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F unkcjonowanie psychospoteczne opiekundow
chorych wentylowanych mechanicznie
w warunkach domowych

Psychosocial functioning of caregivers of patients on home mechanical ventilation

STRESZCZENIE
Wstep. Domowe wspomaganie wentylacji staje sig coraz czesciej stosowang metoda leczenia chorych z przewlekia niewydolnoscig odde-
chowa. Na powszechnos¢ tej metody gtownie w krajach europejskich ma wptyw rozwdj technologii umozliwiajgcych stosowanie wentyla-
cji w domu, rozszerzanie wskazan do leczenia, obnizenie kosztdw opieki, postep w organizacji opieki nad chorym, wzrost satysfakcji
chorych z opieki w swoim srodowisku oraz zainteresowanie rodziny opiekg nad chorym w domu.
Cel pracy. Celem pracy byto poznanie funkcjonowania psychospotecznego opiekunéw chorych wspomaganych wentylacjg w warunkach
domowych.
Materiat i metody. Badaniem objgto 25 opiekundw chorych wentylowanych w warunkach domowych z wojewddztwa matopolskiego, co
obejmuje 41% wszystkich chorych wentylowanych w tym regionie. Do zebrania danych wykorzystano: kwestionariusz CISS, Skale Wsparcia
Spotecznego i autorski kwestionariusz ankiety. Do analizy wynikéw badan zastosowano macierz korelacji oraz test U Manna-Witneya, przyj-
mujac za istotnosc¢ p < 0,05.
Wyniki. Opieka nad chorym w domu byta przyczyng zaburzen w funkcjonowaniu psychospotecznym badanych. Wigkszos¢ badanych
opiekundw nie pracowata zawodowo, co stanowito zZrédto probleméw finansowych rodziny. Zaburzenia w funkcjonowaniu spotecznym
badanych wynikaty z braku czasu, braku mozliwosci zostawienia chorego pod opieka innej osoby, klopotdw w pracy i ograniczenia kontak-
téw towarzyskich. Badani otrzymali przede wszystkim wsparcie informacyjne, a ich Zrodtem byli pielegniarka, lekarz i rodzina. Badani
prezentowali gtdwnie zadaniowy styl radzenia sobie z trudna sytuacja. Analiza statystyczna wykazata, ze sposéb radzenia sobie badanych
jest uzalezniony od wieku, pftci i aktywnosci zawodowe;j.
Whioski. Organizacja opieki nad chorym wentylowanym w warunkach domowych powinna uwzgledniaé oczekiwania opiekunéw oraz
pomoc w rozwigzywaniu ich trudnych sytuadji.

Problemy Pielegniarstwa 2011; 19 (2): 185-193
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ABSTRACT

Introduction. Home ventilatory assistance is becoming an increasingly widespread method of treatment in patients with chronic respirato-
ry insufficiency. The universality of this method, mainly in European countries, results from the development of technologies allowing the use
of ventilation in home setting, expanding the indications for treatment, reduced costs of care, progress in the organization of patient care,
increased patient satisfaction with care in their communities, and the families interest in caring for the sick at home.

Aim of the study. The aim of this study was to identify the psychosocial functioning of the caregivers of patients receiving assisted ventila-
tion at home.

Material and methods. The study group included 25 caregivers of patients ventilated in home environment in the Malopolska voivodship,
which includes 41% of all ventilated patients in the region. The following instruments were used for data collection: the Coping Inventory for
Stressful Situations; the Social Support Scale questionnaire, and the original questionnaire developed by the authors. Statistical analysis of
results was carried out with the correlation matrix and the Mann-Whitney U-test accepting the significance level of p < 0,05.

Adres do korespondencji: mgr Stanistaw Wojtan, Zaktad Pielggniarstwa Klinicznego, Instytut Pielegniastwa i Potoznictwa, CMUJ,
ul. Kozietulskiego 1/25, 30-809 Krakéw, tel.: 608 350 193, e-mail: s.wojtan@op.pl
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Results. Patient care at home was the cause of disturbances in psychosocial functioning of carers. Most of the caregivers are not gainfully

employed, resulting in family financial problems. Disturbances in social functioning resulted from lack of time, the inability to leave the

patient under the care of another person, workplace problems, and reduced social network contacts. Caregivers primarily received informa-

tion support from nurses, doctors and the family. The subjects mainly presented the task-focused style of coping with difficult situations.

Statistical analysis indicated that the caregivers style of coping was related to the subjects age, gender and professional activity.

Conclusions. Organization of care of patients ventilated at home settings should take into account the needs of carers and provide assistan-

ce in resolving their difficult situations.

Nursing Topics 2011; 19 (2): 185-193

Key words: domestic ventilation, difficult situations, social support, carer

Wstep

Wentylacja mechaniczna w warunkach domowych
staje si¢ coraz powszechniej stosowana metoda dtugo-
terminowego leczenia chorych z przewlekta niewydol-
noscig oddechowa [1-3]. W ostatnich latach dzieki po-
stepowi technicznemu zostaly udoskonalone zaréwno
respiratory, jak i sprzet niezbedny do wentylacji domo-
wej, co wplyneto na poprawe skutecznosci tej metody
leczenia [4-6]. Czgsto$¢ stosowania domowej wentyla-
cji w krajach europejskich w latach 2001-2002 byta zr6z-
nicowana i dotyczyla §rednio 6,6 chorych na 100 000
mieszkaficow. Najmniej chorych leczonych ta metoda
byto w Polsce (0,1) i Grecji (0,6), a najwiecej we Fran-
cji (17) [3]. Dane z 2009 roku wskazuja, ze w Polsce
wentylacja domowa objetych bylo 846 chorych, czyli
Srednio 2,2 osoby na 100 000 mieszkancow. Najczesciej
wentylacja domowa leczono chorych w wojewddztwie
lubelskim (4,0/100000), a najrzadziej w wojewddztwie
zachodniopomorskim (1,18/100000). W wojewddztwie
matopolskim leczeniem objeto 61 chorych dorostych
i 9 dzieci, co stanowi wskaznik 2,2/100 000 [6]. Dane
z 2008 roku wskazuja, ze liczba chorych leczonych wen-
tylacja w domu wzrosta 20-krotnie w poréwnaniu z da-
nymi uzyskanymi w badaniu Eurovent w latach 2001-
2002 [3, 6].

Celem domowej wentylacji ptuc jest przedtuzenie
zycia choremu i poprawa jego jakoSci przez polepsze-
nie jakoSci snu, parametréw wentylacji, skutecznosci
kaszlu pozwalajacego na efektywniejsze eliminacje wy-
dzieliny z drég oddechowych oraz zmniejszenie czgsto-
Sci wystepowania infekcji i zmniejszenie kosztoéw lecze-
nia [2, 4, 7-10, 11].

Wspomaganie wentylacji w domu chorego jest finan-
sowane przez Narodowy Fundusz Zdrowia (NFZ).
Opieka nad chorym zajmuja si¢ wyspecjalizowane ze-
spoty opieki domowej, ktére zapewniaja choremu
sprzet, opieke lekarsko-pielegniarska i rehabilitacyjna
zgodnie z umowa zawartg z NFZ. Stopien nadzoru
i opieki nad chorym jest zalezny od choroby podstawo-
wej, rodzaju wentylacji i samodzielnoSci oddechowe;j
chorego [11].

W ramach programu domowego w leczeniu chorych
sa stosowane dwie formy wentylacji mechanicznej: in-
wazyjna i nieinwazyjna. Wentylacja inwazyjna polega
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na wspomaganiu lub zastgpowaniu oddechu przez re-
spirator podtaczony do chorego przez wytworzona tra-
cheostomi¢. Natomiast wentylacja nieinwazyjna polega
na ciaglej lub okresowej terapii oddechowej przez re-
spirator z wykorzystaniem specjalnych masek [2, 9-12].

Kwalifikacji pacjentéw do wentylacji domowej do-
konuje lekarz specjalista w dziedzinie anestezjologii
i intensywnej terapii, uwzgledniajac kryterium medycz-
ne, psychospoteczne, techniczne, finansowe oraz moz-
liwos¢ zapewnienia choremu catodobowej opieki przez
rodzing [11]. W ramach programu opieki domowej nad
chorym sa prowadzone szkolenia rodzin lub prawnych
opiekunéw chorego w zakresie obstugi aparatury me-
dycznej i udzielania pierwszej pomocy, aby mogto by¢
zapewnione bezpieczenstwo pacjenta podczas terapii
[2, 4, 7]. Przejecie przez rodzing odpowiedzialnosci za
opieke nad chorym wymaga zamiany stylu i organiza-
cji zycia jej cztonkéw. Ponadto zapewnienie choremu
catlodobowej opieki, wykonywanie czynnosci pielegna-
cyjno-leczniczych, przezycia emocjonalne zwigzane
z r6znymi sytuacjami trudnymi wplywaja na relacje in-
terpersonalne zaréwno wewnatrz rodziny, jak i relacje
z otoczeniem [13-16].

Biorac pod uwage specyficzne uwarunkowania opie-
ki nad chorym wentylowanym w domu, rozwdj tej for-
my opieki w Polsce oraz brak badan uwzgledniajacych
funkcjonowanie opiekunéw, autorzy niniejszej pracy
podjeli badania wlasne.

Cel badania

Celem badania byto poznanie funkcjonowania psy-
chospotecznego opiekunéw chorych wentylowanych
mechanicznie w domu.

Materiat i metody

W celu zebrania danych od opiekunéw chorych
wentylowanych w domu zwrdécono si¢ do oSrodka
,HELP” prowadzacego te metod¢ opieki w wojewddz-
twie matopolskim o umozliwienie kontaktu z rodzina-
mi chorych. Po uzyskaniu zgody rozdano 49 kwestio-
nariuszy opiekunom chorych, informujac ich o dobro-
wolno$ci i anonimowoS$ci badan. Uzyskano zwrot
29 zestawow kwestionariuszy, z ktérych 4 byly niekom-
pletnie wypeltnione, stad analiza objeto 25 kompletnych
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kwestionariuszy. Badana grupa stanowita 45,2% og6tu

leczonych ta metoda w regionie.

Do zebrania danych wykorzystano:

— Kwestionariusz Radzenia Sobie w Sytuacjach Stre-
sowych (CISS, Coping Inventory for Stressful Situ-
ations) S. Normana, D. Endlera i Jamesa, A. Par-
kera, zaadaptowany do polskich warunkéw przez
J. Strelaua, A. Jaworowska, K. WrzeS$niewskiego
i P. Szczepaniaka. Kwestionariusz stluzy do oceny
stylu radzenia sobie w trudnej sytuacji, na przyktad
styl skoncentrowany na zadaniu, na emocjach lub
unikaniu [17-18];

— Skale Wsparcia Spotecznego K. Kmiecik-Baran
(Social Support Scale) opracowang na podstawie
koncepcji wsparcia spotecznego Ch. H. Tardy’ego.
Skala pozwala na oceng¢ nasilenia poziomu otrzy-
mywanego ogdlnego wsparcia spotecznego z wyod-
rebnieniem czterech rodzajéw wsparcia: informa-
cyjnego, instrumentalnego, wartoSciujacego i emo-
cjonalnego [19];

— Autorski kwestionariusz ankiety, ktéry zawieral
23 pytania i obejmowat dane socjodemograficzne
badanych opiekundw, wskazania do wentylacji cho-
rego, ocen¢ wplywu opieki na funkcjonowanie spo-
feczne opiekunéw, Zrodta i rodzaje wsparcia oraz
wystepujace problemy w opiece nad chorym.

Do analizy statystycznej zebranych danych postuzo-
no si¢ programem Statistica w wersji 6.0 PL, wykorzy-
stujac macierz korelacji oraz test U Manna-Whitneya
i przyjmujac poziom istotnosci p < 0,05.

Charakterystyka badanych opiekunéw
i chorych objetych wentylacja domowga

Opiekunami chorych w zdecydowanej wigkszosci
(76%) byly kobiety w wieku 29-71 lat, Srednia wieku
wynosila 46 lat. Zdecydowana wigkszos$¢ (72%) bada-
nych mieszkata w miescie. Poziom wyksztalcenia ba-
danych opiekunéw byl zréznicowany, przewazaty oso-
by z wyksztalceniem wyzszym (40%) i Srednim (36%).
Prawie potowa opiekunéw to rodzice chorych (48%),
malzonkowie (28%) i dzieci (20%). Zdecydowana wigk-
szo$¢ opiekunéw (68%) nie pracowata zawodowo,
w tym 28% korzystalo ze Swiadczen emerytalnych lub
rentowych. Pracujacy opiekunowie (32%) byli zatrud-
nieni na przyktad jako akwizytor, zastepca kierownika
w sklepie, pedagog szkolny, pracownik fizyczny, mistrz
produkcji krawieckiej, nauczycielka, fizjoterapeuta,
rejestratorka medyczna, pielegniarka. WigkszoS$¢ bada-
nych (72%) okre§lata swoj status materialny na pozio-
mie Srednim, jeden opiekun ocenit go na poziomie
wysokim.

Wiek chorych, ktérymi opiekowali si¢ ankietowani,
wahat si¢ od 7 miesigcy do 72 lat, srednia wieku wyno-
sita 35 lat. Czesciej byly to kobiety (52%), stanu wolne-
20 (60%). Dlugosé okresu stosowania wentylacji do-

mowej wahata si¢ od 2 miesiecy do 6 lat. Prawie poto-
wa chorych (48%) wymagata stosowania wentylacji
przez cala dobe, a u 72% zastosowano wentylacj¢ in-
wazyjna. Gléwnymi przyczynami zastosowania wenty-
lacji domowej u chorych byly: stwardnienie zanikowe
boczne, przewlekla obturacyjna choroba ptuc, miaste-
nia, stwardnienie rozsiane i zesp6t Duchenne’a.

Wyniki

Wiegkszo$¢ ankietowanych (76%) nie zwracata si¢
o dodatkowa pomoc w opiece nad chorym, korzystajac
jedynie z opieki oSrodka realizujacego umowe z NFZ.
Z dodatkowej pomocy réznych osob i organizacji ko-
rzystato 24% badanych. Instytucje, ktére wspieraly ro-
dzing chorego, to: Wojewodzki Osrodek Domowego
Leczenia Tlenem, Powiatowe Centrum Pomocy Rodzi-
nie, Gminny OSrodek Pomocy Spotecznej i organiza-
cje koscielne.

Badani opiekunowie otrzymywali wsparcie od roz-
nych 0s6b i instytucji. Zrédta wsparcia badanych opie-
kunéw przedstawiono na rycinie 1.

Badani opiekunowie otrzymywali wsparcie spotecz-
byly: pielegniarki (19,7%), rodzina (15,6%) i lekarze
(13,5%). Rodzaj oczekiwanego wsparcia spotecznego
przez badanych opiekunéw przedstawiono na rycinie 2.

Rodzaj oczekiwanego wsparcia spolecznego przez
badanych opiekundw byt zr6znicowany. Zdecydowanie
najwigcej badanych (47%) oczekiwato wsparcia infor-
macyjnego, a po 21% oczekiwato wsparcia emocjonal-
nego i instrumentalnego. Wykorzystujac Skalg Wspar-
cia Spotecznego K. Kmiecik-Baran, dokonano oceny
rodzaju otrzymanego przez badanych wsparcia spolecz-
nego. Wyniki przedstawiono w tabeli 1.

Wyniki zamieszczone w tabeli 1 wskazuja, ze badani
otrzymali najwi¢cej wsparcia informacyjnego (Srednio
14,25), a w najmniejszym stopniu wsparcia warto$ciu-
jacego (Srednio 11).

Badanych opiekunéw proszono o wymienienie trud-
nych sytuacji, z jakimi spotykaja si¢ w zwiazku z cho-
roba najblizszej osoby i opieka nad nig. Wyniki bada-
nia przedstawiono w tabeli 2.

Badani wskazali 10 r6znych trudnych sytuacji w opie-
ce nad chorym, w tym prawie potowa (48%) podata
trudno$ci finansowe, a 20% brak czasu i po 16% kto-
poty ze znalezieniem pracy lub klopoty w pracy.

Do pomiaru radzenia sobie w trudnych sytuacjach
postuzono si¢ kwestionariuszem CISS. Uzyskane wy-
niki przedstawiono w tabeli 3.

W badanej grupie dominowat zadaniowy styl radze-
nia sobie w trudnej sytuacji (Sredni wynik 58,72), cha-
rakteryzujacy si¢ podejmowaniem dziatan zmierzaja-
cych do rozwiazania problemu przez poznawcze prze-
ksztalcenie lub préby zmiany sytuacji i rozwiazanie pro-
blemu.
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Punkty ustugowe

Organizacje spoleczne

Nauczyciele

Koledzy z pracy

Ksigza

Lekarze

Pielggniarki

Sasiedzi

Przyjaciele

Rodzina

19,76%

10,40%

15,60%

20

*Wyniki nie sumuja si¢ do 100% — badani mieli mozliwos¢ wskazania wiecej niz jedna odpowiedz

Rycina 1. Zrédta wsparcia badanych opiekunéw

Figure 1. Sources of support for caregivers surveyed

5 (11%)

Informacyjne
10 (21%) Emocjonalne

Instrumentalne

OmEQd

Warto$ciujace

22 (47%)
10 (21%)

* Wyniki nie sumuja si¢ do 100% — badani mogli wskazac wigcej
niz jedna odpowiedz

Rycina 2. Rodzaj oczekiwanego wsparcia

Figure 2. Types of support expected

U 44% badanych opiekunéw wystepuje jeden do-
minujacy styl radzenia sobie w trudnej sytuacji, a 20%
dwa wspotdominujace. Uwzgledniajac przypadki wspot-
wystepowania stylow radzenia sobie w trudnych sytu-
acjach, mozna stwierdzi¢, ze najpopularniejszy w ba-
danej grupie okazal si¢ styl skoncentrowany na zada-
niu, ktory stosuje 80% badanych, w tym dla 36% bada-
nych jest on dominujacy. Styl skoncentrowany na emo-
cjach wystepowat u 52% badanych, ale nigdy nie byt
jedynym stylem stosowanym przez badanego. Styl skon-
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centrowany na unikaniu wystapit u 60% badanych,
w tym u 8% jako jedyny dominujacy (ryc. 3).

Analizujac wystepowanie zalezno$ci pomiedzy wie-
kiem a stylem radzenia sobie w sytuacjach stresowych,
wykazano, ze wraz z wiekiem spada nasilenie stylu skon-
centrowanego na zadaniu — wspodtczynnik korelacji
r = —0,471943, poziom istotnosci p = 0,017225 (ryc. 4).

Wykazano takze istnienie zaleznosci pomiedzy plciag
a stylem radzenia sobie w sytuacjach trudnych. W gru-
pie kobiet zaznacza si¢ mniejsze nasilenie wystepowa-
nia stylu skoncentrowanego na zadaniu (Z = -1,97248,
p = 0,048555) (ryc. 5).

Analiza statystyczna wykazata réwniez zalezno§¢
miedzy plcig a wsparciem spotecznym. W badanej gru-
pie mezezyzni otrzymywali wigcej wsparcia informacyj-
nego niz kobiety (Z = -2,64058, p = 0,008277). Dane
ilustruje rycina 6.

Wykazano réwniez, ze wraz z wiekiem ro$nie otrzy-
mywane wsparcie wartoSciujace. Wspodtczynnik kore-
lacji r = =0,396074 przy p = 0,049997.

Poréwnujac wyniki kwestionariusza CISS os6b aktyw-
nych i nieaktywnych zawodowo, wykazano istotne staty-
stycznie réznice pomigdzy tymi grupami pod wzgledem
sposobéw radzenia sobie w trudnych sytuacjach. Osoby
aktywne zawodowo cechowalo wigksze nasilenie stylu
skoncentrowanego na zadaniu (Z = -2,24282, p =
= 0,024909), mniejsze nasilenie stylu skoncentrowane-
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Tabela 1. Wsparcie spoteczne otrzymywane przez opiekunéw
Table 1. Social support received by carers

Rodzaj wsparcia Srednia Odchylenie Mediana Min. Maks.
standardowe

Informacyjne 14,25 2,71 14 9 20

Instrumentalne 13,44 5,89 13 6 26

Emocjonalne 12,44 3,45 11 10 26

WartoSciujace 11,00 4,18 10 6 25

Razem 51,44 13,49 49 25 97

Tabela 2. Trudne sytuacje w badanej grupie opiekunéw
Table 2. Difficult situations in the study group carers

Rodzaj sytuacji trudnych Liczba wskazan Grupa (%)
Brak §rodkéw finansowych 12 48
Brak czasu 5 20
Brak pracy i trudno$ci z jej znalezieniem 4 16
Klopoty w pracy 4 16
Ograniczenie kontaktow spotecznych 3 12
Problem z transportem chorego do ZOZ 3 12
Problemy emocjonalne 2 8
Brak mozliwosci zostawienia chorego bez opieki 2 8
Problemy zwiazane z leczeniem 2 8
Inne 2 8
*Wyniki nie sumuja si¢ do 100% — badani mogli wskazac wiecej niz jedna odpowiedz
Tabela 3. Kwestionariusz Radzenia Sobie w Sytuacjach Stresowych
Table 3. Coping Inventory for Stressful Situations
Rodzaj wsparcia Srednia Odchylenie Mediana Min. Maks.
standardowe
Skoncentrowany na zadaniu 58,72 7,97 60 37 75
Skoncentrowany na emocjach 40,52 11,97 39 22 61
Skoncentrowany na unikaniu, 41,52 8,20 43 27 58
W tym:
— angazowanie w czynnosci 17,52 5,42 18 8 27
zastepeze
— poszukiwanie kontaktéw 16,20 2,97 17 10 20
towarzyskich

go na unikaniu (Z = 2,30108, p = 0,018308), a szczeg6l-  jaznym $rodowisku, a czgsto na przezycie ostatnich
nie angazowania si¢ w czynnosci zastepcze (Z = 2,35933,  miesigcy zycia wsrdd bliskich. Ponadto znacznie popra-

p = 0,018308). Dane przedstawiono na rycinach 7-9. wia komfort zycia chorego, zmniejsza jego zmeczenie,
ucigzliwosci hospitalizacji, ryzyko zakazen szpitalnych,

Dyskusja ktére sa nieodtacznymi elementami choroby, oraz
Wspomaganie wentylacji w domu pozwala choremu  — jak wykazaly liczne badania — zmniejsza ryzyko zgo-

z niewydolnoscia oddechowa na przebywanie w przy- néw i kosztéw leczenia [1, 8-9, 15, 20-22]. W 2008 roku
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11 (44%)
9 (36%)
I:' Jeden dominujacy

. Dwa wspétdominujace
. Brak dominujacego

5(20%)

Rycina 3. Wystgpowanie dominujacego stylu radzenia sobie w sy-
tuacjach stresowych

Figure 3. Prevalence of the dominant style of coping with stressful
situations

D N =2
(=} W [=}
1 1 1

[ ]

w
[
1

w
[=}
1

I~
O
1

Styl skoncentrowany na zadaniu

N
(=}
1

[o%)
[y

30 35 40 45 50 55 60 65 70 75
Wiek

[ o]
[

Rycina 4. Wiek opiekundw a nasilenie stylu skoncentrowanego na
zadaniu

Figure 4. Age of caregivers and the intensity of the task-focused style

w Polsce domowe wspomaganie wentylacji prowadzo-
no w 39 osrodkach opiekujacych si¢ 485 pacjentami do-
rostymi i 216 dzieé¢mi. Srednia liczba chorych objetych
leczeniem na 100 000 mieszkancéw w Polsce wynosita
2,21 w poréwnaniu z krajami Europy Zachodniej, gdzie
wskaznik ten wynosit Srednio 16 chorych na 100 000
mieszkancow [6]. Mimo Ze w ciagu ostatnich 6 lat w Pol-
sce nastapit wyrazny wzrost liczby chorych objetych ta
metoda leczenia (wskaznik 0,1/100 000 w 2002 r. i 2,21/
/100 000 w 2008 r.), nadal jej rozpowszechnienie jest bar-
dzo mate w poréwnaniu z krajami europejskimi [2, 6].

Gtéwna odpowiedzialno$¢ za opieke nad chorym
wentylowanym w domu ponosi rodzina wspierana przez
zespot specjalistyczny, w ktorego sktad wchodza: lekarz,
pielegniarka i rehabilitant [7, 11, 16].

Biorac pod uwagge rozw6j omawianej metody lecze-
nia w Polsce, specyfike opieki nad chorym i bardzo rzad-
ko podejmowane badania w tym obszarze, autorzy ni-
niejszej pracy postanowili zbadaé funkcjonowanie psy-
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Rycina 5. Ple¢ a nasilenie stylu skoncentrowanego na zadaniu w
badanej grupie opiekunéw

Figure 5. Gender and intensity of taks-focused style in the studied
group of caregivers
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Rycina 6. Ple¢ a otrzymywane wsparcie informacyjne w badanej
grupie opiekunéw

Figure 6. Gender and support information received in the studied
group of caregivers

chospoteczne opiekunéw chorych wentylowanych
w warunkach domowych.

Badaniem objeto 25 opiekunéw chorych, ktérzy sta-
nowili 45,2% ogdétu chorych objetych leczeniem w wo-
jewddztwie matopolskim. Wyniki badan wykazaly, ze
opiekunowie chorych wentylowanych mechanicznie
w domu maja rézne problemy w funkcjonowaniu psy-
chospolecznym. Do gléwnych przyczyn wplywajacych
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Rycina 7. Aktywno$¢ zawodowa a nasilenie stylu skoncentrowane-
go na zadaniu w badanej grupie opiekunéw

Figure 7. Professional activity and the intensity of task-focused sty-
le in the studied group of caregivers
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Rycina 8. Aktywno$¢ zawodowa a nasilenie stylu skoncentrowane-
go na unikaniu w badanej grupie opiekunow

Figure 8. Professional activity and the intensity of avoidance-focu-
sed style in the studied group of caregivers

na ich funkcjonowanie zaliczono: brak srodkéw finan-
sowych, brak czasu, ograniczenia kontaktow spotecznych,
problemy emocjonalne, brak mozliwo$ci pozostawienia
chorego pod opieka innej osoby oraz trudnoSci w trans-
porcie chorego do zaktadu opieki zdrowotnej. Ponadto
badani wskazywali, iz maja trudnosci ze znalezieniem
pracy lub klopoty w pracy wynikajace z koniecznosci za-
pewnienia opieki choremu. W badaniu przeprowadzo-

Rycina 9. Aktywnos¢ zawodowa a nasilenie angazowania si¢ w czyn-
nosci zastepcze w badanej grupie opiekunéw

Figure 9. Professional activity and the intensity of involvement in
substitute activities in the studied group of caregivers

nym przez W. Windisch [4] wykazano, ze obciazenie psy-
chofizyczne opiekundéw jest duze i zwicksza si¢ w sytu-
acji koniecznoSci podjecia decyzji o wstrzymaniu lub wy-
cofaniu si¢ z terapii podtrzymujacej zycie u chorych ter-
minalnie. Podobne wyniki uzyskat M. Vitacca i wsp. [21]
w wieloosrodkowych badaniach przeprowadzonych we
Wioszech, w ktérych wykazano, ze 65% opiekunéw zgta-
szato duze obciazenie rodzinne wynikajace z opieki nad
chorym. Na obciazenie rodziny w opiece nad chorym
duze znaczenie ma rodzaj zastosowanej wentylacji
u chorego. Wigkszo$¢ chorych, ktérymi opiekowali si¢
badani, byta wentylowana w sposéb inwazyjny (72%),
a Sredni czas wentylacji w ciagu doby wynosil prawie
16 godzin, co wymagato od opiekunéw duzego zaan-
gazowania przez wigksza czg$¢ dnia. W badaniu prze-
prowadzonym przez J. Nasilowskiego wsp., ktorym ob-
jeto 206 pacjentéw leczonych wentylacja domowa,
stwierdzono, ze 59% badanych byto leczonych w spo-
sob inwazyjny [6]. Uzyskane wyniki znacznie odbiegaja
od danych z Europy Zachodniej, gdzie czestos$¢ stoso-
wania inwazyjnej wentylacji mechanicznej ocenia si¢
na okoto 15% [3]. Czestsze stosowanie wentylacji in-
wazyjnej u chorych leczonych w warunkach polskich w
poréwnaniu z danymi europejskimi wplywa na wigk-
sze obciazenia opiekunéw w zapewnieniu choremu
opieki. Stad zdecydowana wigkszo$¢ badanych opieku-
néw (68%) nie pracuje zawodowo, co w znacznym stop-
niu wptywa na ich trudna sytuacje finansowa i warunki
opieki. Wéréd badanych opiekunéw chorych domino-
waly gléwnie kobiety (76%), ktére poza sprawowana
opieka nad chorym byly odpowiedzialne za prowadze-
nie gospodarstwa domowego.
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W Polsce badania prowadzone wsrdd chorych wen-
tylowanych mechanicznie w domu przez A. Wéjcik
i L. Plaszewska-Zywko wykazaty, ze wiréd oczekiwan
badanych znalazta si¢ potrzeba pomocy ze strony sta-
lej opiekunki lub innej osoby, ktéra odcigzytaby czton-
kéw rodziny w licznych obowiazkach. Dzigki temu moz-
liwe byloby podjecie i kontynuowanie przez nich pracy
zawodowej [12]. Powyzsze stwierdzenia potwierdzaja ba-
dania prowadzone w Grecji wsrdd chorych i ich rodzin
przez V. Tsara, ktére wykazaly, ze potowa badanych opie-
kunéw caly swoj czas spedzata z chorymi [22].

Badani potwierdzili réwniez, ze maja problemy ze
znalezieniem pracy. Pociaga to za soba dalsze konse-
kwencje w postaci klopotéw finansowych. Wigkszos¢
ankietowanych okre§lala swdj status materialny jako
Sredni. Podobne wyniki uzyskata V. Tsara i wsp., ktorzy
wykazali, Ze na trudnoSci finansowe rodzin opiekuja-
cych si¢ chorymi wentylowanymi dodatkowy wplyw
mialy tez koszty zwiazane z obstuga techniczng i eks-
ploatacja sprzetu niezbednego do wentylacji [22].
W Polsce catos$¢ kosztéw leczenia respiratorem w wa-
runkach domowych pokrywa NFZ. Pacjent z rodzina
ponosza koszty dodatkowej opieki w sytuacji braku
mozliwosci jej zapewnienia przez rodzing [2, 7, 10-12].

Wielu autoréw zajmujacych si¢ réznymi aspektami
opieki nad chorym wentylowanym w domu zwracaja
uwage na wystepowanie trudnych sytuacji u opiekunéw
chorych [1, 15, 21, 23]. W badaniach wtasnych potwier-
dzono ich wystepowanie, stad poddano analizie strate-
gie radzenia sobie z nimi przez badanych. Wyniki badan
wykazaly, ze opiekunowie zdecydowanie najczesciej
(80%) stosuja styl skoncentrowany na zadaniu i dla 36%
byt on stylem dominujacym. Nieco ponad potowa bada-
nych (52%) stosuje styl skoncentrowany na emocjach,
ale nie byt on jedynym stylem radzenia sobie. Styl skon-
centrowany na emocjach ma na celu zmniejszenie na-
piecia emocjonalnego, lecz czgsto powoduje zwigksze-
nie poczucia stresu, napi¢cia lub przygnebienia [17-18].
Ponad potowa badanych (60%) stosuje styl skoncentro-
wany na unikaniu, w tym dla 8% byt on stylem dominu-
jacym. Dalsza analiza wykazata, ze wraz z wiekiem spa-
dato nasilenie stylu skoncentrowanego na zadaniu, na-
tomiast wzrastato zapotrzebowanie na wsparcie warto-
ki, rodzina i lekarze. Badani najwiccej otrzymywali
wsparcia informacyjnego i najbardziej takiego wsparcia
oczekiwali. W najmniejszym stopniu badani otrzymywali
wsparcie wartosciujace. Przedstawione wyniki moga su-
gerowad, ze nie zawsze sa spelniane zatozenia opieki
holistycznej nad pacjentem i jego rodzina.

Whioski

1. Opieka nad chorym wentylowanym w warunkach
domowych zaburza funkcjonowanie psychospotecz-
ne ich opiekunéw.
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Zapewnienie catodobowej opieki choremu, brak pra-
cy, trudnodci z jej znalezieniem stanowig gléwne Zro-
dlo probleméw finansowych badanych opiekundw.
Zaburzenia w funkcjonowaniu spotecznym bada-
nych wynikaly z braku czasu, braku mozliwosci zo-
stawienia chorego pod opieka innej osoby, ktopo-
téw w pracy i ograniczenia kontaktéw towarzyskich.
Badani otrzymali przede wszystkim wsparcie infor-
macyjne, a ich Zrédlem byli: pielegniarka, lekarz
i rodzina.

Badani prezentowali gléwnie zadaniowy styl radze-
nia sobie z trudna sytuacja, chociaz wystgpowal on
rzadziej wsrod kobiet i starszych opiekunéw. Ana-
liza statystyczna wykazala, Ze sposob radzenia so-
bie badanych jest uzalezniony od wieku, plci i ak-
tywnosci zawodowe;j.

Organizacja opieki nad chorym wentylowanym
w warunkach domowych powinna uwzgledniaé
oczekiwania opiekunéw oraz pomoc w rozwiazywa-
niu ich problemdw.
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