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EMILIA MAZUREK

KONFLIKT ROLI RODZICIELSKIEJ Z ROLA CHOREJ
DOSWIADCZANY PRZEZ KOBIETY MIERZACE SIE
Z CHOROBA NOWOTWOROWA

WPROWADZENIE

Choroba jest wpisana w ludzkg egzystencje. Stwierdzenie to w metaforyczny
sposob ujeta Susan Sontag (1999, s. 7), piszac:

Choroba jest nocng potkula zycia, naszym bardziej ucigzliwym obywatelstwem. Od
dnia narodzin kazdy z nas posiada bowiem jakby dwa paszporty — przynalezy zar6wno
do $wiata zdrowych, jak i do $wiata chorych. I cho¢ wszyscy wolimy przyznawac si¢
tylko do lepszego z tych swiatow, predzej czy pozniej, chociazby na krotko, musimy
uzna¢ rowniez nasz zwigzek i z tym drugim.

Choroba jest zatem czyms$, czego do$§wiadczamy badz mozemy si¢ spo-
dziewa¢, ze predzej czy pozniej stanie si¢ naszym udzialem. Nieco inng wizj¢
w tym zakresie przedstawit Arthur Frank (1995), ktéry sprzeciwit si¢ koncep-
cji roztacznosci obu $wiatow i dychotomicznego podziatu ludzi na zdrowych
i chorych, twierdzac, iz istnieje strefa posrednia nazwana spoteczenstwem re-
misji. Nalezg do niego osoby, ktére juz nie zmagajg si¢ z objawami choroby
i nie s poddawane terapii medycznej, ale jednoczesnie trudno jest je uznaé za
w pelni zdrowe, gdyz zyja ze Swiadomoscia ryzyka wznowy choroby. ,,W sta-
nie remisji choroba nie ulega zatem definitywnemu wymazaniu z horyzontu
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doswiadczenia osoby «juz-nie-chorej», zarazem jednak «nie-w-petni-zdrowej»”
(Skrzypek, 2011, s. 135).

Migracja do §wiata chorych na dluzszy czas oraz zycie w tzw. uwarunkowa-
nym zdrowiu po zakonczeniu leczenia stajg si¢ do§wiadczeniem osdb po dia-
gnozie choroby nowotworowej. Przywotana juz wcze$niej Susan Sontag (1999,
s. 9) napisata: ,,W dzisiejszych czasach rak wzigt na siebie role choroby-intruza,
ktory pojawia si¢ bez zapowiedzi [...] i bedzie t¢ role odgrywat, dopoki pew-
nego dnia jego etiologia nie stanie si¢ rownie oczywista, a kuracja roOwnie
skuteczna, jak stato si¢ to w przypadku gruzlicy”. Cho¢ od czasu, kiedy autorka
napisata te stowa, mineto blisko 50 lat’, temat choroby nowotworowej ulegt
detabuizacji, a pacjenci onkologiczni coraz rzadziej do§wiadczaja stygmaty-
zacji, to nadal stowa te sg aktualne. Rak nadal wprowadza chaos w biegu zycia,
wywotuje skrajnie negatywne emocje i uzasadnione obawy o byt, gwattownie
dezorganizuje funkcjonowanie chorego i jego rodziny, wymusza konieczno$¢é
podporzadkowania dotychczasowych aktywnosci nowym, ukierunkowanym
przede wszystkim na zahamowanie postgpu choroby, podtrzymanie sit orga-
nizmu, ograniczanie cierpienia fizycznego i psychicznego, wreszcie odzyska-
nie (uwarunkowanego) zdrowia. Zaangazowanie chorego w proces leczenia,
a jednoczes$nie uboczne skutki stosowanych procedur medycznych (np. ostabie-
nie organizmu, zaburzenia snu, zaburzenia faknienia, zmiana wygladu), czesto
utrudniajg badz uniemozliwiaja mu wypetnianie dotychczasowych obowiaz-
kéw wynikajacych z petnionych rél spotecznych. Chory doswiadcza zatem
licznych trudnosci i obcigzen.

Celem artykutu jest przedstawienie wybranych ptaszczyzn konfliktu roli
rodzicielskiej z rola chorej w sytuacji doSwiadczania przez matke choroby no-
wotworowej oraz charakterystyka wybranych implikacji podjetego problemu
dla praktyki pedagogicznej. Problem ten jest istotny, bioragc pod uwage dane
statystyczne potwierdzajace systematyczny wzrost liczby zachorowan na no-
wotwory w Polsce. Wedtug Krajowego Rejestru Nowotwordéw obecnie ponad
1,17 miliona Polakéw zyje z chorobg nowotworowsg. Liczba nowych zachorowan
mezczyzn i kobiet w ciagu roku jest podobna (po okoto 85 tysigcy w kazdej
zZ grup), zas liczba zgonow jest wyzsza wsrod mezczyzn (https://onkologia.org.pl/
pl/epidemiologia/nowotwory-zlosliwe-w-polsce). Choroba nowotworowa stanowi
problem osobisty, rodzinny i spoteczny.

1 Esej Illness as Metaphor autorstwa Susan Sontag w oryginale ukazat si¢ po raz pierwszy
w 1978 roku.
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ROLA RODZICIELSKA — USTALENIA TERMINOLOGICZNE

Cztowiek w biegu zycia petni wiele r6l spotecznych, w ktére wpisane sa
pewne prawa i zobowigzania ustanowione przez cztonkow danej grupy, a jed-
noczeénie s3 one wyznaczone standardami kulturowymi i spotecznymi (Zurek,
2016). Cho¢ mozliwa jest pewna swoboda w zakresie petnienia roli spotecz-
nej, to przekroczenie ustalonych granic moze wigza¢ si¢ z doswiadczeniem
przez cztowieka negatywnych sankcji spotecznych, a nawet prawnych.

Jedna z rol spotecznych jest rola rodzicielska. Rodzicielstwo jest to ,,obszar
aktywno$ci cztowieka oznaczajgcy petnienie roli matki badz ojca, ktore obej-
muje catoksztalt zachowan podejmowanych w relacji z dzieckiem. Forma rea-
lizowania roli rodzica jest funkcja oczekiwan spotecznych, formutowanych
pod jego adresem oraz sposobu rozumienia tych oczekiwan przez rodzica”
(Szymanik-Kostrzewska, 2016, s. 9-10). Rodzicielstwo wigze si¢ zatem z da-
niem zycia nowej osobie, zapewniajac tym samym ciggtos¢ kolejnych poko-
len, a w dalszej perspektywie jest zrodtem szczegdlnej wigzi miedzyludzkiej
opartej na bliskosci, mitosci i poczuciu bezpieczenstwa, przestrzenia wszech-
stronnego rozwoju i uczenia si¢. ,,W perspektywie pedagogicznej rodziciel-
stwo konstytuuje wspolnote rodzinna, jest ono zrodtowe dla jej istnienia i ja-
kosci funkcjonowania” (Wasinski, 2020, s. 47). Bycie rodzicem obliguje do
wywiazywania si¢ z wielu powinnosci, wsrod ktorych wymienia sie przede
wszystkim opieke (tj. zaspokajanie potrzeb potomstwa), kontrole (tj. wypra-
cowanie okre§lonych granic w postepowaniu dziecka), rozwdj (tj. stwarzanie
odpowiednich warunkow do rozwoju dziecka, stymulowanie rozwoju, wycho-
wanie) (Kwak, 2008; Opozda, 2017).

Cho¢ zachodzace przeobrazenia socjokulturowe przyczyniajg si¢ do zmian
w zakresie wypelniania rdl rodzicielskich, to jednak za Jozefg Bragiel (2012)
mozna wskaza¢ kilka statych atrybutow rodzicielstwa. Sg to: nieodwracal-
nos¢, ciggtos¢ i permanentno$¢ bycia rodzicem. Nieodwracalnos¢ faktu bycia
rodzicem oznacza, ze wraz z chwilg narodzin dziecka cztowiek staje si¢ ro-
dzicem do konca swojego zycia, nawet jesli nie podejmie si¢ realizacji roli
rodzicielskiej. Z kolei permanentno$¢ oznacza, ze petnienie roli rodzicielskiej
jest nieograniczone czasowo, nie mozna go zawiesi¢ na pewien czas. Rodzic
jest rodzicem nawet wtedy, kiedy jego dziecko juz si¢ usamodzielni i opusci
dom rodzinny. Bycie rodzicem wymaga ciggtego zaangazowania, dostosowa-
nego do aktualnych potrzeb rozwojowych dziecka. Ma ono wymiar procesualny,
zmienny w czasie, a relacja migdzy rodzicem i jego potomstwem ulega prze-
ksztatceniom wraz z rozwojem obojga (Opozda, 2017). Zmianom w biegu zycia
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ulegaja zatem ,,behawioralne przejawy rodzicielstwa” (Opozda, 2017, s. 22),
za$ podstawowe atrybuty rodzicielstwa majg charakter niezmienny. Wspotcze-
$nie widoczne sg takze zmiany w postawach rodzicow wobec roli rodzicielskiej,
wynikajgce m.in. z upowszechnienia si¢ stylow zycia charakterystycznych dla
krajow zachodnich, demokratyzacji zycia rodzinnego i respektowania podmio-
towosci dziecka (Ostrouch-Kaminska, 2022). Obecnie rodzicielstwo jest rozu-
miane jako stawanie si¢ rodzicem poprzez zaangazowane budowanie wiezi
i relacji z dzieckiem (ang. parenting), nie za$ jako sam fakt posiadania dziecka
(ang. parenthood) (Kwak, 2008). ,,Rodzicielstwo coraz czg$ciej staje si¢ reflek-
syjnym projektem tozsamos$ciowym, a rola rodzicielska — catozyciowym zada-
niem” (Ostrouch-Kaminska, 2022, s. 14).

Rodzina pelni wiele réoznorodnych funkcji rozumianych jako skutki dziatan
i zachowan cztonkow rodziny, niezaleznie czy byty one zamierzone lub poza-
dane (Kawula, Bragiel i Janke, 2001). W literaturze przedmiotu wymienia si¢
wiele funkcji rodziny (zob. Szczepanski, 1970; Tyszka, 1974, Ziemska, 1980),
m.in. prokreacyjna, opieckunczg, ekonomicznag, socjalizacyjna, wychowawcza,
emocjonalng. Cecha srodowiska rodzinnego jest to, ze jego funkcje sa ze soba
powiazane i od siebie zalezne, dlatego jakiekolwiek zaktocenie utrudniajace
ich wypetnianie zaburza funkcjonowanie catego systemu rodzinnego (zob.
Braun-Gatkowska, 2007; Swictochowski, 2010). Przyktadem takiego zakto-
cenia moze by¢ choroba nowotworowa matki. Problem ten wydaje si¢ mie¢
szczegblne znaczenie, biorgc pod uwage 10, iz mimo wzrostu zaangazowania
ojcow w opieke i wychowanie dziecka w ostatnich latach, nadal matki poswig-
caja wiecej czasu obowigzkom domowym niz ojcowie i sa spostrzegane jako
gtéwne opiekunki potomstwa (Gornikowska-Zwolak, 2004; Btasiak, 2017).
Choroba matki niesie ze sobg liczne konsekwencje dla zycia jej samej 1 catej
rodziny. Matka podejmuje rol¢ chorej, za$ cztonkowie jej rodziny (najczesciej
wspotmatzonek) role nieformalnych opiekunow.

ROLA CHOREGO — PRZEMIANY W ROZUMIENIU POJECIA

Talcott Parsons (2009), tworca strukturalno-funkcjonalnej koncepcji zdro-
wia, zaproponowal rozumienie choroby jako dewiacji. W ujeciu autora kon-
sekwencja choroby jest zaburzenie funkcjonowania cztowieka, a wiec pelnie-
nia przez niego funkcji i wykonywania zadan spotecznych. To z kolei stanowi
zagrozenie dla sprawnego funkcjonowania systemu spotecznego. Osoba chora
podejmuje nowa role spoteczng — role chorego, co wigze si¢ z tymczasowym
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zawieszeniem dotychczasowych aktywnos$ci i podjeciem dziatan ukierunko-
wanych na wyzdrowienie, przede wszystkim opartych na wspotpracy z zespo-
tem profesjonalistow medycznych. To wtasnie instytucje medyczne i personel
medyczny w koncepcji Talcotta Parsonsa odgrywaja role instytucji kontroli
spotecznej, ktora polega na legitymizacji podjgcia roli chorego oraz na przy-
wracaniu chorego do ,,normalnego” funkcjonowania, a wigc do wykonywania
odpowiednich zadan spotecznych. Choroba w tym ujeciu stanowi zatem ob-
cigzenie dla systemu spotecznego, poniewaz wyklucza jednostke z aktywnosci
na pewien czas. Dlatego obowigzkiem chorego jest potraktowanie choroby jako
stanu niepozadanego i podj¢cie dziatan umozliwiajacych powr6dt do zdrowia.

Cho¢ koncepcja roli spotecznej chorego stata si¢ przedmiotem krytyki
wielu teoretykow i badaczy, to jednak stanowila istotng podstawe teoretyczna
dla ksztaltujacej si¢ wowczas socjologii medycyny (Skrzypek, 2011, s. 49).
Konsekwencja skoncentrowania uwagi Talcotta Parsonsa na publicznym wy-
miarze choroby, analizowanym w kontekscie funkcjonowania systemu spo-
lecznego, bylo pominiecie subiektywnej perspektywy chorego, jego wlasne;j
interpretacji doswiadczenia, z ktorym si¢ zmaga (Pigtkowski, 2008; Skrzypek,
2011). Wsérod znaczacych ograniczen przywotanej koncepcji wymienia sie¢
takze zatozenie o istnieniu jednolitego wzorca roli spotecznej chorego. Tym-
czasem badania naukowe ukazujace perspektywe chorego potwierdzajg roz-
norodno$¢ w zakresie sposobow reagowania na objawy choroby i odczuwane
dolegliwosci oraz rozmaito$¢ podejmowanych dziatan w obliczu niedomagania
somatycznego (zob. Corbin i Strauss, 1985; Kiibler-Ross, 1995). Jednocze$nie
dziatania te nie zawsze opieraja si¢ wyltacznie na korzystaniu z pomocy sys-
temu medycznego, jak zaktadat Talcott Parsons. Chorzy moga i poszukuja
takze innych, ulokowanych poza medycyng, form pomocy. Ta aktywnos$¢ moze
mie¢ szczegdlne znaczenie w sytuacji chorob przewlektych, kiedy pacjenci,
majac S$wiadomos¢ braku mozliwosci catkowitego wyzdrowienia, poszukuja
rozwigzan utatwiajacych im adaptacje do zaistniatej sytuacji i umozliwiaja-
cych im wzgledng poprawe jakosSci ich zycia, a tym samym stwarzajacych
szans¢ na kontynuacje swojej aktywnos$ci w systemie spotecznym.

R&zne sposoby interpretowania choroby i wymiary jej doswiadczania pod-
kreslajg zasadno$¢ rozumienia choroby jako konstruktu spotecznego. Takie my-
slenie zapoczatkowat Eliot Freidson, ktory ,,zwrdcil uwage na procesy spotecz-
nego tworzenia choroby (ang. illness) zachodzace w sieci laikow, poza obszarem
oddzialywania instytucjonalnej medycyny” (Skrzypek, 2011, s. 82). Dopusz-
czenie do glosu chorych i poznanie ich perspektywy w badaniach naukowych
pozwolito uchwyci¢ réznorodno$¢, a nawet niepowtarzalnos¢, sposobow do-
swiadczania choroby, reagowania na jej objawy, wreszcie konfrontowania sie



96 EMILIA MAZUREK

z nig badz trwania w chorobie. Ustalono, ze chorzy na r6zne sposoby wpisuja
przewlekta utrate zdrowia w bieg swojej biografii i w subiektywny sposob
nadaja jej znaczenia. Choroba byta okreslana przez chorych m.in. jako ,,za-
ktocenie biograficzne” (Bury, 1982; Carricaburu i Pierret, 1995; Sanders, Do-
novan i Dieppe, 2002), ,,normalna i integralna cz¢$¢ biografii” (Sanders i in.,
2002, s. 247), ,,zwyczajny komponent starosci” (Faircloth, Boylstein, Rittman,
Young i Gubrium, 2004, s. 248), ,,biograficzne wzmocnienie” (Carricaburu
i Pierret, 1995, s. 80), ,,doswiadczenie egzystencjalnie znaczace” (Popielski,
1994, s. 167-186). Rozumienie i wyjasnianie choroby jest zatem réznorodne,
uwarunkowane kontekstem socjokulturowym (zob. Kleinman, 1988; Castro,
1995), duchowym i aksjologicznym (Popielski, 1994), biograficznym (zob.
Carricaburu i Pierret, 1995; Sanders i in., 2002).

Chorzy nie tylko w rozny sposdb wyjasniajg fakt utraty zdrowia i jego zna-
czenie dla biegu zycia, lecz takze wybieraja urozmaicone strategie dzialania
i radzenia sobie w nowej, czesto zaskakujacej, sytuacji. Nie sg one zoriento-
wane wytacznie na kontrolowanie objawdw choroby i odzyskiwanie zdrowia,
ale tez prowadzenie w miar¢ zwyczajnego zycia pomimo choroby. Problem
ten zostal rozpoznany przez Juliet Corbin i Anselma Straussa (1985) w ramach
badan empirycznych przeprowadzonych z udzialem 60 par matzenskich, z kt6-
rych jeden ze wspotmatzonkoéw cierpiat z powodu choroby przewlektej (m.in.
nowotworowej, kardiologicznej, udaru moézgu), a drugi petnit rolg nieformal -
nego opiekuna. Autorzy opracowali typologi¢ trzech rodzajow pracy wykony-
wanej przez chorego i jego otoczenie: prace nad chorobg (ang. illness work),
prace nad codziennoscig (ang. everyday life work) oraz prace nad biografia/
prace biograficzng (ang. biographical work) (Corbin i Strauss, 1985, s. 224).
Pierwsza z nich obejmuje dziatania podejmowane w celu uzyskania diagnozy
medycznej i udzialu w procesie leczenia. Praca nad codzienno$cia polega na
wykonywaniu zwyczajnych, codziennych dziatan w nowych okolicznosciach
wynikajacych z niedomagania organizmu. Z kolei praca nad biografia jest nie-
zbedna do tego, aby wpisaé¢ chorob¢ we wtasng biografie, a jednoczesnie za-
stanowi¢ sie nad jej dalszym przebiegiem, uwzgledniajac pojawiajace sie
ograniczenia, obcigzenia, rokowania, itp. Do wyrdznionych trzech rodzajow
prac implikowanych przewlekta chorobg somatyczng Michat Skrzypek zapro-
ponowat doda¢ ,,prace narracyjng” (Skrzypek 2011, s. 297), bedaca czescia
pracy nad biografig. Polega ona na konstruowaniu narracji choroby, co moze
by¢ pomocne w nadaniu chorobie znaczenia, radzeniu sobie z nig, wreszcie
dookresleniu swojej tozsamosci w kontekscie do§wiadczanego cierpienia.
Praca narracyjna pozwala choremu na aktywno$¢, a zatem chroni go przed
petnieniem roli bezradnej ofiary (Frank, 1995, 2002).
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Na przestrzeni ostatnich kilkudziesieciu lat dokonaly si¢ zmiany sposobu
rozumienia choroby. Zaproponowane przez Talcotta Parsonsa ujmowanie cho-
roby jako dewiacji, a wigc stanu niepozadanego z perspektywy systemu Spo-
tecznego, zostato wyparte koncepcjami normalizujgcymi chorobg i chorowanie.
Konsekwencja tej zmiany jest zwrdcenie uwagi na sprawstwo osob chorujacych,
umozliwiajgce adaptacj¢ do nowych okoliczno$ci zycia, wpisanie choroby
W osobistg biografie, stworzenie nowej koncepcji siebie, a nawet wykorzystanie
choroby jako pretekstu do tworczej pracy nad soba i niesienia pomocy innym
poprzez dzielenie si¢ swoim doswiadczeniem. Ponadto odmienne spojrzenie
na chorobg i role chorego jako aktywnego obywatela (Petryna, 2002; Rose,
2006; Zierkiewicz i Wechman, 2016), eksperta w zakresie wlasnego zdrowia,
rzecznika praw innych chorych niejako ukazato mozliwg autonomig i spraw-
stwo pacjenta w relacji z instytucjami i profesjonalistami medycznymi. A przy
tym wyznaczyto nowe zadania specjalistom instytucji medycznych, polega-
jace na uwzglednianiu réznorodnych potrzeb (np. psychologicznych, spotecz-
nych) przewlekle chorych zgodnie z holistycznym modelem zdrowia w opiece
zdrowotnej i szeroko rozumianym wsparciu. Choroba jest zatem subiektywnie
spostrzegana i do§wiadczana.

KONFLIKT ROL W SYTUACIJI MIERZENIA SIE MATKI
Z CHOROBA NOWOTWOROWA

Diagnoza choroby nowotworowej, a precyzyjniej dostrzezenie niepokoja-
cych objawow choroby, rozpoczyna nowy okres w zyciu cztowieka. Charak-
terystyczny jest dla niego lgk, dezorganizacja, utrata kontroli, poczucie zagu-
bienia i niepewno$ci. Rak wprowadza zmiany w kazdym obszarze zycia,
przede wszystkim zdrowotnym, emocjonalnym, spotecznym, zawodowym,
ekonomicznym, duchowym, wreszcie rodzinnym. Organizm ostabiony cho-
roba i stosowanymi procedurami medycznymi zmaga si¢ z licznymi dolegli-
wosciami somatycznymi zaburzajacymi funkcjonowanie. Towarzysza temu
silne emocje, wsrdd ktorych chorzy najczesciej wymieniaja lek, smutek, zal,
zto$¢, gniew, poczucie wstydu, poczucie winy. W miejscu dotychczasowych
dziatan, zwykle bedacych konsekwencja wtasnych wybordéw, pojawiajg sig
nowe — wymuszone przez chorobe, a zorientowane na odzyskiwanie zdrowia
badz zahamowanie postgpowania choroby i poprawe jakos$ci zycia w sytuacji
niedomagania organizmu.
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Dos$wiadczenie choroby nowotworowej przez kobiete staje sie przyczyna
wystgpienia konfliktu roli rodzicielskiej z rolg chorej?, ktérego podtozem jest
sprzecznos$¢ oczekiwan wobec obu rol. Odwotujac si¢ do Parsonsowskiej kon-
cepcji roli chorego, nalezy przyjaé, ze osoba chora jest zwolniona z koniecz-
nosci wypelniania swoich obowiazkéw wynikajacych z odgrywanych dotad
r6l. W zalozeniu tym zachodzi oczywista sprzeczno$é z wymienionymi wcze-
$niej atrybutami roli rodzicielskiej, tj. jej ciagtoscig i permanentnoscig. Roli
rodzicielskiej nie mozna przerwaé czy tez zawiesi¢ na czas choroby. Dlatego
tez doswiadczenie konfliktu roli rodzicielskiej z rolg chorej zostato potwier-
dzone w wielu badaniach empirycznych z udziatem kobiet chorych na nowo-
twory (zob. Elmberger, Bolund i Lutzen, 2005; Ohlen i Holm, 2006; Fisher
i O’Connor, 2012; Mazurek, 2013a, 2013b; Ulaniecka, 2021). W jednym z nich
(Ohlen i Holm, 2006) udowodniono, ze matki, ktorym brakowato sity do pet-
nienia roli rodzicielskiej, czuly si¢ winne z powodu braku mozliwosci spro-
stania oczekiwaniom spoteczenstwa wobec nich oraz przez wtasne obawy, ze
opuszcza swoje dzieci i nie wypetnig rodzicielskich zobowigzan, jesli choroba
doprowadzi do przedwczesnej $mierci. By¢ moze dlatego matki pomimo cho-
roby i wyczerpania organizmu przedktadaja potrzeby witasnych dzieci nad
swoje jako osoby chorej, obawiajac si¢, ze nie begdg ,,dobrymi rodzicami”
(Elmberger i in., 2005). W miar¢ mozliwos$ci wypetniaja obowiazki domowe,
spedzaja czas ze swoimi dzie¢mi, angazuja si¢ w dostarczanie im wsparcia
emocjonalnego mimo wilasnych obaw — wszystko po to, by osiggnac¢ gtowny
cel rodzicow w obliczu raka, jakim jest ochrona dzieci i sprawienie, by czuly
si¢ tak bezpieczne jak to tylko mozliwe (Semple i McCance, 2010; Mazurek,
20134, 2013b; Ulaniecka, 2021). Na ten cel zorientowane jest rowniez dgzenie
chorujacych matek do zachowania (pozoréw) ,,normalno$ci” poprzez prowa-
dzenie zycia jak najbardziej przypominajacego rutyne codzienno$ci sprzed
choroby (np. podtrzymanie udziatu dzieci w pozaszkolnych zajg¢ciach, obcho-
dzenie $wigt zgodnie z dotychczasowa tradycjag mimo niedyspozycji matki,
podtrzymywanie kontaktow z przyjacioétmi, radzenie sobie z obowigzkami do-
mowymi przez rodzing bez pomocy z zewnatrz poprzez inny podziat obowiaz-
koéw i wlaczanie w nie dzieci). Z jednej strony wynika to z troski o dzieci,
z drugiej za$ z checi utrzymania zwigzku miedzy terazniejszoscig a zyciem

2 Podjety problem mozna rozpatrywac takze w szerszej perspektywie konfliktu roli rodzicielskiej
z rolg przezytniczki raka, czyli kobiety po zakonczonym leczeniu onkologicznym (zob. Fisher
i O’Connor, 2012). Diagnoza onkologiczna i przebyte leczenie sa na tyle istotnymi doswiadczeniami,
ze nie sposob ich wykresli¢ z biografii oraz nie uwzglgdnia¢ w podejmowanych decyzjach
i funkcjonowaniu (w tym w pehieniu roli rodzicielskiej) takze w okresie remisji choroby.
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i poczuciem tozsamosci sprzed diagnozy (Fisher i O’Connor, 2012; Mazurek,
2013a). Z kolei w sytuacjach, w ktorych owa ,,normalno$¢” nie jest mozliwa
do zachowania (np. w czasie chemioterapii, podczas hospitalizacji), matki po-
szukuja wielu strategii zaradczych, w tym zorientowanych na zapewnienie
dzieciom opieki osoby, ktora bedzie w stanie zaspokoi¢ ich potrzeby (np. zor-
ganizowanie tymczasowej opieki nad dzieckiem) (Fisher i O’Connor, 2012;
Mazurek, 2013a, 2013b; Halenciak, 2021). Warto przy tym zaznaczy¢, iz jed-
noczesne pelnienie roli rodzicielskiej i roli chorej uwarunkowane jest wieloma
czynnikami oraz zmienne w czasie. Inaczej przebiega w sytuacji samotnego
macierzynstwa, a inaczej gdy matka moze liczy¢ na pomoc wspotmatzonka.
Zalezne jest takze od etapu chorowania, intensywnosci procesu leczenia i jego
rezultatow. W przypadku ostrych dolegliwosci bolowych (np. pooperacyj-
nych), badz innych (np. w trakcie chemioterapii), dotkliwe dla matki moze
by¢ na tyle mocne zaabsorbowanie wlasnym cierpieniem, ze nie jest w stanie
skupi¢ sie na potrzebach i emocjach swojego dziecka. Egzemplifikacja tego
problemu s3 stowa czterdziestoczteroletniej matki dotknietej rakiem piersi:
,»P0 operacji przezytam 24 godziny takiego bdlu, ze mnie nic nie obchodzito.
Nie interesowato mnie nawet moje dziecko. Ja si¢ zachowywatam jak zwie-
rzatko” (Mazurek, 2013a, s. 167).

Konflikt roli chorej z rolg rodzicielskg przejawia si¢ takze w obszarze ra-
dzenia sobie z emocjami i wspierania si¢ nawzajem w rodzinie. Z przeprowa-
dzonych badan (Barnes i in., 2000; Forrest, Plumb, Ziebland i Stein, 2006)
wynika, ze dzieci zwykle wyczuwaja, ze ,,co$ jest nie tak”, zanim zostang po-
informowane o chorobie nowotworowej matki. Z kolei rodzice, nieprzygoto-
wani do takiej rozmowy i chcacy chronié¢ swoje dziecko przed Igkiem, czgsto
zatajajg przez pewien czas diagnoze, a nawet trwajacy proces leczenia (Barnes
i in., 2000; Forrest i in., 2006; Semple i in., 2010; Mazurek, 2013a; Wiercin-
ski, 2015), co paradoksalnie nie sprzyja dobrostanowi dziecka i radzeniu sobie
Z emocjami, niedostrzeganymi z kolei przez zaabsorbowanych chorobg matki
rodzicow (zob. Welch, Wadsworth i Compas, 1996). Jednak niektorzy rodzice
szybko podejmuja decyzje o poinformowaniu dziecka o chorobie matki, upa-
trujgc w otwartej komunikacji szans¢ na utrzymanie zaufania dziecka oraz
jego lepsza adaptacje do trudnej sytuacji (Barnes i in., 2000). Chora, odczu-
wajac wysoki poziom leku, podejmuje dziatania zorientowane na wspieranie
i ochrong dziecka. Nalezg do nich takze te, ktdre nie sprzyjaja radzeniu sobie
z wlasnymi emocjami (np. zaprzeczanie obawom, ukrywanie emocji, przemil -
czanie siebie). Czasem matki sg wrecz zachecane przez osoby z otoczenia spo-
tecznego do ukrywania swoich obaw i emocji poprzez komunikaty takie jak
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»wez sie w gar$¢”, ,,musisz mysle¢ pozytywnie”, ,,masz dla kogo zy¢” itp.,
ktore w zamys$le majg podnosi¢ na duchu i wspieraé, ale w rzeczywistosci
poteguja konflikt roli rodzicielskiej z rola chorej.

Od chorej oczekuje sig, ze bedzie poszukiwata kompetentnej pomocy w celu
zahamowania choroby i/lub odzyskania zdrowia. Wspoélczesnie chorujace na
raka kobiety maja dostep do opieki medycznej i psychoonkologicznej w sys-
temie stuzby zdrowia. Korzystaja takze z pomocy poza tym systemem, m.in.
wsrod specjalistow medycyny niekonwencjonalnej, w organizacjach pacjenckich,
ruchach spotecznych dziatajacych na rzecz chorych. Pomoc ta jest wszech-
stronna, ukierunkowana na troske o zdrowie chorej w wymiarze psychosoma-
tycznym. Poszukiwanie kompleksowej pomocy w roznych miejscach jest wy-
razem dazenia przez matke do poradzenia sobie z choroba i jej skutkami po
to, by méc towarzyszy¢ swojemu dziecku przez jak najdtuzszy czas i wypet-
nia¢ zadania wynikajace z roli rodzicielskiej. Jednak w systemie opieki me-
dycznej dochodzi do sytuacji ograniczajacych jakos¢ oferowanego wsparcia.
Colleen Fisher i Moira O’Connor (2012) na podstawie badan przeprowadzo-
nych w Australii w grupie kobiet dotknigtych rakiem piersi stwierdzity, ze
matki mierzace si¢ z choroba doswiadczaja uprzedmiotowienia ze strony per-
sonelu medycznego, ktory nie respektuje tego, ze sg one nie tylko pacjent-
kami, ale tacza dwie role: matki i chorej. Przejawem tego jest m.in. btedne
zatozenie lekarzy o petnej dyspozycyjnosci pacjentek, nieuwzglednianie ich
obowigzkow rodzinnych w proponowanych terminach wizyt lekarskich, prze-
konanie, ze kazda chora traktuje obowigzki pacjentki priorytetowo w stosunku
do pozostatych. Do tej listy mozna bytoby dodaé problemy zgtaszane przez
pacjentki leczace si¢ w Polsce, tj. odmowe matce leczenia ze wzgledu na sta-
dium choroby (Mazurek, 2013b), sposéb przekazania diagnozy onkologicznej
kobiecie w cigzy, pozbawienie pacjentki mozliwosci decydowania o sobie i o
nienarodzonym dziecku poprzez niedoinformowanie jej o mozliwych scena-
riuszach leczenia (Koronkiewicz, 2013), ograniczong komunikacj¢ pomiedzy
pacjentka a lekarzem (Ulaniecka, 2021). Problemy te sa konsekwencja bardzo
duzej liczby chorych onkologicznie przy jednoczesnych ograniczeniach ka-
drowych (tj. niedobor personelu medycznego) i finansowych. Renata Gladka
i Ewelina Kaminska (2010) stwierdzity, ze placowki medyczne przypominaja
tasmy produkcyjne w fabryce, a ich dziatania nastawione sga na sprawnos¢
i rentownos$¢. Dlatego tez w polskim systemie opieki onkologicznej systema-
tycznie wprowadzane badz modyfikowane sa standardy i procedury, majace
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na celu usprawnienie jego funkcjonowania (np. wprowadzenie funkcji koor-
dynatora pacjenta onkologicznego® jako standardu w opiece onkologicznej).

REFLEKSJE KONCOWE

Spojrzenie na rodzicielstwo jako ,,istotne egzystencjalnie doswiadczenie
biograficzne” (Wasinski, 2020, s. 50) zaktada, ze petnienie roli rodzicielskiej
stwarza szanse¢ na odkrywanie siebie, wlasny rozwdj, refleksyjne stawanie si¢
podmiotem odpowiedzialnym za drugiego cztowieka i troszczacym si¢ o jego
byt (Lalak, 2012). Opiera si¢ ono na zbudowaniu pewnej wizji siebie jako
rodzica i jej realizowaniu. Dlatego tez jakiekolwiek zakldécenie mozliwosci
urzeczywistniania tej wizji staje si¢ barierg, a jednocze$nie wyzwaniem dla
rodzica. Matki mierzace si¢ z choroba nowotworowa doswiadczaja licznych
trudnos$ci i obcigzen w wielu sferach zycia, takze tych wynikajacych z kon-
fliktu roli rodzicielskiej z rolg chorej. Przejawia si¢ on w sferze emocjonalnej,
wychowawczej, opiekunczej, spolecznej, egzystencjalnej, wreszcie zawodo-
wej 1 ekonomicznej, pozostajacych w $cistym zwiazku z zyciem rodzinnym.
Pomimo ostabienia i dolegliwos$ci psychosomatycznych matki zwykle pode;j -
muja liczne dziatania ukierunkowane na podtrzymanie cho¢ namiastki dotych-
czasowego zycia rodziny i ochron¢ potomstwa przed negatywnymi skutkami
choroby. Zazwyczaj sa w tym zakresie wspierane przez najblizszych, przede
wszystkim przez wspdlmatzonka. Zgodnie z Kartg Praw Rodziny ogloszong
przez Stolice Apostolskag w 1983 roku cztonkowie rodziny majg prawo spo-
dziewac sig¢, ze spoteczenstwo i odpowiednie instytucje zapewnia im pomoc
w nadzwyczajnych wypadkach. Takim nadzwyczajnym wypadkiem jest cho-
roba nowotworowa, dlatego potrzebne jest wyznaczenie pewnych kierunkow
dziatan (w tym pedagogicznych) w tym zakresie.

Pomoc instytucjonalna dla matek konfrontujacych si¢ z chorobg nowotwo-
rowa powinna by¢ wszechstronna, zgodnie z holistycznym podej$ciem do
zdrowia, a wiec oparta na wspotpracy zespotu specjalistow i laikow doswiad-
czajacych podobnych probleméw zdrowotnych oraz skierowana nie tylko do
chorej, lecz takze do jej catej rodziny. W sytuacji krytycznej, a takg jest dia-
gnoza onkologiczna i jej konsekwencje, kazdy cztonek rodziny na swoj spo-
sob konfrontuje si¢ z problemem, ma inne potrzeby i obawy. Dlatego tez troski

3 Koordynator pacjenta onkologicznego jest przewodnikiem pacjenta po systemie suzby zdrowia,
jego opiekunem w trakcie procesu diagnostyczno-terapeutycznego, tacznikiem pomigdzy lekarzem
prowadzacym a pacjentem.
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i wsparcia wymaga cala rodzina, a nie tylko chora (zob. lzdebski, Matusik
i Tujakowski, 2008; Swictochowski, 2010; Pawlas-Czyz, 2020). Stad potrzeba
zapewnienia opieki, wsparcia i edukacji zarowno chorym, jak i ich wspotmatzon-
kom i dzieciom. Przyktadem dobrych praktyk w tym zakresie sg: kampanie spo-
teczne uprzystepniajace wiedze o raku i uwrazliwiajace spoteczenstwo na proble-
my pacjentéw onkologicznych (np. kampania ,,Daj wlos” Fundacji Rak&Roll);
udostepnianie materiatléw informacyjnych i edukacyjnych na portalach onko-
logicznych (np. zwrotnikraka.pl); organizowanie (m.in. przez Polska Koalicje
Pacjentow Onkologicznych, Federacje Stowarzyszen Amazonki) konferencji,
szkolen i warsztatow dla chorych, ich nieformalnych opiekunow i cztonkéw
rodziny; publikowanie bajek terapeutycznych dla dzieci chorujgcych rodzicow
(zob. Zigba, 2007) oraz poradnikow dla rodzicow i ich dzieci (zob. Fopka-
Kowalczyk, 2017); publikowanie (auto)patografii (zob. End, 2011), wreszcie
prowadzenie blogéw oraz foréw internetowych skierowanych do chorychiich
bliskich (np. amazonki.org.pl).

Glownym obszarem dziatan podejmowanych (mozliwych do podjgcia) w tym
zakresie przez pedagogdéw we wspolpracy z innymi specjalistami jest psycho-
edukacja, ktora przyczynia si¢ do zmniejszenia poczucia braku kontroli nad
sytuacja, a tym samym wspomaga radzenie sobie z obcigzeniami wynikaja-
cymi z doswiadczania sytuacji trudnej (zob. tez Mazurek, 2021). Jej celem
jest dostarczanie wiedzy na temat chorob nowotworowych. Dostep do niej po-
winien by¢ powszechny, a oferta realizowanych programéw urozmaicona
i dostosowana do potrzeb odbiorcow. Warto przy tym zwroci¢ uwage na pilng
potrzebe przygotowania kadry pedagogicznej do empatycznego prowadzenia
rozmow w sytuacjach trudnych wywotanych kryzysem zdrowotnym, wspot-
pracy z rodzicami mierzgcymi si¢ z chorobg nowotworowg w zakresie opieki
i wsparcia ich dziecka, a takze uwrazliwiania dzieci i mtodziezy na r6znorodnosc¢
zdrowotng spoteczefistwa. Jak zauwaza Natalia Ulaniecka (2021, s. 224-225),
»realizowane sg warsztaty oraz projekty psychoonkologiczne i pedagogiczne
kierowane do nauczycieli [...], powstaja rowniez poradniki. Niemniej grupa od-
biorcéOw tego typu wsparcia metodycznego jest waska”. Stad uzasadnione jest
systematyczne wzbogacanie programow studiéw pedagogicznych i nauczyciel-
skich o tresci ksztalcenia z zakresu profesjonalnego wspierania rodziny w kry-
zysie zdrowotnym oraz tanatopedagogiki. Na podstawie powyzszych rozwazan
mozna nakres$li¢ kilka kierunkéw dziatan mozliwych do podejmowania przez
pedagogdow w konteks$cie choroby nowotworowej w rodzinie:

— profilaktyka onkologiczna poprzez edukacje w tym zakresie,

— edukacja w zakresie chorob nowotworowych i ich konsekwencji, budo-
wanie empatii 0séb zdrowych wobec chorych,
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— psychoedukacja rodzicow konfrontujacych si¢ z rakiem dostosowana do
ich indywidualnych potrzeb oraz przebiegu i etapu choroby (istotne tematy:
komunikacja w rodzinie w sytuacji choroby, rozmawianie o chorobie z dziec-
kiem w r6znym wieku, emocje cztonkow rodziny w sytuacji trudnej i radzenie
sobie z nimi, wsparcie dziecka a wlasne emocje, samotroska w sytuacji cho-
roby wlasnej i cztonka rodziny, umieranie i $mieré¢, oferta profesjonalnej po-
mocy $wiadczonej w instytucjach stuzby zdrowia, organizacjach pacjenckich
i pozarzadowych oraz mozliwo$¢ skorzystania z niej),

— wielowymiarowe i zindywidualizowane wsparcie spoteczne dziecka do-
$wiadczajacego choroby rodzica,

— opieka nad dzieckiem na czas korzystania rodzica z pomocy medycznej
(np. stworzenie przestrzeni przyjaznej dzieciom w szpitalach z odpowiednio
wykwalifikowana kadra pedagogiczna i psychologiczna, w ktérej dzieci mo-
glyby spedzaé czas w sytuacji udziatu matki w badaniach badz odwiedzin chore;j
w szpitalu),

— psychoedukacja dziecka do§wiadczajacego choroby rodzica dostosowana
do indywidualnych potrzeb oraz przebiegu i etapu choroby (istotne tematy:
emocje w sytuacji trudnej i radzenie sobie z nimi, rozmawianie o problemach
1 proszenie o pomoc, choroba i jej leczenie, umieranie i $mierc).
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KONFLIKT ROLI RODZICIELSKIEJ Z ROLA CHOREJ
DOSWIADCZANY PRZEZ KOBIETY MIERZACE SIE Z CHOROBA NOWOTWOROWA

STRESZCZENIE

Pelnienie roli spotecznej wiaze si¢ z respektowaniem pewnego systemu zachowan wedtug okre-
$lonego wzoru postgpowania zgodnego z oczekiwaniami spotecznymi. Cho¢ mozliwa jest pewna do-
wolno$¢ w zakresie pelnienia roli spotecznej, to jednak przekroczenie ustalonych granic moze wigzaé
si¢ z doswiadczeniem przez cztowieka negatywnych sankcji spotecznych, a nawet prawnych. Rola
rodzicielska jest jedna z wielu 16l spotecznych, ktora cztowiek moze petni¢ w swoim zyciu. Charak-
terystyczne jest jej splatanie z innymi rolami spotecznymi. Konsekwencja naktadania si¢ kilku rol
moze by¢ ich konflikt. Dzieje si¢ tak w sytuacji doswiadczenia przewlektej choroby somatycznej
przez jednego z rodzicow. Kobieta dotknigta choroba onkologiczng zaczyna petnic role chorej, co
uniemozliwia, utrudnia lub modyfikuje sposoby petnienia dotychczasowych rol spotecznych (w tym
rodzicielskiej) i wymusza podjecie nowych. Konflikt roli rodzicielskiej z rola chorej dotyczy wielu
obszarow, a jednocze$nie obliguje matke i pozostatych cztonkdw rodziny do wypracowania strategii
radzenia sobie. Zgodnie z Karta Praw Rodziny czlonkowie rodziny maja prawo spodziewac sig, ze
spoteczenstwo i odpowiednie instytucje zapewnig im pomoc w nadzwyczajnych wypadkach (tu: w cho-
robie). Celem artykutu jest przedstawienie wybranych plaszczyzn konfliktu roli rodzicielskiej z rola
chorej w sytuacji do$wiadczania przez matke choroby nowotworowej oraz charakterystyka wybra-
nych implikacji podjetego problemu dla praktyki pedagogiczne;.

Stowa kluczowe: choroba przewlekta; konflikt rol; rodzina; rola rodzicielska; rola chorego.
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THE CONFLICT OF THE PARENTAL ROLE
WITH THE SICK ROLE EXPERIENCED BY WOMEN FACING CANCER

SUMMARY

Fulfilling a social role is related to respecting a certain system of behavior according to a specific
pattern of conduct in accordance with social expectations. Although it is possible to have some
freedom in fulfilling the social role, crossing the established boundaries may result in experiencing
negative social and even legal sanctions. The parental role is one of many social roles that a person
can play in their lives. Its entanglement with other social roles is characteristic. The consequence of
overlapping several roles may be their conflict. This is what happens when one of the parents
experiences a chronic somatic disease. A woman affected by a cancer begins to play the sick role,
which prevents, hinders or modifies the ways of performing social roles (including parental) and
forces them to take on new ones. The conflict of the parental role with the sick role concerns many
areas, and at the same time obliges the mother and other family members to develop a coping strategy.
According to the Charter of Family Rights, family members have the right to expect that society and
appropriate institutions will provide them with assistance in extraordinary cases (here: in case of
illness). The aim of the article is to present selected areas of the conflict between the parental role and
the sick role when the mother is experiencing cancer, and to characterize selected implications of the
undertaken problem for pedagogical practice.

Keywords: chronic illness; role conflict; family; parental role; sick role.



