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STRESZCZENIE

Wstep. Przewlekta choroba wywofuje w zyciu rodziny powaz-
ny kryzys. Zmianie ulegajg zwykle system wartosci i rytm zycia.
Cztonkowie muszg poradzi¢ sobie z lekiem, niepewnoscia, Za-
lem, bezsilnoscig i przecigzeniem obowigzkami. Przekfada sig to
w dalszej konsekwencji na jako$¢ zycia rodziny — jako$¢ ta moze
by¢ roznie przez rodzing oceniana ze wzgledu na subiektywny
odbior zmienionej sytuaciji rodzinnej.

Cel. Oceny wptywu choroby przewlektej, jaka jest stwardnienie
rozsiane, na jako$¢ zycia cztonkéw rodziny/opiekunéw oséb cho-
rujacych na SM.

Materiat i metody. Badania prowadzono w grupie 50 0séb be-
dacych cztonkami rodzin/opiekunami oséb chorych na SM na-
lezacych do Stowarzyszenia Chorych na Stwardnienie Rozsiane
w Gtogowie. Wykorzystano metode sondazu diagnostycznego,
a w jej obrebie technike ankiety, do ktorej skonstruowano autor-
ski kwestionariusz ankiety. Otrzymane wyniki poddano analizie
statystycznej z wykorzystaniem $redniej odpowiedzi, $redniej
arytmetycznej oraz testu chi-kwadrat (p < 0,05).

Wyniki. W badanej grupie najwyzsza ocene jako$ci zycia uzy-
skata sfera rodzinna, a najnizszg — socjoekonomiczna, cho¢ dajg
sie zauwazy¢ zroznicowania w ocenie stopnia waznosci i zado-
wolenia z badanych elementéw sktadajacych sie na kazda ze sfer
jakosci zycia.

Podsumowanie. W codziennym zmaganiu sig chorego z choro-
ba przewlekfa, przy $wiadomosci jej niekorzystnego rokowania,
niezwykle istotnym jest wsparcie, jakie jest mu udzielane przez
jego najblizsze otoczenie, czyli partnera, rodzing, opiekuna, przy-
jaciela/przyjaciot. Stanowig oni zrédto oparcia, zarowno w aspek-
cie emocjonalnym, jak i fizycznym. Zakres tego wsparcia oraz
mozliwo$ci przektadajg si¢ na dokonywang oceng jakosci zycia.

StOWA KLUCZOWE: jako$¢ zycia, stwardnienie rozsiane.
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ABSTRACT

Introduction. Chronic disease causes a serious crisis in the fa-
mily life. The change usually concerns the system of values and
the rhythm of life. Members must cope with anxiety, uncertainty,
regret, helplessness and overload responsibilities. This translates
into a further consequence, the quality of family life, which may
be assessed differently due to the subjective perception of the
altered family situation.

Aim. To assess the impact of chronic disease, which is multiple
sclerosis, on the quality of life of family members/carers of people
suffering from MS.

Material and methods. The research was carried out on a group
of 50 people who are family members/carers of people with MS
and belong to the Association of Patients with Multiple Sclerosis
in Glogow. A diagnostic survey method was used, including the
survey technique with the author’s own questionnaire. The results
were statistically analyzed using the mean response, the arithme-
tic mean and the chi-square test (p < 0.05).

Results. In the study group, the family sphere was evaluated
the highest in terms of life quality and socioeconomic one - the
lowest, although differences in the assessment of importance
and satisfaction with elements that constitute each sphere of life
quality were noted.

Summary. In the daily struggle of a patient with chronic dise-
ase, bearing in mind a poor health prognosis, the support that
is given to him/her by his/her immediate environment, partner,
family, caregiver, friend/friends is extremely important. They are
a source of support, both emotional and physical. The scope of
this support and possibilities has a direct impact on the asses-
sment of life quality.

KEYWORDS: quality of life, multiple sclerosis.
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Wstep

Stwardnienie rozsiane (tac. sclerosis multiplex — SM;
ang. multiple sclerosis — MS) jest przewlektg, postepu-
jacg, jedng z najbardziej skomplikowanych chor6b neu-
rologicznych zaréwno pod wzgledem przyczyn, prze-
biegu i sposobdw leczenia, jak i niezwyktej zmiennosci
i roznorodnosci objawoéw. Dotyka najczesciej mtode,
bedace u szczytu formy osoby. Towarzyszace chorobie
bél, cierpienie i ograniczenie mozliwosci wptywajg na
sprawno$¢ psychiczng i fizyczng, obnizenie samodziel-
nosci chorego, na relacje w rodzinie oraz obnizenie ja-
kosci zycia, zarbwno samego chorego, jak i jego najbliz-
szych. Wigze sig to ze zmiang trybu zycia, rezygnacja
z petnienia okre$lonych rél i roznych form aktywnosci.

Choroba przewlekta, bez wzgledu na jej rodzaj, in-
geruje we wszystkie obszary funkcjonowania cztowie-
ka, stajgc sie gtbwng przyczyng obnizenia jakosci zycia
w wielu jej aspektach. W badaniach oceniajgcych ja-
kos¢ zycia poszukuje sie odpowiedzi na pytanie, ktore
wymiary jako$ci zycia sg najbardziej obnizone na sku-
tek choroby.

Wsparcie i pomoc osobom chorym na SM najcze-
Sciej dostarczane sg przez najblizszych cztonkéw ro-
dziny (matzonek lub dzieci). Opiekunowie zapewniajg
pomoc w wykonywaniu codziennych czynnosci, daja
wsparcie emocjonalne, organizujg ustugi medyczne
i pomoc spoteczna. Troska o chorego moze mie¢ wptyw
na obiektywne i subiektywne aspekty zycia opiekuna —
zdrowie fizyczne i emocjonalne, morale, prace, finanse,
aktywno$¢ spoteczng, stosunki miedzyludzkie i zycie
seksualne.

Materiat i metody

Gtownym celem badan byto dokonanie oceny wptywu
choroby przewlektej, jakg jest stwardnienie rozsiane, na
jakos¢ zycia cztonkéw rodziny/opiekunéw oséb choru-
jacych na SM. Przyjeto gtowne zatozenie, iz choroba
przewlekta w znacznym stopniu wptywa na jakos¢ zy-
cia 0s6b chorych na stwardnienie rozsiane i cztonkéw
ich rodzin, za$ w postepowaniu badawczym skoncen-
trowano sie na udzieleniu odpowiedzi na pytanie, czy
czas trwania choroby oraz wiek chorych wptywajg na
jakos¢ zycia ich cztonkéw rodzin we wszystkich sferach
ich codziennego funkcjonowania.

Badania prowadzone byty od grudnia 2013 roku
do marca 2014 roku wérdéd cztonkdw rodzin oséb cho-
rych na SM nalezacych do Stowarzyszenia Chorych na
Stwardnienie Rozsiane w Gtogowie. W badaniach wzig-
to udziat 50 oséb. Badania te stanowity podstawe do
przygotowania pracy magisterskiej przez wspétautorke
niniejszego opracowania [1].

Wykorzystang metodg badawczg byta metoda
sondazu diagnostycznego, z ktérej wybrano technike
ankiety, a do niej skonstruowano autorski kwestiona-
riusz ankiety. Sktadat sie on z metryczki zawierajacej
6 pytan oraz z czesci zasadniczej, zawierajgcej pyta-
nia dotyczgce jakosci zycia w czterech sferach: zdrowie
i funkcjonowanie (22 pytania), sytuacja socjoekono-
miczna (10 pytan), sfera psychologiczno-duchowa
(12 pytan) oraz rodzinna (6 pytan). Kazda ze sfer oce-
niana byta przez badanych pod katem ,waznosci”
i ,zadowolenia” przez zastosowanie 6-punktowej skali
(1 — bardzo niezadowolony, 2 — umiarkowanie niezado-
wolony, 3 — nieco niezadowolony, 4 — umiarkowanie za-
dowolony, 5 — bardzo zadowolony), a otrzymane wyniki
analizowane byty z wykorzystaniem takich miar i testéw
statystycznych, jak: $rednia odpowiedzi, $rednia aryt-
metyczna oraz test chi-kwadrat (p < 0,05).

Wyniki
Grupe badanych cztonkéw rodzin/opiekunéw oséb cho-
rych na SM reprezentowaty w 52% (26 os6b) kobiety,
mezczyzn byto 48% (24 osoby). Ze wzgledu na wiek
najwiekszy odsetek (44% — 22 osoby) stanowity o0so-
by powyzej 50. r.z., nastepnie osoby w wieku 31-40 lat
(28% — 14 osbb) i 41-50 lat (26% — 13 oso6b). Najmniej
liczng grupg byty osoby w wieku 20-30 lat (2% — 1 oso-
ba). Wéréd badanych 60% (30 oséb) to osoby aktywne
zawodowo, a 32% (16 osbb) to renciéci/emeryci. Dwie
osoby (4%) odpowiednio nie pracowaty zawodowo lub
zaznaczyty odpowiedz ,inne”. Pod wzgledem wyksztat-
cenia dominowaty osoby z wyksztatceniem $rednim
(46% — 23 osoby), nastepnie z wyksztatceniem zawo-
dowym (30% — 15 0s6b) i wyzszym (18% — 9 os6b). Trzy
osoby (6%) miaty wyksztatcenie podstawowe.

Ponizej zaprezentowane zostaty otrzymane odpo-
wiedzi na pytania autorskiego kwestionariusza ankiety.
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Tabela 1. Ocena sfery zdrowia i funkcjonowania przez badanych cztonkéw rodzin/opiekunéw oséb chorych na SM
Table 1. Assessment of the sphere of health and functioning of the surveyed family members/caregivers of patients with SM

Umiar-  Nieco

Bardzo — . Umiar- 4 .
. kowanie niezado- Nieco ) Srednia
niezado- . kowanie Bardzo
niezado- wolony/ zadowo- odpo-
wolony/ zadowo- zadowo- ..
wolony/  Some- lony/So- wiedzi/
Very lony/Mo- lony/Very
. . Mode- what mewhat . . ° Average
dissatis- S .. derately satisfied
. rately  dissatis- satisfied .. . response
fied L ) satisfied
satisfied  fied
Jak wazne/a jest dla Pani/a/How important is it 5,00+0,34
dobre wtasne samopoczucie?/good own well-being? 0 0 1 2 13 34 5,60%1,17
zycie seksualne?/sex life? 1 4 9 3 19 14 4,54+0,69
mozliwo$¢ petnego wywigzywania sig z obowigzkéw rodzinnych w stosunku do pozosta-
tych cztonkow rodziny (blizszych i dalszych)?/ability to fully discharge the responsibilities 0 2 4 6 23 15 4,90+0,82
of family in relation to other family members (near and far)?
bycie uzytecznym dla innych ludzi?/being useful to other people? 0 3 5 5 24 13 4,78%0,79
posiadanie przez siebie czasu wolnego?/have their free time? 0 0 7 10 20 13 4,7840,66
szczesliwa przyszto$c?/happy future? 0 0 1 4 17 28 5,44+1,08
Na ile jest Pan/i zadowolony/a/To what extent are you satisfied 3,81+0,52
z aktualnego wtasnego zdrowia?/with the current own health? 4 5 7 18 8 8  3,90+0,42
. o
z aktualnego zdrowia chorego na MS czionkq rodziny?/with the current health of 1 5 21 7 14 2 3684048
a patient with MS family member?
ze wsparcia od pracownikow opieki zdrowotnej w opiece nad chorym na MS cztonkiem
rodziny?/with support from health care professionals in the care of patients with MS 13 12 15 4 5 1 2,58+0,2

family member?

z mozliwo$ci zapewnienia przez obecny system opieki zdrowotnej petnej i kompleksowej
opieki nad chorym na MS?/with the ability to provide the current health care system full 13 15 12 8 2 0 24240,25
and comprehensive care for people with MS?

z posiadanej przez siebie kontroli nad wtasnym zyciem?/with the possessed control over

their own lives? 0 ! o o 28 8 4,5620,58

z posiadanej przez siebie szansy na d’fggle zyciew obegnej §ytu§icu rodzinnej?/with 9 5 9 6 17 1 4284053
a chance for a long life in the current family situation?

ze swojego zycia seksualnego?/with your sex life? 6 4 7 1 15 7 3924042

ze swojej zdolnosci do petnego wywigzywania sie z obowigzkéw rodzinnych w stosunku
do pozostatych cztonkow rodziny (bliskich i dalszych)?/ with the ability to fully discharge 0 3 3 22 15 7 4,40£0,63
the responsibilities of family in relation to other family members (relatives and more)?

ze swojej uzyteczno$ci dla innych ludzi?/with the usefulness for other people? 0 1 12 13 17 7 4,34+0,47
z posiadanej przez siebie ilosci wolnego czasu?/with their free time? 1 8 9 22 6 4 3,72+0,38
z szansy na szcze$liwg przyszto$c?/with the chance of a happy future? 2 0 8 22 15 3 4,14+0,63
Inne/Other 3,461,72
jak bardzo pochtania Pana/ig codzienne opieka nad chorym na MS cztonkiem rodziny?/ 4 13 10 17 6 0 316+0.33
how much does a daily care of a sick family member with MS absorb you? T
jak bardzo czuje si¢ Pan/i przecigzony/a opieka nad chorym na SM cztonkiem rodziny?/ 5 1 8 17 7 1 3044033
how much overloaded do you feel with the care for a sick family member with MS? B
jak bardzo opieka nad chorym cztonkiem rodziny wptywa na Pana/i kontrole wtasnego
zycia? how much does the care for a sick family member affect the control of your own 2 7 12 12 13 4 3,78+0,36
life?
na jakim poziomie okre$la Pan/i posiadane przez siebie zmartwienia oraz towarzyszacy
im poziom stresu?/at what level do you determine your worries and stress accompanying 0 7 1 17 15 0 3,80+0,54
them?

na ile istnieje szansa, aby poziom Pana/i zmartwien i towarzyszacego im stresu
w najblizszym czasie ulegt zmniejszeniu?/is there a chance to decrease the level 2 9 18 12 9 0  3,34%0,42
of worries and stress in the near future?

Zrddto: [1]
Source: [1]
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Pierwszg badang sferg jakosci zycia cztonkdéw ro-
dzin/opiekunéw o0s6b chorych na SM byta sfera ich
zdrowia i funkcjonowania. Srednia ocena ,waznosci”
poszczegblnych aspektéw tej sfery wyniosta 5,00
+ 0,34, ,zadowolenia” — 3,81 + 0,52, a z grupy pytan
»inne” — 3,46 + 1,72, Dla badanych wazne byto dobre
wtasne samopoczucie (Srednia odpowiedzi 5,60 + 1,17)
oraz szczesliwa przysztos¢ (Srednia odpowiedzi 5,44 +
1,08), natomiast najwiekszym zadowoleniem cieszyto
sie u nich posiadanie przez siebie kontroli nad wtasnym
zyciem (Srednia odpowiedzi 4,56 + 0,58) oraz posiada-
nie zdolnosci do petnego wywigzywania sie z obowigz-
koéw rodzinnych w stosunku do pozostatych cztonkéw
rodziny (Srednia odpowiedzi 4,40 + 0,63).

Kolejng oceniang przez badanych sferg ich jako-
&ci zycia byta sfera socjoekonomiczna. Srednia ocena
,waznosci” ocenianych elementéw tej sfery wyniosta
3,62 + 0,10, a $rednia ocen ,zadowolenia” — 3,69 + 0,10.
W swoich ocenach waznosci badani zwrdcili uwage na
istotng dla nich mozliwo$¢ otrzymywania wsparcia od
0sOb niebedacych cztonkami ich rodziny ($rednia od-
powiedzi 3,80 * 0,39) oraz mozliwo$¢ uzyskiwania po-
mocy i wsparcia ze strony najblizszych sgsiadéw (Sred-
nia odpowiedzi 3,60 + 0,36). Natomiast wysoko ocenili
swoje zadowolenie z przyjaciét (Srednia odpowiedzi
4,36 + 0,76) i udzielanego przez nich wsparcia (Srednia
odpowiedzi 3,88 £ 0,64).

Tabela 2. Ocena sfery socjoekonomicznej dokonana przez badanych cztonkéw rodzin/opiekundw oséb chorych na SM
Table 2. Assessment of the socio-economic sphere made by the surveyed family members / caregivers of patients with SM

. Umiarkowanie . . Nieco  Umiarkowanie 4 .
Bardzo nieza- Nieco niezado- Bardzo zado-  Srednia odpo-
niezadowolony/ zadowolony/ zadowolony/ L
dowolony/Very wolony/Some- wolony/Very  wiedzi/Average
B Moderately S .. Somewhat Moderately o
dissatisfied L what dissatisfied L L satisfied response
satisfied satisfied satisfied
Jak wazne/a sa/jest dla Pani/a/How important is it 3,62+0,10
otrzymywanie wsparcia od 0sob niebgdacych
cztonkami Panal/i rodziny?/to receive support 2 5 13 15 1 4 3,80£0,39
from non-members of your family?
mozliwo$¢ uzyskiwania pomocy i wsparcia ze
strony najblizszych sasiadéw?/the possibility
of getting help and support from the nearest 4 4 7 12 9 4 3,60+0,36
neighbours?
praca zawodowa (jesli Pan/l pracule*). Iprofessio 1 1 5 4 14 13 3.4640,60
nal work (if you work)?
Naile jest Pan/i zadowolony/a/To what extent are you satisfied 3,69+0,10
ze swoich przyjaciot?/with your friends? 0 2 3 23 19 3 4,36+0,76
ze wsparcia udzielanego ze strony swoich przyja-
ciot?/with support provided by your friends? ! 7 6 19 7 0 3881064
ze wsparcia udzielanego przez osoby niebedace
cztonkami rodziny?/with support provided by 2 8 9 19 9 3 3,68+0,40
non-family members?
z pomocy i wsparcia udzielanego przez naj-
blizszych sasiadow?/with the help and support 4 3 17 15 7 4 3,60+0,37
provided by the nearest neighbours?
- o ) — .
Ze swojej pracy (jes!| Pan/i pracul*e). Iwith their 0 0 9 9 16 7 3.080,51
work (if you work)?
z zaspokojenia potrzeb w oparciu o posiadane
$rodki finansowe?/with meeting needs based on 3 1 12 20 4 0 3,22+0,42
financial resources?
. ST o/
z posiadanych $rodkow finansowych?/with the 7 1 8 13 4 2 2.94£0,23

financial means?

*na pytanie odpowiadaty tylko osoby pracujace zawodowo, dlatego wartosci nie sumuijg sie do 50/the question corresponded to only those working professionally, so

the values do not add up to 50

Zrddto: [1]
Source: [1]
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Tabela 3. Ocena sfery psychologiczno-duchowej dokonana przez badanych cztonkow rodzin/opiekunéw oséb chorych na SM
Table 3. Assessment of the psycho-spiritual sphere made by the surveyed family members/caregivers of patients with SM

Umiarkowanie

Umiarkowanie

Bardzo nieza- | Nieco niezado- Nieco zadowo- | B | Srednia odpo-
dowolony/Ver B wolony/Some- lony/Somewhat Ayl B Al wiedzi/Average
owolonyrvery Moderately Y Y Moderately  ny/Very satisfied g
dissatisfied . what dissatisfied  satisfied . response
satisfied satisfied
Jak wazny/a/e jest/sa dla Pani/a/How important for you is 4,99+0,16
osiggniecie osobistych celow?/
the achievement of personal goals? 0 0 4 1 2 14 4,9020,74
. PR,
byc't‘; Zi";g;'l')"ﬂm'/ 0 0 1 3 18 28 5,46:1,11
wiara w Boga?
faith in God? 4 2 3 8 1 22 4,72%0,72
o o
spokoj ducha?/ 0 3 2 1 18 2% 5,24+1,06
peace of your mind?
2
wtasny wyglad zewnetrzny?/ 0 0 3 10 % 11 4.90£076
your own appearance?
bycie waznym dla samego/ej siebie?/
to be important for the sake of your- 0 0 4 14 23 9 474%0,71
self?
Na ile jest Pan/i zadowolony/a/To what extent are you satisfied 4,27+0,10
z tego, na ile udaje sie Panu/i zrealizo-
wac swoje witasne cele?/with how you 0 5 9 17 17 2 4,04+0,57
manage to achieve your own goals?
ze swojego szczescia?/
with your hiappiness? 1 1 3 24 19 2 4,300,80
ze swojej osobistej wiary w Boga?
with your personal faith in God? 4 2 8 12 15 14 4482063
ze swojego wewnetrznego spokoju
w obecnej sytuacji?/with your inner 1 2 13 19 14 1 3,92+0,58
peace in the current situation?
2
z wiasnego wygladu?/ 0 0 4 24 17 5 446071
with your appearance?
iabi i?
z 3|eb|e. samego/samej?/ 0 0 5 18 97 0 444+0,89
with yourself?
Zrédto: [1]
Source: [1]

Trzecig oceniang przez cztonkéw rodzin/opiekunow
sferg ich jako$ci zycia byta sfera psychologiczno-du-
chowa. Srednia ocena ,waznosci” wszystkich ocenia-
nych w niej elementéw wyniosta 4,99 + 0,16, a Srednia
ocena ,zadowolenia” — 4,27 + 0,10. W kwestii waznosci
badani wysoko oceniali mozliwo$¢ bycia szczesliwym

400

PIELEGNIARSTWO POLSKIE NR 3 (65) 2017

(érednia odpowiedzi 5,46 + 1,11) i spokéj ducha (Srednia
odpowiedzi 5,24 + 1,06), natomiast najwyzsze zadowo-
lenie u badanych zyskaty ich osobista wiara w Boga
(érednia odpowiedzi 4,48 + 0,63) i ich wtasny wyglad
(Srednia odpowiedzi 4,46 + 0,71).



Tabela 4. Ocena sfery rodzinnej jakosci zycia cztonkéw rodzin/opiekunéw osob chorych na SM
Table 4. Assessment of life quality of family members/caregivers of patients with SM

. Umiarkowanie . . . Umiarkowanie
Bardzo nieza- Nieco niezado- Nieco zadowo- A o
niezadowolony/ zadowolony/ Bardzo zadowolo- Srednia odpowiedzi/
dowolony/Very wolony/Some- lony/Somewhat o
e Moderately . o Moderately  ny/Very satisfied  Average response
dissatisfied o what dissatisfied  satisfied .
satisfied satisfied
Jak wazne jest dla Pani/a/How important for you is 5,77+0,05
zdrowie najblizszych?/
health of your loved ones? 0 0 2 10 38 5724122
- PSR
szczescie wasne i rodzmx your own 0 0 9 5 43 5824140
and your family happiness?
Naile jest Pan/i zadowolony/a/To what extent are you satisfied 4,83+0,21
ze stanu zdrowia cztonkéw Pana/
i rodziny?/with the state of health 1 3 18 20 6 4,42+0,65
of your family members?
ze wsparcia emocjonalnego od czton-
kéw swojej rodziny?/with the emotio- 1 1 1 20 15 4,8610,75
nal support of your family members?
ze wsparcia i pomocy otrzymywanej
od swoich bliskich?/with support and 0 1 16 20 12 4,82+0,77
assistance from your loved ones?
. o lelinh? .
szczeScia swoich bliskich? happiness 0 0 5 % 18 5204101
of your loved ones?
Zrodto: [1]
Source: [1]

Ostatnig oceniang sferg jakosci zycia byta sfera
rodzinna. Srednia ocena ,waznosci” ocenianych ele-
mentdéw wyniosta 5,77 + 0,05, natomiast $rednia ocena
,Zzadowolenia” — 4,83 + 0,21. Badani uznali za wazne
szczesScie wiasne i rodziny oraz zdrowie najblizszych
(érednia odpowiedzi odpowiednio 5,82 + 1,40 i 5,72 *
1,22), natomiast najbardziej zadowoleni byli ze szczescia
swoich bliskich (§rednia odpowiedzi 5,22 + 1,01) oraz ze
wsparcia emocjonalnego udzielanego im przez cztonkow
swej rodziny (Srednia odpowiedzi 4,86 £ 0,75).

Podsumowujgc odpowiedzi udzielone przez ankie-
towanych cztonkéw rodzin/opiekunéw w poszczegol-
nych badanych sferach ich jakosci zycia, obliczono dla
kazdej z tych sfer Srednig arytmetyczna, ktéra pozwolita
na wskazanie, ktora z nich w ocenie tej grupy badanych

Tabela 5. Wyniki weryfikacji
Table 5. The results of verifying

jest najwazniejsza. W toku przeprowadzonych obliczen
okazato sie, ze najwyzszg Srednig osiggneta sfera ro-
dzinna (5,3 £ 0,08), nastepnie sfera psychologiczno-du-
chowa (4,63 + 0,03) oraz sfera zdrowie i funkcjonowanie
(4,09 + 0,57). Najnizszg $rednig ocen otrzymata sfera
socjoekonomiczna (3,65 + 0,0).

W dalszej czesci postepowania badawczego, po-
zwalajgcego na dokonanie oceny jakosci zycia bada-
nych, sprobowano odpowiedzie¢ na wczesniej posta-
wione pytanie, czy czas trwania choroby oraz wiek
chorego wptywaja na jako$¢ zycia cztonkéw rodzin/
opiekunow 0s6b chorych na SM we wszystkich sferach
ich codziennego funkcjonowania.

Zmienne/Variables p
Wiek, sfera zdrowia i funkcjonowanie/Age, the sphere of health and functioning 0,02
Wiek, sfera socjoekonomiczna/Age, the socio-economic sphere 0,45
Wiek, sfera psychologiczno-duchowa/Age, the sphere of psycho-spiritual 0,15
Wiek, sfera rodzinna/Age, the family sphere 0,07
Czas trwania choroby, sfera zdrowia i funkcjonowanie/Disease duration, the sphere of health and functioning 0,05
Czas trwania choroby, sfera socjoekonomiczna/Disease duration, the socio-economic sphere 0,70
Czas trwania choroby, sfera psychologiczno-duchowa/Disease duration of the disease, the psycho-spiritual sphere 0,45
Czas trwania choroby, sfera rodzinna/Disease duration, the family sphere 0,51
Zrodto: [1]
Source: [1]
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Na podstawie otrzymanych wyliczen daje sie zauwa-
zy¢, iz dla wiekszosci zmiennych wynik testu chi-kwa-
drat jest powyzej przyjetego poziomu istotnosci, a tylko
w przypadku dwéch zmiennych (wiek a sfera zdrowia
i funkcjonowania, czas trwania choroby a sfera zdrowia
i funkcjonowania) — ponizej lub réwny przyjetemu pozio-
mowi istotnosci. Nie wptywa to jednak na fakt, iz przyje-
te zatozenie w cato$ci zostaje odrzucone, a tym samym
odpowiedz na postawione pytanie jest negatywna.

Dyskusja

Pojecie ,jakosci zycia” juz od dtuzszego czasu funkcjo-
nuje w sektorze zdrowia, a ze wzgledu na swéj zasieg
jest bardzo trudne w jednoznacznym definiowaniu, gdyz
nie dotyczy ono samego zdrowia czy tez choroby [2-4].
Ocene jakosci zycia uzna¢ nalezy za ocene subiek-
tywna, zalezng od sposobu pojmowania tego pojecia
przez osobe dokonujgcg tej oceny. Dla utatwienia do-
konywania pomiaréw jako$ci zycia zwraca sie uwage
na podstawowe aspekty codziennego funkcjonowania
cztowieka, ktére warunkujg jego zadowolenie z zycia
i sg zalezne od jego aktualnej sytuacji zdrowotne;.

W codziennym zmaganiu sie chorego z chorobg
przewlekta, przy swiadomosci jej niekorzystnego roko-
wania, niezwykle istotnym jest wsparcie, jakie jest mu
udzielane przez jego najblizsze otoczenie, czyli partne-
ra, rodzine, opiekuna, przyjaciela/przyjaciot. Stanowig
oni zrédto oparcia, zarowno w aspekcie emocjonalnym,
jak i fizycznym [5, 6]. Jednym z zagadnien teoretycz-
nych, na ktére zwraca si¢ uwage w nauce o zdrowiu,
jest rola rodziny jako podmiotu dziatan na rzecz jej
zdrowia. Rodzina spetnia az 75% czynnosci w zakresie
zdrowia. Wptyw rodziny formutowany jest w trzech eta-
pach: jej wptywu na zdrowie poszczegdlnych cztonkéw,
jej reakcji na sytuacje choroby jednego jej cztonka oraz
funkcjonowania rodziny w sytuacji choroby [7]. Choro-
ba niejednokrotnie weryfikuje zwigzek, wymaga od obu
stron odpowiedniego wysitku i prac zwigzanych z prze-
modelowaniem dotychczasowego zycia, opracowaniem
nowych zasad i podejscia do siebie nawzajem. Niejed-
nokrotnie osoby zdrowe majg problem ze zrozumieniem
i akceptacjg choroby, co przejawia sie w trudnosciach
w znalezieniu odpowiedniej formy zachowan w codzien-
nych relacjach.

Jak wspomniano wczes$niej, w badaniach jakosci
zycia zwraca sie uwage na ocene podstawowych sfer
codziennego funkcjonowania cztowieka, ktére na po-
trzeby prezentowanego badania podzielone zostaty na
sfere zdrowia i funkcjonowania, sfere psychologiczno-
-duchowa, sfere socjoekonomiczng oraz sfere rodzinng.
Otrzymane wyniki pokazujg, ze dla badanych cztonkéw
rodzin/opiekunéw oséb chorych na SM najwazniejsza
w ich jakoéci zycia jest sfera rodzinna (Srednia odpowie-
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dzi 5,3 £ 0,08), natomiast najnizsze oceny otrzymata sfe-
ra socjoekonomiczna (Srednia odpowiedzi 3,65 + 0,0).
Z kolei w badaniach Sochy i wsp. [8] nad jako$cig zycia
cztonkéw rodzin pacjentéw w stanie terminalnym cho-
roby nowotworowej zwr6cono uwage na to, iz choroba
w rodzinie wptywa na sytuacje spoteczno-zawodowg
badanych, powodujac konieczno$¢ weryfikacji dotych-
czasowych planéw zyciowych, co wigzato sie przede
wszystkim z decyzjg o zmniejszeniu czasu pracy i rezy-
gnacji z dotychczasowego sposobu spedzania wolnego
czasu.

W kontekscie oceny jakosci zycia nalezy pamietac, ze
wptyw na zdrowie rodziny, ktéra bytaby w stanie zapewni¢
wymagang opieke najblizszemu choremu, ma wiele czyn-
nikow, wsréd ktorych zwraca sie uwage na jej strukture
i uktady miedzy pozycjami jej poszczegolnych cztonkédw.
Skuteczno$¢ dziatan nie jest zalezna tylko od motywacii
cztonkdw rodziny — przeszkodzi¢ moga warunki materialne
[9]. W prezentowanych badaniach sfera socjoekonomicz-
na otrzymata najnizszg $rednig odpowiedzi (3,65 + 0,0),
a odpowiedzi na pytania dotyczgce zadowolenia z pracy,
zadowolenia z mozliwosci zaspokajania potrzeb w oparciu
o posiadane $rodki finansowe oraz zadowolenie z posia-
danych $rodkow finansowych mieszczg sie w zakresie od
umiarkowanego niezadowolenia do umiarkowanego za-
dowolenia (w skali punktowej: 2-5).

Oceniajgc jakos¢ zycia, nalezy tez pamiegta¢ o jesz-
cze jednym aspekcie, niezmiernie istotnym z punktu wi-
dzenia zaréwno chorego, jak i jego rodziny — sposobie
przyjecia przez rodzine chorego. Jezeli rodzina przyjmie
pacjenta jako osobe chorg, to zwieksza sie szansa na
promocje zdrowia — i jednoznacznie szansa na poprawe
jakosci zycia. Jednak zdarza sie, ze rodzina przyjmuje
pacjenta jako osobg zdrowa, a wowczas szansa na po-
prawe jakos$ci zycia maleje [9].

Whioski

Na podstawie prezentowanych wynikéw badan mozna
wyciggna¢ nastepujgce wnioski:

e w badanej grupie najwyzsza ocene jakosci zy-
cia uzyskata sfera rodzinna, a najnizszg — so-
cjoekonomiczna;

e w sferze zdrowia i funkcjonowania daje sie za-
uwazy¢ wyzsza ocena stopnia ,zadowolenia”
z poszczegdlnych jej aspektow niz ,waznosci”,
co moze by¢ zwigzane z akceptacjg przez ba-
danych istniejgcej sytuacji zdrowotnej jednego
z cztonkoéw ich rodziny;

e w sferze socjoekonomicznej ocena stopnia
»zadowolenia” i ,waznosci” jej poszczegdlnych
aspektow dokonana zostata na podobnym po-
ziomie;



e czas trwania choroby i wiek chorego nie wpty-
wajg na kazdg sfere jakosci zycia badanych
cztonkéw rodzin/opiekunéw, natomiast majg
znaczenie w sferze zdrowia i funkcjonowania.
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