Streszczenie

Wstep

Stwardnienie rozsiane jest chorobg przewlekla, nieuleczalng, charakteryzuje si¢
okresami remisji i zaostrzen. Sposrod wielu neurologicznych chorob, stwardnienie rozsiane
uwazane jest za najbardziej wyniszczajace i degradujace, prowadzace do niepelnosprawnosci.
Chory ma $wiadomo$¢, ze nie ma szansy powrotu do zdrowia i pelnej sprawnosci, potrzebuje
opieki. Przebieg procesu akceptacji i adaptacji do choroby przewlektej, jaka jest stwardnienie
rozsiane, ksztattuje relacje miedzy biorcg a dawca opieki. Chory i opiekun dostosowuje si¢ do
nieprzewidywalnych warunkéw funkcjonowania. Trudno$ci wynikajace z opieki nad
przewlekle chorym prowadza do obcigzenia opiekuna.

Obcigzenie opiekuna jest zjawiskiem wielowymiarowym, zwigzanym z choroba
pacjenta, jego stanem funkcjonalnym oraz jego osobowoscig, majgce swoje odzwierciedlenie

w sferze psychicznej, fizycznej jak i spoteczne;j.
Cel pracy

Celem pracy byta ocena obcigzenia opiekunow o0sob chorych na stwardnienie rozsiane
oraz zbadanie zwigzku miedzy do$wiadczanym obcigzeniem a Stanem zdrowia osoby chorej,
zmiennymi socjodemograficznymi, wsparciem spolecznym oraz poczuciem koherencji

opiekundéw.
Material i metody

Badania zrealizowano w okresie od sierpnia 2018 roku do lutego 2020 roku wsrod
opiekundw o0so6b chorych na stwardnienie rozsiane. Grup¢ badang stanowito 107 o0sob
sprawujacych opieke nad chorymi na stwardnienie rozsiane. Na prowadzenie badan
otrzymano zgody Komisji Bioetycznej przy Okregowej Izbie Lekarskiej w Krakowie oraz
placowek opieki medycznej na terenie Polski potudniowej: w Krakowie i Krosnie, a takze
Fundacji Helpful Hand w Krakowie.

W badaniach zastosowano metod¢ sondazu diagnostycznego z wykorzystaniem
techniki ankiety oraz wywiadu ukierunkowanego przy uzyciu Autorskiego Kwestionariusza
Ankiety i standaryzowanych narzedzi badawczych. Opiekunowie w sposéb anonimowy
wypehnili Skale Obcigzenia Opiekuna (CBS), Kwestionariusz Orientacji Zyciowej (SOC —
29), Berlinskie Skale Wsparcia Spotecznego (BSSS), Skal Niepelnosprawnosci



Neurologicznej Szpitala Guy (GNDS). Dobor grupy byt celowy, badana byta tylko jedna
osoba bedaca opiekunem osoby chorej (jeden chory — jeden opiekun).

W analizie statystycznej wykorzystano elementy statystyki opisowej. Dla zmiennych
jakosciowych wyliczono odsetki odpowiedzi. Do analiz r6znic zmiennych ilosciowych
miedzy dwoma grupami zastosowano test U Manna —Whitneya, w przypadku trzech grup
ANOVA rang Kruskala — Wallisa. Zalezno$ci migdzy zmiennymi sprawdzono
z wykorzystaniem korelacji rang Spearmana. Za poziom istotnos$ci statystycznej przyjeto

a=0,05.
Wyniki

Badania przeprowadzono wsréd 107 opiekunéw osob chorych na stwardnienie
rozsiane. Kobiety stanowity 51,4% (N=55), a mezczyzni 48,6% (N=52) ogélu badanych
opiekunow. Wigkszo$¢ osob bioracych udziat w badaniu, to mieszkancy miast 60,7% (N=65);
opiekunowie zyjacy w zwigzku matzenskim/partnerskim stanowili 66,4% (N=71). Czas
sprawowania opieki nad osobami chorymi na stwardnienie rozsiane przez badanych wynosit
od 5 do 45 lat. U wigkszosci chorych 56,1% (N=60) zdiagnozowana zostata wtdrnie
postegpujaca postac stwardnienia rozsianego.

Wyniki Skali Obcigzenia Opiekuna wskazuja na wysokie obcigzenie 0sOb
sprawujacych opieke nad chorym na stwardnienie rozsiane. W poszczeg6élnych podskalach
uzyskane S$rednie wynosza: obcigzenie ogdlne 3,38 pkt., rozczarowanie 3,47 pkt.,
zaangazowanie emocjonalne 3,22 pkt., otoczenie 3,46 pkt. i w podskali izolacja spoteczna
3,38 pkt. Opiekunowie 0so6b chorych na stwardnienie rozsiane cechowali si¢ niskg orientacja
zyciowa. Wynik nizszy niz §rednia 95,23 pkt. uzyskato 61,18% (N=66) badanych opiekunow.
Na podstawie wynikéw uzyskanych z Berlinskich Skal Wsparcia Spolecznego s$rednia
W podskali aktualnie otrzymywane wsparcie wyniosta 52,01 pkt, a w podskali
zapotrzebowanie na wsparcie 12,35 pkt. Poziom funkcjonowania chorych na stwardnienie
rozsiane okreslony wedtug Skali Guy byt sredni 72,00%.

Wraz z malejagcym poczuciem koherencji badanych opiekundéw wzrastato obcigzenie
w zakresie obcigzenia ogo6lnego, izolacji spolecznej, rozczarowania, zaangazowania
emocjonalnego oraz otoczenia. Malejace spostrzegane dostepne wsparcie powodowato
u opiekunow wzrost obcigzenia w zakresie obcigzenia ogo6lnego, izolacji spotecznej,
rozczarowania, zaangazowania emocjonalnego i otoczenia. Wraz ze wzrostem poszukiwania
wsparcia rosto obcigzenie opiekuna w obszarze obcigzenia ogdlnego, izolacji spotecznej,

rozczarowania oraz zaangazowania emocjonalnego. Malejace aktualnie udzielane wsparcie



powodowato wzrost obcigzenia opiekunow w zakresie obcigzenia ogdlnego, zaangazowania
emocjonalnego i otoczenia. Obciazenie opiekunéw w zakresie obcigzenia ogdlnego, izolacji
spotecznej, zaangazowania emocjonalnego oraz otoczenia rosto wraz z malejagcym aktualnie
otrzymywanym wsparciem. Wraz z pogarszajgcym si¢ funkcjonowaniem chorych wzrastato
obcigzenie opiekunow w zakresie poczucia izolacji spolecznej, rozczarowania

1 zaangazowania emocjonalnego.
Whioski

U opiekunéw 0s6b chorych na stwardnienie rozsiane wystgpit wysoki poziom
obcigzenia. Poczucie koherencji opiekundéw osob chorych na stwardnienie rozsiane byto
niskie. Opiekunéw mieszkajacych na wsi wyr6znialo wysokie poczucie sensownosci.
Opiekunowie 0s6b chorych na stwardnienie rozsiane oczekiwali wielowymiarowego
wsparcia. Poziom niepetnosprawnosci i funkcjonowania osob chorych na stwardnienie rozsiane
byt $redni, ale zroznicowany. Obnizenie sprawnosci funkcjonalnej chorych na SM powodowato
wzrost obcigzenia opiekundw w obszarze izolacji spotecznej, rozczarowania i zaangazowania
emocjonalnego. Opiekunowie sprawujacy opieke nad samodzielnymi chorymi byli bardziej
obcigzeni w porownaniu do opiekunéw o0sob niesamodzielnych. Obcigzenie opiekunow
spowodowane bylo obnizeniem spostrzeganego dostepnego wsparcia i rosto w kazdej
z podskal z wyjatkiem otoczenia wraz z nasilaniem si¢ poszukiwania wsparcia. Aktualnie
udzielane wsparcie powodowato Obcigzenie opiekundéw w zakresie obcigzenia ogdlnego,
zaangazowania emocjonalnego i otoczenia. Niedobdr aktualnie otrzymywanego wsparcia
obcigzat opiekunow w kazdej z podskal z wyjatkiem rozczarowania. Niska orientacja Zyciowa

opiekundw osob chorych na stwardnienie rozsiane byta istotnym predyktorem obcigzenia.
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spoteczne



