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Grazyna MAROSZCZUK

POMOZMY GODNIE CHOROWAC
Patografie do§wiadczen opiekunczych
na przyktadzie reportazy Jacka Hotuba

W wiekszosci badawczych dyskursow o chorobie napotyka sie metodologiczny syn-
kretyzm, ktory ma pomoc w interpretacji utworow literackich czy innych tekstow
kultury. Warto rozszerzac to metodologiczne spektrum o tak zwang psychologie
pozytywnq.Perspektywa ta cieszy sie zainteresowaniem badaczy koncentrujqcych
uwage na problematyce przebudowy tozsamosci podmiotu w sytuacji kryzysu cho-
roby.

Do gatunkow pi$miennictwa podejmujacego temat choroby nalezy wspot-
czesny reportaz literacki, taczacy dokumentarna ekspozycje faktograficznych
informacji o chorobach i niepetnosprawnosci z refleksja literacka, poszukujaca
klucza do zrozumienia sensow tych doswiadczen'. Celem niniejszego artykutu
jest wyeksponowanie tych fragmentow ksiazek Jacka Holuba, ktore rzucaja
$wiatto na problem doswiadczen opiekunow osob z glgboka niepetnosprawno-
Scia, w szczegolny sposob narazonych na staly kontakt z cierpieniem bliskich.
W ksiazce Zeby umarto przede mnq. Opowiesci matek niepetnosprawnych
dzieci* Hotub oddaje glos takim wtasnie osobom. Na ksiazke sktada si¢ pigc in-
tegralnych wypowiedzi, ktore powiazane sa wspolnym doswiadczeniem boha-
terek. Rozdzial po rozdziale autor tomu konfrontuje czytelnika z narracja os6b
towarzyszacych swoim najblizszym dotknigtym przewlektymi, nieuleczalnymi
schorzeniami. Interesowac nas bgda konteksty uwzgledniajace psychospotecz-
ne uwarunkowania ich zmagan i laczace kwesti¢ godnosci z problematyka
kryzysu i zaangazowania opiekunczego. Nim jednak blizej przyjrzymy sig
wybranym opowiesciom, przypomnimy istotne, wielodziedzinowe ustalenia
badaczy, ktorzy z perspektywy swoich dyscyplin rozpatruja ethos godnosci
w odniesieniu do sytuacji granicznych, w tym chorobowych.

Andrzej Bronk, analizujac problemy metodologiczne (epistemologiczne),
jakie rodzi uzycie pojecia godnosci w refleksji filozoficznej i socjologicznej?

"' Por. P. C zaplinski, Gatunek orientacyjny. Reportaz polski na przetomie XX i XXI wieku,
»leksty Drugie” 2019, nr 6, s. 37.

2 Zob. I. H o t u b, Zeby umarto przede mnq. Opowiesci matek niepetnosprawnych dzieci,
Wydawnictwo Czarne, Wotowiec 2020.

3 Por. A. B ro nk, Kategoria godnosci cztowieka w swietle hermeneutyki, ,,Analiza i Egzy-
stencja” 2012, nr 19, s. 18; t e n z e, Kategoria godnosci cztowieka, ,,Annales Universitatis Curie-
Sktodowska. Sectio I” 35(2010) nr 1, s. 90-95.
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oraz w dyskusjach §wiatopogladowych, wyjasnia: ,,Jak kazdy modny termin
godnos¢ ulegta znaczeniowej inflacji, stata si¢ wieloznaczna w wielu dzie-
dzinach swego uzycia: filozofii (antropologii filozoficznej, etyce), teologii,
naukach psychologicznych, prawnych i socjologicznych™. Nie sposob za-
mkna¢ rozwazan na ten temat w debatach teoretycznych takze dlatego, ze
sformutowanie definicji godnosci cztowieka utrudniaja dynamiczny charakter
tego pojgcia, jego zmienne kulturowo zakres i tres¢. Mozna powiedzie¢, po-
dazajac za ustaleniami przywolanego badacza, ze ,,spogladajac z wysoka”,
niejako tracimy godnos$¢ z oczu. ,,Faktu, Ze istnieje co$ takiego, jak godnos¢,
doswiadczamy w sytuacjach granicznych, kiedy dochodzi do jej zagrozenia™.
Paradoksalnie jednak stabos¢ podmiotu przezywajacego zderzenie z tym, co
negatywne w doswiadczeniu, kontrastuje z jego sila egzystencjalng. Jacek
Leociak w rozwazaniach na temat reprezentacji do§wiadczen granicznych nie
omieszkat podkresli¢, ze traumatyczne doznania sa zar6wno dewastujace, jak
1 odstaniajace. ,,Przechodzac przez doswiadczenie graniczne, nie jesteSmy juz
tacy, jacy byliSmy przedtem, dawniej. To doswiadczenie radykalnie nas od-
mienia, daje czlowiekowi gorzka wiedzg o §wiecie i o sobie [...]. W tym sensie
doswiadczenie graniczne jest darem, otwarciem, rewelacja’™.

Trajektori¢ zmagan opiekundéw z chorobami ich niepelnosprawnych dzieci
ilustruja ksiazki Hotuba traktujace o sytuacjach chorobowych, uwzgledniajace
takze przewlekty, dlugoterminowy, ostateczny charakter schorzen.

Przyjete w artykule zatozenia badawcze oscyluja wokot problematyzo-
wania tozsamos$ci’ 1 strategii narracyjnych, rozumianych jako wielokierun-
kowy proces konfrontacji z osoba bliska, z samym soba, ze zmieniajacymi
si¢ okoliczno$ciami choroby. Przedstawione w reportazach Holuba zmagania
opiekunek ze skonczonos$cia egzystencji swoich podopiecznych obliguja do
podjecia refleksji badawczej w obszarze studidow maladycznych®. ,,Podmiot
defektywny — jak pisze Iwona Boruszkowska — dotknigty choroba przez psy-
chosomatyczne zdarzenie (dotyczace siebie lub innego) zmuszony jest do
przeformulowania koncepcji wlasnego «ja» i wlaczenia do swojej zyciowe;j
czasoprzestrzeni czynnika choroby’. Mozna powiedzie¢, ze reportaz Hotuba
wpisuje si¢ w tradycje patografii konfesyjnej, pisanej z perspektywy nieme-

4 T en z e, Kategoria godnosci czlowieka, s. 80.

5 T en z e, Kategoria godnosci czlowieka w Swietle hermeneutyki, s. 78.

8 J.Leociak, Doswiadczenie graniczne. Studia o dwudziestowiecznych formach reprezen-
tacji, Wydawnictwo IBL PAN, Warszawa 2009, s. 21.

7 Szerzej na ten temat zob. Narracja i tozsamosé, cz. 2, Antropologiczne problemy literatury,
red. W. Bolecki, R. Nycz, Wydawnictwo IBL PAN, Warszawa 2004.

8 Zob. Fragmenty dyskursu maladycznego, red. M. Ganczar, 1. Gielata, M. Ladon, stowo/obraz
terytoria, Gdansk 2019.

1. Boruszkowska, Subiektywne echa lektur. Wstep, w: taz, Defekty. Auto/pato/grafie.
Szkice, Wydawnictwo UJ, Krakow 2014, s. 16.
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dycznej, laickiej, rzucajacej wyzwanie dyskursom biomedycznym. W ujgciu
stechnicyzowanej medycyny chorobg traktuje si¢ jak patologig, ktéra mozna
racjonalnie opisa¢ i korygowac¢. Oczekiwania pacjenta sa zgota inne, doty-
cza tak specjalistycznej pomocy, jak i poszanowania jego godnosci'®. Mozna
wskaza¢ inne funkcjonalizacje patografii (autoterapeutyczne, kulturowe), wy-
mienione przez Edyte Zierkiewicz: oswajanie horroru choroby, uzyskiwanie
dystansu do niej, nadawanie jej znaczenia. ,,Patografie pozwalaja ich autorom
uspojniac¢ swoje zycie i nadawac¢ mu sens”!!.

Zagadnienie reprezentacji doswiadczen utraty zdrowia wskutek przewle-
ktego, powaznego schorzenia rozwaza wieloaspektowo Matgorzata Okupnik
w studium W niewoli ciata. Doswiadczenie utraty zdrowia i jego reprezenta-
¢je'?. Badaczka podejmuje probg namystu — w perspektywie fenomenologicz-
nej, antropologicznej i tanatologicznej — nad doswiadczeniem utraty zdrowia,
rozpatrujac to doswiadczenie takze z perspektywy osoby wspottowarzyszacej,
jako kategorig relacyjna: ,,Nie chodzi tu o samo wydarzenie — moment §mierci
bliskiej osoby czy poznanie diagnozy $miertelnej choroby. Istota doswiad-
czenia utraty jest sposob, w jaki «ja» doswiadcza $wiata i siebie samego po
tym wydarzeniu. Nie ma poczucia utraty bez mitosci, przywiazania, bliskosci,
wczesniejszego posiadania — «mojosci». Utrata dotyka struktur podmiotowosci
na wielu ptaszczyznach. Pozostawia rany i mocne $lady, jest do§wiadczeniem
destrukcyjnym, dezintegrujacym, traumatycznym, nieodwracalnym, nieodwo-
talnym, bezpowrotnym — faktem dokonanym, ktérego cofna¢ si¢ nie da”">.

Fundamentalna dla rozwazan na temat aksjologicznego wymiaru do§wiad-
czen utraty, wyjasnia badaczka, jest jej paradoksalna natura i problematycz-
nos¢. Jak pisze Okupnik: ,,Mimo wybitnie negatywnego charakteru utraty
w jej fenomenie pojawiaja si¢ przeblyski pozytywnosci”!*. Takim przebty-
skiem jest ,,pozytywne wzmocnienie sensu”" bliskosci z drugim cztowiekiem
spowodowane jego defektem w sytuacji zapadnigcia na nieuleczalna chorobg
lub odejsciem. Dalej badaczka wyjasnia, jak fundamentalna rolg odgrywa
uswiadomienie podmiotowi wigzi, jakie taczyty go z bliskim. Wreszcie praca
wspomnien i aktywno$¢, kreatywnos¢ podmiotu moze by¢ tworczym prze-

10 Zob. M. L. ad o 1, Choroba jako literatura. Studia maladyczne, Wydawnictwo Slask, Katowi-
ce 2019; S. Sontag, Choroba jako metafora. AIDS i jego metafory, thum. J. Anders. Wydawnictwo
Karakter, Krakow 2016.

WE.Zierkiewic z Patografia jako zjawisko kulturowe i jako narzedzie nadawania
znaczen chorobie przez wspolczesnych pacjentow, , Terazniejszos¢ — Cztowiek — Edukacja” 2012,
nr 1(57), s. 51.

12.Zob. M. O ku p nik, Wniewoli ciala. Doswiadczenie utraty zdrowia i jego reprezentacje,
Universitas, Krakow 2018.

3 T a z, Istota utraty, w: taz, W niewoli ciala, s. 51.

4 T az, Negatywny i pozytywny wymiar utraty, w: taz, W niewoli ciata, s. 106.

15 Tamze, s. 105.
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zwycigzaniem utraty, doprowadzi¢ do wnioskéw, do ktorych cztowiek nie
doszedlby, gdyby nie konfrontacja z bolesnym doznaniem.

Podmiot do$wiadczajacy traumy w wyniku intensywnej obserwacji cier-
pienia osoby uzaleznionej od jego opieki manifestuje swa tozsamos¢ w sta-
bosci. Co wazne jednak, w kryzysie tym obserwuje si¢ takze mobilizacje
zasobow potrzebnych do ,,rekonstrukcji «ja»” w odpowiedzi na pojawiajace
si¢ przeciwnosci.

W wigkszos$ci badawczych dyskurséw o chorobie napotyka si¢ metodolo-
giczny synkretyzm, ktéry ma pomdc w interpretacji utworow literackich czy
innych tekstow kultury. Warto rozszerza¢ to metodologiczne spektrum o tak
zwana psychologi¢ pozytywna'®. Perspektywa ta cieszy si¢ zainteresowaniem
badaczy koncentrujacych uwage na problematyce przebudowy tozsamosci
podmiotu w sytuacji kryzysu choroby. Kryzys ten niesie ryzyko patologiza-
cji jednostki, jednoczes$nie moze determinowaé wystgpowanie pozytywnych
zmian potraumatycznych. Nina Oginska-Bulik tak wyjasnia pojecie rozwoju
wynikajacego z przeciwnosci: ,,Nalezy podkresli¢, Zze potraumatyczny wzrost
nie oznacza, ze samo przezycie traumy jest czyms dobrym czy pozadanym dla
rozwoju jednostki. Do§wiadczenie wydarzenia traumatycznego, cho¢ moze
prowadzi¢ do wzrostu, wiaze sig, zwlaszcza w poczatkowym etapie zmagania
si¢ z traumatycznym wydarzeniem, ze stanem dystresu, negatywnymi emocja-
mi, a takze uszczupleniem czy strata posiadanych przez cztowieka zasobow.
Jednakze, jak podkreslaja Tedeschi i Calhoun, z do§wiadczenia traumatyczne-
g0, oprocz straty, bolu i cierpienia, cztowiek potrafi wynies¢ tez cos dobrego.
Innymi stowy, potraumatyczny wzrost to szansa nie tyle na szczgsliwe, co
dobre i bardziej sensowne zycie”!".

Warto podkresli¢, ze poszukiwanie autonomii i sensu dziatania cztowieka
nalezy do najczg¢$ciej analizowanych komponentéw godnosci rozumianej jako
szacunek dla samego siebie. Utrzymujac w polu uwagi ,,graniczny” potencjat
narracyjny nietatwych w odbiorze opowiesci bohaterek reportazy Hotuba,
w ktorych to sita determinacji i emocji konstytuuje tozsamos¢ ,,w kryzysie”,
tak w probach artykulacji doswiadczen negatywnych zagrozen godnosci, jak
1 zmagan w trosce o pozytywne warunki godnego zycia, warto zapytac, jak

16 Z zakresu badan psychologii pozytywnej zob. R.G. Tedeschi, L.G. Calhoun, Podejscie
kliniczne do wzrostu po doswiadczeniach traumatycznych, w: Psychologia pozytywna w prakty-
ce, red. P.A. Lindley, S. Joseph, ttum. A. Jaworska-Surma, Wydawnictwo PWN, Warszawa 2007,
s.230-248; S.Byra,B.Parchomiuk, Pozytywne zmiany w percepcji matek dzieci z niepetno-
sprawnosciq — struktura i uwarunkowania, ,,Niepetnosprawno$¢. Dyskurs Pedagogiki Specjalnej”
2018, nr 30, s. 324-342; A.Buchholz, M. Wolan-Nowakowska, Wzrost potraumatyczny
Jjako czynnik dobrostanu psychicznego rodzicow dzieci z autyzmem, ,,Problemy Opiekunczo-Wy-
chowawcze” 2020, nr 3(588), s. 26-37.

"N.Oginska-Bulik, Wzrost po traumie a zadowolenie z zycia u 0séb po zawale serca,
,,Polskie Forum Psychologiczne” 19(2014) nr 1, s. 141.
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literatura uczestniczy w dokonujacym si¢ ostatnio przewartosciowaniu po-
strzegania niepelnosprawnosci i choroby.

Reportazowe zapisy rozmow z kobietami, ktére gigboko uprywatnity do-
swiadczenie opieki nad nieuleczalnie chorymi 1 niepetnosprawnymi dzie¢mi,
eksponuja ich bolesna codziennos$¢. Holub wskazuje na spoleczne niezrozu-
mienie ich sytuacji bytowej oraz nieuznawanie, iz skoro osoby dtugotermino-
wo towarzyszace cierpieniu bliskich otrzymuja wsparcie finansowe w ramach
systemu opieki charytatywnej, to znaczy, ze sytuacja ta jest krytyczna.

W ,,Postowiu” do ksiazki Zeby umarto przede mnq autor pisze: ,,Gdybym
miat [...] powiedzie¢ w jednym zdaniu, o czym jest ta ksiazka, powiedzialbym,
ze o mitoéci”®. Okupnik za$ zauwaza: ,,Bez mitosci nie ma poczucia utraty.
Traci si¢ bowiem kogo$ cennego, kochanego waznego™". Na szczegolne zespo-
lenie dyskurséw o mito$ci i chorobie wskazali interpretatorzy piSmiennictwa
maladycznego: ,,Oba [sa — G.M.] obarczone podobnym cig¢zarem znaczenio-
wym, bazujace jakze czgsto na osobistych dramatach, niosace potencjat gra-
niczny i tozsamosciowy, a przede wszystkim zmagajace si¢ z niewyrazalnoscia
i usitujace ja — co szczegolnie istotne — na rdzne sposoby przezwycigzy¢ .
Gtos matek jest niecobecny w debacie publicznej, a borykajace si¢ z nim osoby
pozostaja osamotnione i towarzyszy im poczucie niepewnosci.

Hotub zdaje sobie sprawe z niebezpieczenstw czyhajacych na reportera,
ktéry moze zosta¢ posadzony o epatowanie szczegdtami szokujacymi, nie-
zwykle trudnymi do przyjgcia: dokumentacjami zmian neurodegeneracyjnych
1 kresu egzystencji 0sob niepelnosprawnych, cierpiacych na choroby nieule-
czalne. Prowadzac rozmowy telefoniczne z bohaterkami swojego reportazu,
czynit on to w obecnosci zony begdacej psycholozka?!. Ksiazka opatrzona
zostata wstgpem wyjasniajacym migdzy innymi kwestie etyczne pracy nad
zebranym materiatem. Rejestrowanie rozmow z opiekunkami zawsze jest pro-
cesem wrazliwym pod wzgledem etycznym, poniewaz trudno anonimizowac
wypowiedzi, ukrywaé tozsamos¢ bohaterek. Jednym ze znakdéw redakcyjnej
interwencji byta decyzja o zmianie w tek$cie nazwisk rozmoéwczyn i nazw
miejsc ich zamieszkania. W uwagach paratekstowych autor napisat: ,,Nie szu-
kalem sensacji. Chcialem rozmawia¢ ze swoimi bohaterami tak szczerze, jak
to tylko mozliwe, na ile starczy mi odwagi, zeby pytac, a im, zeby mowi¢”*.

¥ Hotub,dz. cyt.,s. 154.

Y Ok upnik, Negatywny i pozytywny wymiar utraty, s. 106.

2 M. £ ad o n, Slady Barthes’a: migrena, symbolizacja, fragment, w: Fragmenty dyskursu
maladycznego, s . 9.

2! Jacek Hotub niejednokrotnie opowiadat, jak trudno byto mu przyjac rozmowy i strzec granic
intymnosci 0sob rozmawiajacych (rozmowa prywatna, 20 VII 2020).

2 Hotub,dz. cyt,s. 12.
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Nasuwaja si¢ inne watpliwosci, z ktorymi mierzy si¢ takze badacz tekstow
patograficznych. Doswiadczenie utraty jest ,,niewypowiedziane, skazane na
przemilczenie i wyrugowane z dyskursu publicznego, nieinteligibilne, co zna-
czy, ze nietatwo poddaje si¢ badaniu i poznaniu™. Pytanie, jak mowié i pisa¢
o niepetnosprawnosci, ,,wyalienowanej z szerszych doswiadczeniowych zna-
czen** i relacji, pozostaje ciagle otwarte. Istnieje tez ryzyko fatszywej identy-
fikacji i substytucji, wiazace si¢ z niefortunnie pojmowana empatia (problem
ten analizuje migdzy innymi Dorota Krawczynska w studium poswigconym
literackim kontekstom Zagtady®).

PATOGRAFIE — PERSPEKTYWA OSOB WSPOLTOWARZYSZACYCH

Mozna powiedzie¢, ze wszystkie historie kobiet udokumentowane w ksiaz-
ce Jacka Holuba taczy §wiadomos$¢ gwattownej zmiany w wielu wymiarach
zycia rodzinnego. Co ciekawe, zebrane w tomie opowiesci wpisuja si¢ w ,,pa-
radygmat konstytuujacy sens utraty”*, w biografiach kobiet zaznaczone zosta-
jamomenty krytyczne, niezalezne od podmiotu i rodzaju utraty (utrata mienia,
utrata zdrowia — choroba, utrata ostateczna — Smierc).

W niniejszych rozwazaniach — podobnie jak w tekécie Okupnik — ,,stowo
«utrata» bedzie uzywane na okreslenie stanu, w jakim znajduje si¢ «ja» w sy-
tuacji krytycznej: $mierci bliskiego i $miertelnej choroby [...] pociagajacych
za soba cala seri¢ innych utrat i strat, migdzy innymi ogdlnie pojmowany
przepadek mienia z obnizeniem standardow zycia, w skrajnym przypadku
pozbycie si¢ domu, zmiany pozycji zawodowej 1 spolecznej, dotychczasowego
wizerunku?’,

Te konsekwencje utraty szczegolnie wyraznie widoczne sa w tych fragmen-
tach reportazu Hotuba, ktore ukazuja: sytuacjg¢ materialng (znaczne ogranicze-
nie aktywnos$ci zarobkowej, obciazenie kredytowe, odczuwalne pogorszenie
warunkow finansowych), kondycje psychosomatyczng (utrata sit witalnych,
postepujace zagubienie, brak mozliwosci racjonalizowania sytuacji opiekun-
czej), spoteczng (rozpad wigzi towarzyskich, zwiazkéw rodzinnych i partner-
skich, ,,wycigcie” z normalnego trybu funkcjonowania). Mata, zap6zniona,
malomiasteczkowa codzienno$¢ w Lipnie i Sulechowie (autentyczne nazwy

2 O kupnik, Negatywny i pozytywny wymiar utraty, s. 26.

2 A. G alant, Literatura z niepelnosprawnosciami. Zarys mozliwych lektur, ,,Czas kultu-
ry” 2019, nr 4(203), s. 42.

3 Zob. D.Krawczynska, Empatia? Substytucja? Identyfikacja? Jak czyta¢ teksty o Za-
gladzie?, ,Teksty Drugie” 2004, nr 5, s. 179-189.

% M. O kupnik, Biblijne obrazy utraty, w: taz, W niewoli ciata, s. 43.

27 Tamze, . 51.
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miejscowosci Hotub metonimizuje) cechuje negatywna stereotypizacja nie-
petnosprawnosci i niedoszacowana pomoc strukturalna.

Termin ,,sytuacja choroby” lepiej oddaje dynamike zmian, jakie wnosi
niepelnosprawnos$¢ w zycie pacjentdow i ich rodzin, niz ,,stan chorobowy”,
kojarzony z tymczasowa, przejsciowa utratg zdrowia. W kontekscie powyz-
szych ustalen mozna powiedzie¢, ze Hotub przedstawit historie osob, ktore na
zawsze pozostang pacjentami, cierpiacymi z powodu probleméw onkologicz-
nych, kardiologicznych, neurologicznych i postgpujacego ograniczenia funkcji
motorycznych swoich podopiecznych. Rejestrowane w opowiesciach przypa-
dtosci bolesnie przypominaja, ze poprawa stanu zdrowia podopiecznego po
zaleczeniu choroby ma charakter nietrwaty. Przebyte interwencje chirurgiczne,
farmakologiczne czy terapeutyczne sa obciazeniem dla organizmu pacjenta.
Stanowia, co istotne, o najtrudniejszym doswiadczeniu podmiotu konfrontu-
jacego sig z ostatecznym zagrozeniem zycia bliskiej osoby. Smier¢ wytraca
z rownowagi, jest wstrzasem, ktory odbiera punkty oparcia®®.

Narratorka opowiesci ,,Agnieszka, Pawelek i Micha$”?’, matka dziecka
z porazeniem migsni przetyku, zmartego w wyniku zakrztuszenia, ujawnia swoj
dysforyczny afekt zwigzany z poczuciem bezradnosci wobec straty, gniewem
wobec $wiata i silnym poczuciem winy wobec siebie. Ponadto postepujaca
choroba genetyczna drugiego syna, Pawta, wzbudza skoncentrowane na nega-
tywnym afekcie my$lenie katastrofizujace. Jak mozna zauwazy¢ w wybranych
fragmentach tej historii, wspomnienie traumatycznych zdarzen z przesztosci
przesadza o antycypowanej grozbie tego, co wydarzy¢ si¢ moze w przyszto-
$ci, odsuwajac mozliwos¢ oswojenia Igku, roztadowania napig¢: ,,Kazde za-
chly$nigcie Pawtla jest niebezpieczne. Wrécily koszmarne wspomnienia [...].
W nocy czuwamy na zmiang [...]. Spokojny sen mojego syna mnie przeraza.
Woeciaz nastuchujg. Ciagle co$ mnie niepokoi”™. Instynktowne nastuchiwanie
rytmu oddechu kontynuowane w trybie nocnym, natgzona obserwacja funkcji
fizjologicznych, nieustajace napigcie, by niczego nie przeoczy¢, nie dopuscic
do powtodrzenia sig sytuacji, jaka juz miata miejsce, koncentruje uwage matki
wokot tozka dziecka. Najwazniejsza jest jej obecnosé, to jedyny warunek, jaki
stawia milczace cialo dziecka, podtaczone do respiratora. W §wietle temporal-
nego czynnika traumy, nagtego ,,wtargnigcia”, jakim jest odchodzenie bliskich,
czas jawi si¢ jako czynnik destruujacy, wywtaszczajacy, stawiajacy opor wy-
sitkowi rozumienia i wystowienia w literackich swiadectwach opiekunczych.
Zawarta w opowiesciach relacja o postgpujacej stabosci dziecka prowokuje

# Por. K. Konczewska,lJ. Sikora, Potraumatyczny wzrost, wsparcie spoleczne i zdro-
wie psychiczne w sytuacji doswiadczenia Smierci dziecka, ,,Humanum. Migdzynarodowe Studia
Humanistyczne” 2017, nr 2(25), s. 40.

2 Por. Hotub, dz. cyt., s. 39-71.

30 Tamze, s. 69.
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jednak do ciaglego interpretowania dewastacji, jakie wraz z uptywem czasu
czyni choroba, odbierajac wszystko, co byto nieodtaczne od doznawanej weze-
$niej bliskos$ci, towarzyszacej jego dorastaniu i wychowywaniu. Skorelowa-
nie narracji z negatywnymi emocjami przyczynia si¢ do poglgbienia sytuacji
stresu, oddala od aktywnosci opartych na adaptacyjnym zasobie dziatania
1 strategiach radzenia sobie z problemami.

Beata w opowiesci o Justynce (rozdziat ,,Beata i Justnka’'), zdiagnozo-
wanej po wielu latach w kierunku zespotu Retta (zaburzenia genetycznego),
rejestruje etapy gwattownej degradacji zdrowotnej 1 werbalnej dziewczynki:
,,Gdy miata dwa latka, zaczgta si¢ powoli cofa¢ — miala zaburzenia rownowagi,
zachowywata si¢ tak, jakby byla glucha”. Post¢pujaca neurodegeneracja,
sukcesywny spadek sprawnosci corki, w wyniku nasilajacej si¢ skoliozy do-
$wiadczajacej problemow z siedzeniem 1 oddychaniem, wymaga coraz wigk-
szego zaangazowania matki, w ktorej narasta poczucie rezygnacji zwiazane
z przeswiadczeniem, ze zmiany chorobowe nie maja charakteru przejsciowego,
ale sa jednokierunkowe, nieodwracalne. ,,Kolejny regres. [...] Tego si¢ nie da
opisa¢”*. Powolna utrata kontaktu z dzieckiem stopniowo przesuwa granice,
uchyla wcze$niej budowane sposoby komunikowania si¢ z nim, uniewazniajac
mozolnie wypracowywane i sprawdzone w réznych sytuacjach zasady po-
twierdzania wlasnej odrgbnosci. Watpliwos$ci dotyczace zagubienia i ,,splata-
nia” tozsamosci swojej i cudzej oddaje fragment wypowiedzi Beaty, zapisany
kursywa 1 umieszczony w funkcji motta jej opowiesci: ,,Czuj¢ si¢ tak, jakby
mnie nie bylo. Bo tak naprawdg¢ mnie nie ma, nie istniej¢ jako ja. Nie mam
swojego zycia. Jestem dodatkiem do Justysi**. Przebieg ataku epileptycznego
1 traumatyzujacy wymiar zdarzenia przedstawionego w narracji Beaty burza
wszelka przewidywalnosc¢ i znaczaco komplikuja rozpoznawanie siebie w rela-
cji z dzieckiem, ujawniajac problemy ze stabilnos$cia emocjonalng matki wobec
agresywnych zachowan corki: ,,W takich sytuacjach nawet trudno kochaé swo-
je dziecko. Chciatam jej ulzy¢, przytuli¢ ja, pogtaskaé, ale ona zachowywata
si¢ jak opetana”. Przedstawiona sytuacja wskazuje na mechanizm btednego
kota: stres, Igk i1 depresja zwiazane z opieka nad dzieckiem powoduja zmg-
czenie poznawcze 1 emocjonalne rodzica, co prowadzi do wytworzenia niesta-
bilnego wzorca relacji z otoczeniem. Zachwianie temporalnosci biograficzne;j
1 $wiadomos$¢ nieodwracalno$ci utraty maja swoje konsekwencje. Izolacja
w czterech §cianach domow 1 poczucie uwigzienia w infirmeryjnej przestrzeni
oddzialow ratunkowych implikuja szczegdlne odczuwanie czasu przez osoby

31 Por. tamze, s. 11-39.
32 Tamze, s. 15.

3 Tamze, s. 16.

3 Tamze, s. 11.

¥ Tamze.
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towarzyszace innym w cierpieniu*®. W reportazowych opowiesciach o po-
szukiwaniu stabilizujacej ciaglosci i orientacji, ktore rownowazytyby chaos
sytuacji choroby, pojawia si¢ wiele komentarzy wskazujacych na trudna do
zaakceptowania desynchronizacjg dziatan. Bohaterki reportazu méwia o swo-
im funkcjonowaniu poza znanym uktadem porzadkujacym: w zatrzymaniu, za-
petleniu, zachwianym rytmie dobowym, w monotonii powtorzen tych samych
czynnosci, postrzeganych przez opiekunki jako destrukcja i przymus: ,,Budze
sig rano i mysl¢: «Boze znowu to samoy. O szdstej budzi si¢ Justysia i zaczyna
si¢ praca jak przy niemowlaku. [...] Myjg ja, czesz¢, zmieniam pampersa, a to
tez nie jest przyjemne, bo to duza dziewczynka i miesiaczkuje. Karmig, bo
nie je samodzielnie, daj¢ pi¢, potem ubieram™’. Rola opiekuna dziecka jest
€zasowo nieograniczona, wiaze si¢ z rezygnacja z zaspokojenia wielu waznych
potrzeb zyciowych, a zaangazowanie opiekuncze nie dostarcza doswiadczen
kompensujacych w sposob pomysiny te ograniczenia. W sytuacjach niedosta-
tecznego wsparcia narasta przekonanie, ze nikt nie moze zastapic¢ opiekunki.

Matki, powodowane emocjonalnym zawiktaniem, méwia o niepewnosci,
o dojmujacym Igku zwiazanym z pytaniem, co po ich $mierci stanie si¢ z dziec-
kiem pozbawionym mozliwo$ci samodzielnego zycia®. Pytanie to, ze wzgledu
na powtarzalnos$¢ takich autokomentarzy, uzna¢ mozna za glos wszystkich
kobiet, ktére do§wiadczaja utraty, znosza ja, wytrzymuja, przezywaja i musza
przecierpie¢ trudna sytuacj¢ do konca. Naruszona rOwnowaga zwigzana z prze-
zywaniem siebie w poczuciu, ze nikt i nic nie wydaje si¢ sprzyjac¢ i wspierac
w utracie, wypowiadana jest wprost przez matki ,,wyssane” przez chorobeg:
»Zdarzato mi si¢ mysle¢, ze wsiadam w samochdd 1 wjezdzam pod jakiego$
tira. Tak, mys$lalam o tym, zeby si¢ zabi¢”®.

Ten typ narracji opiekuna, wlaczajacego w ztozony proces ksztaltowania
swej tozsamosci opowie$¢ o nieuleczalnie chorym dziecku, obnaza stabo$¢
podmiotu w kryzysie, pozbawiona zludzen rezygnacje, towarzyszaca jakze
silnemu spigtrzeniu negatywnych przezy¢. Nasycone skrajnymi emocjami
opowiesci opiekunek internalizuja rézne konteksty stygmatyzujacych reak-
cji rodziny skonfrontowanej z defektem dziecka: klopotliwe przemilczenia,
niewrazliwe komentarze, dystansujace spojrzenia, przyczyniajace si¢ do po-
glebienia poczucia winy rodzica z powodu rzekomego spowodowania niepet-

3 Por. 1. Boruszkowska, Tekst infirmeryjny albo topografia doswiadczenia, ,,Przestrzenie
Teorii” 2017, nr 28, s. 117.

" Hotub,dz. cyt.,s. 12.

38 Przyszte zagrozenie ma aktualny tryb istnienia, towarzyszy mu strach. Grozba prze-
sacza swoja realnos¢ w terazniejszos¢, a prawdziwa realno$¢ grozby ma afektywny charakter”.
B. M a s s um i, Przyszle narodziny afektywnego faktu, tram. J. Tabaszewska, ,,Teksty Dru-
gie” 2019, nr 6, s. 143.

¥ Hotub, dz. cyt., s. 23.
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nosprawnosci dziecka 1 poczucia odpowiedzialnosci za jego odbiegajace od
normy zachowania. W narracji skorelowanej z negatywnymi emocjami rodzina
1 znajomi stanowia czynnik awersywny, pogltebiajacy odczucie niedopasowa-
nia: ,,Jesli masz dziecko z niepelnosprawnoscia, taka bez nadziei na poprawe,
to jeste$ samotna jak palec. Konczg si¢ stare przyjaznie i znajomosci”.

Bohaterki reportazy, ktoére ponownie probuja odnalez¢ si¢ we wspolnocie
osobowej, doswiadczaja zwiazku z niechciang przesztoscia (z odrzuceniem,
niezrozumieniem, samotnos$cig) i z negatywnymi myslami na temat siebie. Do
gtosu dochodza rézne emocje: obawa o to, co si¢ stanie z dzieckiem, kiedy
matki zabraknie, i zwigzana z tym — przywotywana w licznych autoeksplika-
cjach — obawa przed btedami jatrogenii, czyli niewlasciwa pielggnacja ciata
w placowkach opiekunczych. W relacjach Agnieszki powraca obraz domu
opieki, w ktorym jednostka podlega panoptycznemu wykluczeniu*', a godnosé
pensjonariuszy naruszana jest wskutek stosowanego prewencyjnie w poste-
powaniu medycznym przymusu bezposredniego: ,,Pawel jest z nami bardzo
zwiazany [...]. Przeraza mnie mysl, ze moze kiedys$ trafi¢ do domu opieki. Wia-
domo jak tam traktuja niepetnosprawnych intelektualnie. Bojg sig, ze go przypna
pasami do 16zka i nafaszeruja lekami uspokajajacymi*?. Narasta tez obawa o na-
ruszenie granicy wrazliwosci pacjenta i jego tolerancji pozostawania w danej
pozycji utozeniowe;j, skutkujacego konsekwencjami natury somatyczne;j.

Stan krytyczny w postgpujacym procesie neurodegeneracyjnym staje si¢
ostatnim momentem, w ktorym mozna zatroszczy¢ si¢ to, by bliska osoba
mogta godnie chorowac i odej$¢. Matki nieustannie przezywaja swoja egzy-
stencjalng bezsilno$¢. Potwierdzeniem ich dyskomfortu, niepokoju i cierpienia
sa stowa: ,,Zeby umarto przede mna”, utrwalone przez powtarzalno$é w opo-
wiesciach kobiet i zamieszczone w tytule ksiazki. Jesli defekt dziecka staje
si¢ wezwaniem o pomoc, chorego nie mozna opusci¢. Odwrdcenie kolejnosci
umierania wpisanej w porzadek natury, wzywanie $mierci, ktéra nadej$¢ ma
zbyt wezesnie, poniewaz dysfunkcja intelektualna i somatyczna wywlaszczyta
chorego z samodzielnosci i skazata na zaleznos$¢ od innych, wyptywa w swym
skrajnym rozedrganiu emocjonalnym z dna rozpaczy, ale 1 z odpowiedzial-
nosci, jaka przyjmuje ten, kto pragnie potwierdzenia, ze zagrozone zycie
bliskiego jest warto$cia, ktora trzeba chroni¢. Ekspresja tytutlowej frazy im-
plikuje elementarne pytania etyczne dotyczace szacunku dla podmiotu w jego
stabosci, w zagrozeniu jego granic podczas choroby, w jego odchodzeniu, gdy
defekt odbiera mu mozliwo$¢ wyrazenia sprzeciwu i ochrony siebie przed

4 Tamze, s. 24.

4 Por. M. F o u c ault, Porzqdek dyskursu. Wykiad inauguracyjny wygloszony w Collége de
France z grudnia 1970, ttum. M. Koztowski, stowo/obraz terytoria, Gdansk 2002, s. 8-12.

“2 Hotub,dz. cyt,s. 70.
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oboje¢tnoscia innych. Chorowanie i $mier¢ dziecka pozbawionego troskliwos$ci
matki, odbywajace si¢ w oddaleniu od osob najblizszych, w osamotnieniu,
anonimowe 1 niedostrzegane, nie jest umieraniem godnym. Empatia i uwaz-
nos¢ opiekunow sa niezbedne, by mogli oni ,,ustysze¢” to, czego chory nie
wypowiada, milczaca prosbg o wsparcie, ktérego potrzebuje, by godnie odejs¢
lub zy¢ w chorobie.

,,Ro$linnos¢ z cieknaca buzia™ — jak mowi o relacji z Justynka jej mat-
ka — nie potrzebuje stow, by si¢ komunikowaé. W konfrontacji z degradacja
fizyczna corki, jej gwaltownymi, niekontrolowanymi stereotypiami rucho-
wymi, Beata wypracowuje niekonwencjonalna forme¢ podtrzymywania wigzi
i czuto$ci: ,,Justy$, buchniemy si¢ gtdéwkami?”*. Opowiadajace matki chca
ustyszec, ze zrobily wszystko, co wazne, i wypelnity czas, jaki pozostat dziec-
ku, w sposob wartosciowy, z uwaznos$cia, dobrocia i troska®.

W ujgciu etymologicznym — wedtug Aleksandra Briicknera — semantyke
stowa ,,godnos$¢” poszerza zrodtostow przymiotnika ,,godny”, pochodzacy od
etymonu ,,god”*, czyli ,,co jest w czas, co jest w pore”’. To, czy bliski choruje,
doswiadczajac wtasciwej opieki, troski — ma dla niego decydujace znaczenie.
Najtrudniejsze w sytuacji rozpadu swiadomosci chorego jest podtrzymywanie
jego aktywnosci, zaangazowania w trudna terapig rehabilitacyjna. Wowczas
od uwazno$ci w odczytywaniu kazdego grymasu bolu na twarzy chorego za-
lezy zachowanie wtasciwej miary w odpowiadaniu na jego potrzeby. Szukanie
stosownego momentu, podtrzymywanie rownowagi, balansu mi¢dzy zaanga-
zowaniem a odbieraniem tego, co stanowi juz przekraczanie granicy bolu czy
psychicznej odpornosci chorego, zwiazane jest z jego ochrona i jako takie
moze by¢ rozpatrywane w kategoriach etycznych. W sytuacji, kiedy chory traci
kontakt z soba samym i otoczeniem, kiedy nie komunikuje swoich potrzeb, na
opiekunie ciazy odpowiedzialno$¢ moralna za rozpoznawanie i odczytywanie
jego reakcji. Etycy rozpatruja ten problem w kategoriach wezwania, nakazu
czy powinnosci, wskazujacych na znaczenie zobowiazania: ,,Niezaleznie od
stanu zdrowia i kondycji, obecnos¢ [chorego — G.M.] wystarczy, aby czegos
oczekiwat, wymagat, potrzebowal nas. Nie unikniemy asymetrii migdzy tym
oczekiwaniem a mozliwo$ciami stojacymi za nasza obecnoscia [...] blisko$¢

4 Tamze, s. 155.

# Tamze. s. 26.

# Adriana G. Wierzba w swojej rozprawie doktorskiej ujmuje godno$¢ jako dyspozycje: ,,pro-
be ochrony innego” (A.G. Wierzb a, Godnosc¢ jako dyspozycja. Bioetyczna refleksja w opiece
paliatywnej i terminalnej, Instytut Filozofii UWr, Wroctaw 2023, s. 27) i ,,uobecnienie wartosci
relacyjnych” (tamze, s. 97).

46 Hasto ,,Godno$¢”, w: A. Briickner, Stownik etymologiczny jezyka polskiego, Krakowska
Spotka Wydawnicza, Krakow 1927, s. 148.

47 Tamze.
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$mierci jedynie uwypukla sens oddawania, darowania oraz otrzymywania. Od-
powiedzialnos¢ wobec obecnych i nieobecnych ma swoj czas, majac miejsce
w relacji — w niej dowiadujemy si¢ wszystkiego o warto$ciach: poznajemy,
doswiadczamy i tracimy”*.

NARRACJE TRANSFORMACII — PERSPEKTYWA OPIEKUNA®¥

W badaniach z zakresu psychologii pozytywnej wystapienie zmian w na-
stepstwie zmagan z kryzysowa sytuacja zyciowa nazywane bywa ,,wzrostem
potraumatycznym”, Podkre$la si¢, ze nie sama trauma wplywa na pojawie-
nie si¢ transformacyjnej zmiany, lecz aktywnos¢ podmiotu, podejmowane
dzialania zaradcze. Nie kazda jednak osoba w podobnych okolicznos$ciach
doswiadczy rozwoju. Nina Oginska-Bulik wyjasnia, ze w podtrzymywaniu
rozwoju dochodzi do konfrontacji straty z tym, co jednostka zyskata. Co
istotne, tworzywem opowiesci opiekunek w reportazach Hotuba jest codzien-
no$¢ staran opiekunczych i wpisana w relacje z otoczeniem tranzytywnos¢
nastrojow pozytywnych i negatywnych, szczgsliwych i smutnych, dzielonych
z innymi matkami na blogach, w grupach wsparcia. Wskazano na czynniki
determinujace wystgpowanie pozytywnych zmian potraumatycznych, takie
jak poszukiwanie wsparcia spotecznego, poszukiwanie informacji, pozytywna
reinterpretacja i planowanie zycia rodzinnego. Istotng rolg w radzeniu sobie
z przeciwnosciami jest akceptowanie trudnej sytuacji oraz podejmowanie dzia-
tan spetiajacych jej wymogi.

Bycie rodzicem dziecka w spektrum autyzmu wywoluje chroniczny stres.
Trudne doswiadczenia o charakterze traumatycznym, opisane w opowiesciach
bohaterek reportazu Niegrzeczne. Historie dzieci z ADHD i zespotem Asper-
gera’', moga tez inicjowaé pozytywne nastgpstwa.

Ukazany w opowiesci ,,Karolina spod Lublina, matka o§mioletniego Ma-
teusza’? zwiazek Karoliny i jej partnera moze by¢ przyktadem zmiany do-
swiadczanej w wyniku zmagania z wysoce wymagajacymi okolicznosciami
wychowania syna i sytuacjami kryzysowymi. Utrzymywanie sig stresora burzy
harmonig rodzinna, wywotuje konflikty, przyczynia si¢ do powstawania zabu-

® Wierzba,dz cyt.,s. 23.

4 Odwotuje si¢ do specyfikacji Arthura W. Franka (por. AW. F r a n k, The Wounded Story-
teller: Body, Illness, and Ethics, University of Chicago Press, Chicago 1995, s. 151).

¥ N.Oginska-Bulik,Z. Jurczynski, Rozwdj potraumatyczny — charakterystyka
i pomiar, ,,Psychiatria” 7(2010) nr 4, s. 130.

St Zob. J. H o t u b, Niegrzeczne. Historie dzieci z ADHD, autyzmem i z zespolem Aspergera,
Wydawnictwo Czarne, Wotowiec 2022.

32 Por. tamze, s. 79-103.
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rzen depresyjnych i naduzywania alkoholu przez partnera opiekunki. Awersyj-
ne czynniki sSrodowiskowe: nieche¢ sasiedzka, problemy z funkcjonowaniem
spotecznym (,,dziecko, z ktérym nie mozna wytrzymac>) destrukcyjnie
wplywaja na relacje rodzinne. Stereotypowe zachowania samostymulujace
1 autoagresywne reakcje chtopca budza nieche¢ otoczenia. W rodzicach na-
rasta Igk przed interakcja z synem, w ktoérej dominuja problemy z komunika-
cja i sprzeczne sygnaty w zachowaniu dziecka, sprawiajace, ze nie moga oni
wlasciwie zinterpretowac jego potrzeb. Zachowania wywotane zaburzeniami
integracji sensorycznej: smarowanie ciata wtasnym katem, niszczenie cennych
przedmiotow, agresja — wzmagaja poczucie frustracji, uniemozliwiajac kon-
trole nad wychowywaniem syna.

Transformacja oznacza niemozno$¢ powrotu rodziny do stanu funkcjono-
wania sprzed pojawienia si¢ zaburzen zwiazanych ze spektrum autyzmu, a tak-
ze niemozno$¢ zapomnienia o sytuacji, jaka spowodowat odmienny przebieg
rozwoju dziecka, ktory wptynal na zmiang tego stanu. Mozliwa jest jednak
reintegracja rodziny, wprowadzenie strategii zaradczych 1 strategii przystoso-
wania si¢ do nowej sytuacji: ,,Ktoregos dnia co$ w nas pekto. Usiedlismy i za-
czeliSmy rozmawiac [...]. Postanowili$my, ze musimy dziata¢, szuka¢ wyjscia,
jaki$ specjalistow, terapii, zeby co$ zrobi¢ z dzieckiem™*.

W wielu miejscach autorki opowiesci wskazuja na sytuacje kryzysowe,
ktore sa stanem przejSciowym, 1 wymagaja tymczasowego rozwigzania. Do
takich sytuacji naleza problemy zwiazane z inkluzja spoleczna dziecka: ko-
nieczno$¢ zdobycia §rodkdéw finansowych na sprzgt rehabilitacyjny czy nawia-
zania kontaktow umozliwiajacych terapig zagranica. Pozytywne odpowiadanie
na przeciwnos$ci wymaga nieustannego wysitku podtrzymywania aktywnosci,
ktora z czasem ulega ostabieniu®. Konstruktywne dziatania rodzicow opieraja
si¢ zwykle na strategiach zadaniowych, najsilniej wspomagajacych zmiany
jakosci zycia. W narracjach bohaterek opowiesci odnotowana zostata — po-
wiazana ze wzrostem potraumatycznym — wigksza satysfakcja ze wsparcia
spotecznego. Oto przyktady takich wypowiedzi: ,,Bez pomocy dobrych, zycz-
liwych ludzi nie daliby$my rady’¢; ,,Zatozytam na Facebooku strong «O krok
od nieba bram — Pomézmy Pawtowi godnie chorowaé»™’. Opiekunki mowia
wprost o terapeutycznym znaczeniu tworzenia grup samopomocowych i roz-
mow z innymi matkami za posrednictwem platform internetowych, uzasadnia-
jac swoja aktywnos¢ pragnieniem wspierania kobiet z podobnymi problemami,

3 Tamze, s. 102.

3 Tamze, s. 87.

S Por.Oginska-Bulik,Jurczynski,dz cyt,s. 131.
6 Hotub, Zeby umarto przede mnq, s. 67.

7 Tamze.
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$wiadczenia pomocy informacyjnej. Wypowiedzi te dotycza walki ,,0 kazdy
grosz”, o0 mozliwos$¢ zorganizowania dodatkowej pomocy.

Co wazne, sita rodziny i wielko$¢ jej zasobow nadaja kierunek pozytyw-
nym przemianom, czyniac z pierwotnie niechcianego wydarzenia, jakim jest
gwaltowne zderzenie si¢ z niepelnosprawnoscia dziecka, istotny czynnik zmia-
ny. Znaczenia nabiera kazda aktywnos¢, ktora otwiera inne spojrzenie na siebie
inarelacje z podopiecznym. Matki monitoruja najdrobniejsze, niezauwazalne
dla 0sob postronnych postepy terapii i rehabilitacji: dzien bez ataku, proba
artykulacji sylaby, jeden krok wigcej w korytarzu szpitalnym, uzycie kubka do
wypicia herbaty, niewerbalna komunikacja, spojrzenie, usmiech, przytulenie.
W oparciu o badania psychologii pozytywnej Nina Oginska-Bulik wyjasnia,
ze proces transformacyjny, ,,traumatyczny wzrost”, odbywa si¢ z uwzgled-
nieniem zmiany zaistniatej w kilku obszarach: w percepcji siebie, w relacjach
interpersonalnych i w duchowym obszarze poszukiwan sensu i wartosci.

Bohaterka rozdziatu ,,Ewa i Jagodka™® probuje potaczy¢ swoje odniesienie
do wartosci najwyzszych, duchowych z pojmowaniem fenomenu niepetno-
sprawnosci jako daru, w ktorym mozna doszukiwac si¢ sensu. Jego doniostos¢
rozpoznaje si¢ w sytuacjach granicznych, w walce o przetrwanie kazdego dnia,
w bezwarunkowym poddaniu siebie potrzebujacemu pomocy dziecku: ,,Jestem
osoba wierzaca. Czasami wydaje mi sig, ze Jagoda to dar od Boga. Gdybym
wczesniej wiedziala, ze urodzi si¢ niepelnosprawna, na pewno nie podj¢labym
decyzji o usunigciu ciazy, mimo ze moje zycie jest pasmem wyrzeczen”>.
Matka Jagody doswiadcza nagle, ze sens jej zycia powiazany jest z obecnoscia
niepelnosprawnej corki, ktora ,,szczgsciem w nieszczesciu” pogodzita zwa-
$niona, rozpadajaca si¢ wielopokoleniowa rodzing: ,,To nie jest tak, ze my po-
magamy Jagodzie, ona tez pomaga nam. Zjednoczyta moja rodzing, pogodzita
zwasnionych krewnych, wyciagneta moja mame z glebokiej depresji. Kiedys
rodzina si¢ ktocita [...]. Teraz wszyscy si¢ dogaduja, najwazniejsze jest to, jak
mozna pomoc Jagodzie [...]. Duzo si¢ modlg, to mi pomaga”™®.

Na koniec pragneg zwroci¢ uwage na kwesti¢ interesujaca z punktu widze-
nia literaturoznawczyni. W reportazach Hotuba opieka rodzicoéw nad niepetno-
sprawnymi dzie¢mi zwiazana jest z konieczno$cig zabiegania o godnos¢ swoja
i podopiecznych w konfrontacji z maching biurokracji, stygmatyzacja spotecz-

¥ Por. tamze, s. 71-103.
% Tamze, s. 95.
0 Tamze, s. 98.
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na, niedomaganiem finansowym. Upokorzenia zwiazane z ,,walka o wszyst-
ko”, ze staraniem o wsparcie powoduja, iz kobiety czuja, ze wyzbywaja si¢
godnosci, ze jest im ona odbierana. W pojeciu godnos$ci cztowieka zawiera sig
tre$¢ warto$ciujaca 1 normatywna, powotujaca wysokie, oficjalne rejestry jg-
zykowe. Jej uwiktanie w dyskurs maladyczny uruchamia inny, uprywatniony,
niski rejestr stylistyczny zwiazany z poetyka dostownosci i kolokwialnej frazy:
,Dostalismy diagnoze, kopa w tytek i musimy sobie radzi¢ sami”®!; ,,Pawet [...]
tak ryczal, ze nie mogliSmy zasnaé”%*; , Jak ma sig takie dziecko jak Justynka
i mieszka na wsi, to tylko sobie strzeli¢ w teb”%. Powstaje stylistyczna hybry-
da — jezyk afektu, przywiazania, bezradnosci spotyka narracj¢ numeryczng
(wysokosci zasitkow, numery kont fundacji, ceny sprzgtu rehabilitacyjnego),
terminologi¢ medyczna (,,zespot Retta”, , stwardnienie guzowate”, ,.epilep-
sja”) i psychologiczna (,,spektrum autyzmu”, ,,gtebokie opdznienie ruchowe”).
,Niesktadna”** — jak powie jedna z matek — mowa intuicyjna wybrzmiewa
tym mocniej, ze autor reportazu pozbawit siebie glosu, zadziatal afektywnie.
Zainterweniowat w §wiadomos¢ czytelnicza, upomniat si¢ o glos tych, ktorzy
€0 nie maja.
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Grazyna MAROSZCZUK — Pomo6zmy godnie chorowac. Patografie do§wiadczen
opiekunczych na przyktadzie reportazy Jacka Holuba
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Celem artykutu jest oméwienie piSmiennictwa rzucajacego Swiatto na problem
tozsamosci opiekunow osob z gleboka niepelnosprawnoscia, ktorzy w szcze-
gblny sposob narazeni sa na staty kontakt z cierpieniem bliskich. Obcowanie
ze $miercia, rozpadem tozsamosci podopiecznego i choroba przewartosciowuje
priorytety, narusza i zmienia postrzeganie siebie i $wiata. Majac na uwadze
»graniczny” potencjal narracyjny nietatwych w odbiorze opowiesci, w ktorych
to sita emocji konstytuuje tozsamos¢ ,,w kryzysie”, tak w probach artykulacji
doswiadczen negatywnych zagrozen godnosci, jak i zmagan o pozytywne wa-
runki jej umacniania, autorka stawia pytanie, jak literatura uczestniczy w do-
konujacym si¢ ostatnio przewarto$ciowaniu postrzegania niepetnosprawnosci
i choroby. Przedstawione w artykule badania dotyczace ukonstytuowanych
w ramach ,,chorobopisania” strategii narracyjnych wymagaja uj¢cia migdzy-
obszarowego, obliguja do podjgcia refleksji w obszarach dyskursow maladycz-
nych, patografii choroby (w szerszym ujeciu odwotujacych si¢ rowniez do
relacji $wiadkow i opiekunow), a takze uwzglednienia podejScia wspotczesnej
psychologii pozytywnej w odniesieniu do skutkow kryzysu i wzrostu potrauma-
tycznego. Autorka wykazuje, ze uwaznos$é, troska, blisko$¢ i obecno$é w relacji
z chorym bliskim jest niezbedna, by ,,ustysze¢” to, czego on nie komunikuje.
Potrzebuje on bowiem wsparcia, by godnie zy¢ w fizycznej i intelektualnej
niepetnosprawnos$ci, w chorobie i w odchodzeniu.

Stowa kluczowe: trauma, godnos¢, niepelnosprawnosé, tozsamosé, kryzys
1 wzrost
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The aim of the article is to discuss literature that sheds light on the problem of
the identity of caregivers to persons with severe disabilities and, in particular,
caregivers exposed to the suffering of their relatives. Being in close contact with
death, witnessing the disintegration of care receivers identity, and facing their
illness redefines the caregivers’ priorities, as well as disturbs and changes the
perception of oneself and the world. Challenging to readers, the stories on how
the strength of emotions constitutes the caregivers’ identity “in crisis,” both
in their attempts to articulate their experience of (negative) threats to dignity
and in their struggle to secure (positive) conditions to uphold dignity, have
a “boundary” narrative potential. Aware of such a potential, the author inves-
tigates the ways in which literature participates in the recent re-evaluation of
the perception of disability and illness. The presented research on the narrative
strategies constituted in “disease-writing” requires a multidisciplinary approach
and reflection in different areas of disease-related discourse, or pathographies,
which include reports of witnesses and caregivers. It is also necessary to con-
sider perspectives of contemporary positive psychology on the effects of cri-
sis and posttraumatic growth. The author argues that mindfulness, solicitude,
closeness, and presence in a relationship with sick relatives are indispensable to
be able to “hear” what they do not communicate. Patients need support so as to
live their physical and intellectual disability, disease, and dying with dignity.
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