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Abstrakt. Najwiekszy wptyw na zdrowienie pacjentow z choroby psychicznej
majg krewni tych osob. Sprawowanie przez nich opieki czegsto przyjmuje formeg
zastepowania chorego we wszystkich ,,normalnych” obowigzkach. Wiaze si¢ to
z obciazeniami, ktore z jednej strony obejmuja zajmowanie si¢ krewnym,
a z drugiej jego objawy chorobowe oraz ich konsekwencje. Obcigzania rowno-
wazone sg poprzez rozne zrodta wsparcia, m.in. rodzing i znajomych oraz insty-
tucje publiczne. Celem niniejszego badania byto stworzenie fenomenologiczne-
go modelu percepcji sytuacji choroby psychicznej przez krewnych osob nig do-
tknietych. 11 os6b odpowiedziato na pytania zawarte w cze$ciowo ustrukturali-
zowanych wywiadach. Zestawiono ze soba ich wypowiedzi pod katem porusza-
nia wspolnych watkéw oraz méwienia o podobnych przezyciach. Wyniki poka-
zaly, ze najistotniejszym czynnikiem wptywajacym na ilo$¢ oraz jako$¢ obciag-
zen jest rodzaj choroby psychicznej, a przez to zwigzana z nig symptomatologia
oraz funkcjonowanie chorego. Czynnikami tagodzacymi obcigzenia byly sie¢
wsparcia spotecznego oraz psychoedukacja. Z kolei wplyw dziatania instytucji
spolecznych okazaty si¢ dodatkowymi zrodtami stresu, a nie wsparcia, jak ocze-
kiwatly tego osoby badane.

Stowa kluczowe: sprawowanie opieki; choroba psychiczna; obciazenia opieku-
now; wsparcie; fenomenologia sytuacji choroby psychiczne;j.

Wstep

Zachorowania na zaburzenia psychiczne sg coraz czgstszymi przypadkami w zachod-
nim spoteczenstwie. Wedlug prognoz az potowa mieszkancow USA do 54 r.z. zapadnie na
jaki$ rodzaj choroby psychicznej (Carson, Butcher 1 Mineka, 2011). W Polsce rozpoznanie
choroby psychicznej stwierdzono wobec 3,7-3,8 min osob (Glinowiecki, 2012), co wynosi
10% spoteczenstwa. Pod wzgledem obcigzen powodowanych schorzeniem, choroby psy-
chiczne lokuja si¢ na drugim miejscu, po chorobach serca i przed nowotworami (Seligman,
Walker i Rosenhan, 2003). Bioragc pod uwagg, ze zachowanie rodziny jest waznym czynni-
kiem wplywajacym na proces zdrowienia (Glinowiecki, 2012), spora czes¢ trudnosci wynika-
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jacych z sytuacji choroby psychicznej staje si¢ udziatem bliskich, ktorzy sprawujg opieke nad
krewnym chorym psychicznie.

»Sprawowanie opieki jest wspieraniem pacjenta emocjonalnie, fizycznie lub finanso-
wo, koordynowaniem jego leczenia, pielegnowaniem go, transportowaniem go, robieniem
zakupdw, zajmowaniem si¢ domem, zarzagdzaniem finansami i dzieleniem mieszkania” (Ak
11in., 2012, s. 331). Mozna zatem powiedzie¢, ze sytuacja choroby psychicznej wymusza na
rodzinie zastgpowanie jednego z jej czlonkéw we wszystkich czynnosciach zwigzanych
z ,,normalnym zyciem”. Z tego wzgledu szczegdlnymi funkcjami rodziny w sytuacji ci¢zkiej
choroby sa: (1) tworzenie fizycznej przestrzeni i warunkéw odpowiednich dla chorego 1 sytu-
acji chorowania, (2) kontrolowanie przebiegu choroby, obserwowanie objawdw, stawianie
pierwszej diagnozy, wykonywanie prostych czynnosci pielggnacyjnych, nadzorowanie za-
chowania chorego, realizowanie zalecen profesjonalistow, (3) bycie lacznikiem miedzy cho-
rym a $wiatem zewnetrznym oraz (4) dawanie wsparcia socjalnego i emocjonalnego (Glino-
wiecki, 2012).

Choroby psychiczne, jak 1 inne przewlekte schorzenia, pociagaja za sobga pewne obcig-
zenia dotykajace caty system rodzinny. Mozna je podzieli¢ na: (1) obiektywne, bezposrednio
powodowane przez stan chorobowy (np. utrata dochodu) oraz (2) subiektywne, b¢dace stanem
psychicznym (zwigzanym z emocjami wywotywanymi przez chorobe). Niezaleznie od tego
podzialy wyrdzniono réwniez pig¢ typow obcigzen, ktore dotykaja bliskich sprawujacych
opieke nad pacjentem psychiatrycznym. Naleza do nich: (1) zadania domowe / praktyczne,
(2) atmosfera w domu, (3) duze zdarzenia (zwigzane zwykle z objawami choroby lub prze-
mocy), (4) finanse 1 (5) konsekwencje emocjonalne (Ak 1 in., 2012). Duza grupe obcigzen
stanowig takze zachowania chorobowe pacjentdéw. Rodziny osob cierpigcych na schizofrenig
cechuja si¢ wicksza dezorganizacja (Derks i in., 2012), ponadto zglaszaja wigksza ilos¢ ob-
cigzen zwigzanych z funkcjonowaniem chorego — im jest ono bardziej uciagzliwe, tym silniej-
szego stresu doswiadczajg krewni pacjentow (Sharif, Shaygan i Mani, 2012). Rowniez funk-
cjonowanie emocjonalne jest silnie obcigzajace dla systemu rodzinnego dotknigtego chorobg
psychiczng. 45-75% cztonkéw rodzin schizofrenikow jest opisywanych jako negatywnie na-
stawionych do innych osob z tej rodziny, apodyktycznych 1 kontrolujgcych, unikajacych kon-
taktu werbalnego oraz odwzajemniajacych wigcej zachowan negatywnych niz pozytywnych
(Hooley, 2004). Oprocz tego choroba psychiczna powoduje wiele lgkow, ktore dodatkowo
pogarszaja funkcjonowanie emocjonalne krewnych (Hadry$, Adamowski i Kiejna, 2011).
Najwazniejsze z nich to obawy o: (1) zdrowie krewnego, (2) przyszto$¢ rodziny i (3) jej status
finansowy. Ostatnig grupg obcigzen stanowi stygmatyzacja spoteczna, dotykajaca pacjentow
i ich rodziny. Jej czestos¢ zalezy od rodzaju choroby. Doswiadczajg jej wszystkie rodziny
0sOb uzaleznionych od substancji psychoaktywnych, 83% rodzin osob cierpigcych na fobie,
61% rodzin pacjentow z depresjg oraz 59% rodzin schizofrenikow (Al-jiboori, 2010).

Obcigzenia spowodowane chorobg psychiczng powinny by¢ rownowazone przez sieé
wsparcia. Jest to ,,Sie¢ spoteczna, ktora pelni funkcje pomocng wobec 0sob znajdujacych sie
w trudnej sytuacji. Na t¢ sie¢ sktadajg si¢ wszystkie grupy rodzinne, przyjacielskie, towarzy-
skie, sasiedzkie, grupy wspotpracownikoéw, instytucje oraz osoby profesjonalnie przygotowa-
ne do udzielania pomocy” (Glinowiecki, 2012, s. 88). Szczegdlnie wazne dla funkcjonowania
rodzin zdaje si¢ by¢ jakos¢ kontaktow z instytucjami publicznymi oraz stuzba zdrowia (Sjob-
lom, Hellzen 1 Lilja, 2013). Najistotniejsze z punktu widzenia rodzin pacjentow sg dostepnos¢
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oraz pomocno$¢ personelu medycznego (Varol Tas, Guvenir i Cevirm, 2010). Innymi czynni-
kami wptywajacymi na odczuwane wsparcie ze strony stuzby zdrowia byty: (1) otwarto$¢
(udostepnianie informacji), (2) potwierdzanie (komunikowanie rodzinom, ze postrzega si¢ ich
jako osoby wazne) i (3) wspolprace (ocenianie ich opinii jako istotnych) (Ewertzon 1 in.,
2011). Z kolei od pielggniarek psychiatrycznych oczekiwano przede wszystkim nawigzywa-
nia relacji z krewnymi pacjenta i z nim samym, zachecanie do efektywnego radzenia sobie
z choroba, przekazywanie informacji godnych zaufania oraz sprawowanie zadowalajacej
opieki nad chorym krewnym (Kertchok, Yunibhand i Chaiyawat, 2011). Innym istotnym
czynnikiem poprawiajacym radzenie sobie z chorobg bliskiej osoby oraz obnizajacym obcia-
zenia jest psychoedukacja (Sharif, Shaygan i Mani, 2012). Poprawia ona réwniez jako$¢ kon-
taktow ze stuzba zdrowia (Sveinbjarnardottir, Svavarsdottir i Wright, 2013), zwigksza 1los¢
otrzymywanego wsparcia spotecznego i skraca czas hospitalizacji (Chien i Chan, 2013),
a takze ulatwia motywowanie pacjenta do wickszej samodzielnosci (Huguelet i in., 2012).

Celem niniejszego badania byto poglebienie zrozumienia problematyki rodzin do-
tknietych problemem choroby psychicznej. Wydaje sig, ze zainteresowania badaczy koncen-
trujg si¢ przede wszystkim na chorobach psychicznych jako takich oraz pacjentach, jako oso-
bach bezposrednio z nimi zwigzanych. Pomimo duzej ilos$ci prac poswieconych rodzinom,
ktére stanety przed omawianym problemem, wcigz jest to temat nie tak dokladnie zbadany,
jak sama natura chordb psychicznych i ich wptyw na osoby, ktore na nie cierpia. Biorac pod
uwage fakt, ze rodzina jest jednym z najistotniejszych czynnikdw wplywajacych na proces
zdrowienia (Przywarka, 2002), tym istotniejsze wydaje si¢ poznanie jej punktu widzenia na
sytuacje choroby psychicznej i konsekwencje z niej wynikajace. Z tego powodu zdecydowano
si¢ na wybor jako$ciowej metodologii badan, gdyz testy czesto daja zbyt waski obraz eksplo-
rowanego obszaru (Damianakis i Woodford, 2012). Ponadto wybrano paradygmat fenomeno-
logiczny jako najbardziej odpowiedni ze wzgledu na cel badan, gdyz umozliwia on zebranie
jak najpetniejszego obrazu badanego materiatu.

Material i metody
Uczestnicy badania

W badaniu wzi¢to udziat jedenasdcie oséb w wieku 18-61 lat, ze $rednig wieku wyno-
szacg 43,45 lat. Trzech badanych bylo m¢zczyznami. Wigkszo§¢ osdéb miato wyksztatcenie
Srednie, cztery osoby mialy wyksztalcenie wyzsze, za$ jedna wyksztatcenie podstawowe.
Tylko dwoje badanych okreslalo swoje warunki materialne jako niezadowalajace. Wsrod
krewnych osob badanych cztery osoby cierpiaty na schizofrenig, jedna osoba miata chorobe
afektywng dwubiegunowg, dwie osoby cierpialy na zaburzenia lgkowe, a jedna — na zaburze-
nie osobowosci typu borderline. Cztery osoby mieszkaty w duzym miescie, szes¢ w srednim
miescie, za$ jedna w matym miescie. Jesli chodzi o stosunek pracy badanych, to dwie osoby
byly w trakcie pobierania nauki, trzy osoby pracowaty na samodzielnym stanowisku w sekto-
rze ushug, dwie osoby zajmowaly stanowisko techniczne, dwie osoby petity stanowiska kie-
rownicze, jedna osoba przebywata na emeryturze, a jedna byta bezrobotna. Stopien pokre-
wienstwa z osobg chorg byt nastepujacy: pie¢ 0sob bylo rodzicami (w tym jeden m¢zczyzna),
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dwaj mezczyzni byli matzonkami, jedna osoba byla wnukiem, jedna byla rodzenstwem,
a jedna osoba synowa osoby chore;j.

Dane zebrano od oséb, ktére dobrowolnie zgodzily si¢ na udziat w badaniu. Wszyscy
badani zostali poinformowani 0 poufnosci zebranych wynikoéw oraz sposobie ich prezentowa-
nia, ktory nie narazat naruszenia tajemnicy badania. Jedynym warunkiem zostania zakwalifi-
kowanym do badania byto pokrewienstwo z osoba, ktora w przesztosci otrzymata diagnoze
psychiatryczng. Nie bylo konieczne, aby ta osoba aktualnie poddawata si¢ leczeniu. Starano
si¢ przy tym wyselekcjonowa¢ do badania przypadki maksymalnie zrd6znicowane, aby uzy-
skac¢ jak najpetniejszy obraz analizowanego problemu (por. Stasik i Gendzwilt, 2012). Z tego
wzgledu dobierano badanych ze wzgledu na zrdéznicowanie miejsca zatrudnienia (a wiec po-
tencjalnego statusu socjoekonomicznego), wieku, stopnia pokrewienstwa z badanym oraz
miejsca zamieszkania.

Procedura badawcza

Jak juz wspomniano, niniejsze badanie zostato zaprojektowane zgodnie z zasadami
podejscia fenomenologicznego (Denzin i Lincoln, 2008; Lester, 1999). Umozliwia ono spoj-
rzenie na badane zjawisko z punktu widzenia osoby w nim osadzonej i poznanie jej ogladu
danej sprawy. W tym celu zdecydowano si¢ na wywiad cze$ciowo ustrukturalizowany, jako
pozwalajacy na nawigzanie lepszego kontaktu z osobg badang oraz uzyskanie od niej swo-
bodniejszych 1 pelniejszych odpowiedzi, niz ma to miejsce w przypadku wywiadu ustruktura-
lizowanego (Stemplewska-Zakowicz, 2011). Jest on ponadto lepiej dopasowany do przyjetego
paradygmatu badawczego (Gudkova, 2012). Skonstruowany wywiad sktadat si¢ z 47 pytan
dotyczacych informacji socjodemograficznych, informacji o chorym krewnym, obcigzen,
emocji, wsparcia i kontaktow z instytucjami publicznymi. Badanie byto przeprowadzane
przez osoby przeszkolone w tym celu, ktore byty uczestnikami projektu badawczego stwo-
rzonego przez autora niniejszej pracy w ramach dotacji na dziatalnos¢ statutowa Kot Nauko-
wych Uniwersytetu Slaskiego. Badacze nie byli zaangazowani w przygotowanie projektu ba-
dawczego, co mialo zapewni¢ jak najmniejsze ukierunkowywanie odpowiedzi badanych (por.
Glinka i Hensel, 2012). Upewniono si¢ rowniez, ze osoby przeprowadzajgce badanie nie maja
w swoich rodzinach os6b chorych psychicznie. Miato to na celu zachowanie jak najwigkszej
obiektywnos$ci badania, jako sytuacji, ktora nie powinna osobiscie angazowaé badacza (por.
Cohen, 2000). Odpowiedzi 0sob badanych byty zapisywane w trakcie wywiadu przez badaczy
na specjalnie przygotowanych arkuszach.

Wywiady byty analizowane zgodnie ze strategig indukcyjna, pozwalajaca na interpre-
towanie materialu zebranego w badaniach bez odwotywania si¢ do zalozen badawczych
(Maxwell, 2012). Zrezygnowano ze skorzystania ze specjalistycznego oprogramowania, gdyz
zarzuca mu si¢ mechaniczne zestawianie danych, uniemozliwiajace korzystanie z intuicji ba-
dacza (Weitzman, 2000). Wypowiedzi badanych byty poréwnywane ze sobg w celu wylonie-
nia powtarzajacych si¢ wypowiedzi, pomystéw, punktow widzenia czy historii (Chenail,
2012). Laczono w jednag grupe wypowiedzi osob badanych o podobnym znaczeniu seman-
tycznym albo opisujace podobne sytuacje w podobny sposob. Udato si¢ w ten sposdb pogru-
powac wypowiedzi, uzyskujac klastery zawierajace podobne wypowiedzi na takie same tema-
ty. Nastepnie owe klastery zostaly potaczone w graficzny model zgodnie z tym, co badani
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postrzegali jako przyczyne, a co jako skutek. Pozwolito to uzyska¢ fenomenologiczny model
percepcji sytuacji choroby psychicznej przez krewnych pacjentow psychiatrycznych.

Wyniki

Analiza wypowiedzi 0sob badanych i ulozenie ich we wspolne grupy tematyczne po-
zwolilty wyrozni¢ trzy sfery: (1) emocje, (2) obcigzenia i (3) zrodta wsparcia. Badani opisywa-
li emocje przede wszystkim jako konsekwencje oddziatywania obcigzen, cho¢ pewne elemen-
ty zrédet wsparcia rowniez miaty na nie bezposredni wptyw. W kategorii emocji mieszczg si¢
dwie podgrupy, ktore zalezaty od stopnia ucigzliwosci obcigzen oraz preznosci zrodet wspar-
cia. Z kolei na obcigzenia sktadaly sie¢: (1) rodzaj choroby, (2) funkcjonowanie pacjenta, ktére
obejmowato: konflikty, ,,duze zdarzenia™, codzienne funkcjonowanie i przebieg leczenia, (3)
stygmatyzacj¢ spoteczna, (4) rodzaj sprawowanej opieki i dawanego wsparcia, (5) obawy, (6)
stosunek do chorego oraz (7) konsekwencje finansowe. Za$ wsrod zrodel wsparcia mozna
byto wyrdznié: (1) znajomych chorego, (2) dziatania stuzby zdrowia, (3) sie¢ wsparcia, (4)
pomoc instytucji oraz (5) psychoedukacje. Jak juz bylo to wspomniane, wymienione grupy
tematyczne utozono zgodnie z tym, co badani uwazali za przyczyng, a co za skutek (wzgled-
nie co z ich wypowiedzi mozna bylo odczyta¢ jako przyczyne, a co jako skutek). Powstaly
w ten sposob fenomenologiczny model spostrzegania sytuacji choroby psychicznej zostat
zaprezentowany na rys. 1. Obciazenia sg reprezentowane przez szare prostokaty z zaokraglo-
nymi rogami, elementy wsparcia umieszczono w biatych prostokatach, a emocje zostaty
oznaczone czarng elipsa.

- | Stygmatyzacja 7
Rodzaj choroby [ '\ spofeczna )

Opieka / wsparcie
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Konflikty
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Rysunek 1. Fenomenologiczny model postrzegania sytuacji choroby psychicznej; Zzrodto:
opracowanie wilasne.

! Pomijajgc ten termin, wszystkie wyrazy oraz zwroty zawarte w cudzystowie oznaczajg cytowanie wypowiedzi
0sob badanych. Uwaga ta dotyczy wytacznie czesci prezentujgcej wyniki badan.
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Obcigzenia

Rodzaj choroby. Najwigkszy wplyw na wage i dokuczliwo$é obcigzen miat rodzaj
choroby. Bezposrednio wptywa on na do§wiadczanie stygmatyzacji spolecznej oraz elementy
funkcjonowania pacjenta, ktore mialy najwicksze znaczenie dla obcigzen zwiazanych z opie-
kg i wsparciem, obawami spowodowanymi chorobg oraz stosunkiem do chorego. Choroby
zostaly podzielone na dwie grupy: (1) ,,lekkie”, czyli zaburzenia Iekowe i1 depresja oraz
(2) ,,cigzkie”, czyli schizofrenia, choroba afektywna dwubiegunowa i1 zaburzenie osobowosci
typu borderline. Podziat ten zwigzany jest ze Spostrzegang iloscig oraz dokuczliwoscia obcig-
zen. Badani, ktorzy doswiadczali choroby krewnego zaliczanej do pierwszej grupy, zglaszali
mniejsza ilo$¢ obcigzen, oceniali je jako mniej ucigzliwe, a ponadto moéwili o mniejszej ilosci
negatywnych emocji, a takze nie doswiadczali silnych emocji gniewu i ztoSci wobec pacjenta
oraz siebie. Z kolei osoby badane, ktorych krewny chorowat na ktéras z chorob wymienio-
nych w drugiej grupie, zwykle mowity o wigkszej koniecznosci sprawowania opieki nad nim
oraz wigkszym zakresie obowigzkow z tego wynikajacych. Ponadto gorzej oceniali oni funk-
cjonowanie chorego, a takze odczuwali oni wigcej emocji zwigzanych ze zlo$cig oraz stra-
chem.

Funkcjonowanie chorego. Pierwsza grupg obcigzen zwiagzanych z funkcjonowaniem
chorego byty konflikty. Badani, ktorych krewni cierpieli na choroby z grupy 1 zwykle nie
doswiadczali z nimi star¢ lub byly one sporadyczne. Czgsto byly one opisywane jako ,,nor-
malne, nie wykraczajace poza to, co zdarza si¢ w normalnych rodzinach”. Z kolei w grupie 2
konflikty zdarzaty si¢ bardzo czgsto 1 rownie czesto przybieraly dramatyczny obrot. Szesé
0sob badanych zgtosito fizyczne ataki chorego na nich samych albo bycie $wiadkiem takiego
ataku na ktérego$ ze swoich bliskich, w tym jeden na tyle powazny, Ze konieczna byta inter-
wencja pogotowia, aby go opanowaé. Wiele osob z tej grupy moéwilo takze o ,,cichych
dniach” oraz odmawianiu przez chorego nawigzywania kontaktu, co zwykle prowadzilo do
kt6tni z nim. Osoby, ktorych bliscy cierpieli na schizofreni¢, mowily takze o tym, ze chorzy
krewni czesto zachowywali si¢ agresywnie bez jakiejkolwiek wyraznej przyczyny, co powO-
dowato poglebienie antypatii wzgledem nich.

Przez ,,duze zdarzenia” rozumiane byly wydarzenia silnie stresujgce, spowodowane
zachowaniem chorego, ktore wymykato si¢ spod kontroli rodziny. W przypadku grupy 1 zad-
na osoba badana nie zglosita takiego incydentu. Z kolei w grupie 2 zdarzaty si¢ one bardzo
cze¢sto. Badani najczes$cie] mowili o napadach agres;ji i fizycznych atakach na nich spowodo-
wanych urojeniami i omamami. Trzy osoby opisaty probe samobdjcza, ktorej podjeta si¢ 0so-
ba chora (kazda zakonczyla si¢ hospitalizacjg). Dwie osoby zgtosity napady autoagresji, przy
czym jedna z nich opisata ciagg takich napadéw, w ktorych chory najpierw podcinat sobie zyty
(lecz nie z intencjg samobdjcza), a nastepnie zjadat strupy i1 rope, ktora po jakims czasie po-
jawiata si¢ na ranach. Jedna osoba badana opisywata rowniez, ze jako mata dziewczynka mu-
siala by¢ $wiadkiem sytuacji, w ktorych chory krewny regularnie bit jednego z jej rodzicow.
Wszystkie osoby badane, ktore opisywaly jakiekolwiek przypadki ,,duzych zdarzen” wspomi-
naly, Zze wspomnienia z nimi zwigzane sa zwykle dla nich ,,traumatyczne oraz powoduja nie-
kiedy silne Ieki w kontakcie z chorym”.

W przypadku pytan o codzienne funkcjonowanie chorego, wyr6zniono trzy rodzaje
udzielanych odpowiedzi. Dwie osoby badane ocenity je jako bardzo dobre, tzn. chory wyka-
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zywat si¢ duzg samodzielno$cig oraz regularnie speinial zalecenia specjalistow, dzieki czemu
objaw byly opanowane. Obie te osoby zostaty zakwalifikowane do grupy 1. Nastgpna grupa
odpowiedzi dotyczyla oceniania funkcjonowania chorego jako zno$nego, cho¢ niekoniecznie
dobrego. Badani opisywali chorych jako czg¢éciowo samodzielnych, lecz wymagajacych po-
mocy w kilku obszarach codziennego zycia (zwykle obejmowaly one kontakty
z urzgdami oraz robienie zakupow i gotowanie). Krewni tych osob zwykle dos¢ regularnie
brali leki i objawy ich chorob nie byty tak ucigzliwe dla os6b badanych oraz funkcjonowania
rodziny. Badani udzielajacy tego rodzaju odpowiedzi pochodzili zarowno z grupy 1, jak i 2.
Z kolei w przypadku tej ostatniej grupy, badani opisywali funkcjonowanie swoich chorych
krewnych  jako agresywne, ,destruktywne 1 toksyczne”. Najczesciej mowili
o tym, ze ich krewny nie podejmuje staran powrotu do w miar¢ normalnego codziennego
funkcjonowania (np. ,,caly dzien lezy w 16zku, bo lubi by¢ w centrum uwagi, zeby jej wspot-
czuc¢”; ,,[jemu / jej — L.P.] nie chce si¢ pracowac, woli egzystowa¢ w bardzo ubogich warun-
kach”). Wiele badanych mowilo roéwniez o tym, ze bardzo duzo wysitku wymaga zmobilizo-
wanie chorego do podjgcia prostych czynnosci, np. wzigcia prysznica czy zjedzenia obiadu.
Mowili takze o tym, Ze czesto nie wykonanie jakiej$ rzeczy za chorego prowadzito do preten-
sji 1 agresji z jego strony, co postrzegali jako bardzo meczace i obcigzajace.

Postepy w leczeniu rowniez byty oceniane w trojaki sposob. Osoby z grupy 1 oceniaty
je jako dobre oraz dostrzegaly starania swoich krewnych, aby regularnie przyjmowac leki
i uczeszczaé na wizyty do lekarza. Z kolei cze$¢ osob z grupy 2 opisywala te postepy jako
,mieszane”. Mowili o tym, ze zdarzajg si¢ okresy, w ktorych ich bliscy regularnie spetniajg
zalecenia lekarskie, a woéwczas ich stan znacznie si¢ poprawia i kontakt z nimi réwniez jest
opisywany jako lepszy. Jednak zdarzajg si¢ tygodnie, w ktorych przyjmowanie lekow jest
nieregularne albo s3 one catkowicie odstawiane, co zdecydowanie pogarsza stan chorych.
Z kolei az pie¢ osob z grupy 2 odpowiadato, ze w ogoble nie widzi postepéw w leczeniu ani
staran chorych, aby wyj$¢ z choroby. Dwie osoby mowity o tym, ze ,,choroba jest [krewnej —
L.P.] na reke i w ogdle nie stara si¢ z niej wyj$¢”. Z kolei inna osoba badana méowita, ze nie
ma postepow, ale rodzina juz ich nie oczekuje, gdyz pogodzita si¢ z tym, ze stan krewnego
nigdy si¢ nie poprawi.

Opieka / wsparcie. Grupa obcigzen obejmujgca sprawowanie opieki oraz dawanie
wsparcia byla przez badanych najsilniej wigzana z ilo$cig objawdw chorych oraz stopniem ich
niesprawno$ci. W grupie 1, w ktorej objawy byty stosunkowo tagodne, za§ krewni charakte-
ryzowali si¢ wysoka samodzielnos$cig, badani odpowiadali, Ze nie ma konieczno$ci udzielania
wsparcia albo jest ona niewielka. Pig¢ 0sob z grupy 2 mowilo przede wszystkim o0 pomocy
w kontaktach ze swiatem zewnetrznym oraz w zatatwianiu spraw w urzedach (np. Swiadczen
materialnych, orzeczen o niepelnosprawnosci). Opisywali je oni jako niezbyt ucigzliwie, choc¢
zabierajgce czas i powodujgce dodatkowe niedogodnosci. Z kolei dwie osoby z tej samej gru-
py odpowiedziaty, ze ich krewni potrzebuja cigglego wsparcia 1 otaczania opieka. Pomaganie
choremu w domu koncentrowato si¢ przede wszystkim na kontrolowaniu zazywania lekow
oraz regulowaniu objawow, dbaniu o higien¢ osobistg bliskiej osoby, a takze o regularne
przyjmowanie positkow i angazowanie si¢ w jakakolwiek aktywnos¢ (,,zeby nie lezat w 16z-
ku”). Pozostate formy wsparcia koncentrowaty si¢ na zastgpowaniu chorego w kontaktach
z instytucjami panstwowymi, pilnowaniu wizyt lekarskich (i regularne odwozenie chorego na
nie), a takze organizowaniu mu wypoczynku wsrod rowiesnikow albo 0sob z grup przezna-



8 ’ tukasz Palt

czonych dla chorych psychicznie (np. dziennych oddzialéw psychiatrycznych). Ci badani
oceniali konieczno$¢ sprawowania opieki jako najbardziej ucigzliwa i meczaca, a takze
wzbudzajaca najwieksza zlo$¢ (na to, ze ich krewni nie podejmujg staran poradzenia sobie
z chorobg). Byta rowniez jedna osoba badana, ktéra powiedziata, ze jej krewny wymagatby
takiej opieki, ale ona jej nie udziela, gdyz osoba chora wyrzadzita jej tyle krzywdy, ze nie
potrafi si¢ do tego zmusi¢. Dodata jednak, ze czuje z tego powodu silne wyrzuty sumienia,
ktore uznata za irracjonalne.

Obawy. Odpowiedzi udzielane przez badanych na pytania o lgki spowodowane cho-
robg krewnego rowniez zalezaty od jej rodzaju. Osoby z grupy 1 obawiaty si¢ przede wszyst-
kim o przyszto§¢ materialng swoich krewnych, a takze o to, ze ,,jakim$ cudem [ich — L.P.]
stan ulegnie pogorszeniu”. Jakkolwiek pierwszy z lekow opisywali jako czasami przytlaczaja-
cy codzienne funkcjonowanie, to drugi okreslali jako lekki i nie majacy wigkszego znaczenia.
Z Kkolei w grupie 2 najwiecej 0sob badanych (pig¢) obawiato si¢ tego, ze krewny nigdy nie
wyzdrowieje, ze pozostanie samotny 1 zdany na opieke¢ rodziny do konca zycia. Zwlaszcza ta
ostania obawa byla opisywana jako ,.trudna”, gdyz czesto badani zastanawiali si¢, kto po nich
przejmie opieke nad bliskim, gdy oni umra. Ponadto dwie osoby z tej grupy obawialy si¢ ge-
netycznych konsekwencji choroby (tzn. tego, ze rowniez inny cztonek rodziny ja odziedziczyt
i na nig zachoruje). Jedna osoba z grupy 2 obawiata si¢ natomiast tego, ze chory krewny za-
cznie ja przesladowac i dreczyé, gdy tylko opusci ona dom. Z tego wzgledu mysli o przyszto-
Sci 1 ewentualnej ,,ucieczce” byly dla niej bardzo stresujace.

Stosunek do chorego. Wigkszos¢ os6b badanych opisuje swoich krewnych albo jako
osoby chore, albo jako osoby biedne i1 pokrzywdzone przez los. Ten pierwszy sposob percep-
cji osoby bliskiej byl oceniany jako niespecjalnie wplywajacy na emocje wywolywane sytu-
acja choroby psychicznej. Jednak spostrzeganie swojego krewnego jako kogos$ pokrzywdzo-
nego powodowalo wiele uczu¢ zwigzanych ze wspotczuciem, zalem oraz poczuciem bycia
pokrzywdzonym przez los. Z kolei cztery osoby badane z grupy 2 spostrzegata swoich krew-
nych jako osoby ,,toksyczne i obcigzajace”. W tej sytuacji byty one rowniez spostrzegane jako
winne sporej czgsci obcigzen, co z kolei powodowato duza ilos¢ gniewu 1 ztosci kierowanych
wobec nich. Osoby badane mowity rowniez o strachu, jaki powstaje w nich, gdy muszg na-
wigza¢ bezposredni kontakt z krewnym, ktérego w ten sposdb spostrzegaja.

Stygmatyzacja spoteczna. Tego rodzaju obcigzenia byly zwigzane wytacznie ze schi-
zofrenig. Osoby badane, ktorych bliscy cierpieli na innych rodzaj choroby, nie zgtaszali do-
$wiadczania stygmatyzacji spotecznej w jakimkolwiek okresie swojego zycia. Jedna osoba
badana doswiadczata stygmatyzacji, gdy jako dziecko mieszkata z chorym krewnym. Mowita,
ze wtedy przede wszystkim spotkata si¢ z wysmiewaniem i szykanami ze strony rowiesnikow
ze szkoty. Kiedy ja zmienila, najbardziej obawiala si¢ tego, ze ktory$ z nauczycieli ,,wygada
si¢ 1 koledzy beda si¢ $miali”. Perspektywa stygmatyzacji w nowym miejscu wzbudzata
w niej bardzo silny lek. Badana czuta takze opor przed opowiadaniem o chorym bliskim,
a ponadto wstydzita si¢ relacji z t3 osobg. Inna osoba badana opowiadata o tym, ze czasami
zdarza si¢ jej doswiadczaé stygmatyzacji spotecznej. Zwykle byty to obrazliwe uwagi, ktore
ustyszata bezposrednio albo dowiedziata si¢ o nich od znajomych. Ostatnia osoba badana
mowita, ze wcigz dos¢ czesto spotyka si¢ ze stygmatyzacja spoleczng. Mowita o tym, ze wiele
0sob, z ktorymi si¢ spotyka, nie uwazaja zachowania chorego za objawy choroby, lecz za ce-
lowe dziatanie, zatem obwiniajg réwniez i osob¢ badang za r6zne zachowania chorego nie-
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zgodne z normami spotecznymi. Dodata takze, ze dla niej ,,najbardziej bolesna” jest stygma-
tyzacja, ktorej doswiadcza krewny. Z powodu choroby zostal wyrzucony ze szkoty, a ponadto
ciagle spotyka si¢ z odmowami przyjecia do pracy. Sa to sytuacje, ktore wzbudzaja w osobie
badanej najwiecej zalu, ale tez zlosci na brak empatii 1 zrozumienia w spoteczenstwie.
Wszystkie osoby badane podaja nie przejmowanie si¢ stygmatyzacja jako sposob na radzenie
sobie z tym zjawiskiem. Jednak zadna z tych 0sob nie ocenia tej strategii jako skuteczne;j.

Konsekwencje finansowe. Materialne skutki choroby psychicznej byly jedynym zro-
dtem obcigzen, ktory w ogoéle nie zalezat od rodzaju choroby, zachowania chorego oraz ob-
cigzen zwigzanych ze sprawowaniem opieki. Byly one wylacznie uzaleznione od sytuacji
finansowej rodziny. Co cieckawe, niezaleznie od jakoS$ci tej sytuacji (ktorg badani oceniali
w pytaniach wstepnych), konsekwencje finansowe zawsze byly oceniane jako obcigzajace
(poza jedna sytuacja, w ktorej inny krewny wzigl na siebie koszty utrzymania chorego). Naj-
wickszy wplyw na ten rodzaj obcigzen miaty dzialania instytucji panstwowych, ktére zostang
przeanalizowane przy okazji opisywania zrodet wsparcia.

Wsparcie

Znajomi chorego. Sie¢ spoteczna chorego pehnita niewielka role odcigzajacg wobec
rodziny. Szes¢ osob badanych méwito, ze ich krewni maja regularny kontakt z osobami spoza
najblizszej rodziny. Sprawialo to, Ze nie wymagal on tak czgstej opieki, dzieki czemu osoby
badane mialy czas, ktorego nie musialy spedza¢ z chorym. Co ciekawe, zdolno$¢ do utrzy-
mywania regularnych kontaktoéw z wlasng grupa spoteczng nie byta uzalezniona od rodzaju
choroby ani dolegliwo$ci objawdéw. Pozostate osoby badane mowity, ze ich bliscy nie maja
kontaktu ,,ze $wiatem zewngtrznym” 1 przez caly czas przebywaja w domu. Taka sytuacja
byta dodatkowo obcigzajaca, gdyz krewni takich chorych stanowili dla nich jedyne Zrodto
stymulacji spotecznej (nie migli zatem mozliwosci ,,odpocza¢ od chorego”). Jedna osoba ba-
dana mowita, ze zmuszona jest do inicjowania kontaktu chorego z osobami spoza domu,
a takze do nadzorowania przebiegu takich interakcji (,,aby nie doszto do jakiegos$ incydentu™).
Dla tej osoby byto to dodatkowe obcigzenie spowodowane braniem odpowiedzialno$ci za
chorego roéwniez w sytuacjach spotecznych.

Sie¢ wsparcia. Sze$¢ osob badanych odpowiedzialo, ze posiadaja prezng i duzg sie
wsparcia oraz ze mogg liczy¢ na pomoc o0sdb, ktore si¢ na nig sktadaja. Pozostate osoby bada-
ne odpowiedzialy, ze nie posiadajg sieci wsparcia. Wynikato to z dwoch powodow: (1) rodzi-
na wielokrotnie nie otrzymata wsparcia ze strony instytucji, wiec zaniechata korzystania z tej
formy pomocy; (2) osoby, na ktore badani mogg liczy¢ mieszkajg za daleko, aby mozna byto
regularnie korzysta¢ z ich pomocy. Brak sieci wsparcia spolecznego powodowal, ze badani
czuli si¢ osamotnieni z problemem, z ktorym si¢ borykali.

Pomoc instytucji publicznych. Jedynie trzy osoby badane odpowiedzialy, ze nie ko-
rzystaja z instytucji publicznych (w tym ze stuzby zdrowia). Pozostale osoby badane korzy-
stalty zarowno z pomocy panstwowej (jak MOPS i inne rodzaje wsparcia socjalnego), jak
1 ze stowarzyszen powotanych specjalnie w celu pomocy rodzinom z takim problemem. Kaz-
da z tych osob badanych oceniata negatywnie panstwowe wsparcie. Najczesciej byto ono opi-
sywane jako malo pomocne, urzednicy jako ,,nic nie robigcy”, za$ renty i inne §wiadczenia
materialne jako ,,zbyt niskie”. Jedynie wsparcie stowarzyszen bylo oceniane jako pomocne,
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cho¢ przede wszystkim koncentrowato si¢ ono na psychoedukacji (zob. nizej). Cz¢$¢ bada-
nych za pomoc instytucji publicznych uwazala réwniez dziatania shuzby zdrowia inne, niz
zwigzane z hospitalizacja na oddziale zamknigtym. Jednak terapie odbywajace si¢ na Dzien-
nych Oddziatach Psychiatrycznych i w podobnych jednostkach badani opisywali jako niesku-
teczne i nie majgce wplywu na poprawe stanu zdrowia chorego.

Psychoedukacja. Jedynie trzy osoby badane korzystaly z psychoedukacji. Byta ona
organizowana przez stowarzyszenie dla rodzin osob chorych psychicznie i przyjmowata for-
me¢ warsztatow z psychologiem, podczas ktérych badani byli zaznajamiani ze specyfika danej
choroby oraz zwigzanych z nig objawoéw. Byli réwniez uczeni sposobow komunikacji z cho-
rym (w szczegélnosci na schizofreni¢), rozwigzywania konfliktoéw oraz radzenia sobie z ob-
cigzeniami. Wszystkie osoby badane oceniajg psychoedukacje jako niezwykle pomocna.
Najwazniejsze dla nich bylo to, ze tego typu oddziatywania zmniejszaja obawy, gdyz choroba
psychiczna stajg si¢ czym$ znanym i ,,oswojonym”, a ponadto uczg komunikacji z krewnym,
ktéra nie powoduje konfliktow oraz ,,ztych emocji”. Z tego wzgledu byta ona uznawana przez
badanych jako jeden z gtownych czynnikow poprawiajacych atmosfer¢ emocjonalng w ich
domach.

Dzialania sluzby zdrowia. Dziatania stuzby zdrowia byly oceniane przez wszystkie
osoby badane negatywnie. Dobrze oceniany byl jedynie kontakt, ktory wymagal od psychiatry
przepisania lekow. Badani opisywali, ze sg wowczas traktowani w sposob uprzejmy. Odpo-
wiadali jednak réwniez, ze lekarze nie chca wiacza¢ krewnych w proces leczenia, cho¢ oni
tego od nich wymagali. Ponadto nie sg stuchani, gdy opowiadajg o problemach z chorym,
a takze nie sg brane pod uwage ich uwagi dotyczace zalecen. Osoby badane moéwity tez
o tym, ze komunikacja z lekarzami jest niezrozumiata i Ze nie po$wiecaja oni wystarczajacej
ilosci czasu, aby wyjasni¢ watpliwosci rodziny. Dodatkowo wiele osob zarzucalo psychia-
trom, ze ,,tylko przepisuja leki i nic innego ich nie obchodzi”. Jedynie osoby, ktore kilku-
krotnie zmieniaty lekarzy albo zdecydowatly si¢ na korzystanie z prywatnych klinik 1 gabine-
tow, mowily, ze sg zadowolone z dziatan stluzby zdrowia. Mialy wowczas poczucie, ze s3
osobami waznymi w procesie leczenia i1 ze ich zdanie jest brane pod uwage przez lekarzy
1 terapeutow. Z tego wzgledu wigkszos¢ badanych postrzegata dzialania stuzby zdrowia ra-
czej jako dodatkowy ciezar, niz wsparcie, jakiego si¢ po nich spodziewali.

Emocje

Jak zaznaczono w poczatkowych fragmentach czgsci prezentujacej wyniki badan,
emocje powodowane przez obcigzenia 1 wsparcie mozna byto podzieli¢ na dwie grupy. Jedna
dotyczyla sytuacji, w ktorej obcigzenia byly postrzegane jako stosunkowo niewielkie i niezbyt
ucigzliwie, za§ wsparcie jako przynajmniej zadowalajagce. Wowczas badani doswiadczali
przede wszystkim zalu 1 smutku spowodowanego tym, ze bliska im osoba cierpi i nie jest to
sytuacja, ktérg mozna zazegna¢. Mowili rowniez o poczuciu bezsilnoSci wobec choroby psy-
chicznej, a takze o zmgczeniu spowodowanym konieczno$¢ sprawowania ciaglej opieki (na-
wet, jesli byla ona niewielka). Ponadto mowili o irytacji spowodowanej niezrozumiatoscig
objawow, a takze utrudnieniami, jakich do§wiadczali ze strony instytucji panstwowych.

Osoby badane, ktore do§wiadczaty duzych i dokuczliwych obcigzen, a takze nie mogly
liczy¢ na takie wsparcie, jakiego oczekiwali, odczuwaty (oprocz emocji opisanych powyzej)
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silne poczucia odrzucenia przez spoteczenstwo. Ponadto widoczne i dotykajgce ich objawy
choroby ich krewnych powodowaty silne uczucia ztosci i gniewu. Cz¢$¢ z nich byla kierowa-
na na los, ktory ,,zrzucil na [nich — £.P.] chorob¢ psychiczng”, a czg$¢ na chorych, ktorzy
(zdaniem badanych) nie starali si¢ zrobi¢ niczego ze swoja chorobg. Ponadto czg¢sto badani
mowili réwniez o odrazie wzgledem zachowania chorych. Doswiadczali réwniez strachu,
ktory zwykle byt spowodowany agresywnymi zachowaniami krewnych, a takze ich probami
samobojczymi oraz autoagresja. Dodatkowo osoby te doswiadczaty silnych lekoéw wynikaja-
cych z niepewnosci obecnej sytuacji, a takze dotyczacych przysztosci ich oraz ich rodzin.

Dyskusja

Celem niniejszego badania bylo stworzenie modelu percepcji sytuacji choroby psy-
chicznej przez krewnych osob nig dotknietych. W analizie wytoniono wspdlne tematy, o kto-
rych mowity osoby badane, a takze powigzania migdzy tymi tematami rozrysowane zgodnie
z tym, jak sg one postrzegane przez uczestnikéw badania. Ze wzgledu na to, ze jako rame
metodologiczng przyjeto podejscie fenomenologiczne w badaniach jakosciowych, nie zakta-
dano zadnych hipotez ani wstgpnych oczekiwan co do wygladu uzyskanych danych. Z tego
powodu nie przeprowadzano weryfikacji modelu badawczego, a jedynie poddano analizie
uzyskany material zgodnie z tym, jak on sam si¢ uktadal. Udalo si¢ w ten sposdb wyrdznié
kilka obszaréw grupujacych doswiadczenia osob badanych, ktére wplywaja na ich funkcjo-
nowanie emocjonalne spowodowane chorobg ich krewnego.

Jednym z najwazniejszych elementow wplywajgcych na spostrzeganie sytuacji choro-
by psychicznej, w szczegolnosci na emocje, jakie ona powoduje, byt rodzaj choroby, na jaka
cierpial bliski osoby, z ktora bylo przeprowadzane badanie. Do grupy 1 zaliczono krewnych
0sob cierpiagcych na zaburzenia lekowe oraz depresje, za§ do grupy 2 — bliskich os6b chorych
na schizofrenig, zaburzenie osobowosci typu borderline oraz chorobg afektywna dwubiegu-
nowg. Osoby z tej grupy musiaty si¢ codziennie mierzy¢ z bardziej dotkliwymi objawami
swojego krewnego, jego gorszym funkcjonowaniem, czesciej doswiadczaty ,,duzych zdarzen”
(atakow agresji, autoagresji oraz prob samobojczych), a takze gorzej oceniaty postepy w le-
czeniu swoich krewnych albo nie dostrzegaty ich w ogodle. Przektadato si¢ to na wigksze od-
czucie zmeczenia 1 przygnebienia, silne leki i obawy zwigzane z obecng sytuacja oraz przy-
sztoscia, a takze gniew, odraze i inne negatywne uczucia wzgledem chorego krewnego (co
przektadato si¢ na gorsza i bardziej napigta atmosfer¢ emocjonalng w domu). Ponadto spo-
strzegana wigksza nieprzewidywalno$¢ chorego i jego nizsza samodzielno$¢ sprawiaty, ze
u badanych pojawialo si¢ przekonanie o koniecznos$ci kontrolowania go i sprawowania nad
nim ciaglej opieki.

Istniejg doniesienia, w ktorych zaprzecza si¢ zwigzkom obcigzen rodziny oraz diagno-
zy psychiatrycznej (Friedman i in., 1997). Moze to jedna wynika¢ z faktu, ze diagnoza wyizo-
lowana z kontekstu objawow moze mie¢ niewielki wptyw na sytuacje choroby psychiczne;.
Jednak szereg badan wskazuje na to, ze symptomatologia jest jednym z najistotniejszych pre-
dyktoréw obcigzen doswiadczanych przez krewnych sprawujacych opieke nad osoba chora
psychicznie (Solomon i Draine, 1995; Greenberg, Kim i Greenley, 1997). Pozostate wyniki
niniejszych badan réwniez sa zgodne z podobnymi badaniami ilosciowymi. Oprocz sympto-
matologii, wsrod predyktoréw wigkszych 1 bardziej ucigzliwych obcigzen znajdujg si¢: gorsze
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funkcjonowanie krewnego, ciggle mieszkanie z rodzing oraz konieczno$¢ sprawowania nad
nim catodobowej opieki (Solomon i Draine, 1995); spostrzeganie przymusu sprawowania
kontroli nad chorym (Greenberg, Kim i Greenley, 1997); oraz ilo$¢ i natgzenie konfliktéw
w domu spowodowane zachowaniem chorego (Heru, 2000).

Kolejnymi czynnikami wptywajagcymi na spostrzeganie wigkszych obcigzen byly
stygmatyzacja spoteczna oraz finansowe konsekwencje choroby. Jedynie trzy osoby badane
doswiadczaty stygmatyzacji, lecz opisaty jg jako zjawisko wysoce stresujace oraz powodujace
silne Igki. Dodatkowym problemem w tym przypadku byly réwniez nieskuteczne strategie
radzenia sobie z doswiadczaniem szykan 1 upokorzen ze strony innych ludzi. Istotna okazata
si¢ obserwacja, ze jedynie osoby majace w rodzinie osobe cierpigca na schizofreni¢ byly na-
razone na stygmatyzacje. Jest to zgodne z rezultatami badan Greenberga, Kim i Greenleya
(1997), ktérzy wykazali, ze najistotniejszym predyktorem doswiadczania stygmatyzacji spo-
tecznej jest rodzaj choroby (doktadniej choroby z kregu psychozy), na ktora cierpi osoba bli-
ska osobie do$wiadczajacej stygmatyzacji. Z kolei finansowe konsekwencje choroby okazaty
si¢ jedyna grupa obciagzen, ktora byla niezalezna od pozostatych rodzajéw obcigzen. Osoby
badane wigzaly je jedynie z pomocg finansow3 instytucji spotecznych, ktéra zawsze byta oce-
niana jako niewystarczajgca. Oba te czynniki (tj. stygmatyzacja oraz obcigzenia finansowe)
byly wigzane z wigksza ilo$cig obaw oraz innych negatywnych emocji (przede wszystkim
frustracji oraz poczucia wyobcowania ze spoleczenstwa [w przypadku stygmatyzacji]).

Na lepsze funkcjonowanie emocjonalne wplywato spostrzeganie krewnego jako do-
tknigtego chorobg albo pokrzywdzonego cztowieka, a nie jako osoby winnej zaistnialej sytu-
acji 1 bedacej glownym zrodlem konfliktow w domu. Opisywanie jej w ten ostatni sposob
powodowato duzo wigksza ilo$¢ gniewu i negatywnych uczu¢ wzgledem krewnego, a takze
wspotwystepowalo z wigksza iloscig konfliktow w domu i gorsza atmosferg emocjonalna.
Wiyniki te koresponduja z obserwacjami, ze obwinianie krewnego za chorobe albo uwazanie
jej za skutek jego postepowania wplywa na gorszg atmosfere w domu, a takze na mniejsze
postepy w leczeniu (Monteiro, dos Santos i Martin, 2006). Innym czynnikiem zmniejszaja-
cym ilo$¢ negatywnych emocji (przede wszystkich wynikajacych z konfliktow oraz obaw)
byta psychoedukacja. Jedynie trzy osoby badane uczestniczyly w tego typu zajeciach, lecz
kazda z nich uznawala je za pomagajace w roztadowywaniu napigcia w domu, usprawnianiu
komunikacji z chorym (co zmniejszato frustracje i obcigzenia wynikajace z opieki), a takze
redukowaniu lgkow wynikajacych z nieznajomosci specyfiki choroby. Do podobnych wnio-
skow prowadza badania iloSciowe, ktére dowodza, ze psychoedukacja jest predyktorem
mniejszych obcigzen i lepszego funkcjonowania emocjonalnego opiekunow (Sharif, Shaygan
i Mani, 2012), a ponadto poprawia ona samodzielno$¢ chorych krewnych tych osob (Huguelet
iin., 2012).

Na mniejsza liczbe zglaszanych obcigzen, a takze na spostrzeganie ich jako mniej do-
kuczliwych 1 powodujacych mniej negatywnych konsekwencji emocjonalnych wptywato po-
siadanie przez chorego krewnego wtasnej grupy spotecznej (oraz utrzymywanie z nig samo-
dzielnego i regularnego kontaktu), a takze posiadanie przez krewnych preznej sieci wsparcia
spotecznego, na ktoérej pomoc mozna bylo zawsze liczy¢. Wpltyw wsparcia spotecznego na
zmniejszenie obcigzen osob opiekujacych si¢ krewnymi chorymi psychicznie zostat dos¢ do-
brze udokumentowany w réznych badaniach (Solomon i Draine, 1995; Magliano i in., 2003).
Jednak nieznane sg prace przyblizajace relacj¢ sieci spolecznej chorego oraz jej wptyw na
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obcigzenia krewnych tej osoby. Wydaje si¢ jednak (w §wietle wypowiedzi osob badanych), ze
czynnik ten zmniejszal dokuczliwo$¢ opieki przede wszystkim dlatego, ze czas spedzanych
przez chorego poza domem byl okazja do odpoczynku dla opiekundéw oraz spotkania si¢
z wlasnym kregiem znajomych. Ponadto mozna przypuszczaé, ze chorzy, ktorzy posiadali
wlasnych znajomych, funkcjonowali rowniez lepiej niz chorzy, ktorzy przebywali wytacznie
z rodzing, wigc konieczno$¢ sprawowania opieki nad nimi nie byla tak meczaca, jak w przy-
padku tych ostatnich.

Interesujace sg wnioski, ze instytucje spoleczne oraz stuzba zdrowia byty spostrzegane
przez wszystkich badanych raczej jako dodatkowe Zrodta stresu, a nie wsparcia. Badani ocze-
kiwali od lekarzy przede wszystkim wiaczenia ich w proces leczenia, a takze zapewniania
wsparcia informacyjnego. Jedynie osoby, ktore podjety trud poszukiwania psychiatry, ktory
spetni ich oczekiwania albo zaczgly korzysta¢ z prywatnej opieki psychiatrycznej, byty zado-
wolone z kontaktow ze stuzbg zdrowia. Rezultaty te sg zgodne z dotychczasowymi badaniami
na ten temat. Bycie wlaczanym we wspolprace ze stuzbg zdrowia, a takze otrzymywanie od
niej wsparcia informacyjnego (w tym wyjasniania watpliwosci 1 obaw) jest predyktorem
mniejszego stresu wérod krewnych sprawujacych opieke nad osobami chorymi psychicznie
(Greenberg, Greenley i Brown, 1997). Biorac pod uwagg fakt, ze wigkszo$¢ badanych oséb
nie miata tego typu doswiadczen w kontaktach z lekarzami moze by¢ wyttumaczeniem, dla-
czego spostrzegali je w negatywny sposob. Ponadto cze$¢ osob badanych wprost mowita
o tym, ze oczekuje od psychiatrow S$cislejszej wspoOtpracy oraz bycia informowanym
o wszystkich kwestiach, ktore im wydaja si¢ wazne. Niezaspokojenie tych potrzeb prowadzito
zapewne do frustracji badanych, a zatem w efekcie do poglebiania stresu wynikajacego z cho-
roby psychicznej krewnego.

Podsumowanie

Najistotniejszym czynnikiem spostrzeganym przez osoby badane jako zrodto obcigzen
byl rodzaj choroby psychicznej krewnego, z ktorym zwigzane bylto jego codzienne funkcjo-
nowanie, symptomy, zachowania wzgledem domownikoéw (wsrdd ktorych najistotniejsze byty
agresja oraz autoagresja) oraz postepy w leczeniu. Wptywaty one na obiektywne 1 subiektyw-
ne obowiazki wynikajace ze sprawowania opieki nad ta osoba, a takze na stosunek do niej. Im
cigzszy byt przebieg choroby, tym opieka byta spostrzegana jako bardziej obcigzajaca, a ba-
dani zgtaszali wiekszg ilo$¢ oraz roznorodnos¢ negatywnych emoc;ji.

Grupami obcigzen, ktore byly zewnegtrzne wzgledem sytuacji choroby psychicznej
byla stygmatyzacja spoteczna oraz niewystarczajgce wsparcie finansowe instytucji spotecz-
nych. Stygmatyzacji doswiadczali wylacznie krewni osob chorych na schizofrenig, a powo-
dowala ona przede wszystkim silne Igki, poczucie osamotnienia oraz odrazy wzgledem cho-
rego krewnego. Z kolei wsparcie finansowe zawsze byto oceniane jako niewystarczajgce, nie-
zaleznie od faktycznego statusu spoleczno-ekonomicznego os6b badanych oraz ich mozliwo-
Sci finansowych.

Roéwniez dziatania stuzby zdrowia oraz innych instytucji majacych wspiera¢ osoby
opiekujace si¢ chorymi psychicznie oceniane byly jako negatywne. Badani podkreslali, ze
zwykle sa wylaczani z procesu leczenia oraz nie sg udzielane im informacje na temat choroby,
jej przebiegu i konsekwencji (czego oczekiwali). Ponadto satysfakcjonujgcy kontakt z leka-
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rzem czesto wymagat kilkukrotnych zmian prowadzacego psychiatry albo korzystania z pry-
watnego sektora stuzy zdrowia.

Czynnikami, ktore badani uwazali za najwazniejsze w zmniejszaniu ucigzliwosci ob-
cigzen oraz poprawianiu ich funkcjonowania emocjonalnego, byty psychoedukacja oraz sie¢
wsparcia spotecznego (w tym znajomi osoby chorej). Pozwalaty one odcigzy¢ rodziny, a tak-
ze usprawniaty ich radzenie sobie z opieka nad chorym, komunikacjg z nim oraz wlasnymi
emocjami.

Badanie zostato zaprojektowane jako jakosciowe, z tego wzgledu nie mozna méwic
o faktycznym wplywie jednych czynnikdéw na inne. Jak juz to zaznaczono, zestawiano je ze
soba zgodnie z oceng badanych dotyczaca tego, co bylo przyczyna, a co skutkiem konkret-
nych zachowan oraz sytuacji. Ponadto procedura badawcza uniemozliwia jakgkolwiek gene-
ralizacj¢ zebranych wynikow. Nalezy roéwniez dodaé, ze (pomimo staran) zapewne nie
uwzgledniono w badaniu wyczerpujgcej proby przypadkdéw skrajnych, zatem istnieje mozli-
wos¢, ze nie zaobserwowano pewnych istotnych aspektow sytuacji choroby psychiczne;.

Wyrdznione obszary obcigzen oraz zrodet wsparcia moga stanowi¢ inspiracj¢ do po-
dejmowania dalszych badan ilosciowych w temacie spostrzegania choroby psychicznej przez
krewnych 0sob nig dotknietych. Istotne zdaje si¢ przede wszystkim zwrdcenie uwagi na sie¢
wsparcia krewnego (nie bedaca siecig wsparcia rodziny), ktéra w niniejszych badaniach oka-
zata si¢ wazna dla opiekundow ze wzglgdu na zmniejszanie do§wiadczanych przez nich obcig-
zen. Wazne wydaje si¢ rowniez przyjrzenie si¢ wplywie oddziatywan sluzby zdrowia na
krewnych o0sob chorych psychiatrycznie. Istnieja doniesienia, ze ponad 80% tych osob unika
korzystania z pomocy $wiadczen medycznych w opiece nad chorymi psychicznie czlonkami
rodziny (Yip, 2004). By¢ moze wynika to z wielu negatywnych do§wiadczen zwigzanych
z publiczng opieka medyczna, z ktorych czgs$¢ udato si¢ uchwyci¢ w niniejszym badaniu.
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