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STRESZCZENIE

Wstep. Pozytywne postawy oséb z zaburzeniami psychicz-
nymi wobec uczestnictwa w badaniach naukowych sg jednym
z warunkéw rozwoju psychiatrii. Znajomo$¢ postaw badanych
i motywow wptywajacych na ich decyzje moga przyczynic sig do
poprawy jakosci badan.

Cel. Ocena postaw pacjentéw z chorobg afektywng dwubie-
gunowg (ChAD) wobec uczestnictwa w badaniach naukowych
w psychiatrii.

Materiat i metoda. W badaniu uczestniczyto 100 pacjentow
zrozpoznaniem ChAD (59 kobiet, 41 mezczyzn), w wieku 18-68 lat.
Do oceny postaw zastosowano Hamburski Kwestionariusz Postaw
Wobec Uczestnictwa w Badaniach Psychiatrycznych (HAPRQ).
Wyniki. Wszyscy pacjenci z ChAD akceptowali prowadzenie ba-
dan naukowych w psychiatrii. Od 88% do 100% akceptowato 14
z 15 typbw badan. Rzadziej akceptowane przez pacjentéw byto
wtaczanie do badan krewnych (71%). Od 92% do 98% deklaro-
wato uczestnictwo w badaniach prowadzonych za pomocg 5 z 6
wymienionych metod, gtownie z zastosowaniem kwestionariusza
(98%) i wywiadu (96%). Che¢ uczestnictwa w badaniach prowa-
dzonych metoda zwigzang z przyjmowaniem lekow wyrazito 80%
badanych. Najczesciej wymienianymi przez pacjentéw motywami
checi udziatu w badaniach naukowych byty: pomoc innym ludziom
(98%) i klinicystom (92%), otrzymanie dostatecznej informaciji
0 badaniu (90%) i o jego rezultatach (86%), a najrzadziej — uzy-
skanie wynagrodzenia (25%). Natomiast najczestszg przyczyng
odmowy udziatu w badaniach byto: naruszenie prywatnosci
(63%) i zasad ochrony danych osobowych (58%). W ocenie naj-
liczniejszej grupy w badaniach naukowych mogliby uczestniczy¢
chorzy z objawami przewlektymi (98%), tagodnymi (87%) i cho-
rujgce w przesztosci (84%), a wedtug 54% nie powinny uczestni-
czy¢ osoby z ciezkimi chorobami psychicznymi oraz znajdujace
sie aktualnie w ztym stanie psychicznym.

Whioski. Zdecydowang wigkszo$¢ osdb z chorobg afektywng
dwubiegunowg cechowaly pozytywne postawy wobec badan
naukowych w psychiatrii. Opinie chorych powinny by¢ uwzgled-
niane podczas ustalania procedur badawczych.

StOWA KLUCZOWE: badania naukowe, zaburzenia psychiczne,
choroba afektywna dwubiegunowa, postawy.
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ABSTRACT

Introduction. Positive attitudes of people with mental disorders
towards participation in research are one of the conditions for de-
velopment of psychiatry. Knowledge of the respondents’ attitudes
and motives influencing their decisions can contribute to impro-
ving the quality of research.

Aim. To assess the attitude of patients with bipolar disorder (BD)
towards participation in psychiatric research.

Material and methods. The study involved 100 patients diagno-
sed with bipolar disorder (59 women, 41 men) aged 18-68 years.
The Hamburg Attitudes to Psychiatric Research Questionnaire
(HAPRQ) was used to evaluate attitudes.

Results. All respondents accepted research in psychiatry. From
88% to 100% of patients accepted 14 out of 15. types of investi-
gations. Respondents less commonly accepted family members
included in the research (71%). From 92% to 98% declared parti-
cipation in the study using 5 out of 6. methods mentioned above,
mainly the questionnaire (98%) and the interview (96%). 80% of
patients were ready to be involved in drug-related studies. The
most frequently cited reasons for participating in research were:
helping other people (98%) and clinicians (92%), receiving suffi-
cient information about the study (90%) and about results (86%),
and the least frequent -getting paid (25%). However, the most
frequent reason for refusing to participate in the research were:
violation of privacy (63%) and rules of personal data protection
(58%). In the opinion of the most numerous group, patients with
chronic symptoms (98%), mild symptoms (87%) and treated in
the past (84%) could take part in the research. According to 54%
of the respondents, people with severe mental illnesses and cur-
rently in poor mental health should not participate in the study.
Conclusions. The vast majority of people with bipolar disorder
have positive attitudes towards research in psychiatry. Patients’
opinions should be taken into account when setting up research
procedures.

KEYWORDS: medical research, mental disorders, bipolar disor-
der, attitudes of patients.
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Wprowadzenie

Postawy chorych, ich rodzin i opiekunéw stanowig
istotny element powodzenia badah naukowych w psy-
chiatrii, w tym badan klinicznych. Zasady wspétpracy
z chorymi podczas prowadzenia badan naukowych zo-
staty okre$lone w Kodeksie Norymberskim i Deklara-
cji Helsinskiej [1, 2]. Podstawowym warunkiem objecia
chorego badaniem — zgodnie z jedng z podstawowych
zasad etycznych Deklaracji Helsinskiej — jest $wiado-
ma nieobcigzona przymusem zgoda chorego w postaci
o$wiadczenia woli [2]. Wedtug Kodeksu Karnego ist-
nieje rowniez obowigzek poinformowania chorego psy-
chicznie uczestniczacego w badaniu o sposobie, celu
oraz metodach prowadzenia badania i konsekwencjach
wynikajgcych z ewentualnych zagrozen [3].

Stosunek pacjentéw wobec badan moze byé od-
mienny w réznych krajach ze wzgledu na roéznice kultu-
rowe, dostep do opieki zdrowotnej czy edukacje zdro-
wotng [4-7]. Jednak wiekszo$¢ pacjentow przejawia
postawy pozytywne. Wskazujgnatom.in. wynikiwielo-
o$rodkowych badan, ktére dotyczyty postaw chorych
z zaburzeniami psychicznymi wobec uczestnictwa
wbadaniachnaukowych[4].Badaniateprowadziliprzed-
stawiciele 7 krajéw europejskich, w tym z Polski (pra-
cownicy z Zaktadu Pielegniarstwa Neurologicznego
i Psychiatrycznego i Kiliniki Psychiatrii Dorostych
Uniwersytetu Medycznego im. K. Marcinkowskiego
w Poznaniu) [4]. Wnioski z tych i innych badan uwi-
daczniajg podobne motywy udziatu chorych w ba-
daniach naukowych. Nalezg do nich gtéwnie: cheé
pomocy innym chorym i profesjonalistom, zwigksze-
nie wtasnych szans na wyzdrowienie oraz uzyskanie
lepszej opieki [4-10].

Poznanie postaw chorych psychicznie wobec badan
naukowych nalezy do tematéw stosunkowo rzadko po-
dejmowanych [4, 8]. Wynika to cze$ciowo z wigkszych
ograniczen w komunikowaniu sie z chorymi psychicznie
i ich dostepnosci, niz w przypadku chorych somatycz-
nie. Problem stanowi réwniez uznanie wiarygodnosci
wynikéw badan w zaleznosci od nasilenia objawow
choroby [12-15]. Doniesienia w tym zakresie wskazujg
takze, ze uczestnicy badan powinni mie¢ wptyw na ca-
toksztatt procesu badawczego [8, 12, 15-17]. Z dostep-
nych publikacji wynika, ze ich liczba jest niedostateczna
i wskazuje na potrzebe kontynuowania badan na temat
postaw chorych wobec badan naukowych.

Cel badan

Celem badan jest charakterystyka postaw pacjentéw
z chorobg afektywng dwubiegunowg (ChAD) wobec
uczestnictwa w badaniach naukowych w psychiatrii.
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Materiat i metoda

W badaniu uczestniczyto 100 pacjentéw z chorobg
afektywng dwubiegunowg (60 z epizodem depresiji; 40
z epizodem maniakalnym) wg klasyfikacji ICD 10. Grupa
obejmowata 59 kobiet i 41 mezczyzn, w wieku 18—-68 lat
(8r.: 42,1) (Tabela 1). Badania przeprowadzono za zgo-
da Komisji Bioetycznej (Uchwata nr 628/13), w okresie
stabilizacji stanu psychicznego pacjentéow przed wypi-
sem, w Klinice Psychiatrii Dorostych Uniwersytetu Me-
dycznego im. K. Marcinkowskiego w Poznaniu.

Narzedzia badawcze

Do oceny postaw zastosowano Hamburski Kwestio-
nariusz Postaw Wobec Uczestnictwa w Badaniach
Psychiatrycznych (HAPRQ) [4]. Kwestionariusz zawie-
ra pytania dotyczgce: 1) ogdlnego stosunku do badan
i dotychczasowych do$wiadczen, 2) nastawienia do wy-
branych zagadnien i stosowanych metod badawczych
w psychiatrii, 3) oczekiwan i powodbéw uczestnictwa
oraz przyczyn odmowy udziatu w badaniach, 4) opinii
badanych na temat udziatu w badaniach pacjentéw
w réznym stanie psychicznym. Ponadto HAPRQ zawie-
ra pytania niezbedne do weryfikacji danych demogra-
ficznych i klinicznych. Badani samodzielnie wypetniali
kwestionariusz, a w przypadku watpliwosci wyjasnien
udzielata osoba badajaca.

W badaniu zastosowano dodatkowo nastepujace
narzedzia badawcze: Skale Ogoélnego Wrazenia Kili-
nicznego — The Clinical Global Impression — Severity
scale (CGI - S) i jednowymiarowg Skale Ogélnej Oceny
Funkcjonowania — Global Assessment of Functioning
(GAF). Skala CGI - S stuzy do oceny nasilenia objawéw
choroby w zakresie od 1 pkt. (brak istotnych odchylen)
do 7 pkt. (powazne nasilenie objawdw) [18]. Skala GAF
stosowana jest do oceny ogo6linego poziomu funkcjono-
wania psychologicznego, spotecznego i zawodowego,
w zakresie od 0 pkt. (catkowity brak mozliwo$ci samo-
dzielnej egzystenciji) do 100 pkt. (znakomite funkcjono-
wanie w wielu obszarach aktywnosci) [19].

Analizy statystyczne obejmujg statystyki opisowe,
w tym $rednig arytmetyczng, odchylenie standardowe
oraz wartosci procentowe.

Wyniki badan

Charakterystyka spoteczno-demograficzna
i kliniczna pacjentéw z ChAD

Sredni czas trwania choroby pacjentéw wynosit 13 lat
(SD = 11,2). Podczas badania u wiekszo$ci pacjentéw
wykazano fagodne i Srednie nasilenie objawow choroby
wg CGl, w tym u 78% zakres wynosit od 2 do 4 pkt.
U 89% poziom funkcjonowania wg GAF wynosit >40



pkt. i wskazywat na zaburzenia funkcjonowania na po-
ziomie od powaznego do minimalnego (Tabela 1).

Tabela 1. Charakterystyka spoteczno-demograficzna i kliniczna pa-
cjentow z ChAD
Table 1. Socio-demographic and clinical characteristic of the patients with BD

Srednia (Sr); SD,
zakres/
Average (Av.);
SD, range

Zmienne/Variables N (%)

Diagnoza (ChAD)/Diagnosis (BD)
epizod maniakalny (EM)/manic episode 40 (40)
epizod depresyjny (ED)/depressive episode 60 (60)

Pte¢/Gender
kobiety/women 59 (59)
mezczyznilmen 4 H)

Wiek (w latach)/Age (in years)
Wyksztatcenie/Education
podstawowe lub zasadnicze zawodowe/
primary or basic vocational 19(19)
Srednie/high school diploma 52 (52)
wyzsze/university degree 29 (29)

CGI-S-Punkty/CGI-S Points
GAF-Punkty/GAF Points

Czas trwania choroby (w latach)/
Duration of the illness (stated in years)

42,1;13,2; 18-68

41,0,9;2-7
49,9; 8,3; 31-81

12,7,11,2; 0-52

Zrodto: opracowanie wiasne
Source: author’s own analysis

Ogolny stosunek do badan naukowych

w psychiatrii wedtug kwestionariusza HAPRQ

i wezesniejszy udziat pacjentow z ChAD

w badaniach w zaleznos$ci od metody

Wszyscy pacjenci z ChAD akceptowali badania na-
ukowe w psychiatrii. Wcze$niejszy udziat w badaniach
deklarowato 49% pacjentéw, w tym u najczesciej pro-
wadzonych metodg wywiadu (34%) i przy uzyciu kwe-
stionariusza (32%) (Tabela 2).

Tabela 2. Wczesniejszy udziat pacjentéw z ChAD w badaniach w za-
leznosci od metody
Table 2. Earlier participation in research depending on the method

Metoda badania naukowego/ O et TRl

Answer "Yes”
Research method N (%)
Lekowe N=100/Drug-based N=100 12(12)
*ED 7(12
*EM 5(13)
Kwest_lonan'uszowe N=100/ 32(32)
Questionnaire based N=100
16 (27)
ED
16 (40)
EM 34 (34)
Wywiad/Interview N=100
17 (28)
ED
17 (43)
EM 4
Inne/Other N=100
1)
ED 3(7)
EM

*ED (N = 60) - badani z epizodem depresyjnym/Respondents with a depressive gpisode
*EM (N = 40) — badani z epizodem maniakalnym/Respondents with a manic episode
Zrodto: opracowanie wiasne

Source: author’s own analysis

Postawy pacjentow z ChAD wobec badan
naukowych w zaleznosci od typu badan

w psychiatrii

Od 88% do 100% pacjentéw akceptowato prowadzenie
badan w 14 z 15 wymienionych typow, w tym w obszarach
psychospotecznych i biologicznych. Wszyscy pacjenci ak-
ceptowali badania funkcji poznawczych, 99% w zakresie
wczesnego wykrywania, diagnozowania i zapobiegania
nawrotom, a najmniej oséb aprobowato typ badan zwig-
zany z wigczaniem krewnych (71%). Wszyscy badani
z epizodem maniakalnym akceptowali 8 z 15 typow badan,
ktére dotyczyty: funkcji poznawczych, traumatycznych
wydarzen zyciowych, stosunku do choréb psychicznych,
wczesnego wykrywania i diagnozowania, poradnictwa,
psychoterapii i innych terapii, zapobiegania nawrotom, re-
habilitacji i przysposobienia do zawodu (Tabela 3).

Tabela 3. Postawy pacjentow z ChAD wobec badan naukowych
w zalezno$ci od typu badan w psychiatrii

Table 3. BD patients’ attitudes towards research, according to the type
of research in psychiatry

Odpowiedzi badanych/
Answers given by the surveyed

Catk. Raczej Ogotem  Raczej  Catk.
Typ badar/ Tak/ tak/ Akcep- nie/ nie
Type of research Fuldy  Agree tacja/ Disa- Fully
agree Acceptance  gree disa-
in total gree
n%) n(%) % n (%) n (%)
Ogolny stosunek do
choréb psychicznych/
Overall attitude towards 76 (76) 22 (22) 98 202 0(0)
psychiatric illnesses 42 (70) 16 (27) 97 2(3) 0(0)
“ED 34 (85) 6(15) 100 0(0) 0(0)
“EM
Rola rodziny w cho-
robach psychicznych/
Role of family in psy-
chiatric illnesses 71(71) 25(25) 96 2(2) 2(2
ED 45 (75) 12 (20) 95 2(3) 1(2)
EM 26 (65) 13(33) 98 0(0) 1(2)
Powazne traumatyczne
wydarzenia zyciowe/Ma-
jor traumatic life-events 66 (66) 28 (28) 94 5(5) 1(1)
ED 38(63) 16 (27) 90 5(8) 1(2)
EM 28(70) 12(30) 100 0(0) 0(0)
Wczesne wykrywanie
i diagnozowanie/Early
detection and diagnosis 80 (80) 19 (19) 99 1(1) 0(0)
ED 47 (78) 12 (20) 98 1(2) 0(0)
EM 33(83) 7(17) 100 0(0) 0(0)

Badania lekow/Investiga-
tions of medicines 58 (58) 30 (30) 88 10(10) 2(2)

ED 35(58) 18(30) 88 6(10) 12
EM 23(58) 12(30) 88 4(10) 1(2)
Inne biologiczne meto-

dy leczenia (np. $wia-
tloterapia, deprywacja

snu)/Other biological
treatment methods
(e.g. light therapy, sleep 54 (54) 37 (37) 91 8(8) 1(1)
deprivation)
ED 32(53) 21(35) 88 6 (10) 1(2)
EM 22 (55) 16 (40) 95 25 0(0)
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Poradnictwo i psychote-

rapia N=100
Counse/l;zgandpsycho- 69(69) 27 (27) 9% 4 00
‘E’gpy 39(65) 17(28) 93 47 0(0)
EM 30(75) 10 (25) 100 0(0) 0(0)
Inne terapie (np.
muzykoterapia, cho-
reoterapia, metody
relaksacyjne)/Other
therapy methods (e.g.
music therapy, cho-
reotherapy, relaxation
methods 60 (60) 34 (34) 94 5(5) 1(1)
ED 29 (48) 25(42) 90 5(8) 1(2)
EM 31(78) 9(22 100 0(0) 0(0)
Metody obrazowe (np.
MRI, CAT)/Imaging
methods (np. MRI, CAT) 57 (57) 37 (37) 94 4(4) 2(2
ED 32(53) 24 (40) 93 3(5) 1(2)
EM 25(63) 13(33) 96 1(2) 1(2)
Badania hormonalne/
Hormonal testing 49 (49) 42 (42) 91 7(7) 22
ED 30(50) 23(38) 88 6 (10) 1(2)
EM 19(48) 19 (48) 96 1(2) 1(2)
Badania genetyczne/
Genetic testing 54 (54) 37 (37) 91 8(8) 1(1)
ED 32(53) 21(35) 88 7(12)
EM 22 (55) 16 (41) 96 1(2) 1(2)
Zapobieganie nawro-
tom/Relapse prevention 81 (81) 18(18) 99 1(1) 0(0)
ED 47 (78) 12 (20) 98 1(2) 0(0)
EM 34 (85 6(15) 100 0(0) 0(0)
Rehabilitacja i przyspo-
sobienie do zawodu/Re-
habilitation and adoption
to perform a job 71(71)  25(25) 96 4(4) 0(0)
ED 39 (65) 17 (28) 93 4(7) 0(0)
EM 32(80) 8(20) 100 0(0) 0(0)
Badania czynnosci

poznawczych/Cognitive
functions testing 72 (72) 28(28) 100 0(0) 0(0)

ED 41(68) 19(32) 100 0(0) 0(0)
EM 31(78) 9(22) 100 0(0) 0(0)
Wiaczanie do badan
krewnych/Including
relatives in the research 41 (41) 30 (30) 7 28(28) 1(1)
ED 24 (40) 18 (30) 70 1728 1(2
EM 17 (42) 12(30) 72 1128 0(0)
*ED (N = 60) - badani z epizodem depresyjnym/Respondents with a depressive

episode
*EM (N = 40) - badani z epizodem maniakalnym/Respondents with a manic
episode

Zrédto: opracowanie wiasne
Source: author’s own analysis

Postawy pacjentow z ChAD wobec badan

w zaleznosci od stosowanych metod badawczych
w psychiatrii

Od 92% do 98% pacjentow deklarowato che¢ uczest-
nictwa w badaniach prowadzonych za pomocg 5 z 6
proponowanych metod badawczych. Udziat w badaniu
prowadzonym metodg z zastosowaniem kwestionariu-
sza i wywiadu deklarowato najwigcej os6b (odpowied-
nio: 98%, 96%). Mniej oséb uczestniczytoby w badaniu
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zwigzanym z przyjmowaniem lekéw (80%). Wszyscy
pacjenci z epizodem maniakalnym akceptowali udziat
w badaniach prowadzonych za pomocg 3 z 6 wymie-
nionych metod: kwestionariusza, wywiadu i testow psy-
chologicznych (Tabela 4).

Tabela 4. Postawy pacjentéw z ChAD wobec badan w zaleznosci od
stosowanych metod badawczych w psychiatrii

Table 4. Attitudes of BD patients towards research, according fo rese-
arch methods applied in psychiatry

Odpowiedzi badanych/
Answers given by the surveyed

) Catko-  By¢  Ogotem Praw- Catko-
Metody badar/ wicie moze akcep- dopod. wicie
Research methods tak/  tak/  tacja  Nie/  nie/

Fully ~ Proba- Accept- Proba-  Fully
agree  blyyes ancein blynot agree
fotal
n%) n(%) % n%) n(%)

Wypetnianie kwestionariu-

sza/Filling in 8686 12(12 9% 2@ 00)
”’eq”‘fsE“[‘)’””a”e 1982 9(5 97 20 0()
iy 3792 3@ 100 00 0()
Wyw'adE/’[’;’e””eW 7909 17(17) 9% 4@ 0()
o 575 1118 B 47 00
34@8) 6(15 100 000 0()

Testy psychologiczne/
Psychological tests 64 (64) 30 (30) 94 66 0(0)
ED 3965 15025 90  6(10) 0(0)
EM 2562 15(38) 100 0(0) 0(0)

Badanie krwiBlood test
ED
EM

65 (65) 27 (27) 92 66 20

40 (67) 16 (26) 93 3

25(63) 11(27) 90 3 1
Przyjmowanie lekow/

Investigations of medicines 48 (48) 32 (32) 80 15(15) 5(5)

ED 29 (48) 22(37) 85 6(10) 3(5
EM 19 (47) 10 (25) 72 9(23) 2(5)
Badania obrazowe (np.

MRI, CAT, EEG bez
konieczno$ci przyjmowania
lekow)/Imaging testing (e.g.

MR, CAT, EEG without ¢ o ap(39) o4 4ty 2(2)

needofggdication} 35(59) 21 (35) 94 20 203
EM 27 (68) 11 (27) 95 2() 0(0)

*ED (N = 60) - badani z epizodem depresyjnym / Respondents with a depressive
episode
*EM (N = 40) — badani z epizodem maniakalnym / Respondents with a manic
episode

Zrodto: opracowanie wiasne
Source: author’s own analysis

Powody uczestnictwa i odmowy udziatu
pacjentow z ChAD w badaniach naukowych
w psychiatrii

Najczesciej wymieniane przez pacjentow powody de-
klarowania uczestnictwa w badaniach dotyczyty: po-
mocy innym ludziom (98%), pomocy klinicystom (92%),
otrzymania dostatecznej informacji o badaniu (90%)



i 0 jego rezultatach (86%). Najrzadziej wymienianym
motywem udziatu w badaniach byto uzyskanie wyna-
grodzenia (25%). Najczesciej podawane przez pacjen-
toéw przyczyny odmowy udziatu w badaniach to: naru-
szenie prywatnosci (63%) i naruszenie zasad ochrony
danych osobowych (58%) (Tabela 5, 6). Najczesciej
podawane oczekiwania zwigzane z uczestnictwem
w badaniach naukowych dotyczyty uzyskania dosta-
tecznej informacji przed przystgpieniem do badania
(90%) oraz szczegbdtowych informacji na temat rezulta-
tow badania (85%).

Tabela 5. Powody uczestnictwa pacjentéw z ChAD w badaniach na-
ukowych w psychiatrii
Table 5. Reasons for BD patients’ participation in psychiatric research

Przyczyny uczestnictwa w bada-

niach naukowych w psychiatrii/ Odpowiedzi ,Tak”/,Yes” answers

Reasons for participating in rese- N (%)
arch in psychiatry
Pomoc innym ludziom/
Helping other people 98 (98)
*ED 58 (97)
“EM 40 (100)
Pomoc lekarzom/Helping physicians 92 (92)
54 (90)
£l 38 (95)
Zwigkszenie wiasnych szans na
wyleczenie/Increasing one’s own 86 (86)
chances of cure
ED 52 (87)
EM 34 (85)
Dostep do lepszego leczenia/
Access to a better treatment 87 (87)
ED 52 (87)
EM 35 (88)
Umozliwienie rozmowy o wtasnej
chorobie/Possibility to speak about
b ; 75 (75)
one’s own illness
ED 43 (72)
EM 32 (80)
Szczere zainteresowanie badaniami
w tej dziedzinie medycyny/Sincere
interest in the resegrch in this medi- 73(73)
cal field
ED 44.(73)
EM 29 (73)
Sposob na spedzanie wolnego czas/
A way of spending one’s free time 48 (48)
ED 26 (43)
EM 22 (55)
Uzyskanie zaptaty/
Receiving payment 25 (25)
ED 13 (22)
EM 12 (30)

*ED (N = 60) - badani z epizodem depresyjnym/Respondents with a depressive
episode

*EM (N = 40) - badani z epizodem maniakalnym/Respondents with a manic
episode

Zrodto: opracowanie wiasne

Source: author’s own analysis

Tabela 6. Powody odmowy uczestnictwa pacjentéw z ChAD w bada-
niach naukowych w psychiatrii

Table 6. Reasons for BD patients’ refusal to participate in psychiatric
research

Przyczyny odmowy uczestnictwa
w badaniach naukowych w psychia-  Odpowiedzi ,Tak"/,Yes” answers
trii/Reasons for not participation N (%)
in research in psychiatry

Naruszanie zasady ochrony danych/

Violation of the rules of data protection 58 (58)
“ED 37 (62)
“EM 21 (53)

Naruszanie prywatnosci/lnvasion of
privacy 63 (63)
ED 37 (62)
EM 26 (65)

Umozliwienie innym nadmiernego
wptywu na badanego/Enabling others 40 (40)
to unduly affect the surveyed person 21 (35)
ED 19 (48)
EM

Nadmierne zaangazowanie czasowe/
Excessive involvement of time 29 (29)
ED 14 (23)
EM 15 (37)

Przyczyna probleméw psychologicz-
nych (stres)/The cause of psychological 43 (43)

problems (stress) 29
(48)
ED 14 35)
EM

Przyczyna probleméw medycznych/
The cause of medical problems 34 (34)
ED 21 (35)
EM 13(32)

Poczucie bycia obiektem testow/Fe-
eling of being an object of testing 49 (49)
ED 29 (48)
EM 20 (50)

*ED (N = 60) — badani z epizodem depresyjnym/Respondents with a depressive
episode
*EM (N = 40) - badani z epizodem maniakalnym/Respondents with a manic
episode

Zrédto: opracowanie wasne
Source: author’s own analysis

Poglady pacjentow z ChAD na temat uczestnictwa
w badaniach naukowych w zaleznosci od stanu
psychicznego

Zdaniem najliczniejszej grupy pacjentow w badaniach
mogliby uczestniczy¢ chorzy z objawami przewlekty-
mi (98%), tagodnymi (87%) i osoby chorujgce w prze-
sztosci (84%). Wedtug 54% pacjentow w badaniach nie
powinny uczestniczy¢ osoby z ciezkimi chorobami psy-
chicznymi oraz znajdujgce sie aktualnie w ztym stanie
psychicznym.

Dyskusja

Uzyskane wyniki wskazujg na pozytywne postawy pa-
cjentow z ChAD wobec uczestnictwa w badaniach na-
ukowych i sg spdjne z wczesniejszymi doniesieniami

POSTAWY PACJENTOW Z CHOROBA AFEKTYWNA DWUBIEGUNOWA...




[4, 8, 10, 20], w tym wsréd chorych z rozpoznaniem
schizofrenii i depresji [4, 8] oraz chorych somatycz-
nie [10, 20].

Zdecydowana wiekszo$¢ pacjentdw z ChAD
(71%-100%) akceptowata wszystkie wymienione typy
badan wedtug HAPRQ. W tym zakresie obserwuje
sie zbieznos¢ uzyskanych danych z wynikami badan
wsérod chorych na schizofrenie i depresje (76%-95%),
szczego6lnie w obszarach badan funkcji poznawczych,
wczesnego wykrywania i diagnozowania oraz zapobie-
gania nawrotom [4]. W przeprowadzonych badaniach
pacjenci z EM w poréwnaniu z chorymi z ED wykazy-
wali wiekszg tendencje do akceptacji badan, wszyscy
pacjenci z EM akceptowali 8 z 15 typow badan, gtéwnie
w obszarach psychospotecznych).

Najmniejsze poparcie os6b z ChAD dotyczyto badan
polegajacych na wtgczaniu do badan krewnych (71%).
Podobne postawy prezentowali uczestnicy badan wie-
looSrodkowych (78%), w tym pacjenci ze schizofrenig
we wczeéniej wymienionych polskich badaniach (65%)
[4, 8]. Moze to sugerowa¢ doswiadczanie przez pa-
cjentéw dyskomfortu podczas podejmowania decyzji
0 uczestnictwie w badaniach naukowych, ktére wynika
z wtasnych trudnych przezy¢ i obcigzania bliskich.

Powyzej 80% pacjentdw z ChAD deklarowato
uczestnictwo w badaniach, niezaleznie od propono-
wanych metod badawczych. Najczesciej akceptowana
byta metoda z zastosowaniem kwestionariusza i wywia-
du, w tym przez wszystkich pacjentéw z EM. Jak wyni-
ka z innych badan, metoda przy uzyciu kwestionariusza
okazata sie by¢ najbardziej akceptowana przez chorych
psychicznie [4, 8]. Motywacje pacjentéw z ChAD do-
tyczgce uczestnictwa w badaniach miaty najczesciej
charakter altruistyczny — wigzaty sie gtownie z checig
pomocy innym ludziom oraz profesjonalistom. Wyniki
wiasne i innych autoréw dotyczace uczestnictwa w ba-
daniach naukowych wskazujg na podobne motywacje
zaréwno wsrod chorych psychicznie, jak i somatycznie
[4,8, 10, 20]. Jedynie 25% pacjentow z ChAD byto skton-
nych przyja¢ zaptate za udziat w badaniu. W badaniach
wieloo$rodkowych wykazano, iz odsetki chorych w tym
zakresie byty podobne wéréd chorych z depresjg (23%)
iwcatejgrupiechorychpsychicznie(28%),awyzszewsrod
chorych ze schizofrenig — wg réznych badan (33%) [4]
i (50%) [8]. Moze to sugerowaé, ze aspekt finansowy
ma wieksze znaczenie dla pacjentéw ze schizofrenig
w poréwnaniu z innymi chorymi psychicznie. Ponadto,
jak wykazano w innych badaniach, uzyskanie zaptaty
bytoby takze warunkiem uczestnictwa w badaniach
naukowych wsrdéd chinskich chorych somatycznie
z niskim statusem spoteczno-ekonomicznym, z rejonow
wiejskich [7].
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Odmowa udziatu w badaniach u znaczacej liczby
badanych z ChAD dotyczytaby naruszenia zasad pry-
watnosci (63%) i zasad ochrony danych osobowych
(58%). Uzyskane dane wsrdéd chorych na schizofrenie
w tym zakresie byty podobne i wynosity odpowiednio
60% i 64% [8]. Badani pacjenci z ChAD w poréwnaniu
z pacjentami ze schizofrenig wsrod innych przyczyn
odmowy udziatu w badaniach rzadziej wymieniali: nad-
mierne zaangazowanie czasowe (29% vs. 60%), proble-
my psychologiczne (34% vs. 64%), problemy medycz-
ne (34% vs. 60%) czy bycie obiektem testow (49% vs.
68%) [8].

Poglady na temat uczestnictwa w badaniach nauko-
wych w zalezno$ci od stanu psychicznego wskazywaty
na akceptowanie udziatu w badaniach gtéwnie cho-
rych z objawami przewlektymi (98%), tagodnymi (87%)
i 0s6b chorujacych w przesztosci (84%). Wedtug ponad
potowy 0s6b z ChAD i z ED w badaniach nie powinny
uczestniczy¢ osoby z ciezkimi chorobami psychiczny-
mi i w ztym stanie psychicznym. Poglad taki wyrazato
jedynie 35% oséb z EM. Moze to sugerowaé zwigzek
z roznym poziomem poczucia krytycyzmu w zaleznosci
od rodzaju epizodu w chorobie afektywne;.

Zarbwno wyniki przeprowadzonych badan postaw
pacjentéw z ChAD, jak i dane z innych prac dotyczace
oczekiwan zwigzanych z udziatem chorego psychicznie
w badaniu naukowym sugerujg podkres$lanie jego roli
podczas definiowania procedur badawczych. Podmio-
towe traktowanie chorych moze mie¢ znaczacy wptyw
na ich postawy wobec udziatu w badaniach oraz na re-
zultaty badan [4, 8, 17].

Whioski

1. Wiekszo$¢ pacjentéw z chorobg afektywng
dwubiegunowg cechowaty pozytywne postawy
wobec uczestnictwa w badaniach naukowych.

2. Udzielanie szczegbtowych informacji na temat
przeprowadzanychbadahorazpodmiotowetrak-
towanie chorych implikuje ich zgode na udziat
w badaniach naukowych i moze mie¢ wptyw na
wyniki badan.

3. Opinie pacjentéw z chorobami psychicznymi
powinny by¢ brane pod uwage przy ustalaniu
procedur dotyczgcych prowadzenia badan na-
ukowych.
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