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Summary

Aim. The mechanisms of the impact of family support on somatic diseases are still unclear
and they are subject of research. Especially little is known about the role of family relations.
This study discusses the meaning of social support in somatic disorders, particularly acute
leukaemia in the context of family functioning. The aim of the study is the evaluation of
usefulness of the Manfred Cierpka questionnaire as the assessment tool examining social
support for leukaemic patients.

Method. The study included 36 subjects, 21 men and 15 women, with diagnosis of acute
leukaemia. The level of depression symptoms was Manfred Cierpka questionnaire usefulness
in the analysis of perception of familiar support in patients with acute leukaemia by the set
of questionnaires. The level of disease symptoms was estabilished on the basis of several
clinical variables and procedures, during a one year course of the disease. Family functio-
ning and functioning of the patient within the family were evaluated by family assessment
questionnaire of Cierpka.

Results. The result of the overall family functioning assessment in the subgroup with de-
pressive symptoms was significantly worse than in the group without depression. There was
no such difference in self assessment of the patients’ functioning in the family. The scores of
the family assessment questionnaire does not differentiate the group according to severity of
the illness and one year mortality.

Conclusion. The Manfred Cierpka questionnaire is helpful as an assessment method of sub-
jective perception of family support for leukaemic patients. The results of the family functioning
questionnaire are related to the sustaining of depressive symptoms in the course of the disease.
It may indicate the usefulness of early family intervention in the specific group of patients.

Stowa klucze: kwestionariusz Manfreda Cierpki, wsparcie spoteczne, wsparcie rodzinne,
ostra biataczka
Key words: Manfred Cierpka questionnaire, social support, familiar support, acute leucaemia

* Badania prowadzono we wspotpracy z Katedra i Klinika Hematologii CM UlJ, kierowanej przez
prof. dr. hab. med. Aleksandra B. Skotnickiego.
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Wstep

Czynnikiem istotnym w sytuacji stresowej, czgsto poddawanym badaniom,
a zarazem najmniej jasnym teoretycznie, jest wsparcie spoteczne. Przypisuje si¢ mu
szczegolnie wazna rolg w utrzymaniu zdrowia, zapobieganiu chorobom i wspomaga-
niu proceséw zdrowienia [1, 2, 3, 4]. Pojecie wsparcia spotecznego pojawito si¢ po
raz pierwszy w latach siedemdziesiatych ubiegtego wieku, w pracach psychologow
amerykanskich [za: 5]. Wiaze si¢ ono z istnieniem tzw. sieci spolecznej, czyli powigzan
jednostki z innymi ludzmi, grupami spotecznymi czy wrecz catym spoteczenstwem.
Istnieje wiele definicji wsparcia spotecznego, jednak nadal brak zgodnosci co do jed-
noznacznego okreslenia tego fenomenu [3]. Klasyczne definicje okreslaja wsparcie
spoteczne jako liczbg 0s6b wlaczonych w sie¢ spoteczng pacjenta. Nowsze przywia-
zujq zasadnicza wagg nie tyle do liczebno$ci sieci spotecznej, ile do jakosci relacji
spotecznych, wzajemnej wymiany ,,zasobé6w” — §rodkéw, informacji — pomigdzy
0soba wspierana 1 wspierajaca oraz adekwatno$ci dostgpnego wsparcia w odniesieniu
do rzeczywistych potrzeb jego odbiorcy [6, 7, 8, 9]. W badaniach chorych na raka
podkresla si¢ zardwno rol¢ rodziny w zakresie wsparcia spotecznego, jak i fakt, ze
choroba nowotworowa jednego z jej cztonkdow oddzialuje w sposob szczegdlny na calg
rodzing [6, 10]. Istotne miejsce zajmuje tez opis wzajemnych relacji malzenskich, zmian
w obszarze zycia seksualnego i podziatu r6l w obrebie diady matzenskiej, w zwiazku
z choroba [4, 11]. W badaniach nad depresja w populacji chorych onkologicznych
podkreslana jest zalezno$¢ pomigdzy dostepnoscia adekwatnego wsparcia spotecznego
a czgstoscig wystgpowania i nasileniem objawow depresyjnych. Nadal poszukuje si¢
narzedzi, ktére najlepiej opisywatyby subiektywne poczucie dostgpnosci wsparcia.
Autorzy sa zgodni, ze mechanizmy warunkujace tg zalezno$¢ nie doczekaty sig jeszcze
precyzyjnego wyjasnienia [12, 13, 14, 15].

Cel badania

Celem badania byto okreslenie zalezno$ci pomigdzy subiektywna oceng funkcjo-
nowania rodziny, rozumianej jako podstawowa grupa wsparcia pacjenta chorego na
ostra biataczke, a obecnoscia depres;ji, cigzkoscia przebiegu biataczki i rokowaniem
co do rocznego przezycia.

Material i metoda

Do badania zostali wlaczeni pacjenci zakwalifikowani do leczenia stacjonarnego
w Klinice Hematologii CM UJ w Krakowie, z powodu ostrej biataczki, w latach
2001-2004, ktorzy w trakcie chemioterapii indukujacej uzyskali calkowita remisje
hematologiczna (CR). Grupa ta spetniata wigc podstawowe kryterium hematologicz-
ne okreslajace pozytywne rokowanie co do dalszego przezycia (grupa jednorodna
pod wzgledem czynnika zwigzanego z przebiegiem choroby i wynikami leczenia).
W populacji tej mozliwe byto dalsze, regularne prowadzenie obserwacji w okreslo-
nych przedziatach czasowych. Umozliwiaty to, obowiazujace w Klinice Hematologii,
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ujednolicone procedury terapeutyczne (standardy dotyczace sekwencji czasowe;j,
dawkowania i rodzaju lekow w kolejnych cyklach chemioterapii, jak réwniez jednolite
kryteria kwalifikacji do przeszczepienia szpiku). W obserwowanej grupie znalazto
si¢ trzydziesci sze§¢ oséb, w tym dwudziestu jeden mezezyzn (58,3%) 1 pigtnascie
kobiet (41,7%).

Do oceny depresji wykorzystano nast¢pujace narz¢dzia: Inwentarz Depresji Becka
oraz jego krotka wersje — 13-itemowy Inwentarz Depresji Becka (BDI-SF, BDI-13),
Skale Depresji Hamiltona (HDRS), Skalg Ogolnej Oceny Stanu Klinicznego (CGI)
1 Skalg Beznadziejnosci Becka (HS-20).

Zakwalifikowanie pacjentow do grupy z depresja odbywato si¢ na podstawie
dynamiki przebiegu i nasilenia objawow depresyjnych w trzech kolejnych pomia-
rach, przeprowadzonych w 4-tygodniowych odstgpach, w trakcie pierwszych trzech
miesigcy leczenia hematologicznego. Podstawowym kryterium diagnostycznym
bylo subiektywne nasilenie dolegliwosci oceniane na podstawie Inwentarza Depresji
Becka (dotyczace siedmiu dni poprzedzajacych badanie). Do badania wykorzystano
skalg 21-itemowa, jednak, zgodnie z zaleceniami dla badania chorych somatycznie,
zliczano punkty odpowiadajace skréconej wersji kwestionariusza (BDI-13), eliminujac
w ten sposob znaczng czg$¢ pytan o dolegliwosci somatyczne, na ktorych obecnosé
mogly wptyna¢ czynniki zalezne od nowotworu i przebiegu leczenia. Za kryterium
rozpoznania depresji przyjeto 8 punktow. Warunkiem przydzielenia pacjenta do grupy
z depresja bylo utrzymywanie sig jej objawoéw w dwoch kolejnych, przeprowadzonych
w odstepie 3—4 tygodni, badaniach.

Wyniki skal HDRS i CGI-S, jako skal kontrolnych, stuzyly zwigkszeniu rzetel-
nosci i obiektywizacji wynikéw subiektywnych (self-report) w ostatecznej analizie
statystycznej i opisie korelacji.

Za warto$¢ graniczng dla wysokiego, charakterystycznego dla pacjentow depre-
syjnych, poczucia beznadziejnosci przyj¢to 8 punktow w skali HS-20. W analizie
statystycznej wykorzystano usrednione wartosci z kolejnych trzech badan.

Do badania subiektywnej oceny funkcjonowania rodziny postuzono si¢ kwestiona-
riuszem oceny rodziny Manfreda Cierpki. Pierwsza wersja kwestionariusza rodzinnego
opracowana zostata w 1987 roku przez M. Cierpke na podstawie Kwestionariusza
Oceny Rodziny (Family Assesment Measure — FAM) A. Skinnera, D. SteinhaueraiJ.
Santa-Barbary z 1984 roku. Jego polska adaptacja jest modyfikacja Familienbogen
M. Cierpki i G. Frevert, opracowanego w Niemczech w 1994 roku [16, 17]. Pelny
zestaw kwestionariuszy (stosowany w terapii rodzinnej) sktada sig z trzech zeszytow:
samooceny, oceny relacji dwuosobowych i oceny rodziny. W niniejszym badaniu wy-
korzystywano dwa kwestionariusze, tj. samooceny oraz rodzinny, wypetniane przez
pacjenta po pierwszym miesiacu leczenia hematologicznego. Arkusz samooceny sktada
si¢ z 28, a arkusz rodzinny z 40 stwierdzen (wypowiedzi). Poszczegdlne stwierdzenia
osoba badana ocenia pod katem zgodnosci z wltasnymi odczuciami, zachowaniami
1 pogladami, w odniesieniu do swojego funkcjonowania w rodzinie, relacji z jej czton-
kami oraz sytuacji rodziny jako catosci. Dla kazdego stwierdzenia mozliwy jest jeden
z czterech wariantow odpowiedzi: ,,zgadza si¢ catkowicie”, ,,zgadza si¢ cz¢§ciowo”,
»raczej si¢ nie zgadza” i ,,zupelnie si¢ nie zgadza”. Odpowiedzia przyporzadkowana
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jest punktacja w skali od 0 do 3, w ktdrej 0 oznacza stan pozadany, a 3 —niepozadany.
Wyniki we wszystkich arkuszach i wymiarach odczytuje si¢ zgodnie z zasada: im
wyzszy wynik, tym gorsze funkcjonowanie rodziny w danym wymiarze. Badanymi
obszarami funkcjonowania rodziny sa: wypetianie zadan (WZ), pelienie rol (PR),
komunikacja (KOM), emocjonalno$¢ (E), zaangazowanie uczuciowe (afektywne na-
wiazywanie relacji— ANR), kontrola (K) oraz warto$ci i normy (WN), ktore opisywane
sa w odpowiednich podskalach kwestionariusza. Pomiar moze odnosi¢ si¢ do funkcjo-
nowania catej rodziny, diady i konkretnej osoby w ramach tej rodziny. Kwestionariusze
zawieraja tez skalg ogo6lna — sumaryczng (WO) w postaci sumy wynikow siedmiu
podskal. Skale WZ, PR i KOM odnosza si¢ do poziomu behawioralnego, w odréznieniu
od skal E, ANR i K, dotyczacych poziomu intrapsychicznego, i skali WN, stuzacej do
badania nadrzednych struktur poznawczo-emocjonalnych osobowos$ci zwiazanych ze
sfera moralnosci. Zgodnie z zaleceniami Beauvale interpretacj¢ odpowiedzi na pytania
KOR mozna réwniez przeprowadzi¢ w kategoriach zadowolenia i niezadowolenia
badanej osoby z uwzglednionych w kwestionariuszu aspektow funkcjonowania jej
rodziny. Rodziny, do ktorych badania stuzy powyzszy kwestionariusz, musza spetniac¢
nastepujace warunki:

e wspolne mieszkanie z badanymi osobami;
pozostawanie w obrebie rodziny nuklearnej (dwoch sasiadujacych pokolen);

o  mozliwos¢ zidentyfikowania wsrod badanych 0sob spotecznych rol: matki/zony/
partnerki/ojca/meza/partnera/syna/corki;

e ukonczenie przez badanych 14 roku zycia.

W badaniu nie musza bra¢ udzialu wszyscy cztonkowie rodziny, nie jest konieczne
uzycie wszystkich rodzajow kwestionariusza.

Cigzkos$¢ przebiegu biataczki rozumiano jako zbior niekorzystnej kumulacji na-
stgpujacych zmiennych: liczby dni z goraczka, dtugosci okresu leukopenii, nasilenia
najczestszych objawow niepozadanych chemioterapii wg skali WHO, obecnosci cigz-
kich powiktan po chemioterapii, stosowania procedur ponadstandardowych zwiazanych
z cigzkos$cig stanu klinicznego pacjenta, stosowania lekow przeciwbolowych, lekow
psychotropowych, w tym lekow przeciwdepresyjnych.

Czas kolejnych obserwacji

Trzykrotnie oceniano subiektywne odczuwanie nastroju przez pacjenta (BDI), jego
poczucie beznadziejnosci (HS-20) oraz wykonywano badania psychiatryczne (HDRS
i CGI) — pierwszy raz po 4 tygodniach od rozpoczgcia leczenia hematologicznego,
i potem w odstepach 4-tygodniowych. Badanie za pomoca kwestionariuszy rodzinnych
M. Cierpki wykonywano jednorazowo w 3—4 tygodniu leczenia. Wszystkie badania
przeprowadzano po zakonczeniu kolejnych cykli chemioterapii, w okresie odbudowy
hematopoezy, w stabilnym stanie somatycznym pacjentow. Dopuszczalne byly indywi-
dualne przesunigcia w czasie terminu badania + 7-14 dni, uwarunkowane zmiennym
stanem somatycznym pacjentéw oraz rytmem ich kolejnych hospitalizacji.
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Statystyczne metody opracowania wynikow

Ogolnej charakterystyki badanych grup dokonano poprzez oceng takich parametrow
statystycznych, jak $rednia arytmetyczna oraz odchylenie standardowe. Do oceny cha-
rakteru rozktadow badanej zmiennej postuzono si¢ testami Lillieforsa i Shapiro—Wilka.
W zalezno$ci od wynikow testow normalnos$ci zastosowano odpowiednio: w przypadku
przyjecia hipotezy o rozktadzie normalnym — testy parametryczne; w przypadku odrzu-
cenia hipotezy o rozkladzie normalnym — testy nieparametryczne. W zwiazku z tym,
w celu okreslenia, czy istnieja roznice w punktacjach skal (BDI-13, HDRS, HS-20),
wykonano dla dwoch zaleznych probek — test kolejnosci par Wilcoxona, dla dwoch
niezaleznych probek — test U Manna—Whitneya oraz test Kotmogonowa—Smirnowa.
Zmienne jako$ciowe porownywano za pomoca testu Chi> —w zaleznosci od liczebnosci
z poprawka Yatesa (20 < n < 40, liczebno$ci oczekiwane > 5) oraz doktadnego testu
Fishera (20 < n < 40, liczebnosci oczekiwane < 5). Zalezno$ci migdzy zmiennymi
oceniano za pomoca wspdtczynnika korelacji Spearmana lub Pearsona [18, 19].

Opis wynikéw pomiaru za pomoca kwestionariusza rodzinnego M. Cierpki

Zréznicowano grupy pod wzgledem warto$ci wynikow oceny wlasnego funk-
cjonowania w rodzinie i funkcjonowania rodziny jako catoéci. Porownywano grupy
o warto$ciach pomiaru: ,,wyzszych/nizszych” niz przecigtne. Analizie statystycznej
poddano réwniez réznice w wynikach w odniesieniu do ,,grup wymiaréw”, opisujacych
dwa zasadnicze poziomy funkcjonowania rodziny: behawioralny (WZ, PR, KOM)
1 intrapsychiczny (E, ANR, K) [2].

Mediana wieku wynosita dla catej grupy 39,5 roku, odpowiednio: 41 lat dla
mezezyzn 1 37,3 roku dla kobiet. W zwiazkach matzenskich pozostawato w sumie
dwadziescia pigc 0sob (69,4%). W grupie tej znalazlo si¢ szesnastu me¢zczyzn i dzie-
wig¢ kobiet. Stanu wolnego byto dziesig¢ 0sob (30,6%), w tym pigé kobiet i pigciu
mezezyzn. Jedna z badanych kobiet byta wdowa. Liczebno$¢ rodzin pacjentow wahata
si¢ od 2 do 5 0s6b. Przewagg stanowity rodziny sktadajace si¢ z czterech osob (model
2+2)—bylo ich szesnascie (44,5%), nastepne w kolejnosci byty rodziny pigcioosobowe
(2+3), ktorych byto dziewigc (25%), rodziny trzyosobowe (2+1), ktorych byto osiem
(22,2%), oraz trzy bezdzietne pary malzenskie (8,3%). Dwadziescia cztery osoby
mieszkaty w miescie (66,7%), a dwanascie na wsi (33,3%). Najliczniejsza grupg
stanowili ludzie z wyksztalceniem $rednim — dziewigtnascie osob (52,8%); kolejne
grupy to: z wyksztatceniem wyzszym — siedem 0s6b (19,4%), podstawowym — sze$¢
(16,7%) i zawodowym — cztery osoby (11,1%). W zakresie aktywno$ci zawodowe;j
najliczniej reprezentowani byli ludzie czynni zawodowo — dwadziescia 0s6b (55,5%),
nastepnie kolejno: uczniowie — sze$¢ 0sob (16,7%), rencisci — 6 (16,7%), emeryci —
cztery osoby (11,1%). W badanej grupie z powodu ostrej biataczki szpikowej leczyto
si¢ dwadziescia dziewig¢ 0sob (80,5%), a z powodu ostrej biataczki limfoblastycznej
siedem 0s6b (19,5%). Przeszczepowi szpiku (BMT) w okresie obserwacji poddanych
zostalo pigciu pacjentéw. Obecno$¢ innych chordb, przed zachorowaniem na biataczke,
zglaszato w tej grupie pigtnastu pacjentow (41,7%).
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Srednie warto$ci pomiaru za pomoca kwestionariusza samooceny (WOs) ksztatto-
waty sig¢ na poziomie 20 punktow (zakres 3—37 punktéw) i byly podobne w grupach
depresyijnej i bez depresji. Srednie wartoéci pomiaru za pomoca kwestionariusza do
oceny rodziny (WOr) ksztaltowaty si¢ na poziomie 22,5 punktu i, w sposob istotny
statystycznie, roznity si¢ w grupach depresyjnej: mediana = 27,5, i bez depresji:
mediana = 16,5 (p = 0,026). Wyniki oceny wymiaréw funkcjonowania rodziny, w po-
szczego6lnych grupach pacjentow, prezentuja tabele 1-4.

Tabela 1. Wyniki oceny wymiaréw funkcjonowania rodziny w obserwowanej grupie

SREDNIA MEDIANA MINIMUM MAKSIMUM
Wor 23,4 22,5 4 46
Behaw-r 10,9 10,0 1 22
Intrapsych-r 9,9 10,5 2 19
WNr 2,7 2,0 0 7

Tabela 2. Wyniki oceny wymiar6w funkcjonowania rodziny w grupach pacjentow
bez depresji i depresyjnych

BEZ DEPRESJI DEPRESYJNI
MEDIANA MINIMUM | MAKSIMUM MEDIANA MINIMUM | MAKSIMUM
16,5 4 4 WOr 27,5 14 46
9,0 1 19 Behaw-r 12,0 5 22
6,5 2 17 Intrapsych-r 1,5 5 19
2,0 0 6 WNr 3,0 0 7

Skroty i symbole uzyte w tabelach 1, 2:

WOr — warto$¢ ogdlna pomiaru za pomoca kwestionariusza rodzinnego

Behaw-r — suma oceny wymiarow behawioralnych w kwestionariuszu rodzinnym

Intrapsych-r — suma oceny wymiaréw intrapsychicznych w kwestionariuszu rodzinnym
WNr — wymiar ,,warto$ci i normy” w kwestionariuszu rodzinnym

Tabela 3. Wyniki kwestionariusza samooceny w obserwowanej grupie

SREDNIA MEDIANA MINIMUM MAKSIMUM
WOs 20,8 20,0 3,000000 37,00000
Behaw-s 8,9 9,0 0,000000 19,00000
Intrapsych-s 8,6 9,0 0,000000 16,00000
Whns 3,1 3,0 0,000000 8,00000
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Tabela 4. Wyniki kwestionariusza samooceny w grupach pacjentéw bez depresji i depresyjnych

BEZ DEPRESJI DEPRESYJNI
MEDIANA MINIMUM | MAKSIMUM MEDIANA MINIMUM | MAKSIMUM
20,0 5 37 WOs 19,0 3 34
9,0 3 19 Behaw-s 8,5 0 13
9,0 2 16 Intrapsych-s 8,5 0 15
3,0 0 6 WNs 3,0 0 8

Skroty i symbole uzyte w tabelach 3. 4:

WOs — warto$¢ ogoélna pomiaru za pomoca kwestionariusza samooceny

Behaw-s — suma oceny wymiaréw behawioralnych w kwestionariuszu samooceny
Intrapsych-s — suma oceny wymiar6w intrapsychicznych w kwestionariuszu samooceny
WNs — wymiar ,,warto$ci i normy” w kwestionariuszu samooceny

Porownanie wynikoéw badania za pomoca kwestionariusza rodzinnego
i Inwentarza Depresji Becka

Zaobserwowano staba, dodatnia korelacj¢ pomigdzy wynikami kwestionariusza
rodzinnego (samooceny i oceny rodziny) a wynikami Inwentarza Depresji Becka (0,1
<r, <0,3). Wzajemna korelacja pomigdzy wynikami samooceny i oceny rodziny byta
bardzo wysoka (r=0,77). Korelacj¢ wynikow kwestionariusza rodzinnego z wynikami
Inwentarza Depresji Becka przedstawia tabela 5.

Tabela 5. Korelacja wynikéw kwestionariusza rodzinnego z Inwentarzem Depresji Becka

WOs WOr | BDI1 | BDI2 | BDI3
WOs 1,00 0,77 0,16 | 0,18 | 0,17
Wor 0,77 1,00 | 027 | 0,19 | 0,20

WOs — sumaryczny wynik kwestionariusza samooceny M. Cierpki

WOr — sumaryczny wynik kwestionariusza oceny rodziny M. Cierpki

BDI1 - pomiar depresji za pomoca Inwentarza Depresji Becka w 4 tygodniu leczenia
BDI2 — pomiar depresji za pomoca Inwentarza Depresji Becka w 8 tygodniu leczenia
BDI3 — pomiar depresji za pomoca Inwentarza Depresji Becka w 12 tygodniu leczenia

Pacjenci, okresleni jako depresyjni, uzyskiwali wigcej punktéw w kwestionariuszu
rodzinnym (zgtaszali nieprawidtowe ich zdaniem funkcjonowanie rodziny w wymienio-
nych w kwestionariuszu wymiarach) niz niedepresyjni (p = 0,026). Analiza sktadowych
kwestionariusza wykazata réwniez, ze zalezno$¢ ta byta istotna statystycznie w za-
kresie sktadowych mierzacych zarowno poziom behawioralny, jakimi sa: wypetnianie
zadan, petnienie rol, komunikacja (p = 0,046), jak i poziom intrapsychiczny, ktorymi
sa: emocjonalnos¢, afektywne nawiazywanie relacji i kontrola (p = 0,042).

Nie wykazano roznicy w zakresie wymiaru ,,warto$ci i normy” z kwestionariusza
rodzinnego. Nie zaobserwowano rowniez roznic pomigdzy grupami w wynikach kwe-
stionariusza samooceny. Nie wykazano istotnej statystycznie réznicy w rokowaniu co
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do przezycia jednego roku, jak rowniez w cigzkosci przebiegu choroby podstawowe;j

w

zalezno$ci od wynikow uzyskanych w kwestionariuszu rodzinnym. Réznicg pomig-

dzy wynikami KOR, w grupach depresyjnej i bez depresji, przedstawia wykres 1.

Wykres 1. Réznica w ocenie wymiaréw funkcjonowania rodziny (WOr) pomiedzy grupa
bez depresji a grupa depresyjnych w 4 tygodniu leczenia hematologicznego (p = 0,026)
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WOr — wartos$ci punktowe kwestionariusza rodzinnego M. Cierpki

Bez depresji — grupa pacjentéw, u ktorych, na podstawie retrospektywnej analizy przebiegu kli-
nicznego pomigdzy 4 a 12 tygodniem leczenia biataczki, nie stwierdzono objawoéw depresji

Depresyjni — grupa pacjentow, u ktorych, na podstawie retrospektywnej analizy przebiegu kli-
nicznego pomigdzy 4 a 12 tygodniem leczenia ostrej biataczki, stwierdzono objawy depresji

Dyskusja

Pomimo wielu lat dociekan dotyczacych roli wsparcia spotecznego wydaje si¢ ono

nadal interesujacym i zaskakujacym obszarem badan. Najczesciej wyrdznia si¢ cztery
wymiary wsparcia spotecznego:

1)

2)

3)

4)

wymiar emocjonalny, polegajacy na ofiarowywaniu opieki, okazywaniu zaufania,
troski, bliskosci, szacunku, mitosci, zapewnieniu przynaleznosci do grupy, stwa-
rzaniu mozliwosci rozmowy, wystuchaniu wszystkich obaw, potrzeb,

wymiar informacyjny, polegajacy na dostarczaniu choremu informacji, nauczaniu
go nowych umiejetnosci, udzielaniu konstruktywnych rad, zakomunikowaniu
o przynaleznosci do okreslonego systemu wsparcia spotecznego,

wymiar instrumentalny, polegajacy na dostarczaniu dobr materialnych, pienigdzy,
wspolnym rozwigzywaniu konkretnych zadan,

wymiar oceniajacy, obejmujacy wyrazanie akceptacji, zrozumienia, zachgty, prze-
kazywanie pozytywnych informacji i wspierajacych komunikatéw [3, 6, 5, 20].
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Wymienione wymiary wsparcia spolecznego sa ze soba $ci§le powiazane i wza-
jemnie uwarunkowane. Funkcjonuja rowniez trzy modele opisujace sposob, w jaki
wsparcie spoleczne moze tagodzi¢ szkodliwe dla zdrowia skutki stresujacych wy-
darzen zyciowych. Model addytywny (bezposredni), w ktorym wsparcie spoteczne
w sposéb niezalezny i samodzielny wptywa na proces przystosowania sig¢ pacjenta do
sytuacji stresowej, model buforowy, w ktérym wsparcie spoteczne oddziatuje na proces
adaptacji w sposob posredni, poprzez tagodzenie szkodliwego wptywu stresujacych
wydarzen zyciowych, 1 model bedacy kombinacja dwoch opisanych powyzej [21].
Bezposrednie, subiektywne, ochraniajace dzialanie wsparcia spotecznego mozliwe jest
dzigki procesom emocjonalnym i poznawczym, ktore podnosza samooceng pacjenta,
motywuja go do wigkszego wysitku stuzacego przezwycig¢zaniu problemu, redukuja
lek, umozliwiaja dokonanie poréwnan spolecznych i stworzenie mozliwosci nadania
pozytywnego znaczenia stresujacemu wydarzeniu czy przezywanym problemom
i cierpieniu [22, 23, 24, 25, 26].

Niezaleznie od modeli teoretycznych, rolg wsparcia spotecznego prébowano
okresli¢ w prospektywnych badaniach klinicznych. W wielu z nich wykazano, ze
gorsze rokowanie co do dlugosci zycia chorych na raka wiaze si¢ z gorsza jakoscia lub
mniejsza dostgpnoscia wspierajacych relacji spotecznych [21, 27]. Reynolds i Kaplan
[28], w prospektywnej obserwacji grupy 6928 pacjentéw (Alameda County Study),
wykazali, ze kobietom samotnym i o stabo rozwinigtej sieci spotecznej grozi dwu-
krotnie wyzsze ryzyko zachorowania i pigciokrotnie wyzsze ryzyko zgonu z powodu
choréb nowotworowych niz tym posiadajacym liczna grupe spotecznego wsparcia.
Wykazano tez, ze pacjenci z choroba nowotworowa, pozostajacy w zwiazkach mat-
zenskich, maja istotnie dhuzszy okres przezycia niz samotni, rozwiedzeni, owdowiali
lub pozostajacy w separacji [4, 27, 29].

Pozytywna rola wsparcia spotecznego ujawnia si¢ w zapobieganiu rozwojowi
zespotu depresyjnego, jak rowniez w wyzszej jako$ci zycia w badanej populacji [30].
W przypadku nowotworéw oszpecajacych wsparcie spoteczne odgrywa istotna role
czgsciej w grupach kobiet niz megzczyzn [31]. Zdaniem Taylor [4] istnieje tez negatywny
aspekt bliskiej relacji emocjonalnej miedzy chorym na raka a jego rodzina. Kiedy czto-
wiek przezywa krytyczne wydarzenie zyciowe, np. ci¢zka chorobg somatyczna, moze
mie¢ wiele 0s6b w swoim najblizszym otoczeniu, ale przekazywana przez nie pomoc
moze by¢ nieadekwatna do potrzeb lub niewtasciwie przekazywana. Co wigcej, osoba
doswiadczajaca traumatycznego stresu moze nie by¢ przygotowana do korzystania
z oferowanego rodzaju wsparcia — brak kompetencji osobistych do jego przyjecia [3,
4]. Mozna rowniez wykazac, ze silna wi¢z emocjonalna z rodzina moze nasila¢ distres
chorego i obniza¢ jego samopoczucie w wigkszym stopniu niz dotychczas sadzono. To
z kolei moze przektada¢ si¢ w sposéb niekorzystny na rokowanie w chorobie nowo-
tworowej [4, 32, 33]. W innych badaniach zaobserwowano, ze moga istnie¢ bardziej
1 mniej korzystne dla pacjenta modele wsparcia spotecznego. Na przyktad aktywne
zaangazowanie si¢ w rozmowe o jego chorobie (prawidtowa komunikacja w rodzinie),
jak réwniez pomoc rodziny w znalezieniu konstruktywnych metod rozwigzywania
jego problemoéw, przynosi wigksze korzys$ci niz przemilczanie, unikanie tematow
zwiazanych z choroba nowotworowg i nadopiekunczos¢ [34].
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Opierajac si¢ na zaprezentowanych badaniach i niejednoznacznych doniesieniach
z obserwacji klinicznych, mozna stwierdzi¢, ze bycie cztonkiem okreslonej grupy
spotecznej (rodzina, przyjaciele, sasiedzi, wspolpracownicy itp.), jak rowniez po-
dejmowanie przez grupg okreslonych dziatan wspierajacych, nie jest jednoznaczne
z doswiadczaniem przez chorego na nowotwor wsparcia adekwatnego do jego potrzeb.
Mozliwe wydaje sig, ze bardziej istotng rol¢ moze mie¢ jego subiektywna percepcja
1 warto$ciowanie [3]. Wyniki omawianej pracy ukazuja, ze subiektywna ocena funkcjo-
nowania rodziny, podstawowej grupy wsparcia, ma znaczenie w ksztattowaniu sytuacji
psychologicznej chorego na ostra biataczke. Wydaje si¢ mozliwe, ze zdolno$¢ rodziny
do prawidtowego wypelniania zadan i odgrywania rol moze wskazywac na mozliwosci
udzielania przez nig adekwatnego wsparcia instrumentalnego (rzeczowego) choremu
na nowotwor. Percepcja tej mozliwosci moze natomiast uwidoczni¢ si¢ w ocenie pa-
cjenta w niskich warto$ciach punktowych kwestionariusza oceny rodziny, w podska-
lach okreslajacych wypehianie zadan (WZ) i1 petnienie rol (PR). Wydaje si¢ rowniez
prawdopodobne, ze zdolno$¢ rodziny do prawidtowej komunikacji moze wskazywaé
na mozliwosci udzielania przez nia adekwatnego wsparcia informacyjnego choremu
na nowotwor, percepcja zas tej mozliwosci moze uwidoczni¢ si¢ — w ocenie pacjenta
— w niskich wartos$ciach punktowych kwestionariusza oceny rodziny, w podskalach
mierzacych komunikacj¢ (KOM). W zgodzie z powyzszymi zalozeniami, wydaje si¢
réwniez prawdopodobne, ze sprawno$¢ rodziny w zakresie sprawowania adekwatnej
kontroli, zapewniajacej wsparcie emocjonalne, poczucie konstruktywnosci i przewi-
dywalnosci, jak rowniez spojny rodzinny system wartosci i norm, moga wskazywac na
jej mozliwosci udzielania choremu na nowotwor adekwatnego wsparcia w wymiarze
oceniajacym. Percepcja tej mozliwosci przez pacjenta moze uwidoczni¢ si¢ w niskich
warto$ciach punktowych w kwestionariuszu oceny rodziny, w podskalach mierzacych
kontrole (K) oraz wartosci i normy (WN). Pacjenci, u ktorych w ciagu dwumiesigcz-
nej obserwacji zaobserwowano utrzymywanie si¢ objawow depresji, na podstawie
kwestionariusza M. Cierpki, juz na samym poczatku obserwacji zglaszali wigksze
subiektywne niezadowolenie z okre§lonych wymiaréw funkcjonowania rodziny. Je-
sli sprawne funkcjonowanie rodziny w poszczegdlnych wymiarach mozna rozumieé
jako zapowiedz mozliwosci udzielenia pacjentowi okreslonych rodzajéw wsparcia,
to wynik ten potwierdza tezg¢ o istotnym znaczeniu subiektywnej oceny dostgpnosci
wsparcia rodzinnego dla prawidtowej adaptacji do choroby nowotworowej. Chociaz
wyniki przeprowadzanej rownoczesnie analizy subiektywnej oceny funkcjonowania
w rodzinie, ktore nie roznity si¢ istotnie w grupach pacjentéw depresyjnych i niede-
presyjnych, wydaja si¢ potwierdza¢ jej znaczenie, to kierunek omawianej zalezno$ci:
,hiezadowolenie z funkcji rodziny — depresja”, moze by¢ nadal przedmiotem dyskusji.
Watpliwo$ci nasuwa fakt, ze badanie za pomoca kwestionariusza Cierpki przeprowa-
dzano po 3—4 tygodniach leczenia, tak wigc, w przypadku pacjentow depresyjnych,
mogta mie¢ miejsce pierwotna, warunkowana depresyjnym stylem myslenia, interpre-
tacja sytuacji rodzinnej. Niemozno$¢ ustalenia kierunku tej zalezno$ci mozna uznaé
za ograniczenie metodyki omawianej pracy.

Rozwazania te wpisuja si¢ $cisle w aktualna dyskusje nad rola czynnikéw su-
biektywnych, zaleznych od struktur poznawczych i emocjonalnych pacjenta, w po-
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strzeganiu 1 wykorzystywaniu dostepnego wsparcia spotecznego [35]. Rola lepszego
poznania ,,perspektywy pacjenta” w odniesieniu do jego obecno$ci w rodzinie, moze,
zdaniem niektorych autoréw, przyczyni¢ si¢ rowniez do pehniejszego zrozumienia
mechanizmdéw radzenia sobie ze stresem choroby nowotworowej [36]. Prezentowa-
na powyzej propozycja interpretacji wynikow badania za pomoca kwestionariusza
rodzinnego, rowniez w odniesieniu do subiektywnej percepcji wsparcia rodzinnego,
nawiazuje do tej koncepcji.

Whioski

1. Wyniki oceny wymiaréw funkcjonowania rodziny, dokonanej przez pacjentow na
poczatku leczenia, nie koreluja w sposob charakterystyczny z rokowaniem co do
rocznego przezycia badz z cigzkoscia przebiegu ostrej biataczki w ciagu jednego
roku od rozpoznania.

2. Negatywna ocena wymiaréw funkcjonowania rodziny, dokonana przez pacjentow
na poczatku leczenia, koreluje z utrzymywaniem si¢ objawow depresyjnych w poz-
niejszym okresie. Obserwacja ta wydaje si¢ potwierdza¢ znaczenie subiektywnej
oceny dostgpnego wsparcia rodzinnego i moze wskazywac na konieczno$¢ wezesnej
interwencji rodzinnej w okreslonej grupie pacjentow.

3. Kwestionariusz Manfreda Cierpki wydaje si¢ uzyteczng metoda w ocenie subiek-
tywnej percepcji wsparcia rodzinnego przez pacjentow z ostra biataczka.

Hcnoan3oBanne rinoccapusi Mangpena llepnku npu ananause ceMeiiHoi moMouu
Y 00JIbHBIX OCTPOIi J1elikemueii

Conep:xanue

3aganune. MexaHU3MbI BIMSHUSI CEMEIHOI MOMOIIN Ha TeIEHNE COMATHIECKOH O0IE3HM OCTAIOTCS
HESICHBIMU, A B HACTOSIIIEE BpeMsI SIBIISIIOTCS IPEIMETOM HccienoBanuii. OcoOeHHO HHTEPECHOM, 110~
BUIMMOMY, SIBIISIETCS POJIb B3aNMHBIX CEMEHHBIX OTHOLICHUH U NX CyObEKTUBHOE YyBCTBO Y OOJIBHOTO.
Ipennaraemoe uccnei0BaHNE KOHLEHTPUPYETCsT HA 3HAUEHUN CEMEIHOI OMOIIH B I'pyTIe OONbHBIX,
JICYEHHBIX TO-TIOBOY OCTPOH JIEHKEMUH B PaHHEM NEPHOE XUMHUOTEPAHN.

Omnpenenenne MpUrofHOCTH roccapust Mandpena Lleprmku kak BCIIOMOTaTeIbHOTO TOCOOUS
JUISL OTIPeJIeNIeHUsI CyOBEKTHBHON MEPLEIIIH CEMEHHOM TOMOIIY TOCIUTAIM3HPOBAHHBIX OOIBHBIX
M0--TIOBOJLy OCTPOTO JIeHKo3a.

Marepuai. B nccienoBaHnsIX IPUHAIO ydacTre 21 My duH 1 15 KeHIINH ¢ paHHEM THarHO30M
OCTpOii nefikeMuH. Y TsDKeNICHHE CyOBeKTHBHBIX 5Ka100, B TOM YHCIIe CHMITOMOB JICTIPECCHH, a TAKKE
KIIMHAYECKUX MAapKEPOB TEUCHHs JIEHKeMHH, OBLIO OIPEIeIeHO PsiioM TapamMeTpoB. K atum nmocne M
OTHOCWJINCHh KIIMHUYECKHE, na60paT0prle U KOJIMYECTBECHHBIC B IIEPUOALC FO}II/I‘IHOI\;I 06cep3auym.
OyHKIIMOHNPOBAHNE CEMBU H MAIUEHTa B CEMbE OBLIO OLIEHEHO C MCIIONb30BAaHMEM CEMEHHOTO
moccapust Mandpena Lleprku, 3anonaseMoro 60mbHEIME. Omrcanne QyHKINOHUPOBAHUS CEMBH,
TIpeuIaraeMelii O0JIBHBIMH, C CHMIITOMaMU JICTPECCHH, (POPMHUPOBAIICS KaK MEHEe ITOJIOKUTEIIbHBIN
OT TaKOBOTO e B IpyIie 60abHbIX 6e3 aenpeccru. He oTMeueHo mogo0HOo# cormacHOCTH B paanyce
CaMOOIIEHKH TTAI[MEeHTOB B KOHTEKCTE UX (DYHIIMOHHUPOBAHUS U CEMMBbSIX.

Pesyabrartel. Ilonyuennsie nanusle B rioccapuu Maudpena Llepnku He oTIHYANIHCh
CYIIECTBEHHBIM 00pa30M.B IPYIIAX MAIEHTOB C Pa3IMYHON TSDKECTHIO TEUEHUS JICHKEMHH U
IPOrHo30oM, OTHOCUTEJIIBHO YTO 10 I'OJAUYHOIO II€PpHUoAa KU3HU OOJIBHBIX.

BruiBoawbl. [moccapuii Manepena Llepniku oka3ancst ”HTEPECHBIM U IPUTOAHBIM TOCOOHEM ISt
OLICHKH CYOBEKTHBHON MEpIennuy JOCTYIMHON ceMeitHoi momomnu. bonee Xymmue pe3yasTarst
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10ccapysl OLICHKU CEMbU KOPPEIUPOBAIN ¢ HACUJICHHEM ACIPECCUHU IIPU JICHKEMUU, 10-BUAUMOMY,
KakeTcst 000CHOBaHHBIM BBEJICHUE PAHHEH ceMeHOI MHTEPBEHIINH B 3TOH crierduieckoii rpymme
OOJTBHBIX.

Gebrauch des Fragebogens von Manfred Cierpka bei der Analyse der familidren
Unterstiitzung bei Patienten mit akuter Leukéimie

Zusammenfassung

Ziel. Die Mechanismen des Einflusses der familidren Unterstiitzung auf den Verlauf einer
somatischen Krankheit bleiben unklar und werden zur Zeit untersucht. Besonders interessant scheint
die Rolle der gegenseitigen Familienbeziehungen und ihre subjektive Perzeption durch den Patienten
zu sein. Die vorliegende Studie konzentriert sich auf die Bedeutung der familidren Unterstiitzung in der
Krankengruppe, die an akute Leukémie in der frithen Etappe der Chemiotherapie behandelt werden.
Das Ziel der Studie war die Bestimmung der Brauchbarkeit des Fragebogens von Manfred Cierpka
als Hilfswerkzeug bei der Beurteilung der subjektiven Perzeption der familidren Unterstiitzung durch
die Kranken, die wegen akuter Leukdmie hospitalisiert wurden.

Methode. An die Studie wurden 36 Patienten eingeschlossen: 21 Ménner und 15 Frauen mit
der frithen Diagnose der akuten Leukdmie. Die Intensitét der subjektiven Beschwerden - darunter
der Depressionssymptome und der klinischen Marker des Leukdmieverlaufs - wurde durch eine
Reihe der qualitativen und quantitativen klinischen Parameter und Laborparameter in der Zeit einer
jéhrlichen Beobachtung definiert. Das Funktionieren der Familie und das Funktionieren des Patienten
in der Familie wurde mit Hilfe des Familienfragebogens von Manfred Cierpka beurteilt, der durch
den Patienten auszufiillen war.

Ergebnisse. Die Beschreibung des Funktionierens der Familie, woriiber die depressiven Patienten
berichteten, gestaltete sich als viel weniger giinstig als in der Gruppe ohne Depression. Die dhnliche
Abhéngigkeit im Bereich der Selbstbeurteilung des Patienten im Hinblick aus ihr Funktionieren in der
Familie wurde nicht beobachtet. Die Ergebnisse des Fragebogens von Manfred Cierpka unterschieden
sich signifikant in den Gruppen der Patienten mit unterschiedlicher Intensitét der Schwere im Verlauf
der Leukémie und Lebensaussichten fiir 1 Jahr.

Schlussfolgerungen. Der Fragebogen von Manfred Cierpka zeigte sich als ein interessantes
und brauchbares Instrument zur subjektiven Perzeption der zugénglichen familidren Unterstiitzung.
Weil die schlechteren Ergebnisse des Fragebogens der Familienbeurteilung mit der Intensitdt der
Depression im Veraluf der Leukdmie korrelierten, scheint es angemessen zu sein, zu erwagen, ob die
frithe familidre Intervention in dieser spezifischen Gruppe der Kranken begriindet ist.

L’application du questionnaire de Manfred Cierpka dans I’analyse du soutien social
chez les patients souffrant de la leucémie aigué

Résumé

Objectif. Les mécanismes de 1’influence du soutien social sur le cours de la maladie somatique
restent confus et aujourd’hui ils sont objet de plusieurs recherches. Il semble que le role des relations
en famille et leur subjective perception y sont tres intéressantc. Ce travail se concentre a I’importance
du soutien social dans le groupe de patients souffrant de la leucémie aigué et suivant leur thérapie.
On vise avant tout a évaluer 1'utilité du questionnaire de Manfred Cierpka comme outil mesurant la
perception subjective du soutien social en famille des patients souffrant de la leucémie aigué.

Méthode. On examine 36 patients (21 hommes et 15 femmes). L’intensité subjective des
symptomes (dépression) et des marqueurs cliniques de la leucémie sont définis par plusieurs
paramétres cliniques (qualitatifs et quantitatifs) pendant 1’observation clinique durant un an. Le
fonctionnement de la famille et le fonctionnement du patient en famille sont analysés avec le
questionnaire de Manfred Cierpka.
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Résultat. La description du fonctionnement de la famille faite par les patients souffrant de la

dépression est moins favorable que celle des patients sans dépression. On n’observe pas de corrélation
pareille dans I’auto-évaluation des patients et de leur fonctionnement en famille. Les résultats du
questionnaire de Manfred Cierpka ne différent point dans les groupes de patients avec 1’intensité
variée de la leucémie et le pronostic de survivre encore une année.

Conclusion. Ce questionnaire est donc un outil intéressant et assez utile a analyser la perception

subjective du soutien social. Il semble aussi que I’intervention précoce de la famille dans ce groupe
spécifique de patients parait nécessaire car la corrélation de I’intensité de la dépression et de
1’évaluation pire de famille influe sur le cours de la leucémie.
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