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Impact of schizophrenia on quality of life of family caring for
schizophrenia patients and the relationships with psychoeducation

Wplyw schizofrenii na jakos¢ zycia rodziny
a oddzialywania psychoedukacyjne

Nastegpstwa schizofrenii przyczyniaja si¢ do zaburzenia wielu obszaréw Zycia chorego
oraz stanowia powazne konsekwencje dla rodziny i bliskich w wymiarze emocjonalnym,
spotecznym i materialnym. Przez wiele lat rodzing obarczano odpowiedzialno$cia za po-
wstanie 1 przebieg schizofrenii. W ciagu ostatnich lat nastapila zmiana w postrzeganiu roli
rodziny w procesie leczenia chorego i jego powrotu do zdrowia. Psychoedukacja jest jedna z
form interwencji wspierajacych chorych i rodziny. Zgodnie z zalozeniami psychoedukacji
schizofrenia jest traktowana jako choroba, rodzina nie jest przyczyna zachorowania i stano-
wi jedno z podstawowych zrédet wsparcia dla pacjenta i rodziny.

Gléwnym celem badan byto poznanie opinii rodzin na temat wptywu choroby na ich
jakos$¢ zycia oraz korzysci z uczestnictwa w psychoedukacji. Badang grupe stanowito 14
rodzin chorych na schizofreni¢ uczestniczacych w psychoedukacji w Klinice Psychiatrii
Dorostych Akademii Medycznej im. K. Marcinkowskiego w Poznaniu.

MATERIAL

Wstepnie na udziat w badaniach wyrazito zgodg 20 uczestnikéw grupy psychoedukacyj-
nej dla rodzin chorych na schizofreni¢. Jednak 6 nie zwrdécitlo wypetnionych ankiet, zatem
ostateczng grupg stanowito 14 oséb (12 K, 2 M), w wieku 42 -66 (§r.53,5) lat. Wigkszos¢
badanych mieszkata w miescie ( 85,7%), polowa posiadata wyksztalcenie wyzsze, oraz
35,7% s$rednie. Poza jedna osoba wszyscy zamieszkiwali wspélnie z chorym. Kryterium
doboru do badan bylo uczestnictwo, w co najmniej 3 spotkaniach psychoedukacyjnych. W
badanej grupie 57,1% os6b bralo udziat w ponad 15 spotkaniach, 3 osoby od 6-10 spotkan
oraz 2 osoby 3-5. Udzial w zajgciach, réwnolegle z rozpoznaniem choroby bliskiego, rozpo-
czeto 42,9% badanych, 14,3% w okresie od 6 miesigcy - 1 roku po rozpoznaniu choroby,
28,6% po uplywie 1 roku - 4 lat, a 14,3% po co najmniej 4 latach.

Spotkania psychoedukacyjne przez okoto pét roku od rozpoczgcia odbywaty sig, co 2
tygodnie potem, co 3 tygodnie i trwaty 90 minut. W poczatkowym etapie spotkania realizo-
wano wedlug programu Prelapse, z czasem nabraty charakteru grupy wsparcia, ukierunko-
wanej na podejmowanie probleméw wynikajacych z aktualnych oczekiwan uczestnikow.
Aktualnie spotkania prowadzone sa 5 rok i odbywaja si¢ systematycznie co 3 tygodnie.
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METODA

Narzgdziem badawczym byt kwestionariusz ankiety przygotowany specjalnie na potrze-
by badania. Sktadat si¢ on z 28 pytan i uwzglednial oceng wptywu choroby na do§wiadcza-
nie emocji, na zachowania oraz opinie dotyczace uczestnictwa w psychoedukacji. Pytania
dotyczyly miedzy innymi uzyskiwanej wiedzy i umiej¢tnosci i odnosity si¢ do takich zagad-
nien jak np.: przyczyny choroby, objawy, koniecznos$¢ stosowania farmakoterapii, komuni-
kacja w rodzinie, umiej¢tno$¢ minimalizowania sytuacji stresowych.

WYNIKI

W badanych rodzinach osoby chore w wigkszosci stanowili synowie (71,4%). Najmtod-
szy chory byt w wieku 18 a najstarszy 41 ($redni wiek — 26,8) lat. U 42,8% pacjentéw
pierwszy epizod choroby rozpoznano w wieku 20-25 lat, u 28,5% przed 20 rokiem Zzycia.
Najwigcej sposrdd chorych cztonkéw rodziny hospitalizowanych byto raz (35,7%), nastgp-
nie 2-3 razy (28,5%) oraz 4-7 razy (21,4%). Srednia liczba hospitalizacji wynosita 2,8.

W badanej grupie rodzin najczgsciej pojawiajacymi si¢ emocjami w okresie zachorowa-
nia ich bliskiego byly rozpacz (85,7%), 1gk (71,4%) oraz poczucie winy (50%), rzadziej:
bezsilnos¢, ztos¢, poczucie straty. Czgsto towarzyszyly temu zachowania zwigkszonej kon-
troli chorego (57,1%) oraz postawy nadopiekuncze (50%).

Gléwnym motywem rodzin do uczestnictwa w psychoedukacji byta che¢ uzyskania wie-
dzy na temat choroby, radzenia sobie z nig oraz szukanie wsparcia. Oto przykladowe wy-
powiedzi: ,,Chcialam poznaé chorobg, to moje pierwsze zetknigcie si¢ z chorym i ta choro-
ba”, ,,Chcialam uzyska¢ pomoc w radzeniu sobie z choroba na bazie do§wiadczen innych”,
,.Szukalam wsparcia, pomocy, zrozumienia w sytuacjach, ktére nas wszystkich zaskoczyty”.
Najwigcej oséb uznato, ze zwigkszyto swoja wiedzg na temat konieczno$ci stosowania far-
makoterapii (92,8%), objawéw choroby i podatnosci na stres (85,7%), przebiegu choroby
(78,5%), nastgpnie skutkéw ubocznych stosowania farmakoterapii (64,4%) i przyczyn cho-
roby (64,2%). Wszyscy badani uwazali, ze nauczyli si¢ rozpoznawania symptomow nawrotu
choroby, w nastgpnej kolejnosci wymieniano nabycie umiejgtnosci rozpoznawania sytuacji
stresowych dla chorego (92,8%), minimalizowanie sytuacji stresowych dla chorego
(78,5%), nabycie kompetencji w sprawowaniu opieki nad chorym i zwigkszenie wiedzy na
temat znaczenia stresu w nawrotach choroby (85,7%) oraz nabycie umiej¢tnosci odrézniania
cech osobowosci chorego od objawdw choroby (64,2%).

W ocenie wszystkich badanych udziat w zajeciach z psychoedukacjnych mial wptyw na
zmniejszenie poczucia osamotnienia oraz zrozumienie, Ze inni uczestnicy przezywaja po-
dobne problemy, nastgpnie mozliwo$¢ korzystania z rozwiazan probleméw innych uczestni-
kéw (92,8%), poprawe samopoczucia emocjonalnego i zwigkszenie dos§wiadczenia w radze-
niu sobie z chorobg bliskiego (85,7%), uzyskanie wsparcia (71,4%), zmniejszenie poczucia
stygmatyzacji (64,2%). Z wypowiedzi badanych wynikalo, Zze w trudnej sytuacji zwigzanej z
choroba maja mozliwo$¢ wzajemnego kontaktu, wsparcia. Przyktadowe wypowiedzi: ,,W
kazdej trudnej sytuacji zwiazanej z choroba (np. nawré6t choroby) mam mozliwos$¢ kontaktu
osobistego lub telefonicznego i uzyskania natychmiastowego wsparcia, rady itp., bez ko-
niecznosci czekania na by¢ moze odlegle w czasie spotkanie psychoedukacyjne w grupie”,
-Mam mozliwos$¢ swobodnej, szczerej rozmowy na temat przezy¢, do§wiadczen zwigzanych
z chorobg najblizszej osoby, wzajemne wsparcie w trudnych chwilach, stowa otuchy, przy-
jazn”.

Uczestnictwo w psychoedukacji przyczynito si¢ do zmiany postawy wobec choroby i
chorego (80,4%), samego siebie (78,5%) oraz innych (71,4%). Przyklady wypowiedzi:
,,Zrozumiatam, ze tak do konca nie mam wptywu ani na chorobg, ani na chorego i pozostaje
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mi si¢ tylko pogodzi¢ z losem, staram si¢ mu pomagac, ale nie by¢ nadopiekuncza”, ,Na
poczatku bytam tylko zrozpaczona i przerazona, obecnie staram si¢ uczy¢ zy¢ z chorobg i
podejmuj¢ dziatania, aby pomdc synowi”, ,,Bardziej obserwuj¢ zachowanie syna, staram si¢
z nim wigcej rozmawiac¢ i wypelnia¢ wolny czas. Unikam sytuacji stresowych oraz thumaczg
rodzinie, aby byla bardziej tolerancyjna wobec chorego”, ,Jestem bardziej spokojna. Staram
si¢ zrozumie¢ kazdy problem chorego syna i wspdlnie z nim go rozwigzywac”, ,,Staram si¢
zachowa¢ optymizm, myslg, ze méj optymizm moze pomdc mojemu synowi”, ,,Czujg si¢
psychicznie silniejsza do rozwiazywania probleméw zwiazanych z chorobg”.

Za najwazniejsze podczas psychoedukacji badani uznali pogiebianie wiedzy oraz uzy-
skiwanie praktycznych porad zaréwno od terapeuty i uczestnikéw dzielacych si¢ swoimi
doswiadczeniami. Dla wigkszosci istotne byto réwniez zmniejszenie poczucia osamotnienia
i poczucie wspdlnoty. Podkreslano takze mozliwo$¢ dyskusji i uzyskiwanie informacji na
temat fachowej literatury. Przyktady wypowiedzi: ,,Pogl¢bienie wiedzy na temat choroby i
praktyczne porady jak sobie radzi¢ ze stale pojawiajacymi si¢ problemami”, ,,Fachowa po-
moc terapeuty, polecana literatura, informacje na temat dziatania lekow, wymiana do§wiad-
czen, przezy¢, probleméw”, ,,Zrozumiatam, ze moja rodzina nie jest sama w tej sytuacji, sa
rodziny w gorszej sytuacji’, ,,Poznawanie probleméw innych ludzi, zdobywanie wiedzy o
leczeniu oraz informacja co mnie jeszcze moze spotka¢ majac syna chorego na schizofre-
nig”.

Najtrudniejsze przezycia rodzin uczestniczacych w psychoedukacji dotyczyly: stuchania
problemdw, z jakimi borykaja si¢ inni chorzy i ich rodziny oraz towarzyszace temu emocje,
fakt przewlektosci choroby, zaakceptowanie choroby bliskiego cztonka rodziny oraz mo-
wienie o osobistych problemach. Przyktady wypowiedzi: ,,Na poczatku najtrudniej byto mi
stucha¢ o chorobie i jej objawach. Wydawalo mi si¢ to zbyt straszne”, ,, Bardzo cigzkie
przezycia innych uczestnikéw spotkan, przezycia zwigzane z choroby”. ,,Gdy dowiadywa-
fam si¢ od innych uczestnikéw spotkan, ze choroba trwa latami a nawet cale zycie, brako-
wato mi optymizmu”, ,,Widok mtodych ludzi, cierpiacych na t¢ chorobg”, ,,Wsp6todczuwa-
nie trudéw choroby przedstawianych przez innych”, ,,Trudno bylo mi przyznaé, ze moja
cérka jest chora”, ,Méwienie o problemach, ktére wydaja si¢ typowo osobiste”.

OMOWIENIE

Pojawienie si¢ schizofrenii wyzwala wiele sprzecznych emocji, zmienia funkcjonowanie
rodziny i wiaze si¢ koniecznoscia radzenia sobie z przejawami nieprzystosowania chorego
oraz negatywnymi reakcjami spotecznymi. Zachorowanie bliskiego na schizofreni¢ wigzato
si¢ wsrdd badanych rodzin najczgsciej z uczuciem rozpaczy, lgku, poczuciem winy, zacho-
waniami zwigkszonej kontroli chorego oraz postawami nadopiekunczymi, rzadziej z bezsil-
noscia, zlo$cig oraz poczuciem straty. Postawa emocjonalna rodziny wobec bliskiego chore-
go moze oscylowa¢ od zrozumienia i wspélczucia do ztosci i gniewu (Landowski i wsp.,
1996).

Czesto rodziny chorych na schizofrenig nie posiadaja wiedzy na temat choroby, jej przy-
czyn i mozliwosci uzyskiwania pomocy. Korzysci z uczestnictwa w psychoedukacji doty-
czyly wymiaru poznawczego, emocjonalnego i behawioralnego. Korzy$ci w wymiarze po-
znawczym dotyczyly poszerzenia wiedzy gtéwnie o chorobie, znaczeniu stresu w nawrotach
oraz potrzebie farmakoterapii. Dostarczenie informacji oraz nauczenie sposobdw radzenia
sobie z problemami zwiazanymi ze schizofrenia prowadzi do zmniejszenia poczucia winy,
leku i dezorientacji, dzigki czemu zmniejsza si¢ napigcie i stres w rodzinie. Ponadto zwigk-
sza mozliwoSci partnerskiego uczestnictwa rodziny w procesie zdrowienia chorego.
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Uczestnictwo w psychoedukacji sprzyjato nawigzaniu kontaktéw z osobami przezywaja-
cymi podobne trudno$ci i pozwalalo na uzyskanie wsparcia. Istotne znaczenie posiadato
zmniejszenie poczucia osamotnienia w walce z chorobg oraz u§wiadamianie sobie, ze pozo-
stali uczestnicy doswiadczaja podobnych probleméw. Uczestnictwo w grupie pomaga prze-
zwycigzy¢ izolacje¢ spoleczna a jej czlonkowie moga sobie pomagaé, a nawet dziata¢ w
spos6b zorganizowany. Wielu z uczestnikéw spotkan aktywnie pracuje w Stowarzyszeniu,
ktérego powstanie zostalo zainicjowane na spotkaniach psychoedukacyjnych. Réznorodno$é
probleméw w zakresie medycznym, spotecznym, psychologicznym, ekonomicznym i trud-
nosci w ich pokonywaniu uswiadamiaja potrzebe dzialania dla osiagnigcia wsp6lnego celu,
jakim jest poprawa jakosci zycia 0séb chorych psychicznie. Udziat w psychoedukacji posia-
dat znaczacy wpltyw na zwigkszenie kompetencji rodzin w sprawowaniu opieki nad chorym
oraz zmiang¢ postaw wobec chorego, choroby, samego siebie i innych cztonkéw rodziny.
Nabyta wiedza zmniejsza wystgpowanie uproszczonych opinii o chorym, chroni przed po-
wstawaniem pogladéw, ze pacjent jest np. ztosliwy, leniwy oraz przyczynia si¢ do wzrostu
tolerancji wobec chorego. Dzialania psychoedukacyjne wplywaja korzystnie na wazne pro-
cesy emocjonalne pacjentéw i rodzin. Dotycza one migdzy innymi integrowania do$wiad-
czenia psychozy, akceptacji farmakoterapii, mozliwo$ci pojawienia si¢ epizodéw w przy-
szto$ci, doceniania znaczenia obciazajacych wydarzen zyciowych jako czynnikéw przyczy-
nowych nawrotu choroby, a takze odrézniania cech osobowosci od objawdw choroby. Psy-
choedukacja ksztattuje postawy rodziny i otoczenia ukierunkowane na potrzeby pacjenta,
petni rolg lecznicza w stosunku do rodziny, uczac jej cztonkéw jak zy¢ z chorym psychicz-
nie, wskazuje sposoby odzyskania utraconej rownowagi wewnatrz uktadu rodzinnego, za-
pobiegajac stygmatyzacji i izolacji spoleczne;.

Trudnos$cia dla badanych byto stuchanie o problemach, z jakimi borykaja si¢ chorzy i ich
rodziny oraz zaakceptowanie przewlekto$ci choroby. W badaniu Gmitrowicz i Kaszynskiej
(1996) rodzice pacjentéw z pierwszym zachorowaniem reagowali Igkiem na informacje od
rodzicoéw chorych z dluzszym przebiegiem choroby, bronili si¢ przed etykietyzacja, nie byli
gotowi na przyjeci informacji o mozliwosci wystapienia nawrotow, zaprzeczali wystgpowa-
niu objawdw psychotycznych. Ostoja-Zawadzka (2001) wskazuje na zréznicowanie potrzeb
rodzin chorych z pierwszym epizodem psychotycznym i z przewlektym przebiegiem oraz
dostosowanie pomocy rodzinom chorych do poszczegélnych faz przebiegu choroby.

WNIOSKI

1. Wiréd badanych rodzin wystapienie schizofrenii u bliskiego wigzato si¢ z do§wiadcza-
niem wielu negatywnych emocji, zachowaniami zwigkszonej kontroli chorego oraz po-
stawami nadopiekunczymi.

2. W opinii wigkszosci rodzin psychoedukacja wptyngla na zwigkszenie wiedzy na temat
choroby i mozliwosci radzenia sobie, uzyskanie wsparcia oraz zmniejszenie poczucia
osamotnienia oraz zmiang postaw.
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STRESZCZENIE

Praca dotyczyla wptywu schizofrenii na jako$¢ zycia rodziny oraz znaczenia oddziaty-
wan psychoedukacyjnych w opinii rodzin. W wyniku przeprowadzonych badan stwierdzo-
no, ze najczestsza reakcja na zachorowanie bliskiego na schizofreni¢ byty rozpacz, Igk oraz
poczucie winy, zachowania zwigkszonej kontroli chorego oraz postawy nadopiekuncze.
Udziat w psychoedukacji miat wptyw na zwigkszenie ich wiedzy dotyczacej choroby, spo-
sobow radzenia sobie z nia, zmiang postaw, uzyskanie wsparcia i zmniejszenie poczucia
osamotnienia.

SUMMARY

This article concerns an impact of schizophrenia on quality of life of families caring for
schizophrenia patients and the opinions of these families on psychoeducation. The study
showed that the most frequently responses of families to psychiatric illness was despair,
anxiety and filling of guilty as well as over controlling behaviors and overprotective attitu-
des. Participation in psychoeducational sessions has improved knowledge of the families
about the illness and coping strategies facilitated the process of changing the attitudes, get-
ting support and decreased their feeling of loneliness.
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