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Jakos¢ zycia pacjentki wentylowanej mechanicznie
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Streszczenie

Istnieje wiele chorob, ktore s3 wyzwaniem dla pracy pielegniarki. Przebieg choroby zalezy od indywidualnosci
czlowieka i srodowiska, w ktérym przebywa. Niezwykle trudno nawigza¢ idealna relacje zaréwno z pacjentem, jak
i z jego opiekunami. W przypadku calos$ciowego pielegnowania pacjenta w domu pielegniarka musi pelni¢ wiele
rol, w ktérych samodzielnie decyduje i za ktére ponosi odpowiedzialnosé. Kompetencje pielegniarskie zalezg nie
tylko od kwalifikacji, ale takze od wymogéw, ktérym musi sprostaé, bedacych konsekwencja potrzeb, jakie ma
pacjent w dlugoterminowej opiece domowej. Przypadek chorego, z ktérym komunikacja werbalna jest niemozliwa,
a pozawerbalna jest takze bardzo utrudniona, przy jednoczesnym zachowaniu pelnej $wiadomosci pacjenta, stawia
pielegniarke w roli primary nursing w opiece holistycznej, domowej nad pacjentem, gdzie warunkiem podstawo-
wym, niezbednym do wprowadzenia zalozen primary nursing jest samodzielnos¢ i odpowiedzialnos¢ pielegniarki
w pielegnowaniu (Piel. Zdr. Publ. 2013, 3, 2, 155-165).

Stowa kluczowe: stwardnienie boczne zanikowe, opieka dlugoterminowa, wentylacja mechaniczna w warunkach
domowych.

Abstract

There is a whole range of diseases that pose a challenge to the work of nurses. Each has an individual course of the
disease, which is applied to the individuality of each person and the environment in which it resides. It is extremely
difficult to establish ideal communication both with the patient and with his carers. In the case of the overall care
of the patient in the home must fulfill many roles, which decides for itself and for which it is responsible. Nursing
competence not only come from the skills, but also the obligations they must meet the requirements as a conse-
quence of which the patient presents a long — term home care. The case of a patient with whom verbal communi-
cation is not possible, but also the nonverbal is very difficult, while maintaining full awareness of the patient, the
nurse puts in the role of Primary Nursing in holistic care, home of the patient, which provided basic assumptions
necessary for the introduction of Primary Nursing is independent and responsibilities of nurses in nursing (Piel.
Zdr. Publ. 2013, 3, 2, 155-165).

Key words: amyotrophic lateral sclerosis, long-term care, mechanical ventilation at home.

Stwardnienie boczne zanikowe (amyotrophic
lateral sclerosis — SLA) jest zaliczane do grupy cho-
réb neuronu ruchowego (motor neuron disease)
- wg klasyfikacji WHO ICD-10 grupa G12.2. Jest
to choroba zwyrodnieniowa ukladu nerwowe-
go, neurodegeneracyjna kory moézgowej, opuszki
i rdzenia kregowego na skutek uszkodzenia neuro-

néw ruchowych gérnego (UMN) i dolnego (LMN),
o postepujacym przebiegu, réznych objawach ze
zréznicowanym natezeniem i czasem trwania (od
kilku miesiecy do nawet 10 lat), o rokowaniu skraj-
nie niepomyslnym [1].

W Europie schorzenie to nazwano choroba
Charcota - od nazwiska osoby, ktéra jako pierwsza
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ja opisala, a w Stanach Zjednoczonych - chorobg
Lou Gehriga, od imienia stawnego sportowca, ktd-
ry na nig zachorowal.

Jako choroba nieuleczalna, postepujaca, na
skutek pogarszania sprawnoséci ruchowej pro-
wadzi do calkowitego zatrzymania pracy mieéni,
w tym oddechowych, przy calkowicie zachowanej
sprawnosci intelektualnej chorych [2-5]. W ciagu
2 lat od rozpoznania umiera 25% chorych, polowa
przezywa 3-4 lata, chociaz zdarzajg si¢ sporadycz-
ne przezycia 5-10-letnie (u ponad 20%). Dlugos¢
zycia chorego zalezy przede wszystkim od kolej-
noéci, w jakiej pojawiajg sie objawy opuszkowe
i konczynowe. Najkrotszy czas przezycia wyste-
puje w sytuacji, kiedy dominujg objawy opuszko-
we i wynosi od kilku miesiecy do 2 lat [3]. SLA
jest chorobg rzadka. Czesto$¢ jej wystepowania to
1-2/100 tys., a zapadalnos¢ to 4-6/100 tys. osob.
Zgon nastepuje glownie w wyniku niewydolnosci
oddechowej, zatorowosci plucnej z powodu unie-
ruchomienia pacjentéw lub zakazenia ukladu od-
dechowego, najczesciej we $nie [6].

Wyroznia sie kilka postaci SLA, ktdre réznig
sie obrazem klinicznym lub kolejnoscig wystepu-
jacych objawow.

W zwigzku z tym, ze chorujg osoby mlo-
de, dotychczas nieobcigzone innymi chorobami,
wentylacja mechaniczna prowadzona w warun-
kach domowych daje im mozliwo$¢ uczestnicze-
nia w zyciu rodziny, zapewnia wydluzenie Zycia
w zwigzku z mniejszym ryzykiem powikfan infek-
cyjnych w stosunku do pobytu w szpitalu oraz za-
pobiega izolacji szpitalnej, czyli przedmiotowemu
traktowaniu przez pracownikéw ochrony zdrowia,
jakiego w instytucjach typu ustugowego z réznych
wzgleddw nie da si¢ uniknac.

Wentylacja mechaniczna pacjentéw w warun-
kach domowych w Polsce staje si¢ alternatywa dla
pobytu w szpitalu. Jest coraz bardziej popularng
metodg poprawy i przedluzenia zycia pacjentow
wymagajacych zastepczej wentylacji ptucnej, czyli
dostarczenia do pluc powietrza w sposéb inny od
naturalnego w chwili, gdy z przyczyn plucnych lub
pozaplucnych metoda naturalna zawodzi.

Opis przypadku

Pacjentka lat 46, magister farmacji, do 2004 r.
czynna zawodowo. Wdowa — w 2001 r. w wyniku
pogorszenia zdrowia na skutek dtugoletniej choro-
by stracila meza. Matka dwojga dzieci: corka uro-
dzona w 1991 r., obecnie studentka Uniwersytetu
im. Adama Mickiewicza w Poznaniu na Wydziale
Chemii oraz syn - urodzony w 1995 r., uczen li-
ceum ogolnoksztalcacego. Miejsce zamieszkania:
razem z rodzicami w domku jednorodzinnym,

w ktorym do chwili wlaczenia wentylacji mecha-
nicznej zajmowata pietro wraz z dzie¢mi.

Od 2007 r. chora zostala objeta programem
wentylacji mechanicznej w warunkach domowych
z powodu stwardnienia bocznego zanikowego.
W czerwcu 2007 r. w nastepstwie zachlysniecia
trescig pokarmowg chorg poddano tracheostomii
i wlaczono wentylacje zastepcza respiratorem oraz
wykonano przezskdrng gastrostomi¢ PEG. Od lip-
ca 2007 r. przebywata w domu, w pokoju na parte-
rze z oknem na ulice, w czgsci zajmowanej wczes-
niej przez rodzicow. Codzienng opieke nad chora
sprawowali rodzice, ktérzy byli rowniez prawnymi
opiekunami wnukdw.

Opieke specjalistyczng nad pacjentka sprawo-
wal oérodek terapii oddechowej w warunkach do-
mowych. Od lipca 2007 do marca 2008 r. opieka
pielegniarki byla §wiadczona w wymiarze 12 godz.
miesiecznie, na co nakladala sie jeszcze pomoc ze
strony opieki spolecznej. Jednak ze wzgledu na
wiek i nadmiar obowigzkéw, w tym réwniez po-
jawianie si¢ roznych problemdw pielegnacyjnych
przekraczajacych wiedze i mozliwosci rodzicow,
wnioskowano o zwigkszenie liczby godzin opie-
ki pielegniarskiej. Od marca 2008 r. opieka pie-
legniarska byla sprawowana w formie wizyt co-
dziennych w liczbie 40 godz. miesigcznie.

Czas trwania wizyty pielegniarskiej wyno-
sit $rednio 90 min. Oprocz opieki pielegniarskiej
pacjentka byla pod opieka lekarza anestezjologa
(wizyta raz w tygodniu) oraz rehabilitantki (2 ra-
zy w tygodniu). Zapewniono kontakt telefoniczny
rodziny z pielegniarka i interwencje na wezwanie
w wymiarze calodobowym.

Od chwili wytworzenia gastrostomii odzyw-
czej, tzn. od lipca 2007 r. do stycznia 2011 r., cho-
ra byla karmiona zmiksowang dieta kuchenna,
nastepnie na skutek chudniecia i wystgpowania
problemoéw z przygotowaniem pozywienia w do-
mu ze wzgledu na wiek i stan zdrowia opiekunéw
podjeto wysitki, aby zakwalifikowaé pacjentke do
zywienia w warunkach domowych dietg przemy-
stowa. Zakonczyly si¢ one powodzeniem i od maja
2011 r. pacjentka otrzymywata kompletng zbilan-
sowang diete przemystowa Fresubin Orginal Fibre
w iloéci zgodnej z dobowym zapotrzebowaniem
kalorycznym.

Podczas trwania opieki trzykrotnie wykonano
badania laboratoryjne krwi i moczu. Zanotowano
nastepujace parametry zyciowe: RR - 100/60; 90/50;
80/40 mmHg; tetno 56-120 ud./min.; temperatura
ciala 35,3-36,6°C; saturacja 97-99% mierzona pul-
soksymetrem na platku ucha, na palcu zawsze niz-
sza 0 ok. 2%. W skali Nortona 10 pkt i w skali Bartel
takze 10 pkt przez caly okres opieki.

Na poczatku opieki pacjentka potrafita jeszcze
nieznacznie przekreci¢ glowe, ale mimo ¢wiczen
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wykonywanych przez rehabilitantke i pielegniar-
ke oraz zachecania do samoistnego utrzymania
tej zdolnosci postep choroby szybko spowodowat
zupelny bezruch.

Wentylacja byla prowadzona catodobowo,
inwazyjnie przez rurke tracheotomijng, respirato-
rem Taema z ustawieniami stalymi przez caly czas
wentylacji. Podczas calego okresu opieki korzysta-
no z tézka z podnoszonym wezglowiem, zaopa-
trzonego w materac przeciwodlezynowy, zmien-
noci$nieniowy. Pacjentka byla ulozona w pozycji
Flowera przez 5 lat (na wyrazne Zyczenie chorej
- umozliwialo jej to optymalne widzenie wszyst-
kiego dookota) ze zmiang pozycji tylko podczas
toalety na boczng ustalong.

W ostatnim roku trwania choroby u cho-
rej znacznie pogorszyl sie wzrok, sprawdzany za
pomocy tablicy Snellena nie odbiegal od normy
w godzinach przedpotudniowych. Pogorszenie
widzenia wraz z bélem i pieczeniem wystepowalo
w godzinach popotudniowych. Stosowane sztucz-
ne tzy nie przynosily ulgi, skuteczne okazaly sie
krople sulfacetamidu 10% stosowane na zlecenie
lekarza. Ograniczenie wzroku zostalo zastgpione
wyostrzeniem stuchu. Pacjentka styszala rozmowe
przeprowadzang w drugim pokoju za zamkniety-
mi drzwiami, ktdrej pielegniarka nie byta w stanie
ustysze¢ nawet podczas koncentracji na préobie wy-
chwycenia stow.

Zgon nastapil 6.07.2012 r. o godz. 8.00 rano
we $nie.

Przebieg pielegnowania

i jego wplyw
na jakos¢ zycia pacjentki

W czasie sprawowania opieki nad chorg mozna
byto zauwazy¢ kilka faz, na ktére zlozyly sie rozne
rodzaje dominujacych probleméw pielegniarskich
i interwencji podejmowanych w stosunku do pa-
cjentki i jej otoczenia.

W pierwszej fazie najwigcej bylo probleméw
natury emocjonalnej, wynikajacych z zaistnialej
sytuacji zdrowotnej pacjentki, dotyczacych za-
réwno jej samej, jak i jej opiekunow. Pierwszym
zasadniczym zadaniem pielegniarskim byla ko-
nieczno$¢ nawigzania prawidtowej komunikacji
z chorg i jej rodzing. W przypadku niepowodzenia
caly okres sprawowania opieki stanowilby duzy
stres dla pacjentki i pielegniarki, co wptywatoby na
brak pozytywnych wynikéw opieki nad pacjentka.
W przypadku braku dobrej wspétpracy lub tez
braku zaufania ze strony pacjentki lub opiekunow,
pielegniarka zawsze powinna by¢ gotowa odstapi¢
od opieki nad danym pacjentem.

W drugiej fazie na pierwszy plan wysunety
sie problemy natury zdrowotnej i pielegnacyjnej,
w zwigzku z postgpem choroby i czasem unieru-
chomienia pacjentki, ktore wymagaly interwencji
pielegniarskich zgodnych z aktualnym stanem
wiedzy medycznej oraz podtrzymywania wiezi
interpersonalnych z pacjentks i jej opiekunami.
Nalezy tu wspomnie¢ o narastajgcym wyczerpaniu
psychicznym opiekundw.

Faza trzecia obejmowata dzialania pielegniar-
skie dotyczace biezacej pielegnacji, ale przede
wszystkim dotyczyla wsparcia psychologicznego
udzielanego zaréwno opiekunom, jak i pacjent-
ce. Dla samej pacjentki oczywiste byty: zblizajacy
sie koniec okresu przezycia wiekszosci pacjentow
chorujacych na SLA, widoczne wyczerpanie opie-
kundéw, osiagniecie przez dzieci samodzielnosci
i narastanie objawdw choroby ucigzliwych dla niej
samej, ktore byty niemozliwe do pokonania.

Podczas sprawowania 5-letniej opieki nad pa-
cjentka najtrudniejszy dla pielegniarki byt pierw-
szy okres, w ktorym musiata zmagac si¢ nie tylko
z checig pacjentki do zakonczenia zycia i wyraz-
nymi sygnalami o odlaczenie od respiratora, ale
takze z wypracowaniem metody komunikowania
sie z pacjentka i zdobycia zaufania ze strony jej ro-
dziny. Zastosowano metody, ktdre sa najbardziej
cenione wéréd osob zainteresowanych komuni-
kowaniem si¢ z pacjentami w stanie zamkniecia:
metody proste, niewymagajace skomplikowanego
przygotowania ani kosztownej aparatury, tj. ruchy
powiek, a w miare postepu choroby ruch gatek
ocznych. Okres ten trwal mniej wiecej rok. Glow-
nym zalozeniem i celem opieki pielegniarskiej
bylo: dzieci potrzebujg matki, pielegniarka jest od
tego, aby te matke utrzymac w jak najlepszej for-
mie do czasu, kiedy dzieci si¢ usamodzielnig. Po
uplywie tego okresu chora nigdy wiecej nie wspo-
minala o $§mierci. Przeciwnie, w chwili, gdy zaczely
wystepowaé zaburzenia oddychania w przebiegu
respiratoterapii bardzo si¢ bala, Ze umrze. Nie byta
jeszcze na to gotowa.

W nastepnej fazie, po uswiadomieniu chorej
jej potrzeby istnienia dla niepelnoletnich wowczas
dzieci, po stabilizacji rytmu dnia i poszczegolnych
czynnosci, opieka przebiegala duzo fatwiej, przy
wystepowaniu pojedynczych probleméw w sferach
biopsychospotecznych, ktore udawalo si¢ rozwia-
zywa¢ lub minimalizowaé przy dobrym kontakcie
z pacjentka i jej rodzing.

Najwazniejszym czynnikiem motywujacym
pielegniarke do podejmowania dziatan, majacych
na celu rozwigzywanie poszczegélnych proble-
moéw i do dazenia do podniesienia jako$ci zycia
chorej, czyli zadowolenia i optymalnego, jak na jej
stan, komfortu zycia, bylo tworzace si¢ przywia-
zanie. Zwigkszalo si¢ ono w miar¢ uswiadamiania
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zaleznoéci dobrego w oczach pacjentki zycia od:
wizyt pielegniarskich, poczucia zaangazowania
i autentycznego zaabsorbowania problemami pa-
cjentki nie tylko w sferze zdrowotnej, ale przede
wszystkim w sferze psychicznej — zrozumienia jej
checi decydowania, wyrazania opinii, roli tacznika
miedzy tymi, ktérzy mimo wysitkow nie potrafig
dostosowa¢ sie do trudnej metody komunikacji
z pacjentem pozbawionym mozliwo$ci mdéwienia
i wykonywania ruchéw.

Z poczatkiem marca 2012 r. przygotowujac
pacjentke do rozstania z pielegniarka, z powodu
zmiany miejsca zamieszkania przez pielegniarke,
zostalo postawione pytanie, czy chora czuje sie
szczesliwa — odpowiedZ brzmiata: ,,tak”. Zapytano
takze, czy pogodzita si¢ juz z Bogiem, ktérego wi-
nifa za $mier¢ meza, zaistnienie choroby i zestanie
nieszczgécia na jej rodzing — odpowiedz brzmiata
»tak”. Na pytanie, czy jest juz spokojna o swoje
dzieci - odpowiedz brzmiata ,tak”.

W czasie trwania opieki pielegniarskiej zadano
pacjentce wiele pytan, ktore dotyczyly pielegnowa-
nia pacjentéw sprawnych intelektualnie bez moz-
liwosci komunikacji werbalnej, przede wszystkim
na oddzialach szpitalnych, ale takze w aspekcie
opieki domowej. Na przyktad:

- co powoduje najwieksza frustracje u pa-
cjentki - uczucie pospiechu, ktére towarzyszy
dzialaniom o0s6b zajmujacych sie chorym;

- o co ma najwiekszy zal do 0séb z otoczenia
- o instrumentalne traktowanie lub ignorowanie
jej obecnosci;

- kto najlepiej rozumie komunikaty przekazy-
wane przez pacjentke - sa to kolejno: pielegniar-
ka, syn, corka, ojciec, matka, rehabilitant, lekarz;
o inne osoby nie pytano ze wzgledu na sporadycz-
no$¢ odwiedzin;

- czy po tylu latach choroby jeszcze raz chcia-
taby przezyc¢ te lata, nawet w takim stanie, w jakim
sie znajduje — odpowiedz brzmiata: tak;

- co doprowadza ja do wscieklosci — np. sie-
dzaca na czole mucha, wyrazanie za nig opinii, nie
czekajac na potwierdzenie z jej stronys;

- czy widzi mozliwo$¢ poprawienia jakosci
zycia pacjentéw w podobnym stanie jak ona - tak
i jest to uzaleznione od poprawy opieki nad pa-
cjentky; przede wszystkim odcigzenie rodziny
sprawami pielegnacyjnymi.

Sytuacja bylaby optymalna, gdyby czlonko-
wie rodziny nie byli zmuszeni do uczestnictwa
w procesie pielegnowania, opieka instytucjonal-
na bylaby sprawowana calodobowo, ewentualnie
w ciggu dnia z przerwa 2-3 godz. Pozwolitoby to
na funkcjonowanie rodziny bez obcigzenia psy-
chofizycznego opieka calodobowa nad pacjentka.
Stale nadzorowanie stanu pacjentki, zaspokajanie
jej potrzeb w sposob ciagly, calodobowo, przez

7 dni w tygodniu, kilka lat z rzedu moze prowa-
dzi¢ do wyczerpania podobnego do zespotu wypa-
lenia zawodowego. W tym przypadku dochodzi do
tego wiez emocjonalna, czyli poczucie obowigzku
w stosunku do chorego dziecka.

Sprawnos¢ intelektualna pacjentki dodatko-
wo zwiekszala swiadomo$¢ obcigzenia, jakim byla
ona sama dla rodziny. Powodowato to konflikt we-
wnetrzny: z jednej strony che¢ trwania, obserwacji
zycia i sukceséw dzieci, uczestniczenia w ich zyciu,
a z drugiej $wiadomos¢ balastu, jakim byta opieka
nad nig dla rodzicéw.

Wizyta pielegniarki byla dla pacjentki czasem,
na ktory w ciaggu dnia oczekiwata. Dawata mozli-
wos¢ rozwigzania problemoéw, z ktérymi opieku-
nowie nie potrafili sobie poradzi¢, a takze roztado-
wania emocji z ich zrozumieniem przez drugiego
czlowieka, przekazania komunikatow, ktére byly
dla niej wazne. W zwigzku z réznicg pokolen mie-
dzy opiekunami a dzie¢mi pacjentki, pielegniar-
ka czgsto stanowila pomost komunikacyjny lub
przekazywala zdanie matki w problematycznych
kwestiach. Wychowanie nastoletnich dzieci wia-
ze sie czesto z wiekszymi problemami niz opieka
nad starajacym si¢ sprawiac jak najmniej klopotow
otoczeniu pacjentem.

Proces pielegnowania

w opiece nad pacjentka
wentylowang mechanicznie
w warunkach domowych

z powodu stwardnienia
bocznego zanikowego

Podczas calego okresu opieki nad pacjentka
postugiwano si¢ metoda procesu pielegnowania,
ktdry zapewnia ciagla zaplanowang, indywidualna
opieke nad pacjentem. Forme dokumentowania
przebiegu procesu pielegnowania dostosowano do
druku zaleconego przez firme sprawujaca opieke
nad pacjentka i kazdorazowo potwierdzano podpi-
sem rodzicow. Jednak sama opieka i podejmowa-
ne dzialania $cisle odpowiadaly 5 etapom procesu
pielegnowania, na ktéry sktadajg sie: gromadzenie
danych, diagnoza pielegniarska, planowanie opie-
ki, realizacja planu oraz ocena podjetych dziatan.

Na etapie gromadzenia danych wykorzystywa-
no metody: wywiadu pielegniarskiego, obserwacji,
analizy dokumentacji medycznej, uzyskiwania in-
formacji od opiekunéw oraz badania fizykalnego
dotyczacego kompetencji pielegniarki specjalisty
wraz z pomiarami parametrow zyciowych. Za kaz-
dym razem dokonywano interpretacji uzyskanych
danych, ktéra poprzedzala, ale przede wszystkim
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ulatwiala postawienie diagnozy pielegniarskiej,
ktdrej nastepstwem bylo okrelenie interwencji
pielegniarskiej.

Diagnoze pielegniarska stawiano majac na
uwadze:

- aktualny problem, ktéry wymaga natych-
miastowej interwencji w celu zminimalizowania
lub zlikwidowania;

- problem potencjalny jako ten, ktérego ryzy-
ko wystapienia jest duze i nalezy w interwencjach
skupi¢ si¢ na zapobieganiu przez zmniejszenie
czynnikow ryzyka;

- problem mozliwy, czyli taki, kiedy istnieje
mozliwo$¢, ze wystepuje, ale brak jest dostatecz-
nych danych, aby potwierdzi¢ jego rozpoznanie
i wymaga dalszego gromadzenia danych w celu
jego potwierdzenia lub wykluczenia.

Planowanie opieki odbywalo sie zawsze po
konsultacji z pacjentka i uzyskaniu z jej strony ak-
ceptacji. Odpowiadalo standardom precyzyjnosci,
z przewidywalnym czasem realizacji, bylo realne
do osiagniecia przy zgromadzeniu §rodkéw mate-
riatowych i przy uwzglednieniu zasobow ludzkich
bioracych udzial w realizacji planu.

Realizacja opieki polegala na wykonywaniu
dzialan zaplanowanych z udzialem zespotu zajmu-
jacego sie pacjentka: opiekunéw, dzieci, zespotu
terapeutycznego. Interwencje pielegniarskie obej-
mowaly uczestniczenie w realizacji planu opieki,
dzialania edukacyjne w stosunku do innych oséb
uczestniczacych w realizacji planu, dziatania orga-
nizacyjne i wspotprace z innymi czlonkami zespo-
tu terapeutycznego.

Kolejnym ogniwem procesu pielegnowania
byta ocena wynikéw podjetych dzialan. Stanowi-
fa ona ostatni, a zarazem pierwszy etap procesu,
ktory zawsze jest ciggly i dynamiczny. Niezreali-
zowane zadanie stawalo si¢ ponownie diagnoza,
ktéra na nowo okreslano, weryfikowano metode
dzialania i srodki do realizacji, a nastepnie podej-
mowano dzialania i ponownie je oceniano.

Wszystkie te przedsiewzigcia, nie tylko w przy-
padku chorych na SLA w ostatnim stadium choro-
by, ale w przypadku kazdego pacjenta, u ktorego
pielegniarka podejmuje si¢ opieki, wymagaja od
niej silnej motywacji, umiejetnosci analizowania
i krytycznego myslenia. Bardzo wazne jest posiada-
nie szerokiej, aktualnej wiedzy opartej na faktach,
zdolnoéci dobrej komunikacji interpersonalnej
i odpornej psychiki, ktéra zapobiegnie zespolowi
wypalenia zawodowego w zwiagzku z przejeciem
na siebie nie tylko problemdéw pacjenta, ale catego
$rodowiska, w ktorym przebywa wraz z problema-
mi 0séb, ktdre na to srodowisko sie skladaja.

Wszystkie te czynniki warunkuja powodze-
nie realizacji procesu pielegnowania, a jednoczes-
nie przekladajg si¢ na zadowolenie pacjenta ze

sprawowanej opieki, co jednoznacznie wplywa na
poprawienie samopoczucia chorego i poprawe ja-
kosci jego zycia. Na podstawie przeprowadzanych
badann udowodniono, ze zadowolenie pacjentow
w okresie terminalnym zalezy od jakoéci opie-
ki pielegniarskiej. Im wyzszy poziom jakosci tej
opieki, tym wyzszy poziom satysfakcji pacjentow
(7, 8].

Wybrane diagnozy
i interwencje pielegniarskie

W zwigzku z duza liczbg rozpoznanych proble-
mow pielegnacyjnych, ktére wystapily podczas tak
diugiego okresu opieki nad chora, przedstawiono
tylko niektore, ktére w oczach osoby zajmujacej
sie pacjentkg sa niezmiernie istotne dla kazdego
pacjenta i moga by¢ wazng wskazdéwka dla osob
zajmujacych sie¢ chorymi w podobnym stanie zam-
kniecia. Wszystkie interwencje byly podejmowa-
ne z zachowaniem zasad aseptyki i antyseptyki, co
gwarantuje zapobieganie powiklaniom oraz od-
notowane w dokumentacji pielegniarskiej, co jest
ustawowym obowiazkiem pielegniarskim [9-11].

Pierwsza diagnoza pielegniarska

Lek spowodowany ograniczeniami w nastep-
stwie choroby, oczekiwaniem na wystgpienie obja-
wow bezposrednio zagrazajacych zyciu ze $wiado-
moscig bezsilnosci w przeciwdzialaniu im.

Cel opieki: obnizenie poziomu leku.

Interwencje pielegniarskie:

- kontrola zachowan wlasnych przez nie-
przenoszenie osobistych probleméw w kontakcie
z pacjentka, poniewaz najwieksze problemy lu-
dzi zdrowych sg zupelnie nieistotne w zderzeniu
z chorobg;

- zachowanie pogody ducha z jednoczesng
postawa szczeroéci i zrozumienia dla emocji pa-
cjentki, nazywanie ich slowami i pozwolenie na
wyrazenie jej opinii;

- cierpliwo$¢ i opanowanie w kontakcie z pa-
cjentka i jej opiekunami, unikanie pospiechu pod-
czas wizyt;

- zaakceptowanie ograniczen wynikajacych
z choroby i zupelnego braku mozliwosci radzenia
sobie z nim, uswiadamianie tego faktu opiekunom;

— okreslenie najwazniejszych trudnosci w adap-
tacji chorej do zaistnialej sytuacji i zapewnienie
udzielenia wsparcia w kazdej sytuacji, ktdra nastapi;

- pozwolenie na odreagowywanie emocji i zache-
canie do nietlumienia ich, okazywanie zrozumienia;

- dokfadne objasnianie podejmowanych dzia-
tan i czynnoéci w stosunku do pacjentki, oczekiwa-
nie na akceptacj¢, w przypadku braku zgody odsta-
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pienie od ich wdrozenia lub ponowne wyja$nianie
potrzeby wykonania czynnosci z uzyciem innych
argumentow;

- pamietanie o zachowaniu kontaktu wzro-
kowego, co pozwala na szybkie wychwycenie stanu
pacjentki i koniecznej interwencji;

- stafa swiadomos¢ sprawnosci intelektualnej
pacjentki i koniecznosci zapewnienia jej mozliwo-
$ci uczestnictwa w podejmowaniu decyzji i wyra-
zaniu opinii, u$wiadamianie tego faktu osobom
z otoczenia;

- wspolpraca z rodzing.

Ocena dziatan: poziom lgku zostal obnizonys;
pacjentka ma pelne zaufanie do pielegniarki, wie,
ze w przypadku wystapienia probleméw dodatko-
wych jest osoba, ktora postara si¢ je rozwigzac.

Druga diagnoza pielegniarska

Brak kontaktu werbalnego i utrudniony kon-
takt pozawerbalny spowodowany zaburzeniami
funkcjonowania mie$ni w przebiegu procesu cho-
robowego.

Cel opieki: nawiazanie kontaktu z pacjentka
i edukacja otoczenia w tym zakresie.

Interwencje pielegniarskie:

- wypracowanie alternatywnej metody ko-
munikacji przez ustalenie z pacjentka ruchu gatek
ocznych w odpowiedzi na pytania stawiane w for-
mie zamknietej;

- doskonalenie techniki stawiania pytan zam-
knietych nie tylko w odniesieniu do potrzeb pa-
cjenta, ale w nawigzaniu do otaczajacej rzeczywi-
stosci lub niezwigzanych z Zyciem tematéw, co
pozwolilo na swobodng konwersacje poruszajaca
rozne zagadnienia;

- w przypadku niezrozumienia okazywanie
cierpliwosci, ponawianie prob komunikacji wraz
z uspokajaniem pacjentki;

- w chwilach silnych emocji pacjentki naj-
pierw przypomnienie, ze tylko uspokojenie si¢ na
czas komunikacji pozwoli na prawidlowe odebra-
nie tych komunikatéw, ktdre chce przekazaé;

- stale utrzymywanie kontaktu wzrokowego
z chorg, co pozwala zaobserwowa¢ kazda zmiane
nastroju lub wyrazania potrzeb;

- uwrazliwianie otoczenia na sposéb komu-
nikowania si¢ z pacjentka, kfadzenie nacisku na
brak pospiechu w kontakcie z chorg i poswiecenie
czasu na wlasciwe odebranie wysyltanych przez niag
sygnaltow;

- umozliwienie zachowania poczucia autono-
mii przez mozliwos¢ dokonywania wyborow doty-
czacych wlasnej osoby i dzieci;

- zwroOcenie uwagi otoczenia na opinie pa-
cjentki dotyczace roznych kwestii;

- przekazywanie wszystkim czlonkom zespo-

tu terapeutycznego informacji o sposobie komuni-
kowania si¢ z pacjentka;

- kazdorazowe upewnianie si¢ przez artyku-
fowanie zrozumianej wypowiedzi, czy przekazany
komunikat zostal prawidlowo odebrany;

- towarzyszenie podczas hospitalizacji oraz
zabiegdw traumatycznych, co wyklucza sfrustro-
wanie pacjentki, odczuwanie dodatkowego leku
przed niezrozumieniem jej potrzeb;

- organizowanie czasu wolnego zgodnie z upo-
dobaniami pacjentki i mozliwosciami sytuacyjny-
mi, co sprzyja podniesieniu komfortu zycia.

Ocena opieki: pielegniarka ma dobry kontakt
z pacjentky, umozliwiajgcy swobodng rozmowe;
wypracowano metode komunikacji, ktéra pozwa-
la pacjentce na wyrazanie swoich potrzeb w stop-
niu uzaleznionym od przygotowania na taka ko-
munikacje otoczenia; mozliwo$¢ komunikacji
podniosta u pacjentki poczucie wlasnej wartosci,
a bezpieczenstwa — pozwolila decydowa¢ o sobie
w stopniu uzaleznionym od gotowosci skupienia
sie na komunikacji jej otoczenia.

Trzecia diagnoza pielegniarska

Calkowita niesprawno$¢ w wykonywaniu
czynnoéci higienicznych spowodowana poraze-
niem wszystkich miesni w nastepstwie procesu
chorobowego.

Cel dzialania: zapewnienie pacjentce komfor-
tu przez wykonanie za nig wszystkich czynnosci
higienicznych.

Interwencje pielegniarskie:

- wykonanie kapieli w 16zku 1/dobe,
z uwzglednieniem upodobania chorej do wody
o odpowiedniej temperaturze;

- dbanie o estetyczny wyglad, m.in. usuwanie
owlosienia na ciele, co pacjentka czynita w okresie
przed chorobg, a co w istotny sposob wptywalo na
jej samopoczucie w czasie choroby;

- pozostawienie na zyczenie pacjentki dlugich
wloséw, co powodowato zwiekszenie trudnosci
pielegnacyjnych, ale skutkowalo lepszym samopo-
czuciem i poprawa jakosci zycia;

- wykonywanie jednej w tygodniu toalety glo-
wY, codzienne czesanie i zaplatanie wlosdéw, czesanie
innych fryzur (cérka); tym samym zwiekszenie za-
spokojenia potrzeby dotyku, estetyki wlasnej osoby,
zachowanie, mimo choroby i otaczajacej aparatury,
$wiadomosci dobrego wygladu i samoakceptacji;

- pomoc udzielana opiekunom w zmianie
bielizny poscielowej z uwzglednieniem upodoban
pacjentki i warunkéw atmosferycznych, z zacho-
waniem $wiadomosci wystepowania u chorej za-
burzen termoregulacji;

- zmiana bielizny osobistej z uwzglednieniem
niecheci pacjentki do rzeczy kojarzacych sie ze
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szpitalem; zarzucenie stosowania pizam wygod-
nych w przebieraniu na rzecz bluzek z dekoltem,
dzieki ktorym pielegnacja przetoki tracheostomij-
nej nadal nie byla utrudniona, a samopoczucie
pacjentki zwiazane z wygladem zostalo znacznie
poprawione (utatwione wykonywanie czynnosci
pielegnacyjnych nie powinno przedklada¢ sie nad
polepszeniem komfortu zycia pacjenta);

- stosowanie odpowiednich preparatéw pie-
legnacyjnych na wniosek pielegniarki przy akcep-
tacji pacjentki;

- edukacja opiekunoéw z techniki zmiany
pampersa i pielegnacji ciala podczas nieobecnosci
pielegniarki - kontynuacja procesu pielegnowa-
nia;

- wnikliwa obserwacja stanu skdry z uwzgled-
nieniem mozliwoéci wystapienia odlezyn;

- reagowanie na biezgce wystepowanie pro-
bleméw higienicznych (otarcia, wysypki, zmiany
o charakterze lojotokowym); szybka interwencja,
ktéra przy dobrej wspotpracy z opiekunami po-
zwala na likwidacje zmian patologicznych i za-
pewnienie pacjentce zwigkszenia poczucia bezpie-
czenstwa;

- dbanie o dostarczenie pacjentce przyjem-
noséci zwigzanych z poprawa wygladu i lepszym
samopoczuciem, np. na zakonczenie toalety uzy-
cie ulubionych perfum (dezodoranty powodowaly
nasilenie wystepowania zmian skérnych), zatoze-
nie kolczykéw nieodgniatajacych si¢ na ciele (mafe
koteczka z zapieciami nikngcymi wewnatrz), bran-
soletki, podawanie lustra w celu weryfikacji przez
pacjentke swojego wygladu;

- utrzymanie w czystosci opatrunkéw, zacho-
wanie estetyki zaréwno w 16zku pacjentki, jak i w jej
najblizszym otoczeniu; dbanie o czystos¢ stosowanej
aparatury i stolika podrecznego, zwracanie uwagi
opiekunow na koniecznos¢ utrzymania czystosci i es-
tetyki w calym pokoju, w ktorym przebywa ze wzgle-
du na niemozno$¢ wyboru miejsca pobytu i skazania
na ciagla bytnos¢ tylko w tym pomieszczeniu, przy
sprawnie dziatajagcym i wnikliwym zmysle obserwa-
¢ji, analizy i pragnien, w tym takze estetycznych.

Ocena dziatan: pacjentka ma zaspokojone po-
trzeby dotyczace wykonywania czynnos$ci higie-
nicznych; czas i sposob wykonywania czynnosci
higienicznych sa akceptowane przez pacjentke,
zmniejszaja jej poczucie bezsilnosci, uczucie zalez-
nosci od innych i niskg samoocene, a tym samym
wplywaja na poczucie poprawy jakosci zycia.

Czwarta diagnoza pielegniarska

Zaparcie spowodowane brakiem prawidlowej
motoryki przewodu pokarmowego w przebiegu
procesu chorobowego i dlugotrwalego unierucho-
mienia w 16zku.

Cel opieki: przywrocenie prawidtowego wyda-
lania stolca.

Interwencje pielegniarskie:

- kontrola wyproéznien przez zebranie wy-
wiadu od pacjentki, dostosowanie dziatan w zalez-
nosci od badania fizykalnego brzucha i objawow
subiektywnych pacjentki;

- zastosowanie odpowiedniej diety bogatej
w blonnik;

- stosowanie dietetycznych metod pobu-
dzenia wydalania, ktére w przypadku pacjentki
skutkuja oddaniem stolca, np. podawanie kefiru
na czczo, jogurtow miedzy positkami, wlaczenie
thuszczow (oliwy z oliwek) do diety;

- masaz brzucha dlonig po nalozeniu oliwki
na brzuch;

- pielegnacja okolicy odbytu, z odpowiednim
natluszczaniem i masowaniem, co zapobiega po-
nownemu powstaniu nadzerek i ran w okolicy od-
bytu i utatwia sam mechanizm defekacji;

- podczas kazdej wizyty wygodne usadawia-
nie pacjentki na podsuwaczu i nieponaglanie zala-
twiania potrzeb fizjologicznych, zapewnienie spo-
koju oraz intymnosci podczas wyprdzniania;

- stosowanie farmakoterapii wg zlecenia le-
karskiego: laktuloza, metoklopramid;

- odpowiednia higiena krocza po wypréznieniu;

- edukacja opiekunow dotyczaca prawidlowe-
go podkladania podsuwacza, ukladania pacjentki
i toalety krocza;

- uwrazliwienie opiekunéw na zadawanie py-
tania odnosnie do wyproézniania, poniewaz u pa-
cjentki w zwigzku z niechecig do zalatwiania sie
do pampersa nastepowalo hamowanie defekacji
w oczekiwaniu na wizyte pielegniarska.

Ocena dziatan: pacjentka regularnie oddaje
stolec. Przy niewielkich zaparciach skuteczne byly
modyfikacje w diecie i masaze brzucha.

Pigta diagnoza pielegniarska

Nieskuteczne oczyszczanie drzewa oskrzelo-
wego spowodowane sztuczng wentylacjg i poraze-
niem miesni oddechowych w przebiegu procesu
chorobowego.

Cel opieki: skuteczne oczyszczenie drog odde-
chowych i utatwienie wymiany gazowe;j.

Interwencje pielegniarskie:

- podczas kazdej wizyty odsysanie wydzieliny
z drzewa oskrzelowego, z uwzglednieniem réznic
anatomicznych w budowie drég oddechowych;

- odsysanie wydzieliny z jamy ustnej i prowa-
dzenie toalety jamy ustnej, co zapobiega sptywowi
wydzieliny po tylnej $cianie gardla;

- stosowanie zasad aseptyki i antyseptyki
w interwencjach pielegnacyjnych, co zapobiega
wystapieniu zakazen;
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- odszczelnianie i kontrola wypetnienia balo-
na uszczelniajacego, co zapobiega gromadzeniu si¢
wydzieliny nad balonem i rozwojowi zakazen oraz
przeciwdziala powstawaniu odlezyn w tchawicy;

- edukacja opiekunéw na temat techniki
przeprowadzenia zabiegu odsysania, u§wiadomie-
nie mozliwosci wystapienia powiktan i zasad dzia-
tania w przypadku ich wystapienia;

- pozostawanie w stalej gotowosci telefonicz-
nej w przypadku watpliwosci i problemoéw prze-
kraczajacych mozliwosci opiekundw;

- podczas zmiany pozycji stosowanie okle-
pywania klatki piersiowej, co ulatwia usuwanie
wydzieliny i zapobiega powstawaniu odrespira-
torowemu zapaleniu pluc (ventilator associated
pneumonia — VAP);

- stosowanie pozycji Flowera, ktora powodu-
je lepsza wentylacje plucng i zapobiega rozwojowi
zakazen.

Ocena dziatan: drogi oddechowe oczyszczo-
ne, co przeklada si¢ na lepsza wentylacje, poprawe
komfortu zycia, pacjentka odczuwa spokdj.

Szosta diagnoza pielegniarska

Odlezyna III stopnia w okolicy kosci ogono-
wej spowodowana unieruchomieniem ruchowym
i wyniszczeniem w przebiegu choroby.

Cel opieki: zapobieganie rozwojowi odlezyny
i jej likwidacja.

Interwencje pielegniarskie:

- ocena rany odlezynowej wg skali Torrancea
w celu zastosowania nowoczesnych opatrunkow
i metod leczenia ran do fazy gojenia;

- wyeliminowanie uszkodzonego zasilacza od
materaca przeciwodlezynowego, co mialo wplyw
na powstanie odlezyny;

- zweryfikowanie pozycji pacjentki w 16zku,
w tym przypadku za powstanie odlezyny odpo-
wiadal mechanizm bocznych sit $cinajacych, ktore
powstaja w wyniku zsuwania si¢ pacjenta w 16zku,
podczas gdy skdra pozostaje nieruchoma w sto-
sunku do podloza; wystepuje w ulozeniu na wznak
- glowa jest uniesiona pod katem wiekszym niz
30° w stosunku do dlugiej osi ciata; skutkiem tego
jest zagiecie naczyn w glebokich czes$ciach powie-
zi powierzchownej okolicy krzyzowej, zakrzepica
i oddzielenie si¢ skory wlasciwej [12];

- us$wiadomienie pacjentce i opiekunom ko-
nieczno$ci wspdlpracy i zintegrowanych dzialan
w celu likwidacji odlezyny;

- zgromadzenie srodkéw i zaplanowanie ko-
lejnosci dziatan;

- edukacja opiekundéw w wykonywaniu zmia-
ny opatrunkow;

- w przypadku odklejenia lub zabrudzenia
opatrunkow (zaktadanie opatrunkéw kosztownych,

petnoplatnych pozostawiono w gestii pielegniarki;
nieskomplikowane metody zabezpieczenia odlezy-
ny miedzy wizytami pielegniarskimi powierzono
opiekunom);

- codzienna obserwacja rany i zmiana dzialan
w zalezno$ci od oceny miejscowej i ogolnego stanu
pacjentki;

- kontrola parametrow zyciowych (tempera-
tury ciata, ci$nienia tetniczego, tetna) w celu wy-
kluczenia powstania zakazenia;

- opisywanie podejmowanych dziatan w do-
kumentacji pielegniarskiej.

Ocena dziatan: odlezyna zostala wygojona
w okresie 6 miesiecy. Pacjentka na biezaco byla
informowana o celowosci podejmowanych dzia-
tan, stosowanych metodach i opatrunkach. Przez
fotografowanie zmiany wygladu odlezyny przez
caly czas uczestniczyla w procesie leczenia.

Siédma diagnoza pielegniarska

Ryzyko zamkniecia $wiatla przetoki tracheo-
tomijnej spowodowane narastaniem ziarniny
w przebiegu patologicznego rozrastania tkanki
wokot przetoki.

Cel opieki: zapobieganie tworzeniu si¢ ziarni-
ny i dzialania majace na celu zmniejszenie pato-
logicznie rozrosnietej tkanki, umozliwiajace swo-
bodng wymiane rurki, zapobieganie koniecznosci
hospitalizacji.

Interwencje pielegniarskie:

- informowanie pacjentki o celowosci podej-
mowanych czynnosci i uzyskanie akceptacji wdra-
zanych metod;

- codzienna zmiana opatrunkéw wokét rurki
tracheotomijnej po oczyszczeniu i zdezynfekowa-
niu za pomoca Octaniseptu okolicy otworu z wy-
dzieliny wydobywajacej siec wokot rurki tracheoto-
mijnej;

- w okresie duzego narastania ziarniny, po
konsultacji z lekarzem, stosowanie azotanu srebra
w celu przyzegania tkanki patologicznej [13];

- obserwacja i analizowanie postepow dzialan;

- edukacja opiekunéw odnosnie do zmiany
opatrunkow;

- kontrola bdlu i samopoczucia pacjentki
podczas zabiegow;

- dokumentowanie realizowanych dziatan.

Ocena dzialan: po kilku dniach wykonywania
przyzegania ziarnina ulegala zniszczeniu. Wymia-
na rurki przebiegata bez komplikacji i dodatkowe-
go krwawienia. Ponowne odrastanie ziarniny na-
stepowato jednak po ok. 2-3 tygodniach i dziatania
mialy charakter cykliczny. Sam zabieg przebiegal
bezbolesnie dla pacjentki, sukces podejmowanych
dzialan podnosil poczucie bezpieczenstwa chorej
mimo nawrotu problemu.
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Osma diagnoza pielegniarska

Odwodnienie spowodowane niechecig do
przyjmowania pltynéw, jako nastepstwo leku przed
koniecznoscig oddania moczu do pampersa, co
prowadzi do zanieczyszczenia opatrunku na od-
lezynie i moze skutkowaé powstaniem zakazenia
i wydtuzeniem okresu leczenia rany.

Cel opieki: nawodnienie, zapobiezenie powi-
klaniom.

Interwencje pielegniarskie:

— poznanie przyczyny sprzeciwu przyjmowa-
nia plynéw na podstawie wywiadu i obserwacji
pacjentki;

- zwroOcenie uwagi na wstrzymywanie odda-
nia moczu do czasu wizyty pielegniarskiej i wysa-
dzenia na podsuwacz;

- wyjasnienie pacjentce zasady dzialania opa-
trunkéw zakladanych z opatrunkiem wtérnym,
wykonywanym zawsze przez pielegniarke;

- wyjasnienie pacjentce zasady dziatania opa-
trunkéw wykonywanych przez opiekunow;

- u$wiadomienie zagrozen wynikajacych ze
zmniejszonej ilosci dostarczonych ptynéw i kon-
sekwencji rzutujacych na prace nerek, o.u.n., sko-
re, proces gojenia rany;

- ustalenie z pacjentka najdogodniejszych go-
dzin odwiedzin, aby nie musiala oddawa¢ moczu
do pampersa;

- kilkakrotne jednorazowe cewnikowanie pe-
cherza moczowego z powodu zatrzymania moczu
i objawdw klinicznych;

- u$wiadomienie pacjentce skutkéw wstrzy-
mywania moczu i cewnikowania pecherza moczo-
wego;

- przedstawienie opiekunom wystepujacego
problemu i jego przyczyny;

- opracowanie z opiekunami dziatan majg-
cych na celu wyeliminowanie potrzeby oddawania
moczu do pampersa, tzn. czeste pytanie o potrzebe
wysadzenia na podsuwacz, mozliwie state godziny
wysadzania;

- dokumentowanie podejmowanych dziatan.

Ocena dziatan: pacjentka wyrazita zgode na
zwiekszenie przyjmowania plynéw, ale nadal nie-
dostateczne w stosunku do zapotrzebowania do-
bowego. Incydenty w postaci zatrzymania moczu
nie powtdrzyly sie wiecej. Wypracowano godziny
wysadzania na podsuwacz, tym samym zwigksza-
jac poczucie bezpieczenstwa u pacjentki.

Dziewiata diagnoza pielegniarska

Ryzyko wypadniecia przezskoérnej endoskopo-
wej gastrostomii (PEG) spowodowane dlugotrwa-
lym utrzymaniem i uzytkowaniem w przebiegu
dysfagii z powodu choroby podstawowe;j.

Cel opieki: niedopuszczenie do wypadniecia
gastrostomii. Zapewnienie dostarczenia skladni-
kow odzywczych droga enteralng. Zapobiegnigcie
wystapieniu powiklan infekcyjnych zwigzanych
z obecnoscig przetoki.

Interwencje pielegniarskie:

- edukacja opiekunéw z zakresu karmienia
przez PEG (bolus - na Zyczenie pacjentki, czas po-
dawania, rodzaj diety, pozycja podczas karmienia,
temperatura pokarmu, ilo$¢, zastosowanie i higie-
na sprzetu do karmienia);

- edukacja opiekundéw w pielegnacji zglebni-
ka po zakonczeniu karmienia i w przerwach mie-
dzy karmieniami;

- codzienne wykonywanie opatrunkow wokot
przetoki, umocowywanie plytki za pomoca przy-
lepca hipoalergicznego do powtok brzusznych, co
zapobiega nieumyslnemu pociagnieciu za zglebnik
w przypadku zmiany pozycji (u wigkszosci pacjen-
tow nie ma koniecznosci zakladania opatrunkow
i mocowania PEG - z obserwacji autorki);

- codzienna pielegnacja skéry wokét przeto-
ki podczas toalety ciala z uzyciem $rodkéw myja-
cych;

- odkazanie po toalecie skory wokol PEG
z uzyciem Octaniseptu, doktadne osuszanie
(uzywanie Octaniseptu na PEG nie jest zaleca-
ne, poniewaz powoduje jego uszkodzenie; nalezy
uwazaé, aby nie doszlo do kontaktu preparatu ze
zgtebnikiem);

- codzienna kontrola czystosci koncowki
zglebnika, okresowe czyszczenie i dezynfekcja
koncowki;

- okresowe karmienie pacjentki (codziennie
czynno$¢ ta byla wykonywana przez opiekunéw),
tym samym kontrola droznoéci PEG oraz samopo-
czucia pacjentki podczas karmienia;

- codzienna obserwacja i ocena skory wokot
przetoki, ocena wydzieliny i ziarniny wokot przetoki;

- dokumentowanie podejmowanych dzialan.

Ocena dziatan: podczas okresu opieki nad pa-
cjentkg nie wystgpit incydent wypadniecia PEG.
Sktadniki odzywcze w postaci zbilansowanej diety
przemystowej ze zwigkszona zawartoscig btonnika
zostaly dostarczone droga enteralng. Skora wokot
przetoki bez oznak zakazenia z niewielkg ziarning,
niewymagajaca jeszcze interwencji medyczne;.

Jako$¢ zycia w odczuciu
wlasnym pacjentki

Dla wszystkich 0sob, ktdre zetknely sie z cho-
rymi na SLA pozostajacymi w zespole zamknie-
cia, jako$¢ zycia tych chorych jest oceniana bar-
dzo nisko. Ze znanych pielegniarce 4 przypadkow
(trzech mezczyzn i jedna kobieta) tylko w przed-
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stawionym przypadku pacjent byl szczesliwy, ze
zyje, mimo stanu w jakim si¢ znajduje.

Nie przeprowadzono w przypadku pacjentki
pomiaru jakoéci zycia z wykorzystaniem Zzadnej
ze skal na wniosek pacjentki, gdyz podejmowane
proby okreslaly jakos¢ jej zycia jako zta, mimo od-
czucia ogolnego zadowolenia.

W ostatnim okresie poprzedzajagcym $mierc¢
pacjentki wielokrotnie nawigzywano do tematu
jakosci zycia. Mimo wielu niedogodnodci, ktdre
odczuwata lezac w jednym t6zku, jednym pokoju,
patrzac na te same $ciany przez 1810 dni, czuta sie
szczesliwa mogac by¢ $wiadkiem dorastania swo-
ich dzieci. Zdawala sobie sprawe z pogarszajacego
sie stanu zdrowia rodzicéw i wptywu tego czynni-
ka na jakos¢ jej zycia, a swojego Zycia na stan ich
zdrowia. Byla im niezmiernie wdzieczna za opie-
ke, ktora ja otoczyli, pozwalajac jej zostaé w do-
mu, gdzie mimo niewielkiego wplywu na toczace
sie w nim Zzycie brala w nim udzial. Sama pacjent-
ka jako$¢ swojego zycia okreslala w stosunku do
choroby, na ktéra cierpiala, sytuacji i otoczenia,
w ktérym przebywata na dobra.

Przez 5 lat co 2-3 tygodnie pytano chora, czy
chciataby na pewien czas zmieni¢ otoczenie i po-
jecha¢ do zakladu dla przewlekle wentylowanych.
Podczas calego okresu opieki odpowiedz zawsze
brzmiata ,,nie”, mimo wielu trudnosci i niedogod-
nosci, z ktérymi musiata si¢ zmaga¢ kazdego dnia.
Trudnosci te narastaly m.in. w zwigzku z wiekiem
i stanem zdrowia rodzicéw oraz postepujacym wy-
czerpaniem, ktore bylo konsekwencja dlugotrwa-
lego, ciaglego sprawowania nad nig opieki.

Chora upatrywala poprawy jakosci zycia, zga-
dzajgc si¢ z pielegniarka, ktdra byla obserwatorem
codziennych sytuacji, w zwigkszeniu godzin opie-
ki pielegniarskiej. Prowadzitoby to do odcigzenia
rodziny ciagla opiekg nad chorg i pozostawaniem

Pismiennictwo
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w gotowosci do zaspakajania jej potrzeb. W tym
upatrywano poprawy jakosci zycia pacjentki, za-
spokojenia jej potrzeby kontaktéw spotecznych
(opieki catodobowej nie bylaby w stanie sprawowac
jedna pielegniarka — pacjentka widzialaby 3 osoby
w zespole pielegniarskim) oraz zapewnienia po-
czucia bezpieczenstwa, jaki dawala jej obecnos¢
osoby gotowej zaspokoic jej potrzeby fizjologiczne
i psychiczne przez zrozumienie i szczerg serdecz-
no$¢, bez balastu, jaki daje obowigzek opieki nad
nawet najblizsza osobg 24 godz. w sposob ciagly
przez 5 lat.

Posumowanie

Na podstawie przedstawionego opisu przebie-
gu opieki nad pacjentka ze stwardnieniem bocz-
nym zanikowym, w stanie zamkniecia, wentylowa-
nej mechanicznie w warunkach domowych mozna
stwierdzi¢, ze poczucie jako$ci zycia zalezy przede
wszystkim od oczekiwan pacjentéw, ale wplyw na
te jako$¢ ma takze opieka $wiadczona zaréwno
przez osoby z najblizszego otoczenia, jak i ludzi
Z Zewnatrz.

Na przykladzie spostrzezen pacjentki mozna
stwierdzié, ze jej jako$¢ zycia bytaby lepsza, gdyby
fachowa opieka instytucjonalna byla zapewniona
calodobowo w domu, co umozliwitoby na normal-
ne funkcjonowanie pozostatych cztonkéw rodziny.
Pozwolitoby to na traktowanie chorej jako zdrowe-
go cztonka rodziny, bez poczucia odpowiedzialno-
$ci w zaspokajaniu potrzeb biopsychospotecznych
chorej osoby, co w nastepstwie dlugotrwalej opieki
prowadzi do wyczerpania opiekunéw i odczucia
przez pacjenta, ze jest cigzarem dla swojego oto-
czenia, przeszkoda w realizacji innych planow zy-
ciowych opiekunéw i innych cztonkéw rodziny.
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