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Percepcja wsparcia spolecznego pacjentéw
z zaburzeniami odzywiania
w perspektywie pacjentéw, ich rodzicéw i przyjaciét

Wprowadzenie

Zaburzenia odzywiania nie sg wprawdzie nowym problemem, jednak
od ponad dwudziestu lat zjawisko to przybiera na sile. W odniesieniu
do takich choréb, jak anoreksja czy bulimia psychiczna, zaczeto w prze-
strzeni publicznej postugiwaé sie réznymi okresleniami, na przyklad
,choroba naszych czaséw” czy ,modne zaburzenie™. Ze wzgledu na
rokowania przebiegu tych choréb wiazace sie z ryzykiem utraty zdro-
wia (brak poprawy w anoreksji obserwowano w 5-29% przypadkéw,
w przypadku bulimii za$ - 5-33%)2, klopotami z wyzdrowieniem (chro-
niczny przebieg anoreksji stwierdzano u okoto 20% pacjentéw; czes-
ciowg poprawe - u kilku do 40% chorych, a wyzdrowienie - u 40-77%
pacjentéw)®. W przypadku anoreksji badania katamnestyczne ujawniaja
dwie wazne tendencje: jedna wskazuje wzrost wskaznika umieralno$ci
na te chorobe w miare jej trwania (wskaznik $miertelnoéci w anoreksji
po wiecej niz 15 latach choroby wahat sie od 15% do 23,8%)%, a dru-

' B. J6zefik, M. Pilecki: Obraz kliniczny zaburzeri odzywiania sie. W:
Anoreksja ibulimia psychiczna. Rozumienie ileczenie zaburzeri odzywiania sie.
Red.B.J6zefik. Krakéw: Wydawnictwo Uniwersytetu Jagielloniskiego, 1999,
s. 30-39.

? B.J6zefik: Rokowanie w zaburzeniach odzywiania sie. W: Anoreksja i buli-
mia psychiczna..., s. 53 i 56.

3 Ibidem, s. 52.

* Ibidem, s. 54.
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ga - bardziej optymistyczna - mozliwo$¢é wyzdrowienia nawet po wie-
lu latach chorowania®. Do$wiadczenia kliniczne w przypadku bulimii
ujawniaja duze ryzyko nawrotéw choroby w sytuacji, gdy terapia nie
jest kontynuowana®.

Badacze i klinicysci, dazac do poznania mechanizméw chorobowych,
poszukujg potencjalnych przyczyn zaburzen odzywiania. W tym celu
analizuja specyfike relacji rodzinnych, poszukuja w zyciorysie pacjenta
wydarzen stresujgcych i traumatycznych, dazg do poznania cech cha-
rakterystycznych dla funkcjonowania oséb z zaburzeniami odzywiania,
ustalajg cechy osobowosci typowe dla 0séb z tego rodzaju problemami
(jak perfekcjonizm, niska samoocena, nadmierne poczucie odpowie-
dzialnodci), badajg zaktécenia w percepcji siebie i swojego ciata. Bada-
nia te majg znaczenie podstawowe dla zrozumienia ztozonosci przyczyn
i mechanizméw funkcjonowania chorobowego.

Wskaza¢ tez mozna inny kierunek badan - sg to poszukiwania
czynnikéw sprzyjajacych procesowi zdrowienia. W ten nurt wpisuja
sie miedzy innymi badania nad rolg wsparcia spotecznego. Literatura
przedmiotu dowodzi, iz jest ono istotnym czynnikiem pomagajacym
skutecznie radzi¢ sobie w sytuacji zyciowego kryzysu badz choroby’.
Pojecie wsparcia spotecznego, zdaniem Heleny Sek i Romana Ciesla-
ka, nalezaloby definiowa¢ jako ,obiektywnie istniejace i dostepne sieci
spoleczne, ktére wyrdzniajg sie od innych sieci tym, ze poprzez fakt
istnienia wiezi, kontaktéw spolecznych, przynaleznosci, pelnig funkcje
pomocng wobec 0séb znajdujacych sie w trudnej sytuacji”®. Prébujac
wyjasni¢ znaczenie wsparcia spolecznego dla procesu zdrowienia oséb
z zaburzeniami odzywiania, nalezy wnikna¢ glebiej w mechanizm funk-
cjonowania wsparcia i uwzglednié trzy perspektywy spojrzenia, a mia-
nowicie: perspektywe oséb z anoreksja i bulimig, perspektywe rodzicéw
tych oséb oraz perspektywe ich przyjaciét. Tej problematyce bedzie po-
$wiecona dalsza cze$¢ artykutu, w ktérej znaczacg cze$¢ stanowi analiza
wynikéw badan wlasnych.

5 Ibidem, s. 53.

¢ Ibidem, s. 56.

7 S.Cohen, SL.Syme: Issues in the Study and Application of Social Support.
In: Social Support and Health. Eds. S. Cohen, S.L. Syme. San Francisco: Aca-
demic Press, 1985, s. 3-22.

® H. Sek, R. Cie$§lak: Wsparcie spoteczne - sposoby definiowania, rodzaje
i Zrédta wsparcia, wybrane koncepcje teoretyczne. W: Wsparcie spoteczne, stres i zdro-
wie. Red. H. Sek, R. Cieélak. Wyd. 1, 5. dodruk. Warszawa: Wydawnictwo
Naukowe PWN, 2012, s. 14-15.
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Relacje rodzinne i wsparcie spoleczne
0s6b z zaburzeniami odzywiania

Wsparcie bliskich, w szczegélnosci oséb z rodziny, odgrywa niezwykle
istotng role w procesie leczenia pacjentéw z zaburzeniami odzywiania’.
W ostatnich latach coraz wiecej badan prowadzonych jest z udzialem
rodzin pacjentéw z zaburzeniami odzywiania, w znacznej wiekszosci
rodzin pacjentéw z anoreksja psychiczng'. Jak wskazuja badania®,
wspieranie bliskich zmagajacych sie z zaburzeniami odzywiania i opie-
kowanie sie tymi osobami wigze sie z doswiadczaniem wysokiego po-
ziomu stresu, leku i depresyjnosci. Kate Weaver w dokonanym przez
siebie przegladzie badan wskazuje na bardzo trudne i specyficzne do-
$wiadczenia rodzicédw zwigzane z chorobg dzieci. Badani rodzice méwili
o poczuciu spotecznej izolacji, depresji, leku, obcigzenia, strachu, bez-
radnoéci, poczuciu wstydu i winy oraz negatywnych opiniach innych
os6b'. Dawanie wsparcia moze by¢ niekiedy trudnym do$wiadczeniem,
gdyz niejednokrotnie wymaga od pomagajacych konfrontacji z realnym,
czesto bardzo powaznym zagrozeniem stanu zdrowia osoby chorej,
uswiadomienia sobie konsekwencji i mozliwych powiklan zdrowotnych,
zmierzenia sie z trudnymi do$wiadczeniami zwigzanymi z instytucjo-
nalng opieka medyczng, a takze poczuciem wykluczenia spotecznego
badZ obwiniania sie za wystapienie choroby u dziecka. Pomagajacy po-
winien si¢ zatem spodziewa¢ wielu trudnych chwil i doswiadczen zwig-
zanych z udzielaniem wsparcia osobom cierpiagcym na anoreksje badZ
bulimie psychiczng.

Z kolei zadowolenie chorego z otrzymywanego wsparcia zalezy w du-
zej mierze od rozpoznania wlasnych potrzeb w tym zakresie, a takze
mozliwoéci otrzymania wsparcia'®. W literaturze przedmiotu, pomimo
iz badacze sg zgodni co do duzego znaczenia wsparcia cierpiacych na

°R.Hoste, A.Doyle, D. Le Grange: Families as an Integral Part of the
Treatment Term. In: A Collaborative Approach to Eating Disorders. Eds. J.Alexan-
der, J. Treasure. New York: Routledge, 2012, s. 136-143.

®D. Le Grange et al.: Academy for Eating Disorders Position Paper: the Role
of the Family in Eating Disorders. ,,International Journal of Eating Disorders” 2010,
vol. 43, s. 1-5.

" 0.Kyriacou, J. Treasure, U. Schmidt: Understanding How Parents
Cope with Living with Someone with Anorexia Nervosa: Modelling the Factorsthat are
Associated with Carer Distress. ,International Journal of Eating Disorders” 2008,
vol. 41, s. 233-242.

> K. Weaver: Loving Her into Well-Being One Day at a Time: Narratives of Ca-
ring for Daughters with Eating Disorders. ,,Open Journal of Nursing” 2012, no. 2,
s.406-408.

¥ H.Sek, R.Cie$lak: Wsparcie spoteczne - sposoby definiowania..., s. 14-15.
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anoreksje i bulimie psychiczng otrzymywanego od oséb bliskich, wska-
zuje sie réznice w postrzeganiu takiej pomocy. Mozliwosci otrzymania
wsparcia wigzg sie najczesciej z poczuciem bliskoéci, dobrymi relacjami
z rodzing, przyjaciélmi oraz innymi osobami tworzacymi potencjalna
sie¢ wsparcia. Jednakze w przypadku oséb z zaburzeniami odzywiania
nie jest to takie proste. Badania wskazuja, iz pacjenci z anoreksja czy
bulimig psychiczng majg trudnosci zaréwno w kontaktach spotecznych,
jak i w relacjach z osobami bliskimi (rodzing, przyjaciétmi)*. Problemy
te utrzymuja sie z reguly nawet po wyeliminowaniu objawéw chorobo-
wych. Osoby z bulimia cze$ciej postrzegaja swoje rodziny jako odrzu-
cajace, podczas gdy osoby chorujace na anoreksje czesciej widza w bli-
skich Zrédlo wsparcia'®. Pacjentki z anoreksja, dzieki bliskim relacjom
rodzinnym i unikaniu konfliktéw, oceniaja swoje rodziny jako wspiera-
jace i wyrazaja satysfakcje z otrzymywanej od nich pomocy'®. Wykaza-
no przy tym, iz anorektycy majg tendencje do oceniania swoich relacji
z matka jako lepszych niz relacji z ojcem". Pacjentki z bulimig nato-
miast, czesto do$wiadczajace w swoich rodzinach wiecej konfliktéw,
ekspresji negatywnych emocji i jawnego okazywania niezadowolenia,
odbieraja swoje rodziny jako nieudzielajace odpowiedniego wsparcia'®.

Ponadto badania nad wsparciem przeprowadzone przez Melisse
K. Hold i Dorothy Espelage' w grupie oséb z zaburzeniami odzywiania
wykazaly, ze osoby te maja mniejsza zdolno$¢ do efektywnego radzenia
sobie z problemami. Udowodniono réwniez, ze umiejetnosci radzenia
sobie ulegaja pogorszeniu wraz z nasileniem objawéw chorobowych?®.
Badania Bridget Dolain, Stuarta Liebermana, Chrisa Evansa i . Huberta

“ JM. Tiller et al.: Social Support in Patients with Anorexia and Bulimia
Nervosa. ,International Journal of Eating Disorders” 1997, no. 21 (1), s. 31-38;
I.Grissett, K. Norvell: Perceived Social Support, Social Skills, and Quality
of Relationships in Bulimic Women. ,Journal of Consulting and Clinical Psycho-
logy” 1992, vol. 60 (2), s. 293-299; M. Holt, D. Espelage: Problem-Solving
Skills Among Female College Students with and without Sub-Clinical Eating Disorders.
,Journal of Counseling and Development” 2002, vol. 80, s. 346-354.

¥* B.J6zefik: Relacje rodzinne w anoreksji i bulimii psychicznej. Krakéw: Wy-
dawnictwo Uniwersytetu Jagielloriskiego, 2008.

!¢ Ibidem.

7 B. Pawtowska, M. Masiak: Poréwnanie danych socjodemograficznych
pacjentek z anoreksjq typu restrykcyjnego i bulimicznego hospitalizowanych w Kate-
drze iKlinice Psychiatrii AM w Lublinie w latach 1993-2003. ,Psychiatria Polska”
2007, nr 3, s. 351-364.

¥ B.J6zefik: Relagje rodzinne w anoreksji i bulimii psychicznej...

" M.K.Holt, D.Espelage: Problem-Solving Skills Among Female College Stu-
dents..., s. 346-354.

20 .M. Tiller etal.: Social Support..., s. 31-38.
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Laceya® nad jakos$cig bliskich relacji oséb z zaburzeniami odzywiania
wykazaly z kolei, iz osoby te dodwiadczajg wiecej konfliktéw w relacjach
interpersonalnych niz osoby zdrowe. Ponadto badane kobiety chorujace
na anoreksje i bulimie deklarowaly gorsza jakos¢ bliskich relacji, a takze
wieksze niezadowolenie z postrzeganego i otrzymywanego wsparcia od
cztonkdéw rodziny i przyjaciét*>. Wykazywaly réwniez tendencje do izo-
lowania sie od otoczenia®®. Pojawiajgce sie rozbiezno$ci w ocenie relacji
0s6b chorych na anoreksje i bulimie z najblizszym otoczeniem sklaniaja
do dalszych poszukiwan badawczych i zglebiania zagadnienia wsparcia
W tej grupie oséb.

Cel badan wiasnych

Z uwagi na wcigz niewielka iloé¢ literatury przedmiotu opisujacej za-
gadnienie wsparcia spolecznego jako istotnego czynnika wspomaga-
jacego proces leczenia i zdrowienia oséb z zaburzeniami odzywiania
przeprowadzono badania wtasne. Mialy one charakter jako$ciowy, a ich
celem bylo poglebienie rozumienia potrzeby otrzymywania wsparcia
spolecznego przez osoby chore oraz opisanie do§wiadczen zwigzanych
z udzielaniem wsparcia przez rodzicéw i przyjaciét oséb z zaburzenia-
mi odzywiania. Gtéwne pytania badawcze brzmialy: (1) Czy osoby z za-
burzeniami odzywiania majg zapotrzebowanie na wsparcie spoleczne,
a jesli tak, to czego konkretnie oczekujg od swoich rodzicéw i przy-
jaciét? (2) Jakie s3 doswiadczenia rodzicéw i przyjaciét oséb chorych
na anoreksje i bulimie w zakresie udzielania wsparcia tym osobom?
(3) Czy, a jesli tak, to w jaki sposéb choroba wptyneta badz wptywa na
relacje chorych z ich bliskimi?

Metoda badan i charakterystyka grupy badawczej

Badania zostaly przeprowadzone w styczniu 2015 roku. Objeto nimi
trzy kategorie badanych: osoby zmagajace sie z zaburzeniami odzywia-
nia, rodzicéw chorych oraz ich przyjaciél. Ogélem w badaniach wzie-
o udziat 13 0séb. Wéréd badanych 6 oséb to pacjenci z rozpoznaniem
anoreksiji (4 kobiety i 1 mezczyzna) lub bulimii (1 kobieta). Kolejne 4 to

# B.Dolan etal.: Family Features Associated with Normal Body Weight Bulimia.
,International Journal of Eating Disorders” 1990, vol. 9 (6), s. 639-647.

? I.Grissett, K. Norvell: Perceived Social Support..., s. 293-299.

# M. Holt, D. Espelage: Problem-Solving Skills Among Female College Stu-
dents..., s. 346-354.
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przyjaciele o0séb cierpigcych na zaburzenia odzywiania i obecnie znaj-
dujacych sie na réznych etapach leczenia (przy czym w 3 przypadkach
byly to osoby od wielu lat blisko zwigzane z badanymi pacjentami).
Ostatnia, 3-osobowa grupe stanowili rodzice nastolatek z objawami
anoreksji psychicznej (2 matki i 1 ojciec). Badania zostaly przeprowa-
dzone na terenie wojewédztw $laskiego i matopolskiego (w stacjonar-
nym oddziale psychiatrycznym i poradni zdrowia psychicznego) oraz
za posrednictwem forum internetowego przeznaczonego dla oséb z za-
burzeniami odzywiania i ich bliskich. Wszystkie osoby badane zostaty
poinformowane o celu badan i wyrazily zgode na udziatl w nich. Do-
datkowo osoby badane zostaty zapewnione o pelnej poufnosci i anoni-
mowoSci zebranych danych. Badania przeprowadzono za pomoca spe-
cjalnie skonstruowanych do tego celu ustrukturyzowanych wywiadéw,
dostosowanych odpowiednio do kazdej z badanych grup. W wywiadach
w grupie oséb chorych proszono o: 1) podstawowe dane demograficzne,
2) informacje o chorobie, jej postrzeganiu i przezywaniu, 3) opis percep-
cji relacji z rodzing przed zachorowaniem i obecnie oraz postrzegania
relacji z osobami spoza rodziny, 4) zrelacjonowanie postrzegania ilo$ci
i jakosci otrzymywanego od bliskich oséb wsparcia. W grupach rodzi-
c6éw i przyjaciét najwiekszy nacisk potozony zostat na opis doswiadczen
i emocji zwigzanych z udzielaniem wsparcia osobom z zaburzeniami
odzywiania.

Srednia wieku w grupie pacjentéw wyniosta niespetna 23 lata
(M = 22,67; SD = 3,98), przy czym najmliodsza badana miata 17 lat,
a najstarsza - 28 lat. Srednia wieku w grupie rodzicéw wynosita 48 lat
(SD = 6,56), a w grupie przyjaciét - okoto 22 lata (M= 21,75; SD = 4,86).
Pod wzgledem poziomu wyksztalcenia w grupie pacjentéw rozklad wy-
gladal nastepujaco: 3 osoby mialy wyksztalcenie $rednie, 2 - wyzsze,
a 1 - podstawowe. Wszyscy rodzice mieli wyksztatcenie wyzsze, wéréd
przyjaciét zag 2 osoby mialy wyksztalcenie podstawowe, 1 osoba wy-
ksztalcenie $rednie i 1 - wyzsze.

Wyniki badan wiasnych

Wptlyw choroby na codzienne funkcjonowanie -
perspektywa pacjentéw

Badani zostali poproszeni o okreslenie w 100-punktowej skali, w jakim
stopniu wystepujace u nich objawy choroby zdominowaty obecnie ich
zycie. Wszyscy pacjenci z anoreksjg okreélili ten wptyw na poziomie 80
punktéw lub wigkszym (z czego 2 osoby okreslity go na poziomie 100
punktéw, a kolejne 2 na poziomie 90). Mtoda kobieta (lat 20) cierpigca na
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bulimie zaznaczyta nieco nizszy poziom wplywu objawéw chorobowych
na swoje zycie (na poziomie 70 punktéw). Mozemy zatem méwié albo
o catkowitej koncentracji pacjentéw na chorobie, albo o bardzo duzym
lub duzym wptywie choroby na biezace zycie pacjentéw. Pacjenci nada-
wali tez rézne nazwy obecnemu etapowi choroby, na przyktad: rozdroza
(Agka, 22 lata, od 7 lat zmaga sie z anoreksja), walka niezdecydowania
z lekiem (Kasia, 17 lat, od pét roku leczy sie z anoreksji), przetom w walce
z anoreksjq - ostatnia deska ratunku (Karol, 26 lat, cierpi na anoreksje od
3,5 roku), swiadoma préba powrotu do zdrowia (Magda, 20 lat, od 4 lat
walczy z bulimig). Przytoczone przez pacjentéw okreslenia $§wiadcza
o podjeciu przez nich préby walki z choroba, ale tez ukazuja liczne leki
i niepewno$¢é co do wyniku tej walki. Jedna z pacjentek méwi wprost
0 swoistym poczuciu pata czy impasu, nazywajac ten etap zycia ,bez-
nadziejnym” (Dominika, 23 lata, od 6 lat choruje na anoreksije).

Osoby badane réznie identyfikuja sytuacje trudne w przebiegu cho-
roby. Dla czeéci najtrudniejszym momentem byto odkrycie choroby
przez innych (Kiedy pani psycholog w szkole wezwata moich rodzicéw i po-
wiedziata im, ze zauwazyla u mnie problemy z jedzeniem. Mama krzyczata,
ze mam jej nie robi¢ wstydu przy obcych i zaczqé normalnie jesé - Kasia),
uswiadomienie sobie samej, ze jest to stan chorobowy (Utrata kontroli
nad spozywaniem positkéw, catkowita dominacja choroby - wymioty po kaz-
dym positku i nieakceptowanie zadnego pozywienia - Magda) badz uznanie
faktu choroby i podjecie walki z nig (Najtrudniejszym momentem w mojej
chorobie byta koniecznos¢ rozpoczecia spozywania normalnych sniadar i pet-
nych obiadéw. Ale tak naprawde najtrudniejsze byto przede wszystkim... przy-
znanie si¢ do choroby i zrozumienie jej - Karol). Inne osoby, méwigc o swo-
ich najtrudniejszych chwilach, opisywaty takze bolesne do$wiadczenia
zwigzane ze zrozumieniem przyczyn choroby (Byty dwa takie momenty.
Pierwszy w liceum. Duzo czasu poswiecatam nauce, bardzo sie stresowatam,
waga sie wahata, czutam, ze wszystkiego jest za duzo. Choroba stata sie spo-
sobem na ucieczke od trudnosci. Drugi juz po studiach, w pracy. Bardzo duze
wymagania, brak réwnowagi emocjonalnej, olbrzymi chaos myslowy dopro-
wadzity mnie do stanu wygtodzenia - Hania, 28 lat, cierpi na anoreksje od
14 lat). Niektérzy pacjenci méwili tez o negatywnym i ograniczajacym
wplywie choroby na zycie (Gdy nie mogltam 2y¢ spontanicznie, musiatam
odmawiaé spotkari, czutam ztosé w stosunku do siebie - Dominika). Momen-
tem trudnym dla chorych bylo takze uswiadomienie sobie wlasnej bez-
silnosci wobec anoreksji i koniecznosci poszukania pomocy na zewnatrz
(To moment, w ktérym uswiadomitam sobie, ze naprawde potrzebuje pomocy
z zewngtrz. Nie miatam na nic sity, czutam, ze choroba ze mng wygrywa i nie
poradze sobie dtuzej sama - Aska).

** W trosce o anonimowo$¢ badanych wszystkie imiona zostaty zmienione.
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Przytoczone wypowiedzi ukazuja obraz trudnosci w pokonywaniu
choroby, docieraniu do przyczyn i podjeciu préby walki o swoje zdrowie.
Sa tez sygnalem klopotéw w odzyskiwaniu panowania nad swoim zdro-
wiem i konieczno$ci wspierania pacjentéw, ze szczegblnym uwzgled-
nieniem subiektywnie trudnych momentéw w rozwoju choroby, ktére
moga stac sie przelomowe dla procesu zdrowienia.

Wptlyw choroby na codzienne funkcjonowanie -
perspektywa rodzicow

Rodzicom pacjentéw, podobnie jak im samym, zadano pytanie, na ile
choroba dzieci zdominowata zycie rodziny. Wszyscy rodzice, ktérych
dzieci byly nastolatkami cierpiagcymi na anoreksje psychiczna, byli
przekonani o bardzo duzym wptywie choroby na zycie calej rodziny
(powyzej 80 punktéw w skali 100-punktowej). Méwili o koniecznosci
przeorganizowania zycia rodzinnego i podporzadkowania go sprawom
zwigzanym z choroba i leczeniem. Rodzice méwili albo o koncentracji
na emocjonalnym przezywaniu choroby cérek i wiasnych licznych oba-
wach, albo o aktywnym podejéciu do kwestii leczenia i podporzadko-
waniu rodziny sprawom jedzenia zgodnie z zaleceniami medycznymi.
Reakcje rodzicéw nastolatek z zaburzeniami odzywiania mozna podzie-
li¢ na dwie grupy:

1. Obawy rodzicéw (reakcje skoncentowane na emocjonalnym przezy-

waniu choroby):

Catymi dniami o niej mysle. Zastanawiam sie, w jakim bedzie nastroju po
powrocie ze szkoty i czy uda mi si¢ jg naméwié, by co$ znajdta (Dorota,
55 lat, mama 13-letniej Zosi cierpigcej na anoreksje od 8 miesiecy)

Caty czas boje sie, ze jej stan zdrowia moze sie pogorszy(, ze znowu prze-
stanie jes¢ i trafi do szpitala (Grazyna, 42 lata, mama 15-letnej Alicji
cierpigcej na anoreksje od 3 lat).

2. Aktywna pomoc w pokonywaniu choroby (koncentracja na zadaniu
dotyczacym leczenia dziecka):

W zasadzie wszystko zostato podporzqdkowane pod leczenie Kasi i kwe-
stie zwigzane z jedzeniem, positkami (Bartosz, 47 lat, tata 17-letniej Kasi
chorej na anoreksje od 6 miesiecy).

Interesujace byly réwniez odpowiedzi rodzicéw na pytanie, ktéry mo-
ment w chorobie dziecka uznaliby za najtrudniejszy:



Percepcja wsparcia spotecznego pacjentéw z zaburzeniami odzywiania...

Rok temu, gdy cérka trafita do szpitala z wyciericzenia. Ten widok, gdy
byta podpieta do aparatury... co jakis czas do mnie wraca, mimo iz stan
corki jest zdecydowanie lepszy niz wtedy (Grazyna, 42 lata, mama
15-letnej Alicji cierpigcej na anoreksje od 3 lat).

Moment, w ktérym dowiedzialem sie, ze corka ma problemy z jedzeniem,
po tym jak szkolna psycholog zaprosita mnie i zone do siebie na rozmowe.
Z rozmowy wyszlo, ze crka od dawna ma problemy, o ktérych my nic nie
wiemy. Bardzo kocham cérke i nie chciatbym, zeby jej sie co$ stato (Bar-
tosz, 47 lat, tata 17-letniej Kasi chorej na anoreksje od 6 miesiecy).

To byt moment, w ktérym zrozumiatam, ze cérka ma problem. Wydawato
mi sie, ze to przeze mnie, ze zrobitam cos nie tak. Nie chciatam uwierzy¢,
ze naprawde ma anoreksje. Przeciez tyle si¢ o tym méwito w radiu, telewi-
zji... Nie sqdzitam, ze moze to nas spotka¢ (Dorota, 55 lat, mama 13-let-
niej Zosi cierpigcej na anoreksje od 8 miesiecy).

Najtrudniejszym momentem dla rodzicéw, jak dowodza przytoczone
wypowiedzi, byt fakt konfrontacji z chorobg cérki i trudnosci w dopusz-
czeniu tej mysli do siebie, pewnej nieodwoltalnosci stanu chorobowego
i rozlicznych zagrozen z tym zwiazanych.

Relacje rodzinne przed choroba i obecnie -
perspektywa pacjentéow

Prawie wszyscy pacjenci (5 oséb) okreslili swoje obecne relacje z rodzi-
cami jako bardzo dobre lub dobre. Dostrzegli zmiane w swoich relacjach
z rodzicami pod wptywem choroby. Co wiecej, sadzili, ze od kiedy za-
chorowali, zauwazalne zmiany w zachowaniu rodzicéw mialy najczes-
ciej pozytywny charakter:

Sq ostrozniejsi, ale bardziej empatyczni (Aska, 22 lata, choruje na ano-
reksje od 7 lat).

Tata zauwazyl, ze choruje, i teraz mi pomaga (Dominika, 23 lata, cho-
ruje na anoreksje od 6 lat, zawsze miata poczucie bliskosci z matka,
ale nie z ojcem).

Sa bardziej wyrozumiali, rzadziej krytykuja, traktujqg mnie bardziej pod-
miotowo, bardziej mnie szanujq, rzadziej podejmujq za mnie decyzje, py-
tajq o zdanie czy 0 zgode (Hania, 28 lat, choruje na anoreksje od 14 lat).
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Pozytywne zmiany w relacjach rodzice - dzieci wigzaly sie tez ze
wzrostem czestoSci kontaktéw, polepszeniem komunikacji. Oto przy-
ktadowe wypowiedzi ilustrujace te zmiany:

Staramy sie duzo z sobq rozmawiaé, teraz to gtéwnie w weekendy, na
przepustkach. Czuje, ze chcqg da¢ mi wsparcie. JesteSmy wobec siebie szcze-
rzy (Aska, 22 lata, choruje na anoreksje od 7 lat).

Podczas mojego pobytu w szpitalu bardziej sig interesowali moim stanem.
Zmiany zaszty w zakresie wyznaczania sobie pewnych granic, wyrazaniu
emocji. Poprawit sig kontakt z ojcem (Magda, 20 lat, choruje na bulimie
od 4 lat).

Czes¢ pacjentéw, méwiac o pozytywnych zmianach i bliskoéci z rodzi-
cami, miata na mys$li oboje rodzicéw, niektérzy podkreslali zmiane w re-
lacjach z jednym z rodzicéw (na przyktad Dominika dostrzegta poprawe
kontaktéw z ojcem). Badani méwili tez o utrzymaniu dobrych relacji
z matka i braku poprawy relacji z ojcem, ktére zawsze byly negatywne
(Z mamg mam najblizszq relacje i znajduje u niej poczucie zrozumienia. |...]
zawsze spedzatem z nig duzo wolnego czasu [...] duzo rozmawiamy, wspiera
mnie w walce z anoreksjq. Ojciec natomiast jest agresywny - Karol, 26 lat,
choruje na anoreksje od 3,5 roku).

Tylko jedna osoba uznatla, ze choé ma przecietne relacje z obojgiem
rodzicéw, to obecnie czuje sie blizej zwigzana z tatg, ktéry stara sie ja
zrozumieé, pyta, jak moze poméc, natomiast mama w kétko zmusza do
jedzenia (Kasia, lat 17, choruje na anoreksje od 6 miesiecy). Z wypowie-
dzi tej pacjentki wynika tez, Ze zmian, ktére nastapily w rodzinie pod
wplywem choroby, dziewczyna nie traktuje jako pozytywnych (Teraz
w kétko jesteSmy razem... pilnujg mnie, zwlaszcza mama - Kasia, 17 lat, cho-
ruje na anoreksje od 6 miesiecy).

Wypowiedzi z jednej strony wskazuja, ze pozytywne przemiany w ro-
dzinie moga by¢ czynnikiem motywujacym chorego do zdrowienia, jed-
noczacym i mobilizujacym system rodzinny do siegniecia po zasoby po-
zwalajace na przezwyciezenie probleméw zwiazanych z chorobg. Jednak
z drugiej strony nie zawsze zachodzi taka konsolidacja rodziny; bywa,
ze rodzice prezentuja sprzeczne postawy wobec dziecka i jego choroby
(jedno z rodzicéw jest wspierajace, a drugie reaguje ztoscia). Moze to
stanowi¢ czynnik negatywny prognostycznie w walce z choroba, wrézy¢
spadek jakosci zycia i ktopoty wewnatrzrodzinne (w relacjach rodziciel-
skich, matzenskich).
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Relacje rodzinne przed choroba i obecnie -
perspektywa rodzicow

Wszyscy rodzice dostrzegaja zmiany w zachowaniu swoich dzieci. Po-
strzegaja swoje relacje z chorujacymi dzieémi nieco bardziej negatyw-
nie, eksponujac trudnosci, wskazujac na pewne aspekty problemowe:

Do niedawna myslatem, a w zasadzie bytem pewien, ze cérka mi ufa
i mamy bardzo dobrq relacje. Powoli przekonuje sie jednak, ze nie do kori-
ca tak jest. Mam wrazenie, Zze wiem o niej duzo mniej niz mi sie dotychczas
wydawato; Stala sie bardziej wycofana i smutna, ale tez czasami potra-
fi wybuchnqé, zwlaszcza jesli chodzi o jedzenie. Bywa, ze catymi dniami
chodzi podminowana (Bartosz, 47 lat, tata 17-letniej Kasi chorej na
anoreksje od 6 miesiecy).

Czuje, ze caly czas mi nie ufa, ale staram sie, by to zmieni¢, i mam na-
dzieje, ze kiedys sie uda [...] (Grazyna, 42 lata, mama 15-letnej Alicji
cierpigcej na anoreksje od 3 lat).

Niektérzy rodzice méwig tez o pewnych pozytywnych przemianach
we wzajemnych relacjach ze swoimi cierpigcymi na anoreksje cérkami:

Wezesniej byto bardzo Zle - uciekata od nas, nie chciata byé w domu. Teraz
cze$ciej z nami rozmawia; Teraz, kiedy nasze relacje sq lepsze, po prostu
czuje, ze to dla niej wazne; Wiecej méwi o sobie, o tym, co czuje (Grazyna,
42 lata, mama 15-letnej Alicji cierpigcej na anoreksje od 3 lat).

Chce spedzac ze mng wiecej czasu niz dawniej, co bardzo mnie cieszy. Sq-
dzitam, ze woli spedza¢ czas z siostrq niz ze mng (Dorota, 55 lat, mama
13-letniej Zosi cierpiacej na anoreksje od 8 miesiecy).

Z wypowiedzi rodzicéw wynikaja nastepujace obserwacje: po pierw-
sze - rodzice czuja zadowolenie z podejmowania préb zmiany relacji
z corkami na blizsze i maja poczucie ulgi, gdy to udaje sie chocby czes-
ciowo; po drugie - rodzice podkreslajg trudnos$ci w docieraniu do swoich
chorych dzieci, co wiaze sie z przezywaniem przez nich niepokoju.

Zadowolenie pacjentéw ze wsparcia otrzymywanego
od ich rodzicéw i przyjaciét

Pacjentom zadano pytanie o to, jak zareagowali ich bliscy, gdy dowie-
dzieli sie o chorobie, i czego wéwczas chorzy oczekiwali (odpowiedzi
na to pytanie znajduja sie w tabeli 1). Pacjenci méwili o bardzo emocjo-
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nalnych reakcjach ze strony rodzicéw, rodziny, bliskich, gdy osoby te
dowiadywaly sie o chorobie: krzyk, rozpacz, zal, ztosé, krytyka, ptacz.
Pojawily sie tez inne, bardziej racjonalne reakcje zorientowane na dzia-
tanie, na przyklad wystanie dziecka do psychologa lub na badania spe-
cjalistyczne. Dziatania te zostaly jednak przez pacjentéw ocenione nega-
tywnie i zignorowane. Pacjentka z anoreksja stwierdzita, ze w zasadzie
nikt z rodziny nie zorientowat sie, ze jest to stan chorobowy. Reakcje te
znajdujg potwierdzenie w danych z literatury przedmiotu®.

Reakcje bliskich na chorobe a oczekiwania oséb
z zaburzeniami odzywiania

Tabela 1

Osoby badane

Reakcje oséb bliskich,
gdy te dowiedzialy sie o chorobie

Oczekiwania 0séb badanych
wobec najblizszych

Agka, 22 lata, choruje na
anoreksje od 7 lat

Ciocia, lekarka [zauwazyla -
K.B., H.P.B.] i polecita mi zrobi¢
odpowiednie badania i data na-
miary na specjalistow.

W tamtym czasie zignorowatam
to, uwazatam, ze przesadza,
w koricu tylko sie odchudzatam.
Zrozumialam, Ze cos sie dzieje,
znacznie pézniej.

Dominika, 23 lata, cho-
ruje na anoreksje od 6
lat

Tata wystat mnie do psychologa.

Raczej oczekiwatam rozmowy
niz przerzucania problemu na
kogos innego.

Hania, 28 lat, choruje na
anoreksje od 14 lat

Rodzice traktowali jg [choro-
be - K.B., H.P.B.] jak fanaberig;
krzyczeli, krytykowali, nazywali
,dziwakiem”, prébowali prze-
drzezniaé.

Nie takiej reakcji oczekiwatam.
Chciatam, zeby mnie przytulili,
wspierali, zapewniali o swojej
mitosci, poszli ze mng wspélnie
do specjalisty. Moze zeby podjeli
terapie rodzinng, pomogli zmie-
ni¢ szkote lub przerwaé nauke
i zaczqé leczenie.

Karol, 26 lat, choruje na
anoreksje od 3,5 roku

Mojq chorobe najlepiej i najszyb-
ciej zrozumiata siostra - powie-
dziata, ze si¢ glodze i wynisz-
czam. Reakcja byta bardzo emo-
cjonalna - krzyczata, ptakata.

Oczekiwatem zrozumienia

i wsparcia.

Kasia, 17 lat, choruje na
anoreksje od 6 miesiecy

W rodzinie nikt nie zauwazyt.

Chciatam, zeby w koricu zoba-
czyli [rodzice - K.B., H.P.B], ze
tez moge mie¢ problemy, ze nie
tylko oni je majq.

Magda, 20 lat, choruje
na bulimie od 4 lat

Reakcja rodziny - rozpacz, zal
i zt0s¢.

Uwazam te reakcje za natural-
ng, niczego nie oczekiwatam.

? K. Weaver: Loving Her into Well-Being One Day at a Time..., s. 406-419.
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Kolejnym waznym punktem badania bylo skierowanie do pacjentéw
z anoreksja i bulimig pytania, czy wsparcie, ktére aktualnie otrzymuja
od o0séb bliskich z rodziny, odpowiada potrzebom, czy tez przeciwnie,
chorzy majg poczucie, ze czego$ im brakuje. Odpowiedzi respondentéw
mozna pogrupowaé w cztery kategorie (kategorie zostang zilustrowane
przyktadowymi wypowiedziami):
1. Przekonanie o doswiadczaniu petnego wsparcia zgodnego z potrze-

bami pacjentéw:

Otrzymuje w tej chwili takq ilo$¢ wsparcia, jakiej potrzebuje, od waznych
dla mnie 0s6b (Aéka, 22 lata, choruje na anoreksje od 7 lat).

2. Przekonanie o do$wiadczaniu specyficznego wsparcia zorientowane-
go zadaniowo na pomoc w wypelnianiu zaleceni lekarskich (ale bez
okazywania zrozumienia, wsparcia emocjonalnego czy bliskosci):

On [tata - K.B., H.P.B.] nadal od strony medycznej mnie wspiera, ale brak
mi szczerej i uczciwej rozmowy (Dominika, 23 lata, choruje na anorek-
sje od 6 lat).

[Rodzice - K.B., H.P.B] sq bardziej wyrozumiali. Méwig, ze lepiej, tad-
niej wyglgdam. Kiedy przyjezdzam na przepustke [ze szpitala - K.B.,
H.P.B.], slysze, ze dobrze, ze przyjechatam. Dom jest posprzqtany na méj
przyjazd. Mama pyta, co mi przygotowa¢ do jedzenia. Brakuje mi zrozu-
mienia przez nich tego, ze #le dziata na mnie wywieranie presji (Hania,
28 lat, choruje na anoreksje od 14 lat).

3. Przekonanie o braku wsparcia i zrozumienia ze strony bliskich:
Brakuje mi czestych i bliskich relacji z rodzing. Potrzebowatbym z ich stro-
ny wiecej zrozumienia i wsparcia (Karol, 26 lat, choruje na anoreksje

od 3,5 roku).

Chciatabym przytulenia od mamy, a nie ciggtych kt6tni i kontroli (Kasia,
17 lat, choruje na anoreksje od 6 miesiecy).

4. Przekonanie, ze wsparcie z zewnatrz nie jest potrzebne:
Niczego z zewnqtrz nie potrzebuje. Jedynie wewnetrznej sity do walki

z chorobg, ktérej niestety mi brak (Magda, 20 lat, choruje na bulimie
od 4 lat).
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Analiza danych wskazuje, ze w rodzinach oséb z zaburzeniami od-
zywiania czesto mozemy obserwowa¢é niezgodnos¢ pomiedzy reakcjami
najblizszych na wie$¢ o chorobie a potrzebami i oczekiwaniami osoby
chorej. Z wielu wypowiedzi pacjentéw wynika, ze pomoc, jaka otrzy-
muja oni obecnie ze strony rodziny i oséb bliskich, jest niewystarcza-
jaca badz nieadekwatna. Dane te sg zgodne z wynikami innych badan,
miedzy innymi tych przeprowadzonych przez Deanny Linville, Tiffany
Brown, Katrine Sturm i Tori McDougal®*®. W badaniach tych ich autorki
pokazaly, ze pacjenci z zaburzeniami odzywiania réznie oceniajg swoje
rodziny pod wzgledem udzielanego chorym wsparcia w trakcie procesu
leczenia. Co prawda cze$¢ badanych odczuwa wsparcie i czuje sie moty-
wowana do powrotu do zdrowia, ale tez duza czes¢ pacjentéw postrzega
rodziny jako niewspierajace i wzbudzajgce poczucie wstydu w zwigzku
z choroba.

Inni badacze maja podobne obserwacje na temat przekonania pacjen-
téw o niewystarczajacym poczuciu wsparcia. Jane M. Tiller i wspétpra-
cownicy®” wykazali, ze pacjenci z zaburzeniami odzywiania deklaruja
posiadanie mniejszego wsparcia strukturalnego niz wsparcie deklaro-
wane przez osoby z grupy kontrolnej. I tak, osoby z bulimig doswiad-
czaly wiekszego rozczarowania wsparciem otrzymywanym od obojga
rodzicéw niz osoby z grupy kontrolnej. W badaniach poréwnawczych®®
rodzin pacjentek anorektycznych i dziewczat zdrowych wykazano, ze
pacjentki z anoreksja ogélnie gorzej oceniaja swoje rodziny niz osoby
z grupy kontrolnej. Rodziny pacjentek cechuje wyzszy poziom kontroli,
emocjonalno$ci oraz nastawienia na wypelnienie zadan.

Dylematy rodzicéw i przyjaciét
zwigzane z udzielaniem wsparcia

Problemy i trudnosci rodzicéw. Wszyscy rodzice biorgcy udziat w ba-
daniach dostrzegali wage i znaczenie udzielanego swoim cérkom wspar-
cia, cho¢ przyznawali, ze sam proces nie byt dla nich tatwy. Na pytanie,
jak czuja sie z udzielanym przez siebie wsparciem, rodzice odpowiadali:

% D.Linville et al.: Eating Disorders and Social Support: Perspectives of Reco-
vered Individuals. ,Eating Disorders” 2012, vol. 20, s. 216-231.

*” M. Tiller etal.: Social Support..., s. 31-38.

*® B.J6zefik et al.: Obraz relacji rodzinnych w oczach rodzicéw pacjentek cho-
rujgcych na anoreksje psychiczng - czes¢ I. ,Psychiatria Polska” 2002, nr 1, s. 51-64;
G.Iniewicz et al.: Obraz relacji rodzinnych w oczach rodzicéw pacjentek chorujg-
cych na anoreksje psychiczng - cze$é I1. , Psychiatria Polska” 2002, nr 1, s. 65-81.
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To trudne. Czasem brak mi sit (Grazyna, 42 lata, mama 15-letnej Alicji
cierpiacej na anoreksje od 3 lat; matka ma poczucie, ze choroba cérki
w 85% zdominowata ich zycie rodzinne).

Czuje si¢ bezradny, nie wiem, jak mam poméc (Bartosz, 47 lat, tata
17-letniej Kasi chorej na anoreksje od 6 miesiecy; ojciec ma poczucie,
ze choroba cérki w 100% zdominowata zycie rodziny).

Mam wrazenie, ze nie moge jej da¢ tego, czego by potrzebowata (Dorota,
55 lat, mama 13-letniej Zosi cierpigcej na anoreksje od 8 miesiecy;
matka ma poczucie, ze choroba cérki w 80% zdominowata ich zycie
rodzinne).

Wszyscy rodzice méwili o wlasnym poczuciu bezradnosci i trudnos-
ciach w docieraniu do cérek cierpigcych na anoreksje. Za najtrudniejsze
uwazali:

Poczucie bezradnosci i niemocy... Patrzenie, jak Twoje dziecko zabija sie
na Twoich oczach (Grazyna, 42 lata, mama 15-letnej Alicji cierpiacej
na anoreksje od 3 lat).

Widze, ze jest smutna, ale nie wiem, co robi¢ (Bartosz, 47 lat, tata 17-let-
niej Kasi chorej na anoreksje od 6 miesiecy).

To poczucie bezradnosci jest zdecydowanie najgorsze (Dorota, 55 lat,
mama 13-letniej Zosi cierpigcej na anoreksje od 8 miesiecy).

Wszystkich rodzicéw laczylo przekonanie, iz im samym réwniez po-
trzebna bylaby pomoc. Identyfikujac swoje potrzeby w zakresie otrzy-
mania wsparcia ze strony profesjonalistéw, wymieniali nastepujace:

[Potrzebowatabym - K.B., H.P.B.] Wskazéwek, co robi¢, jak. Gdzie szu-
ka¢ pomocy (Grazyna, 42 lata, mama 15-letnej Alicji cierpiacej na
anoreksje od 3 lat).

Chciatabym, zeby ktos mi powiedziat, jak si¢ zachowywaé - co robic,
a czego nie, zeby cérka nie traktowata mnie jak wroga (Bartosz, 47 lat,
tata 17-letniej Kasi chorej na anoreksje od 6 miesiecy).

Potrzebowatabym pomocy specjalisty, ktéry powiedziatby, co robié, by
byto dobrze... Boje sie czasem, ze zrobig cos Zle, co$ nie tak [...] (Dorota,
55 lat, mama 13-letniej Zosi cierpiacej na anoreksje od 8 miesiecy).
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Z zamieszczonych wypowiedzi wynika, ze cho¢ badani rodzice sta-
rajg sie by¢ zaangazowani w pomoc swoim dzieciom z zaburzeniami
odzywiania, to do$wiadczaja wielu trudnos$ci, niejasnosci zwigzanych
z okre§leniem zasad postepowania, sposobéw komunikowania sie
z cérkami, udzielania im wsparcia. Kate Weaver® twierdzi, ze kiedy
u dziecka diagnozowane jest zaburzenie odzywiania, od rodzicéw ocze-
kuje sie pomocy w odzyskaniu przez dziecko zdrowia. Jednakze rodzice
czesto czuja sie osamotnieni i nie majg przekonania, ze sg wystarcza-
jaco dobrze przygotowani do wypelniania tych zadan. Czynig to zatem
intuicyjnie, spontanicznie, majac czesto poczucie duzego obciazenia.

Holmer Graap i wspétpracownicy®® w swoich badaniach przyjrzeli
sie obcigzeniom i potrzebom rodzin pacjentéw z zaburzeniami odzy-
wiania. Rodziny pacjentéw z anoreksja wykazywaly wiecej negatyw-
nych konsekwencji choroby dla ich spotecznego funkcjonowania niz
rodziny chorych z bulimig. Badania te wykazaly réwniez, ze osoby bli-
skie wspierajace chorych z zaburzeniami odzywiania w codziennym
funkcjonowaniu napotykaja wiele probleméw, ktérym musza sprostac.
Zapotrzebowanie cztonkéw rodziny, przyjaciét oséb chorych na otrzy-
manie wsparcia (na przyklad w zakresie opracowania planu dziatania
w sytuacjach kryzysowych, odpowiedniej psychoedukacji) z reguly nie
spotyka sie ze zrozumieniem i w konsekwencji nie zostaje zaspokojone.

Problemy i trudnosci przyjaciél. Zdecydowana wiekszo$¢ bada-
nych przyjaciét oséb z zaburzeniami odzywiania (3 na 4 osoby) po-
strzega udzielane przez siebie wsparcie jako wazne i potrzebne osobie
chorej:

Czesto méwi mi, jak wazna jest dla niej nasza przyjazn, i ceni to, ze z nig
wytrzymatam nawet te trudne momenty (Lidka, 19 lat, przyjaciétka
chorej na bulimie od 5 lat).

[...] czesto dziekuje mi, ze jestem i jq wspieram. Méwi, ze jako jedyna jq
rozumiem i ze mi ufa (Marta, 23 lata, przyjaciétka chorej na anoreksje
od 6 lat).

Tak [mam poczucie, ze potrzebuje mojego wsparcia - K.B., H.P.B],
bo o tym méwi, ale czesto zarzuca mi tez, Ze jej nie rozumiem i mam daé
jej spokdj (Ola, 17 lat, przyjaciétka chorej na anoreksje od pét roku).

* K. Weaver: Loving Her into Well-Being One Day at a Time..., s. 406-419.
% H. Graap et al.: The Needs of Carers of Patients with Anorexia and Bulimia
Nervosa. ,European Eating Disorders Review” 2008, vol. 16, s. 21-29.



Percepcja wsparcia spotecznego pacjentéw z zaburzeniami odzywiania...

Obserwowanie choroby przyjaciétki czesto wiaze sie z przezywaniem
bezradnosci, §ledzeniem poglebiania sie objawéw, obcowaniem z kims,
kogo trudno zrozumieé, gdy pograza sie w chorobie mogacej zakonczy¢
sie $miercig. Takie doswiadczenia powodujg trudnosci trwania w bli-
skiej relacji z osobg chora na anoreksje. Przezycia tego rodzaju obrazuje
wypowiedZ Karoliny:

Kiedys myslatam, ze tak [wsparcie jest wazne - K.B., H.P.B.], ale teraz
sie zastanawiam [...] (Karolina, 28 lat, przyjaciétka chorej na anorek-
sje od 14 lat).

Swoje doswiadczenia zwigzane z udzielaniem wsparcia badana ta opi-
suje bardziej szczegélowo:

Czuje, ze jq zawiodtam, ale musiatam sie oddali¢. To byto zbyt trudne.
Byta dla mnie wazna i bardzo mi bliska, a codziennie musiatam patrzeé,
jak umiera. Czasami boje sie, ze kiedy$ zadzwoni ktos z jej rodziny z infor-
macjg, ze Basia umarta (Karolina, 28 lat, przyjaciétka chorej na ano-
reksje od 14 lat).

Przyjaci6tki innych chorych, cho¢ przy nich trwajg, réwniez méwia
o swoich trudnych do$wiadczeniach udzielania wsparcia:

Kiedy z jej zdrowiem byto gorzej, mnie tez byto trudno. Chciatam jej jeszcze
bardziej pomdéc, ale nie mogtam. Strasznie byto mi jej zal w tych gorszych
chwilach i robitam, co mogtam, by poméc jej znalez¢ site (Lidka, 19 lat,
przyjaciétka chorej na bulimie od 5 lat).

Powoli zaczynam mie¢ dos¢. Wiem, ze jest chora i nie powinnam si¢ na nig
ztoscié, ale trudno mi patrze¢, jak siebie niszczy (Ola, 17 lat, przyjaciétka
chorej na anoreksje od pét roku).

Mam nadzieje, ze cho¢ troche jest jej tatwiej. Nie jest w najlepszym stanie
teraz, ale wierze, ze jej sie uda [...]. Najtrudniejsza jest chyba swiadomosé,
Ze ona sama musi tak naprawde chcie¢ wyzdrowiel. Ja moge przy niej by¢,
wspiera¢, ale nic wiecej (Marta, 23 lata, przyjaciétka chorej na anorek-
sje od 6 lat).

Niektére osoby bedgce przyjaciétmi chorych méwia o swoim zapo-
trzebowaniu na wsparcie utatwiajace zrozumienie przyjaciétki-pacjent-
ki i trwanie przy niej:
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mysle, ze potrzebowatabym wtedy informacji o samej chorobie, jak i o tym,
jak ja mogtabym jej poméc, by bylo to bardziej przydatne (Lidka, 19 lat,
przyjaciétka chorej na bulimie od 5 lat).

Chciatabym, zeby kto§ mi powiedzial, jak do niej dotrzec, co jej mowic,
zeby pomoglo. Czasem nie wiem, czy tym, co méwie, bardziej jej pomagam
czy szkodze (Ola, 17 lat, przyjaciétka chorej na anoreksje od pét roku).

Analiza wypowiedzi przyjaciét wskazuje na ich $wiadomo$¢ wagi
udzielanego przez nich wsparcia. Jednocze$nie wywiady z przyjaciétmi
0s6b chorych dowodzg istnienia potrzeby edukacji bliskich w zakresie
specyfiki zaburzen odzywiania, form i sposobéw udzielania wsparcia
tak, by byto ono jak najbardziej skuteczne i przydatne chorym. Pamie-
tajac o duzym obcigzeniu oséb bliskich (rodziny) kontaktami z osobami
cierpigcymi na anoreksje i bulimie, warto z jednej strony podkreslaé
znaczenie utrzymania sieci wsparcia przyjacielskiego, a z drugiej strony
uswiadomié sobie krucho$¢ tych sieci z uwagi na trudnosci w kontakcie
i obcowaniu z osobami chorymi.

Whnioski i podsumowanie

Z przeprowadzonych badan wiasnych wysnué¢ mozna dwa wazne wnio-
ski: po pierwsze - potwierdzily sie przypuszczenia, ze w przypadku
oséb z anoreksja i bulimig otrzymywanie wsparcia od najblizszych
(rodzicéw, przyjaciét) petni bardzo wazng role w procesie leczenia; po
drugie - udzielanie chorym wsparcia przez osoby najblizsze jest dla nich
czestokro¢ przezyciem trudnym, obcigzajacym i wyczerpujacym emo-
cjonalnie, poniewaz proces leczenia ma charakter dlugotrwaty, bliscy
przez miesigce czy lata obserwujg brak poprawy objawowej, a przede
wszystkim sg §wiadomi zagrozenia zdrowia i zycia oséb chorych.
Uzyskane wyniki zaprezentowanych tutaj badan koresponduja
z wnioskami z badan polskich i zagranicznych opisanymi w literaturze
przedmiotu. Z przeprowadzonych analiz wynika, ze pozytywne rela-
cje w rodzinie stanowig istotny zaséb pomocny w odzyskaniu zdrowia
przez osoby z zaburzeniami odzywiania®'. Funkcjonowanie rodzin oséb
cierpigcych na te zaburzenia w znacznej mierze koncentruje sie wo-
kot tematyki jedzenia, pomniejszone jest tym samym znaczenie innych

® H. Sek, R. Cie$lak: Rola wsparcia spolecznego w sytuacjach stresu zycio-
wego. O dopasowaniu wsparcia do wydarzeri stresowych W: Wsparcie spoleczne, stres
izdrowie..., s. 49-67; A. Wiatrowska: Jakos¢ zycia w zaburzeniach odzywiania.
Lublin: Wydawnictwo UMCS, 2009.
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waznych aspektéw, na przyklad jakosci relacji miedzy poszczegélnymi
czlonkami systemu rodzinnego®®. Efektywne wsparcie rodzin i przy-
jaciél pacjentéw powinno wigzaé sie z polozeniem nacisku na wza-
jemng blisko$¢ emocjonalng i zrozumienie, co dla wielu rodzin moze
by¢ trudne. Z raportéw badaczy wynika tez, ze osoby z zaburzeniami
odzywiania wykazuja mniejsze kompetencje spoteczne i komunikacyj-
ne, czego skutkiem czesto jest nieumiejetnos¢ korzystania z dostepnej
sieci wsparcia lub wrecz nieumiejetno$¢é dostrzezenia jej istnienia®.
Kierunek pracy terapeutycznej z pacjentami nad ich kompetencjami
spolecznymi i dostrzeganiem potencjalnych sieci wsparcia jest zatem
wazny z praktycznego punktu widzenia. Co wiecej, badania dowodzg, ze
u bedacych w wieku adolescencji pacjentéw z zaburzeniami odzywiania
wieksza motywacja do zmiany wigze sie miedzy innymi z percypowa-
na jakoscia relacji z rodzicami, tj. lepsze relacje chorego z rodzicami
sprzyjaja zmniejszeniu objawéw depresyjnych i szybszemu powrotowi
do zdrowia®.

Przeprowadzone przez nas badania ukazaly réwniez potrzebe po-
szerzenia wiedzy na temat proceséw psychologicznych zachodzacych
u o0séb udzielajgcych wsparcia chorym na anoreksje i bulimie. Istotne
wydaje sie zrozumienie trudnosci tych, ktérzy moga nie§¢ pomoc opar-
ta na bliskosci wiezi. Pomoc ta moze przyczyniaé sie¢ do uruchomienia
u chorych mechanizméw zdrowienia. Niektérzy badacze wprost postu-
luja konieczno$é prowadzenia poglebionych badan nad do$wiadczenia-
mi rodzicéw wspierajacych dzieci z zaburzeniami odzywiania oraz nad
narracjami tych rodzicéw, twierdzac, ze zrozumienie ich przezy¢ moze
poméc w kreowaniu Srodowiska wspierajacego zdrowienie pacjenta
oraz wspomoc zdolnosci systemu rodzinnego do chronienia jednostki®®.

Chociaz coraz wiecej wiadomo o pozytywnych i negatywnych stro-
nach udzielania pomocy bliskim, wcigz jeszcze przeprowadzono niewie-
le badan na temat mozliwosci odcigzenia oséb pomagajacych i zmniej-
szenia ich negatywnych emocji. Zaktada sie jednak, ze jest to wazny
czynnik, ktéry mégtby w znaczacy sposéb wplynaé na wynik leczenia
osoby chorej*®. Odpowiednio opracowana, pod katem specyfiki potrzeb

® A. Brytek-Matera, B. Izydorczyk: Specyfika funkcjonowania ro-
dzin z dzieckiem chorym na jadtowstret psychiczny. ,Chowanna” 2008, nr 2 (31),
s.157-168.

® M. Holt, D. Espelage: Problem-Solving Skills Among Female College Stu-
dents..., s. 346-354.

% S.L.Zaitsoff, A.Taylor: Factors Related to Motivation for Change in Ado-
lescents with Eating Disorders. ,,European Eating Disorders Review” 2009, vol. 17,
no. 3, s. 227-233.

% K.Weaver: Loving Her into Well-Being One Day at a Time..., s. 406-419.

% D.Le Grange etal.: Academy for Eating Disorders Position Paper..., s. 1-5.
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0s6b pomagajacych, literatura na temat samej choroby i jej przebiegu,
a takze sposob6éw udzielania pomocy mogtaby przyczynic sie do redukcji
negatywnych emocji oséb pomagajacych, w tym poczucia winy i wsty-
du, ktére czesto towarzysza bliskim oséb chorych®. Lois J. Surgenor
i wspétpracownicy®® w swoich badaniach obejmujacych pacjentéw, ich
bliskich (rodziny i przyjaciét) oraz personel medyczny zajmujacy sie
osobami zmagajacymi sie z zaburzeniami odzywiania udowodnili, ze
kwestia edukacji w zakresie leczenia tych zaburzen jest niezwykle waz-
na. Wérdd istotnych edukacyjnie tematéw wymienili: nauke rozpozna-
wania pierwszych symptoméw zaburzen odzywiania, nauke skuteczne-
go radzenia sobie ze stresem i stygmatyzacja spoleczna, identyfikacje
oczekiwan, jakie mozna mie¢ wzgledem systemu opieki zdrowotnej,
nauke, jak radzi¢ sobie z zaburzeniami odzywiania w warunkach do-
mowych czy tez gdzie szukaé potrzebnego rodzinie wsparcia.

Dodatkowym czynnikiem chronigcym zasoby rodziny i przyjaciét
pacjentéw moze by¢ korzystanie z grup wsparcia. Zwracaja na te kwe-
stie uwage badacze zajmujacy sie problematyka zdrowia. O potrzebie
edukacji 0séb z otoczenia chorego w zakresie udzielania mu pomocy
- w kontek$cie choréb przewlektych - pisze miedzy innymi Ewa Sy-
rek®, ktéra zwraca szczegélna uwage na konieczno$¢ psychoedukacji
nauczycieli majacych kontakt z chorymi dzieé¢mi.

Cho¢ nikt nie ma watpliwosci co do znaczenia udzielania wsparcia
w procesie leczenia pacjentom z zaburzeniami odzywiania, to nadal ist-
nieje wiele pytan otwartych, na ktére trzeba jeszcze odpowiedzieé, by
lepiej zrozumie¢, kiedy zwiekszaja sie szanse na efektywne udzielanie
wsparcia i od czego zalezy skuteczno$é wspierania pacjentéw z zabu-
rzeniami odzywiania.
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Krystyna Buszman, Hanna Przybyla-Basista

Perception of Social Support in Patients with Eating Disorders
from the Perspective of Patients, Their Parents and Friends

Summary: The aim of this paper is to make a quick overview of the literature
concerning the role of social support for patients with anorexia and bulimia
nervosa rendered by relatives and friends. On this background authors’ own
qualitative research on this topic is presented with the main focus on the per-
ception of such a support from different perspectives. The paper examines the
perception of social support by patients and experience of parents and friends’
in giving support to them. Participants in this study were 13 individuals repre-
senting the following groups: patients with eating disorders and parents and
friends of those who suffer. They were interviewed using a structured inter-
view. The obtained results confirmed the hypothesis that support from relatives
and friends in eating disorders treatment is important, but also showed diffi-
culties parents and friends may have in giving support. Moreover, the findings
confirm the need of educating the whole family and friends of patients (with
eating disorders) in more effective support.

Key words: social support, eating disorders, anorexia nervosa, bulimia nervosa,
parents, friends
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Die Wahrnehmung der sozialen Unterstiitzung
von Patienten mit Essstérungen
aus der Sicht von Patienten, deren Eltern und Freunden

Zusammenfassung: Der Beitrag ist ein kurzer Uberblick iiber die Fachliteratur
zum Thema: Bedeutung von der sozialen Unterstiitzung der Néchsten fiir an
Bulimie und Magersucht leidenden Patienten. Die Verfasserinnen préisentieren
Ergebnisse ihrer eigenen qualitativen Untersuchungen, die bezweckten, die Er-
fahrungen der an Bulimie und Magersucht kranken Patienten, die eine soziale
Hilfe erhalten und die Erfahrungen der diese Hilfe leistenden Eltern und Freun-
de darzustellen. An der strukturierten Befragung nahmen 13 Personen teil: Pa-
tienten mit Essstérungen, deren Eltern und Freunde. Einerseits bestitigen ihre
Ergebnisse die These von grofer Bedeutung der von den Néchsten der Kranken
geleisteten Hilfe, andererseits aber veranschaulichen sie alle Schwierigkeiten
der Verwandten mit der Hilfeleistung. Diese Ergebnisse zeugen auch davon,
dass es notig ist, die Familien von den Patienten und deren Nichste im Bereich
der effektiven Hilfeleistung fiir Bulimie- und Magersuchtkranke auszubilden.

Schliisselworter: soziale Unterstiitzung, Essstorungen, Magersucht, Bulimie,
Eltern, Freunde
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