Panstwo i Spoleczefistwo

2015 (XV) nr 4

Katarzyna Bialek

RODZINA POD WPLYWEM CHOROBY JAKO STRESORA

Family under the influence of a disease as a stressor

Illness, especially sudden and chronic, is not a problem just a sick person. Experiencing
the whole family and it is always an event the entire family system. This can cause sig-
nificant changes in its structure and functioning. There are restrictions normal activities,
family or professional. Followed by the need to take new actions related to submission to
the healthcare system. The disease requires learning new unknown function, especially
nursing. It also causes the abandonment of certain goals in life, or to modify them. There
is no doubt that the demands placed on the family adaptation to the disease are an impor-
tant source of stress.
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Wprowadzenie

Rodzina jest podstawowg komorka spoteczng. Od dawna stanowi przedmiot roz-
wazan zardwno teoretycznych, jak i empirycznych. Juz Arystoteles (IV w. p.n.e)
uznawat rodzing za podstawowe srodowisko cztowieka i to w niej rozpoznawat
calg jego aktywno$¢. Zasadno$¢ tej ogdlnie akceptowanej tezy, ujmujacej rodzi-
ng, jako fundamentalny element spoteczenstwa, opiera si¢ na trzech zatozeniach:
a) rodzina jest historycznie najstarszg formg zycia spoltecznego, b) najpowszech-
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niejsza grupa spoleczna, ktorej cztonkiem byt i jest cztowiek, ¢) stanowi podsta-
wowg mikrostrukture!.

Jedng z wazniejszych kwestii, do ktorej wielu badaczy przywigzywato
wagge, jest definicja rodziny. Wielorakos¢ i rozlegto$¢ odmian tej podstawowe;j
formy Zycia spotecznego sprzyjaty definiowaniu rozmaitych jej okreslen. W so-
cjologicznych ujgciach rodziny podkresla si¢ gtownie, Ze spetnia ona trzy zasad-
nicze dla spoleczenstwa zadania, ktéorymi sg prokreacja, socjalizacja i zapewnie-
nie przekazu kulturowego pomig¢dzy pokoleniami.

Sposrod wielu sposobow definiowania rodziny, nalezy przytoczy¢ ujgcie
Szczepanskiego ujmujace rodzing, jako matg grupe pierwotng ztozong z osob,
ktore taczy stosunek matzenski i rodzicielski oraz silna wi¢z emocjonalna. Mat-
zenstwo i pokrewienstwo sg podstawa decydujaca o istnieniu rodziny. Podobnie
uwaza Kawula mowiac, ze rodzina to grupa spoteczna, za ktorej punkt wyjscia
przyjmuje si¢ instytucj¢ malzenstwa i wynikajacy z niego stosunek pokrewien-
stwa lub adopcji®.

Niektorzy autorzy optuja, aby problematyke ujecia i definicji rodziny trak-
towac w oparciu o relacje pomigdzy jej cztonkami. Podkreslenie faktu istnienia
interakcji taczacych poszczegolne osoby w rodzinie jest bardzo istotne, poniewaz
to wiasnie wigzi sg tak naprawde tym, co buduje i kreuje rodzing. Braun-Gat-
kowska mowi wowczas o rodzinie, jako o grupie ludzi powigzanych poczuciem
wspolnoty, a co za tym idzie, relacje pomiedzy cztonkami rodziny oparte sg na
glebokich wigzach emocjonalnych. I nie chodzi tu o przebywanie ze soba czy
wspolne spedzanie czasu, ale o wspotprzezywanie i wspotodczuwanie zycia we
wszystkich jego aspektach. Konig podobnie rozumie rodzine, jako grupe taczaca
jej cztonkow w zwigzek intymnej relacji, wspoldziatania i wzajemnej pomocy,
z kolei Cooley okresla ja, jako grupe pierwotng ujmujaca jej cztonkow, jako tych,
ktorzy pozostajg ze soba w czestych, bliskich, intymnych i bezposrednich kontak-
tach. Powyzsza definicja wlacza wigc do rodziny osoby nie tylko powigzane ze
sobg zwigzkiem biologicznym czy prawnym, ale i uznaje za rodzin¢ pary homo-
seksualne, poniewaz relacja ta jest oparta na intymnych stosunkach seksualnych?.

Powyzsze twierdzenia pokazuja, ze kiedy moOwimy o rodzinie nie jest
fatwe 1 zupelnie mozliwe ujgcie jej jedna i prostg definicjg. Faktycznie, na
podstawie literatury, wyznacznikami rodziny jest przede wszystkim zwigzek
matzenski i posiadanie dzieci, jednakze te dwa czynniki nie musza ze sobg
wspotwystepowac.

Warto zaznaczy¢ réwniez, ze w rzeczywisto$ci spotecznej wystepuje
wielorako$¢ form zycia rodzinnego. Mozna wigc mowi¢ o rodzinie pochodze-

! T. Szlendak, Socjologia rodziny. Ewolucja, historia, zréznicowanie, Warszawa 2010; Z. Tyszka,

Rodzina we wspolczesnym swiecie, Poznan 2003; S. Kawula, J. Bragiel, A.W. Janke, Pedagogika rodziny, Torun
2007.
Ibidem.

M. Braun-Gatkowska, Psychologia domowa, Olsztyn 1990.
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nia, w ktorej jednostka rodzi si¢ i wychowuje, o rodzinie prokreacji, nuklear-
nej sktadajacej si¢ z matzonkow i dzieci, czy o rodzinie rozszerzonej, w sktad
ktorej wlicza si¢ dalszych krewnych. Mozna tez przytacza¢ pojecie rodziny
pelne;j, tj. takiej, w ktorej sa oboje rodzice lub niepelnej, w ktorej tylko jeden
z rodzicow sprawuje opieke nad dzieckiem i z nim mieszka. Istnieje tez wariant
rodziny rekonstruowanej, w ktorej brakuje biologicznego zwigzku pomigdzy
dzieckiem a jednym z matzonkoéw, a takze rodziny adopcyjnej, gdzie nie ma
biologicznego pokrewienstwa z zadnym z rodzicow*. Powyzsze przyktady nie
wyczerpuja oczywiscie roznorodnosci uktadow rodzinnych, uwidaczniaja jed-
nak jak wiele kategorii rodzin mozna wyodrgbni¢ w zaleznosci od przyjetych
kryteriow.

Rodzina w ujeciu systemowym

Istnieje wiele teorii, na podstawie ktorych analizowa¢ mozna funkcjonowanie
rodziny. Jedna z nich jest teoria systemowa przedstawiajgca rodzine, jako system
utworzony przez jej wszystkich cztlonkow?. Zasadnicza jako$¢ tego systemu zale-
zy zarowno od stanu zdrowia poszczeg6lnych cztonkow, jak i od ich wzajemnych
interakcji, zalezno$ci i uktadu podsystemdéw. W mysl teorii systemowej — rodzina
jest systemem o okreslonej strukturze, ztozonej z jej poszczegdlnych cztonkow
bezposrednio ze sobg powigzanych.

Rodzina stanowi wiec rzeczywistos¢ relacyjna, a wszystkie jej elementy
wzajemnie na siebie wptywaja®. W konsekwencji wynikajacych stad powigzan —
matzenstwo i rodzina nie jest suma poszczegolnych osobowosci, ale oryginalng
i dynamiczng ich kompozycja, tworzac wyodrgbniong cato$¢’. Dynamike tego
zbioru okreslaja jego poszczegdlne stadia rozwojowe, opisywane, jako cykle
zycia rodzinnego. Jak kazdy system — dazy on do stanu homeostazy. W zyciu
codziennym poszczeg6lnych jej cztonkoéw to nic innego, jak wszelkiego rodzaju
zachowania podejmowane, by go utrzymac¢ w stabilnym i nienaruszonym stanie.
Kazde wydarzenie, ktore odbiega od przyjetych w rodzinie standardow dziata-
nia, wywoluje napiecie i zburzenie jej prawidtowego funkcjonowania. Zmiana
u jednego z cztonkdéw wywoluje zmiany w catym systemie rodzinnym, narazajac
go na silny stres. Za znamienne determinanty stresogenne uzna¢ mozna zarOw-
no wydarzenia wynikajace z naturalnego procesu rozwojowego rodziny na jej
poszczegblnych etapach, np. rodzicielstwo, opuszczenie domu przez dzieci czy

4 F. Adamski, Socjologia matzenstwa i rodziny, Warszawa 1982; K. Bozkowa, Opieka zdrowotna nad

rodzing, Warszawa 2003.
> M. Braun-Gatkowska, op. cit.; B. de Barbaro, Wprowadzenie do systemowego rozumienia rodziny,
Krakow 1999; M. Plopa, Psychologia rodziny, Krakow 2005.
¢ B. de Barbaro, op. cit.

7 M. Braun-Gatkowska, op. cit.
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wdowienstwo, jak i wydarzenia krytyczne, nie zawsze przewidywalne, np. fakt
choroby w rodzinie czy nagta hospitalizacja, ktorych doswiadcza system®.

Stres w systemie rodzinnym

Z literatury wynika, ze istnieje wiele przyczyn, dla ktoérych to wlasnie rodzina
jest obszarem analiz dotyczacych procesu stresowego. Wedtug Plopy dzieje si¢
tak dlatego, Ze to wlasnie ona jest strefg, na ktorej od urodzenia ksztaltujg si¢ roz-
norodne relacje spoleczne i trwajg przez caty przebieg zycia decydujac o jakosci
wiezi spoleczno-emocjonalnych jednostki’.

W pismiennictwie odnalezé mozna nast¢pujgca propozycje stresorow
w systemie rodzinnym. Za znamienne determinanty stresorodne, jako pierw-
sze, Tuszynska-Bogucka podaje wydarzenia zyciowe typu rozwojowego, ktore
wynikaja z przechodzenia od jednego etapu rozwojowego do drugiego i zmian
w poszczegolnych okresach zycia wymagajacych adaptacji. Mozna tu wymienic¢
wazne wydarzenia zyciowe zmieniajace jako$¢ zycia sytemu, np. cigza, rodzi-
cielstwo, opuszczenie domu przez dzieci czy wdowienstwo. Ich wplyw moze
by¢ w pewnym stopniu przewidywalny, jednak dla niektorych moze si¢ wigzaé
z zatamaniem kariery zawodowej czy linii zyciowej. Drugie z kolei to wyda-
rzenia krytyczne, nie zawsze przewidywalne, takie jak pozar domu czy nagta
zmiana struktury rodziny, np. poprzez $§mier¢ jednego z cztonkoéw czy fakt choro-
by, jakiej doswiadcza system. Wydarzenia tego typu moga oddzialywa¢ zaréwno
bezposrednio na stan emocjonalny jednostki, jak 1 posrednio pozbawiajac jg waz-
nych dla niej relacji spotecznych'.

Kolejnej, interesujacej klasyfikacji w tym kierunku dokonata Maria de
Barbaro, wyr6zniajac nastgpujace zrodta stresu doswiadczanego przez rodzing:

* rodzacy napigcie zwigzek jednego cztonka rodziny z sitami pochodzacymi
spoza rodziny. Oznacza to, ze w sytuacji kiedy jedna osoba w systemie
przezywa stres —pozostali jego cztonkowie muszg si¢ w jaki$ sposob do
tego przystosowac;

* pozarodzinne zrédlo stresu dziatajace na calg rodzing. Tego rodzaju ewen-
tualno$¢ dotyczy sytuacji, w ktorej cata rodzina moze by¢ obcigzona.
Dzieje si¢ tak np. w wypadku utraty pracy czy emigracji i trudnego przy-
stosowania si¢ do kultury;

» zrodlo stresu zwigzane ze zmiang etapu zycia rodziny;

* napigcie skupiajgce si¢ wokot problemdéw szczegoélnie trudnych, np. upo-
$ledzenie lub nagta choroba ktoregos$ z cztonka rodziny'.

8 B. de Barbaro, op. cit.; W. Tuszyfiska-Bogucka, Funkcjonowanie systemu rodziny z dzieckiem prze-

wlekle chorym dermatologicznie, Lublin 2007.
° M. Plopa, op. cit.
10 'W. Tuszynska-Bogucka, op. cit.

" B. de Barbaro, op. cit.
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Zaproponowane powyzsze schematy to oczywiscie nie wszystkie mozli-
wosci interpretacyjne, zwlaszcza, ze w praktyce rzadko zdarzaja si¢ ich czyste
realizacje. Jesli jednak stres ktoregos cztonka rodziny wplywa na catly jej system,
to z calg pewnoscig tenze system rodzinny wptynie takze na stres jednostki, jego
przebieg i dynamike.

Radzenie sobie ze stresem w systemie rodzinnym

Podstawowym zadaniem rodziny jest adaptacja i przystosowanie jej do zmienia-
jacych sig, zardowno wewnatrz, jak i na zewnatrz systemu, okolicznosci. Uwydat-
nienie si¢ czynnikow stresowych w uktadzie rodzinnym moze objawia¢ si¢ jego
dezorganizacja i dysfunkcjonalnoscia. Zwykle bowiem choroba pojawia si¢ na-
gle i niespodziewanie, w zwigzku z czym nie jest mozliwe zastosowanie jakich-
kolwiek $rodkow zaradczych!?. Kazde wydarzenie, ktore odbiega od standardow
i schematdéw dziatania, wywoluje w rodzinie napiecie i zaburzenie normalnego
funkcjonowania. Moze si¢ to przejawia¢ zardowno poprzez zmiang, jak i inten-
syfikacje emocji. Systemy rodzinne przejawiaja wiele mechanizméw adaptacyj-
nych w radzeniu sobie ze stresem. Jednak, gdy jest on zbyt duzy, dochodzi do ich
przeciagzenia'®.

Wsrod wszystkich, wyodrebnianych w pismiennictwie, strategii komplek-
sowo skonkludowata je Tuszynska-Bogucka zaznaczajac przede wszystkim: za-
daniowa (oparta na dziataniu), emocjonalng (w ktorej dominuje koncentracja na
whasnych przezyciach i ich ekspresji) oraz unikowa (w ktorej jednostka wykonuje
wiele innych aktywno$ci, aby oderwac si¢ od swojej sytuacji)'*. Rownie istotng
typologi¢ podaje Plopa, eksponujac kierowanie si¢ emocjami, towarzyszacymi
wydarzeniom stresowym, jako poznawcze i behawioralne strategie radzenia so-
bie z nimi'.

Koncepcje te zaleza w gtownej mierze od posiadanych przez system ro-
dzinny zasobow i dotycza okreslonych wiasciwosci w zmaganiu si¢ ze stresowy-
mi sytuacjami. O ile styl behawioralnego radzenia sobie przyjmuje, jakie rodzina
podejmuje dziatania by kierowac stresem, o tyle specyficzne poznawcze zasoby
radzenia sobie odnosza si¢ do umiejetnosci osob w rodzinie. Na przyktad rodzina
moze sobie efektywniej poradzi¢ z choroba jednego z cztonkow, kiedy zdobedzie
wiedze o jego chorobie i pielegnacji specjalistycznej. Poziom edukacji jest przy-
ktadem atrybutu, ktéry moze mie¢ zwigzek ze stylem radzenia sobie.

12 J. Derggowska, Rodzina w zmaganiach z chorobg nowotworowq dziecka. Szansa rozwoju czy ryzy-
ko zaburzen, ,,Pielggniarstwo Polskie” 2013, Vol. 3. No. 49.

13 P. Zielazny, M. Zarzeczna-Baran, A. Wojtecka, System rodzinny a nowotwor — wybrane zagadnie-
nia, ,,Medycyna Ogolna i Nauki o Zdrowiu” 2013, t. 19, nr 4.

14 W. Tuszynska-Bogucka, op. cit., s. 48.
1> M. Plopa, op. cit.
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Choroba jako czynnik zmian zachodzacych w rodzinie

O zachowaniu si¢ rodziny wobec choroby decyduje gléwnie jej rodzaj, nagtos¢
wystapienia, czas trwania oraz rokowanie, na ktore sktada si¢ stopien zagrozenia
zycia i ewentualne kalectwo. Znaczenie ma takze uktad przedchorobowy rodziny
— gleboko$¢ jej integracji i zdolno$¢ do adaptacji w trudnych sytuacjach'e.

Choroba, pojawiajaca si¢ w rodzinie, zwlaszcza nagla, nie jest problemem
wylacznie jednostkowym, dotykajacym osoby chorej. W jej przezywaniu rodzi-
na uczestniczy w catosci. Personel medyczny w pierwszej kolejnosci skupia si¢
na diagnozie i metodach leczenia chorego, czesto pomijajgc system rodzinny!'”.
A przeciez wszystkie pojawiajgce si¢ u pacjenta symptomy, w mniejszym lub
wiekszym stopniu, wptywaja na pozostatych cztonkdéw systemu rodzinnego, nie-
jednokrotnie powodujac dezorganizacj¢ codziennego i ustalonego rytmu zycia.
W konsekwencji obcigza wszystkie osoby nowymi zadaniami. Niektére z nich
wynikajg z przejecia obowigzkéw, wypetnianych dotychczas przez osobe¢ chora,
inne — to zupelnie nowe generowane przez chorobg. Moze to zatem oznaczad
znaczace zmiany w jej strukturze i funkcjonowaniu, a przede wszystkim ko-
nieczno$¢ dostosowania si¢ do zdezorganizowanego dnia czy cho¢by opanowa-
nie trudnos$ci zwigzanych z emocjami. Wywotany stres zaburza wigc rownowage
funkcjonowania rodziny i moze doprowadzi¢ do pojawienia sie kryzysu'®,

W pi$miennictwie sg opinie, ze dzialania rodziny, niezaleznie od jej ro-
dzaju, mozna podzieli¢ na trzy kategorie: rozwdj i zréznicowanie, przejsciowe
zatamanie i odzyskanie rownowagi oraz bezwlad i dezintegracja'®. Mozna jednak
dyskutowac z powszechnoscig tych zjawisk.

Sita stresora, jakim jest wystgpienie choroby, zalezy bowiem od wielu oko-
licznosci, takich jak wczesniejszy kontakt rodziny z choroba, wiedza na jej temat,
sposob przekazania wiadomosci o chorobie przez personel medyczny i okolicz-
nosci towarzyszgce tej informacji, a takze ogélne zdrowie rodziny w chwili po-
znania diagnozy, z uwzglednieniem nie tylko stanu fizycznego jej cztonkow, ale
tez szerszego kontekstu czynnikow wplywajacych na funkcjonowanie systemu
rodzinnego jako catosci. Mimo ze diagnoza jest stresorem dla systemu rodzinne-
g0, nie zawsze moze by¢ stresorem traumatycznym. Jednak, gdy chory trafi na
oddziat w stanie §pigczki, bedac na granicy zagrozenia zycia, jest takim zaréwno
dla samego pacjenta, jak i dla catej jego rodziny?.

16 J. Deregowska, op. cit.; K. Rutkowski, A. Turkot, A. Kurek-Rusin, Reakcja przewleklq psychozq na
uraz psychiczny doznawany w dziecinstwie — opis przypadku, ,,Psychoterapia” 2007, nr 1 (140).

17 P. Zielazny, M. Zarzeczna-Baran, A. Wojtecka, op. cit.

8 L. Gapik, Choroba i lgk. Zaleznosci psychosomatyczne, ,,Przeglad Terapeutyczny” 2013, nr 9-10;
F.L. Buczynski, Rodzina z dzieckiem chorym na biataczke, Lublin 1999.

19 K. Rutkowski, A. Turkot, A. Kurek-Rusin, op. cit.

2 K. Cyranka, Psychologiczne aspekty funkcjonowania rodziny dziecka chorego na cukrzyce typu 1,
,Psychoterapia” 2012, nr 1 (160).
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Pomimo silnego stresu cztonkowie rodziny czgsto akceptuja zaistnialg sy-
tuacje i pojawienie si¢ choroby, w konsekwencji podejmujac dziatania konstruk-
tywne. Nie oznacza to jednak braku probleméw, zataman emocjonalnych czy
podejmowania wczesniej niewlasciwych dziatan obronnych. Kazda rodzina ma
swoj wlasny sposob radzenia sobie z silnym stresem w trakcie choroby jedne-
go z jej czlonkow. Czasem na poczatku wydaje si¢ by¢ odporna, a zatamuje si¢
dopiero po powrocie rekonwalescenta ze szpitala. W badaniach uwidacznia si¢
czesto zwigzek pomiedzy opiekg nad chorym dzieckiem a nasileniem stresu u ro-
dzicow. Im opieka bardziej intensywna, tym wigksze nasilenie emocji i poczucie
nieszczescia?'. Rodzice wymieniajg tez znacznie wigcej problemow niz rodzice
grupy kontrolnej, w ktérych nie ma choroby dziecka. Istotnym problemem jest
réwniez poczucie bezradnos$ci 1 zagubienia rodzicow dziecka w szpitalu. Wigze
si¢ to nie tylko ze stanem zagrozenia zdrowia i Zycia dziecka, ale takze uniemoz-
liwia rozwoj prawidlowej wigzi emocjonalnej mi¢dzy nimi a dzieckiem. Dodat-
kowo badania Pukas i wspotautorow wykazaty, ze podczas hospitalizacji dziecka
— co czwarty ojciec lub matka podczas leczenia nie otrzymali wlasciwej infor-
macji. Ich zdaniem personel medyczny postuguje si¢ fachowa i niezrozumiatg
terminologia medyczng. Pozwala to stwierdzi¢, ze stres wynikajacy z choroby
jest gldwna przyczyna nasilenia problemow rodzinnych?.

Co za tym idzie, nastepstwa choroby somatycznej czy naglej hospitalizacji
cztonka rodziny, znacznie zmieniajg dotychczasowy tryb zycia. Przede wszyst-
kim ograniczaja mozliwo$ci normalnej aktywnos$ci zyciowej, rodzinnej czy za-
wodowe;j. Pojawia si¢ przy tym koniecznos$¢ podjecia nowych dziatan zwigza-
nych z podporzadkowaniem si¢ systemowi opieki zdrowotnej. Choroba wymusza
niejako nauczenie si¢ catkiem nowych, nieznanych dotad czynnosci, zwlaszcza
pielegnacyjnych. Powoduje tez rezygnacje z niektorych celow zyciowych lub
znacznej ich modyfikacji®’. Nie ulega watpliwosci, ze wymagania adaptacyjne,
stawiane cztowiekowi w obliczu choroby, sg istotnym zrodtem stresu*. Objawy
i leczenie osoby bliskiej czesto zaktocaja lub nawet uniemozliwiajg zaspokoje-
nie waznych potrzeb, oprocz fizjologicznych, gtéwnie potrzebe bezpieczenstwa,
osiggnig¢, znaczenia i autonomii. Hospitalizacja jednego z domownikow wigze
si¢ tez z deprywacja kontaktow interpersonalnych, utratg indywidualnosci i ko-
niecznosci podporzadkowania si¢ regulaminowi znacznie r6znigcemu si¢ od tego
z dnia codziennego®. Pod znakiem zapytania stawiane sg tez takie wartosci jak

2 F.L. Buczynski, op. cit.

22 A. Pukas, W. Suda, M. Kwiatkowska-Gruca, J. Behrendt, U. Godula-Stuglik, Poziom lgku u rodzi-
cow noworodkéw leczonych w oddziale intensywnej terapii a wsparcie ze strony rodziny i personelu medyczne-
go, ,,Pediatria Polska”, lipiec-sierpien 2010, t. 85, nr 4.

3 M. Kowalczyk, Mitos¢ i gniew. Koszty emocjonalne rodzin w kontekscie opieki nad bliskim chorym,
,,Medycyna Paliatywna w Praktyce” 2012, t. 6, nr 4.

2 1. Heszen, H. S¢k, Psychologia zdrowia, Warszawa 2007.

% A. Leksowska, I. Jaworska, P. Gorczyca, Choroba somatyczna jako wyzwanie adaptacyjne cztowie-
ka, ,,Folia Cardiologica Eksperta” 2011, t. 6, nr 4.
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mito$¢, uznanie i prestiz. Napiecie i stres sg tym mocniejsze, im bardziej zagro-
zone s3 nadrz¢dne warto$ci®®.

Prezentowane dotychczas badania wykazaty, ze wywotane chorobg zmia-
ny w systemie rodzinnym, to przede wszystkim znaczne ograniczenie funkcjo-
nalnos$ci rodziny w aspekcie materialnym 1 jako$ci relacji pomigdzy poszczegol-
nymi jej cztonkami.

Analiza Kawczynskiej-Butrym pokazuje, ze zmiany na tle finansowym
rodziny moga by¢ spowodowane ograniczeniem aktywnos$ci produkcyjno-zarob-
kowej osoby chorej i pojawieniem si¢ nowego rodzaju wydatkow, w zwigzku
z koniecznos$cig dodatkowych $wiadczen na jej rzecz przez osoby zdrowe. Jezeli
sytuacja finansowa rodziny jest wystarczajaco dobra, a dostep do leczenia spe-
cjalistycznego nie jest utrudniony, ucigzliwosci wynikajace z choroby sa nieco
mniejsze i sprowadzajg si¢ gtdéwnie do dobrej organizacji, podzialu obowigzkow
i rozsadnej dystrybucji srodkow finansowych. Znacznie trudniej bywa ona jednak
w rodzinach niepelnych, o niskim statusie materialnym lub w takich, w ktorych
choruja takze inni cztonkowie lub sam chory obcigzony jest dodatkowa choroba
czy niepetnosprawnoscia?’.

Jesli za$ chodzi o zmiany, zachodzace w relacjach pomigdzy cztonkami
systemu, to zestawienie danych, wedlug Kawczynskiej-Butrym, dotyczacych
werbalnego komunikowania si¢ pokazuje wystepowanie dwoch strategii zacho-
wania. Jedna polega na tym, ze rozmawia si¢ wigcej, a wynika to z inicjatywy
osoby chorej, ktora chce rozmawiac o chorobie (21%), albo tez rozmowy wzra-
stajg ale z pominigciem osoby chorej — obejmujac tylko zdrowych cztonkow
rodziny (11%). Druga strategia polega na ograniczeniu rozmoéw catkowicie lub
na unikaniu rozméw na temat choroby (37%). Komunikacja ulega splyceniu,
a cztonkowie rodziny unikaja bezposrednich konfrontacji. Ponadto rodzice nie
wiedzg jak rozmawiac z dzie¢mi na temat $mierci i umierania. Dzieci natomiast
w obawie, ze rodzic moze umrze¢ — boja si¢ zapytac o cokolwiek. Powstaje wiec
btedne koto braku komunikacji w rodzinie. Zmiany te tacza si¢ tez z pogorsze-
niem ogodlnej atmosfery. Pojawia si¢ drazliwos¢ i zdenerwowanie (25%), popta-
kiwanie 1 konfliktowo$¢ (7%), a takze brak sit i takie przezywanie choroby, ktore
ogranicza szczeg6lng troskliwos¢ wobec osoby chorej?.

Choroba w rodzinie powoduje roéwniez reorganizacj¢ wypoczynku, za-
burzenia snu czy odzywiania zdrowych cztonkéw. Ograniczenie wypoczynku
cztonkdéw osoby chorej jest stwierdzone u 63% o0s6b. Zmiany w odzywianiu
polegaja na jego pogorszeniu. Odzywianie staje si¢ nieregularne i czgsto prze-
niesione na zewnatrz rodzinnego domu. Pojawia si¢ tez brak apetytu, jako ner-
wicowa reakcja na chorobe i niemal catkowite zaprzestanie jedzenia. Wystegpu-
ja takze antyzdrowotne tendencje. O 23% wzrosta liczba palgcych papierosy,

26 B. Pilecka, Kryzys psychologiczny. Wybrane zagadnienia, Krakow 2004.
27 Z.Kawczynska-Butrym, Rodzinny kontekst zdrowia i choroby, Warszawa 1995; K. Cyranka, op. cit.
2 Z. Kawczynska-Butrym, op. cit.
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w pojedynczych przypadkach wymienia si¢ tez zwigkszenie czestotliwosci picia
kawy i alkoholu®.

Jak wskazuje literatura zmianom jako$ciowym podlega takze funkcja pro-
kreacyjna i seksualna. Nastepuje rowniez zaburzenie wi¢zi emocjonalnej pomig-
dzy rodzicami chorego dziecka lub matzonkami, z ktorych jedno jest chore. Nie-
jednokrotnie pojawia si¢ takze zamiana w funkcji socjalizacyjno-wychowawczej
i ograniczenie funkcji rekreacyjno-towarzyskie;.

Osobne badania pokazaty takze sposob przezywania choroby dziecka przez
matki i ojcodw, z ktorych wynika, Ze reakcje ojcow roznig si¢ od reakcji matek.
Ojcowie sg powsciagliwi w ekspresji stresu, poniewaz ich rola, wedhug wywiadu,
ma si¢ sprowadza¢ do wspierania zon. Kontakt ojca z dzieckiem jest tez mniej
opiekunczy. Rzadziej majg tez stycznos¢ ze stuzbg zdrowia, niechetnie uczest-
niczg w zabiegach medycznych, pomimo ciekawosci ich wyniku, i czgsto maja
negatywng wizj¢ rodzicielstwa. Co wigcej pojawia si¢ u nich regresja, zaprzecze-
nie, a nie zacie$nienie wi¢zi emocjonalnych z chorym dzieckiem. Ojcowie czgsto
tez unikajg pomocy, niezbyt chca rozmawia¢ o swoich trudnosciach, meczy ich
koniecznos¢ taczenia pracy zawodowej z cigglymi wizytami w szpitalu®.

Dodatkowo, Lansky i wspotautorzy wykazali, ze konsekwencja faktu
choroby dziecka u matek jest decyzja o rezygnacji z pracy lub bezterminowym
urlopie, ograniczeniu kontaktéw towarzyskich do minimum lub catkowite ich ze-
rwanie. Ta postawa depresyjna ma tez negatywny wptyw na relacje z dzieckiem,
gdyz staja si¢ nadmiernie karzace. Stres matek zwigksza tez ryzyko zburzenia
stabilnos$ci rodziny, ktore i tak wystapito juz w zwigzku z choroba. Retrospek-
tywne badania, przeprowadzone przez Petermanna i Bode, pokazujg réwniez,
ze stopien informowania pozostatych krewnych o chorobie zalezy od matek, bo
to one kieruja iloscig informacji, ktore pojawiaja i wedruja wewnatrz rodziny?'.

Prezentowane badania wykazaty, ze choroba wystepujaca u jednego czton-
ka rodziny to sprawa nie tylko tej jednostki, lecz obejmuje takze pozostate osoby
i stanowi duzy stres. Problem ten rozciaga si¢ na wszystkich jej cztonkow i spra-
wia, zgodnie ze stwierdzeniem Kawczynskiej-Butrym, ze cata rodzina jest ,,uwi-
ktana w chorobg”, co powoduje okreslone konsekwencje dla jej funkcjonowania®.
Wywotane chorobg zmiany, to przede wszystkim ograniczenie jej codziennego
rytmu zycia, az do niemal calkowitego zaniechania niektorych czynnosci. Gtow-
nym przedmiotem zainteresowania jest chory i to na nim jest skoncentrowana cata
rodzina. Z faktu tego wynika sklonno$¢ pozostatych cztonkéw do zaniedbywa-
nia samych siebie: swoich potrzeb i zdrowia*. Adekwatna wigc sytuacja to taka,

2 Ibidem.
3 F.L. Buczynski, op. cit.
3t Ibidem.
32 Z. Kawczynska-Butrym, op. cit.

3 K. Walden-Gatuszko, U kresu. Opieka psychopaliatywna, czyli jak pomdc choremu, rodzinie i per-
sonelowi medycznemu Srodkami psychologicznymi, Gdansk 2000.
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w ktorej chory wlaczony jest w codzienny rytm zycia rodziny i traktowany jak
normalny jej cztonek, ktory tylko potrzebuje wigcej opieki 1 troski.

Dyskusja

To, w jaki sposdéb cztonkowie rodzin radza sobie z akceptacja choroby w rodzi-
nie zalezy od wielu czynnikéw. Mozna tu wymieni¢ m.in.: cechy osobowosci,
strategie radzenia sobie w obliczu sytuacji trudnych czy podatno$¢ na stres. Po-
jawiaja si¢ obawy o przyszlos¢ i lek zwigzany z separacja, progresja choroby
czy $miercig. Zycie rodziny zmienia si¢ diametralnie. Wplyw ten rézni si¢ jed-
nak w poszczegdlnych jej fazach cyklu i zalezny jest od etapow rozwojowych.
W przypadku matzenstw z krotkim stazem choroba moze wywota¢ intensywny
kryzys. Partnerzy nie sg do konca odseparowani od rodzicoéw, sytuacja ta wzbu-
dza depresje i lgk. W rodzinach z matym dzieckiem, kryzys zwiazany z choroba
bliskiego, moze by¢ przyczyna utraty zdolnosci do podjgcia roli rodzica, z kolei
z nastolatkiem — wywotywaé utrudnienia w jego rozwoju psychospotecznym.
Z jednej strony adolescent moze zrezygnowac ze swoich dazen na rzecz rodziny
i pielegnacji osoby chorej, a z drugiej — buntowac przeciwko zastanej krzywdzie
i niesprawiedliwosci, odrzucajac nawet chorego. Z kolei w rodzinach ustabilizo-
wanych pojawia si¢ Igk przed samotnoscia i separacja po $mierci chorego.

Podsumowanie

Emocje, o zmieniajacej si¢ intensywnosci 1 tresci, towarzyszg cztonkom rodziny
przez caly czas trwania choroby. PiSmiennictwo podaje nawet reakcje na granicy
zaburzen emocjonalnych w momencie, gdy pacjent i jego krewni dowiadujg si¢
o rozpoznaniu®. Kolejne okoliczno$ci wywotujace silne reakcje to nagte pogor-
szenie si¢ stanu zdrowia, konieczno$¢ zastosowania drastycznych metod lecze-
nia czy informacje o trwatych nast¢pstwach choroby dla zdrowia i trybu zycia.
Zauwazono tez pewng fazowos$¢ w przezywaniu emocjonalnym przez cztonkow
rodziny pacjenta: od stanu dezorientacji, szoku i zaprzeczania, po Iek z gniewem,
pojawieniu si¢ depresji, i wreszcie — co nie wystepuje zawsze — akceptacji.

Jak wykazano, hospitalizacja i opieka nad chorym cztonkiem rodziny jest
niezwykle trudnym do$wiadczeniem. Dlatego choroba w rodzinie, zwtaszcza ta
nagla lub nieuleczalna, dotyczy nie tylko osoby chorujacej, ale w réznorodny
sposOb obejmuje pozostatych jej cztonkow i sprawia, ze musza nauczy¢ si¢ oni
nowego sposobu funkcjonowania.
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