PRACE AKSJOLOGICZNE. JEZYK — LITERATURA — KULTURA - MEDIA

TOM 4: Zdrowie i choroba w kontekscie aksjologicznym

https://doi.org/10.59444/2024SERredGor_Seu_PAr4
Mariusz Grondys
Papieski Wydzial Teologiczny (Wroctaw)

WARTOSC CHOROBY
W KONTEKSCIE RODZINNYM
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Tatus i jego synek szli podcieniami miejskiej ulicy, przy
ktérej znajdowaly sie sklepy i wielkie magazyny. Tatu$
nidst torbe petng paczek i sapal ze ztosci, méwiac do
dziecka: — Kupilem ci czerwony kombinezon, kupitem
ci robota, kupilem ci zestaw pitkarzy... Co jeszcze mam
ci kupié? - Wez mnie za reke — odpowiedziato dziecko.

Wprowadzenie

Czlowiek naszego wieku to czesto homo ludens. Cztowiek szukajacy rozrywki
i przyjemnodci, ktory za dewize zycia przyjmuje slogany typu: ,,bierz zycie calymi
gar§ciami’, ,,niczym sie nie przejmuyj’, ,zycie jest tylko jedno, trzeba si¢ bawié, uzywac”
W swej pogoni za wrazeniami zadaje sobie niewiele pytan fundamentalnych o sens
i warto$¢ swego zycia.

Zagadnienia te pojawiajg sie jednak czesto wowczas, gdy czlowiek traci to, co
przysparzalo mu tyle radosci, gdy np. stanie w obliczu choroby - swojej lub bliskich.
Rodza sie w nim zawsze te same pytania, bez wzgledu na pochodzenie, status spotecz-
ny, wyznanie religijne, jego brak, niezaleznie od rasy czy koloru skéry. To wszystko
staje si¢ drugorzedne wobec doswiadczenia choroby - cho¢ kazdy przezywa je na swoj
sposob — mimo wszystko choroba jest do§wiadczeniem uniwersalnym. Kiedy czlowiek
dozna réznego rodzaju cierpienia, takze doswiadczy bélu niepelnosprawnosci, zalez-
nosci od innych, uczy si¢ — czesto z trudem - dostrzegad, ze te nietatwe sytuacje sg tez
elementem ludzkiego zycia.

! B. Ferrero, 365 krotkich opowiada# dla ducha, Warszawa 2010, s. 286.
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Czlowiek dazy do swoich celdw, ale kiedy dotyka go choroba, okazuje sig, ze poja-
wiajace si¢ determinanty wymuszajg ich zmiane. Gdy na poczatku swojej drogi roze-
znaje kierunek, w ktérym decyduje si¢ podazaé, jest w stanie poswieci¢ swoje Zycie,
zeby ten cel osiggnac. Postrzega go jako warto$¢, ktorg wybral, droge osiagniecia pelni
zycia oraz satysfakeji i odczucia spelnienia. Cel do osiggniecia jest dla niego niezwykle
cenny, co wynika z faktu przemijania, ale warto$¢ czasu nie ma ceny. Perspektywa
zaktdcenia tej drogi — np. z powodu choroby - budzi wielki sprzeciw, jakby miato by¢
co$ znacznie wigkszego niz zycie.

Wedtug Stownika medycznego choroba jest

takim stanem organizmu, kiedy to czujemy si¢ zle, a owego ztego samopoczucia nie mozna jed-

nak powigza¢ z krétkotrwatym, przejsciowym uwarunkowaniem psychologicznym lub byto-

wym, lecz z dolegliwoéciami wywolanymi przez zmiany strukturalne lub zmieniong czynnos¢

organizmu?.
Czlowiek wobec rzeczywisto$ci choroby z jednej strony stoi bezradny, a z drugiej robi
wszystko, co w jego mocy, zeby odzyskaé zdrowie i panowanie nad sytuacja. Cierpienie
czlowieka najbardziej zwigzane jest z cierpieniem somatycznym, czyli dotyczacym ciata.
Czesto mamy na uwadze bol fizyczny, ktorego wiekszo$¢ ludzi sie obawia. Jednak on
nie wyczerpuje ani problemu cierpienia, ani choroby. Mamy tez cierpienie psychiczne,
ktére odnosi si¢ m.in. do przyjecia utraty. Trudno zaprzeczy¢, ze cierpienie niejako
nalezy do natury ludzkie;j. Jest jej nieodlacznym elementem, a wlasciwie wrecz statym
elementem kazdego zycia. Jest wpisane w kazda ludzka chorobe i dotyczy kazdego
cztowieka - badz to bezposrednio, badz posrednio?.

W niniejszej pracy chce skupi¢ sie na aksjologicznej ocenie choroby, jaka pojawia
sie w zyciu czlowieka jako czlonka rodziny*. Nikt nie jest samotna wyspa, kazda osoba
rodzi si¢ i wzrasta w rodzinie, wiec choroba i zwigzane z nig cierpienie, ktére dotyka
osobe chorg, w jaki$ sposob znajduje swe odniesienie w Zyciu jego bliskich. Z tego
wzgledu w pracy przedstawi¢ najpierw rézne spojrzenia na to, czym jest rodzina.
Nastepnie podejme problematyke rodziny, w ktérej pojawia sie choroba, aby wskaza¢
na $wiat warto$ci i antywarto$ci, jakie pojawiaja sie w tej sytuacji, i zwrdce uwage na
znaczenie relacji interpersonalnych w kontekscie dazenia do zdrowia, do dobrego
samopoczucia wszystkich cztonkéw rodziny.

2 Zob. Stownik medyczny, https://alfa-lek.pl/pl/slownik/c/92/choroba [dostep: 15.07.2022].

3 Por. P. Mrzygldd, Filozoficzno-egzystencjalna anatomia choroby, cierpienia i Smierci, ,Wroctaw-
ski Przeglad Teologiczny” 2016, nr 24 (2), s. 73-75.

4 W artykule nie bede sie zajmowac chorobg alkoholows, gdyz jest to temat zastugujacy na od-
rebne opracowanie. ,W Europie i innych kontynentach alkoholizm pod réznymi postaciami stano-
wi wazki problem spoteczno-obyczajowy i zdrowotny” — Rodzice i dzieci w sytuacji cigzkiej choroby
[ttum. i oprac. M. Karpowicz, R. Karpowicz], ,Problemy Rodziny” 1998, nr 1 (217), s. 35.
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Czym jest rodzina?

Kwestie rodziny mozna rozpatrywa¢ w wielu aspektach. Gdy spojrzy sie np. z punktu
prawnego, to warto wyczyta¢ to, czym jest rodzina, opierajac si¢ na przepisach m.in.
Kodeksu rodzinnego i opiekunczego. W zapisanych tam punktach (art. 10 § 1, art. 23,
27, 97 § 1) uzyte jest stowo ,,rodzina’, a z kontekstu wynika, ze nalezy ja rozumie¢ jako
malg wspodlnote ludzi, ktérej poczatek uznaje si¢ od momentu zawarcia zwigzku mat-
zenskiego, posiadajacych potomstwo przynajmniej do momentu uzyskania samodziel-
nosci potomkéw. Czyli dzieci z rodzicami stanowia rodzing, dopdki nie wyprowadza
sie z domu badz nie zalozg wlasnych rodzin’. W ustawie o $wiadczeniach rodzinnych
(art. 3 ust. 16) rozumie sie to w bardzo podobny sposdb: rodzina oznacza ,,odpowiednio
nastepujacych cztonkéw rodziny: matzonkdw, rodzicow dzieci, opiekuna faktycznego
dziecka oraz pozostajace na utrzymaniu dzieci w wieku do ukonczenia 25 roku zy-
cia’®. Socjologiczne spojrzenie na rodzine proponuje Jan Szczczepanski. Przyjmuje
on, podobnie jak antropolog kultury George Murdock, Ze rodzina jest elementem
kulturowym we wszystkich spoleczenstwach i do sktadowej tych grup zalicza: strone
intymna, oficjalne zawarcie zwigzku oraz jego trwato$¢, rozrodczo$é, powiazania i po-
winowactwo’. Pojecia rodziny nie ogranicza tylko do gatunku ludzkiego, ale rozszerza
réwniez do $wiata zwierzat ze wzgledu na taczenie w pary, w niektorych przypadkach
na cale zycie, zrodzenie i wychowanie potomstwa?®.

Rodzine uznaje si¢ za mikrostrukture oraz instytucje spoteczng. Wedtug definicji
socjologicznej Zbigniewa Tyszki:

rodzina jest to ustrukturalizowany i funkcjonalnie powigzany zbidr jednostek i specyficznych

substruktur oraz mikroelementéw spotecznych tworzacych mikrogrupe i zarazem instytucje

spoleczna, powigzang wewnetrznie wiezig malzenska, wiezig pokrewienistwa, powinowactwa

lub adopcji oraz wypelniajacg jednoczes$nie (symultanicznie) szereg istotnych, waznych, zinte-

growanych ze sobg funkcji wobec jednostek i spoleczenistwa, w oparciu o regulatory wystepuja-
ce w kulturze behawioralnej®.

Ze wzgledu na kulture europejska, na ktdrag miata wielki wptyw mysl judeochrzescijan-
ska, warto siegna¢ réwniez do informacji na temat rodziny, jakie sg zawarte w Biblii.

> Dz.U. 1964, Nr 9, poz. 59, ustawa z dnia 25 lutego 1964 r. Kodeks rodzinny i opiekunczy; opra-
cowano na podstawie: t.j. Dz.U. z 2020 r., poz. 1359.

6 Dz.U. 2003, Nr 228, poz. 2255, ustawa z dnia 28 listopada 2003 r. 0 $wiadczeniach rodzinnych;
opracowano na podstawie: t.j. Dz.U. z 2022 r. poz. 615, 1265.

7 Por. ]. Szczepanski, Elementarne pojecia socjologii, Warszawa 1970, s. 298.

8 Rodzina w przypadku $wiata zwierzat istnieje do momentu, ktérym jest wydanie nastepnego
potomstwa; w przeciwienstwie do ludzi nie przekazuje ona dziedzictwa kultury, jest determinowa-
na przez instynkt. Por. ibidem, s. 30-31, 298-299.

9 Z. Tyszka, Socjologia rodziny a pedagogika rodziny. Przedmiot bada# — mozliwosci wspétdzia-
tania badawczego, ,Roczniki Socjologii Rodziny” 1998, t. X, s. 77.
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W Pi$mie Swietym nie odnajdziemy zbyt wielu bezposrednich nauk o malzenistwie,
a te, ktdre s3 tam zawarte, koncentrujg sie na stronie praktycznej. Juz na kartach Stare-
go Testamentu mozna zauwazy¢, ze model rodziny miat standardowy obraz. Rodzina
skladata si¢ z meza, zony oraz potomstwa. Maz i zona byli rodzicami dziecka, chociaz
samo stowo ,,rodzic” nie wystepuje w Starym Testamencie. W ujeciu biblijnym zawsze
jest ojciec i matka'®. Zawarcie zwigzku réwniez wygladato inaczej. Nie byto oficjalnej
ceremonii lub dziatania urzedniczego, ceremonia miata charakter rodzinny, ale doko-
nywala sie w lokalnej spotecznosci. Podobnie jak dzisiaj rodzina stanowila najmniejsza
jednostke spoteczna™.

W Nowym Testamencie ukazana zostala rodzina z Nazaretu - Jozefa, Marii i Jezu-
sa. Jest ona wzorem i stanowi obraz rodziny idealnej i zawartej w niej pelni mitosci.
W Ewangelii $w. Mateusza pojawia sie zapis nauk Jezusa odnoszacych sie do zwigzku
malzenskiego, wykazujacych niedoskonato$¢ prawa i zwracajacych uwage na jednos¢,
nienaruszalnos$¢ oraz nierozerwalno$¢ zwigzku matzenskiego (Mk 10,6-12)*2. Takze
w Corpus Paulinum znajdujemy praktyczne zasady zycia rodzinnego®, natomiast nie
znajdziemy definicji rodziny jako takiej.

Warto$¢ choroby w kontekscie rodzinnym

Postawiony nad przepascia czlowiek spoglada w otchtan i na jej dnie rozstrzyga tragiczna struk-
ture bytu ludzkiego. Tam w glebi objawia mu si¢ prawda, ze byt ludzki jest ostatecznie cierpie-
niem i Ze istotnym przeznaczeniem cztowieka jest — cierpie¢: by¢ homo patiens*.

Caly rodzaj ludzki podlega cierpieniu dotyczacemu zaréwno sfery cielesnej, jak i du-
chowej. Czynniki stresogenne, wéréd nich np. choroba, wywoluja w rodzinach rézne
reakcje®. Nie zawsze mozna je przewidzie¢. Ten sam czynnik stresogenny determinuje

19 Por. L. Stachowiak, Biblijna koncepcja cztowieka, [w:] W nurcie zagadnier posoborowych, red.
B. Bejze, t. II, Warszawa 1968, s. 209-226.

1. Klinkowski, Wartosci religijne w zyciu rodzinnym w tradycji biblijnej i kulturze starozytnej,
»Legnickie Wiadomosci Diecezjalne” 2010, nr 19/2, s. 107.

> T. Twardzilowski, Zarys problematyki rodzinnej w Biblii, https://depot.ceon.pl/bitstream/han-
dle/123456789/2740/tt_zarys_problematyki_rodzinnej_w_biblii.pdf?sequence=1&isAllowed=y [do-
step: 28.07.2022].

3 Znajduja si¢ one w Liscie do Efezjan (Ef 5,22-6,9), w Liscie do Kolosan (Kol 3,18-4,1), a takze
w Pierwszym liscie do Tymoteusza (1 Tm 2,8-15) oraz w LiScie do Tytusa (Tyt 2,1-10). Zob. tez J. Lach,
Kodeks domowy w Liscie do Kolosan (Kol 3,18-4,1), ,Analecta Cracoviensia” 1995, nr 27, s. 219; T. Mi-
chalski, Duchowos¢ zycia rodzinnego na podstawie listow wieziennych i pasterskich Swigtego Pawta
Apostola, ,Studia Wloctawskie” 2001, nr 4, s. 231-238.

4 Te mys$l Victora Frankla podaje za: G. Godawa, Funkcjonowanie rodziny dziecka objetego opie-
kg hospitacyjng. Studium tanatopedagogiczne, Torun 2016, s. 47.

5 Zob. wigcej na ten temat: J. Sztuka, Stres wyznacznikiem zdrowia i Zycia cztowieka, [w:] Edu-
kacyjne przestrzenie zdrowia, red. Z. Marek, M. Madej-Babula, Krakéw 2009, s. 85-102.
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dziatania w rodzinach, ale z kolei analogiczny czynnik w jednej rodzinie bedzie budu-
jacy, w innej za$ doprowadzi do rozpadu czy nawet tragedii.

Z przeprowadzonych badan wynika, Ze 48,1% trosk zglaszanych przez responden-
tow to troska o zdrowie; utrata zdrowia za$ jest czynnikiem wymienianym na sz6-
stym miejscu posrod innych wydarzen stresogennych'®. Szczegdlnie silnym bodzcem
wplywajacym na rodzine jest choroba dziecka. Przyjmujac nowego cztonka rodziny,
nie zaklada si¢ z gory zadnych negatywnych mysli. Negatywy pojawiajace si¢ nawet
w my$lach budza lek, gdy sa wypowiadane na glos i pierwszy odruch wrecz uniemoz-
liwia przyjecie jakiegokolwiek ztego obrazu. Dziecko jest tym cztonkiem rodziny, nad
ktérym roztacza sie najwieksza opieke, ktora widoczna jest w sytuacji utraty zdrowia.
Odpowiedzialnos¢, jaka spoczywa na rodzicach, zdaje si¢ nie mie¢ granic. Dbanie
o potomstwo wymaga ogromnych zasobow dzialania, dotyczacych opieki, karmienia,
positkéw, dojrzalych postaw rodzicielskich, wiedzy, zdrowia. Podstawowe oczekiwania
przewaznie ukierunkowane s na zdrowie. Szczegélnie trudnym doswiadczeniem jest
$mier¢ dziecka, gdyz wywiera ona wplyw na wszystkich cztonkéw rodziny, wprowadza
niepokdj i czesto poczucie winy".

Choroby, szczegolnie zagrazajace zyciu, wplywaja nie tylko na stres rodzicéw,
réwnie mocno oddzialujg na dziecko. Sytuacja generuje zmiany jakosciowe w funkejo-
nowaniu, a niekiedy stawia silne bariery do wiekszych dzialan. Cz¢$¢ posunigé, nawet
wynikajaca z normalnego funkcjonowania rodziny, zostaje zahamowana lub zupelnie
zatrzymana. Wymusza to zmiane kierunku dziatania, czesto calej rodziny, na rzecz
pomocy. Problem choroby dotyka nie tylko jednego czlonka, ale i jego mata wspdlnote.
Rodzina w tej sytuacji przygotowuje si¢ do egzaminu. Jesli proba si¢ nie powiedzie, ten
stan moze wplyna¢ w bardzo negatywny sposob na relacje i cala rodzing. Sytuacja, jaka
z tego si¢ rozwinie, znaczaco wplywa na osobe¢ chorg. Negatywny wplyw na rodzing
odczuje takze — w réwnym badz wigkszym stopniu — osoba chora, a szczegélnie gdy
problem dotyczy dziecka.

Kolejnym czynnikiem, jaki wplywa na rodzing chorego, jest sytuacja materialna.
Czesto, szczegolnie w przypadkach rzadkich chorob, naklady pieni¢zne s ogromne,
przekraczajace wszelkie mozliwosci rodziny. Jest to kolejny czynnik, ktéry znaczaco
oddziatuje na relacje rodzinne, zwlaszcza wtedy, gdy nie ma mozliwoéci sfinansowania
leczenia. Oczywiscie przyczyn wplywajacych na cztonkéw rodziny jest znacznie wiece;.
Sa to m.in. odporno$¢ psychiczna, koherencja, zaradnos¢ oraz wzajemna komunikacja.
To, w jaki sposob wplyng one na relacje, zalezne jest w duzej mierze od samej rodziny
i jej cztonkéw. Tego rodzaju problemy wplywaja na znaczny wzrost zaangazowania

16 G.B. Bishop, Psychologia zdrowia, Wroclaw 2000, s. 193, 190.
7" M. Ogryzko-Wiewidrkowska, Rodzina i Smier¢, Lublin 1994, s. 105-120.
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w budowanie relacji. Sg to obszary, w ktorych nie podejmuje si¢ tego rodzaju refleksji
na gruncie zycia ,normalnego”. Pojawiaja sie¢ dopiero w momencie silnych bodzcéw.
Problem zajmuje centralne miejsce w Zyciu rodziny. Bez wzgledu na jej plany czy cele
zmienia si¢ cala organizacja dnia, tak samo zmieniaja si¢ cele, ktorych podstawg jest
doprowadzenie chorego do zdrowia lub przynajmniej ulga w cierpieniu. Zycie i dzia-
tania cztonkéw rodziny zostajg przewartosciowane.

Najczesciej matka przejmuje wieksza role w opiece i pomocy dziecku, utrzymuje
kontakt z lekarzami, ale réwniez rezygnuje z pracy na rzecz opieki nad nim. Nawet jesli
relacje w rodzinie nie byly wlasciwe, to sytuacja, w jakiej si¢ znalezli jej cztonkowie,
wymusza zmiany i rozpoczecie dialogu umozliwiajgcego wspdlne podjecie wszelkich
dziatan. Wszystkie problemy pozostaja odsuniete na bok, a co za tym idzie, zaczyna
sie integracja rodziny™. Jednak - co réwniez zauwazyli badacze - matki poswiecajace
sie choremu mezowi zaniedbuja dzieci, co rodzi w nich poczucie zaniedbania, a nawet
krzywdzenia®.

Obserwacje przeprowadzone przez Anne¢ Kwak wykazaly, ze zaangazowanie ojca
w opieke nad chorym dzieckiem uwarunkowane jest wiekiem tego dziecka, tzn. im
mlodsze, tym zaangazowanie jest wigksze. W tym przypadku wspélnotowosé nabie-
ra innego znaczenia. Wedtug danych statystycznych 80% matek pozytywnie ocenia
zaangazowanie ojca w pomoc choremu dziecku. Zwigzane jest to tez z przezyciami
0jcéw, u ktérych stan psychiczny ulega pogorszeniu, zauwazalny jest wzrost gniewu
i zlo$ci na dang sytuacje, facznie z obwinianiem matki lub nawet rezygnacja z wszel-
kiej opieki. Znaczna wiekszo$¢ rodzin w badaniach wykazuje pozytywne zmiany
jakosciowe w relacjach (88%) oraz wzmocnienie wiezi w 52% przypadkow. Rozpady
zwigzkow siegaly zaledwie 5%. Oczywiste jest, ze opieka nad chorym dzieckiem wy-
maga znacznie wiekszego zaangazowania i wysitku, szczegélnie ze strony matki, ale
zaskakujaca informacja, jaka pojawia si¢ w badaniach, dotyczy zwigkszonej satysfakeji
u matek. Az 32% matek wykazuje duza rado$¢ z opieki nad dzieckiem, a tylko jedna
piata czuje bezsilnosé?.

Rodzina jako srodowisko cierpienia i wychowania do wartos$ci

Rodzina pelni wazng funkcje w procesie odzialywan wychowawczych, ktére zmie-
rzaja do uksztaltowania systemu warto$ci mlodego pokolenia*'. Takze czas choroby
kogos$ z cztonkéw rodziny odstania i ksztattuje $wiat wartosci, ktory jest przyjmowany

8 Por, A. Kwak, Chore dziecko w domu, »Problemy Rodziny” 1998, nr 4, s. 27-30.

9 Rodzice i dzieci w sytuacji..., s. 35.

20 A. Kwak, op. cit., s. 27-30.

21 T. Rostkowska, Rodzinny przekaz wartosci, ,Problemy Rodziny” 1996, nr 1, s. 13-18.
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w rodzinie. Choroba jest czynnikiem utrudniajagcym, a w sytuacjach trudniejszych
uniemozliwiajacym swobodne poruszanie sie¢ w przestrzeni zyciowej. Wywoluje to
konieczno$¢ korzystania z pomocy innych ludzi, zwlaszcza rodziny, ktéra dba o powrét
do zdrowia chorego, podejmujac czesto kontakt ze specjalistami. Ze wzgledu na stan
chorego jego miejsce pobytu moze i powinno ulec zmianie. Miejsce to (dom, szpital,
sanatorium, hospicjum) staje si¢ elementem wplywajacym na wychowanie i rozwoj.
Jest to rowniez silny bodziec do zmian zachodzacych w przestrzeni psychicznej i nie
mniej wplywa na osobowos¢ oraz wymusza zmiany prowadzace do koegzystencji
z otaczajgcym Srodowiskiem.

Mowigc o sytuacji rodzinnej osoby chorej, Grzegorz Godawa, ktéry powoluje sie
na prace wielu specjalistow, zwraca uwage na potrzeby takich rodzin®% Potrzeby te
jednoczesnie wskazuja na to, co rodzina uznaje za warto$¢ w sytuacji choroby kogo$
bliskiego.

Jedna z podstawowych potrzeb jest rzetelna informacja o diagnozie i stanie chorego
dziecka, nawet jesli bedzie ona dotyczy¢ zagrozenia $miercia. Jest to pomocne ze wzgle-
du na mozliwosci przygotowania chorego dziecka i pozostalych cztonkéw rodziny do
nowej sytuacji. Kolejna potrzeba dotyczy uczestniczenia rodzicéw w podejmowaniu
decyzji zwigzanej z dalszym dzialaniem na rzecz chorego dziecka. Szczegolnie jesli
dotyczy to rzadkich schorzen. Wiedza nabyta przez rodzicéw, mimo Ze nie s profe-
sjonalistami, moze okazac si¢ niezwykle cenna. Mimo braku kompetencji opiekunéw
nie mozna umniejszac ich roli w poszukiwaniu rzetelnej wiedzy. Nastepnie wazna jest
réwniez mozliwo$¢ zachowania tajemnicy o stanie chorego, to umozliwia bycie m.in.
odpowiedzialnymi i daje szans¢ zachowania kontroli nad dang sytuacja. Powoduje
to zwigkszenie komfortu psychicznego. Jest to zwigzane z poczuciem prywatnosci
i mozliwoscig budowania wewnetrznych relacji w rodzinie oraz réwniez uniemozliwia
uzycie wizerunku chorego.

Nastepne potrzeby sg zwigzane z cierpieniem psychicznym i dotycza wsparcia, ktore
bedzie dostosowane do potrzeb i uwarunkowan w sferach spotecznych i kulturalnych,
ale nie mozna poming¢ tez wsparcia w utrzymaniu relacji w rodzinie. Powoduje to
zjednoczenie rodziny, ktéra jest narazona na zniszczenie®. Istnieje tez w rodzinach
oczekiwanie poprawy stanu zdrowia lub nawet cudu uzdrowienia, nawet jesli dotyczy

*> Grzegorz Godawa powoluje sie na badania m.in. nastepujacych osob: K. de Walden-Gatusz-
ko, Problemy psychiczne, duchowe i etyczne, [w:] Pielegniarstwo w opiece paliatywnej i hospicyjnej,
red. K. de Walden-Gatuszko, A. Kaptacz, Warszawa 2008; E. Brown, The Death of a Child. Care
for the Child, Support for the Family, Acorns Children’s Hospice, Birmingham 2002; L. Szczepaniak,
Troska o dziecko umierajgce w szpitalu. Studium z pogranicza medycyny i teologii moralnej, Krakow
2008.

* G. Godawa, op. cit., s. 85-86.
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to osoby terminalnej. Takie pragnienie ma w swoich zasobach olbrzymig ilo$¢ emocji,
ktore wyrazaja sie krzykiem rozpaczy i wolaniem o pomoc. W tej sytuacji mimo sta-
bych prognoz, niebudzacych zadnych nadziei, konieczne jest otrzymywanie rzetelnych
informacji o stanie zdrowia, co powoduje lepsze dostosowanie si¢ do danej sytuacji.
Potrzeba dotyczy wyrazania smutku zwigzanego ze zmianami jakosciowymi zycia
i utratg mozliwosci powrotu do poprzedniego stanu, zaloby po $mierci na sposéb
indywidualny i pomocy w pochdwku?4.

Wazna role w opiece nad chorym czlonkiem rodziny odgrywa sytuacja materialna.
Zaspokojenie potrzeb materialnych daje mozliwo$¢ sprawowania wtasciwej opieki nad
chorym i funkcjonowania rodziny. Nastepna potrzebg, jaka wymaga uwagi, jest od-
cigzenie rodziny w dbaniu o chorego. Nawet chwilowa przerwa pomaga zregenerowac
sily i poprawi¢ funkcjonowanie w kolejnych zadaniach. Szczegélnie podczas duzego
wyzwania, jakim jest opieka nad dzieckiem terminalnym przebywajacym w szpitalu.
Jest to etap, w ktérym zachodzi koniecznos¢ sprawowania specjalistycznej pielegnaciji,
wychodzacej poza mozliwosci rodzicow. Majg oni zawsze ogromng potrzebe opieki
nad swoim dzieckiem. Stad wazne sg takze instruktaze i wsparcie instrumentalne,
pomagajace w dalszym dbaniu o chorego. Potrzeba nie dotyczy tylko szkolen, gdyz
nie powinno si¢ zaniedbywa¢ mozliwo$ci wsparcia psychologicznego dla rodzicow.
Jesli u rodzicow taki rodzaj potrzeby jest zagluszony, powoduje to jej odrzucenie.
Przy wszelkiego rodzaju potrzebach nalezy podchodzi¢ w sposéb indywidualny, z za-
chowaniem godnosci i szacunku do osoby. One bowiem réwniez §wiadczg o wartosci
osoby ludzkiej.

Kolejna, réwnie konieczna do zaspokojenia jest potrzeba uszanowania intymno$ci.
Niezbedne jest umozliwienie przezywania w warunkach prywatnosci i poszanowania
pogladdw czy wierzen rodziny, szczegdlnie w momencie umierania, jak i bezposrednio
po $mierci dziecka. Jest to niezbywalne prawo, ktdrego nie wolno naruszaé. Ze wzgledu
na potrzeby natury duchowej sytuacja domaga si¢ pomocy w poszukiwaniu odpowie-
dzi na trudne pytania pojawiajgce si¢ w takich momentach. Sg to pytania zwigzanie
z sensem choréb, $mierci i obecno$ci Boga w zyciu cztowieka. Dla rodzin, w ktérych
sfera duchowa jest rozwinieta, pomoc z tej strony jest jedng z najwazniejszych potrzeb.
Takiego rodzaju pomoc potrafi by¢ wyjatkowa?.

Srodowisko, w jakim przebywa dziecko, ma wplyw na wychowanie i - w duzym
stopniu - na przebieg leczenia. Otoczenie szpitalne nie wplywa dobrze na dziecko
ze wzgledu na stres, jakiego doswiadcza mlody pacjent. Obce miejsce powoduje leki

24 Ibidem, s. 86-87.
25 Ibidem, s. 84-89.
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iréznego rodzaju napiecia. To obszar, ktory stawia tez inne, nowe kierunki do dazenia,
uwarunkowane rozpoznaniem, leczeniem i kondycja°.

Dotrzymanie towarzystwa choremu nie moze si¢ ogranicza¢ do improwizowanych
spotkan i reakcji. Jednym z najwazniejszych dzialan jest zbudowanie zaufania chorego
dziecka. Wptywa to znaczgaco na jego kondycje wewnetrzng i pomaga realnie pogodzi¢
sie z sytuacja. Jest to postawa milosci, pomagajaca ograniczy¢ poziom stresow. Spotka-
nia z chorym dzieckiem na zasadzie spontanicznosci, bez podjecia refleksji, powoduja
uprzedmiotowienie go. Na ogét wizyty u pacjenta s zwigzane z wymaganymi prawem
procedurami i stajg sie przez to trudnoscig dla odwiedzajacych. Podejmowane dzia-
tania czesto naruszajg sfere intymna dziecka, co powoduje dodatkowe napiecia i leki.
Konieczno$cig jest dopuszczenie do wspotuczestniczenia chorego w dziataniach wo-
kot siebie, zatroszczenie si¢ o czas i warunki, jakie potrzebne sg do funkcjonowania.
Pozwoli to na poczucie stanowienia o odrebnosci. Kolejnym waznym dzialaniem jest
wzbudzenie dobrej atmosfery. Wplynie to pozytywnie na usposobienie, moze sttumié
leki i da¢ poczucie sensu wielu dziatan majacych pomdéc w trudnosciach?.

Grazyna Kwasniewska, podejmujac temat rodziny, w ktérej jest dziecko z niepel-
nosprawnoscia, powoluje sie na wielu autoréw, ktérzy przedstawiajg rézne stanowiska
rodzicow?®. Z przytoczonych rezultatéw badan wynika, ze w zyciu czlowieka jest wiele
réznego rodzaju stresow, a sytuacja, ktéra moze wywolaé negatywny stres, jest m.in.
trwala niepelnosprawnos¢, uszkodzenie dziecka czy choroba prowadzaca do $mierci.
Rodzice dziecka z niepelnosprawnoscia do$wiadczaja smutku, ktéry ma swoje etapy,
poczawszy od szoku wywolanego sytuacja, przez depresje i zaprzeczenie, a skon-
czywszy na akceptacji i przystosowaniu. Czg§¢ osdb uwaza, ze tak trudna sytuacja
wprowadza stan smutku i Zalu we wszystkie wymiary zycia i funkcjonowania rodziny.
W tych problemach czlowiek ma $wiadomos¢, Ze to nie jest sytuacja przejsciowa.
Kwasniewska przywoluje znane stowa, ktdre zapisat Lew Tolstoj w Annie Kareninie:
Wszystkie szczesliwe rodziny sg do siebie podobne, kazda nieszczesliwa rodzina
jest nieszczesliwa na swoj sposob”?. Kazda rodzina innymi metodami radzi sobie
w réznych kryzysach.

Tadeusz Gatkowski pisze w swojej ksiazce o trudnosciach, szczegdlnie od strony
mezczyzn przezywajacych dramaty w rodzinach, i problemach z zaakceptowaniem

26 Tbidem, s. 31-32.

27 Ibidem, s. 33-35.

28 G. Kwasniewska, Dziecko niepetnosprawne w rodzinie - trudnosci adaptacyjne, ,,Problemy Ro-
dziny” 1997, nr 4, s. 52-56.

0 Ibidem, s. 52-52. Autorka powoluje sie na prace U Zrédet rozwoju dziecka, red. H. Olechno-
wicz, Warszawa 1988, bez podania numeru strony. Zob. tez https://lubimyczytac.pl/cytat/3496 [do-
step: 18.07.2022].
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nastepstw zwigzanych z dang sytuacja®°. Problem, jaki przytacza, dotyczy ogromnych
réznic miedzy wyobrazeniami o oczekiwanym dziecku a rzeczywistym obrazem,
z jakim sie zderza. Im wieksza jest roznica miedzy wyobrazeniami a rzeczywisto$cia,
tym wiekszy jest przezywany szok. Wedlug Doroty Kornas-Bieli mowa jest nawet
o przezywanej zalobie po utraconym zdrowym dziecku®. W tego rodzaju problemach
pojawia sie rowniez kryzys tozsamosci u rodzicow, poniewaz dziecko nie jest w tym
momencie odbiciem obrazu wiasnej osoby. Uposledzone czy chore nie jest przyczyna
powstania kryzysu tozsamosci, ale probleméw zwigzanych ze stosunkiem do Ja i do
$wiata warto$ci. Dziecko jest jedynie elementem wywolujacym sytuacje, w ktorej
nastepuje przerzucenie winy na innych czlonkéw rodziny. Sytuacja taka powoduje
generowanie wielu pytan, na ktore trudno uzyska¢ satysfakcjonujgce odpowiedzi, gdyz
osoby, jakie si¢ w niej znalazly, nie potrafig si¢ w tym odnalez¢ — o czym piszg inni
autorzy przywolani przez Kwasniewska32.
W literaturze przedmiotu wymieniane sg trzy typy kryzysow, ktore pojawiaja sie
w przypadku narodzin dziecka niepelnosprawnego:
1. Kryzys nowosci - dotyczy zmian w mysleniu, postrzeganiu siebie i wlasnej rodziny.
2. Kryzys wartosci osobistych — mowa jest o ambiwalencji. Rodzice w tym przypad-
ku przezywajg trudnosci kochania dziecka uposledzonego. W jednej chwili jest
kochane, w innej nie. Podobnie jest ze wstydem, ktérego w jednym momencie nie
odczuwajg, w innym za$ si¢ pojawia. Powoduje to nieustanny stres.
3. Kryzys rzeczywisty — dotyczy probleméw w wychowaniu dziecka uposledzonego3.
W tego rodzaju sytuacjach kryzysowych obserwuje si¢ rosnace napigcie, ktore
doprowadza do ktétni, przerzucania win, wzajemnej wrogosci, jak réwniez wywoluje
rézne leki, rezygnacje czy wrecz zupelnie przeciwny kierunek naznaczony niebywatym
optymizmem, ktéry nie moze si¢ urzeczywistni¢, ale potrafi doprowadzi¢ nawet do
sadyzmu. Lekarstwem na tak przezywane trudnosci jest poznanie prawdy dotyczacej
problemu dziecka, jego samego i koniecznych dziatan. Wymaga to oczywiscie wiele
sily, wytrwalosci, cierpliwosci i przekonania, Ze to ma sens>+.

3% G. Kwasniewska, Dziecko niepetnosprawne w rodzinie..., s. 53. Autorka powoluje sie na: T. Gal-
kowski, Dzieci specjalnej troski, Warszawa 1979.

31 G. Kwasniewska, Dziecko niepetnosprawne w rodzinie..., s. 53. Autorka przywotuje prace Do-
roty Kornas-Bieli, Retrospektywny obraz wlasnej sytuacji Zyciowej rodzicow i ich stosunku do dziecka
z uposledzeniem umystowym, [w:] Dziecko niepetnosprawne w rodzinie. Socjalizacja i Rehabilitacja,
red. M. Chodakowska, Lublin 1995.

32 Autorka powoluje sie na prace m.in. J. Rézyckiej i M. Koscielskiej. Zob. G. Kwasniewska, Dziec-
ko niepetnosprawne w rodzinie..., s. 53-54.

33 Ibidem, s. 54. Autorka powoluje si¢ na: I. Obuchowska, Dziecko niepetnosprawne w rodzinie,
Warszawa 1991.

34 G. Kwas$niewska, Dziecko niepetnosprawne w rodzinie...., s. 52-55.
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Podobne problemy dotyczace choroby dziecka podejmuje Grazyna Kwasniewska
w artykule Funkcjonowanie rodzin wychowujqcych dzieci z przepukling oponowo-
-rdzeniowg®. Autorka, powolujac si¢ na stosowna literature, przedstawia pig¢ punktow,
mowiacych o ksztaltowaniu si¢ postawy rodzicéw wobec choroby dziecka:

juy

uswiadomienie sobie wagi problemu,

2. zaznajomienie si¢ z istotg uposledzenia,

3. proby wykrycia przyczyn,

4. szukanie pomocy,

5. akceptacja catego uktadu warunkow3®.

Badaczka jednak wykazuje, Ze nie wszyscy rodzice wobec takich probleméw zdolni sg
do zrealizowania wszystkich tych zadan. Rodzina staje na rozdrozu, na ktérym rodzice
moga pozosta¢ w rozpaczy lub ukierunkowac si¢ na podjecie dziatan obronnych. Obie
te drogi moga prowadzi¢ do catkowitej dezorientacji zycia rodziny, a nawet moze za-
dziafa¢ to destrukcyjnie i doprowadzi¢ do rozpadu rodziny. Etap, na jakim pojawia si¢
uposledzenie dziecka, oraz bledy lekarskie dotyczace przekazywania informacji o stanie
dziecka lub ich ukrywanie majg wptyw na sytuacje calej rodziny?’.

Z badan Wandy Jaroszczyk-Steiner przedstawionych przez Kwasniewska wynika,
ze konsekwencjami emocjonalnymi i Zyciowymi zwigzanymi z chorobami u dzieci
obcigzona jest w gléwnej mierze matka. Im wiekszy problem chorobowy dziecka, tym
wigksze wiezi miedzy matka a dzieckiem, ale rowniez wigksze mimo wszystko poczu-
cie bezradnosci dotyczacej dziatan wychowawczych w przypadku choréb takich jak
choroba wrzodowa, choroby serca, nerek czy biataczka. W badaniach zauwazono, ze
matka tez bardziej angazuje si¢ w wychowanie kosztem porzucenia pracy. W przypadku
ojcow tryb zycia nie zmienial sie w sposob znaczacy. Niemniej jednak chore dziecko
ma wplyw na ojca przez ambiwalentny wzrost uczu¢ wzgledem dziecka. W przypadku
rzadziej wystepujacych choréb u dzieci zdobycie informacji na temat danej choroby jest
trudniejsze, co tez wplywa negatywnie na relacje w rodzinie. Bardzo czesta praktyka jest
nieinformowanie o pomocy specjalistycznej dla rodzin, takiej jak np. psycholog, ktory
by pomogt zrozumie¢ sytuacje i radzi¢ sobie z danym problemem. Zwykle wsparcie,
jakie jest oferowane rodzinom, dotyczy wylacznie wykonywania zleconych badan. Bez
wzgledu na trudnosci materialne i zwigzane ze stresem w badaniach rodzice deklaruja
milos¢ do swoich dzieci. Matki majace réwniez zdrowe potomstwo stwierdzajg, ze
wszystkie swoje dzieci kochaja tak samo i nie tworzg zadnych réznic migedzy nimi. Poza
ojcami opuszczajacymi rodzine mozna réwniez zaobserwowac, ze z czasem milto$¢ ojca

35 G. Kwasniewska, Funkcjonowanie rodzin wychowujgcych dzieci z przepukling oponowo-rdze-
niowg, ,,Problemy Rodziny” 1996, nr 6, s. 37-43.

30 Ibidem, s. 37-38.

37 Ibidem, s. 38.
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w stosunku do dziecka réwniez rosnie. 57,2% o0s6b badanych znajduje pomoc wytacznie
w najblizszym otoczeniu. Za to przychodzi pomoc od cztonkéw rodziny, a zwlaszcza
od dziadkow3®.

Inny badacz?® zwraca uwage na to, ze przewlekto$¢ choroby domaga si¢ nie tylko
zrewidowania swojego dotychczasowego Zycia, koncepcji swojej osoby. Pojawia si¢
kolejny czynnik, przez ktory relacje spoleczne ulegaja pogorszeniu, obiektywnie czy
w odczuciu subiektywnym, co wywoluje dalsze cierpienie. Czgsto kondycja ulega po-
gorszeniu do tego stopnia, ze utrudnia wyjécie na zewnatrz, a to z kolei moze budzi¢
obawy w zwigzku z utratg pozycji spotecznej, rodzinnej, szkolnej lub w przypadku
starszych oséb takze zawodowej. Uzaleznienie od innych, nawet w odczuciu subiek-
tywnym, moze wywola¢ izolacje od spoleczenstwa z powodu wlasnych decyzji, ale
takze daje mozliwos¢ doswiadczenia prawdziwej przyjazni. Kolejnym problemem przy
przezywanym cierpieniu jest obnizenie samooceny i ewentualne zawieranie nowych
kontaktow+°.

Stresy zwigzane z chorobg - jak wynika z pracy przywotywanego juz Grzegorza
Godawy - komplikuja relacje zachodzace miedzy najblizszymi a chorymi, ostabiaja role
rodzicielskie. Dostosowanie sie do nowych okoliczno$ci, ze stresem towarzyszacym na
dluzszym odcinku, przy objeciu danych rél, powoduje powolne zamykanie si¢ rodziny
ijej uwiezienie. To generuje kolejne problemy, wérdd ktérych zauwaza si¢ spadek zain-
teresowania zon mezami. Budzi to u mezczyzn kolejne frustracje, doprowadzajace do
spadku funkcji seksualnych i wyrazaniu w ten sposéb wzajemnej mitosci malzenskiej.
Jednos$¢ malzenstwa zostaje naruszona. Sytuacja ta zwigzana jest z kolejnym lekiem,
dotyczacym ewentualnego kolejnego potomstwa. Mimo olbrzymiego zaangazowania
w nowe role i skupienia na chorym dziecku okazuje sie, Ze czas, jakim rodzice realnie
dysponujg dla dziecka, zostaje mocno ograniczony. Zwigzane jest to z zapewnieniem
odpowiedniej opieki choremu, poszukiwaniem rozwigzan i prébami zrozumienia
choroby czy sytuacji, w jakiej si¢ znalezli. Zycie towarzyskie czy kulturalne réwniez
ulega degradacji. Bardzo czesto wkladanie ogromnego wysitku w sprawowanie opieki
powoduje wyczerpanie sil i determinacji do dalszych dzialan, doprowadzajac nawet do
zaniedbania samego siebie. Wiezienie, w jakim zaczyna sie znajdowac rodzina, tworzy
samotnos¢, a co za tym idzie — wchodzi ona w kolejne uwiezienie, ktdre staje sie salg
chorych, gdzie umieszczone jest dziecko.

Kolejnym problemem sg dotkliwe skutki choroby, ktore odczuwaja pozostale dzieci.
Zachodzi niebezpieczenstwo, ze rodzenstwo zostanie w tej sytuacji same. Nastepnym

38 Ibidem, s. 39-43.
3 G. Godawa, op. cit., s. 49.
4° Ibidem.
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elementem calego procesu préby pomocy jest wlaczenie pozostatych dzieci do opieki
nad chorym. Wymagania, jakie sie stawia wobec nich, skutkowa¢ moga niewtasciwy-
mi relacjami migdzy rodzicami a zdrowymi dzie¢mi, mozliwe jest doprowadzenie do
ich przeciazenia. Jesli choroba jest powazna i nie budzi rokowan, wzmaga si¢ poziom
stresu i frustracji, co réwniez negatywnie wplywa na rodzenstwo. Pozostate dzieci
z tego powodu mogg mie¢ duze deficyty, jesli chodzi o realizacje potrzeby uwagi ze
strony rodzicow*'.

W strefie wartosci interpersonalnych

Historia ludzkosci pokazuje, ze czlowiek w swoich cierpieniach nie musi pozostawa¢
sam i nie pozostaje, do biegu jego historii — jak pisze Jan Tylka** — praktycznie zawsze si¢
kto$ angazuje. W takim przypadku choroba nie jest przezywana jako stan w odlaczeniu
od spoleczenstwa, ale staje sie cierpieniem wspolnym. Czlowiek nigdy nie jest w stanie
pogodzi¢ si¢ z samotnoscia, a juz tym bardziej w trudnych sytuacjach. Szczegdlnie
bolesna jest ona wérdd bliskich. Wydaje si¢ mniejszym problemem samotno$¢ wsrod
ludzi, ktorzy nie naleza do blizszego grona chorej osoby znajdujacej si¢ w cierpieniu.
Szczegolnie wazne jest odczuwanie wigzi i towarzyszenie oséb bliskich w chwilach
cierpienia, a zwlaszcza w momencie odchodzenia z tego $wiata. Cierpienie, choroba,
bdl, $mier¢, czy dotyczy to strony fizycznej, czy psychicznej, stawia cztowieka na réwni
z innymi. Jest to rzeczywisto$¢, w ktdrej nie istniejg roznice w sferze pozycji spoleczne;j
CZy Zamoznosci.

Obdarowanie osoby potrzebujacej pomocy jest przejawem troski i proby zrozumie-
nia, ktora jest przeciez zawsze oczekiwana przez osobe znajdujacg sie w problematycz-
nym potlozeniu. Czyni to czfowieka bardziej ludzkim, poniewaz dbalos¢ o drugiego, znaj-
dujacego sie w dramatycznej sytuacji przywraca mu godnos¢ i mimo wszystko rozwdj.
Ciekawe jest to, Ze sytuacja, w jakiej znajduja sie te osoby, pokazuje, iz potrzebuja siebie
nawzajem. Czlowieczenstwo okresla si¢ przez wzajemng pomoc, ukierunkowanie si¢ na
drugiego nie tylko w sytuacjach tatwych, ale réwniez kryzysowych. Oferowana pomoc
potrzebujacemu jest w stanie wyprowadzi¢ go z samotnosci, obnizy¢ niedomagania,
zmniejszy¢ stany lekowe, przywréci¢ godno$¢ i w tym przypadku otwiera si¢ réwniez
wspolna przestrzen do tworzenia nowych nadziei. W artykule Tylki sg przytoczone
wyjatkowo trafne spostrzezenia Victora Frankla: ,,Czlowieka nie niszczy cierpienie, lecz

4 Ibidem, s. 84-8s.

42 1. Tylka, Czlowiek wobec cierpienia. Psychologiczne aspekty cierpienia w chorobie i umieraniu,
»Medycyna Paliatywna w Praktyce” 2012, t. 6, nr 1, s. 1-8, https://journals.viamedica.pl/palliative_
medicine_in_practice/article/view/28510https://journals.viamedica.pl/palliative_medicine_in_prac-
tice/article/view/28510 [dostep: 10.08.2022].
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niszczy go cierpienie pozbawione sensu”#. Autor artykulu, powolujac sie na tworce lo-
goterapii, zwraca uwage na satysfakcje zwigzang z doswiadczeniem wszelkich wartosci,
gdyz to daje mozliwos$¢ wyrwania si¢ z wielkiego poczucia braku sensu w zyciu pelnym
cierpienia. Sens ten nie dotyczy tylko czlowieka, rowniez go przekracza. Jest to niezwykle
wazne ze wzgledu na upragniong poprawe. Wymarzona ulga moze by¢ przyniesiona
przez nadanie calej tej sytuacji sensu. Wiele podobnych sytuacji pokazuje, ze jest jeszcze
jeden wazny element, dotyczacy wiary religijnej*4. Pomoc ze strony innych zwigzana ze
wspdlnym systemem wartosci jest niebywalym wsparciem - przez postawe i modlitwe,
ktora umacnia chorego i daje odczug, ze nie jest sam*.

Niektérzy badacze, podejmujac temat choroby w rodzinie, zauwazaja, ze moze cho-
roba przynosi¢ pozytywne zmiany w zyciu rodziny. Podaja przyktad rodzin, w ktérych
ojciec doswiadczal dlugotrwatej choroby: ,solidarny i réwny udzial cztonkéw calej
rodziny i w opiece i w leczeniu cigzko chorego ojca moze przyspieszy¢ dojrzato$é i od-
powiedzialno$¢ dzieci’#®. Istotng role w zyciu chorego odgrywaja relacje — zwlaszcza
wiezi rodzinne. Istotg relacji interpersonalnych sg obecno$¢, wezucie sie, zrozumienie.
Jezeli dochodzi do zrozumienia istoty cierpienia drugiej osoby, to wowczas ta sytuacja
pozwala zrozumie¢ zaréwno siebie, jak i chorego®.

Znawcy zagadnienia, piszac o znaczeniu wspierajacych relacji miedzyludzkich,
podkreslaja ich znaczenie:

wsparcie to moze by¢ kluczowym elementem wplywajacym na reakcje pacjenta na diagnozeg oraz
leczenie medyczne i/ lub operacyjne, gotowos¢ wypelniania zalecen lekarskich [...]. Cel leczenia
i rehabilitacji moze by¢ powaznie zagrozony przy braku wsparcia spolecznego®®.

Polski tworca transgresjonizmu - Jozef Kozielecki — po osobistym bardzo trudnym
doswiadczeniu pobytéw w klinice zwraca uwage na znaczenie relacji interpersonalnych
w sytuacji choroby*S.

Inny wspolczesny psycholog, przedstawiajac to zagadnienie, powoluje si¢ na wy-
powiedzi filozoféw Maxa Schelera, Jozefa Tischnera, Emmanuela Levinasas®. Pierwszy

4 V.E Frankl, Homo patients, Warszawa 1984; cyt. za: J. Tylka, op. cit., s. 2.

44 Pisze na ten temat Jan Tylka w konicowej czesci artykulu, cytujac obszerne fragmenty zaczerp-
niete z: P. Teilhard de Chardin, O szczesciu, cierpieniu, mifosci, Warszawa 1981.

4 ]. Tylka, op. cit., s. 1-2.

48 Rodzice i dzieci w sytuacji..., s. 35.

47 Zob. szerzej na ten temat: J. Chodkiewicz, Cztowiek w relacjach z innymi, [w:] eadem, Psycho-
logia zdrowia, Wybrane zagadnienia, £L.6dz 2006, s. 15-40.

48 Encyklopedia Blackwella. Psychologia spoteczna, wstep i red. nauk. wydania polskiego J. Cza-
pinski, Warszawa 2001.

49 J. Kozielecki, Psychologia nadziei, Warszawa 2006, s. 97. Zob. tez idem, Wspomnienia z biate-
go piekla. Opowies¢ autobiograficzna, Warszawa 1966.

50 1. Tylka, op. cit., s. 6-7.
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z nich, tworca aksjologii, przywolany przez Jana Tylke méwi, ze wspotodczuwanie
prowadzi do wychodzenia z wlasnego egoizmu i przekraczania siebie. Dzigki temu
tworzy si¢ przestrzen do rozwoju czlowieka. Wedlug Tischnera, co wydaje si¢ stuszne,
mamy tylko jedno realne, prawdziwe doswiadczenie, dotyczy ono spotkania z drugim
czlowiekiem. Tego rodzaju spotkanie daje niecodzienne doswiadczenie, nad ktérym
zwykle nikt sie nie zastanawia — spotkanie dwojga ludzi, ktére nie jest tylko spotkaniem,
jakie towarzyszy kazdego dnia, w kazdych relacjach, czgsto sptycone np. do przywitania
sie. W tym przypadku wchodzi sie duzo glebiej. Nabiera to pewnej transcendencji,
w ktorej dochodzi do przezycia zwigzanego ze spotkaniem prowadzacym do istoty
wyzszej. Levinas sprowadza spotkanie do twarzy i jej szczero$ci, a nawet obnazenia
dostojng nagoscig. Tischner wspomina o pieknie i wspanialoéci zawartej w twarzy,
zdolnej do porwania na wyzyny istnienia. W niej zawarta jest cala historia czlowieka,
jego bol, stabos¢, smutek, wewnetrzna walka, Zycie i $mier¢. Filozof postuguje si¢ tez
metaforg zakladania maski, ktéra odnosi sie do klamstwas'.

W twarzy zawarte jest spotkanie dwoch ludzi na plaszczyznie tak glebokiego
doswiadczenia, jak choroba, bdl, cierpienie. Swiadomo$¢ odejécia wymusza niejako
rezygnacje z zakladania codziennej maski. Takie spotkanie wymusza szczeros¢, do-
$wiadczenie drugiej osoby w pelni. Staniecie do takiego spotkania naznaczone pewng
nieszczero$cig nosi duze ryzyko utraty tego, co z jednej strony jest niemal nieuchwytne,
a z drugiej mozna straci¢ kogo$ tak bliskiego, kto i tak podejmuje heroiczny wysitek
wyjécia ze swojego zamknietego $wiata do spotkania. Odejécie jest jednym z nieod-
tacznych elementdw zycia, ale jednoczesnie najwazniejszym. W koncu $mier¢ stanowi
réwniez podsumowanie dotychczasowego zycia i przygotowuje do otwarcia nowego
rozdziatu. Utrata tego spotkania mogtaby zniszczy¢ moment, do ktérego przygotowanie
trwac potrafi wiele lat, a z drugiej strony moze mocno doswiadczy¢ osobe, ktora do tego
spotkania stanela z zatozong maska. Jest to o tyle duzy problem, ze osoba w chorobie jest
obnazona. Nie ma mozliwosci si¢ zakry¢, zdana jest na otoczenie. Jesli ono nie odpowie
na zapotrzebowanie, rany dla tej osoby staja sie niezwykle glebokie, prowadzg nawet
do jej zniszczenia, nie dajac wigkszych nadziei na poprawe. To moze doprowadzi¢ do
zaprzepaszczenia rowniez nadziei i checi do Zycia, do kompletnej rezygnacji.

Zakonczenie

Rodzina, jako pierwsza wspdlnota, w jakiej zyje czlowiek, wywiera wielki wplyw na
sposob zycia, postrzeganie §wiata i przekonania wszystkich jej cztonkéw. Zdaniem
znawcow zagadnienia w rodzinie rowniez budowane sg zreby aksjologicznego spojrze-

51 Ibidem, s. 7.
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nia na rzeczywistos¢: ,,System wartosci - z jakim przez wiele lat spotyka si¢ jednostka
w rodzinie - stanowi wazny wzorzec i trwaly punkt odniesienia dla dziecka, w oparciu
o ktéry buduje ono wlasny system wartosci i norm”™.

Choroba, ktéra pojawia si¢ w rodzinie, angazuje wszystkich jej czlonkéw, przewar-
tosciowujac czesto dotychczasowe plany i reorganizujac zycie. Z przeprowadzonych
analiz wynika, Zze w do§wiadczeniu choroby najblizszych czlonkowie rodziny starajg si¢
o zachowanie dobrych relacji, tak aby nikogo nie krzywdzié; aby chroni¢ szczegdlnie
osoby chore. Wazne miejsce w rodzinie z chorym dzieckiem zajmuja rodzice — zazwy-
czaj udzial matki w opiece jest wigkszy, ale zaangazowanie ojca tez moze by¢ duze, wigze
sie z tworzeniem nowych wiezi, ktérych nie zastgpig rzeczy materialne.
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Wartos$¢ choroby w kontekscie rodzinnym

STRESZCZENIE: Autor artykutu zwraca uwage na to, ze pod wptywem choroby cztowiek przewarto-
$ciowuje swoje zyciowe dazenia. Opisuje zmiany, jakie zachodza w rodzinie, gdy ktos — szczegélnie
dziecko - choruje przewlekle. Odwolujac si¢ do prac psychologéw, wskazuje na rdznice w zaanga-
zowaniu matki i ojca wobec chorego dziecka. Rozwija tez temat rodzin dzieci z niepelnosprawno-
$cia, zwracajac uwage na kryzysy, jakich doswiadczaja w tych sytuacjach i rodzice, i dzieci. Przedsta-
wia trudnoéci funkcjonowania takiej rodziny w spoteczenstwie. W kornicowej czeéci autor zauwaza,
iz choroba w rodzinie bardzo czgsto powoduje wzmocnienie relacji, gdyz dochodzi w niej do gleb-
szego spotkania na plaszczyznie doswiadczenia choroby. Takie spotkanie jest szczere, uséwiadamia
warto$¢ czlowieka jako osoby bez wzgledu na jej stan.

SLOWA KLUCZOWE: zdrowie, choroba, niepetnosprawno$¢, rodzina, relacje interpersonalne

The value of sickness in the context of family

SUMMARY: The author of the article The value of sickness in the context of family highlights that be-
cause of the sickness one has to reevaluate his or her goals in life. He also writes changes that hap-
pen within the family when a member - especially a child - is chronically sick. Backing his reflection
with work of psychologists the author shows the differences on how the father and the mother get
engaged in the life of a sick child. The author ponders upon families with disabled children pointing
out various crises that are experienced both by parents and children in such situations. The author
presents difficulties in functioning of such a family in larger society. In ending remarks the author
points out that the sickness strengthens relationships within the family due to deepening of the en-
counters with sickness as its background. Such connection is true, and creates awareness that a per-
son has his or her value despite his or her health condition.

KEYWORDS: health, illness, disability, family, interpersonal relations





