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Summary
Severe mental illnesses have far-reaching consequences for both patients and their re-

latives. This paper reviews literature on the measures of caregiving consequences. Authors 
provide a condensed knowledge and research results in the area of caregiving consequences, 
especially both subjective and objective caregivers’ burden. The consequences of care apply 
to carers’ social and leisure activities, financial status, health condition. The burden of care 
has three fundamental causes: the reorganisation of mental health services, a social isolation 
of patients and their families and the lack of systemic support for caregivers. The problem of 
caregiving consequences has been investigated in several studies. In order to identify factors, 
which have impact on caregiver distress, a variety instruments have been developed. This 
paper focuses on questionnaires useful for the systematic assessment of both objective and 
subjective burden: Involvement Evaluation Questionnaire (IEQ), Perceived Family Burden 
Scale (PFBS), Zarit Caregiver Burden Scale (ZCBS), Experience of Caregiving Inventory 
(ECI), Family Problems Questionnaire (FPQ). The mentioned instruments proved to be  
a reliable instrument for measuring caregiver consequences in mental healthcare. 
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Wstęp

W ciągu ostatniego pięćdziesięciolecia nastąpiła rewolucyjna zmiana w per-
spektywie badawczej i klinicznej dotyczącej pacjentów z ciężkimi zaburzeniami 
psychicznymi, ich rodzin oraz kontekstu opieki w środowisku. W konsekwencji 
w Europie w latach 50. rozpoczął się proces deinstytucjonalizacji, który w wielu kra-
jach – w tym w Polsce – przebiegał i nadal przebiega dysharmonijnie i z opóźnieniem. 
Część pomysłów dotyczących opieki środowiskowej nie znalazła satysfakcjonującego 
odzwierciedlenia w praktyce klinicznej, mimo tego wspomniane zmiany w myśleniu 
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stanowią milowy krok na drodze do pełnej integracji osób chorych, wsparcia ich rodzin 
oraz rzeczywistego przestrzegania praw człowieka w zakresie poszanowania godności 
osobistej. Pacjenci psychiatryczni w znacznie większym zakresie mogą cieszyć się 
pełnią funkcjonowania w środowisku rodzinnym i lokalnym.

Wraz z przebiegiem reform w psychiatrycznej opiece zdrowotnej ciężar opieki nad 
pacjentami z ciężkimi zaburzeniami psychicznymi w istotnym stopniu przerzucany jest 
na najbliższe osoby z otoczenia chorego, a więc na jego rodzinę i przyjaciół. Obserwuje 
się w związku z tym wzrost zainteresowania różnymi aspektami jakości życia opiekunów, 
poziomem ich funkcjonowania społecznego i kulturalnego, specyficznymi konsekwen-
cjami psychologicznymi czy dolegliwościami somatycznymi, będącymi następstwem do-
świadczanego stresu. Zainteresowanie dobrostanem (well-being) opiekunów jest istotne 
również z uwagi na niezwykle praktyczny, społeczno-ekonomiczny wymiar. W sytuacji, 
gdy koszty związane z opieką są w większym stopniu ponoszone przez opiekunów, ani-
żeli przez budżet państwa, jakakolwiek niewydolność tej opieki stanowi nieplanowane, 
kosztowne obciążenie państwowej opieki zdrowotnej i społecznej (stacjonarna opieka 
zdrowotna i społeczna – tj. szpitale, domy pomocy społecznej etc.) [1, 2].

Jak rozumieć pojęcie konsekwencji opieki?

Myśląc o roli opiekuna i wszelkich jej skutkach, na pierwszy plan wysuwają się 
różnego rodzaju dolegliwości, negatywne konsekwencje wypływające z opieki. Do-
tyczyć one mogą nie tylko samego tzw. głównego opiekuna, ale również całej rodziny 
i bliskich, zarówno pacjenta, jak i opiekuna, zwłaszcza jeśli on sam nie jest formalnie 
krewnym pacjenta [2, 3, 4, 5, 6].

W ramach konsekwencji negatywnych, a więc obciążenia (ang. burden) opieku-
nów, wyróżniono:
–  Obciążenie obiektywne – odnoszące się bezpośrednio do przewlekłości i ciężkości 

obserwowanych symptomów pacjenta, obiektywnych wskaźników socjodemogra-
ficznych, takich jak wiek, płeć, poziom wykształcenia i zarobków zarówno pacjenta, 
jak i opiekuna, poziom pokrewieństwa pomiędzy nimi. Obciążenie obiektywne 
wyraża się w dających się opisać w kategoriach behawioralnych zmianach na 
poziomie codziennych czynności domowych, liczbie i jakości podejmowanych 
relacji rodzinnych i społecznych, zmianach w aktywności zawodowej, spędzaniu 
czasu wolnego. Wymiarem obciążenia obiektywnego jest również pogorszenie się 
stanu zdrowia somatycznego opiekuna.

–  Obciążenie subiektywne – związane z poczuciem ciężaru i nieuchwytnymi bez-
pośrednio różnymi aspektami funkcjonowania psychicznego opiekuna i rodziny, 
uwidacznia się w odczuwanym stresie, obniżeniu dobrostanu psychospołecznego, 
konsekwencjach natury emocjonalnej [2–6].
Nie ma całkowitej zgody co do powyższego podziału, często też teoretyczne 

podstawy pojęcia brzemienia są różnie rozumiane, stąd też rodzą się niespójności 
w tworzonych kwestionariuszach; w konsekwencji trudno porównywać wyniki po-
ziomu obciążenia uzyskane za pomocą różnych skal [5].
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Zainteresowania badaczy w minimalnym jedynie stopniu skupione są na pozytyw-
nych konsekwencjach opieki nad pacjentem psychiatrycznym, częściej doniesienia 
dotyczą ogólnych form sprawowania opieki, np. nad osobami starszymi, wymagającymi 
co prawda opieki, ale wystarczająco samodzielnymi i sprawnymi [7]. Wynika to zda-
niem autorów z wielu uwarunkowań, przede wszystkim – z doświadczeń klinicznych, 
które pokazują, że rodziny i bliscy pacjentów są na tyle obciążeni, że bez właściwych 
oddziaływań psychospołecznych długoterminowa opieka nad osobą chorującą na 
poważne zaburzenie psychiczne prowadzi do wielu indywidualnych i rodzinnych 
negatywnych skutków. Opieka taka bez indywidualnych przeformułowań nie może 
być źródłem satysfakcji i osobistego rozwoju [8].

Innym uwarunkowaniem jest być może biomedyczny i patogenetyczny model 
uprawiania medycyny, dla którego kategoria zdrowia była przez lata pojęciem pustym. 
Zdrowie uznane zostało za „stan bez patologii” (fizycznej i psychicznej) – w odróż-
nieniu od współczesnej definicji WHO, w której jest ono dobrostanem (well-being) 
w obszarze tak fizycznym, jak i psychicznym oraz społecznym. Rzecz jasna nastawienie 
salutogenetyczne rozwija się wyraźnie nie tylko na gruncie medycyny, ale i innych 
nauk o zdrowiu, stąd wspomniane badania nad pozytywnymi konsekwencjami szeroko 
rozumianej opieki. Brak jest jednak badań nad pozytywnymi aspektami opieki nad 
pacjentem psychiatrycznym.

Badania nad obciążeniem opiekunów sprawujących opiekę nad osobą z zaburzenia-
mi psychicznymi wskazują, że nasilone obciążenie dodatnio koreluje z ciężkim prze-
biegiem zaburzenia, dłuższym czasem trwania epizodów, gorszym funkcjonowaniem 
społecznym, większą liczbą hospitalizacji w ciągu ostatnich lat, brakiem zatrudnienia 
podopiecznego [9, 10, 11], niskimi umiejętnościami radzenia sobie z jego zachowa-
niami, opieką nad pacjentem płci męskiej, pozostającym w związku małżeńskim 
[9]. Badania w istotny sposób wskazują na występowanie u obciążonych opiekunów 
objawów zaburzeń nerwicowych i depresyjnych, u których podłoża leży przeżywany 
stres [11, 12]. Wyższe obciążenie dodatnio koreluje z wyższym wskaźnikiem zacho-
wań ryzykownych zdrowotnie i w związku z tym z częstszymi kontaktami ze służbą 
zdrowia, w szczególnych sytuacjach wiąże się z poczuciem bycia naznaczonym oraz 
poczuciem mniejszego wsparcia społecznego [13, 14]. Badacze wskazują również 
na odczuwane przez opiekunów ograniczenia w zakresie życia społecznego oraz 
doświadczane przez nich poczucie straty [15].

Warto mieć na uwadze, że wyniki dotyczące czynników wpływających na obcią-
żenie opiekunów nie są jednoznaczne – są zależne od kręgu kulturowego oraz właś-
ciwości parametrycznych konkretnego narzędzia oceniającego obciążenie opiekunów 
i od zastosowania dodatkowych kwestionariuszy.

Znajomość potrzeb opiekunów oraz ich poczucia obciążenia opieką przybliża do 
stworzenia im, jako grupie pośrednich beneficjentów państwowej służby zdrowia, 
lepszych warunków wsparcia i opieki w ramach psychiatrycznej opieki zdrowotnej.

Narzędzia do oceny konsekwencji opieki

Involvement Evaluation Questionnaire (IEQ) – Kwestionariusz Oceny Zaangażowa-
nia – służy do oceny zaangażowania w sprawowanie opieki nad osobą z zaburzeniami 
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psychicznymi. Obejmuje zestaw 31 pytań oraz stwierdzeń, które są skierowane do 
opiekuna, tj. osoby wskazanej przez pacjenta bez względu na stopień pokrewieństwa. 
Osobą właściwą do wypełnienia IEQ jest osoba poświęcająca choremu co najmniej 
jedną godzinę tygodniowo [16, 17, 18]. Poszczególne pozycje kwestionariusza odno-
szą się do osobistych doświadczeń osoby sprawującej opiekę nad chorym w ostatnich 
czterech tygodniach przed badaniem. Wszystkie pozycje kwestionariusza są punkto-
wane w 5-punktowej skali Likerta, a odpowiedzi, jakich respondent może udzielić, 
są stopniowane zgodnie z częstotliwością doświadczania poszczególnych zdarzeń, 
poczynając od „nigdy”, a kończąc na „zawsze”.

Zaletami IEQ są: łatwość administrowania narzędziem, małe obciążenie czasowe 
respondenta (około 30 minut) oraz szeroki zakres konsekwencji opieki, jakie ono 
ocenia.

Analiza czynnikowa wykazała, że 27 pozycji kwestionariusza (dwie pozycje wid-
nieją w więcej niż jednej domenie) buduje cztery domeny (podskale):
– napięcie (tension) – 9 pytań, które dotyczą napiętej atmosfery w relacji opiekuna 

i podopiecznego, wynikającej z uciążliwych zachowań pacjenta, takich jak np. 
prowokowanie kłótni czy zachowania zagrażające osobom z otoczenia,

– nakłanianie (urging) – 8 pozycji, odnoszących się do konieczności mobilizowania 
chorego do wykonywania podstawowych czynności, takich jak np. podejmowa-
nie codziennej aktywności, ale i właściwe dbanie o higienę osobistą, prawidłowe 
odżywianie się,

– martwienie się (worrying) – 6 pytań, obejmujących obawy opiekuna dotyczące 
m.in. przyszłości i bezpieczeństwa chorego, jego ogólnego stanu zdrowia czy 
leczenia, jakie otrzymuje,

– nadzór (supervision) – 6 pozycji, odnoszących się do działań opiekuna mających 
na celu kontrolę takich obszarów funkcjonowania podopiecznego jak: zażywanie 
leków, sen, niebezpieczne lub ryzykowne zachowania [11, 16, 18, 19].
Niestety, dotychczas brak jest polskiej adaptacji Kwestionariusza Oceny Zaangażo-

wania, stosowany na gruncie polskim jest tłumaczeniem wersji anglojęzycznej, mającej 
satysfakcjonujące właściwości statystyczne. Kwestionariusz Oceny Zaangażowania 
był wykorzystywany w Polsce w ramach konsorcjalnego badania EDEN, a także 
w kilku pracach doktorskich [16, 17]; obecnie narzędzie to wykorzystuje w swoich 
badaniach doktorskich współautorka niniejszego opracowania. Czytelników szerzej 
zainteresowanych kwestionariuszem odsyłam do pracy autorstwa Ciałkowskiej, 
Hadrysia, Kiejny [16].

Perceived Family Burden Scale (PFBS) została stworzona do analiz obciążenia 
rodziny, spowodowanego zachowaniami pacjentów z zaburzeniami psychotyczny-
mi. Obejmuje listę 24 takich zachowań, które mogą przyczyniać się do odczuwania 
przez opiekuna brzemienia. Dwustopniowa samodzielna ocena dokonywana przez 
opiekuna dotyczy: (1) określenia, czy dana sytuacja aktualnie występuje czy też nie, 
oraz (2) oszacowania stopnia, w jakim opiekun czuje się obciążony zachowaniem 
obecnie występującym. PFBS ocenia więc zarówno poziom obciążenia obiektywne-
go, jak i subiektywnego [5, 20, 21]. Każda pozycja jest oceniana wg skali 0–4, gdzie 
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0 oznacza brak wymienionego zachowania, 1 – występowanie wyszczególnionego 
zachowania, ale bez poczucia obciążenia, natomiast 2, 3 oraz 4 odpowiadają zróżni-
cowanym stopniom nasilenia obciążenia – odpowiednio: łagodnego, umiarkowanego 
oraz ciężkiego stopnia. W analizach statystycznych skala ta uzyskała bardzo wysoki 
wskaźnik spójności wewnętrznej [5, 20, 21].

Zarit Caregiver Burden Scale (ZCBS) jest narzędziem do samodzielnego admi-
nistrowania, składającym się z 22 pozycji. Poszczególne pytania odnoszą się do do-
świadczeń opiekunów związanych z negatywnymi następstwami opieki nad pacjentem 
psychiatrycznym. Skala koncentruje się w szczególności na obszarze somatycznego 
i psychicznego zdrowia, funkcjonowania społecznego oraz sytuacji ekonomicznej. 
Pytania dotyczą zarówno obciążenia obiektywnego – np. „Czy ma Pan/Pani poczucie 
niewystarczających środków finansowych, aby opiekować się krewnym, poza resztą 
wydatków?”, czy też: „Czy ma Pan/Pani poczucie, że Pana/Pani zdrowie ucierpiało 
z powodu Pańskiego/Pani zaabsorbowania krewnym?”(tłumaczenia własne autorów) 
– jak i subiektywnego: „Czy czuje się Pan/Pani zażenowany zachowaniem krewnego? 
Czy odczuwa Pan/Pani złość w obecności krewnego?”. Są i takie, które wprost odnoszą 
sie do poczucia ciężaru związanego z opieką: „Czy chciał(a)by Pan/Pani powierzyć 
opiekę nad krewnym komuś innemu?”, „Czy ma Pan/Pani niepewność odnośnie tego, 
co należy robić w stosunku do krewnego?”. Każda z pozycji jest oceniana, podobnie 
jak w IEQ, w 5-punktowej skali Likerta i podobnie jak w IEQ ocena jest stopniowana 
zgodnie z częstotliwością doświadczania poszczególnych zdarzeń, poczynając od 
„nigdy”, „rzadko”, „czasami”, „dość często”, a kończąc na „prawie zawsze”; wyjątek 
stanowi pytanie ostatnie: „W jakim stopniu czujesz się wypalony w związku z opieką 
nad krewnym?” – w tym wypadku skala odpowiedzi rozciąga się od „wcale”, poprzez 
„trochę”, „umiarkowanie”, „dosyć”, „skrajnie”.

Suma punktów uzyskiwanych w omawianej skali waha się od 22 do 110 [22, 23, 
24]. Stworzona również została jej skrócona, a także przesiewowa (odpowiednio 
12- i 4-itemowa) wersja – ZBI; nie zmienia ona w sposób istotny właściwości sta-
tystycznych narzędzia. Zainteresowanie tymi obiema skalami świadczy o ich dużej 
użyteczności i popularności [25].

Experience of Caregiving Inventory (ECI) został stworzony do samooceny doświad-
czeń opiekuna osoby chorującej na poważne zaburzenia psychiczne. Atutem ECI jest 
to, że osadzony został w ramach modelu stres – ocena – radzenie sobie oraz odnosi 
się zarówno do negatywnych, jak i pozytywnych doświadczeń związanych z opieką. 
Na inwentarz składa się 66 pozycji, pogrupowanych w osiem skal negatywnych (52 
pozycje) oraz dwie pozytywne (14 pozycji). W skład skal negatywnych wchodzą nastę-
pujące podskale: trudne zachowania, objawy negatywne, piętno, problemy z usługami 
(problems with services), wpływ na rodzinę, potrzeba wsparcia w opiece, zależność 
i strata. Podskale skal pozytywnych stanowią: nagradzające pozytywne doświadczenie 
osobiste oraz dobra relacja z pacjentem. Uzyskanie większej liczby punktów związane 
jest z poważniejszym stopniem nasilenia obciążenia opieką. Każda z podskal uzyskała 
w badaniach satysfakcjonującą rzetelność [26, 27, 28].

Family Problems Questionnaire (FPQ) jest narzędziem, składającym się z 34 po-
zycji, obejmującym następujące obszary problemowe: brzemię obiektywne, brzemię 
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subiektywne, wsparcie otrzymywane przez rodzinę od profesjonalistów oraz członków 
sieci społecznej w sytuacjach kryzysowych dotyczących pacjenta, pozytywnie nasyco-
ne postawy krewnego wobec pacjenta oraz krytyczną opinię krewnego o zachowaniu 
pacjenta. FPQ został stworzony i był doskonalony w Narodowym Instytucie Zdrowia 
w Rzymie we współpracy z Instytutem Psychiatrii Uniwersytetu w Neapolu. Opraco-
wano go i zwalidowano w 5 językach (angielskim, włoskim, portugalskim, greckim 
i niemieckim). Współczynnik zgodności k-Cohena w analizie test – retest (po 10 
dniach) dla 79% pozycji kwestionariusza wyniósł pomiędzy 0,50 a 1,0. Poszczególne 
podskale osiągają wartość alfa wahającą się pomiędzy 0,91 a 0,65, wyjaśniając 74% 
wariancji [29].

Podsumowanie

Celem niniejszego opracowania było przybliżenie polskiemu Czytelnikowi 
nieznanych szerzej w kraju narzędzi do oceny obciążenia opiekunów pacjentów 
psychiatrycznych. Praca nie wyczerpuje oczywiście tej tematyki, stanowiąc ogólne 
wprowadzenie w zagadnienie.

Problem konsekwencji opieki nad pacjentami cierpiącymi z powodu przewlekłych 
zaburzeń psychicznych od kilku dekad skupia na sobie uwagę badaczy i praktyków. 
W Polsce sytuacja rodzin czy przyjaciół osób psychicznie chorych jest wyraźnie od-
mienna niż w krajach Europy Zachodniej. Niewątpliwie jest to powiązane z ogólną 
sytuacją służby zdrowia, brakami kadrowymi (psychiatrzy, psychologowie, pracownicy 
socjalni, terapeuci zajęciowi) i niedofinansowaniem psychiatrii, brakiem ugruntowa-
nych lokalnych rozwiązań w zakresie psychiatrii środowiskowej. Zdaniem autorów 
niedostateczna troska o faktycznych opiekunów pacjentów jest uwarunkowana również 
utrwalonymi stereotypami społecznymi, które skutkują izolowaniem tak pacjentów, jak 
i ich rodzin. Ważne, aby decydenci w Polsce czerpali z rezultatów analiz finansowych 
i doświadczeń systemów psychiatrycznej opieki zdrowotnej innych państw, które 
wyraźnie wskazują zależność pomiędzy wysokiej jakości usługami świadczonymi 
pacjentom i ich rodzinom a efektywnością opieki i – dalej – mniejszymi nakładami 
finansowymi skarbu państwa na tę opiekę. W warunkach polskich widzimy nieustan-
ny niedostatek przemyślanych systemowych rozwiązań, zbyt małą liczbę projektów 
lokalnych, które mogłyby złagodzić subiektywne i obiektywne obciążenie rodzin. 
Wraz z dokonującymi się zmianami w psychiatrii zespół wrocławski stawia sobie za 
cel zmniejszenie w obszarze lokalnym tego niedostatku.

Результаты опеки над пациентом с психическими нарушениями  
– дефиниции и пособия для оценки

Содержание

Серьезные психические нарушения осложняют далеко идущие  консеквенции как для самих 
пациентов, так и их семей. Представленное исследование опирается на обзоре литературных 
источников относящихся к пособиям для оценки результатов опеки. Авторы работы 
представляют актуальные данные и результаты исследований над проводимой опекой помощи 
психически больным. Проведена оценка субъективного и объективного состояния опекунов. 
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Результаты опеки относятся к проблемам общественного функционирования, активности в 
свободное время больного, финансового положения и состояния здоровья опекунов. Нагрузка, 
связанная с опекой над больным, содержат три основные причины, а именно: реорганизация 
психиатрической здравоохранительной опеки, ощественная изоляция  пациентов и их семей, 
а также недостаточность системных форм поддержки опекунов. Проблемы консеквенции 
опеки были многократно исследованы. Создано ряд учебных пособий, которые могут 
идентифицировать факторы, влияющие на состояние дисстресса опекунов. В настоящей 
работе представлены глоссарии, пригодные для систематической оценки как объективного, 
так и субъективного фактора нагрузки. К ним относятся: Involvement Evaluation Questionaire 
(JEQ), Percived Family Burden Scale (PFBS), Zarit Caregiver Burden Scale (ZCBS), Experience 
of Caregiving Inventory (ECI), Family Problems Questionaire (FPQ).

Folgen der Betreuung eines Patienten mit psychischen Störungen  
– Definition und Werkzeuge zur Beurteilung

Zusammenfassung

Ernsthafte psychische Störungen implizieren weit gehende Folgen sowohl für die Patienten 
als auch für ihre Familien. Die vorliegende Studie stützt sich auf die Literaturübersicht zu den 
Werkzeugen, die zur Messung der Folgen der Betreuung dienen. Die Autoren beschreiben den 
aktuellen Stand und Ergebnisse der Studien an den Folgen der Betreuung der psychiatrisch kranken 
Patienten, darunter auch an den subjektiven und objektiven Belastung der Betreuer. Die Folgen der 
Betreuung betreffen die soziale Funktionsweise, Aktivitäten in der Freizeit, finanzielle Lage und 
Gesundheitszustand der Betreuer. Die berufliche Belastung, die mit der Betreuung verbunden ist, 
hat drei Ursachen – es ist die Reorganisation der psychiatrischen Gesundheitsbetreuung, soziale 
Isolierung der Patienten und ihrer Familien, auch die Mängel im System der Unterstützung der 
Patienten. Das Problem der Folge der Betreuung wurde schon mehrmals untersucht. Es wurde eine 
Reihe der Werkzeuge zur Messung gebildet, die zum Ziel haben, die Faktoren zu identifizieren, die 
einen Einfluss auf den Dysstressspiegel der Betreuer haben. Die vorliegende Studie fokkusiert auf die 
Fragebögen, die  für systematische Beurteilung der Belastung brauchbar sind, sowohl der objektiven, 
als auch der subjektiven Belastung: Involvement Evaluation Questionnaire (IEQ), Perceived Family 
Burden Scale (PFBS), Zarit Caregiver Burden Scale (ZCBS), Experience of Caregiving Inventorz 
(ECI), Family Problems Questionnaire (FPQ).

Les conséquences de s’occuper du patient souffrant des troubles mentaux  
– définitions et instruments d’appréciation

Résumé

Les troubles mentaux sévères causent les conséquences importantes pour les patients ainsi 
que pour leurs familles. Ce travail donne la revue de littérature concernant surtout les instruments 
d’appréciation des conséquences de soigner ces patients. Les auteurs présentent l’état actuel des 
connaissances en question et les résultats des recherches concernant les conséquences de s’occuper 
des patients psychiatriques  y compris les subjectifs et objectifs  fardeaux de personnes soignant ces 
patients. Les conséquences touchent leur : fonctionnement social,  loisirs, état financier et état de 
santé. Les fardeaux liés avec les soins des malades résultent de trois causes principales : réorganisation 
du système des services médicaux, isolation sociale des patients et de leurs familles, manques du 
système de soutient des familles. Le problème de conséquences a été examiné plusieurs fois, on a créé 
beaucoup d’instruments servant à identifier les facteurs influant sur le niveau du stress des personnes 
soignant les malades. Ce travail parle surtout des questionnaires mesurant les fardeaux subjectifs et 
objectifs tels que : Involvement Evaluation Questionnaire (IEQ), Perceived Family Burden Scale 
(PFBS), Zarit Caregiver Burden Scale (ZCBS), Experience of Caregiving Inventory (ECI), Family 
Problems Questionnaire (FPQ).   
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