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z rozpoznaniem schizofrenii

Different approaches to the concept of family burden in schizophre-
nia

Szymon Chrzagstowski

Z Katedry Psychologii Kliniczne;j
Wydziatu Psychologii UW

Summary

This paper explores selected theoretical and experimental issues related to the notion
of burden. The burden is a phenomenon which appears not only inside families with
diagnosed schizophrenia but also in families of people presenting a different kind of
psychic disorder or those being mentally handicapped. Using the term “family burden”
is not usually followed by such operationalisation of the notion, that would unable its
investigation in the family system. Research does not say which sociodemographic and
psychosocial factors have a decisive impact on the level of the noticeable burden. It seems,
however, that a minor role should be attributed now to sociodemographic factors, while
methods of overcoming the problems are the most significant. Findings let us think that
objective factors composing the burden are individually judged by care givers who work
with people with psychic disorders. This evaluation decides how important a specific
factor is. This situation makes us reconsider the traditional division of the objective and
subjective burden. The symptoms that might be noticed with the patients are not the only
predictors of the burden. The source of care givers’ burden is not directly connected with
the psychopathological symptoms but rather with a deficit in a patient’s sphere of func-
tioning. While analysing the burden inside families of patients with psychic disorders it
should be remembered that the reason can be not only problems related directly to the
illness but also a number of unspecific factors saddling the family like unemployment,
poor living conditions, difficulties at work, at school etc. Findings presented in this article
disclose a poor precision of existing burden definitions resulting from a lack of a consistent
conception of this phenomenon. The author attracts our attention to socio-cultural condi-
tioning of the burden and shows how people with mental disorders positively contribute
to family life. Nowadays the classical concept of the burden is more often replaced by
stress management models. In the conclusion the author points out that the research on
burden conducted so far is rather insufficient.
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Pojecie brzemienia wywodzi si¢ z nurtu badan analizujacych wptyw, jaki wywiera
pacjent z rozpoznaniem schizofrenii na cztonkéw swojej rodziny. Sainsbury i Grad
[za: 1] zdefiniowali brzemig jako skutek, jaki wywotuje choroba psychiczna pacjenta
u ludzi zyjacych razem z nim (przegladu definicji dokonat de Barbaro [1]). Powszechnie
przyjeto podzial na brzemie obiektywne i subiektywne, wprowadzony przez Hoenigna
i Hamiltona [za: 2]. W toku badan starano si¢ ustalié, jakie czynniki socjodemograficzne
i psychospoteczne wptywaja na jego poziom. Coraz cze¢Sciej zwraca si¢ uwage na spo-
soby radzenia sobie krewnych z trudno$ciami wynikajgcymi z zaburzen psychicznych
ich najblizszych. Mimo rosngcej liczby badan na ten temat, nie udato si¢ stworzyc
spdjnej koncepcji tego zjawiska. W niniejszym artykule zostang opisane trudnosci,
jakie towarzyszg probie syntezy wiedzy dotyczacej tego brzemienia.

Rodziny ponoszace ciezar choroby

Pojecia brzemienia uzywa si¢ zazwyczaj w odniesieniu do rodzin oséb chorych
psychicznie. W przegladzie narzedzi stuzacych do pomiaru brzemienia, dokonanym
przez Schene i wsp. [3], dominujg te przeznaczone do oceny jego nasilenia u krewnych
0s0b z rozpoznaniem schizofrenii, ale rowniez pojawiaja si¢ takie, ktore stosuje si¢
w badanich rodzin pacjentow z chorobami afektywnymi, a nawet 0os6b okreslanych
jako ,,neurotyczne”. Podobne do brzemienia zjawisko opisywane jest tez w rodzinach
dzieci z uposledzeniem umystowym, autyzmem, rodzinach oséb ciezko chorych so-
matycznie czy z chorobg Alzheimera [4, 5]. Przewlekta choroba, niezaleznie od jej
rodzaju, do§wiadczana jest jako utrata zdrowia, dotychczasowych marzen, planow,
wsparcia.

Brzemig przypisywane jest albo jakiemu$ czlonkowi rodziny, albo catej rodzinie.
Niektorzy badacze, mowiac o brzemieniu rodzinnym, mierza je jednoczesnie za pomoca
narzgdzi stosowanych do oceny poczucia brzemienia u danego opiekuna. Uzywanie
stowa ,,rodzinne” ma w tym konteks$cie sugerowac, ze brzemieniem obarczona jest
cata rodzina. De Barbaro [1] zwrocit uwage, ze brzemi¢ odczuwa rowniez sam chory.
Brzemieniem dla pacjenta moze by¢ postawa najblizszego otoczenia wobec niego. Na
marginesie tych rozwazan warto zaznaczy¢, ze brzemi¢ ponoszg réwniez dzieci 0sob
z zaburzeniami psychicznymi. W badaniach prowadzonych przez Ostman i Hansson
[6] 28% dorostych 0séb przyjmowanych do szpitala psychiatrycznego byto odpowie-
dzialnych za wychowanie dziecka. Wszystkie dzieci hospitalizowanych pacjentow
przejawialy roznego rodzaju objawy stresu. Wprawdzie koncepcje systemowe upo-
wazniajg nas do przypisywania brzemienia calej rodzinie, ale nie znajduje to swojego
przetozenia w metodologii badan nad tym zjawiskiem [2, 3]. Bez watpienia poczucie
brzemienia wptywa na rozne procesy toczace si¢ w rodzinie i jednoczesnie pozostaje
pod ich wptywem, brzemi¢ jednak odnosi si¢ do rzeczywisto$ci intrapsychiczne;j,
anie interpersonalnej. Poczucie brzemienia moze w konsekwencji powodowa¢ pewne
zachowania sktadajace si¢ na r6zne wzorce relacji. Nie oznacza to jednak, ze brzemig
jest tozsame z samym typem relacji.
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Czynniki wplywajace na poziom brzemienia

Czynniki wptywajace na poziom brzemienia mozna podzieli¢ na dwie grupy:
socjodemograficzne oraz psychospoteczne. Baronet [7] na podstawie przeprowadzo-
nej przez siebie metaanalizy badan dotyczacych brzemienia stwierdza, ze czynniki
socjodemograficzne odgrywaja stosunkowo niewielka role w obcigzeniu rodzin oséb
chorych psychicznie.

Wyniki badan nad zwigzkiem wieku opiekundéw i poczuciem brzemienia nie przy-
nosza jednoznacznych rozstrzygnieé. Starzejacy si¢ rodzice mogg odczuwacé wicksze
brzemig, poniewaz maja mniej sil, borykaja si¢ z wlasnymi problemami zdrowotnymi
iszczegolnie martwia si¢ o to, co si¢ stanie z dzieckiem po ich $mierci. Z drugiej strony
maja wigksze doswiadczenie. Mtodszy wiek opiekunéw jest zwigzany z silniejszym
poczuciem stygmatyzacji, leku o swoje bezpieczenstwo i bezpieczenstwo pacjenta
oraz generalnie z wyzszym poziomem subiektywnego brzemienia [7]. Niektore jed-
nak badania nie potwierdzaja tego typu zwiazkéw. Cook [za: 7] stawia hipoteze, ze
dla opiekunow w roznym wieku inne czynniki moga by¢ obcigzajace: i tak np. dla
mitodych ludzi bardziej obciazajace bedzie radzenie sobie z zachowaniami pacjenta
zwigzanymi z chorobg, a dla starszych opiekunow poczucie odpowiedzialno$ci za
osobg z zaburzeniami psychicznymi.

Status spoteczno-ekonomiczny rodziny nie ma bezposredniego wplywu na stopien
subiektywnie odczuwanego brzemienia, cho¢ moze by¢ czynnikiem dodatkowo ob-
cigzajacym [8]. Takie problemy jak bezrobocie, zte warunki mieszkaniowe, trudnosci
W pracy itp. obcigzaja rodzing, mimo ze nie wigzg si¢ z choroba. Kazda rodzina zmaga
si¢ z wieloma trudnosciami sktadajacymi si¢ na jej ,,brzemie”. Gibbons i wsp. [za:
1] zaproponowali rozréznienie migedzy trudem rodzinnym, stuzacym do opisu ogdtu
problemoéw domowych, a brzemieniem rodzinnym opisujacym obciazenie rodziny
wynikajace z choroby pacjenta.

Szereg badan skupia si¢ na roli ptci w ksztattowaniu si¢ poczucia brzemienia.
Inaczej spostrzegaja przyjecie na siebie dodatkowych obowigzkow kobiety, a inaczej
mezezyzni. Wynika to miedzy innymi z odmiennie formutowanych oczekiwan spotecz-
nych wobec obu pici. Kobiecie stereotypowo przypisuje si¢ powinnos¢ opieki i troski
o najblizszych. Jungbauer i wsp. [8] podkreslaja, ze to kobiety ponosza najwigkszy
cigzar opieki nad chorym psychicznie. Baronet [ 7] nie znalazta jednak zwigzku miedzy
nasileniem brzemienia a plcia opiekuna. By¢ moze nieoboj¢tne dla poziomu brzemienia
jest takze to, czy osobg cierpiaca z powodu zaburzen psychicznych jest kobieta czy
mezczyzna. Zaburzenia psychiczne u kobiety sg bardziej akceptowane spotecznie i wig-
73 sie z mniejszg stygmatyzacja [9]. Z drugiej jednak strony — sg bardziej obcigzajace
dla jej wlasnej rodziny (jesli ja ma) niz w przypadku, gdy chorym jest mezczyzna.

Mogliano i wsp. [ 10] zauwazaja, ze nie zawsze osoby bezposrednio zaangazowane
w opieke sg tymi cztonkami rodziny, na ktorych choroba wywarla najwigkszy wplyw.
Dla nasilenia poczucia brzemienia istotny jest miedzy innymi stopien pokrewienstwa
faczacy pacjenta i osobe, ktora jej pomaga. Inaczej bowiem pomoc t¢ traktuja ro-
dzice, inaczej rodzenstwo, a jeszcze odmiennie ewentualni partnerzy zyciowi. O ile
w rodzicielstwo wpisana jest sankcjonowana spotecznie i prawnie norma dotyczaca
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obowiazku opieki nad dzie¢mi, o tyle w mniejszym stopniu obowigzuje ona rodzen-
stwo. Obwinianie si¢ przez rodzicow 0sob chorych psychicznie za problemy syna
czy corki czgsto dodatkowo wzmacnia poczucie zobligowania do opieki nad chorym
dzieckiem [por. 1]. Rodzenstwo pacjenta, przystosowujac si¢ do trudnej sytuacji,
moze po prostu wyprowadzi¢ si¢ z domu [1]. Brzemig¢ zagraza tez stabilno$ci zwigz-
koéw matzenskich. Ze wzgledu na stosunkowo wezesny poczatek schizofrenii, osoby
z tym rozpoznaniem zwykle nie zaktadajg whasnych rodzin i ciezar pomocy spada na
ich rodzine pochodzenia. Odmienna sytuacja wystepuje w rodzinach pacjentow z de-
presja. W tym przypadku brzemienia do§wiadczaja czgsto partnerzy zyciowi. Nawet
jesli zony depresyjnych mezow w pelni przejmujg na siebie, w zastepstwie mezow,
tradycyjne meskie role i wywiazuja si¢ z nich dobrze, to odczuwaja te sytuacje jako
trudng dla siebie [9].

Gibbson [za: 8] nie znalazt zadnych istotnych r6znic w poczuciu subiektywnego
brzemienia i odczuwanego stresu migedzy rodzicami, matzonkami a innymi bliskimi
osobami pacjentoOw z rozpoznaniem schizofrenii. Z kolei Reinhard i Horwitz [11]
stwierdzili, ze zarowno rodzice, jak i rodzenstwo chorych wymieniaja te same czynniki
sktadajace si¢ na ich brzemie.

Wptyw stopnia pokrewienstwa z chorym na poziom brzemienia moze si¢ dodat-
kowo rézni¢ w zaleznosci od tego, czy opiekun wspolnie z nimi mieszka. Szacuje sig,
ze po pierwszej hospitalizacji z powodu schizofrenii okoto 60% pacjentow mieszka
ze swoimi rodzicami. W dtuzszym okresie od 40 do 50% o0séb z tg psychoza mieszka
lub ma staty kontakt ze swoimi krewnymi [12]. Cze§¢ badan prowadzi do wniosku,
ze taka sytuacja nasila poczucie brzemienia. Z drugiej jednak strony, inni autorzy
sugeruja, ze wiaze si¢ ona z mniejszymi kosztami i utatwia sprawowanie opieki. Od-
dalenie moze by¢ samo w sobie zrodiem stresu i wzmagac napiecie, troske o chorego.
Matki mieszkajace oddzielnie od swoich dzieci i odczuwajace brzemi¢ miaty gorszy
stan zdrowia niz matki mieszkajace oddzielnie i nie majace poczucia brzemienia
[13]. W badaniach Carpentier i wsp. [14] nie stwierdzono réznicy mi¢dzy nasileniem
brzemienia u rodzicow mieszkajacych wspoélnie i osobno ze swoimi dzie¢mi cierpia-
cymi z powodu choroby psychicznej. Fakt ten mozna wytlumaczy¢ migdzy innymi
tym, ze nawet jesli rodzice prowadza odrgbne gospodarstwa domowe, to utrzymuja
zwykle staty kontakt ze swoimi dzie¢mi. Badania Onge i Lavoisa [za: 14] wskazuja
natomiast na odmienne zrédlo brzemienia, gdy krewni mieszkaja razem ze swoimi
bliskimi z rozpoznaniem choroby psychicznej, a na inne, gdy mieszkaja oddzielnie.
W przypadku pierwszej grupy przyczyna brzemienia sg raczej trudno$ci zwigzane
z codziennymi klopotami, takimi jak gospodarowanie pieni¢dzmi, bardzo pdzne bu-
dzenie si¢ chorego, natomiast w przypadku krewnych mieszkajacych osobno zrodiem
brzemienia staja si¢ sytuacje kryzysowe, np. koniecznos¢ przyjecia chorego do szpitala
czy jego proby samobdjcze.

Interesowano si¢ rowniez zwigzkiem brzemienia z wybranymi aspektami funk-
cjonowania rodziny. De Barbaro [1] na podstawie przeprowadzonych przez siebie
badan wykazat, ze im bardziej krewny jest krytyczny wobec pacjenta na poczatku jego
pierwszej hospitalizacji psychiatrycznej, tym wigksze jego brzemie kilka lat pdzniej.
Innymi stowy, krewni majacy bardziej zyczliwy stosunek do pacjenta ponoszg w poz-
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niejszym czasie mniejsze psychologiczne koszty wynikajace z jego choroby. Wyniki
badan de Barbaro [1] pozwalajg zatem przypuszczaé, ze brzemie nie jest wytacznie
wynikiem patologii pacjenta.

Wsrdd czynnikdéw psychospotecznych majacych zwigzek z poziomem odczuwania
brzemienia coraz wigksza uwage poswigca si¢ sposobom radzenia sobie ze stresem
(coping) [8, 15, 16, 17]. Poczucie brzemienia opiekuna (a nawet szerzej jego samopo-
czucie) jest, w tym ujeciu, wynikiem interakcji pomiedzy oceng stojacych przed nim
wymagan a stosowanymi strategiami radzenia sobie ze stresem. Ocena stresorow zalezy
nie tylko od ich nasilenia, ale takze od czynnikow moderujacych poziom stresu [18,
19]. Wséréd nich istotng role odgrywa sie¢ wsparcia spotecznego. Mozliwo$¢ otrzy-
mania wsparcia od otoczenia redukuje nasilenie stresu, co z kolei wigze si¢ z lepszym
samopoczuciem psychicznym opiekuna.

Osoby majace poczucie efektywnosci wiasnych dziatan i zadowolone ze stoso-
wanych sposobow radzenia sobie z trudno$ciami wynikajacymi z opieki nad chorym
odczuwaja mniejsze subiektywne brzemig¢ [7]. Opiekunowie stosujacy wiele rézno-
rodnych strategii radzenia sobie otrzymuja wigcej spotecznego wsparcia, sg bardziej
pewni siebie i lepiej radza sobie z napigciami dnia codziennego. Z kolei defensywne
style radzenia sobie wiaza si¢ z negatywnymi uczuciami, takimi jak depresja, zal.
Ostman i wsp. [20] wykazali, ze poziom odczuwanego brzemienia jest $cisle zwigzany
z rodzajem problemow psychicznych samych opiekundéw. Krewni nie majacy proble-
moéw ze zdrowiem psychicznym odczuwali mniejsze brzemig, byli bardziej niezalezni,
bardziej zadowoleni z przebiegu leczenia i z pomocy, ktorg otrzymywali. Badania
wykazuja, ze stres, strategie radzenia sobie i poziom ujawnianych uczu¢ wiazg si¢ ze
soba. Opiekunow odczuwajacych wigksze brzemig oraz oceniajacych pesymistycznie
swoje mozliwo$ci radzenia sobie charakteryzuje krytyczna i wroga postawa wobec
chorych cztonkéw rodziny. Sg oni jednoczesnie sktonni do zachowan okreslanych jako
nadopiekuncze. Jungbauer i wsp. [8] zwracaja jednak uwage, ze poczucie brzemienia
moze by¢ zardwno przyczyna, jak i skutkiem nieefektywnych prob radzenia sobie.

Brzemie¢ obiektywne i subiektywne

W $wietle powyzszych danych nalezy ponownie zastanowi¢ si¢ nad zasadno$cia
podziatu na obiektywne i subiektywne aspekty brzemienia. Brzemie obiektywne doty-
czy codziennych problemow i wyzwan stojacych przed osobg opiekujaca si¢ chorym
psychicznie, a brzemie subiektywne wiaze si¢ z kolei z uczuciami, jakie budzi ta opieka
[21, 22]. Oba typy brzemienia sg ze soba zwigzane [21, 22].

Wyodrebnienie obiektywnego brzemienia wynika z istnienia pewnych mierzal-
nych wskaznikow obcigzenia, niezaleznych od oceny osob badanych, np. jak czesto
krewni wykonuja jakie$§ zadanie zwigzane z opieka. Jednak te obiektywne czynniki sg
w subiektywny sposob do$wiadczane przez cztonkow rodziny, co dopiero decyduje
o tym, w jakim stopniu dany czynnik mozna uzna¢ za obcigzajacy. Szmukler i wsp.
[19] zwracaja réwniez uwage, ze narzgdzia badajace subiektywne poczucie brzemienia
arbitralnie wskazuja na to, co jest dla opiekuna obcigzajace i nie identyfikuja specy-
ficznych stresoréw rodzinnych.
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Analiza przeprowadzona przez Hoening i Hamilton [za: 8] pokazuje, ze cho¢ w 81%
badanych rodzin mozna bylo stwierdzi¢ czynniki obiektywnie obciazajace, to tylko
11% badanych odczuwato duze brzemig, 60% srednio nasilone, a 29% nie zgtaszato
zadnych obcigzen. Wyniki przedstawione przez Thompson i Doll [za: 8] pokazaty,
ze tylko 7% wariancji przezywania obcigzen przez czlonkéw rodzin mozna byto wy-
jasni¢ czynnikami obiektywnymi. Noh i wsp. [za: 8] stwierdzili w swoim badaniu,
ze wylgcznie subiektywne brzemig istotnie koreluje z psychicznym samopoczuciem
krewnych 0s6b z zaburzeniami psychicznymi.

Najczeséciej wymienianym, obiektywnym zrodtem brzemienia sg zachowania
pacjenta wynikajace z jego psychopatologicznych objawow. Zwigzek miedzy objawa-
mi psychopatologicznymi a brzemieniem potwierdza wiele badan [por. 1,7, 23, 24].
Wigkszemu nasileniu objawdw pozytywnych i negatywnych schizofrenii towarzyszy
wigksze poczucie subiektywnego i obiektywnego brzemienia. Schene [2] twierdzi, ze
wigkszy poziom brzemienia wynika przede wszystkim z natg¢zenia objawow, a nie ich
chronicznoéci. Creer i Wing [za: 9] podkreslaja, ze rodzina ponosi mniejsze brzemieg,
gdy w okresie remisji pacjent ma mniej objawdw negatywnych. Wycofanie, apatia
chorego zwigkszajg brzemig nie tylko z tego powodu, ze potrzebuje on wigcej uwagi
i sam nie wlgcza si¢ w obowigzki rodzinne, ale rowniez dlatego, ze takie zachowania
mogg budzi¢ niepokoj. Zaobserwowano, ze milczacy pacjenci wywolujg wiekszy stres
u swoich opiekunéw niz ci nadmiernie rozmowni. Objawy negatywne mogg takze
stac sie¢ istotnym zrodlem brzemienia, szczegdlnie jesli mylone sg przez opiekunow
z lenistwem czy wadg charakteru pacjenta. Schene i wsp. [3] uwazajg, ze objawy
pozytywne schizofrenii wzmacniaja poczucie stygmatyzacji i poglgbiaja spoteczng
izolacj¢ rodziny, a objawy negatywne niekorzystnie wptywaja na relacje migdzy jej
cztonkami. Jednak w badaniach prowadzonych przez Scazufce i Kuipers [25] nie
znaleziono zwigzku miedzy nasileniem objawow psychopatologicznych u chorego
a wigkszym poczuciem brzemienia u jego opiekunow. Zrodtem poczucia brzemienia
moga by¢ nie tyle objawy psychopatologiczne, ile deficyty w zakresie spotecznego
funkcjonowania chorego [9]. Brzemig obiektywne jest doswiadczane jako obcigzenie
raczej sprawowaniem opieki nad chorym niz zachowaniami pacjenta wyptywajacymi
z choroby, podczas gdy w przypadku brzemienia subiektywnego zachodzi doktadnie
odwrotna relacja. Ponadto brzemig subiektywne wigze si¢ z koniecznos$cig sprawowa-
nia pieczy (supervision) nad tym, co robi pacjent, a brzemi¢ obiektywne — z pomocg
w codziennych czynnosciach.

Definicje brzemienia

W kontekscie dotychczasowych rozwazan przytaczane w literaturze definicje
brzemienia wydaja si¢ mato precyzyjne i wytacznie opisowe. Nie precyzuja, na czym
doktadnie polega wplyw choroby, jaki jest mechanizm brzemienia i jakie konkretnie
jego skutki ponosi zaréwno rodzina jako cato$¢, jak i poszczego6lni jej cztonkowie.
Wedtug Tessler [za:1] brzemi¢ wynika z przyjecia przez rodzing chorego dodatkowych
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rol. Role te zwiazane sg z réznymi aspektami opieki i pomocy osobie z zaburzeniami
psychicznymi. Jak jednak starano si¢ wykazaé, samo przyjecie dodatkowej roli nie
pozwala wyjasni¢ ztozono$ci zjawiska brzemienia, na ktérego poziom wplywa szereg
innych socjodemograficznych i psychospotecznych czynnikow.

Probe przedefiniowania pojecia brzemienia podjat de Barbaro [1]. Zwrdcit uwage na
fakt, ze klasyczne definicje brzemienia traktujg je jako jednokierunkowy skutek choroby
inie uwzgledniajg jego cyrkularnego charakteru. W zwigzku z tym zaproponowat, aby
rozumiec je jako element systemu relacyjnego i jednoczesnie element patologizujacego
wzoru migedzyosobowego [1 s. 133]. W swojej koncepcji brzemienia odwotat si¢ do
prac Wynne’a dotyczacych epigenezy systemow relacyjnych oraz prac Karla Tomma
dotyczacych patologizujacych wzoréw miedzyosobowych. Koncepcja de Barbaro ma
tym bardziej unikalny charakter, ze zostata poparta badaniami empirycznymi. Z drugiej
jednak strony de Barbaro nie zaproponowat precyzyjnej definicji brzemienia dajacej
mozliwos¢ jej operacjonalizacji w sposob spojny z jego koncepcja.

Pogodzenie si¢ z brzemieniem

W kontek$cie powyzszych rozwazan warto rowniez spojrze¢ na brzemi¢ w szer-
szej perspektywie: spoteczno-kulturowej. Arcybiskup Zycinski [26] rozpoznaje dwie
gléwne postawy wobec cierpienia w naszej kulturze. Pierwsza odrzuca cierpienie lub
przynajmniej stara si¢ je, jak pisze, ,,wyretuszowaé”. Druga natomiast zacheca do
przyjecia cierpienia i szukania w nim warto$ci. Zgodnie z tym punktem widzenia,
cierpienie niesie ze sobg ukryty sens, stanowi dos§wiadczenie bedgce szansg i okazja
do dojrzewania. Z tej perspektywy brzemi¢ mozna traktowac jako wpisane w zycie
rodziny, tak jak trud jest wpisany w zycie cztowieka. Traktowanie brzemienia jako
nierozerwalnej czg$ci zycia nie zwalnia oczywiscie psychoterapeuty od pomocy
cztonkom rodziny w radzeniu sobie z nim.

Jednym ze sposobow poradzenia sobie z poczuciem brzemienia jest wigc nadanie
mu sensu czy warto$ci. Dla rodziny brzemi¢ moze mie¢ rézne znaczenia: stanowic
cigzar, pod ktérym zatamuje si¢ jej funkcjonowanie, by¢ okazja do mobilizacji zaso-
bow i zmiany dotychczasowych sposobow dziatania, w brzemieniu wreszcie niektorzy
odkrywajg tez sens wlasnego zycia. Terapeuci zajmujacy si¢ pomocg rodzinie powinni
odkry¢ psychologiczne funkcje brzemienia. Bywa, ze poczucie brzemienia staje si¢
integralng czescig zycia opiekundow. Wpisuje si¢ w ich sposob doswiadczania samych
siebie. Brzemig staje si¢ potrzebne opiekunowi, gdyz stanowi cze$¢ jego tozsamosci.
Stad zbyt gwattowne proby odcigzenia rodziny przez terapeutow niekiedy napotykaja
duzy opor.

Na koncu nalezy zaznaczy¢, ze osoby z zaburzeniami psychicznymi maja takze
swoj pozytywny wkiad w zycie rodziny. Szmukler i wsp. [19], w kwestionariuszu
badajacym miedzy innymi r6ézne aspekty odczu¢ opiekunow oséb chorych zamiescili
dwie skale dotyczace pozytywnych walorow tej opieki. Greenberg i wsp. [ 13] wskazu-
ja, na podstawie przeprowadzonych przez siebie badan, ze krewni cenig sobie pomoc
w prowadzeniu domu, jakg otrzymuja od swoich bliskich cierpigcych z powodu choroby
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psychicznej, doceniajg tez ich towarzystwo. Autorzy badania zauwazajg jednak, ze
w niektorych sytuacjach pomoc chorych, szczegolnie jesli jest niskiej jakosci, moze
stanowi¢ sama w sobie zrodlo brzemienia.

Konkluzje koncowe

Koncepcja brzemienia wymaga w pierwszej kolejnosci lepszej konceptualizacji.
Brzemie mozna rozpatrywa¢ w co najmniej trzech perspektywach. Pierwsza z nich
odwoluje si¢ do tego, jak doswiadczany jest kontakt z osobg z zaburzeniami psychicz-
nymi przez krewnego. Druga ptaszczyzna bazuje na modelach stresu i pokazuje, w jaki
sposob opiekun ocenia i reaguje na stresujace wydarzenia w swojej rodzinie zwigzane
z chorobga. Kolejna traktuje brzemie jako czg$¢ szerszego procesu zachodzacego w ro-
dzinie. Przyjecie ktorego$ z tych sposobow ujmowania brzemienia okresla odmienne
podejscie do jego operacjonalizacji.

Nastepne zagadnienie dotyczy wyboru metod badan nad brzemieniem: sposobu
zbierania danych, losowego doboru proby i pomiaru zmian nasilenia brzemienia w cza-
sie. Narzedzia do badania brzemienia majg forme ustrukturalizowanych wywiadow
z czlonkami rodziny lub samoopisowych kwestionariuszy. Wywiad nie zawsze jest
jednak rzetelng i trafhg metoda pomiaru. Zalete kwestionariuszy stanowi tatwos¢ ich
uzycia, ale moga one z kolei dawac zbyt uproszczony obraz uczu¢ przezywanych przez
krewnych osoby chorej. Kwestionariusze do pomiaru nasilenia brzemienia wykorzy-
stywano najczgsciej tylko w pojedynczych badaniach i dlatego nie zostata dostatecznie
sprawdzona ich trafnos$¢. Szereg dotychczas prowadzonych badan nalezy powtorzy¢,
aby potwierdzi¢ ptynace z nich wnioski. Problemem jest rowniez reprezentatywny
dobér cztonkoéw rodzin 0sob chorych psychicznie. Jak pokazuja Jones i Jones [za: §],
wybierajac osoby do badan z reguly postepuje si¢ wedlug kryteriow pragmatycznych
i ekonomicznych, a losowo dobrane grupy zdarzaja si¢ rzadko. Kolejnym stabym
punktem badan jest to, ze nie wskazuja one, w jaki sposob poczucie brzemienia moze
zmieniac si¢ w czasie.

Brzemie to zjawisko wielowymiarowe, co stwarza rozne mozliwosci jego kon-
ceptualizacji, jest jednak przede wszystkim wyrazem psychicznego cierpienia. Jego
obecnos¢ zmienia relacje cztowieka cierpigcego z otoczeniem, prowadzgc nierzadko
do zwiekszenia koncentracji na samym sobie i odsuwania si¢ od innych. Brzemie¢ moze
zatem rodzi¢ szczegolne poczucie samotnosci u cztonkow rodzin 0sob z rozpoznaniem
schizofrenii.
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Unterschiedliche Einstellungen zur Idee der Last bei Familien der Personen
mit Diagnose Schizophrenie
Zusammenfassung
Die Untersuchungen entscheiden nicht, welche soziodemographischen und psychosozia-

Der Begriff “Familienlast” wird gew6hnlich mit einer solchen Operationalisierung dieses
Begriffs nicht begriindet, die seine Messung auf dem Niveau des Familiensystems ermdglichen
len Faktoren einen entscheidenden Einfluss auf den Level der empfundenen Last haben. Es
scheint aber, dass man eine geringere Rolle als bisher den soziodemographischen Faktoren
zuschreiben soll und eine grofBere den Moglichkeiten des Sichhelfens mit Schwierigkeiten. Die
Untersuchungsergebnisse lassen auch vermuten, dass die objektiven Faktoren, aus denen die

Im Artikel wurden ausgewihlte Probleme aus dem Bereich Theorie und Untersuchungen
konnte.

besprochen, die mit dem Begriff “Last” verbunden sind. Die Last ist eine Erscheinung, die nicht
Quelle der Lastempfindung bei den Betreuern kénnen nicht nur direkt die psychopathologischen
Symptome sein, sondern anch die Deffizite im Bereich der sozialen Funktionsweise des Kranken.
Indem man die Last in den Familien der Personen mit psychischen Storungen analysiert, soll
Idee dieser Erscheinung resultiert. Der Autor macht auf die sozial-kulturellen Bedingungen der
Last aufmerksam und auf einen positiven Beitrag der Personen mit psychischen Stérungen
zum Familienleben. Die zeitgendssische klassische Idee der Last wird immer ofter mit dem

nur in den Familien der Personen mit Schizophrenie aufiritt, auch in den Familien der Personen
mit anderen psychischen Stérungen, der chronisch kranken oder geisteskranken Patienten.

Last besteht, individuell durch die Betreuer der Personen mit psychischen Stérungen beurteilt
werden. Das Ergebniss dieser Beurteilung entscheidet dariiber, in welchem Grade der jeweilige
Faktor belastend wird. Das lésst die traditionelle Teilung in objektive und subjektive Last anders
sehen. Die Intensitdt der Symptome beim Patienten ist kein einziger Pradiktor der Last. Die
man die Aufmerksamkeit auch darauf lenken, dass ihre Ursache die Probleme sein kénnen, die
nicht nur direkt mit der Krankheit verbunden sind, sondern auch eine Reihe anderer Faktoren,
die die Familie belasten, wie Arbeitslosigkeit, Wohnungsbedingungen, Probleme in der Arbeit,
in der Schule usw. Die im Artikel angegebenen Daten zeigen eine kleine Genauigkeit der exi-
stierenden Definitionen des Begriffes “Last”, die aus dem Mangel an eine zusammenhéngende
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Modell vom Stress und Sichhelfen ersetzt. Am Schluss zeigt der Autor auf die Schwichen der
bisher gefiihrten Studien an der Last.

Les différentes approches de la conception du fardeau
des familles des schizophrénes

Résumé

L’article présente les problémes théoriques choisis de la conception du fardeau. Le fardeau
est un phénoméne qui se fait voir non seulement dans les familles des schizophrénes mais aussi
dans les familles des personnes qui souffrent d’autres troubles psychiques, qui sont handica-
pées mentalement ou qui souffrent des maladies chroniques. L’usage de ce terme «fardeau»
ne base pas en général sur une telle conception opérationnelle qui permettra le mesurer dans
le systéme de famille. Les recherches ne décident pas quelles facteurs socio- démographiques
et psychosociaux influent définitivement sur le niveau du fardeau subi. Il semble pourtant que
le role des facteurs sociodémographiques est moins important que celui des méthodes de se
débrouiller avec les difficultés. Les résultats des recherches suggérent aussi que les facteurs
objectifs composant le fardeau sont estimés d’une maniére individuelle par les personnes
s’occupant des malades avec les troubles mentaux. Cette estimation décide quel est le facteur
le plus important. Ces résultats causent la nécessité de changer la division traditionnelle du
fardeau en fardeau objectif et subjectif. L’intensité des symptomes n’est pas un seul indice du
fardeau. La source du fardeau ne réside pas directement aux symptomes psychopathologiques,
il résulte plutdt des déficits du fonctionnement social du malade. En analysant le fardeau des
familles des malades il faut faire attention aussi aux autres problémes qui ne sont pas directe-
ment liés avec la maladie tels que: chdmage, mauvaises conditions d’habitation, difficultés au
travail, a 1’école etc. Les données citées dans cet article mettent au jour la petite précision des
définitions du fardeau qui résulte du manque d’une conception cohérente de ce phénomene.
L’auteur attire notre attention sur les conditionnements socioculturaux du fardeau et sur le role
positif des malades dans la vie familiale. Aujourd’hui la conception classique du fardeau est
remplacée par le conception du stress et de se débrouiller. En conclusion I’auteur indique les
faiblesses des recherches concernant le fardeau menées jusqu’alors.
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