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Streszczenie

Abstract

Wstep. Udar mdzgu jest wcigz najczestszg przyczyng dtugotrwatej niepetnosprawnosci. W naszym kraju 68,5% pacjentéw
po fazie ostrej trafia do domu, gdzie opiekuje sig nimi najczesciej rodzina. Udar mézgu oddziatuje nie tylko na zycie osoby nim
dotknietej, ale takze na funkcjonowanie jego opiekundw.
Materiat i metody. Przeprowadzono przeglad pi$miennictwa z obszaru wsparcia opiekundw pacjentéw po przebytym udarze
moézgu w opiece domowej, uzywajgc wyspecyfikowanych stéw kluczowych. Dokonano syntezy i dyskusji reprezentatyw-
nych krajowych i zagranicznych pozycji piSmiennictwa.
Wyniki. Problemy opiekunéw moga mie¢ réwnie istotne znaczenie dla przebiegu terapii, jak problemy samych pacjentdw,
a rozwigzanie probleméw opiekunéw moze przyczyni¢ sie do poprawy efektywnosci terapii. Rodziny i opiekunowie oséb po
udarze mézgu zajmujacy sie nimi w domu znajdujg sie nieprzygotowani w nowej, trudnej sytuacji. Musza sie zmagaé
z wieloma problemami, a sprawowana opieka stanowi dla nich znaczne dodatkowe obcigzenie, wptywajac na relacje
z podopiecznym.
Whioski. Opiekunowie rzadko otrzymujg wystarczajace wsparcie, a dodatkowo rozmija sig ono z ich oczekiwaniami. Wska-
zuje to na potrzebe poprawienia standarddw w zakresie opieki zdrowotnej oraz pomocy spotecznej na rzecz opiekundw osdéb
po udarze mézgu.
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Background. Stroke is still one of most frequent causes of long-term disability. In Poland 68.5% post-stroke survivors

requires the assistance of family caregivers during home care. This way stroke affects not only the patients, but theirs

families too.

Material and methods. A rigorous research was conducted using specified keywords. Representative Polish and abroad

literature was sinthesized and discussed.

Results. Caregivers problem can significantly influence course and results of the therapy of stroke-survivors. Family

caregivers are often unprepared for the demands required of them. Family members may struggle to adapt to a care-giving

role, and relationships between stroke survivors and other family members can be altered by the illness.

Conclusion. Caregivers of stroke patients report inadequate support, which often do not meet their needs. The findings call

for improved standards of health care and welfare, both on the area of patients and caregivers according to their needs.
Interdisciplinary Problems of Stroke 2011; 13 (1-2): 1217
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du udaru lub jego komplikacji. Dalsze 50% umie-
ra z powodu powiklan dlugoterminowych. Tym

Wstep

W Polsce odnotowuje sie rocznie 60 000-70 000
nowych przypadkéw udaru mézgu [1], a roczna
zapadalno$é¢ wynosi 126/100 000 os6b. Wraz ze
starzeniem sie populacji liczby te beda rosnaé.
Okoto 25% pacjentéw po udarze umiera z powo-
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niemniej 25% wraca do zdrowia, co nie znaczy, ze
do pelnej sprawnosci. Udar mézgu jest wciaz naj-
czestsza przyczyna dtugotrwalej niepelnosprawno-
$ci. Liczba 0s6b niepelnosprawnych sposréd tych,
ktérzy przezyli udar wynosi odpowiednio 70%
w Polsce i 50% w krajach wysoko uprzemystowio-
nych Europy Zachodniej [1]. Medycyna i opieka
spoleczna wciagz poszukujg sposobéw na to, by
przywroci¢ osobe po przebytym udarze mézgu do
maksymalnego dostepnego dla niej poziomu funk-
cjonowania w spoleczenstwie. W naszym kraju
68,5% pacjentéw po fazie ostrej trafia do domu [1].
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Opiekunami w Polsce sg najczesciej osoby z rodzi-
ny (dzieci: 53%, wspdotmalzonek: 27% — niski re-
zultat moze wynikaé¢ z wieku lub stanu zdrowia,
przewazajgca czes$¢ opiekunéw stanowia kobiety),
a z pomocy opieki spotecznej najczesciej korzystaja
osoby samotne (niespokrewnieni: tylko 13%) [1-
-3]. Opiekunowie nie zawsze mieszkaja z pod-
opiecznymi, co réwniez ma swoje implikacje. Udar
moézgu oddzialuje nie tylko na zycie osoby nim
dotknietej, ale takze na funkcjonowanie jego opie-
kunéw. Dodatkowo w podejsciu holistycznym (4j.
calo$ciowym) wiek, stan zdrowia i samopoczucie
opiekunéw (rodziny) przektada sie bezposrednio
réwniez na efekty terapii i jako$¢ zycia pacjentéw
po udarze mézgu [4]. Stad problemy opiekunéw
moga mie¢ réwnie istotne znaczenie dla przebie-
gu terapii, jak problemy samych pacjentéw, a roz-
wigzanie probleméw opiekunéw moze przyczynic
sie do poprawy efektywnosci terapii [5]. Nalezy
zaznaczy¢, ze dla wiekszosci opiekunéw zajmowa-
nie sie osobg po udarze mézgu jest sytuacja nowa,
do ktérej nie sg przygotowani i wymagaja pomocy
oraz wdrozenia do nowych obowiazkéw, nie mé-
wiac o czasie na przemodelowanie wlasnego zycia.

Materiat i metody

Przeprowadzono przeglad pi$miennictwa
z obszaru wsparcia opiekunéw pacjentéw po prze-
bytym udarze mézgu indeksowanego w bazie da-
nych Pubmed (U.S. National Library of Medicine),
uzywajac wyspecyfikowanych stéw kluczowych
(ryc. 1). Dokonano syntezy i dyskusji reprezentatyw-
nych krajowych i zagranicznych pozycji pisémien-
nictwa w celu przedstawienia zakresu tematyczne-
go oraz wagi aktualnych dowod6éw naukowych.

Wyniki

W $wietle badan prowadzonych w latach
2006-2010 w Polsce wsparcie i opieka oferowane
innej osobie sg determinowane gltéwnie przez:

* liczbe oséb sprawujgcych opieke;

* poziom ich zasobéw i umiejetnosci;

e deklarowany/dostepny zakres tej opieki.
Atutami opieki rodzinnej sa: wysoki stopien

mobilizacji i zaangazowania oraz bliskoé¢ i zaufa-

nie pacjenta. Niemniej nalezy zauwazy¢, ze wymie-
nione czynniki sg zalezne miedzy innymi od:

*  liczby 0s6b w rodzinie (w tym malych dzieci);

e stopnia pokrewienstwa;

* rodzaju aktywnosci zawodowej oraz stopnia
obciazenia innymi zajeciami (w tym takich
czynnikow, jak koniecznosé réwnoczesnej
pracy lub pozostawanie bezrobotnym) [6];

* wieku oraz poziomu sprawnoé$ci fizycznej
i umystowej opiekunéw;
* poziomu zamoznosci;

¢ plci [6];
* wiedzy i umiejetnosci w zakresie opieki nad
chorym [7];

*  poziomu wyksztalcenia;

* stopnia i Zrodet motywacji (milos¢, poczucie
wiezi, poczucie obowiazku, religijnosé);

* umiejetnosci radzenia sobie ze stresem;

*  poczucia bezpieczenstwa i wlasnej wartosci;

*  wsparcia spotecznego.

Wiekszoéé z opiekunéw zajmuje sie pod-
opiecznymi §rednio 5-10 godzin na dobe [1, 8], nie
rezygnujac przy tym z pracy zawodowej. Kranco-
wymi przypadkami sa osoby zajmujace sie pacjen-
tem z jednej strony powyzej 20 godzin na dobe,
a z drugiej do 10 godzin na tydzien. Dodatkowym
istotnym czynnikiem jest fakt, ze wiekszos¢ opie-
kunéw stanowia kobiety, a wsréd pacjentéw po
udarach jest wiele oséb z hemiplegia i hemipareza,
pomoc ktérym wymaga znacznej sily fizyczne;j.
W pi$miennictwie zdefiniowano zjawisko obciazenia,
ktore jest zjawiskiem zdecydowanie negatywnym,
rzutujagcym na zdrowie fizyczne i psychiczne opie-
kuna osoby przewlekle chorej i niepelnosprawne;j.
Obciazenie to jest pojeciem wielowymiarowym,
a najwazniejsze z nich to problemy:

e fizyczne, takie jak czas poswiecony podopiecz-
nemu;

*  psychiczne, obejmujace zmiany emocjonalne;

* spoleczne, obejmujace gléwnie ograniczenia
w kontaktach z innymi ludZmi;

* finansowe, obejmujgce zaré6wno koszty zwig-
zane bezposrednio z leczeniem, jak i posred-
nio (rezygnacja z pracy przez opiekuna lub
konieczno$¢ zmniejszenia jej wymiaru) [8-11].
Jednym z czynnikéw wzrostu obcigzenia jest

wzrost czasu poSwieconego na opieke nad pacjen-

tem.

Pacjenci po udarze najczesciej obawiaja sie
braku mozliwosci powrotu do poprzedniej spraw-
nosci, uzaleznienia od innych oraz osamotnienia.
Dlatego zasadnicze funkcje opiekunéw obejmuja:
* dbalos¢ o cigglosé terapii;

* opieke (calodobowa lub nie), w tym zapobie-
ganie odlezynom, przykurczom, infekcjom
i tym podobnym powiktaniom;

* czynno$ci zycia codziennego (w tym m.in.
higiena osobista, ubiér, pomoc w gospodar-
stwie domowym);

* pomoc w przemieszczaniu sie;

e robienie zakup6w, zalatwianie spraw urzedo-

wych itp.;

wsparcie psychiczne i motywowanie.
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Rycina 1. Wyniki przeszukiwania bazy danych PubMed (U.S. National Library of Medicine) (zrédto [12])

Figure 1. Results of authors’ investigation of the PubMed database (U.S. National Library of Medicine) (source [12])

Wplyw opieki na zycie opiekunéw oséb po .
udarze mézgu jest bardzo duzy. Przejawia sie on .
poprzez:

* zmiane trybu zycia u 73% opiekunéw;
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zmeczenie opieka u 60% opiekunéw;
pogorszenie standardow zycia u 67% opieku-
néw, a az 30% z nich musialo ograniczy¢ pra-
ce lub z niej zrezygnowac;
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*  wplyw na stan zdrowia — az 47% opiekunéw
zaczelo czesciej chorowac;

*  60% opiekunéw musiato ograniczy¢ kontakty
towarzyskie;

*  brak wsparcia ze strony rodziny — tylko 33%
opiekunow deklaruje wystarczajace wsparcie
ze strony innych cztonkéw rodziny, a 37% nie
otrzymuje go w ogble;

* brak wsparcia ze strony instytucji rzgdowych
lub pozarzadowych — tylko 20% opiekunéw
deklaruje wystarczajgce wsparcie z ich strony,
a 60% nie otrzymuje go w ogole [1].

Nalezy przy tym zaznaczy¢, ze otrzymywane
wsparcie obejmowato gtéwnie porady medyczne
(31%) i pomoc materialna (nie finansowa — 26%),
rzadziej pomoc finansowg (13%) i w opiece nad
pacjentem (13%) [1]. Opiekunowie oczekujg pomo-
cy od (w kolejnoéci): rodziny, pielegniarki §rodo-
wiskowej, lekarza rodzinnego, instytucji rzado-
wych i pozarzadowych, rzadziej psychologa i re-
habilitanta. Oczekiwania opiekunéw obejmuja:

* zastapienie w opiece nad pacjentem lub po-
moc w czynno$ciach pielegnacyjnych i reha-
bilitacyjnych: 60%:;

* pomoc w pozyskaniu wiedzy medycznej,
prawnej i socjalnej: 26%:;

*  pomoc finansowa: 20%;

e opieke psychologa, grup wsparcia i wymiany
doswiadczen [1].

Rozmijanie sie potrzeb i oferty wsparcia po-
woduje, ze okolo 60% opiekunéw stosuje leki na-
senne, przeciwdepresyjne lub uspokajajace. By¢
moze nalezy to ttumaczy¢ réwniez tym, ze:

*  47% badanych opiekunéw twierdzito, ze pod-
opieczny robi im na zlos¢;

* zaspokajanie potrzeb pacjenta jest ograniczo-
ne ze wzgledu na szczuplo$é budzetu domo-
wego.

Gorszy stan funkcjonalny pacjenta przeklada
sie na gorsze samopoczucie opiekuna i wieksza
sklonnos¢ do depresji. Dodatkowym czynnikiem
w tym obszarze jest podatnos¢ opiekuna na zalama-
nia psychiczne. Mimo tego 2/3 badanych opieku-
néw odczuwa satysfakcje ze sprawowanej opieki.

Dla poréwnania w badaniach nad opiekuna-
mi oséb z choroba Parkinsona okolo 50% badanych
oczekuje profesjonalnej pomocy od lekarza, piele-
gniarki, a tylko 12% wsparcia finansowego czy tez
zaopatrzenia w sprzet rehabilitacyjny [9].

Dokonano analizy publikacji z omawianego
zakresu na podstawie bazy danych PubMed (U.S.
National Library of Medicine) [12]. Zwraca uwage
relatywnie mata liczba publikacji ze stowami klu-
czowymi ,stroke” + ,caregiver” (1009) — stano-
wia one jedynie 0,57% wszystkich publikacji ze

stowem kluczowym ,stroke” (176 298). Dla poréw-

nania, artykuly poswiecone rehabilitacji poudaro-

wej stanowia 8,3% wszystkich publikacji, a arty-

kuty dotyczace jakosci zycia po udarze: 1,8% [12].

Wydaje sie to §wiadczy¢ o niedocenianiu znacze-

nia badan nad opiekunami oséb po udarze we

wspblczesnej literaturze naukowej. Potwierdzaja to
dwa kolejne spostrzezenia:

* w obszarze omawianej problematyki, mimo
znacznej liczby préb klinicznych, badan po-
rownawczych oraz artykutéw przegladowych,
zdecydowanie brakuje metaanaliz oraz wy-
tycznych;

* znaczacy przyrost liczby badan z omawiane-
go zakresu nastgpil dopiero na poczatku XXI
wieku i na razie utrzymuje tendencje wzro-
stowgq (ryc. 1) [12].

Dotychczasowe badania zagraniczne wskazuja
na wazno$¢ nastepujacych kwestii:

* opiekunowie — czlonkowie rodzin oséb po
udarze moézgu sa czesto nieprzygotowani do
pelnienia tej funkcji [13], a ich dodatkowe
obowigzki odbijaja sie na ich zyciu rodzinnym
i zawodowym [14];

* wydluzony czas na dostosowanie do nowej
sytuacji, dostrzezenie jej pozytywnych stron
oraz dodatkowe szkolenie pomaga im zaakcep-
towaé swoja nowq role [13, 15-18];

e warto dokonaé¢ réznicowania opiekunéw ze
wzgledu na ple¢ i odrebnie ocenia¢ kobiety
i mezczyzn w roli opiekunéw oséb po udarze
mozgu, w tym ich wspélprace z personelem
medycznym [19];

* jako elementy krytyczne nalezgce dla opieku-
néw sg wskazywane przede wszystkim: ich
sytuacja finansowa oraz programy wsparcia
$wiadczone ze strony instytucji panstwowych
i organizacji spotecznych — odbija sie to row-
niez na rynku pracy zawodowych opiekunéw
[20];

e silne zré6znicowanie wsparcia potrzebnego
opiekunom utrudnia prowadzenie badan
w tym zakresie [21, 22];

* mimo potwierdzonego badaniami przemecze-
nia i wypalenia u opiekunéw (nawet do 54%
badanych przypadkéw) [23, 24], ciagle trud-
no znaleZ¢ optymalny sposob opieki domowe;j
nad pacjentami po udarze mézgu [25], w tym
z wykorzystaniem najnowszych rozwiazan
technicznych (w tym telemedycznych) [26].
Dodatkowych badan wymaga kwestia znacz-

nego pozytywnego wplywu profesjonalnego wspar-

cia spolecznego na jakosé¢ zycia chorych po uda-
rze mézgu, co jednak nie do konca oznacza, ze ta-
kie wsparcie jest nieefektywne czy niepotrzebne
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ETAP | |:> ETAP II
1st STAGE 2nd STAGE

Czas trwania Podczas Od pierwszych
Lifespan przygotowania tygodni do roku
pacjenta do pobytu podopiecznego
opuszczenia w domu
szpitala During first year
During preparation of home care

to outpatient care

Najczesciej Potrzeba informacji, Potrzeba wsparcia
wystepujace wsparcia materialnego wyczerpanych opiekunéw
potrzeby i finansowego w celu i praktycznej pomocy
opiekunow dostosowania domu (np. w nabyciu umiejetnosci
The most do potrzeb podopiecznego pielegnacyjnych) oraz
frequent Information, material wsparcia finansowego
caregivers’ suport, financial suport Training, suppport

needs for home adaptation in ADLs, financial
purposes support

:> ETAP Il :> ETAP IV
3rd STAGE 4th STAGE

Po pierwszym W opiece
roku opieki wieloletniej
After first year During long-term
of home care home care
Potrzeba wsparcia Potrzeba statej

psychicznego i emocjonalnego
(niwelujacego poczucie
bezradnosci i stres
opiekun6w) oraz regeneracji wsparcia psychicznego dla
sit fizycznych, réwniez opiekunéw niewidzacych
dla opiekunéw niemieszkajacych sensu zycia
z podopiecznym (réwniez swojego)

praktycznej pomocy
(min. na kilka godzin
dziennie) oraz

Assistance, need for Permanent suport (min.
full recovery several hours a day)
and assistance

Edukacja pierwotna
Basic education

Edukacja wtérna
Supplemental education

Rycina 2. Etapy opieki nad pacjentem a potrzeby opiekunéw (wariant) (zrédta: [28, 29])

Figure 2. Stages of patient care and, respectively, caregivers needs (version) (sources: [28, 29])

[10, 27]. Nalezy réwniez pamietac¢, ze do§wiadcze-
nia wynikajace z wyzej wymienionych badan za-
granicznych moga nie by¢ w pelni implementowal-
ne w polskiej rzeczywistosci, ze wzgledu na spe-
cyfike systemu stuzby zdrowia i pomocy spotecz-
nej w Polsce, a takze na przyklad inny poziom za-
mozno$ci czy $§wiadomosci spolecznej w kwestii
0s6b niepelnosprawnych.

W przygotowaniu opiekunéw i pacjenta waz-
ny jest réwniez podzial opieki na etapy (ryc. 2).

Dziatania majgce na celu wsparcie opiekunéw
powinny by¢ adresowane z uwzglednieniem wy-
mienionych przedzialéw czasowych. Niestety —
badania opiekunéw obejmuja gtéwnie okres do
dwéch lat po przejeciu opieki.

Jak juz wspomniano, w omawianym zakresie
trudno dokona¢ analizy poré6wnawczej z wykorzy-
staniem badan zagranicznych. Wynika to ze znacz-
nych réznic w organizacji i funkcjonowaniu sys-
teméw sluzby zdrowia oraz opieki spolecznej
(w tym stopnia zinstytucjonalizowania, dostepno-
sci ushug, stopnia odplatnosci za ustugi), a takze
réznic kulturowych, akceptacji spotecznej dla os6b
niepelnosprawnych i przewlekle chorych oraz
utrwalonego stopnia zamoznosci spoteczenstwa.

Whioski

1. Problem niepelnosprawnosci oraz opieki nad
ofiarami choréb cywilizacyjnych, jaka jest
udar mézgu, stanowiag jeden z najwiekszych

probleméw opieki zdrowotnej oraz pomocy
spotecznej w spoteczenstwach wysoko
uprzemystowionych.
Wiasciwa opieka domowa nad pacjentami po
udarze mézgu ma bardzo istotne znaczenie nie
tylko dla wlasciwego przebiegu procesu reha-
bilitacji, ale réwniez dla zapobiegania powi-
ktaniom oraz wzrostu jako$ci zycia i dobrego
samopoczucia pacjentéw [10].
Problemy opiekunéw wplywajg na jakosé
sprawowanej przez nich opieki, co przektada
sie bezposérednio na szybko$¢ i stopienn powro-
tu do zdrowia (maksymalnej dostepnej spraw-
nosci) podopiecznych. Dbatosé¢ o opiekunéw
jest istotnym elementem terapii, a rodzina/
/opiekunowie chorego powinni by¢ traktowa-
ni przez stuzbe zdrowia i pomoc spoteczna
jako partnerzy.
Rodziny i opiekunowie oséb po udarze mézgu
zajmujacy sie nimi w domu sa nieprzygotowa-
ni do nowej, trudnej sytuacji. Muszg sie zma-
ga¢ z wieloma problemami, a sprawowana
opieka stanowi dla nich znaczne dodatkowe
obciazenie.
Rodziny i opiekunowie oséb po udarze mézgu
zajmujacy sie nimi w domu wymagaja:
 przyuczenia do nowej sytuacji, na przyktad
przez lekarza, fizjoterapeute, pracownika so-
cjalnego itp., gdyz dostepne Zrédta informa-
¢ji nie zawsze odpowiadaja na ich potrzeby
[27, 30, 31];
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okresu przej$ciowego na dostosowanie;
wsparcia psychicznego, w tym w zakresie
zmian we wlasnym zyciu;

wsparcia finansowego;

wsparcia w opiece nad podopiecznym.
Szczegblna grupa opiekunéw sa osoby star-
sze, w wiekszosci kobiety (zony lub corki), ze
zlym stanem zdrowia, sprawujace opieke od
wielu lat z niskim wsparciem, posiadajace za-
nizona samooceneg oraz silne poczucie obo-
wigzku [30, 31].

Opiekunowie rzadko otrzymujg wystarczaja-
ce wsparcie, a dodatkowo rozmija sie ono z ich
oczekiwaniami. W badaniach czesto pojawia
sie brak powiazania obcigzenia opiekunéw ze
wsparciem, jakie otrzymuja.

Opiekunowie nie sa w pelni §wiadomi roli
wsparcia psychologicznego oraz rehabilitacji
w przywracaniu pacjentéw do pelnej sprawno-
$ci i te elementy sa najczesciej zaniedbywane.
Wazna role moze odegraé¢ edukacja opiekunéw
juz w czasie leczenia szpitalnego podopiecz-
nego, prowadzona przez lekarzy, fizjoterapeu-
téw, personel pielegniarski oraz innych spe-
cjalistow medycznych.

Wymienione wnioski wskazuja na potrzebe
poprawienia standardow w zakresie opieki
zdrowotnej oraz pomocy spoltecznej na rzecz
opiekunow oséb po udarze moézgu.
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