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1. WSTEP

Udar moézgu jest powaznym problemem medycznym i spotecznym ze wzgledu na
czesto$¢ wystepowania oraz swoje nastgpstwa dla chorego i jego najblizszych. Szacuje sig¢,
ze po uplywie ostrej fazy udaru 1/3 chorych wymaga pomocy w podstawowych
czynno$ciach dnia codziennego.

Przez dlugi czas badacze koncentrowali si¢ gtdéwnie na pacjencie, czego rezultatem jest
rozwo6j badan nad niepelnosprawnoscig i jakoscig zycia chorych po udarze mézgu. Dopiero
w latach 80. XX wieku zaczeto dostrzega¢ skutki sprawowania dlugotrwalej opieki w
odniesieniu do opiekuna. Wykazano, ze sprawowanie dtugotrwatej opieki nad chorym w
domu wiaze si¢ z licznymi, powaznymi konsekwencjami dla opiekuna, takimi jak:
pogorszenie zdrowia fizycznego i psychicznego opiekuna, zwigkszenie chorobowosci, czy
nawet skroconym czasem zycia opiekunéw. W §lad za tymi spostrzezeniami nastgpowat
rozwdj koncepcji teoretycznych 1 badan z obszaru obcigzenia zwigzanego ze
sprawowaniem opieki. Badacze swoja uwage koncentrowali glownie na poszukiwaniu
czynnikow  wplywajacych na nasilenie obcigzenia, w  szczegélnosci tych
modyfikowalnych. Jednoczes$nie rozwijat si¢ nurt badan jakosci zycia opiekunow. Badacze
wykazali, ze sprawowanie opieki nad osobg po udarze moézgu wiaze si¢ z nizszg jakosciag
zycia 1 podobnie, jak w przypadku obciazenia zaczgto poszukiwa¢ czynnikow
warunkujacych poziom jakosci zycia.

Poczatkowo oba nurty badan rozwijaly si¢ osobno, lecz badacze dos¢ szybko wysnuli
hipoteze o wptywie obcigzenia na jako$¢ zycia. W tym konstrukcie teoretycznym, jako$¢
zycia jest finalnym miernikiem konsekwencji sprawowania opieki i posrednich nastgpstw
udaru mozgu.

W Kkilku pracach, jako rozszerzenie tego podej$cia pojawila si¢ koncepcja o wptywie na
obcigzenie i jako$¢ zycia opiekunoéw kolejnego modyfikowalnego czynnika - potrzeb
zwigzanych ze sprawowaniem opieki.

Niniejsza praca powstala z zamiarem przeanalizowania i oceny wzajemnych powigzan
pomiedzy jakoscig zycia, obcigzeniem i potrzebami zwigzanymi ze sprawowaniem opieki.
Informacje w niej zawarte poszerzajg i poglebiajg istniejgcg juz wiedze na temat nastepstw
udaru mézgu. Pragng doda¢, ze jest to pierwsza w Polsce praca dokonujaca oceny potrzeb

opiekunéw 0s6b chorych po udarze mozgu.



1.1. Udar mozgu — definicja i klasyfikacja

Udar moézgu zgodnie z definicja Swiatowej Organizacji Zdrowia (World Health
Organization, WHO) z 1983 roku okre$lany jest, jako ,,zespot kliniczny charakteryzujacy
si¢ naglym pojawieniem si¢ ogniskowych lub globalnych zaburzen czynno$ci mozgowia,
ktore jezeli nie doprowadza wezesniej do zgonu — utrzymujacych si¢ dluzej niz 24 godziny
i nie majacych innej przyczyny niz naczyniowa” [1]. Wprowadzenie nowych metod
leczenia oraz neuroobrazowania spowodowato, ze w 2013 roku eksperci American Heart
Association oraz American Stroke Association uaktualnili powyzsza definicje.
Wedlug niej kryterium czasu nie jest juz konieczne do rozpoznania udaru moézgu.
Warunkiem wystarczajagcym jest stwierdzenie ogniskowych objawdw neurologicznych,
ktore moga si¢ wycofac przed uptywem 24 godzin (np. w wyniku leczenia) lub wykrycia
radiologicznych wyktadnikow $wiezego uszkodzenia moézgu w badaniu tomografii

komputerowej (TK) lub rezonansu magnetycznego (RM) moézgu [2].

Podzial udarow mozgu
Udar moézgu charakteryzuje si¢ duza heterogennoscig zaréwno pod wzgledem
etiologii, patomechanizmu, obrazu klinicznego, przebiegu i rokowania.
Wedhug najbardziej ogoélnej klasyfikacji, udary mozgu dzieli si¢ na niedokrwienne,
stanowigce okoto 80% - 85% wszystkich udarow 1 krwotoczne, stanowigce okoto 15% -
20%. W grupie udarow niedokrwiennych stosuje si¢ kilka klasyfikacji uwzgledniajacych
rozne kryteria:
1. Od 1978 roku stosuje si¢ klasyfikacje ze wzgledu na patomechanizm. Wedhug niej
udary dzieli si¢ na [3]:
a. zakrzepowo-zatorowe (40% - 60%),
b. kardioemboliczne (15% - 20%),
c. lakunarne w obrgbie matych naczyn (20% - 25%),
d. spowodowane innymi przyczynami, takimi jak: zaburzenia hemodynamiczne,
zaburzenia uktadu krzepnigcia 1 fibrynolizy oraz waskulopatie. Stanowig one
okoto 5% wszystkich udarow [4, 5].
2. Od 1993 roku stosuje si¢ rowniez klasyfikacje TOAST uwzgledniajaca etiologie
udardw, bazujaca na badaniu Trial of Org 10172 in Acute Stroke Treatment [6].



Wyréznia si¢ tutaj:

a. udary bedace skutkiem miazdzycy duzych naczyn tetniczych,
b.

C.
d.
€.

udary Sercowo-zatorowe,
udary wynikajace z zamkni¢cia matych naczyn,
udary o innej okreslonej etiologii (np. udary zylne, hemodynamiczne),

udary o nieokreslone;j etiologii.

3. Od roku 1991 udary dzieli si¢ rowniez zgodnie z klasyfikacja OCSP (Oxfordshire

Community Stroke Project) uwzgledniajacg rozleglo$¢ ogniska niedokrwiennego.

Obejmuje ona cztery typy kliniczne [7]:

a.

TACI (ang. Total Anterior Circulation Stroke) — rozlegty udar w zakresie
przedniego krazenia moézgowego,

PACI (ang. Partial Anterior Circulation Stroke) — cze$ciowy udar w zakresie
przedniego krazenia mézgowego,

LACI (ang. Lacunar Stroke) — udar lakunarny,

POCI (ang. Posterior Circulation Stroke) — udar w zakresie tylnego krazenia

mozgowego.

4. Istnieje rowniez klasyfikacja biorgca pod uwage czas trwania objawdéw 1 dynamike

przebiegu, aczkolwiek klasyfikacja ta obecnie jest juz rzadko stosowana. Wedlug niej

wyro6znia si¢ 4 typy kliniczne [8, 9]:

a.

b.

C.

d.

przemijajacy napad niedokrwienny mézgu (ang. Transient Ischemic Attack — TIA),
czyli krotko trwajacy epizod dysfunkcji neurologicznej spowodowany ogniskowym
niedokrwieniem moézgu, nie majacym cech trwatego uszkodzenia,

odwracalny niedokrwienny ubytek neurologiczny (ang. Reversible Ischemic
Neurological Deficit, RIND), to posta¢, w ktorej zaburzenia neurologiczne trwaja
dhuzej niz 24 godziny i ustepuja przed uptywem 21 dni,

dokonany udar mozgu (ang. Complete Ischemic Stroke, CSI), to stan
ustabilizowanych zmian neurologicznych, nie majacych tendencji do ustepowania,
postepujacy udar niedokrwienny (ang. Progressive Stroke), to postac
charakteryzujaca si¢ narastaniem objawow ogniskowych, zwykle w czasie
pierwszej doby po zachorowaniu, i tendencja do utrwalenia stanu klinicznego,

zwykle w trzeciej dobie.

W grupie udaréw krwotocznych najogélniej wyroznia si¢: krwotoki srodmozgowe |

podpajeczynowkowe.



1.2. Epidemiologia udaru mézgu

Zgodnie z ostatnimi danymi Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) udar mézgu
stanowi druga co do czestosci przyczyne zgonow na $wiecie, wsrdd populacji 0sob
dorostych [10]. W Polsce kazdego roku udaru doznaje od 60 000 — 70 000 os6b [11].
Wspdlezynnik zapadalnosci, wedlug Europejskiego Rejestru Udaru Mozgu, wynosi 105.7
na 100 ty$ ludnosci 1 jest porownywalny do innych krajow europejskich. Wspoétczynnik ten
nie zmienit si¢ istotnie na przestrzeni ostatnich 20 lat [12]. Niemniej jednak, liczba oséb po
przebytym udarze mézgu znaczaco wzrosta i wzrost ten bedzie utrzymywat sie w
kolejnych latach, pomimo profilaktyki pierwotnej i wtdrnej oraz poprawy organizacji
leczenia udaru. Jest to spowodowane gtownie zwigkszaniem si¢ populacji 0sob powyzej 65
roku zycia 1 wydluzaniem si¢ $redniej trwania zycia. Zgodnie z ,,Prognoza ludnosci na lata
2008-2035” opublikowang przez Gléwny Urzad Statystyczny udzial osob w wieku
60+/65+ w strukturze ludnosci ogétem wzrosnie z 16.8% do 26.7% [13]. Badania
przeprowadzone w Polsce wykazaty, ze w roku 2025 w poréwnaniu do roku 2005, liczba
mezcezyzn doznajacych udaru mozgu wzrosnie o 37%, a kobiet o 38% [14]. Inne prognozy
wskazuja, ze w Polsce w roku 2035 w porownaniu do roku 2015 nastgpi najwigkszy
sposrod krajow europejskich wzrost nowych przypadkow osob po udarze mozgu [15].
Udar mézgu obarczony jest duzym ryzykiem zgonu [16], aczkolwiek w ostatnich dekadach
ulegto ono znacznemu obnizeniu, zwlaszcza w przypadku udaréw niedokrwiennych [17].
W Polsce umieralno$¢ 30 dniowa zmniejszyta si¢ z 43% w latach 1991/1992 do 15% w
roku 2005 [18]. Ta korzystna tendencja jest wynikiem powstania sieci oddziatow i
pododdziatéw udarowych, wprowadzenia nowych standardow leczenia (leczenia
trombolitycznego i trombektomii mechanicznej) oraz poprawy profilaktyki wtorej. Kazdy
przebyty juz udar mézgu niesie za sobg ryzyko wystgpienia kolejnego udaru. Ryzyko to w
przypadku udaru niedokrwiennego wynosi 10% - 12% w ciagu pierwszego roku i 5% -
8% z kazdym kolejnym rokiem. W ciggu 5 lat ryzyko nawrotu wynosi 30% - 40% [19].
Przebyty udar jest rowniez najczestsza przyczyng niepelnosprawnosci wsrdd populacji
osOb dorostych. Szacuje sie, ze sposrod tych, ktorzy przezyli ostra fazg, od 44% - 75%
chorych jest w jakim$ stopniu niepetnosprawnych [20]. Powyzsze dane wskazuja, ze udar
mozgu przez kolejne dziesigciolecia nadal bedzie stanowitl bardzo powazny problem

epidemiologiczny, co za tym idzie - rbwniez ekonomiczny i spoteczny.



1.3. Czynniki ryzyka udaru moézgu

Czynniki ryzyka dzieli si¢ na modyfikowalne 1 niemodyfikowalne.

Czynniki modyfikowalne

Zgodnie z wynikami badania INTERSTROKE za 90.7% populacyjnego ryzyka
wystgpienia udaru mézgu, bez wzgledu na pleé¢, wiek, rasg, czy grupeg etniczng (91.5% dla
udaru niedokrwiennego i 87.1% dla udaréw krwotocznych §rodmoézgowych) odpowiada 10
gléwnych czynnikéw, zwigzanych zardwno ze stanem zdrowia, jak i ze stylem zycia [21].
Zalicza si¢ do nich: nadci$nienie tgtnicze, przyczyny kardiologiczne (gtdwnie migotanie
przedsionkow), palenie papierosow, naduzywanie alkoholu, otytos¢ brzuszna,
nieprawidlowa diete, brak aktywnosci fizycznej, cukrzyce, czynniki psychospoleczne
(stres, depresja) i stosunek apolipoprotein B do Al.

Najistotniejszym sposréd wyzej wymienionych czynnikow ryzyka jest utrwalone
lub nieskutecznie leczone nadcisnienie tetnicze. Zwigksza ono ryzyko wystgpienia udaru
4-5-cio krotnie. Istnieje liniowa zalezno$¢ pomigdzy warto§ciami cis$nienia tgtniczego, a
wystepowaniem udaru, zaréwno niedokrwiennego, jak i krwotocznego. Zwiazek ten jest
silniejszy w przypadku udarow krwotocznych, niz udaréw niedokrwiennych. Z badan
wynika, ze ci$nienie skurczowe wigksze niz 140 mmHg i1 rozkurczowe wigksze niz 95
mmHg sa niezaleznymi czynnikami ryzyka udaru moézgu. W ciagu ostatnich kilku lat
podkresla si¢, ze znaczenie prognostyczne dla ryzyka udaru maja roéwniez wahania
wartos$ci ci$nienia oraz maksymalne uzyskiwane wartosci ci$nienia skurczowego [22, 23,
24].

Choroby serca to kolejny istotny czynnik ryzyka. Zalicza si¢ tutaj gltownie:
migotanie przedsionkdéw, zawal migsnia sercowego, zapalenie wsierdzia, obecno$¢
zastawki serca oraz inne zaburzenia rytmu serca. Czgsto$§¢ wystepowania migotania
przedsionkow wzrasta wraz z wiekiem, a co czwarty udar niedokrwienny w grupie oséb po
80 roku zycia spowodowany jest zatorem pochodzenia sercowego [25, 26].

Podwyzszone stezenie cholesterolu frakcji LDL i obnizone stezenie frakcji HDL jest
istotnym czynnikiem ryzyka rozwoju miazdzycy, a co z tym zwigzane - wystapienia udaru
moézgu. Zgodnie z Wytycznymi Grupy Ekspertow Sekcji Chorob Naczyniowych Polskiego
Towarzystwa Neurologicznego, dotyczacych postepowania w udarze modzgu zaleca si¢
utrzymywanie docelowego stezenia cholesterolu LDL < 70mg/dl u oséb po przebytym
udarze lub TIA i bez wspdtistniejacej choroby niedokrwiennej serca [27]. Etiologia

miazdzycy tetnic wewnatrzmozgowych zwigzana jest w mniejszym stopniu z zaburzeniami



gospodarki lipidowej. Istotniejsza  role¢ =~ w  patomechanizmie  odgrywa
hiperhomocysteinemia. Zwigkszone stezenie homocysteiny dziala cytotoksycznie nasilajac
zmiany zakrzepowe, szczegOlnie w obrebie matych naczyn wewnatrzmozgowych [28].

Cukrzyca to kolejny czynnik ryzyka udaru mozgu. Chorzy na cukrzyce sg bardziej
podatni na powstawanie zmian miazdzycowych oraz czgsto wspotwystepuja u nich inne
czynniki ryzyka (np. nadci$nienie tetnicze, otytos¢). Z powodu udaru umiera okoto 15% -
20% chorych na cukrzyce. Ryzyko zwigksza si¢ w zaleznosci od typu i zaawansowania
choroby przy wspotwystepowaniu innych czynnikéw ryzyka udaru [21].

Kolejnymi czynnikami tzw. modyfikowalnymi sa czynniki zwigzane ze stylem
zycia. Do tej grupy zalicza si¢: malg aktywnos$¢ fizyczna, palenie tytoniu, nicodpowiednig
diet¢ (nadmierne spozycie soli, male spozycie ryb i1 owocow), nadwage ciata i
naduzywanie alkoholu [29,30]. Regularny wysitek fizyczny obniza ryzyko udaru poprzez
obnizenie ci$nienia t¢tniczego, spadek masy ciala i korzystny wplyw na tolerancje glukozy
[31]. Palenie tytoniu zwicksza ryzyko udaru $rednio o 1,5 - 3 razy. Jest najpowazniejszym
czynnikiem rozwoju zmian miazdzycowych w tetnicach szyjnych, powoduje zwigkszenie
lepkosci krwi, zwigkszong aktywno$¢ procesu krzepnigcia, wzrost fibrynogenu, wzmozong
agregacje plytek 1 wzrost cisnienia tetniczego krwi [32, 33]. Dieta bogata w spozycie soli
kuchennej powoduje wzrost cis$nienia tetniczego. Spozywanie duzej ilosci thuszczy
zwierzgeych oraz cukrow prostych jest przyczyna otylosci, dyslipidemii, czy cukrzycy
[34].

Czynniki niemodyfikowalne

Do tej grupy naleza: wiek, pte¢, rasa i czynniki genetyczne.

Najistotniejszym czynnikiem ryzyka jest wiek. Po ukonczeniu 55 roku zycia ryzyko
to zwigksza si¢ dwukrotnie w kazdej kolejne dekadzie zycia, co stwierdzono juz w
badaniach Framingham zapoczatkowanych w 1953 roku [35, 36]. Wedlug badan
wspotczynnik zapadalnos$ci na udar mézgu w grupie wiekowej 35 - 44 lat wynosi ponizej
30/100 000, a w wieku 85 lat i wiecej powyzej 200/100 000 [37].

Pleé jest kolejnym czynnikiem ryzyka. Zapadalno$¢ na udar niedokrwienny, jak i
krwotoczny jest wigksza w grupie mezczyzn niz w grupie kobiet. Metaanaliza 59 badan z
19 réznych krajow wykazata, ze mezczyZzni sg o 33% bardziej narazeni na incydent
naczyniowy, niz kobiety [37]. Najwigksze roznice w zakresie pici wystepuja w miodszych
grupach wiekowych. Wsrdd starszych chorych réznice te maleja, a po 75 roku zycia

ryzyko zapadalnosci jest wigksze u kobiet. Z badah wynika rdwniez, ze kobiety $rednio o
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4,3 lat pozniej doznaja pierwszego w zyciu udaru moézgu niz mezczyzni [37, 38].
Przyczyna tych réznic nie jest do kofnca poznana. Prawdopodobnie zwigzane jest to z
wyzszymi warto§ciami ci$nienia tetniczego wsrdod plci meskiej w porownywalnych
grupach wiekowych oraz z pozytywnym wpltywem estrogenéw na naczynia mézgowe u
kobiet [39].

Rasa rowniez rdéznicuje ryzyko wystapienia udaru mézgu. Bardziej narazeni sa
przedstawiciele rasy czarnej i zottej w porownaniu do rasy bialej. Zwigzane jest to z
wiekszg predyspozycjag do chorob matych naczyn i krwotokow srodmoézgowych [36].
Rowniez w obrgbie tej samej rasy zapadalno$¢ na udar jest zrdéznicowana [40].
Stwierdzono, ze Rosjanki 5-cio krotnie czeSciej doznajg udaru niz Niemki, a Finowie 3-
razy czesciej niz Wiosi. Wyniki te thumaczy si¢ zréznicowaniem pod wzgledem obcigzenia
czynnikami ryzyka oraz wptywem czynnikow genetycznych [21, 40].

Kolejnym czynnikiem ryzyka sa uwarunkowania genetyczne (np. predyspozycje do
hipercholesterolemii, hipertrojglicerydemii, homocysteinemii, miazdzycy). Jednak maja
one mniejsze znaczenie niz czynniki wymienione wyzej. Tendencja do rodzinnego
wystepowania udarow dziedziczona jest poligenowo [37].

Takze wystgpowanie niektorych zespotow chorobowych uwarunkowanych
genetycznie podnosi ryzyko wystgpienia udaru. Naleza do nich migdzy innymi:
arteriopatia moézgowa z zawalami podkorowymi 1 leukoencefalopatia (CADASIL),
homocystynuria, zespot Marfana, choroba Fabry'ego, choroba Moya-Moya, czy zespot
mitochondrialnej encefalopatii (MELAS) [37, 41].

1. 4. Nastepstwa udaru mozgu

Udar mdzgu niesie za sobg powazne nastepstwa dla chorych, ale rowniez dla
opiekunow, najczesciej cztonkow najblizszej rodziny.
Poczatkowo w badaniach dotyczacych konsekwencji udaru badacze koncentrowali sig¢
wylacznie na chorym, dopiero w potowie XX wieku zaczeto dostrzegaé nastepstwa u

nieformalnych opiekundéw chorego.
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1.4.1. Nastepstwa dla chorego

Bezposrednie nastgpstwa udaru to objawy, mozliwe powiklania oraz ograniczenia
funkcjonalne z ktorymi chorzy czesto zmagajg si¢ przez miesigce, lata lub do konca zycia
[42].

Do objawow tych nalezg deficyty ruchowe, zaburzenia czucia, zaburzenia poznawczo-
behawioralne, emocjonalne oraz zaburzenia wegetatywne [43].

Objawy ze strony uktadu ruchu to przede wszystkim niedowlady i porazenia. W
ostrej fazie udaru wystepuja one u ok 80% chorych [43, 44]. Najczesciej wystepuja
polowicze niedowlady/porazenia konczyn oraz niedowtady mig$ni twarzy. Chorzy maja
trudno$ci z czynno$ciami manualnymi, samodzielng zmiang pozycji ciala, chodzeniem,
zuciem 1 rozdrabnianiem pokarmoéw oraz artykulacja. W okresie 3 miesiecy od
zachorowania, niedowlad w réoznym stopniu utrzymuje si¢ u 60% - 74% chorych. Po 6
miesigcach nadal jest obecny u 48% - 67 % pacjentow. Polowa wymaga statej lub
okresowej pomocy w czynnosciach zycia codziennego, a 23% nie moze samodzielnie
chodzi¢ [45, 46].

Do grupy utrzymujacych si¢ objawow ruchowych u cze$ci pacjentow, nalezg
rowniez zaburzenia koordynacji (niezborno$¢ ruchowa) [47]. Moga one wynika¢ z
uszkodzen moézdzku lub jego polaczen, uszkodzen w obrebie czgsci podstawnej mostu i
uszkodzen wzgbrza (zwlaszcza w zakresie tetnic wzgorzowo-kolankowych). Ataksja
konczyn wystepuje w wigkszosci udarow niedokrwiennych w zakresie unaczynienia
tetnicy gornej médzdzku 1 tetnicy dolnej tylnej mézdzku (50% - 70% przypadkéw). U okoto
75% chorych wspotwystepuje rowniez ataksja chodu. Chorzy z ataksja maja problem z
wykonywaniem podstawowych czynnosci zyciowych (np. z jedzeniem, goleniem sig,
ubieraniem), narazeni sg rOwniez na upadki i powigzane z tym urazy [48, 49].

Zaburzenia czucia, zaréwno o charakterze ubytkowym lub czucia opacznego,
obejmujgce rdézne obszary ciata, wystepuja u ponad potowy chorych. Zaburzenia te sg
zalezne od lokalizacji uszkodzenia [50] np. u chorych z uszkodzeniem ptata
ciemieniowego wystepuje niedoczulica polowicza koficzyn i1 twarzy, u pacjentow z
uszkodzeniem zakretu zasrodkowego w obrebie ptata ciemieniowego wystepuja zaburzenia
czucia precyzyjnego dotyku — uposledzona jest dyskryminacja dwupunktowa, dermoleksja,
stereognozja.

W uszkodzeniach wzgoérza moze wystepowaé izolowana niedoczulica potowicza, ktéra

moze by¢ ograniczona tylko do ust lub policzka.
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Przy uszkodzeniu wzgorza moga pojawi¢ si¢ uporczywe bole wzgorzowe,
wystepujace okresowo lub stale. Maja one charakter palacy, piekacy, towarzyszy im
uczucie mrowienia, dretwienia, lub chtodu. Bole tego typu, w czasie 1 miesigca od udaru
moézgu wystepuja u okoto 5% chorych, po 6 miesigcach u 6%, a po roku od wystapienia
udaru moézgu u 8% [51, 52]. Wykazano, ze zaburzenia somatosensoryczne oraz
dolegliwosci bolowe maja negatywny wplyw na sprawnos$¢ ruchowg oraz funkcjonowanie
spoteczne chorych [53]. Bol neuropatyczny zwigksza réwniez ryzyko depresji u chorych
[54].

Stosunkowo czgstym deficytem u chorych z udarem mozgu sa zaburzenia widzenia.
Dotycza one okoto 30% pacjentow [55]. Moga przyjmowaé forme ubytkow w polu
widzenia (niedowidzenia potowiczego jednoimiennego, niedowidzenia w zakresie
kwadrantu gornego lub dolnego), podwdjnego widzenia, potowiczego zaniedbywania
wzrokowego, zaburzenia ostro$ci wzroku oraz jednoocznej slepoty, np. w niedokrwieniu
siatkowki. W czgsciach pol widzenia objetych ubytkiem moga pojawiaé si¢ halucynacje
wzrokowe. Moga wystgpowac rowniez palinopsje i metamorfopsje [46]. Utrzymujace si¢
réznorodne zaburzenia widzenia utrudniajg proces rehabilitacji, przyczyniaja si¢ do
ograniczen w zakresie czynnosci zycia codziennego, izolacji spotecznej i obnizenia jakosci
zycia pacjentow [56].

Nastepstwem udaru mozgu mogg by¢ rowniez zaburzenia neuropsychologiczne pod
postaciag ogniskowych zespolow poznawczo-behawioralnych lub globalnych zaburzen
funkcji poznawczych. Zaburzenia te moga dotyczy¢ takich obszarow jak: funkcje
jezykowe, orientacja przestrzenna, percepcja, zdolno$¢ konstruowania, planowanie 1
kontrolowanie wtasnego zachowania oraz pamigci 1 uwagi [57, 58].

Ponad potowa chorych z uszkodzeniem w obrebie lewej potkuli moézgu ma réznego
stopnia zaburzenia jezykowe — zespot afazji, ktory dotyczy zaburzen w obrebie réznych
aspektow tworzenia, jak 1 odbioru jezyka (leksykalnego — wybor wihasciwych stow,
semantycznego — interpretacja znaczenia stow, fonologicznego — wzorce dzwigckowe stow
oraz gramatycznego — porzadek stow). Zaburzenia zwigzane z afazja to takze: agrafia,
aleksja i akalkulia. Zaburzenia afatyczne wystgpuja u 21% do 38% chorych w ostrej fazie
udaru mozgu [59, 60]. Po 3 miesigcach od udaru afazja nadal utrzymuje si¢ u okoto 28%
chorych, a po 6 miesigcach od wystgpienia udaru, u 12% - 50% chorych. Najczesciej
diagnozuje si¢ afazje ruchowa (13%), nastepnie afazje globalng (11%) i1 afazj¢ czuciowa
(10%) [61].
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U ponad 60% chorych w ostrej fazie udaru, zwlaszcza z uszkodzeniem prawej
potkuli mézgu, wystepuja zaburzenia wzrokowo-przestrzenne, zaburzenia postrzegania
schematu ciata oraz zespdt zaniedbywania stronnego, ktory rozpoznaje si¢ najczescie.
Jego cechy w postaci ograniczen w zdolno$ci do reagowania i zwracania si¢ ku bodzcom
kierowanym z przestrzeni znajdujacej si¢ po stronie przeciwnej do uszkodzenia, stwierdza
si¢ nadal u okoto 1/3 pacjentow w czasie 3 miesiecy od udaru [62, 63, 64].

U pewnego odsetka (6% - 27%) [65, 66] chorych w czasie 3 miesi¢cy po udarze
mozgu stwierdza si¢ réwniez zaburzenia pamigci w tym otepienie poudarowe, o
zrdznicowanym patomechanizmie (naczyniowym 1 neurozwyrodnieniowym lub
mieszanym). Zaburzenia te sg czynnikiem predysponujacym do wigkszej niesprawnosci,
gorszej jakosci zycia, czgstszej instytucjonalizacji chorego [67, 68].

Jednym z czgstszych zaburzenia funkcji poznawczych po udarze sg zaburzenia
funkcji wykonawczych, wystepujace od 19% do 75% chorych. Najogolniej polegaja one na
uposledzeniu proceséw umystowych, stanowigcych podstawe zachowan ukierunkowanych
na cel. Moga przejawia¢ si¢ zaburzeniami planowania, trudno$ciami w abstrakcyjnym
mysleniu, stereotypowoscia reakcji, brakiem zahamowania w zachowaniu, perseweracjami
i brakiem wgladu [69, 70]. Zaburzenia te przede wszystkim utrudniajg funkcjonowanie w
zyciu codziennym.

Kolejnym zaburzeniem wystgpujacym u chorych po udarze jest zespol
zobojetniania (apatii). Dotyczy on przede wszystkim pacjentdw z uszkodzeniem z zakresu
unaczynienia tetnicy przedniej moézgu (obszardw podkorowych, gtéwnie jader
kresomozgowia). Wystepuje u 23% - 39% chorych w ostrej fazie udaru, a w czasie 3
miesigcy po zachorowaniu utrzymuje si¢ nadal u okoto 35% chorych [71]. Zespot
zobojetnienia to zespot zmian behawioralnych, ktorych istotg jest pierwotne zaburzenie
motywacji do jakiejkolwiek celowej aktywnoS$ci, przy czym stan ten rozpoznaje si¢ u
osoby nie majacej zaburzen $§wiadomosci. Obraz kliniczny tego zespolu przejawia si¢
gléwnie w wymiarze emocjonalno - osobowosciowym (utrata zainteresowan, zobojgtnienie
emocjonalne ,blado$¢” afektywna), poznawczym (niepodejmowanie zadan, brak
ciekawosci intelektualnej, zaburzenia programowania §wiadomej dowolnej aktywnosci)
oraz motorycznym (akinezja - ograniczenie aktywno$ci motorycznej, mimo braku
elementarnych zaburzen ruchowych, np. niedowtadu) [71, 72, 73]. Apatia moze
wystepowac jako zespot niezalezny lub wspotwystepowaé z depresja i otepieniem.

Wplywa negatywnie na proces zdrowienia funkcjonalnego, samodzielno§¢ w zakresie
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czynnos$ci zycia codziennego i jako$¢ zycia chorych. Jest rowniez powaznym zrodiem
obcigzenia u opiekunow [74].

Zaburzeniom poznawczym mogg towarzyszyC zmiany cech osobowosci, czyli
wzglednie statych wzorcow zachowania, m.in. w rolach rodzinnych, zawodowych i
spotecznych. U chorych objawiaja si¢ one w postaci spadku zainteresowan, poczucia
frustracji, zamartwiania si¢, sklonnosci do irytacji, agresji, nieracjonalnos$ci, pasywnosci,
zobojetnienia, utraty wczesniejszych zainteresowan, zachwiania systemu warto$ci, zmiany
wizerunku wlasnej osoby, samooceny, itp. Zaburzenia te powstajg jako skutek
nieprawidlowego funkcjonowania struktur mézgowych regulujacych emocje oraz jako
reakcja psychologiczna na dramat utraty zdrowia, a w konsekwencji wielu wartosci i dobr
[75,76].

Kolejng grupa zaburzen sg zaburzenia emocjonalne. Do najczgstszych naleza
depresja i zaburzenia lgkowe. Depresje stwierdza si¢ u okoto 30% [77], a zaburzenia
lgkowe u okoto 25% chorych w réznym okresie po udarze [78]. Konsekwencja zaburzen
emocjonalnych po udarze jest obnizona jako§¢ zycia, wigksza niepetnosprawnos¢ i
$miertelnos¢ chorych.

Kolejng grupg nastepstw poudarowych sa zburzenia urologiczne i funkcji
seksualnych. Te pierwsze, gldwnie w postaci nietrzymania moczu dotycza okoto 30%
pacjentow w ostrej fazie udaru i okoto 25% po uptywie roku [79]. Te drugie dotycza okoto
65%, gtownie mezczyzn [80].

Wyzej opisane zaburzenia w istotny sposob utrudniajg chorym proces rehabilitacii,
znaczgco ograniczaja funkcjonowanie w zyciu codziennym i spolecznym. Rzadko
wystepuja w postaci izolowanej, najczgsciej w postaci réznych kombinacji objawow
mogacych mie¢ rézny zakres i rozny stopien nasilenia u indywidualnych chorych. Z badan
wynika, ze po miesigcu od wystgpienia udaru mozgu tylko 10% — 25% chorych odzyskuje
petng sprawno$é, u 40% wystepuje umiarkowana niepetnosprawnosé, a 15% — 30%
wymaga stale] pomocy w czynnosciach zycia codziennego. Po 3 miesigcach od udaru
moézgu, 66% chorych nadal nie jest w stanie samodzielnie wykonywaé podstawowych
czynno$ci samoobstugowych, a po 6 miesigcach 54% chorych. W czasie 3 miesigcy od
udaru mozgu tylko 23% chorych wraca do pracy zawodowej, po 6 miesigcach od 38% do
53%, po roku od 21% do 55% [83, 84, 85]. Tylko od 1/4 do 1/3 pacjentow wraca do zycia
jakie prowadzili przed udarem [86]. Zatem wigkszo$¢ wymaga pomocy w rdéznych

obszarach i o r6znym charakterze.
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Po zakonczonym leczeniu lub rehabilitacji chorzy w wigkszosci trafiaja do
srodowiska domowego [87, 88], gdzie dalsza opiek¢ nad nimi przejmuje osoba bliska,
najczesciej matzonek, w dalszej kolejnosci dzieci [89]. Przecietnie czas poswigcany na
opieke wynosi od 5 — 11 godzin na dobg [90, 91]. Opiekunowie wykonujg czynnosci
instrumentalne (np. mycie, ubieranie, karmienie podopiecznego), dostarczajg wsparcia
emocjonalnego, aktywnie biorg udziat w rehabilitacji domowej, przejmuja na siebie czgsé
dotychczasowych obowigzkéw chorego i1 towarzyszg mu, niezaleznie od wykonywanych
czynnosci opiekunczych [92]. W zwigzku z powyzszym, zakloceniu ulega ich
wczesniejsze  funkcjonowanie (brak czasu na kontakty towarzyskie, wlasne
zainteresowania, niemozno$¢ wyjechania z domu na kilka dni) [92, 93]. Poczucie izolacji,
osamotnienia, niedostateczne wsparcie, modyfikacja trybu zycia wynikajaca z roli
opiekuna (,,bycie w stalej gotowosci”) przyczyniajg si¢ do powstania przewlektej sytuacji
stresowej, ktora moze w efekcie prowadzi¢ do nadmiernego obcigzenia i zespotu
wypalenia opiekuna oraz pogorszenia jako$ci zycia [94, 95]. Z badan wynika, ze
negatywne konsekwencje u opiekuna moga réwniez skutkowaé zwigkszong
chorobowos$cia, a nawet skroconym czasem zycia opiekuna [96, 97]. Nadmierne
przeciazenie oraz instytucjonalizacja opieki jest rowniez jednym z czynnikdw wczesnej

ponownej hospitalizacji chorego po przebytym udarze mozgu [98].

1.4.2. Nastepstwa dla opiekuna — obcigzenie opieka

Na przestrzeni lat powstato kilka definicji i koncepcji teoretycznych obciazenia
(ang. caregiver burden). Podstawowy podzial obejmuje: definicje proste i zlozone
(wielowymiarowe).
Definicje proste ujmujg obcigzenie w sposob jednowymiarowy. Grad i Sainsburg okreslaja
obcigzenie jako koszty i negatywne skutki opieki dla rodziny [99]. Perlin i wsp. definiuja
obcigzenie jako napigcie powstale w wyniku reakcji opiekuna na problemy w trakcie
sprawowania opieki [100, 101]. Wedtug innych autorow [102], obcigzenie to zaburzenie
stanu emocjonalnego powstate w wyniku przecigzenia w zZyciu osobistym.
Definicje zfozone ujmujg obcigzenie w wymiarze obiektywnym i subiektywnym.
ObcigZenie obiektywne definiowane jest jako: negatywne skutki sprawowania opieki
[103], sytuacje trudne, przekladajace Si¢ na stan zdrowia, finanse i zycie towarzyskie
[104], lub tez jako zmiany w rdéznych aspektach zycia opiekuna 1 pozostatych

domownikéw [105]. Przedstawiane jest roéwniez jako fizyczny wysitek zwigzany glownie
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ze stanem funkcjonalnym chorego [106] lub jako czas, wysilek fizyczny i problemy
finansowe osoby, ktora uczestniczy w realizacji potrzeb innych [107].

ObcigZenie subiektywne okreslane jest jako: brak odczuwania satysfakcji z petnienia roli
opiekuna [103], pogorszenie stanu psychicznego [104], postawa lub reakcje emocjonalne
opiekuna na doswiadczenie sprawowania opieki [105], czy tez psychiczne i fizyczne
cierpienie oraz osobiste do$wiadczenia spoteczne i emocjonalne opiekuna, powstale w
wyniku trudnej sytuacji jaka jest choroba bliskiej osoby [107].

Wisrod ztozonych koncepcji obcigzenia jest rowniez koncepcja oparta na teorii rol. Wedlug
niej do obcigzenia dochodzi wowczas, gdy nastepuje konflikt rol i ,,przetadowanie rol”
przy jednoczesnym niedostatku zasoboéw — czasu i wsparcia [108].

Pearlin i wsp. w 1990 roku [109] przedstawili jedng z najbardziej ztozonych
koncepcji obcigzenia, opartej na teorii stresu [110]. W tej koncepcji obcigzenie rozumiane
jest jako ,presja” (ang. strain) i opisywane w postaci wieloczynnikowego modelu
koncepcyjnego. Autorzy wyr6znili stresory pierwotne i wtérne majace wptyw na rozwdj
obcigzenia. Stresory pierwotne to czynniki obiektywne, wynikajace bezposrednio z potrzeb
lub probleméw zdrowotnych chorego np. niesamodzielnosci w czynnosciach zycia
codziennego, trudnosci w komunikowaniu si¢, zaburzen behawioralnych. Stresory wtorne
to te, ktore wynikaja ze sprawowania roli opiekuna, np. konflikty w Zyciu rodzinnym i
zawodowym, problemy finansowe, ograniczenie zycia towarzyskiego oraz stres
psychiczny  (poczucie zagubienia, ograniczenia, braku lub niedostatku umiejgtnosei,
kontrola wtasnych reakcji). Pierwotne 1 wtorne stresory w omawianej koncepcji sg z kolei
zrodiem stresu psychologicznego do§wiadczanego przez opiekuna i w konsekwencji moga
prowadzi¢ do pogorszenia jego zdrowia fizycznego. W rezultacie moze dojs¢ do
rozwinigcia si¢ zespotu wypalenia opiekuna i1 niekiedy do rezygnacji z pelnienia roli
opiekuna. Sumaryczny wpltyw problemoéw fizycznych, psychicznych, emocjonalnych,
spotecznych oraz finansowych towarzyszacych opiekujacym si¢ przewlekle chorym,
Pearlin 1 wsp. okreslili mianem obcigzenia. Podkreslili przy tym role szeregu czynnikow
modulujacych, w tym radzenia sobie, zasobow, wsparcia i innych.

Badania nad obcigzeniem opiekunéw 0sob po udarze mozgu rozpoczeto w potowie
XX wieku. Pierwsza praca opisujgca to zagadnienie zostata opublikowana w 1988 roku
[111]. Autorzy zbadali 20 osobowg grupe chorych po udarze moézgu oraz ich opiekunéw.
Wykazali istotny zwigzek pomiedzy poziomem obcigzenia, a takimi czynnikami jak: stan

zdrowia, sytuacja finansowa rodziny, komunikacja, zachowanie.
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Przez dhugi jeszcze czas wartos¢ opieki nieformalnej byta niedoceniana, po czgsci dlatego,
ze dziatania opiekunow czgsto sg niewidoczne dla oséb z zewnatrz, a funkcjonowanie
opiekuna i podopiecznego ogranicza si¢ do ich najblizszego $rodowiska. Jednak w
ostatnich latach nastgpit intensywny wzrost zainteresowania problematyka obcigzenia
zwigzanego ze sprawowaniem opieki w chorobach przewlektych. Po czgéci, przyczyna
tego bylo wykazane w badaniach wyzsze ryzyko zgonu wséréd osdb ze znaczacym
obcigzeniem [112].

Najwigksza grupe¢ prac dotyczacych obcigzenia stanowig badania ilosciowe, dokonujace
oceny poziomu obcigzenia oraz jego czynnikow predykcyjnych. Badania te cechujg si¢
duzym zréznicowaniem metodologicznym, réznorodno$cia narzedzi do oceny obcigzenia.
Ponizej wymieniono najczestsze kwestionariusze uzywane W badaniach.

1. Skala Obcigzenia Opickuna wg Zarita — Zarit Caregiver Burden Scale (ZCBS). Skala
funkcjonuje rowniez pod nazwa Zarit Burden Interview (ZBI) [113].

Burnout Measurement, BM (Pinest i wsp.) [114].

Relatives Stress Scale, RSS (Greene i wsp.) [115].

Caregiver Strain Index, CSI (Robinson) [116].

Sense of Competence Questionnaire, SCQ (Vernooij-Dassen) [117].

Caregiver Burden Scale, CBS (Carey i wsp.) [118].

Caregiver Reaction Assessment, CRA (Given i wsp.) [119].

Bakas Caregiving Outcome Scale, BCOS (Bakas i wsp.) [120].

. N o g B~ WD

Grupy badanych chorych 1 ich opiekundéw opisywane w tych pracach byly réwniez
zroznicowane pod wzgledem liczebnosci, obejmowaty od 10 do 916 par.
Charakteryzowaty si¢ podobnym rozktadem wieku i plci, ze zdecydowang przewaga kobiet
(matka i corka) w roli opiekuna. Mozna zatem stwierdzi¢, ze opiekunem osoby po udarze
jest najczescie] kobieta w srednim wieku, corka lub Zona osoby chore;.

Czas badania oraz jego powtarzalno$¢ byta tez zroznicowana. Najczesciej moment badania
przypadat na okres 3 miesiecy [121, 122], 6 miesiecy [123, 124], 12 miesiecy [125, 126]
oraz 3 lat [127, 128] od wystgpienia udaru mézgu. W badaniach dlugoterminowych
najczesciej dokonywana byta dwukrotna ocena poziomu obcigzenia [129, 130].

Whioski jakie wytaniajq si¢ z tych badan sq nastepujgce:

Poziom obcigzenia oceniany jest na S$rednim poziomie i jest wzglednie stabilny w
pierwszym roku od wystgpienia udaru mézgu. Nastgpnie wzrasta i utrzymuje si¢ na dos¢

wysokim poziomie w okresie od 1 do 3 lat. W kolejnych latach ulega obnizeniu.
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Obnizenie poziomu obcigzenia spowodowane jest duzg S$miertelnosciga chorych w
najciezszym stanie neurologicznym (od 19% do 33%) w czasie do 3 lat od wystapienia
udaru mozgu [131, 132], jak rowniez adaptacja chorego 1 jego rodziny do pehienia roli
opiekuna. Z powyzszego wynika, ze najtrudniejsze dla opiekuna sg pierwsze lata po
udarze.

Badania poziomu obcigzenia, jak wspomniano wyzej, koncentrujg si¢ roOwniez na
identyfikacji czynnikow wptywajacych na jego poziom. Czynniki te dzieli si¢ na zwigzane

z chorym i z opiekunem.

Czynniki determinujace poziom obcigzenia zwigzane z chorym
a. Czynniki spoleczno-demograficzne: wiek i pte¢ chorego.

Wyniki badan sg zroznicowane. Wedtug niektorych autoréw maja, wedhug innych

nie majg znaczenia i nie ma w zwigzku z tym jednoznacznej odpowiedzi na pytanie o ich
wplyw na poziom obcigzenia.
Jedni badacze nie wykazali zaleznosci pomigdzy wiekiem, a poziomem obcigzenia [123,
133, 134, 135, 136], a inni uzyskali wyniki odmienne [125]. Przyktadem tych ostatnich
mogg by¢ badania Van den Heuvel i wsp. [137], ktorzy odnotowali, Zze obcigzenie
opiekunéw mtodszych chorych bylo wigksze po okoto 3,5 roku sprawowania opieki.
Rowniez Jones 1 wsp. [138] wykazali podobny zwigzek pomigdzy tymi zmiennymi po 3
miesigcach sprawowania opieki. Van Exel i wsp. [139] stwierdzili r6znice poziomu
obcigzenia w grupie opiekunow chorych ponizej 1 powyzej 70 roku zycia. Powyzsi autorzy
nie podjeli proby wyjasnienia przyczyn tych zaleznosci.

W wigkszosci badan nie wykazano zalezno$ci pomigdzy poziomem obcigzenia, a
pflcig chorego [125, 127, 129, 134]. Odmienne wyniki sg jednak opisane w literaturze, np.
Nelson i wsp. [135] oraz Roopchand-Martin i Creary-Yan, zaobserwowali, ze opieka nad
krewnym plci zenskiej wigze si¢ z wigkszym obcigzeniem, niz krewnym plci meskiej
[140]. Z kolei Jaracz K. i wsp. wykazali, ze opieka nad chorym ptci mgskiej koreluje
dodatnio z obcigzeniem [123].

b. Czynniki kliniczne, takie jak stan neurologiczny, funkcjonalny, emocjonalny oraz
zaburzenia zachowania u chorego.

Pomimo wykorzystywania roéznych narzgdzi do oceny stanu neurologicznego
chorych, takich jak Canadian Neurological Scale (CNS), Glasgow Coma Scale (GCS),
National Institutes of Health Stroke Scale (NIHSS), czy Scandinavian Stroke Scale (SSS),

wiekszo$¢ wynikéw badan jednoznacznie potwierdza, ze stan neurologiczny jest waznym
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korelatem poziomu obcigzenia. Wigkszy deficyt neurologiczny wigze si¢ z wyzszym
poziomem obcigzenia [124, 125, 133, 135, 142]. Zalezno$¢ te¢ wykazali liczni badacze
zar6wno w obserwacjach krétko [136, 143] jak 1 dlugoterminowych [130, 141].

Depresja u chorego jest kolejnym waznym determinantem obcigzenia. Jak wykazaty
badania przeprowadzone przez rdznych autordw, wystepowanie depresji zwigksza poziom
obcigzenia w czasie od 3 miesiecy do 5 lat po udarze mozgu [123, 127, 130, 144, 145].
Ponadto, nasilenie zaburzen zachowania u chorego pod postacig zachowan agresywnych
roOwniez wigze si¢ ze wzrostem poziomu obcigzenia u opiekuna [127, 145, 146]. Odmienne
wyniki uzyskali Dankner i wsp., ktérzy nie stwierdzili korelacji pomiedzy depresja u
chorego, a obcigzeniem u opickuna [147]. Podobnych badan jest jednak stosunkowo

niewiele.

Czynniki determinujace poziom obciazenia zwiazane z opiekunem.

Do najczesciej analizowanych czynnikow zalicza si¢: czynniki spoteczno-
demograficzne, czas przeznaczony na opieke, stan emocjonalny i wsparcie spoleczne.
Wyniki badan wplywu wieku opiekuna na poziom obcigzenia sa niejednoznaczne. W
wiekszosci nie stwierdzono istotnego zwigzku pomiedzy tymi czynnikami [123, 133, 139,
148, 149]. Odmienne dane uzyskali Van den Hauwel i wsp. [137], ktorzy wykazali, ze
mtodsi opiekunowie cechujg si¢ wigkszym obcigzeniem po okoto 3 latach sprawowania
opieki.

Rol¢ opiekuna najczesciej peinig kobiety — 74% (zony - 52%, corki - od 7% do
19%) [123, 127, 151]. Wedlug niektorych badaczy kobiety cechuja si¢ wigkszym
poziomem obcigzenia niz me¢zczyzni [133, 151, 152]. Wedlug innych, pte¢ nie stanowila
czynnika warunkujacego obciazenie [123, 127, 149, 150].

Z badan wynika rowniez, ze pokrewienstwo z chorym i wyksztatcenie opiekuna nie
wykazuja istotnego zwiagzku z obcigzeniem [128, 139, 150]. Tylko w nielicznych pracach
stwierdzono istotng zalezno$¢ pomiedzy tymi zmiennymi. Przykladem jest badanie
przeprowadzone przez Choi-Know i wsp. [133], ktorzy zaobserwowali, ze wigkszy poziom
obcigzenia wystepuje u kobiet opiekujgcych si¢ teSciami, niz u tych opiekujgcych sie
rodzicami.

Z przegladu piSmiennictwa wynika, Ze istotnym korelatem obcigzenia jest czas
przeznaczony na opieke. Wedtug badan, opiekunowie przeznaczaja na opieke od 3.4 do 9
godzin na dobe po 6 1 12 miesigcach od udaru moézgu [133, 145]. Wyniki wielu prac dos¢

jednoznacznie wskazuja, ze im wigce] czasu opiekun przeznacza na opieke, tym
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doswiadcza wigkszego obcigzenia. Mc Cullagh i wsp. [150] odnotowali istotng korelacje
pomiedzy iloscig czasu przeznaczonego na opieke po 3 miesigcach i po roku sprawowania
opieki. Choi-Kwon i wsp. [133] uzyskali istotng statystycznie rdznice poziomu obcigzenia
w grupie opiekundéw przeznaczajacych powyzej oraz ponizej 15 godzin w ciggu doby na
opieke nad chorymi 3 lata po udarze mézgu. Roéwniez Morimoto i wsp. [151] oraz
Ganapathy 1 wsp. [143] wykazali zalezno$¢ obcigzenia z czasem przeznaczonym na opieke
po okoto 5 latach opieki.

Kolejnym istotnym czynnikiem wplywajacym na obcigzenie jest stan emocjonalny
opiekuna. Depresja dotyczy od 11% do 52% opiekunéw w réznym okresie sprawowania
opieki [123, 129, 151]. Ryzyko depresji jest szczegdlnie wysokie w pierwszych pigciu
latach [153]. Morimoto i wsp. [151] wykazali, ze po okoto 5 latach trwania opieki depresja
dotyczyta 52% opiekunow. W grupie 194 opiekunéw Visser-Meily i wsp. [127] wykazali,
ze po 2 miesigcach od udaru, depresja dotyczyla 53% opiekunow, po roku 54%, a po 3
latach sprawowania opieki 50%. Autorzy ci wykazali istotng zalezno$¢ pomigdzy depresja,
a obcigzeniem opiekuna. Réwniez wyniki innych autorow potwierdzaja zalezno$¢ poziomu
obcigzenia i stanu emocjonalnego opiekunéw [123, 124, 145, 152].

Innym czesto analizowanym czynnikiem jest wsparcie spoleczne. Rozumie si¢ je
jako pomoc jednostce w trudnych sytuacjach zyciowych, ptynaca z powigzan czlowieka z
innymi ludZzmi. Generalnie wyodrebnia si¢ wsparcie spostrzegane i otrzymywane, przy
czym w odniesieniu do obcigzenia glowna role odgrywa wsparcie spostrzegane [153].
Korzystna role tego czynnika wykazano w wielu badaniach opiekunéw chorych po udarze
mozgu [123, 124].
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1.4.3. Nastepstwa dla opiekuna - jakosé¢ zycia
Pojecie jakosci zZycia

Poczatek badan nad jako$cig zycia (QOL) w medycynie, a $cislej jakosScig zycia
uwarunkowang stanem zdrowia (ang. HRQOL, health related quality of life) datuje si¢ na
lata siedemdziesigte XX wieku. Jako$¢ zycia uwarunkowana stanem zdrowia oznacza
najogolniej funkcjonalny aspekt stanu zdrowia, a w przypadku choroby rowniez jej
leczenia w obszarze fizycznym, psychicznym i spotecznym, w ocenie osoby badane;j.
Geneza badan jakoSci zycia w zwigzana jest z rozwojem i cigglym udoskonalaniem metod
diagnostycznych i terapeutycznych. Z postepem medycyny wigze si¢ wydluzanie zycia,
jego podtrzymywanie w stanach chordb nieuleczalnych, przewlektych. Coraz czgsciej
zacz¢to wiec zwraca¢ uwage nie tylko na samo ratowanie zycia i dalszy proces leczenia,
ale rowniez na efekt koncowy tych zabiegdw, jakim jest zycie w okre§lonych warunkach
zdrowia lub choroby postrzegane przez chorego. Wzorzec opieki zdrowotnej zaczal wigc
przyjmowac koncept modelu holistycznego, w ktorym to medycyna postrzega zycie nie
tylko w sensie biologicznym, ale takze w kontek$cie dalszych uwarunkowan spotecznych
1 kulturowych. Jako$¢ zycia w ujeciu nauk medycznych nalezy wigc rozumie€, jako
wptyw choroby na r6zne aspekty zycia cztowieka w ocenie chorego, a wigc jego zwigzek
ze zdrowiem (chorobg), wielowymiarowos¢ (wielo$¢ domen) i subiektywizm oceny, t0O
podstawowe cechy jakos$ci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia. Obecnie subiektywna
ocena jakoSci zycia stanowi wazne 1 uznane kryterium nastepstw choroby 1/lub
efektywnosci leczenia z punktu widzenia pacjenta.

Jedna z najczesciej stosowanych definicji jakosci zycia jest definicja Swiatowej

Organizacji Zdrowia (WHO). Wedtug niej jako$¢ zycia to ,,spostrzeganie przez jednostke
jej pozycji w zyciu w konteks$cie kultury 1 systemow wartosci w jakich zyje oraz w relacji
do jej celow, oczekiwan, standardow 1 zainteresowan™ [155].
Z uwagi na ztozonos$¢ 1 roznorodnos$¢ definicji jakosci zycia wielu badaczy uwaza, ze w
badaniach medycznych koncept jako$ci Zycia powinien zawiera¢ ocen¢ ogélnej jako$ci
zycia oraz postrzeganie wlasnego funkcjonowania w obszarze fizycznym, psychicznym i
spotecznym [156, 157]. Tylko takie podejscie stwarza mozliwo$¢ wyczerpujacej oceny
zjawiska tak bardzo ztozonego, jakim jest jakos$¢ zycia.

Poczatkowo badacze koncentrowali si¢ nad jakoscia zycia chorych, najczesciej] w

chorobach przewlektych, takich jak np. udar moézgu [158, 159]. Z uplywem czasu,
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poszerzono obszar zainteresowan rowniez o wplyw choroby przewlektej na jakos$¢ zycia
opiekunow.
W literaturze istniejg badania dotyczace jakosci zycia opiekunéw osdb po udarze moézgu,
jednakze jest ich zdecydowanie mniej niz badan dotyczacych obcigzenia.
Podobnie jak w przypadku badan obciazenia, najwigksza grupe prac stanowig badania
ilosciowe, dokonujace oceny poziomu jakosci zycia oraz czynnikow predykcyjnych.
Badania te cechujg si¢ rowniez duzym zroznicowaniem metodologicznym, jednak liczba
skal w nich wykorzystywana jest mniejsza, niz w przypadku badan obcigzenia. Najczesciej
stosuje si¢ skale niespecyficzne, czyli takie, ktére nie uwzgledniaja specyfiki danej
choroby. Do nich nalezg:
e SF-36 oraz jego krotsze wersje,
e WHOQOL-Bref,
e EuroQOL-5D,
e LiSat-9, LiSat-11.
W wigkszosci badan dokonano jednokrotnej oceny w czasie [160, 161]. Najczesciej
moment badania przypadal na okres od 3 do 12 miesigcy od udaru mozgu [162, 163, 164].
Stosunkowo nieliczne badania to badania prospektywne, najczesciej z podwodjng oceng w
czasie. Wowcezas czas badania od udaru wynosil 3 1 6 miesigcy [165], 3 1 12 miesiecy
[150], 6 i 12 miesigcy [166], 4 i 12 miesigcy [167], 4 1 16 miesiecy [168], 6 i 18 miesiecy
[169], 12 miesigcy i od 3 - 5 lat [170], 12 i 24 miesigce [171]. Puccuarelli i wsp. jako
jedyni przeprowadzili badania w czterech interwatach czasowych (3 miesigce, 6 miesigcy,
9 miesiecy i 12 miesigcy po udarze) [172].
Najwazniejsze ogolne wnioski wylaniajgce si¢ z badan jakosci zycia opiekunow to:
1. Jako$¢ zycia w poréwnaniu do norm populacyjnych jest nizsza, aczkolwiek
oceniana na poziomie dobrym/srednim [173, 174, 175, 176].
2. Opiekunowie w poréwnaniu do chorych majga wyzsza jako§¢ zycia [150, 168, 177,
178].
3. Jako$¢ zycia warunkowana jest licznymi czynnikami zwigzanymi z chorym,
opiekunem oraz czynnikami srodowiskowymi.
Dyskusyjne natomiast pozostaje, czy jako$¢ zycia wraz z czasem trwania opieki pozostaje
na statym, czy zmieniajacym si¢ poziomie. W szesciu przeprowadzonych prospektywnych
badaniach nie stwierdzono istotnej statystycznie zmiany poziomu jakos$ci zycia W czasie
[150, 168, 171, 179, 172, 180]. W kolejnych 4 badaniach wykazano istotng statystycznie

23



poprawe jako$ci zycia wraz z czasem trwania opieki [165, 181, 182, 183]. W badaniu
przeprowadzonym przez Schlote i wsp. wykazano poprawe jakoSci zyCia W czasie
pierwszych 6 miesiecy od udaru we wszystkich podskalach skali SF-36, oprocz podskali
funkcjonowanie fizyczne. Po 12 miesigcach istotna poprawa dotyczyta podskal bol, ogdlne
postrzeganie zdrowia, witalno$¢ [166]. W badaniu przeprowadzonym przez Parag i wsp.
wykazano poprawe jakosci zycia w czasie 6 1 18 miesigcy, jednak zmiana ta nie byta
istotna statystycznie [169]. Z kolei Ogunlana i wsp. wykazali, ze im krétszy okres po
udarze, tym lepsza jako$¢ zycia opiekuna [184]. Badacze tlumaczg to adaptacja do roli
opiekuna i nowej sytuacji zyciowej oraz poprawg stanu funkcjonalnego chorego.
Sprawowanie opieki wigze si¢ jednak z szeregiem niekorzystnych zmian w
codziennym zyciu opiekunéw. Ponad 61% opiekunéw przyznaje, ze w wyniku
sprawowania opieki doznali wyrzeczen/problemow finansowych [185]. Ponad 50% podaje,
ze zmniejszeniu ulegta ilo$¢ czasu, jaka poswigcajg dla innych cztonkow rodziny lub na
kontakty towarzyskie, a 59% odczuwa, ze ich zycie ogélnie uleglo zmianie na gorsze
[169]. Najczestsze zmiany, jakie podaja opiekunowie, odnoszace si¢ do ich
funkcjonowania fizycznego to: problemy ze snem (okoto 2/3 opiekunow), przewlekle
zmeczenie, utrata energii oraz utrata masy ciata [186, 187]. W wyniku sprawowania opieki
24% opiekunow podaje, ze doznalo jakiegos$ fizycznego urazu (najczesciej byt to uraz

plecoéw) [188].

Do czynnikow zwigzanych z chorym zaliczamy:
Stan funkcjonalny, stan emocjonalny, pte¢, wiek chorego.

Wigkszos¢ wynikow badan wskazuje, ze waznym korelatem jakosci zycia
opiekunow jest stan neurologiczny/funkcjonalny chorego. W badaniach najczgsciej
wykorzystywana jest skala NIHSS lub Barthel [95, 172, 189, 190, 191, 192, 193]. Yu-Hsia
1 wsp. w analizie regresji uzyskali pie¢ czynnikow zwigzanych ze stanem pacjenta
wplywajacych na jakos¢ zycia opiekuna. Byly to: opieka nad chorym, ktory nie korzysta w
codziennym zyciu ze sprzetu wspomagajacego, opieka nad pacjentem bez zglebnika
nosowo-zotadkowego 1 tracheostomii oraz opieka nad pacjentem z lepszym stanem
funkcjonalnym i z mniejszymi zaburzeniami funkcji poznawczych [163]. Odmienne
wyniki uzyskali Mudzi 1 wsp. [161], ktoérzy wykazali brak zalezno$ci pomiedzy jakoscia
zycia, a stanem funkcjonalnym chorego. Na uzyskane odmienne wyniki, wedtug
interpretacji autoréw, mogt mie¢ wpltyw wysoki odsetek pacjentow z umiarkowang

niesprawnos$cig (60%).
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Depresja u chorego jest kolejnym waznym determinantem jakosci zycia. Jak
wykazaty badania przeprowadzone przez rdéznych autorow wystepowanie depresji
powoduje obnizenie jakos$ci zycia u opiekuna [194, 195].

Zwigzek pomig¢dzy jakoScig zycia, a pfcig chorego jest niejednoznaczny. Pinedo i
wsp. [192] wykazali, ze ple¢ meska chorego warunkuje gorsza jakos¢ zycia opiekuna.
Podobne wyniki uzyskali Ogunlana i wsp. ktérych badania wykazaty lepsza jako$¢ zycia
opiekunow kobiet, jako chorych po udarze moézgu [184]. Rowniez Jonsson i wsp. wykazali
dodatnig korelacje pomig¢dzy picig zenskg u chorego, a jakoscig zycia opiekuna w podskali
witalnos$¢ 1 zdrowie psychiczne [168]. Natomiast badacze z Korei [196], Brazylii [197] i
Wioch [179] nie wykazali zwigzku ptci chorego z jako$cig zycia opiekunow.

Kolejnym niejednoznacznym czynnikiem jest wiek chorego. Jedni autorzy nie
wykazali wptywu tego czynnika na jako$¢ zycia [190], inni wykazali, ze wraz ze wzrostem
wieku chorego ulega ona pogorszeniu [175]. Natomiast Grant i wsp. wykazali, ze im
starszy chory tym szybciej w czasie pogorszeniu ulega jakos¢ zycia opiekunow [173].

Do czynnikow zwigzanych z opiekunem zaliczamy:

Czynniki spoteczno-demograficzne (ple¢, wiek, wyksztalcenie, sytuacja ekonomiczna),
zamieszkanie z chorym, ilo$¢ czasu przeznaczanego na opieke, stan emocjonalny, stan
zdrowia opiekuna.

Jak juz wspomniano, opiekunami najczesciej sa zony, w dalszej kolejnosci dzieci.
Sposrad tych osob kobiety wykazujg nizszg jakos¢ zycia, w poroéwnaniu do opiekundw pici
meskiej. Potwierdzili to liczni badacze [169, 181, 184, 196], rowniez w obserwacjach
dlugoterminowych [165]. Larson i wsp. wykazali, ze w czasie 6 miesiecy od udaru,
kobiety bedace opiekunami miaty nizszg jako$¢ zycia, w poréwnaniu do mezczyzn. W
badaniu tym wykazano réwniez istotng roznice jakosci zycia w czasie 6 1 12 miesigcy
pomigdzy kobietami, a mezczyznami [183]. Pinedo i wsp. w badaniach opiekunow 6
miesigcy po udarze wykazali nizszg jako$¢ zycia kobiet w porownaniu do mezczyzn we
wszystkich podskalach skali SF-36. Roznice te byly istotne statystycznie w podskalach:
funkcjonowanie fizyczne, role fizyczne, zdrowie ogolne, witalno$¢, emocje 1 zdrowie
psychiczne (podskale bdl i relacje spoleczne bez istotnosSci statystycznej) [192]. Autorzy
zwracaja uwage, ze moze to by¢ spowodowane ,przecigzeniem” kobiet licznymi
obwigzkami 1 probag pogodzenia licznych rol, jakie pelnig one w swoich rodzinach (rola
matki, zony, opiekunki, osoby czynnej zawodowo). Dodatkowo me¢zczyzni czegsciej

korzystaja z pomocy innych 0s6b (najczesciej przy tzw. pracach domowych) [198].
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Lepsza jakos¢ zycia koreluje rowniez z mtodszym wiekiem opiekuna [168, 172,
184, 199], jego wyzszym poziomem wyksztatcenia [163, 172, 197] oraz wspolnym
zamieszkaniem z chorym [172]. Odmienne wyniki uzyskali Yu-Hsia i wsp. ktorzy nie
uzyskali korelacji pomiedzy jakos$cig zycia, a wiekiem i picig opiekuna [163].

Czynnikami predykcyjnym jako$ci zycia wptywajacymi na jej obnizenie jest zla
sytuacja ekonomiczna opiekunéw [181, 182, 196, 200] oraz poswigcanie na opieke
wigkszej liczby godzin [200].

Stan emocjonalny opiekuna to kolejny czynnik predykcyjny. Wyniki wigkszosci
badan s3 zgodne, ze depresja i Iek u opiekuna koreluja z niska jakos$cig zycia [151, 170,
176, 189].

Kolejnym czynnikiem zwigzanym z jako$cig zycia jest stan zdrowia opiekuna.
Chuluunbaatar i wsp. w przeprowadzonych badaniach wykazali korelacj¢ pomig¢dzy
samooceng stanu zdrowia, a jakos$cig zycia. Opiekunowie, ktorzy gorzej oceniali swoj stan
zdrowia deklarowali nizsza jako$¢ zycia [181]. Godwin i wsp. w analizie regresji
logistycznej wykazali, ze czynnikiem zwigzanym =z nizszg jakoScig zycia jest
wielochorobowo$¢ u opiekuna [170]. Podobne wyniki uzyskali Freitas Santo 1 wsp., ktorzy
zabserwowali, ze chorobowos¢ u opiekuna koreluje z jakosScia zycia w podskali
srodowisko 1 relacje spoteczne [201]. Podobnie Morimoto 1 wsp. w analizie regresji
logistycznej wykazali, ze liczba chorob przewleklych u opiekuna jest istotnym

determinantem jakos$ci zycia w podskali zdrowie fizyczne, bol i zdrowie ogdlne [151].

Do czynnikow kontekstualnych zwigzanych z jakosciq Zycia zaliczamy:

Przede wszystkim wsparcie spoleczne. Dziatanie tego czynnika wyjasnia si¢ tzw.
efektem gtownym 1 efektem buforowym, wedlug ktorego w sytuacji silnego stresu
wsparcie dziata jak bufor wobec zagrozenia, ulatwiajac przezwyci¢zenie trudnosci i
zmniejszajac jego negatywne skutki [202]. Korzystng rolg tego czynnika wobec jakosci
zycia opiekunéw chorych po udarze wykazano w wielu pracach [165, 173, 203, 204].
Zaobserwowano rowniez dodatni wptyw wsparcia ze strony instytucji profesjonalnych np.
uczestniczenie w szkoleniu dla opiekunow [150].

Z drugiej strony autorzy wykazali réwniez, ze opiekunowie, ktérzy nie otrzymywali
pomocy od innych os6b w trakcie sprawowania opieki, czgsciej doswiadczali tzw.
przecigzenia rdl (zbyt wiele obowigzkéw, zadan do zrealizowania), co z kolei przetozylo

si¢ na gorszg jakos¢ ich zycia [205]. Badacze stwierdzili tez, ze poziom satysfakcji z zycia
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opiekunéw maleje wraz z wigksza liczba nowych zadan, obowigzkéw wynikajacych ze

sprawowaniem opieki [190].

Obcigzenie jako czynnik determinujgcy jakosci zycia

Wplyw obcigzenia na jako$¢ zycia wcigz pozostaje tematem niewielu prac. Tylko w
kilku podjeto probe okreslenia wzajemnych relacji pomiedzy tymi zmiennymi (tabela 1).
Dotychczasowe wyniki badan w wigkszosci potwierdzaja, ze jakos¢ zycia opiekunow jest
zalezna od obcigzenia [ 150, 196, 206], aczkolwiek sa rowniez badania, w ktérych zwigzku
pomiedzy obciazeniem, a jakoscia zycia nie uwidoczniono [164]. Wydaje si¢ jednak, ze
wyzszy poziom obcigzenia wiaze si¢ z nizsza jakoscia zycia. Znajduje to potwierdzenie w
badaniach, zarbwno w analizach jednoczynnikowych i wielozmiennowych. Sita zwigzku
wyrazona wspotczynnikami korelacji jest rozna w zaleznosci od dziedzin jakoSci zycia i
obcigzenia, i mieSci si¢ w przedziale od -0.3 [150] do -0.6 [196]. Przyktadem moga by¢
prace Rawat i wsp. oraz Kumar R. 1 wsp., w ktorych sposrdéd analizowanych dziedzin
najwyzsze wspolczynniki uzyskano pomiedzy dziedzing jakosci zycia ,,Srodowisko”, a
podskala obcigzenia ,,obcigzenie w relacji” oraz analogicznie pomigdzy dziedzing jakosci
zycia ,,srodowisko” 1 podskala obcigzenia ,,obcigzenie w relacji” [185, 206]. Szczegdlowe
zestawienie badan dotyczacych zwiazkdéw pomiedzy jako$cig Zycia, a obcigzeniem

przedstawia tabela 1 (str. 32).

1.5. Potrzeby opiekunéw zwigzane ze sprawowaniem opieki

Jak juz wspomniano, w badaniach dotyczacych jakosci zycia oraz obcigzenia
zaczeto zwracaé uwage na potrzeby opiekundéw zwigzane ze sprawowaniem Opieki.
Potrzeby te z czasem trwania opieki moga ulega¢ zmianie [207, 208]. Moze to by¢
spowodowane procesem adaptacji do roli opiekuna, nauczeniem radzenia sobie z nowg
sytuacja, wypracowaniem sposobow postepowania (np. w sytuacji zaburzen zachowania
chorego, w kwestiach pielegnacyjnych, higienicznych 1 innych czynno$ciach
podstawowych), czy tez ze zmieniajacym si¢ stanem klinicznym chorego (np. zwigkszenie
sprawnos$ci). Jednak pierwsze miesigce pobytu chorego w domu wydaja si¢ by¢
najwazniejsze, gdyz wigkszo$¢ opiekunéw uczestniczacych w badaniach podaje, ze w
chwili wypisu bliskiej osoby do domu nie byli przygotowani do petnienia roli opiekuna
[209, 212]. Dotychczasowe badania wykazaty réwniez, ze wraz z czasem trwania opieki

zmniejsza si¢ liczba potrzeb opiekunéw [210].
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W kilku pracach postawiono teze, ze potrzeby moga mie¢ zwigzek z obcigzeniem i/lub
jakoscig zycia opiekunow [206]. Zalozono, ze potrzeby, szczegdlnie te niezaspokojone
mogg mie¢ wplyw na poziom stresu, leku oraz na samopoczucie opiekuna [211, 212].
Jednak do tej pory nie powstaly prace analizujace jednoczesnie wszystkie wyzej
wymienione aspekty tj. obcigzenie, jako$¢ zycia oraz potrzeby zwigzane ze sprawowaniem
opieki. Tak wiec ich wzajemne relacje pozostajg niejasne.
Autorzy badan potrzeb opiekunow postugiwali si¢ réznego rodzaju kwestionariuszami
[210, 213, 214, 215, 216, 217] w tym standaryzowanymi skalami do oceny potrzeb. Skale
wykorzystywane do oceny potrzeb to:

- Minnesota Stroke Needs Assessments (MSNA),

- Carer Assesments Scale (CAS),

- Family Needs Questionnaire (FNQ), ktora jest jedna z czeséciej wykorzystywanych

skal w tego typu badaniach.

Autorzy podjeli probe identyfikacji potrzeb opiekundéw w zwigzku ze sprawowaniem
opieki. Najczesciej dokonywano podziatu potrzeb zwigzanych z:

- informacja,

- oraz wsparciem (emocjonalnym, instrumentalnym, spotecznym).

Do potrzeb wskazywanych przez opiekundéw jako jedne z najwazniejszych naleza
potrzeby zwigzane z informacjg. Ponad 90% badanych opiekundéw zglaszalo potrzebe
informacji w roznych obszarach [215]. Van der Smagt-Duinjnstee i wsp. w swoich
badaniach odnotowali, ze wszyscy opiekunowie twierdzili, ze bardzo wazne jest dla nich,
uzyskiwanie szczerej odpowiedzi na pytania, oraz aby profesjonalisci przeznaczali
odpowiednig ilos¢ czasu na rozmowe z opiekunem [218]. McKenzie i wsp. badali
najwazniejsze potrzeby opiekundéw dotyczace informacji tuz przed i krotko po wypisie
chorego do domu. Stwierdzili, ze badani oczekiwali informacji na temat: profilaktyki
wtornej udaru, odzywiania chorego, jego aktywnosci i dalszej rehabilitacji oraz sposobow
opanowania stresu [219]. Opiekunowie zgtaszali rOwniez potrzebe informacji o aspektach
praktycznych opieki (np. zapobieganie upadkom, techniki mycia, karmienia, radzenia
sobie z zachowaniami agresywnymi podopiecznego itd.). W wigkszosci, nigdy nie
uczestniczyli w profesjonalnych szkoleniach przygotowujacych ich do roli opiekuna [220].

Kolejna grupa potrzeb identyfikowanych jako wazne to potrzeby zwigzane ze
wsparciem. Dotychczasowe badania wykazaty, ze mtodsi opiekunowie (< 65 roku zycia)
potrzebuja wiecej wsparcia [221, 222]. Kumar i wsp. w swoich badaniach wykazali, ze

sposréd potrzeb z grupy ,wsparcie”, najwigksze znaczenie miato: wsparcie
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profesjonalistow (86.67% opiekundéw), w dalszej kolejnosci wsparcie spoteczne (79.80%),
emocjonalne (71.68%) oraz instrumentalne (29.92%). Z grupy tych potrzeb najwigksze
znaczenie dla opiekundéw miato, aby: ,,inni czlonkowie rodziny rozumieli problemy
pacjenta” - 96% opiekunow (potrzeba z grupy wsparcie spoteczne), ,,mie¢ zapewniony
dostep do specjalistow, do ktorych moge zwrdcic si¢ o radg lub pomoc, gdy bliski tego
potrzebuje” - 96% (potrzeba z grupy wsparcie spoteczne), ,,mie¢ pomoc od innych
cztonkow rodziny w czynnos$ciach takich jak: sprzatanie, gotowanie, pranie, itd.” — 96%
(potrzeba z grupy wsparcie spoteczne) oraz ,mie¢ wystarczajagco duzo czasu na
odpoczynek i sen” — 96% (potrzeba z grupy wsparcie instrumentalne) [217]. Podobne
wyniki uzyskat Pei-Chun i wsp. [210]. Dla opiekunéw zaréwno 2 tygodnie od wypisu
chorego ze szpitala, jak i 3 miesigce po, sposrod potrzeb z grupy ,,wsparcie” najwazniejsze
byto: wsparcie profesjonalistoéw, w dalszej kolejno$ci wsparcie spoteczne, emocjonalne i
instrumentalne. W badaniu zwrécono rowniez uwage na zmiang hierarchii potrzeb wraz z
uplywem czasu. W chwili wypisu chorego do domu najwazniejsze dla opiekunéw byty
potrzeby z grupy ,.informacja o stanie zdrowia” 1 ,,wsparcie profesjonalistow”. W czasie 3
miesigcy od wypisu, najwazniejsze bylo wsparcie spoleczne oraz wsparcie
profesjonalistow. Potrzeba informacje o stanie zdrowia znajdowata si¢ na trzecim miejscu

pod wzgledem waznosci.
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Tabela 1. Badania, w ktorych dokonano lacznej analizy jakosci zycia (QOL)i obcigzenia (CB) opiekunow os6b po udarze mozgu.

Badanie Czas od Skala do Skala do Analizowane Analizowane Najwazniejsze wyniki
L.P UM pomiaru pomiaru zmienne - ze zmienne - ze strony
QOL obciagzenia strony chorego opiekuna
1 Karakurut P. i | Brak SF-36 ZBI 1B Wykazano korelacj¢ pomigdzy CB, a QOL opiekunéw. Czynniki
wsp. 2018 danych wptywajace na poziom CB oraz QOL to: problemy zdrowotne
[205] ) opiekuna, otrzymywane wsparcie oraz tzw. przeciazenie rol.
2 Yu-Hsia T. i Do roku Caregiver Csli 1B Opickunowie z wyzszym wyksztatceniem, lepsza samooceng stanu
wsp 2018 Quality of . zdrowia i wyzszym dochodem prezentujg wyzszag QOL. Wykazano
[163] Life Index ujemna korelacje pomigdzy CB, a QOL.
3 Pucciarelli G. | 3 mce WHOQOL- | ZBI HADS Brak istotnych statystycznie zmian poziomu QOL w czasie.
i wsp. 2018* | 6 mcy Bref Wykazano dodatnig korelacje QOL z: mtodszym wiekiem
[172] 9 mey opiekuna, wyzszym poziomem wyksztatcenia opiekuna, wspdlnym
12 mey - zamieszkiwaniem z chorym, wyzszym wiekiem chorego, wyzsza
punktacja w skali Barthel u chorego.
'Wykazano zmiang poziomu obcigzenia w czasie trwania opieki.
4 Caro C. i Srednio WHOQOL- | ZBI 'Wykazano korelacje pomigdzy poziomem CB, a QOL.
wsp. 2018 15.37 mcy | Bref - -
[187]
5 Oliva- 3i12mcy | EuroQOL- ZBI IB Czynniki spoteczno- [Wykazano wplyw sprawnos$ci funkcjonalnej chorego wyrazonej w
Moreno J. i 5D NIHSS demograficzne skali 1B na CB opiekuna (12 mcy od udaru).
wsp. 2018* INiska QOL chorego koreluje z ryzykiem wystgpienia zespolu
[95] wypalenia u opiekuna.
6 Pucciarelli G. | 3 mce, WHOQOL- | CBS 1B HADS \Wykazano korelacj¢ pomigdzy CB, a QOL opiekundw.
i wsp. 2017 6 mcy, Bref HADS
[179] 9 mey, Stroke Impact
12 mey Scale
7 Rawat M. i Brak WHOQOL- | ZBI - Czynniki spoteczno- |Wykazano korelacje pomiedzy CB, a QOL opiekunow.
wsp. 2017 danych Bref demograficzne
[185]
8 Caro C.C.1i Brak WHOQOL- | ZBI - \Wykazano korelacj¢ pomigdzy QOL, a CB opiekunow.
wsp. 2017 danych Bref -
[223]
10 Kumar R. i Brak WHOQOL- | ZBI - - Wyzszy poziom obcigzenia koreluje z plcig Zenska opiekuna oraz
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wsp. 2016 * danych Bref aktywnos$cia zawodowa.
[241]
11 Dankner R. i 1 rok SF-36 ZBI 1B HADS Poziom obcigzenia jest zalezny od wystepowania depresji u
wsp. 2016 SF-36 Caregiver chorego. Brak zaleznos$ci pomiedzy obcigzeniem, a depresja i
[164] HADS Preparedness Scale  [jako$cig zycia u opiekuna.
12 Kumar R. i Brak WHOQOL- | ZBI - Coping Checklist Wykazano korelacja CB z wszystkimi podskalami QOL opiekunow.
wsp. 2015 danych Bref (CCL)
[206] FNQ
13 Yeon-Gyu Brak WHOQOL- | ZBI - Liczba godzin/dobe [Ple¢ zenska opiekuna warunkuje lepsza QOL. Wykazano dodatnia
Jeong i wsp. danych Bref sprawowania opieki [korelacj¢ pomigdzy QOL, a stanem zdrowia opiekuna, ujemna
2015 Czynniki spoteczno- |korelacj¢ pomiedzy QOL, a CB opiekuna oraz pomigdzy QOL, a
[200] demograficzne czasem trwania opieki.
Dlugos¢
sprawowania opieki
(W miesigcach)
14 Ogunlana Brak Personal Modified 1B Czynniki spoteczno- |Wykazano korelacje pomiedzy CB, a QOL. Im starszy chory oraz
M.O. i wsp. danych Wellbeing Caregivers Modified Rankin | demograficzne im lepszy stan funkcjonalny chorego, tym lepsza QOL opiekuna.
2014 Index Strain Index Scale Starsi opiekunowie doznaja wickszego CB.
[184]
15 Mudzi W. i Od6mcy | EQ-5D VAS | CSI 1B Czynniki spoteczno- [Niezaleznymi czynnikami QOL u opiekuna sg: wiek opiekuna i
wsp. do 36 mcy demograficzne poziom niesprawnosci funkcjonalnej chorego.
2013
[161]
16 Smeets M.S. i | Sr. 4.2lat LiSat-9 Csl Rankin Scale HADS U ponad potowy opiekunow wykazano niska QOL i wysokie CB. U
wsp. HADS Mastery Scale 1/3 opiekunow wystepuja zaburzenia depresyjne. QOL opiekundow
2012 * CFQ- Cognitive koreluje z QOL chorych.
[224] Failures The Utrecht
Questionnaire
Mastery Scale Coping List
The Utrecht
Coping List Passive reaction
Passive reaction scale-UCL-P
scale-UCL-P
17 Xiaoshi Y. i Brak SF-36 ZBlI - SOC-13 Opiekunowie uzyskali nizsze warto$ci QOL w poréwnaniu do
wsp. 2012 danych populacji ogélnej w Chinach. Wykazano dodatnia korelacj¢ CB z
[225] QOL. Brak korelacji pomigdzy czynnikami spoteczno-
demograficznymi, a QOL opiekuna.
18 Kruithof W.i | 3 lata LisSat-9 Care Task 1B CRA CB jest silnym predykatorem satysfakcji zyciowej. Na poziom CB
wsp. 5-cio List oraz MMSE wptywa: stan funkcjonalny chorego, zaburzenia funkcji
2012+ stopniowa CRA poznawczych u chorego, gorsza samoocena stanu zdrowia u
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[190] samoocena opickuna, nowe zadania (wigksza ilo$¢ zadan) dla opiekuna
stanu podczas sprawowania opieki.
zdrowia
19 Bergstrom A. | 12 mcy LiSat-11- CBS Stroke Impact Czynniki spoteczno- |Opiekunowie z wyzszym poziomem zadowolenia z zycia cechowali
i wsp. Scale 2.0 demograficzne si¢ mniejszym poziomem obcigzenia.
2011
[226]
20 Adriaansen J. | 2 mce LiSat-9 Csl - Social Support List  [Wykazano korelacj¢ pomigdzy CB, a zadowoleniem z Zycia, oraz
i wsp. 12 mey pomiedzy wsparciem spotecznym, a CB.
2011 ++ 2 lata
[227]
21 Green T.L.i 3 mce SF-12v2 BCOS NIHSS Beck Depression Opiekunem byly tylko Zony chorych. Nie wykazano zmian QOL w
wsp. 6 mcy 1B Inventory czasie. Wykazano istotne statystycznie zmniejszenie si¢ w czasie
2010* 9 mey Rankin scale FAD CB.
[180] 12 mey SS-QOL GFS
22 Nir Z.i wsp. 2 tyg Short World | Pearlin FIM Shuval social 'Wykazano korelacje pomigdzy QOL, a wsparciem spotecznym.
2009* 3 mce Health Burden Scale | Geriatric support scale QOL opiekunéw byto nizsze w czasie 3 miesigcy, w czasie 6 mcy
[165] 6 mcy Organization Depression Scale ulegto polepszeniu. CB ulegto zwigkszeniu pomi¢dzy 3 miesigcem,
Quality of a 6 miesigcem. Roznice te byly istotne statystycznie.
Life
Assesment
Instrument
23 Carod-Artal Sr. EQ-5D ZBlI 1B HADS 'Wykazano, ze predykatorami CB sa: sprawno$¢ funkcjonalna
F.J. i wsp. 20.9 mey NIHSS chorego, pte¢ zenska opiekuna, wystgpowanie depresji u opiekuna
2009 MMSE oraz QOL opiekuna.
[189]
24 McCullagh E. | 3 mce EQ-5D CBS HADS HADS \Wykazano korelacje pomiedzy CB, a QOL opiekuna, korelacje
i wsp. 12 mey 1B Czynniki spoteczno- |pomiedzy CB (w czasie 3 i 12 mcy), a stanem funkcjonalnym i
2005 EQ-5D demograficzne depresja u chorego. Niezaleznymi predykatorami niskiej QOL w
[150] czasie 3 mcy sa: pte¢ meska opiekuna, wyzszy wiek opiekuna. W
czasie 1 roku: depresja u opiekuna, stan funkcjonalny chorego.
25 Visser-Meily | 12 mey LiSat-9 CSlI 1B GDS Wykazano korelacj¢ pomigdzy CB, a stanem funkcjonalnym i
A.iwsp. MMSE Social Support List |depresja u chorego, oraz pomigdzy CB, a zadowoleniem z zycia
2005 opiekuna.
[204]
26 Morimoto T. i SF-12 ZBI 1B GDS Opiekun bedacy zong doswiadcza wyzszego CB. Na wzrost CB
wsp. 2003 wplywa ilo$¢ godzin przeznaczone na sprawowanie opieki.
[151] Wykazano nizszg QOL opiekundéw w porownaniu do 0séb nie

bedacych opiekunami. Najsilniejszym predykatorem QOL jest CB.
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# dobor chorych do badan obejmowat tylko osoby po pierwszym UM

*padania nie obejmowaty analiz pomiedzy jakoscig zycia i obciazeniem opiekunow

Skroty uzyte w tabeli 1.

The Utrecht Coping List Passive Reaction Scale-UCL-P - skala do oceny pasywnych mechanizméw radzenia sobie
Mastery Scale — skala do oceny poczucia wptywu/kontroli nad wydarzeniami w swoim zyciu

HADS - Hospital Anxiety and Depression Scale

GDS - Goldberg Depression Scale

GDS! - Geriatric Depression Scale

IB — Index Barthel

MRS — Modified Rankin Scale

LiSat-9 - The Life Satisfaction Questionnaire

LiSat-11 - Life Satisfaction Checklist

CBS - Caregiver Burden Scale

CSI - Caregiver Strain Index

BCOS - Bakas Caregiver Outcome Scale

ZBI — Zarit Caregiver Burden Scale

SS-QOL - Stroke Specific quality life scale

FAD — Family Assessment Device — do oceny funkcjonowania rodziny

GFS - General Functioning Subscale - do oceny funkcjonowania rodziny

CFQ - Cognitive Failures Questionnaire — skala do oceny funkcji poznawczych

CRA - Caregiver Reaction Assessment — do oceny pozytywnych i negatywnych doswiadczen zwiazanych z opieka
FNQ - Family Needs Questionnaire — skala do oceny potrzeb zwigzanych ze sprawowanie opieki
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2. CELE | PROBLEMY BADAWCZE
Koncowym wyznacznikiem nastgpstw udaru mozgu jest subiektywna ocena
jakosci zycia. Spo$rod réznych czynnikow mogacych mie¢ wpltyw na jako$¢ zycia
opieckunow, jednym z najbardziej istotnych, bezposrednio powigzanym z udarem, wydaje
si¢ by¢ obcigzenie zwigzane ze sprawowaniem opieki nad chorym. Obcigzenie z kolei
moze by¢ zalezne od czynnikow ze stronny chorego (np. stan funkcjonalny) i ze strony
opiekuna (np. wsparcie spoteczne, lek 1 depresja). Waznym czynnikiem mogacym mied
wplyw zar6wno na poziom obcigzenia, jak i jakoSci zycia, rzadko do tej pory badanym,
moze by¢ rdwniez stopien zaspokojenia potrzeb opiekuna zwigzanych z opieka.
Przyjmujac powyzsze zatozenia sformutowano nastepujace cele badania:
Cel ogélny: ustalenie poziomu i uwarunkowan obcigzenia opiekunow osob po udarze
mozgu, ocena jakosci zycia i charakterystyka potrzeb zwigzanych ze sprawowaniem opieki
oraz okreslenie zwigzkéw pomiedzy obcigzeniem, jakoscig zycia i stopniem zaspokojenia
potrzeb opiekunow.
Realizacja celu pracy w aspekcie poznawczym moze przyczynic si¢ do poglebienia wiedzy
na temat nastepstw udaru mozgu u opiekunow, a w aspekcie praktycznym — do lepszego
ukierunkowania opieki poudarowej i poprzez to - do zmniejszenia negatywnych skutkow
udaru, zaréwno dla opiekuna, jak i dla chorego.
Dla realizacji celu ogolnego badania okreslono nastepujace cele szczegotowe:
1. Ocena poziomu obcigzenia opiekundéw chorych po udarze mézgu.
2. Ocena poziomu jakoS$ci zycia opiekunow chorych po udarze mézgu.
3. Charakterystyka potrzeb zwigzanych ze sprawowaniem opieki nad chorymi po udarze
mozgu.
4. Identyfikacja czynnikéw determinujacych obciazenie z uwzglednieniem:
a) Czynnikow ze strony chorego (stan funkcjonalny, stan neurologiczny, stan
emocjonalny, czynniki spoteczno-demograficzne).
b) Czynnikow ze strony opiekuna (czas przeznaczany na opieke, stan emocjonalny
czynniki spoteczno-demograficzne, wsparcie spoteczne).
) Stopnia zaspokojenia potrzeb zwigzanych ze sprawowaniem opieki nad chorym.
5. Ocena zaleznos$ci pomigdzy jakoscig zycia, a obcigzeniem.
6. Ocena zaleznos$ci pomiedzy jako$cig zycia, a stopniem zaspokojenia potrzeb.
7. Ocena zaleznosci pomigdzy jakoscig zycia, obcigzeniem i Stopniem zaspokojenia

potrzeb zwigzanymi ze sprawowaniem opieki.
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Ponizej przedstawiono model koncepcyjny badania (rycina 1).

= =

= =

Rycina 1. Model koncepcyjny badania
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3. 0SOBY BADANE | METODY

3.1. Organizacja i przebieg badania

Badanie prowadzono w Oddziale Udarowym z Intensywnym Nadzorem nad
Chorymi z Udarem Moézgu Szpitala Wojewodzkiego w Poznaniu w latach 2010-2015. W
badaniu brali udziat kolejno przyjmowani chorzy i ich opiekunowie, spelniajacy wczesniej
ustalone kryteria. Badanie miato charakter prospektywny z dwukrotng oceng chorego
(stanu neurologicznego i funkcjonalnego) i jednokrotng oceng opiekuna (obcigzenia,
potrzeb zwigzanych ze sprawowaniem opieki i jakosci zycia). Pierwsza ocena miata
miejsce w szpitalu w chwili zakonczenia hospitalizacji. Druga ocena chorego oraz badanie
opiekuna prowadzono w miejscu zamieszkania chorego i opiekuna, po uptywie 3 miesiecy
od wypisania chorego ze szpitala.
Trzymiesieczny interwat czasowy pomiedzy I i II oceng byl uzasadniony tym, ze u
wiekszosci chorych stabilizacja stanu neurologicznego i1 funkcjonalnego nastepuje w
pierwszych miesigcach od zachorowania oraz tym, ze jest to okres, w ktérym opiekunowie
uswiadamiaja sobie potrzeby zwigzane z opieka nad chorym.
Badania zostaly przeprowadzone za zgoda komisji Bioetycznej przy Uniwersytecie

Medycznym im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu (nr 32/10), (zatacznik nr 1).

3.2. Dobor oséb do badan

Do badania kwalifikowano kolejno przyjmowanych chorych ze wstgpnym
rozpoznaniem pierwszego w zyciu udaru mézgu (niedokrwiennego lub krwotocznego). W
kazdym przypadku diagnoza byla potwierdzana badaniem tomografii komputerowej lub
rezonansu magnetycznego glowy.
Ustalono nastepujace kryteria wlaczenia do badan:
Dla chorych:

- znaczacy deficyt funkcjonalny w chwili wypisu ze szpitala (<14pkt. wg 1B),

- samodzielno$¢ w czynnos$ciach zycia codziennego przed zachorowaniem,

- brak innych chordb przewlekle uposledzajacych funkcjonowanie (np. zmiany
zwyrodnieniowe w uktadzie kostno-stawowym, choréb nowotworowych, psychicznych,
innych neurologicznych) oraz wuzaleznien od alkoholu lub innych substancji
psychoaktywnych,

- przekazanie pacjenta ze szpitala bezposrednio do jego domu,

- obecnos¢ opiekuna podczas hospitalizacji.
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Dla opiekunow:

- deklaracja, ze osoba jest najblizszym, glownym opiekunem chorego,

- state zamieszkiwanie z chorym,

- brak jednoczesnego sprawowania opieki nad inng osobg przewlekle chorg w domu,

- zgoda na udzial w badaniu,

- nie pobieranie wynagrodzenia finansowego z tytulu sprawowania opieki.
Do badan wstepnie wiaczono 1568 chorych. W trakcie hospitalizacji wykluczono 1354
pacjentow. Przyczyny wykluczenia byly nastepujace: zgon (n=148), przeniesienie na inny
oddziat (n=69), brak kontaktu z rodzing chorego (n=106), obecno$¢ innych chordb
wspottowarzyszacych trwale uposledzajgcych sprawnos¢ pacjenta przed udarem (n=450),
kolejny udar (n=68), wypis do domu pomocy spotecznej, zaktadu opickunczo —
leczniczego (n=85), calkowite ustgpienie objawow neurologicznych w trakcie
hospitalizacji (n=374), odmowa chorego lub opiekuna na udzialt w badaniu (n=54).
W wyniku powyzszej selekcji pod koniec hospitalizacji (badanie I) w badaniu zostalo 214
par chorych i ich opiekunow, czyli 428 osob. W trakcie obserwacji po wypisie ze szpitala z
badan wykluczono kolejnych 114 par chorych i opiekunow, z powodu: zgonu chorego
(n=5), braku kontaktu z opiekunem (n=15), umieszczenie chorego w domu pomocy
spotecznej (n=35), odmowy ze strony opiekuna (n=4), pobytu chorego w o0srodku
rehabilitacyjnym (n=25).

Ostatecznie zbadano 200 os6b: 100 par chorych i ich opiekunéw — rycina 2.
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Pacjenci z rozpoznanym pierwszym
udarem mézgu (w trakcie
hospitalizacji)

Zgon n=148

Przeniesienie na inny oddziat n=69

Choroby wspottowarzyszace bedace kryterium
wylaczenia n=450

Ponowny udar n=68

Catkowite ustgpienie objawdw neurologicznych n=374

Brak kontaktu z opiekunem n=106

Wypis do zaktadu opiekuniczo-leczniczego
lub domu pomocy spotecznej n=85

Rycina 2. Schemat doboru os6b do badan
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Odmowa n=54

Zgon n=35

Brak kontaktu z opiekunem n=15

Umieszczenie chorego w domu pomocy spotecznej n=35

Odmowa n=4

Pobyt w o$rodku rehabilitacyjnym n=25
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4. METODY

Badania prowadzono przy uzyciu zestawu standaryzowanych narzedzi badawczych

oraz kwestionariusza wlasnego do gromadzenia danych dotyczacych sytuacji spoteczno-

demograficznej chorych i opiekunow. Dokonano réwniez analizy dokumentacji medycznej

pacjenta, w tym historii choroby, wynikéw badan, kart informacyjnych i innych.

4.1. Narzedzia badawcze

Do oceny pacjentow:

1.

3.

Skandynawska Skala Udaru Mozgu (ang. Scandinavian Stroke Scale, SSS) — do
oceny nasilenia objawow neurologicznych [228]. Skala umozliwia oceng¢ stanu
przytomnosci, ustawienia galek ocznych, sity mig$niowej konczyny gornej i
konczyny dolnej, orientacji, niedowtadu migéni twarzy oraz zaburzen mowy i
chodu. Zakres punktowy skali mieSci si¢ w przedziale od 0 pkt. do 58 pkt. Przyjeto,
za innymi autorami nastgpujace kategorie udaru: bardzo cigzki (0 pkt. - 14 pkt.),
ciezki (15 pkt. - 29 pkt.), Sredni (30 pkt. - 44 pkt.) i lekki (45 pkt. - 58 pkt.) [229].

Zmodyfikowany Indeks Barthel (IB) — do oceny sprawnosci funkcjonalnej w
zakresie 10 czynno$ci zycia codziennego: spozywanie positkow, przemieszczanie
si¢ z 16zka na krzesto, zachowanie higieny osobistej, korzystanie z toalety oraz
kapiel, poruszanie si¢ po plaskim terenie i1 schodach, ubieranie si¢, kontrola
oddawania moczu 1 stolca. Uwzgledniono 5 kategorii: bardzo powazne
ograniczenie sprawnosci (0 pkt. - 4 pkt.), powazne (5 pkt. - 9 pkt.), Srednie (10 pkt.
- 14 pkt.), lekkie (15 pkt. - 19 pkt.) oraz brak ograniczen (20 pkt.) [230].

Krotka Geriatryczna Skala Oceny Depresji (ang. Geriatric Depression Scale, GDS)
- do oceny objawow depresyjnych chorych. Zawiera 4 pytania dotyczace nastroju,
obaw i ogodlnej satysfakcji z zycia. Odpowiedzi udzielane sg na dychotomicznej
skali, gdzie odpowiedz brzmi ,,tak" lub ,,nie". Zakres teoretyczny skali wynosi od 0
do 4 punktow. Ogodlna punktacja skali od O pkt. do 1 pkt. $§wiadczy o braku
depresji, natomiast punktacja od 2 pkt. do 4 pkt. oznacza obecno$¢ objawow

depresji [242].
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Do oceny opiekunow:

A. Skala Obcigzenia Opiekuna (ang. Caregiver Burden Scale, CB Scale) (polska
wersja) — kwestionariusz do oceny obcigzenia. Obejmuje ona 22 pytania
pogrupowane w 5 podskal: obcigzenie ogdlne (8 pytan), izolacja spoteczna (3
pytania), rozczarowanie (5 pytan), zaangazowanie emocjonalne (3 pytania),
otoczenie (3 pytania). Odpowiedz na kazde pytanie jest oceniana wedlug cztero-
stopniowej skali, gdzie 1 pkt. oznacza - wcale, 2 - rzadko, 3 - czasami, 4 - czgsto.
Wigksza liczba punktow wskazuje na wyzszy poziom obcigzenia. Zakres punktow
zarowno dla podskal, jak i catosci skali wynosi od 1 pkt. do 4 pkt. Srednia
punktéw z podskal tworzy wynik ogoélny obcigzenia, znajdujacy si¢ rowniez W
zakresie 1 - 4 punkty. Zgodnie z zaleceniami autorow skali przyjeto nastgpujace
kategorie obcigzenia: niskie (1.00 pkt. - 1.99 pkt.), srednie (2.00 pkt. - 2.99 pkt.)
oraz wysokie (3.00 pkt. - 4.00 pkt.) [231]. W niniejszej pracy w dalszych analizach
statystycznych wykorzystano rowniez podzial na dwie kategorie obcigzenia:

obcigzenie znaczace (obcigzenie wysokie oraz $rednie) i mate (obcigzenie niskie).

B. Family Needs Questionnaire FNQ, [232] — kwestionariusz do oceny potrzeb
opiekunow, zwigzanych ze sprawowaniem opieki. Wersje polska przygotowano
zgodnie z zasadami adaptacji jezykowej z uwzglednieniem zasad tlumaczenia
zwrotnego. Po uzyskaniu zgody od autorki skali kwestionariusz zostat
przetlumaczony przez dwodch niezaleznych tlumaczy (z jezyka angielskiego na
polski). Uzyskana, uzgodniong wersje polska przetlumaczono na jezyk angielski
(drugi zespdt niezaleznych tlumaczy), po czym poréwnano ja z oryginalem i
wprowadzajac pewne korekty w rezultacie uzyskano wersje ostateczna, ktora
postuzono si¢ w badaniu. Skala FNQ sktada si¢ z 37 pytan pogrupowanych w 6
podskal: informacje o stanie zdrowia (10 pytan), wsparcie emocjonalne (8 pytan),
wsparcie instrumentalne (6 pytan), wsparcie specjalistow (5 pytan), wsparcie
spoteczne (5 pytan) i zaangazowanie w opieke (3 pytania). Kazde pytanie (potrzeba
zwigzana z opieka) ocenia stopien zaspokojenia potrzeby (udzielane odpowiedzi:
Htak”, ,.czeSciowo”, ,,nie”) oraz jej waznos¢ dla opiekuna (udzielane odpowiedzi:
niewazna/nieistotna, dos¢ wazna/dos¢ istotna, wazna/istotna, bardzo wazna/bardzo
istotna). W celu analiz, dla kazdej podskali oraz wyniku ogoélnego skali wyliczono:

e Liczbe potrzeb waznych (tylko odpowiedzi ,,tak”) —a
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e Liczbg potrzeb zaspokojonych sposrdd waznych (jako wazne uznano tylko
odpowiedzi ,,wazna/istotna” i ,,bardzo wazna/bardzo istotna”) — b
Nastepnie wyliczono wskaznik stopnia zaspokojenia potrzeb sposréd waznych
(dzielac b przez a). Uzyskany wskaznik znajduje si¢ w zakresie od 0 do 1. Wynik
blizszy 1 oznacza wyzszy stopien zaspokojenia potrzeb, sposrod potrzeb uznanych
za wazne/bardzo wazne.

b
wskaznik (index) [0-1] = ——
a
Dokonano rowniez wyliczenia waznosci potrzeb dla poszczegdlnych podskal, jak i

dla wszystkich potrzeb (wynik ogdlny skali). Wynik zawiera si¢ w zakresie od 1
(potrzeba niewazna) do 4 (potrzeba bardzo wazna) [232, 233]. Wspotczynnik
rzetelnos$ci (spdjnosci wewnetrznej o Cronbacha) wyliczony dla catosci skali na

bazie uzyskanych wynikow wynosit 0.91, czyli byt w petni satysfakcjonujacy.

Kwestionariusz SF-36, version 1.0 (polska wersja) - do oceny jakosci zycia
opiekunow. Narzedzie jest niespecyficznym kwestionariuszem do oceny jakosci
zycia, szeroko wykorzystywanym w naukach medycznych. Sktada si¢ z 36 pytan,
pogrupowanych w 8 skal badajacych niezaleznie nastepujace wskazniki jakosci
zycia: funkcjonowanie fizyczne, ograniczenie w pelnieniu 16l z powodu zdrowia
fizycznego, dolegliwosci bolowe, ogodlne poczucie zdrowia, witalnosé,
funkcjonowanie spoteczne, ograniczenie w petnieniu rél wynikajace z probleméw
emocjonalnych i poczucie zdrowia psychicznego. Cztery pierwsze skale obejmuja
wymiar fizyczny, a cztery kolejne wymiar mentalny (psychiczny) jakosci zycia.
Pytaniom w kwestionariuszu przyporzadkowane sg wartosci liczbowe, ktore po
odpowiednich przeliczeniach zgodnych z instrukcjag SF-36 przeksztalcone sa w
skalg ciagla od 0 pkt. (najgorszy mozliwy do zmierzenia stan zdrowia) do 100 pkt.
(najlepszy mozliwy do zmierzenia stan zdrowia) [234, 235, 236]. Przydatnos¢
kwestionariusza SF-36 zostala dobrze udokumentowana dla wielu wersji

jezykowych, w tym dla wersji polskiej. Nr uzyskanej licencji QM019839.

Skala Oceny Depresji i Leku (ang. Anxiety and Depression Scale, HADS) - do
oceny stanu emocjonalnego (leku i depresji). Zawiera 14 pytan pogrupowanych w
dwie podskale: ,,lek" (7 pytan) oraz ,,depresja" (7 pytan). Odpowiedzi udziela si¢ na
4 - punktowej skali od 0 do 3 punktéow. Kazda z podskal zawiera punktacje od 0
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pkt. do 21 pkt. Wartos¢ punktacji od O pkt. do 7 pkt. S$wiadczy o braku objawow
Igku Iub depresji, od 8 pkt. do 10 pkt. oznacza granic¢ normy, powyzej 10 pkt.

wskazuje na obecnos¢ objawow lgku lub depres;ji [237].

E. Berlinskie Skale Wsparcia (ang. Berlin Social Support Scale, BSSS) -
kwestionariusz do oceny poziomu wsparcia spotecznego, polska wersja. Catos¢
BSSS obejmuje 6 niczaleznych skal. Do celéw niniejszych badan wykorzystano
skale ,,spostrzegane wsparcie” (8 pytan). Odpowiedzi udzielane sg na
czteropunktowej skali Likerta, gdzie 1 oznacza - catkowicie nieprawdziwe, 2 - W
matym stopniu prawdziwe, 3 - w umiarkowanym stopniu prawdziwe, 4 -
catkowicie prawdziwe. Wieksza ilos¢ punktéw w przedziale od 1 do 4 oznacza
wicksze wsparcie spoteczne. Mozliwy zakres skali wynosi od 8 pkt. do 21 pkt
[238].

F.  Kwestionariusz spofeczno - demograficzny dla opiekuna (wiek, pte¢, wyksztatcenie,
miejsce zamieszkania, pokrewienstwo z chorym, aktywnos$¢ zawodowa) i innych

informacji (czas przeznaczony na opieke, choroby przewlekte).
Wszystkie wyzej wymienione narzedzia badawcze spetniaja kryteria rzetelnosci 1 trafnosci.

Byly wezesniej uzywane w badaniach dotyczacych udaru mozgu.

Zestawienie wymienionych narzedzi badawczych przedstawiono w tabeli 2.
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Tabela 2. Narzedzia badawcze zastosowane do oceny zmiennych

Badane Czas
. . Narzedzia badawcze
Zmienne badania

Ze strony chorego

Stan neurologiczny | Badanie 112 | Skandynawska Skala Udaru

Mozgu
Stan funkcjonalny | Badanie 112 | Zmodyfikowany Indeks Barthel
Stan emocjonalny Badanie 2 Krotka Geriatryczna Skala Oceny
Depresji
Pozostate Badanie 2 Kwestionariusz wywiadu

Ze strony opiekuna

Obciazenie Badanie 2 Caregiver Burden Scale
Potrzeby Badanie 2 Family Needs Questionnaire
Jakos¢ zycia Badanie 2 SF - 36
Stan emocjonalny Badanie 2 Hospital Anxiety and Depression
Scale
Pozostale
Wsparcie spoteczne | Badanie 2 Berlinskie Skale Wsparcia —

podskala ,,spostrzegane wsparcie”

Badanie 2 Kwestionariusz wywiadu
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4.2. Analiza statystyczna

Do opisu statystycznego zastosowano $rednie arytmetyczne, odchylenia
standardowe (SD), mediany (Me.), rozstep mi¢dzykwartylowy (IQR) oraz czgstosci (N).
Do analiz zalezno$ci uzyto wspotczynnika korelacji rang Spearmana. Do oceny roznic
zastosowano test Manna—Whitney'a i test Anova Kruskala—Wallisa. Do analiz zalezno$ci
zastosowano test Fishera—Freemana-Haltona dla tabel i test doktadny Fishera. Analizy
przeprowadzono przy uzyciu programu Statistica 12.0.
W celu oceny zaleznosci pomiedzy jakoscig zycia, obcigzeniem i stopniem zaspokojenia
potrzeb zwigzanych ze sprawowaniem opieki, zastosowano metodg¢ analizy $ciezek, zwang
réwniez modelem roéwnan strukturalnych. Jest to metoda wykorzystujaca zaroéwno
dwuzmiennowa, jak i wielozmiennowg analize¢ regresji z wigcej niz jedng zmienng zalezna.
Analiza ta umozliwia uporzadkowanie zmiennych wedtug stopnia ich wptywu na zmienng
zalezng oraz umozliwia przesledzenie wptywu posredniego, jak i bezposredniego na
zmienng. Analize¢ rownan strukturalnych przeprowadzono w oparciu o zbudowany
teoretyczny model statystyczny. Do utworzonego modelu wprowadzono trzy zmienne:
jakos¢ zycia, obcigzenie (zmienne objasniane) i stopien zaspokojenia potrzeb sposrod
waznych - index 0-1 (zmienna objasniajaca). Analize przeprowadzono przy uzyciu
programu Stata.
Obliczono i sprawdzono nastepujace miary i wskazniki:
1. Miary stopnia dopasowania modelu. W tym celu postluzono si¢ nastepujacymi

wskaznikami:

a. RMSEA — (ang. root mean squared error of approximation), pierwiastek $redniego
bledu aproksymacji. Im jego warto$¢ blizsza 0, tym lepsze dopasowanie modelu do
danych. Za satysfakcjonujacy wspotczynnik przyjmuje si¢ wartos¢ mniejsza od
0.05.

b. SRMR - (ang. standardized root mean aquared residua), pierwiastek $redniego
kwadratu reszt. Im jego wartos¢ jest wyzsza (im wigksze reszty generuje
postulowany model), tym uznaje si¢ go za mniej dopasowany. Granica, ktdra nie
powinna by¢ przekroczona to poziom 0.1.

2. Miary odnoszace si¢ do modelu niezaleznosci (Oceniajg rozbiezno$¢ badanego modelu):

a. CFl — (ang. comparative fit index), porownawczy indeks dopasowania. Jest
wskaznikiem dobroci dopasowania modelu.

b. TLI — (ang. Tucker — Lewis index). Zarowno wskaznik CFI, jak i TLI bada réznice

chi2 modelu testowanego, a chi2 modelu teoretycznego. Ich wyniki znajdujg sie¢ w
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przedziale 0.0 — 1. Za wlasciwe dopasowanie przyjmuje si¢ wynik od wartosci 0.9.
3. Kryteria informacyjne: AIC (ang. Akaikes information criterion) oraz BIC (ang.
Bayesian information criterion) sa metodami poréwnywania modeli w celu selekcji
najlepszego. Kryteria informacyjne nie maja ustalonych granic interpretacyjnych.
Do oceny sily przyczynowego wplywu zmiennych zastosowano wspdlczynniki $ciezek.
Obliczone wspotczynniki sg porownywalne do wspodtczynnikow Beta w zwykle;j,
wielozmiennowej analizie regresji i mogg by¢ testowane pod wzgledem istotno$ci i

interpretowane w podobny sposob [239, 240].
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S.WYNIKI

5.1. Charakterystyka badanych chorych

5.1.1. Charakterystyka spoteczno — demograficzna

Wirod badanych byto 44 mezczyzn i 56 kobiet w wieku od 36 do 91 lat. Srednia

wieku wynosita 68.33 lata. Wigkszo$¢ stanowily osoby powyzej 60 roku zycia,

mieszkajace w miescie z wyksztatceniem podstawowym lub zawodowym (tabela 3).

Tabela 3. Charakterystyka spoleczno-demograficzna badanych chorych (N=100)

Pleé, n (%0)

Kobiety 56 (56)

Mezczyzni 44 (44)
Wiek (w latach)

Srednia (+SD) 68.33 (11.76)

Mediana (IQR)
Zakres (min-maks.)
Przedziaty wiekowe, n (%)

70.50 (62.00; 75.50)
36-91

36 - 59 19 (19)

60 - 91 81 (81)
Miejsce zamieszkania, n (%o)

Wies 42 (42)

Miasto 58 (58)
Wyksztalcenie, n (%)

Podstawowe 17 (17)

Zawodowe 40 (40)

Srednie 23 (23)

Wyzsze 20 (20)

IQR (ang. interquarile range ) — rozstep miedzykwartylowy

SD — (ang. standard deviation) - odchylenie standardowe
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5.1.2. Charakterystyka kliniczna badanych chorych

Stan neurologiczny wedlug Skandynawskiej Skali Udaru Mozgu (SSS)

Pacjenci z udarem niedokrwiennym stanowili 68%, z udarem krwotocznym 32%.
W chwili zakonczenia hospitalizacji (badanie 1) bardzo cigzki udar stwierdzono u 7%
chorych, cigzki u 28%, s$redni u 50%, lekki u 15%. Po 3 miesigcach objawy bardzo
cigzkiego udaru stwierdzono u 4% chorych, cigzkiego u 8%, sredniego u 38% i lekkiego u
50% (rycina 3).
Pomiedzy badaniem I 1 II stwierdzono istotng poprawe w zakresie nasilenia objawow
neurologicznych wedtug SSS: Srednia punktacji wynosita odpowiednio 33.10 pkt (+SD
10.37) i 41.88 pkt. (£SD 10.86), Mediana (Me.) odpowiednio: 35.0 i 44.0 pkt., (Z=7.9, p <
0.0001).

Stan neurologiczny wg SSS

50% 50%
38%
28%
15%
7% I 4% 8%
badanie I badanie II

M b.ciezki ™ciezki ™sSredni Mlekki

Rycina 3. Stan neurologiczny chorych wedlug skali SSS
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Stan funkcjonalny wedlug Indeksu Barthel (IB)

W badaniu I, bardzo powazna niesprawno$¢ wystepowala u 43%, powazna u 36%,
srednia u 21% chorych. Po 3 miesigcach bardzo powazna niesprawnos¢ byta obecna u
19%, powazna u 19% i §rednia u 28% (rycina 4).

Pomigdzy badaniem I i II nastgpita istotna statystycznie poprawa stanu funkcjonalnego
wedtug IB. Srednia punktacji wynosita odpowiednio 5.72 pkt (+SD 4.27) i 11.08 pkt. (+SD
6.35), Me. IB wynosita odpowiednio: 7.0 i 12.0 pkt., (Z = 7.9, p<0.0001).

Po wypisie ze szpitala 82% chorych brato udzial w rehabilitacji, w tym: w osrodku
rehabilitacyjnym - 58%, w domu - 36%. Pozostali (18%) nie korzystali z zadnej formy
rehabilitacji.

Stan funkcjonalny wg IB

43%
36%

0,
28% 550

19% 19%

m 0%

badanie I badanie IT

21%

HMb. powazna niesprawno$s¢ Mpowaina M™érednia Mlekka ®brak

Rycina 4. Stan funkcjonalny chorych wedlug skali IB

Stan emocjonalny wedlug Krotkiej Geriatrycznej Skali Oceny Depresji (GDS) -
badanie 11

Oceng objawoéw depresyjnych przeprowadzono u 76 chorych. U 24 pacjentow
badania nie wykonano ze wzgledu na obecnos¢ afazji. W tej grupie objawy depresji
stwierdzono u 31 0séb. Srednia punktacji GDS wyniosta 1.44 (+SD 1.18), Me. 1.0.
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5.2. Charakterystyka badanych opiekunéw

5.2.1. Charakterystyka spoleczno — demograficzna

Grupa obejmowata 77 kobiet (77%) 1 23 mgzczyzn (23%), w wieku od 24 do 78 lat.
Srednia wieku wynosita 52.73 lata. Wigkszo$¢ opiekundw nie przekroczyta 60 roku zycia,
byta wspotmatzonkiem lub dorostym dzieckiem chorego, zamieszkiwata z chorym i z
innymi cztonkami rodziny. Wiekszo$§¢ miata wyksztalcenie zawodowe lub $rednie i
mieszkata w miescie. Czynnych zawodowo bylo 47%. Szczegdlowe dane przedstawia

tabela 4.

5.2.2. Czas przeznaczany na opieke
Czas poswigcany na opieke nad chorym w ciggu doby wynosit $rednio 8.76 godzin,
a 65% opiekunéw deklarowato poswiecanie na opieke wigcej niz 6 godzin na dobe.

Szczegdtowe dane przedstawia rycina 5 i tabela 4.

CZAS PRZEZNACZANY NA OPIEKE

24 e 4 9 e *

12 % * o A LA d *» PP 99

LICZBA GODZIN

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
LICZBA DANYCH

Rycina 5. Czas przeznaczany przez opiekunéw na opieke w ciggu doby (w godzinach)
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Tabela 4. Charakterystyka spoleczno-demograficzna opiekunéow (N=100)

Ple¢, n (%)
Kobiety 77 (77)
Mezczyzni 23 (23)
Wiek (w latach)
Srednia (+SD) 52.73 (9.89)
Mediana (IQR) 52.0 (46.00; 60.50)
Zakres (min-maks.) 24-78
Miejsce zamieszkania, n (%0)
Wies 42 (42)
Miasto 58 (58)
Wyksztalcenie, n (%0)
Podstawowe 5(5)
Zawodowe 35 (35)
Srednie 40 (40)
Wyzsze 20 (20)
Relacja opiekun - chory, n (%)
Matzonek 48 (48)
Dziecko 42 (42)
Dalsza rodzina 10 (10)
Status zawodowy, n (%)
Emerytura 27 (27)
Renta 5(5)
Praca zawodowa 47 (47)
Bezrobotny 21 (21)
Zamieszkanie, n (%)
Samotne 1(1)
Wspolnie z chorym 24 (24)
Z chorym i innymi cztonkami 75 (75)
rodziny
Czas poswiecany na opieke (godz.)
Srednia (+SD) 8.76 (5.79)
Mediana (IQR) 7.0 (5.0; 12.0)

SD — (ang. standard deviation) - odchylenie standardowe
IQR (ang. interquarile range ) — rozstep migdzykwartylowy



5.2.3. Stan emocjonalny wedhlug skali HADS i spostrzegane wsparcie spoleczne wedlug
skali BSSS

Objawy depresyjne stwierdzono u 18% opiekunow, objawy lgku - u 17%.
Spostrzegane wsparcie spoteczne byto na poziomie do$¢ wysokim, oscylowato wokoét
wartosci trzeciego kwartyla, biorgc pod uwage mozliwy zakres skali.

Szczegotowe dane przedstawia tabela 5.

Tabela 5. Stan emocjonalny opiekunéw wg skali HADS i spostrzegane wsparcie spoteczne wg BSSS
(N=100)

HADS depresja
Srednia (+SD) 4.01 (3.81)
Mediana (IQR) 3.0(1.0;6.0)
Zakres (min-maks) 0-16
Objawy depresji, n (%)
Brak (0-8 pkt.) 82 (82)
Obecne (powyzej 9 pkt.) | 18 (18)
HADS lek
Srednia (£SD) 5.60 (3.16)
Mediana (IQR) 5.5 (3.0; 7.5)
Zakres (min-maks) 0-13
Objawy leku, n (%0)
Brak ( 0-8 pkt.) 83 (83)
Obecne (powyzej 9 pkt.) | 17 (17)
Spostrzegane wsparcie spoleczne wg BSSS
Srednia (£SD) 26.30 (4.58)
Mediana (IQR) 26.50 (23.0; 31.0)
Zakres (min-maks) 14-32

SD — (ang. standard deviation) - odchylenie standardowe
IQR (ang. interquarile range ) — rozstep miedzykwartylowy
HADS — Anxiety and Depression Scale

BSSS - Berlin Social Support Scale
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5.3. Obcigzenie wedlug skali CB

Srednia wyniku calkowitego obciazenia wg CB Scale wynosita 2.14 pkt., co
wskazuje na $redni poziom obcigzenia. Punktacja byla najwyzsza w podskali ,,obcigzenie
ogblne”, a najnizsza punktacja w podskali ,,zaangazowanie emocjonalne”. Wedlug
przyjetego kryterium, wigkszo§¢ opiekunow do$wiadczala znaczacego obcigzenia

(obcigzenie $rednie lub wysokie) (rycina 6). Szczegotowe dane przedstawiono w tabeli 6.

Poziom obciaZenia wg CB

niskie | I 43%

Srednie r ' 49%

wysokie - 8%

Rycina 6. Poziom obcigzenia opiekunéw wedlug skali CB

Tabela 6. Obcigzenie w badanej grupie wedlug skali CB (N=100)

Skala CB Srednia | SD | Mediana IQOR Min. | Maks.
Obcigzenie ogdlne 2.38 0.64 2.37 0.87; 2.87 1 4
Izolacja spoteczna 1.82 0.80 1.66 1.33; 2.33 1 4
Rozczarowanie 2.24 0.62 2.20 1.80; 2.60 1 4
Zaangazowanie 1.74 0.60 1.66 1.33; 2.0 1 3.33
emocjonalne
Otoczenie 2.08 0.64 2.00 1.66; 2.66 1 3.67
Wynik catkowity 2.14 0.53 2.04 1.77; 2.52 1 3.63

SD — (ang. standard deviation) - odchylenie standardowe
IQR (ang. interquarile range ) — rozstep mi¢dzykwartylowy
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5.4. Jakos¢ zycia wedlug skali SF-36

Wymiar psychiczny jakosci zycia oceniono nizej niz fizyczny. Biorac pod uwage
poszczegdlne podskale (wskazniki) jakosci zycia, najwyzsze wyniki uzyskano w
obszarach: ,,funkcjonowanie fizyczne”, ,ograniczenie w pelnieniu rél wynikajace z
problemdéw emocjonalnych”. Najnizsza punktacje uzyskano dla wskaznikow ,,witalno$¢”
oraz ,,dolegliwos$ci bolowe”.

Szczegodtowe informacje przedstawiono na rycinie 7 i w tabeli 7.

Jakosc zycia wg SF-36

wymiar psychiczny |l 63,53
Wy miar (i )y ] 68,31
witalnos¢ | 41,5
dolegliwosci bolowe [ 00,4
pocz.zdr.psychicznego | 61,8
ogolne poczucie ZArowia | 62.7
ogran.z powod.ZdrfiZyCZ [ 03.8
funkcjonowanie spoleczne | ] 70,3
ogranicz. z powodu probl.emocjon. | 76,99
funkcjonowanie fIZVCINE | 86,2

Rycina 7. Jako$¢ zycia opiekunéw wedlug skali SF-36; srednia punktacja

Skréty uzyte na rycinie 7.

pocz.zdr.psychicznego — poczucie zdrowia psychicznego
ogran.z powod.zdr.fizycz - ograniczenie w petnieniu rél z powodu zdrowia fizycznego
ogranicz. z powodu probl.emocjon. — ograniczenie w pelieniu rol wynikajace z probleméw emocjonalnych
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Tabela 7. Jako$¢ zycia opiekunow po 3 miesigcach sprawowania opieki (N=100)

Wskazniki jakoSci , . .

. Srednia | SD | Mediana IQR Min. | Maks.

Zycia
Funkcjonowanie 8620 | 11.48 | 9000 | 75.50:95.00 | 60.00 | 100.00
fizyczne
Ograniczenie w
petnieniu rol z powodu | 63.87 | 35.83 | 75.00 | 50.00;100.00 | 0.0 |100.00
zdrowia fizycznego
Ograniczenie w
petnieniu rol wynikajace | o0 00 | 3659 | 100.00 | 66.60: 100.00 | 0.0 | 100.00
Z probleméw
emocjonalnych
Witalno$é 4159 | 12.84 | 40.00 | 35.00:50.00 | 10.00 | 75.00
Poczucie zdrowia 61.80 | 1587 | 64.00 | 48.0076.00 | 20.00 | 92.00
psychicznego
Funkcjonowanie 7037 | 1894 | 7500 | 56.25:87.50 | 12.50 | 100.00
spoteczne
Dolegliwosci bolowe 6047 | 1933 | 6750 | 45.00: 75.50 | 10.00 | 100.00
Ogblne poczucie 62.72 | 13.85 | 6250 | 55.00:70.00 | 30.00 | 100.0
zdrowia
Wymiar fizyczny jakosci _
g 6831 | 1658 | 70.62 | 57.50:79.49 | 28.10 | 98.75
Zycia
Wymiar psychiczny .

6353 | 18.06 | 6826 | 51.80:77.12 | 13.75 | 96.75

Jjakosci Zycia

SD - (ang. standard deviation) - odchylenie standardowe
IQR (ang. interquarile range ) — rozstep miedzykwartylowy
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5.5. Potrzeby zwigzane ze sprawowaniem opieki wedlug Family Needs Questionnaire
(FNQ)

Waznosé potrzeb

Wynik ogolny dotyczacy stopnia wazno$ci potrzeb dla wszystkich potrzeb (catosci
skali) byt dos¢ wysoki i wynosit 3.18 pkt. (zakres od 1 pkt. do 4 pkt.). W czterech sposrod
szeéciu podskal uzyskano wynik powyzej 3.0 pkt. Jako najwazniejsze oceniono potrzeby
nalezagce do podskal: ,jinformacje o stanie zdrowia” oraz ,wsparcie specjalistow”.

Szczegotowe dane dotyczace waznosci potrzeb przedstawia rycina 8 i tabela 8.

Waznos¢ potrzeb wg FNQ

zaangazowanie w opieke I— 2,55
wsparcie instrumentalne I____‘ 2,86
wsparcie emocjonalne lﬁ 3.1
wsparcie spoleczne I— 3.14
wsparcie specjalistow |— 3,27
informacje o stanie zdrowia I— 3,61

Rycina 8. Waznos$¢ potrzeb zwiazanych ze sprawowaniem opieki wedlug FNQ — srednia punktow

Tabela 8. Waznos¢ potrzeb zwiazanych ze sprawowaniem opieki wg FNQ (N=100)

Waznos¢ potrzeb .

(zakres 1pkt. - 4 pkt) Srednia | SD | Mediana IQR Min. | Maks.
Podskale
Informacje o stanie zdrowia | 3.61 | 0.30 3.70 3.45;3.80 | 2.60 | 4.60
Wsparcie emocjonalne 3.10 | 0.55 3.25 3.00; 3.43 | 1.00 | 4.00
Wsparcie instrumentalne 2.86 0.45 2.83 2.66;3.16 | 1.66 | 4.00
Wsparcie specjalistow 3.27 0.49 3.20 3.00; 3.60 | 1.80 | 4.00
Wsparcie spoteczne 3.14 0.46 3.20 2.80;3.40 | 1.80 | 4.00
Zaangazowanie w opieke 2.55 0.64 2.66 2.16;3.00 | 1.33 | 4.00
Wynik ogdlny skali 3.18 0.35 3.21 3.05;3.40 | 205 | 3.97

~ SD - (ang. standard deviation) - odchylenie standardowe
IQR (ang. interquarile range ) — rozstep miedzykwartylowy
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Stopien zaspokojenia potrzeb sposrod wainych

Najwyzszy wskaznik stopnia zaspokojenia potrzeb sposrdd potrzeb waznych,

odnotowano dla podskal: ,,informacje o stanie zdrowia” oraz ,,wsparcie spoteczne”.

Najnizszy dotyczyl podskali ,,wsparcie instrumentalne”. Wynik ogélny dla catej skali

wynosit 0.52, SD 0.23. Szczegétowe informacje przedstawia rycina 9 i tabela 9.

Stopien zaspokojenia potrzeb sposrod waznych wg FNQ

wsparcie instrumentalne

o3

wsparcie specjalistow ﬁ 0,36

wsparcie emocjonale
zaangazowanie w opieke
wsparcie spoleczne

informacje o stanie zdrowia

B 0,39

sl 0.42

B 0.6

—————— 0,75

Rycina 9. Stopien zaspokojenia potrzeb sposrod potrzeb waznych wedlug skali FNQ

Tabela 9. Stopien zaspokojenia potrzeb sposrod potrzeb waznych wg FNQ (N=100)

Wskaznik [ 0 - 1] Srednia | SD | Mediana IQOR Min. | Maks.
Podskale
Informacje o stanie 075 | 024 | 080 |060;2.00 0 | 10
zdrowia ' ' ' R
Wsparcie emocjonalne | 939 | 032 | 033 |[022,057| 0 10
Wsparcie 031 | 031 | 027 |000;050| o | 10
instrumentalne
Wsparcie specjalistow 0.36 0.31 040 | 0.00;060 | O 1.0
Wsparcie spoteczne 060 | 036 | 075 |025100]| O 1.0
Zaangazowanie w 042 | 044 | 033 |000;1.00| 0 1.0
opieke
Wynik ogélny skali 0.52 0.23 050 |0.33;071| 0 10

~ SD - (ang. standard deviation) - odchylenie standardowe
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5.6. Czynniki determinujgace poziom obciazenia

5.6.1. Czynniki ze strony chorego
W analizie zalezno$ci pomigdzy obcigzeniem, a czynnikami ze strony chorego,

brano pod uwage: pte¢, wiek, stan neurologiczny, funkcjonalny i emocjonalny chorego.

Ptec

Stwierdzono istotng statystycznie zalezno$¢ pomiedzy stopniem obcigzenia i plcig
chorego (Chi?=4.0, p=0.045). Obciazenie znaczace czesciej wystepowato wirod osob
opiekujacych sie chorymi mezczyznami (tabela 10). Srednia punktacja wyniku ogélnego
CB wynosita u opickunéw mezczyzn i u opiekunow kobiet odpowiednio: 2.24 pkt. vs 2.08
pkt.

Tabela 10. Zalezno$¢ pomiedzy poziomem obciazenia, a plcia chorego (N=100)

Obcigzenie male | Obciazenie znaczace
Ple¢ chorego n=43 n=57 chi? p
% n % n
Kobiety 51,79 29 48,21 27
4,0 0,045
Mezczyzni 31.82 14 68,18 30
Wiek

Nie wykazano istotnych zaleznosci pomigdzy stopniem obcigzenia opiekuna, a
wiekiem chorego (< 60 lat vs 60+), (Chi?=0.2, p=0.669).

Stan neurologiczny

Stwierdzono istotng zalezno$¢ pomigdzy obcigzeniem, a nasileniem objawow
neurologicznych wg SSS (test Fishera-Freemana—Haltona, p=0.032). Obcigzenie znaczace
czesciej wystepowato u opiekunow chorych z udarem co najmniej $srednim w poréwnaniu
do opiekunéw chorych z udarem lekkim (tabela 11).
Stwierdzono rowniez istotng korelacje pomigdzy wynikiem ogdélnym obciazenia i

punktacja w skali SSS po 3 miesigcach od wypisu chorego ze szpitala (r=-0.37, p<0.05).
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Tabela 11. Zalezno$¢ pomiedzy obcigzeniem, a stanem neurologicznym chorego wg skali SSS (N=100)

Obciazenie Obciazenie
Kategoria wg SSS :;aig Znna:c??ce
n % n %
Lekki (n=50) 28 56.0 | 22 44.0
Sredni (n=38) 12 316 | 26 68.4
Cigzki (n=8) 3 37.5 5 62.5
Bardzo ci¢zki (n=4) 0 0 4 100

Stan funkcjonalny

Wykazano istotng zalezno$¢ pomiedzy obcigzeniem, a stopniem niesprawnosci po 3
miesigcach od wypisu chorego do domu wg IB (test Fishera-Freemana—Haltona, p=0.005).
Obcigzenie znaczace czesciej obserwowano u opiekundéw chorych z niepetnosprawnoscia
bardzo powazng i powazng w poréwnaniu do pozostatych badanych (tabela 12). Korelacja

pomiedzy punktacja w skalach CB 1 IB wynosita r=-0.37, p<0.05.

Tabela 12. Zalezno$¢ pomiedzy obciazeniem, a stanem funkcjonalnym chorego wg 1B (N=100)

: Obciagzenie Obciazenie
Kategorie male znaczace
niesprawnosci n= 43 n=57
wg 1B n % n %
Brak (n=9) 8 1889 1 11.11
Lekka (n=25) 14 | 66.0 11 44.0
Srednia (n=28) 11 [39.3 17 60.7
Powazna (n=19) 8 |421 11 57.9
Bardzo powazna 2 10.5 17 895
(n=19)
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Stan emocjonalny

Stwierdzono istotng zalezno$¢ pomiedzy obcigzeniem, a obecnoscig objawow
depresyjnych (Chi?=4.8, p=0.027). Obciazenie znaczace czesciej wystgpowalo u
opiekunow chorych z objawami depresji (tabela 13). Wspotczynnik korelacji pomi¢dzy
punktacja skal CB i GDS wynosit: r=0.50, p<0.05).

Tabela 13. Zalezno$¢ pomiedzy obcigzeniem, a stanem emocjonalnym chorego wg GDS (N=76)

Obcigzenie Obciazenie
Obiawv depresii male znaczace
n % n %
Obecne (n=31) 9 29.0 22 71.0
Nieobecne (n=45) 19 42.2 26 57.8

~* 24 brakéw danych z powodu afazji, uniemozliwiajacej badanie skala GDS
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5.6.2. Czynniki ze strony opiekuna
W analizie zaleznosci pomiedzy obcigzeniem, a czynnikami ze strony opiekuna,
brano pod uwagg: pte¢, wiek, stopien pokrewienstwa z chorym, czas przeznaczony na

opieke, poziom lgku i depresji oraz poziom wsparcia spotecznego.

Plec

Stwierdzono istotng zalezno$¢ pomiedzy stopniem obcigzenia i plcig opiekuna
(Chi?=8.6, p=0.004). Obcigzenie znaczace czesciej wystepowato wérod opiekunéw piei
zenskiej (tabela 14). Srednia punktacja wyniku ogdlnego CB wynosita u mezczyzn i kobiet

odpowiednio: 1.94 pkt. vs 2.20 pkt.

Tabela 14. Zalezno$¢ pomiedzy obcigzeniem, a plcia opiekuna (N=100)

Obciazenie Obciazenie
. . male znaczgce
Ple¢ opiekuna n= 43 n= 57
n % n %
Mgzczyzna (n=23) 16 69.6 7 30.4
Kobieta (n=77) 27 35.0 50 65.0

Wiek

Stwierdzono istotng zalezno$ci pomigdzy obcigzeniem, a wiekiem opiekuna
(Chi?=6.7, p=0.009).
Odnotowano, ze obcigzenie znaczace czg$ciej dotyczyto oséb mtodszych (do 60 roku
zycia) w porownaniu do os6b powyzej 60 roku zycia.

Szczegotowe dane przedstawiono w tabeli 15.

Tabela 15. Zalezno$¢ pomiedzy obciazeniem, a wiekiem opiekuna (N=100)

Obciazenie Obciazenie
Kategorie wieku male AT
opiekuna n=43 n=57
n % n %
Do 60 lat (n=73) 26 35.6 47 64.4
Powyzej 60 lat (n=27) 17 63.0 10 37.0
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Relacja opiekun - chory

Stwierdzono istotng statystycznie zalezno$¢ pomiedzy stopniem obcigzenia, a
rodzajem relacji z chorymi (test Fishera-Freemana—Haltona, p=0.002). Obcigzenie
znaczace czesciej wystepowato wérod opiekunow bedacych dzieckiem chorego, czyli oséb
opiekujacych sie rodzicem (tabela 16). Srednia punktacja wyniku ogélnego CB wynosita u
opiekunow — ,malzonkow”, opiekunow — ,dzieci” i opiekunow — ,dalsza rodzina”

odpowiednio: 2.05 pkt. vs 2.36 pkt. vs 1.75 pkt.

Tabela 16. Zalezno$¢ pomiedzy obciazeniem, a pokrewienstwem z opiekuna (N=100)

Obciazenie | Obciazenie
. male znaczace
Relacja z chorym n= 43 n=57
n % n %
Matzonek (n=48) 26 54.2 22 | 45.8
Dziecko (n=42) 10 23.8 32 76.2
Dalsza rodzina (n=10) 7 70.0 3 30.0

Czas przeznaczany na opieke

Stwierdzono istotng zalezno$¢ pomigdzy stopniem obcigzenia, a czasem
przeznaczonym na opieke (Chi?=4.4, p=0.036). Obcigzenie znaczace czesciej dotyczyto
opiekunow poswigcajacych na opieke co najmniej 6 godzin (tabela 17).
Opiekunowie z obcigzeniem znaczacym poswiecali na opieke $rednio o 2 godziny wigcej
w ciggu doby w poréwnaniu do opiekunéow z obcigzeniem matym ($r. 9.4 godz. vs 7.9

godz.).

Tabela 17. Zalezno$¢ pomiedzy obcigzeniem, a czasem przeznaczanym na opieke (N=100)

Obciazenie Obciazenie
Czas przeznaczany na male znaczace
opieke n=43 n= 57
n % n %
6 godzin i wigcej (n=65) 23 354 | 42 64.6
Mniej niz 6 godzin (N=35) 20 57.1 15 42.9
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Stan emocjonalny

Wykazano istotng zalezno$¢ pomigdzy stopniem obcigzenia 1 wystgpowaniem
objawow depresji (test doktadny Fishera p=0.0004) i I¢ku (test doktadny Fishera
p=0.029). Prawie u wszystkich 0sob z objawami depresji i wigkszosci 0sob z objawami
lgku stwierdzono obcigzenie w stopniu znaczacym (tabela 18). Korelacja pomigdzy
punktacja wyniku ogélnego skali CB i punktacja podskali Iek i depresja wg HADS
wynosita odpowiednio: r=0.66 i r=0.55 (p<0.05).

Tabela 18. Zalezno$¢ pomiedzy obciazeniem, a stanem emocjonalnym opiekuna wg HADS (N=100)

. Obciazenie Obcigzenie
Stan emocjonalny wg male Znaczace
HADS n=43 n=57
n % n %
Lek
Nieobecne (n=83) 40 48.2 43 | 51.8
Obecne (n=17) 3 17.6 14 | 824
Depresja
Nieobecne (n=82) 42 51.2 40 | 48.8
Obecne (n=18) 1 5.6 17 | 944
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Spostrzegane Wsparcie spoteczne
Zaobserwowano istotng roznice S$redniego poziomu Spostrzeganego wsparcia

spotecznego w grupie osob z malym i znaczacym obciazeniem: Sr. 27.57 pkt. vs 25.38 pkt.
odpowiednio: Z=2.34, p=0.02.
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Rycina 10. Sredni rozklad spostrzeganego wsparcia spolecznego wedlug skali BSSS

Podsumowujac, sposrdd analizowanych zmiennych istotnymi determinantami
obcigzenia okazaty si¢: ze strony chorego — pte¢, stan neurologiczny i funkcjonalny oraz
objawy depresji; ze strony opiekuna — pte¢, stopien pokrewienstwa z chorym, czas

poswigcany na opieke oraz objawy depresyjne.
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5.6.3. Obcigzenie, a waznos$é potrzeb wedlug wskaznika waznosci potrzeb i stopnia

zaspokojenia potrzeb wsrdod potrzeb waznych

Opiekunowie ze znaczacym obcigzeniem sposrdd analizowanych potrzeb, jako
najwazniejsze ocenili potrzeby nalezace do podskali ,,informacje o stanie zdrowia” ($r.
3.63 pkt.) i ,,wsparcie specjalistow” ($r. 3.42 pkt.). Opiekunowie z obcigzeniem matym za
najwazniejsze ocenili potrzeby nalezace do podskali ,,informacje o stanie zdrowia” ($r.
3.60 pkt.) i ,,wsparcie spoteczne” ($r. 3.08 pkt.) (tabela 19).

Analiza zalezno$ci pomigdzy obcigzeniem (znaczace vs matle), a waznoscig potrzeb dla
poszczegolnych podskal i wyniku ogoélnego skali FNQ wykazata istotne statystycznie
réznice w odniesieniu do wsparcia emocjonalnego (Z=2.77, p=0.005) i wsparcia

specjalistow (Z=3.20, p=0.001), ( rycina 11).

Tabela 19. Obcigzenie, a wazno$¢ potrzeb wg skali FNQ (N=100)

CB male CB znaczgce

Podskale FNQ . i . i
Srednia | SD | Mediana | Srednia | SD | Mediana

Informacje o stanie

) 3.60 |0.38 3.60 3.63 |0.30 3.70
zdrowia

Wsparcie

. 295 |053| 312 3.22 | 054 3.25
emocjonalne

Wsparcie

) 2.76 | 0.58 2.83 295 |0.45 3.00
instrumentalne

Wsparcie

e 3.07 |054| 3.00 342 1040 3.40
specjalistow

Wsparcie spoteczne 3.08 |0.46 3.20 3.19 | 0.46 3.20

Zaangazowanie w

. 251 1080| 233 258 |0.55 2.66
opieke

Wynik ogdlny skali 3.10 |0.38 3.18 325 031 3.24

SD — (ang. standard deviation) - odchylenie standardowe
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Obcigzenie, a waznosS¢ potrzeb
wg FNQ - $r. pkt

}

informacje o stanie zdrowia

wsparcie emocjonalne

|

wsparcie instrumentalne

wsparcie specjalistow

wsparcie spoleczne

|

zaangazowanie w opieke
M znaczace M mate

Rycina 11. Obciazenie, a waznos$¢ potrzeb wedlug skali FNQ — $rednia punktow

K <0.05

Wsréd opiekundéw ze znaczacym obcigzeniem najwyzszy stopien zaspokojenia potrzeb
sposrod waznych, dotyczyl podskal ,,informacje o stanie zdrowia” (0.67) i1 ,,wsparcie
spoteczne” (0.49). Najnizszy wskaznik uzyskano w podskalach ,,wsparcie instrumentalne”
(0.22) i ,,wsparcie specjalistow” (0.27). Wynik dla catej skali wyniost 0.42.

Wsrdd opiekundéw z matym obcigzeniem najwyzszy stopien zaspokojenia potrzeb sposrod
waznych, podobnie dotyczyt podskal ,informacje o stanie zdrowia” (0.87) i ,,wsparcie
spoteczne” (0.76). Najnizszy wskaznik uzyskano w podskali ,,wsparcie instrumentalne”
(0.43) i ,,wsparcie specjalistow” (0.50) (tabela 20).

Na 37 mozliwych potrzeb, $rednia liczba potrzeb zaspokojonych sposrdéd waznych w
grupie opiekunéw ze znaczgcym obcigzeniem wyniosta 13.03 (SD+ 6.42), a w grupie
opiekundw z obcigzeniem matym 19.04 (SD+ 6.92).

Analiza zaleznosci pomi¢dzy obcigzeniem (znaczace vs male), a stopniem zaspokojenia
potrzeb sposrod potrzeb waznych (wynik ogélny skali FNQ — indeks [0-1]) wykazata
istotng statystycznie roznice: Sr. (SD) wskaznika zaspokojenia potrzeb, odpowiednio: 0.42
(0.22) vs 0.66 (0.19); Z=4.77, p<0.001).

Wyniki dotyczace poszczegdlnych podskal skali potrzeb przedstawione sg na rycinach od
12 do 18.
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Rycina 12. Obciazenie w zaleznosci od stopnia zaspokojenia potrzeb sposrod waznych wedlug skali FNQ — wynik ogélny skali
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Rycina 13. Obciazenie w zalezno$ci od stopnia zaspokojenia potrzeb sposréd waznych wedlug skali FNQ — wynik dla podskali
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Rycina 14. Obciazenie w zaleznosci od stopnia zaspokojenia potrzeb sposréd waznych wedlug skali FNQ — wynik dla podskali

,wsparcie instrumentalne”
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Rycina 15. Obciazenie w zalezno$ci od stopnia zaspokojenia potrzeb sposréd waznych wedlug skali FNQ — wynik dla podskali
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Rycina 16. Obciazenie w zaleznosci od stopnia zaspokojenia potrzeb spos$rod waznych wedlug skali FNQ — wynik dla podskali

,wsparcie specjalistow”
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Rycina 17. Obciazenie w zaleznosci od stopnia zaspokojenia potrzeb sposréd waznych wedlug skali FNQ — wynik dla podskali

»Zaangazowanie w opieke”
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Rycina 18. Obciazenie w zaleznos$ci od stopnia zaspokojenia potrzeb sposrod waznych wedlug skali FNQ — wynik dla podskali

,wsparcie emocjonalne”

Tabela 20. Obciazenie, a stopien zaspokojenia potrzeb sposréd waznych (indeks 0-1) wg skali FNQ

(N=100)
Podskale ENQ ’ CB male , CB znaczace
Srednia | SD | Mediana | Srednia | SD | Mediana

Informacje o stanie zdrowia | 0.87 |0.18 | 0.90 067 |0.24| 0.70
Wsparcie emocjonalne 054 |0.32| 0.50 029 |0.23| 0.28
Wsparcie instrumentalne 043 |0.36| 0.33 022 |0.23| 0.20
Wsparcie specjalistow 050 [0.33| 0.50 0.27 |(025| 0.20
Wsparcie spoteczne 0.76 |0.30 1.00 049 |0.37 0.50
Zaangazowanie w opieke 058 |045| 0.66 031 |040| 0.00
Wynik ogolny skali 0.66 |0.19| 0.69 042 |0.22 0.38

SD — (ang. standard deviation) - odchylenie standardowe
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5.6.4. Jakos$¢ zycia, a obcigzenie opiekunéw

Analiza zaleznos$ci pomigdzy jako$cig zycia, a obcigzeniem opiekunow (mate vs

Znaczace) w odniesieniu do wymiaru fizycznego i psychicznego wykazata istotne

statystycznie réznice pomigdzy porownywanymi grupami.

Réznice stwierdzono rowniez w przypadku wszystkich wskaznikow jakos$ci zycia oprécz

wskaznika zdrowie fizyczne (tabela 21 i rycina 19).

Tabela 21. Jako$¢ zycia, a obcigzenie (N=100)

Wskazniki jakoS$ci cB cB
P ’ male znaczace Z p
y Sr. (SD) Sr. (SD)
Funkcjonowanie 86.8 (11.0) | 85.7(11.9) | (.30 0.763
fizyczne
Ograniczenie w
petieniu r6l z powodu 72.9(33.1) | 57.3(36.6) 2.16 0.030
zdrowia fizycznego
Ograniczenie w
pehieniu rol wynikajace | gg 7 (22.6) | 67.8(41.4) 295 0.024
z problemoéw ' '
emocjonalnych
Witalnos¢ 48.8 (9.1) 36.3 (12.6) 5.08 0.000
Poczucie zdrowia 72.6 (10.3) | 54.0 (14.6) 5.86 0.000
psychicznego ' '
Funkcjonowanie 80.6 (12.1) | 62.9 (19.5) 4.59 0.000
spoteczne
Dolegliwosci bolowe 67.8 (14.5) | 55.2(20.7) 3.11 0.001
Ogolne poczucie 68.9 (12.4) | 58.2(13.2) 3.90 0.000
zdrowia ' '
Wymiar fizyczny jakosci | 74.1 (14.1) | 64.1(17.1) | 316 0.001
Zycia
Wymiar psychiczny 73.1(10.5) | 56.6 (19.3) | 482 0.000

| jakosci Zycia
SD — (ang. standard deviation)

- odchylenie standardowe
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Jakos¢ zycia, a obcigZenie
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M znaczace M male

Rycina 19. Jakos¢ zycia wedlug skali SF-36 a obciazenie

5.7. Jakos$¢ zycia, a stopien zaspokojenia potrzeb sposréd waznych

Zbadano zalezno$¢ pomiedzy wynikiem ogdélnym stopnia zaspokojenia potrzeb
sposrod waznych (indeks 0-1) wg skali FNQ, a jakoscig zycia.
Wykazano dodatnig korelacje pomigdzy stopniem zaspokojenia potrzeb, a dziedzinami SF-
36. Jedynie w przypadku dziedziny ,,funkcjonowanie fizyczne” nie wykazano istotnej
zalezno$ci  (p>0.05). Najwyzsze wspotczynniki Kkorelacji uzyskano dla dziedzin:
,witalnos¢” (r= 0.72, p<0.05) i ,,poczucie zdrowia psychicznego” (r=0.70, p<0.05).
Najnizsze - dla dziedzin ,ograniczenie w petnieniu rol wynikajace z problemow
emocjonalnych” (r= 0.32, p<0.05) i ,,ograniczenie W pelnieniu r6l z powodu zdrowia
fizycznego” (r=0.39, p<0.05).
Wyzszy wspdlczynnik korelacji uzyskano dla wymiaru psychicznego, niz fizycznego w
skali SF-36 (r=0.56 vs 0.48, p<0.05).
Wynika stad, ze im wigkszy stopien zaspokojenia potrzeb sposrdod tych uznanych za

wazne, tym wyzsza jakos$¢ zycia opiekunow. Szczegotowe dane przedstawiono w tabeli 22.
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Tabela 22. Stopien zaspokojenia potrzeb sposréd tych uznane za wazne w zaleznoSci z jako$cia Zycia

(N=100)
Wskazniki jakosci zycia Index 0-1
Funkcjonowanie fizyczne 0.16
Ograniczenie petnienia rol z powodu problemoéw 0.39%
fizycznych
Ograniczenie petienia rol z powodu problemow 0.3
emocjonalnych
Witalnos¢ 0.72*
Poczucie zdrowia psychicznego 0.70*
Funkcjonowanie spoteczne 0.45*
Bol fizyczny 0.40*
Ogodlne poczucie zdrowia 0.60*
Wymiar fizyczny jakosci zycia 0.48*
Wymiar psychiczny jakosci Zycia 0.56*

*p<0.05
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5.8. Jakos$¢ zycia, obcigzenie i potrzeby — analiza Sciezek

W celu oceny relacji zachodzacych pomiedzy jako$cig zycia, obcigzeniem i
stopniem zaspokojenia potrzeb przeprowadzono analiz¢ Sciezkowg. W rezultacie
stwierdzono bezposrednie powigzania pomiedzy obcigzeniem i jako$cig zycia (Wsp.
sciezkowy = -0.45), oraz stopniem zaspokojenia potrzeb i jakoscig zycia (wsp. Sciezkowy
0.31). Uwzgledniajac powigzania posrednie pomigdzy stopniem zaspokojenia potrzeb z
uwzglednieniem obcigzenia, a jakoscig zycia wykazano, ze faczny wptyw tego czynnika
wyrazony sumaryczng wartoscig wsp. sciezkowego wynosit 0.57.
Zgodnie z oczekiwaniem stwierdzono réwniez bezposredni ujemny zwigzek pomigdzy
stopniem zaspokojenia potrzeb, a obcigzeniem (wsp. $ciezkowy = -0.57).
Warto$¢ wspotczynnikow $ciezkowych wskazuje na silniejszy zwigzek jakosci zycia z
obcigzeniem, anizeli ze stopniem zaspokojenia potrzeb. Kierunek zaleznosci wskazuje na
ujemny wpltyw obcigzenia na jakos$¢ zycia i dodatni wplyw stopnia zaspokojenia potrzeb

sposrod potrzeb waznych.

JAKOSC ZYCIA

0.31

STOPIEN
ZASPOKOJENIA
POTRZEB

- 0.57 (index 0-1)

OBCIAZENIE

A

Wplyw bezposredni ¢————

Wplyw poéredni S E

Rycina 20. Diagram $ciezkowy
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Wplyw bezposredni:

Badajac wptywy bezposrednie uzyskano nastepujace wspotczynniki sciezkowe:
pomigdzy stopniem zaspokojenia potrzeb, a obcigzeniem -0.57, pomiedzy obcigzeniem, a
jakoscig zycia -0.45, oraz pomiedzy stopniem zaspokojenia potrzeb, a jakos$cig zycia 0.31.
Wplyw posredni:

Wykazano, ze stopnien zaspokojenia potrzeb posrednio (poprzez obcigzenie)
wptywa na jakos$¢ zycia. Posredni efekt tego wptywu byl na poziomie 0.26. Szczegotowe

dane przedstawiono w tabeli 23.

Tabela 23. Oszacowane parametry zalezno$ci zmiennych obciazenie, jako$¢ Zycia i stopien
zaspokojenia potrzeb

Zaleznos¢ VA p wspotczynnik
Sciezkowy

Wplyw bezposredni

Obcigzenie «—— Stopien zaspokojenia potrzeb -7.09 0.000 -0.57

Jakos¢ zycia «—— Obcigzenie -5.19 0.000 -0.45

Jako$¢ zycia €+—— Stopien zaspokojenia potrzeb 5.46 0.000 0.31

Wplyw posredni

Jako$¢ zycia e Stopien zaspokojenia potrzeb 4.19 0.000 0.26

Przeanalizowano rowniez miary stopnia dopasowania modelu. Uzyskane miary

oszacowania catego modelu przybraty wartosci w petni satysfakcjonujace (tabela 24).

Tabela 24. Miary dopasowania modelu

Nazwa Wartos¢é

wspolczynnika | wspolczynnika

RMSEA 0.000
SRMR 0.000
CFI 1.0
TLI 1.0

RMSEA - (ang. root mean aquared error of approximation), pierwiastek sredniego btgdu aproksymacji
SRMR - (ang. standardized root mean aquared residua), pierwiastek $redniego kwadratu reszt

CFI - (ang.comparative fit index), porownawczy indeks dopasowania

TLI — (ang. Tucker — Lewis index)
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Reasumujac, w testowanym modelu wickszy bezposredni wptyw na jako$¢ zycia
ma obciazenie, niz stopien zaspokojenia potrzeb. Z kolei stopien zaspokojenia potrzeb w
wiekszym stopniu bezposrednio wptywa na obcigzenie, niz na jako$¢ zycia. Dodatkowo
stopien zaspokojenia potrzeb ma wplyw na jako$¢ zycia poprzez obcigzenie (W sposob
posredni). Sita wplywu bezposredniego jest jednak wigksza niz posredniego - 0.31 vs
0.26.
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6. OMOWIENIE I DYSKUSJA

Gtownym celem badan byla ocena nastgpstw udaru moézgu ze szczegbdlnym
uwzglednieniem jakosci zycia, obcigzenia i czynnikow determinujacych jego poziom, a
takze okreSlenie potrzeb zwigzanych ze sprawowaniem opieki i analiza zwigzkow

pomiedzy jakos$cig zycia, obcigzeniem i stopniem zaspokojenia potrzeb.
Poziom obcigienia i czynniki determinujgce obcigzenie

Sposrod wszystkich pacjentow wstepnie zakwalifikowanych do badan i wypisanych
z oddziatu udarowego z rozpoznanym pierwszym w zyciu udarem moézgu, 72% trafito do
srodowiska domowego. To potwierdza fakt, Zze po hospitalizacji wiekszo$¢ chorych jest
wypisywanych do domu, gdzie opiek¢ nad nimi przejmuje osoba bliska [87, 88]. Trzy
czwarte z tej grupy stanowily osoby ze znaczaca niesprawnoscig (powazng lub bardzo
powazng). Powyzsze wyniki sg zbiezne z wynikami innych badaczy zaré6wno w Polsce
[123, 136], jak i na $wiecie [95, 167, 168, 169]. Te dane oraz mozliwe nast¢pstwa udaru
mozgu, szczegdlowo opisane w rozdziale 1.4. i wskazuja, przed jak wielkim wyzwaniem
stoja nieformalni opiekunowie, w wigkszosci kobiety, corki lub zony pacjenta, prawie w
potowie czynni zawodowo.
W badaniu wiasnym wykazano, ze po uptywie trzech miesiecy od zakonczenia
hospitalizacji, blisko 60% opiekundéw doswiadczatlo znaczacego obcigzenia zwigzanego ze
sprawowaniem opieki. Podobne dane podaja rowniez inni autorzy, wedlug ktoérych odsetek
0s0b ze znaczacym obcigzeniem wynosi od 25% do 56% [123, 185, 243, 244, 245]. Z
wczesniejszych doniesien wynika, Ze nasilenie obcigzenia w pierwszych miesigcach po
udarze jest wzglednie stabilne, pomimo poprawy stanu klinicznego 1 funkcjonalnego
pacjenta w tym okresie, co obserwowano réwniez w niniejszym badaniu [129, 130].
Mozna zatem zgodzi¢ si¢ ze stwierdzeniem, ze pierwszy rok po udarze jest najtrudniejszy,
zarowno dla pacjentow, jak i opiekundéw, gdyz w tym czasie chorzy zmagaja si¢ z wlasng
niepelnosprawnoscig, a opiekunowie uczg si¢ nowej roli zyciowej [172]. W
opublikowanych badaniach jako$ciowych opartych na grupach fokusowych i poglebionych
wywiadach, opiekunowie podkreslaja silne poczucie niepewnosci co do przysztosci,
poczucie ,bycia w stalej gotowosci”, zmian¢ jakosci wzajemnych relacji pomiedzy
cztonkami rodziny (np. mezem po udarze i zong - opiekunem) oraz obcigzenie
emocjonalne w postaci: poczucia bezsilnosci, osamotnienia, ,,cierpienia w samotno$ci” i

poczucia winy [246].
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Sposrod analizowanych wymiaréw obciazenia, najwyzszy poziom stwierdzono w
podskali ,,obcigzenie ogolne” i ,rozczarowanie” (por. kwestionariusz CB, aneks).
Analizujgc poszczegélne pozycje (itemy) tych podskal, oznacza to, ze opiekunowie
odczuwali, m.in. izolacje i 0samotnienie oraz obcigzenie emocjonalne, co koresponduje z
wynikami cytowanych wyzej badan jakosciowych. Ponadto, badani opiekunowie
podkreslali rowniez pogorszenia wlasnego zdrowia oraz sytuacji finansowej w zwiazku ze
sprawowaniem opieki. Najnizszy poziom obcigzenia odnotowano w podskali
,zaangazowanie emocjonalne”, co oznacza, ze opickunowie nie odczuwali negatywnych
emocji w stosunku do chorego. Wczesniejsze prace wykazaly, ze wysoki wskaznik
negatywnych emocji moze by¢ wyznacznikiem zlej jakosci opieki nad chorym czy
negatywnego stylu sprawowania opieki [247], co w niniejszym badaniu w $wietle
uzyskanych wynikow raczej nie miato miejsca.

Sposrod analizowanych czynnikoéw determinujacych wyzszy poziom obcigzenia, ze strony
chorego - istotnymi okazaly si¢: gorszy stan kliniczny pacjenta (neurologiczny i
funkcjonalny), obecno$¢ objawow depresji i pte¢ meska.

W chwili wypisu ze szpitala bardzo powazne 1 powazne ograniczenie sprawnosci
prezentowato ponad 70% chorych, a po trzech miesigcach blisko 40%, co jest zbiezne z
doniesieniami innych autorow [121, 150]. Identyfikacja stanu klinicznego jako czynnika
determinujacego obcigzenie opieka potwierdza wykazywang w wielu wcze$niejszych
pracach, podsumowanych w przegladzie systematycznym Rigby’ego i wsp. zalezno$é
pomiedzy obcigzeniem, a nasileniem objawoéw udaru i ograniczeniem samodzielnosci w
czynno$ciach zycia codziennego [248]. Dane te moéwia, z jednej strony o potrzebie
rehabilitacji chorego, a z drugiej — o niedostatecznym prawdopodobnie przygotowaniu
opiekunéw do radzenia sobie w sytuacjach, w ktérych chory wymaga pomocy.

W badaniu wiasnym objawy depresyjne stwierdzono u 40% pacjentéw, co jest
zgodne z danymi epidemiologicznymi dotyczacymi depresji po udarze moézgu [191].
Zwiazek pomiedzy depresja poudarows, a obcigzeniem wyjasnia si¢ w ten sposob, ze
depresja u pacjenta jest dodatkowym zrodtem obcigzenia dla opiekuna i jednoczesnie jest
czynnikiem ryzyka depresji u opiekuna, ktora jest z Kkolei czynnikiem zwickszajacym
poziom obcigzenia [144]. Warto rowniez podkresli¢, ze objawy depresyjne u pacjenta
wplywaja niekorzystnie na efekty rehabilitacji poudarowej 1 stan samodzielno$ci chorego
[249], co réwniez przyczynia si¢ do wigkszego obcigzenia [130, 144, 145], 0 czym pisano

wyzej. Na marginesie warto zauwazy¢, ze od dawna postuluje si¢ konieczno$¢ wczesnego
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wykrywania i leczenia depresji poudarowej, jednakze w praktyce nadal u ponad potowy
pacjentow nie jest ona ani diagnozowana, ani leczona [250].

Mezczyzni stanowili 44% ogotu badanych chorych, przy czym w 95.5%
przypadkach ich opiekunami byly kobiety. W takiej sytuacji znaczace obcigzenie
wystepowalo istotnie czgsciej, anizeli wowczas, gdy podopiecznymi byly kobiety (68.2 %
vs 48.2%). Wyniki badan innych autoré6w na temat znaczenia plci dla obcigzenia sg
niejednoznaczne, o czym szczegdlowo pisano we wstepie pracy (por. str. 20) [248].
Stwierdzona zalezno$¢ moze czesciowo wynika¢ z faktu utraty zroédta dochodu, jako ze
srednia wieku badanych mezczyzn wynosita 62 lata, a wigc wielu z nich moglo by¢
czynnych zawodowo przed zachorowaniem.

Sposrod analizowanych w badaniu czynnikow determinujacych wyzszy poziom
obcigzenia, ze strony opiekuna istotnymi byly: gorszy stan emocjonalny (objawy
depresyjne i Ieku), dluzszy czas przeznaczony na opieke, nizsze wsparcie spoleczne, pteé
zenska oraz mlodszy wiek.

W badanej grupie opiekundéw objawy depresji i leku dotyczyty kilkunastu procent
przypadkéw. W pismiennictwie odsetek ten waha si¢ od 11% do 53% w zaleznos$ci od
sposobu oceny i czasu po udarze [123, 127]. Uzyskane wyniki dotyczace roli stanu
emocjonalnego w ksztattowaniu si¢ obcigzenia sg zgodne z doniesieniami innych autoréw,
wedlug ktorych czynnik ten jest konsekwentnie wykazywany jako czynnik predykcyjny
obcigzenia opieka po udarze moézgu [123, 124, 145, 152]. Najprawdopodobniej zalezno$¢
pomigdzy obcigzeniem, a obecno$cig objawow depresji i/lub leku jest zaleznosciag
dwustronng 1 trudno wskaza¢, ktory z tych czynnikow stanowi pierwotng przyczyng. Z
dodatkowych analiz (nie prezentowanych w tej pracy) wynika, Ze niektére czynniki
determinujace byly wspdlne, zarowno dla obcigzenia, jak 1 dla depresji i lgku. Tym
niemniej, nalezaloby zwroci¢ wigksza uwage na ocen¢ stanu emocjonalnego nie tylko
pacjenta, ale rowniez opiekujgcego sie nim cztonka rodziny. Trzeba jednak zaznaczy¢, ze
W niniejszej pracy nie gromadzono informacji na temat wczesniejszych zaburzen
emocjonalnych u opiekundw, dlatego tez dane dotyczace czestosci ich wystepowania w
badanej grupie nalezy traktowac¢ z ostroznoscia.

Opiekunowie poswiecali na opieke $rednio okoto 1/3 doby, co jest zbiezne z
wynikami innych autoréw [123, 133, 145, 164, 251]. Im dtuzszy czas przeznaczony byt na
opieke, tym poziom obcigzenia byl wyzszy 1 znaczace obcigzenie czestsze. Jako przyczyne

stwierdzonej zalezno$ci mozna uznac przecigzenie rolami, w tym rola opiekuna przy
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jednoczesnym braku czasu na odpoczynek i wilasng aktywno$¢, zadbanie o wlasne
zdrowie, kontakty towarzyskie, itp. [92, 110, 205].

W badanej grupie opiekunow spostrzegane wsparcie spoleczne oceniane bylo na
poziomie do$¢ wysokim, przy czym wsrod osob ze znaczgcym obcigzeniem, zgodnie z
oczekiwaniami, bylo ono istotnie nizsze. Wyniki te sa zbiezne z doniesieniami wielu
innych autoréw [123, 124, 252, 253] i potwierdzaja wazng rol¢ tego czynnika w
ksztaltowaniu obcigzenia. Z uwagi na fakt, ze wsparcie spoteczne jest czynnikiem
potencjalnie modyfikowalnym [205], nalezy przeanalizowa¢ aktualnie dostepne i mozliwe
do zaoferowania rézne formy wsparcia dla opiekunow, zaré6wno na etapie oddziatu
udarowego, jak i w opiece $rodowiskowej. Kluczowg kwestig dotyczaca wsparcia jest
indywidualne jego dopasowanie pod wzgledem ilosci jak i rodzaju, gdyz zardwno zbyt
duzo, jak i1 zbyt malo wsparcia oraz jego niedopasowanie do potrzeb niesie za soba
niekorzystne skutki [254], np. w postaci poczucia nieradzenia sobie z sytuacjg [255].

Podobnie jak w innych badaniach, wigkszo$¢ opiekunow stanowity kobiety,
glownie Zzony i corki. Wyniki te odzwierciedlajg sytuacj¢ ogodlnoSwiatowa, w ktorej
sprawowanie opieki nad chorym i/lub niepetnosprawnym cztonkiem rodziny spoczywa
przede wszystkim na kobietach, bez wzgledu na zmieniajgce si¢ trendy demograficzne,
zmiany w strukturze spoteczenstw i normach kulturowych. W poréwnaniu do badanych w
tej pracy mezczyzn, znaczace obcigzenie wsrod kobiet wystepowato dwukrotnie czescie;j.
Uzyskany wynik jest zgodny z wigkszoscig dotychczasowych badan i moze potwierdzaé
obecng w pismiennictwie teze 0 konflikcie rol i przecigzeniu rolami, dotykajacym gtownie
kobiety, probujace godzi¢ liczne obowigzki, np. matki, zony, corki, pracownika, itd. [256].
Trzeba jednak zaznaczy¢, ze istniejg rowniez badania, w ktorych nie wykazano roznic w
przecigzeniu rolami opiekunow ptci meskiej i zenskiej [149, 150].

W badaniu wilasnym obcigzenie znaczace istotnie czesciej wystepowalo u
opiekundéw ponizej 60 roku zycia. Ten wynik zdaje si¢ korespondowaé z przedstawiong
wyzej interpretacjg dotyczaca znaczenia pici, aczkolwiek w literaturze przedmiotu zwigzek

pomiedzy obcigzeniem i wiekiem opiekuna jest niejednoznaczny (por. wstep, str. 21).
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Jakos¢ Zycia opiekunow chorych po udarze mozgu

Jako$¢ zycia badanych opiekunow w wymiarze psychicznym i fizycznym
(wskazniki sumaryczne W skali SF-36) zostata oceniona na poziomie $rednim, czyli w
ocenie ilosciowej na nieco powyzej 60%. Jest to zbiezne z wynikami badan innych
autoréw, rowniez przeprowadzonych za pomoca skali SF-36, np. Morimoto i wsp. uzyskali
dla wymiaru psychicznego 60.9%, dla wymiaru fizycznego 68.6% [151].

Sposrod  analizowanych dziedzin jako$ci zycia najwigksze —ograniczenia
odnotowano w odniesieniu do: witalnosci, dolegliwosci bolowych, zdrowia psychicznego 1
og6lnego poczucia zdrowia. W tych obszarach redukcja oceny jakos$ci zycia wynosita od
okoto 60% do 40%, przy czym najwicksze ograniczenia obserwowano w przypadku
witalnosci (poczucie wyczerpania, utraty energii). Podobne wyniki odnotowano rowniez w
innych badaniach [151, 164, 168, 197, 257]. W niektorych pracach, w ktorych
porownywano jako$¢ zycia opiekunow w poszczegolnych dziedzinach (w poréwnywalnym
okresie po udarze, jak w badaniu wiasnym) z normami populacyjnymi, réznica pomi¢dzy
uzyskanymi wynikami, a normami w wyzej wymienionych dziedzinach nalezala do
najwigkszych [166, 258, 259]. Ponadto, w badaniu wiasnym podobnie jak w innych
badaniach sumaryczny wynik oceny jakosci zycia w dziedzinie psychicznej byl nizszy,
anizeli w dziedzinie fizycznej [166, 175, 258, 259].

7 powyzszego wynika, ze po pierwsze, zgodnie z oczekiwaniami udar mozgu ma
negatywny posredni wplyw na jako$¢ Zycia opiekunow i1 po drugie, ze wpltyw ten jest
najbardziej widoczny w tzw. dziedzinach psychicznych oraz ogdlnej ocenie stanu zdrowia.
Konkluzja ta pozostaje w zgodno$ci z uzyskanymi wynikami wlasnymi dotyczacymi
analizy zalezno$ci pomigdzy jakoScia Zzycia, a obcigzeniem, w rezultacie ktorej
stwierdzono istotnie gorsza jako$¢ zycia opiekunow z obcigzeniem znaczacym, w
porownaniu do opiekunéw z matym obcigzeniem we wszystkich dziedzinach i wymiarach,
oprocz dziedziny funkcjonowanie fizyczne, a takze znaczacy zwigzek korelacyjny
pomigedzy wynikiem ogdélnym jakos$ci Zzycia i obcigzenia (por. str. 69). Te dane
potwierdzaja wstepne zaloZenia niniejszej pracy wskazujace na obcigzenie, jako niezalezny

czynnik predykcyjny jako$ci zycia opiekunéw chorych po udarze mézgu.
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Potrzeby zwiqzane ze sprawowaniem opieki - wazinosé¢ potrzeb i stopien zaspokojenia
potrzeb sposrod wazinych

Sposrod roznych potrzeb zwigzanych ze sprawowaniem opieki, ¥ z nich zostato
ocenionych przez opiekunow jako ,,wazne” lub ,bardzo wazne”. Biorgc pod uwage
kategorie potrzeb, najistotniejsze okazaty si¢ potrzeby z grupy ,informacje o stanie
zdrowia” oraz ,,wsparcie specjalistow”. Analizujac poszczegdlne pozycje skali potrzeb
dotyczacych informacji, oznacza to, ze dla opiekundw istotne sg takie elementy z obszaru
informacji jak: wiedza na temat zmian w stanie zdrowia chorego, post¢pach w rehabilitacji,
przyjmowanych lekach i leczeniu, problemach fizycznych pacjenta. Z wiasnych
doswiadczen klinicznych oraz istniejacych badan na ten temat wynika, ze potrzeby
zwigzane z informacja, szczegodlnie istotne sg na poczatkowym etapie sprawowania opieki
[210, 218].

Wazne jest rowniez otrzymywanie od specjalistow jasnych, zrozumiatych, szczerych
potrzeb dotyczacych wsparcia specjalistow uzyskane dane wskazujg na potrzeby w
zakresie rehabilitacji, poradnictwa prawnego, opieki pielggniarskiej, uzyskania opieki
zastepczej, jak rowniez w zakresie nauki postepowania z chorym, gdy wystepujg u niego
zaburzenia zachowania. Ponadto, zgromadzone dane od opiekundéw wskazujg na potrzebe
instruktazu, jak w bezpieczny sposob pozwoli¢ choremu na samodzielno$¢ przy
istniejacych deficytach neurologicznych.

Uzyskane wyniki sg zbiezne z wynikami innych autoréw, ktorzy rowniez wskazuja, ze
najwazniejsze potrzeby opiekunéw to potrzeby zwigzane z informacjg i1 wsparciem
specjalistow, a w dalszej kolejnosci - ze wsparciem emocjonalnym, spotecznym i
instrumentalnym [206, 215, 217, 218, 219, 260].

Analizujac stopien zaspokojenia potrzeb sposrdd potrzeb szczegoélnie waznych
stwierdzono, ze najwiecej potrzeb zaspokojonych nalezato do obszaru ,,informacje o stanie
zdrowia”. Okoto % potrzeb nalezacych do tej kategorii w ocenie opiekundéw zostato
zaspokojonych. Oznacza to, ze potrzeba informacji na temat leczenia, rehabilitacji i
réznych probleméw chorego w badanej grupie opiekundéw byla w znaczacym stopniu
zaspokojona. Natomiast w przypadku potrzeb dotyczacych wsparcia specjalistow, stopien
ich zaspokojenia byt niski. W oddziale udarowym, w ktorym zostala przeprowadzona
rekrutacja chorych i ich opiekundéw do niniejszych badan oraz w zadnym innym znanym
autorce tej pracy osrodku, nie funkcjonujg regularne, sformalizowane programy

edukacyjne i szkoleniowe skierowane do opiekundéw osob po udarze mozgu, jako element
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pracy oddzialu. Mozna zatem stwierdzi¢, ze taki rodzaj interwencji bylby niewatpliwie
potrzebny. Z drugiej strony, opublikowane przeglady systematyczne na ten temat wskazuja
na ograniczong skuteczno$¢ roznego rodzaju programéw edukacyjnych, co wskazuje na
konieczno$¢ dalszego ich udoskonalania, wigkszego dopasowania do indywidualnych
potrzeb opiekunow, oraz rowniez na konieczno$¢ ich ewaluacji pod katem efektywnosci
[261].

Interesujacym jest, ze badani opiekunowie w spektrum swoich potrzeb dos$¢ nisko
ocenili wazno$¢ potrzeb z kategorii ,,zaangazowanie w opieke”, W rozumieniu czynnego
udzialu opiekuna w procesie leczenia i rehabilitacji pacjenta. Moze to wynikaé z niezbyt
czestego jeszcze partnerskiego modelu wspdtpracy pomiedzy zespotem terapeutycznym, a

chorym i jego rodzing.

Obcigzenie, a waznosé i stopien zaspokojenia potrzeb

Analizujac zalezno$¢ pomiedzy stopniem obcigzenia, a waznos$cig potrzeb okazato
sig, ze waznos¢ potrzeb z grupy ,.informacje o stanie zdrowia”, ,,wsparcie instrumentalne”,
»wsparcie spoteczne” 1 ,zaangazowanie w opieke” nie miata zwigzku ze stopniem
obcigzenia badanych opiekunow. Istotnymi w odniesieniu do obcigzenia okazaly sie
natomiast potrzeby z grupy ,,wsparcie emocjonalne” 1 ,,wsparcie specjalistow”. Ten rodzaj
potrzeb byt wazniejszy dla osob ze znaczacym obcigzeniem, w porownaniu do opiekunow
z obcigzeniem matym, co wydaje si¢ zrozumiate, bowiem osoby doswiadczajace
wigkszego obcigzenia moga mie¢ szczegdlne zapotrzebowanie na szczegdtowo
scharakteryzowane wyzej wsparcie specjalistow 1 wsparcie emocjonalne od cztonkow
rodziny, przyjaciot i innych bliskich osob.
Zgodnie z wstepnymi zatozeniami tej pracy stwierdzono istotng zalezno$¢ pomig¢dzy
stopniem zaspokojenia potrzeb we wszystkich grupach badanych potrzeb, a stopniem
obcigzenia. Osoby ze znaczacym obcigzeniem cechowaly si¢ nizszym stopniem
zaspokojenia potrzeb z grupy potrzeb waznych. Uzyskane wyniki potwierdzaja potrzebe
udoskonalania systemowych rozwigzan wsparcia opiekunéw nieformalnych, tak aby w
wigkszym stopniu zaspokaja¢ potrzeby zwigzane z opieka i tym samym ograniczy¢
obcigzenie opiekunow i jego niekorzystne skutki, takie jak np. pogorszenie stanu zdrowia
opiekundw, zaprzestanie sprawowania opieki czy nawet ryzyko wczesniejszego zgonu
[112].
Pomimo, iz badacze od kilku lat wskazuja na potrzebe systematycznej oceny i

monitorowania potrzeb opiekunéw zwigzanych z opiekag [169, 207, 208, 262, 263], w
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dostepnej literaturze w tematyce obcigzenia i potrzeb zwigzanych z opieka, brak jest badan
analizujacych lacznie te dwa obszary, stad tez nie mozna poréwnaé uzyskanych wynikow

wiasnych z badaniami innych autorow.

Jakosé ycia i stopien zaspokojenia potrzeb sposrod potrzeb wainych

W badaniu wykazano dodatnig zaleznos$¢, pomiedzy stopniem zaspokojenia potrzeb
sposrdéd waznych, a wymiarem fizycznym i psychicznym jakosci zycia i poszczegdlnymi
wskaznikami jako$ci zycia (oprocz wskaznika ,,funkcjonowanie fizyczne”).
Oznacza to, ze im wyzszy stopien zaspokojenia potrzeb sposrod tych uznanych za wazne,
tym lepsza jest jego jako$¢ zycia. Najsilniejszy zwigzek pomigdzy jakoscig zycia |
stopniem zaspokojenia potrzeb stwierdzono w obszarach dotyczacych wymiaru
psychicznego jakosci zycia i samooceny stanu zdrowia. Te wyniki jasno wskazuja, z jednej
strony na potrzebe identyfikacji potrzeb opiekuna, a z drugiej na potrzebe zwrocenia uwagi
na stan zdrowia opiekuna i jego funkcjonowania zwlaszcza w dziedzinie psychiczne;.
Podobne wyniki uzyskali Kim i Yi, ktorzy badali opiekunéw pacjentdow z choroba
nowotworowg [264]. W pismiennictwie dotyczacym opiekundéw chorych po udarze mézgu
podobnych badan, jak do tej pory nie opublikowano. Bioragc pod uwage wazno$é
zagadnienia nalezy stwierdzi¢, ze badania dotyczace potrzeb opiekunow i ich zwigzkoéw z
roznymi aspektami funkcjonowania opiekundéw, powinny by¢ kontynuowane z
dodatkowym uwzglednieniem zmian w czasie zaro6wno dotyczacych profilu potrzeb
opiekunow, jak i ich jakosci zycia.
Przeprowadzona analiza Sciezek potwierdzila najwazniejsze wnioski ptynace z wyzej
omoéwionych analiz dwuzmiennowych i zgodnie z wstgpnymi zalozeniami ujawnita
bezposrednia, dos¢ silng relacj¢ pomigdzy obciazeniem i jakoScia zycia oraz pomiedzy
stopniem zaspokojenia potrzeb i obciazeniem. Stopien zaspokojenia potrzeb okazal si¢
istotny rowniez dla jakosci zycia, aczkolwiek zwigzek ten w poréwnaniu do relacji z

obcigzeniem byt stabszy.
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Ograniczenia badan

1. Wszystkie przeprowadzone w tej pracy analizy byly analizami dwuzmiennowymi
(oprécz analizy Sciezkowej). Nie przeprowadzono analiz uwzgledniajacych
jednoczesny wptyw réznych czynnikéw na badane nastgpstwa udaru mozgu u
opiekuna, ktore pozwolityby na identyfikacj¢ niezaleznych czynnikow
predykcyjnych obcigzenia i jakos$ci zycia. Ten rodzaj analiz wymaga jednak
znacznie wigkszych grup badanych, anizeli w niniejszej pracy.

2. Badanie przeprowadzono tylko w jednym punkcie czasowym, nie mozna bylo
zatem analizowa¢ zmian w czasie. Tym niemniej, ze wzgledu na to, ze pierwsze
miesigce sprawowania opieki nad chorym sa najtrudniejsze, uzyskane wyniki
wydaja si¢ by¢ cenne.

3. W badaniu nie bylo grupy kontrolnej do oceny wplywu sprawowanej opieki na
jakos$¢ zycia opiekunow. To ograniczenie zminimalizowano poréwnujac uzyskane

dane do dostgpnych w literaturze norm populacyjnych.

Powyzsze mankamenty metodologiczne, z jednej strony ograniczaja interpretacje
uzyskanych wynikéw, z drugiej za$ - moga stanowi¢ istotne wskazowki w dalszych

badaniach.

Korzysci wynikajace z przeprowadzonych badan

Jest to pierwsze w Polsce 1 jedno z nielicznych na $wiecie badan, w ktorych
jednoczes$nie poddano ocenie obcigzenie, potrzeby 1 jakos¢ zycia opiekunow. Zastosowane
podejscie umozliwito zobrazowanie ztozono$ci posrednich nastgpstw udaru mézgu i tym
samym pozwolito na lepsze ich poznanie. Wyniki badan pozwalaja okresli¢ mozliwe
obszary interwencji ukierunkowanych na zmniejszenie negatywnych nastgpstw udaru
wsrod opiekunow pacjentow. Po pierwsze, badania ukazaly potrzebe zwrocenia
szczegOlne] uwagi na stopien obcigzenia opieka, funkcjonowanie pacjenta w obszarze
psychicznym, w tym rowniez na wystepowanie depresji u opiekunéw. Ponadto unaocznity
potrzebg 0Szacowania zapotrzebowania opiekunéw na roézne rodzaje wsparcia. Wreszcie
zasygnalizowaly zasadno$¢ wprowadzenia systematycznych programéw edukacyjnych w
ramach oddziatow udarowych. Nade wszystko badania ukazaty, ze konsekwencje udaru sg

powazne nie tylko dla pacjentow, ale rowniez dla ich opiekunow.
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7. WNIOSKI

Na podstawie przeprowadzonych badan mozna stwierdzic, ze:

1. Znaczace obciazenie opieka dotyczy ponad potowy opiekundéw chorych po udarze
mozgu.

2. Jako$¢ zycia opiekunow jest na poziomie Srednim, przy czym jako$¢ zycia w
Wymiarze psychicznym jest nizsza niz w wymiarze fizycznym.

3. Najwazniejsze potrzeby opiekunéw chorych po udarze mézgu dotycza informacji o
stanie zdrowia podopiecznego i wsparcia specjalistow.

4. Czynnikami determinujgcymi wyzszy poziom obcigzenia sg: ple¢ meska chorego,
gorszy stan neurologiczny i funkcjonalny oraz obecno$¢ objawow depresji u
pacjenta; ponadto — pte¢ zenska opiekuna, sprawowanie opieki nad rodzicem,
dhuzszy czas przeznaczany na opieke, obecnos¢ objawow depresji i leku u opiekuna
oraz nizsze wsparcie spoteczne.

5. Znaczace obcigzenie opieka zwigzane jest z nizszym stopniem zaspokojenia
potrzeb opieckunow.

6. Jakos¢ zycia opiekunow zalezy gltéwnie od obcigzenia i w mniejszym stopniu od
zaspokojenia potrzeb.

7. Edukacja opiekundow uwzgledniajaca ich potrzeby oraz leczenie objawow depres;ji 1
leku moga przyczyni¢ si¢ do zmniejszenia negatywnych nastepstw udaru w postaci
obcigzenia opieka 1 pogorszenia jakosci Zycia 0soOb sprawujacych opieke nad

chorym po udarze mézgu.
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Streszczenie

Wstep: wiele dotychczasowych badan wskazuje, ze udar mézgu ma istotny wpltyw na
jakos¢ zycia chorych. Znacznie mniej wiadomo na temat niekorzystnych skutkéw udaru u
opiekunéw pacjentéw. Biorac pod uwage poudarowe deficyty neurologiczne i
uposledzenie sprawnosci w roznych obszarach funkcjonowania, mozna przyjaé, ze
opiekunowie doswiadczajg znaczacego obcigzenia opieka, co z kolei moze mie¢ wplyw na
pogorszenie jakosci ich zycia. Zardéwno jakos$¢ zycia, jak i obcigzenie moga zaleze¢ od
zaspokojenia potrzeb zwiazanych ze sprawowaniem opieki. Wzajemng zalezno$¢
pomigdzy obcigzeniem i jako$cig zycia potwierdzono w kilku wcze$niejszych pracach,
natomiast roli potrzeb opiekunéw w kontek§cie ww. zmiennych do tej pory nie badano.
Poznanie zaleznosci pomigdzy obcigzeniem, jakoscig zycia opiekuna i zaspokojeniem
potrzeb moze przyczyni¢ si¢ do lepszego zrozumienia posrednich nastepstw udaru mézgu,

jak réwniez do identyfikacji czynnikéw mogacych je minimalizowac.

Cel badan: glownym celem badan bylo 1) ustalenie poziomu i uwarunkowan obcigzenia
opiekundéw o0sob po udarze moézgu, 2) ocena jako$ci zycia i 3) charakterystyka potrzeb
zwigzanych ze sprawowaniem opieki oraz 4) okreslenie zwigzkéw pomiedzy obcigzeniem,

jakoscig zycia 1 stopniem zaspokojenia potrzeb opiekunow.

Material i metoda: badaniem obj¢to 100 par chorych z pierwszym udarem moézgu i ich
opiekunow. Dane dotyczace pacjentow gromadzono przed wypisem z oddzialu udarowego
1 po 3 miesigcach od wypisu. Dane dotyczace opiekunéw rowniez zbierano po uptywie 3
miesi¢cy od wypisu chorego ze szpitala w miejscu zamieszkania chorego i jego opiekuna.
Ocenie poddano stan neurologiczny, funkcjonalny i emocjonalny chorych oraz stan
emocjonalny, wsparcie spoleczne, poziom obcigzenia, jako$¢ zycia i potrzeby opiekunow
zwigzane ze sprawowaniem opieki. Zastosowano nastepujace narzedzia badawcze: dla
chorych - Skandynawskg Skale Udaru Mézgu (Scandinavian Stroke Scale - SSS), Indeks
Barthel (IB), Krotkg Geriatryczng Skale Depresji (Geriatric Depression Scale - GDS); dla
opiekunéw — Skale Obciazenia (Caregiver Burden Scale - CB Scale), Skale Jakosci Zycia -
SF-36 i Kwestionariusz Potrzeb (Family Needs Questionnaire - FNQ).

Wyniki: w grupie chorych bylo 56 kobiet i 44 m¢zezyzn w wieku od 36-91 lat ($r. wieku
68.33, SD 11.76). W grupie opiekundéw - 77 kobiet i 23 mezczyzn w wieku 24-78 lat (sr.
wieku 52.73, SD 9.89). Znaczace obcigzenie opiecka wg CB wystgpowato u 57%

opiekunéw, przy czym w calej grupie obcigzenie bylo na poziomie $rednim. Istotne
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czynniki determinujace obcigzenie to: ze strony chorego - pleé¢, stan neurologiczny,
funkcjonalny i emocjonalny; ze strony opiekuna - pteé, stopien pokrewienstwa z chorym,
czas przeznaczany na opieke, stan emocjonalny 1 spostrzegane wsparcie spoleczne
(p<0.05). Jakos¢ zycia opiekunéw wg SF-36 byta na poziomie srednim (aczkolwiek nizsza
niz opublikowane normy populacyjne), przy czym nizsza punktacj¢ uzyskano dla wymiaru
psychicznego niz fizycznego ($r. 65.53, SD 18.06 vs 68.31, SD 16.58). Sposrod 8.
wskaznikow SF-36 najnizsza punktacje uzyskano dla podskali ,,witalno$¢” ($r. 41.5 pkt.), a
najwyzszg dla ,,funkcjonowania fizycznego ($r. 86.2 pkt.).

Najwazniejsze potrzeby opiekunéw wg FNQ to potrzeby z grupy ,,informacje o stanie
zdrowia” ($r. 3.61 pkt., SD 0.30) i ,,wsparcie specjalistow” ($r. 3.27 pkt., SD 0.49).
Wskaznik stopnia zaspokojenia potrzeb wg FNQ w catej grupie wynosit 0.52, SD 0.23
(mozliwy zakres 0-1). Najwyzszy wskaznik uzyskano dla podskal ,,informacje o stanie
zdrowia” ($r. 0.75), a najnizszy dla ,,wsparcia instrumentalnego” ($r. 0.31).

Stwierdzono istotng zalezno$¢ pomiedzy poziomem obcigzenia i stopniem zaspokojenia
potrzeb. Ogo6lny wskaznik zaspokojenia potrzeb byl nizszy u o0s6b z obcigzeniem
znaczacym w porownaniu do 0soéb z obcigzeniem malym i wynosil odpowiednio: 0.44, vs
0.66, p<0.001.

Jako$¢ zycia opiekundéw z obcigzeniem znaczacym we wszystkich podskalach SF-36, poza
jedng, byla istotnie nizsza, niz oséb z obcigzeniem matym (p<0.05). Jako$¢ zycia
opiekunow byla tym nizsza, im nizszy byt wskaznik stopnia zaspokojenia potrzeb:
wspotczynnik korelacji r dla wymiaru fizycznego i psychicznego SF-36 wynosit
odpowiednio: 0.48 i 0.56.

W wyniku analiz stwierdzono, ze jako$¢ zycia opiekunow zalezy gtoéwnie od obciazenia
(wsp. $ciezkowy = -0.45, p<0.00) i w mniejszym stopniu od zaspokojenia potrzeb (wsp.
sciezkowy = -0.31, p<0.00). Stwierdzono roéwniez, ze obcigzenie zalezy od stopnia
zaspokojenia potrzeb, przy czym wplyw zaspokojenia potrzeb na obcigzenie jest wigkszy

(wsp. $ciezkowy = -0.57, p<0.00) niz na jakos¢ zycia (wsp. Sciezkowy = -0.45, p<0.001).

Whioski: 1) Ponad potowa opiekunoéw chorych po udarze mozgu doswiadcza znaczgcego
obcigzenia opieka. 2) Jako$¢ zycia opiekundéw jest na poziomie $rednim, przy czym w
wymiarze psychicznym jest nizsza, niz w wymiarze fizycznym. 3) Najwazniejsze potrzeby
opiekundéw dotycza informacji o stanie zdrowia chorego i wsparcia specjalistow. 4)
Zarowno czynniki ze strony chorego, jak i ze strony opiekuna maja wptyw na stopien

obcigzenia opiekunéw. 5) Obcigzenie znaczace zwigzane jest z nizszym stopniem
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zaspokojenia potrzeb. 6) Jako$¢ zycia opiekunoéw zalezy gléwnie od obcigzenia i w
mniejszym stopniu od zaspokojenia potrzeb. 7) Edukacja opiekundéw oraz leczenie
objawéw depresji 1 leku mogg przyczyni¢ si¢ do zmniejszenia negatywnych nastepstw
udaru w postaci obcigzenia opiekg 1 pogorszenia jakosci zycia 0osob sprawujacych opieke

nad chorym po udarze mézgu.

Stowa kluczowe: Udar moézgu, opiekunowie, jako$¢ zycia, obcigzenie, potrzeby

opiekunow
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Summary

Introduction: several previous studies indicate that stroke has a significant impact on
quality of life of stroke survivors. However, little is known about the consequences of
stroke among informal caregivers. Bearing in mind post-stroke neurological deficits and
functional disability, it may be assumed that caregivers experience a significant burden,
which may in result affect their quality of life. Both the quality of life as well as the
caregiver burden may be influenced by meeting the needs related to providing care. The
reciprocal relationships between the burden and quality of life have been confirmed in few
earlier studies, but so far, the role of the caregivers needs has not been analysed in the
context of the variables mentioned above. Understanding the associations between the
burden, quality of life and caregivers needs may lead to a better understanding of the
indirect consequences of stroke, and to identifying factors which can minimise this

consequences, i.e. caregiver burden and quality life impairment.

Aim: the aim of this study was 1) to establish the severity of caregiver burden and its
determinants, 2) to assess quality of life of the caregivers, 3) to identify caregiver needs,
and 4) to evaluate relationships between the burden, quality of life and the degree of
satisfying those needs.

Material and method: the study sample comprised 100 pairs of first-ever stroke patients/
caregivers. The data concerning patients were collected before discharge from a stroke unit
and at three months after discharge. The data concerning caregivers were gathered at three
months after discharge from hospital- in patients’ and their caregivers’ homes.

The following variables were assessed: the neurological, functional and emotional state of
the patient and emotional state, social support, level of burden, quality of life and needs.
The following tools were used: for the patients - Scandinavian Stroke Scale (SSS), Index
Barthel (IB), Geriatric Depression Scale (GDS); for caregivers — Caregiver Burden Scale
(CB Scale), Quality of Life Scale (SF-36) and Family Needs Questionnaire (FNQ).

Results: the patient group consisted of 56 women and 44, men aged 36-91 (mean age
68.33, SD 11.76). The caregiver group comprised 77 women and 23, men aged 24-78
(mean age 52.73, SD 9.89). Substantial burden according to CB was experienced by 57%
of the caregivers, while the whole group experienced a moderate level of the burden.
Significant determinants of the burden were: patient's gender, neurological, functional and

emotional state; caregiver gender, caregiver — patient kinship, time spent caregiving,
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emotional state and perceived social support (p<0.05). The caregivers’ quality of life
according to SF-36 was on a moderate level (but lower than the published population
norms), while the mental dimension was scored lower than the physical dimension (mean
65.53, SD 18.06 vs 68.31, SD 16.58). Among the 8 indicators of SF-36, the lowest score
was notice in the ,vitality” subscale (mean 41.5) and the highest in the “physical
functioning” subscale (mean 86.2).

The most important needs of the caregivers according to FNQ were the needs belonging to
the group “health information” (mean 3.61, SD 0.30) and “professional support” (mean
3.27, SD 0.49). The indicator (0-1 index) of meeting the needs according to FNQ in the
whole group was 0.52, SD 0.23 (possible range 0-1). The highest score was found in
“health information” subscale (mean 0.75), and the lowest in “instrumental support”
subscale (mean 0.31).

A significant relationship was found between the level of the burden and the level of
meeting needs. The total indicator of meeting needs was lower in caregivers with a
substantial burden as compared to caregivers with a low burden and was 0.44, vs 0.66,
respectively, p<0.001.

The quality of life of caregivers with substantial burden in all SF-36 subscales, apart from
one, was significantly lower than in caregivers with the low burden (p<0.05). The quality
of life was the lower, the lower was the indicator of meeting needs: the correlation
coefficients r for the physical and mental dimensions of SF-36 were 0.48 and 0.56
respectively.

It was found that the caregivers’ quality of life depends mainly on the burden (path
coefficient = -0.45, p<0.00) and to a lesser extent on meeting the needs ( path coefficient -
0.31, p<0.00). It was revealed that the burden depends on the level of meeting the needs,
while the impact of meeting needs on burden is greater (path coefficient = -0.57, p<0.00)

than on quality of life (path coefficient = -0.45, p<0.001).

Conclusions: 1) More than half of caregivers of stroke patients experience a substantial
burden. 2) The caregivers’ quality of life is on a moderate level, while it is higher in the
mental dimension than in physical domain. 3) The most important needs of the caregivers
pertain to information about the health condition of a patient and specialists’ support. 4)
Both, the factors related to the patient as well as those related to the caregiver have an
impact on caregiver burden. 5) A higher level of burden is related to a lower level of
meeting needs. 6) Quality of life of caregivers depends more on the burden and less on
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meeting needs. 7) Education of caregivers and managing symptoms of depression and
anxiety may lead to reducing the negative consequences of stroke in the caregiver in terms

of caregiver burden and quality of life impairment in caregivers of stroke survivors.

Key words: stroke, caregivers, quality of life, caregiver burden, caregiver needs
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Spis tabel

Tabela 1.

Tabela 2.
Tabela 3.
Tabela 4.
Tabela 5.

Tabela 6.
Tabela 7.
Tabela 8.
Tabela 9.

Tabela 10.
Tabela 11.

Tabela 12.
Tabela 13.
Tabela 14.
Tabela 15.
Tabela 16.
Tabela 17.
Tabela 18.

Tabela 19.
Tabela 20.

Tabela 21.
Tabela 22.

Tabela 23.

Tabela 24.

Badania, w ktorych dokonano tgcznej analizy jakosci zycia (QOL) 1
obcigzenia (CB) opiekunéw 0s6b po udarze mozgu.

Narzedzia badawcze zastosowane do oceny zmiennych
Charakterystyka spoteczno-demograficzna badanych chorych
Charakterystyka spoteczno-demograficzna opiekunow

Stan emocjonalny opiekunow wg skali HADS 1 spostrzegane wsparcie
spoteczne wg BSSS

Obcigzenie w badanej grupie wedtug skali CB

Jako$¢ zycia opiekunow po 3 miesigcach sprawowania opieki
Waznos¢ potrzeb zwigzanych ze sprawowaniem opieki wg FNQ
Stopien zaspokojenia potrzeb sposréd potrzeb waznych wg FNQ
Zalezno$¢ pomiedzy poziomem obcigzenia, a plcig chorego
Zaleznos¢ pomiedzy obciagzeniem, a stanem neurologicznym chorego
wg skali SSS

Zalezno$¢ pomigdzy obcigzeniem, a stanem funkcjonalnym chorego
wg IB

Zalezno$¢ pomigdzy obcigzeniem, a stanem emocjonalnym chorego
wg GDS

Zaleznos¢ pomiedzy obcigzeniem, a ptcig opiekuna

Zalezno$¢ pomigdzy obcigzeniem, a wiekiem opiekuna

Zalezno$¢ pomigdzy obcigzeniem, a pokrewienstwem z opiekuna
Zalezno$¢ pomigdzy obcigzeniem, a czasem przeznaczanym nha opieke
Zalezno$¢ pomigdzy obcigzeniem, a stanem emocjonalnym opiekuna
wg HADS

Obciazenie, a waznos¢ potrzeb wg skali FNQ

Obciazenie, a stopief zaspokojenia potrzeb sposrod waznych

(indeks 0-1) wg skali FNQ

Jakos¢ zycia, a obcigzenie

Stopien zaspokojenia potrzeb sposrdd tych uznane za wazne w
zaleznosci z jakoscig zycia

Oszacowane parametry zaleznosci zmiennych obcigzenie, jako$¢ zycia
1 stopien zaspokojenia potrzeb

Miary dopasowania modelu

32

45
48
52
53

54
56
57
58
59
60

60
61
62
62
63
63
64

66
70

71
73

75

75
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Spis rycin

Rycina 1.
Rycina 2.
Rycina 3.
Rycina 4.
Rycina 5.

Rycina 6.

Rycina 7.
Rycina 8.

Rycina 9.

Rycina 10.
Rycina 11.
Rycina 12

Rycina 13.
Rycina 14.
Rycina 15.
Rycina 16.
Rycina 17.
Rycina 18.

Rycina 19.
Rycina 20.

Model koncepcyjny badania

Schemat doboru os6b do badan

Stan neurologiczny chorych wedtug skali SSS
Stan funkcjonalny chorych wedtug skali IB

Czas przeznaczany przez opiekundéw na opieke w ciagu doby
(w godzinach)
Poziom obciazenia opiekunéw wedlug skali CB

Jako$¢ zycia opiekunow wedtug skali SF-36; Srednia punktacja

Waznos¢ potrzeb zwigzanych ze sprawowaniem opieki wedlug FNQ —
srednia punktow

Stopien zaspokojenia potrzeb sposrod potrzeb waznych wedtug skali FNQ
Sredni rozktad spostrzeganego wsparcia spotecznego wedtug skali BSSS
Obciazenie, a waznos$¢ potrzeb wedtug skali FNQ — srednia punktow

Obciazenie w zaleznosci od stopnia zaspokojenia potrzeb sposréd waznych
wedtug skali FNQ — wynik ogolny skali

Obcigzenie w zaleznosci od stopnia zaspokojenia potrzeb sposrod waznych
wedtug skali FNQ — wynik dla podskali ,,informacje o stanie zdrowia”

Obciazenie w zaleznosci od stopnia zaspokojenia potrzeb sposrod waznych
wedtug skali FNQ — wynik dla podskali ,,wsparcie instrumentalne”

Obciazenie w zaleznosci od stopnia zaspokojenia potrzeb sposréd waznych
wedtug skali FNQ — wynik dla podskali ,,wsparcie spoteczne”

Obcigzenie w zaleznosci od stopnia zaspokojenia potrzeb sposrod waznych
wedtug skali FNQ — wynik dla podskali ,,wsparcie specjalistow”

Obcigzenie w zaleznosci od stopnia zaspokojenia potrzeb sposrod waznych
wedhug skali FNQ — wynik dla podskali ,,zaangazowanie w opieke”

Obciazenie w zaleznosci od stopnia zaspokojenia potrzeb sposrod waznych
wedhug skali FNQ — wynik dla podskali ,,wsparcie emocjonalne”

Jako$¢ zycia wedtug skali SF-36 a obcigzenie

Diagram $ciezkowy

37
40
49
50
51

54

55
57

58
65
67
68

68

68

69

69

69

70

72
74
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Zalaczniki

Zalgcznik 1.

UNIWERSYTET MEDYCZNY IM, KAROLA MARCINKOWSKIEGO W POZNANIU

KOMISJA BIOETYCZNA PRZY UNIWERSYTECIE MEDYCZNYM
IM. KAROLA MARCINKOWSKIEGO W POZNANIU

Collegium Maius tel. (+48 61) 854 62 51, 854 60 60
ul. Fredry 10 fax. (+48 61) 854 61 07
61-701Poznan www .bioetyka.ump.edu,pl

Uchwata nr 32/10

No podstawia praepisdw Ustawy : dnia 5 grudnia 1996 . o rawodach fekareq i lekarsa deatysty (Dy. U. 1997, Nr 28, por. 152); Rosparzdrenia Ministra Zdrowis | Opicki Spalectnef ¢
duia 11 maja 1999r. w sprawie oych zasad p i i orot irybu dvialania komisfi biaetycznych (Dy, U. Nr 47, Pz 480); Razpordrenio Ministra Zdrowia ¢
daia 1] merca 2605 1. w sprawle sxczegdlowych symagar Dobrej Prakeyki Klinicenej (Dz U, 2005, Nr 57, POz $00); Ustawy ¢ dnig 6 wreeénia 2001r. Prawo Sfarmaceuryeine (D2 U, ¢
2084¢r. Nr 53, por. 533 z¢ wm.); Roiporeedienia Ministra Finanséw 2 dnia 30 kwigtnio 2004r, w sprawie pbawi begpi ia odpowiedzialnosei cywilnef badacza i sponsory
Dz U, 2004 nr 104, poz 1034 ; patn. um.); Roworyidzenia Ministre Finansow 7 drig 13 maja 2005r. pmieniojy wporwdzenic w sprawie obowty 3
edpowiedzialnoci eywilnej badoca i sponsora (Dv U, Nr 01, poz 845); Rowporsadzenia Ministea Zirowia ¢ dnio 30 kwietnia 2004r. w sprawie spusobu prowadzeniu badas

nispasndanegn dxintania produkiv Isornivtago (De L. Nv 104, Few 1102 Rarportqdzanta Ministea Zdvowta t dniq & fistopada 2008r. w sprawle wiorbw dokumentiw precdkladanyeh

w awlzku ¢ baduniem kiinicinym Pproduktu lecinicrego oray W Sprawie wysokosei § sposobu opiar w ie badania klini (@ U. Nr 201, per. 1243), kierujac sig
Zusadani Frawilowego Prowadzenia Badasi Kiini -GCP~op ymd w oparciu o Deiaracje Helsinisk
> v [ . 4
Komisja, na posiedzeniu w dniu; 07 stycznia 2010 r.

rozpatrzpta wniosek, ktéry priedstawila Pani:

dr hab. Krystyna Jaracz

w sprawie prowadzenia badar w
Zakfadzie Pielegniarstwa Neurologicznego i Psychiatrycznego

UM w Poznaniu

Glowny badacz: mgr Anna Smelkowska

: Temat )
 badari: "Jako$SC Zycia, a potrzeby i obcigzenie oséb Sprawujgcych

opieke na chorymi po przebytym udarze mézgu”,

BRAK CECH EKSPERYMENTU MEDYCZNEGO

- Komisja wyraia zgode na prowadzenie badar
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Zalgcznik 2.

ZMODYFIKOWANA SKALA ADL W/G BARTHEL
SKALA AKTYWNOSCI ZYCIA CDDZIENNEGO -

~ACTIVITY OF DAILY LIVING.

Czynnos$¢ Zaburzenia ezynnoSci st‘:lllllkzt&yD‘{ P(l.}}lllgy
czgste wypadki 0
e sporadycznc wypadki !
wyp prawidlowe 2
) nietrzymanie moczu {(cewnik} 0
Pecherz moczowy sporadyczne nietrzymanie 1
prawidlowe 2
Toaleta osobista pol;ﬁz]r:zgggoc (1]
; zalezno$é od osdb drugich 0
mgﬁyﬁzgg{:&o potrzebna niewielka pomoc 1
niezaleznoéé 2
zalezno$é 0
Karmienie potrzebna pomoc I
niezaleznosé 2
5 niezdolnosé 0
Pmen9§zen1e sig z duza pomoc 1
migisea.na mata pomoc 2
nuejsce niezalenosé 3
niezdolno$é 0
. niezalemo$é w wozku inw. 1
Chodzee potrzebna pomoc (stowna iub fiz.) 2
niezalezny (moze uzywat kul) 3
niezdolnosé 0
Ubieranie sig potrzebna pomoc 1
niezalezno$é 2
\ niezdolnosé 0
Chodzenie po potrzebna pomoc 1
schodach niezalezno$é 2
. niezdolno$é 0
st niezaleznoéé 1
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Zalacznik 3.

SKALA HADS

Numer 0s0by badane; ..........cocmiiererienneensnn Dita s

1} CZUJE SIE NAPIETY LUB PODENERWOWANY

wigkszo$¢ czasu
czgsto

od czasu do czasu
wcale

2) WCIAZ CIESZA MNIE RZECZY, KTORE ZWYKLE SPRAWIAJA MI RADOSC.

(L1 1]

zdecydowanie tak
nie tak bardzo
tylko troche

w ogdle nie

CLTT]

3) ODCZUWALEM PRZERAZAJACE UCZUCIE JAKBY COS OKROPNEGO MIALO SIE
WYDARZYC.

bardzo wyraZnie icof bardzo zlego
wyraznie ale nie tak bardzo ziego
troche, ale nie martwifo mnie to
weale nie odczuwatem

4) POTRAFIE SIE $MIAC I DOSTRZEGAC ZABAWNA STRONE ZDARZEN.

tak samo jak kiedy$

teraz nie tak bardzo jak kiedy$
znacznie mniej niz kiedy$

w ogéle nie

5) NACHODZA MNIE SMUTNE MYSLI

wiekszg czgsé czasu |
sporo czasu |
od ¢zasu do czasu lecz nic za czgsto
sporadycznie

6) CZUJE SIE POGODNY I WESOLY.

wcale nie |
niezbyt czgsto ||
czasami

wiekszo$§¢ czasu
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7) MOGE SIEDZIEC SPOKOINIE [ CZUC SIE ZRELAKSOWANY.

zdecydowanie tak
zwykle

nie za czgsto
wcale nie

" 8) CZUIJE SIE JAKBYM BYL W DOLKU PSYCHICZNYM.

przez caly czas
bardzo czgsto

od czasu do czasu
weale nie

9) MAM NIEPRZYJEMNE ODCZUCIE JAKBY COS$ SIE TRZESLO W $RODKU.

wcale nie
sporadycznie
do$¢ czgsto
bardzo czesto

10) PRZESTALEM SIE INTERESOWAC SWOIM WYGLADEM ZEWNETRZNYM.

catkowicie

nie dbam o siebie, jak powinienem

nie jestem w stanie dbaé o siebie tak jak kiedy$
dbam o siebie tak, jak zawsze

11) NIE MOGE SPOKOJINIE USIEDZIEC NA MIEISCU,

w bardzo znacznym stopniu
w znacznym stopniu

nie za bardzo

w ogdle nie

12) OCZEKUIE Z RADOSCIA NA ROZNE SPRAWY.

tak bardzo jak kiedy$

mniej niz zwykle
zdecydowanie mmiej niz zwykle
wecale nie

13) MIEWAM NAGLE UCZUCIE PANICZNEGO LEKU.

bardzo czesto
dosé czesto
niezbyt czgsto
wcale nie

14) MOGE CIESZYC SIE DOBRA KSIAZKA, SLUCHANIEM RADIA LUB OGLADANIEM TV.

czesto
czasami
niezbyt czgsto
bardzo rzadko

o111 LI

NN

HEE

LITT]

HEEE

(LIT]

EEER
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Zalacznik 4.

Imi¢ i nazwisko

Data badania

Skandynawska Skala Nasilenia Udaru Mézgu

Maksymaina liczba punktow: 58
Lsczna punktacja

Liczba punktéw

I Jill

1. Stan $wiadomoS$ci,

$wiadomosé petna

Podsypiajacy, ale moze byé wybudzony.

Reaguje tylko na bodZce werbalne, lecz nie jest w pelni
przytomny.

N By

6 6
4 4
2 2

LSS~

2. Ruchy galek ocznych

Brak przymusowego ustawienia
Obecne przymusowe ustawienie galek
Zbaczanie

DN S

B~
n

o N
(==l ]

(=20 V]

3. Sila migSniowa koneczyny gérnej (niedowladnej).
Podnosi konczyng swobodnie.

Podnosi koniczyne z trudnoscia.

Podnosi koficzyne zgieta w stawie fokciowym.

Moze poruszaé, ale nie pokonuje sity cigzkoéci.
‘Bezwlad

[ ST

(= S I SV O
SN A

SN AN

4. Sila migsniowa reki.

Pelna

Ostabiona :
Porusza reka, lecz nie zaciska pigsci.
Bezwlad.

o N B

O NS
L= S BN~

o A

5. Sila migSniowa konczyny dolnej (niedowtadnej).
Unosi koniczyne z prawidiows sita.

Unosi koriczyng z trudnoscia,

Unosi konczyneg zginajac ja w stawie kolanowym.
Porusza koficzyna, ale nie pokonuje sily cigzkoéci.
Bezwiad.

(=R I N - N

oA WL
ONH U

DN AL

6. Orientacja.

Pefna, co do czasu, miejsca i osoby.
Zachowana dla dwdch z powyzszych.
Zachowana dla jednej z powyzszych,
Caikowity brak orientacii.

[~ S I N N

SN
=0 A -

ON A

7. Mowa

Prawidlowa.

Dobér stéw ograniczony lub nieadekwatny.
Wigcej niz tak/nie, ale nie formutuje zdan.
Tylko tak/nie lub mniej.

—
OWO\O

—
omo\o
oua\c

——
SWwWoa o

8. Niedowlad migéni twarzy.
Brak lub watpliwy.
Obecny

= 5]

SN
o N

<N

9. Chéd.

Przechodzi 5 m bez pomocy.

Chodzi z pomoca sprzgtu pomocniczego.

Wymaga asekuracji innej osoby.

Siedzi bez podparcia.

Lezy lub, co najwyzej siedzi w wozku inwalidzkim.

—
O'-AO\NDN

—
S WO,
SWwWarwG

—
SR
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Zalacznik 5.

GERIATRYCZNA SKALA OCENY DEPRESIJI

(wersja krotka — 4 cechy).

Prosze ocenic¢ swoje samopoczucie w ciggu ostatnich 2 tygodni, zakreslajgc wlasciwg odpowied?z.

1. Myslac o catym swoim zyciu, czy jest Pan(i) z niego zadowolony (a)? Tak Nie
2. Czy ma Pan(i) uczucie, ze zycie jest puste? Tak Nie
3. Czy obawia si¢ Pan(i), ze moze zdarzy¢ si¢ Panu(i) co$ ztego? Tak Nie
4. Czy przez wigkszo$¢ czasu czuje si¢ Pan(i) szczegsliwy? Tak Nie

SUMA
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Zalacznik 6.
SKALA OBCIAZENIA OPIEKUNA

1. Czy czuje si¢ Pan/i zmeczony i wykonczony?
O wecale

O rzadko®

O czasami®

O cze;sto4

2. Czy czuje si¢ Pan/i samotny i odizolowany z powodu choroby krewnego

(matki, ojca, dziadka, dziecka, bliskiej osoby)?
O wecale!
O rzadko?
O czasami®
] czqsto4

3. Czy uwaza Pan/i, ze musi bra¢ na siebie zbyt duza odpowiedzialno$¢ za dobre
samopoczucie krewnego?

O wecale!
O rzadko?
O czasami®
O czesto?

4. Czy czasami czuje Pan/i, ze chcialby uciec od calej tej sytuacji, w ktorej sie
znalazl/a?

O wecalet
0 rzadko?
O czasami®

O czesto?
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Czy czesto spotyka si¢ Pan/i z praktycznymi problemami, trudnymi do
rozwigzania, podczas opieki nad krewnym?

wecale?

rzadko?

czasami®

cz«;sto4

Czy kiedykolwiek czuje si¢ Pan/i obrazony lub zly na krewnego?
wecale!

rzadko?

czasami®

czesto?

Czy uwaza Pan/i, ze Pan/i zdrowie pogorszylo w wyniku sprawowania opieki
nad krewnym ?

wecale!

rzadko?

czasami®

czqsto4

Czy Panali zycie towarzyskie np. z rodzina, przyjaciolmi zostalo ograniczone?
wecale?

rzadko?

czasami®

czesto?

Czy fizyczne otoczenie utrudnia Panu/i opieke nad krewnym?
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O wcalel
O rzadko?
O czasami®
0 cz«;sto4

10. Czy czuje si¢ Pan/i ograniczony problemami krewnego?

wecale?
rzadko?
czasami®
czesto?

11. Czy czuje si¢ Pan/i zaklopotany zachowaniem krewnego?
O wcale?

O rzadko?

O czasami®

O czesto?

12. Czy choroba Pana/i krewnego uniemozliwila Panu/i zrealizowanie plandw,
jakie wczesniej mial Pan/i na ten etap zycia?

O wecale!

O rzadko?

O czasami®

O czesto?

13. Czy uwaza Pan/i, Ze opieka nad krewnym jest meczaca fizycznie?
O wcale?

O rzadko?

O czasami®

O czesto®
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14.

O

O

16.

(I I N R

18.

Czy uwaza Pan/i, ze spedza zbyt duzo czasu z krewnym i nie ma czasu dla
siebie?

wecale?

rzadko?

3

czasami

czesto?

. Czy martwi si¢ Pan/i, Ze opiekuje si¢ krewnym w niewlasciwy sposob?

wecale?

rzadko?

czasami®

cze;sto4

Czy czasem wstydzi si¢ Pan/i zachowania swojego krewnego?

wecale?
rzadko?
czasami®

czesto?

. Czy jest cokolwiek w poblizu domu Pana/i krewnego, co sprawia trudnosci w

opiece?

wecale?
rzadko?
czasami®
czesto?

Czy doswiadczyl Pan/i wyrzeczen finansowych z powodu opieki nad

krewnym?
wcale!
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O

O

20.

O

O

22.

rzadko?
czasami®

cz«;sto4

. Czy uwaza Pan/i, ze opieka nad krewnym jest meczaca psychicznie?

wecale?

rzadko?

czasami®

cze;sto4

Czy ma Pan/i poczucie, ze zycie potraktowalo Pana/ia niesprawiedliwie?
wecale?

rzadko?

czasami®

czesto?

. Czy oczekiwal Pan/i, ze zycie bedzie w tym wieku, inne niz jest teraz?

wecalel
rzadko?
czasami®

czesto?

Czy unika Pan/i zapraszania przyjaciol (znajomych) z powodu problemow
zwiazanych z choroba krewnego?

wecale?

rzadko?
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O czasami®

O czesto*
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Zalacznik 7.

Kwestionariusz oceny jakoS$ci zycia SF-36 (wersja polska)

1. Ogoélnie powiedzieliby Panstwo, ze ich zdrowie jest:

1. Doskonale

2. Bardzo dobre
3. Dobre

4. Niezle

5. Zie

W

1. Duzo lepsze niz przed rokiem

2. Nieco lepsze niz przed rokiem

3. Prawie takie samo jak przed rokiem

4. Nieco gorsze obecnie niz przed rokiem

5. Znacznie gorsze obecnie niz przed rokiem

poréwnaniu do okresu przed rokiem, jakby Panstwo ocenili obecne swoje zdrowie?

3. Ponizej wymieniono w punktach czynnos$ci wykonywane zazwyczaj w ciggu dnia. Czy Panstwa
stan zdrowia obecnie ogranicza wykonywanie tych czynnos$ci? Jesli tak, to w jakim stopniu?

Czynnosci

Bardzo
ogranicza

Nieco
ogranicza

Nie
ogranicza

uczestniczenie w sportach wymagajacych duzego
zaangazowania)

Czynnosci wysitkowe (bieganie, podnoszenie ci¢zarow,

1

2

3

gra w kregle)

Umiarkowane czynno$ci (przesuwanie stotu, odkurzanie,

[y

N

w

Noszenie zakupow

Wchodzenie po schodach na kilka pieter

Wchodzenie po schodach na jedno pigtro

Schylanie si¢ lub klgkanie

Przejscie ponad 1 km

Przejscie ok. 500 m

Przejscie ok 100 m

Mycie si¢ lub ubieranie

I

NINININININININ

WWwWwww(w(w|w

4. Czy w ostatnim miesiacu z powodu Panstwa zdrowia fizycznego wystapily jakie$ z ponizszych
probleméw w Panstwa pracy lub codziennych czynnos$ciach?

Tak Nie
Skrocenie ilo$ci czasu pracy lub innych czynnosci 1 2
Osiaganie mniej niz by si¢ chciato 1 2
Ograniczenie rodzaju wykonywanej pracy lub innych czynnosci 1 2
Mieli Panstwo trudnos$ci w wykonywanej pracy lub innych czynno$ci 1 2

5. Czy w ciagu ostatniego miesiaca z powodu probleméw emocjonalnych (depresja, lek)

wystapily ktores z ponizszych probleméw w Panstwa pracy lub codziennych czynnosciach?

Tak Nie
Ograniczenie ilosci czasu spedzonego w pracy lub innych czynnos$ciach 1 2
Osiaganie mniej niz si¢ chciato 1 2
Wykonywani pracy lub innych czynnoséci mniej doktadnie 1 2
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6. W jaki sposob w ciagu ostatniego miesigca Panstwa zdrowie fizyczne lub problemy
emocjonalne wplywaly na Panstwa normalna aktywno$¢ spoleczng w kregu rodziny,
przyjaciol, sasiadéw lub innych grup?

Wocale
Nieznacznie
Srednio
Dosy¢
Bardzo

bR

7. Jak bardzo odczuli Panstwo w ciagu ostatniego miesiaca bél fizyczny?
1. Zadnego
2. Bardzo tagodny
3. Sredni
4. Silny
5. Bardzo silny

8.Jak bardzo w ciagu ostatniego miesiaca bol przeszkadzal Panstwu w normalnej pracy
(wlaczajac prace poza domem i w domu)?
1. Wcale
2. Nieznacznie
3. Srednio
4. Dosy¢
5. Bardzo

9. Ponizsze pytania dotyczg tego jak si¢ Panstwo czuja i jak si¢ Panstwu wiodlo w ciagu

ostatniego miesiaca. Prosze poda¢ dla kazdego pytania jedna odpowiedz, ktéra najblizej okresli

Panstwa samopoczucie.
Przez jakis czas w ciagu ostatniego miesigca...

Caly | Wickszos¢ | Spory | Pewien | Prawie | Nigdy
czas czasu okres czas nigdy
czasu
a) Czuli si¢ petni i rado$ni 1 2 3 4 5 6
b) Byli osobami bardzo nerwowymi 1 2 3 4 5 6
€) Czuli si¢ tak smutni, Ze nic nie moglo 1 2 3 4 5 6
rozweseli¢

d) Czuli si¢ spokojni i tagodni 1 2 3 4 5 6
e) Mieli mnoéstwo energii 1 2 3 4 5 6
f)  Czuli si¢ przybici i smutni 1 2 3 4 5 6
g) Czuli si¢ wyczerpani 1 2 3 4 5 6
h) Byli osobami szczesliwymi 1 2 3 4 5 6
i) Czuli si¢ zmeczeni 1 2 3 4 5 6

10. Przez jaki czas w ciagu ostatniego miesigca Panstwa zdrowie fizyczne lub problemy
emocjonalne przeszkadzaly w aktywnosci spolecznej (spotkania z rodzing i przyjaciolmi)?
1. Caty czas
2. Wigkszo$¢ czasu
3. Pewien czas
4. Mato czasu
5. Nigdy

11. Jak prawdziwe lub falszywe jest dla Panstwa kazde z ponizszych stwierdzen?
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Zdecydowanie | Przewaznie Nie Przewaznie | Zdecydowanie
prawdziwe prawdziwe wiem fatszywe falszywe
a) Wydaje si¢ ulega¢ chorobom 1 2 3 4 5
fatwiej niz inni ludzie
b) Jestem tak samo zdrowy jak 1 2 3 4 5
inne znane mi osoby
¢) Oczekuje pogorszenia 1 2 3 4 5
mojego zdrowia
d) Moje zdrowie jest doskonate 1 2 3 4 5
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Zalacznik 8.

KWESTIONARIUSZ DOTYCZACY POTRZEB RODZINY
Potrzebuje.....
1. Widzieé, ze personel medyczny, edukacyjny lub rehabilitacyjny respektuje potrzeby i

Zyczenia pacjenta.

Czy potrzeba zostata zaspokojona?

[] Tak [] Czgsciowo [J Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[J Niewazna/Nieistotna [JDos¢ wazna/lstotna
[OWazna/Istotna [OBardzo wazna/Bardzo Istotna

2. Aby moéwiono mi codziennie, co jest robione z pacjentem lub dla pacjenta ( w chwili
wykonywania danej procedury, w trakcie leczenia szpitalnego).

Czy potrzeba zostata zaspokojona?

[J Tak [J Czgéciowo ] Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[ Niewazna/Nieistotna [1Do$¢ wazna/lstotna
[1Wazna/lIstotna [1Bardzo wazna/Bardzo Istotna

3. Codziennie przekazywa¢ swoje opinie innym ludziom zaangaZowanym w opieke nad
pacjentem, jego rehabilitacja lub edukacja.

Czy potrzeba zostata zaspokojona?

[J Tak [0 CzeSciowo [J Nie

Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[J Niewazna/Nieistotna [Dos¢ wazna/lstotna
[OWazna/lIstotna [Bardzo wazna/Bardzo Istotna

4. Aby méwiono mi o wszystkich zmianach w stanie zdrowia pacjenta.

Czy potrzeba zostata zaspokojona?

[ Tak [ Czgéciowo | Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[ Niewazna/Nieistotna IDo$¢ wazna/lstotna
[1Wazna/Istotna [1Bardzo wazna/Bardzo Istotna

5. By¢ zapewnianym, Ze pacjent otrzymuje najlepsza mozliwa opieke medyczng ( w

trakcie leczenia szpitalnego).
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Czy potrzeba zostata zaspokojona?

[J Tak [0 Czgéciowo [ Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[0 Niewazna/Nieistotna [1Do$¢ wazna/lstotna
[JWazna/Istotna [JBardzo wazna/Bardzo Istotna

6. Otrzymywaé¢ wyjasnienia od specjalistow (lekarz, pielegniarka, rehabilitant, logopeda)
w sposob, w ktéry jestem w stanie zrozumie¢.

Czy potrzeba zostala zaspokojona?

[J Tak [J Czgsciowo [ Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[J Niewazna/Nieistotna [JDos¢ wazna/lstotna
[OWazna/lIstotna [OBardzo wazna/Bardzo Istotna

7. Otrzymywac szczere odpowiedzi na moje pytania.

Czy potrzeba zostata zaspokojona?

[J Tak [0 Czgéciowo 1 Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[ Niewazna/Nieistotna [Do$¢ wazna/lstotna
[1Wazna/lIstotna [Bardzo wazna/Bardzo Istotna

8. Widzie¢, Zze moje opinie sa uwzgledniane w planowaniu leczenia, rehabilitacji lub
edukacji pacjenta.
Czy potrzeba zostata zaspokojona?

[J Tak [J Cze$ciowo [J Nie

Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?
[0 Niewazna/Nieistotna [Do$¢ wazna/lstotna

[1Wazna/Istotna [1Bardzo wazna/Bardzo Istotna

9. Mieé dostep do specjalisty, do ktorego moge zwroci¢ si¢ o porade lub ustuge, kiedy
pacjent potrzebuje pomocy.

Czy potrzeba zostala zaspokojona?

[] Tak [] Czgsciowo [J Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[ Niewazna/Nieistotna [1Do$¢ wazna/lstotna
[1Wazna/Istotna [1Bardzo wazna/Bardzo Istotna
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10. Posiada¢ pelna informacje dotyczaca opieki medycznej w przypadku powaznych

urazow (np. leki, zastrzyki, operacje).

Czy potrzeba zostata zaspokojona?

[J Tak [0 Czgéciowo [0 Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[J Niewazna/Nieistotna [1Dos¢ wazna/lstotna
[JWazna/Istotna [JBardzo wazna/Bardzo Istotna

11. Posiadaé¢ pelna informacje¢ dotyczaca fizycznych probleméw pacjenta (np. ostabienie,

béle glowy, zawroty glowy, problemy ze wzrokiem lub chodzeniem).

Czy potrzeba zostata zaspokojona?

[J Tak [J Czgsciowo [J Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[J Niewazna/Nieistotna [JDos¢ wazna/lstotna
[JWazna/Istotna [1Bardzo wazna/Bardzo Istotna

12. Posiada¢ pelna informacje¢ dotyczaca probleméw pacjenta z mysSleniem (np.
dezorientacja, pami¢¢ lub komunikacja).

Czy potrzeba zostata zaspokojona?

[J Tak [0 Czgéciowo 1 Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[ Niewazna/Nieistotna [Do$¢ wazna/lstotna
[1Wazna/lIstotna [Bardzo wazna/Bardzo Istotna

13. Posiada¢ pelna informacje dotyczaca przyjmowanych przez pacjenta lekéw oraz
leczenia.

Czy potrzeba zostata zaspokojona?

[0 Tak [0 Czgéciowo [ Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[0 Niewazna/Nieistotna MDo$¢ wazna/lstotna
[DWazna/Istotna [Bardzo wazna/Bardzo Istotna

14. Aby méwiono mi, jak dlugo spodziewane jest utrzymywanie si¢ kazdego z problemow

pacjenta.
Czy potrzeba zostala zaspokojona?

[] Tak [] Czgsciowo [J Nie
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Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?
[J Niewazna/Nieistotna [JDos$¢ wazna/lstotna

[IWazna/Istotna [1Bardzo wazna/Bardzo Istotna

15. Aby pokazano mi, co zrobié, kiedy pacjent jest zdenerwowany lub zachowuje sie¢
dziwnie.

Czy potrzeba zostata zaspokojona?

[] Tak [] Czgsciowo [J Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[J Niewazna/Nieistotna [JDos¢ wazna/lstotna
[OWazna/Istotna [JBardzo wazna/Bardzo Istotna

16. Posiada¢é informacje na temat postepéw rehabilitacyjnych lub edukacyjnych pacjenta.

Czy potrzeba zostata zaspokojona?

[J Tak [J Czgsciowo [J Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[J Niewazna/Nieistotna [1Do$¢ wazna/lstotna
[1Wazna/Istotna [1Bardzo wazna/Bardzo Istotna

17. Otrzymywa¢ pomoc w decydowaniu, w jakim stopniu mozna pozwoli¢ pacjentowi na

samodzielnos$é.

Czy potrzeba zostata zaspokojona?

[J Tak [0 Czgéciowo [J Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[J Niewazna/Nieistotna [Dos$¢ wazna/lstotna
[OWazna/lIstotna [Bardzo wazna/Bardzo Istotna

18. Posiadaé wystarczajaco duzo zrodel pomocy dla samego pacjenta (np. programy

rehabilitacyjne, terapia fizyczna, poradnictwo, pomoc dotyczaca pracy).

Czy potrzeba zostata zaspokojona?

[0 Tak [0 Czgéciowo [0 Nie

Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?
{1 Niewazna/Nieistotna "1Do$¢ wazna/lIstotna

[IWazna/Istotna [JBardzo wazna/Bardzo Istotna
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19. Posiadaé¢ wystarczajaco duzo zrodel pomocy dla siebie lub rodziny (np. poradnictwo
finansowe lub prawne, zastepcza opieka nad pacjentem dajaca wytchnienie rodzinie,
poradnictwo, opieka pielegniarska lub dzienna).

Czy potrzeba zostata zaspokojona?

[J Tak [0 Czgéciowo [0 Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[J Niewazna/Nieistotna [1Dos¢ wazna/lstotna
[JWazna/Istotna [JBardzo wazna/Bardzo Istotna

20. Mie¢ pomoc w prowadzeniu domu (np. zakupy, sprzatanie, gotowanie itp.).

Czy potrzeba zostata zaspokojona?

[J Tak [J Czgsciowo [J Nie

Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?
[1 Niewazna/Nieistotna [1Dos¢ wazna/Istotna
[IWazna/Istotna [1Bardzo wazna/Bardzo Istotna

21. Otrzymywac pomoc od innych czlonkéw rodziny przy opiece nad pacjentem.

Czy potrzeba zostala zaspokojona?

[J Tak [1 Czgéciowo 1 Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[ Niewazna/Nieistotna [1Do$¢ wazna/lstotna
[1Wazna/lIstotna [1Bardzo wazna/Bardzo Istotna

22. Mie¢ mozliwo$¢ odpoczynku i wyspiania sie.

Czy potrzeba zostata zaspokojona?

[J Tak [0 Czgéciowo 1 Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[J Niewazna/Nieistotna [Dos$¢ wazna/lstotna
[OWazna/lIstotna [Bardzo wazna/Bardzo Istotna

23. Mie¢ mozliwo$¢ oderwania si¢ od moich probleméw i obowiazkow.

Czy potrzeba zostala zaspokojona?

[0 Tak [0 Czgéciowo [ Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[J Niewazna/Nieistotna [Dos¢ wazna/lstotna
[1Wazna/Istotna [1Bardzo wazna/Bardzo Istotna

24. Spedzac czas z moimi przyjaciolmi.

Czy potrzeba zostala zaspokojona?
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[J Tak [0 Czgéciowo [ Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?
[ Niewazna/Nieistotna [1Do$¢ wazna/Istotna

[IWazna/Istotna [1Bardzo wazna/Bardzo Istotna

25. Przywiagzywa¢é wage do moich wlasnych potrzeb, pracy lub zainteresowan.

Czy potrzeba zostala zaspokojona?

[] Tak [] Czgsciowo [J Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[J Niewazna/Nieistotna [JDos¢ wazna/lstotna
[OWazna/Istotna [JBardzo wazna/Bardzo Istotna

26. By bliska mi osoba rozumiala, jak jest to dla mnie trudne.

Czy potrzeba zostata zaspokojona?

[J Tak [J Czgsciowo [J Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[J Niewazna/Nieistotna [1Do$¢ wazna/lstotna
[1Wazna/Istotna [Bardzo wazna/Bardzo Istotna

27. By méj partner lub przyjaciele rozumieli, jak jest to dla mnie trudne.

Czy potrzeba zostata zaspokojona?

[J Tak [0 Czgéciowo 1 Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[J Niewazna/Nieistotna [1Do$¢ wazna/lstotna
[OWazna/Istotna [Bardzo wazna/Bardzo Istotna

28. By pozostali czlonkowie rodziny rozumieli problemy pacjenta.

Czy potrzeba zostata zaspokojona?

[0 Tak [0 Czgéciowo [0 Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[0 Niewazna/Nieistotna MDo$¢ wazna/lstotna
[DWazna/Istotna [Bardzo wazna/Bardzo Istotna

29. By przyjaciele pacjenta rozumieli jego/jej problemy.
Czy potrzeba zostala zaspokojona?
[] Tak [] Czgsciowo [J Nie

Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?
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[l Niewazna/Nieistotna [1Dos¢ wazna/Istotna

[IWazna/Istotna [1Bardzo wazna/Bardzo Istotna

30. By pracodawca, wspolpracownicy lub nauczyciele pacjenta rozumieli jego/jej problemy.

Czy potrzeba zostala zaspokojona?

[J Tak [0 Czgéciowo [ Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[J Niewazna/Nieistotna [1Dos¢ wazna/lstotna
[JWazna/Istotna [Bardzo wazna/Bardzo Istotna

31. Mie¢ mozliwo$¢ rozmowy o moich uczuciach zwiazanych z pacjentem z osoba, ktéra
miala podobne do§wiadczenia.

Czy potrzeba zostata zaspokojona?

[J Tak [J Czgsciowo [J Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[J Niewazna/Nieistotna [1Do$¢ wazna/lstotna
[JWazna/lIstotna [1Bardzo wazna/Bardzo Istotna

32. Mie¢ mozliwos¢ rozmowy o moich uczuciach zwigzanych z pacjentem z innymi
przyjaciélmi i rodzing.

Czy potrzeba zostata zaspokojona?

[J Tak [0 Czgéciowo 1 Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[J Niewazna/Nieistotna [1Do$¢ wazna/lstotna
[OWazna/Istotna [Bardzo wazna/Bardzo Istotna

33. By¢ zapewnianym, Ze jest to normalne, Ze ma si¢ silne negatywne uczucia, co do

pacjenta.

Czy potrzeba zostata zaspokojona?

[0 Tak [0 Czgéciowo [ Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[0 Niewazna/Nieistotna MDo$¢ wazna/lstotna
[OWazna/Istotna [Bardzo wazna/Bardzo Istotna

34. Pomocy w pozbyciu si¢ watpliwosci i obaw, co do przyszlosci.
Czy potrzeba zostala zaspokojona?

[] Tak [] Czgsciowo [J Nie
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Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?
[J Niewazna/Nieistotna [JDos$¢ wazna/lstotna

[IWazna/Istotna [1Bardzo wazna/Bardzo Istotna

35. Pomocy w podtrzymywaniu nadziei, co do przyszlosci pacjenta.

Czy potrzeba zostata zaspokojona?

[] Tak [] Czgsciowo [J Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[J Niewazna/Nieistotna [ODos¢ wazna/lstotna
[OWazna/Istotna [JBardzo wazna/Bardzo Istotna

36. Pomocy w przygotowywaniu si¢ na najgorsze.

Czy potrzeba zostata zaspokojona?

[J Tak [J Czgsciowo [J Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[J Niewazna/Nieistotna [1Do$¢ wazna/lstotna
[1Wazna/Istotna [Bardzo wazna/Bardzo Istotna

37. By¢ zachecanym do proszenia innych o pomoc.

Czy potrzeba zostata zaspokojona?

[J Tak [0 Czgéciowo 1 Nie
Jak wazna/istotna jest to dla Pana/Pani potrzeba?

[J Niewazna/Nieistotna [1Do$¢ wazna/lstotna
[OWazna/Istotna [Bardzo wazna/Bardzo Istotna
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