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1. Wstep
Choroba Alzheimera (ang. Alzheimer’s disease — AD), ktora jest najczes$ciej wystepujacym
schorzeniem o0 symptomatologii otepiennej; stanowi jeden z wazniejszych problemoéw
spotecznych naszych czasow [Krzyzowski, 2004; Maslow, 2008; Rimmer 1 wsp., 2005;
Wimo i wsp., 2003]. Powszechnie uwaza sig, ze AD pojawia si¢ po 60. roku zycia i polega
na powolnej utracie pamigci. Jednakze do objawow choroby naleza takze zaburzenia
zachowania oraz objawy psychotyczne. Pewne symptomy wystepuja zawsze, ale
specyficzny obraz choroby u kazdego z pacjentéw jest podyktowany dynamika oraz
miejscem zmian anatomopatologicznych wystepujacych w o$rodkowym ukladzie
nerwowym, m. in. odktadanie si¢ amyloidu [Jellinger, 2006].

Przyjmuje sig, ze najwczes$niejszymi zwiastunami choroby jest pojawienie si¢ depresji,
utrata checi do zycia, drazliwos¢ i lek. Z kolei, we wczesnej, tzn. pierwszej fazie choroby u
pacjentOw obserwuje si¢ zaburzenia pamigci operacyjnej Oraz narastajace problemy z
orientacja czasowo-przestrzenna. Obnizenie funkcji intelektualnych dotyczy takze utraty
zdolnos$ci do myslenia abstrakcyjnego oraz nasilajacych sig trudno$ci z werbalizacja, ktore
wplywaja na komunikacj¢ chorego z otoczeniem.

W drugiej fazie AD (stadium otgpienia umiarkowanego) u chorych dochodzi do:

calkowitej utraty pamigci krotkotrwaltej (chory nie pamigta, co robit lub mowit

przed kilkoma minutami),
— utraty pamigci dlugotrwatej (chory przypomina sobie jedynie pewne zdarzenia z

dziecifistwa, o ktorych wielokrotnie opowiada),
— postegpujacej agnozji (nierozpoznawania lub mylnego rozpoznawania innych osob),

— apraksji (chorzy potrzebuja pomocy przy czynnosciach, ktorych wykonanie jest

zwiazane z pewna sekwencja kolejnych dziatan, np. przy ubieraniu sig),

-~ objawu wedrowania,



— zaburzen rytmu dobowego polegajacych na czestych drzemkach w ciagu dnia i

bezsennosci w nocy potaczonej z wedrowkami w domu,

— nasilonej dysfazji (chorzy maja trudnosci ze znajdowaniem odpowiednich stow, nie

koncza wypowiedzi, mowa jest bardzo niewyrazna i coraz mniej zrozumiata),

- labilnosci emocjonalnej (czeste wzruszanie si¢ polaczone z ptaczem, gniew

powiazany z agresja werbalng lub fizyczna),

— utraty krytycyzmu wobec otoczenia, ktora powoduje, ze chory tatwo staje si¢ ofiara

0SZustow,

U wielu pacjentoéw z AD pojawiaja si¢ objawy o0 charakterze neuropsychiatrycznym
takie jak urojenia dotyczace najczesciej kradziezy, zdrady lub opuszczenia przez bliskich,
halucynacje lub omamy. Moga one u chorych wywotywac Igk, przerazenie lub agresje.
Pojawienie si¢ objawow psychotycznych jest najczestsza przyczyna umieszczania bliskich
w domach opieki [Maslow, 2008].

Drugie stadium choroby wiaze si¢ z catkowita utrata samodzielno$ci. Chory nie potrafi
o siebie zadba¢, zapomina o podstawowych czynno$ciach codziennych takich jak osobista
toaleta. Nie moze by¢ pozostawiony bez opieki, poniewaz moze wyjs¢ z domu lub ulec
wypadkowi, np. wskutek zaburzen réwnowagi. Ponadto, bez odpowiedniego nadzoru

moglby stanowi¢ zagrozenie dla siebie lub innych domownikéw, gtownie dzieci.

Kolejny, trzeci okres choroby Alzheimera to faza otgpienia glgbokiego. Na tym etapie
choroby uszkodzenie neuronéw ruchowych jest przyczyna czgstych upadkow i trudnosci z
chodzeniem. Chory traci kontrole nad czynnosciami fizjologicznymi i coraz wigcej czasu
spedza w tozku. W terminalnej fazie choroby pacjenci catkowicie traca kontakt z
otoczeniem 1 bardzo czgsto nie rozpoznaja nawet najblizszych. Chorzy czgsto musza by¢

cewnikowani; zanika u nich odruch potykania. Umieraja z powodu powiktan zwiazanych z



dtugotrwatym lezeniem prowadzacym do zaburzen krazenia, oddychania lub wystapienia

zmian septycznych [Bidzan, 2005; Schwarz, 2005].

W zwiazku z wydtuzaniem si¢ sredniej dtugosci zycia i tym samym wzrostem odsetka
ludzi starych oraz postgpem w diagnozowaniu choroby Alzheimera, schorzenie to jest
coraz czgSciej rozpoznawane. Obecnie AD uznaje si¢ za chorobg cywilizacyjna i pandemig
XXI wieku [Ferri i wsp., 2005; Gustaw i Bylina, 2007; Gustaw i Bylina, 2007 a; Jellinger,
2006; Prince i wsp., 2003]. Przewaznie po uplywie ok. 2 — 3 lat od rozpoznania chorzy
traca zdolno$¢ do samodzielnego funkcjonowania i nie moga by¢ pozostawiani bez opieki.
W wigkszosci przypadkow pelnia ja najblizsi cztonkowie rodziny, dla ktorych przyjela sig
nazwa ,,opiekunow rodzinnych”.

Zajmowanie si¢ chorym z reguly pociaga za soba bardzo powazne obciazenie
psychiczne, fizyczne i finansowe, poniewaz wptywa zarowno na warunki i styl zycia oraz
na sprawy finansowe czy karier¢ zawodowa [Adams, 2006; Carter i Nutt, 1998; Dunki i
Anderson- Hanley, 1998; Maslow, 2008]. Nalezy doda¢, ze rodzinni opiekunowie
poswigcaja okoto dziesigciu lat zycia na zajmowanie si¢ bliska osoba, ktora stopniowo
traci sprawno$¢ fizyczna i intelektualna, przy czym nie ma zadnych szans na jej powrdt do

zdrowia.

1.1. Psychologiczne skutki sprawowania opieki nad bliskim z chorobg Alzheimera
Wplyw zajmowania si¢ osoba z choroba Alzheimera na opiekunéw rodzinnych
stanowi niezwykle istotne zagadnienie z punktu widzenia nauk o zdrowiu. Dotyczy
bowiem o0sob, ktore spgdzaja wiele czasu opiekujac si¢ bliska osoba, ktorej stan
umystowy 1 fizyczny stopniowo pogarsza sig, a ostatecznym rozwiazaniem istniejacej
sytuacji jest jej Smier¢ [Doka, 2004; Meuser i Marwit, 2001; Meuser i wsp., 2004; Ott i

wsp., 2007]. Badacze zajmujacy si¢ omawianym zagadnieniem zwrocili uwage na rolg



takich czynnikow jak: stres i stresory, wptyw cech opiekuna i chorego na wystgpowanie
leku 1 depresji, obciazenie opiekuna a takze psychologiczne uwarunkowania poczucia
straty [Burns i wsp., 2003; Coe i Neufeld, 1999; Coon i wsp., 2003; de Vugt i wsp., 2005;
Donaldson i Burns, 1999].

Ward-Robinson pracujac nad problemami oséb zajmujacych si¢ bliskimi z choroba
Alzheimera, zwrécita uwage, ze przezywaja oni silny stres [za: Kersting, 2004]. Jej
zdaniem czg¢sto spetniaja oni cztery role: rodzica (wobec wiasnych dzieci), dziecka,
pracownika i opiekuna (wobec chorego). Musza wigc pogodzi¢ rdzne sfery zycia i jest to
dla nich zrédtem silnego stresu. Pézniejsze badania Volicera [2005] nad wystgpowaniem
stresu u 0so6b opiekujacych si¢ chorymi z otgpieniem potwierdzity spostrzezenia
Robinson. Jego zdaniem dla opiekundéw chorych szczegdlnym zrodiem stresu moze by¢
trudnos¢ w pogodzeniu wszystkich rol zyciowych, ktore powinni spetnia¢. Wskazat on, ze
opiekunowie rodzinni chorych na AD maja mniej czasu dla wiasnej rodziny i czgSciej
zglaszaja trudno$ci w pracy zawodowej niz opiekujacy si¢ osobami niepetnosprawnymi
fizycznie. Volicer [2005] podal réwniez model stresu, ktory dziata na opiekundow osob
chorych z AD. W modelu tym uwzglednione zostaly tzw. stresory pierwotne zwiazane z
osoba objeta opieka (napigcie zwiazane z podejmowaniem decyzji dotyczacych opieki,
pojawienie si¢ objawow neuropsychiatrycznych u podopiecznych i ich postgpujaca utrata
sprawnosci) oraz stresory wtorne dotyczace konsekwencji pelnionej opieki — nieuniknione
konflikty rodzinne, trudnosci z pogodzeniem zycia zawodowego i opieki nad cztonkiem
rodziny. Autor ten wskazatl rowniez, ze poziom stresu opiekunéw rodzinnych w duzym
stopniu zalezy od ich subiektywnej oceny réwnowagi migdzy wymogami opieki a
wlasnymi mozliwo$ciami radzenia sobie z nimi. W tym przypadku bowiem ocena

wymagan i zdolnosci adaptacyjnych podmiotu maja wplyw na poziom odczuwanego
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stresu. W jego pracy zauwazono takze, iz chroniczny stres moze prowadzi¢ do wigkszej
utraty zdrowia lub nawet przedwczesnej Smierci opiekuna.

Obok przedstawionych obserwacji zwrocono réwniez uwage, ze przewlekly stres
moze by¢ odpowiedzialny za pojawienie si¢ u opiekundéw rodzinnych objawoéw depresji,
ale takze zaburzen lgkowych [Berg-Weger i wsp., 2003; Covinsky i wsp., 2003; Cuijpers,
2005; Mittelman i wsp., 2004; Sansoni i wsp., 2004]. Ponadto, Mahoney i wsp. [2005]
wykazali, ze rodzinni opickunowie 0s6b z otgpieniem — W szczegdlnoSci kobiety i
opieckunowie 0sob z objawami neuropsychiatrycznymi — narazeni sa na bardzo silny stres.
Na podstawie badan przeprowadzonych na stu piecdziesigciu trzech opiekunach
rodzinnych chorych na AD oceniali wystgpujacy u nich poziom Igku 1 depresji w
zalezno$ci od wybranych cech opiekuna oraz stanu podopiecznego. U 23,5% badanych
stwierdzono wysoki poziom Igku a u 10,5 % zaobserwowano depresje. Wykazano, ze na
czgstsze wystgpowanie zaburzen lgkowych wplyw miaty takie cechy jak: zenska ptec
opiekuna, wspolne mieszkanie z chorym, zte relacje z podopiecznym, deklarowany zty
stan zdrowia opiekuna oraz stopien niepelnosprawnosci chorego. Z kolei na pojawianie
si¢ depresji obok wymienionych juz problemow opiekuna ze zdrowiem oraz ztych relacji
z podopiecznym wptyw miata rowniez drazliwo$¢ chorego. Autorzy cytowanej publikacji
wskazywali na szczegolnie ujemny wptyw ztych relacji z podopiecznym i zlego stanu
zdrowia opiekuna. Réwniez badania Sansoni i wsp. [2004] dotyczyly wystepowania Ieku i
depresji u rodzinnych opiekunek os6b z AD. Autorzy ci w ciagu ponad dwodch lat
Kilkukrotnie przebadali 34 kobiety zajmujace si¢ chorymi i stosowali takie narzedzia
badawcze jak kwestionariusz STAI Spielbergera do pomiaru Igku jako stanu i jako cechy,
Ogolny Kwestionariusz Dotyczacy Opieki (GQC) oraz Geriatryczna Skale Oceny
Depresji (GDS). Wykazano, ze az u 76% badanych wystepowal wysoki poziom lgku.

Ponadto, u 42% stwierdzono depresj¢. Wykazano takze dodatnia korelacj¢ migdzy
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poziomem lgku 1 depresja, a iloscia godzin spedzonych z dotknigtym choroba cztonkiem
rodziny. Dodatkowo odnotowano negatywna korelacj¢ migdzy lekiem 1 depresja a
poziomem wyksztalcenia badanych oraz iloscia wolnego czasu. W omawianej pracy nie
udato si¢ stwierdzi¢ zaleznosci miedzy Igkiem i1 depresja wystepujacymi u opiekunow a
oceng funkcji poznawczych podopiecznych na podstawie powszechnie stosowanego testu
przesiewowego MMSE (Mini Mental State Examination). Pozwolito to na
przypuszczenie, ze Igk 1 depresja zwiazane z obciazeniem opieka nie maja zwiazku ze
stopniem zaawansowania choroby u podopiecznego.

Praca Wright i wsp. [1999] dotyczyta poziomu depresji u oséb opiekujacych sie¢
wspotmatzonki we wczesnej fazie AD lub po udarze niedokrwiennym mozgu. Obie
choroby zwiazane sa ze znacznym pogorszeniem funkcjonowania pacjenta, jednak u osob
po udarze czesto dochodzi do poprawy stanu zdrowia. Grupa eksperymentalna
obejmowata 42 pary malzenskie, wérdd ktorych jedno z malzonkéw opiekowalo sig
drugim ze wzgledu na AD lub udar. Grupg kontrolng stanowily malzenstwa bez
koniecznos$ci tego typu opieki. Zardbwno w grupie eksperymentalnej jak i1 kontrolnej
badania przeprowadzono w momencie rozpoczecia, po uptywie szesciu miesiecy i po roku
od rozpoczgcia obserwacji. Wkrétce po rozpoczeciu badan stwierdzono depresjg zard6wno
u opiekunéw chorych na AD jak i u oséb zajmujacych si¢ pacjentami po udarach. Z
czasem obnizony nastrdj poglebiat si¢ jedynie u opiekunéw chorych na AD, u ktorych
depresj¢ o réznym nasileniu stwierdzono u 21 % osdb, ale juz po roku zaburzenie to,
czesto w stopniu glebokim, dotyczylo potowy opiekunow. Podobnie jak w uprzednio
cytowanej pracy Sansoni, autorzy zwracali uwage, ze depresja opiekunow pacjentow z
choroba Alzheimera nie ma zwiazku ze stopniem niepetnosprawnosci podopiecznego.

McNaughton 1 wsp. [1995] starali si¢ oceni¢ zalezno$¢ migdzy depresja u

opiekunéw chorych na AD a ich cechami, takimi jak ,,umiejscowienie kontroli”,
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posiadanie irracjonalnych przekonan, czy wsparcie ze strony otoczenia. Analiza testow
wykonanych na poczatku i po szesciu miesiacach wykazata, ze takie czynniki jak
zewnetrzne umiejscowienie  kontroli, utrzymywanie irracjonalnych przekonan i
niewystarczajace wsparcie spoteczne sa czynnikami sprzyjajacymi poglebianiu si¢
depresji.

W badaniach nad wystgpowaniem depresji i leku u rodzinnych opiekundéw chorych
na AD zwrocono rowniez uwage na towarzyszace im zaburzenia snu.

Obserwacje Sansoni i wsp.[1999] dotyczyly jakosci snu kobiet bedacych
wylacznymi opiekunkami chorych z AD, z ktorymi razem mieszkaty. Autorzy wykazali,
ze opiekunki miaty niedostateczna ilo$¢ snu, ktorego zta jako$¢ spowodowana byla nie
tylko gleboka depresja i poziomem leku, ale takze dtugim czasem spgdzonym z chorym.
Stwierdzono réwniez, ze na jako$¢ snu wplyw mialy takie czynniki jak poziom
wyksztatcenia, praca zawodowa poza domem oraz ilos¢ wolnego czasu badanych
opiekunek.

Badania Rabinsa i wsp. [1990] dotyczyly wptywu czasu trwania opieki na
adaptacje emocjonalng opiekunéw rozumiang jako obnizenie poziomu lgku i poprawe
nastroju. Autorzy ci w ciagu dwoch lat trzykrotnie przeprowadzali wywiady z
rownolicznymi grupami opiekunow pacjentdow z nawrotami choroby nowotworowej i
0s0b opiekujacych sig bliskimi chorymi na AD. W obu tych grupach z czasem doszto do
obnizenia poziomu Igku i1 poprawy nastroju. Ponadto u opiekunéw oséb z AD zwrdécono
uwage na obnizenie poziomu gniewu. Przy pomocy wielokrotnej analizy regresji
stwierdzono, ze zarowno na poziom lgku jak i1 na nastrdj osob badanych negatywny
wplyw moga mie¢ takie czynniki jak: labilno$¢ emocjonalna, deklarowana gteboko$¢

wiary religijnej oraz deklarowana sita gniewu.
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Obok depresji 1 Ieku uwage badaczy zwrocito zjawisko poczucia obciazenia
opiekuna. Novak 1 wsp. [1989] nie stwierdzili istnienia zwiazku miedzy czasem, jaki
uptynat od momentu podjecia si¢ roli opiekuna rodzinnego a subiektywnie odczuwanym
poczuciem obcigzenia, ale zaobserwowali, ze istotny wpltyw ma na nie stopien sprawnosci
pacjenta. Wedtug Volicera [2005] obciazenie dla opiekundéw rodzinnych powiazane jest z
czasem trwania choroby, potozeniem spotecznym rodziny, zwiazkiem emocjonalnym z
pacjentem i fizycznym wysitkiem poswieconym pielegnacji. Szczegdlne obciazenie i
trudnos¢ dla opiekunow rodzinnych sprawia ten okres choroby, w ktorym ze wzgledu na
behawioralne objawy choroby otepiennej i zachowania zagrazajace zdrowiu opieka nad
chorym moze trwac przez cata dobe. W zwiazku z tym czlonkowie rodziny chorego osoba
z otepieniem cze¢sto zmuszeni sa do rezygnacji z wlasnych zainteresowan lub swobodnego
wykorzystywania wolnego czasu. To stadium choroby trwa przecigtnie okoto 6 — 8 lat i
tyle czasu rodzina musi radzi¢ sobie z postgpujacym zniedotgznieniem fizycznym
podopiecznego oraz objawami choroby.

Obok omowionych dotychczas czynnikéw oddzialujacych na stan psychiczny
opiekunow rodzinnych zajmujacych si¢ bliskimi z AD, w ostatnich latach zwrdocono takze
uwage na wystepujace u nich poczucie straty. Poczucie straty (ang.: grief), czesto
okreslane jako zal lub smutek jest odpowiedzia na $mier¢ lub rozstanie z bliska osoba.
Poczucie straty jest stanem emocjonalnym o negatywnym zabarwieniu i dotyczy sytuacji,
kiedy podmiot odczuwa brak czego$ lub kogo$ i ma §wiadomos$¢, ze pewne jego wazne
potrzeby pozostaja niespelnione. Wedtug Clarka [2004] jest to cena glebokiego uczucia
lub przywiazania, ktora placi si¢ po ich skonczeniu. Wskazuje on, ze wystepuje ono w
zyciu tak powszechnie jak bliskie zwiazki migdzyludzkie. Podkresla rowniez, ze poczucie
straty jest jednym z najbardziej bolesnych doswiadczen cztowieka. Szereg prac dotyczy

zalu odczuwanego w nastgpstwie $mierci bliskiej osoby. Meuser i Marwit [2001]
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rozréznili poczucie straty u opiekundw oséb z choroba otgpienna od smutku
antycypacyjnego wystepujacego u krewnych chorych na nowotwory ztosliwe. Ich
zdaniem, chorzy na raka zwykle zachowuja sprawnos$¢ intelektualna oraz zdolnos$¢ do
adekwatnego porozumiewania si¢ z innymi. Z tego powodu opiekunowie rodzinni tych
pacjentow przezywaja ich $mieré inaczej niz zajmujacy si¢ chorymi na AD. W tym
drugim przypadku bliscy pacjenta obserwuja jego stopniowa S$mier¢ spoteczng i
degradacje¢ intelektualng na dtugo zanim umrze. Odczuwanie straty w zwiazku z jego
odchodzeniem jest wydtuzone w czasie, a Smier¢ przynosi ulge. [Mace i Rabins, 1981;
Meuser i Marwit, 2001; Marwit i Meuser, 2002]. Ponadto, poczucie straty dotyczy nie
tylko zalu przezywanego w zwiazku z odchodzeniem bliskiej osoby. Zwraca si¢ uwagg, ze
u rodzinnych opiekunéw chorych na AD to odczucie ma szczegdlny charakter ze wzgledu
na jego powiazanie z obcigzeniem opieka, towarzyszaca jej rezygnacja z wiasnych
zamierzen a takze, Z majaca czg¢sto miejsce, ich izolacja spoleczna, niewystarczajacym
wsparciem i brakiem zrozumienia ze strony otoczenia [Meuser i Marwit, 2001; Marwit i
Meuser, 2002].

Stwierdzono réwniez, ze poczucie straty jest powszechnym doswiadczeniem
opiekunow chorych na otgpienie [Frank, 2008; Kissane i wsp., 2006; Meuser i Marwit,
2001; Marwit i Meuser, 2002]. Badajac poczucie straty Ponder i Pomeroy [1996]
opracowali krzywoliniowy model przezywania smutku i poczucia straty przez opiekundéw
rodzinnych zajmujacych si¢ bliskimi z choroba Alzheimera. Wskazali, ze na poczatku
choroby intensywnos$¢ smutku jest bardzo duza i nastgpnie po obnizeniu si¢ w trzecim roku
choroby dochodzi do ponownego jej wzrostu obserwowanego po uptywie pigciu lat od
rozpoznania. Stwierdzili rowniez, ze poczucie straty jakosciowo rézni si¢ od typowej
depresji. Istotna trudnos¢ w badaniach nad poczuciem straty sprawiatl brak odpowiednich

metod pozwalajacych na jego oceng. Meuser i Marwit [2001] opracowali kwestionariusz
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umozliwiajacy pomiar poczucia straty (MM-CGI-50). Kwestionariusz ten pozwalal na
ocen¢ wszystkich elementéw sktadowych poczucia straty takich jak tradycyjnie
pojmowany smutek tj. reakcja na majaca miejsce obecnie lub nadchodzaca strate
towarzyszaca sprawowaniu opieki nad bliska osoba z poglebiajacym si¢ otgpieniem,
obciazenia opieka nad chorym i zwiazanej z tym utraty wolno$ci osobistej i czasu wolnego
oraz odczuwanej utraty wigzi z innymi 1 spostrzeganego braku wsparcia spolecznego.
Przeprowadzone dotychczas badania na podstawie MM — CGI — 50 wykazaly duza
przydatno$¢ badawcza tego narzedzia psychometrycznego. Postugujac si¢ tym testem
autorzy wykazali istotne roéznice w intensywnos$ci smutku i poczucia straty miedzy grupa
0sOb zajmujacych si¢ rodzicami a opiekunami bedacymi wspotmatzonkami chorych
[Adams, 2008; Frank, 2008; Marwit i Meuser, 2002; Yin i wsp., 2002]. Ponadto
stwierdzono, ze podwyzszony wskaznik poczucia straty moze poprzedzaé wystapienie
depresji, co ma znaczenie w profilaktyce zaburzen nastroju u opiekundw.

Przedstawione dotychczas obserwacje jednoznacznie wskazuja, Zze sprawowanie
roli opiekuna rodzinnego chorego na AD pociaga za soba szereg niekorzystnych skutkow.
Stad zwrdcono uwage na przydatno$¢ metod pomocy i wsparcia. W zwiazku z tym
konieczne stato si¢ opracowanie odpowiednich zasad postepowania z opiekunami
rodzinnymi. W literaturze mozna znalez¢ doniesienia dotyczace skutecznosci roéznych
form pomocy dla opiekundéw rodzinnych [Gallagher-Thompson i Coon, 2007; Kalra i
wsp., 2004; Mittelman i wsp., 2004; Mittelman i wsp., 2006; Sorensen i wsp., 1999].
Badanie Burgio 1 wsp. [2003] dotyczylo skuteczno$ci modelu interwencji
psychospotecznej, ktora miata na celu wzbudzenie w rodzinie opiekujacej si¢ pacjentem z
otgpieniem pozytywnych uczu¢ wobec sprawowania opieki takich jak satysfakcja i
zadowolenie. Autorzy opracowali i przeprowadzili program szkolen dla opickunéw, ktory

obejmowat takie zagadnienia jak rozwiazywanie probleméw wyniktych ze sprawowania

16



opieki nad chorym (np. podejmowanie waznych decyzji za chorego), doskonalenie
umiejetnosci radzenia sobie ze stresem jak réwniez dbanie o zaspokojenie wiasnych
potrzeb — wilasciwa diete, odpowiednia gimnastyke oraz znajdowanie czasu na
przyjemnosci 1 odpoczynek. Prowadzeni przez wyzej wspomnianych autorow
opickunowie stwierdzili, ze w nastgpstwie uczestnictwa w szkoleniu obnizyt si¢ ich
poziom stresu a wzrdst stopien zadowolenia z aktywnos$ci w czasie wolnym. Zespot
badawczy kierowany przez Burgio opracowat roéwniez kulturowo dopasowane szkolenie
dla opiekunéw rasy kaukaskiej 1 Amerykanéw pochodzenia afrykanskiego. Ocenie
podlegata zaleznos¢ miedzy skutecznoscia interwencji wobec opiekunéw w zaleznosci od
statusu spotecznego i pochodzenia etnicznego. Opiekunéw podzielono na dwie grupy, z
ktorych kazda poddano innemu modelowi interwencji. Grupa pierwsza poddana zostata
szkoleniu umiejetnosci tj. podnosita swe umiejetnosci w zakresie radzenia sobie z
zaburzeniami zachowania wywotanymi choroba otgpienna (takimi jak wedrowanie i
powtarzanie tych samych pytan) jak rowniez rozwiazywania probleméw i rozwijania
zdolno$ci zdobywania wsparcia spotecznego. Szkolenie, ktore przeprowadzono w ciagu
jednego roku bylo podzielone na 16 sesji warsztatowych z wykorzystaniem
instruktazowych nagran video przeprowadzanych w warunkach domowych. Po kazdej
sesji uczestnicy zobowiazani byli wykonaé ,,prace domowa”, ktora miata na celu lepsze
,utrwalenie” 1 zrozumienie omowionych zagadnien. Z Kkolei druga grupa opiekunéw
otrzymywata wsparcie w dwoch formach. Przeprowadzano z nimi rozmowy telefoniczne i
udzielano im wskazowek w postaci pojedynczych kart z danymi. W wyniku warsztatow
wykazano, ze opiekunowie z obydwoch grup stwierdzili u podopiecznych mniej
problemow z zachowaniem i1 wyzsza satysfakcje z aktywnos$ci w czasie wolnym.
Zwrocono rowniez uwage, ze opiekunowie z grupy poddanej bardziej intensywnemu

szkoleniu wykazali znaczna poprawg, jesli chodzi o redukcj¢ stresu zwiazanego z opieka.
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Autorzy stwierdzili ponadto, ze opiekunowie pochodzenia afro — amerykanskiego byli
bardziej niz pozostali uwrazliwieni na prace w relacji indywidualnej, ale jedynie w
przypadkach je§li w nastepstwie odbytego szkolenia ich nastawienie wobec opieki
zmienito si¢ na bardziej pozytywne. Zdaniem autoré6w pracy podobne techniki moglyby
by¢ stosowane przez promotora zdrowia, pracownikéw spolecznych i pielegniarki.
Hepburn i wsp. [2003] opisali skuteczno$¢ programu szkoleniowego dla opiekundéw
rodzinnych 0sob z otgpieniem ,,Savvy Caregiver”. Program ten miat charakter catoSciowy
1 zostal opracowany przez badaczy uniwersyteckich i zdaniem autorow moze by¢ z
powodzeniem wykorzystywany w szerszym zakresie. Program rozpoczal si¢
prototypowym kursem 12 — godzinnym majacym na celu przedstawienie opiekunom
rodzinnym, na czym polega rola opiekuna, dostarczenie wiedzy, umiejetnosci i
odpowiedniego nastawienia do tego, by modc dobrze wypeliaé role opiekuna.
Zagadnieniem, do ktérego przywiazywano szczegdlna uwage byta dbatos¢ o siebie. Test
skuteczno$ci programu wskazatl na pewne niedociagnigcia 1 zwiazana z tym konieczno$¢
ponownego opracowania programu warsztatow. Jako$¢ ulepszonej wersji programu
sprawdzono praktycznie wsrod mieszkancow okolic wiejskich w USA. Ponowna ocena
wypadta bardzo pozytywnie a respondenci zarekomendowali go innym opiekunom.
Wysoki poziom programu zweryfikowano takze empirycznie z wykorzystaniem skali
dobrego samopoczucia dla opiekunow. Analiza dokonana przed i po interwencji wskazata
na bardzo korzystne zmiany w nastawieniu opiekunoéw do zachowania podopiecznych
oraz wyrazne zmniejszenie subiektywnie odczuwanego obciazenia opieka. Zajecia
warsztatowe zostaly roéwniez wzbogacone o trening oparty o elementy terapii
behawioralno — poznawczej majacy na celu zmiang destrukcyjnego sposobu myslenia
opiekuna [Akkerman i Ostwald, 2004; Brodaty i wsp., 2003; Hepburn i wsp., 2001; Zec i

Burkett, 2008 Losada i wsp., 2006; Losada i wsp., 2006a]. W licznych badaniach
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zwrocono uwage, ze opiekunowie uczestniczacy w zajeciach warsztatowych stanowia
grupe niechomogeniczna (réoznice W wieku, wyksztatceniu, statusie rodzinnym i
zawodowym oraz do$wiadczeniu zyciowym) [Acton i Kang, 2001; Adams, 2005; Allery i
wsp., 2004; Clay i wsp, 2008; Lawrence i wsp., 2008]. W zwiazku z tym wskazano na
potrzebg organizowania grup oséb o tym samym stopniu pokrewienstwa z chorym —
osobne zajecia dla dorostych dzieci, zon czy mezow opiekujacych si¢ chorymi
wspotmatzonkami [Coon i wsp., 2003a; The 10/66 Dementia Research Group, 2000;
Zabalegui i wsp., 2008]. Zalecono roéwniez, by koncentrowaé si¢ na problemach
pojawiajacych sie w okreSlonych stadiach choroby. W pracy z poczatkujacymi
opiekunami rodzinnymi zwrdcono wigc uwage na znaczenie ¢wiczenia czynnosci zycia
codziennego majacego na celu jak najdluzsze utrzymanie samodzielnos$ci chorego
(treningu pamigci proceduralnej) [Engelman i wsp., 2003; Kovacich i wsp., 2006; Magai i
wsp., 2002]. Z kolei, w przypadku osob zajmujacych si¢ chorymi, u ktérych wystepowat
objaw ,,wedrowania” zalecano szkolenie umiej¢tnosci radzenia sobie z typowymi dla
choroby otepiennej zaburzeniami zachowania lub pomoc w takim zaprojektowaniu
mieszkania, aby uniemozliwi¢ wyjsciu chorego z domu bez wiedzy rodziny [Boucharlat i
wsp., 2006]. W zwiazku z wysoka zapadalno$cia na zaburzenia afektywne wsrod
opiekundéw rodzinnych zwrdcono rowniez uwage na znaczenie oceny dobrostanu
psychicznego opiekunow w formie wywiadu lub z pomoca odpowiedniego
kwestionariusza [Meuser i Marwit, 2001; Davis i wsp., 2004; Devor i Renvall, 2008;
Eisdorfer i wsp., 2003; Coon i wsp., 2003].

Stosunkowo niewiele prac dotyczy analizy funkcjonowania grup wsparcia, ktore
stanowia coraz popularniejsza forme¢ pomocy dla opiekunéw rodzinnych [Fung i Chien,
2002; Hornillos Jerez 1 Crespo Lopez, 2008; Kosloski 1 wsp., 1999]. Grupy wsparcia moga

by¢ organizowane przy parafiach, domach kultury, szpitalach, przychodniach czy np.
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osrodkach opieki dziennej. Ze wzgledu na specyfike opieki nad chorym w
zaawansowanym stadium schorzenia (konieczny 24 — godzinny nadzér) waznym zrodtem
pomocy dla rodzin opiekujacych si¢ chorymi na otgpienic moga by¢ telefoniczne grupy
wsparcia [Winter i Gitlin, 2007], portale internetowe dla opiekundéw czy internetowe grupy
wsparcia [White i Dorman, 2000]. Opiekunowie uczestniczacy w zajeciach grupy wsparcia
moga dzieli¢ si¢ swoimi doswiadczeniami na temat opieki, wiedza i problemami. Takie
grupy czesto prowadzone sa przez osoby wchodzace w sktad personelu instytucji, przy
ktorej sa organizowane takiej jak przychodnia lub przeszkolonego bylego opiekuna [Fung i
Chien, 2002, Hornillos Jerez i Crespo Lopez, 2008]. Przeprowadzona w Hongkongu
analiza dotyczyla porownania skuteczno$ci programu dla grup wzajemnego wsparcia dla
opiekundéw rodzinnych oraz konwencjonalnego programu pomocy dla rodzin [Fung i
Chien, 2002]. W badaniu wzig¢to udziat 52 opiekundéw, ktoérych podzielono na grupg
eksperymentalng 1 kontrolna. Stwierdzono istotne roznice dotyczace poziomu stresu i
jako$ci zycia obu grupach, przy czym efekty pozytywne byly o wiele wigksze w grupie
0s0b uczestniczacych w zajeciach grupy wzajemnego wsparcia. Przedstawione wyniki
swiadcza o pewnej skuteczno$ci zaréwno grup wsparcia jak 1 warsztatow
psychoedukacyjnych jako formy terapii i prewencji zaburzen u rodzinnych opiekunow
0soOb z otgpieniem, temat ten wymaga jednak dalszych badan.

Biorac pod uwage dotychczasowe badania po$wigcone poczuciu straty u opiekunow
chorych na AD mozna przyja¢, ze w ich przypadku ma ono inny charakter niz w
pozostatych, co jest SciSle zwiazane ze specyfika i przebiegiem choroby podopiecznego.
Mozna rowniez zauwazy¢, ze dotychczas nie okreslono w ostateczny sposob czy czynniki
takie jak: wiek, pte¢, wyksztatcenie, stopien pokrewienstwa migdzy chorym a opiekunem
czy odsetek wolnego czasu poswigconego choremu maja wptyw na nastoj i poczucie straty

oraz jaki jest zwiazek tego poczucia ze stopniem zaawansowania choroby u
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podopiecznego. Podkresli¢ tutaj nalezy, ze mimo wazkosci problemu nie analizowan0o go
dotychczas w naszym kraju. Wydaje si¢ wigc, ze podjecie badan dotyczacych poczucia
straty u rodzinnych opiekunéw 0sob z choroba Alzheimera moze przyczyni¢ sig nie tylko
do blizszego poznania ich probleméw psychologicznych, ale pozwoli tez na wysunigcie
wnioskéw mogacych mie¢ zastosowanie w poradnictwie, co nie jest bez znaczenia przy

stale wzrastajacym odsetku chorych, ktorymi przewaznie zajmuja si¢ osoby z rodziny.
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2. Cel pracy

Celem niniejszej pracy jest okreslenie czynnikow mogacych wptywaé na poczucie
straty u opiekunow rodzinnych zajmujacych si¢ osobami z choroba Alzheimera.
Podejmujac te badania postanowiono pozna¢ znaczenie czynnikow bezposrednio
charakteryzujacych opiekuna i jego zwiazek z podopiecznym: dane demograficzne, praca
zawodowa, stopien pokrewienstwa, odsetek czasu poswigconego choremu, stopien
zaspokojenia potrzeb bytowych i poczucie doznawanego wsparcia ze strony otoczenia jak i
odnoszacych si¢ do chorego: wiek, pte¢, stan kliniczny. Zalozono, ze przeprowadzone
badania przynajmniej w czesci pozwola blizej pozna¢ charakter badanych zjawisk oraz
wyjasni¢ rol¢ niektérych z analizowanych czynnikéw w powstawaniu zmian w nastroju
oraz w intensywno$ci poczucia straty u opiekuna. Uznano réwniez, ze dzieki
przeprowadzonym badaniom bedzie mozna uzyska¢ wiele cennych wskazowek
przydatnych w poradnictwie 1 przy opracowywaniu metod wsparcia dla opiekunow
rodzinnych o0séb z choroba Alzheimera. Planowane badania prowadzono z
wykorzystaniem kwestionariuszy oceniajacych poczucie straty i nastrdj opiekunow
rodzinnych w zalezno$ci od analizowanych czynnikéw. Na podstawie tak otrzymanych
warto$ci postanowiono przeprowadzi¢ analiz¢ pozwalajaca na weryfikacje hipotez
wskazujacych na wplyw poszczegdlnych czynnikow na badane cechy w odniesieniu do

odpowiedniej alternatywnej hipotezy.
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3. Materialy i metody

3.1. Material badany

Badania wykonano w latach 2005 - 2008 na podstawic wywiadow
przeprowadzonych ze 151 dorostymi opiekunami rodzinnymi o0s6b z rozpoznaniem
choroby Alzheimera zamieszkatymi na terenie Wielkopolski. Respondentéw rekrutowano
do badan za posrednictwem Stowarzyszenia Alzheimerowskiego w Poznaniu. W
badaniach wzieli rowniez udziat opiekunowie rodzinni znajdujacy si¢ W ewidencji osrodka
opieki dziennej oraz poznani na drodze kontaktow osobistych. Wykorzystano rowniez
specjalnie zalozona do tego celu witryneg internetowa. Badanie kazdego z opiekundéw byty
przeprowadzane indywidualnie przez autorke pracy w warunkach zapewniajacych

respondentowi dyskrecjg. Czas trwania badania wynosit zwykle okoto 3 godzin.

3.2. Narzedzia badawcze zastosowane w pracy

W przeprowadzonych badaniach uwzgledniano szereg czynnikow pozwalajacych
na blizsze poznanie wptywu pelnionej roli opiekuna rodzinnego na jego nastroj i poczucie

straty. W pracy zastosowano narzedzia badawcze, ktore zostana ponizej omdwione.

3.2.1. Kliniczna Ocena Stopnia Otegpienia

Dla oceny stanu klinicznego pacjenta, ktorym zajmuje si¢ badany opiekun rodzinny
zastosowano Polska wersj¢ Klinicznej Oceny Stopnia Otgpienia (CDR - Clinical Dementia

Rating) [Morris, 1993] .Badanie za pomoca skali CDR przeprowadzono w formie
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czesSciowo ustrukturalizowanego wywiadu klinicznego, w ktorym opiekunowie rodzinni
dokonywali oceny stopnia otgpienia podopiecznych. W czasie wywiadu badani
opiekunowie rodzinni okreslali wywotane choroba otgpienna zmiany w czynnosciach
intelektualnych chorego, od momentu zachorowania do chwili obecnej, dotyczace takich
obszaréw funkcjonowania jak:

a) pamiec,

b) orientacja,

c) dokonywanie osadoéw i rozwiazywanie problemow

d) zycie w spotecznosci,

e) wykonywanie czynnosci domowych

f) zainteresowania oraz czynnosci osobiste.

Zebrane od opickunow dane byly oceniane niezaleznie. Dane ankietowe uzyskane od
kazdego z analizowanych opiekundéw byly nastgpnie przetwarzane i oceniane cyfrowo
wedtug algorytmu opracowanego przez autorow metody [Morris, 1993]. Ostateczna oceng
dokonano na podstawie podanej przez autorow metody skali zawartej w granicach od 0
(brak otgpienia) do 3 (otgpienie powazne, glebokie). W skali tej przyjeto dla wartosci
liczbowych nastgpujace okreslenia: 0 — brak otgpienia; 0,5 — otgpienie watpliwe; 1 —
otgpienie fagodne; 2 — otegpienie umiarkowane; 3 — otgpienie powazne. Formularz ankiety

znajduje si¢ w aneksie (zatacznik).

3.2.2. Kwestionariusz Poczucia Straty Opiekunéw (MM-CGI-50)

Do okreslenia poczucia straty rodzinnych opiekundéw o0sob z AD wykorzystano
Kwestionariusz Poczucia Utraty Opickunéw (MM-CGI- 50)(Marwit, 2001). Sktadat si¢ on

z 50 punktow, do ktérych badani odnosili si¢ wykorzystujac pigciostopniowa skale Likerta.
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W skali tej kolejne cyfry maja nastgpujace znaczenia: 1- catkowicie si¢ nie zgadzam, 2- nie
zgadzam sig, 3- czgSciowo si¢ zgadzam, 4- zgadzam si¢, 5- w pelni si¢ zgadzam.
Omawiane narzedzie psychometryczne sktadalo si¢ z trzech skal: A, B, 1 C. Skala A
stuzyla do pomiaru obciazenia opiekuna zwiazanego z osobistym poswigceniem
spowodowanym opieka nad chorym. Skala B pozwalata na oceng poczucia smutku i
tesknoty zwigzanego ze $wiadomoscia powolnego odchodzenia bliskiej osoby. Z kolei,
skala C umozliwiala ocen¢ zamartwiania si¢, poczucia izolacji oraz spostrzeganego
wsparcia spotecznego. Wymieniona skala zawierala czes¢ Cr, w ktorej skala odpowiedzi
byla odwrotna do pozostatych skal. [odpowiedzi dla skali Cr: (5) catkowicie si¢ nie
zgadzam, (4) nie zgadzam sig, (3) czesciowo si¢ zgadzam, (2) zgadzam sig, (1) w pelni si¢
zgadzam]. Nalezy zaznaczy¢, ze zawarte w teScie punkty z poszczegoélnych skal byty
utozone w sposéb losowy. Wynik tak skonstruowanego testu odzwierciedlal poczucie
utraty opiekuna rodzinnego osoby z choroba Alzheimera przy czym im wyzszy wynik
uzyskat badany, tym wyzsze bylo jego poczucie utraty. Przedstawiony kwestionariusz,
bedacy w powszechnym uzyciu w USA, pochodzil od Thomasa Meusera (Alzheimer’s
Disease Research Center, Department of Neurology, Washington University At Saint
Louis) i Samuela Marwita, ktorzy wyrazili zgod¢ na pelne wykorzystywanie
kwestionariusza do prowadzonych badan. Na podstawie uzgodnien z autorami testu zostat
on przetlumaczony na jezyk polski a otrzymane tlumaczenie skorygowano pod wzgledem
poprawnosci jezykowej. Ostateczng wersje thumaczenia przedstawiono sze$ciu s¢dziom
kompetentnym w celu oceny jego zrozumiato$ci. Nastepnie tre$¢ kwestionariusza
ponownie przetozono na jezyk zrodlowy 1 przestano do akceptacji autorom pierwotnej
wersji. Po ich przeprowadzeniu przygotowany kwestionariusz wykorzystano w badaniach
wiasciwych. Po uplywie dziesigciu dni od daty pierwszego badania, kazdy respondent

ponownie odpowiadal na pytania kwestionariusza MM-CGI-50. Doda¢ nalezy, ze
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zastosowany test Meusera — Marwita [Marwit i Meuser, 2002; Meuser i Marwit, 2001]
cechowal si¢ wysoka rzetelnoscia i trafno$cia wewnetrzna (o Cronbacha = .93).

Formularz kwestionariusza znajduje si¢ w zalaczniku do pracy.

3.2.3. Ankieta dla rodzinnych opiekunow o0séb z choroba Alzheimera

Dla okreslenia danych charakteryzujacych opiekuna przygotowano specjalnie opracowana
do tego badania ankietg, w ktorej uwzgledniono: wiek, pte¢, wyksztatcenie, obecny status
zawodowy, stan cywilny, liczbe posiadanych dzieci oraz stopien pokrewienstwa z chorym.
Osobna cze$¢ ankiety stanowity pytania dotyczace ilosci wolnego czasu poswigcanego
choremu oraz wptywu opieki na wykonywana prace zawodowa (ograniczenie peinych
mozliwosci jej wykonywania) i zmiang sytuacji materialnej. Ankieta zawierala oceng
respondenta odnosnie opieki lekarskiej i pielggniarskiej nad podopiecznym i stosowania
lekow. Ponadto ankieta dotyczyla réwniez form wsparcia, z jakich opiekun korzystat w
ciagu ostatnich trzydziestu dni. Osobna analiza zawierala pytania dotyczace chorego
(podstawowe dane demograficzne), korzystania przez niego z opieki medycznej i z

osrodka opieki dziennej. Formularz ankiety dla opiekunéw znajduje si¢ w zataczniku do

pracy.
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3.2.4. Skala nastroju

Do pomiaru nastroju opiekuna zastosowano skal¢ nastroju podana przez Meusera i
Marwita [Marwit i Meuser, 2002; Meuser i Marwit, 2001]. Ocena nastroju badanych
polegata na analizie wypowiedzi opiekundéw dotyczacych nast¢pujacych pigciu zagadnien:
W ciagu ostatnich dwoéch tygodni...

1) Bylem wesoly i w dobrym nastroju...;

2) Czulem sig spokojny i zrelaksowany...;

3) Bytem aktywny i pelen energii...;

4) Budzilem si¢ $wiezy i wypoczety...;

5) Moje zycie wypetione bylo sprawami, ktore mnie interesuja....
Badani wybierali odpowiedz korzystajac z pigciostopniowej skali Likerta: [(1) calkowicie
si¢ nie zgadzam; (2) nie zgadzam sig; (3) czeSciowo si¢ zgadzam; (4) zgadzam sig; (5) w
petni si¢ zgadzam]. Kazdej wypowiedzi przydzielano warto§¢ punktowa podana w
nawiasie a ich suma okreslata nastrdj badanego opiekuna. Nastrdj oceniano w skali 25-
punktowej [5 — 10 — bardzo obnizony nastr6j, 11 — 15 obnizony nastr6j, 16 — 20 przecigtny
nastrdj i 21 — 25 bardzo dobry nastrdj]

Formularz Skali Nastroju znajduje si¢ w zalaczniku do pracy

3.2.5. Metody statystyczne

Dane otrzymane z badan byly zbierane do odpowiednich tabel
zbiorczych, na podstawie ktorych otrzymywano rozktady analizowanych
zmiennych, ktoére w wigkszosci przypadkow byty asymetryczne. Z tego powodu

do testowania hipotez statystycznych stosowano testy nieparametryczne takie jak
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test U Manna-Whitney’a do porownania dwoch grup. W pojedynczych
przypadkach wykorzystano test rang Kruskala-Wallisa oraz test post hoc Dunna
dla wielu niezaleznych grup. Ponadto, korelacje migdzy zmiennymi okreslano na
podstawie wspolczynnika Spearmana (Rs) 1 poziomu istotnosci jej
wystgpowania. Obliczenia statystyczne wykonano postugujac si¢ programem

Statistica 8.0.
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4. WynikKi

4.1. Analiza danych demograficznych badanych opiekunéw rodzinnych

Badania przeprowadzono na 151 opiekunach rodzinnych oséb z choroba
Alzheimera. Wiek ocenianych osob byt zawarty w granicach od 24 do 83 lat; wartos¢
srednia wynosita 58,9 lat; SD: 10,1; mediana: 60 lat; a wewngtrzne kwartyle: 51 — 67.

Rozktad wieku badanych oséb ilustruje histogram przedstawiony na rycinie 1.

Ryc.1. Wiek opickunéw rodzinnyct
70

43%

: 7

50 32%

20

T

20 35 50 65
Wiek w latach

1%

N
N

@
o

95

Wsrod respondentow bylo 95 kobiet (63%) i 56 mezczyzn (37%). Histogramy opisujace
rozktad wieku w grupie kobiet i megzczyzn zamieszczone sa na rycinach 2. i 3. Wiek
badanych kobiet miescit si¢ w granicach od 40 do 83 lat (Srednia wieku: 58,2 lat; SD: 10,1;
mediana: 59 lat; kwartyle wewngtrzne: 50 — 66 lat). Wiek mezczyzn zawieral si¢ migdzy
24. a 75. rokiem zycia, a jego statystyki wynosity: wartos¢ $rednia: 60,3; SD: 10,1;

mediana: 64; kwartyle wewngetrzne: 53 — 68. Porownanie wieku badanych
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Ryc.2. Wiek opiekunek rodzinnych
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Ryc.3. Wiek opiekundw rodzinnych pici meskiej
26
24
22
20
18
16
14
12

43%

o N M O ®

20 35 50 65 80 95

wiek w latach

opiekunek i opiekunow rodzinnych przy pomocy testu statystycznego Wykazalo brak
istotnych réznic migdzy nimi (p<0,14).

Analiza stanu cywilnego opieckundéw bioracych udziat w badaniu wykazata, ze 69%
opiekunow pozostawato w zwiazku matzenskim, 21% bylo stanu wolnego, natomiast 10%
stanowitly osoby owdowiate. Blizsze informacje dotyczace stanu cywilnego respondentéw

z uwzglednieniem ich pici przedstawiono na rycinie 4.
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Ryc.4. Stan cywilny opiekunow

rozwiedziony Panna
11% 4%

kawaler

wdowiec
3%

wdowa
7%

zamezna
42%

Poziom wyksztatcenia analizowanych opiekunéw rodzinnych ujgto na rycinie 5.
Najwigksza ich czg$¢ stanowity osoby z wyksztatceniem $rednim (46%) 1 wyzszym (39%),

podczas gdy 15% respondentow ukonczyto szkotg podstawowa.

Ryc. 5. Wyksztalcenie opiekundéw

podstawowe
15%

wyzsze
39%

Srednie
46%

Aktualny status zawodowy opiekunoéw rodzinnych przedstawiono z kolei na rycinie
6. Wskazuje ona, ze 60% badanych opiekunéw stanowity osoby aktywne zawodowo, a

pozostata ich czes¢ (40%) sktadata sie z osdb niepracujacych (rycina 6.). Na rycinie 7.
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przedstawiono dane dotyczace ograniczeh w wykonywaniu pracy zawodowej przez

wszystkich opiekunéw rodzinnych ze wzgledu na opieke.

Ryec. 6. Status zawodowy opiekundéw rodzinnych

nie pracujacy
40%

pracujacy
60%

Ryc.7. Ograniczenia w pracy zwiazane z opieka

62%
nie ograniczyto
pracy

38%
ograniczyto prace

Z kolei na rycinie 8. zamieszczono dane dotyczace ewentualnych ograniczen w
wykonywaniu pracy zawodowej przez opiekundéw rodzinnych ponizej wieku emerytalnego
spowodowanych opiekowaniem si¢ chorym. Z uzyskanych danych wynikalo, ze

ograniczenia dotyczyly 56% badanych. Jak mozna zauwazy¢ 13% opiekundéw, ktdrzy nie
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osiagneli wieku emerytalnego (n=10) catkowicie zrezygnowalo z pracy ze wzgledu na
opieke nad bliskim.

Ryc. 8. Wpltyw opieki na ilo§¢ wykonywanej pracy zawodowe;j

u respondentow, ktorzy nie osiagneli wieku emerytalnego
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(1) brak wptywu, (2) rezygnacja z nadgodzin, (3) rezygnacja z 1/4 etatu, (4)
rezygnacja z 1/2 etatu, (5) catkowita rezygnacja z pracy

Na rycinie 9. przedstawiono wplyw opieki na ilo§¢ pracy zawodowej wykonywanej
przez respondentki w wieku produkcyjnym. Na podstawie uzyskanych danych mozna
stwierdzié, ze takie ograniczenia mialy miejsce w przypadku 52% opiekunek, a 10% z nich
(n=5) catkowicie zrezygnowato z pracy, aby moc sprawowaé opieke nad bliskim z choroba

Alzheimera.

Ryc.9. Wplyw opieki na ilo$¢ wykonywanej pracy zawodowej u

opiekunek, ktore nie osiagngty wieku emerytalnego
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rezygnacja z 1/2 etatu, (5) calkowita rezygnacja z pracy
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Na rycinie 10. zobrazowano zmiany w iloSci wykonywanej pracy zawodowej w
grupie mezczyzn w wieku produkcyjnym. Zmiany polegajace na zmniejszeniu ilosci
wykonywanej pracy deklarowato 64% opiekundéw. Nalezy zwrdci¢ uwage, ze W tym
przypadku az 18% megzczyzn (n=5) swoja catkowita rezygnacj¢ z pracy uzasadniato
zajmowaniem si¢ osoba bliska. Nalezy doda¢, ze z powodu petienia funkcji opiekuna z
dodatkowej pracy zarobkowej musiato zrezygnowaé 2% respondentdéw w wieku

emerytalnym.

Ryc.10. Wplyw opieki na ilos§¢ wykonywanej pracy
zawodowej u opickunow pici meskiej, ktorzy nie osiagneli

wieku emerytalnego
12 r r r

36%

10

1 2 3 4 5

(1) brak wpltywu, (2) rezygnacja z nadgodzin, (3) rezygnacja z 1/4
etatu, (4) rezygnacja z 1/2 etatu, (5) catkowita rezygnacja z pracy

Na rycinie 11. zaprezentowano zmiany statusu zawodowego opiekundéw
rodzinnych, bgdacych w wieku przed emerytalnym i oceniajacych stopien otgpienia
swojego podopiecznego jako umiarkowany. Jak mozna zauwazy¢, ze wzgledu na
konieczno$¢ opieki nad bliskim az 57% os6b z tej grupy respondentdéw musialo ograniczy¢

pracg a 11% zrezygnowalo z niej catkowicie.
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Ryc.11. Wptyw opieki na ilo$¢ wykonywanej pracy zawodowej u
respondentow w wieku produkcyjnym oceniajacych poziom otgpienia

podopiecznego jako umiarkowany
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rezygnacja z 1/2 etatu, (5) catkowita rezygnacja z pracy

Z Kkolei, na rycinie 12. zamieszczono dane na temat wpltywu opieki na ilos¢
wykonywanej pracy zawodowej w przypadku opiekunéw, ktérzy nie osiagneli wieku
emerytalnego oceniajacych poziom otgpienia bliskiej osoby jako powazny (glgboki). W tej
grupie polowa ocenianych respondentow deklarowata zmniejszenie ilosci wykonywanej
pracy a w przypadku 14% opieka nad bliskim wiazata si¢ z catkowita rezygnacja z pracy
zawodowej. W analizie nie wzigto pod uwage opiekunow o0sob z tagodnym otgpieniem ze

wzgledu na ich niewielki odsetek (n=3).

Ryc.12. Wptyw opieki na ilos¢ wykonywanej pracy zawodowej u
respondentow w wieku produkcyjnym oceniajacych poziom otgpienia

podopiecznego jako powazny (gieboki)
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(1) brak wptywu, (2) rezygnacja z nadgodzin, (3) rezygnacja z 1/4 etatu, (4)
rezygnacja z 1/2 etatu, (5) catkowita rezygnacja z pracy
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Whyniki dotyczace liczby dzieci posiadanych przez opiekunoéw rodzinnych
bioracych udzial w badaniu zebrano na rycinie 13. Najwigksza grupy tworzyly osoby z
dwojgiem dzieci (34%) oraz z jednym dzieckiem (32%). Pozostala czgs¢ badanych

stanowili opiekunowie z trojgiem lub wigksza liczba dzieci (17%) lub bezdzietni (17%).

Ryc.13. Liczba dzieci opiekundéw rodzinnych

troje i wiecej
dzieci
17%

bezdzietni
17%

dwoje dzieci

34% jedno dziecko

32%

Dane dotyczace stopnia pokrewienstwa migdzy chorymi a ich opiekunami
rodzinnymi zebrano na rycinie 14. Osoby te najczes$ciej zajmowaty si¢ whasna matka
(29%), zona (25%), mgzem (22%) lub ojcem (21%). Jedynie 3% opiekunéw opiekowato

si¢ dalszymi krewnymi.
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Ryc.14. Stopien pokrewienstwa chorego wobec opiekuna

dalsze pokrewienstwo
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matka
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W prowadzonych badaniach sprawdzono réwniez, czy oceniany opiekun
zamieszkiwal wspoélnie z chorym podopiecznym. Otrzymane wyniki (rycina 15.) wskazuja,

ze w 82% przypadkow respondenci mieszkali razem z chorymi, a w 18% osobno.

Ryc. 15. Odsetek chorych mieszkajacych razem z opiekunem

osobno
18%

razem
82%
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Wyniki badan dotyczacych odsetka czasu wolnego, ktory ankietowani opiekunowie
przeci¢tnie po$wigcaja  swoim  podopiecznym bedacym w stadium otepienia
umiarkowanego (CDR:2) i stadium otepienia powaznego (CDR:3) zebrano na rycinach 16.
i 17. Jak mozna stwierdzi¢ na podstawie ryciny 16. dotyczacej opiekundéw chorych w
stadium otepienia umiarkowanego 14% z nich poswigcato choremu mniej niz 20% czasu
wolnego, a niemal polowa (46%) przeznaczata na opieke ponad 60% wlasnego czasu
wolnego. W przypadku 18% (18 osob) opicka wiazata si¢ z utrata niemal calego czasu

wolnego (od 80 do 100%).

Ryc.16. Odsetek czasu wolnego poswigcanego choremu w

stadium otgpienia umiarkowanego (CDR:2) przez opiekunow
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Na rycinie 17. zebrano dane na temat ilosci czasu wolnego jaki opiekunowie
poswigcali chorym w powaznym stadium otgpienia (CDR:3). Z otrzymanych danych
wynika, ze w tej grupie respondentow tylko 6% opiekunow poswigcato choremu mniej niz
20% czasu wolnego. 81% opiekundéw przeznaczato na opiekg ponad 40% wolnego czasu a
21% — caly wolny czas (od 80% do 100%).

Wsréd respondentéw byto tylko trzech opiekundéw oséb z otgpieniem tagodnym,

ktére nie wymagaty dodatkowej opieki.
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Ryc.17. Odsetek czasu wolnego poswigcanego choremu w

stadium ot¢pienia powaznego (CDR:3) przez opickunoéw
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4.2. Dane dotyczace chorych na AD, ktérymi zajmowali si¢ badani opiekunowie

rodzinni

Wiek chorych na AD przedstawiono na histogramie zamieszczonym na rycinie 18.
Na podstawie przeprowadzonych ankiet mozna byto stwierdzi¢, ze wsrdd chorych byto 87
kobiet (58%) w wieku od 59 do 86 lat ($rednia: 71,4; mediana: 71; SD: 6,2; kwartyle
wewngtrzne: 67 — 76 lat) oraz 64 mezczyzn (42%) w wieku od 58 do 90 lat ($rednia: 72,3;

mediana: 71; SD: 6,7; kwartyle wewngtrzne: 67 — 76 lat).

Ryc.18. Wiek chorych na AD pod opieka respondentow
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Dane dotyczace czasu, jaki uptynat od dnia rozpoznania choroby AD u
podopiecznych badanych opiekunéw rodzinnych przedstawiono na rycinie 19. Wskazuje

ona, ze U 56% chorych AD wykryto na 2 — 4 lat przed dniem badania.

Ryc.19. Czas, ktory uplynat od rozpoznania choroby
Alzheimera
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Informacje na temat kKorzystania przez chorych z osrodkow opieki dziennej zebrano
na rycinie 20. 36% chorych przebywato w osrodkach czgsto (2 — 3 razy w tygodniu), 22%
czasami (ok. 1 raz w tygodniu). 15% korzystato z osrodka sporadycznie (mniej niz raz w
miesigcu) a okoto 24% chorych nigdy nie uczestniczylo w zajeciach osrodka. Jest rzecza

znamienna, ze tylko 3% chorych korzystato z osrodka codziennie.
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Ryc.20. Korzystanie z zaje¢ osrodka opieki dziennej
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4.2.1. Stan kliniczny chorych

W badaniach oceniano roéwniez stopien zaawansowania objawow otgpiennych U
0sob z AD bedacych pod opieka respondentow. Z otrzymanych danych wynikato, ze w
przypadku 52% chorych ich stopien otgpienia byt umiarkowany (CDR:2) a u 46% chorych
byt on gleboki (CDR:3). Tylko w przypadku 2% chorych opiekunowie uznali, ich
otgpienie jako tagodne (CDR:1). Nalezy zaznaczy¢, ze w badanej grupie nie wystgpowali
pacjenci o stopniu otgpienia watpliwym (CDR:0,5). Szczegdtowe dane dotyczace stanu

klinicznego chorych przedstawiono na rycinie 21.

41



Ryc.21. Ocena stopnia otgpienia chorych dokonana przez ich
opiekunow rodzinnych

20
80
70
60
50
40
30
20
10

0

2%

46%

%

7

%

1

2

Wynik w skali CDR
(0-brak otgpienia; 0,5- Otepienie watpliwe; 1-Otgpienie tagodne; 2-
Otgpienie umiarkowane; 3-Otepienie powazne)

Przeprowadzono analize czgstotliwosci

3

opieki nad chorymi

z

umiarkowanym i powaznym stopniem otgpienia. Dane na temat opieki lekarskiej nad

chorymi charakteryzujacymi si¢ umiarkowanym stopniem otgpienia ilustruje rycina 22.

Pozwala ona zauwazy¢, ze az 31% pacjentow nie korzystato z opieki lekarskiej a 33%

miato kontakt z lekarzem tylko sporadycznie (raz w roku). Znacznie mniejszy odsetek

chorych (28%) znajdowat si¢ pod stata kontrola lekarska, a 8% chorych bylo badanych

okresowo (raz na poét roku). Z kolei, dane dotyczace chorych z powaznym stopniem

otgpienia zamieszczono na rycinie 23. Wynika z nich, ze w tej grupie 30% nie

otrzymywato opieki lekarskiej, sporadyczny kontakt z lekarzem miato 40% pacjentow, a

27% z nich znajdowato si¢ pod stata opicka lekarska (1 raz w ciagu 2 miesiecy). W

niniejszej analizie wzgledu na mala liczebno$¢ pominigto osoby z tagodnym stopniem

otgpienia.
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Ryc.22. Czgstotliwo$¢ korzystania z opieki lekarskiej przez
chorych z umiarkowanym stopniem otgpienia (CDR:2)
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Ryc.23. Czgstotliwos¢ korzystania z opieki lekarskiej przez

chorych z powaznym stopniem otgpienia (CDR:3)
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Okreslono réwniez, jak opiekunowie rodzinni uczestniczacy w badaniu oceniaja
jakos¢ opieki lekarskiej nad podopiecznymi. Oceng opieki lekarskiej nad chorymi z
umiarkowanym stopniem otgpienia dokonana przez ich opiekunoéw przedstawiono na
rycinie 24. Wskazuje ona, ze 18% opiekundéw ocenito opieke jako bardzo dobra, a 27%
uznato ja za dobra. 8% badanych opiekundéw rodzinnych okreslito opieke¢ lekarska nad

podopiecznymi jako niedostateczna.
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Oceniajac dane dotyczace opiekundéw os6b z powaznym stopniem otgpienia
stwierdzono, ze zdaniem 21% respondentow opicka ta byta bardzo dobra, a 4% badanych

opiekunow ocenito opieke jako niedostateczna (rycina 25.).

Ryc.24. Ocena jakosci opieki lekarskiej nad chorymi z
umiarkowanym stopniem otgpienia (CDR:2)
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Ryc.25. Ocena jakosci opieki lekarskiej nad chorymi z
powaznym stopniem otgpienia (CDR:3)
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Okreslono rowniez, jak czesto chorzy znajdujacy si¢ pod opieka respondentow
korzystaja z opieki pielggniarskiej. Analizujac dane dotyczace chorych z umiarkowanym
stopniem otgpienia (CDR:2) stwierdzono, ze az 71% chorych, ktorych opiekunowie byli
objeci badaniem w ogo6le nie korzystato z opieki pielegniarskiej, a 15% — sporadycznie (nie
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czesciej niz raz w miesiacu). 5% z nich otrzymywalo stala pomoc ze strony personelu

pielegniarskiego (cze¢Sciej niz raz w tygodniu) (rycina 26.). Z kolei, ocena czgstotliwosci

otrzymywania opieki pielegniarskiej przez chorych w stadium otgpienia powaznego

(CDR:3) pozwolita na stwierdzenie, ze W tej grupie 73% chorych nie korzystato z opieki

pielegniarskiej, 9% otrzymywato ta tylko sporadycznie (nie czg$ciej niz raz w miesiacu), a

z opieki statej korzystato 7% chorych (rycina 27.).

Ryc.26. Czgstotliwo$¢ korzystania z opieki pielegniarskiej przez
chorych z umiarkowanym stopniem otgpienia (CDR:2)
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Ryc.27. Czgstotliwos¢ korzystania z opieki pielggniarskiej
przez chorych z powaznym stopniem otgpienia (CDR:3)
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Z kolei, na rycinach 28. i 29. przedstawiono oceng¢ opieki pielggniarskiej nad
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Ryc.28. Ocena jakosci opieki pielggniarskiej nad chorymi z
umiarkowanym stopniem otepienia (CDR:2)
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Ryc.29. Ocena jakosci opieki pielggniarskiej nad chorymi z
powaznym stopniem otepienia (CDR:3)
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Na rycinie 30. przedstawiono dane dotyczace stosowania lekow na chorobg Alzheimera.

Jak mozna zauwazy¢ tego typu leki otrzymywato 47% chorych. Do tej grupy chorych

zaliczali si¢ pacjenci, u ktorych wystapita nietolerancja zalecanych farmaceutykow.
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Ryec. 30. Przyjmowanie lekow na
AD przez chorych

47%
przyjmowato
leki
53%
nie
przyjmowato
lekow

Przyjmowanie przez chorych $rodkow dziatajacych na uktad nerwowy (lekow
uspokajajacych lub nasennych) ilustruje rycina 31. oparta na danych otrzymanych od
respondentow. Z uzyskanych informacji wynika, ze S$rodki te otrzymywato 41%
pacjentow. Nalezy zaznaczy¢, ze respondenci okreslali dzialanie leku jako uspokajajace na
podstawie swoich przekonan lub obserwacji a nie rzeczywistej wiedzy dotyczacej dziatania

preparatow.
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Ryec. 31. Przyjmowanie lekow dziatajacych na uktad
nerwowy (uspokajajacych, nasennych) przez chorych

41%
przyjmowato
leki

59%
nie
przyjmowato
lekéw

4.3. Ocena form wsparcia wykorzystywanych przez opiekunow

Osobne zagadnienie w prowadzonych badaniach stanowita analiza wsparcia
otrzymanego przez opiekundw rodzinnych w ciagu ostatnich trzydziestu dni
poprzedzajacych dzien wypelnienia ankiety. Jej wyniki zebrano w tabeli 1. Na tej
podstawie mozna zauwazy¢, ze najczestszymi formami wsparcia byty:
1) napisanie listu lub przeprowadzenie rozmowy na wlasny temat z zaufanym cztonkiem
rodziny lub przyjazna osoba (40%),
2) rozmowy na temat wlasnej sytuacji z osoba ze Stowarzyszenia Alzheimerowskiego lub
innej organizacji (38%),
3) lektura odpowiedniej ksiazki dotyczacej opieki nad chorym z AD lub na zblizony temat,
ktora wptynela na obnizenie stresu (37%).

Nalezy zauwazy¢, ze z wymienionych trzech form wsparcia korzystaty przewaznie
te same osoby. Wsrod badanych zwraca uwage stosunkowo niewielka popularno$¢
internetowych zrodet wsparcia (20%) oraz nieczeste uczestnictwo w spotkaniach grupy

wsparcia dla opiekunoéw (17%). W okresie ostatnich 30 dni, 17 osob spo$rod wszystkich
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respondentéow (11%) nie miato mozliwosci skorzystania z zadnych form wsparcia w

przeciwienstwie do 134 osob (89%), ktore miaty taka mozliwos¢.

Tab. 1. Wsparcie otrzymane z roéznych zrodet przez opiekunéw rodzinnych w ciagu 30 dni przed wypetieniem

ankiety™
) liczba
L.p. formy wsparcia ] odsetek
opiekunow

1. brak wsparcia 17 11%

2. uczestnictwo w spotkaniach grupy wsparcia dla opiekunéw 25 17%
rozmowa na temat wlasnej sytuacji z osoba ze Stowarzyszenia

3. . : I - S7 38%
Alzheimerowskiego lub innej organizacji
napisanie listu lub osobista rozmowa z przyjazng osoba lub zaufanym

4 P ) . prey] Y 60 40%
cztonkiem rodziny
Spotkanie si¢ z zaufanym cztonkiem rodziny lub Zyczliwa osoba i rozmowa o

5 - 53 35%
zyciu opiekuna.
lektura pomocnej ksiazki dotyczacej opieki lub na inny temat, ktéra pomogta w

6 . 56 37%
obnizeniu stresu
udzial w internetowej grupie wsparcia lub w internetowym czacie dla

7 ] )P P i 30 20%
opiekunow
pomoc od czlonka rodziny, przyjaciela lub opiekuna profesjonalnego we

8 . . Y, PIzZy] p p )| g 50 33%
wilasnym mieszkaniu
rozmowa lub pomoc otrzymana od osoby zawodowo zajmujacej si¢ opieka

9 ) ) 37 25%
zdrowotna (np. pielggniarka lub lekarz)

10. otrzymanie innej znaczacej formy wsparcia 10 7%

*Badania dotycza ostatnich 30 dni przed wypetnieniem ankiety

4.4. Analiza nastroju opiekunow rodzinnych

Oceng nastroju opiekunéw rodzinnych przeprowadzono postugujac si¢ skala
nastroju dla rodzinnych opiekundéw chorych na otgpienie pochodzaca z rozszerzonej wersji
kwestionariusza MM-CGI-50 [Meuser i Marwit, 2002]. Rozktad wynikow dotyczacych
nastroju opiekunoéw rodzinnych przedstawiono na rycinie 32. Charakteryzowaty go

nastgpujace wartosci: srednia: 14,3; SD=3,6; mediana: 14; minimum: 6; maksimum: 24.
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Ryc.32. Nastroj ankietowanych opiekundéw rodzinnych
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Z uzyskanych danych wynika, Zze bardzo obnizony nastr6j (5 — 10 punktow)
wystepowatl u 16% opiekunow, obnizony (11 — 15 punktow) u 47%, podczas gdy
przecigtny (16 — 20 punktow) zaobserwowano u 33% z nich. Nastrgj bardzo dobry (21 — 25
punktow) wystepowat tylko u 4% respondentow.

Sprawdzono, czy na nastroj opiekunéw rodzinnych ma wptyw ich pte¢. Na rycinie
33. przedstawiono histogram dotyczacy danych charakteryzujacych nastr6j analizowanych
kobiet. Wskazuje on, ze w ich przypadku oceniany rozklad wynikéw mial charakter
symetryczny. Parametry go opisujace byly nast¢pujace: srednia: 13,7; SD: 3,6; mediana:
14; minimum: 7; maksimum: 24. W przypadku kobiet stwierdzono, ze bardzo obnizony
nastroj (5 — 10 punktéw) wystepowat u 19%, obnizony (11 — 15 punktéw) u 51,5%,
podczas gdy przecigtny (16 — 20 punktow) obserwowano u 25% a bardzo dobry (21 — 25
punktow) tylko u 3,5% respondentek. Nalezy dodaé, ze przy pomocy testu Manna-
Whitney’a nie udato si¢ wykaza¢ istotnych roéznic w nastroju (P>0,05) migdzy grupami
respondentek opiekujacych si¢ chorymi w stadium otgpienia umiarkowanego (n=45; I

=13,5; SD=3,6; Me=13) i glgbokiego (n=49; r=13,9; SD=3,5; Me=14) (rycina 34.).
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Rye. 33. Nastrgj ankietowanych opiekunek
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Ryc.34. Nastroj opiekunek a stopien otgpienia podopiecznych
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Na rycinie 35. zilustrowano dane dotyczace nastroju obserwowanego u megzczyzn.
Reprezentujacy je histogram wyraznie wskazywat, ze roznit si¢ on od obserwowanego w
przypadku kobiet przede wszystkim znacznie wigksza wartoscia kurtozy bgdacej miara
skupienia obserwacji wokot $redniej. Omawiany zbioér wynikow opisywaty nastgpujace
wartosci parametrow statystycznych: $rednia: 15,2, SD: 3,6; mediana: 15; minimum: 7;
maksimum: 24. Na podstawie otrzymanych danych mozna bylo wnosié¢, ze bardzo
obnizony nastroj (5 — 10 punktow) wystepowatl u 11% uczestnikéw badania, obnizony (11

— 15 punktow) u 39%, przecigtny (16 — 20 punktow) u 44%, a bardzo dobry (21 — 25
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punktow) jedynie u 6% respondentow. Nie wykazano réznic w nastroju migdzy grupami
opiekundéw meskich sprawujacymi opieke nad osobami w stadium otgpienia tagodnego
(n=2; xr=14; SD=0; Me=14), umiarkowanego (n=33; 1=15; SD=3,3; Me=15) i gigbokiego

(n=21; x=15,4; SD=4,1; Me=17); (p>0,05) (rycina 36.).

Ryc.35. Nastroj ankietowanych opiekunéw meskich
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Ryc. 36. Nastr6j opiekunow meskich wzgledem stopnia
otgpienia podopiecznych
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Warto jednak zwroci¢ uwagg na fakt, ze wykazano statystycznie istotne rdznice w
nastroju migdzy kobietami (n=95; ¥=13,7; SD=3,5; Me=14) a mgzczyznami (n=56; T
=15,1; SD=3,5; Me=15,5); (p<0,01), przy czym ankietowani opiekunowie

charakteryzowali si¢ lepszym nastrojem niz kobiety.
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Z kolei sprawdzono, czy istnieje zwiazek miedzy wiekiem analizowanych

opiekunek a ich nastrojem na bazie wykresu rozrzutu (rycina 37.) oraz obliczono

wspotczynnik korelacji Spearmana. Na tej podstawie mozna bylo stwierdzi¢, ze istnieje

staba korelacja migdzy wiekiem opiekunki a jej wynikiem na skali nastroju (Rs=0,22,

p<0,05).

Ryc.37. Wykres rozrzutu. Zalezno$¢ migdzy wickiem a
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Ryc.38. Wykres rozrzutu. Zalezno$¢ migdzy wiekiem a

nastrojem opiekunow meskich
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Na rycinie 38. zamieszczono wykres rozrzutu wynikow dotyczacy nastroju i wieku
opiekunow ptci meskiej. W tym przypadku obserwowano istnienie ujemnej korelacji
migdzy zmiennymi poniewaz warto$¢ RS wynosita -0,19 przy p<0,05.

Badanie wplywu posiadania dzieci na nastrdj opiekuna pozwolito na stwierdzenie
réznic migdzy respondentami bezdzietnymi (n=24; x=15,3; SD=3,5; Me=16) a tymi,
ktorzy mieli jedno dziecko (n=47; x=13,5; SD=3,1; Me=14,1); (p<0,01). Histogramy

obrazujace wyniki obu grup zamieszczono na rycinie 39.

Ryc.39. Nastrdj opiekunoéw rodzinnych w zaleznos$ci od
liczby posiadanych dzieci
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Migdzy pozostatymi grupami opiekunéw rodzinnych analizowanymi ze wzgledu na
liczbe posiadanych dzieci nie wystepowaly istotne roznice statystyczne w nastroju
(p>0,05).

Zbadano rowniez wpltyw wyksztalcenia na nastroj badanych osob. Na rycinie 40.
zaprezentowano rozkltad wynikéw dotyczacych opiekunow rodzinnych z wyzszym
wyksztalceniem. Opisywaty go nastgpujace wartosci: srednia: 14,4; SD: 3,5; mediana: 14;

minimum: 7; maksimum: 21; kwartyle wewngtrzne: 12 — 17.
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Ryc.40. Nastroj respondentdow z wyzszym wyksztatceniem
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Rozktad dotyczacy punktacji skali nastroju uzyskanej przez opiekunéw rodzinnych
wyksztatlceniem $rednim zamieszczono na rycinie 41. Charakteryzowaly go warto$ci:
$rednia: 14,2; SD: 3,6; mediana: 14; minimum: 6; maksimum: 21; kwartyle wewngtrzne:

12 - 17.

Ryc.41. Nastroj respondentéow z wyksztatceniem $rednim
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Z kolei, na rycinie 42. przedstawiono rozktad dotyczacy punktacji skali nastroju uzyskanej

przez opiekundéw rodzinnych z wyksztatceniem podstawowym. Rozklad ten opisywaty
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nast¢pujace wartosci: Srednia: 13,9; SD: 4,1; mediana: 14; minimum: 7; maksimum: 24;
kwartyle wewngtrzne: 10 — 17.
Na podstawie przeprowadzonego testowania statystycznego nie udalo si¢ wykazaé

istotnych roéznic w nastroju migdzy respondentami w zaleznos$ci od wyksztalcenia

(p>0,05).

Ryc.42. Nastrdj respondentéw z wyksztatceniem
podstawowym
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Sprawdzono rowniez. czy nastrdj opiekunow rodzinnych moze zaleze¢ od ich plci i
wyksztatcenia. Na rycinach 43. i1 44. zamieszczono histogramy opisujace nastroj
opiekunow rodzinnych plci meskiej z wyksztatceniem $rednim ($rednia: 15,6; SD: 3,3;
mediana: 15; minimum: 10; maksimum: 21; kwartyle wewngtrzne: 13 — 18,5) oraz
wyzszym ($rednia: 14,6; SD: 3,4; mediana: 15; minimum: 7; maksimum: 20; kwartyle
wewnetrzne: 13 — 17) a takze kobiet z wyksztalceniem $rednim ($rednia: 13,6; SD: 3,6;
mediana: 13,5; minimum: 6; maksimum: 21; kwartyle wewngtrzne: 11 — 16) i wyzszym
(Srednia: 14,3; SD: 3,6; mediana: 14; minimum: 8; maksimum: 21; kwartyle wewngtrzne:

12 — 16) (ryciny 45. i 46.).
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Ryc.45. Nastroj opiekunek z wyksztatceniem $rednim
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Ryc.46. Nastroj opiekunek z wyksztalceniem wyzszym
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Przeprowadzone testowanie statystyczne nie pozwolito na stwierdzenie, ze pte¢ i
wyksztatcenie maja wptyw nastrdj opiekunow (p>0,05).

Oddzielnie sprawdzono wplyw, jaki na nastr6j kazdego z badanych wywiera ich
stopien pokrewienstwa z podopiecznymi. Histogramy obrazujace te zaleznosci
przedstawiono na rycinie 47. Wyniki wedlug skali nastroju uzyskane przez opiekunow
bedacych wspotmatzonkami osob z AD okreslaly nastgpujace wartosci: $rednia: 14,7; SD:
3,8; mediana: 15; minimum: 6; maksimum: 24; kwartyle wewngtrzne: 12 — 17. W

przypadku opiekundw bedacych dzieémi chorych, ich nastrdj opisywaty statystyki:
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$rednia: 13,5; SD: 3,3; mediana: 14; minimum: 7; maksimum: 21; kwartyle wewngtrzne:
12 — 16. Stwierdzono statystycznie istotne roéznice w nastroju miedzy respondentami
zajmujacymi si¢ wlasnymi rodzicami a osobami opiekujacymi si¢ wspotmatzonkami,

ktorzy odczuwaja lepszy nastr6j (p<0,04), (rycina 47.)
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Z kolei sprawdzono wedlug skali nastroju czy rodzaj pokrewienstwa migdzy
opiekunem a chorym ma wplyw na nastrdj respondenta. W wyniku przeprowadzonych
porébwnan wykazano rdznice Statystyczne jedynie migdzy Synami opiekujacymi sig
matkami (n=4; r=11,7; SD=1,8; Me=12,5) a mgzami opiekujacymi si¢ zonami (n=20;
=15,3; SD=3,5; Me=16), ktorzy odczuwali lepszy nastrdj (p<0,01). Histogramy wynikoéw

opisujacych te grupy przedstawiono na rycinie 48.
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Ryc.48. Nastrgj opiekundéw rodzinnych ptci meskiej
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W przeprowadzonych badaniach zwrocono rowniez uwage, CzZy zajmowanie Si¢
chorym na AD ma wplyw na nastrdj opiekuna rodzinnego jesli z tego powodu dochodzi do
ograniczen w wykonywaniu przez niego pracy zawodowej (57 przypadkow). Na podstawie
przeprowadzonej analizy statystycznej nie udalo si¢ stwierdzi¢ istotnych réznic migdzy
osobami posiadajacymi i nieposiadajacymi tych problemow (p>0,05).

Nastgpnie dokonano analizy wplywu stopnia zaspokojenia potrzeb bytowych
opiekunow rodzinnych na ich nastréj. W tym celu podzielono badane osoby wedtug ich
wlasnej oceny wedlug pigciostopniowej skali Likerta dotyczacej niezaspokojenia potrzeb
bytowych z powodu pelnienia opieki nad chorym z AD. Stosujac test Kruskalla—Wallisa
stwierdzono, ze wystgpuja statystycznie istotne rdznice W nastroju w wyrdznionych pigciu
grupach. Testy wielokrotnych poréwnan wykazaly, ze stwierdzenie to bylo uzasadnione
wystgpowaniem istotnej rdéznicy pomiedzy grupa opiekundw niespostrzegajacych
wystepowania problemow materialnych (n=25; 1=13,5; SD=2,9; Me=14) a grupa osdb,
ktore stwierdzity, ze opieka nad chorym czgsciowo wptyngta na ich sytuacje materialng
(n=40; x1=15; SD=4; Me=15); (p<0,04). Dodatkowa analiza z uwzglednieniem pici
opiekunow nie wykazata w przypadku mezczyzn znaczenia wptywu stopnia zmiany

sytuacji materialnej badanych na ich nastroj (p>0,05).
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Jedynie w odniesieniu do kobiet stwierdzono istotne réznice migdzy badanymi,
ktorych sytuacja materialna zupeknie nie zmienita si¢ (n=14; 1r=12,7, SD=2,8; Me=15) a
respondentkami, wedlug ktorych ulegta ona zmianie w sposdb nieznaczny z racji
sprawowanej opieki (n=23; 1=14,3; SD=2,8; Me=15); (p<0,03).

Oceniajac  wplyw badanych czynnikdbw na nastr6j opiekunéw rodzinnych,
zwrocono takze uwage na role wieku podopiecznych. Z tego powodu sprawdzono, czy
istnicje korelacja miedzy poziomem nastroju respondentow a wiekiem poddanych ich
opiece krewnych. Na podstawie analizy wykresu rozrzutu (rycina 49.) i wspoétczynnika
korelacji (Rs=0,13, p<0,05) mozna bylo wnosi¢, ze miedzy analizowanymi zmiennymi
istnicje nikta zalezno$¢. Po dodatkowym podziale opiekunéw w zaleznos$ci od ich pflci
stwierdzono staba zalezno$¢ migdzy wiekiem chorego a ocena nastroju jego opiekunki
rodzinnej (Rs=0,27, p<0,05). Doda¢ nalezy, ze korelacji tej nie udato si¢ wykazaé w
odniesieniu do opickundow ptci meskiej (Rs=0,036, p>0,05). Wykresy rozrzutu odnoszace
si¢ do wymienionych analiz znajduja si¢ na rycinach 50. i 51.

Ryc.49. Wykres rozrzutu wynikow dotyczacych nastroju

respondentow i wieku podopiecznych
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Ryc.50. Wykres rozrzutu wynikow dotyczacych nastroju
opiekunek i wieku podopiecznych
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Ryc.51. Wykres rozrzutu wynikow dotyczacych nastroju
opiekunow meskich i wieku podopiecznych
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Kolejne badanie miato na celu sprawdzenie, Czy na nastrdj opiekundéw rodzinnych
ma wplyw ich zdanie na temat jakosci opieki lekarskiej i pielggniarskiej nad. Oceng tych
trzech cech jakosSciowych respondenci podawali w skali pigciostopniowej. Dla celow
analitycznych respondentow dzielono na pig¢ grup wedtug przydzielonego im stopnia i
analizowano ich nastroj przy pomocy testu Kruskala—Wallisa oraz testu Dunna. W wyniku
analiz statystycznych nie stwierdzono zwiazku migdzy opieka lekarska nad bliskim 1 ocena
tej opieki przez opiekuna a jego nastrojem. W przeciwienstwie do tych wynikow analiza

potwierdzita wystgpowanie réznic w nastroju (p<0,02) migdzy badanymi opiekunami
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meskimi, ktorych bliscy byli pozbawieni opieki pielggniarskiej (n=42; 1=15,2; SD=3,3;
Me=15,5) a pozostalymi respondentami ptci meskiej bedacymi w lepszym nastroju (n=14;
r=14,7; SD=4,2; Me=15,5).

Na podstawie uzyskanych odpowiedzi opickunéw rodzinnych dotyczacych nastroju
sprawdzono, czy na udzielane odpowiedzi mial wptyw pobyt podopiecznych w osrodkach
opieki dziennej. Wykorzystujac analize¢ statystyczna Stwierdzono roznice o istotnosci
statystycznej migdzy grupami, w ktorych podopieczni nie brali udziatu w zajeciach (n=36;
1=14,0; Me=15; SD=3,6), korzystali z nich sporadycznie (1 — 2 razy w miesiacu; n=23; I
=15,0; SD=3,0; Me=14); (p<0,02), czgsto (2 — 3 razy w tygodniu; n=53; 1=14,2; SD=3,5;
Me=14); (p<0,03) oraz codziennie (ok. 5 razy w tygodniu; n=34; x=14,5; SD=3,9;
Me=13,5); (p<0,02). Podobnych zaleznosci nie stwierdzono w grupie opiekunow pici
meskiej.

Sprawdzono takze, czy nastrdj opiekundéw rodzinnych moze zaleze¢ od stosowania
u ich podopiecznych lekéw na chorobe Alzheimera oraz lekéw uspokajajacych
(dziatajacych na uktad nerwowy). Wykazano istotne roéznice (p<0,01) migdzy opiekunami,
ktorych bliskim podawano leki na AD (n=70; 1=13,5; SD=3,6; Me=13,5) albo ich nie
stosowano (n=81; 1=14,8; SD=3,5; Me=15) oraz migdzy opieckunami, ktorych bliskim
podawano leki uspokajajace (n=62; r=13,6; SD=3,2; Me=13.5) albo ich nie stosowano
(n=89; x=14,7; SD=3,8; Me=15). Histogramy nastroju w omawianych grupach
przedstawiono na rycinach 52. i 53. Nie stwierdzono, aby przyjmowanie lekéw miato

wplyw na nastrdj opiekunow (p>0,05).
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Ryc.52. Histogram nastroju opiekunow w zaleznosci od
stosowania lekow na AD
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Ryc.53. Histogram nastroju opiekunéw rodzinnych w
zalezno$ci od stosowania lekow uspokajajacych
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4.5. Obciazenie opiekun6éw rodzinnych

Badania dotyczace obciazenia opiekunow rodzinnych przeprowadzono stosujac
osiemnasto — itemowa skale¢ obciazenia zwigzanego z 0SObistym poswigceniem (skala A
testu MM-CGI-50). Histogram otrzymanych wynikow przedstawiono na rycinie 54.
Charakteryzowaty je nastgpujace wartosci: srednia: 56,2; SD: 11,4; mediana: 58; warto$¢
minimalna: 29; warto$¢ maksymalna: 80; kwartyle wewnetrzne: 51 — 64. Po podzieleniu

badanych osob pici otrzymano dwie grupy.
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Ryc.54. Obciazenie opiekunoéw rodzinnych
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Rozktad wynikow opisujacych obciazenie w grupie respondentek przedstawiono na
rycinie 55.; charakteryzuja go nastgpujace wartosci: srednia: 57,1; SD: 11; mediana: 58;
warto$¢ minimalna: 33; warto$§¢ maksymalna: 79; kwartyle wewnetrzne: 51 i 64. Z kolei,
w odniesieniu do opiekundéw plci meskiej (rycina 56.) obliczone wartosci Statystyczne
opisujace obciazenie wynosity: $rednia: 56,3; SD: 12; mediana: 59; warto$¢ minimalna:
29; warto$¢ maksymalna: 80; kwartyle wewngtrzne: 49 i 63. Porownanie obu grup nie

wykazato migdzy nimi istotnych réznic statystycznych (p>0,05).

Ryc.55. Obcigzenie opiekunek
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Ryc. 56. Obciazenie opiekunow plci meskiej
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Zgodnie z zaleceniami autorow kwestionariusza Thomasa Meusera i Samuela
Marwita [Meuser i wsp., 2004] przyjeto, ze podwyzszonym stopniem obcigzenia
charakteryzuja si¢ osoby, ktore uzyskaty na skali A kwestionariusza (skali osobistego
poswigcenia i obciazenia) wynik powyzej 1 SD powyzej sredniej (>68 punktow). Wynik
powyzej te] warto$ci osiagneto 21 respondentow (14% uczestnikéw badania) w tym 14
kobiet (15% badanych kobiet) i 7 m¢zczyzn (12% badanych mezczyzn).

Analizujac obciazenie opiekundw rodzinnych zwrdécono migdzy innymi uwagg, czy
zalezy ono od takich czynnikow jak: ich wiek, wyksztatcenie, obarczenie spowodowane
opieka nad chorym i zwiazanymi z nia ograniczeniami w pracy zawodowej oraz wiek
pacjenta i czas trwania jego choroby. Na podstawie wykonanych analiz statystycznych
uwzgledniajacych podane czynniki nie udalo si¢ stwierdzi¢ ich wplywu na obciazenie
opiekunow rodzinnych. Z Kkolei oceniono w jaki sposob poziom wyksztatcenia opiekuna
wplywa na jego obciazenie. Na rycinach 57., 58. i 59. przedstawiono histogramy dotyczace
nastroju odczuwanego przez badanych z wyksztalceniem podstawowym, S$rednim i

wyzszym. W badanych grupach wystepowato odpowiednio czterech (30%), siedmiu (10%)

66



i dziesigciu (17%) ankictowanych o podwyzszonym poziomie obcigzenia (>68 punktow na

skali A).

Ryc.57. Obciazenie opiekundéw z wyksztatceniem
podstawowym

wynik wg skali punktowej

Ryc.58. Obciazenie opickundéw z wyksztatceniem $rednim
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Ryc.59. Obciazenie opiekundéw z wyksztatceniem wyzszym
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Zastosowane wnioskowanie statystyczne nie wykazato istnienia réznic migdzy tymi
grupami (p>0,05).

Po dodatkowym uwzglednieniu pici opiekunow mozna zauwazy¢, ze 13% kobiet (6
opiekunek) ze $rednim wyksztatceniem (=56; SD=10,4; Me=58) i 17% (6 opiekunek) z
wyzszym wyksztatceniem (r=58; SD=11,4; Me=57,5) odczuwalo podwyzszony stopien
obciazenia (>68 punktow), (ryciny 60. i 61.). Przy pomocy analizy statystycznej nie udato

si¢ wykaza¢ istotnych réznic statystycznych pomigdzy tymi grupami.

Ryc.60. Obciazenie opickunek z wyksztatceniem $rednim
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Ryc.61. Obciazenie opiekunek z wyksztalceniem wyzszym
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Wyniki dotyczace obciazenia W powiazaniu z wyksztalceniem opiekunoéw
rodzinnych ptci meskiej zestawiono na rycinach 62. i 63. W tym przypadku, podwyzszony
poziom obcigzenia (>68 punktéw) mial miejsce u jednego (0,05%) opiekuna z
wyksztatceniem srednim i czterech (16%) z wyzszym.

Ryc.62. Obciazenie opiekundéw ptci meskiej z wyksztatceniem
$rednim
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Ryc.63. Obciazenie opiekunow plci meskiej z wyksztatceniem
Wyzszym
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Analizowano réwniez poziom obciazenia opiekundéw rodzinnych uwzgledniajac
pte¢ i stopien otgpienia 0sob podlegltych opiece. Wsrod respondentéw zajmujacych sig
pacjentami z umiarkowanym stopniem otgpienia byta jedna kobieta i jeden m¢zczyzna z
podwyzszonym stopniem obciazenia, & W grupie opiekundéw sprawujacych opieke nad
chorym z otgpieniem powaznym (CDR:3) 13 kobiet i 6 mgzczyzn. Rozktad wynikéw dla
kobiet opiekujacych si¢ chorymi z umiarkowanym i powaznym stopniem otgpienia
przedstawiono na rycinach 64. i 65. a odpowiednie dane dotyczace megzczyzn

zamieszczono na rycinach 66. i 67.

Ryc.64. Obciazenie opiekunek chorych z umiarkowanym
stopniem otgpienia (CDR:2)
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Ryc.65. Obciazenie opiekunek chorych z powaznym stopniem
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Ryc.66. Obciazenie opickundéw plci meskiej 0sob z
umiarkowanym stopniem otgpienia (CDR:2)
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Ryc.67. Obciazenie opiekunéw plei meskiej 0sob z powaznym
stopniem otgpienia (CDR:3)
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Jednoczes$nie sprawdzono, czy na poziom obciazenia analizowanych opiekunow ma wptyw
ich wlasna ocena stanu klinicznego chorego. Stosujac nieparametryczny test Manna—
Whitney’a stwierdzono istotne réznice w wynikach na skali obciazenia miedzy grupa
opiekunow oceniajacych stopien otgpienia u osob podopiecznych jako umiarkowany
(n=78; ¥=52; SD=10,2; Me=54) i okreslajacych ich stan jako otgpienie gtebokie (n=70; T
=62,1; SD=10,2; Me=63,5); (p<0,0001). Na rycinie 68. zobrazowano wyniki dotyczace
obu tych grup.

Ryc.68. Histogram obciazenia respondentow wzgledem
poziomu otgpienia chorego
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W odniesieniu do omawianej zaleznos$ci, w przypadku kobiet stwierdzono
statystycznie istotne réznice W poziomie obciazenia migdzy osobami, ktore ocenity stopien
zaawansowania otgpienia u podopiecznego jako umiarkowany (n=45; r=52,5; SD=9,2;
Me=54) i jako gleboki (n=49; ¥=61,6; SD=10,2; Me=63); (p<0,000017). Na rycinie 69.

przedstawiono histogramy dotyczace danych grup respondentek.
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Ryc.69. Histogram obciazenia opiekunek wzgledem poziomu

otgpienia chorego
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W grupie megzczyzn Stwierdzono, ze wystgpowaty statystycznie istotne réznice w

wynikach na skali obciazenia i osobistego poswiecenia migdzy opiekunami, ktorzy ocenili

stopien zaawansowania otgpienia u podopiecznego chorego jako umiarkowany (n=33; T

=51,3; SD=11,6; Me=56) w stosunku do tych, ktorzy okreslili ten stan jako gl¢boki (n=21,;

T=63,4; SD=10,3; Me=66); (p<0,0005). Histogram przedstawiajacy rozktad wynikéw tych

grup opiekundéw znajduje si¢ na rycinie 70.

Ryc.70. Histogram obcigzenia opiekunow plci meskiej
wzgledem poziomu otgpienia chorego
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Analizowano takze, czy jakos$¢ petnionej opieki pielegniarskiej i lekarskiej nad
chorym ma wplyw na poziom obcigzenia ich opiekunow rodzinnych (jakos¢ opieki
okreslali opiekunowie). W odniesieniu do wymienionych czynnikow stwierdzono istotna
roznicg miedzy grupa opiekundw, ktorych podopieczni pozbawieni byli opieki lekarskiej
(n=46; x=57,4; SD=11,4; Me=59) a grupa oceniajaca ja jako niedostateczna (n=10; I'=
48,1; SD=9,9; Me=9,9); (p<0,01). Zaobserwowano rowniez istotne roznice statystyczne
migdzy respondentami oceniajacymi opieke lekarska jako niedostateczng (n=10; x= 48,1;
SD=9,9; Me=9,9), a okres$lajacymi ja jako dostateczna (n=28; ¥=59,7; SD=9,6; Me=60,5);
(p<0,009) lub bardzo dobra (n=30; x=59,2; SD=12,7; Me=60,5); (p<0,015). Wykazano
rowniez roznice w wynikach na skali obciazenia migdzy opiekunami oceniajacymi opieke
lekarska nad bliskim jako dostateczna (n=28; 1=59,7; SD=9,6; Me=60,5) i dobra (n= 36;
1=53,5; SD=11,3; Me=54); (p<0,03). Histogramy dotyczace omowionych grup
opiekunow rodzinnych przedstawiono na rycinach 71., 72., 73., 74. 1 75. Jak mozna jednak
zauwazy¢ na rycinie 72. przedstawiajacej skategoryzowany histogram rozktadu wynikow
w przedstawianych grupach, respondenci oceniajacy opieke nad bliskim jako
niedostateczna otrzymali znacznie nizsze wyniki na skali obciazenia zwigzanego z
osobistym po$wigceniem niz opiekunowie oceniajacy opieke jako bardzo dobra. Wynik ten
jednak nie jest wiarygodny ze wzgledu na mata liczebno$¢ drugiej z grup wynoszaca trzy
przypadki. Nalezy zaznaczy¢, ze analiza statystyczna nie wykazata roznic w poziomie
obciazenia migdzy grupami opiekundw oceniajacymi jako$¢ opieki pielggniarskiej, ktorych
bliscy znajdowali si¢ na tym samym poziomie otgpienia (CDR:2, CDR:3); (p>0,05).
Jednoczesnie wykazano réznice w poziomie obcigzenia migdzy grupa opiekunek osob z
otgpieniem powaznym oceniajacych jako$¢ opieki lekarskiej nad chorym jako dobra

(n=15; x=58,4; SD=12,5; Me= 61) i grupa opiekunck 0s6b z otgpieniem powaznym
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oceniajacych jakos$¢ opieki lekarskiej nad chorym jako bardzo dobra (n= 16; 1=63,8;

SD=10,4; Me=66); (p<0,012871).

Ryc.71. Histogram obciazenia opiekunéw wzgledem opieki
lekarskiej

35

30

25

20

15

NN

7//// 7 ,

3 49 64 80 33 49 64 80

opiekunowie oceniajacy opiekg
opiekunowie, ktorych bliscy byli lekarska nad podopiecznym jako
pozbawieni opieki lekarskiej niedostateczna
wynik wg skali punktowej

Ryc.72. Histogram obcigzenia opiekundéw wzgledem oceny
opieki lekarskiej nad podopiecznym
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Ryc.73. Histogram poczucia obciazenia opiekunow
wzgledem oceny opieki lekarskiej nad podopiecznym
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Ryc.74. Histogram poczucia obciazenia opickunow
wzgledem oceny opieki lekarskiej nad podopiecznym
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Ryc.75. Histogram poczucia obcigzenia opickundéw wzgledem
oceny opieki lekarskiej nad podopiecznym
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Analizujac otrzymane wyniki zwrocono rowniez uwagg, jak badana zmienna
klasyfikujaca opiek¢ medyczna wptywata na obciazenie opiekundéw zaleznie od pici. Nie
zaobserwowano réznic miedzy grupami kobiet i mezczyzn (p>0,05), ale mozna byto
stwierdzi¢ istotne rdznice statystyczne wystepujace w obciazeniu opiekunek oceniajacych
opicke lekarska nad chorym jako niedostateczna (n=7; 1=48,5; SD=9,8; Me=51) i w
odniesieniu do opiekunek, ktorych podopieczni byli jej pozbawieni (n=30; x=57,9;
SD=9,9; Me=59); (p<0,01). Histogramy opisujace obciazenie w omawianych grupach

przedstawiono na rycinie 76.

Ryc. 76. Histogram poczucia obciazenia opickunek
wzgledem opieki lekarskiej nad podopiecznym
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Stwierdzono réwniez réznice migdzy grupami opiekunek oceniajacych opieke nad
bliskim jako niedostateczna (n=7; x=48,5; SD=9,8; Me=51) w odniesieniu do
respondentek oceniajacych opieke jako dostateczng (n=19; 1=60,3; SD=10,9; Me=61);
(p<0,03) i bardzo dobra (n=17; 1=60,3; SD=11,6; Me=59); (p<0,03). Histogramy

dotyczace rozktadu wynikow w tych grupach znajduja si¢ na rycinach 77. 1 78.
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Ryc. 77. Histogram obciazenia opiekunek wzglgdem oceny
opieki lekarskiej nad podopiecznym
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Ryc. 78. Histogram obciazenia opiekunek wzgledem oceny
opieki lekarskiej nad podopiecznym
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Podobnych zaleznos$ci nie stwierdzono w odniesieniu do opiekunéw ptci meskiej, w
przypadku ktorych nie wykazano roznic statystycznych.

Wykonano réwniez analizy majace na celu stwierdzenie, czy prowadzenie opieki
pielggniarskiej nad chorym 1 jej jako$¢ moga odgrywac role w obciazeniu wystepujacym u
jego opiekuna rodzinnego (poziom opieki pielggniarskiej ocenial odpowiedzialny za
chorego opiekun rodzinny). Na podstawie stosowanego testu wykazano istotne roznice
miedzy opiekunami, ktorych bliscy nie otrzymywali opieki pielegniarskiej (n=109; T

=56,2; SD=11,7; Me=58) a tymi, ktorych zdaniem opieka nad chorym byta na poziomie
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dostatecznym (n=4; x=57,7 SD=12,1; Me=60;); (p<0,04). Nalezy zaznaczy¢, ze

liczebno$¢ ostatniej z wymienionych grup wynosita tylko czterech respondentow.

4.6. Ocena smutku i tesknoty badanych opiekunéw rodzinnych

Badania wystepujacego u opiekunow smutku zwiazanego z powolna utrata bliskiej
osoby polegaty na analizie odpowiedzi na pytania zawarte w skali glgbokiego smutku i
tesknoty (skali B) stanowiacej cze$¢ kwestionariusza MM-CGI-50. Otrzymane wyniki
ilustruje rycina 79. Charakteryzowaly je nastgpujace wartosci: $rednia: 45,9; SD: 8;
mediana: 46; warto$¢ minimalna: 26; warto$¢ maksymalna: 64; kwartyle wewnetrzne: 40 i
52. Warto$ci statystyk dotyczacych mezczyzn wyniosty: $rednia: 45,5; SD: 8; mediana: 44;
warto$¢ minimalna: 30; warto$¢ maksymalna: 59; kwartyle wewnetrzne: 40 i 51, a kobiet:
srednia: 46,2; SD: 8; mediana: 47; wartos¢ minimalna: 26; wartos¢ maksymalna: 64;

kwartyle wewnetrzne: 40 i 52 (ryciny 80. i 81.).

Ryc.79. Smutek zwiazany z powolng utratg bliskiej osoby u

opiekunow rodzinnych
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Ryc.80. Poczucie smutku zwiazanego z powolna utrata bliskiej
osoby u opiekunow plei meskiej
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Ryc.82. Smutek zwigzany z powolna utrata bliskiej osoby u
opiekunow plci meskiej chorych z umiarkowanym stopniem
otepienia (CDR:2)
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Ryc.83. Smutek zwiazany z utratg bliskiej osoby u opiekunow

ptci meskiej chorych z powaznym stopniem otgpienia (CDR:3)
8

7 33% 33% 33%

e 7/

\\

N

2 W

25 35 45 55 65
wynik wg skali punktowej



Ryc.84. Smutek zwiazany z powolna utrata bliskiej osoby u

opiekunek 0s6b z umiarkowanym stopniem otgpienia (CDR:2)
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Ryc.85. Poczucie smutku zwigzanego z utratg bliskiej osoby u
opiekunek chorych z powaznym stopniem otgpienia (CDR:3)
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Oceniajac smutek nie stwierdzono istotnych roznic statystycznych migdzy grupami
opiekunow utworzonych ze wzgledu na pte¢ (p>0,05). Réwniez nie udato si¢ stwierdzié
korelacji migdzy wiekiem opiekunéw a poziomem smutku.

Zgodnie z sugestia podana przez autorow kwestionariusza MM-CGI-50 za
podwyzszone przyjeto Wyniki przekraczajace wartos¢ 1 SD powyzej $redniej (54
punktow). Zaobserwowano je u 26 respondentéw (17%), w tym u 16 kobiet (16%) i 10
mezezyzn (18%). Ponadto, analiza smutku zwiazanego z powolnym odchodzeniem bliskiej

osoby w grupie megzczyzn zajmujacych si¢ bliskimi z umiarkowanym i powaznym
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stopniem otgpienia wykazala, ze w pierwszej z wymienionych grup tylko jeden m¢zczyzna
wykazywal podwyzszony poziom smutku a w drugiej z grup — dziewigciu mezczyzn.
Rozktad wynikow dla mezczyzn opiekujacych si¢ chorymi z umiarkowanym i powaznym
stopniem otepienia przedstawiono na rycinach 82. i 83.

Okre$lono rowniez smutek zwiazany 2z powolna utrata bliskiej osoby u
respondentek. Jak to stwierdzono, w grupie opiekunek osob z umiarkowanym stopniem
otgpienia dwie respondentki odczuwaly podwyzszony poziom smutku, a w grupie
opiekunek sprawujacych opicke nad chorym z otgpieniem powaznym (CDR:3) — 14 kobiet.
Rozktad wynikow dla kobiet opiekujacych si¢ chorymi z umiarkowanym i powaznym
stopniem otepienia przedstawiono na rycinach 84. i 85.

Analiza z uwzglednieniem wyksztalcenia opiekunéw wykazata, ze w
przypadku omawianej zmiennej wartoSci podstawowych statystyk dotyczacych
respondentow z wyksztalceniem $rednim wyniosty: $rednia: 45,7; SD: 7; mediana: 46;
warto$¢ minimalna: 27; warto§¢ maksymalna: 65; kwartyle wewngetrzne: 40 i 50, a w
odniesieniu do badanych z wyksztalceniem wyzszym: $rednia: 46,7; SD: 8; mediana: 47;
warto$¢ minimalna: 26; warto$¢ maksymalna: 59; kwartyle wewngetrzne: 41 i 53 (ryciny

86. i 87.).

Ryc.86. Poczucie smutku zwiazanego z utrata bliskiej osoby u

respondentow z wyksztatceniem $rednim
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Ryc.87. Poczucie smutku zwiazanego z utrata bliskiej osoby u

respondentdéw z wyksztalceniem wyzszym
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Podwyzszone wyniki na skali B (>54 punktow) wykazalo 14 opieckunow z
wyzszym wyksztalceniem (23%) i dziewigciu opiekundéw z wyksztalceniem $rednim
(14%) oraz trzech opickunow z wyksztatlceniem podstawowym (13%). Poréwnujac zal i
smutek zwiazane ze stopniowa utrata bliskiej osoby u opiekunoéw w zaleznosci od ich
wyksztatcenia nie udato si¢ wykazaé istnienia réznic statystycznie istotnych. Ponadto,
analizowano wplyw stopnia pokrewienstwa z chorym na zal i smutek zwiazane ze
stopniowa utrata bliskiej osoby. Podstawowe statystyki w odniesieniu do opiekundéw
bedacych wspdimatzonkami chorych wyniosty odpowiednio: $rednia: 45,5; SD: 7,
mediana: 46; warto$§¢ minimalna: 26; warto$¢ maksymalna: 59; kwartyle wewngtrzne: 40 i
51, a dla badanych bedacych dorostymi dzie¢mi chorych: srednia: 46,3; SD: 7; mediana:
45; warto$¢ minimalna: 29; warto§¢ maksymalna: 64; kwartyle wewngtrzne: 41 1 52

(ryciny 88.189.)

84



Ryc.88. Smutek zwiazany z powolna utrata bliskiej osoby u

opiekunéw bedacych wspotmatzonkami chorych
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Ryc.89. Smutek zwiazany z powolna utrata bliskiej osoby u

opiekunéw bedacych dorostymi dzie¢mi chorych
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Podwyzszony poziom badanej zmiennej (>54 punkty) wystepowal u dwunastu
opiekunow bedacych wspotmatzonkami chorych (12%) i tyluz badanych (19%), ktorzy
byli dorostymi dzie¢mi pacjentow z AD. Postugujac sig testem statystycznym Manna—
Whitney’a nie udato si¢ wykaza¢ wystgpowania istotnych réznic miedzy tymi dwiema

grupami (p>0,05).
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W przeciwienstwie do tego stwierdzono, ze rdznice takie miaty miejsce miedzy
opiekunkami, posiadajacymi jedno dziecko (n=31; x=45,1; SD=8,9; Me=44)5), a
opiekunkami, ktore miaty troje lub wigcej dzieci (n=13; 1=49,2; SD=7; Me=49); (p<0,03)

Statystyczna ocena wptywu stanu klinicznego chorego na smutek u jego opiekuna
rodzinnego wykazata istotne rdéznice migdzy opiekunami oceniajacymi stopien
zaawansowania otgpienia u podopiecznych jako tagodny (n=3; 1=34,2; SD=9,3; Me=31) i
jako gleboki (n= 70; 1=49,7; SD=7,3; Me=51); (p<0,01). Podobnie réznice statystyczne
wystegpowaty w przypadku opiekunow zajmujacymi si¢ chorymi ze stanem otgpienia
glebokim w odniesieniu do opiekunow os6b z otgpieniem umiarkowanym (n=78; 1r=43,1;

SD=6,4; Me=43); (p=0,00001). Ich wyniki przedstawiono na rycinie 90.

Ryc.90. Poczucie smutku zwiazanego z utrata bliskiej osoby
wzgledem stopnia otgpienia chorych
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Prowadzac badania sprawdzono tez, czy na smutek i zal opiekuna rodzinnego ma
takze wplyw jego ple¢. Biorac pod uwagg ten czynnik mozna bylo stwierdzi¢, ze migedzy
opiekunami 1 opiekunkami rodzinnymi nie wystgpowaty roznice statystyczne w pry
uwzglednieniu oceny stopnia otgpienia pacjenta (p>0,05). Ponadto mozna byto wykazac,
ze w zakresie omawianych zmiennych wystgpowaty rdéznice statystyczne wsréd samych
mezezyzn (p<0,001) jak i kobiet (p<0,000028). Wyniki dotyczace obu plci opiekunow z

86



uwzglednieniem stanu otgpienia umiarkowanego i glebokiego chorych przedstawiono na

rycinach 91. i 92.

Ryc.91. Poczucie smutku zwiazanego z utratg bliskiej osoby
u respondentek wzgledem stopnia otgpienia podopiecznych
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Ryc.92. Poczucie smutku zwigzanego z utrata bliskiej osoby u
opiekunow meskich wzgledem stopnia otgpienia
podopiecznych
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Wplyw oceny jakosci opieki pielggniarskiej nad chorym na poziom smutku
zwiazanego z powolna utrata bliskiej osoby oceniano korzystajac z testu
nieparametrycznego Manna—-Whitney’a. Pozwolit on na stwierdzenie, ze istotne rdznice
wystgpowaty jedynie miedzy grupa opiekunow pici megskiej oceniajacych opieke

pielegniarska nad bliskim jako dostateczng (n=2; 1=39.2; SD=2,1; Me=39) a grupa
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oceniajaca t¢ opieke jako bardzo dobra (n=7; T=47; SD=3,9; Me=47); (p<0,04). Wniosek
ten nalezy jednak traktowac z duza ostroznos$cia ze wzgledu na niska liczebno$¢ pierwszej
z podanych wyzej grup.

Oceniajac czynniki wpltywajace na zal 1 smutek u opiekunow rodzinnych
sprawdzono, czy istnieje korelacja miedzy nim a poziomem nastroju badanych osob.
Obliczony wspoétczynnik korelacji Spearmana migdzy smutkiem zwiagzanym z powolna
utrata bliskiej osoby a nastrojem opiekuna w odniesieniu do wszystkich opickunoéw
wynosit Rs=0,17 przy p<0,05. Analiza z uwzglednieniem ptci badanych wskazata takze na
wystegpowanie stabej korelacji migedzy powyzszymi zmiennymi w przypadku samych

opiekunek (Rs=0,20, p<0,05), (ryciny 93. i 94.).

Ryc.93. Wykres rozrzutu wynikoéw dotyczacych nastroju i

smutku opiekunek
70

65 o

60

{ees]

@
[e]

O a@o

[elle]

55

o]

e}
@ oo
a0 00
@ O o

50

o GO
@

@ @

o o

45

[e]e]
(o]
]
o O O o]
O @O 00 o ©
[ee)
]
o o] [ele]
@o
[sesse) o
(e}
o]
o

40

o]

o
[e]

[ee)e]
[ele)

(o]
o

o @

35

000 © @

30 &

00 C® O @ C@»

Smutek zwigzany z powolna utrata bliskiej
osoby

25

20

4 6 8 10 12 14 16 18 20 22 24 26
wynik w skali nastroju

88



Ryc.94. Wykres rozrzutu wynikoéw dotyczacych nastroju i
smutku respondentow
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4.7. Poczucie braku wsparcia ze strony otoczenia i odczuwanej izolacji spolecznej

opiekunow rodzinnych

Analiz¢ wystepujacego u opiekunow rodzinnych chorych na AD poczucia braku

wsparcia ze strony otoczenia i izolacji spotecznej oparto na skali zamartwiania si¢ i izolacji

spotecznej (skali C i skali Cr) kwestionariusza MM-CGI-50.

dotyczacych wszystkich respondentow zamieszczono na rycinie 95.

Ryc.95. Poziom odczuwanej izolacji spotecznej i braku
wsparcia ze strony otoczenia u wszystkich respondentow
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Analiza statystyczna otrzymanych wynikow nie wykazata istotnych réznic migdzy
kobietami 1 mgzczyznami uczestniczacymi w badaniu (p>0,05). Ponadto nie stwierdzono
wplywu na poczucie braku wsparcia takich czynnikow jak wiek respondenta (Rs<0,10;
p>0,05), wiek chorego (Rs<0,10; p>0,05), wyksztalcenie respondenta (p>0,05), stopien
zaspokojenia potrzeb zyciowych (p>0,05),czas trwania choroby (p>0,05), stan kliniczny
chorego (p>0,05) czy opieka lekarska i pielegniarska (p>0,05).

Zgodnie z sugestia autoréw kwestionariusza uzyskane na skali C i Cr wyniki
wyzsze niz 1 SD powyzej $redniej (>63 punkty) uznano za podwyzszony wyznacznik
zamartwiania si¢ 1 poczucia izolacji. Na podstawie otrzymanych wynikow mozna bylo
uzna¢, ze wyniki podwyzszone uzyskato 30 respondentéw (20%) w tym 16 kobiet (17%) i
14 mezczyzn (25%).

Okreslono réwniez poczucie izolacji z uwzglednieniem pfici 1 poziomu otgpienia
bliskich. Analiza wykazata, ze w grupie opiekunek chorych z umiarkowanym stopniem
otgpienia podwyzszony poziom poczucia izolacji odczuwalo sze$¢ respondentek, a w
grupie opiekunek sprawujacych opieke nad chorym z ot¢pieniem powaznym — 10 kobiet.
Rozklad wynikéw dla kobiet opiekujacych si¢ chorymi z umiarkowanym i powaznym
stopniem otgpienia przedstawiono na rycinach 98. i 99. Wykazano rowniez, ze
podwyzszony poziom poczucia izolacji spotecznej odczuwato o$miu megzczyzn
opiekujacych si¢ bliskimi z umiarkowanym stopniem otgpienia oraz pigciu mezczyzn
zajmujacych si¢ bliskimi z powaznym stopniem otgpienia. Rozklad wynikow dla

omawianych grup me¢zczyzn zamieszczono na rycinach 100. i 101.
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Ryc.98. Poziom odczuwanej izolacji spotecznej i braku
wsparcia ze strony otoczenia u opiekunek osob z
umiarkowanym stopniem
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Ryc.99. Poziom odczuwane;j izolacji spolecznej u opickunek
0s0b z powaznym stopniem otgpienia (CDR:3)
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Ryc.100. Poziom odczuwane;j izolacji spotecznej i braku
wsparcia ze strony otoczenia u

u opiekunow ptci meskiej 0sob z umiarkowanym stopniem
otepienia (CDR:2)
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Ryc.101. Poziom odczuwanej izolacji spotecznej i braku
wsparcia ze strony otoczenia
u opiekundéw ptci meskiej 0sob z powaznym stopniem otgpienia
(CDR:3)
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Analizowano wpltyw pokrewienstwa podopiecznego z opiekunem na poczucie
izolacji opiekuna. W przypadku opiekunéw bedacych wspotmatzonkami chorych rozktad
wynikow okreslaly nastgpujace statystyki: srednia: 54,2; SD: 9; mediana: 54; minimum:
39; maksimum: 72; kwartyle wewngtrzne: 46 — 63,5 a dla respondentow bedacych
dorostymi dzie¢mi chorych wynosity one odpowiednio: $rednia: 54,1; SD: 8; mediana: 54;
warto$¢ minimalna: 38; warto$¢ maksymalna: 74; kwartyle wewngtrzne: 48 — 61 (ryciny
102. i 103.). Test statystyczny nie wykazat istotnych statystycznie réznic na skali poczucia

izolacji migdzy wspotmatzonkami a dzieémi chorych (p>0,05).

Ryc.102. Poziom odczuwane;j izolacji spotecznej i braku
wsparcia ze strony otoczenia
u opiekunéw bedacych wspotmatzonkami chorych
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Ryc.103. Poziom odczuwanej izolacji spotecznej u opiekunow
bedacych dorostymi dzie¢mi chorych
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4.8. Poczucie straty opiekunéw rodzinnych

Do badania wystepujacego u opiekundéw poczucia straty zwiazanego z opieka nad
bliskim z choroba Alzheimera wykorzystano kwestionariusz MM-CGI-50. Rozktad
wynikéw  dotyczacych wszystkich respondentow przedstawiono na histogramie
zamieszczonym na rycinie 104. Reprezentujace je statystyki byly nast¢pujace: Srednia:
156,9; SD: 22; mediana: 155; warto$¢ minimalna: 106; warto$§¢ maksymalna: 198;

kwartyle wewngtrzne: 143 — 173.
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Ryc.104. Poczucie straty u rodzinnych opiekundéw o0séb chorych
na AD
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Po rozdzieleniu badanych osdéb wedlug pici powstaly nastepujace statystyki:
mezezyzni — $rednia: 156,0; SD: 23; mediana: 156; minimum: 106; maksimum: 197;
kwartyle wewnetrzne: 140 — 174. Kobiety — srednia: 157,4; SD: 22; mediana: 155; wartos¢
minimalna: 108; warto$¢ maksymalna: 198; kwartyle wewnetrzne: 143 — 171 (ryciny 105. i

106.).

Ryc.105. Poczucie straty u opiekunow pici meskiej
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Ryc.106. Poczucie straty u opiekunek rodzinnych
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Korzystajac z zalecen autorow kwestionariusza uznano, ze podwyzszonym
stopniem poczucia straty charakteryzuja si¢ uczestnicy badania z suma punktow w tescie
przekraczajaca 1 SD powyzej $redniej. W omawianym badaniu taki wynik (>179 punktow)
uzyskato 27 ankietowanych (18%), w tym 16 kobiet (17%) i 11 mgzczyzn (20%).

Badanie stopnia poczucia straty opickundéw z uwzglednieniem pici opiekuna i
poziomu otgpienia bliskich wykazalo, ze wsréd mezczyzn podwyzszonym stopniem
poczucia straty charakteryzowato si¢ dwoch opiekundow oso6b z umiarkowanym stopniem
otgpienia 1 dziewigciu respondentdéw sprawujacych opieke nad chorymi z powaznym
stopniem otgpienia. Dane dotyczace rozkladu poczucia straty w grupach mezczyzn
opiekujacych si¢ bliskimi w réznych stadiach choroby otgpiennej zamieszczono na

rycinach 107 i 108.
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Ryc.107. Poczucie straty u opiekunoéw ptci meskiej 0sob z
umiarkowanym stopniem otgpienia (CDR:2)
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Ryc.108. Poczucie straty u opiekundéw ptci mgskiej osob z
powaznym stopniem otgpienia (CDR:3)
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Stwierdzono rowniez, ze wérdd osob z podwyzszonym poziomem poczucia straty
byta jedna respondentka zajmujaca si¢ chorymi z umiarkowanym stopniem otgpienia oraz
15 opiekunek osob z powaznym stopniem otgpienia. Histogramy wynikéw tych grup

zamieszczono na rycinach 109. i 110.
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Ryc.109. Poczucie straty u opiekunek osob z umiarkowanym
stopniem otgpienia (CDR:2)
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Ryc.110. Poczucie straty u opiekunek rodzinnych oséb z
powaznym stopniem ot¢pienia (CDR:3)
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Histogramy opisujace wyniki opiekundéw bedacych wspotmatzonkami chorych lub
ich dorostymi dzie¢mi znajduja si¢ na rycinach 111. i 112. Opisuja je nastgpujace
statystyki: wspotmatzonkowie — $rednia: 156,6; SD: 22; mediana: 155; minimum: 106;
maksimum: 198; kwartyle wewngtrzne: 143 —170; doroste dzieci respondentéw: $rednia:
157,0; SD: 22; mediana: 154; minimum: 114; maksimum: 196; kwartyle wewngtrzne: 140
— 173. Analiza przy pomocy stosowanych w pracy testow nie pozwolila nas twierdzenie

istotnych roznic migdzy wyzej omowionymi grupami.
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Ryc.111. Poczucie straty u opiekunow bgdacych

wspoimatzonkami chorych
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Ryc.112. Poczucie straty u opiekundéw bedacych dorostymi
dzie¢mi chorych
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W wymienionych grupach podwyzszone wyniki na skali poczucia straty otrzymato
dziesigciu (16%) opiekunoéw bedacych dzie¢mi podopiecznych i 15 wspotmatzonkow
chorych (18%).

Ponadto analizowano wptyw na poczucie straty opiekuna takich czynnikow jak
pte¢, wiek (Rs<0,10), wyksztalcenie, zaspokojenie potrzeb bytowych i materialnych, czas
od rozpoznania (Rs<0,10) czy tez opieka lekarska i pielggniarska. W podanych tutaj

przypadkach postugujac si¢ odpowiednimi metodami statystycznymi nie udalo sig
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stwierdzi¢ wystgpowania istotnych roznic ani korelacji. Stwierdzono natomiast, ze
czynnikiem wplywajacym na poczucie straty jest stan kliniczny chorego. Wykazano
statystycznie istotne roznice w wynikach testu Manna-Whitney’a miedzy opiekunami
zajmujacymi si¢ chorymi z umiarkowanym otgpieniem (n=78; 1=148,2; SD=19,3;
Me=149) a osobami opiekujacymi si¢ pacjentami z cigzka demencja (n=70; T=167;
SD=21; Me=166); (p<0,00000). Histogram poczucia straty w tych grupach znajduje si¢ na
rycinie 113.

Ryc.113. Histogram poczucia straty opiekunéw wzglgdem stopnia
otgpienia chorego
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W odniesieniu do omawianej zmiennej, stwierdzono réwniez Statystycznie istotne
roéznice po uwzglednieniu pici badanych opiekunow. Zaréwno wsrod kobiet (p<0,000126)
jak 1 mezczyzn (p<0,00095) wystepowaly roznice migdzy opiekunami, ktdrzy ocenili
stopien zaawansowania otgpienia u chorej osoby jako umiarkowany a opiekunami, ktorzy
ocenili poziom otepienia jako gleboki. Histogram przedstawianych grup zawarty jest na

rycinach 114 i 115.

100



Ryc.114. Histogram poczucia straty opiekunek wzgledem
stopnia otgpienia chorych
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Ryc.115. Histogram poczucia straty opiekunow meskich
wzgledem stopnia otgpienia chorych

16

14

12

10

Z

7 7
o

105 125 145 165 185 205 105 125 145 165 185

NN

NN

N

05
opiekunowie oceniajacy poziom opiekunowie oceniajacy poziom

otgpienia chorego jako umiarkowany otgpienia chorego jako glgboki
wynik wg skali punktowej

101



5. Dyskusja

Choroba Alzheimera stanowi bardzo powazny problem z dziedziny zdrowia
publicznego ze wzgledu na czesto$¢ wystepowania i jej charakterystyczny przebieg.
Szacunkowe dane epidemiologiczne wskazuja, ze na AD moze cierpie¢ nawet co dziesiata
osoba po 65. roku zycia. Obserwuje si¢ rownoczesnie stopniowy wzrost zachorowalnosci
zwigzany ze starzeniem si¢ spoteczenstw i wydluzaniem si¢ zycia [Kozubski i Owecki,
2005; Maslow, 2008; Plassman i wsp., 2007; Progress Report on Alzheimer’s disease 2004
— 2005; Progress Report on Alzheimer’s disease, 2005 — 2006]. Ze wzgledu na swoj
przebieg, choroba Alzheimera ma wpltyw nie tylko na samego pacjenta, ale i na jego
najblizsza rodzing. Stan chorego bowiem ulega stopniowemu pogorszeniu i z powodu
coraz bardziej postepujacej niesprawno$ci wymaga on coraz wickszej opieki ze strony
krewnych. Bliscy chorego oprocz tego, ze sa jego opiekunami spetniaja inne role
spoteczne, takie jak: wspoOlmalzonka, rodzica czy pracownika. Ze wzgledu na coraz
wigksza ilo$¢ czasu poswigcanego choremu moga oni by¢ zmuszeni do rezygnacji z wielu
wlasnych planow zyciowych i zawodowych. Dodatkowe problemy dla opiekuna pojawiaja
si¢ z chwila wystapienia U podopiecznego zmian w zachowaniu, agresji lub urojen,
objawow wymagajacych specjalnego postgpowania. W zwiazku z tym, w wielu badaniach
prowadzonych w Europie Zachodniej i w Ameryce Poéinocnej zwrocono uwage na
negatywny wptyw opieki nad chorym na stan zdrowia, prac¢ zawodowa 1 niezaleznos¢
finansowa opiekunow [Belle i wsp., 2006; Murray i wsp., 1999; Vellone i wsp., 2008;
Progress Report on Alzheimer’s disease 2003; Schulz i wsp., 2003]. Zauwazono takze, ze
zajmowanie si¢ pacjentem z choroba otgpienna moze mie¢ wplyw na wystapienie u
opiekuna rodzinnego objawow silnego stresu, obciazenia i w rezultacie depresji [Adams i

Sanders, 2004; Adams, 2006; Adams, 2008; Pinquart i Sorensen, 2003; Pinquart i
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Sorensen, 2005]. W zwiazku z licznymi doniesieniami dotyczacymi wystepowania
zaburzen o charakterze depresji u opiekunow, otwarto si¢ na nowe pole badan dotyczace
tych kwestii. Badania te dotycza poczucia straty jako uniwersalnego doswiadczenia
opiekunow rodzinnych osob z choroba Alzheimera, ktore zwykle poprzedzato depresje
[Epstein-Lubow i wsp., 2008; Sanders i Adams, 2005; Sanders i wsp., 2007; Schulz i
Martire, 2004; Schulz i wsp., 2005; Schulz i wsp., 2008]. Poczucie straty opiekuna wiaze
si¢ nie tylko z obcigzeniem choroba i koniecznos$cia dawania sobie rady z jej objawami, ale
réwniez ze stopniowa utratg relacji z chorym bedacym bliska osoba z rodziny (rodzicem,
wspotmatzonkiem, etc.) oraz z poczuciem braku wsparcia i zrozumienia ze strony
otoczenia [Marwit i Kaye, 2006; Meuser i Marwit, 2004; Marwit i Meuser, 2005; Peterson,
2006]. Zdaniem szeregu autoréw sposob doswiadczania i radzenia sobie z poczuciem
straty i zalem wywotanymi opicka nad bliskim chorym miaty rowniez wplyw na jako$¢
opieki oraz przebieg procesu zaloby i przystoowanie si¢ do rzeczywistosci po $mierci
chorego [Marwit i wsp., 2008; Meuser i Marwit, 2001; Marwit i Meuser, 2002; Silverberg,
2007]. Na unikalny charakter poczucia straty opiekunéw chorych na AD wpltyw ma
postepujace otegpienie poznawcze chorego. Poczucie straty rodzinnych opiekundéw osob z
choroba Alzheimera w $cisty sposob wiazato si¢ rowniez z ich niemoznoscia
uczestniczenia w procesie antycypacji z podopiecznymi (ze wzgledu na poglebiajace si¢
otgpienie), tak jak to ma miejsce w przypadku osob dotknigtych innymi nieuleczalnymi
chorobami. W wypadku choréb konczacych si¢ zgonem, nie wplywajacych Ilub w
niewielkim stopniu wplywajacych na funkcjonowanie poznawcze pacjenta, zwrocono
roOwniez uwagg, ze przezywany wspolnie smutek antycypacyjny sktania opiekundéw i
chorych do domknigcia tzw. niedokonczonych spraw — rozwiazania konfliktow rodzinnych
I nieporozumien, przyznania si¢ do btedow i wybaczenia win. W przebiegu choroby

Alzheimera zaréwno opiekunowi jak i choremu trudno jest zaja¢ si¢ tymi nierozwiazanymi
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problemami (unfinished business) chociazby z powodu wystepujacego u chorego braku
wgladu we wlasny stan zdrowia i W biezaca sytuacje [Silverberg, 2007].

Dotychczasowe doniesienia dotyczace opiekundéw rodzinnych oséb z choroba
Alzheimera pochodza z krajow o innej strukturze spotecznej i na innym etapie rozwoju
gospodarczego niz Polska. W zwiazku z tym rezultaty przedstawione w pracach autoréw
zachodnioeuropejskich i amerykanskich nie moga by¢ jednoznacznie odnoszone do
rodzinnych opiekunéow o0so6b chorych na AD w naszym kraju. Okre$lenie czynnikow
wywierajacych wptyw na poczucie straty polskich opiekunow rodzinnych zajmujacych si¢
chorymi z otepieniem typu Alzheimerowskiego wydaje si¢ by¢ istotnym problemem
badawczym ze wzgledu na zmieniajaca si¢ struktur¢ demograficzna, aktualne warunki
zycia W Polsce i takie zjawiska jak transformacja ekonomiczna oraz wysoka stopa
bezrobocia os6b po 50. roku zycia.

Niniejsza praca poswigcona jest analizie czynnikow wplywajacych na wystepujace
u opiekuna poczucie straty wynikajace z odczuwanego obciazenia, stopniowej utraty
relacji z bliska osoba oraz poczucia izolacji i braku wsparcia ze strony otoczenia. Ponadto,
postanowiono oceni¢ uwarunkowania nastroju rodzinnych opiekunéow osob chorych na
AD. Chcac blizej naswietli¢ przytoczone czynniki poddano ocenie rolg takich cech
charakterystycznych opiekuna rodzinnego jak jego pte¢, wiek, wyksztalcenie, stopien
pokrewienstwa z podopiecznym, wptyw pelnionej opieki na ilos¢ wykonywanej pracy
zawodowej i zmiang sytuacji materialnej. Uwzgledniono réwniez oceng opieki lekarskiej i
pielegniarskiej nad bliskim oraz wykorzystywane formy wsparcia. Wzigto pod uwage
znaczenie zmiennych dotyczacych chorego a w szczegdlnosci: czasu trwania choroby,
stanu klinicznego (w tym stopnia otgpienia), otrzymywania opieki lekarskiej i

pielegniarskiej. Analiza statystyczna otrzymanych wynikow pozwolita na stwierdzenie
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wplywu na nastrdj opiekuna takich czynnikéw jak pte¢ i wiek opiekunow, stopien
pokrewienstwa migdzy chorym a opiekunem.

Na podstawie badanego materiatu niec udalo si¢ wykaza¢, by stosowanie lekow
przez chorego i jego uczestnictwo w zajeciach osrodka opieki miato istotny wplyw na
nastroj opiekujacej si¢ nim osoby. Podobnie nie odnotowano uchwytnego wptywu
poziomu wyksztatcenia czy ograniczenia w ilosci wykonywanej pracy zawodowej
spowodowanej petniona opicka. Nie zaobserwowano réwniez rdéznic W nastroju miedzy
opiekunami korzystajacymi i nie korzystajacymi z réznych form wsparcia psychicznego.

W niniejszej pracy, w przypadku kobiet, obserwowano ujemna korelacj¢ pomicdzy
nastrojem i wiekiem opiekunek. Zjawisko to mozna wyjasni¢ tym, ze opieka nad chorym
na AD czesto wiaze si¢ z wysitkiem fizycznym i psychicznym (pomoc choremu przy
czynno$ciach dnia codziennego, podejmowanie za niego decyzji, przejecie wielu
obowiazkow domowych) dla opiekunek w podesztym wieku moze stanowi¢ szczegdlna
trudno$¢. Zaobserwowano rowniez negatywna korelacje miedzy nastrojem opiekunki a
wiekiem podopiecznego — mezczyzny, ktéra moze wynikac¢ z réznych przyczyn. Jedna z
nich moze by¢ sama rdznica pici, ktéra moze stanowi¢ pewna barier¢ psychologiczna dla
opiekunek, ktére musza pomaga¢ choremu w czynnos$ciach wymagajacych intymnosci.
Uzyskane wyniki zgodne sa z obserwacjami autoréw zajmujacych si¢ problemami
opiekunow w bogatych spoteczenstwach, ktorzy stwierdzili, ze opiekunki plci zenskiej, w
szczegolnosci opiekunki starsze wiekiem, o wiele bardziej niz mezczyZzni narazone s na
silny stres 1 czg$ciej cierpia na problemy emocjonalne spowodowane dlugotrwalym
zajmowaniem si¢ chorym. Obserwacja ta jest szczegélnie istotna, je$li wezmiemy pod
uwage, ze kobiety sa ogolnie uwazane za lepiej predestynowane do opieki niz me¢zczyzni
[Berg -Weger i wsp., 2003; Burgio i wsp., 2003; de Vugt i wsp., 2005; Navaie-Waliser i

wsp., 2002; Thompson i wsp., 2004].
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Wsrod respondentow wykazano rowniez istotne réznice statystyczne w nastroju
zalezne od stopnia pokrewienstwa z chorymi. Aspekt pokrewienstwa przez wielu badaczy
uwazany jest za jedna z najwazniejszych determinant poczucia straty i zwiazanego z nim
nastroju. W badanej grupie wykazano réwniez, ze opiekunowie wspotmatzonkoéw
odczuwaja lepszy nastroj niz opiekunowie rodzicow. Zdaniem niektorych autoréw, mozna
to tlumaczy¢ tym, ze opiekowanie si¢ matzonkiem wiaze si¢ z dotrzymanie przysiggi
malzenskiej, a jako ,,dobry uczynek” moze mie¢ pozytywny wpltyw na poczucie wiasnej
wartosci 0sob opiekujacych si¢ mezem lub Zona 1 dawa¢ im poczucie samorealizacji
[Marwit i Meuser, 2002; Meuser i Marwit, 2001; Meuser i wsp., 2004, Morris i wsp., 1988;
Murray i wsp., 1999]. Natomiast, w zwiazku ze stopniowym rozluZnianiem si¢ wigzi
migdzypokoleniowych, zajmowanie si¢ rodzicami znacznie czg¢s$ciej bywa postrzegane
jako przeszkoda w karierze zawodowej lub moze by¢ zrodtem konfliktow z dzie¢mi lub
partnerem [George, 1986; Morris i wsp., 1988; Schneider i wsp., 1999; Taylor i wsp.,
2008]. Analiza wypowiedzi respondentow wskazata, ze opiekunowie osob stosujacych leki
na chorobg Alzheimera maja znaczaco lepszy nastrdj niz pozostali badani, ktérych
podopieczni nie przyjmowali tych medykamentéw. W zwiazku z tym, opierajac si¢ na
doniesieniu Grossberga [2008] mozna zauwazyé, ze wiasciwe leczenie farmakologiczne
choroby Alzheimera przyczynia si¢ do obnizenia liczby zaburzonych zachowan u chorego,
a takze spowalnia negatywne zmiany w globalnym funkcjonowaniu chorego, prowadzac w
ten sposob do obnizenia poziomu stresu 1 obcigzenia zar6wno u opiekundéw rodzinnych jak
I profesjonalnych (mniej czasu poswigconego na opieke). Wydaje si¢ rowniez, ze dla
niektorych opiekunow rodzinnych stosowanie leku potaczone jest z wiara w jego
skuteczno$¢, poczuciem wptywu na przebieg choroby, kontroli nad nig i zwiazanym z tym

optymizmem, ktory ma wpltyw na nastroj [Hagerty-Lingler i wsp., 2005; Schneider i wsp.,
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1999; Yasuharu i wsp., 2007]. Nalezy jednak zwréci¢ uwage, ze dziatanie lekow jest dla

wielu lekarzy dyskusyjne oraz, ze niektorzy pacjenci ich nie toleruja [Mazur, 2007].

Z kolei, analizujac wplyw stosowania U chorych srodkow dziatajacych
uspokajajaco I nasennie stwierdzono, ze w badanej probie lepszym nastrojem wykazywali
si¢ opiekunowie, ktérych bliscy nie przyjmowali tych lekéw. Moglo mie¢ to zwiazek z
faktem, ze leki uspokajajace I nasenne podawane sa chorym w zwiazku z nasileniem
objawow dotyczacych zachowania takich jak ataki Igku, pobudzenie lub agresja czy
bezsennos¢. Dane z piSmiennictwa wskazuja, ze radzenie sobie z tymi objawami sprawia
opiekunom najwigcej trudnosci i stanowi dla nich szczegodlne obciazenie [Adams i
Sanders, 2004; Pinquart i Sorensen, 2004]. Czgste podawanie choremu lekéw
uspokajajacych moze wynika¢ z poczucia bezradnosci wobec choroby, ktore uznawane jest
za jedna z przyczyn obnizenia nastroju u opiekuna. Stosowanie tych farmaceutykoéw u
starszych ludzi moze tez wiaza¢ si¢ ze skutkami ubocznymi czy niebezpieczenstwem

przedawkowania. [Kwasny i wsp., 2006].

Na podstawie otrzymanych w pracy wynikdw mozna zauwazy¢, na nastrdj kobiet
bedacych opiekunkami rodzinnymi pozytywny wptyw miato réwniez uczestnictwo
bliskich w zajgciach osrodka opieki dziennej. Uzyskane wyniki sa spdjne z rezultatami
badan przeprowadzonych w innych krajach, z ktorych wynika, ze korzystanie przez
chorego z zajg¢ centrow opieki dziennej wywiera korzystne dzialanie zaréwno na
obciazenie jak i na nastrd] opiekundéw rodzinnych. Dla wielu opiekundéw poczucie, ze
chory jest bezpieczny, kiedy opiekunowie zajmuja si¢ wlasnymi sprawami, jest bardzo
wazne [Chou i wsp., 1999; Gaugler i wsp., 2003; Femia i wsp., 2007; Maslow, 2008]. Na
podstawie przeprowadzonej analizy statystycznej wykazano wplyw czynnika zwiazanego z
uczestnictwem w zorganizowanych zajgciach poza domem jedynie na nastroj kobiet.

Nalezy to wiaza¢ z tradycyjnym podzialem rol w spoleczenstwie i faktem, ze organizacja
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odpowiedniej pomocy dla starszych, niedoteznych cztonkéw rodziny jest najczesciej
zadaniem Kkobiet. Ponadto, kobiety bedace opiekunkami oprocz zajmowania si¢ chora
osoba sa zaangazowanie W inne role zyciowe takie jak praca zawodowa, prowadzenie
domu lub wychowywanie dzieci. Poczucie, ze dobrze wywiazuja si¢ ze swoich

obowiazkow wobec rodziny moze mie¢ dla nich szczegdlne znaczenie [Heru i wsp., 2004].

W przeprowadzonych badaniach dotyczacych czynnikéw wptywajacych na nastrdj
opiekunéw rodzinnych oséb z AD w Polsce nie udato si¢ wykaza¢ na podstawie
stosowanych metod statystycznych wptywu korzystania z instytucjonalnych form wsparcia
psychicznego na nastrdj opiekuna. W przeciwienstwie do tego, w badaniach zachodnich
stwierdzono korzystny wplyw na samopoczucie opieckundéw wspierajacej interwencji
psychologicznej, ktérzy w porownaniu z grupa kontrolna otrzymujaca standardowa pomoc,
znacznie rzadziej 1 o wiele pozniej umieszczali chorych krewnych w domach opieki
[Mittelman i wsp., 2006; Schulz i Martire, 2004; Spitznagel i wsp., 2006; Stoltz i Ude,
2004]. W niniejszym badaniu nie wykazano réznic w nastroju lub intensywnosci poczucia
straty pomigdzy osobami, ktore otrzymywaty wsparcie psychiczne w jakiejkolwiek formie
a osobami, ktore takiego wsparcia nie otrzymywaly w ogole (p = 0,6056). Moze to
wynikaé¢ z faktu, ze systematyczne korzystanie z takiej formy wsparcia nie jest w Polsce
rozpowszechnione [Warchot, 2007; Warchot-Biedermann, 2008].Wptyw na taki stan
rzeczy maja m.in. niedostosowanie czasu dziatania grup wsparcia do mozliwosci
opiekunow, ale takze czeste traktowanie choroby Alzheimera jako wstydliwej. Jest to
powodem niewielkiej popularnosci wsrod polskich opiekunow takich form wsparcia jak
psychoedukacja. Waznym, a nie do konca poznanym czynnikiem moze by¢ rowniez jako$¢
pomocy $wiadczonej opiekunom. Jak to juz zaobserwowano, opiekunki rodzinne
kontaktujac si¢ z osobami zawodowo zajmujacymi si¢ pomaganiem czesto nie uzyskuja od

nich pomocy, czestokro¢ uzyskuja odmowe wprost a zglaszane problemy sa
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bagatelizowane [Neufeld i wsp., 2002; Neufeld i Harrison, 2003; Neufeld i wsp., 2007].
Czesto sa tez obwiniane o niewlasciwe postgpowanie z chorym, przewaznie sa
nieszanowane lub nie otrzymuja oczekiwanych informacji [Rook, 2001]. Ignorowanie
wystepujacego u opiekunow rodzinnych smutku i poczucia straty przez pomoc
profesjonalna moze wiazac¢ si¢ z brakiem zrozumienia dla ich poczucia naznaczenia jakie

wiaze si¢ z choroba Alzheimera i Igku przed $miercia [Silverberg, 2007].

W omawianych wynikach, w odréznieniu od badan wykonanych w innych krajach,
nie udato si¢ wykazaé, ze ograniczenie w ilosci wykonywanej pracy zawodowej opiekuna
z powodu zajmowania si¢ chorym moze mie¢ wplyw na jego nastrdj lub poczucie straty.
Mozna przypuszczaé, ze jest to spowodowane faktem, ze w badanej probie ograniczenie w
ilosci pracy dotyczylo raczej niewielkiego odsetka osob oraz tym, ze stosunkowo duza

liczba badanych byta w wieku emerytalnym.

Kolejnym zagadnieniem analizowanym w pracy byto okreslenie determinant
obciazenia opiekunéw rodzinnych. Byto ono rozumiane jako ogét probleméw natury
fizycznej, psychologicznej i emocjonalnej oraz spotecznej i finansowej doswiadczanych
przez cztonkow rodziny opiekujacych si¢ niepelnosprawnymi osobami w okresie pdznej
dorostosci. Pod uwage wzigto takze przeciazenie obowiazkami wynikajacymi z opieki lub
zawstydzenie zachowaniem chorego [Coen i wsp., 1997; George i Gwyther, 1986, Meuser
I wsp., 2004]. Analiza czynnikow wplywajacych na zmiany w nasileniu obciazenia a
zwlaszcza jego obnizenie moze mie¢ szczegélne znaczenie w badaniach nad poczuciem
straty. Wspomnie¢ nalezy, ze doniesienia zespotu Epsteina-Lubowa [2008] wskazuja na
fakt, ze przedtuzajace si¢ przeciazenie jest bardzo istotnym predykatorem depresji u 0séb

zajmujacych si¢ bliskim z choroba Alzheimera.
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Statystyczna ocena wypowiedzi opiekunéw rodzinnych uczestniczacych w tym
badaniu pozwolita na okreslenie istotnego wptywu na obciazenie takich czynnikow jak
ocena opieki pielegniarskiej oraz stopien otgpienia podopiecznego. Jednoczesnie nie udato
si¢ wykazac¢ r6znic w stopniu obciazenia spowodowanych wiekiem, picia, wyksztatceniem,
ograniczeniami w iloSci wykonywanej pracy zawodowej opiekuna czy tez wickiem

chorego.

W niniejszej pracy zaobserwowano, ze opiekunowie rodzinni oceniajacy jako$¢
opieki medycznej nad bliskim jako niedostateczna wykazywali znacznie nizszy poziom
obciazenia niz opiekunowie oceniajacy t¢ opieke jako bardzo dobra. Mozna przypuszczac,
ze otrzymane rezultaty wiazaty si¢ z tym, ze zapewnienie choremu wlasciwej opieki
medycznej wymagato bardzo duzego zaangazowania ze strony opiekuna, inwestowania
wlasnego czasu i naktadow finansowych. Obserwowana zaleznos$¢ jest jednak dos¢ trudna
do jednoznacznej interpretacji i oparta na niewielkiej liczebno$ci porownywanych grup.
Odnotowano réwniez, ze niski odsetek chorych korzystat z opieki pielggniarskiej. Moze to
mie¢ znaczenie szczegdlnie w $wietle wspierajacej roli jaka pielggniarki moga petnic
wobec opiekundéw. Pielggniarki nie tylko udzielaja opiekunom informacji na temat
pielegnacji chorego, ale moga z nim porozmawia¢ na temat trudéow zwiazanych z
opieckowaniem si¢ chorym. Analizujac przebieg choroby otgpiennej mozna stwierdzi¢, ze
wraz z jej postgpem wystepuje U chorego brak wgladu we wlasny stan zdrowia. Z tego
powodu konsultacje lekarskie i pielggniarskie odbywaja si¢ wytacznie z inicjatywy

opiekunow rodzinnych. [Blass, 2007; Pimlott i wsp., 2006; Sorrell, 2006]

W przeprowadzonej analizie zwraca uwagg istotna zalezno$¢ obciazenia jak 1
ogoblnie rozumianego poczucia straty opiekundéw od stanu klinicznego chorego. Zalezno$¢
ta byla znamiennie wyzsza dla grupy opiekundéw oceniajacych poziom otgpienia jako
powazny w odniesieniu do grupy respondentéw oceniajacych poziom otgpienia
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podopiecznego jako umiarkowany. Nalezy zaznaczy¢, ze poglebianie si¢ otgpienia
powoduje konieczno$¢ pomocy choremu przy najprostszych czynnoSciach, ciaglej
obecnosci 1 obserwacji. Postep choroby czesto oznacza dla opiekuna konieczno$¢ radzenia
sobie z nasilajacymi si¢ zaburzeniami zachowania 1 objawami psychotycznymi
(urojeniami, halucynacjami lub omamami). Jak wskazuja doniesienia literaturowe, moze
si¢ to szczegolnie przyczynia¢ do obciazenia emocjonalnego opiekunéw rodzinnych [Coen
i wsp., 1997; Kim i Schulz, 2008; Knussen i wsp., 2004; Knussen i wsp., 2005; Knussen i
wsp., 2008]. Osoby zajmujace si¢ bliskimi w bardziej zaawansowanych stadiach choroby
sa rowniez bardziej narazone na negatywne skutki opieki [Adams i Sanders, 2004; Carter i
Nutt, 2004; Sansoni i wsp., 1999; Tremont i wsp., 2006]. Jak wykazat zespét McCurry
[2008], wysoki poziom otepienia podopiecznego jest istotnym czynnikiem ryzyka
wystapienia zaburzen snu u opiekuna, ktore stanowia jedna z determinant obciazenia.

W niniejszej pracy, w celu okreslenia czynnikow wptywajacych na poziom
wsparcia otrzymywanego i spostrzeganego, dokonano réwniez analizy wypowiedzi
respondentow na poszczegélne pytania skali testu MM-CGI-50 dotyczace przyczyn
obciazenia. Nalezy zwroci¢ uwage na badania dotyczace tego zagadnienia przedstawione
we wezesniejszej publikacji [Warchot, 2007]. Analiza wypowiedzi opiekun6éw rodzinnych
wykazata, Ze obcigzenie opiekundw rodzinnych os6éb z choroba Alzheimera jest
szczegolnie wysokie w sferze stresu zwiazanego z opieka oraz trudnosci w radzeniu sobie
z wlasnymi emocjami w kontakcie z chorym. Obciazenia zwiazane z utrata wolnego czasu
1 rezygnacji z samorealizacji jest stosunkowo nizsze. Moze to wynika¢ z faktu, ze
stosunkowo wysoki odsetek chorych znajdujacych si¢ pod opieka badanych uczeszcza na
zajecia w osrodku opieki dziennej lub korzysta z pomocy opiekunow zawodowych w
domu. W przeprowadzonych badaniach stosowano metody subiektywnej oceny obciazenia,

ktora zdaniem szeregu autoréw ma przewage nad ocena obiektywna taka jak np. ilos¢
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godzin spedzanych z chorym [Dunki i Anderson-Hanley, 1998; Andren i Elmstahl, 2008;
Rossi-Ferrario i wsp., 2003 i 2005; Teel i Press, 1999]. Wyniki otrzymanych badan sa w
pewnym zakresie zblizone do przedstawionych przez Rose i wsp. [2006]. Autorzy ci
stwierdzili w swojej pracy, ze obciazenie jest zwigzane ze zniechg¢ceniem wywotanym
monotonia obowiazkow domowych, odczuciem bycia ,,uwiazanym”, zmiana planéw
osobistych, zaniedbaniem obowiazkéw rodzinnych i ograniczeniem wiasnego wolnego
czasu. W badaniach dotyczacych obciazenia opiekuna zwrdocono roéwniez uwage na
znaczenie typu choroby podopiecznego. Duzy wplyw ma tutaj czynnik zwiazany z
prognoza przysztosci chorego [Donaldson i Burns, 2003]. Zwraca uwage, ze w Swietle
wczesniejszych analiz stosunkowo niewielu opiekundéw widzi rozwiazanie w $mierci
podopiecznego [Warchot, 2007]. Niniejsza ocena nie pozwolita takze na stwierdzenie
wptywu na obciazenie takich czynnikoéw jak wiek, wyksztatcenie czy ilos¢ czasu wolnego
poswigcona choremu. Wyniki te nie znajduja potwierdzenia w innych doniesieniach, w
swietle ktorych chorzy pod opieka osob, ktore miaty wigcej objawow depresyjnych, byly
mtodsze, gorzej wyksztatcone i spgdzaty wigcej czasu z chorym, byly bardziej narazone na
wystapienie objawow neuropsychiatrycznych majacych szczeg6lnie negatywny wptyw na
obciazenie. Obecnie w analizach dotyczacych obciazenia opiekuna coraz wigksza uwage
zwraca si¢ na te jego cechy, ktore wptywaja na subiektywne obciazenie. Obok takich
czynnikéw jak plec, wiek i stopien pokrewienstwa wymienia si¢ przedchorobowe relacje z
podopiecznym, obecna postawg¢ wobec niego Oraz spostrzeganie objawOw pacjenta
(zachowan agresywnych, urojen, obnizonego nastroju) jako wywotanych przez chorobe
albo spowodowanych tym, co si¢ dzieje ,,tu i teraz” w relacji miedzy chorym a opiekunem
[Rossi-Ferrario i Zotti, 1999; Rossi-Ferrario i wsp., 2002; Sink i wsp., 2006]. W
przeprowadzonych badaniach nie wudalo si¢ wykaza¢ wplywu korzystania z

najpopularniejszych form wparcia na obciazenie opiekunow rodzinnych. W
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przeciwienstwie do tego, rezultaty badan przeprowadzonych w innych krajach wskazuja na
fakt, ze korzystanie przez opiekunéw z zorganizowanych form wsparcia (sesje
indywidualne w domu opiekuna, konsultacje telefoniczne oraz uczestnictwo w
telefonicznych grupach wsparcia) [Nichols i wsp., 2008] pozwala na zaoszczedzenie czasu
opiekunéw 1 posrednio wplywa rowniez na ograniczenie wydatkow budzetowych.
Szczegodlnie wazna role maja konsultacje z bliskimi chorych dotyczace zdrowego stylu
zycia, dbania o siebie a takze trening umiejetnosci radzenia sobie z najtrudniejszymi
objawami choroby otepiennej [Nichols i wsp., 2008; Schulz i wsp., 2005]. Niektore
doniesienia sugeruja réwniez, ze wsparcie moze mie¢ bardziej korzystny wptyw na osoby
z nizszym poziomem wyksztatcenia [Gitlin i wsp., 2003; Gitlin i wsp., 2003a; Burgio i
wsp., 2003]

W pracy dokonano rowniez oceny czynnikoOw wptywajacych na smutek zwiazany z
wywotana choroba Alzheimera psychospoteczna $miercia bliskiej osoby. Uczucie to
zwiazane jest z zmianag relacji z bliskim, niemoznos$cia porozumiewania si¢ z chorym
wywotanym jego degradacja umystowa. Zastosowane w pracy pojecie smutku i zalu
odnosi si¢ do tradycyjnego rozumienia zalu zwiazanego z zasmuceniem, tesknota za
przeszto$cia, przesztymi relacjami z chorym tj. osobistymi wewngtrznymi reakcjami na

obecna lub nadchodzaca strate [Marwit i Meuser, 2002; Roger, 2006; Yi i wsp., 2006].

W analizowanej grupie opiekunow rodzinnych stwierdzono wzrost smutku i zalu
opiekuna wraz ze wzrostem poziomu otgpienia chorego. Otrzymane wyniki odpowiadaty
rezultatom uzyskanym przez Marwita i Meusera [2002]. W wykonanym przez nich
badaniu, zal wyrazany przez wyniki uzyskane na skali B kwestionariusza MM-CGI-50
(stosowanego réwniez w niniejszej pracy) bylo najwyzsze u opiekundéw oceniajacych

poziom otgpienia podopiecznego jako powazny.
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W S$wietle powyzszych obserwacji nalezy wnosi¢, ze opiekunowie rodzinni
zajmujacy si¢ chorymi na AD bedacymi w zaawansowanym stadium schorzenia stanowia
grupe osob wymagajacych szczego6lnej troski 1 pomocy, zwiaszcza psychologicznej.
Pomoc ta powinna mie¢ charakter zorganizowany, Systematyczny i by¢ tatwo dostepna
[Kosloski i wsp., 1999; Raivio i wsp., 2007; Schulz i wsp., 2003; Schulz i Martire, 2004;

Tremont i wsp., 2006].

Jak to juz stwierdzono [Warchot, 2006, 2007 i 2008] w Polsce istnieje wsrod
opiekunéw poczucie, ze sie¢ wsparcia dla 0osob zajmujacych si¢ chorymi na AD jest w
Polsce niedostateczna. Taka sie¢ wsparcia w postaci na przyktad osrodkow opieki dzienne;j
umozliwialyby opiekunom normalne zycie bez koniecznosci rezygnacji z wiasnych
potrzeb, a takze nabycie wigkszego dystansu do choroby bliskiej osoby [Wilks i Croom,
2008; Wilz i Fink-Heitz, 2008]. Nalezatoby rowniez rozwija¢ sie¢ grup wsparcia oraz
punktow konsultacyjnych, gdzie opiekunowie mogliby uzyska¢ niezbgdna pomoc

psychologiczna.
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6. Podsumowanie

Pojecie opiekuna rodzinnego (ang.: family caregiver) ma zwiazek z biopsychoSpotecznym
modelem funkcjonowania czlowieka w zdrowiu 1 chorobie oraz popularyzacja
konsumeryzmu jako modelu opieki zdrowotnej, w ktorym pacjent i oraz jego bliscy sa
partnerami personelu medycznego w procesie leczenia [Salmon, 2002]. Jak ogolnie
wiadomo, kazde schorzenie przewlekte moze oddziatywa¢ na stan emocjonalny
najblizszych chorego. Wplyw ten ma szczego6lny charakter jesli choroba ma charakter
postepujacy i nieuleczalny a chory wymaga dlugotrwalej opieki ze strony rodziny, tak jak
to jest w przypadku choroby Alzheimera. Niniejsza praca dotyczyta czynnikow
wplywajacych na poczucie straty u rodzinnych opiekundéw o0sob z choroba Alzheimera.
Analiza potwierdzita rezultaty dotychczasowych doniesien $wiadczace o tym, ze osoby
opiekujace si¢ chorymi na Otgpienie typu Alzheimerowskiego czgsto zmuszone sa do
rezygnacji z wielu wlasnych planow zyciowych i osobistych. Zajmowanie si¢ chorym na
AD wiaze si¢ tez z utrata czasu wolnego. W niniejszym badaniu znaczna wigkszos$¢ (76%)
respondentéw poswigcata choremu polowe lub ponad polowg swojego czasu wolnego,
podczas gdy niemal 20% przeznaczato na zajmowanie si¢ chorym caty czas wolny (od 90
do 100%). W przeprowadzonych badaniach uwzgledniono szereg zmiennych dotyczacych
zaro6wno opiekuna jak 1 chorego pozwalajacych na blizsze poznanie wptywu petnionej roli
na nastrdj i poczucie straty opickuna. W oparciu o uzyskane wyniki nie wykazano wptywu
takich czynnikéw jak wiek, wyksztatcenie, zmiana planow zawodowych w zwiazku ze
sprawowaniem opieki czy tez wspdlne mieszkanie z chorym na poczucie straty opiekuna.
Stwierdzono jednak, ze na nastrdj i1 poczucie straty osoéb badanych wpltyw maja takie
czynniki jak opieka medyczna i ocena jej jakosci oraz stan kliniczny chorego. Ponadto, jak

to odnotowano, nastrdj opiekunek zalezy od czestotliwosci korzystania przez ich bliskich z
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zaje¢ oferowanych przez osrodek opieki dziennej. Uzyskane dane nie pozwolity réwniez
na stwierdzenie zalezno$ci migdzy poczuciem straty czy nastrojem opiekuna a
wykorzystywanymi przez niego formami wsparcia. Wskazuje to na koniecznos¢ dalszego
rozwoju instytucjonalnych form wsparcia takich jak osrodki opieki dziennej, w ktérych
opiekunowie mogliby uzyska¢ porade lub otrzymaé niezbedna pomoc. Pomoc dla

opiekundéw powinna mie¢ charakter zorganizowany, systematyczny i by¢ tatwo dostepna.
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7. Wnioski

Na podstawie otrzymanych wynikOw mozna wnosi¢, ze zajmowanie si¢
chorym na chorobg Alzheimera ma ujemny wptyw na dobrostan psychiczny
jego opiekuna rodzinnego.

Stopien otgpienia chorego jest najwazniejszym czynnikiem oddzialujacym na
obnizenie nastroju i nasilenie poczucia straty u opiekundéw rodzinnych oséb
cierpiacych na chorobg Alzheimera.

Czynniki dotyczace opiekuna rodzinnego takie jak: wiek, pte¢, wyksztatcenie,
stopien pokrewienstwa z chora osoba, stadium zaawansowania choroby oraz
niedogodnosci spowodowane pelnieniem opieki i otrzymywane wsparcie
oddzialuja na jego nastrdj i poczucie straty w sposob zrdznicowany i
kompleksowy.

Opiekunowie osob w zaawansowanym stadium schorzenia stanowia grupe
wymagajaca szczegolnej troski i powinni by¢ objeci odpowiednia opieka
psychologiczna.

Objecie chorych wlasciwa opieka lekarska ma znaczenie nie tylko dla
pacjentow, ale moze wptywac takze na obnizenie poziomu obcigzenia ich

opiekunéw rodzinnych.

Kontakt z personelem pielggniarskim, ktéry w odczuciu opiekundéw jest dla
nich istotnym wsparciem, powinien by¢ tatwiejszy i znacznie czgstszy niz
obecnie.

Wigksze mozliwosci korzystania z osrodka opieki dziennej przez chorego
moglyby w duzym stopniu zapobiec zmianom w osobistych planach, oraz
problemom w pracy zawodowej opiekuna rodzinnego spowodowanych

zajmowaniem si¢ podopiecznym.
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8. Opiekunowie rodzinni powinni w wigkszym stopniu korzysta¢ z
internetowych form wsparcia, ktérych rozpowszechnienie pozwolitoby na
tworzenie relacji z innymi osobami w podobnej sytuacji oraz umozliwitoby

systematyczne doksztatcanie sig.
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8. Streszczenie

Osoby z choroba Alzheimera (AD) od pewnego etapu choroby wymagaja stalej
opieki. Petnia ja najczesciej ich wspotmatzonkowie lub doroste dzieci, ktorych okresla sig
mianem opiekunéw rodzinnych. Zajmowanie si¢ bliska osoba chora na AD i zwigzane z
tym problemy niewatpliwie wptywaja na ich na stan psychiczny. Celem niniejszych badan
byta ocena psychologicznych uwarunkowan nastroju i poczucia straty u rodzinnych
opickunéow o0s6b z choroba Alzheimera. Badania przeprowadzono na grupie 151
opiekunow rodzinnych (95 kobiet i 56 mezczyzn) o Sredniej wieku 58,9 lat. Poczucie straty
oceniano za pomoca kwestionariusza MM — CGI — 50 Meusera i Marwita. Nastroj
okreslano stosujac skale do oceny nastroju Meusera i Marwita (rozszerzona wersja
kwestionariusza MM — CGI — 50). Ponadto w osobnej ankiecie zebrano informacje na
temat danych demograficznych, warunkéw zyciowych, korzystania z opicki medycznej
oraz zrodel wsparcia wykorzystanych przez opiekuna. Otgpienie chorego oceniano za
pomoca polskiej wersji skali CDR. Dane z badan byly opracowane z wykorzystaniem
programu STATISTICA wersja 8.0. Wsrdod badanych 60% stanowity 0soby pracujace.
Opiekunowie najczesciej zajmowali si¢ wspotmatzonkiem (47%) lub rodzicem (50%).
Wsrod podopiecznych byto 52% chorych, ktorych stopien otgpienia zostal oceniony jako
umiarkowany (CDR:2) i 46% z poziomem demencji giebokim (CDR:3). Opiekunowie
zwykle poswigcali choremu 50% 1lub wigcej wilasnego czasu wolnego. W ciagu
poprzedzajacego badanie miesiaca 89% respondentow korzystalo z roéznych Zrodet
wsparcia, ktorego najczgsciej wykorzystywanymi formami bylo napisanie listu lub
przeprowadzenie rozmowy na temat wlasnej sytuacji (78%). 17 procent uczestniczyto w
spotkaniach grupy wsparcia dla opiekunéw. Na nastroj respondentow wpltyw miaty
gléwnie ple¢ opiekuna, stopien pokrewienstwa z podopiecznym, stopien zaawansowania
choroby otgpiennej oraz ocena opieki medycznej nad chorym. Bardzo obnizony nastrdj
wystgpowat u 16% opiekundéw, a obnizony u 47 % z nich. Stopien otgpienia chorego byt
glownym uwarunkowaniem poczucia straty opiekunoéw, ktore w podwyzszonym stopniu
odczuwato 48% ankietowanych opiekunéw. W poczuciu straty nie stwierdzono znaczenia
takich czynnikéw jak wiek, pte¢, wyksztatcenie, zaspokojenie potrzeb bytowych i
materialnych opiekunow, czas trwania choroby podopiecznego, czy zadowolenie z opieki
lekarskiej 1 pielggniarskiej. Ponadto nie stwierdzono istotnego zwigzku mi¢dzy poczuciem
straty lub nastrojem opiekunéw rodzinnych a stosowanymi przez nich formami wsparcia.

Byly one wykorzystywane raczej sporadycznie i w sposob ograniczony. Wydaje sig, ze w
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pelni celowa I uzasadniona bytaby popularyzacja form wsparcia, zwlaszcza internetowych,

wsrod opiekunow rodzinnych.
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8.1. Summary

Alzheimer’s disease patients from certain stage of the disease need permanent surveillance.
Caregiving is most often provided by patient’s spouse or adult child the so — called family
caregivers. Providing care to a loved one who is suffering from Alzheimer’s and related
problems undoubtedly influence their well — being. The purpose of the study was to find
out psychological determinants of caregiver grief and mood. The study was carried out on
151 family caregivers (95 females and 56 males) of mean age 58.9 years. Caregiver grief
was measured by means of Meuser and Marwit’s Caregiver Grief Inventory (MM-CGI-
50), caregiver’s mood was evaluated with the use of Meuser and Marwit’s mood scale
(source: extended version of MM-CGI-50). Additionally, carers were administered a
questionnaire including patient’s and caregiver’s demographics, items on caregiver’s and
CR’s living condition, patient’s medical care and caregiver’s utilization of social support.
Also, CR’s dementia was rated with Polish version of CDR. The answers were then
statistically analyzed by way of Statistica 8.0. 60% of the family caregivers in the study
still worked. Respondents cared mainly for their spouses (47%) or parents (50%) and
usually devoted to care 50% or more of their free time. Informant impairment rating has
shown that 52% of patients had moderate dementia (CDR:2) while 46% had severe
dementia (CDR:3). Last month 89% of the respondents used various forms of support.
78% of all studied caregivers wrote a letter or had a conversation about caregiving while
17% of the participants attended support groups for carers.

Caregiver’s mood was found out to be influenced by such factors as caregiver’s gender, his
relation to CR, patient’s dementia rating and caregiver’s evaluation of patient’s medical
care. 16% of the participants were found to suffer from very depressed mood while 47%
had depressed mood. Caregiver’s informant dementia rating was the main factor
influencing caregiver grief. 48% of the respondents had elevated levels of caregiver grief.
Statistical analysis has not shown that forms of support utilized by a caregiver had no
impact on his perception of social support.

Additionally, no correlation was found between caregiver grief or mood and forms of
support he utilized. It seems advisable and reasonable to popularize forms of social

support, particularly providing support via the internet.
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10. Wykaz tabel

Tabela 1.

Wsparcie otrzymane przez opiekunow rodzinnych

11. Wykaz rycin

Ryc. 1. Wiek opiekunow rodzinnych

Ryc. 2. Wiek opiekunek rodzinnych

Ryc. 3. Wiek opiekunow rodzinnych ptci meskiej

Ryc. 4. Stan cywilny opiekunow rodzinnych

Ryc. 5. Wyksztatcenie opiekunoéw rodzinnych

Ryc. 6. Status zawodowy opiekunéw rodzinnych

Ryc. 7. Ograniczenia w pracy zwiazane z opieka

Ryc. 8. Wplyw opieki na ilos¢ wykonywanej pracy zawodowej u respondentow,
ktorzy nie osiagneli wieku emerytalnego

Ryc. 9. Wplyw opieki na ilos¢ wykonywanej pracy zawodowej u opiekunek,
ktoére nie osiagnety wieku emerytalnego

Ryec. 10. Wplyw opieki na ilo$¢ wykonywanej pracy zawodowej u opiekundéw
ptci meskiej, ktorzy nie osiagneli wieku emerytalnego

Ryc. 11. Wplyw opieki na ilo§¢ wykonywanej pracy zawodowej u respondentéw
w wieku produkcyjnym oceniajacych poziom otgpienia podopiecznego
jako umiarkowany

Ryc. 12. Wplyw opieki na ilo§¢ wykonywanej pracy zawodowej u respondentéw
w wieku produkcyjnym, oceniajacych poziom otgpienia podopiecznego
jako powazny (gleboki)

Ryc. 13. Liczba dzieci opiekunow rodzinnych

Ryc. 14. Stopien pokrewienstwa chorego wobec opiekuna

Ryc. 15. Odsetek chorych mieszkajacych razem z opiekunem

Ryc. 16. Odsetek czasu wolnego poswigcanego choremu w stadium otgpienia
umiarkowanego (CDR:2) przez opiekunow

Ryc. 17. Odsetek czasu wolnego poswigcanego choremu w stadium otgpienia
powaznego (CDR:3) przez opiekunow

Ryc. 18. Wiek chorych na AD pod opieka respondentow
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Ryc. 19. Czas, ktory uptynat od rozpoznania choroby Alzheimera

Ryc. 20. Korzystanie z zaje¢ osrodka opieki dziennej

Ryc. 21. Ocena stopnia otgpienia chorych dokonana przez ich opiekunéw
rodzinnych

Ryc. 22. Czestotliwo$¢  korzystania z opieki lekarskiej przez chorych z
umiarkowanym stopniem otgpienia (CDR:2)

Ryc. 23. Czgstotliwos¢ korzystania z opieki lekarskiej przez chorych z
powaznym stopniem otgpienia (CDR:3)

Ryc. 24. Ocena jakosci opieki pielegniarskiej chorych nad chorymi 2z
umiarkowanym stopniem ot¢pienia (CDR:2)

Ryc. 25. Ocena jakosci opieki lekarskiej chorych nad chorymi z powaznym
stopniem otgpienia (CDR:3)

Ryc. 26. Czestotliwos¢ korzystania z opieki pielegniarskiej przez chorych z
umiarkowanym stopniem ot¢pienia (CDR:2)

Ryc. 27. Czgstotliwos¢ korzystania z opieki pielggniarskiej przez chorych z
powaznym stopniem otepienia (CDR:3)

Ryc. 28. Ocena jakosci opieki pielegniarskiej nad chorymi z umiarkowanym
stopniem otgpienia (CDR:2)

Ryc.29. Ocena jakosci opieki pielegniarskiej chorych nad chorymi z powaznym
stopniem otepienia (CDR:3)

Ryc. 30. Przyjmowanie lekow na AD przez chorych

Ryc. 31. Przyjmowanie lekéw dziatajacych na uktad nerwowy (uspokajajacych,
nasennych) przez chorych

Ryc. 32. Nastroj ankietowanych opiekunéw rodzinnych

Ryc. 33. Nastroj ankietowanych opiekunek

Ryc. 34. Nastroj opiekunek a stopief otgpienia podopiecznych

Ryc. 35. Nastroj ankietowanych opiekunéw meskich

Ryc. 36. Nastroj opiekundéw meskich wzgledem stopnia otgpienia podopiecznych

Ryc. 37. Wykres rozrzutu. Zalezno$¢ migdzy wiekiem a nastrojem opiekunek

Ryc. 38. Wykres rozrzutu. Zalezno$¢ migdzy wiekiem a nastrojem opiekunow
meskich

Ryc. 39. Nastr6j opiekundéw rodzinnych w zalezno$ci od liczby posiadanych

dzieci
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Ryc. 40. Nastroj respondentow z wyzszym wyksztatceniem

Ryc. 41. Nastroj respondentow z wyksztatceniem $rednim

Ryc. 42. Nastroj respondentow z wyksztatceniem podstawowym

Ryc. 43. Nastroj opiekundw pici meskiej z wyksztatceniem $rednim

Ryc. 44. Nastroj opiekunoéw pici meskiej z wyksztalceniem wyzszym

Ryc. 45. Nastroj opiekunek z wyksztatceniem §rednim

Ryc. 46. Nastroj opiekunek z wyksztatceniem wyzszym

Ryc. 47. Histogram nastroju opiekunow

Ryc. 48. Nastroj opiekunow rodzinnych ptci meskiej

Ryc. 49. Wykres rozrzutu wynikow dotyczacych nastroju respondentéw i wieku
podopiecznych

Ryc. 50. Wykres rozrzutu wynikow dotyczacych nastroju opiekunek i1 wieku
podopiecznych

Ryc. 51. Wykres rozrzutu wynikéw dotyczacych nastroju opiekunow meskich i
wieku podopiecznych

Ryc. 52. Histogram nastroju opiekunow w zaleznosci od stosowania lekow na
AD

Ryc. 53. Histogram nastroju opiekunéw w zalezno$ci od stosowania lekow
uspokajajacych

Ryc. 54. Obciazenie opiekundéw rodzinnych

Ryc. 55. Obciazenie opiekunek

Ryc. 56. Obciazenie opiekundow plci meskiej

Ryc. 57. Obciazenie opiekundow z wyksztatceniem podstawowym

Ryc. 58. Obciazenie opiekunow z wyksztatceniem §rednim

Ryc. 59. Obciazenie opiekundéw z wyksztatceniem wyzszym

Ryc. 60. Obciazenie opiekunek z wyksztatceniem $rednim

Ryc. 61. Obciazenie opiekunek z wyksztalceniem wyzszym

Ryc. 62. Obciazenie opiekundéw plci meskiej z wyksztatceniem $rednim

Ryc. 63. Obciazenie opiekundéw pici meskiej z wyksztatceniem wyzszym

Ryc. 64. Obciagzenie opiekunek chorych z umiarkowanym stopniem otgpienia
(CDR:2)

Ryc. 65. Obciazenie opiekunek chorych z powaznym stopniem otgpienia

(CDR:3)
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Ryc. 66.

Obciazenie opiekundw mgskich os6b z umiarkowanym stopniem

otgpienia (CDR:3)

Ryc. 67. Obciagzenie opiekunéw megskich os6b z powaznym stopniem otgpienia
(CDR:3)

Ryc.68. Histogram poczucia obciazenia respondentow wzgledem poziomu
otegpienia chorego

Ryc. 69. Histogram poczucia obciazenia opiekunek wzgledem poziomu otgpienia
chorego

Ryc. 70. Histogram obciazenia opiekunow pici meskiej wzgledem poziomu
otegpienia chorego

Ryc. 71. Histogram obciazenia opiekunow wzgledem opieki lekarskiej

Ryc. 72. Histogram obciazenia opiekundéw wzgledem oceny opieki lekarskiej nad
podopiecznym

Ryc. 73. Histogram obciazenia opiekunow wzgledem oceny opieki lekarskiej nad
podopiecznym

Ryc. 74. Histogram obciazenia opiekunow wzgledem oceny opieki lekarskiej nad
podopiecznym

Ryc.75. Histogram obciazenia opickunow wzgledem oceny opieki lekarskiej nad
podopiecznym

Ryc. 76. Histogram obciazenia opiekunek wzgledem opieki lekarskie;j

Ryc. 77. Histogram obciazenia opieckunek wzgledem oceny opieki lekarskiej nad
podopiecznym

Ryc. 78. Histogram obciazenia opiekunek wzgledem oceny opieki lekarskiej nad
podopiecznym

Ryc. 79. Smutek zwiazany z powolna utrata bliskiej osoby u opieckunow
rodzinnych

Ryc. 80. Smutek zwiazany z powolna utrata bliskiej osoby u opiekundéw pici
meskiej

Ryc. 81. Smutek zwiazany z powolna utrata bliskiej osoby u opiekunek

Ryc. 82. Smutek zwiazany z powolna utrata bliskiej osoby u opiekundéw pilci
mgskiej chorych z umiarkowanym stopniem otgpienia (CDR:2)

Ryc. 83. Smutek zwiazany z powolna utrata bliskiej osoby u opiekunéw pflci

mgskiej chorych z powaznym stopniem otgpienia (CDR:3)
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Ryc. 84. Smutek zwiazany z powolna utrata bliskiej osoby u opiekunek chorych z
umiarkowanym stopniem otgpienia (CDR:2)

Ryc. 85. Smutek zwiazany z powolna utrata bliskiej osoby u opiekunek chorych z
powaznym stopniem otgpienia (CDR:3)

Ryc. 86. Smutek zwiazany z powolna utrata bliskiej osoby u respondentéw z
wyksztalceniem $rednim

Ryc. 87. Smutek zwiazany z powolna utrata bliskiej osoby u respondentow z
wyksztatlceniem wyzszym

Ryc. 88. Poczucie smutku zwigzanego z utrata bliskiej osoby u opiekunow
bedacych wspotmatzonkami chorych

Ryc. 89. Smutek zwiazany z powolna utrata bliskiej osoby u opiekunéw
bedacych dorostymi dzie¢mi chorych

Ryc. 90. Smutek zwiazany z powolna utrata bliskiej osoby wzgledem stopnia
otegpienia chorych

Ryc. 91. Smutek zwiazany z powolna utrata bliskiej osoby u respondentek
wzgledem stopnia otgpienia podopiecznych

Ryc. 92. Smutek zwiazany z powolng utrata bliskiej osoby u opiekundéw meskich
wzgledem stopnia otgpienia podopiecznych

Ryc. 93. Wykres rozrzutu wynikéw dotyczacych nastroju i smutku opiekunek

Ryc. 94. Wykres rozrzutu wynikéw dotyczacych nastroju i smutku respondentow

Ryc. 95. Poziom odczuwanej izolacji spotecznej i braku wsparcia ze strony
otoczenia u wszystkich respondentow

Ryc. 96. Poziom odczuwanej izolacji spotecznej i braku wsparcia ze strony
otoczenia u opiekunek

Ryc. 97. Poziom odczuwanej izolacji spotecznej 1 braku wsparcia ze strony
otoczenia u opiekunéw plci meskiej

Ryc. 98. Poziom odczuwanej izolacji spotecznej i braku wsparcia ze strony
otoczenia u opiekunek o0s6b z umiarkowanym stopniem otgpienia
(CDR:2)

Ryc. 99. Poziom odczuwanej izolacji spotecznej i braku wsparcia ze strony

otoczenia u opiekunek 0sob z powaznym stopniem otgpienia (CDR:3)
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Ryc. 100. Poziom odczuwanej izolacji spotecznej i braku wsparcia ze strony
otoczenia u opiekunéow plci meskiej oséb z umiarkowanym stopniem
otgpienia (CDR:2)

Ryc. 101. Poziom odczuwanej izolacji spotecznej i braku wsparcia ze strony
otoczenia u opiekunow pitci meskiej osob z powaznym stopniem
otgpienia (CDR:3)

Ryc. 102. Poziom odczuwanej izolacji spotecznej 1 braku wsparcia ze strony
otoczenia u opiekunow bedacych wspotmatzonkami chorych

Ryc. 103. Poziom odczuwanej izolacji spotecznej u opiekunéw bedacych
dorostymi dzie¢mi chorych

Ryc. 104. Poczucie straty u rodzinnych opiekunéw osob chorych na AD

Ryc. 105. Poczucie straty u opickunow ptci meskiej

Ryc. 106. Poczucie straty opiekunek rodzinnych

Ryc. 107. Poczucie straty u opieckunow pici meskiej oséb z umiarkowanym
stopniem otgpienia (CDR:2)

Ryc. 108. Poczucie straty u opiekunow plci meskiej 0s6b z powaznym stopniem
otgpienia (CDR:3)

Ryc. 109. Poczucie straty opiekunek rodzinnych oséb z umiarkowanym stopniem
otgpienia (CDR:2)

Ryc. 110. Poczucie straty opiekunek rodzinnych oséb z powaznym stopniem
otgpienia (CDR:3)

Ryc. 111. Poczucie straty opiekundéw bedacych wspotmalzonkami chorych

Ryc. 112. Poczucie straty opiekunéw bedacych dorostymi dzie¢mi chorych

Ryc. 113. Histogram poczucia utraty opiekunow wzgledem stopnia otgpienia
chorego

Ryc. 114. Poczucie straty u opiekunek wzgledem stopnia otgpienia chorego

Ryc. 115. Histogram poczucia utraty opiekundéw plci meskiej wzgledem stopnia

otegpienia chorego
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12. Aneks. Narzedzia badawcze wykorzystane w pracy
MM — CGI - 50 Kwestionariusz poczucia straty opiekunéw oséb z demencja

Instrukcja:

Niniejszy kwestionariusz zaprojektowano do pomiaru smutku i poczucia straty opiekunow
rodzinnych oséb z postgpujaca demencja (Na przyktad osob z choroba Alzheimera). Prosimy
0 uwazne przeczytanie kazdego stwierdzenia i wybor tego stwierdzenia, ktore najlepie;j
odzwierciedla Panstwa mysli. Prosimy o zaznaczenie jednego z posréd numeréw od 1 — 5
wedtug klucza odpowiedzi (np. 5 = w pelni si¢ zgadzam, catkowicie si¢ zgadzam). Wazne jest,

aby Panstwo odpowiedzieli na wszystkie pytania, tak, aby wynik odpowiadal rzeczywistos$ci.
Dzigkujemy

Klucz: 1 — zupelnie si¢ nie zgadzam; 2 — nie zgadzam si¢; 3 — czg$ciowo zgadzam sig; 4 —

wlasciwie zgadzam sig¢; 5 — catkowicie si¢ zgadzam

1 | Musiatem zrezygnowac z wielu rzeczy 12345 | A
ze wzgledu na to, ze jestem opiekunem.

2 | Tesknig za wieloma czynnos$ciami, ktore | 12345 | B
wykonywali§my wspolnie.

3 | Czujg, ze tracg wolnosc¢. 12345 | A

4 | M¢j stan zdrowia pogorszyt sig naskutek | 12345 | A
stresu zwigzanego ze sprawowaniem
opieki.

5 | Nie ma nikogo, nikogo, z kim méglbym |12345 |C
si¢ porozumie¢.

6 | Nie wiem, co si¢ dzieje. Czujg si¢ 12345 |C
zagubiony i niepewny.

7 | Jako osoba sprawujaca opieke odczuwam | 12345 | A
silny stres.

8 | Otrzymuj¢ wystarczajaco wsparcia 12345 | Cr
emocjonalnego od innych.

9 | Mam to puste, niemite uczucie, ze tej 12345 | B
bliskiej osoby juz ,,nie ma”.

10 | Jestem peten Igku i wystraszony. 12345 |C

11 | Moje zycie osobiste bardzo zmienitosig. |12345 | A

12 | Spedzam duzo czasu martwiac si¢ tymi 12345 |C
ztymi sprawami, ktore nadejda.

13 | Otgpienie jest jak podwdjna 12345 |C
strata...Utracilem blisko$¢ z bliska osoba
1 kontakt z rodzina.

14 | Odczuwam przerazajacy smutek. 12345 | B

15 | Serce méwi mi, ze ta sytuacja jest 12345 |B
catkowicie nie do zaakceptowania.

16 | Moi przyjaciele i znajomi po prostu nie 12345 |C
rozumieja, przez co przechodzg.
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Klucz: 1 — zupehie si¢ nie zgadzam; 2 — nie zgadzam si¢; 3 — czeSciowo zgadzam sig; 4 —
wlasciwie zgadzam sig; 5 — catkowicie si¢ zgadzam

17 | Odczuwam ciagle poczucie 12345 | A
odpowiedzialnosci, ktore mnie nigdy nie
opuszcza.

18 | Tesknig za tym, co byto, co mieliSmy 1 12345 | B
czym wspdlnie zajmowalisSmy si¢ w
przesztosci.

19 | Z innym typem niepetnosprawnosci 12345 |B
poradzitbym sobie lepiej niz z tym.

20 | W tej sytuacji nie mogg si¢ czu¢ wolny. | 12345 | A

21 | Mam trudno$ci ze snem. 12345 | A

22 | Jestem pogodzony ze samym sobaimoja | 12345 | Cr
sytuacja w Zyciu.

23 | To jest pewien etap w zyciu i wiem, ze 12345 |Cr
musimy przez to przejse.

24 | Moja blizsza i dalsza rodzina nie ma 12345 |C
pojecia, przez co przechodzg opiekujac
si¢ nia/ nim.

25 | Czujg sig tak sfrustrowany, ze traktuje 12345 | A
jego jakby go nie bylo.

26 | Zawsze si¢ martwig. 12345 | C

27 | Czuje zto$¢ na te chorobg, za to, ze tyle 12345 | B
mi odebrata.

28 | To wymaga wigcej energii emocjonalnej | 12345 |A
1 determinacji niz kiedykolwiek si¢
spodziewalem.

29 | Bede uwiazany do tego nie wiadomo jak | 12345 | A
dhugo.

30 | To boli, kiedy ktadac go do tozka 12345 | B
wieczorem zdaje sobie sprawe, ze
,,odszed!”.

31 | Czuje sig bardzo smutny w zwiazku z 12345 | B
tym, co uczynita choroba.

32 | Czujg silng depresjg. 12345 |C

33 | Przez wigkszos¢ nocy leze martwiacsi¢ | 12345 |C
tym, co si¢ dzieje 1 jak dam sobie radg
jutro.

34 | Ludzie mi najblizsi nie rozumieja, przez | 12345 |C
co przechodzg.

35 | Jego/jej $mier¢ przyniesie mi nowa 12345 | A
wolnosc¢ osobista.

36 | Czujg si¢ bezsilny. 12345 |B
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Klucz: 1 — zupehie si¢ nie zgadzam; 2 — nie zgadzam si¢; 3 — czeSciowo zgadzam sig; 4 —
wlasciwie zgadzam sig; 5 — catkowicie si¢ zgadzam

zebym obudzil si¢ z powrotem w
dawnym zyciu.

37 | To straszne, bo widzicie ...lekarze nie 12345 | B
moga wyleczy¢ tej choroby tak, ze
zZmiana moze by¢ tylko na gorsze.

38 | Stracitem innych bliskich mi ludzi, ale 12345 | B
utrata, jakiej do§wiadczam teraz jest o
wiele bardziej klopotliwa.

39 | Niezaleznos$¢ jest tym, co utracitem. Nie | 12345 | A
jestem wolny 1 odej$¢ by robi¢ to, co
chce.

40 | Musiatem dokona¢ drastycznych zmian | 12345 | A
W swoim, zyciu w wyniku tego, ze
jestem opiekunem.

41 | Chcialbym mie¢ godzing lub dwie dla 12345 | A
siebie by pielggnowaé swoje
Zainteresowania.

42 | Jestem zamknigty w tym $wiecie opiekii | 12345 | A
nic nie mozna z tym zrobi¢.

43 | Nie potrafi¢ ukry¢ smutku w zwiazku z 12345 | B
tym, co si¢ dzieje.

44 | Tym, co mnie martwi jest wszystko, z 12345 | A
czego musiatem zrezygnowac.

45 | Wiasciwie to radze sobie catkiem dobrze. | 12345 | Cr

46 | Mysle, ze zaprzeczam temu jak to 12345 |C
wszystko wplywa na moje zycie.

47 | Dostaje¢ olbrzymie wsparcie od 0sob z 12345 |Cr
rodziny.

48 | Trudno mi bylo to wszystko 12345 |B
zaakceptowac.

49 | Wymagania, jakie sa mi stawianerosng | 12345 | A
szybciej niz bym si¢ spodziewal.

50 | Tak bardzo chciatbym, zeby to bytseni |12345 | B
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Kliniczna ocena stopnia otepienia® (Polish version of CDR)

osadzanie wzgledem przeszlych
CZynnosci

réznic; osad spoleczny zwykle
zachowany

osad spoleczny zwykle oslabiony

Kliniczna ocena stopnia otepienia (CDR) 0 05 1 2
Zaburzenie
Zadne Watpliwe Lagodne Umiarkowane powazne
0 0,5 1 2 3
Pamiec Brak utraty pamieci lub Regularne nieznaczne Umiarkowana utrata pamieci; | Ostra utrata pamieci; zachowany | Ostra utrata pamieci; pozostaly
nieznaczne, nieregulare zapominanie; czesciowe bardziej wyrazna w przypadku | zostal jedynie dobrze wyuczony jedynie fragmenty
zapominanie pamietanie wydarzen; ,lagodne” mniej odleglych w czasie material; nowy material jest
zapominanie wydarzen; defekt utrudnia szybko zapominany
czynnosci codzienne
Orientacja W pelni zorientowany W pelni zorientowany z Umiarkowane trudnosci z Powazne trudnosci z relacjami Zorientowany jedynie
wyjatkiem nieznacznych relacjami czasowymi; czasowymi; zwykle nie autopsychicznie
trudnosci z relacjami czasowymi zorientowany, jesli chodzi o zorientowany w czasie, czesto
miejsce badania; gdzie indziej jesli chodzi o miejsce
moze wystepowac dezorientacja
co do miejsca
Osadzanie i Rozwiazuje codzienne problemy, Nieznaczne uposledzenie w Umiarkowane trudnosci w Powazne uposledzenie w Nie jest w stanie osadzac ani
rozwiazywanie dobrze radzi sobie z interesami i rozwiazywaniu probleméw, radzeniu sobie z problemami, radzeniu sobie z problemami, rozwiazywac probleméw
probleméw sprawami finansowymi; dobre podobienstw i réznic rozpoznawaniem podobienstw i podobienstwami i réznicami;

Czynnosci zwiazane z
zyciem w spolecznosci

Niezalezne funkcjonowanie w
pracy, podczas zakupdw, w
grupach spolecznych lub
ochotniczych na normalnym
poziomie

Nieznaczne uposledzenie w
wykonywaniu tych czynnosci

Nie jest w stanie niezaleznie
wykonywac tych czynnosci, lecz
wciaz jeszcze moze byc w nie
Zzaangazowany; przy
przypadkowej obserwacji wydaje
sie normalny

Nie moze funkcjonowac niezaleznie poza domem.

Wydaje sie byc w stanie na tyle
dobrym, aby angazowac go w
czynnosci poza domem
rodzinnym

Wydaje sie zbyt chory, aby byc
angazowanym w czynnosci poza
domem rodzinnym

Dom i hobby

Zycie domowe, hobby oraz
zainteresowania intelektualne na
dobrym poziomie

Nieznacznie uposledzone zycie
domowe, hobby i
zainteresowania intelektualne

Lagodne, lecz wyrazne
uposledzenie funkcjonowania w
domu; porzucone trudniejsze
prace domowe; porzucone
bardziej skomplikowane hobby i
zainteresowania

Zachowane jedynie proste prace
domowe; bardzo ograniczone
zainteresowania, slabo
zachowane

Nie wykonuje znaczacych funkcji
domowych

Czynnosci osobiste

W pelni zdolny do troszczenia sie o siebie

Wymaga zachecania

Wymaga pomocy w ubieraniu
sie, utrzymywaniu higieny,
pilnowaniu rzeczy osobistych

Wymaga znacznej pomocy przy
czynnosciach osobistych; czeste
nietrzymanie zwieraczy

Oceniac wylacznie pogorszenie w stosunku do wczesniejszego poziomu spowodowane oslabieniem zdolnosci poznawczych, nie uposledzenie spowodowane innymi czynnikami.

& copyright by Washington University, St. Louis, MO.
f:\institut\cultadap\project\ja1431\question\cdr-mic\polish\final\cdrpolq.doc-02/03/2001




Kwestionariusz klinicznej oceny stopnia otepienia®

Jest to wywiad czesciowo ustrukturalizowany. Prosze zadac wszystkie pytania. Zadac wszelkie pytania dodatkowe
konieczne do oceny stopnia otepienia pacjenta. Prosze zapisac informacje pochodzace z odpowiedzi na pytania dodatkowe.

Pytania do osoby udzielajacej informacji dotyczace pamieci:

1. Czy ma on(a) problemy z pamiecia lub mysleniem? Orak CNie
1a. Jeslitak, czy jest to staly problem (w odroznieniu od pojawiajacego sie nieregularnie)? Orak CNie
2. Czy jest w stanie przypomniec sobie ostatnie wydarzenia? DZwykIe Cczasami Rzadko
3. Czy umie zapamietac krotka liste rzeczy (np. zakupow)? DZwykIe Cczasami [Rzadko
4. Czy w ciagu ostatniego roku nastapilo pogorszenie pamieci? Orak CNie

5. Czyjego(jej) pamiec jest w takim stopniu uposledzona, ze kilka lat temu mial(a)by problemy z zajeciami

codziennymi (lub zajeciami sprzed emerytury)? (opinia z dodatkowych zrédel) Crak Cnie
6.  Czy zapomina calkowicie jakies wazne wydarzenie

(np. wyjazd, przyjecie, slub w rodzinie) w kilka tygodni po nim? DZWykIe Cczasami Rrzadko
7. Czy zapomina istotne szczegdly tego waznego wydarzenia? DZwykIe Cczasami Rrzadko

8.  Czy calkowicie zapomina wazne informacje z odleglej przeszlosci
(np. data urodzin, data slubu, miejsce zatrudnienia)? DZwykIe Cczasami [Rzadko

9.  Prosze podac jakies niedawne wydarzenie z jego(jej) zycia, ktére powinien(na) pamietac. (Potrzebne bedzie w dalszej czesci dla
poréwnania z odpowiedziami pacjenta). Uzyskac takie szczegoly, jak miejsce wydarzenia, pora dnia, uczestnicy, jak dlugo wydarzenie
trwalo, kiedy sie skonczylo i w jaki sposob badany lub inni uczestnicy dotarli na jego miejsce).

W ciagu 1 tygodnia:

W ciagu 1 miesiaca:

10.  Kiedy sie urodzil(a)?

11.  Gdzie sie urodzil(a)?

12. Jaka jest ostatnia szkola, do ktorej uczeszczal(a)?
Nazwa
Miejsce
Klasa

13.  Jaki byl jego(jej) glowny zawod / migjsce pracy (jesli badany nie pracowal - praca zony/meza)?

14. Jaka byla jego(jej) ostatnia znaczaca praca (jesli badany nie pracowal — praca zony/meza)

15. Kiedy i dlaczego przeszed (przeszla) (lub zona/maz) na emeryture?
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Kwestionariusz klinicznej oceny stopnia otepienia®

Pytania do osoby udzielajacej informacji dotyczace orientacji:
Jak czesto wie, jaki jest naprawde:

1. Dzien miesiaca?

O Zwykle Cczasami [Rrzadko CINie wiem
2. Miesiac?

O Zwykle Cczasami [Rrzadko CINie wiem
3. Rok?

O Zwykle Cczasami [Rrzadko CINie wiem

4. Dzien tygodnia?

O Zwykle Cczasami Rrzadko CINie wiem

5. Czy ma trudnosci z relacjami czasowymi (kiedy jakies wydarzenia mialy miejsce w stosunku do siebie)?

O Zwykle Cczasami CRzadko CNie wiem

6.  Czy jestw stanie odnalezc droge wsrdd znanych sobie ulic?

O Zwykle Cczasami [Rrzadko CINie wiem

7.  Jak czesto wie, jak dotrzec z jednego miejsca do drugiego poza swoja okolica?

O Zwykle Cczasami [Rrzadko CINie wiem

8.  Jak czesto odnajduje droge w pomieszczeniach zamknietych?

O Zwykle Cczasami [Rrzadko CINie wiem
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Kwestionariusz klinicznej oceny stopnia otepienia®

Pytania do osoby udzielajacej informacji dotyczace osadzania i rozwiazywania probleméw:

1. Gdyby Pan(i) mial(a) ogdlnie ocenic jego obecne umiejetnosci rozwiazywania problemow, czy uznal(a)by je Pan(i) za:
[ Tak dobre, jak zwykle
O Dobre, lecz nie tak, jak dawniej
] Dostateczne
L Slabe

[ Brak umiejetnosci

2. Prosze ocenic jego(jej) umiejetnosci poslugiwania sie malymi sumami pieniedzy (np. rozmienianie, zostawianie napiwku):
] Nie ma utraty
L] Czesciowa utrata

O powazna utrata

3. Prosze ocenic jego(jej) umiejetnosc radzenia sobie ze skomplikowanymi transakcjami finansowymi lub biznesowymi (np. kontrolowanie
finanséw domowych, placenie rachunkéw):

I Nie ma utraty
O czesciowa utrata

[ Powazna utrata

4.  Czyradzi sobie z awariami domowymi (np. nieszczelne instalacje wodno-kanalizacyjne, maly pozar)?
[ Tak dobrze, jak dawniej

O Gorzej niz dawniej, poniewaz ma problemy z mysleniem

O Gorzej niz dawniej z innego powodu (dlaczego)

5. Czy rozumie sytuacje lub wyjasnienia?

DZwykIe CcCzasami [IRzadko CINie wiem

6.  Czy zachowuje* sie odpowiednio [tzn. w swéj zwykly (przedchorobowy) sposéb] w sytuacjach spolecznych i w kontaktach z ludzmi?

DZwykIe CICzasami [IRzadko CINie wiem

*Punkt ten odnosi sie do zachowania, nie do wygladu
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Kwestionariusz klinicznej oceny stopnia otepienia®

Pytania do osoby udzielajacej informacji dotyczace czynnosci zwiazanych z zyciem w spolecznosci

Praca
1. Czy badany wciaz jeszcze pracuje? Otak
Jesli nie dotyczy, przejsc do pytania 4

Jesli tak, przejsc do pytania 3
Jesli nie, przejsc do pytania 2

2. Czy nadecyzje badanego, aby odejsc z pracy, mialy wplyw problemy z pamiecia lub mysleniem?
(nastepnie przejsc do pytania 4) Oak

3. Czy badany ma istotne trudnosci w pracy spowodowane problemami z pamiecia lub mysleniem?
[J Rzadko lub nigdy CIcCzasami DZwykIe
Spoleczne
4.  Czy kiedykolwiek prowadzil(a) samochdd?
Czy badany prowadzi obecnie samochéd?
Jesli nie, czy jest to spowodowane problemami z pamiecia lub mysleniem?

5. Jesli caly czas prowadzi, czy sa jakies problemy lub ryzyko zwiazane z obnizeniem sprawnosci myslenia?

6.  *Czy jest zdolny(a) samodzielnie kupowac potrzebne rzeczy?

[IRzadko lub nigdy CICzasami DZwykIe
(Trzeba mu towarzyszyc (kupuje tylko pewna ilosc rzeczy,
podczas zakupow) kupuje te sama rzecz dwa razy

lub zapomina potrzebnych rzeczy)

7.  Czy jest zdolny(a) do samodzielnego wykonywania czynnosci poza domem?

[URzadko lub nigdy Llczasami DZwykIe
(ogolnie niezdolny do (ograniczone iflub rutynowe, (znaczacy udzial
wykonywania powierzchowne uczestnictwo w czynnosciach,
jakichkolwiek czynnosci w nabozenstwach koscielnych np. glosowanie)
bez pomocy) lub spotkaniach; wizyty u fryzjera)

ONie  ONie dot.

Onie O Nie wiem

CINie wiem
Otak  ONie
Otak  ONie
Otak  ONie
Otak  ONie

CINie wiem

CINie wiem

8.  Czy zabiera sie go(ja), by wzial(-ela ) udzial w jakichkolwiek czynnosciach zwiazanych z zyciem w spolecznosci? Otak  CINie

Jesli nie, dlaczego?

9. Czy przypadkowy obserwator patrzacy na zachowanie badanego domyslilby sie, ze jest on chory?

10.  Jesli badany jest w domu opieki, czy w pelni swiadomie bierze udzial w jakichkolwiek spotkaniach?

WAZNE:

Otak  ONie
Otak  ONie

Czy posiadamy wystarczajaco duzo informaciji, aby ocenic stopien uposledzenia badanego w odniesieniu do czynnosci zwiazanych z zyciem w

spolecznosci?
Jesli nie, prosze pytac dalej.

Czynnosci zwiazane z zyciem w spolecznosci: chodzenie do kosciola, odwiedzanie przyjaciél lub rodziny, aktywnosc polityczna, organizacje
zawodowe takie jak stowarzyszenie adwokatéw, inne grupy zawodowe, kluby, stowarzyszenia pomocy, programy edukacyjne.
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*dodac w razie potrzeby komentarze konieczne do wyjasnienia poziomu funkcjonowania pacjenta w tym obszarze.
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Kwestionariusz klinicznej oceny stopnia otepienia®

Pytania do osoby udzielajacej informacji dotyczace zajec domowych i hobby:

1a. Jakie zmiany nastapily w jego(jej) zdolnosci wykonywania obowiazkéw domowych?

1b. Co jest wciaz jeszcze w stanie dobrze wykonywac?

2a. Jakie zmiany nastapily w jego(jej) mozliwosciach uprawiania hobby?

2b. Co jest wciaz jeszcze w stanie dobrze wykonywac?

3. Jesli jest w domu opieki, czego nie moze juz dobrze wykonywac (zajecia domowe i hobby)?

Czynnosci codzienne (The Dementia Scale of Blessed):
Nie ma utraty powazna utrata

4. Zdolnosc wykonywania czynnosci domowych 0 0.5 1

Prosze opisac:

5. Czy badany(a) moze wykonywac obowiazki domowe na poziomie:
(zaznaczyc jedno, nie trzeba informujacego pytac bezposrednio.)

Il wykonuje czynnosci bez znaczenia.
(proste czynnosci, takie jak scielenie l6zka, wykonuje tylko pod znaczna kontrola)

Il wykonuije jedynie niektdre proste czynnosci.
(z pewna pomoca myje naczynia z akceptowalna czystoscia; nakrywa do stolu)

Il wykonuje samodzielnie niektdre czynnosci.
(obsluguje sprzet AGD, taki jak odkurzacz; przygotowuje proste posilki)

Il wykonuije te czynnosci, co zwykle, lecz nie na zwyklym poziomie.

Il normalnie wykonuije te czynnosci, co zwykle.

WAZNE:

Czy posiadamy wystarczajaco duzo informacji, aby ocenic stopien uposledzenia badanego w odniesieniu do zajec domowych i hobby?
Jesli nie, prosze pytac dalej.

Czynnosci domowe: gotowanie, pranie, sprzatanie, zakupy spozywcze, wynoszenie smieci, praca w ogrodzie, rozwiazywanie prostych problemoéw
w gospodarstwie domowym (np. wymiana zaréwki), podstawowe naprawy w domu.

Hobby: szycie, malowanie, robétki reczne, czytanie, rozrywka, fotografia, troszczenie sie o kwiaty, chodzenie do teatru lub filharmonii, praca w
drewnie, uprawianie sportu.
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Kwestionariusz klinicznej oceny stopnia otepienia®

Pytania do osoby udzielajacej informacji dotyczace czynnosci osobistych:

*Jak Pan(i) szacuje jego(jej) zdolnosci umyslowe w nastepujacych dziedzinach:

Zla kolejnosc, czesto
zapomina o niektorych

Nie jest w

Bez pomocy Czasami zle zapina guziki czesciach garderoby stanie sie ubrac
A.  Ubieranie sie 0 1 2 3
(The Dementia Scale
of Blessed)
Zawsze lub prawie
Czasami zawsze potrzebuje
Bez pomocy Wymaga zachecania potrzebuje pomocy pomocy
B.  Mycie sie,
dbanie o siebie 0 1 2 3
Czysto; Brudzi; Trzeba go(ja) calkowicie
odpowiednie sztucce je lyzka Proste ,stale pokarmy karmic
C.  Nawyki zwiazane
z jedzeniem 0 1 2 3

Normalna calkowita
kontrola

Czasami sie moczy

Czesto sie moczy

Nietrzymanie
moczu i stolca

D. Kontrola zwieraczy
(The Dementia Scale
of Blessed)

*Wynik 1 moze byc rozwazony jesli wykonywanie czynnosci osobistych przez badanego jest uposledzone w stosunku do poprzedniego poziomu,

0

nawet jesli nie podpowiada mu sie.

1
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Formularz klinicznej oceny stopnia otepienia®

Pytania do badanej osoby dotyczace pamieci:
1. Czy ma Pan(i) problemy z pamiecia lub mysleniem? Oak Cnie

2. Przed kilkoma chwilami Pana(i) (maz/zona, itp.) podal(a) mi kilka Pana(i) doswiadczen z niedalekiej przeszlosci. Prosze powiedziec mi cos
o nich? (w razie potrzeby dopytac o takie szczegély, jak miejsce wydarzenia, pora dnia, uczestnicy, jak dlugie bylo to wydarzenie, jak sie
skonczylo i w jaki sposéb badany lub inni uczestnicy dotarli na jego miejsce)

W ciagu 1 tygodnia

1.0 - w duzej mierze poprawnie

05

0.0 - w duzej mierze niepoprawnie

W ciagu 1 miesiaca

1.0 - w duzej mierze poprawnie

05

0.0 - w duzej mierze niepoprawnie

3. Podam Panu(i) imie, nazwisko oraz adres, ktéry ma Pan(i) zapamietac na pare minut. Prosze powtarzac za mna: (powtarzac az zostanie
poprawnie powtérzone lub maksymalnie trzy razy.)

Elementy 1 2 3 4 5
Jan Kowalski, ul. Dluga 42, Warszawa
Jan Kowalski, ul. Dluga 42, Warszawa
Jan Kowalski, ul. Dluga 42, Warszawa

(podkreslic elementy poprawnie powtérzone w kazdej prébie.)

4. Kiedy sie Pan(i) urodzil(a)?

5. Gdzie sie Pan(i) urodzil(a)?

6.  Jaka jest ostatnia szkola, do ktdrej Pan(i) uczeszczal(a)?

Nazwa

Miejsce Klasa

7. Jakie bylo Pana(i) gléwne zajecie / praca (lub meza/zony, jesli nie byl(a) Pan(i) zatrudniony(a))?

8.  Jaka byla Pana(j) ostatnia znaczaca praca (lub meza/zony, jesli nie byl(a) Pan(i) zatrudniony(a))?

9. Kiedy i dlaczego zrezygnowal(a) z niej Pan(i) (lub maz/zona)?
10. Prosze powtérzyc imie, nazwisko i adres, ktore prosilem, zeby Pan(i) zapamietal(a):
Elementy 1 2 3 4 5
Jan Kowalski, ul. Dluga 42, Warszawa

(podkreslic elementy poprawnie powtérzone)
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Formularz klinicznej oceny stopnia otepienia®

Pytania do badanej osoby dotyczace orientaciji:

Zapisac doslownie odpowiedz badanego na kazde pytanie

1.

Ktory jest dzisiaj dzien miesiaca?

Jaki jest dzien tygodnia?

Jaki jest miesiac?

Ktory jest rok?

Jak sie nazywa to miejsce?

W jakim miescie jestesmy?

Ktora jest godzina?

Czy badany wie, kto udzielal informacji (Pana(-i) wiasna opinia)?
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Kwestionariusz klinicznej oceny stopnia otepienia®

Pytania do badanej osoby dotyczace osadzania i rozwiazywaniem problemow:

Instrukcje: Jesli poczatkowa odpowiedz badanego nie zasluguje na ocene 0, dopytac tak, aby zidentyfikowac najlepszy
Sposo6b zrozumienia problemu przez badanego. Zakreslic najblizsza odpowiedz.

Podobienstwa:
Przyklad: ,Jakie sa podobienstwa pomiedzy olowkiem i dlugopisem?” (przybory do pisania)
“Jakie sa podobienstwa miedzy nastepujacymi rzeczami?” Odpowiedz badanego
1. marchew......kalafior

(0 = warzywa)

(1 = jadalne, rosliny, mozna gotowac itp.)
(2 = odpowiedzi nie na temat; réznice; kupuije)

2. biurko......regal na ksiazki
(0 = meble, meble biurowe; obydwa sluza do przechowywania ksiazek)
(1 = drewniane, nogi)
(2 = nie na temat, roznice)

Réznice:
Przyklad: ,Czym sie rézni cukier od octu?” (slodkie — kwasne)
“ Czym sie roznia od siebie nastepujace rzeczy?” Odpowiedz badanego
3. klamstwo......pomylka
(0 = jedno umysine, drugie nie zamierzone)

(1 = jedno zle, drugie dobre — lub tlumaczy tylko jedno)
(2 = wszystko inne, podobienstwa)

4. rzeka.....kanal
(0 = naturalne - sztuczne)
(2 = wszystko inne)

Obliczenia:
5. lle monet 5-groszowych jest w zlotowce? O Poprawnie O Niepoprawnie
6.  lle monet 20-groszowych jest w 5.40 zI.? O Poprawnie DNiepoprawnie

7.  Prosze odjac 3 od 20 i dalej odejmowac 3 od kazdej kolejnej liczby odliczajac w dél tak dlugo, jak to mozliwe
O Poprawnie O Niepoprawnie
Osadzanie:
8. W jaki sposéb po przyjezdzie do obcego miasta znalazi(a)by Pan(i) przyjaciela, z ktorym chcial(a)by Pan(i) sie spotkac?
0 = sprébowalby znalezc w ksiazce telefonicznej, poszediby do biura meldunkowego po spis; zadzwonilby do wspéinego przyjaciela

1 = telefon na policje, do centrali telefonicznej (zwykle nie daja adreséw)
2 = brak jasnej odpowiedzi)

9. Ocena uposledzenia i pozycji zyciowej badanego oraz rozumienie, dlaczego jest obecny na badaniu (mozliwe, ze zostalo oméwione, lecz w
tym miejscu nalezy dac wlasna opinie): Cpobre pojecie Cezesciowe pojecie Umale pojecie
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ANKIETA DLA RODZINNYCH OPIEKUNOW OSOB Z CHOROBA
ALZHEIMERA

PROSIMY O ZAKRESLENIE ODPOWIEDNIEJ ODPOWIEDZI

W ciagu ostatnich dwdch tygodni......
A. Bytem wesoly i w dobrym nastroju
1 - catkowicie sig nie zgadzam 2 - nie zgadzam si¢
3 - czgSciowo si¢ zgadzam 4. - zgadzam si¢

5 - w pelni si¢ zgadzam

B. Czutem sig spokojny i zrelaksowany
1 - calkowicie si¢ nie zgadzam 2 - nie zgadzam sig
3 - czg$ciowo si¢ zgadzam 4. - zgadzam si¢

5 - w pelni si¢ zgadzam

C. Bytem aktywny i peten energii
1 - catkowicie si¢ nie zgadzam 2 - nie zgadzam si¢
3 - czgSciowo si¢ zgadzam 4. - zgadzam si¢

5 - w pelni si¢ zgadzam

D. Budzitem sig §wiezy i wypoczegty
1 - calkowicie si¢ nie zgadzam 2 - nie zgadzam si¢
3 - czgSciowo si¢ zgadzam 4. - zgadzam si¢

5 - w pelni si¢ zgadzam

E. Moje zycie wypetnione bylo sprawami, ktore mnie interesuja
1 - catkowicie si¢ nie zgadzam 2 - nie zgadzam si¢
3 - czgSciowo si¢ zgadzam 4. - zgadzam si¢

5 - w pelni si¢ zgadzam

F. Z jakiego rodzaju wsparcia korzystata Pani/Pan w ciagu ostatnich
trzydziestu dni?  (prosimy o zaznaczenie odpowiednich odpowiedzi)

1. Uczestniczytem w spotkaniu grupy wsparcia dla opiekunéw O

2. Rozmawiatem z osoba ze Stowarzyszenia Alzheimerowskiego lub
innej organizacji na temat mojej sytuacji. O

3. Napisatem list lub osobiscie rozmawiatem z kolega (kolezanka,
przyjacielem lub zaufanym cztonkiem rodziny o moim zyciu opiekuna.
O

4. Spotkatem si¢ z zaufanym cztonkiem rodziny, kolega lub przyjacielem
i rozmawiatem o moim zyciu jako opiekuna. O



5. Przeczytalem pomocna ksiazke dotyczaca opieki lub na inny temat,
ktora pomogta mi obnizy¢ stres OJ

6. Bratem udzial w internetowej grupie wsparcia Jub w internetowym
czacie dla opiekunow. O

7. Otrzymatem pomoc od cztonka rodziny, przyjaciela lub opiekuna
profesjonalnego u siebie w domu OJ

8. Rozmawiatem lub otrzymatem pomoc od osoby zawodowo zajmujacej
si¢ opieka zdrowotng (pielegniarki, lekarza...) O

9. Otrzymatem innga znaczaca formeg wsparcia. O

1. Jaki jest wiek osoby chorej?.

2. Jakie jest wyksztatcenie osoby chorej?

1- podstawowe

2- niepetne $rednie
3- srednie

4- niepetne wyzsze
5- wyzsze

3.Kiedy zdiagnozowano demencje/ chorobg Alzheimera? ............

4.Czy chory jest pod opieka lekarska?

Tak. Pod stata opieka (wizyty systematyczne; 1x2 miesiace) OJ
Okresowa (przechodzi badania okresowe; 1 x 6 miesigey) O
Wizyty Sporadyczne (1x w roku) OO

Brak opieki lekarskiej O

5. Jak ocenilby Pan/ ocenitaby Pani jakos$¢ opieki lekarskiej nad

chorym?
Niedostateczna [ Dostateczna O
Dobra O . Bardzo dobra O

6. Jestem zadowolony z opieki lekarskiej nad moim bliskim.
1.catkowicie si¢ nie zgadzam 2.nie zgadzam si¢
3.czgéciowo si¢ zgadzam 4. - zgadzam si¢

5 - w pelni si¢ zgadzam

7. Czy chory otrzymuje leki bezposrednio zwiazane z choroba
Alzheimera?

TakO Nie O
8. Czy otrzymuje konieczne leki zwiazane z innymi chorobami?

Tak O Nie O



8. Czy chory otrzymuje leki wptywajace na uktad nerwowy (np. leki uspokajajace,
nasenne)?

TakO NieO
9. Czy chory otrzymuje leki wspomagajace?
Tak O
1. Zestawy witamin i mikroelementow O
2. Zestawy witamin O
3 Pojedyncze witaminy (np. witamine C) O 4. Nie otrzymuje O
10. Czy chory otrzymuje pomoc pielggniarska?
1. Tak. Systematycznie (czgsciej niz jeden raz w tygodniu) O
2. Sporadycznie (rzadziej niz jeden raz w tygodniu) O
3. Okresowo ( w razie badan, rzadziej niz jeden raz w tygodniu) O

4. Nie otrzymuje takiej opieki O

11. Czy chory ma mozliwos¢ korzystania ze sprz¢tu rehabilitacyjnego?
1. Tak. Systematycznie (3-4 razy w tygodniu) O
2. Czesto (1 raz w tygodniu) O
3. Czasami (3-4 razy w miesiacu) O
4.Rzadko (1x w miesiacu)]
5. Nigdy O

12. Czy chory uczestniczy w takich formach zajec¢ jak osrodek dla osob z choroba
Alzheimera?

1. Nigdy O

2. Sporadycznie (1- 2 x miesiac) O
3. Czasami (Ixtydzien) OJ

4. Czgsto (3 - 4 x tydzien) O

5. Zawsze (codziennie) O

13. Jaki jest Pani/Pana stan cywilny?
1. Panna O 2.Kawaler O 3. Zonaty [J4.Zamezna
5. Wdowiec O 6. Wdowa OO
7. Wolny (Rozwiedziony)Od

14. Czy Pani/Pan ma dzieci?
Nie O 1 dziecko O Dwojka dzieci O 3 dzieci i wigcej O

15. Jaki jest Pana/Pani wiek? ... ...



16. Jakie jest Pani/ Pana wyksztalcenie?

1. Podstawowe OO 4. Niepelne wyzsze 0 7. Uczen O
2.Niepelne $rednie O 5. Wyzsze O

3. Srednie O 6. Student O

17. Czy Pani/ Pan pracuje zawodowo? Tak O Nie O

18. Czy z powodu opiekowania si¢ musiata Pani / Pan ograniczy¢ czas
poswigcony na pracg zawodowa?

1. Nie O

2. Musiatem zrezygnowa¢ z nadgodzin O
3. Musiatem ograniczy¢ o ¢wier¢ etatuld
4. Musiatem ograniczy¢ o p6t etatu O

5.Musiatem catkowicie zrezygnowa¢ z pracy O

19. W zwiazku z chorobg bliskiej osoby moja sytuacja materialna zmienita sig.
1 - catkowicie si¢ nie zgadzam 2 - nie zgadzam si¢
3 - cze$ciowo si¢ zgadzam 4. - zgadzam sie

5 - w pelni si¢ zgadzam

20. Moje potrzeby bytowe sa w petni zaspokojone.
1 - calkowicie si¢ nie zgadzam 2 - nie zgadzam sig
3 - czesciowo sie zgadzam 4. - zgadzam sie

5 - w pelni si¢ zgadzam

21. Przecigtnie jaki procent czasu wolnego pos§wigca Pani/Pan na opieke nad
bliska osoba? (prosze zaznaczy¢ wlasciwa odpowiedz)

10% - 20%.- 30% - 40% - 50% - 60% - 70% - 80% - 90% - 100%

22. Czy Pani/ Pan mieszka z osoba chora?
Tak O Nie O

23. Jaki jest Pani / Pana stopien pokrewienstwa z osoba chora?

24. Osoba chora to:

1. Méj maz O 2. Moja zona O

3. Moja siostra O

4. M¢j brat O 5. Mojamatka O 6. M6j ojciec O
7.Mojaciociad. 8. Moj wujekd 9. Méj ojeczym O
10. Moja macocha O 11. Moj tes¢ O

12. Moja tesciowa O 13. Moja babcia OO

14. Moj dziadek O15. Inny stopien pokrewienstwa O






