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Wstep. Leczenie w warunkach domowych pacjentéw przewlekle chorych z Domowym Wspomaganiem Wenty-
lacja (DWW) powoduje, ze na rodzinach spoczywa obowiazek, wspétodpowiedzialnosé za opieke nad chorym. Osoby opie-
kujace sie pacjentem zostaja przeszkolone w zakresie obstugi respiratora domowego, sprzetu monitorujacego i czynnosci piele-
gnacyjnych.

Cel pracy. Poznanie oczekiwan rodzin pacjentéw wentylowanych wobec opieki profesjonalnej.

Materiat i metody. Badaniem objeto cztonkéw rodzin 93 pacjentéw wymagajacych wentylacji zastepczej w warunkach do-
mowych. Narzedzie badawcze stanowit autorski kwestionariusz ankiety.

Wyniki. Zaobserwowano wysoce istotng r6znice miedzy miejscem zamieszkania a oczekiwaniem pomocy od pielegniarki
(p = 0,003), réwniez miedzy sytuacja materialng a oczekiwaniem wigkszej pomocy od lekarza (p = 0,007) i rehabilitanta
(p = 0,02). Nie stwierdzono istotnych réznic (p = 0,78) miedzy sytuacja materialng a oczekiwaniem pomocy od psychologa,
od opiekunki (p = 0,30) oraz pomocy spotecznej (p = 0,06). Stwierdzono wysoce istotng réznice (p = 0,004) miedzy oczeki-
waniami pomocy od lekarza a okresem korzystania z respiratora w domu. Zapotrzebowanie na opieke pielegniarska i rehabi-
litacje malato przy najdtuzszym okresie prowadzenia DWW (p = 0,0003).

Whioski. 1. Stwierdzono istotng zaleznos¢ miedzy miejscem zamieszkania a oczekiwaniem wigekszej pomocy od pielegniarki,
lekarza oraz rehabilitanta, co wiaze sie z utatwionym dostepem do specjalistéw w wigkszych osrodkach oraz mozliwoscia doko-
nania ich wyboru sposréd wigkszej liczby. 2. Stwierdzono istotng zaleznos¢ miedzy trudna sytuacja materialng chorych i ich ro-
dzin a oczekiwaniem wigkszej pomocy pielegniarskiej oraz dobrg sytuacjg materialng i checia wiekszej pomocy rehabilitacyj-
nej. 3. Z okresem wentylacji domowej wzrastato istotnie zapotrzebowanie na wsparcie psychologiczne.

Stowa kluczowe: wentylacja domowa, opieka pielegniarska, oczekiwania wobec opieki profesjonalnej.

Background. Home treatment of chronically ill patients receiving home mechanical ventilation (HMV) makes their
families jointly responsible for their care. Those looking after patients are taught nursing skills and instructed how to use a home
respirator and monitoring equipment.

Obijectives. The authors aimed at estimating the expectation towards professional care set by families of HMV patients.
Material and methods. The study was performed in spring 2013 using an original questionnaire. It included relatives of 93
HMV patients.

Results. There was a highly significant relationship between: domicile and the demand for nursing help (p = 0.003); financial
standing and the demand for help from physicians (p = 0.007) and physiotherapists (p = 0.02); the period of using a home
respirator and the demand for help from physicians (p = 0.004). There was no significant relationship (p = 0.78) between finan-
cial standing and the demand for support from psychologists, carers (p = 0.30) and social welfare (p = 0.06). The demand for
physiotherapy and nursing services decreased with the duration of the HMV (p = 0.0003).

Conclusions. 1. There is a significant relationship between domicile and the demand for help from nurses, physicians and
physiotherapists. This is associated with a wider range of and an easier access to specialists in bigger towns/cities. 2. There is
a significant relationship between a difficult financial situation of patients and their families and a higher demand for nursing
care, and between a good financial situation and a higher demand for physiotherapy services. 3. The demand for psychological
support significantly increases with the duration of the HMV.

Key words: home ventilation, nursing care, demand for professional care.

Wstep

Choroba w rodzinie wiaze sie z zaburzeniami funkcjo-
nowania jej cztonkéw w sferze fizycznej, emocjonalnej, za-
wodowej, spotecznej [1-5]. Wzrost liczby pacjentéw le-
czonych w warunkach domowych w ramach Domowe-

go Wspomagania Wentylacji (DWW) powoduje, ze na ro-
dzinach spoczywa obowiazek, wspétodpowiedzialnos¢ za
opieke nad chorym [6-8]. Prowadzenie wentylacji domo-
wej w Polsce opiera sie na Rozporzadzeniu Ministra Zdro-
wia w sprawie Swiadczen gwarantowanych z zakresu swiad-
czen pielegnacyjnych i opiekuriczych w ramach opieki dtugo-
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terminowej (2013 r.) oraz Zarzadzeniu Prezesa NFZ w spra-
wie okreslenia warunkéw zawierania i realizacji umoéw dla
pacjentéw opieki dtugoterminowej. Osoby zajmujace sig
pacjentem musza posiadaé przeszkolenie w zakresie ob-
stugi respiratora domowego, wykonywania toalety drzewa
oskrzelowego oraz wentylacji manualnej. Z chorym i jego
bliskimi omawia sie strategie leczenia, cel, mozliwe powi-
ktania [8, 9].

Cel pracy

Celem badan byto poznanie oczekiwari rodzin pacjen-
téw wentylowanych w warunkach domowych wobec opie-
ki profesjonalnej.

Materiat i metody

Materiat badawczy stanowili cztonkowie rodzin 93 pa-
cjentéw niewydolnych oddechowo wymagajacych wentyla-
cji zastepczej w warunkach domowych z powodu przewle-
ktych schorzeri uniemozliwiajacych samodzielne, efektyw-
ne oddychanie. Przyczyng wentylacji byto SLA (ang. amy-
otrophic lateral sclerosis, stwardnienie zanikowe boczne)
- 30,11%, SMA (ang. spinal muscular atrophy, rdzeniowy
zanik miesni) — 24,73%, dystrofia miesniowa — 13,98%, mio-
patia migsniowa i obturacyjny bezdech senny — po 10,75%,
kifoskolioza oraz hipowentylacja z powodu otytosci — po
4,30% i zespét centralnej hipowentylacji — 1,07% chorych.

Badaniem objeto rodziny — opiekunéw chorych z wybra-
nych wojewdédztw Polski. Narzedzie badawcze stanowit au-
torski kwestionariusz ankiety zawierajacy pytania zamknie-
te, otwarte zwigzane ze stanem zdrowia badanych, pozio-
mem samoopieki, Zrédet i rodzaju uzyskiwanego wsparcia.

Badania uzyskaty pozytywna opinie Komisji Bioetycznej
Pomorskiego Uniwersytetu Medycznego.

Do oceny czestosci ré6znic miedzy czestosciami wzgled-
nymi wystepowania poszczegdélnych zmiennych jakoscio-
wych zastosowano test y? z poprawka Yatesa lub doktadny
test Fishera. Poziom istotnosci testu (p) ustalono jako réwny
0,05 (dopuszczalny btad pierwszego rodzaju).

Wyniki

W samoocenie respondentéw sytuacja materialna jako
niezadowalajaca wystepowata u 36,56%, jako zadowalaja-
ca — u 26,88% badanych. Dobra sytuacja materialna doty-
czyta 30,11% badanych, a bardzo dobra — 6,45% ogétu.

Z terenéw wiejskich pochodzito 13,98% badanych, z miast
o wielkosci 100-500 tys. mieszkaricéw — 45,16%, z miaste-
czek do 50 i do 100 tys. mieszkaricéw — po 20,43% ogdtu.

WSsréd podopiecznych badanych byto 6,45% chorych
samodzielnie poruszajacych sig, z niewielkimi ogranicze-

niami w zakresie ruchu byto 15,05%, chodzacych z pomo-
ca sprzetu lub w asekuracji drugiej osoby — 6,45%. Osoby
poruszajace sie na wozku inwalidzkim stanowity 26,88%
og6tu. Oséb unieruchomionych z powodu zaawansowa-
nia choroby byto 45,16% ogétu. Chorzy byli wentylowani
przez okres do 3 lat i stanowili 41,93%, a 4-6 lat - 23,66%.
Ponizej roku byto 24,73% wentylowanych pacjentéw. Pa-
cjenci wentylowanych najdtuzej (7-10 lat) to 9,68% ogétu.

Rodzina chorego sprawowata opieke nad chorym
we wspétpracy z pielegniarka (51,61%), rehabilitantem
(44,08%), dalszg rodzing (27,96%) czy przydzielonym opie-
kunem/asystentem osoby niepetnosprawnej (54,84%). Ro-
dziny szukaty pomocy wsréd ptatnych opiekunéw (13,98%).
Wiekszos¢ badanych (75,27%) byto zadowolonych z pomo-
cy oferowanej przez Osrodek Domowej Wentylacji.

Wyniki testu y? Pearsona dla oczekiwania specjalistycz-
nej pomocy medycznej badZ socjalnej w zaleznosci od
miejsca zamieszkania badanych pokazuja wysoce istotng
réznice miedzy miejscem zamieszkania a oczekiwaniem
wiekszej pomocy od pielegniarki (p = 0,003), lekarza (p <
0,0001), rehabilitanta (p = 0,004). Mieszkaricy wiekszych
miast prezentowali mniejsze oczekiwania dodatkowej po-
mocy ze strony pielegniarki, lekarza i rehabilitanta. Nie
stwierdzono istotnej réznicy miedzy miejscem zamieszka-
nia a oczekiwaniem wigkszej pomocy od psychologa (p =
0,45), ani od opiekunki (p = 0,39) oraz od pomocy spotecz-
nej (p = 0,34).

Tabela 1 przedstawia zaleznosci miedzy oczekiwaniem
wigkszej pomocy a sytuacja materialng badanych. Stwierdzo-
no wysoce istotng (p = 0,005) zaleznos¢ miedzy sytuacja
materialng i oczekiwaniem wigkszej pomocy od pielegniar-
ki i lekarza (p = 0,007). Osoby w lepszej sytuacji material-
nej rzadziej wskazywaty na pielegniarki, lekarzy jako oso-
by, od ktérych oczekiwatyby wiekszej pomocy. Stwierdzo-
no réwniez istotng réznice (p = 0,02) miedzy sytuacja ma-
terialng a oczekiwaniem wigkszej pomocy od rehabilitan-
ta. Osoby w lepszej sytuacji materialnej czesciej oczekiwa-
ty pomocy ze strony rehabilitantéw. Nie stwierdzono nato-
miast istotnych réznic miedzy sytuacja materialng a ocze-
kiwaniem wiekszej pomocy od psychologa (p = 0,78), od
opiekunki (p = 0,30) oraz pomocy spotecznej (p = 0,06).

W tabeli 2 przedstawiono zaleznosci miedzy oczekiwa-
niami wiekszej pomocy a okresem korzystania z respirato-
ra w domu. Istotne statystyczne réznice dotyczyty oczeki-
wania wigkszej pomocy od pielegniarki i okresu korzysta-
nia z respiratora w domu (p = 0,003) oraz pomocy lekar-
skiej (p = 0,004). Oczekiwanie wigkszej pomocy pielegniar-
skiej czy ze strony lekarza zwigkszato sie wraz z dtugoscia
czasu wentylacji domowej, jednak u pacjentéw najdtuzej
wentylowanych czestos¢ tych oczekiwar spadata. Sytuacja
powtarza sie réwniez w przypadku rehabilitanta, a réznica

Tabela 1. Zaleznosci miedzy oczekiwaniami wiekszej pomocy a sytuacja materialna badanych

Pielegniarki 14 15,73 9 10,11 |1 1,12 1 1,12 25 28,09 | 0,005
Lekarza 15 16,85 10 11,24 |2 2,25 1 1,12 28 31,46 | 0,007
Rehabilitanta 18 20,22 16 17,98 |7 7,87 2 2,25 43 48,31 | 0,02
Psychologa 19 21,35 13 14,61 | 14 15,73 |2 2,25 48 53,93 | 0,78
Opiekunki 16 17,98 8 8,99 8 8,99 1 1,12 33 37,08 | 0,30
Pomocy spotecznej 23 25,84 11 12,36 |13 14,61 1 1,12 48 53,93 | 0,06
Ogotem 34 36,56 25 26,88 | 28 30,11 | 6 6,45 93 100 -
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Tabela 2. Zaleznosci miedzy oczekiwaniami wiekszej pomocy a okresem korzystania z respiratora w domu

Pielegniarki 2 2,25 10 11,24 |12 13,48 |1 1,12 25 28,09 | 0,003
Lekarza 2 2,25 13 14,61 |12 13,48 |1 1,12 28 31,4 0,004
Rehabilitanta 5 5,62 18 20,22 |18 20,22 | 2 2,25 43 48,31 | 0,0003
Psychologa 12 13,48 | 20 22,47 |15 16,85 |1 1,12 48 53,93 | 0,03
Opiekunki 3,37 14 15,73 |13 14,61 |3 3,37 33 37,0 0,01
Pomocy spotecznej 6 6,74 18 20,22 |17 19,10 |7 7,87 48 53,9 0,002
Ogotem 23 24,73 | 39 41,93 | 22 23,66 |9 9,68 93 100 -

jest wysoce istotna (p = 0,0003), oraz opieki psychologicz-
nej (p = 0,03) i opiekuriczej (instrumentalnej) (p = 0,01).
Natomiast w stosunku do pomocy socjalnej oczekiwania
wzrastaty wraz z dtugoscia okresu wentylacji domowej
(p=0,002).

Wyniki testu y* dla oczekiwania wigkszej pomocy i ro-
dzaju choroby wymagajacej wsparcia DWW wskazuja na
istotne zaleznosci w odniesieniu do pomocy ze strony opie-
kunki w przebiegu terapii stwardnienia zanikowego bocz-
nego i dystrofii miesniowych (p = 0,05; p = 0,01). Istotna
statystycznie réznica dotyczyta takze oczekiwania pomocy
psychologicznej u pacjentéw leczonych z powodu dystrofii
miesniowych (p = 0,05). Pozostate zaleznosci nie byly istot-
ne statystycznie (p > 0,05).

Analiza czestosci oczekiwania wigkszej pomocy w zalez-
nosci od rodzaju choroby wymagajacej wsparcia DWW po-
kazuje, ze zapotrzebowanie na opieke pielegniarska wyste-
powato wsréd pacjentéw ze schorzeniami neurodegene-
racyjnymi miesni (SLA — 11,36%, SMA — 9,09% oraz dys-
trofig miesniowa — 4,55%) i lekarska (SLA - 11,36%, SMA
- 6,82%, dystrofie oraz miopatie — po 3,41%). Rehabilitanta
i psychologa w wiekszym wymiarze czasu oczekiwali cho-
rzy z chorobami neurodegeneracyjnymi oraz cierpiacy z po-
wodu bezdechéw sennych (4,55%). Dodatkowej pomocy
ze strony opiekuna potrzebowali chorzy na SLA — 17,05%,
SMA - 12,23% oraz z bezdechem sennym — 4,55%. Wspar-
cia pomocy spotecznej oczekiwali réwniez chorzy z powodu
choréb neurodegeneracyjnych.

Wyniki testu y* dla oczekiwania wiekszej pomocy i ro-
dzaju choroby wymagajacej wsparcia DWW wskazuja
na istotne réznice w odniesieniu do pomocy opiekuriczej
w przebiegu terapii stwardnienia zanikowego bocznego
i dystrofii miesniowych (p = 0,05; p =0,01).

Istotna statystycznie réznica dotyczyta takze oczeki-
wania pomocy psychologicznej dla pacjentéw leczonych
z powodu dystrofii miesniowych (p = 0,05). Pozostate za-
leznosci nie byty istotne statystycznie (p > 0,05).

Dyskusja

Pomaganie w ramach struktur rodzinnych moze miec
wymiar pojedynczych interwencji lub zaplanowanych dzia-
tari. Site pomocy rodzinnej warunkuje zaangazowanie bli-
skich, ich zasoby czasowe, materialne, emocjonalne [1, 3,
4,9].

Pacjenci wentylowani w warunkach domowych moga
cieszyc sie bliskoscig swoich rodzin, co jest dla nich istotne
[2-4]. W badaniach Kézki, Wojtana i Wozniaka oceniano
rodzaj oczekiwanego przez opiekunéw pacjentéw DWW
wsparcia. Okazuje sig, ze 47% opiekunéw chciatoby wigk-
szego wsparcia informacyjnego [2]. Podobne wyniki uzy-
skali Wejcik i Ptaszewska-Zywko [4]. Badania wtasne po-
kazuja, ze 83,87% badanych byto usatysfakcjonowanych

w tym zakresie. Przygotowywanie sie rodzin pacjentéw do
roli opiekunéw i prowadzenia opieki jest bardzo trudne [7,
8]. W Polsce DWW jest refundowane przez Narodowy Fun-
dusz Zdrowia, a zespoty opieki domowej gwarantuja ko-
rzystanie ze specjalistycznego sprzetu oraz profesjonalnej
opieki lekarsko-pielegniarskiej, psychologicznej czy reha-
bilitacyjnej, co odréznia je od organizacji DWW w innych
krajach Europy [6, 8, 9].

Wiekszos¢ respondentéw objetych badaniem byta zaan-
gazowana w opieke nad niesamodzielnym chorym wymaga-
jacym pomocy w czynnosciach terapeutyczno-pielegnacyj-
nych. Na opiekunach/czlonkach rodziny spoczywa ciezar
nadzoru nad efektywng wentylacja, monitorowaniem para-
metréw zyciowych oraz pielegnowaniem jamy ustnej i drég
oddechowych [8]. Problemy pielegnacyjne moga wymagac
konsultowania z profesjonalistami, co wigzato sie¢ w bada-
niu wtasnym z oczekiwaniem wiekszej pomocy od piele-
gniarki (p = 0,005) i lekarza (p = 0,007). Zaobserwowano,
ze osoby w lepszej sytuacji materialnej rzadziej wskazywa-
ty na pielegniarki, lekarzy jako osoby, od ktérych oczekiwa-
tyby wiekszej pomocy.

Badania wiasne wskazaty na rézny poziom dostepno-
$ci oraz zréznicowane oczekiwania pomocy od poszcze-
golnych cztonkéw zespotéw terapeutycznych. Fakt, ze cho-
rzy na schorzenia neurodegeneracyjne stanowili wiekszosc
(79,57%) podopiecznych, oczekiwano wigkszej pomocy
ze strony pielegniarki, lekarza, rehabilitanta oraz psycho-
loga. Czes¢ podopiecznych DWW (45,16%) stale przeby-
wata w t6zku, a wykonywanie prostych czynnosci fizjolo-
gicznych oraz pielegnacyjnych wymagato pomocy innych
0s6b u 84,94% badanych, ktére wzrastato wraz z dtugoscia
okresu wentylacji. Znaczny odsetek podopiecznych wyma-
gat kompleksowej opieki i zaangazowania fizycznego opie-
kunéw, co powodowato oczekiwanie dodatkowej pomocy
instrumentalnej ze strony opiekunéw medycznych/asysten-
téw osoby niepetnosprawne;j.

Uzyskane wyniki wskazuja na istotne zaleznosci w od-
niesieniu do wiekszych oczekiwar ze strony opiekunéw
medycznych/asystentéw w przebiegu terapii stwardnienia
zanikowego bocznego i dystrofii miesniowych (p = 0,05; p
= 0,01). Istotna statystycznie réznica dotyczyta takze ocze-
kiwania pomocy psychologicznej przez pacjentéw leczo-
nych z powodu dystrofii miesniowych (p = 0,05). Specyfika
schorzeri wptywa na kierowanie oczekiwari do konkretnego
specjalisty. W rodzinach pacjentéw objetych opieka palia-
tywna, jak podaja Gawlik i Kurpas, narasta problem wypa-
lenia emocjonalnego domownikéw stajacych sie cztonkami
zespotéw terapeutycznych, odpowiedzialnych za chorego
i wymagajacych szeroko rozumianego wsparcia, podobnie
jak bliscy chorych DWW [11].

Wiegkszos¢ osob (75,27%), uwazata pomoc ze strony
Osrodka Domowej Wentylacji za wystarczajaca, a oczeki-
wanie wiekszej pomocy dotyczyto strony psychologicznej
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oraz wsparcia socjalnego, pomocy spotecznej (po 51,61%).
Wypalenie emocjonalne czesto dotyka zaréwno pacjen-
téw, jak i ich opiekunéw. Z tego tez powodu profesjonal-
ne wsparcie ze strony psychologa bytoby korzystne dla pa-
cjentéw i opiekunéw. Opiekunowie i rodziny chorych le-
czonych w domu w Matopolsce, jak podaja Kézka, Wojtan
i Wozniak, oczekiwaty takiego wsparcia (21%) i az 51,61%
respondentéw w badaniu wtasnym. Uzyskane wyniki po-
kazuja, ze oczekiwanie wsparcia wzrastato wraz z dtugo-
$cig czasu wentylacji domowej pod kazdym wzgledem; re-
habilitacyjnym (p = 0,0003), opieki psychologicznej (p =
0,03), opieki instrumentalnej (p = 0,01), pomocy socjalnej
(p = 0,002).

Na obcigzenie emocjonalne rodziny sprawujacej opie-
ke nad chorym wptywa nie tylko sama opieka, zmeczenie fi-
zyczne, psychiczne, ale réwniez rodzaj zastosowanej u cho-
rego wentylacji, co zaobserwowat Tsar i wsp. [10] oraz Win-
disch [12]. Golder, podobnie jak Windisch, wskazuje na za-

PiSmiennictwo

lety wentylacji nieinwazyjnej w odniesieniu do funkcjono-
wania rodzin i jakosci zycia pacjentéw [12, 13].

Whioski

1. Na podstawie badarn stwierdzono istotng zaleznos¢ mie-
dzy miejscem zamieszkania a oczekiwaniem wiekszej
pomocy od pielegniarki, lekarza oraz rehabilitanta,
co wiaze sie z utatwionym dostepem do specjalistéw
w wiekszych osrodkach oraz mozliwoscia dokonania
wyboru sposréd ich wiekszej liczby.

2. Stwierdzono istotng zalezno$¢ miedzy trudng sytuacja
materialng oséb chorych i ich rodzin a oczekiwaniem
wiekszej pomocy ze strony pielegniarki oraz dobrg sy-
tuacja materialng i checig wiekszej pomocy (wsparcia)
rehabilitacyjnej.

3. Zapotrzebowanie na wsparcie psychologiczne istotnie
wzrastato wraz z okresem wentylacji domowej.
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