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ABSTRACT

Introduction: Family members as informal caregivers are the
most common and important providers of caring services in the
home environment of patients suffering from chronic diseases.
The aim of the study was to assess the relationship between the
functional and mental performance of patients being provided
long-term nursing home care and the burden of their caregivers.
Materials and methods: The study was carried out in the Lublin
region from September 2016 to February 2017. The study group
included 149 patients with chronic diseases under long-term
nursing home care and their 150 informal caregivers. The bur-
den of the caregivers was assessed by means of the Carers of
Older People in Europe (COPE) Index questionnaire which is
used to check different aspects of the caregivers’ roles, life situ-
ations and relationships with the care recipients. The patients’
functional performance was measured by means of the Barthel
Index for Activities of Daily Living, while their mental perfor-
mance was checked using the Abbreviated Mental Test Score.

ABSTRAKT

Wstep: Rodzina i jej cztonkowie jako opiekunowie nieformalni
sg najpowszechniejszym i najwazniejszym dostawca ustug opie-
kunczych dla pacjentéw przewlekle chorych, przebywajacych
w Srodowisku zamieszkania.

Celem badania byta ocena zwigzku sprawnosci funkcjonalnej
i stanu umystowego pacjentéw objetych pielegniarska opieka
dtugoterminowa domowa3 z obcigzeniem opiekunéw.
Materialy i metody: Badania przeprowadzono w wojewo6dztwie
lubelskim w okresie od wrzes$nia 2016 do lutego 2017 r. Grupe
badanych tworzyto 149 pacjentéw z chorobami przewlektymi
objetych pielegniarska opieka dtugoterminowa domowsg oraz 150
opiekundéw nieformalnych. Do oceny obcigzenia opiekunéw uzyto
kwestionariusza COPE Indeks, ktory stuzy do diagnozowania
réznych aspektéw peinionej roli opiekuna, jego sytuacji zyciowej
oraz relacji z podopiecznym. Do pomiaru sprawnosci funkcjo-
nalnej pacjentéw wykorzystano skale Barthel, a do oceny spraw-
nosci umystowej skrocong wersje Testu sprawnosci umystowe;j.

@oce

Results: According to the COPE Index, the caregivers’ burden

for particular subscales was as follows: Negative Influence of
Care (NIC) 11.80 (SD = 3.75), Positive Value of Care (PVC) 13.71

(SD =2.07), Quality of Support (QS) 12.46 (SD = 2.69). It has been

indicated that the worse the functional and mental performance

of the patient under care, the greater the burden of the carers -
NIC (p < 0.01), the lower the satisfaction with care - PVC (p < 0.01)

and the lower the quality of support given - QS (p < 0.01). The

deterioration of a patient’s mental performance correlates with

the female gender of the caregiver and the longer duration of care.
Conclusions: The lower functional and mental performance of
patients who are being provided long-term nursing home care

has a relationship to the experience of the negative effects of
care by informal carers, lower satisfaction with care and lower

quality of support.

Keywords: burden; caregiver; home care; patient; performance

deficiency.

Wyniki: Obcigzenie opiekuna wg COPE Indeks w poszczegélnych
subskalach wynosito: w negatywnym wptywie opieki (NWO) -
11,80 (SD = 3,75), w pozytywnej wartos$ci opieki (PWO) - 13,71
(SD =2,07), w jakosci wsparcia (JW) - 12,46 (SD = 2,69). Wykazano,
Ze wraz z pogorszeniem sie sprawnosci funkcjonalnej i umysto-
wej pacjentoéw istotnie wzrasta wsrod opiekundéw przecigze-
nie opiekg - NWO (p < 0,01), maleje satysfakcja z opieki - PWO
(p < 0,01) i obniza sie jako$¢ doswiadczanego wsparcia - JW
(p < 0,01). Pogorszenie sie stanu umystowego pacjenta koreluje
z picia zenska opiekuna i z dtuzszym czasem sprawowanej opieki.
Whioski: Mniejsza sprawno$c¢ funkcjonalna i umystowa pacjen-
tow objetych pielegniarska opieka dtugoterminowa domowa
ma zwiazek z odczuwaniem przez opiekunéw nieformalnych
negatywnych skutkéw opieki, mniejsza satysfakcja ze sprawo-
wanej opieki i obnizeniem jako$ci do§wiadczanego wsparcia.
Stowa kluczowe: obcigzenie; opiekun; opieka domowa; pacjent;
deficyt sprawnosci.
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WSTEP

Rodzinai jej cztonkowie jako opiekunowie nieformalni sg naj-
powszechniejszym i najwazniejszym dostawca ustug opie-
kunczych w Polsce pomimo wsparcia, jakie otrzymuje pacjent,
z zakresu pielegniarskiej opieki dtugoterminowej domowej [1, 2].

Pielegniarska opieka dtugoterminowa domowa to opieka
nad obtoznie i przewlekle chorym przebywajacym w domu.
Moze nig by¢ objety pacjent, ktéry nie wymaga leczenia
w warunkach stacjonarnych, jednak ze wzgledu na istniejace
problemy zdrowotne potrzebuje systematycznej i intensywnej
opieki pielegniarskiej w warunkach domowych. Tego rodzaju
$wiadczeniami, finansowanymi ze $rodkéw publicznych, moga
by¢ objeci pacjenci, ktérzy w ocenie skalg Barthel otrzymali
0-40 pktimajg skierowanie od lekarza ubezpieczenia zdrowot-
nego [3, 4]. Ta forma opieki jest znacznie tansza w poréwna-
niu z zaktadami stacjonarnymi opieki dtugoterminowej. Poza
korzysciami finansowymi opieka domowa ma réwniez pozy-
tywny aspekt psychospoteczny, ktéry przektada sie na lepsze
samopoczucie pacjentéw pozostajacych w domu oraz wptywa
na wiezi rodzinne [5].

Osoba, ktéra najczesciej peini role gtéwnego opiekuna
pacjenta, jest najblizszy cztonek rodziny. Inni krewni zwykle
ograniczajg sie do udzielania wsparcia w ré6znym zakresie [6, 7].

Zapotrzebowanie na opieke dtugoterminowa $wiadczona
w $rodowisku chorego w Polsce, podobnie jak w wiekszo$ci
innych krajéw europejskich, jest coraz wieksze [8, 9]. Wigze sie
z postepujacym procesem starzenia sie spoteczenstwa oraz
obnizaniem sie wydolnosci opiekunczej rodziny. Niska spraw-
no$¢ funkcjonalna i psychiczna pacjentéw objetych opieka
domowa powoduje wzrost zapotrzebowania na §wiadczenie
opieki zaréwno formalnej, jak i nieformalnej sprawowanej
w $rodowisku zamieszkania pacjenta [10, 11]. Opieka niefor-
malna jest pojeciem szerszym niz opieka rodzinna, gdyz poza
cztonkami rodziny zaangazowani moga by¢ znajomi, sasiedzi,
wolontariusze oraz osoby ze $rodowisk lokalnych [12]. Spra-
wowanie dtugotrwatej opieki nieformalnej nad pacjentem
z mata sprawno$cig funkcjonalng pociaga za soba wiele kon-
sekwencji dla opiekunéw w postaci obcigzenia psychicznego,
fizycznego i materialnego [13, 14]. Ograniczenia te pogarszaja
jakos¢ zycia opiekunéw oraz wptywajg na ich funkcjonowanie
w obszarze spotecznym, rodzinnym i zawodowym [15]. Opie-
kunowie rodzinni oraz inni opiekunowie nieformalni, ktérzy
sprawuja opieke nad osobami bliskimi, sg obcigzeni licznymi
obowigzkami, do ktérych zalicza sie m.in. zapewnienie profe-
sjonalnych ustug pielegniarskich, transportowych, socjalnych
i terapeutycznych [1]. Szeroki zakres obowigzkow wykony-
wanych przez opiekunéw nieformalnych na rzecz niespraw-
nych cztonkéw rodziny czesto staje sie powodem ograniczenia
przez nich wykonywanej pracy zawodowej [16] oraz wptywa
na zwiekszenie stresu i pogorszenie sie stanu zdrowia [17, 18].
Opiekunowie, ktérzy sa w zawansowanym wieku, szczegélnie
wspdétmatzonkowie, jak réwniez ich dzieci (gtéwnie corki),
doswiadczajg najwiekszego obcigzenia opieka [19, 20].

Celem pracy byta ocena zwigzku sprawno$ci funkcjonalnej
i stanu umystowego pacjentéw z chorobami przewlektymi
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objetych pielegniarska opieka dtugoterminowa domowa
z obcigzeniem opiekunéw nieformalnych.

MATERIALY | METODY

Badania przeprowadzono w wojewddztwie lubelskim w okresie
od wrze$nia 2016 do lutego 2017 r. Grupe badanych stanowito
149 pacjentow objetych pielegniarskg opiekg dtugoterminowg
domowa oraz 150 opiekunéw nieformalnych. Dane od opie-
kunéw i pacjentéw zbieraty pielegniarki srodowiskowe oraz
opieki dtugoterminowej za pomocg standaryzowanych kwe-
stionariuszy ankiety podczas wizyt domowych. Pielegniarki
byty zatrudnione w 5 placéwkach Podstawowej Opieki Zdro-
wotnej (4 znajdowaty sie na terenie miasta Lublina, a jedna
byta na obszarze wiejskim w okolicach Lublina).

Opiekunowie i pacjenci wyrazili pisemng zgode na udziat
w badaniu, ktére zostato przeprowadzone zgodnie z zasadami
Deklaracji helsinskiej. Procedura badawcza zostata zatwier-
dzona przez Komisje Bioetyczng Uniwersytetu Medycznego
w Lublinie (nr KE-0254/13/2016).

Do oceny obcigzenia opiekunéw nieformalnych uzyto
kwestionariusza COPE Indeks, ktéry stuzy do diagnozowa-
nia réznych aspektéw petnionej roli opiekuna, jego sytuacji
zyciowej oraz relacji z podopiecznym [21]. Narzedzie sktada sie
z 3 podskal, ktdre oceniajg: negatywny wptyw opieki (NWO),
pozytywng warto$¢ opieki (PWO) oraz jako$¢ wsparcia (JW).
Kwestionariusz zawiera tacznie 15 pytan (NWO -7, PWO - 4,
JW - 4). Odpowiedzi na pytania oceniane sa wedtug 4-stop-
niowej skali Likerta: zawsze (4 pkt), czesto (3 pkt), czasami
(2 pkt), nigdy (1 pkt).

Do pomiaru sprawnosci funkcjonalnej pacjentéw wykorzy-
stano skale Barthel, ktéra stuzy do oceny 10 podstawowych
czynnoS$ci zycia codziennego: spozywania positkéw, przemiesz-
czania sie, utrzymania higieny osobistej, korzystania z toalety,
kapieli catego ciata, poruszania sie po ptaskiej powierzchni,
wchodzenia po schodach, ubierania sie, kontrolowania stolca
i moczu [22]. Pacjent w zalezno$ci od zakresu samodzielno-
$ci moze otrzymac 0-100 pkt. Liczba uzyskanych punktow
$wiadczy o stopniu niepetnosprawnosci i okresla zapotrze-
bowanie na opieke. Do oceny sprawno$ci umystowej pacjen-
tow zastosowano polska wersje skroconego Testu sprawnosci
umystowej (Abbreviated Mental Test Score - AMTS), ktory
sktada sie z 10 pytan. Uzycie tego narzedzia pozwala na okre-
$lenie zaburzen funkcji poznawczych oraz stopnia ich nasilenia.
Za poprawne udzielenie odpowiedzi lub wykonanie polecenia
badany otrzymuje 1 pkt. Maksymalna liczba mozliwych do uzy-
skania punktéw wynosi 10, minimalna - 0. Na podstawie uzy-
skanego wyniku klasyfikuje sie pacjentéw do jednego z trzech
stopni sprawnos$ci umystowej [23].

Analiza statystyczna

Pozyskane dane poddano analizie statystycznej przy wyko-
rzystaniu programu IBM SPSS Statistics. Zmienne zostaty
podsumowane przy uzyciu standardowych statystyk opi-
sowych, takich jak $rednie (M), mediana (Md), odchylenia
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standardowe (SD) i czestotliwos$ci. W celu ustalenia zwigzku
pomiedzy zmiennymi mierzonymi na skali iloSciowej zastoso-
wano wspotczynnik korelacji r Pearsona. Przed zastosowaniem
tego wspotczynnika przeanalizowano rozktady zmiennych:
sko$nos$¢ i kurtoza miescity sie w przedziale (-1; 1). W przy-
padku zmiennych porzagdkowych lub zmiennych, ktérych roz-
ktady nie spetniaty warunkéw zastosowania r Pearsona, zasto-
sowano wspodtczynnik korelacji rho Spearmana. Do ustalenia
zwigzku pomiedzy zmienng iloSciowg a zmienng dychoto-
miczna zastosowano wspétczynnik korelacji punktowo-bise-
ryjnej. Przyjeto istotno$¢ statystyczna na poziomie p < 0,05.

WYNIKI

Charakterystyka opiekunéw nieformalnych

Wiekszo$¢ opiekunéw stanowity kobiety (75,3%). Sredni wiek
badanych wynosit 57,69 lat (SD = 12,9), najmtodszy opiekun byt
w wieku 26 lat, a najstarszy - 84 lat. Najwieksza grupe stano-
wity osoby w wieku 56-65 lat (34,7%). Opiekunéw nalezgcych
do najmtodszej grupy wiekowej 26-55 lat byto 2-20%. Najmniej
liczna grupe tworzyli opiekunowie w wieku powyzej 65 lat
(6,7%). Zdecydowana wiekszo$¢ badanych (68,7%) deklaro-
wata zycie w zwigzku matzenskim/partnerskim.

Role opiekuna nieformalnego najczesciej petnity dzieci oséb
objetych opieka domowa (46,7%) oraz wspdtmatzonkowie
(22%), z kolei 15,5% opiekunéw nie miato zadnego pokrewien-
stwa z pacjentem. Blisko 4% badanych opiekunéw stanowili
inni cztonkowie rodziny pacjentow.

Dla prawie potowy opiekunéw (47,3%) biernych zawo-
dowo gtéwnym zrddiem dochoddw byta emerytura/renta
oraz praca w petnym (34,6%) oraz niepetnym (8%) wymia-
rze godzinowym. Najwiecej opiekunow (57,3%) mieszkato
razem z pacjentem w miejscu jego aktualnego pobytu, 12,7%
dojezdzato ok. 10 min srodkiem lokomocji do pacjenta, a 11,3%
mieszkato w odlegtosci krétkiego spaceru od miejsca zamiesz-
kania podopiecznego.

Charakterystyka pacjentow opieki domowej
Rozpietos$¢ wiekowa badanej grupy pacjentéw wynosita 58-104
lat, Srednia wieku 74,91 (SD = 9,08). W wiekszosci byty to osoby
mieszkajgce w miescie (93,9%), bedace w stanie cywilnym
wolnym (wdowy/wdowcy, osoby rozwiedzione) - 65,1%. Wszy-
scy pacjenci byli objeci pielegniarska opieka domowa, z ktorej
$rednio korzystali 3,59 lat (SD = 2,68).

Srednia liczba lekéw przepisanych przez lekarza przyjmowa-
nych przez pacjentéw wynosita 7,9 (SD = 2,8). Badani pacjenci

TABELA 1. Obciazenie opiekuna w poszczegélnych subskalach COPE Indeks

Subskale Zakres punktowy Srednia

charakteryzowali sie wielochorobowoscia, z dominacja chordéb
reumatologicznych (77,9%), narzadéw zmystéw (65,1%), psy-
chiatrycznych (51,7%) i endokrynologicznych (45%).

Pacjenci objeci pielegniarska opieka domowa z deficytem
sprawnosci funkcjonalnej i umystowej otrzymali wg skali
Barthel 0-85 pkt, a wg AMTS - 0-10 pkt. Srednie ocen spraw-
nosci funkcjonalnej i umystowej w grupie ankietowanych
wynosity: wg Barthel - M = 43,20 (SD =27,06),a wg AMTS -
M =778 (SD =2,64). Wsréd badanych byto 76,5% kobiet oraz
23,5% mezczyzn. Najliczniejsza grupe 68 (45,6%) os6b w oce-
nie skalg Barthel stanowili pacjenci z niska (21-40 pkt) oraz
bardzo niskg (0-20 pkt) sprawnoscig funkcjonalng - 49 oséb
(32,9%). Pacjentéw z umiarkowana sprawnoscia funkcjonalna
(41-85 pkt) byto 21,5% (32 osoby).

Obciazenie opiekunéw nieformalnych

wedtug COPE Indeks

Oceny obcigzenia opiekunéw nieformalnych dokonano
oddzielnie dla kazdej z analizowanych subskal COPE Indeks.
Mediana w domenie NWO réwna 11 pkt data podstawe
do dychotomizacji opiekunéw na grupe mniej (7-10 pkt)
i bardziej (11-28 pkt) obcigzonych opieka. W domenie PWO
mediana 14 pkt pozwolita na wyodrebnienie opiekunéw
o nizszym (4-13 pkt) i wyzszym (14-16 pkt) wskazniku PWO.
W domenie JW mediana 13 pkt postuzyta do dychotomiza-
cji opiekundéw na grupe o nizszym (4-12 pkt) i wyzszym
(13-16 pkt) wskazniku jako$ci wsparcia.

W obszarze NWO warto$¢ M wyniosta 11,80 (SD = 3,75),
co $wiadczy o wiekszym odczuwanym obcigzeniu przez opie-
kuna sprawowana opieka nad pacjentem, natomiast wyniki
w domenach PWO wynoszace 13,71 (SD = 2,07) i w JW - 12,46
(SD =2,69) dowodza, ze pomimo negatywnego wptywu opieki
opiekunowie nieformalni czerpig pozytywne korzysci z jej
sprawowania. Wyniki przedstawiono w tabeli 1.

Przeprowadzona analiza wynikéw badan wskazata, ze wraz
z pogorszeniem sie sprawnosci funkcjonalnej i umystowe;j
pacjentéw istotnie wzrasta wéréd opiekunéw przeciazenie
opiekg - NWO (p < 0,01), maleje satysfakcja z opieki - PWO
(p < 0,01) i obniza sie jako$¢ doswiadczanego wsparcia - JW
(p < 0,01). Wyniki przedstawiono w tabeli 2.

Wraz z obnizeniem sie sprawnosci funkcjonalnej istot-
nie wydtuza sie Sredni czas sprawowanej opieki przez opie-
kuna nieformalnego (p < 0,01) oraz wzrasta zapotrzebowanie
na wsparcie ze strony innych oséb (p < 0,05). Pogorszenie sie
stanu umystowego pacjenta koreluje z ptcig zeniska opiekuna
i wydtuzeniem sie czasu sprawowanej opieki. Wyniki przed-
stawiono w tabeli 3.

Mediana

COPE Indeks subskali (M) (Me) = R LELES
Negatywny wptyw opieki 7-28 11,80 11,00 3,75 7,00 23,00
Pozytywna wartos¢ opieki 4-16 13,71 14,00 2,07 7,00 16,00
Jako$¢ wsparcia 4-16 12,46 13,00 2,69 6,00 16,00
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TABELA 2. Sprawnos¢ funkcjonalna i umystowa pacjentow
a obciazenie opiekuna w subskalach COPE Indeks

Subskale COPE Indeks Skala Barthel  Skala AMTS
gglga;étywny wptyw opieki -0,548* ~0,482*
Egé)étywna wartosc¢ opieki 0,228* 0,430
Jakos¢ wsparcia 0,447 0,470%

COPE

* korelacja istotna na poziomie 0,01, AMS - Test sprawnosci umystowej

TABELA 3. Sprawnos¢ funkcjonalna i umystowa pacjentow
azmienne socjodemograficzne opiekuna, czas opieki nad pacjentem
i wsparcie innych os6b w opiece

Wybrane zmienne Skala Barthel  Skala AMTS
Ptec opiekuna 0,132 0,212*
Wiek opiekuna -0,016 -0,08
Stan cywilny opiekuna 0,072 0,055
Czas opieki opiekuna -0,401* -0,306*
Czas opieki innej osoby -0,16 -0,173
Wsparcie w opiece innej osoby -0,219** -0,145

* korelacja istotna na poziomie 0,01, ** korelacja istotna na poziomie 0,05;
AMS - Test sprawnosci umystowej

DYSKUSJA

Wyniki przeprowadzonych badan potwierdzaja, ze rodzina i jej

cztonkowie sa nadal bardzo waznym dostawca ustug opiekun-
czych dla chorych przebywajacych w srodowisku domowym.
Wykazano, Ze role opiekuna nieformalnego najcze$ciej petnity
dzieci pacjentéw objetych opieka domowg oraz wspdtmat-
zonkowie, z czego zdecydowang wiekszo$¢ stanowity kobiety.
Sytuacja ta moze mie¢ zwigzek z nadumieralnoscia mezczyzn

we wszystkich grupach wiekowych oraz dtuzsza $rednig zycia

kobiet [24].

W analizowanej literaturze wielu autoréw podkresla fakt,
ze wsrod opiekunéw os6b w podesztym wieku przewazaja
kobiety. U Karczewskiej i wsp. kobiety - opiekunki stano-
wity 87,1% badanych [25], u Pitat - 62,5% [26], u Bien i wsp. -
79,7% [27], natomiast u Zysnarskiej i wsp. 80,17% [28].

Przeprowadzone badania wykazaty, Ze wraz z pogorszeniem
sie sprawnosci funkcjonalnej i umystowej podopiecznych wzra-
sta przecigzenie opiekunéw rodzinnych oraz zapotrzebowanie
na wsparcie ze strony innych oséb. Badacze z europejskiego
projektu EUROFAMCARE, stwierdzili, Ze ,0 ile satysfakcja
z opieki nie zmienia sie zaleznie od poziomu niesprawnosci
chorego, to obcigzenie zwigzane z wykonywaniem czynnosci
opiekuniczych istotnie wzrasta wraz z pogorszeniem sie stanu
zdrowia i sprawno$ci podopiecznego” [29].

Wykazano réwniez, ze opiekunowie nieformalni pomimo
negatywnego obcigzenia opieka w zwigzku ze spadkiem
sprawnosci funkcjonalnej podopiecznego wyrazaja pozytywne
odczucia w zakresie sprawowanej wartosci opieki i jakoSci
doswiadczanego wsparcia. Do podobnego wniosku doszli inni
badacze. Wojszel w swoich badaniach stwierdzita, ze 44,9%
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opiekunéw na wsi i 57,3% w miescie czesto lub czasami czuto
sie przecigzonych obowigzkami opiekunczymi. Wsréd nich
79,4% w miescie i az 90,1% na wsi co najmniej czasami odczu-
wato satysfakcje z peinionej opieki [29]. Grochowska wyka-
zalta, ze zadowolenie z opieki czasami odczuwato 95% opieku-
néw [30]. Wedtug Cohen 73% opiekunéw stwierdzito, Ze miato
pozytywne do$wiadczenia w opiece nad chorym. Ankietowani
odczuwali poczucie spetnienia, waznosci i odpowiedzialnosci
oraz zadowolenia z nawigzania blizszej relacji z podopiecznym.
Zgtaszali takze mniej objawow depresyjnych wynikajacych
z obcigzenia opieka [31].

W zwigzku ze wzrostem populacji os6b starszych z mniej-
sza sprawnoscia funkcjonalng w Polsce zwieksza sie potrzeba
wprowadzenia odpowiednich rozwigzan systemowych, ktére
wspieratyby edukacyjnie i psychologicznie opiekunéw nie-
formalnych. Wtasciwe rozwigzania systemowe ukierunko-
wane na zmniejszenie obcigzenia opiekunéw sprawujgcych
opieke nad chorymi w domach mogg przyczyni¢ sie do wzro-
stu wydolnosci opiekuniczej rodzin, odraczajac w ten sposob
konieczno$¢ delegowania opieki do instytucji i zmniejszajac
wydatki na ten cel z budzetu panstwa [32].

WNIOSKI

Opiekunowie nieformalni wg COPE-Indeks pomimo odczu-
wania negatywnych skutkéw opieki nad pacjentem (NWO)
doswiadczajg pozytywnej warto$ci sprawowanej opieki (PWO)
i jakos$ci otrzymywanego wsparcia (JW).

Pogorszenie sie sprawno$ci funkcjonalnej i umystowe;j
pacjentow istotnie zwieksza obcigzenie opiekunéw, zmniejsza
satysfakcje z opieki i obniza jako$¢ doswiadczanego wsparcia.

Pogorszenie sie stanu umystowego pacjenta koreluje
z picia zeniska opiekunéw, dtuzszym czasem sprawowanej
opieki i zapotrzebowaniem na wsparcie Swiadczone przez
inne osoby niezwigzane stopniem pokrewienstwa z podo-
piecznym.
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