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Specyfika funkcjonowania rodzin oséb chorych
na stwardnienie rozsiane w Modelu Kotowym Olsona

The Specificity of Functioning of the Multiple Sclerosis Patient’s
Families in The Olson Circumplex Model

Abstract. The aim of the study was to identify the typical features of functioning of a family with
the multiple sclerosis patient as perceived by the patient and his/her spouse, as well as to identi-
fy the supposed psychosocial problems experienced by the patients and their loved ones, including
the children. The presented research involved 216 people (108 families) who were divided into three
groups: a criterial group (CG) and two comparative groups. Family functioning was assessed using
the David Olson Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scale (FACES-IV).

In the light of the performed study particularly difficult has proved to be the situation of the
adult children / grown children whose parents were suffering from MS. Their families were char-
acterized by strong emotional bonding, over-identification, high dependence and mutual loyalty
(family systems strongly intertwined with each other). Excessive concentration on the family
seems to be unfavorable for children with multiple sclerosis parents. While high cohesion in
certain circumstances may be adaptive, it may pose a threat to the development of the children’s
autonomy and delay their entering adulthood.
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WPROWADZENIE

Funkcjonowanie rodziny z chorym przewlekle
nalezy do waznych zagadnien podejmowanych
w psychologii (Bowen, MacLehose, Beaumont,
2011; de Barbaro, 1997; de Walden-Gatuszko,
2000; Long, Glueckauf, Rasmussen, 1998; Na-
mystowska, 2005; Ochojska, 2000; Radochon-
ski, 1987; Swigtochowski, 2010). Przewlektym
przebiegiem cechuje si¢ np. stwardnienie roz-
siane (fac. sclerosis multiple, SM) — choroba
osrodkowego uktadu nerwowego, znana juz
w XIX w. Etiologia nie jest w peini poznana,
chociaz podkresla sig role procesow autoimmu-

nologicznych. Schorzenie charakteryzuje si¢
rozwojem licznych ognisk zapalnych w istocie
biatej osrodkowego uktadu nerwowego, niszcza-
cych ostonki mielinowe i doprowadzajacych do
powstania blizn astroglejowych (Miller, 2004).
Stwardnienie rozsiane w Polsce jest najczestsza,
nie liczac wypadkow komunikacyjnych, przy-
czyna niepetnosprawnosci wsrod osob miodych.
Dotyka przede wszystkim dorostych, miedzy
20. a 40. rokiem zycia. Czgs$ciej choruja kobie-
ty, wedtug Migedzynarodowego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego (National Multiple
Sclerosis Society, NMSS) nawet trzykrotnie
czesciej niz mezezyzni (NMSS, 2006).
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Schorzenie cechuje si¢ zréznicowanym obra-
zem klinicznym. Pacjent i jego rodzina musza
zmagac si¢ z heterogenicznymi objawami, kto-
rych rozpoznaniem zajmuje si¢ neurolog, radio-
log, psychiatra, wreszcie psycholog. Typowe
dla SM sa niedowtady piramidowe, zaburze-
nia czucia, zaburzenia koordynacji, zaburzenia
widzenia, zawroty glowy, zaburzenia kontroli
zwieraczy, zaburzenia bolowe, przewlekte zme-
czenie. Z uptywem czasu objawy neurologicz-
ne narastaja, podobnie jak niepelnosprawnos¢.
Przez cate zycie cierpiacy na SM i ich bliscy
staraja si¢ przezwycigzy¢ wiele trudnosci wy-
nikajacych z utraty pracy i dotychczasowej
pozycji spotecznej, ograniczenia aktywnosci
czy izolacji. Integralna sktadowa stwardnienia
rozsianego stanowia zaburzenia neuropsycho-
logiczne. Wielu pacjentdw cierpi rOwniez na
depresjg, cho¢ nie mozna wykluczy¢ rozwoju
euforii, patologicznego $miechu/ptaczu, zabu-
rzen lgkowych, zaburzen afektywnych dwubie-
gunowych, a takze innych psychoz. Naturalnie,
wymienione objawy nie pozostaja obojgtne dla
funkcjonowania rodziny, co z kolei sprawia, ze
sama choroba wykracza poza $cisle kliniczny
aspekt. Warto wige sig przyjrze¢ choremu na
SM w kontekscie jego/jej funkcjonowania w ro-
dzinie, uwazanej nie bez powodu za pierwot-
ne $rodowisko bytu cztowieka, metaforyczna
matryce jego zycia (Rostowska, 1995). Trafna
w tym miejscu wydaje si¢ opinia Waldemara
Swietochowskiego (2010), ktorego zdaniem
z pacjentem cierpi tez rodzina, gdyz w mysl
podejscia systemowego, gdy choruje jeden z jej
cztonkow, choruje caty system.

Systemowym ujeciem, utatwiajacym zro-
zumienie funkcjonowania rodziny zmagajacej
si¢ zwlaszcza ze schorzeniem przewlektym,
jest Model Kotowy Olsona (The Olson Cir-
cumplex Model) (Olson, Gorall, 2006). Model
ten opisuje rodzing na podstawie trzech pod-
stawowych wymiardow: Spojnosci, Elastyczno-
$ci i Komunikacji. Mianowicie Sp6jno$¢ (Co-
hesion) zdefiniowano jako wi¢z emocjonalna
migdzy cztonkami rodziny, przy jednoczesnym
doswiadczaniu przez nich poczucia autonomii.
Wyroznia sig trzy poziomy nasilenia spojnosci:
Niezwiazanie (Disengagment), Zrownowazona
Spojnos¢ (Balanced Cohesion) oraz Splatanie
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(Enmeshment). Z kolei Elastyczno$¢ (Flexi-
bility) oznacza stopien i jako$¢ zachodzacych
w systemach zmian, ktore dotycza przywodztwa,
petnionych funkcji i zasad wzajemnych relacji.
Wyrdzniono trzy poziomy nasilenia elastycz-
nosci: Chaotycznos$¢ (Chaos), Zrownowazo-
na Elastyczno$¢ (Balanced Flexibility) oraz
Sztywnosc¢ (Rigidity). Ostatni ze wspomnianych
wymiarow — Komunikacja (Communication) —
dotyczy natomiast umiejgtnosci efektywnego
porozumiewania si¢ bliskich.

Wedlug Modelu Kotowego Olsona najlepiej
funkcjonuja rodziny o umiarkowanym pozio-
mie spojnosci 1 elastycznosci oraz wysokim
poziomie komunikatywnosci. Zdaniem Davida
H. Olsona (1986), nadmiernie wysoka lub niska
spojnos¢ oraz elastyczno$¢ w rodzinie staje si¢
zwykle przyczyna jej dysfunkcji. Tymczasem
systemy, ktore zmagaja si¢ z choroba przewle-
kta, czgsto charakteryzuja si¢ skrajnymi pozio-
mami spdjnosci i/lub elastycznosci. Choroba jest
bowiem zrodlem silnego stresu nie tylko dla pa-
cjenta, ale takze jego bliskich. Wymusza mody-
fikacje planoéw zyciowych, nierzadko sktania do
podjecia nowych rdl i waznych decyzji, czemu
towarzyszy przewarto$ciowanie celow. Zatem
sytuacja najblizszej rodziny osoby cierpiacej na
stwardnienie rozsiane wydaje si¢ trudna z kil-
ku powodow. Pacjenci i ich bliscy zmagaja si¢
z chronicznym, nieuleczalnym oraz nieprzewi-
dywalnym schorzeniem. Musza zmierzy¢ si¢
réwniez z licznymi wyzwaniami finansowymi
(por. de Judicibus, McCabe, 2007; Green, Todd,
2008), zawodowymi (por. Heward, Molineux,
Gough, 2006) oraz spotecznymi (por. Grytten,
Maseide, 2006). Ponadto utrzymanie wigzi i bli-
skosci w systemie rodzinnym utrudniaja spowo-
dowane choroba zmiany funkcjonowania psy-
chicznego (Finlayson, Cho, 2008; McPheters,
Sandberg, 2010; Treder, Jodzio, 2014).

Aczkolwiek SM wplywa na wszystkich
cztonkow rodziny, to wyjatkowo dotkliwa jest
sytuacja dzieci 0sob chorych na SM. Znaczenie
adaptacyjne ma przy tym ple¢ dziecka, ustalono
bowiem, ze corki (bez wzgledu na pte¢ chore-
go rodzica) lepiej znosza cigzar opieki niz sy-
nowie (Steck, Amsler, Kappos, Biirgin, 2001).
Dzieci, ktorych rodzice cierpia na SM, maja
wigcej obowiazkow niz réwiesnicy, czgsciej
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do$wiadczaja emocji negatywnych i przeja-
wiaja zaburzenia psychosomatyczne (Kouzo-
upis, Paparrigopoulos, Soldatos, Papadimitriou,
2010; Turpin, Leech, Hackenberg, 2008). Oce-
niaja swoje rodziny jako mato spojne, a nawet
skonfliktowane (Ochojska, 2000; Peters, Esses,
1985). Niektorzy autorzy sugeruja wrecz, iz
rodzice chorzy na SM maja negatywny wptyw
na funkcjonowanie psychospoteczne swych
dzieci, zwlaszcza w okresie dojrzewania (Bo-
gosian, Moss-Morris, Hadwin, 2010). Niekiedy
w systemach rodzinnych zmagajacych si¢ ze
stwardnieniem rozsianym dziecko przychodzi na
$wiat z wyraznie okre$lona rola do wypelnienia,
tj. obdarowywania rodzica uczuciem, spetnienia
jego niezrealizowanych potrzeb emocjonalnych.
Prawdopodobienstwo, ze dziecko rzeczywiscie
przyjmie rolg pocieszyciela, wzrasta, gdy relacja
z rodzicem cierpiacym na SM staje si¢ coraz
bardziej symbiotyczna. Ponadto rodzicielstwo
0s6b ze SM nie nalezy do tatwych, odkad scho-
rzenie uniemozliwia udziat w wielu aspektach
zycia dziecka oraz stanowi przyczyng separacji
z bliskimi w okresach hospitalizacji. Zdarza sig
réwniez, ze pacjenci (szczegdlnie me¢zczyzni) sa
odsuwani od czynnoS$ci zwiazanych z pielggna-
cja i opieka nad dzieckiem, zwtaszcza gdy ich
stan neurologiczny jest nieprawidlowy, np. z po-
wodu niedowtadéw badz objawow mozdzko-
wych (niezbornosci, drzenia). W rezultacie cho-
rZy czg¢sto czujq si¢ niepotrzebni, co utrudnia
wytworzenie wigzi emocjonalnych z rodzina.

Warto w tym miejscu przypomnieé rowniez
opinie polemiczne. Niewykluczone np., ze dzie-
ci 0sob chorych, nie za§ zdrowych, moga by¢ le-
piej przystosowane do zycia niz ich rowiesnicy,
bardziej odpowiedzialne, a takze dysponujace
duza umiejetnoscia radzenia sobie ze stresem
(McCutchan, 1995; Pakenham, Chiu, Bursnall,
Cannon, 2007). Przeprowadzone badania wska-
zuja bowiem, ze nastolatkow charakteryzuje
wysoki poziom altruizmu i empatii. Mtodsze
dzieci przystosowaly si¢ do trudnej sytuacji
rodzinnej, cechowat je prawidtowy rozwoj oso-
bowosci, dobre relacje z innymi oraz empatia.
Nasilenie agresji i Igku nie odbiegato od normy
zarowno u mtodszych dzieci, jak i mtodziezy.
Ich problemem byta za to sktonnos$¢ do depres;ji
(McCutchan, 1995).

Niewatpliwie w obliczu trudnosci spotecz-
nych, emocjonalnych i egzystencjalnych pacjent
oraz jego bliscy oczekuja profesjonalnej pomocy
psychologicznej, ktéra w takim razie nalezatoby
zapewnic¢ calej rodzinie, takze dzieciom. Dobrze
funkcjonujaca rodzina bedzie wspieraé pacjenta
i optymalizowac strategie radzenia sobie z wie-
lorakimi konsekwencjami choroby.

METODA
Problem badawczy

Aczkolwiek rodzina zmagajaca si¢ ze stward-
nieniem rozsianym doczekata si¢ licznych opra-
cowan psychologicznych, to obraz jej funkcjo-
nowania pozostaje nickompletny i mato spdjny.
Jak juz wyjasniono, tytutowa choroba stanowi
zrodto przewlektego stresu, nieobojgtnego dla
codziennego funkcjonowania catej rodziny,
nie wylaczajac dzieci. Nadrzednym, ogdlnie
zdefiniowanym celem badan byta wielowy-
miarowa, systemowo sprofilowana diagnosty-
ka funkcjonowania rodzin oséb ze stwardnie-
niem rozsianym. Badania skoncentrowano na
percepcji rodziny z punktu widzenia obojga
wspotmatzonkéw, z ktorych jedno od wielu lat
choruje na SM.
Wyodrgbniono nastgpujace cele szczego-
fowe:
— Okreslenie typowych cech funkcjonowania
rodziny z chorym na stwardnienie rozsiane
w percepcji chorego i jego wspotmatzonka.
— Okreslenie hipotetycznych problemow psy-
chospotecznych, ktérych doswiadczaja cho-
rzy na stwardnienie rozsiane oraz ich bliscy,
w tym dzieci.
Niniejszy projekt uzyskal zgode Komisji
Etyki ds. Projektow Badawczych przy Insty-
tucie Psychologii UG.

Narzedzia pomiaru

Badania zasadnicze poprzedzit wywiad klinicz-
ny, ktory przeprowadzono z kazdym pacjentem
1 wspotmalzonkiem. Nastgpnie skupiano si¢ na
funkcjonowaniu rodziny w percepcji obydwoj-
ga matzonkoéw, ktérych proszono o wypelnie-
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nie kwestionariuszowych Skal Oceny Rodziny
(Flexibility and Cohesion Evaluation Scales,
SOR) D.H. Olsona w polskiej adaptacji An-
drzeja Margasinskiego (2009).

Kwestionariusz sktada si¢ z 62 pozycji, ktore
tworzq 6 nastepujacych skal gtownych:

Zréwnowazona Spojnos¢ (Balanced Cohe-

sion),

— Niezwiazanie (Disengagement),
— Splatanie (Enmeshment),
— Zrownowazona Elastyczno$¢ (Balanced

Flexibility),

— Sztywnos¢ (Rigidity),
— Chaotycznos$¢ (Chaos).

Skale: Zrownowazona Spojnos¢, Niezwia-
zanie i Splatanie opisuja wymiar spojnosci,
a Zréwnowazona Elastycznos$¢, Sztywnosé
i Chaotyczno$¢ odnosza si¢ do elastyczno-
$ci. Dodatkowo autorzy dolaczyli dwie skale:
Komunikacji Rodzinnej (Family Communica-
tion Scale) i Zadowolenia z Zycia Rodzinnego
(Family Satisfaction Scale). W wypadku skal
Zréwnowazonej Spojnosci oraz Zréwnowazo-
nej Elastycznosci im wyzszy wynik, tym lepsze
funkcjonowanie systemu rodzinnego, w przeci-
wienstwie do skal Niezrownowazenia, na kto-
rych wyzszy wynik w skalach Niezwiazanie,
Splatanie, Sztywno$¢ oraz Chaotyczno$¢ ozna-
cza gorsze funkcjonowanie systemu rodzinnego.

Osoby badane i procedura

W badaniach wzigto udzial ogdtem 216
0sob (108 rodzin) w wieku od 40 do 64 lat
(8D =4.46), ktore utworzyly trzy grupy — grupg
kryterialna (GK) oraz dwie grupy porownaw-
cze. Grupe kryterialna (43 rodziny) stanowity
rodziny z chorym na stwardnienie rozsiane. Do
grupy porownawczej I nalezato 35 rodzin wol-
nych od choréb przewlektych (PI), a do grupy
porownawczej II 30 rodzin, w ktorych u jed-
nego z wspotmatzonkow stwierdzono uszko-
dzenie rdzenia krggowego w klinicznej postaci
paraplegii (PII). Z badan wykluczono osoby
z glebokim otgpieniem (na podstawie wynikow
w skali MMSE) oraz uzaleznieniem od substan-
cji psychoaktywnych. Skoncentrowano si¢ na
rodzinach pelnych —z co najmniej jednym dzie-
ckiem. Zawsze badano oboje wspotmatzonkow.

Natalia Treder-Rochna, Krzysztof Jodzio

Wigkszos¢ badanych rodzin znajdowata
si¢ w piatej fazie cyklu zycia rodziny (rodzina
z dzie¢mi opuszczajacymi dom), w ktorej dzieci
oddalaja si¢ od rodziny pochodzenia, a celem
matki i ojca jest pomoc im w dokonywaniu
wyborow zyciowych i osiagni¢ciu samodziel-
nosci. Najwazniejszym zadaniem rozwojowym
w tej fazie jest ostateczna separacja dorastaja-
cego dziecka (Duvall, 1977; za: Namystowska,
1997). Etap cyklu zycia rodziny ustalono na
podstawie wywiadu, zgodnie z koncepcja za-
proponowang przez Evelyn Duvall (1977; za:
Namystowska 1997). Grupy nie r6znity si¢ pod
wzgledem wieku (F(2, 213) = 1.47; p = .23),
lat nauki (F(2, 213) = 2.03; p = .13) oraz lat
stazu maltzenskiego (F(2,213)=1.74; p=.17).
Weryfikacja statystyczna testem chi-kwadrat
wykazata réznice w rozktadzie czynnika ptci
0s6b chorych w badanych grupach: kryterial-
nej oraz porownawczej 11 (y*(1, N="73) =17.06;
p < .01). Mianowicie w grupie kryterialnej
czgsciej chorowaly kobiety, a w grupie porow-
nawczej Il — mgzczyzni. Dysproporcja ta wy-
nika ze specyfiki schorzen. Na SM zazwyczaj
zapadaja kobiety. Natomiast 80—-85% chorych
z uszkodzeniem rdzenia krggowego to mez-
czyzni (Kiwerski, Kowalski, Krasuski, 1997).
Uszkodzen tych nawet czterokrotnie czgsciej
doznaja mgzczyzni niz kobiety (Harkey, White,
Tibbs, Haines, 2003).

Przebadano tacznie 43 chorych na SM,
w tym 58% kobiet i 42% mezczyzn. Sredni
czas trwania choroby wynosit 20 lat (SD = 8).
U badanych przewazata rzutowo-remisyjna
posta¢ choroby. Wigkszo$¢ chorych nie byta
aktywna zawodowo, jedynie 16% pracowato
w pelnym wymiarze czasu pracy, a 70% oséb
byto na rencie. Znaczna cz¢$¢ badanych pod-
czas chodzenia wymagata podparcia (laski,
kuli, chodzika). Charakterystycznym objawem
zglaszanym przez wigkszo$¢ pacjentow byto
zmgczenie. Zaburzenia rownowagi zas odczu-
wato 70% chorych na SM, natomiast problemy
ze snem 42%.

Diagnozowano zawsze oboje matzonkow,
przy czym kazdy wypelnial kwestionariusz
indywidualnie. Zbadanie wigkszej liczby
0s6b okazato sie bardzo trudne. Ot6z wie-
lu chorych na SM to osoby samotne, ktore
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ze wzgledu na stan zdrowia zrezygnowaty
z zawarcia zwiazku malzenskiego. Ponadto
znaczna grupa pacjentow zyje rozwiedziona
badz w separacji. Wiele malzenstw z chorym
na SM jest bezdzietnych. Trudnym zadaniem
okazalo si¢ wyszukanie rodzin, w ktorych je-
den ze wspotmatzonkow doznat pourazowego
uszkodzenia rdzenia krggowego. Wigkszos¢
urazéw bedacych przyczyna paraplegii doty-
czy bowiem ludzi mtodych, migdzy 16. a 30.
rokiem zycia, dlatego z reguty nie zakladaja
oni rodzin i rezygnuja z rodzicielstwa. Nieta-
twe okazato si¢ tez przebadanie kobiet z para-
plegia, poniewaz stanowia one zaledwie 15%
populacji 0s6b z tym deficytem. Z tego tez
powodu zrownowazanie grup pod wzgledem
ptci okazalo si¢ niemozliwe.

WYNIKI

Na wstgpnie obliczono wartosci srednie dwoch
wynikéw uzyskanych przez matzonkéw na kaz-
dej ze skal kwestionariusza SOR. W ten sposob
okreslono funkcjonowanie rodziny w percep-
cji matzonkow. W celu weryfikacji problemu
badawczego zastosowano jednoczynnikowa
analiz¢ wariancji (ANOVA) w schemacie mig-
dzygrupowym z pordwnaniem post hoc testem
Tukeya. Zmienne zalezne kazdorazowo stano-
wily usrednione wyniki malzonkéw osiagnig-
te w poszczegolnych skalach kwestionariusza
SOR. Zmienna niezalezna zdefiniowano za$ jako
przynaleznos¢ do jednej z grup badanych (GK
x PI x PII). Wyniki $rednie, wraz ze statystyka
F, przedstawiono w tabeli 1.

Tabela 1. Roznice migdzy $rednimi (SD w nawiasie) badanych grup w poszczego6lnych skalach kwestio-

nariusza SOR

Grupa Grupa Grupa Grupa
kryterialna poréwnawcza I oréwnaweza 11 Wartos¢
(stwardnienie (wolna od chorob P (paraplegia) testu F
Zimienna rozsiane) przewleklych) p N£ 3 g DF=2,105
N=43 N=35
Zréwnowazona 27.01 (4.31) 30.57 (4.79) 27.95 (4.23) 11,9955
Spojnosc a b a '
Niezwiazanie 15.03 (3.82) 12.58 (4.99) 17.51 (3.45) 11,3755
a b c
Splatanic 17.86 (4.79) 14.51 (3.08) 16.71 (6.31) 476%%
a b ab
Zréwnowazona 24.77 (4.65) 27.62 (4.91) 23.56 (4.43) 6.74%%
elastyczno$¢ ab b a ’
Sztywnosé 20.573(4.02) 17.7413(3.55) 21.913(3.24) 13.61%%x
Chaotycznogé 17.51 (5.55) 17.08 (3.77) 19.67 (3.81) 455%
a b b
Komunikacja 37.92 (6.77) 39.66 (8.95) 34.38 (6.26) 338%
a b b
Zadowolenie 40.19 (5.35) 39.98 (8.25) 36.94 (4.23) 3 14%
z zycia rodzinnego a ab b '

Srednie oznaczone ta sama litera (a, b lub c) nie r6znia sig statystycznie istotnie pomigdzy grupami na
poziomie .05 (metoda porownan post hoc Tukeya).

*p < .05; %% p < .01; *** p < 001,

Zrodto: opracowanie wilasne.
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Zarowno rodziny z chorym na SM, jak
i rodziny osoby z paraplegia, w poréwnaniu
z grupa rodzin wolnych od schorzen przewle-
ktych, uzyskaty znaczaco nizsze wyniki na skali
Zrownowazonej Spojnosci (£(2, 105) =11.99;
p < .001). Wyro6znia si¢ dwa skrajne pozio-
my spojnosci — niski (systemy niezwiazane)
oraz wysoki (systemy splatane). Istotna sta-
tystycznie réznica migdzy grupami dotyczyta
obu poziomdéw nasilenia spdjnosci: niezwia-
zania (F(2, 105) = 11.37; p <.001) i splatania
(F(2,105)=4.76; p <.01). Najwyzsze wyniki
na skali Niezwiazania osiagnety rodziny z cho-
rym z paraplegia (istotnie wyzszy zarowno od
rodzin z cierpiacym na SM, jak i wolnych od
schorzen przewlektych). Rodziny z cierpiacym
na stwardnienie rozsiane uzyskaty najwyzszy
wynik na skali Splatania — istotnie wyzszy od
wyniku rodzin wolnych od schorzen przewle-
ktych. Réznica migdzy grupa PI oraz PII byta
przy tym nieistotna statystycznie.

Istotne statycznie roznice stwierdzono row-
niez w skali Zrownowazonej Elastycznosci
(F(2, 105) = 6.74; p < .01). Rodziny z chorym
z paraplegia uzyskaly wyniki nizsze od rodzin
z grupy PIL. Nie stwierdzono natomiast znacza-
cych réznic migdzygrupowych migdzy GK a PI
oraz PII. Ponadto istotna statystycznie rdznica
migdzygrupowa dotyczyta obu pozioméw na-
silenia elastycznosci: sztywnosci (F(2, 105) =
13.61; p < .001) i chaotycznosci (F(2, 105) =
4.55; p <.05). Warto zaznaczy¢, iz rodziny osob
chorych na SM uzyskaly na skali Sztywnosci wy-
nik wyraznie wyzszy od rodzin z grupy poréw-
nawczej I. Jednakze réznica migdzy GK oraz PII
nie byta istotna statystycznie. Rodziny z GK nie
roznig sig istotnie pod wzgledem zadowolenia
z zycia rodzinnego oraz efektywno$ci komuni-
kacji od GP 1. Ponadto zaré6wno komunikacja
(F(2, 105) = 3.38; p < .05), jak i zadowolenie
z zycia rodzinnego (F(2, 105) = 3.14; p < .05)
w GK byly wyzsze niz w GP 1.

DYSKUSJA
W $wietle przeprowadzonych badan SM za-

ktoca funkcjonowanie systemu rodzinnego.
Najogo6lniej rzecz ujmujac, systemy zmagajace

Natalia Treder-Rochna, Krzysztof Jodzio

si¢ z choroba z wielu hipotetycznych przyczyn
przejawiaja trudno$ci w nawiazywaniu wigzi
emocjonalnej. W wypadku rodzin opiekujacych
si¢ chorym na SM dotyczyly przede wszystkim
nadmiernej spdjnosci, w przeciwienstwie do
problemoéw rodzin z chorym z paraplegia, ktore
byty mato spojne. Rodziny zmagajace sig z pa-
raplegia to w wigkszos$ci systemy luzno ze soba
zwigzane, w ktorych wigz emocjonalna migdzy
poszczegolnymi podsystemami jest staba. Ich
cztonkowie nie zapewniali sobie wzajemnie
wsparcia, spedzali razem mato czasu, a decyzje
podejmowali indywidualnie.

Natomiast rodziny z cierpiacym na SM ce-
chuje silna wigz emocjonalna, nadmierna iden-
tyfikacja i wzajemna lojalno$¢ cztonkéw rodzi-
ny. Wazny jest czas spgdzany razem i wspolne
podejmowanie decyzji. W znacznym stopniu
jednak ograniczona zostaje przestrzen indywidu-
alna, co z kolei utrudnia rozw¢j autonomii oraz
indywidualizacji poszczegdlnych cztonkow.

Uzyskane wyniki nie potwierdzily wnio-
skow z badan Danuty Ochojskiej (2000), we-
dhug ktorej typowa rodzina z chorym na SM to
system o rozluznionej strukturze.

Nadmierna koncentracja na rodzinie wyda-
je si¢ niekorzystna dla dorostych dzieci osob
chorych na SM. Niewykluczone, ze rodzice
w matym stopniu akceptuja ich potrzeby roz-
wojowe, ktore wymagaja oddalenia od rodziny
pochodzenia. Opo6zniaja odejscie dzieci z domu
i manipuluja nimi, na skutek czego sa oni tylko
pozornie niezalezni. By¢ moze rodzice interpre-
tuja usamodzielnianie si¢ dzieci jako przejaw
braku lojalno$ci. Natomiast dzieci, opuszczajac
dom, odczuwaja wyrzuty sumienia oraz oba-
we, czy rodzina poradzi sobie bez ich pomocy
1 wsparcia. Znamienna w tym miejscu bgdzie
wypowiedz dorostej juz corki, ktorej matka
przez nas zbadana chorowata na SM: ,,Chciata-
bym sig przeprowadzi¢, trochg usamodzielnic,
ale si¢ boje. Mam takie wewngtrzne uczucie,
Ze nie moge zostawic jej samej, w koncu jest
to osoba chora. Nie wiem, czy tata sam sobie
poradzi”.

Ponadto za nadmierna spdjnoscia rodzin
0s0b cierpiacych na SM przemawiaja informa-
cje uzyskane w trakcie wywiadow. Wigkszo$¢
badanych nadal mieszka ze swoimi dorostymi
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dzie¢mi, tylko nieliczne dzieci chorych na SM
zatozyly wlasne rodziny, a przewazajaca grupa
w dalszym ciagu korzysta ze wsparcia finanso-
wego rodzicow. Bardzo prawdopodobne jest,
iz w niektorych systemach zmagajacych si¢
ze stwardnieniem rozsianym dochodzi do pa-
rentyfikacji — odwrdcenia rol. Synowie i corki
przyjmuja obowiazki opiekuna, rezygnujac
z dotychczasowych planow i aktywnosci. Na-
stgpstwem jest naruszenie granic w rodzinie
i zachwianie jej hierarchii. Nadmiar zadan za-
burza rozwdj dzieci, a ich potrzeby pozostaja
niezaspokojone (Schier, 2014). Rezultatem
moze by¢ roszczeniowosc¢ rodzica, ktora poz-
niej nie utatwia usamodzielnienia sig i zatozenia
wlasnej rodziny.

Warto w tym miejscu przywotaé opinie po-
lemiczne, w $wietle ktorych parentyfikacja ma
konstruktywne nastepstwa, wzmacnia wigz z pa-
cjentem, rozwija dojrzatos¢, odpowiedzialnose,
empati¢ i samodzielnos$¢ dzieci (Boszormeny-
-Nagy, Spark, 1973; Schier, 2014). Dzieje si¢
tak takze w wypadku niektorych dzieci chorych
na SM (por. Lackey, Gates, 2001; McCutchan,
1995; Pakenham i in., 2007). Jednakze wie-
Iu autorow jest zdania, ze dzieci cierpiacych
na SM czuja si¢ nadmiernie obciazone, wrgcz
zobligowane do opieki nad cierpiacym rodzi-
cem (Bjorgvinsdottir, Halldorsdottir, 2013; Ko-
uzoupis i in., 2010; Pakenham, Cox, 2012).
Przyznaja, ze troska o pacjenta ogranicza ich
czas wolny, negatywnie wptywa na kontakty
z rowie$nikami oraz obowiazki szkolne (Tur-
pin i in., 2008).

W omawianym konteks$cie nalezy si¢ za-
stanowi¢, czy w rodzinach ze stwardnieniem
rozsianym wystgpuje problem z przej$ciem
do kolejnej fazy cyklu zycia. Wigkszo$¢ prze-
badanych rodzin znajdowata si¢ w fazie usa-
modzielniania si¢ ich dzieci. Zadaniem matki
i0jca jest wowczas poméc im w dokonywaniu
wyborow zyciowych. Biorac pod uwage wysoki
poziom spojnosci oraz przeprowadzone rozmo-
wy (wywiady), mozna stwierdzi¢, ze proces ten
nie przebiega we wlasciwy sposob. Znamienne,
ze wspotczesnie obserwuje si¢ zjawisko odra-
czania momentu podjgcia przez mtodych zadan
przypisywanych dorostosci (por. Arnett, 1997,
2000; Bynner, 2005). Obecnie za Jeffreyem J.

Arnettem (2000) wyréznia si¢ nowy etap roz-
woju pomigdzy adolescencja a wczesna doro-
stoscia — etap stawania si¢ dorostym, wscho-
dzacej dorostosci (emerging adulthood), coraz
powszechniej traktowany jako okres rozwojo-
wy. Obejmuje on wiek od 18 do 25 a nawet 30
lat (por. tez Banka, 2006). Za koniecznoS$cia
wyodrebnienia nowego okresu rozwojowego
przemawiaja zmiany spoteczne i demograficz-
ne charakterystyczne dla klasy $redniej i wyz-
szej w panstwach rozwinigtych. Nieobojgtna
jest rowniez sytuacja spoteczno-ekonomiczna
zwiazana z rynkiem pracy, trudno$ciami z uzy-
skaniem samodzielnosci finansowej oraz ko-
niecznos$cia dtuzszego ksztatcenia. Omawiany
etap stanowi kategorig spotecznie wykreowana,
r6zniaca si¢ zasadniczo od adolescencji i wezes-
nej dorostosci, nie okreslaja go bowiem nor-
matywne zmiany rozwojowe. Niemniej wielu
mtodych ludzi, odraczajac wejscie w dorostosé,
unika zobowiazan charakterystycznych dla ludzi
dojrzatych. Pozniej decyduja si¢ na zatozenie
rodziny, posiadanie dzieci, zakonczenie eduka-
cji, aktywno$¢ zawodowa w pelnym wymiarze
czasu, opuszczenie domu rodzinnego i samo-
dzielne zamieszkanie.

Proces usamodzielnienia dodatkowo utrud-
nia przewlekta choroba jednego z rodzicow, jak
w wypadku zbadanych przez nas 0s6b. Opo6znio-
ne wkraczanie w dorosto$¢ moze by¢ skutkiem
oddziatywan $rodowiska rodzinnego, hamu-
jacego naturalna tendencj¢ mtodych ludzi do
wchodzenia w doroste role i oddalenia si¢ od
rodziny pochodzenia. Niewykluczone, ze opi-
sane zjawisko wystgpuje w wypadku badanych
rodzin z chorym na SM. Rozpatrujac problemy
funkcjonowania rodzin zmagajacych si¢ z cho-
roba przewlekta, nalezy jednak pamigtac, jak za-
znaczaja Anne M. Meijer i Louis Oppenheimer,
tworcy Modelu Pobudzenia-Adaptacji (1995),
iz to, co nietypowe i nieprawidlowe w syste-
mach, w ktérych choroba nie wystepuje, moze
by¢ typowe, a nawet pozyteczne, w rodzinach
z cierpiacym. Podwyzszona sp6jnos¢ uznaje si¢
tutaj za ,,pozytywny mechanizm adaptacyjny”,
ktéry powinien stanowié naturalng reakcjg syste-
mu na kryzys w postaci choroby. Jednocze$nie
autorzy podkreslaja, iz silna spojnos¢ stanowi
mechanizm przystosowawczy tylko i wylacznie,
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gdy wspotwystepuje z umiejetnoscia rozwiazy-
wania problemow.

Warto jeszcze podkresli¢, ze rodziny z cho-
rym na SM to czgsto systemy o zrOwnowazo-
nym poziomie elastycznos$ci. Uzyskane wyniki
koresponduja z danymi opublikowanymi przez
innych autoréw (Bowen i in., 2011; Ochojska,
2000). Wigkszos¢ posiada bowiem ogdlne umie-
jetnosci dokonywania zmian strukturalnych
i funkcjonalnych w sytuacjach trudnych, acz-
kolwiek niektore z badanych rodzin cechowata
nadmierna sztywnos¢. Co wigcej, rodziny do-
tknigte SM zazwyczaj wyrazaly zadowolenie
z zycia rodzinnego oraz efektywnie si¢ komu-
nikowaly. Zupehie inaczej sytuacja wygladata
u rodzin z chorym z paraplegia. Charakteryzo-
waly si¢ one nizszym zadowoleniem z zycia
rodzinnego oraz gorsza komunikacja. Podobne
wyniki uzyskal Block (2001) — zaledwie 18%
pacjentow z uszkodzeniem rdzenia krggowego
deklarowata zadowolenie ze swojej sytuacji
rodzinnej. Pozostali przezywali Igk i niepokoj
zwiazany z rodzing oraz liczne problemy wy-
nikajace z nadopiekunczosci, poczucia bycia
cigzarem dla najblizszych, potrzeby intymnosci
oraz prywatnosci. Ponadto, w przeciwienstwie
do cierpiacych na SM, chorzy z paraplegia nie-
rzadko czuja si¢ winni za swdj stan zdrowia.
Stwardnienie rozsiane, zarOwno przez pacjen-
tow, jak i ich rodziny, jest uwazane za przy-
padek, natomiast osoby z paraplegia czgsto
wykazuja nadmierny samokrytycyzm. Warto
w tym miejscu przytoczy¢ wypowiedz jednego
z nich: ,,Bytem mtody, ghupi. My$lalem, komu
jak komu, ale mi nic si¢ nie moze wydarzy¢, no
i mam”. Niewykluczone, Ze rowniez bliscy za
swoja sytuacje obciazaja chorego z paraplegia.
Najprawdopodobniej taka rodzina wyczerpata
zasoby radzenia sobie i stosuje nieadekwatne do
sytuacji schematy i stereotypy zachowan, ktore
negatywnie wptywaja na jej funkcjonowanie.
Tym samym konieczna jest terapia calego sy-
stemu rodzinnego.

Z pewnoscig silne wigzi emocjonalne, ce-
chujace rodziny z chorym na SM, sa korzystne
W sytuacji rozwoju choroby przewlektej. Atmo-
sfera bliskosci daje pacjentom poczucie bezpie-
czenstwa, oparcia, sprzyja udzielaniu pomocy.
Jednakze op6znia si¢ nieraz moment zalozenia

Natalia Treder-Rochna, Krzysztof Jodzio

wlasnej rodziny przez dzieci 0sob chorych. Nie
bez powodu przeprowadzone badania stanowia
silny argument za tym, aby program opieki
rozszerzy¢ o wsparcie i psychoedukacj¢ dla
wszystkich cztonkow rodziny chorego. Rodziny
potrzebuja pomocy terapeutycznej i edukacji
na réznych etapach cyklu zycia. Szczegdlna
opieka nalezy obja¢ dzieci 0sob cierpiacych na
SM. Konieczne jest rozpoznawanie objawdw
depresji, przeciazenia i dyskomfortu, ktore ha-
muja proces usamodzielniania si¢ i oddalania
od rodziny pochodzenia. Cenne zwlaszcza by-
lyby badania podhuzne, pozwalajace przesle-
dzi¢ dynamike zmian funkcjonowania rodziny
w poszczegolnych fazach rozwoju. Dalszych
badan i opracowan teoretycznych wymaga takze
problematyka funkcjonowania rodzin z chorym
z paraplegia, ktora w niniejszym artykule zo-
stala tylko zasygnalizowana.

WNIOSKI

Zachorowanie na SM okazato si¢ nicoboj¢tne
dla funkcjonowania rodziny. Mianowicie sy-
stemy rodzinne z osobami chorymi na stward-
nienie rozsiane charakteryzowala nadmierna
spdjnos¢. Jednoczesnie wigkszos$¢ z nich po-
siadata dobre umiejgtnosci przeprowadzania
zmian. Rodziny zazwyczaj wyrazaty zadowo-
lenie z zycia rodzinnego oraz efektywnie si¢
komunikowaty.

Szczegolnie trudna wydaje si¢ sytuacja dzie-
ci 0sob chorujacych na SM. Wysoka sp6jnos¢
wprawdzie ma znaczenie adaptacyjne (mocne
wigzi daja pacjentom poczucie bezpieczenstwa,
oparcia i sprzyjaja udzielaniu pomocy), ale
moze stanowi¢ zagrozenie dla ksztaltowania
si¢ autonomii dzieci. Niewykluczone, Ze w ro-
dzinach dochodzi do parentyfikacji (hamujacej
rozwoj dzieci), a proces usamodzielniania si¢
potomkow 1 oddalenia od rodziny pochodzenia
zostal zaklocony.

W $wietle przeprowadzonych badan rodzi-
ny zmagajace si¢ ze stwardnieniem rozsianym
wymagaja szczegolnej systemowej opieki psy-
chologicznej. Konieczne jest objecie profe-
sjonalna pomoca pacjenta oraz jego bliskich,
zwlaszcza dzieci.
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Osobnego opracowania wymaga zebrany
materiatl dotyczacy funkcjonowania rodzin
z chorym z paraplegia. Badani opisywali bo-
wiem silne i liczne problemy psychologiczne
oraz spoleczne, notabene nawet w porownaniu
z rodzinami os6b chorujacych na SM. Rodzi-
ny zmagajace si¢ z paraplegia to w wigkszosci

systemy charakteryzujace si¢ ostabiona wigzia
emocjonalng. Ponadto wigkszo$¢ z nich wy-
razala niskie zadowolenie z zycia rodzinnego
i zachodzacej w niej komunikacji. Rodziny takie
prawdopodobnie funkcjonuja nieprawidtowo,
przezywaja liczne trudnosci. Pilnie wymagaja
pomocy terapeutyczne;.
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