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Wstep

W Polsce zyje okoto 60 tys. ludzi chorych na chorobe Parkinsona (Sienkiewicz 2007, s. 5). Wspdtczesne
badania ukazujg ponadto, ze na przestrzeni ostatnich 50 lat czestos¢ zachorowan nie zmienifa sie. Coraz
doskonalsze leczenie sprawia, ze $redni czas przezycia oséb z chorobg Parkinsona nie rdézni sie istotnie od
ogolnej populacji. (Sienkiewicz 2007). Choroba ta ma charakter przewlekty, postepujacy i, co wazne, trwa
az do konca zycia. Jej leczenie nastawione jest nie tylko na uzyskanie doraznej poprawy sprawnosci
ruchowej pacjenta, ale tez na jak najdfuzsze utrzymanie skutecznosci leczenia samego w sobie. Choroba
wymaga od lekarza zajmowania sie wszystkimi dolegliwosciami pacjenta jednoczes$nie. Jak podkresla
Sienkiewicz (2007), trzeba mie¢ na uwadze dolegliwosci spoza uktadu nerwowego, stan psychiczny
chorego oraz jego aktywnos¢ osobistg i zawodowa. Radzenie sobie z chorobg Parkinsona to wyzwanie nie
tylko dla pracownikéw stuzby zdrowia, ale takze dla psychologdw, oséb najblizszych, w koncu samych
chorych. Dlatego istotne w chorobie jest okreslenie, w jaki sposéb chorzy jg przezywaja, w jakim stopniu
sobie z nig radza, skad czerpia sity do jej pokonania i czy w ogdle je majg. Niewatpliwie wszystkie te
czynniki wigzg sie z pojeciem stresu psychologicznego oraz depresji, bedacej w klinicznym obrazie
choroby.

Jedna z najbardziej popularnych teorii wyjasniajacych to zjawisko jest koncepcja Lazarusa i Folkman,
ujmujaca stres jako interakcje pomiedzy osobg, a otoczeniem. Z doswiadczaniem choroby wigze sie
pewien okreslony rodzaj przekonan i doswiadczen chorego na temat swojego stanu, pewna ocena
poznawcza. Lazarus twierdzi, ze bardziej niz na wiedzy i przekonaniach zasadza sie ona na sensie i
znaczeniu przypisywanym chorobie (Lazarus 1993). Pisze on, iz to wtasnie osobiste znaczenia sg
najwazniejszymi aspektami stresu choroby. W sytuacji tej zostajg uruchomione sposoby radzenia sobie ze
stresem, podzielone na style, strategie i procesy.

Na koncepcji Lazarusa i Folkman powstata inna, ktérej celem byto okreslenie sposobu doswiadczania
choroby przez cztowieka chorego. Autorzy koncepcji, S. Steuden i K. Janowski, uznajgc jego szczegdlng
sytuacje psychiczng, czynniki osobowosciowe i spoteczne, wyrdznili siedem wymiaréw okreslajgcych
rodzaj doswiadczania: Zagrozenie, Korzy$é, Przeszkoda/Strata, Wyzwanie, Krzywda, Wartos¢, Znaczenie.
Do ich badania stuzy skonstruowana przez nich Skala Oceny Wtasnej Choroby.

W odniesieniu do wspomnianych wyze] teorii problem pracy zostat ujety nastepujgco: w jaki sposdb
doswiadczajg wtasng chorobe osoby z chorobg Parkinsona, a takze jakg role w sposobie tego
doswiadczania odgrywa depresja? Pytania badawcze postawione w pracy, oprocz charakterystyki
doswiadczania choroby, struktury i nasilenia depresji, dotyczyty takze kwestii, czy sposdb uzyskiwania
danych (drogg bezposrednig lub za pomocg Internetu) réznicuje osoby badane w zakresie uzyskiwanych
czynnikow? Do pytan postawiono hipotezy ogdlne i szczegdtowe.



W celu weryfikacji zatozen pracy postuzono sie nastepujacymi metodami:

1. Skalg Oceny Wtasnej Choroby (SOWC) Steuden i Janowskiego
2. Inwentarzem Objawéw Depresyjnych (BDI) Becka

3. Arkuszem danych socjodemograficznych w opracowaniu wtasnym.

Badaniu poddano 40 oséb chorych na chorobe Parkinsona, o réznym wieku, stazu choroby i statusie
spotecznym. Badania uzyskano bezposrednio od oséb chorych, lub za pomocg formularza elektronicznego
opublikowanego w Internecie.

Struktura niniejszej pracy wyglada nastepujgco:

W Rozdziale | przedstawione zostang teoretyczne podstawy zwigzane z problemem pracy i postawionymi
hipotezami. W czesci metodologicznej (Rozdziat 1l) postawiono hipotezy do weryfikacji w badaniach
wiasnych oraz dokonano opisu zastosowanych metod psychologicznych. Przedstawiono takze
charakterystyke badanej grupy, strategie badan i sposéb opracowania danych. Rozdziat lll stanowi¢ bedzie
omowienie wynikow badan, ich analiza i interpretacja, oraz dyskusja wynikéw. W zakonczeniu zostang
podsuwane rozwazania teoretyczne oraz wyciggniete wnioski przeprowadzonych badan.



Rozdziat |

Teoretyczne podstawy badan

Pojecie zdrowia i choroby byty i sg przedmiotem zainteresowania naukowcdw

i badaczy od wielu wiekdw. Wraz z nimi rozwijajg sie techniki zapobiegania chorobie, prewenc;ji
medycznej, a takze coraz czesciej kwestie dotyczgce psychicznego funkcjonowania pacjentéw w sytuacji
choroby. Nie jest to zadanie tatwe, biorgc pod uwage ztozonos¢ zjawiska i czesto subiektywny charakter
doznan. Psychologowie

i medycy wypracowali wiele, czesto wspdlnych stanowisk dotyczgcych zjawiska choroby. Ponizej zostang
zaprezentowane koncepcje choroby oparte na zatozeniu, iz przezywanie, doswiadczanie choroby
zwigzane jest przede wszystkim ze stresem. Przedstawione zostang koncepcje psychologiczne dotyczgce
stresu. Szczegodlnie zastuguje na uwage koncepcja R. Lazarusa i R.S. Folkman, radzenia sobie z chorobg
jako sytuacja stresowa.

1. Stres zwigzany z chorobg przewlekts.

Kluczowym pojeciem dla dalszych rozwazan jest pojecie stresu. Pojecia to, obok pojecia ,radzenie sobie”
(coping) nalezg do jednych z najbardziej popularnych terminéw uzywanych zaréwno w refleksji
teoretycznej, jak réwniez w jezyku potocznym (Borkowski 2001, s.11). W zatozonym przez Selyego
Miedzynarodowym Instytucie Stresu z Montrealu znajduje sie ok. 250 tys. publikacji poswieconych temu
problemowi. Prezentowane sg w nich rozne teorie i koncepcje stresu oraz radzenia sobie, ktére
wzbudzajg liczne dyskusje i kontrowersje (Selye 1983). Trescig tego rozdziatu beda najpierw znane juz
teorie stresu H. Selye'go i S.E. Hobfola oraz J. Strelaua. Przedstawiona zostanie takze koncepcja Lazarus i
Folkman, bodaj najobszerniej ujmujgca zagadnienie. W teorii tej stres odgrywa role istotnego
komponentu poznawczej oceny wtasnej choroby, a co za tym idzie, strategii radzenia sobie z nig, co z racji
problemu pracy wydaje sie szczegdlnie uzasadnione. Na bazie tej teorii powstata koncepcja doswiadczania
wiasnej choroby Steuden i Janowskiego, kluczowa dla tej pracy.

1.1. Koncepcje stresu i radzenia sobie . Koncepcja Lazarus i Folkman.

Problemy, ktoére pojawiajg sie wokot pojecia stresu sg gtownie zwigzane z brakiem jego precyzyjnej
definicji (...) Ponadto, okreslenie ,stres” dos¢ dobrze przystaje do nieprzyjemnych elementéw naszego
codziennego (Bargiel 1997, s. 6).

Jednym z pionierdw, wspottwdrcdw podstaw teorii stresu byt Canon, ktéry uwazat, ze cztowiek w stale
zmieniajacych sie warunkach zycia stara sie zachowaé stan homeostazy, réwnowagi fizjologiczne;.
Przyczyna zaburzenia réwnowagi jest stres (Borkowski 2001). Psychologiczne koncepcje stresu
koncentrujg sie nade wszystko na uwarunkowaniach emocjonalnych, poznawczych oraz interakcyjnych
(Kitajew-Smyk 1989). Jak podaje autor medycznej teorii stresu Hans Selye, termin ten okresla sume
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wszystkich nieswoistych skutkow dziatania réznych czynnikéw, ktére mogg oddziatywaé na ustrdj (Selye
1978). Twierdzenie to opart na skonstruowanej przez siebie tzw. koncepcji Zespotu Uogdlnionej Adaptacji
GAS (General Adaptation Syndrom), czyli koncepcji (Bargiel 1997, s. 6). To w jej ramach umiejscowit autor
pojecie stresu. Reakcje szkodliwych bodzcéw na organizm okreslit mianem reakcji stresowej, ktora
wywotuje nieswoiste zmiany biologiczne i endokrynologiczne (Borkowski 2001). Wedtug Selye'go stres
jest gtéwnie reakcjg adaptacyjng na bodziec, wywotujacy (...) reakcje alarmowg. Na organizm zaczyna
dziata¢ czynnik, przed ktérym musi sie on broni¢. W konsekwencji tego nastepuje wytgcznie odpowiednich
mechanizmoéw obronnych (Selye 1978). Taki bodziec autor teorii stresu nazywa stresorem. Selye podzielit
proces odpierania atakow ze strony bodzcow zagrazajgcych organizmowi na 3 fazy. Pierwsza z nich to faza
alarmowa — na organizm zaczyna dziata¢ czynnik, przed ktérym musi sie obronic i, jak napisano wyzej, w
stan spoczynku przechodzi dziatanie mechanizméw obronnych. Faza alarmowa, zwana tez w literaturze
fazg alarmowo- mobilizacyjng, rozpoczyna sie etapem szoku, zaskoczenia, ogolnego wstrzasu
psychicznego (Borkowski 2001, s. 12). Faza druga to adaptacja do dziatajgcego czynnika, jesli nie jest on
zbyt niebezpieczny, a dalsza walka z nim kosztowataby wiecej energii, niz ,oswojenie” go i nastepcza
koegzystencja (Bargiel 1997). W fazie tej, organizm przystosowuje sie do dziatania w warunkach bardziej
ekstremalnych niz stan normalny, okresowo uodparnia sie na destrukcyjny wptyw swoistych stresoréw.
Istotg wysitku psychicznego i biologicznego jest integracja oraz zachowanie rdwnowagi zaburzonej przez
zmienione wymaganie otoczenia (Selye 1978). Ostatni etap GAS to zatamanie sie mechanizméw
obronnych, a w rezultacie choroba mogaca prowadzi¢ do zejscia Smiertelnego (Bargiel 1997). W tej fazie
wyczerpania pod wptywem dtugotrwatego przebywania w sytuacji ekstremalnej ulegajg zakfdceniu,
zablokowaniu mechanizmy przystosowawcze. (...) W przypadku wyczerpania tylko zasobéw energii
biezagcej mamy do czynienia ze zwyktym zaburzeniem réwnowagi funkcjonalnej organizmu. Jezeli
dochodzi do wyczerpania rezerw energii gtebokiej, ostatecznej, nienaruszalnej, wdwczas nastepuje
totalne, skrajne zablokowanie funkcji organizmu, ktore moze doprowadzi¢ do bardzo szkodliwych
skutkéw zdrowotnych, tgcznie z zagrozeniem zycia (Selye 1978).

Odwota¢ mozemy sie tutaj po raz kolejny sie do zaproponowanego przez Canona pojecia homeostazy,
czyli stanu ktéry organizm naturalnie stara sie utrzymac¢ w swoim funkcjonowaniu. Jak uzasadnia Selye,
przedtuzajgcy sie bodziec stresowy, zwigzany z nieprzyjemnymi emocjami (di stres), lub wiele i czesto
dziatajgcych choé stabszych bodZcow, choéby bardzo réznych w swej istocie i sile, doprowadzi do
rozerwania tego ogniwa podstawowych funkcji sterujgcych homeostazg, ktére byto u nas najstabsze
(Bargiel 1997). Dodaje ponadto, iz stresory, czyli szkodliwe czynniki dziatajgce przez dtugi czas na
organizm, warto bytoby podzieli¢ na stresory fizyczne i psychiczne (...) Typowymi fizycznym bodzcami
stresowymi mozemy nazwac te czynniki, ktére nieodmiennie towarzysza nam w przyrodzie lub sg
zwigzane z funkcjonowaniem naszego organizmu (...) czyli np. choroby wtasnie (Selye 1978).

Mimo subtelnych réznic w ujeciach poszczegdlnych autoréw, wspolnym mianownikiem roznych stanowisk
dotyczacych pojecia stresu jest traktowanie relacji stresowej jak zaktécania lub zapowiedzi zaktdcania
rownowagi pomiedzy zasobami, czy mozliwosciami jednostki z jednej strony, a wymaganiami otoczenia z
drugiej (Heszen-Niejodek 2002).

J. Reykowski, autor pierwszej polskiej monografii na temat stresu opublikowanej w 1966 roku, deklaruje
zamiar konceptualizacji stresu w kategoriach obiektywnych, akceptujac jednak poglad, ze to pojecie
odnosi sie do relacji miedzy podmiotem a otoczeniem (obiektywne wtasciwosci samego tylko otoczenia



nie sg wystarczajgce do jego zdefiniowania). Definiuje stres, jako zespdt czynnikow, ktére wywotuja
zagrozenie i zaktécenie procesu aktywnosci zadaniowej. Stres jest nie tylko cechg bodzca, ale przede
wszystkim relacjg, jaka zachodzi pomiedzy nim a podmiotem (osobowoscig). Wg Reykowskiego wyrdznic
mozna 3 klasy reakcji na stres: adaptacyjne (np. mobilizacja), obronne (np. ucieczka) i destrukcyjne, czyli
np. zaburzenia poznawcze (Reykowski 1966, s. 204,208).

S.E. Hobfoll (1989) proponuje ujecie stresu, okreslonego jako ,model zachowania zasobow”. Koncepcja ta
opiera sie na zatozeniu, ze ludzie dazg do utrzymania, ochrony i budowania zasobdw, rozumianych jako
cenione przez jednostke przedmioty, wtasciwosci osobiste, okolicznosci lub czynniki sprzyjajace. ,Stres
psychologiczny definiuje sie jako reakcje wobec otoczenia, w ktorym istnieje (a) zagrozenie utratg
zasobdéw netto, (b) utrata zasobdw netto, (c) brak wzrostu zasobdw nastepujacy po ich zainwestowaniu
(Hobfoll 1989). Autor ten uwaza, za zaréwno spostrzegana jak i faktyczna utrata zasobdéw lub brak ich
wzrostu sg wystarczajgce dla powstawania stresu, akceptuje zatem i subiektywny, i obiektywny punkt
widzenia jako podstawe rozstrzygnieé, czy mamy do czynienia ze stresem. Chociaz Hobfoll nie mowi
dostownie o relacji, jego stanowisko zaliczamy do nurtu ,relacyjnego”, poniewaz definiujgc stres, w istocie
rzeczy przyjmuje, ze jego zrédtem jest interakcja miedzy jednostka a otoczeniem (za: Heszen-Niejodek
2002).

Znaczenie réznic indywidualnych w spostrzeganiu sytuacji stresowej akcentuje J. Strelau (1985, 1996),
ktory opisuje stres jako stan braku rownowagi miedzy wymaganiami otoczenia, a mozliwosciami jednostki
co do radzenia sobie z nim. (...) Wymaganiami otoczenia sg stresory, natomiast mozliwosci zalezg od
zdolnosci, temperamentu, motywacji, doswiadczenia, odpornosci psychofizycznej itp. (Strelau 1996).
Samo pojecie stresu J. Strelau odnosi do stanu, na ktory sktadajg sie silne negatywne emocje oraz
towarzyszgce im zmiany fizjologiczne i biochemiczne, przekraczajgcy normalny (podstawowy) poziom
pobudzenia. Okresla on jednak swoje podejscie do stresu jako interakcyjne, akceptujac poglad, ze
powodem stresu jest zaktdcenie rownowagi pomiedzy wymaganiami i mozliwosciami ich spetnienia. Nowy
element w omawianej koncepcji stanowi konsekwentne rozrdznienie obiektywnych i subiektywnych
wymagan oraz obiektywnych i subiektywnych mozliwosci. Wspomniane rozrdznienie pocigga za sobg
uznanie, ze zrodtem stresu mogg by¢ zaréwno czynniki uwazane za uniwersalne stresory ze wzgledu na
swoje obiektywne wiasciwosci (ktore oddziatywajg niezaleznie od indywidualnej percepcji), jak i
wymagania bedgce rezultatem indywidualnie zréznicowanej oceny. Mozliwosci wystepujg w formie
obiektywnej — i moga by¢ wtedy przedmiotem pomiaru, a takze w formie doswiadczenia subiektywnego —
stanowigc wdéwczas rezultat indywidualnie zréznicowanej oceny (Strelau 1996).

Podstawowe znaczenie procesowi interakcji miedzy osobg a otoczeniem nadajg R.S. Lazarus i S. Folkman
(1984). Relacja miedzy jednostka, a sytuacja stresogenng przejawia specyfike wzajemnej transakcji, ktéra
wywotuje zmiany nie tylko w podmiocie, ale takze w otoczeniu. Méwimy zatem o stresie, ktéry staje sie
wypadkowaq relacji, $cislej, interakcji podmiotu z otoczeniem. Borkowski w swej pracy precyzuje, iz stres
jest to szeroki zespdt standw biologicznych (fizjologicznych) i psychicznych powstajacych pod wptywem
réznych czynnikéw (stresoréw) spostrzeganych jako zagrozenie zdrowia, zycia, integralnosci osobistej lub
innych cenionych wartosci (Borkowski 2001). Jak podaje za innymi badaczami (Hazon 1994, Hart 1995,
Cooper i Peyne 1987, Renaud 1993, Biela 1990) ogdlny efekt stresu zalezy od wielu uwarunkowan.
Wymienia wsrdd nich takie jak: styl i sposdb spostrzegania sytuacji, wtasne umiejetnosci radzenia sobie
oraz wsparcie spoteczne, sprawnos¢ procesow samoregulacyjnych, zasobdéw energii i mozliwosci



adaptacyjnych. By¢ moze najwiecej w tym procesie interakcji zlezy od uksztattowania, integralnosci
psychicznej, struktury osobowosci, ale tez rodzaju sytuacji trudnej oraz sity dziatania stresora (Lazarus,
Folkman 1984)

W najnowszych teoriach stresu psychologicznego, zgodnie z ogdlng tendencjg rozwoju psychologii,
nastgpito przesuniecie zainteresowania z opisu przede wszystkim warunkéw wywotujgcych stres na
badanie i interpretacje tej wtasnie swoistej aktywnosci podejmowanej w konfrontacji z sytuacja stresowa
(Heszen-Niejodek, Ratajczak 1996). Zgodnie z podejsciem relacyjnym, o ktérym byta mowa powyzej, o
skutkach stresu bardziej decyduja czynniki majace na celu utrzymanie stanu réwnowagi miedzy
wymaganiami otoczenia i mozliwosciami skutecznego dziatania niz obiektywne witasnosci stresorow.
Aktywnos¢ uruchamiana w sytuacji stresowej, ukierunkowana na opanowanie stresu okresla sie mianem
radzenia sobie ze stresem.

Podejmujac rozwazania nad radzeniem sobie ze stresem, nie sposéb poming¢ koncepcji R.S. Lazarusa i
S.Folkman. Nie ulega bowiem watpliwosci, ze ich teoria jest najbardziej znana i najczesciej cytowana
(Wrzesniewski 2002). Kazdy cztowiek w miare dojrzewania i rozwoju osobistego opanowuje, doskonali
rozne indywidualne sposoby radzenia sobie ze stresem. Sg wsrdd nich zaréwno formy sSwiadome,
intencjonalne, jak i nieSwiadome (mechanizmy obronne), aktywne i pasywne, innowacyjne i rutynowe,
racjonalne i nieracjonalne (Borkowski 2001).

Pierwotne znaczenie wyrazu ,,coping” Aldwin (1994) autorka interpretuje jako zbidr strategii uzywanych w
celu radzenia sobie z aktualnymi lub przewidywanymi trudnosciami oraz zwigzanymi z nimi przykrymi
emocjami. W psychologii okreslenie ,coping” wywodzi sie z psychoanalizy i odnosi sie do mechanizmoéw
obronnych, ktére wystepujg automatycznie w obliczu negatywnych doswiadczen (Grzegotowska-
Klarkowska 1986, Heszen-Niejodek 1991). Radzenie sobie ze stresem w ujeciu poznawczym rozumiane
jest jako $wiadome wysitki zmierzajgce do opanowania stresu (Borkowski 2001). Strelau (1996) rozumie
coping jako ,funkcje regulacyjng, ktéra polega na utrzymaniu adekwatnej réwnowagi pomiedzy
wymaganiami a mozliwosciami lub na redukowaniu rozbieznosci pomiedzy wymaganiami a
mozliwosciami”. Skuteczno$¢ radzenia sobie zalezy od harmonii obu elementdéw sytuacji, od umiejetnosci
zarzadzania zasobami w kategorii zysku lub strat. Zyski wynikajgce z radzenia sobie to powiekszenie lub
zachowanie energii, natomiast straty oznaczajg wydatkowanie, zuzycie zasobdw. Wedtug Strelaua

. . . . . . . 7 1
cztowiek zmaga sie ze stresem za pomocg przemieszczania, zmiany lub inwestowania zasobdw .

Teoria Lazarusa i Folkman jest w zatozeniu koncepcja poznawczg. W podanej przez autordow definicji i
opisie stresu oraz radzenia sobie ze stresem (coping) kluczowe znaczenie przypisuje sie subiektywnej
ocenie relacji pomiedzy osobg, a otoczeniem, jak réwniez subiektywnej ocenie wtasnych mozliwosci
jednostki (Lazarus, Folkman 1984). Podmiot rozstrzyga o tym, czy dana sytuacja jest stresowa, a nie
obiektywne cechy tej sytuacji. Podobnie, subiektywne spostrzeganie wtasnych mozliwosci sprostania
wymaganiom stawianym przez otoczenie decyduje o zachowaniu jednostki w tej sytuacji, a nie
rzeczywiste jej wiasciwosci. Radzenie sobie ze stresem, jak podaje w swym artykule Wrzesniewski (2002),
jest procesem inicjowanym i monitorowanym przez poznawcze oszacowania. Skoro przyjmiemy stres i
radzenie sobie z nim w kategoriach transakcji oznacza to, ze pomiedzy jednostka i otoczeniem zachodzi

1 Borkowski J., ,Radzenie sobie...”, s. 23



nie tylko wzajemne oddziatywanie, ale jednoczesnie wraz z uptywem czasu, nastepujg zmiany zaréwno w
obrebie jednostki, jak i otoczenia.

Tworcy koncepcji relacyjnej prezentujg pojecie radzenia sobie ze stresem jako styl, strategie i proces. Na
gruncie psychologii pojawito sie co najmniej kilka definicji i wyjasnien tak strategii jak i stylow radzenie
sobie, my jednak skupimy sie na prezentacji rozumienia Lazarusa i Folkman.

Styl radzenia sobie rozumiany jest jako trwata, osobowos$ciowa dyspozycja jednostki do kreslonego
zmagania sie z sytuacjami stresowymi. Dyspozycja ta nie zalezy od rodzaju sytuacji, bo jest atrybutem
podmiotu. (...) Radzenie sobie z konkretna sytuacja stresowgq zalezy bowiem od wielu zmiennych, m.in. od
innych niz style wiasciwosci podmiotu (Wrzesniewski 2002).

W proponowanym rozgraniczeniu poje¢ dotyczgcych radzenia sobie ,strategia” to poznawcze i
behawioralne wysitki, jakie jednostka podejmuje w konkretnej sytuacji stresowej. Dziatania te moga
petni¢ rézng funkcje w zaleznosci od rodzaju sytuacji stresowej, stylu radzenia sobie oraz innych
okolicznosci. (Wrzesniewski 2002). Te okolicznosci to np. aktualny stan psychofizyczny jednostki, ptec,
wiek, iloraz inteligencji, czy wyksztatcenie. Jak przytacza autorka, nalezy mocno podkresli¢, ze podjecie
przez jednostke konkretnej strategii zalezy nie tylko od rodzaju sytuacji i style radzenia
charakterystycznego dla danej osoby, ale takze od innych sktadnikow osobowosci ktére nie nalezg do
stylow, jak np. optymizm, poziom samooceny, lekliwosé, poziom osiggnieé. (...) Podjeta strategia jest
wypadkowa wszystkich tych zmiennych. Z tego wzgledu wystepujg duza zmiennos$¢ w zachowaniu réznych
osobo w tej samej sytuacji, jak rowniez zmienno$¢ zachowania tej samej osoby w réznych sytuacjach.

2. Choroba jako sytuacja stresu

Doswiadczanie wtasnej choroby sprawia powstawanie u chorych okreslonych przekonan na jej temat.
Czesto sg to mysli, prognozy dotyczgce efektywnosci leczenia lub poglady dotyczgce nastepstw choroby.
Chory zadaje pytania o etiologie choroby, tak na gruncie medycznym jak i egzystencjalnym. Formutuje
przekonania o wtasnym do niej podejsciu. Swiadomie, badz nie, podejmuje decyzje o tym, czym choroba
jest lub czym stanie sie dla niego w najblizszej przysztosci. W przeciwienstwie do innych obszaréw wiedzy,
obraz choroby zawiera informacje kluczowe punktu widzenia egzystencji cztowieka, dotykajgce tak
podstawowych wartosci jak zycie i zdrowie (Losiak 1999). Ze wzgledu na stan, w jakim sie znajduje odkrywa
istnienie zupetnie nowych okolicznosci, bywa na przyktad, iz poddawany jest izolacji spotecznej. Poczucie
osamotnienia, bycia niezrozumianym przez innych, utrata kontaktéw z osobami najblizszymi to zespot
czynnikow, ktéry pojawig sie w zwigzku z rozwijajgca sie chorobg i stanowi podstawe doswiadczanego
cierpienia (Steuden 2007, s.53). Takze niezdolno$¢ do petnego wyrazania swoich przezy¢ przez chorych, i
w zwigzku z tym niemoznos¢ petnego poznania ich problemoéw spycha ich czesto na spoteczny margines. Z
tego powodu w swoich przezyciach osoby te czesto pozostajg osamotnione (Steuden 2007). Zmianom
ulega konfiguracja rdl spotecznych w ich otoczeniu. Bardzo czesto osoba chora doswiadcza réwniez wielu
ograniczen natury funkcjonalne;.

Ksztattowanie sie obrazu wtasnej choroby jest procesem dynamicznym, czyli w czasie trwania choroby,
pod wptywem nowych informacji, poznawcza reprezentacja jest modyfikowana i zmianom ulega
zachowanie sie jednostki, rozszerzajac jej zdolnosci adaptacyjne (Kurytowicz 2006, s. 79). Subiektywna
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ocena stanu zdrowia nie jest jednak domeng wytgcznie chorego, ale jest rowniez udzielam osdéb leczgcych
— lekarza, psychologa i innych pracownikéw stuzby zdrowia. Wprawdzie postugujg sie oni klinicznymi,
obiektywnymi kryteriami diagnostycznymi, ale to od ich sposobu wartosciowania zgromadzonych danych
zalezy ocena zaburzenia i sposdb postepowania terapeutycznego (Steuden, Okta 2007, s.7, 8).
Zrozumienie jednak dolegliwosci jest zalezne zardwno od naszego wyksztatcenia, jak i uspotecznienia, czyli
okreslonego poziomu swiadomosci spotecznej, a wszystko to sprzyja réwniez wyrobieniu sobie pogladu
odnosnie zaistniatych dolegliwosci (Beske, Cranz, Jork 2004).

Podkresli¢ nalezy, iz element poznawczy w ocenie sytuacji choroby, postawiony jako zatozenie
konstytutywne, to zastuga koncepcji Lazarusa i Folkman. Badacze ci w sposéb catosciowy wiaczyli po raz
pierwszy te idee do opracowanej przez siebie koncepcji stresu i radzenia sobie (1984). W jej zatozeniu o
przebiegu relacji stresowej decydujg dwa procesy posredniczace: ocena poznawcza i radzenie sobie. Na
ocene poznawcza sktada sie ocena pierwotna — obejmujgca znaczenie, jakie sytuacja ma dla osoby oraz
ocena wtorna — dotyczaca mozliwosci poradzenia sobie z sytuacjg. Pierwotna ocena sytuacji stresowej
dokonuje sie w oparciu o trzy kategorie, ktére osoba przypisuje sytuacji: zagrozenie, krzywda/strata i
wyzwanie (Kurytowicz 2006). Z oceny tej wynika konieczno$¢ doboru odpowiednich strategii radzenia
sobie.

Przez ocene sytuacji choroby niektdrzy autorzy rozumieja wiedze i przekonania chorego na temat jego
choroby. Uwaza sie, ze taka wiedza stanowi pewna zorganizowana strukture poznawcza, ktdra tworzy sie
w toku réznych doswiadczen zyciowych osoby, a w sposdb szczegdlny po zachorowaniu (Janowski 2006). Z
pewnoscig wazng role odgrywajg tu przekonania chorego, bgdz konkretne schematy poznawcze nabyte w
przesztosci. Ich powstaniu towarzyszy bardzo zréznicowana etiologia a sktadajg sie na nig takie elementy
jak np. wiedza uzyskana bezposrednio od lekarzy, wiedza zdobyta od innych pacjentéw, w tym szczegdlnie
od bliskich. Gros informacji dostarczajg tez pacjentowi popularne srodki masowego przekazu, jak prasa,
radio, czy telewizja. W koncu sam chory buduje subiektywny obraz choroby i wiedze na jej temat, na
podstawie sobie tylko znanych kryteridw. W toku takiego rozumowania chory ulec moze tendencji
przeceniania badz deprecjonowania otrzymanych informacji, dla utworzenia takiego obrazu choroby,
ktory bedzie zgodny z jego przekonaniami lub stanem psychicznym. Jest to oczywiscie proces naznaczony
sporym prawdopodobienstwem btedu wobec faktycznego stanu rzeczy.

W literaturze przedmiotu wymienia sie rézne czynniki, wptywajgce na powstawanie tego, co nazwalismy
poznawcza reprezentacja choroby. Mowi sie na przyktad o czynnikach znajdujgcych sie w obszarze
indywidualnego oddziatywania psychicznego chorego (Beske 2004). Autor wymienia tu czynniki majgce
miec bezposredni wptyw na radzenie sobie z dyskomfortem, bolem i lekiem, odczuwanymi przez chorego.
WSsrdd nich znajduja sie takie jak: Swiadomos¢, akceptacja (zrozumienie [wyksztatcenie, uspotecznienie]),
ocena sytuacji (doswiadczenie [oczekiwania]), rozstrzyganie (opracowanie informacji [naukowe,
mistyczne, religijne, alternatywne]), postepowanie, dziatanie ([nadzieja, oczekiwania, postawa
roszczeniowa, poczucie odpowiedzialnosci]) oraz ocena efektdw dziatania (doswiadczanie [stopien
zadowolenia, ocena subiektywnal]).

Inni autorzy (Meyer, Leventhal, Gutmann 1985) wyrdzniaja takze w reprezentacji wtasnej choroby piec¢
istotnych elementdéw. S3 wsérdd nich: identyfikacja choroby (etykieta [nazwa] przypisywana chorobie oraz
wigzane z nig objawy, przyczyny (przekonania na temat powoddw, dla ktérych pojawita sie choroba),
skutki (oczekiwane rezultaty i konsekwencje choroby), przebieg (oczekiwania dotyczace czasu trwania
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choroby i sposobu, w jaki bedzie przebiegaé) oraz kontrolowalnos$é/wyleczalnos¢ (przekonania na temat
mozliwosci kontrolowania lub wyleczenia choroby (Heszen-Niejodek 2000).

Lazarus i Folkman definiujg rowniez w swej koncepcji proces nadawania znaczenia, jakie choroba ma dla
dobrostanu jednostki. Chodzi tu o subiektywne ujmowanie przez chorego znaczenia choroby samej w
sobie. W tym Swietle poznawcza ocena sytuacji bardziej niz na wiedzy i przekonaniach zasadza sie na
sensie i znaczeniu przypisywanym chorobie (Lazarus 1993). Pisze on dobitnie, iz to witasnie osobiste
znaczenia sg najwazniejszymi aspektami stresu. Wymiary tych osobistych znaczen to zagrozenie, krzywda
(strata) i wyzwanie. Kategoria interpretacji choroby jako zagrozenia dokonuje sie w momencie
doswiadczania wydarzen powodujgcych szkode dla osoby. Szkoda ta jednak ma charakter prognozy lub
przewidywania w zwigzku z czym mozna podja¢ starania, by jej unikng¢ (Lazarus, Folkman 1984).
Pojmowanie choroby jako krzywdy badz straty dokonuje sie w momencie, gdy jednostka ocenia
wydarzenia jako dokonane i powodujgce utrate okreslonych wartosci (oséb lub przedmiotéw). Ocena
choroby w kategorii wyzwania dotyczy tych sytuacji, w ktorych osoba moze uzyska¢ jaka$ korzysc.
Wymaga to jednak od niej znacznego wysitku, w dodatku, spodziewany przy podjeciu wysitku efekt nie
jest definitywnie pewny (Lazarus, Folkman 1984).

W literaturze przedmiotu pojawity sie gtosy, iz klasyfikacja oceny choroby ograniczona jedynie do trzech
kategorii, jak tego chca Lazarus i Folkman, moze okazad sie niedostatecznie wystarczajgca (Janowski i in.,
2007). Powstata wiec skala (Skala Oceny Wtasnej Choroby), ktéra doswiadczanie wtasnej choroby opiera
na siedmiu kategoriach, w tym trzech zaczerpnietych z koncepcji Lazarusa i Folkman. W zatozeniu
autorow SOWC skala ta ma stanowi¢ operacjonalizacje koncepcji pierwotnej oceny sytuacji choroby
(Kurytowicz 2006, s.102).

1. Radzenie sobie z choroba.

Na bazie wspominanej juz koncepcji stresu Lazarusa i Folkman powstata inna, ujmujgca jako specyficzny
czynnik stresowy chorobe przewlekts. Jej nowoscig w stosunku do uprzedniej jest to, iz choroba wtasnie
jest tutaj rodzajem specyficznego stresora, wobec ktérego pacjent stosuje okreslone strategie radzenia
sobie. Stresor ten, jak kazdy, niesie ze sobg wymdg konfrontacji z pewnymi zagrozeniami. Staje takze
pacjent wobec koniecznosci przystosowania sie do nowych wymogow, jakie stawia przed nim choroba.
Zatem osoby zmagajgce sie z choroba przewlekta podejmujg roznego rodzaju strategie, tak samo jak w
relacyjnym modelu stresu Lazarusa i Folkman po to, aby utrzymac optymalny w stosunku do nowej
sytuacji poziom funkcjonowania emocjonalnego, spofecznego i fizycznego. Autorzy koncepcji do
wspomnianych strategii zaliczajg takze inne wazne czynniki, jak np. wazne wydarzenia w zyciu pacjenta,
wychodzace poza obszar jego choroby (Steuden 2007). Ich zdaniem wywierajg one istotny wptyw na
sposdb oceny wydarzen przez samego chorego.

Autorzy koncepcji wymieniajg i podkreslajg istotna role takze innych czynnikéw, ktére nalezy uwzglednic
w radzeniu sobie z chorobg (Maes i in., 1996). Sg to specyficzne czynniki zwigzane ze wtasciwosciami
choroby i leczenia. Na tej liscie znajduja sie miedzy innymi takie, jak stosowane formy leczenia. Przebieg
leczenia szpitalnego, zabiegi chirurgiczne, w koncu przypadki leczenia choréb onkologicznych w istotny
sposob wptywajg na to, w jaki sposob pacjent spostrzega chorobe. Dalej badacze podajg zmienne oceny
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sytuacji choroby. Poniewaz zjawisko choroby znaczgco wptywa na zmiane zyciowych planéw, poprzez
ograniczong mozliwos¢ ich realizacji, zasadniczo wptywa to na odniesienie chorego do wtasnej choroby.
Dochodzi do gtosu fakt godzenia sie badz nie z faktem choroby przewlekiej oraz obrania strategii radzenia
sobie w tej nowej dla chorego sytuacji. Dochodzi czesto do przewartosciowania celdw, ich zmiany, co z
kolei w réznym stopniu implikuje stres, ktéry tutaj pojawi sie jako rezultat oceny relacji na linii
wymagania-cele. Hobfoll (1989) w swojej koncepcji stresu psychologicznego zaproponowat uwzglednienie
zasobow jednostki. Takze twodrcy koncepcji radzenia sobie z choroba przewlektg wtaczyli jg do listy
zaproponowanych przez siebie specyficznych zmiennych. Wyrdzniono wsrdd nich zasoby wewnetrzne
(energia, sita fizyczna, poziom leku, optymizm, autonomia, sita ego, poczucie skutecznosci i
umiejscowienie kontroli) i zewnetrzne (pienigdze, czas, dostepnos¢ leczenia oraz wsparcie spoteczne).
Zaréwno jedne jak i drugie mogg wywierac istotny wptyw na to, jak chory poradzi sobie z sytuacja
choroby, co potwierdzajg wyniki badan prowadzonych przez Maes, Leventhal i de Ridder (1996).

Warto ponadto wspomnie¢ o wykorzystaniu wspomnianych zasobdw przez jednostke i efektywnosci
uzytych strategii. Autorzy koncepcji dokonali nawet kategoryzacji, dzielac zachowania uruchamiane w
sytuacji choroby przewlektej. Wyrdznili mianowicie trzy poziomy: pierwszy z nich dotyczy uogdlnionych
intencji, preferencji oraz dyspozycji, jakich uzyé mozna sytuacji radzenia sobie. Wsrdd nich wymienia sie
takie jak unikanie ryzyka, czujnos¢, czy zachowanie energii. Sama sytuacje radzenia sobie autorzy dzielg na
taka, gdy jej cel stanowig emocje (ich opanowanie) oraz takie, gdy celem staje sie zaistniaty problem.
Poziom drugi dotyczy samych strategii, ktorymi chory postuguje sie w radzeniu sobie. Poziom trzeci,
najnizszy, to poziom behawioralny. W jego zakres wchodzg takie dziatania i sposoby reagowania, ktory
rozpoznaé mozna w toku konkretnego radzenia sobie. Skutkiem za$ efektywnego radzenia sobie sg
konkretne rezultaty uzyskane przez chorego. Te réwniez, jak twierdzg autorzy, weryfikowa¢ mozna na
poziomie psychologicznym, spotecznym i fizjologicznym (Maes i in., 1996).

Wiodaca dla niniejszej pracy jest koncepcja doswiadczania choroby autorstwa Steuden i Janowskiego
(2002) oparta na zatozeniach R.S. Lazarusa i S. Folkman teorii stresu i radzenia sobie z nim.

2. Wybrane zagadnienia dotyczace choroby Parkinsona.

Problemem niniejszej pracy jest doswiadczanie choroby przez osoby z chorobg Parkinsona. Choroba ta,
opisana po raz pierwszy w 1817 roku przez londynskiego lekarza Jamesa Parkinsona jest jednym z
najczesciej wystepujgcych zaburzen zwyrodnieniowych osrodkowego ukfadu nerwowego (Janocha,
Zawilska 2007, s. 14-16). Doktor J. Parkinson, w swej pracy An Essay on the Shaking Palsy, na podstawie
badania sze$ciu pacjentéw opisat podstawowe objawy choroby. Opis ten byt jednak niekompletny,
poniewaz Parkinson miat mozliwos¢ przebadania jedynie jednego z owych szesciu pacjentow. Jednak
relacja, nawet wedtug dzisiejszych ostrych standardéw medycznych, jest uwazana za nadzwyczaj trafng i
klarowng (McCall 2006). Nastepnie neurolodzy tacy jak Armand Trousseau i Jean Martin Charcot,
uzupetniali pierwotny opis klinicznego obrazu choroby o nowe objawy (Kuran 2002). W niniejszym
rozdziale przedstawimy w zarysie kilka wybranych zagadnien dotyczgcych tej choroby, obejmujac tak
aspekty medyczne jak i psychologiczne.
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1. Aspekty medyczne — rozpoznawanie, epidemiologia, leczenie.

Choroba Parkinsona jest zaliczana do tak zwanych schorzen zwyrodnieniowych mozgu i bedzie tak
klasyfikowana, dopdki nie poznamy doktadnej jej przyczyny (Sienkiewicz 2007, s. 4). Rozni uczeni starali
sie badac¢ przyczyny tej choroby. Ordenstein w 1867 roku podczas badania moézgu jednego z chorych
zauwazyt zbledniecie tzw. istoty czarnej, jednak nie prowadzit dalszych badan w tym kierunku (Kuran
2002). T. Meynert, psychiatra wiedenski w 1871 roku wysunat przypuszczenie, ze jadra podstawy moga
odgrywac znaczaca role w powstawaniu ruchdw mimowolnych. Prawie petny obraz kliniczny i przebieg
choroby Parkinsona przedstawit stynny neurolog angielski W. Gowers w pracy Manual of Diseases of the
Nervous System (1886-1888). F. Lewy odkryt z kolei ok. roku 1914 w jagdrach niektérych neurondéw wtrety,
znane obecnie jako ciatka Lewy'ego. Doktadna neuropatologiczna praca Trietiakoff'a (1919) oparta na 12
chorych potwierdzita z catg pewnoscig kluczowa role uszkodzenia istoty czarnej w patofizjologii
parkinsonizmu (Kuran 2002, s. 15). Takie wspodtczesnie uwaza sie , iz najwazniejszym procesem
dokonujacym sie w modzgu cztowieka chorego na chorobe Parkinsona jest stale postepujacy zanik
komdrek nerwowych tzw. istoty czarnej w mdzgu (Sienkiewicz 2007). Komdrki obumierajgce wskutek
choroby Parkinsona majg zasadnicze znaczenie dla ruchu zaleznego od woli cztowieka. Dostarczajg do
wielu obszarow mézgu dopamine, dzieki ktérej przekazywane sg impulsy nerwowe stuzgce poruszaniu sie.
Wiasnie dlatego, mimo pozornie tak drobnego uszkodzenia mdzgu przez proces chorobowy, skutki sg tak
wyrazne (Sienkiewicz 2007).

Dotychczas nie ustalono przyczyny choroby, dlatego nazywana jest samoistng. Na podstawie aktualnej
wiedzy naukowej (Sienkiewicz 2007) mozina jedynie przypuszczaé, ze istotna role odgrywajg dwa
elementy. Pierwszy z nich to genetycznie uwarunkowana podatnos¢, zwiekszajgca prawdopodobienstwo
wystgpienia choroby. Drugi to czynniki zewnetrzne, z ktérymi stykamy sie na co dzien (substancje obecne
w otoczeniu, substancje obecne w zywnosci oraz te powstajgce w wyniku infekcji innych chordb). Liczne
badania ukierunkowane na pojedyncze potencjalne przyczyny, nie doprowadzity do rozwigzania zagadki,
ktory z czynnikow odgrywa w powstawaniu choroby decydujgca role. Nieznana przyczyna oznacza to, ze
nie umiemy powiedzie¢, dlaczego u danej osoby wystgpita choroba. Mechanizmy choroby Parkinsona s3
stosunkowo dobrze poznane. Odkrywane s3 takze stopniowo zmiany genetyczne i ich zwigzek z choroba.

Jak pisze McCall, choroba Parkinsona jest postepujagcym schorzeniem neurologicznym, ktdremu
towarzyszg trzy zasadnicze objawy:

« Drzenie
+ Sztywnosé

« Spowolnienie ruchowe (bradykinezja) (McCall, 2007, s. 12).

Drzenie jest objawem powszechnie kojarzonym z chorobg Parkinsona. Tymczasem u okoto 30 proc.
pacjentow ten objaw nie wystepuje (McCall 2007). Zazwyczaj choroba pojawia sie powoli, czesto atakuje
reke lub noge po jednej stronie ciata. Wiele oséb odczuwa niejednoznaczne objawy przez co najmniej rok
lub dtuzej, zanim symptomy choroby zaczynajg utrudniaé codzienne funkcjonowanie. Z czasem obserwuje
sie typowa sylwetke pacjenta i maskowatg twarz; charakterystyczny jest chéd — cechujg go drobne kroki i
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propulsja (Jarema 1992, s. 232). Sienkiewicz réwniez stwierdza, iz typowe drzenie parkinsonowskie w
poczgtkowym okresie choroby jest dyskretne, najczesciej jednostronne. Obejmuje bardziej palce i dtonie,
mniej pozostate czesci rgk, moze byé powstrzymywane wysitkiem woli (Sienkiewicz 2007, s. 6). W
terminologii medycznej drzenie tego typu nazywa sie spoczynkowym. Wowczas, gdy rece pacjenta sg
podparte — spoczywajg na udach, czy na stole — obserwuje sie drzenie kciuka i pozostatych palcéw.
Drzenie spoczynkowe moze dotykaé réwniez kornczyn dolnych, rzadziej jezyka, warg lub zuchwy (Kuran
2002, s. 19).

Charakterystycznym objawem choroby jest rowniez zwiekszenie sie napiecia miesniowego (Jarema 1992),
nazywane czesto jako sztywnos$¢ mies$niowa. Napiecie to, w pewnym statym stopniu, w warunkach
prawidtowych zachowuje kazdy, chocby najbardziej rozluzniony miesien. Prawidtowy rozktad napiecia
miesniowego pozwala na utrzymanie wifasciwej postawy ciata i odpowiedniego wzajemnego stosunku
pomiedzy roznymi jego czesciami. Bardzo wazng role odgrywa tu uktad pozapiramidowy.

W parkinsonizmie, przy uszkodzeniu jader podkorowych, podczas wykonywania ruchéw biernych, np.
zginania i prostowania koriczyny, napotyka sie na staty opdr na poczatku i pod koniec ruchu. Ruchy reki
lub nogi stajg sie zwolnione, mniej zgrabne, z towarzyszagcym uczuciem sztywnosci miesni. Moze tez
nastgpi¢ zmiana charakteru pisma (mate litery), spontaniczne ruchy (gestykulacja, balansowanie rekami
przy chodzeniu) staja sie uboisze (Sienkiewicz 2007, s. 6). Mogg réwniez pojawi¢ sie trudnosci z
odwracaniem sie, wstawaniem z krzesta lub zmiang pozycji w tézku (McCall 2007, s. 12). To witasnie
nazywamy sztywnoscia miesniowg, a opisany wyzej opor w terminologii medycznej nazywa sie
plastycznym zwiekszeniem napiecia miesniowego (Kuran 2002). W jej efekcie ruchy chorych na
Parkinsona stajg sie koslawe, nieskoordynowane, a ich wykonywanie zabiera chorym coraz wiecej czasu.

Ostatni z objawodw klasycznej triady choroby Parkinsona to spowolnienie ruchowe. Choroba moze zaczgé
sie ogdélnym spowolnieniem, widocznym w postaci zwolnionych reakcji, trudnosci z rozpoczeciem ruchu,
ograniczonej mimiki twarzy, wolniejszej i zamazanej mowy, spowolnienia chodu i chodzenia matymi
kroczkami (Sienkiewicz 2007). Jesli doktadnie bedziemy obserwowal pacjenta, to zauwazymy dwie
sktadowe tego zjawiska: prawdziwe spowolnienie ruchow dowolnych (wolny chéd, powolne wstawanie z
tézka, czy krzesta, powolne ubieranie sie) oraz zubozenie ruchowe, ktére dotyczy raczej ruchow
automatycznych, wykonywanych nieswiadomie (mruganie, przetykanie sliny, mimika, drobne ruchy
tutowia, ktére pacjent wykonuje podczas stania, siedzenia, czy lezenia)(Kuran 2002, s. 22). To wiasnie w
najwiekszym stopniu wptywa na charakterystyczny wyglad osoby chorej na Parkinsona — tutéw chorego
jest nieco pochylony do przodu, nogi ugiete w kolanach, rece przywiedzione do tutowia i nieco zgiete w
stawach tokciowych. Bardzo charakterystyczna jest maskowatos¢ twarzy chorego. Typowe jest, ze chory
ma trudnosci w jednoczesnym wykonaniu dwdch czynnosci lub szybkiej zmianie rodzaju wykonywanych
czynnosci (Kuran 2002).

W Wielkiej Brytanii okoto 100 tys. ludzi cierpi na chorobe Parkinsona; co roku jest ona diagnozowana u
okoto 10 tys. osdb (Clarke 2001, s. 1). O liczbie oséb z chorobg Parkinsona w Polsce mozemy moéwié¢ w
przyblizeniu, opierajgc sie na czestotliwosci stwierdzanej w badaniach, przeprowadzonych miarodajnymi
metodami w innych krajach o podobnych warunkach (w strefie klimatu umiarkowanego, wsréd rasy
biatej). W réznych krajach epidemiologia tej choroby wynosi ok. 100-200 przypadkéw na 100 tys. oséb
populacji ogdélnej (Kuran 2002, s. 16). Jak podaje McCall, najczesciej wystepujgcym typem parkinsonizmu
jest idiopatyczna choroba Parkinsona (zwykle nazywana po prostu chorobg Parkinsona). Cierpi na nig
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okoto 85 procent ludzi, u ktdrych rozpoznano parkinsonizm. Pozostate 15 procent cierpi na inne, rzadsze
formy parkinsonizmu (McCall 2007, s. 13).

W naszym kraju gruntownych badan epidemiologicznych nie przeprowadzono (Sienkiewicz 2007).
Przyjmuje sie zatem czesto$¢ wystepowania tej choroby od 120 do 180 ludzi na 100 000 osdb ogdlnej
populacji, czyli od 1,2 do 1,8 promila. Wsrod wszystkich ludzi powyzej 65 roku zycia jest az 1 procent oséb
z chorobg Parkinsona. Liczbe nowych zachorowan w ciggu roku szacuje sie na 20 przypadkéw wsrod
100 tys. oséb. Mozna zatem przypuszczaé, ze w Polsce zyje okoto 60 tys. ludzi chorych na te chorobe
(Sienkiewicz 2007, s. 5) . Podobne dane epidemiologiczne przedstawia Kuran, szacujac liczbe zachorowan
w ciggu roku miedzy 10, a 20 osdb. Wspdifczesne badania ukazujg ponadto, ze na przestrzeni ostatnich 50
lat czestos¢ zachorowan nie zmienifta sie. Coraz doskonalsze leczenie sprawia ponadto, ze $redni czas
przezycia oséb z chorobg Parkinsona nie rdzni sie istotnie od ogdlnej populacji. Nieco czesciej wsrdd
chorych notowani s3 mezczyzni, a proporcje chorych mezczyzn i kobiet mozna przyjgé na poziomie 3:2
(Sienkiewicz 2007, s. 5). Odsetek przypadkdéw, w ktérych chory miat lub ma kogo$ spokrewnionego z
podobnymi objawami chorobowymi waha sie, w zaleznosci od przyjetych kryteridow i doktadnosci metody
badawczej, od kilku do ponad 30 procent. Ryzyko wystgpienia choroby Parkinsona u krewnego
pierwszego stopnia moze by¢ od 2 do 14 razy wyzisze niz w rodzinach nie dotknietych choroba
(Sienkiewicz 2007). Wsrdd osdb, u ktérych rozpoznano chorobe Parkinsona, jedna na dwadziescia miata
ponizej 40 lat (McCall 2007, s. 21).

Inne Swiatto na wiek zachorowan Parkinsona rzucajg badania prof. Michatowicza, ktory badat grupy dzieci
i miodziezy dotknietych wirusowym zapaleniem maodzgu. Przebycie ostrej fazy tej choroby powoduje
pojawianie sie u dzieci objawdéw Parkinsonizmu. Bywa jednak, ze przerwa miedzy miedzy ostrym okresem
zapalenia mozgu a pojawieniem sie pierwszych objawéw choroby Parkinsona trwa od 1 do 10 roku zycia,
a nawet 20 lat. Ciezkos¢ przebiegu i przedtuzanie sie ostrego okresu wirusowego zapalenia mozgu
przyspieszy¢ moze wystgpienie objawow. Wsrdd przyczyn obserwowania choroby Parkinsona u dzieci lezg
tez takie, jak zatrucie tlenkiem wegla, przedawkowanie lub dtugotrwale stosowanie lekdow
psychotropowych badz przebycie ciezkich urazow czaszkowych ze sttuczeniem madzgu, oraz u dzieci z
guzem mozgu (Michatowicz 2005).

W momencie pojawienia sie pierwszych zauwazalnych przez lekarza objawdw, choroba przechodzi w
faze kliniczng. Niestety czasem od pojawienia sie objawéw do czasu postawienia wtasciwej diagnozy
lekarskiej mija kilka miesiecy albo lat. Zwigzane jest to, jak wspomniano powyzej, z dyskretnym
charakterem wystepowania niektérych objawodw, jak tez z brakiem swoistego testu, ktéry w ewidentny
sposéb potwierdzitby lub wykluczyt istnienie choroby (Kuran 2002).

Choroba ma charakter przewlekty, postepujacy i, co wazne, trwa az do konca zycia. Leczenie w zwigzku z
tym nastawione jest nie tylko na uzyskanie doraznej poprawy sprawnosci ruchowej pacjenta, ale tez na
jak najdtuzsze utrzymanie skutecznosci leczenia samego w sobie. Choroba wymaga od lekarza zajmowania
sie wszystkimi dolegliwosciami pacjenta jednoczesnie, nie mozna bowiem koncentrowac sie jedynie na
objawach ruchowych. Jak podkresla Sienkiewicz, trzeba mie¢ na uwadze dolegliwosci spoza uktadu
nerwowego, stan psychiczny chorego oraz jego aktywnos$¢ osobistg i zawodowg. Wybor rodzaju leczenia u
konkretnego pacjenta zalezy wiec od jego wieku, stopnia nasilenia choroby, jej postaci klinicznej oraz
innych schorzen wspdtistniejacych (Sienkiewicz 2007).
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W wiekszosci przypadkéw osoba z rozpoznaniem choroby Parkinsona otrzymuje zalecenie przyjmowania
lekéw. Nie zawsze jednak jest to oczywiste, bowiem niektdrzy pacjenci w poczgtkowym okresie choroby
nie wymagajg leczenia farmakologicznego. Decydujgcym czynnikiem wptywajgcym na rozpoczecie lub
istotna zmiane leczenia farmakologicznego jest stopien uposledzenia funkcjonowania konkretnego
cztowieka (Sienkiewicz 2007). Kuran uzasadnia sposéb i przebieg leczenia pacjentow, uwzgledniajac trzy
konkretne cele. Pierwszy z nich to ztagodzenie lub usuniecie aktualnie wystepujgcych objawdw choroby.
Kolejny zaktada zapobieganie wystepowaniu po kilku latach leczenia objawdéw niepozgdanych w
osrodkowym uktadzie nerwowym. W koncu ostatni stawiany sobie przez lekarza cel to zahamowanie lub
zwolnienie tempa rozwoju choroby. Jak jednak przypomina autor wszystkie wymienione powyzej to
jedynie cele czastkowe. Nadrzednym celem leczenia jest doprowadzenie do jak najwiekszej poprawy
funkcjonowania chorego w jak najdtuzszym czasie i przy jak najlepszym dostosowaniu do wymogow zycia
codziennego, aktywnosci zawodowej i spotecznej. Wazne jest doprowadzenie do minimalizacji objawéw
niepozadanych (Kuran 2002, s. 47).

Jak juz powiedziano, zastosowanie odpowiedniej kuracji farmakologicznej i catego procesu leczenia ma
charakter bardzo indywidualny. Niemniej, biorgc pod uwage zastosowania farmakologiczne, dazy sie do
osiggniecia konkretnych celéw: podniesienia poziomu dopaminy w moézgu (lewodopa), pobudzenia
obszar6w w moébzgu, w ktérych dziata dopamina (agonisci dopaminy), zablokowania substanc;i
chemicznych, ktére ograniczajg efekt dopaminy (antycholinergiki, entakapon, tolkapon i selegilina) oraz
zwiekszenia wydzielania dopaminy i umozliwienie jej dtuzszej obecnosci w miejscu dziatania
(amandantyna). W ciggu ostatnich trzydziestu lat nastgpit ogromny postep w rozwoju lekdéw
przeciwparkinsonowskich i najprawdopodobniej bedzie on dokonywat sie dalej (McCall 2007, ss. 61,62).

2. Aspekty psychologiczne — zaburzenia poznawcze i psychiczne w chorobie.

James Parkinson w swojej rozprawie z 1817 roku, opisujgc zaburzenia nazwane pdzniej jego imieniem, nie
wspominat jeszcze o objawach obejmujgcych dysfunkcje poznawcze, odnotowat jedynie towarzyszace
chorobie zaburzenia nastroju. Dopiero w roku 1875 Jean-Martin Charcot opisujac ,,chorobe Parkinsona”,
zwrécit uwage na towarzyszgce chorobie zaburzenia poznawcze (Parkinson 1817; Goetz 1986). Zaburzenia
funkcji poznawczych w chorobie Parkinsona stanowig odzwierciedlenie nieprawidtowej czynnosci mozgu
zwigzanej z mozliwoscig postepujacych zmian w roznych jego obszarach. Moga dotyczy¢ takich funkcji jak
odbidr i przetwarzanie informacji, pamieé i uczenie sie nowego materiatu, uwaga funkcje mowy, funkcje
wzrokowo-przestrzenne, a takze pamiec operacyjna i funkcje poznawcze (Borkowska 2005). Uposledzenia
te pojawiajg sie zwykle jako pdiny objaw, gdy zaburzenia ruchu s3 juz znacznie zaawansowane.
Zwiekszanie dawek lekdw, szczegdlnie antycholinergicznych, ale takze lekdw dopaminergicznych, w takiej
sytuacji prowadzi czesto po pojawienia sie omamdw i urojen. Zaburzenia psychotyczne i pobudzenie
mogq pojawic sie takze po stosowaniu niektdérych lekéw, np. amantadyny (Stawek, Wieczorek 2006, s. 31).
Z praktycznego wiec punktu widzenia, nalezy sie liczy¢ z wystepowaniem w chorobie Parkinsona takich
zaburzen jak: otepienie, depresja, zaburzenia psychotyczne, czy zaburzenia snu (tachut 2005).

Obok zaburzen osiowych (takich jak drzenie spoczynkowe, sztywnos¢ miesniowa, spowolnienie ruchéw i
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zaburzenia odruchow postawnych) wystepujg w chorobie Parkinsona tzw. zaburzenia pozaruchowe,
wsrdod nich np. zaburzenia poznawcze, ktore rozwijajg sie u czesci chorych w zespoét otepienny (Stawek,
Wieczorek 2006). Typowe zaburzenia dotyczgce sfery poznawczej ujawniajg sie na kilka sposobow.
Wydaje sie, ze na pierwszym miejscu jest pogorszenie pamieci, ktére najbardziej dotyczy¢ uczenia sie
nowych informacji. W ciezszych przypadkach zaburzenie to dotyka pamieci dtugotrwatej. Pogorszenie w
zakresie innych funkcji poznawczych charakteryzuje sie uposledzeniem osgadu i myslenia, co wyraza sie w
niemoznosci planowania i organizacji czynnosci oraz ogdlne pogorszenie w zakresie przetwarzania
informacji. W diagnozie otepienia wazne bedzie réwniez stwierdzenie pogorszenia w zakresie zycia
emocjonalnego i motywacji lub zmiana zachowan spotecznych, aczkolwiek diagnoze utrudnia¢ moze
wspotistnienie depresji. Wazne jest stwierdzenie takich objawdéw jak labilnos¢ emocjonalna, drazliwos,
apatia, czy grubianskie zachowania chorego. Oczywiscie, aby stwierdzi¢ u chorego zaburzenia o
charakterze otepiennym, objawy te powinny by¢ obecne przynajmniej przez 6 miesiecy (Stawek,
Wieczorek 2006). Wspomniane wyzej kryteria diagnostyczne zawarte sg w klasyfikacji ICD-10.

Mozna przyjac iz, najczestszym zaburzeniem psychotycznym w chorobie Parkinsona jest depresja
(Gorczowski, Sobow 2006, s. 151). Czestos¢ wystepowania zaburzern depresyjnych w tej populacji jest
oceniana w réwnie szerokim zakresie 7-76%, a tzw. duzej depresji na 5-7%. Okreslenie tak szerokiego
przedziatu procentowego wynika w duzej mierze z przyczyn metodologicznych, lub niedoskonatosci
prowadzonych badan. Podkresla sie réwniez fakt, iz na fakt i czestos¢ wystepowania objawow
depresyjnych w znacznym stopniu wptyw ma stan funkcji poznawczych chorego. (Gorczowski, Sobow
2006). Objawy czesto zgtaszane przez pacjentdow na rutynowych wizytach to uczucie zmeczenia, braku
energii, zaburzenia snu, problemy z koncentracja uwagi, spadek masy ciata, a takze dysfunkcje seksualne
(kachut 2005, s. 8). Depresja moze tez by¢ naturalna reakcje chorego na sSwiadomos¢ dtugotrwatej
choroby, na pogarszajgcy sie sprawnos¢ ruchowg, mniejsza wydolnos¢ w wykonywaniu pracy zawodowej
czy tez codziennych obowigzkéw domowych, a niekiedy takze na pogorszenie sytuacji materialnej
zwigzanej z chorobg (Kuran 2002).

W zaburzeniach afektywnych towarzyszgcych chorobie Parkinsona, mozemy moéwi¢ o istnieniu dwdch
grup ryzyka. Pierwsza z nich obejmuje pacjentdw z przebyta depresjg, wspdétwystepowaniem choréb
somatycznych, naduzywajacych lekow lub alkoholu i takich, ktdrzy znajdujg sie w ztej kondycji psychiczne;j,
chocéby z powodu utraty kogos bliskiego, czy braku wsparcia ze strony otoczenia. Druga grupa chorych to
ci, u ktérych rozwdéj ewentualnych zaburzen afektywnych warunkowany jest przez aspekty kliniczne
choroby podstawowej. Wsrdd nich specjaliSci wymieniajg m.in. wiek zachorowania, charakterystyke
objawdw klinicznych (przewage sztywnosci, przewage objawdw prawostronnych, nasilanie sie objawéw w
fazie spoczynkowej) oraz niekorzystny wptyw lekéw stosowanych w leczeniu zaburzern ruchowych
(Gorczowski, Sobow 2006). Problem diagnosty polega na umiejetnosci rozréznienia objawdéw typowych
choroby Parkinsona od tych, tudzgco podobnych spotykanych w depresji u oséb zdrowych neurologicznie.
Depresje w chorobie Parkinsona mozna nazwaé ,smutkiem ukrytym za Zzelazng maska” objawow
parkinsonowskich (Gorczowski, Sobéw 2006 s. 154). Kluczowe znaczenie specjalisci przypisuja
przeprowadzeniu wywiadu dotyczacego nastroju (ze szczegdlnym uwzglednieniem dynamiki dobowej
objawdw), oraz niskiej samooceny, poczucia bezwartosciowosci egzystencji i nieumiejetnosci przezywania
pozytywnych emocji. Opisywano rowniez drazliwos¢ i dysforie jako elementy zespotu afektywnego
(dwubiegunowego), cho¢ w niektérych przypadkach moga sie one wigzac¢ ze zjawiskiem ,on-off” w
przebiegu choroby, dlatego stawiajgc diagnoze nalezy bra¢ to réwniez pod uwage.
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Objawy psychotyczne w przebiegu choroby sg powazinym i czestym problemem klinicznym, réwniez
dlatego, ze sg predykatorem wysokiej smiertelnosci wsréd chorych. Do zaburzen tych zalicza sie
zaburzenia spostrzegania, objawiajgce sie omamami ztozonymi ruchomymi, zaburzeniami urojeniowymi
oraz wystepowaniem stanow maniakalnych (Sliwinska, Drewka, 2005). W literaturze przedmiotu
sugerowano, iz objawy te byly powiktaniem stosowania leczenia dopaminergicznego (lewodopy), jednak
objawy psychoz obserwowano na wiele lat przed wprowadzeniem leku do terapii farmakologicznej, a
najstarszy opis pochodzi juz z 1903 roku i wskazuje na zwigzek psychozy z zaawansowanym stadium
choroby. Réwniez wspotczesnie wskazuje sie, ze ok 5-15% chorych ma objawy psychotyczne jeszcze przed
rozpoczeciem przyjmowania lekow (Gorczowski, Sobow 2006, s. 139). Autorzy cytowanego opracowania
wyréznili za Peyserem (i wsp. 1998) obraz kliniczny psychoz w przebiegu choroby Parkinsona. W jego
sktad wchodza: 1) halucynacje z zachowanym wglagdem, 2) wywofane terapia psychozy z jasna
Swiadomoscig 3) delirium, 4) psychozy schizofrenopodobne (z jasna $wiadomoscig i bez farmakoterapii
przeciw- parkinsonowskiej), 5) schizofrenia i wspotwystepujgca choroba Parkinsona oraz 6) inne
zaburzenia psychiczne (zaburzenia afektywne, otepienia, zaburzenia snu) (Gorczowski, Sobéw 2006 s.
142). Osobny problem stanowig zaburzenia wystepujgce w zwigzku z rodzajem i czestoscig
przyjmowanych lekdw, tzw. zaburzenia polekowe. Wsrdd nich K. tachut wymienia takie jak tzw. zywe sny,
halucynoidy i halucynacje, zespoty urojeniowe, urojeniowo-omamowe oraz zaburzenia swiadomosci
(tkachut 2005, s. 9). Wystapienie zaburzen psychotycznych jest zazwyczaj trudnym problemem
terapeutycznym dla lekarza. Z reguty leki stosowane w terapii nasilajg zespdt parkinsonowski i moga
prowadzi¢ do petnego unieruchomienia chorego. Zmniejszenie dawek lekéw spowodowaé moze z kolei
osfabienie objawdéw psychotycznych, ale takze nasilenie bradykinezji i pogorszenie sprawnosci ruchowe;j
chorego (Kuran 2002).

Bardzo typowym zaburzeniem w obrazie choroby Parkinsona sg zaburzenia snu. Sg to trudnosci z
zasnieciem i kontynuacja snu, zbyt wczesne budzenie sie, sen przerywany lub koszmary nocne (Kuran
2002, s. 30). Rowniez w badaniach polisomnograficznych wykazano szereg patologii, takich jak: sptycenie
oraz fragmentacja snu (wybudzanie sie), zmniejszona ilos¢ snu REM, lub zwiekszong latencje snu REM.
Wybudzanie sie w nocy jest niewatpliwie najczestszg patologig, ktora moze dotyczy¢ nawet blisko 100%
chorych w bardziej zaawansowanych stadiach choroby (Sobow 2006, s. 167). Pojawiajg sie réwniez
marzenia senne o przykrych lub bardzo realistycznych tresciach , zywych tresciach (ang. vivid dreams),
ktore mogg poprzedzac wystgpienie zaburzen psychotycznych. Przyczyna zaburzen ciggtosci snu mogg byc¢
takze towarzyszgce choremu zaburzenia, jak depresja, czy zaburzenia lekowe (Sobéw 2006).

Szczegdlna podgrupa zaburzen snu w chorobie Parkinsona to zaburzenia zwigzane z fazg REM. W
przypadkach takich wystepuje ztozona aktywnos¢ ruchowa przejawiajaca sie gwattownymi ruchami
konczyn (kopanie, uderzanie, chwytanie), tutowia, gtowy, szyi potagczony z krzykiem lub emisjg innych
dzwiekow. Badania przeprowadzone u osdb zgtaszajacych zaburzenia snu (badania polisomnograficzne
0séb z RBD — Associated Sleep Behaviour Disorder) wykazaty przejsciowq lub trwatg utrate typowej dla
fazy REM atonii miesni prazkowanych oraz nadmierng, fazowa aktywnosé elektromiograficzng (Sobdéw
2006, s. 166).

Wyrdznia sie tez objawy nadmiernej sennosci. Dotyczy ona jednak gtdwnie pacjentéw w podesztym wieku
oraz tych, ktérzy dodatkowo cierpig na inne choroby neurologiczne (narkolepsja, stwardnienie rozsiane,
choroba Alzheimera i inne otepiania)(Sobow 2006).

19



3. Zaburzenia nastroju (depresja).

Zaburzeniami nastroju nazywamy dwa, zazwyczaj skrajne stany: manie, charakteryzujgca sie intensywnym
i nieadekwatnym uczuciem podniecenia i euforii, oraz depresje, z ktdra tgczy sie uczucie gtebokiego
smutku i przygnebienia. Stany te uwazane sg czesto za przeciwlegle bieguny kontinuum nastroju, gdzie
nastréj w granicach normy znajduje sie po Srodku. Jezeli powazna zmiana nastroju pocigga za soba
zachowanie zagrazajace dobru danej osoby, wowczas psychiatrzy i inni specjalisci zajmujacy sie zdrowiem
psychicznym stwierdzajg, ze cierpi ona na zaburzenia nastroju (Carson i in. 2006). Klasyfikacja DSM-IV
dzieli zaburzenia nastroju (znane réwniez jako zaburzenia afektywne) na zaburzenia depresyjne, manie i
zaburzenia dwubiegunowe (Seligman i in. 2003, s. 270). Z uwagi na cel niniejszej pracy i przedstawione
hipotezy badawcze, interesowa¢ nas beda gtdwnie zaburzenia zwigzane z dominantg negatywnego
nastroju.

Smutek, jak pisze znakomity psychiatra A. Kepinski, jest dolg cztowieka. | nawet najpogodniejszemu
trafiajq sie okresy depresji, gdy wokot niego Swiat ciemnieje i sam siebie widzi w ciemnych kolorach
(Kepinski 1979, s. 15). Poczynajac zatem od ledwie zauwazalnego obnizenia nastroju, az do zaburzen
niezwykle gtebokich, nawet zagrazajacych zyciu, zwykto sie w zyciu codziennym uzywac terminu depresja.
Stosowany do opisania nastroju, termin ten oznacza przejsciowy stan dysforii, ktéry moze trwac kilka
chwil, godzin, a nawet kilka dni. W tym znaczeniu stowa ,depresja” uzywa sie czesto do nazwania
normalnej reakcji na trudne wydarzenia, a nawet do ubarwienia opisem zwyktych zdarzen. Przegladajac
literature dotyczgcy zaburzen afektywnych i nastroju, natkngé¢ sie mozna na termin ,melancholia”. A.
Kepinski wyjasnia, iz to starozytne pojecie, w drugiej potowie XIX stulecia zostato stopniowo wyparte
przez termin ,depresja”, a obejmowato réwnie szeroki wachlarz réznorodnych stanéw patologicznego
obnizenia nastroju, miedzy innymi depresje nerwicowe i schizofreniczne. Termin ten odpowiadatby wiec
lepiej uzywanemu dzi$ powszechnie pojeciu zespotu depresyjnego (Kowalik 2005). Klasyfikacja DSM-IV
rozroznia takze depresje z melancholig i bez melancholii, co miato by¢ préba oddzielenia stanéw
depresyjnych na tle biologicznym (endogennych) od standw psychicznych (reaktywnych lub egzogennych
(majacych zrédto poza organizmem). Préby te jednak budzg nadal wiele kontrowersji (Seligman i in.
2003).

Termin ,depresja” doczekat sie w literaturze przedmiotu conajmniej kilku definicji, niekiedy
zréznicowanych wzgledem siebie. W zaleznosci bowiem od reprezentowanej orientacji teoretycznej oraz
przyjmowanych zatozen, akcentowane sg rézne aspekty omawianego zjawiska (Ledwoch 2005). Biorgc
pod uwage definicje akademickie, terminem ,depresja” okresla sie zespot doswiadczen, obejmujacy nie
tylko nastrdj, ale takze doswiadczenia fizyczne, psychiczne i behawioralne, ktére okreslajg bardziej
dtugotrwaty, szkodliwy i powazny stan, ktory klinicznie moze zostaé rozpoznany jako zespdt depresyjny
(Hammen 2006).

W depresji smutek nachodzi cztowieka bez uchwytnej przyczyny (...) znika energia zyciowa, kazda decyzja
staje sie niestychanie trudna, najbtahsze sprawy urastaja do problemodw, ktéorych niepodobna rozwigzac.
Przed chorym pietrza sie trudnosci jak niebotyczne goéry (Kepinski 1979, s. 15-16). Za klasyfikacjg ICD-10
poda¢ mozna, iz w typowych epizodach depresji (o nasileniu fagodnym, umiarkowanym i ciezkim) pacjent
cierpi z powodu obnizonego nastroju, utraty zainteresowan i zdolnosci do radowania sie, zmniejszenia
energii prowadzacego do wzmozonej meczliwosci i zmniejszenia aktywnosci (ICD-10 1992).
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Do typowych, czesto spotykanych objawdw w depres;ji naleza:
a/ ostabienie koncentracji i uwagi
b/ niska samoocena i mata wiara w siebie
¢/ poczucie winy i matej wartosci (nawet w epizodach o tagodnym nasileniu)
d/ pesymistyczne, czarne widzenie przysztosci
e/ mysli i czyny samobdjcze
f/ zaburzenia snu

g/ zmniejszony apetyt

Niektore z wymienionych objawdw mogg roéznic sie stopniem nasilenia, obraz depresji bowiem wykazuje
duzg zmiennos$¢ osobniczg. Do ustalenia rozpoznania epizodu depresyjnego (wszystkich jego trzech stopni
nasilenia) niezbedne jest stwierdzenie utrzymywania sie zaburzen przez okres co najmniej dwdch tygodni.
Zdarza sie jednak, ze wystarczy okres krotszy, dotyczy to sytuacji, gdy objawy osiggajg bardzo duze
nasilenie i narastajg szybko (ICD-10 1992, s. 108). Poniewaz depresja wptywa na nastrdj i sposdb myslenia,
moze nam by¢ trudno wtasciwie ocenic¢ objawy. Zaburzenie nastroju musi by¢ jednak na tyle powazne, bu
uniemozliwi¢ normalne funkcjonowanie w pracy, czy warunkach spotecznych. American Medical
Asssociation podaje nastepujgce objawy depresji:

+ znaczaca utrata wagi nie spowodowana specjalng dietg, znaczace przybranie na wadze, utrata
apetytu lub wzmozony apetyt

« bezsennos$é lub nadmierna sennosc

« pobudzenie lub zahamowanie ruchowe

- zmeczenie lub utrata energii

- niskie poczucie wtasnej wartosci lub nieuzasadnione poczucie winy
- zaburzenia koncentracji, trudnosci z podejmowaniem decyzji

- nawracajgce mysli o Smierci, samobdjstwie bez konkretnego planu, plan lub préba popetnienia
samobdjstwa

Zaznacza poza tym, iz dla trafnosci diagnozy wazne jest wspotwystepowanie co najmniej czterech
objawdw z powyzszej listy (AMD 1998).
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Rozdziat lI

Metodologia badan wtasnych

W niniejszym rozdziale przedstawione zostang zatozenia metodologiczne pracy. Jako pierwszy nakreslono
problem pracy i zwigzane z nim hipotezy badawcze. Nastepnie przedstawiona zostanie charakterystyka
badanej populacji oraz sposéb organizacji badan. Koncowa cze$é¢ rozdziatu dotyczy¢ bedzie krotkiej
charakterystyki zastosowanych metod.

4. Problem pracy i hipotezy.

Od momentu odkrycia i nazwania pierwszych przypadkéw choroby przez J. Parkinsona w 1817 roku, wielu
badaczy, lekarzy i psychologow podejmowato starania, by jak najlepiej i najpetniej scharakteryzowaé te
nowa, jak na owe czasy chorobe. Dzi$ wiadomo o niej nieporownywalnie wiecej, a ciggle prowadzone
badania dostarczajag nowych informacji. Chorobe Parkinsona przedstawia sie dzis zarowno w aspekcie
stricte medycznym, jak i na gruncie psychologii i psychiatrii. Z punktu widzenia funkcjonowania
psychicznego istotne jest doktadne poznanie tego, co jest w obrazie klinicznym choroby, ale takze poza
jego obszarem. Miedzy innymi z tego powodu w niniejszej pracy podjeto problem doswiadczania wtasnej
choroby przez osoby z chorobg Parkinsona.

Sposob doswiadczania choroby i indywidualny charakter przezy¢ stanowig z pewnoscig ciekawy materiat
badawczy. Niemniej, co wazniejsze, dostarczy¢ mogq istotnych implikacji na temat swiadczenia pomocy
osobom chorym i efektywnosci podjetych dziatan. Jest to szczegdlnie wazne, gdyz moze wptynac¢ na
poziom ich funkcjonowania. Badania do nienijeszej pracy prowadzono we wspodtpracy z fundacjg
zrzeszajgcg osoby chore na Parkinsona, wnioski praktyczne ptyngce z pracy majg szczegélne znaczenie nie
tylko poznawcze, ale takze aplikacyjne.

Podstawag teoretyczng pracy jest koncepcja doswiadczania wtasnej choroby S. Steuden i K. Janowskiego,
oparta na koncepcji stresu autorstwa R.S. Lazarusa i S. Folkman. W ramach tej koncepcji przyjmuje sie
dwa procesy posredniczgce w doswiadczaniu choroby — jej ocene poznawczg oraz strategie zmagania sie z
choroba.

Przedmiotem rozwazan niniejszej pracy jest sposéb doswiadczania wtasnej choroby przez osoby z choroba
Parkinsona. Celem opracowania jest odpowiedz na pytanie, w jaki sposdb wtasng chorobe doswiadczaja
chorzy ze wspomniang diagnozg. Waznym objawem choroby sg zaburzenia nastroju, w tym szczegodlnie
depresja. W zatozeniu pierwotnym badan postawiono takze pytanie o podobienstwa i roznice w zakresie
oceny wiasnej choroby i nasilenia depresji pomiedzy chorymi badanymi drogg tradycyjng
(kwestionariusze papierowe), a drogg internetowg (elektroniczne wersje metod papierowych).
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Powyzszy problem pracy sformutowano w postaci pytan i hipotez badawczych:

Pytanie 1.

Czy grupy badane za pomocg internetu i tradycyjnych metod rdznig sie stopniem nasilenia depresji i
oceng wtasnej choroby?

Pytanie 2.

Czym charakteryzujg sie osoby chore na Parkinsona w zakresie poziomu depresji i oceny witasnej
choroby?

Pytanie 3.

Czy osoby zrdznicowane pod katem depresji rdznig sie w sposobie oceny swojej choroby?

Do Pytania 1 nie stawia sie hipotez szczegétowych. Odnosnie pytan Pytania 2 i 3 formutuje sie nastepujace
hipotezy badawcze:

Hipoteza 1.

Istnieje zwigzek pomiedzy subiektywng percepcjg wtasnej choroby, a poziomem depresji u 0séb z choroba
Parkinsona, w catej badanej grupie.

Hipoteza 2.

Osoby z zespotem Parkinsona nie stanowig grupy jednolitej ze wzgledu na sposéb doswiadczania wtasnej
choroby, a takze nasilenie depresiji.

Hipoteza 2.1.

Osoby rdznig sie miedzy sobg stopniem nasilenia depresji, a takze jej struktura.

Hipoteza 2.2.

Osoby zréznicowane pod wzgledem nasilenia depresji roznig sie sposobem oceny wtasnej choroby.
Hipoteza 2.2.1.

Im wyzsze nasilenie depresji tym bardziej osoby oceniajg chorobe w kategorii zagrozenia i
krzywdy.

Hipoteza 2.2.2.

Im nizszy poziom depresji tym czesciej osoby traktujg przezywana chorobe w kategoriach
wyzwania i wartosci.
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Dla weryfikacji przyjetych hipotez badawczych przeprowadzono badania empiryczne wsréd oséb z
choroba Parkinsona. Jako zmienng zalezng przyjeto subiektywne doswiadczanie wifasnej choroby
okreslone na podstawie Skali SOWC (wg Steuden i Janowskiego 2002). Natomiast zmienna niezalezna to
poziom nasilenia zaburzen depresyjnych, oceniany za pomocg Inwentarza Depresji Becka (BDI). Do
zmiennych niezaleznych zaliczono rowniez czynniki socjodemograficzne, takie jak wiek, pted,
wyksztatcenie, stan cywilny.

5. Organizacja badan oraz charakterystyka badanej grupy.

Wszyscy badani to osoby zrzeszone i korzystajgce z pomocy fundacji ,Zyé z choroba Parkinsona” w
Warszawie przy ul. Czerskiej. Badania przeprowadzono dwoma sposobami (metody papierowg i
internetowg), w okresie od pazdziernika 2007 roku do kwietnia 2008 roku. tacznie objeto badaniem
grupe 40 oséb. Rozpoznania choroby Parkinsona dokonywali uprzednio rézni lekarze neurolodzy, w tym
pracownicy fundacji.

Kazdy badany zostat doktadnie poinformowany o celu przeprowadzanego badania. Do badania dofgczona
zostata takze instrukcja ogdlna, jak tez instrukcje dotyczgce poszczegdlnych metod. Pierwszy etap badan
przeprowadzono za pomocg tradycyjnych arkuszy papierowych (22 osoby), w drugim za$ postuzono sie
wersjg internetowsq arkuszy testowych - badanie to objeto grupe 18 osdb. Wypetnione arkusze nadsytano
pocztg na adres fundacji (etap | badania), bgdZ gromadzono na wynajetym do tego celu serwerze (etap Il,
metoda internetowa). Rozktad procentowy badanych ze wzgledu na sposdb badania prezentuje ponizszy
wykres.

Wykres 1. Podziat osdb ze wzgledu na sposéb badania.

Podziat osob ze wzgledu na sposéb
badania

metoda
internetowa | metoda
o
45% papierowa
55%
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W tabeli ponizej przedstawiono dane oséb badanych, w zestawieniu obu grup tacznie. Dane dotyczg
przede wszystkim zmiennych socjodemograficznych, takich jak pte¢ badanych, ich wyksztatcenie, stan
cywilny, wiek choroby, czy liczba posiadanego potomstwa. Z uwagi na szczegdlng sytuacje oséb z chorobg
Parkinsona, respondentéw zapytano takze o ich status mieszkaniowy. Wigze sie to bezposrednio z
mozliwoscig i jakoscig otrzymywanej pomocy, co z kolei w znaczgcy sposdb wptywa na podejscie chorego
do wiasnej choroby. Deklarowany stosunek do religijnosci jest zmienng takze istotng dla obrazu
doswiadczania choroby.

Tabela 1. Dane socjodemograficzne catej badanej grupy (N=40)

cata grupa Papierowa internetowa
N % N % N %
Ptec
Mezczyzna 21 47,5 11 27,5 8 20
Kobieta 19 52,5 11 27,5 10 25
Wyksztatcenie
zawodowe 3 7,5 1 2,5 2 5
$rednie 22 55 9 22,5 13 32,5
wyzsze niepetne 3 7,5 3 7,5 0 0
wyzsze 11 27,5 8 20 3 7,5
pracownik naukowy 1 2,5 0 0 1 2,5
Religijnos¢
wierzacy 34 85 17 42,5 17 42,5
poszukujacy 3 7,5 2 5 1 2,5
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niewierzacy 3 7,5 3 7,5 0 0
Stan cywilny

kawaler/panna 2 5 0 0 2 5
zonaty/zamezna 31 77,5 15 37,5 16 40
wdowiec/wdowa 2 5 2 5 0 0
rozwiedziony (-a) 5 12,5 5 12,5 0 0
Liczba potomstwa

1 dziecko 4 10 1 2,5 1 2,5
2 dzieci 9 22,5 5 12,5 4 10
3 dzieci 19 52,5 8 20 11 27,5
4 dzieci 7 17,5 3 7,5 4 10
wiecej 1 2,5 1 2,5 0 0
Wiek 40 60,5 22 59,9 18 61,0
Wiek choroby (w latach) 40 10,1 22 10,6 18 9,7
Status mieszkaniowy

Mieszkam samotnie 8 20 4 10 4 10
Z rodzing/opieka 31 77,5 16 40 15 37,5
Osrodek pomocy 1 2,5 1 2,5 0 0
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Jak wida¢ nieznaczng wiekszo$¢ wsréd badanych stanowig mezczyzni. Gdy chodzi o poziom wyksztatcenia
, ponad potowa badanych to osoby z wyksztatceniem srednim. Druga liczna grupa to badani z dyplomem
wyzszych uczelni. Ponizej progu dziesieciu procent uplasowali sie respondenci z wyksztatceniem wyzszym
niepetnym, lub zawodowym. Wsréd badanych byt jeden pracownik naukowy. Zdecydowana wiekszos¢
0sOb to osoby zamezne lub Zonate. Blisko potowa badanych posiada troje potomstwa. Ponad
siedemdziesigt procent z nich zamieszkuje z rodzing, a osiemdziesigt pie¢ procent deklaruje pozytywny
stosunek do wiary religijnej. Sredni czas trwania choroby u badanych to 10,1 lat. Pacjenci badani metoda
internetowg chorowali nieco krocej (9,7 lat) niz ci badani tradycyjnie (10,6 lat). Pacjenci z grupy
internetowej byli tez od nich o rok starsi (Srednia wieku grupy internetowej to 61 lat, zas grupy
tradycyjnej 59,9 lat).

6. Charakterystyka zastosowanych metod.

Dla osiggniecia celu sformutowanego w problemie niniejszej pracy, postuzono sie nastepujgcymi
metodami:

- Skalg Oceny Wtasnej Choroby (SOWC)(Steuden, Janowski 2002) - do pomiaru osobistych znaczen
nadawanych przez chorego jego chorobie;

- Inwentarzem Depresji Becka (BDI — Beck Depression Inventory 1961 — wyd. polskie Parnowski,
Jernajczyk 1977) dla oceny wystepowania i nasilenia depresji;

« Arkuszem danych osobowych (opracowanie wtasne) — dla zebrania niezbednych danych
socjodemograficznych

4. Skala Oceny Wtasnej Choroby (SOWC)

Autorami Skali Oceny Wtasnej choroby (SOWC) sg Steuden i Janowski (2002; por takze Steuden, Janowski
2005, 2007). Skala ta jest metodg kwestionariuszowg badajgcg subiektywne znaczenia, jakie chory nadaje
wiasnej chorobie. Kwestionariusz zawiera 47 twierdzen, do ktérych badany ustosunkowuje sie na 5
stopniowej skali: 5-tak, 4-raczej tak, 3-nie wiem, 2-raczej nie, 1-nie. Wyniki surowe przelicza sie na
standaryzowane w skali stenowej. Przeprowadzone analizy statystyczne pokazujg, ze wspotczynniki
rzetelnosci (a) dla poszczegdlnych skal wahajg sie od 0,64 do 0,87, zas korelacje pomiedzy skalami s3
wystarczajgco niskie (-0,04 do 0,68), by uznaé, ze sg one od siebie niezalezne (Janowski, 2007). Podstawg
teoretyczng tej skali jest koncepcja stresu i radzenia sobie z nim opracowana przez Lazarus i Folkman
(Lazarus, Folkman, 1987). Wedtug tej koncepcji choroba moze sta¢ sie zrédtem stresu, co oznacza, ze
zostaje ona oceniona przez chorego jako zagrozienie, wyzwanie i strata/krzywda. Lazarus i Folkman
wyroznili w przebiegu reakcji stresowej dwa procesy posredniczgce: ocene pierwotng, tzn. subiektywng
ocene znaczenia choroby dla osoby oraz ocene wtdrng, tzn. ocene mozliwosci poradzenia sobie z sytuacjg
trudng (Lazarus, Folkman, 1987).
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Autorzy SOWC wyodrebnili siedem czynnikéw ujmujacych ocene wtasnej choroby:

ZagrozZenie (zawiera 8 itemow): Choroba spostrzegana jest jak wydarzenie zyciowe, ktére zaktoca
dotychczasowy lub uprzedni stan rownowagi i bezpieczenistwa. Naraza jednostke na destabilizacje
jej aktualnej sytuacji zyciowej oraz narusza plany na przysztos¢, budzi réwniez lek o jej stan
zdrowia, a takze zwigzang z nim pozycje spoteczna.

Korzys¢ (7 itemdw): Choroba w tym przypadku wigze sie z osiggnieciem przez chorego
wynikajgcych z niej wtérnych zyskow. Umozliwia zwolnienie z obowigzkdw, ucieczke przed innymi
problemami, zaspokojenie potrzeby zainteresowania, troski i zyczliwosci innych ludzi. Moze
rowniez nasila¢ motywacje do uzyskania korzysci materialnych w postaci odszkodowania lub renty.

Przeszkoda/Strata (8 itemodw): Choroba spostrzegana jest w kategoriach ograniczen, ktére
powoduje w codziennym Zzyciu chorego, w obszarze Zzycia rodzinnego, zawodowego,
zainteresowan, kondycji fizycznej, kontaktéw z innymi ludZmi i osobistej niezaleznos$ci. Moze by¢
takze spostrzegana jako przykra koniecznos$¢ zrezygnowania z tego, co do tej pory przynosito
radosc i satysfakcje.

Wyzwanie (6 itemdw): Choroba spostrzegana jest jako jedna z sytuacji trudnych, ktére przynosi
zycie. Trzeba za pomocg wszystkich dostepnych srodkéw, stosowanych elastycznie, trudnosé te
pokonac. Choroba w tej perspektywie traktowana jest jako wrog, z ktorym nalezy walczy¢.

Krzywda (7 itemow): Choroba ujmowana jest w kategoriach losowego wydarzenia zyciowego,
bedacego niesprawiedliwoscig, nieszcze$ciem, ktére stanowi niezastuzong kare. Osoba ma
poczucie gtebokiej krzywdy, nie widzi sensu tego, co jg spotkato, nie potrafi odnalez¢ racji dla
swojego cierpienia.

6. Wartos¢ (6 itemdw): Choroba potraktowana jest jako wyzsza wartos¢, posiadajgca gtebszy sens.
Moze zosta¢ oceniona jako potencjalnos¢ rozwojowa, droga, ktéra prowadzi do docenienia
wartosci zycia, pomaga odkryé sens zycia i bardziej je ceni¢. Moze rowniez by¢ spostrzegana jako
doswiadczenie otwierajgce na transcendentne wymiary zycia.

7. Znaczenie (5 itemow): Skala ta bada, na ile choroba pozostaje dla pacjenta istotnym
wydarzeniem zyciowym. Wysoki wynik w tej skali, wskazuje, ze choroba stanowi dla pacjenta
znaczace zaktécenie jego réwnowagi zyciowej, jest sytuacjg trudng, wymagajacg uruchomienia
nowych mechanizmdw przystosowawczych. Niski wynik w tej skali sugeruje, ze choroba ma btahe
znaczenie dla pacjenta, jest epizodem w jego zyciu, do ktorego nie przywigzuje wagi. Skala ta jest
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skalg kontrolng - jej wynik okresla wtasciwg perspektywe dla interpretacji wynikow skal
tematycznych. Skala znaczenie bada nasilenie negatywnego wymiaru choroby dla osoby,
natomiast nie wykazuje zwigzku z pozytywnymi (w subiektywnej ocenie chorego) aspektami
choroby (np. choroba jako korzys¢ lub wartosé).

Skalg Oceny Wtasnej Choroby przeprowadzono wiele badan, w réznych grupach klinicznych, m.in. wsrod
pacjentow kardiologicznych (Sekowska-Pratkowska, 2006), osdb z objawami bielactwa (Cecot, 2005), z
tysieniem plackowatym (Koscijariczuk, 2005), z tuszczycg (Janowski, 2006), pacjentdow z zespotem
bélowym korzeniowym (Kurytowicz, 2006) oraz wsrdd oséb nieptodnych (Brachowicz, 2007). Powyisze
prace wskazujg na duzg przydatno$¢ SOWC w badaniu subiektywnych znaczen, ktére pacjent nadaje
swojej chorobie.

5. Inwentarz Depresji Becka (Beck Depression Inventory - BDI)

Autorami skali s3 A. Beck, C. Ward i in. (1961), skala zostata opublikowana po raz pierwszy w 1961 r.
Polskie opracowanie skali zostato dokonane przez T. Parnowskiego i W. Jernajczyka (1977). Istnieje takze
nowsze, drugie wydanie skali (BDI-2), ze zmianami majgcymi w lepszym stopniu odzwierciedla¢ kryteria
diagnostyczne dla depresji wedtug DSM-IV (Beck, Steer, Brown 1996). W Polsce powszechnie stosuje sie
pierwszg wersje tej metody.

Inwentarz Depresji Becka jest skalg przesiewowg, samoopisu, stuzgcg do oceny nasilenia depresji. Na test
sktada sie 21 itemdéw odnoszgcych sie do réznych symptomow depresji. W ramach kazdej kategorii
znajdujg sie cztery mozliwe odpowiedzi okreslajgce natezenie danego symptomu, poczynajgc od jego
braku (0) az do bardzo duzego nasilenia (3). Zadaniem osoby badanej jest zakreslenie tej oceny-
odpowiedzi, ktora najbardziej odpowiada jej stanowi.

Ocena przypisywana kazdej odpowiedzi wynosi od 0 do 3 punktéw. Minimalny wynik ogdlny skali wynosi
0, maksymalny 63 punkty. W praktyce wynikdw powyzej 50 punktéw nie uzyskuje sie ze wzgledu na to, ze
pacjenci z tak nasilong depresja sg niezdolni do wypetnienia testu. Wyniki interpretuje sie nastepujgco:
wynik od 0 do 11 traktujemy jako brak depresji, wyniki od 12 do 19 jako depresje tagodng, natomiast
wyniki powyzej 20 punktow jako silng depresje.

Za prég rozpoznawania wystepowania depresji przyjmuje sie najczesciej 12 punktow (Motta, Miller i in.
1998; Foltyn, Nowakowska-Zajdel i in. 1998), cho¢ niektdrzy autorzy proponuja przyjac za wartosé
progowa 10 punktéw (Schwab 1967). W Tabeli 7 zamieszczono interpretacje diagnostyczng wynikéw w
BDI.
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Rozdziat Il

Analiza i interpretacja wynikow wtasnych

W rozdziale tym zostang przedstawione wyniki badan witasnych. Nastepnie, w dalszej czesci pracy
zostanie podjeta analiza uzyskanych wynikéw, proba ich interpretacji oraz weryfikacja postawionych
hipotez.

3. Charakterystyka psychologiczna grup zréznicowanych ze wzgledu na sposéb
badania.

Badania prowadzone byty dwoma sposobami. Pierwszy z nich polegat na bezposrednim badaniu oséb
chorych (N=22), drugi za$ na prowadzeniu badan za pomocy formularza internetowego (N=18).
Indywidualne wyniki badan zatgczono w aneksie.

1. Ocena wtasnej choroby.

Ponizsza tabela prezentuje wyniki badan uzyskane w Skali Oceny Wtasnej Choroby (SOWC).

Tabela 2. Poréwnanie badan prowadzonych metodg tradycyjng i internetowg w skali SOWC.

badanie badanie
papierowe N=22 internetowe N=18 Istotnoéé rdznic
Wymiary
M s M s t p

Skali Oceny Wtasnej Choroby

Zagrozenie 4,43 0,58 4,19 0,98 0,959 0,343
Korzysé 2,16 0,81 1,62 0,49 2,460 0,019*
Przeszkoda/strata 4,08 0,93 4,12 0,95 -0,129 0,898
Wyzwanie 3,92 0,68 3,79 0,93 0,511 0,612
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Krzywda 2,67 0,96 2,74 1,03 -0,220 0,827

Wartos¢ 2,85 1,00 2,63 0,86 0,733 0,468

Znaczenie 4,25 0,63 4,14 0,80 0,488 0,628

llustracje graficzng srednich wynikéw badan wg skali SOWC dla obu grup przedstawia Wykres 2. Wyniki
rozktadaja sie na kontinuum od 1 do 5.

Wykres 2. Srednie wykresy oceny wiasnej choroby u chorych badanych metoda tradycyjna
i internetowa w skali SOWC.
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Uzyskane rezultaty wskazujg na podobienstwo chorych na chorobe Parkinsona w zakresie sposobu oceny
wtasnej choroby niezaleznie od sposobu prowadzenia badan. Jedyna rdznica wystepuje w czynniku
Korzy$¢ (p=0,019). Swiadczy to o tym, ze zaktadana zmienna jaka byto badanie internetowe i metoda
tradycyjng, nie wptynety na jako$¢ uzyskiwanych danych. Natomiast znacznie utatwito to chorym na
chorobe Parkinsona wziecie udziatu w badaniu.

2. Struktura i nasilenie cech depresyjnych.

Brak istotnych rdinic wykazato takie poréwnanie obu grup badanych w Inwentarzu Objawéw
Depresyjnych Becka. Prezentuje to zamieszczona ponizej tabela 4.
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Tabela 3. Poréwnanie badan prowadzonych metodg tradycyjng i internetowg w skali BDI.

badanie Badanie
papierowe internetowe Istotnoé¢ réznic
Poszczegodlne klastery Skali BDI
M S M S t p

(Beck Depression Inventory)
Wynik ogdlny 18,36 9,70 23,72 12,48 -1,529 0,135
Cechy afektywne

6,73 4,81 8,56 6,18 -1,053 0,299
zaburzen nastroju
Cechy spoteczne

5,36 2,80 6,56 3,20 -1,255 0,217
zaburzen nastroju
Cechy fizjologiczne

6,27 3,92 8,61 4,24 -1,809 0,078
zaburzen nastroju

Wyniki tabeli ilustruje graficznie wykres, na ktorym pordwnano uzyskane w obydwu grupach wartosci
wynikéw srednich.

Wykres 3. Poréwnanie badan prowadzonych metodg tradycyjng i internetowa
w poszczegolnych sferach skali BDI.
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Poréwnanie grup badanych w zakresie oceny wtasnej choroby i nasilenia depres;ji, nie wykazato znacznych
réznic pomiedzy nimi. Wobec ich braku przyjeto jako populacje badang grupe 40 osdb (22 osoby - badanie
papierowe, 18 0sob — badanie internetowe) i w dalszych obliczeniach traktowano jednolicie.

4. Charakterystyka psychologiczna oséb chorych na chorobe Parkinsona.

W przeprowadzonym badaniu postugiwano sie Inwentarzem Depresji Becka oraz Skalg Oceny Wtasnej
Choroby. Pierwsza z nich pozwala okresli¢ poziom nasilenia zaburzeid depresyjnych. Badany udziela
odpowiedzi na 21 itemach skali. Na tej podstawie mozemy okresli¢ nasilenie ewentualnych zaburzen w
kierunku tagodnego, umiarkowanego, lub ciezkiego. Dla uzyskania wiekszej wiedzy o osobie badanej
poszczegdlne pytania grupuje sie w klastery (cechy). Dzieki temu mozemy poznac charakter odczuwanych
przez pacjenta zaburzen. Wyniki wéwczas otrzymujemy w trzech sferach: afektywnej, sferze kontaktéw
spotecznych oraz sferze somatycznej (fizjologicznej). W taki sposob postgpiono w trakcie przeprowadzania
badan do niniejszej pracy. Rozktad srednich (M) i odchylen standardowych (s) dla poszczegdlnych cech
depres;ji, u 0sdb cierpigcych na chorobe Parkinsona, przedstawia Tabela 5 zamieszczona ponizej.

1. Nasilenie i cechy depresiji.

Tabela 4. Srednie wyniki badar i odchylenia standardowe dla catej badanej grupy w skali BDI.

Cechy depresji w BDI

Minimum

teoretyczne

Maksimum
teoretyczne

Minimum

empiryczne

Maksimum
empiryczne

Srednia
M

Odchylenie s

Wynik ogélny

0,00

63,00

0,00

49,00

20,77

11,21
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Cechy afektywne 0,00 30,00 0,00 20,00 7,55 5,47

Cechy spoteczne 0,00 15,00 0,00 13,00 5,90 3,01

Cechy fizjologiczne 0,00 18,00 0,00 17,00 7,32 4,18

Na podstawie tabeli mozna stwierdzié, iz cechy spoteczne depresji byty przez chorych mniej akcentowane
niz komponenty afektywne i fizjologiczne choroby. Cechy afektywne zaburzen dominowaty $rednio u
najwiekszej liczby oséb badanych (M=7,55). Srednia wyniku ogélnego (M=20,77) pozwala okresli¢ ogdlny
poziom nasilenia depresji w catej badanej populacji. Biorgc pod uwage przyjete dla skali BDI normy,
przedstawione takze w rozdziale Il, wynik ten sytuuje grupe na poziomie silnej depresji. Trzeba pamietac,
iz zaburzenia tego typu bardzo czesto znajdujg sie obrazie klinicznym choroby Parkinsona. Niemniej
nasilenie to uznaé nalezy za wysokie.

2. Ocena wtasnej choroby.

Drugg uzytg w badaniu skalg byta Skala Oceny Wtasnej Choroby (SOWC). W badaniu tym chorzy udzielali
odpowiedzi na 47 twierdzen, kazdorazowo wybierajgc wtasciwg odpowiedz w skali od 1 do 5. Skala SOWC
nie posiada norm dla wyniku ogdlnego badania. Uzyskane wyniki uktadajg sie za to na siedmiu
podskalach/wymiarach i jako takie stanowig materiat do interpretacji. Rozktad srednich (M) i odchylen
standardowych (s) we wszystkich wymiarach skali, dla catej grupy badanych, prezentuje tabela ponizej.

Tabela 5. Srednie wyniki badar i odchylenia standardowe dla catej badanej grupy w skali SOWC.

Minimum Maksimum ¢rednia
Wymiary SOWC M Odchylenie s
empiryczne empiryczne
Zagrozenie 1,88 5,00 4,32 0,78
Korzys$¢ 1,00 4,00 1,91 0,72
Przeszkoda/strata 1,63 5,00 4,09 0,92
Wyzwanie 1,33 4,83 3,85 0,79
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Krzywda 1,00 4,57 2,70 0,98

Wartos¢ 1,00 4,50 2,75 0,93

Znaczenie 2,40 5,00 4,20 0,70

Jak wida¢ najwieksza srednia (M=4,32) dotyczyta wymiaru postrzegania choroby w kategorii Zagrozenia.
Dalej w kolejnosci prezentowych srednich znalazt sie wynik w skali Znaczenia. Grupa badanych o sredniej
M=4,20 wskazata znaczenie jako na istotny komponent subiektywnego przezywania swojej choroby.
Réwnie wysoki odsetek badanych chorych na Parkinsona postrzega chorobe jako przeszkode lub strate.
Srednia tej podskali wyniosta M=4,09. Na poziomie $redniej M=3,85 przypisano subiektywne znaczenie
podskali wyzwanie. W podobnym przedziale wartosci znalazty sie wyniki $rednich dla podskali Krzywdy
(M=2,70) i Wartosci (M=2,75). Najmniej sposréd badanych przypisuje swojej chorobie znaczenie korzysci.
Dla tego wymiaru uzyskano srednig na poziomie M=1,91. W kolejnosci wiec znaczenia przypisywanego
wiasnej chorobie, na podstawie opisanych srednich, moglibysmy ustali¢ dla nich nastepujacag kolejnos¢
przedstawiong na wykresie ponizej.

Wykres 4. Wartosci uzyskanych srednich (M) w catej grupie dla wymiaréw SOWC, w kolejnosci malejgce;j.
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3. Ocena wtasnej choroby, a depresja.

Dla zweryfikowania zatozonych w pracy hipotez, najistotniejsze byto okreslenie czy wyszczegdlnione
zmienne: doswiadczanie wtasnej choroby i nasilenie depresji, wzajemnie wywierajg na siebie wptyw. W
rozdziale Il przyjeto, iz poziom nasilenia depresji, stwierdzony na podstawie wynikow szczegdétowych i
srednich w BDI, bedzie istotnie korelowat z indywidualng oceng wtasnej choroby badanych. Wskazano
rowniez przypuszczenia co do kierunku tych korelacji. W przeprowadzonych badaniach wazne byto przede
wszystkim stwierdzenie takiego zwigzku. Jezeli za$ zwigzek taki zaistniat, kolejna rzecza bedzie
przesledzenie i okre$lenie rodzaju zaleznosci. W koncu wazny bedzie kierunek wzajemnych oddziatywan
tych dwéch zmiennych, dodatni badz ujemny. Wigzaé sie to bedzie zapewne z indywidualng sytuacja
chorego i jego specyficznym sposobem postrzegania sytuacji choroby. W Tabeli 7 zamieszczonej ponizej,
przedstawiono wspoétczynniki korelacji pomiedzy siedmioma wymiarami Skali Oceny Wtasnej Choroby, a
poszczegdlnymi klasterami Inwentarza Depresji Becka.

Tabela 6. Wspotczynniki korelacji r-Pearsona pomiedzy Skalg Oceny Wtasnej Choroby a Inwentarzem Depresji Becka w catej
badanej grupie.

Sfery BDI
Wymiary SOWC
. Wynik Sfera Sfera Sfera
korelacje , .- .
ogélny afektywna spoteczna fizjologiczna
R Pearsona 0,517 0,431 0,513 0,452
Zagrozenie
Istotnosc p
0,001* 0,006* 0,001* 0,003*
R Pearsona 0,039 0,038 0,093 -0,011
Korzysé
Istotnosc p
0,810 0,817 0,567 0,944
0,581 0,410 0,635 0,564
R Pearsona
Przeszkoda/strata
Istotnosc p
0,000* 0,009* 0,000* 0,000*
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R Pearsona -0,399 -0,335 -0,304 -0,414
Wyzwanie
Istotnosc p
0,011* 0,035* 0,056* 0,008*
R Pearsona 0,377 0,379 0,316 0,288
Krzywda
Istotnosc p
0,017* 0,016* 0,047* 0,072
-0,120 -0,131 0,027 -0,170
R Pearsona
Wartosc
Istotnosc p
0,460 0,420 0,868 0,294
0,193 0,165 0,216 0,148
R Pearsona
Znaczenie
Istotnos¢ p
0,232 0,310 0,181 0,363

Jak widac¢ na tabeli korelacje pomiedzy dwiema skalami uktadajg sie w sposéb nastepujgcy: pytania BDI
korelujg istotnie ze skalg SOWC. Korelacja ta dotyczy po pierwsze trzech sfer zaburzen depresyjnych -
sfery afektywnej, spotecznej i fizjologicznej z wymiarem zagrozenia SOWC. Oznacza to, ze na wszystkich
poziomach odczuwanej depresji, choroba przez pacjentdow odczuwana jest subiektywnie w kategorii
Zagrozenia. Z wymiarem tym koreluje takie wynik ogdlny BDI. Wspotzmiennos¢ wykazuje takze
porownanie wymiaru Przeszkoda/Strata. Korelacja zachodzi pomiedzy wynikiem ogdlnym w BDI, lecz
takze pomiedzy poszczegdlnymi sferami. Badani widzg istotny zwigzek pomiedzy nasileniem depresji a
spostrzeganiem choroby w kategorii Strata lub Przeszkoda. Chorzy na chorobe Parkinsona postrzegajg
swg chorobe w kategorii Wyzwanie. Ten Wymiar SOWC wykazuje istotne zaleznosci ze sferami objawow
depresyjnych BDI. Koreluje takze istotnie z wynikiem ogdlnym depresiji. Jest to jednak korelacja o kierunku
ujemnym. Mdwi to, ze wraz z obnizeniem nasilenia depresji, badani nabywajg zdolnosci widzenia swojej
sytuacji w perspektywie wyzwania. To jedyna korelacja o charakterze ujemnym w tabeli. Najczesciej
chorzy spostrzegajag siebie w kategoriach osoby pokrzywdzonej. Potwierdza to powyzsza analiza
wzajemnych korelacji. Chorzy dodatkowo obarczeni dolegliwosciami depresji wskazujg na istotna
zaleznos¢ tych dolegliwosci ze skalg Krzywdy, w wymiarze ogdlnym, jak tez w sferze afektywnej zaburzen
oraz sferze spofecznej. Nie zachodzi istotna korelacja pomiedzy wymiarem Krzywda SOWC, a sferg
somatyczng BDI. Pozostate wymiary SOWC, czyli Znaczenie, Wartos¢ oraz Korzys¢ nie wystepujg w istotnej
zaleznosci z klasterami BDI, ani z wynikiem ogdlnym skali.
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Uzyskane rezultaty wskazujg na zaleznos$¢ pomiedzy odczuwang przez pacjentow depresjg, a niektérymi
aspektami (wymiarami) subiektywnej percepcji swojej choroby. Korelacja ta nie dotyczy wszystkich
wymiarow obu skal, niemniej potwierdza jedng z przyjetych w pracy hipotez.

5. Charakterystyka psychologiczna osdb o zréznicowanym poziomie depresji.

Dla ukazania rdznic nasilenia zaburzen depresyjnych dokonano podziatu w badanej grupie. Przyjeto takie
zroznicowanie danych, ktérego progiem byt wynik 12 punktéw, uzyskanych po przeliczeniu odpowiedzi w
skali BDI. Otrzymano w ten sposéb dwie grupy badanych oséb: z depresjg (N=29) i bez depresji (N=11).

1. Analiza czynnikow depres;ji.

Rozktad uzyskanych srednich oraz odchylenia standardowe w obu grupach prezentuje ponizej Tabela 8.
Pozwala zorientowac sie takze w strukturze zaburzen oraz ich nasileniu w tych dwdch grupach osdb.

Tabela 7. Podziat oséb pod wzgledem depresji oraz struktura udzielanych odpowiedzi w BDI.

bez depresji (N=11) | z depresja (N=29) Istotnos¢ roznic
Przedziaty
teoretyczne
M s M s t P
Wynik ogdlny 0-63 6,73 2,72 26,10 8,10 -11,303 | 0,000*
Sfera afektywna 0-30 1,82 1,54 9,72 4,80 -7,866 0,000*
Sfera spoteczna 0-15 2,18 1,17 7,31 2,16 -7,444 0,000*
Sfera fizjologiczna 0-18 2,73 1,74 9,07 3,44 -7,673 0,000*

Osoby, ktdre poobliczaniu wyniku w BDI uzyskaty poziom ponizej 12 punktow zakwalifikowano do grupy
0s0b bez depresji. W grupie tej badani uzyskali sredni wynik na poziomie M=6,73. Wynik ten okazat sie
istotnie rézny wobec drugiej grupy badanych, ktérzy w skali BDI przekroczyli poziom 12 punktéw. Srednia
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ich odpowiedzi uplasowata sie na poziomie M=26,10, co na podstawie kryteriow skali pozwala
sklasyfikowac¢ ich wynik jako silng depresje. Istotne réznice pomiedzy badanymi pojawity sie takze w
poszczegdlnych sferach BDI. W zakresie cech o charakterze afektywnym choroby grupa bez depresji
uzyskata sredni wynik M=1,82. Grupa 0sdb z depresjg udzielita odpowiedzi mieszczgcych sie w sredniej
M=9,72. Nalezy podkresli¢ iz jest to najwyzszy wskaznik Sredniej sposrdéd wszystkich trzech sfer w tej
grupie. Oznacza to, iz badani dostrzezone zaburzenia nastroju okreslili najsilniej na poziomie emocji i
uczu¢. Nastepna pod wzgledem nasilenia udzielanych odpowiedzi jest sfera zaburzen somatycznych. Na
tym poziomie grupa z depresjg uzyskata srednig M=9,07, czym istotnie rdznita sie od grupy oséb bez
depres;ji. Ich wynik sredni to M=2,73. Mimo, Zze w te]j ostatniej grupie Srednia M nie przekroczyta poziomu
M=2,73, to stanowita najwyzszy wskaznik w tej grupie. W sferze spotecznej obie grupy takze rdznity sie
istotnie od siebie. Badani ze stwierdzong depresjg udzielili odpowiedzi na poziomie $redniej M=7,31,
natomiast grupa bez depresji uzyskata sredni wynik M=2,18.

2. Analiza cech zachowan depresyjnych.

W poprzednim paragrafie omdwione zostaty wartosci srednich oraz istotne rdéznice w obu badanych
grupach na poziomie ogdlnym. W tabelach ponizej przedstawione zostang wartosci $rednich dla
poszczegdlnych pytan. Pytania pogrupowane sg wedtug przynaleznosci do kazdej ze sfer. Kolejno bedg to
pytania wchodzgce w sktad sfery afektywnej zaburzen nastroju, nastepnie sfery spotecznej oraz sfery
fizjologicznej odczuwanych zaburzen. Zaznaczone w tabeli symptomy depresji maja oznaczenia b1, b2 itd.,
co odpowiada numerom itemow w skali BDI.

Sfera afektywna.

Sfera ta obejmuje 10 itemdw okreslajgcych rézne emocjonalne doswiadczenia badanych. Tabela ponizej
przedstawia Srednie nasilenia cech dla tej grupy symptomow.

Tabela 8. Srednie nasilenie cech w zakresie sfery afektywnej; réznice pomiedzy grupami.

bez depres;ji z depresja Istotnosc¢ réznic

Itemy Inwentarza Depresji Becka M s M s t D
Pytanie 1 0,18 0,40 1,31 0,71 | -4,94 | 0.000*
Pytanie 2 0,64 0,67 1,55 0,83 | -3,27 | 0.002*
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Pytanie 3 0,09 0,30 1,21 0,98 -5,50 | 0.000*
Pytanie 4 0,36 0,67 1,52 1,21 -3,80 | 0.001*
Pytanie 5 0,09 0,30 0,83 1,10 -3,28 | 0.002*
Pytanie 6 0,27 0,90 0,31 0,81 -0,13 n.i

Pytanie 7 0,09 0,30 1,04 0,63 -4,77 | 0.000*
Pytanie 8 0,00 0,00 0,69 1,56 -2,38 0.05*
Pytanie 9 0,00 0,00 0,24 0,44 -2,98 0.01*
Pytanie 10 0,18 0,40 1,04 1,02 -3,79 | 0.001*

Legenda:

Pytanie 1 - obnizenie nastroju
Pytanie 2 - pesymizm

Pytanie 3 - samooskarzanie

Pytanie 4 - anhedonia

Pytanie 5 - poczucie winy

Pytanie 6 - potrzeba bycia ukaranym
Pytanie 7 - niezadowolenie z siebie
Pytanie 8 - poczucie nizszosci
Pytanie 9 - mysli samobdjcze

Pytanie 10 - ptacz

Niemal w kazdym z pytan zachodza istotne rdznice pomiedzy grupg osob z depresjg i bez depresji.
Jedynym pytaniem, ktdre nie rdznicuje grupy jest pytanie B6. W grupie oséb bez depresji najwyisze
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$rednie dotyczg typowych symptomow depresji jakimi sg anhedonia (M=0,36) i pesymizm (M=0,64). Nie
inaczej jest zresztg w drugiej grupie: pacjenci z depresjg w pytaniach B2 (pesymizm) i B4 (anhedonia)
uzyskali najwyzszy wskaznik nasilenia objawéw, rowny B2 (M=1,55) i B4 (M=1,52). Mimo istotnych rdznic
w obu grupach, badani udzielali wysoko punktowanych odpowiedzi w przypadku pytan B1 i B10,
dotyczacych obnizenia nastroju i ptaczu. Wskazuje to na typowos¢ tych objawéw w przypadku zaburzen
depresyjnych. W grupie bez depresji Srednia dla B1 (obnizenie nastroju) wyniosta M=0,18 zas w grupie z
depresjg M=1,31. Dla pytania B10 (ptacz) uzyskano Srednig dla pacjentéw bez depresji M=0,18, zas dla
pacjentow z depresjg M=1,04.

Ponizej przedstawiono poréwnanie obu grup pod katem wyboru pytan (na skali odpowiedzi od 0 do 3),
czyli takze sity odczuwanych symptomoéw w sferze afektywnej. Pytania o najsilniejszym wskazniku wyboru
w obu grupach pacjentow i kolejnosci malejgcej ilustruje Wykres 5.

Wykres 5. Najsilniej odczuwane symptomy przez pacjentéw bez depresji i z depresja, na podstawie wyboru iteméw w sferze
afektywnej - poréwnanie.

1,8
1,6 1,55

1,4
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1,2 1,21

1 1,04 1,04

1,52

0,8 —hez depresji

0,6
0,4
0,2

0,69 zdepresja

Legenda:

B1 - obnizenie nastroju, B2 — pesymizm, B3 - samooskarzanie, B4 - anhedonia, B5 — poczucie winy,
B6 — potrzeba bycia ukaranym, B7 — niezadowolenie z siebie, B8 — poczucie nizszosci, B9 — mysli samobdjcze, B10 — ptacz.

Relacje spoteczne

Kolejna grupa pytan Inwentarza Depresji Becka dotyczy relacji spotecznych. Sktada sie z 5 symptoméw
(pytan). Méwig one gtownie o zaistniatych i obserwowanych zmianach u chorego w stosunku do
otoczenia. S to symptomy, ktdre najczytelniej pozwalajg innym zorientowac sie o stanie samopoczucia
chorego. W sytuacji, gdy chory sam nie sygnalizuje trudnosci, s3 najtatwiejsze do zauwazenia przez
innych. Odpowiedzi na pytania tej sfery dotykajg takze relacji odwrotnej - chorego do otoczenia, i
dostarczajg danych o jakosci tych relacji.
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Srednie wyniki dla kazdego z pyta wchodzacego w sktad sfery spotecznej,
a takze wielko$¢ réznic pomiedzy grupami ilustruje Tabela 10 zamieszczona ponizej.

Tabela 9. Srednie nasilenie cech w zakresie sfery spotecznej; réznice pomiedzy grupami.
Legenda:

Pytanie 11 - rozdraznienie

Pytanie 12 — utrata zainteresowania innymi
Pytanie 13 —trudnosci decyzyjne

Pytanie 14 — negatywny obraz wtasnego ciata

Pytanie 15 — utrata zdolnosci do pracy

Istotnosc¢ réznic
bez depresji z depresja

Itemy Inwentarza Depres;ji

Becka M s M s t b
Pytanie 11 0,18 0,40 1,21 0,82 -3,95 | 0.000*
Pytanie 12 0,36 0,50 1,52 0,83 -4,30 | 0.000*
Pytanie 13 0,55 0,52 1,62 0,73 -4,47 | 0.000*
Pytanie 14 0,46 0,69 1,55 0,83 -3,91 | 0.000*
Pytanie 15 0,64 0,67 1,38 0,78 -2,80 | 0.01*
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Dla grupy pacjentéw bez depresji najsilniej odczuwanym symptomem jest utrata zdolnosci do pracy (B15;
M=0,64). Pacjenci wskazywali takze na trudnosci decyzyjne (B13; M=0,55) i negatywny obraz wtasnego
ciata (B14; M=0,46). W grupie pacjentdéw z depresjg najczesciej wskazywanym symptomem sg trudnosci
decyzyjne (B13; M=1,62), a zaraz po nich negatywny obraz wtasnego ciata (B14; M=1,55) oraz utrata
zainteresowania innymi (B12; M=1,52).

Tabela 10 pokazuje, ze obie grupy w zakresie sfery spotecznej i odczuwania symptomodw rdznig sie od
siebie. Wynika to najprawdopodobniej z faktu, iz u oséb ze stwierdzong depresjg duzo wiekszej zmianie
ulega swiat kontaktow spotecznych i relacje do otoczenia, niz jest to w grupie oséb bez depresji. S3 one
widoczne w powyzszym poréwnaniu obu grup.

Strukture wybieranych pytan dla obu grup pacjentéw i nasilenie symptomow ilustruje wykres ponizej.

Wykres 6. Najsilniej odczuwane symptomy w sferze spofecznej przez pacjentéw bez depresji i z depresjg -
poréwnanie.

1,8

1,62
16 152 1,55
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0,8
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0,6 0,64
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Bl1 B12 B13 B14 B15

Legenda:

B11 - rozdraznienie , B12 - utrata zainteresowania innymi, B13 - trudnosci decyzyjne,
B14 - negatywny obraz wtasnego ciata, B15 — utrata zdolnosci do pracy
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Symptomy fizjologiczne

Trzecia grupa pytan Inwentarza Depresji odnosi sie do fizjologicznych symptomoéw depres;ji i zawiera w
sobie 6 pytan. Wymieni¢ mozna kilka ich rodzajéw. Dotyczg one problemdéw ze snem, z nadmierng
meczliwoscig, poczuciem apetytu, zmieniajgcg sie wagg ciata lub zmianami w zakresie libido. Na
ptaszczyznie fizycznego funkcjonowania organizmu s3g to dla chorego objawy bardzo przykre i dotkliwe.
Niemoznos¢ gratyfikacji podstawowych potrzeb fizjologicznych pogtebia
beznadziejnosci ich sytuacji. Tabela ponizej przedstawia strukture odpowiedzi na pytania wchodzace w

sktad tej sfery.

Tabela 10. Srednie nasilenie cech w zakresie sfery fizjologicznej; réznice pomiedzy grupami.

Legenda:

Pytanie 16 — zaburzenia snu

Pytanie 17 — meczliwos¢

Pytanie 18 — utrata apetytu

Pytanie 19 — utrata wagi ciata

Pytanie 20 — zamartwianie sie wtasnym zdrowiem

Pytanie 21 — utrata zainteresowan seksualnych

Istotnosc
bez depres;ji z depresja réznic
Itemy Inwentarza Depresji

Becka ) M . M . ; 0
Pytanie 16 0,55 0,69 1,97 0,94 | -4,54 | 0.000*
Pytanie 17 0,91 0,54 1,79 0,68 | -3,89 | 0.000*
Pytanie 18 0,00 0,00 1,28 1,00 | -6,90 | 0.000*
Pytanie 19 0,18 0,40 0,86 1,09 -2,87 | 0.01*
Pytanie 20 0,36 0,67 1,52 0,78 | -4,30 | 0.000*
Pytanie 21 0,73 0,65 1,69 1,04 | -3,51 | 0.001*

chorych poczucie




W grupie bez depresji najbardziej dotkliwa dla pacjentow okazuje sie meczliwo$¢ (M=0,91) oraz utrata
zainteresowan seksualnych (M=0,73). Wyrdzniajg takze zaburzenia snu (M=0,55), i zamartwiania sie
wiasnym zdrowiem (M=0,36). Nie odczuwajg natomiast objawu jakim jest utrata apetytu (M=0,00). W
grupie depresyjnej najsilniej akcentowanym przez chorych objawem jest utrata snu (M=1,97). Skarzg sie
takze w dalszej kolejnosci na meczliwos¢ (M=1,79) oraz na utrate zainteresowan seksualnych (M=1,69), co
jest wspodlne dla obu grup. Dodac¢ nalezy, iz pomiedzy tymi dwiema grupami badanych wystgpity réznice
istotne statystycznie.

Poréwnanie grup w strukturze udzielanych odpowiedzi ilustruje ponizszy wykres.

Wykres 7. Najsilniej odczuwane symptomy w sferze fizjologicznej przez pacjentéw bez depresji i z depresja.
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Legenda:

B16 — zaburzenia snu, B17 - meczliwos¢, B18 — utrata apetytu, B19 — utrata wagi ciata, B20 — zamartwianie sie
wiasnym zdrowiem, B21 — utrata zainteresowan seksualnych

6. Subiektywne znaczenie przypisywane wtasnej chorobie w grupach osob bez
depresiji i z depresj3.

W rozdziale zaprezentowane zostang rdznice pomiedzy grupami oséb depresyjnych i niedepresyjnych, w
odniesieniu do wymiaréw doswiadczania wtasnej choroby w skali SOWC. Poréwnanie to dokonane
zostanie w odniesieniu do czynnikow skali jak i cech doswiadczania choroby. Analiza cech dotyczy¢ bedzie
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kolejnych pytan skali, wchodzgcych w sktad poszczegdlnych czynnikéw skali.

1. Analiza czynnikéw oceny wiasnej choroby w wyodrebnionych grupach.

Zaréwno osoby chore na depresje jak i nie, doswiadczajg chorobe Parkinsona w okreslony sposéb,
przedstawiony we wczesniejszych rozdziatach tej pracy. Ciekawe jest poréwnanie, na ile zmienna depresji
wptywa na jakos¢ doswiadczania choroby. Jesli faktycznie ma wptyw, powinna w pewien sposdb
modyfikowaé odpowiedzi badanych. Chodzi o réznice dotyczace siedmiu wymiaréw skali SOWC. Kazda z
odpowiedzi w skali jest przyporzagdkowana jednemu z wymiarédw. Dostrzezenie réznic moze utrudniaé
fakt, iz zaburzenia nastroju takie jak depresja, znajdujg sie w obrazie klinicznym choroby. Réznice wiec
pomiedzy obiema grupami moga okazac sie niewielkie.

Rozktad odpowiedzi 0osdb z depresja i bez niej prezentuje Tabela 12 zamieszczona ponizej. Zestawiono w
niej odpowiedzi przeliczone do wartosci srednich dla obu grup. Wartosci te odwotujg sie do kazdego z
wymiarow skali SOWC.

Tabela 11. Poréwnanie grup w zakresie oceny wtasnej choroby na podstawie Skali Oceny Wtasnej Choroby.

Istotnosc¢ rdznic

bez depres;ji z depresja
(N=11) (N=29)
Czynniki SOWC M S M s t p
Zagrozenie 3,62 0,90 4,59 0,54 4,191 | 0,000%*
Korzys¢ 1,91 0,53 1,92 0,80 ,032 0,975

Przeszkoda/Strata 3,21 0,86 4,44 0,71 4,617 | 0,000%*

Wyzwanie 4,18 0,64 3,74 0,82 -1,626 | 0,112
Krzywda 2,48 0,86 2,78 1,03 ,868 0,391
Wartos¢ 2,89 0,88 2,70 0,96 -0,595 | 0,555

Znaczenie 3,80 0,92 4,36 0,55 1,898 | 0,081
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Dane umieszczone w tabeli wykazujg istotne rdznice miedzy grupami w zakresie zaledwie dwodch
wymiardw: Zagrozenie oraz Przeszkoda/Strata. Zarowno w jednym jak i drugim przypadku sg to korelacje
dodatnie. Dowodzi to zatem tego, iz pacjenci, u ktérych stwierdzono wieksze nasilenie zaburzen
depresyjnych, bedg traktowac swojg chorobe bardziej w kategorii zagrozenia. Takze silniej doswiadczac
bedg swa chorobe w kategorii przeszkody i straty. Staje sie to zrozumiate, gdy bierzemy pod uwage
nasilenie depresji w tej grupie omawiane powyzej. Potwierdza to po czesci przyjeta w pracy hipoteze,
ktora méwita o zaleznosci pomiedzy poziomem nasilenia depresji, a doswiadczaniem choroby w kategorii
zagrozenia. Nie jest to jednak zgodne z dalsza czescig hipotezy, iz w tej grupie silniejsze jest przezywanie
choroby w wymiarze krzywdy. Wystepuje co prawda rdznica w srednich w obu grupach (osoby bez
depresji M=2,48, osoby z depresjg M=2,78), nie jest to jednak rdznica istotna statystycznie. Nie jest tez
prawda, ze osoby bez depresji prezentujg poziom subiektywnej percepcji choroby istotnie rézny od
drugiej grupy w wymiarach Wartosci i Wyzwania. Stanowita o tym jedna z hipotez niniejszej pracy.

2. Analiza cech oceny wiasnej choroby w wyodrebnionych grupach.

Poréwnanie to pozwoli zauwazy¢, w jaki sposdb chorzy dokonywali wyboréw przy kolejnych pytaniach
SOWC. Pytania zostaty pogrupowane w wymiary. Szczegdtowy rozktad wartosci srednich dla kazdego z
wymiarow i kazdego z pytan zostanie zaprezentowany w tabelach.

Zagrozenie
Pierwsza tabela prezentuje analize korelacji dotyczgcg podskali Zagrozenie. W jej sktad wchodzi 8 pytan.

Tabela 12. Poréwnanie osdb z depresjg i bez depresji w zakresie cech podskali Zagrozenie.

Pytania Skali Oceny Bez depresji Z depresja Istotnos¢ réznic
Wrtasnej Choroby

M S M s t p
Pytanie 1 3,82 1,25 4,62 0,82 -2,380 0,022*
Pytanie 8 3,09 1,30 4,41 0,91 -3,100 0,008*
Pytanie 15 3,64 1,36 4,59 0,68 -2,210 0,047*
Pytanie 22 3,73 1,01 4,62 0,78 -2,993 0,005*
Pytanie 29 3,73 1,10 4,52 0,95 -2,248 0,030*
Pytanie 36 3,27 1,27 4,31 1,07 -2,597 0,013*
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Pytanie 42 3,82 1,08 4,90 0,31 -3,265 0,008*

Pytanie 46 3,82 1,33 4,72 0,65 -2,167 0,051*

Legenda:

CHOROBA JEST DLA MNIE:
Pytanie 1 — Czyms, co wzbudza we mnie niepokdj

Pytanie 8 - Czym$, co wzbudza we mnie poczucie zagrozenia
Pytanie 15 — Sytuacjq wzbudzajgca lek przed pogorszeniem stanu zdrowia

Pytanie 22 — Czyms, co wzbudza lek przed przysztoscig
Pytanie 29 — Zagrozeniem utraty zdrowia lub zycia
Pytanie 36 — Zagrozeniem mojej obecnej sytuacji zyciowej
Pytanie 42 — Niepokojem, ze stane sie ciezarem dla innych

Pytanie 46 — Lekiem, ze stane sie nieuzyteczny

W wymiarze tym chory spostrzega sytuacje choroby, jako zagrazajaca jego poczuciu réwnowagi,
destabilizujgcg go zaréwno w sensie fizycznym jak i psychicznym. Charakterystycznym komponentem
poczucia zagrozenia jest tez wysoki lek i niepokdj. Dotyczy on nie tylko aktualnej sytuacji, ale tez
przyszfosci chorego. Wazna jest tez obawa przed zmiang szeroko rozumianej sytuacji spotecznej chorego
oraz utrata poczucia bezpieczeristwa. Tabela 13 ukazuje istotne rdznice pomiedzy dwiema grupami
badanych w tej podskali i dotyczg one wszystkich pytan wchodzacych w jej sktad. Badani bez depresji w
porownaniu do drugiej grupy respondentdow nie kojarzyli tak silnie przezywania swojej choroby z
kategorig zagrozenia, utraty débr spotecznych. Dla badanych z depresjg Srednie zaprezentowanej korelacji
byty w przypadku wszystkich pytan wyzsze. Wigze sie to zapewne z wyzszym poczuciem bezradnosci i
niepokoju, typowym dla duzego nasilenia zaburzen nastroju. Przypomnie¢ nalezy, ze $rednia zaburzen dla
catej grupy pacjentow z depresjg, data w interpretacji wynik wysoki, Swiadczacy o silnej depres;ji.

Korzysé

Kolejny wymiar skali SOWC Korzys¢, dotyczy spostrzegania choroby w kategorii pewnych zyskéw
psychologicznych i spotecznych. Wsréd nich sg takie jak wzbudzenie zainteresowania swoim losem, czy
troskliwa opieka ze strony innych osdb. W zakresie rél spotecznych i wykonywanych obowigzkow, korzysé
polega na zwolnieniu z cigzgcych na osobie chorej prac oraz usprawiedliwieniu takiego stanu rzeczy
choroba.
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Tabela 14 przedstawia poréwnanie obu grup we wspomnianym wymiarze, ukazujgc strukture odpowiedzi
chorych na kolejne pytania skali.

Tabela 13. Poréwnanie 0s6b z depresjg i bez depresji w zakresie cech podskali Korzys¢.

Pytania Skali Oceny Bez depresji Z depresja Istotnos¢ réznic
Wtasnej Choroby

M S M s t p
Pytanie 2 2,18 1,47 2,86 1,33 -1,405 0,168
Pytanie 9 1,36 0,50 1,41 0,98 -0,161 0,873
Pytanie 16 2,45 1,51 2,34 1,26 0,233 0,817
Pytanie 23 1,73 0,65 1,79 1,21 -0,222 0,826
Pytanie 30 2,09 1,30 2,34 1,59 -0,473 0,639
Pytanie 37 1,91 1,22 1,34 0,81 1,418 0,179
Pytanie 43 1,64 1,29 1,31 0,81 0,963 0,342

Legenda:

CHOROBA JEST DLA MNIE:

Pytanie 2 — Sytuacjg umozliwiajgcg okazanie mi wiekszej troski przez najblizszych
Pytanie 9 - Mozliwoscig odpoczecia od moich codziennych obowigzkéow

Pytanie 16 — Okazjg do doswiadczenia zyczliwosci innych ludzi

Pytanie 23 — Mozliwoscig zapomnienia o moich innych problemach

Pytanie 30 - Czyms$, co zwalnia mnie z dotychczas petnionych obowigzkéw
Pytanie 37 — Zrédtem pewnych korzysci

Pytanie 43 — Czyms, co pozwala na zabezpieczenie mojej sytuacji materialnej
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Jak wida¢ w tabeli nie zachodzg tu istotne réznice pomiedzy grupami chorych. Mozna jedynie szacowac na
ile korzysc¢ jest waznym elementem ich indywidualnego spostrzegania wtasnej choroby.

Przeszkoda/Strata

Tabela 15 przedstawia korelacje miedzygrupowe i zestawienie srednich wartosci dla kazdego z pytan
podskali Przeszkoda/Strata.

Tabela 14. Poréwnanie osob z depresjg i bez depresji w zakresie cech podskali Przeszkoda/Strata.

Pytania Skali Oceny Bez depresji Z depresja Istotnos¢ réznic
Wtasnej Choroby

M s M s t p
Pytanie 3 2,36 1,03 4,28 1,22 -4,601 0,000*
Pytanie 10 2,82 1,47 4,14 1,22 -2,893 0,006*
Pytanie 17 4,09 1,38 4,72 0,65 -1,467 0,169
Pytanie 24 3,18 1,17 4,34 1,14 -2,858 0,007*
Pytanie 31 3,36 1,21 4,55 0,83 -3,562 0,001*
Pytanie 38 3,73 1,27 4,66 0,81 -2,251 0,042*
Pytanie 44 3,36 1,43 4,55 0,95 -2,546 0,024*
Pytanie 47 2,73 1,68 4,24 1,15 -2,755 0,016*

Legenda:

CHOROBA JEST DLA MNIE:

Pytanie 3 — Utratg nadziei na realizacje osobistych planéw zyciowych
Pytanie 10 - Przeszkodg w realizacji moich zainteresowan

Pytanie 17 — Utratg dotychczasowej kondycji fizycznej,

Pytanie 24 — Czynnikiem utrudniajgcym relacje z innymi
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Pytanie 31 — Koniecznoscig zrezygnowania z rzeczy, ktére lubitem (-am) robic
Pytanie 38 — Ograniczeniem normalnego zycia rodzinnego i zawodowego
Pytanie 44 — Utratg mojej niezaleznosci

Pytanie 47 — Utratg kontaktow z ludzmi

Percepcja choroby w wymiarze Przeszkody i Straty wigze sie przede wszystkim z istnieniem szeregu
ograniczen z niej wynikajgcych. Ograniczenia te mogg odnosi¢ sie przede wszystkim do utraty
dotychczasowych mozliwosci, planéw i nadziei. W znacznej mierze tez podskala ta moéwi¢ moze o
ograniczeniach natury funkcjonalnej, zwigzanej np. z niemoznosciag swobodnego przemieszczania sie,
hospitalizacji. Takze odczuwanie straty dotyka¢ moze ptaszczyzny psychologicznej jak i fizycznej. Jak widac
w poréwnywanych grupach chorych istniejg istotne statystycznie rdznice. Wyjatek stanowi pytanie S 17
(Choroba jest dla mnie: Utrata dotychczasowej kondycji fizycznej), gdzie obie grupy nie rdéznig sie od
siebie. Pacjenci depresyjni widza w sytuacji swojej choroby zdecydowanie wiecej strat niz pacjenci bez
depresji. Z pewnoscia choroba stanowi na drodze ich zycia wiekszg i trudniejszg do pokonania przeszkode.

Wyzwanie

Kolejne poréwnanie dotyczy¢ bedzie podskali Wyzwanie. Rozktad srednich i wartosci korelacji dla niej
przedstawia tabela ponizej.

Tabela 15. Poréwnanie os6b z depresjg i bez depresji w zakresie cech podskali Wyzwanie.

Pytania Skali Oceny Bez depresji Z depresja Istotnos¢ réznic
Wtasnej Choroby

M S M s t o]
Pytanie 4 4,18 1,40 3,93 1,46 0,490 0,627
Pytanie 11 4,09 1,14 3,10 1,61 2,171 0,039*
Pytanie 18 4,55 0,93 4,59 0,68 -0,152 0,880
Pytanie 25 3,82 0,75 3,07 1,36 2,208 0,034*
Pytanie 32 4,09 1,14 4,17 1,31 -0,182 0,857
Pytanie 39 4,36 0,92 3,55 1,33 1,860 0,071
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Legenda:

CHOROBA JEST DLA MNIE:

Pytanie 4 — Wrogiem, z ktérym prébuje walczy¢

Pytanie 11 - Czyms, co zmusza mnie do wiekszej aktywnosci,
Pytanie 18 — Sytuacja, ktérej musze stawic czota

Pytanie 25 — Mobilizacjg sit psychicznych
Pytanie 32 - Wyzwaniem zyciowym, ktédremu staram sie sprostac

Pytanie 39 — Motywacjg do zmagania sie z przeciwnosciami

Z analizy tabeli wynika, ze jedynie dwa z pytan rdznicujg obie grupy chorych. Percepcja choroby jako
wyzwania zwigzana jest z posiadaniem poziomu motywacji, ktéry pozwoli traktowac¢ chorobe jako
zadanie. Pacjenci bez depresji wykazujg takg zdolno$¢ i chcg widzie¢ swojg sytuacje jako motywator
dziatan, majgcych na celu jej przywrdcenia im harmonii i rownowagi. Zdecydowanie wigze sie to bardziej z
pozytywnym podejsciem do zycia i wiarg w siebie. W pytaniu S 25 badani ci bardziej niz chorzy z depresja
akcentujg swdj stan jako mobilizacje sit psychicznych.

Krzywda

Jedna z hipotez badawczych pracy dotyczyta poziomu Krzywdy i rdzinic w widzeniu choroby w
poréwnywanych grupach respondentéw. Poréwnanie takie dla omawianego wymiaru przedstawia Tabela
17.

Tabela 16. Poréwnanie osdb z depresjg i bez depresji w zakresie cech podskali Krzywda.

Pytania Skali Oceny Bez depresji Z depresja Istotnos¢ réznic
Wtasnej Choroby

M s M s t p
Pytanie 5 2,27 1,27 2,66 1,45 -0,770 0,446
Pytanie 12 1,36 1,21 1,97 1,38 -1,275 0,210
Pytanie 19 2,45 1,37 2,59 1,45 -0,260 0,796
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Pytanie 26 3,00 1,48 3,31 1,69 -0,534 0,596

Pytanie 33 2,45 1,51 2,59 1,38 -0,263 0,794

Pytanie 40 3,09 1,14 3,41 1,40 -0,682 0,499

Pytanie 45 2,73 1,42 2,97 1,48 -0,460 0,648
Legenda:

CHOROBA JEST DLA MNIE:

Pytanie 5 — Konsekwencja ztosliwosci losu

Pytanie 12 - Karg za niepopetnione winy

Pytanie 19 — Niesprawiedliwoscig, ktora mnie spotkata
Pytanie 26 — Przypadkiem, ktory dotknat akurat mnie

Pytanie 33 - Krzywdga, ktéra mnie spotkata
Pytanie 40 — Cierpieniem, ktérego sensu nie widze

Pytanie 45 - Nieszczesciem, na ktdre nie zastuzytem

Jak wida¢ poziom rozumienia choroby w tej kategorii jest dla obu grup podobny — analiza statystyczna nie
roznic istotnych. Najprawdopodobniej w réwnym stopniu chorzy odczuwajg poczucie
niesprawiedliwosci z powodu doznawanych dolegliwosci. W wymiarze tym choroba pozbawia badanych
zrozumienia swojego stanu i czesto owocuje pretensjg, dlaczego spotkato to akurat ich.

wykazata

Wartos¢

Podskala Wartos¢ ukazuje diametralnie inne spojrzenie na wtasna chorobe niz poprzedni wymiar. W tej
perspektywie osoby badane starajg sie odnalez¢ w swoim stanie gtebszy sens, nawet, jesli jest on dla nich
niezrozumiaty lub niejasny. Choroba jest pozytywng wartoscig, ma wptyw na zmiane hierarchii wartosci
chorego. Moze tez stanowic¢ przyczotek do dalszego rozwoju osoby chorej, co wiecej, otworzy¢ przed
chorym wymiar duchowy choroby i cierpienia.

Wyniki srednich dla obu grup przedstawia Tabela 18.
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Tabela 17. Poréwnanie osdb z depresjg i bez depresji w zakresie cech podskali Wartos¢.

Pytania Skali Oceny Bez depresji Z depresja Istotnos¢ réznic
Wtasnej Choroby

M S M S t p
Pytanie 6 3,09 1,38 2,59 1,48 0,983 0,332
Pytanie 13 2,91 1,38 2,00 1,25 1,995 0,053*
Pytanie 20 2,55 1,21 3,55 1,09 -2,531 0,016*
Pytanie 27 3,45 0,82 2,86 1,33 1,376 0,177
Pytanie 34 2,36 1,12 2,31 1,14 0,133 0,895
Pytanie 41 3,00 1,34 2,86 1,33 0,292 0,772

Legenda:

CHOROBA JEST DLA MNIE:

Pytanie 6 — Czynnikiem umozliwiajgcym pogtebienie rozwoju wewnetrznego
Pytanie 13 - Czym$, co pomaga mi odnalez¢ sens zycia

Pytanie 20 — Doswiadczeniem, ktére przybliza mnie do Boga

Pytanie 27 — Mozliwoscig pogtebienia mojego cztowieczenstwa

Pytanie 34 - Doswiadczeniem, w ktorym odkrywam gteboki sens
Pytanie 41 — Doswiadczeniem, ktére pomaga mi odkrywad wartos¢ zycia

Rdznice statystyczne wykazato jedynie porédwnanie dwdch z pytan podskali. W pytaniu S13 (Choroba jest
dla mnie: Czyms, co pomaga mi odnalezé sens zycia) pacjenci z depresjg uzyskali wynik wiekszy w postaci
Sredniej M=2,91. Natomiast druga grupa badanych w pytaniu tym wykazata srednig na poziomie M=2,00.
Dowodzi to, ze im nizszy poziom depresji u chorych, tym bardziej choroba stanowi dla nich wspomniany
czynnik przewartosciowania swojego stanu. Réznice dotyczg takze pytania S20 (Choroba jest dla mnie:
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Doswiadczeniem, ktére przybliza mnie do Boga). Tutaj z kolej osoby z depresjg wykazaty wyzszg Srednig
odpowiedzi (M=3,55) w stosunku do osdb bez depresji (M=2,55). Prawdopodobnie wiec chorzy z
pierwszej grupy badanych odkrywajg wiekszy sens choroby na ptaszczyznie transcendentalnej i tam
szukajg zrozumienia dla swojej sytuacji.

Znaczenie

Ostatni z wymiarow SOWC to Znaczenie. Tabela ponizej przedstawia rozktad wartosci srednich dla grupy
bez depresji i z depresja.

Tabela 18. Poréwnanie osdb z depresjg i bez depresji w zakresie cech podskali Znaczenie.

Pytania Skali Oceny Bez depresji Z depresja Istotnos¢ réznic
Wtasnej Choroby
M s M s t p

Pytanie 7 3,82 1,47 4,28 1,03 -1,111 0,274
Pytanie 14 2,64 1,75 3,90 1,32 -2,465 0,018*
Pytanie 21 3,82 1,08 4,24 1,30 -0,960 0,343
Pytanie 28 4,27 1,10 4,52 1,06 -0,646 0,522
Pytanie 35 4,45 0,82 4,86 0,44 -1,564 0,143

Legenda:

CHOROBA JEST DLA MNIE:

Pytanie 7 — Czyms, co jest trudne do zaakceptowania

Pytanie 14 - Sytuacjg, ktdra wytrgca mnie z rGwnowagi
Pytanie 21 — Sytuacja, ktdra nie ma dla mnie wiekszego znaczenia

Pytanie 28 — Niczym waznym

Pytanie 35 — Mato istotnym epizodem w zyciu
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Analiza tabeli wskazuje na rdznice jedynie w przypadku pytania S14 (Choroba jest dla mnie: Sytuacja,
ktora wytrgca mnie z réwnowagi). Wyzszg srednig uzyskali tu badani z grupy depresyjnej (M=3,90).
Wyizsze wyniki w tej skali wskazujg, iz choroba jest dla pacjenta sytuacjg trudna. Jest takze sytuacja nowg,
i wymaga od niego przystosowania sie. Pacjenci bez depresji uzyskali nizszg $rednig i wyniosta ona
M=2,64. Mozna wiec wnioskowag, iz choroba w mniejszym stopniu jest dla nich wydarzeniem istotnym, i
przywigzujg do niej mniejszg wage niz grupa depresyjna.

5. Dyskusja wynikow

W tej czesci przedstawiona zostanie analiza rezultatow przeprowadzonych badan wtasnych. Jej celem
bedzie proba weryfikacji wczesniej postawionych hipotez oraz interpretacja wynikow w oparciu o
podstawy teoretyczne.

Na poczatku wspomnieé nalezy problem niniejszej pracy, ktéry dotyczyt poznania sposobu doswiadczania
wtasnej choroby przez osoby z chorobg Parkinsona. Celem tej pracy byta odpowiedz na pytanie, w jaki
spos@b chorzy z badanej grupy przezywajg wtasng chorobe. Wazne byto takze okreslenie poziomu
nasilenia depresji u chorych i stwierdzenie zwigzku pomiedzy nim a jakosciowg percepcjg choroby.
Jednym z zatozen badan byto takze pytanie o podobienstwa i réznice w zakresie oceny wtasnej choroby i
nasilenia depresji pomiedzy chorymi badanymi drogg tradycyjng (kwestionariusze papierowe), a drogg
internetowg (elektroniczne wersje metod papierowych).

Wyijasnieniu tych zaleznosci zostata poswiecona czes¢ teoretyczna i empiryczna niniejszego opracowania.
Postawione w rozdziale Il pytania badawcze oraz hipotezy ogdlne i szczegdétowe zostaty poddane
weryfikacji podczas przeprowadzonych badan.

Na podstawie badan udzieli¢ mozna nastepujgcych odpowiedzi na postawione pytania badawcze:

Pierwsze pytanie dotyczyto tego, czy grupy badane za pomocg Internetu i tradycyjnych metod rdznig sie
stopniem nasilenia depresji i oceng wtasnej choroby? Otdz, jak wykazaty przeprowadzone badania, nie ma
znaczacych réznic pomiedzy grupg badang za pomocg tradycyjnych kwestionariuszy oraz formularza
internetowego. W przypadku skali SOWC rdznica istotna statystycznie pojawita sie jedynie w przypadku
podskali Korzys¢ i wyniosta p < 0,019. Pozostate sze$¢ podskal nie réznicowato statystycznie obu grup
badanych. Podobny wynik pokazato porédwnanie grup badanych tradycyjnie i internetowo Inwentarzem
Depresji Becka. Tam w zadnym z klasterow skali nie pojawita sie warto$¢ mowigca o réznicach pomiedzy
grupami, ponadto uzyskiwane w obu skalach wyniki byty do siebie zblizone. Mozna zatem wnioskowa¢, ze
zmienna jaka jest badanie internetowe nie ma zasadniczo znaczenia, gdy chodzi o jakos¢ zebranych od
chorych informacji. Co wiecej, takie zorganizowanie badanie umozliwito ze wzgl. na dowolny czas trwania
badan, wziecie w nim udziatu wiekszej liczbie oséb chorych na Parkinsona.

Kolejne z pytan badawczych (Pytanie 2) brzmiato: czym charakteryzujg sie osoby chore na Parkinsona w
zakresie poziomu depresji i oceny wtasnej choroby?
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Otoz w zakresie poziomu nasilenia depresji badanie ujawnito wyrazny podziat na osoby z depresjg i bez
niej. Kryterium podziatu stanowit wynik 12 punktéw uzyskany za pomocg skali BDI (Beck Depression
Inventory). Osoby ponizej tego wyniku uznano za nieposiadajgce zaburzen nastroju, a grupe te stanowito
11 chorych. Srednia uzyskanych przez nich wynikéw to M=6,73. Grupa wiec 29 chorych wykazata istnienie
zaburzen afektywnych i depresji. Wynik sredni dla tej grupy to M=26,10. Grupa badana jako catos¢
uzyskata rowniez wysoki wspotczynnik depresji, osiggnat on bowiem przedziat M=20,77. Przyjmujac
kategorie interpretacyjne skali BDI przypomnieé nalezy, iz zarowno wynik ogolny catej grupy, jak i wynik
ogolny grupy depresyjnej wskazuje na istnienie silnej depresji. W zakresie depresji chorzy najmocniej
akcentowali wymiar afektywny i fizjologiczny zaburzen.

Gdy chodzi o subiektywng ocene witasnej choroby najbardziej charakterystyczne dla grupy jest
przezywanie choroby w kategorii Zagrozenia. Chorzy uzyskali w tym wymiarze najwyzszy wynik Sredni
M=4,32. Réwnie wysoki wskaznik ogdlny zanotowano w skali Znaczenie i wynidst on M=4,20. Podskala
bada ta nasilenie negatywnego znaczenia choroby dla osoby, a jej wysoki wynik zdaje sie potwierdzaé
czeste i wysoko punktowane odpowiedzi badanych w zakresie skali Zagrozenie. W kolejnos¢ malejacej
nastepnym wymiarem SOWC, ktéry uzyskat wysoka wartos¢ srednig byt wymiar Przeszkoda/Strata.
Odpowiedzi badanych uplasowaty sie na srednim poziomie M=4,09. Negatywne spostrzeganie choroby
potwierdza takze z pewnoscig niski wynik w skali Korzys¢. Wynidst on jedynie M=1,91 dla catej grupy
badanych.

Badanie wykazato jednak istnienie réznic w doswiadczaniu swojej choroby pomiedzy chorymi. Zmienng
réznicujg chorych w tym doswiadczaniu byt poziom nasilenia depresji. Dotyczyto tego kolejne pytanie
badawcze tej pracy (Pytanie 3). Ot6z w odpowiedziach chorych z wysoko nasilong depresja przewage
zyskiwaty takie odpowiedzi w skali SOWC, ktdre akcentowaty negatywny wymiar choroby. Pokrywato sie
to po czesci ze Srednimi wynikami dla catej badanej grupy. Wynik ogélny Inwentarza Depresji najmocniej
korelowat z wymiarem Przeszkoda/Strata (p<0,000), Zagrozenie (p<0,001), Krzywda (p<0,017) i Wyzwanie
(p<0,011). Ogdlnie stwierdzi¢ mozna, iz depresja jest zmienng majgcg wptyw na sposdb doswiadczania
wiasnej choroby, natomiast szczegdtowe zaleznosci ujawni weryfikacja hipotez ogdélnych i szczegétowych
tej pracy postawionych do powyzszych pytan.

Po sprawdzeniu poszczegdlnych hipotez wyciggnieto nastepujace wnioski:

H1. Istnieje zwigzek pomiedzy subiektywng percepcjg wtasnej choroby, a poziomem depresji u 0séb z
chorobg Parkinsona, w catej badanej grupie.

Jak wspomniano wyzej badana grupa ujawnita zwigzek pomiedzy postrzeganiem witasnej choroby, a
nasileniem depresji. Grupa badana w catosci, rdoznita sie od siebie nasileniem depresji, a to z kolei
przetozyto sie na wymiary doswiadczania choroby. Zwigzek ten ma charakter jakosciowy i gtdwnie dotyczy
percepcji choroby, usytuowanej na kontinuum pozytywnego lub negatywnego jej odbioru. Szczegdtowych
odpowiedzi udzieli analiza kolejnych hipotez.

H2. Osoby z zespotem Parkinsona nie stanowig grupy jednolitej ze wzgledu na sposéb doswiadczania
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wtasnej choroby, a takze nasilenie depres;ji.

Badanie grupy czterdziestu oséb chorych na chorobe Parkinsona pokazato, iz w grupie tej wyodrebniaja
sie wewnetrzne podziaty. Chorzy zrdznicowali sie miedzy sobg przede wszystkim pod katem nasilenia
depresji. Jedenastu badanych nie uzyskato wyniku pozwalajgcego stwierdzi¢ u nich depresje, dwadziescia
dziewie¢ oséb odpowiedziato na pytania w taki sposdb, ktore pozwolity stwierdzi¢ tego rodzaju
zaburzenie. Ponadto grupy te réznity sie w udzielaniu odpowiedzi na poszczegdlne itemy skali SOWC.
Dodatkowych informacji dostarcza tutaj analiza wyrdznionych hipotez szczegétowych:

H2.1. Osoby rdznig sie miedzy sobg stopniem nasilenia depresji, a takze jej struktura.

Powyzsza hipoteza ogdlna udzielita odpowiedzi na pytanie dotyczgce nasilenia depresji. Istotne jest
rowniez wskazanie réoznic w badanej grupie na podstawie jej struktur. Symptomy depresji dajg sie
pogrupowac w trzy zasadnicze sfery: sfere afektywng choroby, sfere fizjologiczng, oraz sfere kontaktéw
spotecznych. Przyjmujac pierwotny podziat na osoby z depresjg i bez niej mozna ponadto stwierdzi¢, iz:

- w grupie bez depresji najmocniej akcentowane te symptomy zaburzen nastroju, ktére dotyczyty sfery
fizjologicznej (M=2,73) i spotecznej (M=2,18)

- najmniej odczuwane przez pacjentow symptomy we wspomnianej grupie dotyczg sfery afektywnej
(M=1,82)

- w grupie z depresjg wystepuje niemal proporcjonalna odwrotnos¢: najsilniej odczuwane przez
pacjentoéw objawy to objawy afektywne choroby (M=9,72) oraz objawy fizjologiczne (M=9,07)

- sfera zaburzen spotecznych w depresji dotyczyta wartosci sredniej M=7,31.
H2.2. Osoby zréznicowane pod wzgledem nasilenia depresji roznig sie sposobem oceny wtasnej choroby.

Jak pokazata analiza szczegétowa wynikdw badan osoby z depresjg i bez niej réznia sie od siebie zakresie
percepcji choroby w zakresie dwdch podskal skali SOWC. Réznice te dotyczg skali Zagrozenie (p<0,000)
oraz skali Przeszkoda/Strata (p<0,000) i sg istotne statystycznie. Okazato sie, iz osoby z depresjag w
wiekszym stopniu niz osoby bez niej widzg sytuacje swojej choroby jako zdecydowanie zagrazajaca ich
zyciowe]j harmonii i dobrostanowi. Sredni wyniki dla tej grupy w skali Zagrozenie wyniést M=4,59, gdzie
dla grupy bez depresji wynidst M=3,62. Identyczng zaleznos¢ prezentuje pordwnanie chorych gdy chodzi o
wymiar Przeszkoda/Strata. Osoby z depresja uzyskaty sredni wynik M=4,44, zas osoby bez depres;ji
M=3,21. Jak widaé nasilenie oraz specyfika zaburzen depresyjnych w istotny sposéb dotyka sposobu
przezywania i wartosciowania choroby u 0séb z chorobg Parkinsona.

Dalsze hipotezy szczegdtowe ujawniajg kolejne zaleznosci:
H2.2.1. Im wyzsze nasilenie depresji tym bardziej osoby oceniajg chorobe w kategorii zagrozenia i

krzywdy.
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Pierwszg zalezno$¢ zawartg w hipotezie ujawniajg wartosci Srednich zaprezentowane w Tabeli 12 i Tabeli
16. Gdy chodzi o kategorie Zagrozenie (Tabela 12) we wszystkich pytaniach zawartych w podskali (pytania
1, 8, 15, 22, 29, 36, 42, 46) chorzy z depresjg uzyskali wyzsze wartosci srednich niz badani z grupy bez
depresji. Roznice srednich M dla obu grup w kazdym wspomnianym pytaniu wykazaty istotnosé
statystyczng. Najsilniejsze korelacje dotyczyty tych pytan, ktdore bezposrednio odnosity sie do
elementarnych objawow depresji, jak lek i niepokdj (choroba jest dla mnie: Czyms, co wzbudza lek przed
przysztoscig, Niepokojem, ze stane sie ciezarem dla innych).

Natomiast w wymiarze doswiadczania choroby jako Krzywdy nie zaistniaty istotne réznice pomiedzy grupa
z depresjg i bez niej. Prezentuje to Tabela 16. W zadnym z siedmiu pytan wchodzacych w skfad tej
podskali (pytania5, 12, 19, 26, 33, 40, 45) grupy nie wykazaty statystycznych réznic miedzy sobg. Nie
potwierdza to zatem drugiej czesci hipotezy 2.2.1, ktéra zaktadata zwigzek pomiedzy wysokim nasileniem
depresji, a postrzeganiem choroby jako Krzywdy.

H 2.2.2. Im nizszy poziom depresji tym czesciej osoby traktujg przezywana chorobe w kategoriach
wyzwania i wartosci.

W odpowiedzi na te pytania pomaga analiza Tabeli 15 oraz Tabeli 17. Pierwsza z nich ilustruje rozkfad
$rednich i odchyleni standardowych dla grupy depresyjnej i niedepresyjnej w zakresie podskali Wyzwanie.
W sktad tego wymiaru wchodzi szes¢ pytan (4, 11, 18, 25, 32, 39). Pacjenci obu grup w udzielanych
odpowiedziach réznili sie miedzy sobg jedynie w dwdch pytaniach (11, 25). Pierwsze z nich brzmiato
(pytanie 11): Choroba jest dla mnie: Czyms, co zmusza mnie do wiekszej aktywnosci. Zdecydowanie
bardziej twierdzaco na pytanie to odpowiadali chorzy z grupy niedepresyjnej. Srednia ich odpowiedzi
wyniosta M=4,09 i byta istotnie rézna od sredniej grupy depresyjnej, ktdra uplasowata sie na poziomie
M=3,10. Wida¢ tu wiec bezposredni zwigzek pomiedzy istnieniem zaburzen depresyjnych, zniewalajgcych
chorego w zakresie motywacji i aktywnego dziatania. Drugie pytanie (pytanie 25) brzmiato: Choroba jest
dla mnie: Mobilizacjqg sit psychicznych. Tutaj takze chorzy nie cierpigcy na depresje uzyskali wiekszg
$rednig wartos¢ M=3,82 w stosunku do oséb z depresjg M=3,07. Pozostate pytania nie rdéznity grup
badanych. Mozna wiec powiedzieé¢, ze hipoteza ta zostata potwierdzona jedynie czgstkowo. Biorgc pod
uwage wszystkie itemy podskali Wyzwanie, roznice miedzy grupami nie sg znaczne.

Poréwnanie grupy depresyjnej i niedepresyjnej w zakresie podskali Wartos¢ ilustruje Tabela 17. W sktad
tego wymiaru skali SOWC weszto rowniez sze$¢ pytan (pytania 6, 13, 20, 27, 34, 41). Tutaj podobnie jak w
skali Wyzwanie, rdéznice statystyczne pomiedzy grupami wykazuje jedynie odpowiedzi na dwa sposrod
szesciu pytan (pytania 13 i 20). Pierwsze z nich (pytanie 13 — choroba jest dla mnie: Czyms, co pomaga mi
odnalez¢ sens zycia) ujawnito tendencja do takiego traktowania choroby w wiekszym stopniu u chorych
bez depresji. Srednia dla tej grupy wyniosta M=2,91, gdzie dla grupy depresyjnej wyniosta M=2,00. Pytanie
20 (choroba jest dla mnie: Doswiadczeniem, ktdre przybliza mnie do Boga) wykazato z kolei zaleznos$¢
odwrotng. To wifasnie chorzy z depresjg (M=3,55) w wiekszym stopniu niz respondenci z drugiej grupy
(M=2,55) poszukujg odpowiedzi na pytania dotyczgce wtasnej choroby w wymiarze transcendentnym.
Wynik ten jednak nie rdznicuje wyraznie obu grup badanych.
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Nalezy zatem stwierdzi¢, ze powyzsza hipoteza nie zostata do korica potwierdzona. Co prawda niektére z
pytan wykazaty rdznice pomiedzy osobami z depresja i bez w strukturze udzielnych odpowiedzi, réznice te
stanowig jednak jedynie jedng trzecig wszystkich udzielonych odpowiedzi. Pozostate odpowiedzi zas nie

odzwierciedlajg istotnych rdznic miedzygrupowych.
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Zakonczenie

Problematyka niniejszej pracy dotyczyta okreslenia sposobu doswiadczania wtasnej choroby przez osoby z
chorobg Parkinsona, a takze roli depresji, jako czynnika, ktéry na ten sposdb doswiadczania wywiera
istotny wptyw.

Czes¢ teoretyczng poswiecono na przyblizenie zagadnien zwigzanych z psychologicznymi koncepcjami
stresu, poznawczg oceng choroby. Jedng z podstaw teoretycznych dla pracy stanowita relacyjna teoria
stresu R.S. Lazarusa i S. Folkman. Przypomniec nalezy, iz w ujeciu tym stres to relacja pomiedzy osobg, a
otoczeniem, ktdra oceniana jest przez osobe jako obcigzajgca lub przekraczajaca jej zasoby i zagrazajaca
jej dobrostanowi (Lazarus, Folkman 1984, s.19 za: Terelak 1997, 5.16).

Kluczowe dla niniejszego opracowania byfo tez pojecie poznawczej oceny sytuacji stresowej, w tym takze
poznawczej oceny choroby. Pierwotna ocena sytuacji stresowej dokonuje sie w oparciu o trzy kategorie,
ktére osoba przypisuje sytuacji: zagrozenie, krzywda/strata i wyzwanie (Kurytowicz 2006). Pojecie
poznawczej oceny choroby, jako sytuacji stresu rozwija Steuden i Janowski (2002). Przez ocene sytuacji
choroby niektdrzy autorzy rozumiejg wiedze i przekonania chorego na temat jego choroby. Uwaza sie, ze
taka wiedza stanowi pewng zorganizowang strukture poznawcza, ktora tworzy sie w toku réznych
doswiadczen zyciowych osoby, a w sposéb szczegdlny po zachorowaniu (Janowski 2006). Koncepcje
doswiadczania choroby Steuden i Janowskiego przyjeto w tej pracy jako wiodaca.

Przyblizono takze w zarysie medyczne i psychologiczne aspekty dotyczace zaréwno samej choroby
Parkinsona, jak i funkcjonowania oséb chorych. Choroba ta, opisana po raz pierwszy w 1817 roku przez
londynskiego lekarza Jamesa Parkinsona jest jednym z najczesciej wystepujacych zaburzen
zwyrodnieniowych osrodkowego uktadu nerwowego (Janocha, Zawilska 2007, s. 14). Choroba ta, od
nazwiska odkrywcy nazwang Chorobg Parkinsona, jest postepujacym schorzeniem neurologicznym, na
ktére w chwili obecnej medycyna nie ma skutecznego lekarstwa. Dtugi czas choroby jak i specyficzna
sytuacja osoby chorej na zespdt Parkinsona, kaze pochyli¢ sie nad jej stanem psychicznym. Kaze réwniez
szuka¢ skutecznych metod poprawiajacych codzienne funkcjonowanie i samopoczucie osob chorych. Stad
omowiono w pracy takze towarzyszgce chorobie zaburzenia nastroju oraz inne zaburzenia psychiczne.

Wyniki badan oraz och analiza pokazaty wyraznie, iz znaczna cze$¢ osob cierpigcych na chorobe
Parkinsona, znajduje sie takze w stanie silnej depresji. Mozna byto to oceni¢ na podstawie analizy
wynikéw w Inwentarzu Depresji Becka. Depresja wspotwystepuje czesto z chorobg zasadniczg. Powstaje
jednak takze dlatego, iz na skutek specyficznych warunkdéw zycia chorzy doznajg poczucia osamotnienia i
zwigzanego z tym cierpienia. Poczucie wyobcowania i osamotnienia moze ujawnia¢ sie czesciowo w
sposobie zachowania sie cztowieka chorego, jego wypowiedziach. Jednak ich obiektywna ocena jest
niezwykle trudna, podobnie jak trudne jest ich wyrazenie przez samego chorego (Steuden 2007). Badania
pokazaty, iz chorzy na chorobe Parkinsona ogdlnie postrzegali swg chorobe w kategoriach zagrozen i strat.
Tendencja ta jednak byta znacznie silniejsza w przypadku osdb cierpigcych na depresje. Niewiele sposréd
wszystkich zbadanych oséb potrafito odnalezé subiektywng wartos¢ swej choroby, badz szukac
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wyttumaczenia dla niej w sferze na przyktad wiary religijnej. Jesli tak sie dziato, byty to gtownie osoby, u
ktorych nie stwierdzono depresji. Jak wiec wida¢ jest depresja czynnikiem silnie oddziatywujgcym na
spostrzeganie choroby. Z racji swej sity, ktora odbiera czesto pacjentowi wole dziatania i motywacje do
walki z chorobg, z pewnoscig przyczynia sie takze do szybszej degradacji zasobow osoby chorej, a czesto
jej szybszej smierci.

Wydaje sie, iz waine bytoby przeprowadzenie badan dotyczacych nie tylko sposobu doswiadczania
choroby u 0sdb z chorobg Parkinsona, ale takze okreslenia poziomu akceptacji przez nich choroby. Mozna
przypuszczad, iz istotnym porownaniem bytoby takze utworzenie wyraznego podziatu chorych z uwagi nie
tylko na wiek, ale i stadia choroby. Podziaty takie znajdujg sie juz w opracowaniach na temat choroby
Parkinsona, nie zostaty jednak wykorzystane w niniejszej pracy.

Podsumowujgc, nasuwa sie refleksja o przydatnosci aplikacyjnej wyciggnietych w pracy wnioskéw. Osoby
z chorobg Parkinsona stanowig wecigz grupe chorych, ktérzy nie s3 objeci podstawowa opieka
psychologiczng. Szczytnym celem jest powotywanie organizacji i stowarzyszen skupiajgcych chorych. To w
ich strukturach znajduje Sue najlepsze miejsce na organizacje grup wsparcia, badz spotecznosci
pogtebiajgcych wiedze na temat choroby i jej Swiadomosc. Ma to szczegdlne znaczenie w przypadku oséb
z niedawnym rozpoznaniem choroby. Organizacja badan niniejszej pracy pokazata ponadto, iz skutecznym
sposobem komunikacji z osobami chorymi na Parkinsona, sg cyfrowe media, szczegdlnie Internet.
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Wykaz wykresow i tabel
Wykres 1. Podziat 0osdb ze wzgledu na sposdb badania.

Wykres 2. Srednie wykresy oceny wtasnej choroby u chorych badanych metodg tradycyjna i internetowg w
skali SOWC.

Wykres 3. Pordwnanie badan prowadzonych metodg tradycyjng i internetowg w poszczegdlnych sferach
skali BDI.

Wykres 4. Wartosci uzyskanych srednich (M) w catej grupie dla wymiarow SOWC, w kolejnosci malejace;.

Wykres 5. Najsilniej odczuwane symptomy przez pacjentow bez depres;ji i z depresja, na podstawie wyboru
itemdéw w sferze afektywnej - poréwnanie.

Wykres 6. Najsilniej odczuwane symptomy w sferze spotecznej przez pacjentow bez depresji i z depresja -
porownanie.

Wykres 7. Najsilniej odczuwane symptomy w sferze fizjologicznej przez pacjentdw bez depresji i z depresja.

Tabela 1. Dane socjodemograficzne catej badanej grupy (N=40)

Tabela 2. Porodwnanie badan prowadzonych metodg tradycyjng i internetowa w skali SOWC.
Tabela 3. Porodwnanie badan prowadzonych metodg tradycyjng i internetowa w skali BDI.

Tabela 4. Srednie wyniki badan i odchylenia standardowe dla catej badanej grupy w skali BDI.
Tabela 5. Srednie wyniki badan i odchylenia standardowe dla catej badanej grupy w skali SOWC.

Tabela 6. Wspotczynniki korelacji r-Pearsona pomiedzy Skalg Oceny Wtasnej Choroby a Inwentarzem
Depresji Becka w catej badanej grupie.

Tabela 7. Podziat 0s6b pod wzgledem depresji oraz struktura udzielanych odpowiedzi w BDI.

Tabela 8. Srednie nasilenie cech w zakresie sfery afektywnej; réznice pomiedzy grupami.

Tabela 9. Srednie nasilenie cech w zakresie sfery spotecznej; réznice pomiedzy grupami.

Tabela 10. Srednie nasilenie cech w zakresie sfery fizjologicznej; réznice pomiedzy grupami.

Tabela 11. Poréwnanie grup w zakresie oceny wtasnej choroby na podstawie Skali Oceny Wtasnej Choroby.
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Tabela 12.

Tabela 13.

Tabela 14.

Tabela 15.

Tabela 16.

Tabela 17.

Tabela 18.

Porédwnanie osdb z depresjg i bez depresji w zakresie cech podskali Zagrozenie.
Pordwnanie 0sdb z depresjg i bez depresji w zakresie cech podskali Korzysé.
Porédwnanie osdb z depresjg i bez depresji w zakresie cech podskali Przeszkoda/Strata.
Pordwnanie osdb z depresjg i bez depresji w zakresie cech podskali Wyzwanie.
Porédwnanie 0sdb z depresjg i bez depresji w zakresie cech podskali Krzywda.
Porédwnanie osdb z depresjg i bez depresji w zakresie cech podskali Wartosé.

Poréwnanie 0séb z depresjg i bez depresji w zakresie cech podskali Znaczenie.
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