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Wprowadzenie: Domowa wentylacja mechaniczna to metoda leczenia osob z przewlekla
niewydolnoscig oddechowg. Obecnie w Polsce z respiratoroterapii w domu korzysta
okolo o$miu tysigcy chorych. Specyfika opieki nad tymi pacjentami stawia przed
opiekunami rodzinnymi wiele wyzwan, bowiem staja si¢ oni odpowiedzialni za jej
przebieg i organizuja catodobowy nadzor nad osoba chorg. Ponadto, wymaga ona od
opiekundéw umiejetnosci radzenia sobie z roznorodnymi zadaniami, co bywa obcigzajgce
zarowno fizycznie, jak i psychicznie. Narastajace w toku sprawowanej opieki obcigzenie
moze prowadzi¢ do wystgpienia syndromu wypalenia opiekunow, szczegolnie, gdy nie
beda oni dysponowali adaptacyjnymi sposobami radzenia sobie z wymaganiami opieki,
za$ fakt doswiadczenia obcigzenia przez opiekunow Wigze si¢ z funkcjonowaniem oséb
wentylowanych mechanicznie w domu, ich dobrostanem i jako$cig zycia. Pojawienie si¢
choroby przewleklej niesie ze sobg liczne zaklocenia w wielu sferach zycia pacjenta, co
moze prowadzi¢ do powaznego Kryzysu psychicznego. W procesie adaptacji do choroby
przewlektej istotng role odgrywa akceptacja zycia z chorobg oraz poczucie wilasnej
godnos$ci osoby chorej, ktore mogg zosta¢ naruszone przez konflikty rodzinne i brak
akceptacji ze strony bliskich sprawujacych opieke.

Cel badan: Celem badan bylo okreslenie zaleznosci miedzy funkcjonowaniem
opiekunéw rodzinnych a funkcjonowaniem w chorobie ich krewnych wentylowanych
mechanicznie, z uwzglgdnieniem posredniczacej roli spostrzeganego przez opiekunow i
przez osoby chore wsparcia spotecznego (mediacja) oraz roli czynnikéw spoleczno-
demograficznych, zwigzanych z chorobg i1 obiektywnych wskaznikow dotyczacych
wentylacji mechanicznej (moderacja).

Metoda: Przebadano 116 diad — petnoletnich opiekunow rodzinnych i ich podopiecznych
wentylowanych mechanicznie. Grupe opiekunéw stanowito: 93 kobiety (80,1%) i 23
mezezyzn (19,9%), w wieku 18-83 lata (M = 56,10; SD = 12,08). Wsrod pacjentéw byto
46 kobiet (39,6%) i 70 mezczyzn (60,4%), w wieku 18-85 lat (M =58,91; SD = 16,59).

Zastosowano nastgpujace metody badawcze: Zarit Burden Interview (ZBI) S.H. Zarita w



adaptacji K. Szatkowskiej i M. A. Basinskiej, Skale Wypalenia Sit (SWS) S. Steuden i
W. Okty w wersji dla opiekunéw w adaptacji K. Szatkowskiej i M. A. Basinskiej, Skale
Akceptacji Zycia z Choroba (SAC) K. Janowskiego i S. Steuden, Kwestionariusz
Poczucia Wtasnej Godnosci (KPGW-3) S. Steuden i P. Brudka, Skalg¢ Spostrzeganego
Wsparcia Spotecznego z Berlinskich Skal Wsparcia Spolecznego (BSSS) autorstwa
R. Schwarzera i U. Schulza w adaptacji A. Luszczynskiej i M. Kowalskiej, Skalg
Spostrzeganych Ograniczen zwigzanych z Niewydolnosciag Oddechowa (SONO)
wlasnego autorstwa oraz ankiete osobowa.

Wyniki: Przeprowadzone analizy ujawnity liczne istotne statystycznie zaleznosci.
Wykazano pozytywny zwigzek poczucia obcigzenia 1 jego wymiardw z wypaleniem sit
opiekunow. Istotnymi predyktorami wypalenia sil okazaty si¢: ogoélne poczucia
obcigzenia opieky, negatywny obraz chorego oraz wymiar frustracji. Wyzszy poziom
akceptacji zycia z chorobg (wraz z jej wymiarami: satysfakcjg z zycia, pogodzeniem si¢
Z chorobg 1 dystansowaniem si¢ od choroby) o0s6b chorych wigzat si¢ z wyzszym
poziomem ich ogodlnego poczucia wilasnej godnosci oraz korelowal dodatnio z jego
poznawczym i relacyjnym wymiarem. Wyzszy poziom akceptacji zycia z chorobg (wraz
ze wszystkimi wymiarami) pacjentdow wigzat si¢ z ich utratg poczucia wilasnej godnosci.
Dystansowanie si¢ od choroby pacjentow korelowalo ujemnie z doswiadczaniem przez
nich poczucia wlasnej godnosci w sytuacji choroby. Wyzszy poziom akceptacji zycia z
chorobg (wraz ze wszystkimi jej wymiarami) badanych osob chorych wigzat si¢ z
rzadszym spostrzeganiem przez nich ograniczen zwigzanych z niewydolnosSciag
oddechowa. Wyzszy poziom ogoélnego poczucia wiasnej godnosci pacjentow wraz z
wymiarami poznawczym i relacyjnym wigzat si¢ z rzadszym spostrzeganiem ograniczen
zwigzanych z niewydolnoscig oddechowg towarzyszacg im w chorobie. Doswiadczanie
przez badane osoby chore poczucia wtasnej godnosci 1 jego utrata wigzaty si¢ z czgstszym
spostrzeganiem przez nie ograniczefn zwigzanych z niewydolnosciag oddechowa. Ogolne
poczucie obcigzenia opieka badanych opiekundéw korelowato ujemnie z akceptacja zycia
z chorobg i jej wymiarami satysfakcja z zycia, pogodzeniem si¢ z chorobg oraz wymiarem
relacyjnym poczucia godnosci ich chorych podopiecznych; za$ dodatnio =z
doswiadczaniem poczucia wlasnej godno$ci oraz ze spostrzeganymi ograniczeniami
zwigzanymi z niewydolno$cia oddechowa pacjentow. Poczucie strat odczuwane przez
opiekunow korelowato ujemnie z akceptacja zycia z choroba i jej wymiarami satysfakcja
z zycia, pogodzeniem si¢ z chorobg oraz wymiarem relacyjnym poczucia wlasnej

godnosci 0sob korzystajacych z respiratoroterapii; za§ dodatnio z doswiadczaniem



poczucia wlasnej godno$ci oraz ze spostrzeganymi ograniczeniami zwigzanymi z
niewydolnos$ciag oddechowa przez osoby chore. Wypalenie sil badanych opiekunoéw
korelowalo ujemnie z akceptacja zycia z chorobg, wymiarem poznawczym i relacyjnym
poczucia wilasnej godnosci ich chorych krewnych; za§ dodatnio ze spostrzeganymi
ograniczeniami zwigzanymi z niewydolnosciag oddechowa przez ich podopiecznych.
Spostrzegane przez opiekundéw wsparcie spoleczne mediowalo calkowicie zwigzek
miedzy ich ogblnym poczuciem obcigzenia opieka a akceptacjg zycia z chorobg i
wymiarem pogodzenia si¢ z nig pacjentow korzystajacych z respiratoroterapii, oraz
migdzy poczuciem strat a akceptacja zycia z chorobg 1 wymiarem pogodzenia si¢ z nig
ich chorych krewnych, jak i migdzy do§wiadczanymi frustracjami a akceptacjg zycia z
chorobg 1 wymiarem pogodzenia si¢ z nig ich podopiecznych. Ponadto, spostrzegane
przez opiekundw wsparcie spoteczne mediowalo catkowicie zwigzek miedzy
wypaleniem sit badanych opiekundéw a pogodzeniem si¢ z chorobg 0sob wentylowanych
mechanicznie w domu. Spostrzegane przez osoby chore wsparcie spoleczne mediowato
catkowicie zwigzek miedzy ogdlnym poczuciem obcigzenia opieka opiekunow a
akceptacja zycia z chorobg 1 jej wymiarami satysfakcja z zycia 1 pogodzeniem si¢ z
chorobg 0s6b korzystajacych z respiratoroterapii. Efekt mediacyjny odnotowano rowniez
dla zwigzku mig¢dzy frustracjami odczuwanymi przez opieckunow a akceptacja zycia z
chorobg i jej wymiarami satysfakcja z zycia, pogodzeniem si¢ z chorobg ich chorych
krewnych oraz wymiarem relacyjnym ich podopiecznych. Spostrzegane przez pacjentow
wsparcie spoteczne mediowato relacje migdzy wypaleniem sit opickundéw a akceptacija
zycia z chorobg 1 jej wymiarami satysfakcji z zycia 1 pogodzeniem si¢ z chorobg 0sob
wentylowanych mechanicznie w domu, oraz migedzy wypaleniem sil a globalnym
poczuciem wlasnej godnosci ich podopiecznych i jego wymiarami poznawczym i
relacyjnym. Sredni (49-64 lat) i starszy (65-83 lat) wiek badanych opiekundéw stanowit
moderator relacji migdzy poczuciem obcigzenia opieka a akceptacja zycia z chorobg ich
podopiecznych, poczuciem obcigzenia opiekg badanych opiekundéw a poczuciem wiasne;j
godnosci 0sob chorych, oraz wypaleniem sit badanych opiekunow a poczuciem wiasnej
godnosci pacjentow korzystajacych z respiratoroterapii. Natomiast podstawowe lub
zawodowe wyksztalcenie badanych opiekundéw stanowilo moderator relacji miedzy
poczuciem obcigzenia opieka badanych opiekunow a akceptacja zycia z chorobg osob
wentylowanych mechanicznie, poczuciem obcigzenia opiecka badanych opiekunéw
a poczuciem wiasnej godno$ci pacjentdw, oraz wypaleniem sil badanych opiekunéow

a akceptacja zycia z chorobg ich podopiecznych. Jednostka chorobowa (choroba migzszu



ptuc lub kifoskolioza) stanowita moderator relacji miedzy poczuciem obcigzenia opieka
badanych opiekunow a spostrzeganymi ograniczeniami zwigzanymi z niewydolnoscia
oddechowa o0s0b wentylowanych mechanicznie w domu. Krotki (0,3-1 rok) lub
przeci¢tny (1,5-6 lat) czas korzystania z respiratoroterapii stanowil moderator relacji
miedzy poczuciem obcigzenia opieka badanych opiekunéw a spostrzeganymi
ograniczeniami zwigzanymi z niewydolnoscia oddechowa przez osoby chore,
wypaleniem sit badanych opiekunéw a spostrzeganymi ograniczeniami zwigzanymi z
niewydolno$cig oddechowa przez ich podopiecznych, oraz wypaleniem sit badanych
opiekunéw a pacjentow korzystajacych z respiratoroterapii. Nocna pora stosowania
wentylacji mechanicznej stanowita moderator relacji migdzy poczuciem obcigzenia
opieka badanych opiekundw a poczuciem wiasnej godnosci osob wentylowanych
mechanicznie w domu.

Whnioski: Narastajgce obcigzenie opiekg sprzyjalo wypaleniu sit  opiekunow.
Potwierdzono wystepowanie istotnych zaleznosci migdzy funkcjonowaniem opiekunow
rodzinnych a funkcjonowaniem w chorobie ich bliskich korzystajacych z
respiratoroterapii. Spostrzegane przez opiekundéw i przez osoby chore wsparcie spoteczne
stanowily mediatory pomigdzy wybranymi wilasciwosciami opiekunéw 1 0soOb
wentylowanych mechanicznie w domu. Wybrane zmienne spoteczno-demograficzne,
zwigzane z chorobg oraz obiektywne wskazniki medyczne istotnie modyfikowaty relacje
miedzy funkcjonowaniem opiekunow a funkcjonowaniem w chorobie ich bliskich.
Systemowe rozumienie wzajemnych relacji opiekunow i pacjentdéw pozwoli trafniej
diagnozowa¢ trudnosci w zakresie sprawowania opieki i do§wiadczania choroby oraz

korzystania z programu domowej wentylacji mechanicznej przez pacjentow.



