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Streszczenie

Wstep: Zakres probleméw, z ktérymi mierza sie osoby cierpiace na chorobe Alzheimera, jest
ogromny. Charakterystyczne sa ogélne zaburzenia homeostazy, neurodegradacja, zaburzenia
proceséw poznawczych. Pojawiaja sie zaburzenia mowy i problemy emocjonalne. Choroba trwa
zazwyczaj kilkanascie lat. W tym czasie chory najczesciej pozostaje pod opieka kogo$ z rodziny.
Sprawowanie opieki nad chorymi na alzheimera wigze si¢ z wieloma wyrzeczeniami, zmiang sy-
tuacji zyciowej, co moze nies¢ za sobg konflikty i obcigzenia. Niezbedna jest zréznicowana pomoc
nie tylko dla chorych, lecz takze dla ich opiekunéw.

Cel pracy: Ocena wsparcia (rodzaju, waznosci i obszaré6w deficytowych) oraz zbadanie jego
zwiazku z jakoscia zycia opiekunéw oséb chorych na alzheimera.

Material i metody: Przebadano 42 opiekunéw. Badania prowadzono w czterech domach dziennej
pomocy $srodowiskowej znajdujacych sie na terenie Lublina. Zastosowano dwie metody badaw-
cze: polska adaptacje Berlifiskich Skal Wsparcia Spolecznego oraz autorski kwestionariusz pozwa-
lajacy na uzyskanie odpowiedzi na pytania dotyczace 0s6b sprawujacych opieke nad chorymi.
Wyniki i wnioski: Dla opiekunéw o0séb chorych na alzheimera bardzo wazne jest otrzymywanie
wsparcia od rodziny. Wiekszos¢ oséb sprawujacych opieke nad tymi chorymi ocenia, ze wspar-
cie, jakie otrzymuja od rodziny, przyjaciél, instytucji i Kosciola, jest niewystarczajace. Najwiekszy
deficyt opiekunowie odczuwajgq w obszarze wsparcia psychologicznego. Niski poziom wsparcia
wigze sie z nizsza jakoscia Zycia opiekunéw oséb chorych na alzheimera.

Stowa kluczowe: choroba Alzheimera, jakos¢ zycia, wsparcie.

Abstract

Introduction: The scope of problems faced by Alzheimer patients is broad. Typical examples are:
homeostasis disorders, neurodegeneration, cognitive disorders. Speech impediment and emotio-
nal problems can also occur. The disease usually lasts for a dozen or so years. During this time,
an Alzheimer patient must be looked after by family members. Taking care of Alzheimer patients
consists in numerous hardships and changing one’s life situation, which may lead to conflicts and
the burden of responsibility. Professional help seems indispensable not only for patients, but also
for their caretakers.

Purpose: The evaluation of support (type, importance and deficit areas) and the investigation of
its correlation to the quality of life of people providing help for Alzheimer patients.

Material and methods: Forty-two caretakers were tested. The research was conducted in 4 Social
Welfare Centers in Lublin. Two research methods were employed. The Polish version of the Berlin
Social Support Scale and an original questionnaire allowing for eliciting answers proving informa-
tion about caretakers.

Results and conclusions: For caretakers of Alzheimer patients, it is of utmost importance to re-
ceive support from family. The majority of caretakers claim that family’s, friends’, institutions’
and the Church’s support is insufficient. It can be felt particularly in the domain of psychological
support. Low levels of support correlate to a lower standard of living of people taking care of
Alzheimer patients.

Key words: Alzheimer disease, quality of life, support.
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WSTEP

Choroba Alzheimera (Alzheimer’s disease), jedno
z najpowazniejszych schorzeh wspoélczesnego spo-
teczenstwa, dotyczy gtéwnie oséb po 65. roku zycia.
Charakterystyczne dla choroby jest stopniowe i nie-
odwracalne zaburzenie homeostazy organizmu,
neurodegeneracja, zaburzenia procesOw poznaw-
czych oraz stopniowy zanik pamieci [1-3]. Wraz
z rozwojem choroby zaburzenia pamieci prowadza
do zaburzen orientacji wzrokowo-przestrzennej,
a pojawiajaca sie apraksja skutkuje niemoznoscia
postugiwania sie przedmiotami codziennego uzytku
[1]. W pdznej fazie otepienie jest nasilone w bardzo
duzym stopniu, a pamiec czesto ograniczona jedynie
do faktéw autobiograficznych. Zaburzenia mowy sa
tak glebokie, Zze chory moze wypowiada¢ jedynie
pojedyncze slowa. Wystepuja rowniez problemy
emocjonalne. Chory moze by¢ agresywny lub wrecz
przeciwnie — osowialy i apatyczny. Zaburzenia do-
tycza rowniez tak podstawowych funkgji, jak zucie
i przetykanie oraz trzymanie zwieraczy. W wypad-
ku choroby Alzheimera $mier¢ wystepuje gltéwnie
z powodu zapalenia ptuc badz innych powiktan kra-
zeniowo-oddechowych [4]. Choroba dotyczy 5-7%
populacji po 65. roku zycia, co oznacza, ze w Polsce
moze na nig cierpie¢ ok. 200 tys. 0séb [5]. Czas trwa-
nia choroby wynosi ok. 8-14 lat. W tym czasie chory
czesto zdany jest na pomoc innych. Osobami spra-
wujacymi opieke nad chorym najczeéciej sa czlon-
kowie najblizszej rodziny. Pojawienie si¢ w systemie
rodzinnym chorego wigze sie z licznymi zmianami
i wyrzeczeniami. Czesto wystepuja konflikty, ktére
moga sie wigzac z koniecznoéciag zmiany rél oraz sa
obcigzeniem psychicznym i fizycznym [6]. W tym
wypadku niezwykle istotne wydaje sie udzielenie
wsparcia osobom sprawujacym opieke nad osobami
z choroba Alzheimera. Wazne jest nie tylko wsparcie
emocjonalne, lecz takze informacyjne i finansowe
zarébwno ze strony oséb z najblizszej rodziny, jak
i szeroko pojetej sieci spolecznej.

Celem pracy byla ocena wsparcia oraz zbadanie
jego zwigzku z jakodcig zycia wéréd opiekunéw
0s6b chorych na alzheimera.

MATERIAL | METODY

Przebadano 42 opiekunéw, w tym 9 mezczyzn
i 33 kobiety, korzystajacych z dziennych doméw po-
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mocy $rodowiskowej. Przedzial wiekowy badanych
wynosit 25-85 lat. Osoby te sprawowaly opieke nad
chorymi w domu. Badania prowadzono w czterech
placowkach znajdujacych si¢ na terenie Lublina:
w Srodowiskowym Domu Samopomocy dla Oséb
z Choroba Alzheimera, Srodowiskowym Dom Sa-
mopomocy ,Memory”, Srodowiskowym Domu
Samopomocy ,Kalina” oraz Centrum Ustug Socjal-
nych.

W badaniach zastosowano dwie metody badaw-
cze: autorski kwestionariusz, ktéry zawieral skate-
goryzowane i otwarte pytania dla opiekuna osoby
chorej na alzheimera. Badani odpowiadali na py-
tania, w jakim stopniu wazne jest dla nich wspar-
cie otrzymywane od rodziny, przyjaciél, instytucji
i Kosciola, nastepnie oceniali, czy ilos¢ wsparcia,
jaka otrzymuja, jest wedlug nich wystarczajaca.
Badanych pytano réwniez o to, w ktérym obszarze
wsparcia: psychicznym, fizycznym, materialnym
czy informacyjnym, odczuwajg najwiekszy deficyt.
Uzyskano takze informacje na temat jakosci Zycia
0s0b sprawujacych opieke nad chorymi.

Jako drugg metode wykorzystano Berliniskie Ska-
le Wsparcia Spolecznego [7], ktére sa narzedziem
pomiaru poznawczych i behawioralnych wymiaréw
wsparcia spolecznego. Polskiej adaptacji Berlinskich
Skal Wsparcia Spolecznego dokonala buszczynska
i wsp. Kwestionariusz zawiera 5 niezaleznych skal:
* spostrzegane dostepne wsparcie (8 pozyciji),

* zapotrzebowanie na wsparcie (4 pozycje),

* poszukiwanie wsparcia (5 pozycji),

¢ aktualnie otrzymywane wsparcie (15 pozycji),
* wsparcie buforujgco-ochronne (6 pozycji).

Odpowiedzi udziela sie w skali od 1 do 4 (1 — zde-
cydowanie nie, 2 — raczej nie, 3 — raczej tak, 4 — zde-
cydowanie tak) [8].

WYNIKI

Pierwszym etapem analiz byla ocena waznosci
wsparcia rodziny (tabela 1.) oraz ocena tego, czy
osoby sprawujace opieke nad chorymi na alzheime-
ra otrzymuja wystarczajgca ilo$¢ wsparcia od rodzi-
ny, przyjaciél, instytucji oraz Kosciola (tabela 2.).
Nastepnie przedstawiony zostanie opis, jakiego
rodzaju wsparcia najbardziej brakuje opiekunom
0s0b z chorobg Alzheimera (tabela 3.). Ostatni etap
to przedstawienie wplywu wsparcia spotecznego na
postrzeganie jakosci zycia badanych opiekunéw (ta-
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Tabela 1. Ocena waznosci wsparcia otrzymywanego od
rodziny osobom sprawujgcym opieke nad osobami z cho-
robg Alzheimera

Tabela 2. Ocena ofrzymywania wsparcia od rodziny, przy-
jaciét, instytucii i KoSciota dokonana przez opiekundw oséb
z chorobqg Alzheimera

Odpowiedzi N o
bardzo wazne 34 80,95
$rednio wazne ) 14,29
niewazne 2 4,76
ogdtem 42 100,00

Tabela 3. Ocena obszaréw deficytu wsparcia ankietowa-
nych opiekunéw w opiece nad chorym

Rodzaj wsparcia N %
psychiczne 31 73.81
fizyczne 22 52,38
materialne 16 38,10
informacyjne 13 30,95
ogobtem 42 100,00

Tabela 4. Wptyw wsparcia spotecznego na postrzeganie
jakosci zycia badanych opiekunow

Wsparcie Wspétczynnik
korelacji rang
Spearmana

dostepne wsparcie 0,409*

dostepne wsparcie emocjonalne 0,426*

dostepne wsparcie instrumentalne 0,322*

zapotrzebowanie na wsparcie -0,011

poszukiwanie wsparcia 0,228

aktualnie ofrzymywane wsparcie 0,237

aktualnie otrzymywane wsparcie 0,116

emocjonalne

aktualnie otrzymywane wsparcie 0,346*

instytfucjonalne

aktualnie otrzymywane wsparcie 0,244

informacyjne

satysfakcja z aktualnie 0,331*

ofrzymywanego wsparcia

wsparcie buforujgco-ochronne -0,095

*korelacje istotne na poziomie p < 0,05

bela 4.) oraz wplywu wsparcia spolecznego w gru-
pach z niskim, przecietnym i wysokim poziomem
jakosci zycia (tabela 5.).

Dla wiekszoéci ankietowanych (80,95%) wspar-
cie rodziny jest bardzo wazne. Srednio wazne bylo
dla 14,29% badanych, natomiast niewazne okazalo
sie dla 4,76% ogolnej liczby badanych sprawujacych
opieke nad chorymi z alzheimerem.

Wsréd opiekunéw najwiecej uznalo, ze nie otrzy-
muje wystarczajacego wsparcia od rodziny (66,67 %).
Ponad potowa badanych deklaruje, ze nie otrzymu-
je wystarczajgcego wsparcia od przyjaciot (59,52%)
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Odpowiedzi badanych na pytanie: Czy otrzymuje Pan/Pani
wystarczajgcq ilosé wparcia od...
N %

rodziny

tak 14 3,38

nie 28 66,67
przyjaciot

tak 17 40,48

nie 25 59,52
instytuciji

tak 17 40,48

nie 25 59,52
KoSciota N %

tak 18 46,15

nie 21 53,85
ogdbétem badanych 42 100

iinstytucji (59,52%). Nieco ponad polowa badanych
twierdzi, ze wsparcie, jakie otrzymuje od Kosciola,
jest niewystarczajace (53,85%).

Wsréd opiekundéw (istniata mozliwosé¢ wielokrot-
nego wyboru) 73,81% deklarowala brak wsparcia
psychicznego, a 52,38% brak wsparcia fizycznego.
Mniej niz polowa (38,10%) badanych odczuwala
brak wsparcia materialnego, a 30,95% badanych de-
klarowalo brak wsparcia informacyjnego w opiece
nad chorym.

Analiza miata na celu sprawdzenie wplywu otrzy-
mywanego wsparcia na postrzeganie jakosci Zycia
badanych opiekunéw. Wykazano korelacje istotne
statystycznie na poziomie p < 0,05 dla dostepnego
wsparcia (r = 0,40), odnosily sie one zaréwno do
dostepnego wsparcia emocjonalnego (r = 0,43), jak
i dostepnego wsparcia instrumentalnego (r = 0,32).
W odniesieniu do zapotrzebowania na wsparcie i po-
szukiwania wsparcia zaleznosci takich nie odnoto-
wano. Badania wykazaly rowniez korelacje istotne
statystycznie dla aktualnie otrzymywanego wspar-
cia, ale odnosilo sie to tylko do aktualnie otrzymy-
wanego wsparcia instytucjonalnego (r = 0,35) i satys-
fakcji z obecnie otrzymywanego wsparcia (r = 0,33).
W przypadku wsparcia buforujgco-ochronnego nie
wykazano korelacji istotnych statystycznie. Wspot-
czynnik korelacji na poziomie istotnosci oznacza, ze
ze wzrostem jednej wartoéci zmiennej rosnie wartosc¢
drugiej zmiennej. Wieksza liczba punktow Swiadczy
o wiekszym wsparciu spolecznym. Im wyzsze wspar-
cie spoleczne, tym wyzej postrzegana jakosci zycia
badanych opiekunéw.

Na rycinie 1. poréwnano grupy (I-III) jakosci zy-
cia ankietowanych opiekunéw i otrzymywanego
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Tabela 5. Wptyw wsparcia spotecznego w poszczegdlnych grupach jakosci zycia badanych opiekundéw

Wsparcie Jakosé zycia Analiza statystyczna
| - niska Il - przecietna Il - wysoka
M SD M SD M SD H [o} réznice
miedzygrupowe
dostepne wsparcie 2,83 0,32 3,03 0,50 3.44 0,49 7,039 0,030 =l
dostepne wsparcie 2,77 0,48 3,02 0,38 3.47 0,52 7,843 0,020 =l
emocjonalne
dostepne wsparcie 2,90 0,27 3,04 0,65 3.42 0,56 4,441 0,109
instrumentalne
zapofrzebowanie na 3,02 0,58 2,83 0,60 3,06 0,66 0,938 0,626
wsparcie
poszukiwanie 2,62 0,29 2,67 0,39 2,91 0.33 2,517 0,284
wsparcia
aktualnie 2,62 0,37 2,69 0,37 2,92 0,54 2,483 0,289
ofrzymywane
wsparcie
aktualnie 2,75 0,54 2,96 0,61 3,18 0,86 1,584 0,453
otrzymywane
wsparcie
emocjonalne
aktualnie 2,69 0,58 2,90 0,66 3,42 0,58 5,255 0,072
otrzymywane
wsparcie
instytucjonalne
aktualnie 2,42 0,67 2,73 0,72 3,00 1,20 2,317 0,314
otrzymywane
wsparcie
informacyjne
satysfakcja 2,58 0,90 3,00 0,79 3,38 0,74 4,288 0,117
z akfualnie
otrzymywanego
wsparcia
wsparcie buforujgco- 2,67 0,18 2,59 0,41 2,65 0,42 0,868 0,648
-ochronne
. . . . . . 3l6
w nich wsparcia spolecznego. Analizujac wyniki, 3.4
mozna stwierdzi¢ duza réznice miedzy grupa oséb 30

o wysokiej jakosci zycia (3,44) a grupa oséb o niskiej
jakosci zycia (2,83). Analiza poréwnan wielokrot-
nych wykazala réznice istotne statystycznie (p <
0,03) dla ogoélnie dostepnego wsparcia miedzy grupa
0s0b o wysokiej jakosci zycia a grupa os6b o niskiej
jakosci zycia. Im wieksze ogélnie dostepne wsparcie,
tym wyzsza jakos¢ zycia badanych opiekunéw.
Poréwnujac wartosci dla dostepnego wsparcia
emocjonalnego, mozna zaobserwowad, ze s3 wieksze
w grupie 0s6b o wysokiej jakosci zycia (3,47) w poréw-
naniu z grupa oséb o niskiej jakosci zycia (2,77). Grupa
o0 przecietnej jakosci zycia ma nieznacznie nizszy wy-
nik, lecz nie wystepuja tu réznice istotnie statystycznie.
Na podstawie uzyskanych wynikéw rdznice istotne
statystycznie (p < 0,02) zachodza w przypadku do-
stepnego wsparcia emocjonalnego miedzy grupa oséb
0 wysokiej jakosci zycia i grupa oséb o niskiej jakosci
zycia. Z analizy wynika, Ze osoby o niskiej jakosci zycia
maja jednoczesnie mate dostepne wsparcie emocjonal-
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Ryc. 1. Graficzna prezentacja wptywu wsparcia spotecz-
nego ankietowanych opiekundw na postrzeganie jakosci
zycia w poszczegdinych grupach (I-ll)
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ne w poréwnaniu z osobami o wysokiej jakosci zycia.
Wiparcie spoleczne ma istotny wplyw na postrzeganie
jakosci zycia u badanych opiekunéw. W pozostalych
formach wsparcia, cho¢ wartosci sg zblizone, analiza
nie wykazala istotnych statystycznie réznic miedzy
grupami. Jednoczeénie patrzac na wartoéci wykresu,
widac¢ tendencje, ze im wyzsze wsparcie, tym wyz-
sza jakos¢ zycia, ale odnosi sie to tylko do ogolnie
dostepnego wsparcia spolecznego. Nie ma natomiast
zwiagzku z zapotrzebowaniem na wsparcie, poszuki-
waniem wsparcia, aktualnie otrzymanym wsparciem,
aktualnie otrzymywanym wsparciem informacyjnym
i wsparciem buforujgco-ochronnym.

OMOWIENIE

Opiekunowie chorych na alzheimera znajduja
sie w szczegodlnie niedogodnej sytuacji. Obowigzki
dnia codziennego zwigzane z opieka nad chorym sa
niezwykle wyczerpujace, co przyczynia sie do po-
wstawania stanu zmeczenia przewleklego. Sytuacja
zmusza ich do siegania po nowe zasoby, m.in. po
wsparcie spoteczne [9].

Opieke nad osobami chorymi na alzheimera naj-
czesciej sprawuja bliscy — to wlasnie oni s najbardziej
narazeni na obcigzenie psychiczne i fizyczne [6]. Na-
lezy pamieta¢, ze choroba postepuje, chory wymaga
coraz wiekszego zaangazowania ze strony opiekuna,
ktéry czuje sie coraz bardziej zmeczony [10].

Wydaje sie, ze pierwszymi osobami, ktére powin-
ny nie$¢ pomoc sprawujacym opieke nad chorym, sa
rodzina i przyjaciele. Niestety, przeprowadzone ba-
dania pokazuja, Ze wsparcie ze strony rodziny i przy-
jaciot jest dla opiekunéw bardzo wazne, ale niewy-
starczajace. Ponadto badania wskazuja, ze instytucje
i Kosci6t rowniez nie zapewniajg wsparcia na pozio-
mie, ktéry bylby dla opiekunéw satysfakcjonujacy.
Badania ukazujg konieczno$¢ zwiekszania dostepno-
Sci i jakos$ci np. konsultacji psychologicznych, ktére
moglyby zaspokoi¢ najwiekszy obszar deficytowy,
ktory deklaruja opiekunowie, czyli wsparcie psycho-
logiczne. Konsultacje z psychologiem pozwolityby
réwniez na zaspokojenie potrzeby zwigzanej z wiek-
sza iloscig informacji na temat choroby, leczenia, re-
habilitacji i rokowan, ktére wchodza w zakres potrze-
by opisanej jako informacyjna. Nalezy takze zwroécic
uwage na deklarowang niewystarczajaca ilos¢ wspar-
cia w obszarze fizycznym i materialnym. Osoby spra-
wujace opieke nad chorymi na alzheimera czesto mu-
sza rezygnowac z pracy zawodowej, gdyz opieka nad
chorym wymaga ich stalej obecnosci.

Z przeprowadzonych badan wynika, ze im wiek-
sze ogodlnie dostepne wsparcie, tym wyzsza jakosc¢
zycia badanych opiekunéw. Analizujgc dalej te sy-
tuacje, mozna przypuszczac, ze lepsza jakos¢ zycia
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przeklada sie na lepsza opieke i lepsze relacje mie-
dzy opiekunem a podopiecznym.

Istota w radzeniu sobie z choroba bliskiej osoby
jest dysponowanie duzym wsparciem spolecznym.
Okazuje sie, ze zasoby wsparcia, jakimi dysponuja
badani opiekunowie, sg bardzo ograniczone. Wplyw
zachowania 0s6b z chorobg Alzheimera na zmiany
emocjonalne u ich opiekunéw badali Kloszewska
i wsp. Stwierdzili oni zwigkszone natezenie stre-
su oraz istotny zwigzek pomiedzy poziomem leku
u opiekuna a subiektywng ocena opiekuna dotycza-
g stopnia trudnosci w sprawowaniu opieki [11].

W pracy Parnowskiego i wsp. [12, 13] czytamy, ze
psychospoteczne skutki opieki nad chorymi z ote-
pieniem sg odmienne niz w wypadku opieki nad
chorym bez otepienia, a opiekun z silnym poczu-
ciem koherencji rzadziej przejawia objawy obcigze-
nia, takie jak niska samoocena lub uczucie wypale-
nia. Otrzymywane wsparcie czesto bywa odbierane
ze zloscia. Jak wynika z innych badan, takie nega-
tywne przejawy reakcji na przekazywane wsparcie
powoduja wzrost podatnosci opiekundéw na depre-
sje i inne zaburzenia [14].

Uzyskane rezultaty sa zgodne z doniesieniami
z literatury, wedlug ktérych wsparcie spoleczne
jest jednym z czynnikéw zmniejszajacych odczu-
wane zmeczenia [15], a takze powodujacych bar-
dziej efektywne radzenie sobie ze stresem wsréd
opiekunéw [16].

Osoby opiekujace sie chorym wymagaja wsparcia
nie tylko ze strony rodziny i przyjaciol, lecz takze ze
strony personelu medycznego i organizacji spotecz-
nych, bo jak pokazuja uzyskane wyniki, wsparcie
spoleczne ma istotny wplyw na postrzeganie jakosci
zycia u badanych opiekunéw.

WNIOSKI

1. Dla opiekunéw oséb chorych na alzheimera bar-
dzo wazne jest otrzymywanie wsparcia od rodzi-
ny.

2. Wiekszos¢ opiekunéw deklaruje, ze nie otrzymuje
wystarczajacej ilosci wsparcia od rodziny, przyja-
cidl, instytucji i Kosciota.

3. Najwiekszy deficyt opiekunowie odczuwaja
w obszarach (kolejno): wsparcie psychologiczne,
wsparcie fizyczne, wsparcie materialne, wsparcie
informacyjne.

4. Wiekszy poziom wsparcia spolecznego moze po-
prawiac jakos¢ zycia badanych opiekunéw oséb
chorych na alzheimera.

5. Niski poziom wsparcia wigze sie z nizsza jakoscia
zycia opiekunéw oséb z chorobg Alzheimera.

Autorzy deklarujg brak konfliktu interesdw.
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