Psychiatr. Pol. 2023; 57(1): 19-33
PL ISSN 0033-2674 (PRINT), ISSN 2391-5854 (ONLINE)

www.psychiatriapolska.pl
DOIL: https://doi.org/10.12740/PP/150881

Obciazenie opiekunow osob chorujacych na schizofrenie
a nasilenie objawow, funkcjonowanie spoleczne
i satysfakcja z leczenia pacjentow leczonych w ZL.S

Burden of caregivers of people suffering from schizophrenia
versus symptom severity, social functioning and treatment
satisfaction of patients treated by a CMHT

Andrzej Cechnicki!, Agnieszka Nowak?,
Aleksandra Arciszewska-Leszczuk?,
Przemystaw Stankiewicz'? Aneta Kalisz!, Marta Hat*

! Uniwersytet Jagiellonski Collegium Medicum, Wydziat Lekarski, Katedra Psychiatrii,
Osrodek Psychiatrii Srodowiskowej i Badan nad Psychozami

* Pracownia Badan nad Schizofrenia Stowarzyszenia na rzecz Rozwoju Psychiatrii
i Opieki Srodowiskowej, Krakow

3 Wydziat Psychologii, SWPS Uniwersytet Humanistycznospoteczny, Sopot
4 Szpital im. J. Babinskiego, Krakow

Summary

Aim. This study aims to assess the caregivers’ burden in schizophrenia amongst patients
treated by Community Mental Health Teams (CMHTs) and its relation to patients’ demographic,
clinical and social characteristics, with emphasis on their satisfaction with care, and to evaluate
the correlation of selected characteristics of caregivers with the level of their burden.

Method. A total of 65 patient-caregiver dyads remaining in home treatment were included.
Caregivers were assessed with demographic questionnaires, and the Caregiver Burden In-
ventory (CBI). The patients were assessed with the Positive and Negative Syndrome Scale
(PANSS), the Verona Service Satisfaction Scale (VSSS-54), the Disability Assessment Sched-
ule (WHODAS 2.0), the Social Network Index (SNI) and with the UCLA Loneliness Scale.
Data were analysed using multiple linear regression.

Badanie zostato zaaprobowane przez Komisje Bioetyczng Uniwersytetu Jagiellonskiego,
a przeprowadzono je w Krakowskiej Grupie Badawczej nad Przebiegiem Psychoz COGITO.
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Results. Increased caregiver burden was associated with: greater symptom severity in
patients, lower satisfaction with staff professionalism, and a high level of emotional expressive-
ness in relationships. The regression model explaining 57% of the variance in the caregivers’
emotional burden consisted of four factors: the patient’s positive syndrome intensity, patient’s
remaining in an emotional relationship, gender i.e. higher burden amongst female caregivers
of male patients, and smaller social network.

Conclusions. The caregivers’ burden severity is related to patients’ sociodemographic,
clinical and social characteristics and their satisfaction with treatment. The emotional burden of
caregivers is impacted by: greater symptom severity, especially the positive syndrome, lower
patient satisfaction with staff professionalism, and a high expression of emotions in family
relationships. The patient’s and caregiver’s gender and education level, the patient’s degree
of disability, them being in a relationship and social support network size are also significant.

Stowa klucze: obciazenie opiekundw, ZLS, schizofrenia

Key words: caregiver burden, CMHT, schizophrenia

Wstep

Celem pracy byta ocena obcigzenia deklarowanego przez osoby opiekujace si¢
bliskimi chorymi na schizofreni¢ w grupie leczonej w zespotach leczenia sSrodowisko-
wego (ZLS; ang. Community Mental Health Teams — CMHTs). Kolejnym celem byta
identyfikacja predyktorow obcigzenia opiekundéw na podstawie danych socjodemogra-
ficznych, klinicznych i spotecznych pacjentdw, a takze na podstawie oceny satysfakcji
pacjentow z opieki oraz charakterystyki wyjsciowej opiekunow.

Obciazenie opiekundw to stan psychologiczny bedacy konsekwencja polaczenia
pracy fizycznej, emocjonalnej i presji spotecznej, jak rowniez restrykcji ekonomicznych
pojawiajacych sie wskutek sprawowania opieki nad pacjentem [1]. Wsrdod gltdwnych
zrodet obcigzen opiekunowie wymieniajg [2] przecigzenie codziennymi obowigzkami,
ograniczong komunikacje¢ spoleczna, znaczny stres psychologiczny i obcigzenie eko-
nomiczne oraz poczucie braku wystarczajacego wsparcia w opiece nad osobg chora.

Nasilone objawy psychopatologiczne stanowig jedno z wigkszych zrodet obcigzenia
rodzin opiekujacych si¢ chorujacymi na schizofreni¢ [3—5]. Provencher i Mueser [6]
zauwazajg wickszy wptyw objawow negatywnych na trudno$ci pacjentow z funk-
cjonowaniem w rolach rodzinnych, co skutkuje przyjeciem przez rodziny postawy
rezygnacji wobec poczucia braku wplywu na objawy pacjenta i konieczno$ci wzigcia
na siebie obowiazkow chorujacego krewnego. Podobnie Gopinath i Chaturvedi [7]
donosza, ze to brak partycypacji chorego cztonka rodziny w obowiazkach domowych
i niewystarczajaca higiena osobista stanowia dla rodzin nawet wigksze obcigzenie niz
agresywne zachowania chorego zwigzane z nasileniem objawow. Roick 1 wsp. [8]
twierdza, ze zarowno pozytywne, jak i negatywne objawy psychotyczne pacjentow
bedacych pod opieka rodzin powinny by¢ adresowane, poniewaz i jedne, i drugie
w znacznym stopniu wplywaja na funkcjonowanie rodzin pacjentow.

Wysoki poziom ekspresji emocjonalnej w relacjach z chorujacym cztonkiem
rodziny nasilajacy ryzyko nawrotu psychozy takze zwigzany jest z podwyzszonym
poziomem obiektywnie i subiektywnie do§wiadczanego przez opiekundéw obcigzenia
[9]. Runions i Prudo [10] odnotowali jednak, ze wickszo$¢ krytycznych uwag krewnych
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dotyczyta raczej takich zachowan, jak wycofanie spoteczne i brak komunikacji, niz
bardziej nasilonych objawow takich jak urojenia czy halucynacje.

Ustalono, ze zwigzek matzenski nie jest czynnikiem protekcyjnym ani dla subiek-
tywnie postrzeganego obcigzenia, ani dla ogdlnego stanu zdrowia badz funkcjonowania
[1]. Wedlug Jungbauera i wsp. [11] matzonkowie oceniaja zwigzek jako mozliwy do
utrzymania w sytuacji, gdy pogorszenie funkcjonowania partnera nie przekracza in-
dywidualnych mozliwo$ci udzwignigcia ich przez partnera, a epizody psychotyczne
nie pojawiajg si¢ czesto. Malzonkowie wydajg si¢ ponadto [12] bardziej wyrozumiali
na zachowania swoich wspotmatzonkow niz formalni opiekunowie.

Rodzice opiekujacy si¢ dzie¢mi chorujacymi na schizofreni¢ — podobnie jak
matzonkowie — zglaszaja znaczne obcigzenie opieka [13]. Caqueo-Urizar i Gutiérrez-
-Maldonado [14] dowodza, ze matki sg szczegodlnie obcigzone opieka, zwlaszcza te
z nich, ktore sg w starszym wieku, nie pracujg zawodowo i majg podstawowe wy-
ksztatcenie. Doniesienia te potwierdzajg tez inne badania [13], w ktorych zaobserwo-
wano, ze wieksze poczucie obcigzenia opieka dotyczy matek opiekujgcych si¢ swoimi
chorujacymi dzie¢mi, szczegdlnie tych z nizszym wyksztatceniem i przy zwickszone;j
liczbie hospitalizacji dziecka.

Z badan, jakie przeprowadzili Malakouti i wsp. [3], wynika, Ze m¢zczyzni oraz
osoby starsze obu pici opiekujacy sie cztonkiem rodziny chorujagcym na schizofrenig,
zwlaszcza w sytuacji zwickszonych potrzeb w opiece nad pacjentem, zgtaszaja wickszy
poziom obcigzenia. Takze poziom wyksztatcenia koreluje z wigkszym obcigzeniem
opiekunow, co w istotnym stopniu zwigzane jest czesto z nizszym dochodem gospo-
darstwa domowego [15]. Opiekunowie z wyksztatlceniem podstawowym zglaszaja
Wwyzszy jego poziom niz opiekunowie z wyksztatlceniem wyzszym [4].

Réznice w zakresie zdolnosci do radzenia sobie z objawami i trudno$ciami pa-
cjentéw przez opiekujacych si¢ nimi bliskich rowniez lacza si¢ z poczuciem obcia-
zenia opiekunow [8]. Moller-Leimkiihler [16] zauwaza, ze strategie radzenia sobie
skoncentrowane na emocjach i uogdlniona negatywna reakcja na stres sg istotnymi
predyktorami obcigzenia.

Przedstawione w artykule wyniki badan zwracajg uwage na predyktory obcigze-
nia opiekunoéw zwigzane przede wszystkim z szeroko analizowang charakterystyka
pacjentow. Szczegolng uwage poswiecono roli satysfakcji z leczenia ocenianej tez
z perspektywy pacjentow w kontekscie znacznego zwigkszenia dostgpnosci ustug
w opiece domowe;j.

Material i metoda

Badanie przeprowadzono w okresie od 1.03.2019 do 31.12.2019 roku po uzyska-
niu zgody Komisji Bioetycznej Uniwersytetu Jagiellonskiego Collegium Medicum
w Krakowie. Zbadano 65 pacjentow chorujacych na schizofreni¢ leczonych w ramach
zespotow leczenia Srodowiskowego oraz 65 opiekundéw. Uzyskano petne dane od 65
pacjentow. Osiemnastu pacjentow i/lub opiekunéw odmowito udziatu w badaniu.

Jesli chodzi o pacjentéw, do badania wlaczono 31 kobiet i 34 mezczyzn. Sredni
wiek badanych pacjentéw wynosit 49,5 roku (£12,9). Najmtodsza osoba miata 18 lat,
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a najstarsza — 72 lata. Wiekszos¢ opiekunow (70%) byla pici zenskiej. Sredni wiek
opiekunow wyniost 60,6 roku (+13,4; zakres 26-86 lat). W wickszosci przypadkow
opiekunami byli rodzice (58,5%). Badani byli cztonkowie rodzin mieszkajacy razem
Z pacjentem.

Podstawowe dane demograficzne opisujace badang grupg pacjentow znajdujg
si¢ w tabeli 1, a charakterystyka kliniczna oraz poziom funkcjonowania spotecznego
zostaty ujete w tabeli 2.

Tabela 1. Charakterystyka socjodemograficzna badanej grupy pacjentow

N (%) N (%)
Pte¢ pacjenta Praca (pacjenta)”
kobieta 3147,7) Praca 17 (26,0)
mezczyzna 34 (53,3) Renta 51(78,0)
l;/l;ij:zrc]?azamieszkania Emerytura 7(10,8)
miasto 52 (80,0) Dzieci (pacjent)
wie$ 13 (20,0) Tak 20(30,8)
Stan cywilny pacjenta Nie 45 (69,2)
zamezna/zonaty 15(23,1) Leki w postaci depot
nieformalnyn"lZ e 2(31) Nie 37(569)
rozwiedzior:)(/)ZWiedZiona/ 3(46) Tak 28(431)
wdowa/wdowiec 2(3,1) Choroby wspétistniejace pacjenta
panna/kawaler 43 (66,1) Nie 34 (52,3)
Wyksztatcenie pacjenta Tak 31(47,7)
podstawowe 4(6,15) Zamieszkanie pacjenta®
gimnazjalne 4(6,15) z partnerem 16 (24,6)
zawodowe 16 (24,6) z dziecmi 1(1,55)
$Srednie 25 (38,5) w pojedynke 7(10,8)
policealne 7(10,8) z rodzicami 37 (56,9)
wyzsze 9(13,8) z rodzefstwem 3(4,6)
Pte¢ opiekuna Inne 1(1,55)
kobieta 46 (70,8) Stopien polg;e;v;i?:r:\ga opiekuna
mezczyzna 19(29,2) partnerka/partner 12 (18,5)
rodzic 38 (58,5)
rodzenstwo 8(12,3)

dalszy cigg tabeli na nastepnej stronie
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dziecko 462
daIszy krewny Iup osoba 3(4,5)
niespokrewniona

* nie sumuje si¢ do 100, bo mozliwe sa odpowiedzi wielokrotne

Srednia dtugoéé leczenia psychiatrycznego w grupie pacjentéw wynosita prawie
20 lat (£11,8), a $rednia dtugo$¢ leczenia w ZLS ponad 5 lat (+ 4,6). Badani pacjenci
byli hospitalizowani psychiatrycznie §rednio ponad 5 razy. W ocenie stanu psychicz-
nego za pomocag PANSS $rednia suma dla badanej grupy wyniosta 79; w zakresie ob-
jawow PANSS—POZ — érednio 14,7, a PANSS—NEG — §rednio 24,4. Oceng spoteczng
przedstawiono w trzech wskaznikach: sieci spotecznej, poziomie poczucia samotnosci
1 poziomie niepetnosprawnosci (tab. 2).

Tabela 2. Charakterystyka kliniczna i spoleczna grupy pacjentéw oraz ocena
ich satysfakcji z opieki (N = 65)

N =65 M Me SD | Min. | Maks. N =65 M | Me | SD | Min. | Maks.
Dlugost leczenia 19,32 18,00 | 11,80 | 0,50 | 45,00 | VSSS-54 érednia | 435 | 4,36 | 042 | 3,00 | 5,00
psychiatrycznego
Dugos¢ leczenia 556 | 500 | 460 | 050 | 2500 | VSSSD4 ool aer| 046|367 | 500
wZLS satysfakcja ogolna
Calkcl)wi.ta Ii(izba VSSS-54
hospitalizacji 514 | 300 | 6,08 | 0,00 | 40,00 > 425438037325 | 469
. profesjonalizm
psychiatrycznych
Liozba zazywanych 1 50 | 540 | 120 | 000 | 500 | VSS55% | 404|433 | 055|233 500
lekéw psychiatrycznych informacja
Liczba
zazpwanychlekow | 163 | 200 | 086 | 000 | 400 | 3555} 406|400 | 071 | 150 | 500
. ostepno$c
przeciwpsychotycznych
PANSS-suma 7968 | 78,00 | 27,67 | 33,00 [ 17200  VSSS¥ 1490|425 | 055|263 | 500
skuteczno$c¢
PANSS-POZ 1472] 1300 | 7,08 | 700 | 4100 | VSSSHAUPY 1405 433 | 055 | 275 | 500
interwencji
PANSS-NEG 2445|2400 | 879 | 800 | 4100 | . VSSS® el 420 060|220 500
wigczenie rodziny
SNI-zréznicowanie 438 | 400 | 1,62 | 2,00 | 9,00
SNI-wielkos¢ 9,06 | 9,00 | 419 | 3,00 | 12,00
SNI-aktywnos¢ 1,34 | 1,00 | 057 | 0,00 | 3,00
w rolach
UCLA 28,23 26,00 | 14,75 | 3,00 | 58,00
WHODAS 2.0 34,74 | 34,03 | 17,49 | 347 | 8542

M — érednia; Me — mediana; SD — odchylenie standardowe; Min. — minimum; Maks. — maksimum;
SNI — wskaznik sieci spolecznej, zakres: zréznicowanie 0—12, wielko$¢ sieci spolecznej 0-12,
aktywnos$¢ w rolach 0-8, wyzszy wynik oznacza wigksze zréznicowanie/wielko$¢ sieci spotecznej/
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aktywno$¢ w rolach; UCLA — Skala poczucia samotnosci, zakres 0—60, wyzsze wyniki oznaczaja
wigksze poczucie samotnoséci; WHODAS 2.0 — kwestionariusz oceny niepetnosprawnosci, zakres
36-180, wyzsze wyniki oznaczaja wyzszy poziom niepetnosprawnosci; VSSS-54 — Verona Service
Satisfacion Scale, zakres dla podskal 1-5, wyzsze wyniki oznaczaja wigksza satysfakcje w danym
obszarze; PANSS — Skala objawdéw pozytywnych i negatywnych, zakres: dla sumy 30-210, dla
objawow pozytywnych 749, dla objawow negatywnych 749, wyzsze wyniki oznaczaja wicksze
nasilenie objawow.

W badaniu uzyto nastepujacych narzedzi:

kwestionariusza danych socjodemograficznych i danych klinicznych;

Inwentarza brzemienia osoby sprawujqcej opieke nad chorym (Caregiver
Burden Inventory — CBI [17]). Sktada si¢ z 24 pytan. Okresla poziom obcigze-
nia rodziny ogo6lny (w skali od 0 do 96 punktéw) oraz w pigciu wskaznikach,
takich jak: (1) ,,brzemi¢ czasochtonnosci” (time dependence burden; od 0 do
20), obcigzenie obiektywne, oceniajace stres spowodowany ograniczeniem
osobistego czasu, (2) ,,brzemi¢ rozwojowe” (developmental burden; od 0 do
20), odnoszace si¢ do poczucia porazki w zakresie wtasnych celow i oczeki-
wan, (3) ,,brzemie fizyczne” (physical burden; od 0 do 16), odnoszace si¢ do
stresu fizycznego i zaburzen somatycznych, (4) ,,brzemi¢ spoteczne” (social
burden; od 0 do 20), spowodowane konfliktem ro6l dotyczacych pracy lub ro-
dziny, oraz (5) ,,brzemi¢ emocjonalne” (emotional burden; od 0 do 20), odno-
szace si¢ do zaktopotania lub poczucia wstydu spowodowanego przez pacjen-
ta. Warto$¢ wskaznika spdjnosci wewngetrznej alfa Cronbacha: 0,96;

wskaznika nasilenia emocji w rodzinie. ,,Naduwiktanie, krytyke i wrogos$¢”
uznano zbiorczo za wskaznik wysokiego nasilenia emocji w rodzinie, ktore
oceniane bylo na skali likertowskiej na podstawie decyzji sedziow kompeten-
tnych — cztonkdéw zespotu terapeutycznego od wielu lat znajacych rodzing;

Skali objawow pozytywnych i negatywnych (Positive and Negative Syndrome
Scale — PANSS), ktora sktada si¢ z 30 pozycji oceniajgcych nasilenie obja-
wow w trzech podskalach: ,,objawow pozytywnych” (7 pozycji), ,,objawow
negatywnych” (7 pozycji) i ,,ogdtem” — oceniajacej tzw. objawy psychopa-
tologiczne ogolne (general psychopathology; 16 pozycji) w skali od 1 do 7,
gdzie 1 oznacza brak wystgpowania okreslonego objawu, a 7 jego skrajne na-
silenie [18]. Warto$¢ wskaznika spdjnosci wewnetrznej alfa Cronbacha: 0,95;

Skali weronskiej (Verona Service Satisfaction Scale — VSSS-54) [19] stuzacej
do oceny poziomu satysfakcji pacjenta z ustug medycznych. Skala sktada si¢
7 54 pytan zamknietych i dwoch pytan otwartych. Ocenia satysfakcje pacjen-
ta w zakresie siedmiu obszarow, takich jak: (1) ,,satysfakcja ogélna”, (2) ,,pro-
fesjonalizm i zachowanie terapeutow”, (3) ,,informacja”, (4) ,,dostepnosc”,
(5) ,,skutecznose”, (6) ,.typy interwencji”, (7) ,,wlaczenie rodziny”. Pacjent
dokonuje oceny w skali od 1-5, gdzie 5 oznacza maksymalna oceng. Wartos¢
wskaznika spojnosci wewnetrznej alfa Cronbacha: 0,93;

Kwestionariusza oceny niepetnosprawnosci (WHO Disability Assessment
Schedule 2.0 — WHODAS 2.0 — 36-item) [20]. Sktada si¢ on z 36 pytan oce-
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niajacych poziom niepetnosprawnosci w skali od 1 do 5, gdzie 1 oznacza brak
trudnosci w wykonaniu zadania, a 5 wysitek skrajnie duzy lub niemozno$¢
wykonania zadania. Ocenia si¢ w nim sze$¢ obszaréw: (1) ,,rozumienie i ko-
munikacja”, (2) ,,poruszanie si¢/mobilnos¢”, (3) ,,dbanie o siebie”, (4) ,re-
lacje z innymi”, (5) ,,aktywnosc”, (6) ,,uczestniczenie”. Warto$¢ wskaznika
spojnosci wewnetrznej alfa Cronbacha: 0,95;

—  Wskaznika sieci spotecznej (Social Network Index — SNI) [21] — kwestiona-
riusza shuzgcego do oceny uczestniczenia chorego w zyciu spotecznym. Oce-
nia on:

(a) zréznicowanie sieci spotecznej, czyli okreslenie liczby kategorii 16l
spotecznych (z 12 dostgpnych), z ktéorymi pacjent ma regularny kontakt
przynajmniej jeden raz na dwa tygodnie. Mozliwy wynik miesci si¢
w przedziale od 0 do 12, gdzie wyzszy wynik oznacza wigkszg liczbe rol
spotecznych;

(b) wielkos$¢ sieci spotecznej pacjenta, tj. sume liczby os6b sposrod 12 do-
stgpnych kategorii, z ktdrymi pacjent ma regularny kontakt minimum
jeden raz na dwa tygodnie. Zakres puntkacji: 0—12, gdzie wyzszy wynik
oznacza wigksza sie¢ spoleczng;

(c) aktywno$¢ w rolach, ,,0sadzenie” w sieci spotecznej — tj. liczbe rdznych
kategorii 6l spotecznych, w ktorych pacjent jest aktywny. Aktywnos$é
okreslono jako minimum 4 regularne kontakty w danej grupie spotecznej,
z wyjatkiem rodziny, gdzie okreslono aktywnos$¢ jako minimum 3 regu-
larne kontakty. Mozliwy wynik w tej skali miesci si¢ w przedziale od 0 do
8, gdzie wyzszy wynik oznacza wigksza aktywno$¢ w rolach;

— Skali poczucia samotnosci (Loneliness Scale — UCLA) [22]. Jest to skala mie-
rzgca emocjonalne reakcje osob badanych na spostrzegang rozbiezno$¢ mieg-
dzy pozadanym a osigganym stopniem kontaktéw spotecznych, definiujaca
samotno$¢ jako subiektywne uczucie. Skfada si¢ z 20 pytan. Pacjent wskazu-
je, jak czesto dotycza go okreslone sytuacje w czteropunktowej skali: ,,cze-
sto”, ,,czasami”, ,rzadko”, ,,nigdy”. Mozliwy wynik miesci si¢ w przedziale
od 0 do 60. Warto$¢ wskaznika spdjnosci wewnetrznej alfa Cronbacha: 0,95.

Zastosowane narzedzia, tj. PANSS, WHODAS 2.0, Wskaznik sieci spotecznej
(SNI), Skala poczucia samotnosci (UCLA), Skala weronska (Verona Service Satisfacion
Scale), Caregiver Burden Inventory byly juz wczesniej uzywane w badaniach polskich
1 zostaly przetlumaczone na jezyk polski [23-28].

Do opracowania statystycznego wynikow wykorzystano pakiety SPSS ver. 26 oraz
STATISTICA 13.3. W celu zbadania zwigzkoéw miedzy poziomem obcigzenia a wy-
brang grupa potencjalnych predyktorow uzyto jednoczynnikowych modeli regresji
liniowej (do wgladu u autoréw), a nastepnie budowano model wieloczynnikowy za
pomoca metody krokowej postepujacej (z maksymalng liczba krokow: 5, ze wzgledu
na niewielka liczebnos$¢ grupy badanej). Przyjety poziom istotno$ci statystycznej we
wszystkich analizach wynosit . = 0,05.
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Wyniki

W pierwszej kolejnosci przeanalizowano statystyki opisowe dla wynikow kwe-
stionariusza brzemienia osoby sprawujacej opieke nad chorym CBI w badanej grupie
opiekunow. Szczegdtowe dane zawiera tabela 3.

Tabela 3. Statystyki opisowe dla wynikow kwestionariusza CBI w badanej
grupie opiekunéw (N = 65)

N =65 M Me SD Min. Maks.
CBI-suma 28,74 | 23,00 | 24,61 0,00 88,00
CBI - factor 1 (obcigzenie czasowe) 7,87 6,00 6,84 0,00 20,00
CBI - factor 2 (obcigzenie rozwojowe) 6,85 6,00 6,16 0,00 20,00
CBI - factor 3 (obcigzenie fizyczne) 4,98 3,00 4,91 0,00 16,00
CBI - factor 4 (obcigzenie spoteczne) 4,68 3,00 5,31 0,00 19,00
CBI - factor 5 (obcigzenie emocjonalne) 4,37 2,00 5,49 0,00 19,00

M — érednia; Me — mediana; SD — odchylenie standardowe; Min. — minimum; Maks. — maksimum;
CBI - Caregiver Burden Inventory

Deklarowane przez opiekunéw obcigzenie wyniosto ¥ jego maksymalnej war-
tosci. Najwyzszy liczbowo poziom obcigzenia opiekunowie wskazywali w skalach
czasowego 1 rozwojowego obcigzenia.

W kolejnym kroku w celu wytypowania zmiennych wchodzacych do modeli wie-
loczynnikowych dla sumy wynikéw kwestionariusza CBI oraz jego poszczegolnych
wskaznikow przeprowadzono szereg analiz prostej regresji liniowej z wykorzystaniem
danych socjodemograficznych dotyczacych pacjenta (pte¢, wiek, wyksztatcenie, miej-
sce zamieszkania, status cywilny, posiadanie dzieci, praca, leczenie psychiatryczne
w latach, leczenie w ZLS w latach, catkowita liczba hospitalizacji psychiatrycznych,
leki depot, liczba lekow psychiatrycznych, liczba LPP, choroby wspoétistniejace), da-
nych dotyczacych opiekuna (pte¢ opickuna, wiek opiekuna, stopien pokrewienstwa
do pacjenta), klinicznych (PANSS—suma, PANSS-POZ, PANSS-NEG) i spotecznych
(skala poczucia samotnosci UCLA, WHODAS 2.0, SNI-zr6znicowanie, SNI-wielkos¢,
SNI-aktywnos$¢ w rolach) oraz poziomu satysfakcji pacjentow z opieki (VSSS-54 —
srednia, VSSS-54 — satysfakcja ogolna, VSSS-54 — profesjonalizm, VSSS-54 — infor-
macja, VSSS-54 — dostepnos¢, VSSS-54 — skutecznos¢, VSSS-54 — typy interwencji,
VSSS-54 — wlaczenie rodziny) (szczegotowy opis typowania zmiennych do modeli
umieszczono w suplemencie). Nastgpnie przeanalizowano zwigzek wszystkich wy-
mienionych czynnikoéw z wyzszym obcigzeniem opiekundw pacjentdéw chorujacych na
schizofreni¢ w badanej grupie metoda regresji krokowej postepujacej (do 5 krokow)
(tab. 4).



Obcigzenie opiekundw osob chorujacych na schizofreni¢ a nasilenie objawow 27

Tabela 4. Modele regresji wielorakiej dla zmiennej ,,obciazenie opiekunéw”
z uwzglednieniem zmiennych socjodemograficznych, danych klinicznych,
nasilenia objawow schizofrenii oraz kwestionariuszy opisujacych
funkcjonowanie spoleczne i satysfakcje z opieki

B SE | Beta| t D skorR? Korelacja
semiczastkowa
Model 1. PANSS-suma | 048 0,08 0,53 | 5,84 | <0,001 0,49
wieloczynnikowy 054
(krok. Postep) 2. VSSSSE | o000 | 621 |-036(-391(<0001| 033
CBI—suma profesjonalizm p < 0,001
3. EE (wysoki) 575 | 218 | 023 | 264 | 0,010 0,22
1. WHODAS 2.0 0,19 0,04 0,48 | 5,07 | <0,001 0,46
Model
wieloczynnikowy |2 VSSSS4 - q05 | ggp | 032|332 0002 | 49 030
(krok. Postep.) dostepnos¢ '
CBI- 3. Wyksztatcenie p<0,001
obciagenie czasowe pacjenta 176 | 072 [-022|-244 | 0018 0,22
(nizsze)
Model 1. PANSS-suma | 0,10 | 002 | 045 | 452 | <0,001 0,42
wieloczynnikowy 2 \/SSS-54
' _ — = 0,45 -
(krok. Postep.) profesjonaliz 546 | 1,62 0,33 |-3,36 | 0,001 0,31
CBI-2 3 Plot ooiek p<0,001
. Ple¢ opiekuna
obcigzenie rozwojowe (kobieta) 1,36 063 | 020 | 217 | 0,034 0,20
Model 1. PANSS-suma | 0,09 0,02 0,51 | 4,98 | <0,001 0,48
wieloczynnikowy -
(Krok. Postep.) 2. EE (wysoki) 1,36 0,49 0,27 | 2,77 | 0,007 0,42 0,27
K . p <0,001
CBI-3 3 VS?S.M I -2,92 1,35 |-0,22 |-2,15| 0,035 -0,21
obciagzenie fizyczne protesjonaiizm
Model 1. PANSS-suma | 0,08 0,02 0,42 | 413 | <0,001 0,40
wieloczynnikowy
(krok. Postep.) 2. VSSS-54 040
CBI4 - ogolna 373 | 121 |-032(-3,08| 0003 ’ 0,30
e satysfakcja p <0,001
obcigzenie spoteczne
3. EE (wysoki) 1,65 0,55 0,30 | 3,01 | 0,004 0,29
1. PANSS-poz 0,49 0,07 | 063 | 6,65 | <0,001 0,55
Model 2. Status cywilny
wieloczynnikowy pacjenta 205 | 057 | 048 | 515 | <0001 042
(krok. Postep.) ) 057
(w zwigzku) :
CBI-5 3. Plet pacient p < 0,001
L . Ple¢ pacjenta
obmageme (mezczyzna) 1,34 047 | 025 | 287 | 0,006 0,24
emocjonalne
4. SNI-wielkos¢ | -0,28 0,13 |-0,21[-2,16 | 0,034 -0,21

EE — wskaznik nasilenia emocji; B — niestandaryzowany wspotczynnik regresji; SE — btad
standardowy; Beta — standaryzowany wspotczynnik regresji; t — statystyka t dla wspotczynnika
regresji; p — poziom istotnosci; skorR? — skorygowany wspotczynnik determinacji
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W wypadku wyniku sumarycznego CBI model wykazat istotno$¢ trzech predyk-
toréw poziomu obcigzenia opiekunow. Wyzsze ogdlne obcigzenie opiekuna wigzato
si¢ z wigkszym nasileniem objawdw schizofrenii, nizszg satysfakcja pacjenta z pro-
fesjonalizmu zespotu oraz wysokim nasileniem emocji w relacjach miedzy pacjentem
a cztonkami rodziny, ktorych jednoczesne uwzglednienie pozwalato wyjasni¢ 54%
wariancji zmiennej zaleznej. Identyczne wyniki, ale nizsza wyjasniong wariancj¢
(42%), uzyskano dla 3. podskali dotyczacej obcigzenia fizycznego. Podobne wskazniki
(nasilenie objawow oraz ocena profesjonalizmu) okazaty si¢ istotne rowniez w modelu
oceniajgcym obcigzenie rozwojowe (podskala 2.), przy czym w tym wypadku dodat-
kowo znaczenie miala zenska pte¢ opiekuna (kobiety bardziej obcigzone), a wskaznik
nasilenia emocji byl nieistotny. Model wyjasnial 45% wariancji zmiennej zaleznej
(poziom obcigzenia opiekunow).

Wyro6zniajacym si¢ na tle powyzszych modeli i wyjasniajacym 48% wariancji
zjawiska obcigzenia modelem byt ten obejmujacy oceng obcigzenia czasowego —
podskala 1. Wyzszy poziom obcigzenia wigzat si¢ tutaj z wyzszym poziomem niepet-
nosprawno$ci pacjenta, mniejszg satysfakcja pacjenta z dostgpnosci personelu opieki
srodowiskowej, a takze wyzszym wyksztatlceniem osoby chorujace;.

Modelem najlepiej opisujacym zmienno$é obcigzenia okazat si¢ ten dotyczacy
obcigzenia emocjonalnego — podskala 5. (57% wyjasnionej wariancji). Predyktorami
wyzszego brzemienia byty wigksze nasilenie objawow pozytywnych, pte¢ meska pa-
cjenta, pozostawanie w zwigzku oraz wielkos$¢ sieci spotecznej (waska sie¢ zwigzana
byta z wyzszym obcigzeniem).

Model dla podskali 4. (dotyczacy spotecznego aspektu brzemienia), cho¢ wyjasnia
najmniejszy odsetek wariancji (40%), wskazuje na znaczenie wigkszego nasilenia
objawOw u pacjenta, nizszej ogdlnej satysfakcji z leczenia oraz wyzszego nasilenia
emocji miedzy pacjentem a cztonkami rodziny.

Dyskusja

W naszym badaniu nasilenie obcigzenia opiekundw ksztattowalo si¢ migdzy niskim
a §rednim. Nizsze w poroéwnaniu z innymi badaniami [12, 14] obciazenie opiekunow
moze si¢ wigzac¢ z faktem, ze badani sg osobami chorujacymi chronicznie, wigc po
wielu latach mogt nastapi¢ proces adaptacji opickundéw. Wplyw na redukcje obcia-
zenia rodzin w opiece domowej moze mie¢ rowniez dobra i wieloletnia wspotpraca
z zespotem leczenia srodowiskowego (ZLS), choé nalezy uwzglednié mozliwa niecheé
opiekunéw do ujawnienia trudnych emocji ze wzgledu na relacje z pacjentem i obawe
przed sprawieniem mu przykrosci. Parabiaghi i wsp. [5] takze zauwazyli zmniejszajacy
si¢ poziom obcigzenia w trakcie trzyletniej obserwacji po wprowadzeniu interwencji
o charakterze §rodowiskowym (ZLS) (poczatkowo byt on wysoki).

Najwyzszy poziom $redniego obcigzenia w naszym badaniu opiekunowie wskazy-
wali w skalach obcigzenia czasowego i rozwojowego, natomiast najlepiej wyjasniany
model dotyczyt obcigzenia emocjonalnego opiekundéw. Czynnik rozwojowy opisuje
poczucie opiekundw, ze ich rozwdj w poroOwnaniu z rowiesnikami jest opdzniony,
czynnik czasowy dotyczy ograniczen czasowych opiekuna zwigzanych z koniecznos$cia
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wykonywania czynnosci opiekunczych wobec chorujacego, natomiast emocjonalny
czynnik wigze si¢ z negatywnymi uczuciami opiekunéw w stosunku do 0sob, ktdérymi
si¢ opiekuja [17]. Mozna zatem wnioskowac¢, ze opiekunowie deklarowali do§wiadcza-
nie emocji negatywnych w zwigzku z przekonaniem, ze muszg poswigcaé chorym zbyt
duzo czasu i w efekcie brakuje im czasu na realizacje wtasnych celow rozwojowych.
Réwniez Chen 1 wsp. [2] stwierdzili, ze jednym z istotniejszych zrodet obcigzenia
opiekunow jest przecigzenie codziennymi obowigzkami, co wplywa na wiele obsza-
row ich zycia, natomiast Lauber i wsp. [29] podkreslaja znaczenie emocjonalnego
obcigzenia opiekunoéw oraz wynikajacego z niego ograniczenia zycia towarzyskiego
i mozliwo$ci spedzania wolnego czasu.

W naszym badaniu wyzsze nasilenie objawow schizofrenii, szczeg6lnie syndromu
pozytywnego, okazato si¢ kluczowe dla obcigzenia emocjonalnego opickunow. Wynik
ten jest zgodny z wynikami innych badan w tym obszarze [3-5, 30], w ktorych ustalo-
no, ze nasilenie objawow psychopatologicznych pacjentow wiaze si¢ ze zwickszonym
poczuciem obciazenia opieka u krewnych. Roick i wsp. [8] takze odnotowali znaczny
wplyw nasilonych objawow pozytywnych na funkcjonowanie rodzin, cho¢ uwypu-
klajg jednoczesnie wptyw objawdw negatywnych, ktore z kolei okazaty si¢ kluczowe
w badaniu, jakie przeprowadzili Provencher i Mueser [6]. R6znica w uzyskanych
wynikach moze tu wynika¢ z zastosowania innego rodzaju skali do oceny objawow
1 watpliwosci samych autoréw co do reprezentatywnosci badanej grupy [6].

Zaobserwowali§my, ze wigksze obcigzenie opiekunow korelowalo z wyzszym
poziomem niepetnosprawnosci pacjenta, zwlaszcza w obszarze obcigzenia czasowego.
Wynik ten jest spdjny z wynikiem uzyskanym przez Casertg i wsp. [31], ktorzy stwier-
dzili podobna zalezno$¢ wyjasniona przez niemal 37% wariancji mi¢dzy nasileniem
pogorszenia funkcjonowania codziennego odbiorcy opieki a obcigzeniem czasowym.

Satysfakcja z leczenia pacjentdw zwigzana z dostgpnoscia i profesjonalizmem per-
sonelu roéwniez okazata si¢ czynnikiem istotnym dla poczucia obcigzenia opiekunow.
W badaniu przeprowadzonym przez Merindera i wsp. [32] uzyskano podobny wysoki
wynik og6lnego zadowolenia zar6wno pacjentow, jak i krewnych z opieki, cho¢ krewni
byli mniej zadowoleni od pacjentéw w podwymiarze ,,Informacja i zaangazowanie
krewnych”. Potwierdza to nasze ustalenia o korelacji obcigzenia krewnych z poziomem
dostepnosci 1 profesjonalizmu personelu.

W naszym badaniu nizsze wyksztatcenie opiekuna tfaczylo si¢ z nizszym poziomem
brzemienia opiekuna. Mozna to interpretowac jako skutek obcigzenia zwigzanego
z potrzeba poswiecania choremu wigkszej ilosci czasu w zwigzku z kontynuacja
edukacji i jej wptywem na ograniczenia czasowe opiekuna, zwlaszcza ze to wiasnie
aspekt czasowy okazal si¢ w tym obszarze istotny. Mozliwe, ze poziom edukacji
opiekuna przyczynia si¢ tez do bardziej adekwatnego postrzegania ztozonosci opieki
nad chorym ze schizofrenig. W dotad przeprowadzonych badaniach oceniano, ze
poziom wyksztalcenia nie wigzatl si¢ z nasileniem poczucia obcigzenia opickundéw
[1]. Oceny dokonywano jednak za pomoca innych narzedzi badawczych, mierzacych
ogo6lne nasilenia brzemienia. By¢ moze wazne jest tutaj, czy poziom obcigzenia opie-
kundéw oceniany jest na podstawie ogdlnego wyniku, czy tez istnieje mozliwos¢ jego
rozgraniczenia na rézne rodzaje obcigzenia. Takie rozrdznienie pozwala bowiem na
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obserwowanie zjawisk niedostepnych przy zastosowaniu skal ogolnych. Z pewnoscia
jest to temat wymagajacy dalszej eksploracji.

Istotna okazata si¢ rowniez pte¢ opiekuna i pacjenta. Kobiety opiekujace si¢ cho-
rujacymi krewnymi odczuwaty wigkszy poziom obcigzenia w obszarze oceniajagcym
mozliwosci rozwojowe, natomiast mezczyzni bedacy pacjentami stanowili wicksze
zrddlo obcigzenia opiekunéw w obszarze emocjonalnym. Zaréwno Zahid i Ohaeri
[4], jak 1 Hsiao 1 Tsai [33] w swoich badaniach zaobserwowali, ze kobiety opiekujace
si¢ chorujacymi krewnymi deklarowaty wyzszy poziom obcigzenia. Podobne wnioski
ptyna z badan, jakie przeprowadzili Caqueo-Urizar i Gutiérrez-Maldonado [14] oraz
Litvan i wsp. [34], gdzie zwtaszcza matki wykazywaly wiekszy poziom obciazenia.
Natomiast wigksze obcigzenie opiekunéow ze wzgledu na pte¢ chorujacego krewnego
jest wedle badan kwestig raczej sporna, gdyz istnieja badania stwierdzajgce wicksze
obcigzenie zwigzane z opieka nad mezczyznami [13], nad kobietami [35], a takze
niestwierdzajace rdéznic w zaleznosci od pici chorujacego cztonka rodziny [36]. By¢
moze zatem czynnikiem rozstrzygajacym bylaby w tym wypadku bardziej precyzyjna
ocena rodzaju obcigzenia, bardziej charakterystyczna dla danej ptci, lub tez konieczne
byloby analizowanie tego czynnika w odniesieniu do indywidualnych relacji interper-
sonalnych zachodzacych miedzy cztonkami rodziny.

W naszym badaniu skromniejsza sie¢ wsparcia taczyta si¢ z wyzszym poziomem
obciazenia. Podwyzszony poziom obcigzenia zwigzany z niewystarczajacym wspar-
ciem spotecznym zaobserwowali tez Magliano i wsp. [37]. Inny za$ wynik uzyskali
Roick 1 wsp. [8], gdzie wielko$¢ wsparcia spotecznego nie przewidywata poziomu
obciazenia opiekuna. Istotnym ograniczeniem ostatniego badania s jednak przyjete
kryteria, poniewaz definiowane wowczas wsparcie spoteczne nie uwzgledniato wspar-
cia emocjonalnego i zakresu kontaktéw spolecznych, a jedynie aspekty praktyczne.

Roéwniez fakt pozostawania w zwigzku uczuciowym z chorym w znacznym stopniu
wigze si¢ z nasilonym poziomem obcigzenia. Malzonkowie odczuwajg wigkszy cigzar
zwigzany z opieka, co potwierdza wczesniejsze ustalenia Roick i wsp. [13] 1 Jungbauera
i wsp. [11], ktérzy zaobserwowali wicksze obcigzenie matzonkow zwigzane z opieka
nad swoimi partnerami.

Stwierdzili$my takze, ze nadmierne emocjonalne obcigzenie, strategie radzenia
sobie skoncentrowane na emocjach oraz negatywna krytyczna postawa opiekuna
w istotnym stopniu wiaza si¢ z wyzszym poziomem ich obciazenia i jest to zgodne
z badaniem przeprowadzonym przez Moller-Leimkiihler [16]. Rowniez Gutiérrez-
-Maldonado i wsp. [1] zauwazaja, ze wysoki poziom obiektywnie i subiektywnie
doswiadczanego obcigzenia taczy si¢ z wysokim nasileniem emocji miedzy pacjentem
a cztonkami rodziny.

Nasze badanie ma pewne ograniczenia. Niewielka liczebno$¢ badanych grup oraz
przekrojowy charakter przeprowadzonych analiz sprawiaja, ze jednoznaczna intepre-
tacja uzyskanych wynikow i wnioskowanie przyczynowe nie s3 mozliwe. W zwiazku
z tym zalecane jest, by dalsze badania w tym obszarze byly podluzne i prowadzone
na wigkszych grupach.

Przeprowadzone badanie i wynikajace z niego wnioski dowodzg zasadnos$ci objecia
pacjenta leczeniem o charakterze srodowiskowym i zaangazowania jego rodzinnych
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opiekunow w proces leczenia. Konieczne jest podejmowanie interwencji wielowy-
miarowych, ktore w realny sposéb przyczynig si¢ do poprawy jakos$ci zycia zar6wno
pacjentow, jak i opiekundw osob chorujacych na schizofrenie.

Whioski

Podsumowujac, wyniki naszego badania wskazuja, ze leczenie srodowiskowe

odgrywa istotng role we wsparciu rodziny w procesie leczenia. Biorac pod uwagg, ze
subiektywna ocena obciazenia rodzin jest waznym jakosciowym wskaznikiem wynikow
leczenia pacjentow ze schizofrenig, programy terapeutyczne powinny by¢ rownolegle
zorientowane na pomoc zaré6wno pacjentom, jak i ich rodzinom.
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