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Streszczenie

Abstract

Nieustanny postep medycyny pozwala na stworzenie bezpiecznych i komfortowych warunkéw leczenia domowego dla oséb
z przewlekla niewydolnoscig oddechowa wentylowanych mechanicznie. Specyfika opieki nad chorym korzystajacym
z respiratoroterapii stawia przed opiekunami wyzwania zwigzane z wieloma czynnosciami pielegnacyjnymi i organizacyjnymi.
Wiaze sie to z przejeciem odpowiedzialnodci za przebieg leczenia, reorganizacja zycia codziennego i zmiang sposobu
pelnienia dotychczasowych rol, wlacznie z ograniczeniem rol spolecznych. Opiekunowie muszg zatem sprostac
zroznicowanym, bardzo czgsto zupelnie nowym zadaniom, co bywa obciazajace fizycznie i psychicznie. Obcigzenie opieka
to caloksztalt doswiadczen i trudnosci cztonka rodziny opiekujacego si¢ osoba chora. Artykut prezentuje charakterystyke
pojecia poczucia obcigzenia opiekg oraz przeglad badan nad jego specyfika w grupie opiekunéw oséb wentylowanych
mechanicznie w domu. Ponadto w pracy przedstawiono doniesienia z badan dotyczace czynnikéw, ktore moga nasila¢
negatywne konsekwencje sprawowania opieki. Do czynnikéw ryzyka zaliczy¢ mozna zaréwno pogarszajacy sie stan zdrowia
osoby wentylowanej czy zmniejszajaca si¢ samodzielnos¢ pacjenta, jak i wskazniki zwigzane z samg wentylacja mechaniczna:
sposob jej prowadzenia (inwazyjna vs nieinwazyjna), dtuzszy dobowy czas korzystania z respiratora i laczny czas stosowania
wentylacji mechanicznej jako metody leczenia. Wyniki badan wskazujg rowniez, ze obcigzenie opieka moze si¢ przejawia¢
we wszystkich sferach zycia opiekunéw domowych: emocjonalnej, poznawczej, somatycznej i spoleczne;j.

Stowa kluczowe: opiekun rodzinny, obcigzenie opieka, domowa wentylacja mechaniczna

The constant progress of medicine makes it possible to create safe and comfortable conditions for home treatment for
mechanically ventilated patients with chronic respiratory failure. The specificity of such care presents caregivers with
challenges related to many nursing and organizational activities. Caring for patients using respiratory therapy is associated
with taking responsibility for its course, reorganising everyday life and changing the way of performing the current roles,
including limiting social roles. Therefore, it requires caregivers to be able to cope with various, very often new tasks, which
can be physically and mentally burdening. The burden of care is the entirety of experiences and difficulties that a family
member encounters when caring for a loved one. The article aims to characterise the concept of the feeling of being burdened
with care and to present a research review showing its specificity in the group of caregivers of mechanically ventilated patients
in a home setting. Also, the study will present research reports indicating a group of factors that may increase this negative
consequence of care. The risk factors include health deterioration in the mechanically ventilated person and the decreasing
level of patient’s independent functioning, as well as factors associated with the mechanical ventilation used: the method
of ventilation (invasive vs. non-invasive), longer time of using the ventilator per day and the total duration of mechanical
ventilation as a treatment method. Moreover, the results of the research conducted so far indicate that the burden among
caregivers of these patients may manifest in all spheres of life: emotional, cognitive, somatic and social.
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WSTEP

Polsce wéréd ustug medycznych gwarantowa-
Wnych przez Narodowy Fundusz Zdrowia (NFZ)

sg liczne $wiadczenia udzielane w warunkach
domowych. Majg one na celu zaréwno obnizenie kosztow
leczenia (dotychczas prowadzonego najczeéciej w szpita-
lu lub poradni przyszpitalnej), jak i — przez przywrocenie
do naturalnego $rodowiska — podniesienie komfortu i ja-
kosci zycia pacjentéw niewymagajacych dalszej hospita-
lizacji. W ramach specjalistycznej opieki domowej moz-
na wymieni¢ opieke paliatywna i hospicyjna, pielegniarska
dlugoterminows, zywienie dojelitowe czy wentylacje me-
chaniczng. Aby chory moégt kontynuowac leczenie w domu,
konieczna jest obecno$¢ osoby sprawujacej opieke i nadzoér
(Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 10 lipca 2014 r.
zmieniajgce rozporzadzenie w sprawie $wiadczen gwaran-
towanych..., 2014). Sprawujac opieke domowa nad pacjen-
tem stosujacym respiratoroterapie, bliscy przejmuja za nig
odpowiedzialnoé¢. Wigze si¢ to ze zmiana stylu zycia w celu
zapewnienia choremu calodobowego nadzoru i wykonywa-
nia licznych czynnosci pielegnacyjno-leczniczych (Kézka
et al., 2011; Szkulmowski, 2016). Czlonkowie rodziny opie-
kujacy si¢ osobami wentylowanymi mechanicznie mierzg
sie z zadaniami, ktérych trudno$¢ moze si¢ zwigkszaé wraz
z czasem trwania choroby i pogarszaniem si¢ stanu zdro-
wia pacjenta. Jest to zatem sytuacja obcigzajaca i stresogen-
na dla opiekunéw (Evans et al., 2012; Fernandez-Alvarez
et al., 2009), ktora - jako Ze zazwyczaj trwa dlugo — moze
prowadzi¢ do zespolu wypalenia, co nie pozwala na konty-
nuowanie opieki (Kasuya et al., 2000).
W licznych doniesieniach z polskich badan analizujacych
sytuacje psychospoteczng opiekunéw rodzinnych réznych
grup oséb chorych zwraca uwage fakt, ze w zdecydowa-
nej wiekszosci przypadkéw role opiekuna odgrywa kobie-
ta — najczedciej zona, matka lub corka pacjenta (Krzemin-
ska et al., 2017; Zysnarska et al., 2010). Podobna tendencja
uwidacznia si¢ wéréd opiekunéw osob wentylowanych me-
chanicznie w domu (Kézka et al., 2011; Szatkowska i Sot-
tys, 2018; Szatkowska i Szkulmowski, 2018). Ma to istotne
znaczenie zaréwno dla samego obrazu zjawiska obcigzenia
opieka, jak i dla zapobiegania mu.
Celem pracy jest scharakteryzowanie pojecia poczucia ob-
cigzenia opieka z uwzglednieniem jego specyfiki w grupie
opiekunéw oséb wentylowanych mechanicznie w domu.
Ponadto w artykule zaprezentowany zostanie przeglad wie-
dzy i dotychczasowych badan, jak rowniez stosowanych na-
rzedzi pomiaru poczucia obciazenia opieka.

DOMOWA WENTYLACJA MECHANICZNA

Domowa wentylacja mechaniczna jest wariantem opieki
dlugoterminowej nad osobami z przewlekla niewydolno-
$cig oddechows. Leczenie odbywa sie za pomocg respira-
tora i ma na celu wspomaganie lub zastepowanie oddechu
ograniczonego w wyniku choroby podstawowej (Simonds,
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2003; Szkulmowski, 2016). Domowa wentylacja mechanicz-
na przediuza czas przezycia i poprawia jakos$¢ zycia osoby
chorej poprzez przywrdcenie wlasciwej wymiany gazowej
bez zwiekszenia wysitku oddechowego pacjenta. W zalez-
nosci od stosowanej metody leczenie przynosi zréznicowa-
ne korzyséci medyczne, socjalne i ekonomiczne (Szkulmow-
ski, 2004, 2016).

Wentylacja mechaniczna prowadzona jest w sposob niein-
wazyjny (za pomoca masek twarzowych, masek nosowych
czy ustnikéw) lub w sposob inwazyjny - przez sztuczng
droge oddechowg (tracheotomig). Nieinwazyjny sposob ko-
rzystania z respiratora pozwala unikna¢ licznych negatyw-
nych konsekwencji: infekgji, krwawienia, odlezyn gérnych
drég oddechowych. Umozliwia przyjmowanie positkow
i werbalny kontakt z otoczeniem. Wentylacje mechanicz-
ng prowadzi si¢ w sesjach od kilku do kilkunastu godzin,
najczesciej w nocy, w zaleznosci od stanu zdrowia pacjenta.
Pozwala to na przywrdcenie réwnowagi zycia rodzinne-
go, czgsto naruszonej przez dtugotrwate hospitalizacje
(Simonds, 2003; Szkulmowski, 2004). Wentylacja inwazyjna
wigze si¢ z koniecznoécig wykonania tracheostomii. Jest to
naciecie na szyi prowadzace do tchawicy, w ktorej umiesz-
cza sie rurke tracheotomijng, za pomocg ukladu rur potg-
czong z respiratorem. Korzys$ciami medycznymi odnoszo-
nymi przez pacjentéw wentylowanych metoda inwazyjna
sg wydluzenie okresu przezycia oraz zmniejszenie ryzyka
infekgji i narazenia na kontakt z wieloopornymi szczepami
bakterii. Korzyscia spoteczno-ekonomiczng jest przebywa-
nie w naturalnym $rodowisku domowym, co daje poczu-
cie bezpieczenstwa i komfortu, a takze sprzyja organizacji
zycia rodzinnego (Dreyer et al., 2012; Szkulmowski, 2004,
2016; Windisch, 2008).

Do najczestszych chorob prowadzacych do przewleklej
niewydolnosci oddechowej naleza: choroby nerwowo-mie-
$niowe (m.in. stwardnienie zanikowe boczne, rdzeniowy
zanik mieéni, dystrofia Duchenne’a, dystrofia mie$niowa
Beckera, miopatie), choroby pluc (m.in. przewlekta obtu-
racyjna choroba ptuc, mukowiscydoza), choroby restrykcyj-
ne (kifoskolioza), hipowentylacja otytych, zespdt bezdechu
(Simonds, 2003; Szkulmowski, 2016). Po zakwalifikowaniu
pacjenta do programu wentylacji domowej i uzyskaniu zgo-
dy na sprawowanie opieki konieczne jest odpowiednie prze-
szkolenie opiekuna z zakresu obslugi sprzetu medycznego
i zasad udzielania pierwszej pomocy (szczegdlnie w sytu-
acji zagrozenia zdrowia i Zycia). Osoba wymagajaca dlu-
goterminowej wentylacji mechanicznej w domu objeta jest
opieka lekarska, pielegniarskg i fizjoterapeutyczng (Rozpo-
rzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 10 lipca 2014 r. zmie-
niajace rozporzadzenie w sprawie $wiadczen gwarantowa-
nych..., 2014; Szkulmowski, 2016).

SPECYFIKA OPIEKI DOMOWEJ NAD OSOBA
WENTYLOWANA MECHANICZNIE

Sprawowanie opieki domowej wigze sie z powaznymi mo-
dyfikacjami funkcjonowania calego systemu rodzinnego.
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Z licznymi czynnosciami pielegnacyjnymi, higienicznymi
i rehabilitacyjnymi opiekunowie musza pogodzi¢ wiele za-
dan zycia codziennego: sporzadzanie planu dnia, organiza-
cje zakupdw, prace domowe czy przygotowanie positkoéw
(Kawczynska-Butrym, 2008).

Decydujac si¢ na opieke domowg nad osobg wentylowang
mechanicznie, rodzina przejmuje odpowiedzialnos¢ za pa-
cjenta. Poza zmiang stylu zycia na rzecz zapewnienia cho-
remu catodobowego nadzoru bliscy zobowiazani sa do wy-
konywania czynnoéci pielegnacyjno-leczniczych, a takze do
nabycia umiejetno$ci korzystania z aparatury medycznej
iudzielania pomocy w sytuacji zagrazajacej zdrowiu i zyciu
(Kozka et al., 2011; Szkulmowski, 2016). Oznacza to, iz poza
nowym rytmem zycia rodzinnego moga doswiadczaé roz-
norodnych trudnosci, chociazby finansowych - w zwiazku
ze zwigkszonymi wydatkami na leki, $rodki pielegnacyjne
i opatrunkowe czy zabiegi rehabilitacyjne - przy jednocze-
snym ograniczeniu aktywnosci zawodowej lub catkowitej
rezygnacji z zatrudnienia. Mogga tez odczuwac konsekwen-
cje w postaci niewystarczajacej ilosci czasu dla pozosta-
tych czlonkéw rodziny i ograniczenia czestosci kontak-
tow spotecznych (Koézka et al., 2011; Piotrowska, 2015).
Roéwniez warunki zycia (rodzinne, socjalne, ekonomicz-
ne) oraz kompetencje opiekunéw w zakresie radzenia so-
bie z czgsto niestandardowymi zadaniami mogg sprzyja¢
postrzeganiu sytuacji jako trudnej. Jak juz wspomniano,
opieka nad chorym z przewlekla niewydolno$cig odde-
chowsg jest sytuacja stresogenna, co w dalszej perspektywie
sprzyja poczuciu obcigzenia fizycznego i psychicznego (por.
Evans et al., 2012; Ferndndez-Alvarez et al., 2009; Szatkow-
ska i Soltys, 2018; Szatkowska i Szkulmowski, 2018).

W wyniku przewidywanych lub realnie ponoszonych kosz-
tow opieki (finansowych, organizacyjnych, emocjonalnych)
cze$¢ rodzin rezygnuje z domowej wentylacji mechanicz-
nej i przekazuje krewnych do specjalistycznych o$rodkow
(Ciatkowska-Kuzminska i Kasprzak, 2012; Piotrowska,
2015). Nalezy tu zauwazy¢, ze realizacja idei opieki wy-
tchnieniowej, polegajacej na mozliwosci czasowego prze-
kazania osoby chorej pod opieke instytucjonalng w celu za-
pewnienia wypoczynku najblizszej rodzinie czy poddania
si¢ wymaganym zabiegom operacyjnym przez opiekuna
(Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej, 2019),
nadal stoi w Polsce na niewystarczajacym poziomie.
Opiekunowie rodzinni zajmujacy sie bliskimi wentylowa-
nymi mechanicznie niewatpliwie doswiadczajg znaczne-
go poziomu stresu (Fernandez-Alvarez et al., 2009; Szat-
kowska i Szkulmowski, 2018; Tsara et al., 2006). Dluzszy
czas sprawowania opieki sprzyja zdobywaniu do$wiadcze-
nia, jednak odczuwane zmeczenie i wielo$¢ petnionych rol
mogg ostabi¢ zasoby opiekuna i nasili¢ skutki przewlekte-
go stresu (Evans et al., 2012). Z kolei skuteczne radzenie
sobie opiekuna z lekiem, obniZzonym nastrojem i narasta-
jacym poczuciem obcigzenia moze — przez poprawe jako-
$ci opieki nad osobg wentylowang mechanicznie w domu —
mie¢ pozytywny wplyw na kondycje oddechowg pacjenta
(Pagnini et al., 2012).
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OBCIAiENIE U OPIEKUNOW RODZINNYCH
0SOB WENTYLOWANYCH MECHACZNIE

Grad i Sainsbury (1963), autorzy pierwszej definicji po-
czucia obcigzenia opieka (burden), rozumieli je jako sku-
tek, ktory choroba psychiczna wywiera na ludzi zyjacych
z osobg chora. Obecnie pojecie poczucia obciazenia trak-
towane jest jako konstrukt wielowymiarowy, obejmujacy
m.in. potrzeby zglaszane przez chorego, zaktdcenia w co-
dziennym zyciu rodziny, obowigzkach domowych i rolach
zawodowych opiekuna, wydatki na leczenie czy trudnosci
emocjonalne zwigzane z przebiegiem choroby u czlonka ro-
dziny (Bédard et al., 2005; de Wit et al., 2018). Obciazenie
opieka mozna wigc najogolniej zdefiniowac jako catoksztatt
trudnosci i wyzwan, z jakimi zmaga si¢ rodzina sprawujaca
opieke nad chorujacym bliskim.

Wskazuje si¢ na dwa wymiary obcigzenia: obiektywny i su-
biektywny (Sales, 2003; Zarit, 2008). Sales (2003) w syn-
tezie przedstawiajacej przeglad definicji scharakteryzowa-
ta oba wymiary konstruktu obcigzenia opieks. Obcigzenie
obiektywne dotyczy wszystkich zadan opiekuna wynikajg-
cych z choroby osoby bliskiej. Sa to zadania bezposrednio
zwiazane z opiekg (np. ubieranie, mycie, karmienie osoby
chorej) i posrednio zwigzane z opieka (np. przygotowywa-
nie positkéw, optacanie rachunkéw). Radzenie sobie z po-
trzebami emocjonalnymi osoby chorej i udzielanie wsparcia
psychicznego, a takze skutki sprawowania opieki w innych
sferach zycia opiekuna (zmiana rytmu zycia rodzinnego,
jednoczesna realizacja obowigzkéw domowych, sprosta-
nie finansowym wymaganiom opieki) réwniez naleza do
czynnikéw obiektywnych. Obcigzenie subiektywne za$ to
caloksztalt trudnosci doswiadczanych przez opiekunéw —
réwniez w kontekécie radzenia sobie z zadaniami, ktdre sg
obiektywnymi wskaznikami obcigzenia.

Zarit (2008) postuluje, by poczucie obciazenia opieka trak-
towac jako wyraz stresu zwigzanego ze sprawowaniem
opieki, bedacego skutkiem wielowymiarowego procesu.
Dotyczy on licznych sfer zycia opiekuna i znajduje odzwier-
ciedlenie w funkcjonowaniu calego systemu rodzinnego.
Zarit wskazuje, ze rozrdznienie podstawowych stresoréw na
obiektywne i subiektywne jest jedng z podstaw rozumie-
nia obcigzenia opiekg. Chociaz choroba osoby bliskiej to
doswiadczenie, ktore bez watpienia mozna odczuwac jako
stresujace, stopien poczucia obcigzenia opiekundw znaczg-
co sie rozni w zaleznosci od konkretnej sytuacji. Aby wiec
uzyska¢ pelen obraz sytuacji opiekuna, trzeba dokonac oce-
ny stresorow obiektywnych i subiektywnych, z uwzglednie-
niem wsparcia spotecznego (Zarit, 2008). Interwencje ukie-
runkowane na rozwdj umiejetnosci zarzadzania opieka oraz
identyfikacje zasobow indywidualnych i spolecznych moga
obnizy¢ poczucie obcigzenia, a w niektorych przypadkach
opdzni¢ przekazanie osoby chorej do opieki instytucjonal-
nej lub pozwoli¢ unikna¢ tego kroku (Ponczek et al., 2017;
Zarit, 2008).

Pierwsze doniesienia naukowe dotyczace konsekwencji
sprawowania opieki wsrod opiekunéw osob wentylowanych
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mechanicznie w domu znajdujg si¢ w dwoch pracach opu-
blikowanych w 2001 roku. Ferrario i wsp. (2001) identy-
fikowali problemy dostrzegane przez 40 opiekunéw osob
dorostych z tracheostomig i zwrdcili uwage na obcigzenie
im towarzyszace. Wskazali czynniki nasilajace obcigzenie,
do ktérych na podstawie analizy zebranych danych naleza
ple¢ zenska (F = 11,38; p = 0,002) i sprawowanie opieki kro-
cej niz 14 miesiecy (F = 3,31; p = 0,008). Z kolei van Keste-
ren i wsp. (2001) przeprowadzili wywiady z 43 opiekunami
0s6b wentylowanych inwazyjnie i nieinwazyjnie w wieku
6-68 lat. Bliscy pacjentow wentylowanych inwazyjnie de-
klarowali wyzszy poziom odczuwanego obcigzenia opieka
w poréwnaniu z opiekunami chorych wentylowanych nie-
inwazyjnie.

Warto zauwazy¢, ze w literaturze $wiatowej pojawiajg sie
doniesienia nie tylko opisujace, ale réwniez oceniajace ob-
cigzenie opieka wsrdd opiekunéw oséb wentylowanych
mechanicznie w domu. W czesci badan nie uzyto jednak
konkretnej skali pomiaru, a subiektywna ocena obcigzenia
dotyczyta ogélnego poczucia obciazenia fizycznego i psy-
chicznego (Kaub-Wittemer et al., 2003; Sundling et al.,
2009) lub byta wypadkowg takich zmiennych, jak depre-
sja czy aktywno$¢ opiekuna (Van Pelt et al., 2007, 2010).
Z kolei w badaniach z zastosowaniem narzedzi stuzacych do
pomiaru poziomu obcigzenia opieka w grupie opiekundw
0s6b wentylowanych mechanicznie w domu wykorzystywa-
no roznorodne kwestionariusze. Brak specyficznej skali do
oceny poziomu obcigzenia opieka w omawianej grupie, kto-
rego konsekwencja jest wielos¢ uzywanych kwestionariu-
szy, moze rodzi¢ trudnosci interpretacyjne i poréwnawcze.

Powyzsza sytuacja moze wynikac z faktu, ze z respiratorote-
rapii korzystaja osoby ze zréznicowanymi chorobami i pa-
cjenci po wysokim urazie rdzenia kregowego (wskutek wy-
padku komunikacyjnego albo skoku do wody), co czyni
trudnym wybér jednego, najwlasciwszego narzedzia. Meto-
dy pomiaru poczucia obcigzenia opiekg wsrod opiekundw
rodzinnych oséb wentylowanych mechanicznie zastosowa-
ne w dostepnych publikacjach zaprezentowano w tab. 1.
Chociaz w Polsce publikowano juz wyniki badan nad funk-
cjonowaniem opiekunéw rodzinnych dzieci i dorostych
korzystajacych z respiratora (Kozka et al., 2011; Medrzyc-
ka-Dabrowska et al., 2009; Stodulska i Bitogan, 2016; Szat-
kowska i Soltys, 2018; Szatkowska i Szkulmowski, 2018), nie
podejmowano w nich tematu obcigzenia opieka. Warto jed-
nak podkresli¢, ze w badaniach Stodulskiej i Bilogan (2016)
niemal polowa opiekundw zglaszata narastajace poczucie
zmeczenia i wyczerpania. Z kolei badania wlasne (Szat-
kowska i Szkulmowski, 2018) dowodza, ze wraz ze wzro-
stem poziomu ogolnego zmeczenia opiekunowie postrze-
gaja trudnosci napotkane w toku opieki w sposob bardziej
negatywny, trudniej sie adaptuja, rzadziej podejmuja dzia-
tania, by uzyska¢ pomoc, i czesciej krytykuja samych siebie
za wystepujace problemy.

CZYNNIKI NASILAJACE POCZUCIE
OBCIAZENIA OPIEKA NAD OSOBA
WENTYLOWANA MECHANICZNIE W DOMU

Wielowymiarowos¢ obcigzenia oraz liczba stresoréw mo-
gacych mu sprzyja¢ sktaniaja do wniosku, iz kluczows role

. Komentarz - zastosowanie
; Rzetelnos¢ . . A .
Nazwa skali . " Zakres . w badaniach opiekunéw oséb
i autor/autorzy Lizba pozydi punktéw orxg::a(llrzlieago wentylowanych mechanicznie
¢ w domu
: . 2 . ‘
Zarit Burden Interview ’ . Fernandez-Alvarez et al., 2009;
(ZB): Zarit et al, 1980 (5—stopn|owa skala 0-88 Brak podskal Niebadana Kimi Kim, 2014
Likerta)
. Obciazenie finansowe, rodzinna rutyna, czas
(F)aungélt).'omfg (FBO); (5-sto n%:wa skala Brak wolny rodziny, interakcje w rodzinie, zdrowie a Cronbacha=0,92 Tsarazrerfgé., éfgxé\:/ylxgrzsystano
Paii Kapur. 1981 I?ikerta) danych fizyczne innych cztonkéw rodziny, zdrowie dla wyniku ogdlnego kwyesti on arig s22) )&
put psychiczne innych cztonkéw rodziny
Caregiver Burden 24 Zalezno$¢ czasowa, ohciazenie rozwojowe, a Cronbacha = 0,84
Inventory (CBI); Novak | (5-stopniowa skala 0-96 obciazenie fizyczne, obciazenie spoteczne, Y Chio et al., 2005; Evans et al., 2012
i Guest (1989) Likerta) obciazenie emocjonalne dla wyniku ogdlnego
Obciazenie subiektywne: osobisty dystres,
Burden Assessment 19 (zas, poczucie winy. aCronbacha = 0,91
Scale (BAS); Reinhard | (4-stopniowaskala | 19-76 Obciazenie obiektywne: zaktdcone dla wyniku o gln’e 0 Livetal., 2017
etal., 1994 Likerta) aktywnosci, obcigzenie spoteczne, obciazenie y goineg
finansowe
aCronbacha = 0,85,
o ) L Cronbacha = 0,75
. . Obciazenie emocjonalne, trudnosci a g
(Flaun;s”t)i,osr;(rrlzlir:e (FSQ); (odpg\?viedzi W zaangaZowaniu spolecmym, potrzeba g Emgginz - glggl Ferrario et al.,, 2001*
Ferrario et al., 2004 ’ tak — nie) wiedzy o chorobie, zadowolenie z reladji a Cronbacha = 0 61’ !
N rodzinnych, mysli o Smierci b
a Cronbacha = 0,87
(dla wyniku ogdlnego)

* Autorzy artykutu wykorzystali w badaniach wersje kwestionariusza FSQ, ktérego wiasciwosci psychometryczne zostaty opublikowane pézniej, w odrebnej pracy.

Tab. 1. Narzedzia do pomiaru poczucia obcigzenia opiekg wykorzystywane w badaniach z udziatem opiekunéw oséb wentylowanych me-

chanicznie w domu
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w jego powstawaniu odgrywa percepcja wlasnego doswiad-
czenia sprawowania opieki i jej wplywu na codzienne funk-
cjonowanie.

Kaub-Wittemer i wsp. (2003) stwierdzili silniejsze poczu-
cie obcigzenia u opiekunéw (N = 52) o0s6b dorostych wen-
tylowanych metoda inwazyjng. Wywiady z uczestnikami
pozwolity ustali¢, ze poza dluzszym $rednim czasem wen-
tylacji na dobe moze to by¢ zwiazane z poczuciem bezna-
dziejnosci i znajdowania si¢ w putapce, co znaczaco ogra-
nicza autonomi¢ opiekuna. W badaniach jakosciowych
przeprowadzonych przez Sundling i wsp. (2009) opieku-
nowie (N = 8) dorostych wentylowanych nieinwazyjnie
w wymiarze ponad 20 godzin na dobe¢ deklarowali wiek-
sze poczucie obcigzenia opieka, szczegolnie w odniesie-
niu do czynnosci zwigzanych z wentylacja mechaniczna.
Jednoczesnie opiekunowie ci postrzegali respirator jako
bardzo pomocne urzadzenie, zmniejszajace trudnosci
w oddychaniu.

Na podstawie wywiadéw przeprowadzonych przez Evans
i wsp. (2012) wykazano, ze dla opiekunéw (N = 21) oséb
dorostych wentylowanych inwazyjnie najbardziej obcigza-
jacym momentem bylo przekazanie chorego do opieki do-
mowej. W toku sprawowania opieki za obcigzajace uczest-
nicy uznali ograniczenie czasu dla siebie i niedostateczna
ilo$¢ snu, co moze negatywnie wptywaé na samopoczucie
psychofizyczne. Ogélny poziom deklarowanego obcigzenia
w badanej grupie byt przecietny (M = 49; odchylenie stan-
dardowe, standard deviation, SD = 13,5; min.—maks. 0-96).
Ciekawe wyniki zaprezentowali tez Liu i wsp. (2017),
ktorzy badali poczucie obcigzenia opieka, poréwnujac gru-
pe opiekunéw sprawujacych opieke w domu (n = 80) z gru-
pa osob opiekujacych sie bliskimi na oddziale dla pacjen-
tow wentylowanych mechanicznie (n = 80). Okazalo sig,
ze opiekunowie domowi doswiadczali wiekszego obcigze-
nia fizjologicznego niz bliscy chorych bedacych pod opieka
specjalistycznego oddziatu (M = 12,1 vs M = 10,5; p = 0,12).
Przejawialo si¢ ono brakiem odpowiedniej ilosci snu i cza-
su na odpoczynek, ciagglym zmeczeniem i bélami tulowia.
Badano takze roznice w poziomie poczucia obciazenia ko-
biet (n = 160) i mezczyzn (n = 91) opiekujacych sie bliski-
mi korzystajacymi z respiratoroterapii w domu (Liu i wsp.,
2015). W wymiarze fizycznym, zwigzanym z niewystarcza-
jacg ilo$cig snu lub odpoczynku, dtugotrwalym zmecze-
niem i bélami plecéw, kobiety deklarowaly wigksze obcig-
zenie niz mezczyzni (M = 12,03 vs M = 10,26, p < 0,01).
Podobng réznice ujawniono w domenie obcigzenia psy-
chicznego (M = 15,9 vs M = 14,14; p < 0,01), obejmujacego
frustracje i bezradno$¢, oraz w domenie obcigzenia spotecz-
nego (M = 15,01 vs M = 13,0; p < 0,01), definiowanego jako
brak czasu wolnego i czasu na obowigzki domowe, poczucie
uwiezienia i ograniczenie spotkan towarzyskich.

Wyniki badan wskazuja, ze czynnikami medyczny-
mi istotnie nasilajagcymi poczucie obcigzenia opiekundw
sa obnizenie sprawnosci osoby wentylowanej nieinwa-
zyjnie (p = —0,46; p < 0,05; Pagnini et al., 2010) oraz wiek-
szy stopien zaleznosci i narastajace problemy zwigzane
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z oddychaniem niezaleznie od stosowanego sposobu wenty-
lacji (r = 0,43; p = 0,006) (Kim i Kim, 2014). Z kolei w bada-
niach Tsary i wsp. (2006) osoby (N = 50) sprawujace opie-
ke nad dorostymi chorymi wentylowanymi nieinwazyjnie
przez okres dluzszy niz 6 miesiecy jako najbardziej obcig-
zajace ocenialy ograniczenie kontaktéw spotecznych (49%)
i organizowanie domowych obowigzkéw (33,4%). Dodat-
kowo opiekunowie zglaszali wyzszy poziom obiektywnego
(x* = 6,50; p = 0,05) i subiektywnego (x> = 8,90; p < 0,05)
obcigzenia w zwigzku z ograniczong ogdlng mobilno$cia
i mozliwosécig wykonywania codziennych czynnosci przez
chorych. Ponadto trudnosci podopiecznych w przemiesz-
czaniu si¢ byly zwigzane z odczuwaniem obiektywnego ob-
cigzenia finansowego (x> = 6,03; p < 0,05) i ograniczenia
kontaktéw spotecznych (x* = 7,70; p<0,05). Podobne wnio-
ski zaprezentowali Ferndndez-Alvarez i wsp. (2009): 35%
badanych opiekunéw osob dorostych wentylowanych me-
chanicznie w sposdb nieinwazyjny przez minimum 6 mie-
siecy deklarowato poziom obcigzenia wskazujacy na ryzyko
znacznego obcigzenia lub juz wystepujace znaczne obcig-
zenie. Opiekunowie ci jako gtéwny obszar poczucia obcig-
zenia wskazywali ograniczenie kontaktow spotecznych.

Na znaczenie sposobu prowadzenia wentylacji dla odczu-
wanego obciazenia opiekg zwrdcili uwage Yotani i wsp.
(2014), ktorzy stwierdzili, ze wieksze obcigzenie opieka
dotyczy rodzicéw oséb powyzej 15. roku zycia wentylo-
wanych inwazyjnie (p = 0,46; p < 0,01). Analogiczna ten-
dencja wystepuje u opiekunéw ludzi dorostych wentylowa-
nych inwazyjnie, u ktérych wraz z czasem istotnie wzrasta
poczucie zmeczenia opieka (F = 3,31; p = 0,008) (Ferrario
et al., 2001).

Nasilenie poczucia obcigzenia opiekg moze sprawié,
ze u opiekuna wystapi syndrom wypalenia. Jesli trudnosci
narastaja, a opiekun nie dysponuje adaptacyjnymi sposoba-
mi radzenia sobie, wypalenie osiagga niekiedy taki poziom,
ze dalsze sprawowanie opieki staje sie niemozliwe (Kasuya
et al., 2000).

PODSUMOWANIE

Obciazenie opiekg — rozumiane jako catoksztatt doswiad-
czen i trudnosci czlonka rodziny opiekujacego sie cho-
rujacym bliskim - dotyczy wielu grup opiekundéw, w tym
0s6b zajmujacych sie pacjentami wentylowanymi mecha-
nicznie w domu. W codziennym zyciu moze si¢ ono prze-
jawia¢ w sferze emocjonalnej, poznawczej, spotecznej,
fizycznej (somatycznej) i finansowej, a takze powodowac
wiele zakltdcen i trudnosci adaptacyjnych w obrebie zadan
opiekunczych. Wsréd czynnikéw ryzyka obcigzenia opie-
ka sg zaréwno obiektywne wskazniki medyczne (czas - do-
bowy i ogdlny - oraz sposob prowadzenia wentylacji), stan
zdrowia pacjenta (zwlaszcza samodzielno$¢ i mozliwos¢
poruszania si¢), jak i subiektywne do$wiadczenia zwigzane
z trudem opieki (zmeczenie fizyczne, bole somatyczne, brak
wystarczajacej ilosci snu i czasu na odpoczynek, pogorzenie
sytuacji finansowej, ograniczenie kontaktéw spolecznych).
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Znajomos¢ czynnikéw ryzyka pozwala na wprowadzenie
oddzialywan profilaktycznych lub minimalizujacych ob-
cigzenie.

Do badania poczucia obcigzenia w grupie opiekunéw oséb
korzystajacych z respiratoroterapii domowej wykorzystywane
s3 roznorodne narzedzia pomiaru, nie powstalo jednak do-
tad wyspecjalizowane narzedzie przeznaczone dla tej grupy.
Chociaz w literaturze przedmiotu pojawiaja sie doniesienia
wskazujace na skuteczno$¢ interwencji ukierunkowanych
na profilaktyke i minimalizowanie objawow obcigzenia
opieka, brakuje metaanaliz przedstawiajacych skutecz-
no$¢ programéw pomocowych w grupie opiekunéw osdb
wentylowanych mechanicznie w domu (Aoun et al., 2013).
Stanowi to podstawe do stworzenia projektu badan bazu-
jacych na obecnym stanie wiedzy, ktére pozwolg nie tyl-
ko zaproponowa¢ przeznaczony dla tych opiekunéw system
pomocy, ale réwniez dokona¢ jego ewaluacji i wyciagnac
wnioski na temat skuteczno$ci interwencji.

WNIOSKI

1. Opiekunowie rodzinni osob wentylowanych mechanicz-
nie w domu do$wiadczajag poczucia obcigzenia opieka,
ktore moze si¢ przejawia¢ we wszystkich sferach zycia.

2. Wigkszos¢ opiekunéw oséb wentylowych mechanicznie
stanowig kobiety i to one doswiadczajg bardziej nasilo-
nego obcigzenia fizycznego.

3. Czynnikami zwiazanymi z wystgpieniem poczucia ob-
cigzenia w prezentowanej grupie opiekunéw sa: wenty-
lacja inwazyjna, dtuzszy czas stosowania wentylacji me-
chanicznej, dtuzszy ogdlny czas korzystania z respiratora
jako metody leczenia, zmeczenie fizyczne, béle soma-
tyczne, brak wystarczajacej ilosci snu i czasu na odpo-
czynek, pogorszenie sytuacji finansowej czy ogranicze-
nie kontaktéw spotecznych.

4. Oceny poczucia obcigzenia opiekg mozna dokonywac za
pomocg réznorodnych kwestionariuszy. Odgrywa ona
istotng role w tworzeniu programu pomocy psycholo-
gicznej dla opiekunéw oséb wentylowanych mechanicz-
nie w domu.
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