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Streszczenie

Wprowadzenie. SM powoduje postepujaca niepetnosprawnosé, keéra powoduje zaburzenia w codziennym funk-
cjonowaniu. Wazne jest wparcie spolteczne, ktére umozliwia wypracowanie optymalnego sposobu realizacji zmody-
fikowanych w wyniku choroby celéw zyciowych. Wypracowane dzigki udzielonemu wsparciu rozwiazania powinny
umozliwi¢ pacjentowi osiagnigcie sukcesu w rzeczywistosci zdeterminowanej przez chorobe.

Cel. Analiza wplywu poszczegdlnych elementéw wsparcia spolecznego na jako$¢ codziennego funkcjonowania
osoby chorej na SM.

Materiat i metody. Badania zostaly przeprowadzone w SPSK4 w Lublinie w Klinice Neurologii i wiréd oséb chorych
na SM przebywajacych w srodowisku domowym oraz w Krajowym Osrodku Mieszkalno-Rehabilitacyjnym dla Oséb
z SM w Dabku. Badaniami objeto 106 chorych z rozpoznanym SM. Srednia wieku badanych wynosita 45,51+11,34
lata. Sredni czas trwania choroby wynosit 14,25+10,25 lat. W celu zbadania wptywu stwardnienia rozsianego na
wydolno$¢ funkcjonalng badanych postuzono si¢ testem MSIS-29. Do oceny zakresu i rodzaju oczekiwanego wsparcia
spotecznego wykorzystano Skale Zapotrzebowania na Wsparcie Spoleczne. W analizie statystycznej wykorzystano
wspdtczynnik korelacji Pearsona oraz test niezaleznosci Chi?. Przyjeto poziom istotnosci p<0,05.

Wyniki. Badania wykazaly, ze choroba obniza jakos¢ funkcjonowania chorych z SM. Srednia sita oddziatywania
choroby na jako$¢ funkcjonowania jednostki w badanej populacji wyniosta 54,03% (78,34 pkt. na 145 pkt. moz-
liwe). Badania wykazaly, ze destrukcyjne oddziatywanie SM na psychiczne aspekty funkcjonowania (50,98%) jest
mniejsze niz oddzialywanie na fizyczne aspekty (55,40%).

Whioski. 1. SM w istotny sposéb obniza jako$¢ codziennego funkcjonowania chorych, zaburzenia funkcjonowania
potwierdzono u 63,21% pacjentdw, ogdlna ocena wynosita $rednio 54,03% pozadanej wydolnosci. 2. Destrukceyjna
sita oddziatywania SM na psychiczne aspekty codziennego funkcjonowania chorych jest nizsza (50,98%) niz oddzia-
tywanie schorzenia na fizyczne aspekty codziennego funkcjonowania (55,40%). 3. Chorzy z SM funkcjonuja lepiej
zaréwno w sferze fizycznej, jak rowniez psychicznej po otrzymaniu wsparcia informacyjnego, emocjonalnego instrumen-
talnego oraz materialnego. 4. Dla 31,19% chorych udzielone przez pracownikéw stuzby zdrowia wsparcie informacyjne
bylo w pelni skuteczne (przekazywane informacje byly w petni zrozumiate), w pozostatych przypadkach byto ono
niezadowalajace. Tylko 29,25% chorych oczekuje wsparcia informacyjnego od pielegniarki. (PNN 2013; 2(5): 205-215)
Stowa kluczowe: stwardnienie rozsiane, wsparcie spoteczne, jakos¢ funkcjonowania, oddziatywanie choroby, narzad
ruchu

Abstract

Background. Multiple sclerosis (MS) causes progressive disability which results in deterioration of patient’s functio-
nal ability to cope with daily living. It is important for a patient to get social support in order to develop an optimal
way of achieving life goals that were modified by the disease. The solutions, worked out thanks to the provided
social support, should allow a patient to achieve success in the reality determined by illness.

Aim. Analysis of the impact of some elements of social support on the quality of everyday living of patients with
multiple sclerosis (MS).
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Material and methods. The research study was conducted among patients hospitalized in the Department of Neu-
rology, Independent State Teaching Hospital No 4 in Lublin (SPSK4), among patients with multiple sclerosis living
in their home environment and those staying in the National MS Rehabilitation — Residential Centre in Dabek.
The study group included 106 patients with diagnosed multiple sclerosis (MS) and the average age of the examined
patients was 45.51211.34 years. The average duration of the disease was 14.25+10.25 years. The Multiple Sclerosis
Impact Scale (MSIS-29) was used to asses the impact of multiple sclerosis on patients’ functional ability. The Social
Support Demand Scale was used for assessment of scope and expectations for social support. The Pearson correla-
tion coefficient and the chi-square independence test were used for statistical analysis. Adopted level of statistical
significance: p<0.05.

Results. The conducted research study revealed that the disease lowers patients” quality of functioning. The average
impact of the disease on the quality of functioning of an individual in the study population was 54.03% (78.34
points out of 145). The study showed that the destructive effect of MS on psychic functioning (50.98%) is lower
than the impact of MS on physical aspects (55.40%).

Conclusions. 1. Multiple sclerosis significantly lowers everyday functioning of patients; functioning disturbances
were confirmed in 63.21 percent of patients; the disease disrupted overall quality of patients’ functioning in 54.03
percent on the average. 2. The destructive effect of MS on psychological aspects of everyday functioning of patients is
lower (50.98%) than its effect on the physical aspects of illness (55.40%). 3. Patients with multiple sclerosis showed
better functioning both in psychological and physical areas after they received informational, emotional, instrumental
and material support and assistance. 4. Informational assistance provided by healthcare professionals was totally
effective in 31.19 percent of patients (information was completely understandable), in other cases it was unsatis-
factory. Only 29.25 percent of patients expect informational assistance from a nurse. (PNN 2013; 2(5): 205-215)

Key words: multiple sclerosis, social support, quality of functioning, impact of disease, motor organ

Wprowadzenie

Stwardnienie rozsiane powoduje m.in. powazne
i postepujace uszkodzenie neuronu ruchowego, ktére,
zwykle powoduje mniejsza lub wigksza utrate sprawno-
$ci oraz idace w $lad za tym zaburzenia w codziennym
funkcjonowaniu jednostki. Sytuacja ta sprawia, ze chora
osoba stoi przed koniecznoscia zaniechania lub zmiany
charakteru szeregu zaje¢, ktére determinowaly jej zycie
przed pojawieniem si¢ pierwszych objawéw choroby [1].

Mozliwosci samodzielnego funkcjonowania osoby
z uszkodzonym neuronem ruchowym okresla wydolno$¢
funkcjonalna rozumiana jako zdolnos¢ chorego do bycia
niezaleznym od innych oséb w zaspokajaniu podstawo-
wych czynnosci zycia codziennego, takich jak: poruszanie
si¢, odzywianie, wykonywanie czynnosci higienicznych
czy tez kontrolowanie potrzeb fizjologicznych [2].

Przewlekta i postepujaca choroba narzadu ruchu taczy
si¢ z ograniczeniem sprawnosci i wydolnosci fizycznej
jednostki. W §lad za niekorzystnymi zmianami w sferze
fizycznej stwardnienie rozsiane doprowadza do trwatych
zmian psychicznych. Zmienia si¢ tym samym rola osoby
chorej w zyciu rodzinnym, zawodowym i spolecznym.

Spadek wydolnosci fizycznej spowodowany degene-
racja ostonki mielinowej z reguly taczy si¢ z wymiernymi
trudnosciami w codziennym funkcjonowaniu jednostki
zaréwno w domu, jak tez na polu zawodowym i spotecz-
nym. Moze to powodowac¢ szereg przykrych nastgpstw,
takich jak deprywacja czy frustracja, prowadzacych
w skrajnych przypadkach do agresji [3].

Sprawno$¢ psychofizyczna uznawana jest za najcen-
niejsza warto$¢ oraz stanowi najwazniejszg komponente
jakosci zycia [4]. Zwykle jako$¢ zycia rozumiana jest jako
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dobrostan (well-being), ktéry odzwierciedla indywidu-
alne odczucia, doznania i oceny cztowieka [5]. Jako$¢
zycia odnosi si¢ zaréwno do zdrowia, jak i choroby. Dla
przecigtnego czlowicka wiaze si¢ z satysfakeja, ze szcze-
$ciem i spetnieniem [6].

Stwardnienie rozsiane i zwigzane z nim ograniczenie
sprawnosci psychoruchowej zawsze stawia przed cztowie-
kiem konieczno$¢ okreslenia nowych celéw zyciowych.
Jakos¢ funkcjonowania i dobrostan osoby dotknigtej
ta chorobg sg zalezne od okre$lania na nowo systemu
wartosci [7]. Bardzo wazne jest wsparcie spoteczne,
ktére umozliwia wypracowanie optymalnego sposobu
realizacji zmodyfikowanych w wyniku choroby celéw
zyciowych.

Kazdy cztowiek, niezaleznie od przeciwnosci losu, ze
swego zycia winien by¢ zadowolony, bowiem zadowolony
cztowiek widzi sens zycia, co warunkuje jego szczgdcie.
Latwiej wtedy jest mu zy¢, takze tatwiej jest wszystkim
innym z nim przebywaé oraz wspétpracowac z nim
w procesie leczenia i rehabilitacji [8]. Wypracowane
dzigki udzielonemu wsparciu rozwigzania powinny
umozliwi¢ jednostce osiagniecie sukcesu, wskaza¢ na
nowe mozliwosci osiagania wewngtrznej réwnowagi
oraz da¢ motywacje¢ do zaspokajania swych potrzeb [9].

Dtugo utrzymujacy si¢ stan niewydolnosci funkcjo-
nalnej prowadzi¢ moze do niezadowolenia, przygnebienia
i depresji, a w konsekwencji do niepowodzenia procesu
leczenia. Jednym ze sposobéw zapobiegania takiej sytuacji
jest wsparcie pacjenta i jego opiekunéw przez zespét te-
rapeutyczny. Osoby niosace wsparcie mozna podzieli¢ na
udzielajace pomoc profesjonalnie jak i nieprofesjonalne.
Do profesjonalistéw zajmujacych si¢ wspieraniem os6b
na oddziale neurologii i neurochirurgii nalezy wymieni¢
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lekarza, pielggniarke, neuropsychologa i rehabilitanta,
ktérzy maja bezposredni kontakt z pacjentem [10].
Wyréznia si¢ 4 typy wsparcia spolecznego:
* emocjonalne (wyrazanie troski, zaufania, bliskosci,
stworzenie mozliwosci autoekspresji itp.),
* informacyjne (dostarczenie nowych umieje¢tnosci,
informagji, udzielanie rad itp.),
* instrumentalne (dostarczenie débr materialnych,
wspolne rozwiazywanie trudnych zadan),
* wartoéciujace (wyrazenie akceptacji, zrozumienia,

zachety itp.) [11].

Celem mniejszej pracy jest pokazanie znaczenia
wsparcia dla jako$ci codziennego funkcjonowania oso-
by chorej na stwardnienie rozsiane.

Material i metody

Badania zostaly przeprowadzone w Lublinie w Samo-
dzielnym Publicznym Szpitalu Klinicznym nr 4 w Klinice
Neurologii i wiréd 0séb chorych na SM przebywajacych
w $rodowisku domowym oraz w Krajowym Osrodku
Mieszkalno-Rehabilitacyjnym dla Oséb Chorych na
Stwardnienie Rozsiane w Dabku.

Na przeprowadzenie badani uzyskano zgod¢ Komisji
Bioetycznej przy Uniwersytecie Medycznym w Lublinie.
Projekt badawczy byt realizowany w okresie od lutego
do maja 2013 r. Pacjenci wyrazali §wiadoma, pisemna
zgode na wypelnienie kwestionariusza ankiety. Wigkszos¢
chorych wypetniata kwestionariusz samodzielnie, tylko
niewielka grupa oséb majacych problemy ze wzrokiem
albo pisaniem uzupetniata dokumenty z pomoca drugiej
osoby.

Badaniami objg¢to 106 chorych z rozpoznanym
stwardnieniem rozsianym. Wsréd ankietowanych do-
minowaly kobiety (61,32% — 65 os6b). Srednia wieku
badanych wynosita 45,51+11,34 lata (od 20 do 67 lat).
Zdecydowania wigkszo$¢ respondentéw 74,53% (79
os6b) to mieszkaricy miasta. Badani to z reguly osoby
ze $rednim 45,28% (48 oséb) lub wyzszym wyksztatce-
niem 40,57% (43 osoby). Przewazajaca cz¢s¢ badanej
populacji mieszkata z rodzing 87,74% (93 osoby), tylko
12,26% (13 os6b) respondentéw mieszkato samotnie.
Respondenci to najczesciej rencisci 54,72% (58 os6b).
Prawie 1/3 ankietowanych (27,36%; 29 os6b) pracowato
zawodowo, natomiast 13,20% (14 oséb) byto na emery-
turze a tylko 4,72% (5 os6b) miato inne Zrédlo utrzyma-
nia. Sredni czas trwania choroby wynosit 14,25+10,25
lat. W wigkszosci ankietowani mieli rozpoznang postaé
SM rzutowo-reemisyjng 46,23%, natomiast 17,92% ba-
danych mialo posta¢ wtérnie postepujaca. Mniej liczna
grupa miata posta¢ pierwotnie post¢pujaca 16,98%
chorych i 5,66% postepujaco-nawracajaca. Az 13,21%
ankietowanych przyznalo, ze nie wie jaka ma posta¢

SM. Badani byli leczeni przewaznie objawowo. Tylko
25,47% ankietowanych miato zastosowane leczenie
immunomodulujace.

W badaniach wykorzystano kwestionariusz ankiety.
W celu zbadania wplywu stwardnienia rozsianego na
jako$¢ codziennego funkcjonowania badanych postu-
zono si¢ testem MSIS-29 (Multiple Sclerosis Impact
Scale) [12]-. Narzgdzie sktada si¢ z 29 pytani. Pierwszych
20 pytan stuzy do oceny wptywu SM na fizyczny aspekt
codziennego funkcjonowania pacjenta ze stwardnieniem
rozsianym. Celem nastgpnych dziewigciu pytari jest pozy-
skanie wiedzy o skali wplywu choroby na funkcjonowanie
psychiczne ankietowanych. Chory moze uzyska¢ od 0
do 145 punktéw. Liczba uzyskanych punktéw obrazuje
destrukcyjny wplyw choroby na jako$¢ codziennego
funkcjonowania osoby zmagajacej si¢ ze stwardnieniem
rozsianym.

Nastepna cz¢é¢ kwestionariusza badawczego zawiera
Skal¢ Zapotrzebowania na Wsparcie Spoteczne, ktéra
sktada si¢ z 20 pytan. Ocenia ona zakres i rodzaj ocze-
kiwanego przez chorych na SM wsparcia spotecznego.
W arkuszu pierwszych 5 pytan dotyczy wsparcia infor-
macyjnego. Nast¢pne 7 stuzy ocenie wsparcia emocjo-
nalnego. Kolejne 3 obejmuja wsparcie instrumentalne
a ostatnie 5 wsparcie materialne.

Ponadto w celu scharakteryzowania grupy badawczej
zgromadzono dane spoleczno-demograficzne (pte¢, wiek,
miejsce zamieszkania, wyksztatcenie, stan cywilny, Zré-
dto utrzymania, z kim chory mieszka) i kliniczne (czas
trwania choroby, posta¢ SM, metody leczenia).

Uzyskane wyniki badari poddano analizie statystycz-
nej. Wartosci analizowanych parametréw scharaktery-
zowano za pomocg warto$ci $redniej oraz odchylenia
standardowego.

Dla cech mierzalnych normalno$¢ rozktadu anali-
zowanych parametréw okreslono przy pomocy testu
W. Shapiro-Wilka. Jednorodno$¢ wariancji zbadano
testem Levene’a. Do poréwnania dwéch grup nieza-
leznych wykorzystano test t Studenta, natomiast dla
wielu grup zastosowano analiz¢ wariancji. Do zbadania
zwiazku pomiedzy jakoscig codziennego funkcjonowa-
nia w poszczegblnych aspektach a zapotrzebowaniem
na wsparcie spoteczne uzyto wspétczynnika korela-
¢ji Pearsona. Dla niepowiazanych cech jakosciowych
do wykrycia istnienia réznic miedzy poréwnywanymi
grupami postuzono si¢ testem jednorodnosci Chi’. Do
zbadania istnienia zaleznosci migdzy badanymi cechami
zastosowano test niezaleznosci Chi®. Przyjeto 5% bfad
wnioskowania i zwigzany z nim poziom istotnosci p<0,05
wskazujacy na istnienie istotnych statystycznie réznic
lub zaleznosci. Badania statystyczne przeprowadzono
w oparciu o oprogramowanie komputerowe STATISTI-
CA v. 10.0 (StatSoft, Polska).
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Wyniki

Badania wykazaty, ze choroba w istotny sposéb ob-
niza jako$¢ codziennego funkcjonowania osoby z SM.
Srednia sifa destrukcyjnego oddziatywania choroby na
jako$¢ funkcjonowania jednostki w badanej populacji
wyniosta 54,03% (78,34 pkt. na 145 pkt. mozliwe).
Przeprowadzona analiza wykazala, ze destrukcyjna sita
oddziatywania stwardnienia rozsianego na psychiczne
aspekty codziennego funkcjonowania chorego (50,98%)
jest mniejsza niz oddziatywanie schorzenia na fizyczne
aspekty codziennego funkcjonowania (55,40%) (tab. 1,
ryc. 1).

Tabela 1. Wplyw choroby na jakos¢ funkcjonowania w aspekcie
fizycznym i psychicznym

Wplyw SM na jakos¢

funkcjonowania chorego

Srednia Mediana Odch. std.

78,34

Ogdlna ocena (MSIS) (54,03%) 79,50 21,53
,40
Aspekt fizyczny (555540%) 57,00 17,58
Aspekt psychiczny (5%29’230) 23,00 5,91
55,40%
s f
commm 50,98%
Ogoélna ocena (MSIS) Aspeket fizyczny Aspekt psychiczny

Ryc. 1. Ogélny wptyw choroby na jakoé¢ funkcjonowania
w aspekcie fizycznym i psychicznym

Przeprowadzone badania wskazuja, ze SM w naj-
wigkszym stopniu zaburza funkcjonowanie jednostki
w zakresie:

* czynnosci wymagajacych wysitku fizycznego (3,32),

* czynnosci wymagajacych przenoszenia przedmiotéw

(3,13),

* czynnosci wymagajacych kontroli réwnowagi (3,27),

* koniecznosci ograniczenia czasu, ktéry moga po-

$wigci¢ na pracg lub inne codzienne obowiazki

(2,83),
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* braku mozliwosci realizacji wlasnych hobby (3,16),

* braku dostatecznej ilo$ci czasu na wykonywanie
réznych czynnosci (3,01) oraz

* koniecznosci naglej wizyty w toalecie (2,98), (tab. 2,
ryc. 2).

Tabela 2. Wpltyw choroby na wybrane aspekty jakosci funk-

cjonowania fizycznego

o e
Wptyw SM g £ 2
na jakos¢ fizycznych aspektéw S 3 <
funkcjonowania chorego % > —8
1. ograniczenie czynnosci
wymagajacych wysitku
fizycznego 3,32 3,00 1,06
2. ograniczenie zdolnosci
do silnego chwytania
przedmiotéw 2,42 2,00 1,23
3. ograniczenie zdolnosci
do noszenia przedmiotéw 3,13 3,00 1,23
4. problemy z zachowaniem
réwnowagi 3,27 3,00 1,14
5. trudnosci z poruszaniem sig
po domu 2,72 3,00 1,34
6. niezdarno$¢ 2,90 3,00 1,22
7. sztywnos¢ 2,65 3,00 1,33
8. uczucie cigzkosci rak i/lub nég 3,02 3,00 1,07
9. drzenie rak lub nég 2,12 2,00 1,15
10. kurcze rak lub nég 2,42 2,00 1,18
11. niemozno$¢ wykonania tego,
co Pani/Pan chce wykona¢ 3,16 3,00 1,32
12. zalezno$¢ od innych ludzi
zwigzana z wykonywaniem
réznych czynnosci 2,82 3,00 1,34

13. ograniczenia w zyciu spofecznym
i odpoczynku w domu 2,59 2,00 1,15

14. konieczno$¢ pozostania
(przebywania) w domu dtuzej

niz by Pani/Pan sobie

zyczytalzyczyt 2,68 3,00 1,17
15. trudnosci z uzywaniem rak

w codziennych czynno$ciach 2,17 2,00 1,06

16. konieczno$¢ ograniczenia czasu,
kedry Pani/Pan poswigca
na pracg lub inne czynnosci

codzienne 2,83 3,00 1,09

17. problemy z uzywaniem
$rodkéw transportu
(np. samochodu,

autobusu, takséwki itp.) 2,42 2,00 1,24
18. potrzeba wigkszej ilosci czasu

na wykonywanie

réznych czynnosci 3,01 3,00 1,11

19. problem ze spontanicznym
wykonywaniem czynnosci
(np. nagte wyjscie) 2,75 3,00 1,16

20. nagta potrzeba péjscia do toalety 2,98 3,00 1,03
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Ryc. 2. Wplyw choroby na wybrane aspekty jakosci funkejo-
nowania fizycznego

Najtrudniejsze dla respondentéw w aspekcie psy-
chicznym bylto pokonanie:
* ustawicznego zlego samopoczucia (2,76),

Ryc. 3. Wplyw choroby na wybrane aspekty jakosci funkejo-
nowania psychicznego

Tabela 4. Samoocena wiedzy ankietowanych na temat SM

Ocena N %

W petni satysfakcjonujaca,

* poczucia psychicznego zmeczenia (2,81), X by fei . 48 45,28
St : 20 nie mam potrzeby jej poszerzania
* uczucia niepokoju lub napigcia (2,73) oraz . o
. . draznicn ecierpliwienia lub wvbu- Czgsciowo satysfakcjonujaca, sa obszary, 41 38.68
uczucia rozdraznienia, zniecierpliwienia lub wybu keére cheialabym/chciatbym pogtebic ,
chowosci (2,75) (tab. 3, ryc. 3). ) L
Niesatysfakcjonujaca, 10 944
chciatabym/chciatbym ja poglebi¢ ’
Tabela 3. Wptyw choroby na wybrane aspekty jakosci funk- . . .
: . hi Nie jestem zainteresowana/zainteresowany ¢ o0
cjonowania psychicznego febiani ed ,
poglebianiem wiedzy
Wplyw SM s g Z Razem 106 100,00
=) < .
na jakos¢ psychicznych aspektéw 3 3 <
funkcjonowania chorego 2 p= 8 ) )
Przeprowadzona analiza statystyczna wykazata, ze an-
1. wystepowanie zlego samopoczucia 2,76 3,00 0,90 kietowani chcieliby uzyska¢ informacje na temat SM od
2. wystepowanie probleméw ze snem 2,18 2,00 1,04 neurologa (81,13%) i od rehabilitanta (33,02%). Rzadziej
3. wystepowanie poczucia z Internetu (32,08%), od innych pacjentéw (30,19%),
psychicznego zmeczenia 2,81 3,00 0,98 od pielegniarki (29,25%) i czasopism (27,36%). Najrza-
4. wystgpowanic zamartwiania sig 238 200 0.95 dzigj od lekarza rodzinnego (17,92%) i rodziny (5,66%),
z powodu choroby (tab. 5).
5. wystgpowanie uczucia niepokoju .
lub napigcia 273 2,00 1,12 Tabela 5. Zrédta wiedzy, z jakich ankietowani chcieliby uzyskaé
6. wystepowanie uczucia informacje dotyczace choroby
rozdraznienia, zr’li.ecierpliwienia 2,75 3,00 0,93 7r6dta N* %
lub wybuchowosci
7 . . blemd Lekarz specjalista — neurolog 86 81,13
. wystepowanie probleméw
z koncentracja‘ 2,55 2,50 091 Rehabilitant 35 33,02
8. wystgpowanie braku pewnosci Internet 34 32,08
sichie 2,56 3,00 1,06 . .
nny pacjent 32 30,19
9. wystgpowanie poczucia depresji 2,24 2,00 0,92 Piclggniarka 31 2925
Czasopisma 29 27,36
Z przeprowadzonych badani wynika, ze niemal potowa L P 4 - osickind )
(45,28%) ankietowanych oceniato swoja wiedz¢ jako Lekarz podstawowej opicki zdrowotnej 19 17,92
Rodzina 6 5,66

w pelni satysfakcjonujaca i nie mieli oni potrzeby jej po-
szerzania. Jako cze$ciowo satysfakcjonujaca okreslito swoja
wiedzg 38,68% respondentéw, jednak sg obszary wiedzy,
ktére chcieliby oni poglebi¢. Prawie co dziesiaty (9,44%)
badany ocenil swoja wiedzg jako niesatysfakcjonujaca
i jest zainteresowany wsparciem informacyjnym ze strony
personelu medycznego, natomiast 6,60% pacjentéw nie
jest zainteresowana wsparciem informacyjnym (tab. 4).

* Wartosci nie sumuyja si¢ do 100% ze wzgledu na mozliwos¢ wyboru

kilku odpowiedzi

Badania wykazaly, ze tylko dla 30,19%, (32 os6b) an-
kietowanych wsparcie informacyjne udzielane przez pra-
cownikéw stuzby zdrowia byto w petni skuteczne (prze-
kazywane informacje na temat SM byly w zupetnosci
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zrozumiale). W pozostalych przypadkach (69,81%)
jakos¢ udzielonego wsparcia informacyjnego byla
niezadowalajaca. Natomiast w przypadku 8,48%,
(9 0s6b) badanych udzielone wsparcie nie przyniosto
zadnego rezultatu (pacjenci zupelnie nie rozumieli
przekazywanych informacji) (ryc. 4).

Z przeprowadzonych badari wynika, ze jako$¢
codziennego funkcjonowania pacjentéw z SM, ktérzy
nie otrzymali skutecznego wsparcia informacyjne-
go od personelu medycznego byta statystycznie gorsza
szczegblnie w aspekcie funkcjonowania psychicznego
(12,02%; p=0,0005) w poréwnaniu z badanymi,
ktérzy takie wsparcie otrzymali (tab. 6, ryc. 5).

[ ] tak w zupetnosci
tak, ale z dodatkowymi

wyjasnieniami
[ ] nie musialem(am)
zasiggnqé informacji
w innych zrédtach
277 niezupehie,

nie rozumiatam(em)
przekazywanych informacji

Ryc. 4. Skuteczno$¢ wsparcia informacyjnego

Tabela 6. Wplyw wsparcia informacyjnego na jako$¢ codziennego funkcjonowania pacjentéw z SM

' Byto wsparcie Nie bylo wsparcia Analiza
Wptyw SM na jakos¢ statystyczna
funkcjonowania chorego §rednia  mediana  odch. std. §rednia  mediana  odch. std. F b
Ogoélna ocena (MSIS) 71,78 66,50 22,54 84,32 86,00 22,25 3,03 0,05
(49,50%) (58,15%)
Aspekt fizyczny 51,81 53,00 18,46 58,95 62,00 18,35 1,44 0,24
(51,81%) (58,95%)
Aspekt psychiczny 19,97 19,00 6,35 25,38 26,00 4,93 8,19 0,0005
(44,38%) (56,40%)
12,02%
8,65% 45,28%
7,14%
cmn z wyrozumiatoscia
_______________ i wsparciem emocjonalnym
S [ checia pomocy
............... [ ] obojetnoscia
cmm 22 odruuceniem
--------------- w inny sposéb
Ogoélna ocena (MSIS)  Aspekt fizyczny Aspekt psychiczny o
Ryc. 6. Reakeja najblizszych na wies¢ o chorobie

Ryc. 5. Wplyw wsparcia informacyjnego na jako$¢ codziennego
funkcjonowania pacjentéw z SM

Z reguly wlasciwy stosunek badanych do sytuacji,
w ktérej znalezli si¢ z powodu choroby, byt zapewne
konsekwencja wsparcia emocjonalnego otrzymanego
ze strony najblizszych. Potwierdzily to badania autoréw,
ktére wykazaty, ze rodzina ankietowanych na wies¢
o chorobie zareagowata wyrozumiatoscig i wsparciem
emocjonalnym 45,28% (48 0sb). Wparcie emocjonalne
potwierdza kolejne 32,08% (34 osoby) badanych, kté-

rzy przyznaja, ze rodzina chciala im poméc. Znacznie
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mniej os6b odpowiedzialo, ze rodzina byta oboje¢tna
16,04% (17 os6b) lub zareagowata odrzuceniem 1,88%
(2 osoby), (ryc. 6).

Z przeprowadzonych badan wynika, ze ankietowani,
ktérzy nie doswiadczyli wparcia emocjonalnego od naj-
blizszego otoczenia, funkcjonowali w zyciu codziennym
na istotnie nizszym poziomie jako$ciowym od respon-
dentéw, ktdrzy byli wspierani przez rodzing. Stwierdzono
istotne statystycznie roznice pomigdzy grupami w ogdlnej
jakosci funkcjonowania (8,16%; p=0,02) oraz w jego
fizycznym aspekcie (9,51%; p=0,02), (tab. 7, ryc. 7).
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Tabela 7. Wplyw wsparcia emocjonalnego na jako$¢ codziennego funkcjonowania pacjentéw z SM

Byto wsparcie

Nie bylo wsparcia Analiza

Wptyw SM na jakosé

funkcjonowania chorego

$rednia mediana

odch. std.

statystyczna

$rednia mediana  odch. std.

t P

Ogélna ocena (MSIS) 75,66 76,50 21,61

(52,18%)

Aspekt fizyczny 53,24 53,00 17,84

(53,24%)

Aspekt psychiczny 22,41 22,50 5,91

(49,80%)

87,50 91,50 18,93 -2,42 0,02
(60,34%)

62,75 66,00 14,75 -2,38 0,02
(62,75%)

24,75 26,00 5,66 -1,72 0,09
(55,00%)

8,16%

5,20%

Ogolna ocena (MSIS)  Aspekt fizyczny Aspekt psychiczny

Ryc. 7. Wplyw wsparcia emocjonalnego na jakoé¢ codziennego
funkcjonowania pacjentéw z SM

Wsparcie instrumentalne jest niezb¢dne, aby osoba
z SM jak najdtuzej byta samodzielna. W wyniku prze-

prowadzonych badan stwierdzono, ze najczgsciej w za-

Tabela 8. Rodzaj pomocy, jakiej oczekuja ankietowani w za-
kresie czynnosci dnia codziennego

Rodzaj pomocy N* %

Potrzebuje pomocy w organizowaniu
spraw poza domem (robienie zakupéw,
zatatwianiu spraw w urzedzie) 76 71,70

Potrzebuje pomocy w organizowaniu

wyjazdu do lekarza specjalisty 69 65,09

Potrzebuje czg$ciowej pomocy,

radze sobie z czynnosciami

samoobstugowymi, ale potrzebuje wsparcia

w réznych pracach domowych (sprzatanie,

pranie, gotowanie) 58 54,72

Potrzebuje stalej pomocy w czynnosciach
samoobstugowych (toalecie ciata, ubieranie
i spozywanie positkéw) 11 10,38

Nie potrzebuj¢ pomocy jestem w pelni
samodzielna/samodzielny 24 22,64

* Wartosci nie sumuja si¢ do 100% ze wzgledu na mozliwo$¢ wyboru

kilku odpowiedzi

kresie codziennych czynnosci ankietowani potrzebowali
wsparcia instrumentalnego w organizowaniu spraw poza
domem (robienie zakupéw, zatatwianie spraw w urzedzie)
(71,70%) oraz w organizowaniu wyjazdu do lekarza
specjalisty (65,09%). Czgsciowej pomocy oczekiwali
chorzy, ktdrzy radzili sobie z czynno$ciami samoobstu-
gowymi, ale potrzebowali wsparcia w réznych pracach
domowych (sprzatanie, pranie, gotowanie) (54,72%).
Znacznie rzadziej badani potrzebowali statej pomocy
w czynnosciach samoobstugowych (toaleta catego ciata,
ubieranie si¢ i spozywanie positkéw) (10,38%). Tylko
niespetna jedna czwarta (22,64%) ankietowanych nie
potrzebowata pomocy. Pacjenci ci byli w petni samo-
dzielni w codziennym funkcjonowaniu (tab. 8).

W wyniku przeprowadzonych badan stwierdzo-
no, ze jakos¢ codziennego funkcjonowania pacjentéw,
kt6rzy nie mieli zapewnionego dostatecznego wsparcia
instrumentalnego byla istotnie gorsza w poréwnaniu
z badanymi, kt6rzy takie wsparcie mieli zagwarantowane.
Stwierdzono wysoce istotne réznice pomigdzy grupami
w ocenie ogdlnej wydolnosci (22,08%; p<0,000001),
w tym w aspekcie fizycznym (26,09%; p<0,000001)
oraz w aspekcie psychicznym (13,12%; p=0,000007)
(tab. 9, ryc. 8).

26,09%

22,08%

13,12%

Ogolna ocena (MSIS)  Aspekt fizyczny Aspekt psychiczny

Ryc. 8. Wplyw wsparcia instrumentalnego na jako$¢ codzien-
nego funkcjonowania pacjentéw z SM
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Tabela 9. Wplyw wsparcia instrumentalnego na jako$¢ codziennego funkcjonowania pacjentéw z SM

. Byto wsparcie Nie byto wsparcia Analiza
WP{}’W SM na jakose statystyczna
funkcjonowania chorego $rednia  mediana  odch. std. $rednia  mediana  odch. std. . b
Ogoélna ocena (MSIS) 53,58 51,50 12,25 85,59 85,00 17,99 -8,17 <0,000001
(36,95%) (59,03%)
Aspeke fizyczny 3521 32,00 10,79 61,30 61,00 14,55 -8,15 <0,000001
(35,21%) (62,30%)
Aspekt psychiczny 18,38 19,00 4,68 24,28 24,00 5,57 -4,72 0,000007
(40,84%) (53,96%)

Przeprowadzone badania wykazaly, ze w wigkszo$¢
respondentéw nie ma przystosowanego mieszkania
do aktualnego poziomu sprawnosci fizycznej. Tylko
niespetna jedna trzecia (27,36%, 29 o0séb) badanych
przyznata, ze ma petna adaptacj¢ mieszkania a 25,47%
(27 os6b) ankietowanych ma zmodernizowana tylko
cze$¢ mieszkania (ryc. 9).

[ ] tak, mam pelna
adapracje

mieszkania

tak, mam tylko
czg$ciowa modernizacjg
mieszkania

[ i

Ryc. 9. Przystosowane mieszkania do poziomu sprawnosci

chorych

Z przeprowadzonych badari wynika, ze sytuacja
materialna statystycznej osoby chorej na stwardnienie
rozsiane z reguly nie pozwala nawet na pokrycie biezacych
potrzeb zwiazanych z chorobg (tab. 10).

W wyniku przeprowadzonych badari stwierdzono,
ze wsparcie materialne w istotny sposéb przyczynia si¢
do poprawy jakosci codziennego funkcjonowania cho-
rych na stwardnienie rozsiane. Stwierdzono statystycznie
istotne réznice pomiedzy grupami w jakosci ogdlnego

Tabela 10. Ocena sytuacji materialnej badanych

Czy zabezpieczenie materialne

0,
jest wystarczajace do zaspokojenia potrzeb o

Tak, jestem w stanie dodatkowo zaoszczedzi¢c 6 5,66
Tak, mam wystarczajace $rodki na wszystkie
wydatki 34 32,08
Tak, mam $rodki na wigcej niz polowe
wydatkéw 25 23,58
Tak, mam §rodki na mniej niz potowe
wydatkéw 41 38,68

Razem 106 100,00

funkcjonowania (10,76%; p=0,002), zaréwno w aspekcie
fizycznym (11,96%; p=0,003) jak réwniez w aspekcie
psychicznym (8,03%; p=0,02), (tab. 11, ryc. 10).

10,76%
8,06%
Ogélna ocena o Aspeke Aspekt
(MSIS) S fizyezny psychiczny

Ryc. 10. Wplyw wsparcia materialnego na jakos¢ codziennego
funkcjonowania pacjentéw z SM

Tabela 11. Wplyw wsparcia materialnego na jako$¢ codziennego funkcjonowania pacjentéw z SM

Bylo wsparcie Nie byto wsparcia Analiza
WPi.YW SM na jakos¢ statystyczna
funkcjonowania chorego $rednia mediana  odch. std. $rednia mediana  odch. std. P
P
Ogoélna ocena (MSIS) 71,75 73,00 19,88 87,32 92,00 22,74 6,53 0,002
(49,48%) (60,24%)
Aspekt fizyczny 50,58 53,00 17,05 62,54 66,00 18,32 6,06 0,003
(50,58%) (62,54%)
Aspekt psychiczny 21,17 20,00 5,37 24,78 26,00 6,13 4,00 0,02
(47,04%) (55,07%)
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Dyskusja

Przeprowadzone badania wykazaly, ze stwardnienie
rozsiane prowadzi do utraty sprawnosci, a w konsekwencji
znacznego obnizenia jako$ci codziennego funkcjonowa-
nia. Zaburzenia w funkcjonowaniu w badanej populagji
przekroczyly potowe (54,03%) przyjetej skali (tab. 1, 2, 3,
ryc. 1, 2, 3). Konieczno$¢ ustawicznego przystosowywania
si¢ do nowego sposobu funkcjonowania w spoleczen-
stwie z powodu narastajacej niepetnosprawnosci stwarza
zagrozenie bezpieczenistwa osoby chorej na stwardnienie
rozsiane [13,14,15,16].

Zeby uporaé si¢ z tym problemem, pacjenci po-
szukujg wsparcia, ktorego istota winno by¢ udzielanie
choremu niezb¢dnych informacji oraz aprobaty w jego
dazeniu do uzyskania sprawnosci i samodzielnoéci w co-
dziennym funkcjonowaniu [17]. Udzielajac wsparcia
informacyjnego, personel medyczny powinien mie¢
$wiadomos¢, ze pacjent wyposazony w wiedze i umiejet-
nosci radzenia sobie za swoimi problemami zdrowotnymi
oraz wigczony w system spotecznego wsparcia ma szanse
by¢ samodzielny, aktywny i twérczy [18]. Przeprowa-
dzone badania wykazaly, ze wsparcie informacyjne moze
w istotny sposéb podnies¢ jakos¢ codziennego funkcjo-
nowania osoby dotknietej stwardnieniem rozsianym
(tab. 6 i ryc. 5).

Bez sprawnej komunikacji migdzyludzkiej nie spo-
s6b prawidlowo rozpozna¢ stan zdrowia jednostki oraz
jej potrzeby i oczekiwania [19]. Od rozpoznania i reali-
zacji indywidualnych potrzeb ludzi niepetnosprawnych
zalezy, jak ci pacjenci beda funkcjonowaé w obeym $ro-
dowisku szpitala. Ma to bezposredni wplyw na przebieg
hospitalizacji i tym samym na sukces procesu leczenia
[13]. Niestety jako$¢ wsparcia informacyjnego udziela-
nego pacjentom z SM w placéwkach stuzby zdrowia jest
zdecydowanie ponizej oczekiwan chorych. Szczegélnie
zaniepokoit autoréw niski odsetek chorych (ryc. 4), dla
ktérych przekazywane informacje przez pracownikéw
stuzby zdrowia byly w zupelnosci zrozumiate.

Zaakceptowanie przez pacjenta ograniczen plyna-
cych z faktu choroby oraz przywrécenie mu poczucia
wzglednego bezpieczeristwa wymaga indywidualnego
podejscia do probleméw kazdego chorego oraz pod-
miotowego traktowania jego osoby [17]. Dlatego nie-
zmiernie istotnym problemem w procesie pielegnowa-
nia pacjenta z SM jest jego stan psychiczny, zwlaszcza
w poczatkowym stadium choroby [20]. Do zadan pie-
legniarki w tym aspekcie nalezy: pomoc w przetamaniu
strachu, bezradnosci, zmobilizowanie pacjenta do walki
o zachowanie sprawnosci [21]. Znalazto to odzwiercie-
dlenie w przeprowadzonych badaniach, ktére wykaza-
ty znaczace mozliwosci poprawy jakosci codziennego
funkcjonowania chorego za pomoca ukierunkowanego
wsparcia emocjonalnego ze strony pielegniarek (tab. 7,
ryc. 7).

SM, powodujac znaczne ograniczenie sprawnosci
psychoruchowej, zawsze stawia przed chorym konieczno$¢
okreslenia nowych celéw zyciowych. Przyszlos¢ pacjenta
ze stwardnieniem rozsianym, a jednocze$nie jakos¢ jego
zycia, sa zalezne od okre$lania na nowo systemu warto-
$ci. Bardzo wazne jest wsparcie instrumentalne, kedre
umozliwia wypracowanie przez pacjenta i jej najblizsze
otoczenie sposobu realizacji zmodyfikowanych w wyniku
choroby celéw zyciowych [6].

Przeprowadzone badania wskazuja, ze dla osoby
z SM najwazniejsza jest pomoc profesjonalistow medycz-
nych, keérym s rozwigzania ulatwiajace wykonywanie
codziennych czynnosci. Okazuje sig, ze profesjonalne
wsparcie instrumentalne moze diametralnie poprawi¢
jako$¢ codziennego funkcjonowania osoby borykajacej
si¢ ze stwardnieniem rozsianym (tab. 8, tab. 9, ryc. 8).
Podobne wyniki uzyskano, badajac zapotrzebowanie na
wsparcie wérdd pacjentéw leczacych si¢ na oddzialach
neurologicznych i neurochirurgicznych. Twierdzili oni,
ze najistotniejsze dla nich sa wypracowane wspélnie
z pielggniarkami sposoby radzenia sobie w podstawowych
czynnosciach dnia codziennego pomimo ograniczonej
wydolnosci funkcjonalnej [17].

Zdobyte podczas pobytu w szpitalu informacje
o chorobie oraz wyuczone umiejetnosci radzenia sobie
w sytuacji ograniczonej wydolnosci funkcjonalnej nie
podniosa jakosci codziennego funkcjonowania chorego,
jesli zabraknie srodkéw materialnych na leki i rehabili-
tacj¢ oraz na przystosowanie mieszkania do mozliwosci
fizycznych osoby z niepetnosprawnoscia ruchowa. Nie
dziwi wigc wymierny wptyw wsparcia materialnego
na jako$¢ codziennego funkcjonowania pacjentéw ze
stwardnieniem rozsianym (tab. 11, ryc. 10).

Z niepokojem trzeba odnotowac¢ fake, ze niewiele —
ponad jedna czwarta badanej populacji ma przystosowa-
ne mieszkanie do dysfunkcji fizycznych wynikajacych
z choroby (ryc. 9), a tylko 5,66% chorych na SM moze
poczynic¢ jakiekolwiek oszczednosci (tab. 10).

Wnioski

1. SM w istotny sposéb obniza jako$¢ codziennego
funkcjonowania chorych, zaburzenia funkcjono-
wania potwierdzono u 63,21% pacjentéw, ogél-
na ocena wynosita srednio 54,03% pozadane;j
wydolnosci.

2. Destrukcyjna sita oddziatywania SM na psychicz-
ne aspekty codziennego funkcjonowania chorych
jest nizsza (50,98%) niz oddziatywanie schorzenia
na fizyczne aspekty codziennego funkcjonowania
(55,40%).

3. Chorzy z SM funkcjonuja lepiej zaréwno w sferze
fizycznej, jak réwniez psychicznej po otrzymaniu
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wsparcia informacyjnego, emocjonalnego instru-
mentalnego oraz materialnego.

4. Dla 31,19% chorych udzielone przez pracownikéw
stuzby zdrowia wsparcie informacyjne bylo w petni
skuteczne (przekazywane informacje byly w petni
zrozumiale), w pozostatych przypadkach byto ono
niezadowalajace. Tylko 29,25% chorych oczekuje
wsparcia informacyjnego od pielegniarki.

Zalecenia dla praktyki pielegniarskiej

Waznym elementem w pracy pielegniarskiej jest oce-
na zapotrzebowania pacjentéw na wsparcie spoleczne.
Pozwala to na oceng sytuacji srodowiskowo-rodzinnej pa-
cjenta, jego relacji z opickunem, sytuacji materialnej oraz
dostepnosci pomocy profesjonalnej i nieprofesjonalne;.

Za priorytetowe zadanie w opiece nad pacjentem
z SM nalezy uzna udzielanie wsparcia instrumentalnego,
emocjonalnego, informacyjnego oraz wartosciujace-
go przez pielegniarki. Zakres i formy wsparcia winny
by¢ zréznicowane i dostosowane do oczekiwan chorego
w zaleznosci od wieku, etapu rozwoju SM, postaci cho-
roby oraz sytuacji materialnej chorych.

Otrzymane wsparcie umozliwia chorym z SM wypra-
cowanie strategii radzenia sobie z post¢pujaca choroba,
strategii zaradczych, ktére znaczaco poprawiajg jakosé
codziennego funkcjonowania chorego zaréwno w aspekcie
fizycznym, jak réwniez w aspekcie psychicznym.
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