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WYKAZ SKROTOW

BBB - (ang. blood-brain barrier) bariera krew-mozg

BDI - (ang. Beck Depression Inventory) skala depresji Becka

CIS - (ang. clinically isolated syndrome) pierwszy izolowany zespo6t ob-
jawow

EDSS - (ang. expanded disability status scale) rozszerzona skala niewy-
dolnosci ruchowej

FS - (ang. functional systems) uktady czynnosciowe

HPI - (ang. Handicap Problems Inventory) inwentarz probleméw
0so6b z niepelnosprawnosciami

HRQoL - (ang. health-related quality of life) jako$¢ zycia zalezna od
zdrowia

ISOM - (ang. International Standard Orthopedic Measurements) mie-
dzynarodowa skala ruchomosci stawowej

MBP - (ang. myelin basic protein) bialko zasadowe mieliny

MRI - (ang. magnetic resonance imaging) badanie metodg rezonansu
magnetycznego

MS - (ang. multiple sclerosis) stwardnienie rozsiane

ON - (lac. optic neuritis) nerw wzrokowy

OUN - osrodkowy uklad nerwowy

PNF - (ang. proprioceptive neuromuscular facilitation) proprioceptyw-
na neurostymulacja

PTSR - Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego

QLI - (ang. Quality of Life Index) Wskaznik Jakosci Zycia

SFTR - (ang. sagittal frontal transverse rotation) plaszczyzny ruchu
w stawach obwodowych

SM - (fac. sclerosis multiplex) stwardnienie rozsiane

WBYV - (ang. whole-body vibration) wibracja ogélnoustrojowa

WHO - (ang. World Health Organization) Swiatowa Organizacja
Zdrowia






WPROWADZENIE

Stwardnienie rozsiane (SM) jest przewlekle postepujaca chorobg ukla-
du nerwowego o niejasnej etiologii, w ktdrej patogenezie znaczng role
odgrywaja czynniki $rodowiskowe, predyspozycja genetyczna oraz
wynikajace z niej zlozone reakcje autoimmunologiczne. Wyktadni-
kiem morfologicznym choroby jest uszkodzenie ostonki mielinowej
aksondéw oraz obecnos¢ plak demielinizacyjnych, co prowadzi do zto-
zonych, wieloogniskowych i wielofazowych deficytéw neurologicz-
nych, dotyczacych zaréwno funkeji poznawczych, emocjonalnych, jak
i sfery ruchowej, funkcji pecherza moczowego i jelit, sfery plciowej,
mowy, polykania, wzroku, a takze czesto wystepujacego znacznego
stopnia zmeczenia, depresji oraz ostrego i przewlektego bélu'. W prze-
biegu SM, analogicznie jak w przypadku innych choréb przewleklych,
coraz wyrazniej akcentuje sie wplyw czynnikéw psychicznych na prze-
bieg choroby. Stan psychiczny chorego, jego emocje i leki, odczuwane
wsparcie otoczenia, nadzieja na wyzdrowienie lub jej brak znaczaco
modyfikuja nie tylko percepcje odczuwanych dolegliwosci, ale takze
procesy fizjologiczne determinujace obraz i przebieg choroby”.
Sposréd wielu waznych psychospotecznych nastepstw zwigza-
nych z zachorowaniem na SM wymienia si¢ potrzebe szczegdlnego
wsparcia i opieki rodziny. Wywotane przez chorobe pogorszenie
sprawnosci ruchowej powoduje znaczne ograniczenia aktywnosci
spolecznej i moze prowadzi¢ do poczucia izolacji. Duzym zmianom
ulegaja dotychczasowo pelnione role partnerskie, malzenskie i ro-
dzicielskie. Choroba ta dotyka gléwnie osoby mlode, ktére niejed-
nokrotnie przezywaja watpliwosci zwiazane z zakladaniem rodziny

! K. Selmaj, Stwardnienie rozsiane, Termedia Wydawnictwo Medyczne, Poznan [cop.

2006], s. 45.
I. Heszen, H. S¢k, Psychologia zdrowia, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa
2012, s. 46-59.
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10 Wprowadzenie

i posiadaniem potomstwa. Osoby dotychczas samodzielne potrze-
buja pomocy przy wykonywaniu wielu czynnosci dnia codziennego.
Niepelnosprawno$¢ fizyczna, labilno$¢ emocjonalna i depresja zmie-
niaja obraz siebie, obnizajac samooceng chorych. Zmiany dotycza-
ce stanu zdrowia i stanu psychicznego sa trudne do zaakceptowania
przez chorego i jego bliskich. Rodzina staje niejednokrotnie wobec
klopotéw finansowych zwigzanych z utratg pracy i kosztami leczenia.
Otoczenie wykazuje wielorakie postawy wobec choroby - od nega-
cji schorzenia, odczuwania leku o los rodziny, watpienia w wartosci
i utraty sensu zycia, po poczucie beznadziejnosci, bezradno$ci, zme-
czenia fizycznego i psychicznego. Zdarza si¢ niestety, ze rodzina po-
zostawia chorego samemu sobie. W postawach wobec osoby chorej
pojawia si¢ swoista ambiwalencja — pozorna akceptacja polaczona
z brakiem tolerancji ztozonych objawéw choroby?.

Jako$¢ zycia jest, szczegélnie dla ludzi chorych, pojeciem funda-
mentalnym. Znaczng cze$¢, jesli nie znakomita wiekszo$¢ naszych
wysitkow, kierujemy na poprawe lub utrzymanie poziomu jakosci
zycia naszego i naszych bliskich. Niezaleznie od przyjetej koncep-
cji teoretycznej i szczegélowego rozumienia pojecia ,jakos$¢ zycia’,
podstawowy sposob jej definiowana opiera si¢ na rozrdéznieniu ka-
tegorii obiektywnych i subiektywnych. Niniejsza praca stawia sobie
za cel analiz¢ subiektywnie pojmowanej jakosci zycia oséb biorgcych
udzial w badaniach. Badacze problematyki niejednokrotnie wskazu-
ja, ze ,subiektywne ujmowan([i]e [poczucia] jakosci [...] zycia wyda-
je si¢ mie¢ najbardziej istotne znaczenie w catym systemie regulacyj-
no-motywacyjnym jednostki™. Ksztaltowanie si¢ tego poczucia jest
zwigzane z wieloma czynnikami, takimi jak cechy osobowe jednost-
ki, styl funkcjonowania oraz spoleczno-kulturowy kontekst zycia.
Uwarunkowania te nabieraja specyficznego charakteru w przypadku

> E.M. Szepietowska, Pomoc psychologiczna dla chorych na stwardnienie rozsiane, [w:]

A. Potemkowski (red.), Psychologiczne aspekty stwardnienia rozsianego, Termedia Wy-
dawnictwa Medyczne, Poznan 2010, s. 133-134.

Z. Palak (red.), Jakos¢ zycia oséb niepetnosprawnych i niedostosowanych spolecznie,
Lublin 2006, s. 1, za: K. Pawelczak, Ujecie definicyjne, [w:] Stowarzyszenie Na Tak,
Obiektywna i subiektywna jakos¢ zycia dorostych 0s6b z niepetnosprawnosciq intelektu-
alng zamieszkujgcych wojewddztwo wielkopolskie. Uwarunkowania srodowiskowe oraz
poziom wsparcia realizatoréw polityki spolecznej. Raport z bada#, zesp6t pod kierow-
nictwem N. Marciniak-Madejskiej, Regionalny Osrodek Polityki Spotecznej, Poznan
[b.r.], s. 10, https://wrot.umww.pl/wp-content/uploads/2016/02/Jako%C5%9B%C4-
%87-%C5%BCycia-doros%C5%82ych-0s%C3%B3b-z-niepe%C5%82nosprawno%C5
%9Bci%C4%85-intelektualn%C4%85-raport-2014.pdf [dostep: 3.04.2022].



Wprowadzenie 11

0s0b chorych i niepelnosprawnych, a wszelkie odzialywania tera-
peutyczne wobec 0s6b z niepelng sprawnoscia zmierzajg do uzyska-
nia badz odzyskania satysfakcjonujacego poczucia jakosci zycia we
wszystkich jego wymiarach®.

Niniejsze opracowanie, wpisujace si¢ w dziedziny nauk o zdrowiu,
nauk medycznych oraz nauk spolecznych, koncentruje si¢ na wybra-
nych aspektach codziennosci chorego na SM, analizujac wptyw funk-
cjonowania rodzinnego i wsparcia udzielanego przez $rodowisko ro-
dzinne na jakos¢ zycia w tej grupie pacjentéw. Monografia powstata na
podstawie rozprawy doktorskiej dr Aleksandry Wroébel poswigconej
roli $rodowiska rodzinnego w ksztaltowaniu jakosci zycia os6b z SM¢,
wzbogaconej o rozdzial dr. Piotra Wrébla dotyczacy rehabilitacji
w SM, przedstawiajacy takze indywidualny opis przypadku. Czes¢ teo-
retyczng stanowig cztery rozdzialy dostarczajace danych na temat SM,
leczenia i rehabilitacji stosowanych w przebiegu tej choroby, szeroko
pojetej rodziny i jakosci Zycia. Czg$¢ metodologiczng stanowi rozdziat
piaty, ktdry prezentuje metody i narzedzia wykorzystane w niniejszych
badaniach, podaje charakterystyke grupy badanej i specyfike organiza-
cji badan. Ostatnia cze$¢ monografii — rozdzial szdsty, zawiera analize
wynikéw badan wlasnych uzyskanych za pomoca ankiet, wywiadéw
poglebionych i obserwacji uczestniczacej oraz wnioski z przeprowa-
dzonych badan. Prezentuje zmiany w obrebie obrazu siebie oséb biora-
cych udzial w badaniach i wplyw tychze zmian na postrzegang jakos¢
zycia chorych, ich zycie rodzinne i petnione w nim role. Szczegé6lny ak-
cent zostal polozony na samooceng¢ badanych, dotyczacg Ja fizycznego,
obrazu rodziny i jej potrzeb, role religijnosci oraz znaczenie zachowan
depresyjnych, bezposrednio wplywajacych na obraz siebie i styl funk-
cjonowania chorych. Praca zawiera réwniez bibliografie, wykaz skro-
tow oraz spis wykresow i tabel.

> Z.Palak, A. Lewicka, A. Bujnowska (red.), Jakos¢ zycia a niepetnosprawnosc¢ - kontek-

sty psychopedagogiczne, Wydawnictwo Uniwersytetu Marii Curie-Skltodowskiej, Lu-
blin 2006, s. 6.

A. Wrébel, Rola srodowiska rodzinnego w ksztattowaniu jakosci Zycia os6b chorujgcych
na stwardnienie rozsiane, praca doktorska dostgpna we fragmentach na stronie http://
bc.upjp2.edu.pl/dlibra/docmetadata?id=5022 [dostep: 8.02.2024], promotor: ks. bp,
prof. dr hab. J. Mastalski, Wydzial Nauk Spolecznych UPJPII, Krakéw 2020.






ROZDZIAL 1
STWARDNIENIE ROZSIANE (SCLEROSIS MULTIPLEX)

Aleksandra Wrébel

Stwardnienie rozsiane (SM) jest nabyta, neurodegeneracyjna, przewle-
kle postepujaca choroba ukladu nerwowego o nieznanej etiologii. Ba-
dacze problematyki twierdza, Ze jest to jedna z najczestszych i najbar-
dziej okaleczajacych chordb tego uktadu'. W badaniu patologicznym
charakteryzuje sie ona obecnoscia licznych ognisk zapalenia, demieli-
nizacji i blizn glejowych rozmieszczonych w istocie biatej osrodkowe-
go ukladu nerwowego (OUN)’. Demielinizacja polega na uszkodze-
niu lub utracie otoczki mielinowej aksonu, co powoduje spowolnienie
przekazywania impulséw nerwowych badz calkowite ich przerwanie.
Proces ten blokuje przeptyw pradu przez pozbawienie nerwu izolatora
w miedzywezlach aksonu. Demielinizacja na krotkim odcinku nie ma
decydujacego znaczenia, jednak dluzsze odcinki moga spowodowaé
przerwanie przewodzenia impulséw nerwowych’. W konsekwencji
dochodzi do braku koordynacji migdzy moézgiem a poszczegolny-
mi cze$ciami ciala chorego. Wieloogniskowe uszkodzenia o cechach

! K. Selmaj, Stwardnienie rozsiane - kryteria diagnostyczne i naturalny przebieg choroby,
»Polski Przeglad Neurologiczny” 1(3), 2005, s. 99-105.

2 S.A. Sadiq, Stwardnienie rozsiane, [w:] L.P. Rowland (red.), Neurologia Merritta, t. 3,
wyd. 2, ttum. J. Bojakowski i in., red. wyd. pol. H. Kwiecinski, A.M. Kamienska, Else-
vier Urban & Partner, Wroctaw [cop. 2008], s. 963.

> M.J. Olek, D.M. Dawson, Stwardnienie rozsiane i inne zapalno-demielinizacyjne cho-
roby osrodkowego ukladu nerwowego, [w:] W.G. Bradley, R.B. Daroff, G.M. Fenichel,
J. Jankovic (red.), Neurologia w praktyce klinicznej, t. 2: Zaburzenia neurologiczne,
ttum. L. Jankiewicz i in., red. nauk. wyd. pol. A. Prusinski, Wydawnictwo Czelej, Lu-
blin [cop. 2006], s. 1933.
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zapalno-demielinizacyjnych, do ktérych dochodzi w przebiegu cho-
roby, umiejscowione s3 w obrebie rdzenia kregowego i mézgu*. Mie-
lina to bogatolipidowa blona oligodendrocytéw, biala substancja, ktd-
ra otacza akson komorek nerwowych, tworzac izolujacy elektrycznie
warstwe. Izolacja ta jest niezbedna dla prawidfowego funkcjonowania
ukladu nerwowego. Mieliny zbudowane s3 z rédznego typu komorek,
réznia sie pod wzgledem skladu chemicznego i konfiguracji, ale spet-
niaja te sama funkcje: izoluja aksony przed elektrycznie natadowanymi
atomami i czasteczkami®. Gléwnym sktadnikiem mieliny jest choleste-
rol. Sklada si¢ ona w okoto 40% z wody, 70-85% jej suchej masy sta-
nowig lipidy, a biatka okolo 15-30%. Uszkodzenie ostonki mielinowe;j
aksonoéw oraz obecnos¢ plak (plaque) demielinizacyjnych prowadzi
do zlozonych, wieloogniskowych i wielofazowych deficytéw neurolo-
gicznych, dotyczacych zaréwno funkcji poznawczych, stery ruchowej,
funkcji pecherza moczowego i jelit, sfery piciowej, mowy, potykania,
wzroku, a takze czgsto wystepujacego znacznego stopnia zmeczenia,
depresji oraz ostrego i przewleklego bolu®. Nieprawidlowosci te maja
charakter dynamiczny’.

Nazewnictwo stwardnienia rozsianego jest niejednolite. W literatu-
rze fachowej choroba ta okreslana jest za pomocg tacinskich wyrazen
sclerosis multiplex (SM) lub sclerosis disseminata. Zr6dta anglojezyczne
moéwig o multiple sclerosis (MS). W literaturze przedmiotu spotyka si¢
takze polski skrot SR.

Stwardnienie rozsiane jest gléwna przyczyna niepelnosprawnosci
neurologicznej i druga przyczyna niepelnosprawnosci — po urazach -
u mlodych dorostych®. Choroba moze zosta¢ rozpoznana w kazdym
wieku, przy czym najwiecej zachorowan notuje si¢ miedzy 20 a 40 ro-
kiem zycia. Na $wiecie zyja 2 mln oséb z SM, a Polska nalezy do kra-
jow wysokiego ryzyka zachorowalnosci na t¢ chorobe’. Poniewaz do-
tyka ona gléwnie osoby mlode, stanowi ogromny problem spoteczny,

* A. Czlonkowska, Stwardnienie rozsiane — wspélczesna diagnostyka i leczenie, ,,Prze-
wodnik Lekarza” 6(1), 2003, s. 6-15.

> M.J. Olek, D.M. Dawson, dz. cyt., s. 1932.

¢ A. Prusinski, Neurologia praktyczna, wyd. 2 uzup., Wydawnictwo Lekarskie PZWL,

Warszawa [cop. 2001], s. 310-312.

Z. Kazibutowska, Diagnostyka, rokowanie i leczenie w stwardnieniu rozsianym w kon-

tekscie zagadnien rehabilitacji, ,,Polski Przeglad Neurologiczny” 4(Supl. A), 2008,

s. 46-47.

& M.J. Olek, D.M. Dawson, dz. cyt., s. 1932.

® K. Selmaj, Stwardnienie rozsiane, Termedia Wydawnictwo Medyczne, Poznan [cop.
2006], s. 14.
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jak rowniez wyzwanie dla wspolczesnej medycyny. Charakteryzuje ja
duza zmienno$¢ przebiegu, a rokowania sg trudne do okreslenia i czg-
sto maja charakter niepewny. Stwardnienie rozsiane jest obecnie cho-
robg nieuleczalng, a terapia polega gltéwnie na leczeniu objawowym
(fagodzeniu objawéw), leczeniu rzutéw choroby (fagodzeniu ich na-
stepstw) oraz leczeniu modyfikujacym jej naturalny przebieg, ktére
polega na zmniejszeniu liczby rzutéw wystepujacych w ciggu roku oraz
opdznianiu rozwoju niepelnosprawnosci'®.

Obecnie wyrdznia sie¢ dwie glowne postaci SM: nawracajgco-zwal-
niajaca (u okoto 90% chorych) oraz pierwotnie postepujaca (10%). Po-
nadto wyodrebnia si¢ postacie: wtdrnie postepujaca oraz postgpujaco-
-nawracajacg'’. Rzutem choroby okresla si¢ nowe objawy lub nasilenie
uprzednio istniejacych zmian, utrzymujace si¢ co najmniej 24 godziny,
pojawiajace sie co najmniej 30 dni od poczatku poprzedniego rzutu.
Wazne jest takze, aby zmiany te nie byly spowodowane wzrostem cie-
ploty ciala (objaw Uhthofta) lub infekcja'>.

1.1. Etiopatogeneza SM

Mimo wzrostu mozliwoéci diagnozowania choréb prowadzacych
do powstawania uszkodzen OUN i mimo zaawansowanych badan
nad samym SM, prowadzonych na calym $wiecie, przyczyna wyste-
powania tej choroby jest wcigz nieznana. Dzieje si¢ tak ze wzgledu
na wielo$¢ przyczyn tego schorzenia, ztozono$¢ obrazu klinicznego
oraz czesto$¢ jego wystepowania'®. Najcze$ciej postulowanym czyn-
nikiem inicjujagcym proces chorobowy jest wirus, ktoéry u oséb po-
datnych genetycznie rozpoczyna mechanizm autoimmunologiczny
powodujacy demielinizacje'.

Istotng role w patogenezie SM odgrywaja limfocyty T, aktywo-
wane m.in. przez antygen podstawowego biatka mieliny. Jak juz
wspomniano, jej grubo$¢ decyduje o szybkosci transferu impulsow

10 C.M. Rice, K. Kemp, A. Wilkins, N.J. Scolding, Cell therapy for multiple sclerosis:
an evolving concept with implications for other neurodegenerative diseases, ,Lancet”
382(9899), 2013, s. 1204, https://doi.org/10.1016/S0140-6736(13)61810-3.

' S.A. Sadiq, dz. cyt., s. 978.

2 P Berlit, Neurologia. Kompendium, thum. A. Prusinski, Wydawnictwo Lekarskie
PZWL, Warszawa [cop. 2008], s. 379.

B P. Kawelec, P. Moc¢ko, Nowoczesne metody leczenia stwardnienia rozsianego w Europie —
przeglgd systematyczny, ,Medycyna Rodzinna” 3, 2014, s. 133.

" S.A. Sadiq, dz. cyt., s. 964.


https://doi.org/10.1016/S0140

16 Rozdziat 1. Stwardnienie rozsiane (sclerosis multiplex)

nerwowych'. Limfocyty T w nieznanych okoliczno$ciach pokonuja
bariere krew-moézg (blood-brain barrier, BBB), co stanowi krytycz-
ny, wczesny etap w patogenezie zmian chorobowych, i przenikajg do
ukladu nerwowego. Prawdopodobnie uszkodzenie mieliny nastepuje
nie tylko w wyniku reakcji antygen-przeciwcialo, ale przede wszyst-
kim w wyniku uwalniania przez limfocyty T cytokin, m.in. czynnika
martwicy nowotworédw. U oséb zdrowych limfocyty T (a takze lim-
focyty B) wykazujg niski poziom reaktywnosci. Do autoimmunizacji
dochodzi w momencie, gdy traca one tolerancj¢ na wlasne antygeny
i rozpoczyna si¢ proces reaktywnosci immunologicznej w stosunku do
wlasnych tkanek'®. Demielinizacji towarzyszy proces zapalny'’.

Nadal stosunkowo niewiele wiadomo o mechanizmie inicjujacym
rozwoj choroby i prowadzacym do szeregu zdarzen, ktérych wynikiem
jest uszkodzenie OUN. Wedlug hipotezy molekularnego podobienstwa
infekcja wirusowa wywotujaca reakcje immunologiczng w stosunku do
antygendéw moézgowych moze by¢ jednym z tych mechanizméw. Wsrod
najbardziej prawdopodobnych autoantygenéw wymienia si¢ biatko za-
sadowe mieliny (myelin basic protein, MBP), ktére ma sekwencje ami-
nokwaséw obecnych u wirusa odry, zapalenia watroby typu B, grypy
iinnych. U osoby podatnej genetycznie w nastegpstwie infekeji wiruso-
wej moze dochodzi¢ do powstawania klonalnej aktywacji limfocytow
T skierowanych przeciwko MBP i w konsekwencji do rozwoju proce-
séw demielinizacyjnych. Podobng krzyzowa reaktywnos¢ stwierdzono
miedzy niektérymi biatkami OUN a wirusem HTLV-1, wirusami co-
rona a streptokokami grupy A. Innymi potencjalnymi autoantygenami
w przebiegu SM moga by¢: glikoproteina mieliny i oligodendrocytow
(MOG), a takze biatko proteolipidu (PLP). Antygeny te wymieniane sa
wsrod czynnikéw prowadzacych do wywotania doswiadczalnego aler-
gicznego zapalenia moézgu i rdzenia kregowego. Postulowany jest tez
udzial bialek szoku cieplnego jako antygenéw w SM'.

Wiele zrédet podaje, ze sklonno$¢ do SM jest dziedziczna'. Cho-
roba ta okredlana jest w literaturze fachowej zaré6wno jako jednostka

5 E. Belniak, Stwardnienie rozsiane - trudne pytania i trudne odpowiedzi, wspolpr.

H. Bartosik-Psujek, Wydawnictwo i-medica, Warszawa 2010, s. 8.
16 M.J. Olek, D.M. Dawson, dz. cyt., s. 1931-1933.
7 A. Prusinski, dz. cyt., s. 312.
A. Czlonkowska, J. Losy, Stwardnienie rozsiane i inne choroby demielinizacyjne, [w:]
W. Kozubski, P. Liberski (red.), Neurologia. Podrecznik dla studentow medycyny, t. 2,
wyd. 2 rozsz. i uaktual., Wydawnictwo Lekarskie PZWL, Warszawa [cop. 2014], s. 567.
K. Selmaj, Stwardnienie rozsiane, dz. cyt., s. 47.
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autoimmunologiczna, jak i nalezgca do dziedzicznych zaburzen me-
tabolizmu mieliny®. Analiza historii zdrowia rodzin, w ktérych wigcej
niz jedna osoba cierpiala na SM, jest zgodna z hipoteza, ze decyduja
tu mnogie, niesprzezone geny. Gtéwny uklad zgodnosci tkankowej
na chromosomie 6 zostal zidentyfikowany jako jeden z genetycznych
determinantéw SM?*. Udowodniono, Ze nieprawidlowe geny odpo-
wiedzialne za odpowiedz immunologiczng moga aktywowac¢ si¢ pod
wplywem bodzcéw srodowiskowych. W 2011 roku czasopismo me-
dyczne ,,Nature” opublikowato wyniki badania, ktérego przedmiotem
byly zmiany w genach kodujgce ryzyko rozwoju SM. W badaniu wzie-
ty udzial 23 grupy naukowcéw z 15 krajow wchodzace w sktad mig-
dzynarodowego projektu badawczego o nazwie GWAS (genome-wide
association study). Analizie poddano ponad 600 000 loci (miejsc na
spirali DNA) u 9772 0s6b z SM oraz u 17 376 niespokrewnionych oséb
zdrowych. Wyniki badan pozwolity potwierdzi¢ u 0séb chorych na SM
23 uprzednio podejrzewane miejsca i wyodrebnic¢ 29 nowych o niepra-
widlowym, podwojnym zapisie DNA?. Dwa z tych gendw zwigzane
s z gospodarka witaminy D, ktérej niedobdr uwazany jest za jedna
z przyczyn SM. Podwojnie kodowane fragmenty DNA znajdujg si¢ na
genach odpowiedzialnych za komérkowa odpowiedz immunologicz-
na i dotycza dziatania limfocytéw T. Na podstawie przeprowadzonych
badan stwierdzono, ze istnieje genetycznie uwarunkowane ryzyko SM.
Jednak aby uszkodzony gen uaktywnit si¢, muszg zadziata¢ okreslone,
cho¢ nadal nie do konca poznane czynniki srodowiskowe, a zatem nie
kazda osoba posiadajgca zmiany w opisanych wyzej genach zachoru-
je na SM. Odkrycie badaczy dokonane w ramach projektu GWAS ma
ogromne znaczenie dla przysztosci leczenia SM. Poza obecnie stoso-
wanymi lekami immunomodulujacymi - redukujgcymi autoimmuno-
logiczng aktywno$¢ limfocytéw T - w przysztosci podstawa leczenia
chorych moze sta¢ si¢ terapia genowa. Bedzie ona polega¢ na wyizolo-
waniu z krwi pacjenta jego limfocytéw, wprowadzaniu do nich zdrowej
kopii uszkodzonego genu i ponownym wprowadzeniu namnozonych
limfocytéw do krwi chorego.

2 M. Adamczyk-Sowa, B. Gebka-Kepinska, M. Kepinski, Multiple sclerosis - risk factors,
~Wiadomo$ci Lekarskie” 73(12, cz. 1), 2020, s. 2677-2682.

2 S.A. Sadiq, dz. cyt., s. 964.

2 E.Lopez-Isaciin., GWAS for systemic sclerosis identifies multiple risk loci and highlights
fibrotic and vasculopathy pathways, ,Nature Communications” 10(1), 2019, 4955,
https://doi.org/10.1038/s41467-019-12760-y.
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Dane epidemiologiczne wskazuja na wpltyw czynnikéw $rodowi-
skowych w SM. Czynniki te moga sprzyja¢ rozwojowi choroby, ale
nie sg jej bezposrednig przyczyna. Moga jedynie predysponowaé do
jej wystapienia - literatura przedmiotu méwi o wieloczynnikowej
patogenezie”. Infekcja wirusowa, kontakt z patogenem, prowadzi do
nadmiernej reakcji uktadu odpornosciowego. Sytuacja ta wynika z po-
dobienstwa miedzy antygenami wirusa i antygenami komorek ukladu
nerwowego. Do najczestszych patogenéw w przebiegu SM zalicza si¢
wirusy: Epsteina-Barr, Herpes simplex HHV-1 i HHV-2, wirus rézycz-
ki, Human herpesvirus 6 (HHV-6), retrowirus MSRV, wirus nosowki
(Canine Distemper Virus, CDV), JC polyomavirus oraz bakterie Chla-
mydophila pneumoniae i kretki (Spirochaetaceae i Leptospiraceae)™.

Badania potwierdzily wiekszg zapadalno$¢ na SM u jedynakow.
Przyczyng moze by¢ mniejsza liczba przebytych infekcji w dziecin-
stwie. Istnieje réwniez zalezno$¢ pomiedzy zapadalnoscig na SM a mi-
gracjami. Osoby migrujgce przed 15 rokiem zycia przejawiajg taka
sktonnos¢ do choroby, jaka jest w miejscu ich nowego zamieszkania.
Natomiast osoby, ktére migruja po 15 roku zycia, zachowujg stopien
ryzyka tozsamy z miejscem urodzenia. Czestsze wystepowanie SM
u 0s0b zyjacych poza strefa rownikows, zwraca uwage na wspomnia-
ng juz rol¢ niedoboru witaminy D wéréd czynnikéw wywolujacych
SM. Witamina D reguluje bowiem prace odpowiedzi immunologicz-
nej i wpltywa na budowe uktadu nerwowego. Awitaminoza rzutuje na
zmiennosci zachorowan, na ktére ma wplyw nastonecznienie miejsca
zamieszkania. Wyjatkiem sg tereny Alaski i Grenlandii, gdzie stonca
jest niewiele i gdzie nie wystepuje wysokie ryzyku zachorowania. Usta-
lono ponadto, ze niedobory witaminy D wplywaja na zwigkszong za-
padalno$¢ na SM tylko u rasy biatej*.

Réwniez obecno$¢ duzej ilosci produktéow zwierzecych w diecie
moze by¢ czynnikiem zwigkszajacym prawdopodobienstwo zachoro-
wania®*. Spozywanie ryb i warzyw, w opozycji do diety bogatej w pro-
dukty pochodzace od zwierzat, w niewyjasniony do konca sposéb
ogranicza ryzyko wystgpienia choroby. Do czynnikéw wyzwalajacych

» K. Selmaj, Stwardnienie rozsiane, dz. cyt., s. 45-59.

# S.A. Sadiq, dz. cyt., s. 965.

» A, Potemkowski, Stwardnienie rozsiane w swiecie i w Polsce — ocena epidemiologiczna,
»Aktualnoéci Neurologiczne” 9(2), 2009, s. 91-97.

W. Cendrowski, Stwardnienie rozsiane: ryzyko zachorowania i prewencja choroby,
»Neurologia Praktyczna” 15(2), 2015, s. 8.
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chorobe, ktére zaburzajg metabolizm, mozna takze zaliczy¢ stres i pa-
lenie tytoniu.

1.2. Rozpoznanie i przebieg choroby

Stwardnienie rozsiane nalezy do tych choréb, w ktérych réznorodny
obraz objawdw, znaczna nieprzewidywalno$¢ przebiegu schorzenia
oraz brak patognomonicznych zmian w badaniach dodatkowych moga
powodowac istotne trudno$ci w diagnozie”. Neurolodzy w procesie
diagnozowania SM napotykaja na swej drodze wielorakie i ztozone
trudnos$ci®®. Diagnozowanie trwa diugo, co bardzo negatywnie wptywa
na stan psychiczny pacjenta i jest powodem, czgsto nieuzasadnionej,
krytyki specjalistéw tej dziedziny. Przykladem trudnosci w ustaleniu
rozpoznania SM moze by¢ sytuacja opisana przez holenderskich bada-
czy choroby. Z grupy 377 oséb do osrodka leczenia SM w Amsterda-
mie skierowano 87 chorych. Po 7 latach badan u 60 pacjentéw nadal
nie udalo si¢ postawi¢ jednoznacznej diagnozy. W pozostatych przy-
padkach za przyczyng¢ zmian uznano tfo neurologiczne inne od SM
lub tlo naczyniowe. Niewielka grupa chorych zostala sklasyfikowana
jako grupa z podejrzeniem SM, jednak bez jednoznacznej diagnozy.
Podobne trudnosci pojawiajg si¢ w wielu o$rodkach leczenia tej choro-
by mimo spektakularnych postepéw technicznych, ktére dokonuja sie
w calym procesie diagnostycznym?®.

Poczatek SM moze by¢ jedno- lub wieloobjawowy, a pierwsze ob-
jawy moga pojawia¢ sie zupelnie niespodziewanie badz rozwija¢ sie
powoli*. U okolo 85% pacjentéw poczatek choroby ma postaé ostrego
lub podostrego epizodu ze strony ukladu nerwowego, bedacego skut-
kiem pojedynczej zmiany w istocie biatej. Taki obraz kliniczny okresla

N
N

A. Potemkowski, Psychologiczne problemy w trakcie ustalania rozpoznania, [w:] tenze

(red.), Psychologiczne aspekty stwardnienia rozsianego, Termedia Wydawnictwa Me-

dyczne, Poznan 2010, s. 29.

Ch. Eckstein, S. Saidha, M. Levy, Diagnostyka réznicowa demielinizacji osrodkowego

uktadu nerwowego: poza granicami stwardnienia rozsianego, thum. E. Papu¢, E. Misz-

czak, komentarz H. Bartosik-Psujek, ,,Neurologia Praktyczna” 13(3), 2013, s. 12 [prze-

druk A differential diagnosis of central nervous system demyelination: beyond multiple

sclerosis, ,,Journal of Neurology” 259, 2012, s. 801-816].

¥ ].M. Nielsen, B.M.]. Uitdehaag, C.H. Polman, Long-term follow-up of suspected though
unconfirmed MS, ,Multiple Sclerosis Journal” 14(7), 2008, s. 985-987, https://doi.
org/10.1177/1352458508090922.

% S.A. Sadiq, dz. cyt., s. 963.
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sie mianem CIS (clinically isolated syndrome) lub - zgodnie z okresle-
niem Krzysztofa Selmaja — pierwszego izolowanego zespotu objawdw
(PIZO)'. Objawy CIS moga by¢ spowodowane przez pojedyncze ogni-
sko w nerwach wzrokowych i wywolywa¢ m.in. pozagalkowe zapale-
nie nerwu wzrokowego (PZNW). Ognisko to moze by¢ umiejscowio-
ne takze w pniu mdzgu lub rdzeniu kregowym. Rozwdj SM ustalany
jest w badaniu metodg rezonansu magnetycznego (magnetic resonance
imaging, MRI), w ktérym stwierdza si¢ jedno lub wigcej ognisk de-
mielinizacyjnych, gdy w badaniu ptynu mézgowordzeniowego, lecz
nie w surowicy, wystapi obecno$¢ prazkéow oligoklonalnych IgG lub
zwiekszony wskaznik poziomu immunoglobuliny IgG*.

Poczatek choroby charakteryzuje si¢ objawami czuciowymi, takimi
jak dretwienia badz parestezje, zaburzeniami chodu zwigzanymi z za-
chwianiami, uczuciem nieznacznego ostabienia konczyn dolnych lub
niewielkimi zaburzeniami réwnowagi, podwoéjnym widzeniem, niedo-
wladami piramidowymi konczyn dolnych, zaburzeniami ataktyczny-
mi konczyn goérnych i dolnych, oczoplasem, wrazeniem czucia opacz-
nego, zawrotami glowy wystepujacymi czasem z silnymi wymiotami
czy objawem Lhermitte’a®, ktéry polega na dretwieniu badz mrowie-
niu okolicy miedzy topatkami przy zgieciu karku. Objaw ten opisano
w kontekscie urazu rdzenia szyjnego.

Natomiast do przewleklych objawow SM zalicza si¢: zaburzenia
czynnosci poznawczych i objawy psychiczne (zaburzenia sprawnosci
umystowej, depresja, zesp6l przewleklego zmeczenia, choroba dwu-
biegunowa), zaburzenia widzenia (pogorszenie ostroéci wzroku z za-
nikiem nerwéw wzrokowych, zanik siatkoéwki, oczoplas), zaburzenia
czynnosci pnia mézgu i mézdzku (zawroty glowy, dyzartria, chod
ataktyczny, ataksja tutowia), zaburzenia czynnosci rdzenia kregowego
wskutek zajecia diugich drog (utrata czucia, wygdrowanie odruchow
$ciegnistych, niedowlad konczyn dolnych, spastycznosé, przykurcze
mie$ni prostownikéw lub mieéni zginaczy), zaburzenia wegetatywne
(zaburzenia oddawania moczu, zaparcia, zaburzenia czynnosci seksu-
alnych)**. Bardzo rzadko SM rozpoczyna si¢ objawami napadowymi,

K. Selmaj, Stwardnienie rozsiane, dz. cyt., s. 71.

32 P. Berlit, dz. cyt., s. 378.

K. Selmaj, Wezesna diagnostyka i postgpowanie w stwardnieniu rozsianym, ,,Neurologia
Praktyczna” 3(5), 2003, s. 366.

Z. Stelmasiak, Diagnostyka réznicowa stwardnienia rozsianego (SM), ,Medipress Psy-
chiatria-Neurologia” 3(4), 1999, s. 12.



Rozdziat 1. Stwardnienie rozsiane (sclerosis multiplex) 21

takimi jak napady padaczkowe, neuralgia nerwu tréjdzielnego, dysto-
nia czy objaw Uhthoffa (obnizenie ostro$ci wzroku w polaczeniu z hi-
pertermig)* (tabela 1).

Tabela 1. Kryteria rozpoznania SM wediug Williama Iana McDonalda
z 2001 roku (modyfikacja z 2017 roku wg Alana Thomsona i in.)

Objawy kliniczne Badania dodatkowe konieczne do rozpoznania SM
2 lub wiecej rzutéw choroby brak

(obiektywne dowody kliniczne
wskazujace na 2 lub wiecej plak)

2 lub wigcej rzutéw choroby MRI - zmiany rozsiane w przestrzeni albo 2 lub

(obiektywne dowody kliniczne  |wigcej zmian w MRI i pozytywny wynik badania

na obecno$¢ 1 plaki) plynu mézgowo-rdzeniowego (MR) badz kolejny rzut
wskazujacy na uszkodzenie innego obszaru OUN

1 rzut choroby (obiektywne MRI - rozsianie w czasie lub drugi rzut choroby

dowody kliniczne wskazujace na

2 lub wiecej plak)

1 rzut choroby (obiektywne MRI - rozsianie w przestrzeni albo 2 lub wigcej zmian

dowody kliniczne wskazujace ~ |w MRI i pozytywny wynik badania ptynu MR oraz
na obecno$¢ 1 plaki - izolowane |MRI rozsianie w czasie lub drugi rzut choroby

uszkodzenie OUN, izolowany
objaw w badaniu klinicznym -

CIS)
postepujace objawy wskazujace |pozytywny wynik badania ptynu MR oraz rozsianie
na SM w przestrzeni wykazane przez:

1) 9 lub wiecej ognisk w MRI T2 w mézgu,

2) 2 lub wigcej ognisk rdzeniowych,

3) 4-8 ognisk mézgowych i 1 rdzeniowe,

4) nieprawidtowy wynik VEP oraz 4-8 ognisk
mozgowych,

5) lub nieprawidlowy wynik VEP oraz 1 ognisko
rdzeniowe i mniej niz 4 ogniska mézgowe,

a takze MRI - rozsianie w czasie lub progresja
choroby trwajaca przez rok

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie: R. Rautszko, Zrdznicowanie w doswiadczaniu
réznych form zmeczenia przez chorych na stwardnienie rozsiane i jego podmiotowe uwarun-
kowania, [praca doktorska], promotor: prof. dr hab. S. Kowalik, Akademia Wychowania
Fizycznego im. Eugeniusza Piaseckiego w Poznaniu, Poznan 2019.

B4l nie jest cisle zwigzany z obrazem SM, cho¢ wielu pacjentéw
wymienia go jako czynnik istotnie obnizajacy jakos¢ zycia. Jest on

35

K. Selmaj, Wezesna diagnostyka..., dz. cyt., s. 363.
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gltownie korzeniowy*. Do bdlow zwigzanych z przebiegiem choroby
naleza bolesne przykurcze migéni oraz bole glowy. Te drugie majg po-
sta¢ nerwobolu trojdzielnego, bélu ocznego i moga wystepowac jako
migrena oraz napigciowy bdl gtowy. Czasem nerwobdl jest pierwszym
objawem choroby. Bél oczny wystepuje u 90% chorych z zapaleniem
nerwu wzrokowego (optic neuritis, ON), zwykle jest bardzo ostry, nasi-
la si¢ przy ruchach gatki ocznej i trwa kilka dni. Migrena i napigciowy
bdl glowy wystepuja w 38% przypadkéw SM i moga by¢ pierwszym
objawem choroby, ale moga tez by¢ formg wspdlistniejaca z choroba.
U okoto 25% chorych na SM pierwszym objawem choroby jest zapa-
lenie ON. W ciagu kilku pierwszych dni nastepuje czesciowa badz cal-
kowita utrata ostro$ci wzroku jednego lub obu oczu. Zaburzenia wi-
dzenia poprzedzane sg przez bdle galki ocznej, nasilajace sie podczas
ruchéw i ucisku na gatke.

Okreslone objawy wystepujace w kolejnych rzutach choroby daja
cztery charakterystyczne postaci SM: moézgowo-rdzeniowa, czyli roz-
siang, w ktdrej zajete s nerwy czaszkowe, rdzen kregowy oraz moz-
dzek; rdzeniows, czyli paraparetyczng, w ktérej dominuje niedowtad
konczyn dolnych; mézdzkowa i hemiparetyczng (przewaga potowicz-
nego niedowladu)*. Pojecia okreslajace rozwdj choroby to: rzut, remi-
sja, aktywno$¢ i progresja choroby. Aktywnos¢ choroby to liczba rzu-
tow, ich intensywnos$¢, charakter oraz czas trwania. Progresja okresla
sie stopniowy, staly postep choroby zwiekszajacy sie o dang warto$c,
w uzywanej do oceny przebiegu skali*®. Do oceny stanu klinicznego
chorego najczesciej wykorzystuje sie rozszerzong skale niewydolnosci
ruchowej Kurtzkiego (skala EDSS, Expanded Disability Status Scale)
(tabela 2). Skala opiera si¢ na stwierdzeniu obecnosci objawow w ty-
powym badaniu neurologicznym, ktére ma na celu oceng stanu OUN
i w perspektywie dobranie skutecznej formy leczenia. Obserwacje kli-
niczne sytuuje si¢ w skali od 1 do 9, odpowiednio w kazdym ukfadzie
czynno$ciowym (functional systems, FS — uklad piramidowy, mézdzek,
pienn mozgu, czucie, czynnosci jelita grubego i pecherza moczowego,
zmiany psychiczne, czynnosdci narzagdu wzroku). Im wyzszy stopien
w skali, tym wigkszy stopienn postepu niepelnosprawnosci chorego.

% B. Zakrzewska-Pniewska, Podstawy diagnostyki i leczenia stwardnienia rozsianego, Via
Medica, Gdansk 2010, s. 40.

7 A. Prusinski, dz. cyt., s. 311.

3 Stwardnienie rozsiane, StwardnienieRozsiane.com, http://www.stwardnienierozsiane.
com [dostep: 11.03.2022].
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Dla przyktadu: stan badanego oceniany na 5 w skali EDSS oznacza,
ze chory jest w stanie przej$¢ bez pomocy lub odpoczynku okoto 200
metréw. Natomiast pacjent, ktory otrzyma 8 pkt, porusza si¢ jedynie
na wozku®.

Tabela 2. Skala EDSS - rozszerzona skala niewydolno$ci ruchowej

Prawidlowe badanie neurologiczne

Bez uposledzenia czynnoéci minimalne objawy w jednym punkcie FS

Minimalne uposledzenie czynno$ci w jednym punkcie FS

W~ o

Umiarkowane uposledzenie w jednym punkcie FS albo fagodne uposledzenie czyn-
nosci w 3 lub 4 punktach FS; chory w petni chodzacy

4 | Chory w pelni chodzacy bez pomocy oraz samoobstugujacy sie powyzej 12 godzin
dziennie, pomimo stosunkowo cig¢zkiego uposledzenia czynnosci, na ktére sklada
sie zwykle jeden punkt FS o stopniu 4, zdolny do przejscia 500 metréw bez pomocy
lub odpoczynku

5 | Chory zdolny do przejscia bez pomocy lub odpoczynku okolo 200 metrow, niewy-
dolnos¢ ruchowa wystarczajgco cigzka, aby uposledzi¢ catkowicie codzienne czyn-
nosci

6 | Stosowane okresowe lub jednostronne stale wspomaganie (laska, kula, podciag) ko-
nieczne do przejécia okolo 100 metréw z lub bez odpoczynku

7 | Chory niezdolny do przejécia ponad 5 metréw nawet z pomocg: poruszajacy sie
gléwnie na wozku - przebywa na nim ponad 12 godzin dziennie

8 | Chory porusza si¢ jedynie na wozku lub jest nim wozony, ale przebywa poza woz-
kiem przez wigkszo$¢ dnia; zachowanych wiele czynnoéci samoobstugi zazwyczaj
potrafi efektywnie uzywa¢ konczyn gornych

9 | Chory lezacy, bezradny, moze porozumiewac sig i jes¢

10 | Smier¢ z powodu stwardnienia rozsianego

Zrédlo: Skala EDSS, mamSM.pl, https://www.mamsm.pl/pl_pl/skala_edss.html [dostep:
11.03.2022].

»Pewne objawy kliniczne sg typowe dla MS, ale choroba wyka-
zuje bardzo zmienne tempo przebiegu i wiele postaci atypowych.
[...] Postepy w monitorowaniu i leczeniu choroby budzg nadzieje
na zwolnienie narastania stanu niepelnosprawnosci. Nasze rozumie-
nie podstawowej istoty choroby jest nadal ograniczone, a prawdziwe
opanowanie procesu chorobowego i naprawa uszkodzonej mieliny
pozostajg celami na przyszlos¢™.

39

Skala EDSS, mamSM.pl, https://www.mamsm.pl/pl_pl/skala_edss.html [dostep:
11.03.2022].
 M.J. Olek, D.M. Dawson, dz. cyt., s. 1932.


mamSM.pl
https://www.mamsm.pl/pl_pl/skala_edss.html
mamSM.pl
https://www.mamsm.pl/pl_pl/skala_edss.html

24 Rozdziat 1. Stwardnienie rozsiane (sclerosis multiplex)

1.3. Epidemiologia SM

Do podstawowych parametréow epidemiologicznych dla SM naleza:
wskazniki chorobowosci, zachorowalnos¢, $miertelno$é, czas trwa-
nia choroby i $redni wiek zachorowania. Badania epidemiologiczne
dotyczace SM pochodzg z lat 20. XX wieku. Stwierdza si¢ w nich, ze
jest to choroba dotykajaca gtéwnie przedstawicieli rasy europeidalnej;
znacznie rzadziej wystepuje ona wsérdd przedstawicieli rasy negroidal-
nej i mongoloidalnej*. Czesto$¢ wystepowania zachorowan zwigksza
sie wraz z szerokoscig geograficzng, aby male¢ w poblizu réwnika.
Najwieksza zachorowalno$¢ odnotowuje si¢ na terenie péinocnej oraz
srodkowej Europy i Rosji, na pétnocy Stanéw Zjednoczonych oraz na
potudniu Kanady. Obszarem duzego ryzyka jest takze Nowa Zelandia
i potudniowy wschod Australii. Bardzo ciekawa jest sytuacja w Japonii,
gdzie zapadalno$¢ na chorobe, przy warunkach geograficznych zblizo-
nych do miejsc o duzym ryzyku zachorowania, jest niska. Odwrotna
sytuacja panuje we Wloszech, gdzie ze wzgledu na polozenie geogra-
ficzne liczba chorych na SM powinna by¢ mniejsza. Bardzo niewielki
odsetek zachorowan odnotowano na Karaibach, Alasce, Grenlandii,
a takze w pdinocnej i srodkowej czesci Afryki. Ogniska choroby umiej-
scowione s3 w strefie klimatu morskiego, chtfodnego, umiarkowanego
i przejsciowego.

W ostatnich latach przeprowadzono ponad 250 badan dotyczacych
epidemiologii SM*2. Przyjmuje si¢, ze na §wiecie na SM choruje okoto
2,8 miliona os6b. Dane odnos$nie do Polski mdéwig 0 45-50 tys. 0sob, sa
one jednak niedoszacowane - uwzgledniaja rejestry tylko z niektérych
regiondw, bez danych dla calej populacji®. Algorytm przyjety przez
Ministerstwo Zdrowia, uznany za najbardziej wiarygodny, pokazuje,
ze ,,[...] w2021 roku na stwardnienie rozsiane zapadlo 2543 osdb, tj.
0,67 na 10 tys. mieszkancéw. [...] W latach 2017-2019 na stwardnienie
rozsiane zapadalo corocznie ok. 2,7 tys. 0séb, tj. 0,71 na 10 tys. miesz-
kancéw. Zapadalnos¢ na stwardnienie rozsiane jest ponad dwukrotnie

4 K. Selmaj, Stwardnienie rozsiane, dz. cyt., s. 11.

2 M.J. Olek, D.M. Dawson, dz. cyt., s. 1931-1933.

© Stwardnienie  rozsiane.  Epidemiologia, =~ NEUROzmobilizowani.pl,  https://
neurozmobilizowani.pl/stwardnienie-rozsiane/epidemiologia#:~:text=Epidemi
ologia%200becnie%20na%20SM%20choruje%200ko%C5%820%202%2C8%20
miliona,niekt%C3%B3rych%20regionach%20kraju.%20Brakuje%20danych%20
obejmuj%C4%85cych%20ca%C5%82%C4%85%20populacj%C4%99 [dostep: 21.12.
2022].


NEUROzmobilizowani.pl
https://neurozmobilizowani.pl/stwardnienie-rozsiane/epidemiologia
https://neurozmobilizowani.pl/stwardnienie-rozsiane/epidemiologia

Rozdziat 1. Stwardnienie rozsiane (sclerosis multiplex) 25

wyzsze u kobiet niz u mezczyzn (0,9 vs 0,41 zapadlych na 10 tys.).
Najwyzsza zapadalno$¢ na stwardnienie rozsiane w 2021 roku charak-
teryzowala grupe wiekowa 18-29 lat (1,41 zapadtych na 10 tys.), a na-
stepnie 30-39 lat (1,26 zapadtych na 10 tys.). Najwyzszg zapadalnos¢
[...] zaobserwowano w 2021 roku w wojewddztwie 16dzkim i mazo-
wieckim (0,79 i 0,76 zapadlych na 10 tys.), a najnizsza w zachodniopo-
morskim i podkarpackim (0,45 i 0,54 zapadlych na 10 tys.)”*.

W Polsce wskaznik zachorowalnosci na t¢ chorobe wynosi okofo
120, na Wegrzech 176, w Norwegii okolo 125, a w USA oraz Kana-
dzie okoto 130. Dane te sg usrednione. Warto doda¢, ze w obrebie
poszczegolnych panstw zaznacza si¢ réwniez duze zrdznicowanie
pod wzgledem liczby chorych. W Danii, Belgii czy Szwajcarii, w pew-
nych rejonach moze by¢ ich nawet szesciokrotnie wigcej niz w po-
zostalych rejonach. Wartosci wskaznika chorobowos$ci w najbardziej
dotknietych SM obszarach mogga siega¢ 250. Obszary te znajduja sie
gltéwnie na potudniu Kanady oraz na pdinocy Szkocji i Norwegii®.
U oséb z pézniejszym poczatkiem SM czas przezycia jest zazwyczaj
krotszy. U 58% pacjentéw choroba ma posta¢ rzutowo-remisyjna,
u 27% — wtdrnie postepujaca, u 9% — pierwotnie postepujaca, au 6% —
postepujaco-nawracajacg. Gorszy przebieg SM notuje si¢ u pacjentéw
z wysokim wskaznikiem rzutéw w pierwszych latach choroby i agre-
sywnymi zmianami demielinizacyjnymi. Niepelnosprawno$¢ u cho-
rych wzrasta $rednio o 0,3-0,5 stopnia skali EDSS na rok*.

1.4. Leczenie SM

Przyjmuje sig, ze w terapii SM cele terapeutyczne réznicuje si¢ w zalez-
nosci od stanu pacjenta. Postepowanie w okresie rzutu i leczenie ob-
jawow choroby modyfikuje proces jej rozwoju. Wyrdzni¢ mozemy leki
immunomodulujgce, zmieniajace naturalny przebieg choroby przez
zmniejszenie liczby rzutéw i ich nasilenia, oraz leki immunosupresyj-
ne, oddzialujace na uktad odpornosciowy — mniej bezpieczne, ale czg-
sto bardziej skuteczne. Stosowane sg takze leki zwalczajace konkretne

4 Ministerstwo Zdrowia, Portal wiedzy o stwardnieniu rozsianym, Zapadalnos¢, https://

analizy.mz.gov.pl/html/zpa_sm/zapadalnosc.html [dostep: 6.06.2023].

G. Rosati, The prevalence of multiple sclerosis in the world: an update, ,Neurological
Science” 22(2), 2001, s. 117-139, https://doi.org/10.1007/s100720170011.

A. Potemkowski, Stwardnienie rozsiane w swiecie...., dz. cyt., s. 91-97.
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objawy oraz te przydatne podczas rzutu choroby w celu powstrzyma-
nia procesu zapalnego niszczacego OUN.

Najwazniejszym celem terapeutycznym jest modyfikacja przebiegu
choroby - hamowanie jej postepu, ograniczanie wystepowania rzutéw
i pojawiania si¢ nowych zmian demielinizacyjnych. Skala problemu
jest ogromna, wiec badania nad nowymi czasteczkami prowadzone s3
bardzo intensywnie. Do 2006 roku lekarze dysponowali tylko cztere-
ma lekami przydatnymi w terapii SM. Dzi$ takich czasteczek jest 11
i trwaja badania nad kolejnymi, gtéwnie doustnymi, lekami. Nowo-
czesne leki wprowadzane w terapii SM coraz lepiej pozwalajg zapa-
nowac¢ nad przebiegiem choroby i ograniczajg liczbe oraz skutki rzu-
tow. W leczeniu SM, ktore zalezy przede wszystkim od stanu chorego,
podaje sie leki modyfikujace przebieg choroby. Stosuje si¢ tu réwniez
rehabilitacje ruchows, fizykalng oraz proponuje si¢ chorym wsparcie
psychologiczne. Terapia w SM polega gtéwnie na podawaniu gliko-
kortykosteroidéw, w tym kortykosteroidow, wywotujacych wiele dzia-
tan niepozadanych. Hamujg one reakcje zapalng i nadmierng reakcje
ukladu immunologicznego oraz przerywaja proces niszczenia ostonek
mielinowych widkien nerwowych. Leki te, podwyzszajac poziom cu-
kru we krwi, zwiekszaja apetyt i powoduja hustawke nastrojow oraz
tycie zwigzane ze zmianami rozmieszczenia tkanki tlhuszczowej, ktéra
gromadzi si¢ gléwnie na twarzy i karku. W leczeniu SM stosuje si¢
réwniez preparaty immunomodulacyjne, ktére zmniejszajg liczbe
rzutéw choroby i ich nasilenie, hamujg nadmierne reakcje ukladu od-
porno$ciowego oraz reakcje zapalne, a takze ograniczajg liczbe ognisk
choroby. Do najczgsciej stosowanych lekdw zaliczany jest interferon
beta oraz octan glatirameru i mitoksantron, ograniczajacy liczbe rzu-
tow u chorych z postacig wtérnie postepujaca. Natalizumab to jeden
z najnowoczesniejszych lekow w leczeniu SM, ktéry uniemozliwia
limfocytom autoreaktywnym przekroczenie BBB. Nie dopuszcza on
do proceséw autoagresji i niszczenia ostonek mielinowych aksonéw
nerwowych, a tym samym hamuje progresje objawdw. Stosowany
jest w przypadkach postaci rzutowo-remisyjnej oraz w postaci pier-
wotnie postepujacej, najciezszej postaci SM. Preparaty cytostatyczne
podaje si¢ w ostatecznodci, tj. kiedy stan osoby chorujacej na SM gwat-
townie si¢ pogarsza. Leczenie SM, niezaleznie od jego postaci, lekami
immunosupresyjnymi traktuje si¢ jako terapie ratunkowa®’.

¥ Por. K. Selmaj, Stwardnienie rozsiane, dz. cyt., s. 224-271.
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Znawcy tematyki rehabilitacji ruchowej w SM zwracaja uwage, ze
z jednej strony odgrywa ona podstawowa role w calym procesie tera-
peutyczno-leczniczym, a z drugiej strony jest to temat i zadanie wy-
jatkowo trudne. Jak wspomniano w rozdziale 1, choroba ta atakuje
osoby mlode miedzy 20 a 40 rokiem Zzycia, a wiec w momencie naj-
bardziej aktywnego i tworczego czasu w zyciu pacjenta. Stwardnienie
rozsiane nie jest chorobg demokratyczng i wystepuje znacznie czgsciej
u kobiet — wlasnie w tej grupie spolecznej powoduje nasilenie proble-
mow socjoekonomicznych, psychologicznych, a takze tych zwigzanych
z prokreacja. Wplyw na skomplikowany obraz fizjoterapii w SM ma
przede wszystkim zmienne rokowanie zalezne od postaci i przebiegu
choroby, wieku pacjenta, stopnia niepetnosprawnosci i lokalizacji za-
istniatych zmian. Przyjmuje si¢, Ze u okoto 85% pacjentéw choroba
charakteryzuje si¢ przebiegiem nawracajaco-zwalniajagcym i w ciagu
20-25 lat przechodzi u znacznej (na poziomie 80-90%) grupy w po-
sta¢ wtérnie postepujaca, predestynujaca do znacznego narastania
niepelnosprawnosci. Dlatego tez rehabilitacja w tej grupie chorych po-
winna by¢ wdrozona w miar¢ mozliwosci jak najszybciej od momentu
zdiagnozowania choroby i wystapienia pierwszych jej objawdw. Fizjo-
terapia, obok rehabilitacji logopedycznej, ergoterapii i socjoterapii, jest
nieodlacznym warunkiem zachowania przez chorego przynajmniej
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ograniczonej samodzielno$ci i podniesienia poziomu jako$ci zycia, ro-
zumianej zaréwno obiektywnie, jak i subiektywnie. Wskazuje sig, ze
podstawa nowoczesnej fizjoterapii w przebiegu SM powinna by¢ reha-
bilitacja funkcjonalna'.

Doniesienia naukowe w tej dziedzinie na przestrzeni ostatnich
lat dokumentuja wzrastajaca efektywnos¢ szczegélnie nowych me-
tod rehabilitacji w SM. Nie jest natomiast nowoscig stwierdzenie, ze
program fizjoterapii w tym schorzeniu powinien by¢ dostosowany
do pacjenta w sposob indywidualny oraz ze powinna by¢ ona pro-
wadzona w sposéb ciagly, zar6wno w warunkach szpitalnych, am-
bulatoryjnych, jak i domowych. Pacjentowi z SM nalezy zapewni¢
kompleksowa opieke specjalistycznego zespolu, w sklad ktérego
powinien wejs¢: lekarz neurolog, lekarz urolog, fizjoterapeuta, psy-
cholog, pielegniarka $rodowiskowa, a takze terapeuta zajeciowy?’.
Niebagatelne znaczenie ma tutaj udzial wszystkich czlonkéw rodzi-
ny, ktérych wsparcie i zaangazowanie gwarantuje optymalne efekty
pracy wspomnianego zespolu’.

2.1. Zastosowanie metod fizjoterapeutycznych
w kompleksowe; fizjoterapii SM

Kompleksowa rehabilitacja w podejsciu tradycyjnym ma za zadanie
utrzymanie maksymalnej, mozliwej sprawnosci fizycznej, poprawe ja-
kosci funkcjonalnej w obrebie psychiki chorego, a takze umozliwienie
mu jak najszerszego dostepu do ogdlnie rozumianego zycia spolecz-
nego.

Gléwnymi celami fizjoterapii pacjentéw z SM jest zapobieganie:
powiklaniom w postaci odlezyn, przykurczom migsniowo-stawowym,
zakrzepicy zyl glebokich, a takze zaburzeniom oddychania. Powsta-
waniu przykurczéw mogacych prowadzi¢ do znieksztalcenia konczyn,
a nawet utraty funkcji, mozna przeciwdziala¢ przez czgste ¢wiczenia
bierne, majace na celu utrzymanie zakresu ruchomos$ci w porazo-
nych konczynach. Przed zakrzepica zyl glebokich chroni si¢ pacjenta,

! K. Klupinski, Podstawowe zasady rehabilitacji w stwardnieniu rozsianym (SM), Fizjo-

planer.pl, 13.05.2019, https://fizjoplaner.pl/rehabilitacjia-w-stwardnieniu-rozsianym-
sm.html [dostep: 6.06.2023].

Tamze.

R. Kinalski, Neurofizjologia kliniczna dla neurorehabilitacji. Podrecznik dla studentow
i absolwentéw wydziatow fizjoterapii, MedPharm Polska, Wroctaw 2008, s. 13.
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zakladajac mu np. ponczochy przeciwzakrzepowe, stosujgc ¢wiczenia
przeciwzakrzepowe dystalnych czgsci ciala oraz przez wczesng mobi-
lizacje chorego. Rehabilitacja w kontekscie SM ma charakter funkcjo-
nalny, tzn. stosuje si¢ ¢wiczenia ruchowe we wszystkich ich odmia-
nach, ktérych celem jest poprawienie funkeji niesprawnego narzadu
ruchu. Trzeba pamigta¢, ze plan kompleksowej rehabilitacji realizuje
nie tylko fizjoterapeuta, ale tez pielegniarka, lekarz, terapeuta zajecio-
wy czy psycholog. Bardzo wazng role pelnig réwniez rodzina i krewni
chorego, ktérzy powinni by¢ czynnie zaangazowani w proces rehabili-
tacji i pielegnacji pacjenta.

Wiréd przeciwwskazan do rehabilitacji w SM szeroko dyskuto-
wany jest problem wrazliwosci na cieplo zwigzany z tzw. zjawiskiem
Uhthoffa i wynikajaca z niego pewng ostroznosciag w stosowaniu za-
biegow fizykalnych z wykorzystaniem ciepta. Wskazuje sie, ze podczas
wykonywania ¢wiczen zasadne jest unikanie przegrzania organizmu -
podwyzszona temperatura poteguje spastyczno$¢ migsniows, a takze
wzmaga zmeczenie, ktdre zalicza si¢ do podstawowych czynnikow
obnizajacych jakos$¢ zycia pacjentéw z SM. W wielu uznanych perio-
dykach mozna jednak spotka¢ opinie o braku jednoznacznych prze-
ciwwskazan w tej dziedzinie fizykoterapii (z wylaczeniem rzecz jasna
ostrych stanéw zapalnych, wysokiej goraczki, niewydolnosci sercowo-
-naczyniowej, znacznego oslabienia i wyniszczenia orgazmu oraz za-
burzonej $wiadomosci). Natomiast zabiegi krioterapeutyczne zwigk-
szajg nadzieje na coraz wigksza skutecznos¢ rehabilitacji 0séb z SM,
a tym samym na zatrzymanie postepu niepelnosprawnosci.

Systematyczna rehabilitacja ruchowa prowadzona przez do$wiad-
czonego fizjoterapeute wplywa na proces zatrzymania negatywnych
skutkéw unieruchomienia, zapobiegajac odlezynom, infekcjom ukta-
du moczowego, a takze, co szczegdlnie wazne, zaburzeniom ze strony
ukladu oddechowego. Wiele zrédet zdecydowanie podkresla istotna
role ciaglej mobilizacji chorego do wykonywania regularnych ¢wiczen.
Dzigki nim zapobiega si¢ atrofii migsniowej, poprawia si¢ ogélna wy-
dolno$¢ ukladu krazeniowo-oddechowego oraz kondycja pacjenta.
Utrzymanie lub stopniowe zwigkszanie ogdlnej sprawnosci powinno
by¢ realizowane przy wykorzystaniu odpowiednich ¢wiczen. Ograni-
czenie sprawnosci fizycznej i bol towarzyszacy ruchowi to codziennos¢
pacjentéow z SM. Za stan ten odpowiada spastyczno$¢ mieéni, polega-
jaca na wzmozonym napieciu miesni szkieletowych konczyn gérnych
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i dolnych. Duzym problemem sg takze przykurcze mig$niowe, ogra-
niczajace zakres ruchomosci w stawach konczyn gérnych w pozycji
zgieciowej. Cwiczenia u chorych z przewlektym bélem nalezy przepro-
wadza¢ w szczytowym momencie dzialania lekow przeciwbélowych
i rozkurczowych. Zaleca si¢ takze ¢wiczenia o dzialaniu analgetycz-
nym - ¢wiczenia poprawiajace zakres ruchomosci stawowej, rozcia-
gajace i relaksacyjne. Bardzo przydatne w tej sytuacji sa ¢wiczenia
w wodzie ze wzgledu na stan odcigzenia migsni, zawsze we wlasciwe;j
pozycji ulozeniowe;j.

Uzupelnieniem terapii moze by¢ tez reczny masaz leczniczy i relak-
sacyjny. W przebiegu SM szczegélnie wazne jest wykorzystanie tego
zabiegu u chorych z zaobserwowang duza spastycznoscia, ktéra oprocz
ucigzliwosci dla pacjenta niesie ze sobg réwniez ograniczenie mozli-
wosci, jakimi dysponuje terapeuta. Spastyczno$¢, czyli stan kurczowo
wzmozonego napig¢cia migsniowego, ogranicza, a nawet w niektérych
wypadkach uniemozliwia choremu wykonywanie ruchéw dowolnych,
bywa przyczyna odlezyn, obrazen, a takze prowadzi do karykaturalnie
przymusowej pozycji. Wplyw na spastyczno$¢ maja m.in. stany zapal-
ne drég moczowych, bol oraz warunki klimatyczne. Do oceny spa-
stycznosci wykorzystywane sg skale kliniczne, cho¢ niosg one ze sobg
ryzyko oceny subiektywnej i wymagaja $cistej wspotpracy z chorym.
Najbardziej znana jest 6-stopniowa skala Ashwortha, w ktérej 0 ozna-
cza napigcie prawidfowe, natomiast 4 — spastycznos¢ ekstremalng. Ma-
saz rozluzniajacy znacznie obniza napiecie miesniowe, daje choremu
uczucie ulgi od bdlu oraz jest forma relaksu. Nalezy podkresli¢, ze aby
w pelni osiagna¢ zamierzony efekt terapeutyczny, zabieg ten powinien
by¢ wykonany przez dyplomowanego, profesjonalnego terapeute, po-
siadajacego doswiadczenie zawodowe zwigzane z gruntowna wiedza
z zakresu fizjologii i anatomii cztowieka®.

Wspolczesna fizjoterapia poszukuje metod optymalnych, niedaja-
cych skutkéw ubocznych, lecz skutecznie usuwajacych bol oraz zwigk-
szajacych miejscows i ogolng witalizacje. Taka metoda fizykalna jest
terapia energotonowa, zwana rowniez terapiag wysokotonowa. Jest to
metoda bazujaca na wysokich czestotliwosciach zmiennego pradu
elektrycznego w zakresie od 4096 Hz do 32 768 Hz. Dzigki wysokiej
czestotliwosci dzialanie pradu odbywa si¢ na poziomie komérkowym.

* A.Kwolek, Fizjoterapia w rehabilitacji neurologicznej (neurorehabilitacji): stwardnienie

rozsiane, [w:] tenze (red.), Fizjoterapia w neurologii i neurochirurgii, Wydawnictwo
Lekarskie PZWL, Warszawa 2014, s. 288-290.
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Ma to istotne znaczenie w walce z permanentnym stanem zapalnym
i stresem oksydacyjnym u pacjentéw z chorobami uposledzajacymi
prawidlowe funkcjonowanie narzadu ruchu, a wiec metoda ta moze
by¢ stosowana réwniez w przebiegu SM. Terapia energotonowa wyko-
rzystuje do celéw leczniczych fakt, Ze zmianom bioelektrycznym w ko-
morkach towarzysza takze zmiany biochemiczne i termiczne. Celem
terapii jest bezposrednie dzialanie na metabolizm komérkowy. Pod-
wyzszenie potencjatu energetycznego komorki oraz oscylacja struktur
komorkowych prowadza do normalizacji metabolizmu. Amplituda
i czgstotliwo$¢ pradu modulowane sg réwnoczesnie. Im wyzsza czgsto-
tliwos¢, tym wiecej energii mozemy wprowadzi¢ do komoérki. Oscylacja
struktur komoérkowych prowadzi do lepszego transportu mediatoréw
boélu i zapalenia, poprawienia transportu czynnikéw odzywczych oraz
eliminacji szkodliwych produktéw przemiany materii na poziomie ko-
moérkowym. Powoduje to usprawnienie fagocytozy oraz zmniejszenie
bélu, normalizacje metabolizmu i komunikacji migdzykomoérkowej
oraz bardzo szybka likwidacje obrzekéw przez znaczne zwigkszenie
dyfuzji. Terapia energotonowa dziala przyczynowo na poziomie ko-
moérkowym, wyzwala dlugofalowy efekt analgetyczny, posiada nie-
wielkg liczbe przeciwwskazan, poprawia ogdlng wydolnos¢ pacjenta,
przyspiesza kompleksowy proces fizjoterapeutyczny w SM, a po zabie-
gu nie wystepuje rumien galwaniczny. Terapia wysokotonowa wptywa
na poprawe zakresu ruchomosci czynnej i biernej w stawach konczyn
dolnych i gérnych, zwigkszenie koordynacji ruchowej, obnizenie na-
piecia spastycznego migséni szkieletowych oraz na zwigkszenie ogdlnej
wydolnosci u pacjenta’.

Zabieg terapii energotonowej na cale cialo, tzw. ogélna witalizacja,
jest wykonywany u pacjentéw chorych na SM w okresie remisji rzutu.
Podczas zabiegu pacjent znajduje si¢ w lezeniu przodem lub w lezeniu
tytem, a pie¢ gumowych elektrod o wymiarach 7 x 12 cm jest zwilza-
ne sprayem nawilzajagcym. Pod kazda podeszwowa czgscig stopy oraz
od strony wewnetrznej obu przedramion i na guzowatosci zewnetrz-
nej kosci potylicznej elektrody sa przymocowane elastyczng tasma.
Sa one podlaczone do jednego z czterech kanaléw; nie jest istotne,
ktory kanat jest uzywany. Preferowane jest, aby czarne wtyczki byly

> P. Wrdbel, A. Wrébel, M. Curylo, J. Witko$, S. Koziol, R. Jonak, A. Opuchlik, Wyko-
rzystanie prgdéw dwukierunkowych sredniej czestotliwosci o ksztalcie sinusoidalnym we
wspolczesnej fizjoterapii, [w:] T. Pop (red.), Rehabilitacja 2016, Bonus Liber - Wydaw-
nictwo i Drukarnia Diecezji Rzeszowskiej, Rzeszéw 2017, s. 260-276.
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podlaczone do elektrod na podeszwowej czesci stop a biale do elek-
trod na przedramionach i glowie. W takim ulozeniu elektrod ener-
gia przeplywa od przedramion do stép, dzieki czemu pobudzane s3
komorki calego ciata. Wybrana zostaje funkcja SimulFAM'i. Na po-
czatku maksymalne natezenie pradu tolerowane przez pacjenta jest
regulowane na nizszych czestotliwosciach 4096 Hz, a pacjent odczuwa
lekkie, nieznaczne mrowienie, ktére powinno by¢ przyjemne. Po kilku
sekundach przyzwyczaja si¢ on do natezenia pradu, wigc intensywnosé
moze by¢ zwiekszona, poniewaz im wiecej energii dostarczymy do cia-
ta, tym lepszy bedzie efekt terapeutyczny. Nastepnie ustawiamy nate-
zenie pradu dla $rednich czestotliwosci, tzn. 16 384 Hz, do momen-
tu, gdy uczucie mrowienia jest wyczuwalne przez pacjenta. Spektrum
czestotliwosdci przechodzi automatycznie od 16 384 Hz do 32 768 Hz
w ¢wier¢tonowych krokach, nastepnie zmniejsza si¢ od 32 768 Hz do
4096 Hz i wzrasta ponownie do 32 768 Hz. Kazdy cykl trwa 144 sekun-
dy. Po 60 minutach trwania zabiegu natezenie pradu automatycznie
jest zmniejszane do zera. Istnieje rowniez mozliwo$¢ redukowania na-
tezenia pradu manualnie. Punkt czasowy moze zosta¢ okreslony indy-
widualnie przez terapeute. Konieczne jest wykonanie serii przecigtnie
10 zabiegdw, najlepiej 3 sesje na tydzien (co drugi dzien), jednak naj-
lepsze rezultaty mozna uzyskac stosujac zabiegi codziennie®.

Inng metoda leczenia fizykalnego u pacjentow z SM jest zastosowa-
nie ekstremalnego zimna, ktdre jest czynnikiem stymulujacym, gdyz
wykorzystywany jest efekt odruchowej zwigkszonej perfuzji schlo-
dzonych miejsc, na skutek ktérej powstaje dlugotrwale i czynne prze-
krwienie tkanek objetych procesem chorobowym. Terapia zimnem
odnosi si¢ do terapeutycznego zastosowania lokalnego lub ogélnego
chlodzenia ciala — powstaje transfer ciepla z tkanek ciata, w wyniku
czego obniza sie ich temperatura. Szczegdlne miejsce w procesie fi-
zjoterapii pacjentow z SM zajmuje krioterapia ogélnoustrojowa, tzw.
kriokomora, wywolujaca nastepujace reakcje organizmu na skrajnie
niskie temperatury:

- hormonalng - wzrost stezenia ACTH, kortyzonu oraz testosteronu

u mMeEZCzyzn;

- krazeniowg - skurcz naczyn krwiono$nych, a nastepnie ich roz-
kurcz i silne przekrwienie (bez wigkszego wptywu na RR i HR);

¢ P.Wrdbel, R. Trabka, B. Niedzwiedzka, High-tone power therapy in the treatment of low
back pain, ,,Fizjoterapia Polska” 3(2), 2003, s. 205-209.
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- nerwowo-mig$niowg — spadek napiecia mig$niowego, zwolnienie
przewodnictwa nerwowego, wptyw na plytke motoryczng i moto-
neurony;

- odporno$ciowg — wzrost odpornosci humoralnej i komorkowej;

- przeciwbdlowa - polaczenie dzialania endorfiny, jako czynnika
usmierzajacego bol i euforyzujacego, oraz mechanizmu bramki
kontrolnej, selekcjonujacego bodzce dochodzace do OUN”.

Po zakonczeniu zabiegu krioterapii ogélnoustrojowej pacjenci uda-
ja si¢ na sale kinezyterapii celem przeprowadzenia kroétkiego progra-
mu ruchowego®.

U pacjentéw z SM szczegdlng uwage nalezy zwraca¢ na indywidual-
na wydolnos¢, poniewaz niedopuszczalne jest przemeczenie. Zaleca sig
stosowanie zabiegdw kinezyterapeutycznych w tagodnej formie. Przy-
ktadowym postepowaniem moze by¢ zastosowanie zestawu ¢wiczen
réwnowaznych, ktére nie stanowig jednolitej grupy, gdyz posiadaja
pewne elementy ¢wiczen koordynacyjnych i ¢wiczen orientacji prze-
strzennej wynikajace ze wspolnego podloza anatomicznego i fizjolo-
gicznego. Ruchy skoordynowane s3 mozliwe w warunkach zachowania
réwnowagi ciala, natomiast ich zaburzenie jest powodem dyskoordy-
nacji (inkoordynacji). Objawia si¢ ona tym, ze badana osoba zamiast
plynnej i rytmicznej czynnosci wykonuje ruch bez zachowania skla-
dowych koordynacji, ktérymi sa: czucie kinestetyczne, koncentracja
uwagi, plynno$¢ i rytmicznos¢ ruchu. Wéwczas, u pacjentéw z SM
przy zaburzeniach koordynacji nerwowo-mig$niowej, zaleca sie zasto-
sowanie ¢wiczen koordynacyjnych. Koordynacjg dziatania mie$ni na-
zywa si¢ zdolnos$¢ wspoétdziatania z innymi mie$niami z odpowiednia
sitg i w odpowiednim czasie.

W zaleznosci od stopnia dyskoordynacji ¢wiczenia majace wpltyw
na koordynacje wykonuje si¢ w pozycjach lezacej i siedzacej, a w kon-
cowym etapie rdwniez w pozycji stojacej. Nalezy rozpoczyna¢ od ru-
chéw w duzych stawach, a nastepnie stopniowo wprowadzaé ¢wiczenia
w matlych stawach. Zmiana tempa ¢wiczen: szybkosci wykonywania
ruchéw i rozpoczynanie ¢wiczen na sygnal, stanowi poszczegoélne

7 A.Lubkowska, A. Radecka, A. Knyszynska, J. Luczak, Effect of whole-body cryotherapy
treatments on the functional state of patients with MS (multiple sclerosis) in a Timed
25-Foot Walk Test and Hand Grip Strength Test, ,Pomeranian Journal of Life Sciences”
65(4), 2019, s. 46-49, https://doi.org/0.21164/pomjlifesci.633.

Z. Zagrobelny, Lecznicze zastosowanie zimna, [w:] tenze (red.), Krioterapia miejscowa
i ogélnoustrojowa, Urban & Partner, Wroclaw [cop. 2003], s. 5-15.
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etapy ich prowadzenia. Efektem konicowym sg ruchy, w ktérych koor-
dynacja nerwowo-migéniowa powoduje tworzenie adekwatnych form
ruchu przy jednoczesnym opanowaniu czynnosci licznych, drobnych
stawow. Dochodzi wiec do automatyzméw ruchowych wywotanych
przez prawidtowe oddziatywanie engraméw OUN.

Réwnowaga ciala u pacjentéw z SM zalezy z jednej strony od pod-
parcia i stabilizacji odpowiednich odcinkéw ciala, czyli elementéw
biomechanicznych, a z drugiej strony od sprawnosci i aktywnosci mig-
$ni oraz ukladu nerwowego. Nie nalezy myli¢ takich poje¢ jak: zabu-
rzenie, zakldcenie i zachwianie réwnowagi, z pojeciem utraty réwno-
wagi bedacej skutkiem tych zjawisk. Cwiczenia réwnowazne ksztaltuja
i doskonalg koordynacje mie$niowa. Gdy maja one charakter odru-
chéw lub reakeji obronnych (utylitarnych), chodzi o wyrobienie takich
umiejetnosci lub reakcji, ktére wystepuja w przypadku gwaltownego
zachwiania réwnowagi, jak np. nagle zatrzymanie tramwaju lub po-
tkniecie. W tych zdarzeniach nast¢puje kompensacyjne przemiesz-
czanie sie gtowy i tulowia, wykrok lub wypad konczyn dolnych badz
wyprost koficzyn gérnych.

Z ¢wiczeniami réwnowaznymi w kinezyterapii wiaze sie row-
niez umiejetnos¢ bezpiecznego padania. Prowadzac takie ¢wiczenia
wsrdd osob z SM, pamietac nalezy o zasadzie stopniowania trudnosci
iich dostosowaniu do mozliwosci chorego. Wazna role odgrywa ase-
kuracja ¢wiczacego. Nalezy réwniez zwroci¢ uwage na rGwnomierny
oddech, gdyz trudne pozycje rGwnowazne powoduja wstrzymanie
lub zatrzymanie oddechu. Przyklady ¢wiczen dla pacjentow z SM
w réznych sytuacjach, w ktérych wystepuje specyficzne zakldcenie
ich zachowania, to: zachwianie rownowagi statycznej w czasie wyko-
nywania ruchéw precyzyjnych w pozycji statycznej (np. wykrecanie
zarowki, sieganie po ksiazke na polce), zaburzenie réwnowagi dyna-
micznej wywotane zmianami struktury podloza (np. poruszanie si¢
w tramwaju), zakldcenie rownowagi chwiejnej i ruchéw obrotowych
wywolane przechytem podstawy podparcia (np. ptywanie kajakiem,
przechylanie si¢ na krzegle).

W procesie kompleksowej fizjoterapii pacjentéw z SM nie powinno
zabrakna¢ ¢wiczen relaksacyjnych. Wplywaja one na zmniejszenie sta-
nu napiecia somatopsychicznego organizmu czlowieka.

W ¢wiczeniach rozluzniajacych przez wykonywanie okreslo-
nych ruchéw lub odpowiednie ulozenie ciata uzyskuje si¢ ogdlne lub
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miejscowe rozluznienie. Ich celem jest nauka kontrolowanego i $wia-
domego napiecia migéni oraz uzyskanie umiejetnosci zmniejszania
tego napiecia. Prowadzi si¢ je przed rozpoczeciem i w czasie stosowa-
nia ¢wiczen leczniczych, poniewaz rozluznienie mieéni czesto powo-
duje zmniejszenie odczu¢ bélowych. Rozrdznia sie rozluznienie ogdl-
ne i miejscowe.

Rozluznieniu ogélnemu sprzyja odpowiednia pozycja wyjsciowa,
ktéra powinna przede wszystkim zapewni¢ poczucie wygody. Jest to
np. lezenie tylem z podparciem stdp, kolan, tutowia i glowy. Podparcie
pod kolanami znosi napiecie migéni tylnej strony uda, a miednica usta-
wia sie w tylowygieciu. W pozycji potlezaco-potsiedzacej oddychanie
torem piersiowym jest tatwiejsze, gdyz wystepuje mniejsze obciazenie
plecéw, natomiast ruch przepony jest utrudniony przez ucisk opada-
jacych trzewi. Pozycja w lezeniu przodem (glowa odchylona w bok
na malej poduszce, druga poduszka pod biodrem, trzecia poduszka
unosi podudzia, tak zeby stopa, a gléwnie paluch nie dotykal podio-
za) sprzyja ogolnemu rozluznieniu migséni tulowia. Pozycja w lezeniu
na prawym boku, pozycja pelnego podwieszenia i oscylacja przez za-
stosowanie poduszek ze sprezynami dziala réwniez odcigzajaco i roz-
luzniajgco na migénie calego ciala. Przed przystgpieniem do ¢wiczen
rozluznienia miejscowego nalezy chorego nauczy¢ rozkurczu mig-
$ni, co mozna osiagna¢ przez pokazanie réznicy pomiedzy skurczem
a rozkurczem. Po skurczu migsien rozluznia si¢ tatwiej. W nastepnym
etapie uczy si¢ rozluzniania bez uprzedniego skurczu mig$nia. Miej-
scowemu rozluznieniu sprzyjaja podwieszenia konczyn, rytmiczne
ruchy bierne i czynne. Znaczne rozluznienie ogoélne badz miejscowe
osiaga sie w srodowisku wodnym. Rozluzniajace zmiany w organizmie
sa wywolane przez uklad parasympatyczny. Z kolei uktad sympatyczny
przygotowuje organizm do obciazenia i pracy. Dzialanie metod rozluz-
niajacych ukazuje nam redukcje aktywnosci sympatycznej i pobudze-
nie komponentu parasympatycznego.

W procesie kompleksowej fizjoterapii pacjentéw z SM powinno si¢
uwzgledni¢ zastosowanie metod specjalnych, takich jak metoda PNF
(proprioceptive neuromuscular facilitation). Koncepcja tej metody po-
wstala w pierwszej polowie XX wieku w ,,Kalifornii dzigki wspotpracy
neurofizjologa — dr. Hermana Kabata i fizjoterapeutki - Maggie Knott.
Tworcy metody zauwazyli, Ze ruchy wykonywane w Zyciu codzien-
nym nie odbywaja si¢ w jednej plaszczyznie anatomicznej, lecz maja
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charakter ztozony. Ruchy te przebiegaja trdjplaszczyznowo, wzdiuz
skosnych osi ruchu [...] dzieki czemu stwarzaja mozliwos¢ zaktywi-
zowania najwigkszej liczby migéni przydatnych do wykonania okreslo-
nej czynnosci [...]. PNF wykorzystuje ztozone wzorce ruchowe, ktére
s3 automatycznie wykonywane przez cztowieka w czasie calego zycia.
Dokladnie opracowano i wyrdézniono wzorce dla fopatki, miednicy,
konczyny gérnej, dolnej, tutowia i gtowy”. Wszystkie wzorce majg swo-
ja nazwe, odzwierciedlajaca kierunek ruchu. ,,PNF dzieki réznorodno-
$ci stosowanych technik i wzorcéw ruchowych pozwala na indywidu-
alng prace z pacjentem [ze stwardnieniem rozsianym], uwzgledniajaca
stadium choroby, stan funkcjonalny oraz potrzeby pacjenta. Dzieki
polaczeniu poszczegolnych ruchéw w jednag calos¢ (ruch globalny)
aktywowane jest cale cialo chorego. W zaleznosci od potrzeb pacjen-
ta, wykorzystuje si¢ techniki uczace ruchu i koordynacji, stabilizujace,
rozluzniajace, mobilizujace, przeciwbodlowe i inne, a takze program
¢wiczen funkcjonalnych na materacu, nauke chodzenia, funkeji oddy-
chania, polykania i méwienia™ szczegdlnie istotne w procesie fizjote-
rapii pacjenta z SM™.

2.2. Zaopatrzenie ortopedyczne i rehabilitacyjne

Waznym aspektem rehabilitacji w SM jest stosowanie zaopatrzenia or-
topedycznego i rehabilitacyjnego. W przypadku zaburzen funkcji ru-
chowych ortezy stajg si¢ jednym z elementéw kompensacji zaburzen
funkcjonalnych ze strony ukltadu nerwowego, spelniajac cztery zasad-
nicze funkgje: stabilizacji, korekty ulozenia, odcigzenia i wspomagania
badz zastepowania funkcji. W niedowladach konczyny gornej dazy sie
do tzw. ulozenia posredniego. Pozycja funkcjonalna jest najbardziej
optymalnym ustawieniem w czasie wykonywania czynnosci zwigza-
nych z chwytaniem, jednak w przypadku, kiedy konieczna jest rotacja
wewnetrzna konczyny przy wykonywaniu czynnosci dosiebnych, ta-
kich jak ubieranie si¢, czynnosci pielegnacyjne czy zapinanie guzikow,

® E. Mirek, Metoda PNF, mp.pl, 22.10.2015, www.mp.pl/pacjent/rehabilitacja/
fizjoterapia/metody-specjalne/121650,metoda-pnf [dostep: 19.06.2023].

A. Lizak, Proprioceptywna stymulacja receptorow, [w:] A. Kwolek (red.), Rehabilitacja
medyczna, t. 1: Podstawowa wiedza o rehabilitacji, podstawy anatomiczne i fizjologicz-
ne fizjoterapii i rehabilitacji medycznej, ocena kliniczna i funkcjonalna poszczegolnych
uktadow, metody terapeutyczne w rehabilitacji, Urban & Partner, Wroctaw [cop. 2003],
s. 387-395.
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pozycja ta nie jest najdogodniejsza. Kwestie te sg istotne przy dobie-
raniu rodzaju ortezy, gdy konieczne jest zaproponowanie pacjentowi
rozwigzania kompromisowego. Dynamiczne ortezy reki pozwalaja na
wspomaganie ruchdw zginania lub prostowania w stawach $rédrecz-
no-paliczkowych i migdzypaliczkowych. Stosuje sie je w leczeniu za-
chowawczym przykurczéw réznego pochodzenia, w niedostateczne;j
sile mig$niowej i innych zaburzeniach''.

Zaawansowane zmiany w SM moga by¢ leczone iniekcjami z tok-
syny botulinowej lub zabiegami operacyjnymi'?. Przyjmuje sie, ze
toksyna botulinowa nie leczy przyczyny choroby, lecz dziata hamu-
jaco na jej objawy. Stosowanie toksyny jest stosunkowo bezpieczne®.
Toksyna botulinowa daje mozliwo$¢ skutecznego kontrolowania obja-
wow chordb neurologicznych, w tym SM, na ktoére wspotczesna medy-
cyna nie ma skutecznego lekarstwa przyczynowego. Toksyna pozwala
pacjentom na wzglednie szybki powré6t do normalnego funkcjonowa-
nia w zyciu codziennym oraz znacznie podnosi komfort zycia'.

Kompleksowy proces postepowania fizjoterapeutycznego u pa-
cjentéw z SM nalezy prowadzi¢ w sposéb ciagly z zachowaniem od-
powiedniego dawkowania obcigzenia organizmu przez dobdr specja-
listycznych zabiegéw z zakresu medycyny fizykalnej i kinezyterapii.
Ma to ogromne znaczenie prewencyjne w zakresie utrzymania prawi-
dfowych zakreséw ruchomosci w stawach konczyn dolnych i gérnych
oraz w poszczegdlnych odcinkach kregostupa. Kompleksowy proces
postepowania fizjoterapeutycznego u pacjentéw z SM dotyczy réwniez
zapobiegania atrofii mie$ni szkieletowych i zachowania oraz poprawy
koordynacji nerwowo-mie$niowe;j*.

' ]. Opara, Fizjoterapia w stwardnieniu rozsianym, Wydawnictwo AWEF, Katowice 2012,

s. 64-65.

A. Kwolek, J. Podgérska, J. Rykata, Nowe trendy w rehabilitacji oséb ze stwardnieniem

rozsianym, ,Postepy Rehabilitacji” 27(2), 2013, s. 47-49, https://doi.org/10.2478/

rehab-2014-0013.

M. Bodzioch, Toksyna botulinowa w leczeniu stwardnienia rozsianego, ,Medycyna

Praktyczna. Neurolologia” 1, 2019, s. 54-58.

J. Zaborski, Zaburzenia napiecia migsniowego w stwardnieniu rozsianym, [w:] J. Opara

(red.), Problemy rehabilitacji w stwardnieniu rozsianym, Wydawnictwo AWF, Katowice

2013, s. 127-134.

5 A. Kwolek, E. Wieliczko, M. Szydetko, K. Zajkiewicz, Zasady rehabilitacji w stwardnie-
niu rozsianym, ,Postepy Rehabilitacji” 18(3), 2004, s. 21.
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2.3. Bl w SM

Jeszcze pod koniec ubiegtego stulecia zaktadano, ze SM to choroba
niepowodujaca bolu. Wspélczesnie przyjmuje sig, ze przynajmniej 1/3
chorych doswiadcza bolu o réznym nasileniu. Moze pojawia¢ si¢ on
w krétkotrwalych atakach badz utrzymywac si¢ dtuzej; moze towarzy-
szy¢ codziennym czynno$ciom, bywa czesto niezwykle dokuczliwy,
diugotrwaly i jest opisywany przez pacjentéw jako tepy. U chorych
z SM okreslenie czgstosci wystepowania dolegliwo$ci bélowych nie
jest tatwym zadaniem. Publikowane badania wskazuja, ze czesto$¢ ta
dotyczy od 26 do 86% pacjentéw'®. Oprocz bélu pochodzenia stricte
neurologicznego notuje si¢ takze zespoty bélowe bedace wynikiem ob-
jawow ze strony narzadéw wewnetrznych, takich jak zapalenie peche-
rza moczowego czy zaburzenia jelitowe.

Odpowiednia diagnoza lekarska pozwala wykry¢ zrédlo dolegliwo-
$ci i je wyleczy¢, stosujac $rodki przeciwbodlowe, ktére, co oczywiste,
nie pozostajg bez wplywu na homeostaze organizmu. Nie mozna po-
ming¢ faktu, ze stosowana w przebiegu SM farmakologia moze row-
niez powodowa¢ niepozadane dzialania w postaci bolu. U pacjentow
otrzymujgcych interferon beta wystepuja bole glowy i inne objawy
grypopodobne, zwlaszcza w okresie pierwszych kilku miesigcy stoso-
wania leku. Pacjenci zazywajacy octan glatirameru zglaszaja uczucie
ucisku lub bélu w obrebie klatki piersiowe;j'’.

Skuteczna walka z bdélem powinna rozpoczaé si¢ od oceny jego
rodzaju i charakteru, a terapia powinna by¢ ukierunkowana na ni-
welowanie mechanizmu prowadzacego do jego powstania. Leczenie
wspomagajace, stosowane jednoczesnie z leczeniem farmakologicz-
nym, to przede wszystkim odpowiednio dobrany program fizjotera-
peutyczny, ktérego gtéwnym zadaniem jest zmniejszenie dolegliwo-
$ci bélowych i w konsekwencji trwale podniesienie poziomu jakosci
zycia, zaréwno w jego wymiarze subiektywnym, jak i obiektywnym.
Zmniejszenie dolegliwoéci bdlowych wplywa bezposrednio na po-
ziom codziennej aktywnosci, a takze optymalizuje funkcjonowanie

16

A. Przeklasa-Muszynska, Bol w stwardnieniu rozsianym, mp.pl, 19.06.2015,
https://www.mp.pl/bol/wytyczne/121338,bol-w-stwardnieniu-rozsianym [dostep:
16.06.2023].

Tamze.
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w rodzinie i spoleczenstwie'®. Oczywiste jest, ze indywidualne podej-
$cie do pacjenta w sytuacji SM jest optymalnie adekwatnym postepo-
waniem terapeutycznym w ramach stosowania wielokierunkowego
leczenia. Wskazuje si¢, ze indywidualnie dobierana farmakoterapia
powinna by¢ uzupelniona o formy leczenia wspomagajacego — gtow-
nie zabiegi rehabilitacyjne i techniki neuromodulacyjne, pozwalajace
zachowa¢ sprawno$¢ i zniwelowa¢ dolegliwo$ci bolowe. Ustalono, ze
u pacjentow z SM moze wystepowac wiecej niz jeden zesp6! bolu neu-
ropatycznego. Liczne badania wykazaly, Ze najczesciej sg to stale pie-
kace bole konczyn, neuralgia tréjdzielna i objaw Lhermitte’a, ktérych
przyczyna sg zmiany spowodowane procesami demielinizacyjnymi.
Jednym z najczesciej wystepujacych w przebiegu SM, a takze ob-
szernie scharakteryzowanych w literaturze przedmiotu objawdéw
bélowych, jest staty bol konczyn, zaliczany do grupy béléw neuro-
patycznych (dyzestezja konczyn). Definicja Migdzynarodowego To-
warzystwa Badania Bolu (International Association for the Study
od Pain, IASP) z 1994 roku uznaje bdl neuropatyczny za ,bolesne
doznania spowodowane uszkodzeniem danej czesci ukladu czucio-
wego obwodowego lub osrodkowych drég przewodzenia bélu, lub
obu tych skladowych™". Dyzestezja w SM objawia si¢ nieprawidto-
wym i nieprzyjemnym odczuciem pacjenta - jest to palacy, klujacy,
pulsujacy bdl konczyn, na ktéry chorzy uskarzajg si¢ gtownie nocg;
zdarza sig, Ze towarzysza mu zaburzenia odczuwania temperatury. Sza-
cuje sig, ze wystepuje on u okoto 12-28% o0s6b z SM. Pacjenci z posta-
cig choroby pierwotnie postepujacy i nawracajaca uskarzajg si¢ na nie-
go cze$ciej niz pacjenci z nawracajaca stabilng postacia SM. Omawiany
rodzaj bolu w duzym stopniu nasila niesprawnos¢, przy czym jego
patomechanizm nie jest do konca wyjasniony. Wskazuje si¢ na obec-
no$¢ zmian w piersiowym i szyjnym odcinku kregostupa w obrebie

'8 D.M. Ehde, T.L. Osborne, M.P. Jensen, Chronic pain in persons with multiple sclero-
sis, »Physical Medicine and Rehabilitation Clinics of North America” 16(2), 2005,
s. 503-512, https://doi.org/10.1016/j.pmr.2005.01.001; D. Michalski, S. Liebig, E. Tho-
mae, A. Hinz, ET. Bergh, Pain in patients with multiple sclerosis: a complex assessment
including quantitative and qualitative measurements provides for a disease-related biop-
sychosocial pain model, ,Journal of Pain Research” 4, 2011, s. 219-225, https://doi.
org/10.2147/JPR.S20309.

A. Czarnik, Prof. Wojciech Kozubski o diagnostyce réznicowej i leczeniu bélu neuro-
gennego, Termedia, 5.04.2022, https://www.termedia.pl/neurologia/Prof-Wojciech-
Kozubski-o-diagnostyce-roznicowej-i-leczeniu-bolu-neurogennego-,46468.html [do-
step: 16.06.2023].
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badania MRI, co prawdopodobnie wigze si¢ z upo$ledzeniem rdze-
niowej czgsci drég przewodzenia bolu. Zaangazowanie obwodowych
zakonczen nerwowych w powstawanie tych dolegliwosci w badaniu
elektroneurograficznym nie zostato udokumentowane. Pacjenci z SM
uskarzaja si¢ takze na ostry bdl korzeniowy polaczony z promienio-
waniem wzdhuz korzenia lub korzeni nerwéw rdzeniowych. Zrédlem
omawianego bolu sg liczne ogniska demielinizacyjne w rogu tylnym
rdzenia kregowego. Ostabienie sily miesniowej miesni szkieletowych
wedlug skali Lovetta, natezenie przykurczéw migéniowych i zjawisko
spastycznosci migéniowej sa bezposrednimi przyczynami probleméw
z mobilnoscia, co w konsekwencji wywoluje wtdrne zespoly bolu mig-
$niowo-szkieletowego dolnego odcinka kregostupa. Stosowanie terapii
farmakologicznej w SM, szczegélnie interferonu, moze powodowa¢
wystapienie polimialgii, skutkujacej bélami glowy. Polimialgia charak-
teryzuje si¢ bolesno$cia miesni obreczy biodrowej, barkowej, a takze
szyi i karku. Wystepuje tkliwo$¢ miesni przy ucisku, przy zachowaniu
ich prawidtowej sily. Zanik mig$ni wystepuje wtdrnie, w zaawansowa-
nej chorobie, objawiajac sie: zapaleniem stawdw, poranna sztywnoscia
bolesnych grup mieéni, ciastowatym obrzekiem dystalnych czedci kon-
czyn (rak i stop) z towarzyszacym stanem podgoraczkowym i goragczka,
a takze ogolnym zlym samopoczuciem. Przewlekle stosowanie stero-
idéw w SM moze doprowadzi¢ do zmian osteoporotycznych i powiktan
w postaci zlaman patologicznych. Zmniejszenie aktywnosci spowodo-
wane zespotami bélowymi predysponuje do wystgpienia osteoporozy,
a oslabienie sily miesniowej lub catkowita ich spastycznos¢ wplywa na
wystepowanie wad postawy. Nie sposdb poming¢ kwestii utraty elastycz-
nosci $ciegien prowadzacej bezposrednio do zesztywnien w stawach.

2.4. Zastosowanie neuromobolizacji w SM

Neuromobilizacja (terapia Butlera) jest forma chiropraktyki, ktdra
usprawnia ruchomos¢ i $lizg nerwéw wzgledem tkanek. Jest to jed-
nocze$nie forma terapii umozliwiajaca prace bezposrednio na tkance
nerwowej. Terapia ta ma na celu przywrdcenie prawidlowej neurome-
chaniki ukladu nerwowego przez jego adaptacj¢ do zmian przecigze-
niowych i normalizacje funkcji tkanki nerwowej. Przy zwigkszonym
napieciu mig$ni umiejscowionych w poblizu nerwu moze dojs¢ do
zaburzenia ukrwienia tkanki nerwowej, i w efekcie do zaburzenia jej
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ruchomodci, czyli dysfunkcji nerwu. Objawami tego stanu w przebie-
gu SM, a jednoczes$nie wskazaniami do zastosowania technik neuro-
mobilizacji, s3: zmniejszenie sily migéni, dolegliwosci bélowe, dysko-
patie, zaburzenia przewodnictwa nerwowego czy zaburzenia czucia
(parestezje, dyzestezje), a takze ograniczenie ruchomosci w stawach
i dretwienie konczyn®. Efektem omawianej terapii jest obnizenie od-
czucia bélowego, poprawa ukrwienia tkanki nerwowej, a takze ogoélne
obnizenie napiecia ukltadu wspdlczulnego. Dla optymalnego efektu
stosuje si¢ neuromobilliazacj¢ polaczong z farmakoterapia i zabiega-
mi fizjoterapeutycznymi. Zastosowanie technik neuromobilizacyjnych
powinno by¢ poprzedzone wnikliwym badaniem neurologicznym,
a w kolejnym kroku zastosowaniem testéw sprawdzajacych stopien
napiecia nerwu obwodowego na jego przebiegu. Do najczesciej stoso-
wanych testow zalicza sie:
- testy ULTT (Upper Limb Tension Tests) — testy okreslajace stopien
napiecia nerwéw konczyny gornej,
- testy LLNTT (Lower Limb Nerve Tension Tests) — grupa testow na-
piecia nerwow konczyny dolne;j.

Techniki neuromobilizacyjne moga by¢ wysoce efektywnym uzu-
pelnieniem terapii w zaburzeniach funkcjonowania uktadu nerwowe-
go, ze szczegolnym uwzglednieniem zespotéw uciskowych i uwieznie-
cia nerwow.

Przywrécenie ruchomosci stawdéw umozliwia zmniejszenie dole-
gliwosci bolowych pacjenta w przebiegu SM, a takze niejednokrotnie
przyspiesza regeneracje nerwu. Dzialania fizjoterapeutyczne takie jak
terapia wykorzystujaca czynniki fizyczne (elektrostymulacja, hydrote-
rapia, krioterapia, pole elektromagnetyczne) maja na celu fagodzenie
objawow boélowych, poprawe jakosci zycia przez wywotanie pozytyw-
nych przemian immunologicznych i podniesienie ogdlnej neuropla-
styczno$ci*. U chorych na SM rehabilitacja ruchowa w zasadzie opiera

Neural Mobilization: Treating Nerve-Related Musculoskeletal Conditions, ,,Journal of
Orthopaedic & Sports Physical Therapy” 47(9), 2017, s. 616, https://doi.org/10.2519/
jospt.2017.0509; A.E. Oskouei, G.A. Talebi, S.K. Shakouri, K. Ghabili, Effects of neu-
romobilization maneuver on clinical and electrophysiological measures of patients with
carpal tunnel syndrome, ,The Journal of Physic Therapy Science” 26(7), 2014, s. 1017-
1022, https://doi.org/10.1589/jpts.26.1017.

2 C.A. Sirbu, D.C. Thompson, EC. Plesa, T.M. Vasile, D.C. Jianu, M. Mitrica, D. Anghel,
C. Stefani, Neurorehabilitation in Multiple Sclerosis — A Review of Present Approaches
and Future Considerations, ,,Journal of Clinical Medicine” 11(23), 2022, 7003, https://
doi.org/10.3390/jcm11237003.
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sie na tym zjawisku. Uszkodzenia w obrebie OUN powstajace w prze-
biegu choroby moga by¢ niwelowane przez tworzenie nowych pota-
czen nerwowych, dajacych szanse na przywrécenie utraconych choro-
ba funkcji.

2.5. Wibroterapia w SM

Specyfika wibroterapii polega na wykorzystaniu bodzcéw mechanicz-
nych - wibracji w leczeniu réznego rodzaju dolegliwosci. Wibracje
czy oscylacje definiuje sie jako procesy, w trakcie ktérych odpowied-
nie parametry naprzemiennie rosng i maleja w danej jednostce czasu.
To drgania o stosunkowo malej amplitudzie (do kilku milimetréw)
i niskiej czestotliwosci (do okolo 100 Hz). Wibroterapia wpisuje si¢
w spektrum zabiegéw fizykoterapeutycznych, moze stanowi¢ czynnik
mobilizacyjny, wywolujac okreslone pozadane efekty, zaréwno ogoélne,
jak i miejscowe. Liczne badania wskazuja, Ze jest to terapia bezpieczna,
powszechnie akceptowana i stosowana w diagnostyce, leczeniu cho-
réb, rehabilitacji oraz medycynie sportowe;.

Podstawowg kwestig, ktéra pojawia si¢ w obrebie rozwazan nad
mozliwoscig stosowania terapii wibracyjnej w przebiegu SM, jest nie
tyle jej skutecznos¢, co bezpieczenstwo. Doniesienia na temat bezpie-
czenstwa i mozliwosci wielopoziomowego zastosowania WBV u cho-
rych, w tym réwniez pacjentéw w stanie krytycznym wentylowanych
mechanicznie, potwierdzaja, ze mozna jg bezpiecznie stosowac, na co
wskazuje wysoka punktacja w skali SOFA i SAPS-II**. Stosowanie tera-
pii wibracyjnej u pacjentéw z SM polega przede wszystkim na wywo-
taniu aktywacji mig$niowej we wczesnym okresie choroby, poza okre-
sami zaostrzenia si¢ objawdw jej rzutu. Pacjenci niebedgcy w stanie
uczestniczy¢ w innych formach aktywnej fizjoterapii z powodu utraty
sprawnosci neurologicznej, a wigc réwniez pacjenci z SM, powinni
mie¢ dostep do innych form fizjoterapii — wydaje si¢, ze WBV moze
by¢ skuteczng formg aktywacji migsniowej, uzupelnieniem ogdlnego
planu fizjoterapii i neuromobilizacji w przebiegu SM. WBV uznawa-
na jest bowiem za skuteczng opcje terapeutyczng stosowang juz na

2 T. Wollersheim, K. Haas, S. Wolf, K. Mai, C. Spies, E. Steinhagen-Thiessen, K.D. Wer-
necke, J. Spranger, S. Weber-Carstens, Whole-body vibration to prevent intensive care
unit-acquired weakness: Safety, feasibility, and metabolic response, ,Critical Care” 21(1),
2017, 9, https://doi.org/10.1186/513054-016-1576-y.
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poziomie oddziatu intensywnej terapii i moze by¢ kontynuowana, gdy
pacjent jest przytomny. Jej korzystny wpltyw we wczesnej fazie klinicz-
nej wykazano w badaniach klinicznych®. Wskazuje sie, ze WBV jest
w stanie zapobiec stratom czasu pomiedzy momentem unieruchomie-
nia pacjenta a podjeta aktywna fizjoterapia, a zastosowana wczesna
aktywacja migsni wywolana przez WBV moze wspomaga¢ powrdt
pacjenta do sprawnosci, stanowiac silny bodziec dla migéni szkiele-
towych, a takze prowadzac do fizjologicznej adaptacji wzrostu w mig-
$niach i kosciach*.

Wskazuje sie takze, ze terapia wibracyjna moze by¢ skuteczna w le-
czeniu sprawnosci motorycznej i niemotorycznej u pacjentéw z SM.
W zalezno$ci od stopnia niepelnosprawnosci i czasu trwania choroby
wspomaga pacjenta w zakresie funkcji rOwnowagi ciala oraz poprawia
jakos¢ i efektywnos¢ funkcji dynamicznej chodu®. Problem dysfunk-
cji mozdzku zwigzany z dysmetrig (zaburzeniami ruchéw nadgarstka)
wplywa u chorych na SM na zaburzenia doktadnosci ruchéw precy-
zyjnych. Brytyjski zespdt naukowcow zauwazyl, ze wibracje (125 Hz;

»  W.D. Schweickert, M.C. Pohlman, A.S. Pohlman, C. Nigos, A.]. Pawlik, C.L. Es-
brook, L. Spears, M. Miller, M. Franczyk, D. Deprizio, G.A. Schmidt, A. Bowman,
R. Barr, K.E. McCallister, J.B. Hall, J.P. Kress, Early physical and occupational therapy
in mechanically ventilated, critically ill patients: a randomised controlled trial, ,,Lan-
cet” 373(9678), 2009, s. 1874-1882, https://doi.org/10.1016/S0140-6736(09)60658-9;
PE. Morris, A. Goad, C. Thompson, K. Taylor, B. Harry, L. Passmore, A. Ross, L. An-
derson, S. Baker, M. Sanchez, L. Penley, A. Howard, L. Dixon, S. Leach, R. Small,
R.D. Hite, E. Haponik, Early intensive care unit mobility therapy in the treatment of
acute respiratory failure, ,Critical Care Medicine” 36(8), 2008, s. 2238-2243, https://
doi.org/10.1097/CCM.0b013e318180b90e; C. Burtin, B. Clerckx, C. Robbeets, P. Fer-
dinande, D. Langer, T. Troosters, G. Hermans, M. Decramer, R. Gosselink, Early exer-
cise in critically ill patients enhances short-term functional recovery, ,Critical Care Me-
dicine” 37(9), 2009, s. 2499-2505, https://doi.org/10.1097/CCM.0b013e3181a38937;
K. Stiller, Physiotherapy in intensive care: an updated systematic review, ,Chest” 144(3),
2013, s. 825-847, https://doi.org/10.1378/chest.12-2930.

# M. Cardinale, J. Leiper, J. Erskine, M. Milroy, S. Bell, The acute effects of different whole
body vibration amplitudes on the endocrine system of young healthy men: a prelimi-
nary study, ,Clinical Physiology and Functional Imaging” 26(6), 2006, s. 380-384,
https://doi.org/10.1111/j.1475-097X.2006.00706.x; G. Ceccarelli, L. Benedetti, D. Gal-
li, D. Pré, G. Silvani, N. Crosetto, G. Magenes, M.G. Cusella De Angelis, Low-ampli-
tude high frequency vibration down-regulates myostatin and atrogin-1 expression, two
components of the atrophy pathway in muscle cells, ,Journal of Tissue Engineering and
Regenerative Medicine” 8(5), 2014, s. 396-406, https://doi.org/10.1002/term.1533.

» Y. Zhang, P. Xu, Y. Deng, W. Duan, J. Cui, C. Ni, M. Wu, Effects of vibration training
on motor and non-motor symptoms for patients with multiple sclerosis: A systematic
review and meta-analysis, ,Frontiers In Aging Neuroscience” 14, 2022, https://doi.
org/10.3389/fnagi.2022.960328.
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0,75 mm) w postaci stymulacji skorno-mig¢$niowej i proprioceptywnej
poprawiajg dokladno$¢ ruchu w zaburzeniach precyzyjnosci ruchowe;j
towarzyszacej uszkodzeniom mdzdzku. Cytowane badania wskazuja,
ze zastosowanie stymulatorow wibracyjnych przeciwdziala skutkom
dysmetrii mézdzku zwigzanym m.in. z nadmierng ruchomoscia sta-
wu?’. W rehabilitacji w SM jednym z kluczowych zadan jest walka ze
spastyczno$cig mieéni i stawow. Wykazano, Ze stosowanie wibroterapii
miejscowej w polaczeniu z zastrzykami toksyny botulinowej obniza
spastyczno$¢ stawu kolanowego i skokowego, a takze podnosi spraw-
no$¢ ruchowsg u chorych z tej grupy”. Badania pokazuja ponadto, ze
systematyczne stosowanie ¢wiczen na platformie wibracyjnej w ra-
mach standardowej rehabilitacji efektywnie poprawia zdolnosci loko-
mocyjne chorych na SM*.

2.6. Studium przypadku

Pacjent zdiagnozowany w kierunku SM (posta¢ rzutowo-remisyjna)
Czas trwania choroby: 4 lata. Chory uskarza si¢ na bole kregostupa
w odcinku szyjnym oraz w odcinku ledzwiowym, ktdre zostaly wstep-
nie zdiagnozowane jako zespdt przeciazeniowy. Przyjmuje sie takze, ze
zglaszany bol oraz inne notowane objawy, takie jak parestezje, dyze-
stezje, bole korzeniowe konczyn gornych i dolnych, a takze niewielkie
zaburzenia ataktyczne chodu, sg zwigzane z przebiegiem SM.
Mezczyzna w wieku 34 lat, z zawodu kierowca, przed diagnozg pra-
cowal jako kierowca TIR-a na trasach miedzynarodowych. Po diagno-
zie, w efekcie nasilenia objawow, przebywal na zwolnieniu lekarskim.
Pacjent nie uskarzal si¢ na inng chorobe przewlekla, nie przecho-
dzil operacji, w wywiadzie rodzinnym nie odnotowano genetycznej
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predyspozycji w kierunku SM. Mezczyzna pit okazjonalnie alko-
hol i od 10 lat palit papierosy, jednak w momencie diagnozy rzucit
naldg i zupelnie odstawil alkohol. Pacjent zonaty, ma dwoje zdrowych
dzieci. Prowadzil siedzacy tryb zycia, podejmowal niewielkg aktyw-
nos¢ fizyczng. Dolegliwosci rozpoczely si¢ w 2019 roku; chory byt ho-
spitalizowany na oddziale neurologicznym, poniewaz odczuwatl bol,
zaburzenia czucia i dretwienie konczyn gérnej lewej oraz dolnej lewej,
ktorym towarzyszyty zawroty glowy, mrowienia, oslabienie, zmecze-
nie i zte samopoczucie. Z czasem pojawily sie réwniez dotkliwe bole
kregostupa szyjnego, uczucie sztywnosci, postepujace ograniczenie
ruchomosci oraz odczuwalny spadek sity konczyn gérnych i dolnych.

2.6.1. Historia choroby

Badanie MRI wykazalo poglebienie fizjologicznej lordozy kregostu-
pa w odcinku szyjnym oraz cechy niewielkiej skoliozy jednotukowe;.
Grubos¢ i wysoko$¢ trzondéw poszczegolnych kregéw w odcinku szyj-
nym prawidlowa. Dyskopatia 3 mm na poziomie C5-C6 w kierun-
ku kanatu kregowego oraz 2 mm na poziomie C6-C7. Dehydratacja
krazkow miedzykregowych na poziomach C5-C6 oraz C6-C7. Sygnal
tarczy miedzykregowych w odcinku szyjnym w normie. Zauwazalne
zmiany zwyrodnieniowe w stawach miedzykregowych na poziomach
C5-C6 oraz C6-C7. Niewielkie zmiany ogniskowe w odcinku szyjnym
kregostupa. Zauwazono cechy wskazujace na patologiczne wzmocnie-
nie sygnaltu pokontrastowego. Struktury kostne bez zmian. W odcinku
szyjnym wymiar strzalkowy kostnych ograniczen kanatlu kregowego
wynosi 10 mm, tj. w granicach normy. W rdzeniu kregowym widoczne
drobne ognisko 1,1 x 1,3 mm o podwyzszonym sygnale, zauwazalna
demielinizacja bez wzmocnienia pokontrastowego.

Pacjent w sierpniu 2021 roku odbyt rehabilitacje¢ na oddziale dzien-
nym, nastepnie zostal skierowany na rehabilitacje ambulatoryjng. Po
zastosowaniu postepowania fizjoterapeutycznego ukierunkowanego
na schorzenie nastgpilo zmniejszenie dolegliwosci bélowych odcinka
szyjnego kregostupa z nieznacznym promieniowaniem bolu do okoli-
cy miedzylopatkowej. Pozostalo jedynie sporadyczne dretwienie reki
prawej i koniczyny dolnej prawej oraz okresowe zawroty glowy. Stwier-
dzono nieznaczng bolesnos¢ uciskowy i opukowa wyrostkéw kolczy-
stych gérnego odcinka kregostupa piersiowego. Ruchy odcinka szyjne-
go i ledzwiowego kregostupa pelne, niebolesne. Sita mie$ni szyi, karku
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oraz brzucha, grzbietu i posladkéw wzrosta do 4 wedtug skali Lovetta.
Zauwazono nieznaczne obustronne przykurcze miesni kulszowo-gole-
niowych. Zmniejszylo si¢ napiecie w obreczy barkowe;.

2.6.2. Badanie podmiotowe

Pacjent zglaszal bole w odcinku szyjnym kregostupa obejmujace ob-
recze barkowe. Powodowalo to problem z ubieraniem sig, sigganiem
w gore; po przecigzeniu wystepowalo dretwienie jednej z dfoni, pod-
czas pisania cierpnigcie, dretwienie obu rak, szczegélnie w nocy; bol
oceniany wedlug skali VAS wynosit od 2 do 3 pkt, w ciagu dnia pacjent
nie zgtaszal dolegliwosci bélowych. Zgiecie boczne w prawo i rotacja
w lewo w odcinku szyjnym lekko ograniczone z niewielkim bélem, na-
tomiast wystepowalo znaczne ograniczenie wyprostu w odcinku szyj-
nym (glowa wysunieta w przod, barki w protrakcji). Wykonanie ele-
wacji, depresji, retrakeji i protrakeji fopatek wywotywato dolegliwosci
bélowe w odcinkach szyjnym i piersiowym kregostupa. Zakres ruchu
stawow barkowych pozostawal w normie, w prawym barku wystepo-
wal bél podczas odwodzenia i rotacji wewnetrznej, test Roosa dodatni.

Badanie odcinka ledzwiowego kregostupa: boél promieniowal do
prawego biodra, szczegélnie w okolicy posladkowej - utrudnione
zmiany pozycji podczas snu. Dolegliwo$ci pojawialy si¢ po bezruchu,
np. po godzinie siedzenia lub w wyniku spania. Pacjent w pozycji po-
chylonej z bélem.

Dodatni wynik testu Laseque’a wystepuje w trakcie zgiecia konczy-
ny dolnej do 80 stopni. Wystepuje przykurcz migéni kulszowo-gole-
niowych, w prawym biodrze pacjent odczuwa bol okresowy, a takze
podczas chodzenie. Po przecigzeniu wystepuje brak musu postoju ze
wzgledu na bol. Wchodzenie do wanny jest utrudnione. Po przebu-
dzeniu wystepuje bdl i tkliwos¢ kretarza wigkszego kosci udowej pra-
wej. Test dystrakcji prawostronny dodatni z zakresem ruchomosci
7-0-90/30-0-15/R(0) 30 - 0 - 30. BAl wystepuje przy kazdym
koncowym zakresie ruchu.

2.6.3. Opis funkcjonalnego stanu pacjenta

Wykonano badanie goniometryczne zakreséw ruchomosci stawow
konczyn gérnych i dolnych (tabela 3) oraz poszczegolnych odcinkow
kregostupa (tabela 4), poréwnujac otrzymane wyniki z fizjologicznymi
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normami. Zbadano réwniez site mig$niowa konczyn gérnych i dol-
nych wedtug skali Lovetta oraz wykonano funkcjonalne testy kliniczne
dotyczace oceny zaburzen funkcjonowania odcinkéw szyjnego i ledz-
wiowego kregostupa.

Tabela 3. Zakresy ruchomosci w stawach konczyn gérnych oraz
konczyn dolnych systemem SFRT w poréwnaniu z normami

zgodnymi z ISOM
Badany staw (obrecz) |Normy zakresu Zakres ruchomoéci |Zakres ruchomoéci
ruchomosci wg ISOM  |koniczyny prawej  |konczyny lewej
Obrecz barkowa S50-0-170 S$30-0-155 S50-0-130
F170-0-0 F140-0-0 F120-0-0
T30-0-135 T25-0-120 T20-0-110
R (F0) 60 - 0 — 70 R(F0)50 -0 -60 |R (F0)60 -0 60
R (F90) 90 - 0 - 80 R (F90) 80 - 0 - 60 |R (F90) 80 - 0 - 50
Staw fokciowy S0-0-150 S0-0-145 S0-0-140
R90-0-380 R80-0-70 R80-0-70
Staw promieniowo- |S50 -0 - 60 S$50-0-60 S50-0-60
-nadgarstkowy F20-0-30 F20-0-25 F20-0-35
Obrecz biodrowa S15-0-125 S15-0-125 S15-0-115
F45-0-25 F40-0-25 F40-0-20
R (S90) 45 — 0 — 45 R (S90) 35— 0 — 35 |R (S90) 30 — 0 — 30
R (S0) 45 - 0 — 40 R(S0)45-0-30 |R(S0)45 -0 - 40
Staw kolanowy S0-0-130 S0-0-130 S0-0-130
Staw skokowo- S$20-0-45 §15-0-35 $20-0-40
-goleniowy R20-0-40 R20-0-40 R20-0-40

Sita mig$niowa w badaniu mie$nia naramiennego oraz mig¢sni dwu-
glowego i trojglowego ramienia wyniosta 4 pkt, natomiast sifa mig-
$ni zginaczy i prostownikoéw nadgarstka oraz migs$ni dloni 3-3,5 pkt.
Sita mie$ni brzucha oraz grzbietu byta réwna 4 pkt. Sita migsniowa
w badaniu mie$ni posladkowych, grupy migsni kulszowo-goleniowe;j,
miesnia czworoglowego uda oraz migénia trojglowego tydki w skali
Lovetta wyniosta 4-4,5 pkt.

Test perkusyjny, polegajacy na opukiwaniu wyrostkéow kolczy-
stych odcinka szyjnego kregostupa, wykazal miejscowy bol w obrebie
wyrostka C5. Test kompresyjny nie wywotal dolegliwosci bolowych.
W celu ogélnej oceny ruchomosci kregostupa wykonano test palce-
podloga, w ktérym odlegtos¢ migdzy opuszkami palcéw a podloga wy-
niosta 20 cm. W trakcie testu Jacksona pacjent odczuwal bél podczas
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zginania gtowy do boku, natomiast ruchy bierne wywotywaly lekki,
lokalny dyskomfort. Z uwagi na brak objawéw pochodzenia korzenio-
wego wynik testu przemawial za bolem pochodzenia migsniowego.
Kolejnym testem potwierdzajacym zaburzenia miesniowe byt test dys-
trakcyjny, podczas ktérego pacjent ponownie odczuwat bol.

Na podstawie danych zamieszczonych w tabeli 3 mozna zauwazy¢
nieprawidlowosci dotyczace ruchomosci stawdw obreczy biodrowej -
pacjent posiadal ograniczone ruchy: zgiecia w plaszczyznie strzatko-
wej w koniczynie prawej (155 stopni) i w koniczynie lewej (130 stopni),
odwodzenia w plaszczyznie czotowej w koniczynie prawej (140 stopni)
i w konczynie lewej (120 stopni) oraz ruchy przywodzenia i odwodze-
nia w plaszczyznie horyzontalnej. Podczas wykonywania ruchu zgiecia
ramion w plaszczyznie strzatkowej pacjent skarzyl si¢ na bél w okoli-
cy kresy karkowej, natomiast przy wykonywaniu pozostatych dwdch
ruchow zwracal uwage na ograniczenie ruchomosci oraz dolegliwosci
bélowe w okolicy migsni klatki piersiowej. Ruchomos¢ pozostatych
stawow pozostawala w normie lub minimalnie od niej odbiegata.

Tabela 4. Zakresy ruchomosci w stawach poszczegoélnych odcinkdw
kregostupa wedlug systemu SFTR w poréwnaniu z normami
zgodnymi z ISOM

Nazwa odcinka kregostupa | Normy zakresu ruchomos$ci wg ISOM | Zakres ruchomo$ci
Odcinek szyjny C1-C7 S$40-0-40 $30-0-15
Odcinek szyjny C1-C7 F45-0-45 F40-0-35
R50-0-50 R30-0-35
Odcinek ledzwiowy L1-L5 S30-0-285 S10-0-70
F30-0-30 F20-0-15
R45-0-45 R40-0-40

Pomiary zakreséow ruchomosci w obrebie odcinka szyjnego kre-
gostupa wykazaly odchylenia od normy w plaszczyznie strzatkowej
w zakresie deficytu 10 stopni w trakcie ruchu wyprostu kregostupa
oraz 25 stopni w trakcie ruchu zgiecia kregostupa. W plaszczyznie
czolowej zaobserwowano deficyt 5 stopni w trakcie ruchu pochyla-
nia glowy w strone lewa oraz deficyt 10 stopni w trakcie ruchu po-
chylania gtowy w stron¢ prawa. Badanie ruchéw rotacyjnych w strone
lewa wykazalo odchylenia od normy w zakresie deficytu 20 stopni,
natomiast badanie ruchéw rotacyjnych w strone prawa wykazalo od-
chylenia od normy w zakresie deficytu 15 stopni. Pomiary zakreséw
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ruchomosci w obrebie odcinka ledzwiowego wykazaty odchylenia od
normy w plaszczyznie strzatkowej w zakresie deficytu 20 stopni ru-
chu wyprostu oraz 15 stopni w trakcie ruchu zgigcia. W plaszczyznie
czotowej zaobserwowano deficyt 10 stopni w trakcie ruchu pochylania
tulowia w strong lewg oraz deficyt 15 stopni w trakcie ruchu pochyla-
nia tutowia w strone prawa. Badanie ruchéw rotacyjnych w strone lewa
wykazalo odchylenia od normy w zakresie deficytu 10 stopni, tak samo
jak badanie ruchéw rotacyjnych w strone prawa (tabela 5).

Tabela 5. Zakresy ruchomosci poszczegoélnych odcinkdw kregostupa
za pomocg taSmy mierniczej w poréwnaniu z normami dla przedziatu
wiekowego 20-40 lat

Odcinek kregostupa oraz wykonywany Normy zakresu | Zakres ruchomosci
w nim ruch ruchomosci (cm) (cm)
Odcinek szyjny - zgiecie 2,5-3 1
Odcinek szyjny — wyprost 8,5 3
Odcinek szyjny - zgiecie boczne (lewo/prawo) 6,5 3/2,5
Odcinek szyjny - skret (lewo/prawo) 8,5 5/5
Odcinek piersiowy - zgiecie 2,5 2
Odcinek ledzwiowy - zgiecie 6 4
Odcinek ledZzwiowy — wyprost 8 2

Zakres ruchomosci kregostupa zostal zmierzony réwniez za pomo-
ca ta$my mierniczej. Badanie wykazato znaczne deficyty ruchomosci
odcinka szyjnego kregostupa w kazdej plaszczyznie oraz znaczne ogra-
niczenie zakresu ruchu wyprostu w odcinku ledzwiowym.

2.6.4. Program leczenia fizjoterapeutycznego

Program fizjoterapeutyczny zostal dostosowany do dysfunkeji stwier-
dzonych podczas badania funkcjonalnego pacjenta, ktérymi byly:
silne dolegliwosci bolowe kresy karkowej, nadmierne napigcie mie-
$niowe w okolicy odcinka szyjnego i ledzwiowego kregostupa, oslabie-
nie sity mie$niowej koniczyn dolnych oraz ogélny spadek wydolnosci
krazeniowo-oddechowe;j.

W momencie wystapienia ogolnej poprawy samopoczucia pacjen-
ta, wystarczajacej do podjecia dodatkowych aktywnosci fizycznych,
wprowadzono ¢wiczenia wzmacniajgce mig$nie konczyn i tulowia
oraz ¢wiczenia zwigkszajace 0golng wydolnos¢ organizmu, majac na
uwadze zapobieganie dolegliwosciom bélowym stawdéw. W przebiegu
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procesu fizjoterapeutycznego w zakresie postepowania ruchowego za-
stosowano ¢wiczenia w odcigzeniu konczyn dolnych w obrebie stawow
biodrowych i stawow kolanowych oraz ¢wiczenia samowspomagane
konczyn dolnych. Nastepnie wprowadzono elementy terapii ukie-
runkowane na wzmacnianie sity ostabionych mieéni szkieletowych.
W tym celu wykorzystano ¢wiczenia w odcigzeniu z oporem kon-
czyn dolnych w obrebie stawow biodrowych i stawéw kolanowych.
W trakcie postepowania zastosowano réwniez metode PNF: ¢wicze-
nia z pacjentem wykonywano trdjptaszczyznowo zgodnie z przyjetymi
normami, wzdluz sko$nych osi ruchu (diagonalnych), dzieki czemu
stworzono mozliwos$¢ zaktywizowania jak najwiekszej liczby migsni
szkieletowych przydatnych do wykonania okreslonej czynnosci. Pod-
stawowym celem terapii PNF jest pomoc w osiagnieciu najwyzszego
poziomu funkcjonalnego, dlatego terapeuta musi odnalez¢ funkcjo-
nalny problem przez dokonanie oceny pacjenta. Zastosowano ztozone
wzorce ruchowe, ktére sg automatycznie wykonywane przez cztowieka
w czasie calego zycia. Dokladnie opracowano i wyrdzniono wzorce dla
topatki, miednicy, konczyny gornej, dolnej, tutowia oraz glowy. W celu
wzmocnienia reakcji, ¢wiczenia prowadzono na obu konczynach (gor-
nych oraz dolnych) jednoczesnie - symetrycznie i naprzemiennie.
Zastosowano techniki: agonistyczne (pracowano z grupami miesni
wykonujacymi te sama czynnosc), rozluzniajgce, antagonistyczne (ak-
tywizowane byly naprzemiennie przeciwstawne grupy mie$niowe).
Wykorzystano takze techniki uczace ruchu i koordynacji, stabilizujace,
rozluzniajace, mobilizujace, przeciwbdlowe (patrz podrozdzial 2.3. Bdl
w SM), a takze program ¢wiczen funkcjonalnych na materacu, nauke
chodzenia, funkcji prawidlowego oddychania, potykania i méwienia.
U pacjenta wykorzystano nastepujacg kolejnosc¢ skurczéw migsénio-
wych w kazdym wzorcu:
- skurcz izotoniczny silnych sktadowych wzorca przeciwko submak-
symalnemu oporowi reki terapeuty;
- skurcz izometryczny silnych sktadowych wzorca przeciwko maksy-
malnemu oporowi reki terapeuty;
- skurcz izotoniczny stabych sktadowych wzorca przeciwko submak-
symalnemu oporowi reki terapeuty.
Kazdy wzorzec terapeuta konczyl 1-sekundowym maksymalnym
napieciem wszystkich grup miesniowych, ktére biorg udzial w ru-
chu. Przy sile mie$niowej w zakresie 1-2 pkt wedlug skali Lovetta
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zastosowano takze techniki szybkich odwroécen. Technika wykorzy-
stuje zjawisko zwrotnosci antagonistow, polegajace na uzyciu mak-
symalnego napiecia mieéni silniejszych, a nastepnie przejscie do
natychmiastowego skurczu mie$ni stabszych. Jej istotg jest szybkie
przechodzenie do zmiany kierunku. Podczas reedukacji ostabionych
miesni, zwlaszcza gdy ich sita jest bardzo mata (0 i 1 w skali Lovetta),
czgsto stosuje sie¢ dodatkowe sposoby ich pobudzania, oparte na sty-
mulacji ekstero- czy proprioceptywnej. Sposoby te, przez nasilenie
aferentacji, stuzg wzmacnianiu pobudzenia migs$ni, wpltywajac w ten
sposob na sile ich skurczu.

2.6.5. Postepowanie z zastosowaniem czynnikow fizykalnych

U pacjenta przeprowadzone zostaly zabiegi wibroterapii przy uzyciu
modulowego systemu, jakim jest RAM Vitberg+ (rehabilitacyjny apa-
rat masujacy). Urzadzenie sklada si¢ z trzech moduléw pracujacych
na bazie miejscowo wywotywanych wibracji oscylacyjno-cykloidal-
nych. Produkt zostal zarejestrowany jako wyréb medyczny klasy Ila,
certyfikowany wedlug Norm EN ISO 13485:2012. Zastosowano mo-
dutl kregostupa ledzwiowego. 20 minutowe zabiegi wykonywano co
drugi dzien przez okres 3 tygodni. Seri¢ zabiegéw poprzedzil wni-
kliwy wywiad dotyczacy mozliwych przeciwwskazan. Zastosowano
nastepujgce parametry:

- czestotliwo$¢ wyrazona w Hz, najczesciej od 0,5 Hz do 20 Hz;

- amplituda wyrazona w milimetrach od 0,01 do 5 mm;

- przyspieszenie wyrazone w m/s* od 0,01 do 10 m/s%

W przebiegu procesu fizjoterapeutycznego w zakresie postepowania
fizykalnego zastosowano takze prady typu TENS. Jest to przezskorna
elektryczna stymulacja nerwéw, stosowana do leczenia przewleklych
i ostrych zespoléw boélowych oraz zaburzen krazenia obwodowego,
stuzaca réwniez do prowadzenia elektrogimnastyki migsni szkieleto-
wych. Zastosowano impulsy prostokatne o charakterze dwufazowym -
symetrycznym. Wykorzystano slabsze impulsy o wigkszej czestotli-
wosci (100-200 Hz) - juz po kilku minutach zabiegu uzyskano efekt
przeciwbolowy, czyli analgezje, co pozwolilo na prowadzenie efektyw-
niejszej kinezyterapii (patrz podrozdzial 2.3. Bél w SM). Do zabiegéw
wykorzystano TENS tradycyjny wysokiej czestotliwosci o nastepujacej
charakterystyce:
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- czestotliwo$¢ pradu elektrycznego wysoka: 100-200 Hz,

- niskie nat¢zenie pradu elektrycznego: 20-30 mA,

- czas trwania impulsu: 50-100 mikrosekund,

- czas trwania zabiegu: 30 minut,

- elektrody umieszczono nad obszarem bélowym, a jesli nie byto to
mozliwe proksymalnie w stosunku do lokalizacji b6lu, nad nerwem
zaopatrujacym,

- pacjent najpierw odczuwal mrowienie, po czym nastepowalo
usmierzenie bolu.

2.6.6. Efekty realizacji fizjoterapeutycznego programu leczenia

U pacjenta stwierdzono wyrazng poprawe sily miesniowej, a takze
zwiekszenie zakreséw ruchomosci stawowej oraz wydolnosci fizycz-
nej. Bole stawow konczyn gornych i dolnych ulegly zniwelowaniu.
Natomiast dolegliwosci bdlowe ze strony szyjnego oraz ledzwiowego
odcinka kregostupa wystepuja sporadycznie i zwigzane sa z wyko-
nywaniem codziennych czynnosci. Testy funkcjonalne wykonywa-
ne byly bez dolegliwosci bolowych (testy ujemne); jedynie podczas
testu maksymalnej kompresji otworéw miedzykregowych pacjent
odczuwal niewielki, lokalny bél w okolicy wyrostkow sutkowatych,
co $wiadczy o dolegliwo$ciach natury mie$niowo-wiezadlowej bez
podtoza korzeniowego.

W tabeli 6 zostaly przedstawione wyniki pomiaréw ruchomosci
stawdw konczyn gérnych przed podjeciem terapii, ktérych ruchomos¢
znacznie odstawata od normy, oraz pomiary po przebytej rehabilitacji.
Wyniki poréwnano z przyjetymi normami fizjologicznymi.

W wyniku przeprowadzenia programu fizjoterapeutycznego zakres
ruchomo$ci w obrebie obreczy barkowej ulegt zdecydowanej poprawie,
mozna odnotowa¢ jedynie niewielkie odstgpstwa od normy. W kon-
cowym zakresie ruchu nie wystepuje juz bdl. Znaczaco poprawit si¢
réwniez zakres ruchomosci poszczegoélnych odcinkéw kregostupa, co
zostalo przedstawione w tabeli 7.
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Tabela 6. Poréwnanie wybranych zakreséw ruchomosci stawow
konczyn gérnych przed fizjoterapia i po fizjoterapii
Zakres, . Zakres, ' 7 akres Zakres
Normy ruchomosci | ruchomosci L. L.
Nazwa i i ruchomosci | ruchomosci
zakresu konczyny konczyny i i
badanego L . . konczyny konczyny
lementu ruchomosci gore gorme ornej prawej | gornej lewej
€ wg ISOM prawej przed | lewej przed & J ] 8 ,J ],,
. . . .| po fizjoterapii | po fizjoterapii
fizjoterapig | fizjoterapia
Obrecz |S50-0-170{S30-0-155[S50-0-130|{S50-0-165|S55-0-170
barkowa | F170-0-0 | F140-0-0 | F120-0-0 | F150-0-0 | F150-0-0
T30-0-135|T25-0-120{T20-0-110{T35-0-130|T20-0-135
R (F0) 60 - R (F0) 50 - R (F0) 60 - R (F0) 60 - R (F0) 60 -
0-70 0-60 0-60 0-70 0-70
R (F90) 90 - | R(F90)80 - | R(F90)80- | R(F90)90- | R (F90) 95 -
0-80 0 - 60 0-50 0-75 0-75

Tabela 7. Pomiary zakresu ruchomosci kregostupa za pomoca tasmy
mierniczej przed i po zastosowanej rehabilitacji

Normy zakresu | Zakres ruchomoéci| Zakres ruchomosci

Badany odcinek kregostupa ruchomosci | przed rehabilitacja | po rehabilitacji

(cm) (cm) (cm)
Odcinek szyjny - zgiecie 2,5-3 1 2
Odcinek szyjny — wyprost 8,5 4 7
Odcinek szyjny - zgigcie 6,5 2,5/2,5 5/5
boczne (lewo/prawo)
Odcinek szyjny - skret (lewo/ 8,5 4/5 6/7
prawo)
Odcinek piersiowy - zgiecie 2,5 2 2,5
Odcinek ledzwiowy - zgiecie 6 4 5
Odcinek ledzwiowy — wyprost 8 2 5

2.6.7. Rezultaty leczenia

Szedciotygodniowy plan rehabilitacyjny pacjenta z SM cze$ciowo
spowodowal osiggniecie kilku wytyczonych na jego poczatku celow.
Mozna stwierdzi¢, ze nie obserwuje sie juz przykurczéw migsniowych
w konczynach dolnych, uzyskano duza poprawe w zakresie mobilno-
$ci, zwiekszyta si¢ samodzielno$¢ w wykonywaniu codziennych czyn-
nosci (ubieranie si¢, jedzenie, poranna i wieczorna toaleta), nastgpila
poprawa w zakresie ogolnej sprawnosci fizycznej oraz zwigkszyla sie
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tolerancja na wysitek fizyczny, dzigki czemu pacjent nie jest zalezny
od o0séb trzecich, porusza si¢ swobodnie. Zwiekszyta sie takze sila
mie$niowa konczyn gérnych. Nie udato si¢ catkowicie wyeliminowaé
dolegliwosci bolowych, jednak nie zmuszajg juz one pacjenta do przyj-
mowania silnych lekéw przeciwbolowych i pozostawania w domu
podczas ataku silnego bdlu. Béle odcinka szyjnego oraz odcinka le-
dzwiowego kregostupa nie majg charakteru korzeniowego, a jedynie
charakter lokalny, co wskazuje na brak podloza konfliktu dyskowo-ko-
rzeniowego. Pacjent dostrzega dotychczasowe nieprawidlowe nawyki,
indywidualnie koryguje postawe ciata, utrzymuje prawidlowg pozycje
glowy i barkéw. Pozycja siedzaca, lezaca oraz chdéd ulegly poprawie
i nie powoduja wystepowania nadmiernego napiecia migsni. Zdecy-
dowana poprawa elastycznosci, ruchomosci kregostupa wptynela nie
tylko na zmniejszenie dolegliwosci bolowych, ale réwniez na korek-
cje postawy ciala. Przeprowadzono prébe harwardzka, ktéra wykazala
zdecydowang poprawe wydolnosci fizycznej oraz poprawe efektyw-
nosci pracy miesnia sercowego. Po zakonczeniu fizjoterapii pacjent
wprowadzit do czynnosci dnia codziennego spacery. Zdecydowat sig
tez podja¢ probe znalezienia pracy. Zwiekszenie aktywnosci fizycznej
przelozylo sie réwniez na powrét do aktywnego zycia spolecznego
oraz poprawe zdrowia psychicznego.

Rehabilitacja w SM jest bardzo ztozonym i skomplikowanym pro-
cesem. Do kazdego pacjenta nalezy podejs¢ w sposob indywidualny.
Dobry fizjoterapeuta wyczuwa nastrdj i sposéb myslenia chorego,
musi dotrze¢ do niego, aby zacheci¢ go do podjecia terapii, co bardzo
czesto na poczatku jest trudnym zadaniem.

Gléwnym problem, ktory wystepuje u kazdego chorego z SM, jest
zmeczenie, ktore mozna wyeliminowac za pomoca wysitku fizycznego,
czyli doprowadzajac pacjenta do przyjemnego wyczerpania. To bardzo
wazne, aby nie przemeczy¢, nie przegrza¢ organizmu. Nalezy zwrdci¢
uwage na mozliwosci chorego, aby w odpowiednim momencie prze-
rwaé ¢wiczenia. Kazde ciezsze zadania powinny by¢ przeplatane ¢wi-
czeniami oddechowymi, relaksacyjnymi lub rozluzniajacymi. Uspraw-
nianie ruchowe ma na celu poméc pacjentowi we wszelkich aspektach
zycia codziennego: w pracy, w spoleczenstwie, w rodzinie. Poprawa
ogolnej wydolnosci, koordynacji, pokonanie przeszkdd, z jakimi na co
dzien boryka sie chory, sprawiaja, ze pacjent na nowo odzyskuje checi
zaréwno do Zycia, jak i do walki z choroba.
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Jezeli chory bedzie zauwazal, ze miedzy nim a zdrowym cztowie-
kiem nie ma réznicy, ze potrafi np. w takim samym tempie przejs¢
okreslony dystans, to poprawi si¢ rowniez jego stan psychiczny. Dla-
tego fizjoterapeuta w pewnym sensie oddzialuje nie tylko na ciato,
ale rowniez na umysl pacjenta. Dzieki neuroplastycznosci ludzkie-
go mozgu istnieje szansa na przywrodcenie utraconych funkeji, co
daje duzo mozliwosci w aspekcie fizjoterapii, a tym samym poprawy
jakosci zycia.

W terapii SM wykorzystuje sie gléwnie:

- ¢wiczenia rozciagajace, dzieki ktorym przeciwdziala si¢ spastycz-
nosci, poprawia si¢ elastyczno$¢ migéni oraz zakres ruchu w danym
stawie;

- ¢wiczenia dynamiczne, ktore polepszajg sile miesniowa, poprawiaja
prace pompy miesniowo-naczyniowej, dzigki czemu tkanki sg le-
piej odzywione, a takze wplywaja na poprawe kondycji, wydolnosci
oraz odpornosci;

- ¢wiczenia oddechowe, ktére wpltywaja w gléwnej mierze na caly
uklad oddechowy, rozluzniajg oraz relaksujg, moga by¢ przerwami
pomiedzy innymi ¢wiczeniami;

- ¢wiczenia réwnowazne, ktére poprawiajg kontrole nad organi-
zmem, polepszaja stabilno$¢ podczas przemieszczania sig,

- ¢wiczenia koordynacyjne.

Ponadto stosuje sie¢ metody z dzialu kinezyterpii, takie jak:

- metoda PNF Kabat-Kaiser,

- metoda NDT Bobath,

Fizjoterapia wdrozona od momentu diagnozy pomaga w:

- poprawie sily mig$niowej,

- poprawie wytrzymalosci,

- obnizeniu spastycznodci,

- zapobieganiu bélom,

- poprawie lub utrzymaniu zakreséw ruchéw i elastycznosci
w stawie,

- przeciwdzialaniu takim objawom jak zaniki mie$ni badz
przykurcze,

- utrzymaniu dobrego samopoczucia,

- eliminowaniu uczucia zmeczenia,

- poprawie ogoélnej sprawnosci,

- utrzymaniu prawidlowej réwnowagi koordynacji ruchowe;j.
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Fizjoterapia, nalezy to podkresli¢, jest w stanie wplyna¢ na ciato
i umyst kazdego chorego, z kazdym stopniem niepelnosprawnosci
i z kazdym stopniem zaawansowania choroby. Powinna si¢ rozpo-
cza¢ wraz z otrzymaniem diagnozy.



ROZDZIAL 3
JAKOSC ZYCIA CHORYCH NA SM

Aleksandra Wrébel

Znawcy problematyki jakosci zycia, zaréwno w Polsce, jak i na $wie-
cie, coraz czeéciej podejmuja badania dotyczace omawianej kwestii
w odniesieniu do 0s6b z niepelnosprawnosciami rozumianymi bardzo
szeroko, poniewaz analizie poddawana jest niepelnoprawnos¢ bedaca
wynikiem nabytej choroby czy urazu, a takze ta uwarunkowana gene-
tycznie. Glownym celem wspomnianych badan jest okreslenie, w jaki
sposob i w jakim stopniu niepetnosprawno$¢ wptywa na poziom jako-
$ci zycia 0s6b chorych i ich szeroko pojetych srodowisk rodzinnych.
Poza tym badacze analizujg, jakie czynniki, poza dysfunkcjami, maja
lub moga mie¢ wptyw na poziom obiektywnie pojmowanej jakosci zy-
cia tych osdb, a takze na poziom subiektywnie pojmowanej tej sfery
funkcjonowania.

3.1. Uscislenie definicyjne

Jakos¢ zycia jest jednym z najczgsciej analizowanych zagadnien wspoét-
czesnej nauki. Konstrukt ten posiada charakter wielowymiarowy, jest
pojeciem zlozonym, otwartym, skrajnie niejednoznacznym, a jedno-
cze$nie bardzo istotnym dla egzystencji czlowieka'. Nie jest to rzeczy-
wisto$¢ bezposrednio obserwowalna, dlatego charakteryzuje ja prawie

! M. Wnuk, J.T. Marcinkowski, Jakos¢ zycia jako pojecie pluralistyczne o charakterze in-

terdyscyplinarnym, ,Problemy Higieny i Epidemiologii” 93(1), 2012, s. 21.
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nieograniczona dowolno$¢ interpretacyjna. Wieloznacznos$¢ zalozen
teoretycznych oraz definicyjnych powoduje koniecznos¢ wieloaspek-
towego ujecia tego problemu. Jako$¢ zycia stanowi przedmiot roz-
wazan wielu dyscyplin naukowych, a wéréd badaczy zajmujacych sie
tym zagadnieniem, nie ma zupelnej zgodnos$ci w kwestii zakresu i za-
stosowania tego pojecia. Definicje jakosci zycia nie sg jednak ze sobg
sprzeczne. Akcentujg poszczegolne aspekty zycia czlowieka i opierajg
sie na réznych zalozeniach, ale wszystkie sg proba odpowiedzi na py-
tania: jak zyje si¢ ludziom? jak oceniaja oni swoja rzeczywisto$c? i naj-
prosciej — czy sg oni szczgsliwi? Podnoszenie jakosci zycia czlowieka
na coraz wyzszy poziom jest celem, jaki stawia przed soba zaréwno
nauka, jak i wspolczesna polityka spoleczno-gospodarcza wielu, nawet
najbardziej rozwinietych, panstw.

Poczatkowo, w rozumieniu wylacznie potocznym, termin ,ja-
ko$¢ zycia® kojarzony byt z dobrostanem materialnym, oznaczaja-
cym zasobno$¢ portfela, komfortowy dom, wysoki standard zycia
oraz wszystko to, co zawiera si¢ w stowie ,mie¢”. Nastepnie zostal
on poszerzony o wartosci niematerialne, takie jak: dostep do eduka-
cji, szczedcie, wolnos¢ i zdrowie?. Jakos$¢ zycia ujmowana obiektyw-
nie to zespot warunkow zycia czlowieka: obiektywne atrybuty $wiata
przyrody, przedmiotéw i kultury oraz obiektywnie oceniane atrybu-
ty cztowieka zwigzane z poziomem zycia i pozycja spoteczng. Wsréd
tych wyznacznikéw miesci sie takze struktura organizmu cztowieka
i poziom funkcjonowania jego ukladéw biologicznych, czyli zdrowie.
Tradycyjne spojrzenie zachodniego sposobu myslenia zaktadato duali-
styczng koncepcje ciata i umystu. Wspolczesna nauka postrzega czto-
wieka jako niepodzielng calo$¢, postugujac si¢ biopsychospotecznym
modelem zdrowia, faczacym zdrowie fizyczne ze stanem umystu oraz
wplywem $wiata zewnetrznego. W zwiagzku z tym postrzegamy zdro-
wie jako dynamiczne, wielowymiarowe doswiadczenie, obejmujace fi-
zyczne, intelektualne, emocjonalne, duchowe, spoteczne i srodowisko-
we aspekty zycia, nazywajac je dobrostanem (wellnes)?. Z kolei jako$¢
zycia ujmowang subiektywnie okrela sig, ,,jako rezultat wewnetrznych
proceséw warto$ciowania réznych sfer zycia i zycia jako catosci. Jest

2 R. Kolman, Jakos¢ zycia na co dzieri. O umiejetnosci ksztattowania jakosci swego Zycia,

Oficyna Wydawnicza Osrodka Postgpu Organizacyjnego, Bydgoszcz 2002, s. 92.
P.G. Zimbardo, R.J. Gerrig, Psychologia i zycie, ttum. E. Czerniawska i in., red. wyd.
pol. M. Materska, wyd. 4, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2012, s. 546-547.
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to wiec kategoria poznawczo-przezyciowa (emocjonalna), a podmiot
jest najwazniejszym, jezeli nie jedynym zroédlem danych, na podstawie
ktérych wnioskuje si¢ o jego poziomie jakosci zycia™.

Za prekursora badan nad jako$cig Zycia powszechnie uwaza si¢ An-
gusa Campbella. Na poczatku lat 70. XX wieku, wraz z Philipem E. Co-
nversem i Willardem L. Rodgersem, stworzyl on program badawczy,
ktérego celem byt pomiar zadowolenia z zycia mieszkancow Stanow
Zjednoczonych. Do tej pory w tego typu badaniach szukano podstawo-
wych elementéw wchodzacych w sktad ogdlnie pojetego zadowolenia
z zycia oraz poszukiwano obiektywnych wyznacznikéw jakosci zycia.
Campbella interesowal subiektywnie postrzegany poziom zadowole-
nia ludzi, jakos¢ zycia spoleczenstwa, a nie pojedynczych osob. Celem
badacza byla ocena zmian dokonujacych si¢ w zyciu konkretnej grupy
ludzi. Twierdzil on, ze na jako$¢ zycia sklada si¢ stopien zaspokojenia
potrzeb w okreslonych dziedzinach zycia, takich jak: zycie rodzinne,
malzenstwo, zdrowie, znajomi, obowigzki domowe, praca zawodo-
wa, miejsce zamieszkania, czas wolny, warunki bytowe, wyksztalcenie
i standard Zycia. Badaczowi i jego wspdtpracownikom udato si¢ opra-
cowa¢ narzedzie do pomiaru jako$ci zycia sumujace oceny konkret-
nych sfer zycia badanych. Narzedzie to byto tatwe w uzyciu, pozwa-
lato na badanie wigkszych grup ludzi i posiadalo podstawowe cechy
psychometrycznego narzedzia pomiarowego, a wiec bylo dokladne,
wystandaryzowane i trafne. Badania Campbella i jego wspdtpracowni-
kéw wzbudzily ogromne zainteresowanie problematyka jakosci zycia
w Stanach Zjednoczonych i spowodowaly powszechne przekonanie, ze
zycie ludzkie powinno by¢ ujmowane jako catos$¢, poniewaz jego prze-
bieg zalezy nie tylko od wlasciwosci biologicznych, ale takze, a moze
nawet przede wszystkim, od wlasciwodci psychicznych i poziomu
funkcjonowania spotecznego®.

Jedna z pierwszych definicji jakosci Zycia, autorstwa badaczy Nor-
mana C. Dalkeya i Daniela L. Rourke, méwila, ze skladajg si¢ na nig
poczucie szczedcia i satysfakcja z zycia. Z kolei badacz John C. Fla-
nagan w 1978 roku zauwazyl, ze pierwotnie okreslone sfery zycia
maja rézne znaczenie dla respondentéw. W zwigzku z tym do oceny

* H. Sek, Jakos¢ zycia a zdrowie, ,,Ruch Prawniczy, Ekonomiczny i Socjologiczny” 55(2),

1993, s. 110.

> A. Campbell, PE. Converse, W.L. Rodgers, The quality of American life: Perceptions,
evaluations, and satisfactions, Russell Sage Foundation, New York 1976, https://psyc-
net.apa.org/record/1977-05650-000 [dostep: 21.06.2023].
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poziomu zadowolenia z poszczegélnych dziedzin zycia zapropono-
wal on uzycie wskaznika wagi, pozwalajacego oceni¢, jak istotne sg
analizowane sfery zycia. Flanagan twierdzil, Ze oceniana w ten spo-
sob jako$¢ zycia stanie si¢ w wiekszym stopniu subiektywna. Pdz-
niejsze definicje jakosci zycia traktujg ten termin coraz szerzej. Przy-
kladem jest definicja George’a W. Torrance’a, wedlug ktérego jakosé
zycia, bedaca pojeciem bardzo szerokim, powinna ujmowac wszyst-
kie aspekty egzystencji jednostki’.

Swiatowa Organizacja Zdrowia (World Health Organization,
WHO) stworzyla podstawy do nieco innego spojrzenia na kwesti¢ ja-
kosci zycia w perspektywie zdrowia. Wedlug niej zdrowie jest pelnym
dobrostanem fizycznym, psychicznym i spotecznym, a nie tylko bra-
kiem choroby lub niedomagania. Jako$¢ zycia to réwniez ,,postrzega-
nie przez jednostke jej pozycji w zyciu w kontekscie kultury i systemow
wartoéci, w jakich zZyje, oraz w relacji do jej celéw, oczekiwan, standar-
doéw i zainteresowan™. Zalezna od zdrowia jakos$¢ zycia obejmuje po-
czucie jednostki co do jej stanu fizycznego, psychicznego i zajmowanej
pozycji spotecznej. WHO wyodrebnia szes¢ podstawowych wymiarow
dotyczace jakosci zycia:

- wymiar fizyczny: bdl i dyskomfort, energia i zmeczenie, aktywnos¢
seksualna, sen i odpoczynek oraz funkcje sensoryczne;

- wymiar psychologiczny: uczucia pozytywne, uczucia negatywne,
procesy umystowe, obraz ciala i samoocena,

- niezalezno$¢: ruchowa, aktywno$¢, brak uzaleznienia od $rodkéw
medycznych lub innych, zdolno$¢ porozumiewania sie i zdolnos¢
do pracy;

- relacje spoteczne: osobiste wiezi, wsparcie spoteczne, zachowania
wspierajace innych,

- rola srodowiska domowego, wolno$¢ i bezpieczenstwo fizyczne, za-
soby finansowe, dostep do opieki zdrowotnej i socjalnej oraz moz-
liwo$¢ wypoczynku;

J.C. Flanagan, Measurement of quality of life: current state of the art, , Archives of Phy-
sical Medicine and Rehabilitation” 63(2), 1982, s. 56-59.

G.W. Torrance, Utility approach to measuring health-related quality of life, ,Jour-
nal of Chronic Diseases” 40(6), 1987, s. 593-660, https://doi.org/10.1016/0021-
9681(87)90019-1.

8  World Health Organization, WHOQOL: Measuring Quality of Life, https://
www.who.int/tools/whoqol#:~:text=WHO %20defines%20Quality%200f%20
Life%20as%20an%20individual%27s,relation%20t0%20their%20goals%2C%20
expectations%2C%20standards%20and%20concerns [dostep: 21.06.2023].
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- wymiar duchowy: posiadanie swobodnych przekonan osobistych

i religijnych.

Definicja WHO zainspirowata badaczy pochodzacych z 15 o$rod-
kéw naukowych do skonstruowania i opublikowania narzedzia do
pomiaru jakosci zycia - kwestionariusza WHOQOL-100 (World
Health Organization Quality of Life Instrument)®, za§ Shekhar Saxe-
na i John Orley, w 1997 roku na jej podstawie wyodrebnili czynniki,
ktore skladajg sie na jako$¢ zycia cztowieka, takie jak: stan psychicz-
ny, zdrowie fizyczne, relacje z innymi ludZmi, stopien niezaleznosci
oraz $srodowisko w jakim zyje dana osoba'.

Szeroko rozumiana jakos$¢ zycia osob chorujacych na SM nie jest
zwigzana jedynie ze stopniem fizycznej niepelnosprawnosci i za-
awansowania choroby''. Najnowsze badania wskazujg na czynniki
kulturowe oraz spoleczno-ekonomiczne, ktére wpltywaja na jakos¢
zycia tej grupy pacjentéw'?. Pojecie jakosci zycia zaleznej od zdrowia
(health related quality of life, HRQoL) w latach 90. ubiegtego wieku
wprowadzit Harvey Schipper. Wedtug niego to pacjent ocenia wplyw
choroby i stosowanego leczenia na wlasne funkcjonowanie fizyczne,
psychiczne i spoteczne, a zdrowie jest waznym czynnikiem wplywaja-
cym na postrzegang jako$¢ zycia'’. Pierwszej oceny jakosci Zycia cho-
rych na SM dokonano pod koniec XX wieku. Prowadzone od tamtej
pory badania stawiajg sobie za cel poszukiwanie czynnikoéw, ktére ob-
nizaja, wzglednie poprawiaja, jako$¢ zycia chorych. Stosuje si¢ w tym
celu kwestionariusze zaréwno generyczne, jak i specyficzne dla danej
choroby. Jako$¢ zycia w przypadku chorych na SM zalezy od wielu pa-
rametréw klinicznych, takich jak wiek, sprawno$¢ chorego, przebieg

®  The WHOQOL Group, Development of the WHOQOL: rationale and current status,
»International Journal of Mental Health” 23(3), 1994, s. 24-56, https://doi.org/10.1080
/00207411.1994.11449286.

10 S. Saxena, J. Orley, Quality of life assessment. The World Health Organization perspec-

tive, ,European Psychiatry” 12(Supl. 3), 1997, s. 263-266, https://doi.org/10.1016/

S0924-9338(97)89095-5.

B. Le$niak, Zycie ze stwardnieniem rozsianym: adaptacja 0séb dotknigtych chorobg do

zycia maizeniskiego, zawodowego i spotecznego, Wydawnictwo Difin, Warszawa 2020,

s. 22-87.

M. Lew-Starowicz, R. Rola, Jakos¢ zycia seksualnego u kobiet chorujgcych na stward-

nienie rozsiane, ,Przeglad Menopauzalny” 11(5), 2012, s. 382, https://doi.org/10.5114/

pm.2012.31463.

13 H. Schipper, J.J. Clinch, C.L.M. Olweny, Quality of life studies. Definitions and con-
ceptual issues, [w:] B. Spilker (ed.), Quality of Life and Pharmacoeconomics in Clinical
Trials, 2™ ed., Lippincott-Raven Publishers, Philadelphia-New York 1996, s. 11-23.
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i obraz choroby czy tez rodzaj podejmowanego leczenia. Osoby w bar-
dziej zaawansowanym wieku, z postepujaca postacig choroby, mniej
sprawne ruchowo i poddawane niewystarczajacemu leczeniu, znacznie
gorzej oceniajg swa jako$¢ zycia niz osoby mlode, z postacig choroby
nawracajaco-zwalniajaca, leczone immunomodulacyjnie lub immu-
nosupresyjnie. Wigkszos¢ badan potwierdza, ze chorzy z nawracaja-
co-zwalniajgcym przebiegiem SM znacznie lepiej oceniajg wlasng ja-
kos¢ zycia niz chorzy z przebiegiem postepujacym. Lepsza samoocena
jakosci zycia przez t¢ grupe chorych wiaze sie, zdaniem specjalistow,
ze znaczng nadziejg na poprawe ogdlnego stanu zdrowia. Na jako$é
zycia chorych na SM maja takze istotny wplyw objawy pozaruchowe,
takie jak: zmeczenie oraz obecno$¢ epizodéw depresyjnych. Zespoly
psychiatrow wspolpracujacych z neurologami stwierdzaja, ze prze-
wlekle zmeczenie znaczaco wplywa na jakos¢ zycia zalezng od zdro-
wia, niezaleznie od stopnia niesprawnosci okreslonego na podstawie
EDSS, i jest ono dla badanych chorych objawem, ktéry w najwigkszym
stopniu wplywal na obnizong oceng jakosci zycia. We wspomnianym
kwestionariuszu oceny jakosci Zycia akcentuje si¢ wszystkie elementy
dobrostanu chorego: fizyczne, psychiczne i socjalne, propagujac spoj-
rzenie holistyczne na problemy pacjenta. W wielu pozycjach literatu-
ry fachowej zwraca si¢ uwage, ze ocena zadowolenia z jakosci Zycia
chorych na SM koniecznie powinna by¢ jednym z elementéw procesu
diagnostyczno-terapeutycznego, a poprawa jej jakosci, przez zmniej-
szenie negatywnego wplywu choroby na funkcjonowanie w zyciu
spolecznym, zawodowym i rodzinnym, zadaniem i celem wszystkich
wspolpracujacych dla dobra chorego lekarzy i specjalistow'.
Czynniki wplywajace na jakos¢ zycia chorych na SM mozna po-
dzieli¢ na trzy podstawowe grupy: istotnie obnizajace jakos$¢ zycia,
przecietnie wazne i mniej wazne. Do pierwszej grupy zaliczamy:
depresje, poczucie beznadziejnosci, zaburzenia zachowania, zaburze-
nia poznawcze, poczucie braku wsparcia, bdl, brak autonomii - uza-
leznienie od innych, niedostepno$¢ ustug medycznych oraz débr kul-
tury. Czynniki przeci¢tnie wazne dla jakosci Zycia to: meczliwo$¢, lek,
szybki postep choroby i niska samoocena. Wérdd czynnikéw mniej

4 B. Labuz-Roszak, K. Kubicka-Baczyk, K. Pierzchata, M. Horyniecki, A. Machowska-
-Majchrzak, D. Augustynska-Mutryn, K. Kosatka, K. Michalski, D. Pyszak, J. Wach,
Jakos¢ zycia chorych na stwardnienie rozsiane — zwigzek z cechami klinicznymi cho-
roby, zespolem zmeczenia i objawami depresyjnymi, ,Psychiatria Polska” 47(3), 2013,
S. 433-442.
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waznych wymienia si¢: dlugi czas trwania choroby, objawy neurolo-
giczne, wymuszone przez chorobe bezrobocie, podtypy SM i rozle-
glo$¢ zmian w badaniu MRI".

Na jakos¢ zycia sklada si¢ wiele komponentéw, wsrod ktédrych istot-
ne znacznie ma aktywno$¢ seksualna. Jej wpltyw na podstawowe deter-
minanty jakoéci zycia, takie jak poczucie wlasnej wartosci, dobrostan
emocjonalny oraz na zwigzek partnerski, zostat dobrze udokumento-
wany w literaturze's. Osoby z dysfunkcjami seksualnymi gorzej oce-
niaja swoja jakos¢ Zycia i osiagaja nizsze wyniki w jej gtéwnych wy-
miarach: zdrowiu, osiggnieciach, zwigzkach uczuciowych, poczuciu
bezpieczenstwa i przynaleznosci spotecznej. Powszechnie znany jest
juz wplyw wielu przewleklych choréb somatycznych na wystepowanie
dysfunkcji seksualnych i jako$¢ zycia seksualnego. Wiadomo takze, ze
pacjenci cierpiacy na choroby neurologiczne, w szczegdlnosci polineu-
ropatie i uszkodzenia rdzenia kregowego, odczuwaja problemy w zyciu
seksualnym. Uwaza sig, ze dysfunkcje seksualne u chorych z SM zwia-
zane s3 z trzema grupami czynnikéw: zmianami neurologicznymi wy-
nikajacymi bezposrednio z choroby (demielinizacja i atrofia wtdkien
nerwowych uczestniczacych w przekazywaniu sygnatéw zwigzanych
z reaktywnoscig seksualng), przewleklym zmeczeniem i niepelno-
sprawnoscig fizyczng (czynniki drugorzedowe) oraz z psychologiczny-
mi i spoteczno-kulturowymi aspektami przewleklej choroby (czynniki
trzeciorzedowe)".

Pogorszenie sprawnosci ruchowej i pojawiajace si¢ nastepstwa za-
burzen neurologicznych powodujg znaczne ograniczenia aktywnosci
spolecznej. W istotny sposdb wplywaja na jakos$¢ zycia rodzinnego,
aktywnos¢ seksualng, wykonywany zawod, realizowane hobby i ak-
tywnos¢ religijng, co moze prowadzié, i w przewazajacej wiekszosci
przypadkow prowadzi, do poglebiajacego si¢ poczucia izolacji. Do-
tychczasowo pelnione role partnerskie i malzenskie ulegaja dotkliwym,
czesto niekorzystnym zmianom. Mlodsi chorzy przezywaja watpli-
wosci zwigzane z zakladaniem rodziny i prokreacjg; osoby dotych-
czas niezalezne potrzebujg pomocy przy wykonywaniu codziennych

15 E.M. Szepietowska, Pomoc psychologiczna dla chorych na stwardnienie rozsiane, [w:]

A. Potemkowski (red.), Psychologiczne aspekty stwardnienia rozsianego, Termedia Wy-
dawnictwa Medyczne, Poznan 2010, s. 135.

Por. M. Lew-Starowicz, A. Oksinska, R. Rola, K. Rawska, Seksualnos¢ oséb chorych na
stwardnienie rozsiane, ,Przeglad Seksuologiczny” 26, 2011, s. 13-18.

J. Zaborski, Psychologiczne nastepstwa zaburzeni seksualnych w stwardnieniu rozsia-
nym, [w:] A. Potemkowski (red.), dz. cyt., s. 105-106.
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czynnosci. Stan zdrowia i stan psychiczny chorego cztonka rodziny
jest niezwykle trudny do zaakceptowania przez samego chorego i jego
najblizszych. Niezwykle istotnym aspektem problematyki jakosci Zycia
0s0b z SM jest spojrzenie na omawiang rzeczywisto$¢ ze strony oto-
czenia chorego. Rodzina pacjenta staje czgsto wobec klopotéw finan-
sowych, zmianie ulegaja plany, a takze dotychczasowy rytm jej zycia.
W tej ekstremalnej zyciowej sytuacji rodziny uruchamiajg cate spek-
trum reakcji obronnych, moga negowac schorzenie, odczuwajg niepo-
koj i lek o chorego, beznadziejno$¢, bezradno$¢, zmeczenie fizyczne
i psychiczne, a takze watpiag w sens zycia. Niejednokrotnie rodzina re-
aguje calkowitym zobojetnieniem, cynizmem i w konsekwencji tego
odej$ciem. Ujawniajg si¢ réwniez cechy wypalenia psychicznego, takie
jak zmeczenie, nieche¢ do przebywania z chorym, agresja czy przed-
miotowe traktowanie. Naukowe doniesienia wskazuja, ze wraz z uply-
wem czasu obraz stanu zdrowia chorego widziany przez cztonkow
jego rodziny ulega stopniowemu i stalemu pogorszeniu, niezaleznie
od stanu faktycznego'®. Dzieci wchodzg w role opiekunéw, powierni-
kow, obarczane s3 w nadmiernym stopniu codziennymi obowigzkami,
mogg odczuwac lek przed $miercig i zachorowaniem na te samg cho-
robe co rodzic. W postawach spotecznych wobec osoby chorej pojawia
sie ambiwalencja — deklarowana akceptacja i jednocze$nie unikanie,
brak tolerancji objawéw choroby, np. zaburzen funkeji poznawczych
czy zaburzenn mowy. Z powodu istotnego spadku jakosci zycia przez
nawarstwiania si¢ probleméw psychologicznych, spolecznych, egzy-
stencjalnych, zaréwno chory, jak i jego bliscy wymagaja wielopozio-
mowego wsparcia oraz pomocy psychologicznej®.

3.2. Wsparcie spofeczne a jakos¢ zycia

Kiedy rozwazamy termin ,wsparcie’, nasuwaja si¢ nam tylko po-
zytywne skojarzenia. Jest to jednak pojecie wieloznaczne, a proby

18

A. Solari, G. Ferrari, D. Radice, A longitudinal survey of self-assessed health trends in
a community cohort of people with multiple sclerosis and their significant others, ,,Jo-
urnal of Neurology Sciences” 243(1-2), 2006, s. 13-20, https://doi.org/10.1016/j.
jns.2005.11.005.

A. Potemkowski, M. Wasik, E. Stencelewicz, Stwardnienie rozsiane — potrzeby chorych
i ich bliskich, ,Neurologia Praktyczna” 13(3), 2013, s. 65.
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definiowania wsparcia wigzg si¢ z okresleniem jego struktury i funk-
cji**. Wsparcie kojarzy si¢ z dawaniem podpory, dotyczy zawsze dzia-
tania w sytuacji trudnej, niestabilnej, kiedy bez ,,podparcia” grozi upa-
dek. Podpieranie ma sens jedynie wtedy, gdy jest naprawde konieczne.
Obecnos¢ innych ludzi, ich bliskos¢, sprzyja naszemu poczuciu szczg-
$cia, radzeniu sobie w trudnych sytuacjach. Jednak badania psycho-
logiczne w tym zakresie pokazaly, ze stereotypowy poglad na temat
korzysci ptynacych ze zwigzkéw z innymi ludZzmi jest nie do konca
prawdziwy. ,,Nie kazda pomoc, nie w kazdej sytuacji i nie dla kazdej
osoby jest korzystna”*. Nawet jesli czyja§ pomoc jest pozytywna, nie
mozna okresli¢, jakiego rodzaju sg to korzysci — dltugo- czy moze krot-
kotrwate, czy odnoszg si¢ one do samopoczucia, zdrowia czy innych,
np. spotecznych wskaznikéw funkcjonowania cztowieka.

Badania nad wsparciem spofecznym zainicjowane w latach 60.
ubieglego stulecia zostaly zainspirowane jego potocznym rozumie-
niem i do$wiadczeniami plyngcymi z terapii psychologicznej. Ich
celem bylo stwierdzenie, czy wsparcie spoleczne sprzyja zdrowiu
jednostki i pomaga radzi¢ sobie ze stresem. W miare poglebiania si¢
refleksji na ten temat, zdano sobie sprawe, ze pod wspdlng nazwag
»wsparcie spoleczne” ukrywajg si¢ rézne sposoby rozumienia tego
zjawiska, Ze jest to pojecie wielowymiarowe, a mechanizmy wplywu
wsparcia spolecznego na stres, zdrowie i ogdlnie pojeta jakos¢ zycia
czlowieka sg bardzo zlozone?. Na przetomie lat 80. i 90. powstaly
pierwsze modele teoretyczne, ktére potem weryfikowano. Koncen-
trowano si¢ na tzw. hipotezie buforowej, w ktorej stwierdza sie, ze
wsparcie spoleczne zabezpiecza przed negatywnymi skutkami zdro-
wotnymi, bedacymi reakcjg na wysoki i dlugotrwaly poziom stresu.
Niestety badania te nie doprowadzily do jednoznacznych wnioskow,
réwniez na skutek nietrafnie dobranych metod analizy statystycz-
nej. Wraz z rozpowszechnieniem si¢ wielozmiennych metod ana-
lizy badania weszly na nowy etap. Stwierdzono, ze konieczne jest

2 K. Kutek-Stadek, System wsparcia 0s6b z niepetnosprawnosciami i ich rodzin w Polsce,

[w:] G. Godawa (red.), Pedagogiczne konteksty spotecznego wsparcia rodziny, Uni-
wersytet Papieski Jana Pawla II w Krakowie, Wydawnictwo Naukowe, Krakéw 2015,
s. 186, http://dx.doi.org/10.15633/9788374384247.06.
2 H. S¢k, R. Cieslak, Wprowadzenie, [w:] ci sami (red.), Wsparcie spoleczne, stres i zdro-
wie, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2004, s. 9.
J. Szymanska, E. Sienkiewicz, Wsparcie spoleczne, ,,Current Problems of Psychiatry”
12(4), 2011, s. 551.
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wyjasnienie mechanizmu funkcjonowania wsparcia oraz uwzgled-
nienie zréznicowanych wskaznikéw i licznych zmiennych posredni-
czacych. Zaczeto podkreslac role zmiennych osobowosciowych i do-
pasowania rodzaju udzielanego wsparcia do sytuacji oraz nat¢zenia
zapotrzebowania na to wsparcie. Mimo to badacze przyznaja, ze ich
dorobek nie pozwala na sformulowanie ostatecznych odpowiedzi,
jednak korzyscia ptynaca z tej sytuacji jest formulowanie nowych hi-
potez i tym samym prowadzenie nowych badan?.

Wiedza na temat wsparcia pochodzila poczatkowo z obserwacji
klinicznych i dzialania grup pomocy i samopomocy, a zwigzana jest
z nurtem psychologii spolecznej (community psychology). Wsparcie
spoleczne poréwnuje si¢ w niej do zjawiska integracji spotecznej, przy-
wigzania i wiezi spotecznych. Zjawisko to analizuje si¢ z perspektywy
ogolnych i podstawowych potrzeb czlowieka, odnoszacych sie do po-
trzeby przynaleznosci, akceptacji i bezpieczenstwa. Wigzi spoleczne,
stanowigce o rozwoju jednostki, s3 zapewnione przez odpowiednie
wzorce przywigzania. Okresla si¢ tu wsparcie jako dostepnos¢ relacji,
dzieki ktérym zaspokajane s podstawowe, interpersonalne potrzeby
czlowieka. Potrzeba nie jest rozpatrywana w sytuacji stresu zyciowego,
tylko jako stale dostepna wlasciwos¢ relacji, stuzaca przystosowaniu
i zdrowiu, jako efekt bezposredni dla zdrowia.

Klasyfikacja wsparcia spotecznego wynika z zalozenia, ze osoby
usytuowane w sieci spolecznego wsparcia jednostki pelnig w stosunku
do niej okreslone funkcje. Wyréznia sie wiec przede wszystkim wspar-
cie emocjonalne, oparte na przekazie emocji podtrzymujacych, przeja-
wiajacych troske, wspolczucie, zrozumienie, okreslajacych pozytywna
postawe wobec osoby wspieranej**. Ponadto méwi sie o wsparciu:

- informacyjnym, wyrazajacym si¢ w wymianie informacji utatwiaja-
cych rozumienie sytuacji doswiadczanej przez jednostke, jest to np.
udzielanie porad prawnych i medycznych, informacji, ktére moga
pomodc w rozwigzywaniu problemoéw jednostki;

- instrumentalnym, dotyczacym przekazu informacji o mozliwych
sposobach dzialania;

- rzeczowym, ktére polega na udzielaniu konkretnej pomocy mate-
rialnej, ustugowej, pienieznej;

»  H. S¢k, R. Cieslak, dz. cyt., s. 9.
#J. Szymanska, E. Sienkiewicz, dz. cyt., s. 552.
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- warto$ciujacym, polegajacym na okazywaniu akceptacji, szacun-
ku, potwierdzaniu wartosci osoby*;

- duchowym, ktdére stanowi bardzo wazny element spirali zyczli-
wosci, jakg powinna by¢ otoczona jednostka®®; wsparcie to poja-
wia si¢ wowczas, gdy mimo wysitkéw wlasnych oraz udzielanego
wsparcia osoba pozostaje w sytuacji dla niej trudnej - jest pogra-
zona w stanie apatii, rezygnacji, iluzji, gdy widzi przyczyny kryzy-
su i niepowodzen poza wlasng osobg; pomoc duchowa moze pole-
ga¢ przede wszystkim na wskazywaniu roli trudnosci, cierpienia,
niepelnosprawnosci w zyciu czlowieka oraz na ukazywaniu sensu
tych doswiadczen.

Konkretne klasyfikacje wsparcia spotecznego sa ujmowane kom-
plementarnie, a jego funkcjonalne wlasciwosci wyrazajg sie w: wy-
zwalaniu pozytywnych emocji, udzielaniu rad, informacji, pomocy
w ugruntowaniu poczucia wlasnej wartosci i pozytywnej samooceny,
uczuciu zaufania do siebie i innych, a takze poczuciu przynalezno-
$ci i wiezi spotecznej”’. Wsparcie spoteczne traktowane jest jako ze-
wnetrzny zasdb osobisty zwigzany z procesem radzenia sobie w sy-
tuacjach trudnych. Do jego uruchomienia niezbedne sg wewnetrzne
cechy jednostki. Mechanizmy korzystania ze wsparcia sg indywi-
dualnie zréznicowane i uzaleznione od niektdérych z tych cech. S
to zasoby osobowosciowe jednostki, ktére utatwiajg lub utrudniajg
funkcjonowanie wsparcia. Dotyczy to poczucia tozsamosci, niezalez-
nosci, poziomu samooceny, umiejscowienia poczucia kontroli, od-
pornosci na stres, kompetencji spotecznych, wyrazajacych si¢ otwar-
toscig na relacje migdzyludzkie, empatii oraz asertywnosci. Pozostaja
one w $cistym zwigzku z takimi elementami sytuacyjnymi jak rodzaj
i zrédlo sytuacji stresowej oraz jako$¢ kontaktéw spotecznych.

»  E.Grochans, S. Wieder-Huszla, A. Jurczak, M. Stanistawska, E. Janic, Z. Szych, Wspar-

cie emocjonalne jako wyznacznik jakosci opieki pielegniarskiej, ,,Problemy Higieny

i Epidemiologii” 90(2), 2009, s. 236-239.

D. Wtlodarczyk, Wsparcie spoleczne a radzenie sobie ze stresem u chorych po zawale

serca, »Przeglad Psychologiczny” 42(4), 1999, s. 95-113.

7 R. Cielak, A. Eliasz, Wsparcie spoteczne a osobowosé, [w:] H. Sek, R. Cieslak (red.),
dz. cyt., s. 68-89.
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3.3. Jakos¢ zycia w naukach medycznych

Wzrastajaca wcigz koniecznos¢ oceny efektywnosci terapii medycz-
nych przyczynila si¢ do zwigkszenia zainteresowania problematyka
jakosci zycia w medycynie®. Stosowane dotychczas wskazniki epi-
demiologiczne, takie jak zapadalno$¢, czas przezycia, chorobowos¢,
oraz wskazniki funkcjonalne i kliniczne staly si¢ niewystarczajace.
Dzieje si¢ tak dlatego, ze na oceng¢ stanu 0séb chorych majg wptyw
rézne zmienne - nie tylko ich ogdlny stan zdrowia czy stan fizycz-
ny, ale réwniez poziom emocji czy mozliwo$¢ uczestnictwa w zyciu
rodzinnym, spolecznym i zawodowym. W zwiagzku z powyzszym
oceniajac nastegpstwa chordb szacuje sie rowniez poziom jakosci zy-
cia. Ponadto stan zdrowia pacjenta i jego jako$¢ Zycia sg traktowane
odrebnie. ,,Jako$¢ zycia jest aktualnie istotnym i stosowanym réwno-
legle z oceng kliniczng oraz funkcjonalng wyznacznikiem skutecz-
nosci terapii, powszechnie stosowanym podczas testowania nowych
metod leczniczych wielu schorzen”. Starzenie si¢ spoleczenstw oraz
nowa definicja zdrowia sformulowana przez WHO sprawily, ze w oce-
nie skutecznosci i planowaniu sposobéw leczenia za niezbedne uzna-
no uwzglednienie takze subiektywnego punktu widzenia pacjenta®.
Zgodnie z definicja WHO zdrowie zaczeto traktowaé nie tylko jako
brak choroby czy utomnosci, ale takze jako dobrostan fizyczny, psy-
chiczny i spoleczny®'. Nowe ujecie probleméw zdrowotnych, w tym
podkreslenie roli subiektywnej oceny stanu zdrowia, stato si¢ punktem
wyijscia dla niezwykle szerokiego zainteresowania problematyka jako-
$ci zycia w medycynie.

Od wiekow gltéwnym celem medycyny bylo wydtuzenie zycia oséb
chorych. Ponadto bylo ono réwniez niezwykle istotnym kryterium po-
prawy poziomu opieki medycznej, dlatego w wielu przypadkach prze-
zywalnos¢ stala sie¢ wyznacznikiem skuteczno$ci prowadzonej terapii.

% M. Chrobak, Ocena jakosci zycia zaleznej od stanu zdrowia, ,,Problemy Pielegniarstwa”
17(2), 2009, s. 124.

»¥  E. Papud, Jakos¢ zycia - definicje i sposoby jej ujmowania, ,Current Problems of Psy-
chiatry” 12(2), 2011, s. 142.

% B.J. de Lateur, Quality of life: A patient-centred outcome, ,,Archives of Physical Me-
dicine and Rehabilitation” 78(3), 1997, s. 237-239, https://doi.org/10.1016/S0003-
9993(97)90026-5.

31 Constitution of the World Health Organization, New York, 22 July 1946, https://tre-
aties.un.org/doc/Treaties/1948/04/19480407%2010-51%20PM/Ch_IX_01p.pdf [do-
step: 17.03.2022].
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https://treaties.un.org/doc/Treaties/1948/04/19480407
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Rozwdj medycyny spowodowal, ze w znaczacy sposob udato sie wy-
dluzy¢ czas zycia chorych, z tym ze sam czas zycia pacjenta nie byt juz
dowodem skutecznosci leczenia. Kolejnym zadaniem medycyny stala
sie wiec poprawa jakosci zycia. Ponadto wyniki badan osob przewlekle
chorych pokazaty, ze istnieja takie aspekty zdrowia, ktérych nie sposéb
scharakteryzowac jedynie za pomocg parametréw epidemiologicznych
czy tez funkcjonalnych.

Dla przykladu: badania wykazaly, ze grupa pacjentéw po udarze
moézgu, mimo powrotu do sprawnosci sprzed zachorowania, nadal
doswiadcza ograniczen w petnieniu rél rodzinnych czy spotecznych?®.
Zaleznosci te potwierdzaja wyniki metaanalizy poréwnujacej rezulta-
ty badan oceniajacych jakos¢ zycia oséb z rozmaitymi przewlektymi
chorobami jak: choroba nowotworowa, choroba wiencowa, cukrzyca,
schizofrenia czy zakazenie wirusem HIV?*. Badacze zadali sobie py-
tanie, czy jakos¢ zycia i stan zdrowia sg dla chorych pojeciami, ktére
mozna stosowaé zamiennie. Wyniki wykazaly, Ze pacjenci, oceniajac
jako$¢ zycia, uzywaja poje¢ dotyczacych stanu psychicznego, a nie fi-
zycznego, odwrotnie natomiast dzieje si¢ przy ocenie wlasnego stanu
zdrowia. Badania te zwrocily uwage na fakt podstawowego znaczenia
oceny nasilenia objawow chorobowych w ocenie jakosci zycia, a za
czynniki determinujace jako$¢ zycia chorych uznano zaréwno stan
psychiczny, jak i fizyczny. W 1997 roku opracowano analize poréw-
nawczg jakosci zZycia w SM, dokonang przez chorych oraz prowadza-
cych ich neurologéw. Wyniki wskazaly, ze ocena jakosci zycia w zna-
czeniu ogélnym, sformulowana przez chorych i lekarzy, byta podobna.
Stwierdzone réznice dotyczyly wptywu poszczegélnych dziedzin zycia
na jego globalng jako$¢ i ich roli w ocenie jakosci Zycia*.

Badania przeprowadzone wsérdd chorych na SM potwierdzily istnie-
nie istotnych statystycznie zalezno$ci pomiedzy jakoscig zycia a stop-
niem niesprawnosci, mierzonymrozszerzong skala niepetnosprawnosci

2 A. Tennant, JM. Geddes, J. Fear, M. Hillman, M.A. Chamberlain, Outcome follo-
wing stroke, ,Disability and Rehabilitation” 19(7), 1997, s. 278-284, https://doi.
0rg/10.3109/09638289709166539.

3 K.W. Smith, N.E. Avis, S.E. Assmann, Distinguishing between quality of life and health
status in quality of life research: a meta-analysis, ,Quality of Life Research” 8(5), 1999,
s. 447-459, https://doi.org/10.1023/A:1008928518577.

*  P.M. Rothwell, Z. McDowell, C.K. Wong, P.J. Dorman, Doctors and patients don’t agree:
cross sectional study of patients’ and doctors’ perceptions and assessments of disability in
multiple sclerosis, ,,British Medical Journal” 314(7094), 1997, s. 1580-1583, https://doi.
org/10.1136/bmj.314.7094.1580.


https://doi.org/10.3109/09638289709166539
https://doi.org/10.3109/09638289709166539
https://doi.org/10.1023
https://doi.org/10.1136/bmj.314.7094.1580
https://doi.org/10.1136/bmj.314.7094.1580
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wedlug Kurtzkego (EDSS), a obnizenie poziomu sprawnosci funkcjo-
nalnej uznano za jeden z podstawowych czynnikéw wplywajacych na
obnizenie jako$ci zycia®.

WHO, zgodnie z przyjeta przez siebie filozofig, wskazala, ze jakos¢
zycia nalezy rozpatrywa¢ w kontekscie postrzegania przez jednostke
jej pozycji w zyciu, uwarunkowan kulturowych, systemu wartosci oraz
realizacji wlasnych celéw, oczekiwan, potrzeb i zainteresowan. Postu-
gujac sie tym pojeciem w badaniach 0séb chorych, nalezy wzia¢ pod
uwage takie elementy jak: punkt widzenia pacjenta, ocena postepu te-
rapeutycznego z jego perspektywy, subiektywne oceny dokonywane
przez pacjentdéw oraz potrzeby chorych, czesto niedostrzegane przez
lekarzy, a zwigzane z zapewnieniem fachowej opieki medycznej poza
szpitalem. Pewne aspekty Zycia chorego sa uznawane przez lekarzy
i personel medyczny za malo istotne, a maja wyjatkowe znaczenie dla
chorych iich rodzin. Miejsce ma réwniez sytuacja odwrotna - to, co le-
karze uwazaja za wazne dla stanu zdrowia i sytuacji zyciowej chorych,
jest przez nich oceniane jako nieistotne. Wedtug Bogustawa Stelcera
w badaniu jako$ci zycia chorych konieczne jest uwzglednienie tych
wymiardéw, ktére dla danego pacjenta maja znaczenie fundamentalne.
Badacz wymienia nastepujace wymiary: odczuwany bol, symptomy
choroby, zdolno$¢ funkcjonowania, poczucie zadowolenia z Zycia ro-
dzinnego i intymnego, stabilno$¢ emocjonalng, zycie duchowe, funk-
cjonowanie spoleczne, satysfakcjonujgce postepy leczenia, optymizm
dotyczacy przysztosci, posiadanie zainteresowan*.

Zainteresowanie problematyka jakosci Zycia spowodowalo po-
wstanie nowych kwestionariuszy i skal analogowych*. Kwestionariusz
oceniajacy jakos¢ zycia powinien by¢ wyczerpujacy (coverage), nieza-
wodny (reliability), przydatny (validity), czuty w wykrywaniu zmian
zachodzacych u samego pacjenta (responsivness) oraz odpowiednio

»  R.H.B. Benedict, E. Wahlig, R. Bakshi, I. Fishman, E. Munschauer, R. Zivadinov, B. We-
instock-Guttman, Predicting quality of life in multiple sclerosis: accounting for physical
disability, fatigue, cognition, mood disorder, personality, and behavior change, ,Jour-
nal of the Neurological Sciences” 231(1-2), 2005, s. 29-34, https://doi.org/10.1016/j.
jns.2004.12.009.

% K. de Walden-Galuszko, Psychoonkologia w praktyce klinicznej, Wydawnictwo PZWL,

Warszawa 2015, s. 120.

M. Majkowicz, Przeglad najczesciej stosowanych narzedzi pomiaru jakosci Zycia w me-

dycynie, [w:] K. de Walden-Gatuszko, M. Majkowicz (red.), Jakos¢ Zycia w chorobie

nowotworowej, Wydawnictwo Uniwersytetu Gdanskiego, Gdansk 1994, s. 69-77.
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wyskalowany (sensivity)*. Metody pomiaru jakosci zycia w relacji do
zdrowia sluzg jej ogolnej ocenie lub dostosowane s3 do specyfiki ba-
danego problemu czy choroby. I tak narzedzia ogdlne zawieraja pyta-
nia dotyczace wybranych aspektéw funkcjonowania czltowieka, a na-
rzedzia specyficzne s3 zazwyczaj narzedziami jednowymiarowymi,
oceniajacymi jeden aspekt HRQoL. Skale takie s3 przewaznie mniej
precyzyjne. Skale wielowymiarowe pozwalaja na dokonywanie wie-
loplaszczyznowej oceny problemu. Najczgstszym sposobem pomiaru
HRQoL s3 metody kwestionariuszowe bazujace na samoocenie pacjen-
ta. Prowadzone sa w formie wywiadu lub kwestionariusza samooceny
wypelnianego przez chorego bedacego osoba, ktdra najtrafniej potrafi
ocenic¢ jako$¢ swojego Zycia. Najczgsciej stosowanym narzedziem ba-
dawczych wystepujacym w literaturze swiatowej jest WHOQoL-100.
WHOQoL-100 jest kwestionariuszem stuzacym do oceny sytuacji
zyciowej chorego w kontekscie podejmowanej terapii. Wymienia on

6 dziedzin zycia, na ktére skladaja si¢ 24 podskale szczegélowe oraz

jedna podskala ogdlna (dotyczaca ogolnej oceny jakosci zycia i stanu

zdrowia), dajace lacznie 100 pytan dotyczacych zaréwno pozytyw-
nych, jak i negatywnych aspektéw jakosci zycia, z odpowiedziami

w 5-stopniowej skali Likerta. Wartoséci odpowiedzi zawierajg si¢ po-

miedzy 4 a 20 pkt (po przeliczeniu zgodnie z przyjetym w instrukcji

WHOQoL-100 algorytmem). Wigkszej wartosci odpowiada lepsza ja-

kos¢ zycia®. Szes¢ wspomnianych wyzej dziedzin to:

- fizyczne aspekty funkcjonowania (physical domain): bél i poczucie
dyskomfortu fizycznego; poziom energii oraz poczucie zmeczenia;
aktywnos¢ seksualna (satysfakcja, wydolno$¢, ograniczenia); sen
i wypoczynek (jako$¢, ograniczenia, problemy); funkcje sensorycz-
ne, np. funkcjonowanie wzroku i stuchu;

- psychologiczne aspekty funkcjonowania (psychological domain) to:
uczucie spokoju, radosci, poczucie nadziei; sprawnos¢ intelektual-
na, zdolno$¢ do abstrakcyjnego myslenia, uczenia si¢, sprawno$é
pamieci, koncentracja, zdolnos¢ do podejmowania decyzji, a takze
poziom samooceny, czyli percepcja wlasnego ciala i wygladu oraz

¥ M.A. Testa, D.C. Simonson, Assessment of quality-of-life outcomes, ,The New
England Journal of Medicine” 334(13), 1996, s. 835, https://doi.org/10.1056/
NEJM199603283341306.

¥ WHOQOL, Quality of life assessment instruments. Study Protocol, Focus Group Work,
The Development of the World Health Organization, Geneva, October 1993, s. 1-99.
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przezywane emocje negatywne, jak poczucie winy, leku, samotno-

$ci czy smutku;

- poziom niezalezno$ci (level of independence) — wyrdznia sie¢ zdol-
no$¢ przemieszczania sig, zdolno$¢ do aktywnosci w codziennym
zyciu, ewentualne uzaleznienie od lekéw i pomocy medycznej,
uzaleznienie od tytoniu, alkoholu czy substancji psychoaktywnych;
wazna jest tu takze zdolno$¢ porozumiewania si¢ z innymi i zdol-
nos$¢ wykonywania zawodu;

- funkcjonowanie spoleczne (social relationships) — wymienia sie
zdolnoé¢ nawigzywania osobistych, intymnych, emocjonalnych
relacji z innymi i zdolno$¢ doznawania oraz udzielania wsparcia
spolecznego;

- $rodowisko (environment) dajace poczucie wolnosci i bezpieczen-
stwa osobistego, a takze odpowiednie warunki bytowe, posiadanie
satysfakcjonujacej pracy, bezpieczenstwo finansowe, dostepnosé
opieki zdrowotnej i socjalnej, dostep do informacji, mozliwos¢
edukacji i rozwoju, dostep do form rekreacji fizycznej, a takze ta-
kie czynniki jak poziom hatasu, zanieczyszczenia powietrza, wody
i warunki klimatyczne;

- duchowe i religijne aspekty funkcjonowania (spirytual domain) be-
dace osobistymi przekonaniami nadajacymi sens ludzkiemu istnie-
niu i pomagajace przezwyciezy¢ trudnosci zyciowe. Kwestionariusz
WHOQoL-100 posiada bardzo wysokie parametry psychometrycz-
ne ustalone na podstawie miedzynarodowych badan.

Innym narzedziem stuzacym ogdlnej ocenie jakosci zycia zaleznej
od zdrowia jest Short Form 36 (SF-36). Kwestionariusz zlozony jest
z 36 pytan, ktdére tworza 8 kategorii nawigzujacych do zdrowia psy-
chicznego i fizycznego®. Mowa tu o funkcjonowaniu fizycznym (phy-
sical functioning, PF), spotecznym (social functioning, SF), ogranicze-
niach fizycznych i ograniczeniach emocjonalnych (role limitations
due to physical health problems, RP; role limitations due to personal or
emotional problems, RE), kondycji psychicznej (mental health, MH),
percepcji wlasnego stanu zdrowia (general health perceptron, GH),
boélu fizycznym (bodily pain, BP) i witalnoéci (vitality, VT). Kazdej od-
powiedzi w poszczegolnych domenach przypisana jest odpowiednia

4 1E. Ware, C.D. Sherbourne, The MOS 36 Item Short-Form Health Survey SF-36. I: Con-
ceptual framework and item selection, ,,Medical Care” 30(6), 1992, s. 473-483.
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liczba punktéw. Wynik waha si¢ od 0 do 100 w kazdej kategorii. Za-
leznos¢ jest nastepujaca: im mniej punktéw, tym gorsza jakos¢ zycia.

Kolejny kwestionariusz QWB, autorstwa Roberta Kaplana i jego
wspolpracownikéw z Uniwersytetu Kalifornijskiego, jest metoda ilo-
sciowej oceny jakosci zycia populacji i grup ludnosci ze specyficznymi
problemami. Kwestionariusz sktada si¢ z dwdch czesci. Pierwsza ocenia
trzy rodzaje aktywnosci czlowieka: Mobility Scale (MOB) ocenia moz-
liwos¢ samodzielnego korzystania ze srodkéw komunikacji publicznej
oraz prowadzenia samochodu; Physical Activity Scale (PAC) ocenia
aktywno$¢ fizyczng w poréwnaniu z osobami zdrowymi, bedacymi
w tym samym wieku, co badani; z kolei Social Activity Scale (SAC)
ocenia aktywnos¢ spoleczng w kontekscie pelnienia rél spolecznych,
takich jak rola malzonka, rodzica, ucznia czy pracownika. Czgs$¢ dru-
ga kwestionariusza ocenia wystepowanie symptomow somatycznych
i psychicznych (symptom/complexes, CPX) podzielonych na 22 grupy.
Kazdej grupie symptomdw oraz aktywnosci fizycznej, aktywnosci spo-
tecznej i mobilnosci, autorzy przypisuja odpowiednig wage*'.

4 1. Trzebiatowski, Jakos¢ zycia w perspektywie nauk spolecznych i medycznych - systema-

tyzacja ujeé definicyjnych, ,,Hygeia Public Health” 46(1), 2011, s. 25-31.






ROZDZIAL 4
SRODOWISKO RODZINNE A JAKOSC ZYCIA

Aleksandra Wrébel

Wisrod wielu wartoéci tworzacych ludzka egzystencje na jednym
z czolowych miejsc nalezy postawi¢ rodzine, ktéra bedac zZrodtem
warto$ci, sama w sobie jest niekwestionowang wartoéciag'. Rodzina
jest Srodowiskiem, ktére w naturalny sposéb daje czas i przestrzen
dla narodzin oraz wszechstronnego rozwoju czlowieka. Dobrze
funkcjonujaca rodzina, o prawidtowych relacjach interpersonalnych,
jest najpewniejsza grupa wsparcia, warunkuje prawidlowy rozwoj
tozsamosci, daje poczucie bezpieczenstwa i przynaleznosci oraz za-
spokaja najwazniejsze potrzeby swoich cztonkéw?. Rodzina zmienia
sie tak, jak zmienia si¢ $wiat — nieustannie ewoluuje, paradoksalnie
jednak pozostaje niezmienna. Tradycyjnie pojmowana jako miejsce,
w ktérym wychowanie dzieci opiera si¢ na wzorach minionych po-
kolen, stopniowo staje si¢ anachronicznym obrazem Zycia spoleczne-
go, ustepujac miejsca rodzinie ponowoczesnej. Diagnoza srodowiska
rodzinnego razem z jego sferami codziennych oddziatywan miedzy
cztonkami rodziny, szczegélnie migdzy rodzicami i dzie¢mi, wyka-
zuje obecnie istotne znaczenie w pedagogice rodziny, kiedy z jednej
strony poteguja sie wielorakie sytuacje kryzysowe dla matzenstwa

Jan Pawet I1, List do rodzin ,Gratissimam sane”, [w:] Listy Pasterskie Ojca Swigtego Jana
Pawta II, wybdr i red. tomu A. Sporniak, Znak, Krakow 1997, s. 247-326.

E. Jarosz, E. Wysocka, Diagnoza psychopedagogiczna. Podstawowe problemy i rozwig-
zania, Wydawnictwo Akademickie 7.ak, Warszawa 2006, s. 111.
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i rodziny, a z drugiej strony z wielkg silg nastepuje patologizacja zycia
spotecznego. Wsrdd problemoéw dotykajacych wspdtczesng rodzine
wymienia si¢ szczegélnie atrofie rodzinnych wiezi, cynizm relacji
wewnatrzmalzenskich, manipulacje i obojetnos¢®. Badacze proble-
matyki wskazuja, ze wiedza o zewnetrznych i wewnetrznych deter-
minantach okreslajacych poziom realizacji pedagogicznych, psycho-
logicznych i spotecznych funkcji rodziny potencjalnie wplywa na
poprawe jakosci zycia cztowieka na wszystkich jej poziomach®.

4.1. Definicje rodziny

Rodzing definiuje si¢ czgsto w sposdb opisowy, zwracajac uwage na
kwesti¢ pochodzenia, wiezdw krwi czy sfere emocjonalng, ktéra nie-
odlacznie jej towarzyszy. Podejmujac si¢ racjonalnego spojrzenia na
rodzineg, nalezaloby wykroczy¢ poza jej potoczne rozumienie i prze-
analizowac antropologiczne oraz historyczne perspektywy. Pojecie
rodziny, na skutek jej zréznicowania oraz ,obfitosci definicyjnej’,
utracilo swoja dawnag jednoznaczno$¢ na rzecz rozumienia poli-
semantycznego. Dominujaca w literaturze przedmiotu ,ideologia
rodziny” okresla ja jako par¢ malzenska posiadajaca dzieci, miesz-
kajaca pod wspdélnym dachem, gdzie ojciec jest odpowiedzialny za
wyzywienie, a matka zajmuje si¢ opieka nad dzie¢mi i innymi czlon-
kami rodziny, ktérzy tej opieki potrzebujg’. Odpowiednia definicja
rodziny jest sprawg skomplikowang rowniez dlatego, ze powinna za-
wiera¢ wszystkie aspekty zycia rodzinnego, odpowiednie dla spote-
czenstw réznych kultur, okreséw w historii i typdw ustrojow oraz wy-
mieniac wszystkie typy rodzin (m.in. malzenstwa bezdzietne czy tzw.
rodziny zastepcze, rodziny grupowe, zrekonstruowane lub zwigzki
kohabitanckie)®. Ponadto zmiany zachodzace w zakresie struktury

> P. Sztompka, Kulturowe imponderabilia szybkich zmian spolecznych: zaufanie, lojal-

nos¢, solidarnosé, [w:] tenze (red.), Imponderabilia wielkiej zmiany. Mentalnos¢, war-
tosci i wigzi spoleczne czaséw transformacji, Wydawnictwo Naukowe PWN. Oddziat,
Warszawa-Krakow 1999, s. 265-270.
* K. Walecka-Matyja, Role i funkcje rodziny, [w:] L. Janicka, H. Liberska (red.), Psycholo-
gia rodziny, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2014, s. 96.
C. McGlynn, Families and the European Union. Law, Politics and Pluralism, Cambridge
University Press, Cambridge 2006, s. 23, https://doi.org/10.1017/CB09780511495014.
A. Radziewicz-Winnicki, Pedagogika spoleczna, Wydawnictwa Akademickie i Profe-
sjonalne, Warszawa 2008, s. 473.
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i rél rodziny powodujg modyfikacje dotychczasowych jej definicji,
czyli redefinicje’.

Mimo Ze nielatwo jednoznacznie okresli¢, czym tak naprawde jest
rodzina, nie sposob nie zgodzi¢ si¢ z opinig, ze jest ona podstawowa
sfera w zyciu czlowieka i uniwersalng instytucja spoteczng. Okresla-
na jest ona jako pierwsza spoleczno$¢ w porzadku natury, a wszystkie
inne formy zycia spotecznego, facznie z panstwem, tworzg si¢ i funk-
cjonuja w analogii do niej. Jej struktura, funkcjonowanie oraz wartosci,
ktérymi si¢ kieruje, jak juz wspomniano, ulegaja ciaglym przemianom.
Zmiany te wynikaja bezposrednio z przeobrazen spotecznych, jakim
ulega wspolczesny $wiat®. Rodzina uznawana jest jednak niezmiennie
za istotng warto$¢, zwlaszcza przez podejscie okreslane jako perspek-
tywiczna transformacja rodziny’. Kazda rodzina tworzy swoj wlasny
system opiekunczy, socjalizacyjny i wychowawczy oparty na indywi-
dualnej hierarchii wartosci, przyjetych normach etycznych i spotecz-
nych. Przejawia si¢ on gléwnie w postawach rodzicielskich i relacjach
miedzy czltonkami rodziny.

Badaniem rodziny zajmuja si¢ rézne dyscypliny naukowe, takie jak:
socjologia, pedagogika, psychologia, teologia, filozofia, ekonomia czy
demografia. Liczba teoretycznych i empirycznych prac naukowych
dotyczacych rodziny - jej funkcjonowania, socjalizacji, wychowania
i opieki nad potomstwem - w ostatnich latach niezmiernie wzro-
sta. ,Wielostronny obszar badan rodziny wspolczesnej w naukach
pedagogicznych, zwlaszcza w pedagogice spolecznej, opiekunczej
i resocjalizacyjnej daje w pelni podstawe do tworzenia nowej subdy-
scypliny - pedagogiki rodziny”. Rozwija si¢ ona jako subdyscyplina
pedagogiczna w dwoch kierunkach. ,,Pierwszy z nich dotyczy [proble-
matyki] teoretycznych uje¢ pedagogiki rodziny. Drugi natomiast zwig-
zany jest z praktyka wychowawcza, opiekuncza w rodzinie, metodami

7 M. Gierycz, Unii Europejskiej (re)definicja malzenistwa i rodziny. Antropologiczne i poli-

tyczne znaczenie w kontekscie starzenia si¢ Europy, ,,Annales Universitatis Mariae Cu-
rie-Sklodowska. Sectio K - Politologia” 22(2), 2015, s. 70-71, https://doi.org/10.1515/
curie-2015-0035.

T. Olearczyk, Rodzina miedzy starym a nowym paradygmatem, Verbum - Vydatel'stvo
Katolickej univerzit, Ruzomberok 2013, s. 9.

A. Kwak, Rodzina w dobie przemian. Malzeristwo i kohabitacja, Wydawnictwo Akade-
mickie Zak, Warszawa 2005, s. 46.

L. Kocik, Spoteczna kondycja rodziny w procesie globalizacji systemu aksjonormatyw-
nego, [w:] B. Mierzwinski, E. Dybowska (red.), Oblicze wspélczesnej rodziny polskiej,
Wyzsza Szkota Filozoficzno-Pedagogiczna ,,Ignatianum” - Wydawnictwo WAM, Kra-
kow 2003, s. 21-22.
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i formami postepowania rodzicéw [czy opiekunoéw] w odniesieniu do
[...] dzieci”'.

Czerpiac z definicji encyklopedycznych, mozemy powiedzie¢, ze
»rodzina [to] socjol. forma Zycia zbiorowego, wystepujaca w zréznico-
wanych historycznie i kulturowo formach [...].

Istotg rodziny sg 2 rodzaje wiezi spolecznej: matzenska i rodzi-
cielska, a w niektérych typach rodzin - réwniez wigz powinowactwa.
Rodzina wystepuje we wszystkich spoteczenstwach i epokach, spetnia
w zZyciu spoleczenstwa kilka podstawowych funkcji, najwazniejsze:
1) prokreacja, tj. zapewnienie ciaglosci biologicznej spoleczenstwa;
2) socjalizacja, tj. wprowadzenie miodego pokolenia w normy i me-
chanizm Zycia zbiorowego, opieka nad nim i przygotowanie do sa-
modzielnego odgrywania rdl spotecznych; 3) utrzymywanie ciagglodci
kulturowej spoleczenstwa przez przekazywanie dziedzictwa kulturo-
wego nastepnym pokoleniom; 4) prowadzenie gospodarstwa domo-
wego i w wielu wypadkach takze dziatalno$¢ produkcyjna (zwlaszcza
w rolnictwie); 5) organizowanie zycia swoich czlonkéw, sprawowanie
kontroli spolecznej nad ich zachowaniem, zapewnienie im réwnowagi
emocjonalnej, pomocy wzajemnej i opieki w wypadku choroby, sta-
rodci itp. Zaleznie od miejsca i czasu, w ktérym wystepuje, rodzina
spelnia tez wazne obowiazki w stosunku do poszczegolnych zbioro-
wosci spolecznych, w ktérych sklad wchodzi, tj. rodu, plemienia, pan-
stwa, spolecznosci lokalnej itp.; obfitos¢ funkcji rodziny i ich waga
sprawiaja, ze jej dzialalnos¢ podlega regulacji i instytucjonalizacji ze
strony szerszych zbiorowosci spotecznych. Uwidacznia si¢ to zwlasz-
cza w normach moralnych i religijnych, postulatach ochrony rodziny
przez panstwo i pomocy ekonomicznej (zasilki rodzinne i macierzyn-
skie, uprawnienia pracownicze matek); liczne aspekty relacji rodzin-
nych sg regulowane przez prawo (w Polsce zwlaszcza Kodeks rodzinny
i opiekuriczy)”'2.

Bardzo ciekawa jest etymologia stowa ,rodzina”’. Aby ja poznad,
trzeba wyjs¢ od przeanalizowania stowa ,,r6d”. Réd to wyraz rodzimy,
ogolnostowianski. Mozna go odnalez¢ takze w jezyku czeskim, rosyj-
skim, bulgarskim i stowackim jako rod, ukrainskim jako rid, serbsko-
-chorwackim jako réd oraz staro-cerkiewno-stowianskim jako rode.
Wyraz ten jest kontynuantem prastowianskiego rods, ktéry oznacza

' H. Cudak, Od Redakcji, ,,Pedagogika Rodziny” 1, 2011, s. 5.
2 Rodzina [haslo], Encyklopedia PWN, https://encyklopedia.pwn.pl/haslo/;4011746.
html [dostep: 22.06.2023].
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»rodzenie’, jak réwniez ,to, co si¢ urodzito” Jak wskazuje Stownik ety-
mologiczny jezyka polskiego stowo to jest takze kontynuantem praindo-
europejskiego ord, ktére mozna tlumaczy¢ jako ,przyrost’, ,wzrasta-
nie” lub ,powodzenie” - pokrewnymi wyrazami sg tu np. awestyjskie
radaiti ttumaczone jako czasownik ,,przysposabia’, indyjskie radhnoti,
co mozna przettumaczy¢ jako ,,zyskuje’, iranskie ard oznaczajace ,wy-
soki” ,wiekszy”, a takze podobne znaczeniowo do niego tacinskie ad-
ruus, ktore mozna tlumaczy¢ jako ,wysoki” ,spadzisty” i ,stromy”.
Mozna takze wspomniec¢ o innym praindoeuropejskim wyrazie yerd,
ktéry znaczy tyle co ,rosnac’, ,rozstac si¢’, i pochodzacym z dialektu
litewskiego wyrazie rasmé oznaczajacym ,,powodzenie”. Stowo ,,r6d”
wsrod Stowian miato wiele innych znaczen. Jak wskazuje Aleksander
Briickner w swoim Stowniku etymologicznym, ,wyraz ten znaczyl pier-
wotnie szczgsliwy traf, powodzenie, przyrost. Stad w jezyku polskim
«rodza» drzewa i zboza. «<Rdd» byl takze imieniem bozka szczgscia,
losu. W XII i XIII wieku na Rusi modlono si¢ i wzywano Roda, ktérego
orszak ztozony byl z rodzanic i feji. Rod, jako bog oznaczat powodze-
nie, bogactwo, szczedcie, i «tego, co szczescie daje». Z czasem dopiero
odniesiono réd, rodzenie, do przyplodu w rodzinie™.

Wincenty Okon okresla rodzing jako krag stanowiacy ,pierw-
szg szkole wychowania dla ogromnej wigkszosci ludzi; skladajg si¢
nan czynnosci opiekunczopielegnacyjne rodzicow wzgledem dzieci
[...] oraz czynnosci wychowawcze z zakresu wychowania fizyczno-
-zdrowotnego, umyslowego, moralno-spotecznego, religijnego i este-
tycznego, jak réwniez aktywnos¢ i dziatalno$¢ dzieci [...], stopniowo
obejmujaca wykonywanie réznorodnych zadan”. Stanistaw Kawula
twierdzi, ze o rodzinie méwi si¢ jako o grupie spotecznej i wycho-
wawczej, upatrujac w niej malg zbiorowos¢, grupe pierwotna i grupe
odniesienia, najczesciej oparta na podstawach naturalnych badz ad-
opcji, stanowiaca forme zbiorowosci czlonkéw wypetniajacych spe-
cyficzne role. Ryszard Wroczynski postrzega rodzing jako naturalne
srodowisko wychowawcze o szczegdlnym znaczeniu dla rozwoju i wy-
chowania mtodego czltowieka, bowiem w rodzinie ,,[...] dokonuje si¢
podstawowy proces wychowania dziecka i wprowadzania go w krag

Réd [haslo], [w:] K. Dlugosz-Kurczabowa, Stownik etymologiczny jezyka polskie-
g0, wyd. 2, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2006, s. 441.

Tamze.

W. Okon, Nowy stownik pedagogiczny, Wydawnictwo Edukacyjne Zak, Warszawa
1996, s. 323.
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kontaktéw spotecznych” jako usankcjonowanej przez obyczaj i prawo
instytucji wychowawczej's. Henryk Cudak twierdzi, ze ,rodzina sta-
nowi podstawowe i jednoczesnie pierwotne srodowisko opiekunczo-
wychowawcze i socjalizacyjne dziecka, poczawszy od jego urodzenia,
i uczestniczy w wigkszym badz mniejszym stopniu w poszczegdlnych
jego fazach rozwojowych™’. Anna Giza-Poleszczuk twierdzi, ze ,,ro-
dzina jest w istocie rzeczy procesem, a nie bytem. Rodzina rodzi si¢
w momencie zawigzania mniej lub bardziej trwalego zwiazku miedzy
partnerami; powieksza si¢ i wzrasta wraz z przychodzeniem na $wiat
dzieci; kurczy si¢ w miare tego, jak dzieci kolejno wychodzg z domu,
i wreszcie «umiera» wraz ze $miercig swoich zalozycieli, powotujac
w miedzyczasie do zycia nowe rodziny™'®.

O znaczeniu rodziny w literaturze psychologicznej moéwi si¢ obecnie
bardzo wiele. W wieku XX stala si¢ ona przedmiotem zainteresowania
psychologii, szczegélnie psychologii spotecznej, rozwojowej i wycho-
wawczej. Wedlug Zygmunta Freuda kompleksy wywieraja przemozny
wplyw na zachowanie czlowieka, a zjawisko ich powstawania niezwy-
kle silnie zaznacza si¢ w okresie dziecinstwa, w srodowisku rodzinnym.
Ponadto rodzina spelnia - zdaniem psychoanalitykéw - istotng role
w powstawaniu nadjazni dziecka. Wytworzone w kulturze danego spo-
teczenstwa normy postepowania i wzory zachowania sg przez dziec-
ko zinterioryzowane gléwnie dzieki zaleceniom rodzicow'. Alfred
Adler, uwazajacy instynkt za gléwny motor postepowania ludzkiego,
przypisywal rodzinie duze znaczenie i dostrzegat jej istotna role w przy-
gotowaniu jednostki do zycia wsérdd innych. Ujmowal czlowieka jako
istote spoleczna, w znacznej mierze kreowang przez rodzine. W miare
rozwoju psychoanalizy odchodzono od jej fatalistyczno-biologistycz-
nych zalozen, zwracajac uwage na spoleczno-kulturowe uwarunkowa-
nia $wiadomosci ludzkiej. Czlowieka zaczeto ujmowaé w konstelacji
stosunkow spotecznych. Karen Horney za napgedowa uznata potrzebe

16 S. Kawula, A.W. Janke, Polimorficznos¢ i komplementarnos¢ badan nad wspélczesng

rodzing, [w:] S. Kawula, ]. Bragiel, A.W. Janke, dz. cyt., s. 24.

H. Cudak, Znaczenie rodziny w rozwoju i wychowaniu matego dziecka, Polskie Towa-
rzystwo Higieny Psychicznej, Warszawa 1999, s. 5.

A. Giza-Poleszczuk, Rodzina a system spoteczny. Reprodukcja i kooperacja w perspekty-
wie interdyscyplinarnej, Wydawnictwa Uniwersytetu Warszawskiego, Warszawa 2005,
s. 43.

S. Freud, Wstep do psychoanalizy, thum. S. Kempneréwna, W. Zaniewicki, wyd. 12
[przejrzal i przedmowa opatrzyt W. Hanbowski], Wydawnictwo Naukowe PWN, War-
szawa 2004, s. 143-153.
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akceptacji i milo$ci ze strony rodziny, a Harry S. Sullivan, podobnie jak
Erich Fromm, za najwazniejsze w procesie ksztaltowania si¢ osobowo-
$ci uznawat stosunki miedzyosobnicze, gtéwnie te wewnatrzrodzinne.
Fromm szczegélng role w zakresie Zycia emocjonalnego rodziny przy-
pisywal matce, nie umniejszajac jednak roli ojca®. ,Dziecko zaczyna
zycie od przywigzania do matki jako «podstawy wszelkiego istnienia».
Czuje sie bezradne i potrzebuje jej wszechogarniajacej milosci. Potem
zwraca sie ku ojcu, ku nowemu os$rodkowi uczu¢, gdyz ojciec staje si¢
przewodnim czynnikiem jego mysli i dzialania [...]”*'. Wspdlczesnie
w obrebie psychologii podkresla si¢ wptyw rodziny na rozwéj umysto-
wy, fizyczny, moralny, emocjonalny i spofeczny dziecka. Rodzina po-
zostaje dla wiekszo$ci ludzi wspolnota emocjonalng, w ktoérej nastepu-
je wzajemna wymiana warto$ci, ocen i pogladéw?>. Zaspokajanie przez
rodzine podstawowych potrzeb sprawia, ze opieke rodzinng uwaza si¢
za optymalng i najkorzystniejsza. Rodzina jest uwazana za srodowisko,
w ktérym opieka z chwilg narodzin dziecka jest nie tyle obowigzkiem,
co zrodlem z niczym niedajacej si¢ poréwnac radosci nadajacej sens
zyciu rodzicéw®. Psychologia okre$la rodzing jako grupe podstawo-
wa dla jednostki, to znaczy takg, ktorej czlonkowie wspoldziatajg dla
wspoélnego dobra i zyja w bliskim kontakcie*. Niezwykle waznym
aspektem funkcjonowania rodziny jest pojawianie si¢ w niej dzieci.
»Etymologia stowa rodzina wyraznie wskazuje, ze tym, co warunku-
je powstanie rodziny, jest prokreacja”>. Psycholog spoteczny Muza-
ter Sherif okresla ,,rodzing, jako grupe, ktora jest formacja spoteczng
i sktada si¢ z pewnej liczby jednostek pozostajacych w okreslonych po-
zycjach, rolach w stosunku do siebie i ktéra ma wlasny system wartosci
oraz normy regulujace zachowanie jednostek w sprawach waznych dla
grupy, a zatem rodzice i dzieci wystepuja w okreslonych rolach i zaj-
muja okreslone pozycje w strukturze wewnetrznej rodziny”*.

20

E. Fromm, O sztuce mitosci, thum. A. Bogdanski, wstep M. Czerwinski, wyd. 5 popr.,

Dom Wydawniczy ,,Rebis”, Poznan 2001, s. 68.

2l Tamze, s. 25.

O. Pokrzywnicka, Wplyw srodowiska rodzinnego na rozwdj psychiczny i spoteczny

dziecka, ,Fides et Ratio” 6, 2011, s. 40.

S. Badora, B. Czeredrecka, D. Marzec, Rodzina i formy jej wspomagania, Oficyna Wy-

dawnicza ,,Impuls’, Krakéw 2001, s. 122.

#]. Szymczak, Definicje rodziny, ,Studia nad Rodzing” 2, 2002, s. 151-165.

»  G. Makielto-Jarza, Rodzina [haslo], [w:] W. Szewczuk (red.), Encyklopedia psycholo-
gii, Fundacja Innowacja - Wyzsza Szkota Spoleczno-Ekonomiczna, Warszawa 1998,
s. 734.

% S. Kawula, J. Bragiel, A.W. Janke, Wstep, [w:] ci sami, dz. cyt., s. 10.
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Ciekawe stanowisko reprezentuje Elzbieta Sujak, ktora okresla-
jac rodzing jako ogniwo w tancuchu pokolen, przekazujacych sobie
zaréowno dziedzictwo biologiczne, jak i kulturowe, zwraca uwage na
niedoktadne rozumienie poje¢ ,,rodzina” i ,rozwdj” w problematyce
rodzinnej. W swych rozwazaniach na temat ludzkiego rozwoju au-
torka przekracza powszechnie przyjety schemat mysélenia o rodzinie
jak o miejscu rozwoju dziecka. Zwraca uwage na mniej widoczny,
przebiegajacy réwnolegle do procesu rozwijania czlowieczenstwa
w dziecku, rozwdj osobowy tych, ktorzy to dziecko zrodzili, wycho-
wuja, walczg o jego dobro i szczescie. ,Na przebieg rozwoju wszyst-
kich uczestnikéw zycia rodzinnego istotny wplyw ma klimat uczu-
ciowy, charakterystyczny dla Zycia w rodzinie, nazywany najczesciej
wiezig rodzinng, a rzadziej i jakby nie§mialo, a przeciez najstusznie;j

mito$cig rodzinng™?.

4.2. Rodzina jako system - funkcje, zadania i typy rodzin

Rodzina jest miejscem szczegdlnego oddzialywania, tworzenia si¢ je-
dynych w swoim rodzaju relacji. Sg to powigzania niezwykle istotne,
nasycone silnymi emocjami. Wielo$¢ i ztozono$¢ tych relacji, ich spe-
cyfika prowadzaca do zajmowania okreslonych pozycji i podejmowa-
nia rél oraz charakter wiezi rodzinnych oparty na milosci i zaufaniu,
sprawiaja, ze rodzina uwazana jest za najistotniejsze i niezastgpione
$rodowisko rozwoju, wychowania i egzystencji czlowieka. Specyfika
funkcjonowania rodziny bedgcej odrebnym i autonomicznym ukfa-
dem powoduje, ze w literaturze przedmiotu okresla si¢ ja mianem sys-
temu, ktorego prawom podlega rodzina?.

Podstawowe zalozenie teorii systeméw w odniesieniu do rodziny
mowi, ze jest ona caloscia, ale nie prosta sumga sktadajacych si¢ na nig
elementéw. Czlonkowie rodziny, jako jednostki systemu rodzinnego,
sg ze sobg $cisle powigzani i nieustannie oddzialujg na siebie. Osoby
tworza rodzine i kazda z nich wnosi do niej swoja indywidualnos¢
i osobowos¢, budujac tym samym zupelnie nowa jakos¢. W celu zro-
zumienia zasad, wedlug ktérych funkcjonuje dana rodzina, nalezy

¥ E. Sujak, Rozwazania o ludzkim rozwoju, wyd. 5 popr., Znak, Krakow 1998, s. 193.
A. Cierpka, Systemowe rozumienie funkcjonowania rodziny, [w:] A. Jurkowski (red.),
Z zagadnien wspolczesnej psychologii wychowawczej, Instytut Psychologii PAN, War-

szawa 2003, s. 107-129.
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pozna¢ wszystkie jej elementy, wszystkich jej cztonkéw. Kiedy nato-
miast jeden z czlonkéw rodziny przezywa jakas$ trudnos$¢, nalezy roz-
patrywac ja przy uwzglednieniu specyficznych cech systemu, ktérego
jednostka ta jest unikalng czes$cig. Takie rozumienie systemu spra-
wia, ze zrédlem rodzinnych problemoéw nie jest jedna osoba. Zatoze-
nie to dla terapeutéw rodzinnych stanowi podstawe podejmowanych
dzialan i jest przyczynag wiaczania calej rodziny do terapii, poniewaz
terapia indywidualna nie przyniostaby pozytywnych, spodziewa-
nych efektow?. Rodzina, jako system, i problem, ktory ja dotyka, sg
elementami calosci, pomiedzy ktérymi istniejg sprzezenia zwrotne
decydujace o ich wzajemnym oddzialywaniu. Przyjmuje si¢ schemat
kotowych zaleznosci miedzy systemem a problemem, a terapie¢ okre-
$la si¢ jako proces, w ktorym system problemowy przeksztalca sig
w system rozwigzujacy problem.

System rodzinny jest zbudowany z odpowiednich podsystemow.
Stanowig je rodzice, dzieci, a takze pozostali krewni. Utrzymuje sie,
ze kazda z 0s6b tworzacych rodzing jest czesciowo calodcig i caloscio-
wo czeécig®. Kiedy podsystem rodziny ma elastyczne granice, funk-
cjonuje jak rodzaj spolki, a cztonkowie rodziny, majgc ze sobg bliski
kontakt, sprawniej realizuja roznorakie zadania®. Z kolei podsystemy
rodzinne o sztywnych granicach majg charakter koalicji, ktérej czton-
kowie, przez nie do konca dobrze pojeta solidarno$¢, majg wrogie na-
stawienie wobec $wiata zewnetrznego. Terapeuci rodzinni wskazuja, ze
prawidlowy system rodzinny powinien by¢ elastyczny, otwarty i nie-
powtarzalny. W tak funkcjonujgcym systemie jego cztonkowie maja
mozliwos¢ wszechstronnego rozwoju, zaspokojenia potrzeb oraz za-
chowania odpowiedniej rownowagi miedzy autonomig i zaleznoscig>.
Kazdy system rodzinny w ramach wzajemnego oddzialywania pomig-
dzy poszczegolnymi cztonkami spelnia okreslone zadania, ktére okre-
$la sie funkcjami rodziny.

R. Praszkier, Zmienia¢ nie zmieniajgc. Ekologia problemow rodzinnych, Wydawnictwa
Szkolne i Pedagogiczne, Warszawa 1992, s. 55.

J. Bradshaw, Zrozumie¢ rodzing. Rewolucyjna droga odnalezienia samego siebie, ttum.
H. Szczepanska, Instytut Psychologii Zdrowia i Trzezwosci, Warszawa [cop. 1994],
s. 90.

M. Jankowska, Wychowanie jako system wzajemnych oddzialywan rodzicéw i dzieci,
Fides et Ratio” 21, 2015, s. 7.

M. Rys, Systemy rodzinne. Metody badat struktury rodziny pochodzenia i rodziny wia-
snej, Centrum Pomocy Psychologiczno-Pedagogicznej, Warszawa 2009, s. 10.
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Wspolczesne socjologia, pedagogika i psychologia charakteryzuja
istotnie funkcje rodziny, decydujace o jej znaczeniu w zyciu jednost-
ki i spoteczenstwa®. ,Funkcja rodziny to wyspecjalizowane oraz per-
manentne dziatania i wspoéldziatania czlonkéw rodziny wynikajace
z bardziej lub mniej uswiadomionych sobie przez nich zadan, podej-
mowanych w ramach wyznaczonych przez obowigzujace normy i wzo-
ry, a prowadzace do okreslonych efektow gléwnych i pobocznych™*.
Funkcje rodziny sa $cisle zwigzane z jej strukturg. Zbigniew Tyszka
dowodzi, ze ,,najbardziej uniwersalng definicja, rodziny obejmujaca jej
wszystkie formy egzystencji w réznych epokach i kulturach jest [...]
okreslenie poprzez wymienienie jej 4 uniwersalnych jednoczes$nie
i powszechnie wystepujacych funkcji. Rodzina - to instytucja spotecz-
na wypelniajaca réwnoczesnie funkcje: seksualng, materialno-ekono-
miczng, prokreacyjng i socjalizacyjno-wychowawczg™. Wielu bada-
czy problematyki rodziny zwraca uwage na niezwykle wazng funkcje
rodziny, polegajaca na ksztaltowaniu okres§lonych postaw i systemow
warto$ci, m.in. na ksztaltowaniu si¢ postaw dotyczacych posiadania
débr materialnych i ich konsumpcji. Zawiera si¢ tu jedno z najwigk-
szych zagrozen dla wspdlczesnego czlowieka i wspolczesnej rodziny,
bowiem ,,dla wielu konsumpcja stanowi przepustke do lepszego, szcze-
$liwego $wiata. Swiat konsumpcji rozumiany jest, jako rzeczywisto$é,
w ktorej kazde pragnienie musi zosta¢ natychmiast zaspokojone, zad-
na che¢ nie moze by¢ frustrowana™.

Wigz rodzinna, analogicznie do wiezi spolecznej, funkcjonuje na
plaszczyznach: subiektywnej i obiektywnej. Subiektywng plaszczyzne
wyznacza $wiadomo$¢ bycia w zwigzku z innymi osobami w rodzinie,
a takze poczucie przynaleznodci do rodziny rozumianej jako grupa
spoleczna. Realizuje si¢ ona w sferze mysli, uczu¢, wyznawanych sys-
temow wartosci i podejmowanych wedlug nich dzialan. Plaszczyzna

R.B. Wozniak, Mikrosocjologia edukacji w zarysie, Wydawnictwo Adam Marszalek,
Torun [cop. 2012], s. 303-304.

Z. Tyszka, System metodologiczny wieloaspektowej integralnej analizy zycia rodzinnego,
wyd. 2 popr. i uzup., Wydawnictwo Naukowe UAM, Poznan 2001, s. 45.

Tenze, Socjologia rodziny w Polsce, ,Ruch Prawniczy, Ekonomiczny i Socjologiczny”
52(3-4), 1990, s. 234.

J. Mastalski, Wspélczesne problemy gerontologiczne w kontekscie cywilizacyjnych prze-
mian, [w:] G. Godawa (red.), Pedagogiczne konteksty spolecznego wsparcia rodziny,
Uniwersytet Papieski Jana Pawla II w Krakowie. Wydawnictwo Naukowe, Krakow
2015, s. 111, http://dx.doi.org/10.15633/9788374384247.05.
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obiektywna wigzi rodzinnej opiera si¢ na komponentach prawnych,
spolecznych, gospodarczych, obyczajowych i religijnych. Wiezi ro-
dzinne, bedac elementem struktury rodziny, wyznaczajg gtéwne formy
i typy rodzin®. W literaturze socjologicznej najczestszym sposobem
podzialu rodzin jest podzial na trzy gtéwne typy, tj. rodzing mala, duza
oraz zmodyfikowang duzg (rozszerzong). Rodzing malg okresla si¢
pare malzenska i jej niepelnoletnie dzieci. Tyszka dowodzi, ze wspol-
na cechg rodzin matych jest dwupokoleniowos$¢, chociaz zalicza si¢ tu
réwniez rodzing jednopokoleniows, ktéra dla badacza jest zalgzkiem
rodziny malej. Rodziny male to rodziny, w ktérych kontakty odbywa-
ja sie tylko z najblizszymi krewnymi. Wystepuja one w formie pelnej
i niepetnej. Rodzina mata moze by¢ rodzing instytucjonalna, to znaczy
taka, w ktdrej akcentuje si¢ przystosowanie zachowania i postepowa-
nia jej cztonkéw do przyjetych norm i rél zycia rodzinnego. Moze to
by¢ takze rodzina oparta na interakeji kolezenskiej, w ktérej nastepuje
swobodne wyrazanie osobowosci jej cztonkéw. W ramach rodziny du-
zej kilka pokolen krewnych zyje we wspélnym domostwie. Aby mozna
byto méwic o tym typie rodziny, musza w niej zy¢ co najmniej trzy po-
kolenia. Sg one zazwyczaj polaczone wspdlnota majatkowa. Rodzina
duza zmodyfikowana inaczej okreslana jest jako rodzina rozproszona
lub zredukowana rodzina duza. To rodzina wielopokoleniowa, w ktd-
rej panuje wzajemne przywigzanie i blisko$¢, ale jej cztonkowie nie
mieszkajg we wspolnym gospodarstwie®®.

Badacze problematyki rodziny twierdzg zgodnie, Ze najlepsze wa-
runki dla rozwoju dziecka i pozostalych jej cztonkéw ma rodzina pet-
na. Wedlug Teresy Olearczyk® jest to rodzina, w ktdérej mezczyzna
i kobieta zyja w malzenstwie sakramentalnym i cywilnym, s3 do sie-
bie przywigzani, kochajg si¢, mieszkajg razem i wspdlnie oraz zgodnie
wychowujg dzieci. Autorka dzieli rodziny pelne na: rodziny zdrowe
wydolne wychowawczo oraz w dobrej sytuacji materialnej; rodziny
zdrowe, lecz w zltej sytuacji materialnej; rodziny zdrowe wydolne fi-
nansowo, lecz niewydolne wychowawczo; rodziny biedne zdrowe
psychicznie i moralnie, lecz z n¢kajacymi je chorobami przewlekty-
mi, chorymi lub uposledzonymi dzie¢mi; rodziny zagrozone patologia

7. Bragiel, S. Kawula, Wiezi spoleczne w rodzinie, [w:] S. Kawula, ]. Bragiel, A.W. Janke,
dz. cyt., s. 117.
¥ Z.Tyszka, System metodologiczny..., dz. cyt., s. 24-48.

¥ T.E. Olearczyk, Rodzina i szkota, ,Wychowawca” 3, 2000, s. 16.



86 Rozdziat 4. Srodowisko rodzinne a jakos¢ 2ycia

oraz rodziny patologiczne. Kolejnym typem rodziny jest rodzina nie-
pelna, w ktérej wychowaniem dzieci zajmuje si¢ tylko jeden z rodzi-
cow. Rodzina ta moze by¢: zdrowa, wydolna wychowawczo, stabilna,
zamozna, nie w pelni pozytywna, w ztej sytuacji finansowej, zagrozona
rozmaitymi problemami oraz patologiczna. Szczego6lng sytuacja jest
rodzina zastgpcza, ktéra zajmuje si¢ wychowaniem dzieci, ktérych ro-
dzice nie sg w stanie ich wychowywac¢ badz nie zyja. Do rodzin niepel-
nych zalicza si¢ rowniez rodzine samotnej matki - sa to wdowy samot-
nie wychowujace dzieci, kobiety rozwiedzione z dzie¢mi badz panny
z dzie¢mi. Czwartg kategori¢ stanowig rodziny zrekonstruowane, gdzie
rodzic zawarl powtérny zwigzek malzenski, w ktérym wychowuja sie
dzieci z poprzednich zwigzkow. Specyficzng forma rodziny jest konku-
binat, czyli zwigzek nieformalny.

4.3. Rodzina jako grupa i instytucja spoteczna

Zainteresowanie rodzing w znaczacy sposdb wyprzedzito powstanie
socjologii jako odrebnej dyscypliny naukowej. Systematyczne bada-
nia nad problematykg rodzinng, po okresie przedbadawczym, roz-
poczely sie w polowie XIX wieku. W definicjach rodziny z zakresu
socjologii zwraca si¢ uwage na jej aspekty biologiczne, prawne, ekono-
miczne, pedagogiczne, spoteczne i kulturowe. Definicje te podkresla-
ja ogromne znaczenie rodziny, zaréwno dla zycia jednostek, jak i dla
zycia spolecznego®. Wspomniany okres przedbadawczy w socjologii
rozpoczynaja refleksje dotyczace zycia rodzinnego, ktére odnajduje-
my w pracach filozoféw starozytnej Grecji. Jako przyklad pierwszej
socjologicznej proby teorii rodziny podaje si¢ prace Arystotelesa ze
Stagiry (384-322 p.n.e.), ktéry opierajgc si¢ na swojej systematyczno-
-empirycznej metodzie badania zjawisk spotecznych, w dziele Poli-
tyka przeanalizowal model prawa matzenskiego. Uczniowie Stagiry-
ty prowadzili wielowgtkowe rozwazania dotyczace charakteru, celu
malzenstwa, a takze milosci i wiernosci malzenskiej*'. Arystoteles
twierdzil m.in., Ze potomstwo nie powinno zbytnio odbiega¢ od wie-
ku rodzicow i ze ludzie sg bardziej stworzeni do zycia w malzenstwie

4 R.B. Wozniak, dz. cyt., s. 300-301.
4 Arystoteles, Polityka z dodaniem pseudo-Arystotelesowej Ekonomiki, ttum. L. Piotro-
wicz, wstep K. Grzybowski, PWN, Warszawa 1964, s. 229.
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niz w wiekszej spotecznosci panistwowej, a w rodzinie jak w soczewce
odzwierciedla si¢ cale spoteczenstwo.

August Comte, filozof i twdrca socjologii, autor pozytywistycznej
koncepcji matzenstwa i rodziny, uwazat rodzine za kategorie zmien-
ng, historyczng, ulegajaca ewolucji w ciagu dziejow. Wedlug niego jest
ona narzedziem uspoleczniania jednostek, przygotowania ich do zy-
cia w spoleczenstwie, jest ,,szkolg Zycia spotecznego” Comte w swoich
pracach akcentowal znaczenie rodziny, okreslal ja jako pomost mie-
dzy jednostka a spotecznoécia; uznawat jedynie patriarchalny model
rodziny oraz malzenstwa monogamiczne i nierozerwalne, w réwnosci
miedzy plciami widzac zagrozenie dla moralnosci kobiety i jej socjal-
nego zabezpieczenia - glosil koniecznos¢ wyzwalania kobiety z pra-
cy zawodowej, a jej szczescie i powolanie dostrzegal jedynie w pracy
domowej. Model rodziny propagowany przez Comtea zostal poddany
krytyce m.in. przez Karola Marksa i Fryderyka Engelsa, ktorzy prefe-
rowali model rodziny egalitarnej, odseparowanej od wlasnosci prywat-
nej i materialnych intereséw. Za warunki umozliwiajace jego realizacje
uwazali oni wylacznie ustrdj komunistyczny. Marks i Engels starali si¢
odkry¢ wewnetrzng dynamike napie¢ okreslonych formacji historycz-
nych, analizujac strukture powigzan miedzy wystepujacymi w dziejach
stosunkami produkcyjnymi a sitami wytwérczymi. Dopuszczali roz-
wdd jako droge wyjscia z sytuacji braku pomyslnego wspétzycia mie-
dzy partnerami, a posiadanie dzieci uwazali za wtérny cel malzenstwa.
Engels w swych filozoficznych rozwazaniach usitowal sformutowac
teori¢ wielkiego zasiegu rozwoju malzenstwa i rodziny - od czasow
prehistorycznych po czasy nowozytne®.

W dziewietnastowiecznej socjologii na uwage zastuguje réwniez
Frédéric Le Play - francuski socjolog, mysliciel, reformator spotecz-
ny, ekonomista i inzynier. Prace Le Playa mialy we Francji powazny
wplyw na ksztaltowanie si¢ metod badawczych w socjologii. Ich ce-
lem bylo rozwigzywanie praktycznych kwestii spotecznych. Do swych
badan przyjal on schemat, w ktérym pytal o miejsce zamieszkania
rodziny, rodzaj pracy, pozycje spoteczna, $rodki utrzymania, sposéb
utrzymania rodziny, jej historie i przede wszystkim budzet rodzinny*.

2 Z. Tyszka, Z metodologii badaii socjologicznych nad rodzing, wyd. 2 popr. i uzup., Za-
ktady Graficzne w Poznaniu, Poznan 1991, s. 21.

# B. Szacka, Wprowadzenie do socjologii, wyd. 2 popr. i uzup., Oficyna Naukowa, War-
szawa 2008, s. 53.
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Jako pierwsza perspektywe analizy rodziny wymienia si¢ perspek-
tywe filogenetyczng. Przedstawiciele tego podejscia starali si¢ odpo-
wiedzie¢ na pytanie, jaka byla pierwotna rodzina i przez jakie fazy
rozwoju przeszla. W tym podejsciu mozna wyrézni¢ dwa stanowiska:
ewolucjonistyczne, reprezentowane przez Johanna Jakoba Bachofena
i Lewisa Henryego Morgana, oraz funkcjonalne, przedstawione przez
Edvarda A. Westermarcka i Bronistawa Malinowskiego. Morgan,
amerykanski antropolog kulturowy i historyk, autor m.in. ewolucjo-
nistycznej teorii rozwoju spoleczenstw pierwotnych, méwi o trzech
stadiach rozwoju ludzko$ci: dzikosci, barbarzynstwie oraz cywiliza-
cji. Przeprowadzil on badania etnograficzne wérdéd poétnocno-ame-
rykanskiego plemienia Irokezéw, ktore staly sie punktem wyjscia do
teorii rozwoju ludzkosci, wigzacej zmiany spoteczne z postepem pro-
dukcyjnym. W najdawniejszym okresie rozwoju spolecznego pano-
wal tzw. bezwlad piciowy, a kontakty seksualne odbywaly si¢ z czesto
zmienianymi, przypadkowymi partnerami. Zatem przedrodzinng
forma wspdlzycia ludzi byt promiskuityzm. W miare rozwoju ludzko-
$ci pojawily si¢ ograniczenia dotyczace mozliwosci wspodtzycia sek-
sualnego, np. miedzy matka a potomstwem i miedzy rodzenstwem.
Istotnym etapem rozwoju bylo pojawienie si¢ malzenstw grupowych
w obrebie tej samej generacji, czyli rodziny konsangwinicznej. Po-
czatkowo dochodzito do malzenstw poligamicznych, wéréd ktérych
wyrdzniono poligynie i poliandrie¢, dopiero pézniej, w stadium cywi-
lizacji, pojawily si¢ malzenstwa monogamiczne. Ewolucjonistyczne
teorie rodziny zestawiono z kierunkami: etnologicznym, funkcjo-
nalistycznym i historycznym. Te ostatnie w znacznym stopniu pod-
wazyly gléwne tezy ewolucjonistow. Z kolei funkcjonalisci starali si¢
dowies¢, ze najbardziej wezesng forma wspdtzycia obojga plci nie byt
promiskuityzm, lecz malzenstwo monogamiczne lub mata rodzina
monogamiczna.

W latach 30. XX wieku nastapit dynamiczny rozwdj socjologii
rodziny, a uwaga socjologéw amerykanskich koncentrowatla si¢ na
problematyce rozpadu zycia rodzinnego, wynikajacej z rozwoju spo-
teczenstwa industrialnego. Przedstawicielem tego kierunku byl m.in.
Talcott Parsons*. Méwit on tak o rodzinie: ,,To wlasnie z wlaczenia do
tego rozproszonego systemu solidarnosci, rodziny jako zbiorowosci,

4 T. Szlendak, Socjologia rodziny. Ewolucja, historia, zroznicowanie, Wydawnictwo Na-

ukowe PWN, Warszawa 2010, s. 98.
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dziecko czerpie swoje podstawowe wsparcie””. Przy tego rodzaju
ujeciu przedmiotu badan problematyka socjologiczna zazgbiala si¢
z problematyka psychologiczna, majaca swoje tradycje w klasycz-
nej psychoanalizie. Zaznaczyly si¢ w tym okresie trzy perspektywy
badawcze: strukturalno-funkcjonalna, interakcyjna i instytucjonal-
na. Pierwsza perspektywa, reprezentowana gtéwnie przez Parsonsa,
traktowala rodzine jako podsystem bedacy czescig spoleczenstwa
(systemu). Twierdzil on, ze spoteczenstwo industrialne jest osadzone
w jedynej dopuszczalnej formie zycia rodzinnego, mianowicie w ro-
dzinie nuklearnej*, ktéra zachowuje porzadek spoleczny, socjali-
zuje potomstwo, stabilizuje ludzka osobowos¢ i zaspokaja potrzeby
jej cztonkow. Parsons uwazal, ze rodzina nuklearna jest wymogiem
funkcjonalnym spoteczenstwa industrialnego, a wiec instytucja nie-
zbedng, aby spoleczenstwo moglo przetrwac?. Z perspektywy inte-
rakcyjnej rodzina to system spoteczny dazacy do zachowania home-
ostazy, podatny na wplywy ze srodowiska i jednocze$nie aktywnie na
to srodowisko wplywajacy*. Badania tego problemu koncentruja si¢
na reakcjach miedzy rodzing a spoteczenstwem oraz rolach poszcze-
golnych jednostek w ramach rodziny jako podsystemu. Koncen-
trowano uwage na organizacji wewnetrznych rél rodziny, procesie
interakcji, wptywie poszczegélnych cztonkéw na calg rodzine, loka-
lizacji autorytetu i wladzy w rodzinie oraz malzenskich konfliktach.
Perspektywa instytucjonalna traktowata rodzine jako instytucje za-
spokajajaca dwie gléwne potrzeby spoleczne: prokreacje i socjaliza-
cje. W tej perspektywie teoretycznej rodzina byta fundamentalnym
elementem zycia spofecznego, a podstawowe roznice w strukturze
i formach zycia rodzinnego wyjasnia si¢ réznicami poziomu kultu-
ralnego spoleczenstw®.

4 T. Parsons, The social system, s. 220, https://www.academia.edu/37859386/Social_Sys-
tem_Talcott_Parsons [dostep: 23.06.2023].

Termin ,rodzina nuklearna’, czyli skladajaca si¢ z meza, zony (pary heteroseksualnej)
i dziecka/dzieci (tzw. model 2+2 lub 2+1), petni wazne funkcje w zyciu spoteczenstwa,
ma biblijny rodowdd i uzasadnienie. Do stownika naukowego wprowadzit je amery-
kanski antropolog George Peter Murdock.

¥ T. Szlendak, dz. cyt., s. 96-97.

% F. Adamski, Rodzina - wymiar spoleczno-kulturowy, Wydawnictwo Uniwersytetu
Jagiellonskiego, Krakéw [cop. 2002], s. 64.

T. Michalczyk, Préba wykorzystania rachunku taksonomicznego w okreslaniu patolo-
gicznosci rodziny, ,Pedagogika Rodziny” 1(1), 2011, s. 30.
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4.4. Choroba przewlekta w systemie funkcjonowania rodziny

Kazda choroba, niezaleznie od swych wewnetrznych i zewnetrznych
uwarunkowan, jest rzeczywistoscia, ktora dotyka nie tylko samego
pacjenta, ale rowniez jego rodzing. Rodzina jest takze swoistym mo-
delem zaleznosci relacyjnej w kontekscie sprawowania opieki nad
osobami przewlekle i terminalnie chorymi. W miar¢ rozwoju nauk
medycznych coraz wyrazniej dostrzegano wplyw czynnika psy-
chicznego na przebieg choroby. Stan psychiczny chorego, jego emo-
cje, leki, odczuwane wsparcie otoczenia, nadzieja na wyzdrowienie
lub jej brak znaczgco modyfikujg nie tylko percepcje odczuwanych
dolegliwosci, ale takze procesy fizjologiczne determinujace obraz
i przebieg choroby. W modelu holistyczno-funkcjonalnym organizm
cztowieka rozumiany jest jako integralna catos¢, system bedacy funk-
cjonalnym ukfadem dynamicznym, ktéry podlega zasadom regulacji
i samoregulacji®.

Godne podkredlenia jest, Ze coraz czesciej uzywa si¢ okreslen
»osoba z niepelnosprawnoscig” zamiast ,osoba niepelnosprawna”
Uwaza sig, Ze ten sposéb modwienia pozwala stawia¢ czlowieka na
pierwszym miejscu przed jego choroba oraz zapobiega utozsamia-
niu czlowieka z jego niepelnosprawnoscig®. Angielskie okreslenie
sickness, w odroznieniu od pojecia disease, obejmuje i akcentuje spo-
teczne uwarunkowania choroby, w znaczeniu spolecznej roli osoby
chorej, z ktora wigza sie okreslone przywileje, ale i tez powinnosci.
Ponadto terminem illness okresla si¢ subiektywne dos$wiadczanie
choroby a terminy disease oraz sickness okreslaja chorobe w ujeciu
biomedycznym - ukazuje ono perspektywe lekarza; termin disease
tlumaczy sie jako ,schorzenie” (poréwnaj tabela 8)>*.

50

I. Heszen, H. S¢k, Psychologia zdrowia, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa
2012, s. 271.

' D.D. Smith, Pedagogika specjalna, cz. 2, ttum. J.A. Korbel, Z.S. Litwiniska, M.E. Litwin-
ski, red. A. Firkowska-Mankiewicz, G. Szumski, Wydawnictwo Naukowe PWN - Wy-
dawnictwo APS, Warszawa 2008, s. 58-60.

T. Rakowski, Antropologia medyczna jako stosowana nauka humanistyczna, [w:]
M. Zabek (red.), Antropologia stosowana, Instytut Etnologii i Antropologii Kulturowej
UW, Warszawa 2013, s. 355-374.
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Tabela 8. Dwa modele rozumienia choroby (illness i disease)

Disease Ilness

Paradygmat biomedyczny Paradygmat nauk humanistycznych
Uwaga skierowana na obiektywne wyniki ~ |Uwaga skierowana na subiektywne stany
badania fizykalnego, akcentowana pacjenta akcentowana podmiotowo$¢
racjonalno$é pacjenta

Precyzyjne parametry fizyczne Sens nadawany zyciu i chorobie przez

i biochemiczne; ,,prawda” po stronie lekarza |pacjenta; ,,prawda” po stronie chorego
Dualizm materii i ducha Przekroczenie dualizmu ciato—umyst;

cialo jako podmiot
Choroba jako wyodrebniona jednostka Choroba jako pochodna i wyraz
dos$wiadczen spolecznych

Ciato zredukowane do proceséw Cialo zZywe i bezposérednio doswiadczane
biologicznych, fizjologicznych, psychicznych |wyznacza sposéb rozumienia siebie
itd. i $wiata

Historia pacjenta zredukowana do historii  |Historia choroby jako wazna cze$¢
jego choroby, jej epizoddw, zaostrzen, terapii [biografii pacjenta; przenika wiele innych

i jej efektow aspektow jego Zycia

Historia choroby pacjenta dotyczy przede  |Historia choroby i sposéb rozumienia
wszystkim pojedynczego organizmu, choroby dotyczy nie tylko chorego, ale
przypadku wyizolowanej spolecznie i jego otoczenia; jest pochodng relacji
jednostki rodzinnych (spolecznych)

Odgornie przyjete sposoby funkcjonowania |Pacjent w sytuacji ,,obnazenia

pacjenta w warunkach szpitalnych, szpital  |kulturowego”; przesuniecia barier wstydu
jako usankcjonowany sposéb wspotbycia i poczucia naruszenia niewidocznych
spolecznego; wymog podporzadkowania granic ,,ja”

zachowan cielesnych normom szpitalnym

(np. ,publiczny” strdj typu pidzama)

Zrédlo: T. Rakowski, Antropologia medyczna jako stosowana nauka humanistyczna, [w:]
M. Zabek (red.), Antropologia stosowana, Instytut Etnologii i Antropologii Kulturowej
UW, Warszawa 2013, s. 358.

Kiedy jeden z cztonkéw rodziny jest rozpoznany jako pacjent, wply-
wa to na percepcje jego osoby przez innych i na wyrazane wobec niego
oczekiwania. Wzbudza on uczucia pozytywne, takie jak wspolczucie,
wyrozumialos¢, serdecznos¢, ale réwniez moze stac si¢ obiektem nie-
checi, a nawet wrogosci. Rodzina oczekuje od chorego pewnych za-
chowan, zmienia si¢ takze jego miejsce i pozycja w strukturze rodziny.
Zjawisko to jest okreslane mianem idiosynkratycznej roli rodzinnej
chorego. W przebiegu kazdej choroby, a w szczegolnosci choroby prze-
wleklej, mozna wyréznic jej trzy aspekty: biologiczny, psychologiczny
i spoleczny, co bezposrednio przeklada sig, jak juz wspomniano, na
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obowigzujgcy wspolczesnie biopsychospoteczny model zdrowia czto-
wieka. Choroba przewlekla staje si¢ czgsto specyficznym elementem
struktury sytemu rodzinnego. Szczegdlnie widoczne jest to w przy-
padku choréb psychicznych, ktore z perspektywy rodziny majg bardzo
szczegdlny wymiar interpersonalny®. Wzajemna zaleznos¢ miedzy
chorym a jego otoczeniem wplywa na procesy zachodzace wewnatrz
rodziny. Wplyw ten modyfikowany jest przez znaczenie, jakie wigze
ona z sytuacja wywolana choroba. Inaczej jest, gdy rodzina postrze-
ga chorobe jako powazne zagrozenie, a inaczej gdy spostrzega ja jako
pewnego rodzaju wyzwanie. W pierwszym przypadku typowa reakcja
jest lek i depresja, stany apatii i zniech¢cenia, w drugim — mobilizacja
energii i $Srodkéw potrzebnych do walki z chorobg. Rodziny stosuja
rézne style radzenia sobie z choroba, ktére zalezg od kompilacji wielu
czynnikéw, takich jak: wiezi uczuciowe panujace w rodzinie, umiejet-
no$ci komunikowania sie, otwarto$¢, gotowos¢ do zmian, samoocena,
osobowo$¢ poszczegélnych czlonkéw rodziny, schemat choroby, in-
tensywnos¢ objaw6w czy stopien zagrozenia dla zycia.

W strategii radzenia sobie rodziny w sytuacji choroby wyréznia
sie trzy grupy. Pierwsza polega na koncentrowaniu si¢ na zyciu ro-
dzinnym, druga na podtrzymaniu u zdrowych czlonkéw rodziny do-
brego samopoczucia przez dbalos¢ o zycie towarzyskie oraz rozwoj
kulturalny i zawodowy, a trzecia wiaze si¢ z utrzymaniem kontaktow
z personelem medycznym, stosowaniem si¢ do zalecen lekarza oraz
wymiang informacji z innymi rodzinami dotknietymi podobng cho-
robg. Z badan wynika, ze chorzy najwigksze znaczenie przypisuja po-
mocy ze strony instytucji formalnych. Chore kobiety czgsciej przyj-
muja postawe pasywna i czgsciej niz ich partnerzy szukaja pomocy
w modlitwie i wéréd oséb duchownych. Z kolei chorzy mezowie szu-
kajg pomocy wérdd rodziny i przyjaciol. Sposoby zmagania si¢ z sy-
tuacjami stresogennymi réznicuje takze proces psychiczny pacjenta.
Wyrdzni¢ mozna tu strategie poznawcze (stosowanie mechanizmoéw
obronnych, bagatelizowanie problemu, wybidrcze spostrzeganie ele-
mentow sytuacji trudnej), strategie skoncentrowane na emocjach ta-
kich jak lek, panika, depresja, poczucie bezradnosci, oraz strategie
behawioralne — od aktywnego, intensywnego dziatania po catkowita
pasywnosc.

3 H. Liberska, M. Matuszewska, Model rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym, [w:]
H. Liberska (red.), Rodzina z dzieckiem niepetnosprawnym: mozliwosci i ograniczenia
rozwoju, Wydawnictwo Difin, Warszawa 2011, s. 41-66.
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Najcze$ciej wymieniane zmiany w systemie funkcjonowania ro-
dziny w sytuacji kryzysu wywotanego chorobg to: zaburzenia rytmu
dnia, klopoty finansowe, zaburzenia planéw krétko- i dtugotermino-
wych, utrata bliskosci fizycznej w malzenstwie, konflikty i zaburzenia
komunikacji w rodzinie®. Rodzina, uczestniczac aktywnie w procesie
pielegnowania i opiekowania si¢ chorym, bierze takze udzial w pro-
cesie terapeutycznym. Warunkuje ona sposéb postrzegania choroby
przez chorego, motywuje lub demotywuje go w zmaganiu si¢ z cho-
robg. W przypadku choroby przebiegajacej z uszkodzeniem uktadu
ruchu, a takie jest wlasnie SM, chory mierzy si¢ czgsto z utratg pracy.
Konieczne staje si¢ wigec zwykle zrezygnowanie z pracy takze przez
osobe przejmujacy funkcje opiekuna ze wzgledu na ilo$¢ czasu, jaka
pochtania to zajecie. Koncentracja na wewnetrznych problemach ro-
dziny dotknigtej chorobg przewlekla powoduje stopniowa izolacje
od tego wszystkiego, co dzieje si¢ na zewnatrz. Zmiany w wygladzie
fizycznym, spadek libido i wydolnosci seksualnej nie wptywaja ko-
rzystnie na wiezi wewngtrzmalzenskie, co z kolei powoduje dalsze
reperkusje w relacjach migdzy malzonkami. Cz¢sto dochodzi na tym
tle do rozwigzania malzenstwa®.

Ogromne obcigzenie, ktore niesie ze soba opieka nad chorym
cztonkiem rodziny, prowadzi do przecigzenia fizycznego i emocjonal-
nego. Wystepuje wtedy zespdt wypalenia sil, podobny do tego, ktory
bywa spowodowany przecigzeniem praca zawodowa®s. W pierwszej
fazie objawy przypominaja zwykle przemeczenie. Nastepnie osoba
wypalona podejmuje préby zdystansowania si¢ od probleméw. Zja-
wisko to okresla si¢ mianem depersonalizacji. W koncu nastepuje
przejécie do tzw. fazy terminalnej, ktorej istotg jest emocjonalne od-
ciecie si¢ od osoby chorej i w konsekwencji zaniedbanie jej. Stano-
wi temu towarzysza zazwyczaj dolegliwosci somatyczne, sklonnos¢
do agresji i duza impulsywno$¢. Obniza sie¢ zdolno$¢ do rozwiazy-
wania zadan i podejmowania decyzji, co wplywa na poziom samo-
oceny i poczucie wlasnej wartosci. Pogtebienie wysokiego napiecia

54

K. de Walden-Gatuszko, Problemy psychoonkologiczne rodziny, [w:] taz (red.), Psycho-
onkologia, Komitet Redakcyjno-Wydawniczy Polskiego Towarzystwa Psychiatryczne-
go, Krakow 2000, s. 83-101.

G.D. Bishop, Psychologia zdrowia, ttum. A. Sliwa, L. Sliwa, Wydawnictwo Astrum,
Wroctaw 2000, s. 122.

% M. Sieminski, A. Nitka-Sieminska, W.M. Nyka, Zespét wypalenia, ,,Forum Medycyny
Rodzinnej” 1(1), 2007, s. 45-49.
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psychicznego zamyka btedne koto reakcji. W takiej sytuacji czlon-
kowie rodziny staja si¢ mniej empatyczni, a ich zachowanie wobec
chorego przybiera posta¢ wrogo$ci. Rozwigzaniem problemu staja
sie uzywki, a poglebiajaca sie depresja prowadzi do samookaleczen
lub nawet prob samobdjczych®.

Rodzina dotknieta choroba przewlekla jednego z jej cztonkéw
przechodzi przez etapy zmagania si¢ z chorobg analogiczne do tych,
przez ktore przechodzi chory. Bogdan de Barbaro wyré6znia trzy fazy
reagowania na przewlekla chorobe: faze kryzysu, kiedy rodzina rezy-
gnuje z innych zadan na rzecz wylacznego zaangazowania w sprawy
chorego, faze przewlekla, w ktérej mozliwe zachowania rodziny to
izolacja, poczucie utraty, brak satysfakeji, oraz faze zejscia, do ktdrej
dochodzi bezposrednio przed $§miercig chorego i w okresie zaloby. Po
rozpoznaniu przewleklej choroby rodzina najcz¢sciej reaguje w spo-
sob bierny, z czasem w miar¢ oswajania si¢ z sytuacja podejmuje
dzialania skierowane na zwalczanie stresora pierwotnego (choroby)
oraz na zwalczanie stresoréw wtornych przez poszukiwanie pomocy
u innych 0s6b czy instytucji*®.

Kolejng negatywna konsekwencjg sytuacji choroby przewlektlej
w rodzinie jest swoiste wykluczenie chorego poza obreb rodziny,
np. w przypadku jego dlugotrwatej hospitalizacji. Innym, niezwykle
waznym problemem sg zaburzenia w zakresie komunikacji oraz re-
alne konflikty. Moga one by¢ powodowane zmiang w ukladzie ro-
dzinnych rél oraz problemami natury psychologicznej, doswiadcza-
nymi przez chorego®. Badania wskazuja, ze osoby chore same siebie
opisuja w kategoriach niezréwnowazenia emocjonalnego®. Maja one
trudnosci z przystosowaniem si¢, obnizone zaufanie do siebie, w wy-
niku czego nieustannie poszukujg wsparcia. Sytuacja ta powoduje
stopniowe uzaleznianie si¢ od srodowiska rodzinnego przy jednocze-
snej checi do niezalezno$ci, co prowadzi do sytuacji konfliktowych.
Problemy z komunikacjg wynikaja czesto z nieszczerosci cztonkéw
rodziny wzgledem siebie i traktowania choroby jako tematu tabu.

A. Maciarz, Psychoemocjonalne i wychowawcze problemy dzieci przewlekle chorych,
Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”, Krakéw 1998, s. 47-58.

B. de Barbaro, Pacjent w swojej rodzinie, Springer PWN, Warszawa 1997, s. 70.

M. Radochonski, Choroba a rodzina: adaptacja systemu rodzinnego do sytuacji streso-
wej wywolanej chorobg somatyczng, Wydawnictwo WSP, Rzeszow 1987, s. 35.

M.B. Pecyna, Czlowiek i jego choroba, Wydawnictwo Lekarskie PZWL, Warszawa
1993, 5. 78.

60



Rozdziat 4. Srodowisko rodzinne a jakos¢ 7ycia 95

Zakldécenia komunikacji przyjmuja posta¢ przekazywania sobie we-
wnetrznie sprzecznych komunikatéow, dyskwalifikowania partnera
interakcji lub nieokazywania sobie empatii®. Terapeuci podkreslaja
tu konieczno$¢ otwartej komunikacji i jawnego rozmawiania o cho-
robie, co pozwala na wyrzucenie z siebie negatywnych emocji®*.

Kolejny newralgiczny obszar przestrzeni rodzinnej to emocje
i uczucia ujawniane przez chorego i jego otoczenie. Lek wynikajacy
z niepewnosci co do rokowania choroby i przysztosci rodziny oraz
jej sytuacji materialnej staje sie takze, moze nawet w najdotkliwszy
sposob, udzialem dzieci. Otoczenie os6b chorych, nie radzac sobie
z negatywnymi emocjami, nie akceptuje zmian, jakie nastapily po
wykryciu choroby, a nawet posuwa si¢ do oskarzania i krytykowa-
nia chorych o niedogodnosci zyciowe. Bliscy unikajg otwartych roz-
moéw, przebywania sam na sam z chorym, a takze wszelkiej blisko-
$ci fizycznej, nawet gdy chory jest w fazie zdrowienia®. Powoduje
to wzrost napiecia i obustronne, fizyczne i emocjonalne oddalanie
sie od siebie malzonkéw. Badania wykazuja, ze zdrowi czlonkowie
rodziny czasem tak glteboko ukrywaja negatywne emocje, ze chory
nie widzi problemdw interpersonalnych badz nie dostrzega ich, be-
dac pod dzialaniem silnych mechanizméw obronnych polegajacych
na wyparciu. Wyniki te §wiadczg o braku szczerodci w relacji miedzy
partnerami i nie rokujg dobrze na przysztosc®.

Zmiany w rodzinie w sytuacji choroby przewleklej zaleza od tego,
ktérego z jej cztonkéw owa choroba dotyka. Zgodnie z wynikami
badan Zofii Kawczynskiej-Butrym najwicksze zmiany w zakresie
wszelkich funkcji rodzinnych widoczne sa wtedy, gdy choruje matka.
Pogarsza si¢ poziom wykonywania prac domowych, czynnoéci piele-
gnacyjnych czy dbalosci o diete. Jednoczes$nie choroba matki mobi-
lizuje cztonkéw rodziny do wspdlnego dbania o dom, redukuje po-
ziom konfliktéw i sprzyja wigziom emocjonalnym wewnatrz rodziny.
Gdy choruje ojciec, najbardziej doskwiera obnizenie poziomu zasob-
nos$ci materialnej, a takze zanik zycia kulturalnego i towarzyskiego.

¢ K. de Walden-Galuszko, Problemy psychoonkologiczne... dz. cyt., s. 83-101.

¢ M. Radochonski, Rola rodziny w zmaganiu si¢ ze stresem wywotanym chorobg soma-
tyczng, ,Problemy Rodziny” 6, 1991, s. 6-10.

L. Gapik, J. Kosmala, Wplyw choroby nowotworowej na sytuacje rodzinng i relacje part-
nerskie pacjentek, ,Seksuologia Polska” 2(1), 2004, s. 25-29.

A. Pietrzyk, ,,Ta choroba w rodzinie™ psycholog o raku, Oficyna Wydawnicza ,,Impuls’,
Krakéw 2006, s. 17.
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Chory, zajmujac centralne miejsce w zyciu rodziny, ,zabiera” niejako
uwage, ktora powinna by¢ okazana innym. Najmniejsze zmiany zda-
niem badaczki wystepuja wtedy, gdy choruje dziecko i czgsto maja one
charakter pozytywny - wzrasta intensywno$¢ czynnosci pielegnacyj-
nych i opiekunczych, wigcej jest szczerych rozméw, zmniejsza si¢ po-
ziom konfliktéw miedzy rodzicami®.

Wyniki badan i wnioski w kwestii wptywu choroby przewlektej na
system funkcjonowania rodziny nie s3 jednoznaczne. Wielu autoréw
wyraza przekonanie, ze opieka nad chorym jest okazja do zblizenia si¢
rodziny, a choroba jest czynnikiem integrujagcym. Wiele jednak zale-
zy od stanu emocjonalnego jej czlonkéw przed rozpoznaniem cho-
roby. Jesli relacje interpersonalne byly glebokie i pozytywne, choroba
jeszcze bardziej zbliza ich do siebie. Zmaganie si¢ z chorobg zwigksza
bowiem zapotrzebowanie na blisko$¢ i wewnetrzng spdjnos¢ rodziny.
Mimo wszystko nie oznacza to catkowitego braku sytuacji konflikto-
wych. Jednak jak utrzymujg terapeuci rodzinni, zdrowy konflikt jest
forma kontaktu i przy dobrej woli obu stron podnosi, a nie obniza ja-
kos¢ rodzinnego porozumienia®.

Dziecko przychodzi na $wiat w rodzinie, wsrdd bliskich mu oséb.
Tak by¢ powinno, cho¢ stan faktyczny daleki bywa od idealu. Model
bliskosci dziecka i jego otoczenia podtrzymywany jest przez klasycz-
ne wartosci kultury europejskiej i zawarty jest w naturze czlowieka.
Charakterystyczny stan bliskosci i mocne poczucie wigzéw miedzy
dzieckiem a rodzicami i otaczajacymi go ludZzmi uznaje si¢ za elemen-
ty tworzgce sytuacje wlasciwg i pozadana®. Rodzina przez zamierzone
i niezamierzone oddzialywanie opiekuncze i wychowawcze przyczynia
sie do fizycznego, psychicznego i spotecznego rozwoju dziecka. Dzig-
ki tym oddziatywaniom przygotowuje je do samodzielnego i pelnego
zycia w spoleczenstwie. Wszechstronnos¢ wptywu rodziny polega na
tym, ze socjalizuje ona takze swoich dorostych cztonkéw. Rodzina jest
organizmem zywym, dynamicznym, ulegajacym ciaglym przeobra-
zeniom; jest rowniez podatna na wplywy srodowiska zewnetrznego,
ktére sama ksztaltuje przez ciagle interakcje z otoczeniem. Poziom

& Z. Kawczynska-Butrym, Rodzina, zdrowie, choroba. Koncepcje i praktyka pielegniar-
stwa rodzinnego, Wydawnictwo Czelej, Lublin 2001, s. 47.

% R. Praszkier, dz. cyt., s. 80.

¢ M. Rembierz, Dom rodzinny jako ,osobliwy szczegol” w Swiecie kulturowej bezdom-
nosci. Refleksje z filozofii cztowieka, [w:] B. Dymara (red.), Dziecko w Swiecie rodziny,
Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”, Krakéw 1998, s. 125.
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realizowania funkgji i zadan rodziny stanowi zasadniczy wskaznik ja-
kosci zycia spoteczenstwa®®. Badania wsrod osob z niepetlnosprawno-
$ciami wykazuja, ze chociaz s3 one powaznie zagrozone poczuciem
braku sensu Zycia, to rodzina jest miejscem, ktdre w znaczacy sposob
chroni przed stanem udreki duchowej i jest powodem do optymistycz-
nego patrzenia w przysztos¢®.

8 S. Kawula, Rodzina jako grupa i instytucja opiekurniczo-wychowawcza, [w:] S. Kawula,

J. Bragiel, A.W. Janke, Pedagogika rodziny. Obszary i panorama problematyki, Wydaw-
nictwo Adam Marszalek, Torun [cop. 1997], s. 45.

E.J. Konieczna, Poczucie sensu Zycia oséb niepetnosprawnych ruchowo, Oficyna Wy-
dawnicza ,,Impuls’, Krakéw 2010, s. 81.
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ROZDZIAL 5
METODOLOGIA BADAN WEASNYCH

Aleksandra Wrébel

Niniejszy rozdzial metodologiczny zawiera podstawowe dane dotycza-
ce przedmiotu i celu przeprowadzonych badan oraz przedstawia meto-
dy i narzedzia badawcze. Waznym elementem tej cze¢sci pracy jest uza-
sadnienie zastosowania w niej pluralistycznego podejscia badawczego.
W szeroko pojetych badaniach humanistycznych, ktére odpowiadaja
na wciaz wzrastajace potrzeby wspolczesnego cztowieka w kontekscie
jego rozwoju, zaznacza si¢ coraz wyrazniejsza tendencja doceniania
warto$ci wiedzy uzyskanej w wyniku bezposrednich kontaktéw z ba-
danymi, dzielacymi si¢ z badaczami swoimi subiektywnymi przemy-
$leniami i do$wiadczeniami'. Rozdzial zawiera réwniez informacje
o specyfice grupy badanej i organizacji badan.

5.1. Metody, narzedzia i hipotezy badawcze

W niniejszej pracy, oprocz kwestionariusza QLI, inwentarza HPI i ska-
li depresji Becka (ktore zostaly oméwione w dalszej czgsci podrozdzia-
tu), wykorzystano metode wywiadu poglebionego (indepth interview)
i obserwacji uczestniczacej, w ktérych wziety udziat osoby chore i ich
rodziny. Jako$ciowy wywiad badawczy jest probg zrozumienia §wiata
badanych z uwzglednieniem ich osobistej, indywidualnej perspektywy.

1

G. Godawa, Funkcjonowanie rodziny dziecka objetego domowg opiekg hospicyjng. Stu-
dium tanatopedagogiczne, Wydawnictwo Edukacyjne ,,Akapit”, Torun 2016, s. 182.
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Jest to metoda cieszgca si¢ szczegdlnym zainteresowaniem badaczy™.
Wywiad jest specyficzng forma rozmowy, tej najbardziej podstawowe;j
interakcji migdzyludzkiej, a moze bardziej formg stuchania — wstuchi-
wania si¢ w wypowiedz osoby badanej, ktora dostarcza wiedze o pro-
blemach, trudnos$ciach, nadziejach czy marzeniach badanego. Warto$¢
przeprowadzenia wywiadu jako formy poglebienia i uzupetnienia
badan ilo$ciowych zawiera si¢ w pytaniu: jesli chcesz dowiedzie¢ sig,
w jaki sposob ludzie rozumiejg swdj swiat i swoje zycie, to dlaczego
z nimi o tym nie porozmawiasz’? Podstawg przeprowadzenia dobre-
go wywiadu jako$ciowego jest stworzenie takich warunkéw, w ktd-
rych badani z tatwoscig i swoboda beda mogli przedstawi¢ swoj punkt
widzenia, postugujac si¢ wlasciwymi sobie sformutowaniami, bez ja-
kiegokolwiek nacisku badacza, we wlasnym, osobistym stylu narracji.
Niejednokrotnie wskazuje sie, ze badacz nie jest najwazniejsza osoba
i jesli zajmuje on 5% calego czasu wywiadu, oznacza to, Ze méwi zbyt
wiele!. Wywiad poglebiony pozwala na zebranie danych w réznych
okolicznosciach zycia czlowieka.

Centrum zainteresowania badacza w przypadku niniejszej pracy
stanowi sytuacja, w ktérej badany staje w obliczu choroby wiasnej
badz bliskiej mu osoby. Zaznacza si¢ tu swoisty dualizm postaw oséb
badanych. Z jednej strony okazuja one wyrazng nieche¢ do rozmo-
wy o chorobie i jej okolicznosciach, a z drugiej, kiedy badacz zdo-
ta zdoby¢ akceptacje wywiadu, sa zadowolone, ze maja okazj¢ po-
rozmawia¢ z kims$, kto bardzo uwaznie ich stucha’. Przedstawienie
wlasnego punku widzenia przez badanego, wyrzucenie niejako sku-
mulowanej frustracji i gniewu w trakcie wywiadu, moze przynies¢
dla niego efekt terapeutyczny. Problematyka zwigzana z rolg badacza
w wywiadach poglebionych oraz jego relacjami do osoby badanej
i Srodowiska, ktore podlega analizie, wprowadza aspekt etyczny ba-
dan. Uwzglednienie go jest niezbednym warunkiem nie tylko pel-
nego opisu badanego zjawiska, ale i ochrony débr osobistych oséb
bioracych udzial w badaniu®.

2 Tamze, s. 192.

> S. Kvale, Prowadzenie wywiadéw, ttum. A. Dziuban, Wydawnictwo Naukowe PWN,
Warszawa 2010, s. 8.

E. Babbie, Podstawy bada# spolecznych, thum. W. Betkiewicz i in., Wydawnictwo Na-
ukowe PWN, Warszawa 2008, s. 343.

S. Innes, S. Payne, Advanced cancer patients’ prognostic information preferences: a re-
view, ,Palliative Medicine” 23(1), 2009, s. 29-39.

¢ G. Godawa, dz. cyt., s. 195.
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Obserwacja uczestniczaca jest z kolei metoda gromadzenia da-
nych wykorzystywana w badaniach terenowych. Badacz w obrebie
tej metody staje sie czlonkiem grupy, ktéra dostarcza mu istotnych
informacji, poznaje zwyczaje, nawyki i specyficzny jezyk zaréwno
grupy, jak i jej cztonkoéw, sledzi interakcje pomiedzy cztonkami gru-
Py, przejmuje jej perspektywe’.

W analizie wywiadéw poglebionych postuzono si¢ metoda kon-
densacji i interpretacji znaczenia®. Wyodrebnienie i niejako ukierun-
kowanie badanych na gléwny temat nie byto tatwym zadaniem. Oso-
by, ktdre uczestniczyty w badaniu byly bardzo rézne. Roznit je wiek,
ple¢, stan cywilny, religijnos¢ czy tez zyciowa filozofia. Przekonanie
tych osob do wziecia udzialu w badaniu réwniez nie nalezato do za-
dan tatwych i to z kilku powoddéw. Najwazniejszy z nich to wspo-
mniana powyzej nieche¢ do otwierania si¢ wobec 0s6b nieznanych.
To oczywiste, ze badani nie chcg, a moze zwyczajnie nie potrafia, mé-
wi¢ o intymnych, osobistych i czesto bolesnych przezyciach. Cigzko
sie im otworzy¢ przed bliskimi, wigc sytuacja rozmowy z kim$ obcym
jest tym bardziej trudna. Najprosciej w sytuacji badanego wydaje sie
powiedzie¢ ,,nie” i zamknac¢ w ten sposob temat. Po drugie, kontakt
z osobami chorymi na SM jest utrudniony z uwagi na fakt, ze ludzie
ci Zyja w sporej, spolecznej izolacji. Mtodzi chorzy, bardziej spraw-
ni, pozostajag w swoich domach i lecza si¢ ambulatoryjnie. Kontakt
z nimi mozliwy jest tylko w przychodniach i stowarzyszeniach SM,
w ktérych warunki na przeprowadzenie swobodnej rozmowy sa, deli-
katnie moéwiac, niesprzyjajace. Chorzy chca jak najszybciej ,,zaliczy¢”
wizyte w przychodni i wrdci¢ do domu. Osoby starsze, z poglebiona
niepelnosprawnoscia, przebywaja w réznego rodzaju osrodkach i na
oddziatach neurologicznych. Kontakt z nimi jest z kolei utrudnio-
ny z uwagi na daleko posuniete zaburzenia funkcji mowy, funkcji
poznawczych i pamigci; nierzadko sg to zmiany dementywne. Oso-
by te bardzo mocno, czasem boleénie, przezywaja kazda rozmowe,
pragnac jej, a jednoczes$nie bronigc sie przed nig. Waznym aspektem
omawianego zagadnienia byta réwniez nieche¢ badacza do rozmo-
wy w warunkach szpitalnych. Przeprowadzenie wywiadu w szpita-
lu jest sytuacjg niekomfortowa dla chorego z uwagi na to, ze czuje

7 Ch. Frankfort-Nachmias, D. Nachmias, Metody badawcze w naukach spotecznych,
ttum. E. Hornowska, [dodatek A. ttum. M. Zakrzewska], Wydawnictwo Zysk i S-ka,
Poznan [cop. 2001], s. 300.

8 S.Kvale, dz. cyt., s. 174-177.
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sie on przymuszony do udzielania informacji przez bycie zaleznym
od personelu szpitala. Pacjent, widzagc w badaczu jedng z oséb per-
sonelu, od ktoérego zalezy stan jego opieki, czesto nie chce sprawia¢
trudnosci, nie chce $ciggac na siebie podejrzenia, ze nie wspdtpracu-
je. Z tego powodu przeprowadzenie kilku rozmoéw, szczegolnie tych
dotyczacych catych rodzin, me¢zéw, zon i dzieci badanych, wymagato
pewnego rodzaju zazytosci z uczestnikami badan, zblizenia si¢ do ich
intymnego $wiata, a nawet wejscia do ich domoéw.

Badania przeprowadzono w takich warunkach i w taki sposob,
aby odpowiedzi, ktérych udzielano, byly w najwyzszym, mozliwym
stopniu szczere. Rozmowy nie byly nagrywane, gtéwnie z uwagi na
brak zgody badanych i ustawowa ochrone danych osobowych, ktéra
to ustawa zalicza do débr chronionych réwniez zapis glosu badane-
go’. Ponadto istnieje kilka przestanek przemawiajacych na korzys¢
sporzadzania notatek w trakcie wywiadéw z pomieciem zapisu na
nos$niku. ,Wywiad mozna réwniez zarejestrowaé, wykorzystujac re-
fleksyjng pamig¢¢ badacza, zalezng od empatii i zdolnosci do zapa-
mietywania, a nastepnie spisujac gléwne watki, czasami z pomoca
notatek dokonywanych w trakcie wywiadu. [...] Aktywne stuchanie
i zapamietywanie moze funkcjonowac jak filtr, pozwalajac badaczowi
zachowa¢ w pamieci te wlasnie znaczenia, ktore sg istotne dla tematu
i celu badania™®. Zwraca si¢ takze uwage na etyczng zasade zapew-
nienia poufnosci i komfortu badanego. ,,Im bardziej otwarta pro-
cedura prowadzenia wywiadéw, tym wieksze prawdopodobienstwo
uzyskania spontanicznych, szczerych i nieprzewidzianych odpowie-
dzi’''. Niekiedy réwniez wywiady prowadzone przez niedoswiad-
czonych badaczy, ktérzy czesto nie stosujg powszechnych regul re-
alizowania wywiadu (w tym wypadku zasady nagrywania wywiadu),

® Urzad Ochrony Danych Osobowych, Rozporzadzenie Parlamentu Europejskiego
i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016 r. w sprawie ochrony o0séb fizycznych
w zwigzku z przetwarzaniem danych osobowych i w sprawie swobodnego przeplywu
takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (ogdlne rozporzadzenie o ochro-
nie danych), 23.05.2018, https://uodo.gov.pl/pl/131/224 [dostep: 14.10.2022]. Rozpo-
rzadzenie o Ochronie Danych Osobowych, tzw. RODO (General Data Protection Re-
gulation, GDPR), to regulacja ktorej celem jest zapewnienie swobodnego przepltywu
danych osobowych pomiedzy panstwami czlonkowskimi. W praktyce chodzi o ochro-
ne¢ danych osobowych i bezpieczenstwo informacji, do ktérych nalezg m.in. rejestry
rozmoéw z klientami. Rozporzadzenie weszlo w zycie z dniem 25 maja 2018 roku.

10 S. Kvale, dz. cyt., s. 156.

1 Tamze.
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moga dostarczy¢ wielu cennych informacji'?. Notatki sporzadzano
wiec w trakcie rozmowy z badanymi i zaraz po niej, co nie bylo trud-
nym zadaniem, poniewaz dowiedziono, ze pami¢¢ osoby zaangazo-
wanej dziala duzo efektywniej. Naturalne jest to, ze fatwiej zapamie-
tujemy informacje, ktore sg dla nas wazne. Motywacja wewnetrzna
jest wtedy na tyle silna, ze koncentracja osigga bardzo wysoki po-
ziom. Krétko méwigc: zapamigtywanie jest tym trwalsze, im wieksza
chec i glebsze przekonanie o potrzebie zapamigtania. W znakomitej
wiekszosci przeprowadzonych wywiadéw wyraznie bylo wida¢, jak
bardzo rodziny si¢ kochajg i jak ich cztonkowie sg wazni dla siebie.
Za$ w relacjach osob samotnych lub takich, ktére zostaly w chorobie
opuszczone, gdzie§ w tle przebijala si¢ glteboka tesknota za rodzina,
jej cieptem i oparciem, ktérego rodzina mogtaby udzieli¢, ale z jakiejs
przyczyny tak sie nie dzieje.

W niniejszej pracy, jak juz wspomniano, postuzono si¢ Wskazni-
kiem Jakosci Zycia (Quality of Life Index, QLI). Zostal on opraco-
wany przez Carol Estwing Ferrans i Marjorie Powers w 1984 roku.
Oceny waznosci problemu dokonuje osoba badana. QLI daje pigé
wynikow - jeden odnosnie do jakosci zycia ogétem oraz cztery w na-
stepujacych dziedzinach: zdrowie i funkcjonowanie, domena psycho-
logiczno-duchowa, domena spoteczna i ekonomiczna oraz rodzinna.
Powstalo wiele wersji QLI stosowanych w poszczegélnych jednost-
kach chorobowych i w populacji ogélnej ludzi zdrowych. Wersje te
wykorzystano w ponad 200 opublikowanych badaniach. Wspoélny
zestaw pytan stanowi podstawe dla wszystkich wersji indeksu. QLI
zostal opracowany w taki sposdb, aby zmierzy¢ jako$¢ zycia, kieru-
jac sie takim jej rozumieniem, ktdére bazuje na stopniu zadowolenia
i satysfakeji zyciowej. Jako$¢ zycia jest okreslana przez autorki wskaz-
nika jako stan dobrego samopoczucia osoby, ktére wynika z satys-
takcji, lub ztego samopoczucia wynikajacego z niezadowolenia z po-
szczegolnych obszaréw zycia. QLI sklada si¢ z dwoch czesci: pierwsza
mierzy zadowolenie z réznych aspektow zycia, a druga ich znaczenie.
Kwestionariusz zostal opracowany réwniez dla chorych na SM. Po-
niewaz celem niniejszej pracy nie jest ogélny pomiar poziomu sa-
tysfakcji zyciowej, lecz jej pomiar w zalezno$ci od stopnia wsparcia
rodzinnego i wlasnego postrzegania swojej roli w rodzinie przez ba-
danego, dokonano modyfikacji kwestionariusza (zob. wykres 1).

12 Tamze, s. 139.
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Wykres 1. Wykaz odpowiedzi formularza QLI (w 120-osobowej
grupie badanych)
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Dla kwestionariusza QLI wyznaczono réwniez warto$ci wspol-
czynnika korelacji rang Spearmana, ktory stuzy do badania zalezno-
$ci, takze monotonicznej, miedzy danymi, poniewaz wraz ze wzro-
stem wartosci jednej zmiennej mozna oczekiwa¢ $redniego wzrostu
wartoéci drugiej zmiennej. W uzyskanych wynikach obliczenn domi-
nowaly wartosci dodatnie. Kolejnym krokiem byto wyréznienie war-
tosci istotnych statystycznie. Wartosci te podzielono na trzy grupy
i za istotny uznano wspoélczynnik a < 0,5. W analizie, na podstawie
osobistej, arbitralnej decyzji badacza, wzigto réwniez pod uwage niz-
sze wspolczynniki oznaczone mianem $redniego r € [0,35-0,5] i ni-
skiego r < 0,35 (tabela 9).

Oprdcz korelacji rang Spearmana, prostych procentowych zalez-
nosci w liczebnosciach podgrup badawczych, opracowano réwniez
test zgodnosci chi kwadrat. Test ten stuzy do pordwnania ze soba
zaobserwowanego rozkladu zmiennej z jej teoretycznym rozktadem,
pokazuje zalezno$¢ pomiedzy odpowiedziami oséb w kazdej z anali-
zowanych grup i zmiennych.
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Tabela 9. Wspoélczynnik korelacji rang Spearmana dla
kwestionariusza QLI (kolorem oznaczono warto$ci istotne
statystycznie)

P5 | P6 | P7 | P8 | P9 |P10|PI1|P12|P13
0,30 0,17 | 0,27 | 0,25 | 0,48 | 0,33 0,371 0,50
0,321 0,45 | 0,31 0,26 - 0,3710,49 | 0,29 -

0,27 | 0,50 | 0,16 | 0,20 | 0,49 | 0,43 | 0,42 | 0,31 | 0,36
0,25 0,41 | 0,19 0,23 | 0,47 0,44-0,23 0,43

P5 0,30 | 0,32 | 0,27 | 0,25 | 1,00 0,31-0,23 0,30 [ 0,10 | 0,35 | 0,23 | 0,30
P6 0,17 | 0,45 | 0,50 | 0,41 | 0,31 | 1,00 | 0,22 | 0,24 | 0,28 [ 0,31 | 0,24 | 0,14 | 0,25
P7 0,27 0,31 0,16 [ 0,19 0,22 [ 1,00 | 0,27 | 0,20 | 0,06 | 0,32 | 0,35 | 0,31
P8 0,25 | 0,26 | 0,20 | 0,23 | 0,23 | 0,24 | 0,27 | 1,00 | 0,30 | 0,07 | 0,36 | 0,39 | 0,35
P9 0,49 [ 0,47 | 0,30 | 0,28 | 0,20 | 0,30 | 1,00 | 0,44 0,40 | 0,47
P10 0,43 0,44 | 0,10 | 0,31 | 0,06 | 0,07 1,00 0,21

P11 0,42-0,35 0,24 [0,320,36

P12 0,310,23 0,23 (0,14 | 0,35 | 0,39 | 0,40 1,00 | 0,43
P13 0,36 | 0,43 (0,30 | 0,25 [ 0,31 | 0,35 | 0,47 0,43 | 1,00

Zrédto: obliczenia wlasne na podstawie programu Statistica 12.

Kolejnym narzedziem wykorzystanym w niniejszej pracy byt skon-
struowany w latach 60. ubieglego wieku inwentarz znany pod nazwa
Handicap Problems Inventory (HPI, Inwentarz problemdéw oséb
z niepelnosprawnosciami). Jego twércami sg G.N. Wright i H.H. Rem-
mers z Uniwersytetu Purdue w Lafayette w stanie Indiana. Kwestio-
nariusz ten zawieral pytania otwarte, dotyczace probleméw, z ktérymi
borykaty si¢ osoby dotkniete réznymi rodzajami niepelnosprawno-
$ci. W ten sposob zebrano okoto trzech tysiecy ankiet, na podstawie
ktorych opracowano metode do pomiaru nasilenia psychospotecz-
nych problemdéw 0séb z niepetnosprawnosciami. W Polsce zagadnie-
nie problemdéw przezywanych przez osoby z niepelnosprawnosciami
badal Tadeusz Witkowski, wykorzystujacy do tego inwentarz HPIL
Dodatkowo opracowal on zestaw testow psychologicznych do badania
nasilenia probleméw zyciowych dla poszczegoélnych grup schorzen.
Na podstawie uzyskanych wynikéw powstala skala Uszkodzenia Rdze-
nia Kregowego (URK) wykorzystywana do badania nasilenia proble-
mow przezywanych przez osoby z tego rodzaju zaburzeniami. Dla celu
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niniejszej pracy istotne bylo, ze uszkodzenie rdzenia kregowego daje
najbardziej zblizone objawy patofizjologiczne do tych, ktére ma chory
na SM. W podstawowej metodzie inwentarza HPI zostaly wyréznione
4 sfery probleméw: osobowos$ciowa (Os), rodzinna (Ro), spotecznych
kontaktow (Sk), zajeciowych/zawodowych (Za). Osoba wypelniajaca
kwestionariusz dla skali URK ujawnia te psychospoleczne problemy
i trudnodci, ktore sama dostrzega. Uzyskany wynik w kazdej sferze
i wynik ogdlny moéwig o nasileniu przezywanych przez nig trudno-
$ci, zgodnie z jej przekonaniem i odczuwaniem. Im wieksza jest liczba
trudnosci i ich nasilenie, ktére dana osoba laczy ze swojg niepelno-
sprawnoscig, tym bardziej, zdaniem twdércéw inwentarza, czuje si¢ ona
niepelnosprawna. Modyfikacja tego narzedzia w obrebie niniejszej
pracy polegala na wykluczeniu lub przeformulowaniu tych tez inwen-
tarza, ktore uznano za zbyt szczegétowe lub nieadekwatne w badaniu
jakosci zycia 0s6b chorujacych na SM w kontekscie zycia rodzinnego

(wykres 2).

Wykres 2. Wykaz odpowiedzi kwestionariusza HPI (w 120-osobowej
grupie badanych; kolor ciemnozielony - odpowiedz twierdzaca; kolor
jasnozielony — przeczaca)
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Kolejnym wykorzystanym w pracy narzedziem byta skala depre-
sji Becka (Beck Depression Inventory, BDI). Zastosowanie tej skali
w niniejszych badaniach uzasadnia znaczna liczba doniesien, ktére
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wykazaly jednoznacznie, ze obecnos$¢ zespolu zmeczenia i objawow
depresyjnych istotnie wptywa na oceneg jakosci zycia dokonywana
przez chorych na SM". BDI jest skalg autorstwa amerykanskiego
psychiatry Aarona Becka stosowang w diagnostyce depresji i sklada
sie z 21 pytan, na ktdre pacjent samodzielnie udziela odpowiedzi —
mozliwe s3 cztery warianty odpowiedzi, ktére odpowiadaja zwigk-
szonej intensywno$ci objawow, sg wiec one wzrastajaco punktowane
(0-3 pkt). Poziom depresji okreslany jest na podstawie uzyskanej
liczby punktéw. Istnieja rézne normy, jednak ogélnie przyjmuje si¢
nastepujacg punktacje: 0-10 pkt — brak depresji lub obnizenie nastro-
ju; 11-27 - depresja umiarkowana; 28 i wiecej — depresja ciezka. Pol-
ska standaryzacja tego narzedzia dokonana zostala przez Tadeusza
Parnowskiego i Wojciecha Jernajczyka w 1977 roku. Cho¢ istotnym
i nieodzownym uzupelnieniem BDI jest zbadanie pacjenta przez dy-
plomowanego klinicyste i wydanie przez niego opinii, w przypadku
niniejszych badan skala ta wydaje si¢ cennym zrédlem wiedzy na
temat psychospotecznych probleméw chorego. Test Becka w niniej-
szej pracy zostal wlaczony do narzedzi badawczych z dwéoch powo-
déw. Po pierwsze, jak juz wspomniano, literatura fachowa dotyczaca
SM jednoznacznie wskazuje, ze badanie jakosci zycia chorych na SM
musi by¢ uzupelnione o badanie poziomu depresji pacjenta. Po dru-
gie, pytania kwestionariusza dostarczaja wielu cennych informacji
o obrazie siebie i zyciu rodzinnym badanego.
W badaniach przyjeto nastepujace hipotezy badawcze:
- Obraz siebie chorego na SM ulega istotnym zmianom.
- Zmiany obrazu siebie majg wplyw, zaréwno pozytywny, jak i ne-
gatywny, na postrzeganie i pelnienie przez chorego jego roli
w rodzinie.
- Na obraz siebie osoby chorujacej na SM ma wplyw stopien zaanga-
zowania religijnego.
- Potrzeba wsparcia, akceptacji i opieki nalezy do najsilniej manife-
stowanych potrzeb u oséb badanych.
- Poziom depresji wplywa na samoocene badanych i zalezny jest od
plci, wieku i stanu cywilnego.

13 B. Labuz-Roszak, K. Kubicka-Baczyk, K. Pierzchata, M. Horyniecki, A. Machowska-
-Majchrzak, D. Augustynska-Mutryn, K. Kosatka, K. Michalski, D. Pyszak, J. Wach,
Jakos¢ zycia chorych na stwardnienie rozsiane — zwigzek z cechami klinicznymi cho-
roby, zespolem zmeczenia i objawami depresyjnymi, ,Psychiatria Polska” 47(3), 2013,
S. 433-442.
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5.2. Charakterystyka préby badanej

Podstawowym kryterium wlaczenia do grupy badanej bylo zdiagno-
zowane SM. Badaniami objeto 120 chorych leczonych zaré6wno am-
bulatoryjnie, jak i bedacych pod opieka wyspecjalizowanych placowek
calodobowych. Zebrano dane dotyczace wieku (wykres 3), plci i stanu
cywilnego badanych. Pomimo ze SM dotyka czesciej kobiet niz mez-
czyzn (zrédla méwiag o stosunku 1:2 a nawet 1:3'*), w ogolnej grupie
badanych znalazta sie¢ ich podobna liczba - 61 kobiet i 59 mezczyzn.
Byly to osoby w bardzo zréznicowanym wieku - najmlodszy badany
mial 24, a najstarszy 63 lata. Sposrod 190 oséb spelniajacych kryte-
ria badan 70 oséb (tj. 35% ogodlnej liczby rekrutowanych) odmoéwi-
to udzialu w badaniach. Oprécz chorych na SM w badaniach wzieli
udzial ich bliscy. Nie wypelniali oni, co wydaje si¢ oczywiste, ankiet,
natomiast ich udzial w wywiadach pogtebionych ubogacit obraz oma-
wianej problematyki, pokazujac role rodziny w zyciu chorego z innej

perspektywy.

Wykres 3. Badani z uwzglednieniem podzialu na wiek
(w 120-osobowej grupie badanych)
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Ze wzgledu na stan cywilno-rodzinny badanych podzielono na
cztery grupy: osoby Zyjace w malzenstwie sakramentalnym, osoby zy-
jace malzenstwie cywilnym, osoby pozostajace w zwigzku nieformal-
nym oraz osoby samotne (wykres 4).

14 Zob. rozdzial 1.
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Wykres 4. Liczba badanych z uwzglednieniem stanu rodzinnego
(w 120-osobowej grupie badanych)
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5.3. Organizacja badan

Badaniami zostaly objete osoby z nastepujacych osrodkéw: Centrum
Rehabilitacyjno-Pielegnacyjne dla chorych na Stwardnienie Rozsiane
»Ostoja” w Woli Batorskiej, Centrum Szkoleniowo-Rehabilitacyjne
im. Ojca Pio w Strézach, Nowohucki Osrodek Rehabilitacji na os. Uro-
czym 7 w Krakowie. Badania trwaly od wrze$nia 2017 roku do stycznia
2018 roku.

Badani odpowiadali na pytania ankietowe w trakcie indywidualnej
rozmowy trwajacej okolo 1,5 godziny. Przed wywiadem respondenci
byli szczegbtowo informowani o celu badan, ich calkowitej dobro-
wolnoéci i anonimowosci. Mimo ze, jak juz wspomniano, porusza-
ne kwestie nalezg do trudnych, nieraz niezwykle bolesnych przezy¢,
badani wykazywali duze zaangazowanie, szczegélnie emocjonalne,
w przeprowadzane rozmowy. Niektére pytania zostaly szczegétowo
wyjasnione, zwlaszcza te zwigzane z terminem ,jakos$¢ zycia’, ktory
byl czgsto niezrozumialy, gléwnie dla oséb starszych. U czesci pa-
cjentow zaznaczala sie¢ wyrazna satysfakcja z rozmowy, $wiadczaca
o duzych, niezaspokojonych w tym wzgledzie potrzebach. Tempo
i czas trwania badania zalezal wylacznie od badanego, jego wytrzy-

matosci i komfortu.
%>
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Problemy, zar6wno somatyczne, jak i psychiczne, oséb chorych na
SM sa szczegdlne i tylko w pewnym stopniu tozsame z problemami
0s6b chorujacych na inne zaburzenia OUN. Sg to problemy na tyle
swoiste, ze SM mozna z pelng odpowiedzialno$cig zaliczy¢ do do-
swiadczen najwyzszej proby, takich, ktére wymagaja sporej psychicz-
nej i mentalnej ,elastycznodci”. Uczestniczac w spotkaniach stowarzy-
szen SM, nie sposob nie zauwazy¢, ze nawet pomiedzy uczestnikami
tych spotkan réznic w postrzeganiu codziennosci jest wigcej niz po-
dobienstw. By¢ moze truizmem jest stwierdzenie, ze kazdy przypadek
SM jest inny, ale wlasnie tak choroba ta wydaje si¢ przedstawiaé. Nic
nie jest tu pouktadane, przewidywalne. Chorzy w trakcie badan, kto-
rych wyniki zaprezentowano w rozdziale 6, niejednokrotnie wskazy-
wali, ze nie moga zaplanowac nawet tak prozaicznej sprawy jak week-
endowy wyjazd za miasto, poniewaz w kazdej chwili moze pojawi¢
sie rzut. Stwardnienie jawi sie wiec jako szczegoélna sytuacja, w kto-
rej konieczne jest przeorganizowanie calego $wiata, sytuacja, w ktorej
zaufanie do siebie, do Boga i drugiego cztowieka ma szanse osiggnac
swoje rekordy, swoj duchowy szczyt. Kazda z 0sob bioracych udzial za-
réwno w wywiadach poglebionych, jak i w badaniach ilo§ciowych ma
swoja historie, swoj wlasny punkt widzenia dotyczacy SM oraz zycia
w ogodlnosci. Cierpienie, ktdre stalo si¢ udziatem tych osdb, jest wprost
namacalne, ale w wyrazny sposéb pokazuje, ze moze ono by¢ szansa,
elementem, a nawet warunkiem samorozwoju: czasem zupelnie no-
wej, diametralnie innej niz w okresie poprzedzajacym chorobe jakosci
zycia.
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WPEYW SM NA FUNKCJONOWANIE RODZINNE

Aleksandra Wrébel

Jak wspomniano w rozdziale metodologicznym, celem niniejszej pracy
jest proba okreslenia wplywu srodowiska rodzinnego na jakos¢ zycia
osoby chorej na SM. Odczuwana przez badanego jakos$¢ zycia dzie-
li sie, w my$l koncepcji subiektywnego dobrostanu, na trzy rodzaje,
tj. dobrostan: emocjonalny, osobowo$ciowy i spoteczny. Przedstawio-
ne ponizej podrozdzialy zawierajg probe analizy zaleznosci pomiedzy
jakoscig zycia chorych na SM a ich funkcjonowaniem rodzinnym,
moéwia o ewentualnych zmianach w obrebie relacji malzensko-part-
nerskich oraz analizuja rodzaje i wymiary wsparcia udzielanego przez
$rodowisko rodzinne badanych, rozumiane w niektérych przypadkach
bardzo szeroko. Ostatni podrozdzial zawiera dyskusje.

6.1. Jakos¢ zycia chorych na SM w aspekcie wsparcia rodzinnego

Badania wskazuja, ze wérédd waznych obszaréw zycia, i co by¢ moze
zaskakujace zwlaszcza dla ludzi mlodych, wymieniane s3 wartosci
afiliacyjne, takie jak zycie rodzinne, matzenstwo i przyjazn, a rodzi-
ne uznaje sie tu za warto$¢ najwyzsza'. Niezaleznie od plci, wieku
czy wyksztalcenia, wsparcie i bliska relacja z czlonkami rodziny,

! D. Suwalska-Barancewicz, Jakos¢ bliskich zwigzkow interpersonalnych. Znaczenie przy-

wigzania i zaleznosci w budowaniu trwalych relacji, Wydawnictwo UKW, Bydgoszcz
2016, s. 41-52.
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mimo postepujacej ,technologizacji” zZycia, nabieraja coraz bardziej
wyjatkowego znaczenia. Mimo zmian w dotychczas pelnionych ro-
lach, zakresie i formach funkcjonowania wspdlczesnego czlowieka,
warunkiem ogoélnej satysfakcji z zycia jest prawidtowa i bliska rela-
cja w malzenstwie czy innego rodzaju zwigzku partnerskim, uzyska-
nie wsparcia spotecznego, ze szczegdlnym uwzglednieniem wspar-
cia rodzinnego®. Wyniki badan Alicji Maliny i Doroty Suwalskiej
jednoznacznie wskazuja na wysoka korelacje¢ miedzy poziomem
uzyskiwanego wsparcia w kazdym wymiarze zycia a poziomem su-
biektywnie odczuwanej jako$ci zycia. Méwigc najpros$ciej: wraz ze
wzrostem uzyskiwanego wsparcia rosnie poziom odczuwanej z zycia
satysfakcji’. Znaczenie wsparcia rodzinnego w zyciu 0séb chorych
i niepelnosprawnych, w tym chorych na SM, potwierdzaja liczne stu-
dia. Przykladowo: badania zespotu Reginy Lorencowicz wykazaly, ze
chorzy z SM po otrzymaniu wsparcia informacyjnego, emocjonalne-
go, instrumentalnego, a takze materialnego funkcjonuja lepiej zarow-
no w sferze fizycznej, jak i psychicznej*. Badacze koncentruja swoja
uwage na psychofizycznym funkcjonowaniu oséb z niepetnospraw-
noscig — pracujacych i pozbawionych pracy, starszych i mlodszych -
dokonujac poréwnan z osobami petnosprawnymi, bedacymi w po-
dobnej sytuacji spotecznej. We wszystkich poréwnywanych grupach
najwyzszg warto$¢ i zréddlo najskuteczniejszego wsparcia stanowi ro-
dzina, malzonek lub partner zyciowy, a w nieco odleglejszej perspek-
tywie przyjaciele, znajomi i sgsiedzi. Chorzy posiadajacy wsparcie ze
strony rodziny charakteryzuja sie lepsza percepcja swojego zdrowia
psychicznego i nizszym poziomem depresji oraz takim sposobem wi-
dzenia swojej choroby, ktéry wzmacnia samoocen¢ oraz stymuluje
do kontaktéw spolecznych i dziatan leczniczych®. Badania wykazuja,

E.J. Hercun, Stwardnienie rozsiane w aspekcie zwigzku, malzefistwa oraz posiadania
potomstwa, ,Neuropsychiatria i Neuropsychologia” 15(3/4), 2020, s. 125-132, https://
doi.org/10.5114/nan.2020.101295.

A. Malina, D. Suwalska, Przywigzanie i satysfakcja z realizacji zada# rozwojowych
w bliskich zwigzkach a zachowania agresywne miedzy partnerami, ,Psychologia Roz-
wojowa” 17(2), 2012, s. 71-86.

R. Lorencowicz, J. Jasik, E. Komar, E. Przychodzka, Wplyw wsparcia spolecznego dla
jakosci codziennego funkcjonowania osoby chorej na stwardnienie rozsianie, ,Piele-
gniarstwo Neurologiczne i Neurochirugiczne” 2(5), 2013, s. 205-215.

N. Jopson, R. Moss-Morris, The role of illness severity and illness representations in
adjusting to Multiple Sclerosis, ,,Journal of Psychosomatic Research” 45(6), 2003,
s. 503-211.
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ze wsparcie rodzinne jest rodzajem wsparcia najbardziej pozadanego
i oczekiwanego, niezaleznie od statusu spolecznego, wieku czy pici®.
Ponadto w zakresie formulowania celéw Zyciowych i poczucia sensu
zycia w grupie 0sob niepelnosprawnych ruchowo badania ujawniaja
wieksze znaczenie rodziny niz posiadania innych zyciowych celow.
Celami, ktérym w grupie niepelnosprawnych ruchowo nadawano
szczegblne znaczenie, s3, oprocz wartosci rodzinnych, zdrowie fi-
zyczne oraz zmiana w obrebie obrazu Ja na réznych jego poziomach.
Niezaleznie wiec od rodzaju badanej niepelnosprawnosci obsza-
rem, ktéry w najwigkszym stopniu wptywa na poczucie sensu zycia,
jest rodzina’.

Osoby, ktére wziety udzial w niniejszym badaniu, s3 w przewaza-
jacej liczbie przypadkow zadowolone ze wsparcia, jakiego udziela im
rodzina. Gdyby polaczy¢ odpowiedzi ,jestem bardzo zadowolony”
z »,jestem umiarkowanie zadowolony” dla pytan z formularza QLI, uzy-
skana liczba (97 oséb, 80,8%) wskazywalaby na spelnianie przez rodzi-
ny chorych na SM przypisanych im funkeji. Niestety 23 osoby (19,1%)
nie czuja si¢ przez swoje rodziny wspierane. By¢ moze z punktu wi-
dzenia statystycznego nie jest to wysoki procent, ale przygladajac si¢
indywidualnym przypadkom, liczba ta oznacza 23 nieszczesliwe osoby
z SM w 23 nieszcze$liwych rodzinach. To niepokojacy sygnal. Wyniki
badan wskazuja ponadto na réznice w poziomie udzielanego wspar-
cia pomiedzy malzenstwami sakramentalnymi a innymi zwigzkami®.
W tych pierwszych odczuwane satysfakcjonujace wsparcie deklaruje
71 0sdb, a tylko 5 nie jest zadowolonych. W drugiej grupie 18 oséb jest
wspieranych, a 26 nie odczuwa wsparcia swojej rodziny. Przy przyje-
tym poziomie istotnosci a = 0,01 i jednym stopniu swobody warto$¢é
krytyczna testu chi kwadrat wyniosta 40,1 (p = 0,000), a wigc wskazuje
sie na istotne statystyczne zréznicowanie pomig¢dzy poziomem wspar-
cia udzielanym w obrebie malzenstw sakramentalnych a poziomem

¢ J. Kirenko, E. Sarzynska, Bezrobocie. Niepetnosprawnosc. Potrzeby, Wydawnictwo Uni-

wersytetu Lubelskiego Marii Curie-Sklodowskiej, Lublin 2010, s. 172-173.

K. Kutek-Stadek, Rodzina jako srodowisko wspierajgce decyzje edukacyjnozawodowe
miodych oséb z niepetnosprawnoscig ruchowg, ,Studia Socialia Cracoviensia” 8(2),
2016, s. 131-144, http://dx.doi.org/10.15633/ssc.2004.

Podzial na malzenstwa sakramentalne i inne zwigzki wprowadzony zostat ze wzgle-
du na istotne rdéznice statystyczne zachodzace pomiedzy podgrupami. Grupa ,inne
zwigzki” to osoby Zyjace w malzenstwach cywilnych, zwigzkach nieformalnych i oso-
by samotne w dniu badania (wdowcy), ktére zanim owdowialy, tworzyly zwigzki
nieformalne.
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wsparcia udzielanym w innych zwigzkach, przy czym wplyw na tak
wysoki wskaznik chi kwadrat moze mie¢ znaczny brak réwnoliczeb-
nosci grup. Jesli chodzi o réznice w postrzeganiu rodzinnego wsparcia
pomiedzy mezczyznami a kobietami, wiecej jest zadowolonych kobiet
(51 kobiet i 46 mezczyzn). Mezczyzni wydaja sie bardziej wymagajacy
i krytyczniej odnosic¢ si¢ do sytuacji braku rodzinnego wsparcia.

Jesli chodzi o poziom zadowolenia ze wsparcia emocjonalnego poza
rodzing, na warto$¢ ktorego zwracalo uwage wiele osob uczestnicza-
cych w wywiadach poglebionych, jest on poréwnywalny do poziomu
wsparcia rodzinnego. Chorzy na SM majg szanse uczestniczy¢ w spo-
tkaniach stowarzyszen SM bedacych czesciag m.in. Polskiego Towa-
rzystwa Stwardnienia Rozsianego (PTSR) - organizacji pozarzadowej
zrzeszajacej osoby chore na SM, ich rodziny i przyjaciét. Misja Towa-
rzystwa jest poprawa jakosci zycia 0sdb z SM oraz pomoc w dostepie
do leczenia i rehabilitacji tak, aby chorzy mogli stac si¢ pelnoprawnymi
czlonkami spoteczenstwa i prowadzi¢ godne zycie. PTSR wspoétpracuje
z lokalnymi organizacjami z Europy i innych kontynentéw zajmujacy-
mi si¢ pomocg osobom niepetnosprawnym oraz z organizacjami dzia-
tajacymi na rzecz oséb chorych na SM. Reprezentuje polskich chorych
na SM na forum miedzynarodowym, jest cztonkiem Europejskiej Plat-
formy SM (European Multiple Sclerosis Platform, EMSP) i Miedzy-
narodowej Federacji Towarzystw Stwardnienia Rozsianego (Multiple
Sclerosis International Federation, MSIF). Organizacja jest w wigkszo-
$ci prowadzona przez wolontariuszy, gtéwnie osoby chore, ich rodzi-
ny i przyjaciol, a projekty takie jak ,,SyMfonia Serc” czy ,,SM - walcz
o siebie” nie tylko pomagaja chorym, ale — co niestychanie wazne -
zwracajg spoleczng uwage na problematyke tej choroby. Oprocz tego
rodzaju wsparcia chorzy do$wiadczaja wsparcia niezorganizowanego,
w zwyczajnych grupach przyjacidt czy znajomych. Chociaz ,,zwyczaj-
ny” nie jest tu chyba dobrym stowem, poniewaz wszyscy przyjaciele,
znajomi, sasiedzi i wolontariusze, ktorzy pojawili si¢ w trakcie tych ba-
dan, s3 z calg pewnoscig nadzwyczajni. Zdecydowana wiekszo$¢ oséb
badanych jest w stopniu wysokim lub umiarkowanym zadowolona ze
wsparcia do$§wiadczanego poza rodzing. Suma tych dwdch poziomow
satysfakcji daje 97 oséb, czyli 80,8% ogdlnej liczby badanych. To do-
ktadne powtorzenie liczebnosci grupy pochodzacej z analizy satysfak-
cji ze wsparcia rodzinnego, z tym jednak zastrzezeniem, ze osob bar-
dzo zadowolonych ze wsparcia rodzinnego jest wiecej niz oséb bardzo
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zadowolonych ze wsparcia pozarodzinnego (w pierwszej grupie jest ich
56, w drugiej 38). Wiecej, cho¢ nieznacznie, jest rowniez oséb bardzo
i umiarkowanie niezadowolonych ze wsparcia poza rodzing (29 oséb)
niz w jej obrebie (23 osoby) (wykresy 51 6).

Wykres 5. Stopien zadowolenia chorych na SM ze wsparcia
rodzinnego (w 120-osobowej grupie badanych)

bardzo niezadowolony
9

umiarkowanie
niezadowolony

14
bardzo zadowolony

56

umiarkowanie zadowolony
41

Wykres 6. Stopien zadowolenia chorych na SM z emocjonalnego
wsparcia poza rodzing (w 120-osobowej grupie badanych)

bardzo niezadowolony
10

umiarkowanie
niezadowolony

19 umiarkowanie

zadowolony
53

bardzo zadowolony
38

Wryniki testu chi kwadrat dla twierdzenia inwentarza HPI ,,Nie
wyobrazam sobie zycia bez wsparcia mojej rodziny” wykazaly nie-
zalezno$¢ pomiedzy warto$ciami uzyskanymi w grupie os6b w mat-
zenstwie sakramentalnym a osobami pozostajacymi w innych zwigz-
kach na poziomie 14,09 (p = 0,000). Wsréd osob pozostajacych
w zwigzku malzenskim sakramentalnym znalazto si¢ 49 badanych,
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ktérzy utozsamiajg si¢ z tym twierdzeniem, a 28 osdb nie uwaza sie¢
za w pelni uzaleznione od tego rodzaju wsparcia. Inna sytuacja jest
w drugiej grupie. Tu tylko 2 osoby zakreslily to twierdzenie, pod-
czas gdy 3 nie jest zdania, aby wsparcie rodzinne pelnilo w ich zyciu
az tak kluczowg role. Czy jednak na podstawie tych obliczenn mozna
wnioskowac o lepszej ,,jakodci” wsparcia rodzinnego w grupie oséb
w malzenstwach sakramentalnych? Wydaje sie, ze jest to chyba zbyt
daleko idacy wniosek. Znaczenie prawdopodobnie ma tutaj wigksza
stabilizacja zycia rodzinnego i funkcjonowania spolecznego w przy-
padku malzenstw sakramentalnych oraz akcentowany juz brak row-
noliczebnosci grup badawczych.

Wspolczynnik korelacji rang Spearmana dotyczacy zaleznosci po-
miedzy zadowoleniem z otrzymywanego wsparcia rodziny badanego
a zadowoleniem ze szczgdcia rodzinnego w niniejszych badaniach
wyniost 0,58, a wiec osiaggnal poziom istotnosci statystycznej. Inter-
sujacy wydaje si¢ brak istotnych zalezno$ci pomiedzy pytaniem ,,Pro-
sze o oceng jak bardzo jest pan/pani zadowolony/a z emocjonalnego
wsparcia ze strony rodziny” a pozostalymi pytaniami formularza QLI.
Najwigksza, oprécz wyzej wspomnianej, zalezno$¢ na poziomie 0,35
zachodzi pomiedzy poziomem wsparcia rodziny a zadowoleniem z na-
wigzywanych relacji, co wydaje si¢ zrozumiate, poniewaz im wigkszym
wsparciem darzy nas rodzina, tym lepsze, glebsze i satysfakcjonujace
relacje potrafimy nawigzywac z innymi. Dla kontrastu: najmniejsze za-
leznosci obserwuje si¢ pomiedzy poziomem zadowolenia ze wsparcia
rodzinnego a zadowoleniem z pracy zawodowej (tabela 9).

6.2. Zaleznos¢ pomiedzy samooceng a jakoscig zycia badanych

W literaturze psychologicznej wystepuja obok siebie pojecia takie jak:
»poczucie wlasnej wartosci’, ,,samoocena’, ,,obraz siebie” czy ,,poczu-
cie wazno$ci”. Samoocene uznaje si¢ za jeden z najwazniejszych wy-
znacznikéw osobowosci czlowieka i upatruje si¢ w niej psychologicz-
ny, wazny mechanizm regulacyjny. Samoocena, odgrywajac wazna role
w zyciu jednostki, wptywa nie tylko na §wiadomo$¢ siebie, ale réwniez
wspomaga proces rozwoju oraz realizacje planow i zyciowych celow.
Zwigzek samoakceptacji z funkcjonowaniem psychofizycznym jest
wielostronny i zlozony. Jej poziom mierzony jest stopniem rozbiezno-
$ci miedzy Ja realnym a Ja idealnym i, jak juz wspomniano, zawiera
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spektrum pogladdéw na wlasny temat, wyznacza zadania jednostki,
tworzy jej koloryt emocjonalny, a ponadto wplywa na sposob realizo-
wania rél spotecznych i charakter miedzyludzkich interakeji®.
Krzysztof' choruje na SM piaty rok. To mlody, wysoki mezczyzna,
ktory wyraznie nie lubi méwic o sobie. Duzo chetniej opowiada o swo-
ich bliskich, o rozmowach toczacych si¢ w jego rodzinie, o wspolnych
chwilach z przyjaciélmi. Na pytanie ,jaki jestes?” Krzysztof odpowie-
dziat dlugg chwilg milczenia. Po chwili zastanowienia powiedzial:

Dokladnie ja sam tego nie wiem, a SM mi w tej wiedzy nie pomaga. W cza-
sach rzutowych i okotorzutowych jest kiepsko z moja psychika, zmieniam sie,
sam to widzg, ale jak ci to opowiedzie¢?

Mozna bylo odnies¢ wrazenie, ze pytanie to byloby dla niego pro-
blemem réwniez przed zachorowaniem. Mezczyzna jest inteligentny
i dokonuje trafnych obserwacji $wiata zewnetrznego, ale autoreflek-
sja jest mu do$¢ obca, sprawia mu wyrazng trudnos¢. Krzysztofowi
nie jest fatwo mdéwic o sobie zapewne nie tylko z uwagi na potencjalne
trudnosci poznawcze i intelektualne, ktore wigzg sie z obrazem klinicz-
nym jego choroby. Moze zwyczajnie uwaza on, ze méwienie o sobie
jest stratg czasu?

Marianna ma 56 lat, choruje od 16 lat, miata wiec czas i mozliwo$¢
»Z2y¢ si¢” ze swoja chorobg i niepelnosprawnoscia. Ta urocza pani jest
osobg o niezwyklej wewnetrznej sile. Mimo daleko posunietej niepet-
nosprawnosci jej obraz siebie wydaje sie pozytywny. Marianna wyraz-
nie widzi, jak wazng role pelni w swojej rodzinie. To ona jest baza,
punktem odniesienia, i to nie tylko dlatego, Ze jest chora. Skromnie
przyznaje, ze jest zwyczajna, ze daje sobie prawo do bycia niedoskona-
t3, do uniesien, emocjonalnych wahnigé. Wspomina takze o depresji -
niezwykle waznym aspekcie SM. Trudno powiedzie¢, czy jej decyzja
o rezygnacji ze wsparcia farmakologicznego w obliczu zmian depre-
syjnych jest dobra, bowiem liczne badania przeprowadzone wsrod
tej grupy pacjentow jednoznacznie wskazujg na konieczno$¢ Scistych
konsultacji lekarskich''. Cho¢ niewatpliwie pickne jest poréwnanie

Por. H. Szczesna, Z badati nad akceptacjg siebie i innych ludzi przez mlodziez — uwa-
runkowania rodzinne, ,Psychologia Rozwojowa” 10(4), 2005, s. 139-149.

1 Imiona chorych, ktérzy wzieli udziat w badaniu, zostaty zmienione.

" A.D. Sadovnick, R.A. Remick, J. Allen, E. Swartz, LM.L. Yee, K. Eisen, R. Farquhar,
S.A. Hashimoto, J. Hooge, L.F. Kastrukoff, W. Morrison, J. Nelson, J. Oger, D.W. Paty,
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milosci jej bliskich do leku na cate zlo. O sobie i swoim znaczeniu
w rodzinie méwi tak:

Jestem mama, Zong, teSciows, babcig. Mam wrazenie i nadzieje, ze jestem ro-
dzajem autorytetu. To troche tak, ze maz pyta mnie, jak ma co$ zrobi¢, ja
mu radze, ale potem sie okazuje, ze sie rzadze [u$miecha si¢], ale bez mojej
opinii nie dzieje si¢ u nas nic waznego. To jest mile. Jaka jestem? Zwyczajna.
Nauczytam si¢ akceptowac, ze nie jestem ideatem. Czasem wpadam w gniew,
mam wszystkiego dosy¢. Czasem nie wiem, co sie ze mna dzieje, chce mi sie
$miac i plaka¢ jednocze$nie, mam napady depresji, ale nie chce nic tykaé. Moi
kochani sg lekiem na cale moje zlo [u$miecha sie].

Artur ma 44 lata, choruje od 12. Mieszka sam. Wydaje sie, ze jest
mezczyzng o najnizszym stopniu samoakceptacji wsrdd oséb, ktore
wziely udzial w wywiadach. Jego rodzice zmarli, kiedy byt na stu-
diach, nie ma rodzenstwa. Malzenstwo Artura rozpadlo si¢ i zostal on
zupelnie sam, o co oskarza tylko siebie. Trzeba wielkiej determinacji
i odwagi, zeby tak otwarcie obarcza¢ si¢ wing za rozpad malzenstwa,
ktéra wcale nie wydaje si¢ tak jednoznaczna, poniewaz zaréwno Ar-
tur, jak i jego Zona Joanna zdajg si¢ by¢ ofiarami SM. Artur ocenia
siebie bardzo surowo, ani przez chwile nie prébuje si¢ usprawiedli-
wiaé. Trudno oprze¢ si¢ wrazeniu, Ze oskarzanie si¢, zadawanie sobie
samemu bolu sprawia mu masochistyczng przyjemnos¢ i przynosi
ulge w cierpieniu. Malzenstwo Joanny i Artura jednak nie przetrwa-
fo tej, chyba najcigzszej, proby. Wyraznie nizsza i niezwykle surowa
samoocena, krytycyzm, lek przed blisko$cig i mniejsza odpornos¢ na
stres oraz trudnosci w codziennym funkcjonowaniu to nie tylko pro-
blem chorych na SM'. Mezczyzna na pytanie, jak sobie teraz radzi,
odpowiada:

Musze jako$ ogarnia¢ wszystko, nauczytem si¢ organizacji, przychodzi bar-
dzo mita pielegniarka. Mam fajnych sgsiadéw. Ostatnio przychodzi chlopa-
czek, student pielegniarstwa, wolontariusz. Pogramy w karty. Zaczynam sie

nawet usmiechad?

Depression and multiple sclerosis, ,,Neurology” 46(3), 1996, s. 628-632, https://doi.
org/10.1212/WNL.46.3.628.

Badania przeprowadzone wsrod pacjentdéw z jadlowstretem psychicznym potwier-
dzaja ten schemat zachowania. A. Kozak, G. Kozak, Cechy osobowosci i obraz siebie
pacjentek z jadlowstretem psychicznym (Anorexia nervosa), ,,Roczniki Psychologiczne”
6,2003,s. 125.
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Badany mimo do$wiadczanych trudnosci nauczyl si¢ organizowac
zycie. Aspekt radzenia sobie osoéb samotnych z SM zostal przeanali-
zowany przez badaczy tej choroby i analiza ta dostarcza rozbieznych
wynikéw. Czes¢ badaczy uwaza, Ze osoby samotne, ktdre radzg sobie
cho¢ w niewielkim stopniu, nawet w sytuacji poglebiania si¢ deficytow
neurologicznych, funkcjonujg lepiej i sa lepiej zorganizowane niz oso-
by, ktérymi opiekuje sie rodzina. Chorzy, ktérzy nie zyja w zwigzkach,
nieistotne, czy sa to zwiazki formalne, czy nie, zdaniem badaczy pro-
blematyki wykazuja si¢ wicksza dyscypling wewnetrzng, sa bardziej
obowiazkowi i mniej ulegaja wahaniom nastroju”. Niemniej w lite-
raturze mozna znalez¢ badania, wskazujace na calkowicie odmienng
wizje samotnoéci w chorobie. Wedtug niektérych badaczy osoby sa-
motne majg wigksze trudnosci w codziennym funkcjonowaniu i trud-
niej im zaakceptowac fizyczne objawy choroby'. Artur faczy niejako
oba omawiane wyzej aspekty choroby. Patrzy na siebie i swoja sytuacje
z niewielkim, ostroznym optymizmem. Zawdzigcza ten optymizm
réwniez wsparciu otoczenia, ale chyba najbardziej jest to optymizm
niejako przepracowany, wypracowany. Jest on wynikiem stoczenia nie-
jednej duchowej walki z sobg samym, z brakiem nadziei, poczuciem
winy i gtosem, ktdry uparcie powtarza, ze juz nic dobrego si¢ nie wyda-
rzy, ze bedzie tylko gorzej. Wazny jest tu aspekt stopniowego wyzwala-
nia sie z kregu bycia w chorobie, $ledzenia w sieci informacji o niej, na
rzecz dostrzegania, Ze istnieje spora przestrzen, do ktérej jego choroba
nie ma dostepu, ze tak naprawde jedyna osoba, ktéra moze mu unie-
mozliwi¢ wyjscie z tego ,,duchowego Egiptu’, jest on sam. Podobnie jak
Krzysztof Artur zaczyna dostrzega¢ warto$¢ wsparcia pozarodzinnego.
W jego sytuacji s3 to mili i chetni do pomocy sgsiedzi, pielegniarka SM
czy wolontariusz. Trudno powiedzie¢, dlaczego nastapil ten nowy po-
czatek w jego zyciu, poczatek lepszych czasdw, ale wydaje sie, ze Artur
wygrywa swoja osobista wojne z choroba.

Prawda, zwatpitem w siebie, w drugiego czlowieka, ale pomalutku ide do przo-
du. Dalem sobie odrobine luzu. Mialem dos¢ §ledzenia info o SM. Zmeczony

Por. K. Korwin-Piotrowska, T. Korwin-Piotrowska, Obraz siebie wsréd pacjentow ze
stwardnieniem rozsianym, [w:] A. Potemkowski (red.), Psychologiczne aspekty stward-
nienia rozsianego, Termedia Wydawnictwa Medyczne, Poznan 2010, s. 87.

4 R. Lorencowicz, J. Jasik, A. Siek, E. Przychodzka, J. Celej-Szuster, K. Turowski, Wplyw
wybranych czynnikéw na jakos¢ zycia chorych na stwardnienie rozsiane, [w:] E. Dybin-
ska, B. Zboina (red.), Dobrostan a edukacja, Wydawnictwo Naukowe NeuroCentrum,
Lublin 2016, s. 157.
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bytem czytaniem forum internetowego. Poczulem ulge i postanowitem skupi¢
si¢ na pozytywnych stronach zycia. Mialem dos¢, ze SM rzadzi w mojej glo-
wie, w moim domu. Bardzo chce¢ normalnie Zy¢, a nie nieustannie czekaé na
lepsze czasy.

Katarzyna ma 27 lat, choruje 5 rok. Na poczatku rzuty byly agresyw-
ne, ale teraz choroba zwolnita. Katarzyna i Kazimierz sa malzenstwem
z nieduzym stazem, nie maja jeszcze dzieci. Oboje pochodzg z du-
zych rodzin i tak widzg swojg przyszios¢ — gromadka dzieci i wspolna
staro$¢. Katarzyna, odpowiadajac na pytanie, jak postrzega siebie,
wyraznie si¢ zaklopotala. Wida¢, ze nie tylko mezczyzni majg klo-
pot z dokonaniem samooceny. Wyglada to tak, jak gdyby badani cala
swoja uwage koncentrowali na innych, na rodzinie, dzieciach i przy-
jaciotach, uwazajac by¢ moze, ze myslenie o sobie jest przejawem nie-
zdrowego egoizmu. Jednak Katarzyna po chwili zastanowienia jednym
niemal tchem wymienia funkcje, jakie pelni i bedzie petni¢ w swojej
rodzinie. Kobieta zwraca uwage na kontekst - z jednej strony szczescia,
jakie niesie ze sobg zycie rodzinne, z drugiej odpowiedzialnosci z nim
zwigzanej. Jej wypowiedz konczy krétka deklaracja swiadomosci wla-
snych, zdaniem Katarzyny, niespozytych sit.

Jestem corka, siostra, przyjacioltka, zong i bede mamg. Mnostwo radosci
i odpowiedzialnosci zarazem. Kazik to podstawa mojej przysztosci, milos¢
mojego zycia, [usmiecha sie] ja po prostu wiem, ze to wlasnie to. Ani przez
chwile nie watpitam, ze mnie nie opusci w chorobie. Wiem, ze to sie zdarza,
ale nie on. On jest takim facetem, ktdry jesli méwi ,,kocham” to na zawsze. Ja
to po prostu wiem. Dam rade [u$miecha sig].

Barbara ma 27 lat i choruje od ponad roku. Na pytanie ,,jaka jestes?”
odpowiada wymijajaco. Okresla siebie przez pryzmat relacji z przyja-
ci6lmi. Bardzo ciepto o nich méwi, uwaza ich za rodzing, ktdrej, jak
sama przyznaje, zawsze juz bedzie jej brakowaé. Otwarto$¢ na innych
po tym, co przeszla, jest dos¢ nieoczekiwanym rysem jej profilu osobo-
wosciowego. Moze dzieje si¢ tak dlatego, Ze zwyczajnie ma szczescie do
spotykania na swojej drodze cudownych ludzi, a moze jest to spowo-
dowane jej glodem mitosci i akceptacji, trudno powiedziec.

Miatam jednak ogromne szczescie do spotykania dobrych ludzi. To niezwy-
kia sprawa, oni dali mi poczucie szczgécia. Uwielbiam spotykaé nowych ludzi,
nawigzuj¢ coraz to nowe, cudowne przyjaznie, one s3 w moim zyciu najwaz-

niejsze.
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Barbara ma watpliwos$ci w kwestii dobroci Pana Boga i te wat-
pliwosci w duzym stopniu wydaja si¢ formowac jej obraz siebie. Nie
potrafi Mu w pelni zaufa¢, na co najprawdopodobniej ma wptyw sy-
tuacja w jej domu rodzinnym. W relacji z Bogiem ocenia si¢ przez
pryzmat braku mifosci ze strony rodziny, najwyrazniej trudno jest jej
uwierzy¢ w Boza milo$¢, jesli nie doswiadczyta jej ze strony rodzicow.
Widzi w sobie braki, niedoskonatosci, ktére jej zdaniem sg przeszkoda,
aby mogta by¢ kochana bezwarunkowo i w osobisty sposéb.

[...]itylko mam czasami watpliwosci, czy chce [Bég — przyp. aut.] mnie taka,
jaka jestem i rzeczywiscie, osobiscie kocha.

Krzysztof okresla swojg rodzing jako grupe osob, na ktérych zawsze
moze polegal, ktére go wspieraja, dla ktérych jego dobro jest sprawa
priorytetowa. Wazng dla niego kwestiag wydaje si¢ réwniez postrze-
ganie rodziny jako miejsca wspdlnie przezywanej radosci. Rozmowy
rodzinne s3 dla niego rodzajem duchowego oczyszczenia i okazja do
wyrzucenia z siebie ztych emocji. Prawdopodobnie terapeuta rodzinny
pochwalilby taki stan, osiagany w tej rodzinie chyba troche instynk-
townie. Krzysztof wiele méwi o zaufaniu do swoich bliskich i pojecie
»bliski” rozcigga réwniez na swoich znajomych, przyjaciét i przede
wszystkim narzeczong. Z natury nieufny i zamkniety w sobie mezczy-
zna otwiera si¢ w swojej rodzinie, jest wobec tych ludzi szczery. Na
pewno niejedna rozmowa byta bolesna, ale swoiste katharsis, jakie sta-
je sie udzialem Krzysztofa, wydaje si¢ dla niego bardzo cenne. Daje
sife, aby walczy¢ z chorobg, zy¢ w miar¢ normalnie i broni¢ si¢ przed
zlem $wiata. Zycie w ciggltym stanie udawania, ze wszystko jest dobrze,
byloby dla Krzysztofa trudne do wytrzymania. Ma swojg ,,pewng” ro-
dzing i to wyraznie dodaje mu sil.

Rodzina to dla mnie ludzie, na ktérych zawsze moge polegaé, sa to ludzie,
dla ktorych moje dobro jest bardzo wazne. Rodzina to nie tylko wiezy krwi,
mama, ojciec, rodzenstwo, ale takze najblizsi znajomi i przyjaciele. [...] no
i Ona. Od niedawna. To bardzo szczegélny ktos. Ktos, przy kim czuje sie
soba, kto$, kto daje mi poczucie, ze wszystko bedzie dobrze, ktos, o kim mysle
w chwili, w ktorej sie budze [...]. Rodzina jest dla mnie Zrédtem wsparcia. Po-
maga w zlych, cigzkich chwilach. A kiedy zdarzy si¢ cos$ fajnego, jest si¢ z kim
cieszy¢. Nasze powazne rozmowy zdarzajg sie w chwilach kryzysowych, naj-
pierw schodzg z nas emocje, musimy si¢ wykrzycze¢. Potem dopiero zaczy-
namy gada¢ sensownie. Mnie to bardzo pomaga, jakby oczyszcza, nie zawsze
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i nie kazdemu mozna méwi¢ o bolesnych sprawach. Kilka razy zawiodtem sie¢
na ludziach, nie popelni¢ teraz tego btedu. Tylko ich [rodziny - przyp. aut.]
jestem pewien.

Podobng pewnos¢ w stosunku do wlasnej rodziny prezentuje Ma-
rianna, ktéra wierzy w mito$¢ swoich bliskich, widzi jg i czuje. Wyda-
je sie ona pogodzona ze swoimi ograniczeniami, jest wspaniala Zong,
mamg i babcig. Szczegélnie rola cudownie cieplej i kochajacej babci
jest jej bliska. Jak sama przyznaje, rodzina jest dla niej wszystkim, ale
mechanizm ten dziala réwniez w przeciwng strone. Marianna jest cen-
trum tej rodziny, to wokdt niej koncentruje sie zycie jej czlonkéw, to
ona decyduje o waznych sprawach, to jej rady i wsparcia poszukuja
inni. Wewnetrznie skupiona, pochlonieta sprawami swoich bliskich,
ma dla nich czas, jest dla nich cala i zawsze. W jej wypowiedzi pojawia
sie niezwykle interesujacy watek umiejetnosci patrzenia sercem. Me-
dycyna zna oczywiscie przypadki rekompensowania przez organizm
dysfunkcji jakiego$ organu zwiekszong funkcjonalnoscig innego na-
rzadu. Jednak wyraznie wyzsza wrazliwo$¢ na drugg osobe, wewnetrz-
na madros¢ i zdolno$¢ empatii, jakie mozna zaobserwowac¢ u Marianny
zdecydowanie wymykaja si¢ analizom medycznym. Nie mozna oprze¢
sie wrazeniu, Ze jej umiejetnosci majg w sobie co$ metafizycznego.

Bez ich mitoéci i pomocy nie dalabym sobie rady, nie chciatabym zy¢. Oni na
mnie liczg, a jednocze$nie si¢ mng opiekuja. Odkad gorzej widze, widze lepiej,
co si¢ dzieje u innych w $rodku. Szczegélnie u Jozia [maz Marianny - przyp.
aut.]. Nie da sie mnie oszuka¢, widze glebiej w sercu, czuje, co sie dzieje.

Biegunowo odmienna jest percepcja rodziny w przypadku Barbary.
Dziewczyna od lat zmaga si¢ z traumatyczng przeszto$cia domu do-
tknietego przemoca, sama przyznaje, ze jest dorostym dzieckiem alko-
holikéw (DDA). Srodowisko jej dotychczasowego zycia ma najpraw-
dopodobniej najbardziej podstawowy wplyw na rozumienie przez nig
$wiata i wlasnej osoby. Od tak trudnych do$wiadczen nie jest tatwo
sie zdystansowad, szczegélnie ze u Barbary problemy emocjonalne
wplynely niekorzystnie na jej stan fizyczny i trudno orzec, ktoére z tych
problemoéw s3 pierwotne, a ktére wtérne. Szczegdlnie bolesnie bada-
na przezywa swoja relacje z mama, ktéra, zapewne w dobrej wierze,
przekazala cérce lgk przed ujawnianiem emocji, przed ich werbalizo-
waniem. Barbara nie moze pogodzi¢ si¢ z faktem nieakceptacji ze stro-
ny mamy, ma poczucie bycia inng, odepchnigta i odrzucong, ktére to
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poczucie wywoluje u niej niezwykle cierpienie. Barbara tak opowiada
o swoim rodzinnym domu:

Moj tata jest lekarzem specjalista — doktorat, sympozja, zjazdy, nagrody. Sam
cymes. Moja mama jest z wyksztalcenia prawnikiem, ale od zawsze byla
w domu. Nasz dom z pozoru jest cudowny, bogaty i wypucowany. Dopiero
niedawno, dzigki rozmowom z psychologiem SM, zrozumiatam, ze méj ojciec
jest alkoholikiem, a w domu byla przemoc, a moja rodzina udaje, iz jest ina-
czej, ze jest wszystko fajnie.

Katarzyna jest bardzo otwartg i ufng osoba. Wydaje sig, ze na jej
obraz siebie najwigkszy wpltyw ma milo$¢ rodziny, ktdéra byta otoczona
od najmlodszych lat. Ta milos¢ jest rodzajem kapitatu, bazy, na ktorej
buduje ona swoje doroste zycie. Ta mloda kobieta nie ma problemoéow
z zaufaniem, nie zmaga si¢ z poczuciem braku wsparcia czy uczu¢ ro-
dzicéw i rodzenstwa. Sama siebie okresla w zabawny sposéb: ,,piesz-
czoch od wszystkich”. Rola rodzinnego Beniamina wyraznie jej stuzy,
szczegllnie teraz, kiedy walczy z chorobg. Wplyw rodzinnego szczeg-
$cia zaznacza si¢ u niej takze w obszarze zycia malzenskiego. Katarzy-
na kocha swojego meza i jest pewna jego mitosci. Tak po prostu.

Rodzina to poczucie absolutnego bezpieczenstwa. Absolutne zaufanie
i ogromne wsparcie. Moi rodzice to wspaniali ludzie, pelni ciepla i naturalne;
dobroci, cho¢ bardzo proéci. Mam piecioro rodzenstwa, jestem najmiodsza,
taki pieszczoch od wszystkich. Kiedy si¢ pochorowatam, widzialam, jak oni
nie mogg sobie z tym poradzi¢. Jak bardzo to przezywaja. Ale bylam pewna,
ze zrobig wszystko, Zebym byla szczedliwa i bezpieczna. Nawet pamietam, jak
moja rodzina na poczatku nie umiata ze mna o tym rozmawiaé. Czuli si¢ bar-
dzo skrepowani, unikali tego tematu, nie chcac mnie urazié.

Natalia ma 40 lat, choruje od 5. Jest mloda mama dwdch chlopcow
i Zong zajmujaca si¢ domem. Okresla swoja role w rodzinie, podob-
nie jak wiele innych kobiet bioracych udzial w niniejszych badaniach,
przez pryzmat macierzynstwa. Bardzo narzeka na nieukonczenie stu-
didéw, ale nie ma dos¢ sity, zeby wroci¢ do tego tematu. Powody s3 dwa:
SM i przecigzenie codziennymi obowigzkami. Natalia pracuje doryw-
czo na tyle, na ile pozwala jej choroba i praca w domu. Trudno oprze¢
sie wrazeniu, Ze czuje si¢ niespelniona zawodowo i jest na tym tle nie-
dowarto$ciowana, cho¢ glosno tego nie przyznaje.
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Nie mam jeszcze widocznej niepelnosprawnosci, jestem dos$¢ aktywna, kiedy
mam dobry dzien wybiore si¢ na fitness, troche pracuje zawodowo. Szkoda,
ze nie zrobitam magisterki.

Kwestia stanu fizycznego, pojmowanego obiektywnie, jest wsrod
0sob bioracych udzial w niniejszych badaniach bardzo zréznicowa-
na. Czg$¢ z badanych jest zupelnie sprawna (zaliczaja si¢ tu gléwnie
osoby mlodsze), niektorzy uskarzaja si¢ na czesciowe ograniczenia
sprawnosci, wiele os6b ma bardzo widoczng, nieodwracalng i, szybciej
lub wolniej, postepujaca niepetnosprawno$¢é. Natomiast u wiekszosci
badanych wyraznie zaznacza si¢ staranie, aby ich SM nie rzucal sig
nadmiernie w oczy. Stan fizyczny bezposrednio wpltywa na wykony-
wanie przez nich codziennych czynnosci i zalezno$¢ od opieki innych.
W zwiazku z tym badanym zadano pytanie, czy przezywaja trudnosci
dotyczace stanu fizycznego w wykonywaniu codziennych czynnosci
zwigzanych z zZyciem domowym (teza ,Nie jestem fizycznie zdolny do
wykonywania niektérych zaje¢ domowych” z inwentarza HPI). Zdecy-
dowana wigkszos$¢ ankietowanych, az 88 0séb sposrod 120 badanych,
odpowiedziata na to pytanie pozytywnie, a tylko 32 osoby czujg si¢ na
tyle dobrze, ze nie musza prosi¢ o pomoc. Wydaje si¢ wigc, ze fizyczne
funkcjonowanie badanych zwigzane przede wszystkim z samoobstu-
ga i niezaleznoscig w zyciu codziennym, w przypadku chorych na SM
stanowi szeroki problem. Badania Marleny Kossakowskiej, przeprowa-
dzone wsréd tej grupy pacjentow, potwierdzajg, ze trudno$ci zwigzane
z fizycznym funkcjonowaniem majg bezposredni, niekorzystny wptyw
na obraz siebie chorego i w konsekwencji na subiektywng jako$¢ zycia,
znacznie jg obnizajac'.

Krzysztof mimo choroby stara si¢ z optymizmem patrze¢ w swo-
ja przyszlos¢. Mezczyzna zawsze byt aktywny, dlatego nadal uprawia
sport, chodzi na sifownig, spedza czas z przyjaciétmi, walczy. Jednak
czas rzutu i zwigzany z nim postep niepelnosprawnosci to trudny czas,
zaréwno dla jego ciala, jak i ducha.

Problemem sg rzuty. Gorzej widze, gorzej stysze, nic mi si¢ nie chce, nawet
gada¢ z kumplami. No i strach, ze to sie nie cofnie, ze tak zostanie i bedzie
tylko gorzej, ze bede zalezny od pomocy innych ludzi, nie zawsze mi bliskich.

5 M. Kossakowska, Wybrane psychospoteczne uwarunkowania jakosci zycia w stwardnie-
niu rozsianym (SM), ,,Psychologia Jakosci Zycia” 6(2), 2007, s. 167-187.
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Moj stan zdrowia si¢ pogarsza, widze to. Nie jest to gwaltowne, ale czuje juz,
kiedy bede miat rzut. Przerwa w Zyciu, po ktorej nie chce si¢ wraca¢ do zycia.

Niepelnosprawnos¢ Marianny jest bardzo daleko posunieta, bez
pomocy opiekuna, kobieta nie jest w stanie wykona¢ wielu czynno-
$ci dnia codziennego, m.in. tych zwiagzanych z samoobstuga. Porusza
sie na wozku i praktycznie nie widzi. Artur méwi bardzo powoli. To
nie tylko namyst nad odpowiedziami. Cierpi on na daleko posunigta
dyzartrie, ktora jest zwigzana z jego chorobg praktycznie od poczat-
ku. Funkcje motoryczne réwniez nie pozwalajg mu prawidlowo funk-
cjonowacd. Porusza si¢ o kulach, a jego dlonie drzg przy najmniejszym
nawet wysitku. Mezczyzna rozpaczliwie stara si¢ zapanowa¢ nad wia-
snym cialem, nad aparatem mowy. Z kolei u Barbary nie rozwinat si¢
pelny wachlarz objawow, jest sprawna, a Natalia swojego stanu fizycz-
nego, mimo kilku agresywnych rzutéw, nie ocenia zle. Jej stan zdrowia
pozwala wzglednie normalnie egzystowal, a nawet czasem ,,zaszale¢”
na zajeciach fitness.

Katarzyna zapytana o to, jak ocenia swoje Ja fizyczne, wymienia
ulubione aktywnosci i przeszkody, ktore musi pokonywac, aby je reali-
zowac. Kobieta, podobnie jak inni chorzy na SM, uskarza si¢ na upal
oraz zagrozenie hipertermia i zwigzane z nimi ryzyko wystapienia zja-
wiska Uthoffa. Mimo to jest bardzo gorliwa w wykonywaniu zalecen
fizjoterapeuty, moze nawet odrobine przesadza, ale wyraznie ma $wia-
domos$¢, ze sprawnos¢ fizyczna to wazny obszar, bez ktdrego realiza-
cja planéw, chocby tych dotyczacych wielkiej rodziny, moze napotka¢
trudnoéci.

[...] uwielbiam biega¢, codziennie biegam, dbam o kondycje, gorliwie stosuje
caly plan rehabilitacji rozpisany na kazdy tydzien. Szczegdlnie wiosna i jesie-

nig, bo latem nie za bardzo mi wolno.

Katarzyna, podobnie jak inni badani, bardzo boi si¢ wozka, ktory
odbierze jej ukochang aktywno$¢ i sport. Tak jak inni chorzy nie chce
by¢ zalezna od nikogo, nawet od ukochanego meza. Wyraznie jednak
w siebie wierzy. Zapytana, co napelnia ja najwiekszym lekiem, odpo-
wiedziala ze szczeroscig o swojej obawie przed wozkiem inwalidzkim.
Katarzyna jednym niemal tchem wyliczyta powody swoich niepokojow.

Wizja wozka - cigzko na nim uprawiaé jogging [usémiecha sie]. Niepewnos¢,
co bedzie z moim zdrowiem, wizja calkowitej zaleznosci nawet od kochanego
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Kazia, no i boje sig, ze choroba przeszkodzi nam w zrealizowaniu planu wiel-
kiej rodziny. Z reszta sobie poradze.

Krzysztof na pytanie o to, co jest dla niego najwigkszym proble-
mem, moéwi, podobnie jak Katarzyna, o czgsto obezwladniajacym leku.
Analiza wypowiedzi Krzysztofa pokazuje, z jak wieloma negatywny-
mi aspektami choroby musi si¢ on zmierzy¢. Mezczyzna opowiada
o swoim leku dotyczacym samotnej przyszlosci, o pogarszajacym sig
powoli, ale stopniowo stanie zdrowia, o czesto dos§wiadczanej niecheci
spotykania si¢ z przyjaciélmi. Badany zwraca uwage na pogarszajacy
sie wzrok i stany apatii. Krzysztof mimo postepujacej choroby jest bar-
dzo towarzyski, w jego wypowiedziach pojawia si¢ watek traktowania
grona przyjaciol jak rodziny, ale choroba, szczegdlnie czas rzutu, ktd-
ry jak sam to okresla, jest czasem bolesnej ,,przerwy w zyciu”, zamyka
go niejako na innych, wyraznie izoluje. Mezczyzna tak opisuje swoje
trudnoséci i swoj najgorszy dzien:

Trudno wyrwac¢ si¢ z leku, ze nie bede mdgt chodzi¢, biega¢, uprawiaé sportu,
ze bede zalezny od kogo$. Pot biedy, jesli bedzie to kto$ bliski, a jesli zosta-
ne sam? [...] A najgorszy dzien? Pamigtam taki, cho¢ chcialbym zapomnie¢.
Dzien, w ktérym Ewa spakowala swoje rzeczy, i ten w szpitalu, kiedy ustysza-
tem wyrok.

Krzysztof w bardzo trudnej dla siebie sytuacji kryzysu, wywota-
nego opuszczeniem go przez dziewczyne z powodu jego choroby, po-
wiedzial pocieszajacej go siostrze: ,Nie poréwnuj mnie do innych”. To
niezwykle wazny aspekt rozméw z chorymi na SM. Chorzy ci maja
$wiadomos¢ wlasnej wyjatkowosci. Tyle tylko, ze to, co dla zdrowych
ludzi jest zrodtem sporej satysfakcji, a dla ludzi mtodych, poszukuja-
cych swojego miejsca w $wiecie, jest terenem réznorodnych ekspery-
mento6w, dla chorych na SM jest bolesnym i zlozonym doswiadczeniem
innosci, potegujacej si¢ zaleznosci od otoczenia i niepewnosci jutra.
Badania Piotra Majewicza dotyczace obrazu siebie przeprowadzone
wsrod mlodziezy z niepelnosprawnoscia ruchowa potwierdzaja te za-
leznos¢. Wskazuja one, ze zaréwno osoby pelnosprawne fizycznie, jak
i osoby dotkniete jakimkolwiek stopniem niesprawnosci, niezaleznie
od swojej kondycji psychicznej, sa sklonne opisywac siebie, uzywajac
takich wymiaréw, w ktérych sg inne, wyrézniajg sie's. Mezczyzna nie

16 P. Majewicz, Obraz samego siebie a zachowanie mlodziezy niepetnosprawnej ruchowo,

Wydawnictwo Naukowe AP, Krakow 2002, s. 89.
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chce, aby poréwnywano go do innych chorych, ma niezwykle wyrazne
przekonanie o wyjatkowosci swojego przypadku, o braku zastosowa-
nia jakichkolwiek uogélnien, ktére moglyby by¢ mu pomocne. Przeko-
nanie to znajduje swoje potwierdzenie w literaturze fachowej dotycza-
cej SM. Znawcy tematu niejednokrotnie wskazuja, ze kazdy chory jest
i powinien by¢ traktowany jak studium przypadku, ze nie ma dwéch
takich samych historii SM".

Marianna na pytanie, co w jej zyciu jest najtrudniejsze, wskazuje
na pobyty w szpitalu, ktory jest miejscem szczegdlnie przez nig znie-
nawidzonym. To wspdlny element wielu wypowiedzi w obrebie prze-
prowadzonych wywiadéw pogtebionych. Nikt chyba nie lubi szpitali.
Marianna wyznaje, ze trudno jej poradzi¢ sobie z my$la o catkowitej
niepelnosprawnosci. Narzeka takze na zmeczenie, ktore jest nieodtacz-
nym elementem SM i ktére, jak wskazujg badania, nie jest zwyklym
znuzeniem pracg. Opisywane jest ono czesto jako kompletna niemoz-
no$¢ ruchu, catkowity brak woli i koordynacji cialo-mozg'®. O swoich
problemach i sposobach radzenia sobie z nimi Marianna opowiada
w bardzo niezwykty sposoéb:

Nienawidze szpitala, kiedy tam jestem, licz¢ kazda chwile do powrotu do
domu. To takie miejsce, w ktérym mysli sie tylko o chorobach, tylko cho-
robe si¢ widzi. Trudno jest mi takze pogodzi¢ si¢ nie tyle z wozkiem i po-
garszajacym sie wzrokiem, co cigglym zmeczeniem, czgsta apatig, brakiem
checi by wstaé. Ale wtedy biore rézaniec, albo Joziu wiezie mnie do spowiedzi
i wszystko staje sie na powrdt zaczarowane.

Natalia na pytanie o najwiekszy problem i najgorszy dzien jej zy-
cia odpowiada niezwykle przejmujaco. To opowie$s¢ o Dniu Matki
w przedszkolu jej starszego synka.

W zesztym roku byt Dzien Matki. Krzy$ miat wystepy w przedszkolu, a ja nie
mogtam i$¢, bo akurat rzut, ledwo chodzitam, a jeszcze stonice od rana, po
prostu koszmar. Chcialo mi si¢ wy¢, kiedy patrzytam na jego tzy, byto mi tak
strasznie przykro. To moze glupie, ale najgorsze sa dla mnie spojrzenia ludzi
i pytania, co sie stalo.

7 A. Potemkowski, Wstep, [w:] tenze (red.), dz. cyt., s. 13.

G. Comi, L. Leocani, P. Rossi, B. Colombo, Physiopathology and treatment of fatigue
in multiple sclerosis, ,,Journal of Neurology” 248(3), 2001, s. 174-179, https://doi.
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Relacja ta bardzo duzo méwi o jej gtéwnej bohaterce. Natalia ma
wyrazne klopoty z zaakceptowaniem swojego stanu zdrowia w aspek-
cie spotecznym. Bolg jg i oburzajg pytania innych ludzi oraz ich na-
chalne spojrzenia.

Historia Artura stala si¢ pretekstem do analizy problemu poczu-
cia samotnosci wérdd badanych. Analiza liczbowych zaleznosci w od-
niesieniu do tej tezy inwentarza HPI pokazuje pozytywny wplyw
pozostawania w malzenstwie sakramentalnym na subiektywnie poj-
mowang jako$¢ chorych na SM. Znaczaca liczba oséb posiadajacych
$lub koscielny nie czuje si¢ samotna w swoim do$wiadczeniu choroby
(64 osoby); tylko 12 badanych zakreslito te teze inwentarza. W podgru-
pie badawczej ,,inne zwigzki” 20 0s6b narzeka na samotnos¢, a 24 oso-
by nie zakredlily tej tezy (wykres 7). Bardzo ciekawie przedstawia sie
analiza tezy ,,Czuj¢ si¢ samotny” z uwzglednieniem podzialu na plec.
Niewielka roznica w zestawieniu liczbowym bierze si¢ jedynie z mini-
malnej nieréwnoliczebnosci podgrup badawczych (61 kobiet, 59 mez-
czyzn). Gdyby nie ta réznica, to liczba kobiet i mezczyzn, ktérzy czu-
ja badz nie czuja si¢ samotni, bytaby dokladnie taka sama (17 kobiet
i 15 mezczyzn, ktorzy czujg si¢ samotni; 44 kobiety i 44 mezczyzn, ktd-
rzy nie czujg si¢ samotni). To do$¢ nieoczekiwany rys w obrazie 0go-
tu badanych, poniewaz mozna by si¢ spodziewa¢ wiekszego natezenia
problemu poczucia samotnosci u chorych na SM. Ponadto nigdzie in-
dziej nie zaznaczylo si¢ takie podobienstwo pomiedzy postrzeganiem
problemu u poszczegolnych podgrup badawczych.

Wykres 7. Odpowiedzi na teze inwentarza HPI ,,Czuje si¢ samotny”
(w 120-osobowej grupie badanych)

malzenstwo sakramentalne
tak - czuje si¢ samotny

12 L
inne zwigzki ,{{'l. N
tak - czuje sie samotny / '
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sakramentalne
ie czuje si¢ samotny
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inne zwigzki

nie czuje si¢ samotny
24
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Wiréd pytan, ktére zadano osobom bioragcym udzial w niniejszych
badaniach, najwiecej byto tych, ktére dotyczyty obrazu siebie i roli,
jaka pelni wich zyciu rodzina. Jak juz wspomniano, badani mieli wie-
lorakie trudnos$ci w okreslaniu samych siebie. Duzo latwiej bylo im
mowi¢ o swoich bliskich, o pracy, wolnym czasie. Autorefleksja albo
zupelnie si¢ nie udawala, albo badani odpowiadali w taki sposéb, kto-
ry wymagal interpretacji calego przekazu niewerbalnego zaobserwo-
wanego u nich. Jednym z twierdzen inwentarza HPI, ktére w swych
zalozeniach mialo dostarczy¢ informacji o obrazie Ja badanych, byto
twierdzenie ,,Coraz wiecej wiem o samym sobie”. Wyniki analiz wska-
zujg, ze wieckszos¢ badanych nie widzi w sytuacji choroby okazji do
poszerzenia wiedzy o sobie. Twierdzenie to zakredlity tylko 44 osoby
(36,3%). Natomiast twierdzenie ,,Czuj¢ si¢ zle, gdy musze prosic¢ o po-
moc” zakreslito 45 0séb (37,5%), a 75 (62,5%) sie z nim nie utozsamia,
co moze by¢ wynikiem albo znacznego poczucia pewnosci siebie i bez-
pieczenstwa badanych, albo delikatnosci otoczenia lub braku szcze-
ro$ci oséb badanych. Twierdzenie ,,Uwazam si¢ za osobe warto$cio-
wa, posiadajaca wiele pozytywnych cech”, ktore w bezposredni sposob
wiaze si¢ z obrazem siebie, zakreslito tylko 46 oséb (38,3%), natomiast
74 osoby nie utozsamiajg si¢ z tym twierdzeniem (61,6%). Wynik ten
potwierdza, stwierdzong we wspomnianych juz badaniach Karoliny
Korwin-Piotrowskiej i Teresy Korwin-Piotrowskiej, niska samoocen¢
badanych®. Jeszcze jaskrawiej zaburzenia w postrzeganiu siebie cho-
rych na SM wida¢ w trakcie analizy twierdzenia ,,Czuje¢ szacunek do
siebie, jestem z siebie dumny”, ktdre zakreslity tyko 33 osoby (27,5%).
Brak szacunku i dumy z samego siebie odczuwa az 87 oséb (72,5%).
Wynika z tego, ze szacunek do wlasnej osoby i duma z osiaggnietych
celow nie sg cechami okreslajacymi badanych. Duzo lepiej ma si¢ rzecz
z twierdzeniem ,,Brak mi pewnosci siebie”. W trakcie badan zakreslily
je 42 osoby (35%), a 78 0s6b (75%) nie widzi w tej dziedzinie Zycia
wigkszych problemow.

6.2.1. Obraz siebie 0s6b badanych w aspekcie dychotomii pfci

Ple¢ zwykle traktowana jest jako zmienna dychotomiczna (kobieta vs.
mezczyzna), a rozréznienie to opiera si¢ gldwnie na anatomii czlowie-
ka. Pomija si¢ tu czesto ztozono$¢ sfery psychicznej, ktéra przeciez
wyraznie sie z plcia Iaczy. Wiele danych dotyczacych funkcjonowania

¥ K. Korwin-Piotrowska, T. Korwin-Piotrowska, dz. cyt., s. 84.
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poznawczego czlowieka oraz przebieg procesu rdéznicowania picio-
wego sugeruje, ze w funkcjonowaniu czlowieka niezwykle wazng role
moze odgrywac ple¢ psychiczna, ktéra zwigzana jest m.in. z prefero-
wang rolg plciows, czyli zestawem cech osobowosci, ktore zgodnie
z kanonami obowiazujacymi w danej kulturze s uznawane za typowe
dla kobiet, np. uczuciowos¢, wrazliwos¢ na potrzeby innych, czy tez
charakterystyczne dla mezczyzn, np. potrzeba dominacji, nastawienie
na sukces. Z przeprowadzonych dotychczas badan wynika, ze istnieja
pewne obszary zachowan, w ktérych réznice miedzy kobietami a mez-
czyznami sg szczeg6lnie wyrazne. Dotyczg one sfery emocjonalnej (po-
ziom agresji) oraz sfery intelektualnej (zdolnosci poznawcze). I cho¢
stosowanie dychotomicznego podziatu na cechy charakterystyczne dla
kobiet i dla mezczyzn moze by¢ uznane za zbyt wielkie uproszczenie,
to jednak obserwacje przeprowadzone w trakcie niniejszych wywia-
dow poglebionych wydaja sie go potwierdzac.

6.2.1.1. Mezczyzna - maz i ojciec

W $wiecie me¢zczyzn chorujacych na SM i bioracych udzial w niniej-
szych badaniach zdaje si¢ dominowa¢ wzorzec meza i ojca rodziny
odpowiedzialnego za swoich bliskich. Badani chcg widzie¢ siebie jako
niezlomnych i nieulegajacych uczuciom, cho¢ wydaje sie, ze jest to
typowo meska cecha, niezalezna od stanu zdrowia. W zwiazku z tym
zapytano badanych, czy fatwo zrani¢ ich uczucia. Tylko 43 osoby
przyznaly si¢ do wrazliwosci w tej sferze, a 77 badanych uznalo, ze
nie ma z tym problemu. Przewidywania, ze mezczyzni beda niechetnie
przyznawac sie do wrazliwosci, calkowicie si¢ sprawdzity. Do delikat-
nosci uczuc przyznalo si¢ tylko 15 mezczyzn, a 44 uznalo, ze zranienie
ich uczu¢ nie jest fatwe, ze jest to sfera zycia, na ktorg nie zwracajg wiek-
szej uwagi. W przeprowadzonym tescie zgodnosci chi kwadrat wyniost
5,47, co dowodzi, jak réznie problem ten jest interpretowany czy tez
widziany przez kobiety i mezczyzn (p = 0,019). Doé¢ nieoczekiwanie
wsrod kobiet wyzsza jest liczba tych, ktére odpowiedzialy na to pytanie
negatywnie. 33 kobiety nie odnotowaly w tej sferze nadwrazliwosci,
a 28 kobiet przyznalo, ze fatwo zrani¢ ich uczucia (wykres 8). By¢ moze
sytuacja choroby wplywa na kobiecg psychike hartujaco, poniewaz nie
ma powodu podejrzewac badanych o brak szczerosci. To one w prze-
biegu calo$ci badan byly tymi, ktére nie mialy klopotu z drazliwymi,
intymnymi pytaniami, i to one wykazywaly si¢ najwieksza otwartoscia
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i kooperatywnoscig. Mozna réwniez sprobowac sformutowac wniosek,
ze zarébwno w przypadku kobiet, jak i mezczyzn choroba wptywa na
odpornos¢ psychiczng stymulujaco lub, co wydaje si¢ bardziej prawdo-
podobne, zachodzi tu sytuacja stosowania mechanizmdéw obronnych
w procesie adaptacji do nowych Zyciowych warunkéw wywotanych
przez chorobe przewlekla. Mechanizmy te wtlaczaja niejako chorego
w odpowiednig role, utrzymujac go w stanie niespokojnej czujnosci,
nie pozwalajg na spontaniczne okazywanie uczu¢ i blokuja niejako
zgode na wlasng stabos¢®.

Wykres 8. Odpowiedzi na tez¢ inwentarza HPI ,,Latwo zrani¢ moje
uczucia’ z uwzglednieniem podziatu na pte¢ (w 120-osobowej grupie
badanych)

mezczyzna
tak 15

mezczyzna

kobieta nie 44

tak 28

kobieta
nie 33

Piotr (42 lata) jest jednym z mezczyzn bioracych udzial w wywia-
dach pogtebionych i obserwacji uczestniczacej. Trudno jest jedno-
znacznie okresli¢, czy cierpi on na aleksytymie, dos$¢ czeste zaburzenie
u 0s6b chorujacych na SM. Jego nieumiejetno$¢ nazywania uczuc jest
wyrazna, cho¢ mezczyzna ten jest niewatpliwie wrazliwy. Kilka pytan
0 jego stan emocji sprawito mu wyrazng trudnos¢, nie potrafit na nie
odpowiedzie¢, cho¢ bardzo sie staral. Moze jednak byla to wina zbyt
emocjonalnego podejscia badacza do tych rozmoéw, braku wystarcza-
jacej precyzji i odpowiedniego, profesjonalnego dystansu. Bariera me-
skiego wstydu byta w przypadku Piotra, ale takze innych mezczyzn,
z ktérymi przeprowadzono rozmowy, najtrudniejszg z barier, z jakimi

2 T. Rzepa, Pigtno choroby w kontekscie stwardnienia rozsianego, [w:] A. Potemkowski

(red.), dz. cyt., s. 23.
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przyszlo si¢ w czasie tych wywiadow zmierzy¢. W wypowiedzi Piotra,
meza, ojca dwojki dzieci, ktdry choruje na SM stosunkowo niedlugo
(dwa lata), wyraznie wyczuwa si¢ emocjonalne napigcie zwigzane nie
tylko z choroba, jej wplywem na codzienne funkcjonowanie, ale takze
z konieczno$cia podolania odpowiedzialnosci za rodzing w nowej sy-
tuacji. Piotr jednego jest pewien — bardzo kocha swojg rodzine.

Czuje sie za nich bardzo odpowiedzialny, wiem, ze wszystko, co méwig i robie
ma wielkie znaczenie, dzieci nasladujg nas jak malpki [usmiecha sie]. Mam
$wiadomos¢, ze moge wkrodtce nie by¢ sprawny. Moze by¢ Zle. Juz dzisiaj mam
napady zlego humoru, potrafi¢ by¢ naprawde nieznosny. Nie zawsze ogar-
niam, co dzieje si¢ ze mng. Jedno wiem na pewno. W naszym domu moze
zabrakna¢ kasy. Ale mojej milosci na pewno nigdy im nie zabraknie.

Mgzczyzna jest podczas rozmowy usmiechniety i stara si¢ sprawia¢
wrazenie zrelaksowanego, ale trudno mu ukry¢ obawy o przyszios¢.
Niepewnos¢ jutra, jako jedna z cech przebiegu SM, jest chyba dla nie-
go najtrudniejsza do zaakceptowania. Jak kazdy tata czuje si¢ bardzo
odpowiedzialny za swojg rodzing. Piotr zwraca w swej wypowiedzi
uwage na nasladowanie postaw i zachowan rodzicéw przez ich dzie-
ci. To wazny wymiar zycia rodzinnego, na ktéry w sytuacji choroby
rodzica i wspolczesnego tempa zycia nie wszyscy majg szanse zwrocié
uwage. Piotr wie, Ze dzieci go uwaznie obserwuja. Ta dziecig¢ca zdol-
no$¢ wyczuwania emocji i napie¢ w rodzicach oraz miedzy rodzica-
mi jest analizowana przez wielu badaczy psychologicznych aspektow
SM. Zwraca si¢ uwage na pomijanie problemoéw dzieci w rodzinach,
w ktorych rodzice chorujg przewlekle. Akcentuje si¢ tu konieczno$¢
obejmowania programem terapeutycznym catych rodzin, w ktérych
potrzeby emocjonalne dzieci s3 stawiane na dalekich miejscach albo,
co gorsza, w ogole s3 niedostrzegane*. Mezczyzna w swojej wypowie-
dzi zwraca takze uwage na inny wazny aspekt zycia z SM. Mowa tu
o labilno$ci emocjonalnej i nieumiejetnosci nazywania swoich uczué
(wspomniana wyzej aleksytymia). Dolegliwosci te sg efektem orga-
nicznego uszkodzenia mézgu, a nie rodzajem fochéw, i tak nalezy na
nie patrze¢. Jednak jakkolwiek by nie nazwac tych problemdw, sg one
wyjatkowo trudne do zaakceptowania zaréwno dla chorego, jak i jego
otoczenia. Kolejnym waznym elementem tej wypowiedzi jest obawa
przed utratg srodkéw finansowych i dotychczasowego poziomu Zycia

21 E.M. Szepietowska, Pomoc psychologiczna dla chorych na stwardnienie rozsiane, [w:]

A. Potemkowski (red.), dz. cyt., s. 133.
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rodziny. To aspekt SM, z ktérym chyba najtrudniej jest si¢ pogodzi¢
mezczyznom, cho¢ zonom i partnerkom, ktdre musza przeja¢ meskie
obowigzki, na pewno réwniez nie jest fatwo. Piotr zdaje sobie sprawe,
ze pieniedzy moze w pewnym momencie brakna¢, i $wiadomos$¢ ta
jest dla niego niezwykle bolesna. Wypowiedz konczy pigkna deklaracja
milodci i przywigzania Piotra do swoich najblizszych. Trudno oprzec
sie wrazeniu, ze wplyw na dostrzeganie przez niego pigkna zycia ro-
dzinnego ma nie tylko jego wrazliwos¢, ale wlasnie choroba. Mezczy-
zna wie, ze czeka go niejedna trudna chwila, ale jest pewny, ze jego mi-
to$¢ do Zony i dzieci nigdy si¢ nie skoniczy. Piotr ma takze §wiadomos¢,
jaka role pelni w rodzinie, choroba nie ma na nig wptywu, by¢ moze
réwniez dlatego, ze postep niepelnosprawnosci jeszcze nie nastapit. Jak
sam mowi: ,Czuj¢ si¢ im potrzebny, moze nawet niezbedny”.

Zapytano Piotra, czego obawia si¢ najbardziej, co sprawia, ze z nie-
pokojem patrzy w przysztos¢. Odpowiedziat on:

Najbardziej boje¢ si¢ wozka, dla faceta to musi by¢ totalnie upokarzajace.
I utraty pracy. Boje sie, ze Sabina nie podota utrzymaniu rodziny, a wiesz, ze
oszczednosci z dzisiejszych pensji nie jest fatwo porobié. I jeszcze, ze dzieci
beda chcialy i$¢ w gory i p6jda, tylko Ze ja zostane w domu. Najgorszy dzieni?
W czasie pierwszego rzutu. Nie moglem wstac z 16zka, ja swoje, moje ciato
swoje. Pomyslalem - co ze mnie za facet?

Piotr podchodzi do trudnosci w typowo meski sposob. Najwazniej-
sze jest dla niego bezpieczenstwo, réwniez to finansowe, jego najbliz-
szych. Mezczyzna z niepokojem obserwuje wptyw SM na jego kondycje
seksualng. To bardzo trudne doswiadczenie. Obawia si¢ on, ze zwy-
czajnie utraci swoja zone. Przeprowadzone przez Ewe Papu¢ i Beate
Pawlowska badania potwierdzaja, ze dysfunkcje seksualne powoduja
glebokie zaburzenia w samoocenie chorych na SM, szczegdlnie obni-
zajac ja u mezczyzn®. Piotr z trudem godzi si¢ z wizja poglebiajacej sig
niepelnosprawnoséci. Szczegdlnie cenne sg dla niego chwile spedzane
z dzie¢mi i zong w aktywny sposob, na gorskich wycieczkach. Mezczy-
zna zdaje sobie sprawe, ze SM moze mu to odebraé. Na pytanie, czy SM
wplywa na jego prace zawodows, Piotr odpowiedziat:

Dla mojego szefa nigdy moja choroba nie byla przeszkoda, a stopien nie-
pelnosprawnosci jest pono¢ duzym atutem, zobaczymy. A tez mam prace

22 E. Papud, B. Pawlowska, Cechy osobowosci pacjentow z postacig zaostrzajgco-zwalnia-

jacg stwardnienia rozsianego (RR-MS), ,Psychiatria Polska” 39(4), 2005, s. 669-678.
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w pewnym stopniu fizyczng, czasem musze wzia¢ zwolnienie, ale nigdy nikt
nie robil mi probleméw, to bardzo podnosi mnie na duchu.

Trudno przewidzie¢ jak rozwinie si¢ sytuacja tej rodziny, ale jej ob-
raz jest niezwykle pozytywny. Sposob, w jaki ci ludzie do siebie méwia,
jak okazujg sobie przywiazanie i mito$¢, wskazuje, ze wozek inwalidzki
albo kule nie maja szans tego zmieni¢. Maz i ojciec jest w rodzinie nie
tylko potrzebny, jest on - jak przyznaje sam Piotr — wrecz niezbedny.
To, w jaki sposdb bedzie rozwijato si¢ zycie tej rodziny, na pewno zale-
ze¢ bedzie od nich samych.

6.2.1.2. Swiat kobiety - macierzyfistwo

Kobiecy $wiat SM to, oprécz ambicji zawodowych i potrzeby samo-
realizacji, przede wszystkim wyzwania macierzynstwa rozumianego
bardzo szeroko, jako pragnienie opiekowania si¢ wszystkim i wszyst-
kimi wokoto. Réwniez za typowo kobiecg ceche zwyczajowo uznaje si¢
emocjonalne podejscie do probleméw i sktonno$¢ do marzycielstwa.
W zwigzku z tym zapytano uczestnikéw niniejszych badan, czy lubig
marzy¢, majac na uwadze powszechne przekonania o ,wygranej ko-
biet” w tej ,,rywalizacji”. Przewidywania te spelnity sie tylko czescio-
wo. Rzeczywiscie wigcej kobiet (36 kobiet i 27 mezczyzn) zakreslito to

twierdzenie inwentarza HPI, ale przewaga nie byla tu wyrazna (wy-
kres 9).

Wykres 9. Odpowiedzi na tez¢ inwentarza HPI ,,Lubie marzy¢”
z uwzglednieniem podzialu na ple¢ (w 120-osobowej grupie

badanych)

kobieta
nie lubie marzy¢ 25

kobieta
bie marzy¢ 36
mezCzyzna .
lubie marzy¢ 27
b mezczyzna

nie lubie marzy¢ 32
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Jeszcze bardziej zaskakujaca jest liczba osob, ktore deklarujg moze
nie tyle niech¢¢ do marzen, co ich nieobecnos¢ w swoim zyciu. 25 ko-
biet (41% ogdlnej liczby badanych kobiet) nie zakreslilo tej tezy inwen-
tarza HPI, co wydaje si¢ przeczy¢ nie tylko stereotypowemu pojmowa-
niu kobiecosci, ale wynikom badan przeprowadzonych w omawiane;j
sferze funkcjonowania chorych przez Papu¢ i Pawtowska. Natomiast
wieksza liczba mezczyzn deklarujacych nieche¢ do marzycielstwa
jest potwierdzeniem stereotypu ,mezczyzna twardo stapa po ziemi”.
Otrzymane wyniki nie pokrywaja si¢ z wynikami przywotanych po-
wyzej badan przeprowadzonych wéréd chorych na SM. Badania te
bowiem dowodza, ze pacjenci SM majg sktonnos¢ do fantazjowania
i ucieczki w $wiat marzen, ktdre stanowig forme obrony przed stre-
sem zwigzanym z mierzeniem sie¢ z rzeczywisto$cig choroby*. Wyniki
niniejszych analiz s3 réwniez zaskakujace w poréwnaniu z badaniami
amerykanskiego psychologa Jerome’a Singera, ktéry opublikowal ra-
port o marzeniach w ,,Journal of Psychology”. Z raportu wynika, ze
sposrod ogolnej populacji (w sklad grupy badawczej weszli przedsta-
wiciele réznych nacji) w wieku 18-50 lat az 95% badanych przyznato,
ze marzy kazdego dnia*. Trudno jednoznacznie stwierdzi¢, do ktorej
z wyzej wymienionych grup zaliczajg si¢ chorzy na SM bioracy udzial
w badaniach wiasnych i dlaczego tak liczna grupa badanych nie marzy
badz nie lubi marzy¢.

Jak juz wspomniano, jedng z najwazniejszych rol zyciowych kobiet,
ktdére wziely udzial w badaniu, jest rola zwigzana z posiadaniem dzieci
i opiekg nad nimi. Janina jest mama dwojki dzieci, ktéra - w czasie
przeprowadzania wywiadu - spodziewala si¢ trzeciego dziecka. Kobie-
ta opowiadata:

Tak, jestem taka szczesliwa. Wiem, ze bedzie zdrowym chlopcem. Moi ro-
dzice, kiedy dowiedzieli sie o ciazy, zachowali si¢ bardzo brzydko. Ja jednak
jestem jakby ,,impregnowana” przed ludzka ztoscig. Bylo mi oczywiscie przy-
kro, polato si¢ troche ez, ale mam dla kogo zy¢, chee zy¢.

Janina jest otwartg i szczerg osoba. Wyznaje, ze jej sita pochodzi
jakby nie od niej, ze sama nie rozumie, jak to mozliwe, zZe si¢ nie mar-
twi. Rodzina jest jej baza, to centrum i zarazem caly jej §wiat. Determi-
nacja Janiny w walce z chorobg na pewno zwigzana jest z posiadaniem

»  E. Papud, B. Pawlowska, dz. cyt., s. 669-678.
2 JL. Singer, Marzenia dzienne, thum. R. Zawadzki, PWN, Warszawa 1980, s. 220-265.
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dzieci, szczegdlnie nienarodzonego jeszcze chlopca. Macierzynstwo
jest zdecydowanie najwazniejsza rolg jej zycia. Swiadomo$¢, ze dzie-
ciom nie moze zabrakna¢ kochajacej mamy, na pewno wplywa na nig
dopingujaco.

Nie wiem, jak to sie dzieje, ale nie martwie si¢ za bardzo. Mam mojg wspa-
nialg rodzing, c6z ztego moze si¢ sta¢. Dla mnie najwazniejsze sg dzieci, ich
dobro, zdrowie, bezpieczenistwo, szczgscie. Dla nich bede walczy¢ i wiem, Ze
wygram.

Piekne w swych przejawach i bardzo wzruszajace jest wsparcie
udzielane Janinie przez jej rodzine. Malzenstwo zdecydowalo si¢ na
trzecie dziecko, wiedzac juz o diagnozie. Badana swoja postawg, emo-
cjonalnym nastawieniem i deklarowanymi sposobami radzenia sobie
z trudnosciami przeczy doniesieniom badaczy, ktorzy okreslajg pa-
cjentow z SM jako osoby o egocentrycznym typie regulacji, czgstym
mechanizmie stwierdzanym u os6b przewlekle chorych. Nie koncen-
truje si¢ ona nadmiernie na swoich dolegliwo$ciach, réwniez dlatego,
ze nie przestaje otrzymywac informacji potwierdzajacych jej poczucie
wlasnej warto$ci, tozsamosci i sprawowania kontroli. Sama przyzna-
je, ze jest takimi pozytywnymi informacjami wrecz zasypywana na
co dzien. Janina widzi swoja rol¢ mamy jako osoby potrzebnej w naj-
prostszych, najbardziej trywialnych czynnosciach dnia codziennego
jak ubieranie dzieci czy przygotowywanie im $niadania. W wyrazny
sposob tak okazywana milos¢ bliskich dodaje jej sit i przekonuje ja,
jak bardzo jest niezastapiona. Zapytana, czy czuje si¢ w swojej rodzinie
wazna i potrzebna, z prostota odpowiada:

Tak, jestem potrzebna, wrecz niezbedna, bez mamusi nic nie smakuje i zadne
ubranie do siebie wzajemnie nie pasuje [u$émiecha si¢]. Moi kochani okazuja
mi swojg mito$¢ na kazdym kroku. Dostaje¢ karteczki z serduszkami, mitosne
SMS-y. To jest piekne, niezastgpione.

Rodzina badanej w tej niefatwej dla siebie sytuacji stara sie cie-
szy¢ matymi, zwyktymi rados$ciami i przymyka¢ oczy na niedogod-
noéci. Dom w sensie fizycznym to bardzo wazny aspekt zycia ro-
dziny, a ta rodzina wtasnie przeprowadzita si¢ do nowego, pigknego
mieszkania.

A jeszcze teraz mamy nowe, wieksze mieszkanie, jest straszny bajzel, jak wi-
dzisz, ale to nasz kochany bajzel.
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Maz Janiny, Tomek, dzielnie radzi sobie w sytuacji choroby i trzeciej
cigzy zony. Wyraznie jednak wida¢, ze doskwiera mu poczucie odpo-
wiedzialnosci i nie wyobraza sobie, ze mogloby jej zabrakna¢. Tomek
czerpie swoja sile z jej sity, cho¢ to ona jest tu najbardziej, par excellen-
ce, obcigzona. Kiedy zapytalam go, co sadzi o swojej zonie, bez chwili
wahania powiedziat:

Asia jest bardzo silng osoba, rzadko kiedy ma watpliwosci, jesli w co$ albo
w kogos wierzy, to nic jej nie zatrzyma.

6.2.2. Religijnos¢ jako element obrazu siebie osob badanych

Pytania o stopien zaangazowania religijnego os6b badanych nie na-
lezaly do tatwych. To niezwykle intymna sfera zycia i to w dos¢ pe-
joratywnym tego stowa znaczeniu. Religijno§¢ w powszechnej opinii
to sprawa osobista, moze nawet wstydliwa, przypisywana gltéwnie
starszym osobom. Otwarte mdéwienie o swojej religijnosci to czasem
dowo6d odwagi; na pewno nie jest to temat rozméw wspolczesnych
yuppies, a to przeciez oni wyznaczajg gtéwne trendy. Niemniej z da-
nych statystycznych wynika, ze az 92,8% ogolnej liczby Polakow i Po-
lek powyzej 16 roku zycia utozsamia si¢ z Ko$ciotem katolickim i na-
zywa siebie katolikami®.

Z jednej strony u badanych widoczna byla che¢ dostosowania sie do
obrazu katolicyzmu panujacego w Polsce. Z drugiej strony, w sytuacji
doswiadczenia choroby zaznaczajg si¢ zréznicowane, zeby nie powie-
dzie¢ skrajnie odlegle od siebie, postawy. Pierwsza z nich to postawa
zaufania, oddania Panu Bogu siebie i swojej rodziny oraz postawa od-
rzucenia wszelkiej mysli o Nim, w ktérym to odrzuceniu stycha¢ wy-
razng pretensje, zal i niezrozumienie Jego woli. Piotr na pytanie o to,
jaka role w jego rodzinie odgrywa religijno$¢, odpowiada tak:

Bardzo, bardzo wazng. Kiedy dowiedzielismy si¢ o chorobie, to byl paskud-
ny czas, ratowala nas modlitwa, wiara, Ze Jezus jest blisko, Ze nie opusci nas.
Wierzymy gleboko, ze to wszystko dzieje sie po cos, ze to nas zmienia na lep-
sze. Tak jest faktycznie. Teraz dwa razy pomysle, zanim powiem co$ glupiego
[u$émiecha sie], szkoda kazdej chwili.

»  P. Ciecielag, B. Lazowska, P. Lyson, W. Sadlon (red.), 1050 lat chrzescijatistwa w Polsce,
Gléwny Urzad Statystyczny — Instytut Statystyki Kosciola Katolickiego SAC, Warsza-
wa 2016, s. 74, https://stat.gov.pl/files/gfx/portalinformacyjny/pl/defaultaktualno-
sci/5500/4/1/1/1050_lat_internet.pdf [dostep: 25.10.2022].


https://stat.gov.pl/files/gfx/portalinformacyjny/pl/defaultaktualnosci/5500/4/1/1/1050_lat_internet.pdf
https://stat.gov.pl/files/gfx/portalinformacyjny/pl/defaultaktualnosci/5500/4/1/1/1050_lat_internet.pdf
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Widac w tej wypowiedzi wyraznie, Ze wiara jest ratunkiem, elemen-
tem stabilizujacym zycie w sytuacji kryzysowej, wyraznym, wrecz na-
macalnym wsparciem. Modlitwa przynosi ukojenie i dodaje sil, a §wia-
domos¢ bliskosci Jezusa zbliza do siebie wzajemnie czlonkéw rodziny,
ktora zawierza Mu calg siebie. Niezwykla w tej wypowiedzi jest uwaga
Piotra dotyczaca przemieniajacej roli cierpienia. Waznym elementem
jest réwniez to, ze wiara i modlitwa, wyciszajac niejako czlonkéw ro-
dziny, zamyka im usta na sfowa niepotrzebne, takie, ktére moga zranic.
Sytuacja choroby i cierpienia daje im niejako odczud, ze czas jest cenny
i moze go nie by¢ zbyt wiele.

Marianna porusza bardzo wazny aspekty wspoélnej modlitwy. Wi-
da¢ wyraznie, ze modlitwa jest zrédlem jej wewnetrznej sily i bliskosci
pomiedzy malzonkami, a takze pomig¢dzy rodzicami a dzie¢mi. Wraz
z mezem uczy swoje dzieci ,jak zaufa¢”. Logiczne jest, ze sami potrafia
oni ufa¢ Panu Bogu i wiedzg, ze postawa zaufania ma dla ich zycia i zy-
cia dzieci znaczenie podstawowe. Podobnie ma sie rzecz z niedzielng
eucharystig, bez ktdrej Marianna nie wyobraza sobie swojego zycia.
Z prostotg przyznaje, ze wsrdd waznych spraw jej zycia wiara nalezy do
najwazniejszych, ze nie moze jej zabraknac.

To bardzo wazny temat. Modlimy sie razem, uczymy dzieci jak zaufaé. Bez
wyjazdu w niedziele do kosciota nie wyobrazam sobie niedzieli. Mogtoby mi
wszystkiego zabrakng¢, ale nie Pana Boga.

Podobnie na sprawe religijnoéci patrzy Katarzyna. Wydaje sie, ze
tak jak w przypadku Marianny waznym elementem jej obrazu siebie
jest religijno$¢, jej moralno-etyczne Ja. Ono tez zdaje si¢ uksztaltowane
na fundamencie jej szczesliwych rodzinnych relacji. Zawierzy¢ Matce
Bozej w tak piekny, dziecigcy sposdb potrafig chyba przede wszystkim
ci, ktorzy doznali bezwarunkowej milosci swojej mamy. Osoby te mo-
dlg si¢ z ufnoscig dziecka i otrzymuja wiele. Potrzeba modlitwy i taski
sakramentéw poteguje sie u Katarzyny w sytuacji zagrozenia choro-
ba i niepelnosprawnoscia. Religijnos¢ tej mlodej kobiety wydaje sig
osadzona w tradycjach jej domu i podsycana przez zaangazowanie jej
meza. Katarzyna jest wyraznie wpatrzona w Maryje, nosi na szyi szka-
plerz, ktérego z czuloscig dotyka, kiedy rozmawiamy o jej wierze. Swa
postawg zwraca uwage na emocjonalng strone religijnosci. Wida¢, ze
wiara jest dla niej Zrédtem radosci, dopelnieniem zewngtrznego szcze-
$cia i pokoju, a zarazem sposobem na zycie. Kiedy pada pytanie, jaka
role w jej Zyciu odgrywa wiara, Katarzyna odpowiada:
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Bardzo wazng. Moi rodzice i rodzenstwo to bardzo religijni, zaangazowani
w sprawy wiary ludzie. Kazik takze. Nie wyobrazam sobie zycia bez modlitwy,
eucharystii i zawierzenia Matce Najswietszej. W chwilach szczg$cia wiara daje
rado$¢, w chwilach zlych ukojenie i pokd;j.

Artur zamkniety w sobie i zty na caly $wiat, a najbardziej chyba
na siebie, nie widzi w religii ratunku. Wydaje sie, ze jego rodzice nie
nauczyli go zaufania Bogu, zreszta swoim rodzicom Artur jak sam
przyznaje, tez nie ufal. Religijnos$¢ jego mamy, cho¢ obecna, chyba nie
wystarczyla, aby obudzi¢ w nim pragnienie bycia blisko Pana Boga.
Jednak jest w jego zyciu malenki przedmiot - ksigzeczka do nabozen-
stwa, ktory przypomina mu o jego mamie, jej dobroci i o Panu Bogu.
Wydawaloby sie, ze w jego domu jest to szczegol bez znaczenia. Jed-
nak kto wie, moze ta mata ksigzeczka okaze si¢ furtka do nowego eta-
pu w jego zyciu. Wiele na to wskazuje, ale by¢ moze potrzeba jeszcze
czasu, a moze rowniez kogo$, kto zechce pokaza¢ Arturowi droge ku
Bogu. Na pytanie, jak wyglada sprawa jego religijno$ci, z wyrazna nie-
checig méwi on:

Nijak. Nie umiem wierzy¢, nie umiem si¢ modli¢, koéciét optywajacy w bo-
gactwa i hipokryzje mnie meczy, obraza. Ale po mojej mamie zostala mi
malutka ksigzeczka do nabozenstwa, zniszczona oprawa, zotte brzegi. Lezy
u mnie na nocnej szafce, nie korzystam z niej, ale cze¢sto biore do reki i wa-
cham ja, ciggle pachnie moja mama, moze kiedy$ bede si¢ z niej modlit, nie
wykluczam tego.

Doswiadczenie choroby Janiny zbliza ja wyraznie do Pana Boga.
Wiara pelni w jej zyciu role ochronng, a blisko$¢ Jezusa daje sile i za-
ufanie, szczegélnie w trudnych momentach, takich, ktérych zrozumie-
nie tylko ludzkimi kategoriami jest trudne.

Nie wiem, jak to si¢ dzieje, ale nie martwie sie za bardzo [...]. Mam moja
wspaniala rodzine, mam blisko Pana Jezusa, cdz zlego moze sig stal.

Sytuacja rodzinna Barbary miata najprawdopodobniej najwiekszy
wplyw na jej postawe wobec wiary. Wplyw niestety negatywny. Nie
nauczono jej w domu ufaé, wyraza¢ emocji, pozwoli¢ sobie na bledy
i niedoskonatos¢. Kobieta mimo to opisuje doswiadczenie religijne
w niecodzienny sposoéb. Czy mozna jej przezycia nazwaé mistyczny-
mi? Mozna odnie$¢ wrazenie, Ze na przekor rzeczywistosci, w jakiej
badana Zyje, jej wiara jest rzeczywistoscig zywa, a $wiadomos¢ Bozej
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obecnosci jest zrodlem szczescia, ktore jednak zatruwa refleksja o wla-
snej niedoskonatosci. To niestety jeden z ,prezentéw’, jakie zafun-
dowat jej dom rodzinny. Cigzko jest czasem uwierzy¢ w milo$¢ Pana
Boga, kiedy nie zaznalismy jej od naszych rodzicéw. Barbara zapytana
o relacje z Bogiem odpowiada tak:

Réznie [uSmiecha si¢], zazwyczaj jestem na Niego zla. Ale sa takie chwile,
kiedy zalewa mnie Jego milos¢, to niesamowite uczucie, daje kopa. Wiem, ze
On jest, ze patrzy i czuwa, i tylko mam czasami watpliwosci, czy chce mnie
taka, jaka jestem i rzeczywiscie, osobiscie kocha.

Wypowiedz Natalii wskazuje, Zze w jej zyciu wiara nie odgrywa
jakiej$ szczegolnej roli, a jesli juz, to jest to rola negatywna. Nie jest ona
zrodlem sity mimo cze$ciowych préb odbudowania wigzi z Kosciotem
i znalezienia ukojenia w modlitwie.

Nie, nie bardzo. Chodzimy do kosciota, czasem si¢ pomodle, ale caly ten ko-
$ciol, sprawa naduzy¢ seksualnych ksiezy, te wszystkie zakazy i nakazy. To nie

dla mnie.

Natalia nie moze pogodzi¢ si¢ z naduzyciami instytucji, jest nig wy-
raznie rozczarowana, ale prawdopodobnie wcigz szuka laski plynacej
z zycia Ko$ciota, pojmowanego nie tyle jako instytucja czy hierarchia,
ale jako wspdlnota wierzacych zgromadzona wokot Mistrza. Wymo-
gi katolicyzmu, pojmowane wylacznie legislacyjnie sa dla niej trudne
w realizacji i dziatajg deprymujaco.

Religijno$¢ oséb badanych wydaje si¢ mie¢ istotny wptyw na ich
obraz siebie. Analiza wybranych fragmentéw wywiadéw pokazata, ze
jest to wymiar zycia, ktory w zaleznosci od tego, jak jest przezywany,
moze sta¢ si¢ elementem stabilizujacym obraz siebie albo go dezin-
tegrowaé. Wszystko jednak wydaje si¢ zaleze¢ od pojmowania reli-
gijnosci. U czgsci badanych jest ona osobistg relacjg z Bogiem przez
przyjecie Jezusa Chrystusa jako swojego Zbawiciela, z faski przez wia-
re. Tak rozumiana religijno$¢ ma swoje zasady i rytualy, ale nie one
s3 jej podstawa, a ich przestrzeganie plynie nie tyle z postuszenstwa,
co z miloéci. Sg jednak osoby, ktore z uwagi na cigzar przezywanego
doswiadczenia choroby i znieksztalcony, gtéwnie w dziecinstwie, ob-
raz Boga, maja klopoty z zaufaniem i uczestnictwem w zyciu Kosciota.
Jesli chodzi o aspekt religijno$ci 0séb bioracych udzial w badaniach
i jej wplyw na obraz siebie badanych, mozna sprobowa¢ sformutowa¢
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kilka ,statystycznych” wnioskdw. Twierdzenie inwentarza HPI ,Mam
watpliwosci w kwestii istnienia Boga i Jego dobroci” zakreslito 25 ba-
danych (21%). Pozostale 95 osob (79%) postrzega siebie jako osoby
pozbawione w tym wzgledzie watpliwosci, co obrazuje wykres 10. Wy-
nika z tego, ze spora wiekszos¢ badanych charakteryzuje si¢ stabilnym
obrazem siebie w aspekcie religijnosci, postrzeganej jako zywa i auten-
tyczna wiez z Panem Bogiem. Badani w przewazajacej wigkszosci po-
siadaja obraz Boga jako Kogos, kto istnieje, a Jego dobro¢ nie podlega
watpliwosciom.

Wykres 10. Odpowiedzi na tez¢ inwentarza HPI ,,Mam watpliwosci
w kwestii istnienia Boga i Jego dobroci” (zestawienie procentowe
w 120-osobowej grupie badanych)

mam watpliwosci
21

nie mam watpliwosci
79

Bardzo ciekawie przedstawia si¢ podzial odpowiedzi badanych od-
no$nie do posiadania bgdz nieposiadania watpliwosci w kwestii istnie-
nia Boga i Jego dobroci z uwzglednieniem podzialu na ple¢. Zachodzi
tu prawie catkowita réwnoliczebnos¢ grup kobiet i mezczyzn - za-
réwno tych osob, ktore przyznaja si¢ do watpliwosci, jak i tych, ktore
takich watpliwosci nie odczuwaja. Wsréd 61 kobiet bioracych udziat
w badaniach 49 nie ma religijnych watpliwosci, za$ 12 zaznaczylo to
twierdzenie inwentarza HPI jako bezposrednio je dotyczace. Mez-
czyzn uskarzajacych sie na religijne watpliwosci bylo 13, a 46 bada-
nych nie zglosilo takiego problemu (wykres 11). Nie wydaje si¢ wiec
prawdziwe przyjete przez polskiego badacza Piotra Szydlowskiego
twierdzenie, Ze kobiety sg bardziej religijne od me¢zczyzn i maja mniej
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religijnych watpliwos$ci*®. Wéréd badanych kwestia watpliwosci religij-
nych rozklada si¢ bardzo demokratycznie i zdecydowanie wigcej jest
0sob, ktore ich nie maja.

Wykres 11. Odpowiedzi na tez¢ inwentarza HPI ,,Mam watpliwosci
w kwestii istnienia Boga i Jego dobroci” z uwzglednieniem podziatu
na ple¢ (w 120-osobowej grupie badanych)

kobiety
majace watpliwoéci 12

mezczyzni kobiety
majacy watpliwosci 13 niemajace watpliwosci
49

mezczyZni
niemajacy watpliwosci
46

Natomiast trudno moéwi¢ o zaskoczeniu, analizujac wyniki testu
chi kwadrat badajacego poziom zaleznosci pomiedzy watpliwos$cia-
mi religijnymi w zaleznosci od stanu cywilnego i rodzaju zwiazku.
Test ten pokazuje, ze istnieje statystyczna zalezno$¢ pomiedzy od-
czuwanymi watpliwo$ciami religijnymi w matzenstwach sakramen-
talnych a watpliwosciami 0séb pozostajacych w innego rodzaju
zwigzkach. Chi kwadrat wynidst tutaj 5,08 (p = 0,024). Na ogodlna
liczbe 77 0s6b po slubie koscielnym tylko 10 deklaruje watpliwosci
religijne. W drugiej grupie badawczej na 30 badanych nieposiadaja-
cych watpliwosci przypada 14 oséb z watpliwosciami. Nie oznacza
to wcale, ze osoby pozostajace w innych zwigzkach niz malzenstwo
sakramentalne w jaki$ szczeg6lny sposdb bardziej przezywaja watpli-
wosci, a takze nie oznacza to, Ze osoby w zwigzkach sakramentalnych
nigdy nie watpia. Najprawdopodobniej wplyw na ten stan ma wigksza
stabilizacja zwigzkéw sakramentalnych i wieksza determinacja oséb
je tworzacych, aby mimo wszystko ufa¢ i wytrwa¢ w malzenstwie

% P. Szydlowski, Style poznawcze a religijnos¢, 2020, https://www.researchgate.net/publi-
cation/341766856_Style_poznawcze_a_religijnosc [dostep: 3.11.2022].
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na zawsze. Niebagatelne znacznie moze mie¢ tu rowniez dodatkowe
»wzmocnienie” taska sakramentéw, ktorego czesto brakuje w grupie
»inne zwiazki”. Wplyw na zaleznosci liczbowe w tej kwestii ma takze
brak réwnoliczebnosci podgrup badawczych.

6.2.3. Wptyw stopnia depresji na obraz siebie i zycie rodzinne
chorego na SM

By¢ moze zabrzmi to jak truizm, ale liczne badania wskazuja, Ze ist-
nieje zasadnicza korelacja pomiedzy stanem emocji a zdrowiem?.
W wielu doniesieniach faczy si¢ depresje z innymi znanymi czynni-
kami ryzyka wystapienia choréb, m.in. choroby niedokrwiennej ser-
ca. Szacuje sie, ze wigkszo$¢ pacjentow po zawale cierpi na obnizenie
nastroju, a u okoto 20-30% obserwuje si¢ wyrazne symptomy depre-
sji*®. Badania epidemiologiczne w kierunku ustalenia czestotliwosci
zachorowan na depresje w ogélnej populacji nie daja jednoznacznych
odpowiedzi. Ich wynik zalezy bowiem w duzym stopniu od gotowo-
$ci ankietowanych do udzielania szczerych i otwartych odpowiedzi.
A z tym problemem badacze wciaz tocza zazarte boje®.

Przyjmuje sie, Ze u zdiagnozowanych oséb z SM, obok objawow
neurologicznych, zaburzenia depresyjne wystepuja az u 2/3 pacjen-
tow. Szacuje si¢ rowniez, ze u blisko 50% chorych z rozpoznaniem
SM rozwinie si¢ pelnoobjawowy zespot depresyjny, ktérego roczne
rozpowszechnienie siega 20%. Charakterystyczne objawy dla depre-
sji wystepujacej w SM mozna podzieli¢ na objawy somatyczne i tzw.
osiowe, czyli psychologiczne. Do tych drugich zalicza si¢: obnizenie
nastroju, przezywanie smutku i przygnebienie lub brak mozliwosci
przezywania uczu¢, a takze anhedonie, negatywna samooceng, po-
czucie winy, samooskarzanie si¢ oraz mysli i tendencje samobojcze.
Grupe objawoéw somatycznych reprezentuja objawy zaburzonych
rytméw biologicznych, tj. utrata apetytu, spadek libido, zaburzenia

J.J. Gross, Emotion regulation: Affective, cognitive, and social consequences, ,,Psycho-
physiology” 39(3), 2002, s. 281-291, https://doi.org/10.1017.50048577201393198.

A. Kleinrok, J. Zielinska-Pikus, Choroba wieficowa a lgk i depresja, ,Psychiatria po
Dyplomie” 12(1), 2015, https://podyplomie.pl/psychiatria/17941,choroba-wiencowa-
a-lek-i-depresja [dostep: 30.06.2023].

¥ D. Althaus, U. Hegerl, H. Reiners, Depresja? Na 111 pytan odpowiada dwéch specjali-
stow oraz osoba dotknigta depresjg, ttum. J. Kurkiewicz-Laskowska, Harbor Point Me-
dia Rodzina, Poznan [cop. 2008], s. 48.
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snu (bezsennos$¢ i hipersomnia). W SM charakterystyczne sg réwniez
objawy somatyczno-wegetatywne, czyli uczucie ciagltego zmeczenia,
tatwa nuzliwo$¢, brak energii, apatia, dolegliwo$ci bélowe, ostabienie
odczuwania zmystowego, jak i zaburzenia napedu psychoruchowego,
tj. spowolnienie myslenia, ruchu lub pobudzenie ruchowe, a takze
zaburzenia proceséw poznawczych - pogorszenie koncentracji uwa-
gi, szybkoséci my$lenia, pamieci operacyjnej i odtwarzania informa-
cji. U chorych z SM depresja pozostaje zazwyczaj niezdiagnozowana
i co gorsze, nieleczona. Etiologia depresji w SM na obecnym etapie
badan nie jest w pelni poznana i specjalisci tej dziedziny wciaz nie
wiedzg, czy jest ona reakcja na utrate sprawnosci i inwalidztwo, czy
tez skutkiem organicznego uszkodzenia moézgu. Rozwdj depresji
w przebiegu SM moze przyspiesza¢ pojawienie sie¢ kolejnego rzutu
choroby i bezposrednio wptywa na ryzyko samobdjstwa, a takze dra-
stycznie obniza jakos¢ zycia chorych™.

Okreslenie poziomu wystepowania depresji i jej wpltywu na zycie
badanych w aspekcie ksztaltowania si¢ obrazu siebie wydaje sig¢ istot-
ne z punktu widzenia celu niniejszej pracy. Analiza BDI pokazala, ze
wsrdd 120 badanych na ciezka depresje moga uskarzac si¢ 32 osoby,
co stanowi 26,7%. Biorac pod uwage, ze ogélna liczba ankietowanych
nie jest wysoka, tak spora grupa oséb cierpigcych na ciezka depre-
sje to bardzo niepokojacy sygnal. Trudno tu jednoznacznie ustali¢
stosunek wynikow niniejszych badan do badan przeprowadzonych
przez profesjonalne zespoly badawcze, dlatego zZe te ostatnie sg nie-
jednorodne i zazwyczaj nie ma w nich informacji o stopniu depresji,
a jedynie o fakcie jej wystepowania. Z kolei Sébastien Robert Montel
i Catherine Bungener w 135-osobowej grupie chorych na SM stwier-
dzili zaburzenia depresyjne u 31% badanych, a u 15% zdiagnozowa-
no stany depresyjno-lekowe®. Inne grupy badawcze odnotowuja, ze
wystepowanie objawoéw depresyjnych jest znacznie bardziej rozpo-
wszechnione. Lydia Chwastiak i wspolpracownicy, opierajgc si¢ na
badaniach 739 oséb z SM, doszli do wniosku, ze depresja dotkneta

3% T. Parnowski, Depresja w stwardnieniu rozsianym - punkt widzenia psychiatry, [w:]

A. Potemkowski (red.), dz. cyt., s. 66.

' S.R. Montel, C. Bungener, Coping and quality of life in one hundred and thirty five
subjects with multiple sclerosis, ,,Multiple Sclerosis Journal” 13(3), 2007, s. 393-401,
https://doi.org/10.1177/1352458506071170.
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41,8% ich uczestnikow’>. Wplyw na zaleznosci liczbowe niniejszej
analizy moze mie¢ rowniez brak szczerosci ze strony badanych. Kon-
sultacje, jakie w ramach badan przeprowadzono z dyplomowanym
psychologiem, ujawnily wazny fakt dotyczacy osdb zmagajacych sig
z SM i towarzyszacg mu depresja. Mowa tu o depresji maskowane;j
i depresji, ktora pacjent stanowczo neguje, przybierajac réznego ro-
dzaju maski behawioralne, przez ktére chce on zagluszy¢ depresyjne
stany umystu i ,widocznos¢” objawdéw dla otoczenia. Realne w tej
sytuacji wydaje si¢ uzaleznienie osoby chorej zaréwno od alkoho-
lu, lekéw czy narkotykdw, jak i codziennych rytualéw odwracajg-
cych uwage od choroby, takich jak objadanie si¢, spedzanie znacznej
czgsci dnia przed telewizorem czy zakupoholizm. A przeciez cigzka
depresja wymaga natychmiastowej interwencji psychiatrycznej i ak-
tywizacji calego systemu rodziny w celu zapobiezenia najgorszemu,
czyli probom samobdjczym.

Umiarkowana depresja w niniejszych badaniach wydaje sie doty-
czy¢ 59 0s6b - 49,2% badanych. To znaczny odsetek potwierdzajacy
wyniki badan zespotu Davida C. Mohra w tej dziedzinie®. Brak de-
presji zanotowano u 29 0s6b, co stanowi 24,2%. Mozna wobec tego
stwierdzi¢, ze na depresje umiarkowang i cigzka cierpi 91 oséb, czyli
75,8% ogolnej liczby badanych (wykres 12). Wyniki te przewyzsza-
ja wyniki badan Sophie Pittion-Vouyovitch i jej zespotu, w ktorych
stwierdza si¢ czegsto$¢ wystepowania objawéw depresyjnych u cho-
rych na SM na poziomie 25-74%*. Istotny wydaje sie rowniez aspekt
stwierdzenia przez badaczy wiekszego ryzyka samobdjstwa u cho-
rych z umiarkowanym stopniem depresji*.

32 L. Chwastiak, D.M. Ehde, L.E. Gibbons, M. Sullivan, J.D. Bowen, G.H. Kraft, Depres-
sive symptoms and severity of illness in multiple sclerosis: epidemiologic study of a large
community sample, ,,The American Journal of Psychiatry” 159(11), 2002, s. 1862-1868,
https://doi.org/10.1176/appi.ajp.159.11.1862.

»  D.C Mohr, D.E. Goodkin, N. Gatto, ]. Van der Vende, Depression, coping and level of

neurological impairment in multiple sclerosis, ,,Multiple Sclerosis Journal” 3(4), 1997,

s. 254-258, https://doi.org/10.1177/135245859700300408.

S. Pittion-Vouyovitch, M. Debouverie, F. Guillemin, N. Vandenberghe, R. Anxionnat,

H. Vespignani, Fatigue in multiple sclerosis is related to disability, depression and qual-

ity of life, ,Journal of the Neurological Science” 243(1-2), 2006, s. 39-45, https://doi.

org/10.1016/j.jns.2005.11.025.

Goldman Consensus Group, The Goldman Consensus Statement on depression

in multiple sclerosis, ,,Multiple Sclerosis” 11(3), 2005, s. 328-337, https://doi.

0rg/10.1191/1352458505ms11620a.
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Wykres 12. Stopien depresji wérod oséb badanych (zestawienie
procentowe w 120-osobowej grupie badanych)

80% -
60% -
60% -

50% 49,2%
b -

40% -
30% - 242% 26,7%

20% -
10% -

0% T .
Brak Umiarkowana Ciezka

Poniewaz niniejsza analiza dotyczy obrazu siebie osob bada-
nych, a nie bezposrednio czynnikéw somatycznych w obrazie kli-
nicznym depresji, skupiono si¢ na tych pytaniach inwentarza HPI,
ktére moga mie¢ zwigzek z ewentualnymi objawami depresyjnymi.
Jednym z twierdzen dotyczacych samooceny badanych bylo ,Mam
trudnosci z wyrazaniem i komunikowaniem uczu¢”. Emocje to waz-
ny obszar Zycia, odgrywajg one zasadniczg rol¢ w relacjach z drugim
czlowiekiem. Umiejetny i wlasciwy sposdb ich wyrazania, umiejetnos¢
mowienia o nich, kontrolowania uczu¢ czy wspétodczuwania z innymi
wywieraja wplyw na codziennos¢ oraz jakos¢ zdrowia i zycia. Aspekty
te dotyczg w bardzo szczegdlny sposéb ludzi chorych®. W trakcie ni-
niejszych badan twierdzenie to zakreslito 51 0séb (42,5%), natomiast
69 (57,5%) nie widzi u siebie tego rodzaju probleméw. Twierdzenie
»Jestem w stanie zaakceptowac ograniczenia (takze dotyczace mojego
wygladu) zwigzane z niepelnosprawnoscig” zakreslito 49 os6b (40,8%),
a 71 oséb (59,1%) przyznaje, ze ma trudnosci w zaakceptowaniu swo-
ich ograniczen, réwniez tych zwigzanych ze sfera fizycznego funkcjo-
nowania i wygladem. Wyniki te potwierdzajg przywotywane juz ba-
dania Papu¢ i Pawlowskiej przeprowadzone wérdéd chorych na SM,
wskazujace, ze choroba negatywnie wplywa na samoocene chorych?.

% ]. Dzierzanowski, Emocje i ich rola w Zyciu czlowieka, [w:] G. Koszalka, M. Stopikow-

ska (red.), Nauki o rodzinie. Tradycje i perspektywy edukacyjne, Ateneum - Szkola
Wyzsza, Gdansk 2007, s. 365-374.
7 E. Papud, B. Pawlowska, dz. cyt., s. 669-678.
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Przyjelo sie sadzi¢, ze wyglad i akceptacja otoczenia majg szczegélne
znaczenie dla kobiet. W zwiazku z tym postawiono pytanie: czy ko-
biety i mezczyzni odpowiadali na to pytanie inaczej? Analiza danych
procentowych dostarcza informacji, ktére wydaja sie przeczy¢ stereo-
typowym ujeciom znaczenia wygladu w zyciu badanych z podzialem
na ple¢. Sposrdéd 120 badanych 25 kobiet i 24 mezczyzn odpowiedziato
na to pytanie pozytywnie. ROwnowaznos¢ obu grup badawczych moze
wskazywac, ze wyglad i akceptacja ograniczen zwigzanych z niepetno-
sprawnoscig i zwigzana z nimi samoocena nie majg zwigzku z plcia
i stereotypowym podzialem zamykajacym si¢ w stwierdzeniu ,,kobiety
lubig si¢ podoba¢, a me¢zczyzni nie przywiazuja do tych spraw wiekszej
wagi”. Stosunkowo wigksza liczba oséb, réwniez wystepuje tu réwno-
wazno$¢ grup (36 kobiet i 35 mezczyzn), przyznala, ze ma trudnosci
w zaakceptowaniu ograniczen, jakie niesie ze sobg niepelnosprawnos¢
i nie akceptuje swojego wygladu.

Bardzo ciekawie przedstawia sie analiza dwdch z pozoru blisko-
znacznych twierdzen: ,Mam mniejsze szanse na normalne zycie ro-
dzinne” i ,Mam mniejsze szanse na osiggniecie szczg$cia matzenskie-
go”. W przypadku pierwszego twierdzenia inwentarza HPI mamy do
czynienia z wigkszg liczbg osob, ktore je zakreslily — 64 osoby (53,3%
badanych), natomiast osob, ktére nie uwazajg, aby mialy mniejsze
szanse na osiagniecie szczedcia w Zyciu rodzinnym jest 56 (46,6%).
Jesli chodzi o drugie twierdzenie, 68 os6b (56,6%) uwaza, ze w po-
réwnaniu z innymi nie ma powodu, aby ocenia¢ swoje szanse jako
mniejsze. Mozna wigc sprobowac sformulowac wniosek, ze chorzy
na SM postrzegaja siebie jako osoby, ktére maja mniejsze szanse na
stworzenie normalnego domu dla swojej rodziny. Natomiast osig-
gniecie szcze$cia malzenskiego wydaje sie dla badanych bardziej re-
alne, cho¢ i tu liczba osdb, ktore widza w tej sferze zycia trudnosci,
jest dos¢ wysoka.

Osobom, ktore zgodzity sie wzig¢ udzial w badaniach ilosciowych,
postawiono kilka pytan dotyczacych problematyki leku w SM, ktory jest
jednym ze sztandarowych objawdéw tej choroby, wystepujacym najcze-
$ciej w parze z depresja. Literatura przedmiotu wskazuje, ze jest to lek
patologiczny, ktory nie jest wyzwalany przez uchwytng sytuacje poprze-
dzajacg. Lek u chorych na SM nie jest zwykle uwarunkowany objawami
choroby, ale wynika z obaw przed dalszym jej postepem, unieruchomie-
niem, zalezno$cig od opiekunéw; powodowany jest takze samotnoscia,
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opuszczeniem, utratg rodziny, pracy i przyjaciol. Badania wskazujg, ze
w znakomitej wigkszosci przypadkéw jest to lek irracjonalny®. Bada-
ni mieli do wyboru dwa rodzaje twierdzen dotyczacych tego, czego si¢
obawiajg. Twierdzenie ,,Boje sie, ze cale moje zycie bedzie uzaleznione
od bliskich mi 0s6b” zakreslilo 66 ze 120 badanych (35 kobiet i 36 mez-
czyzn, w tym 29 0séb starszych i 37 mlodszych). Przewaga w przypadku
tego twierdzenia zaznaczyla sie po stronie mezczyzn i os6b mlodszych.
Twierdzenie ,,Boje si¢ litosci ze strony mojej rodziny (mojego otocze-
nia)” zakreslifo 59 oséb (31 kobiet i 28 mezczyzn, w tym 21 oséb star-
szych i 38 osob mlodszych). Tutaj z kolei z lekiem przed litoscig nie
potrafi sobie poradzi¢ wigksza liczba kobiet. Osob przezywajacych tego
rodzaju lek jest, w przypadku obu wyzej wymienionych twierdzen, wie-
cej po stronie 0s6b mlodszych, co zdaje si¢ potwierdza¢ badania klinicz-
ne zespotu A. Cecile J.W. Janssens®.

6.2.3.1. Depresja wérod badanych z uwzglednieniem podziatu na wiek

Depresja zaliczana jest do chorob bardzo ,,demokratycznych” - wyste-
puje w kazdym wieku, u obu pici, nie omija Zadnej grupy zawodowe;j
i spotecznej. Kiedy$ uwazano ja za chorobe ludzi dorostych, najcze-
$ciej mowilo si¢ o mlodych dorostych - osobach okoto 30 roku zy-
cia. Obecnie dowiedziono, ze depresja moze rozpocza¢ si¢ wczesniej,
w wieku mlodzienczym, a nawet dzieciecym; wigkszo$¢ psychiatrow
jest zdania, ze jej objawy u dzieci majg tylko odmienne manifestacje
niz u dorostych. Z tego powodu czesto méwi si¢ o ,,atypowych” ce-
chach depresji dzieci i mlodziezy*’. Wiele badan wskazuje, ze depresja,
jako czynnik wywolujacy badz przyspieszajacy rozwoéj wielu schorzen,
zalezy od wieku badanego. I tak dla przykfadu: depresja okazata si¢
najczestszym powodem ubytku stanu zdrowia u kobiet ponizej 65
roku zycia. Jednak w grupie oséb w podeszlym wieku obserwuje sie

¥ A. Jamroz-Wi$niewska, E. Papu¢, H. Bartosik-Psujek, E. Belniak, K. Mitosek-Szew-
czyk, Z. Stelmasiak, Analiza walidacyjna wybranych aspektéw psychometrycznych pol-
skiej wersji ,Skali Wplywu Stwardnienia Rozsianego na Jakos¢ Zycia Chorych” (MSIS-
29), ,Neurologia i Neurochirurgia Polska” 41(3), 2007, s. 215-222.

¥ A.CJ.W. Janssens, D. Buljevac, P.A. van Doorn, EG.A. van der Meché, C.H. Po-

Iman, J. Passchier, R.Q. Hintzen, Prediction of anxiety and distress following diagnosis

of multiple sclerosis: a two-year longitudinal study, ,Multiple Sclerosis” 12(6), 2006,

s. 794-801, https://doi.org/10.1177/1352458506070935.

L. Swiecicki, Depresja zwykla choroba?, Elsevier Urban & Partner, Wroctaw [cop.

2010], 5. 4-13.
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takze znaczny odsetek wystepowania depresji jako jednego z gléwnych
problemoéw zdrowotnych w tej populacji*!.

Jedli chodzi o dane epidemiologiczne dotyczace depresji u cho-
rych na SM, s3 one niejednoznaczne. Cz¢$¢ badaczy wskazuje, ze
wieksze nasilenie depresji obserwuje si¢ u chorych mlodszych, kto-
rzy uskarzaja si¢ na brak wsparcia rodzinnego i spotecznego. Gru-
pa badawcza Petera A. Arnetta stwierdzila jednak mniejsze nasile-
nie objawow depresyjnych u chorych starszych i oséb chorujacych
dluzej, co przemawia zdaniem specjalistéw za obecno$cia mecha-
nizméw adaptacyjnych®. Z kolei Alyssa M. Bamer i wsp. dowodza
istnienia wplywu wieku pacjenta na wystapienie objawow depresyj-
nych. W miarg starzenia si¢, zdaniem badaczki, roénie tendencja do
pojawienia si¢ objawdéw depresyjnych. Omawiana analiza pochodzi
z 2008 roku, dotyczy 738 chorych z SM i zostala przeprowadzona
na terenie Waszyngtonu. Bamer i wsp. wykazujg istnienie dodatniej
korelacji miedzy wiekiem a depresyjnoscia w badanej populacji®.
Przebadano réwniez wplyw depresji na obraz siebie badanych w za-
leznosci od czasu trwania choroby i liczby rzutéw, bowiem za czyn-
nik w najwiekszym stopniu modyfikujacy obraz siebie, w zakresie
empatii i jakosci relacji interpersonalnych, uznano czas trwania cho-
roby i jej przebieg*. Pacjenci, ktérzy maja za sobg kilka agresywnych
rzutdw, sg bardziej kooperatywni, serdeczni i empatyczni, natomiast
pacjenci po jednym rzucie, a wiec osoby mlodsze, charakteryzuje si¢
jako pelne dystansu, sceptycyzmu, nieufnosci i chtodu®.

4 K. Filipska, L. Pietrzykowski, N. Ciesielska, £. Dembowski, K. Kedziora-Kornatowska,
Zaburzenia depresyjne u 0s6b w podeszlym wieku - przeglgd literatury, ,,Gerontologia
Polska” 23(4), 2015, s. 165-169.

2 PA. Arnett, C.I. Higginson, W.D. Voss, W.I. Bender, ].M. Wurst, ].M. Tippin, Depres-
sion in multiple sclerosis. Relationship to working memory capacity, ,,Neuropsychology”
13(4), 1999, s. 546-556, https://doi.org/10.1037/0894-4105.13.4.546.

# AM. Bamer, K. Cetin, K.L. Johnson, L.E. Gibbons, D.M. Ehde, Validation study of
prevalence and correlates of depressive symptomatology in multiple sclerosis, ,,General
Hospital Psychiatry” 30(4), 2008, s. 311-317.

4 B. Labuz-Roszak, K. Kubicka-Baczyk, K. Pierzchata, M. Horyniecki, A. Machowska-

-Majchrzak, D. Augustynska-Mutryn, K. Kosatka, K. Michalski, D. Pyszak, J. Wach,

Jakos¢ zycia chorych na stwardnienie rozsiane — zwigzek z cechami klinicznymi cho-

roby, zespolem zmeczenia i objawami depresyjnymi, ,Psychiatria Polska” 47(3), 2013,

S. 433-442.

K. Korwin-Piotrowska, Zaburzenia depresyjne i lekowe u pacjentow ze stwardnieniem

rozsianym a cechy osobowosci, [rozprawa doktorska], [naklad autorski], Szczecin 2008,

s. 278-290.
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Analiza wynikéw BDI w aspekcie zaleznosci stopnia depresji od
wieku badanych wskazuje na zgodnos¢ z wynikami wspomnianych juz
badan dotyczacych depresji cigzkiej, umiarkowanej i jej braku wérod
chorych na SM. W grupie badawczej 120 oséb na depresje ciezka cier-
pi 28,2% 0s6b mlodszych i 24,5% badanych starszych. Mimo ze s3 to
wskazniki poréwnywalne, potwierdza si¢ czgstsze, cho¢ nieznacznie,
wystepowanie depresji u os6b mlodszych. Brak depresji zanotowano
u 19,7% oséb miodszych i 30,6% o0s6b starszych, co rowniez potwier-
dza lepsza ,kondycje” psychiczng starszych. Analogiczna sytuacja
zaznacza si¢ w przypadku depresji umiarkowanej. Jesli chodzi o ten
stopien depresji cierpi na nig 44,9% oséb starszych i 52,1% os6b mlod-
szych (wykres 13).

Wykres 13. Stopien depresji z podzialem na wiek badanych
(zestawienie procentowe w 120-osobowej grupie badanych)
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Wyniki badan wskazuja réwniez, ze nasilenie negatywnych emo-
cji i wspolwystepujacego z nimi leku, wplywajac na zachowanie cho-
rych, ich rodzinne i spoleczne funkcjonowanie, wykazuje powigzanie
z wiekiem chorych. Melissa D. Kehler i Heather D. Hadjistavropoulos
stwierdzily wyzszy poziom leku u oséb miodszych chorujacych na
SM*. Wyniki te potwierdzaja rezultaty niniejszych badan. Teza inwen-
tarza HPI ,,Czesto doswiadczam negatywnych uczu¢ takich jak gniew,

4 M.D. Kehler, H.D. Hadjistavropoulos, Is health anxiety a significant problem for indivi-
duals withmultiple sclerosis?, ,Journal of Behavioral Medicine” 32(2), 2009, s. 150-161,
https://doi.org/10.1007/s10865-008-9186-z.
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lek, frustracja, przygnebienie” zostala zakreslona, jako zwigzana z nie-
pelnosprawnoscia badanego, przez 44 osoby mlodsze, podczas gdy
0s06b starszych utozsamiajacych si¢ z tym twierdzeniem byto tylko 15.

6.2.3.2. Depresja wsrod badanych z uwzglednieniem podziatu na pte¢

Wyniki badain Moniki Kantorskiej-Janiec wskazuja, ze depresja wyste-
puje dwukrotnie czesciej u kobiet*. Nie mozna jednak jednoznacznie
rozstrzygnaé, czy jest to zgodne z prawda, czy tez ma tu znaczenie fakt,
ze kobiety czgsciej zglaszaja si¢ do lekarza, dzigki czemu uwzglednia si¢
je w statystykach diagnostycznych. Inne sg réwniez powody i przebieg
depresji u kobiet. Ustalono, ze mezczyzni czeéciej zapadaja na depresje
z powodu utraty pracy lub przejscia na emeryture. Meski mechanizm
radzenia sobie w sytuacjach kryzysowych sprawia, ze prébujg oni po-
radzi¢ sobie z problemem sami, nie proszac o pomoc i nie szukajac
porady specjalisty. Statystyki podaja réwniez, ze mezczyzni czedciej
niz kobiety popelniajg samobdjstwa. Depresja u mezczyzny jest czesto
niezdiagnozowana, poniewaz ,,m¢ska” forma zaburzenia depresyjne-
go wyraza si¢ zazwyczaj w postaci objawow niecharakterystycznych,
nietypowych w obrazie klinicznym choroby. W zwigzku z powyzszym
powstaja koncepcje majace na celu zdefiniowanie i zobrazowanie spe-
cyfiki ,,meskiej depresji” (male depressive syndrome). Charakteryzuje
ja m.in.: niska tolerancja stresu i bélu, mata zdolno$¢ kontrolowania
impulséw, czgste naduzywanie substancji psychoaktywnych, w tym
alkoholu, czeste uczucie zagubienia czy depresyjny styl myslenia. Tak
zwana meska depresja to takze niekontrolowane zachowania roztado-
wujace stopniowo gromadzone napigcie, ktdre to roztadowanie odby-
wa si¢ w sposdb autodestrukcyjny*®. Wnioskuje sie, ze depresje mez-
czyzn mozna zaobserwowa¢ gléwnie na poziomie behawioralnym.
Wskazuje si¢, ze mezczyzni czgsciej ukrywaja dolegliwosdci zwigzane

¥ M. Kantorska-Janiec, Rozpowszechnienie depresji, [w:] J. Moskalewicz, A. Klejna,
B. Wojtyniak (red.), Kondycja psychiczna mieszkaticow Polski. Raport z badaii ,,Epi-
demiologia zaburzet: psychiatrycznych i dostgp do psychiatrycznej opieki zdrowotnej —
EZOP Polska”, Instytut Psychiatrii i Neurologii, Warszawa 2012, s. 185-193.

% D. Dudek, R. Epa, Roznice w przebiegu depresji zalezne od pici, ,,Neurologia po Dyplo-
mie” 6, 2016, https://podyplomie.pl/neurologia/23714,roznice-w-przebiegu-depresji-
zalezne-od-plci [dostep: 3.07.2023]. Zob wigcej: J. Walinder, W. Rutz, Male depres-
sion and suicide, ,International Clinical Psychopharmacology” 16(Suppl. 2), 2001,
s. 21-24.
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z depresjg, nawet w uzasadnionych przypadkach®. Z kolei kobiety
o wiele tatwiej dzielg si¢ swoimi przezyciami - nie tylko w przypadku
wystepowania depresji — co moze wigzac si¢ ze specyfika plci i rolami,
jakie spoteczenstwo wyznacza kobietom. Jasne werbalizowanie standw
wewnetrznych, dostrzeganie roli emocji w Zyciu jest charakterystyczne
dla kobiet i dlatego mezczyzni maja mniejsza szanse na otrzymanie
pomocy psychologicznej. To niestychanie niepokojace wnioski, po-
niewaz wedlug niektérych doniesien funkcjonowanie mezczyzn bywa
bardziej zaburzone z powodu symptomoéw depresji niz funkcjonowa-
nie kobiet™.

Badania wérdd pacjentéw SM, przeprowadzone przez przywolany
juz zespot Janssens, wskazuja, ze nasilenie leku i zwigzane z nim obja-
wy depresyjne nie sg zalezne od plci badanych’!. Analiza tezy inwen-
tarza HPI ,,Czgsto do$wiadczam negatywnych uczu¢ takich jak gniew,
lek, frustracja, przygnebienie”, dokonana w ramach niniejszych badan,
nie potwierdza doniesien badaczy. Wymieniong tez¢ zakreslifo 41 ko-
biet i 30 mezczyzn. Nie utozsamia si¢ z tym twierdzeniem 20 kobiet
i 29 mezczyzn. Zachodzi tu do$¢ znaczaca przewaga liczebna kobiet,
ktére doswiadczajg negatywnych emocji i leku, podczas gdy mez-
czyzni wydaja si¢ w lepszej sytuacji. Potowa badanej grupy mezczyzn
nie odnotowuje tego rodzaju probleméw badz nie chce si¢ przyznaé
do przezywania wymienionych stanéw emocjonalnych. Ponadto ob-
serwacje przeprowadzone w trakcie niniejszych badan pozwolity na
sformulowanie kilku wnioskéw dotyczacych zwigzku zachowan de-
presyjnych z plciag badanego. Analogicznie do badan przeprowadzo-
nych przez Jana Walindera i Wolfganga Rutza zaznacza si¢ przewaga
depresji cigzkiej wystepujacej u mezczyzn. Dotyczy ona 30,5% bada-
nych mezczyzn i 23% kobiet. Brak depresji wystepuje u 26,2% kobiet
i 22% mezczyzn. Znowu swoista ,wygrana’ zaznacza si¢ tu po stronie
kobiet. Najwiecej 0sob sposrod badanych uskarza si¢ na depresje umiar-
kowang - 50,8% kobiet i 47,5% mezczyzn (wykres 14). W tym stop-
niu depresji zaznacza si¢ po raz pierwszy jedynie delikatna przewaga

#  D. Dudek, R. Epa, dz. cyt. Zob. J. Angst, A. Gamma, M. Gastpar, ].-P. Lépine, J. Men-
dlewicz, A. Tylee, Gender differences in depression, ,European Archives of Psychiatry
and Clinical Neuroscience” 252(5), 2002, s. 201-209, https://doi.org/10.1007/s00406-
002-0381-6.

% D. Dudek, A. Zieba, Depresja — problem aktualny caly rok, ,Swiat Medycyny i Farma-
cji” 3, 2008, s. 33-35.

31 A.CJ.W. Janssens, D. Buljevac, P.A. van Doorn, EG.A. van der Meché, C.H. Polman,
J. Passchier, R.Q. Hintzen, dz. cyt., s. 794-801.
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kobiet. Wszystkie te wyniki jednak moga by¢ obarczone bledem ze
wzgledu na interpretowanie wynikéw przez autorke, ktdra nie jest ani
psychologiem, ani psychiatrg. Waznym aspektem tej analizy jest réw-
niez podkreslana niejednokrotnie watpliwos¢ co do calkowitej szcze-
roéci badanych, szczegolnie w odniesieniu do mezczyzn, ktorzy maja
wyrazng tendencj¢ do bagatelizowania i ukrywania wlasnych proble-
mow, co stanowi niejednokrotnie, wspomniany juz, powazny problem
w diagnozowaniu i leczeniu ich depresji w profesjonalnych gabinetach
terapeutycznych.

Wykres 14. Stopien depresji wsrdd osob badanych z uwzglednieniem
podzialu na ple¢ (zestawienie procentowe w 120-osobowej grupie
badanych)
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6.2.3.2. Stopien depresji a stan cywilny badanych

Badania wskazujg na dwutorowg zalezno$¢ pomiedzy pozostawaniem
w zwigzku malzenskim a poziomem depresji. Z jednej strony dtugo-
trwale, stabilne zwigzki moga tagodzi¢ objawy o0séb cierpigcych na
depresje, z drugiej — nieporozumienia oraz brak wsparcia w malzen-
stwie moga depresje powodowac i potegowac>?. Wyniki badan prze-
prowadzone wérod grupy osob z chorobami przewleklymi wskazuja
na znaczenie pozostawania w zwigzku malzenskim i otrzymywanego
w ten sposob wsparcia. Sam czynnik obecnosci choroby przewleklej

2 A. Dakowicz, Potrzeby indywidualne malzonkéw o wysokim i niskim poziomie

transgresji, ,Studia Psychologica” 1(15), 2015, s. 33-44, https://doi.org/10.21697/
sp.2015.15.01.03.
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byl podstawowym determinantem zaburzen depresyjnych, natomiast
analiza wynikéw badan akcentuje réwniez znaczenie innych czynni-
kow, wsrdd ktdrych wymienia si¢ czynniki spoteczno-demograficzne,
ze szczegolnym akcentem na brak wsparcia ze strony bliskich, liczbe
posiadanych dzieci i samotno$¢*. W badaniach przeprowadzonych
wsrdd kobiet ciezarnych wykazano, ze stan cywilny przysztych matek,
a szczegllnie kobiet kohabitujacych, w zasadniczy sposoéb wpltywa na
pojawienie si¢ symptomow depresji okotoporodowej i zwigksza ryzyko
jej wystapienia®*. Wiele publikacji dotyczacych tej problematyki wska-
zuje rowniez, ze depresja moze by¢ nie tylko przezwyciezona dzigki
wsparciu rodzinnemu, ale paradoksalnie moze sta¢ sie zrodtem wiek-
szej rodzinnej integracji i szansa rozwoju™.

Niniejsza cze$¢ analizy materialu badawczego stawia sobie za cel
odpowiedz na pytanie: czy istnieje zwigzek pomiedzy stopniem de-
presji a stanem cywilnym badanych? Aby odpowiedzie¢ na to pytanie
grupe badawcza podzielono na dwie podgrupy: malzenstwa sakra-
mentalne i pozostale zwigzki. Podgrupa badawcza oséb po slubie ko-
$cielnym jest liczniejsza i dlatego zestawienie to moze by¢ obarczone
bledem statystycznym. Analiza zaleznosci procentowych pomiedzy
grupa malzenstw sakramentalnych a grupa oséb pozostajacych w in-
nych zwiazkach wskazuje na przewage ,antydepresyjnego” wpltywu
$lubow koscielnych, przynajmniej w aspekcie depresji cigzkiej. W mat-
zenstwach sakramentalnych procent oséb cierpigcych na cigzka de-
presje wyniost 16,9%, a w innego rodzaju zwiazkach az 44,2%. Z kolei
w grupie malzenstw sakramentalnych brak depresji odnotowano na
poziomie 26%, a w drugiej grupie na poziomie 20,9%. Odmiennie ma
sie rzecz z depresja w stopniu umiarkowanym. Analiza wykazala, ze
dotyka ona rzadziej osoby pozostajace w innych zwigzkach - 34,9%,
podczas gdy w matzenstwach sakramentalnych wystepowanie depresji
umiarkowanej odnotowano na poziomie 57,1% (wykres 15).

53 K. Jasik, U. Jaslikowska, M. Zbrojkiewicz, B. Slusarska, M. Jasinska, M. Grzegorczyk,
G.J. Nowicki, Czynniki zwigzane z wystegpowaniem depresji u 0sob dorostych. Przeglgd
systematyczny literatury polskiej w latach 2009-2014, ,,Journal of Education, Health
and Sport” 6(4), 2016, s. 297-318, https://doi.org/10.5281/zenodo0.50206.

> M. Podolska, O. Sipak-Szmigiel, Stan cywilny a nasilenie objawdéw depresji okotoporo-
dowej wsrdd kobiet cigzarnych, , Annales Academiae Medicae Stetinensis” 56(1), 2010,
s. 87-92.

> . Bischkopf, Jak zy¢ z osobami cierpigcymi na depresje, ttum. U. Poprawska, Wydaw-
nictwo WAM, Krakow 2006, s. 123-125.
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Wykres 15. Stopien depresji wéroéd osob badanych z uwzglednieniem
ich stanu cywilnego (zestawienie procentowe w 120-osobowej grupie
badanych)
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6.3. Dyskusja

Analiza wynikéw niniejszych badan nie daje podstaw do stwierdze-
nia pelnej zgodnosci z wynikami dotychczas przeprowadzonych, cy-
towanych badan dotyczacych obrazu siebie chorych na SM. Wplyw na
ten stan ma zapewne inna perspektywa autorki, ktéra zainteresowana
jest glownie aspektem funkcjonowania rodzinnego badanych, a nie
ich profilem osobowosciowym samym w sobie. Na pewno ma tu tak-
ze znaczenie pominiecie w badaniach i analizie ich wynikéw wptywu
klinicznych wykladnikéw SM na zmiany w obrebie obrazu siebie, ta-
kich jak typ przebiegu, rodzaj objawéw poczatkowych czy aktywnosc¢
choroby okreslana liczbg rzutéw. Potwierdzono natomiast zgodnos¢
wynikéw niniejszych badan z przyjeta hipoteza o dwojakim wptywie
choroby na postrzeganie wtasnej osoby przez badanych. Stwardnienie
rozsiane obniza samoocene, powoduje spadek poziomu zaufania do
siebie i poczucia autonomii, poglebia problemy emocjonalne i defi-
cyty poznawcze, powoduje brak poczucia bezpieczenstwa i tendencje
do negatywnej autoprezentacji. Choroba dziata niezwykle deprymu-
jaco, izoluje, powoduje wzrost agresji, w tym autoagresji, zabiera po-
czucie wlasnej wartosci, nasila stany lekowe i depresyjne, powoduje
brak umiejetnosci komunikacji w obrebie uczué i potrzeb, zamyka
w kregu choroby powodujac nadmierng koncentracje na zwigzanych
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z nig dolegliwosciach, nasila zahamowania i bierno$¢, ogranicza pra-
gnienie samorealizacji. Zaobserwowano jednak wplyw stymulujacy na
pozytywne zasoby osobowosciowe; u badanych stwierdzono wzrost
spontanicznodci i zaradnosci, a takze wrazliwodci, empatii, wyrozu-
mialo$ci, umiejetnosci koncentrowania sie¢ na problemach innych czy
samodzielnos$ci. Mozna wrecz zaryzykowac twierdzenie, ze badani po-
trafig cieszy¢ si¢ Zyciem i niezwykle wysoko je cenig. Wspdlnym ele-
mentem wszystkich wypowiedzi jest lek — odczuwany w mniejszym
lub wiekszym stopniu, u§wiadomiony lub wypierany ze §wiadomosci,
poglebiany dlugim okresem zycia z nieustanng niepewnoscia jutra,
dotykajacy zaréwno samych chorych, jak i ich srodowiska rodzinne.
Na obraz siebie badanych wplywa takze zmeczenie, okreslane jako
uczucie przytlaczajacego znuzenia, ktérego nasilenie i wyjatkowosé
w sytuacji SM jest podkreslana przez wiekszos¢ respondentéw. Nieba-
gatelne znaczenie w interpretacji wynikéw badan miaty réwniez trud-
nos$ci badanych w okazywaniu zaufania osobom spoza kregu bliskich
oraz w pokonywaniu stresu wywolanego nowg sytuacja, a takze czesto
obserwowana sktonnos¢ do ucieczki w $wiat fantazji, wyjasniana przez
znawcow tematyki jako jedna ze strategii obronnych.

Potwierdzono réwniez hipoteze o wplywie posiadania rodziny, sta-
nu fizycznego, zaangazowania religijnego i poziomu depresji na ksztal-
towanie obrazu siebie oséb chorujacych na SM. Badani napotykajg nie-
jednokrotnie trudnosci, zyja w niewyobrazalnym stresie zwigzanym
z niepewnoscig przebiegu choroby i postepujaca niepelnosprawnoscia,
walczg z umiarkowang lub cigzka depresja. Z jednej strony depresja,
niezaleznie od stopnia wystepowania, wptywa na codzienne funkcjo-
nowanie i obraz siebie chorych. Zalezna jest ona od pici, wieku, a takze
od stanu cywilnego i nalezy zaznaczy¢, ze trudno doszukac si¢ w tym
obszarze wplywu pozytywnego. Z drugiej jednak strony w wypowie-
dziach badanych wida¢ gotowos$¢ i determinacje do stawiania czola
przeciwno$ciom, wiare w siebie i swoich bliskich, rados¢ z obecnosci
kochanych oséb, wdzigeczno$¢ za ich miloé¢ i nadzieje na lepsze czasy.

Wsparcie rodziny wydaje si¢ jednym z najwazniejszych elemen-
tow wplywajacych na samoakceptacje i stabilizujacych sytuacje cho-
rego, za$ w przypadku braku wsparcia rodzinnego badani poszukuja
go u innych osob, ktére wydaja si¢ ,rodzing zastepczg’, rekompen-
sujacg brak rodziny naturalnej. Nalezy ponadto zauwazy¢, ze bardzo
waznym czynnikiem, ktéry wptywa na obraz Ja badanych, a takze na
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ich spojrzenie w przyszlos¢, jest nie tyle sama obecno$¢ rodziny, co
jakos¢ relacji w domach rodzinnych, to czy sa one Zywe, autentycz-
ne i ,pewne”. Obawa o przyszlos¢ finansowg rodziny i los dzieci jest
$cisle zwigzana z rolg pracy zawodowej, ktéra bezposrednio wplywa
na poczucie wlasnej wartosci i autonomii chorych. Waznym aspektem
problematyki obrazu siebie badanych jest ich religijno$¢; istotna jest
réwniez $wiadomos$¢ bycia w drodze, posiadania celéw, pewnego pro-
cesu, ktory sie stale w nich i wokoét nich dokonuje. Tak jak zaznaczyta
jedna z badanych: ,,trzeba i§¢ do przodu™

Analiza zalezno$ci pomiedzy jako$cig zycia badanych a ich zyciem
rodzinnym wskazuje, ze rodziny tych osob spelniajg przypisane im
funkgje. Niestety az 23 osoby sposrod 120 badanych nie czuja si¢ przez
swoje rodziny wspierane. By¢ moze z punktu widzenia statystycznego
nie jest to wysoki procent (19,1%), ale przygladajac si¢ indywidualnym
przypadkom, liczba ta oznacza 23 nieszczesliwe osoby z SM, w dwu-
dziestu trzech nieszczgsliwych rodzinach. To niepokojacy sygnat wy-
magajacy wnikliwej diagnozy. Zaznacza si¢ réwniez spore zréznicowa-
nie percepcji doswiadczanego wsparcia rodzinnego z uwagi na wiek,
plec i stan cywilny badanych. Zdecydowana wigkszos$¢ oséb bioracych
udzial w badaniu jest zadowolona w stopniu wysokim lub umiarkowa-
nym ze wsparcia do§wiadczanego poza rodzing. Nalezy takze podkre-
8li¢, ze 0s6b bardzo zadowolonych ze wsparcia rodzinnego jest wigcej
niz os6b bardzo zadowolonych ze wsparcia pozarodzinnego, co swiad-
czy prawdopodobnie o wigkszym znaczeniu pierwszego ze wspar¢.

Analiza wynikéw badan dostarcza danych o prawdopodobnym
zwigzku pomiedzy religijnoscig srodowiska rodzinnego a udzielanym
przez to srodowisko wsparciem. Wskazuje si¢ na znaczng réznice po-
miedzy zadowoleniem ze wsparcia doswiadczanego w malzenstwach
sakramentalnych a wsparciem w innego rodzaju zwigzkach. Poniewaz
jednak nie wszystkie rodziny sakramentalne okreslaja si¢ jako religijne
i nie wszystkie zwiazki zaliczane w obrebie niniejszych badan do ka-
tegorii ,inne zwigzki’, s3 automatycznie srodowiskami niereligijnymi,
obezposrednim wplywie religijno$cina poziom otrzymywanego wspar-
cia i, co za tym idzie, na poziom jakosci zycia badanych, na podstawie
zebranych danych, nie mozna mdéwic¢ w sposob rozstrzygajacy i pewny.
Badacze problematyki na podstawie badan przeprowadzonych wsréd
chorych na SM wskazuja, ze osoby te doswiadczaja wielorakich i zto-
zonych zmian w obrebie obrazu siebie. Znaczna cz¢§¢ obserwowanych
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zmian jest dla chorego niekorzystna i powoduje znaczne trudnosci
dotyczace relacji z otoczeniem. Czynnikiem w najwiekszym stopniu
modyfikujacym obraz siebie w zakresie umiejetnodci nawigzywania
relacji interpersonalnych, a wigc kluczowych dla celu niniejszej pra-
cy, jest wedlug badaczy liczba rzutéw i przebieg choroby. Wykazano,
ze w tej specyficznej grupie chorych wyraznie zaznacza si¢ tendencja
do poszukiwania wsparcia, wycofywania si¢ z interakcji miedzyludz-
kich, wchodzenia w zalezno$¢ od otoczenia i unikania samodzielnych
decyzji. Dowiedziono, ze chorym brakuje zaufania do siebie i wiary
we wlasne mozliwosci, co powoduje wycofanie si¢ z aktywnego ksztal-
towania wlasnego zycia. Chorzy cierpig na brak motywacji, s3 mniej
spontaniczni, przedsigbiorczy, brak im werwy i fantazji, maja niska
zdolnos$¢ pokonywania stresu i sklonno$¢ do uciekania w §wiat ma-
rzen®. Ponadto badania kliniczne i psychologiczne przeprowadzone
wsrdd osob chorujacych przewlekle pozwolity na wyodrebnienie pew-
nego wzorca spostrzegania siebie przez chorych. Osoby te, zdaniem
badaczy, cechuje negatywna samoocena, niski poziom samoakceptacji
i odrzucajaca postawa, nie tylko wobec otoczenia, ale i - a moze przede
wszystkim — wobec samych siebie”’. Zdaniem psychologéw jednostki
o takim profilu psychologicznym majg kraricowo zle mniemanie o so-
bie, poréwnania wlasnej osoby z innymi wypadaja na niekorzys¢ Ja,
czgsto odczuwajg silne, negatywne emocje, maja poczucie doznanej
krzywdy i wcigz poglebiajace sie poczucie winy. Sg to osoby nadwraz-
liwe, podejrzliwe, agresywne i trudne we wspotzyciu.

Obserwacje dokonane w trakcie badan wlasnych czg¢sciowo od-
biegaja od wyzej przedstawionych wnioskéw. Osoby biorace udzial
w niniejszych badaniach rzeczywiscie prezentuja silne emocje; tematy
poruszane w trakcie wywiad6ow sg niezwykle intymne i zarazem istot-
ne, wydaja sie¢ mie¢ one dla badanych znaczenie fundamentalne. Ba-
dani wskazujg na do$wiadczane poczucie bezsilnosci, beznadziejnosci
i niepewnosci jutra. Do$wiadczajg oni takze poczucia doznanej krzyw-
dy, nierzadko poczucia winy, nie s3 pewni wlasnej wartosci, brak im
pewnosci siebie. Trudno oprzec si¢ wrazeniu, Ze s3 to osoby niezwykle
wrazliwe, bardzo delikatne i bezbronne w swojej wrazliwo$ci, moze

K. Korwin-Piotrowska, T. Korwin-Piotrowska, dz. cyt., s. 83-89.

7 Z.Juczynski, G. Adamiak, Psychologiczne i behawioralne wyznaczniki jakosci zycia cho-
rych ze stwardnieniem rozsianym, ,Polski Merkuriusz Lekarski” 8(48), 2000, s. 413—
415.
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chwilami nawet neurotyczne. Badani z trudem nawigzuja nowe relacje,
szczegdlnie w sytuacjach niecodziennych i w obcych srodowiskach, sa
nieufni i bacznie obserwuja rozméwece, chcac si¢ upewnié, czy nie maja
do czynienia z lito$cig badz pogarda. W trakcie wywiadow poglebio-
nych nie dostrzezono jednak u nich oznak ani agresji, ani przesadne;j
podejrzliwosci; tym bardziej nie sposob zakwalifikowa¢ badanych do
0s0b szczegdlnie trudnych we wspotzyciu. Sg oni wobec siebie, szcze-
gélnie wobec wlasnych, fizycznych, emocjonalnych i poznawczych
ograniczen, bardzo surowi. Chorzy zmagaja sie z wielorakimi ograni-
czeniami, jednak cieszg si¢ swoimi rodzinami, pigknem zycia, dostow-
nie wszystkim. Czerpia rados$¢ z rzeczy, z ktérych zdrowi ludzie czesto
nie potrafig sie cieszy¢, uwazajac je za nalezne im i oczywiste. Ich Zycie
codzienne bardzo dalekie jest od idylli, ale w wigkszosci przypadkéw
ogolny obraz badanych jest pozytywny i napawa nadzieja. Ich poziom
samoakceptacji jest oczywiscie zréznicowany, a kazda z os6b SM bio-
racych udzial w wywiadach jest inna. Badani oceniajg siebie surowo,
tak jak gdyby nie chcieli stosowaé wobec siebie Zzadnych taryf ulgowych
w sytuacji wlasnej choroby. Wydaje si¢, ze brak jest im wiary we wlasna
wyjatkowo$¢, ale rowniez bardzo wyrazna jest postawa, ktérg mozna
sprobowac okresli¢ jako postawe ,,mimo wszystko sobie poradze”

W zgromadzonym materiale badawczym obraz siebie chorych na
SM przedstawia si¢ jako rzeczywisto$¢ niezwykle ztozona i wieloczyn-
nikowa, w zwigzku z czym analiza danych nie jest zadaniem fatwym.
Bardzo trudno odrézni¢ elementy obrazu Ja oséb badanych, tych
pierwotnych, gleboko osadzonych w osobowosci, od tych, ktére ba-
dani chca ,,pokaza¢” §wiatu. Wplyw na analizowane tre$ci ma przede
wszystkim sama choroba i postgpujaca niepelnosprawnosc, ale wydaje
sie, ze mozna wyrdzni¢ réwniez wplyw innych uwarunkowan, gléwnie
plci, wieku badanych i poziomu doswiadczanej depresji. Analiza mate-
rialu badawczego potwierdza doniesienia znawcow tematyki, ze wigk-
sze nasilenie depresji obserwuje si¢ u chorych mtodszych, ktérzy nie
otrzymujg wsparcia spotecznego. Niezwykle istotny wplyw na obraz
siebie badanych wydaje sie mie¢ wiec pozostawanie w zwigzku, a takze
kwestie wiary. Analiza wywiadéw z osobami chorymi i ich rodzinami
pozwolila odnie$¢ wrazenie przedstawiania prawdy, ale prawdy nie-
pelnej, obarczonej calg gamg stereotypdw. Bariera wstydu jest dla ba-
danych barierg bardzo trudna do pokonania. Poruszane kwestie, np.
pytania o sfere seksualng, szczegélnie dla mezczyzn, byly kwestiami
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niezwykle trudnymi. Zaklopotanie 0séb bioracych udzial w badaniach
byto bardzo widoczne. Obserwowano ponadto che¢ bagatelizowania
probleméw. Badani pici meskiej starali sie dopasowac do ogélnie przy-
jetych standardéw rozumienia mezczyzny jako ,,supersamca’, jego roli
w rodzinie i spofeczenstwie. Kobiety w czasie wywiadéw byly duzo
bardziej otwarte, szczere i $wiadome omawianych kwestii. Wypowie-
dzi kobiet wyraznie skupialy si¢ wokét emocji i macierzynstwa, a mez-
czyzn wokot zyciowych zadan i wyzwan.



ZAKONCZENIE

Choroba w rodzinie to trudny temat. Stwardnienie rozsiane, mimo
ze zyjemy w realiach swobodnego dost¢epu do informacji, dla wielu
0sOb wcigz stanowi kare za grzechy, powdd do wstydu i wyklucze-
nia ze spoteczenstwa ludzi zdrowych, pigknych, bogatych, idealnych.
Uparcie czynimy ze zdrowia warunek sine qua non naszego szcze-
$cia. Choroba, szczegélnie choroba przewlekta i terminalna, jest nie-
zwykle trudnym dos$wiadczeniem. Konfrontacja z nim zawsze niesie
ze sobg bdl. Cztowiek w doswiadczeniu choroby moze zatamac sie,
wpas¢ w uzaleznienia, utraci¢ wiare, zaprzepasci¢ przyjazn i mitos¢,
malzenstwo i rodzine. Jednak mimo potencjalnych negatywnych
wplywéw choroby na Zycie cztowieka i jego rodziny zupelnie realnym
jest, aby choroba byla szansg na pozytywne zmiany, ktére moga stac
sie poczatkiem czego$ zupelnie nowego. Na forum internetowym dla
ludzi chorujacych na SM mozna przeczytaé takie zdanie: ,,Zycie nie
jest lepsze ani gorsze od naszych marzen, jest tylko zupetnie inne”.
Rozmowy, ktére przeprowadzono z osobami chorymi na SM i ich ro-
dzinami, pokazuja, Ze tak jest w istocie. Dni gorsze przeplataja sie
z lepszymi, a nadzieja z poczuciem bezsilnosci. Niezaleznie jednak
od zasobow wewnetrznych sil, specyfiki srodowiska zyciowego, stop-
nia determinacji w walce z chorobg, a takze od osobistego spojrzenia
na $wiat, zZycie z SM jest po prostu inne.

Obszar problematyki dotyczacej psychospotecznych i pedagogicz-
nych aspektéw funkcjonowania oséb przewlekle chorych jest nie-
zwykle szeroki. W centrum niniejszych rozwazan znalazla si¢ ludzka
egzystencja osadzona w realiach choroby przewleklej. Rozwazania
zawarte w opracowaniu skupiaja si¢ na funkcjonowaniu rodzinnym
chorego i na specyfice wewnatrzrodzinnych relacji. Dokonana analiza
wplywu $rodowiska rodzinnego na subiektywnie pojmowang jakos¢
zycia badanych, opierajaca si¢ na ich niezwykle osobistych przezyciach
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i refleksjach, pozwolita na wyciagniecie wnioskéw zwigzanych z celem
postawionym w Wprowadzeniu. Emocje badanych, ze swej natury su-
biektywne, s3 z jednej strony niezaprzeczalnie wiarygodne, w zwigzku
z czym dla niniejszej pracy niezwykle cenne, ale - z drugiej strony -
fakt ten utrudnial ich interpretacje ze wzgledu na brak obiektywnych
wskazan. Analiza danych, uzyskanych dzigki ankietom, kwestionariu-
szom, w wywiadach pogtebionych i w trakcie obserwacji uczestnicza-
cej, pozwolila na sformulowanie wnioskéw obejmujacych zasadnicze
zagadnienia poruszane w trakcie badan. Srodowisko rodzinne, nieza-
leznie od przyjetego modelu rodziny, jest podstawowym i niezastapio-
nym zrédlem wsparcia dla 0séb chorujacych, a jego dysfunkcjonalnos¢
niezwykle negatywnie wplywa na subiektywnie pojmowang jakos¢ zy-
cia chorych. Godne uwagi wydaje sie¢ to, ze chorzy dla swoich rodzin sg
réwniez zrédlem niezwyktego wsparcia, ich choroba niejednokrotnie
staje sie czynnikiem stabilizujacym i integrujacym srodowisko rodzin-
ne. Nalezy takze podkredli¢, ze rozumienie rodziny zmienia si¢ zalez-
nie od przezytych doswiadczen i obejmuje takze osoby z otoczenia
chorych, nie zawsze polaczone wigzami pokrewienstwa czy powino-
wactwa. Wielka role w zyciu chorych odgrywaja przyjaciele, znajomi,
sasiedzi czy wolontariusze.

Mimo zalozenia kompleksowego opracowania tematu niniejsza
monografia z pewnoscig nie wyczerpuje catoéci zagadnienia. Nie-
zwykle zlozona problematyka jakosci zycia 0séb chorujacych na
SM powoduje koniecznos¢ dalszych badan majacych na celu pod-
niesienie zaréwno subiektywnej, jak i obiektywnej jakosci zycia cho-
rych. Konsekwencje spoleczne SM, poza konsekwencjami w obrebie
zycia rodzinnego, to przede wszystkim wykluczenie z rynku pracy,
ubostwo 1 izolacja spoteczna. Wérdd czynnikéw pozaspolecznych,
majacych wplyw na przebieg choroby oraz na jakos¢ zycia oséb do-
tknietych tym schorzeniem, wymienia si¢ przede wszystkim proces
kompleksowego postepowania fizjoterapeutycznego. Niestety mimo
podejmowanych przez NFZ dzialan polscy pacjenci maja wcigz
utrudniony dostep do specjalisty, czas oczekiwania na rehabilitacje
jest zbyt dlugi, duza grupa pacjentéw nie korzysta z niej wcale, a wie-
lu chorych finansuje ja z wlasnej kieszeni. Ponadto wydaje sig, ze
konfrontacja doswiadczen polskich pacjentéw z doswiadczeniami
0s6b chorujacych na SM w innych krajach, szczegdlnie z europej-
skiego kregu kulturowego, bylaby cennym wkladem w optymalizacje
dziatan na rzecz chorych i ich rodzin.
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+-Monografia stanowi kolejny wazny wkfad w zwrécenie uwagi na
problematyke chorych na stwardnienie rozsiane w kontekscie jako-
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