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Podjeta problematyka

Ksigzka Urszuli Klajmon-Lech zrodzita si¢ po-
$rednio z ,wieloletnich inspiracji edukacjq wielo-
i miedzykulturowq” (s. 8), a wigc rowniez z analizy
kategorii ,innego”. Autorka podejmujac prace ba-
dawcza, zastanawiata sie nad mozliwoscig zasto-
sowania tej kategorii do rodzicéw dzieci z rzadki-
mi chorobami genetycznymi, a wiec nad ich sposo-
bami samookreslania i pozycjonowania wzgledem
pozostatych rodzicéw. Bezposrednia inspiracja do
podjecia badarn w tym obszarze byta jednak wyni-
kiem wiasnych doswiadczen i problemdéw zwigza-
nych z byciem rodzicem dziecka z rzadka choroba
genetyczng. Zdaniem Klajmon-Lech ten ,temat nie
zostal jeszcze dostatecznie opisany — zwlaszcza
przez pedagogdéw-spotecznych” (s. 9). Tym samym
ksigzka ma by¢ glosem pedagoga dopominaja-
cym sie uznania ,potrzeb (zwlaszcza dotyczacych
wsparcia spotecznego i pedagogicznego) specy-
ficznej grupy osob — rodzicow dzieci chorujacych
na rzadkie zespoly genetyczne” (s. 9). Motywacja

do podjecia pracy w tym obszarze stato sie dla au-
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torki poczucie niedostatecznego wsparcia i opie-
ki dla tej wlasnie grupy. Badaczka zdecydowanie
wyznacza obszar swoich zainteresowan, piszac:
,hie zajmuje si¢ przykltadowo sytuacja materialng
rodziny, postawami wobec chorego dziecka, sty-
lami wychowania w rodzinie czy jakos$cia zycia
badanych”. Dodaje nastepnie — ,interesuje mnie
przede wszystkim doswiadczenie choroby wta-
snego dziecka u badanych, proces przyjecia badz
odrzucenia trajektorii biograficznej oraz doswiad-

czenie otrzymanego wsparcia” (s. 9).

Autorka skupita si¢ na doswiadczeniu rodzicéw, pi-
sze — ,istnieje potrzeba mdéwienia i pisania o sytu-
acji tej grupy osob wsrdd samych rodzicéw, ktdrzy
czesto informowali mnie podczas przeprowadzo-
nych z nimi wywiaddw, iz po raz pierwszy maja
mozliwo$¢ opowiedzenia swojej historii i ukazania
wlasnej perspektywy przezywania sytuacji bycia

matka/ojcem dziecka z rzadka choroba” (s. 149).
Konstrukcja ksiazki

Ksiazka sklada sie¢ z szesciu rozdziatéw, wprowa-
dzenia, zakoniczenia oraz aneksu (i bibliografii). Co
typowe dla wielu publikacji naukowych wielokrot-
nie pojawiaja si¢ wyjasnienia dotyczace zawartosci
danego rozdziatu lub podrozdziatu. We wprowa-
dzeniu znajduja si¢ uzasadnienia zainteresowan
i decyzji o podjeciu badarn w danym obszarze oraz
podziekowania. Rozdzialy pierwszy i drugi sa prze-
gladowe. Pierwszy jest przegladem socjologicznych
ujec¢ doswiadczenia choroby z perspektywy chorego
ijego otoczenia. Autorka skupita swoja uwage gltow-
nie na teoriach Talcotta Parsonsa, Eliota Freidsona,

Anselma Straussa, Barneya Glassera, Juliet Corbin
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oraz Barbary Peterson. Drugi rozdzial ma na celu
przyblizenie perspektywy pedagogiczno-psycho-
logicznego spojrzenia na rodzicéw dzieci chorych.
Od prezentacji uje¢ systemowej koncepcji rodziny
autorka przechodzi do zagadnienia choroby w ro-
dzinie. Zwraca uwage na emocje rodzicow, takie jak:
,hiepewnos¢, poczucie izolacji, obawy o przysztosé
wlasna i dziecka, frustracje zwigzana z brakiem
diagnozy lub brakiem informacji na temat choroby”
(s. 50). Istotne jest tez zwrocenie uwagi na obszary
stabiej zbadane — Klajmon-Lech wymienia tutaj: za-
gadnienie wsparcia, jakie otrzymuja rodzice dzieci
z rzadkimi chorobami genetycznymi od specjali-
stow; pogtebione studia ,nad znaczeniem komuni-
kacji lekarzy z rodzicami i dzie¢mi chorymi” (s. 50),
a takze , miejscem lekarzy i specjalistow w procesie
adaptacji rodzicow dzieci chorych do nowej trudnej
sytuacji” (s. 50-51); wazna jest takze , problematyka
konstruowania tozsamosci rodzicow dziecka cho-
rego jako elementu (auto)edukacji” (s. 51). Kolejnym
z poruszanych zagadnien jest kwestia problemow
i obcigzen rodzicow — w tym spoteczne etykieto-
wanie i wykluczenie. W nastepnej kolejnosci omo-
wiony zostal proces przyjmowania diagnozy o cho-
robie/niepetnosprawnosci dziecka — w tym rdézne
ujecia procesu dostosowywania si¢ (koncepcje li-
niowe, etapowe: Wolfa Wolfensbergera, Nancy Kerr,
Andrzeja Twardowskiego, Eriki Schuchardt oraz
polemizujace podejscie do takich uje¢ Stanistawa
Kowalika). Ostatnim z omawianych w tym rozdzia-
le zagadnien jest stres i radzenie sobie z nim. Od
definicji stresu, przez model kryzysu rodzinnego
Reubena Hilla, przechodzimy do koncepciji stylow
i strategii radzenia sobie ze stresem. Rozdziat trzeci
podejmuje watek wyjasnienia kontekstéw spotecz-

nych i medycznych, w jakich znajduja si¢ rodzice
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dzieci z rzadkimi chorobami genetycznymi. Autor-
ka od uje¢ teoretycznych i omoéwien badan, ktore
dotyczyty bardziej uniwersalnego spojrzenia, prze-
chodzi do prezentacji ,systemu opieki zdrowotnej
i wsparcia kierowanych do pacjenta z rzadka choro-
ba genetyczna oraz jego rodziny” (s. 97). Nastepuje
wprowadzenie czytelnikdw i czytelniczek w temat
rzadkich chorob o podiozu genetycznym. Znalazty
sie tutaj definicje oraz charakterystyki wybranych
pieciu rzadkich zespoléw genetycznych — zespot
famliwego chromosomu X, zespdt Smitha-Lamlie-
go-Opitza, fenyloketonuria, zespot Pradera-Willie-
go oraz zespol Draveta, a takze aspekty spoteczne
i medyczne funkcjonowania pacjentéw oraz ich ro-
dzin. Pojawily si¢ bardzo wazne z punktu widze-
nia celu ksiazki informacje o polityce zdrowotnej
i systemowym wsparciu (albo raczej braku takiego
wsparcia). Opieka specjalistyczna zostata zaprezen-
towana w szerszym kontekscie europejskim. Omo-
wiona zostata réwniez rola Internetu i wirtualnych
grup samopomocowych zrzeszajacych rodzicow,
opiekunki i opiekunéw osob z rzadkimi chorobami,

a takze samych chorych.

Rozdzial czwarty wyjasnia pozycje badaczki oraz
omawia wykorzystang metode. Autorka dokonuje
uzasadnienia stanowiska badawczego i wprowa-
dza w arkana badan biograficznych. Dokonuje przy
okazji charakterystyki proby badanych. Wyjawia,
ze przeprowadzila dwadzieScia szes¢ wywiadow
z dwudziestoma trzema osobami. W probie tej
przewazaly kobiety (dwadziescia). Klajmon-Lech
powoluje si¢ na wnioski Malgorzaty Sekutowicz,
potwierdzajac, Zze ,ojcowie niechetnie uczestnicza
w badaniach dotyczacych probleméw rodziny”

(s. 160). Podrozdziat poswigcony organizacji badan
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oraz opisom ich przebiegu uwazam za interesujace
wprowadzenie w swiat badaczki i specyfike eksplo-

rowanego ,terenu”.

Rozdzialty piaty i szésty stanowia esencje badan
wlasnych autorki. Przy czym rozdziat piaty sku-
pia relacje dotyczace trajektorii zycia rodzicéw,
a w rozdziale széstym omodwione zostaly kwe-
stie zwigzane ze wsparciem spotecznym i peda-
gogicznym. Badania doprowadzily Klajmon-Lech
do wniosku, ze trajektorie zycia rodzicow dzieci
z rzadkimi chorobami genetycznymi moga miec
roznorodny przebieg. Swoja uwage koncentruje na
czterech reprezentatywnych ujeciach. Zwraca row-
niez uwage na to, ze diagnoza bardzo czesto jest
wydarzeniem centralnym narracji, a w opowie-
Sciach rodzicow rzadko pojawia sie zycie sprzed
choroby. Ostatni rozdzial rozpatrujacy kwestie
otrzymanego wsparcia prezentuje cztery rodza-
je (uklady) wsparcia. Pierwszy z nich to ukfad
czlowiek-czlowiek, drugi cztowiek-grupa, trzeci
czlowiek-instytucje, czwarty dotyczy wsparcia
pedagogicznego. W ukladzie drugim omowione
zostaty: srodowisko lokalne, stowarzyszenia oraz
wspolnoty religijne. W uktadzie trzecim uwaga au-
torki skupita si¢ na placowkach edukacyjnych oraz

na instytucjach pomocy medyczne;j.

W zakonczeniu ksigzki znalazty si¢ odpowiedzi
na problemy badawcze oraz propozycje i inspiracje
dotyczace kwestii wsparcia kierowanego do rodzi-
cow. Autorka zaznacza przy tym: ,zdaje sobie spra-
we z ogolnosci postawionych propozycji, a takze
z tego, ze realizacja przedstawionych rozwigzan
[...] wymaga wielu trudnych, kosztownych i czaso-

chtonnych dziatan. Jednak uwazam, ze warto mo-
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wi¢ o potrzebach tej grupy i szukac¢ dla niej opty-

malnych form wsparcia” (s. 279).

W aneksie autorka umiescita jeden z wywiadow,
ktory przeprowadzita w ramach swoich badan. Jest
to wywiad 15 z trzydziestoletnia kobieta, matka
trojga dzieci, w tym jednego z zespotem Pradera-

-Williego.
Wazny problem spoleczny

Autorka w zakonczeniu swojej ksigzki napisata, ze
pragnie, by ,stata sie [ona] glosem w dyskusji nad
opisywanym problemem” (s. 275). To bezsprzecznie
wazny cel w kontekscie wydarzen ostatnich paru lat
— mam tu na mysli miedzy innymi strajk okupacyj-
ny i protesty rodzicow dzieci (czy generalnie opie-
kunek i opiekundéw oséb) z niepelnosprawnosciami.
Proba zbadania kwestii wsparcia spotecznego, jakie
otrzymuja rodzice dzieci z rzadkimi chorobami ge-
netycznymi, jest istotnym przedsiewzigciem takze
dlatego, ze temat ten nie jest tak powszechnie zna-

ny, jak mozna by sadzic.

Juz w pierwszych zdaniach wprowadzenia Klajmon-
-Lech powoluje si¢ na , popularyzowane w mediach
powiedzenie” (s. 7) — chodzi o haslo przewodnie
kampanii spotecznej z 2013 roku —,Rzadkie choro-
by sa czeste”. Poklosiem tej kampanii sa powracajace
co jakis czas, obecne w mediach spotecznosciowych
(Facebook — gtéwnie strony osob z rzadkimi choroba-
mi genetycznymi) zdjecia z hasztagiem #rzadkiecho-
robysaczeste. W ksiazce nie znalaztam bezposrednie-
go nawiazania do tej kampanii, a szkoda. Podajac za
Raportem z 2014 roku (Forum Odpowiedzialnego Biz-
nesu 2015: 108) na temat dobrych praktyk w biznesie:
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Grupa Sanofi w ramach kampanii Rzadkie cho-
roby sa czeste starata sie zwrdci¢ uwage na fakt, ze
ze wzgledu na duza ilo$¢ rzadkich choréb genetycz-
nych moze na nie cierpie¢ wielu Polakéw. Jej celem
byta budowa $wiadomosci na temat rzadkich choréb
oraz wzmacnianie srodowisk pacjentéw. W ramach
kampanii m.in. emitowane byly spoty telewizyjne,
zrealizowano multimedialna wystawe w Patacu Kul-
tury i Nauki w Warszawie oraz zaangazowano wo-
lontariuszy — edukatoréw zachecajacych do wsparcia
pacjentéw z rzadkimi chorobami poprzez oddanie
glosu poparcia dla Narodowego Planu dla Chorob
Rzadkich (na stronie www.nadziejawgenach.pl).
Kampania objeta réwniez spotkania i warsztaty dla

studentéw medycyny i psychologii.

Wspomniana powyzej strona najwyrazniej zmieni-
fa wiasciciela, bo aktualnie znajduja si¢ na niej re-
klamy srodkéow na odchudzanie, rzucenie palenia
i tym podobne. Jest to wazne, poniewaz jeszcze dwa
lata temu (2017 — zobacz przypis 91, s. 146) strona
dotyczyla chordb rzadkich. Taka ,metamorfoza”
podwaza powage sprawy, a w konsekwencji moze
takze mie¢ wplyw na spoteczne postrzeganie pro-

blemu choréb rzadkich.

Kampania ,Rzadkie choroby sa czeste” byta zwia-
zana rowniez z protestami opiekunek i opieku-
now 0soéb z niepetlnosprawnosciami w roku 2014
i miata przyczynic¢ si¢ do uswiadomienia spote-
czenstwu, a przede wszystkim rzadzacym, ze pra-
ce nad Narodowym Planem dla Choréb Rzadkich
sa konieczne. Tak tez si¢ stalo. Miedzy innymi za
sprawa konferencji i innych wydarzen skomaso-
wanych w latach 2013-2014 i wspomnianych przez
Klajmon-Lech. Istotna kwestia jest jednak przebieg
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prac nad rzeczonym dokumentem, ktéry miatby
stanowi¢ podstawe wsparcia udzielanego osobom
z rzadkimi chorobami (a tym samym ich opiekun-
kom i opiekunom). Brak znaczacych postepow
i brak komunikacji zwiazanej z tym projektem
stanowily jeden z wielu powodéw odwieszenia
strajku z 2014 i wznowienia go w roku 2018 (PTD//
now 2018). Pomimo zapewnien podsekretarza sta-
nu w Ministerstwie Zdrowia w lutym roku 2017,
ze Narodowy Plan zacznie funkcjonowac od 2017
roku, na ktore to stowa powotuje si¢ autorka, Naro-
dowy Plan nie zostal wprowadzony. Klajmon-Lech
zaznaczyla to w przypisie 61, piszac: ,Niestety
zapowiedzi ministra nie zostaly zrealizowane do
dzisiaj (tj. w marcu 2018 r.)” (s. 127). Wypada wigc
doda¢, ze rok pdzniej Adam Bodnar, Rzecznik
Praw Obywatelskich, upomnial wtadze o ten do-

kument:

Powstanie Narodowego Planu dla Chorob Rzadkich
jestnie tylko postulatem lekarzy i pacjentow, ale takze
zaleceniem Rady Europejskiej z 8 czerwca 2008 r. We-
dtug jej rekomendacji kazde z panstw cztonkowskich
powinno do 2013 r. stworzy¢ i wprowadzi¢ w zycie
strategie z zakresu diagnostyki i leczenia choréb
rzadkich. (Grzela 2019a). Realizacja projektu jest wiec
przeciagana w nieskoniczonos¢. Jozefa Szczurek-Ze-
lazko, wiceministra zdrowia, wyrazita nadzieje, ,ze
w potowie roku dokument bedzie juz przedstawiony
do konsultacji publicznych i w konsekwencji przyjety

do realizacji. (Grzela 2019b).

Protest z 2018 roku przyczynit sie do wigkszej
przychylnosci spotecznej wzgledem opiekunek
i opiekunow oséb z niepelnosprawnoscia. Powo-

tujacy sie na sondaz Kantar Millward Brown na
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zlecenie , Faktéw” TVN i TVN 24 Maciej Ortowski
(2018) pisze, ze ,prawie 90 proc. badanych uwaza,
ze rzad powinien przyznac¢ 500 zI dodatku reha-
bilitacyjnego osobom z niepelnosprawnoscia”. Tak
znaczace poparcie dla postulatéw strajkujacych
nie przyspieszylo jednak prac nad wspomnianym
Narodowym Planem dla Choréb Rzadkich, nie
przyczynilo sie tez znaczaco do zmiany sytuacji
opiekunek i opiekundéw osdb z niepetnospraw-
noscig (w tym takze z chorobami genetycznymi).
Konsekwencja wiekszego zainteresowania tema-
tem sa natomiast publikacje takie jak ksiazka Jac-
ka Hotuba (2018), ktéry oddat gltos pieciu matkom
niepetnosprawnych dzieci celem odczarowania
stereotypu (a wigc i pewnego rodzaju oczekiwania
spotecznego) Matki Polki. Tym, co faczy publika-
cje Hotuba z omawiang ksiazka Klajmon-Lech sa
doswiadczenia matek — chociazby na ptaszczyznie
diagnozy, czyli w konfrontacji z instytucja, a tak-
ze w kwestii odczuwania braku wsparcia spotecz-
nego czy wrecz poczucia izolacji i stygmatyzacji.
Przy czym stygmatyzacje postrzegam tutaj zgod-
nie z zatozeniami Stanistawy Byry i Moniki Par-

chomiuk (2014: 29-46).

Podsumowanie

Minusem, czy tez szerszym problemem dotyczacym
wielu innych publikacji naukowych, jest w mojej
ocenie trudno$¢ z okresleniem odbiorcy/odbiorcow.
Z jednej strony autorka chcialaby, zeby ksiazka , sta-
fa si¢ glosem w dyskus;ji” (s. 279), z drugiej nie precy-
zuje poziomu, na ktérym ta dyskusja miataby prze-
biegac. Jezeli ksiazka kierowana jest do rodzicow
dzieci z rzadkimi chorobami, sadze, Ze nie znajda

oni w niej niczego nowego, a wszelkiego typu mo-
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deli teoretycznych maja juz dosc (o ile w ogole znaj-
duja czas na ich zglebianie). Moze jedynie rozdzialy
piaty i szosty moga zainteresowac losami innych
rodzicow na zasadzie poréwnania perspektyw, za-
poznania si¢ ze zdaniem innych oséb o podobnym
doswiadczeniu. Czy tez jak sama autorka zasugero-
wala w podzigkowaniach dla rodzicéw: wywiady
moga stanowi¢ inspiracje dla innych. Jesli ksigzka
kierowana jest do specjalistow i 0osob, ktére powin-
ny/chca wspiera¢ rodzicéw dzieci z rzadkimi cho-
robami genetycznymi, zakres ten mozna rozszerzy¢
do rozdziatu czwartego. Rozdziaty teoretyczne dla
obu grup sa wiec raczej zbedne — s rowniez dosé
powierzchowne i przegladowe, by realnie zaintere-
sowac i skfoni¢ do glebszego studiowania tematu.
Rozumiem jednak oczekiwania stawiane publika-
cjom naukowym, a w konsekwencji swego rodzaju
przymus pisania ksiazek wedlug okreslonego wzo-
ru. Zatuje jednak, ze wiecej uwagi Klajmon-Lech nie
poswiecila wlasnie jeszcze szerszemu, poglebione-

mu oméwieniu wywiadow.

Z rzeczy, ktére rzucily mi si¢ w oczy, a sq praw-
dopodobnie konsekwencja stabo przeprowadzonej
korekty i redakcji tekstu, pragne zwrdci¢ uwage
na kwestie glownie (ale nie wylacznie) zwigzane
z przypisami (i bibliografig). Jednym z uchybien,
ktore pojawilo sie w przepisie trzecim (s. 13) oraz
siedemnastym (s. 106), sa odestania do dysku C au-
torki. Poprawne dane bibliograficzne w pierwszym
przypadku sa mozliwe do zweryfikowania: To-
biasz-Adamczyk Beata (2012) , Zycie w ramach” wy-
znaczonych chorobgq nowotworowq — rola socjologii me-
dycyny. ,Przeglad Socjologiczny”, nr 61(2), s. 81-113
[dostep 27 kwietnia 2019 r.]. Dostepny w Internecie:
<http://cejsh.icm.edu.pl/cejsh/element/bwmetal.ele-
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ment.desklight-5723d2ce-79ea-4779-ad1c-f5b007ab-
t7b0/c/Beata_Tobiasz-Adamczyk.pdf>. W drugim
przypadku niestety nie zdolalam ustali¢ zrodla
tekstu. Pojawiaja si¢ réwniez literdéwki w przypi-
sach i tekscie gléwnym, ktore moga utrudniac oso-
bom zainteresowanym docieranie do zrédet lub co
gorsza przyczyniac sie do powielania tychze bled-
nych zapiséw w przekonaniu, ze skoro pojawity
sie¢ w publikacji naukowej, to s prawidlowe (np.
przypis 68 na stronie 36 — ,Scholarshop” zamiast
,Scholarship”, imie Corbin raz jako Juliet, innym

razem jako Julien — to drugie na stronie 271).

Innym problemem jest brak analizy krytycznej (lub
jej bardzo skromna reprezentacja) w czesci teore-
tycznej w miejscach, gdzie wskazana bylaby dysku-
sja z prezentowanymi teoriami — szczegolnie, kiedy
autorka sama zauwaza, ze sa one nieadekwatne.
Mam wrazenie, ze istnieje wiele publikacji (niestety
wiekszos¢ obcojezycznych), ktore obalaja prezen-
towane teorie (radzenie sobie ze stresem, przyjmo-
wanie diagnozy). Warto bytoby wnies¢ do polskiej
dyskusji wskazania, kto i z jakimi teoriami si¢ nie
zgadzat i jakie kontrargumenty wysuwat w ramach

innych ujec.

Niezaprzeczalnym atutem ksigzki jest zafaczo-
ny wywiad narracyjny z matka dziecka z rzadka
chorobg genetyczna. Az szkoda, ze tylko jeden, bo
z pewnoscia materiaty zgromadzone przez Urszule
Klajmon-Lech mogtyby postuzy¢ jeszcze innym ba-
daczkom i badaczom — szczegolnie, ze zgromadzita

ich ponad dwadziescia.

Uwazam, ze ksiazka Trajektoria Zycia rodzicow dzie-

ci z rzadkimi chorobami genetycznymi moze spetniac
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tucja Lange

w pewnym zakresie cel wyznaczony jej przez autor-
ke, czego dowodem — mam taka nadzieje —jest w ja-
kims$ sensie réwniez ta recenzja. Problem wsparcia

spotecznego rodzicéw dzieci z rzadkimi chorobami
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