PRACE ORYGINALNE

Medycyna Paliatywna 2014; 6(4): 199-207

Utatwienie dostepu do medycznej opieki specjalistycznej jako forma
wsparcia opiekundw nieformalnych

Facilitated access fo medical specialistic care as a form of support for informal
caregivers

Janusz Wojtacki'?, Anna Janowicz®, Agnieszka tabuc?, Joanna Wojtacka?®

'Zaktad Medycyny Paliatywnej, Katedra Medycyny Rodzinnej, Gdanski Uniwersytet Medyczny

2Hospicjum im. ks. Eugeniusza Dutkiewicza SAC w Gdansku

SFundacja ,Lubie Pomagad”, Akademia Ignatianum w Krakowie

“Klinika Ortopedii i Traumatologii Narzgdu Ruchu, Gdanhski Uniwersytet Medyczny w Gdansku
sKatedra Weterynaryjnej Ochrony Zdrowia Publicznego, Wydziat Medycyny Weterynaryjnej,
Uniwersytet Warminsko-Mazurski w Olsztynie

Streszczenie

Wstep i cel pracy: Prowadzenie opieki paliatywnej lub hospicyjnej wigze si¢ ze znacznymi obcia-
zeniami opiekunéw nieformalnych. Obejmujq one szeroka liste schorzeri somatycznych, w tym
zwlaszcza ukladu naczyniowego i narzadu ruchu. Opiekunowie nieformalni rzadziej uczestnicza
w inicjatywach prozdrowotnych (przestrzeganie zdrowego trybu zycia, badania profilaktyczne).
Wielu z nich pozostaje bez mozliwosci skorzystania z optymalnej opieki medycznej. Oceniono
zapotrzebowanie opiekunéw nieformalnych na medyczna opieke specjalistyczng w ramach Dnia
Profilaktyki Zdrowotnej (bezplatne konsultacje lekarzy specjalistéw oraz badania ultrasonogra-
ficzne) oraz stopien satysfakcji z uczestnictwa w tym wydarzeniu.

Material i metody: Analizowano dane demograficzne, medyczne i dotyczace zaangazowania
w opieke z kart konsultacyjnych oraz autorskiego kwestionariusza ankiety, wystanego do wszyst-
kich uczestnikéw akcji (N = 103) 4 tygodnie po jej przeprowadzeniu.

Wyniki: Odpowiedz uzyskano od 61 0s6b (59,22%), 40 spelnialo kryteria uczestnictwa w badaniu
(aktualnie lub w ciggu ostatnich 6 miesiecy osobiste sprawowanie opieki nad przewlekle chorym
przez co najmniej 12 godzin tygodniowo). Wiekszos¢ (80,00%) respondentéw (1 = 32) to kobiety,
przewaznie osoby w zaawansowanym wieku (mediana: 66 lat, zakres: 29-82 lat). Udzielono 296
konsultacji lekarskich, przeprowadzono 42 badania ultrasonograficzne. Wiekszo$¢ respondentéw
(n = 37, 92,50%) ocenito inicjatywe ulatwienia dostepu do opieki specjalistycznej bardzo dobrze.
Dziewietnastu z nich (47,00%) odpowiedziato, Zze calkowicie spelnita oczekiwania, czesciowo usa-
tysfakcjonowanych bylo 18 (45,00%), zdaniem jednego (2,50%) respondenta akcja nie spelnila ocze-
kiwan (brak odpowiedzi w dwdch ankietach). Przyczynami braku satysfakcji byly gléwnie: brak
mozliwosci uzyskania konsultacji u wiekszej liczby specjalistéw oraz wykonania innych badan dia-
gnostycznych. Wszyscy respondenci potwierdzili celowo$¢ kontynuowania inicjatywy.

Whioski: Ulatwienie dostepu do specjalistycznej opieki medycznej jest wartosciowa i dobrze
odbierang forma wsparcia opiekunéw nieformalnych.

Stowa kluczowe: opiekunowie nieformalni, wsparcie, opieka paliatywna.

Abstract

Introduction and aim of the study: Palliative or hospice care is of significant burden for infor-
mal caregivers. This includes a wide range of somatic disorders. They less likely participate in
health-related initiatives. Many of them don’t benefit from the most optimal medical care. The
estimation of need for specialist medical care aimed at informal caregivers was carried out based
on the activity called Prophylaxis Day (free consultations with specialists and ultrasound examina-
tions). The level of satisfaction expressed by the participants was also analyzed.

Material and methods: Demographic, medical data and involvement in the care process were
analyzed based on consultation cards and own survey sent to all participants (N = 103) four weeks
after its completion.

Results: Totally 61 persons (59.22%) replied, 40 of them fulfilled study criteria (currently or within
the last 6 months personal care of the chronically ill person for minimum 12 hours per week);
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80.00% of respondents (n = 32) were women, mostly of advanced age (median: 66 years, range:
29-82); 296 medical consultations and 42 ultrasound examinations were provided. The majority
of respondents (n = 37, 92.50%) estimated the initiative very well. According to 19 respondents
(47.00%) it completely fulfilled the expectations, 18 (45.00%) were partly satisfied, and for 1 (2.50%)
respondent the action had not met the expectations. Inability to consult the higher number of
specialists and perform other diagnostic tests were the most common causes of dissatisfaction. All
respondents indicated the expedience for continuation of the initiative.

Conclusions: Facilitated access to medical specialist care is a valuable and well-perceived form of

support for informal caregivers.

Key words: informal caregivers, support, palliative care.
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WSTEP | CEL PRACY

W wiekszoéci systeméw stuzby zdrowia opieku-
nowie nieformalni (najczesciej krewni lub partnerzy
chorujacych) odgrywaja kluczowa role w sprawowa-
niu opieki hospicyjnej lub paliatywnej. Obserwacje
z praktyki codziennej oraz liczne publikacje wskazu-
ja [1-13], ze opiekunowie nieformalni do$wiadczaja
wielu obcigzen zdrowotnych zwigzanych z koniecz-
noscig prowadzenia takiej opieki. Znaczna ich czeé¢
wykracza poza problematyke zwigzang z zagadnie-
niami zycia emocjonalnego (lek, depresja, obawy
przed utrata podopiecznego, trudnosci w uzyskaniu
wsparcia spolecznego) i obejmuje szeroka liste scho-
rzeh somatycznych, w tym zwlaszcza: sktonnosé do
nadci$nienia tetniczego, wzrost ryzyka rozpoznania
choroby niedokrwiennej serca, obnizenie reaktywno-
Sci immunologicznej, bezsenno$¢, uczucie zmeczenia
[1,2, 4, 6,8]. Wykazano takze, ze opiekunowie niefor-
malni, szczegolnie rodzinni, rzadziej s3 zaangazowa-
ni w rézne inicjatywy prozdrowotne, w tym takie jak
przestrzeganie zalecet dotyczacych zdrowego trybu
zycia i uczestnictwo w badaniach profilaktycznych
[1-3, 6, 13]. Ograniczenia czasowe zwigzane z ko-
niecznoécia prowadzenia opieki nad chorym oraz
wymuszane przez polski system opieki zdrowotnej
trudnosci w dostepie do §wiadczen specjalistycznych
powoduja, ze wielu opiekunéw nieformalnych pozo-
staje bez mozliwosci skorzystania z optymalnej opie-
ki medycznej. Wielu badaczy jest zdania, ze fakt spra-
wowania opieki nieformalnej nad przewlekle chora
osoba jest niezaleznym czynnikiem ryzyka podwyz-
szenia $miertelnoéci oséb sprawujacych opieke [1,
5-7]. Celem pracy byla ocena zapotrzebowania oséb
bedacych opiekunami nieformalnymi na medyczna
opieke specjalistyczng zaproponowang w ramach
Dnia Profilaktyki Zdrowotnej oraz ocena stopnia sa-
tysfakgji z uczestnictwa w tym wydarzeniu.
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MATERIAL | METODY

Organizacja Dnia Profilaktyki Zdrowotnej
w Hospicjum im. ks. Eugeniusza
Dutkiewicza SAC w Gdansku

Wychodzac naprzeciw duzemu zapotrzebowaniu
zglaszanemu przez opiekunéw nieformalnych na
dodatkowe wsparcie w postaci opieki medycznej —
nie mogac wprowadzi¢ zmian systemowych stuzby
zdrowia zwiekszajacych dostep do specjalistycznych
Swiadczen medycznych — zdecydowano sie na zor-
ganizowanie inicjatywy lokalnej pod nazwa Dzien
Profilaktyki Zdrowotnej. Trzykrotnie — miesigc i dwa
tygodnie przed akcjg oraz w jej przededniu — zebrat
sie komitet organizacyjny w celu ustalenia realizo-
wanych zadan, wskazania oséb odpowiedzialnych
za jej poszczegodlne elementy i ocene ich realizacji.
Dzien Profilaktyki Zdrowotnej zorganizowany byt
zwlaszcza z mys$la o opiekunach rodzinnych pod-
opiecznych Hospicjum im. ks. Eugeniusza Dutkie-
wicza SAC w Gdansku, ktérzy zglaszali trudnosci
z przeprowadzeniem konsultacji specjalistycznej
i jednoczesnie duze zapotrzebowanie na takie kon-
sultacje. Czternascie dni przed wydarzeniem pod-
jeto wysilki celem jego spopularyzowania wsréd
zainteresowanych (radio, lokalna prasa i telewizja,
wiadomodci elektroniczne wystane do wolontariu-
szy wspolpracujacych z hospicjum, zaproszenia
przekazane przez parafie, inne).

W sobote 15 lutego 2014 r. w budynku Hospicjum
im. ks. Eugeniusza Dutkiewicza SAC w Gdansku
miedzy godz. 9.00. i 15.00 mozna bylo skorzystac¢
z bezplatnych konsultacji medycznych oraz badani
ultrasonograficznych przeprowadzonych przez gru-
pe uznanych specjalistow, glownie reprezentuja-
cych 7. Szpital Marynarki Wojennej w Gdarnisku
oraz Klinike Ortopedii i Traumatologii Narzadu
Ruchu Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego. Po-
rad udzielali: onkolog, chirurg-onkolog, ortopeda
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dzieciecy, ortopeda dorostych, kardiolog, pediatra,
gastroenterolog, urolog. Badania ultrasonograficz-
ne prowadzit specjalista radiologii. W czasie ocze-
kiwania na wizyte u lekarza specjalisty lub badania
ultrasonograficzne mozna bylo skorzysta¢ z porad
dietetyka, psychologa z Akademii Walki z Rakiem
w Gdansku, dokonaé¢ pomiaru ci$nienia tetnicze-
go, poziomu glikemii, a takze podda¢ analizie sklad
tkankowy wlasnego ciata.

Metodyka

Dla potrzeb Dnia Profilaktyki Zdrowotnej przy-
gotowano karte konsultacyjna, w ktérej odnotowy-
wano przeprowadzenie badania lekarskiego oraz
wykonanie badan ultrasonograficznych. W pracy
wykorzystano dane z tychze kart konsultacyjnych
(po uzyskaniu pisemnej zgody uczestnikéw) oraz
metode sondazowg, w ktoérej narzedziem badaw-
czym byl autorski kwestionariusz ankiety oceniaja-
cej podstawowe dane jej uczestnikéw oraz stopienr
ich zadowolenia z akcji. Ankiete wystano poczta do
wszystkich 103 uczestnikéw 4 tygodnie po przepro-
wadzeniu akcji. Odpowiedz uzyskano od 61 oséb
(59,22%). Zgodnie z pierwotnym zalozeniem pracy
do analizy wlaczono tylko osoby, ktére aktualnie
(przez co najmniej dwa tygodnie) lub w przeszlosci
(przez co najmniej dwa tygodnie w ostatnich szesciu
miesigcach) pelnily funkcje opiekuna nieformalnego
nad przewlekle chorym przez co najmniej 12 godzin
tygodniowo.

Lacznie udzielono 296 specjalistycznych konsul-
tacji lekarskich i przeprowadzono 42 badania ultra-
sonograficzne réznych lokalizacji anatomicznych.
Wedlug danych uzyskanych z kwestionariusza
ankiety w ocenianej grupie opiekunéw nieformal-
nych mediana liczby konsultacji przeprowadzonych
przez specjalistow wyniosla 2 (zakres: 1-5; $rednia:
2,97), u 31 (77,50%) przeprowadzono ocene ultra-

Tabela 1. Podstawowe dane demograficzne respondentdw

Liczebno$é badanej grupy 40
Pte¢ - liczba (%)
kobiety 32 (80,00)
mezczyzni 8 (20,00)
Wiek [lata]
Srednia 59,90
zakres 29-82
mediana 66
Wiek [lata] - liczba (%)
29-40 5 (12,50)
41-50 4 (10,00)
51-60 6 (15,00)
61-70 18 (45,00)
71-80 5 (12,50)
>80 2 (5,00)
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sonograficzng co najmniej jednej lokalizacji anato-
micznej.

WYNIKI

Charakterystyka grupy badanej

Przedstawione powyzej kryteria wlaczenia do
analizy spelnilo 40 z 61 respondentéw ankiety — ich
dane poddano dalszej ocenie. W grupie 40 opie-
kunéw nieformalnych, ktérzy odpowiedzieli na
ankiete, 32 to kobiety (80,00%), 8 — mezczyzni
(20,00%). Wiek respondentéw miescit sie w prze-
dziale 29-82 lat (Srednia: 59,90, mediana: 66 lat).
Najliczniej reprezentowana byla grupa w wieku
podeszlym — ponad polowa oséb (n = 26, 65,00%),
ktére odpowiedzialy na pytania zadane w kwestio-
nariuszu, miata co najmniej 61 lat, a az jedna piata
(n = 8, 20,00%) powyzej 71 lat. Tabela 1. zestawia
szczegolowo dane demograficzne respondentéw.
Wiekszos¢ ankietowanych to osoby chorujace na
co najmniej jedno schorzenie przewlekle. Jedynie
8 (20,00%) sposrod 40 respondentéw nie zadeklaro-
walo rozpoznania zadnej choroby przewleklej, jedna
chorobe przewlekta w wywiadzie podato 13 (32,50%),

Tabela 2. Deklarowane obcigzenia zdrowotne responden-
tow oraz czas sprawowania opieki nad przewlekle chorym

Liczba deklarowanych choréb przewleklych - liczba (%)

brak 8 (20,00)
1 13 (32,50)
2-3 9 (22,50)
>3 10 (25,00)
mediana 1
zakres 0-6

Najczesciej rozpoznawane choroby przewlekte
- liczba przypadkéw

choroby uktadu krgzenia 19
nowotwory ztosliwe 9
choroby uktadu wydzielania 9
wewnetrznego
choroby narzgdu ruchu 9
choroby uktadu pokarmowego 5
choroby uktadu oddechowego 5
inne 7
Czas sprawowania opieki nad przewlekle chorym
[miesigce]
cata badana grupa (N = 40):
zakres 2-564
srednia 50,9
mediana 18,5
byli opiekunowie nieformalni (n = 17):
zakres 3-240
srednia 53,25
mediana 30,00
opiekunowie nieformalni aktualnie
sprawujgcy opieke (n = 23):
zakres 2-564
srednia 48,55
mediana 16,50
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a znaczne obcigzenia zdrowotne (2-3 oraz 3 i wiecej
choréb) — odpowiednio 9 (22,50%) i 10 (25,00%)
uczestnikéw badania. Profil przewleklych obcigzen
zdrowotnych przedstawiono w tabeli 2.

Wiekszos¢ w analizowanej grupie (n = 23, 57,50%)
stanowily osoby aktualnie sprawujace opieke nad
przewlekle chorym (deklarowany czas: 2-564 mie-
siecy, mediana: 16,50, srednia: 48,50). Pozostali opie-
kunowie nieformalni (n = 17) zajmowali sie¢ chorym
przewlekle w ostatnich szesciu miesigcach (deklaro-
wany czas: 3-240 miesiecy, mediana: 30,00, Srednia:
53,25). Szczegblowe dane zawarto w tabeli 2. Dlugo-
trwala opieka dotyczyla przede wszystkim chorych
z uszkodzeniami oérodkowego ukladu nerwowego
w przebiegu udaru moézgu lub w nastepstwie wy-
padkéw oraz z rozpoznaniem kardiomiopatii i prze-
wleklej obturacyjnej choroby pluc.

Wskazano rézne formy wsparcia, z jakiego korzy-
stali opiekunowie nieformalni w opiece nad prze-
wlekle chorym podopiecznym. Najczesciej wymie-

Tabela 3. Najczesciej deklarowane przez opiekundw niefor-
malnych formy wsparcia w opiece nad przewlekle chorymi

Wskazane formy wsparcia Liczba
(odsetek)
respondentéw
hospicjum 10 (25,00)
lekarz podstawowej opieki zdrowotnej 10 (25.00)
pielegniarka srodowiskowa 8 (20,00)
opieka bez wsparcia 6 (15,00)
pracownik socjalny 2 (5,00)
wolontariusze 2 (5.00)
organizacje pozarzgdowe 2 (5,00)
inne (jakie?) 0 (0,00)
brak odpowiedzi 0 (0,00)

niano: opieke hospicyjna (n = 10, 25,00%), lekarza
podstawowej opieki zdrowotnej (n = 10, 25,00%)
i pielegniarke srodowiskowa (n = 8, 20,00%). W ta-
beli 3. zestawiono dane dotyczace form wsparcia
udzielonego opiekunom nieformalnym, zadeklaro-
wanych przez nich w kwestionariuszu ankiety.

Oceniajac deklarowane w ankiecie czynniki mo-
tywujace do uczestnictwa w Dniu Profilaktyki
Zdrowotnej mozna wyrézni¢ trzy grupy: 1) obawa
o wlasny stan zdrowia (1 = 16), m.in. w zwigzku
z przebyta lub aktualnie toczaca sie choroba nowo-
tworowa (n = 10) oraz obcigzeniem rodzinnym
wystepowaniem schorzeni onkologicznych (n = 6);
2) ograniczenia w dostepnosci porad specjalistycz-
nychibadan diagnostycznych (n = 17); 3) brak czasu
zwigzany z konieczno$cia prowadzenia opieki nad
przewlekle chorym (n = 4). Szczegélowe zestawie-
nie deklarowanych przyczyn uczestnictwa w Dniu
Profilaktyki Zdrowotnej przedstawiono w tabeli 4.

Jako gléwne zrédia informacji dotyczacej Dnia
Profilaktyki Zdrowotnej wskazano: informacje za-
pewniona przez bezposredniego organizatora -
Hospicjum im. ks. Eugeniusza Dutkiewicza SAC
w Gdansku (w formie wiadomosci elektronicznej,
plakatu i zaproszenia ustnego): 15 (37,50%) respon-
dentéw, przekazana przez znajomych: 12 (30,00%),
komunikat podany w mediach (radio, lokalna tele-
wizja oraz ogloszenie prasowe): 7 (17,50%). Bardziej
szczegblowe dane oceniajgce to zagadnienie zawie-
ra tabela 5.

Ocena satysfakcji z udziatu w Dniu
Profilaktyki Zdrowotnej

Wiekszos¢ respondentéw (n = 37, 92,50%) oce-
nila inicjatywe ulatwienia dostepu do opieki spe-
cjalistycznej bardzo dobrze, jako przecietng lub zlg

Tabela 4. Deklarowane przyczyny uczestnictwa w Dniu Profilaktyki Zdrowotnej

Pytanie zadane w kwestionariuszu i mozliwe odpowiedzi

Liczba (odsetek)
odpowiedzi

Dlaczego wzieta/wzigt Pani/Pan udziat w Dniu Profilaktyki Zdrowotnej?

pracuje i nie mam czasu, zeby is¢ do lekarza specjalisty

opiekuje sie osobg starszg/chorg w domu i nie mam czasu i mozliwosci i$¢ do lekarza specjalisty
czuje sie Zle i nie mam czasu czekac w kolejce do specjalisty

chciatam/chciatem, by cata rodzina jednego dnia skorzystata z porad specjalistow

jestem obcigzona/obcigzony chorobg nowotworowq w rodzinie

przebytam/przebytem chorobe nowotworowq i boje sie nawrotu

aktualnie choruje na nowotwér i nie moge sie dosta¢ do onkologa na konsultacije

inne

brak odpowiedzi
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4(10,00)
9 (22,50)
8 (20,00)
2 (5,00)
6 (15,00)
8 (20,00)
2 (5,00)
1(2,50)
0 (0,00)

Medi/jc%no
@)



Utatwienie dostepu do medycznej opieki specjalistycznej jako forma wsparcia opiekundw nieformalnych

— odpowiednio 2 (5,00%) i 1 (2,50%). Dziewietnastu
badanych (47,00%) odpowiedziato, ze przebieg Dnia
Profilaktyki Zdrowotnej catkowicie spelnil ich ocze-
kiwania, czes$ciowo usatysfakcjonowanych bylo 18
(45,00%), tylko 1 (2,50%) respondent wskazal, ze ak-
cja nie spelnila jego oczekiwaii. W dwéch ankietach
brakowalo odpowiedzi na zadane pytanie. Wéréd
przyczyn braku satysfakcji z uczestnictwa w Dniu
Profilaktyki Zdrowotnej wymieniano gtéwnie: ogra-
niczenia czasowe, ktére uniemozliwily skorzystanie
z konsultacji wiekszej liczby specjalistéw (8 ko-
mentarzy) oraz przeprowadzenie badan ultraso-
nograficznych (6 komentarzy), brak w zespole spe-
cjalistow przedstawicieli niektérych dziedzin me-
dycyny (hematologia, endokrynologia, neurologia;
3 komentarze), brak mozliwosci przeprowadzenia
innych badan diagnostycznych - elektrokardiogra-
mu lub echokardiogramu (2 komentarze). Wszyscy
objeci oceng opiekunowie nieformalni potwierdzili
celowos$¢ podejmowania takich inicjatyw w przy-
szlosci. Szczegodly dotyczace oceny Dnia Profilaktyki
Zdrowotnej zawiera tabela 6.

Lista wskazanych specjalistow, z ktérych konsul-
tacji chcieliby w przyszlosci skorzystac¢ respondenci,
obejmowala az 24 pozycje. Do najczesciej wymie-
nianych nalezeli: kardiolog (n = 13), hematolog
(n = 11), onkolog (n = 9), ortopeda (n = 9), endokry-
nolog (n = §).

OMOWIENIE

Wyniki przedstawione w niniejszej pracy, jak-
kolwiek uzyskane we wzglednie malo licznej
grupie 40 respondentdéw, wskazuja na znaczne
zapotrzebowanie opiekunéw nieformalnych na spe-

Tabela 6. Ocena stopnia zadowolenia respondentow

Pytanie zadane w kwestionariuszu i mozliwe odpowiedzi

Jak ocenia Pani/Pan takq inicjatywe?
bardzo dobrze, zwieksza dostep do specjalistow
przecietnie — mozna sobie poradzi¢ bez takich akcji
Zle — takie akcje nie wnoszg nic nowego
inne — jakie (prosimy o komentarz)
brak odpowiedzi

Tabela 5. Zrédto informacji o Dniu Profilaktyki Zdrowotnej
wskazywane jako gtéwne przez respondentéw

irédto informacji Liczba (odsetek)

informacja z hospicjum (plakat, 15 (37.50)
e-mail, wiadomos¢ ustna)

informacja od znajomych 12 (30,00)
komunikat w radiu i telewizji 4 (10,00)
ogtoszenie w lokalnej gazecie 3 (7.50)
ogtoszenie parafialne 1 (2.50)
inne zrédta 5 (12,50)

cjalistyczng opieke lekarska. Material filmowy pt.
,Oblezenie hospicjum” opublikowany tego same-
go dnia w lokalnej telewizji najcelniej odzwiercie-
dla zainteresowanie przeprowadzong inicjatywa
(http://www.tvp.pl/gdansk/informacja/panorama/
wideo/15022014-1830/14026814). Znaczna wiekszosé
(92,50%) respondentéw ocenila akcje bardzo do-
brze. Czterdziesci siedem procent z nich wskazato,
ze Dzien Profilaktyki Zdrowotnej catkowicie spelnil
ich oczekiwania. Przyczyna cze$ciowego (45,00%)
lub catkowitego (2,50%) braku zadowolenia z prze-
biegu inicjatywy byly gléwnie niemoznos¢ skorzy-
stania z wiekszej liczby konsultacji specjalistycznych
lub ograniczenia czasowe, ktére nie pozwolily na
wykonanie badan ultrasonograficznych. Wedlug
uzyskanych danych, objetym ocena opiekunom nie-
formalnym udzielono co najmniej jednej konsulta-
¢ji specjalistycznej, a mediana ich liczby na jednego
opiekuna wyniosla 2 (Srednia: 2,97). U wiekszosci
(n = 31, 77,50%) przeprowadzono takze ocene ul-
trasonograficzng co najmniej jednej lokalizacji
anatomicznej. Duze zainteresowanie uzyskaniem
nieodplatnej konsultacji wielu specjalistow w jed-

Liczba (odsetek)
odpowiedzi

37 (92,50)
2 (5,00)
1(2,50)
0 (0,00)
0 (0,00)

Czy konsultacje spetnity Pani/Pana oczekiwania i w jakim stopniu?

catkowicie spetnity moje oczekiwania
czesciowo spetnity moje oczekiwania
nie spetnity moich oczekiwan

brak odpowiedzi

Jak ocenia Pani/Pan potrzebe takich akcji w przysztosci?

sq bardzo potrzebne i powinny by¢ organizowane jak najczescie]

sq potrzebne i powinny by¢ organizowane co jakis czas
warto organizowac tego typu akcje 1-2 razy w roku

takie akcje niewiele daja, wiec nie widze potrzeby organizowania ich w przysztosci

brak odpowiedzi

Medi/jc%no
@)

19 (47,50)
18 (45,00)
1 (2,50)
2 (5,00)

30 (75,00)
7 (17.50)
3(7.50)

0 (0,00)

0 (0,00)
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nym miejscu i w krétkim czasie oraz mozliwoscia
wykonania oceny ultrasonograficznej odzwierciedla
znacznego stopnia obcigzenia zdrowotne deklaro-
wane przez uczestnikéw badania (tylko u 20,00% re-
spondentéw brak schorzen przewleklych w wywia-
dzie, az 2 i wiecej chordb: 47,50%) oraz ich podeszly
wiek (65,00% mialo powyzej 61 lat, 20,00% powyzej
71 lat). Fakt ten wskazuje takze na trudnosci w do-
stepie do specjalistycznej opieki w zwiazku z jego
ograniczaniem w polskim systemie zdrowotnym.
Role opiekunéw nieformalnych odgrywajg czesto
osoby w zaawansowanym wieku i znacznie obcig-
zone zdrowotnie, co potwierdzaja inne badania [5,
6, 13]. Podkresla sig, ze jest to populacja wymaga-
jaca szczegblnej uwagi ze strony przedstawicieli
instytucji formalnie odpowiedzialnych za opieke
nad przewlekle chorymi. Rekomendacje Europej-
skiego Towarzystwa Opieki Paliatywnej dotyczace
wspierania opiekunéw rodzinnych wskazuja, ze ze-
spoly opieki paliatywnej powinny zapewni¢ opieke
i wsparcie rodzinom oraz opiekunom réwnie dobrze
jak chorym [14]. Czasami sytuacja jest szczegdlnie
trudna, poniewaz potrzeby opiekunéw sg odmien-
ne od potrzeb chorych i wyzwaniem dla zespoléw
staje sie ocena, czyje potrzeby majg pierwszenstwo.
Zwraca sie rowniez uwage, ze niektérzy opiekuno-
wie pelniag podwoéjna funkcje: z jednej strony za-
pewniaja opieke chorym, z drugiej sami mogg by¢
odbiorcami ustug opiekuniczych [15, 16].
Dominujgca reprezentacja oséb plci zenskiej od-
grywajacych role opiekunéw nieformalnych wy-
kazana w niniejszym badaniu (80,00%) jest dosy¢
typowa dla dostepnej literatury dotyczacej zagad-
nienia. Wedlug badania sondazowego oceniajacego
grupe opiekunéw rodzinnych w Nowym Jorku opu-
blikowanego w 2000 r. dwa do trzech razy czesciej
opieke zajmujacg co najmniej 20 godzin tygodnio-
wo sprawuje kobieta niz mezczyzna, a wskaznik ten
wynosi ponad 1,5 w odniesieniu do prac wymaga-
jacych znacznego wysilku fizycznego lub pomocy
w czynnosciach intymnych [13]. Réwniez w innych
przytaczanych badaniach odsetek kobiet peinigcych
funkcje opiekuna nieformalnego byt wyzszy w po-
réwnaniu z mezczyznami i mieécil si¢ w zakresie od
52 do 79 [2, 3, 6, 13]. W jednym z nielicznych pol-
skich badan sondazowych oceniajacych obcigzenia
prowadzeniem opieki nieformalnej nad przewlekle
chorym 80,17 % respondentéw stanowily kobiety [4].
Deklarowane w ankiecie czynniki motywujace do
uczestnictwa w Dniu Profilaktyki Zdrowotnej po-
zwolily na wyodrebnienie trzech grup opiekunéw
nieformalnych. Najliczniejsza grupe stanowili opie-
kunowie dotknieci choroba nowotworowa lub obcia-
zeni ryzykiem rozwoju tej choroby oraz wskazujacy
na ograniczenia administracyjne i czasowe w doste-
pie do specjalistycznej opieki medycznej. Obawe
o uzyskanie wlasciwej opieki lekarskiej w przyszlosci
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w zwigzku z obcigzeniem rodzinnym choroba nowo-
tworowa lub aktualnie rozpoznanym schorzeniem
przewleklym, w tym réwniez onkologicznym, de-
klarowato odpowiednio 404% i 36,7% uczestnikéw
przytaczanego juz badania C. Levin [13].

Innym czynnikiem w znacznym stopniu obcigza-
jacym opiekunéw i wymienionym wséréd niezalez-
nych czynnikéw ryzyka leku i depresji zwigzanych
z realizowaniem opieki nieformalnej nad chorymi
na nowotwory zloSliwe jest brak wsparcia w opie-
ce, zarébwno ze strony innych czlonkéw rodziny,
jak i instytucji formalnie za to odpowiedzialnych
[17-19]. W grupie badanej za pomoca naszej ankiety
wszyscy chorzy uzyskali wsparcie instytucjonalne.
Korzystnie kontrastuje to z wynikami sondazu prze-
prowadzonego w Stanach Zjednoczonych, wedlug
ktérego nawet 82% chorujacych na nowotwory zto-
Sliwe w fazie nieuleczalnosci procesu moze pozostac
bez opieki formalnej [20].

Ocena obcigzen zwigzanych z opieka nad prze-
wlekle chorym czlonkiem rodziny byla przedmio-
tem wielu badan prowadzonych w ciagu ostatnich
trzydziestu lat. Najbardziej wnikliwie oceniono
problem leku i depresji, wykazujac, ze czestos¢ roz-
poznawania powyzszych stanéw miesci sie odpo-
wiednio w zakresie 16-56% i 10-53%, a w niekto-
rych badaniach odnotowano wyzsze odsetki leku
i depresji u oséb sprawujacych opieke niz ich pod-
opiecznych [2, 20]. W badaniu ankietowym 10 528
kobiet w $rednim wieku sprawujacych nieodplatna
opieke nad przewlekle chorym az 7,1% z nich przy-
znalo, ze w ostatnim tygodniu doswiadczalo mysli
samobdjczych [11]. Ponadto prawie polowa opieku-
jacych sie chorym na nowotwor zlosliwy nie szuka
pomocy specjalistycznej w zwigzku z dolegliwoscia-
mi psychiatrycznymi [11, 20]. Z kolei wéréd obja-
woéw somatycznych zglaszanych przez osoby reali-
zujgce opieke nieformalng najczesciej w literaturze
przedmiotu wymienia sie: zaburzenia snu, uczucie
zmeczenia, béle, uczucie utraty sit fizycznych, utrate
apetytu, ubytek masy ciala [20]. W badaniu popu-
lacji opiekunéw nieformalnych z Australii wskaza-
no, ze ponad polowa z nich uwaza, ze sprawowanie
opieki w bezposredni sposéb wplyneto niekorzyst-
nie na ich zdrowie, powodujac m.in.: uczucie zme-
czenia i wyczerpania (54,5%), bole plecow, szyi
i ramion (38,3%), problemy z ciSnieniem tetniczym
i ukladem krazenia (12,6%), zapalenie stawdow
(10,0%), rozwdj schorzeii uwarunkowanych stre-
sem (5,5%), zaburzenia funkcjonowania przewodu
pokarmowego (4,6%) oraz ze strony ukladu ruchu
(4,6%) [20]. Rodzime pi$miennictwo dotyczace tego
zagadnienia jest niezbyt bogate. Obcigzeniom opie-
kunéw dokladniej przyjrzeli sie autorzy badania
zrealizowanego w 2010 r. w Kaliszu, Ostrowie Wiel-
kopolskim, Pleszewie i ich powiatach [4]. W zwigz-
ku z tym, ze wedlug wiekszoéci danych funkcje te
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Utatwienie dostepu do medycznej opieki specjalistycznej jako forma wsparcia opiekundw nieformalnych

pelnia gléwnie kobiety, skupili sie¢ wlasnie na nich.
Wiekszoé¢ respondentek zajmowata sie chorym
sama lub korzystala z doraznej pomocy rodziny
(87,63%). Wszystkie wskazaly na poczucie zmecze-
nia, ktére najczesciej utrzymuje sie ciggle na tym
samym poziomie (55,67%) lub ma charakter rosna-
cy (34,02% kobiet). Objawy tego zmeczenia to: bol
glowy, kregostupa (49,48%), obnizona wydajnos¢
(27,84%), obnizona koncentracja uwagi, przygnebie-
nie lub nadmierna pobudliwosc (18,56%). Az 69,07 %
respondentek cierpi na bezsenno$¢ pomimo odczu-
wanego zmeczenia. Jednoczes$nie wiekszos$¢ z nich
stwierdzila, ze potrafi sie cieszy¢ zyciem (57,73%)
lub prébuje dostrzegaé jego pozytywne strony.
Sprawowanie opieki nad przewlekle chorymi
cztonkami rodziny moze mie¢ niekorzystny wplyw
na uczestnictwo w badaniach profilaktycznych i po-
ziom zachowan prozdrowotnych opiekunéw nie-
formalnych. W the Nurses” Health Study z 2003 r. [1]
czynniki ryzyka zachorowania na choroby ukladu
krazenia (nadciénienie tetnicze, cukrzyca, zwiek-
szone stezenie cholesterolu, podwyzszone wartosci
wskaznika masy ciala, unikanie profilaktycznego
stosowania niskich dawek aspiryny, wysokie spo-
zycie tluszczéw nasyconych) stwierdzano czesciej
wsérdéd uczestniczek, ktére sprawowaly opieke nad
przewlekle chorym mezem (n = 2369) w pordwna-
niu z nieobcigzonymi koniecznoscia sprawowania
takiej opieki (n = 25 985). Podobne spostrzezenia
przedstawili Schultz i wsp. [6] w odniesieniu do 392
opiekunéw rodzinnych uczestniczacych w The Care-
giver Health Effects Study i 427 os6b niesprawuja-
cych opieki z grupy kontrolnej. Autorzy stwierdzili
roéwniez, ze osoby deklarujace duze zaangazowane
emocjonalne w opieke nieformalng czesciej niz nie-
sprawujace takiej opieki zglaszaly: palenie papiero-
s6w wieksze niz zwykle (odpowiednie odsetki: 11%
vs 2%), brak mozliwosci odpoczynku na co dzieh
(29% vs 4%) i w sytuacji wlasnej choroby (17% vs
2%), brak czasu na ¢wiczenia (32% vs 8%) oraz wi-
zyte lekarska (8% vs 3%), odwolanie wlasnej wizyty
u lekarza z powodu braku czasu w ostatnich 6 mie-
sigcach (6% vs 3%). Podobnie, poréwnanie obu grup
wykazalo wysoce statystycznie znamienne wartosci
ilorazu szans (odds ratio — OR) wobec: zglaszanego
braku mozliwosci odpoczynku (OR: 9,29; 95% CI:
4,96-17,40), braku czasu na wykonywanie ¢wiczen
(OR: 5,02; 95% CI: 2,98-8,45) oraz braku dostatecznej
ilosci czasu na odpoczynek przy wlasnej chorobie
(OR: 10,09; 95% CI: 4,16-24,49; znamienno$¢ staty-
styczna dla wszystkich kategorii: p < 0,001). W opu-
blikowanym w 2003 r. badaniu prospektywnie oce-
niajacym 54 412 kobiet uczestniczacych w the Nurses’
Health Study wykazano, ze sprawowanie opieki nad
chorym przewlekle lub niepelnosprawnym matzon-
kiem przez 9 lub wiecej godzin tygodniowo jest nie-
zaleznym czynnikiem ryzyka zachorowania na réz-
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ne postaci kliniczne choroby niedokrwiennej serca
[ryzyko wzgledne (relative risk — RR): 1,82; 95% CI:
1,08-3,05] [1].

Zaobserwowano réwniez, ze stres zwigzany
z prowadzeniem opieki nad osoba bliska moze
niekorzystnie wplywaé na funkcje odpornosciowe
organizmu. Stresem zwigzanym z trudna sytuacja
zyciowa tlumaczy sie takze obnizong reaktywnosé
immunologiczng w postaci oslabienia produkcji
przeciwcial po szczepieniu przeciwko grypie u oséb
zaangazowanych w przewleklia opieke nad partne-
rem zyciowym [21]. Stwierdza sie réwniez wydlu-
zenie okresu gojenia ran u oséb prowadzacych in-
tensywna, dlugotrwala opieke nad matzonkiem [1].

Wzrost obcigzenh emocjonalnych, nadreaktyw-
noé¢ ukfadu naczyniowego, obnizenie reaktywnosci
immunologicznej w polaczeniu ze szczegélng po-
datnoscig 0os6b pelnigcych funkcje opiekunéw nie-
formalnych na dzialanie tych czynnikéw (bardziej
zaawansowany wiek, nieprzestrzeganie zasad zdro-
wego stylu zycia i nieuczestniczenie w inicjatywach
profilaktycznych, liczne obcigzenia zdrowotne) jest
prawdopodobnie przyczyna stwierdzanej pod-
wyzszonej $miertelnoéci obserwowanej w duzych
badaniach epidemiologicznych w tej grupie oséb
[5, 8]. The Caregiver Health Effects Study to prospek-
tywna préba kliniczna obejmujgca 392 opiekunéw
formalnych i 427 os6b z grupy kontrolnej (zakres
wieku: 66-96 lat), ktérej celem byla ocena $miertel-
nosci (niezaleznie od przyczyn) w 4 stanach USA [8].
W ciagu 4,5 roku obserwacji wykazano, ze sprawo-
wanie opieki nad przewlekle chorym matzonkiem
wiaze sie z istotnym podwyzszeniem ryzyka zgonu
-063% (RR: 1,63; 95% CI: 1,00-2,65). Do czynnikow
ryzyka zgonu opiekuna nieformalnego w tym ba-
daniu nalezaly m.in.: bardziej zaawansowany wiek,
ple¢ meska, rasa czarna i wspolistnienie co najmniej
jednego schorzenia przewleklego oraz zadeklaro-
wanie wiekszego stopnia zaangazowania emocjo-
nalnego w trud opieki. Przyktadowo, skojarzenie
deklarowania przez opiekuna co najmniej jednego
schorzenia z wysokim zaangazowaniem emocjonal-
nym powodowalo znacznego stopnia podwyzszenie
ryzyka $miertelnosci (RR: 7,25; 95% CI: 2,61-20,14).

W wiekszosci opiekunowie nieformalni nie sa
przygotowani do pelnienia opieki nad przewlekle
chorym. Oceniono przydatno$¢ wielu sposobéw
wsparcia opiekunéw nieformalnych, gléwnie z za-
kresu przygotowania medycznego i psychoedukacji
[3, 19]. W dostepnej literaturze nie znaleziono opisu
inicjatyw zmierzajacych do ulatwienia dostepu do
medycznej opieki specjalistycznej podobnych do
przedstawionych w niniejszej pracy. Prawdopodob-
nie wynika to z faktu szczegélnie duzego zapotrzebo-
wania na opieke specjalistyczng w Polsce i ma zwig-
zek z wadami naszego systemu zdrowotnego.
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Nie bez znaczenia sa réwniez aspekty ekono-
miczne sprawowania opieki nieformalnej. Doty-
czy to zaréwno kosztow nieoplaconych $wiadczen
opiekuniczych i medycznych u przewlekle chorych,
jak réwniez zagrozenia pogorszeniem statusu eko-
nomicznego opiekunéw nieformalnych [20]. W lite-
raturze dostepne sa gléwnie dane amerykanskie.
Wedtug National Alliance for Caregiving za 2009 r.
w Stanach Zjednoczonych ponad 65,7 milionéw
osob prowadzilo opieke nad przewlekle chorymi
cztonkami rodzin, w tym 4,6 milionéw nad chorymi
na nowotwory zlosliwe [1]. Ocenia sie, ze warto$é
opieki bezplatnie $wiadczonej przez opiekunéw
nieformalnych w 1997 r. wynosita 96 bilionéw do-
laréw amerykanskich, co stanowito 18% wydatkéw
tego kraju na cele zdrowotne [1]. Analizujac dane
7443 chorych na nowotwory zlosliwe o réznej lo-
kalizacji, Hayman i wsp. [22] obliczyli, ze w trak-
cie leczenia przeciwnowotworowego konieczno$é
sprawowania opieki nieformalnej wzrasta §rednio
0 co najmniej 3,1 godziny tygodniowo. Generuje
to dodatkowe koszty rzedu 1200 dolaréw amery-
kanskich rocznie na jednego chorego i w wysoko-
Sci jednego biliona dolaréw w perspektywie catego
kraju. Bardziej szczegdélowa ocene przeprowadzili
Yabroff i Kim [23]. R6zne aspekty obcigzen zwigza-
nych z opieka nad chorymi na nowotwory zlosliwe
w ciggu pierwszych dwoch lat od rozpoznania ana-
lizowano w grupie 896 opiekunéw nieformalnych.
Badaniem sondazowym objeto chorych o réznych
lokalizacjach pierwotnych nowotworu (10 najcze-
Sciej rozpoznawanych w USA). Analiza dotyczyla
lat 2003-2006 i objefa 11 amerykanskich stanéw. Wy-
liczono, Ze $redni czas po$wiecony na opieke nad
chorym na nowotwor zloéliwy wynidst 8,3 godziny
dziennie, opieka Iacznie trwala $rednio 13,7 miesia-
ca. Stwierdzono réwniez istotng zaleznos¢ kosztéw
sprawowanej opieki nieformalnej od pierwotnej
lokalizacji nowotworu - najkosztowniejsza byta
opieka nad chorujacymi na raka pluc (72 702 dolary
amerykanskie, 95% CI: 56 814-88 590) i raka jajnika
(66210, 95% CI: 40 750-91 670), nizsze koszty wigzaly
sie z opieka nad chorujacymi na chtoniaki niehodg-
kinowskie (59 613, 95% CI: 43 423-75 803), najnizsze
w odniesieniu do chorych na raka piersi (38 334, 95%
CI: 31 442-452 260). Czas poswigcony na opieke byt
§rednio najdluzszy w odniesieniu do pierwszych
wymienionych wyzej lokalizacji (> 10 godzin dzien-
nie), krétszy (< 7 godzin dziennie) wobec choruja-
cych na raka piersi, pecherza moczowego, czernia-
ka zlosliwego skory, raka szyjki macicy. Znaczenie
miala tez rozleglo$¢ procesu nowotworowego przy
rozpoznaniu — w przypadku choroby miejscowej
$rednie koszty wyniosty 40 973 dolary amerykanskie
(95% CI: 35 326—46 620) i wzrastaty do 71 278 (95%
CI: 56 303-86 253) w przypadku choroby rozsianej
(réznica istotna statystycznie: p < 0,05). Oceniajac
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aspekty ekonomiczne opieki nieformalnej z drugiej
strony, opiekunowie nieformalni sprawujacy opieke
W wymiarze co najmniej pelnego zatrudnienia i wy-
pelniajacy wielokrotnie samodzielnie nieodplatnie
procedury medyczne — sami maja trudnosci w zna-
lezieniu odpowiedniego zatrudnienia, czesto ak-
ceptuja prace ponizej umiejetnosci lub gorzej plat-
na, z mozliwoscia jej wykonywania w domu, aby
jednoczesnie méc sprawowac opieke nad chorym.
Trudnosci w znalezieniu pracy przyczyniaja sie do
postepujacej izolacji spotecznej [20]. Trwajace dluzej
skutki nieoplacanej opieki nieformalnej prowadza
do obnizenia prawdopodobienstwa uzyskania wla-
Sciwego $wiadczenia emerytalnego [20].
Obserwacje z praktyki codziennej oraz wyniki
wlasnego badania sugeruja, ze réwniez w Polsce
odczuwane sa problemy dotyczace opiekunéw nie-
formalnych wskazane powyzej. Brakuje jednak ca-
todciowych i zadowalajacych opracowan, zwlaszcza
w odniesieniu do opieki nad osobami u kresu zycia.
Wielu autoréw wskazuje, iz Polska, podobnie jak
niektére kraje europejskie, opiera troske nad chory-
mi w fazie terminalnej na opiece domowej, w kt6-
rej istotna role odgrywaja opiekunowie rodzinni
[15, 16]. Przeprowadzone w naszym kraju w latach
2003-2004 badanie EUROFAMCARE pozwolilo osza-
cowac liczbe opiekunéw rodzinnych na ok. 2 milio-
ny, z czego wiekszoé¢ stanowily kobiety w wieku
50-60 lat, gtéwnie corki lub synowe [16]. Pokazalo
ono m.in., ze ,$redni wiek opiekunéw rodzinnych
ro$nie wraz z wiekiem podopiecznych i wzrostem
ich niesprawnosci. (...) Wraz ze wzrostem niespraw-
nosci podopiecznego wzrasta udzial opiekunéw
w wieku 65 lat lub starszych. (...) Odsetek opieku-
néw czynnych zawodowo spada wraz z poziomem
niesprawnosci podopiecznego”. Raport z badania
konczy sie zaleceniem, by uzna¢ opiekunéw ro-
dzinnych (w Polsce i Europie) za sprzymierzeficéw
systemu opiekunczego panistwa. W zwiagzku z tym,
Ze ponosza oni gléwny ciezar opieki, ich potrzeby
powinny by¢ systemowo badane, a problemy roz-
wigzywane w pierwszej kolejnosci. Zachodzace
zmiany w funkcjonowaniu systemu stuzby zdrowia
(ograniczenie czasu trwania opieki szpitalnej, roz-
wdj opieki ambulatoryjnej) oraz dane epidemiolo-
giczne (narastajaca zachorowalno$¢ na nowotwory
zlodliwe i choroby degeneracyjne osrodkowego
ukladu nerwowego) wskazujg, ze zapotrzebowanie
na sprawowanie opieki nieformalnej bedzie narasta-
to. Jednoczeénie mozna przewidywac zmniejszenie
liczby 0séb podejmujacych sie realizacji opieki nie-
formalnej nad przewlekle chorymi wskutek zmian
struktury rodziny (starzenie sie spoleczenstw,
wiecej malzenstw bezdzietnych i malodzietnych,
wzrastajagce zatrudnienie kobiet, emigracja zarob-
kowa os6b mlodych, wzrost liczby tzw. matzenstw
patchworkowych). Niniejsza praca stanowila prébe
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oceny jednego z aspektow potrzeb opiekunéw nie-
formalnych, jakim jest niezaspokojone zapotrzebo-
wanie na specjalistyczng opieke zdrowotng, a inten-
Cja autoréw jest otwarcie dyskusji i zainspirowanie
dzialafn zmierzajacych do zapewnienia opiekunom
nieformalnym, zwlaszcza rodzinnym, wymiernego
wsparcia w podejmowanym przez nich wyzwaniu,
jakim jest opieka nad przewlekle chorymi.

WNIOSKI

Ulatwienie dostepu do specjalistycznej opieki
medycznej jest wartosciowa i dobrze odbierang for-
ma wsparcia opiekunéw nieformalnych.

W zwigzku ze zmianami w opiece zdrowotnej
(ograniczenie czasu trwania pobytéw szpitalnych,
rozwdj opieki ambulatoryjnej) oraz narastajacym za-
potrzebowaniem na opieke prowadzong przez opie-
kunéw nieformalnych (starzenie sie i inne zmiany
struktury demograficznej spoleczefistwa, wzrastaja-
ca zachorowalno$¢ na nowotwory zlodliwe, zmiany
modelu rodziny) planowane jest kontynuowanie
badan oceniajacych potrzeby i sposoby wsparcia
opiekunéw nieformalnych w warunkach polskich.
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med. Janusz Wojtacki.
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