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RODZINA W OBLICZU CHOROBY -t v
- WYBRANE ZAGADNIENIA :

Paradygmat systemowego ujmowania rodziny pozwala na stwierdzenie; ze choro-
ba dotyka nie tylko osobg chorujaca, alé na zasadzie przyczynowosci cyrkulainej
wplywa na wszystkich czlonkéw rodzmy, a w-efekcie na caloksztalt jej funkcjono-
wania!. Réznorodne deﬁnlcje choroby W jednym sg zbiézne — stanowi ona dyna-
miczna reakcje organizmu na dziatanie czynnikéw zaburzajacych'j jego homeostazg:
Zdaniem Anny Titkow? waznym jest to, ze choroba wywoluje poczucie dyskomfortu
psychicznego. Wplywa na zycie czlowieka w sposéb przejsciowy lub trwaty. Kazda
choroba ma swoja specyfike, a sygnalizuja ja okre$lone symptomy, z ktérych naj-
czestszym jest bol. Przebieg choroby moze byé mniej lub bardziej burzliwy, a le-
czenie mniej lub bardziej skuteczne. Rozne sa takze nastgpstwa, moze to by¢ petny
powrét do zdrowia, ale réwniez daleko 1dqce uszkodzema dysfunkc_]e psychlczne
lub ﬁzyczne niekiedy obydw1e

Zaréwno przebieg choroby, jaki czas Je_] ‘trwania- wp}ywajq na podejmowame

przez rodzing nowych zadan, ktére pozwola jej na niwelowanie zaktdcen spowodo-

wanych choroba. Waznym czynnikiem wptywajacym na stosunek rodziny do choro-
by jest wiek chorego. Inaczej reaguje sig na chorobg dziecka, inaczej na chorobe do-
rostego (bedacego na ogét zywicielem rodziny), jeszcze inaczej na chorobe cztowie-
ka starego. Reakcja na chorobg zalezy réwniez od czynnik6w niezwiazanych z nia
bezposrednio, takimi jak spéjno$¢ rodziny, poziom wzajemnej akceptacji, a takze
rodzaj zasob6w psychicznych. Trudno wskazaé wszystkie aspekty funkcjonowania
rodzmy w obhczu choroby Sqdzq _]ednak ze mozna wskazac pewne praw1d10w0s01

! B Try j arska, Rodzina w ujeciu .systemouym, [w ] Rodzzce i dzzecz psychologtczny obraz sytuacji pro-
blemowych, red. E. Milewska, A. Szymanowska ‘Warszawa 2000.
2 A. Titkow, Zachowania i postawy wobec zdrowia i choroby, Warszawa 1983.




24: - ... ... -~ GRAZYNAMAKIELLO-JARZA
1. PociqtkoWe stadium choroby

Okres, w ktorym choroba trwa na tyle krétko, ze jeszcze nie zostala postawiona dia-
gnoza. Jest to okres, w ktorym i chory, i jego rodzina zyja w niepewnosci, zadajac
sobie pytania: co to za choroba, jak dlugo trwa, czy mozna ja wyleczy¢, czy pozosta-
wia po sobie jakie$ trwate nastgpstwa. Sg schorzenia funkcjonujace w §wiadomosci
spolecznej jako choroby o ztym rokowaniu, sg i takie, o ktorych niewiele wiadomo.
Niepokoj, a nawet lgk chorego i jego rodziny moze by¢ lgkiem przed czyms, co
jest znane i obcigzone opinia choroby o ztym rokowaniu, ale rowniez lekiem przed
czyms§, czego si¢ nie zna, a co wydaje si¢ grozne.

2. Okres postawienia dlagnozy

Mogtoby si¢ wydawac ze postaw1ona dlagnoza konczqc okres niepewnosci, uspo-
kaja chorego i jego rodzing. Tak jednak nie jest. Zainteresowani, oczekujac na dia-
gnoze i obawiajac si¢ jej, maja jednak nadziejg, ze bgdzie ona pomyslna, a niepo-
kojace objawy nie zwiastuja niczego groznego. Diagnoza powoduje szok zar6wno
dla chorego, jaki jego bliskich. Przekonujqc si¢ wzajemnie, szukajqc argumentéw
o.nietrafnosci dlagnozy, staraja si¢ jej zaprzeczy€. Czgsto raczej rodzina, nie sam
chory staraja sig zebrac roznorodne dane zmierzajace do zmiany dlagnozy Zbierane
argumenty »przeciw’ pozwalajq cho¢ na krétki okres zmniejszy¢ poczucle zagroze-
nia. Mozna przypuszczac, ze im bardziej mepomyslna dlagnoza tym WIQCB_] staran,
»aby]qzmlenlc IR « e v

3. Okres ‘z,n'iag'ahiyéi si§ z diaghbiq -

Pogodzenie poprzedzone jest buntem..Mam na mysli sytuacjé, w ktorej diagnoza
nie budzi watpliwosci, ale nie ma na nig zgody. Bunt moze przybiera¢ rézne formy.
Chory moze przejawia¢ agresj¢ w.stosunku do otoczenia, w tym réwniez do osob
bliskich. Ci z kolei moga sig czu¢ rozzaleni, czujac, Ze staraja si¢ ze wszystkich sit
pomoc choremu, gdy on okazuje si¢.niewdzigczny. .

4. Okres przyjecia diagnozy i gbdzrénia ;s"iig na nia .

Po wyczerpaniu argumehtéw i braku ich potwierdzenia, diagnoza zostaje przyjeta.
Na og6t wczesniej przyjmuje ja do wiadomosci rodzina, bo czgsciej konsultuje sig
z lekarzami, poglebia wiedze o chorobie i przestaje zaprzeczaé, podejmuje walke,
starajac si¢ zrobi¢ wszystko, aby leczenie przyniosito efekty. Chory niekiedy jest
o tych staraniach informowany, niekiedy nie. Jesli nie, rodzina zawiera rodzaj przy-
mierza, ktére ma chorego chroni¢ przed przygngbieniem: W tym okresie i rodzina
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i chory ksztaltuja obraz choroby. Zdaniem Ireny Heszen-Klemens? jest to niezwykle
wazny czynnik ksztaltujacy stosunek do choroby (sadzg, ze obraz, ktéry tworzy ro-
dzina, nie jest jakim§ obrazem zblorowym ze: kazdy z czlonkow rodzmy konstruu;e
ten obraz 1ndyw1dualne) : : ‘

5 Okres przystosowywama sug do: choroby

Przystosowywame si¢ do choroby polega na zdobywamu umlethnosm chorowanla“
Jesli potraktujemy chorobg jako sytuacje stresowa, uznamy takze, ze chory uczy sig¢
radzenia sobie z nia. Formuluje poznawcza oceng sytuacji, oceniajac ja jako krzyw-
de, zagrozenie lub wyzwanie. i ufuchamia mechanizmy radzenia sobie ze stresujacg
sytuacja choroby. Sadze, ze réwniez rodzina zdobywa umiejgtnosé towarzyszenia
choremu, dla niej rowniez sytuacja, w jakiej si¢ znalazla, jest stresowa i musi z nig
sobie radzi¢. Wydaje sig, ze moze odczuwac. sytuacjc;achc')roby jako krzywde czy
zagrozenie lub wyzwanie. Wyzwanie mobilizuje do walki z choroba, ale takze do -
walki o chorego o to aby nie poddawat si¢ i nie rezygnowat. Rola rodziny jest w-tym
okresie mie do przecenienia. Im wigksze sg zasoby rodziny, im ona sama bardziej
wierzy w mozliwo$¢ poprawy zdrowia, tym wigksze daje wsparcie i jej wiara mobi-
lizuje chorego do aktywnego zmagania si¢ z choroba. s .

6 Okres, w ktorym choroba przechodu w stan przewlekly

W zaleznos$ci od rodzaju choroby, po pewnym okresw (kilku tygodnl kllku mlesu;-
cy) chory ustabilizowany medycznie wraca do domu. -

Do tej pory rodzina wspierata, odwiedzata, zdobywata wskazane leki czy tez
s'rodkl pielggnacyjne, teraz jej rola ulega zasadmczym zmianom. Zmiany te zaleza
od rodzaju.choroby, od jej nasilenia, od stanu ﬁzycznego i psychlcznego chorego od
jego wieku, a takze od stopnia samodzielnosci.

Inne problemy napotyka rodzina dziecka chorego na astm@ czy cukrzycq, inne
gdy z chorobg dziecka czy. dorostego zwiazana jest niesprawno$¢ ruchowa, niekie-
dy tak znaczna, ze chory wymaga znacznej pomocy we wszystkich czynnosciach
codziennych. Trudnym do rozwigzania problemem jest opieka nad chorym z zabu-
rzeniami o charakterze dementywnym. Zadania, ktére staja przed rodzina, wydaja
si¢ niekiedy nie do pokonania. Na ogét ktos z dorostych cztonkéw rodziny zaczyna
petni¢ funkcje koordynatora, wyznaczajacego pozostatym zakres obowiazkow. Ro-
dzina si¢ mobilizuje — gléwnym zadaniem konsolidujacym wszystkich jest sprawo-
wanie opieki nad chorym. Zdarza sig, ze niektérzy cztonkowie rodziny sg ta opieka
przeciazeni, inni za$ moga by¢ chronieni ze wzgledu na wiek, czy tez przez uznanie,

3 1. Heszen-Klemens, Percepcia wlasnej sytuacji przez chorego i znaczenie tego czynnikéw regulacji za-
chowania, [w:] Psychologia w stuzbie czlowieka — wybdr materialéw z X1l Zjazdu Naukowego red. Z. Ratajczak,
Warszawa 1980.

* K. Gerec, Organizacja procesu edukacyjno-rehabilitacyjnego w kontekscie postaw mlodziezy wobec wlas- :
nej niepetnosprawnosci, mpis pracy doktorskiej 2006. : S .
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ze bgda to zadania dla nich za trudne: Czasem tak dobrze zorganizowana opieka
nad chorym utrudnia, a nawet uniemozliwia zaspokajanie potrzeb poszczegdlnych
cztonkéw rodziny. Od zwiazku emocjonalnego z chorym’ de21e zalezed, czy opieka
bedzie sprawowana z wiasnej woli, czy bedzie wymuszona badZ sprawowana po
to,  aby zashuzy¢ na akceptacj¢ osoby ,,zlecajqcej opieke. Rodzina uczy si¢ funk-
cjonowania w nowych warunkach, uczy sig takze chory, ktéry juz wczesniej zaczat
wypracowywac postawg wobec choroby. Krystyna Osifiska’ podzielita postawy cho-
rych wobec wlasnej choroby na altruistyczne i egocentryczne. Uwaza te pierwsze za
postawy tworcze, drugie za pasozytnicze. W kazdej z grup wyréznila osiem postaw
¢zastkowych: sa to dawca, ktéry sam $wiadczy pomoc, samarytanin — umiarkowany
w ocenie wlasnej choroby, pomocnik — wspéldzialajacy w procesie leczenia, konspi-

. rator — wie, ze jest cigzko chory, ale tego nie uzewnetrznia, poszukiwacz — szukajacy
w chérobie akcentow tworczych, zo}nlerz cz{ow1ek odwaznie patrzacy na chorobe,
artysta — przeksztalcajqcy trudno$ci zwiazane z choroba w co$ pozytywnego boha-
ter —kto$, kto stara si¢ oddzmiywac na otoczeénie i zmieniac je. -

Postawy te przenlkajq si¢ wzajemme 1 racze_] nie wystepuja w postaci’ czystej
Rowniez osiem postaw czastkowych wyrdzniono w postawach egocentrycznych. Sa
to biorca ~ czerpiacy korzysci z choroby, hipochondryk, ktéry przejawia tendencje
do tego, aby zawsze traktowaé go jako chorego, malkontent — nieakceptujacy choro-
by, odmawiajacy leczenia, zashuzony to cztowiek manifestujacy chorobg, statysta —
czlowiek bierny, zebrak — ten, ktory nie walczy o wlasne zdrowie, zawodowiec — ma
schematy dzialania wynikajace z dugiego chorowania, $wigtoszek — przyplsujqcy
sobie cechy bohaterskie w czasie choroby. Takze 1 te postawy nie wystepujg w po-
staci ,,czystej” przez caly czas jej trwania.

Wiele mamy typologii postaw wobec choroby, sa one do siebie zblizone, ak-
centuja istnienie postaw sprzyjajacych adaptacji i takich, ktére mozna okresli¢ _]ako
roszczeniowe. Mozna przypuszczaé, ze relacje chorego z rodzing sa w duzej mierze
okreslone przez jego postawy w stosunku do choroby i do otoczenia. Sadze réwniez,
ze, poshugujac si¢ ktora$ z typologii postaw: chorego wobec wiasne;j choroby, moz-

na zaproponowac analoglcznq typologi¢ okreslong jako postawy cztonkéw rodziny.

wobec chorego. Mozna réwniez wyrozmc postawy ' altruistyczne'i egocentryczne,
a wérod tych ostatnich moze pojawié sie bohater, cztowiek zastuzony czy tez zawo-
dowiec. Takze bliscy chorego moga traktowaé jego chorobe jako wyzwanie czy tez
jako karg. Chory moze modyfikowa¢ swojg postawg wobec choroby, spostrzegajac
stosunek do siebie bliskich. Stqd moze byé agresywny, roszczemowy, memerphwy,
ale takze spokojny, pogodzony z wlasng choroba, starajacy sig, aby w miarg mozli-
wosci pomaga¢ rodzinie: pracujac w domu wykonujqc roézne czynnosm gospodar-
cze, pomagajac dzieciom w nauce.

" Nalezy réwniez zwrdci¢ uwage na ]CSZCZC Jedno zagadmeme —na ﬁuktuaqq
stosunku poszczegélnych cztonkéw rodziny do chorego w miare uplywu czasu,
a jednoczesnie na kwesti¢ zwigzana z pogorszeniem stanu zdrowia chorego. Nie tyl-
ko chory moze czué si¢ zmgczony choroba, zmeczenie odczuwa takze rodzina. Za-
-soby psychiczne ulegaja wyczerpaniu — opiekunowie, zamiast coraz lepiej, coraz go-

5 K. Osifiska, Umiejetnosé chorowania, [w:] Refleksje nad etykq lekarskq, red. eadem, Warszawa 1990 .
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rzej radza sobie z opieka. Mozna zaobserwowa¢ rézne reakcje emocjonalne: gniew,
wzajemne oskarzanie o brak checi do sprawowania opieki. Moze zacza¢ dominowaé
postawa okreslona jako postawa zawodowca — spelnia si¢ czynnosci opiekuricze
i pielggnacyjne jakby bezosobowo, co moze §wiadczy¢ o depersonalizacji. Brak po-
stgpOw w leczeniu mozna zacza¢ przypisywac wlasnemu brakowi kompetencji. Taki
zespot zachowarl, opisywany jako syndrom wypalenia jestna ogdt zauwazany przez
chorego i odczytywany jako niechg¢¢ do zajmowania si¢ nim. Konsekwenqq moze
byc¢ utrata nie tylko checi do walki z choroba, ale checi do zycia.

Oczywiscie trudno w krétkim artykule omowi¢ wszystkie problemy zwiaza-
ne chorobg w rodzinie. Kazda choroba inaczej jest przezywana przez chorujacego
i jego bliskich. Nie budzi jednak watpliwosci to, ze choroba przewlekla stwarza tak
duzo problemc’)w ze wiele z nich moglaby pomoc rozwiaza¢ pomoc profesjonalna.
Pomoc ta powinna by¢ kierowana nie tylkow stosunku do chorego; ale takze do jego
bliskich.




