Aleksandra Rutkowska

Problem psychologicznej pomocy
chorym neurologicznie 1ich
rodzinom

Acta Universitatis Lodziensis. Folia Psychologica 1, 67-78

1997

Artykut zostat opracowany do udostepnienia w internecie przez
Muzeum Historii Polski w ramach prac podejmowanych na rzecz
zapewnienia otwartego, powszechnego i trwatego dostepu do
polskiego dorobku naukowego i kulturalnego. Artykut jest umieszczony
w kolekcji cyfrowej bazhum.muzhp.pl, gromadzacej zawartos¢ polskich
czasopism humanistycznych i spotecznych.

Tekst jest udostepniony do wykorzystania w ramach
dozwolonego uzytku.

Hpe

MUZEUM HISTORII POLSKI



ACTA UNIVERSITATIS LODZIENSIS
FOLIA PSYCHOLOGICA 1, 1997

PRACE EMPIRYCZNE

ALEKSANDRA RUTKOWSKA
Katedra Psychologii UL

PROBLEM PSYCHOLOGICZNEJ POMOCY CHORYM
NEUROLOGICZNIE 1 ICH RODZINOM

W momencie zachorowania czlowiek wchodzi w nowy uklad sytuacyjny,
w ktorym podejmuje specyficzne rodzaje aktywnosci (Heszen-Klemens 1979,
Jarosz 1983, Lazowski 1985). Choroba jako czynnik stresowy wywoluje
typowa dla chorego reakcje wobec stresu (Lipowski 1969, Wrzesniewski
1980). Cztowiek chory rzadko jest sam. Zwykle posiada rodzing. W jego
sposobie radzenia sobie w takiej sytuacji trudnej uczestnicza wigc i najblizsi.
W piSmiennictwie dotyczacym problemu czlowieka chorego somatycznie
zajmowano si¢ takze (raczej marginesowo) reakcja jego rodziny na fakt
wystapienia choroby, stanowiacy obiektywnie zrodlo potencjalnych napigc
i negatywnych przezy¢ (Heszen-Klemens 1983, Kalish 1975, Kulczycki 1971).
O zachowaniu si¢ rodziny wobec chorego decyduje m. in. rodzaj choroby,
naglo$¢ jej wystapienia, czas trwania oraz rokowanie, na ktore sklada sie
stopien zagrozenia zycia i przewidywane kalectwo. Duze znaczenie ma
struktura przedchorobowa rodziny — glgbokos¢ jej zintegrowania i zdolnosé
adaptacji do nowych warunkéw. Wplyw na reakcje bliskich ma rowniez
pozycja i rola chorego w rodzinie. Takze istotna jest reakcja samego chorego
na wlasna chorobg i stopien zaakceptowania przez niego nowej sytuacji.
Niektorzy badacze sadza, ze dzialania rodziny w sytuacji choroby, niezaleznie
od jej rodzaju, podzieli¢ mozna na trzy kategorie: rozwdj i zroznicowanie,
przejsciowe zalamanie i odzyskiwanie rownowagi oraz bezwlad i dezintegracja
(Brodniak 1985). Jednakze mozna dyskutowac z powszechnoscia tych zjawisk.

Przytoczone rozwazania ukazuja pewne prawidlowosci wystepujace nie-
zaleznie od rodzaju dotykajacej pacjenta choroby. Nie ujmuja one jednak
zlozonosci i specyfiki sytuacji, w jakiej znajduja si¢ chory neurologicznie
i jego rodzina.
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Wraz z rozwojem cywilizacji liczba chorych z organicznym uszkodzeniem
mozgu (o roéznej etiologii) wzrasta. Chorzy ci pozostaja czesto przez dlugie
lata skazani na réwnoczesne doswiadczanie cigzkiego kalectwa zardwno
fizycznego, jak i psychicznego. Kalectwo w sferze psychicznej demonstruje
sie w tych przypadkach zaburzeniami wyzszych czynnosci psychicznych
(nerwowych) i tylko czesci populacji chorych neurologicznie odbiera prawid-
lowa orientacj¢ w sytuacji, co potgguje dramatyczno$¢ ich potozenia.

Do najczesSciej wystepujacych reakcji na inwalidztwo naleza: ucieczka
przed trudnosciami, wzrost zaleznosci od 0s6b otaczajacych, brak stabilizacji
uczuciowej i przezywanie silnych lgkoéw (zwlaszcza nadmiernego lgku o wiasne
zdrowie). Prowadzi¢ to moze do wzrastajacej pobudliwosci chorego, powstania
poczucia niedostatecznego zainteresowania nim za strony otoczenia oraz
czesto nieuzasadnionego przekonania o braku wspoélczucia i pomocy ze strony
0sOb bliskich (Garrett 1972, Jankowski 1975).

Wzrostowi liczby pacjentow z ograniczonym uszkodzeniem moédzgu to-
warzyszy poszerzanie si¢ kregu osob, ktérym problem radzenia sobie
z codzienna obecnoscia takiego chorego w domu jest szczegolnie bliski. Stad
celowe wydaje si¢ rozwazenie zagadnien psychologicznej pomocy chorym
neurologicznie i ich rodzinom. Powinni jej udziela¢ psychologowie kliniczni
i neuropsychologowie zatrudniani w oddzialach szpitalnych i przychodniach.
Konieczne jest takze uzmystawianie wystgpowania psychologicznych problemow
u pacjentow tej grupy i ich rodzin lekarzom prowadzacym. Podstawowym
warunkiem udzielania skuteczne] pomocy jest calosciowa diagnoza neuro-
psychologiczna z rownoczesna dobra znajomoscia medycznych aspektow
dotykajacej pacjenta choroby (Luria 1976, 1981; Maruszewski 1967, Nowakow-
ska 1983; Rutkowska 1988; Rutkowska i in. 1988).

Uwzgledniajac aktualne wymagania spoteczne, poziom, tempo i styl zycia
oraz systemy warto§ci nalezy stwierdzi¢, ze zwlaszcza kalectwo psychiczne
jest dla czlowieka wspodlczesnego szczegoOlnie dotkliwe (Rutkowska 1985,
1987, 1991). Podobnie rodziny chorych podstawowe zrédlo problemow
upatruja w zaburzeniach wyzszych czynnosci psychicznych, a nie elementarnych
funkcji ruchowych nawet wowczas, gdy przybieraja one postaé masywnego
niedowladu potowiczego. Czestym i szczegoblnie traumatyzujacym dla chorego
i jego rodziny zaburzeniem wyzszych czynnosci psychicznych jest afazja
(Luczywek, Jakubowska 1992). Chory traci kontakt werbalny z otoczeniem,
nie rozumie, co si¢ w jego obecnosci lub do niego méwi. Trudno go wiec
uprzedzi€ o np. koniecznych, bolesnych zabiegach czy innych niepomyslnych
zdarzeniach, wyjasniC je lub uzasadniC. Staja si¢ one przykrym zaskoczeniem
i poteguja (i tak wystepujace u wielu chorych) lgkowe oczekiwanie. Chory
nie moze takze zglasza¢ swoich présb, komunikowaé swoich decyzji, dzieli¢
si¢ swoimi przemysleniami, uczestniczy¢ w zwyklej domowej pogawedce czy
relacji codziennych zdarzen. Zdajac sobie sprawe ze swych niemoznosci
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usiluje zastapi¢ werbalna komunikacje z bliskimi gestami, mimika lub
pojedynczymi stowami, przybierajacymi niekiedy charakter embolu. Bywa
i tak, ze mozliwosci werbalne pacjenta sa nieco wigksze, ale poprzestaje on
na postugiwaniu si¢ kilkoma najlepiej zachowanymi stowami, ktdrych jest
pewny. Rodzina chorego czesto nie ze zlej woli, ale z niewiedzy poteguje
ten efekt korygujac w sposob belferski wysitki werbalne pacjenta lub reagujac
$miechem na nieadekwatne uzycie stéw czy ich parafatyczne znieksztalcenia.
Ponadto usitujac pomoc choremu poleca mu wielokrotne powtarzanie tego
samego stowa, nie zdajac sobie sprawy, ze dzialanie takie nasila sklonnos¢
do perseweracji i rownocze$nie nie daje zadnej gwarancji poprawnego
wypowiedzenia danego stowa nastepnym razem.

Bardzo czgsta préba pokonania bariery komunikacyjnej jest naklanianie
chorego do pisania swoich prosb lub w miarg potrzeb odczytywania przez
niego juz gotowych napiso6w. Konsternacje i zdumienie wywoluje konstatacja,
7e pacjent i tego zrobi¢ nie potrafi. Powstrzymanie rodziny przed empirycznym
zdobyciem tej informacji nie byloby tak wazne, gdyby nie fakt réwnoczesnego
uswiadomienia tej bolesnej prawdy zaréwno rodzinie, jak i pacjentowi. Jest
to kolejne unaocznienie choremu jego niemoznosci, pozbawienia przez chorobg
umiegjetnosci uprzednio posiadanych i powszechnie wystepujacych w wypo-
sazeniu ludzi. Proste uprzedzenie rodziny o zakresie deficytu uchronitoby
pacjenta przed kolejnym przykrym doswiadczeniem.

Podobnie konglomerat dobrych checi i braku kompetencji stanowi
postugiwanie si¢ elementarzem w usprawnianiu chorych afatycznych. Na
domiar zlego pomyst ten czesto podsuwaja rodzinom lekarze prowadzacy.
Nalezy z calym naciskiem podkresli¢, ze elementarz to narzedzie stuzace do
nauki czytania i pisania dziecka sprawnego werbalnie i w zwiazku z tym
nie jest przydatny do ,,nauki mowy” dorostego cztowieka, ktory umiejetnosc
postugiwania si¢ mowa, czytaniem i pisaniem juz dawno opanowal i w wyniku
choroby utracit. Ponadto powstaje wowczas sytuacja, w ktorej rodzina
w sposob niezwerbalizowany (a wiec szczegolnie komunikatywny dla chorego
z afazja) daje mu do zrozumienia, ze jego sprawno$¢ <+ poziom jest nizszy
niz dziecka 7-letniego, bo on z elementarzem poradzi¢ sobie nie potrafi.
By uchroni¢ sfer¢ emocjonalna pacjentow afatycznych, nalezy (zwlaszcza
w poczatkowym okresie wystgpowania zaburzen) unikac nie tylko elementarza,
ale rowniez innych infantylnych rysunkow z ksiazeczek przeznaczonych dla
dzieci. I bez takich traumatyzujacych do$wiadczen chorzy ci maja szczegodlnie
zachwiane poczucie wlasnej wartosci. Choroba bowiem pozbawila ich zdolnosci
typowo ludzkiej, immanentnie danej kazdemu cztowiekowi i wyr6zniajacej
gatunek homo sapiens ze Swiata zwierzat. Warto to sobie uswiadomic...

Pacjenci afatyczni sa takze czgsto niesprawni ruchowo. Zaburzeniom
mowy zwykle towarzyszy polowiczy niedowlad prawostronny o nasileniu
wprost proporcjonalnym do glebokosci afazji. Wowczas problemem staje
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si¢ zglaszanie nawet elementarnych potrzeb (Ligezinska, Harasim 1992).
Jednakze wielorako$¢ postaci afazji wyraza si¢ rowniez i taka sytuacja,
w ktérej pacjent prosby swe probuje werbalizowaé, nie zdajac sobie sprawy
(zwlaszcza w poczatkowym okresie choroby), ze sa one tak dalece zmienione
afatycznie, iz pozostaja calkowicie niezrozumiale dla otoczenia. Chory wtedy
nie pojmujac opieszatoSci otoczenia w ich realizacji irytuje si¢, czemu daje
wyraz w intonacji wypowiedzi, jak réwniez mimika i gestami. Otoczenie
jest woéwczas w szczegllnie trudnej sytuacji, poniewaz ponawiajac proby
zrozumienia prosby poteguje zdenerwowanie chorego, ktory w rezultacie
albo demonstracyjnie si¢ obraza odpychajac bliskich od siebie, albo zaczyna
ptakaé.

Jednakze nalezy pamigtac, ze jeSli nawet afazja nie jest az tak nasilona,
to nadal pozostaje ona zroédtem przykrych ograniczen. Pacjent taki nie moze
w pehlni korzysta¢ z telefonu, radia, TV, prasy, ksiazek, korespondencji, nie
jest w stanie zrobi¢ zakupow, zalatwi¢ zarowno sprawy w urzedzie (nawet
dotyczacej wlasnej renty), jak i wizyty lekarskiej, nie ma pelnej swobody
w podrozowaniu nie tylko na dalsza odleglos¢, ale nawet w miejscu
zamieszkania itd. Dla czlowieka sprawnego (do czasu wystapienia choroby)
w realizowaniu swych celéw zyciowych i wymagan spolecznych zaburzenie
to staje si¢ przeszkoda o wyjatkowym znaczeniu frustracyjnym. Wszelkie
zaburzenia wyzszych czynnos$ci psychicznych odczuwane sa jako szczegolnie
dotkliwe; zwlaszcza przez ludzi o wysokim potencjale intelektualnym, ktorzy
zle toleruja nawet niewielkie dysfunkcje w tym zakresie.

Zaburzenia wyzszych czynnosci psychicznych demonstruja si¢ niekiedy
w bardzo zaskakujacych dla otoczenia zachowaniach. Na przyklad pacjent
dotychczas zajmujacy si¢ kontrola budzetu domowego i programowaniem
wydatkow traci zdolno$¢ dysponowania finansami, a nawet poczucie wartosci
poszczegdlnych nominatow. Innym zndéw razem czlowiek niezwykle dbajacy
o rodzing i gleboko zwiazany z nia uczuciowo, w wyniku choroby, traci
zainteresowanie losem zarowno swoim wlasnym, jak i bliskich, staje sig
chtodny uczuciowo oraz utrzymuje z nia zdawkowy, powierzchowny kontakt
czas spedzajac najchetniej] w odosobnieniu w sposdb bezczynny. To znow
osoba przywiazujaca do tej pory duza wage do jakosci positkow i kultury
ich spozywania oraz jadajaca w umiarkowanych ilosciach staje si¢ zaskakujaco
zartoczna, gwaltownie przybiera na wadze, jada w sposob niechlujny i na
dodatek wszystkie produkty znajdujace si¢ w domu, nawet w postaci zupehie
nie przetworzonej. Wstaje w nocy i zjada wszystkie artykuly spozywcze, nie
liczac si¢ kompletnie z potrzebami pozostatych cztonkéw rodziny. Przyktadow
tego rodzaju mozna poda¢ wiele. Zachowania takie budza gwalttowne emocje
w czlonkach rodziny chorego i by nie dopusci¢ do ich falszywych interpretacji,
psycholog powinien uprzedzi¢ rodzing o zakresie wystepujacych zaburzen
i mozliwych ich implikacjach w zachowaniu. Najwazniejszym jest wytworzenie
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w czlonkach rodziny przekonania, Ze to, co chory robi, nie stanowi przejawu
jego zlej woli, ztosliwosci czy ,,ztego charakteru”, ale jest objawem choroby.
Wowczas otoczenie znacznie latwiej toleruje nawet obiektywnie uciazliwe
i powtarzajace si¢ wielokrotnie w ciagu dnia zachowania.

Szczegolnie trudny problem dla rodziny stanowi zapewnienie opieki chorym
sprawnym ruchowo i rOwnocze$nie gleboko zaburzonym w zakresie wyzszych
czynno$ci psychicznych. Czesto odzyskanie sprawnosci fizycznej bywa inter-
pretowane przez otoczenie jako calkowite wyzdrowienie i w tym konteks$cie
objawy zaburzonej aktywnos$ci psychicznej chorego wywoluja wyjatkowo
silne emocje.

Inne problemy rodza si¢, gdy nastepstwa przebytej choroby sa relatywnie
niewielkie, ale stanowiace zdecydowane przeciwwskazanie do wykonywania
pewnych typoéw czynnosci. Wieloletnie doSwiadczenie kliniczne upowaznia
mnie do stwierdzenia, ze najtrudniejsze jest przekonanie pacjenta i jego
rodziny o koniecznosci respektowania zakazu prowadzenia samochodu. Préba
pozbawienia mezczyzny, postugujacego si¢ calymi latami pojazdem, tej wrecz
»Zrosnietej z jego osobowoscia” czynnosci wywoluje u niego kompletnie
aperswazyjny opor. Nawet rodzina, przekonana poczatkowo o stusznosci
zakazu, w miare uplywu czasu, nekana najrézniejszymi formami sprzeciwu
ze strony chorego, kapituluje.

Pamieta¢ nalezy takze, Zze pacjent neurologiczny przezywa ponadto
problemy, ktore potencjalnie wiaza si¢ z sytuacja czlowieka chorego w ogole
(Kulczycki 1971). Dotycza one wielu psychologicznie ztozonych zjawisk,
wsrdd ktorych na plan pierwszy wysuwa si¢ obawa przed $miercia, nawrotem
choroby czy kalectwem. Wymienione zagrozenia sa, w przypadku tej grupy
chorych, szczegélnie powszechne i prawdopodobne. Tymczasem niektorzy
chorzy zostaja w wyniku postgpowania medycznego uchronieni od grozby
utraty zycia czy poglebienia kalectwa. Jednakze lgk, ktory im towarzyszy,
powoduje, ze mimo obiektywnie istniegjacych mozliwosci nie podejmuja
praktycznie zadnych form swej przedchorobowej aktywnosci. Jakby dla
usprawiedliwienia takiego stanu rzeczy zglaszaja szereg, nie skladajacych si¢
w zadne zespoly, subiektywnych dolegliwosci, ktore w miarg uptywu czasu,
wedlug pacjenta, wykazuja sktonnos$¢ do nasilania sie. Okazuja si¢ szczegdlnie
podatni na wplywy znajomych pouczajacych ich o koniecznosci zycia
z ograniczeniami i rownocze$nie absolutnie odporni na perswazje lekarzy
czy szczegblowo poinformowanej o istocie choroby rodziny. Wyjasnienia
takie nie dos¢, ze nie sa przyjmowane, to jeszcze ksztaltuja w pacjentach
przekonanie, ze osoby probujace zacheci¢ ich do aktywnosci po prostu
niewystarczajaco wczuwaja si¢ w powage sytuacji, lekcewaza grozace im
niebezpieczenstwo lub nie sa zainteresowane zdrowiem i zZyciem chorego.
W szczegolnie trudnej sytuacji sa wowczas czlonkowie rodziny, ktérych
oddzialywania spotykaja si¢ nie tylko z oporem, ale i z niechecia do nich
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samych. Czesto nawet wycofuja sie¢ z zajmowanego uprzednio stanowiska
w obawie przed zniszczeniem wigzi z bliska im chora osoba, a niekiedy
dlatego, ze z czasem sami ,zarazaja’’ si¢ poczuciem zagrozenia. Pomoc
psychologiczna w takich sytuacjach jest tylez konieczna co trudna w realizacji
(Rutkowska 1993).

Zatem zaburzenia wystgpujace u chorego z uszkodzeniem osrodkowego
uktadu nerwowego maja powazne konsekwencje nie tylko dla niego samego,
ale rowniez dla jego relacji z bliskimi oraz wewnetrznych interakcji pomiedzy
cztonkami rodziny. Nalezy podkreslic, ze w przypadku chorych neurologicznie
czesto sytuacje trudna rodzin poglebia fakt, ze staja one w obliczu r6-
wnoczesnego, niejednokrotnie cigzkiego kalectwa fizycznego i psychicznego
(Smith 1989). W tak skomplikowanym ukladzie najblizsze otoczenie chorego
ma do spelienia wiele zadan. Powinno udziela¢ mu opieki, oparcia psy-
chicznego i konkretnej pomocy fizycznej, a takze bra¢ czynny udzial
w rehabilitacji pacjenta w zakresie zniesionych lub zaburzonych wyzszych
czynno$ci psychicznych.

Od kiedy mozliwy jest istotny postep terapeutyczny w zakresie uspraw-
niania pacjentdw, znaczenie postaw rodziny wobec chorego wyraznie wzros-
o (Maruszewski 1967, Nowakowska 1983). Od nich zalezy, moze nawet
najbardziej, udzial pacjenta w rehabilitacji sterowanej, stopien jego zaan-
gazowania i nastawienie wobec poszczegolnych ¢wiczen. Mechanizmy kom-
pensacji funkcjonalnej uruchamiaja si¢ w wyniku ukierunkowanych dziatan
prowadzonych przez personel medyczny oraz stymulacji wynikajacej z co-
dziennego funkcjonowania chorego. Wszelkie ograniczenia w tym zakresie
powoduja wtérne inwalidztwo. W praktyce os$rodki rehabilitacyjne zajmuja
si¢ przede wszystkim usprawnianiem ruchowym pacjentdw poswigcajac mato
uwagi przywracaniu utraconych funkcji psychicznych. Bywa, ze masywne
zaburzenie wyzszych czynnosci psychicznych uwazane jest za przeciwwska-
zanie do przyjecia do o$rodka. Oznacza to, ze w wielu przypadkach
obowiazek podjecia prob usprawniania chorego spada na osoby z jego
najblizszego otoczenia. Jest to czgsto jedyna realna mozliwo$¢ udzielenia
mu pomocy i przywrdcenia mozliwosci aktywnego uczestnictwa w zyciu.
Zwykle otoczenie chorego nie posiada odpowiedniego przygotowania do
podjecia takiej pracy, a nawet w duzych osrodkach miejskich niewielu jest
profesjonalistow, ktorzy ambulatoryjnie mogliby udziela¢ wskazowek, jak
postgpowacé z chorym.

Dostrzeganie przez niektorych lekarzy, neuropsychologow i psychologow
klinicznych problemowego polozenia zyciowego pacjentéw neurologicznych
oraz ich najblizszych zbyt rzadko pociaga za soba dzialania zmierzajace do
udzielenia im pomocy. Nie moze by¢ ona skuteczna nie tylko bez calosciowej
diagnozy neuropsychologicznej zaburzen wystepujacych u pacjenta, ale takze
wnikliwej analizy postaw rodziny wobec chorego (Fersten 1974). Dalej
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przedstawi¢ probe scharakteryzowania postaw z punktu widzenia celow
rehabilitacji — dazenia do usprawnienia pacjenta.

W pierwszym okresie choroby typowa reakcja rodziny na chorego
z uszkodzeniem o.u.n. jest legk wobec niezrozumialych zmian w jego za-
chowaniu. Zaréwno chory, jak i rodzina domagaja si¢ zapewnienia, Ze
obserwowane zaburzenia nie sa rownoznaczne z choroba psychiczna jak
rowniez z deficytem inteligencji. Wyjasnienie, ze jest to inny rodzaj in-
walidztwa, redukuje ten uwarunkowany kulturowo lgk przed choroba
psychiczna i niepoczytalnoscia (Brodniak 1985).

Postawy, ktore nastgpnie rodziny przyjmuja wobec chorego, podzieli¢
mozna na dwie kategorie: postawy wynikajace z mobilizacji wysitkow, by
zapewni¢ choremu jak najlepsze (w pojeciu najblizszych) warunki powrotu do
zdrowia oraz postawy §wiadczace o rezygnacji rodziny z udzielania choremu
konstruktywnej pomocy. Oceniajac pierwsza kategori¢ postaw pod katem
przydatnosci dla celow rehabilitacji wyr6zni¢ mozna wérdd nich sprzyjajace
i takie, ktore nie sprzyjaja kompleksowym dzialaniom rewalidacyjnym.

Postawy niesienia pomocy sprzyjajace usprawnieniu wyrazaja si¢ w:

— zainteresowaniu nowa sytuacja chorego i dazeniu do zdobywania
adekwatnej wiedzy o mozliwosciach udzielania mu pomocy;

— akceptacji choroby i chorego, serdecznosci, trosce i gotowosci do
spelniania jego présb i zaspokajania potrzeb, niesienia ulgi w dokuczliwosciach
choroby, zmniejszaniu ograniczen bedacych jej konsekwencja, w zrozumieniu,
delikatnosci, wyczuwaniu pragnien i opiekunczosci;

— maksymalnej tolerancji wobec trudnos$ci w codziennych kontaktach
Z chorym,;

— formulowaniu okreslonych, realnych wymagan wobec chorego, uwzgled-
niajacych jego stan i mozliwosci;

— mobilizacji chorego do przezwycig¢zania tendencji do unikania zadan
trudnych w aktywnosci codziennej i ¢wiczeniach rehabilitacyjnych;

— trosce o aktywne uczestniczenie chorego w zyciu rodziny, pehnienie
przez niego dotychczasowych rol w miar¢ obecnych mozliwosci, dazenie do
utrzymania autonomii rodziny.

Postawy wynikajace z troski o chorego, ale utrudniajace mu mozliwy
powr6t do zdrowia charakteryzuja sig:

— brakiem rzeczywistej akceptacji nowej sytuacji w rodzinie, wyrazajacym
si¢ w niecheci do przyjecia realistycznej oceny obiektywnej prawdy o chorym
i jego chorobie, czego konsekwencja moze byé bezpodstawne oczekiwanie
szybkiej poprawy stanu zdrowia lub nieadekwatna do sytuacji nadmierna,
obezwladniajaca rozpacz, gdy w rzeczywistosci istnieja w rodzinie niewykorzys-
tane mozliwosci stuzace usprawnianiu chorego;

— nadmierna opiekunczoscia, polegajaca na zachowaniach nazbyt wspot-
czujacych, podkreslajacych zmniejszona sprawnos$¢ chorego, obnizeniem
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wymagan ponizej jego mozliwosci, brakiem zrozumienia wagi systematycznych
zaje¢, niechecia do ,,meczenia” go dodatkowymi czynnos$ciami rehabilitacyj-
nymi oraz zwolnieniem chorego z wysilku kontynuowania pelnienia dotych-
czasowej roli w rodzinie, a takze korzystaniem z pomocy innych 0s6b spoza
najblizszej rodziny;

— stawianiem choremu nadmiernych wymagan niedostosowanych do
aktualnych jego mozliwosci;

— brakiem zaufania do odpowiedzialnosci chorego za siebie przy jego
zachowanej zdolnosci do samostanowienia, interpretowaniem prezentowanych
przez niego zaburzen jako §wiadczacych o chorobie psychicznej i bedacych
podstawa do nieformalnego ubezwlasnowolnienia;

— nadmiernym, bezpodstawnym zaufaniem do chorego, bagatelizowaniem
jego ograniczen i trudnos$ci wynikajacych z jego stanu zdrowia.

Postawy $§wiadczace o rezygnacji rodziny z udzielania choremu konstruk-
tywnej pomocy wystepuja najczesciej w rodzinach zdezintegrowanych. W tej
kategorii postaw mozna wyrdzni¢ nastepujace (Osinska 1983):

— brak stalego zainteresowania chorym wyrazajacy si¢ w doraznych tylko
odwiedzinach w szpitalu, ograniczeniu pomocy w domu do czynnosci
najprostszych, np. podawanie lekow czy jedzenia, obnizeniu do minimum
wymagan stawianych choremu i biernym oczekiwaniu na miejsce w osrodku
rehabilitacyjnym. Cztonkowie rodziny demonstruja znuzenie i zniecierpliwienie
z powodu istniejacej sytuacji. Niewlasciwy stosunek do chorego tlumacza
nadmiarem obowiazkéw, szukaja usprawiedliwien przez zrzucanie winy na
innych;

— obojetnose, polegajaca na catkowitym braku zaangazowania si¢ osobis-
tego i zainteresowania chorym przy rownoczesnym zdawaniu sobie sprawy,
ze on tej pomocy potrzebuje i oczekuje; pomoc ogranicza si¢ do sfery
materialnej, np. oplacenia pielegniarki, umieszczenia chorego w domu opieki
spolecznej;

— odrzucenie, wyrazajace si¢ w checi pozbycia si¢ chorego i catkowitym
zerwaniu z nim kontaktéw, zapomnieniu o jego istnieniu, obarczeniu catkowita
odpowiedzialnoscia za opieke instytucji panstwowych;

— czerpanie wlasnych zyskoéw z choroby cztonka rodziny w postaci ulg
i Swiadczen rozmaitego rodzaju uzyskiwanych na podstawie $wiadectw
lekarskich, a nawet przywlaszczanie sobie dobr materialnych, nalezacych do
chorego.

W wyniku trwania choroby postawy czlonkoéw rodziny wobec chorego
ulegaja zmianie. Ewoluuja one w dwoch kierunkach. Moga przyczyniaC si¢
do optymalizacji procesu powrotu do zdrowia, ale moga rowniez zakldcaé
korzystne na poczatku warunki dla rehabilitacji.

Zmiany postaw w kierunku sprzyjajacym celom usprawniania wynikaja
z nieustannego dostosowywania dzialan opiekunczych i wymagan do ak-
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tualnych mozliwosci chorego zarowno w przypadku poprawy, jak i pogor-
szenia stanu jego zdrowia. Sa takze efektem zwigkszenia si¢ stopnia akceptacji
przez rodzing nowej sytuacji i obecnosci chorego. Najblizsi, ktérzy w pier-
wszym etapie choroby z powodu lgku, poczucia bezsilnosci lub innych
przyczyn ulegli dezintegracji na tyle, ze sklonni byli np. odrzuci¢ chorego,
w ciagu trwania choroby, wskutek przypadkowych doswiadczen (obserwacji
jak inni radza sobie w podobnej sytuacji) lub ukierunkowanych dzialan
terapeutycznych personelu leczacego poddaja realistycznej ocenie wiasne
mozliwosci dziatania. Dochodzi u nich do zmian w obrazie $wiata (elementem
ktorego jest bliski cztowiek chory) i wlasnej osoby oraz uznawanej hierarchii
wartosci.

Bywa tez tak, ze postawy ewoluuja w kierunku niekorzystnym dla chorego,
jak i pozostalych czlonkéw rodziny. W pewnym momencie moga wyczerpac
sic mozliwosci przystosowawcze rodziny. Dos$¢ czgsto osoby opiekujace si¢
chorym zdradzaja objawy, skadinad zrozumialego, ale bardzo ujemnie
wplywajacego na chorego, zmeczenia i rozgoryczenia. Narasta che¢ oderwania
si¢ od zaistnialej sytuacji i pretensje z racji rezygnowania z wlasnych celow
zyciowych. Gdy postepy terapii sa mate i powolne lub w ogéle nie wystepuja,
a chory staje si¢ przeszkoda w realizacji ambicji zawodowych i szerokich
planow, u oso6b opiekujacych si¢ nim moze dojs¢ do stanu apatii i braku
checi do podejmowania jakichkolwiek dodatkowych zaje¢ usprawniajacych.
Postawa niesienia pomocy przeksztalca si¢ w rezygnacje z poczuciem zalu
do losu. Zainteresowanie ustgpuje miejsca dazeniom do unikania fizycznego
i emocjonalnego kontaktu oraz trudnych sytuacji wynikajacych z obecnosci
chorego. Czesto przejawia si¢ to w postaci nadmiernego zaangazowania si¢
w realizacje wlasnych celow lub zycie innych bliskich osob (np. dzieci),
a pomijaniu osoby chorej. Konsekwencja takich trudnosci adaptacyjnych
do sytuagji przewleklej choroby moze by¢ silne poczucie winy wobec chorego.
Jest to problem zwlaszcza w rodzinach opiekujacych sie pacjentami Zzle
rokujacymi. Tu nasuwa si¢ refleksja: na ile postgpowanie osob opiekujacych
siec chorym wynika z checi niesienia mu realnej pomocy, a na ile z potrzeby
ochrony siebie przed poczuciem winy.

Niekorzystny jest rowniez dla pacjenta brak dynamiki postaw otoczenia
przy zmianie stanu jego zdrowia. Polega to w przypadku poprawy i zwigk-
szenia si¢ samodzielnosci chorego na realizowaniu nadal tych samych dziatan,
ktére w obecnej sytuacji staja sic nadmiernie opiekuncze i blokuja dostgpna
mu aktywnos$¢. Natomiast, gdy ma miejsce pogarszanie si¢ stanu pacjenta,
brak dynamiki postaw rodziny wyraza si¢ w nieuzasadnionej wierze w moz-
liwosci poprawy powodujacej kontynuowanie tych samych metod uspraw-
niania, ktére mimowolnie ukazuja choremu pomniejszanie si¢ wiasnych
mozliwosci i maja dzialanie traumatyzujace. Stosowana wowczas rehabilitacja
powinna by¢ umiejetnie dostosowywana do narastajacych niemoznosci, tak
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by opo6zniala wypadanie funkcji i rOwnoczesnie nie uwidaczniala postegpowania
deficytu. Tak prowadzona rehabilitacja staje si¢ dodatkowo forma wsparcia
psychicznego, poniewaz pacjent traktuje ja jako wskaznik zainteresowania
otoczenia.

Postawy nie sprzyjajace rehabilitacji i niekorzystne zmiany postaw
pozadanych oraz postawy sztywne moga i powinny by¢ poddawane korekgcji.
Odpowiednie dzialania terapeutyczne ulatwilyby rodzinom adaptacje do
nowych, zmienionych przez chorobe, warunkéw i pokazaly im, ze wilasna
praca moga uzyska¢ istotne wyniki w usprawnieniu bliskiej osoby chore;j.
Pomoc psychologiczna nalezy koncentrowa¢ w tym wypadku na zmianie
mechanizmoéw regulujacych zachowanie sie jednostki, konkretnie na ulatwieniu
czlonkom rodziny przeformulowania ich systemu wartosci, planéw zyciowych
i oczekiwan wobec chorego. Nie moze ona sprowadzaC si¢ do prostego,
czesto pozornego, rozwiazania trudnosci, lecz powinna stwarza¢ problemy
nowe, inne jakosciowo, takie, ktore sa w stanie zintegrowac poszczegolnych
czlonkow rodziny w zmienionej sytuacji zyciowej (Kulczycki 1980).

Dotychczasowa praktyka wskazuje, iz w dzialaniach rehabilitacyjnych
gtowny nacisk kladzie si¢ na przywracanie utraconych funkcji badz ich
usprawnianie (Pachalska 1985). Okazuje si¢ jednak, ze pelna optymalizacja
funkcjonowania chorego z uszkodzeniem o.u.n. mozliwa jest tylko wowczas,
gdy dziataniom tym towarzyszy psychokorekcja interakcji miedzy nim a jego
rodzina, a takze ich wzajemnych postaw wobec siebie. Tymczasem pacjenta,
jak i1 jego rodzing, zostawia si¢ czgsto samych sobie wobec problemow,
ktérych nie sa w stanie samodzielnie rozwiaza¢. Przedstawiona praca ukazuje
niektére z nich i stanowi¢ moze inspiracje dla tych, ktoérzy profesjonalnie
zajmuja si¢ leczeniem i rehabilitacja. Szczegélna rola w niesieniu pomocy
chorym i ich rodzinom przypada zatrudnianym coraz czgsciej w oddziatach
szpitalnych psychologom, ktorzy maja odpowiednie przygotowanie do
prowadzenia oddzialywan psychokorekcyjnych, opartych na wiedzy o prawid-
fowosciach psychologicznych. Inna forma skutecznego dawania wsparcia sa
spotecznosci terapeutyczne. W krajach posiadajacych nowocze$nie zor-
ganizowana opieke zdrowotna coraz wigcksza role w uzdrawianiu chorych
przewlekle odgrywaja rézne rodzaje leczenia domowego, nadzorowane
wprawdzie przez placowki lecznicze, lecz oparte na wlasciwie zorganizowane;j
opiece spolecznej, uzupelniane charytatywna dzialalnoscia $rodowiskowa,
w ktorej szczegblnie zywy udzial biora sami zainteresowani. Organizuja si¢
oni w grupy o podobnym typie inwalidztwa, niosac sobie wzajemnie pomoc
dzigki kontaktom osobistym i towarzyskim oraz wlasnym publikacjom
tematycznym, przez wymian¢ doswiadczen, udzielanie porad praktycznych,
przekazywanie sprzetu oraz organizowanie wspolnych akcji (Pennock 1992).
Obie te uzupelniajace si¢ formy pomocy sa jeszcze malo u nas wykorzys-
tywane, a moga znacznie przyczyni¢ si¢ do optymalizacji procesu leczenia,
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rehabilitacji i funkcjonowania spolecznego os6b dzialajacych w nowych,
zmienionych z powodu przebytej choroby, warunkach.
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Aleksandra Rutkowska

THE PROBLEM OF THE PSYCHOLOGICAL HELPING
FOR THE NEUROLOGICAL PATIENTS AND THEIR FAMILIES

The author analyses the patient’s and his/her family psychological problems which are
connected with the neurological disease. She points the specyfic consequences which this group
of diseases give in psychical sphere and also describes the families attitudes towards the
neurological patients. She divides those attitudes into two groups: one group when the members
of family do efforts to secure the best conditions to become health for the patient, and the
second group when the members of family resign helping the patient. She also talks over the
results of the lack of dynamics in family attitudes when the state of patient’s health changes
(becomes better — becomes worse). The author motivates and points the necessity of psychological
helping for both the neurological patient and his/her family.



