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Doswiadczenia stresu i wypalenia sit
oraz sposoby radzenia sobie z nimi
z perspektywy matek dzieci
z rzadka chorobg genetyczna

Abstrakt

W artykule zaprezentowano doniesienia teoretyczne oraz wyniki badan wtasnych w zakresie do-
Swiadczenia stresu i wypalenia sit z perspektywy matek dzieci z rzadkimi chorobami genetycznymi.
W czesci pierwszej podano definicje rzadkiej choroby, stresu rodzicielskiego i wypalenia sit. Przybli-
zono wybrane doniesienia z badan obejmujacych zagadnienie do§wiadczania stresu przez rodzicow
dzieci z niepelnosprawnoscig. W czesci drugiej krotko omdéwiono zatozenia metodologiczne badan.
Nastepnie przedstawiono wyniki badan przeprowadzonych metoda wywiadu narracyjnego wsrod
matek dzieci z rzadkimi chorobami genetycznymi, dotyczace doznawania przez nie stresu oraz wy-
palenia sit.

Stowa kluczowe: matka, rzadka choroba genetyczna, stres, wypalenie sit.

Experiences of stress and burnout
and ways of dealing with them from the perspective of mothers
of children with rare genetic disease

Abstract

The article presents theoretical reports and the results of own research on the experience of stress
and burnout of power from the perspective of mothers of children with rare genetic diseases. The
first part presents the concepts of rare disease, parental stress and burnout. I am also familiarizing
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selected reports from research on stress experienced by parents of children with disabilities. In the
second part, I briefly present the methodological assumptions of the research. Next, I present the
results of research carried out using the method of narrative interview among mothers of children
with rare genetic diseases regarding their stress and burnout of strength.

Keywords: mother, rare genetic disease, stress, burnout.

Wprowadzenie

Doswiadczenie choroby dziecka jest dla jego rodzicéw niewatpliwie jednym
z najtrudniejszych przezy¢. Uwzgledniajac fakt, ze w gléwnej mierze to wias-
nie kobieta — matka ponosi odpowiedzialno$¢ za chore dziecko, réwniez ona
w najwiekszym stopniu zmaga sie z problemami i trudno$ciami zwigzanymi
z jego wychowywaniem. Najczesciej na niej spoczywa cigzar rehabilitacji i pie-
legnacji niepetnosprawnego dziecka oraz organizacji jego leczenia. Codzienne
przebywanie z chorym dzieckiem, opieka nad nim, rehabilitacja, przede
wszystkim za$ §wiadomosc¢ jego ciezkiej, nieuleczalnej choroby, przyczyniaja
sie do pojawienia sie stresu rodzicielskiego i wypalenia sit. Wyjatkowo trudna
sytuacja dotyczy kobiet, ktore posiadaja dziecko z rzadka, czasem niezdiagno-
zowang chorobg genetyczng.

Okreslenie ,,rzadka choroba” odnosi sie do jednostki chorobowej wystepu-
jacej nie czesciej niz 5 na 10 tysiecy os6b. Choroby rzadkie maja heterogenng
symptomatologie, postepujacy przebieg, rézne, czesto niepomyslne rokowania.
Wiegkszos¢ z nich ma podtoze genetyczne (zaktada sie, ze jest to 80% tych
chorob), zas 75% z nich dotyka dzieci (Smigiel, Laczmanska, 2012, s. 14). Sa
to zazwyczaj choroby o charakterze przewlektym, nieuleczalnym. Dotychczas
zdefiniowano blisko 8 tysiecy choréb rzadkich, wiele pozostaje jednostkami
bez nazwy. Szacuje sie, ze w Europie choruje na nie okoto 30 milionéw oséb,
co stanowi 6-8% populacji Unii Europejskiej. Rodziny oséb dotknietych rzad-
kimi chorobami genetycznymi napotykaja na trudno$ci w zdiagnozowaniu
swoich dzieci, trudnosci w leczeniu i terapii, maja poczucie izolacji spotecznej
i niezrozumienia (Klajmon-Lech, 2018, s. 111-114). Najblizsi dziecka z rzadka
chorobg, zwtaszcza jego matka, s3 w wiekszym stopniu narazeni na stres i wy-
palenie sit (Sekutowicz, 2000; Dabrowska, 2005).

Stres rodzicielski, wypalenie matek dzieci z niepetnosprawnoscia
w doniesieniach badaczy

Stres rodzicielski jest jednym z najdotkliwszych obcigzen psychicznych do-
Swiadczanych przez rodzicow dzieci chorych. Mozna go okresli¢ jako ,,stan
powstajacy wskutek rzeczywistego lub rzekomego, ale spostrzeganego przez
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rodzing jako rzeczywiste, uszkodzenia umiejetnosci przezwyciezania przeszkod
w funkcjonowaniu rodziny, z ktérym wiaze si¢ konieczno$¢ przystosowania
i adaptacji na kilku ptaszczyznach zycia rodzinnego” (McCubbin, 1982,
s. 28-32). W tym rozumieniu stres jest definiowany odmiennie od kryzysu
rodzinnego, bedacego gltebszym stanem dezorganizacji rodziny, zwigzanym
z jej niezdolnoscig do przeprowadzenia koniecznych zmian strukturalnych
i przystosowawczych. Tak wiec stres rodzinny nie musi osigga¢ parametréow
kryzysu. Do najwazniejszych cech sytuacji wywotanej przez stres w rodzinie
naleza: naglos¢ wystgpienia, duzy stopien zagrozenia dla zdrowia lub zycia
catego systemu lub jednostki, niepewnos¢ odnoszaca sie do konsekwencji sytu-
acji, konieczno$¢ wprowadzania zmian w dotychczasowym stylu zycia rodziny
(Radochonski, 1987, s. 8).

Badacze stresu doSwiadczanego przez rodzicow dzieci z niepetnospraw-
noscig wsrod najwazniejszych jego przyczyn wymieniaja op6zniong diagnoze
schorzenia dziecka. Zauwaza si¢ tez zwiazek pomiedzy rodzajem i nasileniem
zaburzenia dziecka a stresem jego opiekunéw. Do zaburzen, ktére, zdaniem
badaczy, czeSciej wywotujg stres rodzicielski, nalezg te ze spektrum autyzmu.
Wykazuje sie, ze niski poziom umiejetnosci prospotecznych dziecka taczy sie
z natezeniem stresu rodzicielskiego (Richman, Belmont, 2012, s. 538-541).
Istotnym stresorem sg ograniczone zdolnosci do komunikowania si¢ dziecka
(Goin-Kochel, Myers 2005, s. 169-179).

Do najwazniejszych Zrédet powstajacego stresu rodzicielskiego nalezg za-
burzenia zachowania dziecka, takie jak agresywnos¢, samouszkodzenia, opor
wobec zmian, zachowania autostymulacyjne. Zrodtem stresu doswiadczanego
przez rodzicow moga by¢ tez zaburzenia rytmu okotodobowego dziecka.
Czestym problemem dzieci chorych i niepetnosprawnych sa trudnosci z za-
sypianiem, krétki czy niespokojny sen. Wywotuje to przewlekie zmeczenie
i zniechecenie rodzicéw i moze prowadzic¢ do stresu. Niekiedy relacje rodzicow
z innymi osobami — specjalistami zajmujacymi si¢ dzieckiem, cztonkami ro-
dziny — rodzg poczucie niezrozumienia, takze stajac sie przyczyng stresu.

W badaniach stresu rodzicow dzieci z ré6znego rodzaju niepeinospraw-
noscig uwzgledniono takie zmienne, jak: wiek dziecka, pte¢ rodzica, status
ekonomiczny rodziny, do§wiadczana jako$¢ zwiazku. Stwierdzono, ze wiek
dziecka moze by¢ istotnym czynnikiem modelujgcym poziom stresu rodzi-
cow, chociaz wyniki badan nie sa w tym wzgledzie jednoznaczne. Niektorzy
badacze wskazuja, ze rodzicow dzieci dwu-, trzyletnich cechuje wysoki
poziom stresu. Chodzi tu zwtaszcza o rodzicow dzieci autystycznych, ktore
sg sktonne do destrukcyjnych zachowan. Inni badacze zwracaja uwage na
nastepujaca prawidtowos$é: wraz z uptywem czasu i dorastaniem dziecka
rodzice zmagajg si¢ z coraz wigkszymi obcigzeniami (Pisula 1998, s. 65-68),
wynikajagcymi gtéwnie z obaw o przysztos¢ dziecka. Czynniki powodujace
wzrost sity stresu to: konieczno$¢ przystosowania sie do sytuacji niepeino-
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sprawnosci wlasnego dziecka; problemy wystepujace w zwigzku z rozpocze-
ciem pracy zawodowej przez doroste dziecko; radzenie sobie z problemami
seksualnymi dziecka; nowy wymiar odpowiedzialnosci rodziny; radzenie
sobie ze skutkami nieustannej finansowej zaleznosci dorostego dziecka; ob-
cigzenia ptynace z ograniczenia uczestnictwa w zyciu spotecznym ze wzgledu
na uposledzenie dziecka; decyzje dotyczace wyboru miejsca zamieszkania
dziecka w sytuacji niemoznosci opieki nad nim przez rodzicéw lub po ich
Smierci; planowanie dalszej opieki nad dzieckiem przez innych cztonkéw
rodziny, np. zdrowe rodzenstwo (Brotherson, Backus, 1986, s. 26-30).
Z pewnoscig wiek dziecka jest czynnikiem modyfikujacym rodzaj obciazen
rodzicielskich. Pierwsze lata opieki nad dzieckiem uptywaja na poszukiwaniu
wiasciwej diagnozy, a nastepnie na trudach leczenia i terapii. Pojawiajg sie
wowczas problemy adaptacyjne opiekunéw w nowej, trudnej sytuacji. W ko-
lejnych latach Zrédtem stresu staja si¢ problemy zwigzane z dojrzewaniem,
a nastepnie dorostoscig dziecka oraz obawami o jego przysztosc.

Badacze potwierdzaja, ze to matki sg bardziej narazone na stres. Ojcowie
w poréwnaniu z nimi wykazujg mniej symptomoéw zycia w stresie, majg tez
WYyZsz3 samooceng, mimo tego, ze otrzymuja mniej wsparcia (Goldberg, Mar-
covitch, 1986). Odczucia matek opiekujgcych sie dzie¢mi z niepetnosprawnos-
cia zbiega¢ sie moga z wahaniami nastroju i wigksza depresyjnoscia w okresie
przekwitania (Gurba, 2013, s. 83). Istotnymi czynnikami potegujacymi stres
matki s3: catodobowa opieka nad dzieckiem; poczucie odpowiedzialnosci
zwigzane z organizacja leczenia i terapii; brak mozliwosci i umiejetnosci dy-
stansowania si¢ od istniejgcych problemow.

Zauwaza sie takze znaczenie trwatosci i sity wiezi matzenskiej w funkcjo-
nowaniu matki po urodzeniu dziecka chorego/niepetnosprawnego (Gath 1978,
s. 44-45). Do najwazniejszych stresoréw modyfikujacych funkcjonowanie
zwiazku matzenskiego/partnerskiego zalicza sie: przenoszenie na partnera ztosci
i rozczarowania z powodu zaburzen rozwoju dziecka; obwinianie partnera; kon-
flikty matzenskie; zmeczenie spowodowane koniecznoscia ciggtej mobilizacji,
zwlaszcza w wypadku opieki nad dzieckiem z powaznymi zaburzeniami; kon-
flikty wynikajgce z rozbieznosci zdan rodzicoéw na temat dyscyplinowania dziec-
ka, podziatu r6l w opiece nad nim, wyboru terapii itd. (Gath 1978, s. 44-45).
Jak zauwazajg Matgorzata Karwowska i Monika Albrecht (2018, s. 23):

Trudno jednoznacznie odpowiedzie¢ na pytanie, czy niepetnosprawnos¢ dziecka stabilizuje
i wzmacnia rodzing, czy wrecz przeciwnie — przyczynia si¢ do jej rozpadu. Przede wszystkim
to, co sie stanie w rodzinie po ujawnieniu niepetnosprawnosci dziecka, zalezy w duzym
stopniu od charakterow osob, jakie t¢ rodzing tworza, i od relacji i wiezi wewnatrzrodzin-
nych. Jezeli matzonkowie nie s3 wobec siebie otwarci, nie okazuja sobie dobrych uczué, to
bardzo mozliwe jest, ze w zastanej sytuacji ich zwiazek ostabnie, a w konsekwencji dojdzie
do jego rozwigzania. Nie bedg bowiem potrafili wspolnie sprosta¢ odpowiedzialnosci, jaka
na nich spoczeta. By¢ moze bedg zy¢ razem pod jednym dachem, ale tak naprawde osobno.
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Zwiazek statusu ekonomicznego rodziny z odczuwanym stresem nie zostat
dostatecznie przebadany. Istnieje przypuszczenie, ze w przypadku rodzicow
dzieci niepetnosprawnych wiekszy stres moze by¢ efektem gorszej sytuacji
materialnej, jednak, jak zaznacza Ewa Pisula (1998, s. 82-83), jest to zmienna,
ktérej nie powinno si¢ rozpatrywac¢ w izolacji, a jedynie w powiazaniu z in-
nymi zmiennymi opisanymi przeze mnie wczesniej.

Konsekwencja doSwiadczania silnego stresu moze by¢ zesp6t wypalenia sit.
Do czynnikéw warunkujgcych jego wystgpienie nalezg: poczucie przecigzenia
wywotane sprawowaniem ciagtej opieki nad dzieckiem; poczucie osamotnie-
nia i braku pomocy; poczucie niemoznoSci wprowadzenia znaczacych zmian
W zyciu; poczucie beznadziejnosci podejmowanych wysitkéw; poczucie braku
umiejetnosci i wiedzy w zakresie wychowania chorego dziecka; poczucie wy-
tacznej odpowiedzialnosci za los dziecka; poczucie bycia lekcewazonym przez
przedstawicieli r6znych instytucji; poczucie niepewnosci wzgledem mozliwosci
dziecka; zta atmosfera w domu; nieche¢ wobec oddania dziecka do zaktadu,
polaczona z wyrzutami sumienia, jesli czasem rodzg si¢ takie mysli; rezygna-
cja; zmeczenie fizyczne; frustracja (Pisula, 1994, s. 83-89; Sekutowicz, 2013,
s. 29-50).

Wypalenie jest procesem, na ktory sktada sie kilka etapow. W pierwszym,
zwanym ostrzegawczym, pojawiaja sie fizyczne i psychiczne oznaki przemecze-
nia: bole gtowy, spadek odpornosci, bezsennos¢, uczucie irytacji, niepokoju.
W drugim etapie — gwattowne przejawy irytacji, depersonalizacji (instrumen-
talny, pozbawiony szacunku sposoéb odnoszenia sie¢ do innych oséb), obnizona
jakos¢ wykonywanych zadan. W trzecim etapie opisywany stan staje sie
chroniczny. Nasilajg sie problemy ze zdrowiem. Do czestych schorzen towarzy-
szacych wypaleniu zaliczy¢ nalezy: wrzody zotadka, nadci$nienie, napady leku
i depresji. Do tego dochodzi poczucie alienacji i osamotnienia, a takze prob-
lemy socjalizacyjne — kryzys matzenski, pogorszenie relacji przyjacielskich, s3-
siedzkich itp. (Kaczynska-Maciejowska, 2003, s. 9; Maciarz 2009, s. 164-165).
Wsréd czynnikow, ktére moga by¢ przyczyna lub konsekwencja wystapienia
zespotu wypalenia sit u matek, wymienia si¢: niewystarczajaca ilos¢ snu, sen
przerywany; koniecznos¢ ustawicznego skupiania uwagi na dziecku; poczucie
statego ,,zwigzania” z dzieckiem; nieustanne przebywanie z dzieckiem; brak
czasu na zajecia wiasne; ucigzliwos$¢ czestych wizyt u specjalistow; brak sit
fizycznych; niezrozumienie innych; brak zadowolenia z intymnych kontaktow
z mezem; utrate kontaktéow z dawnymi kolegami i przyjaciétmi, uczucie za-
wodu wobec nich; znaczne obcigzenie finansowe; przykre odczucia w zwiazku
z rezygnacja z wtasnych planéw i marzen; brak pomocy w prowadzeniu domu;
state uczucie zmeczenia; lek przed przysztoscia (Sekutowicz, 2000, s. 71).
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Uzasadnienie stanowiska badawczego

Prezentowane w artykule wyniki badan stanowia czes$¢ szerszego projektu ba-
dawczego realizowanego przeze mnie w latach 2015-2017, dotyczacego sytuacji
rodzicéw dzieci z rzadkimi chorobami genetycznymi i skierowanych do nich
form wsparcia (Klajmon-Lech, 2018). W ramach projektu przeprowadzitam
26 wywiadow z 20 kobietami' i 3 mezczyznami na terenie calego kraju (m.in.
w Warszawie, we Wroctawiu, w Biatymstoku, Cieszynie, Ustroniu i Gdyni).

Podstawowym wyznacznikiem doboru badanych bylo uznanie choroby
genetycznej ich dziecka za rzadkg. Dtugos¢ wywiadow wahata sie od 40 minut
(najkrotszy wywiad nr 22) do 3 godzin (najdtuzszy wywiad nr 20). Byty one
nagrywane na dyktafon. Kazdy z wywiadéw miat taki sam uktad, w mysl
metodologii wywiadu narracyjnego Fritza Schiitzego (Kos, 2013, s. 98-104).

Analize danych narracyjnych poprzedzita transkrypcja. Nastepnie po-
dzielitam teksty poszczegélnych narracji na mniejsze czeSci tematyczne. Po
dokonaniu podziatu przesztam do strukturalnego opisu, zmierzajac do usta-
lenia proceséw wynikajacych z narracji, m.in. okreslenia sytuacji narratora,
zidentyfikowania doradcow biograficznych, znaczacych innych i okreslenia ich
wagi w zyciu badanego. W dalszej czesci zostaly wyznaczone procesy biogra-
ficzne kazdej z wypowiedzi (Kazmierska, 2016, s. 69-70). Ostatnim etapem
interpretacji bylo przeprowadzenie analitycznej abstrakeji. Zidentyfikowatam
momenty przelomowe biografii, punkty zwrotne, zdarzenia krytyczne. Naj-
wazniejszym efektem tej czesci analizy byto wytonienie z tekstu kategorii
wspolnych dla wigkszosci narracji. Do takich kategorii nalezato do§wiadczenie
w zyciu badanych matek i ojcow stresu zwigzanego z przezywang chorobg
wiasnego dziecka oraz wypalenia sit. Ponizej prezentuje ten problem, skupiajac
sie wytacznie na wypowiedziach badanych kobiet.

Stres rodzicielski i wypalenie sit oraz radzenie sobie z nimi
w narracjach matek dzieci z rzadkimi chorobami genetycznymi

Rzadka przewlekta i nieuleczalna choroba dziecka na state zmienia zycie jego
rodzicow. Matki dzieci chorych zdecydowanie bardziej angazuja sie w opieke
nad swoimi dzie¢mi i ich rehabilitacje. Przebywaja z nimi stale, korzystajac
w ograniczonym stopniu lub w ogole nie korzystajac z pomocy bliskich —
dziadkoéw, innych krewnych, opiekunek — gdyz twierdzg, ze nikt poza nimi nie
podota opiece nad chorym dzieckiem. Zmuszone s3 do podejmowania samo-
dzielnych decyzji w zakresie leczenia i terapii, czesto bez wsparcia specjalistow.
Swoje zycie podporzadkowuja opiece nad dzieckiem i jego rehabilitacji:

! Z trzema kobietami przeprowadzitam wywiad dwukrotnie.
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Rozpoczeta sie praca z J. Od razu zaczeliSmy wozi¢ go na rehabilitacje do punktu wczesnej
interwencji i jeszcze do szpitala. Potem pojawity si¢ jeszcze terapie prywatne — jezdzenie
daleko do S. co tydzien i do G. - osiemdziesiat kilometréow. Regularne wizyty w klinice,
w innych szpitalach, u réznych specjalistow. [...] Praktycznie codziennie wyjezdzaliSmy na
r6znego typu rehabilitacje. Najpierw to byta rehabilitacja fizyczna, potem dotaczyty inne
terapie, logopedyczna, nauka jedzenia. Wszystko bylo trudem dla J., bo J. si¢ dusit, nie
umial potyka¢, tym bardziej nie umiat zu¢, gryz¢é. Wszystko, wszystko musiato by¢ prze-
pracowane przez specjalistow, pokazane mi, a p6Zniej zmudne, zmudne, zmudne ¢wiczenia,
dzien w dzien, dzien w dzien — ¢wiczenia razem z J., pokazywanie mu [W. 24].

Wigc petng para ruszyliSmy takim swoim tokiem myslenia: basen, konie, logopeda — od
razu, no i takie nasze przemyslenia, gdzie i co ruszy¢. Najlepiej od razu [...] Zeby stworzy¢
dziecko takie idealne. Zeby umiato wszystko, zeby nie odstawato od przecietnego dziecka.
[...] Nasze zycie zupetnie sie zmienito. Odwroécito si¢ diametralnie. Musiatam zrezygnowac
z czesci czego$ na rzecz rehabilitacji dziecka, bo zaczeta si¢ rehabilitacja, taka pelna. Zapi-
saliSmy sie do wszystkich o$§rodkow, do jakich tylko byto mozna [W. 8].

Generalnie rodzic musi sam czytaé, szukaé w internecie i sam na zasadzie prob i btedow
dobierac to, co jest dla niego najlepsze. No dobrze, ze s3 mamy, bo ja sam na to wszystko
nigdy bym nie miat czasu z racji pracy [W. 19].

Matki podejmuja sie zupeinie nowych dla siebie r6l. Odtad sa nie tylko
zonami, matkami, lecz takze rehabilitantkami swoich chorych dzieci, a nawet
ich menedzerkami — to one decyduja, jakie terapie wybra¢, jakie leczenie jest
najodpowiedniejsze, to one zazwyczaj dowozga je na zabiegi i konsultacje. Petne
zaangazowanie w leczenie i rehabilitacje dziecka powoduje, ze zaniedbujg
inne obowigzki, pozostate dzieci i zZycie matzenskie. Jedna z matek mowi: ,,Ja
wiasciwie catkowicie poSwiecitam sie synowi, tez na pewno zaniedbujac drugg
moja corke, no i pewnie meza” [W. 24].

Pierwsze lata zycia z dzieckiem chorym charakteryzuja si¢ brakiem akcep-
tacji sytuacji choroby. Matki i ojcowie dziecka s3 w tym okresie przekonani,
ze ich dziecko wyzdrowieje, spelni ich marzenia i oczekiwania, bedzie idealne:

My nie mamy czasu! Niestety, nasze dziecko nie ma czasu na to jakby dziecinstwo. Musimy,
niestety, zabrac je, skroci¢. No, niestety, musimy to powiedzie¢ sobie, my musimy je wpro-
wadza¢ w zycie doroste. [...] Wiem to, ze umyst dziecka do jakiego$ czasu bedzie chtonat, do
piatego roku zycia, tak jest to chyba naukowo stwierdzone, ze nigdy nie bedzie miato takiej
pamieci, jak do pigtego roku zycia. Tak ze my staraliSmy sie, no mieliSmy taka obsesje, jak
najwiecej mu wepchngé¢ do tego umystu [W. 8.

My robilismy wszystko, co sie tylko dato, rehabilitowali$my [...] Przerazata mnie taka mysl,
ze na przyktad bedzie miat siedem lat i inne dzieci pdjda do szkoty i co ja wtedy? Moje
dziecko tez bedzie miato siedem lat i co wtedy? Czy pojdzie do szkoty? Ta mysl mnie wtedy
strasznie przerazita. I chciatam za wszelkg cene, zeby to moje dziecko staneto na nogi,
chodzito, chociaz, niestety, B. pozostat do dzisiaj niesamodzielny, na wozku [W. 2].

Matki walcza o zdrowie, sprawnos$¢ swojego dziecka. Koncentracja na cho-
robie pomaga im nauczyc si¢ jej i podja¢ refleksje na temat tego, co przyczynia
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sie do adaptacji w sytuacji nieuleczalnej choroby. Jednak intensywnos¢ lecze-
nia i rehabilitacji, ponadto ciezar odpowiedzialnosci za przysztos¢ wiasnego
dziecka, przynosza takze negatywne skutki, takie jak stres rodzicielski czy wy-
palenie sit, ktérym towarzyszy przyjecie prawdy o chorobie dziecka oraz o jej
konsekwencjach. Ten etap jest dla matek bardzo trudny, gdyz musza pogrzebac
nadzieje na wyzdrowienie syna/corki. Tak méwig o swoich odczuciach w tym
okresie:

Ja juz bytam zmeczona byciem terapeuta. Mowie: ,,Juz koniec, koniec, koniec. Ja od dzi$
jestem matkg. Niech si¢ dzieje, co chce. Wszystko mi jedno” [W. 10].

Po jakim§ czasie opadly nam sity. Rece sie zatamujg. Ile mozna? No i zaczyna sie takie
normalne funkcjonowanie w tym zyciu... [W. 8].

Narratorki czujg niemoc, ale probuja walczy¢ o siebie i wtasng niezalez-
no$¢. Dokonuja wyboru najtrafniejszych terapii czy form leczenia, dochodzac
do wniosku, ze dotychczasowe funkcjonowanie rodziny jest pozbawione fadu.

Analizowane przeze mnie biografie nie odzwierciedlajg postaw zupetnego
wycofania sie z walki o optymalny rozwdj dziecka, o dobrag jakos¢ swojego
zycia, postaw ucieczki od aktualnej sytuacji zyciowej. Przeciwnie, matki dzieci
z rzadkimi chorobami dazg do uporzadkowania nie tylko ich zycia z choroba,
lecz takze sytuacji zyciowej, co prowadzi do akceptacji takiego zycia, pozwala
nawet czerpa¢ z niego radosé. Trudny etap utraty ztudzen dotyczgcych zdrowia
wiasnego dziecka peini bardzo wazng funkcje w tym procesie. Jego nastep-
stwem jest celowy dobor leczenia i terapii, czasem (rzadko) rezygnacja matki
z funkcji rehabilitanta wtasnego dziecka na rzecz wybranego specjalisty. Ten
etap podsumowuje jedna z narratorek:

Na dobrg sprawe wtasciwie to wychowanie dziecka niepelnosprawnego po prostu polega
na tym, ze sie chodzi od jednego do drugiego specjalisty i sie szuka w nadziei, ze na tyle
wyleczy to dziecko, ze ono bedzie mniej ktopotliwe. A tak, jak spotykam si¢ z mamami
matych dzieci, to one szukajg lekarza i panaceum na wyzdrowienie swojego dziecka. Ja
z perspektywy czasu wiem, ze ono nie bedzie zdrowe i wiem, znaczy odpuscitam juz pewne
rzeczy i jest tak, jak jest, constans. Po prostu wiecej sie nie da i tyle [W. 20].

Jesli proces adaptacyjny przebiega prawidtowo, praca matek nad choroba
taczy sie u nich z poczuciem dobrze spetnionego obowigzku, kompetencji, suk-
cesu i dumy z postepéw w rozwoju dziecka. Te odczucia czgsto wzmacniane sg
przez osoby znaczace: meza, krewnych, przyjaciot, lekarzy, ktérzy motywujq
rodzicéw do dalszej pracy:

Ja wiedziatam, czego mam wymaga¢ od specjalistow, znatam nazewnictwo. Wér6d matek
to juz urostam do poziomu guru. No i nie ukrywam, Ze to znowu pomagato mi, nakrecato
mnie do dziatania [W. 9].
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Akceptacja rodziny, przyjaciét i wszystkich naokoto to jest tez taka sita, ktorg czerpie, zeby
jeszcze walczy¢ z jego stabo$ciami, z chwilami stabosci swojej. One si¢ zdarzaja, zdarzaja si¢
na kazdym etapie, ale juz to nie jest takie, ze si¢ wali gtowa w Sciang i sie pyta dlaczego. To
przeszto i nie pytam sie dlaczego, tylko moje podejScie w tym momencie jest takie, ze co
mogtam, to zrobitam, i co moge, to robie [W. 20].

Narratorki otrzymuja wsparcie ze strony przyjaciot, rodziny, co daje im site
do zycia z cierpieniem. Tworzac narracje o swoim zyciu, uwzgledniaja dos§wiad-
czenie, jakie zdobyty na przestrzeni lat, przyjmuja chorobe i akceptujg Zycie z nig.

Opieka nad chorym dzieckiem i jego rehabilitacja moga skutkowac bra-
kiem czasu dla pozostatych dzieci, wspdtmatzonka, a takze siebie. Niektore
z narratorek okreslajg kilka, a nawet kilkanascie lat zycia z dzieckiem jako czas
przewleklego zmeczenia — fizycznego i psychicznego:

Ciegzko byto na poczatku. Chciato sie¢ ptaka¢ — trojka dzieci i jeden taki P. [W. 12].

No nie mam tego odpoczynku. Tu jest ciagle psychicznie cztowiek obcigzony. Noce nieprze-
spane, we dnie ciggle latam, biegam, Chciatoby sie¢ chociaz ze dwa, trzy dni odpocza¢ od
tego wszystkiego. Zeby natadowa¢ te motory [W. 1].

Jest po prostu niekonczace si¢ sprzatanie, pranie, prasowanie, nie mam nikogo do pomocy.
Maz, aby zapracowac na te liczna rodzing, pracuje od rana do wieczora. Ja z tymi dzie¢mi
jestem sama. Ja si¢ czuje jak samotna matka, no bo musze radzi¢ sobie z tym wszystkim
sama |[...] Bardzo bym chciata, Zeby mie¢ jaka$ odskocznie, zebym mogta wyjs¢ z domu.
Ja jestem od szesciu i pot roku w domu. Jestem tam sobie w tym domu, przybywa dzieci,
dzieci si¢ wychowuje, ale ja jestem caty czas w tym domu i potrzebuje tego sama dla siebie —
higieny psychicznej, zeby z tego domu na jakis czas wyjs¢ [W. 14].

To si¢ wigzato z tym, ze bylam praktycznie zamknieta w domu. Tylko dzieci, karmienie
i przez caty czas — tak dwa lata to si¢ toczylo. Caty ten okres byt cigzki dla mnie. Bardzo to
przezywatam, ze po prostu zostatam taka zamknieta [W. 23].

Problem przewlektego zmeczenia zwiazanego z opieka nad dzieckiem cho-
rym oraz praca nad codziennoscig dotyczy obojga rodzicow, jednak to matki sg
osobami bardziej obcigzonymi. Wigkszos$¢ z nich w obliczu przewlektej choroby
dziecka podejmuje decyzje o czasowej lub catkowitej rezygnacji z pracy zawo-
dowej. Niektore matki nie postrzegajg tego w kategoriach poswigcenia i utraty
czego$ cennego, dla innych wigze sie to ze stratg bardzo waznego aspektu zycia:

Niestety, musiatam zrezygnowac ze swoich marzen, ze swojej pasji zawodowej, takiej,
ktorg skonczytam. Zupetnie musiatam zrezygnowaé. Jestem z zawodu pilotem wycieczek
krajowych i zagranicznych i technologiem zywnosci, tak ze musiatam z tego kompletnie
zrezygnowac, bo to sa dwa rézne $wiaty [...] na rzecz rehabilitacji dziecka [W. 8].

Czes¢ matek (6 na 19 biorgcych udziat w badaniach) godzi zycie rodzinne
i rehabilitacje chorego dziecka z praca zawodowa. Narratorki podkreslaja zna-
czenie pracy w ich procesie adaptacyjnym:
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I pbzniej przyszedt taki moment, ze miatam na tyle sit i energii, Zeby normalnie funkcjono-
wacé: O. do przedszkola, M. do szkoty. Samo sprzatanie i opieka nad domem nie wystarczaty
mi. [ tez moéwie: ,,Kurcze, przeciez nie mozna tak! Mam wyksztatcenie, jakie$ tam mozli-
wosci, dwa zawody”. [...] Mowie: ,,Kurcze, do konca nosy wycierac i tytki dzieciom? No
przepraszam bardzo” [W. 21].

No do pracy chodzg, chodz¢ na poét etatu. [...] I tak jest to oderwanie jednak od tego
wszystkiego. Nie takie siedzenie w domu i rozmyslanie nad wszystkim. Lubi¢ prace, lubi¢
sie oderwa¢ jednak od domu, od tego wszystkiego. P. jest w szkole, wiec to tez nie jest jakis
problem, zeby chodzi¢ jednak. Jest to i zmiana otoczenia i zmiana my§$lenia jaka$ na temat
tego wszystkiego [W. 12].

Praca jest dla mnie azylem, to jest takie oderwanie [...] To zycie z dzie¢mi nie przynosze do
pracy, bo tam catkowicie co$ innego robie [W. 4].

Bardzo chciatam wréci¢ do pracy, bo dla mnie praca jest wazna, jest tez takim wyznaczni-
kiem cztowieczenstwa. Jak sie pracuje, to znaczy, ze cztowiek jest jeszcze co§ wart [W. 14].
Ja probuje w tym wszystkim odnaleZ¢ siebie, probuje si¢ realizowac¢ zawodowo. Rzeczywiscie
pracuje na pelny etat, ale moja praca pozwala mi na to, Ze znaczna jej cze$s¢ wykonuje w do-
mowym gabinecie przy komputerze. Wiec zongluje sobie tym czasem i moge go dostosowaé
do moich obowiazkéw wobec dzieci. Dodam jeszcze, ze uwielbiam swoja prace i dzigkuje
Bogu, ze ja mam, bo chyba nie databym rady tak jak wiele mam - poswieci¢ si¢ wytacznie
dziecku i zosta¢ w domu. Praca jest dla mnie taka troche ucieczka od domowych proble-
moéw. Ja tam wrecz odpoczywam, a wracam do domu, do dzieci, z wieksza checia i tesknota,
wigc to tez chyba pozytek dla catego domu. Juz nie méwiac o korzysciach finansowych — nie
daliby$my rady wyzy¢ z jednej pensji, chcac tyle zaoferowac J. i A. [W. 24].

Dla cytowanych matek praca zarobkowa jest waznym aspektem zycia
codziennego, poprawiajacym jego jako$¢. Podkreslajg spoteczny wymiar pracy,
rozumiany jako czynnik rozwoju osobowosci cztowieka. Podejmujac zatrud-
nienie, zaspokajaja nie tylko podstawowe potrzeby materialne, lecz rowniez
potrzeby wyzszego rzedu - urzeczywistniania swojego cztowieczenstwa,
spetniania powotania. Praca zawodowa stanowi znaczacy czynnik utatwiajacy
zycie z trajektorig cierpienia, pozwala na wyznaczenie granic pomiedzy zyciem
osobistym, zawodowym i rodzinnym. Ksztattuje tozsamos¢ osobowg matek,
determinujac ich poczucie wartosci, spetnienia we wszystkich aspektach zycia.

Urodzenie dziecka z rzadka chorobg stato sie dla niektoérych matek wyzwa-
niem, ktére nadato nowy kierunek ich karierze zawodowej. Dwie narratorki
zmienity swoj profil zawodowy, zdobywajac wyksztatcenie pedagogiczne, a na-
stepnie pracujac w zawodzie pedagoga specjalnego. Jedna z nich po ustyszeniu
diagnozy o chorobie swoich synéw podjeta studia w zakresie oligofrenopeda-
gogiki, a nastepnie studia doktoranckie w tej dziedzinie. Osoba ta przedstawia
analityczne wnioski dotyczace przemiany w swoim Zyciu, zapoczatkowanej
przez chorobe swoich dzieci:

Analizujac swoje zycie, gdyby nie te moje dzieciaki, to nie bytabym tym, kim jestem. Tak
nieraz sobie mysle, siedziatabym moze przed telewizorem, dtubata stonecznik w jakich$ tam
paputkach. I tak moje zycie by wygladato. Nie posztabym na studia, nie miatabym takiej
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potrzeby. Moze bym babcig zostata, moze bym nie zostata, no nie wiadomo. Czyli tak cat-
kowicie inaczej by to moje zycie wygladato — bardziej chyba domatorskie, a tak tutaj mam
bardziej urozmaicone [W. 4].

Choroba dziecka oraz jej przebieg zmienilty zycie badanych kobiet. Za-
zwyczaj maja one $wiadomos$¢ zmian dotyczacych ich samych, ale takze ich
rodzin. DoSwiadczenie cierpienia zwigzanego z rzadka choroba genetyczng
dziecka pozwolito wigkszosci narratorek na dokonanie refleksji na temat wtas-
nego zycia, jego sensu, stosunku do innych, a co za tym idzie, dato szanse
rozwiniecia pracy biograficznej. Jej efektem byta najczesciej akceptacja wtasnej
sytuacji bycia matka dziecka z przewlekta cigzka choroba, asertywne spojrzenie
na siebie i wlasne potrzeby, uznanie i zaakceptowanie zycia w dwoch réznych
perspektywach — zdrowia i choroby.

Akceptacja zycia z dzieckiem chorym jest waznym sktadnikiem przepra-
cowania trajektorii biograficznej. Jednak nie wszyscy badani rodzice osiagneli
ten stan. Zasadniczym elementem determinujacym akceptacje sytuacji zycio-
wej przez rodzicow jest czas: rodzice dzieci starszych posiadajg umiejetnosc
analizowania swojej sytuacji zyciowej z dystansu. Jedna z matek opowiada,
w jaki spos6b w jej przypadku przebiegat proces dochodzenia do akceptacji
niepetnosprawnosci syna:

Wiecznie miatam zal i takie pytania: ,,Czemu?”. Kiedy$ nawet, pamigtam, miatam taki
okres, ze miatlam dos¢ patrzenia, do$¢ wozka, nie mogtam juz patrze¢, ze ja mam non stop
wozek. I potem byt coraz ciezszy. Kiedy widziatam mamy z tymi wozkami, to mnie ogarniat
zal, ze ja jestem ciggle ta mamg z wozkiem. I bytam taka troche zbuntowana, wkurzato mnie
to: mtode mamusie, a ja znowu z tym woézkiem. Moje dziecko juz ma dziesig¢, pigtnascie
lat... W koncu musialam to zaakceptowac, ze ja nie moge si¢ temu sprzeciwiaé, ze ja mam
po prostu w taki sposob to zaakceptowac. I konstruktywnie jakby do tego zycia podejs¢,
bo to, Ze ja si¢ denerwuje, Ze ja mam ciggle wozek, to mi nic nie pomoze i ja to musze
zaakceptowaé. I w taki sposob i$¢. Ten wozek jest coraz ciezszy, B. jest coraz ciezszy. Jesli ja
tego nie akceptuje, to jest mi jeszcze ciezej, natomiast kiedy to akceptuje, to jest mi lekko
nawet ten ciezki wozek wlozy¢ do samochodu. I taka to jest chyba zasada, ze poki my sie¢
buntujemy i nie akceptujemy tej sytuacji, to jest nam tak troche ciezko, natomiast kiedy
zaakceptujemy te sytuacje, to jest nam lzej [W. 2].

Matka podkresla procesualnosé¢ swoich reakeji na chorobe syna: od fazy
buntu i niezgody do zrozumienia, ze akceptacja jego niepetnosprawnosci
przynosi ulge, a nawet dodaje sit w zmaganiu si¢ z chorobg. Proces akceptacji
jest dtugotrwaty, uzalezniony od takich czynnikéw, jak: czas, czynniki osobo-
wosciowe (pozytywne myS$lenie, optymizm, wysoka samoocena), przeformu-
towanie celow zyciowych, relacje miedzy matzonkami, wsparcie innych oséb.

Innym istotnym elementem procesu radzenia sobie przez badane kobiety
ze stresem i wypaleniem sit jest uznanie wlasnej autonomii i wtasnych potrzeb.
Choroba dziecka skutkuje ich wiekszym zaangazowaniem niz w przypadku
matek posiadajacych zdrowe dzieci. Narratorki opowiadaja o podporzadko-
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waniu wszystkich sfer ich zycia — zawodowej, osobistej, rodzinnej — choremu
dziecku i jego potrzebom. Wyrazem dziatania zmierzajacego do zmiany takiego
stanu jest zyskanie $wiadomosci, ze konieczne jest oddzielenie potrzeb dziecka
(a takze pozostatych cztonkéw rodziny) od wtasnych potrzeb, dostrzezenie ich
bez poczucia winy, a nastepnie realizowanie:

Ja bym na pewno chciata, potrzebuje tego i nie wiem, jak to wyjdzie, bardzo bym chciata,
zeby mie¢ jaka$ odskocznie, zebym mogta wyjs¢ z domu. Ja jestem od szeSciu i pot roku
w domu. [...] Potrzebuje tego sama dla siebie, dla swojej higieny psychicznej potrzebuje, zeby
z tego domu na jaki$ czas wyjs¢. Teraz jest swiatetko, A. podrost, we wrze$niu bedzie miat
dwa latka, jest szansa na to, ze chociaz w czeSci moze teSciowie pomoga, moze sie kogo$ uda
znalez¢, kto by chciat do nas przyjezdzac, by sie zajmowac dzie¢mi, zebym ja mogta wyjsé¢
z domu. K. chodzi do przedszkola, chtopcy chodzg do szkoty, jesliby si¢ udato znalez¢ jakas
opieke do A. — przedszkole lub opieke, mogtabym co$ zrobi¢ dla siebie [W. 14].

Przyznanie si¢ matki do potrzeby autonomii, realizacji wiasnych marzen,
odpoczynku, zadbania o wzmocnienie relacji matzeniskich poprzez zorgani-
zowanie czasu tylko we dwoje jest dla niej trudne, gdyZz otoczenie spoteczne
oczekuje pelnego poswiecenia sie dzieciom:

Nie ma tego zrozumienia, cztowiek z kazdej strony musi si¢ ttumaczy¢, no bo to jest trakto-
wane jako nasza fanaberia: ,,To wy chcecie jecha¢ we dwojke?”. [...] My jako rodzice czworki
dzieci nie mamy prawa, aby poby¢ razem [W. 14].

Wyrazem sity i refleksyjnosci narratorki jest jej walka o zaciesnienie wiezi
matzenskiej pomimo niezrozumienia otoczenia. Kobieta ma $wiadomos¢
potrzeby odpoczynku i wzmocnienia relacji matzeniskich, gdyz stanowi to
warunek skutecznej i optymalnej opieki nad swoimi dzie¢mi.

Przedstawiajac w swoich narracjach sposoby radzenia sobie ze stresem,
matki podkreslaja, Zze sa to wielokrotnie, kazdego dnia podejmowane proby
»opanowania trajektorii cierpienia”, proby nie zawsze udane. Charaktery-
styczne dla analizowanych przeze mnie narracji matek dzieci chorujacych na
rzadkie zespoty genetyczne jest pojawiajace sie w wiekszosci biografii potacze-
nie przesziosci z terazniejszoscia (jak ma to miejsce zazwyczaj w kodzie), lecz
takze z przysztoscig. Przysztos¢ wiaze sie z niepewnoscia, ze wzgledu na brak
perspektyw dla chorego dziecka. Matki bojg si¢ o jego los w sytuacji wtasnej sta-
rosci, choroby lub po wtasnej Smierci. Niektore potrafia zracjonalizowa¢ strach
i niepokdj przed przysztoscia oraz odnalez¢ sens choroby swojego dziecka:

Zastanawiam si¢, czemu P. si¢ nie urodzit teraz, bo gdyby dziesi¢¢ lat temu byt ten lek, na
pewno by byto inaczej, ale z drugiej strony sobie mysle, gdyby byto inaczej, gdyby byto lepiej
z P., to by¢ moze ja bym nie byta w zwigzku matzenskim z moim mezem — tez dopuszczatam
takie mysli, bo kazda rzecz, ktora si¢ wydarzyta w moim Zzyciu, kazda - i ta dobra, i ta zta -
mysle, ze miata jaki§ cel. I to mysle, to jest taki cel, z ktérego musimy wyciaga¢ wnioski
i z ktorych musimy sie uczy¢. I mysle, ze gdyby moj syn byt zdrowy, gdyby byto tak fajnie,
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tak, wiesz, sielankowo, jak to ludzie majg, by¢ moze bym nie przeszta proby z moim me¢zem,
gdzie m6j maz zaczal tez zaglada¢ do kieliszka. I to byto takie, wiesz, koledzy... I ktérego$
razu mu powiedzialam: ,,Albo my, albo koledzy”, rozumiesz, rodzina. I on wybrat nas. [...]
Tak strasznie dziekuje Panu Bogu za to, co mam, bo zdatam sobie sprawe przez chorobe P.,
ze ja moge korzystac z tylu rzeczy, ktérych ja nigdy w zyciu bym nie przypuszczata, ze one
sg tak cenne, ze dla mnie trzymanie tyzki, jako dla mnie — dla mamy... Kiedy$ bym sobie
mySlata: ,,No, tyzka, tyzka, kubek, krzesto, sto61”, ze to sa rzeczy, ktore cztowiek docenia, ktore
ma, ze P. moze z tego korzystac. To, ze mamy samochod, samochdd to jest nic, to jest rzecz
materialna, ale na dzien dzisiejszy cenie sobie kazdg rzecz, ktérag mam. To, ze mam nogi, ze
moge pracowac, moge iS¢ po tych nogach, ja nigdy nie zwracatam na to uwagi, nigdy si¢ na to
nie patrzytam z takiej strony, ze ludzie tego nie doceniajg, bo to jest normalnos¢. To sg takie
malutenkie czasteczki, ale z tych matych rzeczy wyrastaja te wielkie rzeczy, ktore ja osobiscie
bardzo cenie i wpajam to moim dzieciom [...]. No, kazdg rzecz, ktérg mam - z kazdej sie
ciesze, staram si¢ bra¢ kazda chwile, kazdy dzien, takim petnym sercem, petnymi gar§ciami,
jak sie to mowi, zeby czego$ nie zaprzepasci¢. Sg dni — znizki, s3, bo tego sie nie da ukry¢, bo
to sg czasem takie dni, gdzie najbardziej mysle o P., jak to bedzie, jak mnie nie bedzie. [...]
I sa takie mysli, i my$le o nich dosy¢ czesto, teraz. I czasem si¢ o to modle, zeby moje dziecko
zmarto przede mna. [...] A wracajac jeszcze do P., nie zmienitabym chyba nic w moim zyciu.
[...] Wiem, Ze trzeba i$¢ do przodu i mysle, ze nie wolno si¢ ogladac¢ wstecz i cho¢ to byty
czasem dobre, czasem zte chwile, ale nie ogladac¢ sie. Trzeba i§¢ do przodu [W. 11].

W przedstawionej wypowiedzi kobieta zastanawia si¢ nad sensem zycia.
Upatruje go w rodzinie i matzenstwie, twierdzgc, ze choroba umocnita wiezi
wewnatrzrodzinne i matzeniskie. Na zakonczenie wspomina o strachu przed
przysztosciag (charakterystycznym dla pozostatych narratoréw). Sposobem
na akceptacje rzeczywistosci i zazegnywanie niepokoju jest przyjeta zasada,
wynikajgca z zyciowego credo: narratorka stara sie zy¢ kazdg chwilg i cieszy
sie z kazdej drobnej rzeczy, ktéra ma, z kazdej wartosci.

Matki dzieci z rzadkimi chorobami genetycznymi doswiadczajg stresu i wy-
palenia sit. Czynnikami wzmacniajacymi ich doznania s3: calodobowa opieka
nad dzieckiem, poczucie odpowiedzialnoSci zwigzane z organizacja leczenia
i terapii, brak umiejetnosci zdystansowania si¢ od przezywanych probleméw.
Szczegoblnie ostatni z wymienionych przeze mnie czynnikéw dotyczy kobiet,
ktore rezygnuja z pracy zarobkowej, ograniczaja pozarodzinne aspekty swojego
zycia (np. spotkania z przyjaciétmi czy realizowanie wtasnych pasji), poswie-
cajac sie choremu dziecku. Wiele z nich wypracowuje jednak sposoby radzenia
sobie ze stresem — do najczesciej stosowanych przez badane matki nalezg préby
zaakceptowania choroby dziecka, uznanie witasnej autonomii i wtasnych po-
trzeb (takze zawodowych), préby odnalezienia i odnowienia wiezi matzenskie;j.
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