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Praca lekarzy i personelu medycznego
nad trajektoria rzadkiej choroby dziecka i jego
rodziny. Analiza biografii

Streszczenie

W artykule przedstawiam temat pracy nad uczuciami podejmowanej przez
lekarzy i personel medyczny wobec dziecka z rzadka choroba i jego najbliz-
szej rodziny. Powoluje sie na socjologiczna koncepcje trajektorii choroby.
Zastosowatam metode wywiadu narracyjnego w ujeciu Friitza Schitzego.
W ostatniej czesci artykutu prezentuje wyniki badan przeprowadzonych
z matka osoby chorej. Respondentka przedstawia wspolprace ze specja-
listami w negatywnym Swietle. Zaréwno lekarze, jak i pielegniarki nie
podejmuja sie pracy nad interakcjami pacjenta i jego najblizszych, nie
stosuje sie tez pracy nad budowaniem zaufania do nich oraz dziatan po-
rzadkujacych biografie pacjenta. Taka praca ma duze znaczenie w leczeniu
dziecka oraz w procesie wsparcia jego najblizszych. Dzialania podejmo-
wane przez specjalistow naznaczaja zycie chorego i jego rodziny nie tylko
w aspekcie dotyczacym zdrowia fizycznego. Dotycza réwniez dobrostanu
rodziny, jej emocjonalnych zasobéw. Rezultatem ewidentnych bledow
w tych dziataniach jest nieprzepracowanie przez matke dziecka chorego
trudnego doswiadczenia biograficznego, co moze mie¢ konsekwencje za-
réwno w zyciu narratorki, jak i catej jej rodziny.
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Praca lekarzy i personelu medycznego nad trajektoriqg rzadkiej choroby dziecka

Abstract

In this article, I present the topic of work on the feelings undertaken by doc-
tors and medical staff towards a child with a rare disease and its immediate
family. I refer to the sociological concept of the trajectory of the disease.
I used the method of the narrative interview in terms of Friitz Schitze. In
the last part of the article, I present the results of research carried out with
the mother of the sick person. The respondent presents cooperation with
specialists in a negative light. Both doctors and nurses do not undertake
interactional work of the patient and his relatives, nor do they trustt work
in them and biographical work. Such work is of great importance in the
treatment of the child and in the process of supporting his relatives. Actions
taken by specialists affect the life of the patient and his family not only in
terms of physical health. They are also about the well-being of the family,
its emotional resources. The result of evident mistakes in these actions is
the fact that the mother of the sick child does not work through a difficult
biographical experience.

Keywords:
rare disease, child, family, the trajectory work, work on the feelings, bi-

ography

1. WSTEP

Informacja o rzadkiej chorobie, czyli jednostce wystepujacej nie czesciej niz 5 na
10 000 os6b, majqcej najczesciej podtoze genetyczne (Wakap, Lambert, Orly, Ro-
dwell, Gueydan, 2020; émigiel, baczmanska, 2012), bedacej schorzeniem o cha-
rakterze przewleklym i ciezkim — jest ciosem dla osoby nia dotknietej, a takze dla
jej najblizszych. Rozpoczyna sie nowy etap w zyciu dziecka i jego rodziny — czas
naznaczony procesem leczenia, terapii, licznych wizyt w szpitalu, kontaktow ze
specjalistami genetykami, neurologami, terapeutami, logopedami itd.

Lekarze i personel medyczny petnig bardzo istotna role nie tylko w procesie
leczenia, ale takze adaptacji do zycia z choroba. W zaprezentowaniu owej szcze-
goblnej funkcji przydatne sg dla mnie propozycje Anzelma Straussa (Strauss i in.,
1985), ktéry okresla je mianem pracy nad trajektoria choroby (trajectory work).
Kategorie trajektorii autor thumaczy w nastepujacy sposob: ,,ukuliSmy termin
trajektorii, aby opowiedzie¢ nie tylko o rozwoju choroby pacjenta, ale o catkowitej
organizacji pracy wykonanej nad przebiegiem choroby, plus jej wptyw na osoby
wykonujace te prace i jej organizacje. Dla réznych choréb trajektoria bedzie
obejmowata rozne medyczne i opiekunicze dziatania, r6zne rodzaje umiejetnos$ci
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i inne Srodki, r6zny podzial zadan wsrod pracownikéw (wlaczajac by¢ moze
krewnych i samego pacjenta), bedzie obejmowata ona jednoczesnie catkowicie
rézne stosunki — instrumentalne i ekspresyjne” (Konecki, 2015, s. 27).

Tak wiec lekarze i personel medyczny, pracujac nad trajektorig choroby
pacjenta, ale takze posrednio — 0s6b mu najblizszych, opiekujacych sie nim, jego
rodziny — wykonuja szereg skomplikowanych, profesjonalnych dziatan, takich
jak praca diagnostyczna, czynnoSci stuzace kontroli stanu pacjenta i przewidy-
waniu rozwoju przebiegu jego choroby (przeswietlenie rentgenowskie, badanie
EKG, zastosowanie odpowiednich lekéw, mierzenie ci$nienia itp.), podejmo-
wanie decyzji, nieraz bardzo trudnych i ryzykownych, dotyczacych leczenia
(decyzja o operacji, zastosowaniu alternatywnych form terapii). W sytuacjach
szczego6lnie trudnych i skomplikowanych, takich jak natezenie choroby, odby-
waja sie debaty nad trajektorig (trajectory debates), dotyczace podejmowanych
decyzji, w ktérych ,,daje sie stysze¢ wiele glosow, niekiedy pojedyncze glosy,
ale niektore glosno i wyraznie wyrazajqce poglad, dlaczego choroba wymkneta
sie spod kontroli, dlaczego pojawily sie nowe objawy czy nowe choroby, jakie
alternatywne linie dzialania powinny zosta¢ podjete, kto powinien zaangazowac
sie w te dzialania, a kto powinien zosta¢ odsuniety itp.” (Strauss i in., 2012).
Waznym elementem pracy nad trajektorig choroby, ktéra wykonuja lekarze
wraz z personelem medycznym, oprécz wymienionych dziatan medycznych
i decyzji jest praca nad odczuciami chorego i jego rodziny. Opisze ja w dalszej
czes$ci artykuhu.

2. PRACA NAD ODCZUCIAMI - JAKO ISTOTNY ELEMENT OPANOWANIA
TRAJEKTORII CHOROBY

Trajektoria choroby jest powigzana z odczuwaniem przez chorego i jego naj-
blizszych strachu, niepokoju, watpliwosci, ztosci, smutku. W wypadku choroby
przewleklej takie stany pogtebia czas jej trwania, a takze Swiadomo$¢ zaleznosci
od niej, jak i od oséb, ktére zajmujg sie opieka i leczeniem pacjenta. Ponadto pa-
cjent, ktory staje sie ,,obiektem” réznych, czesto zmudnych i bolesnych praktyk
medycznych, moze buntowac sie przeciwko przedmiotowemu traktowaniu go
przez lekarzy i pomoc medyczng — bez zatroszczenia sie o stan jego ducha, o jego
potrzeby emocjonalne. Dlatego, jak podkresla Strauss, oprocz standardowych
dziatan medycznych — w opanowaniu trajektorii duze znaczenie ma praca nad
odczuciami pacjenta i jego rodziny. Autor wyréznia kilka jej rodzajow (Strauss,
Fagerhaugh i in., 2012; Riemann, Schiitze, 1991).
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Prace nad interakcjami i zasadami moralnymi wykonuja lekarze, pielegniarki
oraz inni pracownicy stuzby medycznej, ktérzy poza opieka czysto medyczng — po-
Swiecajq czas choremu poprzez rozmowe (uwazne stuchanie, niewchodzenie nagle
mowigcemu w stowo, niepodnoszenie gtosu), nieformalne pogawedki, traktowanie
go podmiotowo i z szacunkiem. Poza praca nad interakcjami z pacjentem, a takze
jego rodzing wykonywana jest takze praca polegajqca na ukierunkowaniu (orien-
ting) osoby, niezaskakiwaniu jej, a przygotowaniu do prowadzonych zabiegdw,
dziatan, wizyt; wyjasnianiu pacjentowi tego, co sie z nim i dla jego zdrowia robi;
ustalaniu tempa — czyli taktyki stosowanej zwlaszcza przez pielegniarki wykonu-
jace bolesne zabiegi typu oczyszczanie rany czy pobieranie krwi u dziecka. Do
waznych regut zgodnych z praca nad interakcjami i zasadami moralnymi nalezy
obowiazek, aby nie robi¢ nic z ciatem kogokolwiek bez uzyskania jego zgody (czy
zgody jego prawnych opiekunow).

Zasada budowania zaufania jest wazna w powodzeniu pracy z osoba chorg
ijego rodzing, gwarantuje tez sprawnos$¢ i skutecznosc¢ dziatania specjalistow. Jak
zaznaczajq Strauss i Fagerhaugh (2012, s. 807-808), ,,stworzenie zaufania moze
by¢ bardzo proste i wigzac sie z poczuciem kompetencji, jak réwniez atencja
dla fizycznej, interakcyjnej czy osobistej wrazliwosci. Jak nam jednak dobrze
wiadomo, zdobycie czyjego$ zaufania moze by¢ zadaniem bardzo ztozonym,
wymagajacym mnostwo czasu, wielu rozméw, demonstracji kompetencji, wielu
tagodnych gestéw i tym podobnych rzeczy”.

Opieka nad osoba przewlekle chorg, zwlaszcza opieka szpitalna, wigze sie
z duzq liczba zabiegdw, co naraza jq na utrate rownowagi, cierpliwosci, a takze
panowania nad sobg. Wtedy pomocna staje sie praca nad zachowaniem spoko-
ju, ktéra wykonuje w gléwnej mierze personel medyczny, wspierajac, a nawet
zabawiajac pacjenta, aby mégt on zachowa¢ wtedy spokoj. Taki rodzaj pracy
nad odczuciami jest szczegolnie wazny w opiece nad dzieckiem, ktore szybko
moze straci¢ opanowanie i cierpliwo$¢ do bolesnych i czasochtonnych czynnosci
medycznych. Wtedy takie dziatania, jak trzymanie za reke, gladzenie po czole,
kojace stowa wspotczucia, podtrzymywanie na duchu (takze opiekunéw dziecka)
nabieraja duzego znaczenia. Moga nawet decydowac o skutecznos$ci zabiegu. Taki
typ pracy jest najczestszym i powszechnym typem pracy nad odczuciami.

Z kolei praca biograficzna, stuzaca przede wszystkim osiggnieciu celow
medycznych, nabiera cech wsparcia psychologicznego kierowanego w strone
pacjenta (lub/i jego rodziny). Jej podstawowym przyktadem jest wywiad diagno-
styczny prowadzony z osobg chorg czy jej rodzicami. Lekarz pozyskuje informacje
zwigzane nie tylko z objawami choroby, lecz takze z jego tak zwang medyczna
i spoteczna historig (social history), dowiaduje sie o jego trybie zycia, a wiec
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pozyskuje informacje, ktére posrednio zwigzane sq z objawami schorzenia. Taki
wywiad prowadzony jest wedtug okre$lonych procedur, jest rzeczowy, przepetio-
ny szeregiem pytan, ktore (zwlaszcza stawiane juz po raz kolejny przez kolejnego
lekarza specjaliste) moga nuzy¢ i denerwowac pacjenta. Jednak ten rodzaj bada-
nia moze przerodzic sie w bardziej nieformalng rozmowe, w ktorej dochodzi do
wymiany do$wiadczen pomiedzy chorym (jego przedstawicielami) a lekarzem,
ktory udziela odpowiedzi na nurtujgce pytania, siega do wiasnych doswiadczen
z innymi pacjentami, opowiada fragmenty wilasnej biografii powigzane z historig
medyczng swojego pacjenta. Prace biograficzng wykonuja takze pielegniarki, zeby
usprawnic relacje z osobami, ktérymi sie opiekuja, i Zeby utatwic trajektorie pracy.
,Oczywiscie, jesli pacjent jest okresowo hospitalizowany na ich oddziale, praw-
dopodobnie bedg dowiadywaly sie coraz wiecej na temat cech jego zycia, ktore
po6Zniej moga spozytkowa¢ w przeprowadzeniu pacjenta przez trudne momenty
czy dni w chorobie” (Strauss, Fagerhaugh, 2012, s. 810).

Praca biograficzna jest zwigzana i moze przeksztatcac¢ sie w prace nad toz-
samoscig — czyli pracq nad kwestiami tozsamosci jednostkowej, czy tez jego
problemami natury psychologicznej. Taki rodzaj dzialania, w obliczu choroby
przewleklej, przedtuzajacego sie pobytu w szpitalu, zmudnych czynnos$ci zabiegow
z tym zwigzanych — wykonuja osoby bliskie choremu — rodzice, rodzenstwo,
przyjaciele itd. Jednak takze personel szpitala moze angazowac sie w nie, cho¢
z zastosowaniem wiekszego dystansu i mniejszym zaangazowaniem emocjonal-
nym. ,,Czasami godzinami prowadzone przez pielegniarki rozmowy z terminalnie
chorymi pacjentami, nawet je$li im samym sprawiajq przyjemno$¢, sa zorgani-
zowane tak, aby podnie$¢ pacjenta na duchu albo umozliwi¢ mu zbilansowanie
zycia. (Strauss, Fagerhaugh, 2012, s. 811). Przykladem tej pracy sa rozmowy
dotyczace przygotowania osob chorych (ich najblizszych) do zycia ,,po szpita-
lu” — w nowych warunkach zdrowotnych. Oczywiscie prace nad tozsamoscia,
ze wzgledu na jej wymiar psychologiczny, moga wykonywa¢ w sposéb bardziej
profesjonalny psychoterapeuci czy psychiatrzy zatrudnieni w szpitalu, a takze
szpitalni kapelani. Jest to bardzo wazny typ dziatan, gdyz zaniedbanie ich moze
powodowac nieskutecznos$¢ trajektorii pracy i dezintegracje osoby chorej i jej
rodziny.

Kiedy lekarze, skupiajac sie wytacznie na medycznym aspekcie pracy z pacjen-
tem, zaniedbuja wymiar emocjonalny tej pracy, pogarszajac kondycje jego zdrowia
i samopoczucia, wazna staje sie praca naprawcza, ktéra wykonuja pielegniarki lub
inni lekarze. Po bezmys$lnym, przedmiotowym potraktowaniu przez specjaliste
moga oni poprzez rozmowe, wymowne spojrzenie, wystuchanie krytycznych
komentarzy pomoéc choremu wrdci¢ do wewnetrznej rownowagi.
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W swojej koncepcji trajektorii Strauss wymienia jeszcze jeden rodzaj pracy nad
odczuciami, jakim jest praca nad kontekstami swiadomo$ci, dotyczaca gléwnie
pacjenta w stanie bardzo ciezkim, $miertelnym. Wazne jest wtedy opanowanie
personelu, wczesniejsze uzgodnienie wyjasnien na pytanie pacjenta, by z nie-
spojnych wyjasnien nie nabral podejrzen dotyczacych swego stanu zdrowia.
Personel daqzy do utrzymania tzw. zamknietego kontekstu swiadomosci, kiedy
jeden z uczestnikdw interakcji nie wie zardwno o tozsamosci drugiego uczestnika,
jak tez o pogladach na tozsamos¢ pierwszego.

Warto zaznaczy¢, ze opisywana praca nad odczuciami jest i powinna by¢ wyko-
nywana nie tylko przez specjalistow, ale takze — a czasem przede wszystkim — przez
osoby bliskie i odpowiedzialne za chorego. Kiedy jest nim dziecko, takie dziatania
wykonuja rodzice. Trzeba tez jednak podkresli¢, ze oni sami potrzebujg emocjonal-
nego wsparcia, tak wiec sg wykonawcami z jednej i — odbiorcami z drugiej strony
pracy nad odczuciami. Cho¢ ten typ pracy nie zawsze jest oceniany jako istotny
w perspektywie leczenia pacjenta, jednak jego znaczenie jest nie do przecenienia.
Jak podkresla autor koncepcji trajektorii, ,,ryzyko zignorowania osobistej historii
pacjenta czy zignorowania pracy biograficznej jest takie, ze zadania trajektoryjne
zostang utrudnione albo zaniechane, i ze zostanie uruchomiona opadajaca spirala
prowadzaca do wycofania sie obu stron lub personelu z interakcji, ze szkoda
zarowno dla calego oddziahy, jak i trajektorii pracy — nie wspominajac o nastrojach
pacjentow i opiece medycznej” (Strauss, Fagerhaugh, 2012, s. 812).

3. UZASADNIENIE STANOWISKA BADAWCZEGO

W swoich badaniach podjelam sie préby odpowiedzi na problem: Czy/w jaki
sposéb prowadzona jest praca nad odczuciami wobec dziecka z rzadka choroba
oraz jego matki?

W 2015 i 2019 roku przeprowadzitam wywiady narracyjne z matka 16-let-
niego dziecka z zespolem Draveta?. Wywiady zostaty przeprowadzone wedhug
metodologii Fritza Schiitzego. Do najwazniejszych zalozen opisywanej metody
nalezy przekonanie o procesualnym charakterze rzeczywisto$ci spotecznej, re-
fleksja dotyczaca Scistej zaleznosci pomiedzy zachowaniem osoby a jej relacjami

2 Zespol Draveta (Dravet Syndrome, DS.) to rzadka, genetycznie uwarunkowana dysfunkcja
mozgu (encefalopatia), przyjmujaca forme bardzo ciezkiej i stabo reagujacej na jakiekolwiek leczenie
padaczki, z op6znieniem ruchowym i behawioralnym, upo$ledzeniem umystowym oraz zakt6ceniami
autonomicznego uktadu nerwowego (Chipaux, Dulac, 2008).
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ze Srodowiskiem oraz przeSwiadczenie o zmiennosci rzeczywistoSci spotecznej
(Kostera, 1996).

W odroéznieniu od tradycyjnie pojmowanego wywiadu opartego na przygoto-
wanym przez badacza zestawie pytan wywiad narracyjny polega na stymulacji
opowiadania o przezyciach zwiazanych z uczestnictwem osoby badanej w jakim$
wydarzeniu lub ciggu wydarzen. Zalozeniu temu towarzyszy przekonanie, iz
nie wszystkie formy aktywnosci osoby sa przez nig Swiadomie konstruowane.
Niektore z nich sa czynnikami niezaleznymi od czlowieka. Jezeli wiasnie one
dominuja w pewnym momencie zycia, osoba ,,doznaje cierpienia” czy tez ,,znosi
trudy zycia”. Przeciwienistwem tych standw jest ,,dziatanie”, poprzez ktére Schiit-
ze rozumie intencjonalny charakter aktywnosci. Z kolei ,,doznawanie” wigze
sie z utrata kontroli nad zyciem. Najwazniejszych rozstrzygnie¢ biograficznych
poszukuje sie w wymienionych wymiarach — dzialania oraz doznawania. Innym
waznym zalozeniem metody wywiadu narracyjnego jest przekonanie, iz istnieje
zasadnicza zgodno$¢ pomiedzy narracja o zyciu a jego rzeczywistym przebiegiem
(Kos, 2013; Prawda, 1989).

Celem przeprowadzonego badania bylo poznanie trajektorii choroby dziecka
z rzadkq chorobg genetyczng oraz trajektorii choroby matki — doznawanych przez
nig odczug, sytuacji rodziny i systemu wsparcia dziecka i rodziny. Wstepna analiza
uzyskanego materialu badawczego pozwolita na wyodrebnienie kilku kategorii
tematycznych. Jedna z nich byta kategoria pracy lekarzy i personelu medycznego
nad trajektorig choroby dziecka i jego matki przedstawiona przez sama narratorke.

Przeprowadzone przeze mnie badanie trwato 1 godzine i 54 minuty i zostato
nagrane na dyktafon. Jego transkrypcja sktada sie z 1144 werséw. Wywiady byt
kontynuacja wiekszego projektu badawczego, ktérego przedmiotem staty sie
doswiadczenia rodzicow dzieci z rzadkimi chorobami genetycznymi ujete w per-
spektywie trajektorii (Klajmon-Lech, 2018).

44, PRACA NAD TRAJEKTORIA CHOROBY DZIECKA | JEGO MATKI -
ANALIZA NARRACIJI

Narracja jest chronologicznie przedstawionym opisem do$wiadczen i przezy¢
matki, poczawszy od pierwszych dostrzezonych przez nig objawow choroby syna
(trzy dni po urodzeniu), az do terazniejszej perspektywy codzienno$ci. Historia
choroby dziecka to historia wielu miesiecy spedzonych przez nie i matke w specja-
listycznych szpitalach, to relacja z licznych spotkan z lekarzami oraz personelem
medycznym, ktérzy staja sie dla nich osobami znaczacymi (Berger, Luckmann,
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1983). Ten okres jest przedstawiany jako traumatyczny czas dla calej rodziny;
zle przeprowadzona praca nad odczuciami lekarzy i pielegniarek — lub catkowity
brak takiej pracy — poglebiajq trajektorie cierpienia (Schiitze, 1997) narratorki.

Juz w pierwszych dniach zycia matka dostrzega symptomy choroby: , mar-
murkowa” skore, dziwne pocenie sie dziecka, brak faknienia oraz nieprzybieranie
na wadze. Symptomy te sg jednak ignorowane przez lekarza pediatre. Mimo
tego, ze matka codziennie przynosi dziecko do poradni pediatrycznej, gdzie jest
ono wazone, i zwraca uwage specjaliscie na objawy choroby, lekarz uspokaja ja,
wrecz ustosunkowuje sie do jej niepokoju o stan dziecka lekcewazaco, wprowadza
w zazenowanie, odwotujac sie do jej wyksztatcenia (pielegniarskiego), probujac
udowodni¢ niewtasciwa ocene zdrowia dziecka:

Posztam do lekarza i méwi, zeby go zwazy¢. I on dwa tygodnie po szpitalu przy-
brat tylko dwadziescia deko. Maluteriko. No i pan doktor, ktdry tu byt w przychodni
na B., pan K. méwi mi tak: ,,Mama, tys jest pielegniarka, ty sie nie przejmuj, bo
tys jest przewrazliwiona i naprawde nie zwracaj tak na to za bardzo uwagi!”. Ja
moéwie: ,, Panie doktorze, ale mu sie leje z6tta wydzielina z nosa!”. ,, To sq jeszcze
wody plodowe i prosze sie tym nie martwic, wszystko jest w porzqdku™. Ja méwie:
,»Ale on ma takq rose na nosie”. ,,Ale wszystko jest w porzqdku! Nie martw sie —
wez tylko kup Bebiko albo tam Nana i mu podawa;j”.

Lekarz podkre$la swoja pozycje — wladzy i kompetencji, konsekwentnie od-
rzucajac watpliwosci matki i ignorujac jej obserwacje. Takie same taktyki stosuje
kolejny lekarz, ktérego wybiera zaniepokojona pogarszajacym sie stanem dziecka
matka. Rowniez thumaczy brak taknienia nietolerancja mleka i zaleca jedynie jego
zmiane. Lekarze w stosunku do dziecka stosujq utarte schematy dziatania. Nie
podejmuja polemiki z obawami matki, nie probujq takze skonfrontowac swojej
diagnozy z diagnoza innego specjalisty. Sprawuja kontrole nad interakcja z matka
dziecka, wprowadzajac jg w poczucie niewiedzy i niekompetencji.

Po dwoch tygodniach od urodzenia dziecka zrozpaczona matka niesie po raz
kolejny syna do przychodni i po raz kolejny spotyka sie z brakiem jakiejkolwiek
interwencji lekarza. Ten zapewnia ja jedynie, ze w wypadku pogorszenia stanu
dziecka nazajutrz zleci badanie morfologiczne. Kobieta wraca do domu. Po roz-
mowie z mezem decyduja sie oboje na wizyte w szpitalu. Lekarka dyzurujaca jest
przerazona stanem dziecka, obwinia matke za jego zaniedbanie, nie wierzy w jej
zapewnia o czestych wizytach u lekarza:

I przysztam na ten oddziat. Pani doktor S. mowi: ,, Co sie dzieje?”. Ja mowie, ze
wracam od doktora i ze nie przybiera na wadze i méwie: ,, Niepokoi mnie to”. I ona
zaraz zrobita morfologie, zrobita mu wszystkie badania, wystata na cito, to przyszto
ekspresem i wszedzie byto podkreslone na czerwono, wszedzie. I ona mowi tak:
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Kiedy pani byta u lekarza z synem?”. Ja méwie: ,, Dzisiaj do potudnia, o dziewiqtej
rano”. Pani doktor: ,,A co mi pani glupoty opowiada!” — tak do mnie. Ja méwie:
,»No bytam u lekarza, mam tutaj nawet zapisane, ze bytam u lekarza”. Ona mowi:
»Ale pani dziecko umiera, pani dziecko umiera! (podniesionym gtosem) Pani
dziecko ma sepse, zapalenie ptuc, ropomocz (...). Powiedziatam jej jeszcze raz:
,» Wracam wlasnie od lekarza!”. I ona wzieta telefon, zadzwonita do przychodni, ze
przyniostam dziecko praktycznie w stanie agonalnym, ze tego lekarz nie zauwazyt.
Zaraz antybiotyk, zaraz nawadnianie. Ja jestem pielegniarkq. Ja sobie do teraz
nie moge wybaczy¢, ze tak zaufatam, po prostu zaufatam lekarzowi bezgranicznie
i wydawato mi sie, Ze ja — pielegniarka nie moge by¢ i nigdy nie bede mqdrzejsza
od lekarza. Dzisiaj wiem, ze sie mylitam.

Dopiero w szpitalu lekarka zajmuje sie dzieckiem, ratujac jego zycie. Poza
ta najwazniejszq praca — medyczna, wykonuje ona takze brutalng prace nad kon-
tekstami $wiadomos$ci matki — lakonicznie informujac o zagrozeniu zycia syna.
Zwraca uwage nieumiejetnosc¢ i nieche¢ porozumienia z matka, osadzajaca sie na
braku zaufania wobec niej i jej dziatan. Wydarzenie opowiedziane przez narratorke
naznacza jej zycie. Z perspektywy 16 lat nadal obwinia siebie za zbytnie zaufanie
wobec lekarza pierwszego kontaktu. Narratorka, oceniajqc siebie, taczy dwie rézne
role: siebie jako matki oraz jako pielegniarki (zaw6d wyuczony).

W zyciu rodziny rozpoczyna sie wieloletni okres pobytéw w specjalistycznych
szpitalach. To czas bardzo trudny — roztaki narratorki z mezem i starszym synem,
czas, w ktorym catkowicie poswieca sie opiece nad chorym dzieckiem. Wyobra-
zeniowy idealistyczny obraz specjalistycznej kliniki kontrastuje z rzeczywistoscia,
ktora ukazuje te instytucje oraz ich pracownikdw w negatywnym swietle (Klajmon-
-Lech, 2018). Narratorka przedstawia zacofanie cywilizacyjne szpitali, ktérych
wladze, pozwalajac na opieke pielegnacyjna nad dzieckiem sprawowang przez
matke, nie zapewniajq jej podstawowych warunkéw lokalowych i organizacyjnych
(w postaci dodatkowego t6zka czy osobnej sali):

Gdy weszlisSmy na oddzial, jak zobaczytam, co tam sie dzieje, jak to wyglqda
(...) pomieszczenia — takie klitki — i tak sobie mysle: ,,No Jezus Maria, gdzie ja
sie znalaztam? To jest klinika?”. To miato by¢ cos pieknego, cos wspaniatego,
mieli wszyscy tutaj chodzi¢ usmiechnieci, ze przyjechatam do kliniki z dzieckiem.
Tak mi sie zawsze kojarzyta klinika. I widziatam, ze moj mqz byt tak speszony, tak
wystraszony, on mnie tam zostawit. I pojechat. (...) Dostatam sie do takiego pokoju,
ten pokdj miat szerokosc tozeczka i byto tam krzesto. Czyli szerokos¢ pokoju byta
moze z dwa metry i to bylo takie dtugie jelito, gdzie metr za tym tozeczkiem byto
nastepne t6zeczko i tam, pamietam, siedziata taka mama na krzesle, gdzie nogami
dotykata tego tézeczka. Ja sobie mysle: ,,No dali mi to chyba na jedng noc?”.
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I mysle sobie: ,,Jesli to to ta druga mama wytrzymuje, to czemu ja mam nie da¢
rady?” Moze mnie przeniosq?

W takich warunkach — bez mozliwosci potozenia sie na wlasnym t6zku, w matej
czteroosobowej sali bez zaplecza tazienkowego, w szpitalu, w ktérym nie zapew-
niono mozliwosci wykupienia positkéw dla opiekundw, narratorka przebywa przez
osiem tygodni. Jest to czas traumatyczny dla niej. Warunki, ktore zapewnia szpital
dziecku i jego matce, Swiadczg o dehumanizacji tego typu instytucji. Poglebia je
zachowanie personelu medycznego:

I przyszia pielegniarka i zrypata mnie od razu: po co tyle rzeczy tutaj przywo-
Ze?, 7e oni i tak nie majq miejsca, Ze oni mi tutaj nic nie udostepniq. Czy karmie?
Ja méwie, ze karmie piersiq. ,,No to tu ma pani krzesto”. ,,A ja mam na tym
krzesle siedzie¢?” ,,A co pani myslata? Pani jest w szpitalu!” (...) I przychodzi
pierwsza noc. I pamietam — nie miatam gdzie sie polozy¢. Piersi miatam juz cate
obrzmiate od pokarmu. Przychodzita, to znéw wychodzita pielegniarka: ,, Prosze
mnie przepuscic, tu nie jest dom, tu jest szpital!” (...) Ani jedzenia dla mnie, bo moj
mqz myslal, ze bede mogta sobie zajs¢ cos kupi¢. Nie mogtam sie nawet iS¢ umyc.
Prosze pielegniarke, zeby zajeta sie na ten czas dzieckiem, a ona: ,,Ja nie jestem
opiekunkq! Co tu pani wymaga ode mnie! Prosze poprosi¢ wspotlokatorke!”. No
to posztam sie umyc¢. Ten prysznic bratam dostownie z trzy minuty. Tylko sie na-
mydlié, sptukac i wyjsé. I przysztam szybko, bo P. juz beczat. I pamietam pierwszq
noc — ,,Gdzie ja bede spa¢? Ja — baba — gdzie ja wejde do takiego t6zeczka?”.
Bo moja wspdtlokatorka byla mniejsza, to sie tam wcisneta. No nic, roztozytam
sobie karimate na ziemi, ale nie mogtam znowu karmi¢ P., bo miatam zamiast tego
krzesta karimate roztozongq, nie byto wiecej miejsca. (...) Wzietam P. do siebie, na
ziemie do lezenia, Zeby mu dac piers. I pamietam, bylo gdzies koto wpét do drugiej
w nocy — i przychodzi pielegniarka. I to, nie, zeby weszta cichutko, tylko gtosno,
swiatlo, otwiera drzwi jak do chlewa i wota: ,,G., ktéra to G.?”. Ja odpowiadam:
»No ja”. , A gdzie tam pani lezy? A gdzie jest maty?” Ja méwie: ,,No lezy obok
mnie”. ,,Na ziemi?” Ja méwie: ,,A gdzie mam go dac¢? Ja karmie”. ,,No dobra, to
podejde do pani”. Przeszta buciorami po karimacie, po spiworze, podata mu do
tego wenflonu antybiotyk. Ja pytam: ,,A co on ma podawane?” , A czy ja wiem?
Chyba antybiotyk. Co lekarze stwierdzili, to podaje.

Pielegniarka wykorzystuje i naduzywa swoja pozycje, podkreslajac asymetrycz-
no$¢ relacji z matka pacjenta. Jej zachowanie jest pozbawione empatii. Narratorka,
opisujac pierwsza noc pobytu w klinice, podkresla doznane upokorzenie ze strony
personelu medycznego i brak jakiegokolwiek wsparcia. Wobec matki pacjenta nie
wykonuje sie zadnej pracy nad odczuciami, nie docenia sie tez jej poswiecenia
oraz wktadu w proces leczenia i zdrowienia matego dziecka. Jeszcze trudniejsze do
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zaakceptowania sg niehumanitarne praktyki medyczne stosowane wobec matego
pacjenta (Klajmon-Lech, 2018), ktére tacza sie z brakiem umiejetnosci zawodo-
wych i kompetencji pielegniarek pracujacych w klinice:

I'wzieli P. na przektucie. No to sobie mysle: ,, Bedzie fachowa obstuga — w koncu
to jest klinika! Szybko mi P. przekiujq”. Siedziatam pod salq pét godziny, ten sie
dart, tak strasznie wrzeszczal. Ja nie wiedziatam, co oni tam robiq. Wbijali sie mu
do glowy, wbijali sie do nég, wbijali do reki te igty wszystkie, zeby mu ten wenflon
zatozy¢. I méwiq: ,,Uwazaj, matka, zebys mu tego nie wyrwata!”. (...) Tam byta
tylko jedna taka pielegniarka, ktéra nam wspétczuta i ona jako jedyna zawsze,
gdy brata P. do przektucia, méwita: ,,Ja bede sie starata zrobi¢ to szybko”. P. byt
ktuty zawsze tyle razy i jak z nim wychodzili, byt zawsze siny od ptaczu. Ja go tam
strasznie tulitam, ja po prostu go chciatam zgniesc¢ z tej mitosci, bo nie wiedziatam,
jak mu zapewnic te mitos¢, zeby on nie musiat tak cierpiec.

Pielegniarki stajg sie waznymi osobami wykonujacymi prace nad trajektorig
choroby matego pacjenta i jego matki. Jak zaznaczalam juz w czesci pierwszej
artykuly, jednym z waznych zadan, ktére majq wypetnia¢ w tym procesie, sa
prace zwiazane z budowaniem zaufania oraz zachowaniem spokoju. Analizowana
narracja nie przedstawia tego typu pracy. Matka pozytywnie ocenia tylko jedna
pielegniarke, ktdra zapewnia ja o swoich staraniach i wyraznie wspotczuje dziecku.
Pracy naprawczej, polegajacej na tagodzeniu cierpienia, ktéra moégiby i powinien
wykonywac personel medyczny, podejmuje sie matka, ktéra po kazdym bolesnym
zabiegu przytula syna i okazuje mu mitosc.

Po dwumiesiecznym pobycie w klinice dziecko wraca do domu. Ze wzgledu
na nawracajqce niezdiagnozowane ataki padaczki zalecone sa specjalistyczne leki.
Kazdy atak epilepsji taczy sie z kilkudniowym pobytem w powiatowym szpitalu.
Narratorka wspomina, ze w pierwszych latach zycia jej syn byt kilkadziesiat razy
hospitalizowany. Szczegdtowo opisuje krytyczny dzien choroby, decyzje i praktyki
lekarskie oraz wilasne przezycia:

P. dostat znowu ataku padaczki. W domu podatam mu relanium. I przysztam na
oddziat. Pani doktor zapytata mnie, co mu podatam. I zalecita, zeby jeszcze podac
10 miligram relanium. (...) I pani doktor méwi po pietnastu minutach: ,,Jeszcze sie
nie przestaje trzepac?”. Ja mowie: ,,Nie”. ,, To prosze mu podac jeszcze dziesiec¢”.
No to pielegniarka podata. I w pewnym momencie ta pielegniarka méwi: ,, Jezus
Maria, on nie oddycha!”. I ja statam nad nim i tak, jakby to nie byto moje dziecko.
Statam i trzymatam go i ona zaczeta go wentylowaé. Pani doktor szybko kazata
wezwa¢ OIOM, a mnie wyjs¢. Wiec wysztam. I co sie okazalo, ze przedawkowata
relanium. P. miat w sumie podane dwadziescia cztery miligramy, czy dwadziescia
szesc. I on sie zatrzymat. I juz wzywali OIOM z B. W miedzyczasie lekarka podata
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mu cos$ do zyly i caly czas go wentylowata. I ja statam przy t6zeczku i pomyslatam:
»Dobrze, ze go wentyluje”. Powiem ci na dzieri dzisiejszy — nienawidze siebie
za to. Zrobitam tyle bledow, ktérych w zyciu nie powinnam zrobié. Ale i tak, jako
personel medyczny nie bylabym w stanie tego zrobic, bo by mnie nie dopuscili.
Ale teraz widze, jakie byly porobione btedy. Teraz — po tylu latach... Przyjechat
OIOM z B. i pierwsze pytanie bylo: ,,Co jest podane w zyle?”. Odpowiedziaty
nie pamietam co i pani z OIOMU-u ztapata i wytargata mu to. Ta krew tak sikata
i ona méwi: ,, Jutro bedziemy amputowac reke”. I wychodzqc, ona méwi: ,,Szybko
jedziemy na oddziat do B. Jutro bedzie amputacja reki, bo byt podany lek, ktéry
spowodowat martwice w Srodku”. Zaraz pojechatam za nimi do B. i przyjechatam
i pamietam — pani ordynator mowi: ,,Ale pani dorobita dziecko!”. Ja pytam: ,, To
co sie stato?”. Ona méwi: ,, Pani syn jest w Spiqgczce”. No i okazato sie, ze przez
tyle relanium czternascie dni byt w $piqczce. Po pieciu dniach jezdzenia na OIOM,
gdzie go tylko karmitam, ja méwie do pani ordynator: ,,Co ja moge zrobi¢? Co
ja jeszcze moge zrobic jako mama?”. Oczywiscie byt zal, ja w domu chodzitam
od Sciany do Sciany, ptacz i tylko telefon: ,,Co z P.? Co z P?”. A ona mi wtedy
powiedziata: ,,Co ja mam pani powiedziec¢? Ze jest pani wspaniatq matkq? Na to
pani czeka?”. Ja méwie: ,,Nie, ale co ja moge zrobic?”. I wtedy po takich stowach,
wracaliSmy z mezem z B, jechaliSmy wtedy dwupasmowkq, pamietam — naszym
starym citroenem, tak strasznie beczatam w tym aucie i w duchu sobie pomyslatam:
,» Chciatabym, zebysmy sie rozwalili tym autem, zebysmy sie zabili”. Ja nigdy tego
nikomu nie méwitam, bo to takie egoistyczne, ale modlitam sie wtedy, zebysSmy
mieli wypadek i zebym... (ptacze), zebym umarita.

Opisywane doswiadczenia z perspektywy kilkunastu lat nadal sa zZywe i bolesne
dla narratorki, na co wskazuje silne nacechowanie emocjonalne wypowiedzi oraz
pojawiajacy sie ptacz. Nie krytykuje ona btednych decyzji lekarki ze szpitala
powiatowego, ktérych konsekwencja jest stan krytyczny zdrowia dziecka, to
ona bierze za nie odpowiedzialno$¢. W komentarzu teoretycznym (Kazmierska,
Waniek, 2020) podkresla: ,,Na dzien dzisiejszy — nienawidze siebie za to. Zrobitam
tyle btedéw, ktoérych w zyciu nie powinnam zrobi¢”. Ta odpowiedzialnos¢ i po-
czucie winy wynika z godzenia przez narratorke dwoch rél: jest nie tylko matka
dziecka chorego przewlekle, ktora stucha zalecen profesjonalistéw dotyczacych
domowej opieki i leczenia dziecka, jest takze pielegniarka, co w jej mniemaniu
zobowiazuje jq do wiekszej czujnosci, pelniejszej odpowiedzialnosSci i podejmo-
wania stusznych decyzji w doborze specjalistéw oraz podporzadkowywaniu sie
ich instrukcjom. Stan silnego stresu rodzicielskiego (McCubin, Patterson, 2013)
poglebia w krétkiej rozmowie z mama lekarka: ,,Ale pani dorobita dziecko! (...)
Co ja mam pani powiedzie¢? Ze jest pani wspaniata matka? Na to pani czeka?”.
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To kolejny przyklad brutalnej, okrutnej pracy nad odczuciami matki, ktéra prze-
prowadza profesjonalista. Konsekwencja przezytych doswiadczen, ale takze usty-
szanych stéw jest stan psychiczny matki, u ktorej pojawiaja sie mysli samobdjcze.
W wypowiedziach narratorki zacytowanych przeze mnie oraz w innych momentach
wywiadu wystepujq komentarze teoretyczne, ktére ukazuja nawracajace poczucie
winy matki, ciggle analizowanie bolesnych doswiadczen, co moze by¢ rezultatem
braku wsparcia ze strony personelu medycznego i lekarzy, a takze najblizszych.

W przedstawianiu znaczenia trajektorii choroby przewlektej (Corbin, Strauss,
1985) zwraca sie uwage na aktywna role chorych, ich bliskich, lekarzy i personelu
medycznego w ksztaltowaniu choroby nie tylko poprzez kontrolowanie pojawia-
jacych sie jej objawow i podejmowanie dziatan zorientowanych na ratowanie
Zycia, ale takze stosowanie ,,strategii normalizacyjnych”, ktére moga by¢ réwniez
nazywane pracg nad odczuciami. Strategie te maja umozliwi¢ chorym (ale takze
ich rodzinom) w miare satysfakcjonujace funkcjonowanie (,,normalne” zycie),
pomimo ograniczen wynikajacych z utraty zdrowia. Chodzi wiec o podmiotowe
sprawstwo osoby chorujacej i jej otoczenia spotecznego (Skrzypek, 2011), ktére
polega na podejmowaniu dziatan, majacych na celu przezwyciezenie trudnosci
i ograniczen, a takze dazeniu do podtrzymywania ,,normalno$ci” w codziennym
funkcjonowaniu.

W swoim artykule podjetam sie przedstawienia pracy lekarzy i pielegniarek —
przede wszystkim pracy nad odczuciami, ktéra wykonujg wobec dziecka z rzadka
chorobg oraz jego matki widzianej z perspektywy matki. Personel medyczny
bierze aktywny udzial w trajektorii choroby osoby doswiadczonej cierpieniem oraz
jej bliskich. Jednym z waznych zadan, ktére powinny wykonywa¢ pielegniarki,
jest praca uspokajajaca. Narratorka pozytywnie ocenia dziatania w tym aspekcie
tylko jednej pracownicy szpitala, pozostate sa oschte wobec pacjenta i jego matki,
wrecz traktuja ich bezpodmiotowo. Rowniez lekarze sq oceniani w tym aspekcie
negatywnie. Zarowno lekarze, jak i pielegniarki nie podejmuja sie pracy nad
interakcjami polegajacej na rozmowie z opiekunem pacjenta, uspokajaniu go,
wyjasnianiu zastosowanej terapii, a takze pracy z pacjentem — dostosowywaniu
tempa bolesnych zabiegdw do jego mozliwosci i nastawien. W praktyce szpital-
nej nie stosuje sie pracy nad budowaniem zaufania dziecka do$wiadczajacego
cierpienia i jego matki.

Istnieje wiele czynnikow, ktére moga sktadac sie na przyczyne wymienionych
zaniedban w pracy nad odczuciami z pacjentem i jego matka. Badacze (Studzinska-
-Pasieka, 2009, Hojat, 2001) wymieniaja wsrod nich przepracowanie lekarzy, syn-
drom wypalenia zawodowego majacy swe zrodto w niesprawnie funkcjonujacym
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systemie opieki zdrowotnej, proces edukacji i socjalizacji lekarskiej nastawiony
na tzw. biomedyczna rzeczywisto$¢ kliniczna.

Dzialania podejmowane przez specjalistow naznaczajq zycie chorego i jego
rodziny nie tylko w aspekcie dotyczacym zdrowia fizycznego. Maja wydzwiek
o wiele glebszy — dotycza dobrostanu rodziny, jej emocjonalnych zasobow. Re-
zultatem ewidentnych bledow w tych dzialaniach jest nieprzepracowanie przez
matke dziecka chorego trudnego doswiadczenia biograficznego, co moze mie¢
konsekwencje zarowno w zyciu narratorki, jak i catej jej rodziny.
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