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Rodzina w sytuacji diagnozy o zagrozeniu zycia,
niepelnosprawnosci dziecka

Family in the situation of a life — threatening diagnosis, child disability

Abstrakt

Wprowadzenie. Nagla, nieoczekiwana diagnoza dotyczaca zagrozenia zycia czy niepetno-
sprawnosci dziecka implikuje szczegdlnie trudne wyzwania, z ktorymi musi zmierzy¢ si¢
caly system rodzinny, a zwtaszcza rodzice do§wiadczajacy trudnego dla nich rodzicielstwa.
Cel. Celem badan byta diagnoza przezy¢ matek i ojcow, ktorzy znalezli si¢ w traumatycz-
nej dla nich sytuacji wynikajacej z diagnozy o zagrozeniu zycia czy niepetnosprawnosci
wiasnego dziecka.

Metody i materialy. W badaniach wykorzystano metod¢ sondazu diagnostycznego, jako
technike zastosowano wywiad oraz kwestionariusze wywiadow w opracowaniu wlasnym,
z ustalonymi kafeteriami odpowiedzi oraz z pytaniami otwartymi, tak aby respondenci
swobodnie mogli wypowiadac si¢ na temat swoich odczu¢ i emocji. Dodatkowo, jako py-
tanie otwarte, dla respondentow udostepniono mozliwosé wypowiedzenia si¢ w wypraco-
waniu na temat ,,Moja rodzina”. Najbardziej charakterystyczne wypowiedzi wykorzystano

w zaprezentowanym artykule. Badani rodzice posiadali dzieci o zagrozonym rozwoju.
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W badaniu wykorzystano rowniez fragmenty kwestionariusza FACES IV Davida H. Olso-
na i Diane Gorall (2006), celem wskazania, jak wazne w tych rodzinach sa istniejace wiezi,
jak wazna jest adaptacja rodziny do sytuacji trudnej czy satysfakcja z zycia malzenskiego.
Wyniki. Badania wykazaly, ze nagla, trudna dla rodzicéw diagnoza dotyczaca ich dziecka,
zmienita funkcjonowanie calego systemu rodzinnego, szczegodlnie rodzicow, ktorzy w sy-
tuacji bezradno$ci doswiadczajg dlugoterminowego leku i wehodza w szezegolnie trudny
etap trajektorii cierpienia. Umiejetno$¢ radzenia sobie ze szczegdlnie trudnymi emocjami,
stresem, umiejetnos¢ uzyskiwania wielospecjalistycznego wsparcia, wpltywa na jakosc re-
lacji i wiezi, na adaptacj¢ rodziny do trudnych wyzwan, a szczegdlnie na warunki rozwoju

dziecka i funkcjonowania catego systemu rodzinnego.

Stowa kluczowe: rodzina, zagrozenie zycia, niepetnosprawnos¢, dziecko, stres rodziciel-

ski, cierpienie.

Abstract:

Introduction. A sudden, unexpected diagnosis of a threat to life, or child disability, im-
plies particularly difficult challenges that the entire family system must face, and especial-
ly parents who experience difficult parenting.

Aim. The aim of the research was to diagnose the experiences of mothers and fathers who
found themselves in a traumatic situation resulting from a diagnosis of a threat to life or
child disability.

Methods and materials. The research used the diagnostic survey method, the interview
technique and self-developed interview questionnaires with established response catego-
ries and open-ended questions, so that respondents could freely express their feelings and
emotions. Additionally, as an open-ended question, respondents could express themselves
in an essay on the topic: My family. The most characteristic statements were used in the
presented article. The parents studied had children with developmental disabilities. The
study also used parts of the FACES IV-SOR questionnaire by Olson and Gorall (2006)
in order to indicate how important the prevailing bonds, family adaptation to a difficult
situation, or satisfaction with marital life are in these families.

Results. Research has shown that a sudden diagnosis for the child’s condition, which is
difficult for the parents, changed the functioning of the entire family system, especially
for parents who experience long-term fear in a situation of helplessness and enter a par-
ticularly difficult stage of the suffering trajectory. The ability to cope with particularly
difficult emotions and stress and to obtain multidisciplinary support affects the quality of
relationships and bonds, the family’s adaptation to difficult challenges, and especially the

conditions for child’s development and functioning of the entire family system.

Keywords: family, life threat, disability, child, parental stress, suffering.
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Wprowadzenie

Trudne rodzicielstwo, rozpoczynajace si¢ od nieoczekiwanej dla rodzicow diagnozy
dotyczacej niezmiernie trudnej sytuacji zdrowotnej ich dziecka, powoduje niesamowi-
ta rozpacz, samotno$¢ i bezradno$¢ rodzicow, ktdrzy najczesciej zostaja z problemem
sami. Bywa tez, Zze na tym etapie nie chcg lub nie potrafig szukaé¢ pomocy.

Sytuacja traumatyczna w rodzinie spowodowana zagrozeniem zycia czy niepetno-
sprawnoscig dziecka jest problemem szczegolnej wagi dla catego systemu rodzinnego,
a szczegodlnie dla rodzicow doswiadczajacych negatywnych przezy¢ i doswiadczen
wynikajacych z trudnego rodzicielstwa. W doswiadczaniu przez rodzing diagnozy o za-
grozeniu zycia, niepetnosprawnosci dziecka nastepuje zaklocenie w funkcjonowaniu
catego systemu rodzinnego (Bartog, 2020), ,,[...] zaktoceniu ulegajg relacje miedzy
cztonkami rodziny, integracja rodziny jest zaburzona” (Szluz, 2019, s. 7). Powstaty
kryzys, trajektoria cierpienia zupetnie zmienia funkcjonowanie emocjonalne i spolecz-
ne rodziny, demontujac juz w pewnym sensie ustabilizowany sposob jej funkcjonowa-
nia (Sekutowicz, 2010). Kazdy cztowiek w momencie, gdy dowiaduje si¢, ze zostanie
rodzicem, dostrzega niejako natychmiast perspektywe zycia swojego dziecka, jego
przysztosci. Moment szczegdlnie trudnej diagnozy sytuuje rodzing niejako w zatobie,
wprowadza w trajektori¢ cierpienia, zaprzepaszcza plany i marzenia.

Taka trajektoria cierpienia dla rodzicéw moze by¢ przyczyna ich nieporozumien,
rozpadu matzenstwa lub wzajemnego wspierania si¢, doskonalenia we wzajemnych
relacjach. Nagta, trudna dla rodzicow diagnoza o zagrozeniu zycia, niepetnosprawnosci
dziecka wprowadza ich w trajektori¢ cierpienia, moze obnizac jakos¢ ich zycia i czg-
sto to robi, powodujac ostabienie wig¢zi w rodzinie i trudnosci w adaptacji matki i ojca
do nowej dla nich, niezmiernie trudnej sytuacji. Moze by¢ przyczyng nieporozumien
matzenskich, obnizajac tym samym jako$¢ zycia malzefiskiego i satysfakcj¢ z niego,
a nawet prowadzi¢ do rozpadu matzenstwa. Bywa i tak, ze jeszcze bardziej integruje
rodzicoéw i caly system rodzinny, prowadzac do wzajemnego wspierania si¢, doskona-
lenia we wzajemnych relacjach, odpowiedzialno$ci za decyzje dotyczace przysztosci
ich dziecka (Pawlikowska, Maciejewska, 2018). Poziom stresu rodzicielskiego zalezny
jest od zaawansowania oraz formy zaburzenia rozwoju dziecka, zagrozenia jego zycia,
zdrowia, rozwoju (Kossewska, Wojciechowska, 2017). Rodzice mimo wielu trudno$ci
pragna by¢ partnerami w decyzjach dotyczacych leczenia czy tez w oddziatywaniach
diagnostyczno-terapeutycznych, wspomagajaco-rehabilitacyjnych. Wzajemna partner-
ska interakcja 1 empatia, profesjonalna wiedza specjalistow moze by¢ dla rodzicow
najlepsza droga do akceptacji trudnosci, a nawet §wigtowania sukceséw ich dziecka
w przysziosci (Bartog, 2019).
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Rodzina w oczekiwaniu trudnego rodzicielstwa

Wspdtczesnie rodzing, w ktorej wystepuje problem zagrozenia zycia dziecka, jego
niepetnosprawnosci, postrzega si¢ systemowo. Zgodnie z 0gdlng teorig systemow
rodzina jest szczeg6lnym uktadem wielu potaczen i zalezno$ci. Zmiany w obrgbie
jednego elementu systemu powodujg zmiany w obrgbie catego systemu rodzinnego.
Teoria systemowa wprowadzona zostata przez biologa Ludwiga von Bertalanffy’ego
w latach trzydziestych XX wieku, réwniez w odniesieniu do rodziny postrzegane;j
systemowo. Istotne jest tu opisanie danych procesow, wystepujacych zalezno$ci, a nie
jedynie formulowanie pytan ,,czy?” i ,,dlaczego?”. Rodzina — szczegdlnie ta z dziec-
kiem z zagrozonym zdrowiem, zyciem, niepetnosprawnoscia — jest rowniez zbiorem
elementow, podsystemow, ktore pozostaja ze soba we wzajemnych relacjach (Bartog,
2020). W literaturze wspotczesnej dostrzega si¢ dynamiczne zaleznosci, jakie maja
miejsce w systemie rodzinnym, szczeg6lnie w sytuacji, kiedy rodzina musi zaadap-
towac si¢ do nowej, nagle powstatej, trudnej dla niej sytuacji. Zaproponowane przez
Andrzeja Twardowskiego systemowe ujmowanie rodziny eksponuje sie¢ powigzan
oraz interakcji mi¢gdzy cztonkami rodziny, co jest charakterystyczne dla teorii ekolo-
giczych. Podejscie ekologiczne postrzega rodzine jako zespot oddziatujacych na sie-
bie osob, ktore skupiaja si¢ na okres§lonych normach, warto$ciach, komunikowaniu
si¢ (Twardowski, 2012).

Realizacja roli rodzicielskiej ukierunkowana jest zazwyczaj na dobro dziecka, jako
proces jest ciggiem dziatan dla jego zdrowia, bezpieczenstwa i rozwoju, zaspokajania
jego potrzeb. Rodzicielstwo jako macierzynstwo i ojcostwo stanowig dynamiczny pro-
ces stawania si¢, wchodzenia w role (Kwak, 2008). Jak pokazuja wspotczesne bada-
nia naukowe, juz prenatalne oczekiwania kobiet i mezczyzn przepehione sg radoscia
i entuzjazmem, ale jednocze$nie niepewnos$cig i niepokojem ze wzgledu na niewiedze
dotyczaca przysztosci dziecka (Cacace, Cantelmi, 2013). Wigkszo$¢ rodzicéw nawia-
zuje kontakt emocjonalny juz z prenatalnym dzieckiem. Takie wyobrazenia wywie-
raja pozytywny wpltyw na emocje, uczucia, ktore tacza si¢ z oczekiwaniem przyjscia
na $wiat ich dziecka (Bartog, 2020). Bardzo wczesny kontakt matki z dzieckiem w jej
umysle powoduje juz $wiadomos$¢, poczucie obecnosci dziecka, powstaje wzajemne
przywiazanie, emocjonalny I¢k, ale i nadzieja. Ojcowie — podobnie jak matki — rowniez
wspotodczuwajg sytuacje przyjscia na $wiat ich dziecka, zapewnienia bezpieczenstwa
jego matce, wsparcia, (Brizendine, 2006). Juz we wczesnych etapach zycia dziecka
wiez, cata komunikacja migdzy matka a dzieckiem wystepuje jako dwukierunkowy
proces dzigki fizjologicznemu systemowi matki.
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Trajektoria cierpienia w trudnym rodzicielstwie

Literatura naukowa zwraca uwagg na interdyscyplinarne uje¢cie ludzkiego cierpienia.
Ogodlnie mozna przyjaé, ze cierpienie jest negatywna odpowiedzig w sferze emocjonal-
no-uczuciowej wytworzong w wyzszych osrodkach nerwowych, spowodowang bolem
lub innymi sytuacjami zwigzanymi z utratg bliskich, ktorej moga towarzyszy¢: frustra-
cja, depresja, stres czy lek. Moze powodowac¢ i rozpacz i nadzieje, $wiatto i mrok, moze
by¢ zniszczeniem lub oczyszczeniem, moze przemienic si¢ i staé si¢ katharsis (Ravasi,
2004). W odniesieniu do rodzicéw w sytuacji diagnozy o zagrozeniu zycia, niepetno-
sprawnosci dziecka mozna mowic o trajektorii cierpienia. Prekursorami sg tu Barney
G. Glaser oraz Anselm L. Strauss, ktorzy opracowali koncepcj¢ trajektorii umierania
(Strauss, 1989). Wedtug Elzbiety Zakrzewskiej-Manterys (1995) podstawg analiz byta
tu tzw. zmiana statusow. Badacze zagadnienia wymieniajg wiele wymiardw, jak np.
zmiana pozadana — niepozadana, odwracalna — nieodwracalna, uchronna lub nie, czto-
wiek dokonuje zmiany dobrowolnie lub zmuszaja go do tego okolicznosci, itp. Z kolei
w odniesieniu do rodziny do§wiadczajacej trudnej diagnozy dziecka i dostrzegajacej stan
zagrozenia zycia czy jego niepetnosprawnosci wystepuje nieuporzadkowane, chaotycz-
ne zjawisko porzucenia intencjalnego dziatania rodzicdéw i niejako popychanie ich przez
nagte, nieoczekiwane wydarzenia, ktére w konsekwencji prowadza do reaktywnosci
we wszystkich formach aktywno$ci. Rodzice, ktérzy w pierwszych etapach wchodza
we wszechobecny chaos, doswiadczaja bezradnos$ci i smutku, ktore sukcesywnie sie
poglebiaja, stad ich zachowanie, aktywnos¢ staja si¢ niezmiernie emocjonalne i cha-
otyczne. Ich cierpienie spowodowane jest brakiem mozliwos$ci uwolnienia si¢ od zbyt
trudnej dla nich sytuacji. Niestety proces ten ma charakter postgpujacy (Bartog, 2015)
1 rodzice przezywaja coraz to intensywniejsze 1 bardziej bolesne dla nich cierpienie.

Etapy trajektorii cierpienia, model przebiegu proceséw trajektoryjnych zapropono-
wat Franz Schiitze (1997). Na gruncie polskim kolejne fazy narastajacego potencjatu
trajektorii opisuje E. Zakrzewska-Manterys (1995):

— Nagromadzenie materiatu trajektoryjnego. Proces trajektorii nie pojawia si¢
znienacka. Wzrasta stopniowo. Jednostka sama doprowadza do wzrostu trajek-
torii poprzez odrzucanie lub nie zwracanie uwagi na pojawiajace si¢ sygnaly.
Prowadzi to do braku zasobow, za sprawg ktoérych osoba doswiadczajaca tra-
jektorii moglaby sobie z nig poradzic.

—  Przekraczanie granicy mig¢dzy intencjonalnym a uwarunkowanym stanem psy-
chicznym. Osoba czuje, ze jest poddawana zewnetrznym sitom, nie moze uru-
chamia¢ znanych strategii dziatania.

— Nastegpuje nowa, chwiejna rOwnowaga zycia codziennego. Osoba tworzy nowa,
wzgledng rownowage w odniesieniu do codziennych spraw. Wysitek wtozony
W te sytuacje zabiera jednostce cata energie, powodujac zmeczenie, zatamanie,
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poczucie bezsilnos$ci wobec trajektorii, braku wiary we wlasne sity. — Zalamanie
si¢ orientacji wobec samego siebie. Jednostka na tym etapie watpi w mozli-
wos¢ powrotu do stanu przed trajektorig. Wystepuje catkowite zatamanie, nie-
jako szczyt kryzysu, i osoba przestaje radzi¢ sobie nawet w Zyciu codziennym.
W tym etapie nastepuja proby racjonalizacji trajektorii i pogodzenia si¢ z nia.
Calkowite zatamanie powoduje wstrzas, osoba zalamana, objeta trajektorig
zauwaza, ze co$ waznego wydarzylo si¢ w jej zyciu, co niesie ze sobg daleko-
siezne skutki. Musi zdefiniowa¢ dotychczasowy system dziatania. Podejmuje
probe opisu natury cierpienia, wytlumaczenia powodow cierpienia, powodow
normalizacji i niesprawiedliwego losu, Pada pytanie ,,dlaczego cate to cierpie-
nie?”1,,dlaczego trwa?”’ i,,dlaczego przydarzylo si¢ wtasnie jej?”. Ta definicja
sytuacji faczy si¢ z wptywem procesu trajektoryjnego na tok dalszego jej zycia.
Praktyczna praca nad trajektorig lub ucieczka od trajektorii. Przyjmujac nowy
schemat zycia osoba zaczyna prowadzi¢ dziatania w kierunku kontroli dynami-
ki trajektorii, lub ucieczki od tego procesu. W tej sytuacji osoba moze wybracé:
— ucieczke od trajektorii, ktora zazwyczaj nie jest ucieczka, jednostka na-
dal przy niej trwa,
— systematyczne uporzadkowanie sytuacji zyciowej, co pozwala osobie zy¢
z trajektoria, gdy skutki trajektorii nie mogg by¢ usunigte,
— podjecie wysitku, ktéry ma doprowadzi¢ do usunigcia potencjatu trajek-
toryjnego poprzez catkowita reorganizacje sytuacji zyciowej.

W literaturze wyodrgbnia si¢ trzy poziomy przeksztatcen cierpienia rodzicow w sy-

tuacji trajektorii w inne rejony problemowe:

L.

Poziom quasi-metafizyczny — jako ciagle, powtarzajace si¢ zalamanie, ktore
jest pelne oczekiwan, co prowadzi do obnizenia zaufania do catego §wiata.
Poziom interakcyjny — jest etapem ,,zamkniecia si¢ w sobie” rodzicow, dystansu
w relacjach z innymi ludZzmi, w skrajnych przypadkach nawet do odrzucenia
pomocy, z nastawieniem, ze nawet bliscy nie sg w stanie ich zrozumie¢, ich
potozenia, ich przezy¢ i dosSwiadczen, stanu zatamania, trajektorii cierpienia
jakie oni odczuwaja. Takie zahamowanie czy brak interakcji moze w koncu
spowodowac brak podejmowania jakichkolwiek inicjatyw w zakresie interak-
cji (Schutze, 1997).

Poziom przeksztatcen tozsamosciowych — to trzeci etap braku uwolnienia si¢
od cierpienia rodzicow, co prowadzi w dalszym czasie do przeksztatcania go
w kolejne obszary problemowe. Jest to cato§ciowy proces cierpienia rodzicow,
ktory taczy si¢ z narastajagcym niepokojem, ktory w konsekwencji zaktoca spo-
leczne interakcje i powoduje alienacj¢ i w koncu moze prowadzi¢ do zaktocen
tozsamosciowych (Schutze, 1997).
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Rodzic dziecka o zagrozonym zyciu, zdrowiu, zagrozonego niepetnosprawno-
$cig ciggle narazony jest na konfrontacje z problemami w sytuacji leku 1 niepewnosci
o przyszto$¢ dziecka. NajczeSciej matka doswiadcza Igku kolejnych, nieprzewidywa-
nych wydarzen, o terazniejszg 1 dalsza przyszto$¢ dziecka, o to w jaki sposob w tej
sytuacji bedzie funkcjonowata jej rodzina (Kucharczyk, 2011).

Metodologia badan wlasnych

Rodzice w sytuacji pojawienia si¢ bolesnej dla nich diagnozy o zagrozeniu Zycia,
zdrowia, niepetnosprawnosci ich dziecka do§wiadczajg wielu traumatycznych dla nich
przezy¢. Rozpoznanie tej sytuacji celem proby zabezpieczenia dla nich nie tylko tak
oczekiwanej z zewnatrz diagnozy, ale i profesjonalnego wsparcia wydaje si¢ oczywi-
ste. Nalezy tez stwierdzi¢, ze w tym zakresie nast¢gpuja dynamicznie korzystne zmiany,
zwlaszcza w zakresie roznorodnych form pomocy i wsparcia. Jednak dla rodzicow jest
to zawsze indywidulane traumatyczne przezycie, ktore przerasta czgsto mozliwosci ich
adaptacji do zaistnialej, nowej, nieoczekiwanej dla nich sytuacji.

Celem badan byto rozpoznanie doswiadczen matek i ojcow, ktorzy nagle znalezli
si¢ w traumatycznej dla nich sytuacji, wynikajacej z diagnozy o zagrozeniu zycia, zdro-
wia, o niepelnosprawnosci ich dziecka. W badaniach wykorzystano metode sondazu
diagnostycznego z elementami metody jakosciowej, jako technikg do badan przyjeto
wywiad, wywiad narracyjny oraz kwestionariusze wywiaddéw z pytaniami z propono-
wanymi kafeteriami odpowiedzi, jak rowniez z pytaniami otwartymi i wypracowaniem
na temat ,,Moja rodzina”. Badania przeprowadzono w 2024 roku w grupie 30 rodzicow
dzieci o zagrozonym rozwoju w wojewodztwie podkarpackim. Przyjeto nastgpujace
pytania badawcze:

— Jakie sg najczgstsze etapy trajektorii cierpienia rodzicow?

—  Jak przebiega proces wyjscia z trajektorii cierpienia badanych rodzicow?

— Jakie jest nasilenie si¢ symptomow zespotu ,,wypalenia si¢ sit” u badanych

rodzicow?

— Jak przebiega adaptacja rodzicow do nowej sytuacji spowodowanej trudng dla

nich diagnozg o ich dziecku?

— Jaka jest komunikacja migdzy rodzicami?

— Jaki jest poziom satysfakcji z matzenstwa rodzicow?

—  Czy wsparcie jest postrzegane przez badanych rodzicow jako determinant prze-

biegu trajektorii cierpienia?



116 Krystyna BARLOG

Rodzice w trajektorii cierpienia — wyniki z badan wlasnych

W badaniach nad trajektorig cierpienia rodzicow nalezy przyjac, ze wystepuje w wyso-
kim stopniu zindywidualizowany przebieg trajektorii cierpienia rodzicow. Kazdy z nich
doswiadcza z charakterystycznym dla niego nasileniem si¢ negatywnych emocji, prze-
zy¢ 1 leku. Nie kazdy tez przechodzi przez wszystkie jej etapy. Badania potwierdzaja,
ze reakcji rodzicow na trudng diagnozg ich dziecka towarzyszyly negatywne emocje
i zachowania, takie jak: niedowierzanie oraz szok — wsréd matek 96,6%, wsrdd ojcow —
50,0%, zatamanie (50,0% matki i 33,3% ojcowie). Znaczacy procent rodzicow podjat
wysitek poszukiwania doktadnej informacji i poszukiwania fachowej, specjalistyczne;j
pomocy — 53,3% matek 1 50,0% ojcoéw. Rodzicom towarzyszyly negatywne emocje:
— umatek: gniew — 93,3%, pretensje do catego swiata — 100,0%, lek i zwatpie-

nie — 36,6%,
— u ojcodw: gniew — 80,0%, zal do catego $wiata — 70,0%, Igk i zwatpienie —
36,6%, a nawet poczucie ulgi, ze w koncu wiadomo, co dziecku jest — 16,6%.

Badania ujawnily, ze wsrod najczesciej wystepujacych etapow trajektorii rodzice
wskazywali:

— stopniowe gromadzenie si¢ materiatu trajektoryjnego (96,6%),

— nastgpnie nagte przekroczenie granicy uczynnienia potencjatu trajektoryjnego
(87,5%),

—  proby racjonalizacji trajektorii i radzenia sobie z zyciem codziennym — 72,5%,

—  proby rozwinigcia chwiejnej rownowagi i radzenia sobie w sytuacjach zycia
codziennego — 85,0%,

— destabilizacje chwiejnej rownowagi i radzenia sobie z zyciem codziennym —
52,2%,

— zalamanie si¢ organizacji zycia codziennego i orientacji wobec samego sie-
bie — 50,0%, — praktyczng prace nad trajektorig 1 uzyskanie nad nig kontroli
oraz uwolnienie si¢ od jej wiezow — 50,0%.

Od rodzicéw mozna byto ustyszec:

Moja reakcja na diagnoze byta spokojna, co nie znaczy, ze nie cierpimy jako ro-
dzice.

Coérka urodzita si¢ catkowicie zdrowa, nie zdawalismy sobie nawet sprawy, ze po
dwoch latach jej zycia wszystko si¢ tak moze zmieni¢, to nas bardzo zaskoczyto.

Obwinialismy si¢, ze to nasza wina.
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Sama diagnoza juz byta bardzo trudna, wydawato si¢, Ze to jest nieprawda, i to co si¢
dzieje z dzieckiem jest chwilowe, ze po konsultacji ze specjalistami samo przejdzie.

W literaturze mozna przeczytac, ze proces wyjscia z tej trudnej trajektorii moze
przebiegac na trzy sposoby: ucieczka od trajektorii i nie przyjmowanie do wiadomosci
zaistniatej sytuacji, ,,oswojenie si¢” z trajektorig i wigczenie jej w sytuacje zyciowa,
eliminacja potencjatu trajektoryjnego poprzez catkowitg reorganizacje sytuacji zycio-
wej 1 wykorzystanie trajektorii do wzmacniania wlasnego, osobistego doswiadczenia
zyciowego (Zakrzewska-Manterys, 1995; Gorecki, 2007).

Na pytanie o proces wyjscia z tej trudnej trajektorii cierpienia badani rodzice
przyznaja, ze wystgpita u nich systematyczna eliminacja potencjatu trajektoryjnego
(72,5%), oraz oswojenie si¢ z trajektoria (27,5%). Badani rodzice nie wskazywali na
proces ucieczki od trajektorii. Rodzice przyznaja, ze dostrzegaja nagte gromadzenie
si¢ trajektorii cierpienia — 100,0% badanych rodzicow, przy jednoczesnych probach
racjonalizacji trajektorii cierpienia i pogodzenia si¢ z nig — 85,5%.

Dobry stan biopsychiczny rodzicoéw, a zwtaszcza matki, jest warunkiem prawidto-
wego wypelniania roli rodzicielskiej. To matki doswiadczaja wielu obcigzen wynika-
jacych z choroby, niepelnosprawnosci, zagrozenia zycia dziecka. Brak odpoczynku,
dlugoterminowe obcigzenie wynikajace z faktu opieki nad dzieckiem, brak pomocy ze
strony innych moze prowadzi¢ do psychicznego zmeczenia matek, zagrozenia kom-
pleksowym zespotem ,,wypalenia si¢ sit” (Karwowska, 2007).

Badania potwierdzily, ze w badanej grupie matek nie ma takich, u ktorych miatby
miejsce wysoki stopien nasilenia si¢ tego zespotu wypalenia. Badane matki okreslaty
swoje zmeczenie w stopniu bardzo niskim i niskim (89,0%):

Nie ukrywam, ze czuj¢ si¢ staba, jakbym doswiadczata jakiej$ niemocy, brak mi
sit, poczucie, ze w zyciu nic dobrego mnie nie spotkato, tylko cierpienie i potrzeby
chorego dziecka, ale nigdy nie przestaj¢ wierzy¢ w moje dziecko.

Sa tez i dni, kiedy trzeba poptaka¢, Jestem na etapie zaakceptowania tej sytuacji.

Zdaniem badanych rodzicow poziom adaptacji do nowej, trudnej dla nich sytuacji
jest dobry. Tak twierdzi 64,0% matek i 62,5% ojcow. Do najbardziej bolesnych do-
$wiadczen zaliczajg oni problemy i potrzeby ich dziecka (93,3%).

Istotna jest komunikacja wewnatrzrodzinna, skuteczno$¢ przekazywanych informa-
cji, stopien kontroli w odniesieniu do uwagi tego, ktory odbiera te informacje (Adler,
Rosenferd, Proctor, 2011). Dla rodziny w sytuacji trajektorii istotne sa wigzi panujace
w rodzinie, jej adaptacja do nowej, trudnej sytuacji, a szczegdlnie poziom komunikacji
w rodzinie (Margasinski, 2015).
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Badani rodzice przyznaja, ze rodzina jeszcze bardziej si¢ zintegrowata w tej no-
wej, trudnej sytuacji (43,7%) oraz ze komunikacja w rodzinie czg¢sto ogranicza si¢ do
przekazania istotnych informacji (30,2%), a ponad trzydziesci procent wskazuje na
trudno$ci w komunikacji w rodzinie (35,0%). Wszyscy badani jednocze$nie stwier-
dzaja, ze w waznych kwestiach dotyczacych przysztosci ich dziecka potrafig spokojnie
omawiac problemy, tak, aby potrzeby dziecka byty na pierwszym miejscu (100,0%).

Satysfakcja to poczucie psychicznego dobrostanu matzonkéw w matzenstwie.
Udane matzenstwo jest zrédtem szczgsécia dla malzonkéw, poczucia zaspokojenia
potrzeby akceptacji, ale 1 posiadania bliskiej osoby, zrozumienia jej potrzeb (Tatala,
Mach, 2014). Jest to subiektywne, indywidualne odczucie w odniesieniu do oczeki-
wan 1 ich spetnienie ze strony wspdtmalzonka. Z wypowiedzi rodzicow wynika, ze
jedynie 15,0% badanych rodzicow deklaruje, ze satysfakcje z pozycia rodzinnego
ocenia na poziomie dostatecznym, pozostali badani bardzo cenig sobie pozycie mat-
zenskie 1 satysfakcje, zadowolenie z zycia malzenskiego oceniaja na poziomie do-
brym —55,0%, a nawet bardzo dobrym — 30,0%. Badani rodzice podkres$lali, ze mimo
bardzo powaznych probleméw wynikajacych z zagrozenia zycia, niepetnosprawnosci
dziecka czuja si¢ spetnieni i zadowoleni z malzenstwa, ze wspotmatzonka (83,3%),
a pozostali przyznaja, ze ostatnie wydarzenia powoduja, ze trudno jest im ocenié
zadowolenie z pozycia matzenskiego. Jako trudnosci wskazuja na trudnodci w ada-
ptacji rodziny do nowych wyzwan i ktotnie w rodzinie (57,0%), ale i trudno$ci we
wzajemnej komunikacji (43,0%).

Z innych badan przeprowadzonych w$rdéd matek dzieci z ASD w 2020 roku wynika,
ze matki te prezentuja zréznicowany poziom zadowolenia z zycia rodzinnego, z prze-
waga umiarkowanego, z nielicznym wskazaniem na wysoki poziom i niski. Moze to
oznaczacé, ze tego rodzaju opinia jest spowodowana brakiem nadziei na wyzdrowienie
dziecka, nakladaniem si¢ réznorodnych trudnosci zwigzanych z jego opieka, lgkiem
o dalszg przysztos¢ dziecka, ale i z wypaleniem sig sit, co skutkuje nizszym poczuciem
zadowolenia z zycia rodzinnego (Bartdg, 2020).

Warto nadmieni¢, ze mimo wielu trudnosci, znaczacy procent rodzicéw jest w pet-
ni zadowolonych z przypadajacej im roli matki oraz ojca, czyli z roli macierzynstwa
i ojcostwa. Badanych rodzicow poproszono o wskazanie osob, od ktorych oczekuja
oni pomocy, wsparcia. I tak wszyscy badani, zar6wno matki, jak i ojcowie przyznaja,
ze oczekuja pomocy i wsparcia ze strony wspotmatzonka (100,0%), nastepnie od spe-
cjalistow, glownie lekarzy i pielggniarek (50,0%). Niepokojace jest, ze badani rodzice
wskazuja na duzg samotnos¢ w tym zakresie, mimo ze w ostatnich latach nastapito wiele
pozytywnych zmian w zakresie wsparcia takich rodzicow. W ocenie matek wsparcie
wspoimatzonka zostato ocenione na 16,6%, natomiast stuzb medycznych na 45,0%.
W opinii 83,3% ojcdw jest to wsparcie ze strony wspotmatzonka.
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Zakonczenie

Z chwilg uzyskania informacji w formie wstepnej specjalistycznej diagnozy zycie
rodzicow, ale i calej rodziny ulega zmianie. Bywa i tak, Ze ta trudna dla nich diagnoza
o sytuacji zdrowotnej ich dziecka zmusza rodzicéw do catkowitego przeorganizowa-
nia swojego zycia. Jak potwierdzaja zaprezentowane wyniki z prowadzonych badan
wiasnych w sytuacji naglej, trudnej dla rodzicow diagnozy o stanie zdrowia, niepet-
nosprawnosci ich dziecka, rodzicom towarzyszy wiele negatywnych emocji, takich
jak: szok, czy nawet niedowierzanie, trudnosci z zaakceptowaniem takiej wiadomosci,
gniew, bunt, pretensje do wszystkich i calego §wiata. U matek widoczna jest przewaga
w doswiadczaniu negatywnych emocji, przezy¢, spowodowanych bardzo trudng dla nich
diagnozg dotyczaca ich dziecka. Przy czym zaréwno matki, jak i ojcowie przyznaja,
ze najbardziej bolesne dla nich sa problemy i potrzeby ich dziecka. Badani jednocze-
$nie przyznaja, ze mimo trudno$ci we wzajemnych relacjach, trudnosci adaptacyjnych
w kwestiach dotyczacych ich dziecka wystepuja wzajemna odpowiedzialno$¢ i zrozu-
mienie, gdyz potrzeby dziecka, jego zdrowie sg najwazniejsze.

Podobne badania wsrdd rodzicéw dzieci z ASD (Bartog, 2020) doprowadzily
do podobnych wynikow oraz konkluzji z prowadzonych badan. Rodzice — zar6wno
matki, jak i ojcowie dzieci z ASD — w wigkszos$ci oceniajg wtasne rodziny jako pra-
widlowo funkcjonujgce, majg poczucie wzajemnej bliskosci, natomiast ujawniajg
zdecydowanie wigksze trudno$ci w przystosowaniu si¢ do zmian, do nowych zadan,
wyzwan, jakie stawia przed mini zaistniata sytuacja. W ocenie matek dzieci z ASD
dobra komunikacja rodzinna wplywa na lepsze funkcjonowanie systemu rodzinnego,
na wypetnianie roli matki w trudnym dla niej macierzynstwie. Matki i ojcowie dzieci
z ASD, ktorzy czuja si¢ osamotnieni w nizszym stopniu oceniajg gotowo$¢ rodziny
do zmian. Wedtug ojcow w rodzinach z dzieckiem z ASD dominuja trudnosci zwia-
zane z wprowadzaniem nagtych zmian. Wraz ze wzrostem pomocy i wsparcia ojco-
wie wyzej oceniali sytuacje w rodzinie ze wzgledu na jej integralnos¢ i gotowos¢ do
pokonywania trudno$ci. Podobnie matki, ktére zaangazowaly si¢ w proces diagno-
styczno-terapeutyczny ich dziecka.

Jak twierdzi jedna z mam:

Czuje, ze cala rodzina obwinia mnie, nawet maz.

Nigdzie nie bywamy, brakuje czasu i dla siebie i dla matzenstwa. Cale nasze zycie
poswiecamy dziecku, aby go ratowacé, aby zylo, aby nie bylo niepelnosprawne,

Bo ja nie wiem, co z nim zrobi¢, jak b¢dzie miat atak
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Od tej chwili sposob prowadzenia dziecka, jego opieki, leczenia, rehabilitacji be-
dzie zupehie zalezat od sposobu postgpowania rodzicow, ich determinacji w daze-
niu do jego wyleczenia lub przyjecia go z godnoscia takim, jakie ono jest. Czgsto
rodzice szukaja pomocy i wsparcia w wielu instytucjach oraz stowarzyszeniach,
na internetowych forach i w innych miejscach.

Badania pokazaty trudny przebieg trajektorii cierpienia rodzicoéw, ktory jest wie-
loetapowy 1 obejmuje wszystkie etapy godzenia si¢ rodzicéw z zagrozeniem zdrowia
czy z niepelnosprawnoscia ich dziecka. Mozna wigc postawié pytanie, czy wspotczesna
rodzina z dzieckiem o zagrozonym zyciu, rozwoju, niepetnosprawnosci jest w sytuacji
wsparcia czy izolacji?

Taka rodzina czesto unika innych ludzi, izoluje si¢ wtedy, kiedy najbardziej jest
jej potrzebne wsparcie. Bywa tez, ze bliscy z otoczenia rowniez unikaja tego rodza-
ju kontaktoéw, czgsto nie wiedzac jak sie zachowac. Taka rodzina czgsto nie pozwala
sobie pomoc, sama czujac si¢ odrzucona niejako odrzuca jednoczesnie tak bardzo jej
potrzebng pomoc i wsparcie ze strony bliskiego jej otoczenia (Ohme, 2009).

W literaturze prezentuje si¢ tego rodzaju rodzine jako rodzine zamknietg.

Rodzina zamknigta
— obcigzona fizycznie i psychicznie,

— wyobcowana i samotna,
— niejako spotecznie odrzucona

— nie ma mozliwosci uczenia si¢ od
innych rodzin

— nie ma dostepu do najnowszej
wiedzy

— ma poczucie, ze jest gorsza,

— kontakty spoteczne dziecka sa
ograniczone,

—  brak konfrontowania si¢ z reakcjami

innych (Ohme, 2009, s. 89).

Rodzina otwarta
wsparcie innych zmniejsza
obcigzenie,
moze poréwnac, jak inne rodziny
sobie radza, od nich si¢ uczy¢,
moze korzysta¢ z wymiany wiedzy,
najnowszych metod leczenia,
czuje, ze jest inng rodzing, ale nie
gorsza,
wie, ze moze poszerza¢ wiedzg
innych,
czuje si¢ potrzebna i wazna w Spo-
tecznosci, wspomaga inne rodziny,
dziecko ma szans¢ na kontakty
Z innymi,

Jednoczes$nie nalezy zaproponowac wlaczenie rodziny w proces wczesnego wspo-

magania rozwoju dziecka, odchodzac od dziatan skoncentrowanych jedynie bezposred-

nio na dziecku, do dziatan skoncentrowanych na rodzinie, na wspétpracy z rodzing.
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Jest to nowy paradygmat wczesnego wspomagania rozwoju dziecka opracowany przez
Andrzeja Twardowskiego (2012).

W paradygmacie tym szczeg6lng role przypisuje si¢ rodzinie oraz upetnomocnieniu
rodzicow, jako najwazniejszych podmiotdw w procesie wspomagania rozwoju dziecka.
Istotna role przypisuje si¢ zardbwno wzbogacaniu kompetencji rodzicielskich, jak i opty-
malizowaniu pozytywnego nastawienia rodzicow do dziatan wspierajacych dziecko.
W paradygmacie wzmacniania proponuje si¢ zar6wno stwarzanie okazji do ¢wiczenia
i doskonalenia juz istniejgcych potencjatow tkwigcych w rodzinie, jak i rozwijania no-
wych kompetencji w tym zakresie. W oddziatywaniach proponuje si¢ skoncentrowanie
na rozpoznawaniu pozytywnych cech oraz zasoboéw tkwigcych w rodzinie celem ich
wykorzystania dla wzmacniania funkcjonowania dziecka. Nowy paradygmat propo-
nuje rowniez koncentrowanie si¢ na zasobach, mozliwosciach dziecka, z uwzglednie-
niem pozytywnych wplywow spolecznych. I w koncu, jest to paradygmat eksponujacy
szczegolna role rodziny, czyli skoncentrowany na rodzinie z uwzglednieniem specjali-
stow jako przedstawicieli rodzin i ich rzecznikow, ktorzy odpowiadaja na ich potrzeby
(Twardowski, 2012). Indywidualne cechy rodziny moga uniemozliwia¢ otwarcie si¢
rodziny na pomoc i wsparcie.

Rodzice do$wiadczajacy wielu przezyé, gtownie tych negatywnych, ze wzgledu
na bardzo trudng wezesng diagnoze ich dziecka, réwniez gdy postawieni zostali przed
nowymi wyzwaniami, jakie musza pokonac, w leku o przyszto$¢ dziecka, z poczuciem
osamotnienia, oraz niepewnos$ci muszg otrzymac profesjonalne systemowe wsparcie
specjalistyczne zaréwno dla dziecka, jak i dla rodziny. Tego rodzaju pomoc dla systemu
rodzinnego jest niezbedna i oczekiwana jak najwczesniej, zarowno ze strony instytucji
pomocy i wsparcia, specjalistow, jak i bliskiej rodziny (Bartog, 2020).

Wspotczesni rodzice bardzo pragng ,,walczy¢” o swoje dziecko, o jego zdrowie,
rozwdj, o jego przyszto$é. Oczekujg zatem wsparcia ich dziatan, specjalistycznego
profesjonalizmu, programoéw pozytywnego rodzicielstwa, pomocy, ktora jest dla nich
najbardziej oczekiwana. Mimo coraz lepszego dostgpu do specjalistow oraz instytucji
wspierajacych, szczegolnego, partnerskiego wsparcia, pomocy nadal oczekuja matki
i ojcowie w sytuacji nagtej, trudnej dla nich diagnozy o zagrozeniu zycia czy niepetno-
sprawnosci ich dziecka. Przy czym istota rol¢ nalezy tutaj przypisa¢ grupom wsparcia
oraz catym systemom lokalnego, sSrodowiskowego wsparcia, zwtaszcza gdy oczekiwana
pomoc jest systematyczna i przynosi efekty zardéwno dla dziecka, jak 1 jego rodzicow.
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