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Funkcjonowanie rodzin z dzieckiem przewlekle
chorym na choroby alergiczne

Choroby skéry zazwyczaj nie stanowig bezposredniego zagrozenia dla zycia. Niemniej jednak
znacznie obnizaja jego jakos¢ [Ktudkowska, Nowicki 2013]. W zwiagzku z tym, Ze atopowe zapale-
nie skory jest choroba przewlekla, pojawiajaca sig czesto we wezesnym dziecinstwie a jej objawy
sa widoczne, ma to swoje konsekwencje psychologiczne, socjalne i finansowe odczuwalne zaréw-
no przez pacjenta, jak i jego rodzine. Staly wzrost zachorowan na atopowe zapalenie skéry oraz
przewlekly charakter tego schorzenia sprawiajg, Ze jest to problem nie tylko kliniczny, ale row-
niez spoteczny. Stad tez choroba przewlekla dziecka moze stanowi¢ dla rodzicéw Zrédlo silnego
stresu, a objawy choroby wplywaja na budowanie relacji miedzyludzkich i tworzenie wiezi.
Celem pracy z jednej strony bylo wyjaénienie funkcjonowania systemu rodzinnego z dzieckiem
chorym na atopowe zapalenie skéry, w zakresie poznawczej oceny choroby, radzenia sobie ze
stresem i wymiaréw zycia rodzinnego. Badaniem objeto 30 rodzin z dzieckiem chorym na samo-
istnie wystepujace atopowe zapalenie skéry (AZS), 30 rodzin z dzieckiem chorym na atopowe za-
palenie skéry wspoétwystepujace z astma oskrzelowa (AZS + AO), oraz 30 rodzin z dzieckiem
chorym na atopowe zapalenie skéry wspotwystepujace z niezytem nosa (AZS + NN). Badani
wypelnili szereg metod kwestionariuszowych typu papier — oléwek. Nalezaty do nich: Skala Oceny
Wiasnej Choroby (SOWC), Kwestionariusz Reakcji na Codzienne Wydarzenia (PCI), Kwestiona-
riusz FACES IV badajgcy wymiary zycia rodzinnego oraz Arkusz danych socjo- demograficznych
autorstwa Czuba. Jakosciowe wyniki badan pozwolily stworzy¢ model relacji pomiedzy badany-
mi zmiennymi w kazdym z obrazéw klinicznych atopowego zapalenia skory.

Stowa kluczowe: psychosomatyka, alergia, rodzina, relacje rodzinne, system

Family and child functioning of children
with alergent diseases

Skin diseases are not usually a direct threat to humans’ life. Nevertheless they decrease its quality
[Kludkowska, Nowicki 2013]. Owing to the fact that Atopic Dermatitis is a chronic disease, often
occurring in early childhood and its symptoms are visible, it has psychological and social conse-
quences that are noticeable by both patient and its family. A permanent growth in the number of
Atopic Dermatitis illnesses and its chronic character make it not only a clinic but also a social prob-
lem. Thatis why a child’s chronic disease may be the cause of the parents’ stress, and its symptoms
influence building relationship with people and bonding. The purpose of the thesis is on one
hand an explanation of how, in terms of cognitive aspects of the disease, coping with stress and
family relations, the families with a child ill with Atopic Dermatitis function. On the other hand
collection of presumptions being a base for creating a family support system for those families
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with children who suffer from Atopic Dermatitis. The study involved 30 families with children ill
with Atopic Dermatitis, 30 families with children ill with Atopic Dermatitis occurring with Bron-
chial asthma and 30 families with children ill with Atopic Dermatitis occurring with Seasonal Al-
lergic Rinitis. The interviewed people fulfilled an amount of pencil — paper questionnaires. They
included Disease - Related Appraisals Scale (DRAS), The Proactive Coping Inventory (PCI) and Family
Adaptability and Cohesion Evaluation Scale exploring the aspects of family life and Personal Data
Sheet. Quantitative results of the research allowed the author to create a model of relations be-
tween the analyzed variables in all clinical pictures of Atopic Dermatitis.

Keywords: psychosomatic, alergy, family, families relationship, system

Wprowadzenie

W opinii spolecznej, to w jaki sposéb czlowiek spostrzega sam siebie, jest
w duzym stopniu zdeterminowane przez to jak spostrzegaja go inni. Badania
wskazuja, ze widoczne problemy skérne sa spostrzegane zaréwno przez pacjen-
tow, jak i przez otoczenie jako ,pietno” zmniejszajace zdecydowanie poczucie
atrakcyjnosci personalnej [Tuszynska-Bogucka 2007]. Kazda choroba w zyciu ro-
dziny jest wydarzeniem zaburzajacym dotychczasowy stan rownowagi i relacje
rodzinne [Gdralczyk 1996; Barbaro de 1999; Barbaro, Furgat 2000; Cyranka 2012].
Pojawiajace sie trudnosci moga odbi¢ sie na funkcjonowaniu catego systemu, na
chorym, tj. pacjencie pierwszego rzedu, oraz na rodzinie, czyli pacjencie drugie-
go rzedu [Radochonski 1987; Pietrzyk 2006]. Majac na uwadze fakt, iz doglebne
zrozumienie rzeczywistosci klinicznej jest mozliwe przede wszystkim dzieki za-
stosowaniu podejscia jakoSciowego, niniejszy artykul ma na celu poznanie
i okreslenie charakterystycznych typéw wsréd rodzin dzieci cierpiacych na ato-
powe zapalenie skory (AZS).

Przewlekla choroba alergiczna jako sytuacja trudna

Analizujac studium wiedzy na przestrzeni ostatnich 20 lat mozna wyciagnaé
whniosek, ze choroba nigdy nie jest izolowanym zjawiskiem dotyczacym tylko po-
jedynczej osoby w rodzinie [Barbaro 1997; Barbaro, Furgal 2000; Swietochowski
2004; Matecka 2005; Bak-Sosnowska 2006; Cudak 2007; Janion 2007; Tuszynska-
-Bogucka 2007; Siewierska, Sliwczynska, Namystowska 2008; Cyranka 2012].
Odwolujac sie do teorii systeméw rodzinnych, mozemy powiedzie¢, ze choroba
zakl6cajac osigganie zyciowych celéw i zadan, doprowadza do zmian w systemie
rodzinnym. Wymaga wypracowania nowych drég radzenia sobie, zmian w sa-
moocenie pacjenta, jego rodziny oraz dlugiego czasu adaptacji [Gomulka, Rewer-
ski 2002]. Dotychczas przeprowadzone badania wskazuja m.in., ze pod wplywem
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choroby przewleklej nie zmienia sie tylko sytuacja materialna, ale moze takze ulec
zmianie uklad interakcji rodzinnych [Bishop 2000]. Choroba stawia wiec rodzine
wobec wyzwania uaktywnienia sit do nowej reorganizacji swoich funkgcji, aby
sprosta¢ wymaganiom stawianym przez sytuacje chorowania. Niemniej jednak
w sytuacji diugotrwalej choroby moze pojawic sie wrogos¢ i odrzucenie chorego
[Walden-Gatuszko 2000; Pietrzyk 2006].

Przewlekla choroba wprowadza rodzine w nowy kontekst, wymagajacy
adaptacji i przeorganizowania zycia. Niezaleznie od tego kogo dotyka choroba,
wszyscy czlonkowie staja wobec trudnej sytuacji. Jest to specyficzna, przewlekla
sytuacja, dezorganizujaca dotychczasowe funkcjonowanie systemu rodzinnego,
poniewaz zakldca realizacje wiekszosci funkcji. Choroba jest postrzegana jako
czynnik dysfunkcjonalny. Wplywa na atmosfere rodzinng, na stosunek chorego
dziecka do matki oraz zachowanie matki wobec dziecka [Kawczynska-Butrym
1995; Pilecka, Majewicz, Zawadzki 1999]. Omawiajac czynniki warunkujace trud-
nos¢ sytuacji opiekowania sie¢ dzieckiem chorym przewlekle, nalezy réwniez
zwroci¢ uwage na fakt, iz zmiany, jakie zachodza w rodzinie pod wplywem cho-
roby, to: zaburzenia rytmu dnia, utrata bliskosci fizycznej, zaburzenia komunika-
¢ji rodzinnej [Pilecka 2002; Margasinski 1996, Walden-Galuszko 2000; Satir 2000a,
2000b]. Ponadto skupianie sie na wewnetrznych problemach przyczynia sie do
narastajacej izolacji i zmian aktywnoéci pozarodzinnej. Taka postawa czesto pro-
wadzi do usztywnienia granic systemu rodzinnego [Margasinski 1996; Satir
2000a, 2000b].

Choroby przewlekle, wedlug Swiatowej Organizacji Zdrowia [WHO 2016], sa
pandemia XXI w., bowiem co roku przyczyniaja sie do $mierci ponad 36 (z 57) mi-
lionéw os6b na $wiecie, oznacza TO, ze odpowiadaja za okolo 63% zgonéw rocz-
nie. Do 2020 r. stang sie gléwna przyczyna niepelnosprawnosci, a przy systemie
opieki zdrowotnej nieukierunkowanej na prawidlowe zarzadzanie nimi mogg
by¢ jej najkosztowniejszym problemem zdrowotnym [Schols, Crebolder, van
Weel 2004].

Badania przeprowadzone w Polsce Gléwny Urzad Statystyczny [GUS 2016]
podkreslaja, ze wystepowanie choréb przewleklych stwierdzono u niemalze 55%
naszego spoleczefistwa. Wyniki przedstawiaja, ze w populacji dzieci do 14. roku
zycia 27% i wéréd nastolatkéw w wieku 15-19 lat 23% ma chorobe przewlekia.
W populagji dzieci do 14. r.z. najczesciej wystepujaca choroba przewlekla sg aler-
gie. Kolejno wedlug czestosci wystepowania nalezy wymieni¢ choroby oka oraz
astme. Natomiast w populacji nastolatkdw miedzy 15. a 19. rokiem zycia, podob-
nie jak w populacji dzieci, najczesciej wystepujaca chorobg przewlekla jest aler-
gia. Najwczesniej i najczesciej pojawiajaca sie chorobg alergiczna jest atopowe za-
palenie skéry (AZS, wyprysk atopowy). W drugiej kolejnosci dolaczaja sie objawy
astmy oskrzelowej oraz alergicznego niezytu nosa. Badania wskazujq tez, ze AZS
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wystepuje u 50% pacjentéw z dychawicg oskrzelowa i niezytem nosa [Wanat-Krzak,
Kurzawa, Kapifiska-Mrowiecka 2003; Salomon, Szepietowski 2011]. Wedlug aktu-
alnie obowigzujacej nomenklatury Swiatowej Organizacji Zdrowia [WHO 2014],
AZS okreSlane jest jako przewlekla, zapalna i nawrotowa choroba skory, ktérej
objawem dominujacym jest uporczywy i bardzo nasilony $wiad. Podobnie jak
w przypadku innych przewlektych choréb, w AZS dochodzi do nieodwracalnych
zmian patologicznych, przez co chorzy wymagaja rehabilitacji, stalej opieki, nad-
zoruileczenia. Zdarza sig, ze mimo choroby pacjent moze prowadzi¢ stosunkowo
normalne zycie. Niemniej jednak choroby alergiczne charakteryzuja sie okresami
poprawy stanu zdrowia, po ktérych nastepuja nawroty choroby.

Atopowe zapalenie skory (AZS) jest rozpoznawane w 10-12% populacji,
podczas gdy jeszcze w latach 70. XX w. czestoé¢ jego wystepowania oceniano na
1-5%. Obserwuije sig, ze czesto$¢ wystepowania choréb skory o podlozu alergicz-
nym w ostatnich latach znaczgco wzrasta. W 2015 r. prawdopodobnie co drugi
mieszkaniec Europy bedzie mial objawy alergii [Salomon, Szepietowski 2011].

Analizujgc dotychczasowe badania na temat funkcjonowania rodzin z dziec-
kiem chorym alergicznie, obserwuje si¢ doniesienia méwiace, ze w leczeniu dzieci
z AZS duza wage przywiazuje sie do wzajemnych relacji miedzy dzieckiem
a rodzing. Choroba ta moze spowodowa¢é kryzys w rodzinie w postaci zmiany
wiezi emocjonalnych, lub spowodowac wystepowanie w rodzinie napiecia oraz
redukcje umiejetnosci radzenia sobie z problemami [Gierus, Popielski 2011].
Niemniej jednak obecnie brak jest badan, ktére ukazywalyby, jakie formy
radzenia sobie z ta chorobg preferuja rodziny, czym jest dla nich choroba oraz jak
wplywa ona na relacje rodzinne.

Metodologia

Przedmiot badan koncentruje sie wokét zréznicowania modeli relacji rodzin-
nych w rodzinach dzieci chorych na atopowe zapalenie skéry. Czynnikami r6zni-
cujacymi modele sg obraz kliniczny choroby dziecka oraz podsystemy rodzinne
(dziecko, ojciec, matka). Problem badawczy niniejszego artykutu brzmi: jak zréz-
nicowane sa relacje rodzinne w rodzinach dzieci chorych na atopowe zapalenie
skory z r6znym obrazem klinicznym choroby?. Z uwagi na powyzsze dane oraz
odnoszac sie do literatury przedmiotu, postawiono hipoteze, ktéra przedstawia,
ze obecno$¢ wspoétwystepujacych z AZS dodatkowych schorzen (AO, NN), czyli
obrazéw klinicznych choroby réznicuje relacje rodzinne).

Chociaz AZS jest zaliczane do przewleklych choréb dermatologicznych, to
obecne wyniki eksploracji nie podaja, jak rodziny i chorzy oceniaja te chorobe, jakie
wywoluje ona zmiany w relacjach rodzinnych i sposoby radzenia sobie. Analiza
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literatury przedmiotu wskazuje, iz pomimo wspdlnego zrddla, przewlekie choroby
alergiczne powoduja rézne relacje rodzinne i sposoby radzenia sobie. A przeciez
duze znaczenie dla powstawania i przebiegu choroby dermatologicznej w rodzi-
nie maja nie tylko radzenie sobie, spdjnos¢ rodzinna, komunikacja, elastycznosé
i poziom satysfakcji rodzinnej, ale rowniez poznawcza ocena choroby [Tuszynska-
-Bogucka 2007]. Tym samym zasadne wydaja sie przypuszczenia, ze dodatkowy
obraz choroby bedzie powodowal r6znice w modelu relacji rodzin z dzieckiem
cierpiagcym na AZS bez dodatkowych objawdéw, jak i u rodzin z dzieckiem cier-
piacym na AZS wspélwystepujacym z astma oskrzelowa (AZS+AQO) lub niezytem
nosa (AZS+NN).

Z uwagi na analizowanie funkcjonowania rodziny w aspekcie systemowym,
badaniami zostali objeci rodzice oraz ich dzieci w wieku 18 lat. Realizacja zalozo-
nych celéw pracy wiazala sie z przebadaniem 90 rodzin z dzie¢mi chorymi na r6z-
ne obrazy kliniczne atopowego zapalenia skéry (kazde dziecko w rodzinie w wie-
ku 18 lat, czyli po wszystkich fazach choroby): 30 rodzin z dzieckiem chorym na
AZS, 30 rodzin z dzieckiem chorym AZS+AQO, oraz 30 rodzin z dzieckiem chorym
na AZS+NN. W badaniach empirycznych zastosowano nastepujace metody:
Skala Oceny Wiasnej Choroby (SOWC) autorstwa Stanistawy Steuden i Konrada Ja-
nowskiego (2002), badajaca subiektywne znaczenia, jakie chory nadaje wlasnej
chorobie. Kwestionariusz Reakcji Na Codzienne Wydarzenia (PCI), sluzacy do
badania proaktywnego radzenia sobie ze stresem, autorstwa Esther Greenglass
[Greenglass, Schwartzer, Taubert 1999]. Kwestionariusz FACES-IV — skala do bada-
nia wymiaréw zycia rodzinnego w opracowaniu Bogustawy Lachowskiej [2008]
oraz Arkusz danych socjodemograficznych.

Wyniki badan

Majac na uwadze fakt, iz dogtebne zrozumienie rzeczywistosci klinicznej jest
mozliwe przede wszystkim dzieki zastosowaniu podejscia jakoSciowego, niniej-
szy punkt ma na celu poznanie i okreslenie charakterystycznych typéw wsréd ro-
dzin dzieci cierpiacych na atopowe zapalenie skory (AZS). Przystepujac do typo-
logizacji badanych rodzin, dla kazdej z nich przynalezacej do grupy wyrdznionej
(ze wzgledu na obraz kliniczny choroby dziecka) wybrano z wynikéw uzyska-
nych przez osoby badane w rodzinie wartosci najwyzsze. Pozwolilo to, przy przy-
jeciu wskaznika 67% zgodnosci ocen ojca, matki i dziecka, na nadanie kazdej z ba-
danych rodzin charakterystyki wspolnej dla rodziny w analizowanej zmiennej
w danej rodzinie. Nastepnie w kazdej z podgrup wyréznionych ze wzgledu na
obraz kliniczny choroby dziecka, poréwnujac charakterystyki zmiennych typowe
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dla kazdej z rodzin, utworzono typy kliniczne. Konstruujac nazwy dla kazdego
typu, wprowadzono trzy elementy odnoszace si¢ do trzech zmiennych.

W podgrupie 30 rodzin z dzieckiem cierpigcym na AZS mozna zauwazy¢ spe-
cyficzne typy rodzin. 53% badanych nich to rodziny wyzwaniowo-proaktywno-
-komunikacyjne. Cecha charakterystyczng tych rodzin jest duza motywacja do
zmagania sie z przeciwnos$ciami. Interesujagcym faktem jest réwniez to, ze pomi-
mo spostrzegania choroby jako sytuacji trudnej, z ktérg trzeba walczy¢, czlonko-
wie rodziny sg zadowoleni z jako$ci komunikacji rodzinne;j.

Drugi charakterystyczny typ rodziny dzieci z AZS obejmujacy 23% rodzin, to
typ krzywdzaco-proaktywno-komunikacyjny. Czlonkowie tego systemu rodzinne-
go spostrzegaja chorobe jako kare za niepopelnione winy. Dodatkowo rozkladajg
oni problem na mniejsze czesci i zajmuja si¢ rozwigzaniem kazdej po kolei.
Ponadto sa zadowoleni z komunikacji w rodzinie.

Z kolei 13% badanych rodzin stanowia rodziny zagrozeniowo-proaktywno-
-komunikacyjne. Dla czlonkéw tego typu rodzin choroba zakltécajgc dotychczaso-
wy stan réwnowagi, powoduje w nich lek i niepokdj o stan zdrowotny dziecka.
W sytuagji stresu planuja sposoby poradzenia sobie z zaistniala sytuacja trudna,
poszukujac gléwnie informacji i porad. Dodatkowo sa zadowoleni z komunikacji
w rodzinie.

Ostatni typ rodziny z dzieckiem cierpiacym na AZS obejmuje 10% z nich. Jest
to typ rodziny przeszkodowo-proaktywno-komunikacyjnej. Choroba spostrze-
gana jest w kategoriach utrudnien, jakie wnosi w codzienne funkcjonowanie cho-
rego. W sytuacji stresu czlonkowie rodziny przygotowuja sie na jego wystapienie.
Co wiecej, czlonkowie rodziny wykorzystuja pozytywne umiejetnosci komuni-
kowania sie.

Specyfika modelu teoretycznego dla tej grupy badawczej uwzglednia pro-
aktywno$¢ w radzeniu sobie z sytuacjg trudna, komunikacje rodzinng oraz rézne
znaczenia nadawane chorobie. W sytuacji trudnej, rodziny z AZS koncentruja sie
na planowaniu strategii zaradczych. Znaczaca wiekszos$¢ rodzin z AZS spostrzega
chorobe jako wyzwanie, z ktérym muszg si¢ zmierzy¢. Z kolei ta poznawcza oce-
na choroby jest zwigzana z zadowoleniem z komunikacji rodzinnej (rys. 1).

Préba typologizacji rodziny z dzieckiem chorym na atopowe zapalenie skéry
wspotwystepujace z astma oskrzelowg (AZS+AO) daje nastepujace typy rodzin.
Ponad polowa (57%) przebadanych rodzin prezentuje typ zagrozeniowo-
-proaktywno-spdjny. Rodziny te ze stresem radza sobie najczesciej poprzez po-
szukiwanie porady, informacji i wsparcia u 0séb ze swojego otoczenia. Relacje ro-
dzinne sg spdjne, co oznacza, ze czlonkowie rodziny angazuja si¢ w zycie pozo-
statych os6b w rodzinie, sa dla siebie bliscy i wspierajq sie wzajemnie. Natomiast
36% rodzin z AZS+AQ prezentuje typ wyzwaniowo-proaktywno-spéjny. W ocenie
rodzin choroba jest sytuacjg zmuszajaca ich do wiekszej aktywnosci. W sytuacji
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stresowej, czlonkowie rodziny uwazajg, ze rady innych moga by¢ pomocne
w rozwiazywaniu probleméw. Relacje rodzinne sa na ogél spojne, co oznacza, ze
rodzina potrafi regulowa¢ dystans adekwatnie do sytuacji. Z grupy rodzin z dziec-
kiem chorym na AZS+AO tylko 7% stanowi typ rodzin przeszkodowo-proaktywno-
-spdjny. Pojawiajaca si¢ w rodzinie choroba przewaznie jest tu widziana jako
przeszkoda w realizacji zainteresowan. Czlonkowie takiej rodziny przygotowuja
sie na wystapienie sytuacji trudnej, a wysoka sp6jnos¢ wskazuje na fakt, iz udzie-
laja sobie wsparcia w potrzebie i radza sie siebie nawzajem w waznych sprawach.

AZS

-

POZNAWCZA WYMIARY
OCENA ZYCIA
WYZWANIE
KRZYWDA
ZAGROZENIE KOMUNIKACJA
PRZESZKODA

RADZENIE SOBIE
ZE STRESEM

PLANOWANIE
PREWENCJA

Rysunek 1. Model relacji pomiedzy poznawcza oceng choroby, radzeniem sobie ze stresem
a wymiarami zycia rodzinnego w rodzinach z dzieckiem chorym na atopowe zapalenie
skory bez dodatkowych objawéw (AZS)

Zrédto: Badania wlasne.

Model teoretyczny dla rodzin z AZS+AO jest zblizony do modelu AZS, acz-
kolwiek zawiera pewne réznice. Rodziny z AZS+AO, analogicznie jak rodziny
z AZS, przygotowuja sie na wystapienie sytuacji trudnej, zanim jeszcze zdazy roz-
wing¢ sie¢ w pelni. Cecha odrézniajaca ten model od modelu rodzin z AZS, jest ne-
gatywne znaczenie nadawanie chorobie przez cztonkéw rodziny oraz akcento-
wanie spdjnosci w relacjach rodzinnych. Kolejna cechg charakterystyczng dla
modelu rodzin z AZS+AO, jest poszukiwanie wsparcia w sytuacji trudnej (rys. 2).

U rodzin z dzieckiem chorym na atopowe zapalenie skéry wspotwystepujace
z niezytem nosa (AZS+NN) typologia rodzin przedstawia sie nastepujaco. Naj-
wiecej, bo az 80% stanowi typ zagrozeniowo-proaktywno-spéjny. W ocenie tych
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rodzin wystepujaca choroba przewlekla bedac sytuacja trudna dla rodziny,
zmusza czlonkéw tych rodzin do wypracowania nowego sposobu radzenia sobie.

AZS + AO

POZNAWCZA ~ WYMIARY
OCENA 2YCIA

CHOROBY RODZINNEGO
ZAGROZENIE
PRZESZKODA SPOJNOSC
WYZWANIE

RADZENIE SOBIE

ZE STRESEM

POSZUKIWANIE
WSPARCIA
INSTRUMENTALNEGO
PREWENCYJNE

Rysunek 2. Model relacji pomiedzy poznawcza oceng choroby, radzeniem sobie ze stresem
a wymiarami zycia rodzinnego w rodzinach z dzieckiem chorym na atopowe zapalenie
wspolwystepujace z astmg oskrzelowa (AZS+AO)

Zrédto: Badania wlasne.

Oznacza to, ze czlonkowie tego typu systemu rodzinnego nie dzialaja pod
wplywem impulsu, ale obmyslaja rézne sposoby rozwigzywania problemu. Wy-
soki poziom spéjnosci w tej rodzinie sprawia, ze rodzina potrafi regulowaé dys-
tans miedzy poszczeg6lnymi osobami w zaleznoéci od sytuacji. Typ wyzwaniowo-
-proaktywno-spojny stanowi 13% przebadanych rodzin z dzieckiem cierpigcym
na AZS+NN. Dla czlonkéw tych rodzin choroba jest jedna z sytuacji trudnych,
ktére przynosi zycie i ktorg trzeba pokonaé. Czlonkowie takiej rodziny zamiast
dziata¢ pod wplywem impulsu, rozwazaja sposoby rozwigzywania problemu.
W sytuacji trudnej rozpatruja problem z réznych stron, tak diugo az znajda
wilasciwe rozwigzanie. Czlonkowie rodziny czujg sie sobie bliscy i nawzajem sie
wspieraja w trudnych chwilach. Tylko 7% przebadanych rodzin z dzieckiem cier-
piacym na AZS+NN wyrdznia sie typem krzywdzaco-proaktywno-spéjnym.
Czlonkowie tych rodzin maja tendencje do ujmowania choroby w kategoriach lo-
sowego wydarzenia zyciowego, bedacego niesprawiedliwoscia i krzywda. Najczes-
ciej nie widzg sensu tego, co ich spotyka, nie potrafig odnalez¢ racji dla cierpienia,
ktore ich dotknelo. Przewaznie udzielaja sobie wsparcia w potrzebie i radzg sie
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siebie nawzajem w waznych sprawach. W rodzinach z dzieckiem chorym na
AZS+NN zaobserwowano nieokreslony typ rodziny i stanowi on 3% badanych.
Czlonkowie rodziny typu nieokreslonego posiadaja odmienne od siebie oceny
choroby, strategie radzenia sobie ze stresem oraz r6zng percepcje relacji rodzin-
nych (rys. 3).

AZS + NN
POZNAWCZA q WYMIARY
OCENA 2YCIA
CHOROBY RODZINNEGO
ZAGROZENIE S
WYZWANIE SPOINOSC
KRZYWDA
RADZENIE SOBIE
ZE STRESEM
REFLEKSYJNE
POSZUKIWANIE
WSPARCIA
INSTRUMENTALNEGO
PREWENCYJNE

Rysunek 3. Model relacji pomiedzy poznawcza oceng choroby, radzeniem sobie ze stresem
a wymiarami zycia rodzinnego w rodzinach z dzieckiem chorym na atopowe zapalenie
wspolwystepujace z niezytem nosa (AZS + NN)

Zrédto: Badania wlasne.

Analiza typologizacji przedstawia rodzaje rodzin w dwoch grupach. Pierwsza
grupa, to typy rodzin specyficzne tylko dla AZS. Natomiast druga grupa obejmuje
typy charakterystyczne dla AZS+AO oraz z niezytem nosa AZS+NN. Wsréd wy-
réznionych typéw rodzin zaobserwowano pewne podobiefistwa oraz réznice ze
wzgledu na ocene choroby, radzenie sobie i wymiary zycia rodzinnego. Zaréwno
w rodzinach z AZS, AZS+AQO jak i AZS+NN pojawia si¢ ocena choroby jako za-
grozenie i wyzwanie. Paralelne spostrzezenia zaobserwowano réwniez w oce-
nach choroby jako krzywda i przeszkoda. Podgrupa z AZS, az w 23% rodzin pre-
zentuje typ rodziny krzywdzaco-proaktywno-komunikacyjnej. Wykazuje on
podobienstwo do typu krzywdzaco-proaktywno-spdjnego charakterystycznego
dla podgrupy z AZS+NN (7%). Rodziny z AZS (13%) podobnie jak rodziny
z AZS+AO (7%) spostrzegaja w najmniejszym procencie chorobe jako przeszko-
de. Kolejne podobienistwo zaobserwowano w zakresie relacji rodzinnych. Czlon-
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kowie rodzin z AZS+AOQ jaki AZS+NN oceniaja relacje rodzinne jako spdjne, po-
trafigce regulowaé dystans pomiedzy osobami. Nieco inaczej relacje rodzinne
przedstawiajg sie w przypadku rodzin AZS, ktére cechuja si¢ zadowoleniem z ko-
munikacji.

Roéznice dotycza natomiast liczby typéw rodzin. U rodzin z AZS scharakte-
ryzowano cztery typy rodzin, z przewazajacym typem wyzwaniowo-proaktywno-
-komunikacyjnym (47%). Natomiast w dwdch obrazach klinicznych atopowego
zapalenia skory tj. w AZS+AO i AZS+NN, zaobserwowano po trzy typy rodzin,
wraz ze znaczacg przewaga dwoch z nich, mianowicie zagrozeniowo-proaktywno-
-spdjny (AZS+NN = 80%; AZS+AO = 57%), oraz wyznaniowo-proaktywno-
-spojny (AZS+AO = 36%, AZS+NN = 10%). Ponadto 3% rodzin z AZS+NN ma
nieokreslony typ rodziny. Co oznacza, ze kazdy z cztonkéw systemu rodzinnego

AZS
POZNAWCZA »  WYMARY
OCENA ZYCIA
RODZINNEGO
WYZWANIE
ZAGROZENIE
KRZYWDA KOMUNIKACJA
PRZESZKODA
RADZENIE SOBIE
ZE STRESEM
< K
PLANOWANIE,
PREWENCJA
AZS + AO AZS + NN
POZNAWCZA N WYMIARY POZNAWCZA | wymiARy
OCENA » ZYCIA OCENA 14 2YCIA
CHOROBY RODZINNEGO CHOROBY RODZINNEGO
WYZWANIE o WYZWANIE o
ZAGROZENIE SPOINOSC ZAGROZENIE SPOINOSC
PRZESZKODA KRZYWDA
RADZENIE SOBIE RADZENIE SOBIE
ZE STRESEM ZE STRESEM
d PREWENCA K
PREWENCJA POSZUKIWANIE
POSZUKIWANIE WSPARCIA
WSPARCIA INSTRUMENTALNEGO,
INSTRUMENTALNEGO REFLEKSYJINE

Rysunek 4. Poréwnanie modeli relacji pomiedzy poznawcza oceng choroby, radzeniem
sobie ze stresem oraz wymiarami zycia rodzinnego w rodzinach dzieci z réznym obrazem
Klinicznym atopowego zapalenia skory

Zrédto: Badania wlasne.



132 Barbara Czuba

inaczej od pozostalych ocenia chorobe, radzi sobie ze stresem i spostrzega relacje
rodzinne (rys. 4, tab. 1).

Tabela 1. Rozklad procentowy typéw rodzin w podgrupach

) AZS AZS+AO AZS+NN

Lp. Typ rodziny p P F P ; P
1. | zagrozeniowo-proaktywno-spéjny - - 17 57 24 80
2. | wyznaniowo-proaktywno-spéjny - - 11 36 4 13
3. | wyznaniowo-proaktywno-komunikacyjny 16 53 - - - -
4. | krzywdzaco-proaktywno-komunikacyjny 7 23 - - . -
5. | zagrozeniowo-proaktywno-komunikacyjny 4 13 - - - -
6. | przeszkodowo-proaktywno-komunikacyjny 3 10 - - - -
7. | przeszkodowo-proaktywno-sp6jny - - 2 7 - -
8. | krzywdzaco-proaktywno-spéjny - - - - 2 7

Zrédlo: Opracowanie wiasne.

Zakonczenie

Uzyskane wyniki wzbogacaja dotychczasowa wiedze na temat funkcjonowa-
nia rodzin z przewlekla choroba alergiczng. Wspélczesne dane wskazuja, ze
choroba jest negatywnie wplywa na ich rodzine, ale nie podajg dokladnie w jaki.
Zaprezentowane wyniki zaprzeczaja natomiast dotychczas obowigzujacym
wnioskom ujawniajacym sztywnos$¢ we wzajemnych relacjach, unikanie poten-
cjalnych konfliktéw [Zubrzycka, Emeryk 2002].

Zgodnie z powyzszym moze zastanawiaé, dlaczego przewlekle choroby
alergiczne, ktére rodza nieustannie nowe ograniczenia i znaczaco uposledzajq
codzienne funkcjonowanie zaréwno chorego, jak i jego rodziny, nie s3 uznawane
za niepelnosprawnos¢. Nalezy spodziewac sie, ze w kontekscie zwiekszajacej sie
liczby zachorowan na choroby alergiczne ta luka wkrétce zostanie zapelniona.
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