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Summary

Aim: The aim of the research was to analyse the subjective quality of life of
schizophrenic patients and their caretakers.

Method: The quality of life was measured by the Polish adaptation of Mercier
and Tempier’s scale. We examined 50 patients and their relatives.

Results: The patients’ quality of life was compared to the quality of life of
their relatives. They evaluate the quality of life similarly. The differences between
the patients and their caretakers concern the evaluations of social relations. Only
several demographic characteristics influenced quality of life.

Conclusions: The similarity of quality of life is based on taking similar crite-
rions of evaluation. The satisfaction from life was decreased for patients and their
carers. It can be connected with the impact of schizophrenia on the family.
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Dazenie do komfortu zyciowego, szczgécia jest silng motywacja wielu dziatan
cztowieka. Zalezy ono od aktualnego stanu zaspokojenia potrzeb, ktory decyduje
o satysfakcji z zycia. Definicja jakoS$ci zycia nie jest jednoznaczna. Jako subiektywna
ocena wiasnej sytuacji zyciowej odwotuje si¢ ona do réznicy migdzy aspiracjami,
oczekiwaniami a postrzegang rzeczywistoscig [1, 2]. Obiektywna miara jako$ci zycia
ma by¢ pochodna warunkow mieszkaniowych, jakos$ci relacji spotecznych, w tym
rodzinnych, poziomu funkcjonowania, finansow, form opieki. Takiej obiektywnej
oceny wg niektorych badaczy [3, 4] osoby chore na schizofreni¢ nie mogg dac. Jakos¢
zycia jest wowczas wyrazona jako funkcja subiektywnej satysfakcji i obiektywnej
oceny funkcjonowania oraz sytuacji zyciowej. Badacze koncentrujgcy si¢ na zmienne;j
jakosci zycia analizowali jej zalezno$ci ze zmiennymi klinicznymi (aktualnym stanem
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psychicznym pacjentdéw, nasileniem ré6znych objawow, przebiegiem choroby, rodza-
jem leczenia); demograficznymi; funkcjonowaniem spotecznym (petnionymi rolami
spotecznymi, aktywno$cia, relacjami z ludzmi i wewnatrz rodziny). Poréwnywano
poziom jakosci zycia pacjentow chorych na schizofreni¢ i 0sdb zdrowych [5, 6] oraz
oceny jakosci zycia 0sob chorych na schizofreni¢ dokonane przez samych pacjentow
oraz ich opiekunow.

Zaktad Rehabilitacji Psychiatryczne;j Instytutu Psychiatrii i Neurologii zajmuje
si¢ analizg jakosci zycia od 7 lat. W naszej pracy przyjeto Jakosc Zy01a wg Jaremy,
jako ,,subiektywnie odbierane poczucie satysfakcji z sytuacji zyciowej w kontekscie
wiasnych potrzeb i mozliwosci” uznallsmy bowiem, ze jest to wskaznik Jednostkowy,
subiektywny. Badania dotyczyty p021omu Jakosm Zycia u pacjentdw z rozpoznaniem
schizofrenii [7, 8, 9] oraz zw1qzku tej zmiennej ze wskaznikami przebiegu choroby,
stanu klinicznego i zmiennymi demograficznymi [10].

Celem prezentowanego badania jest poréwnanie subiektywnej jakosci zycia
pacjentow chorujacych na schizofrenig¢ z satysfakcja z zy01a ich op1ekunow Analizo-
wano takze zwigzki mle;dzy wskaznikami sytuac_u zycmwe_] pac_|enta i oplekuna aich
zadowoleniem z zycia. Ciekawe wydaje si¢ poroOwnanie poziomu zmiennej miedzy
pacjentami a ich opiekunami, gdyz wiele dziedzin okreslajacych ogolng jakos¢ zycia
jest wspdlnych w rodzinie, dla osob razem zamieszkujgcych. Zasadniczg rdznicg jest
doswiadczenie choroby, ale rodzina takze odczuwa cigzar w zwigzku z chorobg cztonka
rodziny. Choroba wptywa na interakcje w rodzinie i funkcjonowanie jej cztonkow. A
zatem postawiono hipotezg, ze oceny zadowolenia z relacji w rodzinie, relacji spotecz-
nych poza rodzing, sposobu spedzania czasu wolnego, materialnych warunkow zycia
beda zblizone dla osob chorych i ich krewnych. S one oceng obiektywnej sytuacji
zyciowej — tej samej u pacjentow i ich opiekunow lub odnosza sie do wspolnych
aktywnosci. Jednak oceny te zalezg takze od indywidualnych czynnikéw — poziomu
aspiracji, potrzeb, celow, systemu wartosci czy krytycyzmu do sytuacji zyciowe;j,
ktore moga by¢ rozne dla oséb chorych i opiekunéw. Postawiono hipoteze, ze rdéznice
ocen bedg nieistotne, gdyz pacjenci i ich opiekunowie nalezg do tej samej rodziny. A
zatem ich poziom aspiracji, system wartosci jest podobny ze wzgledu na wzrastanie
w tym samym $rodowisku rodzinnym i podzielanie wspdlnego systemu przekonan.
Oczekiwane rdznice mogg dotyczy¢ ocen zdrowia, aktywnosci, gdyz sa to dziedziny
zycia, w ktorych pacjenci i opiekunowie majg na ogot inne doswiadczenia. Badanie
satysfakcji zyciowej opiekunow jest wazne ze wzgledu na jej zwigzek z relacjami
wewnatrz rodziny — wzajemny dwustronny wplyw. Ponadto poczucie satysfakcji
zyciowej opiekundéw moze wplywac na jako$¢ sprawowanej opieki.

Material

Osoby badane to 50 pacjentow z Dziennego Oddzialu Rehabilitacji Instytutu
Psychiatrii i Neurologii oraz Warsztatow Terapii Zajeciowej przy IPiN. Wszyscy pa-
cjenci to osoby chorujgce na schizofreni¢ wg kryterium ICD-10. Wéréd nich byto 23
mezezyzn i 27 kobiet w wieku 2060 lat, srednia wieku 40 lat. Czas trwania choroby
2-34 lata, $rednio 16 lat. Badani pacjenci leczyli si¢ od 1 roku do 32 lat, $rednio 15
lat. W wywiadzie stwierdzono 1-102 hospitalizacji, $rednio 10 pobytéw w szpitalu.
Wigkszo$¢ pacjentéw — 78% bylo osobami samotnymi, tylko 10% aktualnie pozosta-
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wato w zwigzku, pozostali byli rozwiedzeni. 38 0sob, tj. 76% badanych chorujacych
na schizofrenig, mieszkato z rodzing pochodzenia, 10% z rodzing prokreacyjna, a 14%
samotnie. 10 0sob, tj. 20% pacjentoéw, aktualnie pracowato. Badane osoby chore na
schizofreni¢ byly w okresie remisji, nasilenie objawow w skali PANSS 37-97, §rednio
wynosito 62,5 (odchylenie standardowe SD = 12,6). Nasilenie objawow wytworczych
rozktadato si¢ w przedziale 7-26 pkt. (przy mozliwych 7-49); $rednio 13,8 (SD =
4,1). Doktadne charakterystyki badanej grupy pacjentow i opiekundéw przedstawiajg
tabele 11 2. Tabela 1
Charakterystyki badanej grupy pacjentéw i opiekunow
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Wszyscy opiekunowie byli krewnymi pacjentow. Wsrdd nich byto 8 (16%) megz-
czyzn i 42 (84%) kobiety. Potlowa badanych oséb nalezata do petnych rodzin, 18%
opiekunéw byto wdowami, wdowcami, 20% bylo rozwiedzionych, a 12% to osoby
samotne. Badani krewni pacjentow mieli 19—80 lat, $rednio 56 lat. Wigkszo$¢ z nich
— 66%, mieszkata z wlasng rodzing prokreacyjna, 28% z rodzina pochodzenia, a tylko
6% samotnie. 50% badanych opiekundéw miato wyksztatcenie podstawowe lub zawo-
dowe, pozostali krewni pacjentow to osoby z wyksztalceniem $rednim i wyzszym.
48% z nich bylo czynnych zawodowo.




Matgorzata Chadzynska i wsp.

Tabela 2
Statystyki opisowe badanej grupy pacjentéw i opiekunéw
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Metoda

Badanie polegato na jednorazowej ocenie jakosci zycia dokonanej przez osoby
chorujgce na schizofreni¢ oraz przez ich opiekunéw. Wypehiali oni Skale Jakosci
Zycia bedaca polska adaptacja kwestionariusza autorstwa Mercier i Tempier [7].
Osoba badana ma za zadanie oceni¢ na skali 1-7 kolejnych 20 dziedzin zycia, gdzie
1 — oznacza ,,okropnie, strasznie”, a 7 — ,,wspaniale, zachwycona”. Zatem oceny 1-3
okreslaja niezadowolenie, 4 — niezdecydowanie, a 5-7 §wiadcza o zadowoleniu z ak-
tualnego stanu rzeczy.

Ponadto wypehiano z pacjentem Kwestionariusz Danych Demograficznych opi-
sujacy zmienne: pte¢, stan cywilny, wyksztalcenie, wiek, osoby, z ktorymi mieszka
pacjent, status zawodowy (czy aktualnie pracuje), liczbe lat przepracowanych, od ilu
miesiecy nie pracuje, oraz dane dotyczgce przebiegu choroby — czas jej trwania, dtugosé
leczenia w latach, liczbe hospitalizacji. Kwestionariusz Danych Demograficznych dla
opiekuna nie zawierat zmiennych zwigzanych z przebiegiem choroby.

Lekarz prowadzacy ocenial aktualny stan psychopatologiczny pacjenta za pomo-
cg skali PANSS (The Positive and Negative Syndrom Scale for Schizophrenia), aby
kontrolowaé¢ mozliwos¢ udzialu w badaniach. Pacjenci biorgcy udziat w badaniu byli
w okresie remisji objawow chorobowych, o czym §wiadczy niskie ogdlne ich nasile-
nie w skali PANSS, jak rowniez niski poziom objawow pozytywnych. W analizie nie
zajmowano si¢ zwigzkiem jakosci zycia i stanu klinicznego pacjentow, gdyz byto to
przedmiotem wcze$niej prowadzonych badan [10].

Wyniki

Jakos$¢ zycia 0sob chorych na schizofrenie

W ogolnej skali jakosci zycia mozna uzyskaé¢ 20—140 pkt. Srednia ocena jakosci
zycia wynosita 87,48 (odchylenie standardowe SD = 15,7). Oceny poszczegolnych
dziedzin przedstawia tabela 3.
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Tabela 3
Rozklad ocen poszczegdlnych dziedzin jakosci Zycia dokonanych przez pacjenta
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Wiegkszos¢ ocen byta zblizona do warto$ci odpowiadajacej niezdecydowaniu.
Oszacowania dziedzin zycia roznity si¢ miedzy sobg (analiza wariancji Friedman
Two-way Anova; Chi> = 97,21; p<0,0001). Pacjenci byli najbardziej niezadowoleni
z sytuacji finansowej, pewnosci siebie oraz z tego, co inni mysla o nich. Najwyzej
ocenili zadowolenie z jedzenia, dostgpnosci dobr i ustug w okolicy miejsca zamiesz-
kania, wlasnego mieszkania oraz ze wspotmieszkancow. Sprawdzono, czy zmienne
demograficzne: pte¢, wiek, status zawodowy, wyksztatcenie, wspotmieszkancy oraz
wskazniki przebiegu choroby: czas chorowania i leczenia, liczba hospitalizacji, maja
wplyw na poziom jakosci zycia. Okazato sig¢, ze wiek i czas trwania choroby ma wptyw
na zadowolenie z zycia. Osoby starsze oraz te, ktore choruja dtuzej niz 15 lat, miaty
wigksza ogdlng satysfakcje zyciowa. Pozostate zmienne nie miaty zwigzku z poziomem
jakosci zycia (tabela 4).

Jako$¢ zycia opiekundéw oséb chorujacych na schizofreni¢

Srednia ocena jakosci zycia krewnych opiekujacych si¢ osobami chorymi na schi-
zofreni¢ wyniosta 91,74 (SD = 14,05). Oceny dziedzin zycia rdznily si¢ migdzy sobg
(analiza wariancji Friedman Two-way Anova; Chi? — 103,07; p<0,0001) (tabela 5).
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Tabela 4
Srednie ogélnych wynikow jakosci zycia wg pacjenta w grupach
wyznaczonych przez mediany zmiennych niezaleznych
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*test t-Studenta
**analiza wariancji 1-czynnikowa

Opiekunowie pacjentow najnizej ocenili zadowolenie z wlasnego zdrowia, roz-
rywek i sytuacji finansowej. Najwieksze zadowolenie okazali z powodu mieszkania,
sgsiedztwa, miejsca zamieszkania, dostepnosci dobr i ustug w okolicy, jedzenia oraz
wspotmieszkancow i przyjaciot.

Badano, czy zmienne demograficzne okreslajace sytuacje zyciowg opiekunow majg
wplyw na ich og6lng jakosc¢ zycia (tabela 6).

Ponadto sprawdzano, czy istnieje zwigzek miedzy czasem trwania choroby i lecze-
nia pacjenta a satysfakcja z zycia jego opiekuna. Jedyna zmienng majgcg powigzanie
z jakosciag zycia byla ple¢ opiekuna. Mezczyzni sprawujacy kuratele nad osobami
chorymi na schizofreni¢ byli bardziej zadowoleni z zycia niz kobiety w analogicznej
sytuacji. Nie wykazano istotnych roznic w jakosci zycia opiekundw réznigcych si¢ pod
wzgledem wieku, statusu zawodowego, liczby przepracowanych lat, wyksztalcenia,
stanu cywilnego, wspotmieszkancow.

Porownanie jakos$ci zycia pacjentow i ich opiekunow

Porownano oceny poszczegélnych dziedzin zycia oraz ogolne zadowolenie z sy-
tuacji zyciowej pacjentow i ich opiekunow (tabela 7).
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Tabela 5
Rozklad ocen poszczegdlnych dziedzin jakosci Zycia opiekuna
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Ogolna ocena jakoS$ci zycia pacjentdw i ich krewnych byta zblizona (test t-Studenta;
p=0,139). Istotne réznice miedzy osobami chorujacymi na schizofrenig¢ a ich opieku-
nami dotyczyly ocen relacji z innymi ludzmi. Zdrowi krewni lepiej oceniaja wtasne
kontakty spoleczne oraz sg bardziej pewni swojego pozytywnego wizerunku w oczach
innych.

Oméwienie wynikow

Oceny kolejnych dziedzin jako$ci zycia pacjentow roznity sie¢ miedzy sobg. Naj-
wigksze niezadowolenie pacjentow wzbudzala sytuacja finansowa, pewnosc siebie i to,
co inni o nich myslg. Najwyzej oceniono jedzenie, dostepnos$¢ dobr i ustug, mieszka-
nie i wspotmieszkancow. Wyniki te s zgodne z prowadzonymi wcze$niej badaniami
w Zakladzie Rehabilitacji Psychiatrycznej IPiN [10] oraz wynikami innych autorow.
Bengtsson-Tops i Hanson [11] réwniez stwierdzili, ze obszar finanséw wzbudzat
najwieksze niezadowolenie pacjentow.
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Tabela 6
Srednie ogolnych wynikow jakosci zycia opiekuna w grupach
wyznaczonych przez mediany zmiennych niezaleznych
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Takze opiekunowie roznie szacowali zadowolenie z poszczegolnych aspektow zy-
cia. Podobnie jak ich podopieczni, najbardziej niezadowoleni byli z sytuacji finansowej,
ponadto ze zdrowia i dostepnych rozrywek, a pozytywnie ocenili mieszkanie, jedzenie,
dostepnos¢ dobr i ustug, wspotmieszkancoéw. Zadowolenie opiekunow wywotato poza
tym sasiedztwo miejsca zamieszkania i relacje z przyjaciotmi.

Wraz z wiekiem i czasem trwania choroby wzrastata jako$¢ zycia pacjentow. Arns
[12] pisat o pozytywnym zwigzku wieku z satysfakcja z zycia. Wyniki innych badaczy
s przeciwne. Lauer i Bachman [13] wykazali, ze czas trwania choroby negatywnie
koreluje z zadowoleniem z sytuacji zyciowej, czasu wolnego i zdrowia. Zatuska [14]
nie wykazata r6znic w satysfakcji z zycia wérdd os6b o odmiennej sytuacji rodzinnej
czy wpltywu wieku, facznego czasu hospitalizacji na t¢ zmienng. W zwiazku jakoS$ci
zycia i czasu trwania choroby moze posredniczy¢ wiek. Proporcjonalnie do wieku
ro$nie czas chorowania. By¢ moze wraz z wiekiem pacjenci zyskuja wigcej akceptacji
dla faktu chorowania, maja nizszy poziom aspiracji, a to wptywa na podwyzszenie
poziomu subiektywnej jako$ci zycia.

Wyniki wielu badaczy [11, 15], podobnie jak uzyskane przez nas, wskazuja na staby
wplyw zmiennych demograficznych na jako$§¢ zycia oséb chorych psychicznie.
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Tabela 7
Poréwnanie ocen jakoSci zycia pacjenta i opiekuna
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*test rang Mann-Whitneya
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Mezczyzni opiekujacy sig¢ osobami chorymi na schizofreni¢ majg wyzszg satysfak-
cje zyciowg od kobiet w takiej sytuacji. Nalezatoby zbadaé, czy istniejg réznice miedzy
kobietami a mezczyznami w sposobie sprawowania opieki, stopniu zaangazowania
w problemy osoby chorej i pozostawianiu dla siebie wlasnej przestrzeni zyciowej,
niezaleznej od faktu istnienia choroby w rodzinie. Postawa wobec choroby w rodzinie
moze by¢ zwigzana z oceng zadowolenia z zycia.

Pacjenci oraz ich krewni podobnie oceniajg ogdlne zadowolenie z zycia oraz
z wielu jego dziedzin. Istotne roznice dotycza ocen relacji spotecznych poza rodzing
1 wlasnego obrazu w oczach innych osob, ktore sg szacowane wyzej przez zdrowych
opiekunow. Wyniki takie sg czesciowo zgodne z hipotezami. Zaktadano, ze wiekszos¢
dziedzin zycia bedzie podobnie oceniana ze wzgledu na podobienstwo obiektywne;j
sytuacji zyciowej i uwspdlniony w rodzinie sposob ewaluowania obiektow i sytuacji
spotecznych.



Matgorzata Chadzynska i wsp.

‘Whioski

Ogodlna jako$¢ zycia pacjentdw i ich zdrowych krewnych jest zblizona. Badania
Brown i wsp. [16] oraz Sorensen [5] wykazaty, ze chorzy znacznie nizej oceniajg za-
dowolenie z zycia od populacji 0s6b zdrowych. Obserwowany przez nas brak réznicy
w ocenach satysfakcji zyciowej miedzy osobami chorujacymi na schizofreni¢ a ich
zdrowymi krewnymi pozwala na wysunigcie wniosku, ze schizofrenia oddziatuje na
calg rodzing i poczucie szczescia wszystkich jej cztonkow — obnizajac je.

Podobienstwo ocen konkretnych aspektow sytuacji zyciowej (finanséw, mieszkania,
dostepnosci dobr i ustug) migdzy osobami chorymi a zdrowymi krewnymi wskazuje
na adekwatno$¢ ocen tych pierwszych.

Pacjenci i ich opiekunowie mieli wspdlne gtoéwne zrodta zadowolenia i braku sa-
tysfakcji. Wskazuje to na podobienstwo stosowanych kryteridow oceny jakosci zycia.
Moze to by¢ podstawa do wspotpracy w celu poprawienia sytuacji zyciowe;.

Réznice ocen jakosSci zycia dotyczace relacji spotecznych poza rodzing i obrazu
w oczach innych sg zwigzane z poziomem umiejetnosci spotecznych i wtasng samo-
ocena. Jest to wskazowka dla prowadzenia terapii i rehabilitacji osob chorujacych na
schizofrenie.
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Vergleich der Lebensqualitiit der Schizophrenkranken und ihrer Betreuer

Zusammenfassung

Ziel: Das Ziel der Arbeit war die subjektive Lebensqualitét der schizophrenkranken Personen
und ihrer Betreuer abhéngig von den demographischen Variablen zu vergleichen.

Methode: An der Untersuchung nahmen 50 Patienten teil, die in der Zeit der Remission der
Krankheitssymptome waren und ihre 50 Verwandte. Es wurde eine einmalige Beurteilung der
Lebensqualitéit mit der polnischen Version der Skala von Mercier und Tempier druchgefiihrt.
Es wurden die allgemeine Lebensqualitdt, Zufriedenheit mit ihren einzelnen Bestandteilen,
demographische Variablen gemessen.
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Ergebnisse: Die bedeutenden Unterschiede zwischen den schizophrenkranken Personen
und ihren Betreuern betrafen die Beurteilung der Beziehungen mit anderen Menschen und die
Beurteilung, was die anderen {iber die Untersuchten meinen. Es wurde ein schwacher Einfluss
mancher demographischer Variablen auf die allgemeine Lebensqualitét sowohl der Patienten
als auch ihrer Verwandten beobachtet.

Schlussfolgerungen: Die beobachtete Ahnlichkeit zwischen den Patienten und ihren Be-
treuern im Hinblick auf die Zufriedenheit mit dem Leben und seiner verschiedenen Aspekte
zeigt darauf, dass sie sich nach dhnlichen Kriterien richten. Die Senkung der subjektiven
Lebensqualitdt der Patienten und ihrer gesunden Verwandten veranschaulicht die Stirke des
Einflusses von Schizophrenie auf das Gliickgefiihl der ganzen Familie. Die gezeigten Unter-
schiede in der Beurteilung waren mit dem Level der sozialen Kentnisse und mit dem eigenen
Bild der Kranken verbunden.

La qualité de vie des schizophreénes et de leurs sains protecteurs- comparaison

Résumé

Objectif: Ce travail vise a comparer la qualité subjective de vie des schizophrénes et de
leurs sains protecteurs et a I’analyser du point de vue démographique.

Méthode: On examine la qualité de vie de 50 patients et de 50 protecteurs — parents a I’aide
de la version polonaise de 1’échelle de Mercier et de Tempier. On mesure la qualité de vie en
général, le contentement de divers aspects de vie et les variables démographiques.

Résultats: Les patients et leurs protecteurs estiment la qualité de vie en général et ses divers
aspects presque de la méme maniére. Les différences se font voir quand on passe aux relations
avec les autres gens et a leurs opinions concernant les personnes malades. On observe aussi
une faible corrélation de certaines variables démographiques et de la qualité de vie en général
et de ses certains aspects chez les patients et chez leurs protecteurs.

Conclusions: La ressemblance de I’opinion des patients et de leurs protecteurs concernant
leurs qualité de vie indique qu’ils se servent des critéres pareils. L’abaissement du niveau de
la satisfaction de vie des malades et de leurs parents démontre I’influence de la maladie sur la
qualité de vie de toute la famille. Les différences des estimations se lient avec le niveau des
capacités sociales et I’image propre de soi-méme des malades.
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