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THE PARADOX OF THE LONELINESS PROBLEM EXEMPLIFIED BY PATIENTS WITH SCLEROSIS MULTIPLEX

Sclerosis multiple (MS) is a chronic neurological disease characterized by progressive and irreversible demyelinating
lesions in the central nervous system. The complex problem of social, emotional and existential aspects of loneliness
is a particularly neglected area. This comparative study analyzed the problem of possible worsening of psychological
well-being measured by loneliness in patients diagnosed with multiple sclerosis compared with healthy subjects.
The literature on the psychological functioning of patients with MS is relatively small. The level of mental well-
being of patients with the diagnosis of multiple sclerosis was referred to the healthy people. Due to the need for
the least possible sociodemographic intergroup differentiation, careful selection was made here. It was expected
that the specificity of MS would significantly increase the feeling of social and existential loneliness, and ultimately
global. But it would not affect the emotional aspect of loneliness. However, the empirical results did not confirm
this expectation. It turned out that psychological loneliness differentiates groups, but paradoxically, it is the
opposite of expectations. Emotional, existential and global loneliness is significantly higher in the group of healthy
people, and social loneliness does not differentiate groups. This is a rise to redefining the stereotypical beliefs about
mental deficits in individuals with chronic, in the light of today’s knowledge, incurable diseases. But also to further

research in the area of development of psychological concepts of loneliness.
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WPROWADZENIE

Stwardnienie rozsiane (SM) to przewlekla, zapalna,
choroba oérodkowego ukladu nerwowego, w ktorej do-
chodzi do wieloogniskowego uszkodzenia, demielinizacji
i rozpadu tkanki nerwowej. Charakterystyczna jest wie-
lofazowo§¢é chorowania z okresami zaostrzen objawéw
iremisji, co prowadzi do zréznicowania form ekspresji ob-
jawéw w przebiegu SM. Choroba dotyczy gléwnie komé-
rek glejowych, czyli oligodendrocytow, a takze komoérek
odporno$ciowych moézgu, czyli mikroglei wplywajacych
bezposrednio i poSrednio na aktywno§¢ 1 rozpad akso-
néw odpowiedzialnych za przewodnictwo bioelektryczne
w nerwach. Do oznak SM naleza m.in. ostabienie wtadzy
w konczynach, postepujacy paraliz, zaburzenia réwno-
wagl, ataksje, problemy z pamiecia, koncentracja uwagi
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oraz obnizeniem sprawno$ci innych funkeji poznawczych
(Brola 1 Fudala, 2010). Czesto zgtaszane przez choruja-
cych jest przewlekle zmeczenie (Chronic Fatigue Syndro-
me — CFS), nieustepujace lub powracajace 1 utrzymujace
sie ponad sze§é miesiecy. Stanowi ono czynnik ryzyka
daleko idacej niepelnosprawnoéci ruchowej, w efekcie
prowadzacej do stopniowego wycofywania sie z szeregu
aktywnoSci zyciowych, w tym zawodowej (Dworzanska,
Mitosek-Szewczyk 1 Stelmasiak, 2009; Palasik,2009).
Objawami towarzyszacymi sa roéwniez infekcje wynika-
jace z oslabienia ukladu odpornosciowego, problemy ze
wzrokiem, zespoly bélowe oraz inne objawy psychopato-
logiczne, jak zaburzenia poznawcze i wahania nastroju
z czasem niekiedy przechodzace w zaburzenie afektyw-
ne, np. w postaci lekéw czy depresji (Braley 1 Chervin,
2010).

Sclerosis multiplex (SM), jako jednostka nozologiczna
jest stosunkowo dobrze rozpoznana. Juz w drugiej poto-
wie XIX wieku najpierw Jean-Martin Charcot, a potem
réwniez J6zef Babinski opisywali w swoich pracach jej
objawy. Do dzi$ jednak toczy spér woko6t wyjadnien przy-
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czynowych. Stosunkowo czesty jest poglad, ze to choro-
ba autoimmunologiczna, w ktérej uktad odpornoséciowy
gospodarza zwalcza wlasne komoérki mieszczace sie
w tkance nerwowej. Teoria nieco mniej popularna wska-
zuje na neurodegeneracje o niejasnym metabolicznym
charakterze. Podejrzewa sie tez toksyczna role zakazen
wirusowych, np. wirusem Epstein-Barr, pozostajacych
w nieznanej interakcji z czynnikami $rodowiskowymi.
Rozwaza sie tu przykladowo znaczenie niedoboru wi-
taminy D w okresie dziecinstwa. Najnowsze publika-
cje skupiaja sie natomiast na mozliwoséci udziatu prze-
wleklej niewydolnoSci zylnej w obszarze naczyn moézgu
i rdzenia kregowego.

Na $wiecie na stwardnienie rozsiane (SM) choruje
ponad 2.5 mln oséb. Az 630 000 przypadkéw dotyczy
Europy (Guzik 1 Kwolek, 2015). Z badan epidemiologicz-
nych wynika, ze zapadalno$¢ na SM w Polsce to od 45
do 92 oséb na 100 tysiecy mieszkancéw. Co roku odno-
towuje sie okoto 2000 nowych przypadkéow SM (Rosiak
1 Zagozdzon, 2012; Brola i in., 2013). Poczatek choroby
ujawnia sie zwykle miedzy 20. a 40. rokiem zycia 1 jest
jedna z najczestszych przyczyn niepelnosprawnosci oséb
mlodych. Neuropatologia SM ma zawsze indywidualny
charakter, a wczesne stadia moga ujawniac sie w tak ta-
godnej 1 niejednoznacznej formie (objawy moga sie np.
czasowo wycofywac), ze zdiagnozowani mtodzi pacjenci
nierzadko przyjmuja postawe niedowierzania. Jesli po-
stuzyé sie interpretacja odwotujaca sie do nie$wiado-
mych funkcji obronnych, to mozna powiedzieé, ze ulegaja,
mechanizmowi selektywnego braku uwagi; bagatelizuja
problem, opdzniaja proces diagnostyczny i konieczno§é
rozpoczecia leczenia. Badania empiryczne wskazujg na
ich sktonno§¢ do wypierania problemu, lub odwrotnie, na
emocjonalnag fiksacje na nierozstrzygnietym w ich mnie-
maniu stanie rzeczy. Okazuje sie, ze rodzaj odpowiedzi
na stres rozpoznania wiaze sie m.in. z dyspozycjami 0so-
bowosSciowymi. Ekstrawersja, optymizm, wysoka samo-
ocena zdaja sie predestynowac¢ do stosowania bardziej
aktywnego stylu radzenia sobie z choroba, a inne, jak
np. neurotyzm, koreluja ze ucieczkowym czy unikowym
stylem radzenia sobie wobec zagrazajacych informacji
(Merkelbach, Konig i Sittinger, 2003). Generalnie jednak
ujawnione wzorce reagowania w poczatkach choroby sa
zasadniczo podobne do tych obserwowanych w zachowa-
niach oséb dorostych pochodzacych z tzw. kohort specjal-
nych, tj. grup chorujacych na inne, powazne, zasadniczo
nieuleczalne schorzenia.

W miare postepu choroby nastepuje stopniowe
upodobnienie sie pacjentéw pod katem psychologicznym.
Ich sytuacja zyciowa i psychologiczna ewoluuje podob-
nie. Wycofywanie sie z aktywnos$ci zawodowej, z czasem
réwniez ze spolecznej, podporzadkowanie organizacji
wlasnego zycia ograniczeniom wynikajacym z etapu, czy
tez stopnia zaawansowania choroby sa dos¢ typowe. Pod-
kreéla sie jednak, ze w codziennym funkcjonowaniu os6b
z SM czynnikiem réznicujacym profil osoby-pacjenta
jest realna i psychologiczna dostepnoéé, albo tez deficyt
réznych form pomocy, w tym profesjonalnego postepo-

wania medycznego, zyczliwego otoczenia i adekwatnego
codziennego wspierania ze strony najblizszych (Chojnac-
ka-Szawlowska, 2012). Zaakceptowanie trudnego losu,
wypracowanie nie tyle strategii radzenia sobie z sama
choroba, co przedefiniowanie siebie 1 utworzenie nowej
struktury zycia staje sie¢ wyzwaniem, wymaga czasu 1 po-
niesienia zaréwno materialnych, jak 1 egzystencjalnych
1 emocjonalnych kosztow.

Rozpoznanie SM 1 przekazanie diagnozy, podobnie
jak w przypadkach innych w éwietle dzisiejszej wiedzy
nieuleczalnych choréb przewleklych, stanowi zwykle
moment krytyczny, cigzacy na dlugotrwalym procesie
koniecznej adaptacji do warunkéw chorowania o szcze-
gblnej specyfice. Informacja diagnostyczna o SM staje
sie krytycznym zdarzeniem zyciowym i punktem zwrot-
nym w zyciu mlodych pacjentow (Dolega, Jez i Irzyniec,
2014). U progu dorostoéci, lub w jej pelnym rozkwicie,
nagle catkiem mtody cztowiek dowiaduje sie o Smiertel-
nej chorobie, ktéra odtad bedzie w znacznym stopniu
determinowala nie tylko jego kondycje zdrowotnag, ale
réwniez psychiczna. Jej elementem skladowym stano-
wi¢ bedzie lekotworcza niepewno$é jutra. Nie wiadomo
bowiem, jaki choroba przybierze obrét, jak diugo uda
sie utrzymacé¢ wzgledna sprawnos$¢; czy mozliwe bedzie
satysfakcjonujace osiagniecie zalozonych wczeéniej pla-
now zyciowych, np. dokonczy¢ proces edukacji. Czy zdota
sie zatozy¢ rodzine; czy 1 jak ja bedzie mozna utrzymacé
utrzymujac wzgledna niezalezno$¢ od pomocy otocze-
nia? Tego typu egzystencjalne pytania i niepokoje sa
zrozumiate nie tylko w zwigzku z samym rozpoznaniem
1 przebiegiem choroby, ale i osobistymi zasobami. W kon-
cu to kondycja psychiczna ludzi, takze zdrowych, w du-
zym stopniu wyznacza sposob radzenia sobie ze stresem
zycia 1 jego wyzwaniami.

Jednakze radzenie sobie z nieuleczalng choroba, trud-
no analizowaé z punktu widzenia strategii radzenia so-
bie w typowych sytuacjach, w stresie sytuacyjnym czy
zadaniowym. A wiec z odwotaniem sie np. do popularnej
poznawczo-emocjonalnej teorii Susan Folkman i Richar-
da Lazarusa (Folkman i in., 1986). Ta bowiem analizuje
reakcje 1 zachowania wobec biezacych stresoréw, zwykle
pojawiajacych sie w konkretnych sytuacjach i majacych
charakter przemijajacy. W chorowaniu przewleklym,
poza momentem skonfrontowania sie z diagnoza, domi-
nowac zaczyna nie tyle stres sytuacyjny, ale jak to okre-
§lit Viktor Frankl stres egzystencjalny. Ten wynika z re-
aliow statego zagrozenia postepem choroby; przysztosci,
w ktoérej czas gra zawsze na niekorzy$¢ i ,,ran nie leczy”.
Chroniczny stres egzystencjalny ma podskérny charak-
ter, wigze sie z lekiem podstawowym 1 jego groza istnie-
nia. Jego istotq jest zasadnicza niemozno$¢ opanowania
jego zrbodet. Wyznacza to postawe chorego wymagajaca
catkowitego przepracowywania priorytetow pod katem
materialnym, poznawczym, emocjonalnym, spolecznym,
egzystencjalnym, nierzadko tez aksjologicznym. Emo-
cjonalnym skutkiem nieprzepracowania tego rodzaju
stresu moze by¢ state poczucie niepewnos$ci prowadzace
do subtelnych zwykle, ale istotnych dla kondycji psy-
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chicznej manifestacji wolno ptynacego leku. Ten dziata-
jac podprogowo zdaje sie nie mie¢ konca. Adaptacja do
zycia w takich warunkach staje sie procesem nie tylko
trudnym i dlugotrwalym, ale i powiklanym. Zagadnie-
nie to jak dotad stosunkowo rzadko bywa analizowane
(Benedict 1 1n., 2008; Benecict 1 1n., 2011; Hoogs, Morrow
1 Benedict, 2010).

Ponadto osoby chore przewlekle dos§wiadczajac perma-
nentnej niepewnosci swojego losu moga odczuwaé szcze-
gblne wyobcowanie wynikajace z przekonania o swojej in-
nosci w stosunku do 0s6b zdrowych 1 sprawnych, poczucie
niesprawiedliwego naznaczenia i niezasluzenia sobie na
taki los. Moga tez doznawac braku dostatecznego zrozu-
mienia u tych, ktérzy choroba nie sa dotknieci. Pomimo
wsparcia, zwlaszcza medycznego (instrumentalnego i in-
stytucjonalnego) 1 rodzinnego, chorujacy z SM pozostaja
wiec za swoistgq emocjonalno-poznawcza barierg odczu-
wang_ paradoksalnie najczeéciej we wlasnym, bliskim
i zwykle zaangazowanym otoczeniu spolecznym. Zwazyé
nalezy, ze samotno§¢é wlasnie wsrod bliskich nalezy z naj-
gorszych jej form (Gajewski i Dotega, 2018). Psychologia
egzystencjalna zwraca sie uwage na tego rodzaju osobnosé
jako na osobliwos$¢ ludzkiej kondycji. Funkcjonuje w tej
mierze trudny do przettumaczenia na jezyk polski termin:
representational loneliness (Margalit, 2010). To poczucie
samotnosci powstajace w wyniku braku mozliwosci pelne-
go wgladu sytuacje tego drugiego. John McGraw (2000)
nazywa jg samotnoscig epistemologiczng. Zauwaza ja tez
Jesse M. Bering (2008) wskazujac generalnie na feno-
men braku mozliwoéci wzajemnego pelnego intersubiek-
tywnego odzwierciedlenia 1 empatycznego rozumienia
standw psychicznych, zwlaszcza emocji i uczué wyzszych
w relacjach interpersonalnych. U os6b pozostajacych
w trudnym potozeniu zyciowym, np. w sytuacji przewle-
klej 1 nieuleczalnej choroby tak wla$nie moze by¢. Nikt,
dostownie nikt, nie jest w stanie emocjonalnie do konca
zrozumie¢ chorujacego. Nie pomaga tu nawet wyjatkowa
u ludzi jako gatunku zdolnos$¢ do mentalizacji, czyli ,,czy-
tania” w umystach innych” (mind reading). W interak-
cjach z innymi ludzmi do$wiadczanie owej emocjonalno-
-poznawczej bariery budzi smutek, a w przypadku oséb
z SM stopniowe] utraty nadziei na wyzdrowienie, lek
lezacy u podloza samotnosci o charakterze egzystencjal-
nym (Dotega, 2006, 2013). Deficyt dostarczanego wspar-
cia lub jego nieadekwatno$¢ w stosunku do potrzeb
chorujacych moze tylko intensyfikowaé dyskomfort psy-
chiczny tworzac ryzyko pojawienia sie zaburzen nastro-
ju, dystymii czy depresji.

Warto zwrécié uwage, ze przewleklte zaburzenia afek-
tywne maja to do siebie, ze czesto poprzedza je spadek
dobrostanu psychicznego z osiowym uogélnionym po-
czuciem samotnoéci (Dolega, 2003). Odczuwana gteboko
i czesto nieujawniona chroniczna samotno$é¢ wywotuje
psychofizyczna odpowiedz podobna do tej, jaka wyste-
puje w warunkach permanentnego stresu pochodzace-
go ze zrbdel zewnetrznych, nad ktérymi czlowiek nie
ma zadnej kontroli. Istotna staje sie permanentna nie-
pewno$¢ jutra, poczucie wyobcowania, niezastuzonego

naznaczenia, poczucia krzywdy dotkniecia niesprawie-
dliwym losem. Pomimo oferowanego wsparcia zaréwno
emocjonalnego, instrumentalnego czy instytucjonalnego
chorzy na SM moga odczuwac niezno$ng osobnoéé, brak
zrozumienia dla ich sytuacji, bezsilno§é, bezradno$é, nie-
kiedy bezsensowno§é swojego istnienia, podobnie jak to
sie zdarza u os6b dotknietych np. wadami rozwojowymi,
nieusuwalnymi zaburzeniami genetycznymi, itp. (Dote-
ga, Jez 1 Irzyniec, 2014).

PROBLEM PRACY

Samotnoéé ma zwykle konotacje zdecydowanie negatyw-
na, odnosi sie bowiem do stanéw badz proceséw wynikaja-
cych z deficytu lub pozbawienia czego$ lub kogo$ waznego.
Najbardziej popularne skojarzenia dotycza odczuwania
niedostatku w sferze kontaktéw i relacji spolecznych,
ale samotno§¢ moze mieé¢ znacznie wiece] wymiaréw.
John McGraw (2000) wymienia ich az dziesie¢. Jednak-
ze, majac na uwadze metodologiczna potrzebe unikania
redundancji, a wiec nadmiarowosci w stosunku do tego,
co konieczne, wystarczy wyr6znié trzy aspekty poczucia
samotno$ci: spoteczny, emocjonalny oraz egzystencjalny
(Dolega, 2003, 2013). Samotnoéé spoteczna obejmuje ne-
gatywne przezycia, wynikajace z rozbieznoéci emocjonal-
no-poznawczej miedzy pozadang siecig kontaktow, relacji
1 zwiazkow z innymi ludZmi a tym, jakie one sa. Osiowa,
emocjq jest tu rozczarowanie rozmiarem 1 jako$cia sieci
kontaktéw, odczuwanie izolacji, czesto zmarginalizowa-
nia a czasem takze odrzucenia spotecznego. Niepokdj
z tym skojarzony najczeéciej jest jednak incydentalny,
ale w dluzszej perspektywie moze sie przerodzi¢ sie w lek
utrudniajacy przystosowanie spoteczne. W kontekécie
chorowania przewleklego ten aspekt samotno$§é moze
by¢ wazny z powodu realnych trudnoéci, np. w porusza-
niu sie, nawigzywaniu kontaktow, bywaniu w miejscach
publicznych 1 samowyobcowania. W toku chorowania na
SM samotno$é spoleczna moze sie ujawnié sie i utrzymy-
wacé sie na podwyzszonym w stosunku do 0s6b zdrowych
poziomie.

Samotno§¢ emocjonalna, inaczej emocjonalne osa-
motnienie, to wzglednie trwaly sentyment wynikajacy
z braku lub deficytu bliskiej i intymnej relacji z osoba,
o specjalnym, emocjonalnym znaczeniu (Dolega, 2013;
Sieradzka-Baziur, 2013). Samotnoéé emocjonalna polega
na zalegajacych dlugotrwale negatywnych stanach afek-
tywnych, zwykle o niskim natezeniu jako pochodnych
wczesnej relacyjnej traumy lub nieprzepracowanych
probleméw osobistych z przeszilo§ci. W osamotnieniu
na poziomie $wiadomym dostepny jest smutek, ale na
glebszym, tj. podéwiadomym pojawia sie lek np. wyni-
kajacy z urazu nieakceptacji, karzacej wrogosci bliskiej
osoby, psychologicznej nieobecnos$ci lub psychologicznej
niedostepnosci oséb/osoby o specjalnym w emocjonalnym
znaczeniu. Waznym czynnikiem zalegajacego poczucia
osamotnienia jest jawna przemoc, a takze inne, nieraz
bardzo subtelne nieraz formy przemocy, jak parentyfi-
kacja, mobbing, bullying, relacje bazujace na poczuciu

© Czasopismo Psychologiczne — Psychological Journal, 24, 2, 2018, 351-359

353



Z. Dotega, M. Borczykowska-Rzepka, J. Plachetka

winy, te siegajace po konstrukt grzechu, manipulowanie
relacja bliskos$ci poprzez delegowanie powinnosci 1 wy-
cofywanie akceptacji ze strony oséb o specjalnym emo-
cjonalnym znaczeniu. Utrwalone osamotnienie oznacza
deficyt blisko$ci i intymno$ci o znaczeniu rozwojowym,
np. w diadzie matka-dziecko, w zwigzkach romantycz-
nych, malzenskich, partnerskich, przyjacielskich. Na-
silonemu osamotnieniu o wczesnodzieciecych zrédiach
towarzyszy zwykle bardzo niestabilna, ambiwalentna,
niekiedy wrecz negatywna ocena samego siebie jako
partnera relacji interpersonalnych. Nie ma jednakze
zasadniczo przeslanek do tego, by uznaé, ze u chorych
z SM ten aspekt samotnos$ci musi by¢ jako$ szczegdlnie
dominujacy, zwlaszcza ze u nich kryzys zdrowia fizycz-
nego przychodzi w okresie, kiedy to struktury osobowo-
$c1 zasadniczo sg juz uksztaltowane. Nie nalezy sie za-
tem spodziewad, ze u chorujacych na SM osamotnienie
bedzie stanowi¢ wiekszy problem niz u oséb generalnie
zdrowych.

7 kolei samotno$¢ egzystencjalna jest konsekwencja
leku pierwotnego, fundamentalnie powigzanego faktem
istnienia 1 jednocze$nie smutkiem przemijania. Czlo-
wiek jako gatunek ma mozliwo$¢ uswiadomienia go sobie
zwlaszcza w sytuacjach granicznych, chorobie, w kryzy-
sie warto§ciowania, wobec zagrozen totalnych, katastrof,
kataklizmoéw, tj. w obliczu bezpoSredniego zagrozenia
zycia. Eskalacja samotno$ci egzystencjalnej moze poja-
wic sie tez w sytuacjach dlugotrwatego stresu, w kryzy-
sie unaoczniajacym realng utrate kontroli nad wlasnym
losem 1 wobec skrajnej niepewnosci przysztych zdarzen.
Wydaje sie wiec logiczne, ze nasilone poczucie samotno-
$c1 egzystencjalnej w toku chorowania przewleklego jest
bardzo prawdopodobne, zwlaszcza jesli dotyczy to choréb
o niepomy$lnym rokowaniu.

Jak widaé, samotno$¢ psychologiczna to emocja zto-
zona a racze] sentyment o skomplikowanym, wybitnie
intrapsychicznym charakterze. Towarzysza mu rézne-
go rodzaju, wchodzace we wzajemnej zwiazki, uczucia
moralne, jak rozczarowanie, znudzenie, poczucie pustki
odniesionej do rzeczywistego lub wyobrazonego deficytu
relacji bliskoSci, intymnosci i przynaleznosci. Osiowy
w samotnosci smutek moze wynikaé z catkiem realnej
straty, ale czeSciej z subiektywnie odczuwanych potrzeb,
np. deficytu kontaktu z ukochang osoba, z obawy przed
utrata dobrego imienia, rozpoznania naruszenia poczu-
cia godnosSci, itp. Mogacy pojawié¢ sie w nastepstwie ta-
kich poczué 1 przekonan lek dotyka wyobrazonej grozby
straty kogo$ lub czego$ osobiscie waznego. Jednak pet-
na $wiadomos§¢ tego procesu nie jest konieczna. Nawet
u os6b w pelni osobowo dojrzatych czesto brakuje re-
fleksji nad istota dyskomfortu psychicznego wynikaja-
cego z zalegajacego negatywnego afektu, bo melancho-
lia towarzyszaca poczuciu samotno$ci w postaci ogdlnie
obnizonego nastroju 1 wolno ptynacego leku wydaje sie
bezprzedmiotowa, niemajaca psychologicznych granic,
tj. jasnego powodu, oczywiste] przyczyny i mozliwych
do okreélenia konsekwencji. A to sprawia, ze w bada-
niach empirycznych niejasne, stabo wyrazone poczucia

samotnosci sa trudno dostepne. Ich autoanaliza wymaga
pewnego poziomu autorefleksji, ktérg zwlaszcza w przy-
padkach klinicznych musi zwykle wesprze¢ empatyczne
1 rozumiejace podejsécie badacza-diagnosty (Dotega 1 Bo-
rucka-Iwanska, 2016; Dotega, 2017).

Postanowiono sprawdzié, czy przewidywania odno-
$nie trzech aspektéw poczucia samotnosci 1 jej wymiaru
globalnego u 0séb z SM sa poprawne. Przyjmujac porow-
nawczy model badawczy weryfikowano przypuszczenie,
ze osoby cierpiace na SM cechuja sie istotnie wyzszym
poczuciem samotno$ci spolecznej, egzystencjalnej i glo-
balnej oraz brakiem réznicy w poziomie poczucia sa-
motnoéci emocjonalne] w stosunku do oséb zdrowych.
Zatozono tez, ze potwierdzenie takiego profilu zréznico-
wania mogloby stanowi¢ podstawe bardziej precyzyjnego
formutowania celé6w pomocowych, w tym takze terapeu-
tycznych kierowanych w strone oséb z powaznymi pro-
blemami zdrowotnymi. Warto uzupetnic¢, ze w prezento-
wanym tu projekcie zaangazowany byl neuropsycholog
kliniczny, monitorujacy nastrd) badanych w trakcie 1 po
badaniach.

METODA

Zastosowano pomiar bezposredni, indywidualny. Selek-
cje 0séb do grup poréwnawczych przeprowadzono sto-
sujac technike doboru parami w celu wypelnienia kry-
terium reprezentatywnosci badanych oséb w stosunku
populacji ogélnej oraz kryterium zbieznoS$ci socjodemo-
graficznej. Na podstawie specjalnie skonstruowanego
wywiadu dokonano doboru celowego grupy, ktéra miata
charakterystyke socjodemograficzng zbiezna z kohorta
specjalna (SM). Uwzgledniono dane osobowe: wiek i pted,
stan zdrowia, rozpoznano strukture rodzin pochodzenia
badanych oséb, ich stan cywilny, wiek, stopien aktyw-
noéci zawodowej, miejsce zamieszkania. Osoby z dia-
gnoza stwardnienia rozsianego pozyskano poprzez kon-
takt ze stowarzyszeniami skupiajacymi i wspierajacymi
podopiecznych z SM oraz ich rodziny. Zebranie danych
mialo charakter anonimowy i dobrowolny. Zapewniono
warunki bezpiecznego i komfortowego przeprowadzenia
pomiaru psychologicznego. Zadbano o nastrdj badanych
w trakcie i takze po jego zakonczeniu. Procedura poprze-
dzona byla $wiadomag zgoda, zapoznaniem sie z ogélnym
celem badawczym. Dob6r objal ostatecznie szeéédziesiat
pieé 0s6b (jedna z os6b zdrowych zrezygnowata kontak-
tu w trakcie badan: osoby z diagnoza SM (n=33) i osoby
zdrowe (n=32).

Sredni wiek w badanej grupie oséb z diagnoza SM
wynosit okoto 40 lat (SD=12,.82), w grupie poréwnaw-
czej 1 z nieco wigkszym, ale nieistotnie zréznicowanym
rozproszeniem (SD=13.56) w grupie poréwnawcze]j. Ba-
dani z SM mieli rodzenstwo (M=1.97, SD=2.1, podobnie
w grupie poréwnawczej: M=1.6, SD=1.18). Nieco wieksza,
podgrupe stanowily kobiety: 63.64% w 1 65.63%. Pewna
przewaga kobiet jest tu uzasadniona, tj. zgodna z nad-
reprezentacja kobiet wérdd podopiecznych stowarzyszen
zajmujacych sie opiekg nad osobami chorujacymi na SM.
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Jest tez zgodne ze statystykami epidemiologicznymi,
ktore wskazujg na wieksza liczbe kobiet chorujacych na
SM w stosunku do mezczyzn z tym samym schorzeniem.
Nie jest w pelni jasne, dlaczego tak jest. Mozna jedynie
spekulowaé, ze SM podobnie jak i inne schorzenia o cha-
rakterze neurodegeneracyjnym i autoimmunologicznym
moze mieé¢ zwiazek ze specyfikg neurobiologii przetwa-
rzania negatywnego afektu. Kobiety statystycznie cze-
$ciej zapadaja np. na toczen, czy astme, ktére sa uwazane
za choroby autoimmunologiczne. Zaleganie negatywnego
afektu w chorobach tego typu mozna traktowaé jak czyn-
nik spustowy, a ple¢ zenska jako czynnik usposabiajacy.
Oczywiscie, w poszczegélnych przypadkach istotne sa
réwniez inne czynniki. W prezentowanym tu projekcie
najliczniej reprezentowane byly kobiety w przedziale
wieku 30-46 lat (43,03% wszystkich badanych). Wérédd
mezczyzn natomiast dominujaca grupg byli nieco starsi
(56-60 lat).

Osoby badane byly mieszkancami duzych miast (po-
wyzej 150 tys. mieszkancéw) (45.45%) 1 Srednich miast
(54.55%). Stan cywilny badanych nie réznicowal zasadni-
czo 0s6b badanych. Osoby badane pozostajace w zwiazku
malzenskim to 57.58% wérdd oséb z diagnoza SM oraz
59.38% w grupie poréwnawczej. Osoby pozostajace poza
zwigzkiem malzenskim, tworzace zwigzki nieformalne,
osoby owdowiale stanowily ponad 40% os6b z SM 1 podob-
nie ponad 40% oséb zdrowych. Wiekszosé oséb bioracych
udzial w badaniu wychowata sie w rodzinach pelnych
(84.85% badanych chorych i 84.38% zdrowych), a w ro-
dzinach niepelnych — ok. 6% badanych. Badani pocho-
dzacy z rodzin zrekonstruowanych to 9%, niezaleznie
czy nalezeli do grupy z diagnoza neurologiczna, czy byli
zdrowi. To, co znacznie réznilo obie grupy to kategoria
zaopatrzenia materialnego. Ponad potowa badanych
0s0b chorych na stwardnienie rozsiane (51.52%) byla na
rencie lub emeryturze, natomiast jedynie 18.75% przed-
stawicieli grupie poréwnawczej byla w podobnej sytuacji.
Jednak, co nalezy podkresli¢, 33.39% os6b chorych byla
aktywna zawodowo pomimo znacznych ograniczen ru-
chowych 1 orzeczonego inwalidztwa powiazanego z cho-
roba. W grupie poréwnawczej aktywnych zawodowo byto
75% respondentéw. Osoby studiujace w obu grupach sta-
nowity ok. 3%.

Technika pomiaru zmiennych psychologicznych byta
Skala do Badania Samotnoéci SBS-AD uwzgledniajaca
czynnik samotnosci spotecznej (SBS-AD/sp), samotnoéci
emocjonalnej (SBS-AD/se) 1 samotnosci egzystencjal-
nej (SBS-AD/seg). Skala ta bazuje na Skali do Badania
Samotnoéci przeznaczonej dla mlodziezy i ma dobre
parametry psychometryczne (SBS, Dotega, 2013). Pro-
wadzone w prace nad walidacja psychometryczng skal
do badania poczucia samotnosci w réznych pod popula-
cjach wskazuja, ze SBS-AD moze by¢ stosowana z po-
wodzeniem do badan z udzialem dorostych w szerokim
przedziale wieku (20-83 lata, Skowronek, 2015). Sa tez
dowody wskazujace na trafno$é teoretyczna pod katem
oczekiwanych dodatnich zwigzkéw z obnizonym dobro-
stanem psychologicznym, podwyzszona depresyjnoscia,

podwyzszong neurotycznoscia, podwyzszonym lekiem
jako cecha 1 stanem, niska otwarto$cia oraz innymi
dyspozycjami psychicznymi, w ktérych dominujacym
aspektem regulacyjnym jest negatywny komponent emo-
cjonalny (Dotega, 2006; Wojcieszuk, 2016; Faba, 2017).
Sa réwniez dowody empiryczne $wiadczace o ujemnych
korelacjach samotnoS$ci ze zmiennymi, w ktérych domi-
nuje pozytywny komponent poznawczy, np. z poczuciem
koherencji czy gleboka religijnoscia (Wojcik, 2016). Wa-
lidacja narzedzi do pomiaru samotnosci wskazuje takze
na dobra trafnoéé réznicowa, SBS i jej pochodnych. Po-
zwalaja one wykry¢ subtelne, tj. na etapie nieklinicznym
stany obnizonego nastroju i objawy przed-depresyjne.
Psychopatologia rozwojowa dowodzi, ze te sa czynnika-
mi ryzyka zaburzen psychopatologicznych, np. dystymii,
nieprzepracowanej 1 powiklanej zatoby, zaburzen leko-
wych, tj. takich, w ktérych komponent afektywny w jest
dominujacy (Dolega i Borucka-Iwanska, 2016).

Skala SBS-AD ma trzydzieéci jeden itemdw 1 jest
addytywna, co oznacza, ze wynik sumaryczny mozna
traktowaé jako uogélniona miare poczucia samotnosci
globalnej (SBS-AD/global). Wspétczynniki zgodnosci we-
wnetrznej alfa-Cronbacha wskazuja na bardzo wysoka
rzetelno$¢ narzedzia. Dla SBS-AD/sp jest to .94. W SBS-
-AD/se: .91. W SBS-AD/seg: .87, a w SBS-AD/global: .96.
Odpowiedzi w SBS-AD oceniane sa w skali: od 4 do 1. Im
wyzszy wynik, tym wyzsze poczucie samotnosci. Maksy-
malny mozliwy wynik to 124 punktéw, a minimalny — 31
pkt. Zastosowany klucz jest prosty, tylko w jednej pozycji
odwrécony (by ewentualnie wykry¢ sktonnoéé do mecha-
nicznego wypelniania kwestionariusza)'.

WYNIKI

Przeprowadzono wstepne analizy rozkladéw badanych
zmiennych. Uzyskane rozklady empiryczne poczucia sa-
motnoéci ujawnity odstepstwo od normalno$ci oraz brak
miedzygrupowej homogeniczno$ci wariancji. Dlatego
w celu weryfikacji hipotez zastosowano ,,stabsze” weryfi-
kacyjnie testy nieparametryczne dla grup niezaleznych:
test U Manna-Whitneya oraz wspdélczynnik korelacji rang
rho-Spearmana z przyjetym poziomem istotnoéci odrzu-
cen hipotezy zerowej p<.05. Osoby z SM uzyskaly w pod-
skalach SBS-AD mediany nizsze niz osoby z grupy por6w-
nawczej, 1 to we wszystkich aspektach samotnoéci. Takze
w jej wymiarze globalnym.

Zastosowany test rang U Manna-Whitneya wykazat
istotne réznice miedzygrupowe tyle, ze niezgodne z ocze-

1 Warto dodaé, ze SBS-AD ma takze druga 36-itemowa wersje
SBS-ADC o tylko nieco nizszej rzetelnosci (w granicach od .80
do .92) z wyodrebnionymi piecioma czynnikami. W SBS-ADC
sq czynniki szerokosci sieci spolecznego wsparcia oraz jakosci
kontaktéow interpersonalnych. Wypelniaja one definicje opiso-
wa_samotno$ci spolecznej. Czynniki interpersonalnej ekspre-
sji emocjonalnej oraz emocjonalnego osamotnienia/melancholii
odnosza sie do samotno$ci emocjonalnej. Natomiast samotnosé
egzystencjalna pozostaje jednowymiarowa (o rzetelnosci alfa
Crombacha=.88). Wysoko (odwrotnie) koreluje ona z poczuciem
koherencji (Skowronek, 2015; Wojcik, 2016).
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Tabela 1

Parametry statystyki opisowej w podskalach SBS-AD i SBS-AD_global dla grup badawczej i poréwnawczej

Mediana (Me)

Minimum (Min) Maksimum (MAX)

4 Zdrowi V4 Zdrowi z Zdrowi
M M M
SBS-AD/sp 32 34 17 21 40 40
SBS-AD/se 30 33 17 23 41 41
SBS-AD/seg 26 31 13 18 40 40
SBS-AD/global 84 99 51 65 121 121

Tabela 2

Wyniki testu U Manna-Whitneya dla poréwnywanych grup oséb z diagnoza SM i os6b zdrowych w podskalach SBS

i Skali globalnej

Srednia ranga Suma rang
Z diagnoza Zdrowi Z diagnoza Zdrowi v z P
SM SM
SBS-AD/sp 29.58 36.53 976.0 1169.0 415.0 -1.486 137
SBS-AD/se 28.06 38.09 926.0 1219.0 365.0 -2.146 .032*
SBS-AD/seg 25.14 41.11 829.5 1315.5 268.5 -3.413 .001**
SBS-AD/global 26.77 39.42 883.5 1261.5 322.5 -2.699 .007*

U — warto$¢ testu Manna-Whitneya; Z — warto$é testu U Manna-Whitneya; *p — istotno§é asymptotyczna (dwustronna)

kiwanymi. Nie uzyskano bowiem empirycznej podstawy
do odrzucenia hipotezy zerowej o braku réznicy w wy-
miarze spotecznym (SBS-AD/sp) i tym samym wyzszym
poziomie samotnoéci spolecznej u oséb z SM. Okazato sie
tez, ze zar6wno samotno$é emocjonalna (SBS-AD/se), jak
i egzystencjalna (SBS-AD/seg) oraz globalna (SBS-AD/
global) u 0séb zdrowych byta istotnie bardziej nasilona
niz u chorujacych na SM.

DYSKUSJA WYNIKOW | PODSUMOWANIE

Uzyskane rezultaty dowodza, jak bardzo rzeczywisto§é
moze rozmijaé sie z intuicjami badaczy, lub jak trudno
w pomiarze jednokrotnym uzyskaé¢ wynik zgodny z ocze-
kiwaniami. Warto podkreéli¢, ze zaréwno pionierskie
badania nad samotnoscia (np. Hojat i Crandall, 1989),
jak 1 wspétczesne ich kontynuacje (np. Gajewski i Do-
lega, 2018) pokazuja wieloé¢ dylematéow 1 watpliwosci
odnoszacych sie do metodologii badan probleméw psy-
chologicznie zlozonych, takich, jak np. ludzka samot-
no$¢. Brakuje systematycznych badan nad samotnoécia
w strategiach typowych dla psychologii rozwoju czlo-
wieka w ciagu zycia, tj. w metodykach typu ,§ledzenie
zmiany”, czy w formule in statu nascendi, a wiec najbar-
dziej wlasciwych metodologicznie w analizach psycholo-
gicznych aspektéw chorowania przewleklego wpisanego
w kontekst zycia. Sa za to stosunkowo liczne badania
nad zwiazkami samotnosci ze zdrowiem (np. Cacioppo,
Hawkley i Crawford, 2002) oraz ekologia czy tez socjo-
logia samotnoéci jako zjawiska spotecznego (Cacioppo

1 Patrick, 2008). Ze wzgledéw etycznych nie stosuje sie
tez procedur badawczych prowadzacych do eksperymen-
talnego wywolywania chronicznych stanéw samotnoéci.
Niemozliwe jest wiec spelnienie zasady randomizacji
eliminujacej incydentalny czy tendencyjny dobér oséb do
badan. W zaprezentowanym projekcie mogto to by¢ przy-
czyna uzyskania tak zaskakujacych rezultatéw.

Warto jednak spojrzeé szerzej, tj. wychodzac poza spe-
cyfike metodologii badan spolecznych w obszarze proble-
méw egzystencjalnie trudnych. Doniesienia dostarczone
przez Johna Cacioppo i Williama Patricka (2008), a do-
tyczace neuropsychologicznych i spoteczno-kulturowych
aspektow samotno$ci wskazuja, ze staje sie ona coraz
bardziej znaczacym problemem cywilizacyjnym. Ludzie
narzekaja na samotno$§é, a wielu powaznie cierpi z jej
powodu. Napierajaca codziennoéé, oszatamiajace tempo
zycia, indywidualizm i turbo kapitalizm, realne 1 wydu-
mane utrapienia tworzace deficyty satysfakcjonujacych
relacji interpersonalnych, bliskoéci 1 wiezi wspéttworza,
zrddio chronicznego stresu. Spoteczne poczucie samot-
no$ci staje sie efektem niezdolnosci do jego biezacego
przepracowywania, co z kolei stanowi przyczyne, jak to
nazwal Ciacoppo, ,zarazania sie samotnoscia”. W takim
spoteczno-kulturowym kontekscie ,wirus samotno$ci
spotecznej” moze na zasadzie synergii tworzy¢ ,odczyny
zapalne” takze w innych aspektach samotnosci. I wyda-
je sie, ze w wiekszym stopniu dotyczy to oséb, ktérych
kondycja zdrowotna jest zagrozona, np. oséb chorujacych
przewlekle, z ograniczeniami fizycznymi, niepetnospraw-
noéciami, barierami kulturowymi, itp. Ale rezultaty em-

356

© Czasopismo Psychologiczne — Psychological Journal, 24, 2, 2018, 351-359



Paradoks problemu samotnosci ...

piryczne nie zawsze to potwierdzaja (np. Faba, 2017).
Niejednokrotnie okazuje sie, ze dysfunkcje zdrowotne
wywolujace realne ograniczenia sprawnos$ci fizycznej,
cierpienie 1 bdl, bariery 1 ograniczenia zycia codziennego
niekoniecznie oznaczaja problemy interpersonalne i in-
trapsychiczne. Wiadomo na przyklad, ze dzieci chorujace
przewlekle najczesciej doznaja wyjatkowego wsparcia ro-
dzinnego 1 rzadko czujq sie osamotnione Ich problemy 1
ograniczenia sa niwelowane dzieki profesjonalnej opiece
medycznej oraz poprzez dobre relacje z osobami bliskimi,
satysfakcjonujace wiezi, sie¢ kontaktéw réwieéniczych,
dzialalno$é stowarzyszen i1 innych organizacji pozytku
publicznego pracujacych na rzecz swoich podopiecznych
(Pilecka, 2011).

Chorujacy przewlekle nie musza przezywaé samot-
nosci 1 to we wszystkich jej wymiarach. Warto zwrdcié
tu tez uwage na funkcjonalnoéé roli pacjenta, ktéra daje
ten szczegélny profit psychologiczny w postaci kompen-
sacji spotecznych czy egzystencjalnych lekéw. Codzienny
rytm dnia wyznaczony wymaganiami biezacego stanu
zdrowia oraz zadania i cele zyciowe wyznaczone choroba
przynosza by¢ moze wspoélczeénie paradoksalnie wieksze
poczucie kontroli zycia niz w przypadku oséb zdrowych.
O wiecej, zaréwno brak perspektywy catkowitego wy-
zdrowienia, jak i silne przekonanie, ze w koncu pojawi
sie skuteczna terapia, moga nadac¢ sens zyciu, mobilizo-
wacé do pokonywania trudnosci. Adaptacja do warunkéow
zycia z chorobg 1 codzienne przezwyciezanie niepelno-
sprawnosci oraz moralna stusznoéé oczekiwan na pomoc
ze strony otoczenia to zasoby osobiste, o ktérych osoby
zdrowe moga niekiedy tylko pomarzy¢ (Leventhal i in.,
2008; Ziarko, 2014). Cenag bywaja wprawdzie znizki lub
wahania nastroju, niekiedy takze epizody depresyjne.
Ale paradoksalnie w catoksztalcie moga one by¢é moga
by¢ funkcjonalne, tj. mieé¢ swéj adaptacyjny sens jako wo-
lanie o uwage otoczenia i pomoc, ktéra zwykle nadchodzi.
Otoczenie spoleczne oséb przewlekle chorych zwykle jest
wyjatkowo pomocne 1 wspierajace, a to daje chorujacym
poczucie kontroli nad zyciem i niweluje poczucie bezsil-
nosci.

Dzialanie tego kompensacyjnego mechanizmu ochron-
nego potwierdzaja badania empiryczne w obszarze sa-
motnosci psychologicznej. Okazuje sie, ze nie ma réznic w
poziomie leku, depresji, samoocenie 1 innych zmiennych
psychologicznych u os6b chorujacych przewlekle, jesli
spelnione sa warunki prawidlowej integracji spoteczne;j
(Dotega, 2010). Oczywiscie profesjonalne wprowadzenie
medyczne w chorobach przewleklych typu SM stanowi
podstawie 1 szanse dla zachowania mozliwie dobrej kon-
dycji psychicznej pacjentow i1 dobrej jakosci zycia. Podob-
nie jak wsparcie ze strony stowarzyszen i fundacji sta-
tutowo zajmujacych sie osobami chorujacymi przewlekle
np. w postaci informacji nowych standardach terapii,
zasadach refundacji ich kosztéw, itp. (Borczykowska-
-Rzepka, Josko 1 Kasperczyk, 2010). W przypadku SM to
akurat bardzo wazne, bo w ostatnich kilku latach nasta-
pil ogromny postep w leczeniu oséb z tym schodzeniem.
Ulegly uzupelnieniu tradycyjne cele terapeutyczne, ta-

kie jak zmniejszenie liczby rzutéw choroby czy opdznie-
nie postepu niepetnosprawnosci. Kluczowe znaczenie
nadaje sie osiagnieciu parametru NEDA-4, czyli stanu,
w ktérym nie obserwuje sie klinicznych i rezonansowych
objawo6w oraz zaniku tkanki nerwowej w mdzgu.?

Wezeéniejsze badania prowadzone z udzialem oséb
chorujacych na SM i odpowiednio dobranych oséb zdro-
wych, prowadzone w metodologii sekwencyjnej wskazuja,
na obecno§¢ wspomnianego wczesniej mechanizmu kom-
pensacji. Dotyczy on zwlaszcza relacji partnersko-mat-
zenskich (McCabe, 2006). Zauwaza sie jednak, ze posred-
niczace znaczenie ma tu czynnik plci. Otéz generalnie
partnerki z SM radza sobie emocjonalnie w podobny
sposéb jak kobiety zdrowe. Tyle, ze ich sposéb radzenia
sobie z choroba polega na swoistym transferowaniu ne-
gatywnych emocji 1 objawéw depresyjnych na zdrowych
partneréw. Ci za§ wykazuja znaczaco obnizony nastrdj
w poréwnaniu z partnerami kobiet niechorujacych. Tego
rodzaju transakcji nie dostrzega sie w sytuacji przeciw-
nej, tj., gdy na SM choruje mezczyzna. Rezultat ten in-
terpretowany jest w odniesieniu do wzorcéw zachowan
1 postaw zwiazanych ze schematami plci kulturowej.
W bliskich zwiazkach z problemem choroby przewlektej
bywaja odtwarzane stereotypy kobiecych i1 meskich rél
spotecznych podobnie, jak to sie dzieje w zwigzkach bez
tego typu problemu zdrowotnego. Ale sytuacja psycholo-
giczna zdrowej osoby w diadzie, w ktérej partner choruje
na SM jest generalnie trudniejsza, gdy zdrowg osoba jest
mezczyzna. Teza ta jest inspirujaca 1 wymaga oczywiscie
dalszych badan.

Podsumowujac, stwardnienie rozsiane nalezy do gru-
py chordéb przewleklych, ktérych spoteczna percepcje
tatwo obciazy¢ szeregiem skrzywien poznawczych skla-
niajacych do budowania i1 tendencyjnego uzasadniania
samosprawdzajacych sie hipotez, czyli projekeji efektéw
wynikajacych z deficytéw zdrowia fizycznego na funkcjo-
nowanie psychiczne osdb borykajacych sie z nieusuwal-
nymi wadami rozwojowymi, zespolami genetycznymi,
zaburzeniami rozwojowymi, przewleklymi schorzeniami
czy utrwalonymi niepelnosprawnos$ciami (Dotega, Jez
1 Irzyniec, 2014; Ziarko, 2014). Z badan tymczasem wyni-
ka, ze nawet trwale i nieusuwalne dysfunkcje zdrowia nie
musza, obniza¢ dobrostanu psychicznego, np. wywotywacé
poczucia samotnoéci. Bardzo wiele zalezy tu od spoteczne-
go kontekstu zycia (Pilecka, 2011; Dotega i Irzyniec, 2015).
W przypadku SM badania dowodza, iz wiekszo§¢é osob
zmagajacych ze stwardnieniem rozsianym radzi sobie
z chorobg catkiem dobrze (Szepietowska 1 Przybylo, 2009),
choé¢ raczej nie moze to sie odbywacé¢ bez adekwatnego,
zewnetrznego wsparcia (Borczykowska-Rzepka 1 Borezy-
kowski, 2014). Subiektywny dobrostan oséb dotknietych
nieusuwalnym schorzeniem nie musi by¢ istotnie nizszy
od tego, ktory charakteryzuje osoby zdrowe (Maes i in.,
1996). Fakt ten stanowi asumpt do przetamania dwéch
nieprawidlowych postaw. Pierwszej, ktéra wigze sie ze

2 https://www.mdedge.com/neurologyreviews/article/104789/

multiple-sclerosis/neda-4-may-predict-ms-outcomes-better-ne-
da-3 (data pobrania: 09.19.2018)
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nastawieniem wyrazajacym sie w paternalistycznym
stosunku otoczenia do chorujacych jako wymagajacych
litosci, wspoélczucia 1 opieki ponad miare. Oraz drugiej,
ktora dotyczy wyboru celow i modeli badawczych z udzia-
tem o0séb nalezacych do kohort specjalnych. W naukach
medycznych dobrze zdefiniowane, np. pod katem okre-
$lonych objawéw chorobowych, probleméw klinicznych
czy jednostek nozologicznej grupy sa niejako oczywiste.
Jednak w naukach spotecznych, zwlaszcza w psycholo-
gii badania oséb nalezacych do kohort specjalnych moze
sprzyjaé tendencyjnoséci, zaréwno w sferze koncepcyjnej,
jak 1 metodologicznej oraz interpretacyjnej (Zejda, 2004).
Nalezy temu przeciwdziata¢ lub zatozy¢ majac mozliwosé
uzyskania pozornie paradoksalnych wynikéw.
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