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Streszczenie pracy doktorskiej:

Wstep. Wraz ze wzrostem zachorowan na nowotwory ztosliwe w Polsce oraz w zwigzku
z ograniczong liczbg oddziatéw paliatywnych zwigksza si¢ liczba pacjentdow pozostajacych
w $rodowisku domowym w trakcie aktywnej terapii onkologicznej, jak rowniez
w okresie terminalnym choroby. Wraz ze wzrostem liczby pacjentdow z chorobami
onkologicznymi zwigksza si¢ liczba ich opickunéw nieformalnych.

Jakos$¢ zycia pacjentow objetych domowa opieka paliatywng w Srodowisku domowym
determinowana jest niepokojgcymi objawami i progresja choroby, stosowanym leczeniem oraz
jakoscig zycia ich opiekunoéw nieformalnych. Fizyczne i psychologiczne objawy nieuleczalnie
chorych pacjentoéw z nowotworem wigza si¢ z wiekszym obcigzeniem wsrod opiekundéw
nieformalnych. Jakos$¢ zycia opiekuna jest glgboko uzalezniona od interakcji z pacjentem.
Poprawa jakos$ci zycia opiekundéw pacjentow chorych na nowotwoér bardzo czesto jest
predykatorem poprawy jakosci zycia pacjentow.

Wigkszo$¢ dostepnych  publikacji  skupia si¢ na wypaleniu zawodowym
wykwalifikowanych zespolow terapeutycznych w osrodkach stacjonarnych. W literaturze
dostepna jest ograniczona liczba doniesien dotyczacych wplywu akceptacji choroby,
przystosowania psychicznego do niej pacjentow objetych opieka paliatywna i ich ogdlnej oceny
jakosci zycia we wszystkich domenach na jako$¢ zycia i poziom wypalenia u opiekunow
nieformalnych w srodowisku domowym.

Cel pracy. Celem pracy bylta ocena jakosci zycia oraz zmiennych modulujgcych jakos$¢ zycia
pacjentow objetych domowa opieka paliatywng w $rodowisku domowym i ich opiekunow
nieformalnych. Celem szczegétowym bylo dookreslenie grup ryzyka wsrdéd opiekunow
nieformalnych, najbardziej narazonych na obnizenie jako$ci zycia oraz wypalenie w zakresie
opieki sprawowanej nad pacjentami z choroba nowotworowa w $rodowisku domowym, oraz
okreslenie wzajemnej zaleznosci migdzy zmiennymi jakosci zycia opiekuna nieformalnego
I pacjenta.

Grupa badana. Badaniami objeto 80 pacjentow (Srednia wieku pacjentow wynosita
(68,95 £+ 14,26) i ich 83 opieckundéw nieformalnych ($rednia wieku opiekunéw wynosita 56,09
+ 14,50 lat) w $rodowisku domowym, w okresie od wrzesnia 2016 do stycznia 2017 r.,
w siedmiu zespotach domowej opieki paliatywnej na terenie Polski. Badanie zostato
przeprowadzone za zgoda Komisji Bioetycznej funkcjonujacej przy Uniwersytecie
Medycznym we Wroctawiu (nr KB — 444/2014).

Charakterystyka metod badawczych. Dane socjodemograficzne uzyskano na podstawie
ankiety wlasnej. Do badan wykorzystano kwestionariusze standaryzowane oraz jeden
kwestionariusz walidowany na warunki polskie. Dla pacjentoéw wykorzystano: Kwestionariusz
World Health Organization Quality of Life Instrument Short Form (WHOQoL-Bref), European
Organization for Research and Treatment of Cancer. Quality of Life Questionnaire Core 30
(EORTC QLQ-C30), Skala Przystosowania Psychicznego do Choroby Nowotworowej (Mental
Adjustment to Cancer, Mini-Mac), Skala Akceptacji Choroby (Acceptance of Illness Scale,
AIS), Inwentarz Zachowan Zdrowotnych (I1ZZ), Kwestionariusz Ogolnego Stanu Zdrowia
(General Health Questionnaire-28, GHQ-28). Dla opiekunow wykorzystano: Kwestionariusz
Jakosci Zycia Opiekunow — Nowotwor (Caregiver Quality of Life-Cancer, CQoL-C),
Kwestionariusz Maslach Burnout Inventory (MBI), Kwestionariusz World Health
Organization Quality of Life Instrument Short Form (WHOQoL-Bref), Inwentarz Zachowan
Zdrowotnych (I1ZZ), Kwestionariusz Ogolnego Stanu Zdrowia (General Health Questionnaire-
28, GHQ-28).

Wyniki. W grupie badanych pacjentéw zaobserwowano istotng statystycznie zaleznos¢ migdzy
picig a rodzajem choroby nowotworowej wedlug klasyfikacji ICD-10 (p < 0,001). U kobiet
najczesciej wystepowat C50 —nowotwor zlosliwy sutka (27,3%) oraz C56 —nowotwor zlosliwy



jajnika (13,6%), natomiast u mezczyzn najczesciej wystepowat C34 — nowotwor ptuc, C61 —
nowotwor gruczotu krokowego (21,2%) i C18 — nowotwor jelita grubego (12,1%). Podczas
wypelniania kwestionariusza ponad potowa ankietowanych pacjentow — 64,9% (50) —
doswiadczata dolegliwosci bolowych. Najwiecej pacjentow odczuwato bdl na poziomie 5
punktéw w skali VAS. Czas sprawowanej opieki istotng statystycznie zalezal od wieku
opiekunow (p <0,001). Obserwuje si¢, ze wsrod opiekundw powyzej 57. roku zycia najczesciej
opicke sprawujg osoby niepracujace — 81,6% (n = 31). Opickunowie ponizej 57. roku zycia
sprawujacy opieke to najczesciej osoby pracujace na pelnym etacie — 6,1% (25) i osoby
niepracujace — 23,1% (9). U pacjentéw na podstawie kwestionariusza WHOQoL-Bref
stwierdzono wyzszg satysfakcje z jako$ci stanu zdrowia — Me 3,00 (min.—max. 0,0-5,0) niz
zadowolenia z zycia — Me 2,00 (min.—-max. 0,0-5,0). W wynikach kwestionariusza QOL- C30
do oceny jakosci zycia pacjentow chorych na nowotwory pacjenci uzyskali najwyzsze wyniki
w dziedzinie funkcjonowania fizycznego — Me 15,00 (min.—max. 5,0-20,0) oraz
funkcjonowania emocjonalnego — Me 10,0 (min.—max. 4,0-16,0). Nizej pacjenci ocenili
dziedziny: funkcjonowanie w rolach — Me 0,00 (min.—max. 2,0-8,0), funkcjonowanie
spoteczne — Me 6,0 (min.—-max. 2,0-8,0), funkcjonowanie poznawcze — Me 4,00 (min.—max.
2,0-8,0). W skali przystosowania psychicznego pacjentéw do choroby nowotworowej
najwyzsze wyniki uzyskano w strategii pozytywnego przewartosciowania — Me 22,00 (min.—
max. 14,0-28,0) i ducha walki — Me 22,00 (min.—-max. 12,0-28,0).

Analizujac wyniki wypalenia opiekunéw nieformalnych sprawujacych opieke nad
osobg chorg na nowotwor, pozostajacg w srodowisku domowym, w badanej grupie respondenci
uzyskali wysoki wynik w skali depersonalizacji — Me 4,0 (min.—max. 0,0-20,0). Niski wynik
w domenie sytuacji finansowej — Me 5,0 (min.—max. 0,0-12,0). Analizujac zwigzek migdzy
Sytuacja finansowa pacjenta a ogolnym stanem zdrowia opiekunow nieformalnych,
stwierdzono, ze pogorszenie sytuacji finansowej pacjentdow powoduje wzrost niepokoju
i bezsennosci u opiekunow nieformalnych w srodowisku domowym (rs = 0,26, p = 0,047)
i objawy depresji (rs = 0,27, p = 0,041). Istotnie statystycznie wplyw na poziom depres;ji
u pacjentow, miata sytuacja finansowa opiekunow nieformalnych, (rs = 0,50, p < 0,001),
obnizeniu ulegla jakos¢ zycia w domenie fizycznej (rs = -0,39, p = 0,002), na co istotny
statystycznie wptyw ma srodowisko, w ktorym zyje opiekun nieformalny (rs=-0,38, p = 0,009).

Stwierdzono rdéznice istotne statystycznie w korelacji kategorii nastawienia
psychicznego pacjentow do wyczerpania emocjonalnego i depersonalizacji (MBI). Im nizsze
wyniki uzyskali pacjenci w kategorii nastawienia psychicznego do swojej choroby, tym
bardziej u opiekunéw wzrastal poziom wyczerpania emocjonalnego w opiece (Is = -0,34,
p =0,023), depersonalizacji (rs=-0,32, p =0,012) i wzrastaly objawy somatyczne (rs=-0,23,
p= 0,043). Na poziom wypalenia emocjonalnego opiekunow istotny statystycznie wplyw
miaty: nastawienie psychiczne pacjenta do choroby, funkcjonowanie w rolach pacjenta,
funkcjonowanie poznawcze, funkcjonowanie spoteczne. Analiza wynikow pokazala, ze im
nizszy poziom nastawienia psychicznego pacjenta do choroby, tym wyzsze wyniki uzyskiwali
opiekunowie nieformalni w domenie wypalenia w opiece w $rodowisku domowym
(rs=-0,34, p = 0,014). Analiza wynikow wykazatla, ze im nizsze wyniki uzyskiwali pacjenci
w zakresie funkcjonowania spotecznego (rs = 0,22, p = 0,059) i funkcjonowania w rolach
(rs=10,30, p=0,018), tym wyzszy poziom wypalenia nastepowal u opiekundéw nieformalnych.
Na wypalenie w opiece istotny statystycznie wptyw miaty rowniez takie skutki choroby
pacjentdow, jak zaburzenia snu i zmgczenie (fs = 0,34, p = 0,014). Wyniki wykazaty istotng
statystycznie zalezno$§¢ migdzy ogolng jakoScig zycia pacjentéw a wypaleniem w opiece
u opiekunow nieformalnych. Im nizsza ogdlna jako$¢ zycia pacjentow pozostajacych w
srodowisku domowym, tym silniejsze wypalenie u opiekunéow o0so6b chorych (rs = -0,19,
p =0,058). Na poziom niepokoju i bezsennos$ci u opiekunow istotny statystycznie wptyw miaty:
pozytywne nastawienie psychiczne pacjenta do choroby (rs = -0,29, p = 0,040), zmeczenie



(rs= 0,24, p = 0,039) i zaburzenia snu u pacjenta (rs = 0,24, p = 0,39). Im gorsze nastawienie
psychiczne do choroby pacjenta, tym wyzszy poziom depersonalizacji u opiekunow (rs=-0,32,
p = 0,019).

Whioski. Na jako$¢ zycia pacjentow w srodowisku domowym w najwigckszym stopniu
potencjalnie wptywa srodowisko w ktorym zyje pacjent, dolegliwosci bolowe, skutki uboczne
choroby, takie jak: duszno$ci i wymioty, co skutkuje zaburzeniami w funkcjonowaniu
codziennym i wptywa na zaburzenia psychiczne u pacjentow. Poziom zachowan zdrowotnych
u pacjentow wymaga korekty zwlaszcza w kategorii prawidtowych nawykoéw zywieniowych,
I w kategorii zachowan profilaktycznych u opiekunéw nieformalnych. Wzrastajaca grupa
pacjentow opieki paliatywnej wymaga zwickszenia $wiadczen zwlaszcza w zakresie
Podstawowej Opieki Zdrowotnej i poradni kardiologicznych. W cyklu poprawy jakos$ci opieki
swiadczonej przez zespoty domowej opieki paliatywnej nalezy zwréci¢ najwieksza uwage na
opracowanie programéw monitorowania pacjentéw i ich opiekunéw nieformalnych majacych
na celu wzmocnienia nasilenia zachowan profilaktycznych i zdrowotnych opiekunoéw
nieformalnych w $rodowisku domowym oraz poprzez programy edukacyjne obu grup
wzmocnienie samoopieki pacjentow i ich opiekunéw nieformalnych w stanach zaostrzenia
objawow choroby. Poziom wypalenia w opiece opiekundéw nieformalnych powinien by¢
systematycznie mierzony standaryzowanymi kwestionariuszami.



