Model opieki okotomedycznej dla 0sob z postawiong diagnozq stwardnienia rozsianego

Wstep: Stwardnienie rozsiane jest obecnie nieuleczalng, przewlekla choroba osrodkowego uktadu
nerwowego o nierozpoznanej ectiologii. Powoduje ona spadek jakosci zycia chorego
i zwigksza zapotrzebowanie na wsparcie spoteczne. Skuteczno$¢ wsparcia spotecznego, mierzona jest
poprzez roéznice miedzy wsparciem oczekiwanym a wsparciem otrzymywanym, a pozytywny skutek
jest osiagany, gdy udzielane wsparcie jest: oczekiwane, dostgpne i trafne. Brak cigglosci opieki nad
chorym na stwardnienie rozsiane, rozproszenie i lokalne zréznicowanie zrodet wsparcia, a takze
niedostosowanie formy do rzeczywistych potrzeb, wskazuja na pozadany kierunek zmian w opiece nad
chorym.

Cel pracy: Celem pracy bylo stworzenie teoretycznego modelu opieki okotomedycznej
dla oso6b ze zdiagnozowanym stwardnieniem rozsianym, opartego na istotnych statystycznie
i dodatnich korelacjach pomiedzy jako$cia zycia a wsparciem spotecznym. Celem pracy bylo takze,
ustalenie, czy organizacje pozarzadowe majg potencjal do realizacji opieki okotomedycznej i tym
samym do praktycznego zastosowania modelu.

Material i metody: Badaniem obje¢to polskich chorych na stwardnienie rozsiane. W badaniu
wykorzystano metode sondazu diagnostycznego, a w jej obrebie technike ankiety. Informacja o badaniu
zostata rozpowszechniona m.in.: na — stworzonej dla celu niniejszego badania — stronie internetowej,
poprzez komunikacj¢ z chorymi na portalu Facebook, dzigki ulotkom informacyjnym przekazanym
organizacjom pozarzadowym, podmiotom leczniczym oraz poprzez osobiste spotkania. Osoby
ze zdiagnozowanym stwardnieniem rozsianym zostaly poproszone o wypetnienie: MSQOL-54 oraz
Skale wsparcia w chorobie, a w celu zebrania podstawowych danych socjodemograficznych,
klinicznych, informacji dodatkowych i opinii na temat oczekiwan wzgledem opieki okotomedyczne;j,
wykorzystano kwestionariusz ankiety wtasnego autorstwa. Dane zostaly zbierane w okresie od 12 marca
2021 r. do 1 wrze$nia 2021 r. W badaniu wzieto udziat 456 osoéb, z czego 443 spehity kryteria wiaczenia
do badania.

W pilotazowym badaniu organizacji pozarzadowych badaniem obje¢to organizacje dzialajace
na rzecz o0sob chorych na stwardnienie rozsiane. W badaniu wykorzystano metode sondazu
diagnostycznego, a w jej obrebie technike ankiety. Osoby pelnigce funkcje zarzadcze zostaty
poproszone o wypekienie dwoch autorskich kwestionariuszy, zawierajacych 38 i 17 pytan. Dane
zostaty zbierane od 28 czerwca 2021 r. do 1 wrze$nia 2021 r. W badaniu wzigty udziat 32 organizacje
pozarzadowe. Powyzsze badania zostaty przeprowadzone za zgoda Komisji Bioetycznej funkcjonujacej
przy Uniwersytecie Medycznym we Wroctawiu (nr KB-501/2020).

Whyniki: Uzyskane wyniki MSQOL-54 wskazuja, ze zakres $rednich domen jakosci Zycia wynosit
od 37,53 do 61,38. Domeny jako$ci zycia koreluja ze sobg wzajemnie istotnie i dodatnio. Uzyskane
wyniki Skali wsparcia w chorobie wskazuja, ze zakres srednich podskal wsparcia spotecznego wynosity
od 2,67 do 3,1. Wszystkie podskale wsparcia koreluja ze sobg istotnie i dodatnio. Nie wszystkie
podskale wsparcia spotecznego koreluja istotnie i dodatnio ze wszystkimi domenami jako$ci zycia.
Istotnie 1 dodatnio koreluja na poziomie zaleznosci stabej: Samopoczucie emocjonalne ze Wsparciem
ogbélnym, Wsparciem informacyjnym, Wsparciem emocjonalnym, Wsparciem duchowym.
Samopoczucie emocjonalne koreluje na poziomie zaleznosci silnej i $rednio silnej zdomenami: Energia,
Niepokoj zdrowotny, Ogdlna jakosé zycia, Zycie spoteczne, ktore to domeny koreluja réwniez na
poziomie zaleznosci silnej lub $rednio silnej z domenami: Ocena stanu zdrowia, Zdrowie fizyczne,
Ograniczenia zdrowotne, Bol, Ograniczenia emocjonalne. Przy ujeciu korelacji na poziomie zaleznosci
stabej z Samopoczuciem emocjonalnym korelujg domeny: Zmiana stanu zdrowia, Funkcje poznawcze,
Satysfakcja z czynnos$ci seksualnych i Czynnosci seksualne.

Badanie wykazato, ze zmiennymi istotnie réznicujacymi jako$¢ zycia sg: wiek, pte¢, miejsce
zamieszkania, stan cywilny, wyksztalcenie, aktywno$¢ zawodowa, sytuacja materialna, orzeczona



niepetnosprawnos¢, stan opieki nad osobami zaleznymi, czas od diagnozy w latach i w podziale na grupy

do roku i powyzej roku od diagnozy, czas od pierwszych objawdéw SM w latach, okres pomiedzy

pierwszymi objawami a diagnoza w latach, posta¢ choroby, uczestnictwo w Programie Lekowym,
zrdédto informacji o badaniu, przynalezno$¢ do stowarzyszen, fundacji, grup wsparcia, opinia

0 pogorszeniu sytuacji materialnej z powodu choroby, wsparcie spoteczne (duchowe, instrumentalne,

informacyjne, materialne, emocjonalne, ogdlne).

Badanie dowodzi, ze zmiennymi istotnie rdznicujagcymi wsparcie spoleczne sg: wiek, stan
cywilny, wyksztalcenie, sytuacja materialna, czas od diagnozy w latach, czas od diagnozy w grupach
do roku i powyzej roku, przynaleznos$¢ do fundacji, stowarzyszen, grup wsparcia, opinia o pogorszeniu
sytuacji materialnej z powodu choroby.

Na podstawie przeprowadzonego badania, ustalono istotne statystycznie roznice w poroéwnaniu
0s6b do roku i powyzej roku od diagnozy, w zakresie danych socjodemograficznych, wystapity
wzgledem: wieku, wyksztalcenia, aktywnosci zawodowej, orzeczeniem o niepelnosprawnosci do celow
pozarentowych, orzeczeniem o niepetnosprawnos$ci do celéw rentowych, czasu od diagnozy w latach,
czasu od pierwszych objawow, postacig choroby, zrédla informacji o badaniu, przynaleznos$cia
do stowarzyszenia, fundacji i grup wsparcia. Osoby do roku od postawienia diagnozy osiagnety istotnie
wyzszy wynik w domenach: Zdrowie fizyczne, Bol, Zycie spoteczne i Ogolne zdrowie fizyczne. Osoby
powyzej roku od postawienia diagnozy osiagnely istotnie wyzszy wynik w domenie Niepokdj
zdrowotny i w podskali Wsparcie informacyjne.

Potrzeby i oczekiwania osob ze zdiagnozowanym stwardnieniem rozsianym najczesciej
dotyczyly zapewnienia opieki zdrowotnej, kolejno wsparcia informacyjnego i instrumentalnego oraz
wsparcia codziennego funkcjonowania. Osoby chore przede wszystkim uznawaly za konieczne
poinformowanie o organizacjach w ktérych moga uzyska¢ pomoc, koordynacji opieki i wspotpracy
wszystkich instytucji oferujacych wsparcie dla chorego. Osoby do roku od diagnozy istotnie czesciej
wskazywaty na konieczno$¢ zorganizowania spotkan informacyjnych i materiatdéw edukacyjnych
dla chorego i rodziny, a osoby powyzej roku istotnie czesciej na konieczno$¢ pomocy asystenta osoby
chorej w wypekianiu codziennych czynno$ci oraz funkcjonowaniu w zyciu spolecznym oraz
przekazania informacji o diagnozie w gronie najblizszych osob.

Organizacje pozarzadowe w obszarze opieki zdrowotnej czgéciej posiadaja informacje np.
o dostepie do lekarzy neurologow, rehabilitacji, psychologow, co trzeci o dostepie do dietetykoéw (nizsza
wiedza o dostgpie do: seksuologdw, urologdéw, logopeddw, psychiatrow). W zakresie udzielania ustug
najczesciej zapewniano rehabilitacjg, opieke psychologiczng, co trzeci konsultacje neurologiczne,
logopede, co piaty dietetyka, pielegniarke a rzadziej psychiatrg¢ urologa, seksuologa. W zakresie
udzielania wsparcia informacyjnego i instrumentalnego poza tematyka opieki zdrowotnej wigkszo$¢
organizacji posiada informacje o: dostgpie do broszur o SM, dostgpie do rzetelnej wiedzy, innych
organizacjach dzialajagcych na rzecz chorych, przystlugujacych $wiadczeniach i1 uprawnieniach,
spotkaniach majacych na celu dzielenie si¢ wiedza i doswiadczeniem. Mniej niz potowa posiadata
informacje o dostepie do konsultacji prawnych oraz z pracownikiem socjalnym. Niemal wszystkie
organizacje oferowaty lokalne formy aktywizacji, prawie 80% promowato aktywnos¢ fizyczna, ok. 70%
prowadzilo identyfikacje i likwidacje wystepujacych barier lub zwigkszalo dostgp do rekreacji
i turystyki, od 50-55% dofinansowywato lub zapewniato aktywno$¢ fizyczng lub zwigkszato dostepno$é
do kultury i sztuki, oferowalo pomoc w zakresie pism i wnioskow.

Whioski: Na podstawie przeprowadzonych badan mozna wnioskowaé, ze:

1. Chorzy na SM nie ocenili domen jakoS$ci zycia na poziomie bardzo ztym i bardzo dobrym. 5 domen
zostato ocenionych na poziomie ztym, 7 na umiarkowanym, 4 na dobrym. Badanie potwierdza,
ze podjecie dziatan nakierowanych na najnizej ocenione domeny wptywa réwniez istotnie i dodatnio
na pozostate domeny jakosci zycia.



2. Osoby ze zdiagnozowanym stwardnieniem rozsianym raczej posiadajg wsparcie spoleczne,
a w badaniu udowodniono, ze im wigksze wsparcie danego typu, tym wigksze wsparcie wszystkich
innych typow. Osiagniety poziom wsparcia spotecznego moze wynika¢ z charakterystyki grupy
badanej, w ktorej jedynie 13,15% nie nalezalo do grup wsparcia osob chorych na SM
lub stowarzyszen i fundacji.

3. Jedynie wybrane domeny jakosci zycia korelujg istotnie i dodatnio z wybranymi podskalami
wsparcia spolecznego. Wsparcie emocjonalne, Wsparcie duchowe, Wsparcie informacyjne,
Wsparcie ogolne koreluja z Samopoczuciem emocjonalnym, co przy uwzglednieniu jedynie
zaleznos$ci silnych i $rednio silnych, wymusza zastosowanie bezposredniego oddziatywania
nakierowanego na domeny: Funkcje poznawcze, Funkcje seksualne i Satysfakcje z funkcji
seksualnych oraz Zmiang stanu zdrowia. Przy uwzglednieniu korelacji rowniez na poziomie stabym,
zachodzi oddzialywanie na wszystkie domeny jakos$ci zycia.

4. Zmienne roznicujace zaréwno jakos¢ zycia, jak i wsparcie spoteczne, to: wiek, stan cywilny,
wyksztalcenie, sytuacja materialna, czas od diagnozy w latach, czas od diagnozy
w grupach do roku i powyzej roku, przynaleznos¢ do fundacji, stowarzyszen, grup wsparcia, opinia
0 pogorszeniu sytuacji materialnej z powodu choroby.

5. Zmienne istotnie réznicujgce osoby do roku i powyzej roku od diagnozy to: wiek, wyksztatcenie,
aktywno$¢ zawodowa, orzeczenie o niepelnosprawnosci do celéw pozarentowych i rentowych,
posta¢ choroby, zrédlto informacji o badaniu, przynalezno$¢ do fundacji lub stowarzyszen lub grup
wsparcia. Osoby do roku od diagnozy osiagnely wyzszy wynik domen: Zdrowie fizyczne, Bol,
Zycie spoleczne i Ogdlne zdrowie fizyczne. A osoby powyzej roku wyzszy wynik Niepokoju
zdrowotnego i podskali Wsparcie informacyjne.

6. Wyniki niniejszego badania wskazuja, ze organizacje pozarzadowe majg potencjat do realizacji
opieki okotomedycznej, poniewaz dysponujg zréznicowanymi zasobami umozliwiajacymi
przekazanie oczekiwanego i trafnego wsparcia osobom chorym na stwardnienie rozsiane, lecz
nie jest ono dostepne dla wszystkich. Efektywnosc¢ opieki okotomedycznej, moze zosta¢ zwigkszona
poprzez wprowadzenie wskazanych w pracy rekomendaciji.

Stowa kluczowe: stwardnienie rozsiane, wsparcie spoteczne, opieka okotomedyczna, MSQOL-

54, COVID-19



