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Streszczenie

Wstep. Sprawowanie opieki w domu nad przewlekle chorymi z deficytem sprawnosci funkcjonalnej dla wielu
opiekunow staje sie trudnym wyzwaniem. Realizacja opieki najczeéciej negatywnie wplywa na jako$¢ zycia opie-
kuna. Poprawa jako$ci zycia moze by¢ istotnym celem postepowania terapeutycznego, sprzyjajacym zapewnieniu
optymalnej opieki nad chorym w warunkach domowych. Cel pracy. Celem byta ocena jako$ci Zycia starszych
opiekunéw osdéb przewlekle chorych z deficytem sprawnosci funkcjonalnej, objetych opieka domowa. Material
i metody. Zastosowano metod¢ sondazu diagnostycznego z autorskim kwestionariuszem ankiety ujmujacym
zmienne socjodemograficzne i organizacyjno-zdrowotne oraz skale WHOQOL-AGE wsrod 138 opiekunéw nie-
formalnych sprawujacych opieke w warunkach domowych nad pacjentami z deficytem sprawnosci funkcjonalnej
i umyslowej, wedlug skali Barthel (0-85 pkt), a wedtug skali AMTS (0-10 pkt). Badania przeprowadzono w woje-
wodztwie lubelskim od wrzesnia 2016 do lutego 2017 roku. Wyniki. Spo$réd czynnikéw determinujacych jakosé
zycia opiekundéw z cech opisujacych stan pacjenta, ktorymi sie opiekuja najsilniejszy zwigzek istotny statystycznie
stwierdzono we wszystkich domenach jakosci zycia opiekunéw a zmienna deficyt sprawnoéci funkcjonalnej
podopiecznych wg skali Barthel (p < 0,01) oraz sprawno$¢ umystowa wg AMTS (p < 0,01). Wnioski. Jakos¢ zycia
opiekunéw obniza si¢ przy dtuzszym czasie sprawowania opieki nad chorymi w warunkach domowych oraz z gor-
sza samoocena stanu zdrowia opiekunéw. Zaréwno zadowolenie, jak i ogolna jako$¢ zycia w ocenie opiekundw
sa wyzsze wraz z wydluzeniem czasu pomocy w opiece nad pacjentem oferowanym im przez inne osoby wciagu
tygodnia. Jako$¢ zycia opiekundw jest lepsza wraz z wyzsza sprawnoscig funkcjonalng pacjentéw oraz lepsza
sprawno$cia umystowa oséb przewlekle chorych. Geriatria 2018; 12: 74-83.

Stowa kluczowe: jakos¢ zycia, opiekun nieformalny, pacjent z chorobg przewlektg, deficyt sprawnosci funkcjonalnej,
opieka domowa

Abstract

Background. Providing home care for chronically ill people with functional abilities deficits is a difficult
challenge for many carers. Care-related duties have a negative impact on the quality of life of carers. Improving
their quality of life may be a significant treatment goal contributing to the provision of optimum home care for
patients. Objective. The objective was to evaluate the quality of life of informal carers of chronically ill patients
with functional abilities deficits under a home care arrangement and to determine the correlation between the
quality of life of carers and selected socio-demographic and organisational and health-related factors. Material and
methods. The diagnostic survey method was used with a proprietary questionnaire including socio-demographic
variables, together with the WHOQOL-AGE scale. The survey was carried out among 138 informal carers provid-
ing home care for patients with chronic diseases and functional abilities deficits (Barthel scale 0-85 pkt, AMTS
scale 0-10 pkt) in the Lubelskie Province from September 2016 to February 2017. Results. Among the factors
determining the quality of life of carers and the characteristics of the patients’ condition, the strongest statistically
significant correlation was found in all domains of the carers” quality of life and the functional abilities deficit
variable based on the Barthel scale (p < 0.01) and the mental abilities variable assessed with AMTS (p < 0.01).
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Conclusions. The quality of life of carers decreased with the time during which home care was provided and with
the declining self-assessment of the carers” health. Satisfaction with life and the general quality of life assessed by
the carers grew together with the time of assistance in care for the patient offered by other people, in the week.
The quality of life of patients was better when the functional and mental abilities of chronically ill patients were

higher. Geriatria 2018; 12: 74-83.

Keywords: quality of life, informal carer, patient with a chronic disease, functional abilities deficit, home care

Wstep

Postepujacy stale, zgodnie z prognozami demo-
graficznymi proces starzenia si¢ spoleczenstwa przy
utrzymujacym sie niskim poziomie zdrowia senioréw,
jednoznacznie wskazuja na zwigkszanie zapotrzebo-
wania na opieke szczegélnie w warunkach domowych.
Specyficzna sytuacja opiekurncza powstaje wsrod star-
szych przewlekle chorych os6b z deficytem sprawnosci
funkcjonalnej przebywajacych w domu, gdyz opieke
nad pacjentem pelnig tu niejednokrotnie cztonkowie
rodziny, ktérzy sami sg seniorami. Uwarunkowania
tak sprawowanej opieki stajg si¢ bardziej ztozone, a jej
zapewnienie jest procesem trudnym dla opiekuna
rodzinnego. W wielu przypadkach realizacja opieki
nad osobg z deficytem sprawnosci funkcjonalnej powo-
duje zmiany i ograniczenia w funkcjonowaniu rodziny
oraz negatywnie wplywa na jakos¢ zycia opiekuna.

Najczesciej wigze sie to z konieczno$cia wpro-
wadzenia zmian w dotychczasowym rytmie, zmiang
pelnionych rél, pogorszeniem sytuacji finansowej
i wielu innych aspektow [1].

Jako$¢ zycia (quality of life - QoL) jest definiowana
przez Swiatowa Organizacje Zdrowia (WHO) jako
»indywidualny sposéb postrzegania przez jednostke jej
pozycji zyciowej w kontekscie kulturowym i systemu
warto$ci, w ktérym zyje, oraz w odniesieniu do zadan,
oczekiwan i standardéw wyznaczonych uwarunkowa-
niami $rodowiskowymi” [2].

Rachel i wsp. [3] podkreslaja duze znaczenie bli-
skich i cieplych relacji w rodzinie, okazywania wspot-
czucia dla utrzymania dobrej jakosci Zycia opiekuna
w czasie opieki nad chorym. Twierdza rowniez, ze
istotny jest pozytywny przekaz miedzypokoleniowy
oraz wczesniejsze do$wiadczenia dotyczace opieki
w rodzinie nad osobg potrzebujaca pomocy w chorobie
w warunkach domowych.

Liczni autorzy wymieniajg takze czynniki obniza-
jace jakos¢ zycia opiekuna, wérdd ktérych sa: zmiany
dotyczace jakosci relacji miedzy pacjentem a opieku-
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nem, poczucie braku kontroli nad sytuacja i braku
wplywu, konflikty rodzinne, problemy w innych
relacjach miedzyludzkich, brak akceptacji pomocy
ze strony rodziny, zmiany sposobu spedzania czasu
wolnego, brak doswiadczenia i umiejetnosci w ade-
kwatnym postepowaniu z chorym [3,4,5].

Oceniajac jakos¢ zycia opiekunéw, szczegélnie
w wieku starszym nalezy uwzgledniac rézne aspekty
zwigzane ze zdrowiem i samopoczuciem ﬁzycznym,
psychicznym oraz wyktadniki spotecznego funkcjo-
nowania [6]. Poprawa jakosci zycia opiekuna moze
by¢ istotnym celem postepowania leczniczego, sprzy-
jajacym zapewnieniu optymalnej opieki nad chorym
w warunkach domowych [3].

Istnieje niedostatek badan nad jakoécig zycia
opiekunéw nieformalnych w Polsce i niewiele wia-
domo o specyfice ich sytuacji opiekuniczej szczegolnie
w kontekscie opieki nad pacjentami z przewleklym
deficytem sprawnosci funkcjonalnej.

Przeglad bazy PubMed/MEDLINE dostepnych
badan wskazuje, ze jest to jedno z pierwszych badan
w Polsce zuzyciem WHOQOL-AGE wsrod starszych
opiekunéw nieformalnych oséb przewlekle chorych
z deficytem sprawnosci funkcjonalnej pozostajacych
w opiece domowe;j.

Cel pracy

Celem pracy byla ocena jakosci zycia starszych
opiekunow osob przewlekle chorych z deficytem
sprawnosci funkcjonalnej, objetych opieka domowa.

Materiat i metody

Badania przeprowadzono metodg sondazu dia-
gnostycznego wsérdd 138 opiekunéw nieformalnych
sprawujacych opieke w warunkach domowych nad
pacjentami z chorobami przewleklymi z deficytem
sprawnosci funkcjonalnej. Badania zostaly przepro-
wadzone w wojewddztwie lubelskim w okresie od
wrzesnia 2016 do lutego 2017 roku
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Dobér badanych oparto o kryterium: pelnienie
funkgcji opiekuna rodzinnego (sprawowanie opieki
nad przewlekle chorym w warunkach domowych
z deficytem sprawnosci funkcjonalnej — wedtug skali
Barthel (0-85 pkt), a wedlug skali AMTS (0-10 pkt),)
oraz wyrazenie zgody na udzial w badaniach.

Skala Barthel jest narzedziem stuzacym do
oceny sprawnosci ruchowej chorego, stosowanym
powszechnie na caltym $wiecie. Zostala opracowana
w celu klinicznej oceny stanu sprawnos$ci w zakresie
zaspokajania podstawowych potrzeb zyciowych oraz
stopnia zaleznosci od innych osob. Skala obejmuje 10
aspektow — czynnosci, ktdre zdrowy cztowiek wyko-
nuje samodzielnie, natomiast chory - moze wyma-
ga¢ czesciowej lub catkowitej pomocy: Odpowiedzi
punktowane sa dwu-, trzy — lub czterostopniowo: 0-5
punktéw, 0-5-10 punktéw lub 0-5-10-15 punktow.
Lacznie mozna uzyskac od 0 do 100 punktoéw. Wyzszy
wynik wskazuje na wieksza samodzielnos¢ badanego.
Przyjeto trzy przedzialy wynikow:

e 0-20 punktéw - osoba niezdolna do samoopieki,
stan ciezki,

e 25-85 punktéw - osoba wymagajaca cze$ciowej
pomocy, stan $rednio ciezki,

e 90-100 punktéw - osoba samodzielna, stan lekki
[7].

Do oceny funkcji poznawczych o0séb objetych
opieka zastosowano Skrécony Test Sprawnosci
Umyslowej wedtug Hodkinsona (AMTS Abbreviated
Mental Test Score). Jest to narzedzie oceniajace takie
funkcje, jak: zdolno$¢ kojarzenia faktéw, pamieé
krotkotrwaly, pamie¢ dlugotrwala oraz zdolnosé¢
myslenia abstrakcyjnego. Test ten przeprowadzany
jest w formie pytan i zadan do wykonania. Kazda
prawidiowa odpowiedz badanego réwna jest 1 punkt.
Im wyzsza liczba punktéw, tym wyzsza sprawno$cé
umystowa. Wynik powyzej 6 punktéw wskazuje na
stan prawidlowy, wynik 4-6 punktéw wskazuje na
umiarkowane uposledzenie sprawno$ci umystowej,
awynik 0-3 punktéw wskazuje na ciezkie uposledzenie
sprawnos$ci umystowej [8].

Material badawczy zgromadzono za pomoca
autorskiego kwestionariusza ankiety, w ktérym
uwzgledniono zmienne demograficzne: ple¢, wiek, stan
cywilny, zatrudnienie opiekuna, stopient pokrewien-
stwa z podopiecznym, odlegto$¢ miejsca zamieszkania
opiekuna od podopiecznego, oraz samooceng stanu
zdrowia opiekuna, do$wiadczenie zwigzane z opieka
nad podopiecznym w domu.
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Jakos¢ zycia opiekunéw oceniono Skala WHOQOL-
AGE. WHOQOL-AGE zostala opracowana w ramach
projektu Collaborative Research on Aging in Europe
(COURAGE in Europe) i zatwierdzony w Finlandii,
Polsce i Hiszpanii [9].

Skala WHOQOL-AGE jest skala opracowana
w wersji anglojezycznej. Konstruujac pierwotng skale
WHOQOL-AGE wykorzystano zaréwno klasyczng
teorie testow (classical test theory, CTT), jak i teorig
odpowiedzi na pozycje testu (item response theory,
IRT). Narzedzie zaadoptowaty do warunkéw polskich
Zawisza K, Gatas A, Tobiasz-Adamczyk B. [10]. Skala
ocenia jakos¢ zycia jednostki, ze szczegdlnym uwzgled-
nieniem aspektow istotnych dla oséb starszych.
Autorzy stworzyli za pomocg 13 pytan (items) [9,10]
hierarchiczng strukture skali, z jednym czynnikiem
drugiego rzedu i dwoma czynnikami pierwszego rzedu.
Pierwszy czynnik w subskali F1 sktada si¢ z pytan od P1
do P8, w skfad drugiego (subskala F2) wchodzg pytania
0d P9 do P13 oraz P1. Subskala F1 ocenia zadowolenie,
natomiast subskala F2 - spetnienie oczekiwan.

Zawarte w skali pytania dotycza: zadowolenia
z osobistych relacji, posiadania wystarczajacej ilosci
energii do codziennego zycia, pieniedzy na zaspo-
kojenie potrzeb oraz zadowolenia z funkcjonowa-
nia zmystéw, poczucia kontroli nad zamierzonymi
czynno$ciami, zadowolenia z mozliwosci realizacji
zamierzonych celéw i zadowolenia z poczucia bliskiej
przyjazni. Skala okresla poziom jakosci zycia w warto-
$ciach od 0 do 100, przy czym wyzsze wyniki wskazuja
na wyzsza jakos¢ QoL. Konicowy wynik powstaje jako
$rednia arytmetyczna dwoch domen (podskal). Skala
WHOQOL-AGE jest trafnym i rzetelnym narzedziem
do oceny jakosci zycia 0s6b starszych w badaniach na
probie polskiej, wspotczynnik Alfa Cronbach’a wynidst
0,93 [9,10]. W badaniach nad skalg wspdtczynniki
rzetelnosci i trafnosci dla WHOQOL-AGE, w grupach
wiekowych 18-49 wspolczynnik Alfa Cronbach’a
wynosit 0,89 i dla grupy 50+ wspotczynnik Alfa
Cronbach’a - 0,92 [9].

Analiza statystyczna

Analize statystyczna przeprowadzono za pomocg
programu IBM SPSS Statistics 20. Wykorzystano
standardowe statystyki opisowe: srednia (M), mediana
(Me), odchylenie standardowe (SD), czestotliwo$ci
oraz odsetki. W celu ustalenia zwigzku pomiedzy
zmiennymi mierzonymi na skali ilo§ciowej zasto-
sowano wspolczynnik korelacji r Pearsona. Przed
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zastosowaniem tego wspdltczynnika przeanalizowano
rozklady zmiennych: sko$no$¢ i kurtoza mieécila sie
w przedziale (-1; 1).

W przypadku zmiennych porzadkowych lub
zmiennych, ktérych rozktady nie spelnialy warunkow
zastosowania r Pearsona, zastosowano wspotczynnik
korelacji rho Spearmana.

Do ustalenia zwigzku pomiedzy zmienna ilosciowa
azmienna dychotomiczng zastosowano wspoétczynnik
korelacji punktowo-biseryjnej. Wyniki istotne staty-
stycznie na poziomie p < 0,01 oznaczono **, a wyniki
istotne statystycznie na poziomie p < 0,05 oznaczono *.

Wymagania bioetyczne badan
Wszyscy uczestnicy badania (opiekunowie nie-
formalni oraz pacjenci) wyrazili §wiadoma pisemna

zgode. Badanie zostalo przeprowadzone po uzyskaniu
pozytywnej opinii Komisji Bioetycznej Uniwersytetu
Medycznego w Lublinie (Nr KE-0254/13/2016) i zgod-
nie z wymaganiami Deklaracji Helsinskie;j.

Charakterystyka grupy opiekunéw
nieformalnych

Badani opiekunowie byli zréznicowani pod wzgle-
dem cech spoteczno-demograficznych. Szczegdtowa
strukture cech spoteczno - demograficznych opieku-
néw przedstawiono w tabeli I.

Wiekszos¢ wsrdd osob badanych stanowily kobiety
(77,5%). Sredni wiek opiekuna wynosit 68, 57 lat
(SD = 11,6), najmlodszy opiekun byt w wieku 59 lat
a najstarszy 84 lat. Najbardziej liczng grupe opiekunéw
(44,2%) stanowily osoby w przedziale wieku 66-75 lat.

TabelaI. Charakterystyka spoleczno-demograficzna opiekunéw (n = 138)

TableI.  Socio-demographic characteristics of carers
Cechy spoteczno-demograficzne opiekunéw (n = waznych) n %
Ptec¢
Kobieta 107 77,5
MezZczyzna 31 22,5
Wiek w latach
59-65 57 41,3
66-75 61 44,2
powyzej 75 20 14,5
Srednia wieku (w latach) M = 68, 57 SD =11.6
Stan cywilny
Wolny 42 30,4
W zwigzku 96 69,6
Stopien pokrewienstwa z podopiecznym
Wspdétmatzonek 60 43,5
Dziecko 32 23,2
Rodzenstwo 4 2,9
Rodzic 2 1,4
Synowa/Zieé¢ 7 51
Inny cztonek rodziny 6 4,3
Brak pokrewienstwa / Przyjaciel/Sasiad 27 19,6
Aktywnos¢ zawodowa opiekuna
petny wymiar godzin 25 18,1
niepetny wymiar godzin 27 19,6
umowa zlecenie 6 4,3
emerytura/ renta 71 51,4
bezrobotny/a 9 6,5
Miejsce zamieszkania
Miasto 129 93,5%
Wies 9 6,5%
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Odlegtos¢ miejsca zamieszkania od podopiecznego

W tym samym mieszkaniu 84 60,9
W tym samym budynku 12 8,7
W odlegtosci krotkiego spaceru 15 10,9
Okoto 10 minut srodkiem lokomociji 16 11,6
Okoto 30 minut srodkiem lokomogji 9 6,5
Okoto 1 godz. srodkiem lokomociji 1 0,7
Ponad 1 godz. srodkiem lokomocji 1 0,7
Doswiadczenie w opiece
Pierwsza osoba, ktérg sie opiekuje 61 44,2
Kolejna osoba, ktdrg sie opiekuje 70 50,7
Praca na co dzien z pacjentami objetymi opiekg domowa 6 4,4
Posiadanie kursu dla opiekunéw medycznych 1 0,7

Sredni czas trwania opieki nad pacjentem

M= 3,59 lat SD = 2,68

opiekuna nieformalnego (w godzinach); (n=138)

Sredni czas po$wiecony na opieke nad pacjentem tygodniowo przez

M = 36,24 SD = 41,15

osoby wspierajgce opiekunoéw (w godzinach);
(n=72)

Sredni czas poswiecony na opieke nad pacjentem tygodniowo przez inne

M = 20,78 SD = 26,2

Wsparcie innej osoby

brak wsparcia 7B 52,9
otrzymuje wsparcie 65 471
Samoocena stanu zdrowia
bardzo dobre 17 12,3
dobre 59 42,8
przecietne 48 34,8
zte 12 8,7
bardzo zte 2 1,4

M - §rednia arytmetyczna; SD - odchylenie standardowe

Natomiast najstarsi opiekunowie wéréd badanych
(w wieku powyzej75 lat) stanowili 14,5 % Zdecydowana
wiekszo$¢ opiekunéw nieformalnych (69,6%) pozostawata
wzwigzku malzenskim/partnerskim. Badane osoby reali-
zujace opieke w domu nad osobami starszymi przewlekle
chorymi z deficytem sprawnosci funkcjonalnej roznit
takze stopient pokrewienstwa — najczesciej opiekunem
byli wspétmatzonkowie (43,5%), nastepnie dzieci (23,2%),
oraz inne osoby z rodziny: synowa/zig¢ (5,1%), inni czlon-
kowie rodziny (4,3%), rodzenstwo (2,9%), i rodzice (1,4%).
W wielu przypadkach (19,6%) opiekunem byly osoby
niespokrewnione z chorym. Cechg réznicujaca grupe
badanych opiekunéw jest réwniez ich sytuacja zawodowa.
Ponad potowa opiekunéw (51,4%) byta bierna zawodowo,
ich gléwnym Zrédlem dochodéw byta emerytura/renta.
Druga z kolei ze wzgledu na licznos$¢ grupe stanowili
opiekunowie czynni zawodowo, w tym 19,6% badanych
realizowalo prace w niepelnym wymiarze godzinowym,
a 18,1% na pelnym etacie, 4,3% wykonywatlo prace
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w oparciu o umowe zlecenie. Natomiast 6,5% badanych
opiekunéw bylo bezrobotnymi.

Badani opiekunowie charakteryzowali si¢ réznym
doswiadczeniem w opiece w domu nad chorym prze-
wlekle z niskg sprawnoscig funkcjonalng. Dla nieco
ponad polowy badanej grupy opiekunéw (50,7%)
aktualny pacjent byt juz kolejng osoba objeta opieka.
Natomiast dla 44,2% badanych opiekunéw opiekowa-
nie sie byto nowym do$wiadczeniem, badani po raz
pierwszy pelnili role opiekuna.

Srednia liczba godzin poswieconych tygodniowo
przez opiekuna na opieke w domu nad przewlekle
chorym z niska sprawno$ciag funkcjonalng wynosi
36,24 godzin (SD = 41,15).

Ponad potowa badanych (52,9%) jest jedynym opie-
kunem osoby chorej, nie otrzymuje wsparcia w opiece,
natomiast 47,1% badanych opiekunéw otrzymuje
wsparcie innych 0s6b, wynosi ono $rednio 20,78 godzin
(SD = 26,2) tygodniowo.
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Najwiecej opiekunéw (60,9%) mieszka razem
z pacjentem w tym samym mieszkaniu, 11,6% opie-
kunéw dojezdza okolo 10 minut $rodkiem lokomocji
i 10,9% mieszka w odlegltosci krotkiego spaceru.
Najmniej liczne byly grupy (po 0,7%) badanych opieku-
noéw, ktorzy dojezdzali do miejsca sprawowania opieki
1 godzine i wiecej.

Waznym elementem warunkujacym wydolno$é
opiekunczg jest stan zdrowia opiekuna. Wiekszo$¢
badanych opiekunéw (42,8%) ocenita stan swojego
zdrowia jako dobry, natomiast dla 34,8% badanych byt
on przecietny, za$ tylko 12,3% badanych zakwalifiko-
walo stan swojego zdrowia jako bardzo dobry. Czes¢
badanych opiekunéw wskazata na zty (8,7%) i bardzo
zly (1,4%) stan swojego zdrowia, co czyni tych opieku-
néw niewydolnymi w opiece w domu nad przewlekle
chorym z niskg sprawno$cig funkcjonalng.

Charakterystyka pacjentéw domowej
opieki pozostajgcych pod opieka
opiekunéw nieformalnych

W grupie pacjentéw z chorobami przewlektymi (n =
138) objetych domowa opieka dlugoterminowg z defi-
cytem sprawnosci funkcjonalnej wedtug skali Barthel
(0-85 pkt) bylo 76,5% kobiet oraz 23,5% mezczyzn.
Rozpietos¢ wiekowa badanej grupy wynosita od 58 lat
do 104 lat, $rednia wieku 74,91 (SD = 9,08). Wszyscy
pacjenci byli objeci opieka domowa, z ktoérej $rednio
korzystali 3,59 lat (SD = 2,68) (tabela I). Pacjenci z defi-
cytem sprawnoéci funkcjonalnej i umystowej, objeci
pielegniarska opieka domowa, otrzymali wedtug skali
Barthel (0-85 pkt), a wedtug skali AMTS (0-10 pkt).
Srednie ocen sprawnosci funkcjonalnej i umystowej
w grupie ankietowanych wynosity: wg Barthel M =
43.20 (SD = 27,06), a wg AMTS M = 7,78 (SD = 2,64).
Najliczniejsza grupe 68 0séb (45,6%), w ocenie skalg
Barthel stanowili pacjenci z niska (21-40 pkt) oraz
bardzo niska (0-20 pkt) sprawnoscia funkcjonalng 49
0s6b (32,9%). Pacjenci z umiarkowang sprawnoscig
funkcjonalng (41-85 pkt) stanowili 21,5% (32 osoby).

Tabela II. Statystyki opisowe dla skali WHOQOL_AGE

Table I1.

Wyniki
Jako$¢ zycia opiekunéw nieformalnych a wybrane
zmienne

Badana grupa starszych opiekunéw nieformalnych
ocenita jako$¢ swojego zycia w skali WHOQOL-AGE
na poziomie M = 74,14 (SD = 15,31). Subskala F1 - zado-
wolenie uzyskala wyzsza $rednia punktacje w grupie
M = 71,11 (SD = 13,88) niz subskala F2 - spelnienie
oczekiwan M = 69,15 (SD = 18,55). Wyniki przedstawia
tabela II.

W analizie korelacyjnej wynikow badan zmienna
dlugos¢ czasu poswiecanego przez opiekuna na opieke
nad chorym pozostawata w istotnym statystycznie,
dwustronnym oraz umiarkowanym zwiazku (p < 0,01)
z jakoscig zycia (wymiar ogdlny oraz subskale F1
i F2), przy ujemnym kierunku. Oznacza to, ze wraz
ze wzrostem czasu opieki opiekuna maleje jego jakos§¢
zycia. Istotnym elementem poprawiajacym jakos¢ zycia
opiekunéw (wymiar ogélny i subskala F1) byl czas
opieki innej osoby nad pacjentem (p < 0,01). Starszy
wiek opiekuna korelowal w stabym zwigzku z nizsza
jakoscig zycia w subskali F1 (p < 0.05). Natomiast pte¢
zenska opiekuna pozostawala w stabym i istotnym
zwigzku z subskalg F2 (p < 0.05).

Analiza wplywu zmiennej samoocena zdrowia
opiekuna na jako$¢ jego zycia wykazata wysoka istotnos¢
statystyczna (p<0,01) przy umiarkowanej sile zaleznosci
we wszystkich badanych domenach skali WHOQOL-
AGE. Stwierdzono, ze wraz z wyzszg oceng stanu zdro-
wia wzrasta jako$¢ Zycia opiekuna (tabela III).

Sposrod czynnikéw determinujacych jakos¢ zycia
opiekunéw w starszym wieku z cech opisujacych stan
pacjenta, ktérym sie opiekuje, najsilniejszy zwiazek
istotny statystycznie stwierdzono w korelacji we wszyst-
kich domenach jakosci zycia opiekunéw a zmienng defi-
cyt sprawnosci funkcjonalnej wg skali Barthel (p < 0,01)
oraz sprawno$¢ umystowa wg AMTS (p < 0,01). Jakos¢
zycia opiekundw jest wyzsza wraz z wyzsza sprawnoscia
funkcjonalng pacjentéw oraz lepsza sprawnosciag umy-
stowa 0sob przewlekle chorych (tabela IV).

Descriptive statistics for the WHOQOL_AGE scale

Srednia Meaiana SD Min Max.
e
WHOQolL- Age 70,14 72,20 15,31 26,00 96,42
Subskala F1 - Zadowolenie 71,11 73,07 13,88 30,76 100,00
Subskala F2 - Spetnienie oczekiwan 69,15 70,23 18,55 15,47 100,00
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Tabela III. Zmienne socjodemograficzne oraz organizacyjno-zdrowotne a jako$¢ zycia opiekuna
Table ITI.  Sociodemographic and organizational-health variables, and the quality of a caregiver’s life

Subskala F1 - Subskala F2 -
clollEb )= pebleieie L fasts Zadowolenie Spetnienie oczekiwan

Ple¢ opiekuna 220 0,079 0,198*
Wiek opiekuna =0,159 -0,193* -0,119
Stan cywilny opiekuna Lo -0,022 0,073

L . . -0,352** o *x
Czas opieki sprawowanej przez opiekuna -0,367 -0,307
Wsparcie innych oséb -0.218 -0,267* -0,162
Czas opieki innej osoby 0,233** 0,301** 0,161
Pokrewienstwo -0,103 -0,023 -0,154
Miejsce zamieszkania opiekuna -0,014 0,016 -0,033
Samoocena zdrowia opiekuna 0,431** 0,364** 0,433**
Doswiadczenie w opiece 0,014 -0,035 0,056

** Korelacja istotna na poziomie 0,01 (dwustronnie); * Korelacja istotna na poziomie 0,05 (dwustronnie).

Tabela IV. Wybrane zmienne pacjenta a jakos¢ zycia opiekunéw
Table IV. Selected patient variables and the quality of life of caregivers

== e SZ:Zi';\?c:?el:I}e- Speiﬁil‘:ezsile(ilzzlzzk-iwaﬁ
Ptec¢ pacjenta -0,131 -0,113 -0,132
Wiek pacjenta -0,151 -0,149 -0,137
Stan cywilny pacjenta 0,104 0,06 0,127
lle lat korzysta z opieki domowej 0,082 0,024 0,12
Vl?lgﬁsckyat"sg;ar\#]r;?sm funkcjonalnej 0,428* 0.360** 0,435+
Sprawnos¢ umystowa wg AMTS 0,487** 0,402** 0,503**

** Korelacja istotna na poziomie 0,01 (dwustronnie); * Korelacja istotna na poziomie 0,05 (dwustronnie).

Omowienie

Dla wielu opiekunéw rodzinnych nowa sytuacja
zwigzana z chorobg cztonka rodziny wykracza poza
mozliwosci adaptacyjne i przyczynia si¢ do doswiad-
czenia przewleklego stresu iobcigzenia (burden), oraz
negatywnych zmian w obszarze jakosci zycia opieku-

néw nieformalnych [11].

Na jakos¢ zycia opiekundéw osob z deficytem
sprawnosci funkcjonalnej moze wplywaé szereg réz-
nych czynnikéw jednak gtéwnym predyktorem QoL
jest niski poziom sprawnosci podopiecznego [12] oraz
niektoére cechy charakterystyki opiekuna, jak: zaawan-
sowany wiek, ple¢ zeniska, wspotmatzonek, samoocena
stanu zdrowia, nizsze wyksztalcenie, niski status
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materialny i spoleczny, gorszy stan zdrowia fizyczny
i psychiczny, mniej zazyla relacja z chorym [3,11,13].
Srednia warto$é ogdélnego poziomu jakosci
zycia badanych opiekunéw oceniona wg WHOQOL-
AGE wynosi 70,14 (SD = 15,31), w podskali F1-71,11
(SD = 13,88), a w podskali F2 - 69,15 (SD = 18,55).
Wryniki te sg wyzsze niz u Zawiszy i wsp. [10] i wynosza
odpowiednio dla WHOQOL-AGE 58,6 (SD = 14,8),
dla podskali F1 - 63,3 (SD = 15,0) i dla podskali F2
- 53,9 (SD = 17,7). Wyzszy poziom QoL w naszych
badaniach by¢ moze wynika z mlodszego wieku
starszych opiekunéw (M = 68,57 lat) niz u Zawiszy
(M = 76,1 lat). Z kolei w doniesieniu Santos i wsp. [12],
ktorych celem bylo sprawdzenie poréwnywalnosci
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wynikow WHOQOL-AGE w trzech krajach europej-
skich z udziatem 3940 Polakéw (M = 58,10 lat), wyniki
jakosci zycia byly wyzsze w Finlandii niz w Hiszpanii
i Polsce.

Najczestszymi opiekunami pacjentéw w naszych
badaniach byli wspolmalzonkowie (43,5%), oraz dzieci
(23,2%). W badaniach Kosinskiej [1], opiekunowie
0s6b zakwalifikowanych do opieki dtugoterminowej
domowej opiekuja si¢ przede wszystkim rodzicami
i teSciami (55%), wspotmatzonkiem (25%), ale takze
osobami dalszego pokrewienstwa. W Polsce dzieci
nieco czeéciej podejmuja si¢c obowigzku opieki (od 54%
w grupie powaznie niesprawnych do 44% najmniej
niesprawnych), w poréwnaniu z Grecjg, Niemcami,
Szwecja, Wielkg Brytanig, Wiochami (odpowiednio
49-52%) [12].

Rodzaj relacji opiekunczej takze jest istotnym
czynnikiem determinujacym QoL opiekundw nie-
formalnych. Orgeta i wsp. [15], ktéry zastosowat
EQ-5D jako miernik jako$ci zycia opiekundéw oséb
z demencja dowiddl, ze synowie i corki gorzej ocenili
QoL zwiazang ze zdrowiem niz matzonkowie chorych
z demencja.

W naszych badaniach wraz ze wzrostem wieku
opiekuna maleje jego jako$¢ zycia w domenie F1 zado-
wolenie, co wydaje sie oczywiste z uwagi na pogarsza-
jacy si¢ w czasie stan fizyczny czy psychiczny pacjenta.
Podobnie w badaniach Bien i wsp. [12] $redni wiek
opiekunéw rodzinnych rosnie wraz z wiekiem pod-
opiecznych i spadkiem ich sprawnosci funkcjonalne;j.
Wraz z obnizeniem sprawnosci podopiecznego wzrasta
udziat opiekunéw w wieku 65 lat i starszych: od 18%
(grupa o nieznacznej niesprawnosci), do 27% (grupa
powaznie niesprawnych) w Polsce i odpowiednio
16-33% w krajach odniesienia, natomiast zmniejsza
sie udziat opiekunéw najmtodszych.

W badaniach wlasnych $redni czas trwania opieki
opiekunéw nieformalnych nad pacjentami z niskim
poziomem sprawnosci funkcjonalnej wynosit M =
3,59 lat (SD = 2,68), natomiast u Karczewskiej i wsp.
[16] czas $wiadczenia opieki siegal 6 lat. Vitaliano
podkresla, ze wraz z dlugo$cia trwania opieki pogarsza
sie stan somatyczny opiekunéw, co czyni ich bardziej
podatnymi na negatywne skutki stresu [17]. Dtuzszy
czas opieki zwigzany jest ze zwiekszonym obcigzeniem,
wystepowaniem objawow depresyjnych, lekowych [18],
tym samym z pogorszeniem samooceny stanu zdrowia
i obnizeniem jakosci zycia opiekuna.
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Potwierdzaja to wyniki badan Rodriquesa [19],
ktore wskazuja, ze im dluzsze jest bycie nieformal-
nym opiekunem, tym nizsze sa wyniki QoL i gorsza
samoocena zdrowia opiekuna. W naszych badaniach
takze wraz z pogorszeniem samooceny stanu zdrowia
obnizala si¢ jako$¢ zycia opiekuna we wszystkich
domenach WHOQOL-AGE.

Pogorszenie si¢ jakosci zycia opiekuna moze by¢
powodem niewystarczajacej pomocy udzielanej oso-
bom z niska sprawnoscig funkcjonalna w rodowisku
domowym. Napiecie zwigzane z wykonywaniem
zadan opiekunczych, w polaczeniu z poczuciem bycia
»uwiezionym” w roli opiekuna, nalezg do gléwnych
powodow, dla ktérych opiekunowie decyduja si¢ na
instytucjonalizacje swoich bliskich [20].

Dotyczy to gléwnie opiekunoéw, ktdrzy sa na tzw.
»marginesach opieki” [21], kiedy przyjecie do instytucji
opieki dlugoterminowej jest nieuniknione [22], zwtasz-
cza przy braku dostepnego wsparcia spolecznego.

W opiece nad pacjentem chorym przewlekle wazne
jest, jaka siecig wsparcia dysponuje opiekun niefor-
malny, czy sa osoby w jego otoczeniu, ktdre wespra
go, gdy opieka bedzie coraz trudniejsza, ktore zastapia
go w razie choroby czy koniecznoéci wyjazdu. Poziom
nieformalnego wsparcia takze jest czynnikiem branym
pod uwage przy decydowaniu o instytucjonalizacji
podopiecznego [13]. Zaréwno badania Bleijlevensa
[21], jak i Rodriguesa [19] podkreslaja, ze nieformalni
opiekunowie w opiece domowej odczuwaja wieksze
obciazenie i gorszg jako$¢ zycia w poréwnaniu z niefor-
malnymi opiekunami oséb przebywajacych w opiece
zinstytucjonalizowanej.

Nalezy wiec podkresli¢, jak wazne jest wsparcie
opiekunéw nieformalnych w kontekscie subiektywnej
bardziej pozytywnej oceny swojego stanu zdrowia
i jakosci zycia [23].

Biorac pod uwage obecne tendencje do pozostania
0sob przewlekle chorych w domu tak dtugo, jak to
mozliwe, i ze wielu opiekundéw takze chce kontynuowaé
opieke tak dlugo, jak to mozliwe nalezy dazy¢ do tego,
aby zapewni¢ opiekunom nieformalnym optymalne
wsparcie. Kluczowa role w ocenie potrzeb opiekunéw
nieformalnych i wspieraniu ich w pelnieniu tej roli
odgrywaja pielegniarki rodzinne [24], ktére powinny
zapewnia¢ wsparcie nieformalnym opiekunom nie
tylko podczas opieki, ale takze poprzez zachecanie do
dbania o wtasne zdrowie i lepszg jakos¢ zycia a tym
samym lepsza jakos§¢ opieki. Zrozumienie do$wiad-
czen opiekundéw pomoze pielegniarkom rodzinnym/
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opieki dtugoterminowej, w opracowaniu strategii wanym wsparciem i wydluzeniem czasu pomocy
nastawionych na poprawe jakosci zycia opiekunéw w opiece nad pacjentem oferowanym przez inne
nieformalnych. osoby wciggu tygodnia.

Istnieje potrzeba dalszych badan w obszarze 4. Jako$¢ zycia opiekundw jest lepsza wraz z wyzsza
jakosci zycia opiekunéw nieformalnych, aby lepiej sprawnoscia funkcjonalng oraz lepsza sprawnoscia
zrozumie¢ do$wiadczenia przezywane przez opieku- umystowa 0s6b przewlekle chorych.

néw poprzez badania jako$ciowe z wykorzystaniem
poglebionych wywiaddéw. W literaturze istnieja

dowody na skutecznos¢ opieki zastepczej, interwencji Konflikt intereséw / Conflict of interest
indywidualnej, wsparcia grupowego oraz technologii Brak/None
informacyjnej i komunikacyjnej. Opiekunowie istnieja
na calym $wiecie, ale ich potrzeby w zakresie wsparcia Zrédta finansowania
moga sie rézni¢ i by¢ inne z powodu réznic kulturo- Praca zostala sfinansowana z $rodkéw wlasnych
wych i systemu opieki zdrowotnej kraju, w ktérym Uniwersytetu Medycznego w Lublinie w ramach
mieszkaja [25]. dzialalno$ci statutowej na utrzymanie potencjatu
badawczego (DS 519).
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