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Abstract
Systematic review of methods and tools for assessing family caregivers’ health information needs

Introduction. Assessment of the information needs of patients and their family caregivers is considered as the foundation from which to develop
patient-centred services. The aim of this study is to conduct a systematic review of the studies published in a last 5 years on family caregivers’ health
information needs in order to find out if there is any standard method to perform information needs assessment in the area of healthcare.

Methods. Search of the literature from the last five years was conducted using Medline, EMBASE, Scopus, Academic Search Premier, ERIC, Health
Source: Nursing/Academic Edition, LISTA and Polska Bibliografia Lekarska yielding 2869 articles. Of these, 79 studies were included in the review.
Results. Most included studies (33 + 4) used a qualitative or mixed design; there were no observational or experimental research included into re-
view. In three studies existing theory was tested and only one study was of methodological character. Only four included studies used a longitudinal
design. The sample population in qualitative studies usually is not representative, what does not allow generalization.

Conclusion. Systematic review of research into family caregivers’ health information needs confirms that within the field of health information needs
research there is neither prevailing method to assess them, nor established theoretical background (concepts, standard terminology, dominating
models).

Key words: tata collection methods, family caregivers, information needs, research methods
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i informacyjnego oraz koordynacji ich dziatan ze strony
systemu opieki zdrowotnej [2]. Interwencje edukacyjne

Wstep

Biorac pod uwage fakt, ze §wiadomy i zaangazowa-
ny udziat czlonkéw rodziny w opiece nad osoba chorg
lub niepetnosprawng moze wptywac na rezultaty catego
procesu rehabilitacji, a wiasciwe sprawowanie opieki ma
rébwniez istotne znaczenie w zapobieganiu odlegltym po-
wiktaniom choroby czy niepetnosprawnosci [1], koniecz-
ne jest zapewnienie opiekunom rodzinnym osob chorych
lub niepelnosprawnych (czyli osobom, ktore §wiadcza
opieke i pomoc swoim krewnym i powinowatym, wyma-
gajacym jej ze wzgledu na swoj stan zdrowia, wiek lub
stan psychiczny) odpowiedniego wsparcia edukacyjnego

oraz informacyjne, kierowane do tej grupy adresatow,
powinny by¢ dostosowane do ich indywidualnych po-
trzeb i stylow uczenia si¢. Jak udowodniono w dotych-
czas prowadzonych badaniach, interwencje edukacyjne
ukierunkowane na zaspokojenie unikatowych potrzeb
edukacyjnych i informacyjnych opiekunéw rodzinnych
sa przez nich lepiej zapamigtywane i moga poprawi¢ ich
jakos¢ zycia, a takze zmniejszac poczucie obciagzenia ko-
niecznos$cig sprawowania opieki nad bliskim [3, 4], da-
wacé poczucie samoskutecznos$ci oraz ulatwiaé radzenie
sobie z opieka nad chorym lub niepelnosprawnym [5].
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W zwiazku z tym, Ze rodzinni opiekunowie 0sob cho-
rych i niepelnosprawnych maja zréznicowane potrzeby
informacyjne, przed stworzeniem i implementacjg pro-
graméw edukacyjnych konieczne jest zebranie szczegoto-
wych informacji o tych potrzebach i stopniu ich zaspoko-
jenia. W przeciwienstwie do potrzeb edukacyjnych, ktore
moga by¢ mierzone w sposéb obiektywny, przez osobg
z zewnatrz, potrzeby informacyjne odnosza si¢ do defi-
cytu wiedzy o charakterze kognitywnym lub afektywnym
i moga by¢ one tylko wyrazone w sposob subiektywny
przez osobe, ktora tego deficytu wiedzy doswiadcza [6].
Potrzeby informacyjne opiekunéw sg uzaleznione od kon-
kretnej sytuacji, w ktorej si¢ oni aktualnie znajduja, a jest
nig choroba lub niepetnosprawno$¢ osoby im bliskiej, lub
tez determinowane przez zdarzenie, ktoremu musza sta-
wic czota, takie jak: wypis chorego ze szpitala, otrzymanie
diagnozy choroby lub niepetnosprawnosci, koniecznos¢
podjecia decyzji w sprawie wyboru metody leczenia. Te
sytuacje lub zdarzenie mozna uznaé¢ za rodzaj mechani-
zmu aktywizujgcego pojawienie si¢ tej potrzeby. To, w jaki
sposob potrzeby informacyjne sg postrzegane i werbalizo-
wane przez opiekunow, jest uzaleznione od wielu réznych
czynnikdow, takich jak ich wiedza, $wiatopoglad, zaintere-
sowania, do§wiadczenia zyciowe, uczucia, o0sobowos$¢, ale
réwniez bywa warunkowane przez ich sposob odczuwa-
nia konieczno$ci sprawowania opieki nad podopiecznym
1 zwigzane z tym samopoczucie (depresja, poczucie lgku
i niepewnosci lub wrecz przeciwnie — przekonanie o sa-
moskutecznosci i kontroli nad ta sytuacja). Formutowanie
potrzeb informacyjnych i proba ich zaspokojenia poprzez
poszukiwanie adekwatnych informacji sa rowniez spo-
sobem na odnalezienie si¢ w nowej sytuacji i moga uta-
twia¢ opiekunowi radzenie sobie z sytuacjg choroby czy
niepelnosprawnosci bliskiego (zorientowana problemowo
strategia radzenia sobie ze stresem wedtug teorii Folkmana
i Lazarusa z 1984 roku (cyt za: Ormandy [6]). Z kolei oso-
by, ktére w obliczu stresujacej sytuacji zyciowej nie podej-
mujg proby rozwigzania danego problemu, ale nastawione
sa na kontrolowanie emocji [7], beda raczej staraly si¢
unika¢ informacji i w zwigzku z tym moga mie¢ trudnos¢
w zwerbalizowaniu swoich potrzeb.

Niezaspokojenie potrzeb informacyjnych opieku-
néw rodzinnych moze w negatywny sposdb wptywac na
sprawowanie przez nich opieki nad podopiecznym [8],
a takze na ich stan emocjonalny, poziom stresu, nasta-
wienie do opieki [2] oraz doprowadzi¢ do pojawienia si¢
u nich problemoéw ze zdrowiem psychicznym, takich jak
depresja czy lek [9]. Aby umozliwi¢ pracownikom shizby
zdrowia efektywne zaspokajanie wyjatkowych potrzeb
informacyjnych opiekundéw rodzinnych oraz tworzenie
programow edukacyjnych, ktore bytyby ukierunkowane
na zaspokajanie tych potrzeb, konieczne jest opracowanie
optymalnego narzg¢dzia badania potrzeb informacyjnych.

Celem badania bedzie przeprowadzenie przegladu
aktualnych badan potrzeb informacyjnych opiekunéw ro-
dzinnych 0s6b chorych i niepetnosprawnych pod katem
znalezienia optymalnej metody lub narzedzia monitoro-
wania potrzeb informacyjnych, zwigzanych ze zdrowiem
i leczeniem oraz sprawowaniem opieki nad osoba chora/
niepetnosprawna.

Metoda badania

Projekt badania i strategia wyszukiwania informacji
Metoda analizy publikacji

W celu znalezienia optymalnej metody lub narz¢dzia
badania potrzeb informacyjnych rodzinnych opieku-
noéw osob chorych lub niepelnosprawnych, zwigzanych
z konieczno$cia sprawowania opieki nad bliskim (do-
tyczacych zdrowia lub leczenia podopiecznego), do-
konany zostal przeglad badan potrzeb informacyjnych
wyzej wymienionych grup, ktore zostaty opublikowane
w ciagu ostatnich pieciu lat. W celu zwigkszenia praw-
dopodobienstwa uwzglednienia w nim wszystkich naj-
istotniejszych badan potrzeb informacyjnych opiekunow
rodzinnych wykorzystano w tym badaniu elementy meto-
dy przegladu systematycznego. Zastosowanie tej metody
ograniczyto si¢ do nastepujacych etapow badawczych:
sformulowanie pytan badawczych, opracowanie strate-
gii wyszukiwania literatury przedmiotu i przeszukanie
bibliograficznych baz danych, selekcja badan do prze-
gladu oparta na predefiniowanych wczes$niej kryteriach
wlaczania i wylaczania z przegladu (w pierwszym etapie
na podstawie tytutdow i streszczen, w drugim etapie na
podstawie analizy pelnych tekstow publikacji), ekstrak-
cja, analiza i interpretacja danych. Natomiast pominigto
nastgpujace etapy metody przegladu systematycznego:
oceng jakosciowg publikacji (nacisk w badaniu potozono
na to, zeby sprawdzié, jakimi metodami i narz¢dziami
badawczymi badane sa najczesciej informacyjne potrze-
by opiekunéw rodzinnych oséb chorych i niepetnospraw-
nych, a nie na ocen¢ wiarygodnosci tych metod) oraz
synteze danych z zastosowaniem metody metaanalizy (ze
wzgledu na duza niejednorodnos¢ badan wiaczonych do
przegladu niemozliwa byta ilo§ciowa synteza wynikow).

Pytania badawcze postawione w tym przegladzie to:
Jakie metody badawcze/narzedzia sa najczesciej wyko-
rzystywane w badaniach potrzeb informacyjnych rodzin-
nych opiekundéw 0s6b chorych lub niepelnosprawnych,
zwigzanych z koniecznos$cig sprawowania opieki nad
osoba bliska? Na jakie aspekty potrzeb informacyjnych
zwraca si¢ uwage w tych badaniach? Jaki jest cel pro-
wadzenia badan informacyjnych potrzeb zdrowotnych
opickunow? Czy istnieje dominujgca/optymalna metoda
badania tych potrzeb?

Przeszukane zostaly nastgpujace bibliograficzne bazy
danych: PubMed-Medline, Scopus, bazy EBSCO (Em-
base, Academic Search Complete, ERIC, Health Source:
Nursing/Academic Edition, Library, Information Science
& Technology Abstracts), Polska Bibliografia Lekarska
za lata: 2009 — wrzesien 2014, za pomoca kombinacji na-
stepujacych zapytan: information needs AND (family OR
career OR caregiver OR parent OR sibling OR families)
AND (tool OR instrument OR measuring OR assessment
OR focus group OR interview OR questionnaire OR dia-
ry). Wyszukiwanie publikacji obejmowato takze przej-
rzenie spisu pis$miennictwa artykuldw wiaczonych do
przegladu.

Etap badania obejmujacy opracowanie strategii wy-
szukiwania publikacji w bibliograficznych bazach da-



opiekunowie i terapeuci

nych, ich przeszukanie, wstgpng kwalifikacje badan do
przegladu na podstawie tytulow i abstraktow publikacji
zostat dokonany przez jednego badacza (E.D.-S.). W dru-
gim etapie badania obejmujgcym ostateczng kwalifikacje
badan do przegladu na podstawie analizy pelnych teks-
tow publikacji (opartej na predefiniowanych kryteriach
wlaczania i wylaczania z przegladu), ekstrakcje danych
i ich szczegolows analizg, uczestniczyto dwoch badaczy
(E.D.-S.1B.N.).

Do przegladu wlaczono wszystkie badania potrzeb
informacyjnych, zwigzanych ze zdrowiem i leczeniem,
w ktorych badanag populacj¢ stanowili opiekunowie
rodzinni 0s6b chorych lub niepetnosprawnych, opub-
likowane w ciggu ostatnich pieciu lat (2009 — wrzesien
2014), w jezyku polskim, angielskim i niemieckim.
W przegladzie uwzgledniono zaréwno badania o charak-
terze pierwotnym (badania o charakterze jako$ciowym
i ilo§ciowym), jak réwniez badania opierajace si¢ na
wtornej analizie danych, a takze badania ukierunkowane
na stworzenie narzedzia badania potrzeb informacyjnych
tej kategorii osob. Badania musiaty w sposob doktadny
opisywac zastosowang lub tworzona metodg zbierania
informacji o potrzebach informacyjnych opieckundow.
Z przegladu wyeliminowano natomiast badania, ktore
dotyczyly potrzeb informacyjnych innych kategorii 0osob
(pacjentéw, lekarzy, opiekunéw formalnych i medycz-
nych), nieuwzgledniajace potrzeb opiekunéw, ktore doty-
czyty badania potrzeb opiekunéw rodzinnych innych niz
potrzeby informacyjne (np. potrzeb wsparcia spoteczne-
g0), w ktorych nieuwzglgdniony byt kontekst sprawowa-
nia opieki nad osobg chora lub niepelnosprawna lub tez
nie byta brana pod uwagg rola opiekuna w zyciu chorego,
gdzie opiekunowie nie mowili o swoich potrzebach in-
formacyjnych, ale o potrzebach pacjentow, i ktore wbrew
zalozonym celom nie koncentrowaly si¢ na zbadaniu
potrzeb, ale zachowan informacyjnych opiekunéw osob
chorych lub niepetnosprawnych i nie dotyczyty potrzeb
informacyjnych o charakterze zdrowotnym.

Dane o badaniach wlaczonych do przegladu byty
gromadzone w bazie RefWorks. Na podstawie petnych
tekstow artykutéw dokonano szczegédtowej analizy ba-
dan. Ekstrakcji danych z artykutéw dokonano za pomoca
formularza specjalnie zaprojektowanego na uzytek tego
badania. Wykorzystano tutaj metod¢ analizy wynikow,
zastosowang w badaniu dotyczacym potrzeb edukacyj-
nych opiekundéw oséb po udarze mozgu, przeprowadzo-
nym przez Hafsteinsdottir i wsp. [9]. Szczegdtowo wy-
notowywano z kazdego badania nastepujace informacje:
autor publikacji, rok publikacji, kraj, gdzie badanie byto
prowadzone, metoda badawcza i technika zbierania da-
nych, technika/metoda analizy wynikow i wykorzystane
badanie do analizy wynikow, choroba lub typ niepelno-
sprawnosci, na ktdra cierpia podopieczni opiekundw,
liczebno$¢ i dobor proby opiekunow, badane aspekty
potrzeb informacyjnych opiekunéw. Osobnej analizie
poddano przytaczane przez autorow uzasadnienie i cel
prowadzenia badania oraz wykorzystywane teorie i po-
dejscia metodologiczne (tabele ze szczegdtowa analiza
wynikow znajduja si¢ do wgladu u pierwszej autorki
publikacji)!. Ta analiza spowodowata dalsze wyelimi-

nowanie badan niespetniajacych zatozonych kryteriow
wlaczania i wylaczania publikacji z przegladu.

= Wyniki
Rezultaty wyszukiwania

W wyniku wstgpnego przeszukania bibliograficznych
baz danych, po zastosowaniu zaprojektowanej strategii
wyszukiwania piSmiennictwa, udato si¢ tacznie znalez¢
2839 potencjalnie relewantnych publikacji. Na podstawie
analizy abstraktow i tytutow publikacji do przegladu wia-
czono 136 z nich. Na podstawie analizy pelnych tekstow
artykutéw, po wyeliminowaniu publikacji niespeinia-
jacych warunkow wiaczenia do przegladu, do analizy
wyselekcjonowano 82 artykuty. Po dokonaniu ekstrakc;ji
danych i szczegotowej analizie publikacji do przegladu
ostatecznie wlaczono 79 badan. W dwoch przypadkach
to samo badanie opisano w dwoch réznych publikacjach,
ale ze przedstawiono w nich rézne aspekty potrzeb infor-
macyjnych i ich uwarunkowan, uwzgledniono wszyst-
kie 4 publikacje. Na diagramie PRISMA przedstawiono
strategi¢ wyszukiwania i selekcji opracowan (badan) do
przegladu (Rysunek 1).

Metoda prowadzenia hadania, technika zbierania danych,
technika analizy danych

Wsrod badan wiaczonych do przegladu znalazly si¢
33 badania jakoSciowe [10—43], 25 badan iloSciowych
[44-68], 4 badania o metodologii ,,mieszanej” (mixed
method) [27, 69-71], 12 artykutow przegladowych [9,
72-82], 3 badania opisujace tworzenie narze¢dzia badania
potrzeb informacyjnych [83—85], jedno badanie opisuja-
ce tworzenie kwestionariusza o charakterze jako$ciowym
[86] 1 jedno badanie stanowiace walidacje stworzonego
wczesniej modelu czterech stadiow potrzeb informacyj-
nych opiekunéw rodzinnych [87]. Jezeli chodzi o technike
zbierania danych, to w badaniach jako$ciowych przepro-
wadzono 17 wywiadéw indywidualnych [10, 12, 14, 15,
22-26, 28, 31, 32, 36, 38-40, 43], 7 zogniskowanych wy-
wiadoéw grupowych [11, 16, 18, 33-35, 42], w 8 badaniach
przeprowadzono zarowno wywiady indywidualne, jak
i zogniskowane wywiady grupowe [13, 17, 19-21, 30, 37,
41], w jednym badaniu zastosowano wtorng analize teks-
tow zastanych — pytan stawianych bibliotekarzom [29];
w badaniach mieszanych zastosowano: ankietg 1 wywiady
czgéciowo ustrukturyzowane [69], nowatorska ilosciowa
metode zbierania informacji o potrzebach informacyjnych
poprzez gre karciang oraz wywiady [70], a takze cze$cio-
wo ustrukturyzowane wywiady telefoniczne [71]. W bada-
niach ilosciowych metodg zbierania danych byty kwestio-
nariusze, w wiekszosci wypadkéw specjalnie stworzone
na uzytek tego okreslonego badania [27, 45-53, 55-58,
61-64, 66, 68], w 5 badaniach wykorzystano istniejace
lub zmodyfikowane na uzytek badania kwestionariusze:
modyfikacje arabskiej wersji kwestionariusza ,,Family In-
ventory of Needs — Pediatric” [44], modyfikacj¢ tureckiej
wersji Skali Millera [54], kwestionariusz ,,Critical Care
Family Needs Inventory” (CCFNI) [60], kwestionariusz
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Ogoélna liczba znalezionych badan
w medycznych bazach danych: 2839

N

Medline-
PubMed: 2153

Scopus: 233

Bazy Ebsco: Academic Search Complete,

ERIC, Health Source: Nursing/Academic

Edition, Library, Information Science &
Technology Abstracts: 85

Embase: 262 PBL: 106

i

Po przeanalizowaniu tytutéw i abstraktéw
publikacji do przegladu wiaczono: 136 publikacji

l

Po przeanalizowaniu petnych tekstow publikacji do
przegladu wiaczono: 82 publikacje

Poszczegdtowej analizie publikacji:
79 badan zakwalifikowanych do przegladu

Rysunek 1. Strategia wyszukiwania i selekcji badan do przeglgdu zastosowana w badaniu.

Zrodto: Opracowanie wiasne.

oceny potrzeb edukacyjnych ,,The Educational Needs Qu-
estionnaire (ENQ) survey” [67] oraz cala seri¢ kwestio-
nariuszy gotowych, shuzacych do oceny potrzeb informa-
cyjnych (zmodyfikowany ,,Bar-Tal, Barnoy, and Zisser’s
measure” i,,Peds QL Healthcare Satisfaction Hematology/
Oncology Module”), percepcji ryzyka (,,Health Perception
Questionnaire Coping Style”), strategii radzenia sobie
ze stresem (,,Need for Cognitive Structure” i ,,Ability to
Achieve Cognitive Structure (AACS)” i stopnia dostoso-
wania do stresu (,,Pediatric Inventory for Parents — PIP,
Emotional distress Difficulty — EdD”) [65]. W jednym ba-
daniu ilo§ciowym wtornie zanalizowano dane pochodzace
z badania klinicznego [59]. W badaniu nastawionym na
walidacj¢ modelu czterech stadiow potrzeb informacyj-
nych opiekunéw nieformalnych do testowania modelu
wykorzystano techniki jakosciowe (wywiady czesciowo
ustrukturyzowane) i iloéciowe (kwestionariusz specjalnie
stworzony na uzytek badania) [87]. W badaniach iloscio-
wych i mieszanych wykorzystujacych kwestionariusze
specjalnie stworzone na uzytek badania w wigkszosci
przypadkow brakuje informacji o sprawdzaniu ich wias-
ciwosci parametrycznych [27, 45, 46, 48, 50-53, 56-58,
61-63, 66—68]. Tylko w przypadku pigciu badan podana
jest informacja o sprawdzaniu trafnosci fasadowej [47] lub
tre§ciowej kwestionariusza [55] i sprawdzaniu rzetelnosci
kwestionariusza metodg alfa Cronbacha [49, 63, 87].

W badaniach ukierunkowanych na stworzenie kwe-
stionariusza udato si¢ stworzy¢ kwestionariusz badania
niezaspokojonych potrzeb opiekundéw dzieci i mtodziezy
chorych na raka (sprawdzenie trafnosci fasadowe;j i tres-
ciowej kwestionariusza) [83], kwestionariusz ,,The Head
and Neck Information Needs Questionnaire” (HaNiQ)
badania potrzeb informacyjnych pacjentdéw, ktorzy cier-
pia na raka szyi i ich opiekunow (sprawdzenie rzetelnosci
metoda alfa Cronbacha) [84], osobne kwestionariusze ba-
dania potrzeb informacyjnych pacjentow po operacji kar-
diologicznej i ich opiekundw (sprawdzenie trafnosci tres-
ciowej kwestionariusza) [85] oraz kwestionariusz badania
potrzeb informacyjnych dziadkéw dzieci chorujacych na
raka, ktory stanowit zmodyfikowana wersj¢ ,,Patients In-
formation Needs Questionnaire” (PINQ) — sprawdzenie
spdjnosci rzetelnosci metoda alfa Cronbacha [86].

W badaniach jakosciowych zastosowano nastgpujace
metody analizy tekstu: 9 razy metode ciaglego poréw-
nywania tresci [10, 12, 14, 19-21, 30, 31, 40], 10 razy
—metode analizy tresci (content analysis) [15, 17,22, 23,
32-34, 36, 37, 43], 6 razy — analiz¢ tematyczna (thematic
analysis) [18, 25, 26, 29, 35, 39], 4 razy — metodg frame-
work approach [11, 13, 24, 28], jeden raz — metode zgod-
ng z zatozeniami teorii ugruntowanej [38], w 2 badaniach
nie okre$lono metody analizy tresci [16, 41], w jednym
badaniu niemozliwe bylo ustalenie metody analizy tekstu
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[42]. W badaniach mieszanych stosujacych takze metode
jakosciowa zastosowano: jeden raz — metode ciaglego
poréwnywania danych [69], jeden raz — metode, ktora
okreslono jako charakterystyczng dla metodologii ugrun-
towanej [70], w jednym badaniu nie okreslono techniki
analizy tekstu [71], w jednym badaniu komentarze ja-
kosciowe byly analizowane wedtug narzuconych z gory
kodow [27]. W badaniu nastawionym na walidacj¢ nowe-
go modelu badania potrzeb informacyjnych opickunéow
nieformalnych w czesci jako$ciowej badania wykorzy-
stano indukcyjng i dedukcyjng analizg tresci oraz metode
analizy transkryptow zwang pattern-matching logic [87].
W badaniach ilosciowych do analizy wynikéw stosowa-
no analizy statystyczne.

W badaniach jakosciowych do analizy danych naj-
czgsciej wykorzystywane byly rdézne wersje programu
NVivo [10-14, 18, 20, 26, 33, 40, 41] oraz program
Atlas.ti [17, 19, 38]. Do analizy danych jakosciowych
wykorzystano tez programy: Ethnograph [28] oraz Max
QDA [39]. W 18 badaniach nie okreslono, czy w anali-
zie wynikow wspomagano si¢ dodatkowym oprogramo-
waniem [15, 16, 21-25, 29-32, 34-37, 42, 43, 87]. Do
analizy danych iloSciowych najczesciej wykorzystywane
byly rézne wersje oprogramowania Statistical Package
for Social Science (SPSS): [45, 46, 48, 52, 53, 56-58,
63-65, 67, 69, 84, 86, 87]. Inne zastosowane programy
do analizy danych ilosciowych to: Predictive Analytics
Software (PASW) [49, 68, 71], Stata version 11 [61, 68],
Statistical Analysis System (SAS) [62, 86], Microsoft
Excel [66]. W pozostatych badaniach wykorzystujacych
techniki ilosciowe nie podano informacji o wykorzysta-
nym oprogramowaniu [27, 44, 47, 50, 51, 54, 55, 59, 70,
85]. W jednym badaniu o charakterze iloSciowym nie
udato si¢ ustali¢ rodzaju wykorzystywanego oprogra-
mowania [60]. Tylko w 4 przegladach systematycznych
(z 12 wlaczonych do przegladu) wykorzystano specjalne
narzedzia przeznaczone do oceny wiarygodnos$ci badan
o charakterze ilosciowym (QualSyst assessment tool
[73], STROBE criteria [9]) lub jako$ciowym (Qualita-
tive Quality Assessment Tool [73], Critical Appraisal
Skills Programme — Qualitative Research Checklist [74],
COREQ checklist [80]). W jednym badaniu postuzono
si¢ autorskg wersja kryteriow do oceny badan o cha-
rakterze jakosciowym [9]. W pozostatych przegladach
systematycznych [72, 75-79, 81, 82] badania nie byty
oceniane przez autoré6w pod wzgledem jakoSciowym.

Dobdr proby, liczebnoSE proby

W 39 badaniach badana populacje stanowili tylko
rodzinni opiekunowie oséb chorych [11, 15-17, 19, 20,
22-24, 26-28, 30, 32, 34, 36, 37, 4244, 48-53, 56,
57, 59-61, 63-67, 69, 86, 87], w 17 badano potrzeby
informacyjne i opiekunéw, i pacjentow [10, 14, 29, 31,
38-41, 45, 47, 54, 68, 70, 71, 83-85], w 2 uwzglednio-
no perspektywe pacjentow, opiekunéw oraz personelu
lekarskiego/pielggniarskiego [12, 13], w 9 perspektywe
opiekunow i personelu lekarskiego/pielegniarskiego/te-
rapeutow [18, 21, 25, 33, 35, 46, 55, 58, 62]. Przeglady
publikacji ukierunkowane byly konkretnie na badanie

potrzeb informacyjnych opickunéw. W 12 badaniach
odnotowano celowy dobor proby [10, 12, 14, 15, 19, 20,
22,26, 35, 37, 38, 40], w 8 dogodny dobor proby [23,
25,49, 55, 57, 68, 70, 86], w 3 — i dogodny, i celowy
[28, 41, 87], W jednym badaniu dobodr proby okre§lono
jako maximum variation sampling [21], a w innym jako
consecutive sampling [34]. W pozostatych nie zostalo od-
notowane, na jaki rodzaj proby zdecydowali si¢ badacze.
W badaniach jakosciowych wzigto udziat od 2 dol21
opiekunéw osob chorych, w badaniach ilo§ciowych od
18 do 1247 opiekunoéw o0so6b chorych.

Choroha, rodzaj niepefnosprawnoSci, ktdra dotknigte byfy osoby
Zalezne od opiekundw rodzinnych (lub teZ stosowana u nich
procedura medyczna)

Jezeli chodzi o chorobg lub rodzaj niepetnospraw-
nosci, ktorg dotknigci byli podopieczni badanych, to
najwiecej (19) badan dotyczyto potrzeb opiekunéw cho-
rych na nowotwor [22, 23, 29, 31, 37, 39, 44, 54, 56,
65, 70-72, 74, 79, 83-86], 8 badan — potrzeb opiekunow
chorych z otepieniem [9, 10, 13, 52, 53, 55, 59, 80], 5
— z udarem modzgu [43, 45, 48, 50, 51], 6 — opiekundéw
0s0b z chorobami psychicznymi [16, 17, 27, 57, 67, 68],
9 — opickunow os6b umierajacych lub w stanie terminal-
nym [18, 19, 30, 38, 40, 42, 74, 81, 82,], 3 — opiekunow
pacjentéw z cukrzyca [34, 77, 87], 6 badan dotyczyto
potrzeb informacyjnych opiekunéw pacjentow hospita-
lizowanych lub planujacych hospitalizacje¢, 3 — opieku-
néw pacjentdw przed zabiegiem chirurgicznym (operacja
wylonienia stomii) [14], operacja kardiochirurgiczng [85]
i chirurgia jednego dnia [49], a 3 — opickunow pacjentow
hospitalizowanych z innych powodow: przebywajacych
na OIOM [60], na pogotowiu [66] oraz na oddziale neo-
natologii [76]. Po 2 badania dotyczyty potrzeb informa-
cyjnych opiekunéw oséb z ADHD [11, 61], chorobami
ptuc [20, 75], autyzmem dziecigcym [33, 35], zespotem
Downa [32, 62], padaczka [46,78], po jednym: z opieku-
nami chorych na chorobg Crohna, idiopatyczne zapalenie
stawow [26], stopg konsko-szpotawa [36], choroby reu-
matyczne [63, 64], astme [73], traumatyczny uraz mézgu
[24], afazje [58], niepokdj u dzieci [28] oraz opiekundéw
dzieci z trudno$ciami w uczeniu si¢ [15] i z niepetno-
sprawnoscia intelektualng [25]. W jednym przypadku nie
okreslono rodzaju choroby [69], a w innym badane byty
potrzeby opiekunow dzieci, u ktérych odnotowano nagte
pogorszenie si¢ stanu zdrowia [21].

Wykorzystywane podejscie metodologiczne. Podejscie
leoretyczne lub testowana teoria

W badaniach potrzeb informacyjnych rodzinnych
opiekunow o0s6b chorych lub niepetnosprawnych sto-
suje si¢ raczej podejscie indukcyjne niz dedukcyjne,
tzn. wnioski z badania i wstgpne hipotezy buduje si¢ na
podstawie szczegdélowych obserwacji, a tylko sporadycz-
nie badania zaktadajg testowanie istniejacych teorii lub
modeli [20, 70, 76, 87]. W 5 badaniach jakosciowych
zanotowano odwotanie si¢ do zalozen teorii ugrunto-
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wanej [12, 14, 21, 31, 38], przy czym wykorzystanie tej
metodologii ograniczylo si¢ tylko i wylacznie do analizy
wynikow, a nie do generowania teorii zwigzanej z potrze-
bami informacyjnymi. W 4 badaniach zastosowano po-
dejscie metodologiczne do analizy danych jako$ciowych
zwane podej$ciem ramowym (ang. framework approach)
[11, 13,24, 28].

Tylko w 4 badaniach odnotowano testowanie okreslo-
nej hipotezy badawczej [20, 70, 76, 87], z tego w 3 ba-
daniach odwotano si¢ do funkcjonujacych teorii: do mo-
delu przekonan zdrowotnych [20] i trajektorii choroby
Glassera i Straussa [76] oraz do modelu czterech stadiow
potrzeb informacyjnych opiekunéw nieformalnych Al-
zougoola i wsp. [87]. W 4 kolejnych badaniach odwotano
si¢ do innych teorii, znanych z psychologii: (teoria radze-
nia sobie ze stresem Folkmana i Lazarusa: [23]), z dzie-
dziny informatologii (model zachowan informacyjnych
Wilsona [57]) oraz do dwoch modeli wykorzystywanych
w dziedzinie komunikacji zdrowotnej (model efektywne;j
komunikacji w praktyce medycznej Leya [78] i model
wyrozniajacy 6 funkcji efektywnej, skoncentrowanej na
pacjencie komunikacji Epsteina i Streeta [31]), jednakze
w zadnym z tych badan nie podjeto proby testowania tych
teorii. W jednym badaniu nawigzano do koncepcji infor-
macyjnych zachowan zdrowotnych Millera: monitoring
and blunting oraz wykorzystano skale stanowigca mo-
dyfikacje skali stylow zachowan informacyjnych Millera
[54]. W badaniu odwotujacym si¢ do modelu efektywne;j
komunikacji w praktyce medycznej Leya opracowano
teoretyczny model thumaczacy komunikacj¢ zdrowotng
w kontekscie opieki zdrowotnej [78], natomiast w bada-
niu nawigzujacym do teorii Epsteina i Streeta wykorzysta-
nie konkretnego modelu efektywnej komunikacji stuzyto
przede wszystkim do uporzadkowania tresci transkryptow
wywiadow [31].

Analizowane w publikacjach zagadnienia, Zwigzane
1 [otrzebami | wykorzystaniem informacji przez rodzinnyeh
opiekunow osgh chorych lub niepetnosprawnych

Najczesciej w analizowanych publikacjach, wia-
czonych do przegladu, badane byly konkretne potrzeby
informacyjne opiekunéw rodzinnych o charakterze kog-
nitywnym zwigzane z opiekg nad chorym lub niepel-
nosprawnym (symptomy i objawy choroby, dostgpne
metody leczenia i ryzyko zwigzane z ich stosowaniem,
przewidywalny przebieg choroby lub leczenia, mozliwe
powiktania, rokowania, wplyw choroby na jakos$¢ zycia
oraz zycie rodzinne, mozliwo$ci wsparcia finansowego)
oraz potrzeby o charakterze afektywnym (poszukiwanie
wsparcia emocjonalnego w sprawowaniu opieki), uwage
zwrdcono réwniez na niezaspokojone potrzeby informa-
cyjne opiekundow oraz potencjalne nastgpstwa niezaspo-
kojenia tych potrzeb. Potrzeby informacyjne byty badane
rowniez w kontekscie ich uwarunkowan i determinan-
tow. Zwlaszcza w badaniach o charakterze ilosciowym
sprawdzano, w jakim zakresie r6zne zmienne, takie jak
zmienne demograficzne opickundéw lub przebieg i trajek-
toria choroby lub niepetnosprawnosci, a w jakim zakresie

czynniki, takie jak: osobowos¢ opiekunow, wczesniejsze
doswiadczenia w zakresie sprawowania opieki, stoso-
wane przez nich strategie radzenia sobie z chorobag, ich
wiedza zdrowotna oraz czas trwania choroby, wptywaja
na ksztattowanie si¢ ich potrzeb i zachowan informacyj-
nych. Sprawdzana byta réwniez satysfakcja opiekunow
z otrzymywanej informacji, ich preferencje, jesli chodzi
o ilo$¢ i czas przekazywania informacji (bezposrednio po
rozpoczeciu choroby tylko niezbedne informacje o choro-
bie, wraz z uplywem czasu coraz wigcej konkretnych in-
formacji o chorobie i sprawowaniu opieki), ich negatywne
doswiadczenia zwigzane z przekazywaniem informacji.
Zidentyfikowano takze bariery w dostepie do informacji,
napotykane przez opiekunéw, w percepcji informacji, jej
zapamigtywaniu, przyswajaniu i wykorzystywaniu. Barie-
ry te miaty charakter obiektywny, niezalezny od opieku-
néw (np. brak dostepu do réznych zrédet informacji, brak
czasu lekarzy na przekazanie opiekunom adekwatnych
informacji, bariery zwigzane z konieczno$cia opieki nad
osoba bliska, nieadekwatnos$¢ dostgpnych zrodet informa-
cji do potrzeb i ich niedobra jakos$¢) lub subiektywny, wy-
nikajacy z indywidualnych cech opiekunow (np. ich stan
emocjonalny po otrzymaniu diagnozy choroby bliskiego
oraz poczucie stresu i przemgczenia, zwigzane z koniecz-
noscia sprawowania opieki, ich informacyjne kompeten-
cje zdrowotne oraz wiedza zdrowotna czy doswiadczenia
zwiazane ze sprawowaniem opieki). Analizie poddawano
preferencje opiekunow, jesli chodzi o forme przekazywa-
nia informacji (informacja ustna vs informacja pisemna),
format przekazywania informacji (w jaki sposob powinny
wyglada¢ materiaty informacyjne i edukacyjne dostarcza-
ne pacjentom i ich opiekunom, jezeli chodzi o ich styl,
jezyk i format) oraz sposdb przekazywania informacji
o chorobie przez lekarza lub pielggniarke (empatyczny,
tzn. nastawiony takze na udzielanie wsparcia emocjonal-
nego opiekunom). W wielu badaniach nie ograniczano si¢
jedynie do badania potrzeb informacyjnych opiekundw,
ale badano roéwniez ich zachowania informacyjne (pre-
ferowane i wykorzystywane zrodta informacji, sposob
zdobywania informacji) oraz analizowano, w jakim za-
kresie zaspokojenie potrzeb informacyjnych wptywa na
podejmowanie decyzji zdrowotnych. W kilku badaniach
zwrdcono uwage na zrdznicowanie potrzeb informacyj-
nych oraz réznice w percepcji procesu przekazywania
informacji migdzy r6znymi grupami badanych (pacjenci
vs opiekunowie vs lekarze/pielegniarki). W szeséciu ba-
daniach [25, 27, 33, 39, 63, 64] zapotrzebowania infor-
macyjne opiekunow byty badane w kontekscie tworzenia
konkretnego materiatu edukacyjnego lub serwisu wspar-
cia dla pacjentdéw (ulotki informacyjnej lub strony interne-
towej) badz tez w kontekscie oceny jakosci okreslonego
zrodla informacji.

Cel i uzasadnienie prowatzenia badai

W publikacjach wlaczonych do przegladu cel pro-
wadzenia badania byt najczgsciej uzasadniony brakiem
wiedzy na temat informacyjnych potrzeb zdrowotnych
okreslonej grupy opiekundéw oraz wystgpowaniem luki
informacyjnej, ktory to brak badanie potencjalnie mogto-
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by uzupetnié [9, 12-15, 18, 19, 23, 24, 26-28, 30, 35,
37, 38, 40, 43, 44, 46, 47, 50, 54, 56, 57, 61, 65-67, 69,
71-75, 77-79, 86]. Czasami badanie potrzeb i satysfak-
cji opiekundw miato charakter bardziej pragmatyczny,
bedac ukierunkowanym np. na ocen¢ jakos$ci procesu
dostarczania informacji w konkretnej placowce (placow-
kach) opieki zdrowotnej (25, 27, 63, 64) lub na ocen¢
systemu wsparcia (materiatu edukacyjnego) dla opieku-
néw [33, 39]. Cel prowadzenia badania bywat roéwniez
uzasadniany: potrzebg stworzenia podstaw pod zaprojek-
towanie materialow edukacyjnych/informacyjnych lub
tez zaprojektowanie okreslonej interwencji edukacyjne;j
[15, 17, 21, 34, 41, 68 70, 85]. W kilkunastu badaniach
nie uzasadniono w konkretny sposéb celu prowadzenia
badania [10, 11, 22, 31, 32, 36, 48, 49, 52, 53, 55, 56,
58, 62, 80—82]. W 4 badaniach cel prowadzenia badania
zostal uzasadniony checig testowania hipotezy badawczej
lub funkcjonujacego modelu potrzeb informacyjnych
[20, 70, 76, 87]. W przypadku 3 badan, ze wzgledu na
ograniczony dostep do pelnych tekstow publikacji, nie
udato si¢ ustali¢ celu prowadzenia badania [29, 42, 60].

0 Dyskusja

Przeprowadzone badanie zdaje si¢ potwierdza¢ wnio-
ski sformutowane wczes$niej we wiaczonych do analizy
przegladach systematycznych potrzeb informacyjnych
okreslonych grup opiekunéw [72, 76] i pracach o cha-
rakterze teoretycznym [6 i 88], ze w badaniach potrzeb
informacyjnych prowadzonych w naukach medycznych
brakuje jednolitej definicji potrzeby informacyjnej oraz
konceptualizacji tego, w jaki sposob taki pomiar powi-
nien by¢ dokonywany. Z wyjatkiem 2 badan [57, 87]
i prac o charakterze przegladowym praktycznie w zad-
nym badaniu informacyjnych potrzeb o charakterze zdro-
wotnym nie pojawia si¢ definicja potrzeby informacyjne;j
czy tez potrzeby edukacyjnej. Dodatkowo, jak zauwa-
zono w pracy teoretycznej Timmins [88], w badaniach
czgsto nie wprowadza si¢ wystarczajacego rozrdznie-
nia mi¢dzy potrzebami o charakterze informacyjnym,
edukacyjnym i komunikacyjnym. Przewaznie autorzy
nie korzystajg tez z aparatu teoretycznego informatolo-
gii i funkcjonujacych w jej obrebie koncepcji i modeli.
Przeprowadzona analiza wskazuje na to, ze dla badan po-
trzeb informacyjnych, prowadzonych gléwnie w obrebie
nauk medycznych i nauk o zdrowiu, charakterystyczne
jest raczej odwolanie do potocznego rozumienia takiej
potrzeby, bez proby zglebienia réznych aspektow tego
zagadnienia. Brak proby konceptualizacji pojecia po-
trzeby informacyjnej i mieszanie z sobg poje¢ potrzeby
informacyjnej, komunikacyjnej i edukacyjnej, a nawet
pojecia potrzeby informacyjnej i zachowania informacyj-
nego skutkuje tym, ze potrzeby informacyjne opiekunow
nieformalnych badane s3 w bardzo szerokim kontekscie
i wbrew zatozonym celom w badaniach analizowane sa
nie tylko same potrzeby informacyjne opiekunow, ale
réwniez rozne problemy zwigzane ze zdobywaniem i wy-
korzystywaniem przez nich réznych zrédet informacji.

Zauwazalny jest rowniez brak odwotania do funkcjo-
nujgcej w literaturze przedmiotu koncepcji zachowan in-

formacyjnych. Tylko w jednym badaniu odwotano si¢ do
znanej z dziedziny informatologii koncepcji zachowan
informacyjnych Wilsona, a w 2 do znanych z psycholo-
gii teorii stresu Folkmana i Lazarusa oraz teorii Millera
(koncepcji radzenia sobie z problemowa sytuacjg poprzez
wyszukiwanie lub unikanie informacji). Zaledwie jedno
badanie bylo nastawione na testowanie stworzonego
wczesniej modelu czterech stadiow potrzeb informacyj-
nych opiekunéw nieformalnych [87].

W 5 badaniach jako$ciowych odwotano si¢ do meto-
dologii teorii ugruntowanej, z tym ze odwotanie si¢ do
tej teorii ograniczylto si¢ tylko i wylgcznie do metodo-
logii prowadzenia badania i analizy wynikoéw, natomiast
w zadnym badaniu nie prowadzito do sformutowania
teorii na podstawie wnioskéw wyciagnigtych z analizy
tresci wywiadow.

W niniejszym badaniu nie podj¢to proby merytorycz-
nej (jakoSciowej) oceny badan wiaczonych do przegla-
du, zwrdcono jednak uwagg na pewne stabosci metodo-
logiczne tych badan. Zaréwno dla badan o charakterze
ilosciowym, jak i jako§ciowym charakterystyczna jest
niska liczebnos¢ i mala reprezentatywnos$¢ populacji
bioragcych w nich udzial. Wprawdzie mata liczebnos¢
proby i celowy lub dogodny dobor proby znajduja swoje
uzasadnienie w badaniach o charakterze jakosciowym,
nastawionych na doglebne zrozumienie badanego prob-
lemu, jednak badania te nie pozwalaja na wyciaganie
uogolnionych wnioskow, jezeli chodzi o specyfike infor-
macyjnych potrzeb zdrowotnych badanej populacji [79].
Zauwazono réwniez pewne mankamenty w raportowa-
niu metody prowadzenia badania, takie jak np. pomijanie
w wielu badaniach informacji o rodzaju doboru proby
czy tez stosowanej metodzie analizy tekstu, co nie po-
zwala na oceng jakos$ci badania.

Stabos$cig wiaczonych do przegladu badan o charakte-
rze ilo§ciowym jest fakt wykorzystania w nich specjalnie
zaprojektowanych do celu prowadzenia badania kwe-
stionariuszy o niesprawdzonych wlasciwosciach para-
metrycznych, co stawia pod znakiem zapytania trafnosc¢
i rzetelnos¢ wynikow tych badan. Dodatkowo, jak zostato
zauwazone w przegladzie systematycznym potrzeb infor-
macyjnych cztonkéw rodziny pacjentow chorych na raka,
przeprowadzonym przez McCarthy [79], zaprojektowa-
nie kwestionariusza specjalnie na uzytek danego badania
pozwala co prawda na dostosowanie pytan kwestionariu-
sza do charakterystyki badanej populacji, ale utrudnia po-
réwnanie wynikow badania z innymi badaniami potrzeb
informacyjnych, gdzie wykorzystywane byly narzedzia
o sprawdzonych wtasciwos$ciach parametrycznych oraz
ogranicza mozliwo$¢ wyciagniecia konkluzji o szerszym
zastosowaniu.

Tylko 4 badania wiaczone do przegladu stosowaty
longitudinalng (podtuzng) strategic badania [22, 41, 43,
45]. Zdecydowana wigkszo$¢ prowadzonych w ostat-
nich pigciu latach badan ma charakter przekrojowy, co
nie pozwala na uchwycenie tego, jakim przemianom
ulegaja potrzeby informacyjne opiekundow wraz z upty-
wem czasu, w zaleznosci od przebiegu choroby lub nie-
petnosprawnosci u podopiecznego i procesu adaptacji
opiekunéw do nowej sytuacji i roli spolecznej, jaka jest
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konieczno$¢ sprawowania opieki nad bliskim. Nie po-
zwala to na sprawdzenie, jakie priorytety informacyjne
maja opiekunowie w danym momencie, i czy sa sytuacje,
w ktorych woleliby oni uniknaé¢ otrzymywania informa-
cji (np. w chwili tuz po otrzymaniu diagnozy, kiedy to
ze wzgledu na swdj stan emocjonalny nie sg w stanie
przyswoi¢ i we wlasciwy sposob zinterpretowaé duzej
ilosci informacji). Brak dtugookresowych badan potrzeb
informacyjnych opiekunow oséb chorych zostat juz za-
uwazony w poprzednich przegladach systematycznych,
dotyczacych potrzeb informacyjnych opiekunéw 0sob
chorych [72, 76].

Sporadycznie [27, 69—71] w badaniach potrzeb infor-
macyjnych stosowana jest popularna w projektowaniu
badan potrzeb zdrowotnych [89] strategia triangulacji,
czyli zabieg metodologiczny polegajacy na wykorzy-
staniu r6znych koncepcji teoretycznych, technik badaw-
czych (zarowno technik jakosciowych, jak i ilosciowych)
oraz narz¢dzi pomiarowych do badania tego samego zja-
wiska [90, 91]. Zastosowanie tej zasady metodologiczne;j
pozwolitoby na zwigkszenie kompletnosci i trafnosci ba-
dan potrzeb informacyjnych, na doglebne i holistyczne
poznanie tych potrzeb, a takze dynamiki ich przemian.

Brakuje rowniez badan, w ktorych podjeta zostataby
proba oceny potrzeb informacyjnych opiekundéw z innej
perspektywy niz ich wlasna. Tymczasem w pracach teo-
retycznych dotyczacych badania potrzeb informacyjnych
pacjentéw i ich opiekunow w celu uzyskania kompletne-
go obrazu potrzeb zalecane jest prowadzenie takiego ba-
dania z uwzglednieniem punktéw widzenia ré6znych osob
zaangazowanych w sprawowanie opieki nad chorym (le-
karzy, pielggniarek, pacjentow, opiekundw, pracownikow
socjalnych) [92].

Za limitacje niniejszego systematycznego przegladu
badan mozna uznaé fakt, ze ograniczono si¢ tylko i wy-
acznie do badan, ktére byly opublikowane w ciggu ostat-
nich pigciu lat, oraz to, ze uwzgledniono tutaj wszystkie
badania potrzeb informacyjnych rodzinnych opiekunow
0s6b chorych lub niepetnosprawnych, nie podejmujac
proby rozgraniczenia metod pomiaru potrzeb informa-
cyjnych opiekunéw w zaleznos$ci od schorzenia czy tez
rodzaju niepetnosprawnosci, na ktora cierpia podopieczni
opiekundéw. By¢ moze w kolejnych przegladach badan
nalezaloby doglebniej zanalizowa¢, czy dobor okreslone;j
metody prowadzenia badania i techniki zbierania danych
moze by¢ w jaki$ sposob uzasadniony charakterystyka
0sob badanych i jak moze wptywaé na rezultaty badania.
Za ograniczenie badania nalezy rowniez uzna¢ brak kry-
tycznej oceny jakosci badan wiagczanych do przegladu.
Na tym etapie prac badawczych starano si¢ raczej ustalic,
w jaki sposob (za pomoca jakich narzedzi, metod), w ja-
kim celu i kontekécie bada si¢ potrzeby informacyjne ro-
dzinnych opiekunéw os6b chorych i niepelnosprawnych
oraz czy istnieje jaka§ dominujaca metoda badania tych
potrzeb, a nie wskazywac, ktére metody badawcze byty-
by najbardziej efektywnym sposobem ich pomiaru.

0 Wnioski

Najbardziej charakterystyczna, wspolna cechg badan
potrzeb informacyjnych opiekunéw rodzinnych z ostat-
nich pigciu lat jest brak spojnej konceptualizacji pojecia
potrzeby informacyjnej. Wptywa to na rozmycie zakresu,
a wiec 1 prawdopodobna nieprecyzyjnos¢ prowadzonych
badan. Fakt, ze nie tylko ten termin w analizowanych
badaniach stosowany jest dowolnie, ale takze inne ter-
miny i koncepcje rzadko odwotujg si¢ do ustalonych lub
budowanych w ramach informatologii modeli potrzeb
i zachowan informacyjnych, wskazuje na brak inter-
dyscyplinarnej komunikacji. Moze tez $wiadczy¢ o wciaz
jeszcze niezbyt stabilnych teoretycznych podstawach na-
uki o uzytkownikach informacji.

Najczesciej w przywolywanych badaniach analizo-
wane byly nastgpujace aspekty potrzeb informacyjnych:
konkretne potrzeby informacyjne opiekunéw o charakte-
rze kognitywnym i afektywnym, determinanty wptywaja-
ce na pojawienie si¢ i nasilenie okreslonej potrzeby infor-
macyjnej, preferencje opiekundw, jezeli chodzi o format
i styl przekazywania informacji. Mierzona byta takze ich
satysfakcja z otrzymywanej informacji, wystepujace ba-
riery w dostegpie do informacji (o charakterze zar6wno
obiektywnym, jak i subiektywnym), wptyw zaspokojenia
potrzeb informacyjnych na podejmowanie decyzji zdro-
wotnych oraz sprawdzane konsekwencje niezaspokojenia
potrzeb informacyjnych opiekunow.

Jezeli chodzi o cel prowadzenia tego typu badan, to
bardzo rzadko majg one ukierunkowanie pragmatyczne.
Bardzo czgsto nie uzasadnia si¢ w zaden sposob koniecz-
no$ci przeprowadzenia tego typu badan lub tez w naj-
lepszym wypadku wskazuje si¢ na potrzebe uzupetnienia
wiedzy o potrzebach danej kategorii opickunow. Tylko
sporadycznie badania stawiaja sobie za cel poprawe ja-
kosci procesu przekazywania informacji w okre§lonym
osrodku ochrony zdrowia, ocene jakosci konkretnej inter-
wencji edukacyjnej lub tez stworzenie podwalin pod za-
projektowanie systemu wsparcia opiekundéw rodzinnych
(np. serwisu internetowego).

Mimo ze przeprowadzona analiza zdaje si¢ wskazy-
wac¢ na wigksza popularno$¢ technik badan jako§ciowych
jako metody prowadzenia badan potrzeb informacyjnych
w kontekscie opieki zdrowotnej, trudno jest moéwic o ja-
kim$ standardzie prowadzenia tego typu badan czy tez
hierarchii metod badawczych w tym zakresie. Charak-
terystyczny w prowadzonych badaniach jest brak odwo-
fania do bardziej nowatorskich metod pomiaru potrzeb,
takich jak np. badania dzienniczkowe z pomiarem zmien-
nych dzien po dniu, ktére pozwolityby na obserwacj¢ dy-
namiki przemian potrzeb informacyjnych w zaleznos$ci
nie tylko od rozwoju choroby lub niepelnosprawnosci
podopiecznego, ale takze trajektorii choroby, rozumiane;j
jako organizacja opieki nad chorym lub niepetnospraw-
nym. Tylko w 2 badaniach zastosowano oryginalne me-
tody pomiaru: analiz¢ pytan stawianych bibliotekarzom
przez uzytkownikow [29], wsrdd ktérych znalazta sie
takze grupa opiekundéw chorych, oraz metodg karciang
pozwalajaca na stworzenie hierarchii potrzeb informacyj-
nych danej kategorii opiekunow [70].
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Whioski te wypltywaja z analizy badan dotyczacych
konkretnej, stosunkowo waskiej kategorii uzytkowni-
koéw, ale wydaje sig¢, ze mozna pokusic si¢ na jej pod-
stawie o sformutowanie wniosku bardziej ogdlnego,
ze dopracowanie i ujednolicenie metodologii badan
zdrowotnych potrzeb informacyjnych w ogole, a takze
stworzenie zalecen w tym zakresie byloby z pewnoscia
z korzyscia dla jakosci tych badan. Przyczynitoby si¢
do wigkszej wiarygodnosci i uniwersalnej przydatnosci
osigganych wynikow. Konieczna bytaby w tym celu lep-
sza komunikacja interdyscyplinarna, przede wszystkim
migdzy naukowym $rodowiskiem medycznym a §rodo-
wiskiem informatologicznym. Wspotpraca ta moglaby
zaowocowac ujednoliceniem stosowanych w badaniach
modeli, koncepcji i terminow, a w przyszlosci zbudowa-
niem teorii 0 mocnych naukowych podstawach. Jako$¢
wynikoéw tego rodzaju badan jest kluczowa w realizo-
waniu zdrowotnych interwencji edukacyjnych, w two-
rzeniu zrodet informacji i ustug informacyjnych. Tratna
diagnoza potrzeb uzytkownikéw informacji moze decy-
dowac o sukcesie interwencji i przydatnos$ci zrodet oraz
ustug.

Przypis

! Tabele z wynikami nie zostaty dotgczone do publikacji
ze wzgledu na ich zbyt szczegdtowy i obszerny charakter (po-
nad 35 stron analizy). Z tego wzgledu ta czgs¢ badania zostala
omodwiona tylko i wylacznie w sposob opisowy w czesci pracy
zatytutlowanej ,, Wyniki”.
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