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Wstep

Prawie 150 lat temu Jean-Martin Charcot przedstawil pierwszy naukowo
udokumentowany przypadek stwardnienia rozsianego (sclerosis multiplex,
SM). Szczegdlowo opisal objawy kliniczne oraz zmiany stwierdzone podczas
autopsji. Francuski uczony wprowadzil wéwczas termin sclerose en plaques
jako nazwe schorzenia, opisujac jednoczesnie obraz zmienionych chorobowo
tkanek o$rodkowego uktadu nerwowego (OUN), a takze uznat stwardnienie
rozsiane za odrebng jednostke chorobowa (Charcot 1877). Od tego czasu
udato sie okresli¢ najistotniejsze aspekty kliniczne stwardnienia rozsianego,
dokonat si¢ rowniez ogromny postep w diagnostyce i leczeniu tej choroby.
Niemniej nadal nie udato si¢ w petni pozna¢ przyczyn i patofizjologicznych
mechanizmdéw odpowiedzialnych za rozwéj SM, a calkowite wyleczenie
pacjenta nie jest mozliwe.

Stwardnienie rozsiane zajmuje szczegélne miejsce wsrod choréb
neurologicznych. W jego przebiegu rozwijaja si¢ objawy neurologiczne,
psychiatryczne i psychologiczne, zmieniajace catkowicie zycie pacjentow
oraz ich rodzin. Choroba niweczy plany zyciowe, stajac si¢ Zrédlem stresu
i dyskomfortu psychicznego. Rodzina zostaje zmuszona do pogodzenia sig
ze stratami oraz poradzenia sobie z gniewem i poczuciem winy (Bowen i in.
2011). Towarzyszace SM zmiany nastroju, depresja, zaburzenia poznawcze
czy przewlekle zmeczenie utrudniajg utrzymanie wiezi i bliskosci w sys-
temie rodzinnym. Powazne wyzwanie stanowi zachowanie prawidtowych
relacji malzenskich, poniewaz schorzenie jest ogromnym obcigzeniem dla
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partnerdéw, wymuszajacym przyjecie przez osobe zdrowa roli opiekuna.
Problem opieki dotyka takze dzieci oséb chorych. Nierzadko dochodzi do
parentyfikacji, czyli odwrdcenia rdl rodzicielskich, a takze nadmiernego
przeciazenia czy wrecz zaburzenia rozwoju potomkéow. Wobec wielu trudno-
$ci spotecznych, emocjonalnych i egzystencjalnych pacjenci oraz ich bliscy
wymagaja wsparcia oraz profesjonalnej pomocy psychologicznej. Konieczne
jest wlaczenie form doradztwa dla par a takze wsparcia dla dzieci oséb
cierpigcych na SM. Dobrze funkcjonujgca rodzina moze bowiem chroni¢
pacjenta, wzmacnia¢ go i pomaga¢ mu w radzeniu sobie ze stwardnieniem
rozsianym oraz jego skutkami.

Przekazana do rak czytelnika monografia stanowi probe opisania systemu
rodzinnego w obliczu zmiany, jaka wywoluje kryzys w postaci choroby
przewleklej. Fundament teoretyczny pracy zostal oparty na ogdlnej teorii
systemow, ktora w sposob calosciowy ujmuje strukture rodziny. Odnoszac
sie zaréwno do klasycznych, jak i najnowszych badan empirycznych, analiz
teoretycznych oraz wynikéw badan wlasnych przedstawionych w cyklu
artykultéw poswieconych problematyce SM, staratam si¢ przyblizy¢ roz-
norodne aspekty zycia rodziny, przedstawi¢ perspektywe pacjentéw oraz
ich bliskich - wspotmatzonka i dzieci - a takze zaproponowac dziatania
terapeutyczne obejmujace wszystkich cztonkéw rodziny.

Kiedy rozpoczynatam prace nad niniejszg monografia, mialam swia-
domos¢, iz precyzyjne i wyczerpujace opisanie funkcjonowania rodziny
borykajacej si¢ z SM wigze sie z licznymi komplikacjami spowodowanymi
koniecznoscig jednoczesnego opisu wielu zmiennych w zakresie struktury
i dynamiki rodziny oraz interakcji zachodzacych miedzy jej cztonkami.
Wobec niezmiernie bogatej oraz dynamicznej rzeczywistosci zycia rodzinnego
nasuwa sie¢ pytanie retoryczne: czy mozliwy jest pelen opis jej funkcjo-
nowania? Pomimo przedstawionych powyzej trudnosci podjetam probe
psychologicznej analizy systemdéw rodzinnych z chorym na stwardnienie
rozsiane. Niemniej jednak mam $wiadomo$¢, iz zaprezentowane zagadnie-
nia z pewnoscig nie wyczerpujg poruszanej problematyki, a wiele sposrod
poruszanych kwestii wymaga dokladniejszego oméwienia.
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Tres¢ pracy zostala ujeta w pieciu gtéwnych rozdziatach. Rozdzial pierwszy
stanowi teoretyczne wprowadzenie w problematyke choroby w rodzinie
rozpatrywanej z perspektywy systemowej. Opisuje w nim gltéwne zato-
zenia koncepcji systemowej oraz podstawowe mechanizmy zachodzace
w rodzinach zmagajacych si¢ ze schorzeniem. Charakteryzuje najwazniejsze
zasoby adaptacyjne sprzyjajace radzeniu sobie, opierajac si¢ na modelu tzw.
podwdjnego ABC/X (McCubbin i in. 1982). Zwracam takze uwage na Model
Kolowy Olsona (Olson i Gorall 2006) jako forme opisu, ktdra lepiej objasnia
funkcjonowanie rodziny z przewlekle chora osobg i daje mozliwos¢ jego
zrozumienia.

W rozdziale drugim zostaly oméwione medyczne aspekty stwardnienia
rozsianego: wyjasniam kwestie terminologiczne i przedstawiam wspdtczesny
stan wiedzy na temat schorzenia. Dokonuje¢ réwniez szczegélowego opisu
obrazu klinicznego choroby oraz charakteryzuje objawy neurologiczne
i psychopatologiczne SM.

Rozdziat trzeci zostal poswigcony psychologicznym aspektom stwardnie-
nia rozsianego. Prezentuje w nim problemy psychospoteczne, emocjonalne
i poznawcze, bedace udzialem pacjenta. Tym samym szeroko nakreslam
konsekwencje SM, ktdére odczuwa osoba chora.

W rozdziale czwartym koncentruje si¢ na rodzinie osoby chorej. Opisuje
w nim zjawiska zachodzace w systemach rodzinnych zmagajacych si¢ z SM
i wyjasniam dzialanie wielu mechanizmoéw lezacych u podstaw specyficz-
nych relacji z osobg przewlekle chorg. Szczegétowo opisuje konsekwencje
SM odczuwane przez bliskich pacjenta. Referuje funkcjonowanie emocjo-
nalne i psychospoleczne malzonkdw oraz dzieci. Zwracam uwage m.in. na
jakos¢ zwigzku malzenskiego, zagrozenia rozwoju dzieci, czyli parentyfika-
cje i odraczanie dorostosci. Przedstawiam réwniez rodziny radzgce sobie
z kryzysem, wskazujac czynniki, ktore je umacniajg, sprzyjaja adaptacji,
zadowoleniu z malzenstwa czy odczuwaniu przez dzieci satysfakeji z piele-
gnacji osoby chore;j.

Prezentacj¢ zagadnien konczy rozdziat pigty poswiecony pomocy psycho-
logicznej cierpigcym na stwardnienie rozsiane oraz ich bliskim. Obejmuje
zagadnienia diagnozy oraz terapii rodziny. Omawiam interwencje, ktdre
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sg mozliwe w wypadku poszczegélnych czlonkéw systemu rodzinnego.
Podkreslam réwniez role zasobéw osobistych obecnych w rodzinie, stano-
wigcych baze dla procesu terapeutycznego. Poniewaz umiejetno$¢ pomagania
rodzinie, jak zaznaczyl de Barbaro (1999: 5), ,,[...] musi by¢ oparta na treningu
wlasnym oraz na podstawach teoretycznych [...]”, wsparcie psychologiczne
dla rodziny zmagajacej si¢ z SM powinno si¢ opiera¢ na zrozumieniu mecha-
nizméw lezacych u podtoza schorzenia, ktére staratam si¢ jasno nakresli¢
w poprzednich rozdziatach.

Mam ufno$¢, iz niniejsza monografia wychodzi naprzeciw wyzwaniom
stawianym chorym na SM i ich rodzinom, a jednoczesnie stanowi uzyteczne
zrodlo informacji dla oséb zainteresowanych tg problematyka. Praca jest
adresowana zwlaszcza do badaczy zajmujacych sie psychologicznymi kon-
sekwencjami choroby przewleklej. Z opracowania mogg skorzysta¢ réwniez
psychologowie praktycy, neuropsychologowie, lekarze neurolodzy oraz ci
wszyscy, ktorzy spotykaja si¢ z osobami ze stwardnieniem rozsianym i je lecza.
Przede wszystkim jednak ma stuzy¢ chorym i ich rodzinom. Pacjenci z SM
oraz ich bliscy moga odnalez¢ w niej wiele waznych informacji, ktére utatwia
im zrozumienie choroby, jej ztoZonego, wielowymiarowego charakteru,
a takze trudnosci, z ktérymi musza sobie radzi¢. Przekazuje te prace do rak
czytelnika z nadzieja, ze jej lektura pozwoli réwniez docenic¢ site potencjatu
tkwigcego w rodzinie.

Wyrazy wdziecznosci kieruje do prof. Krzysztofa Jodzio, ktory zawsze
udzielal mi zyczliwej pomocy na wszystkich etapach mojej pracy nauko-
wej, nieustannie wspieral mdj rozwdj oraz dzielil si¢ swoim bogatym
doswiadczeniem.

Na koniec chciatabym serdecznie podzigkowa¢ badanym rodzinom
za wytrwalo$¢, otwartos¢ i gotowo$¢ do dzielenia sie¢ doswiadczeniami
zyciowymi, czesto bardzo dotkliwymi. Szczegoélne podzigkowania sktadam
chorym, ktérzy pomimo ciezkich probleméw zdrowotnych wyrazili zgode
na udzial w moich badaniach, szeroko opisanych w niniejszej monografii.
Spotkania z pacjentami oraz ich rodzinami pozwolily mi lepiej zrozumie¢
ich trudnosci, sposéb myslenia oraz codzienne zmaganie si¢ z t3 powazna,
nieuleczalng chorobg.



Rozdzial 1

Systemowe ujecie rodziny z osobg przewlekle chora

Schorzenia cechujgce sie przewleklym przebiegiem naleza do najwazniejszych
wspolczesnych probleméw zdrowotnych. Polski Sfownik Medyczny definiuje
chorobe przewlekls jako patologiczny proces, trwajacy minimum cztery tygo-
dnie, podczas ktérego objawy moga si¢ zaostrzaé, zmniejsza¢ lub ustepowac
na pewien okres. Konieczne jest dtugotrwate leczenie, czesto faczone z poby-
tami w szpitalu. Nierzadko choroba stanowi bezposrednie zagrozenie zycia
pacjenta, a takze prowadzi do niepelnosprawnosci. Tym samym znaczgco
wplywa na Zycie chorego i jego bliskich. Najogélniej rzecz ujmujac, wpisuje
sie w zycie rodziny oraz staje si¢ swoistym elementem jej struktury. Rodzina
jest bowiem pierwotnym $rodowiskiem egzystencji cztowieka, mowiac meta-
forycznie — matryca jego zycia (Rostowska 1995). Ksztaltuje jednostke oraz
zaspakaja jej najwazniejsze potrzeby — mitosci, przynaleznosci oraz akceptacji.
Jak trafnie podsumowal de Barbaro (1999: 45-46): ,,[...] rodzina istnieje dla
indywiduum, jednostka za$ istnieje wewnatrz rodziny [...]".

Wspdlczesnie rodzine z chorym najczesciej ujmuje sie w ramach podejscia
systemowego (Olson i in. 1979, Braun-Gatkowska 1992, de Barbaro 1999,
Radochonski 1999, Margasifiski 2009, Swietochowski 2010, Treder-Rochna
i Jodzio 2018a). Teoria systemowa ma swoje korzenie w filozofii greckiej
(Demokryt V/IV w. p.n.e.). W ujeciu filozoficzno-metodologicznym jej
elementy zostaly nakreslone przez przedstawicieli Kota Wiedenskiego
w latach 30. XX w. Z kolei w obrebie nauk biologicznych omawiang teorig
rozwinagl Ludwig von Bertalanffy, ktérego uwaza si¢ za twdrce Ogolnej
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1. Systemowe ujecie rodziny z osoba przewlekle chorg

Teorii Systemdéw (OTS). Za jej poczatek przyjmuje si¢ rok 1954, w ktérym
Bertalanfty zalozyl Society for General Systems Theory. Od tego momentu
nastapil intensywny rozwdj teorii systemowej, ktéra zdobyla popularnos¢
we wszystkich dziedzinach nauki i zycia, w tym takze psychologii. Teoria
ta znalazla szczegoélne zastosowanie w psychologii rodziny, a na jej gruncie
powstalo wiele modeli teoretycznych, wyjasniajacych procesy zachodzace
w rodzinie. Do najbardziej znaczacych naleza Model Kotowy Olsona (Olson
iin. 1979), Model Systemowy Funkcjonowania Rodziny Beaversa (Beavers
i Hampson 2000), Model Funkcjonowania Rodziny McMastera (Miller i in.
2000), Model Procesu Funkcjonowania Rodziny (Skinner i in. 2000). Teoria
systemowa nie stanowi jednak jedynego modelu teoretycznego stanowiacego
probe wyjasnienia funkcjonowania rodziny".

Zwolennicy podejscia systemowego przekonuja, ze niemozliwe jest opi-
sywanie czlowieka w oderwaniu od otoczenia (zwlaszcza rodzinnego), jak
i ujmowanie otoczenia (szczegélnie rodzinnego) w oderwaniu od jednostki.
Rodzina jest bowiem spojnym systemem powigzanym wzajemnymi relacjami
i sprzezeniami zwrotnymi. Tym samym - grupa stanowigcg pewng struk-
ture, w ktdrej kazda z postaci wspdlzalezy od pozostatych. Oddzialywania
miedzy cztonkami rodziny sa wzajemne, zaréwno miedzy mezem a zona, jak
i rodzicami a dzie¢mi. Poniewaz podsystemy sg od siebie zalezne (zgodnie
z zasadg sprzezenia zwrotnego), to jakakolwiek zmiana jednego elementu
wplywa na pozostate, np. problemy zdrowotne pacjenta dezorganizujg rytm
zycia jego bliskich, ktérych stosunek do schorzenia rzutuje z kolei na stan
pacjenta. Trafnie zaznaczyl zatem Swietochowski (2010), ze rodzina choruje
razem z pacjentem, gdyz w mysl podejscia systemowego gdy choruje jeden
z jej cztonkoéw, choruje caly system.

! Skelton i in. (2012) pogrupowali teorie opisujace funkcjonowanie rodziny w trzy zasad-
nicze kategorie: teorie rodziny jako systemu (Model Kotowy Olsona, Model Procesu Funk-
cjonowania Rodziny, Model Systemowy Beaversa Funkcjonowania Rodziny), teorie stresu
rodziny (Model Podwéjnego ABC/X, Preznosciowy Model Stresu Rodziny, Przystosowania
i Adaptaciji), teorie rodziny ujete w czasie i przestrzeni (Teoria Rozwoju Rodziny, Bioekolo-
giczna Teoria Systeméw Bronfenbrennera).

12



1. Systemowe ujecie rodziny z osobg przewlekle chorg

Choroba przewlekla jest wiec Zrodtem silnego stresu nie tylko dla pacjenta,
ale rowniez dla calej jego rodziny. Wymusza modyfikacje planéw zyciowych,
sposobow funkcjonowania, nierzadko sktania do podjecia nowych rol i waz-
nych decyzji, czemu towarzyszy przewartosciowanie celéw. Dodatkowo spra-
wia, Ze w systemie rodzinnym zachodzi szereg zmian: zaburzenie rytmu dnia,
przeformulowanie planéw krétko- i dlugoterminowych, konflikty, zaburzenia
komunikacji, utrata bliskosci fizycznej miedzy malzonkami. Tym samym
choroba ksztaltuje zaréwno aspekt funkcjonalny, jak i emocjonalny rodziny
(por. tab. 1). Zmienia uklad rél w rodzinie, pogarsza jej status materialny.

Jednym z najwazniejszych elementéw, jakie charakteryzujg system
rodzinny jest struktura rol. Cztonkowie rodziny przyjmuja zaréwno role spo-
teczne (np. matki, ojca), jak i funkcjonalne (np. ,,gtowy rodziny’, ,,chorego”).
Sa one wzglednie trwale, zazwyczaj nie s3 w pelni uswiadomione, jednakze
determinujg wzorce zachowan oraz obraz siebie i wtasnych mozliwosci. Nie-
unikniong konsekwencja choroby przewleklej jest zmiana tych rél. Inwazyjne
leczenie, postep schorzenia czy niepelnosprawnos¢ ograniczaja lub uniemoz-
liwiaja choremu pelnienie dawnych funkeji. Pacjent musi zrezygnowac z wielu
dotychczas realizowanych zadan, a takze przyjac role ,,0soby chorej”, ktorej
nalezy si¢ pomoc i opieka ze strony bliskich. Naznaczenie czlonka rodziny
jako chorego wplywa na jego postrzeganie, a takze formowane wobec niego
oczekiwania. Ponadto moze prowadzi¢ do izolacji oraz wykluczenia pacjenta
poza obreb rodziny, co negatywnie rzutuje na samoocene i dobrostan. Jego
zadania przejmuja inni cztonkowie (najczesciej wspétmalzonek albo najstar-
sze dziecko w rodzinie), co wiaze si¢ z koniecznoscia przyjecia roli ,opiekuna’,
a takze moze skutkowa¢ nadmiernym obcigzeniem, poswigceniem oraz
rezygnacja z dotychczasowego trybu Zycia.

13



1. Systemowe ujecie rodziny z osoba przewlekle chorg

Tabela 1. Konsekwencje choroby przewlektej w rodzinie

Aspekty zyci
spe . yzyaa Zmiany w rodzinie
rodzinnego
Aspekt funkcjonalny « zmiany w podziale rdl
« konieczno$¢ przyjecia roli ,opiekuna” i ,,chorego”
 pogorszenie sytuacji materialnej rodziny
« ograniczenie kontaktow spolecznych (ryzyko izolacji
rodziny), ale tez wzrost aktywnosci pozarodzinnej
(poszukiwanie wsparcia, pomocy)
Aspekt emocjonalny o reakcje rodziny na chorobe (akceptacja badz odrzucenie)

« stosunek emocjonalny do przyjecia roli ,opiekuna” -
rezygnacja z wlasnych planéw lub ich modyfikacja

« reakcja osoby chorej na konieczno$¢ przyjecia roli
»chorego” i zwiazanej z tym opieki

o tlumienie uczu¢ i potrzeb czlonkéw rodziny

o zmienione wiezi w rodzinie (wzmocnienie, nadmierne
uwiklanie uczuciowe badz zerwanie, odrzucenie chorego,
unikanie kontaktu z nim)

« problemy emocjonalne cztonkéw rodziny

Zrédto: Na podstawie przegladu literatury.

Rodzina zmaga sie wiec nie tylko z fizycznym, ale réwniez emocjonalnym
i spotecznym wymiarem choroby oraz balansuje pomiedzy potrzebami
catego systemu a codzienng opieka nad chorym. Wobec tego pozostali
czlonkowie nierzadko do$wiadczaja wlasnych probleméw natury psycho-
logicznej, np. zaburzenia nastroju wystepuja réwnie czesto u pacjentow,
jak iich partneréw. Nieustanna opieka nad chorym moze doprowadzi¢ do
przecigzenia fizycznego i emocjonalnego oraz wystapienia zespotu wypalenia
sit. Ponadto waznym problemem rodziny z przewlekle chorym sg zaburzenia
komunikacji. Problemy z porozumiewaniem czesto wynikaja z traktowania
schorzenia jako tematu tabu i pomijania osoby chorej. Kolejna przyczyna
to przekazywanie sprzecznych sygnaléw, nieszczero$¢ cztonkéw rodziny
wobec siebie, nieokazywanie empatii, ttumienie uczu¢. Przejawem tego sa
liczne spory, ktétnie oraz spadek jakosci zycia rodziny.

14



1. Systemowe ujecie rodziny z osobg przewlekle chorg

Schorzenie wywoluje konieczno$¢ uruchomienia dziatan przystosowaw-
czych, bowiem narusza rownowage systemu (Rolland 1999, Treder-Rochna
i Jodzio 2018a, Swietochowski 2010). Jest to szczegdlnie trudne, poniewaz
istotna wlasciwos$cig rodziny jest jej dazenie do utrzymania homeostazy.
Ma ona na celu ochrong systemu i utrzymanie jego tozsamosci. W sytuacji gdy
réwnowaga jest zagrozona przez czynniki destabilizujace, wszyscy cztonkowie
rodziny podejmuja dzialania, aby ja utrzyma¢. Tym samym rodzina jako sys-
tem rozwija si¢ i zmienia przy jednoczesnym dazeniu do réwnowagi. System
oscyluje migdzy staloscig a zmienno$cig. Réwnowaga w rodzinie opiera si¢
na dwdch przeciwstawnych mechanizmach homeostatycznych: morfogenezie
oraz morfostazie. Morfostaza pozwala utrzymac dotychczasows sytuacje,
a morfogeneza jest nastawiona na zmiane umozliwiajacg zréznicowanie
systemu (Rostowska 2008). Uruchomienie mechanizméw morfogenetycznych
w sytuacji kryzysu, na przyklad na skutek choroby przewleklej, prawdopo-
dobnie spowoduje, Ze rodzina przystosuje si¢ do nowych warunkéw. Jesli
jednak beda w niej dominowaly mechanizmy morfostatyczne, proces ten
zostanie zaktocony (Rostowska 2008).

Kazda rodzina w obliczu choroby przewlektej dazy do adaptacji, przysto-
sowania si¢ do niekorzystnych zmian. Najogélniej rzecz ujmujac, adaptacja
stanowi wyznacznik sposobu funkcjonowania psychologicznego rodziny
w chorobie. Jej obiektywnymi wskaznikami moga by¢ samopoczucie psycho-
somatyczne cztonkow rodziny, sprawna regulacja emocjonalna, skuteczne
radzenie sobie, poziom jakosci Zycia. Rodzina poszukuje wiec nowych metod
efektywnego porozumiewania si¢, zmienia nawyki oraz przyzwyczajenia.
Ostatecznym celem wszystkich zachodzacych w niej zmian jest pomyslne
przystosowanie si¢ do nowo zaistnialej sytuacji. Kluczowg role w procesie
adaptacji odgrywaja umiejetno$ci wykorzystania przez cztonkoéw rodziny
zasobow, ktorymi dysponuja, oraz srodkow, ktdre rozwinely sie w odpowiedzi
na kryzys. Niezwykle obiecujacy i utatwiajacy analize procesu adaptacji do
choroby przewleklej jest tzw. model podwdjnego ABC/X (McCubbin i in.
1982). Koncepcja wyjasnia patogeneze kryzysu oraz przebieg adaptacji systemu
rodzinnego. Omawiany model wyodrebnia nastepujace czynniki: aA - gro-
madzenie si¢ trudno$ci i obciazen (ciag sytuacji stresowych), bB - zasoby
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rodzinne, cC - rodzinna percepcja sytuacji stresowej, xX — pozytywna lub
negatywna adaptacja rodziny (zmiana jej struktury).

Stresor (a), np. choroba przewlekla, zostaje oceniony przez rodzing jako
zagrozenie (c). Zakldca rownowage panujaca w rodzinie oraz zmusza jg do
podjecia dzialan zaradczych przy wykorzystaniu dostepnych zasobow (b).
Jesli dzialania sg nieskuteczne, w rodzinie dochodzi do kryzysu (x), na ktéry
naktfadajg si¢ dodatkowe obcigzenia i stresory. Rodzina ponownie odwoluje
sie do istniejacych zasobow, a takze wypracowuje nowe (B) i dokonuje
powtornej oceny sytuacji (C). Tym samym aktywnie zmaga si¢ z kryzy-
sem, czego ostatecznym rezultatem jest osiagniecie adaptacji do sytuacji
stresowej (X). Model podwojnego ACB/X wskazuje na trzy potencjalne
zrodla zasobow: zasoby osobiste (wewnetrzne — potencjat cztonkéw rodziny,
np. poziom wyksztalcenia, cechy osobowosci, stosowane style radzenia sobie
ze stresem, poczucie koherencji, wlasnej wartosci, skutecznosci, optymizm
zyciowy, humor), zasoby systemowe (wewnetrzne — rodzinne, np. sp6jnosc
rodziny, silne zwigzki emocjonalne, jakos¢ relacji malzenskich), zasoby
spoteczne (zewnetrzne - inni ludzie). W systemie rodzinnym szczeg6lna role
odgrywa diada matzenska (McPheters i Sandberg 2010). Ponadto, zdaniem
McCubbin i in. (1982), kluczowa funkcja w procesie przystosowania przypada
umiejetno$ciom zmagania sie ze stresem. Nieobojetne pozostaje rowniez
wsparcie spoteczne (Kornblith i in. 2001, McPheters i Sandberg 2010).

Wiekszos¢ autoréw twierdzi, ze choroba pogarsza funkcjonowanie rodziny
(Ochojska 2000, Swietochowski 2010), lecz pojawiajg sie réwniez przeciwne
opinie. Niewykluczone bowiem, Ze stanowi ona paradoksalny czynnik inte-
grujacy, sama zas opieka nad cierpigcym zbliza jej czlonkow (de Barbaro 1997;
Bowen iin. 2011). Dzieje sie tak zwlaszcza wtedy, gdy wiezi pomiedzy bliskimi
byly silne i glebokie przed rozpoznaniem schorzenia (Swietochowski 2010).
Przeprowadzone do tej pory badania nie dajg jednoznacznej odpowiedzi
na pytanie, jaki wplyw choroba przewlekta ostatecznie wywiera na rodzine.
Tym samym wydaja si¢ konieczne dalsze proby opisania tej problematyki.
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Model Kotowy Davida H. Olsona jako forma opisu dla wyjasnienia
funkcjonowania rodziny z chorym przewlekle

Systemowym ujeciem, ulatwiajacym zrozumienie funkcjonowania rodziny
zmagajacej si¢ zwlaszcza ze schorzeniem przewlektym, jest Model Kotowy
Olsona (The Olson Circumplex Model) (Olson i Gorall 2006). Zostal stworzony
ponad 4o lat temu (Olson i in. 1979). Na gruncie polskim zyskal uznanie
dzigki Braun-Galkowskiej (1992), Radochonskiemu (1999), Ochojskiej (2000),
Margasinskiemu (2009). Cieszy si¢ duza popularnoscig, a na jego podstawie
opracowano wiele projektéw empirycznych. Model opisuje rodzine przy uzy-
ciu trzech podstawowych wymiaréw: spojnosci, elastycznosci i komunikacji,
ktore wigza sie z psychologicznymi kryteriami zdrowego funkcjonowania
rodziny (Olson i Gorall 2006).

Olson i Gorall (2006) definiuja spdjnos¢ (cohesion) jako wiez emocjonalng
miedzy cztonkami rodziny, przy jednoczesnym do$wiadczaniu przez nich
poczucia autonomii. Wskaznikami spojnosci rodziny sa: bliskos¢ emocjo-
nalna, jakos¢ granic, wystepowanie koalicji, ilos¢ czasu spedzanego wspdlnie,
dzielenie zainteresowan oraz wypoczynku (Margasinski 2009). Wyr6znia
sie trzy poziomy spojnosci: Niezwigzanie (Disengagment), Zréwnowazong
Spoéjnos¢ (Balanced Cohesion) oraz Splatanie (Enmeshment). Dokladny opis
wymiaru spojnosci znajduje si¢ w tabeli 2.

Spoéjnos¢ okresla wlasciwa strukture granic pomiedzy podsystemami
rodzinnymi (granice wewnetrzne) oraz miedzy rodzing a otoczeniem (granice
zewnetrzne). Granice wyznaczaja odrebnos¢, tozsamos¢ rodziny, a takze
odrdzniajg podsystemy od siebie. Poprawne granice ufatwiaja zachowanie
prywatnosci, intymnosci i swobody, umozliwiajac jednoczesnie integracje
ze srodowiskiem zewnetrznym. Ich charakter wplywa zaréwno na funkcjo-
nowanie systemu rodzinnego jako catoéci, jak i na rozwéj poszczegdlnych
jego cztonkow. W znaczeniu jednostkowym granica ja stanowi efekt procesu
indywidualizacji, w ktérym osoba staje si¢ $wiadoma wtasnej odrebnosci,
niepodzielnosci i cato$ciowosci. Dla wlasciwego funkcjonowania systemu
kluczowa jest jasno$¢ granic miedzy podsystemami. Rdwnoczes$nie powinny

17



1. Systemowe ujecie rodziny z osoba przewlekle chorg

by¢ one na tyle przepuszczalne, aby mozliwa byla komunikacja pomiedzy
subsystemami.

Rodziny skrajnie spdjne przezywaja trudnosci w petnieniu swoich funkcji,
nierzadko prezentujg powazny zakres patologii, np. ekstremalnie wysoki
poziom spoéjnosci utrudnia, a czasami wrecz uniemozliwia, rozwdj indy-
widualizacji i autonomii. Natomiast skrajnie niski poziom spo6jnosci, cho¢
pozwala na rozwdj autonomii, to w efekcie oddala od siebie cztonkéw rodziny.
Jedynie jej zbalansowany poziom zapewnia jednostce zachowanie rownowagi
pomiedzy autonomig a przywigzaniem do wlasnej rodziny (Olson i in. 1979).

Tabela 2. Wskazniki wymiaru spdjnosci systemu rodzinnego

Elementy systemu Syste,rTl mle,zwugzany System Sys,t.em ,s,plqtany
. (spdjnoé¢ bardzo , . (spdjnosé¢ bardzo
rodzinnego . zréwnowazony
niska) wysoka)
Wiez emocjonalna | brak wiezi lub staba | umiarkowana bardzo wysoka wigz

wiez

wiez — w kierunku
silnej

Granice systemu

otwarte granice

czesciowo otwarte

zamkniete granice

zewnetrzne, granice wewnetrzne | zewnetrzne;
zamkniete granice izewnetrzne zatarte granice
wewnetrzne; wewnetrzne
sztywne granice i wewnatrzpokole-
pokoleniowe niowe

Czas spedzany maksymalnie wazny czas przede wszystkim

razem wydluzony czas spedzony zar6wno | czas spedzony
przebywania zrodzing, jak i poza | razem, malo czasu
poza rodzing nia pos$wiecanego na
(w sensie fizycznym bycie samemu
i psychicznym)

Przyjaciele gléwnie przyjaciele | zaréwno przyjaciele | bardzo malo

poszczegolnych
czlonkéw rodziny,
niewielu wspolnych
przyjaciot

indywidualni, jak
irodziny

przyjaciot
indywidualnych,
gléwnie przyjaciele
rodziny
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t iezwi t I3t
Elementy systemu Sys e,rTl n1,e,zw1:;zany System SYS, .e m ,s,p aany
. (spdjnoé¢ bardzo , . (spojnosé bardzo
rodzinnego . zréwnowazony
niska) wysoka)
Podejmowanie indywidualne indywidualne wspdlne przez calg
decyzji decyzje rodzine
podejmowane
z udziatem innych
Zainteresowania przede wszystkim rodzina prawie wszystkie
i wypoczynek aktywno$é zaangazowana zajecia realizowane

indywidualna, bez
udzialu rodziny

W zainteresowania

indywidualne, cho¢

wspolnie z rodzing

nie zawsze w nich
uczestniczaca

7Zrédlo: Radochonski (1999).

Kolejnym z wymiaréw Modelu Olsona jest elastycznos¢. Definicja elastycz-
noéci (flexibility) wielokrotnie ulegata przeksztalceniom. Poczatkowo Olson
iin. (1979) postugiwali si¢ pojeciem ,,adaptacyjnos¢’, nastepnie zastapili je ter-
minem ,elastyczno$¢”. Nowy termin odnosi sie do faktycznych zmian, ktére
zaszly w systemie w przeciwienstwie do adaptacyjnosci, ktora wskazywata
na ich potencjalng mozliwo$¢. Tym samym elastycznos¢ opisuje rzeczywiste
dzialania w kierunku modyfikacji systemu (por. Olson i in. 1979, Olson
i Gorall 2006). W mysl najnowszej definicji elastyczno$¢ rozumie si¢ jako
stopien i jako$¢ zmian, ktdre zachodza w systemach rodzinnych. Zmiany te
s3 zwigzane z przywodztwem, pelnionymi rolami oraz zasadami wzajemnych
relacji. Wyrdzniono trzy poziomy nasilenia elastycznosci: Chaotycznos¢
(Chaos), Zrownowazong Elastyczno$¢ (Balanced Flexibility) oraz Sztywnos¢
(Rigidity). Dokladny opis wymiaru elastycznosci znajduje si¢ w tabeli 3.

Zdaniem Rostowskiej (2008), elastyczno$¢ jest niezwykle istotnym czyn-
nikiem, gdyz struktura rodziny podlega zmianom praktycznie na wszystkich
etapach jej zycia. Rodzina zmaga si¢ zaréwno z wpisanymi w jej rozwoj
zmianami normatywnymi (typowe dla wiekszosci rodzin, dajace si¢ przewi-
dzie¢, zwigzane z cyklem zycia rodziny np. narodziny dziecka, opuszczenie
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domu przez dzieci), jak i z wydarzeniami krytycznymi (losowe, naruszajace
sekwencje cyklu np. choroba) (por. Duvall 1977, za: Namystowska 1997). Tym
samym jednym z najwazniejszych zadan rodziny jest utrzymanie wlasnej
struktury, tozsamosci (rownowagi) przy jednoczesnej tendencji do zmiany
(umiejetno$ci dokonania przeobrazen wewnetrznych w odpowiedzi na
czynniki zewnetrzne).

Zdrowa rodzing charakteryzuje ustrukturyzowany poziom elastycznosci,
przejawiajacy si¢ w demokratycznym sprawowaniu wladzy rodzicielskiej,
wzglednej statosci zasad i regul, braku autorytaryzmu, umiej¢tnosci negocjacji
i rozwigzywania probleméw.

Tabela 3. Wskazniki wymiaru elastycznosci systemu rodzinnego

Elementy systemu System sz,t?rwny System System chaoty/c,zny
rodzinnego (elastchTlosc bardzo zréwnowazony (elastyczno$é
niska) bardzo wysoka)
Kontrola kierownictwo zréwnowazona brak
autorytatywne kontrola, jednoznacznego
demokratyczny styl | kierownictwa
kierowania rodzing
Dyscyplina autokratyczna, demokratyczna, lecz | z reguly bardzo
nadmiernie surowa | istnieja przewidziane | fagodna lub
konsekwencje za calkowity jej brak
famanie zasad
Negocjacje, ograniczone konstruktywne bardzo liczne
rozwigzywanie negocjacje lub negocjacje, negocjacje, brak
probleméw ich brak, slabe rozwinigte umiejetnosci
umiejetnosci umiejetnosci rozwigzywania
rozwigzywania rozwigzywania probleméw
problemoéw probleméw
Role sztywne demokratyczny bardzo czeste
i stereotypowe podzial rdl zmiany rol
Zasady sztywne zasady, jasno | sporadyczne zmiany | liczne zmiany
przedstawione, cisle | zasad, wiekszo$¢ zasad, w wiekszo$ci
egzekwowane zasad jawnych jawnych

Zrédlo: Radochonski (1999).
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