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Ograniczenia spoleczne zwigzane z epidemia
COVID-19 a struktura pracy stowarzyszen pacjentow
z chorobg rzadka i ich rodzin

Pandemia COVID-19 wplynela na prace stowarzyszen oraz fundacji dzialajacych na rzecz oséb
chorujacych na choroby uwarunkowane genetycznie. Celem badania bylo sprawdzenie, jak
zmiany zwiazane z epidemia wplynely na ocene pracy stowarzyszen przez podopiecznych oraz
ktore ze zmian sg dla nich najbardziej znaczace. Dodatkowo sprawdzono, jakie sposoby radzenia
sobie ze stresem sg najbardziej popularne wéréd oséb badanych, jaka jest subiektywna ocena cho-
roby wlasnej oraz jak subiektywnie oceniane jest wsparcie spoleczne. W badaniu wziety udziat
62 osoby. Ankietowani zostali poproszeni o wypelnienie anonimowej ankiety online. W badaniu
wykorzystano nastepujace narzedzia badawcze: Mini-COPE celem weryfikacji sposobéw radzenia
sobie w sytuacjach silnego stresu, SOWC do pomiaru oceny wiasnej choroby oraz BSSS, pozwala-
jacy oceni¢ rodzaj odczuwanego wsparcia spolecznego. Wykazano, ze ocena pracy stowarzyszen
w okresie ograniczen pandemicznych byla nizsza w poréwnaniu do okresu przed. W grupie ba-
danej Aktywne Radzenie Sobie ze Stresem bylo najczestszym sposobem reagowania. Osoby z choro-
bami rzadkimi cze$ciej postrzegaly swoja chorobe jako korzys¢ i rownoczesnie jako przeszkode
w poréwnaniu do grupy opiekunéw. Najczesciej otrzymywanym wsparciem bylo Wsparcie Emo-
cjonalne. Wiekszo$¢ respondentéw wskazala, ze gléwng wada wprowadzenia ograniczen jest brak
spotkan na zywo, przez co trudniejsze moze by¢ uzyskiwanie wsparcia. W obliczu obostrzen
wazne jest monitorowanie potrzeb pacjentéw i ich bliskich oraz poszukiwanie rozwigzan
usprawniajgcych prace stowarzyszen dla poprawy ich skutecznosci.

Stowa kluczowe: choroby rzadkie, stowarzyszenia, wsparcie, COVID-19
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Social limitations related to the COVID-19 epidemic
and the work structure of associations of patients with rare
diseases and their families

The COVID-19 pandemic has affected the work of associations and foundations working for peo-
ple suffering from genetic diseases. The aim of the study was to evaluate how the changes related
to the epidemic influenced the assessment of the work of associations and which of the changes
were most significant to them. Additionally, ways of coping with stress, the subjective assessment
of one's own illness and how is social support subjectively assessed were analyzed.
62 people participated in the study. The respondents were asked to complete an anonymous
online questionnaire. The following research tools were used in the study: Mini-COPE to verify
the ways of coping with stressful situations, SOWC to measure the assessment of one's own dis-
ease and BSSS to assess the type of perceived social support. It was shown that the evaluation of
the work of associations during the pandemic constraints was lower compared to the period be-
fore introduction of social limits. In the study group, Active Coping with Stress was the most com-
mon way of reacting. People with rare diseases more often perceived their disease as a benefit and
at the same time as a hindrance compared to the group of caregivers. The most frequently re-
ceived support was Emotional Support. Most of the respondents indicated that the main disad-
vantage of pandemic measures was the lack of live meetings, which may make it more difficult to
obtain support. In the face of a pandemic, it is important to monitor the needs of patients and their
loved ones and look for solutions to improve the work of associations.

Key words: rare disease, association, support, COVID-19

Wprowadzenie

Choroby genetyczne to grupa chordb, ktére powstaja na skutek mutacji jed-
nego lub wielu genéw, odpowiedzialnych za prawidlowe funkcjonowanie oraz
budowanie organizmu. W skutek choroby mozna zaobserwowa¢ zmiany zwiaza-
ne z budowgq anatomiczna, motoryka oraz wygladem (Drewa 2012), lecz do$wiad-
czenie choroby moze nie$¢ takze konsekwencje dla funkcjonowania psychiczne-
go. Warto podkresli¢ znaczenie kontekstu spolecznego oraz emocjonalnego
choroby, zwigzanego przede wszystkim ze sposobem odbioru przez chorego
sytuacji w jakiej sie znajduje oraz znaczeniem, jakie (i czy w ogélne) przypisuje
temu, co go do$wiadczylo (Sek 2001).

Wsparcie spoteczne odgrywa duza role w zmaganiu sie z chorobg zaréwno
somatyczng, jak i psychiczng (Fortmann, Gallo, Philis-Tsimikas 2011). Niestety,
zdarza sie, ze otoczenie osoby chorej zaczyna sie wzgledem niej wycofywaé
iizolowa¢ (Silver, Wortman 1984). Mozna podejrzewac, ze ten rodzaj zachowania
moze by¢ skutkiem leku oraz zaklopotania odczuwanego przez osoby bliskie
w towarzystwie 0s6b chorujacych, a unikanie kontaktu i wycofanie sie z relacji
stanowi pewnego rodzaju ucieczke przed odczuwaniem dyskomfortu (Silver,
Wortman 1984). Czynniki psychologiczne moga wplywac nie tylko na zdrowie
psychiczne, ale takze w niektérych przypadkach moga mie¢ réwniez realny
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wplyw na przebieg choroby (Luecken, Compas 2002). Stanowi to podstawe do
zastanowienia sie¢ nad rozwigzaniami, ktére moglyby poprawi¢ funkcjonowanie
w tym obszarze i wzmocni¢ poczucie wsparcia spolecznego zaréwno wérdd oséb
chorujacych, jak i w grupie ich rodzin.

W chorobach dysmorficznych, charakteryzujacych sie specyficznym wygla-
dem osoby chorej, kontakt z druga osobg o podobnym fenotypie moze mie¢
szczegllne znaczenie. Na przyklad zespét Marfana charakteryzuje sie specyficz-
nym wygladem osoby chorej, m.in. wysoki wzrost, opadajace kaciki oczu, wady
zgryzu, zwyrodnienia stawow, przez co osoby chorujace czuja sie lepiej widzac
kogos podobnego do nich samych. Znajomos¢ z osoba do§wiadczajaca analogicz-
nych trudnosci zyciowych moze stanowic¢ zrédlo wzajemnego wsparcia, zapobie-
gajac tym samym poczuciu spolecznego wyobcowania (Kowalska 2013).

Wykazano, ze w przypadku choréb, z ktérymi zwigzane sa widoczne zmiany
fizyczne, osoby chorujace czuja si¢ mniej samotne, gdy przebywaja wokét innych,
podobnych do nich oséb (Jankowska 2016). Zauwazajac, ze ludzie chetnie roz-
mawiaja z osobami deklarujacymi podobne trudnosci i wydaje sie to przynosié
pozytywne skutki terapeutyczne (Zadrozna 2019), popularno$¢ organizacji oraz
stowarzyszen integrujacych i pomagajacych osobom nie wydaje sie by¢ zadziwia-
jaca. Wedlug definicji P. Glinskiego organizacje pozarzadowe to ,specyficzne,
wspolczesne formy samoorganizacji spolecznej, struktury integrujace grupy
obywateli, charakteryzujace sie wzglednie dojrzalg tozsamoscia spoleczna, okre-
§lonym stopniem zorganizowania, prywatnym charakterem inicjatywy, dobro-
wolnoscia uczestnictwa, niezaleznoscia, niekomercyjnoscia, a takze udzialem
wolontariuszy w pracy organizagcji i istotng rolg w ksztaltowaniu postaw ludz-
kich” (Glinski 2004). W Polsce funkcjonuje wiele stowarzyszen dzialajacych na
rzecz 0s6b niepetnosprawnych oraz chorych. Powolujac si¢ na dane Gléwnego
Urzedu Statystycznego w roku 2020 dzialalo az 88,1 tys. aktywnych organizacji
spolecznych, stowarzyszen i podobnych podmiotéw (Stat.gov.pl).

Pandemia COVID-19 zostala ogloszona przez Swiatowg Organizacje Zdrowia
(WHO) 11 marca 2020 roku, co mialo globalny wplyw nie tylko na zdrowie pu-
bliczne, ale réwniez doprowadzilo do negatywnych konsekwencji w aspekcie
medycznym i spolecznym (Cipora, Mielnik 2022). Wraz z ogloszeniem stanu epi-
demiologicznego zostaly wprowadzone liczne ograniczenia spoteczne, ktére mia-
ly na celu zmniejszenie rozprzestrzeniania sie wirusa. Zalecenia WHO dotyczyly
m.in.: utrzymywania dystansu spolecznego, zakazu zgromadzen i organizowania
imprez masowych, jak réwniez wdrozenia nauczania zdalnego w szkotach. Sama
izolacja spoteczna, ktéra wplywala na codzienng aktywnos¢ i ograniczala interak-
cje miedzyludzkie miala istotny wplyw na samopoczucie ludzi (Hossain i in.
2020). W spoleczenstwie coraz wiecej oséb zaczelo uskarzac sie na takie objawy,
jak: lek, bezsennos¢, drazliwosé, zaburzenia nastroju, smutek, strach przed zara-
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zeniem. Ponadto wzrosly tendencje do naduzywania alkoholu, szczegdlnie pod-
czas przebywania na kwarantannie (Brooks i in. 2020).

Przez ograniczenia spoteczne wiekszos¢ placowek, organizacji i stowarzyszen
zajmujacych sie osobami chorujacymi musialo dostosowaé dotychczasowy sposéb
funkcjonowania do obowiazujacych przepiséw (Tanska 2021). W niniejszy, arty-
kule w celu poznania subiektywnej opinii i charakteru zmian w funkcjonowaniu
stowarzyszen w pierwszym pilotazowym etapie pracy, przeprowadzone zostaly
rozmowy (,wywiady”) z trzema osobami pracujacymi, kazda w innej organizaciji.
W drugiej czesci badania czlonkowie poszczegdlnych stowarzyszen zostali prze-
badani za pomoca internetowego kwestionariusza, ktéry skladat sie ze specjalnie
zaprojektowanej ankiety wlasnego autorstwa, Skali Oceny Wlasnej Choroby
(SOWC), Inwentarz do Pomiaru Radzenia Sobie ze Stresem (Mini-COPE) oraz
Berlinskie Skale Wsparcia Spolecznego (BSSS).

Hipotezy i cel badania

Celem badania bylo sprawdzenie czy ograniczenia spoleczne zwigzane z epi-
demig COVID-19 mialy wplyw na organizacje pracy i dzialanie stowarzyszen
zajmujacych sie chorobami genetycznymi — jesli tak, to w jaki sposéb i jak odbie-
rali te zmiany cztonkowie poszczegdlnych stowarzyszen.

Algorytm badania

W ramach pierwszego pilotazowego etapu badania przeprowadzone zostaly
telefoniczne wywiady z pracownikami trzech stowarzyszen. Rozméwcy zostali
zapytani o to, jak wygladaly formy aktywnosci stowarzyszenh przed pandemia
COVID-19, jak zmienily sie one w czasie limitéw spolecznych oraz jak subiektywnie
spostrzegane sa przez nich te zmiany. Drugim, gléwnym etapem bylo badanie
czlonkéw poszczegélnych stowarzyszenh w sposéb anonimowy, indywidualnie,
W oparciu o nizej przedstawione ustandaryzowane kwestionariusze i testy.

Grupa badana
Etap pilotazowy — wywiady z cztonkami stowarzyszen — zostaly przeprowadzo-

ne z trzema osobami nalezacymi odpowiednio do ,Stowarzyszenia Zespotu William-
sa”, ,Marfan Polska” oraz ,Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie”.
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W gléwnym badaniu oceniajacym sposoby radzenia sobie ze stresem, jak
réwniez analizujagcym subiektywna ocene choroby wlasnej oraz jak subiektywna
ocene otrzymywanego wsparcia spolecznego udzial wziely 62 osoby. Wszyscy
ankietowani mieli status czlonka stowarzyszenia dzialajacego na rzecz oséb cho-
rujacych genetycznie. Spoéréd nich 23 (37,1%) osoby zadeklarowaly, ze sg opie-
kunami osoby chorujacej, natomiast 39 oséb (62,9%) choroba dotyczyla bezpo-
§rednio. W badaniu wzielo udzial tyle samo mezczyzn i kobiet. Wszyscy
ankietowani mieli co najmniej 25 lat, Najwieksza grupe badana stanowily osoby
powyzej 46 roku zycia (n=29, 46,8%), 18 0séb (29%) okreslilo, ze ich wiek miesci
sie w granicach 36-45 lat, a 15 oséb (24,2%) bylo w wieku od 26 do 35 lat. Wiek-
szo$¢ ankietowanych — 45 0s6b (72,6%) ma wyksztalcenie wyzsze, 16 oséb (25,8%)
zadeklarowalo, ze posiada wyksztalcenie Srednie, a tylko jedna osoba (1,6%) od-
powiedziala, ze posiada wyksztalcenie na poziomie zawodowym. Ponad polowa
ankietowanych, bo 51,6% (n=32) zadeklarowala, ze u nich samych lub ich dziec-
ka zdiagnozowano hemofilie, u siedmiu oséb (11,2%) wystapila choroba
Fabry’ego, po pie¢ oséb (8%) odpowiedzialo, ze choruje na fenyloketonurie lub
zespdl fTamliwego chromosomu X. Zespét Downa wystepuje natomiast u 3 oséb
(4,8%) badanych, tak samo jak dystrofia Stargardta. Dwie osoby (3,2%) zmagaty
sie z zespolem Marfana, dwie kolejne za$ z choroba von Willebranda. Pojedyncze
osoby (1,6%) deklarowaly, ze ustyszaly diagnoze zespotu Ehlersa-Danlosa, afibry-
nogenemii oraz luszczycy.

Metody

W etapie pilotazowym przeprowadzono bezposrednie wywiady z czlonkami
trzech stowarzyszen: A, B, C za pomoca facza telefonicznego. W kazdym przy-
padku rozmowa trwata ok. 30 min.

Réwnolegle, korzystajac z kanatéw komunikacji internetowej rozestano za-
proszenia do udziatu w gléwnym badaniu do czlonkéw nastepujacych stowarzy-
szen jak: Polskie Stowarzyszenie Chorych na Hemofili¢, Gdanskie Stowarzysze-
nie Przyjaciél Dzieci z Fenyloketonurig, Stowarzyszenie Chorych Na Wrodzone
Skazy Krwotoczne, Stowarzyszenie Rodzin z Choroba Fabry'ego, fundacja Rodzi-
na Fra X, Stowarzyszenie Bardziej Kochani, Stowarzyszenie Ehlers-Danlos Polska,
Stowarzyszenie Marfan Polska, Ogoélnopolskie Stowarzyszenie Chorych Na Lusz-
czyce Psoriasis oraz niezarejestrowanego oficjalnie stowarzyszenia dzialajacego
jako grupa na portalu spolecznosciowym — Facebook Choroba Stargardta — da sig
z nig zyé. Osoby badane zostaly poproszone o wypelnienie anonimowego kwe-
stionariusza online, sktadajacego sie z czterech czesci. Pierwsza z nich to ankieta
wlasnego autorstwa, natomiast pozostale trzy to wystandaryzowane kwestiona-
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riusze stosowane w praktyce psychologicznej. Badanie zostalo udostepnione an-
kietowanym przez stowarzyszenia, do ktérych naleza, drogg mailowg lub przez
grupy na portalu internetowym Facebook. Do udzialu w badaniu zaproszono
tylko osoby pelnoletnie.

W pierwszej czesci badania respondenci zostali poproszeni o udzielenie od-
powiedzi na pytania zawarte w ankiecie podstawowej. Pytania dotyczyly pod-
stawowych danych demograficznych, np.: plci, wieku, wyksztalcenia, choroby
zjaka zmaga sie dana osoba lub jej podopieczny. Zapytano réwniez o diagnoze
(Jaka? Kiedy zostala postawiona?) oraz przynalezno$¢ do stowarzyszenia (Jakie?
Jak dlugo?). Poruszono réwniez temat pracy stowarzyszenia przed pandemia
COVID-19 oraz w jej trakcie. Osoby badane zapytano réwniez, jaka zmiana
w funkcjonowaniu stowarzyszenia byla dla nich najbardziej znaczaca i jakie byly
wady oraz zalety reorganizacji, ktorej podczas tych ograniczefi doswiadczyli.

Na kolejnym etapie badania wykorzystano inwentarz do pomiaru radzenia
sobie ze stresem Mini-COPE (Juszczynski 2009) celem weryfikacji typowych spo-
sobow reagowania i doswiadczania przez jednostke w sytuacjach stresowych, np.
w trakcie choroby wlasnej lub dziecka. Autorzy wyréznili nastepujace strategie:
Aktywne Radzenie Sobie (podejmowanie dziatan, dzieki ktérym bedzie mozna zni-
welowac stresor badz zapobiec jego skutkom), Planowanie (myélenie o stresorze
ijego aspektach), Pozytywne Przewartosciowanie (dostrzeganie w stresorze pozy-
tywnych konsekwengji lub innych wartosci), Akceptacja (zaakceptowanie i przyije-
cie zaistnialej sytuacji oraz dazenie do pogodzenia sie z nia), Poczucie Humoru
(uzycie humoru jako sposéb na zmniejszenie emocji zwigzanych ze stresorem),
Zwrot Ku Religii (religia przyjmuje role wsparcia spolecznego oraz moze wskazy-
wac droge do przyszlych rozwiazan), Poszukiwanie Wsparcia Emocjonalnego (poszu-
kiwanie ztagodzenia emocji poprzez kontakt z innymi i ich pomoc), Poszukiwanie
Wsparcia Instrumentalnego (poszukiwanie rady, pomocy czy informacji), Zajecie sig
Czyms Innym (skupianie sie na innych czynnosciach w celu ucieczki od myslenia
o zdarzeniu), Zaprzeczanie (nie przyjmowanie, ze sytuacja zaistniata), Wyladowanie
(przejawianie negatywnych emocji), Zazywanie Substancji Psychoaktywnych (zazy-
wanie substancji psychoaktywnych w celu zlagodzenia trudnych emocji), Zaprze-
stanie Dzialani (rezygnacja podejmowanej aktywnosci), Obwinianie Siebie (przyj-
mowanie winy za zaistniata sytuacje).

Trzecig cze$¢ kwestionariusza stanowi zmodyfikowana Skala Oceny Wiasnej
Choroby (SOWC) (Janowski i in. 2009), ktéra stuzy do oceny percepcji choroby
swojej lub choroby swojego podopiecznego. W ramach kwestionariusza wyréz-
niona nastepujace skale, odnoszace sie do sposobu postrzegania choroby: Zagro-
zenie (choroba obniza poczucie bezpieczenstwa, wywoluje lek, wprowadza desta-
bilizacje), Korzys¢ (choroba moze przynosi¢ zyski, usprawiedliwia¢, by¢ ucieczka
dla innych probleméw), Przeszkoda (choroba to utrudnienie w codziennym zyciu,
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powoduje straty), Wyzwanie (choroba traktowana jako wrdg, ktérego nalezy po-
konad), Krzywda (choroba jako niesprawiedliwos¢ i nieszczescie, niezastuzona
kara), Wartos¢ (choroba jako wyzsza warto$¢, posiadajaca glebszy sens), Znaczenie
(skala odzwierciedlajaca istotnos$¢ choroby dla pacjenta).

Berlifiskie Skale Wsparcia Spolecznego (BSSS) (Luszczynska i in. 2002) to ostatnia
cze$¢ badania. Celem jest weryfikacja, jakiego rodzaju wsparcie spoleczne uzyskuja
osoby badane w najwiekszej mierze oraz na jaki jego rodzaj maja one najwieksze
zapotrzebowanie.W kwestionariuszu wyrézniono: Wsparcie Emocjonalne, Wsparcie
Instrumentalne, Wsparcie Buforujgco-Ochronne oraz Wsparcie Informacyjne.

Wyniki

Wywiady - czes¢ pilotazowa

Struktura pracy stowarzyszenia ,Marfan Polska” przed pandemig COVID-19
bazowala na bezposrednim kontakcie podopiecznych. Co miesiagc odbywaly sie
spotkania — tzw. ,Z Marfanem przy kawie”, w ramach dzialalnosci organizacji
istniala mozliwo$¢ odwiedzin podopiecznego przebywajacego w szpitalu (czesto
przed operacja lub w odpowiedzi na indywidualne zapotrzebowanie), organizo-
wane byly réwniez spotkania o charakterze edukacyjnym, ktére, dedykowane
byly personelowi stowarzyszeni oraz pracownikom stuzby zdrowia. Dodatkowo,
stowarzyszenie organizowalo konferencje i szkolenia dla lekarzy oraz innych
pracownikéw sluzby zdrowia o tematyce Marfana, wychodzac naprzeciw ich
oczekiwaniom. Co wiecej, rozszerzono dzialalno$¢ edukacyjng o prowadzenie
kanalu na YouTube, na ktérym publikowano m.in. wywiady ze specjalistami.

Wprowadzenie restrykcji zwigzanych ze stanem epidemii COVID-19 dopro-
wadzito do istotnych zmian w funkcjonowaniu stowarzyszenia. Zrezygnowano
zbezposrednich spotkan — te potrzebe skompensowano video-rozmowami online,
atymczasowe zawieszenie mozliwosci odwiedzin chorych przebywajacych
w szpitalu spowodowalo znaczne utrudnienia w bezpoéredniej komunikacji
czlonkéw stowarzyszenia. Co wiecej, trudnosci w przeprowadzeniu wywiadéw
ze specjalistami spowodowane éwczesnymi obostrzeniami doprowadzily do za-
wieszenia edukacyjnej dzialalnoéci stowarzyszenia na kanale YouTube.

Wedlug informacji uzyskanej z rozmowy z przedstawicielem ,Stowarzysze-
nia Zespolu Williamsa”, réwniez ta organizacja wykorzystywala spotkania na
zywo jako najczestsza forme aktywnosci. Wspomniana grupa organizowala co
roku zjazd dla podopiecznych oraz w miedzyczasie kilka mniejszych spotkani. Co
wiecej, w bezposrednim kontakcie odbywaly sie takze wszelkie walne zgroma-
dzenia zarzagdu. W wyniku pojawienia si¢ pandemii koronawirusa nalezalo zre-
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zygnowac ze spotkait w realnym Swiecie, zaréwno tych dedykowanych podo-
piecznym, jak i tych, ktére przeznaczone byly dla kadry zarzadzajacej. Alternaty-
wa okazaly sie spotkania w trybie zdalnym (tzw. ,online”). Celem podtrzymania
wzajemnego kontaktu podopiecznych zaczeto organizowa¢ wyklady edukacyjne
dla czlonkéw stowarzyszenia polaczone ze spotkaniami online.

W ,Polskim Stowarzyszeniu Chorych na Hemofilie” zaobserwowano naj-
mniejsza liczbe zmian wywolanych wprowadzeniem spolecznych restrykgji.
Zracji tego, ze organizacja ta funkcjonuje gtéwnie poprzez forum internetowe,
gdzie cztonkowie mogg zadawac sobie pytania oraz dzieli¢ sie swoimi doswiad-
czeniami, ograniczenia spoleczne nie spowodowaly zmiany w jej aktywnosci.
Chorzy spotykali sie na stopie prywatnej, jednak nie bylo to czeéciag funkcjono-
wania stowarzyszenia. Co istotne, odczuwalnie pogorszyla sie skutecznos¢ zata-
twiania spraw formalnych w urzedach i innych placéwkach.

Indywidualne badanie poszczegdlnych cztonkéw stowarzyszeh —
czes¢ gtéwna

Wszyscy opiekunowie oséb z chorobg genetyczng, ktérzy wzieli udzial w ba-
daniu, to kobiety.

Analiza statystyczna uzyskanych wynikéw wykazala, Ze istniejg statystycznie
istotne réznice w ocenie pracy stowarzyszen. Funkcjonowanie poszczegélnych
grup zostalo ocenione jako gorsze w trakcie pandemii, w poréwnaniu do okresu
sprzed COVID-19 (rys. 1).Wiekszoé¢ badanych — 71% (n=44) ocenita prace stowa-
rzyszenia jako ,zdecydowanie zadowalajacg” w okresie poprzedzajacym pojawie-
nie sie wirusa SARS-CoV-2, podczas gdy te sama odpowiedz w czasie ograniczen
wskazalo jedynie 54.8% (n=34) osob. Co wiecej, trzy osoby ocenily, ze w czasie
ograniczenn pandemicznych dziatanie stowarzyszenia bylo ,niezadowalajace” —
taka odpowiedz nie pojawila si¢ ani razu w pytaniu o funkcjonowanie tych orga-
nizacji w okresie przed pandemia. Funkcjonowanie stowarzyszeii w pandemii
zostalo ocenione jako gorsze zar6wno w grupie oséb chorujacych na schorzenie
genetyczne, jak i wéréd opiekunéw. Dodatkowo, wyjsciowa ocena funkcjonowa-
nia stowarzyszen (przed pandemia) w grupie oséb chorujacych byla istotnie wyz-
sza w poréwnaniu do opiekunéw.

Réznica w ocenie przez osoby chorujace sposobu funkcjonowania stowarzy-
szei przed COVID-19 i w trakcie pandemii byla wieksza w poréwnaniu do ocen
wystawionych przez opiekunéw. W grupie oséb chorujacych pojawily sie dwa
przypadki, w ktérych funkcjonowanie stowarzyszenia podczas pandemii zostato
lepiej ocenione. Podobne deklaracje nie pojawily sie natomiast w drugiej grupie.
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Rysunek 1. Poréwnanie oceny pracy stowarzyszen przed i w trakcie trwania
pandemii COVID-19 dla catej grupy badanych

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Na podstawie wynikéw uzyskanych w Inwentarzu do Pomiaru Radzenia So-
bie ze Stresem (Mini-COPE) wykazano, ze wszyscy badani preferuja strategie
~Aktywnego radzenia sobie” jako najczestsza metode radzenia sobie ze stresem,
jednoczesnie osiggajac w czestosci jej wyboru najwyzszy wynik. Najmniej popu-
larnym sposobem radzenia sobie ze stresem okazala sie strategia ,Zazywanie sub-
stancji psychoaktywnych”. Analiza poréwnawcza grupy opiekunéw z grupa oséb
chorych wykazala, ze strategia ,Poszukiwanie wsparcia instrumentalnego” jest cze-
Sciej wybierana przez opiekundéw, natomiast osoby chorujace korzystaja z niej
rzadziej (p<.05) (rys. 2).

Wykorzystanie Skali Oceny Wtasnej Choroby (SOWC) pozwolilo oceni¢, jak
osoby badane postrzegaja chorobe swoja/ swojego podopiecznego. Zaréwno gru-
pa 0s6b chorujacych, jak i grupa opiekunéw uzyskata najwyzsze wyniki w kate-
gorii ,Zagrozenie”. Pierwsza z wymienionych grup uzyskala wyzsze wyniki
w kategorii ,Przeszkoda” (rys. 3). Warto dodaé, ze grupa opiekunéw postrzega
chorobe swojego podopiecznego jako ,wyzwanie” w wiekszym stopniu niz osoby
chore (rys. 4).
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Rysunek 2. Poréwnano odpowiedzi dwéch grup kwestionariusza Mini-COPE dla 14 skali

uzyskujac réznice istotna statystycznie dla jednej z nich. Opiekunowie 0séb chorujacych

uzyskuja wyzszy wynik — (mediana 2 przy zakresie od 0 do 3) niz osoby chore (mediana
1,5 przy zakresie od 0 do 3) w skali ,poszukiwanie wsparcia instrumentalnego”

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Rysunek 3. Por6wnano odpowiedzi w testu SOWC dla siedmiu skali uzyskujac réznice
istotna statystycznie dla skali ,przeszkoda”. Dla grupy os6b chorujacych mediana w tej
skali wynosita 24 (przy zakresie od 8 do 40), natomiast dla grupy opiekunéw otrzymana
warto$¢ wynosila 17 (przy zakresie 8-40), p<0.05

Zrédto: opracowanie wlasne.
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Rysunek 4. Poréwnano odpowiedzi testu SOWC dla siedmiu skali uzyskujac r6znice
istotng statystycznie dla skali ,wyzwanie”. Dla grupy oséb chorujacych mediana w tej
skali wynosita 22 (przy zakresie od 6 do 30), natomiast dla grupy opiekunéw otrzymana
warto$¢ wynosila 24 (przy zakresie 6-30), p<0.05

Zrédto: opracowanie wlasne.

Dzieki zastosowaniu Berlifiskich Skal Wsparcia Spolecznego wykazano, ze
+~Wsparcie Emocjonalne” to rodzaj wsparcia najczesciej odczuwanego przez calg
grupe badana (zaréwno przez osoby chorujace na chorobe genetyczna, jak i opie-
kunéw). Kolejnym, najczesciej odczuwalnym rodzajem wsparcia okazalo sie
+~Wsparcie Buforujgco-Ochronne”, a nastepnie ,Wsparcie Instrumentalne”. Najmniej
odczuwalnym rodzajem wsparcia wedlug grupy badanej jest ,Wsparcie Informa-
cyjne”. Wyniki uzyskane w Berlifiskich Skalach Wsparcia Spolecznego wskazaty,
ze opiekunowie 0s6b chorujacych w wiekszym stopniu poszukuja wsparcia, ani-
zeli sami pacjenci (p <.05) (rys. 5). Co wiecej, odpowiedzi udzielone przez osoby
ankietowane wykazaly, ze wéréd opiekunéw zadowolenie z otrzymywanego
wsparcia jest mniejsze, w poréwnaniu do grupy oséb chorujacych (p<.05).
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Rysunek 5. Poréwnano odpowiedzi testu BSSS dla 10 skali i otrzymano wynik
istotny statystycznie dla skali ,poszukiwanie wsparcia”. Dla grupy opiekunéw mediana
w tej skali wynosi 15 (zakres od 5 do 20), a dla grupy oséb chorujagcych mediana
wynosi 13 (przy zakresie od 5 do 20), p<0.05

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Wedlug danych uzyskanych z pierwszej czesci ankiety, w ktérej zapytano
onajwieksza wade wynikajaca z ograniczen, brak mozliwosci uczestnictwa
w spotkaniach ‘na zywo’, jak réwniez udzialu w warsztatach, zebraniach i zjaz-
dach zostata wskazana przez wiekszos¢ badanych (59,7%) jako minus wprowa-
dzenia ograniczen zwiazanych z pandemia COVID-19 w aspekcie funkcjonowa-
nia stowarzyszen dzialajacych na rzecz oséb chorujacych genetycznie. Natomiast
w przypadku pytania o najwieksza zalete wprowadzenia ograniczen 33 osoby
(53,2%) nie potrafily wskaza¢ pozytywow tej sytuacji. Mozliwo$¢ spotkani online,
bez koniecznosci wychodzenia z domu byla gtéwna zaleta zmian zwigzanych
z limitami spolecznymi wedlug 20 ankietowanych (32,2%).

Dyskusja

Funkcjonowanie stowarzyszen i organizacji w trakcie pandemii COVID-19
jest tematem znikomo opisywanym w literaturze, z czym moze sie wigza¢ trud-
no$¢ w jego eksploracji. W trakcie ograniczen zwigzanych z pandemia w wielu
dziedzinach zycia (np. szkolnictwie, turystyce, transporcie) zostaly wprowadzone
istotne zmiany, ktére wplywaty na funkcjonowanie placéwek i organizacji.
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Powolujac sie na przeprowadzone wywiady z pracownikami stowarzyszen,
nalezy wnioskowa¢, ze kontakt z podopiecznymi oraz wszelkie spotkania w trak-
cie pandemii zaczely odbywac sie w $rodowisku internetowym. Na podstawie
tego mozna przypuszczaé, ze ocena funkcjonowania stowarzyszen spadia, zwaza-
jac chociazby na fakt, ze spotkania online nie s w stanie w pelni zastgpi¢ kontak-
tu bezposredniego. Dodatkowo, sugerujac sie innymi badaniami mozna podej-
rzewac, ze osoby chorujace oraz opiekunowie takich oséb aktywnie poszukuja
wszelkiego rodzaju wsparcia (Olszewski 2010, Mazurkiewicz 2015), otrzymujac
zazwyczaj najwiecej wsparcia emocjonalnego (Kamyk-Wawryszuk 2018). Co wie-
cej, mozna podejrzewac, ze grupa os6b badanych w najwiekszym stopniu bedzie
wykazywala strategie aktywnego radzenia sobie ze stresem, ktéra wedlug kon-
cepcji S. Folkman i R.S. Lazarus (1986) jest strategig prozdrowotna. Zatozy¢ nalezy
takze, ze skoro zazwyczaj to kobiety sa gléwnymi opiekunami dzieci z niepelno-
sprawnosciami (Mikolajczyk-Lerman 2011), pelnigc zazwyczaj funkcje ustugowo-
opiekuniczg (Kedziora 2007), to w przypadku tego badania w grupie opiekunéw
znajdzie sie wiecej kobiet.

W niniejszym badaniu zostata potwierdzona hipoteza dotyczaca pogorszenia
funkcjonowania stowarzyszenn wedlug subiektywnej oceny ich czlonkéw, przyj-
mujac za punkt odniesienia okres przed pandemia COVID-19 oraz okres obowig-
zywania limitéw spotecznych. Wydaje sie, ze dominujacym powodem gorszej
oceny jest brak mozliwosci organizowania spotkan ,na zywo”. Wskazujg na to
odpowiedzi oséb ankietowanych, udzielone na pytanie otwarte dotyczace naj-
wiekszej wady restrykcji spolecznych w kontekscie pracy organizacji.

Whniosek stanowi potwierdzenie wczesniejszego badania Drath i Necki, zgod-
nie z ktérym kontakt online, szczegdlnie ten terapeutyczny, moze okazac sie
mniej satysfakcjonujacy niz kontakt bezposredni (Drath, Necki 2018). Warto pod-
kresli¢, ze powyzsze badanie bylo przeprowadzone przed pandemia, a wiec oso-
by badane pozbawione byly przymusu przeniesienia wlasnej aktywnosci do $wia-
ta wirtualnego powodu restrykcji. Zastanawiajacy moze by¢ przypadek dwoéch
0s0b, wedlug ktérych praca stowarzyszen w czasie ograniczen spolecznych byla
bardziej zadowalajaca, w poréwnaniu do sytuacji sprzed pandemii COVID-19.
Uzasadnieniem moze by¢ fakt, ze latwiej im bylo uczestniczy¢ w spotkaniach
online, np. z powodu towarzyszacych niepelnosprawnosci ruchowych; latwiej
réwniez o realizacje pewnych przedsiewzie¢ zwigzanych z dzialalnoscig stowa-
rzyszenia, jak na przyklad wprowadzanie w ramach organizacji nowych form
aktywnosci, czy poszerzanie sieci kontaktow.

Najczestszy wybor strategii radzenia sobie ze stresem jako ,Aktywnego radzenia
sobie” wsréd calej grupy badanej nie jest zaskakujacy. Zgodnie z doniesieniami
w literaturze jest to najczestsza metoda wybierana u oséb w populacji (Basifiska,
Kasprzak 2012). Strategia ta zalicza sie jako dzialanie skoncentrowane na proble-
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mie (Lazarus, Folkman 1984). W prezentowanym badaniu wykazano, ze opieku-
nowie czesciej poszukujg wsparcia instrumentalnego, w poréwnaniu do grupy
0s0b chorujacych, co moze by¢ przejawem faktu, ze w wiekszosci poswiecaja oni
swoje zycie na opieke nad chorym dzieckiem, maja zazwyczaj duzo obowiazkéw
i moga odczuwaé zmeczenie (Kedziora 2007, Mikolajczyk-Lerman, 2011). Moze to
prowadzi¢ do wiekszego zapotrzebowania na realng pomoc, a nawet wyreczenia
w niektérych zadaniach. W kontekscie omawianego zjawiska szczegdlne znacze-
nie dla zdrowia psychicznego i samopoczucia moze by¢ opieka wytchnieniowa
dedykowana opiekunom o0s6éb z niepelnosprawnoscia czy chorobami rzadkimi
(Borski 2019).

Tym samym warto podkresli¢ zasadnoé¢ dazenia do usprawniania systemu
umozliwiajacego korzystanie z takich $wiadczen. W niniejszym badaniu wsparcie
emocjonalne zostalo wskazane jako ten rodzaj wsparcia, ktéry osoby chorujace
i opiekunowie odczuwajg w najwiekszym stopniu. Jest to rodzaj wsparcia, ktéry
udziela sie stosunkowo latwymi gestami, takimi jak: stowa otuchy, dlatego moze
by¢ tez najczesciej wybierany przez osoby udzielajace tego wsparcia. Najmniej
odczuwalnym wsparciem przez osoby badane bylo wsparcie informacyjne. Ro-
dzice oraz opiekunowie czesto maja poczucie, Ze sa najlepszymi specjalistami
choroby swojego dziecka, poniewaz w przypadku choroby rzadkiej czesto samo-
dzielnie i we wlasnym zakresie musza poszukiwa¢ informacji o jej przebiegu,
sposobach leczenia, a nawet o mozliwosciach rehabilitacji, przez co moga odczu-
wac braki w zakresie wsparcia informacyjnego (Pilecka 2006). Grupa opiekunéw
okazala sie by¢ mniej zadowolona z otrzymywanego wsparcia w poréwnaniu do
grupy osob chorujacych. Zgodnie z doniesieniami w literaturze (Grzegorczyk,
Szewczyk 2016) rodzice uwazajg, ze wsparcie, ktére otrzymuja jest niewystarcza-
jace w stosunku do tego, z czym musza sie mierzy¢ kazdego dnia.

Wszystkie osoby badane postrzegaja chorobe w najwiekszym stopniu jako
zagrozenie. Oznacza to, Ze jest to wedlug nich czynnik destabilizujacy ich dotych-
czasowe zycie, wprowadzajacy lek oraz niepokdj. Nie pozwala snu¢ planéw na
przyszlos¢, poniewaz moze by¢ to wyjatkowo trudne ze wzgledu na okolicznosci
zwiazane ze stanem zdrowia (Adamska i in. 2015). W badaniu zespolu Adamskiej
(2015) zwrécono takze uwage na fakt, ze postrzeganie choroby moze wplynaé na
jej akceptacje, co mogloby przekladac sie na proces leczenia. Nacisk na zwieksze-
nie pomocy psychologicznej dedykowanej osobom chorujacym i ich bliskim, kt6-
ra pomoglaby upora¢ sie z emocjami oraz zaakceptowaé wystepujaca chorobe
wydaje sie mie¢ tutaj szczegélne znaczenie.

Dzialanie stowarzyszenia opartego bezposrednio na relacjach podopiecznych
z profesjonalistami, takimi jak: psycholodzy lub lekarze, wedlug jego pracowni-
kéw funkcjonuje lepiej na zywo, jednak wskazano tutaj na pewne korzysci wyni-
kajace z wprowadzenia obostrzen. Czlonkowie stowarzyszeii poszerzyli swoja



168 Michalina Pol, Katarzyna A. Milska-Musa, Beata S. Lipska-Zietkiewicz

dzialalno$¢ o aktywnos¢ online, tym samym nawiazujac kontakty m.in. ze stowa-
rzyszeniami zagranicznymi, jednocze$nie umozliwiajac udzial w spotkaniach
osobom, ktdére nie moglyby w nim uczestniczy¢ bezposrednio ze wzgledu na swo-
je trudnosci zdrowotne i /lub wykluczenie komunikacyjne. Ten drugi czynnik,
szczegblnie odczuwany jest na wsiach i mniejszych miejscowosciach, zwlaszcza
pozbawionych dostepu do transportu zbiorowego. Niesie to ze soba konsekwen-
¢je m.in. w postaci braku mozliwosci dotarcia do miejsc codziennego uzytku ta-
kich jak: szkoly, urzedy czy sklepy (Kaczorowski 2019).

Pandemia COVID-19 i ograniczenia z niag zwigzane spowodowaly wiele
zmian w réznych aspektach zycia codziennego. Przymusowa zmiana funkcjono-
wania stowarzyszen okazala sie by¢ trudna zaréwno dla oséb chorujacych, jak
i 0s6b bliskich, ktoérzy sie nimi zajmuja, co wskazuje na zasadno$¢ monitorowania
samopoczucia w tej grupie badanej. Dodatkowo warto zastanowic¢ sie, jakie zmia-
ny w dzialalnosci stowarzyszefh moga mie¢ pozytywny wplyw na rozwoj organi-
zacji oraz funkcjonowanie ich cztonkéw w celu podjecia dzialafi ukierunkowa-
nych na ich stalag implementacje, niezalezng od sytuacji epidemicznej. Niniejsze
badanie potwierdzilo, ze zmiany zwigzane z dzialalnoscig stowarzyszenia wply-
waja poziom satysfakcji odczuwanej przez jego czlonkéw. W zwigzku z tym
wskazane jest monitorowanie samopoczucia 0s6b chorujacych oraz ich bliskich,
jak réwniez podjecie staran ukierunkowanych na poprawe pracy stowarzyszen
dzialajacych ich korzys¢.
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