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Wprowadzenie. Osoba opiekujaca sie chorym na SM cztonkiem rodziny jest obcigzona emocjonalnie,
fizycznie, finansowo oraz spotecznie, co wptywa na wystapienie u niej réznorodnych problemaéw.

Cel pracy. Celem pracy byto poznanie probleméw biopsychospotecznych rodzin oséb chorujgcych na
stwardnienie rozsiane.

Materiati metody. Grupe badang stanowito 76 0s6b, ktdre sprawuja opieke nad cztonkiem rodziny cier-
piacym na stwardnienie rozsiane. Zastosowano autorski kwestionariusz zawierajacy pytania odnoszace sie
do trudnosci w opiece nad chorym.

Wyniki. Wykazano, ze najwieksze trudnosci w opiece nad chorym sprawiato opiekunom zmeczenie
(78,9%). Respondenci, ktérych czas sprawowania opieki miescit sie w przedziale 1115 lat, deklarowali wie-
cej probleméw w poréwnaniu z tymi, ktdrzy sprawowali opieke krocej (p = 0,003). Analiza wynikéw ankie-
ty wskazuje, Ze lek choreqo przed narastajacym pogarszeniem sie jakosci zycia ma wptyw na sprawowanie
opieki (69,7%). Najwyzszy procent badanych (56%) z grupy sprawujacej opieke nad chorym >15 lat akcep-
towat brak czasu na troske o wiasne zdrowie. Pod wzgledem realizadji rél spotecznych badani podali sze-
reg dysfunkcji spowodowanych sprawowaniem opieki nad chorym cztonkiem rodziny. Weréd nich wymie-
niali gtownie brak mozliwosci samorealizacji oraz brak mozliwosci realizacji planéw zawodowych (32,1%).

Whioski. Trudnosci opiekundw zwigzane ze sprawowang opieka maja charakter wielowymiarowy. Gtow-
nym problemem okazato sie zmeczenie oraz brak troski o wiasne zdrowie. W wymiarze spotecznym jako
dominujaca dysfunkcje badani podali brak mozliwosci samorealizadji oraz realizacji planéw zawodowych.

Stowa kluczowe: stwardnienie rozsiane, obcigzenie opiekuna, problemy biopsychospoteczne
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Abstract
Background. A person taking care of a family member with MS is emotionally, physically, financially, and socially affected, which can causes a variety of problems.
Objectives. The study was aimed to identify the biopsychosacial problems of families taking care of a family member with multiple sclerosis.

Material and methods. The study group consisted of 76 people who were taking care of their family member suffering from multiple sclerosis (MS). The ques-
tionnaire designed by the authors was used to ask questions that referred to the difficulties faced by the caregivers.

Results. It has been shown that tiredness was the most difficult problem faced by the caregivers (78.9%). Respondents that took care of the ill family member
for 1115 years declared significantly more problems compared to those who had supported their relative for a shorter period (p = 0.003). Analysis of the survey
data revealed that the fear of deterioration in quality of life among the MS patients has a strong impact on the practical implementation of patient care (69.7%). The
highest percentage of caregivers (56%) in the group taking care of the ill family member for more than 15 years accepted the fact that the caregivers have to neglect
their own health care needs in order to assist their family member. In terms of social role performance, caregivers reported a number of dysfunctions, such as: lack
of self-realisation and lack of possibility to execute their vocational plans (32.1%).

Conclusions. Difficulties related to taking care of patients with MS faced by caregivers are multidimensional. Tiredness and neglecting their own health turned out
to be the main problem causing most of the difficulties. In the social dimension, persons surveyed reported lack of self-realisation and lack of possibility to execute

their vocational plans as the dominant dysfunctions.

Key words: multiple sclerosis, caregiver burden, biopsychosocial problems

Wprowadzenie

Wspéblczesnie choroby przewlekle uwazane sg za naj-
powazniejszy problem zdrowotny. Musza sobie z nimi
radzi¢ cale zbiorowosci spoteczne, pracownicy ochrony
zdrowia, a szczegoélnie ludzie chorzy oraz osoby opieku-
jace si¢ nimi. W wyniku choroby powstaje ciag zdarzen,
z ktérymi czlowiek musi sie zmierzy¢.1?

Spoéréd wielu neurologicznych schorzen stwardnienie
rozsiane (lac. sclerosis multiplex — SM) uwaza sie za naj-
bardziej wyniszczajace i degradujace. Jego nastepstwem
jest bardzo szybka zmiana sytuacji biopsychospotecznej
pacjenta.>* Nagte wystapienie choroby, a w konsekwencji
niepelnosprawnosci, jest traumatycznym przezyciem nie
tylko dla osoby chorej, ale takze przykrym wydarzeniem
dla jej rodziny badz opiekunéw. Bliscy staja w obliczu
nowej sytuacji zyciowej, nowych wyzwan i obowiazkéw.
Czuja sie zagubieni, nie wiedza, jak i czy poradza sobie
z wyzwaniami i opieka nad chorym. Choroba krewnego
to czynnik rzutujacy na wystapienie rozmaitych pro-
bleméw biopsychospolecznych. Najblizsi w rézny spo-
sOb zostaja zaangazowani w te trudna sytuacje. Trafne
zatem jest stwierdzenie, iz ,choroba staje sie cztonkiem
rodziny”. W zaleznosci od czasu trwania i rodzaju cho-
roby zmienia sie funkcjonowanie opiekuna osoby chorej,
zaréwno w wymiarze biologicznym, jak i emocjonalnym
oraz spotecznym. Dochodzi do reorganizacji spraw ro-
dzinnych, dotychczasowych planéw towarzyskich, urlo-
powych, zawodowych i spotecznych opiekundéw, co jest
spowodowane koniecznoscia zapewnienia krewnemu
opieki najwyzszym poziomie. Wykorzystujac zasoby ma-
terialne, ale takze osobiste podczas udzielania pomocy
przewlekle choremu cztonkowi rodziny, jednostka cze-
sto rezygnuje z wlasnych marzen, celéw, dazen, aspiracji.
Tak duze po$wiecenie nie jest obojetne dla catej podsta-

wowej komorki spolecznej, wptywa bowiem na jakos$¢ jej
zycia i funkcjonowanie.®

Celem pracy bylo poznanie probleméw biopsychospo-
tecznych opiekunéw oséb chorujacych na SM.

Materiat i metody

W badaniach udziat wzieto 76 oséb, ktére opiekuja sie
swoim krewnym cierpiagcym na SM. Ponad potowe bada-
nych (53%) stanowity kobiety, natomiast mezczyzn by-
fo 47%. Najliczniejsza grupa wiekowa byli respondenci
majacy 40-49 lat (34%), nastepnie osoby w przedziale
50-59 lat (32%) i >60. r.z. (26%). Najmniejsza cze$¢ re-
spondentéw reprezentowali mtodsi opiekunowie w wieku
1839 lat (8%).

Wiekszos$¢ badanych (57,0%) pochodzila ze wsi, za$ 43%
z nich zamieszkiwalo male miasta. Pod wzgledem aktyw-
nosci zawodowej grupa byla zréznicowana. Przewazaty oso-
by aktywne zawodowo (53%) oraz emeryci i rencisci (43%),
za$ najmniej bylo studentéw/uczniéw i bezrobotnych (4%).

Badania przeprowadzono na przelomie lat 2015 i 2016
na terenie Oddziatlu Neurologicznego z Pododdzialem
Udaréw Mézgowych w Wojewddzkim Szpitalu Podkar-
packim im. Jana Pawla Il w Kro$nie. Uzyskano na to zgode
dyrekcji szpitala.

W pracy zastosowano metode sondazu diagnostyczne-
go. Narzedzie badawcze stanowil autorski kwestionariusz.
Sktadal sie z 22 zamknietych pytan, ktére pogrupowano
na podstawie probleméw badawczych. Odnosily si¢ one
przede wszystkim do najwiekszych trudnosci w opiece
nad chorym na SM oraz dysfunkcji zwiazanych z pelnie-
niem rol spotecznych przez opiekunéw. Badanie mialo
charakter anonimowy i udzial w nim byt dobrowolny.
Analize wynikéw przedstawiono za pomoca statystyki
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opisowej jako wartosci liczbowe i procentowe. Zmienne
jako$ciowe poréwnano za pomoca testu X%, przyjmujac
poziom istotnosci p < 0,05.

Wyniki

Na pytanie o czas trwania opieki nad cztonkiem rodzi-
ny chorym na SM 38% badanych odpowiedziato, ze spra-
wuje ja 11-15 lat, a 29%, ze 5-10 lat. Nieco mniej ankieto-
wanych opiekowato sie swoim krewnym >20 lat (18%) oraz
od 16-20 lat (15%). Wiekszo$¢ badanych (97,4%) opieku-
jacych sie chorym na stwardnienie rozsiane deklarowata-
wystepowanie réznych problemoéw, pozostali respondenci
(2,6%) twierdzili, Ze nie maja zadnych probleméw i dys-
funkgcji (tabela 1).

Tabela 1. Wystepowanie problemow biopsychospotecznych u cztonkéw
rodzin sprawujacych opieke nad chorym na SM

Table 1. Occurrence of biopsychosocial problems in families providing
care to MS patients

. 5-10 lat 11-15 lat >15 lat
Wystepowanie opieki opieki opieki
probleméw
Tak 20 909 29 1000 25 1000 74
Nie 2 91 0 00 O 0,0 2
Ogotem 22 100,0 29 1000 25 1000 76

Najwiekszym problemem opiekunéw okazalo sie zme-
czenie (78,9%). Ponad potowa sposréd uczestnikéw bada-
nia zwrdcila tez uwage na utrudnione korzystanie z débr
materialnych (57,9%) i pogorszenie kondycji fizycznej
(56,6%). Biorac pod uwage dtugos¢ sprawowanej opieki,
zmeczenie byto najwieksza trudnoscia dla respondentéw,
ktérzy zajmowali sie chorym czlonkiem rodziny 11-15 lat
(82,8%). Najbardziej obciazeni byli opiekunowie deklaru-
jacy sprawowanie opieki nad chorym czlonkiem rodziny
>15 lat. Wskazywali oni na utrudnienie korzystania z débr
materialnych (76%), pogorszenie kondycji fizycznej (72%),
trudnosci w utrzymaniu higieny psychicznej (64%) oraz
na oslabienie kontaktéw miedzyludzkich (56%). Doktadna
analize probleméw przedstawiono w tabeli 2.

Badanie wykazalo, ze zachodzi zwiazek miedzy liczba
probleméw a czasem sprawowanej opieki: liczba proble-
mow zwieksza sie wraz z czasem sprawowanej opieki.
Respondenci, ktérych czas sprawowania opieki miescit
sie w przedziale 11-15 lat, deklarowali wiecej proble-
moéw w poréwnaniu z tymi, ktérzy sprawowali opieke
krécej (55,2% vs 27,3%; p = 0,003). Zaleznos¢ przedsta-
wiono w tabeli 3.

Wsréd probleméw chorych na SM, ktére w opinii ba-
danych maja wplyw na sprawowanie opieki, wymieniono:
lek chorego przed narastajacym pogarszaniem sie jakosci
zycia (69,7%), deficyt samoopieki (65,8%), spastycznosé
i drzenie mie$ni (65,8%), problem z dostepem do rehabi-

Tabela 2. Problemy sprawiajace najwieksze trudnosci w opiece nad
chorym na SM*

Table 2. Most problematic issues related to taking care of MS patients

5-10 lat 11-15 lat >15 lat

Problemy opieki opieki opieki

w opiece

Zmeczenie 17 773 24 828 19 760 60

Ograniczenia
czasowe
utrudniajace
korzystanie
zdobr
materialnych

1 500 14 483 19 760 44

Pogorszenie

. 591 12 414 18 72,0 43
kondydji fizycznej

Niedostateczna

9 409 17 586 6 240 32
ilos¢ snu

Ostabienie
kontaktow 5 227 N 379 14 560 30
miedzyludzkich

Trudnosci

w utrzymaniu
higieny
psychicznej

4 182 10 345 16 640 30

Obnizenie

. 2 91 N 379 6 24,0 19
nastroju

Ostabienie wiezi
z pozostatymi
cztonkami
rodziny

Apatia 2 91 7 24,1 1 4,0 10

6 273 10 345 1 4,0 17

Ograniczenie
kontaktow 2 91 7 24,1 1 4,0 10
towarzyskich

Brak 1 45 0 00 O 0,0 1
Ogodtem 22 - 29 - 25 - 76

* Pytanie wielokrotnego wyboru.

Tabela 3. Liczba probleméw zwigzana ze sprawowaniem opieki nad
chorym na SM

Table 3. Quantity of problems associated with practical implementation
of patient care

11-15 lat >15 lat

5-10 lat

Liczba opieki opieki opieki

probleméw

Mata 14 636 4 138 6 240 24 31,0
Srednia 6 273 16 552 12 480 34 45,0
Duza 2 91 9 310 7 280 18 24,0
Ogétem 22 1000 29 1000 25 1000 76 100,0

litacji i leczenia sanatoryjnego (53,9%), trudnosci z cho-
dzeniem i bol (46,1%), niewlasciwy dobdr diety (42,1%),
problemy ze wzrokiem (39,5%), zaburzenia zwiazane z de-
fekacja (23,7%). Problemy ze stuchem i zaburzenia w od-
dawaniu moczu mialy tyle samo wskazan — 19,7%, na za-
burzenia relacji chorego z rodzing i znajomymi zwrécito
uwage 5,3% badanych (tabela 4).
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Tabela 4. Problemy chorych sprawiajace najwieksze trudnosci
opiekunom*

Table 4. Patients’ problems which are most difficult for caregivers

5-10 lat 11-15 lat >15 lat

Problemy opieki opieki opieki

chorych na SM

Lek przed

narastajacym 10 385 21 750 22 1000 53
pogorszeniem

jakosci zycia

DGR 13 500 22 786 15 682 50
samoopieki

SPASLICZNOSE 5 340 o0 714 21 955 50
i drzenie miesni

Problem

z dostepem

do rehabilitacji 6 231 16 571 9 40,1 41
i leczenia

sanatoryjnego

Trudnosci. 6 231 13 464 16 727 35
z chodzeniem

3] 5 192 16 571 14 63,6 35
Wiaciwy dobor g 305 g 286 16 727 32
diety

Problemy N 423 11 393 8 364 30
ze wzrokiem

Zaburzenia

zwigzane 7 269 5 179 6 273 18
z defekacja

Frelelsimy 0 00 3 107 12 545 15
ze stuchem

Zaburzenia

w oddawaniu 3 15 5 179 7 319 15
moczu

Problemy

S 2 77 2 71 0 00 4
z rodzing

i znajomymi

Brak 9 346 0 00 0 0,0 9
Ogétem 26 - 28 - 22 - 76

* Pytanie wielokrotnego wyboru.

Za gléwne problemy czlonkéw rodzin sprawujacych
opieke nad chorym na SM badani uznali brak mozli-
wosci troski o wlasne zdrowie (38,2%), a takze realizacji
planéw zawodowych oraz aktywnego odpoczynku i re-
laksu (21,1%), ostabienie wiezi z pozostatymi cztonkami
rodziny (9,2%) oraz ograniczenie kontaktéw towarzy-
skich (2,6%). Najwiekszy procent badanych (56%) z grupy
sprawujacej opieke nad chorym >15 lat akceptowat pro-
blem braku mozliwosci troski o wlasne zdrowie. Respon-
denci z tej grupy uznali réwniez za powazna trudnos¢
brak mozliwos$ci aktywnego odpoczynku i relaksu (36%).
Za$ opiekunowie, ktérych dlugos¢ opieki nad chorym
czlonkiem rodziny mie$cita sie w przedziale 11-15 lat,
wskazywali przede wszystkim na brak mozliwosci reali-
zacji planéw zawodowych (33,3%). Dane przedstawiono
w tabeli 5.

Tabela 5. Gléwne problemy rodzin zwigzane ze sprawowaniem opieki
nad chorym na SM

Table 5. Dominant problems of families that take care
of MS patients
5-10 lat

Gtowne 11-15 lat >15 lat

problemy ieki opieki opieki

cztonkéw rodzin
os6b chorych

Brak mozliwosci
troski o wiasne 6 286 9 300 14 56,0 29
zdrowie

Brak mozliwosci
realizacji planéw 5 23,8 10 333 1 4.0 16
zawodowych

Brak mozliwosci
aktywnego
odpoczynku

i relaksu

3 143 4 133 9 360 16

Ostabienie wiezi
Z pozostatymi
cztonkami
rodziny

2 95 5 167 0 0,0 7

Ograniczenie
kontaktow 1 48 0 00 1 4,0 2
towarzyskich

Brak 4 190 2 67 0 0,0 6
Ogotem 21 100,0 30 100,0 25 1000 76

Przeanalizowano takze dysfunkcje opiekunéw zwigza-
ne z pelnieniem rél spotecznych w zwiazku ze sprawowa-
niem opieki nad chorym cztonkiem rodziny. W badanej
grupie 26% ankietowanych nie udzielito informacji, czy
wystepuja u nich problemy zwigzane z pelnieniem roél
spolecznych, dlatego analizie poddano odpowiedzi po-
zostatych 56 oséb. Do dysfunkcji respondenci zaliczyli
brak mozliwosci samorealizacji (32,1%) oraz realizacji
planéw zawodowych (32,1%). Wskazywali tez na niewla-
$ciwe relacje z pozostalymi cztonkami rodziny (26,8%),
brak mozliwosci czynnego udzialu w zyciu spolecznosci
lokalnej (23,2%) oraz podjecia pracy zarobkowej (10,7%).
Najwiekszy odsetek badanych z grupy sprawujacej opieke
nad chorym >15 lat wskazal na brak mozliwo$ci samo-
realizacji (66,7%). Zaréwno osoby sprawujace opieke nad
chorym czlonkiem rodziny w przedziale 5-15 lat (38,9%),
jakiprzez 11-15 lat (38,5%) za gléwna dysfunkcje zwiaza-
ng z pelnieniem rél spotecznych uznaty brak mozliwosci
realizacji planéw zawodowych (tabela 6).

Omowienie

Jak kazda choroba przewlekta, stwardnienie rozsiane
dotyka nie tylko chorego. Bardzo duzym wyzwaniem staje
sie réwniez dla jego opiekunéw. Wyniki badan wlasnych
dotyczace wystepowania problemdéw biopsychospotecz-
nych u rodzin sprawujacych opieke nad chorym na SM
pokazuja, ze 97,4% respondentéw deklaruje ich wystepo-
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Tabela 6. Dysfunkcje zwiazane z petnieniem rol spotecznych zwigzane
ze sprawowaniem opieki nad chorym na SM

Table 6. Dysfunctions of social roles related to caregiving
for SM patients

5-10 lat 11-15 lat >15 lat
opieki opieki opieki

Dysfunkcje

Brak mozliwosci
samorealizagji

Brak mozliwosci
realizacji planéw 7 389 10 38,5 1 8,3 18
zawodowych

Brak wiasciwych

relacjiz

pozostatymi 6 333 8 30,6 1 8,3 15
cztonkami

rodziny

Brak mozliwosci

czynnego

udziatu w zyciu 5 278 6 23,1 2 16,7 13
spotecznosci

lokalnej

Brak mozliwosci
podjecia pracy 4 222 2 77 0 0,0 6
zarobkowej

Ogotem 18 = 26 = 12 = 56

wanie. Podobna prawidtowos¢ wykazat Swietochowski.?
Autor podaje, ze dlugotrwale i sprawiajace najwigksze
trudnosci problemy o charakterze wielowymiarowym
wynikaja z choréb przewlektych.

Najbardziej istotnym problemem w opiece nad prze-
wlekle chorym jest jego lek przed narastajacym pogarsza-
niem sie jakosci zycia, co jest widoczne przede wszyst-
kim w biologicznym obszarze zycia osoby chorej. Nalezy
rowniez wspomnie¢, iz najwieksze trudnosci w opiece nad
chorym na SM jak najbardziej adekwatnie koreluja z obja-
wami tej jednostki chorobowe;j.

ZYozonos¢ probleméw czlonka rodziny, ktéry opiekuje
sie przewlekle chorym, opisano takze w podreczniku pod
redakcja Talarskiej et al.® Zwrécono uwage, ze chory do-
$wiadcza leku i innych skrajnych emocji oraz probleméw
natury spotecznej, psychologicznej i fizycznej. Nie ma
watpliwosci, ze wplywaja one takze na osobe opiekujaca
sie chorym. GIéwna trudno$cia zwiazana z psychika jest
lek, natomiast w obszarze biologicznym opiekunowie sty-
kajg si¢ z deficytem samoopieki pacjenta spowodowanym:
spastycznos$cia, drzeniem mieéni, problemami z chodze-
niem oraz zaburzeniami pracy narzadéw zmystow, a tak-
ze pogorszeniem komunikacji interpersonalne;j.

W badaniach wlasnych zaobserwowano, ze w miare
wydluzania sie czasu opieki nad chorym na SM u opieku-
na nawarstwiaja si¢ problemy réznej natury. Sa to przede
wszystkim: zmeczenie (78,9%), utrudnione korzystanie
z débr materialnych (57,9%), a takze pogorszenie kondy-
cji fizycznej opiekuna (56,6%). Znajduje to potwierdzenie
w analizowanym pi$miennictwie, w ktérym zwrécono
uwage na to, ze choroba czlonka rodziny bardzo czesto

sklania opiekuna do ,po$wiecania si¢”. Zwykle rezygnu-
je on z dotychczasowych przyzwyczajen, przyjemnosci,
catkowicie podporzadkowuje si¢ potrzebom podopiecz-
nego. Jest to jednak bardzo niebezpieczne w diuzszej per-
spektywie. Opiekun do$wiadcza bowiem przemeczenia,
staje sie niecierpliwy, pogarsza si¢ jego kondycja fizyczna,
tatwo sie irytuje podczas kontaktéw interpersonalnych.
Zwrdcono uwage, ze im wiecej chwil osoba opiekujaca
sie poswieca choremu, tym mniej troszczy sie o wlasne
zdrowie i samopoczucie.” Wyniki badan wlasnych doty-
czace wplywu sprawowania opieki na pelnienie rél spo-
tecznych przez osoby opiekujace si¢ chorym czlonkiem
rodziny ukazujg, ze zaréwno brak mozliwos$ci samore-
alizacji, jak i realizacji planéw zawodowych sa istotne dla
respondentéw, aczkolwiek zadna z tych dysfunkcji nie
dominuje nad druga. Z dalszych rozwazan oraz zesta-
wienia zaburzen zwiazanych z pelnieniem rél spotecz-
nych z dominujacymi problemami rodzin zwigzanymi
ze sprawowaniem opieki nad chorym na SM wynika, ze
38,2% ankietowanych odczuwa brak mozliwosci troski
o wlasne zdrowie. Fakt ten koresponduje z analizowanym
pi$miennictwem, ktére podaje, ze rodzina, w ktérej jeden
z cztonkéw cierpi na chorobe przewlekly, ,owija sie wo-
kot choroby”.® Opiekunowie rezygnuja wowczas z wielu
zadan, rél, celéw zyciowych, planéw zawodowych; de-
gradacji ulega takze samorealizacja. Przede wszystkim
jednak zaniedbuja swoje zdrowie. Jak wazne jest, aby
opiekun chorego cztonka rodziny dbal o wlasne zdro-
wie, zaréwno fizyczne, jak i psychiczne, zauwaza Kaw-
czyniska-Butrym.® Wedtug autorki tylko osoby zdrowe
i sprawne sa w stanie w pelnym wymiarze sprawowaé
opieke nad chorym. Jakiekolwiek ograniczenia opiekuna
powoduja deficyt w opiece, zatem istotne jest, aby opie-
ka nad chorym czlonkiem rodziny nie spowodowata, ze
opiekun bedzie zaniedbywac¢ wlasne zdrowie.

Whnioski

Trudnosci opiekunéw zwiazane z opieka nad chorym
na stwardnienie rozsiane maja charakter wielowymiaro-
wy i zwiazane sa z pojawieniem si¢ probleméw w funkcjo-
nowaniu biopsychospotecznym.

Dominujacymi problemami chorych, ktére sprawiaja
najwieksze trudnosci opiekunom w sprawowaniu opie-
ki sa: lek chorego przed narastajacym pogorszeniem sie
jakosci zycia, deficyt samoopieki, spastycznosc i drzenie
mie$ni oraz problem z dostepem do rehabilitacjiileczenia
sanatoryjnego.

Brak mozliwosci samorealizacji oraz realizacji planéw
zawodowych stanowia problemy w zakresie pelnienia rél
spolecznych przez opiekuna.

Czas sprawowanej opieki nad chorym na SM ma istotny
wplyw na wystepowanie probleméw natury biopsycho-
spolecznej. Wraz z diugo$cia sprawowania opieki zwiek-
sza sie liczba probleméw opiekunéw.
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