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OBRAZ BRZEMIENIA RODZINY
Z OSOBA CHORA NA SCHIZOFRENIE

Naukowe zainteresowanie rodzing chorych na schizofreni¢ ma swoistg histori¢. W latach czterdzie-
stych w systemie rodzinnym upatrywano gléwna przyczyn¢ tej choroby. Obwinianie rodziny za spo-
wodowanie choroby przerodzito si¢ nastgpnie w oskarzanie o powodowanie jej nawrotow. Akcen-
towane obecnie teorie genetyczne takze nie rozwiazuja problemu, gdyz rodzice czuja si¢ winni z po-
wodu swoich gendéw. Z czasem zaczgto dostrzegaé, ze rodzina dzwiga materialne, emocjonalne
i spoteczne konsekwencje choroby, a cigzar opieki nad chorym nazwano ,.brzemieniem rodziny”.
W tym kontekscie doszto do rozwoju tendencji przeciwstawnych, nastawionych na niesienie pomo-
cy i wsparcia rodzinom z chorym na schizofreni¢. Celem niniejszego artykutu jest ukazanie, jak
trudnym i ztozonym problemem jest zycie z cztowiekiem chorym psychicznie w rodzinie. Artykut
sktada si¢ z dwoch czgsci; w pierwszej nakreslono ogolnie funkcjonowanie rodziny w sytuacji
zachorowania jednego z jej cztonkéw, w drugiej natomiast przyblizono rozumienie brzemienia
i czynnikdw z nim zwigzanych.

Stowa kluczowe: schizofrenia, brzemig rodziny.

Naukowe zainteresowanie rodzing chorych na schizofrenig, zapoczatkowane
w latach trzydziestych dwudziestego wieku, ma swoista histori¢. W poczatkowym
okresie, zwtaszcza w latach czterdziestych, w systemie rodzinnym upatrywano
gldwna przyczyng tej choroby. Z czasem przestano uwazac ja za patogenna, a za-
czeto dostrzegad, ze bywa ,,nawrotogenna”. Wczesniejsze obwinianie rodziny za
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spowodowanie choroby przerodzito si¢ wigc w oskarzanie o powodowanie jej
nawrotow. Akcentowane obecnie teorie genetyczne takze nie rozwiazuja pro-
blemu, gdyz rodzice czuja si¢ winni z powodu swoich gendéw (de Barbaro, 1992;
Ekdawi, Conning, 1995; Muraszkiewicz, 2002; Hinze i in., 2003).

Powoli jednak zaczelo zmieniac si¢ spojrzenie na rodzing — z negatywnego
(,,zrédto schizofrenii”) na bardziej pozytywne (,,zrodto wspierajace w zdrowie-
niu”). Wing rodzicéw za zachorowanie dziecka kwestionowat juz Wynne (1961),
uwazajac, ze ofiarg schizofrenii jest nie tylko pacjent, ale takze jego rodzina. Juz
wczesniej, bo w 1955 r., konieczno$¢ pomocy rodzinom z chorym na schizofrenig
dostrzegali autorzy artykutow zawartych w The Journal of Social Issues (Clausen,
Yarrow, 1955; Deasy, Quinn, 1955; Yarrow i in., 1955a, 1955b). Podkreslali oni,
ze pomoc profesjonalistow utatwitaby rodzinie zaakceptowanie pacjenta i lepsze
radzenie sobie z problemami. O radg, pomoc i wsparcie dla rodziny apeluje
Hatfielt (1978, 1990), krytykujaca teori¢ EE, obwiniajaca rodzing za nawroty
choroby. Zacz¢to wige dostrzegaé, ze rodzina dzwiga materialne, emocjonalne
i spoteczne konsekwencje choroby, a ci¢zar opieki nad chorym nazwano ,,brze-
mieniem rodziny”. W tym kontekscie doszto do rozwoju tendencji przeciw-
stawnych, nastawionych na niesienie pomocy i wsparcia rodzin z chorym na
schizofrenig.

Celem niniejszego artykutu jest ukazanie, jak trudnym i ztozonym problemem
jest zycie z cztowiekiem chorym psychicznie w rodzinie. Artykul sktada sig¢
z dwoch czgsci. W pierwszej czesci nakreslono ogdlnie funkcjonowanie rodziny
w sytuacji zachorowania jednego z jej cztonkdéw, w drugiej natomiast przyblizono
rozumienie brzemienia i czynnikéw z nim zwiazanych.

W artykule starano si¢ przede wszystkim wyakcentowac rodzime osiagnigcia,
gdyz zazwyczaj sa one pomijane i niedoceniane — ging wsrod tatwo dostgpnej
obecnie za pomoca Internetu literatury $wiatowe;.

RODZINA WOBEC CHOROBY

Rozumienie rodziny jako systemu sprawito, ze problemu osoby chorej nie
rozpatruje si¢ jedynie jako jej indywidualng reakcj¢ na zaistniata sytuacje, ale
uwzglednia si¢ wzajemne interakcje zachodzace w catej rodzinie. Nie mozna
analizowa¢ problemu chorego w oderwaniu od najblizszego otoczenia, w ktérym
zyje. Rodzina w ujgciu systemowym stanowi catosé, a to, co dzieje si¢ z poszcze-
golnymi jej cztonkami, wptywa na funkcjonowanie catego sytemu, a jednoczesnie
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funkcjonowanie rodziny jako catosci i wptywa na rozwoj, zachowanie i zdrowie
jej cztonkdw. Choroba jednego z jej cztonkdw dotyka wigc cata rodzine, jej funk-
cjonowania i stanowi trudng probe¢ dla systemu rodzinnego. Zazwyczaj zmusza
wszystkich do zmiany trybu zycia, zrezygnowania z pelnienia okreslonych rél
i r6znych form aktywnosci.

Zaistnienie choroby psychicznej w rodzinie

Choroba psychiczna przejawia si¢ w rodzinie na dwa sposoby, powodujac —
w zaleznosci od sposobu pojawienia si¢ — pierwsze reakcje bliskich. Kepinski
(1981, s. 26) pisze: ,,schizofrenia moze zaczaé si¢ nagle, dramatycznie, nie po-
zostawiajac watpliwosci, ze ma si¢ do czynienia z chorobg umystows, lub skry-
cie, gdy miesigcami, a nawet latami najblizsze otoczenie nie orientuje si¢ W roz-
wijajacym si¢ procesie chorobowym, dopiero nagte zaostrzenie czy tez poste-
pujaca degradacja sygnalizuje psychoze”. Pierwsza sytuacja zmusza rodzing do
szybkich decyzji i dziatan. Szybko tez wowczas dociera do $wiadomos$ci fakt
wystapienia u dziecka czy wspdtmatzonka zaburzen psychicznych. Gdy natomiast
choroba rozwija si¢ powoli, podstgpnie, zmiana jest raczej wyczuwana niz za-
uwazana. Pojawiajace si¢ poczatkowo sporadycznie, a z czasem czgsciej nie-
pokojace zachowania, rodzina thumaczy nadmiernym przemeczeniem nauka czy
praca, przebyta niedawno chorobg somatyczna, trudnym ,,czasem”, jesli dziecko
jest w okresie adolescencji, czy tez taka sytuacja, jak powtarzanie klasy, porzu-
cenie przez dziewczyng czy chlopca, kltopot w pracy. Momentem krytycznym
moga czasem by¢ zdradzane mimochodem zamierzenia suicydialne czy niespo-
dziewana proba samobojcza (Kowalska, 2004). Niekiedy fakt, ze ,,cos zlego dzie-
je si¢ z cztowiekiem”, moze by¢ zasygnalizowany przez nauczyciela, pracodaw-
cg, kolegdw, dalszych krewnych lub sasiadow, ktérzy bardziej obiektywnie oce-
niaja zachowanie chorego. Sugerowanie wowczas kontaktu z psychiatra moze
narazi¢ doradcg na negatywne emocje ze strony cztonkdw rodziny. Czgsciej wige
doradza si¢ wizyt¢ u psychologa i wowczas od jego wiedzy i doswiadczenia
zalezy, czy pacjent w por¢ otrzyma adekwatne leczenie, a rodzina — od poczatku
profesjonalng pomoc i wsparcie.

Niezaleznie od sposobu dotarcia do $wiadomosci rodzicow czy wspdimat-
zonka faktu zaistnienia choroby psychicznej w rodzinie, zawsze wywoluje to gle-
boki stres. W niektérych rodzinach jest on jeszcze potegowany przez okolicznosci
hospitalizacji lub wlaczenie rodziny w system urojeniowy. Podstepne czy niekie-
dy wbrew woli umieszczenie chorego w szpitalu pozostawia glgboki zal i uraz co
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do formy, nawet w chwili zaakceptowania w pozniejszym czasie decyzji opieku-
noéw o potrzebie leczenia w szpitalu.

Percepcja choroby i sposoby zmagania sie z niq

Kazda choroba wywotuje sytuacje¢ stresu, a choroba psychiczna z wielu po-
woddw jest szczegdlnym stresem zarowno dla pacjenta, jak i jego rodziny. Stres
rodzinny to stan, ktory powstaje wskutek uszkodzenia umiejgtnosci przezwycie-
zania przeszkod w funkcjonowaniu rodziny. Wymaga nowych form przystosowa-
nia na roznych plaszczyznach zycia rodzinnego. Stan ten bedzie przyjmowat
rozne formy w zalezno$ci od rodzaju choroby, cech danej rodziny i wiasciwos$ci
psychicznych (zasobow) poszczegdlnych jej cztonkdéw (McCubbin, Patterson,
1983; de Barbaro 2000; Kurytowicz, 2006). Od tego, jakie znaczenie nada si¢
chorobie, bedzie zalezal sposdb radzenia sobie z nig. Gdy pacjent (a takze ro-
dzina) spostrzega chorobe jako przeszkode, wtedy podejmuje wysitek pokonania
jej, oczekujac wsparcia od innych. Percepcji choroby jako straty towarzyszy
przygngbienie, poczucie pustki i zaloby. Moze ona takze by¢ traktowana jako
ulga, prowadzaca do uwolnienia od nadmiaru obowiazkow, lub jako korzys¢, gdy
zaspakaja potrzebe do§wiadczenia opieki lub uzyskania korzysci materialnej czy
zwolnienia z odpowiedzialnosci. Proces jej pokonania bedzie wowczas utrud-
niony badz wrecz niemozliwy. Gdy uzna si¢ jg za wartos¢, wtedy przyczynia si¢
to do refleksji nad wiasnym zyciem, korzystnym dla dojrzewania osobowosci
(Lipowski, 1975; por. Sek, 2001). Obraz choroby jest wigc strukturg ztozona,
bedacy rezultatem wspotdziatania procesow poznawczych, emocjonalnych i mo-
tywacyjnych. Sposdb zmagania si¢ z nia w znacznym stopniu odzwierciedla pro-
ces myslowy ukierunkowany na oceng choroby i wlasnych mozliwosci (zaso-
boéw). Ma on charakter dynamiczny, uwarunkowany zaréwno czynnikami we-
wngtrznymi, jak i zewnetrznymi. Lazarus i Folkman (1984) wyrdzniaja dwa spo-
soby 1 zwigzane z nimi strategie zmagania si¢ ze stresem: problemowe i emocjo-
nalne. W pierwszej sytuacji pacjent badz rodzina b¢da poszukiwali informacji,
wykorzystujac je w walce z choroba, zas w drugiej, koncentrujac si¢ na emocjach,
beda zaprzecza¢ chorobie lub ucieka¢ do zastepczych form aktywnosci. Praktyka
kliniczna dowodzi, Zze obydwa typy zachowan naktadajq si¢ na siebie i wzajemnie
dopetniaja (Steuden, 2002).

W omawianej sytuacji przeszkoda jest choroba psychiczna jednego z czton-
kéw rodziny. Zmaganie si¢ z choroba psychiczng jest procesem bardzo trudnym
i zazwyczaj przewlektym. W czasie jego trwania w rodzinach pojawia si¢ wiele
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emocji, ksztaltuja si¢ rézne postawy. Od tego, jak rodzina poradzi sobie z tym
stresem, jak dokona reorganizacji, bedzie zalezalo, czy bedzie wptywata normali-
zujaco czy tez nasili patologi¢ chorego, modyfikujac w ten sposob przebieg i ro-
kowanie choroby psychicznej (Bohomolec i in., 1978; Awad, Voruganti, 2008).
Adaptacyjne zmaganie si¢ rodziny — jak pisze Radochonski (1987, s. 69; por. S¢k,
2001) — to ,,proces wzajemnego oddzialywania na siebie zasobow sit i srodkow,
percepcji elementow sktadajacych si¢ na sytuacj¢ stresowg oraz reakcji emocjo-
nalnych i behawioralnych wyst¢pujacych w rodzinie, usitujacych uzyskaé¢ row-
nowage w swym funkcjonowaniu”. Wigksze szanse na funkcjonalne radzenie
sobie z choroba, np. dziecka, majg rodzice stosujacy podobne strategie (Shapiro
1986). Pomocnie na przywrdcenie tej rownowagi w rodzinie moze wptynaé jej
otoczenie, przyjaciele 1 sasiedzi, udzielajac tak pozadanego w tej sytuacji wspar-
cia (Brodniak, Stanczak, 1985; Hinze i in., 2003; Fang-pei Chen, Greenberg, 2004).

Rozpoczecie leczenia (czy to w formie ambulatoryjnej, czy tez w szpitalu),
jak pisze Namystowska (1985a), jest cigzkim przezyciem wywolujacym uczucie
niemal zaloby, czasami wrgcz przekonania, ze wszystko si¢ zawalito. Silny stres
dezorganizuje zycie rodzinne, wprowadza chaos, napigta atmosferg, a czasem
wrecez rozpacz, tym wigksza, im wspanialsze byly plany, marzenia i oczekiwania
wzgledem dziecka. Pryskaja one jak banka mydlana. Rodzi si¢ wiele pytan, na
ktére nie ma odpowiedzi. Towarzyszg im strach, niepokdj, niepewnosé, bezsil-
nos¢ 1 bezradno$¢. Od tego momentu rozpoczyna si¢ dla rodziny jeszcze trudniej-
szy okres — zycie z choroba.

Istotne jest jednak to, kto choruje w rodzinie. Wedlug niektorych autorow,
choroba matki w najwigkszym stopniu zaktdca funkcjonowanie rodziny ze wzgle-
du na zachwianie emocjonalnych potrzeb rodziny, zas choroba dziecka moze
spowodowaé napigcia w rodzinie i rywalizacj¢ z powodu koncentracji matki na
chorym dziecku i zaniedbywania potrzeb m¢za oraz pozostatych dzieci (Parsons,
Fox, 1952). Nie znalazto to jednak potwierdzenia w nowszych badaniach, wedtug
ktérych wigksza dezorganizacja wystgpowata w rodzinach z chorym na schizo-
freni¢ ojcem (Namystowska, 1983; Mors i in., 1992; Jenkins, Schumacher, 1999;
Kumar, Mohanty, 2007). To, jak radzi sobie konkretna osoba z choroba, w istotny
sposob wptywa na funkcjonowanie rodziny, zas — z drugiej strony — od sytuacji
rodzinnej w duzej mierze zalezy to, w jaki sposob cztowiek bedzie zmagal si¢
z chorobg (Ochojska, 1994; de Barbaro, 1999; de Barbaro i in., 2005; Odrowaz-
Pieniazek, 2006).
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Trudno pogodzic¢ si¢ z faktem, ze syn czy corka, maz lub zona sa chorzy psy-
chicznie. Pierwsza reakcja obronna jest czgsto zaprzeczanie, bagatelizowanie,
a niekiedy nadzieja, ze to tylko przejsciowy epizod, a rozpoznanie okaze si¢ bted-
ne. Z niedowierzaniem rodzina przyjmuje diagnozy lekarskie, szukajac potwier-
dzenia — a jeszcze bardziej zaprzeczenia — u innych specjalistow (Kowalska,
2004). Zaréwno niektorzy pacjenci, jak i ich rodziny chcieliby ustysze¢ jakie-
kolwiek inne rozpoznanie, byleby nie padto to straszne stowo ,,schizofrenia”. Gdy
wreszcie nastgpuje poprawa i chory wraca do domu, pojawiajg si¢ kolejne pyta-
nia, emocje 1 problemy.

Zwykle po pierwszym rzucie choroby pacjenci wracajg do przerwanych obo-
wiazkow, kontynuuja nauke czy pracg. Po ustapieniu dramatycznych przezyc
pojawia si¢ uczucie ulgi 1 nadzieja, ze koszmar ten byt epizodem i wigcej si¢ nie
powtorzy. Istnieja obawy co do przysztosci, nawrotow, ale pragnienie kontynu-
owania 1 realizacji zamierzen oraz wytyczonych celdow, a takze cheé sprawdzenia
si¢ u niektorych pacjentdw jest silniejsza (Chuchra, 1996). To nastawienie moze
udzieli¢ si¢ takze pozostalym cztonkom rodziny. Sg jednak i takie rodziny, ktore
bacznie obserwuja chorego i pilnujg przyjmowania lekow — jako gwarantow
braku nawrotéw choroby lub catkowitego powrotu do zdrowia (Kowalska, 2004).

E. J. Anthony (cyt. za: Namyslowska, 1983) uwaza, ze choroba ma wszelkie
cechy wyzwania, a reakcje na nig rodziny mozna podzieli¢ na trzy kategorie:
rozwoj 1izroéznicowanie, przejsciowe zatamanie i odzyskanie réwnowagi oraz
bezlad i dezintegracje. W pierwszej sytuacji ujawniajg si¢ ukryte mozliwosci
zardbwno poszczegolnych cztonkdw, jak i rodziny jako catosci. Zwigksza si¢ w
niej poziom empatii, rodzina osigga wyzszy poziom integracji. W drugiej sytuacji
rodzina staje si¢ mniej zintegrowana, traci inicjatywe i zatamuje sig. Jesli otrzyma
pomoc z zewnatrz, mobilizuje si¢ i1 szybko odzyskuje rownowage. Trzeci typ
reakcji na chorobg prowadzi do postepujacej dezorganizacji rodziny, co moze
spowodowaé rozpad rodziny. Nastepuje utrata spdjnosci i tworza si¢ antago-
nistyczne koalicje. Pojawiaja si¢ uczucia bezradnosci, beznadziejnosci i rozpaczy.

»~Zderzenie” z choroba pozostawia bardziej lub mniej wyrazne ,$lady” na
kazdym cztonku rodziny. Gdy jednak choroba powraca, i to bez uchwytnych
przyczyn, a chory trafia po raz drugi, trzeci i kolejny do szpitala, rodzina uswia-
damia sobie, ze jej zycie juz nigdy nie bedzie takie jak przed choroba. W zalez-
nosci od jej przebiegu pacjent — czegsciej lub rzadziej, dluzej lub krocej —
przebywa w szpitalu. Wymaga to wigc co jaki$ czas reorganizacji i adaptacji do
roznej sytuacji zyciowej. Zmiany, jakie zachodza w rodzinie, z czasem dotycza



OBRAZ BRZEMIENIA RODZINY Z OSOBA CHORA NA SCHIZOFRENIE 109

wszystkich jej funkcji, m.in. materialno-ekonomicznej, prokreacyjnej, seksualnej,
rekreacyjno-towarzyskiej, emocjonalno-ekspresyjnej, opiekunczej, kontrolnej,
konsumpcyjnej i religijnej, ktore zostaly opisane w oddzielnej publikacji (zob.
Chuchra, 2008).

CIEZAR OPIEKI
NAD CHORYM PSYCHICZNIE

Opisujac trudnosci zwiazane z opieka nad chorym psychicznie w rodzinie,
w pierwszej kolejnos$ci zostanie przyblizone rozumienie brzemienia rodziny oraz
jego aspekty, a nastepnie czynniki z nim zwiazane i wptywajace na jego poziom.

Pojecie brzemienia rodziny

Przegladu definicji dotyczacych brzemienia rodziny dokonuje w swojej pracy
de Barbaro (1992). I chociaz uznaje si¢, ze pierwszymi, ktorzy probowali
zdefiniowaé ten problem, sa J. Grad i P. Sainsbury, to jednak juz wczesniej
Brown wraz ze wspotpracownikami traktowali jako brzemig rodziny ,,wptyw zy-
cia pacjenta na sposob i zdrowie cztonkow rodziny” (Brown i in. — za: de Barba-
ro, 1992, s. 26). Grad i Sainsbury (1962 — za: de Barbaro, 1992, s. 26) brzemig
rodziny pojmujg jako ,,skutek, jaki choroba psychiczna wywiera na ludzi zyjacych
z chorym”. J. Hoening i M. Hamilton (1969) wprowadzili rozréznienie mig¢dzy
brzemieniem obiektywnym i subiektywnym. Za brzemi¢ obiektywne uwazajq
mierzalne skutki zdrowotne lub finansowe, za$ za subiektywne — stopien, w jakim
to obcigzenie jest odczuwane przez cztonkow rodziny. Pojecie ,,subiektywne
brzemig rodziny” u Platta jest zastapione kategoria distresu (cyt. za: de Barbaro,
1992). Jest ono chetnie stosowane przez wspotczesnych badaczy (zob. Caron i in.,
2005; Cooke i in., 2007; Parabiaghi i in., 2007; Awad, Voruganti, 2008). Z cza-
sem zakres pojecia brzemienia obiektywnego zostaje poszerzony o wplyw na co-
dzienne czynnosci, czas wolny, interakcje rodzinne (Pai, Kapur, 1982).

Tessler 1 wspotautorzy (1988) wykazali empirycznie, Ze istnieja dwa zrodla
brzemienia rodziny. Pierwsze zwiazane jest z opieka i wsparciem przez rodzing,
za$ drugie wiaze si¢ z funkcja kontrolng nad chorym. Ktére z nich dominuje
w danej rodzinie, zalezy to od stopnia zaburzen zachowania pacjenta. Autorzy ci
stwierdzili, ze migdzy brzemieniem obiektywnym i subiektywnym istnieje silna
korelacja, co zostalo potwierdzone takze przez pdzniejszych badaczy (zob. Axel-
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rod, Geismar, 1994). Konstruujac narzgdzie do badania brzemienia, centralng ka-
tegoria w ich modelu jest pojecie napiecia w pelnionych rolach w rodzinie.
Opieka nad chorym cztonkiem rodziny zwiazana jest z przyjeciem dodatkowych
rol obciazajacych opiekuna (Tessler i in., 1987). Brak jednej wspdlnej definicji
oraz stosowanie r6éznych narzedzi (zob. Reine i in., 2003) do pomiaru brzemienia
rodziny sprawia, ze otrzymywane wyniki s bardzo zréznicowane i rézny jest
takze sam jego obraz. Jak pisze Chrzastowski (2004), przytaczane w literaturze
definicje sa mato precyzyjne i wylacznie opisowe. Celem uporzadkowania tego
zjawiska de Barbaro (1992) przedstawia je w czterech aspektach: psychotyczne
zachowanie pacjenta; przezycia 0sob zwigzane z zachorowaniem jednego z czton-
kéw rodziny; spoteczne skutki choroby; sam proces leczenia.

De Barbaro zwrocit uwagg, ze klasyczne definicje traktujg brzemig jako jed-
nokierunkowy skutek choroby, nie uwzglgdniajac jego cyrkularnego charakteru.
Uwaza on, ze ,.brzemi¢ rodziny w schizofrenii mozna rozumie¢ jako element
systemu relacyjnego i jako element patologizujacego wzoru migdzyosobowego”
(de Barbaro 1992, s. 133). Wedtlug Chrzastowskiego (2004, s. 427) badacz ten
,»hie zaproponowat precyzyjnej definicji brzemienia dajacej mozliwos¢ operacjo-
nalizacji w sposob spdjny z jego koncepcja”. Jednak wyrdznione przez tego au-
tora aspekty brzemienia pozwalaja w bardziej uporzadkowany sposéb przedsta-
wi¢ w niniejszym artykule wyniki wybranych badan (z ogromnej ich liczby) pro-
wadzonych ostatnio na calym $wiecie, np. w Nigerii (Suleiman i in., 1997), Nor-
wegii (Boye i in., 2001), Chinach (Jufang Li i in., 2007; Chien Wai-Tong i in.,
2007), Indiach (Murthy i in., 2005; Kumar, Mohanty, 2007), Niemczech i Anglii
(Mangalore, Knapp, 2007; Roick i in., 2007), we Wloszech (Magliano i in.,
2006b) czy Malawi (Sefasi i in., 2008).

Aspekty brzemienia rodziny z osobq chorq na schizofrenie

Psychotyczne zachowanie pacjenta

Istnienie zwigzku migdzy objawami psychopatologicznymi a brzemieniem
rodziny wykazano w wielu badaniach (Lively i in., 2004; Lowyck i in., 2004;
Rosenfarb i in., 2006; Schmid i in., 2006; Roick 1 in., 2007; Parabiaghi i in.,
2007). Niektorzy uwazaja, ze halucynacje i urojenia sa bardziej obciazajace niz
inne objawy psychotyczne (Magliano i in., 1998b; Woltraus i in., 2002), inni na-
tomiast wnioskuja, ze objawy negatywne, takie jak anhedonia, apatia czy wyco-
fanie spoteczne i emocjonalne, sa trudniejsze dla opiekundéw (Dyck i in., 1999).
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Objawy pozytywne poglebiaja spoleczng izolacje rodziny, zas negatywne budza
niepokdj 1 uniemozliwiaja nawiazanie kontaktu (Schene i in., 1994). Wigkszo$¢
badan wskazuje zar6wno na objawy pozytywne, jak i negatywne (Provencher,
Mueser, 1997; Schene i in., 1998; Magliano i in., 2002). Im wigksze nasilenie
objawow pozytywnych czy negatywnych i wynikajacych z nich zaburzen zacho-
wania, tym na ogot wigksze poczucie brzemienia u opiekundéw (Awad, Voruganti,
2008).

Zachowania pacjenta, wynikajace z doznan psychotycznych, sa zaliczane do
najczestszych obiektywnych zrddel brzemienia. Nie ma jednak zgodnosci wsrdd
badaczy, ktére z zachowan sprawia opiekunom najwigksze trudnosci.

Badajac zwiazek miedzy objawami psychopatologicznymi pacjenta a pozio-
mem brzemienia, de Barbaro (1992) stwierdzit migdzy innymi, ze poziom obja-
wow produktywnych, negatywnych i afektywnych sprzgzony jest z poziomem
brzemienia obiektywnego 1 subiektywnie ucigzliwego, zas nie ma zwiazku z po-
ziomem brzemienia subiektywnego akceptowanego. Natomiast objawy negatyw-
ne maja mniejszy zwiazek z brzemieniem obiektywnym niz objawy afektywne
i produktywne. Szczegolnie obcigzajaca opiekundw jest Swiadomos¢ obecnosci
mysli samobojczych u pacjenta (McDonell i in., 2003).

W badaniach Namystowskiej (1983), analizujacej malzenstwa z chorym
wspotmatzonkiem, najbardziej dokuczliwymi dla rodziny objawami okazatly sig:
apatia, nieufnos¢, podejrzliwosé, odsuwanie si¢ od otoczenia, drazliwos¢, dziwne,
niezrozumiate mysli, falszywe przekonania, niech¢¢ do kontaktow towarzyskich.
Na trudnosci zwiazane z zaburzonymi zachowaniami, utrudniong komunikacja,
apatia, agresja, a nawet nadmiernym paleniem papieroséw wskazujg takze inni
autorzy (Puchelak, Bielanska, 2002; Kowalska, 2004). Badani rodzice, opiekuja-
cy si¢ chorujacymi dzie¢mi w wieku 5-17 lat, za najbardziej obcigzajace w ostrej
fazie psychozy wymieniaja: bezradnos¢, strach, konieczno$¢ pogodzenia sig¢
z faktem choroby, a co za tym idzie — konieczno$¢ zmiany planow i marzen zwia-
zanych z przysztoscig syna czy corki.

Wiekszos¢ prac dotyczacych obciazen zwiazanych z opieka nad osoba chora
psychicznie koncentrowata si¢ gtownie na rodzicach lub wspdtmatzonkach. Zwy-
kle pomijano rodzenstwo, ktérego relacje sg unikalne, poniewaz sg dlugotrwate
1 obejmuja wspolny ,,spadek” genetyczny, socjalny i kulturalny (Lamb, Sutton-
-Smith, 1982; Schmid i in., 2006). Jedni badacze sugeruja, ze subiektywne do-
$wiadczenia rodzenstwa chorych psychicznie sa podobne do doswiadczen rodzi-
coOw (Greenberg i in., 1997; Magliano i in., 1999), inni natomiast uwazaja, ze sa
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one specyficzne i mogg sktania¢ do fizycznej badz psychicznej ucieczki (Gerace
iin., 1993; Kinsella i in., 1996). Zycie w cieniu chorego brata lub siostry po-
woduje okreslone konsekwencje w zyciu zdrowego rodzenstwa. Wptywa na re-
lacje spoteczne z innymi, niekiedy powoduje istotne trudnosci w szkole lub
w przyjmowaniu do pracy, wiaze si¢ z potrzeba podejmowania wielu rél w tym
samym czasie 1 zaniedbywaniem relacji czy zainteresowan zwigzanych z naukg
lub praca (Lively, Buckwalter, 1995; Barak, Salomon, 2005). I cho¢ obciazenie
dotyczy roznych aspektow zycia rodzenstwa, badania wykazaty, ze trzy typy
nastgpujacych obcigzen stanowia najwigksza trudno$é: radzenie sobie z objawami
brata lub siostry (100%), obcigzenie emocjonalne zwigzane z chorobg rodzenstwa
(100%) oraz niepewnos$¢ w ocenie tego, jaki poziom stresu moze znies¢ chory na
schizofreni¢ (81%). Niniejsze badania nie potwierdzity znaczacego wpltywu na
spoteczne kontakty rodzenstwa, gdyz wskaznik 7,1% nalezat do najnizszych spo-
srod wszystkich mierzonych (Schmid i in., 2006).

Szczegolnie cigzkie chwile przezywajg cztonkowie rodziny, gdy zostang wia-
czeni w system urojeniowy chorego. Sa wdwczas przerazeni zmiang uczuciowa
syna, corki, wspotmatzonka czy rodzica. Gdy obraz bliskich ulegnie patologicz-
nemu przeksztatceniu, nagle z zyczliwych i dobrych stajg si¢ wrogami, przesla-
dowcami, ktoérzy chea zniszezy¢ pacjenta, ztamac jego zycie 1 zrobi¢ z niego ,,wa-
riata” czy otru¢ lekami (Kepinski, 1981). Jak wykazuja badania, wrogie nastawie-
nia wobec najblizszych nie sa takie rzadkie. Najwigcej, bo 9,5% omamow i uro-
jen, dotyczyto przesladowania przez cztonkéw rodziny, a 7,25% przez wspotmat-
zonka (Krzystanek i in., 1999). Niekiedy moga oni wigc by¢ celem agresji pa-
cjentow. Oceniono, ze okoto 10-14% rodzin doswiadcza agresji ze strony swoich
chorych krewnych (cyt. za: Barak, Solomon, 2005).

Przezycia 0sdb zwigzane z zachorowaniem jednego z cztonkow rodziny

W sytuacji zaistnienia choroby psychicznej w rodzinie, poszczegdlni czton-
kowie rodziny doznajg wielu niekiedy skrajnych czy ambiwalentnych emocji
i uczu¢ zwiazanych z ksztattowaniem si¢ okreslonych postaw wobec chorego. Jak
wazna role odgrywaja emocje w rodzinie, moze swiadczy¢ fakt stworzenia kon-
cepcji, ktora w literaturze przyjeto si¢ okresla¢ jako Expressed Emotion Theory,
zbudowania kwestionariusza badajacego klimat emocjonalny rodziny (Camber-
well Family Interview — CFI), a nastepnie okreslenia tzw. wskaznika ujawnianych
uczu¢ (Index of Expressem Emotion — EE). Badania nad wptywem atmosfery ro-
dziny na przebieg choroby zapoczatkowane zostaty przez Browna i jego wspot-
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pracownikow (Brown 1 in., 1958). Wykazali oni, ze pacjenci, ktérych krewni
ujawniali ,,wysokie emocjonalne zaangazowanie”, byli znacznie czesciej hospita-
lizowani. Liczba nawrotow u pacjentow najsilniej korelowata z liczba uwag kry-
tycznych wyrazanych przez bliskich, wrogoscia i emocjonalnym uwiktaniem
(Brown i in., 1972). W Polsce zagadnieniem tym zajmowata si¢ Rostworowska
(1991). Wyniki uzyskane przez wymienionych badaczy sa weryfikowane w now-
szych badaniach (zob. Méller-Leimkiihler, 2005; Mazza, 2007).

Choroba zazwyczaj sprawia, ze pacjent jest zwolniony z petnienia dotychcza-
sowych rol i obowigzkow, jest w centrum uwagi catej rodziny, ktdra intensyfikuje
wobec niego dziatania opiekuncze. Cigzar opieki z kolei wyzwala okreslone emo-
cje, co moze mie¢ wplyw na proces zdrowienia. Z drugiej strony — jak wykazaly
badania de Barbaro (1992) — ocena przez bliskich ciezaru opieki nad chorym
uzalezniona jest od emocjonalnego nastawienia wobec niego, zanim zachorowat.
Potwierdza to poglady wczesniejszych badaczy (Sulestrowska, Wosinski, 1978;
Namystowska, 1983), ze istotng zmienng w przystosowaniu rodziny do funkcjo-
nowania w sytuacji choroby jest to, na jaka atmosfer¢ emocjonalng w rodzinie
nalozy si¢ fakt wystapienia zaburzen psychicznych. Jesli atmosfera nie byla pra-
widlowa juz przed zachorowaniem dziecka, relacje emocjonalne mi¢dzy rodzi-
cami po jego zachorowaniu na ogot stopniowo staja si¢ coraz bardziej zaburzone.
W rodzinach o prawidtowej atmosferze emocjonalnej choroba dziecka badz
zbliza, badz oddala od siebie matzonkow.

W sytuacji choroby dziecka rodzice przezywaja silne poczucie winy, parali-
zujace mozliwosci przystosowawcze rodziny. Moze ono mie¢ wiele zrodet: wy-
pltywa z poczucia popetnianych btedow wychowawczych; z niezauwazenia pierw-
szych objawdw choroby i braku wczesnej interwencji; z powodu karania za
wczesniejsze zachowania, ktdre byly juz skutkiem choroby.

Szczegolne poczucie winy odczuwa rodzic, w ktdrego rodzinie ktos chorowat
psychicznie. Wzbudzi¢ je moze takze jedno z pierwszych pytan o ten fakt
w trakcie wywiadu, a poteguje niekiedy oskarzanie ze strony wspdtmatzonka czy
chorego. Poczucie winy i bezradnosci powstaje takze jako wynik zmian, ktére
choroba wywotuje w rodzicach. ,,Wyczerpani” rodzice wywolujg poczucie winy
u zdrowego rodzenstwa, utrudniajac mu wyrazenie niezadowolenia i powodujac,
ze ukrywa ono swoje poczucie zagrozenia i potrzeb¢ docenienia (Florian, Fridlan,
1996). Poczucie winy u rodzenstwa wiaze si¢ takze z tym, ze jest ono zdrowe
(Titelman, 1991; Stélberg i in., 2004). Choroba wyzwala tancuch skomplikowa-
nych stanéw emocjonalnych, rodzacych ogélne napigcie w rodzinie. Do najczgst-
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szych nalezy zaliczy¢ gniew, strach, lek, przygnebienie, bol, utratg, wstyd, zal,
poczucie bezsilnosci, bezradnosci i niepewnosci (Namystowska, 1985b; Puche-
lak, Bielanska, 2002; Stélberg i in., 2004; Barak, Salomon, 2005). Ujawniajq si¢
one na réznych etapach procesu chorobowego w réznym natezeniu.

W przebiegu choroby dziecka rzadziej natomiast wyrazane sg uczucia ambi-
walentne, mniej akceptowane i ,,gl¢biej” lezace, takie jak ztos¢ czy agresja
(Thompson, Doll, 1982). U niektorych rodzicow wystepuje zespot objawow de-
presyjnych (Hatfield, 1978), a niekiedy poczucie tzw. $mierci psychospotecznej,
gdy osobowos¢ ulega takiej zmianie, Zze tak naprawdg¢ nie istnieje juz ta osoba,
ktéra wezesniej znali (Keirse, 2004). Czg$¢ badaczy pordwnuje proces, jaki za-
chodzi w rodzinach z chorym na schizofreni¢, do procesu podczas reakcji przedtu-
zonej zatoby. Uwazaja oni, ze bliska i kochana osoba, ktora ciagle zyje, ale brak
z nia kontaktu, pozostawia najblizszych w wyjatkowo bolesnym poczuciu osamot-
nienia (Miller i in., 1990; Brodoff, 1996; Barak, Salomon, 2005; Keirse, 2007).

Im starsi sg rodzice, tym czgsciej ogarnia ich lek o przysztosé chorego dziec-
ka, zwlaszcza o jego los, gdy ich zabraknie. Obcigzenie stanowi takze poczucie
odpowiedzialnosci za stata opieke. W przeciwienstwie do lekarzy, oni pelnig wo-
bec chorego nieustanny, staty dyzur, z ktérego nikt i nic — oprocz $mierci — nie
jest w stanie ich zwolni¢. Boja si¢ nawrotow choroby, martwia si¢ brakiem per-
spektyw dla niego. Przejecie opieki nad chorym po $mierci rodzicow przez
zdrowe rodzenstwo staje si¢ problemem poruszanym coraz czgsciej w literaturze
(zob. Hatfield, Lefley, 2005; Smith i in., 2007).

Spoteczne skutki choroby

Juz w latach czterdziestych, pigédziesiatych i szescdziesiatych ubiegtego
wieku opisywano pigtno spoteczne jako efekt choroby psychicznej (de Barbaro,
1992). Skutki tej sytuacji przychodzi dzwiga¢ rodzinom z chorym psychicznie
dzieckiem, matka czy ojcem takze w dzisiejszych czasach. Mimo znacznie wigk-
szej wiedzy na temat chordb psychicznych, stosunkowo niewiele zmienito sig¢
w zakresie postaw wobec 0sob chorujacych na nie. Zaréwno pacjenci, jak i ich ro-
dziny ciagle bolesnie odczuwaja spoleczna stygmatyzacj¢. Przeprowadzone przez
CEBOS w 1996, 1999 i 2005 roku badania wykazaty, ze w ostatnim dziesigciole-
ciu w okreslaniu osob chorych psychicznie niezmiennie dominujg okreslenia pe-
joratywne, deprecjonujace, naznaczajace. Wedtug badan z 2005 roku (opracowa-
ne przez B. Wciorke i J. Wciorke — BS/118/2005), nadal w spoteczenstwie funk-
cjonuje przekonanie (76% badanych), ze choroba psychiczna, jako wstydliwa,
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wymaga ukrywania jej przed innymi ludzmi. Utrzymuje si¢ takze tendencja do
odrzucania chorych jako pelnoprawnych, odpowiedzialnych uczestnikow zycia
spotecznego nawet wtedy, gdy juz przemijaja ich klopotliwe i niezrozumiate
zachowania z okresu aktywnej choroby. Wprawdzie Polacy akceptuja chorych
psychicznie jako swoich wspdtpracownikdow, kolegdw i sasiadow, ale wyrazaja
sprzeciw wobec powierzania im 1ol spolecznych zwigzanych z odpowiedzialno-
Scig za los badanych, ich rodzin oraz spotecznosci lokalnej. Ponad potowa bada-
nych (58%) bylaby przeciwna temu, aby osoba leczona w szpitalu psychiatrycz-
nym zostata ich synowa, zigciem lub szefem w pracy (59%), a prawie dwie trze-
cie — aby zostata ich nauczycielem (62%) Iub proboszczem (63%). Jeszcze wigk-
szy sprzeciw wywotatoby powierzenie bytemu pacjentowi rol zwiazanych z od-
powiedzialnoscig za los i zdrowie spolecznosci lokalnej (lekarz — 76%, burmistrz
lub wajt — 75%). Najwickszy sprzeciw okazaliby badani, gdyby byty pacjent miat
uczy¢ ich dzieci (82%) lub zosta¢ ich opiekunem (85%). Jednoczesnie ankieto-
wani uwazaja, ze chorzy psychicznie w Polsce sg traktowani gorzej niz inni, mig-
dzy innymi w sytuacji zatrudnienia (83%) czy poszanowania godnosci osobistej
(67%), nie zauwazaja natomiast roznic w zakresie prawa do leczenia. Wskazuje to
na dyskryminacj¢ strukturalna, ktora sprawia, ze zaréwno chorzy psychicznie, jak
i ich rodziny, oprdcz cierpienia zwiazanego z choroba, ,,dzwigaja dodatkowy
cigzar wynikajacy z poczucia, ze w wielu dziedzinach sa traktowani jak obywa-
tele drugiej kategorii, wobec ktorych nie obowigzujq prawa gwarantowane przez
konstytucj¢ i inne ustawy” (BS/118/2005, s. 19).

Dystansowanie si¢ wobec 0sob chorych psychicznie jest jednym z najbardziej
niekorzystnych nastgpstw napietnowania. Uruchamia ono wiele psychologicznych
i spotecznych procesow marginalizujacych pozycj¢ chorego, a niekiedy utrwala-
jacych nieprzystosowanie. Z istoty choroby wynika sktonno$¢ do wycofywania
si¢. Zbieznos¢ tych dwu tendencji — dystansowanie si¢ otoczenia i wlasne wyco-
fywanie si¢ — spychaja bylego pacjenta na margines spotecznosci.

Niewtasciwe postawy wobec chorych psychicznie nie wyptywaja jednak ze
ztej woli otoczenia, ale raczej ze spotecznej niewiedzy i nieprzygotowania do
spotkania z chorym. Blisko potowa jest przekonana (45%), ze osoby chore psy-
chicznie prawie zawsze zachowuja si¢ niezrozumiale, niemal zawsze méwia od
rzeczy (43%), zaniedbuja swoj wyglad lub higieng oraz przejawiaja niepokoj.
W zetknigciu z chorym najczgsciej odczuwaja wspotczucie (57%), zaktopotanie
(52%), bezradnos¢ (38%) lub strach (37%). Sporadycznie sg wymieniane reakcje
negatywne, takie jak odraza, pogarda czy ztos¢. Zwraca tez uwagg fakt, ze stosun-
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kowo rzadko przypisuja chorym agresj¢ wobec innych, mimo czg¢sto ukazywane-
go w mediach znieksztalconego portretu osob chorych jako zagrazajacych zdro-
wiu i zyciu innych (Borysewicz, 2003). Oprdocz niewiedzy, lgku, uprzedzen i ste-
reotypow, negatywne postawy wobec chorych psychicznie moga by¢ niekiedy
wynikiem braku kultury osobistej i taktu (Odrowaz-Pieniazek, 2006). Niewtasci-
we postawy wobec chorych psychicznie i stygmatyzacja wystepuja w roéznych
panstwach i kulturach (zob. Kadri i in., 2004; Lee i in., 2006; Charles i in., 2007;
Loganathan i in., 2008).

Proces leczenia

Oprocz wyzej wymienionych problemow, réwniez sam proces leczenia pa-
cjenta moze nastrgcza¢ wiele trudnosci. Czgsto namdowienie chorego do pierw-
szego kontaktu z psychiatra 1 podjecie leczenia stanowi niebagatelny, a niekiedy
wreez dramatyczny problem. Sytuacje hospitalizacji czg¢$¢ rodzin przezywa jako
kleske zyciowa. U niektorych cztonkdéw rodziny moga wystapi¢ objawy reakcji
nerwicowych, takich jak bezsenno$¢, objawy wegetatywne, trudnosci w koncen-
tracji uwagi, napigcie emocjonalne (de Barbaro i in., 2005). Jesli juz pacjent
podda si¢ leczeniu, rodzina doswiadcza wielu obciazen z tym zwigzanych. Do
najczestszych mozna zaliczyé: materialne (finansowe), czasowe — wiazace si¢
z miejscem zamieszkania, zwigzane z kontaktem z pacjentem, z kontaktem z tera-
peutami i przebiegiem leczenia. Zazwyczaj ,,zazgbiajq si¢” one, np. czasowe sa
$cisle zwigzane z finansowymi. Oprocz wydatkow na leki, w zaleznosci od odle-
glosci zamieszkania od szpitala, trzeba uwzgledni¢ czas i1 koszty dojazddw.
W najgorszej sytuacji sa rodziny mieszkajace w matych miejscowosciach, odleg-
lych od specjalistycznych placowek leczniczych. Pacjenci sa albo uczniami be-
dacymi na utrzymaniu rodzicéw, albo osobami korzystajacymi z renty, ktora nie
zawsze wystarcza na podstawowe potrzeby, a niekiedy jest przez pacjentow niera-
cjonalnie wydawana (Puchelak, Bielanska, 2002).

Jesli hospitalizacje sa zbyt czgste 1 pacjent wymaga opieki, rodzice badz
wspotmatzonkowie dokonujg niekiedy zasadniczych zmian zwiazanych z aktyw-
noscig rodzinna, zawodowa lub spoteczng. Opiekun — zazwyczaj matka — re-
zygnuje z pracy zawodowej, przechodzi na wczesniejsza emeryture, a drugi ro-
dzic podejmuje dodatkowa prace, aby zapewni¢ utrzymanie rodzinie. Zdarza sig¢
takze, ze w rodzinie dokonuje si¢ tzw. remanentdw rodzinnych, z szukaniem win-
nych za zachorowanie. Prowadza one zazwyczaj do oskarzania, zranienia i poczu-
cia winy, skutkujacego nadmierng opiekunczoscig badz odrzuceniem (de Barbaro
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i in., 2005). Cigzar utrzymania i opieki czgsto spada na matke, w sytuacji, gdy oj-
ciec opuszcza rodzing. Czasem rodzina zmienia miejsce zamieszkania, aby ukry¢
fakt choroby psychicznej przed znajomymi i sasiadami.

Istotne znaczenie w trakcie leczenia ma to, czy terapeuci udzielg rodzinie wy-
starczajaco duzo wsparcia. Oczekiwania rodzin sa w tym zakresie zréznicowane.
Jedne zadowolg si¢ ogdlnymi wyjasnieniami i beda wdzigczne za kazde zyczliwe
stowo. Inne natomiast, otrzymawszy wiele wsparcia, be¢da niezadowolone. Wazne
jest, by udzielane wparcie byto zblizone do oczekiwanego.

Sam przebieg leczenia u kazdego z pacjentow jest inny. Jedni dobrze reaguja
na pierwszy lek, inni wymagaja dtuzszego czasu i niekiedy kilkakrotnych zmian
leku. Brak widocznej poprawy w krotkim czasie moze budzi¢ w rodzinie zniecier-
pliwienie, rozgoryczenie i wiele innych emocji wptywajacych negatywnie na
wspolprace z terapeutami, a takze na kontakt z pacjentem. Dobrze bytoby, aby
zardwno pacjent, jak i rodzina byli uprzedzeni o ewentualnych objawach ubocz-
nych leczenia, co pozwolitoby unikna¢ niepozadanych reakcji i emocji.

Po wypisaniu pacjenta ze szpitala ci¢zar odpowiedzialnosci za kontynuowa-
nie leczenia spoczywa na rodzinie. Nadzor nad przyjmowaniem lekow jest czgsto
powodem nieporozumien mi¢dzy pacjentem i jego bliskimi. Pacjentki sq bardziej
subordynowane w tym zakresie i lepiej wspotpracuja niz chorzy mg¢zczyzni (Cha-
dzynska i in., 2008). Innym problemem jest nadmierna opiekunczo$¢ wobec cho-
rego 1 wyrgczanie go w codziennych obowigzkach czy tez mylenie objawow cho-
robowych z cechami osobowosci (np. brak aktywnosci wynikajacy z choroby
traktuje si¢ jako lenistwo). Madro$¢ rodziny powinna wigc ,,polega¢ na wyczuciu
mozliwosci pacjenta i znalezieniu ztotego srodka migdzy nadmiernym pomaga-
niem, ktére moze krgpowaé rozwoj, a niedostatecznym wsparciem, ktore nasila
stres 1 poteguje niepewnos¢” (de Barbaro i in., 2005). Musi by¢ utrzymana row-
nowaga migdzy dawaniem opieki i poczucia bezpieczenstwa a stwarzaniem wa-
runkow do indywidualnego rozwoju rekonwalescenta.

Poziom brzemienia i czynniki z nim zwiqzane

W literaturze przedmiotu spotyka si¢ zroznicowane dane liczbowe zwigzane
z cigzarem opieki nad chorym psychicznie. W badaniach Grad i Sainsbury’ego
(1962) zdiagnozowano wystgpowanie brzemienia rodzinnego u 2/3 badanych
rodzin. Hoening i Hamilton (1969) zauwazaja je u 71% rodzin, w tym o nasileniu
duzym u 11% i $rednim u 60%, za$ inni (Gibbons i in., 1984) — az u 90% rodzin.
W badaniach Gibbonsa i wspolautorow zwigzane byto ono gltéwnie z obnizonym
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poziomem funkcjonowania spolecznego pacjentow (78%) oraz z zaburzeniami
zachowania (65%).

W badaniach polskich takze mozna znalez¢ dane liczbowe dotyczace brze-
mienia rodziny, cho¢ nie zawsze bylo ono wprost tak okreslane. Na przyktad
Dziduszko (Dziduszko i in., 1989) stwierdzil, ze obciazenie rodziny ,,wybitne”
dotyczyto 43% rodzin, ,,znaczne” — 30%, ,,nieznaczne” — 15%, a ,,znikome” — 6%.

W poréwnaniu z wyzej cytowanymi wynikami, w badaniach de Barbaro
(1992) poziom brzemienia stu krewnych, wsrod ktoérych byto 74% rodzicow cho-
rych dzieci, jest — jak okresla sam autor — relatywnie niski. Brzemig ,,bardzo
znaczne” stwierdzono tylko u 5% badanych, zas ,,znaczne” u 7%. Takze u 5%
badanych byto ono ,,miernie” nasilone, u 28% ,,nieznacznie”, zas u 35% — ,,mini-
malnie”. Brak brzemienia obiektywnego stwierdzono u 20% badanych. Brzemi¢
subiektywne o matym nasileniu wystapito u 61% badanych osob. W oryginalnym
badaniu (Tessler i in., 1988) tym samym narzedziem otrzymano wyraznie wyzsze
wskazniki. Badacz interpretuje to jako wynik istotnych roznic kulturowych, gdyz
w polskiej rodzinie jest tatwiej o wewnatrzrodzinng opiekunczo$¢ i tendencjg¢ do
kontrolowania niz w rodzinach amerykanskich. Na wynik mogto takze wptyna¢
uczestnictwo w programie naukowym, dajace — zarowno pacjentom, jak i ich
opiekunom — poczucie stalej 1 systematycznej opieki. Sposrod wnioskow szcze-
g0lng uwage zwraca zwlaszcza jeden, podkreslajacy, ze na poziom brzemienia ma
wplyw emocjonalny stosunek krewnego do pacjenta, mierzony na poczatku jego
pierwszej hospitalizacji psychiatrycznej. Im bardziej krewny byt krytyczny wobec
pacjenta na poczatku jego pierwszej hospitalizacji, tym wigksze byto jego brze-
mi¢ w kilka lat pézniej. Ponadto w badanej grupie krewnych poziom brzemienia
byt zwiazany z czasem trwania choroby, nasileniem objawow psychopatologicz-
nych oraz udziatem w programie psychoedukacyjnym.

Interesujace sa takze wyniki, jakie otrzymal Chrzastowski (2006), analizujac
zwiazek miedzy nasileniem brzemienia rodzicow a ich sposobem odnoszenia si¢
do swoich dorostych dzieci z rozpoznaniem schizofrenii i zaburzen osobowosci.
Wyniki porownano z grupa kontrolna. Brzemie¢ rodzicéw dzieci chorych na schi-
zofreni¢ okazalo si¢ wigksze niz rodzicow dzieci bez zaburzen psychicznych, ale
nie roznito si¢ w sposob istotny statystycznie od poziomu brzemienia rodzicéw
mtodych dorostych z diagnoza zaburzen osobowosci. Poziom brzemienia byt
zwiazany ze sposobem odnoszenia si¢ do dziecka. Wigksze brzemig¢ wiazalo si¢
z bardziej nasilonym odsuwaniem dziecka.
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W literaturze wiele badan dotyczy czynnikow zwigzanych z poziomem brze-
mienia. Chrzastowski (2004) dzieli je na socjodemograficzne i psychospoleczne.
Wsrdd pierwszych wylicza wiek, pte¢, status spoteczno-ekonomiczny, stopien
pokrewienstwa oraz to, czy opiekun mieszka wspodlnie z pacjentem. Wsrdd psy-
chospotecznych istotng role odgrywaja strategie radzenia sobie ze stresem oraz
sie¢ wsparcia spotecznego. Coraz czgsciej podkresla sie, ze predykatory obcigzen
obejmujg zarowno cechy opiekunow, jak i pacjentow oraz interakcje pacjent—
—opiekun (Parabiaghi i in., 2007).

Z poziomem brzemienia zwigzany jest wigc wiek zardéwno opiekunow, jak
i pacjentow. Wigksze brzemi¢ wigze si¢ ze starszym wiekiem opiekunéw (Ba-
ronet, 1999; Caquero-Urizar, Gutiérrez-Maldonado, 2006) oraz mlodszym wie-
kiem pacjentow (McDonell i in., 2003; Gutiérrez-Maldonado i in., 2005).

Badania dotyczace zwigzku brzemienia z plcig pacjenta nie przyniosty jedno-
znacznych wynikoéw. W literaturze mozna spotka¢ zaréwno takie, ktére nie
stwierdzajg roznic w obcigzeniu opieka nad chorymi kobietami lub mezczyznami
(Grad, Sainsbury, 1963; Baronet, 1999), jak i takie, ktore ujawniaja, ze wigksze
brzemig¢ ponosza opiekunowie chorych kobiet (Fadden i in., 1987), inne nato-
miast, ze wigkszym brzemieniem jest opieka nad chorymi m¢zczyznami (Namy-
stowska, 1983; Mors i in., 1992; Scazufca, Kuipers, 1996; Roick i in., 2007).
Z kolei jesli chodzi o pte¢ opiekuna, to zardbwno obserwacje kliniczne, jak i ba-
dania ukazuja, ze obciazenie opiekg spada przede wszystkim na barki kobiet,
zazwyczaj matek, zon lub sidstr (Jungbauer i in., 2001; Awad, Wallach — cyt. za:
Awad, Voruganti, 2008). Wysoki poziom brzemienia u matek stwierdzaja Caqu-
ero-Urizar, Gutiérrez-Maldonado (2006) oraz Gutiérrez-Maldonado i wspotau-
torzy (2005). Jenkins i Schumacher (1999) twierdza, ze nalezy uwzgledni¢ nie
tylko pte¢ pacjentow, ale takze opiekundéw. W innych badaniach wykazano, ze
niepozadane emocje i wyzszy poziom subiektywnego brzemienia u 0jcOw prog-
nozuja zwigkszone ryzyko nawrotdw choroby, zas u matek sa predykatorem
zmniejszonego ryzyka nawrotéw choroby u pacjentéw (Mazza, 2007).

Wykazano takze, ze rodzice do§wiadczajq bardziej napigtej atmosfery w do-
mu niz partnerzy (Lowyck 1 in., 2004). Wysoki poziom obcigzen zdiagnozowano
rowniez u rodzenstwa pacjentow (Lively i in., 2004; Schmid i in., 2006). Krewni
chorych leczonych ambulatoryjnie doswiadczaja wiecej niedogodnosci niz krewni
pacjentow leczonych w szpitalu (Lowyck i in., 2002). Istotne moze by¢ takze to,
czy opiekun mieszka wspolnie z pacjentem, czy tez nie (Carpentier i in., 1992;
Gallagher, Mechanic, 1996).
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Istnieja dane $wiadczace o zwiazku brzemienia z wyksztatceniem opiekunow.
Im nizszy poziom wyksztalcenia, tym wyzszy poziom brzemienia (Gutiérrez-
-Maldonado i in., 2005; Caquero-Urizar, Gutiérrez-Maldonado, 2006; Jufang Li
iin., 2007).

Brzemi¢ rodziny zwigzane jest takze z bezrobociem (Caquero-Urizar, Gutiér-
rez-Maldonado, 2006; Roick i in., 2007), funkcjonowaniem rodziny (Gutiérrez-
-Maldonado i in., 2005; Magliano i in., 2006; Chien Wai-Tong i in., 2007) i jako-
$cig zycia (Foldemo i in., 2005; Caron i in., 2005; Jufang i in., 2007). Wigksze
nasilenie brzemienia zazwyczaj wiaze si¢ z brakiem zatrudnienia, nizszym ogdl-
nym funkcjonowaniem oraz gorsza jakoscig zycia.

Badania porownawcze dotyczace poziomu brzemienia i wsparcia u opieku-
néw chorych na schizofreni¢ i opiekunéow 0so6b chorych somatycznie ujawnity
korzystniejsza sytuacj¢ w obu przypadkach u tych ostatnich (Magliano i in., 2005,
2006b). Wprawdzie obiektywne brzemi¢ byto podobne w obu grupach, ale brze-
mi¢ subiektywne bylo wyzsze u krewnych chorych na schizofrenig, za§ wsparcie
spoteczne nizsze. Obciazenie opiekundw zwiazane jest w sposob istotny z rdzni-
cami kulturowymi (Jenkins, Schumacher, 1999; Rosenfarb i in., 2006; Sefasi i in.,
2008) oraz réznymi systemami opieki zdrowotnej w roznych krajach (Magliano
iin., 1998; Van Wijngaarden i in., 2003; Mangalore i in., 2007; Roick i in., 2007).

Poczucie brzemienia istotnie wiaze si¢ ze stylami radzenia sobie ze stresem
przez opiekundéw (éstman i in., 2000; Ostman, Hansson, 2001; Cooke i in., 2007;
Roick i in., 2006, 2007) oraz z siecia wsparcia spolecznego (Magliano i in.,
2006a; Ramirez Garcia i in., 2006; Chien Wai-Tong i in., 2007). Mniej rozwinigte
sieci wsparcia lacza si¢ z nieefektywnymi strategiami i wyzszym poziomem
brzemienia u opiekunéw. Z kolei bardziej rozwiniete sieci wsparcia stwierdzono
u krewnych z mniejszym pesymizmem 1 nizszym poziomem brzemienia, przy
czym istotng zmienng okazata si¢ pte¢ opiekunow. U kobiet relacje wspierajace
obnizaly poziom obcigzenia opieka, podczas gdy u mezczyzn nie stwierdzono
takiej zaleznosci (Magliano i in., 20006).

Poczucie brzemienia moze by¢ zardwno przyczyna, jak i skutkiem nieefek-
tywnych prob radzenia sobie w sytuacjach trudnych (Jungbauer i in., 2001). Sto-
sowanie roznorodnych strategii oraz poczucie efektywnosci dziatan sprawia, ze
opiekunowie maja mniejsze poczucie brzemienia (Baronet, 1999). Wigksze po-
czucie brzemienia wiaze si¢ z gorszym zdrowiem opiekunow (Gutiérrez-Maldo-
nado i in., 2005; Chien Wai-Tong i in., 2007; Jufang Li i in., 2007), w tym z ten-
dencjami do reakcji depresyjnych (Magana i in., 2007).
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Podsumowujac, mozna zacytowaé autorow jednego z najnowszych prze-
gladow literatury (Awad, Vorunganti, 2008), ze koszty opieki ponoszone przez
krewnych chorych na schizofreni¢ sa generalnie wysokie i dotyczy to nie tylko
wydatkéw finansowych, ale przede wszystkim psychologicznych, gtéwnie emo-
cjonalnych. Istotna rolg w ich obniZzeniu odgrywajq réznorodne formy wsparcia,
ktére zostana przedstawione w odrgbnym artykule, bedacym w pewnym sensie
kontynuacja niniejszego. Przytoczone w niniejszym artykule jedynie wybrane wy-
niki ukazuja, jak ztozony i wieloaspektowy problem stanowi ta choroba. Jest ona
ogromnym brzemieniem nie tylko dla pacjenta i jego rodziny, ale takze dla pan-
stwa, ktdre jednak akcentuje gtoéwnie koszty ekonomiczne (Suleiman i in., 1997,
Wu iin., 2005; Mangalore, Knapp, 2007).

*

Analizujac omawiane zagadnienie nalezy stwierdzi¢, ze nie ma prostej zalez-
nosci miedzy chorowaniem na schizofreni¢ kogo$ z rodziny a poziomem brze-
mienia rodziny. Na brzemi¢ rodziny sktada si¢ wiele aspektéw i jest ono istotnie
zwiazane z roznymi czynnikami, pochodzacymi zarowno od chorego, jak i od
jego opiekunow. Istotne sg takze uwarunkowania spoteczne (np. system opieki
w danym kraju) i kulturowe. W jednym artykule nie sposob dokona¢ przegladu —
a tym bardziej krytycznej analizy — tak licznych badan prowadzonych na catym
$wiecie. Swiadczy to o wadze problemu. Wystepuje ogromna dysproporcja po-
migdzy stanem badan rodzimych a prowadzonych w innych panstwach. Badajac
brzemi¢ rodziny, istotne wydaje si¢ dokonanie rozrdznienia na brzemi¢ ojca,
matki, wspdtmalzonka czy rodzenstwa (zwlaszcza rodzenstwu nalezaloby po-
swigci¢ wiecej uwagi).

Na ogo6t zarzuca si¢ badaczom niedociagnigcia metodologiczne oraz uzywa-
nie nieprecyzyjnych narzedzi badawczych, opartych na réznym definiowaniu klu-
czowych pojeé, nie pozwalajacych na pordéwnywanie wynikéw. Tymi niedociag-
nigciami, a takze roznicami kulturowymi ttumacza otrzymywanie tak zroznico-
wanych wynikow badan. Kontynuujac mimo to tak absorbujacy proces badawczy,
nalezy mie¢ nadziejg, ze dzigki dalszym badaniom, za pomoca coraz precyzyj-
niejszych metod, ten wazny problem zostanie zglgbiony w sposob zadowalajacy.
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FAMILY BURDEN IN SCHIZOPHRENIA

Summary

Scientific interest in the families of schizophrenic people has had a history of its own. In 1940’s, the
family was considered to be the main factor responsible for the illness. Blaming the family was later
replaced by accusing it of causing relapses. Genetic theories which are being propagated currently
do not seem to solve the problem either, as the parents may feel guilty for their genetic load. With
the course of time, it has become clear that the family bears the material, emotional and social con-
sequences of the disease, and the responsibility of providing care for the ill has been termed “family
burden”. This stance gave birth to various tendencies aimed at helping and supporting the families
of people with schizophrenia. The objective of this article is to demonstrate the difficulty and com-
plexity of families providing care for a family member with schizophrenia. The article consists of
2 parts: the first one outlines the general family functioning in families providing care for a family
member with schizophrenia and the second one aims at characterizing the burden and related
factors.

Key words: schizophrenia, family burden.



