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Streszczenie

Zaprezentowana praca badawcza jest ukierunkowana na analiz¢ przebiegu kryzysu utraty w obliczu
diagnozy choroby paliatywnej u dziecka. W procesie badawczym wzigto udziat pie¢ mam chorych dzieci
objetych opieka hospicjum domowego. Badania mialy na celu przyjrzenie si¢ strategiom adaptacyjnym
stosowanym przez dorostych w obliczu $miertelnej choroby dziecka. Zastosowanie studium
indywidualnego przypadku pozwolito na scharakteryzowanie poziomu funkcjonowania matek
posiadajacych jedno dziecko, ktorego diagnoza zmienita wszystko. Studium przypadku pozwolito
szczegdlowo przyjrze¢ si¢ doswiadczeniu mam mierzacych si¢ z kryzysem utraty zdrowia a w przysztosci
zycia dziecka. Zastosowane zostaly metody pozwalajace okreslic dominujgce cechy temperamentu,
poziom leku cechy i stanu oraz gldéwnych strategii radzenia sobie ze stresem. Na podstawie uzyskanych
wynikdéw uzupehionych o wywiad, obserwacje¢ 1 analiz¢ dokumentacji medycznej dziecka mozliwe byto
ustosunkowanie si¢ do problemdéw badawczych. Analiza uzyskanych wynikow pozwolita zrozumieé
przebieg kryzysu i stosowanych mechanizméw adaptacyjnych u rodzicow dziecka chorego. Badania
stuzyty okresleniu dziatan zmierzajacych do poprawy jakosci i komfortu Zycia rodzica.

Slowa kluczowe

lek, stres, temperament, choroba paliatywna, kryzys, adaptacja
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Abstract

The presented research work is aimed at analyzing the course of the crisis of loss in the face of a
diagnosis of palliative illness in a child. Five mothers of sick children receiving home hospice care
participated in the research process. The research aimed to look at the adaptation strategies used by adults
in the face of a child's terminal illness. The use of an individual case study made it possible to
characterize the level of functioning of mothers with one child whose diagnosis changed everything. The
case study allowed a detailed look at the experience of mothers facing the crisis of losing the health and,
in the future, the life of their child. Methods were used to determine the dominant temperament traits, trait
and state anxiety levels, and the main strategies for coping with stress. On the basis of the results
obtained, supplemented by an interview, observation and analysis of the child's medical records, it was
possible to address the research problems. The analysis of the obtained results made it possible to
understand the course of the crisis and the adaptation mechanisms used in the parents of a sick child. The
research served to identify measures to improve the quality and comfort of the parent's life.

Keywords

anxiety, stress, temperament, palliative illness, crisis, adaptation
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Wstep

Przetom XX 1 XXI wieku doprowadzit nie tylko do rewolucji w rozwoju mysli technolo-
gicznej, ale rowniez do rewizji pogladow w obszarach Zycia codziennego. Uczymy si¢ zy¢ w
nowych granicach $wiata, z dostepem do rozwigzan dyktowanych rozwojem sztucznej inteli-
gencji, dostepnoscia globalnej sieci, zdalng pracg. W tym nowym $wiecie uczymy si¢ réwniez
chorowac¢ 1 umiera¢. Dostep do wiedzy nie niweluje leku przed $§miercia. Postep w rdéznych
dziedzinach nauk, nie daje gwarancji na wyleczenie. Wciaz istniejg mechanizmy, ktorych za-
daniem jest ochrona przed mierzeniem sie z tresciami wywolujacymi gleboki niepokéj. Smier¢,
zwlaszcza dziecka nadal uruchamia spoteczny sprzeciw i niezgode. Dopiero od 40 lat radykal-
nym zmianom ulegaja poglady na temat opieki medycznej nad chorym dzieckiem. Zdrowie
zaczyna by¢ postrzegane w ujeciu biopsychospotecznym, podobnie choroba. Brane pod uwage
sa nie tylko wskazniki somatyczne, ale cato$¢ ujeta w pojecie psychosomatyki, wraz z zaloze-
niami ekologii systemowej. Taka zmiana postrzegania zdrowia i choroby prowadzi do wyod-
rebnienia dziecka, sposrod zespotu nieprawidlowosci w anatomicznej strukturze lub czynno-
$ciach fizjologicznych jego organizmu. Nie choruje juz uktad czy pojedynczy narzad a dziecko.
Dolegliwosci zdrowotne powoduja konsekwencje w zachowaniu i rozwoju psychospolecznym,
co modyfikuje przebieg choroby somatycznej. Dlatego tez osoba dziecka staje si¢ w tym ujeciu
jednoscia somatopsychospoteczng. (Pilecka, 2011,s. 7). Podmiotowo$¢ w systemie opieki
zdrowotnej jest kluczowym kryterium zmiany. Dostrzegalne s procesy zmierzajace do oddzie-
lenia cztlowieka od diagnozy i niwelowanie procesu dehumanizacji w chorobie.

Pediatryczna opieka paliatywna jest stosunkowo nowg gatezia medycyny. W Polsce pierw-
szy model pediatrycznej domowej opieki paliatywnej zostal wprowadzony dopiero w 1994 roku
przez Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. Gldéwng ideg dziatania w obrebie tej struktury stato
si¢ upodmiotowienie pacjenta pediatrycznej opieki paliatywnej. Sztandarowe postulaty wska-
zuj3 na koniecznos$¢ zapewnienia godnego umierania w warunkach domowych z zachowaniem
intymnosci 1 szacunku do dziecka pacjenta i jego rodziny. A wsparcie zyskuje w tym ujeciu
wymiar wielospecjalistyczny, obejmujac zar6wno pomoc medyczng jak i wsparcie emocjo-
nalne 1 duchowe oraz pomoc socjalng. (Dangel, 2019). Doswiadczenie choroby bliskiej osoby
jest jednym z najbardziej krytycznych do$wiadczen w zyciu cztowieka. Wspotczesny rozwdj
medycyny znaczaco wplywa na mozliwo$¢ ratowania zycia. Leczenie, ktorego celem jest wy-
leczenie stanowi gtowne determinanty rowniez w opiece pediatrycznej. Dazenie do ratowania
zycia, moze przeistoczy¢ si¢ w dziatania zmierzajgce do ratowania za wszelka ceng, a co za
tym stoi- stosowania uporczywej terapii. Trudnoscig jest rozstanie si¢ z czlowiekiem u schytku

zycia, niemozliwo$cig natomiast wydaje si¢ rozstanie z dzieckiem u progu jego zycia. Diagnoza
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dziecka aktywuje lgk rodzicow o jego zycie. Juz na tym etapie dokonuje si¢ czesto podziat rol.
Jedno z rodzicow zostaje wydelegowane do mierzenia si¢ z medycznym przekazem i zarzadza-
nia informacjami, drugie zostaje w obwodzie, otrzymuje zadanie zapewnienia rodzinie bytu.
Zmiany organizacyjne w systemie rodzinnym dotycza nie tylko rodzicoéw, ale rowniez zdro-
wego rodzenstwa i dalszych cztonkow rodziny. Codzienny rytm zycia zostaje zaburzony, zmia-
nie ulegaja plany zarowno te dtugo jak i krotkoterminowe. Choroba dziecka jest zagrozeniem
dla calej rodziny. Moze przybiera¢ dwojaki wplyw, scala¢ i taczy¢ jej poszczegdlnych cztonkow
we wspolnym doswiadczeniu choroby, badz powodowac jej rozpad. (Rogiewicz, 2015, s. 309-
311).

Sytuacja dziecka w przebiegu choroby, zwlaszcza terminalnej jest szczegdlna i zalezna od
wielu czynnikow. Choroby kwalifikujace do pediartycznej opieki paliatywnej przewaznie niosa
za sobg nieprawidtowos$ci zarowno w obszarze somatycznym jak i psychomotorycznym, w tym
poznawczym. Zdolno$¢ dziecka do dokonania wgladu 1 oceny we wlasng sytuacje i swoje
polozenie moze by¢ istotnie ograniczona a czgsto nieosiggalna. W zalezno$ci od rozpoznania
przebieg choroby moze mie¢ charakter dynamiczny, badz cechowac si¢ powolnym progresem
objawow. W konsekwencji zycie z choroba moze trwac dni, miesigce a nawet lata, a czas w tym
doswiadczeniu nie zawsze bywa sprzymierzencem. Diagnoza choroby terminalnej u dziecka
jest wydrzeniem krytycznym, ktéry generuje rozwoj kryzysu emocjonalnego. Wywiera
bezposredni wplyw na wzrost poczucia zagrozenia, naruszajac istotne dla jednostki wartosci 1
poczucie indywidualnej tozsamos$ci. Jest rodzajem ingerencji, ktora wptywa na bieg zycia,
zagrazajac dotychczasowym pogladom, przekonaniom, zalozeniom dotyczacym regut
obowigzujacych w znanym §wiecie. Poczucie zagrozenie ma wymiar indywidualny i spoleczny.
Wydarzenie krytyczne rozumiane jako strata wptywa na zmiang standardéw oceny siebie oraz
innych ludzi. Ma znaczenie symboliczne, wpisane w obiektywng histori¢ zycia jednostki,
pozostaje poza jej wplywem, naruszajac integralnos¢ Ja. (Kubacka-Jasiecka, Ostrowski, 2005,
s. 69-70). Rozpoznawanie choroby w rodzinie jako wydarzenia krytycznego niesie za sobg
liczne implikacje. Diagnoza wyzwala reakcje pod postacia kryzysu, ktory staje si¢ dla jednostki
zrodlem doswiadczania stresu 1 leku. Pojawia si¢ konieczno$¢ przewarto§ciowania
dotychczasowych przekonan i priorytetow, okreslenie dla siebie 1 0so6b w otoczeniu nowych rél
1 zadan. Choroba nie powstaje w prozni, wchodzi natomiast w interakcje z wczesniejszymi
doswiadczeniami, stratami, wiarg i pogladami, ktore ksztattujg kazdego cztowieka. Strategie
radzenia sobie z do$wiadczeniem utraty zdrowia dziecka s3 odpowiedziag na wzajemne
oddziatywanie wewng¢trznych zasoboéw 1 czynnikéw Srodowiskowych. Cechy indywidualne

jakimi dysponuje jednostka ujawniajg si¢ pod postacig zachowan, stanowigcych odpowiedz na
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wydarzenie. W procesie adaptacji do choroby nie bez znaczenia pozostaja relacje jednostki z
otoczeniem i jej dotychczasowe strategie radzenia sobie w sytuacjach trudnych.

Niebywale istotng rol¢ w procesie oswajania $§mierci odegrata, Dr Elisabeth Kiibler-Ross,
lekarka 1 autorka ksigzek tanatologicznych. Jedna z kluczowych pozycji:” Rozmowy o $mierci
iumieraniu” wydana po raz pierwszy w 1969 w Stanach Zjednoczonych, wyznaczyta podstawy
psychotanatologii 1 psychoonkologii. Ksigzka doczekata si¢ polskiego tlhumaczenia w 1979
roku. Dr Kiibler-Ross wytonita czlowieka z choroby. W swojej pracy skupita si¢ na obserwacji
pacjentow w ujeciu holistycznym, uwzgledniajac poza samym rozpoznaniem, rowniez historie
ich zycia, nabyte do§wiadczenia, styl komunikacji, zasoby wewngtrzne oraz dostgpy system
wsparcia spotecznego. Rozmowy z pacjentami u schytku zycia pozwolity ujaé towarzyszace
chorym emocje- zwlaszcza Iek, wraz z cierpieniem wynikajagcym z choroby i potrzebami w
koncepcje etapow osobowosciowego dojrzewania do $mierci. Koncepcja zaktadajaca
przechodzenie przez etapy od szoku i zaprzeczenia do akceptacji, dotyczy zarowno osoby
chorej jak i najblizszych uczestniczacych w chorobie i umieraniu.(Kiibler-Ross, 2021, s. 7-9).
Potozenie nacisku na cztowieka jako podmiot leczenia, z uwzglednieniem jego oczekiwan,
potrzeb 1 emocji stato si¢ kluczowym zadaniem medycyny na krancach zycia. Jest to roOwniez
obszar wspolny dla medycyny i psychologii, ktére spotykaja si¢ w towarzyszeniu pacjentowi
w procesie umierania. Godno$¢ 1 niwelowanie cierpienia, rozumianego jako doswiadczenie
fizyczne 1 mentalne, stanowig gldwne obszary pracy z pacjentem umierajacym, ale rowniez z
jego najblizszymi. JesteSmy wychowani do walki. Od najmtodszych lat uczymy si¢ pokonywac
przeciwno$ci, ograniczenia. Walczymy o lepsze oceny, lepsza prace, nowe perspektywy. Gdy
zaczynamy chorowac, walczymy o zdrowie. A gdy leczenie to za malo, walczymy o Zycie. Nie
mamy w sobie zgody, by odejs¢, bez podjecia wszelkich mozliwych dziatan, ktére dajg cho¢
cien szansy na wydtuzenie zycia. Wspotczesna medycyna rozwija si¢ na tyle dynamicznie, ze
Igk przed chorobg jest tagodzony przez nowe rozwigzania w dziedzinie farmakoterapii i
nowatorskich metod leczenia. To co niegdy$ bylo niewyobrazalne, dzi§ jest powszechnie
dostepne. Niezmiennie jednak boimy si¢ $mierci. Rozmowe o opiece paliatywnej
rozpoczynamy, gdy mozliwo$ci medycyny w zakresie ratowania zycia zostaja wyczerpane.
Pozostaje tagodzenie objawow 1 troska o zachowanie godnosci odchodzenia.

Naturalny cykl zycia, zaktada odchodzenie hierarchiczne. To dzieci Zegnaja na pewnym etapie,

swoich rodzicéw. Jednak, gdy choruje i umiera dziecko, nic nie jest na swoim miejscu.

W Polsce od 2019 roku obowiazuja Standardy pediatrycznej i perinatalnej opieki
paliatywnej, ktorych inicjatorem i glownym twoércg byt doktor Tomasz Dangel, zatozyciel

Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci. Autor bazujac na praktycznych wymiarach opieki
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hospicyjnej podkresla;(...)jak wielkie znaczenie ma zarowno drobiazgowa obserwacja
kliniczna poszczegolnych przypadkow, jak i potrzeba z uwzgledniania catoksztattu
uwarunkowan psychospotecznych towarzyszqcych umieraniu dziecka(...). Wtasnie w oparciu o
taki sposob zbierania danych, powstaly Standardy. (Dangel, 2019, s. 9). Niniejsza praca
badawcza zostanie réwniez opracowana w oparciu o studium przypadku, by umozliwic¢
precyzyjna obserwacje funkcjonowania systemu rodzinnego w obliczu $miertelnej choroby
dziecka.

Celem omawianej pracy jest analiza zjawiska kryzysu utraty zdrowia dziecka, oraz
procesoOw adaptacji, ktore pozwalaja rodzicom zmierzy¢ si¢ z tym traumatycznym
doswiadczeniem.

Praca zostanie przygotowana w oparciu o studium przypadku na przyktadzie pieciu rodzin,
ktore zostaly objete opieka hospicjum domowego, z racji na paliatywne rozpoznanie posta-
wione u dziecka. Celem opracowania szczegdtowych wynikow badan zostang zastosowane na-
stepujace metody badan psychologicznych;

1. FCZ- KT(R)- Formalna Charakterystyka Zachowania — Kwestionariusz Tempera-

mentu: Wersja Zrewidowana M. Cyniak- Cieciura, B. Zawadzki, J. Strelau

2. CISS- Kwestionariusz Radzenia Sobie w Sytuacjach Stresowych J. Strelau, A Jaworow-

ska

3. STAI- Inwentarz Stanu i Cechy Leku K. Wrzesniewski, T. Sosnowski, A. Jaworowska,

D. Fecenc.

4. Arkusz wywiadu czgsciowo ustrukturyzowany -narz¢dzie wilasne.

Niniejsza praca sktada¢ si¢ bedzie z pigciu rozdziatdéw. Trzy pierwsze o charakterze teore-
tycznym, pozwolg przeanalizowa¢ zagadnienia wynikajace z tytutu, stanowigc zarazem wpro-
wadzenie do empirycznej czg¢sci pracy. W pierwszym rozdziale omowione zostang zagadnienia
zwigzane z pojeciem kryzysu, w szczego6lnosci zwigzane z kryzysem utraty. Przedstawione zo-
stang terminologiczne wyktadniki roznicujace pojecie kryzysu rozwojowego od kryzysu sytu-
acyjnego. Omoéwione zostang definicje tych pojec¢ i poglady roznych autoréw na poruszane za-
gadnienia. Kryzys utraty zdrowia dziecka, bedzie zobrazowano zaréwno z perspektywy przy-
blizajacej go znaczeniowo do procesu zaloby, jak 1 przezy¢ traumatycznych, ktore moga by¢
nastgpstwem choroby bliskiej osoby. Celem takiego ujecia bedzie pokazanie wielowarstwowo-
$ci tego doswiadczenia, ktére nie tylko niesie za sobg negatywne skutki, ale moze stac si¢ row-
niez przyczyng do dalszego rozwoju 1 potraumatycznego wzrostu. Rozdzial drugi pozwoli na
wnikliwg analize pojecia procesu adaptacji, w sytuacji do§wiadczenia kryzysu. Adaptacja zo-
stanie omOwiona w oparciu o teoretyczng interpretacj¢ trzech kategorii, ktore determinuja zdol-

nos¢ do radzenia sobie w sytuacjach trudnych. W pierwszej kolejnosci wyjasnione zostanie
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pojecie temperamentu, zgodnie z jego historycznym i wspdtczesnym znaczeniem. Dokonana
zostanie analiza mysli i pogladdw, ktére pozwolity na zdefiniowanie tego pojecia. Omowione
zostang wybrane teorie 1 terminologia, prowadzace do powstania Regulacyjnej Teorii Tempe-
ramentu (RTT) Strelaua. Wymiary, z ktorych sktada si¢ temperament pozostaja w silnej inte-
rakcji z przezyciami jednostki, a ekspozycja kluczowych cech ujawnia si¢ w sytuacji doswiad-
czania trudno$ci. W zwigzku z tym zostanie przedstawiona charakterystyka osob badanych w
ujeciu cech temperamentu, ktore moga odgrywac kluczowe znaczenie dla procesu adaptacji do
choroby dziecka. Kolejnym istotnym pojeciem dla tego procesu bedzie stres jako zjawisko roz-
patrywane w ujeciu psychologicznym, zgodnie ze wspdlczesnymi teoriami i poglagdami. Doko-
nana zostanie analiza nie tylko pojeciowa, ale réwniez omowione zostang strategie i sposoby
radzenia sobie w sytuacjach stresowych zgodne z aktualng wiedza i badaniami. W procesie
adaptacji do sytuacji trudnej wazne jest nie tylko to w jaki sposob do$wiadczana przez osobe
jest ta sytuacja, ale rowniez dziatania jakie jest ona zdolna podejmowac by sobie z nig poradzic.
W zwigzku z czym przeanalizowane beda style radzenia sobie ze stresem. Dopetienie tego
rozdziatu stanowi¢ bedzie prezentacja pojecia Ieku, przede wszystkim rozpatrywana w dwoch
ujeciach; cechy i stanu. Przeprowadzona zostanie analiza tego zjawiska w ujgciu teoretycznym
w oparciu o teorie psychologiczne i histori¢ tego pojecia ksztaltujacego si¢ na réznych etapach
badan psychologicznych nad tym zjawiskiem. L¢k zostanie omowiony zaréwno z perspektywy
ogoblnoludzkiego doswiadczenia, z ktorym czlowiek mierzy si¢ na wielu etapach zycia. Jak 1
rowniez z perspektywy udzialu Ieku w procesach adaptacji do sytuacji trudnej jaka moze sta-
nowi¢ choroba dziecka w rodzinie. Trzeci rozdziat bedzie obejmowat swym zakresem proble-
matyke pediatrycznej opieki paliatywnej, dedykowanej dzieciom z rozpoznaniem choroby,
istotnie wptywajacej na dtugos¢ ich zycia. Zaprezentowana zostanie historia ruchu hospicyj-
nego w Polsce 1 na $wiecie na przestrzeni wiekow. Przedstawione zostang réwniez wyniki ra-
portow dotyczacych opieki paliatywnej i funkcjonowania hospicjum domowych dla dzieci w
Polsce w ostatnich latach. Wnikliwej analizie poddane zostang wspdiczesnie obowigzujace
standardy pediatrycznej opieki paliatywnej oraz statystyki zachorowalnosci i zgonéw wsrod
dzieci. Ponadto poruszona zostanie tematyka zwigzana z ujgciem $mierci i jej postrzeganiem w
analizach historycznych i psychologicznych. Ta czegs¢ stuzy¢ bedzie zobrazowaniu sytuacji pa-
cjentdw pediatrycznych znajdujacych si¢ pod opieka hospicjum. Wazny akcent stanowi¢ bedzie
choroba i jej postrzeganie w przestrzeni biopsychospolecznej jak i wptyw jaki wywiera na funk-
cjonowanie pacjenta i catego systemu rodzinnego. Ukazane zostang wyzwania jakie niesie za
soba doswiadczanie $mierci, ktora przychodzi w kolejnos$ci sprzecznej ze spoteczng akceptacja.

Droga jaka muszg przej$¢ najblizsi chorego dziecka by pozwoli¢ mu odejs¢.
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Dwa kolejne rozdzialy beda wchodzily w sklad empirycznej czeéci pracy. Rozdziat
czwarty obejmie metodologi¢ badan wtasnych, zawierajaca okreslenie problemu badawczego
z dobranymi odpowiednio hipotezami. Zaprezentowany zostanie plan przebiegu badania z
uwzglednieniem metod badawczych i niezbednych procedur do ich zastosowania. Przedsta-
wiona zostanie charakterystyka os6b wybranych do udziatu w badaniu opartym o studium przy-
padku. Hipotezy zostang zweryfikowane w toku badania. Ostatni rozdziat stanowi¢ bedzie pod-
sumowanie 1 wyniki badan wlasnych, wraz z ich interpretacja zgodnie z procedurami przepro-
wadzania analizy studium przypadku.

Podsumowanie wraz z werytfikacja hipotez odnoszacych si¢ do problemu badawczego

stanowi¢ bedzie dopetnienie pracy. Na koncu pojawi si¢ wykaz literatury.

Rozdziat 1. Kryzys w zyciu cztowieka

Rozdzial poswiecony problematyce zwigzanej z kryzysem pozwoli przyjrze¢ si¢ temu
zjawisku z dwoch perspektyw — jako szansy i zagrozenia. Kryzys jest zjawiskiem powszech-

nym, wpisanym w cykl zycia cztowieka. Z perspektywy rozwojowej, jest doswiadczeniem
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poprzedzajacym wejscie na wyzszy poziom dojrzatosci i predyspozycji. Zagrozeniem staje si¢
w obliczu wydarzen naglych, sytuacyjnych, nie mieszczacych si¢ w repertuarze dotychczaso-
wych doswiadczen. Moze by¢ niebezpieczny, gdy niesie ze sobg utraty, zwlaszcza nieprzewi-
dywalne i niewytlumaczalne, sprzeczne z zasadami spolecznej hierarchii. Kryzys nie jest jed-
nowymiarowy, jest sumag przesztych do§wiadczen, aktualnych strategii i zasobow i przysztych
wnioskow. Niemalze kazdy kryzys ma potencjat wystgpienia na dwoch biegunach. Nawet naj-
bardziej dotkliwe straty moga stac si¢ przyczyna wzrostu, wpltywajac jako$ciowo na osiagniecie

wyzszego poziomu funkcjonowania.

1.1 Kwestie terminologiczne

Pojecie kryzysu wpisane jest zarowno w codziennos¢ jak i znajduje swoje zastosowanie w
dyscyplinach wielu dziedzin, siegajac od kryzysow gospodarczych, po te bedace odpowiedzig
na klgski zywiotowe, po emocjonalne i psychiczne. We wspoélczesnej literaturze naukowej znaj-
dziemy wiele definicji tego pojecie. Co istotne, mimo roznic definicje te wzajemnie si¢ uzupet-
niajg 1 nie stojg w sprzecznosci, niezaleznie od dziedziny nauki, ktora je okresla. Pierwotne
znaczenie pojecia kryzys wyjasniat Kopalinski; z greckiego krisis, oznacza tyle co ,,odsiew”,
,Wybor”, ,rozstrzygniecie”. Oddaje to jego prawdziwy sens, gdyz kazdy kryzys, niezaleznie
czy od ujecia i czy dotyczy jednostke czy instytucj¢, zmusza do dziatania, do podejmowania
wybordw. (Sipowicz, Najbert, Pietras, 2017). Kryzys staje si¢ determinantem dziatania w tym
rozumieniu, powigzany jest z konieczno$cig zmiany w obliczu sytuacji, ktéra nie musi ulec
modyfikacji. Pomimo uniwersalno$ci tego poj¢cia i jego szerokiego zastosowania, a takze licz-
nych prob ujgcia jego znaczenia w definicj¢, nadal nie istnieje jedyne i stuszne wyjasnienie,
czy w zasadzie jest 1 jak si¢ przejawia. Psychologia jest przyktadem nauki, w obrebie ktorej
podejmowane byly liczne proby zdefiniowania tego pojecia. Nadal jednak badacze nie sg
zgodni co do zamknigcia tego wieloznacznego okreslenia w granicach jednej definicji. W
zwiazku z czym w zaleznosci od nurtu, istnieje mozliwos$¢ korzystania z roznych wyjasnien dla
tego zjawiska.

Autorem klasycznego ujecia kryzysu, byt Gerard Caplan, jeden z tworcoOw interwencji kry-
zysowe]. Wprowadzit on pojecie kryzysu do psychiatrii 1 psychoterapii, w 1964 roku. Skoncen-
trowat si¢ wokot specyfiki 1 dynamiki reakcji emocjonalnych ujawniajacych si¢ w sytuacji kry-
zysowej. Zapowiedzig kryzysu staje si¢ wydarzenie, ktore uruchamia reakcj¢ emocjonalng. W
nastepstwie sytuacji, z ktorg cztowiek nie jest w stanie poradzi¢ sobie, przy pomocy dotychcza-
sowych strategii i wykorzystywanych zasobow, pojawia si¢ dezorganizacja i utrata rtOwnowagi.
Przy czym wydarzenia stanowigce zrddto kryzysu moga by¢ negatywne- $mier¢ bliskiej osoby,

lub pozytywne- narodziny dziecka, niezaleznie ich pojawienie wywoluje potrzebe zmiany.

11

15 / 226



laa7fe6005e87619%9bcbb37aee018a289
2025-07-23 19:31:54

(Badura-Madej, 1999). W ujeciu psychologicznym czgsto pojawia si¢ definicja skonstruowana
przez Ericha Lindemanna (1944) i Geralda Caplana (1963), za S¢k; ,,kryzys emocjonalny sta-
nowi normalng reakcje na wydarzenia krytyczne, zazwyczaj niespotykane, czesto nieprzewidy-
walne, wobec ktorych dotychczasowe zasoby i umiejetnosci rozwigzywania problemow stajq sie
niewystarczajgce”. (S¢k, 2020, s. 675). Pomimo tego, ze taki sposob postrzegania kryzysu nie
wyjasnia wszystkich jego mechanizmow nadal pozostaje aktualng bazg zrozumienia tego zja-
wiska. Na uwage zastuguje okreslenie reakcji stanowigcych odpowiedz na kryzys jako normal-
nych. Parafrazujac- kryzys nie definiuje cztowieka w catosci, tylko ukazuje jego sposoby rea-
gowania na sytuacj¢, w ktorej to nie reakcje sg nienormalne a sama sytuacja. Podobne ujecie
wybrzmiewa w definicji, ktdra opisuje to zjawisko w nastepujacy sposob; ,.(...) kryzys jest od-
czuwaniem lub doswiadczeniem wydarzenia bqdz sytuacji jako trudnosci nie do zniesieni, wy-
czerpujgcej zasoby wytrzymatosci i naruszajqcej mechanizmy radzenia sobie z trudnosciami.
Jezeli osoba bedgca w kryzysie nie otrzyma wsparcia, moze sie to sta¢ przyczyng powaznych
zaburzen afektywnych, behawioralnych i poznawczych.” (James, Gilliand, 2008, s. 33). Autorzy
ktada akcent na indywidualng reakcj¢ odbiorcy na sytuacje kryzysowa. Sposob w jaki jednostka
odbiera i odczuwa dane wydarzenia wptywa na dalsze dokonanie jego klasyfikacji jako zagro-
zenia, badz trudnosci. Podobnie jak w poprzedniej definicji, wyszczegdlnione zostaty pojecia
zwigzane ze strategiami bagdz mechanizmami radzenia sobie. Kryzys stawia czlowieka w obli-
czu bezradnego poszukiwania w swych zasobach rozwigzan lub narzedzi, ktore nie sa dostepne,
badz okazuja si¢ nieskuteczne.

Inna definicja traktuje kryzys w rozumieniu tozsamym ze stratg. Z racji na to, ze w zycie
czlowieka straty sa wpisane i przeplataja si¢ z dobrymi wydarzeniami, potencjalnie kazde do-
$wiadczenie straty niesie za sobg ryzyko rozwoju kryzysu psychologicznego. Taki stan rozpo-
czyna si¢, gdy czlowiek nie moze uporac si¢ z problemem, na co reakcja jest wejscia w stan
psychiczny nacechowany napigciem i niepokojem. Przyczyn dla ktérych nie mozna sobie po-
radzi¢ z problemem jest wiele. Poczawszy od rozmiaru samego problemu tego, ze staje si¢
wszechogarniajacy. Moze pojawi¢ si¢ on w okresie szczego6lnej podatnosci jednostki i ma on
subiektywny charakter, zyskuje miano problemu wylacznie w oczach jednostki. Dotychcza-
sowe strategie radzenie sobie, przestaly by¢ skuteczne. (Pilecka B. , 2004, s. 9). Jest to
okreslenie kryzysu, bliskie potocznemu postrzeganiu. W tym ujgciu uwzglednione sa
negatywne konskwencje straty, rozumianaj jako trudny do zniesienia brak. Zarazem wazny
akcent pada tutaj na czynniki wewnetrzne czyli 1 zasoby jednostki ale tez sytuacje badz etap na
jakim obecnie si¢ ona znajduje 1 ich wplyw na subiektywizacj¢ tego doswiadczenia. W
zalezno$ci od okreslonego nurtu badz koncepcji, w procesie definiowania kryzysow

emocjonalnych, to co stanowi o roznicach wynika z akcentu przypisywanego poszczegolnym
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aspektom kryzysu. Bywa on (...)sprowadzany do takich terminow pokrewnych, jak: stres,
konflikt, sytuacja trudna, graniczna czy sytuacja krytyczna, frustracja, patologiczna reakcja
utraty lub Zatoby lub tez po prostu sytuacja wymagajgca natychmiastowej interwencji i pomocy
psychologicznej wobec osoby w stanie zaburzonej rownowagi, jak rowniez jej bliskich.
(Kubacka-Jasiecka, Kuleta-Krzyszkowiak, 2021, s. 98). Mnogo$¢ stosowanych okreslen
ukazuje ztozonos¢ 1 wielowarstwos¢ tego zjawiska. Podobnie jak cztowiek, ktory sktada si¢ ze
wszystkich swoich przezytych dni 1 treSci wszystkich doswiadczen. Kryzys dotyczy
terazniejszosci, ale wyrasta z przesztych wydarzen i skutecznosci z jaka pokonywane byty
trudnosci 1 przeszkody w dazeniu do réwnowagi. Poza wptywem na aktualng sytucje, osoby
ktora go przezywa, rzutuje rowniez na wersje czlowieka zmienionego kryzysem, w przysztosci.
W konsekwencji kryzys sam w sobie stanowi jedno z wyzwan, kolejne dotycza skutkow jego
wystgpienia 1 zmian jakie niesie za sobg w obszarach biopsychospotecznego funkcjonowania
czlowieka.

Ztozonos¢ kryzysu pozwala ujaé go jako doswiadczenie:

- zachwiania rownowagi

- blokady, lub braku dostepu do zasobow niezbednych do zmagania sie z nim

- momentu zwrotnego, przelomowego egzystencji cztowieka

- zagrozenia sensu zycia i wartosci

- zagrozenia koncepcji JA . (Kubacka-Jasiecka, D., Ostrowski, T., 2005, s.63).

Zgodnie z tym ujeciem, kryzys nie sprowadza si¢ wylacznie do sytuacji, ktéra jest
obiektywnie rozpoznawalna, ale koncentruje si¢ wokot wewnetrznych przezy¢ jednostki. Co
wigcej, moze stanowi¢ realne zagrozenie, dla podstawowych struktur psychicznych, ktore
warunkuja zdolno$¢ cztowieka do prawidtowego funkcjonowania. Takie rozumienie tego
pojecia wskazuje nie tylko na praktyczny, ale rOwniez egzystencjalny wymiar kryzysu w zyciu
cztowieka. Szczegolnie poruszajacym doswiadczeniem jest utrata bliskiej osoby. Strata kogos
waznego, pozostawia cztowieka w poczuciu osierocenia, ale rowniez aktywuje pierwotny lek
przed wtasng $miercia, poprzez rozbicie iluzji wlasnej niesmiertelnosci.

Kryzysy wyznaczaja bieg zycia ludzkiego. Moga realizowa¢ si¢ w pozytywnych lub
negatywnych warto$ciach. Perspektywa rozwojowa mowi o tym, ze jesli kryzys zostanie
pozytywnie rozwigzany na danym etapie, moze stanowi¢ warto§¢ dodang, umozliwiajac
przejscie na kolejny, z zatozenia wyzszy poziom rozwoju. Ulatwia to osigganie lepszej i
bardziej satysfakcjonujacej adaptacji. Jednak w jego przebiegu moze pojawic si¢ (...)ryzyko
niewydolnosci, wystgpowanie niepokoju i konfliktu, problematyczne dotychczasowe
funkcjonowanie, czasowy spadek formy, co wskazuje na rozw0j negatywnego aspektu

do$wiadczania kryzysu. (Baczewska, B., Binnebsel, J., Block, B.,L., Glaza, M., Kulik, A.,
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Musiat, D., Rydz,E., Stelcer, B., Wojciechowska, K., 2015, 5.42). W perspektywie rozwojowe;j
ujeta jest rowniez dwubiegunowos¢ doswiadczen kryzysowych. Pojawia si¢ rowniez pojecie
adpatacji, rozumianej jako osigganie wyzszych zdolnosci niz przed kryzysem. Z drugiej strony
wymienione s3 negatywne konsekwencje kryzysu, rzutujace na calo$¢ funkcjonowania
psychospotecznego cztowieka. Podobne stanowisko wobec kryzysu zostato przyjete w kulturze
Dalekiego Wschodu. Dla przyktadu, w Japonii zapis stowa kryzys przyjmuje gaficzng postac
sktadajaca si¢ z dwoch znakdw, przy czym jeden z nich oznacza ,,niebezpieczenstwo”, ,,bliska,
nieunikniona ruina”, drugi natomiast; ,,okazj¢, mozliwos¢”. W konsekwencji kryzys miesci w
sobie z niebezpiecznstwo 1 szans¢. W zgodzie z hipokratejskim rozumieniem tego pojecia w
ujeciu medycznym, kryzys rozumiany jest jako punkt kulminacyjny procesu choroby,
charakteryzujacy si¢ eskalacja objawoéw. W nastepstwie dochodzi do przesilenia ktore
prowadzi, albo do finalnego wyleczenia, albo do ostatecznego pogorszenia i Smierci pacjenta.
Réznice zatozen, rzucaja nieco inne §wiatto na istote pojecia kryzysu. Ujmowany jest zarowno
wplyw kryzysu na fizyczne doswiadczenia czlowieka jak i na jego egzystencjalne przezycia.
Dotyczy zard6wno obszaru somatycznego, psychicznego jak i duchowego. W terminologii
biblijnej mozemy znalez¢ trzy bliskoznaczne pojecia; kryzys, proba i do§wiadczenie. Stowa te
naprzemiennie opisujg na kartach biblii, historie ludzi mierzacych si¢ z wyzwaniami jakie
stawia przed nim sita najwyzsza. Okreslajg droge cztowieka do poznania i nawigzania bliskos$ci
z bogiem, sa wypetnione cierpieniem utrat i krzywd. Wpisane sa w repertuar ludzkiego
doswiadczenia, pozwalajac wchodzi¢ na nieznne dotad $ciezki, zmieniajac hierarchi¢ wartosci,
nadajac zyciu nowy sens. W ujeciu wiary staja si¢ globalnym do§wiadczniem, o symbolicznym
przekazie. Kazdy bowiem na swej drodze moze napotka¢ wyzwania, ktére budza jego
wewnetrzny opor, gniewe, ktore wydaja si¢ wykraczaé poza ludzkie mozliwosci. (Jacyniak, A.,
poszczegbdlnych rozdziatow, cztowiek odnajduje gotowo$¢ szukania roznych odniesien.
Powszechne jest zwracania si¢ ku duchowosci, zwlaszcza w obliczu kryzysu zwigzanego z
cierpieniem.

W dazeniu do zdefiniowania pojecia; kryzys, widoczna staje si¢ niemoznos$¢
wyprowadzenia uniwersalnego wyjasnienie dla tego zjawiska. Wynika to zarowno z
wszechstronnosci jego zastosowania w roznych dziedzinach Zycia, jak i indywidulanych cech
sytuacji do ktorych stosowane jest to pojecie. Zalezenie od definicji 1 kontekstu uzycia pojecia
kryzys, nacisk moze by¢ ktadziony na inne cechy sytuacji. Pojawiajg si¢ jednak wspolne dla
tego pojecia obszary. Niewatpliwie kryzys wyrdzniajg takie do$wiadczenia jak; poczucie
destabilizacji, brak dostepu do skutecznych strategii uporania si¢ z kryzysem, pojecie zmiany,

oraz ptyngce za nim szanse 1 zagrozenia. Jest to zjawisko zindywidualizowane a strategie
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wywodza si¢ z wewngetrznych przezy¢ 1 zasobow jednostki. Dotyczy sytuacji nietypowych,
niestandardowych, czgsto nieprzewidywalnych. W dalszej czesci przypatryzmy si¢ réznym
odmianom 1 koncepcjom kryzysu.

1.2 Koncepcje kryzysu

Dotychczas omowione zostaty kwestie terminologicznego ujecia kryzysu. Definicje pokazuja
réznice w rozumieniu i stosowaniu tego pojecia. Na uwage zastuguje fakt, ze nie istnieje jedna
uniwersalna definicja okre$lajaca to zjawisko. Przyjrzymy si¢ teraz koncepcjom opisujacym
kryzys z perspektywy réznych nurtéw w obszarze psychologii. Za punkt wyjscia przyjety zo-
stanie najbardziej ogdlny podziala na typu kryzysu zaczynajgc od kryzyséw naturalnych dla
przebiegu rozwoju czlowieka, przechodzac do kryzysow psychicznych o cechach traumatycz-
nych. Omowione zostang zarowno kryzysu wynikajace z biegu zycia jednostki, wpisane w kon-
tinuum rozwojowe, jak i te sytuacyjne. Szczegdlng uwage poswigce analizie zjawiska kryzysu
w rozumieniu utraty, w konteks$cie do§wiadczenia choroby osoby znaczacej- dziecka. Do§wiad-
czenie $mierci osoby bliskiej wywiera szczegolny wplyw na psychospoteczne funkcjonowanie

jednostki.

1.2.1 Kryzys emocjonalny

Dla zrozumienia istoty kryzysu wazne jest przyjecie podstawowego zatozenia, ze do-
tyka on osoby potencjalnie prawidtowo funkcjonujacej, zdrowej psychicznie, dobrze przysto-
sowanej, zdolnej do pelnienia rol spotecznych i zyciowych. Dopiero ekstremalnie wysokie na-
tezenie leku 1 stresu jakie generowane sa przez kryzys sprawiaja, ze u danej jednostki nastepuje
zaburzenie funkcji poznawczych. Czlowiek traci zdolno$¢ dokonania trafnej, rzetelnej oceny
sytuacji, podejmowania decyzji, prowadzacych do dziatan. Doswiadcza utraty dostepu do za-
sobow, wykazuje w konsekwencji cechy dysfunkcji w zakresie pamigci, przetwarzania infor-
macji, koncentracji, uwagi. Stan ten nie odpowiada rozpoznaniu trwalych zaburzen psychicz-
nych. Stanowi natomiast odpowiedz na doswiadczenie, ktére prowadzi do kryzysu. Mozna za-
tozy¢, ze osoby w kryzysie nadal sg zdolne do jego przezwyciezenia, cho¢ chwilowo utracity
dostgp do strategii zaradczych. (Kubacka-Jasiecka, D., Kuleta-Krzyszkowiak, M., 2021, s.
110). Jest to wazne ujecie, wskazujace na brak mozliwosci zestawienia kryzysu z procesem
chorobowym. Pomimo, ze wystepujace w procesie jego trwania symptomy mogg przywodzié
na mysl zaburzenia psychiczne badz dysfunkcje. Zapewne na przebieg samego kryzysu, skale
nat¢zenia towarzyszacych mu objawow czy tez ich nasilenie wplyw maja uprzednie
dos$wiadczenia jednostki. Podobnie jak wystepujaca przed kryzysem odpornos¢ psychiczna,
zdolnosci komunikacyjne czy umiejetnos¢ dokonywania wgladu w siebie. Istnieje duze

prawdopodobienstwo, ze jesli czlowiek byl wyposazony w repertuar umiejetnosci
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stanowiacych baze¢ do pokonywania trudnos$ci, bedzie w stanie przezwyciezy¢ kryzys. Profesor
Se¢k, za Pilecka, zaznacza, ze: (...) W czasie kryzysu rozstrzyga sie stan zdrowia cztowieka oraz
charakter jego zwigzkow z otoczeniem, jak i kierunek dalszego rozwoju. (Pilecka B., 2004, s.
9). W praktyce ukazuje si¢ w ten sposob wptyw przebiegu kryzysu na zycie cztowieka po tym
doswiadczeniu. Mozna przyjac, ze potencjalne zdrowie i wezesniejszy poziom funkcjonowania
jednostki, stanowig punkt odniesienia do oceny wptywu kryzysu i konsekwencji jakie za sobg
niesie. Kryzys przebiega w etapach i ma charakter procesu, z racji na to, ze czlowiek
funkcjonuje jako jednostka spoleczna, to co stanowi jego do$§wiadczenie, rzutuje na jego
otoczenie. Stad konieczno$¢ rozpatrywania kryzysu rowniez w perspektywy wpltywu tego
zjawiska na interakcje jednostki z otoczeniem. W kryzys wpisany jest rozwoj, cho¢ warunkiem
do jego wystapienia jest domknigcie poszczegdlnych etapow przez ktére kryzys prowadzi.
Kryzysy emocjonalne traktowane sg jako naturalne sktadowe biegu zycia. Wnioski z badan
kliniczno- spotecznych doprowadzialy do rozumienia ich (...)jako przejsciowych, okresowych
zaburzen rownowagi psychicznej, spowodowanych zagroZeniem wartosci powigzanych z
sensem zycia, w toku konfrontacji z waznym problemem zyciowym. (S¢k, 2005,s. 245). Profesor
Phluzek, za Pilecka zwraca uwagg, ze: Nierozwigzany problem wywoluje napiecie, niepokoyj,
poczucie dyskomfortu psychicznego. Rozpoczyna sig kryzys psychologiczny, stanowigcy reakcje
cztowieka zdrowego na sytuacje trudng. (Pilecka, 2004, s. 9). Takie rozumienie pozwala
przyjaé, ze granice rozpoczynajaca kryzys stanowi problem, ktérego nie udato si¢ rozwigzac.
Problem rozumiany jako istotna dla czlowieka sytuacja, ktéra implikuje wystepowanie silnych
reakcji emocjonalnych i dotyka wewnetrznych struktur jednostki, okreslajacych istote jego
zycia. Problemy, stanowigce trudno$¢ i nie zawsze ulegajace rozwigzaniu to mi¢dzy innymi
straty, zmiany, zaburzenia relacji interpersonalnych czy tez konflikty. Przy czym straty dotycza
odejs$cia waznej osoby np. na skutek zakonczenia relacji, jak i Smierci osoby znaczacej. Zmiany
moga by¢ zwigzane z nurtem Zycia — zmiany pracy, stanu cywilnego, miejsca zamieszkania. W
zaleznosci od kontestu w jakim umiejscowi si¢ zmiana, moze by¢ ona trudna do zniesienia.
Czynnik relacyjny, ktéry ma wptyw na realizacj¢ potrzeb spotecznych. Konflikty, zwlaszcza te
utrzymujace si¢ przed dtugi czas, odbierajace dostep do waznych relacji. Przy czym w pracy z
kryzysem itsotne jest aby nie koncentrowac si¢ wylacznie na widocznych objawach, a szukac
zrddet wystapienia kryzysu. (Pilecka, 2004, s. 9-10). Nierozwigzany problem ktory staje si¢ dla
czlowieka punktem zwrotnym, odnosi si¢ do jego osobistej historii zycia. Kryzys jest
doswiadczniem konkretnej osoby, wynika z czynnikow wewnetrznych 1 zewnetrznych, ktore ja
ksztattuja. Dlatego tez dwie osoby znajdujace si¢ w analogicznej sytuacji maja prawo
uruchomi¢, w odpowiedzi zupetnie inny model reakcji i emocji. W zwigzku z tym nie ma

mozliwosci zdefiniowania kryzysu wytacznie przez analiz¢ czynnikow s$rodowiskowych,
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sytuacyjnych. Powszechnie nawet stosuje si¢ prognozy, ze cztowiek sam nie jest w stanie
okresli¢ czego si¢ moze spodziewac po sobie dopoki nie znajdzie si¢ w danej sytuacji. Czesto
mowimy nawet o braku dostepu do wyobrazen na temat odczu¢ danej jednostki w obliczu
konkretnego wydarzenia zyciowego. Oznacza to, Ze nie sama sytuacja modeluje kryzys a to
jaka odpowiedz na dang sytuacje uruchomi si¢ w danym czlowieku. Wszystko czym
dysponowal cztowiek przed kryzysem, bedzie stanowito o jego przebiegu.

Bez watpienia nie kazda sytuacja trudna czy nierozwigzany problem stang si¢ zrodtem
doswiadczenia kryzysu. Musi wystapi¢ czynnik o charakterze aktywizujacym, ktéry w danym
czasie 1 sytuacji doprowadzi do rozwoju rekacji kryzysowej u jednostki. Tym czynnikiem
spustowym bedzie wydarzenie krytyczne. Wchodzi ono w korelacje¢ z osobistym potozeniem
jednostki w strukturze spoteczno kulturowej. Dotyczy cztowieka ulokowanego w kontekscie
rozwojowym, zgodnie z etapem na jakim si¢ znajduje. Stanowi naturalny element wpisany w
bieg zycia. Wydarzenia krytyczne w pewnym stopniu podlegaja kontroli. Dopoki jednostka
posiada zasoby by je kontrolowa¢ dopdty nie wystapi kryzys. Dopiero utrata zdolnosci
panowania nad wydarzeniem, w potaczeniu z silng destabilizacjag emocjonalng przyczynia si¢
do rozwoju kryzysu. (Kubacka-Jasiecka, Kuleta-Krzyszkowiak, 2021, s. 111-112). Kryzysy sa
nicodlagczng sktadowa zycia. Nie oznacza to jednak, ze czgstotliwosé ich wystepowania
przekresla szans¢ na prawidlowe funkcjonowanie. Tak jak w kazdym procesie, w rozwoju
potencjalnego kryzysu wystepuje mozliwos¢ rozwigzania problemu, ktory lezy u jego Zrodel.
Taka mozliwo$¢ stanowi wydarzenie krytyczne, ktore pozwala dokonaé relokacji zasobow
celem zapobiegania dalszemu rozwojowi kryzysu. Wydarzenie krytyczne moze by¢ rozumiane
jako; wzajemne oddzialywanie na siebie elementow otoczenia i podmiotu powodujqgce taki stan
niezrownowazenia, ktory wymaga zmian. (Kubacka-Jasiecka, D., Ostrowski, T.,M.,2005, s.88).
Pojawienie si¢ takiego wydarzenia, niejako prowokuje zmiany. W tym ujeciu zmiana jest droga,
umozliwiajaca zapobieganie dalszym nastepstwom do$wiadczenia krytycznego. Z perspektywy
pomocowej wazne jest uchwycenie tego wydarzenia, cho¢ jego pojawienie moze generowac
mechanizmy wyparcia badZz zaprzeczenia. Identyfikacja czynnika krytycznego opiera si¢ na
rozpoznawaniu natury tego wydarzenia, naglo$ci wystapienia i czasu trwania. Zaktada sie, ze
trudne wydarzenia roznig si¢ sita oddzialywania na czlowieka. Celem oceny potencjatu
dezintegracji zachowania cztowieka w spotkaniu z wydarzeniem krytycznym T. Holmes 1 R.H.
Rahe opracowli Skale Wydarzen Zyciowych, ktora pozwala ocenié site stresu zawarty w
doswiadczeniu. Opisujg natur¢ wydarzen. Przy czym jako wydarzenie najbardziej zagrazajace
wskazali $mier¢ wspotmatzonka, a jako wydarzenie o najmniejszej sile oddziatywania; drobng
kolizje z prawem, wykroczenie. Jest to zaledwie hipotetyczna ocena ryzyska wystapienia

kryzysu, ale pozwala ulokowa¢ zdarzenia na liscie potencjalnych zagrozen. Nagtos$¢
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wystapienia wydarzenia krytycznego wptywa na proces adaptacji do sytuacji trudnej. Im
bardziej gwattowne wydarzenie, tym wigksze ryzyko destablizacji, gdyz pojawia si¢
konieczno$¢ podejmowania dziatan pod presja czasu, bez uprzedniego przygotowania. Czas
trwania zdarzenia krytycznego moze przyjmowac dwojaki potencjat. Z jednej strony im dluzej
trwa zdarzenie, tym wigsza szansa na adpatacj¢. Jednak gdy w toku jego trwania ujawniajg si¢
niewystarczajace zasoby 1 strategie do wyjscia z niego, wowczas niemoc staje si¢ dodatkowym
czynnikiem kryzysowym i uniemozliwia zapobieganiu dalszemu rozwojowi kryzysu. (Badura-
Madej, W., 1999, s. 33-36). Rozpoznanie wydarzenia kryzysowego pozwala okresli¢ potencjat
dalszego rozwoju kryzysu. Nie zawsze jednak wystarcza, by uchroni¢ cztowieka przed
negatywnymi konsekwencjami takich do$wiadczen. Stanowi jednak wazny punkt wyjscia,
zwlaszcza w obszarze planowania dzialan pomocowych.

Podejmowane byly préby dokonania klasyfikacji kryzysow zaleznie od ich rodzaju.
Podobnie jak z proba ustalenia jednej definicji okreslajacej pojecie kryzysu, podobnie z ich
klasyfikacja, nie udato si¢ ujednolici¢ i stworzy¢ jednego podziatu. Badacze kryzysow
wyodrebniajg rozne klasyfikacje, w zaleznosci od konceptu kryzysu i1 jego cech, badz
elementow sktadowych. Popularny podzial kryzysu zaproponowali R.K. James 1 B.E. Gilliand
(2004), za Kubacka- Jasiecka, D 1 Kuleta- Krzyszkowiak, M.:

1. Kryzys rozwoju i przemiany biegu zZycia
Kryzysy rodzinne i matZenskie
Kryzysy sytuacyjne (losowe), utraty i traumatyczne
Kryzysy suicydalne
Kryzysy katastroficzne (Srodwiskowe)

S

Kryzysy powigzane z doznawaniem przemocy. (Kubacka-Jasiecka, D., Kuleta-
Krzyszkowiak,M., 2021, s. 122).

Gléwny akcent tego podzialu spoczywa na czynnikach stanowigcych przyczng
wystgpienia kryzysu. Samo ich okreslenie wskazuje na charakter wydarzenia krytycznego,
lezacego u ich zrodla. Przy czym ujete w tym podziale zostaly zarowno kryzysy typowe dla
biegu zycia jednostki, jak i te ktore majg charakter $cisle zindywidualizowany i sa sprowadzone
do subiektywnych przezy¢ 1 doswiadczen jednostki, jak np. kryzys powigzany z doznaniem
przemocy. Wymienione rodzaje kryzysow spetniaja kryterium kwalifikujace je do kategorii
kryzyséw emocjonalnych.

Przyjrzymy si¢ teraz poszczegdlnym rodzajom kryzysu, zaczynajac od kryzysu
rozwoju i przemiany, do ktorych zaliczane sg réwniez kryzysy rodzinne i matzenskie. Maja one
charalter przemian rozwojowych, wpisanych w indywidualny rozwdj czlowieka.

Charakteryzuja si¢ potrzebami i1 dazeniami jednostki, ktore moga przeciwstawial si¢
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wymaganiom i oczekiwaniom spolecznym a takze przypisanym do dodanego etapu rozwoju,
zadaniom. Na tle tych sprzeczno$ci moga nabudowywac si¢ napigcia i konflikty. Stanowia
zarazem preludium dla przejscia na wyzszy poziom funkcjonowania. Dynamika ich przebiegu
oraz podatno$¢ i uwarunkowanie jednostki moga stanowi¢ o ryzyku pojawienia si¢ kryzysu.
Kryzysy malzenskie i rodzinne zwigzane sg rowniez ze stadiami indywidualnego rozwoju oraz
z fazami relacji w zwigzkach. Blisko$ciowe relacje niosg za sobg ryzko wystepowania
zachowan niepozadanych, wptywajacych na jakos$¢ i trwato$¢ relacji, jak np. utrzymujace si¢
konflikty, badz zdrada.

Kryzysy sytuacyjne- traumatyczne pojawiaja si¢, gdy jednostka odczytuje dane
wydarzenie krytyczne jako zagrazajace i niepodlegajace kontroli. Bazuje na subiektywizacji
postrzegania wydarzen dramatycznych z punku widzenia jednostki, ktore naruszaja podwaliny
egzystencji cztowieka. Nastepstwem doswiadczenia moze by¢ deozrganizacja, rozszczepienie
Ja, badZ dysocjacja. Konsekwencje urazéw traumatycznych si¢gaja do podstawowych struktur
psychicznych, moga nie$¢ trwate zmiany i zniszczenia w obrazie §wiata i rzagdzacych nim praw.

Kryzys suicydalny naleza do kategorii kryzyséw sytuacyjnych i charakteryzuja sie
szczegbdinie dramatyczng forma stanu kryzysowego, przejawiajaca si¢ pod postacig zachowan
suicydalnych. Istnieja zachowania poprzedzajace zamachy samobodjcze, ktore objawiaja si¢
istotnymi zmianami behawioralnymi, nat¢zeniem poziomu leku i agresja kierowang wobec
0sOb w otoczeniu badZ wobec siebie. Ryzyko zachowan suicydalnych koreluje z indywidualng
podatnos$cig, w tym z poczuciem wiasnej wartos$ci, zaleznosci i perspektywa zyciowa. Proby
samobojcze stanowig probe rozwigzania kryzysu.

Kryzysy srodowiskowe natomiast mogg by¢ nastgpstwem klesk zywiotowych. Moga
wynika¢ z klesk gospodarczo- ekonomicznych, sytuacji politycznej badz drastycznych
przemian spolecznych. Pomimo, ze kazde doswiadczenie kryzysu dotyka indywidualnych
struktur jednostki, w przypadku tego rodzaju kryzyséow dotkniete sa nim wigksze grupy,
mieszkancy danego obszaru, spotecznos¢. Czesto konsekwencja tych kryzysow jest ich szeroki
zasieg oraz realne ryzysko utraty zycia i zdrowia. Istotne w ich przebiegu istotna jest skala
wplywu 1 zasiegu kryzysu oraz stopien nieprzywidywalnosci, uniemozliwiajacy
przygotowanie si¢ na jego wystgpienie. Sama relacja z obszaréw dotknigtym wydarzeniem
krytycznym moze sta¢ si¢ przyczyna rozwoju kryzysu u osob nie bedacych bezposrednimi
uczestnikami sytuacji. (Kubacka-Jasiecka, D., Kuleta-Krzyszkowiak,M., 2021, s. 116-122).
Powyzej zaprezentowany podziat ukazuje ztozonos¢ 1 mnogo$¢ odmian kryzysow
emocjonalnych w zaleznosci od czynnika, ktéry moze sta¢ si¢ wydarzeniem krytycznym,
inicjujacym. Zrédlem kryzysu mogg staé si¢ zaréwno czynniki wewnetrzne, wpisane w bieg

zycia cztowieka jak zewnetrzne, niezalezne od jego woli 1 kontroli jak katastrofy naturalne.
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Moga dotyczy¢ jednej osoby, lub grupy, ktora znalazta si¢ wspolnie w okreSlonych
okoliczno$ciach krytycznych. Kryzysy moga rowniez oddzialywa¢ na osoby postronne, ktore
nie sg osobiscie zaangazowane w dane wydarzenie. Skala wptywu kryzysu na jednostke oraz
jej dalsze 1 blizsze otoczenie bywa niemozliwa do przewidzenia. Niezaleznie od rodzaju
kryzysu emocjonalnego, niesie on w sobie pewne ryzyko utraty zdolnosci, ktére pozwalaja
przez niego przej$¢ i go zamknaC. Przyjrzymy si¢ teraz blizej istocie kryzysu przemiany,
zwanego rowni¢z rozwojowym badz normatywnym. Jest to istotne zjawisko, z racji na jego
zastosowanie wobec ogotu spoteczenstwa. Punkt odniesia stanowi prawidtowo przbiegajacy
rozwo0j, co nie oznacza, ze osoby dotkni¢te niepelnosprawnoscimi czy deficytami nie
doswiadczaja przemian rozwojowych w toku swojego zycia. Kryzysy rozwojowe towarzysza
cztlowiekowi przez niemalze calg dlugos¢ zycia, od niemowlectwa az po wiek dojrzaty. Bazowa
teorig dla okreslenia ich struktur stala si¢ koncepcja rozwojowa Eriksona, na bazie ktorej
wyr6zni¢ mozna dwa glowne rodzaje kryzysow rozwojowych;
- podstawowe, dotyczace okresu dziecinstwa i mtodos$ci
- kryzysy okresu dojrzatego- w obrebie ktorych przebiega proces doskonalenia

osobowosci.
Niezaleznie od tego, ze s3 to kryzysy wpisane w nurt zycia spotecznego, kazdy z nich przebiega
zgodnie z indywidualnymi predyspocyjami jednostki. Zgodnie z etapami rozwoju,
towarzyszace im kryzysu przybieraja posta¢ konfliktow, stojacych w opozycji sit. Przebieg
rozwoju warunkowany jest zardbwno przez przezycia emocjonalne, ale takze zadania i funkcje
wpisane w dany etap. Badacze zakladajac, ze w kazdy rozwdj wpisane jest cierpienia i
trudnosci. Przy czym na etapie kryzysu okresu dojrzalego dotacza $wiadomosé i
odpowiedzialnos¢ za przetamywanie barier 1 ograniczen celem uzyskania dostepu do szerszych
zasobow, a co za tym idzie dojrzatej osobowosci. (Ptuzek, 1991, s. 103-106). Kazdy cztowiek
zanim stanie si¢ w pelni osoba, przechodzi przez konfliktowe zmagania na réznych etapach
zycia. Rozstrzygnigcie tych sporow warunkuje przyszly ksztalt osobowosci.
Inny podziat, w zalezno$ci od wydarzenia krytycznego, proponowat J. Cullberg, za Badura-
Madej;

1. Kryzysy przemiany (rozwojowe, normatywne)

2. Kryzysy sytuacyjne (traumatyczne)

3. Kryzysy chroniczne (Badura-Madej, W., 1999, s. 17).

Znajdujemy tutaj elementy wspdlne dla przedstawionych powyzej klasyfikacji. Wyjatek
stanowi okreslenie kryzysow chronicznych, ktory zostal zastosowany wylacznie w drugim
podziale. Prezentowane w tym modelu przyjete kategorie maja szerzej zakrojone granice,

tworzac obszerne grupy pojeciowe. Pojecie kryzysow przemiany odwotuje si¢ do teorii
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Caplana, za Badura- Madej, wyjasniajacej przebieg poszczeg6lnych faz reakcji kryzysowej. W
pierwszej fazie czlowiek dokonuje rozpoznania swoich zasobow i strategii pomocowych w
konfrontacji z wydarzeniem. Dowiaduje si¢ w ten sposdb, ze nie posiada wystarczajacych
narzedzi do uporania si¢ z sytuacja, co wywotuje niepokdj 1 napigcie. Przechodzi wowczas do
fazy drugiej, w ktorej zaczyna postrzega¢ siebie jako osobe niezdolng, niewystarczajaca do
pokonania trudnosci, co nasila niepokoj 1 obniza poczucie wlasnej wartosci i sprawstwa. W
fazie trzeciej rozstrzyga si¢ dalsza przysztos¢ kryzysu. Jest to etap mobilizacji sit 1 zasobow
celem poszukiwania nowych strategii poradzenia sobie z przeciwno$ciami. Jesli na tym etapie
uda si¢ opracowac 1 zmobilizowa¢ nowe strategie, wowczas kryzys bedzie wygasat. Natomiast,
gdy ta proba okaze si¢ rOwnie nieskuteczna, ros$nie ryzyko przejscia kryzysu w stan chroniczny,
w konsekwencji uruchomienia zaprzeczeniu. W sytuacji gdy nie dojdzie ani do rozwigzania
problemu ani do zaprzeczania jego istnieniu, woéwczas rozpoczyna si¢ faza czwarta. Skala
napigcia przewyzsza mozliwos$ci jednostki, prowadzac do wewngtrznej dezorganizacji struktur
psychiczny. Konsekwencja tej fazy moze by¢ rozwdj zachowan niepozadanych i
autodestrukcyjnych.

Wazna teoria w rozwoju koncepcji kryzysu przemiany jest psychoanalityczna teoria
rozwoju osobowosci Eriksona, za Badurg- Madej. Erikson w swych rozwazaniach przyjat za
kryterium rozwoju, wpisane sprzecznosci przejawiajace si¢ pod postacig konliktow. Cztowieka
w kryzysie charakteryzuje wysoki potencjal rozwojowy oraz wzmozona podatno$¢ na
destabilizacje¢ i dekompensacje psychiczng i fizyczng. U podtoza kryzysu lezy konflikt miedzy
sifa popedu cztowiek a wymaganiami otoczenia, ktore czesto przeciwstawiajg si¢ tym
popedom. Dlatego tez konflikt staje si¢ cecha kryzysu. Konflikty ujawniaja si¢ na
poszczegdlnych etapach rozwoju;

1. Ufnos¢- nieufnosé (1 rok Zycia );

Punktem wyj$cia dla tego etapu jest ksztaltowanie pierwszych emocjonalnych odczu¢ wobec
siebie 1 otoczenia, wynikajacych z zaspokojenia potrzeb.

2. Autonomia a wstyd i zwgtpienie (2-3 rok Zycia),

Ten etap $cisle koreluje z rozwojem umiej¢tnosci motorycznych i nowymi narzedziami
umozliwijagcymi swobodng eksploracje $wiata wokot. Asysta rodzica na tym etapie,
pozwalajaca na zaspokajanie naturalnych potrzeb eksploracyjnych pozwala na nauke
samokontroli popedow i potrzeb. Brak zaspokojenie tej potrzeby rozwija poczucie wstydu.

3. Inicjatywa- poczucie winy (4-5 rok zZycia);

Na tym etapie dziecko jest juz samodzielne i zdolne do inicjowania zabaw 1 aktywnosci,
szukajac w tym obszarze aprobaty dorostego, gdy jej nie otrzyma pojawia si¢ poczucie winy.

4. Pracowitos¢ — poczucie nizszosci (6-12 rok Zycia ),
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Gloéwny akcent rozwoju koncentruje si¢ na §wiecie zewng¢trznym i nabywaniu praktycznych
umiejetnosci. Wsparcia i nagradzanie efektow, sprzyja rozwijaniu inicjatywy, krytyka badz
niedobor zaintersowania wpedza w poczucie nizszosci.

5. Adolescencyjny kryzys tozsamosci (13-18 rok Zycia),
Jest to etap manifestujacy si¢ dgzeniem do okreslenia wlasnej tozsamosci, tego kim si¢ jest.
Jesli poprzdzajace etapy przebiegaly pomyslnie wowczas mozliwe jest okreSlenie siebie,
swoich potrzeb, popeddw i oczekiwan. W przeciwnym razie ujawnia si¢ poczucie zagubienia,
niejasnos$ci i braku mozliwosci zdefiniowania i okreslenia siebie.

6. Intymnosc- izolacja (19-30 rok zycia);
Istota tego etapu jest nabywanie umij¢tnos$ci budowania relacji intymnych, bez koniecznosci
rezygnacji z wlasnej tozsamosci, pozostajac w zgodzie ze soba. W przeciwnym razie pojawia
si¢ poczucie osamotnienia i przymus liczenia wytgcznie na wlasne zasoby.

7. Tworczos¢- stagnacja (31-50 rok zycia),
Jest to ztozony okres ukierunkowany na budowanie poczuciu celu i sensu. Rozgrywa si¢ na
dwoch plaszezyznach. Jedna z nich zwigzana jest z rozwijaniem poczucia troski i
odpowiedzialno$ci za innych, druga z brakiem mozliwo$ci wykroczenia poza wlasne granice i
koncentracja wytacznie na wlasnych potrzbach.

8. Integralnosc¢ — rozpacz (po 51 roku zZycia),;
Jest to etap wienczacy droge zycia. Czlowiek, ktory uzyska dodatni jego bilans, odczuwa
spetnienie i satysfakcje z przezytych dni a co za tym idzie gotowos¢ do zakonczenia zycia. W
przypadku, gdy nie udato si¢ osiggna¢ integralno$¢, pojawia si¢ i nasila rozpacza napedzana
lgkiem przed $miercia.

Przebieg poszczegblnych faz rozwoju moze wigzaé si¢ z ro6zng dynamika. Na
pierwszych etapach warunkiem niezb¢dnym do ksztattowania prawidlowych wzorcow relacji i
zachowan, samokontroli i potencjatu, w tym ujeciu, jest sprzyjajacymi rozwojowi wpltyw
otoczenia. Kolejne etapy przenosza srodek odpowiedzialnosci z otoczenia na jednostke, ktora
nadal jednak pozostaje w S$cistej wymianie ze S$wiatem zewngtrznym, spolecznym.
Niezaspokojone potrzeby dziecinstwa b¢da odzwierciedla¢ si¢ na kolejnych etapach zycia. Przy
czym, istotng rol¢ odgrywa nie tylko zaspokajanie potrzeb fizycznych, ale przede wszystkim
potrzeb emocjonalnych, w tym afiliacji, aprobaty czy samorozwoju.

Kryzysy sytuacyjne, okre§lane réwniez mianem traumatycznych w tej teorii,
charakteryzujg si¢ czg¢sto wystepowaniem naglych, urazowych wydarzen, trudnych do
przewidzenia. W swej istocie stanowia one bezposrednie zagrozenie dla poczucia
bezpieczenstwa, tozsamosci ale rowniez narazajg zycie a nawet zdrowie na uszczerbek.

Powigzane sg z utratami, w tym np. $miercig istotnej osoby, katastrofami naturalnymi i
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bedacymi nastgpstwem dziatan cztowieka, rozpadem wigzi czy chorobg. Ich przebieg mozna
opisa¢ w czterech fazach:

1. Faza szoku;

W tej fazie dominuje mechanizm zaprzeczenia, ktory stanowi naturalng reakcj¢ obronng. Moze
ujawnia¢ si¢ naped psychofizyczny prowadzacy do podejmowania niekonstruktywnych
dziatan, badz stupor z utratg kontaktu z otoczeniem.

2. Faza reakcji;

Dotyczy etapu konfrontacji z rzeczywistoscig, co uruchami silng reakcje emocjonalng i
wyzwala kolejne mechanizmy obronne w tym wyparcie i racjonalizacj¢. Zaleznie od rodzaju i
adekwatnosci wsparcia spotecznego, moze nastapi¢ zmierzenie ze skalg kryzysu badz wejscie
w chroniczny kryzys.

3. Faza pracy nad kryzysem;

Jest to faza wyzwolenie, wyj$cia spod ci¢zaru do§wiadczen traumatycznych, zgoda na patrzenie
w przysztos¢. Rekacje emocjonalne nadal si¢ pojawiaja, lecz z mniejszym natezeniem.

4. Faza nowej orientacji;

Doswiadczenie traumatyczne nabiera cech wartosci 1 przyczynia si¢ do odbudowy siebie.

Kryzys sytuacyyjny w tym ujeciu jest silnie nacechowany zagrozeniem i poczuciem
dotkliwych wydarzen, ktore niosg ze soba szeroko pojete konsekwencje dla struktur
psychicznych jednostki. Zawieraja jednak rowniez element wzrostu bedacy nastepstwem
wydarzen traumatycznych. Istotnym czynnikiem warunkujacym przebieg rozwoju tego kryzysu
jest wsparcia spoteczne 1 jego trafno$¢.

Kryzys chroniczny natomiast postrzegany jest w tym podziale jako konsekwencja
nieprzepracowanego kryzysu przemiany, ktory doprowadzil do wycofania si¢ jednostki. W
przypadku natomiast kryzysu traumatycznego, jego chroniczna odmiana pojawia si¢ gdy osoba
nie jest w stanie wyj$¢ z fazy rekacji emocjonalnej. W obydwu przypadkach nastepstwem staje
si¢ stosowanie nieadaptacyjnych mechanizméw radzenia sobie. Osobie w doswiadczeniu
kryzysu chronicznego towarzyszy wysokie natezenie leku, wszeogarniajagce poczucie niemocy
1 sktfonno$¢ do izolowania si¢. Reakcje danej osoby przybierajg posta¢ patologiczng. (Badura-
Madej, W., 1999, s. 18-24).

Dynamika Zycia i rozwoju sprawia, ze koceptualizacja kryséw podlega zmianom, ktore
nie pozwalaja na wyprowadzenia jednej, spdjnej teorii. Spojne dla réznych ujeé jest
postrzeganie kryzysu jako nieodtgcznego zjwiska dla przebiegu zycia cztowieka. Nawet osoby
obdarzone wysokim potencjatem wykazuja rekacje kryzysowe w odpowiedzi na rozne
wydarzenia. Nie istniejg strategie skutecznego zapobiegania tym do§wiadczeniom. Zarazem

zasoby nabudowywane przez jednostke, moga znaczaco przyczyniac si¢ do samego przebiegu
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kryzysu, jego intensywnosci, czasu trwania i skutkow. Zycie stawia przed cztowiekiem liczne
wyzwania. W spotecznej $wiadomosci istnieje przekonanie, ze dostajemy tylko tyle ile jestesmy
w stanie unie$¢. Z perspektywy duchowej, mozemy szuka¢ wsparcia w sile wyzszej, ktora
celowo naznacza nasze $ciezki trudnymi przezyciami. Cztowiek w kryzysie moze przechodzi¢
faze mierzenia si¢ z nim, z jego zakresem, obje¢toscia, sita. Podejmuje proby nadawania
znaczenia i sensu 1 odnajdywania ich. Istniejg rowniez kryzysy pomijane, odktadane na pdznie;,
wracajgce nawet po latach w doswiadczeniu somatycznych lub psychicznych objawow. Nie
pozostawia watpliwosci fakt, ze kryzysy emocjonalne wywierajg istotny wplyw na catoksztatt

funkcjonowania cztowieka. Zarowno w relacji ze sobg jak i w uktadzie spoteczno-kulturowym.

1.2.2  Koncepcja- kryzys jako specyficzny stres

W tej czg$ci pracy, glowny akcent potoZzony zostanie na przypatrzenie si¢ zjawisku kry-
zysu, postrzeganego jako stres. Spotkanie tych dwoch okreslen w sytuacji doswiadczenia trud-
nego do przezwyciezenia zdarzenia, jest trafne. Podobnie jak w przypadku kryzysow, ktore
wynikaja niejako z potencjatu rozwojowego, stanowiac nieodlaczny element Zycia, podobnie
przezycia o cechach stresu, sg typowe dla czlowieka umiejscowionego w strukturach biosocjo-
kulturowych. Wydarzenia krytyczne, ktore wchodza w interakcje z konstrukcjami psychicz-
nymi, niosg za sobg zmiang, wymagajaca reakcji. Stres towarzyszy reakcjom generujacym silny
tadunek emocjonalny. Sama obecno$¢ w sytuacji, ktora potencjalnie niesie za sobg zagrozenie,
staje si¢ mozliwa przyczyng doznania stresu. Znaczeniowe i konceptualne przenikanie si¢ tych
poje¢, pozwala dostrzec korelatywnos$¢ tych pojg¢, co postaram si¢ wykaza¢ analizujac po-
szczegolne poglady 1 definicje ukazujace kryzys jako stres. Takie rozpatrywanie kryzysu bedzie
rowniez istotne z perspektywy dalszych rozwazan nad doswiadczeniem utraty i1 przezyciem
$mierci osoby znaczace;.

Sprowadzanie rozumienia kryzysu do szczegdlnego rodzaju stresu, zwigzany jest przede
wszystkim z pojmowaniem tego pojecia jako utraty rOwnowagi psychicznej i emocjonalne;.
Takie rozchwianie wystepuje w wyniku konfliktu i sprzecznosci, ktore ujawniaja si¢ w zderze-
niu z nieoczekiwanym, obcigzajgcym faktem a sposobem w jaki jednostka postrzega te trudnos¢
1 jakie znaczenie jej nadaje. Mierzac si¢ zarazem z poczuciem posiadania niewystarczajacych
strategii 1 zasobow do uporania si¢ z potozeniem w jakim si¢ znalazt. Uwzglednione w tej kon-
cepcji zostaty potrzeby i oczekiwania wystepujace w relacji; ja- Srodowisko. Nastepuje zakto-
cenie realizacji potrzeb co przyczynia si¢ do wzrostu poziomu napigcia i wyraznych objawow
Igkowych, co staje si¢ zrodtem wewnetrznej dezorganizacji i chaosu. Model ten wystepuje w

dwu wariantach, akcentujqcych:
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- stres aktualny i przecigzenie stresem w obliczu wydarzen krytycznych,

- aktywizacje, stresu przywolanego niekoniecznie przez wydarzenia krytyczne, ale ma-
Jjgce znaczenie symboliczne (...). (Kubacka-Jasiecka, D., Ostrowski, T., M., 2005, s. 64).
Wymogi otoczenia stawiajg jednostke przed wyborem pomigdzy podjeciem aktywnosci adap-
tacyjnej badz zaniechaniem wszelkich dziatan na poczet caloSciowej demobilizacji. Kryzys we-
ryfikuje istniejace uprzednio zasoby 1 strategie zaradcze jednostki. To wlasnie ta kombinacja
indywidualnych cech, zasobow i struktur jednostki i jej strategii umozliwiajacych pokonywanie
trudnos$ci 1 mierzenie si¢ z krytycznymi akcentami zycia stanowi istot¢ rozumienia kryzysu.
Poczucie bezradnosci 1 niemocy jakie staje si¢ odpowiedzig na wydarzenie, brak narzedzi do
uporania si¢ z nim i znalezienia rozwigzania badz drogi wyjscia, to kluczowe skladowe. Takie
traktowanie kryzysu bliskie byto Puryeare (1979), za Kubacka-Jasiecka, Ostrowski, ktory opra-
cowat model kryzysu, oparty o teori¢ stresu Lazarusa (1966). Narastajgce odczuwanie stresu,
jest konsekwencja niemoznosci znalezienia w swych zasobow wiasciwych dziatan zaradczych.
Stres staje si¢ wiec nieodlgcznym elementem dos§wiadczen kryzysowych. Moze przybierac po-
sta¢ reakcji o bardzo duzym nasileniu, co rzutuje na jakos$¢ i sposobno$¢ rozwigzania kryzysu.
Wysoki poziom stresu, moze wptywac na odbidr jednostki przez otoczenie insynuujac, ze ob-
serwowalna niestabilno$¢ moze §wiadczy¢ o psychicznych zaburzeniach. Natomiast nieprawi-
dlowy i1 dezadaptacyjny system zachowan i reakcji osoby w kryzysie, jest wizualnym wskazni-
kiem poziomu natezenia stresu. Zarazem stres jako zagrozenie to tylko jeden z biegunéw, na
drugim znajduje si¢ stres, ktory docelowo mobilizuje jednostke do poszukiwania nowych za-
sobow. (tamze, s.63-64). W takim rozpoznaniu korelacji miedzy stresem a kryzysem, ujawnia
si¢ ich bliska zalezno$ci i wspoldzielenie przestrzeni, w obrebie ktorej wystepuje trudne, wy-
kraczajace poza dotychczasowe doswiadczenie, wydarzenie. Stres stanowi naturalng odpo-
wiedz na wydarzenie krytyczne, gdyz sposéb uporania si¢ z trudnoscig warunkowany jest przez
interakcj¢ migdzy jednostka a otoczeniem.

Z innej perspektywy, poszukiwanie strategii pokonywania kataklizmow zyciowych,
opiera si¢ na wypracowaniu skutecznych stylow radzenia sobie ze stresem. Stad tez uwaga nie-
ktérych badaczy zajmujacych si¢ kryzysem psychologicznym, jest skupiona na walce z kryzy-
sami 1 stresem. Przezwycigzenie tych trudnosci opiera si¢ na ksztattowaniu u jednostki mecha-
nizmoéw radzenia sobie ze stresem 1 wszelkimi sytuacjami traumatycznymi oraz na mechani-
zmach adaptacji do sytuacji trudnej. W tym rozumieniu, potencjal cztowieka i znajomos$¢ reak-
cji na sytuacje trudne, pozwala wykorzysta¢ korzystne czynniki stresu do uruchomienia strate-
gii radzenia sobie z wyzwaniem. Strategie pozwalaja na przejScie przez sytuacj¢ kryzysowa.
Przebiegaja w trzech fazach. Pierwsza reakcja jest szok prowadzacy do zaprzeczenia. Na druga

sktada si¢ ocena sytuacji, ktoéra w zaleznosci od czasu, pozwala wyciszy¢ emocje i przyjrzec
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si¢ skali stresu 1 jego sile. Wienczacy etap to podejmowanie decyzji, ktore odwoluje si¢ do
dotychczasowych strategii i poziomu leku, aktywowanego przez sytuacje. Skuteczne strategie
radzenia sobie ze stresem pozwalajg ptynnie przejs¢ od etapu silnej, stresowej reakcji w odpo-
wiedzi na wydarzenie do dziatania, majacego na celu niwelowanie jego negatywnych skutkow.
Takie postrzeganie ukazuje, ze zardwno stres jak i kryzys wigza si¢ z przetlomem. Nastepuje
zerwanie z uprzednim stanem rzeczy, co niesie za sobg potencjal zmiany na lepsze. Obydwa
zjawiska mobilizujg jednostk¢ do patrzenia w glab siebie 1 poszukiwanie nowego sensu. To
czyni cztowieka silniejszym. (Sktodowski, 2010, s. 10-12). Stres i kryzys sa konceptualnie
wpisane w mierzenie si¢ z trudnymi, traumtycznymi sytuacjami. Dzielg wspolng przestrzen,
gdyz przebieg kryzysu zalezy od posiadanych strategii radzenia sobie ze stresem. Inaczej rzecz
ujmujac, do przezwycig¢zania kryzysu stuza narzedzia do uporania si¢ ze stresem.

Istniejg tez odmienne stanowiska w tej kwestii. W niektorych ujeciach pozorne wydaje
si¢ przekonanie, ze wyposazenie w strategie radzenia sobie ze stresem, pozwala zapobiegac
negatywnym skutkom kryzysu. Mozna wyodrebni¢ dwie gtowne cechy kryzysu, jego
uniwerslano$¢ 1 wyjatkowos¢. Uniwersalno$¢, gdyz moze przytrafic si¢ kazdemu.
Wyjatkowos$¢, gdyz nie podlega zasadom generalizowania ryzyka jego wystapienia badz
przebiegu. To co dla jednego bedzie przyczng do jego rozwoju, dla drugiej osoby przejdzie
niezauwazalnie. Jednakze sam potencjat i zasoby, ktore pozwalajg w zyciu codziennym mierzy¢
si¢ z komplikacjami, trudami czy niespodziewanymi wydarzeniami, nie sg rozwigzaniem i nie
stanowig zapory. Autorzy James i Gilliand, podkreslaja, ze nicadekwatnym jest postrzeganie
siebie jako osoby, gotowej do poradzenia sobie z kazda sytuacja kryzysowa, dzigki dobrze
rozwinigtym strategiom reagowania na stres. Podobnie jak iluzoryczne jest zakladanie, ze
kazdy jest zdolny do utrzymania réwnowagi 1 spokoju i uruchomienia narze¢dzi do
poszukwaiania rozwigzan, w obliczu kryzysu.,(...) kiedy kryzys wybucha, to moze dochodzic
do dezorganizacji, zaburzenia rownowagi, dezorientacji i zatamania mechanizmow obrony —
niezaleznie jak dobrze jest si¢ przygotowanym do poonywania urazow psychicznych(James,
Gilliand, 2008, s. 34). Takie rozumienie, wskazuje na to, Ze samo posiadanie strategi
zaradczych nie jest wystarczajace. Biorac pod uwage sit¢ oddziatywania kryzysu, to jak
radzimy sobie w obliczu codzinnych wyzwan to zdecydowanie za mato. W zwigzku z czym
osoba w doswiadczeniu krytycznym przewaznie ma poczucie zZe jej sposoby wychodzenia z
sytuacji, ktorymi operowata do tej pory, nie znajduja odzwierciedlenia i zastosowania w
kryzysie.

Idac tropem zalezno$ci miedzy kryzysem a stresem, mozemy odnies¢ si¢ do zatozenia,
ze stres lezy u podstaw kryzysu psychologicznego i moze stanowi¢ powdd jego wystapienia.

Stres staje si¢ odczuciem obezwtadniajacym cztowieka, wyniakajagcym zaréwno z codziennych
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splotow wydarzen jak i1 do§wiadczen traumatycznych. Stres pojawia si¢ zwlaszcza w obliczu
katastrof, $mierci, klesk zywiolowych czy wypadek. Jako stan psychiczny jest powigzany z
sytuacjami o przebiegu kryzysowym. (Otwinowski, 2010, s. 86-87). Pojecia kryzysu i stresu
pozostaja nierozerwalne, przy czym sam kryzys jako reakcja, odpowiedz, jest nastgpstwem
stanu przejawiajacego si¢ pod postacig stresu.

Kolejne ujecie pokazuje, ze przebieg rozwoju cztowieka w naturalny sposéb jest
determinowany przez potrzebe¢ utrzymania homeostazy. Stan réwnowagi staje si¢ dazeniem
rowniez w obliczu wydarzen krytycznych. Zaktada sie, ze kazda sytuacja w ktorej nastgpuje
rozchwianie niezaleznie od jego podtoza, uruchamia mechanizmy naprawcze. Wynika to z
poczucia zagrozenia, gdyz utracie réwnowagi towarzyszy brak dostepu do mechanizmow
obronnych. Najblizszy kryzysowi jest stres psychologiczny. Charakteryzuje si¢ on reakcja
psychicznego rozchiwania i destabilizacji w odpowiedzi na bodzce psychiczne, ktore wywotuja
zmiany 1 reakcje zarowno w obszarze fizycznego jak i psychicznego funkcjonowania. Kazdy,
potencjalnie silny, niespodziewany bodziec moze wywotaé stres. Bodziec taki nazywany
stresorem, wywoluje dysfunkcyjng reakcj¢, gdyz ani organizm ani psychika nie posiadaja
zasobow do trafnej odpowiedzi, gdyz poprzednie zasoby aktywowane w takicj sytuacjach sa
nieskuteczne. W zaleznosci od postrzegania, stres w przeciwienstwie do kryzysu jest oceniany
z perspektywy szkdd 1 zagrozen, w tym fizycznych. Podczas gdy w kryzys wpisane sg szanse
rozwojowe. Roznicg miedzy tymi pojeciami moze wprowadzaé rowniez dlugos¢ ich trwania.
Co do zatozenia, w przypadku kryzysu dominuje krotki, intensywny przebieg. Stres natomiast
moze rozciggaé si¢ w czasie. Dominuje tutaj sktonno$¢ do przyjecia ze stres i kryzys moga
wzajmenie si¢ aktywowac. Stres moze wywola¢ kryzys, tak jak kryzys moze staé si¢
poczatkiem stresu. Nie oznacza to jednak, ze zwigzek ten jest identyczny w przebiegu kazdego
kryzysu. Czasem w ogole nie wystepuje. (Ptuzek, 1991, s. 90-91). Stres zyskuje tutaj
pejoratywne znaczenie, gdyz wigze si¢ ze szkodami jakie czyni zardwno w utrzymania
homeostazy jak i dla kondycji psychicznej 1 fizycznej- to co dzieje si¢ z psychikg rzutuje na
kondycje fizyczng. Kryzys natomiast jako zjawisko zamknigte w czasie, krotkotrwale w skali
zycia, shuzy zmianom prowadzacym do rozwoju.

Jest to uproszczona perspektywa, dotyczaca kryzysow, ktore moga miec ostry przebieg
ale zostaja domknigte. W zyciu cztowieka, moga pojawi¢ si¢ jednak wydarzenia o takiej skali,
ktore blokuja mozliwos¢ odzyskania pelnej rownowagi i kontroli. Tak si¢ dzieje gdy kryzys
przechodzi w dysfunkcjonalnej adaptacji, nie prowadzac do zmian i nie pozwalajagc na powrot
do homeostazy, za Puryear taki stan mozemy nazwac¢ kryzysem chronicznym. Patrzac z tej
perspektywy réwniez na stres, ktéry moze przyjmowac podobnie posta¢ chroniczng, mamy na

mysli zjawisko stale nabudowujacego si¢ poczucia napigcia, wobec ktorego zadne mechanizmy
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zaradcze nie wykazuja si¢ skutecznos$cia. (Sek, 2005, s. 250-251). W takich sytuacjach nie ma
mowy o wchodzeniu na wyzszy poziom rozwoju, badz osigganiu zdolnosci adaptacyjnych do
sytuacji trudnej. Oznacza to, ze w toku tego doswiadczenia, cztowiek nie posiadt nowych
umiejetnosci naprawczych a te, ktérymi dysponowat przestaty spetnia¢ swoje zadanie. Ciekawa
koncpecje na interakcje i wplyw stresu i stanu transkryzysowego wprowadzajg James i Gilliand.
Autorzy wskazuja, ze kluczowe dla rokowan i przebiegu kryzysu staje si¢ bezposrednie
nastgpstwo 1 reakcje wystepujace w odpowiedzia na wydarzenie krytyczne. Otwiera si¢
woweczas $ciezka, prowadzaca potencjalnie w dwoch mozliwych kierunkach. Z jednej strony
mozliwe jest przej$cie przez kryzys droga rozwoju, umozliwiajaca nabycie nowych sposob
rozwigzywania sytuacji problematycznych. Z drugiej, reakcja wyparcia moze zdominowaé
dalszy przebieg kryzysu, prowadzac do zablokowania drogi prowadzacej do jego zakonczenia.
W takiej sytuacji, kryzys nie zostaje rozwigzany a jedynie zamaskowane zostaje jego zrodto.
W  konsekwencji czlowiek moze sprawia¢ wrazenie ze uporal si¢ z tym trudnym
doswiadczeniem, jest to jednak zludne dziatanie mechanizmu wyparcia. Ta droga naraza
jednostke na obnizenie zdolno$ci radzenia sobie z trudno$ciami w przysztosci. Dlatego tez
kolejne czynniki stresujagce wpisane w scenariusz zycia, moga ponownie aktywowac stan
kryzysu. Mozna przyjaé, ze stan transkryzysowy przejawia si¢ pod postacig niskich zasobow
adpatacyjnych oraz wysokiej podatnosci na kolejne urazy. Jest to stan zmuszajacy czlowieka
do pozostawania w statej gotowos$ci. Przy czym przyczynia si¢ do utraty rownowagi i
rozchwiania typowego dla kryzysu. W konsekwencji stany kryzysowe pojawiaja si¢ cyklicznie
W znaczny sposob wptywajac na jakos$¢ zycia jednostki. (James, Gilliand, 2008, s. 35-36). Przy
omawianiu poj¢cia kryzysu badz stresu mozna przyjaé, ze s3 one zjawiskami typowymi dla
przebiegu zycia. Stanowig wyzwanie stymulujace rozwdj. Jesli przyjmuja posta¢ procesu, ktory
ma swoOj poczatek, rozwinigcie 1 zakonczenie wowczas stajg si¢  doswiadczeniem
wzbogacajagcym. Wejscie kryzysu badz stresu w stan chroniczny o mato zrdéznicowanej
dynamice, jest przejawem patologizacji tych procesow. Z czasem coraz trudniejsze moze by¢
rozpoznanie pierwotnego zrdodta, tych wyzwan. W konsekwencji cztowiek po wielokro¢ zmaga
si¢ z obcigzajacymi doswiadczeniami, przy coraz mniejszych zasobach.

Stres przede wszystkim jest powigzany z kryzysem emocjonalnym. Bywa nawet
okresleniem stosowanym zamienieniem z pojeciem kryzysu. Dotychczas nie udato si¢
rozstrzygna¢ jednoznacznie wptywu relacji miedzy tymi dwomi zjawiskami. Istnieja teorie
zupehie przeczace stusznosci koncepcji ich taczenia 1 rozpatrywania wspolnie. Najbardziej
zasadnym wydaje si¢ jednak przyjac,ze ,,(...)stres jest pojeciem nadrzednym, a kryzys
szczegolnym stanem stresowym, rozwijajgcym si¢ w okreslonych okolicznosciach. ”(S¢k, 2005,

s. 250). Takie ujecie zmienia charakter oceny znaczenia tych poje¢ dla siebie. Stres moze by¢
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zjawiskiem typowym z punktu widzenia biegu zycia, dopiero gdy pojawiaja si¢ okreslone

okoliczno$ci moze przerodzi¢ si¢ w kryzys. Zarazem stres staje si¢ warunkiem koniecznym dla

zaistnienia kryzysu. Oznacza to, ze dana sytuacja musi by¢ w szczeg6lny sposob poruszajgca

emocjonalnie i destabilizujaca. Tak rozumiany kryzys nie jest tozsamy z pojgciem stresu,

stanowi natomiast jego rozwinigcie.

Celem zobrazowania konceptualnego ujecia kryzysu i stresu, odwotam si¢ do koncepcji

Hoff (1995), zaprezentowanej przez Kubacka- Jasiecka i Kuletg- Krzyszkowiak. Tabela

prezentuje charakterystyke pozwalajaca na zréznicowanie zaburzen i analizg struktury pojeé:

stres 1 kryzys.

Tabela 1. Rozrdznienie zaburzen

Rodzaj
zaburzenia Podloze Mozliwe objawy Mozliwe reakcje Czas
lub
problemu
Pozytywne Negatywne
Stres (ostry) | Tragiczne Kryzys Przezycie Odmowa krotki
wydarzenia emocjonalny- cierpienia wezwania
zyciowe Ogdlny syndrom pomocy i jej
(takie jak zawat adaptacyjny Adaptacja, przyjecia
serca, wypadek, (GAS) rozwoj Samobojstwo,
$mier¢ bliskiej emocjonalny i | napady  agresji,
osoby, napad, spoteczny zaburzenia
nagtla utrata pracy, osiggniety dzigki | emocjonalne/
klgska zdolno$ciom psychiczne
zywiotowa) przystosowaczym
Ogdlny syndrom
adaptacyjny
Atak bakterii (GAS) Odmowa terapii,
Proces chorobowy | Leczenie komplikacje
medyczne, zdrowotne,
Zniszczenie calej | odpoczynek, mozliwa
cywilizacji ¢wiczenia przedwczesna
Smier¢
Katastrofa
wywolana przez Niewykorzystanie
cztowieka Zapobieganie; mozliwosci
dziatania w sferze
polityki
Stres Napigcie w Wypalenie si¢ Zmiany stylu Zaostrzenie stany | Tygodnie,
(chroniczny) | stosunkach zycia (dieta, wypalenia si¢ miesigce,
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spolecznych (np. odpoczynek, lata lub
w matzenstwie) ¢wiczenia, czas cate zycie
wolny)
Pozycja w Choroby Strategia zmian Wszystkie
strukturze psychosomatyczne | spolecznych powyzsze oraz
spotecznej (wiek, | lub powigzane ze dodatkowo
pteé, rasa, klasa) stresem ukrycie w
Zatamanie tajemnicy reakcji
psychiczne lub na symptomy-
emocjonalne zrddta
chronicznego
Problemy Wypalenie si¢ Przygotowanie stresu
socjoekonomiczne do stanow Niezdolnos¢ do
(np. bezrobocie) przej$ciowych wykonywania,
nowych, waznych
Przewlekta Choroba zadan
choroba psychosomatyczna
lub powiazana ze
stresem
Rozwojowe stany | Zatamanie
przejsciowe psychiczne lub
emocjonalne
Kryzys Sytuacje Zmiany Przezycie Takie jak w Od kilku
traumatyczne - emocjonalne cierpienia przypadku stresu | dni do 6
(materialne, -behawioralne ostrego tygodni
osobiste, -poznawcze
somatyczne, -biofizyczne
interpersonalne)
Stany przejSciowe Radzenie sobie z
(rozwojowe lub kryzysem i
inne) opanowywanie
£0 za pomoca
$rodkow
osobistych,
spotecznych i
materialnych
Wartosci Zapobieganie:
kulturowe, edukacja na temat
30

34 / 226



laa7fe6005e87619%9bcbb37aee018a289
2025-07-23 19:31:54

struktura

spoleczna

zrddet kryzysu i
odpowiednich
dziatan
profilaktycznych
(takich jak
wspotczesne
ZwWyczaje
przechodzenia
etapow zycia,
dzialania na rzecz
ograniczenia
roznic

spotecznych)

Zatamanie
psychiczne
lub

emocjonalne

Brak
pozytywnych
reakcji na ostry

stres i/lub kryzys

Natozenie si¢ na
siebie
chronicznego
stresu
pochodzacego z

roéznych zrodet

Symptomy
neurotyczne i/lub
psychotyczne
(takie jak
wyuczona
bezradno$¢ lub
samoobwinianie

si¢ bitej kobiety)

Reorganizacja lub
zmiana
nieskutecznych,
emocjonalnych i
behawioralnych
reakcji na stres i
kryzys (zwykle z
pomoca

terapeutyczng)

Dziatania majace
na celu zmiang
spotecznych
zrodet
chronicznego

stresu

Podobnie jak
wszystkie
powyzsze oraz
wzrost podatnosci
na kryzys i
niezdolno$¢ do
radzenia sobie z
ostrym i
chronicznym

stresem

Tygodnie,
miesigce,
lata lub

cate zycie
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Zrédto: Hoff (1995), za; (Kubacka-Jasiecka, Kuleta-Krzyszkowiak, 2021, s. 103-105).

Powyzej

mamy mozliwo$¢ przyjrzenia si¢

réznicom 1

podobienstwom w

konceptualizacji pojecia stresu, stresu chronicznego, kryzysu i zatamania psychicznego lub

emocjonalnego. Podtozem stresu ostrego i1 kryzysu, jest wydarzenie, czesto tragiczne badz

traumatyczne, co taczy te dwa pojecia. Przy czym, przy ostrym stresie jako podloze wymieniane

sg inne czynniki, pochodzenia sSrodowiskowego, badz bedace nastepstwem dzialania czlowieka,

ktoére maja charakter negatywny, zagrazajacy. Przy kryzysie podtozem moga by¢ czynniki

rozwojowe badz wartos$ci kulturowe- czyli niosgce za sobg prawdopodobienstwo pozytywnych

zmian 1 korzysci dla jednostki. W przypadku stresu chronicznego, to co lezy u jego podstaw

stanowi pojeciowo szerszy zakres, dotyczy pewnych stanéw stanowigcych sume doswiadczen,
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bedacych efektem do$wiadczenia uprzednio serii standw stresu badz kryzysyow. Kryzys
emocjonalny traktowany jest jako jeden z mozliwych objawoéw wystepujacych w nastepstwie
stresu ostrego. Stres chroniczny moze natomiast objawia¢ si¢ stanem wypalenia, chorob
psychosomatycznych czy zalamaniem struktur psychicznych. Kryzys prowadzi do zmian w
calo$ciowym zakresie funkcjonowania czlowieka. Istotne jest to, ze w kazdym z obszarow
wyszczegolnione zostaly zard6wno pozytywne jak 1 negatywne reakcje na dane do§wiadczenie.
Wazna réznica ujawniaja si¢ w kategorii czasu trwania poszczegOlnych zjawisk. Stres osty 1
kryzys cechuje okreslony, dos¢ krotki czas, w przeciwienstwie do stresu chronicznego i
zalamania, ktore moga swym zasiggiem obja¢ nawet catg dlugos$¢ zycia. Zatamanie psychiczne
lub emocjonalne jest konsekwencja niemoznos$ci osiggnigcia pozytywnych rekacji w
odpowiedzi na stres ostry lub kryzys. Moga przejawia¢ si¢ pod postacig trwatych zaburzen
emocjonalnych i/lub psychicznych. Nie oznacza to koniecznosci pozostanie w stym stanie, przy
odpowiednich metodach, z udzialem wsparcia terapeutycznego i spolecznego, mozliwe jest
odzyskanie kontroli 1 réwnowagi. Takie wujecie pozwala zobaczy¢ zaleznosé
wspotwystepowania i1 przenikania tresciowego tych poje¢. Gdy spelnione sg szczegdlne
warunki, pojecie stres 1 kryzys pojawiajg si¢ wspolnie w réznych konfiguracjach. Niewatpliwie
sa nieodlagcznymi towarzyszami ludzkiego zycia, zwlaszcza w spotkaniach z wydarzeniami
niestandardowymi o duzej sile nat¢zenia.

Podsumowujac, istniejg wyrazne zalezno$ci miedzy zjawiskiem stresu a kryzysem.
Dotycza gltownie kryzysow emocjonalnych, ktoérych przebieg przywodzi na mysl etapy
radzenia sobie ze stresorami. Jednakze, nie istnieje jedna, spojna definicja, ktora wyjasniataby
te zaleznos¢. Niektore zrodla wskazuja jako zasadne, stosowanie tych pojg¢ naprzemiennie. W
innych pojawia si¢ przekonanie o nadrz¢dnosci jednego pojecia wzgledem drugiego.
Niezaleznie, mozna przyjac, ze podobnie jak kryzys, tak i stres wpisane sg w bieg zycia kazdego
cztowieka. To czy dane wydarzenie wywota kryzys badz uruchomi reakcje stresu, zalezy od
wielu czynnikow, zarowno pochodzenia wewnetrznego jak 1 zewngtrznego. Stany te moga mied
charakter krotkotrwaty, badz jesli w toku ich trwania nie uda si¢ odzyskac¢ rownowagi, przejs¢
w stan chroniczny. Moga nie$¢ za soba zagrozenie dla cztowieka i jego rozwoju, mogg tez
stawa¢ si¢ szansg, umozliwiajac osigganie wyzszych poziomoéw funkcjonowania. Kazda
sytuacja ma indywidualny przebieg i wpisana jest w repertuar ludzkich do§wiadczen. Analiza
pojeciowa, pozwala wyznaczy¢ pewne ramy do dalszych rozwazan. Z pozycji tej pracy, dalsze
rozwazania bedg koncentrowac si¢ na doswiadczaniu kryzysoOw powigzanych z wydarzeniem
traumatycznym. Dotychczasowa analiza pozwala przyjaé, ze stres stanowi reakcje wpisang w
utrate, Smier¢ osoby znaczacej. W zwigzku z tym, kolejnym obszarem zainteresowania bedzie

doswiadczenie kryzysu w obliczu choroby bliskiej osoby.
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1.2.3 Koncepcja- kryzys psychologiczny u bliskich chorego terminalnie.

W poprzedniej czesci omowione zostato zjawisko kryzysu pojmowanego jako szcze-
g0Iny rodzaj stresu. Niniejsza cz¢$¢ pracy pozwoli przyjrze¢ si¢ szczegdlnej odmianie kryzysu
emocjonalnego, ktory towarzyszy cztowieku w sytuacji doswiadczenia choroby terminalne;j
osoby znaczacej. Choroba, zwtaszcza zagrazajaca zyciu stanowi wyzwanie 1 jest kojarzona z
ryzykiem mozliwej utraty. Od chwili postawienia rozpoznania rozpoczyna si¢ potencjalnie kry-
zysowy okres, nacechowany poczuciem destabilizacjami, zaburzeniem dotychczasowych prze-
konan i warto$ci, utratg rownowagi. Wymusza dokonanie reorganizacji w obrebie roznych ukta-
dow relacji 1 redefinicj¢ zadan i rol spotecznych i zyciowych. W sytuacji, gdy choruje osoba
dorosta, zwlaszcza u schytku zycia z perspektywy biologicznej, utrata jest bole$nie doswiad-
czalna, lecz wynika z prawidet rozwojowych wpisanych w nurt zycia. Inaczej wyglada sytuacja
choroby dziecka, zarowno z perspektywy indywidulanych przezy¢ jaki systemowego funkcjo-
nowania catej rodziny i1 otoczenia. Ryzyko utraty zycia, ktore dopiero si¢ rozpoczeto, zaktdca
wkodowane prawo hierarchii odchodzenia. Smieré przestaje by¢ naturalnym zwieficzeniem cy-
klu Zycia. Staje si¢ natomiast wyzwaniem, zwtaszcza dla tych co pozostana. Z racji na szcze-
gblnie angazujacy wymiar zjawiska utraty, dokonam analizy przebiegu kryzysu w tym doswiad-
czeniu.

Rozwazania na temat kryzysu utraty rozpoczniemy od spojrzenia na rodzing jako sys-
tem, w obrebie ktérego dochodzi do przewartosciowan i adaptacji w obliczu choroby osoby
znaczacej. W doswiadczeniu takiego kryzysu moéwimy o zagrozeniu nie tylko jednostkowym,
ale dotyczacym catego uktadu spotecznego w otoczeniu osoby chorej. Choroba jest zagroze-
niem, dla zdrowia, dla przysztosci chorego, ale réwniez dla warto$ci jakie reprezentuje system
rodzinny i jego poszczegdlni cztonkowie. W procesie mierzenia si¢ z rozpoznaniem zagrazaja-
cym zdrowiu i Zyciu, chory 1jego otoczenie stajg w obliczu koniecznosci uporzadkowania emo-
cji w poszukiwaniu rozwigzan dajacych poczucie ulgi. Konieczne staje si¢ przyjecie i zastoso-
wanie w praktycy wiedzy na temat rozpoznania medycznego, oraz przeformutowanie i doko-
nanie nowego podziatu r6l w obrebie systemu. (Krajewska- Kulak, Dzierzanowski, Krzyza-
nowski, Cybulski, 2018, s. 146). Celem zgl¢bienia tego zagadnienia, zatrzymamy si¢ na chwile
na pojeciu rodziny jako systemu. Takie ujecie pozwoli w dalszej cze$ci zobrazowaé przebieg 1
wplyw kryzysu utraty zdrowia na funkcjonowanie cztonkdéw rodziny osoby chorej. Jest to o
tyle istotne, ze kazdy kryzys pojawia si¢ w mniej lub bardziej gotowej na jego pojawienie si¢
przestrzeni. Mierzy si¢ z aktualng sytuacja cztowieka, dostepnymi dla niego w danym momen-
cie zasobami. Weryfikuje rowniez stopien uporania si¢ z uprzednio doswiadczanymi trudno-

Sciami. Jego przebieg moze by¢ zalezny od kondycji psychofizycznej cztowieka. Sita
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oddzialywania kryzysu kooperuje z systemem warto$ci, poczuciem wlasnej tozsamosci, pogla-
dami i przekonaniami czy wiarg. Tak jak w przypadku jednostki, jej zycie warunkowane jest w
pewnym stopniu przez naturalne etapy rozwojowe, tak samo wyglada rytm ksztaltowania ro-
dziny. Na tej podstawie mozna zaobserwowac, ze rodzina przechodzi przez cykle zycia rodzin-
nego, stanowigce odpowiednik procesow rozwoju. Podobnie jak jednostka, rodzina w pierwszej
kolejnosci dgzy do zachowania homeostazy, wyksztatcajgc wiasny system ochronny do obrony
tozsamosci rodziny. Cykle zycie rodzinnego, pozwalaja na przechodzenie przez poszczegdlne
etapy, poprzez realizacj¢ zadan rozwojowych. Przewaznie autorzy wymieniaja szes¢ do o$miu
etapow, typowych dla pelnej rodziny. Zazwyczaj obejmujg one okres od narzeczenstwa do
okresu starzenia si¢. Przykladowo de Barbaro przytacza szeSciofazowy cykl zycia rodzinnego,
zaproponowany przez Haley;

I narzeczenstwo

IT wezesne matzenstwo

IIT narodziny dziecka

IV §rednia faza matzenska

V rodzice oddzielenie od dzieci

VI emerytura i staro$¢. (de Barbaro, 1999 s.18-21)

Przejscie przez poszczegdlne etapy oznacza, ze w drodze rozwoju system rodzinny nie
napotkat trudno$ci i wydarzen uniemozliwiajacych realizacj¢ poszczegdlnych faz. Ten przebieg
obrazuje pewng prawidtowo$¢. Z perspektywy przygladania si¢ zjawisku kryzysu utraty, istot-
nym punktem odniesienia moze by¢ wiasnie faza w jakiej znajduje si¢ rodzina. Cykl zycia ro-
dzinnego ma dynamiczny charakter a zmiana jest jego stalg sktadowa. Kazda faza ujawnia tez
inne zasoby jednostkowe 1 moze by¢ stresogenna, z racji na to, ze towarzysza ja konflikty i
konieczno$¢ nabywania nowych umiejetnosci relacyjnych. Pojecie choroby zagrazajacej zyciu
miesci w sobie postrzeganie choroby jako stresor, oraz potencjal kryzysogenny. Nie oznacza to,
ze kazde medyczne rozpoznanie przywota z gory przewidywalny system reakcji 1 zachowan.
Jest to perspektywa mozliwosci i ryzyka wystapienia na rowni z chorobg reakcji, ktore obnizaja
zdolnos¢ jednostki do mierzenia si¢ z diagnoza. Jesli choroba jest stresorem, to wyzwala reakcje
1 odpowiedz w postaci poszukiwania zasobow u cztonkoéw rodziny. Dynamiczny przebieg cho-
roby moze uruchomi¢ mechanizmy zaradcze, ktore zapobiegna dalszemu rozwojowi kryzysu,
gdyz skoncentruja si¢ na dziataniu. W przypadku choroby dlugotrwatej, przewleklej, terminal-
nej, po mobilizacyjnym wzro$cie moze nastapi¢ spadek sit 1 utrata zasobow 1 wzrost napiecia i
zagrozenia. Mierzenie si¢ z chorobg wymaga przyjecia okreslonej percepcji tego wydarzenia.
Celem jej identyfikacji wykorzystuje si¢ dostep do wiedzy, specjalistycznej, medycznej. Na-

stepnie naktada si¢ t¢ wiedz¢ na subiektywne postrzeganie choroby, w oparciu o wlasne
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do$wiadczenia i przekonania. (Swigtochowski, 2010 s. 179-181). Na etapie identyfikacji cho-
roby jako stresora, zachodza zmiany w obrebie funkcjonowania systemu rodzinnego. Istnieje
wiele zagrozen, ktére mogg pojawiac si¢ we wstepnej fazie mierzenia z rozpoznaniem. Na dal-
sze strategie 1 postawy wobec choroby a takze przejscie przez kryzys utraty maja wptyw za-
réwno czynniki wewnetrzne jak i zewnetrzne. Wewnetrzne rozumiane zarazem jako zasoby
jednostki, ale rowniez systemu, w ktorego sktad wchodzi. W do§wiadczeniu choroby osoby
znaczacej, rodzina moze stanowi¢ zasob, umozliwiajacy przetrwanie. Z drugiej strony moze
stanowi¢ kolejny stresor, ktory bedzie odgrywat istotng role w ostabianiu zasobow indywidu-
alnych.

Warto przytoczy¢ tutaj pojecie systemu w ujeciu rodzinnym, celem wyjasnienia wza-
jemnych korelacji migdzy jednostka a rodzing. W podejs$ciu systemowym w teorii i terapii ro-
dzin wystepuje odwotanie do pojecia cyrkularnosci kolistej 1 uktadu sprzezenia zwrotnego. W
praktyce oznacza to, ze kazdy rodzaj interakcji migdzy czlonkami systemu wywoluje w ramach
sprzezenia zwrotnego odpowiedz i reakcje pozostatych cztonkow. Przektadajac to na doswiad-
czenie choroby w rodzinie, w tym ujeciu choroba jednej osoby jest chorobg calego systemu.
Nie odnosi si¢ to zatozenie do choroby w rozumieniu somatycznym, jedynie do konsekwencji
jaki sg odczuwalne dla wszystkich os6b w relacji w wyniku pojawienia si¢ zagrozenia utraty.
W rozumieniu psychologicznym, zgodnie z teorig systemowa, problem manifestowany przez
jednego cztonka moze by¢ komunikatem o wystepujacych w systemie nieprawidtowos$ciach.
Zgodnie z tym zatozeniem, w pediatrycznej opiece paliatywnej mowi si¢ o tym, ze gdy choruje
dziecko, choruje cata rodzina. (de Barbaro, 1999, s. 14-15). Takie ujecie wykazuje si¢ szcze-
g6Ing trafnos$cia, zwlaszcza gdy choroba dotyka dziecka. Wynika to niewatpliwie z uktadu za-
leznosci jaki wystepuje pomiedzy mlodym cztowiekiem, pozostajacym w zaleznosci od swo-
jego opiekuna. Dziecko jest pozbawione zasobdéw do samodzielnego mierzenia si¢ ze stresorem
o takiej sile nat¢zenia, co w naturalny sposob prowadzi do przej¢cia odpowiedzialnosci za t¢
sytuacje przez rodzica.

Choroba niewatpliwie jest czynnikiem zmian w rodzinie. W odpowiedzi na jej poja-
wienie system rodzinny, przywoluje swoje uprzednie doswiadczenia chordb. Istotny jest styl
komunikacji w przekazie informacji na temat rozpoznania i dalszych rokowan. W rezultacie nie
kazda diagnoza stanie si¢ zrodtem kryzysu czy wydarzeniem traumatycznym. Jednak zwlaszcza
w przebiegu chorob o zmiennej dynamice i duzej nieprzewidywalnosci, na kolejnych etapach
moga pojawic si¢ utraty zasobdw, wzrost napigcia, reakcja lgkowa, az po kryzys. (Bialek,
2015). Istnieja takie konstrukcje systemoéw rodzinnych, ktore potrafig unie$¢ utrat¢ zdrowia
dziecka. Sposoby, przy pomocy ktérych rodzina radzila sobie z wcze$niejszym stratami, po-

zwalajg nabudowac strategie przezwyci¢zania kryzysow. Skutecznos$¢ dziatania systemu zalezy
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od filaréw jego wewnetrznej konstrukcji, ale rowniez czynnikdw zewngtrznych. Percepcja cho-
roby pozwala spojrze¢ na nig z perspektywy szans i zagrozen. Wyzwania wpisane w chorobe
moga stanowi¢ czynnik scalajacy rodzing badz prowadzi¢ do rozpadu jej struktur. W chorobe
wpisane s3 kryzysy emocjonalne oraz kryzysy medyczne- zwigzane ze zmianami rytmu i dy-
namiki objawow 1 jej przebiegu. Zmiana jest wpisana w chorobg. Podlega jej osoba chora,
cztonkowie jego systemu. Zmienia si¢ uktad rdl, zakres zadan, podziat obowigzkow, przestrzen
ich realizacji. Dotychczasowe wyzwania codzienne wchodza w interakcje z wyzwaniami utraty
zdrowia. Koniecznos$¢ opieki nad chorym przyczynia si¢ do decyzji o rezygnacji z dotychcza-
sowych aktywnosci. Towarzyszenie w procesie leczenia wymusza izolacje 1 wypadanie z do-
tychczasowych rol. Dorosty staje si¢ §wiadkiem cierpienia, dolegliwos$ci somatycznych o ro6z-
nej skali natezenia i emocjonalnego mierzenia si¢ z utratami wynikajacymi z choroby. Nieko-
rzystne rokowania co przebiegu i wyleczenia rzutujg na osobiste mozliwos$ci mierzenia si¢ z
przyszla utrata, jeszcze za zycia dziecka. (Pawlas-Czyz, 2010, s.201-202). Utraty wpisane s3g w
doswiadczenie choroby osoby znaczacej. Doswiadczajg jej na roznych poziomach, wszyscy
zaangazowani w to doswiadczenie. Zakres utrat jest bardzo szeroki znaczeniowo. Od koniecz-
nosci zrezygnowania z dotad realizowanych rol zyciowych i spotecznych, poprzez utrate waz-
nych osob, ktére nie maja gotowosci uczestnictwa. Poprzez utrate poczucia bezpieczenstwa,
kontroli 1 sprawstwa. Utraty wptywaja zarowno na terazniejszos¢ — wprowadzajac liczne
zmiany, jak i na przyszto$¢, odbierajac np. mozliwos$¢ bycia w roli rodzica.

Rozumienie choroby przez system rodzinny moze mie¢ istotny wplyw na rozwdj me-
chanizmow adaptacji. Diagnoza przewaznie stanowi punkt wyjscia do osadzenia choroby w
systemie. Dalsze etapy mierzenia si¢ z tym do$wiadczeniem sg warunkowane przez to co byto
przed diagnoza 1 w trakcie jej przekazania. Istniejg systemy wolne od uprzednich zmagan ze
stratami. Nawet jesli do§wiadczyli §mierci cztonka rodziny, nie byto to wydarzenie kryzysowe,
lecz naturalny element biegu zycia. Taki system moze reagowac¢ silnymi trudnosciami, gdy cho-
roba naruszy granice ich bezpiecznego, uporzadkowanego $wiata. Inaczej jawi si¢ sytuacja, gdy
diagnoza jest kolejnym wydarzeniem w historii licznych strat. Dos§wiadczenie utraty pracy, bli-
skich relacji, waznych 0sdb, moze pozwoli¢ na wypracowanie strategii zaradczych badz wzorca
niemocy 1 bezradnos$ci wobec kolejnych wyzwan. Gdy choruje dziecko, rodzic staje w obliczu
sytuacji, ktora czesto deprecjonuje wszelkie, dotychczasowe trudnosci i zmagania. Swiat ro-
dziny zaczyna dzieli¢ si¢ na ten przed diagnoza i ten po jej ustyszeniu. Mowiac o chorobie
dziecka, mam na mysli sytuacje, gdy postawione zostaje rozpoznanie choroby niekwalifikuja-
cej sie do leczenia przyczynowego. Dotyczy¢ to bedzie sytuacji diagnozy choroby zagrazajacej
zyciu dziecka:

1. W okresie prenatalnym (np. letalna wada ptodu)
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2. W okresie po narodzinach, z prawidlowym przebiegiem cigzy. (np. wcze$niej nie-
wykryte wady ptodu, choroby genetyczne, metaboliczne, neurologiczne)
3. W okresie dziecinstwa, na roznych jego etapach (np. choroby neurodegeneracyjne,
z prawidlowym przebiegiem rozwoju na pierwszych etapach, neurologiczne, nowo-
twory).
Niewatpliwie istotny jest moment postawienia diagnozy oraz etap na jakim znajduje si¢ ro-
dzina. Choroba dziecka, prowadzi do wspoldzielenia do§wiadczen pacjenta z rodzicem. Na do-
rostym spoczywa konieczno$¢ przyjecia diagnozy, zmierzenia si¢ z jej skutkami, partycypacja
w procesie leczenia 1 podejmowanie kluczowych decyzji. Choroba moze uniemozliwia¢ rozwoj
zasobOdw poznawczych, pozwalajacych na §wiadome uczestnictwo w jej przebiegu. W konse-
kwencji, rodzic przejmuje doswiadczenia zwigzane z utratg zdrowia, co moze sta¢ si¢ wyzwa-
laczem dla rozwoju kryzysu utraty analogicznego do tego, ktorego doswiadczaja dorosli pa-
cjenci z rozpoznaniem choroby terminalnej. Kryzys utraty dzieli si¢ na etapy:
1. Zaprzeczenie
2. Gniew
3. Etap targowania
4. Poczucie winy
5. Przygotowanie do zaloby.
Na pierwszym etapie pojawia si¢ mechanizm wyparcia, ktory prowadzi do zaprzeczenia rozpo-
znaniu. Moze pojawic si¢ zaprzeczanie samej chorobie i jej rokowaniom. Rodzic moze poszu-
kiwa¢ wowcezas innych opinii, przeczacych postawionej diagnozie. Gniew uaktywnia si¢, gdy
dalsze proby zaprzeczania nie przynosza efektow i nie niwelujg choroby ani jej objawow. Kie-
runek w jakim podaza gniew bywa zrdznicowany, od gniewu na siebie, po gniew na pacjenta,
lekarzy badz Boga. Gdy osobe dorosta wigze silna, emocjonalna wi¢z z pacjentem przewaznie
pojawia si¢ etap targowania. Sktadanie obietnic, okreslenia form zado$¢uczynienia, rekompen-
saty badz wymiany za mozliwo$¢ odzyskania zdrowia dziecka. Poczucie winy bywa zwigzane
z rozpamig¢tywaniem i dokonywaniem wgladu w siebie, poprzez analiz¢ wtasnych dziatan, de-
cyzji i zachowan, ktérych konsekwencja moze by¢ choroba. Przygotowanie do zatoby jest eta-
pem godzenia si¢ z nieodwracalnoscig choroby 1 §wiadomoscig, ze $SmierC jest jej jedynym
mozliwym zakonczeniem. (Pilecka, 2004, s. 96-97). Powyzsze etapy nie odzwierciedlajg prze-
biegu kazdego kryzysu, nie sg tez uniwersalnym remedium. Stanowig punkt odniesienia, po-
zwalajacy uporzadkowac i1 zrozumie¢ doswiadczenia nacechowane emocjonalnie. Nie kazdy
etap musi zosta¢ zrealizowany. Towarzyszenie dziecku w chorobie jest dynamicznym proce-
sem, zaleznym od skali objawdw, samopoczucia, zasobow. Zaleznie od etapu na jakim plasuje

si¢ choroba, dorosty moze przechodzi¢ wielokrotnie przez rozne fazy kryzysu. Choroba dziecka
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sprawia, ze kryzys utraty zdrowia moze w gldwnej mierze sta¢ si¢ doswiadczeniem rodzica,

podobnie rzecz si¢ ma z pojmowaniem choroby. W sytuacji, gdy wiek dziecka badz jego zdol-

nosci poznawcze uniemozliwiajg swiadome przezycie choroby, dorosty przyjmuje wtasng jej

percepcje¢. Choroba moze by¢ postrzegana z roznych perspektyw:

1.

Choroba jako przeszkoda

Przeszkoda potocznie rozumiana jest jako co§ mozliwego do pokonania. W zwigzku z
czym moze generowaé dwie strategie: walki lub poddania. Niezaleznie od rokowan,
rozpoznanie moze wyzwoli¢ zasoby niezbedne do podjecia walki z chorobg traktowanag
jako wrég. Podejmowane sg wowczas strategie przeciwstawiania si¢ jej objawom i skut-
kom. Z drugiej strony juz sam moment postawienia diagnozy, moze sta¢ si¢ zrédtem
globalnej niemocy, odbierajagc motywacje i sity do podjecia jakichkolwiek dziatan. W
konsekwencji blizsza danej osobie staje si¢ strategia wycofania i poddania.

Choroba jako nieodwracalna strata

W tym ujeciu moment postawienia diagnozy moze przestoni¢ wszystkie etapy choroby,
do jej rozpoznania az po jej zakonczenie, przerzucajgc cata uwage na jej nastgpstwa i to
co po niej pozostanie. Z tej perspektywy rodzic moze widzie¢ jedynie siebie w roli osie-
roconego dorostego, co odbiera mu zdolnos$ci sprawcze i kontrole nad chwilg obecna,
oraz sam obraz dziecka w chorobie.

Choroba jako ulga

Takie postrzeganie choroby, pozwala na wyzwolenie si¢ spod pregieza niedokonczo-
nych spraw, niedopetnionych obietnic, nieskonczonych zobowigzan. Jest to strategia
pozwalajaca zwolni¢ si¢ z wypehiania dotychczasowych rél i wynikajacych z nich za-
dan. Choroba staje si¢ usprawiedliwieniem, wymowka, powodem, dla ktérego dorosty
staje si¢ bezradny wobec innych wyzwan.

Choroba jako korzys¢

Moze by¢ pojmowana jak korzy$¢ wzbogacajaca duchowo, emocjonalnie, ale rowniez
materialnie. Pojawienie si¢ rozpoznania u osoby znaczacej, moze sprzyja¢ poszukiwa-
niu strategii wsparcia spotecznego i szukaniu 0sob z ktérymi mozliwe jest dzielenie si¢
trudem doswiadczen towarzyszenia osobie chorej. W negatywnym ujeciu, choroba
moze wyzwoli¢ ch¢¢ zwigkszenia zasobow materialnych, poprzez np. pozyskiwanie
$wiadczen badz wsparcia finansowego.

Choroba jako warto$¢

Diagnoza umozliwia dokonanie reorganizacji w §wiecie wtasnych przekonan i wartos$ci.
Pojawia si¢ nowe rozumienie istoty sensu zycia a uwaga zostaje przekierowana na ob-

szary dotychczas pomijane np. z powodu wczesniejszego braku czasu. Zmienia si¢
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uktad hierarchiczny warto$ci 1 ujawniajg si¢ nowe priorytety. (Tomaszewska-Laszczak,
Paprocka- Borowicz, Gnus, Dorna, Kurzalewska, Czerwinski, Gnus, 2017, s. 28-29).
Percepcja choroby odgrywa istotng role w dalszych strategiach podejmowanych przez system
rodzinny. Ma ona charakter indywidualny, oznacza to, Ze jest ona typowa dla kazdego uczest-
nika procesu chorowania w innym zakresie. Sposéb postrzegania i odbioru choroby, moze rzu-
towac na wspotprace wewnatrz systemu i komunikacje, przyczyniajac si¢ do lepszej adaptacji
badZ powodowa¢ roztam naznaczony konfliktami i brakiem porozumienia. W sytuacji, gdy
osoby nalezace do systemu przyjmuja percepcje choroby jako stresora, wowczas dostepna staja
si¢ trzy kategorie majace swoje zrodto w transakcji stresowe;:
1. Straty i krzywdy
2. Zagrozenie
3. Wyzwanie.
Pierwsza kategoria dotyczy zaréwno fizycznego i1 psychicznego wymiaru choroby, jej objawow
wplywajacych na obnizenie sprawnosci psychofizycznego funkcjonowania. Jak i utraty kluczo-
wych wartosci, np. dotyczacych wypetniania roli rodzica. Zagrozenie, podobnie jak w poprzed-
nim uj¢ciu, stanowi ryzyko patrzenia na negatywne nastgpstwa choroby dla jednostki i systemu.
Mies$ci w sobie potencjat zmian i moze sta¢ si¢ wsparciem w procesie adaptacji, jesli wyzwoli
w jednostce gotowos¢ do szukania przynoszacych ulge rozwigzan w odpowiedzi na terazniejsze
wydarzenia. Zagrozenie koncentruje si¢ na leku, ztosci i gniewie. Podczas gdy wyzwanie opiera
si¢ na ekscytacji, radosci, gotowosci, wymaga mobilizacji, ktéra staje si¢ sita napedowa do
dziatania. (Socha, Janicka, 2024 s. 17). Rozumienie choroby, niezaleznie od przyjetej perspek-
tywy, pokazuje podobnie jak w przypadku kryzysu, szanse i zagrozenia jakie niesie za soba
rozpoznanie. Wbrew potocznym wyobrazeniom, diagnoza niewyleczalnej choroby u dziecka,
nie musi oznacza¢ wytacznie samych trudnych doswiadczen, nacechowanych kryzysem, stre-
sem i lgkiem. Rownie dobrze pozwala zainicjowa¢ dziatania dotychczas znajdujace si¢ poza
dostepem, wptywajace na poprawe jakosci funkcjonowania systemu. Dostep do wielowymia-
rowego rozumienia choroby umozliwia skuteczniejszg adaptacje a co za tym idzie konstruk-
tywne uczestnictwo w zyciu przed $miercig. Sposob, w jaki bliscy zareaguja na pojawienie si¢
choroby moze by¢ zaleznosci od wlasciwosci ich zycia:
1. Cykl zycia
Cykl zycia warunkuje reakcje na chorobe rozumiang przede wszystkim jako zagrozenie
badz utrate. Innych reakcji mozna spodziewac si¢ u rodziny u progu jej tworzenia, gdy
pojawia si¢ pierwsze dziecko innych, gdy dotyczy systemu posiadajacego dzieci
zdrowe. Styl komunikacji i tozsamos¢ systemu odgrywaja kluczowe znaczenie w pro-

cesie wspolnego przechodzenia przez chorobe osoby znaczacej.
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2. Wsparcie
Dotyczy zar6wno wsparcia uzyskiwanego w obszarze systemu jak i mozliwosci korzy-
stania z jego zewnetrznych zrodet.

3. Wierzenia

Ta whasciwo$¢ dotyczy zardwno rozwoju duchowego w tym religijnego jak i znaczenia
nadawanego przyczynom choroby w obrebie systemu. Choroba moze by¢ karg, mie¢
swoje zrodta w woli boskie;j.

4. Poglady

Zwigzane s3 ze strategiami 1 decyzjami podejmowanymi w systemie w procesie mie-

rzenia si¢ z choroba. (Kubacka-Jasiecka, Ostrowski, 2005, s. 113).
Naturalnym dazeniem czlowieka jest poszukiwanie sensu i znaczenia. System rodzinny reali-
zuje si¢ poprzez proby utrzymania homeostazy i ochrong wtasnej tozsamosci przed zagroze-
niami zewnatrz i wewnatrzpochodnymi. Poza czynnikami zwigzanymi z cyklem zZycia rodziny,
wiekiem i etapem rozwoju jej cztonkdéw nie bez znaczenia dla przebiegu kryzysu utraty pozo-
staje trajektoria choroby- jej r6znorodnos¢. Choroba o przewlektym charakterze, przebiega z
niska dynamika, dajac czas na adaptacj¢ 1 przygotowanie do procesu zatoby. Sytuacja wyglada
odmiennie, w chorobie z dynamicznym, nieprzewidywalnym przebiegiem, gdy okno czasowe
miedzy diagnoza a $miercig pozostaje bardzo waskie. Uniemozliwia to petng adaptacj¢ do roz-
poznania, pozostawiajac rodzine w fazie zalamania i braku gotowosci do mierzenia si¢ ze strata.
Wydawac¢ by si¢ moglo, ze stan przewlekly sprzyja lepszemu radzeniu sobie z doswiadczeniem
choroby i utraty. W praktyce jednak, obserwuje si¢ zjawisko zmgczenia pomaganiem, zwlasz-
cza gdy choroba przewlekla oznacza wieloletnig opieke nad osoba bliska. Zasoby opiekuna
majg prawo wyczerpac si¢ w tym procesie. Nie ma odpowiedniego punktu na osi zycia czto-
wieka, w ktérym umieranie byto trafne 1 wtasciwe. Choroba zakldca do§wiadczenie czasu, da-
jac go zbyt mato lub w nadmiarze. (de Walden- Gatuszko, 2000, s. 104-105). Profesor de Wal-
den- Galuszko zwraca uwage na zjawisko zmeczenia pomaganiem. Dynamika przebiegu cho-
roby konfrontuje jednostk¢ z wtasnymi strategiami podazania za zmiang. Emocjonalne zaanga-
zowanie w sytuacje chorego sprawia, ze opiekun nie zawsze ma przestrzen, aby zaja¢ si¢ swo-
imi potrzebami. Pacjent staje si¢ nadrzednym odbiorcom.

Tryb choroby 1 opieki prowadzi do reorganizacji zycia rodzinnego. Bazuje na powtarzal-
nych czynnos$ciach, rutynie i konieczno$ci realizowania okreslonego czasowo planu. Odstep-
stwa mogg wnosi¢ dodatkowe zagrozenie. Dorosty moze mierzy¢ si¢ z poczuciem utknigcia w
danej sytuacji, przy braku perspektyw na zmiane¢ czy efektywno$¢ podejmowanych dziatan.

Wyzwoleniem jest tylko $mier¢, a ta nie miesci si¢ w kategorii stusznych rozwigzan. Naturalng
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sytuacja w obliczu doswiadczania silnego stresu, w polaczeniu z presja wymagan staje si¢ syn-
drom wypalenia. W jego sktad wchodzg trzy podstawowe komponenty:

1. Wyczerpanie fizyczne

Jego nieodtaczonym towarzyszem jest poczucie chronicznego zme¢czenia, wyrazny spadek

energii witalnej, ostabienie. Mozna obserwowaé wowczas wzrost ryzyka zachorowalnosci.

2. Wyczerpanie emocjonalne

Cechuje si¢ utrata dostgpu do strategii zaradczych, obnizonym nastrojem o cechach depre-

sji, poczuciem bezradno$ci, czgsto rowniez osamotnienia.

3. Wyczerpanie umystowe

Charakteryzuje si¢ rozwojem negatywnych postaw wobec siebie, podejmowanych aktyw-

nos$ci i zycia. Spada poczucie wlasnej wartosci, pojawia si¢ chtod emocjonalny. (Pilecka,

2004, s.99).

Przedstawiona charakterystyka wypalenia, jest typowa dla do§wiadczen osoby przezywaja-
cej kryzys. Nawracajace poczucie braku sil 1 zasobow, bezradno$¢, zagrozenie dla poczucia
wlasnej wartosci stanowig konsekwencje traumatycznych przezy¢. Kryzys wypalenia koreluje
z kryzysem utraty, nasilajac skal¢ jego nat¢zenie. W odczuciach rodzicow ich osobisty spadek
formy i kondycji psychofizycznej nie powinien mie¢ miejsca przy dziecku. W konsekwencji na
miejscu tego do§wiadczenia moze pojawiaé si¢ poczucie winy i proba maskowania trudnosci
przed otoczeniem. U rodzicéw chorych dzieci moze dominowac sktonnos$¢ do rezygnowania z
pomocy dla siebie, skupiajac si¢ na potrzebach dziecka. Diugotrwala choroba, zwtaszcza ta
zwigzana z konieczno$cig hospitalizacji moze prowadzi¢ do izolacji spotecznej, a w konse-
kwencji do poczucia osamotnienia i braku zrozumienia ze strony otoczenia. W towarzyszenie
choremu dziecku moga by¢ wpisane poczucie winy, z powodu zlekcewazenia pierwszych ob-
jawow. Rodzic moze w odpowiedzi uruchamia¢ postawe¢ nadmiernie opiekuncza badz rezygno-
wac z wszelkich wymagan stawianych dziecku. Potrzeba ochrony dziecka zagrozonego cho-
robg sprzyja maskowaniu rzeczywistych emocji 1 uczu¢ przez dorostego. Brak szczero$ci ge-
neruje lek, odbierajac dostep do realnego wsparcia. Bywa, ze rodziny konsoliduja si¢ i wspie-
rajag w procesie kryzysu utraty zdrowia dziecka. Warunkiem wspotpracy i korzystnej wymiany
sg wczesniejsze zasoby emocjonalne i rodzinne. Stres, Iek o Zycie, trauma 1 state poczucie za-
grozenia, czyli czgsci sktadowe choroby, mogg przyczyni¢ si¢ do rozpadu wigzi wewnatrzro-
dzinnych. (De Walden-Gatuszko, 2011, s.148-149). Kryzys utraty niesie za sobg szeroki wa-
chlarz skutkow, ktore nie muszg by¢ jednoznacznie negatywne. Choroba moze przyczyni€ si¢
do stworzenia wspdlnej przestrzeni w obrebie systemu, z nowymi kompetencjami komunika-
cyjnymi i relacja, mozliwa do pojawienia si¢ wylacznie w warunkach zagrozenia. Istnieje tez

mozliwo$¢ wzmacniania posiadanych zasobow, przez dos§wiadczanie sytuacji trudnej, ktora
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ujawnia nowe umiejetnosci 1 pozwala wzmocni¢ poczucie wartosci. Doswiadczenie kryzysu
utraty moze wprowadza¢ w zycie jednostki zmiany zwigzane z przezywaniem wlasnej osoby.
Kazdy cztowiek posiada zdolnos$¢ do identyfikacji tozsamo$ciowej. Stanowigce zagrozenie dla
tozsamos$ci wydarzenia krytyczne, moga:

- zaburzy¢ zasady integralno$ci Ja

- naruszy¢ hierarchi¢ wartos$ci

- zagraza¢ unicestwieniem tozsamosci
Kluczowe dla zabezpieczenia przezywania wlasnej tozsamosci jest zrodlo i obiekt kryzysu
utraty. Jesli stanowit on centralny aspekt tozsamosci 1 poczucia wartos$ci, a zarazem nie znajdo-
wat rownowagi w innych przywigzaniach woéwczas integralno$¢ tozsamosci jest zagrozona.
(Kubacka- Jasiecka, 2002, s.91-92). Sytuacja taka moze dotyczy¢ do§wiadczenia rodzicoOw je-
dynego dziecka, ktore nadato sens ich zyciu 1 relacji, definiujac na nowo ich role zyciowe i
spoleczne. Jesli rodzic uzaleznia swoje poczucie tozsamosci i wlasnej wartosci od roli jaka
petni wobec drugiego cztowieka, moze znalez¢ si¢ w do§wiadczeniu utraty nie tylko osoby
bliskiej, ale rowniez samego siebie.

Kryzys utraty zdrowia dziecka prowadzi do koniecznos$ci wypracowania przez system
rodzinny, nowych, skutecznych modeli jej funkcjonowania. Zmiana sytuacji przyczynia si¢ do
zmian wewnatrz systemu. Dotychczasowe modele moga nie spelnia¢ wymagan nowej sytuacji.
Mozemy wyodrebni¢ trzy style funkcjonowania charakteryzujace rodzing z dzieckiem chorym.

1. Rodzice w relacji partnerskiej

2. Styl skoncentrowany na negatywnych emocjach.

3. Dopasowanie nowej rzeczywistosci do stereotypowych rol.

Pierwszy styl prezentuje model oparty na wspotpracy, gdzie choroba traktowana jest jako
wyzwaniem, ktéremu trzeba sprostac, poprzez poszukiwanie nowych strategii radzenia sobie.
W takim systemie rodzinnym obowigzuje zasady otwartej komunikacji. Rodzina czerpie z po-
siadanych zasobow wiasnych, siega rowniez po wsparcie z zewnatrz. Temat choroby jest otwar-
cie omawiany, zgodnie ze zdolnosciami komunikacyjnymi i percepcyjnymi jej cztonkow. Ce-
lem rodziny jest dazenie do optymalizacji funkcjonowania. W tym celu wazng role odgrywa
udzial najblizszego otoczenia w procesie mierzenia si¢ z chorobg dziecka. Silny akcent pada
roOwniez na zachowanie rownowagi w obrebie relacji migedzy czlonkami systemu, tak aby cho-
roba nie wplywata na poczucie wartosci poszczegolnych osob.

Drugi model opiera si¢ na dgzeniach zmierzajacych do wyjasnienia przyczyn choroby, ktora
moze by¢ postrzegana jako kara. Poszukiwaniom odpowiedzi towarzyszy poczucie winy,
wstydu a nawet kryzys wiary badz wartosci. Negatywna sile napedowa stanowi tez lek przed

$miercig, ktory wraz z poczuciem winy sprawia, ze upada system warto$ci wychowawczych w
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rodzinie. Dziecko chore moze by¢ traktowane w szczegdlny sposob, przy jednoczesnej rezy-
gnacji z wymagan i granic. Pojawiaja si¢ rozne strategie postgpowania wychowawczego wobec
roznych cztonkdéw systemu, co niesie za sobg ryzyko eskalacji konfliktow. W ten styl wpisane
jest magiczne myslenie, ktore prowadzi do znieksztalcen w ocenie rzeczywisto$ci, odbierajac
sity 1 zdolno$¢ do dziatania.

Trzeci styl, cechuje si¢ brakiem rownowagi w wypelnianiu swoich rol. Choroba wymusza
na jednym rodzicu rezygnacje z realizacji uprzedniej struktury zycia, podczas gdy drugi rodzic
nie wprowadza zadnych zmian w obszarze swojego funkcjonowania. Zaburzeniu ulega we-
wnatrzrodzinna komunikacja. Doros$li poszukuja u siebie wsparcia, jednak nie potrafig wspot-
odczuwac z parterem a koncentruja si¢ wytacznie na wlasnym cierpieniu. Na tym tle rodza si¢
konflikty i wzajemne obwinianie, ktére moze prowadzi¢ do rozpadu wigzi.

Kazdy styl charakteryzuje si¢ innymi strategiami zaradczymi. Rodzina funkcjonujaca w re-
lacji bazuje na strategiach zwigzanych z rodzinnymi przekazami, dostosowujac je do aktualnej
sytuacji. Dzigki czemu ich styl radzenia jest racjonalny. W stylu skoncentrowanym na emocjach
dominuje rozpacz, ktérej gldownym przejawem jest ztos¢. (Rogiewicz, 2015, s.291-294). Styl
funkcjonowania danego systemu rodzinnego, moze stanowi¢ wazne rozpoznanie do prowadze-
nia rodziny przez kryzysy utraty zdrowia. Istotne jest zrozumienie mechanizmoéw radzenia so-
bie w obliczu choroby osoby znaczacej. Gdy choruje dziecko, rodzic miesci w sobie doswiad-
czanie jego emocji i wlasnych. Podejmuje proby ochrony dziecka przed emocjonalnymi kon-
sekwencjami chorowania. Nie zawsze jednak rodzic posiada zasoby wystarczajace do tego, by
zadbac o dziecko 1 o siebie. W konsekwencji koncentracja rodzica skupia si¢ na zabezpieczeniu
potrzeb dziecka, wlasne odchodza na dalszy plan. Doswiadczenie dziecka, zwigzane z utrata
zdrowia, staje si¢ do§wiadczeniem rodzica.

U podstaw przezycia utraty, jej skali 1 zakresu, lezy znaczenie nadawane utraconemu ele-
mentowi rozpoznanemu przez system wartosci i przekonan. W przypadku, gdy zdrowie dziecka
pojmowane jest jak warto$¢, szczegolnie ceniona przez rodzicdw, wowczas choroba oznacza
utrate owej wartosci. Sita reakcji na wies¢ o chorobie dziecka moze by¢ tozsama z przezyciem
zaloby po znaczacej osobie. Przy czym Zatoba rodzica dziecka chorego, jest szczegdlnym do-
znaniem, gdy rodzic przezywa utrate nie samego dziecka a jego zdrowia. Emocjonalny aspekt
tego doznania odpowiada reakcjom na klasyczng zatobeg, prowadzac od szoku i zaprzeczenia
po konstruktywng adaptacj¢ i akceptacj¢. Rozpoznanie choroby niosacej ryzyko utraty zycia,
zmienia percepcje 0osob dorostych, zwlaszcza w poczatkowych etapach mierzenia si¢ z tg infor-
macjg. Utrata zdrowia, oznacza w tym ujeciu zmierzenie obrazu dziecka idealnego, osadzonego
w iluzorycznych rolach z rzeczywisto$cig naznaczong ograniczeniami wynikajacymi z choroby.

W konsekwencji na tym etapie rodzic staje w obliczu pozegnania si¢ z wyobrazeniem dziecka
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oraz rolami 1 zadaniami, ktére bedzie wypetia¢, na poczet spotkania z dzieckiem realnym.
Brak zdrowia oznacza konieczno$¢ dokonania redefinicji rol zyciowych spotecznych zaré6wno
dla dziecka jak i rodzica, oraz utrate bezpiecznej przysztosci. Perspektywa utraty zycia dziecka
niesie za sobg czgsto nieSwiadoma potrzebe antycypacji zaloby, aby moc si¢ lepiej do niej przy-
gotowac. Zarazem $wiadomos¢ $mierci trudnej do zaakceptowania moze prowadzi¢ do prze-
rzucenia uwagi w obszary wykraczajace poza chorobe, celem maskowania realnych przezy¢.
Choroba rozumiana jako defekt, niepelnowartosciowos¢, zwlaszcza gdy jej znamiona widoczne
sa w zewnetrznych cechach dziecka, moze zmienia¢ percepcje rodzica w odniesieniu do samo-
oceny. Rodzi gotowy jest przypisywac sobie cechy choroby, postrzegajac siebie jako cztowieka
z defektem, deprecjonujac zarowno wiasng wartos¢ jak i dziecka. (Jarzebinska, 2016, s. 413-
418). Kryzys utraty zdrowia rozumiany jako utrata warto$ci moze znaczaco wplywac na per-
cepcje wilasnej osoby. Dorosty zmaga si¢ nie tylko z bolem po stracie zdrowia ukochanej osoby,
ale rowniez z koniecznoscig przewarto§ciowania swojego wyobrazenia wtasnej roli jako ro-
dzica. Choroba moze sprawié, ze rola ta bedzie krotkotrwaltym epizodem, niosacym ryzyko
utraty wlasnej tozsamosci. Identyfikacja choroby 1 jej roli we wlasnym zyciu odgrywa klu-
czowa role w uporaniu si¢ z kryzysem utraty.

Utrata zdrowia postrzegana przez pryzmat podej$cia patogenetycznego, koncentruje si¢ na
wynikajacych z niej zagrozeniach. W spoteczenstwie zdeterminowanym do odnoszenie sukce-
sOW 1 nastawionym na celebracj¢ wlasnych osiggni¢¢ z trudem przychodzi akceptacja niedo-
skonato$ci. Badania empiryczne wykazuja, ze wigkszo$¢ os6b do§wiadczajacych utraty, nie jest
w stanie wroci¢ do stanu rownowagi 1 upora¢ si¢ w pelni z tym do$wiadczeniem. Zarazem
zgodnie ze spotecznymi oczekiwaniami, dlugotrwaty zal, smutek czy rozpacz nie zyskujg apro-
baty 1 prowadza do izolacji. Wychowanie do osiggania sukcesow stoi w sprzecznosci z nauka
strategii przezwyci¢zania trudnosci. W zwiazku z tym, zaréwno osobie doswiadczajacej kry-
zysu jak i osobom w jej otoczeniu brakuje strategii adekwatnego reagowania. Osoba w kryzysie
moze stosowa¢ mechanizmy zaprzeczania utracie, prowadzace do blokowania zwigzanych z
nig emocji i przezy¢. Osoby w otoczeniu natomiast moga koncentrowa¢ dziatania wspierajace
na udzielaniu nietrafnych rad i oczekiwaniu sily i opanowania od 0s6b przezywajacych trudne
doswiadczenie. (Dobrzanska-Socha, 2013, s. 38-39). Spoteczne postrzeganie choroby jako za-
grozenia, niesie za soba ryzyko obcigzania osoby w kryzysie utraty odpowiedzialno$cig za
szybki powro6t do psychicznej i spotecznej rownowagi. Brak gotowos$ci do przyjecia bolu utraty
moze nies¢ za sobg powazne konsekwencje, od izolacji po rezygnacj¢ z wlasnych przezy¢.
Czlowiek potrzebuje zgody 1 przestrzenia na cierpienie.

Reasumujac, kryzys utraty jest doswiadczeniem wieloptaszyznowym. Gdy choroba dotyka

dziecko 1 stanowi zagrozenie dla jego zdrowia, wplywajac na jako$¢ funkcjonowania i przebieg

44

48 / 226



laa7fe6005e87619%9bcbb37aee018a289
2025-07-23 19:31:54

rozwoju, rodzic mierzy si¢ ze stratami swoimi i1 dziecka. Odpowiedzialno$¢ rodzicielska jest
wpisana w to do§wiadczenie. Podobnie jak i zmaganie si¢ z poszczegdlnymi etapami kryzysu i
oczekiwaniami spotecznymi w jego obliczu. Obrane strategie postgpowania bedg rzutowaty na
jakos¢ zycia dziecka. Niezaleznie od tego, czy choroba rozpatrywana jest w kategorii szans czy
zagrozen, niesie za sobg koszty, ktére musi ponie$¢ caly system rodzinny w procesie adaptacji
do zmiany. W chorobe¢ wpisane sg rOwniez rezygnacje. Zaczynajac od rezygnacji z obrazu
dziecka zdrowego i typowych wobec niego wymagan. Poprzez rezygnacje¢ z dotychczas petnio-
nych obowigzkoéw i1 zadan wynikajacych z podejmowanych rél zyciowych i zawodowych. Az
po ustanowienie nowego systemu dla wartos$ci cennych 1 waznych. Dorosty w obliczu choroby
dziecka mierzy si¢ z wlasnymi przezyciami wcze$niejszych strat. Nie kazdg strat¢ da si¢ prze-
bole¢, przemilcze¢ czy przeczekac. Kryzys utraty zdrowia wpisany jest w doswiadczenie za-
toby, ktora przy rozpoznaniach terminalnych moze przebiegac jako dwojaki rodzaj pozegnania.
Zaczynajac od pozegnania ze zdrowiem, konczac na pozegnaniu zycia. W doborze strategii
radzenia sobie z tymi wymiarami kryzysu wazne sg znaczenia jakie nadawane sg sytuacji i
podejmowane w jej obliczu role. Przebieg choroby terminalnej moze cechowaé si¢ zmienng
dynamika, ktéra wplywa na konieczno$¢ elastycznej adaptacji do jej objawow. Wpisuje si¢ w
nig réwniez nieprzewidywalnos$¢, juz od chwili rozpoznania. Niewatpliwie jest to indywidualne
doswiadczenie dla dziecka dotknietego chorobg i jego zasobow radzenia sobie w jej obliczu.
Roéwniez z perspektywy systemu rodzinnego, nie ma mozliwosci wskazania uniwersalnych
strategii postgpowania w procesie towarzyszenia dziecku choremu. Istotne sg mozliwosci i za-
soby wilasne rodziny, oraz jej strategie shuzace pokonywaniu trudnosci.

1.3 Zaloba- jako szczegdlny wymiar kryzysu.

Smieré jawi sie jako wydarzenie z konca listy zadan przewidzianych dla zycia. W uktadzie
idealnym dany nam bedzie czas by zy¢ i moment odpowiedni na umieranie. Spotkanie ze $§mier-
cig rzadko kiedy jest wyczekiwanym wydarzeniem, cho¢ w obliczu wielkiego cierpienia mozna
jej wypatrywaé. Smier¢ akceptowalna musi spehi¢ okreslone kryteria: dotyczy¢ oséb na okre-
slonym etapie, starszych, z kilkudziesigcioletnim do$wiadczeniem pozwalajagcym doznaé wie-
lowymiarowosci zycia i nasyci¢ sie nim. Smier¢, ktorej nie jesteémy w stanie zaakceptowad,
jest nagla, tamie zasady hierarchii odchodzenia, przeczy logice, odbiera sens. Zatoba to proces
wpisany w do$wiadczenie utraty, dla tych ktdrzy pozostali. Jednakze zatoba nie zawsze rozpo-
czyna si¢ dopiero w chwili konca zycia. Analiza zjawiska kryzysu utraty zdrowia, pozwala wy-
odrebni¢ szczegdlny rodzaj zaloby towarzyszacy pozegnaniu zdrowia dziecka a poprzedzajacy
jego $mier¢. W tej czesci zajme si¢ zjawiskiem zatoby wpisanej] w doswiadczenie choroby

dziecka. Uwzgledniajac jej szczegodlne powigzanie z przezyciem kryzysu utraty. Rozpoznanie
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choroby zagrazajacej zyciu pozwala przygotowac si¢ wpisanych w nig etapoéw. Z racji jednak
na traumatyczne podtoze tego doswiadczenia, nie zawsze mozliwe jest dojscie do etapu akcep-

tacji.

1.3.1. Smieré i zatoba- kwestie terminologiczne

Smieré i kryzys sa zjawiskami, ktore splataja si¢ ze sobg. Przy czym kryzys dotyczy za-
réwno chorego jak i 0s6b w jego otoczeniu. Smieré natomiast oznacza eskalacje cierpienia bli-
skich a koniec kryzysu dla tego, ktory odszedt. Freud (1917), jako jeden z pierwszych zajat si¢
zjawiskiem zatoby, ktorg postrzegat jako zjawisko, na skutek ktorego cztowiek nie moze dtuzej
postugiwac si¢ mechanizmem obrony zaprzeczania $mierci. Bowiem Freud uznat, Ze ludzie nie
wierza we wlasng $miertelnos$¢, jedynie uwazajg Smier¢ innych osob za naturalng koniecznos¢.
W spotkaniu ze stratg ukochanego obiektu, cztowiek musi stoczy¢ walke zmierzajaca do uwol-
nienia si¢ od bliskiej osoby. Procesowi zaloby towarzysza ambiwalentne uczucia, pomiedzy
potrzeba bycia z osobg zmarlg a checig uwolnienia si¢ od niej. W nastepstwie tego wewngtrz-
nego konfliktu zal po stracie moze przeplata¢ si¢ z wrogoscig kierowang zar6wno wobec 0sOb
w otoczeniu jak 1 samego zmartego. W takim ujg¢ciu gtownym dazeniem i celem procesu zatoby
jest zerwanie wiezi z osoba, ktora odeszta. Rezygnacja z osoby pozwala zaakceptowac jej
$mier¢ i1 zniwelowanie zal po stracie. Droga do akceptacji prowadzi jednak przez cierpienie i
znaczacy wysitek emocjonalny. (za: Pilecka, 2004, s. 107-108). W ujeciu psychodynamicznym
zaloba jest rozumiana jako stan o ambiwalentnych cechach, ktéry wymaga rezygnacji ze zmar-
tego. Oznacza to zaniechanie poktadania nadziei i uczu¢ w zmartym, co pozwala finalnie za-
mkna¢ rozdzial straty. Akceptacja i cierpienia to pojecia wpisane w proces pozegnania osoby
znaczacej. Roznice w pojmowaniu tych okre§len mieszczg si¢ w nadawanym im znaczeniu.
Kiedy jestes chory i cierpisz, kiedy utraciwszy kogos lub coS najcenniejszego, zaakceptujesz
bol... nie jako kare czy przeklenstwo, ale jako dar, dany ci w bardzo specjalnym celu, kiedy
zamiast chowac¢ glowe w piasek uczysz sig cierpienia- wtedy posuwasz sie naprzod.” (Kiibler-
Ross, 2021, s.47). W takim pojmowaniu utraty wpisuja si¢ w kategorie szans dla rozwoju.
Warunkiem jaki musi by¢ spelniony, aby strata zamienita si¢ w wartos¢, jest wysitek wlozony
w to by zaakceptowacé towarzyszacy jej bdl 1 nauczy¢ si¢ cierpienia. Cztowiek moze nadac
wlasny sens cierpieniu, co zapobiega trwaniu w poczuciu utraty i pozwala si¢ rozwijac. Darem,
ktoéry moze nie$¢ ze soba choroba osoby znaczacej jest czas. Na poziomie racjonalnym kazdy
cztowiek wyposazony jest w §wiadomos$¢ ostatecznej granicy wlasnego zycia. Punkt odniesie-
nia stanowi czas, ktory pozostaje do jego konca. W wigkszos$ci przypadkow nie znamy dnia ani
godziny wiasnej $mierci. Rozpoznanie choroby terminalnej narzuca przyblizone ramy czasowe

dla zycia, ktore pozostato. Wykorzystanie czasu, ktory dzieli zycie od $§mierci pozwala dzigki
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antycypacji zaloby, doswiadczy¢ realnej obecnosci osoby znaczacej i wykorzystaé warto$¢
czasu, ktory jest. W konsekwencji dar czasu, umozliwia bycie z chorym i akceptacje dla jego
odejscia. (Alexander, 2001, s. 68). Dar czasu pozwala zmierzy¢ si¢ z tym co nieuniknione, po-
przez wypehianie pozostatego zycia sensem i znaczeniem. Rozpoznaniu choréb terminalnych
towarzysza wskazania by zadbac o czas, ktory jest. Plany dlugoterminowe zmieniaja si¢ w krot-
koterminowe, a uwaga koncentruje si¢ na dzisiaj zamiast na jutro. Taka perspektywa daje moz-
liwos¢ ztagodzenia nastgpstw dos§wiadczanej zatoby. W przezycie choroby i utraty osoby zna-
czacej wpisuje si¢ cierpienie. ,, Pojecie cierpienia przenosi akcent ze stanu choroby czy dozna-
nia bolu na doswiadczenie wewnetrzne czlowieka.” (Szczukiewicz, 2017, s. 71). Mozna powie-
dzie¢, ze cierpienie jest spotkaniem cztowieka z samym sobg. Ze swoimi lekami, obawami, jak
1 poczuciem winy i odpowiedzialno$ci. Rozktada si¢ swoim zasiggiem w kazdej perspektywie
czasowej, od przesztosci, w ktorej mozna poszukiwac kontaktu z wezesniejszymi cierpieniami.
Poprzez czas terazniejszy, sprawdzajacy granice wlasnych emocji, Igku i gniewu. Do przyszto-
$ci, ktora wyzwala cierpienie po stracie, towarzyszac czlowieku w procesie zatoby. Cierpieniu
towarzyszy poczucie bolu, odmiennego od doznan fizycznych, ale pelnigce podobna role. ,,(...)
bol odgrywa znaczgcq role jako straznik i system alarmowy. Analogiczng funkcje spetnia w
dziedzinie psychiczno- duchowej. (...) Dopoki cierpimy, pozostajemy na poziomie psychicznym
przy zyciu.” (Frankl, 2017, s. 127). Doznanie cierpienia stanowi informacj¢ dla catego systemu
reagowania, ktory pozwala mobilizowa¢ sily i zasoby niezbedne do poradzenia sobie z tym
doznaniem. Bol w cierpieniu psychicznym jest wymiarem do$wiadczanej straty i jej znaczenia.
Pozwala ulozy¢ relacje z osoba, ktora odeszta i ulokowac jej brak w systemie wartosci. Cier-
pienie jako informacja, Ze zostaliSmy przy zyciu jest szansg na wypelnienie dalszych zadan
rozwojowych. Z perspektywy egzystencjalnej cierpienie jest sensem wpisanym w zZycie.
Powyzsze rozwazania pozwalajg spojrze¢ na utrate z perspektyw wewngtrznych przezy¢
cztowieka, ktory zostal opuszczony przez emocjonalnie istotng osobg. Gtoéwny akcent pada na
doswiadczenie cierpienia, ktore jest symbolem znaczenia relacji, wigzi 1 warto$ci. Stanowi tez
o samym cztowieku, ktory pozostal i doswiadcza siebie w tym procesie emocjonalnego ukta-
dania si¢ ze zmarlym. W straty wpisane sg tez dary. Pod tym poje¢ciem kryje si¢ potencjat roz-
woju badz pozamaterialnego zysku. JesteSmy bogatsi o czas, ktéry mozemy $swiadomie przezy¢
z osobg chorg w obliczu terminalnej choroby. Cierpienie jako proces wymaga wysitku, naby-
wania nowych umiej¢tnosci, by mozliwe bylo dalsze zycie pomimo utraty. W rozwazaniu nad
istotg straty pojawia si¢ rOwniez wymiar rozwojowy. Patrzac z tej perspektywy, rozwdj stanowi
pewien uktad wymiany pomigdzy zyskiem a stratg. Osigganie wyzszych poziomu funkcjono-
wania poprzez czasowe zatamanie struktur i utrata dostepu do wcze$niejszych zasoboéw. Przej-

$cie przez stan kryzysowy umozliwia osiggnig¢cie umiejetnosci wyzszego rzgdu. Strata jest
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kosztem, ktéry musi ponie$¢ na rzecz rozwoju. W przypadku mierzenia si¢ z warto$ciowymi
utratami, majacymi istotne znaczenie naturalng reakcja bedzie gniew. W toku zycia uczymy si¢
mierzy¢ z utratami, w procesie adaptacji do zmian jakie ze sobg wnoszg. Szczegdlnym doswiad-
czeniem jest $§mier¢ osoby znaczacej, ktéra wpisana jest w kanon spotecznych rytuatéw i ocze-
kiwan wobec tych, ktorzy pozostali. Wymagania moga dotyczy¢ zardwno obszaru reakcji be-
hawioralnych jak i emocjonalnych, stanowigcych odpowiedz na $mier¢ kogo$ istotnego. W
przypadku straty osoby znaczacej trafnym okre§leniem opisujacym to zjawisko jest pojecie
,osierocenia”. Charakteryzuje ono doswiadczenie pozostania bez kogo$, kto miat istotng war-
tos$¢ 1 kogo nieobecnos¢ jest silnie odczuwalna na poziomie psychicznym, fizycznym i emocjo-
nalnym. (de Walden-Gatuszko, 2011, s. 165). Profesor podkresla rozwojowe znaczenie utrat
jako nieodiaczonego elementu zycia. To co tracimy, wywotuje pewien system reakcji, jednakze
roznigcych si¢ stopniem zaangazowania emocjonalnego. Reakcja gniewu czy rozpaczy jest
kosztem poniesionym na poczet utraconych warto$ci. Trudno znalez¢ w ludzkim doswiadcze-
niu, bardziej poruszajace wydarzenie krytyczne niz $Smieré¢ osoby waznej, bliskiej, ktorej obec-
nos¢ warunkuje dobrostan psychiczny. Czlowiek osierocony doswiadcza wielowymiarowej
nieobecnosci drugiego cztowieka i utraty siebie w tym czlowieku. Istotna role¢ w przechodzeniu
przez proces radzenia sobie ze $miercig bliskiej osoby, odgrywaja emocje. Specjalistka od
$mierci 1 umierania dr Kiibler-Ross, wykazata w swych pracach istnieje pigciu wrodzonych
emocji, ktorej w jej interpretacji maja wplyw na ksztaltowanie stosunku cztowieka do §mierci
wlasnej jak i 0so6b bliskich:

1. Lek
Istnieja dwa wrodzone rodzaje Igku; przestrzeni i przed nagtym dzwigkiem. Podobnie jak inne
emocje, te wrodzone leki majg za zadanie informowac 1 ochrania¢ organizm przed potencjal-
nym zagrozeniem. W opinii Kiibler-Ross, pozostate I¢ki znane z zycia codziennego, nie naleza
do kategorii naturalnych i sg wytworami ludzkich obaw. W konsekwencji nadprodukcja lgku
staje si¢ wyznacznikiem ograniczen do rozwoju 1 Zycia polegajacego na codziennej celebracji.

2. Zal
Stanowi najwiekszy dar, jakim moze zosta¢ obdarowany cztowiek. Jest uczuciem wspierajacym
w doswiadczaniu sytuacji krytycznych i trudnych. Zal niewyptakany, czyli blokowany moze
rzutowaé zar6wno na psychiczne jak i fizyczne funkcjonowanie cztowieka.

3. Gniew
Jest spotecznie trudnym do zaakceptowania wrodzonym uczuciem. Z perspektywy dorostych
bywa przejawem nieprawidlowosci behawioralnych i wymaga szybkiego reagowania celem
wygaszenia. Natomiast thumiony gniew, moze przerodzi¢ si¢ w nienawis¢, ktora jest znieksztal-

conym gniewem, ktory niesie za sobg ryzyko objawdéw psychosomatycznych 1 che¢ odwetu.
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4. Zazdrosc
Stanowi podstawe tworczego rozwoju i checi nasladownictwa. Sama w sobie jest pozytywnym
uczuciem. Negowana i1 krytykowana przeradza si¢ w utrwalony przymus wspotzawodnictwa.

5. Milos¢
Sktada si¢ z dwoch kluczowych aspektow. Jeden dotyczy zaspokojenia potrzeby bliskosci i
bezpieczenstwa poprzez fizyczny kontakt. Drugi sprowadza si¢ do powiedzenia: NIE osobie,
ktora si¢ kocha. Brak umiejetnosci odmowy nacechowana jest lekiem i niezaspokojonymi po-
trzebami.
Opis tych uczu¢ jest szczegodlnie wazny z perspektywy doswiadczania kryzysu utraty, gdyz po-
zwala zrozumie¢ w jakimi miejscu znajdujg si¢ osoby, ktorych dotyczy. Sytuacje zyciowo
trudne maja to do siebie, ze ujawniaja zasoby réwniez te emocjonalne. Ttumione emocje, w
okresie dziecinstwa mogg eskalowa¢ brakiem zrozumienia i gotowosci bycia dla osoby chore;.
Blokuja mozliwo$¢ przyjmowania uczu¢ drugiej strony. Koreluja z przezywanymi w trakcie
kryzysu etapami, rzutujac na ich przebieg. (Kiibler-Ross, 2021, s. 63-71). Znaczenie wrodzo-
nych uczu¢ dla przebiegu procesu towarzyszenia w chorobie 1 umieraniu jest niezwykle wazne.
Brak zgody na ekspozycje uczu¢ i ich jawng manifestacj¢ w chwili ich przezywania moze zao-
wocowac somatycznymi objawami w przysztosci. Thumiony zal czy gniew, osadzaja si¢ w ciele
sygnalizujgc swoja obecnos¢, roznymi objawami fizycznymi. Wrodzone uczucia pozwalajg tez
usprawni¢ system komunikacji, okreslajac stan i samopoczucie pacjenta i jego bliskich. W prze-
ciwnym razie moze pojawi¢ si¢ maskowanie objawow i przekaz komunikatow jest niejedno-
znaczny, co utrudnia realng ocene stanu pacjenta. Ponadto naturalne uczucia sktadajg si¢ na
przezywanie zaloby, warunkujac jej przebieg. Jawne ich wyrazanie jeszcze za zycia osoby zna-
czacej, pozwala bezpiecznie zegnac si¢ z nig po $mierci. Wszystko co poprzedza zalobg, w tym
otwarto$¢ 1 gotowos$¢ do mierzenia si¢ ze stratg wptywa na jej ksztalt.

Wazne jest przyjrzenie si¢ temu zjawisku i jego charakterystyce: ,,Zaloba jest procesem
psychologicznej, spotecznej i somatycznej reakcji, stanowigcej odpowiedz na utrate 1 jej kon-
sekwencje. (...) zatoba nie jest choroba, ale naturalng reakcja czlowieka na krytyczne wydarze-
nie, jakim jest $mier¢.” (Badura-Madej, 1999, s. 157-158). W rozumieniu tej definicji zaloba
mie$ci w sobie wielowymiarowos¢ dotyczaca kazdego obszaru funkcjonowania cztowieka.
Przywodzi na mysl chorobe, gdyz jej znamiona moga ujawnia¢ si¢ pod postacia fizycznych
dolegliwosci. Nie spetnia jednak kryteriow tego pojecia. Jako proces indywidualny nie pozwala
ujac si¢ w $ciste ramy. Umozliwia jedynie stworzenie pewnego zakresu, poprzez ktory moze
si¢ wyrazaC. Traktowanie zatoby jako reakcji naturalnej, pozwala na jej akceptacje, dotyczy to
réwniez wyzwolenia emocjonalnych reakcji. Niebywale istotne dla przebiegu procesu zatoby

jest jej spoleczne postrzeganie i reakcja 0sob w otoczeniu na behawioralne 1 emocjonalne
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reakcje osoby, ktora jej doswiadcza. Dr Kiibler-Ross, w swych rozwazaniach nad tematem za-
toby zwraca uwage na wplyw otoczenia na osobie w kryzysie utraty. Jesli obecni daza do chro-
nienia osoby osieroconej przed skutkami zatoby, tworzg iluzje bolu, ktory zniknie, gdy nie be-
dzie si¢ 0 nim mowi¢ ani go doswiadczaé. W konsekwencji prowadzi to do odroczenia reakcji
bolowej, ktora eskaluje w przysztosci. Z inne perspektywy moze pojawic si¢ dazenie do racjo-
nalizacji doswiadczenie zatoby, przez wstawienie jej w ramy intelektualnych objasnien. Reak-
cje osoby w zatobie moga sigga¢ od wycofania poprzez aktywne uczestnictwo. Pierwsza po-
stawa jest realizacja potrzeby danej chwili, jednak dlugofalowo niesie ryzyko wydtuzenia pro-
cesu adaptacji i przystosowania i opdznia proces zatoby. Druga postawa pozwala na ekspozycje
uczu¢ zgodnych z etapem zaloby. Rozmowa, wspomnienie osoby zmarlej, porzadkowanie jej
rzeczy, ptacz sa reakcjami, ktore pozwalaja mierzy¢ si¢ z realnoscig $mierci. Brak dostepu do
tych obszarow blokuje przezywanie zatoby. (Kiibler-Ross, 2008, s. 152-154). Niezwykle istotna
wydaje si¢ kwestia spotecznej zgody na manifestacj¢ zaloby. Wszelkie proby wptywania na jej
przebieg moga w odzwierciedla¢ si¢ w przysztych trudnosciach osoby osieroconej. Przyspie-
szanie tego procesu, poprzez odbieranie mozliwosci uczestniczenia w nim badz wymuszanie
szybkiego powrotu do rownowagi stanowig zagrozenie. Zatoba musi mie¢ swoj czas. Na jej
przebieg wptywa mozliwo$¢ wezesniejszego przygotowania si¢ do niej. Uregulowanie swoich
relacji ze zmartym, jeszcze za jego zycia ma wplyw na proces adaptacji. Bezpieczna obecnos¢,
ktora nie wymusza okreslonych reakcji moze by¢ wspierajaca dla tych, ktorzy pozostali. Osie-
rocenie jest procesem. Profesor de Walden- Gatuszko wymienia cztery zadania dla tego pro-
cesu:

1. Akceptacja realnosci utraty

2. Doswiadczenie Zalu emocjonalne i wegetatywne

3. Przystosowanie do otoczenia

4. Odnowienie sil i zainwestowanie ich w nowe uktady i sytuacje.
Proces osierocenia sprowadza si¢ do pracy nad zalem. W pierwszym zadaniu, osoba osierocona
uczy si¢ akceptowac fakt §mierci osoby znaczacej. Temu celowi sluzy wyrazanie zalu, ktory
pozwala wzmocni¢ realno$¢ tego przezycia. Finalnym celem jest stopniowe odchodzenie od
osoby, ktérej juz nie ma, w taki sposob by jej brak nie odbieral mozliwosci podejmowania no-
wych zadan i rol juz z nig niezwigzanych. (de Walden- Gatuszko, 2000, s. 121). Proces osiero-
cenia jest rozpisany w czasie a jego gldownym przejawem jest zal. Wpisuje si¢ w niego zmiana
miedzy dzieleniem Zycia z osobg znaczacg a adaptacja do zycia bez niej. Prawidlowy przebieg
tego procesu pozwala doj$¢ do etapu, w ktorym nieobecnos¢ bliskiej osoby nie jest przeszkoda.

Wymaga to regeneracji sit, ktore zostaty przeznaczone na uporanie si¢ ze stratg. Nowe zasoby
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pozwalaja podejmowac inne, ale wazne zadania. Proces ten wymaga zgody, zarowno ze strony
osoby osieroconej jak i jej otoczenia.

Kryzys utraty i proces zaloby w wyniku §mierci osoby znaczacej charakteryzujg si¢ do-
$wiadczeniami o podobnej skali. Angazuja emocje i aktywuja somatyczne objawy ich przezy-
wania. Mogg przywodzi¢ na mysl przebieg choroby, cho¢ zaden z tych proceséw nig nie jest.
Istnieje mozliwo$¢ bezpiecznego przejscia przez proces zatoby. Jest to zalezne od wewngtrz-
nych zasobow jednostki jak 1 od reakcji 0sob znajdujacych si¢ w jej otoczeniu. Nieprawidlowe
reakcje osoby osieroconej badz ingerencja waznych dla niej ludzi, moze maskowac i blokowac
przebieg tych procesow. Niesie to za sobg ryzyko utrwalania nieprawidtowych wzorcoéw reak-
cji, ktore w przysztosci uniemozliwig osigganie kolejnych etapow rozwoju. Aby proces zatoby
mogl zakoncezy¢ si¢ adaptacja do nieobecnosci osoby znaczacej, wazng role odgrywaja podej-
mowane za jej zycia dziatania. Ekspresja uczu¢ wobec chorego za jego zycia i po $mierci sta-
nowi nieodigczone wsparcie w przechodzeniu przez zalobe. Omowione zostalo rozumienie

utraty w roznych ujeciach, dla dopetnienia tego obrazu zajme si¢ teraz analiza etapow zatoby.

1.3.2. Etapy zatoby

Niniejsza cze$¢ pracy poswigcona bedzie analizie etapdw, zwanych réwniez fazami,
przez ktére przechodzg osoby w zatobie. Gloéwny akcent zostanie potozony na do§wiadczenie
utraty dziecka w nastgpstwie choroby paliatywnej. Problematyka osieroconego rodzica bedzie
istotna do dalszych rozwazan zgodnych z tematem i zatozeniami pracy. Zatoba jest procesem,
ktory kazdy przezywa sam, niezaleznie od tego, ile 0sob go otacza. Powszechnie uznaje sie, za
mozliwe wytonienie poszczegdlnych krokéw ktore nalezy przejs¢ od chwili §mierci osoby zna-
czacej az do akceptacji faktu, Ze juz je nie ma. Nie oznacza to, ze kazda osoba doswiadczajaca
utraty bedzie przechodzi¢ doktadnie te same etapy. W proces zaloby wpisana jest pewna dyna-
mika, ktéra warunkuje jej przebieg. Niektore etapy moga by¢ nieosiaggalne, inne znéw pomijane
jako mniej istotne. Przejde teraz przez analize poszczegolnych koncepcji prezentujgcych wia-
sne ujecia przebiegu procesu zaloby.

Na wstepie przytocze za dr Badura- Madej, stadia zaloby opracowane przez D. A. Rund,
J. C., Hutzler (1983):

1. Wstrzgs i szok, uczuciowa anestezja, otepienie- bezposrednio po informacji o

smierci
2. Gwattowny szloch, lament- minuty, godziny
3. Dezorganizacja- godziny, lub dni- miesigce

4. Reorganizacja- 6 miesiecy- rok.
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Pierwsza reakcje, ktora stanowi bezposrednig odpowiedz na informacj¢ o $§mierci jest szok. Na
tym etapie dzialaja gldownie mechanizmy obronne, ktére stuzg ochronie struktur psychicznych,
pozwalajac na nabranie sit do reagowania. Szloch i1 lament wpisuja si¢ w silng reakcje emocjo-
nalng i zaprzeczenie. Po nim dochodzi do dezorganizacji i mierzenia si¢ ze $wiatem bez osoby
zmartej. Na tym etapie trudno$¢ stanowi podejmowanie 16l i zadan zyciowych, dominuje po-
czucie odrealnienie. Finalnie, przejawami procesu zdrowienia jest odzyskiwanie kontroli nad
wlasnym zyciem i mozliwo$¢ powrotu do aktywno$ci i kontaktu ze §wiatem zewnetrznym. (Ba-
dura- Madej, 1999, s 159-160). Charakterystyczne dla tego ujecia jest wskazanie czasu, ktory
pozwala zamkna¢ zatobe w okresie okoto dwunastu miesi¢cy od chwili informacji o $mierci.
Prezentowane stadia maja uproszczony charakter i nie obrazuja w petni procesu zatoby. Pozwa-
lajg jednak uchwyci¢ znaczace cechy poszczegolnych etapow: szok, zaprzeczenie, powrot do
aktywnosci. Te cechy pozwalaja uporzadkowac¢ stadia zatoby, ujawniajg si¢ rowniez w innych
teoriach na temat przebiegu tego procesu.

Profesor Pilecka przywotuje model zatoby zaprezentowany przez Bowlby (1980):

1. Ostupienie

Stanowi pierwszg, stosunkowo krotkotrwatg reakcje na informacj¢ o $mierci, trwa od kilku
godzin do siedmiu dni, w skrajnych przypadkach do miesigca. Dominuje tendencja do od-
czuwania skrajnych emocji od wewng¢trznej pustki po ataki paniki, powodowane nieuzasad-
nionym Igkiem. Moze pojawia¢ si¢ rowniez nadmierne pobudzenie badz napady gniewu.
Jest to terapeutyczna odpowiedz na trudne do§wiadczenie, pozwalajac da¢ upust gromadza-
cym si¢ emocjom.

2. Tesknota i poszukiwanie

Ten etap moze mie¢ znaczgco dtuzszy przebieg a nawet trwac latami. Ma dynamiczny prze-
bieg o réznych stopniach intensywnosci, moze aktywowac si¢ nawet po dlugim czasie od
chwili $mierci osoby znaczacej. W tej fazie osoba osierocona koncentruje si¢ na potrzebie
kontaktu ze zmartym, pragnieniu jego obecnos$ci. Racjonalne przestanki, wyjasniajace brak
takiej mozliwosci, nie tagodza tego dazenia.

3. Dezorganizacja i rozpacz

Obecnos¢ zmarlego moze by¢ wciaz odczuwalna na tym etapie. Osoba w Zatobie zaczyna
po woli przyjmowaé fakt nieodwracalnosci $§mierci. W nastgpstwie pojawia si¢ do§wiad-
czenie bolesnej utraty, ktéremu towarzyszy brak poczucia sensu i celowosci. Osobowos¢
ulega destrukcji, gdyz dotychczasowe strategie, przekonania 1 warto$ci nie znajduja od-
zwierciedlenia w rzeczywisto$ci bez osoby zmarte;.

4. Reorganizacja
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Zwiazana jest z procesem uzdrowienia, ktore staje si¢ osiggalne w chwili zaakceptowania

$mierci osoby bliskiej. Etap ten nie jest dostepny dla kazdego. Bol po stracie moze trwac

nawet cate zycie, np. jesli dotyczy $mierci dziecka. (Pilecka, 2004, s. 113-114).
Na uwage zastuguje fakt, ze autor tego modelu, zmienia perspektywe czasowq przewidziang
dla procesu zatoby. Kilka lat, tyle moze by¢ potrzebne, aby przej$¢ przez wszystkie jej stadia,
przy czym nie dla kazdego ostatni etap bedzie dostepny. Mozna przyjac, ze istnieje rodzaj strat,
ktorych nie da si¢ ukoic i ktére blokujg mozliwo$¢ skutecznego zamkniecia procesu zegnania
osoby zmartej. Ciekawy watek stanowi poszukiwanie osoby zmartej. Jest to przezycie wpisane
w rozumienie zatoby, rzadko jednak stanowi odrgbne stadium. Profesor de Walden- Gatuszko
opisuje zjawisko tesknoty za zmartym w procesie osierocenia. Jest to poszukiwanie zmarlego,
poprzez wspominanie, myslenie, kontakt z przedmiotami zmartego, wizyty na cmentarzu. In-
tensyfikacja mysli o zmarlej osobie, przywotuje jej obraz dajgc odczucie pozornej obecnosci.
Jest to rowniez etap rozliczania si¢ ze wspdlna przesztoscia ze zmartym, gdy uwaga kieruje si¢
najpierw na uwarunkowane poczuciem winy aspekty. Przygnebienie i zal eksponuja przykre
doswiadczenia, pozwalajg zarazem przezy¢ smutek i przejs¢ na etap wdzigcznosci. Pozytywny
obraz zmartego i relacji z nim pozwalaja odkry¢ wartos¢ jaka po sobie pozostawit. (de Walden-
Gatluszko, 2011, s. 169-170). Wyobrazenie obecnosci zmartego, moze mie¢ terapeutyczny
wplyw na osobe¢ osierocong. Pozwala zatrzymac¢ obraz osoby, ktora odeszta jednoczesnie za-
mykajac dostep do eskalacji poczucia winy. Zgoda na akceptacje $mierci i wdzigczno$¢ za zna-
czenie jakie zmarly odegrat w zyciu tego, ktory pozostat pozwalaja przej$¢ na koncowy etap
zatoby. Tesknote za osobg zmarta badz ch¢¢ zatrzymania jej przy sobie, ciekawie ujat Volken
(1994), przywotany przez profesor Pilecka. Wskazuje on za zasadne podziat zaloby na dwie
fazy:

1. Stadium poczgtkowe
Te faze charakteryzuje szok i ostupienie, definiowane przez pryzmat rozszczepienia funkcji
€go, zwigzanego z percepcja Smierci. W reakcjach osoby, ktora pozostata pojawia si¢ brak spoj-
no$ci pomigdzy reakcjami. Mozna rownocze$nie optakiwaé osobe zmarta i zachowywac si¢ tak
jakby wcale nie umarta. Reakcja naprawczg jest gniew, ktory obrazuje starania ego by zaakcep-
towac $mier¢ bliskiej osoby 1 jej psychologiczne konsekwencje.

2. Praca zaloby
Jest to wieloptaszczyznowy etap, nacechowany konfliktem pomiedzy checig zatrzymania zmar-
tego a potrzebg uwolnienia si¢ od niego. Osoba osierocona dokonuje retrospektywnej analizy
taczacych ja ze zmartym relacji. Aby mozliwe bylo osiagniecie etapu akceptacji utraty, najpierw

osobowo$¢ musi ulec regresywnej dezorganizacji. (Pilecka, 2004, s. 114).

53

57 / 226



laa7fe6005e87619%9bcbb37aee018a289
2025-07-23 19:31:54

Dominujaca potrzeba utrzymania obrazu zmartego przy sobie, moze istotnie zaktoca¢ przecho-
dzenie przez zatobe i osiagnigci etapu akceptacji jego $mierci. Zatrzymanie si¢ przy zmartym
stanowi istotny element catego procesu pozegnania, warunkiem jest jednak jego domknigcie.
Akceptacja jest zgoda na dalsze zycie bez zmartego.

Przejde teraz do oméwienia najbardziej rozpowszechnionego podziatu opisujacego fazy
przebiegu zatoby, zaproponowanego przez dr Kiibler-Ross. Pomimo tego, ze charakterystyka
tych faz zostatla opracowana w latach 80tych XX wieku, cechuje si¢ ona niepowtarzalng
uniwersalnoscig. Baz¢ do jej opracowania stanowila bezposrednia obserwacja chorych i
towarzyszenie im w procesie choroby i1 umierania. Powtarzalno$¢ pewnych zachowan i
obserowowalanych przemian pozwolilty na uporzadkowanie tego procesu i wylonienie
typowych dla niego etapow. Dr Kiibler-Ross, podkreslata w swych pracach, ze nie kazdy
pacjent przejdzie przez wszystkie fazy i nie zawsze beda one przebiegaé w podanej przez
autorke kolejnosci. Réznice indywidulane warunkuja kierunek w jakim przebiega proces
radzenia sobie z doswiadczeniem choroby i umierania. Etapy zaloby obserowawane byly
zarébwno z perspektywy pacjentow jak i ich najblizszych. Odnoszg si¢ do przezy¢ pacjentow z
rozpoznaniem choroby terminalnej i mozliwo$ci antycypowania $mierci, co pozwala
przygotowac si¢ do jej przyjscia i skorzysta¢ z czasu, ktory pozostat. (Badura-Madej, 1999, s.
160).

Dr Kiibler-Ross wyrdznita nastepujace etapy zaloby:

1. Zaprzeczenie i izolacja

2. Gniew

3. Targowanie si¢

4. Depresja
5. Pogodzenie si¢

Pierwszy etap zaprzeczenie i izolacja pojawiaja si¢ w reakcji na diagnoze¢. Informacja o
$miertelnej chorobie, odbija si¢ echem w glowie pacjenta lub rodzica pacjenta, nie pozwalajac
zakorzeni¢ si¢ wypowiedzianym stowom. W gescie obronnym uaktywnia si¢ poczucie dereali-
zacji, ktore sprawia, ze otaczajacy $wiat traci na swej realno$ci. Najkrocej utrzymujaca sie re-
akcja jest szok, ktoremu czgsto towarzyszy zaskoczenie. Wpisany jest w pierwszym kontakt z
niepomys$lnym rokowaniem, a reakcje, ktore sg jego nastgpstwem warunkuja czesto dalszy
przebieg zatoby. Pierwsze mys$li wybrzmiewaja w postaci typowych dla tego momentu stow:
,to nie moze by¢ prawda”, ,lekarz musial si¢ pomyli¢”. Zaprzeczenie stuzy ochronie przed
nadchodzacym wstrzasem. Dziala jak bufor, odraczajac moment powrotu do realnosci 1 ko-
nieczno$¢ zmierzenia si¢ z tragiczng w skutkach informacja. Jego rolg jest rowniez stworzenie

przestrzeni, ktéra pozwala si¢ opanowac 1 podja¢ probg zmobilizowania strategii obronnych

54

58 / 226



laa7fe6005e87619%9bcbb37aee018a289
2025-07-23 19:31:54

bardziej konstruktywnych. Mozemy wyrdzni¢ zaprzeczenie lgkowe, ktore przypomina hero-
iczng probe znalezienia argumentéw i dowodow przeczacych prawdzie. Taka postawa moze
by¢ nastepstwem niewtasciwie przeprowadzonej rozmowy dotyczacej samego rozpoznania
badZ rokowan. Znacznie czg$ciej ujawnia si¢ czesciowe zaprzeczenie, ktore moze by¢ towa-
rzyszem przyjmowania niepomys$lnych rokowan. Pojawia si¢ rowniez na innych etap przecho-
dzenia przez proces zatoby, np. wraz z pojawieniem si¢ nowych objawéw choroby badz utrata
posiadanych zasobow w jej nastepstwie. W skrajnych przypadkach moze aktywowac sie upo-
rczywa negacja, ktora towarzysz pacjentowi 1 jego bliskim az do samej $mierci. Koncentracja
sil skupia si¢ na wypieraniu zagrozen i utrzymaniu iluzji wyzdrowienia. Zaprzeczanie typowe
jest dla pierwszych etapow mierzenia si¢ z wlasng Smiertelnoscia i ryzykiem rychtej §mierci.
W fazie konca zycia dominowa¢ moze natomiast sktonno$¢ do izolowania si¢, co pozwala
utrzymac przy sobie nadziej¢. Negacja stanowi warunek utrzymania psychicznej rOownowagi w
obliczu przeciwnosci, ktorym czlowiek nie jest w stanie sprostac.

Drugim etapem jest gniew. Etap ten pojawia si¢, gdy dalsze zaprzeczanie i negacja nie sg
juz mozliwe 1 przestajg pelni¢ funkcje ochronne. Gniew jest naturalng odpowiedzig na zrozu-
mienie, Ze nie ma mowy o btedzie a rozpoznanie staje si¢ faktem. Jest to etap szczegdlnie trudny
dla otoczenia, gdyz reakcje gniewu moga by¢ kierowane w stron¢ réznych oséb. Moze mie¢
rozne przejawy, od globalnego rozdraznienia, po napadowe wybuchy ztosci 1 oskarzanie. Jest
to reakcja na utrat¢ kontroli nad Zyciem i niemozliwoscia jego ochrony. Gniew opisuje poczucie
wszystkich przesztych i przysztych strat. Przeszto$ci, na ktérg nie ma si¢ wplywu, przysztosci,
ktorej nie bedzie. Wszystko to co udato si¢ zacza¢ w przesztosci nie bedzie miato ciggu dal-
szego. W przypadku zycia, ktore dopiero si¢ zaczeto straty mowig o wszystkim, czego nie dane
bedzie przezy¢, posmakowac, dotkngc¢ 1 osiggna¢. Gniew jest narzgdziem komunikacji, pozwala
wyrazi¢ potrzeby, oczekiwania, ktore maskuje. Pozwala zmierzy¢ si¢ z nieuchronnos$cia wpi-
sang w rozpoznanie. Przejawia si¢ poprzez dziatania i zachowanie co pozwala utrzymac poczu-
cie sprawstwa 1 kontroli.

Trzeci etap to targowanie si¢. Jest etapem, pomocnym dla osoby doswiadczajacej kryzysu
utraty, lecz krotkotrwatym. Charakteryzuje si¢ powrotem do doswiadczen okresu dziecinstwa,
gdy ksztaltowalo si¢ przekonanie, ze dobre uczynki i zachowanie sg nagradzane. Dziecigce
przekonanie o skutecznosci i efektywnosci transakcji wymiennych wraca w obliczu poczucia
zagrozenia. Dorosty moze kierowac si¢ w strong sity wyzszej, Boga badz innych obiektow
utozsamianych z mocg sprawczg, oferujac co$ od siebie w zamian za pomoc. W rzeczywistosci
etap ten jest probg odraczania wyroku. Nagroda ma by¢ odzyskanie zdrowia lub odtozenie w
czasie $mierci. Podejmowanie prob targowania si¢ moze by¢ motywowane poczuciem winy i

przeswiadczeniem, ze choroba jest konsekwencja ztych uczynkow.
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Czwarty etap to depresja. Na tym etapie, gniew nie wystarcza do zakomunikowania §wiatu
swojej straty. W tej fazie pozostate mechanizmy nie przynosza pozadanych efektow, nie penia
juz funkcji ochronnych. Przychodzi natomiast §$wiadomos$¢ istoty wartosci, ktora zostanie bez-
powrotnie utracona. Towarzysza jej poczucie bezradno$ci i niemocy. Gniew zostaje zastgpiony
przez wszechogarniajace poczucie zalu. Mozna wyr6zni¢ depresje reaktywna, ktora dotyczy
strat przesztych, oraz depresj¢ przygotowawczg ktora dotyczy strat przysztych. Straty przeszie
wymagajg czgsto omowienia, sa przywolywane, analizowane. Stratom przyszlym towarzyszy
milczenie. Rozpozna¢ mozna w tej fazie reakcje typowe dla przebiegu depresji. Apatia, spadek
energii, brak checi do podejmowania aktywnosci, liczne rezygnacje, poczucie pustki, przejmu-
jacy smutek 1 utrata nadziei.

Etap piaty — pogodzenie si¢. Jest to etap, w ktorym nie ma juz przestrzeni na angazowanie
emocjonalne. Straty zostaly optakane, gniew znalazt swdj upust. Jest to czas spokojnego ocze-
kiwania na koniec. Moze pojawiac si¢ potrzeba odosobnienia, odizolowania, ch¢¢ zostania sa-
memu ze sobg. Walka dobiegta konca, co moze przerodzi¢ si¢ w doswiadczenie ulgi i spokoju.
Jest to etap swiadomego godzenia si¢ ze §miercig w poczuciu, Ze nic wigcej nie mozna juz
zrobié. Nie oznacza to poddania sig, lecz przyjgcie tego co nieuniknione. Etap ten jest osiagalny,
gdy w odpowiednim momencie czlowiek mogt wyrazi¢ uprzednio catg swoja niezgode na taki
scenariusz z jego udzialem oraz przygotowac si¢ do nadchodzacej $mierci.

Niewatpliwie kluczowa role odgrywa gotowo$¢ do akceptacji tego czego nie da si¢ uniknac.
Istotny wplyw na przebieg etapéw zatoby antycypowanej ma najblizsze otoczenie chorego. W
przypadku terminalnie chorych dzieci to ich rodzice stajag w obliczu konieczno$ci mierzenia si¢
z przyszlg utrata. Zrozumienie i wlasciwe zinterpretowanie reakcji pojawiajacych si¢ na po-
szczegblnych etapach przezywania zaloby, utatwia udzielanie efektywnego wsparcia. Nalezy
przyjaé, ze strata zycia wigze si¢ w doswiadczeniem globalnej utraty. Najblizsze osoby tracg
nie tylko kogo$ znaczacego, ale réwniez wtasne role wpisane w jego zycie. (Kiibler-Ross, 2021,
s. 67-178). Powyzsza charakterystyka przebiegu poszczegolnych faz utraty 1 zaloby, stanowi
elastyczne ramy, ktorych wypehienie zalezy od indywidualnych historii. Nie sg to jednolite
kryteria a jedynie cechy mozliwych reakcji i zachowan, ktore ujawniaja si¢ w odpowiedzi na
rozpoznanie choroby terminalnej. Moga stanowi¢ osobiste zrodto przezy¢ pacjenta, gdy jest
0soba wyposazong w zasoby poznawcze 1 komunikacyjne. W przypadku oséb niezdolnych do
dokonania wgladu we wlasng sytuacje, osoby w najblizszym otoczeniu staja si¢ uczestnikami
procesu zatoby.

Strata dziecka stanowi wyzwanie dla calego systemu obronnego dorostego cztowieka. Za-
toba po dziecku, powinna przebiega¢ z uwzglednieniem wszystkich jej faz. Istotne jest czuwa-

nie nad procesem przezywania smutku i zapobieganie jego zamrozeniu. Nie ma jednego
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scenariusza dla $mierci ani zaloby. Konieczna jest akceptacja i odwaga mowienia o stracie i
wszystkich je wymiarach by mozliwe bylo zaakceptowanie nieuchronnos$ci $mierci dziecka.
(Rogiewicz, 2015, s. 417).

Zaloba jest procesem, ktory dzieje sie w czasie. Moze mieé charakter antycypowany, gdy
poprzedza ja rozpoznanie choroby terminalnej. Zycie, ktore wowczas pozostalo mozna wypel-
ni¢ przygotowanie do $mierci. Skutecznos$¢ tych dzialan bedzie si¢ przejawia¢ pod postacig
spokoju 1 gotowosci na pogodzenie si¢ z koncem zycia. Przebieg zatoby jest niejednorodny,
poszczegblne etapy moga si¢ przeplata¢ lub powtarzac. Istotny jest koncowy rezultat tego pro-

cesu, ktory pozwala pozegna¢ bliskiego zmartego.

1.3.3 Nietypowy przebieg zatoby

Pozadanym efektem procesu zaloby jest akceptacja sumy wszystkich strat. Niezaleznie od
czasu, osiggniecie akceptacji pozwala wejs¢ osobom, ktore zostaly na kolejny etap wlasnego
zycia. Wszelkie trudnos$ci napotkane na drodze radzenie sobie ze stratg, moga mie¢ wptyw za-
réwno na dlugos¢ zatoby jak 1 jej zakoficzenie. Przedstawiony powyzej model przebiegu eta-
poéw zatoby pozwala wytonié reakcje wspierajace ten proces. Trudno$é pojawia si¢, gdy nie ma
mozliwoéci zamkniecia procesu pozegnania. Zatoba nie jest wylgcznie etapem a staje si¢ cze-
$cig sktadowa zycia osoby, ktéra pozostata. Mowa jest wowczas o nieprawidlowym, nietypo-
wym przebiegu zatoby. Pojawia si¢ rowniez okre$lenie zalu patologicznego.

Zal normalny, wpisany jest w do$wiadczenie utraty kogo$ bliskiego i przez dhugi czas uwa-
zano, ze zajmuje do 12 miesiecy od chwili $mierci osoby znaczacej. Obecnie dominuje przeko-
nanie, ze w zalezno$ci od rozmiaréw utraconych wartosci czas ten moze si¢ga¢ nawet 3-4 lat
od chwili straty. W konsekwencji roznice migdzy zalem patologicznym a normalnym sprowa-
dzajg sie do towarzyszacych im objawdw. Zal patologiczny moze przejawiaé sie w dwoch skraj-
nych tendencjach, od ttumienia do nasilenia. Towarzyszy¢ temu moze potrzeba idealizowania
zmartego 1 brak zgody na usuwanie §ladow jego obecnosci, pamiatek 1 przedmiotow. Reakcja
wspottowarzyszaca moze by¢ sieganie po $rodki psychoaktywne badz aktywacja objawow so-
matycznych (de Walden- Galuszko, 2011, s. 170). Profesor Galuszko zwraca uwage na szcze-
gblnie wazny aspekt zatoby, czyli czas jej trwania oraz przebieg. Potocznie obowiazuje prze-
konanie, ze dwanascie miesiecy to czas wystarczajacy do zamkniecia tego procesu. W praktyce
klinicznej nie zawsze wystgpia przestanki pozwalajace na wyczerpania wszystkich etapow za-
toby w tym czasie. W przypadku Zatoby o nieprawidtowym przebiegu uzywa si¢ réwniez okre-
$len takich jak zaloba patologiczna. Dr Pilecka przywotuje koncepcje dwoch autoréw Linde-

manna (1977) 1 Volkena (1994) celem scharakteryzowania zaloby patologiczne;:
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Lindemann opisat dwa wzory patologicznego przebiegu zaloby:

1.

Opoznienie reakcji.

Polega na odroczeniu reakcji na strat¢ osoby znaczacej. W konsekwencji prowadzi do
eskalacji bolu w pdzniejszym okresie.

Znieksztatcenie reakcji.

Moga objawiac¢ si¢ poprzez nadmierne pobudzenie 1 dos§wiadczanie straty. U osoby,
ktora utracita osobg znaczaca moze dochodzi¢ do zjawiska konwersji poprzez projekto-
wanie objawow choroby fizycznej zblizonej do choroby zmartego. W ten sposdéb niwe-
lowany jest bol psychiczny, ktory przechodzi w fizyczne doznanie. Istnieje ryzyko roz-
woju zaburzen psychosomatycznych. Zmianie ulega stosunek do otoczenia, ktory przy-
biera cechy wrogos$ci. Towarzyszy temu poczucie pustki i trudnos¢ z podejmowaniem
codziennych obowigzkéw jak 1 wypadanie z rol spotecznych. Utrata zainteresowan zy-
ciem spotecznym i zawodowym oraz zaspokajaniem wtasnych potrzeb. Objawy te moga
eskalowac¢ w depresj¢ agitacyjna, ktora cechuje si¢ samokrytyka i poczuciem bezwar-

tosciowosci zwiekszajac ryzyko samobodjstwa.

Volken dokonal podziatu patologicznych objawdw zgodnie z etapem Zatoby.

Pierwszemu etapowi zatoby mogg towarzyszyc¢:

1.

Przesadna reakcja.

Reakcja emocjonalna na strat¢ moze sprawia¢ wrazenie wyolbrzymionej. Zalezna jest
jednak od tego, kto zmart. W przypadku $mierci dziecka, silna ekspresja emocji bedzie
adekwatnie obrazowac skale utraty.

Zaprzeczenie.

Jest naturalng reakcja na Smier¢ do chwili, gdy nie staje si¢ przesadna, pozostajac w
jawnej sprzecznos$ci z faktami 1 rzeczywistoscia.

Gniew.

Gdy przeradza si¢ w nadmierng reakcje, ktéra moze prowadzi¢ do sytuacji zagrazajace]
osobie doswiadczajacej utraty badz zyska¢ znamiona agresji wobec innych, wymaga
interwencji.

Brak reakcji lub staba reakcja.

Jest niepokojacym objawem, ktory sprawia, ze Smier¢ waznej osoby nie znajduje od-
zwierciedlenia w ekspresji emocjonalnej. Mozliwe jest wowczas odroczenie reakceji
emocjonalnej 1 powr6t bolu zwigzanego z utratg o znacznie wigkszej sile nat¢zenia.
Przedhuzony proces

Gdy zal i smutek po stracie zyskuja charakter chroniczny.

Nowe objawy.
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Dotyczy gtdéwnie chordb psychosomatycznych.
Drugiemu etapowi zatloby moga towarzyszyc¢:
1. Depresja — reaktywna
2. Sny ,,zamrozone”
Powracajacy obraz, pozbawiony zycia- reprezentuje fiksacj¢ na zatobie
3. Sny o walce
Dotyczy odgrywania scen walki, ktora toczy si¢ o zycie. Powraca posta¢ zmartego, kto-
rego mozna ocalié, jednak nigdy nie udaje si¢ tego osiagnac.
4. Przedmioty
Nadawanie magicznego znaczenia przedmiotom pozostatym po zmartym. Szukanie po-
przez rzeczy kontaktu z osobg utracong
5. Samobojstwo
Jest wyrazem dazenia i pragnienia by znéw by¢ ze zmarlym. (Pilecka, 2004, s. 117-
119).
Obydwie koncepcje wskazujg na realne zagrozenie samobdjstwem, ktore stanowi jeden z obja-
woOw patologicznego zalu badZ Zzaloby po stracie. Charakterystyka tych zjawisk pokazuje, ze
osoba w zatobie jest narazona zardwno na do§wiadczanie trudno$ci o podtozu psychicznym i
fizycznym. Doswiadczeniu zatoby mogg towarzyszy¢ zarOwno objawy przywodzace na mysl
chorobe psychiczng jak i chorobe somatyczng. To co ma rzeczywisty wplyw na przebieg tego
procesu, to zarowno skala utraty jak 1 wcze$niejsza mozliwo$¢ antycypowania zaloby. istnieje
tez zalezno$¢ migdzy ekspresja emocji a ryzykiem pojawienia si¢ objawdw patologicznych.
Prawidlowa ekspresja zalu przejawiajaca si¢ pod postacig gniewu, rozpaczy, smutku pozwala
zapobiec rozwojowi nieprawidlowych wzorcow zaloby. W literaturze poswigconej tematyce
$mierci 1 umierania mozemy znalez¢ jeszcze inne okreslenia dla nietypowego, powiktanego
przebiegu zaloby:
Zablokowanie zaloby, czyli tak zwany proces mumifikacji. Sprowadza si¢ do zablokowania
dostepu do wszelkich przezy¢ zwigzanych ze strata. Specyfika funkcjonowania osoby przezy-
wajacej mumifikacj¢ sprowadza si¢ do btyskawicznego powrotu do Zycia sprzed choroby i
$mierci, z wylgczenie, osoby zmarlej, tak jakby nie istniata. Zacierane sg wszelkie §lady bytno-
$ci zmartego. Nie pojawiajg si¢ zadne reakcje emocjonalne, zwtaszcza smutek i zal.
Opéznienie reakcji zaloby. dotyczy przede wszystkim oséb, ktdre nie dopuscity do przezywa-
nia emocji w pierwszych fazach zatoby. Odroczenie sprawia, ze reakcje stajg si¢ dwubiegunowe
od glebokiego zalu i rozpaczy po zlo$¢ a nawet agresje kierowang wobec os6b w otoczeniu.

Moze pojawiaé sie sklonno$¢ do nadmiernego idealizowania zmartego badz izolacja od
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otoczenia spotecznego. Tej reakcji moga towarzyszy¢ objawy psychosomatyczne a nawet mysli
paranoiczne, az do prob samobojczych wiacznie.
Przerwanie zaloby w trakcie jej trwania. Pojawia si¢, gdy skala do§wiadczonych emocji i
ich nat¢zenie zaczynaja wywotywac lek i poczucie niemocy. Obawa przed mierzeniem si¢ z
cierpieniem jest na tyle dominujace, ze pojawiaja si¢ objawy somatyczne ktore odwracaja
uwage od emocjonalnych do§wiadczen na rzecz fizycznych probleméw. Choroby ciata wska-
Zuja czesto na probe maskowania depresji. (Rogiewicz, 2015, s. 420-421). Proces, ktdrego nie
udaje si¢ doprowadzi¢ do konca moze stanowi¢ wyzwanie dla dalszego rozwoju jednostki. Z
drugiej strony rzutuje na ogdlng zdolno$¢ do podejmowania rdl zyciowych 1 spotecznych po
doswiadczeniu straty. W konsekwencji proces niedomknigty, wpisujacy si¢ w nurt Zycia moze
przeistoczy¢ si¢ w realne zagrozenie i nie$¢ za soba ryzyko zachowan suicydalnych. Autorzy
zgodnie podkreslaja, ze znaczacy wplyw na ryzyko znieksztatcenia procesu zaloby ma postac
osoby, ktore odeszta, oraz naglos¢ $mierci. W przypadku $mierci dziecka, gdy zaburzony zo-
staje porzadek $wiata, prawdopodobienstwo uaktywnienia patologicznej zatoby jest istotnie
wysokie.

Podsumowujac, kryzys utraty wykazuje w swym przebiegu cechy zblizone do do§wiadcze-
nia zatoby. Smier¢ osoby znaczacej stanowi kontekst, ktory rzutuje na catoksztalt biezacego i
przysztego funkcjonowania jednostki. Zmiana wpisana w utrate¢ niesie za sobg mozliwos¢ osia-
gania wyzszego stadium rozwoju lub ryzyko utraty zdolnosci i zasobow. Skala straty jest za-
lezna od wartos$ci jaka wnosi osoba, ktora zmarta. Definiowanie siebie przez pryzmat relacji z

dang osobg moze sta¢ si¢ powodem trudnos$ci z uniesieniem straty.

1.4 Psychospoteczny wymiar kryzysu

Doswiadczenie kryzysu utraty zdrowia osoby znaczacej skutkuje dezorganizacjg w obrgbie
psychicznych struktur odpowiedzialnych za decyzje, dziatania. Znieksztalca poczucie czasu,
odbierajac zdolnos$¢ realizowania zadan bedacych wymogami terazniejszosci. Destabilizuje do-
$wiadczenie ,,ja” z perspektywy rol i obowigzkéw wpisanych w nurt zycia. Kryzys jest predyk-
torem prowadzacym do reorganizacji biegu zycia. Nieprzewidywalnos$¢ jest jego gtéwnym wy-
znacznikiem. Dotyczy zarowno momentu wystgpienia jak 1 nastepstw. Odbiera mozliwo$¢ an-
tycypowania przysztosci. Ustanawia granice na linii rzeczywisto$ci sprzed kryzysu i tej, ktorej
obraz wylania si¢ po jego wystapieniu. Zakres tego doswiadczenia jest wielowymiarowy. Kry-
zys niesie za sobg konsekwencje. Pozytywne, kiedy cztowiek do§wiadcza wzrostu pozwalaja-
cego osiagna¢ wyzszy poziom funkcjonowania dzigki nowym zasobom. Negatywne, gdy do-

$wiadczenie dotyka obszaru wartosci istotnych dla zycia i jest postrzegany w kategoriach straty.
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Utrata niesie za sobg ryzyko do$wiadczania samotnosci. Nalezy bowiem do kategorii wy-
zwan, ktore moga dotyczy¢ wigkszej ilosci 0sob, lecz na poziomie emocjonalnym sg indywi-
dualnym przezyciem. W kryzys wpisane jest prawdopodobienstwo utraty relacji spotecznych.
Czlowiek, ktory wypada z pelnionych dotychczas rél badz positkuje si¢ izolacja, jest narazony
na utrat¢ fizycznej bliskosci i wsparcia ze strony oséb w otoczeniu. Samotnos¢ psychiczna po-
wigzana jest z doswiadczeniem pustki, ktore moze by¢ maskowane. Trudne doswiadczenia
sprzyjaja ksztaltowaniu postawy odrzucenia, gdyz cztowiek w kryzysie moze by¢ postrzegany
jako uciazliwy dla otoczenia. W konsekwencji moze dozna¢ niechcianej samotnosci, ktéra od-
biera dostep do wsparcia spotecznego. W ujeciu systemowym rodzina postrzegana jest jako
naturalny system wsparcia. Wzajemne oddziatywanie cztowieka i srodowiska powoduje, ze w
obliczu ryzyka utraty zostaja naruszone struktury systemu i system komunikacji. Cztlowiek jako
system jest strukturg odosobniong, dazac do realizacji swoich potrzeb i osigganie celéw. Funk-
cjonowanie w systemie izolowanym, gdzie nie nast¢puja wymiana z innymi systemami niesie
ryzyko absolutnej samotno$ci w obliczu $mierci cztonka systemu. (Latawiec, 2005, s. 42-44).
Autorka ktadzie istotny akcent na do§wiadczenie samotnosci, ktore wpisane jest w izolowang
przestrzen funkcjonowania jednostki. Samotno$¢ przezywa si¢ w pojedynke, podobnie jak
wszelkie trudno$ci i wydarzenia krytyczne. Z perspektywy rozwojowej istotne jest sg zasoby
wewnetrzne 1 zewngtrzne do jakich cztowiek ma dostep w obliczu kryzysu. System wsparcia
zewngetrznego stanowi naturalng bariere ochronng przed niepozadanymi skutkami doswiadczen
znaczacych.

Problematyka zdrowia wpisuje si¢ w kontekst zawarty migdzy czynnikami biologicznymi,
spolecznymi i psychologicznymi. Wsparcie spoleczne w tym ujgciu sprowadza si¢ do funkcji i
jakosci relacji. Istotne znaczenie ma sposdb postrzegania dostepu do pomocy 1 wsparcie otrzy-
mane. Wsparcie opiera si¢ o rozne konstrukty. Dotyczy zasobdw, ktore sg zapewnione przez
innych uczestnikow interakcji. Jest to takZze pomoc udzielana na rzecz poradzenia sobie z trud-
nos$cig oraz mozliwo$¢ wymiany zasobow. Zdrowie i dobrostan mieszczg si¢ w konteks$cie spo-
tecznej wymiany. Warto$¢ stanowi gotowos¢ oferowania wsparcia, ktora wynika z postaw al-
truistycznych i wzajemnosci. Odwotuje si¢ rowniez do przyjmowania wsparcia, co wpisuje si¢
W sens zycia 1 pozwala wzmacniac istniejgce wiezi. (Knoll, Szwarzer, 2004, s. 29-31). Wsparcie
spoteczne w obliczu kryzysu, stanowi istotny wskaznik powrotu do rownowagi. Dostep do spo-
tecznej wymiany jest warunkiem koniecznym dla dobrostanu psychicznego. W przebiegu kry-
zysu moga ksztaltowac si¢ nowe Sciezki wymiany, zwigzane np. ze znalezieniem si¢ w grupie
0s6b potaczonych wspolnym doswiadczeniem. Znaczne ryzyko stanowi sktonno$¢ do pozosta-

wania w izolacji, ktora odbiera dostep wsparciu.
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Istota roznic kryje sie w strategiach i mechanizmach obronnych, po ktore cztowiek sigga w
obliczu sytuacji trudnej lub zagrazajacej. W zaleznos$ci od obranego kierunku cztowiek moze
rezygnowac z zasobow zewnetrznego wsparcia badz szuka¢ do nich dostepu. Naturalng odpo-
wiedzig na trudne do$wiadczenie jest uruchomienie strategii obronnych. Kwalifikuja si¢ one do
zasobow po ktoére cztowiek sigga celowo 1 Swiadomie, znajac ich zastosowanie. Inna mozliwo$¢
reakcji zaktada uruchomienie mechanizmow obronnych, ktore sg konstruktem nieSwiadomym
i rowniez petnig funkcje ochronng. Nie sposob przewidzieé, ktdre ze strategii zostang zaanga-
zowane, gdyz cztowiek dysponuje ich szerokim repertuarem. Oznacza to, ze istnieja rézne roz-
wigzania dla konkretnego, trudnego incydentu. W przypadku nieswiadomych reakcji wystepu-
jacych pod postacig mechanizméw obronnych, profesor Pluzek przywotuje charakterystyke ich
celow i funkcji zaprezentowang przez Laughlin:

1. Pomoc w przystosowaniu do Zycia (...)

Unikanie bolu psychicznego lub niepokoju

Zabezpieczenie lub uzyskanie stabilnosci emocjonalnej i rownowagi psychicznej
Utrzymanie lub uzyskanie poczucia wlasnej wartosci

Rozwigzywanie konfliktow emocjonalnych (...)

Obnizenie subiektywnego odczuwania niepokoju

Wzrost poczucia bezpieczenstwa osobistego

o N S RN N

Znalezienie kompromisu psychologicznego (...)
9. Zachowanie integralnosci Ego (...)

Autor wymienia réwniez destrukcyjne konsekwencje zastosowania mechanizmow obronnych:
1. Choroby psychosomatyczne

Nadmierna postawa obronna

Zjawisko btednego kota

Spadek zdolnosci dokonywania wgladu w siebie

A

Regresja rozwojowa
6. Mechanizmy stajg si¢ stylem zycia.

Mechanizmy obronne stanowig automatyczng odpowiedz na wydarzenie krytyczne. Aktywuja
si¢ zbiorowo, petnigc funkcje ochronng. W obliczu wydarzeh kryzysowych stanowig bariere
pomiedzy realnymi zdarzeniami a gotowos$cia do zmierzenia si¢ z nimi. Odraczaja konieczno$¢
urealnienia kryzysu i strat jakie niesie. Daja czas, niezbedny do poszukania skutecznych strate-
gii. Wpisuja sie w koszty jakie zmuszona jest ponie$¢ osoba w kryzysie. Efektywno$¢ mecha-
nizmow obronnych jest krotkotrwala, nie zawsze prowadzi do opracowania konstruktywnych
rozwigzan. Przetrwate mechanizmy maskuja zrodto trudnos$ci dajac pozorne poczucie ulgi i

iluzje skutecznosci. W konsekwencji ich dziatanie moze przynosi kolejnej straty, eskalujace
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pod postacig objawdéw somatycznych, psychicznych i szkdéd emocjonalnych. Stoja na drodze
do odzyskania poczucia realno$ci przechodzacego w sprawstwo. (Ptuzek, 1991, s.171-173).
Doswiadczenie kryzysu wprowadza konieczno$¢ siegania po dzialania i reakcje majace na celu
przeciwdziatanie jego skutkom. Nie zawsze istnieje mozliwos$¢ uzyskania pozadanych efektow
zmiany. Reakcje 1 aktywnos¢, ktore petnig funkcje obronne zapobiegaja zjawisku utraty row-
nowagi 1 pozwalajg na podejmowanie rol i zadan. Niosg jednak za sobg ryzyko wtérnych kon-
sekwencji, gdy to co pelito funkcje ochronne staje si¢ zagrozeniem dla rozwoju. Mechanizmy
jako nie§wiadome narzedzia moga dominowa¢ w przypadku braku gotowych strategii napraw-
czych.

Z perspektywy psychospotecznych skutkow kryzysu utraty wazna jest pozycja i uktad
rodziny w obliczu wyzwan. Rodzina stanowi gléwny obszar, w ktorym ujawniajg si¢ skutki i
nastepstwa wydarzenia krytycznego. Niewatpliwe znaczacy jest wplyw kryzysu na jakos$¢ in-
terakcji w obrebie systemu. Doswiadczenie utraty zdrowia dziecka wskazuje na konieczno$¢
zadbania o potrzeby, relacje i trudnos$ci wszystkich cztonkéw rodziny. Niepelnosprawno$¢ badz
choroba moze prowadzi¢ do eskalacji istniejgcych wczesniej napiec i konfliktow. Celem prze-
trwania kryzysu konieczna jest aktywacja mechanizmow adaptacyjnych. Ulokowanie systemu
rodzinnego na osi czasu, zgodnie z etapem na jakim rodzina si¢ znajduje w chwili pojawienia
si¢ kryzysu, staje si¢ pomocne w ocenie skali trudnosci. Kryzys utraty wywiera wazny wptyw
na komunikacj¢ i wigZ migdzy partnerami relacji. Wiez przewaznie ulega ostabieniu, zwlaszcza
gdy utrata dotyczy petlionych przez rodzicow rél. Znieksztatlcona komunikacja w obliczu in-
dywidulanego do§wiadczania wlasnej straty rzutuje na trudno$¢ z wymiang. Uczestnicy kry-
zysu utraty nie zawsze sg zdolni do stanowienia wsparcia dla siebie. W relacji moze pojawiaé
si¢ poczucie nadmiernej odpowiedzialnosci, poczucie winy, wyrzuty sumienia 1 wzajemne
oskarzanie. W rezultacie utrata staje si¢ osobistym bolem do§wiadczanym w odosobnieniu.
(Klajmon-Lech, 2018, s. 107). Waznym skutkiem kryzysu jest jego oddzialywanie na system
rodzinny. W obliczu utraty zdrowia dziecka podejmowane wewnatrz systemu strategie wply-
waja na wewnetrzng spdjno$¢ 1 harmoni¢ calego ukladu rodzinnego. Gdy choroba dotyka
dziecka jego gtéwny punkt odniesienia w zmaganiu z jego konsekwencjami stanowig rodzice.
Odpowiedzialno$cig dorostych staje si¢ utrzymanie systemu i wsparcie dziecka. Nie kazdy sys-
tem posiada wystarczajace zasoby by sprosta¢ tym wymaganiom. Rola rodzicielska determi-
nuje okreslone wymagania i wyzwania. Wpisane jest w kontekst spoteczno-kulturowy. Baze tej
roli stanowig zadania opiekunczo- wychowawcze. Choroba dziecka naktada na t¢ rol¢ dodat-
kowe zadania wymagajace odrebnych kompetencji rodzicielskich. Moga by¢ one zestawiane
ze spotecznymi wymaganiami wobec rol matki i ojca w rodzinie. Tradycyjny model pojmowa-

nia rodziny determinuje poddzial zadan zaleznie od pftci, wpisujac opieke w role matki a
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zapewnienie bytu materialnego w role ojca. W rezultacie role i ich podzial moga sta¢ si¢ zro-
dtem konfliktu, wynikajacych z przekonan i warto$ci oraz niezgodno$ci wpisanych w nie za-
dan. Choroba dziecka lokuje system w nowym uktadzie interakcji spotecznych w zwigzku z
koniecznos$cig zapewnienia dziecku wielospecjalistycznej opieki. Rodzicielstwo moze stano-
wi¢ takze zrodto zasobdw i naturalny obszar wzajemnego wsparcia. (Parchomiuk, 2021, s. 25-
29). Kryzys wpisuje si¢ w doswiadczenie psychospoteczne. Miesci si¢ w kontek$cie spolecz-
nego funkcjonowania rodziny, co stawia przed systemem okres§lone wymagania. Na drodze
pracy z kryzysem wazna rol¢ odgrywaja zdolnosci adaptacyjne do zmian i oczekiwan. Choroba,
niepetnosprawnos¢ dziecka weryfikuje trwalos$¢ 1 skuteczno$¢ systemu w obliczu wydarzen
krytycznych. Zadania wobec kazdej z rol zyskuja nowy wymiar. Zagrozenie zycia dziecka ob-
liguje przynajmniej jednego z rodzicéw do zaprzestania udzialu w dotychczasowych rolach
spotecznych i zawodowych. Niesie za sobg decyzje o rezygnacji z pracy na rzecz opieki nad
dzieckiem. Przenosi to ci¢zar odpowiedzialnosci za utrzymanie rodziny na drugiego rodzica.
W konsekwencji naruszony zostaje wewnetrzna struktura systemu i pojawiaja si¢ towarzyszace
chorobie zagrozenia. Status materialny rodziny moze ulec pogorszeniu, zwlaszcza w obliczu
choroby generujacej koszty z tytulu leczenia badz specjalistycznego zabezpieczenia potrzeb
dziecka. Utrata dochodéw generuje Igk i staje si¢ wspottowarzyszacym doswiadczeniem trud-
nym. Rownolegle z rezygnacja z roli zawodowej moze pojawic si¢ utrata rol spotecznych zwia-
zanych z relacjami towarzyskimi. Choroba moze sta¢ si¢ granicg odbierajaca dostep do sieci
wsparcia spolecznego. Zaangazowanie w opieke nad dzieckiem, trud i zmgczenie odbieraja
che¢ 1 gotowos¢ do wktadania wysitku w kontakt z innymi osobami, co poteguje poczucie osa-
motnienia. (Rogiewicz, 2015, s.363-367).

W obliczu kryzysu utraty zdrowia osoby znaczacej, zwlaszcza dziecka $wiat przestaje
by¢ dobrze znanym miejscem. Zmiana staje si¢ kluczcowym determinantem Zzycia. Strategie
uruchamiane w kryzysie inicjujg niekonczacy si¢ korowod wyzwan dotychczas nieznanych.
Zmienia si¢ rola osoby chorej 1 towarzyszy jej cierpienia. System wartosci wymaga przedefi-
niowania, gdyz hierarchia spraw waznych wpisuje si¢ w nowe standardy. Kazdy z uczestnikow
doswiadczenia krytycznego mierzy si¢ w pojedynke z poczuciem zagrozenia, Igkiem i niepew-
noscig. To co nie byto dotad znane wymaga umiejscowienia w okreslonej strukturze wartosci,
znaczen 1 przekonan. Na kryzys wptywa zarowno moment, w ktérym wystepuje jak i spoteczny
uktad rol 1 zadan z ktérych czlowiek zostaje wytracony. Konsekwencje kryzysu moga trwaé
dluzej niz on sam a jego zasieg ma charakter catosciowy i uwidacznia si¢ w fizycznych i psy-
chicznych obszarach funkcjonowania. Opisuje wartosci i zagrozenia, szanse 1 mozliwos$ci. Nie-

zaleznie do jego przebiegu uniemozliwia powr6t do miejsca, w ktorym wszystko si¢ zaczgto.
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Rozdziat 2. Proces adaptacji.

Rozdziat drugi niniejszej pracy poswigcony bedzie analizie czynnikow, cech i zjawisk, ktore
towarzyszom procesom adaptacji osob dorostych w mierzeniu si¢ ze $miertelng chorobg
dziecka. Kazda zmiana w obrgbie systemu rodzinnego niesie za sobg dwie $ciezki mozliwosci
opisywane jako szanse lub zagrozenia. Dlatego tez celem tej czgéci pracy bedzie rozpatrzenie
czynnikow, ktore maja wptyw na wybor danej drogi. Wewngtrzne zasoby jednostki uktadajace
si¢ w repertuar poznawczych, behawioralnych i afektywnych komponentow w do$wiadczeniu
kryzysowym reaguja na zewnetrzne dystraktory jak Igk czy stres. Ryzyko utraty osoby znacza-
cej generuje reakcje 1 zachowania zmierzajgce do uporania si¢ z tym do$§wiadczeniem. Nieroz-
wigzane kryzysy niosg za sobg ryzyko rozwoju mechanizmow psychopatologicznych. W sku-
tecznym przebiegu kryzysu i procesu zatoby pojawia si¢ perspektywa wzrostu i rozwoju, umoz-
liwiajgca akceptacj¢ utraty. Zajme si¢ wyjasnieniem pojecia adaptacji do choroby dziecka oraz
czynnikow, ktore ja warunkuja. W centrum uwagi znajda si¢ poj¢cia takie jak: temperament,
stres 1 lek.

2.1. Adaptacja

Doswiadczenia krytyczne determinujg funkcjonowanie jednostki i systemu, w obrebie kto-
rego realizuje typowe dla danego etapu rozwoju zadania i role. Naturalng potrzeba kazdego
cztowieka jest dagzenie do utrzymania homeostazy. W obliczu zagrozenia potrzeba powrotu do
roOwnowagi moze sta¢ si¢ tym bardziej intensywna im wigksze ryzyko utraty istotnych osob
badz warto$ci. Nie zawsze jednak mozliwy jest powrdt do miejsca, od ktdrego zaczelo sie po-
droz. Kryzys utraty zdrowia bliskiej osoby generuje czynnik zmian, ktdre sg nieuchronne i nie-
odwracalne. Choroba w systemie znieksztalca rzeczywistos¢ oraz perspektywe przysziosci.
Czilowiek dorosty u schytku zycia moze dokona¢ retrospekcyjnej oceny wilasnych osiggniec
pozostawiajgc przestrzen na uregulowanie spraw i pozegnanie z najblizszymi. Spuscizna, ktéra
pozostawi stanowi zrodto przysztych wspomnien, ulatwiajacych uporanie si¢ z utratg. W przy-
padku rodzica w kryzysie utraty zdrowia dziecka pojawia si¢ perspektywa bycia osieroconym.
Choroba determinujaca dtugos$¢ zycia pozostawia bol odebranych aktywnosci, osiagni¢¢ roz-
wojowych, etapodw zycia. Pozostawiajac pustke po tym co nie byto dane i osiggalne. Tym trud-
niej godzi¢ si¢ z utratg zycia, ktore dopiero si¢ rozpoczeto.

2.1.1. Rozumienie utraty w uj¢ciu fenomenologicznym.

W ujeciu fenomenologicznym utrata wpisuje si¢ w relacje z rozpacza, samotnoscig i mito-
$cig. Zjawisko to cechuje ztozony charakter 1 trzy dominujace trudnosci. Pierwsza z nich sta-
nowi powszechno$¢ i nieuchronno$¢. Utraty sa wpisane w zyciorys kazdego czlowieka réwniez
pod postacig pigtna przemijalnosci. Naznaczajg $ciezku ludzkiego zycia od poczecia, gdy prze-

rwaniu ulega unikalna fizyczna wi¢z migdzy matkg a dzieckiem. W toku rozwoju

65

69 / 226



laa7fe6005e87619%9bcbb37aee018a289
2025-07-23 19:31:54

konsekwencjom réznorodnych utrat podlega struktura ,,ja”. W okresie dojrzewania, ta struktura
porzuca dziecigcg naiwnosé i bezbronnos¢. Smier¢ bliskich 0sob, odbiera natomiast dostep ,.ja”
do definiowania siebie przez pryzmat relacji z r6znymi obiektami oraz odbiera mozliwosci
uczestniczenia w ich zyciu. Wiek dojrzaty stanowiacy o zblizaniu si¢ do kresu Zycia naznaczony
jest utratami ujetymi w trzech ptaszczyznach; fizycznej, psychicznej i spotecznej. Okres ten jest
zebrang historig strat. Poczawszy od sprawnosci fizycznej 1 mozliwos$ci samodzielnego zaspo-
kajania potrzeb zyciowych poprzez zaniki zdolno$ci poznawczych, az po wypadanie z dotych-
czas pelnionych rdl spotecznych i zegnanie tych, ktoérzy odeszli pierwsi. Pojawia si¢ intuicyjne
przewidywanie wilasnej $mierci. Podazajac za tym rozumieniem widzimy zycie jako nieu-
chronny proces tracenia fragmentow siebie, obiektow 1 mozliwosci. Utraty stanowig tez sfina-
lizowanie etapéw rozwoju, niezbedne do wyruszenia w dalsza droge. Druga trudno$¢ okreslana
jest jako relacyjny charakter utraty. Sprowadza si¢ do rozstania z osobg istotng, ktorej obecnos¢
warunkuje mozliwo$¢ wystepowania w okreslonej roli. Szczegdlne znaczenie naktada si¢ na
sytuacje rodzica po $mierci dziecka. Jest to szczeg6lny rodzaj utraty, wykraczajacy poza po-
wszechne doswiadczenie. Miesci w sobie wielowymiarowos¢ strat dotyczacych terazniejszosci
1 przyszto$ci. Wraz z dzieckiem odchodza marzenia, plany, nadzieje, wigzi. Manifestowanie
utraty moze przybiera¢ zréznicowany charakter w zaleznosci od rodzaju relacji wiazacej z
osobg, ktora odeszta. Paradoksalna trudnos¢ utraty sprowadza si¢ do przekonania o braku moz-
liwos$ci zastosowania racjonalnych wyjasnien dla sensu cierpienia. Zindywidualizowany prze-
bieg tego doswiadczenia nadaje mu szczegdlny wymiar. Wzbudza refleksje w odniesieniu do
osi relacji z samym sobg oraz relacji skierowanej do drugiego czlowieka. Utrata jest nieodwra-
calna i nie podlega negocjacjom. Jej wymiar okre$la zaangazowanie relacyjne i emocjonalne
wyrazajace si¢ poprzez mitosé i wiez. Smier¢ bliskiej osoby stanowi o zerwaniu relacji zycio-
wych, niweluje mozliwo$¢ funkcjonowania ,,ja” relacyjnego, w konsekwencji stajac si¢ dozna-
niem destrukcyjnym, prowadzacym do dezintegracji. Smier¢ jest niepodzielna, nie mozna staé
sie jej wspotuczestnikiem. Kazdy umiera sam. Zatoba moze sta¢ si¢ narzedziem umozliwiaja-
cym pokonanie negatywnych skutkéw utraty (Okupnik, 2016, s. 34-41).

Dos$wiadczenie utraty nie pozbawia przyszlosci, pozwala zy¢ dalej. Fenomenologia ktadzie
nacisk na rozpoznawanie cierpienia, ktore jest konsekwencja zaangazowania ,,ja” w emocjo-
nalng, bliskosciowa relacje. Przezywanie utraty wskazuje na znaczenie jakie ma dla cztowieka,
to czego nie bedzie juz mégl odzyskaé. Utraci¢ mozna rdézne wazne obiekty materialne i nie-
materialne i kazde z tych zdarzen bedzie oddziatywaé na odczucia podmiotu. Smieré znaczacej
osoby przenosi uwage z egocentrycznej koncentracji na wlasnych potrzebach i emocjach na
uczucia ulokowane w tym, ktérego juz nie ma. Ten, co odchodzi obiera to co daje relacje z nim.

Zarazem wazng istotg utraty jest to, ze mozna przez nig przej$¢, adaptujac si¢ do zmian jakie
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wprowadza. Konieczno$cig staje si¢ dokonanie redefinicji swojej przyszlej roli bez osoby utra-
conej. Prawidlowy przebieg zatoby wspomaga reorganizacje zycia pod katem nabywania no-
wych rdl 1 podejmowaniu aktywnosci 1 zadan zyciowych i spotecznych. Kazde doswiadczenie,
nawet to ktoremu towarzyszy cierpienie moze stac si¢ zapowiedzig zmian i rozwoju. Kluczowe
jest znaczenie i sens jaki nadajemy utracie. Poczucie bezsensownos$ci §mierci osoby znaczacej
przyczynia si¢ do wzrostu ryzyka wystgpienia objawow zatoby patologiczne;j. Istotg jest do-
strzezenie warto$ci 1 znaczenia zycia by mozliwe stato si¢ zaakceptowanie utraty. Towarzysze-
nie w agonii jest rodzajem sensotworczego dialogu z umierajagcym. Przezycie wspotodczuwania
1 cierpienia zwigzanego z nadciggajacym kresem przybliza do zrozumienia istoty zycia. (Ko-
walski, Falcman, 2011).

Fenomenologia mowi o potrzebie powrotu do rzeczy. Wyodrgbnia sens jako glowne narze-
dzie miary ludzkiego zycia. Pomimo tego, ze $§mier¢ przezywana jest w pojedynke, jej miarg
jest zycie, ktore staje si¢ podzielnym doswiadczeniem. Pamie¢ zachowuje wspomnienia relacji,
aktywnosci, czasu dzielonego na po6t z drugim cztowiekiem, sam moment $mierci jest najbar-
dziej ulotny. Obraz obecnosci a nie odej$cia staje si¢ wartoscig. Wspodltowarzyszenie w procesie
umierania przybliza do rozpoznania wlasnej $miertelnosci, uwrazliwiajac zarazem na istotg po-
szukiwania wlasnego znaczenia w czasie, ktory pozostat. Ksigdz Jozef Tischner mowit o prze-
zyciu granicznym, ulokowanym w spotkaniu z drugim czlowiekiem, ktoéry staje si¢ definicjg
projektu na zycie. Relacyjny charakter tego paradygmatu okresla skonczono$¢ ludzkiego do-
$wiadczenia i1 jego ograniczenia w przypadku braku odniesienia do innych ludzi. Kontakt z
druga osobg pei funkcj¢ korygujaca dla iluzji, ktére tworzymy sami dla siebie. Staje si¢ pod-
stawg umozliwiajacg konstytucj¢ $wiata i wspdlnym miejscem objawiania si¢ sensu. (Piecuch,
2011).

W przypadku doswiadczenie choroby dziecka, wptywajacej na dtugos¢ i jakos¢ zycia zna-
mienne jest odczucie utraty sensu zycia u 0s6b w jego najblizszym otoczeniu. Perspektywa
utraty miesci w sobie nie tylko przyszta nieobecnos¢, ale rowniez poktadane w niej nadzieje 1
plany a takze relacje pozwalajace na bycie w roli rodzica. Nieodwotalno$¢ i niezaprzeczalnos$¢
rokowan przyczyniajg si¢ do negacji tego doswiadczenie i zawartych w nim cierpien. Zmianie
ulega optyka przysztosci jawigcej si¢ jako zagrozenie. Trudno wyodrgbni¢ sens z wydarzen
sprzecznych z naturalnym porzadkiem §wiata, gdzie dzieci nie umieraja przed rodzicami. Wraz
z dzieckiem znika przysztos$¢ catego systemu, trudno wowczas mowi¢ o rozwojowej celowosci
tego doswiadczenia. W konsekwencji zanika poczucie sensu a koncentracja przenosi si¢ z zycia
na $mier¢. Rodzicom umierajacego dziecka wydaje si¢ niemozliwe odnajdywanie warto$ci w
utracie. W procesie adaptacji do choroby uwidaczniajg si¢ nowe mozliwos$ci 1 zmianie ulega

perspektywa. Czas terazniejszy odgrywa wazniejsza role niz przyszto$¢. Odroczenie fiksacjina

67

71/ 226



laa7fe6005e87619%9bcbb37aee018a289
2025-07-23 19:31:54

$mierci pozwala zobaczy¢ dziecko i czas, ktérym zostalo obdarzone, zycie staje si¢ wowczas

wartoscig.

2.1.2. Adaptacja do choroby

Choroba jest procesem, ktory zawiera si¢ w trzech aspektach zaczynajac od poczatku przez
rozwinigcie az po zakonczenie. Pierwsze objawy inicjujg ten proces przekierowujgc uwage na
ryzyko wystapienia trudno$ci wplywajacych na zdrowie lub catoksztatt funkcjonowania. Na-
stepstwem tego etapu jest rozpoczecie diagnostyki, ktéra pozwala nazwac problem, okresli¢
jego zrdédto 1 ustali¢ plan postgpowania. Zakonczenie jest zalezne od rokowan, moze by¢ toz-
same z wyleczeniem, czyli skutecznym rozwigzaniem problemu zdrowotnego badz ze Smiercig
w przypadku braku dostepnosci efektywnego leczenia. Przy czym na drugi scenariusz w przy-
padku dziecka przewaznie nie ma zgody, niezaleznie od diagnozy. To w jaki sposob system
rodzinny bedzie adaptowat si¢ do procesu choroby zalezy od jego mozliwosci 1 zasobéw oraz
sytuacji pacjenta. Istotne jest co choroba odbiera dziecku. Inna bedzie pozycja rodzica wypo-
sazonego w wiedze na temat choroby od okresu prenatalnego. Wczesny poczatek eliminuje
doswiadczenie dziecka zdrowego. Inaczej wyglada¢ bedzie sytuacja rodzica z dzieckiem zdro-
wym, prawidtowo si¢ rozwijajacym u ktérego choroba pojawia si¢ dopiero na pewnym etapie
rozwoju. Istnieje wowczas ryzyko eskalacji przezy¢ zwigzanych z utratg przez dziecko posia-
danych i przysztych umiejetnosci, zasobow i mozliwosci. W przebiegu tego procesu istotny jest
rowniez czas, ktory choroba o niepomyslnym rokowaniu oferuje systemowi rodzinnemu.
Wazny jest takze udzial dziecka w chorobie 1 dostep do jej §wiadomego przezywania. Zaleznie
od sytuacji rodzic moze sta¢ si¢ jedynym odbiorca psychospotecznych konsekwencji choroby
badz dzieli¢ je wraz z dzieckiem.

Pojawienie si¢ diagnozy moze nie$¢ za sobg poczucie ulgi, gdyz pozwala na wyodrebnienie
konkretnego przeciwnika z obszaru leku i wyobrazen. Zdefiniowanie choroby oferuje poczucie
sprawstwa. Dlugotrwatly przebieg leczenia zwigksza szasn¢ na adaptacje, zwlaszcza gdy ob-
jawy poddaja si¢ kontroli a skutki uboczne procedur medycznych nie s3 nadmiernie obcigza-
jace. Zagrozenie dla systemu w takiej sytuacji stanowi eskalacja objawow, hospitalizacja badz
ograniczenie sprawnosci. W przebiegu chorob przewlektych zagrazajacych zyciu 1 chorob no-
wotworowych wyzwanie moze stanowié¢ powrét do stanu przedchorobowego. Swiadomosé za-
grozenia i dostep do wiedzy uruchamiajg poktady leku co moze wplywac na zmiang postaw i
zachowan wobec matego pacjenta. (Pyra, 2016). Wdrazane leczenie w przebiegu choroby po-
zwala tworzy¢ wyobrazenie kofica choroby zwienczonej wyzdrowieniem. Jest to leczenie ukie-
runkowane na cel. Niezaleznie od zmagan i komplikacji szansa na odzyskanie zdrowia akty-

wuje adaptacje. Swiadomo$é pozadanego i oczekiwanego rezultatu na koncu trudnego
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wyzwania moze sta¢ si¢ motywatorem. Ryzyko kryzysu wzrasta z niepokojacymi objawami lub
brakiem efektow leczenia prowadzacymi do pogorszenia stanu zdrowia. System poszukuje stra-
tegii 1 sposobdw radzenia sobie z kryzysami by nada¢ sens emocjonalnym skutkom doswiad-
czenia choroby osoby znaczacej. Nie kazda strategia bedzie skuteczna, wazne jest samo podej-
mowanie staran w tym zakresie. Podejmowanie decyzji medycznych i planowanie kolejnych
etapOow postepowania pozwala utrzymac poczucie kontroli, niezbedne w przezwyciezaniu kry-
zysu. Najwigkszym wyzwaniem staje si¢ towarzyszenie w chorobie nierokujacej wyleczenia.
W psychologii zdrowia wyr6zni¢ mozna dwa paradygmaty pozwalajace na budowanie modeli
choroby:
1. Paradygmat opierajacy si¢ na systemowej teorii rodzin i teorii stresu.
W ramach tego ujecia choroba przewlekta zyskuje miano stresora, ktory wprowadza koniecz-
nos$¢ przystosowania si¢ pacjenta i catego systemu rodzinnego. Z tego paradygmaty wyprowa-
dzone zostaty trzy modele.
Model integracyjny.
Autorzy 1.B. Pless i P. Pinkerton opierajg konstrukcje tego modelu na zatozeniach ujecia wy-
miany transakcyjnej miedzy dzieckiem a jego otoczeniem. Brane pod uwage sa zar6wno indy-
widualne cechy pacjenta jak i postawy rodzica wobec choroby. Kazdy z elementow tego cyber-
netycznego obwodu oddziatuje na pozostate w ramach wymiany i sprzezenia zwrotnego.
Model kryzysu zyciowego. Tworcy R.H. Moos i1 U.D. Tsu sprowadzaja pojecie przewleklej
choroby do kryzysu zyciowego, bazujac na psychologicznej teorii stresu. Istotnym czynnikiem
jest poznawcze ujecie kryzysu i jego znaczenie, co przektada sie na aktywacji procesu adaptacji
i okreslenie umiejetnosci zaradczych. Ocena poznawcza warunkowana jest poprzez cechy
osoby dotknietej kryzysem, specyfike choroby 1 wlasciwosci jej srodowiska zycia. Zadania ad-
aptacyjne angazuja pacjenta, jego rodzine¢ oraz blizsze i dalsze otoczenie.
Transakcyjny model stresu i radzenia sobie. Kwalifikuje si¢ do teorii ekologiczno-systemo-
wych. Nad tym modelem pracowat zesp6t R. Thomsona. W tym modelu réwniez punkt odnie-
sienia stanowi funkcja transakcji na linii rodzic- dziecko a choroba wystepuje w roli stresora
wymagajacego przystosowania si¢. Ujmowane sg dwa rodzaje czynnikow; podstawowe, ktore
dotycza cech samej choroby oraz posredniczace odwotujace si¢ do przebiegu adaptacji matki 1
dziecka.
2. Paradygmat zakltadajacy wplyw choroby przewleklej na specyficzng i niespecyficzng
modyfikacje przebiegu rozwoju dziecka. Zmiany specyficzne wpisujg si¢ w konkretng
chorobe i1 z niej wynikaja. Niespecyficzne sg niezalezne od rozpoznania a stanowia

wspolng ceche dla grupy dzieci chorujacych przewlekle przejawiajac si¢ pod postacia
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takich cech jak deprywacja, zachwianie rownowagi emocjonalnej czy trudnos$ci z adap-
tacja. (Pilecka, Stachel, 2011 s. 177-182).

Choroba przewlekta nadajaca dziecku role pacjenta angazuje system, ktorego dziecko jest
czesScig. Warunkowane jest to niemoznos$cig decyzyjna i sprawcza mtodego cztowieka, oraz
poziomem jego zdolno$ci poznawczych. Diagnoza staje si¢ wyzwaniem dla bliskich dorostych,
ktoérzy musza przeprowadzi¢ dziecko przez adaptacje do stanu, ktory moze zagraza¢ zyciu. Uje-
cie transakcyjne trafnie okre$la zakres wymiany miedzy bliskimi i dalszymi cztonkami rodziny
1 otoczenia. Niewatpliwie postawa wobec choroby prezentowana przez dziecko bedzie rzuto-
wac na reakcje 1 emocje towarzyszacego mu rodzica. Podobnie w sytuacji, gdy rodzic nie moze
uporac si¢ ze skutkami rozpoznania wkraczajac na grunt zaprzeczenia chorobie badz tworzac
jej nierealny scenariusz. Przestrzen choroby staje si¢ uktadem wymiany i dialogu, poniewaz ten
proces pozwala na udziat réznych osob. Czlowiek umiera sam, ale choruje z innymi. Adaptacja
bedzie mozliwa, jesli uktad wzajemnych zaleznosci bedzie wspdtpracowat, pozwalajac na two-
rzenie strategii zaradczych. Adaptacja jest zalezna od cech samej choroby, ktora to czgsto
wplywa na zmiang trybu i rytmu organizacji zycia codziennego. Specjalistyczne leczenie prze-
waznie wymaga warunkow szpitalnych. Diugotrwate pobyty na oddziatach niosg za sobg kon-
sekwencje dla catego systemu rodzinnego. Rodzic staje si¢ czg¢scia opieki zdrowotnej co stawia
go w nowej roli i wymusza dzielenie si¢ odpowiedzialno$cig odbierajac zarazem moc sprawczg.
Mierzenie si¢ z choroba zmienia oczekiwania wobec roli matki lub ojca. Konieczne wspotu-
czestnictwo w procesie leczenia przyczynia si¢ do podejmowania nowych wyzwan. Rodzic po-
winien sta¢ si¢ specjalista wyposazonym w wiedz¢ na temat choroby dziecka. Czesto po jego
stronie lezy wnikliwa obserwacja i1 analiza objawdw oraz poszukiwanie nowych rozwigzan.
(Socha, Janicka, 2024, s. 28). Adaptacja moze objawia¢ si¢ w nowo nabytych kompetencjach i
wiedzy. Determinacja rodzica i znajomos$¢ reakcji dziecka, jego zachowan i komunikacji po-
zwala dobiera¢ odpowiednie do sytuacji dziatania w procesie leczenia. Towarzyszacy dziecku
dorosli sg przewaznie niezastgpionym zroédtem wiedzy 1 jako pierwsi rozpoznajg niepokojace
objawy. Sytuacja stawania si¢ cze$cig systemu opieki medycznej stanowi powazne wyzwanie,
ktore wymaga szczegdlnych zasobdéw osobistych. Rezygnacja z dotychczas petnionych rol spo-
tecznych 1 zawodowych 1 zastgpienie ich nowymi, adekwatnymi do doswiadczenia kryzysu
utraty zdrowia dziecka staje si¢ nieodlaczng koniecznos$cig. Rodzic staje si¢ ekspertem w tema-
cie choroby co czyni go wspoitworeg procedur postepowania medycznego. Ta rola bywa oku-
piona rezygnacjami z realizacji innych zadan wychowawczych i1 opiekunczych. Stawanie si¢
straznikiem zdrowia, reagujacym na kazda zmian¢ w obrazie funkcjonowania matego pacjenta

wptywa na ukltad relacji w systemie rodzinnym i stawia rodzica w nowej roli.
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Stan zagrozenia zdrowia dziecka nalezy do krytycznych wydarzen zyciowych. Tworca kon-
cepcji pokonywania tych wydarzen byt E. Taylor (1984). W jego rozumienie radzenie sobie
oznacza tyle co ponowne przystosowanie i wyraza si¢ na trzech ptaszczyznach:

1. poszukiwanie znaczenia czy tez sensu tego wydarzenia,

2. proby odzyskania nad nim kontroli a dalej kontroli nad swoim zyciem,

3. odzyskiwanie poczucia wlasnej wartosci mimo poniesionej porazki.

Pierwszy obszar rozumiany jest jako dokonywanie atrybucji przyczyn zdarzenia krytycznego i
jego oddziatywania na zycie, ktére pod wplywem jego dziatania podlega przewartosciowaniu.
Istotg jest poszukiwanie uzasadnienia, ktore thumaczy sens pojawienia si¢ trudnosci w zyciu
cztowieka, co docelowo prowadzi do adaptacji do zmian i odzyskanie poczucia celowosci 1
satysfakcji. Drugi obszar rozpatruje doswiadczenie krytyczne w kategorii mozliwosci dajacej
szans¢ na odzyskanie poczucia kontroli i sprawstwa, po jego przezwyciezeniu. Opiera si¢ o
przekonanie poparte wiarg w posiadanie wptywu na negatywne zdarzenia. Trzeci punkt odwo-
huje sie do ryzyka utraty poczucia wlasnej wartosci w obliczu sytuacji traumatycznej. Uraz jaki
pozostawia takie zdarzenie wptywa na ksztattowanie obrazu wtasnej osoby. Odzyskanie pozy-
tywnego obrazu siebie poprzez wzmocnienie ,,ja” pozwala na podejmowanie nowych zadan
zyciowych i rozwojowych. (Poprawa, 1996 s. 105-106). Wydarzenie krytyczne moze podlegac
przezwyci¢zeniu, gdy zostang uruchomione mechanizmy ponownego przystosowania. Takie
ujecie pozwala przyjac, ze nawet traumatyczne zdarzenia nie odbierajg perspektywy przyszto-
$ci. Dorosly w kryzysie utraty zdrowia dziecka moze si¢ mierzy¢ z poczuciem braku dostepu
do czasu, ktory jest przed nim. Kryzysy wigzg ze soba utrate poczucia kontroli i sprawstwa
zawezajac perspektywe. Mechanizmy adaptacji, moga przyczynic si¢ do stopniowego odzyski-
wania nadzoru nad wlasnym zyciem. Wychodzenie ze stanu zagrozenia pozwala podejmowac
konstruktywne dziatania naprawcze. Odwotujac si¢ do zjawiska wystepujacego pod okresle-
niem przystosowanie do choroby, mam na mysli wysitek, ktory nalezy wlozy¢ w odzyskanie
kontroli. Profesor Gatuszko odwotuje si¢ do stwierdzenia, ze dobrostan wpisuje si¢ w nature
ludzkiego zycia. Choroba, cierpienie, utraty stanowig jego zaktocenie. W rezultacie naturalnym
dazeniem cztowieka staje si¢ poszukiwanie drogi powrotu do dobrego samopoczucia. Taka stra-
tegia wpisuje si¢ rowniez w adaptacje do choroby. W ujeciu zaproponowanym przez profesor
Galuszko, adaptacja winna spetnia¢ dwa cele:

1. Poradzenie sobie z samq chorobgq, jej problemami, leczeniem, itp.

2. Poradzeniem sobie ze zmianami Zycia, jakie wywolata choroba. (de Walden Gatuszko, 2000,
s. 29).

Jest to kierunek wyznaczany przez szok potaczony z niedowierzaniem wystepujacy w odpo-

wiedzi na diagnoze. Poprzez niezgodg, ktorej towarzyszy ogolne pobudzenie ustrojowe az po
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sukcesywny powrot do rownowagi. Adaptacja przebiega w dwodch plaszezyznach, emocjonal-
nej i poznawczo- behawioralnej. Jej gléwnym przejawem jest uruchomienie mechanizmow
obronnych, ktore pelnig role wspierajaca w procesie wychodzenia z destabilizacji. Przejawiaja
si¢ one w dwoch postaciach. Mechanizmy represyjne zwigzane s3 z tendencjami do zaprzecze-
nia chorobie i jej objawom oraz podwazania diagnozy. Moga mie¢ charakter: zaprzeczenie,
thumienia, wypierania, projekcji, racjonalizacji. Ich pojawienie pozwala roztozy¢ w czasie na-
pigcie towarzyszace zagrazajacemu rozpoznaniu. Mechanizmy sensytywne pozwalajag minima-
lizowac¢ lek poprzez poszukiwanie dowodow na to, ze choroba ma tagodny przebieg. W prze-
biegu adaptacji wazng role odgrywa umiejscowienie siebie w relacji ze swiatem wartosci i z
samym soba. Kolejny istotny aspekt to przyzwyczajenie, zwlaszcza w przebiegu choroby dtu-
gotrwatej, ktore sprawia, ze stan emocjonalny nie pokrywa si¢ ze stanem zdrowia. (de Walden
Gatuszko, 2000, s. 29-32). Mozna przyja¢, ze adaptacyjna strategia opiera si¢ na wrodzonej
potrzebie stabilizacji wynikajacej z dobrostanu. Przy czym mechanizmy obronne pozwalaja
zyska¢ czas na zmierzenie si¢ z rzeczywisto$cig zmieniong przez diagnozg i ich rola w odzy-
skiwaniu rownowagi jest niezaprzeczalna. Profesor Gatuszko czerpie z do§wiadczen osob cho-
rujacych na raka. Podobne strategie mozna jednak zaobserwowac réwniez w kontakcie z rodzi-
cami dzieci paliatywnie chorych, ktérych zasoby poznawcze lub wiek rozwojowy nie pozwa-
lajg na Swiadome uczestniczenie w chorobie. Mechanizmy obronne stanowig pomocne narze-
dzie, trudno$¢ natomiast pojawia si¢, gdy nie udaje si¢ z nich zrezygnowac. Niesie to za soba
ryzyko pozornej adaptacji do choroby opartej o nieprawidlowe przestanki. Zwtaszcza w przy-
padku, gdy chorym jest dziecko a rokowania sg niepomyslne. Nadzieja na wyleczenie badz na
cud moze przystoni¢ zdolno$¢ do racjonalnej oceny sytuacji. Rodzic woéwczas staje si¢ mniej
obecny 1 dostepny, gdyz potrzeba stworzenia rozwigzania dominuje nad mozliwos$cig swiado-
mego przezywania choroby.

W psychologii zdrowia mozemy znalez¢é wyrdznienie rodzajow zadan, ktore wynikaja z
choroby. Naleza do nich:

1. podejmowanie proby mierzenia si¢ z symptomami choroby.

2. konfrontacja ze stresem w sytuacji procesu leczenia.
Chorobe mozna doswiadcza¢ na r6znych poziomach. Przede wszystkim w jej przebiegu wazny
jest wpltyw objawdéw na mozliwos¢ funkcjonowania. Dominujace dolegliwosci bolowe badz
utrata sprawnos$ci u pacjenta moze znaczaca wplywac na psychologiczng zdolno$¢ adaptacyjna.
Niwelowanie niepozadanych skutkow samego rozpoznania badz leczenia stanowi podstawowe
wyzwanie w opiece nad chorym. W nurcie leczenia chordb zagrazajacych zyciu widoczny jest
priorytet zniesienia bolu. Pacjent z aktywnymi objawami bolowymi nie ma przestrzeni na wkta-

danie wysitku w poprawe swojego dobrostanu. Zmiana sytuacji bedgca nastgpstwem diagnozy

72

76 / 226



laa7fe6005e87619%9bcbb37aee018a289
2025-07-23 19:31:54

sprawia, ze konieczne jest przejs$cie z roli dziecka, lub osoby dorostej w role pacjenta. Sktania
to do konieczno$ci stawania si¢ cze$cig systemu opieki zdrowotnej. Pobyty w szpitalu czy kon-
sultacje medyczne tozsame stajg si¢ z poczuciem zagrozenia graniczacym z utratg podmioto-
wosci. Czlowiek staje si¢ nieprawidlowo funkcjonujacym, niesprawnym obiektem, co rzutuje
na obraz samego siebie i poczucie wlasnej wartosci. W przypadku dziecka, rodzic traci mozli-
wos¢ bycia ekspertem 1 osobg odpowiedzialng na ochrong potomka. Niezaleznie czy pacjentem
jest dziecko czy dorosty, sytuacja zmagania si¢ z choroba wymusza podzielenie si¢ odpowie-
dzialno$cig za zdrowia z osobami obcymi, ale dedykowanymi do tych zadan. Stan zagrozenia
zycia wymaga wspotdzielenia si¢ odpowiedzialnoscig. Na podstawie wyodrgbnionych obsza-
roOw mozna wytoni¢ gtéwne zadania adaptacyjne:

Niwelowanie emocji ujemnych i wzbudzanie nadziei

Utrzymanie pozytywnego wizerunku wtasnej osoby

Pozostawanie w relacjach

b=

Przygotowanie do przysztych wydarzen. (Pilecka, Stachel, 2011 s.182).

Pomimo tego, ze towarzyszace chorobie emocje ujemne takie jak zto$¢, gniew, izolacja sta-
nowig naturalng reakcj¢ na postawiong diagnoze, rdOwnie wazny jest powrot do rownowagi.
Choroba nie oznacza rezygnacji z nadziei. Przesuwa si¢ jedynie jej zrodto i punkt odniesienia.
Poczatkowo chory badz jego najblizsi wierza w pomysine leczenie z czasem modyfikujg to
przekonanie przenoszac je na nadzieje zwigzane z minimalizacja trudnych dolegliwosci. Rezy-
gnacja z emocjonalnej rdwnowagi przyczynia si¢ do obnizenia mozliwo$ci wsparcia chorego.
Wazne jest rowniez to by choroba nie stata si¢ gtbwna dominanta okreslajaca pacjenta. Nadal
bowiem pozostaje on osobg w szerokim rozumieniu tego pojecia ze wszystkimi zasobami 1
kompetencjami. Naturalng reakcja obronng w obliczu zagrozenia jest potrzeba wycofania si¢ z
zycia spotecznego. Zwyczajowe relacje przestajg pasowa¢ do codziennego zycia, w ktorym
rozgrywa si¢ najgorszy z dramatow. Jednakze przejawem adaptacji jest pozostanie w gotowosci
1 otwartosci relacyjnej. Zwlaszcza ze otoczenie zewngtrzne moze stanowi¢ w tej sytuacji nie-
zbedny element wsparcia. Zdolno$¢ wybiegania w przyszio$¢ swiadczy o akceptacji choroby.
Otoczenie chorego odruchowo wzbrania si¢ przed patrzeniem w to co wydarzy si¢ za jakis czas.
Zgoda na przewidywanie scenariuszy choroby przybliza do przyjecia postawy otwartej na do-
swiadczenie $miertelno$ci. Pozwala ulokowac¢ siebie w przysztosci bez chorego. Przygotowa-
nie do tego co si¢ wydarzy bedzie wptywac na dalszy proces zatoby. Powtarzajacy si¢ akcent
pada na obszar wspolpracy pacjenta i jego rodziny z personelem medycznym. Bez wzgledu na
rozpoznanie kazda z chordb wymaga zaproszenia do wspotuczestnictwa lekarzy i1 specjalistow
réznych dziedzin a takze moze wigzac si¢ z koniecznoscig hospitalizacji pacjenta. W toku cho-

roby dziecka kluczowym staje si¢ dazenie do zapewnienia dostepu leczenia w domu. W
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nastepstwie rodzic przejmuje odpowiedzialno$¢ za realizacje zalecen medycznych. Koniecz-
nym staje si¢ wejscia opiekuna na poziom eksperta zdolnego do realizacji zalecen lekarskich
oraz wykonywania czynnosci specjalistycznych. Odpowiedzialno$¢ dorostego za zdrowie i zy-
cie dziecka zyskuje nowy wymiar, prowadzac przez podejmowanie kluczowych a zarazem ob-
cigzajacych decyzji odnos$nie leczenia. (Socha, Janicka, 2024, s. 28). Rozne oblicza choroby
zmieniajg perspektywe osoby dorostej, zwlaszcza gdy stan ten wpisuje si¢ w funkcjonowanie
systemu rodzinnego na dhugie lata. Rozumienie tego pojecia ulega przeformutowaniu, naste-
puje zamiana rol. Rodzic uczy si¢ zarowno wykonywania profesjonalnych zabiegéw i czynno-
$ci medycznych jak i rozpoznawania symptomow wskazujacych na progresje choroby. Najtrud-
niejsze decyzje dotycza rezygnacji, z czynnosci ktore nie przystuza si¢ dziecku a jedynie wy-
dhuza cierpienie. Odpowiedzialnos¢ rodzica wplywa na mierzenie si¢ z konsekwencjami dzia-
tan podejmowanych i zaniechanych. Pediatryczna opieka zmierza w strong partnerstwa i relacji
wymiennej w procesie wspierania dziecka w chorobie. Zaproszenie dorostego do wspotuczest-
nictwa pozwala odzyska¢ zdolnosci sprawcze i kontrolg nad sytuacja. Z drugiej strony ktadac
si¢ ciezarem wynikajgcym z troski i leku o dziecko. W proces adaptacji wpisuje si¢ nabywanie
nowych kompetencji, ktore pozwalajg czynnie uczestniczy¢ w trudnym wydarzeniu.

Doktor Rogiewicz opierajac swoje do§wiadczenia na pracy z dzie¢mi onkologicznie cho-
rymi podkresla, ze w przypadku adaptacji znaczaca rolg odgrywaja wspominane wczesniej me-
chanizmy obronne. Zwraca rowniez uwagg na inne aspekty wspierajace badz zagrazajace przy-
stosowaniu. Wazna rol¢ odgrywaja postawy rodzicow wobec dziecka. Choroba moze znaczaco
zmodyfikowac istniejace relacje prowadzac do ich zacie$nienia badz rozluznienia. Towarzy-
szace diagnozie zagrozenie moze prowadzi¢ do eskalacji postaw nadopiekunczych, w ktorych
dominuje sklonnos¢ do ochrony dziecka przed wszelkim ztem. Cierpienie dziecka sprawia, ze
uruchamiajg si¢ dziatania kompensacyjne i nadmiar w dazeniu do zaspokojenia a nawet wy-
przedzenia potrzeb. W konsekwencji takiej postawy dziecko staje si¢ biernym, wycofanym pod-
miotem leczenia, niezdolnym do podejmowania dziatan w zwigzku z utrata poczucia spraw-
stwa. Skutkiem moze by¢ aktywacja agresji u mtodego pacjenta jako proba przeciwstawienia
si¢ nadmiernej pomocy i wyreczaniu. Na drugim biegunie znajduje si¢ postawa nadmiernie
wymagajaca, ktora stawia dziecko w roli osoby zmuszonej do spetniania oczekiwan rodzica. W
takim ujeciu choroba moze by¢ postrzegana jako obowigzkowe zadane z ktorym dziecko musi
si¢ uporac i uzyskujac jak najlepszy wynik koncowy. Brak efektow leczenia sprawia, ze wysitki
dziecka narazang sg na krytyke i umniejszanie. Maly pacjent staje si¢ osobg odpowiedzialng za
swoja chorobg a zwlaszcza wszelkiej jej negatywne konsekwencje. Po srodku znajduje si¢ jesz-
cze jedna strategia rodzicOw mianowicie pozorna akceptacja. W tym uktadzie relacji dorosty

komunikuje pelne oddanie 1 gotowos$¢ do uczestniczenia w procesach medycznych. W praktyce
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pozostaje obok dziecka, ale nie jest dla niego dostepny. Przekazuje odpowiedzialno$¢ za decy-
zje oraz wykonywanie czynnosci i zabiegdw innym osobom w tym personelowi szpitalnemu.
Dziecko doswiadczajac poczucia odtracenia 1 osamotnienia dgzy do przywrdcenia uwagi ro-
dzica. Poza postawami rodzicow istotnym utrudnieniem moze by¢ rowniez deprywacja potrzeb
dziecka. Choroba zmusza pacjenta do opuszczenia znanych miejsc, ludzi i aktywnos$ci. Gdy
proces chorowania jest dlugotrwaty niezaspokojone potrzeby zaczynaja dawac o sobie znac.
Aktywuja si¢ reakcje emocjonalne bedace wyrazem cierpienia zwigzanego z izolacja, poczu-
ciem osamotnienia, utratg relacji. Rodzic moze mie¢ inne wyobrazenie potrzeb swojego dziecka
w procesie leczenia. Natomiast niezaspokojone potrzeby zawsze wptywajg na poczucie dobro-
stanu. (Rogiewicz, 2015, s. 77-80).

W chorobie dziecka najwazniejszy punkt odniesienia stanowi rodzic. Zaczynajac od strate-
gii jako obiera w mierzeniu si¢ z diagnozg poprzez postawy jakie przyjmuje i zgode jakg wyraza
na swoj udziat w tym co nieuniknione. Dziecko niezaleznie od poziomu funkcjonowania i zdol-
nosci poznawczych pozostaje w emocjonalnej relacji z najblizszym dorostym. Na drodze
wspolodczuwania zbiera informacje na temat stopnia zagrozenia. Reakcje behawioralne
dziecka stanowia odpowiedz na adaptacj¢ rodzica. Dziecko, ktéremu choroba nie odbiera zdol-
nosci rozumowania wycigga wnioski na temat wlasnego potozenia z obserwacji zachowan i
reakcji waznych dorostych. Jest to cenniejsze zrodto danych niz komunikaty werbalne. Obni-
zona sprawno$¢ poznawcza badz sprzgzona niepetnosprawnos$¢ nie odbierajg dostepu do infor-
macji przekazywanych przez rodzica. Napigcie towarzyszace dorostemu staje si¢ wspotdzielo-
nym odczuciem dziecka. Obserwujac rodziny z dzieckiem terminalnie chorym mozna poczynié¢
cenne obserwacje dotyczace wzajemnego wptywu. Czas jaki dzieli rozpoznanie od pozegnania
wypelniajg dziatania dorostego skoncentrowane na wsparciu dziecka w procesie zmagania si¢
z chorobg. Zblizajaca si¢ $mier¢ jest zrodlem bezradnos$ci. Dziatanie zamienia si¢ w towarzy-
szenie, ktore przybiera posta¢ oczekiwania. J. Appelboom-Fondu (1987), za: Woéjcik- Krzemien
scharakteryzowat zasady udzielania pomocy rodzicom nieuleczalnie chorego dziecka:

1. Postgpowac zgodnie z rytmem rodziny

2. Faworyzowac wyrazania uczuc

3. Rozmawiac o chorobie

4. Wspierac dialog rodziny z personelem medycznym (Wojciak-Krzemien, 2011, s. 213).
Realna, wieloptaszczyznowa pomoc dziecku sprowadza si¢ w tym ujeciu do wsparcia jego naj-
blizszych. Dzialania na rzecz rodziny sprowadzajg si¢ do przyjecia, ze jej cztonkowie beda
przechodzi¢ przez rdzne etapy przystosowania. Zgodnie z etapami kryzysu dominujace reakcje
mogg przejawiac sie pod postacig agresji, zniechgcenia czy depresji. Zgoda na przyjmowanie

roznych objawdw i reakcji emocjonalnych pozwala pozosta¢ w zgodzie z rodzing z szacunkiem
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do jej granic. Pomoc sprowadza si¢ takze do akceptowania ekspresji uczué. Zal czy smutek nie
zawsze sg manifestowane na wprost czasem kryja si¢ w stowach lub komunikacji pozawerbal-
nej. Nazywanie uczu¢ pozwala §wiadomie mierzy¢ si¢ z lgkami 1 niepokojem. Podobnie jak
zapraszanie do rozmowy o chorobie. Nalezy przy tym uwzgledni¢ obszary objete szczegdlng
ochrona, nieporuszane przez rodzing. Zach¢canie do rozméw pozwala siggac po rozne systemy
wsparcia spotecznego. Pomocnymi narzgdziami moze by¢ informacja, ktéra pozwala zniwelo-
wacé obawy wynikajace z niewiedzy oraz si¢ganie po profesjonalne wsparcie psychologiczne.
(W¢jciak- Krzemien, 2011).

Rodzic jest fundamentem dla dziecka. Pomimo posiadanych zasobow i umiejetnosci
wymaga jednak wsparcia w przechodzeniu przez trudno$ci wykraczajace poza jego wezesniej-
sze dos$wiadczenia. Mechanizmy obronne, ktdre pozwalaja niwelowaé skutki dramatycznych
wydarzen petnig swoja role wytgcznie przez pewien czas. W toku trwania sytuacji choroby i
leczenia niezbedne okazuje si¢ nie tylko dziatanie ukierunkowane na poprawe jakos$ci zycia i
komfortu matego pacjenta, ale takze otwarto$¢ w komunikacji. Rozmowa ma moc wspierajaca
1 objasniajgcg. Pozwala zrozumie¢ nie tylko z czym mierzy si¢ system w ujeciu medycznym,
ale rowniez rozpozna¢ wptyw diagnozy na jego funkcjonowanie. Rodzic wzbraniajacy si¢ przed
zmierzeniem z wlasnymi emocjami nie moze by¢ w peini dostepny dla dziecka. Podobnie jest
w przypadku osob towarzyszacych w chorobie. Brak gotowos$ci do rozmawiania na temat cho-
roby, umierania czy $mierci tworzy barier¢ niedostepnosci. Wazna jest nie sama obecnos¢, ale
jej skutecznos¢. Osoby przezywajace zblizajaca si¢ utrate majg prawo oczekiwac okreslonych
postaw od 0s6b pomagajacych. Zaprzeczanie zagrozeniu lub usilne poszukiwanie rozwigzan
nie wpisuja si¢ w trafne i adekwatne wsparcie.

2.1.3. Sens cierpienia

Pojawiajace si¢ niemalze w kazdym scenariuszu choroby dziecka pytania jakie zadaja
sobie jego rodzice brzmig; dlaczego ja? Dlaczego my? Dlaczego nasze dziecko? Jest to o tyle
istotne zagadnienie, gdyz odnosi si¢ do istoty sensu choroby 1 wpisanego w nig cierpienia. Przy-
czyny samej choroby pozwalaja przewaznie uja¢ si¢ w medyczny jezyk wyjasnien. Mozliwe
jest okreslenie co zawiodla lub co si¢ zepsuto. Nadal jednak nie sposob wytlumaczy¢ powadd,
dla ktorego zachorowato to konkretne dziecko. W procesie adaptacji mozliwos¢ odwotania si¢
do konkretnych przyczyn pozwala lepiej przyja¢ rokowania. Najdotkliwszego bolu nie ukoja
jednak medyczne objasnienia. Pytanie o sens jest wpisane w histori¢ migdzy diagnozg a $mier-
cig. Rodzice moga poddawac analizie wlasne poczynania szukajac w nich nieprawidtowosci
mogacych sta¢ si¢ przyczyna nieszcze¢s$cia. Gdy to nie przynosi efektow siggaja coraz glebiej w
poszukiwanie wyjasnien. Odwolujac si¢ do losu, sity wyzszej badz wiary 1 przekonan. Takie

dazenia zawierajg potrzebe znalezienia obiektu, ktory przyjmie gniew i bol.
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Tadeusz Gadacz opowiada o roli cierpienia w zyciu czlowieka. Stawiajac je ponad bo-
lem, okres§lajac mianem przezywania i refleksji. Wskazuje rézne jego zrodta zwigzane z bra-
kiem 1 nami¢tno$ciami zawierajagcymi si¢ w relacjach miedzyludzkich ktorych jedng z pochod-
nych jest mito$¢. Bezradnos¢ jest zwiastunem cierpienia. Cztowiek pozbawiony mozliwosci
dziatania jest najbardziej bezbronny wobec wyrokow losu. W do$wiadczeniu cierpienia ducho-
wego bol przechodzi z doswiadczen fizycznych na duchowe co sprawia, ze jest trudny do uko-
jenia. Cierpienie moze by¢ zarazem lekcja, miloéci, pokory, poznawania wartosci zycia 1 doj-
rzewania do siebie. (Gadacz, 2013). Takie ujecie tego doswiadczenie pozwala zobrazowaé
istote przezy¢ osoby nim dotknietej. Nasze zycie jest zdeterminowane do poszukiwania roz-
wigzan. Uczymy si¢, ze nie ma sytuacji bez wyjscia i kazda droga dokad$ prowadzi a podejmo-
wanie dziatan staje si¢ gwarantem rezultatow. Musieliby$my przyja¢ $§mier¢ za rozwigzanie,
aby nie traci¢ mocy sprawczej. Warto$¢ zycia dziecka stoi jednak w sprzecznosci z takim zato-
zeniem. Tym bardziej utrata mozliwosci wdrazania dzialan naprawczych przeradza si¢ w cier-
pienie duchowe.

W poszukiwaniu wyjasnien naturalne wydaje si¢ odwotywanie do wiary w przypadku
0sOb wierzacych. Istnieje tendencja do przekazywania odpowiedzialno$ci za cierpienie Bogu.
Niezaleznie czy pojmujemy chorobg jako odmiang kary za popetnione grzechy, czy tez zakla-
damy, ze Bog oferuje nam szczegdlny rodzaj cierpienia by nas wyrdzni¢ 1 podkresli¢, ze jeste-
$my zdolni do jego uniesienia. Istotne w tym ujeciu jest przyjecie odmiennej perspektywy
wskazujacej na to, ze bol jest ceng zycia. Bol fizyczny jest dostepny dla §wiata ludzi i zwierzat.
Natomiast nadawanie sensu wymiarom bolu duchowego zarezerwowane jest wylacznie dla
istot ludzkich (Kushner, 2006). Bog jest jedna z mozliwosci wyjasnien zwlaszcza w poszuki-
waniu obiektu, na ktory przeklada si¢ odpowiedzialno$¢. Zarazem w ujeciu wiary poczucie
krzywdy wpisane w boski plan oddala od Boga. Podobnie jak przypisywanie osobom cierpig-
cym szczeg6lnych cech 1 wyjatkowosci mianujacej ich wybrancami. W rozumieniu bazujacym
na wierze tylko zycie predysponuje do cierpienia i staje si¢ jego Swiadectwem. Nie zawsze takie
wyjasnienie wystarcza, aby przyja¢ chorobe prowadzaca do utraty.

W towarzyszeniu rodzicom paliatywnie chorych dzieci dostrzega si¢ pewna zaleznos¢
migdzy emocjonalnymi przezyciami dorostego a samopoczuciem dziecka. Wielu rodzicow ce-
chuje szczegolnie dojrzata obecnos¢. Odktadaja rozpacz na podzniej, odraczaja zatobg, mobili-
zuja si¢ stawiajac priorytet dziecka nad wilasny. Kluczowe staje si¢ niwelowanie cierpien ma-
tego pacjenta. Choroba 1 $mier¢ potomka to zadania krancowe. Reorganizuje zycie, zmienia
uktad hierarchii wartosci, scala 1 kldci. Staje si¢ potrzeba zmiany w relacjach, w kolejnosci
wydarzen, waznosci. Bycie z umierajagcym dzieckiem pozwala dojrzewac rodzicowi. (Musia-

lowicz, 2021). Dojrzato$é jest przejawem adaptaciji. Swiadomosé nieuchronnoséci rokowan daje
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mozliwos$¢ przezycia wspdlnego czasu, ktdry pozostat. Postawa wspierajaca pozwala mlodemu
cztlowiekowi oswajaé si¢ z sytuacja w jakiej si¢ znajduje. Kluczowa jest obserwacja rodzica i
jego reakcji behawioralnych 1 emocjonalnych. Widoczne znamiona zalu, bolu czy gniewu dzia-
taja destabilizujaco, wnoszac poczucie zagrozenia. Niezaleznie od mozliwo$ci odraczania
zmierzenia si¢ z trudnymi uczuciami, na pewnym etapie wtasciwe bedzie ich przyjecie i1 zaak-
ceptowanie. Dorosly przezywa podwdjne cierpienie to pobrane od dziecka i wlasne. Po $§mierci
syna lub corki przyjdzie czas na zalobe, ktora stanie si¢ wyrazem nieprzezytego uprzednio cier-
pienia. W doswiadczenie kryzysu utraty przechodzacego w zatobe wpisuje sie glebokie poczu-
cie utraty sensu. Dziecko, ktérego juz nie ma zabiera ze sobg przysztos¢ i caty wlozony w jego
zycie wysiltek od narodzin az do konca. Poczucie straty staje si¢ dominujace, zaburza percepcje,
odbiera zdolnosci decyzyjne. Cztowiek dorosty nie prosi wéwczas o pomoc, bo nie potrafi oce-
ni¢ wlasnego potozenia. Dopiero gdy w toku zatoby odzyskuje poczucie sprawstwa i kontroli
aktywuje sie potrzeba poszukiwania nowego sensu. Dopiero wowczas mozliwy jest stopniowy
proces odbudowywania utraconych wraz z dzieckiem nadziei, marzen i potrzeb. (Pasnik, 2022).

Poczucie utraty sensu jest wpisane w cierpienie po stracie. Stanowi etap prowadzacy od
zmierzenia si¢ z odktadanymi na pdzniej uczuciami do akceptacji faktu $§mierci osoby istotne;.
W procesie adaptacji do nieobecnosci kogo$ waznego pojawia si¢ etap, gdy swiat zewnetrzny
nie ma dostepu do osoby w utracie. W tym doswiadczeniu dominuje potrzeba mierzenia si¢ z
boélem duchowym i optakiwanie pustego miejsca. Taki rodzaj izolacji poprzedza wyjscie ze
strefy wlasnego cierpienia do $wiata realnego, gdzie mozna zacza¢ dzieli¢ si¢ nim z innymi.
Smier¢ rozdaje nowe definicje, okre$lajac osoby osierocone mianem, tych ktorzy pozostali. To
po ich stronie lezy odpowiedzialno$¢ za umiejscowienie zmartego oraz nadanie znaczenia zyciu
jakie pozostawil. Pami¢¢ o osobie nieobecnej, rozmowy z nig prowadzone, sny z jej udziatem
stanowig narzedzia autoterapii. (Despert, 2021). Tak jak konieczne staje si¢ zaadaptowanie do
choroby, ktora staje si¢ cze$cig zycia i rzeczywistosci tak tez po $mierci dziecka adaptacja ujaw-
nia si¢ w poszukiwaniu sensu. Strata jest przede wszystkim doswiadczeniem duchowym. Fi-
zyczna nieobecnos$¢ jest tylko jednym z jej wymiarow. Istnieja rdzne strategie utrzymania przy
sobie osoby zmartlej. Zaczynajac od wyobrazenia sobie miejsca w jakim przebywa po $mierci
poprzez projekcje 1 sny. Zachowana obecno$¢ dziata jak mechanizm obronny umozliwiajac roz-
tozenie w czasie do$wiadczen trudnych do zaakceptowania. Joan Didion, ktéra po naglej
$mierci swojego meza opisata do§wiadczenie pierwszego roku jego nieobecnos$ci w ksigzce pod
symbolicznym tytutem ,,Rok magicznego mys$lenia”, ujeta réznice w postrzeganiu zatoby. Od-
wolujac sie do Podrecznika Etykiety Emilii Post datowanego na rok 1922 wskazata r6éznice
miedzy 6wczesnym a wspoOlczesnym rozumieniem utraty. Autorka Podrecznika uwrazliwia na

potrzeby osob, ktore wiasnie utracity kogos$ znaczacego, wskazujac na konieczno$¢ zadbania o
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potrzeby fizyczne i emocjonalne. Deleguje dziatania jakie nalezy podja¢ na rzecz zmartego i
jego najblizszego otoczenia. Otwarto$¢ w opisie potrzeb, ktdre nie sg werbalizowane a stanowia
nieodigczny element wsparcia stoi w sprzecznosci ze wspotczesng sktonnoscig do maskowania
zatoby. Dion wspomina o tendencji z lat 60 tych 1 70 tych, gdy w Stanach Zjednoczonych 1
Anglii wprowadzajacych imperatyw dobrej zabawy, ktérej nie nalezy psu¢ poprzez ekspresje
zalu 1 smutku. (Didion, 2021). Obecnie $mier¢ nadal dzieje si¢ glownie za kulisami. W opiece
pediatrycznej ujawnia si¢ coraz silniej potrzeba przeniesienia leczenia na grunt sSrodowiska do-
mowego. Podobnie osoby doroste i w starsze zaczynaja werbalizowac potrzebg umierania w
domu a nie w instytucji. Intymnos$¢ zawarta w pozegnaniach domowych pozwala na zaakcep-
towanie nieodwracalno$ci $§mierci. Zgoda blizszego 1 dalszego otoczenia na obecnos¢ i towa-
rzyszenie w procesie umierania pozwala odnalez¢ sens i uporzadkowac strate. Potrzeby oséb
towarzyszacych umierajgcemu wcigz sg aktualne, gdyz mobilizacja organizmu zmierza w
stron¢ ochrony przed rozpacza, pomijajac naturalne, fizjologiczne potrzeby. Cztowiek wspot-
towarzyszacy czgsto rezygnuje z zaspokajania nawet podstawowych potrzeb. Troska o tych,
ktorzy zostajg staje si¢ zbiorowg odpowiedzialnoscia.

Podsumowujac, kluczowym pojeciem towarzyszacym cztowiekowi w procesie adaptacji do
$miertelnej choroby osoby znaczacej staje si¢ sens. Wykazujemy naturalng tendencj¢ do anga-
zowania si¢ w sprawy istotne o szczegdlnym znaczeniu. W sytuacji, gdy koszty jakie nalezy
ponie$¢ za emocjonalne zaangazowanie przekraczaja potencjalne zyski stabilizatorem moze
okaza¢ si¢ warto$¢ odkryta w danym wydarzeniu. Droga do zrozumienia istoty Smierci prowa-
dzi przez cierpienie. Nim jednak nadejdzie $mier¢ pozostaje do dyspozycji czas. Zycie, ktore
trwa niezaleznie od jego dlugosci. W tej przestrzeni nie kazde pytanie doczeka si¢ odpowiedzi.
Wazne jest jednak podejmowanie prob mierzenia si¢ z trudno$ciami. Istota adaptacji bedzie
zaakceptowanie utraty oraz wypracowanie imperatywu do dziatania. Jest to proces wymagajacy
wysitku i bedacy nastgpstwem przezytej zatoby. Konstruktywna akceptacja wynikajaca z kry-
zysu utraty pozwala by¢ §wiadomym i1 obecnym uczestnikiem chorowania, umierania i §mierci.
Dziecko bez wzgledu na potencjal rozwojowy i mozliwosci opiera si¢ dorostym i czerpie z jego
zasobow. Po stronie rodzica lezy odpowiedzialno$¢ za wlasne emocje i poczucie bezpieczen-
stwa dziecka. Przystosowanie do funkcjonowania z chorobg pozwala wykorzysta¢ dany czas
na realizacj¢ zyciowych i spolecznych rdl 1 zadan. Dzigki temu proces Zaloby przechodzi w
etap zaakceptowania nieobecnos$ci osoby znaczacej co skutkuje mozliwoscia powrotu do funk-
cjonowania.

2.2. Temperament

Ten podrozdziat poswiecony bedzie zagadnieniu temperamentu. Dokonam przegladu teorii

lezacych u podstaw wyodrebnienia tego pojecia az po wspotczesng jego definicje. Zajme si¢
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rowniez regulacyjng teorig temperamentu. Dokonujac rozpoznania wérdd rodzicow dzieci
$miertelnie chorych mozna wywnioskowac, ze ich wewnetrzne zasoby i cechy rzutuja na prze-
bieg kryzysu utraty zdrowia oraz procesy zaloby i1 adaptacji. Istotnym z perspektywy tych roz-
wazan staje si¢ wptyw wydarzenia krytycznego jakim jest diagnoza choroby paliatywnej na
zachowanie osoby dorostej. Pomimo tego, ze stan zagrozenia zycia czy $mier¢ dziecka wydaja
si¢ stanowi¢ wyzwanie wykraczajace poza mozliwosci zaradcze dorostego, rodzice przezywaja
te utrate. Niewatpliwie wplyw na to majg czynniki zewnetrzne. Poczawszy od sposobu przeka-
zania ztych informacji poprzez system spotecznego wsparcia, relacje miedzy rodzicami czy ich
sytuacje socjo- ekonomiczng. Dalej prowadzacej przez jakos¢ opieki medycznej i wsparcia spe-
cjalistycznego, ktdre otrzymaja w trakcie choroby dziecka. Jednakze wspierajace czynniki ze-
wnetrzne nie sg wystarczajace. Konieczne sg takze wewngtrzne zasoby, ktore pozwalajg prze-
twarza¢ pozyskiwane informacje, korzysta¢ ze wsparcia, podejmowac aktywnos$¢ nie tracac
zdolnosci decyzyjnych. Nawet traumatyczne do§wiadczenia wymuszaja na pewnym poziomie
mobilizacj¢ 1 dziatanie. Na tej podstawie mozna wnioskowaé, ze do poradzenia sobie z niewy-
obrazalnie trudnym doswiadczeniem konieczne sg cechy, wyposazajace jednostke w zdolnos¢
do funkcjonowania i realizacji zachowan adaptacyjnych i regulacji emocjonalnej. Dlatego tez
pojecie temperamentu odgrywa istotng role w adaptacji do rozpoznania terminalnej choroby u
dziecka.

2.2.1. Historyczne ujgcie temperamentu

Konstrukt teoretyczny okreslany mianem temperamentu byt obiektem badan juz od czasow
starozytnych. Wiedza zwigzana z tym zagadnieniem rozwija si¢ stopniowo. Jego historyczne
ujecie pozwala lepiej zrozumie¢ wspotczesne definicje. Poczatkowo w przebiegu badan nad
tym zjawiskiem dominowalo podejscie spekulatywne. Swoja uwage poswiecali mu zardwno
filozofowie jak i lekarze okresu starozytnego. Kluczowe okazaty si¢ rozwazania Hipokratesa
zyjacego w V wieku p.n.e., uznanego za ojca medyczny oraz jego nastgpcy Galena. Pomimo
tego, ze Hipokrates nie uzywal jeszcze sformulowania temperament, opracowana koncepcja
humoréw stanowi jego podwaliny. Ow znamienity lekarz opracowat koncepcje sokow, zwa-
nych humorami. Podstawe tego uje¢cia stanowi odwotanie do zywiotéw: ognia, powietrza, ziemi
1 wody, ktore pozwalajg wyprowadzi€ cztery jakosci: ciepto, zimno, wilgoc¢ 1 suchos¢. Do wy-
roéznienia jakos$ci stuza soki organizmu. Réwnowaga miedzy sokami stanowi odpowiednik
zdrowia, zaburzone proporcje moga stac si¢ przyczyng chorob. Za wytwarzanie sokow odpo-
wiadajg poszczegdlne organy. Serce produkuje krew, flegma pochodzi z gtowy, z61¢ z watroby
a $ledziona odpowiada za czarng zo6t¢. Takie rozroznienie stanowito punkt wyjscia dla rozwoju
teorii roznic indywidualnych. Tworcg pierwszej typologii temperamentu byt Galen, ktéry za

podstawe swojej teorii przyjat koncepcje humoréw Hipokratesa. Przewaga danego soku w
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organizmie pozwolila na opracowanie czterech typoéw temperamentu. Sangwinik- dominacja
krwi, choleryk- zo6tci, melancholik- czarnej zokci, flegmatyk- §luzu. Swoja teori¢ Galen uzupet-
nit o interpretacje¢ psychologiczng opartg na obserwacji zachowan. (Strelau, 2002, s. 15-16).

W jezyku potocznym nadal pojawiaja si¢ pojecia zaczerpnigte z pierwszej konceptualizacji
temperamentu. Istniejag pewne cechy w zachowaniu i sklonno$ciach ludzi, ktére pozwalaja
okresla¢ ich np. mianem choleryka czy melancholika. Nie ma to nic wspolnego z diagnostyka
psychologiczng jest to wytacznie proba scharakteryzowania danej osoby. Zgodnie z tym przy-
ktadem melancholik bedzie kojarzyt sie z osoba zamys$lona, rozwazna, analizujaca, czasem po-
chlonigta wewnetrznymi przemysleniami. U choleryka rozpoznamy sktonnos¢ do impulsyw-
nych reakcji emocjonalnych przy rownoczesnym szybkim wygaszaniu. Obrazuje to znaczenie
tych charakterystyk w codziennym funkcjonowaniu i ich glgbokie zakorzenienie. Podazajac
dalej §ladami powstawania teorii na temat konceptu temperamentu w ujeciu spekulatywnym
wylania si¢ posta¢ Immanuela Kanta, ktory rozszerzyt teori¢ Galena dodajac do jego humorow
konstytucje cielesne. Swoje zalozenia opart na przekonaniu, ze temperament jest zalezny od
wlasciwosci krwi: krzepnigcia i temperatury. Podobnie jak Galen wyrdznit cztery typy tempe-
ramentu uwzgledniajac dwa kryteria podziatu:

1. energig zyciowg

2. dominujgcg charakterystyke zachowania.
Okreslenia dla typoéw temperamentu nie r6znig si¢ od tych zaproponowanych przez poprzed-
nika. Roznica sprowadza si¢ do tego, ze typ sangwinika i melancholika opierajg si¢ na domina-
cji uczué. Natomiast choleryk i flegmatyk wyrdzniajg wlasciwosci dziatania. Teoria Kanta wy-
warly znaczacy wplyw na dalsze rozwazania nad tym zjawiskiem. Zapoczatkowat on ideg, ze
temperament odnosi si¢ do energetycznych wlasciwosci zachowania. Stworzyl pojecie bioto-
nusu. ,,(...) to wlasciwos¢ z punktu widzenia ktorej obserwuje sie state roznice indywidualne
uwarunkowane jakoscig i szybkoscig metabolizmu. Jednostki charakteryzujgce si¢ wysokim
biotonusem sq odporne na wplyw silnych bodzcow i zmeczenie, a po krotkim odpoczynku odzy-
skujg typowy dla siebie poziom energii zyciowej. Odwrotnie osoby o niskim biotonusie- sq mecz-
liwe, nieodporne na wptyw silnych bodzcow (...).” (Strelau, 2002, s. 18-19). Jest to istotna kon-
cepcja w dziejach temperamentu 1 teorii réznic indywidulanych pomimo tego, ze nadal pozo-
staje na poziomie spekulacji. Slad tej koncepcji przejawia sie rowniez we wspotczesnych defi-
nicjach tego pojecia. Wielu badaczy za punkt wyjscia stawiali historyczne ujecia. Co pozwalato
zachowa¢ pewng konsekwencje badan nad tym zjawiskiem. Zndéw odwotujac si¢ do jezyka po-
tocznego mozna znalez¢ odzwierciedlenie przytoczonej koncepcji w zyciu codziennym. Okre-
$lenie ,,temperamenty” do dzi$ pozwala okresli¢ osobe cechujaca si¢ wysokim poziomem ener-

gii 1 zywotnos$ci. Przeciwienstwo stanowi¢ bedzie okreslenie cztowieka jako pozbawionego
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temperamentu. Zarazem codzienny jezyk taczyt to pojecie nie tylko z aktywnoscia, ale rowniez
z popedem seksualnym. (Strelau, 1965, s. 7-8). Do dzi$ taka cecha przejawia si¢ w charaktery-
styce ludzi. Przywodzi na mysl cztowieka dynamicznego skorego do aktywnego dziatania, Zy-
wiolowego.

W opozycji do koncepcji, ze temperament wyraza si¢ poprzez specyfike zachowan sta-

nat Wundt. Podtrzymat on przekonanie, ze istniejg cztery typy tego konceptu, jednak okreslit,
1z odnosi si¢ on wylacznie do formalnej wtasciwos$ci emocji i popedow. Kolejng istotng rdznica
w pogladach tego badacza bylo uznanie ze okreslony typ temperamentu ujawnia si¢ w odpo-
wiedzi na dang sytuacj¢. W konsekwencji cztowiek ma dostep do kazdego z czterech typow a
nie tylko jednego, stalego temperamentu. (Strelau, 2002, s. 19). Wundt wnidst ogromny wkiad
w rozwoj psychologii. Przytoczona powyzej koncepcja nie przetrwala proby czasu, stanowita
jedna punkt odniesienia dla dalszych analiz tego zjawiska. Istotne zwtaszcza byto jego spojrze-
nie na emocje jako wyraz temperamentu w kontrze do teorii mowiacych jedynie o zachowaniu.
Koncepcje wywodzace si¢ ze starozytnych teorii odegraty bardzo powazng role we wspotcze-
snych analizach nad tym pojeciem. Zatrzymam si¢ jeszcze na chwile na teorii temperamentu
opartego na emocjach, odwotujac si¢ do Allporta, jednego z gtéwnych tworcy teorii osobowo-
$ci. W przytoczonej przez niego koncepcji pojawiaja si¢ dwa wymiary: zakres emocji i ich sita,
ktore prezentuja si¢ na kontinuum. Pierwszy dotyczy zakresu sytuacji 1 obiektow ktore wywo-
huja reakcje emocjonalne, drugi odnosi si¢ do intensywnos$ci wzbudzanych uczu¢. Temperament
powiazany jest z emocjonalno$cia cztowieka przejawia si¢ poprzez sit¢ i szybkos¢ reakeji i
podatno$¢ na emocjonalne pobudzenie. Allport opieral swoja teorie dziedzicznosci, ujmujac to
zjawisko w kategorii psychobiologicznej, niemalze niezmiennej w toku zycia. podazajac za
mysla Allporta, w zgodzie ze starozytnym ujgciem wspoétczesni badacze Goldsmith 1 Campos
(1986), za J. Strelau (2022) przedstawili swoja definicje¢ temperamentu:
. (...). Pojecie to obejmu roznice indywidualne w emocjach pierwotnych- strachu, ztosci,
smutku, przyjemnosci, ciekawosci itp.- jak i bardziej zgeneralizowany poziom aktywacji, kto-
rego wyrazem sq parametry czasowe i sitowe reakcji behawioralnych. (...).” (Strelau, 2022, s.
233). Koncepcja bazujaca na emocjach to nie jedyny sposéb definiowania tego pojecia. Wielu
rozwazaniom poddawane bylo hipotezy dotyczace zarowno zrodel temperamentu jak 1 jego
dziedzicznosci 1 statosci. Niewatpliwie teoria Allporta stata si¢ cennym wyznacznikiem ksztal-
towania dalszych pogladow w tym zakresie. Wnidst on bowiem okre$lenia, ktore do dzi$ poja-
wiajg si¢ we wspotczesnych teoriach na temat tego pojecia.

W fazie przedempirycznych badan nad temperamentem warto odwota¢ si¢ do jeszcze
jednego badacza, mianowicie Carla Gustava Junga. Spekulatywne zatozenia tego badacza staly

si¢ istotnym punktem wyjscia zarowno do dalszych badan nad temperamentem jak i
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osobowoscig. Wyr6znit on dwa rodzaje postaw ludzkich: ekstrawertywna i introwertywna. Zaj-
mowat si¢ problematyka podstawowych funkcji psychicznych poprzez ktére wyrazaty si¢ te
postawy. Scharakteryzowat w szczegdtowy sposob ekstrawertyka i1 introwertyka sugerujac, ze
u cztowieka rozwijajacego si¢ prawidtowo dominuje jedna z funkcji: wrazenia zmystowe, my-
$lenie, uczucia, intuicja. Uogolniajac ekstrawertyk bedzie wyrazat swoja energi¢ i zdolnosci
adaptacyjne ze zewnatrz. Podczas gdy introwertyk bedzie realizowal energi¢ zyciowa poprzez
stany wewnetrzne. (Strelau, 2002, s. 20-21).

Wyodrebnienie tych dwoch kluczowych poje¢ znalazto dalsze odzwierciedlenie w ba-
daniach nad temperamentem i osobowoscig. Pojecia te wydawaty si¢ przez pewien okresu czasu
tozsame lub wspotwystepujace. Obecnie kazde z nich definiowane jest jako odrgbna struktura.
Odwotanie do starozytno$ci pozwolitlo przesledzi¢ kierunek badan nad konceptem tempera-
mentu jeszcze przed rozwojem badan empirycznych. Obowigzujace definicje bazowaly na wie-
dzy medycznej, psychologicznej i poparte byly obserwacjami przejawdw zachowan. Nie wy-
czerpywalo to potrzeb zwigzanych z gruntowanym poznaniem tego zjawiska. Cze$¢ teorii zo-
stala obalona, inne staty si¢ baza do konstruowania kolejnych wyjasnien. Niewatpliwie koncept
teoretyczny temperamentu cieszyl si¢ duzym zainteresowaniem i1 doczekat licznych opisow 1
definicji a uwagg poswiecito mu wielu dawnych i wspotczesnych badaczy. Jezyk potoczny row-
niez przyjat to pojecia i dokonat jego adaptacji. Systematyczne badania i analiza doprowadzity
do przejscia z gruntu spekulatywnego na grunt badan empirycznych nad pojeciem tempera-
mentu.

2.2.2. Poczatek badan empirycznych
Prezentowane powyzej koncepcje opieraly si¢ przede wszystkim na przestankach teoretycz-
nych i1 rozwazaniach filozoficznych. Z racji na to, ze nie byty w stanie znalez¢ wytlumaczenia
dla calej ztozonos$ci pojecia temperamentu rozpoczeta si¢ epoka badan empirycznych. Jednym
z czotowych badaczy byl Iwan Pawlow, zajmujacy si¢ typami uktadu nerwowego. Wprowa-
dzajac badania eksperymentalne zwlaszcza z udzialem psoéw dokonal rozrdznienia na trzy
gtéwne cechy wyrazane w skrocie TUN: sita, rownowaga i ruchliwo$¢ procesow nerwowych.
(Strelau, 1985, s. 17).

Pawlow przyjat zatozenie, ze temperament ksztattuje si¢ w zaleznos$ci od typu uktadu
nerwowego, ktory byl wrodzony 1 nie poddawat sie tatwo wptywom srodowiska i wychowania.
W toku badan i obserwacji Pawtow wyodrebnit cztery typy uktadu nerwowego:

1. typ silny, zrownowazony, ruchliwy (sangwinik)
2. typ silny, zrownowazony, powolny (flegmatyk)
3. typ silny, niezrownowazony (choleryk)

4. typ staby (melancholik).
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Wyodrebnione typy obrazuja zakres zdolno$ci przystosowawczych jednostki wyrazanej na
skali miedzy pobudzeniem a hamowaniem. W rozumieniu Pawlowa typy silne zastugiwaty na
zdecydowanie wyzszg oceng niz typ staby. Sangwinik i flegmatyk zajmowali optymalny srodek
na skali temperamentu. Cechowaly si¢ dobrg adaptacja do zycia dzigki zachowanej rownowa-
dze miedzy aktywnos$cig a wyciszeniem. Przypisane sg osobom zdrowym i odpornym wyposa-
zonym w zdolnos$ci do utrzymania réwnowagi. Choleryka opisuje sktonno$¢ do zaburzenia pro-
cesOwW hamowania co moze skutkowa¢ stanami nerwicowymi lub depresyjnymi. Melancholik
— jedyny typ opisany jako staby prezentuje niskg odpornos¢ i stabo rozwiniete zdolno$ci adap-
tacyjne oraz wysoka sktonnos$¢ do zapadania na nerwice. (ibidem, s. 29-33). Warto zwrdcic
uwagg na zalezno$ci pomiedzy typem ukladu nerwowego a ryzykiem zachorowalno$ci na cho-
roby o podiozu psychicznym jak nerwica czy depresja. Przy czym Pawtow wyraznie przypisy-
wal prawdopodobienstwo rozwoju choréb stabemu typowi, czyli bardziej narazonemu. W tej
koncepcji przebija rowniez przekonanie o wplywie wyposazenia na przystosowanie do panuja-
cych warunkow srodowiska. Ograniczony zostaje zarazem wplyw jednostki na posiadane cechy
1 wyposazenie, ktoére uwarunkowane jest genetycznie.

Kolejnym badaczem uznanym za pioniera w dziedzinie badan empirycznych nad tempera-
mentem byt Gerard Heymans. Ten XIX wieczny naukowiec reprezentowat podejscie psycho-
metryczne i genetyczne. Wraz ze wspotpracownikiem Enno D. Wiersma opracowal kwestiona-
riusz sktadajacy si¢ z 90 pytan. Rozsyltajac go do ponad 400 lekarzy uzyskat wyniki umozli-
wiajace wyodrebnienie trzech podstawowych wymiarow temperamentu: aktywnos$¢, emocjo-
nalno$¢ i funkcje pierwotna/ wtorng z ktoérych kazda ma dwa bieguny. Z tych wymiaréw udato
si¢ wytoni¢ badaczom osiem typoéw temperamentu: amorficzny, apatyczny, nerwowy, senty-
mentalny, sangwiniczny, flegmatyczny, choleryczny i pasjonujacy (si¢). Heymans stosowat
zréznicowang diagnostyke siegajac po badania eksperymentalne, psychometryczne i biogra-
ficzne, byl tez prekursorem analizy czynnikowej. (Strelau, 2002, s. 21-25). Dostep do narzedzi
umozliwiajgcych gromadzenie danych 1 ich uporzadkowanie rzucit nowe swiatto na rozumienie
pojecia temperamentu. W tym ujgciu rozpatrywany byt réwniez czynnik dziedziczenia jako
potencjalne prawdopodobienstwo powtarzalnosci okreslonych cech. Niewatpliwie zaréwno ba-
dania Pawtowa jak 1 Heymansa wywarly znaczacy wptyw na dalszy rozwdj koncepcji wpisa-
nych zaréwno w teori¢ réznic indywidualnych jak i psychologi¢ osobowosci.

Hans Eysenck tworca trojczynnikowej teorii osobowosci podejmowat starania dazace do
opracowania koncepcji temperamentu opartej na teorii naukowej. W jego badaniach 1 opraco-
waniach pojecie osobowos¢ byto naprzemiennie stosowane z temperamentem. Na podstawie
wieloletnich badan psychometrycznych i laboratoryjnych prowadzonych na zréznicowanych

grupach wysnut teori¢ o istnieniu trzech wzajemnie niezaleznych czynnikow osobowosci/
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temperamentu: psychotycznos$¢, ekstrawersja i neurotyczno$¢. Kazdy z superczynnikdéw cecho-
wala biegunowos$¢. Psychotycznos¢ miescita si¢ w granicach miedzy altruizmem, empatia a
zjawiskami nalezacymi do kategorii patologii. Przeciwienstwem ekstrawersji byla introwersja
a po drugiej stronie neurotyczno$¢ stata rownowaga emocjonalna. (Strelau, 2022, s. 236-237).
Eysenck opracowat narzedzia do pomiaru tych cech. Temperament w tym ujeciu nie sprowadzat
si¢ do wystepowania jednego czynnika a obejmowal mozliwos$¢ przenikania si¢ wszystkich
trzech. Réznice indywidualne migdzy ludZmi miescity si¢ w skali natezenia okreslonych cech
pozwalajac na adaptacj¢. Dwa superczynniki ekstrawersja i neurotyczno$¢ doczekaly sie swojej
adaptacji w jednej z najbardziej rozpoznawalnych teorii osobowosci: modelu wielkiej pigtki.

Istotne znaczenie dla wspodtczesnych teorii miat rowniez model temperament Thomasa i
Chess oparty na stylach zachowania. Stal on w sprzecznosci z konsytucjonalnym podej$ciem
do okreslenia tego zjawiska i prezentowal stanowisko o dominujagcym wplywie srodowiska na
ksztaltowanie osobowos$ci. Amerykanscy psychiatrzy pod wptywem koncepcji Freuda nie ana-
lizowali zrédel wystepowania danej cechy a w badaniach nad dzie¢mi skupili si¢ na analizie
jak zachowuje si¢ dziecko. Wyodrebnili dziewie¢ kategorii temperamentu:

1. Aktywnosé
Rytmicznosé
Zblizanie sig- wycofanie
Latwos¢ przystosowania
Prog reagowania
Sita reakcji
Jakos¢ reakcji

Roztargnienie

W L N SN RN

Zasieg uwagi i wytrwatos¢

Powyzsze kategorie dawaty mozliwo$¢ oceny zarowno funkcji motorycznych jak i behawioral-
nych i emocjonalnych. Gtowny czynnik brany pod uwage opierat si¢ na przejawach zachowania
w okreslonych sytuacjach. Autorzy wyodrebnili trzy konstelacje temperamentu: tatwy, wolno
rozgrzewajacy si¢ 1 trudny. Najwickszg reprezentacje dzieci posiada pierwsza konstelacja,
ostatnia natomiast miesci w sobie ryzyko powstawania zaburzen zachowania. (ibidem, s. 244-
245). Charakterystyka temperamentu wystgpujacego u dzieci rdzni si¢ od poprzednio prezen-
towanych koncepcji. Zwtaszcza ze w tym opisie dominuje przekonanie o kluczowej roli zacho-
wania w ocenie funkcjonowania dziecka. Jest to przyktad pozwalajacy na zobrazowanie rézno-
rakich tendencji w definiowaniu tego zagadnienia. Zaleznie od stanowiska autorow mozliwe
jest prowadzenie badan w réznych kierunkach. Nie zawsze pozostang one aktualne w $wietle

najnowszych teorii. Niewatpliwie poszukujac powtarzalnych cech mozemy moéwi¢ o roli
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temperamentu w przystosowaniu si¢ jednostki. W zalezno$ci od tego czy przyjmiemy stanowi-
sko normatywne czy empiryczne inaczej bedzie traktowana osobowos¢/ temperament. W
pierwszym uj¢ciu bedzie stanowi¢ wzorzec, do ktérego si¢ dazy, w drugim nastepuje rozdzie-
lenie osobowosci od zachowania. Ujgcie normatywne niesie ryzyko wykluczenia mozliwosci
wystepowania osobowosci w sytuacji jednostki, ktora prezentuje spolecznie nieakceptowany
wymiar zachowan. Drugie uj¢cie uniezaleznia te dwa elementy, pozwalajac przyznaé, ze kazdy
posiada temperament niezaleznie od wzorca prezentowanych zachowan. (Strelau, 1965, s.75-
76).

Wiekszo$¢ teorii doczekata si¢ krytyki, zwlaszcza tych obstajacych przy dominacji
wptywu jednego elementu pochodzenia wewnetrznego lub zewnetrznego, ktory ksztattuje tem-
perament. Przeglad poszczegdlnych charakterystyk i koncepcji pozwala zrozumie¢ podtoze do
wyprowadzenia aktualnych definicji. Dotychczasowa analiza pozwala wysnu¢ przypuszczenie,
ze temperament wykazuje powigzania z przystosowaniem, odpornoscig i cechami bgdacymi
przejawami zachowan oraz stanow emocjonalnych. W dalszej czesci przejde do definicji tem-
peramentu odpowiadajacych wspotczesnym teoriom oraz do okreslenia wptywu dziedziczenia
1 warunkow $rodowiskowych na jego obraz. Tworca teorii roznic indywidualnych Jan Strelau
w pierwszych okresach badan zaproponowat nastepujaca definicje: ,, (...) temperament jest to
zespot najbardziej statych wiasciwosci psychicznych sktadajgcych sie na dynamiczny aspekt
osobowosci. Przejawiajq sie¢ one przede wszystkim w reakcjach emocjonalnych i w psychomo-
toryce jednostki.” (Strelau, 1965, s. 13). Definicja ta zawiera zarowno pojecie statosci jak i
dynamiki, prezentujac w ten sposob zroznicowany charakter tego pojecia. Ciekawym jest wska-
zanie, ze przejawem cech sg zarowno emocje jak i zachowanie. Definicja ta ulegata dalszemu
rozwojowi na przestrzeni kolejnych lat. W znacznie p6zniejszej publikacji Jan Strelau w naste-
pujacy sposob opisuje to zjawisko: ,, (...) Przez temperament rozumiem wzglednie state cechy
organizmu, pierwotnie biologicznie zdeterminowane. Przejawiajq si¢ one w formalnych ce-
chach zachowania, sprowadzajgcych sie do poziomu energetycznego i charakterystyki czasowej
reakcji.” (Strelau, 1985, s. 266). Dostrzegalne sg istotne zmiany w obrgbie opisu. Pojawia si¢
element wskazujacy na ceche dziedzicznos$ci a wczesniej zastosowane pojecia emocji i psycho-
motoryki zostajg zastapione bardziej ztozonymi okresleniami. Obecnie mozemy spotkaé w li-
teraturze poswigconej tematyce psychologii osobowosci i réznic indywidualnych nastepujaca
definicje, za Strelau(2001b): ,, Temperament odnosi si¢ do wzglednie statych cech osobowosci
wystepujgcych u cztowieka od wezesnego dziecinstwa i majgcych swoje odpowiedniki w swiecie
zwierzqt. Bedgc pierwotnie zdeterminowany przez wrodzone mechanizmy neurobiochemiczne,
temperament podlega powolnym zmianom spowodowanym procesem dojrzewania oraz indywi-

dualnie specyficznym oddziatywaniem miedzy genotypem a srodowiskiem.” (Strelau, 2022, s.
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235). Zaprezentowana definicja wywodzi si¢ z najbardziej rozpowszechnionych i rozpoznawal-
nych charakterystyk ujmujacych ten koncept teoretyczny. Autor podjat starania uwzgledniajace
wszystkie najbardziej istotne cechy. Rozstrzyga kwestie wptywu dziedziczenia i srodowiska
wskazujac na ich wspotwystepowanie w procesie rozwoju. Mozna na tej podstawie wywnio-
skowac, ze temperament jest zjawiskiem wrodzonym, ktére podlega wptywom oddziatujacych
na niego czynnikdw pochodzenia wewnetrznego 1 zewnetrznego.

Definicj¢ potwierdzajaca zalozenia ujete przez Jana Strelaua wprowadzit rowniez Bog-
dan Zawadzki: ,, (...) temperament jest uyymowany jako uniwersalny sktadnik ludzkiej osobowo-
sci, bedgcy efektem rozwoju ontogenetycznego, o pierwotnym biologicznym uwarunkowaniu i
podlegajqcy zmianom pod wplywem szeroko rozumianych czynnikow srodowiskowych”. (Za-
wadzki, 2002, s. 50). Obecnie dominuje przekonanie o wspotwystepowaniu czynnikow dzie-
dzicznych, uwarunkowanych genetycznie oraz wpltywu $rodowiska zewnetrznego na rozwoj
jednostki rowniez pod katem cech o pewnym stopniu statosci. Czlowiek wyposazony jest w
pewne predyspozycje, posiada wrodzone zasoby, ktore wchodza w interakcje z sytuacjami i
wydarzeniami wchodzacymi w sktad jego zyciorysu.

Niniejsze rozwazania pozwalajg potwierdzi¢ zawarta we wstepie tego podrozdziatu in-
formacje, ze badania nad temperamentem przebiegaly matymi krokami. Stopniowo przyswa-
jano i adaptowano nowe pojecia, rezygnujac z tych ktore nie znalazly odzwierciedlenia w ba-
daniach. Niektore z zatozen wylaniajacych si¢ z ujecia spekulatywnego przetrwaty do dzis$ cho-
ciazby na poziomie jezyka potocznego. Pomimo tego, ze byly oparte na teoretycznych rozwa-
zaniach ich wktad w ksztattowanie i1 rozw6j psychologii r6znic indywidualnych pozostal nie-
zaprzeczalny. Wspodlczesnie proponowana definicja precyzyjnie opisuje charakter tego zjawi-
ska. Z racji na to, ze temperament odgrywa istotng role w procesach adaptacji do zewngetrznych
warunkow srodowiska stusznym jest odwotanie si¢ do tej koncepcji w toku rozwazan nad przy-
stosowaniem rodzica do paliatywnej choroby dziecka. W dalszej czesci przyjrze si¢ Regulacyj-
nej Teorii Temperamentu, ktore tworcg jest Jan Strelau.

2.2.3. Regulacyjna Teoria Temperamentu Strelaua

Jest to teoria, ktora znajduje swoje odzwierciedlenie we wspotczesnych badaniach nad tem-
peramentem. Jan Strelau posiada ogromny dorobek w obszarze tematyki po§wigconej réznicom
indywidualnym. Efektem jego przeszto 25 lat doswiadczenia zgromadzonego w toku badan nad
temperamentem jest Regulacyjna Teoria Temperamentu. Kluczowa role dla powstania tej kon-
cepcji stanowito podejscie funkcjonalne prezentowane w pracach Pawlowa. Badania nad typo-
logig uktadu nerwowego proponowang przez rosyjskiego badacza i jego wspotpracownikow
stanowila gldéwny punkt odniesienia przez pierwsze lata badan. Krytyczne podej$cie do kon-

struktu Pawlowa pozwolito na wyprowadzenie odrebnej teorii. Strelau poszukiwat przede
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wszystkim mozliwosci skonstruowania teorii psychologicznej ktorej punktem centralnym by-
toby zachowanie, podczas gdy dla tworcy wskazanej typologii blizsze byto rozpatrywanie tem-
peramentu z poziomu fizjologii. Znaczacy wptyw na teori¢ temperamentu miata teoria czynno-
$ci proponowana przez Tadeusza Tomaszewskiego, jak 1 koncepcje proponowane przez innych
badaczy a odnoszace si¢ do zachowan i aktywnosci. (Strelau, 1985, s. 260-266). Regulacyjna
Teoria Temperamentu nie jest odrgbnym bytem, stanowi efekt wielu lat badan 1 doswiadczen
popartych teoretycznym uzasadnieniem. Stanowi efekt konsekwentnych dziatan podejmowa-
nych na rzecz wyodrebnienia pojecia temperamentu i umiejscowienia go w psychologii réznic
indywidualnych. Badaniom nad tym zjawiskiem Strelau jak i jego wspotpracownicy poswiecili
wiele lat kariery zawodowej. Tytulem wprowadzania przed doglebng analizg istoty owej teorii
poswigce chwile na koncept, do ktorego odwotywat si¢ polski badacz, mianowicie badan Ta-
deusza Tomaszewskiego nad strukturg i mechanizmami regulujacymi czynnosci czlowieka.
Profesor podejmowat w swych pracach problematyk¢ wzajemnego oddzialywania cztowieka i
srodowiska. Wykazywal, ze cztowiek dysponuje dwoma gldéwnymi mechanizmami regulacji
wlasnych stosunkéw z otoczeniem, ktore realizujg si¢ poprzez przystosowanie si¢ i dziatanie.
Natomiast zachowanie wyraza si¢ w formie bazowej- reaktywnej, stanowi woéwczas odpowiedz
na bodziec, umozliwiajac odpowiedz na sytuacje stereotypowe, powtarzalne. Bardziej ztozong
zdolnoscig jest podejmowanie zachowan celowych, pozwalajacych na reagowanie w sytuacjach
niestandardowych. Regulacja czynno$ci przebiega na dwoch poziomach. Pierwszy poziom
zwigzany z zachowaniem reaktywnym stanowi odpowiedz na bodziec poprzedzajacy. Drugi
dotyczacy wyzszego poziomu zachowania zwigzany jest z pojawieniem si¢ sytuacji zadaniowej
warunkujacej poszukiwanie rozwigzan i bazuje na antycypacji przysztosci. W konsekwencji
zachowanie celowe opiera si¢ na trzech zasadach: odruchach, nawykach, zadaniach. Takie za-
chowanie okreslane mianem czynnos$ci pozwala na osigganie okreslonego efektu poprzez prze-
obrazenie sytuacji, ktora wystepuje w danym momencie w sytuacje zamierzong. (Tomaszewski,
1978, s. 491-512). Teoria czynnoS$ci prezentuje zachowania wyzszego rzedu, ktore pozwalaja
poradzi¢ sobie jednostce w obliczu wyzwan 1 wymagan pojawiajacych sie¢ w toku interakcji ze
srodowiskiem. Nie bez znaczenia pozostaje wzajemne oddzialywanie czlowieka i jego otocze-
nia. Odwotywanie si¢ profesora Tomaszewskiego do zachowan odzwierciedla ich rolg w ksztat-
towaniu si¢ osobowosci czlowieka. Zachowanie jest odpowiedzig na to co wydarzy si¢ w $ro-
dowisku, na tym tle powstaje szczegdlny rodzaj interakcji. Podazajac za tym przestankami
przejde teraz do najwazniejszych sktadowych temperamentu wyodrgbnionych przez Jana Stre-
laua:

1. Wzglednie state cechy zachowania jako sktadniki temperamentu.
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Odnosi si¢ do okreslenia zakresu mozliwych zmian jakim podlegaja cechy temperamentu, ktore
same w sobie stanowig do$¢ trwaty konstrukt. W relacji z otoczeniem i przebiegiem rozwoju
adaptujg si¢ do zmian.

2. Przejawy temperamentu w formalnych cechach zachowan.

Cechami temperamentu sg czasowe charakterystyki zachowan, ktérych indywidualny styl przy-
pisany jest do danej jednostki. Moga by¢ one mierzalne 1 wystepuja pod postacig zachowan i
reakcji.

3. Temperament jako zjawisko pierwotnie biologicznie zdeterminowane.

Kazda jednostka zostaje wyposazona w okreslony, uwarunkowany genetycznie temperament
podlegajacy zmianom pod wptywem rozwoju ontogenetycznego i srodowiska. (Strelau, 1985,
s. 266-271).

Powyzsza charakterystyka temperamentu pozwolita na opracowanie Regulacyjnej Teorii Tem-
peramentu. W toku badan i analiz ulegala ona przeobrazeniom by finalnie wybrzmie¢ pod po-
stacig dziecigciu postulatéw:

1. Temperament przejawia si¢ w formalnej charakterystyce zachowania.

2. Cechy formalne zachowania mozna opisac¢ w kategoriach energetycznych i czasowy

3. Pod wzgledem formalnych charakterystyk zachowania istniejq wzglednie state roznice
indywidualne.

4. (...) roznice indywidualne w temperamencie sq powszechne, tzn. odnoszq sie do wszel-
kich zachowan i reakcji.

(...) cechy temperamentu obecne sq od wczesnego dziecinstwa.

(...) temperament wystepuje zarowno u cztowieka, jak i u zwierzqt

(...) czynniki genetyczne, jak i zalezne od niego mechanizmy fizjologiczne i bioche-
miczne odgrywajq istotng role we wspotdeterminowaniu roznic indywidualnych w tem-
peramencie.

8. Cechy temperamentalne, cho¢ wzglednie state podlegajg w ontogenezie powolnym
zmianom (...).

9. Temperament petni funkcje regulacyjng, ktora polega na modyfikacji (moderowaniu)
wartosci stymulacyjne (energetycznej) i temporalnej sytuacji i zachowan odpowiednio
do posiadanych cech temperamentalnych.

10. Rola temperamentu w regulacji stosunkow cztowieka ze swiatem ujawnia si¢ przede
wszystkim w sytuacjach trudnych i/ lub zachowaniach ekstremalnych. (Strelau, 2002, s.
183-184).

Powyzej przedstawione postulaty precyzyjnie charakteryzuja pojecie temperamentu. Dzigki

temu wrodzonemu wyposazeniu cztowiek posiada zdolnosci do regulowania swoich interakcji
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z otoczeniem. Jest to zarazem elastyczna struktura, ktora adaptuje si¢ do naturalnych zmian
rozwojowych. Szczegblnie istotne z perspektywy dalszych rozwazan wydaje si¢ sformutowanie
zawarte w ostatnim punkcie. Sytuacja rodzica do§wiadczajacego zagrazajacej zyciu dziecka
choroby nalezy niewatpliwie do wydarzen ekstremalnych. Zgodnie z omawiang teorig to wia-
$nie w obliczu takich przezy¢ uwidacznia si¢ regulacyjna rola temperamentu przejawiajaca si¢
w stosunku czlowieka do swiata. W zwigzku z tym nie bez znaczenia pozostaje ocena tych
wrodzonych zasobow w obliczu zagrozenia. Akcent wymiany na linii cztowiek- srodowisko
podkresla réwniez w swych badaniach Bogdan Zawadzki wskazujace, ze: (...) cechy tempera-
mentu sq (...) uwarunkowane genetycznie i srodowiskowo. (...) niektore z cech (aktywnos¢ tem-
peramentalna) mogq podlegaé zmianom wynikajgcym nie tylko ze zmian wiasnosci mechani-
zmu fizjologicznego, ale takze zwigzane z motywacjq osiggnie¢ i niestabilnoscig warunkow sro-
dowiskowych. W tym znaczeniu cecha ta bylaby nie tylko regulatorem aktywacji, ale takze re-
gulatorem zaspokojenia innych potrzeb jednostki. (Zawadzki, 2002, s. 63). Okazuje sig¢, ze ce-
chy temperamentu odgrywaja istotng role w regulacji w sytuacjach szczegdlnie niestabilnych i
ryzykownych. Stanowig zaséb, ktory wspiera jednostke w zaspokajaniu potrzeb. W statosci
miesci si¢ potencjal zmiany co brzmi jak szansa w obliczu niesprzyjajacych wydarzen.

Bogdan Zawadzki i Jan Strelau na podstawie analizy teoretycznej i wnikliwych szeroko

zakrojonych badaniach psychometrycznych opracowali strukturg temperamentu opisang za po-
moca szesciu cech:

1. Zwawo$¢ (ZW)- tendencja do szybkiego reagowania, do utrzymywania wysokiego
tempa aktywnosci i do latwej zmiany z jednego zachowania (reakcji) w inne, odpowied-
nio do zmian w otoczeniu.

2. Perseweracja (PE)- tendencja do kontynuowania i powtarzania zachowan po zaprze-
staniu dziatania bodzca (sytuacji), ktory to zachowanie wywolal.

3. Wrazliwo$¢ sensoryczna (WS)- zdolnos¢ do reagowania na bodzce zmystowe o matej
wartosci stymulacyjnej.

4. Reaktywno$¢ emocjonalna (RE)- tendencja do intensywnego reagowania na bodzce
wywolujgce emocje, wyrazajgca sie w duzej wrazliwosci i niskiej odpornosci emocjo-
nalnej.

5. Wytrzymalo$¢ (WT)- zdolnos¢ do adekwatnego reagowania w sytuacjach wymagajqg-
cych dtugotrwatej lub wysoko stymulujqcej aktywnosci i/lub w warunkach silnej stymu-
lacji zewnetrznej.

6. Aktywnos¢ (AK)- tendencja do podejmowania zachowan o duzej wartosci stymulacyj-

nej lub do zachowan dostarczajgcych silnej stymulacji zewnetrznej (z otoczenia). (Stre-
lau, 2002, s. 184).
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Wyodrebnione cechy ukazuja model interakcji pomigdzy cztowiekiem a Srodowiskiem 1
sposoby reagowania na informacje pochodzace z otoczenia. Kazda z nich znajduje odzwiercie-
dlenie w codziennym funkcjonowaniu kazdego z nas. Zarazem natg¢zenie tych cech pozwala
rozpozna¢ indywidualne roznice migdzy poszczegdlnymi osobami. Realizacja dzialan oraz
mozliwos$¢ przystosowania do zmieniajacych si¢ wymogdéw rzeczywistosci staje si¢ mozliwa
dzieki temu genetycznemu wyposazeniu. Nie kazde wydarzenie wymaga aktywacji szerokiego
repertuaru zasobow, jednakze mierzenie si¢ z dos§wiadczeniami o cechach kryzysu staje si¢ ta-
kim aktywatorem. Sytuacja trudna stanowi wyzwanie, wymaga sprawnosci reakcji, mierzy
zdolnos¢ adekwatnego reagowania emocjonalnego, weryfikuje wytrzymatos¢. Mozna przyjac,
ze kryzys jako sytuacja potencjalnie trudna weryfikuje wyposazenie jednostki co pozwala okre-
$li¢ jej zdolnosci przystosowawcze. Temperament wyraza si¢ w adaptacji do problemu. Biorac
pod uwage, ze kryzys niesie w sobie rowniez potencjal wzrostu i rozwoju a cechy tempera-
mentu ulegaja zmianom pod wptywem czynnikow zewngtrznych, mozliwe wydaje si¢ wypra-
cowanie strategii adaptacyjnych. Sytuacje zagrazajace zyciu i zdrowiu mogg stac si¢ determi-
nantg zmian w obrgbie cech temperamentalnych prowadzac do adekwatnego przezwyci¢zenia
negatywnych skutkow kryzysu. W konsekwencji temperament moze odgrywac¢ znaczaca role
W procesie radzenia sobie ze strata i zaloba.

Temperament miesci w sobie pojecie szeroko rozumianej adaptacji. Zawiera elementy po-
datne na zmiany zgodnie z kierunkiem dyktowanym przez sytuacj¢ zewngtrzng lub etap roz-
woju. Uwidocznienie jego cech jest szczegdlnie mozliwe w mierzeniu si¢ z nowymi, niestan-
dardowymi wydarzeniami. W dalszej czg$ci przyjrze si¢ dwom istotnym z perspektywy adap-

tacji reakcjom, bedzie to stres i Iek.

2.3. Stres

Stres ma charakter uniwersalny, powszechny, wpisany w repertuar ludzkich do§wiadczen.
Jest codzienny 1 potoczny. Stosowany do opisywania niewielkich odchylen 1 wielkich drama-
tow. Znajduje si¢ w obszarze zainteresowan wielu badaczy, nie tylko na gruncie psychologii.
Opisywany jest z poziomu roznych perspektyw. Obecnie wiadomo, ze nie jest to pojecie o zna-
czeniu wylacznie pejoratywnym a jego przejawy widoczne sg zarowno w zachowaniu jak i
czynnos$ciach fizjologicznych organizmu. Mozna umiesci¢ to pojecie na pewnym kontinuum
prowadzacym od prawidtowych reakcji na zdarzenia stresujace az do nieprawidlowych reakcji
o cechach patologicznych. Dostgpna jest rowniez wiedza o narzedziach umozliwiajacych kon-
trole, regulacje badz redukcje stresu w zyciu codziennym. Niewatpliwie zwigzane jest to ze
wzrostem $wiadomosci na temat negatywnych skutkow dhugotrwatego odczuwania stresu. Po-

toczne wyjasnienia tego pojecia nie wyczerpuja definicji stresu, a czesto bywaja dalekiej od
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niej. W moich rozwazaniach skoncentruje si¢ na popartych naukowo definicjach rozwazajac
stres z perspektywy sytuacji krytycznych wymagajacych adaptacji.
2.3.1. Stres biologiczny.

Wspolczesnie jest to pojecie precyzyjnie zdefiniowane w obszarze nauk humanistycznych. W
psychologii wyodrebniono ponadto pojgcie stresu psychologicznego wskazujacego na jego bar-
dziej szczegdlowq specyfike. Tematyka stresu wcigz budzi zainteresowanie badaczy, istnieja
tez roznorodne narzedzia pomiarowe. Przygladanie si¢ temu zjawisku rozpoczng od chwili
stworzenia pierwszej psychologicznej definicji stresu, ktorej autorem byt Hans Selye. Pierwot-
nie pojecie stresu nie wywodzi si¢ z nauk humanistycznych a z fizyki, gdzie powigzany byt z
terminami takimi jak napigcia, nacisk lub sita oddziatujace na dany system. Selye wprowadzit
okreslenie stres do nauk o zdrowiu w roku 1926. Jako student medycyny zaczat obserwowac u
pacjentow chorujacych somatycznie, specyficzne wspolne dla roznych os6b symptomy nieza-
lezne od przebiegu choroby podstawowej. (Everly, Rosenfeld, 1992, s. 13-14). Aktualnie coraz
bardziej dostgpna i obecna jest swiadomos¢ wspotwystepowania objawow i reakcji emocjonal-
nych u 0oséb zmagajacych si¢ z objawami chorobowymi. Co wigcej powstajg odrebne galezie
wiedzy zajmujace si¢ problematyka somatopsychologii i psychosomatyki. Jest to naturalna od-
powiedz na efekty interakcji i wymiany mi¢dzy zdrowiem fizycznym a psychicznym. Dzi$ ni-
kogo nie dziwi troska o samopoczucie pacjenta mierzacego si¢ z choroba, jednak na poczatku
wieku XX sprawa ta nie byla jeszcze taka oczywista. W zwigzku z tym wktad Selyea w wyod-
rgbnienie pojgcia stresu jest bezsprzeczny. ,, Selye podkresial, ze stres jest normalng, biolo-
giczng reakcjg kazdego Zywego organizmu- normalnym fizjologicznym zjawiskiem zwigzanym
z procesem zycia. Brak reakcji stresowej oznacza Smieré organizmu.” (Selye, 1977, s. 8). Zycie
bez stresu nie bytoby mozliwe a wrecz prowadzito by do $mierci. Kategoryczno$¢ tego stwier-
dzenia wywodzi si¢ z przekonania, ze stres jest reakcjg wrodzong. Zarazem istotne jest podkre-
$lenie jego normalnosci. Dotyczy to podstawowego pojecia stresu, gdyz podobnie do innych
reakcji moze on przejawiac¢ si¢ na roznych biegunach prowadzac od stresu adaptacyjnego do
patologicznego. Prezentowany poglad wywodzi si¢ z biologicznego nurtu rozumienia stresu.
W tym ujeciu ,, (...) stress rozumiany jest jako stan organizmu stanowigcy odpowiedz na szko-
dliwe bodzce. (...). Szkodliwymi mozna nazwac takie czynniki, ktore powodujg zaburzenia w
przebiegu procesow fizjologicznych albo tez uszkadzajq (czasami niszczq) struktury dzieki kto-
rym te procesy zachodzq.” (Fraczek, Kofta, 1978, s. 652). Uwaga badaczy nurtu biologicznego
koncentruje si¢ na fizjologicznych zmianach 1 reakcjach stanowigcych odpowiedz na sytuacje
stresowe. W konsekwencji dos§wiadczen stresowych moga zosta¢ zakiocone réznorodne funk-
cje organizmu. Niewatpliwie takie przekonania wywodza si¢ z prob odkrycia biologicznych

uwarunkowan tego zjawiska i jego fizycznych objawow. Selye uwazat, ze kazdy czlowiek

92

96 / 226



laa7fe6005e87619%9bcbb37aee018a289
2025-07-23 19:31:54

wyposazony jest biochemiczny mechanizm, ktory peini funkcj¢ alarmowa. Stres powoduje uru-
chomienie reakcji obronnych organizmu niezaleznie od tego czy obcigzenie jakiemu poddany
jest organizm ma charakter psychiczny czy fizyczny. Narzady zmyshu rejestrujg bodziec alar-
mowy przekazujac je do podwzgorza i1 przysadki i1 dalej do uktadu wegetatywnego 1 poszcze-
gbInych narzadow ktoére odczytuja komunikat wzbudzajac gotowos¢ do reakcji. ,, Wnastepstwie
podwyzsza sie cisnienie krwi, serce bije szybciej, wgtroba wyrzuca zapasy cukru i tuszczow
zasilajgc miesnie (...)". Gotowo$¢ organizmu sprawia, ze czlowiek jest w stanie zmierzy¢ si¢
z wyzwaniem. (Selye, 1977, s. 7). Zgodnie z tym zatozeniem aktywno$¢ organizmu w procesie
adaptacji do czynnika alarmowego wyzwala szereg biochemicznych reakcji. Jest to rodzaj ad-
aptacji do mierzenia si¢ z potencjalnym obcigzeniem. W przeciwdziataniu skutkom stresu biorg
udzial narzady wewnetrzne, zwigkszajac poziom mobilizacji do walki. Takie strategie reago-
wania towarzyszg cztowiekowi od zarania dziejow 1 pelnig funkcje przystosowawcza. W tym
opisie mozna znalez¢ podobienstwo do zasady ,,walcz lub uciekaj”, opracowanej przez W. Can-
nona, ktéry podobnie jak Selye podejmowal proby ujecia psychofizjologicznych reakcji na
stres. Cannon wniost pojecie homeostazy, oznaczajacej adaptacyjne uwarunkowanie organizmu
do utrzymania réwnowagi fizjologicznej pomimo oddzialywania zmiennych czynnikéw ze-
wnetrznych. Reakcja ta oznacza mobilizacj¢ organizmu na poziomie jego fizycznych funkcji
umozliwiajgc w ten sposob ucieczke lub podjecie walki. Waznym podkresleniem jest przeko-
nanie, ze czynniki zagrazajace moga wigzac si¢ z fizycznym, psychicznym lub psychospotecz-
nym zagrozeniem. (Everly, Rosenfeld, 1992, s. 38-39). Obydwa zatozenia wskazuja na we-
wnetrzny system mobilizacji organizmu, w ktory wyposazony jest cztowiek. Reakcje fizjolo-
giczne umozliwiajg aktywacje energii niezbednej do zrealizowanie zadania z jakim mierzy si¢
jednostka. Zagrozenie moze ujawniac si¢ w roznych wymiarach od bezposredniego zagrozenia
np. ataku poprzez zagrozenie dla struktur psychicznych, np. stres bedacy nastgpstwem interak-
cji badz sytuacji spotecznej. Mechanizmy adaptacyjne stanowig naturalng barier¢ obronng. Ist-
niejg jednak, gdy stres zaczyna stanowi¢ zagrozenie pomimo mechanizmow zaradczych. Moze
tak si¢ dzia¢ w przypadku dlugotrwalego badZ nadmiernie obcigzajacego stresu. Kazdy czynnik
ktéry prowadzacy do aktywacji reakcji stresowej okreslany jest mianem stresora. Dopoki orga-
nizm jest w stanie poradzi¢ sobie z zagdaniami otoczenia moze uporac si¢ ze stresem. Jednakze
w sytuacji, gdy sita nateZenia stresora jest bardzo intensywna pojawia si¢ skrajnie nieprzyjemne
odczuwanie skutkow stresu a powrot do rownowagi jest utrudniony. Méwimy wowczas o dys-
tresie. (Selye, 1977, s. 26). Takie ujecie pozwala zrozumie¢ stres biologicznych jako repertuar
psychofizjologicznych reakcji, ktorych aktywacja pozostaje zalezna od sity nat¢zenia zagraza-
jacego bodzca. Niektore czynniki bedg wywotywac reakcje mieszczacg si¢ w normalnych gra-

nicach. Istniejg jednak niebezpieczne oddziatywania prowadzace do nadmiernego odczuwania
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negatywnych skutkow stresu. Wazne jest rowniez podkreslenie, Ze ocena sytuacji jako poten-
cjalnie stresujacej zalezy od jej odbiorcy. ,,Stres jest typem reakcji emocjonalnej — co za tym
idzie, interpretacja czy ocena poznawcza ma istotny wplyw na wielkos¢ stresu jaki odczuwamy
w obecnosci stresora.” (Zimbardo, Johnson, McCann, 2017, s.119). Takie stwierdzenie poka-
zuje prawdopodobienstwo zindywidualizowania zachowan stresowych w zaleznos$ci od indy-
widualnej oceny sytuacji. Oznacza to, ze nie kazde wydarzenie bedzie tozsame ze stresorem i
nie kazda sytuacja bedzie postrzegana jako stresowa przez rdzne osoby. Ocena 1 postrzeganie
sytuacji jako potencjalnego zrodia stresu jest zalezna od wielu czynnikow. ,, (...) cztowiek rea-
guje na swoje otoczenie zgodnie z wltasng interpretacjq bodzcow zewnetrznych. A interpretacja
ta zalezy od takich zmiennych jak cechy osobowosci, statusu, role spoteczne itp.” (Everly, Ro-
senfeld, 1992, s. 16). Takie zalozenia sg spdjne z mozliwoscig obserwowania zro6znicowanego
repertuaru reakcji emocjonalnych u ré6znych osob w obliczu tej samej sytuacji. Juz na poziomie
interpretacji zachodza liczne odstepstwa. Autorzy zwracaja uwage, ze w ocenie istotne nie tylko
sa zasoby wewnetrzne wynikajace ze struktury osobowosci, ale rowniez sytuacja spoteczna.
Seyle w swoich badaniach skupiat si¢ na tym w jaki sposob dana osoba odbiera dany czynnik i
okresla go mianem stresora. Poza koncentracja uwagi na odbiorcy analizowat rowniez mecha-
nizmy warunkujgce pojawienie si¢ tego samego skutku w odpowiedzi na rozne bodzce. Na
podstawie wynikéw badan laboratoryjnych badacz zaobserwowat pojawianie si¢ zmian w funk-
cjonowaniu tych samych narzadow w odpowiedzi na nieprzyjemny bodziec zewngtrzny rdz-
nego pochodzenia. Ta obserwacja stata si¢ punktem wyjscia do wyprowadzenia wniosku o wy-
stepowaniu: ,.zespotu bycia po prostu chorym”. Nastgpstwem tego odkrycia byla dalsza konty-
nuacja badan nad tym zjawiskiem, ktéra doprowadzita do opisania w 1936 roku: ,,zespotu wy-
wolanego roznymi szkodliwymi czynnikami”. Nazwa ta zostala pozniej zastgpiona okresleniem:
ogolny zespol przystosowania (GAS), inaczej zwany zespotem stresu biologicznego. (Selye,
1977, s. 34-35). Takie odkrycie pozwolilo na jeszcze szersze spojrzenie na zjawisko stresu.
Przede wszystkim kluczowe byto rozpoznanie powtarzalnosci reakcji psychofizjologicznych
bedacych odpowiedzig na czynnik zagrazajacy ktory zostat rozpoznany jako stresor. Reakcje te
przynaleza do $wiata zwierzat i ludzi. Do§wiadczenie stresu jest procesem, ktéry moze prze-
biega¢ z podziatem na rdzne etapy. Selye okreslit, ze ogdlny zespdt przystosowania przebiega
w trzech fazach:
1. Faza alarmowa

Ogolne pobudzenie spowodowane:

- wzrostem wydzielania hormonow nadnerczy

- reakcjq wspotczulnej czesci autonomicznego uktadu nerwowego

2. Faza odpornosci
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Pobudzenie opada z powodu:

- zmniejszenia wydzielani hormonow nadnerczy

- przeciwdziatania przywspotczulnej czesci AUN

3. Faza wyczerpania

Pojawia si¢ ponownie ogolne pobudzenia jak w stadium 1

Silna reakcja przywspoltczulnej czesci AUN przeciwdziata pobudzeniu

Jesli stresor nie zostanie usuniety na czas, nastgpuje smierc. (Zimbardo, Johnson,

McCann, 2017, s. 147).

Odkrycie biologicznego uwarunkowania reakcji stresowych miato przetomowy charakter. Po-
zwolito zrozumie¢ przebieg tego procesu na poziomie psychofizjologicznym. Objawy wi-
doczne w przejawach zewnetrznych zachowan byly warunkowane reakcjami uktadow we-
wnetrznych. Selye podkreslat praktyczny wymiar tego zespotu. W swoich badaniach prowa-
dzonych na zwierzgtach dostrzegl, ze kazdy organizm wyposazony jest w pewien zasob energii
przystosowawczej. Mierzenie si¢ z nastgpstwami doswiadczania stresu jest uwarunkowane do-
stepem 1 zakresem tej energii. Jej zroédta sag wyczerpywalne stad tez zagrozenie wyczerpaniem
prowadzacym nawet do §mierci. Selye zaktadat, Ze istnieje mozliwo$¢ regeneracji, ktora doce-
lowo wplywa na zwigkszenie mozliwosci przetrwania. (Selye, 1977, s. 35-36).

Biologiczny model stresu pokazuje w jaki sposob wytwarzana jest reakcja psychobio-
logiczna w sytuacji kontaktu z bodzcem o cechach stresora. Stres staje si¢ aktywatorem dla
dziatan podejmowanych juz od chwili rozpoznania czynnika zagrazajacego przez narzady zmy-
stow. Procesy zachodzace wewnatrz organizmu cztowieka maja przede wszystkim petni¢ funk-
cj¢ obronng i adaptacyjna. Celem staje si¢ zniwelowanie stresora poprzez wykorzystanie zaso-
bow energii. Istnieja sposoby umozliwiajace regeneracje strat, jednakze nadmiarowe, inten-
sywne oddziatywanie stresu moze stanowi¢ bezposrednie zagrozenie dla zdrowia a nawet zycia.
W tym ujeciu uwaga badaczy koncentrowala si¢ na zjawiskach wystepujacych w obrebie orga-
nizmu. W dalszej czesci omowi¢ tematyke zwigzang ze stresem psychologicznym.

2.3.2. Stres psychologiczny.

Definicja stresu biologicznego nie byta w stanie wyjasni¢ wszystkich mechanizmoéw i re-
akcji stresowych. Stad tez wsrod badaczy pojawito si¢ zainteresowanie 1 potrzeba dalszego
zglebiania tego zjawiska. Badania nad biologicznymi aspektami stresu odbywaly si¢ glownie
w warunkach laboratoryjnych z wykorzystaniem zwierzat. Tto wydarzen historycznych stalo
si¢ polem do rozbudzenia zainteresowania szerszym kontekstem stresu wykraczajacym poza
obszar samego organizmu. Sama definicja stresu psychologicznego wpisuje si¢ w lata 40tych
XX wieku, jednakze to okres Il wojny §wiatowej pozwolil na przeprowadzenie badan na grupie

amerykanskich zokierzy, u ktorych zaobserwowano zaburzenia adaptacyjne. Analizg przyczyn
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niepowodzen w przystosowaniu do sytuacji konfliktu zbrojnego oraz pojawiajacych si¢ zabu-
rzen psychicznych i fizjologicznych w nastepstwie walk, zajeli si¢ amerykancy psychologowie
we wspolpracy z psychiatrami 1 lekarzami. Pojecie stressu okazalo si¢ by¢ trafne rowniez w
odniesieniu, do zaburzen ktdre ujawnialy si¢ u zotnierzy niezaleznie od udziatu w walkach
zbrojnych. (Fraczek, Kofta, 1978, s. 653). Dzi§ wiedza na temat psychologicznych odpowiedzi
na sytuacje zagrazajace staje si¢ coraz bardziej powszechna i dostepna. Pojawiajg si¢ nowe
sposoby definiowania sytuacji ryzykownych dla zdrowia psychicznego. Wiadomo, ze samo wy-
obrazenie ryzyka utraty zdrowia badz zycia moze wyzwoli¢ reakcje stanowigcg odpowiednik
tego co odczuwa osoba do$§wiadczajgca niebezpieczenstwa. W okresie Il wojny §wiatowej 1 w
nastepnych latach dopiero podejmowano probe rozpoznania reakcji stresowych ktore wykra-
czajg poza organizm. Tak w publikacjach badaczy zaczeto si¢ pojawiaé pojecie stressu psycho-
logicznego. Lazarus i Baker (1956) (za: J. Reykowski, 1966) zaproponowali nastepujaca defi-
nicje: ,, (...) stress pojawia sie wtedy, gdy sytuacja jest postrzegana jako udaremniajgca reali-
zacje jakiegos stanu motywacyjnego (lub potencjalnie udaremniajgca) powodujgc wzmozenie
afektu i uruchomienie procesow regulacyjnych, ktorych celem jest opanowanie afektu oraz op-
tymalng kontynuacje efektywnego funkcjonowania.” (Reykowski, 1966, s. 187).

Definicja ta byta w pdzniejszych okresach modyfikowana. Natomiast istotne jest to, ze od-
woluje si¢ ona do dwoch waznych funkcji psychologicznych: afektu i proceséw regulacyjnych.
Podstawowe dazenie podobnie jak w stresie biologicznym sprowadza si¢ do odzyskania réw-
nowagi, w tym ujeciu psychicznej. Pojawia si¢ rowniez wskazanie, ze do wystapienia reakcji
stresowej potrzebna jest sytuacja, ktdra stoi na drodze do realizacji jakiego$ dziatania. Dlatego
tez: ,, stanem stressu mozna okresla¢ owo pobudzenie emocjonalne i towarzyszqce mu zmiany
w innych sferach psychologicznego funkcjonowania. Jako nastepstwo stressu rozumie si¢ do-
razne lub state zmiany w zachowaniu sie jednostki, uruchamiane przez sytuacje stressowq.”
(Fraczek, Kofta, 1978, s. 654). Wyraznym staje si¢, ze objawy stresu zaczynaja ujawniac si¢
pod postacig zewnetrznych symptomow behawioralnych a zarazem jego zrédto moze znajdo-
wac si¢ wewnatrz. Niezaspokojona mozliwo$¢ realizacji potrzeb moze dotyczy¢ tych psychicz-
nych, co rowniez bedzie prowadzito do pobudzenia emocjonalnego. ,,(...) przez stress psycho-
logiczny rozumiec si¢ bedzie przede wszystkimi czynniki stanowigce zagrozenie i zaktocenie.
(...) Zagrozenia i zaktocenia obcigzajq system regulacji w trojaki sposob:

Przez to, ze zmuszajq go do dodatkowej aktywnosci;

Przez to, Ze zmuszajg go do reorganizacji utworzonego juz pewnego porzqdku procesow
antycypujgcych i koordynujgcych (oczekiwan i dgzen);

Przez to, ze zapowiadajq mozliwos¢ deprywacji lub straty co samo przez sie dezorganizuje
(...)” (Reykowski, 1966, s. 204-205).
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Wazny akcent pada na stwierdzenie, ze w do$wiadczeniu stresu psychologicznego sama
zapowiedz deprywacji lub straty wywotuje reakcje emocjonalng. Podobnie jak bylo w przy-
padku przytaczanego przykladu zohierzy uczestniczacych w II wojnie §wiatowej. Obserwo-
wane objawy zaburzen dotyczyly rdwniez me¢zczyzn, ktdrzy nie brali czynnego udzialu w
walce. Sprowadza si¢ to do przewidywania zagrozenia i kwalifikowania sytuacji jako poten-
cjalnie niebezpiecznej. Znaczenie jakie nadawane jest wydarzeniu moze prowadzi¢ do urucho-
mienia reakcji stresowej. Takie byty poczatkowe rozwazania na temat stresu psychologicznego.
Obecnie w psychologii istniejg badacze wyodrgbniajacy poszczegolne reakcje stresowe w od-
powiedzi na okreslone wydarzenie np. $mier¢ bliskiej osoby badz przezycie katastrofy. Reakcje
emocjonalne zaleznie od sytuacji moga przybiera¢ rdzny charakter, ale podobnie jak zalobe czy
kryzys utraty zdrowia mozna przedstawi¢ jako proces przechodzacy przez poszczegolne fazy,
podobnie z do§wiadczeniem katastrofy:

1. Odretwienie psychiczne- jest to pierwsza reakcji w odpowiedzi na katastrofe., przeja-

wiajaca si¢ trudnosci w zrozumieniu co si¢ wydarzyto.

2. Faza automatycznego dziatania- dzialanie w tej fazie wyklucza zdolnosci planowania i
angazowania si¢ w wykonywane czynnosci, sprowadza si¢ do mechanicznie podejmo-
wanych aktywnosci.

3. Stadium wspolnego wysitku- nastepuje mobilizacja zbiorowa, dzialania majg charakter
bardziej $wiadomy, uczestnicy zaczynaja rozpoznawac¢ swoje potrzeby.

4. Rozczarowanie- pojawia si¢, gdy niknie zainteresowanie wydarzeniem a pozostaja
skutki zmeczenia i osamotnienia w przezywaniu katastrofy.

5. Dochodzenie do siebie- zwigzane jest z procesem adaptacji do sytuacji po katastrofie i
z powrotem do rownowagi. (Zimbardo, Johnson, McCann, 2017, s. 121-122).

Przywotuje ten przyktad by wykazac jak dalece nastepuje rozwoj w zakresie rozumienia
stresu psychologicznego na przestrzeni ostatnich lat. Poczatkowo punktem wyjscia dla rozwa-
zan nad tym zjawiskiem byly wydarzenia o szerokim zasiggu jak wojna Swiatowa. Obecnie
$wiat jest pelen nowych zagrozen, ktdre niosa ze soba konieczno$¢ adaptacji jak np. zamachy
terrorystyczne XXI wieku. Powyzszy model pokazuje dynamike zmian zachodzacych w oso-
bach bedacych uczestnikami wydarzenia krytycznego. Niezmiennie kluczowym dazeniem staje
si¢ odzyskanie rownowagi po przezytych do§wiadczeniach. Na przestrzeni przelomu XX 1 XXI
wieku stres ujmowany byt przez pryzmat réoznych koncepcji. Przywotywany uprzednio Janusz
Reykowski prowadzit w Polsce w latach 60-tych badania nad stresem. Odwotywat si¢ migdzy
innymi do opracowanej przez Tomaszewskiego koncepcji ,,czfowieka w sytuacji”. Propono-
wane przez tych polskich psychologdéw ujecie stresu miato charakter relacyjny. (Heszen, 2016,

s. 25). Relacyjnos$¢ zaktada wymiane migdzy czlowiekiem a jego otoczeniem. Stres w tym
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rozumieniu jest wynikiem pewnej interakcji, ktéra moze si¢ przejawia¢ poprzez oddziatywanie
stresora na jednostke badz rzutowaniem zachowan na srodowisko zewnetrzne. Tadeusz Toma-
szewski opracowal psychologiczng teori¢ opisujaca te wzajemne stosunki. Wyodrebnit kilka
rodzajow sytuacji oddziatujacych na ludzi:

Sytuacja normalna- przebieg czynnosci i jej wynik znajduje si¢ w granicach tolerancji, pod-
czas gdy sytuacja optymalna cechuje si¢ osigganiem stanu najbardziej pozadanych rezultatow.
Sytuacja deprywacji odnosza si¢ do odczucia braku, ktory moze by¢ zwigzany z zaspokajaniem
potrzeb fizjologicznych lub psychicznych, co utrudnia mu funkcjonowanie. Sytuacje przecig-
Zenia towarzyszg osobie w obliczu czynnosci, ktorych wykonanie si¢ga granic mozliwosci jed-
nostki zaréwno fizycznych jak i poznawczych. Sytuacja utrudnienia pojawia si¢, gdy spada
szansa na realizacj¢ danej aktywno$ci w obliczu braku lub pojawienia si¢ przeszkody. Sytuacja
konfliktowa odwohtuje si¢ do oddziatywania sprzecznych, wzajemnie wykluczajacych si¢ sil.
Sytuacja zagrozenia dotyczy ryzyka naruszenia istotnej wartosci, do§wiadczenia strat lub naru-
szenia ,,ja”. (Tomaszewski, 1978, s. 31-35). Za wyjatkiem sytuacji normalnej i optymalnej po-
zostate noszg cechy sytuacji trudnej a przez pryzmat tego pojecia jest definiowany stres. W
praktyce oznacza to, ze istnieje szereg mozliwos$ci znalezienia si¢ w sytuacji stresowej. Zna-
czenie okreslonym wydarzeniom nadaje cztowiek w oparciu o swoja wiedzg, doswiadczenia i
zasoby. Przejde teraz do analizy poznawczo- transakcyjnego paradygmatu stresu i radzenia so-
bie Lazarusa i Folkmana. W ukfadzie relacyjnym wystepuje wzajemne oddziatywanie, przeni-
kanie si¢ i wymiana mi¢dzy cztowiekiem a Srodowiskiem zewnetrznym. Transakcja nosi zna-
miona silniejszej relacji, gdyz w przypadku jej wystapienia cztowiek taczy si¢ w catos¢ z kon-
tekstem sytuacyjnym tworzac nowg jakos¢. Dla rozpoznania sytuacji jako stresowej kluczowa
jest ocena poznawcza, ktéra dzieli si¢ w tym ujeciu na pierwotng i wtorng. Transakcja stresowa
moze przejawiac si¢ w trzech formach, ktorym towarzysza specyficzne dla nich emocje:

a. Krzywda/ strata

b. Zagrozenie

c. Wyzwanie.

Sytuacja stresowa wystepuje wtedy, gdy wymagania wobec jednostki siggaja granicy jej moz-
liwosci adaptacyjne, aktywujac w ten sposob reakcje silng i czesto trudng reakcje emocjonalng
1 oceng poznawcza. W konsekwencji pojawia si¢ potrzeba dziatania majacego na celu przywro-
cenie rownowagi. Dazenie tego typu okreslane sg mianem strategii radzenia sobie ze stresem i
sg specyficzng formg aktywnosci wpisang w to doswiadczenie. Radzenie jest rodzajem dziata-
nia wymagajacego wysitku i zdolnosci do poznawczej oceny sytuacji. Koncepcja stresu w uje-
ciu transakcyjnym realizuje si¢ na trzech ptaszczyznach: emocjonalnej, poznawczej i zwigzanej

z radzeniem sobie. (Heszen, 2016, s. 27-32).
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Autorzy tej koncepcji wniesli znaczacy wktad w rozumienie dos§wiadczen i reakcji jakie
towarzysza doznaniom stresowym. Pojawia si¢ w tych rozwazaniach réwniez perspektywa
przeciwdziatania jego skutkom poprzez mechanizmy radzenia sobie. Zjawisko adaptacji jest
kluczowe w analizie zjawiska stresu, gdyz wyraza dazenie do odzyskania rownowagi psychicz-
nej i fizjologicznej po trudnym doswiadczeniu. Transakcja pozwala na stworzenie nowej jako-
$ci, a poradzenie sobie z wyzwaniami 1 oczekiwaniami moze wyposazy¢ jednostke w umiejet-
nosci, ktore pozwola na bardziej efektywne dzialanie w przysziosci. Stres to rowniez wyzwanie,
czyli mozliwo$¢ osiggnie¢ nowych wartosci. O tym w jaki sposob ludzie reaguja na doswiad-
czenie stresu odpowiadaja miedzy innymi réznice indywidualne. Jednym z warunkow réznico-
wania jest historia zycia jednostki ktory miesci w sobie doswiadczenia i zasoby. Do nich nalezy
miedzy innymi mapa poznawcza, ktdra pozwala rozpoznac i zinterpretowaé sytuacje jako po-
tencjalnie stresowg. Uprzednie doswiadczenia sytuacji stresogennych, zwtaszcza swiadomos¢
ich nastepstw pozwalaja opracowaé skuteczne strategie postgpowania. Motywacja i system
warto$ci warunkujg to czy sytuacja wazna stanie si¢ zagrazajaca. Wrazliwo$¢ receptoréw sen-
sorycznych stuzacych do odbioru informacji zmienia si¢ wraz z wiekiem jednostki wplywajac
na zmniejszenie podatno$ci na bodzce. Ponadto aktualna w chwili wystapienia czynnika zagra-
zajacego kondycja psychofizyczna cztowieka rzutuje zarowno na oceng poznawczg jak i reak-
cj¢ emocjonalng na stresor. Réznice realizujg si¢ rOwniez w obszarach reagowania na stres,
ktére moga wystepowac na trzech poziomach: psychologicznym, fizjologicznym i behawioral-
nym. (Strelau, 1991, s 6-9).

Koncepcja réznic indywidualnych trafnie obrazuje potencjalne czynniki wplywajace na
odbidr i interpretacje sytuacji jako zagrazajacej. Cztowiek, ktory narazony jest na mierzenie si¢
z wieloma przeciwnosciami do$§wiadczajac przy tym poczucia bezradnos$ci 1 niemocy bedzie
inaczej oceniat stresor nawet o niewielkim nat¢zenie w przeciwienstwie do osoby bez takiej
praktyki. W codziennych sytuacjach mozna rozpozna¢ odmienne przejawy reakcji na sytuacje
stresogenng. Jedna osoba bedzie ujawniac repertuar behawioralnych reakcji probujac np. $§mie-
chem zamaskowac¢ niepokdj, kto$ inny ujawni fizjologiczne znamiona stresu, pocac si¢. Reak-
cje moga zaskakiwa¢ czasem nadmiarem a czasem stopniem umiarkowania. Natomiast to w
jaki sposob cztowiek spostrzega samego siebie, wiedza 1 doswiadczenie jakie posiada oraz na-
rzgdzia ktorymi dysponuje beda warunkowac zar6wno poznawcze, emocjonalne i fizjologiczne
odpowiedzi na zagrozenie. Dotychczas oméwione koncepcje stresu prezentowaty to zjawisko
w perspektywie zagrozenia. W dalszej czesci przyjrze si¢ mozliwosciom zyskania pozytyw-
nych doswiadczen w jego nastepstwie.

2.3.3. Potraumatyczny wzrost
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Niewielka sita natgzenia stresora nie musi nie$¢ za soba znacznych kosztow w procesie
przezywania stresu. Istnieja jednak wydarzenia, ktore diametralnie zmieniajg perspektywe jed-
nostki 1 jej zdolno$¢ antycypowania przysztosci. Bez watpliwosci do takich zdarzen nalezy roz-
poznanie u dziecka choroby zagrazajacej zyciu. Wyobrazajac sobie skalg spustoszenia poczy-
niong przez diagnoze stres lokuje si¢ w gronie czolowych przezy¢ towarzyszacych dorostym w
procesie leczenia i umierania. Jego obecnos$¢ ujawnia si¢ juz na etapie oczekiwania na rozpo-
znanie. Wpisuje si¢ w kolejne fazy choroby, gdy konieczne staje si¢ zaproszenie specjalistow
medycyny ratunkowej a finalnie paliatywnej. Asystuje przy decyzjach i w przebiegu kryzysu
utraty zdrowia. Rozprzestrzenia si¢ na poziomie czasu przeszlego, terazniejszego i przysziego.
Moze wywotywac poczucie winy badz przegranej. Prowadzac obserwacje rodzin dzieci palia-
tywnie chorych nie mozna jednak stwierdzi¢, ze stres jest jednoznacznie dominujacym odczu-
ciem. Podobnie jak jego skutki i nastgpstwa nie sg wytgcznie negatywne. Gdy spetnione sg
okreslone warunki zdarza sig, ze jest traktowany jak wyzwanie i pozwala rozbudowa¢ posia-
dane zasoby i strategie zaradcze. Bywa, ze przejawia si¢ w tym do$wiadczeniu rowniez poten-
cjat wzrostu 1 dalszego rozwoju.

Utrata bliskiej osoby przyjmuje posta¢ wydarzenia traumatycznego. Okoliczno$ci Zegnania
osoby znaczacej s obcigzone stresem, zwlaszcza gdy osoba najblizsza zmuszona jest do po-
dejmowania decyzji np. zwigzanych ze strategiami tagodzenia bolu. Odpowiedzialno$¢ moze
by¢ stresotworcza. Czlowiek jako istota spoteczna w szczegolnie trudny sposob przyjmuje
$mier¢ wazne osoby. Pojawiajacy si¢ w odpowiedzi na utrat¢ zal jest naturalng reakcja emocjo-
nalng wpisang w to przezycie. Stres natomiast moze si¢ pojawi¢, gdy reakcje otoczenia osoby,
ktora pozostata ingeruja w jej radzenie sobie z zatoba stosujac presje i stawiajac nierealne ocze-
kiwania. (Zimbardo, Johnson, McCann, 2017, s. 124-125). Czgsto spotykang reakcja otoczenia
na wies¢ o $§mierci jest proba minimalizowania straty. Przejawia si¢ to pod postacig stosowania
nieadekwatnych form wsparcia emocjonalnego. Zadawanie pytan odnosnie samopoczucia, za-
checanie do wybiegania w przysztosci, tworzenia plandow, powrotu do aktywnosci nie znajduje
odzwierciedlenia w potozeniu osoby osieroconej w pierwszej fazie zatoby. Wymagania $rodo-
wiska zewngtrznego moga sta¢ si¢ potencjalnym stresorem zwlaszcza w obliczu doznawania
skrajnej bezradnosci i bezsilno$ci, przez osobe ktora stracita kogo$ waznego. Swiadomos$¢ nie-
moznosci sprostania oczekiwaniom niesie za sobg ryzyko izolacji 1 rezygnacji z podejmowania
spolecznych interakcji.

Konsekwencje przezytych utrat moga rozwijac si¢ na roznych poziomach, ktore nie sg jed-
noznacznie negatywne. Wspotczesni badacze zwracaja szczegdlng uwage na przejawy korzyst-
nych zmian w wyniku trudnych przezy¢. Oginska- Bulik przywotuje za Kallay (2007) cztery

mozliwosci nastepstw doswiadczonej traumy:
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Poddanie si¢ — wigzgce si¢ z brakiem adaptacji do zaistnialej sytuacji
Przetrwanie- gdzie poziom funkcjonowania jest nizszy niz przed traumq

Powrét do stanu rownowagi- resilience

AN oL bh o~

Wzrost i rozwdj- gdzie poziom funkcjonowania jest wyzszy w porownaniu z okresem
sprzed doswiadczenia traumy. (Oginska- Bulik, 2013, s. 26).

Przedstawione propozycje obrazujg szeroki repertuar reakcji na doswiadczenie traumy. Jest
to zarazem skala ujawniajgca zasoby adaptacyjne do sytuacji, ktéra zmienia obraz dotychczas
znanego Swiata i wprowadza poczucie destabilizacji. Ostatnia ze wskazanych mozliwosci:
wzrost 1 rozwo6j charakteryzuja termin wzrostu potraumatycznego (posttraumatic growth). De-
finicja tego zjawiska po raz pierwszy zostata zastosowana w roku 1996 przez Tedeshi i Calhoun.
Punktem wyjs$cia stato si¢ zmodyfikowanie ujecia traumy. W rozumieniu autorow trauma zy-
skuje szerszy kontekst znaczeniowy. W tym rozumieniu kazdy cztowiek posiada swo;j indywi-
dualny zasob, w sklad ktorego wchodzg zatozenia, przekonania i wiara, ktore stanowiag drogo-
wskazy w zyciu. Wydarzenie krytyczne stanowi zagrozenie dla obrazu i struktur wlasnego
$wiata 1 staje si¢ adaptacyjnym wyzwaniem dla jednostki. Trauma doprowadza istniejacy dotad
$wiat do ruiny. Wymusza dokonanie reorganizacji, stworzenie perspektywy przysztosci ujetej
w nowym konteks$cie. Uruchamia si¢ wysoki poziom stresu psychologicznego, ktory moze
wspotwystepowac z potencjalem wzrostu. Kluczowe przy ocenie prawdopodobienstwa wysta-
pienia traumy jest ocena wydarzenia pod katem powodowanego przez nie zagrozenia dla struk-
tur $wiata jednostki. (Heszen, 2016, s. 335-336).

Doswiadczenie $miertelnej choroby dziecka niesie w sobie ryzyko zburzenia wszystkich
istniejacych struktur wigcznie z poczuciem sensu zycia u bliskiego dorostego. Towarzyszy temu
poczucie, ze: ,,nic juz nie bedzie tak samo”, ,,wszystko stracito sens”. Zgodnie z zaprezento-
wang koncepcjg rodzic towarzyszacy dziecku w procesie umierania doswiadcza traumy. Nie
oznacza to, ze kazda $mier¢ jest traumg. Najwazniejsze przy kwalifikacji jest towarzyszace
wydarzeniu poczucie zagrozenia utratg dotychczasowych wartosci, przekonan czy wiary.
Mozna wyr6zni¢ cztery elementy rdznicujace wzrost potraumatyczny:

1. Wzrost potraumatyczny objawia si¢ najwyrazniej w warunkach powaznego kryzysu (a

nie w sytuacji tagodniejszego od niego stresu)

2. Czesto towarzyszq mu transformacyjne zmiany Zyciowe (ktore nie sq rezultatem bledow

spostrzegania czy interpretacji zdarzenia- iluzje)

3. Potraumatyczny wzrost jest doswiadczany raczej jako wynik (niz mechanizm radzenia

sobie)

4. Wymaga radykalnej zmiany podstawowych zatozen dotyczgcych wlasnego zycia. (Ogin-
ska- Bulik, Juczynski, 2010, s. 94).
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Doswiadczenie poprzedzajace wzrost potraumatyczny nacechowane jest emocjami wpisanymi
w kryzys psychologiczny. W jego przebieg wpisuja si¢ zmiany dotyczace podstawowych war-
tosci. Przyktadem tego moze by¢ choroba, ktora pojawia si¢ niespodziewanie niweczac wszyst-
kie plany, rzutujac na antycypacj¢ przysztosci, odbierajac moc sprawcza i zdolnosci decyzyjne.
W obliczu sytuacji zagrazajacej zyciu czlowiek zdaje sobie sprawe jak niewiele znacza groma-
dzone dobre materialne, kariera, osiggniecia czy status spolteczny. Wobec traumatycznych wy-
darzen wszyscy sa rowni. Realizowane plany i zamierzania oparte o system okre§lonych war-
tosci tracg adekwatno$¢. Konieczne staje si¢ dokonanie transformacji w obrebie podstawowych
schematdw i struktur zyciowych. Pozytywne zmiany jakie mogg sta¢ si¢ nastepstwem doswiad-
czonej traumatycznych przektadaja si¢ na relacje, postrzeganie samego siebie i filozofi¢ zy-
ciowa. Mozliwe jest uwrazliwienie na potrzeby innych i osigganie umiej¢tnosci patrzenia z dy-
stansem na uprzednie do$wiadczenia. Zycie staje si¢ nowym rodzajem wartosci, pojawia sie
wigksza uwazno$¢ w relacjach i zaspokajania potrzeb wtasnych i innych oséb. Pojawia si¢ go-
towos$¢ do celebrowania drobnych wydarzen codziennego zycia. Czlowiek widzi swoja sile i
skutecznos¢, zaczyna sobie ponownie ufac. Jego strategie radzenia sobie przynoszg wymierne
rezultaty co umozliwia projektowanie przyszto$ci z nowymi celami i zadaniami. Nie oznacza
to jednak, ze dazenie do wzrostu jest zamystem celowym ani ze droga do takiego rezultatu
przebiega z fatwoscig. Etapy poprzedzajace wzrost potraumatyczny stanowig wyzwanie dla za-
sobow poznawczych, emocjonalnych i behawioralnych jednostki. W proces ten wpisane jest
doswiadczenie bolu i utraty. (Oginska-Bulik, 2013, s. 38-39).

Wazrost potraumatyczny do przede wszystkim zmiany bedace konsekwencja dramatycznego
przezycia. Wzrost oznacza zarOwno stawanie si¢ osobg o bogatszym repertuarze przezy¢ jak i
gotowa do powrotu do terazniejszosci 1 kreowania przysztosci. Czasem jest to proces tworzenia
siebie od nowa. Poprzednie schematy nie pasujag bowiem do nowej rzeczywistosci. Nie sg to
transformacje zamierzone. Stanowig wynik procesow jakie zaszly w toku mierzenia si¢ z na-
stepstwami traumatycznego wydarzenia. Do§wiadczenie traumy generuje stres emocjonalny o
bardzo duzym natezeniu, ktoremu towarzyszy zaangazowanie poznawcze a strategia radzenia
sobie maja charakter automatycznego przeciwdziatania skutkom negatywnych emocji, mysli i
przywolywan traumatycznych obrazow. Dopiero z uptywem czasu pojawia si¢ mozliwos¢ sie-
gania po skuteczniejsze strategie, ktore pozwalaja niwelowac poziom stresu. Transformacja zy-
ciowa zwigzana jest ze zdolnoscig nadawania sensu okoliczno$ciom, ktére leza u zrédet traumy.
Dotyczy rowniez szerszego kontekstu odnajdywania badz tworzenia sensu w obszarach funda-
mentalnych dla danej jednostki. Efektem koncowym jest zdolno$¢ do analizy przebiegu sytuacji
traumatycznej, nadanie jej znaczenie i zrozumienie. (Oginska-Bulik, Juczynski, 2010, s. 95-
96).
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Zrozumienie wydaje si¢ czynnikiem kluczowym na drodze ku akceptacji. W przebiegu kry-
zysu utraty dominujagcym odczuciem jest to zwigzane z bezsensownoscig utraty. Gdy $mier¢
konczy zycie, ktore dopiero si¢ zaczeto trudno myslec o sensie. Plany nie pasujg do rzeczywi-
stosci ubozszej o najwazniejsza obecnos¢. Wspomnienia osoby zmartej moga zwielokrotnié
odczucie braku. Zwlaszcza wyobrazenie zmartego dziecka konfrontuje z przysztoscig. Adapta-
cja do zycia bez dziecka moze przebiega¢ w bardzo dynamiczny sposob 1 jest to proces rozto-
zony w czasie. Poczatkowym planom brakuje adekwatnosci, gdyz zaktadaja mozliwo$¢ po-
wrotu do zycia przed stratg. Modyfikacja takich zalozen pozwala urealni¢ konsekwencj¢ i nie-
odwracalno$¢ $mierci. Pierwsze etapy mierzenia si¢ z zalobg sprzyjajg utracie sensu wlasnego
zycia. Dopiero w odroczeniu mogg ujawni¢ si¢ pozytywne skutki przezytej utraty. Dorosli, kto-
rzy utracili dziecko si¢gaja po rozne strategie nadawania nowego znaczenia zyciu. Wzrost moze
przyjmowac posta¢ wsparcia informacyjnego badz emocjonalnego udzielanego innym, dziele-
nia si¢ doswiadczeniami przebytej choroby. Angazowaniem si¢ na rzecz oso6b wymagajacych
pomocy. Zmiany moga mie¢ réwniez bardziej indywidualny charakter i dotyczy¢ nowych umie-
jetnosci budowania relacji 1 uczestniczenia w wymianie spoteczne;j.

Podsumowujac, stres jest zjawiskiem wpisany w doswiadczenia kryzysowe i traumatyczne.
Jego obecnos¢ moze stanowi¢ zrodto motywacji badz zagrozenie. Adaptacja do sytuacji trudne;j
przejawia si¢ spadkiem natezenia stresu emocjonalnego co umozliwia nabywanie konstruktyw-
nych strategii zaradczych. Stres jest przewaznie informacja. Nie kazdy wymiar stresu zwigzany
jest z negatywnymi przezyciami. Jest to jednak doswiadczenie niezbedne w procesie rozwoju i
edukacji.

2.4. Lek

Lek stanowi jedno z tych emocjonalnych doznan, ktore podobnie jak stres wpisane sg w
nurt ludzkiego zycia. Nie zawsze trafnie rozpoznawalny z racji na powszechnos$¢ jego potocz-
nego zastosowania. Bywa trywializowany. Podobnie jak stres mozliwe jest jego rozpoznania
na kontinuum rozciggajacym si¢ pomiedzy dwoma granicami prowadzacymi od leku natural-
nego po patologiczny. Znajduje swoje miejsce w obszarze badan psychologicznych i jest okre-
slany jako cecha mierzalna. W potocznym zastosowaniu okreslenie legk bywa naprzemiennie
stosowane z pojeciem strachu jednak mimo pozornego podobienstwa nie sg to pojecia tozsame.
Bezapelacyjnie lgk wpisuje si¢ w przezycia trudnych sytuacji. Choroba dziecka w rodzinie jest
jednym z do$wiadczen, ktore przysposabia lek. W jej przebiegu moze on przyjmowac postaé
adaptacyjng badz przeradzac si¢ w zaburzenia. Jego obecnos$¢ odzwierciedla si¢ w mys$leniu o
przysztosci o ryzyku zblizajacych si¢ utrat. Dotyczy takze terazniejszos$ci zwigzanej z trudami
opieki nad chorym i projekcja zagrozen bedacych nastepstwem choroby. Objawy psychofizjo-

logiczne zwigzane z bolem 1 cierpieniem moga aktywowac reakcje lekowe. Dorostym
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przypisuje si¢ odpowiedzialno$¢ za ochrong dziecka przed lekiem w procesie leczenia. W prze-
biegu choroby zagrazajacej zyciu silne pobudzenie emocjonalne destabilizujace dziecka trak-
towane jest w kategorii zagrozenia. Stad tez konieczno$¢ podejmowania staran by niwelowac i
redukowac napigcie u pacjenta. Z racji na to, ze Igk jest statym towarzyszem chordb poswiece
teraz uwage temu wtasnie zagadnieniu.

2.4.1. Zjawisko leku

Okres migdzywojenny w Stanach Zjednoczonych stat si¢ tlem dla rozwoju ruchy kulturo-
wego ktory przeniost uwage badaczy z jednostki na uktady relacji migdzyludzkich. Jednym z
tworcow tego kierunku byt Harry Stack Sullivan, ktéry zywil przekonanie, ze Igk stanowi pod-
stawowa energi¢ psychiczng czlowieka. Towarzyszy jednostce od narodzin az do $mierci 1 nie-
sie w sobie zakorzeniong obawe przed unicestwieniem. (Kepinski, 1978, s. 96). Przedstawione
stanowisko obecnie traci znamiona aktualnosci, gdyz jest wpisane w charakter przemian 20- to
lecia migdzywojennego. Po I wojnie Swiatowej lek trwale zapisat si¢ na kartach historii, gdyz
zagrozenie ludzkiego zycia zyskalo nowy wymiar realnosci. Z innej perspektywy lek wpisuje
si¢ w repertuar doswiadczen réznych istot zywych i jest typowy dla $wiata ludzi 1 zwierzat.
Zroznicowanie reakcji behawioralnych wpisuje si¢ w obraz dwéoch wektorow ruchowych okre-
$lanych jako: ,,0d” 1 ,,do” $wiata. Pierwszy z nich na poziomie subiektywnym realizuje si¢ po-
przez oddalania 1 negatywne reakcje emocjonalne: Igk, nienawis¢, pogarda. Wynika z przeko-
nania, ze $wiat zewn¢trzny definiowany jest poprzez zagrozenie. W konsekwencji relacja jed-
nostki ze $wiatem jest walka, ktora moze doprowadzi¢ do zniszczenia tego swiata badz do bycia
zniszczonym. Co tlumaczy ujawniajace si¢ cechy wrogosci i agresji, ktore sa nastepstwem
braku zaspokojenia potrzeb. Ruch do §wiata prowadzi do przyblizania i wyrazany jest przez
pozytywne uczucia: przyjazn, mitos¢, tgsknota. Bilans wymiany miedzy jednostka a otocze-
niem jest dodatni. (Ke¢pinski, 1973, s. 163-164). Konceptualne ujecie Ieku przez Antoniego Ke-
pinskiego wpisuje si¢ w poglad o istniejagcym uktadzie wymiany pomig¢dzy jednostka a otocze-
niem zewnetrznym charakterystycznym dla §wiata zwierzat 1 ludzi. Poglady te wpisujg si¢ w
nurt biologiczny. Ten stynny polski psychiatra traktowat Iek jako korelat zaburzonej wymiany
informacji. Czlowiek usytuowany zostat mi¢dzy do§wiadczeniem §wiata zewngtrznego i we-
wnetrznego. Wymiana pomigdzy tymi dwiema strukturami stanowi elementarny wyznacznik
zycia. Swiat ludzki wyraza sie poprzez dwie sity: niszczenia i budowania czemu towarzyszy
nieustajaca dynamika zmian. W konsekwencji lek moze ujawniac¢ si¢ jako poczucie zagrozenia
towarzyszace wydarzeniom niezwyktym z drugiej jako przejaw monotonii 1 nudy zycia. Kon-
flikt ze $wiatem zewngtrznym sprowadza si¢ do weryfikacji realnych szans na zaspokojenie
potrzeb i realizacje planéw 1 marzen oraz postawy w strong ludzi lub izolacji. (Zaucha, 2005,

s.122-124). Natura Ieku jest zlozona tak jak relacje przez pryzmat ktorych si¢ ujawnia. Jest
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wyrazem wielowymiarowosci wymiany pomiedzy $wiatem wewnetrznym a zewnetrznym.
Otoczenie moze by¢ niebezpiecznym miejscem, pelnym zagrozen badz korzystng dla rozwoju
przestrzenia. Interakcja sprowadza si¢ do urealnienia potrzeb i szans na ich zaspokojenie. Sy-
tuacje prowadzace do uzewnetrznienia reakcji lekowych mozna podzieli¢ na cztery kategorie:

1. Zwigzane z bezposrednim zagrozeniem Zycia — lek biologiczny.

Dotyczy sytuacji, gdy zycie jest realnie zagrozone a przyczyny tego stanu rzeczy moga pocho-
dzi¢ z zewnatrz lub wewnatrz. Jesli przyczyna niebezpieczenstw jest znana i realna mozemy
mowic o strachu. Zagrozenie pochodzace z wnetrza ustroju dotyczy zachwianej wymiany me-
tabolicznej ze sSrodowiskiem, w konsekwencji np. probleméw somatycznych prowadzacych do
niedotlenienia.

2. Zwiqgzane z zagrozeniem spotecznym — lgk spoleczny.

Najwigkszym zagrozeniem dla cztowieka jako jednostki zaleznej od zycia w strukturach relacji
miedzyludzkich jest $mier¢ spoteczna. Obraz $wiata zewnetrznego jest na réwni uwarunko-
wany dziedzicznie jak i zalezny od wlasnej postawy wobec niego. Orientacja spoteczna unie-
mozliwia zachowanie obojetnosci wobec relacji.

3. Zwiqgzane z niemoznosciq dokonania wtasciwego wyboru aktywnosci — lek moralny.
Jest swoistego rodzaju lustrem spotecznym, ktére staje si¢ podstawowym narzedziem samo-
kontroli, czyli sumienia. Interakcja w jakiej pozostaje cztowiek ze swoim otoczeniem pozwala
na dokonanie oceny swojego postepowania poprzez reakcj¢ otoczenia co pozwala ustabilizo-
wac¢ emocjonalny stosunek do siebie.

4. Zwiqgzane z zachwianiem istniejgcej struktury interakcji ze swiatem -lek dezintegra-

cyjny.

Struktury wynikajacego z interakcji cztowieka z otoczeniem cechuje pewna stabilnos¢. Jed-
nakze zawsze istnieje prawdopodobienstwo pojawienia si¢ sytuacji zaskakujacej, ktéra dziata
dezintegrujaco. Relacja ze §wiatem zewngtrznym zawiera potencjal destrukcji, ktora staje si¢
zrodlem leku. (Kepinski, 1973, s. 168-174).

Najwazniejsze aspekty prezentowanych powyzej koncepcji sprowadzaja si¢ do przekonania, ze
Igk jest biologicznie uwarunkowanym, dziedziczonym konstruktem przynaleznym do $wiata
ludzi 1 zwierzat. Jego rolg jest antycypacja zagrozen i ryzyka niezaspokojenia potrzeb wyraza-
nych przez postawg ,,do” lub ,,0d” §wiata. Kazdy czlowiek realizuje jakie$ nastawienie do in-
nych ludzi i swojego otoczenia. Niewatpliwie wickszos$¢ prezentowanych tu zatozen stracito na
aktualno$ci a dzi$ nieco inaczej podchodzimy do definiowania leku. Niezalezenie od tego, po-
wroét do tej propozycji konceptualnej pozwala lepiej zrozumiec istote tego pojecia. Wspodtcze-

$nie nadal jest to zjawisko ztozone i zréZznicowane.
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., Lek jest przykrym stanem emocjonalnym pojawiajgcym si¢ wobec spodziewanego za-
grozenia lub niepowodzenia. Zjawisko leku obejmu komponent psychiczny (obawa, niepokoj)
oraz somatyczny (tachykardia, pocenie sie, drzZenie ciata, zawroty glowy, bole brzucha).” (Ko-
tlicka-Antczak, Pawelczyk, 2022, s, 67). Ujecie to obrazuje lek jako zjawisko naturalnie wy-
stepujace 1 na swodj sposob przewidywalne. Mozliwe do rozpoznania na dwdch poziomach. La-
two przetozy¢ te¢ definicje na realne sytuacje z jakimi cztowiek mierzy si¢ w swoim codziennym
funkcjonowaniu. Dokonujac antycypacji przyszto§ci mozna rozpoznaé prawdopodobienstwo
wystapienia reakcji leckowej. Przyktad moze stanowi¢ wizyta, u lekarza ktorej celem jest otrzy-
manie diagnozy badz sytuacja egzaminacyjna. Z racji na to, ze gk bywa mylony ze strachem
przytocze dodatkowe objasnienie tych dwoch poje¢. Mozna wyodregbnic trzy aspekty leku:

1. Somatyczny
Wpisany w model walki lub ucieczki. Wyraza si¢ poprzez aktywacje czeSci wspotczulnej
uktadu autonomicznego. Towarzysza mu reakcje zewnetrzne takie jak drzenie mig$ni czy po-
cenie. Jak i reakcje wewnetrzne- przyspieszony oddech lub rytm serca.

2. Emocjonalny
Wyraza si¢ poprzez uruchomienie reakcji emocjonalnych np. przerazania lub paniki ktérym
mogg towarzyszy¢ reakcje somatyczne.

3. Behawioralny
Sprowadza si¢ do wspotwystgpowania reakcji mimowolnych i sprawczych.

Kluczowy dla zréznicowania lgku i strachu jest aspekt poznawczy, zwigzany z rozpoznaniem
bodZca stanowigcego o zagrozeniu, ktory wpisuje si¢ jedynie w definicje strachu. Osoba do-
$wiadczajaca leku nie jest w stanie wskazac jego zrodia. (Cierpiatkowska, Goérska, 2020, s. 307-
308). Cztowiek doswiadczajacy strachu potrafi z duzg precyzja okresli¢ jego przyczyne badz
wskaza¢ obiekt budzacy to uczucie. U podtoza Igku, pomimo ze objawowo nie bedzie si¢ szcze-
goblnie roznit od strachu lezy wyobrazenie lub odczucie zagrozenia. Nie zawsze istnieje mozli-
wos¢ wskazania badZz nazwania tego co lek wywoluje. Moga pojawi¢ si¢ proby zastgpienia
przyczyny realnym obiektem. Natomiast w rzeczywisto$ci moze to by¢ towarzyszace cztowie-
kowi wrazenie, Ze stanie si¢ co$ zlego, lub nastapi jaki$ brak. Lek moze by¢ zwigzany z przy-
szlo$cia- bazujac na zalozeniu dotyczacym jej nieprzewidywalnos$ci, w ktdrg wpisane jest nie-
bezpieczenstwo. Dotyczy takze utrat, poczucia, ze nic ani nikt nie jest dany na zawsze i
wszystko ma swoj kres. Jest objawem przewidywania §mierci, w kategorii zagrozenia nie be-
dacego nastepstwem rzeczywistego stanu zdrowia. Poczucie wlasnej skonczonosci moze eska-
lowa¢ w obliczu doswiadczenia choroby osoby znaczacej poprzez urealnienie $§miertelnos$ci.

Patrzac z innej perspektywy mozemy uja¢ lek w czterech formach:
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1. Lek przed rezygnacjq z siebie, przezywany jako utrata wlasnego ,,ja” i popadniecia w
zaleznosé;
2. Lek przed samorealizacjq, odczuwany jako brak poczucia bezpieczenstwa i mozliwosé
popadnigcia w izolacje,
3. Lek przed zmiang, przezywany jako nietrwatos¢ istnienia i niepewnosc;
4. Lek przed koniecznoscig, przezywany jako podleganie czemus nieodwotalnemu i bycie
ograniczonym. (Riemann, 2020, s. 18).
Tak postrzegany Igk sigga poczucia zagrozenia jakie towarzyszy prawdopodobienstwu utraty
struktur wiasnej osobowosci. Poprzez podejmowanie rol badz zadan zyciowych ktére moga
wymagac rezygnacji z poczucia wilasnej tozsamos$ci. Gdy czlowiek stoi przed wyborem zwia-
zanym z konieczno$cig przeniewierzenia si¢ swoim wartosciom lub przekonaniom. Prezento-
wane formy leku ukazuja cztowieka w konflikcie. Doswiadczajacego oddzialywania dwoch
przeciwstawnych sit wymagajacych aktywizacji zasobow i podejmowania decyzji. Obawiamy
si¢ zmian jakie nastapig w nastgpstwie dokonanych wyborow. Przekladajac taki sposéb rozpo-
znawania Igku na do§wiadczenie choroby paliatywnej dziecka mozna przyjaé, ze jego rodzice
mierza si¢ wlasnie z takimi odczuciami. W perspektywie choroby, ktére wymusza rezygnacje
z podejmowanych do tej pory rdl, odbiera poczucie bezpieczenstwa, jest zmiang i konieczno-
scia. ,, (...) w leku antycypacja dotyczy niepewnosci konsekwencji zagrozenia, ktore nie jest
obecne i moze nie wystgpic.” (LeDoux, 2017, s. 43). L¢k realizuje si¢ poprzez konsekwencje
wydarzen, to one maja kluczowy wptyw na skale odczuwania. Wobec nieokreslonego trudnie;j
jest przygotowac strategie naprawcze badz dobra¢ wlasciwe mechanizmy obrony. Praktyka
pracy z rodzicami dzieci z terminalnymi rozpoznaniami pozwala dostrzec lgk przed tym co
dopiero bedzie, co si¢ wydarzy, co bedzie nastepstwem diagnozy. Lek prowadzi do przerzuce-
nia uwagi z biezacych wydarzen na blizej nieznang przyszto$¢. Bez watpienia jest to reakcja
naturalna wobec sytuacji, w ktéra wpisany jest stan zagrozenia i poczucie utraty bezpieczen-
stwa. W takim ujeciu Igk petni role adaptacyjng. Pozwala przystosowac si¢ do zmiany, nieocze-
kiwanej sytuacji. Jego natezenie powinno odpowiada¢ przebiegowi wydarzeh wpisanych w
chorobe. W sytuacji, gdy lek staje si¢ odczuciem dominujacy ograniczajac zdolno$¢ dziatania,
decydowania i funkcjonowania moze pojawic si¢ ryzyko rozwoju zaburzen w tym obszarze.
Wowczas bedziemy mowic o leku patologicznym stanowigcym istotne zagrozenie dla osoby.
2.4.2. Zaburzenia lgkowe.
Le¢k adaptacyjny pozwala na zestrojenie si¢ z sytuacja i uruchomienie mechanizméw akty-
wujacych 1 hamujacych w obliczu zagrozenia. Jesli jego natgzenie nie przekracza mozliwosci
jednostki i ulega neutralizacji w zgodzie z przebiegiem sytuacji moze by¢ odczuciem wspiera-

jacym proces radzenia sobie. Lgk stanowi informacje o zagrozeniu i pozwala zgromadzi¢ sity
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organizmu niezb¢dne do poradzenia sobie z nim. Istniejg jednak sytuacje, gdy lek staje si¢ od-
czuciem dominujacym, ktdre rzutuje na catoksztalt funkcjonowania cztowieka. Przestaje pehni¢
rolg adaptacyjng a staje si¢ trudnoscig centralng. Obecnie w dostepnych kwalifikacjach diagno-
stycznych mozna trafi¢ na liczne rozpoznania, ktorych gtowny objaw stanowi Igk. Naleza do
nich miedzy innymi uogdlnione zaburzenia lekowe, ktory towarzyszy wszechogarniajacy, nie-
ustepliwy lek utrzymujacy si¢ przez dtuzszy czas. Inny przyktad stanowi zespot paniki, poja-
wiajacy si¢ napadowo i nagle ustgpujacy. Fobie przejawiajace si¢ irracjonalnym strachem przed
szczegolnego rodzaju obiektami jak np. przestrzen, pajaki, zarazki. Podtoze Iekowe lezy row-
niez u podstaw zaburzen obsesyjno- kompulsyjnych. Jest to zaburzenie objawiajace si¢ przy-
musem wykonywania powtarzalnych czynnos$ci, ktorym towarzyszy obawa, ze nie uda si¢ zre-
alizowa¢ ich na poziomie satysfakcjonujacym. (Zimbardo, Johnson, McCann, 2017, s. 124-
130). Powyzej przedstawiony wykaz zaburzen o podiozu lekowym obrazuje skale réznorod-
nych trudnosci z jakimi moga mierzy¢ si¢ osoby nimi dotknigte. Nadmierny lek zmienia per-
cepcje, prowadzac do utrzymywania si¢ stanu podwyzszonego napig¢cia. O sktonnosci do wy-
stepowania tych zaburzen decydujg indywidualne predyspozycje. Niewatpliwie jednak pozo-
stawanie przez dtuzszy czas w sytuacji stresowej ktorej towarzyszy lek mozna znaczaco zwigk-
sza¢ ryzyko. Problematyka zaburzen o podtozu Iekowych zajmowal si¢ w swych badaniach
Freud. W obowigzujacej wowczas nomenklaturze obowigzywato okreslenie: ,,nerwica leku”.
Za jej gtowne objawy Freud przyjat;

1. Ogolng drazliwos¢

2. Lekliwe oczekiwanie

3. Atak leku.
Drazliwo$¢ w nerwicy cechowat pewien nadmiar bedacy efektem niemoznosci zniwelowania
napie¢cia i pobudzenia, ktore mogty objawiac si¢ poprzez wystepowanie nadwrazliwosci senso-
rycznej. Lekliwe oczekiwanie przejawia si¢ sktonno$cia do przewidywania negatywnych skut-
kow wydarzen bez wyraznych ku temu wskazan. Atak lgku natomiast powodowany jest przez
lgkliwos¢, ktora przedostaje si¢ z nieSwiadomosci na poziom $wiadomy. Nerwicy leku moga
towarzyszy¢ somatyczne objawy np. zaburzenia pracy serca i oddechu, drzenia, biegunki, nud-
nosci. (Freud, 2014, s. 21-23).
Sigmunt Freud po$wigcit duzo uwagi analizie zjawiska lgku. Wspodtczesne kryteria zaburzen
lekowych cechuja si¢ uszczegdtowionymi wytycznymi okreslajacymi warunki ktdre musza by¢
spelnione celem postawienia diagnozy. Uprzednio dominowat opisowy charakter zjawisk,
zwigzany z praktyka kliniczng 1 pracg z pacjentem. Nadal jednak w ocenie poziomu leku pod
katem ewentualnych nieprawidtowosci ocenia si¢ nadmiarowo$¢ reakcji. ,, W zaburzeniach le-

kowych normalne emocje jakimi sq lek i strach, nie sygnalizujq realnego zagrozenia, ale
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mobilizujq nieadekwatne do sytuacji niezwykle silne reakcje obronne, ktore — niejednokrotnie
bardzo uporczywe- stanowig dla osoby zZrodto cierpienia i powaznych ograniczen.” (Cierpial-
kowska, Gorska, 2020, s.308). Wyraznym staje si¢ rozroznienie leku wystepujacego jako nor-
malna reakcja w odrdznieniu od zaburzenia. Lek sam w sobie nie stanowi Zrddla cierpienia.
Dopiero gdy staje si¢ przyczyng dla ktorej powstaja nadmiernie silne strategie obronne, ktore
nie chronig a stanowig obcigzenie, pojawia si¢ cierpienie.

Utrata bliskiej osoby moze by¢ przyktadem sytuacji, ktora prowadzi do powstania za-
burzen adaptacyjnych. Problemy z przystosowaniem moga stanowi¢ nastepstwo oddziatywania
wydarzenia stresujgcego ktore nie wykracza poza standardowy repertuar ludzkich doswiad-
czen. Wprowadzaja jednak w zycie cztowieka konieczno$§¢ wdrozenia zmian i modyfikacji.
Przy zwickszonej podatnosci na stres istnieje wigksze prawdopodobienstwo wystgpienia tych
zaburzen. Mogg przejawia¢ si¢ zmianami nastroju, lekiem, bezradnos$cia, zwigkszonym pozio-
mem napi¢cia, sklonnoscia do wystgpowania silnych reakcji emocjonalnych jak gniew czy
agresja. Pojawiaja si¢ w przeciggu miesigca po wydarzeniu i trwajg do p6t roku. (Dudek, Rabe-
Jabtonska, 2022, s. 371-372). Trudno$ci przystosowawcze mogg stanowi¢ odpowiedz na wy-
darzenie krytyczne prowadzace do destabilizacji. Do wdrazania zmian niezb¢dne sa zasoby
energii pozwalajace na modyfikacje dotychczasowego sposobu funkcjonowania. Readaptacja
po $mierci osoby znaczacej jest trudnym procesem z racji na emocjonalne zaangazowanie w
relacje z osobg zmarlg. Znaczenie nadawane stracie oddziatuje na przebieg Zaloby. Zmianie
perspektywy swojej zyciowej roli z bycie rodzicem na bycie osieroconym dorostym ma prawo
budzi¢ niezgode. Przeciwstawianie si¢ przyjeciu zmian pozwala odroczy¢ moment mierzenia
si¢ z nowa rzeczywistoscig. Przebieg adaptacji bedzie zalezny od zasobdéw jakimi dysponuje
osoba po stracie. Wsparcie spoteczne, wewngetrzna postawa 1 nastawienie do §wiata, umiejet-
nos¢ dokonywania wgladu w siebie i rozpoznawania swoich stanow emocjonalnych moga ko-
rzystnie wptywac na ten proces.

Podsumowujac. Swiat ludzkich lgkoéw jest dzi§ coraz lepiej rozpoznawany. Mozliwe
staje si¢ diagnozowanie zarOwno naturalnie wystgpujacego leku jak ijego patologicznych prze-
jawow. Towarzyszy wydarzeniom wpisanym w pakiet standardowych, ludzkich do§wiadczen.
Kluczowa jest interpretacja danego zdarzenia i ocena zagrozenia jakie bedzie jego nastep-
stwem. W chorobie osoby znaczacej realizuje si¢ lek przed zyciem i przed $miercig. Dorosly
potrafi przewidywa¢ konsekwencje zycia z chorobg dla siebie i dziecka. Przebieg choroby, le-
czenie, hospitalizacje, kryzysy zdrowotne budza poczucie zagrozenia i obawe przed cierpie-
niem fizycznym i psychicznym. Smier¢ jako konsekwencja niepomyslnego rozpoznania dotyka
zakodowanego poczucia nieuchronnosci. Niepokoj, napiecie, obawy to naturalne zjawiska w

jej obliczu. Lek dotyczy odczucia zagrozenia, bliskosci utrat wpisanych w chorobe. Swiat i
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przysztos¢ bez dziecka wydaja si¢ niewyobrazalne co moze si¢ przerodzi¢ w obawg przed umie-
jetnoscia zycia po stracie. Wydarzenia traumatyczne moga powodowac umniejszanie wartosci
dotychczasowemu zyciu. Podejmowane aktywnosci, plany, kariera wszystko to wydaje si¢ tra-
ci¢ swoje znaczenie w obliczu tragedii. Na tej podstawie moze pojawic si¢ przekonanie, zZe
powrot do zycia sprzed choroby nawet jesli bylby mozliwy nie bedzie pozadany. Odczucia lg-
kowe wplywajg na obraz rzeczywistosci powodujac jego deformacje. Lek, nad ktorym nie uda
si¢ zapanowac moze eskalowac do postaci zaburzen. W zwigzku z tym w procesie adaptacji do
choroby niezbe¢dna staje si¢ ocena lgku celem dostosowanie odpowiednich strategii wspieraja-
cych. W dalszej czeéci rozwazan przejde do tematyki zwigzanej z obszarem pediatrycznej
opieki paliatywnej, profilem chordb kwalifikujacych do opieki hospicyjnej 1 sytuacji rodziny

dziecka terminalnie chorego.

Rozdziat 3. Choroba paliatywna

Trzeci rozdziat teoretycznej czesci pracy poswiecony bedzie pojeciom istotnym z per-
spektywy opieki paliatywnej dedykowanej dzieciom. Potocznie choroba dziecka nie przywodzi
na mysl bezposredniego zagrozenia dla jego zycia i zdrowia. W przestrzeni medialnej jednak
coraz czgsciej spotykamy si¢ z obrazem dzieci z rozpoznaniem nowotwordéw badz ze sprzgzo-
nymi niepelnosprawnosciami wplywajacymi na jako$¢ zycia 1 funkcjonowania. Popularnosé
zdobywaja portale internetowe wspierajace rodzicow chorych dzieci w zbieraniu srodkéw na
leczenie i rehabilitacj¢. Ro$nie $wiadomos$¢ na temat zachorowalno$ci dzieci i zagrozen jakie
sie z tym wigza. Wciaz jednak dominuje szczegdlny sposdb narracji sytuacji dziecka chorego.
Powszechnie naduzywane sg okreslenia majace na celu przedstawienie procesu chorowania
jako pola walki. Dzieci walczg z wrogiem, wygrywaja lub przegrywaja bitwy. Obraz ten dopet-
nia promowany model cierpienia. Dostepne sg wizerunki dzieci zalanych tzami, ktorych buzie
wykrzywia grymas bolu. Dotkliwe zabiegi medyczne, specjalistyczny sprzet dodajg dramaty-
zmu. W szczeg6lny sposob przedstawiani sg rowniez bohaterowie drugiego planu, czyli ro-
dzice. Dorosli walczacy, realizuja swoja role poprzez manifestacyjne przeciwstawianie si¢
$mierci. Wyrazaja swoja niezgode: ,,nie poddam si¢, nie pozwolg mu odejs¢, wygramy te walke,
moje dziecko nie umrze.” Dopuszczalne emocje to smutek, przerazenie, zal, Igk, niepokdj, cza-
sem ztos$¢. Brakuje zgody na ekspresje radosci. Choroba staje si¢ produktem, ktéry nalezy w
odpowiedni sposob wypromowac by znalazta swoje grono odbiorcéw. W konsekwencji upu-
blicznienie procesu chorowania moze prowadzi¢ w skrajnych przypadkach do uprzedmioto-
wienia dziecka. Obserwatorzy nieSwiadomie wywoluja presje: ,,walczcie, nie poddawajcie sig,
musicie wygra¢”. Taka prezentacja dziecka, ktérego zycie jest zagrozone jest odpowiedzig na

spoteczne oczekiwania. Pozadany jest obraz tragedii prowadzacej do wielkiego cierpienia,

110

114 / 226



laa7fe6005e87619%9bcbb37aee018a289
2025-07-23 19:31:54

ktore najlepiej definiuje bol. Publiczny dostep odbiera intymno$¢ przezywania. Podczas gdy
odbiorce zaspokaja mozliwo$¢ wyrazania swoich przekonan i realizowanie altruistycznych po-
trzeb na drodze finansowego wsparcia, rodzice 1 dziecko doswiadczaja kolejnych strat. W kon-
sekwencji oczekiwania odrealniaja proces umierania zaprzeczajac i tworzac w zamian iluzje
przezwycig¢zenia $§mierci. Kiedy choroba staje si¢ wrogiem do pokonania tryb walki aktywuje
mechanizmy obronne. Zaprzeczanie realnosci utraty prowadzi do tego, ze dziecko znika z pola
widzenia rodzica. Dominacja negatywnych uczu¢ staje w konflikcie z czasem po§wigconym na
codzienno$¢ dla matego pacjenta. Znika przestrzen przewidziana na obecno$¢ i towarzyszenie.
Walka koncentruje uwage, sity, zasoby i czas. Dziecka nie zabiera si¢ na front. W konsekwencji
WSZyscy uczestnicy procesu chorowania sg samotni i opuszczeni. Rodzic, ktory jest caty czas
na froncie w ujgciu metafizycznym umiera wraz z dzieckiem. Gdy po ostatnim przegranym
starciu opada kurz nie ma juz dla kogo i1 z czym walczy¢.

Realno$¢ wiekszo$ci zmagan ze stanem zagrazajacym zyciu przebiega bez udzialu pu-
blicznosci. Adaptacja pozwala na zaakceptowanie nicodwracalno$ci wpisanej w rozpoznanie
choroby paliatywnej. Wowczas pozostaje wypeknienie czasu, ktory dzieli zycie od $§mierci ma-
terialem, ktory zamieni si¢ we wspomnienia. Taka postawa jest najbardziej pozadana w nurcie
hospicyjnym. Dalszg analiz¢ rozpoczne¢ od rozréznienia dwoch istotnych pojec: zdrowia i cho-
roby.

3.1 Zdrowie i choroba.

Punktem odniesienia dla choroby jest zdrowie. Rozumiejac jego definicje mozna lepiej wyob-
razi¢ sobie stan okreslajacy jego przeciwienstwo. Problematyka tych dwoch zagadnief zajmuje
si¢ miedzy innymi psychologia zdrowia. Czlowiek w roli pacjenta staje si¢ punktem wyjscia
dla wielu rozwazan w tym obszarze. Wzrost §wiadomosci na temat wzajemnej korelacji migdzy
kondycja fizyczng a psychiczng sprowadza tematyke chorowania do obszaru nauk humani-
stycznych. Powstajg nowe gal¢zie wiedzy dedykowane pacjentom i ich otoczeniu: psychoon-
kologia, tanatoedukacja. Zmianie ulega podejscie do osoby chorej, coraz bardziej widoczne na
oddziatach szpitalnych. W przypadku chorob przewleklych pojawia si¢ mozliwos¢ zabezpie-
czenia potrzeb chorego w domu bez konieczno$ci hospitalizacji. Nowe znaczenie nadaje si¢
takze osobom wspolwystepujacym w procesie leczenia, czyli rodzinie. Kluczowe staje si¢
upodmiotowienie pacjenta i zapewnienie godnego umierania. Transformacji podlega réwniez
uktad relacji: pacjent- lekarz. Wdrazanie zmian w obrgbie systemu lecznictwa jest procesem
przebiegajacym ze zmienng dynamika. Istniejg r6zne podejscia pozwalajace zdefiniowac poje-
cia zdrowia 1 choroby. Charakterystyka réznych nurtow jest zalezna od paradygmatu i aktual-
nych w danym momencie warunkow spotecznych i kulturowych. Na przestrzeni lat mozna ob-

serwowac zmiang podejscia lekarzy np. do tematyki uzaleznien czy cigzy i porodu. Obecnie
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alkoholizm jest kwalifikowany jako choroba i zostal ujety w medycznych klasyfikacjach. Nie-
gdy$ natomiast uznawany byt za przejaw moralnej degradacji zwiagzanej z objawami behawio-
ralnymi a nie medycznymi. Cigza obecnie nie jest traktowana jako choroba za wyjatkiem me-
dycznie uzasadnionych wskazan. Zmienia si¢ tez medyczna organizacja porodu. (Sheridan,
Radmacher, 1998, s. 7-8). Podobnie jak zmienia si¢ zakres wsparcia medycznego na przestrzeni
wiekow tak samo transformacji ulega podejscie do leczenia. Wspotcze$nie mozna znalez¢ wiele
odwotan uzasadniajacych tezg, ze na sposodb oceny choroby i pacjenta wptywaja uwarunkowa-
nia socjalne, kulturowe, ale réwniez polityczne. Wszelkie gospodarcze i spoleczne przemiany
odzwierciedlajg si¢ w kierunkach ksztatcenia nowych pokolen lekarzy i wyznaczania prioryte-
tow. Na gruncie polskim wcigz trwaja debaty na temat stuszno$ci zatozen zwigzanych z rato-
waniem zycia dziecka za wszelkg ceng¢ pomimo rozpoznania wady letalnej. Duzy wptyw na te
dyskusje wywieraja przekonania i aspekt wiary oraz dominujacy nurt polityczny. Potoczne ro-
zumienie poj¢cia zdrowia pozwala zauwazy¢ ujawniajaca si¢ sprzecznos¢. Z jednej strony zdro-
wie tozsame jest z brakiem choroby. Z drugiej istniejg choroby, ktore sg diagnozowalne, ale nie
zyskuja znamion istotnych, ciezkich czy zagrazajacych. W konsekwencji mozna odnie$¢ wra-
zenie, ze jest si¢ zarazem zdrowym i chorym. Do takich wnioskéw odnosnie potocznego rozu-
mienia zdrowia doszedl w swych badaniach Herzlich(1973), za G. Dolinska- Zygmunt (1996).
Wyrdznit on trzy typy rozumienia zdrowia w ujeciu potocznym:

1. Zdrowie w prozni
Zwiazane jest z brakiem choroby, ktéry wynika z nierozpoznawania i nieodczuwania swojego
ciata. Czlowiek nie odczuwajac przeptywu zycia, nie zwraca na nie uwagi, ale utozsamia z nim
zdrowie.

2. Rezerwy zdrowia
Przekonanie o braku wystepowaniu choroby i posiadaniu zasobow do ewentualnego znoszenia
jej objawow.

3. Rownowaga
Dotyczy sfery odczué¢ pozytywnych; szczescia, posiadania energii, nieodczuwaniu zmeczenia,
chociaz moze zawierac tez chorobg. (Dolinska- Zygmunt, 1996, s. 61).
Wspolczesnie postrzeganie wlasnego zdrowia wkracza na inny poziom $wiadomosci. Promocja
zdrowego stylu zycia, dostgp do badan profilaktycznych czy tez kampanie spotecznosciowe
majace za zadanie przyblizy¢ tematyke ryzyka zachorowalnos$ci przyczyniaja si¢ do tego wzro-
stu. Prezentowana powyzej charakterystyka nosi znamiona pewnej oboj¢tnosci. Pomimo tego,
ze dostep do wiedzy znaczaco si¢ zwigksza nie wptywa to na catkowitg eliminacje konsekwen-
cji zdrowotnych. Wciaz zywe jest przeswiadczenie, ze zdrowie oznacza brak choroby a przy-

najmniej jej widocznych objawdw badz dolegliwosci. (Heszen, Sek, 2008, s. 47). Definiowanie
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zdrowia przez pryzmat wykluczenia objawow nie oddaje ztozonosci tego pojecia. Takie uprosz-
czenie w zakresie rozpoznania i roznicowania tych okreslen niesie za sobg ryzyko niedopowie-
dzen 1 nietrafnych diagnoz.

W oparciu o nieco inne przestanki opracowana zostala definicja zdrowia zapropono-
wana przez Swiatowa Organizacje Zdrowia (WHO) w roku 1946. Zdrowie to: ,, pelny dobrostan
fizyczny, psychiczny i spoteczny, a... nie jedynie brak chorob lub niedomagan.” (Sheridan,
Radmacher, 1998, s. 9). Widoczne jest tutaj rozszerzenie zakresu znaczeniowego. Jednakze po-
dobnie jak przytoczony uprzednio poglad, to okreslenie réwniez niesie za sobg ryzyko i niedo-
godno$¢ w trafnym rozumieniu tego pojecia. Istotny akcent jaki pada na poszukiwanie pozy-
tywnych aspektow zdrowia znalazt swoja kontynuacj¢ w konstruktach kolejnych definicji.
Swiatowa Organizacja Zdrowia wyszta z nowa propozycja w roku 1984: ,, Zdrowie zostalo ujete
Jjako potencjal stuzqcy codziennemu Zyciu, w ktorym wyroznia si¢ zasoby spoteczne i osobiste
oraz zdolnosci fizyczne. Zdrowie wyraza stopien w jakim jednostka (czy grupa jednostek) jest
zdolna- z jednej strony realizowac aspiracje i zaspokajac potrzeby, z drugiej strony- zmieniac
czy radzi¢ sobie ze srodowiskiem (WHO, 1984)” (Oginska- Bulik, Juczynski, 2010, s.16). Po-
jecie zdrowia ujawnia si¢ jako repertuar potrzeb wynikajacych z interakcji z otoczeniem. Przy-
wotywany poprzednio dobrostan moze by¢ realizowany dzigki posiadanym zasobom o rézno-
rodnym podtozu. Przywotana koncepcja pozwala wyodrebni¢ nastgpujace wymiary zdrowia:
fizyczny, umystowy, emocjonalny, spoteczny, duchowy, publiczny. (ibidem, s. 17). Taka perspek-
tywa pozwala dostrzec wielowymiarowos$¢ zdrowia. Fizyczny stan ciala to zaledwie jeden z
aspektow. Zdrowie bedzie stanowito wyraz rGwnowagi migdzy potrzebami, relacjami i emo-
cjami. Obecnie uwidacznia si¢ przekonanie o potrzebie dbatosci o potrzeby emocjonalne i du-
chowe na rownie z fizycznymi. Brak fizycznych znamion choroby nie jest rtOwnoznaczny ze
zdrowiem, gdyz deficyty i braki moga przejawia¢ si¢ w innych obszarach. Dalsze rozwazania
na temat definicji zdrowia zobrazuj¢ przy pomocy modeli i podej$¢ na bazie ktoérych poszukuje
si¢ wyjasnienia tego pojecia.

3.1.1. Modele zdrowia

Istnieja rozne modele zdrowia, ktore pozwalaja zwizualizowac podejscie do tego zjawi-
ska na przestrzeni lat. Przedstawiajg one efekty przemian spoteczno-kulturowych w postrzega-
niu cztowieka w roli pacjenta. Odzwierciedlaja rowniez dokonania i osiagni¢cia w dziedzinie
nauk medycznych. Wspolczesna medycyna stanowi wypadkowa wiedzy zaczerpnigtej z roz-
nych dziedzin naukowych. Oferowane rozwigzania medyczne, strategie leczenie 1 postepowa-
nia diagnostycznego czerpig zar6wno z nauk humanistycznych jak i najnowszych technologii.

Dzi$ zar6wno diagnostyka jak i przebieg leczenia uwzgledniajg calo$¢ pacjenta jako osoby wraz
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z jego historig zycia 1 wszelkimi objawami. Poczatkowe zalozenia znaczaco rdznily si¢ od ak-
tualnego modelu zdrowia.

1. Model biomedyczny
Koncepcja biomedycznego modelu zdrowia obowigzywalta w XX wieku. Przyjete w niej zalo-
zenia wywodzily si¢ z mysli kartezjanskiej na temat dualizmu prowadzacego do rozdzielenia
duszy 1 ciala cztlowiek na dwa niezalezne od siebie obszary. Na wplyw postrzegania ciata jako
maszyny oddzialywal rozwoj mysli technicznej. W tym ujeciu niewtasciwie funkcjonujace
cialo mozna bylo naprawi¢ podobnie jak niesprawny mechanizm. (Heszen, S¢k, 2008, s. 62).
Uprzedmiotowienie pacjenta poprzez wytacznie struktur psychicznych z oceny stanu zdrowia
byto kluczowg strategia. Pacjent jako osoba nie miat wplywu ani na przebieg choroby ani le-
czenia. Wiek XX byt okresem wielu odkry¢ rdwniez na gruncie medycznym. Osiggalne okazato
si¢ rozpoznawanie struktur biologicznych organizmu na poziomie molekularnym i komorko-
wym. Nowa perspektywa stata si¢ wstepem do wznoszenia nauk medycznych na zupekie nowy
poziom a towarzyszacy temu rozwoj farmakologii stat si¢ przetlomowym odkryciem. Odkrycia
w obszarze nauk biologicznych pozwolity wyjs¢ z zatozeniem, ze kazda choroba ma swoje
jasno okreslone przyczyny fizjologiczne. Choroba byta rozpoznawana wylacznie z perspek-
tywy jej fizycznych aspektow czynniki niebiologiczne byly calkowicie pomijane w ocenie
stanu pacjenta. (Dolinska- Zygmunt, 1996, s. 10). Problemy zdrowotne stajg si¢ przejawem
dysfunkcji organizmu niezaleznie od innych czynnikow w tym psychospotecznych. Zatozenia
tego modelu przektady sie na jakos¢ relacji na linii lekarz- pacjent. Medyk, ktory nie uwzgled-
nia poza biologicznych czynnikéw mogacych doprowadzi¢ do zmiany stanu zdrowia pacjenta
nie widzi cztowieka jako calo$ci. Taki model nosi cechy redukcjonizmu sprowadzajac medy-
cyne do wiasciwosci biologicznych, genetycznych 1 fizjologicznych. Choroba 1 zdrowie funk-
cjonujg odrebnie. W konsekwencji rolg lekarza nie jest opieka nad cztowiekiem zdrowym. Rola
pacjenta sprowadza si¢ do realizacji zalecen. Nie ma on wplywu na przebieg leczenia ktory w
catosci lezy po stronie lekarza. (Heszen, S¢k, 2008).
Model ten nie spehnit kryteriow umozliwiajacych jego dalsze stosowanie w niezmienionej for-
mule. Wspotczesnie nie sposob jest poming¢ w procesie diagnozowania i leczenia czynniki
psychologiczne, ekonomiczne czy styl Zycia pacjenta. Swiadomosé spoteczna w zwiazku ze
zdrowiem zmierza ku uczestnictwu pacjenta w procesie leczenia. Pacjent zaangazowany nie
daje akceptu dla monowtadzy lekarza. Kieruje dazenia do bycia strong procesu a nie jedynie
obiektem badan.

2. Model holistyczno- funkcjonalny

Paradygmat holistyczny wywodzi si¢ z ujecia systemowego. Organizmy zywe to podsys-

temy wchodzg w interakcje 1 z innymi systemami. Funkcjonowanie jednostki pozostaje zalezne
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od wzajemnego oddzialywania elementéw otoczenia w jakim si¢ znajduje. Warunkiem prawi-
dlowej organizacji organizmu sg zachodzace w nim dynamiczne procesy o cechach zmiennych
wraz z trwatymi procesami. Kazdg istote zywa cechuje pewna autonomia dzigki temu, ze jest
systemem samoorganizujacym si¢ i cho¢ srodowisko nie wymusza podporzadkowania sie, 13-
czy je uklad wzajemnego oddziatywania. (Dolinska-Zygmunt, 1996, s. 12). W tym ujeciu czto-
wiek stajg si¢ czescig wiekszej calosci. Dziatanie organizmu pozostaje w zaleznosci od wielu
czynnikow ktore wzajemnie na siebie reaguja. Choroba i zdrowie wykraczaja poza granice
ciata. Relacje migdzy jednostka a srodowiskiem uwzgledniaja procesy fizjologiczne, ale row-
niez psychiczne. Zdrowie w tym uj¢ciu bedzie tozsame z adaptacjg zmierzajaco do utrzymania
homeostazy mi¢dzy systemami. Model holistyczny stanowi punkt wyjscia do rozwazan na te-
mat czynnikéw psychosomatycznych i somatopsychicznych. (Heszen, S¢k, 2008, s. 63). Rola
zyciowg organizmu jest zachowanie rownowagi. Jest to naturalne dgzenie umozliwiajace za-
chowanie stabilnosci. Model ten zaktada réwniez wzajemny wplyw funkcji psychicznych na
kondycje fizyczng organizmu i stan zdrowia jako miar¢ samopoczucia. Sg to elementy ktore
byty catkowicie pomijane w modelu biomedycznym. Holistyczne podejscie opisuje zdrowie i
chorobe jako procesy. Kiedy pojawiaja sie¢ przeszkody uniemozliwiajace przywracanie rowno-
wagi wowczas pojawia si¢ choroba. Jest to model uwzgledniajacy wielowymiarowo$¢ czto-
wieka. (Dolinska- Zygmunt, 1996, s. 13). Cztowiek w tym modelu wytania si¢ jako osoba. W
rozumieniu konstruktu, w sktad ktorego wchodzg obszary fizycznego, psychicznego i spolecz-
nego funkcjonowania.

Modele ukazuja zmiany jakie nastgpity na przestrzeni czasu nie tylko w pojmowaniu zdro-
wia cztowieka i leczeniu pojawiajacych si¢ objawow, ale rowniez podejsciu do pacjenta. Cho-
roba staje si¢ przejawem trudnosci wykraczajacych poza fizjologie a odpowiedzialnos¢ za jej
przebieg dzielona jest miedzy uczestnikodw procesu leczenia.

3.1.2. Orientacje w psychologii kliniczne;j
Zaprezentowane powyzej modele stanowity punkt odniesienia dla wyodrebnienia dwdch orien-
tacji w problematyce zdrowotne;.

1. Orientacja patogenetyczna
Whisuje si¢ w model biomedyczny ktory bazuje na przekonaniu, ze to choroba jest najbardziej
interesujacym zjawiskiem zarowno w dziedzinie nauk medycznych jak i spotecznych. W kon-
sekwencji wylacznie choroba staje si¢ obiektem badan. (Dolifiska- Zygmunt, 1996, s.17).
Orientacji tej sprzyjat rozwoj nauki. W wieku XX medycyna cieszyta si¢ licznymi odkryciami
nadajacymi nowy kierunek leczenia. Dostep do specjalistycznych technologii umozliwial ba-
dania na nieosiggalnych wczes$niej putapach. Rozwoj badan na poziomie komorkowych umoz-

liwit dostosowanie odpowiedniego leczenia co zwigkszato prawdopodobienstwo wyleczalnosci
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1 naprawiania szkdd. Rozwijaly si¢ koncepcje etiopatogentyczne. ,, (...) wnioskowano, ze dzia-
tanie patogenu (czynnika chorobotworczego) zmienia stan organizmu i funkcjonowanie czto-
wieka, powodujgc stan chorobowy. Odkrycie czynnikow chorobotworczych i ich patomechani-
zmow umozliwito podziat chorob na zakazne, urazy, zatrucia metaboliczne, cywilizacyjne.”
(S¢k, 2005, 5.40). Stuszno$¢ powyzszych osiggnig¢ pozostaje bezsprzeczna. Dla rozwoju nauk
medycznych badania nad patologicznymi mechanizmami choréb byto kluczowe. Dostep do
wiedzy z tego zakresu zwigksza trafno$¢ diagnostyczng i dobor odpowiednich metod leczenia.
Wtasnie wokot rozpoznawania czynnikdw mogacych stac si¢ zapowiedzig choroby koncentro-
walo si¢ to podejscie. Praktyczne przetozenie tych pogladow realizuje si¢ w postawie lekarza
walczacego z choroba, ktorego glownym celem jest wydluzZenie i utrzymanie Zycia. Stawia to
lekarza w szczegolnej roli odpowiedzialno$ci za zycie pacjenta. W konsekwencji przektadajac
na niego decyzyjnos¢ i kontrole nad przebiegiem leczenia. (Dolinska- Zygmunt, 1996, s.17-
18).

Podejscie traktujace dziatania medyczne jako narzedzia walki stuzace pokonaniu choroby
widoczne jest w obrazie wspotczesnej medycyny. Dostep do technologii, ktora pozwala na pod-
trzymywanie Zycia pacjenta tworzy wyobrazenie, ze niemalze kazde Zycie mozna uratowac.
Lekarz w takim rozumieniu postrzegany jest jako ten, ktory posiada niezbgdne narzedzia i wie-
dza dajace mozliwos¢ pokonania choroby. Motyw walki dominuje w doborze okreslen charak-
terystycznych dla tego podejscia: z chorobg si¢ wygrywa lub ja pokonuje, mozna jg zniszczy¢,
pokona¢, $mier¢ to przegrana. Do dzi$ widoczne sg efekty takiego podejscia stawiajacego le-
karza na poziomie autorytetu a pacjenta w pozycji ofiary dziatania patomechanizmow.

2. Orientacja salutogenetyczna

Autorem tej orientacji byl Antonovsky ktory przyjal zalozenie, ze zdrowie nalezy ujmowac
jako kontinuum okreslajac jego rézne poziomy. Nawigzywat do transakcyjnej teorii stresu La-
zarusa. Uznal, Zze gtéwnym dazeniem cztowieka jest utrzymanie dynamicznej rownowagi pro-
cesOw zyciowych poprzez zmagania ze stresorami. (S¢k, 2005, s.44). Wprowadzenie pojecia
kontinuum w zdefiniowaniu choroby i zdrowia byto istotng zmiang. W przeciwienstwie do uj¢-
ciu biomedycznego ta orientacja zaktada koncentracje na zdrowiu nie na chorobie. Nie oznacza
to jednak wykluczenia zalozen modelu méwigcego o patomechanizmach choroby. Zdrowie
staje si¢ kierunkiem dazenia ludzkich dziatan, jest wyznacznikiem réwnowagi. Choroba nadal
oznacza rodzaj utraty. ,, W mysleniu salutogenicznym pytamy o zasoby, potencjaly zdrowia, czyli
te podmiotowe i Srodowiskowe cechy (wlasciwosci), ktore w interakcji zdrowotnej petniq funk-
cje pozytywnq Autor okresla to mianem immunologii behawioralnej.” (Dolinska- Zygmunt,
1996, s. 20-21). Antonovsky stal na stanowisku, ze zdrowie rowniez powinno sta¢ si¢ obiektem

zainteresowania medykow. Potencjat zdrowia zawiera w sobie strategie postepowania w
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obliczu choroby. Jesli bowiem czlowiek dazy do rownowagi procesow zyciowych bedzie gotow
do angazowania si¢ w procedury przywracania zdrowia. Antonovsky uznal, Ze istniejg pewne
zachowania 1 zasoby pozwalajace na zachowanie rownowagi zdrowotnej, przedstawil je pod
postacig salutogenetycznych czynnikow:

1. Uogolnione zasoby odpornosciowe

2. Stresory

3. Poczucie koherencji

4. Zachowania i styl zycia. (S¢k, 2005, s. 46).

Uogo6lnione zasoby odpornosciowe zwigzane sg z wewnetrznymi zasobami i cechami jednostki
1jego najblizszego otoczenia. Czgs¢ z tych zasobow posiada charakter dziedziczny jak np. wy-
posazenie OUN, uktad immunologiczny czy sensoryczny. Pozostale wynikaja z wtasciwosci
psychicznych jednostki oraz jego struktury osobowosci z ktérych wynika specyficzna odpor-
no$¢ na stres. Duzy potencjal posiada tez Srodowisko spoteczne jednostki, jego wyposazenie
materialne i kulturowe. Antonovsky skupit si¢ rowniez na stresorach bedacych efektem wielo-
wymiarowych do§wiadczen codziennego zycia. Zgodnie z tym zatozeniem, czlowiek jest caty
czas narazony nha mierzenie si¢ ze stresem zyciowym, posiada jednak mechanizmy i zasoby
pozwalajace na ich neutralizacj¢. (ibidem, s. 46). Poczucie koherencji wyraza si¢ poprzez trzy
gtéwne komponenty:

1. Zrozumiatosé- dotyczy zdolno$ci odbioru i spostrzegania informacji naptywajacych
jako mozliwych do zrozumienia i pouktadania, co jest zwigzane z aspektem poznaw-
czym.

2. Sterowalnos¢ — zwiazane jest ze $wiadomoscia posiadania zasobow wewngetrznych lub
zewnetrznych ktore umozliwiajg zmierzenie si¢ z sytuacja, jest to komponent instru-
mentalny.

3. Semsownosc¢- wyraza sie¢ w przekonaniu, ze podejmowany wysilek ma sens a zycie ma
wartos$¢, zwigzane z komponentem emocjonalno- motywacyjnym. (Dolinska- Zygmunt,
1996, s. 22).

Zaprezentowane orientacje w podejsciu do problematyki zdrowia znajduja swoje odzwiercie-
dlenie we wspotczesnej medycynie. Niewatpliwie kluczem skutecznego leczenia jest trafna dia-
gnostyka, ktora pozwala okresli¢ patomechanizmy choroby a w konsekwencji zaproponowaé
rozwigzania prowadzace do odzyskania zdrowia. Dazenie do homeostazy stanowi gtéwng mo-
tywacje cztowieka. Odpowiedzialno$¢ za jej utrzymanie w znacznym stopniu lezy po stronie
jednostki. Istnieja zachowania i sposoby postepowania wspierajace ten proces oraz takie ktore
niosg za sobg niepozadane skutki. Zdrowie jest warto$cig a jego utrzymanie wymaga wysitku.
3.1.3. Choroba
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W potocznym rozumieniu dominuje przekonanie, ze choroba stanowi przeciwienstwo
zdrowia. Kojarzy si¢ przede wszystkim z procesem, ktory ma swoj poczatek, gdzie pojawiaja
si¢ pierwsze symptomy, reakcje lub objawy. Rozwinigcie, czyli epicentrum choroby, gdy towa-
rzyszace czlowiekowi objawy nie pozostawiajac ztudzen. Oraz zakonczenie zwigzane przewaz-
nie z procesem leczenia przyspieszajacym powrdt do rownowagi. W procesie chorowania moze
ujawnia¢ si¢ ograniczona sprawnos¢, zte samopoczucie, dolegliwosci bélowe, poczucie dys-
komfortu czy konieczno$¢ rezygnacji z codziennych aktywno$ci. Takie postrzeganie tego zja-
wiska minimalizuje lgk, gdyz w przebiegu powszechnie znanych chorob jednostka moze doko-
na¢ autodiagnozy na bazie obserwowanych objawow 1 przewidzie¢ jej rozwdj. Trudno$¢ stano-
wig symptomy nieoczywiste nie pozwalajace na rozpoznanie i uj¢cie w znanych ramach. Naj-
wiecej obaw budzi to co nieznane i nieoczywiste. Powszechnie blizsze jest przekonanie o moz-
liwosci wyleczenia wigkszos$ci chorob.

Konceptualizacja choroby pozwala na jej ujgcie w nastgpujacych wymiarach:

a. Biologicznym- dotyczy zmian obserwowalnych na poziomie organicznym zwigzanych
z zaburzeniami w obrgbie pracy danego narzadu lub ze zmianami anatomicznymi po-
twierdzonymi w badaniach medycznych. W przypadku dzieci zmiany te moga powodo-
wac zaburzenia wieloptaszczyznowego funkcjonowania w obrebie roznych sfer.

b. Psychicznym- dotyczy kondycji emocjonalnej i psychicznej ujawniajacej si¢ w odpo-
wiedzi na pojawienie si¢ choroby somatycznej. Dotyczy reakcji emocjonalnej i samo-
poczucia bedacego odpowiedzig na percepcje choroby.

c. Spolecznym — dotyczy wymiaru spotecznych ograniczen bedacych konsekwencja cho-
roby 1 brakiem mozliwo$ci do kontynuowania zadan i rél zyciowych. Wigze si¢ zarazem
z konieczno$cig przyjecia nowej roli- pacjenta.

d. Duchowym- dotyczy rozwazan na temat sensu wtasnej egzystencji zwlaszcza w obliczu
choroby zagrazajacej zyciu. (Pilecka, 2011, s. 23-24).

Rozwazania na temat choroby odnoszg si¢ przede wszystkim do jej percepcji. Sposdb w jaki
jest rozpoznawana choroba rzutuje na mozliwosci uruchomienia zasobow do radzenia sobie z
jej konsekwencjami i skutkami. Wyobrazenie choroby tworzy si¢ na podstawie wiedzy i wcze-
$niejszych doswiadczen. Istniejg rozpoznania, ktore niezaleznie prowokujg powstawanie pejo-
ratywnych skojarzen, tak si¢ dzieje w obliczu chorob onkologicznych. U dorostych chorujacych
na nowotwory obserwuje si¢ sktonno$¢ do doszukiwania si¢ zagrozen i postrzegania choroby
jako $miertelnej. W poczatkowych fazach tuz po diagnozie pacjenci wykazuja duze zapotrze-
bowanie na wsparcie informacyjne. W toku rozmoéw ptynnie wplatajg okreslenia ,,rak” lub ,,no-
wotwor”, dopytuja o rokowania, przebieg leczenia i jego skutki. Jednak, gdy choroba przybiera

na sile 1 wchodzi w stadium niekwalifikujgce si¢ do dalszego leczenia przyczynowego zmianie
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ulega narracja na temat choroby. Pacjent wycofuje si¢ z pytan, uzywa zamiennych okreslen dla
choroby, rezygnuje z konfrontacji. (de Walden- Gatuszko, 2011, s. 3-5). Swiadomo$¢ koduje
pewne obrazy zwigzane z chorobami. Powszechny dostep do srodkow masowego przekazu
ksztaltuje wyobrazenie na temat pacjentow onkologicznych. W konsekwencji niektore z rozpo-
znan automatycznie ustawiajg jednostk¢ w pozycji zagrozenia, niezaleznie od rzeczywistych
rokowan. Rozpatrywanie choroby na podstawie przedstawionych powyzej wymiaréw pozwala
na dokonanie oceny w zakresie adaptacji pacjenta badz jego rodziny do choroby. Adekwatne
rozpoznanie pozwala dostosowa¢ odpowiednie strategie postepowania i wsparcia. Choroba w
takim ujeciu jest podobnie jak zdrowie rozpatrywana w ujeciu holistycznym. Do oceny jej ca-
tego obrazu brane sa pod uwage zarazem wyniki badan jak i1 psychofizyczna reakcja pacjenta
na $wiadomo$¢ bycia chorym. W dalszej czgsci przejde do pojecia chordb w ujeciu paliatyw-
nym.

3.2 Choroba paliatywna u dziecka.

Rozwazania na temat paliatywnych diagnoz dotyczy¢ beda zarowno choréb wrodzonych ujaw-
niajacych sie juz w okresie prenatalnym jak i chordb aktywowanych dopiero na pewnym etapie
zycia. Onkologia jest jednym z dziatow medycyny, gdzie Swiadomos¢ ryzyka braku mozliwosci
wyleczenie choroby jest powszechna, zwlaszcza jesli chodzi o pacjentéw dorostych. Diagnozy,
ktore nie poddajg si¢ skutecznemu leczeniu przywodza na mysl przede wszystkim bol i cierpie-
nie. Dlatego ta trudno jest przyja¢ perspektywe, ze rowniez dzieci znajdujg si¢ w grupie ryzyka
rozpoznania choroby prowadzacej do $mierci. Zycie, ktére udato sie przezyé pozwala zaakcep-
towac perspektywe $Smierci w przeciwienstwie do zycia dopiero co rozpoczetego. W zwigzku z
tym rozpoznanie choroby paliatywnej u dziecka ma prawo wywota¢ szereg negatywnych reak-
cji emocjonalnych i1 obronnych. W poprzednich rozdziatach podjetam si¢ scharakteryzowania
kryzysu zwigzanego z utratg zdrowia dziecka i proceséw adaptacji do choroby jakie przechodzi
rodzic. W tym miejscu skoncentruj¢ si¢ na wyjasnieniu przebiegu chordb paliatywnych u
dzieci. Zwlaszcza, ze zakres tych chorob wykracza znacznie poza obszar onkologii.

W literaturze medycznej wskazuje sie¢, ze obecnie co 10 dziecko zmaga si¢ z przewleka
chorobg somatyczng, jednakze jedynie 1-2% sposrdéd nich dotknigte jest postacia ciezka ktdra
rzutuje na caloksztalt funkcjonowania dziecka i narusza wszystkie jego funkcje. (Pilecka, Sta-
chel, 2011). Statystyka nie obrazuje skali trudno$ci z jakimi zmaga si¢ dziecko dotknigte cho-
robg przewlekla i jego rodzina. Przebieg tego typu chorob cechuje przede wszystkim to ze
wplywaja one na mozliwos$¢ osiggania samodzielnosci. Czgsto prowadza do wystepowania
sprzezonej niepetnosprawnosci i ograniczen w sferach funkcjonowania poznawczego, emocjo-
nalnego, motorycznego czy spotecznego. Niesie to za sobg konieczno$¢ dlugotrwatej czesto

specjalistycznej opieki. W przebiegu tych chorob konieczne jest oddzialywanie
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wieloptaszczyznowe obejmujace obszar interwencji medycznych i rehabilitacji. (Godawa,
2018, s. 21). Nie kazda choroba przewlekta niesie za soba ryzyko znaczacego skrocenia dhugo-
$ci zycia dziecka. Wazny aspekt dotyczy jednak konieczno$ci zapewnienia dziecku czesto ca-
todobowej specjalistycznej opieki. Konsekwencje chorob przewlektych moga przektadaé si¢ na
spoleczne i psychiczne funkcjonowanie catego systemu rodzinnego. W obliczu wyzwan zwig-
zanych z opieka nad dzieckiem konieczne bywa podejmowanie decyzji zwigzanych z rezygna-
cja z petionych dotad rol.
Komisja Choréb Przewlektych w nastepujacy sposéb zdefiniowata choroby przewlekle:
, wszelkie zaburzenia lub odchylenia od normy, ktore majq, jedng lub wiecej z nastepujgcych
cech charakterystycznych: sq trwate, pozostawiajq po sobie inwalidztwo, spowodowane sq nie-
odwracalnymi zmianami patologicznymi, wymagajq specjalnego postepowania rehabilitacyyj-
nego albo wedlug wszelkich oczekiwan wymagac bedg diugiego okresu nadzoru, obserwacji
czy opieki” (Shontz, 1972) za (Pilecka, Stachel, 2011, s. 176).
Takie ujecie nie oddaje w pelni charakterystyki choroby przewleklej pozwala jednak na wy-
tycznie granic jej zasiegu. Wyraznie wylaniajg si¢ negatywne skutki z nig zwigzane stawiajace
przed dzieckiem i jego otoczeniem konieczno$¢ adaptacji do zmian bgdacych nastepstwem cho-
roby. Nawet jesli choroba przewlekta nie prowadzi bezposrednio do $§mierci to wptywa na ja-
ko$¢ zycia a czasem jego ucigzliwos¢. Niewatpliwie w takie doswiadczenia wpisane sg utraty
zwigzane z niemoznos$cig podejmowania aktywnosci i realizacja zadan rozwojowych. Choroby
przewlekte wpisuja si¢ w obraz zaburzen ograniczajacych zycie. Nieodwracalno$¢ zmian pato-
logicznych jakie wprowadza choroba moze prowadzi¢ do tego, ze leczenie przyczynowe nie
jest mozliwe. Pojawia si¢ nowa perspektywa zwigzana z chorobg paliatywna, czyli takg ktora
poddaje si¢ wylacznie leczeniu objawowemu, gdyz nie ma mozliwos$¢ wyleczenia jej przyczyn.
Do leczenia paliatywnego kwalifikujg si¢ cztery grupy chorob:
1. Choroby, ktére poddaja si¢ leczeniu, ale rezultaty tych dzialan nie daja gwarancji ani
pewnosci wyleczenia. np. choroby nowotworowe u dzieci.
2. Choroby, ktore prowadza do przedwczesnej $§mierci, jednakze zastosowanie odpowied-
nich procedur medycznych moze odroczy¢ moment zgonu poprzez wydhluzenie zycia.
3. Choroby z postepujacym przebiegiem kwalifikowane wytacznie do leczenia paliatyw-
nego.
4. Choroby cechujace si¢ nieodwracalnym stanem, ktory moze doprowadzi¢ do naglego
pogorszenia stanu zdrowia prowadzacego do $mierci. (Godawa, 2018, s. 22).
Choroba paliatywna nie musi oznacza¢ natychmiastowego konca zycia. Jej przebieg moze
przyjmowac rdzne postacie od dynamicznie rozwijajacych si¢ objawow poprzez powolny pro-

ces utraty poszczegdlnych funkcji. Dziecko paliatywnie chore poddawane jest zabiegom
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medycznym i rehabilitacyjnym ktore niewatpliwie moga wplywac na jakos¢ 1 dlugosc¢ jego zy-
cia. W przypadku niektorych diagnoz przebieg choroby jest mozliwy do przewidzenia w innych
pozostaje zalezny od indywidualnych zasobdw 1 predyspozycji dziecka. Cechg wspo6lng chorob
paliatywnych jest to, Ze znane sg ich rokowania, ale nie sam przebieg. W migedzyczasie moga
pojawiac si¢ okresy stabilizacji badz pogorszenia ogoélnego stanu zdrowia. W dalszej czesci
przejde do omowienia modelu pediatrycznej opieki paliatywne;.

3.3 Pediatryczna opieka paliatywna

Opieka paliatywna dedykowana dzieciom jest odpowiedzig na potrzeby czaso6w wspot-
czesnych. Rozw6j medycy pozwala obecnie na ratowanie zycia nawet zagrozonego. Ten dar
nauki niesie za sobg liczne konsekwencje. Na §wiat przychodza dzieci, z obcigzeniem ktdre bez
specjalistycznego wspomagania nie mialy szans na zywy pordd. Poza procedurami zwigzanymi
z podtrzymywaniem funkcji zyciowych rozwingta si¢ rowniez diagnostyka. Trafne rozpoznanie
choroby podstawowej zwigksza prawdopodobienstwo dostosowania dziatan umozliwiajacych
przezycie. Zminimalizowanie problemu umieralnosci dzieci w nastgpstwie wad rozwojowych,
chorob genetycznych, metabolicznych czy neurologicznych ujawnito nowy obszar wyzwan.
Opieka nad dzieckiem paliatywnie chorym wymaga specjalistycznej wiedzy i1 umiejetnosci.
Czynno$ci wykonywane przy dziecku znacznie wykraczaja poza repertuar zabiegdéw pielggna-
cyjnych. Bywaja powigzane z procedurami medycznymi i konieczno$cig obstugi specjalistycz-
nej aparatury wspierajacej procesy oddychania czy odzywania. Rodzic staje si¢ ekspertem w
temacie opieki nad chorym dzieckiem, niezaleznie czy jest do tego gotdw. Zatozeniem opieki
paliatywnej dla dzieci jest zapewnienie pacjentom mozliwosci bycia w domu. Celem postepo-
wania staje si¢ zapewnienie dziecku maksimum komfortu w warunkach najbardziej korzyst-
nych i dajacych poczucie bezpieczenstwa. Obecnos¢ zespotu hospicjum domowego umozliwia
realizacje tego celu. Alternatywa dla opieki domowe;j staja si¢ oddzialy hospicjum stacjonar-
nego, gdzie przebywaja pacjenci, ktorzy z roéznych przyczyn nie moga wroci¢ do domu.
Dziecko w ramach opieki paliatywnej staje si¢ podmiotem wielu oddzialywan medycznych i
terapeutycznych z uszanowaniem 1 uwzglednieniem jego potrzeb i granic.

3.3.1 Historia
Celem lepszego zrozumienia jakie miejsce w spotecznej Swiadomosci zajmuje obecnie tema-
tyka zwigzana ze $miertelnymi chorobami dzieci nalezy si¢ przyjrze¢ konceptualizacji Smierci
na przestrzeni wiekow. Podej$cie do tego zjawiska wpisanego nieuchronnie w ludzki zywot
ulegato przemianom. Wplyw na ksztattowanie stosunku do choréb, umierania i $Smierci zwia-
zany byl ze spoteczno-kulturowymi przemianami. Wydarzenia historyczne takie jak konflikty
zbrojne czy epidemie zbierajace potezne zniwo rzutowaty na stosunek do ludzkiej $§miertelno-

$ci. Przedstawie pokrotce historyczny zarys podejscia do opieki nad osobami u kresu zycia.
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1. Starozytnos¢
W dobie przedchrzescijanskiej dominowata postawa nacechowana lgkiem przed §miercia, ktora
traktowana byta jako kara za popetnione grzechy. Osoby dotknigte chorobg lub niepetnospraw-
nos$cig mierzyly si¢ z pogarda. Dopiero poczatki chrzescijanstwa rzucily nowe §wiatto na osoby
doswiadczajace cierpienia. Moralnym obowigzkiem chrze$cijan stala si¢ opieka i wsparcie 0sob
potrzebujacych naznaczonych ubostwem lub choroba. To wtasnie przy instytucjach koscielnych
powstaty pierwsze hospitia- zapewniajace instytucjonalng opieke osobom potrzebujacym.

2. Sredniowiecze
Okres $sredniowiecza przyniost zaskakujacy przetom w dziedzinie opieki nad chorymi 1 niepet-
nosprawnymi pomimo ogo6lnego upadku cywilizacyjnego wpisanego w t¢ epoke. Osoby potrze-
bujace staty sie czescig spoleczenstwa a opieke nad nimi przejeli poczatkowo przynalezni do
roznych bractw zakonnicy. Wraz z uptywem czasu dotaczyly osoby §wieckie nawigzujace
wspolprace z wladzami miast. Byli oni prekursorami wspolczesnych spotecznikdéw oraz orga-
nizacji pozarzadowych. Promowana byla wowczas postawa dobrego Samarytanina a $mierc
stala si¢ obiektem zainteresowania tworcoOw owczesnej sztuki. Dziatalno$¢ hospicyjna byta
wowczas powszechna.

3. Renesans
Przechodzace wowczas przez Europe fale chordb zakaznych przyczynity si¢ do rezygnacji z
postawy nacechowanej celebracja $mierci na rzecz lgku i obawy przed nig. Smier¢ stata sie
tematem tabu a 6wczesnym ludziom blizej byto do doceniania warto$ci zycia. Roztamowi
chrzescijanstwa towarzyszyt upadek systemu oferowanej przez zakony opieki. Byt to okres
triumfu medycyny i to wlasnie instytucje z nig powigzane mialy przeja¢ problematyke ludzi
chorych 1 cierpigcych.

4. Os$wiecenie
Oswiecenie to przede wszystkim epoka intensywnego rozwoju badan naukowych i odkry¢.
Rozwija si¢ medycyna kliniczna wprowadzajac lecznictwo na nowy poziom. Nadal jednak w
wielu obszarach Europy powszechny jest gldd 1 ubostwo. W spolecznej $wiadomosci pojawia
si¢ przekonanie, ze opieka nad chorymi i ubogimi wymaga innych oddziatywan niz leczenie
zwigzane z ratowaniem zycia. Koscioty intensytikujg aktywnos$¢ na rzecz wsparcia potrzebuja-
cych. A w roku 1842 powstaje pierwsze miejsce przeznaczone wylacznie dla chorych i umiera-
jacych- Hospicjum Kalwaria zalozone przez Jeanne Garnier we Francji.

5. Wspdlczesnos¢
Doswiadczenie dwoch wojen $wiatowych ponownie przyczynity sie do zjawiska eskalacji leku
przed $miercig. W konsekwencji $mier¢ zndw zaczeta podlegac tabuizacji. Jednoczesny rozwoj

nowoczesnych osrodkow medycznych pozwolil na to by zyskata ona wymiar instytucjonalny.
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Smier¢ zostata przeniesiona na grunt szpitala, gdzie mozliwe byto podejmowanie dziatan stu-
zacych podtrzymywaniu zycia za wszelkg ceng. Dopiero w drugiej potowie XX wieku, gdy
trauma $mierci zaczgta po woli ustepowacé mozliwe bylo przywrocenie jej godnosci 1 zindywi-
dualizowanie. (Krakowiak, 2015, s. 26-31)

Stosunek do $mierci i umierania byt ksztalttowany przez zmieniajace si¢ uwarunkowania spo-
teczne, ekonomiczne, gospodarcze 1 historyczne. Gdy $wiat byt owladnigty wojnami albo do-
$wiadczal klesk zwigzanych z wybuchami epidemii dziesigtkujacych cale miasta generowato
postawe lekowa wobec $mierci. Rozw6j medycyny dawatl nadziej¢ na wydtuzenie zycia, obni-
zenie progu umieralnosci, zapobieganie kolejnym epidemiom. Obecnie wiemy, ze medycyna
nie jest rozwigzaniem na wszelkie wyzwania wspotczesnych czasow. Lek przed $miercig sta-
nowit zagrozenie dla relacji miedzy umierajacym a jego bliskimi. Trend instytucjonalizacji
$mierci nadal jest obecny, cho¢ dominuje w nim poczucie izolacji i osamotnienia.

3.3.2 Hospicjum.

Opieka hospicyjna obejmuje wsparciem dzieci z rozpoznaniami choréb paliatywnych
oraz ich najblizsze otoczenie. Zasadniczym celem rozwoju ruchu hospicyjnego jest zabezpie-
czenie pacjentdow u kresu zycia w mozliwos¢ umierania w domu w$rdd najblizszych. Jest to
zalozenie stojace w sprzecznosci z instytucjonalizacja opieki nad osobami przewlekle i Smier-
telnie chorymi. Wynika ze §wiadomosci, ze w ostatnich chwilach zycia pacjent nie potrzebuje
juz ztozonych procedur medycznych a obecno$ci drugiego cztowieka. Oddziaty szpitalne nie
gwarantuja intymnos$ci bywa, ze godza w godnos¢ chorego. Towarzyszenie osobom umieraja-
cym na ostatnim etapie zycia staje si¢ wspotczesnym wyzwaniem.

Ruch hospicyjny rozpoczat si¢ w Europie w latach 60-tych XX wieku. Wywodzi si¢ z
wartosci chrze$cijanskich zakorzenionych w Sredniowieczu. Pierwszy osrodek okreslany mia-
nem Hospicjum Sw. Krzysztofa zatozyta angielska pielggniarka Cicely Saunders w roku 1967.
Na gruncie polskim inicjatorka dziatalno$ci hospicyjnej byta Hanna Chrzanowska, prekursorka
domowej opieki pielegniarskiej nad pacjentami w terminalnym stadium choroby. W roku 1981
Towarzystwo Przyjacidt Chorych- Hospicjum, w Krakowie przystapito do budowy pierwszego
hospicjum stacjonarnego. (de Walden- Galuszko, 2000, s. 14-15). Z ruchu hospicyjnego wyta-
nia si¢ przede wszystkim cztowiek jako calo§¢ wraz z potrzebami i oczekiwaniami. Zastugujacy
na opiek¢ w warunkach domowych badz dedykowanych dla paliatywnie chorych hospicjach
stacjonarnych. Wylania si¢ potrzeba dostosowania i zindywidualizowania opieki nad pacjentem
schytku zycia. Standardowe procedury medyczne nie spetnia potrzeb chorego w tak szczegdl-
nym potozeniu. Na tym etapie nie bylo jeszcze mowy o hospicjach dla dzieci. Jednak fakt zwro-
cenia uwagi na osoby umierajgce byt bardzo waznym krokiem w rozwoju medycyny paliatyw-

nej. Cicely Saunders wprowadzila przede wszystkim do ruchu hospicyjnego pojecie
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»zyczliwego towarzyszenia choremu”. Celem dziatalno$ci hospicyjnej byto zabezpieczenie fi-

zycznych i psychospotecznych potrzeb pacjenta. A droga do spelnienia tych warunkow stwo-

rzenie miejsca, gdzie pacjent nie pozostanie sam na ostatnim etapie zycia. Zyczliwa obecno$é

1 towarzyszenie to dwa kluczowe koncepty opieki hospicyjnej. (Dzierzanowski, 2018, s. 16).

Saunders zwrécita uwage na rzecz szczego6lnie wazng. Chory potrzebuje obecnosci, nienachal-

nej, niewymuszajace a zyczliwej. Zyczliwo$¢ miesci w sobie szacunek do drugiego cztowieka

1 zaniechanie stawiania mu oczekiwan. Towarzyszenie to wysitek osoby opiekujacej si¢ cho-

rym, gotowos$¢ na mierzenie si¢ z udzialem w procesie umierania i $mierci.

Opieka hospicyjna dla dorostych stanowita pierwszy wylam w klasycznym ujeciu
opieki nad pacjentem umierajagcym. Rozwdj ruchu hospicyjnego sprzyjal rowniez powstawaniu
mysli o zorganizowaniu specjalistycznej opieki nie tylko nad chorym dorostym, ale rowniez
dzieckiem. W latach 70 tych ubiegtego wieku pielegniarka Ida Martinson opracowata jeden z
pierwszych programow domowej opieki hospicyjnej dla dzieci. A w latach 80 tych zaczgly po-
wstawaé pierwsze hospicja domowe dla dzieci i mtodziezy w Wielkiej Brytanii. Poczatkowo
obejmowaty one opieka dzieci z chorobami onkologicznymi. (Muszynska- Rostan, 2018, s. 53).
Rozréznienie potrzeb umierajacego pacjenta dorostego od dziecka stato si¢ kluczowe dla dal-
szych rozwazan nad koncepcja opieki hospicyjnej. Tak jak odrozniajacy jest przebieg diagno-
zowanych u pacjentéw chordb tak rézni si¢ zakres opieki i oczekiwania. Towarzyszenie dziecku
w chorobie niesie za sobg konieczno$¢ intensyfikacji zaangazowania rodzica w catosciowy ob-
szar opieki. W przypadku osoby dorostej funkcje wspierajace moze zabezpieczy¢ personel ho-
spicjum. Gdy sytuacja dotyczy dziecka rodzic adaptuje si¢ do przyjmowania roli towarzysza.
Organizacja pracy zespotu hospicjum domowego dla dzieci przedstawia si¢ nastepujaco:

1. Dziecko pozostaje w domu

2. Zespot hospicjum sktada si¢ z: lekarzy, pielggniarek, psychologa, fizjoterapeuty,

pracownika socjalnego.

3. Planowe wizyty medyczne odbywajg si¢ ze stalg czestotliwoscia: wizyta pielegniar-

ska 2 razy w tygodniu, lekarska raz na dwa tygodnie.

4. Wizyty pozamedyczne dostosowane s3 do potrzeb pacjenta i jego rodziny

5. Dziecko objete jest catodobowa opiekg w systemie dyzurowym

6. Rodzice maja mozliwo$¢ wypozyczenia specjalistycznego sprzetu medycznego na

potrzeby dziecka

7. Rodzina w zatobie otrzymuje wsparcie psychologiczne. (Korzeniewska- Ekstero-

wicz, 2011, s. 12).
Powyzszy schemat ukazuje kompleksowos$¢ oferowanej opieki. Czestotliwos¢ wizyt w domu

pacjenta pozwala na zapoznanie si¢ z dzieckiem 1 jego najblizszym otoczeniem co sprzyja
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lepszemu rozpoznaniu sytuacji. Znajomos¢ dziecka i specyfiki jego choroby pozwala skutecz-
niej reagowa¢ w sytuacji pojawienia si¢ kryzysu zdrowotnego. Rozpoznanie potrzeb rodziny
pozwala do dostosowanie odpowiednich form 1 metod wsparcia. Poza opiekg medyczng moz-
liwos¢ korzystania ze wsparcia psychologicznego czy obecnosci pracownika socjalnego po-
zwala rozwigzywac biezace trudno$ci. Zwlaszcza ze tak jak wspominatam wcze$niej choroba
dziecka moze nies$¢ ze sobg koniecznos¢ rezygnowania z rél zyciowych i zawodowych.
Kwalifikacja dziecka do opieki hospicyjnej bazuje na skierowaniu, ktore moze by¢ wystawione
przez lekarza pediatre badz innego specjaliste opiekujacego si¢ dzieckiem. Zespdt hospicjum
dokonuje kwalifikacji na podstawie rozmoéw z rodzicami lub lekarzami oraz analizy dokumen-
tacji medycznej pacjenta. Ostateczna decyzja nalezy do zespolu. Odmowa nie oznacza braku
mozliwosci przyjecia pod opieke w poézniejszym terminie. (Muszynska- Rostan, 2018, s. 57).
Procedury przyjecia maja charakter ogélnych wytycznych, na podstawie ktorych zespoty do-
mowej opieki hospicyjnej dokonuja wlasnej weryfikacji i okreslajag wewngtrzne standardy kwa-
lifikacji.

Opieka hospicyjna dla dzieci jest stosunkowo nowym konstruktem. W §wiecie przeka-
z6w medialnych po woli pojawiaja si¢ wzmianki na temat dzieci objetych tym rodzajem spe-
cjalistycznej opieki. Zmienia si¢ przekaz z ratowania zycia na towarzyszenie zyciu, ktore trwa.
Niegdys dzieci z chorobami paliatywnymi nie byly obecne w przestrzeni spotecznej. Dzi$ coraz
czesciej stajg si¢ uczestnikami codziennosci, korzystajac z edukacji, z terapii, rehabilitacji badz
wyjezdzaja na wakacje. Jest to istotna zmiana, ktéra pozwala rodzicom dziecka chorego podej-
mowac proby pozostania w strukturach spotecznej rzeczywistosci. Izolacja nie jest juz jedynym
rozwigzaniem. Zmianom tym sprzyja inne postrzeganie choroby, ktdra juz nie jest karg ani kon-
sekwencja. Dzigki temu dziecko chore nie wywotuje poczucia wstydu. Rodzice chetnie dziela
si¢ sukcesami 1 osiggnigciami na miar¢ dziecka, otwarcie publikujac jego dokonania w Interne-
cie. Jednakze rzeczywiste wyobrazenie na temat funkcjonowania opieki hospicyjnej dla dzieci
nie pokrywa si¢ w pelni z rzeczywistoscig. Badania przeprowadzone na zlecenie Stowarzysze-
nia Medycznego Hospicjum Dla Dzieci Dolnego Slaska ,,Formuta Dobra”, prowadzone w okre-
sie styczen- kwiecien 2018 pozwolity na opracowanie nastepujacych wnioskow:

1. Ponad 70% badanych nie jest w stanie wyjasni¢ na czym polega opieka hospicyjna

dla dzieci a co piaty wskazuje, ze miejsce takiej opieki znajduje si¢ poza domem.

2. 44% respondentéw nie spotkato si¢ nigdy ze sformutowaniem: hospicjum domowe

dla dzieci

3. Ponad potowa badanych uwaza, ze hospicja powinny by¢ prowadzone przez pan-

stwo.
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4. Trzech na czterech badanych uwaza, ze temat opieki hospicyjnej powinien by¢ te-

matem publicznych debat

5. 30% procent respondentow nie ma zdania odno$nie stosowania uporczywej terapii

6. Tylko 5% badanych jednoznacznie deklaruje brak gotowosci do udzielania wsparcia

finansowego na rzecz hospicjum dla dzieci

7. Pojecie hospicjum domowe jest nieznane dla wiekszosci badanych lub niewtasciwie

rozumiane (2018).
Wyniki powyzszych badan pokazuja, ze tematyka zwigzana z funkcjonowaniem hospicjum do-
mowego dla dzieci wcigz nie jest wystarczajaco rozpowszechniona. Wiedza spoteczna bazuje
na pewnych wyobrazeniach zwigzanych z chorobami 1 procesem opieki nad dzieckiem.

3.3.3 Opieka paliatywna.

Rozdzwigk miedzy medycyng ratunkowg a paliatywng uwidacznia si¢ zwtaszcza na od-
dziatach szpitalnych. W przypadku kryzysu zdrowotnego wobec dziecka paliatywnie chorego
w domu beda zastosowane procedury minimalizujace bol 1 zapewniajace dziecku komfort. W
analogicznej sytuacji, gdy dziecko trafi na oddzial intensywnej opieki medycznej wdrozone
zostang procedury ratujace z wykorzystaniem aparatury podtrzymujacej zycie. Z racji na to, ze
skutki proponowanych woéwczas strategii postgpowania niosg za sobg liczne obcigzenia przy
jednoczesnym braku perspektyw na wyleczenie mozemy mowic¢ o uporczywej terapii. Dziatal-
no$¢ i wsparcie ze strony hospicjum ma za zadanie minimalizowanie dodatkowych obcigzen
dla dziecka. Gtéwne dazenie sprowadza si¢ do wsparcia rodzica w procesie towarzyszenia
umierajagcemu dziecku w taki sposéb by gotowy byt on przyjac jego $mier¢ w domu. Glowne
idee pediatrycznej opieki paliatywnej wywodza si¢ od prekursora Janusza Korczaka. Uzyt on
sformutowania, ktére stato si¢ punktem wyjscia dla zrozumienia idei tej opieki: ,,W obawie, by
$mier¢ nie wydarta dziecka, wydzieramy dziecko zyciu.; nie chcac, by umarto, nie pozwalamy
mu zy¢”. (Muszynska- Rostan, 2018, s. 55). Ta mysl przewodnia pozwala na sformutowanie
glownych zalozen opieki paliatywnej dedykowanej dzieciom. Uwzglednia przy tym role doro-
stego 1 jego zgode na nieodwracalno$¢ wpisang w scenariusz ludzkiego zycia. Dorosty bioracy
odpowiedzialno$¢ za towarzyszenie dziecku w procesie umierania odpowiada rdwniez za wy-
razenie zgody na to by dziecko umarlo. Okreslenie opieki mianem paliatywnej wywodzi si¢ z
jezyka greckiego, gdzie stowo palliatus- oznaczato plaszcz, okryty ptaszczem. W ujeciu anglo-
jezycznym paliiate- oznacz ulzy¢, ztagodzi¢. Te dwa znaczenia naktadajg si¢ na wspotczesne
thumaczenie tego pojecia jako rodzaju specjalistycznej opieki dla pacjenta u schytku zycia:

1. Medycyna paliatywna nalezy do wyodrgbnionej specjalnosci lekarskiej, ktora kon-

centruje si¢ na opracowaniu sposobow zapewnienia najlepszej opieki i leczenia oso-

bom w zaawansowanym stadium choroby
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2. Opieka hospicyjna (paliatywna) stanowi cato$ciowa opieke¢ nad pacjentem i jego

rodzing w przebiegu choroby $miertelne;j. Jej celem jest dazenie do poprawy jakos$ci

zycia chorych 1 ich najblizszych, przez usuwanie 1 minimalizowanie fizycznych 1

psychicznych objawdw choroby, tagodzenie bolu psychicznego, pomoc psycholo-

giczng i socjalng. (de Walden- Gatuszko, 2000, s. 16-17).
Zakres dzialan wchodzacych w sktad opieki paliatywnej charakteryzuje przede wszystkim
uwzglednienie zarowno osoby pacjenta jak 1 0sob z jego najblizszego otoczenia. Wszelkie ro-
dzaje pomocy dedykowane sg wszystkim osobom towarzyszacym umierajagcemu. Ponadto jest
to jedyny model opieki medycznej ktory zaktada mozliwos¢ kontynuacji wsparcia rodziny po
$mierci pacjenta. Kluczowe zagadnienia opieki paliatywnej obejmuja przede wszystkim jako$¢
zycia $miertelnie chorego cztowieka. Nie ma tutaj mowy o procedurach medycznych a o wspar-
ciu natury emocjonalne;j.
WHO w 2002 proponuje nastepujace ujecie definicji opieki paliatywne;:
,»Opieka paliatywna jest postepowaniem, ktore ma na celu poprawe jakosci zZycia chorych i ich
rodzin stojqcych przed problemami zwigzanymi z chorobq ograniczajqcq zycie przez zapobie-
ganie i tagodzenie cierpienia dzieki wczesnemu wykrywaniu, ocenie i leczeniu bolu i innych
objawow fizycznych oraz problemow psychosocjalnych i duchowych” (za Krajnik, Buczkowski,
2009, s. 10). W tym ujeciu wyrazne jest rozpoznanie choroby paliatywnej oraz rola dziatan
wykraczajacych poza procedury medyczne a obejmujacych szeroki repertuar wsparcia. Wska-
zuje to na rosnace przekonanie, ze dla pacjenta u kresu zycia na rownie z dziataniami u$mie-
rzajacymi bol liczy si¢ obecnos¢ 1 wsparcie otoczenie.

Tworcg polskiej pediatrycznej opieki paliatywnej jest Tomasz Dangel zatozyciel pierw-

szego w Polsce hospicjum domowego dla dzieci w roku 1994. Poczatkowo baze 1 wytyczne w
Polsce stanowit brytyjski model pediatrycznej opieki paliatywnej — karta ACT. Jednakze polski
zespot opracowat odpowiednik tego dokumentu pod nazwa Karty Praw Dziecka Smiertelnie
Chorego w Domu. Najwazniejsze z zawartych w nim zatozen odnos$nie opieki nad matym pa-
cjentem dotyczg prawa do szacunku i godnos$ci. Leczenie nie moze narusza¢ intymnosci
dziecka i jesli ma ono gotowos$¢ do przyjecia informacji na temat swojego zdrowia to powinno
je otrzymac. Opieka paliatywna ma zapewni¢ optymalng jako$¢ zycia chronigc dziecko przed
doswiadczaniem bolu oraz zbednymi zabiegami ktdre mogg narazac je na cierpienie. Karta
uwzglednia rowniez prawa rodzicéw jako nieodtgcznego elementu opieki nad dzieckiem $mier-
telnie chorym. Rodzic jest wspotuczestnikiem procesu leczenia i ma prawo do podejmowania
decyzji. Cata rodzina powinna mie¢ zapewniong mozliwo$¢ korzystania ze wsparcia w okresie
zatoby. (Muszynska- Rostan, 2018, s. 55). Uwzglednione w Karcie Praw Dziecka Smiertelnie

Chorego w Domu aspekty pozwalajg rozpozna¢ najwazniejsze obszary wymagajace troski.
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Dziecko niezaleznie od tego w jakie jest wyposazone zasoby w zwigzku z przebiegiem choroby
powinno by¢ traktowane z szacunkiem. Oznacza to unikanie przedmiotowego traktowania pa-
cjenta. Rola rodzica w toku leczenia pozwala mu sta¢ si¢ wspottworca tego procesu i to po jego
stronie lezy podejmowanie decyzji zwigzanych z wdrazaniem odpowiednich procedur. Karta ta
rzuca nowe $wiatto na pojecie towarzyszenia dziecku. Proces ten powinien opierac si¢ na wie-
dzy 1 specjalistycznych umiejgtnosciach, ktore za gldwny cel stawiaja sobie ochrong przed cier-
pieniem. Przy czym nie sprowadza si¢ ono jedynie do niwelowania bolu fizycznego, ale réw-
niez trudnosci emocjonalnych i duchowych jakie moga pojawia¢ si¢ w przebiegu choroby. Ist-
niejg wyrazne réznice pomiedzy opieka paliatywng kierowang dla dzieci a dla dorostych. Od-
rgbno$¢ ta wynika z nastepujacych faktow:
1. Liczba umierajacych dzieci jest znaczenie miejsca w poréwnaniu do dorostych
2. Dzieciecy wiek rozwojowy cechuje si¢ wystepowaniem specyficznych jednostek
chorobowych
3. Przyczyny $mierci dzieci r6znig si¢ od dorostych
4. Przebieg dziecigcych chordb jest inny i1 specyficzny
Opieka nad dzieckiem paliatywnie chorym moze trwac od kilku dni do nawet kilku-
nastu lat
6. ‘Niezbednym staje si¢ uwzglednienie potrzeb calej rodziny
7. Konieczne jest edukowanie w zakresie przebiegu choroby dziecka i opieki nad nim.
(Korzeniewska- Eksterowicz, 2011, s. 15).
Niebywale istotne jest zrozumienie charakterystyki opieki paliatywnej dla dzieci. Pomimo ze
moze rozpozna¢ wspolne dla opieki nad dzieckiem i dorostym zalozenia istniejg elementy wy-
raznie roznicujace te dwa obszary wsparcia. Rdznice zaczynajg si¢ na poziomie samego rozpo-
znania. W przypadku dzieci inny jest charakter towarzyszacych im chordb. Z racji na koniecz-
no$¢ dokonania rozréznienia WHO zaproponowato odrebng definicje opieki paliatywnej pedia-
trycznej:
a. ,,Opieka paliatywna dla dzieci jest aktywng catosciowq opiekq dzieciecego ciata, umy-
stu i ducha, a takze obejmuje udzielanie wsparcia rodzinie.
b. Rozpoczyna sie, gdy choroba jest diagnozowana i trwa niezaleznie od tego, czy dziecko
otrzymuje leczenie ukierunkowane na chorobe, czy tez go nie otrzymuje.
¢. Pracownicy ochrony zdrowia muszq oceni¢ i tagodzic¢ cierpienie dziecka natury fizycz-
nej, psychologicznej i spolecznej.
d. Skuteczna opieka paliatywna wymaga wszechstronnego podejscia wielospecjalistycz-
nego z udziatem rodziny oraz wykorzystaniem dostgpnych srodkow spotecznych; moze

by¢ skutecznie stosowana nawet gdy srodki sq ograniczone.
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e. Moze by¢ zapewniona w osrodkach trzeciego stopnia referencyjnosci osrodkow rejono-
wych a nawet w domach dzieci.” (Muszynska- Rostan, 2018, s. 55).

Specyfika opieki nad dzieckiem chorym powinna uwzglednia¢ inne czynniki niz w przypadku
osoby dorostej. Sam przebieg chordb, jej dynamika powoduja, ze dzieci z paliatywnym rozpo-
znaniem wymagaja czg¢sto opieki przez wiele lat. W przypadku dorostych pacjentow opieka
paliatywna przewaznie kojarzy si¢ z zaprzestaniem stosowania dotychczasowych metod lecze-
nia. Postgpowanie medyczne wobec dziecka nie wyklucza utrzymania leczenia. Opieka reali-
zowana w domu pacjenta stanowi najbardziej efektywna form¢ pomocy. Obecnos¢ przy chorym
niesie za sobg ryzyko wystgpowania objawoOw przemeczenia u opiekundow. Hospicjum domowe
przyjmuje postac¢ filozofii opieki. Koncentruje uwage na czasie, ktdry pozostat i pozwala ten
czas uczyni¢ bardziej tworczym. Zdejmujac z barkéw rodziny konieczno$é przebywania w
szpitalu 1 narazania pacjenta na ucigzliwe, czesto agresywne zabiegi zwigzane z leczeniem
przyczynowym. Lekarze kierujacy pacjentéw do hospicjum cechuje coraz wigksza wrazliwo$¢
i empatia. Sugestie na temat domowej opieki paliatywnej wynikaja z troski o rzeczywisty do-
brostan pacjenta i jego rodziny. Zdarza si¢ w historii opieki paliatywnej, ze mimo niekorzyst-
nych rokowan odnosnie przewidywanej dtugosci zycia pacjent po powrocie do domu odzyskuje
sity witalne a jego zycie ulega wydluzeniu. (Krakowiak, 2006, s. 16). Bez watpienia z perspek-
tywy dziecka, ale takze jego rodzicéw dom stanowi najbezpieczniejszg przestrzen. Mozliwos¢
realizowania dziatan wynikajacych z opieki nad chorym w warunkach domowych pozwala na
zbudowanie intymnos$ci. Pobyt w domu umozliwia podniesienie poziomu komfortu dziecka i
moze wspiera¢ adaptacj¢ rodzica.
Dominuje przekonanie, Zze hospicjum do miejsce przewidziane przede wszystkim dla 0sob cho-
rujacych onkologicznie. To przekonanie jest stuszne w przypadku osob dorostych. Jednakze u
dzieci nowotwory stanowig zaledwie 19 % przypadkow dzieci objetych domowa opieka palia-
tywna. Dominujacg grupe pacjentow stanowiag dzieci z chorobami neurologicznymi — 39 %.
Sposréd chordb nienowotworowych kwalifikujacych do opieki hospicyjnej naleza:

1. Encefalopatie pozakazne, niedokrwienne, niedotlenieniowe, pourazowe, inne
Choroby neurodegeneracyjne
Choroby metaboliczne
Choroby nerwowo- miesniowe
Choroby uwarunkowane genetycznie
Abberacje chromosomowe

Zespoly wad wrodzonych

o N SN AN N

Niewydolnosci wielonarzgdowe. (Korzeniewska- Eksterowicz, 2011, s. 16).
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Wymienione sg tutaj jedynie gldwne grupy zaburzen 1 chorob ktérego moga stanowi¢ podstawe
do przyjecia dziecka pod opieke hospicjum. Kazda z nich zawiera mnogo$¢ mozliwosci roz-
woju trudnosci wymagajacych specjalistycznej opieki. Sytuacje rodzin z dzieckiem paliatywnie
chorym sg bardzo zr6znicowane. Obejmuja dzieci w r6znym wieku i na odmiennym poziomie
funkcjonowania psychospolecznego. Dzieci chorujace onkologicznie cechuje inny repertuar
dolegliwosci 1 objawow zwazywszy na to, ze kryzys zdrowotny pojawia si¢ na pewnym etapie
rozwoju. Podczas gdy w przypadku pozostatych rozpoznan z wymienionej listy bardzo czgsto
choroba towarzyszy dziecku od urodzenia. Wyjatek stanowig choroby, gdy pierwsze objawy
aktywuja si¢ w okreslonym wieku. Kazda historia dziecka jest inna, indywidualna, wyjatkowa.
Naktadaja si¢ na nig r6zne aspekty zwigzane migdzy innymi z zasobami jej Srodowiska zycia i
dostepem do specjalistycznego leczenia i rehabilitacji. Ros$nie zapotrzebowanie na paliatywna
opieke pediatryczng i nadal nie wszgdzie jest ona dostepna.

W Polsce prowadzone byty badania dotyczace owego zapotrzebowania. W latach 1999- 2015
przeprowadzono 15 badan epidemiologicznych. Wykazaty one, ze w roku 2013 w Polsce zo-
stalo objetych opieka hospicyjng 1368 dzieci od urodzenia do 17 roku zycia. Opieke nad nimi
sprawowaty 52 hospicja. Ponadto leczonych bylo 130 ponizej lub w wieku lat 18. W tym sa-
mym roku liczba dzieci zmarlych wyniosta 970. Przy czym tylko 209 dzieci zmarlo w domu a
729 w szpitalu. (Dangel, 2019, s. 11).

Z zaprezentowanych danych wynika, Ze istnieje duze prawdopodobienstwo, Ze znaczaca liczba
dzieci paliatywnie chorych wymagajacych opieki paliatywnej nie zostaje nig objeta. Przyczyny
mogg by¢ zwigzane z ograniczong dostgpnoscia do wiasciwej opieki. Pomimo dazen majacych
na celu zabezpieczenie potrzeb pacjenta w domu, znaczaca przewaga pacjentéw pediatrycznych
umierata na oddziatach szpitalnych.

Reasumujgc model pediatrycznej opieki paliatywnej gwarantuje wielowymiarowe wsparcie dla
dziecka i jego najblizszego otoczenia. Zaniechanie procedur medycznych narazajacych pa-
cjenta na cierpienia pozwala przenie$¢ uwage na obszar psychicznego i spotecznego funkcjo-
nowania catego systemu. Opieka nad dzieckiem z rozpoznaniem choroby paliatywnej angazuje
specjalistow roznych dziedzin medycznych i pozamedycznych. Gwarantuje w ten sposéb kom-
pleksowa opieke w domu pacjenta. W obliczu nadal niewystarczajacej dostepnosci do opieki
hospicyjnej obszar ten wymaga podejmowania dalszych dzialan stuzacych poprawie jakosci
zycia dzieci $miertelnie chorych. Wsparcie udzielone w toku trwania choroby moze pozytywnie
wplywaé na przebieg kryzysu utraty zdrowia 1 proces zaloby. Biorgc pod uwage, ze Smierc
dziecka moze by¢ traumatycznym do§wiadczeniem dla rodzica, wszelkie poczynione dziatania
majace redukowac odczuwalne cierpienia sg stusznym kierunkiem oddziatywan. W dobie roz-

woju medycyny czasem najbardziej trafnym rozwigzaniem okazuje si¢ rezygnacja z realizacji
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procedur zmierzajacych do wydluzenia zycia. Zapewnienie godno$ci umierania stanowi wy-
zwanie zarowno dla lekarzy roznych specjalizacji jak i psychologéw. Rola wsparcia emocjo-

nalnego stanowi nieodtgczny element opieki paliatywne;.

Rozdzial 4 Metodologia badan

Rozdziat poswiecony metodologii jest skonstruowany w taki sposob, aby przedstawi¢ w
sposob kompleksowy strategi¢ przeprowadzonych badan empirycznych. Oméwione zostang
narzgdzia zastosowane w trackie gromadzenia materiatu badawczego. Scharakteryzowana zo-
stanie grupa badawcza. Zaprezentowane bedg problemy badawcze zwigzane z tematyka niniej-
szej pracy. Celem tego rozdzialu jest rozszerzenie zasobéw wiedzy na temat problematyki zwig-
zanej z kryzysem utraty zdrowia dziecka i adaptacja rodzica w przebiegu choroby paliatywne;.

4.1. Metodologia

Psychologia obejmuje swym zakresem cztowieka jako cato$¢. Uwzglednia relacje jakie za-
chodza zaré6wno miedzy jednostka i jej otoczeniem jak i wewnetrznymi procesami prowadza-
cymi do podejmowania dziatan o charakterze celowym. Jerzy Brzezinski zaproponowat defini-
cj¢ psychologii reprezentujaca metodologie nauk empirycznych: ,, Psychologia jest to nauka o
czynnosciach cztowieka i o cztowieku jako ich podmiocie.” (Brzezinski, 2020, s. 6). Zakres tej
definicji ukazuje wielowymiarowos$¢ badan, nad ktérymi psycholog moze si¢ pochyli¢. Na tej
podstawie mozna wyloni¢ schemat postgpowania metodologicznego. Psycholog wchodzi w
role badacza stawiajacego pytania przy pomocy ktoérych ujmuje problem. Przypuszczalne od-
powiedzi ujawniaja si¢ pod postacig hipotez. Sposobem umozliwiajagcym weryfikacj¢ zgodno-
$ci zalozonych hipotez z danymi jest analiza zmiennych. (famze, s. 6). Na uwagg zastuguje fakt
wysitku jaki powinien poczyni¢ badacz celem zobiektywizowania procesu dochodzenia do
wnioskow koncowych. Badanie stanowi sum¢ czynno$ci wykonanych na rzecz poznania da-
nego zjawiska. Wszelkie czynnos$ci realizowane przecz cztowieka i z jego udziatem nalezy od-
nies¢ do dostepnych zrédet wiedzy naukowe;.

Zarzadzanie procesem pozyskiwania wiedzy 1 wnioskowania wymaga dostepu do §wiado-
mosci metodologicznej, ktora stanowi regulator dla podejmowanych w toku badania czynnosci.
W zgodzie z tym ujeciem czynnosci naukowo-badawcze stanowig sume podejmowanych dzia-
tan, podlegajacych metodologicznej kwalifikacji. Realizowane czynnoS$ci o charakterze episte-
micznym powinny by¢ intencjonalne a ich zamierzony rezultat winien prowadzi¢ do przyrostu
wiedzy ogoblnej 1 przydatnej praktycznie na temat badanego zjawiska. (Spendel, 2005, s. 21).
Powyzsze sformutowania pozwalaja zobrazowa¢ zakres czynno$ciowy niezbgdny do przepro-
wadzenia celem opracowania skutecznego planu postgpowania badawczego. Takie ujecie uka-

zuje zlozono$¢ tego procesu, ktory uwzglednia zarowno etapy dochodzenia do wiedzy jak
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wnioski koncowe. Takie stanowisko zgodne jest z postrzeganiem nauki przez pryzmat metodo-
logii. Z jednej strony jako drogi zdobywania wiedzy, czyli sam proces badania. Z drugiej jako
rezultat owych dziatan, sume¢ wiedzy. (Brzezinski, 2020, s. 8). Badaniom mogg podlega¢ nowe
zjawiska jak 1 te dobrze rozpoznane. Istotne jest to, aby proces badawczy stanowit odzwiercie-
dlenie istniejacej wiedzy, co najwyzej umozliwiajac jej rozbudowanie badz dopehienie. Jest to
suma dziatan podejmowanych w zgodzie z obowigzujacymi standardami naukowymi. Istotne
jest refleksyjne i krytyczne ujecie, ktore pozwala wydoby¢ najcenniejsze elementy z badanego
zjawiska.

Zwazywszy na to, ze epicentrum badan psychologicznych zajmuje cztowiek i czynnosci,
ktorych jest sprawcg badania powinny uwzglednia¢ indywidualne aspekty jego funkcjonowa-
nia. Podmiotowo$¢ jest kluczowym aspektem badan humanistycznych. Konstruujac plan pro-
cesu badawczego nalezy konsekwentnie przestrzega¢ zasad. Punktem wyjscia dla badan nau-
kowych jest sformutowanie problemu badawczego. Stanowi on przewaznie wymiar relacji mig-
dzy okreslonymi zmiennymi. Przewaznie przyjmuje posta¢ pytania badz zbioru pytan. Hipoteza
stanowi potencjalne rozstrzygni¢cie problemu badawczego, czyli odpowiedz na postawione py-
tanie. Problem jest zakorzeniony w rzeczywistos$ci i oparty o wiedz¢ naukowa. Wiedza pozwala
przyja¢ pewne zalozenia co do rozstrzygnie¢ badanego problemu. (Brzezinski, 2020, s. 51-52).
Przebieg procesu badawczego jest precyzyjnie okreslony 1 stanowi pule okreslonych dla bada-
cza zadan. Punktem wyjs$cia jest zakres zgromadzonej wiedzy popartej naukowymi dowodami.
Te wiedze mozna weryfikowac badz rozbudowywacé jej zakres w obszarach niewystarczajaco
dotychczas zbadanych. Niezaleznie od doboru metod efekty pracy badacza powinny stanowi¢
realne zmienne odzwierciedlajace rzeczywisto$¢.

4.2. Metodologia badan wlasnych

W toku prowadzonych przeze mnie badan postuzytam si¢ wystandaryzowanymi testami
psychologicznymi, ujmujacymi wybrane zmienne w sposéb zgodny z obowiazujaca wiedzg i
praktyka naukowa. Taki zabieg pozwala na obiektywizacj¢ procesu badawczego. Przygladajac
si¢ zjawisku kryzysu utraty zdrowia dziecka poprzez zastosowanie metody studium przypadku
dobratam narzg¢dzia pozwalajace zrozumie¢ proces adaptacji do paliatywnej choroby dziecka.
W badaniach wykorzystatam 3 testy:

1. FCZ- KT(R)- Formalna Charakterystyka Zachowania — Kwestionariusz Tempera-

mentu: Wersja Zrewidowana M. Cyniak- Cieciura, B. Zawadzki, J. Strelau

2. CISS- Kwestionariusz Radzenia Sobie w Sytuacjach Stresowych J. Strelau, A Jaworow-

ska

3. STAI- Inwentarz Stanu i Cechy Leku K. Wrzesniewski, T. Sosnowski, A. Jaworowska,

D. Fecenc.
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Dopehienie dla badan testowych stanowil opracowany przeze mnie arkusz wywiadu cze$ciowo
ustrukturyzowanego, obserwacja uczestniczaca oraz analiza dokumentacji medycznej. Zr6zni-
cowany dobor narzedzi badawczych pozwolil na wnikliwe zbadanie zjawiska kryzysu 1 wply-
wajacych na niego zmiennych. Scharakteryzuje pokrotce zastosowane w procedurze badawczej
testy, zatozenia i cel zastosowania w badaniach wtasnych.

4.2.1 FCZ-KT (R)

FCZ-KT (R)- Formalna Charakterystyka Zachowania- Kwestionariusz Temperamentu
w wersji zrewidowanej stuzy badaniu i diagnozowaniu biologicznie uwarunkowanych wymia-
row temperamentu zgodnie z wytycznymi ujetymi w Regulacyjnej Teorii Temperamentu, od-
noszac si¢ do formalnego aspektu zachowania. Kwestionariusz zostat opublikowany po raz
pierwszy w roku 1997. Na przestrzeni lat doczekat si¢ licznych adaptacji kulturowych. Pozwa-
lat na zastosowanie w praktyce psychologicznej zarowno w procesach rekrutacyjnych jak i psy-
choterapeutycznych. Ponadto dawat mozliwosci badania uwarunkowanych temperamentalnie
predyktorow zaburzen Igkowych, reakcji na stres i choréb somatycznych. (Cyniak- Cieciura,
Zawadzki, Strelau, 2016, s. 4). Wplyw zmian kulturowych stanowit bezposrednig przyczyne
dokonania rewalidacji narzedzia w roku 2007, czyli po uptywie 20 lat od jego pierwszego wy-
dania. Najwazniejsze z naniesionych zmian w nastepstwie prac konstrukcyjnych i walidacyj-
nych nad FCZ-KT(R):
- siedem skal tresciowych: Zwawosé, Perseweratywnosé, Wrazliwos$é sensoryczna, Wytrzyma-
tos¢, Reaktywnos¢ emocjonalna, Aktywnosé, Rytmicznosé
- 100 pozycji, za wyjatkiem Rytmicznosci- 10 pozycji, wszystkie pozostate maja po 15 pozycji
- czterokategorialny format odpowiedzi: /. Zdecydowanie nie zgadzam sie, 2- Nie zgadzam sie,
3- Zgadzam sie, 4- Zdecydowanie zgadzam sie.
- tabele norm opracowane dla populacji ogolnej, oddzielnie dla kobiet i me¢zczyzn, oddzielnie
dla os6b w réznych grupach wiekowych. (Cyniak- Cieciura, B. Zawadzki, J. Strelau,2016, s. 7)
Podstaweg teoretyczng dla FCZ-KT(R) stanowi definicja temperamentu zgodna z Regulacyjna
Teorig Temperamentu. Zgodnie z nig cechy temperamentu traktowane sg jako ogodlne wymiary
zachowan okres$lone przez charakterystyki czasowe, energetyczne oraz strukture cech wyraza-
jaca si¢ poprzez zachodzace miedzy nimi relacje. (Cyniak- Cieciura, B. Zawadzki, J. Strelau,
2016, s. 8).
Cechy badane przez FCZ-KT(R):
A/ Czasowa charakterystyka zachowan:
- Zwawos¢- tendencja do szybkiego reagowania i szybkiego tempa czynnosci
- perseweratywnosc- utrzymywanie i/lub powtarzanie zachowan pomimo ustania dzialania

bodzca
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- rytmicznosc¢- tendencja do rytmicznego wykonywania czynno$ci zwigzanych z rytmem dobo-
wym
B/ Energetyczny poziom zachowan:
- wrazliwos¢ sensoryczna- zdolno$¢ do reagowania na bodzce zmystowe o niewielkiej wartosci
badz wykrywanie niewielkich roznic.
- wytrzymatosé- zdolno$¢ do adekwatnego reagowania w sytuacjach wymagajacych dtugotrwa-
tej aktywnosci.
- reaktywnosc¢ emocjonalna- tendencja do intensywnej odpowiedzi na bodzce o duzym tadunku
emocjonalnym.
- aktywnos¢- tendencja do podejmowania wysoko stymulujacej aktywnosci lub podejmowania
zachowan dostarczajacych stymulacji zewnetrznej. (famze, 2016, s. 16).
Formalna Charakterystyka Zachowania FCZ-KT(R) stanowi niezwykle przydatne narzedzie
podczas badania cech zachowan. Pozwala na rozpoznanie nat¢zenia danej cechy a pozyskane
wyniki pozwalaja dopetié profil osoby badanej. Istotne jest to, ze ujete w kwestionariuszu
cechy stanowig wrodzone uwarunkowane zasoby jednostki zarazem pozwalajac na okreslenie
pewnych predyspozycji i tendencji.
4.2.2. CISS

CISS- Kwestionariusz Radzenia Sobie w Sytuacjach Stresowych. Jest to narzedzie,
ktore zostato zaadaptowane i opublikowane na gruncie polskim po raz pierwszy w roku 2004.
Po 15 latach od chwili jego wprowadzenia Pracownia Testow Psychologicznych Polskiego To-
warzystwa Psychologicznego przeprowadzila jego normalizacj¢ 1 walidacje. Narzedzie to stuzy
przede wszystkim diagnozowaniu strategii radzenia sobie ze stresem u 0s6b narazonych na jego
wplyw 1 oddziatywanie w przebiegu rdéznych aktywnosci. (Strelau, Jaworowska,2020, s. 5).
Punkt odniesienia dla tego narzedzia stanowi definicja stresu ktora odwotuje si¢ migdzy innymi
do teorii Lazarusa i Folkman, ujmujacej stres jako rodzaj wymiany miedzy jednostka a otocze-
niem. Istotny wptyw na rozpoznanie zjawiska stresu ma subiektywna ocena osoby znajdujace;j
sie w relacji ze stresorem. Istotne wydaje si¢ rOwniez postrzeganie stresu jako wyniku zaburze-
nia rOwnowagi mi¢dzy wymogami otoczenia a mozliwo$ciami jednostki. CISS bazuje na zato-
zeniach przyjmujacych, ze radzenie sobie ze stresem przybiera postac stylu, ktory ma status
cechy. W tym zatozZeniu strategia definiowana jest jako wzglednie stata tendencja jednostki do
stosowania dziatan majacych na celu redukcje lub usunigcie stanu stresu. (Strelau, Jaworowska,
2020, s. 11). Arkusz CISS sktada si¢ z 48 stwierdzen opisujacych okre§lone zachowania jakimi
czlowiek moze si¢ postuzy¢ w sytuacji stresowej. Uzyskane wyniki pozwalajg okresli¢ domi-

nujacy styl radzenia sobie ze stresem. Istniejg trzy skale a kazda ma przypisane 16 pozycji testu.
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- Styl skoncentrowany na zadaniu (SSZ) charakteryzuje tendencje do si¢gania po zada-
nia w sytuacjach stresowych. Wyraza si¢ poprzez podejmowanie wysitku zmierzajacego do po-
szukiwania rozwigzan.

- Styl skoncentrowany na emocjach (SSE) opisuje osoby wykazuje sklonno$¢ do kon-
centracji na wtasnych przezyciach emocjonalnych w sytuacjach do$wiadczania stresu. Moze
ujawniac si¢ sktonnos¢ do myslenia zyczeniowego 1 fantazjowania. Dgzeniem jest reedukacja
napiecia emocjonalnego bedacego nastepstwem doswiadczenia stresu.

- Styl skoncentrowany na unikaniu (SSU) typowy dla 0s6b chronigcych sie przed my-
sleniem, przezywaniem i do§wiadczeniem sytuacji stresowej. Moze przejawiac si¢ pod dwiema
postaciami: Angazowania si¢ w czynnosci zastepcze lub Poszukiwanie kontaktow towarzy-
skich. (Strelau, Jaworowska, 2020, s.19)

Zajmujac si¢ problematyka kryzysu utraty zdrowia dziecka w przebiegu choroby palia-
tywnej zasadnym jest analiza strategii radzenia sobie ze stresem. Przyjmujac, Ze choroba
dziecka jest wydarzeniem trudnym w zyciu rodzica mozna przypuszczac, ze stres stanowi na-
turalne zjawisko w obliczu tego doswiadczenia. Sposdb mierzenia si¢ z sytuacjami potencjalnie
stresogennymi moze wplywac na przebieg adaptacji. Rozpoznanie dominujacych strategii po-
stepowania w obliczu takich trudno$ci moze sta¢ si¢ narzgdziem dla doboru trafnych sposobow
pomagania i wspierania w kryzysie.

4.2.3. STAI

STALI jest narzedziem stuzacym do badania lgku, umozliwia dokonanie rozrdznienia
miedzy lekiem rozumianym jako stan jednostki o charakterze przejSciowym uwarunkowany
sytuacyjnie a lgkiem rozumianym jako wzglednie stata cecha. W konsekwencji wyrdznia si¢
dwie kategorie Ieku. Lek rozumiany jako stan, cechuje si¢ duzg zmiennoscig w odpowiedzi na
wplyw czynnikow zagrazajacych. Przejawia si¢ wysokim nat¢zenie obaw, niepokoju i napigcia
skutkujacym aktywizacja autonomicznego uktadu nerwowego. Lek- cecha powigzany jest z
lekiem wyuczonym uwarunkowany relacjami zachodzacymi juz od okresu dziecinstwa migdzy
jednostka a jej otoczeniem. Przybiera posta¢ dyspozycji behawioralnej warunkujacych doko-
nywania oceny i kwalifikacji sytuacji potencjalnie niegroznych badz niebezpiecznych i nada-
wanie im znaczenia. Moze skutkowac postrzeganiem sytuacji obiektywnie neutralnych za za-
grazajace. (Wrzesniewski, Sosnowski, Jaworowska, Fecenc, 2011, s. 6).

STAI sktada si¢ z dwoch kwestionariuszy. Jeden z nich: X-1 shuzy do pomiaru leku-
stanu drugi: X-2 do pomiaru Igku- cechy. Kazdy zawiera po 20 stwierdzen do ktérych badany
powinien si¢ ustosunkowac¢ poprzez wybor wskazanej cyfry od 1- do 4. (Wrze$niewski, So-
snowski, Jaworowska, Fecenc, 2011, s. 10). STAI pozwala na opis subiektywnego odczucia

leku. Wyodrebnienie dwoch skal 1 ujecie leku w dwoch kategoriach daje mozliwos¢ dokonania
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rozroznienia miedzy predyspozycjami wrodzonymi a odpowiedzig lgkowa na dynamiczny
wplyw czynnikéw zewnetrznych na jednostke. W konsekwencji sytuacja zewnetrzna moze zna-
czaca wptywac na odczucie leku w obliczu wydarzen rozpoznanych jako zagrozenie. Niewat-
pliwie choroba dziecka mieSci w sobie zagrozenie 1 niepokoj. Lek natomiast moze stanowié
naturalng reakcj¢ bedaca odpowiedzig na owo niebezpieczenstwo.

4.2.4. Wywiad

Badania uwzgledniaty zastosowanie r6znorodnych metod naukowych pozwalajacych na ze-
branie danych i informacji pozwalajacych na opracowanie wnioskow. Jedng z metod jakos$cio-
wych byto przeprowadzenie wywiadu indywidualnego z uczestnikami badania. Opracowany
na potrzeby wywiad ma charakter czgsciowo strukturalizowany. Koncentruje si¢ wokot zagad-
nien zwigzanych z dos§wiadczaniem choroby dziecka i mechanizméw radzenia sobie w obliczu
tego zagrozenia. Arkusz sktada si¢ z 11 pytan ktorych kolejnosci zadawania nie jest zobowig-
zujaca pozwala rowniez na catkowicie swobodng wypowiedZz osoby badanej oraz zostawia
przestrzen na dodanie tresci wtasnych. Wywiad indywidualny ma na celu rozwigzanie proble-
mow o charakterze jakosciowym odpowiadajgcym na pytanie ,,dlaczego?”. Taka forma badania
posiada istotne zalety. Sposob przeprowadzenia badania i jego charakter umozliwiajg porusza-
nie tematdéw trudnych, drazliwych badz intymnych bez naruszania przestrzeni osoby badane;j.
Pozwala na dotarcie do wyselekcjonowanej grupy respondentow, ktérzy w innych warunkach
nie zgodziliby si¢ na udziat w badaniu. Umozliwia zobiektywizowanie sktadanych przez bada-
nego deklaracji. Daje szanse na uwzglednienie indywidualnych potrzeb rozméwcy 1 zwigksza
poziom elastycznos$ci procesu badawczego. (Olejnik, Kaczmarek, Springer, 2025, s. 114-115).
Zastosowanie indywidualnego wywiadu w toku badania pozwala na zebranie informacji odno-
szacych si¢ do subiektywnych przezy¢ 1 doswiadczen osob uczestniczacych w procesie. Sta-
nowi to istotne dopeknienie zarowno obrazu systemu w jakim wychowuje si¢ dziecko z palia-
tywnym rozpoznaniem jak i1 postrzegania tej sytuacji przez dorostych. Zapewnienie indywidu-
alnego kontaktu w toku wywiadu sprzyja otwartosci i uruchomieniu autentycznych przezy¢
zwigzanych z tematyka zagadnien. W przebiegu choroby dziecka w gtéwnej mierze koncentra-
cja jest przy podmiocie oddziatywan medycyny paliatywnej. Rodzic nie zawsze zyskuje prze-
strzen na rozmowg¢ o wiasnej perspektywie choroby i1 codziennych z nig zmaganiach. Mozliwo-
$ci podzielenia si¢ wlasnymi odczuciami stanowi istotny wymiar terapeutyczny w toku prze-
chodzenia przez kryzys utraty zdrowia dziecka. W badaniach jako$ciowych dostrzegalna jest
ewolucja w zakresie przechodzenia od wywiadow grupowych do indywidualnych 1 od stucha-
nia do zrozumienia. Stopniowo ujawnia si¢ odchodzenie od badan fokusowych. Istota wywia-
dow indywidualnych staje si¢ zrozumienie motywow ktore leza u podstaw danego zachowania

oraz wykrycie potencjatu zmiany. Kluczowe staje si¢ zrozumienie historii cztowieka z
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uwzglednieniem jego potrzeb, wyznawanych warto$ci i emocji. Docieranie do nie§wiadomych
proceséw psychologicznych i zrozumienie automatycznych reakcji jest mozliwe poprzez zin-
dywidualizowanie podejscia do badania i nawigzanie poglebionego kontaktu z respondentem.
(Maison, 2022, s. 38-39).

4.2.5. Obserwacja uczestniczaca

Obserwacja jako sposob pozyskiwania informacji poprzez spostrzeganie otoczenia, ludzi i
zachodzacych w nim zmian jest znanym sposobem prowadzenia badan juz od czaséw starozyt-
nych. Stanowi najbardziej uniwersalny sposéb gromadzenia danych. Pozwala poznawac rze-
czywiste zachowania ludzi w naturalnym dla nich srodowisku. Metoda ta korzysta z danych
pozyskanych przy pomocy narzagdow zmystow, pozwalajac na planowe rozpoznawanie danego
zjawiska. Zalety obserwacji to przede wszystkim mozliwo$¢ identyfikowania rzeczywistych
niezaleznych od deklaracji zachowan jednostki. Pozwala na pozyskanie obiektywnych i szcze-
gbétowych danych. Unika sztucznej izolacji respondenta od jego naturalnego $rodowiska dzigki
czemu jest wygodna i bezpieczna. (Olejnik, Kaczmarek, Springer, 2025, s. 139-141). Badania
prowadzone na uzytek niniejszej pracy umozliwily bezposredni kontakt z osobami biorgcymi
udziat w procesie w ich naturalnym $rodowisku. Prowadzenie obserwacji w miejscu zamiesz-
kania rodzin z dzieckiem paliatywnie chorym pozwala na nawigzanie kontaktu i zbudowanie
poczucia bezpieczenstwa. Interakcja redukuje napigcie i pozwala zebra¢ obiektywne dane na
temat codziennos$ci rodziny. Uczestniczenie w codzienno$ci osoby badanej sprzyja pozyskiwa-
niu danych zgodnych z rzeczywistos$cig. Pozyskane w ten sposob informacje pozwalaja przyj-
rze¢ si¢ jednostce 1 czynnikom warunkujacym jej zachowanie oraz zapoznac si¢ ze stosowa-
nymi przez nig strategiami. Stanowi to punkt odniesienia dla dalszych rozwazan na temat za-
stosowania skutecznych form oddzialywania terapeutycznego i wsparcia w przebiegu kryzysu.

4.2.6. Analiza dokumentacji

Dos$wiadczenie choroby wciela dziecko w rol¢ pacjenta. Postawienie diagnozy poprzedzaja
konsultacje specjalistyczne realizowane przewaznie w warunkach szpitalnych. Przebieg cho-
roby moze wymaga¢ interwencji medycznych w obrgbie specjalistycznych oddzialow. Brak
efektywnego leczenia i mozliwos$ci wyleczenia przyczyn nie odbiera mozliwo$ci podejmowa-
nia dzialan zmierzajacych do poprawy jakosci zycia dziecka poprzez leczenie objawowe. W ten
sposob tworzy si¢ historia dziecka naznaczona jego medycznymi zmaganiami. Analiza doku-
mentacji medycznej pomaga zobrazowac stan pacjenta jak i zmagania z jakimi musza mierzy¢
si¢ jego opiekunowie. Opieka nad dzieckiem chorym bazuje na wiedzy dotyczacej jednostki
chorobowej, metod postgpowania medycznego i ocenie rokowan. Choroba nie definiuje
dziecka, lecz pozwala dopehié jego obraz. Przebyte hospitalizacje, zakres i zasigg podejmo-

wanych interwencji medycznych, czas pobytu na oddziatach szpitalnych, jakos¢ kontaktu z
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personelem wptywaja na proces adaptacji do choroby. Znajomos$¢ tej czesci historii dziecka
pozwala na dopelnienie obraz systemu, ktory zmaga si¢ z trudami choroby. Niezaleznie od roz-
poznania nawet gdy nie istnieje mozliwo$¢ wyleczenia choroby podstawowej istotne sg dziata-
nia wptywajace na poprawe jakosci 1 komfortu Zycia pacjenta. Historia medyczna rozdziela
okreslone role w systemie rodzinnym. Dorosty bywa zmuszony do przyjecia roli eksperta w
temacie problemoéw swojego dziecka. Powodem takiego stanu rzeczy staje si¢ przeniesie opieki
nad dzieckiem z sali szpitalnej do domu. Rodzic stoi na pierwszej linii frontu zmagan z obja-
wami. Skutecznos$¢ i trafno$¢ rozpoznawania niepokojacych zachowan pozwala na maksyma-
lizacje dziatan zmierzajacych do redukcji bolu i dyskomfortu. Znajomos$¢ podstawowej termi-
nologii medycznej, przebiegu choroby pod katem jej objawow i rokowan pozwala ujrze¢ doro-
stego 1 dziecko z szerszej perspektywy. Medyczne wyzwania i kondycja psychofizyczna
dziecka moze znaczgco wptywac na samopoczucie, stan psychiczny i strategie radzenia sobie
podejmowane przed opiekuna.
4.3. Orientacja jako$ciowa w badaniach empirycznych.

Na uzytek niniejszej pracy badawczej zostaty przeprowadzone badania jakosciowe. Wy-
bor takiego modelu postgpowania jest uzasadniony potrzeba znalezienia jako$ciowych wyja-
$nien dla zjawiska adaptacji do choroby paliatywnej w przebiegu kryzysu utraty zdrowia
dziecka w nastepstwie rozpoznania choroby paliatywnej. Zrozumienie rzeczywistych historii
matych pacjentow 1 0sob z ich najblizszego otoczenia jest mozliwe poprzez zastosowanie me-
tod wpisanych w orientacje jakoSciowa. Diagnozy medyczne zawieraja pewng powtarzalnos¢ i
schematycznos$¢ pozwalajac na dokonanie statycznego ujecia objawdw, przebiegu choroby i jej
rokowan. Terminologia medyczna i statystyczne ujgcie nie objasniajg jednak wplywu choroby
dziecka na funkcjonowanie systemu rodzinnego. Nie pozwalaja zindywidualizowa¢ przebiegu
poszczegdlnych dziecigcych historii. Choroba to jeden z obszarow tej historii. Istotny wptyw
na jej przebieg ma najblizsze otoczenie dziecka, ktore oddziatywuje na jego rozw¢j, komfort,
aktywnos¢ 1 jakos¢ zycia. Sposdb w jaki rodzina przejdzie przez kryzys utraty zdrowia dziecka
1 zaadaptuje si¢ do choroby bedzie zalezalo od wielu czynnikéw zewnetrznych 1 wewnetrznych.
Utrata osoby znaczacej jest powszechnym doswiadczeniem. Wyjatek stanowi jednak $mier¢
dziecka co czyni te utrat¢ przezyciem indywidualnym 1 intymnym. Zrozumienie przezy¢ towa-
rzyszacych chorobie nie kwalifikujacej si¢ do wyleczenia jest mozliwe wtasnie dzigki zastoso-
waniu jako$ciowych metod badawczych. W toku prowadzenia badan w tym modelu badacz
skupia si¢ na jakosciowym opisie badanej rzeczywistosci. Istote badan stanowi zroznicowanie
badanie zjawiska a nie jego czestotliwos$é. Pytania towarzyszace badaniom jako§ciowym maja
charakter eksploracyjny i wyjasniajacy. (Maison, 2022, s. 4). Badania jako$ciowe pozwalaja na

rozpoznanie przyczyn wyjasniajacych wystepowanie danego zjawiska badz zachowania. Stuzg
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podejmowaniu prob ujecia relacji miedzy poszczegdlnymi zmiennymi. Dajg mozliwos$¢ zrozu-
mienia i poznania badanego obszaru przez pryzmat indywidualnej historii i warunkujacych ja
czynnikoéw zewnetrznych 1 wewnetrznych. W konsekwencji poznania mozliwe jest dobranie
odpowiednich form i metod wsparcia, zwlaszcza w przypadku badania zjawisk wptywajacych
na przebieg zycia jednostki. Jedng z kluczowych strategii przeprowadzenia badan jako$ciowych
jest studium przypadku- case study. Metoda ta sigga do zrodet psychoterapii. Stanowila jedng
z pierwszych metod badawczych stosowanych i spopularyzowanych mig¢dzy innymi przez Sig-
munda Freuda. Kazadin (1981) zaproponowal zwrdcenie uwagi na wymiary umozliwiajace
zwigkszenie wartosci tej metody poprzez uzyskanie w ich obrebie wysokiej kontroli:

- rodzaj uzyskanych danych

- ilos¢ i czas pomiaru

- ocena stabilnosci/ zmiennosci problemu

- rodzaje zaistnialych zmian- ich wielkos¢ i szybkos¢ wystgpienia.

- liczba i heterogenicznosc¢ osob badanych. (Jaworska, 2004, s. 142-143).
Studium przypadku pozwala na zebranie danych poddajgcych si¢ analizie jakosciowej. Istniejg
strategie umozliwiajace obiektywizacj¢ zebranych wynikow. Zastosowanie zrdéznicowanych
narzedzi badawczych jak testy psychologiczne, wywiad, obserwacja i analiza danych zwigk-
szaja prawdopodobienstwo uzyskania wynikOw miarodajnych. Istotg jest rozpoznanie bada-
nego zjawiska w sposob pozwalajacych na wyprowadzenie wnioskéw kwalifikujacych do ich
generalizowania. Na tej podstawie mozna dokona¢ prognoz dalszego rozwoju badanego zjawi-
ska. Studium przypadku to szczegoétowe poznanie historii jednostki i jej do§wiadczen zwigza-
nych z badanym zjawiskiem. Zbadanie owej historii pozwala odnie$¢ ja do doswiadczen innych
0sOb celem znalezienia zmiennych warunkujacych jej przebieg. W badaniach doswiadczen ro-
dzicow dzieci chorych paliatywnie zastosowanie studium przypadku pozwala na wyodrgbnie-
nie pewnych indywidualnych aspektow i strategii jak 1 rozpoznanie ogélnych zasad przebiegu
kryzysu.

4.4. Problemy badawcze.
Zwazywszy na to, ze zasadniczym celem przeprowadzenia badan jako$ciowych jest znalezienie
przyczyn warunkujacych wystepowanie danego zjawiska wybratam najistotniejsze obszary do
zbadania. Punktem wyjscia dla tematyki zwigzanej z chorobg paliatywng dziecka stal si¢ kryzys
utraty zdrowia. Doswiadczenie wspolne dla rodzin zmagajacych si¢ z diagnozg $miertelnej cho-
roby potomka. Drugi rownie wazny obszar jest zwigzany z procesem adaptacji do choroby.
Kluczowe dla tego procesu staja si¢ zasoby w jakie wyposazona jest jednostka by w obliczu
zagrozenia wynikajacego z diagnozy zachowac zdolno$¢ do skutecznego funkcjonowania. Ana-

liza tych zagadnien pozwala pozyska¢ wiedze na temat funkcjonowania rodzica z dzieckiem
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chorym w obliczu przysztego osierocenia. Ukazuje trudnosci zwigzane z przechodzeniem przez
poszczegblne etapy radzenia sobie z utratg zdrowia dziecka jak i umozliwia znalezienie zmien-
nych wplywajacych na przystosowanie si¢ do zaistnialej sytuacji. Na podstawie tych przestanek
wyprowadzitam dwa problemy badawcze:

1. Jak przebiega kryzys utraty zdrowia dziecka w obliczu choroby paliatywnej?

2. Jak wyglgda adaptacja do choroby dziecka w obliczu przyszlego osierocenia?
Szczegotowe zagadnienia zwigzane z powyzszg problematyka beda dotyczy¢: strategii radzenia
sobie ze stresem, okre§leniem Igku jako cechy i stanu oraz rozpoznaniem wiodacych cech tem-
peramentu.

1. Jakie strategie radzenia sobie w sytuacjach stresowych stosujg rodzice dzieci paliatyw-

nie chorych?

2. W jaki sposob poziom leku wplywa na adaptacje do smiertelnej choroby dziecka?

3. W jaki sposob cechy temperamentu przyczyniajq sie do adaptacji w przebiegu choroby

paliatywnej dziecka?
Te zmienne umozliwig zrozumienie mechanizmdow radzenia sobie z do§wiadczeniem §miertel-
nej choroby dziecka. Powyzsze zagadnienia wpisujac si¢ w nurt psychoonkologii, ktdra obej-
muje swym zakresem przede wszystkim dzieci, dorostych chorujacych onkologicznie. Pochyla
si¢ jednak nad problematyka wszystkich grup pacjentéw zakwalifikowanych do opieki palia-
tywnej w przebiegu choroby podstawowej oraz ich rodzin. W szerszym ujeciu tematyka kryzy-
sow 1 adaptacji w toku diagnozowania i leczenia zajmuje si¢ psychologia zdrowia. Medycyna
paliatywna znajduje przestrzen dla siebie w obydwu dziedzinach wiedzy psychologiczne;.
Istotne uzupetnienie stanowig rowniez teoretyczne uwarunkowania psychologii klinicznej thu-
maczacej strategie postepowania, zachowania 1 reakcje ludzi doswiadczajacych sytuacji trud-
nych i niestandardowych. Konstrukcja pytan daje sposobnos¢ odnalezienia zmiennych warun-
kujacych sekwencje kryzysu i czynnikdw wplywajacych na proces adaptacji do choroby. Prak-
tyka pracy z rodzinami objetymi opiekg hospicyjng pozwala przyjac, ze znajomos$¢ 1 zrozumie-
nie na jakim etapie kryzysu znajduje si¢ w danym momencie rodzina pozwala w sposob bardziej
adekwatny i trafny dostosowania formy wsparcia. Znajomo$¢ cech kryzysu i jego objawow
umozliwia zrozumienie stylu komunikacji 1 podejmowanych przez rodzing strategii. Daje row-
niez mozliwo$¢ przewidywania kolejnych etapow kryzysu w obliczu zmian postgpujacych wraz
z dynamika choroby. Wsparcie w procesie adaptacji zmierzajacej do zaakceptowania nieod-
wracalnosci choroby dziecka stanowi glowny cel terapeutycznej pracy z rodzicami objetymi
opieka paliatywna. Osiaganie akceptacji jest mozliwe w przypadku dostgpu do zasobow 1 wy-
posazenia w narzedzia pozwalajace na adaptacje¢. Istotng rolg odgrywaja zar6wno czynniki ze-

wnetrzne jak 1 wewnetrzne mozliwosci jednostki. Rozpoznanie pozwala na wzmacnianie
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mocnych stron 1 zaopiekowanie si¢ tymi stabszymi. Opracowanie powyzszych problemoéw ba-
dawczych pozwoli lepiej zrozumie¢ historie rodzin zmagajacych si¢ z trudami opieki nad dziec-
kiem paliatywnie chorym.

4.5.Charakterystyka badanej grupy.
W badaniach wzigto udzial pi¢¢ kobiet bgdacych mamami dzieci paliatywnie chorych objetych
opieka hospicjum domowego. Kazda z kobiet posiada wytacznie jedno dziecko. Diagnozy u
dzieci, ktérych mamy wziety udziat w badaniu sg odmienne od siebie, wszystkie jednak spet-

niajg kryterium choroby paliatywnej. Przedzial wiekowy kobiet to 40-45 lat. Przedzial wiekowy

dzieci 5-11 lat. Rozktad podstawowych danych ukazuje tabela ponizej:

Dziecko | Wiek Wiek Jednostka | Miejsce za- Sytuacja ro-
osoby dziecka | chorobowa | mieszkania dzinna
badanej

A Bartek | 40 7 SLOS Wies Rodzina
petna
B Igor 44 11 MPDZ Miasto Samodzielna
mama
C Zuzia 40 5 Zespot Wies Rodzina
krotkiego pelna
jelita
D Zosia 42 8 Zespot Miasto Samodzielna
Edwardsa mama
E Kaja 45 9 Zespot Nie- | Miasto do 100 | Rodzina
manna- tysiecy miesz- | pelna
Picka kancow

Zrédlo: opracowanie wilasne.

Grupa oso6b biorgcych udzial w badaniu jest dos¢ heterogeniczna. Badane osoby laczy ptec i
fakt posiadania jednego dziecka dotknietego $miertelng choroba. Roznice dotycza rozpoznan u
dzieci a co za tym idzie wyzwan rozwojowych i zagrozen zwigzanych z ekspozycja objawow
chorobowych. Sytuacja rodzinna oraz miejsce zamieszkania a takze wiek biologiczny dziecka
stanowig rowniez czynniki rdznicujace. Elementy procesu badawczego: testy psychologiczne,
wywiad, obserwacja zostaly przeprowadzone w miejscu zamieszkania osdb badanych po
uprzednim uzyskaniu ich zgody na udziat w badaniu. Analiza dokumentacji pacjentoéw odbyta
si¢ w biurze hospicjum dla dzieci.

W kontakcie z rodzicami dzieci paliatywnie chorych kluczowe jest nawigzanie relacji
opartej na zaufaniu. Wspoltpraca ze srodowiskiem dziecka chorego stanowi szczegdlny rodzaj
doswiadczen z racji na to, ze wszelkie formy opieki 1 wsparcia realizowane s3 w domu pacjenta.
Zaproszenie 0sob postronnych do wspdtuczestnictwa w prywatnych a nawet intymnych obsza-
rach zycia stanowi duze wyzwanie. Zaufanie i1 szacunek a takze przestrzeganie granic to klu-
czowe czynniki warunkujace dostep do systemu rodzinnego. Wspotpraca z hospicjum dla dzieci

pozwolita mi na nawigzanie kontaktu z rodzinami, ktore wzigty udziat w badaniu. Rozpoznanie
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sytuacji w jakiej funkcjonuje dany system rodzinny wymaga czasu. Tematyka zwigzana z do-
$wiadczeniem choroby jedynego dziecka niesie ze sobg potgzny tadunek emocjonalny zwtasz-
cza w obliczu perspektywy przysziego osierocenia. Wszelkie poruszane zagadnienia wymagajg
od osoby badanej szczego6lnej wrazliwosci 1 subtelnosci. Przeprowadzenie badan byto mozliwe
dzigki zyczliwos$ci i otwarto$ci oso6b badanych.

Celem wtlasciwego zrozumienia 1 interpretacji wynikow badan zostang one przedstawione
osobno dla kazdej osoby badane;.

4.5.1. Rodzina A

Pani A 1 pan A sg malzenstwem od 10 lat. Pani A ma lat 40, skonczyta szkote zawodowa, od
narodzin Bartka zrezygnowatla z pracy 1 jest na §wiadczeniu pielggnacyjnym. Pan A ma 43 lata,
réwniez ukonczyt szkole zawodowa, pracuje jako ochroniarz i prowadzi gospodarstwo rolne.
Mieszkaja na wsi. Bartek jest ich jedynym dzieckiem. Dom dzielg z ojcem pana A, ktory od
2023 roku wymaga statej opieki w codziennych czynnosciach z racji na postgpujaca chorobe
neurodegeneracyjng. Mama pana A nie zyje. Mama pani A jest w ZOL z racji na postepujaca
chorobe Parkinsona, tata nie zyje, starszy brat nie zyje. Maja w miare stabilng sytuacj¢ finan-

sowa, zbieraja 1,5% na rehabilitacje dla Bartka.
4.5.1.1. Wyniki badan

FCZ-KT (R)

Pani A podeszta do badania przy pomocy Kwestionariusza Temperamentu 09.04.2025 roku.
Badana byta zmotywowana 1 wykazywata zainteresowanie proponowanym badaniem. W toku
wypetniania Kwestionariusza wykazata wysoki poziom motywacji i aktywnos$ci. Odpowiedzi
udzielata w skupieniu utrzymujac szybkie tempo pracy. Nie komentowata odpowiedzi, odpo-
wiedzi udzielata rozwaznie zatrzymujac si¢ na kazdym zagadnieniu 1 poswigcajac mu chwile
uwagi. Byta wytrwala w toku pracy i pows$ciagliwa w reakcjach. Odpowiedzi wybierata staran-
nie 1 planowo w razie czego positkujac si¢ instrukcja odnosnie wiasciwej cyfry. Wykazata sig¢
niewielkg spontanicznos$cia. Postawa badanej wyrazata pewno$¢ siebie i zadowolenie z odpo-
wiedzi. Badana A utrzymywala prawidtowy kontakt werbalny jej stownictwo byto adekwatne
a wymowa poprawna. Skupita si¢ gldéwnie na udzielaniu odpowiedzi. Wypehianiu kwestiona-
riusza towarzyszylo lekkie napiecie przy jednoczesnej sktonno$ci do utrzymania spokoju i uf-
nosci. W przypadku pominigcia pytania badz zaznaczenia niewlasciwej w jej ocenie odpowie-
dzi samodzielnie dostrzegata biedy 1 je korygowala ponawiajac probe i nie thumaczac si¢. Btedy
mobilizowaly ja do wigkszej uwaznosci. Pochwaly przyjmowatla chetnie wyraznie mobilizo-
waly ja do pracy. Na podstawie powyzszych obserwacji mozna stwierdzié, ze uzyskane wyniki

byty wiarygodne i trafne.
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Uzyskane wyniki:

skala  Wynik  Przedzial ufnosci z praw- Wyniki po odnie- Interpretacja psy-

surowy dopodobienstwem 85% sieniu do norm chometryczna

ZW 41 37-45 (2-5) niskie umiarkowane

PE 52 48-56 (7-9) wysokie

RT 18 15-21 (1-4) niskie- umiarko-
wane

WS 42 38-46 (2-6) niskie- umiarko-
wane

WT 34 30-38 (3-6) niskie- umiarko-
wane

RE 52 48-56 (6-9) umiarkowane- wy-
sokie

AK 33 29-37 (3-5) umiarkowane

Zrodlo: opracowanie wiasne

Typ temperamentu jest najblizszy typowi zharmonizowanemu, ktére okreslany jest jako ten o
matych mozliwos$ciach przetwarzania stymulacji i jej adekwatnej regulacji. Charakteryzuje si¢
niska zwawoscig, wysokim poziomem perseweratywnosci, niskg wrazliwoscig sensoryczna,
wytrzymalo$cig 1 aktywnoscig oraz wysoka reaktywnos$cig. Optymalny poziom stymulacji jest
mozliwy do osiggnigcia dzigki unikaniu pobudzenia. Przewaznie osoby o takich cechach maja
mniejsze zdolnosci przystosowawcze. Galen 1 Hipokrates okreslali ten typ jako melancholik.
(Cyniak- Cieciura, Zawadzki, Strelau, 2016, s. 64-66).

W przypadku osoby badane, moze ona wykazywac tendencje do wolnego reagowania i utrzy-
mywania spokojnego tempa czynnosci. Wysoka perseweratywno$¢ uzyskana przez osobg¢ ba-
dang $wiadczy o sktonno$¢ do drobiazgowej analizy zdarzen i podjetych decyzji. Wskazuje na
sktonno$¢ do rozpamietywania przesztych wydarzen, zwlaszcza nacechowanych negatywnie.
Moze w tym przypadku wyraza¢ tendencje do koncentrowania si¢ na przesztosci. Niski poziom
rytmiczno$ci bywa powiazany z nieregularnym rytmem dobowym i zakldceniem cyklu powta-
rzalnych czynnosci. W rezultacie osoba badana wykazuje trudno$¢ w utrzymaniu statego, po-
wtarzalnego schematu dnia. Ujawnia si¢ rowniez jako osoba sktonna do pomijania bodzcow o
niewielkim nat¢zeniu. Nie wykazuje szczegdlnej wrazliwos$ci na bodZce w niewielkim stopniu
zrdznicowane. Osoba badana cechuje si¢ potencjalnie niskg, na granicy z umiarkowang wytrzy-
matoscig na trudy zycia codziennego. Moze ja cechowac niewielka zdolnos¢ radzenia sobie z
codziennymi wyzwaniami, gdy ich wykonaniu towarzysza pi¢trzace si¢ przeszkody. Co moze
wplywaé na jej gorsze funkcjonowanie w przypadku wystepowania niesprzyjajacych czynni-
koéw zewngetrznych lub stabszego samopoczucia. Umiarkowanie wysoka reaktywnos$¢ wskazuje
na predyspozycje do silnego reagowania emocjonalnego nawet w sytuacjach o potencjalnie ni-
skim znaczeniu stymulacyjnym. W rezultacie bodZzce o niewielkim znaczeniu mogg stanowic

dla osoby badanej czynnik wyzwalajagcy na ktérego odpowiedz stanowi¢ bedzie
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niewspoimierne pobudzenie emocjonalne. Osobg badang cechuje tendencja do zachowania
roOwnowagi poziomu aktywnosci na roznych obszarach, co oznacza, ze nie rezygnuje z pode;j-
mowanych aktywnosci.

CISS

Kwestionariusz stylow radzenia sobie ze stresem badana A wypetnita 16.04.2025. Obserwacja
badanej w toku wypehiania kwestionariusza wykazata wysoki poziom motywacji, zaintereso-
wanie proponowanym narz¢dziem i gotowos¢ do podjecia wspotpracy. Badana byta aktywna,
ale w niewielkim stopniu spontaniczna. Postawa badanej wskazywala na jej pewno$¢ siebie i
zadowolenie z udzielanych odpowiedzi. Do wtasnych odpowiedzi podchodzita z pewna doza
krytycyzmu. Zarazem nie ujawnialy si¢ szczegolnie wyrazne cechy napigcia badana byta spo-
kojna i z ufno$ciag podeszta do zadania. Kontakt werbalny byt oszczedny. Badana A skupita si¢
na odpowiedziach. Pomimo $rednich zasobow stownikowych badana postuguje si¢ poprawng
wymowa i stosuje jezyk adekwatny do sytuacji. Pracowala w dobrym tempie, odpowiadajac po
kolei na zagadnienia. Zatrzymywata si¢ na poszczegolnych sformutowaniach koncentrujac na
nich uwage, planowo odpowiadata rozwaznie dokonujagc wyborow. Unikata myslenia na glos
widoczne byto jednak, Ze zastanawia si¢ nad poszczegdlnymi odpowiedziami. Starannie zazna-
czala odpowiedzi a jej reakcje w toku pracy byty powsciagliwe. Byta wytrwata w wypetnianiu
kwestionariusza. Popelniane bledy pominigcia badz wskazania niezgodnej z wlasnymi zatoze-
niami odpowiedzi dostrzegata sama szybko je korygujac. Chetnie przyjmowala pochwaly, za
ktore byla wdzigczna. Obserwacja badanej w toku wypetniania kwestionariusza pozwalajac

przyjaé, ze otrzymane rezultaty sg wiarygodne i trafne.

Uzyskane wyniki:

skala. ~Wynik = Przedzial ufno$ci z praw- Wyniki po odnie- Interpretacja psy-
surowy dopodobienstwem 85% sieniu do norm chometryczna

SSZ 44 40-48 (1-3) niskie

SSE 66 61-71 (9-10) wysokie

SSU 40 34-46 (4-6) Srednie

ACZ 19 15-23 (4-7) srednie- wysokie

PKT 13 10-16 (2-5) niskie- $rednie

Zrodlo: opracowanie wiasne

Wyniki uzyskane przez osobe badang wskazuja na dominacje stylu skoncentrowanego na emo-
cjach (SSE). Wynik uzyskany w tej skali jest istotnie wyzszy od wynikéw w pozostatych dwdch
skalach; stylu skoncentrowanym na zadaniu i stylu skoncentrowanym na unikaniu. Osobg¢ ba-
dang moze charakteryzowa¢ koncentracja na wtasnych przezyciach i emocjach w obliczu do-
$wiadczen stresowych. W trudnych, stresujacych sytuacjach osoba badana zatrzymuje si¢ na
towarzyszacych jej emocjach, zto$ci i napigciu. Pomimo tego, ze potrafi podjac¢ dzialania zmie-

rzajace do wyjscia z sytuacji trudnej uruchamia tryb myslenia Zyczeniowego. Aktywno$¢
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wprowadzana celem zmniejszenia napiecia czesto daje efekt odwrotny powodujac wzrost po-
czucia zagrozenia i pobudzenia. Mozna to oznacza¢, ze osoba badana nie opanowata skutecz-
nych sposobow tagodzenia napigcia wynikajacego z do§wiadczen stresowych. W uzyskanych
wynikach pojawia si¢ u badanej prawdopodobienstwo angazowania si¢ W czynnosci zastepcze
ktoére maja wilasnie za zadanie redukowaé pojawiajace si¢ napiecie. Moze to wskazywaé na

poszukiwanie rozwigzan stuzacych poradzeniu sobie ze stresem.

STAI

Badana A wypehita Kwestionariusz 28.04.2025 roku. Do badania podeszta zmotywowana i
zainteresowana. Chetnie podejmowata wspotprace cho¢ nie wykazywata wysokiego poziomu
aktywnosci ani spontanicznos$ci. W toku pracy prezentowata do§¢ dobre przekonanie o trafnosci
swoich odpowiedzi i zaufanie do wlasnych wyborow. Towarzyszyt jej spokdj 1 odprgzenie.
Udzielata wytacznie odpowiedzi na pytania. Pojawiajace si¢ wypowiedzi §wiadczyly o ade-
kwatnosci jezyka i poprawnosci wymowy. Praca w dos¢ dynamicznym tempie nie tracac przy
tym uwaznosci. Odpowiedzi udzielane byty w sposéb wyraznie zaplanowany i1 rozwazny. W
trakcie pracy cechowata ja wytrwatos¢ i starannos¢. Bledy dostrzegata samodzielnie nanoszac
od razu poprawki i wzmagajac czujnos¢ i uwazno$¢. Chetnie przyjmowata pochwaty, ktére
wyraznie ja mobilizowaty. Na tej podstawie mozna uzna¢, ze otrzymane wyniki cechuje wysoka

wiarygodno$¢ i trafnos¢.

Uzyskane wyniki:
skala Wynik Przedzial ufnos$ci z praw- Wyniki po odnie- Interpretacja psy-
surowy dopodobienstwem 85% sieniu do norm chometryczna
L-stan 44 40-48 (6-8) srednie-wysokie
L- cecha 60 56-64 (6) srednie

Zrodlo: opracowanie wiasne

Osoba badana wykazata prawdopodobienstwo wystgpowania $redniego lub wysokiego nateze-
nie lgku rozumianego jako stan i uwarunkowanego sytuacyjnie i zwigzanego z interpretacja
danego wydarzenia jako potencjalnie zagrazajace. Uzyskany wynik moze wskazywac na wy-
stepowanie reakcji lekowych w odpowiedzi wydarzenia towarzyszace badanej. W jej codzien-
nosci mogg pojawiac si¢ sytuacje rozpoznawane jako potencjalnie niebezpieczne generujace w
odpowiedzi przejsciowe dos§wiadczenie Igku. W zaleznosci od rozpoznania wydarzen odpowie-
dzig na nie moze by¢ wysokie natezenie leku.

W badaniach leku jako cechy, postrzegane przez pryzmat pewnej stalosci zwigzanej z konstruk-
tem osobowosci badana wykazata $rednie nat¢zenie. Taki wynik wskazuje na behawioralng
predyspozycje do postrzegania wydarzen jako potencjalne generatory reakcji Ilgkowych.
Zwiazek miedzy poziomem cechy Igku a stanu, czyli reakcji zalezy od jakosci zagrozenia. Ce-

cha wyraza si¢ poprzez predyspozycje do silniejszego reagowania lekiem w sytuacjach
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zagrozenia. W przypadku osoby badanej mozna stwierdzi¢, zZe istnieje prawdopodobiefistwo,
ze wydarzenia, ktorych jest uczestnikiem mogg uruchamia¢ Igk a badana moze mie¢ predyspo-

zycje do postrzegania sytuacji jako niebezpiecznych.

4.5.1.2. Dane z wywiadu.
Pani a wzigta udziat w wywiadzie dnia 28.04. 2025 roku. Wywiad miat charakter retrospektyw-
nej rozmowy na temat pierwszego zderzenia z chorobg dziecka, tematem hospicjum i adaptacja
do nowej sytuacji. Pani A nie miata §wiadomosci, Ze jej pierworodny syn moze urodzic¢ si¢
chory. Do momentu narodzin nic nie wskazywato na mozliwo$¢ wystgpienia trudnosci, z kto-
rymi przyjdzie si¢ rodzinie mierzy¢ przez kolejne lata. Pytana o moment, w ktérym dowiedziata
si¢ o chorobie dziecka pani A odpowiedziata: ,,Po narodzinach Bartusia. Nie mogt sam oddy-
chac, byt pod respiratorem. Lekarze mowili, ze cos jest nie tak. Nie wiadomo bylo co. Nic nie
wskazywato na to, Ze urodzi sig¢ chory. Okazalo sie, ze konieczne sq dodatkowe badania. Miat
rozne problemy. Niskq mase, matoglowie, zlg budowe podniebienia i niewlasciwie wyksztalcone
paluszki a jego nozki byty powykrzywiane.” Przywotane wspomnienia pomimo tego, ze dotycza
wydarzen sprzed siedmiu lat nadal budza Zywe emocje wyrazone migdzy innymi tzami wypet-
niajacymi oczy i drzacym glosem. W przypadku historii Bartka konieczna byta pogltebiona dia-
gnostyka pozwalajaca na rozpoznanie zrodta zaburzen, z ktérymi zmagat si¢ chtopiec od pierw-
szej minuty zycia. Po pierwszym wstrzasnie zwigzanym z zatamaniem zdrowotnym syna przy-
szedl czas na kolejny dotyczacy diagnozy oraz powigzanych z nig rokowan. Swoje reakcje na
wies¢ o diagnozie pani A opisata w nastepujacych stowach: ,,Plakatam bardzo. To byto takie
niewiarygodne. Jak go ode mnie zabrali zaraz po narodzinach. Nikt mi nie chcial nic powie-
dziec¢. Czutam, Ze cos jest zle. Nie mogtam uwierzy¢. Cigza przebiegata dobrze. Nikt mi nic nie
powiedzial. Nie bylo mowy o tym, ze Bartus ma jakies problemy. Dopiero jak sie urodzit. Oka-
zato sig, Ze to jest choroba genetyczna, uwarunkowana metabolicznie. Razem z tq chorobg
dziecko ma duzo wad wrodzonych i opozZniony rozwdj. Bartus ma najpowazniejszq postac, dla-
tego choroba widoczna byta od urodzenia. Nie mogtam tego przyjgc. Wierzytam, zZe lekarze sie
pomylili, ze to nie moze by¢ prawda.” Opisywanie momentu mi¢dzy nadzieja zwigzana z ma-
cierzynstwem a dewastacjg marzen i1 planow wywotato reakcje wzruszenia i cien doswiadcza-
nych woéwczas emocji. Stan zdrowia Bartka niost za soba dalsze konsekwencje z racji na cha-
rakter choroby podstawowej chlopiec zostat zakwalifikowany wytacznie do leczenia paliatyw-
nego. W takich sytuacjach pojawia si¢ temat specjalistycznej opieki realizowanej przez zespot
hospicjum domowego. Informacja na temat takiej mozliwosci wyptyneta od lekarza prowadza-
cego chtopca w szpitalu. ,,Spedzilismy z Bartkiem pot roku w szpitalu, zeby lekarze ustabilizo-
wali jego stan. Bylo ciezko. Powiedzieli, ze moze umrzec. Byl niewydolny oddechowo. Nie mogt
jes¢ przez buzie, nie mial odruchu ssania. Konieczne byly operacje. Zatozenie PEG i rurki
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tracheotomijnej. Tak si¢ batam tego. Nie wiedziatam, czy dam rade obstugiwac caly ten sprzet.
Gdy stan Bartka si¢ poprawit lekarze powiedzieli, ze mozemy szykowac si¢ do wyjscia, ale be-
dzie konieczna pomoc, bo trudno sig¢ opiekowac tak chorym dzieckiem. Dlatego zaproponowali
hospicjum. Widzieli, Ze si¢ boje¢ i dlatego najpierw poszlismy do hospicjum stacjonarnego, tam
spedzilismy trzy miesigce. Nauczytam sie wszystkiego. Jak karmié, odsysac¢ nadmiar wydzieliny,
podawac leki. Po tym udato nam si¢ wrocic¢ do domu.” W obliczu zagrozen jakie niesie ze sobg
choroba paliatywna temat domowej opieki hospicyjnej w przypadku pani A oznaczat wsparcie
i byt szasng na powrdt do domu. W zwigzku z tym bez poddawania w watpliwo$¢ przystata na
takie rozwigzanie. Cata rzeczywisto$¢ wokot Bartka wymagata dostosowania do nowych stan-
dardow opieki warunkowanych stanem jego zdrowia. Na pytanie o zmiany jakie diagnoza
whniosta w zycie rodziny A, mama chtopca odpowiedziala: ,,Duzo si¢ zmienito. Nie spodziewa-
tam sie choroby Bartka. Batam si¢ bardzo, ze cos sie stanie i nie poradze sobie z tym. Bytam w
Jjakims szoku, nic do mnie nie docieralo. Myslalam, Ze to minie, Ze tak bedzie tylko na poczqtku,
ze Bartek bedzie mial jakies problemy. Potem przyszta pierwsza i kolejne informacje, ze jest
chory. Bardzo. I zZe ta choroba nie minie a moze by¢ nawet gorzej. Musielismy wszystko zmienic.
Duzo sig nauczyé. Przygotowaé w domu tak zZeby mozna bylo reagowaé. Musialam zrezygnowac
z pracy. Bywa trudno, ale ciesze sie, Ze Bartus jest z nami. Bylo trudno sie z tym pogodzi¢. Ja
dawatam rade, mqz miat gorzej. Jakos nie mogt sobie pouktadad, moze sie obwiniatl. Wrocit do
picia, na szczegscie poszedt na leczenie i teraz nie pije.” Oczekiwane dziecko i niespodziewana
choroba z relacji pani A wniosty wiele zmian zupeinie odmiennych od tych spodziewanych w
obliczu podejmowania nowych rél zyciowych. Opisywane reakcje $wiadczg o przezytym szoku
1 probach zaprzeczania i wyparcia. Codzienno$¢ jednak urealniata problemy z jakimi przyjdzie
si¢ mierzy¢ i nie pozwolila na zaklamywanie rzeczywistosci. Wracajac do wspomnien zwigza-
nych z doswiadczeniem siebie i swoich reakcji w zwigzku z chorobg dziecka pani A okreslita z
jakie byto jej pierwsze skojarzenie z pojeciem choroby: ,, Lek. Bardzo si¢ batam. Moj brat byt
chory, Pozno wykryli wade serca. Zmart jak mial 33 lata. Nie wiedzialam, czy dam rade. Caly
ten sprzet medyczny, leki. Nie miatam do czynienia wczesniej z czyms takim. Nie wiedziatam,
czy pomoge Bartusiowi jak cos sie bedzie dziato.” Odniosta si¢ do swoich wcze$niejszych do-
swiadczen zwigzanych z chorobg zagrazajaca zyciu 1 zwigzang z nig stratg. Wypowiedzi towa-
rzyszyto rowniez poczucie bezradno$ci wynikajace z przekazu, ze w obliczu takich diagnoz nic
si¢ nie da zrobi¢. Przy czym nic zwigzane jest z uratowaniem zycia. Wspominajac pierwsza
swoja reakcje, w ktorej dominowat lek pani A w ten sposéb mowi o aktualnych emocjach zwia-
zanych z chorobg dziecka: ,, Rozne. Czasem jest zta, czasem taka zdenerwowana, ze nie moge
sobie miejsca znalez¢. Czasem nie mam sity. Wciqz sig boje. Juz troche mniej, bo lepiej wiem,

Jjak sobie radzi¢, na co zwracac¢ uwage. Ale gdzies w srodku jest ten lgk.” Pani A otwarcie
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komunikuje, ze ek zostal wzbogacony w jej przypadku o odczucie zto$ci. Zarazem wyposaze-
nie w praktyczne kompetencje wynikajace z opieki nad dzieckiem chorym pozwalajg niwelo-
wac odczucie Igkowe. Idac dalej w strone tego co moze okaza¢ si¢ pomocne w radzeniu sobie
z sytuacja zdrowotng syna pani A wskazuje co pomaga w jej przypadku: ,, Na pewno rodzina.
Mgz jak juz sie uspokoit to zaczgt bardzo pomagac. Moge spokojnie z nim Bartka zostawic. Tes¢
pomagal, dopoki byt na chodzie, teraz sam potrzebuje pomocy. Na pewno hospicjum, Ze nie
trzeba do szpitala jecha¢ jak cos sie dzieje. Zaden lekarz w okolicy nie chcial przejgé opieki
nad Bartkiem, mowili, ze si¢ nie znajq i bojg. I trzeba zaakceptowac. Nie mamy wplhywu na to,
ze urodzit si¢ chory. Nie wiedzieliSmy, nie moglismy wiedzie¢. Po prostu taki jest caly nasz
Bartek.” Istotng role pomocowa odgrywaja ludzie, ktdrzy na co dzien moga dzieli¢ trudny
opieki. Pani A zwraca rowniez uwage co inne aspekty nie zwigzane z czynnikiem ludzkim a
dotyczace wiasnej akceptacji sytuacji w jakiej znalazt si¢ rodzic chorego dziecka. W zwigzku
ze zmianami jakie wnosi choroba do domu rodzinnego pojawia si¢ konieczno$¢ dostosowania
rytmu dobowego do szczegolnych potrzeb i oczekiwan matego czlowieka. Pani A tak mowi o
swojej codziennosci: ,,Jest monotonna. Wykonuje sie duzo podobnych czynnosci. Trzeba pilno-
wac pory positku, lekow. Sprawdzac czy nie zwymiotuje po jedzeniu. Trzeba by¢ gotowym na
rozne rzeczy. Bo bywa roznie. Czasem od rana jest wszystko dobrze a wieczorem wzywa sie
zespot dyzurny z hospicjum na interwencje. Nie da si¢ wszystkiego przewidzie¢. Mielismy rozne
plany, ktos zaprosil na wesele, ktos na chrzciny. Czasem sie udaje pojechac¢ a czasem nie. Nie
kazdy z Bartkiem zostanie, bojq sie. Musimy z meZem na zmiang zostawac. Dlatego z pewnych
rzeczy trzeba rezygnowac. Nie ma wyjazdow, wakacji i roznych wyjsé. Ale mozna sie przyzwy-
czaié. Najgorzej to z siedzeniem w domu. Cztowiek by gdzies wyszedt a nie zawsze sie da. Ogro-
dek uprawiam na raty, nie zawsze nawet na podworko uda mi sie wyskoczyc, zwtaszcza jak mqz
w pracy.” Rytm wyznaczany stanem zdrowia i samopoczuciem dziecka. Nieprzewidywalnos¢
obrazuje codzienne zmagania. Planowanie zwlaszcza z wyprzedzeniem moze stanowi¢ naj-
wigksze wyzwanie, gdyz sytuacja moze zmienia¢ si¢ nawet z godziny na godzing. Jednocze$nie
stowa pani A pokazuja umiejetno$¢ przyjmowania takiego stanu rzeczy, akceptacji na zmian i
rezygnacji. W zwigzku z tym nasuwa si¢ pytanie o zmian¢ w podej$ciu do choroby dziecka na
przestrzeni czasu od chwili narodzin Bartka po dzien dzisiejszy: ,, Na pewno teraz juz tak bardzo
sie nie boje. Na poczgtku, ta rurka, PEG, to przerazalo. Teraz wiem, jak wszystko dziata. Nie
wiedziatam, czy poradze sobie z tym wszystkim, ale jest dobrze. Bartek duzo si¢ uczy, rozrabia,
tobuzuje. Ciesze sie, bo wiem, Ze jest wtedy w dobrej formie. Lubi spacery, ma swoje ulubione
zabawki. Staram sig nie myslec¢ tak o chorobie. Wazny jest Bartek.” Praktyka i doswiadczenie
sprzyjaja rozrdznieniu dziecka od choroby. Pomimo tego, Ze stan zdrowia nadal jest kluczowym

aspektem warunkujacym kazdy dzien jednak sama choroba staje si¢ z czasem mniej obecna w
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zyciu rodziny. Pojawia si¢ bardziej widoczne dziecko wraz z jego preferencjami, upodobaniami
1 osiggnieciami. Uplyw lat pokazuje, ze nie zawsze jest tylko Zle, lecz pojawiaja si¢ momenty
szczegoblnie trudne 1 wymagajace. Dla pani A najtrudniejsze momenty dotyczyty: ,,W szpitalu,
kiedy lekarze powiedzieli, Ze nie wiedzq, czy Bartek wyjdzie do domu. Wtedy bylo najtrudniej.
Potem byto troche trudno w hospicjum stacjonarnym jak musiatam sama wykonywac wszystkie
czynnosci a jeszcze do konca nie umiatam. Bylo trudno, gdy mqz mial kryzys i poszedt w alko-
hol. Batam sie, ze zostane sama, ale stangl na nogi. Cigzko bylo jak mama moja zachorowata
na Parkinsona i musiata trafi¢ do ZOL. Nie zawsze mogtam do niej pojechac, bo nie miatam z
kim Bartka zostawi¢. Mama mi to wypominata. Nie kazdy rozumie.” Choroba dziecka nie izoluje
systemu rodzinnego od innych obszaréw zycia. Bywa jednak barierg uniemozliwiajaca spro-
stanie oczekiwaniom pozostatych czlonkow rodziny. Pani A ma glgbokie poczucie odpowie-
dzialnosci za innych, po $mierci swojego taty czuje si¢ w obowigzku opiekowania si¢ mama
ktorej choroba rzutuje na relacje 1 jako$¢ kontaktu. W zyciu pani A przeplataja si¢ doswiadcze-
nia ztozonych probleméw zdrowotnych u najblizszych co bywa istotnym obcigzeniem, ale tez
wyposaza we wrazliwos$¢. Choroba dziecka nie jest stanem jednowymiarowym poza licznymi
trudnos$ciami 1 wyzwaniami niesie za sobg rowniez momenty dobre i wartosciowe. Dla pani A
choroba réwniez wniosta co$ dobrego w jej zycie: ,,mam Bartka. On jest najwazniejszy. Pozna-
tam duzo zyczliwych ludzi, ktorzy pomagajq. Wiadomo, nie zawsze jest tatwo, ale ogolnie przy
dzieciach bywa roznie. Dlatego ciesze sig, ze Bartek jest z nami.” Bartek stat si¢ warto$cig

niezaleznie od stanu zdrowia i rokowanej dtugos$ci zycia.
4.5.1.3. Dane z obserwacji

Pani A od chwili powrotu do domu z Bartkiem w szybkim tempie nabierata sprawnosci w wy-
konywaniu codziennych czynnosci zwigzanych z opieka nad dzieckiem chorym. Poczatkowo
kazdy niepokojacy objaw badz zmiana w zachowaniu syna wywotywata reakcje Igkowe 1 przy-
czyniata si¢ do duzej czestotliwos$ci poszukiwania pomocy u zespotu dyzurnego hospicjum. Z
czasem pani A nabrala wprawy w opanowywaniu drobnych kryzysow i nauczyta si¢ rozpozna-
wac¢ symptomy nieprawidlowosci z ktorymi jest w stanie uporac si¢ samodzielnie od tych wy-
magajacych interwencji. W sytuacjach nagtego pogorszenia stanu zdrowia dziecka dziata sys-
tematycznie i1 racjonalnie podejmuje wszelkie niezbedne czynnosci medyczne jednocze$nie
wzywajac pomoc. Dopiero gdy zagrozenie zostanie zazegnane pozwala sobie na dopuszczenie
do glosu emoc;ji, ktore z duzg trafno$cia potrafi okresli¢ i nazwac. Zarazem okresowo do§wiad-
cza silnego napigcia zwigzanego z odczuwaniem stresu. Zdarza sig, ze stan Bartka bywa nie-
stabilny przez dtuzszy okres czasu wowczas u mamy chlopca dominuje sktonnos¢ do emocjo-

nalnego do$wiadczania sytuacji i przezywania silnych emocji zwigzanych z wyzwaniem jakim
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jest choroba. Towarzyszy temu obniZzony nastrdj poczucie utraty sit i motywacji. Czgsto wraca
do opisywania wlasnych emocji ujawniajacych si¢ w szczegdlnie obcigzajacych momentach.
Pani A komunikuje si¢ otwarcie nazywajac trudnosci z jakimi si¢ mierzy 1 opisujac stan zdrowia
syna. Uzywa okres$len: lek i stres do opisu swojego samopoczucia. Wskazuje tez na reakcje
zto$ci o charakterze globalnym zwtaszcza w momentach zmgczenia i nattoku zobowigzan i za-
dan do wykonania. Podejmuje starania normalizowania choroby dziecka, aktywnie organizuje
zajecia specjalistyczne dla Bartka 1 w miar¢ mozliwos$ci uczestniczy w wydarzeniach spotecz-
nych i rodzinnych wraz z synem. Okresowo wraca do przesztosci przed narodzinami Bartka
wspominajac, ze zupetnie nie spodziewata sie, ze jej synek bedzie chory 1 jak znaczaco zmieni
si¢ jej zycie. Wybiega tez w przyszto$¢, gdy stan Bartka si¢ pogorszy i chtopiec umrze. Uzywa
okreslen zwigzanych ze $§miercig do opisu przysztosci. Opisywana perspektywa powoduje po-
budzenie emocjonalne cho¢ mama chtopca przyznaje, ze ma §wiadomos¢, ze przyszios¢ jest
nienegocjowalna. Pani A niewatpliwie jest ekspertem w dziedzinie choroby swojego dziecka,
rozpoznaje wszystkie jego potrzeby i potrafi planowaé dziatania terapeutyczne i zwigzane z
poprawg jako$ci zdrowia. Towarzyszac Bartkowi na co dzien skupia si¢ na jego preferencjach,
adekwatnie oceniajac jego mozliwosci, podejmujac proby nadawania znaczenia komunikatom
pozawerbalnym jakimi chlopiec si¢ postuguje. Méwi o tym jaki Bartek jest, co lubi, jak si¢
zachowuje opisujgc w ten sposob reakcje typowe dla dziecka nie dla choroby. Pani A nie wyraza
zalu nie stosuje tez my$lenia zyczeniowego odno$nie choroby syna. Przyjmuje fakty ktore stuza
jej do opisywania rzeczywistosci. Dzieli czas migdzy opieke nad synem a angazowanie si¢ we
wsparcie starszych cztonkdéw rodziny w radzeniu sobie z dolegliwo$ciami zdrowotnymi. Regu-
larnie odwiedza mamg¢ w zaktadzie opiekunczo leczniczym i zajmuje si¢ teSciem z postepujaca
chorobg neurodegeneracyjng. Emocje pani A przewaznie nie sg przez nig eksponowane na ze-
wnatrz. Jesli si¢ pojawiaja to przewaznie pod postacig ztosci czasem smutku. Mimo operowania
faktami i bazowania na argumentach oraz $wiadomosci swoich kompetencji pani A odczuwa
lgk zwigzany z przebiegiem choroby dziecka. Choroba zajmuje centralne miejsce w rodzinie
pani A gdyz wymaga statej uwagi i obecnos$ci. Przebieg kryzysu utraty zdrowia dziecka w przy-
padku pani A ma charakter falowy. Po narodzinach syna ujawnily si¢ reakcje wskazujace na
szok 1 niedowierzanie oraz utrat¢ poczucia bezpieczenstwa i kontroli. Tym objawom towarzy-
szylo obnizenie nastroju. Wzrost poczucia wlasnych kompetencji umozliwit przejscie na etap
konstruktywnej adaptacji do faktu posiadania chorego dziecka. Okresowa zaleznie od stanu
zdrowia Bartka pojawiajg si¢ cechy kryzysu zwigzane z poczuciem niemocy i wzrostem zagro-
Zenia zwigzanego z ryzykiem utraty syna. W opiece nad dzieckiem mies$ci si¢ duzo akceptacji

dla jego trudnosci rozwojowych.

4.5.1.4.Analiza dokumentacji medyczne;j
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Zespot Smitha, Lemliego, Optiza nalezy do choroéb uwarunkowanych genetycznie dziedziczo-
nych autosomalnie recesywnie. Rodzice w tym przypadku s3a bezobjawowymi nosicielami
uszkodzonego genu a dziecko otrzymuje uszkodzong kopi¢ od kazdego z nich. Zesp6t SLO
uwarunkowany jest mutacja w genie kodujacym reduktaz¢ 7- dehydrocholesterolu zlokalizo-
wanym na chromosomie 11. Mutacji prowadzi do zmniejszenia aktywno$ci enzymu a w kon-
sekwencji co prowadzi do zahamowania powstawania cholesterolu niezb¢dnego dla prawidto-
wego rozwoju mozgu. (Gieruszczak- Bialek, 2014). Szacowana czgstotliwo$¢ wystepowania
tego zespotu wynosi: 1/20000 do 1/ 40000 urodzen zywych. Przewaznie rozpoznanie stawiane
jest w okresie noworodkowym, istniejg jednak rozne postacie tej choroby i w tagodniejszym jej
przebiegu zostaje wykryta w okresie dziecinstwa lub wczesnej mtodosci. Dominujace objawy
dotycza zaburzenia wzrostu, matoglowia, obnizonej sprawnosci intelektualnej oraz dysmorfii
wystepujacych w obrebie twarzoczaszki 1 konczyn goérnych oraz dolnych. Ponadto choroba
moze si¢ przejawiac rozszczepem podniebienia 1 nieprawidlowym wyksztatlceniem narzadoéw
ptciowych. (Jezela- Stanek, 2023). Zespot SLO pozwala wytacznie na zastosowanie leczenia
objawowego bez mozliwosci przeciwdziatania przyczynom tego zaburzenia. Rokowania sg

rézne w zalezno$ci od postaci choroby i stopnia nasilenia objawow.

Z analizy dokumentacji medycznej chtopca wynika, ze jego stan w pierwszych dobach zycia
okreslany byt jako ciezki. Chtopiec spedzit szes¢ miesiecy w Klinice Intensywnej Terapii i Wad
Wrodzonych Noworodkéw i Niemowlat. Finalnie gtowne rozpoznanie wskazuje na wystepo-
wanie u Bartka Zespolu wad rozwojowych zwigzanych gidwnie z niskim wzrostem Zespot

Smitha- Lemliego- Optiza. (Q 87.1). Choroby wspotwystepujace to:
P28.5- Niewydolno$¢ oddechowa noworodka

Q35.6- Rozszczep podniebienia posrodkowy

Q70.3- Zrost palcow stop

Q69.9- Palce dodatkowe, nieokreslone

Q20.5- Nieprawidtowe polaczenie przedsionkowo- komorowe
Q02- Matoglowie.

Bartek przyszedt na §wiat droga cesarskiego ciecia w 39 tygodniu cigzy. Cigcie cesarskie byto
wykonane z racji na medyczne zalecenia wynikajace z ulozenia posladkowego. Chtopiec oce-
niony w skali Apgar: 8/9/10, z masa urodzeniowa 2400g. Na przestrzeni potrocznego pobytu w
szpitalu byt wielokrotnie poddawany wielospecjalistycznym konsultacjom; genetycznym, neu-

rologicznym, laryngologicznym, audiologicznym, urologicznym,  gastrologicznym,
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ortopedycznym, kardiologicznym. Kilkukrotnie przeszedl powazny kryzys zdrowotny, ktory
wymagat wdrozenia ingerujacych dzialan medycznych z wentylacja mechaniczng wlacznie.
Wszelkie zabiegi jakim chtopiec byt poddawany z zalozenia miaty na celu poprawe komfortu 1
jakosci jego zycia, ich dazeniem nie bylo natomiast wyleczenie choroby podstawowej. Obraz
zaburzen wskazuje na wystepowanie wielowadzia co w praktyce klinicznej oznacza wystepo-
wanie dysfunkcji 1 zaburzen w réznych obszarach rozwoju, zarowno w sferze somatycznej,
fizycznej jak 1 psychicznej. Chtopiec zostat wypisany ze szpitala ze skierowaniem do hospicjum
domowego dla dzieci w stanie og6élnym stabilnym z masa wyjsciowg 3740g. Aktualny poziom
funkcjonowania psychofizycznego chtopca kwalifikuje go jako dziecko ze sprz¢zong niepeino-
sprawnoscig bedaca sumg deficytow fizycznych, poznawczych, behawioralnych i spotecznych.
Z racji na stan ogdlny nie ma mozliwosci przeprowadzenia badan przy pomocy wystandaryzo-
wanych narzedzi psychometrycznych, ocen¢ poziomu poszczegdlnych funkcji i obszarow
mozna jedynie dokona¢ na podstawie wnikliwej obserwacji dziecka i informacji pozyskanych
od rodzicow. Bartek realizuje obowigzek szkolny poprzez udziat w indywidualnych zajgciach
rewalidacyjno- wychowawczych realizowanych w domu w wymiarze 10 godzin tygodniowo.
Chlopiec funkcjonuje na poziomie glgbokiej niepetnosprawnosci intelektualnej. W praktyce
oznacza to, ze nie posiada zasobow umozliwiajacych porozumiewanie si¢ z otoczeniem oraz
nie jest zdolny do podejmowania celowych czynnos$ci. Pacjent wymaga statej obecnosci osoby
dorostej w zakresie kazdej z podejmowanych czynnosci. W zakresie rozwoju fizycznego wy-
kazuje znaczne op6znienie w obszarze duzej i malej motoryki. Nieprawidtowa budowa palcow
1 brak odwiedzionego kciuka uniemozliwiajg prawidtowy chwyt oraz wykonywanie precyzyj-
nych czynnosci z udzialem rak. Jest dzieckiem lezacym, potrafi jedynie utrzyma¢ samodzielnie
gltowe oraz przekrecac sie z boku na bok z pozycji utozeniowej na plecach. Nie podnosi si¢ do
siadu, nie ma perspektyw by osiggngt umiejetnos¢ samodzielnego poruszania. Posiada ubogi
repertuar umiej¢tnosci poznawczych znacznie ponizej normy rozwojowej. Z racji na nieprawi-
dlowa budowe aparatu artykulacyjnego 1 eliminacj¢ jedzenia doustnego narzady mowy nie 0sig-
gnety gotowosci do postugiwania si¢ komunikacja werbalng. Matoglowie i nieprawidlowy roz-
rost struktur moézgowych wptywaja na ograniczong zdolno$¢ zaréwno w zakresie uczenia si¢
jak 1 rozumienia. Chlopiec nie rozumie komunikatéw werbalnych 1 nie posiada umiejetnosci
adekwatnego reagowania, nie wykonuje polecen. Nie reaguje na wlasne imi¢ i nie podejmuje
si¢ wykonania celowych czynnos$ci zgodnych z oczekiwaniem. Pomimo podejmowanych prob
nie udato si¢ wdrozy¢ komunikacji alternatywnej z racji na niewyksztalcone zasoby stownika
biernego. Choroba podstawowa przyczynia si¢ do wystepowania cech labilnosci emocjonalnej
ktoéra w przypadku Bartka przejawia si¢ sktonno$cig do autoagresji — gryzienie dtoni i wybu-

chow nieukojonego placzu, ktérego przyczyn trudno upatrywa¢ w czynnikach zewngtrznych.
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Z perspektywy rodzicow niebywale istotna jest wymiana, z dzieckiem ktéra umozliwia budo-
wanie wiezi i relacji. Pomimo licznych trudnos$ci rozwojowych Bartek znakomicie rozpoznaje
osoby w otoczeniu, pozytywnie reagujac na bliskich dorostych i z niepokojem na osoby obce.
Wyrdznienie rodzicOw z otoczenia stanowi wazny akcent relacyjny. Jest zaopatrzony w rurke
tracheostomijng i1 przezskérna endoskopowa gastrostomi¢. Choroba dziecka zrewidowata
wszystkie plany pani A zwigzane z macierzynstwem. Dziecko stalo si¢ epicentrum zycia ro-
dzinnego a choroba jego niecodtagcznym elementem. Koniecznym stato si¢ przystosowanie do

zmian i wymogéw opieki nad chorym dzieckiem.

4.5.2. Rodzina B

Pani B ma 44 lata i wyksztalcenie zawodowe. Mieszka w miescie. Przez wiele lat pracowata
jako kasjer- sprzedawca, odkad jednak urodzit si¢ jej jedyny syn pozostaje na §wiadczeniu pie-
legnacyjnym. Ma do$¢ trudng sytuacje materialng, gdyz jest samodzielng mama. Mieszka wraz
z synem w mieszkaniu socjalnym. Tata Igora nie zyje a chlopcu nie nalezy si¢ renta po nim.
Pani B korzysta z pomocy socjalnej. W codziennych obowigzkach okresowo pomaga jej siostra
1 dorosta siostrzenica. W gtownej mierze bazuje jednak na opiece wytchnieniowej i pomocy ze
strony hospicjum domowego dla dzieci. Smier¢ mamy pani B znaczaco wplynela zaréwno na
kondycje kobiety jak i mozliwos$ci korzystania ze wsparcia w opiece nad Igorem.

4.5.2.1.Wyniki badan

FCZ-KT (R)

Badana B podeszta zmotywowana do wypetniania Kwestionariusza Temperamentu. Badanie
odbyto si¢ 10.04.2025. Byla wyraZnie zainteresowana proponowanym zadaniem, che¢tnie pod-
jeta wspolprace. Badanej towarzyszyl dobry nastrdj i wysoki poziom aktywnos$ci. Dos¢ kry-
tycznie podchodzita do udzielanych przez siebie odpowiedzi byta jednak pewna siebie i1 usa-
tysfakcjonowana. Ufata swoim wyborem i towarzyszyt jej spokdj. Utrzymywata prawidlowy
kontakt stowny wyrazajac si¢ adekwatnie 1 poprawnie pomimo $rednio rozwinigtych zasobow
jezykowych. Utrzymywata dos¢ dynamiczne tempo pracy, wypetniata kwestionariusz udziela-
jac po kolei odpowiedzi na kazde z zagadnien. Niektore sformutowania komentowata na glos
wykazata si¢ wytrwatoscig. Dostrzegata wlasne bledy i podejmowata probe ich korekty. Bardzo
pozytywnie reagowata na pochwaty, ktore wzmacnialy jej motywacj¢ do pracy. Obserwacja

badanej pozwala przyjac, ze uzyskane wyniki sg trafne i wiarygodne.

Uzyskane wyniki:
skala. ~Wynik  Przedzial ufno$ci z praw- Wyniki po odnie- Interpretacja psy-
) surowy dopodobienstwem 85% sieniu do norm chometryczna
YA 40 36-44 (1-5) niskie umiarkowane
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PE 46 42-50 (5-8) umiarkowane- wy-

sokie

RT 27 24-30 (5-8) umiarkowane- wy-
sokie

WS 35 31-39 (1-2) niskie

WT 32 28-36 (2-5) niskie- umiarko-
wane

RE 46 42-50 (4-7) umiarkowane- wy-
sokie

AK 32 28-36 (3-5) umiarkowane

Zrodlo: opracowanie wiasne

Zaprezentowany typ temperamentu w najwi¢kszym stopniu odpowiada kryterium typu zhar-
monizowanego o matych mozliwos$ciach przetwarzania stymulacji i adekwatnej regulacji. W
tej konfiguracji mozliwe jest efektywne uregulowanie stymulacji poprzez roztadowanie stymu-
lacji 1 unikanie pobudzenia. Osoby o takich cechach wyr6znia mniejsza zdolno$¢ przystoso-
wawcza a ten typ temperamentu w starozytnosci okreslany byt mianem melancholika. (Cyniak-
Cieciura, Zawadzki, Strelau, 2016, s. 64-66).

Osoba badana przewaznie wykazuje sklonnos$¢ do spokojnego reagowania, co wigze si¢ z nikim
poziomem energiczno$ci reprezentowanym przez niski lub umiarkowany poziom zwawosci.
Przeklada si¢ to na wolne, spokojne dziatanie. Analiza opisanych wyzej wynikow osoby bada-
nej wskazuje, ze wykazuje ona sktonno$¢ do nadawania duzego znaczenia wydarzeniom z prze-
szlo$ci, zwlaszcza tym o zabarwieniu negatywnym. Dokonuje drobiazgowej analizy owych wy-
darzen ulokowanych w przesztosci, co moze prowadzi¢ do eskalacji strachu. Osoba badana
dazy do zachowania statego rytmu dobowego i powtarzalnos$ci czynno$ci zwigzanych z regu-
lacjg podstawowych czynno$ci jak sen 1 czuwanie. Zarazem dla osoby badanej charaktery-
styczne jest ignorowania réznic mi¢dzy bodZcami sensorycznymi, gdyz cechuje si¢ niskg wraz-
liwoscig sensoryczng. Ponadto niekorzystnie reaguje na trudnosci i nieprzychylne warunki oto-
czenia, ktore mogg rzutowac na efektywnos¢ jej dziatan. Jest osobg o niskiej lub umiarkowanej
wytrzymato$ci co sprawia, ze gorzej radzi sobie z intensywna praca i wymaga regulacji aktyw-
nosci i przerw. Jednoczes$nie badania wskazuja, ze dana osoba wykazuje predyspozycje do sil-
nego, emocjonalnego pobudzenia w odpowiedzi na wydarzenia wywotane bodzcem z pozoru
nieistotnym. W codziennych czynnosciach i zmaganiach taka podatno$¢ sprzyja zalamywaniu
si¢ w obliczu trudnosci i powoduje zaktocenie w procesie adaptacji. Badana cechuje si¢ umiar-
kowanym poziomem aktywnosci.

CISS

Badana B podeszta z zainteresowaniem i wysokim poziomem motywacji do wypetnienia kwe-
stionariusza stylow radzenia sobie ze stresem. Badanie odbyto si¢ 19.04.2025 roku. Badana

chetnie 1 aktywnie wspoOtpracowata. Wykazywala zadowolenie z udzielanych przez siebie
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odpowiedzi a jej nastrdj byl wyrownany. Utrzymywala prawidlowy kontakt stowny zachowujac
adekwatnos¢ jezykowa i poprawno$¢ wymowy. Pracowata w skupieniu spontanicznie komen-
tujac na glos poszczegdlne zagadnienia. Utrzymala dobre tempo pracy, dziatata strategicznie 1
rozwaznie. Dostrzegata samodzielnie btedy sprawdzajac efekty wlasnej pracy i natychmiast
dokonujac korekty. Pochwaty przyjmowata z wdzigcznos$cig. Obserwacja badanej B pozwala

zalozy¢, ze otrzymane przez nig wyniki sg trafne 1 wiarygodne.

Uzyskane wyniki:

skala Wynik = Przedzial ufno$ci z praw- Wyniki po odnie- Interpretacja psy-
surowy dopodobienstwem 85% sieniu do norm chometryczna

SSZ 71 67-75 (7-9) wysokie

SSE 58 53-63 (8-9) wysokie

SSU 27 21-33 (1-3) niskie

ACZ 12 8-16 (1-5) niskie- $rednie

PKT 5 2-8 (1-2) niskie

Zrodlo: opracowanie wiasne

Osoba badana nie wykazuje dominacji jednego stylu radzenia sobie w obliczu wydarzen stre-
sowych. Istotnie wysokie wyniki uzyskane w obrgbie dwoch skal wskazuja na sktonnos$¢ do
podejmowania dziatan zaréwno ukierunkowanych na zadaniu jak i skoncentrowanych na emo-
cjach. Badana wyraznie rezygnuje ze stosowania strategii opartych na unikaniu. W zaleznosci
od wydarzenia, ktéremu towarzyszy odczucie stresu osoba badana moze si¢gac po styl zwig-
zany z podejmowaniem dziatan. Stosuje wowczas wysitek celem dokonania poznawczego prze-
ksztatcenia sytuacji stresowej 1 podejmuje probg dokonania zmiany sytuacji w jakiej si¢ znala-
zla. Szczegbdlng uwage koncentruje woéwcezas na rozpoznaniu problemu i opracowaniu strategii
zmierzajacej do rozwigzania go. Zarazem osoba badana posiada sktonno$¢ do siggania po styl
skoncentrowany na emocjach, ktéra uwalnia tendencj¢ do koncentrowania si¢ na wilasnych
przezyciach w obliczu stresu. Woéwczas dziatanie zostaje zastgpione analizg wtasnych emoc;ji i
mysleniem zyczeniowym co ma zmniejszy¢ napigcie ujawniajgce si¢ w obliczu wydarzenia

stresowego.

STAI

Badanie odbylo si¢ 22.04.2025 roku. Badana B wykazywala zainteresowania i byta zmotywo-
wana. Chetnie 1 aktywnie podeszta do wspotpracy. Jej nastrdj byt wyré6wnany a udzielane od-
powiedzi satysfakcjonujgce. Utrzymywata prawidlowy kontakt stowny stosujac adekwatne
stownictwo. Pracowata w dobrym tempie i1 skupieniu. Ustosunkowata si¢ po kolei do kazdego
zagadnienia kontrolujac czy nie pomingta zadnego elementu. Starannie zakre$lata wybrang
przez siebie odpowiedz. Pochwaty stowne dziataty na nig mobilizujgco. Obserwacje poczy-
nione w toku badania pozwalaja przyja¢, ze wyniki badanej sg trafne 1 wiarygodne.

Uzyskane wyniki:
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skala Wynik Przedzial ufnosci z praw- Wyniki po odnie- Interpretacja psy-

surowy dopodobienstwem 85% sieniu do norm chometryczna
L-stan 61 56-66 (8-9) wysokie
L- cecha 68 64-72 (6-7) srednie- wysokie

Zrodlo: opracowanie wiasne

Analiza wynikoéw uzyskanych w toku badania wskazuje na to, ze badang cechuje $rednie lub
wysokie natezenie leku rozumianej jako cecha i wysokie natezenie lgku- stanu. Srednie lub
wysokie wyniki leku cechy wskazuja na ryzyko silnego reagowania Igkiem w przypadku zna-
lezienia si¢ w sytuacji ocenionej jako niebezpieczne. Osoba badana moze nadawac¢ znaczenie
dos$wiadczeniom potencjalnie neutralnym i doszukiwac si¢ w nich zagrozenia. Z jednej strony
lgk rozumiany jako cecha moze mie¢ charakter wyuczony i stanowi¢ odpowiedz na czynniki
warunkujace relacj¢ rodzic- dziecko na wczesnych etapach zycia. Z drugiej w obliczu kryzysu
utraty zdrowia dziecka mozliwe jest, ze nabyte, wyuczone reakcje lekowe 1 wzmozony poten-
cjal lgku stanowi odpowiedz na wydarzenie traumatyczne. Wysokie natezenie leku- stanu ce-
chuje si¢ duzg zmiennoscia 1 subiektywnos$ci. Stanowi odpowiedz na naptywajace z zewnatrz
poczucie zagrozenia. Catodobowa opieka nad chorym dzieckiem moze stanowi¢ centralne Zro-
dlo dla reakcji lgkowych. Nate¢zenie Igku stanu zalezy od charakteru zagrozenia. W tym przy-

padku utrata zdrowia dziecka stanowi¢ moze potezny wyzwalacz leku.
4.5.2.2. Dane z wywiadu

Pani B wzi¢ta udzial w wywiadzie 27.04.2025 roku. Rozmowa miata charakter swobodnej po-
drozy do przesztosci i poczatkdéw historii [gora. Wspomnienia przywotaly emocje towarzyszace
$wiezo upieczonej mamie. Przeplataty rado$¢ z macierzynstwa z niepokojem o przysztos¢. Pani
A w trakcie cigzy dostala informacje o mozliwych komplikacjach i trudno$ciach jej syna w
przysztosci. Informacje jednak byly na tyle ogolne, ze woéwczas jeszcze nie budzily niepokoju.
O chorobie dowiedziata sig, gdy Igor pojawil si¢ na Swiecie: ,, Byly jakies podejrzenia w okresie
cigzy, Ze moze cos jest nie tak. Ale takie niejasne bylo to wszystko, lekarz mowit, ze zobaczymy
po porodzie. No i zobaczylismy. Igorek urodzit sie¢ w terminie, naturalnie. Ale cos bylo nie tak,
mial problem z jedzeniem, duzo ulewat. Mowili, Ze ma nie takie napiecie migsniowe. No i potem
badania i okazalo sie, Zze ma mozgowe porazenie dzieciece.” Podejrzenia lekarzy nie staly si¢
wystarczajagcym powodem do niepokoju. Podawane informacje zakotwiczyly si¢ w pamieci
jednak nie wptywaty na oceng sytuacji i swojego potozenia jako mamy. Dopiero rozpoznanie i
diagnoza uruchomily szeroki repertuar przezy¢ i doswiadczen. ,, Bylam w szoku. Niby lekarz
uprzedzal. Nie przywigzywatam do tego wagi wtedy, bo nie potrafit powiedzie¢ doktadnie co
bedzie nie tak. A ja widzialam moje dziecko takie jak powinno by¢. Pulchne, pickne. A lekarze

zaczeli o mowic o problemach, ze na poczqtku nie bedzie ich widac, Igor moze sie nawet dos¢
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dobrze rozwijaé, ale im bedzie starszy tym wigcej moze mie¢ problemow. Nie umiatam sobie
tego wyobrazic. To bylo moje wyczekane dziecko. Nie chciatam przyjgé, ze bedzie chory.” Po-
mimo poczatkowego szoku 1 niedowierzania pani B nie potrafita wyobrazi¢ sobie przysztosci
swojego dziecka patrzac przez pryzmat stanu w jakim przyszedt na §wiat. Diagnoza tracila na
wiarygodno$ci podobnie jak rokowania w obliczu dziecka, ktérego choroba nie byta na tym
etapie widoczna na zewnatrz. Stad tez temat hospicjum dla dzieci pojawit si¢ po kilku latach
zycia Igora 1 stat si¢ nowa rzeczywistoscia. ,, Przez pierwsze lata radzilismy sobie sami. Igor
mimo wszystko byt w dobrej formie. Nie rozwijat si¢ jak inne dzieci, ale przyzwyczaitam sie¢ do
opieki nad nim. Nie nauczyt si¢ chodzic, nie mowitl. Potrafit jednak smiac sie calym sobg, wie-
dziatam co lubi a czego nie. Jednak od 7 roku zZycia zaczely sie powazne problemy z jedzeniem.
Do tej pory jadl buzig, musiatam szykowac mu odpowiedniq konsystencje takg ptynng, zeby nie
musiat gryzé, ale dawal rade. Zaczgl jednak bardzo duzo wymiotowaé, traci¢ na wadze. Do
tego postegpowalta skolioza i zaczely sie problemy z oddychaniem. Przed 8 urodzinami trafit do
szpitala z infekcjq. Nie mogt sobie z nig poradzi¢c w domu, parametry spadaty, miat problemy z
oddychaniem. W szpitalu wyszto na to, Ze jest niedozywiony, nie chcial juz jes¢ przez buzie, bo
byl bardzo staby. Zaczeto sie karmienie przez sonde a potem lekarze zasugerowali zalozenie
PEG. Trudno bylo sie na to zgodzi¢, bo jednak bardzo wazna byta dla mnie mozliwos¢ karmie-
nia syna do buzi, ale nie byto wyjscia. Zgodzitam sie. Wtedy tez pojawit si¢ temat hospicjum
domowego. Lekarze mowili, Ze stan Igora si¢ pogarsza, ze bedzie mial coraz czesciej infekcje i
nie damy rady sami w domu a hospicjum pomoze zZebysmy nie musieli za kazdym razem trafia¢
do szpitala. Zgodzitam sig¢ bez wahania. Dla mnie szpitale to najgorsze miejsce.” W tym przy-
padku temat hospicjum nie budzit Igku a kojarzony byt z ochrong przed obcigzajacymi hospi-
talizacjami, ktore byly nieustannym zrodlem stresu dla mamy 1 jej dziecka. Choroba dla tej
rodziny jest zmiang zwlaszcza od momentu pogorszenia stanu zdrowia Igora i urealnienia po-
czatkowych prognoz i rokowan. ,, Moje plany si¢ zmienity. Wczesniej pracowatam, myslatam,
ze uda mi sig wroci¢ do pracy po odchowaniu syna, ale Igor potrzebowat duzo konsultacji,
rehabilitacji, roznych zajeé specjalistycznych, nie miatam mozliwosci zostawi¢ go. Rozpadio
si¢ moje matzenstwo, mqz zostawit nas jak Igor miat 2 lata, od tamtej pory praktycznie si¢ nim
nie interesowal nawet z alimentami bylo trudno, zeby placit w terminie. Zmart w zeszlym roku-
choroba alkoholowa. Moze lepiej, Ze od nas odszed!, nie databym rady zajmowac sie jeszcze
nim. Zwtaszcza ze dla niego chory syn to nie byt syn a dla mnie Igorek jest wszystkim, dlatego
rozpadlo sig to matzenstwo. Musiatam wrocic do rodzicow, ale dobrze wyszto, bo mama zaczeta
mi przy Igorku bardzo pomagac. Niestety rak jq zabrat pare miesiecy temu.” W przypadku pani
B choroba dziecka wptywata zarowno na decyzje¢ jak i strukture rodziny. Rozpad wigzi matzen-

skich przyczynit si¢ do zmiany sytuacji zyciowej. Igor stat si¢ centrum zycia rodzinnego.
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Pomimo tego, Ze jest warto$cig sama w sobie choroba niesie za soba rozne skojarzenia: ,, Nie-
sprawiedliwosc¢. Niby czlowiek wie, Ze sq rozne choroby i chorujq dorosli i dzieci. Gdy jednak
wlasne dziecko jest chore to jest takie poczucie, Ze to nie jest sprawiedliwe. Bo on nigdy nie
postawi samodzielnego kroku, nigdy nie powie, ze czegos potrzebuje a nawet Ze cos go boli.
Taka bezradnos¢ czasem ogarnia.” W toku rozmowy wybrzmiewa poczucie straty wpisanej w
chorobe dziecka zwigzanej z tym czego nie uda si¢ osiggna¢. Akceptacja dziecka w catosci nie
wyklucza tesknoty za niespetnionymi marzeniami i oczekiwaniami. Choroba wywotuje silne
reakcje zroznicowane reakcje emocjonalne jak mowi pani B: ,,Rozne bardzo. Ciesze sig, ze
mimo roznych negatywnych prognoz Igorek wcigz ze mng jest. Bo mogto by¢ roznie, miat tyle
kryzysow, gdzie praktycznie nie dawali mu szans, kazali si¢ Zegnad. I to byfto takie przerazajqgce,
Ze nie mogtam nic zrobié, zeby pomoc wlasnemu dziecku. Czasem tak bardzo si¢ martwie,
zwlaszcza jak Igorek Zle sie czuje, nie spie wtedy czuwajgc przy nim. Czasem jestem zla, moze
glownie dlatego ze zostalismy sami a odkqd Igor jest w gorszej formie jestem catkowicie zdana
na innych. Musze prosi¢ o pomoc, bo nie mam jak z Igorem wyjs¢ nawet. A czasem jak sobie
pomysle, ze jego moze zabrakngc to taki lek mnie ogarnia, jak ja sobie poradze bez niego.”
Pani B dostrzega u siebie zmienne stany emocjonalne od momentéw duzego przygngbienia i
obaw przez chwile rado$ci. Emocje zahaczajg zarowno o przeszte wydarzenia jak i wyobrazenie
przysztosci. Czasem taki repertuar sprzecznosci moze stanowi¢ dodatkowe obcigzenie. Innym
razem stanowi system autoregulacji umozliwiajacy codzienne funkcjonowanie. Pomimo trud-
nosci wystepuja pewne zjawiska i strategie pomocowe ktore utatwiajg mierzenie si¢ z choroba.
,,Na pewno mama mi bardzo pomagata, dopoki zyta. Ona wiedziata, jak mialam gorsze mo-
menty i myslatam, zZe nie dam juz rady. Wtedy zawsze mowita, ze przeciez nie jestem sama. |
wtedy faktycznie nie bytam. Mama bardzo kochata Igorka a ona swietnie reagowat na babcig.
Bardzo nam jej brakuje. Pomaga tez hospicjum, bo jak cos si¢ dzieje to zawsze moge zadzwonic,
poprosi¢ o pomoc. Ale bywa cigzko.” Pani B zwraca przede wszystkim uwage na ludzi towa-
rzyszacych samodzielnemu rodzicowi w opiece. Zwlaszcza ze konieczno$¢ rezygnacji z rol zy-
ciowych 1 spolecznych w nastepstwie choroby dziecka redukuje liczb¢ 0osob chetnych do anga-
zowania si¢ we wsparcie rodzinie dziecka chorego. Codzienno$¢ pani B r6zni si¢ od wyobrazen
1 sprowadza si¢ do funkcjonowania we wnetrzu hermetycznego $wiata. ,, Dni sq bardzo do sie-
bie podobne. Wstajemy o tej samej porze kazdego dnia, niezaleznie czy dzien powszedni czy
swieto. Trzeba poda¢ leki i pilnowac ich godzin. W nocy wstaje, zeby odessac Igora i podigczy¢
wode, bo Igor musi mie¢ podawane jedzenie i wode w statym wlewie. Codziennie jest podobnie.
Dobrze, ze do Igora w roku szkolnym przyjezdza pani nauczycielka ze szkoly. Igor ma zajecia,
Jja moge troche odsapngé. Jesli musze cos zatatwic to wszystko wymaga zaplanowania, bo ktos

musi z Igorem zosta¢. Trudno jest czasem zakupy zrobi¢ czy is¢ do lekarza. Czasami ta
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powtarzalnosc¢ jest meczgca bardziej niz jakby cztowiek ganiat gdzies caly dzien. Zawsze bytam
aktywna, zawsze w kilku miejscach na raz, ale odkqd stan Igora si¢ pogorszyt nie mam takich
mozliwosci. Siedzenie w domu to czasem najwigksze wyzwanie. Czlowiek patrzy przez okno i
jakby nie nalezat do tego swiata, jakby mieszkal w jakiejs innej rzeczywistosci.” Stan zdrowia
Igora i ograniczone zasoby systemu rodzinnego wptywaja na wymuszong izolacj¢. Pani B ze
smutkiem opowiada o trudnosciach zwigzanych ze znalezieniem opieki nad Igorem nawet pod-
czas tak prozaicznych czynnosci jak zakupy czy wizyta w sprawach urzedowych. Dostrzega
zmian¢ swojego rytmu i spadek poziomu aktywnosci wzgledem wczesniejszych doswiadczen.
Z takimi zmianami jest jej trudno si¢ pogodzi¢, gdyz nadal widzi siebie sprzed lat i tyle samo
wymaga od siebie dzi§. Zmianie na przestrzeni czasu ulegt zaréwno rytm dobowy jak i stan
zdrowia dziecka a w konsekwencji przeformutowaniu uleglo nastawienie do choroby: ,,ja
chyba na poczgtku jakos w ogole tej choroby nie widziatam. Dopoki Igorek byt maly w sumie
zylo nam si¢ bardzo dobrze. Wszedzie ze mng jezdzil, chodzit do przedszkola specjalnego, co
bardzo lubil. Bylismy aktywni, zawsze razem, w razie czego byla mama, czasem moja siostra
cos pomogla. To byt dobry czas. Duzo si¢ zmienito w ciggu ostatnich trzech lat, choroba zaczeta
postgpowad, Igor bardzo si¢ zmienil, teraz jest inaczej odzywiany, ma rurke tracheostomijng,
jest zalezny od tlenu. Teraz dopiero widze wszystkie konsekwencje choroby. Widze, jak ona po-
Stepuje, co odbiera Igorkowi.” Adaptacja do faktu posiadania chorego dziecka przychodzita
pani B w pierwszych latach samoistnie. Pogorszenie poziomu funkcjonowania i zmiana kon-
dycji psychofizycznej Igora przyczynily si¢ do zobaczenia choroby syna w nowym $wietle.
Pani B dostrzega, Zze choroba niegdy$ byta ograniczeniem dla Igora, dzi§ ogranicza caty ich
$wiat. Dom staje si¢ wi¢zieniem i konieczna jest przepustka, aby moc z niego wyjs$¢. Pani B nie
szuka jednak winy 1 odpowiedzialnos$ci ani w sobie ani w dziecku. Po prostu nazywa trudnosci,
ktore towarzysza jej kazdego dnia. Doswiadczenie choroby dziecka naznacza zycie dorostego.
Pani B ktére byty dla niej najbardziej wymagajace: ,,rok 2024. To byt najwigkszy koszmar, od-
kqd Igor przyszedt na swiat. Zaczelo sie od zwyklej infekcji a skonczylo potrocznym pobytem w
szpitalu. Nic nie zapowiadalo, ze bedzie tak Zle, ale Igor przestal przyjmowac jedzenie. Zade-
cydowalismy z lekarzem z HD, Ze jedziemy do szpitala. Tam stan Igora zaczql sie gwattownie
pogarszac, dostat sepse, lekarze nie mogli go ustabilizowac. W drugiej dobie pobytu kazali mi
sie pozegnac z synem. 1o bylo niewiarygodne, nie bytlam w stanie uwierzy¢ co oni do mnie
mowiq. Potem jeszcze kilkukrotnie przez nastgpne miesigce mowili, ze Igor nie przezyje. Wspo-
minam to jak przez mgle, jakbym to nie ja w tym uczestniczyta. Miatam caly czas wrazenie, Ze
to jest jakis zIy sen, ktory nie dotyczy ani mnie ani mojego dziecka, Ze to nie moze by¢ prawda.
To wlasnie po tym pobycie w szpitalu Igor wyszedt do domu odmieniony. Z jejunostomiq, rurkg

tracheostomijng, zalezny od tlenu. Co wigcej okazato sie, Ze ma osteoporoze i wzrosto ryzyko
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ztamania kosci przez co praktycznie moze tylko leze¢ a wezesniej ciggle jezdzilismy wozkiem.
W tym czasie moja mama zachorowata na nowotwor. Nigdy nie bylo tak cigzko. Potgzny kryzys
zdrowotny Igora splétt si¢ ze Smiertelng chorobg jego babci. Stan chiopca realnie zagrazat jego
zyciu. Pani B opowiada histori¢ minionego roku z bélem i tzami, wspomnienia sg nadal §wieze
i bolesne. Stowa wypowiadane przez lekarzy zakorzenily si¢ gleboko i nadal wracaja. Zwlasz-
cza ze rownolegle toczyta si¢ walka o dwa zycia i1 rownie realne bylo doswiadczenie dwdch
rownoczesnych strat. W konsekwencji, gdy stan Igora si¢ ustabilizowal zmarta jego babcia.
Pani B doswiadczyta utraty, ktéra wptynela na jej dalsze zycie. Stracita rodzica, ale tez jedyne
prawdziwe zroédlo wsparcia i1 praktycznej pomocy. Pomimo wyrzeczen niesionych przez cho-
robg dla pani B dostrzegalne sa rowniez jej pozytywne wymiary. ,, MieliSmy naprawde dobry
czas z Igorkiem. Moglismy chodzi¢ w rozne miejsca. Poznatam duzo dobrych ludzi po drodze.
Do dzis sq takie osoby, na ktore moge liczy¢. Teraz jest o wiele trudniej, bo Igor gorzej sie czuje.
Najwazniejsze jest to, Ze jest. Kocham go nad zycie” Pani B ma §wiadomos¢, Ze stan Igora nie
ulegnie poprawie, zwlaszcza po minionym kryzysie zdrowotnym. Jednakze warto$¢ samej

obecnosci syna jest dla niej niepodwazalna.
4.5.2.3. Dane z obserwacji

Przez pierwsze lata zycia dziecka pani B radzita sobie w petni samodzielnie ze wsparciem naj-
blizszych os6b. Pogorszenie stanu zdrowia chlopca wplyneto znaczaco na poziom aktywnosci
1 mozliwosci mierzenia si¢ z codzienno$cig. Od chwili, gdy Igor trafit pod opiecke HD w
zwigzku z postgpem choroby podstawowej jego stan ulega konsekwentnie pogorszeniu. Obec-
nie jest dzieckiem lezacym, nawigzuje znikomy kontakt emocjonalny. Jest to nastepstwo prze-
bytej sepsy 1 okresowego niedotlenienia. Wczesniej chtopiec, pomimo ze byt dzieckiem niemo-
wigcym reagowat emocjonalnie na osoby w otoczeniu i nawigzywal z nimi emocjonalng wigz.
Zdolnosci te zaniknely na przestrzeni ostatniego roku. Konieczne jest zintensyfikowanie dzia-
tan medycznych przy dziecku. Chtopiec korzysta ze specjalistycznego sprzetu. Pani B musiata
naby¢ umiejetnosci obstugi owego sprzetu. Miala trudno$¢ z uwierzeniem we wiasne sity.
Obecnie zmaga si¢ ze skutkami wymuszonej izolacji. Stan zdrowia chtopca i pogorszenie jego
kondycji uniemozliwia zmian¢ pozycji z lezacej na siedzaca. W konsekwencji chtopiec nie
moze korzysta¢ z wozka co odbiera mozliwo$¢ zabierania go na dwor. W zwigzku z tym pani
B okresowo doswiadcza spadkéw nastroju. Bywa, ze okresla pobyt w domu jako uwiezienie.
Ciazy jej poczucie zaleznosci od innych. Postrzega siebie jako osob¢ samodzielng 1 zaradng
ktoéra na skutek zmiennej sytuacji stala si¢ osobg zalezng. Momentami trudno jest pani B za-
trzymac si¢ w czasie terazniejszym. Stosuje liczne odwotania do przesztosci, ktora gloryfikuje

1do przyszto$ci, na ktorg projektuje swoje lgki odnosnie konsekwencji zwigzanych z odejsciem
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Igora. Smier¢ babci chlopca stata sie szczegolnie dotkliwym przezyciem. Kondycja psychofi-
zyczna pani B jest w duzej mierze warunkowana stanem zdrowia jej syna. Dopoki Igor radzit
sobie dos$¢ dobrze 1 pokonywal rézne trudnos$ci pomimo choroby pani B utrzymywata wysoki
poziom aktywnos$ci. Obecnie, gdy stan zdrowia chtopca wymaga wiele wyrzeczen 1 stalej go-
towosci stan pani B ulega pogorszeniu. Przejawia objawy zmegczenia graniczacego z wyczer-
paniem, tgskni za emocjonalnym kontaktem z synem, obawia si¢ tego co moze si¢ wydarzyc¢,
utrzymuje stan silnego napigcia. Do§wiadczona strata wptyneta rowniez na wzrost poczucia
zagrozenia zwigzanego z mozliwoscig utraty syna. Pani B otwarcie komunikuje i okreslenia
sw@j stan emocjonalny. W jej opisach syna i jego przysztosci pojawia si¢ myslenie zyczeniowe
cho¢ przyznaje, ze posiada §wiadomos$¢, ze chlopiec umrze. Panig B cechuje wysoki poziom
napigcia ktory rzutuje na zdolnosci koncentracji i gotowos$¢ do podejmowania codziennych
zmagan. W wypowiedziach dominuje lek o przysztos¢ i o siebie bez dziecka. W chwilach zdro-
wotnych kryzysow pani B stara si¢ podejmowac niezbedne dziatania wspierajace dziecko za-
razem reaguje silnymi emocjami i dlugo potem przezywa na nowo towarzyszace jej wowczas
emocje. Pojawia si¢ poczucie zalu wobec choroby, ktora w ostatnim czasie zabrata tak wiele
Igorowi 1 samej pani B. Kryzys utraty po narodzinach syna przebiegat stosunkowo tagodnie,
gdyz towarzyszace chlopcu objawy dawaty perspektywe wspdlnego eksplorowania i doswiad-
czania $wiata. Przelom nastgpil w przebiegu pogorszenia stanu zdrowia chtopca. Od tamtego
momentu pani B przejawia cechy obniZzonego nastroju, odnosi wrazenie, ze jest w sytuacji bez
wyjs$cia, reaguje wickszym natezeniem lgku na pojawiajace si¢ u dziecka objawy. Pomimo do-

brej adaptacji do choroby mierzy si¢ obecnie z poczuciem bezradnosci i osamotnienia.
4.5.2.4. Analiza dokumentacji medycznej.

Moézgowe porazenie dziecigce jest chorobg o bardzo zréznicowanym przebiegu. Osoby z tym
rozpoznaniem mogg prezentowac catkowitg samodzielno$¢ i niezalezno$¢ w zyciu codziennym
przy jednoczesnym wystepowaniu deficytow motorycznych. Istnieja jednak przypadki, gdy ob-
jawy tego zaburzenia wykluczaja zdolno$¢ do samodzielnej egzystencji, przyczyniaja si¢ do
obnizenia sprawnosci intelektualnej 1 majg charakter choroby postepujacej ktora nieuchronnie
prowadzi do przedwczesnej $§mierci. U podtoza moézgowego porazenia dziecigcego lezy uszko-
dzenie tkanek mozgu w okresie prenatalnym lub okotoporodowym. Przyczynag uszkodzen neu-
rologicznych moga by¢ niedotlenienie, niedokrwienie, uraz badz infekcja. (Kalisz, 2021). Cze-
stotliwo$¢ wystgpowania tego zaburzenia to 2: 1000 zywych urodzef. Ponad 60% przypadkow
stanowi konsekwencje powiktan okotoporodowych. Pierwsze objawy widoczne sg juz o nowo-
rodkow 1 wystepuja pod postacig utrzymujacej si¢ asymetrii ciala, nieprawidlowego napigcia

mie$niowego, drgawek, zaburzen potykania. Jako zaburzenia wspotwystepujace zwlaszcza
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przy porazeniu czterokonczynowym pojawia si¢: padaczka, wady stuchu, wzroku, zaburzenia
mowy. Niejednokrotnie konieczne jest stosowanie alternatywnych form zywienia poprzez
zglebnik nosowo- zotagdkowy badz przezskorng endoskopowa gastrostomi¢. Powiktania mo-
zgowego porazenia dziecigcego dotycza w przewazajacej mierze ukladu kostno- stawowego.
Naleza do nich: przykurcze, skolioza, osteoporoza prowadzaca do samoistnych ztaman. Do
istotnych powiktan nalezy rowniez postepujaca niewydolnos¢ oddechowa i trudnosci w radze-
niu sobie z przebiegiem infekcji gérnych i1 dolnych drog oddechowych. (Kalisz, 2021). Mo6-
zgowe porazenie dziecigce moze wystepowac jako jedna ze sktadowych w zespotach wad wro-
dzonych o podtozu genetycznym, neurologicznym czy metabolicznym. Z racji na to, ze nalezy
do kategorii zaburzen neuromotorycznych wynikajacych z trwalego uszkodzenia ukladu ner-
wowego nie istniejg strategie naprawcze umozliwiajace wyleczenie tego stanu. Terapia i wspo-
maganie osob dotknietych moézgowym porazeniem dziecigcym jest procesem, ktory trwa cate

zycie 1 koncentruje si¢ na dzialaniach objawowych i zachowawczych. (Zawadzki, 2022).

Analiza dokumentacji medycznej chtopca ujawnia szereg nieprawidtowosci obserwowany od
pierwszych godzin Zycia. Igor przyszedt na $wiat w 40 tygodniu cigzy- pordd naturalny, oce-
niony w skali Apgar; 8/9/9, z masg urodzeniowa 3000g. Z racji na niewydolnos¢ oddechowg
obserwowang w pierwszych godzinach po porodzie wymagat tlenoterapii biernej. U Igora zdia-
gnozowano: Spastyczne czterokonczynowe moéozgowe porazenie dziecigce- G80.0. Choroby

wspotwystepujace:
Q02- Matoglowie
P28.5- Niewydolno$¢ oddechowa noworodka.

Chtopiec zostat wypisany do domu w stanie ogdlnym dobrym, ze wskazaniem do dalszych
wielospecjalistycznych konsultacji; neurologicznej, gastrologicznej, ortopedycznej, neurologo-
pedycznej. Poczatkowo jego stan nie wymagal opieki hospicyjnej, sytuacja ulegta znaczacej
zmianie, gdy skonczyl 7 lat. Jego stan zaczat si¢ pogarsza¢, przechodzit liczne kryzysy zdro-
wotne wymagajace hospitalizacji, codzienna opieka stata si¢ wyzwaniem dla samodzielne;j
mamy. W konsekwencji chtopiec otrzymatl kwalifikacje do objecia opieka hospicjum domo-

wego.

Poziom funkcjonowania psychofizycznego Igora wskazuja na wystepowanie sprzezonej nie-
pelosprawnosci. Przy czym na przestrzeni ostatnich trzech lat uwidocznity si¢ istotne zmiany
w obszarze funkcji poznawczych z tendencja do obnizenia ich sprawnosci. Igor realizuje obo-
wiazek szkolny w ramach indywidualnych zaje¢ rewalidacyjno- wychowawczych realizowa-

nych w domu. Do 2024 roku uczeszczal na zajecia rewalidacyjno- wychowawcze grupowe
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realizowane stacjonarnie w oddziale szkoty specjalnej. Kryzys zdrowotny uniemozliwit konty-
nuacj¢ nauki w tym trybie. W zakresie rozwoju fizycznego chlopiec wykazuje istotnie powazne
ograniczenia zarowno w obrebie duzej jak 1 matej motoryki. Jest dzieckiem lezacym catkowicie
zaleznym od pomocy osoby doroslej. Nie trzyma gltowy, nie zmienia samodzielnie poloZenia
swojego ciata w przestrzeni. Jego uktad kostno- stawowy ujawnia istotne dysfunkcje; znaczna
deformacja klatki piersiowej 1 krggostupa, przykurcze w stawach konczyn gérnych i dolnych
oraz miejscowy zanik mi¢$ni. W roku 2024 zdiagnozowano u Igora osteoporoze, chtopiec prze-
szedl skomplikowane ztamanie kolana i podwichnigcie stawu biodrowego. Kondycja fizyczna
chlopca uniemozliwia mu podejmowanie wszelkich aktywnosci fizycznych. W obszarze funk-
cji poznawczych do 9 roku zycia chlopiec pozostawatl w niewerbalnym kontakcie z otoczeniem.
Zywo reagowal na proponowane aktywnos$ci, wykazywat preferencje w zakresie okreslnych
czynnosci, ogladat bajki 1 stuchat muzyki. Komunikowat si¢ przy pomocy mimiki oraz ptaczu,
krzyku i1 §miechu. Obecnie jego poziom funkcjonowania poznawczego jest typowy dla dziecka
z gleboka niepelnosprawnoscia intelektualng. Zrezygnowat z wszelkich préb kontaktu z oto-
czeniem, nie reaguje na proponowane aktywnosci, nie wykazuje zainteresowania, nie reaguje
na mowe¢ werbalng i komunikaty pozawerbalne. Jego samopoczucie badz stan zdrowia mozna
odczyta¢ poprzez analize¢ parametrow zyciowych przy pomocy specjalistycznego sprzetu me-
dycznego. Istnieje prawdopodobienstwo, ze kryzys zdrowotny ktory doprowadzit do potrocznej
hospitalizacji w roku 2024 przyczynit si¢ nie tylko do pogorszenia stanu ogolnego, ale réwniez
do obnizenia sprawnos$ci poznawczej. Repertuar behawioralnych reakcji jest §cisle ograniczony
1 aktywuje si¢ glownie w momentach pogorszenia samopoczucia fizycznego. Chtopiec nie rea-
guje na osoby w otoczeniu, nie wyrdznia osob najblizszych, nie okazuje reakcji emocjonalnych
na ich pojawienie badz znikniecie. Od 2024 roku nie opuszcza domu, wyjatek stanowig wizyty
w szpitalu lub poradni specjalistycznej, gdzie przewozony jest przy pomocy transportu me-
dycznego. Zmiana w obszarze funkcji poznawczych i kontaktu emocjonalnego istotnie wptywa
na poziom relacyjny 1 mozliwo$¢ wymiany z dzieckiem. Utrata kontaktu jest silnie odczuwalna

przez mamg¢ chtopca.

Jest zabezpieczony w rurke tracheostomijng, przezskorng endoskopowa gastrostomie 1 jejuno-

stomig.

Choroba dziecka dopiero po dojsciu do etapu eskalacji objawow przyczynita si¢ do zmiany
jakosci zycia systemu rodzinnego. Pierwsze lata pozwalaty Zy¢ na przekor trudnosciom. Obec-
nie §wiat sprowadza si¢ do czterech §cian wlasnego domu, w ktdrym choroba jest namacalnie
obecna. Utrudnia funkcjonowanie w czasie terazniejszym sprzyja natomiast wyprawom do lep-

szej przesztosci badz przysziosci, ktora martwi, ale pozwala Zywi¢ nadziejg.
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4.5.3. Rodzina C
Rodzina petla. Pani C lat 40, wyksztatcenie wyzsze, pan C lat 43 wyksztalcenie $rednie. Sg
matzenstwem od 7 lat, majg wspdlnie jedno dziecko- Zuzie lat 5. Mieszkajg na wsi, zajmuja
pigtro w domu rodzinnym pani C. W obrebie gospodarstwa mieszkaja obydwoje rodzice pani
C, ktérzy sa na emeryturze. Rodzice pani C sg czynnie zaangazowani w opieke nad Zuzia.
Rodzice ze strony pana C wycofali si¢ z udzialu w opiece tuz po narodzinach Zuzi, gdy dowie-
dzieli si¢ o chorobie wnuczki. Pojawiajg si¢ sporadycznie $rednio 3 razy w roku. Dalsza rodzina
nie angazuje si¢ i nie uczestniczy w zyciu chorego dziecka. Pani C korzysta ze §wiadczenia
pielegnacyjnego i na co dzien opiekuje si¢ Zuzig, zrezygnowala z pracy. Pan C pracuje zawo-
dowe 1 dodatkowo zajmuje si¢ dziatalno$cig rolnicza. Rodzina posiada stabilng sytuacje¢ finan-

SOW3.
4.5.3.1. Wyniki badan

FCZ-KT (R)

Badana C podeszia do wypehiania Kwestionariusza Temperamentu dnia 03.04. 2025 roku.
Wykazywata zainteresowanie i zaciekawienie proponowanym badaniem. Chgtnie podjeta
wspotprace wykazujac przy tym duza aktywnos$¢. Poczatkowo jednak byta nieco niepewna sie-
bie 1 dos¢ krytycznie podchodzita do udzielanych odpowiedzi. W toku pracy pojawito si¢ jed-
nak widoczne odprezenie 1 wzrost zaufania do siebie i swoich wyboroéw. Badana C utrzymywata
prawidtowy kontakt stowny cechujacy si¢ szerokim repertuarem stownictwa i1 adekwatnoscia
jezykowa. Pojawily si¢ pojedyncze spontaniczne komentarze w toku badania. Pracowata dyna-
micznie utrzymujac szybkie tempo, ktére jednak nie rzutowato na spadek uwagi. Zaznaczata
po kolei wybrane przez siebie odpowiedzi starannie zakreslajac swoj wybor. Uwaznie zapozna-
wala si¢ z kazdym zagadnieniem w razie watpliwo$ci podejmowala kolejng probe. Popetniata
nieliczne btedy ktore szybko samodzielnie korygowata. Dobrze reagowata na stowne pochwaty,
ktoére wzmacnialy jej motywacje do pracy. Na podstawie przeprowadzonej obserwacji mozna
wywnioskowac, ze wyniki badan cechuje trafno$¢ 1 wiarygodnos¢.

Uzyskane wyniki:
skala Wynik = Przedzial ufno$ci z praw- Wyniki po odnie- Interpretacja psy-
surowy dopodobienstwem 85% sieniu do norm chometryczna
W 42 38-46 (2-6) niskie umiarkowane
PE 54 50-58 (8-9) wysokie
RT 24 21-27 (4-6) umiarkowane
WS 52 48-56 (6-9) umiarkowane- wy-
sokie
WT 35 31-39 (4-6) umiarkowane
RE 55 51-59 (8-9) wysokie
AK 23 19-27 (1-3) niskie

Zrodlo: opracowanie wiasne
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Wysoki poziom perseweratywnosci i reaktywnosci wskazuja na typ temperamentu o cechach
zharmonizowanych. Charakteryzujacy si¢ mata mozliwoscig przetwarzania stymulacji. Efek-
tywnos¢ stymulacji jest mozliwa przy roztadowaniu lub unikaniu pobudzenia. Osoba o takim
typie temperamentu bedzie prawdopodobnie wykazywala wigksze trudno$ci adaptacyjne. Hi-
pokrates 1 Galen okreslali ten typ temperamentu mianem melancholika. (Cyniak- Cieciura, Za-
wadzki, Strelau, 2016, s. 64-66).

Analizujac opisany powyzej przypadek osoby badanej mozna uznaé, ze wykazuje ona skton-
no$¢ do utrzymywanie spokojnego tempa wykonywanych czynnos$ci co thumaczy niski poziom
zwawosci. Wysoka perseweratywnos$¢ miesci w sobie tendencje do pielegnowania wydarzen z
przeszto$ci, zwlaszcza tych nacechowanych negatywnie, rozpamigtywania i przezywania emo-
cjonalnego i powtarzania tych samych wzorcow zachowan w sytuacjach stresowych. U osoby
badanej moze to skutkowac sktonnoscig do powrotéw w kierunku przysztosci i wydarzen, ktére
miaty woéwczas miejsce. Umiarkowany poziom rytmiczno$ci moze wskazywaé na zaburzenia
rytmu dobowego, co skutkuje brakiem mozliwosci zachowania statego rytmu czynno$ci.
Umiarkowanie wysoka wrazliwo$¢ sensoryczna u osoby badanej pozwala na réznicowanie
bodZzcoéw, wzmozong czujnos¢ i czuto$¢ zmystowa. Dzigki temu jest ona zdolna do réznicowa-
nia bodzcow sensorycznych. Umiarkowany poziom wytrzymatosci moze przejawiac si¢ w
sktonnosciach do pogorszenia funkcjonowania w przypadku zlego samopoczucia badz oddzia-
tywania niekorzystnych czynnikow srodowiskowych. W konsekwencji osoba badana moze wy-
magac czgstszych przerw w toku wykonywania czynnosci a jej efektywno$¢ moze by¢ zmienna.
Osoba badana wykazuje wysoki poziom reaktywnos$ci emocjonalnej co wskazuje na niska od-
pornos¢ 1 sklonno$¢ do intensywnego reagowania emocjami oraz zatamywania si¢ w trudnych
chwilach. Jest to zgodne z niskim poziom aktywnosci ktory cechuje si¢ sktonnoscig do unikania

wyzwan i preferujaca podejmowanie dziatan spokojnych i bezpiecznych.

CISS

Badanie odbyto si¢ 08.04.2025 roku. Badana C wykazywata wysoki poziom motywacji 1 zaan-
gazowania. Byla ciekawa kolejnego narzedzia i uzyskanych rezultatoéw. Chetnie 1 aktywnie
podjeta wspotprace. Do udzielanych odpowiedzi podeszta krytycznie cho¢ spokojnie. Odpo-
wiadajac na zagadnienie spontanicznie komentowata wlasne wybory. Pozostawala w dobrym
kontakcie werbalnym korzystajac z bogatego stownictwa 1 poprawnej jakosciowo wymowy.
Pracowata w dobrym, dynamicznym tempie. Planowo i rozwaznie przechodzac przez poszcze-
g6lne zagadnienia 1 w razie watpliwos$ci asekurujac si¢ instrukcjg. Wyrazata na glos swoje mysli
zwigzane z dokonywanymi wyborami. W toku pracy byla wytrwala i skoncentrowana. Dostrze-

gala samodzielnie btedy szybko je niwelujac. Przyjmowala z wdzigcznoscia pochwaty, ktére
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byty dla niej mobilizujace. Obserwacje badanej C pozwalaja przyjaé, ze uzyskane przez nia

wyniki sg trafne 1 wiarygodne.

Uzyskane wyniki:

skala  Wynik  Przedzial ufnosci z praw- Wyniki po odnie- Interpretacja psy-
surowy dopodobienstwem 85% sieniu do norm chometryczna

SSZ 62 58-66 (5-7) Srednie

SSE 58 53-63 (8-9) wysokie

SSU 27 21-33 (1-3) niskie

ACZ 8 4-12 (1-3) niskie

PKT 13 10-16 (2-5) niskie- $rednie

Zrodlo: opracowanie wiasne

Analiza wynikéw osoby badanej wskazuje na tendencj¢ do siggania po styl skoncentrowany na
emocjach w sytuacji doswiadczenia stresowego. Koncentracja badanej kierowana jest w strong
wiasnych przezy¢ emocjonalnych w tym poczuci winy i napi¢cia. Celem rozwigzania sytuacji
trudnej ktérej towarzyszy stres korzysta z myslenia magicznego 1 fantazjowania co ma prowa-
dzi¢ do zmniejszenia odczuwalnego napigcia. W konsekwencji jednak przyczynia si¢ do wzro-
stu napigcia i przygnebienia. Moze si¢ to ujawnia¢ w trudno$ciach ze znalezieniem skutecznych
strategii pomocowych w obliczu wydarzen stresogennych. Wyniki badan wskazuja rowniez na
prawdopodobienstwa plasujace si¢ srednich przedziatach stosowania strategii skoncentrowa-
nych na zadaniach. Istnieje prawdopodobiefistwo, ze w zaleznosci od skali wydarzenia streso-
wego badana siega rOwniez po te¢ strategi¢. Oznacza to, Ze wyposazona jest w zasoby umozli-

wiajgce poznawcze przeksztatcenie sytuacji problemowej 1 poszukiwanie rozwigzan.

STAI

Badana C wypehita kwestionariusz 15.04.2025 roku. Do badania podeszta chetnie wyraznie
zainteresowana i zmotywowana. Podjeta wspotprace bez oporu. Sprawiata wrazenie do$¢ pew-
nej siebie przywigzywata duza wage do wyboru odpowiedzi. Pracy towarzyszyt spok6j. Badana
pozostawata w prawidlowym kontakcie stowno- logicznym. Kwestionariusz wypehita spraw-
nie i do$¢ szybko. Planowatla strategie i kierowala si¢ rozwaga, starannie zaznaczajac kazda
odpowiedz i sprawdzajac czy czego$ nie pomingta. Dobrze reagowata na stowne pochwaty.

Obserwacja osoby badanej pozwala stwierdzi¢, ze wyniki sa trafne 1 wiarygodne.

Uzyskane wyniki:
skala Wynik Przedzial ufnosci z praw- Wyniki po odnie- Interpretacja psy-
surowy dopodobienstwem 85% sieniu do norm chometryczna
L-stan 66 62-70 (10) wysokie
L- cecha 65 61-69 (6) srednie

Zrodlo: opracowanie wlasne

Osoba badana uzyskata wysoki rezultat w badaniu lgku rozumianego jako stan bedacy odpo-

wiedzig 1 reakcja na sytuacj¢ interpretowang jako potencjalne zagrozenie. Osoba badana
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subiektywnie i $wiadomie rozpoznaje sytuacje jako zagrazajace i1 potencjalnie niebezpieczne.
Ten rodzaj przezywanego leku jest uwarunkowany sytuacyjnie co moze by¢ thumaczone do-
swiadczeniem paliatywnej choroby dziecka. Zarazem lgk w rozumieniu statej cechy plasuje si¢
na poziomie $rednim co wskazuje u osoby badanej na wystgpowanie doswiadczen lgkowych
ktore nie sg obojetne dla jej funkcjonowania. Takie nat¢zenie Ieku cechy odnosi si¢ do pewne;j
stalej wartosci i predyspozycji opisujacej osobowo$é. Sredni poziom leku rozumianego jako

cecha moze wykazywac¢ u osoby badanej pewng sktonnos$¢ do reagowania lekiem.
4.5.3.2. Dane z wywiadu.

Pani C wzi¢ta udzial w wywiadzie 28.04. 2025 roku. Wywiad mial charakter rozmowy prowa-
dzacej do poczatkéw historii panstwa C od chwili, gdy zostali rodzicami Zuzi. Perspektywa
retrospekcyjna pozwolita na powrdt do wydarzen i emocji towarzyszacych przyjsciu na $wiat
ich jedynego dziecka. Pani C nie miata §wiadomosci, ze nosi pod sercem ci¢zko chorg corke.
O chorobie dowiedziata si¢, gdy Zuzia pojawita si¢ na $wiecie. ,, Przebieg cigzy i sam porod
przebiegaly ksigzkowo. Zuzia urodzila sie z porodu naturalnego. Bylam dumna z siebie, bo
mimo obaw zniostam wszystko bez najmniejszych trudnosci. Bolato, ale to bylo szczesliwy bol.
Tuz po narodzinach lekarze zaczeli wykazywac niepokoj, nic nie mowili, nie ttumaczyli. Mysla-
tam poczgtkowo, ze to moja nadwrazliwosc¢ swiezo upieczonej mamy. Z kazdqg godzing niepokoj
jednak wzrastal. Pozwolili mi tylko na chwilg przytuli¢ corke, nie zdgzytam si¢ jej nawet przyj-
rze¢. W tle pojawialy sie glosy o potrzebie konsultacji, nic z tego nie rozumiatam. Po jakims
czasie dostatam corke do karmienie, bez stowa komentarza, jadla niechetnie. Bylam pewna, zZe
przeze mnie, bo nie wiem jeszcze jak jq skutecznie nakarmié. Kazano mi odciggng¢ pokarm.
Corka nie mogta by¢ ze mng, gdyz lekarz nakazat monitorowanie jest stanu. Nawet nie wiedzia-
tam co chcg monitorowac, przeciez wszystko byto dobrze. Uspokajatam sie sama, tHumaczgc
sobie, ze takie sq procedury, Ze moze lepiej, ze lekarze sq ostrozni niz jakby mieli cos przegapic.
Najgorsza byta druga doba, przyszedt lekarz powiedzial, Zze majg podejrzenia, ze Zuzia jest
chora i mam sie szykowac na wszystko. Zostawit mnie. Nie wiedziatam czym jest wszystko. Nie
miatam nawet wyobrazenia czego mam si¢ spodziewac. A potem przyszto najgorszych 8 mie-
siecy mojego zZycia. Czas ktory spedzitam z Zuzig najpierw w jednym szpitalu a potem w drugim.
Czas, w ktorym moje dziecko przeszio trzykrotnie sepse. Czas, w ktorym byta 2 razy reanimo-
wana. Czas, w ktorym dowiedzialam sie, Ze nigdy nie bedzie zdrowa, jesli w ogole przezyje.
Diagnozy splywaly systematycznie, genetyka, neurologia, gastrologia. Finalnie o tym, Ze bedzie
chora wiedziatam od pierwszego tygodnia zycia. Koncowa diagnoza zostata postawiona, gdy
Zuzia miata 4 miesigce. Wtedy juz wiedzialam, ze moje dziecko nigdy nie bedzie jadto samo-

dzielnie, gdyz usunieto jej niemalze cale jelita, bedzie odzywiana dozylnie. Ponadto, z powodu
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nieznanej jednostki genetycznej ma matogltowie, deformacje w obrebie twarzoczaszki. W kon-
sekwencji bedzie dzieckiem niemowigcym z gltebokg niepelnosprawnosciq intelektualng. Uszko-
dzenia mozgu (hipoplazja mozdzku) wplyng natomiast na brak mozliwosci osiggnigcia samo-
dzielnosci a nawet poruszania sie wiec bedzie dzieckiem lezqgcym. Ponadto dostalam informa-
cje, ze jesli jakims cudem Zuzia postanowila by zy¢ to najpewniej przyczyng jej smierci bedzie
zakazenie, gdyz w warunkach domowych nie ma mozliwosci utrzymania sterylnej ochrony bro-
viaca- dozylnego cewnika wprowadzonego do zZyly centralnej w gornej czesci klatki piersiowej-
drogi, przez ktorq Zuzia bedzie otrzymywac specjalne mieszanki odzywcze i leki.” Pani C towa-
rzyszy silna potrzeba opowiedzenia historii swojego dziecka bez pomijania zadnych szczego-
tow. Opowiadala zywo, dynamicznie z zaangazowaniem poznawczym i emocjonalnym. Pocza-
tek zycia dziecka odtwarzata jak wydarzenia, ktore mialy miejsce przed chwilg. Wspomnienia
utrzymujg si¢ wcigz jak zywe przywotujac emocje doswiadczane w tamtym okresie. Wies¢ o
diagnozie stata si¢ poczatkiem zupelnie nowego rozdzialu zycia pani C, burzac dotychczasowy
tad i spokoj. Swoje pierwsze reakcje pani C opisata w nastepujacy sposob: ,, Totalne niedowie-
rzanie. Nie bytam w stanie zrozumiec co lekarze do mnie mowiq. Jakie choroby, jakie problemy?
Miatam wrazenie, Ze to wszystko toczy si¢ gdzies obok mnie, ale nie mnie dotyczy a juz na
pewno nie mojego dziecka. Ciggle padaly pytania: czy rozumiem? A ja nie wiedziatam co na
nie odpowiedzie¢, bo nie bylam w stanie zrozumie¢ nic. Nawet nie bytam w stanie poprosic o
powtorzenie. Pojawialy sie w wypowiedziach lekarzy nic nie znaczqce dla mnie stowa. Nie by-
tam w stanie sie do nich odnies¢. Nie bylam w stanie mowi¢ ani nawet plakac. Czutam sie jak
zamrozona.” Stan pani C w trakcie opowiesci jest zgodny z opisywanymi reakcjami, ujawnia
podobne nasilenie niedowierzania, ze to wszystko stato si¢ rzeczywistoscia a lekarze jednak si¢
nie pomylili. Temat hospicjum dla dzieci pojawil si¢ w szpitalu. ,, Temat hospicjum pojawiat sie
kilkukrotnie podczas 8 miesiecy pobytu na roznych oddzialach. Zuzia w tym czasie przeszia
kilka kryzysow, z ktorych miata nie wyjs¢. Jednak, gdy byta w lepszej formie lekarze zaczeli
wspominac, zZe powrot do domu bytby mozliwy, ale pod pewnymi warunkami. Ttumaczyli, Ze nie
damy rady z opiekq nad tak chorym dzieckiem i w gre wchodzi wytgcznie domowa opieka ho-
spicyjna. Bytam tak zdeterminowana, Zeby zabracé Zuzige do domu, ze zgodzilabym si¢ na
wszystko by tylko diuzej nie przebywac w szpitalu. Ostatecznie po wyjsciu ze szpitala zostalismy
od razu objeci opiekqg hospicyjng.” W przypadku pani C opieka hospicyjna byla szasng na po-
wrot do domu i mozliwos$cig zabezpieczenia potrzeb dziecka w przestrzeni dostosowanej do
jego szczegolnych potrzeb. Pani C wskazuje szeroka perspektywe zmian bedacych nastep-
stwem rozpoznania u corki choroby paliatywne;j. ,, Wszystko, to za mato powiedziane. Zmienito
sig moje Zycie, caly moj swiat i zmienitam si¢ ja. Wczesniej wiodlam zwykte, szczesliwe Zycie.

Miatam wyksztaicenie, prace, ktorg lubitam, dobrego meza, miatam dach nad glowg i rozne
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plany. Jednym z nich byfo zostanie mamq. Te 8 miesiecy walki o zdrowie i o Zycie mojego
dziecka sprawity, ze to co miato kiedys sens wyblakto, stracito swoj blask. Jakby tamto Zycie
sprzed narodzin Zuzi nie nalezato do mnie, nie bylo juz moim zZyciem. Cos si¢ nieodwolalnie
skonczyto. Kiedys zajmowaly mnie blahe sprawy,; w co sie ubiore do pracy, gdzie pojdziemy w
weekend, kiedy spotkam si¢ ze znajomymi i gdzie pojedziemy na urlop. To wszystko przestato
sig miesci¢ w moim nowym zyciu. Nie bylam w stanie rozmawiac ze znajomymi, bo wigkszos¢ z
nich miala zdrowe, pieknie rozwijajqgce si¢ dzieci. Nie bytam w stanie mysle¢ o powrocie do
pracy a nawet o wyjsciu z domu. Musielismy z megzem wszystko od nowa pouktadad, bo nie taki
plan rodzicielstwa zaktadalismy. Nasze Zycie wymagato reorganizacji. Pokoj dla dziecka stat
sie odpowiednikiem prawie sterylnej sali szpitalnej, w ktorej zabawki zostaly zastgpione przy-
rzqgdami medycznymi. Musielismy dostosowa¢ rytm dnia do dziatania pompy Zywieniowej do
ktorej Zuzia jest podigczona 18 godzin na dobe. Izolacja. To stowo zdominowato nasze Zycie.
Tak bardzo obawiatam sie zakaZenie, zZe dostep do Zuzi mielismy tylko my z mezem i moi rodzice,
z ktorymi wspolnie mieszkamy. Skrocitam czas swojego snu do minimum, Zeby nie przegapic
zadnego niepokojgcego objawu. W domu ogtlositam cos na ksztalt rezimu sanitarnego. Kazda
osoba, ktora czuta si¢ niewyraznie byta odsunieta od Zuzi. Nauczylam sie, Ze ostroznos¢ i uwaz-
nos¢ to kluczowe reakcje, ktore pozwalajq zareagowac w pore na kazdg zmiang czy objaw. Na-
uczytam sie tez, zeby nie odpuszczac, Zeby nigdy nie rezygnowac ze stuchania wiasnej intuicji.
Nie raz slyszatam argument, Ze jestem przewrazliwiona. Ok moge by¢, jesli to uchroni moje
dziecko znios¢ kazdy komentarz. Moge zrezygnowac ze wszystkiego, z kazdej przyjemnosci, ale
nie jestem w stanie zrezygnowac z witasnego dziecka.” Omowione przez panig C zmiany doty-
cza kazdego obszaru funkcjonowania catego systemu rodzinnego. Wdrozenie zasad i ustalen
stato si¢ narzedziem stuzagcym odzyskiwaniu kontroli utraconej w nastepstwie diagnozy. Do-
stosowanie przestrzeni i warunkow zycia do potrzeb chorego dziecka zdominowato wszelkie
inne dziatania i aktywnosci. Przy czym pani C borykata si¢ z poczuciem odpowiedzialnosci a
nawet winy za stan Zuzi. O czym wspomina przywotujac pierwsze skojarzenie z pojeciem cho-
roby. ,, Kara. Od poczqtku miatam przekonanie, Ze Bog nas ukarat. Moze nie dlatego zZe bylismy
zli, ale dlatego ze mielismy za dobrze. Mielismy dobre zZycie co moze stac sie powodem trudno-
sci. Moze zbyt mato wycierpielismy. Moze zbyt mato ztego nas spotkato i przez to nie bylismy
wystarczajqcy. Choroba to tez cierpienie. Wszystkich, ktorych dotyka.” Postrzeganie choroby
dziecka w kategorii kary rzutowato u pani C na zaangazowanie w zabezpieczenie potrzeb corki
1 wyprzedzanie jej potrzeb 1 oczekiwan. Zuzi stala si¢ centrum rodzinnej struktury wszystko
bylo dla niej i1 o niej. Mierzenie si¢ z chorobg i zabezpieczenie dziecka nie niwelujg trudnych
doswiadczen dyktowanych przez chorobe. Pani C moéwita o skrajnych emocjach jakie wywo-

huje u niej choroba. ,, Od leku po ztos¢. Nigdy w Zyciu tak sie nie batam. Nigdy w Zyciu nie byto
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we mnie takiego przerazenia, ktore sprawia, ze czlowiek przestaje oddychac i czuc jak wowczas,
gdy moje dziecko po raz kolejny podlgczone do respiratora walczyto o kazdy oddech. Wezesniej
nawet nie wyobrazatam sobie, ze mozna az tak si¢ bac¢. Boje¢ sie co bedzie nie wiem, ile mamy
czasu ta mysl mnie paralizuje. Zarazem jestem zta. Mysle o tym, dlaczego wlasnie nad to spo-
tkato, czym sobie na to zastuzylismy. Jestem zta o te wszystkie rzeczy, ktorych moje dziecko nie
doswiadczy. Nie pojdzie nigdy do przedszkola, nie powie stowa, nie zaprzyjazni si¢ z nikim. Nie
jest w stanie korzystac z tego Swiata. Choroba jest niesprawiedliwoscig tym co odbiera szanse
i mozliwosci. Zarazem nie wyobrazam sobie zycia bez Zuzi. Cieszy mnie kazda umiejetnosc,
ktorq osigga, kazda przeszkoda, ktorqg pokonuje. Miata by¢ dzieckiem lezqgcym a z pomocgq sta-
wia pierwsze kroki. Potrafi si¢ zajq¢ zabawq, moze nie jest ona tworcza i ztoZona, ale jest.
Potrafi sie usmiechal, wiem, kiedy jest zadowolona. Zuzia jest mojq najwigekszqg wartosciq.
Moge sie¢ ztoscic¢ na Boga i na los, ale nigdy nie na moje dziecko.” Emocje wyzwalana przez
chorobe opisuja strate na réznych poziomach. Jest w nich historia przesztosci, ktora nie wroci
1 przysztosci, ktora jest niepewna i niepozadana. Wszystkie ograniczenia z jakimi na pierwszym
miejscu musi uporac si¢ dorosty, gdyz perspektywa dziecka nie zaktada rozwoju pozostajacego
poza granicg jego mozliwosci. Pomimo ci¢zaru jaki pozostawia po sobie diagnoza istniejg dla
pani C elementy wspierajagce w zmaganiach z choroba. ,, Ludzie, ktorzy rozumiejg, nie oceniajg
i podwazajg. O zrozumienie jest trudno. Wiem to po ludziach, ktorych stracitam, bo nie wie-
dzieli, jak sie zachowa¢ z wiedzq o chorobie mojego dziecka. Puste zapewnienia, ze bedzie do-
brze nie pomagajg. Pomaga, gdy ktos po prostu przyjmuje jak jest, przyjmuje, Ze jest mi ciezko
i nie mowi, jak powinnam si¢ czu¢ albo nie daje ztotych rad. Pomaga, gdy ludzie wokol nie
twierdzq, Ze powinnam juz przywykngc i nie dramatyzowac, gdy nie mowiq, ze przesadzam.
Pomaga swiadomosé, Ze robig wszystko co moge a Zuzia zawsze moze na mnie liczy¢.” Pani C
mowita o akceptacji, ktorej potrzebuje by méc uporac si¢ z wlasnymi demonami. W tym przy-
padku kluczowe dla niej jest realne wsparcie emocjonalne oparte na obecnosci a nie szukaniu
rozwigzan badz dawaniu zapewnien. Obecnos¢, ktora pozwala ujawniac si¢ cierpieniu 1 wszel-
kim trudnos$ciom. Zwtaszcza gdy codzienno$¢ bywa ci¢zarem trudnym do uniesienia. ,, Co-
dziennos¢ staje si¢ rutyng, w ktorej bywa tak ze kazda minuta jest zaplanowana. Nie moge do-
konywac dowolnych zmian w planie dnia, bo Zuzia wymaga podigczenia pod pompe co unie-
mozliwia np. wychodzenie na dwor. Przewidywalnos¢ jest wazna, bo porzqdkuje. Zuzia rozpo-
znaje schemat dnia dzieki czemu nie broni si¢ przed kolejnymi czynnosciami a jest ich sporo w
ciggu doby. Moge zapomniec¢ o spontanicznych wyjsciach z domu czy nieplanowanych wypa-
dach. Kazda aktywnos¢ musi wpisywac sie w codzienny harmonogram. Mam w tygodniu czas
wyznaczony na zakupy, jak trzeba to na wizyty u lekarza z samq sobq czy inne niezbedne for-

malnosci. Staram si¢ przewidywaé. Bywa jednak i tak Ze calymi dniami nie mam mozliwosci
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wyjscia z domu. Cata moja rodzina jest jak sprawnie dziatajqcy mechanizm. Wystarczy jednak,
zZe jeden z jego elementow wypadnie np. z powodu choroby i wszystko wymaga reorganizacji.”
Dla pani C codzienno$¢ do swiat dostosowany do dziecka. Konieczno$¢ opanowania sztuki
planowania popartego przewidywaniem najbardziej nieprawdopodobnych scenariuszy i bycie
gotowym na wszystko. To strategia przetrwania ktora prowadzi do minimalizowania poczucia
leku 1 zagrozenia. Do$§wiadczenie w opiece nad dzieckiem paliatywnie chorym to wyzwanie
dla wlasnych ograniczen, ktére uczy samodyscypliny. Pani C dostrzega zmiany jakie zaszly w
niej w toku opieki nad corka. ,, Na poczqtku zasypiatam i budzitam sie z myslg, ze nie dam rady.
Batam sig, ze cos przegapie bgdz niewtasciwie wykonam jakies czynnosci przy Zuzi co bedzie
skutkowalo dramatycznymi dla niej konsekwencjami. Momentami nachodzity mnie mysli i
wspomnienia z pierwszych miesiecy zycia Zuzi co skutkowato atakiem histerii. Mialam okres,
Ze nie mogtam nic jes¢, schudtam z 12 kg a nigdy nie miatam nadwagi, Nie moglam, jedzenie
rosto mi w gardle. Towarzyszyto mi poczucie, zZe Sni¢ koszmar na jawie, z ktorego nigdy nie
wyjde. Miatam poczucie, zZe nie wydarzy sie w moim zyciu juz nic, ze zawsze bedq chorobg, ze
sig niq stane. Z perspektywy czasu widze chorobe inaczej. Przede wszystkim nie widze juz tylko
choroby, ale widze Zuzie. Wszystkie jest doskonatosci i niedoskonatosci. Jestem dumna z niej,
z kazdego dnia z nig. Mialam wczesniej poczucie, ze choroba zabratla mi wszystko. Tak zabrata
bardzo wiele, ale data mi Zuzie. Jestem w innym miejscu. Jestem silniejsza o to doswiadczenie.
Bardziej pewna, nieco spokojniejsza. Wiem, zZe najgorsze jeszcze przede mng, ale staram si¢
kazdego dnia Zy¢ terazniejszosciq. Tego brakowato mi wczesniej. Skakatam miedzy tym co byto
a tym co sie dopiero wydarzy. Najmniej czasu spedzatam tu i teraz. Dzis jest inaczej. ” Poruszane
tematy pobudzaja emocjonalne reakcje u pani C, towarzysza jej tzy wzruszenia i smutku. Wy-
brzmiewa wysilek wtozony w reorganizacj¢ wlasnego zycia, ktére byto proba dla catego sys-
temu rodzinnego. Wybrzmiewa rowniez nadzieja bycia mama, ktora kiedys$ bedzie dumna row-
niez z siebie. MOwigc o najtrudniejszych momentach w przebiegu choroby dziecka pani C
wskazuje: ,, Szpital i okolice urodzin Zuzi. Wspomnienia ze szpitala nawiedzajq mnie do dzis.
Przez pierwsze dwa lata wystarczyt maly przeblysk wspomnienia a rozpadatam si¢ w proch.
Przezywatam wszystko na nowo. Wystarczylo czyjes stowo, talerz zupy ogorkowej- bo przeciez
takg przywiozt mi mqz, gdy Zuzia byla pod respiratorem, droga, do Warszawy ktorg przebytam
z malenkq Zuzig w karetce na sygnale, padajqce z czyis ust nazwisko lekarza ktorego kojarze z
oddziatu a znow tam bytam. Znow wytam na korytarzu szpitala bgdz zwinieta w kigbek prosi-
tam, aby to sig¢ juz skonczyto. Wracaly wszystkie obrazy, ludzie, stowa, moje emocje. Dzis juz
lepiej nad tym panuje. Przez pierwsze trzy lata Zycia Zuzi okres poprzedzajqcy date jej urodzin
musiatam odchorowac. Nie bylam w stanie celebrowac tego dnia, nie bytam w stanie organizo-

wac urodzin wlasnego zZycia. Tam, gdzie wszystko miato sie zaczq¢ dla mnie si¢ konczylo. Blizej
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mi byto do Zatoby niz celebracji Zycia. Nie moglam zrozumie¢ z czego mam sie cieszy¢. Z tego
co juz minelo czy z czasu ktory nie jest moim sojusznikiem. Bo jak si¢ ma chore dziecko inaczej
sig patrzy na czas. Mnie kazdy rok zbliza do rozstania z dzieckiem. Dopiero od dwoch lat jestem
w stanie zorganizowac urodziny. To nie tak Ze nie ma juz tych wspomnien, ale probuje uchwycic¢
tez dobre momenty, sprawi¢ Zuzi radosé.” Sita wspomnien uruchamia w pani C reakcje towa-
rzyszace jej podczas wydarzen, o ktorych opowiadata. Silne pobudzenie, intensywny ptacz.
Widoczny jest wysitek jaki musiata wlozy¢ by doj$¢ do etapu, gdy przesztos$¢ przestata wladac
terazniejszoscig. Pani C wymienia fazy kryzysu, przez ktéry przechodzita w toku oswajania
tematu choroby dziecka. Pomimo wielu trudnych zmagan i dynamiki zycia warunkowane;j sta-
nem zdrowia dziecka pani C dostrzega to co pozytywny wymiar tych do$wiadczen. ,, Teraz
moge juz powiedziecd, zZe tak. Oddatabym wszystko, aby moje dziecko bylo zdrowe. Z drugiej
strony nie bytoby wtedy Zuzi. Tej Zuzi, ktorq kocham najbardziej na swiecie. Przetrwalismy
najgorsze z mozliwych doswiadczen jako rodzina. Chorobe jedynego dziecka. To nas wzmoc-
nito. Moj mqz jest przy mnie w najgorszych i najlepszych momentach. By¢ moze nigdy nie do-
wiedziatabym sig, ile dla mnie znaczy, gdyby nie choroba Zuzi. Moze nie umiatabym go docenic.
Ja sama widze, ze mam wiecej sity. Nie jest tatwo mnie zby¢, nie robig na mnie wrazenia nie-
chetne komentarze. Zarazem, gdy chodzi o bezpieczenstwo Zuzi jestem nieustepliwa. Kiedys
tatwiej przychodzito mi rezygnowanie. Dzis nie ma we mnie zgody na to, aby si¢ poddac.” Opo-
wies¢ o drodze jaka do tej pory przeszlta bylo duzym wyzwaniem emocjonalnym dla pani C.
Zarazem potrzeba opowiedzenia historii Zuzi stanowi dla niej narzedzie adaptacji do choroby

dziecka.
4.5.2.3. Wyniki obserwacji

Od chwili, gdy Zuzia skonczyla 8 miesigcy 1 po raz pierwszy zawitata w swoim domu opieke
nad nig w catos$ci przejeta pani C. Poczatkowo byto to w petni uzasadnione rozwigzanie, gdyz
z racji na odzywianie drogg centralng wymagana byla specjalistyczna wiedza w zakresie ob-
shugi pompy. Pani C musiala przejs¢ specjalistyczne szkolenie w tym zakresie podczas pobytu
z Zuzig na oddziale. Swiadomosé ryzyka jakie niesie ze soba zalozenie dojécia centralnego
przyczynito si¢ do eskalacji zachowan majacych na celu ochrong cérki. Dopiero po roku od
chwili pobytu Zuzi w domu pani C zgodzita si¢ na przeszkolenie m¢za w zakresie obstugi bro-
viaca. Dbato$¢ o czystos¢, sterylnos¢ i potrzeba statej dezynfekcji stata si¢ w pierwszych mie-
sigcach kluczowa aktywnoscig pani C. W ten sposob kobieta odzyskiwata kontrolg utracong po
narodzinach corki. Obecnie obydwoje malzonkowie wymieniaja si¢ w opiece nad cérka. W
pierwszym roku opieki nad Zuzig w domu pani C mierzyta si¢ z labilnoscig emocjonalng, skton-

nos$cig do obnizonego nastroju. Dos§wiadczyta epizodu zaburzen jedzenia, ktére zaowocowaty
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znaczacg utrata masy ciata. Trudno$¢ te thumaczyta napigciem 1 stresem zwigzanym ze stanem
zdrowia corki. Borykata si¢ rowniez z ktopotami z uregulowaniem rytmu dobowego. Silna po-
trzeba stalego monitorowania parametrow zyciowych dziecka przeksztalcita si¢ w problemy z
bezsennoscig skutkujace permanentnym zme¢czeniem. Pierwszy rok od powrotu Zuzi do domu
byl czasem izolacji. Pani C zaniechata wychodzenia z domu, wyjatek stanowity sytuacje, gdy
jej fizyczna obecno$¢ byta niezbedna np. celem dopetienia formalnosci w sprawach urzgdo-
wych. Dominujacym odczuciem byt wszechogarniajacy lgk. Dotyczyt zarowno samej Zuzi jak
1 poprawnos$ci wszelkich czynnosci przy niej wykonywanych. Okres od 8 miesigca zycia Zuzi
az do jej drugich urodzin byt najbardziej intensywng fazg zmagania si¢ z etapami kryzysu utraty
zdrowia dziecka. Charakteryzowal si¢ rozpamigtywaniem pierwszych miesigcy zycia Zuzi.
Analizg wszystkich wydarzen, operacji, rozméw z lekarzami, zataman zdrowotnych, prognoz i
rokowan. Do pani C wracaty zywe wspomnienia z poszczegolnych zabiegow jakim poddawana
byta Zuzia. Przezywata emocje, ktore wowczas jej towarzyszyly. Wykazywata rowniez skton-
no$ci do wybiegania w przyszto$¢ mieszczaca w sobie najwickszy lek zwigzany z perspektywa
utraty jedynego dziecka. Codzienne funkcjonowanie byto mozliwe wytacznie dzigki koniecz-
nym rytuatom regulowanym przez czynno$ci wykonywane przy Zuzi. W mig¢dzyczasie pani C
przechodzita faze ztosci na los, na Boga, na lekarzy, chorobge i na siebie. Mierzyta si¢ z poczu-
ciem niesprawiedliwos$ci. Byla zta, ze to wtasnie w jej domu przyszito zmagac si¢ z najtrudnie;j-
szym wyzwaniem jakie moze wyobrazi¢ sobie rodzic. Przyszlo$¢ zawierata wszystkie obawy i
wyobrazenie dalszych utrat, byla naznaczona wyobrazeniami na temat tego co bedzie dla Zuzi
nieosiggalne 1 czego nigdy nie dokona. Lek przed $miercig dziecka byt paralizujagcym odczu-
ciem. Najtrudniejsze bylo woéwczas zatrzymanie si¢ na czasie terazniejszym. Zobaczenie Zuzi,
jej osiagnigé, drobnych sukcesdéw. Taka perspektywa otworzyta si¢ dopiero w drugim roku zy-
cia Zuzi. Od drugiego roku zycia mozna zaobserwowac¢ wdrazanie w systemie rodzinnym istot-
nych zmian. Przestrzen wokot Zuzi zaczely wypetniaé zabawki i akcesoria stymulujace zmysly.
W okresie wiosenno- letnim dziewczynka korzysta z przychylnej pogody wychodzac na dwor
1 zwiedzajac okolice. Pani C zaczeta regularnie wychodzi¢ i chociaz wcigz sa to aktywnosci

dyktowane trybem opieki nad Zuzig stanowi to istotny

Postawa pani C w stosunku do choroby ulegta przeksztalceniu. Poczatkowo dominowalo prze-
konanie, ze choroba jest karg Iub konsekwencja. Obecnie blizej do przekonania, ze stanowi ona
wyzwanie, ale tez pozwala rozwina¢ wlasne zasoby. Pani C stata si¢ ekspertem w temacie swo-
jego dziecka. Wzrost poczucia kompetencji pozwolil na obnizenie poczucia lgku. Dziecko sta-
nowi epicentrum §wiata. Choroba niesie za sobg wiele ograniczen. Nadal nie ma mozliwosci,
aby rodzina udata si¢ na dtuzszy urlop badz pozwolita sobie na catkowitg beztroske. Jednak
widoczne sg cechy normalizacji rytmu dni i podejmowanych aktywnos$ci. Pani C zaczyna
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znajdowac¢ czas roOwniez na zadbanie o siebie. Wykazuje znacznie wigksze zaufanie do kompe-
tencji najblizszych osob, dzigki czemu moze im powierzy¢ opieke nad corka. Nadal pojawiaja
sie kryzysy. Zwlaszcza w okolicy dat symbolicznych jak kolejna rocznica kluczowych operacji
Zuzi czy jej urodzin. Woéwczas widoczne sg cechy wzmozonego napigcia 1 stresu. Reakcjom

towarzyszy jednak mniejsza sita ekspresji. Emocje nie przejmuja kontroli nad aktywnoscia.
4.5.2.4. Analiza dokumentacji medyczne;j.

Zespot krotkiego jelita moze mie¢ wiele przyczyn. Jest to stan, w ktérym doszto do wytaczenia
funkcji jelita cienkiego w wyniku wyciecia lub wylaczenia jego czgsci lub catosci z pasazu
pokarmu. Efekt ten moze by¢ spowodowany przebieg danej jednostki chorobowej badz konse-
kwencja interwencji chirurgicznej. Prowadzi do obnizenia sprawnos$ci przyswajania sktadni-
kéw odzywcezych co uniemozliwia prawidlowe funkcjonowanie organizmu. Konsekwencja
moze by¢ cigzkie uposledzenie wchtaniania sktadnikow pokarmowych i wody oraz wystepo-
wanie wyniszczajacych biegunek. Zespot krotkiego jelita objawia si¢ niewydolnos$cia funkcji
uktadu pokarmowego prowadzac do zaburzenia integralno$ci calego organizmu. Funkcje jeli-
towe powigzane sg z trawieniem, wchtanianiem i metabolizmem. Dominujace objawy przy tym
zespole to uporczywe biegunki, odwodnienie, kwasica, niedobory pokarmowe, a w ich nastep-
stwie kamica nerkowa i1 niewydolno$¢ watroby zwigzana z dysfunkcja jelit oraz metaboliczna
choroba kosci. (Santorek- Strumitto, 2016). Zespot jelita krotkiego (SBS) prowadzi przewaznie
do koniecznos$ci zastosowania nieckonwencjonalnego odzywiania. Na przebieg tego zaburzenia
kluczowy wptyw ma dtugo$¢ pozostawionego jelita. Wyniki badan wskazuja na bardzo wysoka
$miertelno$¢ wsrdd dzieci, u ktorych pozostawiono mniej niz 15 cm jelita. Obserwowane jest
jednak zjawisko przystosowania jelita w przypadku zastosowania odpowiednich kompozyc;ji
pokarmowych w ramach odzywiania pozajelitowego. (Navarro, Gleason, Rhoads, Quiros-Te-
jeira, 2010). W przebiegu zespotu krotkiego jelita na przezywalno$¢ dzieci z tym rozpoznaniem
ma wplyw wiele czynnikow. Etiologia tej choroby moze by¢ bardzo zrdznicowana i wynikaé
zarowno z przebiegu i charakterystyki innej jednostki jak i z konsekwencji przeprowadzonego
zabiegu chirurgicznego. W ocenie stanu dziecka wazna jest jego ogo6lna kondycja 1 wspotwy-

stepowanie innych deficytow rozwojowych i somatycznych.

Analiza dokumentacji medycznej dziewczynki pozwala wywnioskowac, ze jej stan ogdlny w
pierwszym okresie po narodzinach kwalifikowany byl jako cig¢zki. Zuzia przyszta na $wiat
droga naturalng w 40 tygodniu cigzy, z masg urodzeniowg 3250g. Oceniona w skali Apgar
9/9/10. Jednakze juz w pierwszej dobie zycia zaczely si¢ pojawiac trudnos$ci z wchtanianiem,
w konsekwencji stan dziecka zaczat si¢ pogarsza¢ a finalnie dziewczynka w 10 dobie Zycia

musiata zostaé przetransportowana na Oddziat Pediatrii, Zywienia i Choréb Metabolicznych,
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ktory opuscita po 8 miesigcach ze skierowaniem do hospicjum domowego dla dzieci. U Zuzi
rozpoznano: K91.2- Nieprawidlowe wchlanianie po zabiegach chirurgicznych niesklasyfiko-

wane gdzie indziej oraz zespot jelita krétkiego. Choroby wspotwystepujace:

e Stan po NEC (martwicze zapalenie jelit) - stan po 7 laparotomiach- pozostato 4 cm jelita
cienkiego zespolonego z odbytnicg.

e Delecja krotkiego ramienia chromosomu 6 6p24- zespdt Axenfielda- Riegera.

e Stan po splenektomii

e Zmiany torbielowate nerek

e Zwapnienie nerek, przepony, wsierdzia i watroby

e Niedostuch gleboki ucha prawego oraz umiarkowany ucha lewego

e Hipoplazja robaka mozdzku

e Agenezja ciata modzelowatego

e Maloplytkowos¢

e Maloglowie.

e Atopowe zapalenie skory- AZS

Obecna kondycja psychofizyczna dziewczynki stanowi zaskoczenie wzgledem pierwotnych ro-
kowan ktore byly bardzo niepomyslne. Zgodnie z prognozami medycznymi Zuzia miata by¢
dzieckiem lezacym niezdolnym do podejmowania interakcji z otoczeniem. Dziewczynka spet-
nia kryteria niepetnosprawnosci sprzgzonej z racji na mnogo$¢ trudnosci rozwojowych z jakimi
si¢ zmaga. W zakresie rozwoju fizycznego, Zuzia potrafi porusza¢ si¢ samodzielnie w siadzie
na pupie, utrzymuje glowg, zmienia polozenie swojego ciala w przestrzeni. Z pomocg i aseku-
racja potrafi przej$¢ kilka krokéw trzymana za rece. Manipuluje przedmiotami, utrzymuje zdol-
nos¢ ograniczonej koordynacji na linii oko- reka. Samodzielnie przechodzi z pozycji lezacej do
siadu oraz wspina si¢ do pozycji horyzontalnej. W zakresie umiej¢tnosci poznawczych rozpo-
znaje poszczegolne stowa, potrafi wodzi¢ na przedmiotem a nawet wskazywac go na polecenie.
Podejmuje proby porozumiewania si¢ z otoczeniem przy pomocy komunikacji pozawerbalnej
gléwnie gestow i mimiki. W obszarze behawioralnym ujawnia si¢ skfonno$¢ do manifestowania
niecheci badz braku zgody przy pomocy zachowania oraz komunikacja przy jego pomocy.
Dziewczynka jest silnie przywigzana do rytuatéw dnia codziennego, lubi powtarzalne i prze-
widywalne czynno$ci nie lubi natomiast by¢ zaskakiwana, woéwczas reaguje silnym pobudze-
niem emocjonalnym. Zuzia znakomicie rozpoznaje bliskie osoby w swoim otoczeniu, na ktore
zywo reaguje domagajac si¢ uwagi i bliskiego kontaktu fizycznego. Na ten moment dziew-

czynka nie realizuje obowigzku szkolnego.
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Dziewczynka jest zaopatrzona w cewnik Broviaca implantowany przez zyle szyjna wewnetrzng

lewa.

Zycie catego systemu rodzinnego jest chorobg Zuzi. Z racji na mnogo$é medycznych czynnosci
wykonywanych w ciggu doby wokoét dziecka wszystkie aspekty zycia sa uwarunkowane tym
rytmem. Mysli skupiajg si¢ wokot przesztych wydarzen 1 przysztych legkow. Opieka nad dziec-
kiem determinuje kazda podejmowang decyzje 1 aktywno$¢. Choroba nie pozwala o sobie za-

pomniec.

4.5.4. Rodzina D
Pani D ma 42 lata, Zosia jest jej jedynym dzieckiem. Mieszka w miescie. Pani D ma wyzsze
wyksztalcenie pedagogiczne i pracuje na oddziale psychiatrycznym jako terapeuta. Byla przez
22 lata w zwigzku nieformalnym z tatg Zosi. Od dwoch lat nie sg razem a pan D ma ograniczong
wladze rodzicielska. D ma 51 lat, wyksztalcenie $rednie niepetne nie jest aktywny zawodowo.
Pani D pomagaja na co dzien rodzice, z ktérymi mieszka. Docelowo planuje przeprowadzi¢ si¢
do wilasnego lokum ktore remontuje. Pan D nie uczestniczy w zyciu dziecka widuje si¢ z nig
sporadycznie. Pani D do$wiadczyta przemocy psychiczne;j i fizycznej w zwiazku co byto bez-

posrednig przyczyna rozstania. Pani D ma dos$¢ stabilng sytuacje materialng.
4.5.4.1. Wyniki badan.

FCZ-KT (R)

Badana D podeszta do wypekiania Kwestionariusza Temperamentu 03.04.2025 roku. Wyka-
zywala duze zainteresowanie badaniem, miata wiele pytan. Chetnie podjeta wspolprace i byta
wyraznie zmotywowana oraz aktywna. W postawie do siebie dominowato jednak poczucie nie-
pokoju 1 niski poziom zadowolenia z udzielanych odpowiedzi. Pomimo tego, Zze badana byta
spokojna wyraznie zaznaczato si¢ napigcie. Do wlasnych wyboréw odnosita si¢ krytycznie i z
ograniczonym zaufaniem. Badana pozostawata w dobrym kontakcie werbalnym. Jej wypowie-
dzi wskazuja na szeroki repertuar stownictwa oraz poprawnos¢ jezykowa. Pracowata po woli z
duza uwaznoscig zapoznajac si¢ z kazdym z zagadnien. Udzielata odpowiedzi na wybrane sfor-
mutowania szeregujac je wedle kategorii trudnosci. Analizowata zagadnienia na glos, starannie
wybierajac pasujaca odpowiedz i zaznaczajac doktadnie wybrang cyfre. Pomimo wolnego
tempa pracy wykazala si¢ wytrwalo$cia. Z racji na przyjeta strategie wypetniania kwestiona-
riusza byto jej trudno znalez¢ pytania, na ktore nie udzielita odpowiedzi. Usprawiedliwiata
swoje pomylki. Probowata jednak korygowaé pojawiajace si¢ btedy i nie rezygnowaé z wy-

sitku. Dobrze reagowala na pochwaty, potrzebowala wzmocnien pozytywnych ktore
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przyjmowata z wdzigcznoscig. Obserwacja osoby badanej pozwala przyjaé, ze wyniki sa wia-

rygodne i trafne.

Uzyskane wyniki:
skala  Wynik  Przedzial ufnosci z praw- Wyniki po odnie- Interpretacja psy-
surowy dopodobienstwem 85% sieniu do norm chometryczna
ZW 31 27-35 (1) Niskie
PE 48 44-52 (5-9) umiarkowane- wy-
sokie
RT 21 18-24 (3-5) niskie- umiarko-
wane
WS 43 39-47 (2-6) niskie- umiarko-
wane
WT 34 30-38 (3-6) niskie- umiarko-
wane
RE 58 54-62 9) wysokie
AK 31 27-35 (3-5) niskie- umiarko-
wane

Zrodlo: opracowanie wiasne

Powyzej zaprezentowany typ temperamentu lezy najblizej typu o matych mozliwosciach prze-
twarzania stymulacji i nosi znamiona temperamentu zharmonizowanego. Efektywna stymula-
cja jest mozliwa w takim przypadku dzigki roztadowaniu stymulacji i unikaniu pobudzenia.
Osoby te cechujg mniejsze mozliwosci przystosowawcze. W starozytnej typologii strukturze
te] odpowiada typ melancholika. (Cyniak- Cieciura, Zawadzki, Strelau, 2016, s. 64-66).

Analiza wynikéw uzyskanych przez osobe badang wskazuje, ze jej potrzeba jest podejmowanie
dziatan spokojnie i w wolnym tempie a co za tym idzie osoba ta nieco wolniej reaguje, gdyz
cechuje si¢ niskg energicznoscig. Zarazem w jej reakcjach dominuje rozpamigtywanie prze-
sztych wydarzen, lokowanie energii w rozpami¢tywaniu negatywnych doswiadczen czemu to-
warzyszy pobudzenie emocjonalne. Zaburzony rytm dobowy powoduje, Ze trudne staje si¢ cy-
kliczne powtarzanie aktywnosci pozwalajacych uregulowac takie potrzeby jak sen czy czesto-
tliwos¢ spozywania positkow. Jednoczesnie osoba badana pomija bodzce o niewielkim zr6zni-
cowaniu i nie przywigzuje do nich uwagi. Utrzymuja si¢ natomiast trudnosci w prawidlowym
funkcjonowaniu w obliczu niekorzystnych warunkoéw otoczenia badz gorszego samopoczucia.
Badana podejmuje dziatania o niskim poziomie efektywnosci. Latwo natomiast osigga stan po-
budzenia emocjonalnego co uruchamia wysoki poziom napigcia i sprzyja reagowaniu silnymi
emocjami nawet w odpowiedzi na bodzce z pozoru o btahym znaczeniu. Wysoka reaktywnos¢
1 umiarkowana lub wysoka perseweratywnos¢ nie przektadaja si¢ na poziom aktywnosci ktory
plasuje si¢ dos¢ nisko. Osoba badana preferuje aktywnosci spokojne i unika zadan ryzykowa-

nych i intensywnych. Nie wplywa to jednak na jej poziom pobudzenia emocjonalnego ktory z
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racji na sktonno$¢ do analizowania przesztosci, ktoéra uruchamia przezywanie emocjonalne i

wysokiej reaktywnos$ci powoduje utrzymywanie si¢ stanu pobudzenia.

CISS

Do badania pani D podeszta 08.04.2025 roku. Wyrazata zainteresowanie i motywacje¢ do zmie-
rzenia si¢ z kolejnym narzedziem. Chetnie podjeta wspotprace 1 starala sie utrzymac optymalny
poziom aktywnos$ci. Udzielajac odpowiedzi nie byta zbyt pewna siebie 1 do$¢ krytycznie pod-
chodzita do dokonywanych wyboréow. Wyrazne byty cechy niepokoju i napigcia. Badana utrzy-
mywata prawidtowy kontakt werbalny nacechowany bogatym slownictwem i prawidtowa
forma jezykowa z zachowaniem poprawnej wymowy. Nad wypelnieniem kwestionariusza pra-
cowata po woli i w skupieniu analizujac kazde z zagadnien i poswigcajagc mu sporo uwagi.
Rozwaznie podejmowata decyzje¢ i planowata kolejnos¢. Wypetnianiu zadania towarzyszyto
glo$ne myslenie nad trescig zagadnien. Kazda odpowiedz byla starannie zaznaczona w razie
watpliwosci wracala do instrukcji. Dostrzegata btedy zwigzane z pomini¢ciem odpowiedzi i
starata si¢ je na biezaco korygowac, probowata jednak usprawiedliwia¢ pomyiki. Z wdzigeczno-
$cig przyjmowata pochwaty, ktére mobilizowaly ja do dalszej pracy. Obserwacja osoby badane;j

w trakcie wypetniania kwestionariusza pozwala przyjac¢, ze uzyskane wyniki sa trafne i wiary-

godne.

Uzyskane wyniki:
skala ~Wynik = Przedzial ufno$ci z praw- Wyniki po odnie- Interpretacja psy-

surowy dopodobienstwem 85% sieniu do norm chometryczna

SSZ 46 42-50 (2-3) niskie
SSE 59 54-64 (8-9) wysokie
SSU 41 35-47 (4-6) srednie
ACZ 22 22-26 (5-8) Srednie- wysokie
PKT 14 11-17 (3-5) niskie- $rednie

Zrédlo: opracowanie wiasne

Wyniki badan wskazuja, Ze osoba badana preferuje styl skoncentrowany na emocjach. Oznacza
to, ze w sytuacji, gdy doswiadcza stresu jej uwaga kieruje si¢ w strong¢ analizy wlasnych emocji
1 przezy¢€. Taka strategia obniza zdolno$¢ podejmowania aktywnosci 1 dziatan zmierzajacych
do konstruktywnego poradzenia sobie z trudnym do§wiadczeniem. Osobie badanej towarzyszy
myslenie zyczeniowe, ktore finalnie nie przybliza jej do poprawy sytuacji a przyczynia si¢ do
zwigkszenia intensywnosci przezywanego stresu. Zarazem wyniki badan wskazuja na srednie
wyniki przy stylu skoncentrowanym na unikaniu, co moze sugerowac, ze osoba badana szuka
rozwigzan umozliwiajacych jej rezygnacje z myslenia na temat wydarzen stresowych badz
przezywania stresu. Jedng z dominujacych strategii przeciwdziatania konfrontacji z wydarze-

niami stresowymi u osoby badanej jest angazowanie si¢ w czynnosci zastgpcze jak np. zakupy.
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Celem tej strategii jest obnizenie poczucia stresu 1 przekierowanie uwagi na obszar kojarzony

z blogoscia 1 przyjemnoscia.

STAI

Badana D z zaciekawieniem i uwaznos$cig podeszia do udzialu w kolejnym badaniu, ktére od-
byto si¢ 15.04. 2025 roku. Byla wyraznie zmotywowana 1 gotowa do pracy. Starala si¢ mniej
krytycznie odnosi¢ do wiasnych wyboréw i okaza¢ wiecej zaufania do samej siebie. Dostrze-
galne bylo cze$ciowe zadowolenie z udzielanych odpowiedzi. Badana byta spokojna jednak
utrzymywato si¢ widoczne napigcie w przebiegu badania. Pozostawala w prawidtowym kon-
takcie stowno- logicznym. Pracowala wolno szczegolowo analizujac kazde zagadnienie za-
warte w arkuszu. Wypelniata kwestionariusz rzetelnie i uwaznie z duza starannoscia i doktad-
noscig. Myslata na glos nad wyborem najbardziej tratnej odpowiedzi. Wytrwale wypeknita kwe-
stionariusz. Dostrzegatla btedy i starala si¢ je na biezaco korygowa¢ pomagajac sobie przy tym
instrukcja. Pochwaty i wzmocnienia mobilizowaty ja do pracy. Poczynione w trakcie badania

obserwacja umozliwiajg przyjecie, ze wyniki badania sg trafne 1 wiarygodne.

Uzyskane wyniki:
skala Wynik Przedzial ufnosci z praw- Wyniki po odnie- Interpretacja psy-
surowy dopodobienstwem 85% sieniu do norm chometryczna
L-stan 39 34-44 (4-6) srednie
L- cecha 65 61-69 (6) Srednie

Zrédlo: opracowanie wiasne

Analizujac wyniki uzyskane w toku badania mozna zauwazy¢, ze obydwie skale leku utrzymuja
si¢ na poziomie $rednim. Oznacza to, ze Igk rozumiany jako wzglednie stata warto$é, cecha
utozsamiana z osobowoscig jest odpowiedzig na postrzeganie uczué, napigcia i emocji jako
potencjalnie wzbudzajacych lgk. Jest to okreslenie pewnej statej behawioralnej predyspozycji
cechujacej osobg badang. Moze ona stanowi¢ odpowiedz na do§wiadczenia z wezesnego okresu
zycia badanej badz jej zrodlem moze by¢ doswiadczenie choroby dziecka. Natomiast $rednie
wskazniki leku postrzeganego jako stan, ktory jest uwarunkowany sytuacyjnie mozna odczytaé
jako interpretacje badanej ktéra wskazuje sytuacje w jakiej si¢ znajduje za potencjalnie zagra-
zajaca. Lek jako stan wspodlgra z interpretacja jaka badana nadaje wydarzeniom. Przy $rednim
poziomie nasilenia lgku- stanu mozliwe jest, ze sytuacje obiektywnie neutralne postrzega jako

mozliwie zagrazajace.
4.5.4.2. Dane z wywiadu.

Pani D wzieta udziat w wywiadzie 24.04.2025 roku. Rozmowa miata charakter retrospektywny
1 bazowata na powrocie do wspomnien z okresu narodzin i wczesnego dziecinstwa Zosi. Pani

D czesto wraca do omawiania wydarzen z tamtego okresu, nadal budza w niej emocje cho¢ juz
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nieco bardziej wyblakte. Niewatpliwie patrzenie na siebie z perspektywy minionych lat posiada
istotny walor terapeutyczny dla pani D i pozwala jej dostrzec droge jaka przeszta. Pytanie do-
tyczace momentu, w ktorym mama Zosi dowiedziala si¢ o jej chorobie przywotuje placz. ,, Tuz
po narodzinach dowiedziatam sie, ze z Zosienskq jest bardzo Zle. A potem przyszlo najgorsze.
Diagnoza. Zosia jest z in vitro, bo moj partner miat problemy z ptodnosciq. Cudownie si¢ czu-
tam w cigzy. Klinika, w ktorej si¢ leczylismy oferowata caly pakiet badan w okresie cigzy.
Wszystko przebiegato ksigzkowo. Nie wiem jakim cudem nikt nie widzial, Ze moje dziecko nie
rozwija sig¢ prawidtowo. Nie wiem. Nie rozumiem tego. Zosia urodzila sie drogq cesarskiego
ciecia, bo takie byly zalecenia lekarza. Bylam ledwie przytomna po zabiegu, nie wiedziatam co
sie dzieje wokol mnie. Lekarze zaczeli biegac, wzywac kogos, zabrali mi dziecko. Nic nie rozu-
miatam. Nie wiedziatam co sie dzieje. Gdy odzyskatam swiadomos¢ przyszedt lekarz i powie-
dzial, Ze musimy poczekac na potwierdzenie badan, ale wszystko wskazuje na to, zZe nasza corka
ma zespot Edwardsa.” Choroba Zosi byta absolutnym zaskoczeniem, w jednej chwili radosne
oczekiwanie ustgpilo miejsca przerazeniu. Jeszcze wtedy pani D §wiezo po porodzenie nie zda-
wala sobie sprawy, z wyzwan ktore dopiero na nig czekaly. Zosia byta wyczekiwanym dziec-
kiem a badania w okresie prenatalnym nie wskazywaty na zadne niepokojace objawy. Zapytana
o pierwsza reakcje na diagnoz¢ pani D odpowiedziata: ,, Nie rozumiatam co do mnie lekarz
mowi. Nic ani stowa. Cos ttumaczyl, podawat jakies medyczne terminy o cechach dysmorfii,
nieprawidtowej budowie. Zupetnie niezrozumiate dla mnie informacje. Zosia byla na OIOM z
racji na niewydolnos¢ oddechowq. Nie moglam jej wzigc na rece ani nakarmic. Hasto zespot
Edwardsa nie mowit mi nic absolutnie. Cos moze mi majaczyto, ale nie miatam zadnych skoja-
rzen. Jestem pedagogiem pracuje z osobami zaburzonymi psychicznie. Cos tam wiem o choro-
bach, ale nie takich. Miatam poczucie, Ze te informacje ani nie sq do mnie ani nie dotyczq
mojego dziecka, mojej ukochanej, wyczekanej coreczki. Modlitam si¢ o to, zeby lekarze sie po-
mylili, Zeby to wszystko bylo tylko ztym snem. Ale potem jq zobaczylam. Mojq Zosienke. I juz
wiedziatam, Ze to nie jest sen, zZe cos jest bardzo nie tak, ze mojemu dziecku naprawde cos
dolega. Pamigtam, Ze strasznie ptakalam nie moglam sie uspokoic¢ dostatam jakies tabletki, bo
lekarz si¢ bal, ze popekajq mi wszystkie szwy po zabiegu. Pamigtam stowa mojego partnera:
zobacz jakiego potwora nam zrobili. Do dzis sq we mnie te stowa. Pamigtam, Ze nawet nie
chcial jej dotkngé. Swojej corki.” Szok 1 niedowierzanie wraz z probami zaprzeczenia stano-
wily filar pierwszych reakcji na wie$¢ o diagnozie. W przypadku jednak tego rozpoznania cechy
dysmorfii widoczne sg od razu i trudno je zlekcewazy¢. Na ogodlny stan dekompensacji natozyta
si¢ trudna sytuacja zdrowotna dziecka, ktdrego zycie byto realnie zagrozone od chwili przyjs$cia
na $wiat. Duzym obcigzeniem emocjonalnym byta rowniez reakcja odrzucenia prezentowana

przez tat¢ Zosi. Stan dziewczynki uniemozliwial wyjscie do domu co istotnie odbierato
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poczucie sprawstwa i kontroli prowadzac do eskalacji leku zwigzanego z opieka nad chorym
dzieckiem. W zwigzku z tym temat hospicjum okazat si¢ jedyna perspektywa dla Zosi by moz-
liwe stalo si¢ dla niej opuszczenie murow szpitalnych. ,, Zosia musiata zostaé w szpitalu. Jej
stan nie byl stabilny, lekarze mowili wprost, Ze moze nawet nie wyjs¢ z tego szpitala. Nie bylam
w stanie tego stuchacé. W mieszkaniu czekato tozeczko i wszystkie rzeczy niezbedne dla Zosi.
Nie bratam pod uwage takiego scenariusza, Ze moje dziecko nie wyjdzie do domu. Zosia nie
Jjadta, musiata by¢ sztucznie dokarmiana, bo nie miata odruchu ssania. Statam przy niej z ciek-
ngcym mlekiem i ptakatam. Te pierwsze miesigce, prawie ich nie pamietam, nie wiem co sie
dziato, bylam jak automat, wykonywatam te same czynnosci i dzielitam czas na dom i szpital.
Niewiele pamigtam z tamtego okresu. Po niespetna 2 miesigcach lekarze powiedzieli, ze mo-
zemy jednak sprobowac jg zabrac, Ze w razie czego moze lepiej, zeby umarta w domu. Nie
rozumiatam co ma byc¢ lepszego w byciu w domu, jesli mowimy o smierci mojego dziecka. Zosia
musiata mie¢ zatozony PEG z racji na problemy z jedzeniem. Nie wiedziatam, czy dam rade.
Miatam poczucie, Ze nie jestem w stanie wykonac Zadnej czynnosci przy moim dziecku, tak sig
batam, ze zrobig jej krzywde. Lekarze wtedy powiedzieli o hospicjum, ze jak sie boje to moge
iS¢ najpierw do stacjonarnego, bo tam nauczg mnie wszystkiego a potem do domowego. Tak si¢
zgodzitam. Spedzilam z Zuzig ok 4 tygodni w hospicjum stacjonarnym. Tam mi bardzo pomogli,
wida¢, ze mieli doswiadczenie z takimi rodzicami jak ja. Byto naprawde zyczliwie, cho¢ bytam
tam zupetnie sama, bo partner odmowit przychodzenia z racji na obecnosé¢ innych chorych
dzieci, nie chcial na nie patrze¢. Wszystkiego sie nauczytam. Wtedy pomyslatam, ze moze dam
Jjednak rade i pojechatysmy z Zosiq do domu, gdzie zostalysmy objete opiekq hospicjum domo-
wego dla dzieci.” Slowa wypowiadana wowczas przez lekarzy odcisngly pietno na mamie
dziewczynki a ich przywotywanie wzbudza ponownie przezywane wowczas emocje. Moment
pobytu w oddziale hospicjum stacjonarnego pozwolit pani D czg¢sciowo odzyskaé poczucie
kontroli i sprawstwa co pozwolito uwierzy¢, ze sprosta wymogom opieki nad Zosig w domu.
Pytanie o zmiany jakie diagnoza wprowadzita w zycie rodzinne uruchamia lawing wspomnien
siegajacych jeszcze do czasu przed narodzinami Zosi. ,, Wszystko. Moje Zycie sie zmienito. Moj
swiat sie zmienil. Wszystko, wszysciutenko. Ja sig¢ tak cieszytam, tak bardzo pragnetam byé
mamgq. Zawsze si¢ kims opiekowatam, miatam takq potrzebe, tak naturalnie mi to przychodzito.
Jak mdj dziadek chorowat to bylam pierwsza do opieki, nic mi nie przeszkadzalo czy umycie
dziadka czy zmiana pieluchy. I tak liczytam, ze jak pojawi si¢ moje wymarzone dziecko to bede
mogta w koncu zrealizowac te potrzebe w petni. Miatam tyle rzeczy nakupionych, wszyscy sie
ze mnie smiali, Ze jeszcze nie mam dziecka a juz mam szafe peing ubran na rok do przodu. To
byto wazne dla mnie, tak bardzo na nig czekatam. Nawet to in vitro, to nie jest mita procedura,

ale nawet przez chwile nie miatam trudnosci, zeby wszystko przyjgcé. Miatam wszystko
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naszykowane, wybrane imig, zorganizowatam baby shower a potem wszystko si¢ skonczylo.
Przez pierwsze trzy miesigce od powrotu do domu praktycznie z niego nie wychodzitam. No
chyba ze do lekarza z Zosig jak trzeba bylo jechal na jakqs wizyte czy konsultacje. Nie bytam
w stanie. Plakatam bardzo duzo. Kolezanki pytaly o dziecko. Nie bytam w stanie nic powiedziec.
Potem tylko pisatam, zZe jest chora. Ale jak zaczely sptywac komentarze, ze wszystko bedzie
dobrze i mam sie nie martwic to przestalam z nimi rozmawiac. Bo nic nie bylo dobrze. Potem
zaczelam szuka¢ jakis terapii, rehabilitacji, dolgczytam do grupy rodzicow na Facebook. Ro-
dzicow dzieci z Zespotem Edwardsa. Zaczetam pytac, sprawdzaé informacje przede wszystkim
na temat dtugosci zycia takich dzieci. Do pierwszych urodzin Zosi Zytam jak robot, dni mijaly
nie wiem, kiedy podobnie jak pory roku. Nie wiem co si¢ dziato, ledwie pamigtam tamten czas.
Bylam pewna, Ze Zosia umrze a ja razem z nig. Pamietam, jak wymusit na lekarzu prowadzgcym
informacje o sSredniej diugosci Zycia dzieci z zespolem Edwardsa. Nie chciata powiedzie¢ thu-
maczyla, ze statystyki to jedno, ale kazde dziecko jest inne i ma swoje indywidualne zasoby i
mozliwosci. Nie chciatam stucha¢d, chciatam wiedzieé. Dwa lata. Taki czas wskazala pod moim
naciskiem a Zosia wlasnie konczyla rok. Do drugich urodzin Zosi bytam przekonana, ze zostato
nam tylko 12 miesigcy. Odliczalam ten czas. Nie moglam skupic sie na niczym innym. Zaczely-
smy jezdzi¢ na terapie, rehabilitacje. Sama nie wiedziatam po co. Wtedy zaczely si¢ ze mng
dziac takie rozne dziwne rzeczy. Maniakalnie pratam i prasowatam ubranka corki i tak w kotko.
Wyjmowatam wszystko z szuflady, gdzie przechowywatam leki i dezynfekowatam i czyscitam
szuflade az zrobitam w niej dziure. Zaczetam kompulsywnie kupowac zabawki i ubranka, nie
mogtam sie powstrzymac. Cho¢ wigkszos¢ zabawek nie nadawalta sie dla Zosi a z takiej ilosci
ubran nigdy nie korzystata. Do dzis znajduje w roznych zakamarkach nowe ubranka z metkq,

dawno za male na Zosie, ktorych nigdy nie zalozyla.

Dopiero po drugich urodzinach zaczetam jakos si¢ wybudzaé, bo tak wczesniej to byt jakis sen
a raczej koszmar. Zaczelysmy z Zosiq aktywnie ¢wiczy¢, wymienitam zabawki nie pasujgce do

niej na takie wtasciwe, terapeutyczne. Jezdzitam na zajecia, angazowalam sie.

Byl taki czas, zZe Zosia byta naprawde w dobrej formie, probowatam wroci¢ do pracy. Nawet
dwukrotnie. Niestety si¢ nie udato. Partner nie byt w stanie zostac z Zosig, mimo Ze nie praco-
wat i byt na swiadczeniu pielegnacyjnym. To byto trudne. Bytam odizolowana. Miatam kontakt
tylko z rodzicami i pracownikami hospicjum. Stracitam wszystkich znajomych, nie bytam w sta-
nie utrzymac relacji. Prowadzitam dom i zajmowatam si¢ Zosiq, nic wiecej. Caly mdj swiat.
Wiedziatam, ze nie mam powrotu do dawnego zZycia, bo juz do niego nie pasuje.” Pani D obra-
zuje etapy jakie musiata przej$¢ w drodze miedzy wyobrazeniami szczg¢sliwego macierzynstwa

a rzeczywisto$cia, w ktorej przywitata na Swiecie chora corke. Opisany charakter dziatanh moze
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wskazywa¢ na stosowanie mechanizmoéw obronnych umozliwiajacych tagodzenie skutkow
konfrontowania si¢ z rzeczywisto$cig. Zycie pani D ulegto catkowitemu przeobrazeniu co th-
maczy jej sposob rozumienia choroby: ,, Przerazenie, niemoc, lek, bezradnos¢, poczucie winy.”
Tych kilka stéw znakomicie obrazuje stan pani D do jakiego doprowadzito pojawienie si¢ cho-
roby w jej uporzadkowanym dotychczas zyciu. Szok i wytracenie z marzen o macierzynstwie
staly si¢ powodem izolacji 1 stosowania zachowan zastepczych. Dziecko byto marzeniem a za
marzenia trzeba bra¢ odpowiedzialno$¢. Opisujac emocje jakie wywotuje w niej choroba pani
D wskazuje: ,, Wszystkie. Czasami mam wrazenie, Ze skala tych emocji jest tak duza, ze rozsadzi
mnie od srodka, moja glowa czasem przez te emocje nie pracuje. Nie jestem w stanie si¢ skupic,
podjgc decyzji przejs¢ do dziatan. Jest lek, taki ktory paralizuje. Jest bezradnosé, bo nie zawsze
jestem w stanie pomoc mojemu dziecku. Jeszcze jak mieszkatam z partnerem to, jak Zosia miata
atak padaczki to u mnie zaczynaly si¢ wymioty i biegunka. Potrafilam si¢ zmoczy¢ wykonujgc
Jjednoczesnie czynnosci przy Zosi. Nie mialam kontroli nad swoim ciatem. Wiele razy przez
pierwsze lata budzitam sie w nocy z przeswiadczeniem, Ze Zosia przestata oddychac. Pamietam,
Jjak wysiadtam z auta na srodku skrzyZowania, bo Zosia zaczela si¢ krztusi¢, byto mi wszystko
jedno, Ze wszyscy na mnie trqbiq. Lek jest chyba najsilniejszym doznaniem, wiele si¢ zmienito,
ale on mi towarzyszy do tej pory.” System reagowania pani D w sytuacjach zagrozenia urucha-
mia odpowiedz psychosomatyczng. Emocje w jej przypadku przejawiajg si¢ nie tylko pod po-
stacig doznan, ale rowniez fizjologicznych reakcji zwigzanych z utrata panowania nad wiasnym
cialem. Pytana co pomaga w radzeniu sobie z chorobg dziecka odpowiedziata: , Ktos kto rozu-
mie. Po narodzinach Zosi i jeszcze diugo pozniej potrzebowatam przede wszystkim, Zeby ktos
mnie zobaczyl i zrozumial, przyjql, Ze ja kazdego dnia umieram ze strachu i wlasnie dlatego nie
jestem w stanie normalnie funkcjonowac. Pomagalo uczenie si¢ tego, zZe nie odpowiadam za
wszystko, ze choroba Zosi i jej konsekwencje nie sq mojg wing. I swiadomosé, ze nie mam
wplywu na wszystko. Musiatam sig¢ nauczy¢ rozumiec siebie, tego co si¢ ze mnq dzieje w obliczu
choroby mojego dziecka, zeby moc zaczqcé zy¢é. Kazdy inaczej sobie radzi z chorobq dziecka.
Moj partner uciekt w pienigdze. Zaczql organizowac zbiorki, ulotki, jezdzit po catej Polsce. Ale
przy Zosi go nie byto. Nie byt w stanie wykonac niemalze Zzadnej czynnosci. A ja nie wierzylam,
ze poradze sobie bez niego. Ale to byl zwigzek przemocowy, byto coraz gorzej. Musialam doj-
rzec do tego, zeby zobaczy¢, jak wyglgda moje Zycie i Zosi i Zeby uwierzy¢, ze damy sobie rade.
Dzis najbardziej mi pomaga, ze jestesmy we dwie. Bezpieczne.” Choroba dziecka pozwolita na
weryfikacje wlasnych zasobow i sytuacji zyciowej. Korzystajac z profesjonalnego wsparcia
pani D uczyla si¢ jak radzi¢ sobie z wlasnym doswiadczeniem choroby dziecka. Méwiac o
codzienno$ci rodzica dziecka z paliatywnym rozpoznaniem pani D zwraca uwage na to, ze:

,jest trudna. Jest monotonna. Jest powtarzalna. Dziecko rosnie a pewne rzeczy si¢ nie
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zmieniajq. Nadal Zosia potrzebuje catkowitej opieki, sama nie usigdzie, nie zje, nie ubierze sie,
nie sygnalizuje potrzeb. Zosia jest karmiona przez PEG, musi by¢ pionizowana i stosowac rozne
sprzety do rehabilitacji, ktore np. zapobiegajq podwichnieciu bioder. Wyjscie z Zosiq to proce-
dura. Ale Zosia jezdzi do szkoly na zajecia rewalidacyjno-wychowawcze, jezdzimy tez dodat-
kowo na rehabilitacje. Kazdy dzien jest bardzo aktywny, chyba Ze Zosia ma gorszy czas a miewa
takie kryzysy to rezygnujemy z aktywnosci. Ja pracuje na pot etatu w godzinach popotudnio-
wych to moja mama przejmuje opieke. Musze by¢ jednak caly czas pod telefonem, bo mama nie
potrafi przy Zosi wszystkiego zrobic¢. Zosia czesto nie przesypia nocy a odsypia w dzien, jest
bardzo wrazliwa na zmiany pogody. Przywyktam do tego, nie odczuwam juz nawet deficytu snu,
cho¢ zdarza sie, ze spie 2-3 godziny na dobe. Tak jednak byto od urodzenia Zosi, czuwatam przy
niej kazdej nocy, nie zawsze byta mozliwos¢ snu.” Choroba Zosi warunkuje przebieg rytmu
dobowego. Konieczne jest podejmowanie aktywnosci jej dedykowanych. Opieka miesci w so-
bie trud jednak pani D nie jest sktonna do narzekania na swoj los. Zapytana czy zmienilo si¢ jej
podejscie do choroby: ,, Chyba tak. Na poczqtku strasznie si¢ batam choroby. A najbardziej
smierci Zosi. Nie chciatam, Zeby ktos patrzyl na moje dziecko i je ocenial. A ta choroba jest
widoczna. Styszalam wiele komentarzy, dlatego izolacja wydawata mi sie najlepszym rozwig-
zaniem. Dzisiaj nadal mnie dotykajg te komentarze ludzie sobie sprawy nie zdajq, jak to boli,
Jak sie styszy o dziecku takie niemite rzeczy. Byt taki czas, Ze jak wychodzitam z Zosiq to osta-
niatam jq z kazdej strony, Zeby nikt jej nie widzial. Teraz juz tak nie robie. Jezdzimy w rozne
miejsca, spotykamy si¢ ze znajomymi i ich dziecmi, wyjezdzamy na turnusy. Wiem, zZe choroba
nie jest Zadnym powodem do wstydu. Nigdy nie wstydzitam si¢ Zosi, chciatam jg chroni¢, ale
nie wiedziatam, jak to robi¢.” Wypowiedzi towarzyszy poczucie ulgi zwigzane z rezygnacja z
ukrywania Zosi. Fizyczne znamiona choroby dziecka wptywaly na lek przed oceng. Pomimo
tego, ze z uptywem czasu choroba jest coraz mocniej uwidoczniona maleje tendencja do izolo-
wania si¢ a w zamian pojawia si¢ gotowos¢ do uczestnictwa w zyciu spotecznym. Pani D potrafi
jednoznacznie wskaza¢ najtrudniejsze momenty w zyciu z Zosig. ,, Po narodzinach Zosi, kiedy
moj Swiat sig rozpadt. Pierwszy rok, gdy nie moglam wyjs¢ z tego stanu apatii i niemocy. I dwa
lata temu, gdy zdatam sobie sprawe, ze boje si¢ nawet oddychac¢ we wlasnym domu i jestesmy
z Zosig ofiarami przemocy. Co zaowocowalo rozstaniem z partnerem. To byt bardzo trudny czas.
Musiatam wrocic¢ z Zosig do rodzicow, bo nie bytam w stanie zosta¢ w mieszkaniu, ktore dzie-
litam z partnerem cho¢ nalezato do mnie.” Dzi$ pani D wraz z corka znajduja si¢ zupetnie w
innym miejscu swojej historii. Pomimo ze pojawienie si¢ Zosi wygenerowato reakcj¢ o cechach
depresji nastepne lata pozwolity pani D spojrze¢ z innej perspektywy na wlasne zycie. W kon-
sekwencji rozpoznala charakter relacji jaka tworzyta z tatg Zosi i nabrata przekonania i goto-

wosci do zmiany zaistniatej sytuacji. Trudne doswiadczenia i przezycia pozostawily wyrazny
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$lad jednak pani D potrafi wyloni¢ rdwniez dobre rzeczy z wilasnej historii, w ktérej pojawila
si¢ choroba. ,, Pozwolila mi sta¢ sie mamgq dla Zosi. Chociaz mam Swiadomos¢, ze wiele razy
zawiodtam swoje dziecko, nie bytam w stanie jej uchroni¢ przed ztem. Wiem, Ze nie zawsze
bylam w stanie da¢ jej tyle ile potrzebowata. Ale tak naprawde jestem szczesliwa tylko wtedy,
gdy jestesmy we dwie. To jak Zosia si¢ do mnie usmiecha, jak si¢ przytula, jaka jest uwazna,
kiedy wie jaki mam nastroj. Tylko ona potrafi mnie pocieszy¢ choc¢ nie mowi. Sama jej obecnosé
stanowi najwigkszq wartos¢. To dzigki niej miatam site, aby rozstac sie z oprawcq i mam site by
byc¢ jak najlepszqg mamgq.” Pani D chetnie wrocita do opowiesci rozpoczynajac jej rolg mamy.
Pomimo towarzyszacych reakcji emocjonalnych rozmowa okazata si¢ wazne pozwalajac na

uporzadkowanie mysli 1 wnioskow. Co dato poczucie ulgi.
4.5.4.3. Dane z obserwacji.

Pani D wykazywata wyrazne trudno$ci w zakresie adaptowania si¢ do choroby dziecka. Dia-
gnoza zburzyla jej $wiat co byto wida¢ w pierwszych miesigcach po narodzinach Zosi. Catko-
wita izolacja, brak kontaktu ze znajomi, lgk przed wychodzeniem z domu, te objawy utrzymy-
waly sie przez wiele miesiecy. Taka postawa stata w sprzecznosci ze stylem zycia pani D, osoby
z natury aktywnej i1 spotecznie zaangazowanej. W tym okresie dominowalo poczucie utraty
sensu zycia i niesprawiedliwosci. Nastrdj byt wyraznie obnizony. Zmiany nast¢powaty po woli.
Pomimo tego, ze pani D nie odstepowata corki na krok bata si¢ do niej przywigzac przewidujac
rychlg strate. Utrate kontroli kompensowata nadmiarowymi, kompulsywnymi zakupami i wy-
bidrczym sprzataniem. Do dzi§ pozostaly pewne symptomy tych zachowan. Zakupy staly si¢
jednym z mechanizméw samoregulacji. Dopiero po ukonczeniu przez Zosi¢ drugiego roku zy-
cia, czyli daty, ktora nabrata symbolicznego znaczenia pani D zaczeta funkcjonowaé w sposdb
bardziej aktywny 1 zorganizowany. Skupifa si¢ na dziataniach na rzecz poprawy jako$ci kom-
fortu corki. Lek o zycie dziecka caty czas jest jednym z dominujgcych odczué. Do tej pory, gdy
co$ niepokojacego dzieje si¢ z Zosig zwlaszcza pod nieobecnos$¢ pani D reaguje ona objawami
psychosomatycznymi: wymiotami, biegunka, migreng. Kobieta cechuje si¢ niskim poziomem
wlasnej warto$ci 1 brakiem zaufania do wlasnych kompetencji. Pomimo tego, ze samodzielnie
sprawuje opieke nad dzieckiem nadal zywi przekonanie, ze nie poradzi sobie sama. Pani D
sama siebie postrzega jako osobe naiwna, tatwowierna, ktérag mozna manipulowaé. Czesto od-
czuwa zal 1 zto$¢ na siebie, ze w sposOb niewystarczajacy w jej ocenie radzi sobie z ochrong 1
wsparciem wilasnego dziecka. Pozostaje w bardzo bliskiej relacji emocjonalnej z Zosig. Gdy
co$ niepokojacego zaczyna si¢ dzia¢ podejmuje starania by dziataé efektywnie, jednak zdarza
si¢, ze traci zdolno$¢ racjonalnego myslenia i adekwatnego dziatania. Skarzy si¢ na problemy

z pamigcia, trudno$¢ w budowaniu sensownych wypowiedzi. Emocje biorg gor¢ nad mys$leniem
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racjonalnym i zdarza si¢, ze pani D nie jest zdolna do wykonania podstawowych czynno$ci
przy dziecku w chwilach kryzysu zdrowotnego Zosi. Zatamania zdrowotne corki przyczyniaja
si¢ do silnego emocjonalnego odreagowania pani D, ktora wraca do analizy swojego zachowa-
nia i reakcji. Nadal pojawiajg si¢ momenty, gdy w jej wypowiedziach dominuja nierealne sce-
nariusze dotyczace dorostego zycia Zosi badz rozkarmienia doustnego. Pojawiajg si¢ tez kry-
zysy, w ktorych pani D oskarza si¢ 1 obwinia. Duzo przestrzeni zajmuje pani D rozpamigtywa-
nie przesztosci i wybieganie w przyszto$¢. Funkcjonowanie w czasie terazniejszym i koncen-
tracja na biezacych sprawach stanowi najwigksze wyzwanie. Kryzys utraty zdrowia dziecka
uwidocznit si¢ szczegdlnie w okresie tuz po narodzinach Zosi. Pani D przez pierwsze dwa lata
zycia dziecka funkcjonowala w zamrozeniu oczekujac najgorszego. Cechowaly ja wowczas
zachowania depresyjne i rezygnacyjne. Dopiero po tym czasie zaczeta podejmowaé dziatania
zmierzajace do powrotu do aktywnos$ci i $wiata zewnetrznego rezygnujac z izolacji. Obecnie
przechodzi okresy kryzysu zwlaszcza przy pogorszeniu stanu Zuzi a jej reakcje oscyluja migdzy
pozorng a adekwatng akceptacja faktu posiadania dziecka chorego. Stosuje liczne mechanizmy

obronne celem regulacji.
4.5.4.4. Analiza dokumentacji medyczne;j.

Zespot Edwardsa nalezy do chorob uwarunkowanych genetycznie, u jego podltoza lezy obec-
no$¢ dodatkowego chromosomu 18 pary, czyli trisomia 18. Dodatkowa kopia chromosomu
przewaznie pochodzi od matki i wystepuje we wszystkich komodrkach organizmu. Szacuje sie,
ze czestotliwo$¢ wystepowania tej choroby wynosi: 1: 3500-1: 8000 zywych urodzen i wyste-
puje czesciej u dziewczynek niz u chtopcow. W wiekszosci przypadkéw dochodzi do samoist-
nego poronienia lub martwym porodem przedwczesnym. Dzieci zywo urodzone umierajg prze-
waznie w okresie noworodkowym i niemowlecym, rzadko przezywaja 2 lata. Istnieja potwier-
dzone pojedyncze przypadki przezycia do okresu wczesnego wieku szkolnego. (Wiercinska,
2022). Zesp6t Edwardsa charakteryzuje si¢ licznymi dysfunkcjami oraz nieprawidtowym funk-
cjonowaniem poszczeg6élnych uktadéw wewnetrznych. Powszechne jest wspotwystepowanie
wrodzonej wady serca oraz zaburzen uktadu nerwowego, oddechowego, nefrologicznego. Bez-
posrednia przyczyna przedwczesnej §mierci moze by¢ niewydolno$¢ oddechowa lub wielona-
rzadowa, nagte zatrzymanie akcji serca, stan napadu padaczkowego. Osobom z tym rozpozna-
niem towarzysza dysmorfie i nieprawidtowe wyksztalcenie palcow 1 stop oraz nieprawidtowe
napiecie migsniowe. Wiekszos$¢ dzieci nie jest w stanie samodzielnie si¢ porusza¢ a ich rozwdj
poznawczy jest typowy dla dziecka z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu glgbokim.
Istniejg nieliczne przypadki dzieci, ktorych wiek zycia znaczacg wykracza poza dane statyczne

stanowig one jednak wyjatek. (Jedrzejczak- Szprycha, 2024).
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Analiza dokumentacji medycznej wykazata, Zze stan dziecka po narodzinach okre§lony zostat
jako ciezki 1 zagrazajacy zyciu. Dziewczynka wymagata wsparcia pod postacig tlenoterapii.
Przyszta na $wiat drogg cesarskiego cigcia w 34 tygodniu cigzy. Oceniona w skali Apgar; 7/6/6,
z masg urodzeniowg 1360 g. Pierwsze miesigce zycia spedzita na Oddziale Wad Wrodzonych 1

Patologii Noworodka. U Zosi zdiagnozowano: Zesp6t Edwardsa — Q91. Choroby wspotwyste-
pujace;

N31.0- Pecherze moczowy neurogenny niesklasyfikowany gdzie indziej

Q21- Wrodzone wady rozwojowe przegrod serca

Q15.0- Jaskra wrodzona

P94.2- Wrodzone obnizone napi¢cie migs$ni

P07.3- Inne rodzaje wczesniactwa

G40- Padaczka.

Poziom funkcjonowania psychofizycznego wskazuje na wystgpowanie niepetnosprawnosci
sprz¢zonej. Dziewczynka jest objgta zajeciami rewalidacyjno- wychowawczymi grupowymi
realizowanymi stacjonarnie w oddziale szkoly specjalnej. Zosia jest dzieckiem lezacym, samo-
dzielnie utrzymuje gtowe i potrafi obraca¢ si¢ na boki w miejscu lezenia, nie siedzi samodziel-
nie. Wykazuje pewne zdolnos$ci w obszarze matej motoryki- manipuluje przedmiotami, potrafi
znalez¢ zastosowanie dla zabawek sensorycznych. W zakresie zasobow poznawczych Zosia nie
postuguje si¢ mowa czynng, wykazuje niskg zdolno$¢ do operowania komunikacjg pozawer-
balng — mimika. Nie posiada stownika biernego i nie rozumie polecen, nie potrafi na nie reago-
wac. Podejmuje proby zabawy, wykazuje pewne preferencje odno$nie bajek i muzyki. Siega po
zabawki, ktorymi manipuluje, przewaznie wktadajac przedmioty do ust, potrafi tez rzucac rze-
czami, ktore ma w zasiegu. Pozostaje w emocjonalnym kontakcie z waznymi dorostymi ktorych
rozpoznaje. Komunikuje si¢ przy pomocy zachowan na podstawie ktorych mozliwe jest odczy-
tanie jej aktualnego samopoczucia 1 kondycji. Jej relacje z otoczeniem oparte sg na potrzebie
bliskos$ci 1 kontaktu fizycznego. Pozostaje pod stata kontrolg poradni wielospecjalistycznych;

neurologicznej, gastrologicznej, okulistycznej, ortopedycznej, kardiologicznej, nefrologiczne;.
Dziewczynka zabezpieczona przez przezskorna endoskopowa gastrostomig.

Choroba dziecka skupia wszystkie mysli wokot siebie. Stanowi determinant wszystkich dziatan
1 decyzji. Odpowiada za nastrdj pani D 1 zdolnoS$ci radzenia sobie. Bywa argumentem, ktory

warunkuje skuteczno$¢ dzialan. Rezonuje z kondycja psychofizyczng pani D.
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4.5.5. Rodzina E
Pani E i pan E sg malzefistwem od 16 lat, mieszkaja w niewielkim mie$cie. Pani E ma 45 lat,
wyksztalcenie §rednie i do urodzenia Kai byta czynna zawodowo. Od narodzin cérki przeszta
na $wiadczenie pielegnacyjne. Pan E ma wyksztalcenie $rednie i pracuje jako monter. Rodzice
pani E nie zyja, podobnie jak tata pana E. Rodzina ma stabilng sytuacj¢ finansowa, aby zapew-
ni¢ leczenie 1 rehabilitacj¢ corce organizuja zbidrki 1 organizujg rézne wydarzenia w spolecz-

nosci lokalne;j.
4.5.5.1. Wyniki badan.

FCZ-KT (R)

Badana wypehita Kwestionariusz Temperamentu 04.04. 2025 roku. Do wykonania zadania po-
deszta zmotywowana i zaciekawiona. Che¢tnie spontanicznie podje¢ta aktywnos$¢ zwigzano z
udzielaniem odpowiedzi. Badang cechowata duza pewnos¢ siebie, zadowolenie z udzielanych
odpowiedzi. Sprawiala wrazenie osoby, ktdra ufa swoim ocenom byta odprezona i spokojna.
Utrzymywata prawidlowy kontakt werbalny jej wypowiedzi cechowato bogate stownictwo i
trafno$¢ jezykowa wraz z poprawng wymowa. Pracowala szybko w sposdb uwazny i planowy.
Byta skupiona i zmobilizowana. Zagadnienia analizowata po cichu zatrzymujac si¢ na chwilg
przy kazdym z nich. Udzielata odpowiedzi po kolei starannie zakre$lajac wybrang odpowiedz.
W dziataniu byta §miata i wytrwala. Dostrzegata bledy i btyskawicznie je korygowatla nie znie-
checajac si¢ do dalszej pracy. Dobrze reagowata na stowne pochwaty. Obserwacja osoby bada-

nej pozwala przyjac, ze uzyskane wyniki sg trafne 1 wiarygodne.

Uzyskane wyniki:
skala  Wynik  Przedzial ufnosci z praw- Wyniki po odnie- Interpretacja psy-
surowy dopodobienstwem 85% sieniu do norm chometryczna
ZW 59 55-63 9) wysokie
PE 43 39-47 (3-7) umiarkowane- wy-
sokie
RT 19 16-22 (2-5) niskie- umiarko-
wane
WS 60 56-64 9) wysokie
WT 35 31-39 (4-6) umiarkowane
RE 42 38-46 (3-6) niskie- umiarko-
wane
AK 49 45-53 (8-9) wysokie

Zrédlo: opracowanie wiasne

Powyzsza prezentacja wynikow wskazuje na tym o duzych mozliwosciach przetwarzania sty-
mulacji i adekwatnej regulacji stymulacji. Jest to zharmonizowany tym temperamentu charak-

teryzujacy si¢ miedzy innymi wysoka zywotnos$cig, wrazliwoscig sensoryczng 1 aktywnoscig.
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Taka kompozycja cech temperamentu wskazuje na efektywna regulacj¢ stymulacji co prowadzi
do poszukiwania optymalnego poziomu stymulacji. Wedtug typologii Hipokratesa czy Galena
ten typ temperamentu okre§lany byt mianem sangwinika. (Cyniak- Cieciura, Zawadzki, Strelau,
2016, s. 64-66).

Analiza wynikow uzyskanych przez osobe badang wskazuje, ze jest ona sklonna do szybkiego
reagowania, wysokiego poziomu aktywnosci 1 wyraza jg duza zywos¢ i energiczno$ci. Zarazem
pochtaniaja ja rozwazania na temat przeszlych wydarzen, szuka w nich odpowiedzi poprzez
dokonywanie wnikliwej analizy. Rozpamigtuje minione wydarzenia czemu towarzyszy duze
pobudzenie emocjonalne. W jej codziennym funkcjonowaniu ujawnia si¢ zaktocenie rytmu do-
bowego, nie ma mozliwos$ci utrzymania stato$ci positkéw i1 dokonania regulacji snu i czuwania.
Jednoczesnie wyrdznia si¢ wysokim poziomem wrazliwosci sensorycznej co przektada si¢ na
zdolnos¢ do rozpoznawania i réznicowania bodzcéw nawet o niewielkim zréznicowaniu i na-
tezeniu. Pomimo wysokiego poziomu aktywnoS$ci nie pokrywa si¢ on z wytrzymatoscia. Ba-
dana che¢tnie podejmuje réznego rodzaju aktywnosci, preferuje aktywny tryb zycia i jest osoba
towarzyska. Pomimo tego wykazuje trudnosci w podejmowaniu wyzwan w niesprzyjajacych
warunkach §rodowiskowych badz w przypadku obnizonego samopoczucia. Przewaznie nie re-
aguje silnym pobudzeniem emocjonalnym na bodzce o matym znaczeniu, dzi¢ki czemu wyka-

zuje si¢ wiekszg efektywnoscig i skutecznos$cig w obliczu sytuacji stresowych.

CISS

Badanie przeprowadzone zostato 09.04.2025 roku. Badana E wykazywata duze zainteresowa-
nie i koncentracje na tematyce badan, chetnie podjeta wspotprace prezentujac aktywng postawe
1 zaangazowanie. Podczas badania byta pewna siebie, zadowolona z udzielanych odpowiedzi.
Towarzyszylo jej odprezenie i spokoj. Postugiwata sie bogatym stownictwem i wysoka jakoscia
kontaktu stownego. Pracowata w skupieniu w szybkim tempie udzielajac przemyslanych odpo-
wiedzi. Kazdemu z zagadnien poswigcata chwile uwagi starannie i rozwaznie dobierajac odpo-
wiedzi. Wychwytywata kazdy btad i od razu stosowata korekte nie zniechecato jej to do konty-
nuowania pracy. Chetnie przyjmowata pochwaty. Obserwacje osoby badanej dajg mozliwo$¢

przyjecia, ze wyniki badan cechuje trafno$¢ 1 wiarygodno$¢.

Uzyskane wyniki:

skala ~Wynik  Przedzial ufno$ci z praw- Wyniki po odnie- Interpretacja psy-
Surowy dopodobienstwem 85% sieniu do norm chometryczna

SSZ 73 69-77 (8-10) wysokie

SSE 33 27-38 (3-5) niskie- $rednie

SSU 56 50-61 (7-9) wysokie

ACZ 20 16-24 (5-7) srednie- wysokie

PKT 25 22-28 (8-10) wysokie

Zrodlo: opracowanie wiasne
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Wyniki uzyskane przez osobe badang ukazuja dominacje dwoch strategii. Badana korzysta za-
rowno ze stylu skoncentrowanego na zadaniu jak i stylu skoncentrowanego na unikaniu. Podej-
$cie zadaniowe sprzyja poszukiwaniu rozwigzan dla sytuacji trudnej ktorej towarzyszy stres.
Pozwala na przeksztalcenie poznawcze sytuacji w taki sposob by mozliwe byto wyodrgbnienie
zadan, do realizacji ktore pozwalajg wyjs¢ z trudnosci i obnizy¢ odczucie stresu. Zarazem drugi
styl, z ktorego korzysta osoba badana pozwala jej na unikanie przezywania i do§wiadczania
zaistnialej sytuacji oraz pozwala jej wystrzega¢ myslenia o zagrozeniach. W przypadku badane;j

osoby efekt ten uzyskuje ona poprzez angazowanie si¢ w kontakty towarzyskie.

STAI

Badana wypetnita kwestionariusz 16.04.2025 roku. Chetnie 1 z zaangazowaniem podeszia do
kolejnego zadania. Byta wyraznie zmotywowana i pozytywnie nastwiona. Z ciekawos$cig zapo-
znawala si¢ z narz¢dziem i aktywnie podjeta wspotprace. Badana E wykazywata na wysoki
poziom pewnosci siebie 1 zaufania do decyzji i swoich wyboréw. Byla raczej zadowolona z
udzielanych odpowiedzi i prezentowata zaufanie do siebie. Towarzyszyt jej spokéj 1 odpreze-
nie. Pozostawata w trafnym kontakcie werbalnym charakteryzujacym si¢ bogatym stownic-
twem i trafno$cig jezykowa. Badana podjeta prace z uwaznos$cig koncentrujac si¢ na poszcze-
g6lnych zagadnieniach. Pracowata w dobrym tempie planujac z rozwaga wybor odpowiedzi.
W toku pracy byla wytrwata. Dostrzegata kazdy btad i pomini¢cie samodzielnie je korygujac
co nie zniechecato jej do dalszego wysitku. Przyjmowata pochwatly. Obserwacja badanej umoz-

liwia zalozenie, ze wyniki badan sg trafne 1 wiarygodne.

Uzyskane wyniki:
skala Wynik Przedzial ufnosci z praw- Wyniki po odnie- Interpretacja psy-
surowy dopodobienstwem 85% sieniu do norm chometryczna
L-stan 30 25-35 (2-5) niskie- $rednie
L- cecha 31 27-35 (4-5) Srednie

Zrodlo: opracowanie wiasne

Analiza wynikoOw osoby badanej wskazuje, ze Iek rozumiany jako stata cecha plasuje si¢ na
poziomie $rednim, co daje podstawy by sadzi¢, ze jest zjawiskiem do§wiadczanym i przezywa-
nym. Lek- cecha ujawnia nabyte predyspozycje zwigzane z przezywaniem tego odczucia. Moze
wskazywac na subiektywne postrzeganie sytuacji jako potencjalnie zagrazajacej niezalezenie
od jej obiektywnego charakteru. Zarazem lgk postrzegany przez pryzmat stanu, ktory stanowi
odpowiedz na sytuacje w jakiej dana osoba si¢ znajduje i ma charakter zmienny wykazuje niskie
lub $rednie natezenie. Moze to §wiadczy¢ o to, Zze pomimo utrzymywania si¢ pewnego nasilenia
lgku jako cechy statej ocena sytuacji wskazata, Ze potencjalne zagrozenie nie wymaga intensy-
fikacji reakcji lekowej. Taki rezultat moze wskazywacé, ze osoba badana zaleznie od sytuacji w
jakiej sie znajduje dokonuje rozpoznania i oceny sytuacji pod katem zagrozenia jakie niesie.
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4.5.5.2. Dane z wywiadu.

Pani E wzieta udzial w wywiadzie 25.04.2025 roku. Do rozmowy podeszta ch¢tnie. Sytuacja
rodzinna pani E jest szczegdlna z racji na to, ze doswiadczyla ona utraty starszego dziecka w
przebiegu choroby rozpoznanej rowniez u jej corki. Starszy syn zostat zdiagnozowany tuz przed
narodzinami Kai. ,, O chorobie dowiedziatam sie w 8 miesigcu cigzy z Kajq. To wlasnie wowczas
moj 3 letni syn dostat diagnoze tej strasznej choroby Niemanna- Picka. Wtedy dowiedziatam
sig, ze moje starsze dziecko jest na pewno chore i niewgtpliwie umrze w przebiegu tej choroby
a moja nienarodzona corka ma 50% szans na to, ze urodzi si¢ zdrowa. Nie urodzita sie zdrowa.
UrodZzita si¢ z tq samq jednostkg chorobowgq co jej brat. Z najgorszq wersjq tej choroby.” Okres
cigzy z Kajg byt czasem, gdy nadzieja ustgpita miejsca legkowi, gdyz niepokojace objawy w
obszarze psychofizycznego rozwoju starszego dziecka prowadzily do rozpoznania choroby pa-
liatywnej. Dwoje dzieci podzielito ten sam los. Powrot do tematu zwigzanego z momentem
postawienia diagnozy przywotuje silne reakcje emocjonalne z towarzyszacym placzem. Ta
cze$¢ opowiescl, ktora dotyczy syna szczegdlnie porusza, gdyz byl dlugo oczekiwanym dziec-
kiem. Diagnoza, ktora padta wygenerowata zrdznicowane reakcje u pani E. ,, To byla miesza-
nina ulgi i sSmiertelnego przerazenia. Ulgi, bo momentu, kiedy moj syn Michat ukonczyt pierw-
szy rok Zycia widzialam, ze cos jest nie tak. Rozwijatl si¢ po woli, bardzo pozno usiadl, nie byt
gotowy do chodzenia. Myslatam wtedy, Ze moze ma nieprawidtowego napiecie migsniowe, moze
Jak to chlopiec rozwija sie troche wolniej. Lekarze takimi zapewnieniami mnie uspokajali. A ja
widziatam, Ze czas mija i cos jest naprawde nie tak. Michat postawil pierwszy krok jak miat 16
miesigcy, dopiero okolo 2 roku zycia zaczql wypowiadaé pierwsze stowa. Gdy miat niecate 2,5
roku zaczql wykazywac takie dziwne zachowania. Zatrzymywat sie nagle wybuchat smiechem i
sie przewracal. Jak Sciete drzewo. Przy czym nie sposob bylo okreslic z czego si¢ Smiat ani
dlaczego w zaden sposob nie probowat chroni¢ si¢ przed upadkiem ani asekurowaé. To byt
pierwszy objaw od 1,5 roku na ktory lekarze zwrocili uwage. Neurolog, do ktorego trafitam
miat kiedys dziecko z podobnym zachowaniem. To wtedy po raz pierwszy dowiedziatam sig, ze
jest cos takiego jak zespot Niemanna- Picka. I wtedy pojawito si¢ tez przerazenie. Bo lekarz
uswiadomit mi, ze jesli wyniki badan to potwierdzq to z racji na czas wystgpowania objawow i
opozniony rozwdj syna mamy najprawdopodobniej do czynienia z najgorszq wersjq tej choroby,
ktora niesie ze sobq brak szans na leczenie, wyleczenie i zycie. Potwierdzenie przyszto w 8
miesigcu ciqzy z Kajq. To byt zespot Niemanna- Picka. To byta jego najgorsza postaé.” Pani E
dlugo poszukiwata wyjasnien ttumaczacych nieprawidtowosci w funkcjonowaniu starszego
dziecka, odbijajac si¢ od drzwi roznych specjalistow, ktorzy lekcewazyli wymieniane obawy.
W takiej sytuacji jasno$¢ co do przyczyn nieprawidtowego stanu zdrowia dziecka moze przy-

nie$¢ ulge 1 pozwoli¢ rodzicowi odzyskaé poczucie sprawstwa. Z drugiej strony przy takim
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rozpoznaniu niepokoj o rozw0j dziecka zamienia si¢ w lek o jego zycie. W przypadku rodziny
E to rodzice zadecydowali o przej$ciu pod opieke hospicjum domowego dla dzieci. ,, Sami zna-
lezlismy te opcje. Gdy Michat miat 4 lata a Kaja konczyta rok. Mielismy juz potwierdzenie ba-
dan wiedzielismy, ze dwdjka naszych dzieci ma te samgq postac choroby. Michat zaczynat mieé
powazne problemy oddechowe, przestat chodzié, tracit zdolnos¢ mowienia, pojawity sie napady
padaczki. Nikt z lekarzy nie wpadt na pomyst, aby podac¢ nam propozycje hospicjum. Sama do
tego dosztam z rozmow z rodzicami innych chorych dzieci i sama nas do hospicjum zglositam.”
Opieka hospicyjna byta tozsama dla rodzicow ze wsparciem, zwlaszcza ze diagnoza diametral-
nie zmienita zycie rodziny. ,, Gdy bytam w ciqzy z Kajg zdecydowalismy sie rozpoczgc budowe
domu. To bylo nasze marzenie dom i dzieci. Sprzedalismy mieszkanie, zamieszkalismy u tescio-
wej. W migdzyczasie Michat byt diagnozowany. Przepisatam go do przedszkola integracyjnego,
bo widziatam, ze nie daje rady. Obydwoje z mezem pracowalismy. Mimo ze widziatam klopoty
syna wesztam w tryb zadaniowy, chciatam si¢ dowiedzie¢ co jest ich powodem, zeby zaczgc
leczenie albo terapig. Na pewno nie spodziewatam si¢ co ustysze jako diagnoze i z czym przyj-
dzie nam si¢ mierzy¢. Po diagnozie pltakalismy obydwoje z mezem. Nasze naprawde dobre Zycie
leglo w gruzach. Zawsze miatam przekonanie, ze ze wszystkim sobie poradze. Tak mnie wycho-
wano, tata nas zostawil, miatam trojke rodzenstwa i bardzo zaradng mame, ktora odeszta zde-
cydowanie za wezesnie. I nagle zdatam sobie sprawe, Ze nie wiem, czy dam rade. Nie wiem, czy
przezyje smier¢ dziecka. Dwojki dzieci. W pierwszym odruchu chcielismy zrezygnowa¢ z pla-
now budowy domu, zosta¢ w duzym miescie. Jednak przyszta refleksja, ze obiecalismy dzieciom
dom, ogrod, cisze, spokdj. Dlatego nie mozemy z tego zrezygnowac. I tak zaczelo si¢ budowanie
swiata na nowo.” Diagnoza byla wstrzagsem dla systemu rodzinnego, jednakze pomimo ko-
nieczno$¢ dostosowania planow 1 marzen udato si¢ nie rezygnowac z ich realizacji. Pani E wy-
kazata determinacj¢ by wroci¢ do rytmu aktywnos$ci ukierunkowanej na okreslone cele i nie
rezygnowac z przyjetych plandw. Dla pani E choroba to: ,, Potworna niesprawiedliwosé. Bo
jezeli dziecko przychodzi na swiat, jest takie ufne i petne nadziei a potem spada na nie cos tak
strasznego i odbiera po kolei wszystko. Kazdg umiejetnosé, radosc. Wszystko. To to jest po pro-
stu potwornie niesprawiedliwe.” Poczucie niesprawiedliwosci mie$ci w sobie zto$¢ co potwier-
dza opis emocji jakie wywotuje choroba u pani E: ,, Bezradnosc¢ i ztos¢. Ja nie potrafie nie moc
dziatac, nie moc naprawic, zmienié¢. Zawsze walczytam do wszystkiego dochodzitam sama. 1
nagle okazato sie, ze nie moge ochroni¢ wtasnych dzieci. Jestem catkowicie bezradna. To byto
trudne. Poza tym jestem zita, wsciekta, Ze cos takiego nam sie przytrafito, ze moje dzieci muszq
przez to przechodzié¢.” Zto$¢ 1 bezradno$¢ wybrzmiewaja w wypowiadanych stowach. Postawa
do dziatania jest widoczna w codziennym funkcjonowaniu pani E. W opinii mamy Kai zrédtem

najwiekszego wsparcia jest cztowiek. ,, Obecnos¢ innych ludzi. Dla mnie ogromnym wsparciem
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jest mgz. Od samego poczqtku. Nigdy mnie nie zawiodi, moge na niego liczy¢ w najtrudniej-
szych momentach. Wazni sq ludzie. Kazdy kto jest gotowy przelamac swoj lek i zajrze¢ do na-
szego Swiata. Poznalam bardzo wiele dobrych ludzi, takich z sercem ktorzy bezinteresownie
angazujq si¢ w pomoc. Potrzebowalismy ogromnych srodkow finansowych na zakup leku, ktory
spowalnia przebieg tej okrutnej choroby. Nigdy nie bytoby nas stac na ten lek, gdyby nie pomoc
roznych osob. Zaczynajgc od przyjaciol, sqsiadow, znajomych poprzez osoby zupetnie nam
obce. Choroba dziecka to taki egzamin z cztowieczenstwa.” Do§wiadczenie utraty pierwszego
dnia stato si¢ zrodlem wiedzy na temat tego jak korzysta¢ z danego czasu. ,, Staramy sie zy¢
normalnie. Oczywiscie wszystko dyktowane jest stanem zdrowia dziecka. Kaja ma intensywny
plan rehabilitacyjny. Jezdzimy na zajecia 4 razy w tygodniu do tego zajecia ze szkoty realizo-
wane w domu. Dopoki jest w formie staramy sig zy¢ aktywnie, bo po doswiadczeniach z Micha-
tem wiemy, zZe przyjdzie taki moment, zZe nie bedziemy w stanie wyjs¢ z domu. Jezdzimy minimum
dwa razy w roku na wyjazdy totalnie rekreacyjne. Zabieramy Kaje, gdzie tylko sie da. Korzy-
stamy z zycia, dopoki jest taka mozliwos¢.” Kaja wymaga obecnie stalej opieki i stracita zdol-
nos¢ do samodzielnej egzystencji jednak rodzina pozostaje aktywna i szuka rozwigzan umozli-
wiajacych konstruktywne wypetienie czasu. Pani E mowi wprost jak wiele nauczyt jg starszy
syn Michat i jaki wptyw jego zycie i umieranie miato na jej postrzeganie choroby. ,, Tak. Zde-
cydowanie. Michat zmart w 2022 roku. Z jednej strony wiedzielismy, ale cztowiek nigdy nie jest
gotowy. Kiedy Michat zyt a Kaja byta w bardzo dobrej kondycji, zarzekatam sie, ze nie pozwole
odejs¢ mojemu dziecku. Bylam pewna, ze bedg walczyé o Michatla az do konca, zeby tylko wy-
szarpac go ze szponow Smierci. Bytam gotowa jecha¢ do szpitala, zdecydowa¢ si¢ na podlgcze-
nie do respiratora, gdy bedzie trzeba, uprzedzatam wszystkich, Ze nie zaleznie od zalecen ho-
spicyjnych bede ratowac mojego syna za wszelkq cene i oczekuje w tym pomocy. Uprzedzalam
lekarza z hospicjum, zZe bede wzywac zespot dyzurny, a jak trzeba bedzie to i karetke. A potem
przyszedt ten najwiekszy kryzys. Widziatam jak moje dziecko gasnie, jak nie ma sily nabraé
powietrza. Widziatam, ze moje dziecko nie chce, nie moze juz walczyc¢. I co wtedy zrobitam?
Nic. Usiedlismy z meZem przy tozku Michatka i trzymajqc go za rqczki cicho ptakalismy. I tak
trwalismy do konca. Umart po cichu w naszych objeciach, dopiero wtedy zawiadomitam hospi-
cjum. To jest dowod na to, ze czlowiek nie wie, jak sie¢ zachowa, dopoki nie bedzie w danej
sytuacji. Moje ostatnie dwa lata z Michalem wyglgdatly tak ze praktycznie nie wychodzilam z
domu. Batam sig¢ odstepowac go na krok. Dzis wiem, ze drugi raz nie moge tego zrobic sobie i
mezZowi. Nie moge przestac zy¢. Bo powrot potem jest szalenie trudny. Wiem na co mam wphyw
a na co nie. Michat bardzo duzo mnie nauczyl. Nie zawiode go.” Smieré Michata stata si¢ zo-
bowigzaniem, z ktérego pani E caly czas si¢ wywigzuje. Choroba dwojki dzieci zbudowala

nowa definicj¢ macierzynstwa. Wypowiedzi pani E nacechowane sg determinacjg skupiong
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wokot dziatan. Zgodnie z zasada, ze dopoki zycie trwa mozna 1 nalezy cos$ robié. Z jej perspek-
tywy dobrem, ktére choroba wprowadza w zycie: ,, Na pewno ludzi, tych prawdziwych na kto-
rych mozemy polegac. Choroba robi czystke w Zyciu. Przesiewa prawdziwych przyjaciol od tych
pozornych. Zostali Ci ktorzy sq naprawde i jestem za to wdzigeczna. W pojedynke nie uniesie sie
takiego cigzaru.” Obecno$¢ ludzi, ktoérzy stanowia system wsparcia jest bezcenna w procesie
zmagania si¢ z chorobg dziecka. Kontakt z zyciem wykraczajacym poza wiasny dom pozwala
zachowa¢ réwnowage i energi¢ niezbedna do mierzenia si¢ z najwickszym bolem utraty

dziecka.
4.5.5.3. Dane z obserwacji.

Pani E jest osobg bardzo aktywna, ciggle jest w ruchu, angazuje si¢ w liczne dzialania. potrafi
jednoczy¢ ludzi i jest rozpoznawalna w spotecznos$ci lokalnej. Po §mierci syna zrobita prawo
jazdy, wrocita tez do treningdw. W czasach mtodosci byla zaangazowana w dziatalno$¢ spor-
towa. Panig E cechuje bardzo dobra organizacja. Potrafi zgra¢ ze soba r6zne harmonogramy
zaje¢. Dziata skutecznie 1 zadaniowo. Dzi§ ze spokojem potrafi wspomina¢ zmartego syna.
Cho¢ byt okres, gdy izolowala si¢ w do§wiadczeniu utraty reagujac zloscig na proby kontaktu.
Do czasu, gdy zyt Michat pani E skupiona byta na samodzielnym dziataniu, brata na siebie calg
odpowiedzialno$¢ za dziecko. Przy Kai podejmuje starania zachowania wigkszej rownowagi.
Dzieli si¢ obowigzkami z m¢zem, nie odmawia sobie wyjs¢ z domu, jest bardziej otwarta na
kontakty i relacje. Organizuje wspolne wyjazdy po Polsce jak i zagraniczne. Zmiana postaw
nie wptywa na uwazno$¢ i zdolno$¢ rozpoznawania kazdego objawu i zmiany w zachowaniu
czy samopoczuciu corki. Pani E jest bardzo stanowcza, jesli chodzi o dbato$¢ o Kaj¢. Nie daje
sie zby¢, nie poddaje si¢ nawet gdy kto§ odmawia jej udzielenia pomocy. Z determinacja dazy
do celu. Dziecko jest dla niej priorytetem, ale nauczyta si¢ nie rezygnowac z wlasnych potrzeb.
Nastroj pani E wspolgra z kondycja Kai. Jesli dziewczynka jest w stabilnej formie wida¢ to w
zachowaniu 1 komunikacji pani E. Podobnie, gdy nastapi jakas zmiana badz kryzys zdrowotny.
Mama Kai potrafi poprosi¢ o pomoc, ale tez potrafi jej stanowczo odméwié. Kolejne etapy
rozwoju choroby niosg za sobg momenty trudne emocjonalnie. Pani E rozpoznaje objawy po-
gorszenie, wie czego si¢ spodziewac. Nie stosuje zaprzeczenia. Potrzebuje jedynie czasu, aby
zaadaptowac¢ si¢ do nowej sytuacji. Do niedawna Kaja byta w stanie przyjmowaé pokarmy do-
ustnie, jednak po przej$ciu bardzo powaznego zapalenia ptuc stracita zdolnos$¢ przetykania na-
wet plynnego pokarmu i musi by¢ odzywiana przez sond¢. W takich momentach nastepuje
chwilowe zamrozenie, ale stosunkowo szybko pani E odzyskuje rownowage, ktora pozwala jej
zaakceptowac zaistniatg sytuacj¢. Pani E niewatpliwie jest ekspertem w sprawie choroby swo-

ich dzieci. Jej dazenia i starania pozwalaja na znaczaca poprawe jakosci zycia. Podejmowana
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aktywno$¢ jest dostosowana do potrzeb i mozliwosci dziecka. Pomimo do$wiadczonej straty
zwigzanej ze $miercig syna pani E nie zaniechata dziala¢ na rzecz komfortu Kai. Data sobie
przestrzen na przezycie straty. Wcigz w okolicy dat symbolicznych jak data urodzin Michata
czy data jego $mierci wracaja wspomnienia i nostalgia zwigzana z historig syna. Jednak z upty-
wem czasu we wspomnieniach dominuja dobre momenty. Kryzys utraty zdrowia dziecka towa-
rzyszyt pani D zwlaszcza po narodzinach corki, gdy zdiagnozowano dwojke jej dzieci. Per-
spektywa utraty dzieci przyczynita si¢ do trudnos$ci adaptacyjnych. Kolejny kluczowy kryzys
mial miejsce w nastepstwie utraty syna i w procesie zaloby. Obecnie pojawiajg si¢ chwile utraty
poczucia bezpieczenstwa i wzrost napi¢cia w momentach utraty sprawnosci i pogorszenia kon-

dycji psychofizycznej dziecka.

4.5.5.4. Analiza dokumentacji medyczne;.
Choroba Niemanna Picka typu C nalezy do kategorii genetycznie uwarunkowanych choréb
rzadkich. Jest uwarunkowang dziedzicznie lipidowa choroba spichrzeniowg charakteryzujaca
si¢ gromadzeniem nadmiaru thuszczéw w narzadach wewngetrznych co prowadzi do uposledze-
nia ich funkcji. Prowadzi do stopniowej demencji stad tez jej potoczne okreslenie brzmi: dzie-
ciecy Alzheimer. W roku 1914 niemiecki lekarz Albert Niemann po raz pierwszy opisat przy-
padek dziecka z rozpoznaniem: powickszonych gruczotow chtonnych, sledziony i watroby. W
roku 1920 lekarz Ludwig Pick badat podobne przypadki. Choroba Niemanna Picka wystepuje
pod postacig czterech typow: A, B, C, D. Dziedziczenie odbywa si¢ na drodze autosomalnej
recesywnej, oznacza to, ze dziecko otrzymuje uszkodzong kopi¢ genu od kazdego z rodzicow.
Typ C charakteryzuje si¢; lekkim powigkszeniem watroby i $ledziony, stopniowg utrata wzroku
1 stuchu, zaburzeniami potykania, zaburzeniami chodu. (Jeziorska, 2018). Do chwili obecnej
nie udato si¢ opracowac skutecznej strategii postepowania medycznego ktore pozwolitoby na
zmian¢ odno$nie rokowan w przebiegu tego rozpoznania. Trwaja natomiast badania kliniczne
ukierunkowane na poszukiwanie rozwigzan umozliwiajacych wczesne diagnozowanie i zapo-
bieganie objawom. Obecnie choroba nieuchronnie prowadzi do przedwczesnej $mierci, ktora
moze przypadac¢ na okres wczesnego wieku dziecigcego. Wyjatek stanowi typ, w ktorym ob-
jawy ujawniajg si¢ u progu wczesnej dorostosci a $mier¢ nastgpuje w okolicy 40 roku zycia.
Niemieccy naukowcy prowadza badania nad mechanizmami choroby Niemanna- Picka typu C,
wykazujac kluczowg role neruzapalenia w przebiegu tej choroby. Obecnie w Niemczech takie
rozpoznanie dotyczy 150 pacjentoéw. Badania skoncentrowane sg na komorkach uktadu odpor-
nos$ciowego mozgu- mikrogleju, ktéry w przebiegu NPC zamiast wspiera¢ ochrong mozgu
przyczynia si¢ do aktywacji proceséw patologicznych poprzez wywotywanie reakcji zapalnych
prowadzacych do trwatego uszkodzenia neuronow. (Tygodnik medyczny, 2024). Z racji na to
ze choroba Niemanna- Picka nalezy do rzadkich rozpoznan tratho$¢ diagnostyczna zalezy od

195

199 / 226



laa7fe6005e87619%9bcbb37aee018a289
2025-07-23 19:31:54

wielu czynnikdéw. Mnogo$¢ objawow i ich zroznicowanie moga wptywac na trudnosci z posta-
wieniem wiasciwej diagnozy. W przypadku choroby typu C objawy moga pojawiac si¢ na roz-
nych etapach zycia i rozwoju a ich przebieg 1 dynamika moga cechowac si¢ roznym natezeniem.
Istnieje zarowno posta¢ wrodzona tego typu choroby jak i wezesnoniemowleca (2 m.- 2 1. 2.),
péznoniemowleca (2 r. z.- 6 1. z.), mlodziencza i dorosta. W jej przebiegu objawy trzewne po-
przedzaja zazwyczaj wystgpienie objawoéw neurologicznych. Postepujacy charakter problemow
neurologicznych prowadzi do otgpienia, ataksji mézdzku, dyzartrii 1 dyzfagii oraz atakow pa-
daczkowych. Czgstotliwos¢é wystepowania: 0,66- 2,20/ 100 000 zywych urodzen. (Lugowska,
Musielak, 2013).

Analiza dokumentacji medycznej Kai wykazuje, ze dziewczynka przyszla na Swiat w stanie
ogolnym dobrym. Urodzona w 38 tygodniu cigzy sitami natury z masg ciata 2860g. Oceniona
wedhug skali Apgar: 10/10. U dziewczynki zdiagnozowano: Zespdl Niemanna- Picka typ C.
Ponadto rozpoznano hepatomegali¢ i powickszong §ledzione. Kaja przez pierwsze 4 lata zycia
wykazywata jedynie cechy op6znionego rozwoju psychoruchowego wraz z utrzymujacym si¢
powigkszeniem §ledziony i watroby. Diagnostyka jaka przeszta w pierwszych tygodniach zycia
byla uwarunkowana rozpoznaniem tej samej jednostki chorobowej u jej starszego brata. Po-
mimo braku widocznych cech choroby badania wykazaty ten sam typ kwalifikujacy to rozpo-
znanie do kategorii chorob paliatywnych. Kaja osiggneta zdolno$¢ samodzielnego chodzenia,
cho¢ wykazywatla trudno$¢ w zakresie biegania, pokonywania przeszkdod, wspinania si¢. Roz-
wd] mowy byl opozniony, postugiwata si¢ wylacznie kilkoma pojedynczymi stowami, wspie-
rata jednak komunikacj¢ werbalng gestami 1 mimikg dzigki czemu bez trudu mozna si¢ byto z
nig porozumiewac¢. Wykazywata umiejetnosci w zakresie zabawy tematycznej, symbolicznej i
naprzemiennej, korzystala z zabawek zgodnie z ich przeznaczeniem. Nie miata trudnosci z roz-
poznawaniem osOb w otoczeniu, Zywo reagowata na osoby znane, niepewnie i lgkowo na obce.
Pojawialy si¢ wowczas silne reakcje behawioralne podobnie jak w przypadku niespodziewa-
nych wydarzen, zmian harmonogramu badz odmowy. Kaja towarzyszyta rodzicom w codzien-
nych czynnos$ciach i uczyla si¢ poprzez nasladowanie. Wykazywala troske wobec chorego
brata, ktory nie byt wowczas zdolny do podejmowania interakcji z racji na postep choroby. Od
4 roku zycia stan Kai zaczat ulega¢ zmianie. Pierwsze utraty zwigzane byly z zaburzeniami
koordynacji oraz utratg sprawnosci w obrebie matej motoryki wymagajacych precyzji. W oko-
licy 6 roku zycia dziewczynka przestata chodzi€ 1 zaczgta wymagac statej pomocy w obszarze
codziennych czynnos$ci. Na ten moment jest dzieckiem lezacym z postepujaca spastyka w ob-
rebie konczyn gornych i dolnych. Samodzielnie nie podejmuje zadnych aktywno$ci motorycz-
nych, nie jest w stanie zmieni¢ utozenia swojego ciata w przestrzeni. Odzywiana jest od pot
roku przez zglgbnik nosowo zoladkowy, gdyz utracita zdolno$¢ przetykania pokarmow w

196

200 / 226



laa7fe6005e87619%9bcbb37aee018a289
2025-07-23 19:31:54

przebiegu ci¢zkiej infekcji dolnych drog oddechowych. Po woli traci wzrok 1 shuch co wpisane
jest w przebieg choroby podstawowej, nie reaguje juz na osoby w otoczeniu, nie jest w stanie
si¢ komunikowa¢ ani nawigzywac relacji emocjonalnej. Post¢p choroby jest widoczny w kazdej
ptaszczyznie jej funkcjonowania funkcjonuje na poziomie niepetnosprawnosci sprzgzonej w
tym z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu gltebokim. Objeta jest indywidualnymi za-

jeciami rewalidacyjno- wychowawczymi realizowanymi w domu.

Choroba dziecka jest czes$cig zycia wpisang w jego scenariusz. Skupia na sobie uwage jednak
pozwala na to by zycie toczyto si¢ niezaleznie od niej. Wczesniejsze doswiadczenie utraty
dziecka stato si¢ doswiadczeniem ksztaltujacym nowa jakos¢ oceny choroby i jej roli. Obecnie

nie przystania ona dziecka a pani E nie odbiera mocy sprawcze;.

Rozdziat 5 Analiza wynikéw 1 wnioski.

Przeprowadzone badania pozwalajg na rozpoznanie $ciezek jakimi podazaja rodzice dzieci pa-
liatywnie chorych w przebiegu kryzysu utraty zdrowia dziecka. Choroba determinuje zycie
dziecka jego dlugos¢ i jakos¢. Wplywa takze na strategie i sposob radzenia sobie z tym do-
$wiadczeniem prezentowane przez najblizszych dorostych. Zwienczeniem drogi przebytej w
towarzystwie choroby jest adaptacja pozwalajaca wytoni¢ dziecko ze wszystkich objawow. Nie
ma jednego stusznego scenariusza sg tylko punkty odniesienia pozwalajace zweryfikowac pro-
ces adaptacji.

Dyskusja wynikow.

Mierzenie si¢ z chorobg paliatywna dziecka w sposob §wiadomy i celowy umozliwiajacy osia-
gniecie adaptacji, ktdra sprzyja procesom towarzyszenia dziecku u kresu zycia stoi w opozycji
do tabuizacji $mierci. Badania prowadzone przez Grzegorza Godawe¢ uwaga autora kieruje si¢
na wplyw $wiadomos$¢ zagrozenia zycia dziecka na udzial w cierpieniu totalnym ktore zwigksza
aktywizacje rodziny jako systemu. W zgodzie z tymi zatozeniami istnieje mozliwo$¢ wzmoc-
nienia wigzi rodzinnych poprzez celowe wspoditowarzyszenie dziecku w chorobie. Akceptacja
nieuchronno$ci $§mierci pozwala osigga¢ nowy standard wiedzy i zrozumienia dla zycia. adap-
tacja sprowadza si¢ do rownowagi miedzy panowaniem nad codziennym wyzwaniami a pode;j-
mowaniem dziatan w obliczu wydarzen niestandardowych. (Godawa, 2018, s. 214-215). Tana-
toedukacja wpisana jest w strukture funkcjonowania hospicjum dla dzieci. Prowadzi do zrozu-
mienia zadan wpisanych w role rodzica dziecka chorego. Jest nauka dotyczacg madrego towa-
rzyszenia dziecku, ktorego celem staje si¢ troska o jakos$¢ a nie dtugo$¢ zycia i ochrona godno-
$ci w chorobie. Rodzic potrafigcy rozmawiac¢ o $mierci w sposob bardziej obecny i celowy jest
przy dziecku. Mierzenie si¢ z ryzykiem utraty pozwala doceni¢ dziecko w catej jego indywidu-
alnej formie. Smieré dziecka znajduje si¢c poza skala nie miesci si¢ w przewidywalnych
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scenariuszach zadnych wydarzen zyciowych czy losowych. Autorzy zajmujacy si¢ problema-
tyka opieki paliatywnej i hospicyjnej zwracaja uwage na dwa glowne wymiary potrzeb. Pierw-
sza jest przynalezna choremu i1 zwigzana jest z potrzebg zachowania godnos$ci w procesie cho-
roby i umierania. Druga dotyczy osob osieroconych i1 dotyczy prawa do przezycia zatoby.
Smieré dziecka zmienia kolejno$¢ zdarzen ustanawiajac rodzica odpowiedzialnym za ochrone
jego godnos$ci w procesie umierania. Zarazem sita urazu bedacego nastepstwem smierci dziecka
nakazuje pochyli¢ si¢ nad potrzebag wsparcia rodzica w rewolucji zycia po dziecku. (Iwanski,
Sielicka, Jarzebinska, 2022, s. 35-37). Opieka paliatywna zaktada objecie wsparciem dziecka
wraz z jego systemem rodzinnym. Pomoc psychologiczna rodzinie w kryzysie utraty zdrowia
dziecka jest uwarunkowana mi¢dzy innymi strategig radzenia sobie przyjeta przez rodzica. Do-
minujg dwa style radzenia sobie. Jeden skoncentrowany na zadaniu determinuje aktywne mie-
rzenie si¢ z chorobg i wspolprace z otoczeniem medycznym. Drugi skoncentrowany na emo-
cjach prowadzi przewaznie do unikania tematéw powigzanych z chorobg i wypieraniu proble-
mow co znaczaco ograniczenia poszukiwanie pomocy. Rodzice podejmujacy styl zwigzany z
podejsciem zadaniowym lepiej adaptujg si¢ do choroby dziecka. (Rogiewicz, 2015, s. 337).
Badania w zakresie pediatrycznej opieki paliatywnej koncentruja si¢ przewaznie na analizie
postaw 1 procesu adaptacji w obliczu choroby nowotworowej. W takiej sytuacji pacjent pedia-
tryczny stanowi element uczestniczacy w uktadzie planowania i przebiegu leczenia. Inaczej
rzecz wyglada w przypadku pacjentdw z rozpoznaniem choroby paliatywnej towarzyszace]
dziecku od urodzenia i rzutujacej na jej zdolnos¢ do swiadomego decydowania i wspdtudziatu.
Badania prowadzone z udziatem rodzicow dzieci chorych onkologiczne wskazuja, ze syste-
mowe 1 profesjonalne wsparcie uwzgledniajace dbatos$¢ o potrzeby emocjonalne i duchowe po-
zwala lepiej radzi¢ sobie z przebiegiem leczenia. Rodzice dziecka chorego doswiadczajg stresu
przez caty okres trwania choroby. Zmianie moze jednak ulega¢ percepcja stresu, ktory przybiera
posta¢ krzywdy i straty lub wyzwania i aktywnosci. Ocena stresu ulega¢ moze zmianie wraz z
przebiegiem choroby 1 jej stadiami. Stres natomiast postrzegany jako zagrozenie w ktory wpi-
sane jest poczucie zalu 1 krzywdy moze znaczaco wplywac na jako$¢ relacji w obrgbie systemu
rodzinnego. (Socha, Janicka, 2024, s. 83-85). Badania dotyczace analizy postaw rodzicow
dzieci chorych onkologicznie wskazuja, ze chorobie przewleklej niosacej zagrozenie zycia to-
warzysza reakcje lekowe rodzicow. Wysoki poziom lgku moze sta¢ si¢ zrodtem poczucia nie-
mocy i1 bezradno$ci wobec dziecka i skutkowaé postawa nadmiernie opiekuncza. (Mess, Kulpa,
Jerczyk, Ceglecka, Ornat, Sielski, Pirogowicz, 2014). Lek w obliczu choroby dziecka stanowi
naturalng reakcje jest jednak jedng z tych emocji, ktéra w sposodb bezposredni przenosi si¢ na
postawe do dziecka i moze by¢ z dzieckiem wspotdzielona. Badacze zajmujacy si¢ zjawiskiem

oceny skutkow utraty zdrowia zwracajg uwage na psychologiczne koszty takowej utraty. W

198

202 / 226



laa7fe6005e87619%9bcbb37aee018a289
2025-07-23 19:31:54

przypadku utraty zdrowia do§wiadczonego przez dziecko koszty te ponosi rodzin. Jest to rodzaj
zaplaty jaka musi ponie$¢ dorosty, aby w obliczu niestandardowych wydarzen sprosta¢ oczeki-
waniom codziennos$ci. Konieczno$¢ ponoszenia kosztéw koncentruje si¢ wokot sytuacji, ktore
dotycza dtugotrwatego stanu rozbieznosci migdzy potrzebami i oczekiwaniami a realno$cig w
zakresie ich zaspokojenia. Konieczno$¢ mierzenia si¢ z kosztami stuzy rowniez reedukacji na-
pigcia i stresu w obliczu potrzeby zmiany swojego potozenia. Psychologiczna zaptata wigze si¢
ze zdolnoscig do przyjecia zaistnialej sytuacji jako tej niepodlegajacej pozadanym zmianom.
Zarazem w obliczu utraty zdrowia osoby znaczacej wszelkie ponoszone koszty wydaja si¢ nie
by¢ obcigzeniem przekraczajacym zdolnosci jednostki. (Dobrzanska- Socha, 2013, s. 115-119).
Koszty emocjonalne ponoszone przez rodzica stanowia konsekwencj¢ dtugotrwatego odczu-
wania stresu, napigcia i leku. Kazdorazowo strategie podejmowane przez rodzica dziecka cho-
rego warunkowane sg przez pryzmat jego indywidualnych cech, zasobow i1 doswiadczen. Ist-
nieja rowniez badania wskazujace na korelacj¢ miedzy poszczeg6lnymi cechami temperamentu
a stresem. Dotyczy to reaktywnos$ci rozumianej jako tendencja wyrazajaca si¢ w zapotrzebo-
waniu na stymulacje. W tym ujeciu ujawnia si¢ przekonanie, ze sytuacje o wysokim poziomie
stymulacji u 0s6b wysokoreaktywnych wywotuja stres. Reaktywnos$¢ wspottworzy wrazliwosé
1 wytrzymato$¢ jednostki w obliczu roznych sytuacji zewnetrznych. W konsekwencji osoby o
wysokim natezeniu tej cechy wykazujg niskg podatnos¢ na dziatanie stresorow. (Strelau, 1991,
s. 17-18). Analiza wynikoéw badan i wnioskow wyciagnigtych przez badaczy zajmujacych si¢
problematyka radzenia sobie w obliczu choroby przewlektej wykazuje, ze zardwno stres jak i
Igk stanowig nieodtgczne doswiadczenia rodzica. W procesie adaptacji znaczaca role odgrywaja
stosowane strategie radzenia sobie ze stresem i trudnymi wydarzeniami jak i cechy tempera-
mentu co jest zgodne z zalozeniami niniejszej pracy. Poszukiwaniem zrédet danych ujawnia
brak wystarczajacej uwagi poswigconej problematyce dzieci z rozpoznaniem choréb paliatyw-
nych, ale nie onkologicznych. W wigkszo$¢ przypadkdéw charakterystyka rodzin bazuje na do-
swiadczeniach dzieci chorych onkologicznie. Brakuje wyraznego wyrdznienia rodzica dziecka
z chorobg terminalng towarzyszacg dziecku od narodzin az do $§mierci. Zwlaszcza w przypadku
gdy choroba odbiera dziecku sprawnos$¢ w ujeciu globalnym wyjmujac go poza margines de-
cyzji o przebiegu leczenia, stosowanych procedurach 1 ochronie godnosci zycia.
W toku gromadzenia materiatu badawczego zasadniczym dazeniem bylo uzyskanie odpowie-
dzi na nastepujace obszary zagadnien:

1. Jak przebiega kryzys utraty zdrowia dziecka w obliczu choroby paliatywnej?

2. Jak wyglgda adaptacja do choroby dziecka w obliczu przyszlego osierocenia?

3. Jakie strategie radzenia sobie w sytuacjach stresowych stosujg rodzice dzieci paliatyw-

nie chorych?
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4. W jaki sposob poziom leku wplywa na adaptacje do smiertelnej choroby dziecka?
5. W jaki sposob cechy temperamentu przyczyniajq si¢ do adaptacji w przebiegu choroby
paliatywnej dziecka?

Doswiadczenie paliatywnej choroby dziecka stanowi przezycia opisywane na podstawie kon-
struktu teoretycznego ujawniajacego si¢ pod postacig formalnych cech zachowan, reakcji i wy-
powiedzi werbalnych. Choroba osoby znaczacej jej skutki 1 konsekwencje dla funkcjonowania
bliskiego dorostego mieszcza si¢ w skali intrapsychicznych eksperiencji. Dostep do tych szcze-
gblnych wewnetrznych struktur jest mozliwe wylaczenie za zgoda osoby mierzacej si¢ z kry-
zysem utraty. Indywidualny wplyw choroby dziecka na poziom funkcjonowania osoby doroste;j
sprawia, ze trudno okresli¢ jednoznaczne kryteria tego zjawiska. Mozliwo$¢ poznania subiek-
tywnej perspektywy rodzica zwigzanej z paliatywna chorobg daje wglad zar6wno w indywidu-
alne strategie reagowania i postepowania jak i obiektywne wskazniki dos§wiadczen zwigzanych
z przebiegiem kryzysu i adaptacja. Przejde teraz do omdwienia wynikéw badan i podsumowa-
nia efektéw pracy.

5.1.Jak przebiega kryzys utraty zdrowia dziecka w obliczu choroby paliatywne;j?
Choroba dziecka zmienia uktad rol, potrzeb i oczekiwan wobec siebie 1 §wiata zewngtrznego.
Moze stac si¢ zrodtem czasowej dekompensacji redukujac zasoby niezbedne do zmagania si¢ z
wydarzeniami krytycznymi pozostawiajac dorostego w poczuciu bezradnos$ci 1 osamotnienia.
Jej pojawienie ma prawo prowadzi¢ do zaburzenia emocjonalnej rownowagi. Choroba jest poza
kontrolg dorostego, wyprzedza i modyfikuje wszystkie plany wymusza przystosowanie do sy-
tuacji, w ktora wpisuje si¢ na stale zagrozenie o zdrowie i1 zycie dziecka. Kryzys stanowi odpo-
wiedz na wydarzenie wykraczajace poza znane ramy percepcji i doswiadczen. (Socha, Janicka,
2024). Utrata zdrowia dziecka jest wydarzeniem krytycznym niezaleznie od tego czy nastapi w
momencie jego przyjscia na swiat czy w ciggu zycia. Rodzic dziecka chorego kazdego dnia
uczy si¢ funkcjonowaé w §wiecie nowych regut i wyzwan. Kryzys staje si¢ nieodigcznym to-
warzyszem drogi prowadzacej przez rzeczywistos¢ naznaczong chorobg. Rodzice dzieci za-
kwalifikowanych do pediatrycznej opieki paliatywnej nabywaja zdolnos$¢ rozpoznawania swo-
ich przezy¢ i umiejscowienia ich adekwatnie do etapu kryzysu. Towarzyszenie w chorobie sta-
nowi proces i bywa zrodlem samorozwoju. W zycie z chorobg wpisuje si¢ nieuchronnos¢
$mierci, ktorej obecnos¢ jest wyczuwalna i1 nie da si¢ z nig polemizowaé ani jej zaprzeczyc.
Diagnoza nie stoi na przeszkodzenie by zaakceptowaé dziecko niezaleznie od jego deficytow
psychicznych 1 fizycznych 1 wszelkich ograniczen stanowigcych nastgpstwo choroby. Historia
mam dzieci paliatywnie chorych pozwala na wyciagnigcie wnioskéw, ze ztozono$¢ kryzysu i
jego przebieg jest zalezny od indywidualnych cech i zasob6w danej osoby, ale rowniez od czyn-

nikéw zewnetrznych.
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Analiza wynikoéw pani A pozwala stwierdzi¢, ze do§wiadczenie kryzysu utraty zdrowia dziecka
w nastepstwie choroby paliatywnej stanowi wieloptaszczyznowe do§wiadczenie roztozone w
czasie. Pani A przeszta przez kryzys utraty zdrowia dziecka w nastepstwie otrzymania diagnozy.
Informacja o chorobie dziecka i niekorzystnych rokowan zwigzanych z brakiem mozliwosci
skutecznego leczenia staly si¢ preludium dalekosi¢znych zmian zyciowych. Niewatpliwie byto
to wydarzenie krytyczne ktore znaczaco wptyneto na panig A. Nadal przywotuje tamten mo-
ment i rozpamigtuje wydarzenia z okresu narodzin syna. Poczatkowa faza kryzysu zwigzana z
szokiem i niedowierzaniem przechodzita w etapy poczucia zanizenia kompetencji, sprawstwa
1 utratg kontroli wptywajac na obnizenie nastroju. Wyposazenie w praktyczne umiej¢tnosci
zwigzane ze specjalistyczng opieka nad dzieckiem chorym i profesjonalna pomoc medyczna
daty poczatek zmian zwigzanych z przywroceniem poczucia kompetencji. w przypadku pani A
kryzys nie byl jednostkowym doswiadczeniem. Choroba dziecka generuje tendencje dla kryzy-
sOW nawracajacych powigzanych ze stanem zdrowia dziecka. Kryzys zdrowotny syna powo-
duje ujawnianie cech kryzysu u mamy. W takich momentach pojawia si¢ u pani A poczucie
bezradnosci 1 obnizony nastrdj. Pani A posiadta zdolno$¢ rozpoznawania wlasnych stanow
emocjonalnych, rozumie zatozenia modelu pediatrycznej opieki paliatywnej i potrafi rezygno-
wac z oczekiwan stawianych dziecku a wykraczajacych poza jego mozliwosci. Wie, ze nie ma
strategii wyleczenia choroby podstawowej Bartka, dlatego nauczyta si¢ oddziela¢ dziecko od
choroby. W dobre dni, gdy stan chtopca jest stabilny choroba schodzi na dalszy plan. W sytua-
cji, gdy Bartek nie czuje si¢ dobrze a choroba zaczyna zarzadza¢ organizacja zycia rodzinnego
wowczas ujawnia si¢ u pani A ograniczona zdolno$¢ dokonywania wgladu i zarzadzania wia-
snymi zasobami. Podobnie uktada si¢ relacja z kryzysem w przypadku pani C i pani D. Pani C
mierzyta si¢ z najtrudniejszym doswiadczeniem utraty tuz po narodzinach corki. Bezposrednia
przyczyng aktywacji kryzysu byta diagnoza dziecka, analogicznie w sytuacji pani D. Mama
Zuzi obserwowala u siebie spadek nastroju, obnizone poczucie sprawstwa, bezradnos$¢ grani-
czacy z poczuciem braku sensu i sit. Wydarzenia zwigzane z dlugotrwata hospitalizacja odci-
snety wyrazne pigtno rzutujac na dalszy etap adaptacji do choroby. Kryzys w przypadku pani
C ma dynamiczny przebieg i jest $cisle powigzany ze stanem zdrowia dziecka. Ujawnia si¢ pod
postacig silnych emocji, ptaczu i rozpaczy, zwlaszcza gdy zagrozenie jest realne 1 przybliza do
konfrontacji z przysztym osieroceniem. Podobnie jak w chwili rozpoznania choroby paliatyw-
nej u pani C pojawia si¢ zaprzeczenie, zto§¢ kierowana przewaznie wobec pracownikow me-
dycznych. A w nastgpstwie proba negocjowania czasu, ktory pozostat. Tym do§wiadczeniom
towarzyszy roéwniez poczucie winy zwigzane z brakiem mozliwo$ci wsparcia i ochrony
dziecka. Od pierwszego kryzysu po te pojawiajace si¢ w toku zycia Zuzi kazdy z nich prowadzi

do stopniowego oswajania si¢ z nieuchronnos$cig $§mierci dziecka. W przypadku pani D reakcja
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na sytuacje traumatyczne zwigzane z przebiegiem choroby dziecka aktywowaty si¢ wraz z na-
rodzinami corki. Pierwsze dwa lata doprowadzity do destabilizacji i zablokowania zdolno$ci
przezywania macierzynstwa. Swiadomos$¢ ryzyka rychlej $mierci corki okazaty sie dominowacé
nad strategiami adaptacyjnymi. Dominowato wowczas zaprzeczanie mimo argumentow pod
postacig wynikow badan nie dajacych zludzen co do rozpoznania. Okresowo pani D podejmo-
wala proby targowania si¢ z Bogiem o dtugie zycie dla Zosi. Dominujace jednak byto poczucie
winy zwigzane z chorobg. Przypisywanie sobie odpowiedzialno$¢ za stan dziecka. Owczesny
stan nosit znamiona zaburzen adaptacyjnych o cechach depresji. Minione przezycia pozosta-
wity §lad pod postacig reakcji psychosomatycznych w obliczu kryzyséw zdrowotnych Zosi.
Pani D reaguje na pogorszenie stanu zdrowia cérki silnymi emocjami, ktore odbierajag jej po-
czucie sprawstwa i kontroli nad sytuacja. Jednakze, gdy udaje si¢ odzyska¢ wewnetrzng row-
nowage pani D otwarcie méwi o szykowaniu si¢ na okres zatoby po dziecku. Pani B natomiast
lokuje swoje najwigksze trudnosci w radzeniu sobie z choroba w sytuacji, gdy jej syn przeszedt
powazne zatamanie zdrowotne prowadzace do zmiany jego kondycji psychofizycznej. Pomimo
ze narodziny syna byty trudnym doswiadczeniem w zwigzku z diagnoza moézgowego porazenia
dziecigcego najbardziej dotkliwe spotkanie z ograniczeniami bedacymi nastgpstwem choroby
przypadly na p6zniejszy okres. Niespodziewana zmiana sytuacji wyzwolila reakcje kryzysowe
mierzac panig B z poczuciem ograniczonych kompetencji i mozliwosci panowania nad sytua-
cja. W tym przypadku kryzys ujawnial si¢ pod postacig repertuaru emocji wptywajacych na
motywacj¢ i aktywno$¢. Pani B zaprzeczata pogorszeniu zdrowia syna traktujac je jako odwra-
calny epizod. Brak poprawy stat si¢ powodem eskalacji ztosci kierowanej wobec lekarzy odpo-
wiedzialnych w ocenie pani D za stan dziecka. Pojawita si¢ gotowo$¢ do negocjowania warun-
kéw odzyskania dawnego Igora z sitg wyzszg. Obecne byto rowniez poczucie winy 1 wypomi-
nanie sobie niedostatecznej uwaznosci i umiej¢tnosci reagowania na objawy. W chwili badan
pani D zaczgta zbliza¢ si¢ do ponownej akceptacji stanu dziecka przy jednoczesnym wzroscie
poczucia, ze czas przybliza Igora do $§mierci. Pani E oczekiwata diagnozy corki §wiadoma jej
konsekwencji. Doswiadczenie choroby 1 $mierci starszego dziecka sprawily, ze diagnoza bu-
dzita przerazenie, ale tez otwierata $ciezki dla niezbednych do podjgcia dziatan. Realizacja po-
przez dzialanie na rzecz poprawy jakosci 1 dlugosci zycia dziecka stata si¢ gtowng strategia
postepowania. Nie oznacza to, ze kryzys nie byt obecny. Pani E przechodzila przez wszystkie
jego etapy ze ztoscig i brakiem zgody na diagnoze wiacznie. Nim zapadta diagnoza mozliwe
byto zaprzeczenie, ktoremu towarzyszyta nadzieja napgdzana danymi statystycznymi. Gniew
byt odpowiedzig na urealnienie zagrozenia, powigzane z poczuciem niesprawiedliwos$ci. U pani
E pojawita si¢ gotowo$¢ sktadania obietnic i zobowigzan by wytargowac czas dla dzieci. Z racji

na genetyczne uwarunkowanie choroby obecne byto poczucie winy. Dzi$ pani E jest w innym
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miejscu cho¢ poszczeg6lne etapy kryzysu bywaja aktywne jednak dominuje gotowo$¢ na to-
warzyszenie dziecku az do $§mierci.

5.2. Jak wyglada adaptacja do choroby dziecka w obliczu przyszilego osierocenia?
Adaptacja przejawia si¢ w zdolnosci do codziennego funkcjonowania niezaleznie od choroby
dziecka. Wyraza si¢ poprzez umiejetno$¢ zarzadzania stresem i lgkiem w taki sposob by nie
blokowaly dziatan i1 aktywnos$ci. Pozwala wyposaza¢ dorostego w kompetencje 1 zasoby umoz-
liwiajace $wiadome uczestnictwo w zyciu chorego dziecka. Rodzice dziecka chorego moga po-
dejmowac¢ rozne strategie dzialania w obliczu krytycznego wydarzenia. Moga tworzy¢ relacje
partnerskie traktujac chorobe¢ jako wspolne wyzwanie, ktore prowadzi do poszukiwania opty-
malnych rozwigzan. Optymalizacja sprowadza si¢ do korzystania z zasobéw rodzinnych i po-
szukiwania wsparcia poza jej kregiem. Istnieje tez mozliwos¢ siggania po styl skoncentrowany
na negatywnych emocjach i uporczywym poszukiwaniu odpowiedzi na pytanie o przyczyny
pojawienia si¢ choroby w rodzinie. Trzeci styl sprowadza si¢ do adaptacji poprzez przyjmowa-
nie stereotypowego podziatu rdl co centralizuje doswiadczanie indywidualnego cierpienia bez
mozliwosci wspotodczuwania 1 wsparcia. (Rogiewicz, 2015). Wybor strategii jest uwarunko-
wany przez czynniki wewnetrzne i zewnetrzne. Istotny wpltyw wywiera dostgpnos¢ zrodet
wsparcia, akceptacja i zrozumienie ptyngce od oséb z rodziny i spoza systemu. Wazne sg row-
niez wczesniejsze doswiadczenia powigzane ze stratami. W procesie adaptacji sprzyjajacym
czynnikiem dla pani A jest obecnos¢ waznych ludzi, cztonkéw rodziny, ale rowniez profesjo-
nalnej opieki medycznej i pozamedycznej gwarantowanej przez hospicjum domowe dla dzieci.
Wzrost poczucia kompetencji zwigzanych z opieka nad dzieckiem chorym pozwolil odzyskac
pani A poczucie sprawstwa i kontroli. Takie mechanizmy pozwalaja na regulowania aktywnosci
pomimo tego, ze choroba czesto zaktoca rytm dobowy. Choroba dziecka wygenerowata u pani
A pewng podatno$¢ zwigzang z przewidywaniem zagrozen i nastawieniem na negatywny sce-
nariusz wydarzen. Pani B po stracie mamy ktoéra traktowata jako gtowne zrodlo wsparcia bazuje
przede wszystkimi na profesjonalnej pomocy pracownikdéw hospicjum dla dzieci. Pogorszenie
stanu zdrowia dziecka doprowadzito do wzrostu poziomu zaleznos$ci od zewngtrznych zrodet
wsparcia. Dotyczy to zarowno zarzadzania opieka nad synem jak i korzystania z pomocy w
rozpoznawaniu emocji i stanow psychicznych w przebiegu kryzysu. Adaptacja dla pani B wigze
si¢ rowniez z praktycznymi umiejgtnosciami zwigzanymi z obstugg specjalistycznego sprzgtu
medycznego. Ten rodzaj kompetencji pozwala zaakceptowac fakt nieodwracalno$ci zmian psy-
chofizycznych bedacych nastgpstwem postepu choroby podstawowej. Pani C upatruje gtow-
nego zrodla wsparcia w osobach obdarzonych zdolno$cig akceptacji i stronigcych od stosowa-
nia inwazyjnych form pomocy. Zrozumienie dla sytuacji rodzica uwiezionego przez chorobe

dziecka w domu pozwala zaakceptowa¢ wiasng niemoc. Pani C szuka zrodel emocjonalnego
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wsparcia umozliwiajacego utrzymanie psychicznej rownowagi. Roéwnie wazne sg praktyczne
umiejetnosci i wiedza, ktore stanowig narzedzie przeksztatcajace te zasoby w strategie realnego
wsparcia 1 pomocy dla dziecka. Pani D pomaga zrozumienie niemocy i bezradnos$ci z jakim
mierzy si¢ w nastgpstwie urodzenia chorej coreczki. Wazny akcent pada rowniez na dziatania
psychoedukacyjne ktdre pozwalaja na zrozumienie mechanizmow kryzysu i wyjasniajg przy-
czyny reakcji psychofizycznych. Wiedza wyposaza w narzedzia ulatwiajace budowanie poczu-
cia sprawstwa 1 wlasnych kompetencji. Pani E szuka wsparcia zar6wno w relacji partnerskiej
jak 1 angazujac si¢ w wymiang spoteczne z osobami spoza rodziny. Dzialanie ukierunkowane
na konkretny cel staje si¢ strategig tagodzaca napigcie. Adaptacja zwigzana z opieka 1 wykony-
waniem niezbednych czynnos$ci nie sg rtOwnowazne z akceptacja faktu nieuleczalno$ci choroby
podstawowej. To wlasnie ta §wiadomos$¢ rzutuje na statg ekspozycj¢ reakcji lgkowych i dozna-
nie permanentnego stresu w zyciu codziennym. Dynamika zmian warunkowanych przebiegiem
choroby paliatywnej sprawia, ze istnieje niewielka sposobno$¢ opanowania strategii radzenia
sobie ze stresem i zarzadzania Igkiem jednakowo skutecznych w obliczu r6znych wydarzen. W
przypadku kryzysu utraty zdrowia dziecka takie reakcje petnig rolg adaptacyjna, gdyz zagroze-
nie jest realne 1 proba jego przewidywania i emocjonalnego uwarunkowania stanowi probe
przygotowania si¢ na rzeczywiste problemy a nawet $mier¢ dziecka. Kazda osoba mierzaca si¢

z chorobg dziecka poszukuje wlasnych sposobow radzenia sobie.

5.3. Jakie strategie radzenia sobie w sytuacjach stresowych stosuja rodzice dzieci paliatyw-
nie chorych?

Stres stanowi pierwsza reakcj¢ na sytuacj¢ prowadzaca do destabilizacji. Stanowi preludium
dla kryzysu w konsekwencji przybierajac postac statego towarzysza lokujacego si¢ w systemie
rodzinnym w ktérym wystepuje choroba. Wspdlne dla systeméw rodzinnych jest dgzenie do
zachowania rownowagi wewnatrzrodzinnej co stanowi mechanizm przystosowania do choroby.
Dazenie do utrzymania homeostazy dostosowanej do zmian sytuacyjnych pozwala na zacie-
$nienie wiezi rodzinnych 1 wzmocnienie systemu, ktory aktywuje strategie ochronne oparte na
wymianie 1 wspotpracy. Rodzina jako model dynamicznie funkcjonujacej calosci potrafi akty-
wowac zdolnos¢ do zbiorowego reagowania na stres tak aby minimalizowac jego negatywne 1
szkodliwe nastgpstwa. (Walden- Gatuszko, 2011). W radzeniu sobie z wydarzeniami trauma-
tycznymi stanowigcymi zrddlo stresu kluczowe jest poszukiwanie strategii radzenia sobie z
tymi doswiadczeniami. Przeprowadzone badania pozwolily na okreslenie mozliwych strategii
stosowanych przez mamy dzieci paliatywnie chorych. Wyniki uzyskane w badaniu zwigzanym
z okresleniem strategii radzenia sobie ze stresem u pani A wskazuja na mozliwe tendencje do

wybierania tych skoncentrowanych na emocjach. Mozliwe jest rOwniez angazowanie si¢ w
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czynnosci zastepcze w obliczu stresu. Kazda sytuacja zwigzana z konieczno$cig podejmowania
interwencji medycznej w nastepstwie trudnosci zdrowotnych przyczynia si¢ do destabilizacji
emocjonalnej. Utrata rOwnowagi wpisuje si¢ w poczucie urealnionego leku zwigzanego z za-
grozeniem jakie niosg za sobg kryzysy zdrowotne. Do§wiadczanie siebie przez pryzmat emocji
pozwala zatrzymac si¢ na wlasnych przezyciach co stuzy oswajaniu z zatobg po stracie zdrowia
dziecka. Wpisuje si¢ w strategie adaptacyjne, sytuacyjnie pozwalaja odreagowac napigcie zwig-
zane z aktywacja na wydarzenie generujace stres. Strategie, po ktore sigga pani B mieszczg si¢
zardwno w stylu skoncentrowanym na emocjach jak i na zadaniu. Pani B opanowata umiejet-
nos¢ aktywnego dziatania na przekor chorobie syna jeszcze na etapie, gdy byt on w lepszej
kondycji zdrowotnej. Do dzi$ stara si¢ koncentrowa¢ na zadaniu co ulatwia jej samoregulacje¢ i
zarzadzeni swoim czasem i przestrzenig. Zmiana sytuacji medycznej chtopca sprawita, ze emo-
cje zaczety odgrywac istotng role regulacyjng u pani B. Doswiadczenie swoich emocji, odtwa-
rzanie ich pozwala zobrazowac 1 uaktualni¢ sytuacj¢ w jakiej znajduje si¢ rodzina. Aktywno$¢
emocjonalna stanowi odpowiedz na doswiadczony kryzys ponownej utraty zdrowia dziecka i
wpisuje si¢ w mechanizm przystosowawczy. U pani C dominuje styl skoncentrowany na emo-
cjach widoczny zwtlaszcza w obliczu trudno$ci w opanowaniu objawow choroby dziecka. Jest
to strategia prowadzaca do uktadania siebie i swoich relacji z chorobg prowadzaca do poszuki-
wania sposobu przystosowania. Obiektem emoc;ji jest dziecko, ktore opisuje swoim stanem
wszystkie niespetnione nadzieje. Pogorszenie stanu zdrowia przybliza do mysli o przyszlej stra-
cie a reakcja emocjonalna pozwala optaka¢ siebie jako osobg zagrozong osieroceniem. Pani D
stosuje strategie skoncentrowane na emocjach. Traumatyczne dos§wiadczenia zwigzane z pierw-
szym etapem zycia dziecka przyczynily si¢ do wzrostu reakcji kierowanych emocjami. Pani D
przezywa w chwilach zdrowotnych zataman do§wiadczenia utraty zdrowego dziecka i przyszta
smier¢ ukochanej chorej corki. Aktualne reakcje mieszcza w sobie bol utraty wpisanej w zy-
ciorys dziewczynki. Stanowig strategie adaptacji i mierzenia si¢ z nieuchronnoscia $mierci. Dla
pani E najblizsze sg strategie skoncentrowane na zadaniu oraz na unikaniu w tym przede
wszystkim dotyczace kontaktow towarzyskich. Doswiadczenie utraty pierworodnego syna,
przy ktorym pani E stosowata strategie izolacyjne staly si¢ zrodtem poszukiwania nowych roz-
wigzan w obliczu choroby. Dziatanie 1 aktywnos$¢ ukierunkowana na utrzymanie relacji spo-
tecznych pozwala regulowaé emocje pani E. Swiadomo$¢ nieuchronne;j utraty dziecka jest na
state wpisana w zyciorys pani E, potrzebuje ona jednak sity do codziennych zmagan i czerpie
ja z bycia w relacji z waznymi osobami. Obserwacje rodzicow dzieci z niepelnosprawnosciami
pozwalaja dostrzec, ze w ich przypadku stres nie ma charakteru incydentalnego a przyjmuje
posta¢ permanentng. Reakcje stresowe stanowig odpowiedz na wszelkie utraty bedace nastep-

stwem dysfunkcji w obszarze funkcjonowania dziecka. Zmagania z ograniczeniami
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narzuconymi przez niepelnosprawnos$¢ utrudniajg a nawet uniemozliwiajag domkniecie kryzysu
utraty. Powodem tego jest statle doswiadczanie strat wyrazajacych si¢ poprzez niemozliwe do
realizacji cele zyciowe dziecka. (Biatas, 2020). Chroniczno$¢ doswiadczenia stresu wpisuje si¢
w obraz rodzica dziecka chorego. Dziecko niezaleznie od choroby rosnie, rozwija si¢ na miarg
mozliwos$¢ a czas w tym przypadku nie jest sprzymierzencem. Jego uptyw przybliza dorostego
do granicy konca zycia. Trudno$ci zwigzane z niemozno$cig osiggania umiejetnosci przewi-
dzianych dla danego wieku obrazowego pokazuja seri¢ strat. Wpisuja si¢ w nig przesztos¢, ktora
zmienita kierunek i ksztalt macierzynstwa, terazniejszosc¢ i przysztosé. Obecnos¢ dziecka we-
ryfikuje plany i1 oczekiwania. Przyszto$§¢ miesci w sobie niewyobrazalng utrat¢. Badania pro-
wadzone z udzialem rodzicow dzieci chorujacych onkologicznie wskazuja, Ze stres wywiera
istotny wptyw na jako$¢ relacji i spojnosci rodziny w obliczu wydarzen traumatycznych. Do-
$wiadczenie stresu chronicznego zwigzanego z chorobg dtugotrwatg przyczynia si¢ do postrze-
gania choroby jako zagrozenia i krzywdy, ktore negatywnie oddziatywaja na relacj¢ bliskosci,
intymnosci i komunikacje rodzicéw. (Socha, Janicka, 2024). Mocny akcent pada na kwalifika-
cj¢ stresu jako doswiadczenia na state wpisujacego si¢ w zycie rodziny dotknigtej chorobg
dziecka. Jest jak cien, ktory kfadzie si¢ nad domem. Nie zawsze stanowi przeszkode czasem
jest droga prowadzaca do odnalezienia skutecznych rozwigzan. Choroba dziecka pozwala do-
$wiadczac¢ siebie na réoznych poziomach oddzielajac to co wazne od tego co nieistotne. Niczym
bol ujawniajacy obszar, ktorym trzeba si¢ szczegdlnie zaopiekowaé. Chroniczno$¢ stresu sta-
nowi naturalng odpowiedz na do$wiadczenie traumatycznego przezycia.
5.4. W jaki sposob poziom leku wptywa na adaptacje do $miertelnej choroby dziecka?

Le¢k zarowno rozumiany jako state wyposazenie jednostki jak i wystepujaca w odpowiedzi na
aktualne wydarzenie reakcja stanowig naturalny komponent wpisany w zycie rodzica dziecka
chorego. Lek moze pelni¢ dwojaka role, z jednej strony generuje prawdopodobienstwo wysta-
pienia kryzysu z drugiej peini funkcj¢ ochronne ostrzegajac przed mozliwym zagrozeniem. W
przebiegu choroby paliatywnej zagrozenie stanowi nieodlaczny element codziennosci. Z per-
spektywy osoby dorostej jednym z najtrudniejszych do§wiadczen jest utrata kontroli, ktora wy-
zwala reakcje lekowe. Choroba mie$ci w sobie nieprzewidywalno$¢ i nie wpisuje si¢ w prosty
schemat przyczynowo- skutkowy. Dotychczas stosowane strategie okazujg si¢ w jej obliczu
nieskuteczne prowadzac do bezradnosci. Bezradny dorosty jest zagubiony 1 bardziej podatny
na eskalacje niekorzystnych wzorcow zachowan. W zwigzku z tym jednym z najtrudniejszych
wyzwan dla dorostych opiekunoéw jest dazenie do utrzymania rownowagi emocjonalnej w ob-
rgbie systemu. Jest to istotne réwniez z perspektywy dziecka, ktore pomimo deficytow 1 nie-
pelnosprawnos$ci doskonale odbiera emocje i odczucia rodzica co moze wyzwala¢ reakcje le-

kowe rowniez u niego. (Walden- Gatuszko, 2011). Swiadomos¢, ze dziecku moze co$ zagrazac
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staje si¢ naturalnym zrodiem leku rodzica. Choroba z niekorzystnym rokowaniem przyczynia
si¢ do zakorzenienia legku w codziennym funkcjonowaniu. Koncentracja dorostego skupia si¢
wokot obserwacji objawow budzacych niepokdj 1 zwiastujacych kolejne trudnosci 1 wyzwania.
Doswiadczenie choroby dziecka powoduje, Ze cierpienie totalne staje si¢ zbiorowym dozna-
niem matego cztowieka i jego najblizszego otoczenia. Z pozycji kazdej z rol potrzebne jest
podejmowanie wysitku umozliwiajace funkcjonowanie pomimo niesprzyjajacych warunkow
zewnetrznych. Konieczna jest mobilizacja zar6wno na poziomie systemowy jak i indywidula-
nym. Perspektywa poszczegolnych osob nadaje chorobie inne znaczenie. Lgk, gniew i poczucie
winy wystepuja czesto w triadzie a stopnie ich nasilenia zwigzane sg z indywidualng percepcja
choroby. (Godawa, 2018). Cierpienie totalne wywodzi si¢ z utraty. Dotyczy zar6wno objawow
fizycznego bolu i dolegliwosci zwigzanych z przebiegiem choroby jak i emocjonalnego do-
$wiadczenia strat 1 ograniczen. Dorosty wspotodczuwa z dzieckiem w jego bolu. Lek wpisuje
si¢ w mechanizmy adaptacyjne, gdyz jest informacja o zagrozeniu. W przypadku choroby pa-
liatywnej istnieje wiele zmiennych mogacych stanowi¢ zagrozenie dla dziecka. Dziecko nie-
zdolne do samodzielnej egzystencji nie posiadajace zasobdw, aby zabezpiecza¢ wlasne po-
trzeby jest w petni zalezne od uwazno$ci rodzica. Przeprowadzone badania pozwolily potwier-
dzi¢, ze kazda z mam dziecka paliatywnie chorego mierzy si¢ z dos§wiadczeniem lgku zaréwno
zwigzanego z reakcjg w odpowiedzi na biezace wydarzenie jak 1 pewng predyspozycja i uwa-
runkowaniem. Pani A pomimo obaw zwigzanych ze sprostaniem zadaniom wpisanym w opieke
nad dzieckiem chorym nauczyta si¢ adekwatnie i trafnie rozpoznawac objawy syna. Lek jest
wcigz obecny w jej Zyciu zwlaszcza w obrazach przyszio$ci bez dziecka. Obecnie pelni funkcje
motywatora, ktory pozwala reagowaé wlasciwie do zagrozenia. Pozwala tez przewidywac sy-
tuacje potencjalnie niebezpieczne 1 stosowac dziatania profilaktyczne. Syn pani A jest w pelni
zalezny od podejmowanych przez nig dziatan. Uwazno$¢ skoncentrowana na wyszukiwaniu
objawow pozwala zabezpieczaé potrzeby dziecka. W przypadku pani B zmiana sytuacji zdro-
wotnej jej syna spowodowata wzrost poziomu odczuwanego leku w zyciu codziennym. Obiek-
tywnie chlopiec jest obecnie szczegodlnie narazony na ryzyko pojawienia si¢ objawow ktore
narazaja jego zdrowie i zycie. Czuwanie nad prawidlowym dziataniem sprzetu medycznego,
kontrola parametrow zyciowych i obserwacja zachowan chtopca, mimo ze dyktowane Iekiem
finalnie stuza adekwatnej opiece. Pani C czg¢sto opisuje swoje przezycia przez pryzmat leku. Z
racji na szczegblne zaopatrzenie medyczne jej corki niezbgdne stato si¢ stworzenie sterylnych
warunkow domowych do wykonywania czynnosci pielegnacyjnych. Lek przed zakazeniem po-
zwolil wypracowac strategie przeprowadzania czynnosci w sposob niwelujacy zagrozenia. Pro-
jekcja groznych objawow zwigzanych z rozwojem choroby podstawowej pozwala reagowaé na

kazda zmian¢ a w konsekwencji dobierac strategie postgpowania zgodne z sytuacja. Pani D jest
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w stalej gotowosci do mierzenia si¢ z sytuacjami trudnymi 1 niebezpiecznymi. Odczuwalno$é
Igku sprawia, ze w otoczeniu dziecka zawsze znajduje si¢ sprzgt medyczny i leki niezbedne w
trakcie napadow czy epizodow padaczkowych. Lek wzmaga czujnos$¢. Pani E koncentruje si¢
na objawach dziecka jednak rozrdznia te wynikajace z choroby podstawowej od tych niestan-
dardowych. Zagrozenie mobilizuje ja do wytrwalych dziatan. Reaguje stanowczo i operuje kon-
kretami stawiajac na pierwszym planie dobro dziecka. Lek w przypadku rodzicoéw dzieci palia-
tywnie chorych stanowi adekwatng odpowiedz na chorobe. Rodzic przyjmuje na siebie rolg
eksperta. To jego obserwacje i wnioski pomagaja skutecznie dobra¢ metody postgpowania me-
dycznego. Opieka w domu wymaga dostrojenia do potrzeb dziecka w oparciu o standardowe
procedury medyczne. W takich przypadkach niezbgdna jest uwazno$¢ i gotowos¢ reagowania
wobec nagtych wydarzen.

5.5. W jaki sposob cechy temperamentu przyczyniajg si¢ do adaptacji w przebiegu choroby

paliatywnej dziecka?

Temperament pozwala okresli¢ réznice indywidualne. Z jednej strony stanowi uwarunkowane
genetycznie predyspozycje z drugiej podlega wptywom srodowiska zewnetrznego 1 wszystkich
oddziatujacych czynnikéw. Historia zycia czlowieka mie$ci w sobie skalg wydarzen o réznych
cechach. Wydarzenia krytyczne takie jak choroba dziecka wptywaja na obraz potencjatu i kie-
runku w jakim przebiega rozw0j. Trudne do§wiadczenia ksztattujg poprzez wyodrebnianie cech
1 wlasciwos$ci niezbednych w procesie zmian wymagajacych przystosowania. Choroba jest
zmienng wymuszajacg odpowiedz w postaci konkretnych zachowan i strategii. Badane osoby
prezentuja réznorodny repertuar doswiadczen zyciowych. Pani A prezentuje si¢ jako osoba
skora do zatrzymywania w pamigci doswiadczen kojarzonych z silnym pobudzeniem emocjo-
nalnym. Wraca wspomnieniami do najtrudniejszych momentéw zmagania si¢ z chorobg
dziecka od chwili jego narodzin. W obliczu biezacych wydarzen powigzanych z kryzysami
zdrowotnymi reaguje silnym pobudzeniem fizycznym i emocjonalnym. Chroniczno$¢ doswiad-
czania choroby powoduje, ze widoczne sg cechy zmgczenia i nie zawsze tatwo jest zregenero-
wac sily spozyte w toku opieki nad dzieckiem. Bliskg strategia dla pani A jest osigganie stanu
wysokiego pobudzenia pozwalajacego przej$¢ do dziatan, ale w krotkich odcinkach czasowych.
Pani B pielegnuje doswiadczenia z przesztosci, gdy stan zdrowia syna umozliwiat jej realizacje
aktywnosci na roznych obszarach dzialania i nie byt traktowany jak bariera. W obliczu zagro-
zenia w wyniku postepujacych zmian zdrowotnych i wymuszonej izolacji spotecznej pani B
do$wiadcza silnego nat¢zenia emocji w obliczu trudnych wydarzen. Na poziomie emocjonal-
nym pobudzenie utrzymuje si¢ rOwniez po ustaniu bodzca lezacego u jego zrodel. Kazdorazowo
pobudzenie niesie za sobg obcigzenie kosztami energetycznymi i przejawia si¢ spadkiem ogol-

nej energii. Pojawia si¢ tesknota za wczesniejsza aktywnos$¢ 1 zmeczenie unieruchomieniem.
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Pani C jest silnie przywigzana do powtarzalnosci i stalosci rytmu dobowego. Zaktdcenia na tym
tle niosg za soba duze obcigzenie i dziataja wytracajaco. Poczucie bezpieczenstwa i stabilizacji
lokuje si¢ w przewidywalnym schemacie dnia. Pani C wykazuje silng potrzebe powrotow do
doswiadczen z przeszto$ci aktywujacych silne pobudzenie emocjonalne. Jest to strategia zmie-
rzajaca do rozliczenia si¢ z przesztymi wydarzeniami co pozwala antycypowac proces zatoby.
W obliczu wszelkich krytycznych momentoéw zdrowotnych odpowiedzig jest reakcja warunko-
wana emocjonalnie. Pobudzenie emocjonalne pozwala pani C dziata¢ aktywnie kazdego dnia
pomimo fizycznych przejawow zmeczenia. Aktywnos$¢ emocjonalna motywuje do tworzenia
przestrzeni pozwalajacych na interakcje i wymiane z corka. Panig D cechuje potrzeba bycia w
emocjonalnym kontakcie z dzieckiem co przektada si¢ na silne wspotodczuwanie. Obserwo-
walne i wyczuwalne zmiany a takze projektowanie przysztych wydarzen prowadza do aktywi-
zacji emocjonalnej. Przeszto$¢ miesci w sobie doswiadczenia trudne i krytyczne a zarazem po-
zadane, gdyz posrod totalnego cierpienia wzrosta zdolno$¢ pokochania chorego dziecka. W
zwiazku z tym pani D najlepiej czuje si¢ w relacji jeden na jeden z dzieckiem. Wiez z cérka
realizuje si¢ poprzez wspdlnie spedzony czas w bliskiej relacji nie przerywanej zbednymi ak-
tywnosciami. Pani E potrzebuje dynamiki by moéc realizowac si¢ w dziataniu. Wysokie zapo-
trzebowanie na stymulacj¢ pozwala wybiera¢ aktywnos$ci odwracajace uwage do najtrudniej-
szych doswiadczen emocjonalnych. Pomimo czestych powrotow do przesziosci i wspominania
zmartego syna pani E wktada wysilek w podejmowanie dziatan stojacych w kontrascie do po-
przednich strategii postgpowania w obliczu choroby. Pani E stabilizuje siebie aktywnoscia,
ktéra pozwala roztadowywac¢ gromadzace si¢ napigcie i nadawa¢ sens podejmowanym stara-
niom. Bycie w zadaniu pozwala czerpa¢ energi¢ z widocznych efektow wilasnej pracy i wysitku.
Dlatego poszukuje stymulacji zarowno w domu jak 1 na zewnatrz z udziatlem innych osob. Ist-
nieje prawdopodobienstwo, ze rodzice dzieci z rozpoznaniem chorob paliatywnych narazeni sg
w szczeg6lny sposdb na podejmowanie dziatan regulacyjnych. Sytuacja choroby wnoszacej
bezposrednie zagrozenie dla zycia 1 zdrowia moze prowadzi¢ do dysonansu mi¢dzy zasobami
jednostki a wymaganiami §rodowiskowymi. Nadmierne obcigzenie sytuacyjne prowadzi do ob-
cigzen stymulacyjnych a trudno$¢ w sprostaniu sytuacji stanowi zrédlo stresu. Niezaleznie od
adekwatnosci poziomu aktywacji nadal mozliwe jest utrzymanie wysokiego poziomu efektyw-
nos$ci dziatania jednak nie obywa si¢ to bez konsekwencji pod postacig kosztow psychofizycz-
nych. Podejmowanie prob sprostania zadaniom jakie stawia przed czlowiekiem rzeczywistos$¢
moze by¢ okupione zmiana w obszarze emocjonalnym. Uwidaczniajg si¢ wowczas reakcje le-
kowe wraz z gniewem i napi¢ciem. Ponadto osoba moze obserwowac¢ zmiany w obszarze reak-
cji fizjologicznych czy biochemicznych. Zakléceniu ulega réwniez obszar poznawczego rea-

gowania rzutujac na obnizenie sprawnos$ci pamigci 1 trudnosci z koncentracja. (Zalewska,
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Marszat- Wisniewska, 2011, s. 61-62). Przejawem adaptacji jest zdolnos¢ do efektywnego dzia-
tania niezaleznie od okolicznosci. Rodzice dzieci przewlekle i §miertelnie chorych na co dzien
podejmuja wysitek w podejmowanie dziatan w kontrze do obcigzajacych 1 stresogennych wa-
runkow.

5.6.Postulaty.

Postulaty stanowig nastepstwo przeprowadzonych badan i wnioskéw jakie mozna wyciagnaé
na ich podstawie. Dotycza praktycznych wskazan dotyczacych obszaru wsparcia dla rodzin
mierzacych si¢ z paliatywng choroba dziecka. Maja mozliwo$¢ stac si¢ propozycja i wskazéwka
dedykowang osobom i instytucjom dziatajacg na rzecz dzieci z rozpoznaniami chorob przewle-
ktych i terminalnych oraz ich najblizszego otoczenia. Moga postuzy¢ placowkom medycznym,
hospicyjnym oraz organizacjom pozarzadowym dziatajacym na rzecz poprawy zycia dzieci z
niepetnosprawnosciami sprzezonymi i chorobami rzadkimi. Adresatami postulatow powinni
by¢ réwniez rodzice i najblizsze osoby dziecka chorego.

1. Profesjonalna pomoc psychologiczna oferowana rodzicom w toku diagnostyki dziecka
niezaleznie od momentu rozpoznania choroby. Swiadomo$¢ konsekwencji psycholo-
gicznych jakie niesie za sobg rozpoznanie choroby paliatywnej u dziecka. W trosce o
dobrostan psychiczny rodzica wyposazenie kadry medycznej w zasoby i kompetencje
migkkie umozliwiajace trafne rozpoznanie etapu kryzysu utraty z jakiem mierzy si¢
dorosty doswiadczajacy wydarzenia traumatycznego w zwiazku z diagnoza.

2. Zapewnienie dostepu do informacji i §wiadczen zwigzanych z holistyczng opieka nad
dzieckiem chorym i jego rodzing na kazdym etapie leczenia. Zwigkszanie skutecznos$ci
w zakresie planowania przebiegu postepowania medycznego w przebiegu choroby
podstawowej z ukierunkowaniem na leczenie objawowe. Edukacyjny wymiar wsparcia
pozwalajacy zrozumie¢ przebieg kryzysu utraty zdrowia i zycia dziecka. Informacja i
wiedza stanowig niezb¢dne wyposazenie i narzedzia umozliwiajace rodzicom dziecka
chorego adaptacj¢ do choroby.

3. Zapewnienie ciagglosci wielospecjalistycznego wsparcia w warunkach domowych.
Wzmocnienie rodzica w nabywaniu praktycznych umiej¢tnosci zwigzanych z opieka
nad dzieckiem chorym celem budowania poczucia sprawstwa i wtasnych kompetencji.
Monitorowanie poziomu funkcjonowania rodzica w domu, uruchamianie dziatan inter-
wencyjnych w przypadku spadku poziomu energii i mocy. Reagowanie na objawy psy-
chofizyczne mogace wskazywac przecigzenie sytuacyjne. Zapewnienie wspolpracy i
wymiany w obszarze opieki medycznej i psychologicznej realizowanej w domu pa-
cjenta. Wzmacnianie postaw zespotu wielospecjalistycznego oraz jakosci komunikacji

utatwiajacej ksztaltowanie postaw wzajemnego szacunku i otwartosci. Nalezy
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uwzgledni¢ samoksztatcenie 1 doskonalenie kompetencji cztonkdéw zespotu hospicyj-
nego ktdrego rola jest znaczaca dla rodzica i dziecka.

Ksztaltowanie w §rodowisku medycznym idei skutecznej komunikacji zwigzanej z
umiejetnoscia przekazywania trudnej diagnozy rodzicowi dziecka chorego. Budowanie
zasobow 1 kompetencji jezykowych umozliwiajacych niwelowanie psychicznych kon-
sekwencji przyjmowania informacji lezacych u zrédet wydarzen traumatycznych.
Uwrazliwienie na potrzeby odbiorcy komunikatu 1 znaczenie przekazu dla procesu ad-
aptacji do choroby. Umiejetne méwienie o niekorzystnych rokowaniach moze stanowié
istotne narzedzie w tagodzeniu zaburzen przystosowawczych.

Zapewnienie pomocy rodzinie w pokonywaniu trudnosci zwigzanych z przebiegiem,
dynamikg i ograniczeniami wynikajacymi z choroby dziecka. Skuteczne wsparcie po-
winno bazowa¢ na trafnej diagnozie potrzeb i oczekiwan danego srodowiska. Wazne
jest zindywidualizowanie systemu pomocowego. Wskazanym jest stosowanie rozno-
rodnych narzg¢dzi pomiarowych umozliwiajacych zbieranie kompleksowych danych na
temat rodziny, historii zycia, dos§wiadczen oraz zasoboéw. Kluczowe narzedzia to wni-
kliwy wywiad 1 obserwacja. Uwazny badacz moze rdwniez poshuzy¢ si¢ narzedziami
wystandaryzowanymi umozliwiajacymi badanie poszczegdlnych zjawisk zachodza-
cych w rodzinie.

Wspieranie rodzica w dazeniu do zaspokajania wlasnych potrzeb i korzystaniu z czasu,
kiedy dziecko jest obecne. Edukacja systemu rodzinnego w zakresie potrzeb i mozli-
wosci dziecka chorego oraz strategii ich zaspokajania. Wylonienie dziecka z definicji
choroby i personalizacja malego czlowieka by stat si¢ osoba a nie podmiotem oddzia-
tywan.

Zapewnienie specjalistycznej opieki nad skutkami przebytego kryzysu. Uwzglednienie
znaczenia stresu i Igku w procesie adaptacji do choroby dziecka. Diagnozowanie stra-
tegii 1 ocena poziomu leku w nastepstwie trudnej diagnozy. Opracowanie strategii po-
mocowych 1 terapeutycznego wsparcia dla osdb szczegdlnie podatnych na negatywne
oddziatywanie stresu i lgku celem niwelowania patologicznych strategii adaptacyjnych.
Budowanie §wiadomosci 0s0b zaangazowanych w pomoc rodzinie dziecka chorego ze
stres w obliczu choroby nosi znamiona stanu permanentnego a lek jest odpowiedzig na
zagrozenie dla zdrowia i zycia dziecka.

Wzmacnianie zasobow wewngetrznych dorostego. Rozpoznawanie i diagnozowanie
strategii 1 mechanizmoéw zwigzanych z radzeniem sobie w obliczu wydarzen trudnych
i stresowych. Udzielanie profesjonalnego wsparcia w zakresie rozpoznawania kompe-

tencji oraz praca nad samopoznaniem i Samorozwojem.
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9. Inwestowanie w rozwdj galezi wiedzy psychologicznej zwigzanej z kryzysem utraty
oraz adaptacja do choréb paliatywnych. Rozwoj kierunkow zwigzanych z psychoonko-
logia 1 tanatoedukacja. Szerzenie wiedzy na temat strategii skutecznego 1 profesjonal-
nego wsparcia os6b mierzacych si¢ z utrata. Kompleksowe wsparcie rodziny bazujace
na aktualnych zroédtach wiedzy medycznej i psychologicznej od chwili rozpoznania az
po wsparcia w procesie zatoby po stracie dziecka.

10. Rozwijanie nurtu badawczego zwigzanego z obszarem pediatrycznej opieki paliatyw-
nej. Statystyczna ocena zapotrzebowania na opieke paliatywna i hospicyjng w Polsce
oraz badania w oparciu o studium indywidualnego przypadku. Rozlegte badania tych
obszarow pozwola na zobrazowanie skali potrzeb zwigzanych z niepomys$lng diagnoza
i stang si¢ zrodlem wiedzy prowadzacej do opracowania skutecznych form i metod
wsparcia.

Realizacja powyzszych postulatdéw nosi znamiona koniecznosci w obliczu zagrozen zwia-
zanych z rosngcg skalg zachorowan wsrod najmlodszych. Polskie standardy pediatrycznej
opieki paliatywnej postulujg za zwickszaniem dostgpnosci do profesjonalnych wielospecjali-
stycznych $wiadczen zmierzajacych do poprawy jakos$ci i dlugosci zycia dziecka chorego. W
centrum zainteresowania znajduja si¢ rowniez rodzice dziecka chorego ktorzy zapewniaja
dziecku komfort zycia i pozwalajg godnie odejs¢. Dziecko wraz z rodzicem powinno stac si¢
podmiotem wszelkich dzialan, ktére musza uwzglednia¢ jego indywidualng sytuacje. Droge
poznania realnych probleméw z jakimi zmagaja si¢ rodzice w obliczu przyszlego osierocenia
wyznaczajga badania oparte na studium przypadku.

Podsumowanie.

Celem niniejszej pracy byto dokonanie analizy sytuacji rodzin dzieci objetych pedia-
tryczng opieka paliatywna pod katem przebiegu kryzysu utraty i adaptacji do diagnozy dziecka
1 dalszych rokowan. Wybor indywidualnego studium przypadku byt celowy. Poznanie i dostep
do przebiegu historii zycia wybranych rodzicéw dzieci $miertelnie chorych pozwala na doko-
nanie wnikliwego wgladu w czynniki warunkujace radzenie sobie z traumatycznym wydarze-
niem. Choroba dziecka sprawia, ze otaczajacy §wiat przestaje by¢ bezpieczny miejscem. Ko-
nieczne staje si¢ uruchomienie strategii nastawionych na przetrwanie sytuacji wykraczajacej
poza standardowy scenariusz zycia. Kryzys uruchamia mechanizmy obronne sposrod ktorych
wylaniajg si¢ najskuteczniejsze dziatania adaptacyjne. Funkcjonowanie rodzica dziecka cho-
rego trudno opisac jako prawidlowy wzorzec. W obliczu nieustajagcego poczucia zagrozenia o
realnych podstawach podejmowane proby odzyskania rownowagi umozliwiajace dziatanie nie
muszg by¢ prawidtowe by pehi¢ role przystosowawczych. Obecnos¢ w cierpieniu drugiego

cztowieka stanowi wzbogacajace mentalnie 1 poznawczo doswiadczenie. Projekt badawczy
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pokazal niedobory wiedzy zwigzanej z pediatryczng opieka paliatywna zwlaszcza w kontekscie
choréb wykraczajacych poza onkologi¢. Problematyka rodzica dziecka chorego w zwiagzku z
rozpoznaniem genetycznych, metabolicznych, neurologicznych zaburzen u dziecka wymaga-
taby wzmozonej uwaznosci badawczej. Opisane przyktady daja raptem wyobrazenie skali trud-
nos$ci i zmagan rodzicOw pozostajacych w swej roli tylko przez pewien czas. Zebrany materiat

pozwala zajrze¢ do $wiata, ktory na co dzien jest niedostepny.
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