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STRESZCZENIE PRACY

Opieka nad chorym przewlektym dzieckiem stanowi znaczne obciazenie psychiczne,
prowadzace nierzadko do wystapienia stresu przewlektego z wszelkimi tego konsekwencjami.
Obciazenie to wydaje si¢ by¢ szczegdlne w przypadku dziecka chorego psychicznie. W
ocenie obcigzenia zwiazanego z opieka nad chorym stosowane sa rézne miary. Jedna z nich,
uwzgledniajaca jego specyfike, jest zesp6t wypalenia. Kwestionariusz Maslach Burnout
Inventory jest najczgsciej stosowanym narzg¢dziem do jego oceny. Przeznaczony jest do

badania zespotu wypalenia wynikajacego z wykonywania okres$lonej pracy zawodowe;j.

Celem rozprawy byla ocena przydatnosci kwestionariusza Maslach Burnout Inventory
do oceny zespolu wypalenia u rodzicéw opiekujacych si¢ zamieszkujacym z nimi wspélnie
chorym na schizofrenig¢ dzieckiem, oraz okreslenie jego nasilenia i struktury w tej grupie oséb

w poréwnaniu z odpowiednia grupa rodzicéw dziecka z przewlekta choroba somatyczna.

Grupe badana stanowili rodzice pacjentdw chorujacych na schizofreni¢ przewlekta,
spetniajacy nastgpujace kryteria wiaczenia: wspdlne mieszkanie z pacjentem obecnie i przez
caly okres choroby, bycie genetycznymi rodzicami, rozpoznana (wedtug kryterium ICD 10) i
udokumentowana przewlekta schizofrenia, na ktdra pacjent cierpiat przez okres 5 — 10
ostatnich lat, a ktéra zaczeta si¢ migdzy jegol5 a 25 rokiem zycia, wyrazenie zgody na
badanie. Kryteria wytaczenia byly nastgpujace: brak zgody na badanie, przewlekta powazna
choroba lub zgon ktérego$ z rodzicéw, uzaleznienia od alkoholu, lekéw lub narkotykéw w
najblizszej rodzinie, bardzo trudna sytuacja finansowa, rozwdd lub separacja rodzicéw
pacjenta, przezycie bardzo stresujacej sytuacji w ostatnim roku lub dawniej, ale

pozostawiajacej istotny wptyw na cale zycie. Analizie poddano 90 os6b.

Grupa poréwnywana byli rodzice os6b chorujacych na cukrzyce typu 1. Kryteriami
wilaczenia rodzicéw byty nastepujace warunki: wspdlne mieszkanie z pacjentem obecnie i
przez caty okres choroby, bycie genetycznymi rodzicami, rozpoznana u pacjenta i
udokumentowana cukrzyca typu 1, na ktéra cierpi przez okres 5 — 10 ostatnich lat, a ktéra
zacze¢la si¢ migdzy jegol5 a 25 rokiem zycia, wyrazenie zgody na badanie. Kryteria
wylaczenia byly identyczne jak w przypadku grupy badanej. Poddano analizie dane od 56

rodzicéw. Badania przeprowadzano w latach 2003 — 2005.



Zastosowano nastgpujace narzedzia badawcze:

- autorski kwestionariusz ustrukturalizowanego wywiadu, dotyczacy danych
demograficznych, stanu zdrowia rodzica oraz jego najblizszej rodziny, matzenstwa
rodzicéw, sytuacji zawodowej i materialnej rodzica, wystgpowania ewentualnych
uzaleznien, wystepujacych sytuacji stresowych oraz sposobu wypoczywania. Te
czesci byty wspélne dla grupy badanej i poréwnywanej. Ostatnia grupa pytan
dotyczyla choroby dziecka — tego, jak ona przebiegata, w jakim dziecko bylo stanie,
jak sprawowana byla nad nim opieka, jaka byla terapia, jaka byta wiedza rodzicéw na
temat choroby oraz jakie byly ich oczekiwania i potrzeby.

- zmodyfikowany kwestionariusza Maslach Burnout Inventory,

- Inwentarza Depresji Becka, Kwestionariusza Objawowego S 11, skali HADS — M,

Kwestionariusza Samooceny Spielbergera.

Analiza uzyskanych wynikéw pozwolita na stwierdzenie, iz kwestionariusz Maslach
Burnout Inventory jest przydatnym, wiarygodnym i specyficznym narz¢dziem do oceny
zespotu wypalenia u rodzicéw os6b chorych na przewlekla schizofreni¢. Nasilenie tego
zespotu bylo wigksze od stwierdzonego w poréwnywanej grupie rodzicéw oséb chorych
somatycznie. Obie grupy réznily si¢ réwniez struktura zespotu: u rodzicéw oséb chorych na
schizofreni¢ znacznie nasilona byta depersonalizacja — jeden ze sktadnikow zespotu
wypalenia. Grupa ta cechowata si¢ rowniez wigkszym nasileniem objawdéw depresyjnych,

Igkowych i innych nerwicowych, mierzonych odpowiednimi narz¢dziami.

Przedstawione w pracy wyniki wykazaly, iz Zycie z chorym na schizofrenig¢ i opieka
nad nim stanowia znaczne obcigzenie psychiczne, wigksze niz opieka nad przewlekte chorym

somatycznie.
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1. Wstep

1.1. Zespoét wypalenia

1.1.1. Definicja

Zespdt wypalenia (ang. burnout syndrom) jest przediuzona reakcja na przewlekle
dzialajace stresory emocjonalne i interpersonalne, zwiazane z petnieniem okreslonych funkc;ji,
najczesciej pracg zawodowa (75). Definiowany jest obecnie najcze¢$ciej jako zesp6t
wyczerpania emocjonalnego, depersonalizacji i obnizonego poczucia dokonan osobistych (74,
140). Zespdt wypalenia najczesciej okresla si¢ w odniesieniu do specyficznych zawoddow.
Coraz czg$ciej bywa réwniez odnoszony do oséb, ktére nieprofesjonalnie sprawuja opieke

nad osobami chorymi (rodzina, opiekunowie).

1.1.2. Rys historyczny pojecia

Intuicyjnie juz od wielu lat méwilo si¢ o ,,wypaleniu”. Czotowy polski psychiatra, A.
Kepinski, twierdzit, ze zespotem wypalenia najbardziej zagrozone sg osoby o nadmiernych
aspiracjach. Ostrzegal przed marzeniami o ,,omnipotencji psychiatrycznej” i sugerowat, by
fascynacja psychika drugiego cztowieka zastapita wygérowane i nierealne oczekiwania.

Uznal, Ze takie postgpowanie moze zapobiegac rozwojowi zespotu wypalenia (84).

Jedna z grup zawodowych, ktéra miataby by¢ szczegdlnie narazona na wystapienie
zespotu wypalenia, sa osoby zwiazane ze stuzba zdrowia. Dlatego juz od 1963 r. zaczgto
méwi¢ w Srodowiskach lekarskich o tzw. ,,zdystansowanej trosce” (detached concern).
Pojecie to zostato wprowadzone przez Liefa i Foxa, a rozumieli oni przez nie taka postawe,
ktéra z jednej strony charakteryzuje si¢ wspdtczuciem dla pacjenta i troska o niego, ale z
drugiej — zachowuje przy tym odpowiedni dystans emocjonalny w stosunku do probleméw
zdrowotnych pacjenta. Lekarz o takiej postawie zdaje sobie sprawg, ze dla dobra zaréwno
pacjenta jak i swojego wlasnego musi zachowac oboj¢tny, niezaangazowany emocjonalnie
obiektywizm (66). Lief i Fox uwazali, ze do studiéw medycznych powinno si¢ wprowadzi¢
trening faczenia obu sprzecznych umiejgtnosci - wspétczucia dla chorego i dystansu
emocjonalnego w stosunku do jego choroby, co mozna uzna¢ za pierwsza probg

przeciwdziatania zjawisku wypalenia.
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Kolejnym pojeciem zwigzanym z zespotem wypalenia jest wprowadzona w 1970 r.
przez Zimbardo ,,obronna dehumanizacja” (dehumanisation in self-defense). Oznaczaé
miataby ona ,,proces chronienia siebie przed obezwtadniajacymi emocjami przez reagowanie
na innych ludzi bardziej jak na przedmioty niz na osoby”. Termin ten zostat stworzony
wczesniej niz pojecie zespolu wypalenia i jest obecnie traktowany jako synonim dla
depersonalizacji - jednej z podstawowych cech wypalenia, nadajacej mu specyficzny koloryt i
powodujacej, ze zespot wypalenia moze wystapi¢ jedynie w przypadku kontaktéw

emocjonalnych z innymi ludzmi (143).

Definicjg ,,zespotu wypalenia” jako pierwszy, w 1974 r., podat Herbert Freudenberger,
amerykanski analityk. Glosila ona, ze zesp6t wypalenia jest ,,spadkiem energii u pracownika,
pojawiajacym si¢ na skutek przytloczenia problemami innych” (34). Freudenberger uznat to
zjawisko za typowe dla profesji, ktorych istota jest praca z ludzmi. Podkreslal, ze rozwija si¢
przede wszystkim u oséb, ktérych praca jest spofecznie i etycznie bardzo odpowiedzialna
(73). Uwaza sig, ze byl to poczatek prac naukowych na temat zespolu wypalenia. Jak
stwierdzita C. Maslach ,,wcze$niej rzadko uznawano istnienie wypalenia. W niektérych
zawodach byt to niemal temat tabu, gdyz jego podjecie uwazano za réwnoznaczne z
przyznaniem sig, iz czasami profesjonaliSci moga postgpowac (i rzeczywiscie postgpuja)
nieprofesjonalnie”. Dopiero po opublikowaniu pierwszych doniesien doszto do zmiany opinii.
Zauwazono wtedy, a byty to raczej subiektywne odczucia niz naukowe prace badawcze, ze
wsrod pewnej grupy oséb wystgpuja podobne objawy psychologiczno - psychopatologiczne.
Do grupy tej zaliczano przedstawicieli réznych profesji (m.in. lekarzy, nauczycieli, osoby
duchowne), majacych jedna ceche wspélna — zawodowo zajmowali si¢ praca z ludzmi,
pomaganiem im. Kontrolowane badania na ten temat, spetniajace kryteria prac naukowych,
pojawily si¢ dopiero w latach osiemdziesiatych XX wieku. Zesp6t wypalenia, zwany inaczej
zespotem wyczerpania lub wypaleniem zawodowym (co nie jest do konca stuszne, gdyz
zjawisko wypalenia moze takze dotkna¢ osoby majace pozazawodowe, intensywne kontakty
emocjonalne z innymi ludZmi potaczone z trudng sytuacja zZyciowa np. samotni rodzice
wychowujacy dzieci, opiekunowie 0s6b chorych przewlekle lub terminalnie) zdefiniowano
wtedy jako ,,stan fizycznego i psychicznego wyczerpania, ktéry powstaje w wyniku dziatania
dlugotrwatych negatywnych uczué, rozwijajacych si¢ w pracy i w obrazie wlasnym
cztowieka” (30). Potwierdzono w sposob naukowy to, co poprzednio przeczuwano intuicyjnie
— problem dotyczy 0s6b zawodowo trudniacych si¢ udzielaniem pomocy np. pracownikéw

socjalnych, pielegniarek, lekarzy, psychologéw klinicznych, wychowawcoéw, nauczycieli,
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policjantow i wielu innych grup zawodowych (132). Dotyczy wigc tych zawoddéw, ktorych
istota jest praca z ludzmi. Szczegd6lng pozycj¢ wsrdd tych zawoddw zajmuja lekarze (141).
Moga oni bowiem zetknac si¢ ze zjawiskiem wypalenia na dwdéch ptaszczyznach. Po pierwsze
—moze dotyczy¢ on ich samych lub tez ich najblizszych wspdtpracownikéw — pielegniarki,
psychologéw klinicznych, ratownikéw medycznych. Po drugie — ,,wypalaja si¢” réwniez
opiekunowie 0os6b przewlekle chorych — ich najblizsi: rodzice, matzonkowie i wazne jest, by

ich takze stuzba zdrowia objeta pomoca.

1.1.3. Elementy skladowe

Zesp6l wypalenia mozna podzieli¢ na trzy elementy sktadowe. W 1982 roku Perlman i
Hartman dokonali przegladu éwczesnego piSmiennictwa i na jego podstawie sformutowali
»syntetyczng definicj¢ wypalenia” zaktadajaca wilasnie istnienie trzech komponentéw —
,wypalenie jest reakcja na przewlekly stres emocjonalny na ktdra skladaja sig trzy
komponenty: a) wyczerpanie emocjonalne i/lub fizyczne, b) obnizona produktywnos¢ w
pracy, ¢) nadmierna depersonalizacja”. Istnienie trzech komponentéw podkreslali tez Maslach
i Jackson. Pierwszym z nich jest wyczerpanie emocjonalne, drugim — depersonalizacja,
trzecim —obnizona ocena wlasnych mozliwosci. Wydaje sig, ze to nazewnictwo jest obecnie

najbardziej popularne (101).

Objawami wyczerpania emocjonalnego sa przede wszystkim zaburzenia
psychosomatyczne takie jak béle glowy, bezsenno$¢, drazliwos¢, poczucie ciagtego

zmegczenia, skargi hipochondryczne.

Pod terminem depersonalizacja rozumie si¢ zbyt oboje¢tny, bezduszny,
odhumanizowany lub wrecz negatywny stosunek do ludzi, ktérym si¢ pomaga - w zaleznoS$ci
od profesji: do klientéw, petentéw, pacjentéw. W zargonie lekarskim pacjenci nazywani sa
»zawatami”, ,trzustkami”, w prawniczym — numerami paragraféw; dochodzi wiec do
odhumanizowanego postrzegania drugiego czlowieka, do jego uprzedmiotowienia. Ta grupa
objawOw najbardziej wptywa na kontakty z innymi ludzmi i jest przyczyna zaburzonych
relacji. Znacznemu skrdceniu ulega czas kontaktu z poszczegdlnymi osobami, ludzie z
zespotem wypalenia unikaja kontaktu wzrokowego, staraja si¢ zachowywac¢ duzy dystans. Na

plaszczyznie towarzyskiej nie poruszaja tematéw zawodowych. Zachowywane sa pozory

12



zawodowych kompetencji i sprawnosci, niemniej jako$s¢ wykonywanej pracy ulega
zdecydowanemu obnizeniu. Objaw ten u pracownika chyba najbardziej zaktoca jego
funkcjonowanie w miejscu pracy. Praca zaczyna traci¢ swdj sens i zatracaja sig takze

wszystkie zaspakajane przez nig potrzeby.

Ostatnim elementem skladajacym si¢ na obraz zespotu wypalenia jest obnizona ocena
wlasnych mozliwo$ci, zwanym inaczej ,,fazg terminalng”. Pracownik wykonuje swoje zadania
coraz gorzej, praca zawodowa nie tylko nie jest dla niego satysfakcjonujaca, ale staje sig
wrecez zrodtem udreki. Stopniowo pracownik wypada ze swojej roli. Albo rezygnuje z pracy
zawodowej w ogole, albo stara sig ,,Jagodzi¢” nieprzyjemne objawy np. alkoholem, innymi

uzywkami (89, 126).

Wsréd badaczy zajmujacych si¢ zjawiskiem wypalenia istnieja rozbieznosci co do
sekwencji pojawiania si¢ objawOw. Stosunkowo czgsto zaktada sig, ze przedstawione
powyzej cechy pojawiaja si¢ chronologicznie. Jako pierwsze mialoby wystgpowac
wyczerpanie emocjonalne, potem depersonalizacja, za§ na koncu dochodzitoby do obnizenia
oceny swoich mozliwosci i dotychczasowych dokonan (nie wszyscy zgadzaja si¢ z taka
kolejnoscia). Zaktadajac taki tok rozumowania wyczerpanie emocjonalne bytoby pierwsza,
najtagodniejsza faza zespotu wypalenia. Wydaje si¢ jednak, zZe nie jest to stuszne. Objawy
charakterystyczne dla wyczerpania emocjonalnego nie sg swoiste dla zespotu wypalenia i
moga pojawic si¢ w przebiegu wielu trudnych zyciowych sytuacji. W sposdb izolowany nie
moga wigc by¢ traktowane jako objaw wypalenia, nawet wstgpny. Dopiero drugi element —
depersonalizacja — podkresla $cisty zwiagzek z wykonywanym zawodem. Jest to zjawisko
typowe dla zawoddéw, ktére wymagaja bliskiego kontaktu emocjonalnego z ludzmi - gdy
wystapi, mozna méwic o ,,wypaleniu”, a nie o niespecyficznym stresie. Stad stuszniejszym
wydaje si¢ model wielowymiarowy. Zaklada on, ze w trakcie powstawania zespotu wypalenia
wszystkie trzy sktadowe pojawiaja si¢ rOwnoczesnie, cho¢ oczywiscie moga mie¢ rézny

stopien nasilenia (74).

1.1.4. Kryteria rozpoznawania

Jak do tej pory nie udato si¢ okresli¢ Scistych kryteriéw, ktére by jednoznacznie

stwierdzaly, czy dana osoba jest juz ,,wypalona”, czy nie. Mozna jedynie ocenia¢ stopien
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nasilenia objawdéw i mowi¢ o wigkszym badz mniejszym nasileniu kazdego z nich. Zespét
wypalenia traktowany w ten sposéb jest continuum objawdw rozciagajacym si¢ od pelnego
zdrowia do catkowitego ,,wypalenia”. Niemozliwe jest jednoznaczne wyznaczenie punktow
odcigcia na tej osi, po przekroczeniu ktérych mozna bytoby rozpoznaé zespét wypalenia. Nie

mozna wigc dzieli¢ dychotomicznie na ,,wypalonych” lub ,,nie wypalonych” (141).

1.1.5. Czynniki wplywajace na rozwaéj zespotu wypalenia

1.1.5.1. Czynniki zwigzane z miejscem pracy

W wielu publikacjach udowodniono, Ze istotny wpltyw na wystapienie zespotu
wypalenia maja czynniki zwiazane z miejscem pracy takie jak: pracowanie pod presja czasu,
brak lub niewielkie wsparcie spoteczne, zbyt mata mozliwos$¢ uczestniczenia w
podejmowaniu decyzji (1). Ten ostatni aspekt jest szczegdlnie widoczny u personelu
sredniego, np. u pielggniarek. Z jednej strony maja one chyba najblizszy kontakt z pacjentami,
ale z drugiej nie maja mozliwosci podejmowania istotnych decyzji terapeutycznych. Skutkiem
tego jest poczucie catkowitego braku wptywu na proces leczenia, poczucie braku kontroli
sytuacji a wreszcie — zablokowanie si¢ na przyjmowanie informacji zwrotnych od pacjenta. Z
tego wzgledu pielggniarki sa ta grupa zawodowa u ktérej czgsto dochodzi do zespotu
wypalenia, a dzieje si¢ to nawet w tych krajach, w ktérych ich status spoteczny i materialny
jest wysoki. Pozostale, czg¢sto wymieniane czynniki zwigzane z miejscem pracy to: zta
wspolpraca zespotu, niski status zawodowy i niskie zarobki, duza odpowiedzialno$¢
prowadzaca do znacznego obciazenia psychicznego, brak odpowiednich warunkéw pracy

oraz zta wspétpraca z osobami, ktérym zawodowo ma si¢ nie§¢ pomoc (89).

1.1.5.2. Czynniki socjodemograficzne

Rola czynnikéw socjodemograficznych nie jest natomiast ani tak silna, ani

jednoznaczna, a w piSmiennictwie sa sprzeczne doniesienia na ten temat (75).

Z niektérych badan wynika, ze zespét wypalenia wystepuje czgséciej wsrdd ludzi

mtodych anizeli u pracownikéw powyzej 40 roku zycia, co thumaczy si¢ nieefektywnym
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wsparciem spotecznym, trudnosciami w odnalezieniu si¢ w nowej roli pracownika, brakiem
spektakularnych osiagnie¢ u mtodych ludzi, a takze tym, ze pracownicy o wigkszym stazu
pracy nauczyli si¢ wypracowywac strategie nie dopuszczajace do rozwoju zespotu wypalenia
(44). Czegstsze wystgpowanie zespotu wypalenia u ludzi mtodych jest jednak kontrowersyjne.
W jednym z badan zauwazono, ze zespol wypalenia nasila si¢ z wiekiem (1). Autorzy tego
doniesienia thumacza to tym, ze wypalenie jest procesem i - aby zdazyly rozwina¢ sig jego
objawy - potrzebny jest czas oraz faktem, ze zmienit sig¢ styl pracy. W przeszio$ci ludzie starsi
byli doceniani za swoje doswiadczenie zawodowe i cieszyli si¢ powazaniem wsrod
wspolpracownikéw, obecnie za$ boja si¢ oni konkurencji ze strony lepiej wyksztatconych

mtodych ludzi.

Zauwazono takze réznice zwiazane z picia. U kobiet wyrazniejsze sa objawy
wyczerpania emocjonalnego, u mezczyzn za$ dominuja cechy depersonalizacji (74). W
internetowym badaniu Bakkera i wsp. (6) stwierdzono, Ze najwyzszy poziom wypalenia
zawodowego wystepuje u mtodych kobiet, szczegdlnie, gdy maja one mate doswiadczenie

zawodowe.

Wsréd innych czynnikéw socjodemograficznych odgrywa rolg stan cywilny -
samotnos$¢ (szczegdlnie w przypadku mezczyzn) - wiaze si¢ z bardziej nasilonymi objawami

zespolu wypalenia (1).

Istotny wptyw ma takze poziom wyksztatcenia, jednak wyniki badan sa rozbiezne.
Jedni badacze podaja, ze wysoki poziom edukacji wigze si¢ z nizszym nasileniem zespotu
wypalenia (47), a wg innych autoréw - ma na to wptyw takze pte¢ badanych: bardziej
,»wypaleni” sa wyksztalceni mezczyzni oraz kobiety z nizszym wyksztatceniem, pracujace

fizycznie (1).

Wplyw czynnikéw demograficznych na zespdt wypalenia nie jest wiec jednoznaczny i
wydaje si¢, ze maja one mniejsze znaczenie niz czynniki bezposrednio zwigzane z praca - z
atmosfera w miejscu pracy, wysokoscig zarobkéw, odpowiednimi warunki i organizacja zajec

oraz kontaktami towarzyskimi.
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1.1.5.3. Czynniki zwigzane z osobowos$cia pracownika i z Srodowiskiem pracy

Kolejnym elementem majacym wptyw na wystapienie zespolu wypalenia
zawodowego jest osobowos¢ pracownika. Wiadomo (za Kepinskim), ze wygérowany poziom
aspiracji jest czynnikiem ryzyka rozwoju opisywanego zespotu. Pozostale postawy
emocjonalne, ktére wydaja si¢ przy$piesza¢ wystapienie objawow zespotu wypalenia sa
nast¢pujace (89): negatywna ocena innych ludzi, tendencja do unikania trudnosci,
przekonanie o braku wptywu na otaczajaca rzeczywistos$¢, projektowanie przyczyn
niepowodzen na zewnatrz, poglad, ze praca powinna spetnia¢ pragnienia osobiste,
oczekiwanie uznania od wspdtpracownikéw, potrzeba bycia bezwzglednie i przez
wszystkich lubianym oraz szanowanym, silne przezywanie trudnosci zawodowych oraz

przekonanie o potrzebie wsparcia.

By dokona¢ doktadnej oceny cech osobowosciowych ludzi ,,wypalonych” potrzebne
bytyby badania podtuzne, z doktadna ocena osobowos$ci poprzedzajaca wazny moment w ich
zyciu zawodowym np. rozpoczgcie kariery. Do tej pory takiego badania nie przeprowadzono

(16).

W wielu pracach udowodniono, Ze na wystgpienie zespotu wypalenia ma takze wptyw
zachowanie si¢ 0s6b, z ktérymi si¢ pracuje. Jezeli klient (pacjent, uczen) jest agresywny,
stanowi to duze obciazenie dla pracownika i moze on zareagowaé wystapieniem zespotu
wypalenia (10). Wykryto ciekawa zalezno$¢ — z wyczerpaniem emocjonalnym jest silnie
skorelowana agresja zarowno fizyczna, jak i psychiczna, za$ z depersonalizacjg — tylko

psychiczna (31).

1.1.5.4. Brak wsparcia spolecznego

Wymienionym jako ostatni, ale bardzo waznym czynnikiem ryzyka wystapienia
zespotu wypalenia jest brak wsparcia spotecznego. Podkresli¢ nalezy, ze osoby dotknigte
,wypaleniem” czg¢sto wzbraniaja si¢ przed przyjeciem pomocy. Najczgsciej dzieje sig tak z

powodu leku, zaktopotania, poczucia bycia gorszym lub winnym swojego stanu (141).
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1.1.6. Roznicowanie

Zajmujac si¢ zjawiskiem wypalenia zawodowego trzeba zwrdci¢ uwagg na fakt, iz nie
jest to medyczna jednostka nozologiczna. Nie mozna wigc taczy¢ jej z zadnymi konkretnymi
jednostkami chorobowymi. Zespdt wypalenia jest zaburzeniem wielowymiarowym. To
skorelowane ze sobg nieprawidlowosci psychologiczno — psychopatologiczne, ktére moga si¢
pojawic¢ u 0séb uprawiajacych niektére zawody, scharakteryzowane powyzej (76). Zjawisko
wypalenia moze stanowi¢ podtoze dla niektdérych jednostek chorobowych (np. depresji czy

uzaleznien), ale sam w sobie nie jest jeszcze choroba. Nalezy r6znicowac je m.in. z:

a tzw. ,codziennym stresem’” — zespot wypalenia mozna traktowac jako specyficzna
reakcj¢ psychologiczng w odpowiedzi na przewlekly stres zwiazany z okreslonym
typem pracy/zajecia.

e jezeli zwigzany jest on z miejscem pracy pamigta¢ nalezy o mobbingu — tu w
réznicowaniu pomaga brak specyficznej dla zespotu wypalenia sylwetki
psychologiczne;j.

e depresja - ludzie z zespolem wypalenia moga bardzo dobrze funkcjonowac w
sytuacjach pozazawodowych, podczas gdy zaburzenia depresyjne dotycza wszystkich
sfer zycia.

e przewlektym zmgczeniem — po odpoczynku osoba zmegczona czuje sig lepiej, a przy
zespole wypalenia kazdy kontakt z sytuacja, ktéra do niego doprowadzita, wyzwala
objawy. Ponadto ludzie zmgczeni nierzadko maja poczucie spetnienia, sukcesu

podczas gdy ,,wypaleni® odczuwaja jedynie porazke (90).

1.1.7. Konsekwencje

Gtownym powodem zainteresowania zjawiskiem wypalenia sa jego niekorzystne
konsekwencje na poziomie jednostkowym i spotecznym. Oczywistym jest, Zze pracownik
,wypalony” to pracownik mniej wydajny, gorszy. W badaniu pielggniarek i ich pacjentéw
wykazano, ze zadowolenie pacjentéw z opieki jest dwukrotnie mniejsze, jezeli u pielggniarek
stwierdza si¢ objawy zespolu wypalenia (135). Nie mozna tez zapominac o aspekcie
dotyczacym samych oséb “wypalonych”. Doznaja one silnego dyskomfortu psychicznego i

maja wyzsze ryzyko wystapienia zaburzen psychosomatycznych oraz psychicznych. Szacuje
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si¢, ze nawet 40% o0s6b z zespotem wypalenia rozwija zaburzenia depresyjne (118, 138).
Osoby te cechuja si¢ takze mniejsza odpornoscia (82). Zaobserwowano, ze z zespolem
wypalenia faczy si¢ wigksza absencja w pracy, nawet po uwzglednieniu wieku, plci i zawodu.
Stwierdzone ,,wypalenie” powoduje w przysztosci zwigkszone ryzyko nieobecnosci w pracy
spowodowanej chorobami psychicznymi, chorobami uktadu krazenia (czg$¢ z tych zaburzen
ma by¢ moze zwiazek z podwyzszonym poziomem kortyzolu stwierdzanym u oséb z
zespotem wypalenia (77)), chorobami uktadu oddechowego oraz chorobami mig$ni i stawdw.
Zatozy¢ wigc mozna, ze prewencja zespotu wypalenia moze mie¢ korzystny wptyw na ilos¢
absencji w pracy spowodowanych zwolnieniami lekarskimi, co z kolei ma wymierny aspekt

ekonomiczny (129).

1.1.8. Rozpowszechnienie

Zespotu wypalenia oraz zwiazanych z nim objawOw nie powinno si¢ bagatelizowac,
gdyz prawdopodobnie dotyczy on znacznej czgsci spoteczenstwa. Nie mozna jednak
doktadnie okresli¢ rozpowszechnienia zespotu wypalenia, gdyz zjawisko to ma charakter
jako$ciowy i nie ustalono jak dotad jednoznacznych kryteriéw rozpoznania. Ocena
epidemiologiczna jest wigc bardzo utrudniona. Niemniej w badaniach niemieckich
stwierdzono, ze zjawisko wypalenia dotyczy 25 % aktywnych zawodowo ludzi.
Charakteryzowali si¢ oni wystgpowaniem wyczerpania emocjonalnego, depersonalizacji oraz
niska oceng wlasnych mozliwosci, a wigc spetniali wszystkie kryteria zespotu wypalenia.
Dodatkowo w populacji tej stwierdzono czgste objawy depresyjne i lgkowe, zaburzenia snu
oraz zaburzenia psychosomatyczne (9). W innym badaniu rozpoznano zesp6t wypalenia az u
76 % lekarzy stazystow, co potaczone byto (w ich wlasnej ocenie) z gorsza jakoscia
sprawowanej nad pacjentami opieki (111). Zaktadajac nawet, ze przytoczone dane sa nieco
zawyzone i tak mozna stwierdzi¢, ze zespot wypalenia jest czgstym zjawiskiem a jego koszty

spoteczne i ekonomiczne sg wysokie.
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1.1.9. Terapia

Terapia zespotu wypalenia jest trudna. Dzialania prewencyjne sa nielatwe w realizacji
1 czgsto przekraczajgq mozliwosci pracownikéw, gdyz musialtyby wigzac si¢ z glgbokimi
zmianami systemowymi (np. z podwyzszeniem zarobkéw, wigkszym prestizem zawodu czy
lepszymi warunkami pracy). Terapia zespotu wypalenia zajmuja si¢ wykwalifikowani
psycholodzy. W niektérych krajach prowadzone sa specjalne warsztaty uczace technik
radzenia sobie z wypaleniem. Niestety, w Polsce nie sg rozpowszechnione. Polegaja one na
nauce technik radzenia sobie ze stresem i technik relaksacyjnych, umiejgtnej organizacji

czasu oraz treningu umiejgtnosci spotecznych (91).

Pozadane byloby by pracodawcy zajmowali si¢ profilaktyka zespotu wypalenia w$réd
swoich wspotpracownikéw. Powinni oni w swoim postgpowaniu oraz w organizacji pracy
podlegtych im oséb zwrdci¢ uwage na nastgpujace elementy: dobre wsparcie spoteczne
wszystkich pracownikéw, zrezygnowanie z rutynowego podejscia do obowiazkéw na rzecz
podejscia tworczego, unikanie nadmiernej rywalizacji migdzy pracownikami, realistyczne
oczekiwania wobec personelu, unikanie sytuacji, w ktdrych pracownik jest tylko wykonawca

polecen oraz oddzielanie spraw zawodowych od osobistych (89).

1.1.10. Zespot wypalenia a stres

Definicja zespolu wypalenia podaje, Ze jest to reakcja organizmu na przewlekly stres.
Pojecie stresu wywodzi sig¢ z nauk $cistych, a do psychologii wprowadzili je Grinker i
Spiegel. Szybko termin ten stat si¢ popularny i stuzy dzi$ do opisywania zachowan w trudne;j
sytuacji. Zainteresowaniu zjawiskiem stresu towarzyszyta koncentracja na mechanizmach

radzenia sobie z nim i na procesach adaptacyjnych (28).

Stres mozna podzieli¢ na ostry lub przewlekty. W patogenezie zjawiska wypalenia

odgrywa rolg stres przewlekty, nazywany takze distresem.

Stres ostry — eustres - jest zjawiskiem pozadanym, gdyz jego celem jest przygotowanie
organizmu do zmieniajacych si¢ warunkéw $rodowiska. Reakcja stresowa ma charakter
og6lnoustrojowy 1 jest niespecyficzna w stosunku do bodzca, ktory ja wywotuje. Oznacza to,

ze niezaleznie od bodzca zasadnicze mechanizmy i elementy reakcji stresowej sa zawsze takie
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same. Bodziec wywotujacy reakcjeg stresowa nazywa sig stresorem. Moze nim by¢ kazda
nieprzewidywalna zmiana dotyczaca $rodowiska zewngtrznego lub wewngtrznego organizmu.
Stresory dzieli si¢ na dwie duze grupy — fizykalne oraz psychologiczne. To czy dany bodziec
bedzie odebrany jako stresor zalezy raczej od cech indywidualnych organizmu i jego sytemu
kontroli anizeli od jego ,,obiektywnego” znaczenia czy nasilenia (62). Po zadziataniu stresora
organizm musi zmieni¢ swoje funkcjonowanie na bardziej skuteczne w danej sytuacji. Dzieje
si¢ tak dzigki reakcjom, ktére przygotowuja organizm do podjgcia zwigkszonego wysitku.
Pozwalaja one na uniknigcie lub zwalczenie zagrazajacej, stresowej sytuacji — organizm
wypracowuje skuteczniejsze strategie przez co utrzymuje kontrolg nad srodowiskiem.
Mechanizm stresu nie jest juz aktywowany, gdyz zagrozenie, ktére go wywotato, ustapito.
Organizm wytworzyt nowe, udoskonalone mechanizmy adaptacyjne, ktére pozwalaja mu na

dostosowanie si¢ do aktualnych warunkéw. Umozliwia mu to zatem przezycie (14, 64).

Zdarza sig, ze naszkicowane powyzej mechanizmy adaptacyjne nie sa wydolne i
organizm nie radzi sobie ze stresowa sytuacja — stres nie ulega rozwiazaniu. Organizm
poddawany zostaje przewlektemu stresowi. Jest to zjawisko niekorzystne. O ile krétkotrwata
aktywizacja tzw. ,,0si stresu” oraz zwigzanych z nig uktadéw doprowadza do pozadanych
zmian, o tyle dtugotrwata ma negatywne nastgpstwa. Zmniejsza si¢ skutecznos¢ dzialania,
dochodzi do braku hamowania i nadmiernego wzbudzenia osi HPA (136). Doprowadza to do
niekorzystnej, przewlektej hiperkortyzolemii oraz do aktywacji uktadu autonomicznego, co z
kolei moze skutkowaé powstaniem zaburzen funkcjonowania organizmu, a w dalszym
nastepstwie réznych schorzen. Stres przewlekty moze m.in. leze¢ u podioza zaburzen
metabolicznych (hiperinsulinemia, hiperglikemia, wzrost st¢zenia tréjglicerydéw, spadek
stezenia frakcji HDL cholesterolu), nadci$nienia t¢tniczego, zaburzen krazenia, owrzodzenia
zotadka i dwunastnicy. Doprowadza do immunosupresji, osteoporozy, zaburzonej produkcji
hormonéw piciowych. Jest tez przyczyna pogorszenia funkcjonowania psychicznego:
obniZenia nastroju, zaburzen zycia popedowego, lgku, ostabienia pamigci (62). Przewlekty

stres jest istotnym czynnikiem podtrzymujacym zesp6t depresyjny (63).

Pochodna w stosunku do pojecia stresu fizjologicznego jest stres psychologiczny. Jest
to wieloznaczne pojecie. Selye — tworca koncepcji — okresla stres psychologiczny jako reakcje
organizmu na stawianie mu zadan. Jest to forma walki z obciazeniem, ktéra przebiega w
trzech fazach: alarmowej (mobilizacja organizmu), adaptacji (koncentracja obrony i

wytworzenie pewnej odporno$ci), i - gdy przystosowanie jest niemozliwe - nastgpuje faza
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wyczerpania. Pojawia si¢ ona wtedy, gdy sytuacja stresowa trwa dtugo a proby radzenia sobie

7 nig nie sa efektywne (93).

Najpowszechniejsza teorig stresu psychologicznego jest transakcyjny i poznawczy
model stresu Lazarusa. Definiuje on stres jako szczegdlna relacj¢ migdzy osoba a
srodowiskiem, ktora osoba ocenia jako nadwyrezajaca jej zasoby i zagrazajaca jej
dobrostanowi. Pod wplywem stresu stosuje mechanizmy zaradcze, ktére sa nastawione na
rozwiazywanie probleméw lub na zmiang stanu emocjonalnego. Te cele moga by¢
realizowane za pomoca czterech, wyréznionych przez Lazarusa, strategii zaradczych:
poszukiwania informacji, bezposredniego dziatania, powstrzymywania si¢ od dziatania i

procesOw intrapsychicznych (93).

W tej teorii decydujaca rolg dla dynamiki stresu i radzenia sobie z nim ma
subiektywna ocena stresoréw oraz wlasnych zasobéw. Najwazniejsze dla dynamik stresu sa
tzw. ocena pierwotna oraz ocena wtérna. W ocenie pierwotnej podmiot sprawdza, czy dana
sytuacja jest obojetna, korzystna czy obciazajaca. Jezeli sklasyfikuje ja jako obciazajaca
(niekorzystna), to konkretyzuje negatywna oceng — postrzega stresor jako wyzwanie lub
zagrozenie (te oceny nastawione sa na czas przyszly, antycypuja sukces lub porazke) albo
stratg (uszkodzenie; dotyczy czasu terazniejszego lub przeszlego). Ma to konsekwencje dla
procesow radzenia sobie ze stresem i wyboru odpowiedniego mechanizmu zaradczego. Ocena
wtorna wartosciuje posiadane umiejgtnosci walki ze stresem. Oceniane sg zasoby fizyczne,

psychiczne oraz spoteczne.

Radzenie sobie ze stresem jest wypadkowa stresora, stanu jednostki oraz obranego
stylu radzenia sobie. Styl ten moze by¢ ukierunkowany na emocje albo na rozwigzywanie
problemu, moze przybiera¢ obronne lub racjonalne formy, moze wykorzystywac¢ zasoby

indywidualne oraz spoteczne (108).
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1.2. Opieka nad chorym jako przewlekly stres

1.2.1. Opieka zawodowa

Przewleklym stresorem moze by¢ wynikajaca z racji petnionego zawodu konieczno$¢
zajmowania si¢ chorym cztowiekiem. Udowodniono w wielu publikacjach, ze moze
doprowadza¢ ona do powstania zespotu wypalenia z wszystkimi jego konsekwencjami.
Zjawisko wypalenia stwierdza si¢ u pielegniarek (23, 45, 80, 87), lekarzy (25, 59),

psychoterapeutéw (98) oraz innych pracownikéw stuzby zdrowia (72, 92, 17).

1.2.2. Opieka nad czlonkiem rodziny

1.2.2.1. Relacje w rodzinie

Wydaje sig, ze jeszcze wigkszym stresorem jest opieka nad chorym cztowiekiem w
sytuacji, gdy jest to ktos bliski — chore dziecko, wspdtmatzonek czy rodzic, a wigc bliska
osoba z rodziny. Wynika to z faktu, ze cztonkowie rodziny sa ze soba w $cistych
zalezno$ciach, tworza i podtrzymuja wspdlny system warto$ci. W zdrowej, dobrze
funkcjonujacej rodzinie granice migdzy poszczegdlnymi jej cztonkami sa jasno okreslone, jej
cele sa harmonijnie osiagane, a wszyscy cztonkowie sg elastyczni i tatwo przystosowuja si¢
do nowych sytuacji. Problemy sa wcze$nie rozpoznawane i wszyscy cztonkowie rodziny
staraja si¢ im zapobiega¢, badz rozwiazywac je, udzielajac sobie nawzajem szeroko
rozumianego wsparcia (psychicznego, fizycznego, finansowego). Prawidlowo funkcjonujaca
rodzina zaspokaja wigc wszystkie najwazniejsze potrzeby czlowieka — poczucie bycia
kochanym, potrzebnym, poczucie bezpieczenstwa i intymnos$ci. Rodzina tworzy cato$¢, jest
jednostka, ale przy tym umozliwia poszczeg6lnym swoim cztonkom zachowanie autonomii

(134).

1.2.2.2. Funkcjonowanie rodziny chorego

Choroba jednego z cztonkéw rodziny - przede wszystkim gdy jest przewlekla -
powoduje konieczno$¢ modyfikacji zyciowych planéw i znaczne zmiany w dotychczasowym

modelu funkcjonowania rodziny. Moze to by¢ dla rodziny stresorem (115). Wynika to z faktu,
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ze dlugotrwato$¢ choroby (i konieczno$¢ sprawowania opieki) stanowi powazne obciazenie —

zaréwno fizyczne jak i psychiczne, czgsto wywolujac poczucie winy, wstydu, lgku.

Opisana wyzej sytuacja moze niekorzystnie odbic si¢ na funkcjonowaniu rodziny jako
calosci, a takze na poszczegdlnych, zdrowych jej cztonkach. Szczeg6lnie dotyczy to os6b
bezposrednio opiekujacych si¢ pacjentem. Jako$¢ zycia pacjentéw przewlekle chorych ulega
znacznemu obnizeniu. Ich codzienne funkcjonowanie jest gorsze niz os6b zdrowych, a
realizacja wielu codziennych, zwyktych czynnosci jest bardzo trudna lub wrgcz niemozliwa.
Zakupy, sprzatanie domu, dbanie o ubranie jest niewykonalne dla okoto 20 % pacjentéw ze

schizofrenig (120). Obowiazki te automatycznie muszg przejs¢ na rodzing pacjenta.

W opieke i terapi¢ zaangazowany jest personel medyczny, w stanach zaostrzenia
pacjent jest hospitalizowany, a w czasie remisji opiekujaca si¢ nim rodzina moze liczy¢ na
ambulatoryjng pomoc stuzby zdrowia. Niemniej, caty ci¢zar codziennej opieki spoczywa na
najblizszej rodzinie. Wymaga to duzego zaangazowania, wielu wyrzeczen i po§wigcen, czgsto
doprowadza do przewlektego zmeczenia i poczucia winy, ze nie wszystko robi sig tak, jak si¢
powinno. Rodzina czgsto liczy wtedy na wsparcie ze strony lekarzy, pielggniarek i

psychologéw klinicznych (36).

1.2.2.3. Skutki stresu zwigzanego z opieka nad chorym czlonkiem rodziny

W rodzinach, w ktorych jeden z cztonkéw jest chory, moze dochodzi¢ do wielu
r6znorakich zaburzen. Wielu badaczy nie zajmuje si¢ zjawiskiem wypalenia jako takim, ale z
ich badan wynika, ze u cztonkéw rodziny chorego znalez¢ mozna wiele nieprawidlowosci, w
tym objawy charakterystyczne dla zespotu wypalenia. Wedtug Songa i wsp. okoto 40 % ludzi
zajmujacych si¢ psychicznie chorym cztonkiem rodziny ma zwigkszone ryzyko wystapienia
powaznego zespotu depresyjnego (118). W cytowanej pracy wykazano, zZe najistotniejszy
wplyw na rozwdj depresji u opiekundéw ma brak wsparcia — zarowno ze strony dalszej rodziny
jak i personelu medycznego. Rolg spotecznego wsparcia podkreslaja takze Mueser i wsp.
(81). Podobne wyniki odnotowali Shua-Haim i wsp. - stwierdzili, ze 38 % opiekunow oséb
przewlekle chorych przejawia objawy depresji (114). Schulz i Beach wykazali w swojej pracy
- przeprowadzonej na osobach powyzej 66 r.z., ktére opiekowaty si¢ swoim chorym

wspotmatzonkiem — Ze bycie opiekunem jest niezaleznym czynnikiem ryzyka zwigkszonej
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$miertelnosci. Uwzgledniajac czynniki socjodemograficzne, Smiertelno$¢ w grupie badane;j

(opiekunéw), byta o 63 % wyzsza niz w odpowiednio dobranej grupie poréwnywanej (104).

Jakos¢ zycia pacjentéw wplywa na jako$¢ zycia ich opiekunéw — wykazano korelacje
migdzy wynikami skal oceniajacych jakos$¢ zycia u pacjentéw z demencja a wynikami ich
opiekunéw. W pracy tej zauwazono takze, ze opiekunki maja nizsza jakos$¢ zycia i sa bardziej
depresyjne w pordwnaniu z opiekunami (128). Do podobnych wnioskéw na temat jakos$ci
zycia doszli Scharg i wsp. Badali oni osoby cierpigce na chorobg Parkinsona oraz ich
opiekunéw. Stwierdzili, ze 40 % opiekunéw zauwazylo u siebie pogorszenie stanu zdrowia w
zwiazku z konieczno$cig niesienia pomocy, prawie potowa miata podwyzszone wyniki w
skalach oceniajacych poziom depresji, a % narzekato na wyrazne pogorszenie zycia

towarzyskiego (103).

Bycie opiekunem jest wigc powaznym czynnikiem ryzyka réznego rodzaju zaburzen,
w tym zespotu wypalenia. Wielu autoréw zwraca wigc uwage na konieczno$¢ objgcia pomoca
nie tylko samych pacjentéw, ale takze cztonkéw ich najblizszej rodziny, zapewniajac tym
samym holistyczny model wsparcia (96, 112). Ponadto, jak wykazano, na rozwdj choroby u
pacjenta ma wptyw poziom stresu u jego opiekuna. Dowiedziono - dla przyktadu - Zze u
pacjentéw z demencja czgSciej wystepuja urojenia, gdy ich opiekunowie maja wysoki poziom
stresu i wyczerpania (96). Wydaje si¢ wigc stuszne, Zze opiekunom réwniez nalezy zapewnic

wsparcie i pomoc (41, 79).

1.2.2.4. Objawy zespolu wypalenia u opiekunéw

Zwiazany z koniecznoscia przewlektej opieki nadmiar obowiazkéw wielokrotnie
skazuje najblizszych pacjenta na niepowodzenia, a te z kolei prowadzi¢ moga do pojawienia
si¢ leku, obnizonego nastroju, apatii (32). Dlugotrwata konieczno$¢ sprawowania opieki nad
przewlekle chorym cztonkiem rodziny moze doprowadzi¢ do distresu (127), a takze
spowodowac¢ wystapienie ,,zespotu wypalenia”. Jest on oczywiscie czym innym niZ wypalenie

w pracy zawodowej, ale jego przyczyny, przebieg i skutki sa podobne (42, 71).

Badacze zespotu wypalenia skupiajg si¢ przede wszystkim na wypaleniu w pracy
zawodowej. Tylko nieliczni autorzy rozpatruja wypalenie w odniesieniu do sytuacji rodzinne;j.

Pionierem takich badan jest Sullivan, ktéra w 1979 roku zapoczatkowata rozwazania nad
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zespotem wypalenia w kontekscie rodzin. Zajeta si¢ w swoich badaniach rodzicami dzieci
autystycznych. Autorka stwierdzila, ze dtugotrwate zajmowanie si¢ dzieckiem
niepelnosprawnym prowadzi do poczucia osamotnienia, izolacji, beznadziejnosci oraz do
utraty sil. Gtéwna przyczyne wystapienia zespotu wypalenia upatruje w braku chwili
wytchnienia i w koniecznosci sprawowania ciaglej opieki nad dzieckiem. Za wyznaczniki
zespotu wypalenia u rodzicéw Sullivan uwaza: utrat¢ kontaktéw i wigzéw rodzinnych, brak
zainteresowan, rezygnacje, nadpobudliwo$¢, niezadowolenie ze swojej sytuacji, negatywne
odczucia wobec chorego dziecka oraz obnizong oceng jego rozwoju, a takze podwyzszony
poziom lgku zwigzany z do§wiadczanym distresem, bezsenno$¢, bole glowy, zaburzenia
uktadu pokarmowego i uktadu krazenia. Sa to wigc objawy podobne do tych, ktérymi cechuje

si¢ zespot wypalenia zawodowego (27).

Role w pojawieniu sig zespotu wypalenia u rodzicow odgrywa tzw. stres rodzicielski.
Pojawia si¢ on u wszystkich rodzicéw, ale wyrazniej jest widoczny u rodzicow oséb
niepelnosprawnych. U nich to wtasnie konieczna jest daleko idaca zmiana w funkcjonowaniu,
z poczuciem, ze bedzie to zmiana dtugotrwata. Towarzyszace uczucia to bol, smutek i
rozpacz oraz bezradnos¢. Dochodzi do zmian w funkcjonowaniu na kazdej ptaszczyznie:
spotecznej, emocjonalnej, materialnej, towarzyskiej. Dodatkowym stresorem jest rozbiezno$¢
migdzy oczekiwaniami rodzicéw a rzeczywistoscia oraz miedzy rozwojem innych, zdrowych
dzieci a rozwojem wlasnego. Immanentna cecha stresu rodzicow przewlekle chorych dzieci
jest brak perspektywy zmiany. Wszystko to prowadzi¢ moze do uruchomienia przez rodzicéw
r6znych mechanizméw obronnych np. rezygnacji, negacji, agresji, lub — rzadziej — izolowania
si¢ 1 przeniesienia. Bardzo niebezpiecznym, a czgsto stosowanym mechanizmem jest

uprzedmiotowienie dziecka.

Mechanizmy obronne maja na celu niedopuszczenie do nadmiernych napig¢ i
zapewnienie komfortu psychicznego, niemniej czgsto okazuje sig, ze przynosza jedynie
chwilowa 1 pozorna ulge, a ostatecznie prowadza do powstania zespotu wypalenia. Zaréwno
nadopiekuncza, zbyt zaangazowana postawa rodzicéw jak i uprzedmiotowienie przez nich
dziecka prowadzi do stalego napigcia emocjonalnego i pobudzenia. Niewlasciwe mechanizmy
obronne skutkuja brakiem wygaszenia negatywnych emocji, co z kolei powoduje pojawienie

si¢ wypalenia (27).

Angermeyer i wsp. dokonali poréwnania dwdch grup — pielegniarek z oddziatow

psychiatrycznych oraz rodzin os6b chorych psychicznie. W badaniu zastosowano jedno z
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najpopularniejszych narzedzi — Maslach Burnout Inventory (MBI)— celem zmierzenia
poziomu wypalenia w obu grupach. Autorzy publikacji zaktadali, Zze najblizsi pacjenta
(badano partneréw) takze beda wykazywali objawy charakterystyczne dla zespotu wypalenia
zawodowego — w tym rozumieniu, ze przewlekla opieka nad chorym partnerem jest ,,drugim
zawodem”. Podkreslali, ze obie grupy sa przemgczone, pracuja pod presja czasu i bez
wystarczajacego wsparcia spolecznego, a czynniki te czgsto prowadza do rozwoju wypalenia.
Uzyskane w badaniu wyniki pokazuja, ze migdzy obiema grupami nie ma statystycznie
znamiennych réznic w zadnej z trzech podskal MBI. Wg autoréw % respondentéw z obu grup
charakteryzuje si¢ wysokim stopniem wypalenia (4). Warto podkresli¢, ze pielggniarki sa

jedna z bardziej ,,wypalonych” grup zawodowych (23, 45, 80, 87).

1.3. Funkcjonowanie rodziny pacjenta ze schizofrenia

1.3.1. Schizofrenia

Jedna z choréb przewlektych jest schizofrenia. Stanowi ona, razem z chorobami
afektywnymi, najwazniejszy problem psychiatrii klinicznej. Jej nazwa zostala wprowadzona
przez Bleulera (1911) i oznaczata grupg psychoz, dla ktérych wspdlng i najwazniejsza cecha
jest rozszczepienie lub rozpad struktury osobowosci ( od greckiego stowa schizo —

rozszczepiam i phren — rozum, serce ) (13).

Ryzyko zachorowania w ciagu zycia ocenia si¢ na ok. 1 %, jest jednakowe dla obu pici
i najwyzsze w trzeciej dekadzie zycia. Patogeneza schizofrenii ma charakter
wieloczynnikowy. Poza czynnikami biologicznymi (w tym genetycznymi) czynniki
psychospoteczne odgrywaja wazna rolg w genezie tego schorzenia, ksztattuja jego przebieg.

Podkreslana jest rola:

- wezesnych doswiadczen traumatycznych — przede wszystkim z pierwszych miesigcy
i lat zycia, w czasie ktérych ksztaltujg si¢ podstawowe struktury i mechanizmy osobowosci.
Wg tej teorii traumatyczne do§wiadczenia doprowadzaé miatyby do uksztattowania si¢
uwrazliwionej osobowosci cechujacej si¢ staboscia ego, niewtasciwymi relacjami z
otoczeniem, niefunkcjonalnymi mechanizmami obronnymi, deficytami w procesach
przetwarzania informacji, dysfunkcjonalnymi zachowaniami lub nieumiejgtnoscia wspétzycia

z innymi. Teoria ta nie zyskala potwierdzenia.
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- negatywnych wydarzen zyciowych — pdzniejsze, gwattowne wydarzenia o cechach
katastrofy, przewleklego stresu i innych wydarzen traumatycznych. Ocenia si¢ obecnie, ze

dzialaja one jedynie jako czynnik spustowy, a choroba wystapitaby réwniez bez nich.

- systemu rodzinnego — jako przyczyng upatruje si¢ zaktocenia w ukladzie rodzinnym. Teraz
podkresla sig, ze relacje te sa wtérne do trudnosci zwigzanych z wychowywaniem
preschizofrenicznego dziecka i sa mato charakterystyczne. Obecnie system rodzinny oceniany
jest raczej pod wzgledem terapeutycznym i rokowniczym anizeli patogenetycznym. Sadzi sig,
ze dysfunkcjonalne zachowania rodzin (nadmierne zaangazowanie emocjonalne, wrogos¢,
krytyczne komentowanie zachowan chorego, zta komunikacja) jest raczej skutkiem niz
przyczyna trudnosci. Wynika¢ mialyby one z bezradnosci i osamotnienia rodziny, braku

wsparcia, spolecznego dystansu i stygmatyzacji.

- spotecznego systemu wsparcia — uwaza sig, ze systemy wsparcia osob chorujacych na
schizofrenig jest stabo rozbudowany, mato elastyczny i czgsto jednostronny. Sadzi sig, ze
czynniki te wplywaja jedynie wtérnie, doprowadzajac do przewleklego przebiegu choroby i

dezadaptacji pacjenta oraz do przypisania mu ,,roli chorego psychicznie” (139).

1.3.2. Wplyw choroby na rodzing

Pacjenci chorzy na schizofreni¢ maja trudnosci z osiagnieciem niezaleznosci a ich
poziom zycia obniza si¢. Maja klopoty z nawiazywaniem i utrzymywaniem kontaktéw
spotecznych, podejmowaniem pracy zawodowej, samodzielnym zajmowaniem si¢ wlasnymi
sprawami (121). Z kolei bliskie im osoby do§wiadczaja smutku oraz poczucia straty (54, 99).
Odczuwaja niepewnosc, ztos¢, wing a takze wstyd. Nie tylko sami pacjenci czujg si¢
spotecznie nieakceptowani i napigtnowani — dotyczy to takze ich rodzin (40). Chorzy i ich
krewni boja si¢ odrzucenia przez spoteczenstwo i osamotnienia. Ta trudna dla rodziny
sytuacja jest jeszcze trudniejsza z powodu cech cztowieka chorego psychicznie (56).
Niejednokrotnie jest on apatyczny, podejrzliwy, drazliwy, wybuchowy, agresywny (134).

Jego zachowanie moze by¢ dodatkowym czynnikiem stresogennym.

Kolejnym obcigzeniem jest strach o dziedziczno$¢ choroby — zdrowe rodzenstwo
obawia si¢ zachorowania na choroby psychiczne i tego, ze w ich rodzinach sa ,,zle geny”. By¢

moze w zwiazku z tym mito§¢ do chorego rodzenstwa przeplata si¢ z poczuciem zlosci, zalu,
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winy i1 wstydu, a takZe z poczuciem bycia - z powodu schizofrenii w rodzinie -

wyizolowanym i wyobcowanym ze spoleczefistwa (122).

Poziom obciazenia cztonkéw rodziny zajmujacych si¢ osoba chora na schizofrenig jest
wysoki, szczegdlnie dotyczy to matek, oséb stabiej wyedukowanych oraz tych, ktérzy
zajmuja si¢ mlodszym pacjentem lub pacjentem, ktéry byt w ciagu ostatnich trzech lat czgsto
hospitalizowany (39). Zauwazono dodatni zwiazek pomi¢dzy poziomem nasilenia distresu u
opiekundw a takimi zmiennymi jak: samooskarzanie si¢, przewleklo$¢ choroby, wigksze
nasilenie objawdw u pacjenta, mniejsza wiara w skutecznos$¢ farmakoterapii oraz poczucie
mozliwo$ci wywierania wptywu na pacjenta. Czynnikami zwigzanymi z mniejszym
nasileniem distresu sa: szukanie emocjonalnego wsparcia, religijno$¢ i akceptacja (33). Nie
wykazano réznicy w nasileniu obcigzenia pomigdzy opiekunami mieszkajacymi razem z

pacjentem a tymi, ktérzy mieszkaja osobno (60).

Przewlekle opiekowanie si¢ osoba chora psychicznie jest zjawiskiem ztozonym.
Trudno ujac je w schematy. Proba opisu najistotniejszych aspektow jest Teoria Obciazenia
Rodziny (55). Podkresla ona, Zze sprawowanie opieki jest obcigzeniem, a chory czionek
rodziny negatywnie wptywa na pozostatych (117). Teoria ta dokonuje podzialu na brzemig
obiektywne — dajace si¢ okresli¢ koszty sprawowania opieki takie jak finansowe, ograniczenia
towarzyskie, ograniczenia aktywnosci opiekuna oraz na brzemi¢ subiektywne — uczucia i
emocje opiekuna. Niewatpliwa wadg tej teorii jest niedostrzeganie ewentualnego
pozytywnego wpltywu chorej osoby na rodzing oraz postrzeganie chorego wytacznie jako

cigzaru.

Wydaje sig, ze stuszniejsza jest Teoria Redefiniowania Roli Rodzica. Jej walorem jest
podkreslanie specyfiki oraz dynamiki zmian dtugotrwatej opieki nad osoba chora psychicznie,
a w przeciwienstwie do powyzej opisanej nie obwinia tak jednoznacznie samego pacjenta

(55).

Teoria ta zostata stworzona przez Milliken ( 55, 78). Cechuje si¢ szerokim
spojrzeniem na problem opieki i podkresla konieczno$¢ indywidualnego podejscia do
kazdego z opiekundéw. Teoria ta zaklada, ze podczas choroby rodzice wielokrotnie

przedefiniowuja swoja role. Etapy obejmuja 5 gtéwnych faz:
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- rodzic znajdujacy si¢ na marginesie — pierwsza faza, gdy rozpoczyna sig schizofrenia
dziecka - rodzic jest bezradny, narzeka na brak konkretnych informacji na temat swojego
dziecka i jego choroby, do$wiadcza stygmatyzacji, czgsto ma klopoty z radzeniem sobie w

nowej sytuacji, obwinia sig;

- rodzic ,,ubezwlasnowolniony” — pochtonigty opieka nad dzieckiem, rezygnujacy z

kontaktéw towarzyskich. Przewazajacym uczuciem jest tgsknota za zdrowym dzieckiem;

- rodzic zwiazany z grupa o podobnych problemach — coraz wigksza wiedza na temat
choroby, angazowanie si¢ w grupy wsparcia, przeniesienie uwagi z wlasnego dziecka na

problemy innych rodzicéw;

- rodzic majacy prawo wyboru — aktywna praca w grupie, podejmowanie wysitku by
poprawi¢ sytuacj¢ ludzi chorych psychicznie ogétem — w tym wiasnego dziecka. Dzigki
grupie rodzic nie czuje si¢ osamotniony, otwarcie méwi o swoich problemach i

oczekiwaniach;

- rodzic doceniajacy warto$¢ wlasnego zycia — rodzic przenosi swoja uwage na sprawy
do tej pory zaniedbywane — na siebie (np. na swoje zdrowie), na pozostatych cztonkow
rodziny. Z jednej strony okresla wlasne potrzeby, a z drugiej — urzeczywistnia plany

dotyczace dziecka, przede wszystkim tego, co si¢ z nim stanie po $mierci rodzicéw.

Naszkicowany powyzej proces ukazuje réznorodnos¢ postaw i uczué¢. W zaleznosci od
przebiegu schizofrenii poszczegdlne fazy moga trwac krécej lub dtuzej, moga takze
powracac. Autorka podkresla, ze bycie rodzicem to proces, ktory prowadzi do uniezaleznienia
si¢ dziecka, przejgcia przez nie odpowiedzialno$ci, a w koficu — ,,wyzwolenia si¢” z
aktywnego rodzicielstwa. Wg Milliken u rodzicéw oséb chorych na schizofrenig nigdy do

tego nie dochodzi (78).

Podsumowujac, bycie bliskim cztonkiem rodziny i jednoczes$nie opiekunem osoby
chorej na schizofrenig jest bardzo obciazajacym zadaniem, ktére czgsto doprowadza do
przewlektego distresu oraz moze wptywac na obnizenie jakos$ci zycia (124). Specyfika tej
sytuacji nierzadko moze prowadzi¢ do dezadaptacyjnej reakcji o charakterze zespotu
wypalenia. Dlatego wielu autoréw podkres$la konieczno$¢ udzielania pomocy nie tylko
pacjentom, ale takze ich rodzinom (12, 19, 39). Badania wykazuja, Ze grupy wsparcia dla

krewnych o0séb chorujacych na schizofrenig redukuja obciazenie rodziny oraz korzystnie
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wplywaja na jej funkcjonowanie, a ponadto powoduja, Ze czas, jaki pacjent spedza w szpitalu

jest krétszy (21).

1.3.3. Specyfika choréb psychicznych

W odréznieniu od wielu choréb somatycznych samo pojecie choroby psychicznej, a
zawezajac — schizofrenii, jest juz czynnikiem obcigzajacym rodzing pacjenta. Choroba
umystowa u cztonka bliskiej rodziny czg¢sto jest podstawa do formutowania przez otoczenie
negatywnych opinii pod adresem rodzicéw, rodzenstwa lub potomstwa pacjenta. Krewnym
pacjentow niemal od chwili rozpoznania choroby towarzyszy, czg¢sto niestety uzasadnione,
poczucie stygmatyzacji spotecznej, zwiazanej z choroba. Wyniki badan pokazuja, ze
wigkszo$¢ 0s6b, u ktérych w najblizszej rodzinie jest pacjent chory na schizofrenig¢, ma
poczucie stygmatyzacji i uwaza si¢ za dyskryminowanych. Zrédtem dyskryminacji moga by¢
migdzy innymi wyobrazenia spoleczenstwa na temat choréb psychicznych oraz sama
koniecznos$¢ kontaktu z psychiatrg (5). Z poczuciem dyskryminacji skorelowane jest
subiektywne obciazenie rodzica osoby chorujacej na schizofreni¢ (26). Niektdrzy autorzy
podaja wrecz, Ze jest to najpowazniejszy czynnik obcigzenia - thumacza to konsekwencjami
dyskryminacji: izolacja spoteczna, kfopotami finansowymi i trudno$ciami ze znalezieniem
pracy (131). Na poczucie subiektywnego obcigzenia wg cytowanych powyzej autorow
sktadaja si¢ lek, frustracja, niska samoocena oraz bezsilnos¢. Ponad 86 % zdrowych cztonkéw
rodziny narzeka, ze ich zycie jest cigzsze z powodu schizofrenii u najblizszych, a 72 %
zglasza, ze ma przez to zaburzone relacje i obnizona jako$¢ zycia (51). Az 75 % krewnych
osoby chorujacej na schizofreni¢ ma poczucie stygmatyzacji, ponad 42 % uskarza si¢ na
odmienne traktowanie przez spoleczenstwo, a 37 % chciatoby ukry¢ fakt wystgpowania
choroby psychicznej w rodzinie (113). W innym doniesieniu ostatnia warto$¢ jest jeszcze
wyzsza — okoto potowa badanych (zdrowych wspétmatzonkéw lub rodzicéw) ukrywa fakt
hospitalizacji, szczegdlnie w sytuacji gdy nie zyje na co dzien z pacjentem (88). Az 70 %
opiekunéw ludzi psychicznie chorych uwaza, ze pacjenci sa deprecjonowani przez

spoteczenstwo, a 43 % sadzi, ze dotyczy to takze ich rodzin (124).
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1.4. Funkcjonowanie rodziny pacjenta z cukrzyca typu 1

1.4.1. Cukrzyca typu 1

Przewlekla i — podobnie jak schizofrenia — pojawiajaca si¢ czgsto u mtodych ludzi
choroba jest cukrzyca. To niejednorodny zespdt zaburzen, ktéry charakteryzuje si¢
wystgpowaniem hiperglikemii oraz zaburzonymi przemianami energetycznymi, co
spowodowane jest brakiem insuliny, zmniejszeniem jej wydzielania lub zaburzeniem

dziatania (29).

Wedlug Amerykanskiego Towarzystwa Diabetologicznego cukrzyce dzieli si¢ na

cztery typy:

I — cukrzyca typu 1 — catkowita utrata zrédta insuliny;

II — cukrzyca typu 2 — opornos¢ na insuling i wzgledny jej niedob6r lub defekt wydzielania z

zaznaczong opornos$cia na dziatanie insuliny;

III — specyficzne typy cukrzycy;

IV —cukrzyca cigzarnych.

Na cukrzyce choruje okoto 135 milionéw ludzi na §wiecie. Mimo Ze cukrzyca typu 1
stanowi jedynie 10-15 % wszystkich zachorowan na cukrzycg, jest ona szczegdlnie istotna,

gdyz dotyczy gléwnie dzieci i mtodziezy, a jej przebieg jest bardzo czgsto burzliwy (29).

W etiopatogenezie cukrzycy typu 1 wazna role spetniaja czynniki genetyczne. Jest to
choroba dziedziczona poligenowo. Uwaza sig, Ze czynniki srodowiskowe moga odgrywac

jedynie uzupetniajaca rolg.

W cukrzycy typu 1 moze dochodzi¢ do niebezpiecznych dla zycia ostrych powiktan.
Sa to: kwasica ketonowa, inne nieoddechowe kwasice oraz hipoglikemia. Przewlekte
powiktania cukrzycy to: réznego rodzaju zaburzenia lipidowe, powiklania w narzadzie
wzroku, cukrzycowa choroba nerek, powiktania sercowo-naczyniowe, neuropatia cukrzycowa
oraz zaburzenia poznawcze. Dochodzi¢ moze ponadto do zaburzen w narzadzie ruchu np. do
osteopatii cukrzycowej oraz do zmian skérnych. U dziewczat moga pojawiac si¢ problemy

ginekologiczne, a ciaza u kobiety chorej na cukrzyce jest ciaza wysokiego ryzyka.
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Z rozpoznaniem cukrzycy typu 1 aczy si¢ konieczno$¢ stosowania insulinoterapii.
Wymaga to dobrej i ciaglej edukacji zaréwno chorego jak i jego rodziny, a takze staranne;j
samokontroli pacjenta. Edukacja dotyczy¢ musi istoty choroby, objawdéw, zasad leczenia oraz
doraznych i odlegtych zagrozen. Pacjent musi zaakceptowac, ze bedzie samodzielnie
regulowal poziom glukozy i musi wiedzie¢, jak to robi¢. Samokontrola obejmuje rejestracje

glikemii, obserwacje efektow insulinoterapii, kontrolg diety oraz wysitku fizycznego (49).

Cukrzyca jest chorobg przewlekla oraz stanem potencjalnie zagrazajacym zyciu
pacjenta. Jako taka ma duzy wptyw na chore osoby. Wptyw ten jest wielowymiarowy i
dotyczy sfery emocjonalnej, kontaktéw ze srodowiskiem, koniecznosci przestrzegania zasad

terapii oraz kosztéw finansowych (38).

1.4.2. Wplyw choroby na rodzing

Rozpoznanie cukrzycy ma natychmiastowy wptyw nie tylko na dziecko, ale i na cala

jego rodzing.

Nauka pacjenta i jego najblizszych nie powinna obejmowac jedynie prawidtowej
kontroli poziomu glukozy, ale dotyczy¢ musi takze sposobdw radzenia sobie ze stresujaca
sytuacja oraz wlasciwej kontroli emocji. Wykazano, ze w ciagu 6 tygodni po postawieniu
rozpoznania 24 % matek i 22% ojcéw wykazywalo pelnoobjawowy zespo6t stresu
pourazowego (PTSD) (61). Pacjent i jego rodzina moze mie¢ poczucie odmiennosci, w
zwiazku ze schorzeniem, moze odczuwa¢ wing, strach, zazdro$¢ w stosunku do zdrowych
dzieci, zaklopotanie i zal. Wszystkie te emocje moga mie¢ wptyw nie tylko na przebieg
choroby, ale rowniez na funkcjonowanie catej rodziny. Funkcjonowanie to zaleze¢ bedzie od
stopnia akceptacji choroby oraz merytorycznej wiedzy na temat cukrzycy. Réwnocze$nie
zbadano, Ze negatywne emocje w rodzinie, takie jak wysoki poziom stresu i wyrazna
hierarchia, tacza si¢ z gorszym wyréwnaniem cukrzycy (8, 37). W innej pracy stwierdzono z
kolei odwrotna zaleznos$¢ — kontrola cukrzycy dziecka jest lepsza u rodzicéw o wysokim
poziomie stresu. Autorzy ttumacza to w ten sposdb, ze doswiadczany stres jest motywacja do
doktadnego monitorowania poziomu glukozy. Nie wystarczy wigc tym rodzinom

pogratulowac prawidtowej kontroli cukrzycy, ale raczej pomdc im w wysitku i udzieli¢
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wsparcia, gdyz u nich poziom stresu jest wigkszy (123). Jak wida¢, cukrzyca wptywa na

funkcjonowanie rodziny, ale i rodzina wplywa na stopien kontrolowania choroby.

Zauwazono, ze najblizsza rodzina pacjenta doswiadcza klasycznych stadiéw zaloby.
Jej etapy to: poczatkowo gniew i zaprzeczanie, poprzez ,,targowanie si¢”’ i objawy depresyjne
do pozadanego zakonczenia — akceptacji sytuacji (38). Mimo ze u wigkszosci rodzin dochodzi
do zaakceptowania choroby swojego dziecka, to i tak wystgpuje u nich przewlekty smutek
(67). Rodzice martwig si¢ ewentualnymi konsekwencjami cukrzycy, jej powiktaniami oraz
tym, jak choroba wptynie na rozwdj psychomotoryczny ich dziecka. Dopiero uporanie si¢
przez pacjenta i jego rodzing z przezywanym stresem umozliwi aktywne dzialanie i
przystosowanie si¢ do zycia z choroba. Znamienne jest, ze dzieciom zajmuje to zwykle mniej
czasu — 6-9 miesigcy, podczas gdy rodzice potrzebuja przecigtnie 9 miesigcy do roku. Czas
ten dla rodziny jest szczegdlnie trudny, zaréwno jezeli chodzi o kontrolg cukrzycy jak i o
funkcjonowanie rodziny w nowej sytuacji. Rodzice starszych dzieci radza sobie z tym lepiej
anizeli mtodszych (38). Dzieje sig tak prawdopodobnie dlatego, Ze rodzice mtodszych dzieci
czesciej musza polegaé na wiasnej ocenie stanu zdrowia swojego dziecka, nie otrzymujac od

niego zadnych informacji zwrotnych (123).

Zauwazono, ze chlopcy z cukrzyca maja wyzszy poziom agresji w stosunku do
chlopcéw zdrowych i jezeli nie zostana objeci prawidlowa opieka w momencie rozpoznania
cukrzycy najprawdopodobniej rozwing zaburzenia zachowania w przysziosci (18, 43).

Rodzice musieliby radzi¢ sobie i z tym problemem.

Rodzice dzieci z cukrzyca maja przed sobg trudne zadanie — muszg by¢ zarowno
kompetentni by pomaga¢ dziecku prawidlowo kontrolowa¢ cukrzycg, wiedzie¢, jak si¢
zachowywac¢ w razie niebezpiecznych dla zycia ostrych powiktan oraz towarzyszy¢ w czasie
wizyt kontrolnych, ale takze dba¢ o prawidtowe relacje w rodzinie i dostosowywac metody
wychowawcze do specyficznych warunkéw choroby. Bardzo wazne jest, by rodzice byli
zmotywowani do pracy z lekarzem oraz zaangazowani w prowadzenie cukrzycy. Wykazano,
ze im lepszy poziom opieki (bycie przygotowanym na stany hipoglikemii, przestrzeganie
diety, czgstotliwos¢ ¢wiczen, czgstotliwo$¢ badania krwi i spos6b podawania insuliny) tym
cukrzyca u dziecka jest bardziej wyr6wnana (123). Zaangazowanie rodzin jest wigc
niezwykle istotne i — by je podtrzymywac - winne im by¢ udzielane wsparcie. Pomocne moga
by¢ grupy wsparcia, a takze treningi i szkolenia. Ponadto dzieci z cukrzyca czgsto musza by¢

hospitalizowane — jest to szczegdlnie trudna sytuacja. Wykazano, ze fakt ten ma w
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pézniejszym okresie duzy wplyw na poziom stresu opiekunéw oraz prowadzi do pogorszenia

ich zdrowia fizycznego i psychicznego (130).

Warto zwréci¢ uwage na wptyw choroby dziecka na matzenstwo rodzicow. Wiadomo,
ze w patogenezie cukrzycy istotng rolg¢ odgrywaja czynniki genetyczne — migdzy rodzicami
moze dochodzi¢ wigc do oskarzania sig, kto jest ,,winny”. Druga potencjalnie konfliktowa
sytuacja jest sposob wychowywania dziecka i podzial odpowiedzialno$ci. Rodzice moga
wzajemnie oskarza¢ si¢ o bycie nadopiekunczym lub zaniedbujacym oraz o to, kto jest
bardziej zaangazowany, poS§wigca wigcej czasu i uwagi. Maja réwnoczesnie §wiadomos¢, ze
ich ktétnie czy nadmierne obawy moga doprowadzi¢ do podwyzszenia poziomu glukozy u
dziecka. Wydaje sig, ze dobrym rozwigzaniem jest odpowiednia pomoc psychologiczna —
wspierajacy zespot psychologiczny lub grupa wsparcia — doprowadzajaca do obnizenia

poziomu stresu (38).

Jak wykazano w 4-letnich prospektywnych badaniach, rodziny z dzie¢mi chorymi na
cukrzyce funkcjonuja gorzej anizeli rodziny ze zdrowymi dzie¢mi. W zwiazku z tym
potrzebuja one wickszego wsparcia ze strony stuzby zdrowia, ktére nie bedzie si¢ ograniczaé

jedynie do prowadzenia cukrzycy, ale takze obejmie pomoc rodzinie jako calosci (48).
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2. Zalozenia i cel pracy.

Zalozenia pracy:

zespot wypalenia jest jedna z niezaleznych miar negatywnych konsekwencji
przewlekltego stresu zwiazanego z opieka nad chorymi.

wspolne zycie i opieka nad chorym przewlekle dzieckiem jest sytuacja
przewleklego stresu.

przewlektly stres zwigzany z ta sytuacja prowadzi¢ moze do powstania
zespolu wypalenia.

opieka nad chorym na schizofreni¢ dzieckiem jako specyficzna sytuacja
stresu przewlektego moze prowadzi¢ do zespotu wypalenia.

specyfika opieki nad chorym psychicznie bedzie czynnikiem istotnie

wplywajacym na nasilenie 1 strukturg tego zespotu: wigksze obcigzenie,
stosowanie mechanizméw obronnych majacych na celu zdystansowanie sig i

,uprzedmiotowienie” chorego (depersonalizacja).

Zatozono nastgpujace hipotezy badawcze:

1.

Kwestionariusz Maslach Burnout Inventory jest odpowiednim i specyficznym
narzgdziem stuzacym do oceny zespotu wypalenia jako jednej z miar
przewlektego stresu zwigzanego z opieka nad chorym na schizofreni¢
dzieckiem.

Nasilenie zespotu wypalenia u rodzicéw opiekujacych si¢ chorymi na
schizofreni¢ dzie¢mi jest wicksze niz u rodzicow opiekujacych si¢ dzie¢mi
chorymi na przewlekla chorobg somatyczna — cukrzyce typu 1. Powyzsze dwie
grupy beda r6zni¢ si¢ réwniez obrazem zespotu wypalenia.

Nasilenie stresu przewlektego, mierzone innymi miarami, jest wysokie u
rodzicéw dzieci chorych na schizofrenig.

Opieka nad osobg chora na schizofrenig stanowi wigksze obciazenie

psychiczne niz opieka nad osoba z cukrzyca typu 1.

Celem niniejszej pracy jest weryfikacja powyzszych hipotez.
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3. Material

3.1. Grupa badana

Grupa badana byli rodzice pacjentéw chorujacych na schizofreni¢ przewlekla.

Kryteria wiaczenia:

wspolne mieszkanie z pacjentem obecnie i przez caly okres choroby,

® bycie genetycznymi rodzicami,

e rozpoznana (wedlug kryterium ICD 10) i udokumentowana (dane uzyskiwane byty z
dokumentacji lekarskiej pacjenta lub od lekarz prowadzacego) przewlekta
schizofrenia, na ktdra pacjent cierpiat przez okres 5 — 10 ostatnich lat, a ktéra zaczg¢la
si¢ migdzy jego15 a 25 rokiem zycia,

® wyrazenie zgody na badanie.

Kryteria wytaczenia:

® brak zgody na badanie,

e przewlekta powazna choroba lub zgon ktérego$ z rodzicéw,

e uzaleznienia od alkoholu, lekow lub narkotykéw w najblizszej rodzinie,

e bardzo trudna sytuacja finansowa (w subiektywnej ocenie ktéregos$ z rodzicéw),

e rozwdd lub separacja rodzicéw pacjenta,

e przezycie bardzo stresujacej sytuacji (w subiektywnej ocenie badanego) w ostatnim

roku lub dawniej, ale pozostawiajacej istotny wplyw na cate zycie.

L acznie ankiety otrzymali rodzice 122 pacjentéw ze schizofrenig. Ostatecznie

poddano analizie dane od 90 0séb (37 %) — 45 matek oraz 45 ojcow.

Dane o osobach z grupy badanej uzyskano z Kliniki Chordb Psychicznych i Zaburzen
Nerwicowych Akademii Medycznej w Gdansku, ze Stowarzyszenia na Rzecz Osé6b z

Problemami Psychiatrycznymi ,,Przyjazna Dion” oraz z prywatnych gabinetow lekarskich.
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3.2. Grupa poréwnywana
Grupa poréwnywana byli rodzice 0os6b chorujacych na cukrzyce typu 1.

Tak jak w przypadku grupy badanej kryteriami wiaczenia rodzicéw byty nastepujace

warunki:

® wspdlne mieszkanie z pacjentem obecnie i przez caty okres choroby,

® bycie genetycznymi rodzicami,

® rozpoznana u pacjenta (wedtug kryterium ICD 10) i udokumentowana (dane
uzyskiwane byly z dokumentacji lekarskiej pacjenta lub od lekarz prowadzacego)
cukrzyca typu 1, na ktéra pacjent cierpial przez okres 5 — 10 ostatnich lat, a ktéra
zaczela si¢ migdzy jegol5 a 25 rokiem zycia,

e wyrazenie zgody na badanie.
Kryteria wylaczenia byty identyczne jak w przypadku grupy badane;j.

Dane o osobach z grupy poréwnywanej uzyskano z: Regionalnego Centrum
Diabetologii przy Katedrze Nadcisnienia Tetniczego i Diabetologii Akademii Medycznej w
Gdansku, Kliniki Pediatrii, Hematologii, Onkologii i Endokrynologii Akademii Medycznej w
Gdansku, Poradni Cukrzycowej dla Dzieci i Mlodziezy w Sopocie oraz z prywatnych

gabinetéw lekarskich.

L .acznie ankiety otrzymali rodzice 103 pacjentéw z cukrzyca. Ostatecznie poddano

analizie dane od 56 rodzicow (27 %)— 28 matek oraz 28 ojcow.

Badania przeprowadzano w latach 2003 — 2005.
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4. Metoda

Wszystkie osoby z grupy badanej oraz z grupy poréwnywanej zostaty poproszone o

wypelnienie nast¢pujacych narzedzi:

o autorskiego kwestionariusza ustrukturalizowanego wywiadu,

e zmodyfikowanego kwestionariusza Maslach Burnout Inventory (86, 101),
e Inwentarza Depresji Becka (11, 85),

e Kwestionariusza Objawowego S II (2),

e skali HADS — M (137),

e Kwestionariusza Samooceny Spielbergera i wsp. (119).

4.1. Autorski kwestionariusz ustrukturalizowanego wywiadu

Autorski kwestionariusz ustrukturalizowanego wywiadu sktadat si¢ z 75 pytan,
zaréwno zamknigtych jak i otwartych. Kwestionariusz przeznaczony byt dla rodzicéw; wersje

dla matek i dla ojcéw byly takie same.

Kwestionariusz skladat si¢ z siedmiu czgsci. Pierwsza dotyczyta danych
demograficznych druga - stanu zdrowia rodzica oraz jego najblizszej rodziny, trzecia —
matzenstwa rodzicow, czwarta czg$¢ — sytuacji zawodowej i materialnej rodzica, piata —
wystgpowania ewentualnych uzaleznien, szdsta — wystgpujacych sytuacji stresowych oraz
sposobu wypoczywania. Te czg$ci byly wspdlne dla obu grup. Ostatnia, najwigksza czgs¢
dotyczyta choroby dziecka — tego, jak ona przebiegata, w jakim dziecko bylo stanie, jak
sprawowana byta nad nim opieka, jaka byla terapia, jaka byta wiedza rodzicéw na temat
choroby oraz jakie byty ich oczekiwania i potrzeby. Pytania r6znity si¢ od siebie w zaleznoSci

od jednostki chorobowej, ale ich tematyka i zakres byty takie same.

4.2. Maslach Burnout Inventory

Narzedzie Maslach Burnout Inventory (MBI) — Kwestionariusz Wypalenia
Zawodowego Maslach - zostato opracowane przez Maslach i Jackson w 1981 roku . Pozwala

ono oszacowac trzy elementy zespotu wypalenia: wyczerpanie emocjonalne, depersonalizacjg
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oraz obnizone poczucie dokonan osobistych. Lacznie sklada sig z 22 pozycji podzielonych na

trzy nieréwne grupy, z ktérych kazda dotyczy jednego z elementéw zespotu wypalenia (86).

Podskala wyczerpania emocjonalnego sktada si¢ z 9 pozycji, podskala
depersonalizacji z 5, a podskala obnizonego poczucia dokonan osobistych z 8 pozycji.
Pozycje testowe w podskalach wyczerpania emocjonalnego i depersonalizacji sa
sformutowane negatywnie, a w podskali obnizonego poczucia dokonan osobistych —
pozytywnie. Wyniki oblicza si¢ wiec oddzielnie dla kazdej z podskal. O znacznym poziomie
wypalenia méwia wysokie wyniki w podskalach wyczerpania emocjonalnego i
depersonalizacji oraz niskie wyniki w podskali obnizonego poczucia dokonan osobistych

(86).

Kazda pozycja jest sformutowana jako twierdzenie dotyczace odczuc¢ lub postaw, a
respondent zaznacza w jakim stopniu ich doswiadcza. Moze wybiera¢ na 7 — punktowe;j skali:
od ,,0”, co oznacza, ze respondent nigdy nie do§wiadcza takich odczu¢ do ,,6” - doswiadcza
codziennie. Pierwotnie byta réwniez podskala oceniajaca intensywnos¢ odczug, ale okazata
si¢ ona niewnoszgca i zostata z kwestionariusza w 1986 roku usuni¢ta. Poczatkowo takze
kazda pozycja byla oceniana dwukrotnie — w skali czgstosci oraz w skali nasilenia — z tej

drugiej zrezygnowano, gdyz oceny nasilenia i czgstosci byty ze soba silnie skorelowane (86).

W skali MBI nie ma punktéw odcigcia, ktore jednoznacznie odgraniczatyby osoby
,wypalone” od ,,nie wypalonych”. Savicki i Cooley twierdza, Ze mozna mowic¢ o wypaleniu,
gdy wyniki we wszystkich trzech podskalach sa podwyzszone, ale nie podaja konkretnych
warto$ci granicznych (100). Prébowano podziatu na trzy réwnoliczne grupy (po 33,3%),
zgodnie z zalozeniem, Ze jedna trzecia oséb jest ,,bardzo wypalona”, jedna trzecia —
,»srednio”, a jedna trzecia — ,,prawie wcale”, ale nie ma uzasadnionych powodéw, by
dokonywa¢ akurat takiego podziatu a nie np. na podstawie Sredniej lub mediany. Same
autorki narzedzia twierdza, ze do badan naukowych powinno si¢ raczej wykorzystywac
pierwotne wyniki liczbowe niz podzial na wyniki wysokie, érednie i niskie. Zaden z

ewentualnych punktéw granicznych nie byt empirycznie weryfikowany (86).

MBI okazat si¢ dobrym narzedziem pomiarowym i jest najczgsciej stosowany w

badaniach nad zjawiskiem wypalenia.
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Wedtug autorek Maslach Burnout Inventory moze by¢ uzywane tylko wsrdéd grup
zawodowych, ktérych praca polega na specyficznych kontaktach z ludzmi. Wykazano jednak,
ze - po zaadaptowaniu - MBI mozna z powodzeniem stosowa¢ w szerszym kontek$cie —
wystarczy zmieni¢ poszczeg6lne stowa, jednak tak, by znaczenie skal pozostato niezmienione

(46).

Dla potrzeb niniejszej pracy dokonano pewnej modyfikacji kwestionariusza.. Polegata
na zamienieniu niektérych stéw w ankiecie np.: ,,pacjenci’ na ,,cztonkowie rodziny”, ,,praca”
na ,,obowiazki domowe”. Liczba pozycji w kazdej podskali nie zostala zmieniona,
zastosowano ten sam wzOr obliczania wynikéw oraz takie same podskale — wyczerpania
emocjonalnego, depersonalizacji oraz obnizonego poczucia dokonan osobistych.
Kazdorazowe uzycie skali Maslach Burnout Inventory w badaniach naukowych wymaga

uzyskania zgody — otrzymano ja od prof. dr hab. Tadeusza Marka.

4.3. Inwentarz Depresji Becka

Inwentarz Depresji Becka (BDI) uzywany jest do samooceny objawow depresyjnych
od 1961 roku. Stuzy do oceny gtebokosci depresji oraz odrézniania oséb zdrowych od

chorych. Uchodzi za trafne i rzetelne narzedzie (85).

W pracy postuzytam si¢ polska wersja inwentarza w opracowaniu Parnowskiego i

Jernajczyka (85).

Inwentarz wypetniany jest samodzielnie przez pacjenta, ktéry w kazdym z 21 punktéw
BDI zaznacza jedna z czterech mozliwych propozycji — zdan twierdzacych opisujacej jego
stan psychiczny. Kazdemu z czterech zdan przyporzadkowana jest liczba punktéw od 0 do 3.
Wynikiem skali jest suma punktéw. Przyjmuje si¢ nastgpujace progi, przy czym maja one

znaczenie wylacznie orientacyjne:

0 — 11 — bez zaburzen depresyjnych,

12 — 26 — fagodna depresja,

27 — 49 — depresja o nasileniu umiarkowanym / depresja cigzka,
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50 — 60 — bardzo cigzka depresja.

BDI jest druga pod wzgledem popularnosci skala do oceny depresji — po skali
Hamiltona, z ktéra wykazuje wysoka korelacje (85, 95).

Inwentarz Depresji Becka wykorzystywano w wielu pracach naukowych, w ktérych
badano osoby poddane przewlektemu stresowi. Wielokrotnie zauwazano, ze distres prowadzi
do nasilenia objawow depresyjnych mierzonych za pomocg BDI. Do takich wnioskéw doszli
Sohn i wsp., ktérzy badali nasilenie stresu, objawdéw depresyjnych (za pomoca BDI) oraz
objawow lgkowych u pracownikéw medycznych, narazonych na kontakt z potencjalnie
zakaznym materialem. W poréwnaniu z osobami bez takiego ryzyka grupa badana miata
wigksze nasilenie wszystkich wymienionych powyzej objawow (116). Wptyw przewleklego
stresu na osiggany w BDI wynik stwierdzono tez u opiekunéw osdb z objawami otgpienia.
Autorzy zauwazyli, ze konieczno$¢ sprawowania opieki i zwigzany z tym distres wiaze sig z
wysokim nasileniem objawéw depresyjnych (7). Inwentarzem Depresji Becka jako miara
stresu postuzono si¢ takze w koreanskich badaniach o tej samej tematyce (stres u opiekunéw
0s6b z rozpoznanym otgpieniem) (65). Silna, dodatnig korelacje migdzy nasileniem stresu a
wynikiem Inwentarza Depresji Becka zauwazono takze u wychowawcéw z domoéw

poprawczych (106).

Powotujac sig na powyzsze przyklady z pismiennictwa mozna stwierdzi¢, ze BDI jest
silnie skorelowany ze stresem, na jaki respondent jest narazony. Zalezno$¢ taka stwierdza si¢

bez wzgledu na charakter stresora (praca zawodowa, zycie osobiste).

4.4. Kwestionariusz Objawowy S I1

Kwestionariusz Objawowy S II ztoZzony jest z 85 pytan zamknigtych dotyczacych
objawow nerwicowych. Pytania znajdujace si¢ w tym narzedziu dotycza najcz¢sciej
wystepujacych objawéw. Pacjent ma mozliwo$¢ wybrania jednej z czterech odpowiedzi: ,,0”,
»a”, ,,b” lub ,.c”, ktére oznaczaja nasilenie dolegliwosci - odpowiednio ,,dolegliwos¢ nie
wystegpowa”, byta ,.nieznacznie uciazliwa”, ,,srednio uciazliwa”, ,,bardzo ucigzliwa”. W celu
oceny zaburzen odpowiedziom tym odpowiadaja punkty — przypisuje si¢ im odpowiednio - 0,
4, 5 lub 7 punktow. Wynikiem skali jest proste zsumowanie punktow. Wynik powyzej 165

punktéw $wiadczy o istnieniu zaburzen nerwicowych, granica jest taka sama dla obu ptci (2).
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Po wypelnieniu Kwestionariusza rozpoznanie zaburzen nerwicowych mozna postawic
ze znacznym prawdopodobienstwem — wg autora wynoszacym ponad 90%. Nie mozna jednak
wykluczy¢, ze niekiedy wysoki wynik uzyskany przez respondenta powoduja objawy choréb

somatycznych (2).

Kwestionariusze tego typu maja ograniczong przydatno$¢ w okreslaniu rodzaju
zaburzen nerwicowych oraz w ocenie wynikéw leczenia, nie oddaja tez petnego obrazu
zaburzen danego pacjenta. Niemniej sa bardzo przydatne w celu okreslenia wstgpnej diagnozy

oraz w badaniach epidemiologicznych (2).

Zaburzenia nerwicowe sg zespolem objawdéw majacych czgsto symboliczne znaczenie
1 wyrazajacych trudnosci z jakimi boryka si¢ pacjent. Najczesciej sa skutkiem dtugotrwatej,
trudnej psychologicznie sytuacji. Zaburzenia nerwicowe sa z reguty przewlekte, ale ich

nasilenie zalezy od poziomu distresu, ktéremu poddawany jest pacjent.

Kwestionariusz Objawowy S II wykorzystano m.in. do oceny objawdow nerwicowych
wsrdd oséb chorych psychicznie (125) oraz 0s6b chorujacych na zespét jelita drazliwego (57).
W obu tych pracach zaktadano, Zze specyficzny stres zwiazany z chorobg moze spowodowac

nasilenie objawdw nerwicowych w badanych populacjach.

4.5. Skala HADS - M

Skala HADS — M jest zmodyfikowana skala HADS — Hospital Anxiety Depression
Scale. To najpowszechniejsza skala do oceny depresji i leku. Jej zaleta jest to, Ze jest krotka,
prosta w stosowaniu i obliczaniu oraz interpretacji. Od wersji oryginalnej HADS — M rdézni
si¢ dodatkowymi dwoma pytaniami, ktore sg odrgbnie interpretowane. Nie naruszono
struktury wersji oryginalnej jezeli chodzi o skalg Igku i skalg depresji, a dodatkowe pytania
dotycza trzeciego mozliwego sposobu reakcji na trudna sytuacje— ztosci, agresji,
rozdraznienia. Wersja zmodyfikowana sktada si¢ zatem z 7 pozycji badajacych poziom Igku,
7 pozycji oceniajacych poziom depresji (jak w wersji oryginalnej) oraz z 2 dodatkowych
pozycji badajacych rozdraznienie i agresj¢. L.acznie cala skala sklada sig z 16 pytan
zamknigtych z mozliwymi 4 odpowiedziami, ktérym przypisuje si¢ odpowiednig liczbe
punktéw — od 0 do 3. Wynikiem testu jest suma punktéw w danej kategorii. Wyodrgbniono

nastepujace progi dla skali depres;ji i Igku:
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0 — 7 — brak zaburzen,

8 — 10 — stan graniczny,

11 — 21 — stwierdza si¢ zaburzenia.

Przedstawiona punktacja ma tylko orientacyjne znaczenie i nie mozna na podstawie
jedynie wynikow HADS — M kategorycznie stwierdzi¢, czy zaburzenia lgkowe lub depresyjne

sa obecne czy tez nie (137).

Osoby narazone na trudng sytuacje, bedaca przyczyna distresu, uzyskuja wysokie
wyniki w skali HADS. Badania takie przeprowadzono w$rdd os6b z nowotworami, uzywajac
skali HADS jako miernika distresu (58, 142). Podobne wnioski wysunigto takze po
przebadaniu os6b z niewydolnoscia serca (102). Skala HADS przebadano rodziny oséb
chorujacych na schizofreni¢. Poziom nasilenia distresu zalezny byt od takich czynnikéw jak:

ciezko$¢ choroby, wiara w skuteczno$¢ lekéw, wsparcie emocjonalne, religijnos¢ (33).

4.6. Kwestionariusza Samooceny Spielbergera

Jednym z najpopularniejszych narzedzi do mierzenia poziomu lgku jest Inwentarz do
Pomiaru Stanu i Cechy Leku (STAI — State — Trait Anxiety Inventory) opracowany przez

Spielbergera, Gorsucha i Lushene’a. Jego zaletami sa:

- rozr6znianie dwoch ,,rodzajow” Igku: jako obecnego stanu oraz jako cechy jednostki,

- wygoda w stosowaniu,

- wysokie walory psychometryczne.

Stan Igku wg Spielbergera to ,,subiektywne, $wiadomie postrzegane uczucia obawy i
napigcia, ktorym towarzyszy, zwiazana z nimi, aktywacja lub pobudzenie autonomicznego
ukladu nerwowego”, za$ cecha lgku to: ,, motyw lub nabyta dyspozycja behawioralna, ktéra
czyni jednostke podatng na postrzeganie szerokiego zakresu obiektywnie niegroznych sytuacji
jako zagrazajacych i reagowanie na nie stanami lgku nieproporcjonalnie silnymi w stosunku

do wielkosci obiektywnego niebezpieczenstwa.”. Cecha charakterystyczna stanu lgku jest
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duza zmienno$¢ w zalezno$ci od r6znego rodzaju stresorow, na co zwrocono szczegolng

uwage przy konstruowaniu tej czeéci skali (119).

Obecnie stosowana polska wersja kwestionariusza nosi nazw¢ Inwentarz Stanu i

Cechy Leku. Jej autorami sa Spielberger, Strelau, Tysarczyk i Wrzesniewski (119).

Inwentarz Stanu i Cechy Leku sklada si¢ z dwdch niezaleznych skal. Pierwsza — X 1,
stosowana jest do pomiaru stanu Igku, druga — X 2, do oceny cechy lgku. Skala X 1 jest
szczegOlnie wrazliwa na zmiany stanu lgku, ktére wywotane sa przez sytuacje zagrozenia
spotecznego. Obie skale sktadaja si¢ z 20 pozycji — krétkich stwierdzen odnoszacych si¢ do
odczu¢ badanego. Przy kazdej z pozycji badany musi zaznaczy¢ jedna z czterech mozliwych
odpowiedzi. Wynik nie polega na prostym zsumowaniu punktéw, ale wymaga zastosowania
podanego przez autoréw klucza (119). Wysokie wyniki wskazuja na wigkszy poziom Igku.
Kazda ze skal stanowi osobne narz¢dzie i nie mozna sumowac - uzyskanych w X 11 X 2 —

wynikow.

STAI wydaje si¢ by¢ uzytecznym narzgdziem do oceny lgku. Jego polska adaptacja
pod wzgledem trafnos$ci i rzetelnosci nie r6ézni sig istotnie od oryginatu. Jest to powszechnie

uznany i popularny test (119).

Niektorzy badacze postuguja sig¢ tym testem w celu oceny poziomu distresu u
respondentéw. Prace takie przeprowadzono wsrdd opiekunéw oséb ze zdiagnozowanym
otepieniem (65), wsrdd kobiet ze zwigkszonym ryzykiem raka piersi (133), czy wsrdd
bliskich 0s6b czekajacych na transplantacje pluc (22). W wymienionych powyzej,
przyktadowych pracach, ankietowani narazeni byli na przewlekty stres, a badacze za jego
miar¢ przyjeli m. in. wyniki uzyskane w STAI Inwentarz Stanu i Cechy Leku stuzy wigc nie
tylko do oceny objawoéw lgkowych, ale takze do badania nasilenia distresu, jakiego

dos$wiadcza respondent.

4.7 Metodologia badan statystycznych

Aby oceni¢ statystyczna istotno$¢ réznic danych nieparametrycznych jakosciowych
zastosowano testy Chi-kwadrat (w zalezno$ci od liczebnosci prébek oraz liczebnos$ci
oczekiwanych zastosowano oryginalna metodg Pearsona, test z poprawka Yatesa lub

doktadny test Fishera). Przy poréwnaniu dwoch grup dla danych ilosciowych
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parametrycznych postuzono sig testem U Manna-Whitneya. Poréwnujac zmienna w dwoch
grupach zastosowano test kolejnosci par Wilcoxona. W celu oceny sity, kierunku i istotno$ci
powiazania zmiennych postuzono si¢ wspélczynnikiem zwigzku rang Spearmana. Przy ocenie
wilasnej adaptacji kwestionariusza Maslach Burnout Inventory zastosowano analizg
czynnikowa obejmujaca wszystkie punkty kwestionariusza. Za poziom statystycznej
istotnos$ci przyjeto p<0,05. Wszystkie obliczenia wykonano za pomoca pakietu statystycznego

StatSoft, Inc. (2005). STATISTICA (data analysis software system), version 7.1.
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5. Wyniki
5.1. Kwestionariusz MBI w grupie rodzicow oséb chorych na schizofreni¢

5.1.1. Zaleznos$¢ od plci

Wartosci nasilenia zespolu wypalenia w poszczegdlnych podskalach Kwestionariusza
MBI u rodzicéw pacjentdéw chorych na schizofreni¢ przedstawia tabela 1. Nie stwierdzono
istotnych r6znic pomig¢dzy grupa matek i ojcow. Z tego powodu w dalszych analizach grupe

rodzicéw traktowano jako calo$¢, nie dzielac jej na podgrupy ojcéw i matek.

Tab. 1. Nasilenie zespotu wypalenia (podskale Kwestionariusza MBI) u rodzicéw pacjentow

chorych na schizofrenig.

Podskale Matki Ojcowie Rodzice tacznie
kwestionariusza (Sredniatodchyl.stand.) | (Sredniatodchyl.stand.) | (§redniatodchyl.stand.)
MBI: (zakres) (zakres) (zakres)

Wyczerpanie 25,8 £ 8,5 (11 - 45) 249 +973 (1-43) 25,3 £ 8,9 (1-45)

emocjonalne *

Depersonalizacja* [14,7 +7,4 (0 - 27) 13,6 £ 6,6 (3 - 26) 14,1 + 7,0 (0-27)

Ocena wtasnych 22,1 +£8,9 (6 - 39) 23,6 £8,9 (8 —41) 22,9+ 89 (6-41)

mozliwosci*

* r6znice nieznamienne statystycznie (p<0,05) ( test Wilcoxona; test U Mann-Whitneya)

5.1.2. Zaleznos¢ od wieku

W tabeli 2 przedstawiono wartosci wspétczynnika zwiazku migdzy nasileniem kazdej
z trzech podskal Kwestionariusza MBI a wiekiem w grupie rodzicéw os6b chorych na
schizofrenig. Wszystkie warto$ci wspotczynnika byly nieznamienne statystycznie. Nie

stwierdzono istotnego statystycznie zwiazku migdzy wynikami podskal a wiekiem.
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Tab. 2 Rodzice chorych na schizofrenig: wiek a warto$¢ punktacji w poszczegdlnych

podskalach MBI (warto$ci wspélczynnika zwiazku Spearmana).

Podskale kwestionariusza MBI Matki Ojcowie Catos¢
Wyczerpanie emocjonalne 0,03 0,25 0,13
Depersonalizacja 0,15 0,19 0,09
Ocena wtasnych mozliwosci 0,05 -0,03 0,06

5.1.3. Grupa rodzicéw os6b chorujacych na schizofrenie¢: struktura czynnikowa

kwestionariusza MBI

Przeprowadzono analiz¢ czynnikowa, obejmujaca wszystkie punkty kwestionariusza
MBI. Zastosowano metod¢ sktadowych gléwnych. Osie czynnikéw zrotowano metoda
Varimax. Wyodrebniono trzy czynniki ( tabela 3 ). Wytluszczono i podkreslono tadunki
czynnikowe o istotnym statystycznie wysyceniu danym czynnikiem. Jak wida¢ z tabeli,
zakres kazdego z wyodregbnionych trzech czynnikéw odpowiada $cisle poszczegdlnym
podskalom kwestionariusza MBI. Struktura czynnikowa wyjasnia 56,3 % wariancji.

Wyjasniana zmienno$¢ jest mniej wigcej réwno roztozona na trzy czynniki.
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Tabela 3 Grupa rodzicow 0s6b chorych na schizofrenig: tadunki czynnikowe

Kwestionariusza MBI. Podkreslone warto$ci tadunkéw znamienne statystycznie.

Podskala Pozycja Wyodrebnione z analizy czynniki
Kwestionariusza testowa I I I
MBI
1 0,79 -0,08 0,03
2 0,51 -0,35 -0,11
3 0,62 -0,12 -0,15
MBI 1 4 0,82 0,22 -0,06
5 0.86 0,05 -0,06
6 0.86 0,07 0,12
7 0.84 -0,11 0,08
8 0.68 0,32 -0,09
9 0,61 0,15 -0,24
10 0,06 0.92 0,01
11 0,14 0,72 0,02
MBI2 12 0,15 0.84 0,07
13 -0,11 0.87 0,03
14 0,01 0.88 0,04
15 0,40 0,19 0,70
16 0,18 0,08 0,79
17 0,0 -0.06 0.84
MBI 3 18 -0,20 -0,03 0,87
19 -0,11 -0,08 0,66
20 -0,21 -0,03 0.84
21 0,13 -0,08 0,78
22 -0,07 -0,08 0,63
9% wariancji: 17,6 19,5 19,2
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5.1.4. Grupa rodzicéw os6b chorujacych na schizofreni¢: powigzania miedzy podskalami

kwestionariusza MBI

Zwiazki pomigdzy podskalami Kwestionariusza MBI przedstawia tabela 4.
Stwierdzono brak zwigzku migdzy poszczegdlnymi podskalami Kwestionariusza MBI, co

$wiadczy, ze mierza one niezalezne od siebie zmienne.

Tab. 4 Zwiazki migdzy podskalami Kwestionariusza MBI w grupie rodzicéw oséb chorych

na schizofrenig (warto$ci wspdiczynnika zwiazku Spearmana).

MBI 1 MBI 2 MBI 3
MBI 1 1,00
MBI 2 -0,01 1,00
MBI 3 -0,10 -0,17 1,00

5.1.5. Grupa rodzicéw os6b chorujacych na schizofreni¢: zwigzek migdzy nasileniem

skladowych zespotu wypalenia a innymi wykladnikami distresu

Przeanalizowano zwiazek migdzy nasileniem sktadowych zespotu wypalenia a innymi
wyktadnikami distresu u kobiet. Uzyskane warto$ci przedstawia ponizsza tabela (tabela 5);
nie stwierdzono zadnych istotnych statystycznie korelacji (p<0,05). Swiadczy to, ze

Kwestionariusz MBI mierzyt odrgbne zmienne anizeli pozostate uzyte narzgdzia.
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Tab. 5 Korelacje migdzy poszczegdlnymi podskalami kwestionariusza MBI a

pozostatymi uzytymi narzg¢dziami u matek os6b chorujacych na schizofrenig.

Zmienna MBI 1 - wyczerpanie | MBI 2 - MBI 3 — ocena
emocjonalne depersonalizacja wlasnych mozliwo$ci

Kwestionariusz 0,29 0,04 0,26

Samooceny X 1

Kwestionariusz 0,09 -0,16 0,06

Samooceny X 2

Skala Depresji -0,10 0,12 -0,02

Becka

HADS - M Igk -0,02 0,05 -0,10

HADS — M depresja | 0,02 0,01 0,13

HADS — M agresja | -0,09 0,15 -0,10

Kwestionariusz - 0,05 0,06 - 0,15

Objawowy S II

Korelacje porzadku rang Spearmana, p<0,05

Podobng analizg przeprowadzono dla megzczyzn z grupy badanej otrzymujac nizej

przedstawione wyniki (tabela 6). Zaznaczone wyniki byty istotne statystycznie przy p<0,05.

Stwierdzono jedynie zalezno$¢ pomigdzy wynikiem podskali wyczerpania emocjonalnego

(MBI 1) a wynikiem Kwestionariusza Samooceny X 2 (Igk jako cecha) oraz migdzy

wynikiem podskali oceny wlasnych mozliwosci (MBI 3) a wynikiem Kwestionariusza

Objawowego S II. Pozostate wartosci byly nieznamienne statystycznie.
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Tab. 6 Korelacje migdzy poszczegdlnymi podskalami kwestionariusza MBI a pozostatymi

uzytymi narzg¢dziami u ojcéw 0s6b chorujacych na schizofrenig.

Zmienna MBI 1 - wyczerpanie | MBI 2 - MBI 3 - ocena
emocjonalne depersonalizacja wlasnych mozliwo$ci

Kwestionariusz 0,29 -0,30 0,11

Samooceny X 1

Kwestionariusz 0,39 -0,16 0,17

Samooceny X 2

Skala Depresji 0,01 0,18 0,20

Becka

HADS - M Igk 0,08 0,28 0,28

HADS — M depresja | 0,04 0,18 0,06

HADS — M agresja | -0,21 0,08 0,11

Kwestionariusz -0,10 0,22 -032

Objawowy S II

Korelacje porzadku rang Spearmana, podkreslono wartosci istotne statystycznie (p<0,05)

WNIOSEK ZBIORCZY: Kwestionariusz MBI wydaje si¢ by¢ dobrym narzedziem do

mierzenia nasilenia zespotu wypalenia jako jednego z wyktadnikéw, w miar¢ niezaleznego od

innych, stresu zwiazanego z opieka nad przewlekle chorym na schizofrenig.
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5.2. Zespol wypalenia u rodzicéw osob chorych na schizofreni¢ - poréwnanie z

rodzicami oséb chorych na cukrzyce typu 1.

5.2.1. Dane demograficzne.

Przebadano 90 rodzicéw 0s6b chorujacych na schizofreni¢ przewlekla (grupa badana)
- 45 matek oraz 45 ojcéw. Sredni wiek matek wynosit 57,3 + 5.5 lat; za$ $redni wiek ojcéw to

59,0+ 5,4 lat. Pacjenci chorzy na schizofreni¢ przewlekta mieli $rednio 26,3 + 3,5 lat.

Przebadano 56 rodzicéw oséb chorujacych na cukrzyce typu 1 (grupa poréwnywana),
w tym 28 matek oraz 28 ojcow. Sredni wiek matek wynosit 48,1 + 4.5 lat, za$ $redni wiek
ojcéw to 51,6 + 5,0 lat. Pacjenci chorzy na cukrzyce typu 1 mieli srednio 23,7 + 2,4 lat.
Réznica w wieku pacjentéw z obu grup byla istotna statystycznie (p<0,05; test U Manna-
Whitneya). R6znice w wieku matek oséb chorujacych na schizofrenig i matek oséb
chorujacych na cukrzyce byty znamienne statystycznie, podobnie réznice w wieku ojcéw z

obu grup (p<0,05; test U Manna-Whitneya).

Dane dotyczace miejsca zamieszkania obu grup przedstawia tabela 7. Wyodrebniono
cztery pod wzgledem liczby mieszkancéw miejsca zamieszkania. Nie stwierdzono istotnych
statystycznie réznic pod wzgledem miejsca zamieszkania migdzy grupa badana a grupa

poréwnywana.

Tab. 7 Dane dotyczace miejsca zamieszkania rodzicéw z grupy badanej oraz z grupy

poréwnywane;j.

Miejsce zamieszkania Grupa rodzicow 0s6b chorych | Grupa rodzicéw oséb chorych
na schizofrenig na cukrzycg

Do 5 tys. 6,7 % 14,3 %

Do 20 tys. 4,4 % 7,1 %

Do 100 tys. 31,1 % 39,3 %

Powyzej 100 tys. 57,8 % 39,3 %
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Przeanalizowano sytuacj¢ zawodowa rodzicow os6b chorujacych na schizofrenig oraz
rodzicéw 0s6b chorujacych na cukrzyce. Zbierano dane na temat aktywnosci zawodowej oraz

poziomu wyksztalcenia - tabela 8.

Tab. 8 Sytuacja zawodowa rodzicéw z grupy badanej i rodzicOw z grupy poréwnywanej.

Grupa rodzicéw o0séb chorych na Grupa rodzicéw osdb chorych na
schizofrenie cukrzyce
Matki Ojcowie Matki Ojcowie
Aktywni 44, 4 % 73,3 % 71,4 % 89,3 %
zawodowo
Wyksztatcenie 33,3% 333 % 17,9 % 21,4 %
wWyZsze
Wyksztatcenie 13,3 % 11,1 % 14,3 % 3,6 %
niepelne wyzsze
Wyksztatcenie  |40,0 % 48,9 % 60,7 % 71,4 %
srednie
Wyksztatcenie 13,3 % 6,7 % 7.1 % 3,6 %
podstawowe

Tabela nr 8 przedstawia m.in. procent 0s6b aktywnych zawodowo. Osoby
niepracujace podawaly trzy powody: bycie na emeryturze, bycie na rencie lub brak
aktywnosci zawodowej spowodowany konieczno$cia sprawowania opieki nad chorym
dzieckiem. Matki z grupy badanej pracowaty istotnie statystycznie rzadziej od matek z grupy
poréwnywanej (p=0,024, test chi2), u ojcéw réznica nie byta znamienna statystycznie. Na
emeryturze przebywato 44,4 % matek i 26,7 % ojcéw 0s6b chorujacych na schizofrenig
przewlekta oraz 10,7 % matek i tyle samo ojcéw 0s6b chorujacych na cukrzyce typu 1. Tylko
jedna osoba — matka dziecka chorego na cukrzyce typu 1 przebywata na rencie. Nie
pracowato zawodowo z powodu konieczno$ci zajmowania si¢ chorym dzieckiem 11,1 %
matek os6b chorych na schizofreni¢ oraz 14,3 % matek os6b chorych na cukrzyce typu 1.
Zaden ojciec nie podat takiego powodu niepodejmowania pracy zawodowej. Réznice w
przypadku matek z obu grup byly istotne statystycznie (p = 0,016, test chi2) oraz nie byty

znamienne w przypadku ojcéw.
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Poziom, na jaki rodzice z obu grup oceniali swoja sytuacj¢ materialng przedstawia
ponizsza tabela (tabela 9). Nie stwierdza si¢ znamiennosci statystycznej pomigdzy oceng
matek z grupy poréwnywanej i z grupy badanej oraz pomi¢dzy ocenami ojcéw z obu grup

(przy p<0,05).

Tab.9 Subiektywna ocena wlasnej sytuacji materialnej przez rodzicéw z grupy badanej oraz

poréwnywane;j.
Sytuacja Grupa rodzicéw 0s6b chorych na Grupa rodzicéw o0séb chorych na
materialna schizofrenie cukrzyce

Matki Ojcowie Matki Ojcowie
Bardzo dobra 0 % 22 % 3,6 % 3,6 %
Dobra 20 % 31,1 % 10,7 % 21,4 %
Srednia 57,8 % 46,8 % 67,9 % 60,7 %
ponizej sredniej | 22,2 % 20 % 17,9 % 14,3 %
krajowej

5.2.2. Sktadowe zespolu wypalenia

Poniewaz nie stwierdzono, co opisano powyzej, istotnych statystycznie roznic
pomigdzy wynikami MBI matek i ojcéw, poréwnano wyniki rodzicow (matek i ojcow
facznie) z grupy badanej z wynikami rodzicéw z grupy poréwnywanej. Uzyskane wyniki

przedstawia tabela nr 10.
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Tab. 10. Srednie wyniki podskal kwestionariusza MBI w grupie badanej i w grupie

poréwnywanej
Zmienna Grupa badana Grupa poréwnywanej | Z poprawione | Poziom p*
(N=90) (N=56)
(Sredniatodch.stand.) | (Sredniatodch.stand.)
MBI 1 25,3+8,9 17,1 £ 8,8 5,100 p<0,001
MBI 2 14,1+£7,0 6,2+5,6 6,506 p<0,001
MBI 3 229 +8,9 26,5+ 6,8 -2,457 p<0,02

* test U Mann-Whitney

Z przedstawionej tabeli 10 wynika, iz nasilenie zespotu wypalenia, mierzone kazda z trzech

jego podskal, byto istotnie wigksze w grupie rodzicéw oséb chorujacych na schizofrenig

przewlekta w poréwnaniu z grupa rodzicéw oséb chorujacych na cukrzyce. Te istotne réznice

obserwowano réwniez, gdy poréwnano matki i ojcéw z obu grup (ryc. 1, 2, 3).

Poréwnanie wynikéw matek i ojcéw z grupy badanej z wynikami matek i ojcédw z

grupy poréwnywanej przedstawiaja ponizsze wykresy:
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Ryc. 1. Poréwnanie punktacji w podskali wyczerpania emocjonalnego (MBI 1) u matek i

0jcéw 0s6b chorujacych na schizofreni¢ oraz u matek i ojcéw oséb chorujacych na cukrzyce

typu 1.

Wyczerpanie emocjonalne - MBI 1

30

20+
15+
10+

Matka osoby Matka osoby Ojciec osoby Ojciec osoby
chorej na chorej na chorej na chorej na
schizofrenie  cukrzyce schizofrenie  cukrzyce

*p<0,001 (test U Manna-Whitneya)

Ryc. 2 Poréwnanie punktacji w podskali depersonalizacji u matek i ojcéw oséb chorujacych

na schizofreni¢ oraz u matek i ojcéw os6éb chorujacych na cukrzyce typu 1.

Depersonalizacja- MBI 2

16-
14-
12

-
OoONA~OOOO

Matka osoby Matka osoby Ojciec osoby Ojciec osoby
chorej na chorej na chorej na chorej na
schizofrenie  cukrzyce  schizofrenie  cukrzyce

*p<0,001 (test U Manna-Whitneya)
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Ryc. 3. Por6wnanie punktacji w podskali oceny wtasnych mozliwosci u matek i ojcéw oséb

chorujacych na schizofreni¢ oraz u matek i ojcéw os6b chorujacych na cukrzyce typu 1.

Ocena wiasnych mozliwosci - MBI 3

251
20+
154
104

Matka osoby Matka osoby Ojciec osoby Ojciec osoby
chorej na chorej na chorej na chorej na
schizofrenie  cukrzyce  schizofrenie  cukrzyce

*p<0,001 (test U Manna-Whitneya)

Na powyzszych rycinach (1, 2, 3) zauwazy¢ mozna ze — za wyjatkiem podskali MBI 3
w przypadku ojcéw — wyniki matek oraz ojcéw z grupy badanej §wiadcza o wigkszym

nasileniu cech zespotu wypalenia anizeli wyniki matek i ojcéw z grupy poréwnywanej.
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5.2.3. Struktura zespolu wypalenia

Struktura kwestionariusza MBI wyraznie r6zni si¢ w obu grupach. Wzgle¢dne nasilenie
kazdej z trzech podskal MBI u rodzicéw z grupy badanej i rodzicéw z grupy poréwnywanej
przedstawia ponizszy wykres. Jak wida¢ (wykres 4), w grupie badanej istotnie mocniej byta

nasilona depersonalizacja ( MBI 2), kosztem oceny wtasnych mozliwosci ( MBI 3).

Ryc. 4 Struktura zespotu wypalenia w$réd rodzicéw 0s6b chorujacych na schizofrenig i

rodzicéw 0s6b chorujacych na cukrzyceg typu 1.

‘W VMBI 1 mMBI2 @ MBI3|

rodzice oséb

schizofrenie

rodzice oséb
cukrzyce

0% 20% 40% 60% 80% 100%

*p<0,001 (test U Manna-Whitneya) dla MBI 1 I MBI 2



5.3. Inne miary distresu zwigzanego z opieka nad chorym dzieckiem: rodzice oséb

chorych na schizofreni¢ a rodzice oséb chorych na cukrzyce

Rodzice z obu grup zostali przebadani — poza Kwestionariuszem Maslach Burnout
Inventory — r6znymi innymi miarami distresu. Mierzono u nich poziom objawéw lgkowych,

nerwicowych a takze depresyjnych oraz poziom agresji.
5.3.1. Kwestionariusz Samooceny Spielbergera

Poziom objawéw Igkowych (Igk jako stan oraz lek jako cecha) zmierzono
Kwestionariuszem Samooceny Spielberga. Uzyskane wyniki przedstawia ponizsza tabela

(tabela 11).

Tab. 11 Poréwnanie punktacji w podskali X 1 Kwestionariusza Samooceny Spielbergera u

rodzicéw 0s6b chorujacych na schizofrenig oraz u rodzicéw oséb chorujacych na cukrzyce.

Grupa rodzicéw 0s6b Grupa rodzicéw oséb
chorych na schizofrenig chorych na cukrzyceg
Srednia (zakres) Srednia (zakres)

Kwestionariusz Samooceny 39,21 (3-65) 36,93 (25 - 58)

X1

Kwestionariusz Samooceny | 40,54 (23 — 63) 38,78 (27 — 66)

X2

Poréwnywano wyniki matek os6b chorujacych na schizofreni¢ z wynikami matek os6b
chorujacych na cukrzyce oraz wyniki ojcéw z obu grup. Stwierdzitam istotng statystycznie
r6zniceg jedynie poréwnujac wyniki Kwestionariusza Samooceny X 2 pomigdzy ojcami
analizowanych grup. Uzyskane wyniki przedstawiaja ryc. 5 i 6. Analizujac wyniki grupy
badanej nie stwierdzitam rdéznic istotnych statystycznie pomigdzy matkami oraz ojcami oséb

chorujacych na schizofrenig.
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Ryc. 5. Poréwnanie punktacji w Kwestionariusz Samooceny X 1 u matek i ojcéw oséb

chorujacych na schizofreni¢ oraz u matek i ojcéw os6b chorujacych na cukrzyce typu 1.

Kwstionariusz Samooceny X1

42
40
381
36+
34
32
30

Matka osoby Matka osoby Ojciec osoby Ojciec osoby
chorej na chorej na chorej na chorej na
schizofrenie  cukrzyce  schizofrenie  cukrzyce

Ryc. 6. Por6wnanie punktacji w Kwestionariusz Samooceny X 2 u matek i ojcdw 0séb

chorujacych na schizofreni¢ oraz u matek i ojcéw os6b chorujacych na cukrzyce typu 1.

Kwstionariusz Samooceny X2

42
40- *
38
36
34
32

Matka osoby Matka osoby Ojciec osoby Ojciec osoby
chorej na chorej na chorej na chorej na
schizofrenie  cukrzyce schizofrenie  cukrzyce

*p<0,001 (test U Manna-Whitneya)
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5.3.2. Inwentarz Depresji Becka

Poziom objawéw depresyjnych zmierzono Inwentarzem Depresji Becka. Uzyskane
wyniki przedstawia ponizsza tabela (tabela 12) oraz ryc. 7 i 8. Stwierdzitam istotng
statystycznie réznic¢ w punktacji BDI pomigdzy poréwnywanymi grupami (tabela 12),
dotyczyla ona zarowno matek, jak i ojcéw (ryc.7). Analizujac wyniki grupy badanej nie
stwierdzitam réznic istotnych statystycznie pomig¢dzy matkami oraz ojcami oséb chorujacych

na schizofrenig.

Tab.12 Poréwnanie punktacji w BDI u rodzicow 0s6b chorujacych na schizofreni¢ oraz u

rodzicéw 0s6b chorujacych na cukrzyce typu 1.

Grupa rodzicow  o0s6b | Grupa  rodzicow  0séb
chorych na schizofrenig chorych na cukrzyce
Srednia (zakres) Srednia (zakres)

Inwentarz Depresji Becka 12,95 (0 — 38)* 6,61 (0-27)

*p<0,001 (test U Manna-Whitneya)

Ryc. 7. Poréwnanie punktacji w BDI u matek i ojcdw oséb chorujacych na schizofrenig oraz

na cukrzycg typu 1.

Inwentarz Depresiji Becka

14,
12]

]

Matka osoby Matka osoby Ojciec osoby Ojciec osoby
chorej na chorej na chorej na chorej na
schizofrenie  cukrzyce schizofrenie  cukrzyce

onNn MO

*p<0,001 (test U Manna-Whitneya)
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Ryc. 8. Poréwnanie nasilenia objawéw depresyjnych (w oparciu o BDI) u matek i ojcé6w 0s6b

chorujacych na schizofreni¢ oraz u matek i ojcéw os6b chorujacych na cukrzyce typu 1.

Nasilenie depresji wg BDI

100% -
80% -
60% -
40% -
20% -
0%
Matka osoby Matka osoby Ojciec osoby Ojciec osoby
chorej na chorej na chorej na chorej na
schizofrenie cukrzyce schizofrenie cukrzyce

o bez zab. depresyjnych mtagodna O umiarkowana

5.3.3. Skala HADS - M

Objawy lgkowe oraz depresyjne - poza wyzej wymienionymi metodami - mierzytam
takze odpowiednimi podskalami Skali HADS — M. W swoich badaniach wykorzystatam
réwniez podskale agresji HADS — M. Nie stwierdzitam istotnie statystycznych réznic
pomigdzy grupami: badana i poréwnywang pod wzglgdem nasilenia punktacji w badanych
podskalach. Uwzgledniajac pte¢ badanych rodzicéw jedynie statystycznie istotng réznice
zaobserwowalam w nasileniu leku ( HADS-M Lgk) pomigdzy ojcami. Otrzymane wyniki

przedstawia tabela 13 oraz ryciny 9, 101 11.
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Tab. 13. Poréwnanie punktacji w poszczegélnych podskalach HADS — M u rodzicéw oséb

chorujacych na schizofreni¢ oraz u rodzicéw os6b chorujacych na cukrzyce typu 1.

Grupa rodzicéw  oséb | Grupa  rodzicéw  oséb
chorych na schizofrenie chorych na cukrzyce
Srednia (zakres) Srednia (zakres)

HADS - M, Igk 14,2 (0-19) 5,07 (0 - 14)

HADS - M, depresja 5,31 (0-17) 4,050-11)

HADS - M, agresja 2,73 (0-6) 2,61 (0-6)

Ryc. 9. Poréwnanie punktacji w podskali lgku HADS — M u matek i ojcéw 0séb chorujacych

na schizofreni¢ oraz u matek i ojcéw os6éb chorujacych na cukrzyce typu 1.

HADS - M, lek

O—=NDWhHh IO

Matka osoby Matka osoby Ojciec osoby Ojciec osoby
chorej na chorej na chorej na chorej na
schizofrenie  cukrzyce  schizofrenie  cukrzyce

*p<0,001 (test U Manna-Whitneya)
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Ryc. 10. Poréwnanie punktacji w podskali depresji HADS — M u matek i ojcéw o0séb

chorujacych na schizofreni¢ oraz u matek i ojcéw os6b chorujacych na cukrzyce typu 1.

HADS - M, depresja

o = N W > OO

Matka osoby Matka osoby Ojciec osoby Ojciec osoby
chorej na chorej na chorej na chorej na
schizofrenie  cukrzyce  schizofrenie  cukrzyce

Ryc. 11. Poréwnanie punktacji w podskali agresji HADS — M u matek i ojcéw o0séb

chorujacych na schizofreni¢ oraz u matek i ojcow 0s6b chorujacych na cukrzycg typu 1.

HADS - M, agresja

2,54

1,51

0,5

Matka osoby Matka osoby Ojciec osoby Ojciec osoby
chorej na chorej na chorej na chorej na
schizofrenie  cukrzyce  schizofrenie  cukrzyce
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5.3.4. Kwestionariusz Objawowy S I1

Nasilenie objawdw nerwicowych w grupie badanej nie réznito si¢ istotnie

statystycznie od stwierdzanego w grupie poréwnywanej — wyniki przedstawia tabela 14.

Istotna statystycznie réznica wystgpowata jedynie pomiedzy ojcami poréwnywanych grup

(rycina 12). Znamienna réznicg obserwowalam pomigdzy matkami a ojcami pacjentéw

chorych na schizofrenig (148,4 vs 116,9 p=0,046; test Wilcoxona). Przyjmujac 165 punktéw

jako warto$¢ graniczna dla rozpoznania zaburzen nerwicowych, to kryterium te spetniato

46,7 % matek z grupy badanej oraz — zdecydowanie mniej — 26,7 % ojcéw z grupy badanej

(p=0,034; test chi2).

Tab. 14 Poréwnanie punktacji w Kwestionariuszu Objawowym S II u rodzicéw oséb

chorujacych na schizofreni¢ oraz u rodzicéw oséb chorujacych na cukrzyce typu 1.

Grupa rodzicow  0s6b
chorych na schizofrenig

Srednia (zakres)

Grupa rodzicow  o0séb
chorych na cukrzyce

Srednia (zakres)

Kwestionariusz Objawowy S I | 132,6 (16 — 503)

108,2 (0 — 380)

Ryc. 12. Poréwnanie punktacji w Kwestionariuszu Objawowym S II u matek i ojcéw 0s6b

chorujacych na schizofreni¢ oraz u matek i ojcéw os6b chorujacych na cukrzyce typu 1.

160
140
120+
100+
80+
60+
40+
20+

Kwestionariusz Objawowy S I

Matka osoby Matka osoby Ojciec osoby Ojciec osoby
chorej na chorej na chorej na chorej na
schizofrenie  cukrzyce  schizofrenie  cukrzyce

*p<0,001 (test U Manna-Whitneya)
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5.4 Subiektywny wplyw choroby dziecka na rodzicow. Wzajemne relacje migdzy

rodzicami.

Strukturalizowany wywiad zbierany od rodzicéw z obu grup zawieral pytania o wplyw
choroby dziecka na funkcjonowanie rodzicéw. O tym, ze choroba dziecka miata duzy lub
bardzo duzy wptyw na ich zycie byto prze§wiadczonych 71,1 % matek z grupy badanej oraz
wszystkie matki z grup poréwnywanej (p=0,016; test chi2). U ojcéw wyniki wyniosty
odpowiednio 73,3 % i 89,3 %, r6znica nie byta znamienna statystycznie. Matki z grupy
badanej, ktére podaty, ze choroba ich dziecka byta dla nich duzym obcigzeniem, miaty mniej
nasilone objawy Igkowe mierzone skala HADS — M, w poréwnaniu z kobietami, ktére takiego
obciazenia nie zgtaszaty (6,2 vs 9,8 p=0,033; test U Mann-Whitney) oraz mniej nasilone
objawy Igkowe mierzone Kwestionariuszem Samooceny X 2 (35,4 vs 40,7 p=0,023; test U
Mann-Whitney). Ojcowie z grupy badanej, ktérzy subiektywnie czuli si¢ obciazeni opieka
nad chorym dzieckiem mieli wigksze nasilenie agresji w poréwnaniu z ojcami, ktorzy takiego
obciazenia nie zgtaszali (3,2 vs 2,3 p=0,03; test U Mann-Whitney) oraz wigksze nasilenie

depersonalizacji - MBI 2 (26,9 vs 21,1 p=0,04; test U Mann-Whitney).

W ankiecie bylo pytanie o to, co bylo najgorsze dla rodzica w chorobie jego dziecka.
Istotne statystycznie réznice wystapity w odpowiedziach ,,opinia srodowiska” i ,.konieczno$¢
zmodyfikowania zyciowych planéw i nadziei”. ,,Opini¢ srodowiska” zaznaczyto 33,3 %
matek z grupy badanej i zadna matka z grupy poréwnywanej (p = 0,0006, test chi2) oraz
35,6 % ojcéw z grupy badanej i zaden z grupy poréwnywanej ( p = 0,0004, test chi2).
Odpowiedz ,,modyfikacja planéw” wybrato 35,6 % matek z grupy badaneji 7,1 % z grupy
poréwnywanej (p=0,006, test chi2) oraz 48,9 % ojcéw z grupy badanej i 35,7 % ojcoéw z

grupy poréwnywanej (réznica nieznamienna statystycznie).

Respondenci z obu grup, zaréwno kobiety jak i mezczyzni, najczgséciej szukali pomocy
u lekarzy (48,9 % matek i 44,4 % ojcéw z grupy badanej oraz 46,4% matek i 57,1 % ojcoéw z
grupy poréwnywanej). R6znice pomi¢dzy matkami a ojcami z obu grup nie byly istotne
statystycznie. Matki z grupy badanej, ktére szukaly dla siebie pomocy z powodu choroby
dziecka mialy mniejsze nasilenie wyczerpania emocjonalnego — MBI 1 (21,6 vs 27,5 p=0,029,
test U Mann-Whitney). Ojcowie z grupy badanej, ktérzy szukali dla siebie pomocy z powodu
choroby dziecka mieli bardziej nasilone objawy depresyjne, mierzone zaréwno skala Becka
(17,2 vs 10,2 p=0,031, test U Mann-Whitney) jak i podskala depresji HADS — M (6,6 vs 3,9
p=0,024, test U Mann-Whitney).
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Nie zauwazylam réznic istotnych statystycznie pomig¢dzy matkami z grupy badanej i z
grupy poréwnywanej oraz pomi¢dzy ojcami z obu grup jezeli chodzi o to, kto byl najbardziej
zaangazowany w opieke nad chorym dzieckiem. Odsetek udzielonych odpowiedzi

przedstawia ponizsza tabela — tabela 15.

Tab. 15 Zaangazowanie w opieke¢ nad chorym dzieckiem u matek i ojcéw z grupy badanej i

poréwnywane;j.
Zaznaczona Grupa rodzicéw 0s6b chorych na Grupa rodzicéw 0séb chorych na
odpowiedz schizofrenig cukrzyce
Matki Ojcowie Matki Ojcowie
Ja sama/sam 44,4 % 11,1 % 53,6 % 0%
Raczej partner | 13,3 % 42,2 % 0 % 46,4 %
Oboje tak samo | 42,2 % 46,7 % 46,4 % 46,4 %
Inna osoba 0 % 0 % 0 % 7,1 %

W obu grupach pewien odsetek rodzicow brat udzial w psychoedukacji lub innej
formie pomocy psychologicznej. Korzystalo z niej 22,2 % matek z grupy badanej i potowa
matek z grupy poréwnywanej (p = 0,014, test chi2) oraz odpowiednio 15,6 % i 35,7 % ojcow
(p = 0,047, test chi2). Udziat w psychoedukacji miat istotny wptyw na poziom objawdéw
nerwicowych oraz Igkowych u matek z grupy badanej. Matki, ktére z niej korzystaly miaty
istotnie nizszy wynik w Kwestionariuszu Objawowym S II (132,5 vs 204,1 p=0,033, test U
Mann-Whitney) oraz w Kwestionariuszu Samooceny X 2 (Igk jako cecha) (39,3 vs 45,4
p=0,02, test U Mann-Whitney).

W grupie badanej 75,5 % matek, za§ w grupie poréwnywanej 46,4 % matek miato
pretensje do partnera (p = 0,01, test chi2), ze zbyt mato pomaga w opiece nad chorym
dzieckiem. Pretensje do partnerek o zbyt mala pomoc mieli takze czg$ciej ojcowie z grupy
badanej niz z grupy poréwnywanej (53,3 % vs 10,7 %, p=0,005, test chi2). U ojcéw z grupy
badanej, ktérzy pozytywnie ocenili pomoc partnerki, stwierdzitam nizszy poziom
depersonalizacji (MBI 2) w poréwnaniu z ojcami z grupy badanej, ktérych partnerki byty

mniej zaangazowane w opieke (12,7 vs 18,4 p=0,03, test U Mann-Whitney).
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Matki z grupy badanej statystycznie znamiennie cz¢$ciej ocenily swoje matzenstwo
jako nieudane w poréwnaniu z matkami z grupy poréwnywanej (33,3 % vs 7,1 %, p=0,01,
test chi2). Podobna tendencjg, ale bez statystycznej znamienno$ci zaobserwowatam u ojcéw
(odpowiednio 22,2 % i 17,9 %). Stwierdzono, ze kobiety z grupy badanej, ktére dobrze
ocenily swoje malzenstwo miaty mniej nasilone objawy nerwicowe w stosunku do kobiet,
ktére swoje matzenstwo ocenity jako nieudane (122,9 vs 199,4 p=0,01, test U Mann-
Whitney). Ojcowie z grupy badanej, ktdrzy swoje matzenstwo ocenili jako nieudane mieli
WwyZszy poziom agresji w poréwnaniu z mezczyznami, ktérzy ocenili swoje matzenstwo

pozytywnie (3,7 vs 2,6 p=0,02, test U Mann-Whitney).

5.5. Przebieg choroby i ocena leczenia.

Rodzice z obu grup byli proszeni o oceng stanu zdrowia swojego dziecka. Rodzice z
grupy badanej gorzej ocenili stan swojego dziecka, niz rodzice z grupy poréwnywanej, przy
czym w przypadku ojcéw byla to réznica statystycznie znamienna (p = 0,046, test chi2).

Subiektywna oceng stanu dziecka wg rodzicéw przedstawia tabela 16.

Tab. 16 Subiektywna ocena stanu dziecka przez matki i ojcéw z grupy badanej i

poréwnywanej
Stan dziecka Grupa rodzicéw o0s6b Grupa rodzicéw 0s6b chorych
chorych na schizofrenig na cukrzyce¢
Matki Ojcowie Matki Ojcowie
Stan dobry/raczej dobry | 35,6 % 26,7 % 50 % 42,8 %
Stan $redni 37,8 % 42,2 % 35,6 % 42,8 %
Stan zty/raczej zty 26,6 % 31,1 % 14,4 % 14,4 %

Analizowatam czy rodzic byt zadowolony z terapii, jakiej poddawane byto dziecko.

Niezadowolonych byto 31,1 % matek z grupy badanej i 17,8 % matek z grupy poréwnywanej

(nie wykryto znamiennosci statystycznej) oraz 46,6 % ojcOw z grupy badanej i 21,4 % z

grupy porownywanej — ta réznica byla statystycznie istotna (p = 0,029, test chi2).
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Uzyskanie specjalistycznej pomocy byto trudne dla 26,7 % matek z grupy badanej i
14,3 9% matek z grupy poréwnywanej. U ojcéw wyniosto to odpowiednio 33,3 % 1 3,6 %. W

przypadku ojcéw byla to réznica istotna statystycznie (p = 0,0028, test chi2).

5.6 Wiedza na temat choroby dziecka

Matki z grupy badanej, ktére wysoko ocenity swdj poziom wiedzy na temat choroby
dziecka miaty bardziej nasilone objawy nerwicowe w poréwnaniu z matkami, ktére stabo
ocenily swoja wiedzg (192,6 vs 127,6 p=0,016, test U Mann-Whitney). Subiektywny wysoki
poziom wiedzy na temat choroby dziecka byt u ojcéw z grupy badanej zwiazany z wyzszym
poziomem lgku jako stanu (37,7 vs 28,2 p=0,007, test U Mann-Whitney), z wyzszym
poziomem lgku jako cechy (41,8 vs 29,8 p=0,004, test U Mann-Whitney) oraz z lepsza ocena
wlasnych mozliwosci (24,3 vs 15,0 p=0,032, test U Mann-Whitney).

W grupie badanej 93,3 % ojcow oraz 78,6 % ojcdéw z grupy porownywanej uwazato,
ze wiedza spoleczenstwa na temat chordéb, ktore dotycza ich dzieci, byta niewystarczajaca
(r6znica statystycznie znamienna, p = 0,032, test chi2). Opini¢ taka podzielato 88,9 % matek
z grupy badanej i 71,4 % matek z grupy porownywanej (réznica statystycznie znamienna,

p=0,027, test chi2).

Matki oraz ojcowie z obu grup réznili sig istotnie statystycznie w ocenie rokowania w

chorobie swojego dziecka (p = 0,00001, test chi2). Wyniki przedstawia tabela 17.
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Tab. 17 Ocena rokowania u chorego dziecka przez matki i ojcéw z grupy badanej i przez

matki i ojcéw z grupy poréwnywane;j.

Zaznaczona odpowiedz

Grupa rodzicow oséb

Grupa rodzicow oséb

chorych na schizofrenig chorych na cukrzyce
Matki ojcowie Matki ojcowie
Choroba nieuleczalna, postepujaca 4,4 % 15,6 % 57,1 % 67,9 %
Zaostrzenia i poprawy bez 75,6 % 64,4 % 42,9 % 32,1 %
mozliwosci pelnego wyleczenia
Zaostrzenia i poprawy z 20 % 20 % 0 % 0%
mozliwoscia petnego wyleczenia
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Réznice istotne statystycznie zaznaczyly si¢ w pytaniu o funkcjonowanie pacjenta.

Przedstawia je tabela 18. P = 0,0002 w przypadku matek oraz p = 0,00005 w przypadku

0jcow, test chi2.

Tab. 18 Ocena funkcjonowania pacjenta przez matki i ojcéw z grupy badanej i przez matki i

0jcéw z grupy poréwnywane;j.

Funkcjonowanie pacjenta

Grupa rodzicow

0s6b chorych na

Grupa rodzicow

0s6b chorych na

schizofrenig cukrzycg
matki ojcowie | matki | ojcowie
Radzi sobie z codziennymi obowiazkami 6,7% 4,4% 25% 39,3%

domowymi i zawodowymi

Okresowe klopoty, ale radzi sobie z obowigzkami

domowymi i zawodowymi

26,7% 24,4%

60,7% | 42,9%

Nie radzi sobie zawodowo, w zyciu codziennym | 24,4% 333% | 0% 0%
—tak

Nie pracuje zawodowo, okresowo potrzebuje 35,6% 222% | 7,1% 10,7%
pomocy w codziennych obowiazkach

Potrzebuje statej pomocy 6,7% 15,6% | 71% |7,1%

Badane przeze mnie grupy istotnie réznily si¢ pod wzglgedem podejscia do terapii. W

grupie badanej 82,2 % matek oraz 84,4 % ojcéw uwazato, ze wskazana byla farmakoterapia,

w grupie poréwnywanej wszyscy zaznaczyli t¢ odpowiedz (p=0,018 u matek i p=0,028 u

ojcéw, test chi2).
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6. Omoéwienie i dyskusja

6.1. Ocena wynikéw w grupie badanej

Zanim zaczng omawia¢ uzyskane w grupie badanej wyniki, chciatabym zaznaczy¢, ze
moja praca ma kilka ograniczen. Po pierwsze, moje badanie miato charakter przesiewowy, w
zwiazku z czym rekrutacja uczestnikow badania miata na celu zgromadzenie jak najwigkszej
liczby rodzin spetniajacych kryteria wlaczenia. Realizowany projekt nie miat charakteru
badania epidemiologicznego, w zwiazku z czym moim gléwnym celem nie byto stworzenie
reprezentatywnej probki rodzin oséb ze schizofrenia. Po drugie, pewien odsetek rodzicow
pacjentéw nie zwrdcit ankiet, przez co zebrane dane moga nie odzwierciedla¢ petnej sytuacji
w populacji opiekunéw oséb chorych na schizofrenig. Po trzecie, kwestionariusz Maslach
Burnout Inventory opracowany byt jako narzedzie do pomiaru zespotu wypalenia wsrdéd oséb
zawodowo trudnigcych si¢ niesieniem pomocy innym, a ja uzytam go wsrdéd rodzicéw —

opiekunéw przewlekle chorych pacjentéw (po zmodyfikowaniu).

Niemniej skrupulatno$¢ z jaka wypelnione byly odestane ankiety pozwala zaktadac, ze
whnioski opracowane na ich podstawie dobrze opisuja stan faktyczny. Ponadto z
przeprowadzonej oceny kwestionariusza MBI wynika, Ze byt on dobrym narz¢dziem i mégt

mie¢ zastosowanie w badanej przeze mnie grupie.

Ponizsze uwagi odnoszg si¢ rowniez do grupy poréwnywanej — rodzicéw oséb

chorych na cukrzycg typu L.

6.2. Analiza wynikow MBI w grupie badanej

6.2.1 Ocena testu

Kwestionariusz Maslach Burnout Inventory jest najpopularniejszym narz¢dziem do
oceny poziomu wypalenia w badaniach naukowych. Skonstruowany on zostat w ten sposéb,
by stuzy¢ do prac badawczych, a nie do przeprowadzania diagnozy indywidualnej. W wersji

oryginalnej mierzy poziom wypalenia jedynie w kontekscie pracy zawodowej (74).

Pojawiaja si¢ jednak poglady, ze mozna méwi¢ nie tylko o ,,wypaleniu zawodowym”,

ale takze o wypaleniu bedacym konsekwencja trudnych, wyczerpujacych emocjonalnie i
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stresujacych sytuacji w zyciu prywatnym. Wiadomo, zZe leczenie, rehabilitacja i opieka nad
przewlekle chorymi pacjentami, bedaca przyczyna stresu, moze prowadzi¢ do wystapienia
zespotu wypalenia zawodowego(107). Intuicyjnie mozna wigc zaklada¢, ze codzienna
opieka, rehabilitacja i terapia przewlekle chorego cztonka rodziny takze moze doprowadzi¢
do ,,wypalenia”. W polskim piSmiennictwie sa prace, ktére méwia o ,,wypaleniu” matek
dzieci przewlekle chorych (105), ale badania te maja raczej charakter opisowy - nie mierzono
w nich poziomu czy nasilenia zespolu wypalenia. W pismiennictwie §wiatowym znalaztam
jedynie pojedyncze prace, w ktérych autorzy oceniaja poziom zespotu wypalenia w wymiarze
osobistym, a nie zawodowym a w swoich badaniach postuguja si¢ kwestionariuszem Maslach

Burnout Inventory (4, 12, 24), dostosowawszy go uprzednio do relacji rodzinnych.

By zastosowa¢ kwestionariusz MBI do badan nad poziomem wypalenia u rodzicow
przewlekle chorych os6b, réwniez musialam go nieco zmodyfikowaé. Aby oceni¢ warto$¢
wilasnej adaptacji przeprowadzitam analizg jej struktury czynnikowej. Wyodrebnione trzy
czynniki, biorac pod uwagg istotno$¢ wartosci zwiazanych z nimi tadunkéw poszczegélnych
punktéw kwestionariusza, $cisle odpowiadaly wszystkim trzem podskalom wersji oryginalnej
kwestionariusza. Wszystkie punkty kwestionariusza cechowata wysoka korelacja (fadunek
czynnikowy) jedynie z odpowiadajaca mu podskala (czynnikiem). Wskazuje to na
niezaleznos¢ (ortogonalnos¢) poszczegdlnych podskal, co zgodne jest z zalozeniami i
wynikami odnoszacymi si¢ do oryginalnej wersji kwestionariusza (76), takze jego polskiej
adaptacji (86). Oznacza¢ by to mogto, ze kwestionariusz Maslach Burnout Inventory moze
by¢ z powodzeniem stosowany (po odpowiednim zmodyfikowaniu) takze wsrdéd oséb, ktdre

zajmujg si¢ opieka nad przewlekle chorym cztonkiem rodziny (niezawodowo).

6.2.2. Korelacje miedzy wynikami MBI a pozostalymi metodami

W mojej grupie badanej wyniki zadnej z trzech podskal Maslach Burnout Inventory
nie korelowaly z wynikami uzyskanymi pozostatymi metodami (na poziomie istotnosci
p<0,05). Jednym wyjatkiem byty uzyskane w podgrupie ojcéw wyniki: dodatnia korelacja
punktacji w Kwestionariusz Samooceny Leku jako Cechy (X 2), z warto$cia podskali
wyczerpania emocjonalnego (MBI 1), oraz ujemna korelacja migdzy wynikami

Kwestionariusza Objawowego S II a ocena wlasnych mozliwo$ci (MBI 3). Oznacza to, ze
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zaadaptowany przeze mnie do pomiaru zespotu wyczerpania u rodzicow Maslach Burnout

Inventory byt specyficznym narzg¢dziem, mierzacym konkretne zjawisko — ,,wypalenie”.

6.2.3. Ocena uzyskanych wynikow

W badanej grupie rodzicéw oséb chorujacych na schizofreni¢ przewlekta mozna
stwierdzi¢ wysoki poziom nasilenia zespotu wypalenia. Z powodu braku opracowanych norm
dla Maslach Burnout Inventory nie mozna jednoznacznie okresli¢ jaki odsetek oséb z
analizowanej grupy byl dotknigty zespolem wypalenia, a jaki nie. Z tego wzgledu otrzymane
wyniki poréwnatam z danymi z pis$miennictwa. Nie zauwazono istotnie statystycznych réznic
pomigdzy matkami a ojcami os6b chorych na schizofreni¢ przewlekla, zatem grupe badanag —

oboje rodzicow — poréwnywatam z danymi z piSmiennictwa tacznie.

6.2.3.1. Wyczerpanie emocjonalne

Srednia liczba punktéw w podskali wyczerpania emocjonalnego wyniosta w grupie
badanej 25,3 punkty. Byl to wynik wyzszy anizeli uzyskany w polskich badaniach, w ktérych
ankietowano rézne grupy zawodowe: menadzeréw (15,6 punktéw) (47), policjantéw (16,7
punktéw) (83), lekarzy (18,0 punktéw) (53) czy strazakéw (9,3 punktéw) (52). Dane z prac
zagranicznych, analizujace poziom zespotu wypalenia w wybranych grupach zawodowych,
réwniez byly nizsze - 14,7 punktéw w badaniu pielggniarek z oddzialéw psychiatrycznych
(4) czy 17,9 punktéw w duzym (1755 osob) szwajcarskim badaniu lekarzy podstawowe;j

opieki (35).

Przedstawione powyzej wyniki réznych grup zawodowych sa nizsze anizeli uzyskane
przeze mnie wyniki rodzicow. Wydaje si¢ wigc, ze bycie zwiazanym emocjonalnie, rodzinnie
z osoba, ktdrej niesie si¢ pomoc byto silnym czynnikiem obciazajacym i miato wplyw na

poziom wyczerpania emocjonalnego.

Znaleziono jedna pracg pordwnujaca poziom wypalenia u os6b zawodowo
sprawujacych opieke nad chorymi psychicznie (pielggniarki oddziatéw psychiatrycznych) z

poziomem wypalenia u opiekunéw emocjonalnie zwiazanych z pacjentem - przebadano
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partneréw oséb chorujacych na depresje¢ lub schizofreni¢ (4). Autorzy tego badania stwierdzili
poréwnywalny poziom zespotlu wypalenia w obu analizowanych przez siebie grupach.
Punktacja w podskali wyczerpania emocjonalnego (MBI 1) wynosita 12,6 punktéw u
partneréw osob chorych psychicznie oraz 14,7 punktéw u pielggniarek. Duza rozbiezno$¢
pomigdzy uzyskanymi w tym badaniu wynikami a punktacja mojej grupy badanej mozna
thumaczy¢ réznica pomigdzy byciem partnerem a byciem rodzicem osoby chorej psychicznie.
Po pierwsze — najprawdopodobniej — zwigzek matzenski lub trwaty zwiazek partnerski
zawieraja raczej pacjenci w lepszym stanie klinicznym. Po drugie — jak wynika z
piSmiennictwa — wiele zwiazkéw 0s6b chorych psychicznie rozpada si¢ (50). Zatozy¢ wige
mozna, ze osoby ktére braty udziat w badaniu (wigc tylko te, ktére sa wciaz w zwiazku -
aktualni partnerzy os6b chorych psychicznie) wypracowatly skuteczne formy radzenia sobie z
trudna sytuacja, czego rezultatem moze by¢ stosunkowo niski poziom wypalenia. Ponadto nie
bez znaczenia moze by¢ fakt, ze w przypadku partneréw wstapienie (pozostawanie) w
zwiazku z osoba chora psychicznie jest czgsto ich §wiadoma i dobrowolna decyzja, zas w
przypadku rodzicéw dzieci chorujacych na schizofrenig przewlekta — jest to koniecznos$¢,

2

,, 1087,

W swoich badaniach zauwazytam, ze matki oséb chorujacych na schizofreni¢ miaty
mniej nasilone objawy wyczerpania emocjonalnego (MBI 1). jezeli szukaly gdzie$ dla siebie
pomocy. Co ciekawe, szukanie pomocy przez mezczyzn nie tylko nie miato wptywu na
poziom ich wyczerpania emocjonalnego, ale zwigzane byto z wigkszym nasileniem objawow
depresyjnych (mierzonych zaréwno Skala Becka jak i podskala depresji HADS — M). By¢
moze wlasne obnizenie nastroju byto dla mgzczyzn najsilniejszym bodzcem do szukania
pomocy, lub tez - mimo staran — nie udato im si¢ Zadnej pomocy uzyska¢, a sfrustrowana
potrzeba spowodowata powstanie objawdéw depresyjnych. Zatozy¢ mozna, ze potrzeby kobiet
byty zaspokajane (znalazly odpowiednig dla siebie pomoc), co spowodowato mniejsze
nasilenie sktadowej zespotu wypalenia (MBI 1), za$ potrzeby mgzczyzn nie, co doprowadzito
do pojawienia si¢ cech zespotu depresyjnego. Wyniki uzyskane przez matki z grupy badane;j
sa zgodne z danymi z pisSmiennictwa — szukanie wsparcia jest czynnikiem prowadzacym do
obniZenia poziomu stresu (33), poziom stresu jest za$ silnie skorelowany z wynikami MBI -
im wyzsze nasilenie stresu, tym wigksze ,,wypalenie”. I ze stresem i z wypaleniem bardzo
mocno zwigzany jest brak wsparcia (83). Wsparcie spoteczne (lub jego brak) niektorzy
autorzy uwazaja za najistotniejszy czynnik wplywajacy na poziom obciazenia rodzin oséb

chorujacych na schizofreni¢ (20).

75



Poréwnujac wyniki rodzicéw os6b chorujacych na schizofreni¢ z wynikami rodzicow
0s6b chorujacych na cukrzycg typu 1 uzyskane w podskali wyczerpania emocjonalnego
zauwazy¢ mozna, ze réznica znamienna statystycznie wystgpuje w przypadku zaré6wno matek
jak i ojcéw u obu grup. Rodzice oséb chorujacych na schizofreni¢ uzyskali istotnie wyzsze
wyniki, §wiadczace o bardziej nasilonym wyczerpaniu. W pordwnywanej grupie rodzicéw
0s6b chorych na cukrzyce nasilenie Wyczerpania emocjonalnego (MBI 1) wynosito 17,1+8,8
— wartosci zblizonej do cytowanych poprzednio wynikéw dotyczacych réznych grup

zawodowych o zwigkszonym ryzyku.

Zatozy¢ mozna, ze bylo to zwigzane ze specyfika choroby dziecka. W pracy Magliano
i wsp., gdzie poréwnywano poziom obcigzenia w rodzinach os6b chorujacych na schizofrenig
oraz w rodzinach os6b chorujacych na choroby somatyczne, zauwazono, ze poziom
obciazenia obiektywnego w obu grupach byt podobny. Wyrazne réznice stwierdzono
natomiast w subiektywnej ocenie obciazenia — rodziny os6b chorujacych na schizofrenig
odczuwaly znacznie wigksze obcigzenie. Rodziny te mialy istotnie mniejsze wsparcie
spoteczne niz rodziny z pacjentami chorymi somatycznie (69). Autorzy w zwiazku z tym
sugeruja, ze odpowiednia opieka nalezy obja¢ rodziny z obu grup, ale ze szczeg6lnym

nastawieniem na rodziny oséb chorujacych na schizofrenig.

6.2.3.2. Depersonalizacja

W drugiej z podskal Maslach Burnout Inventory -mierzacej poziom depersonalizacji —
wyniki przebadanej przeze mnie grupy takze byty wysokie. W tej podskali réwniez nie
stwierdzono réznic istotnych statystycznie pomigdzy wynikiem ojcéw osdb chorujacych na
schizofreni¢ a wynikiem matek. Dane z piSmiennictwa podaja, ze mgzczyzni czgsciej stosuja
mechanizm depersonalizowania w pordwnaniu z kobietami, co ma niekorzystny wptyw na ich
kompetencje oraz na wzrost wypalenia (badania na grupie nauczycieli i lekarzy) (110). W
moich badaniach takiej prawidlowosci nie zaobserwowatam. By¢ moze ma to uzasadnienie w
charakterze relacji badanych mezczyzn — inaczej reaguja m¢zczyzni — ojcowie, inaczej

MmeZczyzni — pracownicy.

Sredni wynik w grupie badanej wynosit 14,1 punktéw. Powotujac si¢ na cytowane

powyzej prace mozna ten wynik uzna¢ za wysoki lub wrecz bardzo wysoki. Srednia liczba
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punktéw w grupie menadzeréw wynosita 5,1 (47), policjantéw — 7,5 punktéw (83), lekarzy -
7,4 punktéw (53), strazakéw — 3,6 punktéw (52), a wigc w kazdym z tych przypadkéw byta

okoto 2 - 3 krotnie mniejsza niz w przypadku rodzicéw os6b chorujacych na schizofrenig.

Depersonalizacja rozumiana jest jako negatywne, zbyt obojg¢tne reagowanie na inne
osoby. Jest to rodzaj bardzo powszechnego, a z drugiej strony niekorzystnego i mato
efektywnego mechanizmu obronnego przed nadmiernym stresem. Polega on — w przypadku
mojej grupy badanej — na uprzedmiotowieniu dziecka. Rodzic koncentruje si¢ na
poszczegdlnych zadaniach, a nie na podmiocie tych zadah. Nie wchodzi wigc w bliski
emocjonalnie kontakt z dzieckiem, gdyz jest to dla niego zbyt trudne i obcigzajace, jest zbyt
wielkim cierpieniem. Zachowuje réwnoczes$nie poczucie spetniania rodzicielskich
obowiazkéw i poczucie bycia odpowiedzialnym — zajmuje si¢ terapia dziecka, pielggnuje je,
rehabilituje itd. Taka postawa, pozostawiajaca dziecko na uboczu i uprzedmiotawiajaca je,
swiadczy¢ moze o permanentnie utrzymujacym si¢ napigciu i pobudzeniu emocjonalnym.
Sposobem na jego roztadowanie moze by¢ stosowanie depersonalizacji jako mechanizmu
obronnego. Poniewaz jest to niewlasciwy i niekorzystny mechanizm obronny, nie pozwoli on
na wyttumienie negatywnych emocji. Utrzymywanie si¢ tych emocji moze doprowadzi¢ do
rozwinigcia si¢ zespotu wypalenia. Wiadome jest, ze mechanizm unikania, prowadzacy do

depersonalizacji, jest najsilniejszym czynnikiem rozwoju zespotu wypalenia (109, 110).

Wysoka punktacja w podskali depersonalizacji u rodzicéw z mojej grupy badanej
moze $wiadczy¢ o ich silnym napigciu emocjonalnym, zdecydowanie silniejszym niz w
przypadku pracy zawodowej policjantéw, lekarzy czy strazakéw. Techniki, ktére moga by¢
stosowane w przypadku zycia zawodowego (a ktére — przynajmniej na poczatku ich
stosowania - moga skutecznie zmniejszac¢ napigcie emocjonalne) takie jak: intelektualizacja
polegajaca na przedstawianiu sytuacji w bardziej intelektualnych a mniej osobistych
wymiarach; izolowanie sytuacji, czyli ,,zostawianie probleméw w pracy” czy tez
wycofywanie si¢ i zmniejszanie swojego zaangazowania - w przypadku zycia rodzinnego sa
trudniejsze lub wregcz niemozliwe do zrealizowania. Prawie 60 % matek z grupy badanej nie
pracuje zawodowo ( 11 % z powodu koniecznos$ci sprawowania opieki nad chorym
dzieckiem) i w ich przypadku mechanizm np. izolowania (wprowadzenie podziatu na zycie
osobiste i zawodowe, przez co stres zostaje zredukowany tylko do jednej sfery zycia) jest
niemozliwy. Wiadomo, Ze istnieja trzy strategie zapobiegajace wystapieniu zespotu

wypalenia: higiena psychiczna (stosowanie technik relaksacyjnych, uprawianie sportu, hobby,
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spotkania towarzyskie), radzenie sobie (zwrdcenie aktywnosci w innym kierunku, przypisanie
problemom wtasciwej rangi) oraz oparcie spoteczne (3). Zwrdci¢ nalezy uwage na fakt, ze
stosowanie ich w przypadku ,,wypalonych” pracownikéw jest tatwiejsze, anizeli w przypadku
,wypalonych” rodzicow. Ci drudzy, opiekujac sig¢ stale dzieckiem, maja bardzo mato wolnego
czasu, nie moga ,,odsuna¢ od siebie problemu”, a szerokie wsparcie spoteczne (rodzina,
sasiedzi, znajomi) jest utrudnione ze wzgledu na dyskryminacje jaka odczuwaja rodziny oséb

chorych psychicznie.

Ponadto, jak podkreslaja badacze, zespot wypalenia wystepuje u 0os6b pierwotnie
bardzo zaangazowanym emocjonalnie - ,,moze zdarzy¢ si¢ kazdemu, kto wktada serce i dusz¢
w jakie$ dziatanie” (27). O ile mozna zalozy¢, ze w przypadku zycia zawodowego nie
WSZYSCy pracownicy sa w swoja prace bardzo zaangazowani (np. przy podj¢ciu przypadkowej
pracy, czy pracy tylko okresowej), o tyle w przypadku rodzicéw w stosunku do wlasnego
dziecka emocje sa na pewno bardzo silne. Jak udowodniono (27), silne zaangazowanie
wplywa na wzrost poziomu stresu i napigcia, co zwigksza podatnos¢ na wystapienie zespotu

wypalenia.

W moich badaniach zauwazytam, Ze duze poczucie obcigzenia choroba dziecka
istotnie wiaze si¢ z nasilona depersonalizacja, natomiast protekcyjnie dziata pomoc ze strony
partnerki. Zalezno$ci powyzsze stwierdzitam jedynie u ojcéw. Ci ojcowie, ktorzy nie czuli si¢
az tak obciazenie, lub tez mogli liczy¢ na wydatna pomoc swoich zon, rzadziej stosowali ten

mechanizm obronny.

Z moich badan wynikto, Ze rodzice 0s6b chorujacych na schizofreni¢ cechujg si¢
wigksza depersonalizacja anizeli rodzice 0oséb chorujacych na cukrzyce typu 1, u ktérych jej
nasilenie (6,215,6) byto podobne do podawanego w pi$miennictwie dla grup zawodowych o
wysokim ryzyku wystapienia zespotu wypalenia. R6znica ta byla znacznie wigksza niz w
przypadku pozostaltych dwéch sktadowych zespotu wypalenia. Jak wiadomo depersonalizacja
to ten element zespotu wypalenia, ktéry doprowadza do odhumanizowanego spostrzegania
drugiego cztowieka. Ta grupa objawdw najbardziej wplywa na kontakty z innymi ludZzmi i
jest przyczyna zaburzonych relacji interpersonalnych. Oznacza to, ze rodzice z grupy badanej
nie tylko charakteryzowali si¢ wigkszym nasileniem depersonalizacji (a takze dwoch
pozostatych sktadowych zespotu wypalenia) w poréwnaniu z grupa poréwnywana, ale takze
tym, Ze obraz zespotu wypalenia byt bardziej niekorzystny — z przewaga depersonalizacji.

Przewaga ta moze by¢ przyczyng wigkszych trudnoséci w funkcjonowaniu catej rodziny i ma
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silny niekorzystny wplyw nie tylko na sama osobe ,,wypalong” ale takZe na jej relacje z
innymi, a przez to na cala rodzing jako system. Depersonalizacja jest tym sktadnikiem zespotu

wypalenia, ktéry w szczegllny sposéb podkresla jego interpersonalny charakter (3).

Rozwazy¢ ponadto mozna, czy u rodzicéw z grupy badanej nie wystgpowaly
zaburzenia nalezace do spektrum schizofrenii. Zaden z respondentéw nie podal, Zze sam byt
leczony z powodu zaburzef psychicznych, ale na tej podstawie nie mozna wykluczy¢ ani
choroby, ani tym bardziej zaburzen osobowosci. Genetyczne uwarunkowanie schizofrenii
mogtoby sugerowac, ze u rodzicéw dzieci chorujacych na tg¢ chorobg takze mogty
wystgpowac pewne zmiany osobowosci, ktére predysponowaty do przedmiotowego podejscia

oraz unikania osobistego, emocjonalnego zaangazowania.

6.2.3.3. Ocena wlasnych mozliwosci

Trzecia z podskal Maslach Burnout Inventory — ocena wlasnych mozliwosci byta
analizowana w odwrotny sposob niz pierwsze dwie. Tutaj im mniej punktéw zdobyt
respondent, tym zespot wypalenia byl bardziej nasilony. Wysoka liczba punktéw §wiadczyta
o wysokiej ocenie swoich mozliwo$ci i wysokim poziomie osiagni¢¢ osobistych. Rodzice z
mojej grupy badanej uzyskali §rednio ( nie odnotowano réznic znamiennych statystycznie
pomigdzy ptciami) 22,9 punktéw. Byl to poziom nizszy niz u partneréw oséb chorych
psychicznie — 34,5 punktéw (4), niz u pielggniarek psychiatrycznych — 34,9 (4) badz u lekarzy
- 27,7 punktéw (53). Oznacza to, ze rodzice oséb chorych na schizofrenig nisko ocenili swoje

osiagnigcia i kompetencije.

Jak pisze Sekutowicz (105) ,,niewiele jest oséb, ktére tak naprawde wiedza, jak
wyglada dzien powszedni matki, ktéra chce poméc swojemu niepetnosprawnemu dziecku.
Jest to dzien, ktory przewaznie rozpoczyna si¢ wczesnym $witem, a konczy pdzna noca. Jest
to dzien wypelniony praca z dzieckiem, wizytami u specjalistow, wielogodzinna rehabilitacja,
dowozeniem dziecka do placowek terapeutycznych [...]. Aby efekty prowadzonej z
dzieckiem terapii byly jak najlepsze, matki powinny by¢ u§miechnigte, zadowolone,
rozluznione [...], opanowane, spokojne i kochajace.” Cytowany fragment odnosi si¢ w
prawdzie jedynie do matek, ale nie ma powodéw, by w przypadku ojcédw byly jakies istotne

réznice. Jak wynika z moich badan, ponad 70 % ojcéw — w ocenie ich partnerek — istotnie
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pomaga w opiece nad dzieckiem. W opinii ojcéw — 11 % z nich byto bardziej
zaangazowanych w opiek¢ anizeli matka (w opinii matek nawet wigcej, bo 13,4 %), a prawie
polowa respondentéw — zarowno matek jak i ojcéw — podata, ze w opieke¢ nad dzieckiem
zaangazowani byli w podobnym stopniu oboje rodzice. Cigzar opieki spada wigc nie tylko na

matki, ale i na ojcow.

Faktem jest, ze - scharakteryzowana powyzej przez Sekutowicz - opieka nad swoim
chorym dzieckiem dla wielu cztonkéw spoteczenstwa nie jest niczym szczeg6lnym ani
wyjatkowym (27). Jest przez spoteczenstwo przyjmowana jako co$ oczywistego, a w
codziennym pos$wigceniu rodzicéw nie dostrzega si¢ niczego nadzwyczajnego. Odwrotnie:
pigtnowani sa ci rodzice, ktérzy zbyt mato — w powszechnej opinii — angazuja si¢ w swoja
rolg. Jezeli spojrzy si¢ krytycznie na cytowany powyzej fragment, stwierdzi¢ mozna, ze od

rodzicéw dzieci niepelnosprawnych wymaga sig rzeczy praktycznie niemozliwych.

Tym prawdopodobnie mozna tltumaczy¢ niski wynik rodzicéw w trzeciej podskali
Maslach Burnout Inventory. Spoteczne oczekiwania wobec rodzicéw dzieci
niepelnosprawnych sa bardzo wysokie (trudno wigc, by w pelni im sprostali) a przy tym
powszechne. Nie pozwolito to rodzicom o0séb chorych na schizofrenig na pozytywna oceng

swoich mozliwosci i osiagnigc.

Jednak nie tylko spoteczne oczekiwania sa wysokie. Z moich badan wynika, ze
ojcowie 0s6b chorych na schizofreni¢ mieli znamiennie czg$ciej niz ojcowie oséb z cukrzyca
pretensje do swoich partnerek o zbyt mate zaangazowanie w terapig i opieke¢ nad chorym
dzieckiem. Podobna prawidtowo$¢ widoczna byta takze u matek. Rodzice os6b chorujacych
na schizofreni¢ byli znamiennie rzadziej zadowoleni z udzielanej sobie nawzajem pomocy w
poréwnaniu z rodzicami 0séb chorujacych na cukrzyce. Wzajemne oskarzania i zale

wspotmatzonkéw takze moga negatywnie wplywac na ich samooceng.

Nie mozna tez zapominac¢ o specyfice choroby, jaka jest schizofrenia. Jest to choroba
przewlekta, w ktorej z reguty brak szybkiej i spektakularnej poprawy. Czgsto — mimo
wysitkoéw lekarzy, psychologéw czy pielggniarek, a przede wszystkim rodzicéw — nie daje si¢
jej ani opanowac, ani kontrolowa¢. Rodzi to frustracj¢ i powoduje zanizong oceng swoich
umiej¢tnosci. Trzeba réwniez pamigtac o specyfice chordéb psychicznych w ogéle. Ludzie
nimi dotknigci oraz ich najblizsi maja poczucie stygmatyzacji i dyskryminacji (5, 26, 113).

Sami pacjenci, ale takze i ich rodziny sa deprecjonowani przez spoleczenstwo, a przynajmniej
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odnosza takie wrazenie (124). Zrédtem tej dyskryminacji sa czgsto spoleczne wyobrazenia na
temat choroby psychicznej (5). By¢ moze dlatego rodzice z grupy badanej znamiennie
czesciej niz rodzice z grupy poréwnywanej uwazali, ze spoteczna wiedza na temat choroby

ich dziecka byta niewystarczajaca.

Warto tez zaznaczy¢, ze w badaniach nad zespolem wypalenia u pielggniarek za
szczegOlnie narazone uznane zostaty pielggniarki pracujace na psychiatrii (obok pielggniarek
pediatrycznych i onkologicznych) (107). Doda¢ nalezy tez, ze poziom obcigzenia rodzicéw
0s6b chorujacych na schizofrenig zalezy od ogdlnej sytuacji stuzby zdrowia w kraju oraz od

jej organizacji (97).

Opisana powyzej sytuacja rodzin pacjentéw chorych psychiatrycznie nie sprzyja

wysokiej samoocenie ani wysokiej ocenie swoich osiagni¢¢ i mozliwosci.

Poréwnujac wyniki grupy rodzicéw oséb chorujacych na schizofrenig i grupy
rodzicéw 0s6b chorujacych na cukrzycg zauwazy¢ mozna, ze réznica istotna statystycznie
widoczna byta jedynie w przypadku matek. Matki os6b chorujacych na schizofrenig nizej
ocenity swoje mozliwosci niz matki os6b z cukrzyca typu 1. Podobnych réznic nie stwierdza
si¢ w przypadku ojcéw z obu grup. Patrzac na r6znice zauwazone w pierwszych dwéch
podskalach MBI, zaskakujacym jest fakt, Ze ojcowie z obu grup podobnie oceniaja wlasne
mozliwosci. Ponadto w swoich badaniach zauwazytam, ze ojcowie z grupy badanej maja
znamiennie wigksze nasilenie Igku oraz objawéw nerwicowych w stosunku do ojcéw z grupy
poréwnywanej (czego nie stwierdzitam u matek). Patrzac na te dane wydaje sig, ze w
przypadku matek przyczyna nizszej samooceny w grupie badanej bylo spoleczne nastawienie
do chordb psychicznych. Osoby chore psychicznie jak i ich rodziny (o czym pisalam
powyzej) narazone sa na dyskryminacje i spoleczne napi¢tnowanie (5, 51, 88, 113, 131), co
moze wplywac na ich oceng swoich mozliwosci — zanizajac ja. By¢ moze taki mechanizm
dziala w przypadku matek z grupy badanej. W przypadku ojcéw z grupy badanej mozna
natomiast postawi¢ taka hipoteze, ze za swoja — porownywalng z ojcami pacjentéw z

cukrzyca — samooceng ,,placg” bardziej nasilonymi objawami Igkowymi oraz nerwicowymi.
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6.3. Inne wykladniki zaburzen zwigzane z opieka nad chorym dzieckiem

W Skali Depresji Becka $rednio rodzice oséb chorujacych na schizofreni¢ uzyskali
12,9 punktéw. W opinii twércéw tej metody stuzy ona nie tylko do oceny cigzkos$ci depresji,
ale takze do odrdznienia ludzi zdrowych od chorych (85). Jako graniczng warto$¢ migdzy
zdrowiem a tagodnie nasilong depresja autorzy metody przyjeli 12 punktéw, tak wigc Sredni

wynik uzyskany w grupie badanej nieznacznie by ja przekraczat.

Pracujac nad ocena polskiej wersji Skali Depresji Becka przebadano nig osoby
zdrowe, nigdy nie chorujace na zaburzenia depresyjne. Uzyskano §redni wynik 2,05 punktow
(85). Byta to warto$¢ wielokrotnie nizsza od uzyskanej w grupie rodzicéw oséb chorujacych

na schizofrenig.

Za autorami skali przyjmujac warto$¢ graniczng na poziomie 12 punktéw, az 57,8 %
matek oraz 44,4 % ojcdéw z grupy badanej wykazywaloby objawy co najmniej tagodne;j
depresji. Uzyskany w moich badaniach wynik byt wielokrotnie wyzszy niz dane dla ogdlne;j
populacji (94). Byt to takze wynik wyzszy niz w populacji pacjentéw somatycznych (15).
Nadmieni¢ trzeba, ze na podstawie samej liczby punktéw osiagnigtych w Skali Depresji
Becka nie mozna rozpoznawac¢ zespotu depresyjnego. Niemniej uzyskane przeze mnie wyniki

sugeruja, ze problem depresyjnych zaburzen nastroju byt w badanej grupie duzy.

Niejednokrotnie w pi§miennictwie zwracano uwage, ze bycie opiekunem osoby
przewlekle chorej moze doprowadza¢ do wystapienia objawdéw depresyjnych. Wedlug
niektérych autorow ryzyko wystapienia zespotu depresyjnego dotyczy ok. 40 % opiekunéw
osoby przewlekle chorej (118). Inne badania podaja warto$¢ 38 % (114), a wigc sa to wyniki

zblizone do uzyskanych przeze mnie.

Podatno$¢ na depresyjne zaburzenia nastroju u opiekunéw oséb przewlekle chorych na
schizofreni¢ moze by¢ konsekwencja takich czynnikow jak: konieczno$¢ ograniczenia zycia
towarzyskiego, wptyw schizofrenii na zycie rodzinne czy poczucie straty. Podkresla sig, ze
dziatanie protekcyjne moze mie¢ udzial w psychoedukacji (71). Korzystny wptyw
psychoedukacji odnotowuje si¢ zardwno w stosunku do pacjentdw jak i do ich rodzin (68,

70). W grupie rodzicéw 0s6b chorujacych na schizofreni¢ psychoedukacji poddato si¢ jedynie
22,2 % matek oraz 15,6 % ojcow.
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Objawy depresyjne wsrdd rodzicéw oséb chorujacych na schizofreni¢ przewlekla
mierzytam takze podskala depresji Kwestionariusza HADS — M. Srednia liczba punktéw
uzyskana w tej skali przez obojga rodzicéw wyniosta 5,3 punkty. Wedtug autoréw tej metody
za warto$¢ graniczng nalezy przyjac¢ 8 punktow, a wigc — Srednio — wyniki rodzicéw z grupy

badanej nie sugerowatyby zaburzen depresyjnych.

Nie stwierdzitam istotno$ci statystycznej pomigdzy wynikami grupy badanej i grupy
poréwnywanej w podskali depresji HADS — M, ale wynik Skali Depresji Becka u matek i
ojcéw pacjentéw chorujacych na schizofreni¢ byt znamiennie wyzszy anizeli wynik rodzicéw

dzieci z cukrzyca

W przypadku moich badan wydaje sig, ze skala Becka bardziej réznicuje obie grupy
niz skala HADS — M. Jak podaja autorzy Skali Depresji Becka (85), stuzy ona dobrze do
oceny nastroju oséb zdrowych oraz chorych na choroby afektywne. Zaréwno rodzice z grupy
badanej jak i z grupy poréwnywanej byli ludzmi zdrowymi, u ktérych nie rozpoznano
zadnych powazniejszych zaburzen ani psychicznych, ani somatycznych. Skala HADS — M
zostata stworzona przede wszystkim z mysla o pacjentach, ktérzy cierpia na r6zne schorzenia
somatyczne - jej celem jest ocena negatywnych emocji w populacji chorych
niepsychiatrycznych (137). Tak wigc w przypadku mojego badania Skala Depresji Becka

wydaje si¢ by¢ odpowiedniejsza. .

Wyniki jakie uzyskano w badanej grupie w Kwestionariuszu Objawdow S 1I byly takze
wysokie. Aleksandrowicz — twdérca narzgdzia — podaje warto$¢ graniczng dla rozpoznania
nerwicy na poziomie 165 punktéw (2). Sredni wynik 0s6b z grupy badanej byt nizszy.
Niemniej, dane z piSmiennictwa podaja, ze w populacji oséb nie leczonych z powodu
zaburzen nerwicowych 14,8 % kobiet oraz 8,2 % me¢zczyzn osigga catkowity wynik powyzej
165 punktéw (2) — a w mojej grupie badanej wynik taki miato az 46,7% matek oraz 26,7 %
ojcéw. Oba te wyniki sa zdecydowanie wyzsze niz dane z pi$émiennictwa. Swiadczy to o
duzym rozpowszechnieniu zaburzen nerwicowych w mojej grupie badanej, szczegdlnie wsroéd
matek. Zaburzenia nerwicowe sg najczesciej konsekwencja braku mozliwos$ci poradzenia
sobie z trudnymi, ci¢zkimi sytuacjami. Zalozy¢ mozna, ze w moim badaniu mogly by¢ one
konsekwencja przewleklej choroby dziecka. Jak wiadomo, zaburzenia nerwicowe powinny
by¢ przede wszystkim leczone poprzez psychoterapi¢. U matek z grupy badanej, ktére
skorzystaly z psychoedukacji zauwazytam istotne zmniejszenie nasilenia objawow

nerwicowych a takze Igkowych.
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Zauwazylam, ze na nasilenie objawéw nerwicowych u matek ma wptyw kilka
czynnikéw. Korzystny wplyw ma wspomniana wyzej psychoedukacja oraz zadowolenie ze
zwigzku matzenskiego. Natomiast wysoka wiedza na temat choroby dziecka wigze si¢ z
wigkszym nasileniem objawdw nerwicowych. Traktujac nerwice jako nastgpstwo nieradzenia
sobie z trudng sytuacja, powyzsze spostrzezenia sa oczywiste — przekazywanie ,,suchej
wiedzy” bylo niejednokrotnie zbyt obcigzajace, natomiast przedstawienie tych samych faktéw
w czasie psychoterapii, z rOwnoczesnym udzieleniem wsparcia emocjonalnego, dziatato

protekcyjnie.

Niekorzystny wptyw posiadanej wiedzy widoczny byt takze w przypadku ojcéw, ale
objawiat si¢ inaczej — ojcowie wysoko oceniajacy swdj stan wiedzy na temat choroby dziecka

mieli wigksze nasilenie objawow lgkowych. Spostrzezenie to oméwig¢ ponize;j.

Objawy lgkowe mierzytam uzywajac Kwestionariusza Samooceny Spielbergera.
Srednio rodzice z grupy badanej uzyskali 39,2 punkty w podskali Leku jako Stanu (X 1) oraz
40,5 punktéw w Leku jako Cesze ( X 2). W zadnej z podskal nie zauwazono istotnej
statystycznie réznicy pomigdzy piciami, podczas gdy z niektérych prac wynika, ze poziom
leku u mezczyzn jest nizszy niz u kobiet. Autorzy uzalezniaja to od aprobaty spolecznej - by¢

moze mezczyzni ,,nie przyznaja si¢” do lgku, ktéry faktycznie odczuwaja(119).

Wydaje sig, ze m¢zczyzni z grupy badanej mogli udziela¢ szczerych, nie
korygowanych przez wzglad na spoteczne nastawienie, odpowiedzi. ,,Przyznawali si¢” do
Igku i — podobnie jak kobiety — zaznaczali faktycznie odczuwane emocje. Drugie
wytlumaczenie moze by¢ nastepujace — mezczyzni, kierujac si¢ checia spolecznej aprobaty,
»tuszowali” swéj gk zanizajac odpowiedzi w tescie. W tym wypadku rzeczywisty poziom
Igku bytby wyzszy od uzyskanego. M¢zczyzni, ktérzy ,,powinni” (patrzac na dane z
pisSmiennictwa) mie¢ nizszy niz kobiety poziom lgku by¢ moze wlasnie lgkowo reaguja na
trudna dla nich sytuacjg choroby dziecka, podczas gdy u kobiet ta reakcja przyjmuje inng
posta¢ — na przyktad objawéw nerwicowych. W tym kontekscie ciekawe jest spostrzezenie, ze
u ojcOw z grupy badanej istnieje dodatni zwiazek pomigdzy wynikiem podskali wyczerpania
emocjonalnego a nasileniem lgku. Co ciekawe, zauwazono tez zwiazek pomiedzy
subiektywna oceng swojej wiedzy na temat schizofrenii, a nasileniem lgku u ojcow.
Oznaczatoby to, ze ojcowie, ktérzy duzo wiedza na temat choroby, odczuwaja tez silniejszy
lek. Patrzac na schizofreni¢ jako na chorobeg o niekorzystnym rokowaniu taka zalezno$¢ jest

latwa do zrozumienia. U matek nie obserwowatam zwiazku pomigdzy wiedza na temat
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schizofrenii, a poziomem lgku, wida¢ natomiast taki zwigzek pomigdzy wiedza a objawami
nerwicowymi. Oznaczatoby to, Zze: po pierwsze ,,sucha wiedza” bez udzielenia
emocjonalnego, psychologicznego wsparcia byta dla rodzicéw, zarowno matek jak i ojcéw,
bardzo obcigzajaca, po drugie — ich reakcja na wiedzg byta ré6zna — u mezczyzn byty to
reakcje legkowe, u kobiet — nerwicowe. Podkresli¢ nalezy, ze wysoki poziom wiedzy ma tez
pozytywny skutek — mezczyzni, ktérzy posiadaja duzo wiadomosci na temat choroby
wilasnego dziecka lepiej ocenili swoje mozliwosci (MBI 3). Informacje na temat schizofrenii
budza wigc u ojcéw Igk, ale powoduja tez, Ze czuja si¢ oni bardziej kompetentni i lepiej

oceniaja swoje zasoby.

Poziom lgku mierzytam takze podskala HADS — M - w obu uzytych metodach

pacjenci uzyskali wysokie wyniki §wiadczace o duzym nasileniu Igku (119, 137).

Ciekawe sa wyniki dotyczace poréwnania nasilenia zaburzen lgkowych i nerwicowych
u rodzicéw osdb chorujacych na schizofrenig i u rodzicéw 0s6b chorujacych na cukrzyce.
Ojcowie z grupy badanej mieli wigksze nasilenie objawéw legkowych oraz nerwicowych w
poréwnaniu z ojcami z grupy poréwnywanej, u matek z obu grup takich réznic nie
stwierdzilam. Mozna zatem wywnioskowac, ze dla matek obciazajacy byt sam fakt choroby, a
dla ojcéw istotny tez byl jej rodzaj. By¢ moze réznice u ojcéw wynikaty z odmiennego
nastawienia spoteczenstwa do chordb psychicznych w poréwnaniu z nastawieniem do choréb
somatycznych. Jednak na pytanie co byto najgorsze w chorobie dziecka odpowiedz ,,opinia
srodowiska” zostata wybrana przez poréwnywalna liczbg matek i ojcéw z grupy badane;.
Trudno to wigc uzna¢ za czynnik réznicujacy obie picie. By¢ moze nie chodzi wigc o opini¢
srodowiska na temat samej jednostki chorobowej, a raczej o opini¢ na temat wywiazania si¢ z
roli rodzica. W naszej kulturze inaczej postrzega si¢ rolg matki a inaczej rolg ojca. Zatozy¢
wigc mozna, ze ojcowie z grupy badanej czuli, ze gorzej ja spetnili, czego konsekwencja byt

zwigkszony legk i bardziej nasilone objawy nerwicowe.

6.4. Subiektywna ocena obcigzenia leczeniem i choroba dziecka: poréwnanie rodzicéw

0s6b chorujacych na schizofreni¢ z rodzicami osob chorujacych na cukrzyce

Rodzice z grupy badanej cz¢$ciej mieli pretensje do swojego partnera, byli rzadziej

zadowoleni z jego pomocy, a takze czgSciej oceniali swoje matzenstwo jako nieudane. W
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rodzinach oséb chorujacych na schizofrenig relacje miedzy matzonkami byly wigc gorsze niz

w rodzinach pacjentéw z cukrzyca.

Rodzice z grupy badanej (szczegdlnie ojcowie) byli mniej zadowoleni z opieki
medycznej. Ojcowie pacjentéw ze schizofrenig gorzej oceniali stan swojego dziecka, byli
mniej zadowoleni z prowadzonej terapii i czgsciej uwazali, ze uzyskanie specjalistycznej
pomocy bylo trudne w poréwnaniu z ojcami z grupy poréwnywanej. Rodzice oséb ze
schizofrenia czg$ciej uwazali, ze spoleczna wiedza na temat choroby ich dziecka jest
niewystarczajaca. Zaréwno matki jak i ojcowie z grupy badanej gorzej oceniali
funkcjonowanie swoich dzieci i uwazali, ze czg$ciej potrzebuja one pomocy. Ciekawy jest w
konteks$cie tych spostrzezen fakt, ze rodzice z grupy badanej podawali duzo bardziej
optymistyczne rokowania dla swoich dzieci niz rodzice z grupy poréwnywane;j.
Zdecydowanie rzadziej z kolei uwazali, ze farmakoterapia jest konieczno$cig. Wydaje si¢
zatem, ze oczekiwania rodzicow oséb chorujacych na schizofreni¢ byty mniej realne, a przez
to trudniejsze do zaspokojenia w poréwnaniu do oczekiwan rodzicéw oséb chorych na
cukrzyce. Wiadomo za$, Ze nieracjonalne przekonania wptywaja na wystapienie zespotu
wypalenia (3). Mozna zatem takze w ten sposob wytlumaczy¢ wyzsze wyniki MBI uzyskane

przez grupe badana.

Matki z grupy badanej czgsciej podawaty, ze choroba dziecka miata na nie duzy
wplyw i ze spowodowata konieczno$¢ zmodyfikowania zyciowych planéw. Moze to
thumaczy¢ znamiennie wyzszy poziom wynikéw w podskalach MBI oraz wigksze nasilenie

objawow depresyjnych w poréwnaniu z matkami z grupy poréwnywanej.

Rodzice z grupy badanej zdecydowanie czg¢sciej podawali, ze opinia (negatywna)
srodowiska, byta tym, co w chorobie ich dziecka bylto dla nich najgorsze. Rodzice z grupy
poréwnywanej nie zaznaczyli takiej odpowiedzi w ogéle. Sadzg, ze byla to konsekwencja
spotecznego nastawienia do chordb psychicznych (stygmatyzacja chorych psychicznie,
marginalizacja ich potrzeb, deprecjonowanie pacjentéw oraz ich rodzin), o czym pisatam

powyzej.

Wydaje sig wigc, Ze bardziej obciazajaca dla rodziny choroba byla schizofrenia.
Zapewne ma na to wptyw zaréwno sama specyfika choroby psychicznej jak i spoleczne do

niej nastawienie.
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7. Wnioski

Z przeprowadzonych badaniach wysuni¢to nastgpujace wnioski:

1.

Zaadoptowany kwestionariusz Maslach Burnout Inventory wydaje si¢ by¢
odpowiednim narzedziem do oceny nasilenia ,,zespotu wypalenia” u rodzicow

(opiekunéw) os6b chorych na przewlekta schizofrenig.

Zespot wypalenia u rodzicéw oséb chorych na schizofreni¢ cechuje znaczne
nasilenie i specyficzna struktura.
W poréwnaniu do odpowiedniej grupy rodzicéw osob chorych na cukrzycg typu 1

jego nasilenie byto wigksze, dotyczylo to szczegdlnie depersonalizacji.

Podobnie znaczne nasilenie cechuje inne pochodne stresu przewleklego: objawy

depresyjne, Igkowe i pozostate nerwicowe.

Zycie z chorym na schizofrenie i opieka nad nim stanowia znaczne obciazenie

psychiczne, wigksze niz nad przewlekle chorym somatycznie.
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9. Zastosowane narzedzia — autorski kwestionariusz ustrukturalizowanego wywiadu

oraz zmodyfikowany kwestionariusz MBI

Kwestionariusz ustrukturalizowanego wywiadu dla rodzicéw oséb chorych na

schizofrenig.
1. Ple¢ K M
2. Dataurodzenia (roky . rok
3. Miejsce zamieszkania
- doS5tys.
- do 20 tys.
- do 100 tys.

W

Lo

11

12

13.
14.
15.
16.
17.
18.

- powyzej 100 tys.

s sk s sfe she st sfe sfe sk st sfe she sk sfe sfe sk sfe sfe sk e sfe she sk sfe sfe sk st sfe sfe e sfe she sk sfe sfe sk st sfe sk st sfe she sk st sfeoskesie sfe sk st sk sk sk

Czy na co$ przewlekle Pani/ Pan choruje? Tak Nie
Jezeli ,,tak”, to co to za choroba?

Od jak dawna Pani/Pan choruje? od........ lat
Czy z powodu tej choroby Pani/Pan wymagata hospitalizacji? Tak Nie
Jezeli tak, toile razy? razy
Czy poza choroba Pani/Pana dziecka wystepuja w najblizszej rodzinie inne, powazne
choroby? Tak Nie

. Jakie to choroby i kogo w rodzinie dotyCza? .........cocceeveeriiniiniiinienie e

. Czy osoba ta (z punktu 9 i 10) wymaga codziennej pomocy?
- tak, jest to dla mnie duze obcigzenie
- tak, ale nie jest to zbyt obciazajace
- tak, ale nie jest to moim obowiazkiem (opiekuje sig¢ ktos inny)
- tak, uwazam, ze wymaga pomocy, ale nie robi¢ tego (np. z braku czasu)
- nie, nie wymaga

skt sk st sfe st sk sk sk skoste skt skt sk sk sk skeosie sk sk sk st s skeoske skt sk sk st sk sk sk stk sk sk skt skokoskoskokoskok soreskok
. Czy jest Pani/Pan obecnie w zwiazku matzenskim z ojcem/ matka dziecka?

- tak, jesteSmy zgodnym malzenstwem

- tak, ale nasze matzenstwo nie jest udane

- nie, jesteSmy w separacji od ....... lat

- nie, jesteSmy ........ lat po rozwodzie

- nie, ojciec / matka dziecka nie zyje od ..... lat
Jezeli ,tak”, to od ilu lat? .....cccoocevviiniiniiniieene lat
Jezeli ,,nie”, to ile lat trwato matzenstwo? ................ lat
Jezeli ,,nie”, to rozpadlo si¢ przed czy po wykryciu choroby u dziecka? Przed Po
Czy jest Pani/Pan teraz w innym formalnym badz nie formalnym zwiazku? Tak Nie
Jezeli tak, toodilu lat? . lat.
Czy maz/obecny partner akceptuje chorobg dziecka? Tak Nie
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19. Czy obecny partner pomaga przy dziecku?

a. tak, bardzo

b. tak, ale nie tak bardzo, jak tego potrzebuje

c. sporadycznie

d. wecale nie pomaga
20. Ile Pani/Pan ma dzieci? . dzieci.
21. Ktére z kolei dziecko jest chore? .. dziecko

s sk st sfe she sk sfe sfe sfe e sfe she sk sie sfe she sk sfe sfe sk st sfe she sk sfe sfe sk sfe sfe sfe e sfe she sk st sfe sk e sfe she sk sfe sfe sk sie sfe sk sk sfe sfeoske st sfe sk s sk ke sk

22. Czy Pani/Pan pracuje zawodowo? Tak Nie
23. Jak ocenia Pani/Pan swoja sytuacj¢ materialng?

a. bardzo dobra

b. dobra

c. Srednia

d. ponizej Sredniej krajowej

e. zla

f. bardzo zta
24. Jezeli ,tak”, to jaki zawdd Pani/Pan wykonuje?

a. wyuczony

b. inny niz wyuczony, ponizej kwalifikacji

c. inny niz wyuczony, ale zgodny z zainteresowaniami i poziomem wyksztatcenia
25. Jezeli ,,nie”, to z jakiego powodu?

a. emerytura

b. renta

c. brak pracy

d. konieczno$¢ sprawowania opieki nad dzieckiem
26. Jakie jest Pani/Pana wyksztalcenie?

a. wyzsze

b. niepelne wyzsze

c. S$rednie

d. podstawowe
27. Czy partner pracuje zawodowo? Tak Nie
28. Jezeli nie, to z jakiego powodu?

a. emerytura

b. renta

c. brak pracy

d. konieczno$¢ sprawowania opieki nad dzieckiem

29. Jak Pani/Pan ocenia swoje warunki mieszkaniowe?

a. bardzo dobre
b. dobre
c. Srednie
d. raczej zle
e. bardzo zle
30. Ile 0oséb obecnie tam mieszka? .............. 0séb

31. Kim one sa dla Pani/Pana? (Np. maz, Zona, syn, cérka)

st sfe sk st sfe sfe e sfe she sk sfe sfe she sk sfe sfe sk sie sfe she sk sfe sfe sk sfe sfe sk e sfe she sk sfe sfe sk st sfe she s sfe she sk st sfe sk st sfe s s sfe sfeoske sk sfeoskeske sfe sk e sjeoskok
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32. Czy w najblizszej rodzinie wystgpuja problemy z alkoholem?
i. Tak
ii. Nie
iii. Wystepowaly w przesztosci, obecnie nie wystgpuja
33. Jezeli ,,tak”, to kogo dotycza (lub dotyczyty w przesztosci)?

34. Jezeli ,tak”’,toodilulat? . lat

35. Czy w najblizszej rodzinie wystgpuja problemy z narkotykami?
i. Tak
ii. Nie
iii. Wystepowaly w przesztosci, obecnie nie wystepuja
36. Jezeli ,,tak”, to kogo dotycza (lub dotyczyty w przesztosci)?
37. Jezeli ,tak”’,toodilulat? .. lat
38. Czy w najblizszej rodzinie wystgpuje problem naduzywania lekdw?
i. Tak, tymi lekami sq .............
ii. Nie
iii. Wystgpowal w przesztosci, obecnie nie wystgpuje
39. Jezeli ,,tak”, to kogo dotycza (lub dotyczyty w przesztosci)?

40. Jezeli ,tak”,tood ilulat? ... lat

>fe she sk st sfe sk e sfe she sk sfe sfe sk sie st sfe sk e sfe she sk sfe she sk s sfe s sfe she sk sfe sfe sk st sfe she s sfe sfe sk st sfe sk e sfe she st sfe sfe sk sie sfe sk sk sfe sfeske sfe sfeskeske seoskesk

41. Czy w czasie ostatniego roku miaty miejsce w Pani/Pana zyciu trudne, przykre
wydarzenia? (takie jak $Smier¢ bliskiej osoby, zwolnienie z pracy) Tak Nie
42. Jezeli ,tak’, t0 JAKICT .. coiuiiiieiieieee e s
43. Czy w swoim zyciu przezyl/a Pani/Pan wyjatkowo cig¢zka sytuacje, ktéra rzutuje na
cate dalsze zycie? (np. powazny wypadek, ktéry spowodowat trwate kalectwo,
osierocenie w mtodym wieku)
44. Jezeli ,,tak”, t0 JaKa? ..oocooeiiiiiieeee e
45. Czy korzysta Pani/Pan regularnie z urlopu?
i. nie, nie mam urlopu, gdyz nie pracuje¢ zawodowo, ale regularnie gdzie$
wyjezdzam
ii. nie, nie mam urlopu, gdyz nie pracuj¢ zawodowo, przez ostatnich kilka
lat nigdzie na dluzej rekreacyjnie nie wyjezdzatem/am
iii. nie, ,,nie mam czasu na urlop” od kilku lat
iv. tak, ale nigdy nie udaje mi si¢ naprawde¢ wypoczac
v. tak, urlop jest czasem prawdziwego relaksu

st st sfe sfe s s sfe s sk sk sk sk sk sk sk sk sk sk sie st st st sfe sk sk s sk sk sk sk sk sk stk st ste st ste sk sk sk s sk sk sk sk sk sk skttt st kot skoskoskoskoskokosk

Ponizsze pytania dotycza choroby Pana/i dziecka:

46. Ile lat temu Pani/Pana dziecko zaczat korzysta¢ z pomocy psychiatrycznej? ........ lat
temu
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47.

52.

53.

54.

55

56.

57.

Jak Pani/Pan ocenia obecny stan dziecka?

L.
il.
iii.

dobry
raczej dobry
sredni

iv. raczej zty

v. zty
. Kiedy ustalono doktadne rozpoznanie? ... lat temu
. Ile byto do tej pory hospitalizacji? .. hospitalizacji

. Czy pamigta Pani/Pan nazwy i dawki stosowanych lekéw?

. Czy uzyskanie specjalistycznej pomocy psychiatrycznej w placéwkach panstwowych

byto?
i. latwe
ii. latwe, ale trzeba bylo dlugo czeka¢ na termin wizyty
iii. trudne

iv. bardzo trudne
Jak leczy Pani/Pan dziecko?
i. przez caly czas, poza hospitalizacjami, prywatnie
ii. rdéznie, czasem prywatnie, czasem w placowkach panstwowych
iii. tylko w placowkach pafstwowych
Dlaczego Pani/Pan zdecydowal/a sig na taka formg leczenia?
- uwazam, Ze prywatnie otrzymam lepsza pomoc
i. uwazam, ze w placéwkach panstwowych otrzymam lepsza pomoc
ii. nie sta¢ mnie na leczenie prywatne
iii. nie widzeg potrzeby leczenia w gabinetach prywatnych
1V, INNE - JAKIC?....iiiiieiieiiee et
Czy jest Pani/Pan zadowolony/a z prowadzonej terapii? Tak Nie

. Czy uwaza Pani/Pan, ze Pani/Pana wiedza na temat choroby dziecka (diagnozy,

przebiegu, rokowania) jest wystarczajaca?
i. tak, udzielil mi jej personel medyczny
ii. tak, samemu ja zdobytem (np. z ksiazek)
iii. nie, ale nie przeszkadza mi to
iv. nie, gdyz personel medyczny zbyt mato mi wyjasnit, mimo, Ze o to
prositem

v. nie, gdyz personel medyczny zbyt mato mi wyjasnit, ale tak naprawdg

nigdy o to nie prositem
Czy uwaza Pani/Pana, Ze wiedza spoleczenstwa na temat schizofrenii jest
wystarczajaca?
i. tak
ii. raczej tak
iii. nie mam zdania
iv. raczej nie

V.

Czy wedtug Pani/Pana sa potrzebne akcje podnoszace poziom wiedzy spoteczenstwa
na temat choréb psychicznych?

i.

ii.

iii.

iv.

nie

tak
nie
nie wiem

i tak one niczego nie zmienig
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58. Czy choroba Pani/Pana dziecka ma wptyw na Pani/Pana tryb zycie?
i. tak, bardzo duzy
ii. raczej tak
iii. raczej nie
iv. zdecydowanie nie ma
59. Czy - subiektywnie — choroba dziecka jest dla Pani/Pana duzym obciazeniem?
Tak Nie

60. Jezeli ,,tak”, to czy szuka Pani/Pan pomocy?
i. ulekarzy
ii. u psychologéw
iii. u wlasnej rodziny
iv. w instytucjach spotecznych
V. InNe (JAKIE?)..ooeevvieriieniienieeiccececneeeeeeen
vi. nie, nie szukam, bo nie wiem gdzie
vii. nie, nie szukam, bo nie sadzg, by kto§ umiat mi pomée
viii. nie, nie szukam, bo nie sadzg, by kto$ zechcial mi pomdc
61. Jezeli odpowiedz na pytanie 59 byta twierdzaca, to — Pani/Pana zdaniem — kto
powinien zajac si¢ pomaganiem Pani/Panu?

1. lekarze
ii. psycholodzy
iii. wlasna rodzina
iv. instytucje spoteczne
v. inne (Jakie?)....cceeeerieeieeieeeieee e
62. Kto — wedlug Pani/Pana — jest najbardziej zaangazowany w terapi¢ i opiek¢ na

dzieckiem?
i. Pani/Pan sam/a
ii. raczej partner
iii. oboje tak samo
iv. inna osoba z rodziny
V. KOS 1NNy, KEOZ. ..o e e
63. Czy ma Pani/Pan pretensje do partnera, ze zbyt mato pomaga w opiece?
1. tak, bardzo czgsto
ii. tak, ale sporadycznie
iii. tak, ale chyba nie mam racji
iv. nie, daj¢ sobie rad¢ sam/a
v. nie, pomaga bardzo duzo
64. Czy uwaza Pani/Pan, ze powinny powsta¢ stowarzyszenia dla rodzin oséb chorych na
schizofrenig¢? Tak Nie
65. W czym miatyby takie stowarzyszenia Pani/Panu pomdc?

66. Czy korzystata Pani/Pan z psychoedukacji lub pomocy psychologicznej? Tak Nie
67. Jezeli tak, to czy jest Pani/Pan z niej zadowolona/zadowolony? Tak Nie
68. Jezeli w pyt. 67 padta odpowiedz przeczaca, to z jakich powod6éw?

st sfe sk st sfe sfe s sfe she sk st sfe sk e sfe sfe sk e sfe she sk sfe sfe sk st sfe she s sfe sfe sk sfe sfe sk e sfe she st sfe sfe sk sie sfe she sk sfe sfe sk sfe sfe s e sfe she sk sfe sfeoskesie sfe sk sfe skt sk sk
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69. Jaka jest wg Pani/Pana przyczyna schizofrenii:
- czynniki genetyczne
- czynniki przed- i okotoporodowe
- zaburzenia na poziomie receptoréw w osrodkowym uktadzie
nerwowym
- czynniki rodzinne
- stres
70. Jakie jest rokowanie w schizofrenii?
- jest to choroba nieuleczalna, post¢pujaca z uptywem czasu
- jest to choroba w ktérej sa okresy zaostrzen i poprawy, ale nie istnieje
mozliwos$¢ pelnego wyleczenia,
- jest to choroba w ktérej sa okresy zaostrzen i poprawy, jest
mozliwo$¢ pelnego wyleczenia
- jest to choroba, ktéra ustgpuje nawet bez leczenia
71. Pacjent chory na schizofrenie:
- radzi sobie z codziennymi obowigzkami domowymi i zawodowymi
- okresowo ma pewne klopoty, ale jest czynny zawodowo i radzi sobie
z codziennym funkcjonowaniem
- nie radzi sobie w zyciu zawodowym, w zyciu codziennym — tak
- nie pracuje zawodowo, okresowo potrzebuje pomocy w codziennych
obowiagzkach
- potrzebuje stalej pomocy w codziennym funkcjonowaniu
72. Proszg poda¢ objawy schizofrenii:
- staby kontakt z otoczeniem
- problemy z nauka, pogorszenie sprawnosci intelektualnej
- zwigkszona przestgpczosé
- wystgpowanie tzw. ,,glosow”
- utrata zainteresowan
- dziwaczne zachowania
- zaniedbywanie higieny
- liczne dolegliwosci somatyczne
73. Ile procent ludzi choruje na schizofreni¢? ........cccceceeeennee. %

74. Jaka powinna by¢ terapia ludzi chorych na schizofrenig?
i. leki
ii. pomoc psychologiczna i psychoterapia
iii. terapia zajgciowa
IVe TNttt
75. W chorobie Pani/Pana dziecka najgorsze dla Pani/Pana sa:
i. ,trudny” charakter dziecka (izolowanie sig, zycie we wlasnym $wiecie,
staby kontakt z innymi)
ii. okresy zaostrzen, gdy wystepuja ,,glosy”
iii. opinia $srodowiska
iv. konieczno$¢ zmodyfikowania zyciowych planéw i nadziei
v. inne
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Kwestionariusz ustrukturalizowanego wywiadu dla rodzicow oséb chorych na cukrzyce

typu 1.

1.

N

3.

ok

Lo

11.

12.

13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.

Ple¢ K M
Data urodzenia (ok) . rok
Miejsce zamieszkania

1. do 5 tys.

2. do 20 tys.

3. do 100 tys.

4. powyzej 100 tys.

s sk e sfe she st sfe sfe sk sie sfe she sk sfe sfe sk sfe sfe sk e sfe she sk sfe sfe sk st sfe s e sfe she sk sfe sfe sk st sfe sk st sfe she sk st sfeoskesie sfe sk st seskeoske sheoskeske sk

Czy na co$ przewlekle Pani/ Pan choruje? Tak Nie
Jezeli ,,tak”, to co to za choroba?

Od jak dawna Pani/Pan choruje? od........ lat

Czy z powodu tej choroby Pani/Pan wymagata hospitalizacji? Tak Nie

Jezeli tak, toile razy? razy
Czy poza choroba Pani/Pana dziecka wystepuja w najblizszej rodzinie inne, powazne
choroby? Tak Nie

. Jakie to choroby i kogo w rodzinie dotyCza? .......cccccceviiieriieniiieniieeniee et

Czy osoba ta (z punktu 9 i 10) wymaga codziennej pomocy?

—_

tak, jest to dla mnie duze obciazenie

tak, ale nie jest to zbyt obciazajace

tak, ale nie jest to moim obowiazkiem (opiekuje si¢ kto$ inny)

tak, uwazam, Ze wymaga pomocy, ale nie robi¢ tego (np. z braku czasu)
nie, nie wymaga

s sk st sfe she sk st sfe s e sfe she sk sfe sfe sk sie sfe she s sfe sfe sk st sfe sk st sfe she sk sfe sfe sk e sfe she sk sfe sfe sk st sfe she s sfe sfe sk st sfe skt sfe sfeske sfe sfeskeske seskosk

Czy jest Pani/Pan obecnie w zwiazku malzenskim z ojcem/ matka dziecka?

1. tak, jesteSmy zgodnym malzenstwem

2. tak, ale nasze malzenstwo nie jest udane

3. nie, jesteSmy w separacji od ....... lat

4. nie, jesteSmy ........ lat po rozwodzie

5. nie, ojciec / matka dziecka nie zyje od ..... lat
Jezeli ,,tak” toodilulat? ......occoeiiiniiniiiiiiniie lat
Jezeli ,,nie”, to ile lat trwato malzenstwo? ................ lat
Jezeli ,,nie”, to rozpadlo si¢ przed czy po wykryciu choroby u dziecka? Przed Po
Czy jest Pani/Pan teraz w innym formalnym badz nie formalnym zwiazku? Tak Nie
Jezeli tak, toodilu lat? . lat.
Czy maz/obecny partner akceptuje chorobg dziecka? Tak Nie
Czy obecny partner pomaga przy dziecku?

a. tak, bardzo

b. tak, ale nie tak bardzo, jak tego potrzebuje

c. sporadycznie

d. wecale nie pomaga
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20. Ile Pani/Pan ma dzieci? . dzieci.
21. Ktére z kolei dziecko jest chore? L dziecko

skt sk st s st sk sk sk skt sk sk sk sk s st s skeoske skt sk sk skt sk st sk stk sk sk st stttk kot siotkeskokoskokokoskok skok
22. Czy Pani/Pan pracuje zawodowo? Tak Nie

23. Jak ocenia Pani/Pan swoja sytuacj¢ materialng?
a. bardzo dobra

b. dobra

c. $rednia

d. ponizej Sredniej krajowej
e. zla

f. bardzo zta
24. Jezeli ,tak”, to jaki zawdd Pani/Pan wykonuje?

a. wyuczony

b. inny niz wyuczony, ponizej kwalifikacji

c. inny niz wyuczony, ale zgodny z zainteresowaniami i poziomem wyksztatcenia
25. Jezeli ,,nie”, to z jakiego powodu?

a. emerytura

b. renta

c. brak pracy

d. konieczno$¢ sprawowania opieki nad dzieckiem
26. Jakie jest Pani/Pana wyksztatcenie?

a. wyzsze
b. niepelne wyzsze
c. S$rednie
d. podstawowe
27. Czy partner pracuje zawodowo? Tak Nie

28. Jezeli nie, to z jakiego powodu?
a. emerytura
b. renta
c. brak pracy
d. konieczno$¢ sprawowania opieki nad dzieckiem
29. Jak Pani/Pan ocenia swoje warunki mieszkaniowe?
a. bardzo dobre
b. dobre
c. Srednie
d. raczej zle
e. bardzo zle
30. Ile os6b obecnie tam mieszka? .............. 0s6b
31. Kim one sa dla Pani/Pana? (Np. maz, zona, syn, corka)

st sfe sfe s sfe s s she sk sk sk sk sk sk sk sk sk sk sk sie st st st sfe sk sk s sk sk sk sk sk sk sieske st ste st ste sk sk sk s sk sk sk sk sk sk skoskokototeototokoskoskoskoskosk

32. Czy w najblizszej rodzinie wystepuja problemy z alkoholem?

- Tak

- Nie

- Wystgpowaly w przesztosci, obecnie nie wystepuja
33. Jezeli ,,tak”, to kogo dotycza (lub dotyczyty w przesztosci)?

34. Jezeli ,tak”’,toodilulat? . lat

107



35.

36.

37.
38.

39.

40.

41.

42.
43.

44
45

Czy w najblizszej rodzinie wystgpuja problemy z narkotykami?
- Tak
- Nie
- Wystgpowaly w przesztosci, obecnie nie wystepuja
Jezeli ,,tak”, to kogo dotycza (lub dotyczyty w przesziosci)?
Jezeli ,tak”, tood ilulat? lat
Czy w najblizszej rodzinie wystgpuje problem naduzywania lekow?
- Tak, tymi lekami sq .............
- Nie
- Wystgpowal w przesztosci, obecnie nie wystgpuje
Jezeli ,,tak”, to kogo dotycza (lub dotyczyty w przesziosci)?

Jezeli ,tak”, tood ilulat? .. lat

st st sfe s sfe s s sfe sk sk sk sk sk sk sk sk sk sk sk sie st ste sk sfe sk sk s sk sk sk sk sk sk stk sie ste st ste sk sk sk sk sk sk sk sk sk sk skttt st stk skoskoskoskoskokosk

Czy w czasie ostatniego roku miaty miejsce w Pani/Pana zyciu trudne, przykre

wydarzenia? (takie jak Smier¢ bliskiej osoby, zwolnienie z pracy) Tak Nie

Jezeli ,,tak”, t0 JAKIET....cccuiiiiiieeiie et e

Czy w swoim zyciu przezyl/a Pani/Pan wyjatkowo cigzka sytuacje, ktéra rzutuje na

cale dalsze zycie? (np. powazny wypadek, ktéry spowodowat trwate kalectwo,

osierocenie w mtodym wieku)

. Jezeli ,,tak”, 10 JAKAT woeeiiiie e

. Czy korzysta Pani/Pan regularnie z urlopu?

- nie, nie mam urlopu, gdyz nie pracuj¢ zawodowo, ale regularnie
gdzie$ wyjezdzam

- nie, nie mam urlopu, gdyz nie pracuj¢ zawodowo, przez ostatnich
kilka lat nigdzie na dtuzej rekreacyjnie nie wyjezdzatem/am

- nie, ,,nie mam czasu na urlop” od kilku lat

- tak, ale nigdy nie udaje mi si¢ naprawde wypoczaé

- tak, urlop jest czasem prawdziwego relaksu

st st sfe s sfe s s she sk sk sk sk sk sk sk sk sk sk sie st ste st sk sk sk s sk sk sk sk sk sk stk st ste st ste sk sk sk s sk sk sk sk sk sk skttt stttk skoskoskoskoskokosk

Ponizsze pytania dotycza choroby Pana/i dziecka:

46
47

48
49

. Ile lat temu Pani/Pana dziecko zaczat korzysta¢ z pomocy diabetologa? ........ lat temu
. Jak Pani/Pan ocenia obecny stan dziecka?
- dobry
- raczej dobry
- Sredni
- raczej zly
- zly
. Kiedy ustalono doktadne rozpoznanie? ... lat temu
. Ile byto do tej pory hospitalizacji? .. hospitalizacji

50. Czy pamigta Pani/Pan nazwy i dawki stosowanych lekKOw?...........cccocveiiennnennnen.
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51. Czy uzyskanie specjalistycznej pomocy w placéwkach pafistwowych byto?
- latwe

fatwe, ale trzeba bylo dlugo czeka¢ na termin wizyty

trudne

bardzo trudne

52. Jak leczy Pani/Pan dziecko?
- przez caly czas, poza hospitalizacjami, prywatnie
- roznie, czasem prywatnie, czasem w placowkach panstwowych
- tylko w placowkach panstwowych

53. Dlaczego Pani/Pan zdecydowal/a si¢ na taka forme leczenia?
i. uwazam, Ze prywatnie otrzymam lepszg pomoc
ii uwazam, ze w placéwkach panstwowych otrzymam lepsza pomoc
iii nie sta¢ mnie na leczenie prywatne
iv. nie widzg potrzeby leczenia w gabinetach prywatnych
V. INNE - JAKIE?..coiiiiiie ittt
54. Czy jest Pani/Pan zadowolony/a z prowadzonej terapii? Tak Nie

55. Czy uwaza Pani/Pan, ze Pani/Pana wiedza na temat choroby dziecka (diagnozy,
przebiegu, rokowania) jest wystarczajaca?
- tak, udzielil mi jej personel medyczny
- tak, samemu ja zdobylem (np. z ksiazek)
- nie, ale nie przeszkadza mi to
- nie, gdyz personel medyczny zbyt mato mi wyjasnit, mimo, ze o to
prositem
- nie, gdyz personel medyczny zbyt mato mi wyjasnit, ale tak
naprawde nigdy o to nie prositem
56. Czy uwaza Pani/Pana, ze wiedza spoteczenstwa na temat cukrzycy jest
wystarczajaca?
i. tak
ii. raczej tak
iii. nie mam zdania
iv. raczej nie
V. nie
57. Czy wedlug Pani/Pana sa potrzebne akcje podnoszace poziom wiedzy spoleczefstwa
na temat cukrzycy?
i. tak
ii. nie
iii. nie wiem
iv. 1 tak one niczego nie zmienia

58. Czy choroba Pani/Pana dziecka ma wptyw na Pani/Pana tryb zycie?
i. tak, bardzo duzy
ii. raczej tak
iii. raczej nie
iv. zdecydowanie nie ma

59. Czy - subiektywnie — choroba dziecka jest dla Pani/Pana duzym obciazeniem?
Tak Nie
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60. Jezeli ,,tak”, to czy szuka Pani/Pan pomocy?
v. ulekarzy
vi. u psychologéw
vii. u wiasnej rodziny
viii. w instytucjach spotecznych
ix. inne (Jaki€?)....coooomvieiieiieieeeee e
X. nie, nie szukam, bo nie wiem gdzie
Xi. nie, nie szukam, bo nie sadzg, by kto$§ umiat mi poméc
Xii. nie, nie szukam, bo nie sadzg, by kto$ zechciat mi pomée
61. Jezeli odpowiedz na pytanie 60 byta twierdzaca, to — Pani/Pana zdaniem — kto
powinien zajac si¢ pomaganiem Pani/Panu?
i lekarze
ii. psycholodzy
iii wilasna rodzina
iv.  instytucje spoleczne
V. 1NNE (JAKIE?)..eoveiiiieieeieieteeeeeec e
62. Kto — wedlug Pani/Pana — jest najbardziej zaangazowany w terapi¢ i opiek¢ na
dzieckiem?
1. Pani/Pan sam/a
ii. raczej partner
iii. oboje tak samo
iv. inna osoba z rodziny
V. KOS INNY, KEOZ..eiiiiiiieeeee et e
63. Czy ma Pani/Pan pretensje do partnera, ze zbyt mato pomaga w opiece?
1. tak, bardzo czgsto
ii. tak, ale sporadycznie
iii. tak, ale chyba nie mam racji
iv. nie, daj¢ sobie rad¢ sam/a
v. nie, pomaga bardzo duzo
64. Czy uwaza Pani/Pan, ze powinny powsta¢ stowarzyszenia dla rodzin oséb chorych na
cukrzyce? Tak Nie
65. W czym miatyby takie stowarzyszenia Pani/Panu pomdc?

66. Czy korzystata Pani/Pan z form edukacji na temat cukrzycy? Tak Nie
67. Jezeli tak, to czy jest Pani/Pan z niej zadowolona/zadowolony? Tak Nie
68. Jezeli w pyt. 67 padta odpowiedz przeczaca, to z jakich powodéw?

st st sfe s sfe s sfe s sk sk sk sk sk sk sk sk sk sie st st st st sfe sk sk s sk sk sk sk sk sk stk sk ste st ste st sk sk sk sk sk sk sk sk sk skttt st st st sk sk sk sk skoskokoskoskokoskokokok

69. Jaka jest wg Pani/Pana przyczyna cukrzycy:
i. czynniki genetyczne
ii. czynniki przed- i okotoporodowe
iii. czynniki autoimmunologiczne
iv. czynniki rodzinne
V. stres
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70. Jakie jest rokowanie w cukrzycy?
1.jest to choroba nieuleczalna, post¢pujaca z uptywem czasu
2.jest to choroba w ktdrej sa okresy zaostrzen i poprawy, ale nie
istnieje mozliwo$¢ petnego wyleczenia,
3. jest to choroba w ktorej sa okresy zaostrzen i poprawy, jest
mozliwos¢ pelnego wyleczenia
4. jest to choroba, ktéra ustepuje nawet bez leczenia

71. Pacjent chory na cukrzyce:
1. radzi sobie z codziennymi obowiazkami domowymi i
zawodowymi, nie wymaga pomocy
2.okresowo ma pewne klopoty, ale jest czynny zawodowo i
radzi sobie z codziennym funkcjonowaniem
3.nie radzi sobie w zyciu zawodowym, w Zyciu codziennym —
tak
4. nie pracuje zawodowo, okresowo potrzebuje pomocy w
codziennych obowiazkach, nie jest w pelni samodzielny
5.potrzebuje statej pomocy w codziennym funkcjonowaniu
72. Proszg poda¢ objawy cukrzycy:
1.zwigkszone wydalanie moczu — poliuria
2.wzmozone pragnienie — polidypsja
3.przy braku leczenia wysokie st¢zenia glukozy
4. liczne objawy somatyczne
5. powiktania np. kwasica, hipoglikemia
6. ryzyko retinopatii — choroby oczu
7. ryzyko nefropatii — choroby nerek
8. ryzyko neuropatii — choroby nerwéw
73. Ile procent ludzi choruje na cukrzyce t.1 - insulinozalezng? ...........ccccceeeennee.

74.Jaka powinna by¢ terapia ludzi chorych na cukrzycg?
i. stosowanie insuliny
ii. koniecznos$¢ przestrzegania diety
iii. ¢wiczenia fizyczne
iv. inne — jakie

75. W chorobie Pani/Pana dziecka najgorsze dla Pani/Pana sa:
1. koniecznos¢ statego leczenia
2. ryzyko powiktan
3. opinia $rodowiska
4. konieczno$¢ zmodyfikowania zyciowych planéw i
nadziei
5. inne — jakie?......c...cc......
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Zmodyfikowany kwestionariusz Maslach Burnout Inventory

Prosz¢ zaznaczy¢ odpowiednie nasilenie objawow, gdzie:
0 — oznacza ,,nigdy”

1 —,,rzadko”

2 - ,sporadycznie”

3 —,,czasami”

4 — . czesto”

5 —,kilka razy w tygodniu”

6 — ,,codziennie”

1. Przez obowiazki domowe czuj¢ si¢ emocjonalnie wyczerpany 0123456
2. Na koniec dnia czuje si¢ zuzyty 0123456
3. Wstajac rano czuj¢ si¢ zmgczony, kiedy widze przed soba nowy dzieh 0123456
4. Bardzo mnie wyczerpuja calodzienne obowiazki domowe 0123456
5. Przez moje obowiazki domowe czuj¢ si¢ wypalony 0123456
6. Przez moje obowiazki domowe czujg si¢ sfrustrowany 0123456
7. Mam wrazenie, ze jest mi zbyt ci¢zko 0123456
8. Za bardzo mnie stresuje bezposredni kontakt z ludzmi 0123456
9. Mam wrazenie, ze osiaggnatem granice mojej wytrzymatosci 0123456

10. Mam wrazenie, ze traktuj¢ niektérych ludzi, jakby byli przedmiotami 0123456
11. Statem si¢ bardziej oboj¢tny wobec ludzi, odkad moje dziecko zachorowato
0123456
12. Obawiam sig, ze moja sytuacja czyni mnie mniej wspotczujacym 0123456
13. W rzeczywistosci nie interesuje mnie, co si¢ stanie z niektorymi moimi krewnymi

0123456
14. Mam wrazenie, ze niektorzy cztonkowie mojej rodziny i dalsi krewni sadza, ze to ja
ponosz¢ odpowiedzialno$¢ za ich problemy 0123456

15. Latwo mogg zrozumie¢, co moja rodzina mysli na okreslone tematy 0123456

16. Udaje mi sig skutecznie rozwigzywac problemy mojej rodziny 0123456
17. Mam wrazenie, ze poprzez moje codzienne obowiazki pozytywnie wptywam na zycie
0123456
18. Czuj¢ w sobie duze poktady energii 0123456
19. Z tatwoscia przychodzi mi wytworzenie rozluznionej atmosfery 0123456
20. Czuje si¢ ozywiony, kiedy $cisle wspolpracuje z moja rodzing 0123456
21. W moim zyciu osiagnatem wiele znaczacych celéw 0123456

22. W moim zyciu traktuj¢ problemy emocjonalne bardzo spokojnie 0123456
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