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Wstep. Zapewnienie komfortu u pacjentow w paliatywnej opiece domowej jest trudnym zadaniem. Opieke, w ktdrej komfort pacjenta
stanowi fundamentalne znaczenie, wprowadzita Katharine Kolcaba.

Cel pracy. Ocena poziomu komfortu u pacjentéw w paliatywnej opiece domowej z uwzglednieniem wybranych uwarunkowan tego
stanu.

Materiat i metody. Badaniem objeto 55 pacjentéw leczonych paliatywnie w srodowisku domowym, korzystajacych ze swiadczen
realizowanych przez zesp6t domowej opieki paliatywnej oraz grupe 63 opiekunéw nieformalnych sprawujacych opieke domowa.
Badania pilotazowe, metoda sondazu diagnostycznego, z wykorzystaniem kwestionariusza ankiety technikg PAPI przeprowadzono
wirdd pacjentéw w opiece paliatywnej leczonych w $rodowisku domowym w pierwszym pétroczu 2022 roku.

Wyniki. Wykazano istotng statystycznie zalezno$¢ miedzy zadowoleniem z opieki, a poziomem zapewnianego komfortu (p<0.05).
Osoby, ktére zdecydowanie wskazywaty na zadowolenie cechowaty sie istotnie wyzszym poziomem zapewnianego komfortu
(M=35,43; SD=5,32 vs. M=33,38; SD=4.63) w poréwnaniu z pozostatymi pacjentami.

Whioski. Istnieje zwiazek pomiedzy poziomem komfortu postrzeganym przez pacjentéw, a metodami zapewnienia komfortu
pacjentom w warunkach domowych stosowanymi przez opiekundw nieformalnych. Osoby, ktére cechuja sie wyzszym odczuciem
zapewniania komfortu jednoczesnie uzyskuja wyzszy stopier zapewnienia komfortu przez opiekuna.

komfort, opieka paliatywna, pacjent, opieka domowa

Introduction. Ensuring comfort in patients in palliative home care is a difficult task. Care, in which patient’s comfort is fundamental,
was first introduced by Katharine Kolcaba.

Aim. Assessing comfort levels of patients in palliative home care, including selected determinants of this condition.

Material and methods. The study included 55 palliative care patients in home settings, receiving services provided by the home
palliative care team and a group of 63 informal caregivers providing home care. A pilot study, by diagnostic survey, using a survey
questionnaire with the PAPI technique was conducted among patients in palliative care treated in home-based settings in the first
half of 2022.

Results. There was a statistically significant relationship between satisfaction with care, and the level of comfort provided (p<0.05).
Those who strongly indicated satisfaction were characterized by significantly higher levels of comfort provided (M=35.43; SD=5.32
vs. M=33.38; SD=4.63), compared to other patients.

Conclusions. There is a correlation between the level of comfort perceived by patients, and methods of providing comfort to patients
in home settings used by informal caregivers. Individuals, who are characterized by a higher feeling of comfort provision, at the same
time achieve higher degree of comfort provided by the caregiver.

comfort, palliative care, patient, home care
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& INTRODUCTION

A sense of comfort is needed for every person to ensure
complete harmony and well-being. Providing as much
comfort and dignity as possible to patients and their fami-
lies becomes extremely important when faced with the
problem of a life-threatening disease [1].Understanding
patients’ and caregivers’ feelings of comfort or discomfort
in palliative care situations is an important challenge of
nursing practice. This is because knowing patients’ expe-
riences of comfort and discomfort guides the care provi-
ded to meet patients’ needs and maximizes the effects of
comfort-enhancing interventions [2,3].

The literature on the topic has largely paid more atten-
tion to the physical comfort of patients [4,5], while little
attention has been paid to other aspects of comfort com-
monly observed in these patients [6].

Kolcaba [7] defines comfort as the direct experience of
being reinforced by meeting the needs of three types of
comfort (relief, ease, or renewal) in four aspects of human
experience (physical, psycho-spiritual, environmental, and
social). Some researchers have tried to understand the
sensation of comfort from the patients’ point of view [8].
Nevertheless, one should note that both family, as well as
medical professionals tend to describe physical and emo-
tional symptoms, unlike the patient [9,10].

Home palliative care team that cares for the patient
should take all possible measures to provide relief to the
palliative patient in suffering, pain and other ailments that
are a significant burden for the patient [11].Comfort in
palliative home care is a basic and essential need. Patients
receiving palliative home care experience physical, psy-
chological, spiritual, social, cultural, and environmental
discomfort [12].

Patients’ perceptions of comfort in palliative home care
are influenced by their life experiences, social background,
level of education, extent of support received, attitudes
and emotions displayed, as well as prognosis of the disease
and financial situation [13].

Palliative home care aims to maximize patient’s com-
fort [14]. However, it is unknown what factors facilitate or
hinder comfort from the perspective of patients in pallia-
tive home care. This lack of knowledge hinders the deve-
lopment of comfort interventions tailored to this patient

group.

H AIM

The purpose of this study is to learn about the comfort
and discomfort experienced by patients in palliative home
care, taking selected determinants of this condition into
account.

B MATERIALS AND METHODS

A pilot study project using a diagnostic survey method
was conducted among patients and their informal care-
givers in home palliative care settings in the first half of
2022.
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The study involved 55 patients receiving home pallia-
tive care services, and a group of 63 informal caregivers
providing home care. Patients and their caregivers came
from the big cities of Warsaw, Krakéw and Sosnowiec,
as well as towns and villages of the poviats (Polish coun-
ties) of Stalowa Wola, Tarnobrzeg and Sandomierz. The
survey questionnaires were collected by nurses from
patients and their caregivers during home visits when
providing palliative care services. The mean time taken by
a patient or informal caregiver to complete the survey was
approximately 15 minutes.

The presented report is a part of a larger project direc-
ted by Slusarska [15].

The survey questionnaire consisted of the following
subject areas:

o demographic questions;

o questions about cancer treatment and difficulties in
home treatment;

+ questions in the sense of well-being scale, including
a suggestion of nine methods to improve the patien-
t’s well-being for reducing discomforts during illness.
Likert 5-degree scale was used for evaluation (from 1
- not helpful at all to 5 - very helpful; If a method was
not used, it was scored as 0 - not applicable). In the
overall evaluation, the scale’s scoring range was from 0
to 45. To assess the reliability of the scale, a Cronbach’s
alpha coefficient was calculated. In the study group, the
patient’s sense of comfort scale had a Cronbach’s alpha
coefficient of 0.81, indicating satisfactory reliability of
this scale;

« index assessing the basic activities of daily living,
a modification of Barthel scale including 8 ranges of
self-care activities assessed in terms of: performing
the activity independently; needing help from another
person; being unable to perform the activity indepen-
dently [16];

o questions for informal caregivers: about equipment and
facilities used at home in patient care; about caregiver’s
burdens in home hospice care of the patient, a scale of
the patient’s sense of comfort according to the caregi-
ver’s opinion.

Ethical issues

All respondents were informed about the purpose of
the study and the data collection procedure. Participants
were assured that the data collected would be treated as
confidential. The interviews were conducted with respon-
dents who agreed to participate in the study: The deci-
sion to proceed with the survey was made on the basis of
respondents’ anonymity and privacy, with no additional
documents requiring signatures. Patients and caregivers
could withdraw from the survey at any time by refusing to
answer the question. Patients who required help were assi-
sted by a nurse or a caregiver when completing the survey.

The research protocol for this study was in accordance
with the requirements of the Declaration of Helsinki of
1975, as amended in 2013 at the 64th General Assembly
of the World Medical Association (WMA) in Fortaleza,
Brazil [17].
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Statistical analysis

Frequency parameters were used to measure qualita-
tive variables and percentage. Arithmetic mean, median
and standard deviation were used to evaluate descriptive
statistics of quantitative variables. The internal consistency
of the comfort scale was assessed using Cronbach’s alpha
coefficient. The normality of the distributions was chec-
ked using the Kolmogorov-Smirnov test. If the Student’s
t-test assumption was not met for the normality of studied
variable distribution, and in the case of ordinal variables,
the Mann-Whitney U test was used to test the significance
of differences.

Relationships between quantitative variables were ana-
lysed using Spearman’s correlation analysis. ANOVA test
(parametric F-test or non-parametric Kruskal-Wallis test)
was used to compare the values of quantitative variables
between more than two independent groups. The analysis
assumed a significance level of p<0.05. Statistical analysis
was performed using Statistica 12.3.

B RESULTS

Description of the groups studied: patients and
informal caregivers
Among the studied patients (n=55), the majority were

For patients, the informal caregivers surveyed were mostly
spouses accounting for 42.9% (n=27), parents - 30.2%
(n=19), children - 11.1% (n=7), and a sister or brother —
9.5% (n=6). Since it was possible to provide one’s own answer
in the question, there were also informal caregivers caring for
an uncle in 4.8% (n=3) and a mother-in-law in 1.6% (n=1).

To a question directed at informal caregivers: For how
long has the patient required ongoing hospice care at
home?, 9.5% of caregivers (n=6) indicated under 1 month,
28.6% (n=18) replied with 1 to 6 months, followed by 9.5%
(n=6) stating 7 to 11 months, 33.3% (n=21): 1 to 3 years,
11.1% (n=7): 4 to 5 years, and 7.9% (n=5): over 5 years.

Disease complaints and extent of patient self-
care in home hospice care

The main problem experienced by home hospice care
patients was pain. Nearly 10% of respondents (9.1%; n=>5)
confirmed the presence of pain at the time of the survey.
The remaining surveyed patients — 90.9% (n=49) speci-
fied that pain is present, but the analgesics used relieve the
severity of it. Only one patient in the study group indica-
ted that there was no pain at all. In addition to pain sensa-

B Tab. 2. The range of self-care activities, as well as equipment and facilities
used in home care in patients, as assessed by informal caregivers

- 1 2 3
men (n=28; 50.9%), whereas women predominated (n=35; | No. Scope of self-care activities n(%) | n(%) | n(%)
55.6%) among the informal caregivers surveyed (n=63). 1 Eating (cutting, spreading, oral feeding) 16 | 41 6
Detailed characteristics in terms of other socio-demogra- g cutting, spreading " (25.4) | (65.1) | (9.5)
phic features are shown in Tab. 1. 2| Moving (from bed to chair and back/sitting down) 21770 32957 32313
Among the patients surveyed, when asked: ,How long (27.0)(39.7) | (33.3)
have you been suffering from cancer?” 16.4% of respon- |3 Moving (on flat surfaces) (21770) (3:)92) ( 42278)
dents (n=9) answered with up to 6 months. The largest 8' 22 3é
group, 45.4% (n=25), responded with 7 to 12 months, |* Going up and down stais (12.7)| 349) | (52.4)
followed by 9.1% (n=5) responding with 13-24 months, Use of the toilet (WC) and maintenance of personal | ¢ | 50 | ¢
12.7% (n=7) with 25-36 months, and 37 months or more |5 hygiene in connection with bowel movements 27| @6 Gon
in case of 16.4% (n=9). and urination
. . ) 3 31 29
6 Bathing (showering) the entire body 48 | 992)| 46.0)
7 Hygiene activities (e.g. partial washing, of face, | 10 | 30 | 23
B Tab. 1. Socio-demographic characteristics of studied patients (n=55) hands, teeth, dentures, combing, shaving) (15.9) | (47.6) | (36.5)
and informal caregivers (n=63) . ) 0| 25| 28
8 Dressing and undressing (159 | 39.7) | 44.4)
Patient group |Caregiver group - — : : :
Variable No Equipment and fadilities used n (%)
n (%) n (%) ) with patients in home care 0
. female 27 (49.1) 35(55.6) 1 | Sphygmomanometer , thermometer, glucometer. 63 (100)
male 28(50.9) 28 (44.4) Equipment to facilitate the patient's toilet and
bathroom activities (toilet chair, bedpan, urinal
under 40 561 603) 2 pot, head wash tub or a tub for washing the 35(55.6)
40049 8(14.5) 9(14.3) patient in the supine position)
age 50to0 59 5(9.1) 15(23.8) 3 Anti-decubitus mattress 34(54.0)
60 to 69 7(12.7) 19(30.2) 4 Wheelchair, walker, zimmer frame 31(49.2)
70 and over 30 (54.5) 14(22.2) 5 Medical (rehabilitation) bed 30 (47.6)
village 30 (54.5) 32(50.8) 6 Air humidifier 25(39.7)
place of residence town 20(36.4) 16 (25.4) 7 Fan, electric fan 20(31.7)
cty 5(9.1) 15(23.8) 8 Rehabilitation ladder 10(15.9)
primary 12(21.8) 4(6.3) 9 Oxygen concentrator 4(6.3)
) vocational 18(32.7) 24 (38.1) 10 Inhalator 3(4.8)
education -
secondary 11(20.0) 19(30.2) n Lift 1(1.6)
higher 14 (25.5) 16 (25.4) Legend 1- Patient performs the activity independently; 2 - Patient needs help from another person;

3 Patient is not able to perform the activity independently; n-number, %-percentage
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tions, home palliative care patients also indicated the pre-
sence of additional complaints. Respondents cited fatigue
and tiredness, lethargy, nervousness, depression, difficulty
concentrating, lack of energy, weakness, worrying, apathy,
and dry mouth sensation as the most common mood-
-related nuisances.

During patients’ severe pain episodes, 58.7% (n=37)
of informal caregivers administered pain medications,
in case of 3.2% (n=2) the administration of medication
depended on the situation, and 38.1% (n=24) of informal
caregivers did not administer such medications.

Informal caregivers indicated that they notice symp-
toms of increased pain in patients which included
a change in facial appearance (in 65.1%, n=41), assu-
ming a different body position (in 65.1%, n=41), grima-
cing (in 58.7%, n=37), screaming and crying (in 30.2%,
n=19), lack of appetite (in 12.7%, n=8), profuse sweating
(in 7.9%, n=>5), apathy (6.3%, n=4), and anxiety (in 3.2%,
n=2). In order to mitigate patient’s pain, 68.3% (n=43)
of informal caregivers used support in adopting the best
bed/chair position for the patient, massaging the painful
area in 57.1% (n=36), changing the ambient temperature
in 23.8% (n=15), cold compresses in 19.0% (n=12), and
hot compresses in 1.6% (n=1).

In the assessment of the range of self-care activities in
patients in home care, conducted by informal caregivers,
the greatest deficits in independence were: patient mobi-
lity — at 52.4% to 33.3% (according to the ranges descri-
bed in items 2,3 and 4 in Tab. 2), and hygienic activities,
using the toilet, as well as dressing and undressing (accor-
ding to the ranges described in items 5,6,7,8 in Tab. 2).
The most commonly used equipment and amenities to
support home care of hospice patients were: blood pres-
sure monitor, thermometer, glucometer (in 100%), 55.6%
used equipment to help the patient use the toilet (toilet
chair, bedpan, urine pot, a small tub for washing the head
or a tub for washing the patient in the supine position),
54.0% used an anti-decubitus mattress and other indica-
ted in Tab. 2.

Comfort assessment — selected determinants

Both palliative care patients treated in the home envi-
ronment and their informal caregivers were asked to
determine the degree of effectiveness of measures accor-
ding to the comfort scale that patients receive and that
caregivers undertake during care to improve well-being
and reduce the discomforts of the disease.

Informal caregivers rated the average comfort score
at 34.95 points (M=34.95; SD=9.95), indicating an above-
-average level of comfort provision by the caregiver. Home
palliative care patients rated their comfort level slightly lower
(M=34.50; SD=5.04) - Fig.1. Half of the patients surveyed
(50%) scored less than 33.5 points (Tab. 3). Differences

B Tab. 3. Assessing comfort levels among caregivers and patients

Group M Me Min Max SD
Informal caregivers | 34.94 38.00 3.00 45.00 9.95
Patients 34.50 33.50 21.00 45.00 5.04

M — mean; Me — median ;Min — minimum value; Max — maximum value; SD — standard deviation
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between caregivers and patients in providing and feeling
comfort are at the limit of statistical significance (Z=1.95;
p=0.059).

It was also analysed whether there is a relationship
between the burden of care occurring among informal
caregivers in hospice care and the level of comfort per-
ceived by patients under their care. A correlation analysis
was performed to do this (Tab. 4).

B Tab. 4. Burden of care occurring for informal caregivers in hospice care,
and the level of comfort perceived by patients under their care

Sense of comfort in patients 1S p
Does caring for a patient place a heavy physical burden onyou? | 0.39 |0.002*
Does caring for a patient place a heavy mental burden on you? 0.36 |0.004*
Does caring for a patient place a heavy organizational burden onyou? | 0.17 | 0.191

*p<0.05; 1S — Spearman correlation coefficient; p — Spearman significance level; p — significance level

The analysis indicates a statistically significant positive
correlation between patients’ perceived comfort level and
physical load (rS=0.39; p=0.002) and the psychological
burden on caregivers (rS=0.36; p=0.004). This means that
as the provision of comfort to patients increases, the level
of physical and mental burden in caregivers also increases
(Tab. 4).

I DISCUSSION

The results of the study represent one of the first asses-
sments of comfort among Polish patients treated in pallia-
tive home care. Palliative patients treated in home settings
indicate that pain and its accompanying symptoms are the
most common causes of perceived discomfort. This is also
consistent with other study reports, mainly from pallia-
tive inpatient care, concerning comfort/discomfort often
related to the physical aspect of a person’s functioning
[18,19]. At the same time, the effective and sustained relief
of symptoms, which include but are not limited to pain, is
a key aspect of patients’ feelings of comfort [20].

A broader analysis of the issue, however, indicates that
in addition to physical symptoms, there are other factors
that significantly contribute to patients’ feelings of com-
fort and discomfort [21]. The basic value of human life in
everyday existence and being is their comfort. The need
to satisfy comfort in the area of patient care in their expe-
riences: physical, psycho-spiritual, environmental and
social, was adopted as indicated in the literature for nur-
sing care by Kolcaba [22].

The results of the study show numerous aspects of
measures to improve comfort in the physical and environ-
mental experiences of patients in palliative care, but also
point to the value of social and psycho-spiritual factors
(e.g., the companionship of a family member/caregiver,
supportive activities in eliminating ailments). The results
of Kolcaba’s analysis suggest that although some comfort
interventions appear simple and include low-tech measu-
res (such as availability, sympathy, support), they have the
ability to significantly impact comfort status [23]. The pre-
sence and involvement of the family in hospice care can
greatly promote emotional and physical comfort of patients,
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although the perception and evaluation of the level of com-
fort in the perspective of patients and caregivers may differ
[24], which is also shown by the results of this study.

Palliative care services can reduce the stress caused by
symptoms and improve patients’ comfort at the end of life.
Knowledge of basic comfort measures and related activi-
ties is an essential skill for treatment teams and caregivers
caring for patients whose death is imminent. Comfort care
requires meticulous work [25] and needs in-depth empi-
rical studies.

I CONCLUSIONS

Discomfort among patients in home palliative care is
associated with increased complaints of terminal illness.

Physical, environmental, psycho-spiritual and social
measures taken by home caregivers improve patient
comfort and reduce discomfort during illness. Perceived
comfort level of hospice care patients was found to be
lower compared to caregivers’ situational perceived com-
fort level. It has also been observed that the provision of
a sense of comfort to patients increases along with the
level of physical and psychological strain on caregivers.

The pilot results provide useful information that leads
us to two main future lines of research: the need to deve-
lop and implement interventions that improve palliative
patient comfort and promoting evidence-based know-
ledge of comfort care methods tailored to patients’ needs
among caregivers.

I Komfort czy dyskomfort u pacjentéw w paliatywnej opiece
domowej? — badanie pilotazowe

| WPROWADZENIE

Poczucie komfortu jest potrzebne kazdemu czto-
wiekowi, aby zapewni¢ pelni¢ harmonii i samopoczu-
cia. Zapewnienie jak najwiekszego komfortu i godnosci
pacjentom oraz ich rodzinom staje si¢ wyjatkowo istotne
w obliczu problemu choroby zagrazajacej zyciu [1].

Zrozumienie odczuwania komfortu lub dyskomfortu
przez pacjentow i ich opiekunéw w sytuacjach opieki
paliatywnej jest waznym wyzwaniem praktyki pielegniar-
skiej. Znajomo$¢ doswiadczen komfortu i dyskomfortu
pacjentéw ukierunkowuje, bowiem opieke $wiadczong na
potrzeby pacjentéw i maksymalizuje efekty interwencji
poprawiajacych komfort [2,3].

Literatura przedmiotu w duzej mierze zwraca wigkszg
uwage na komfort fizyczny pacjentéw [4,5], natomiast
niewiele uwagi po$wieca si¢ innym aspektom komfortu
powszechnie obserwowanym u tych pacjentéw [6].

Kolcaba [7] definiuje komfort, jako bezposrednie
doswiadczenie bycia wzmocnionym przez zaspokoje-
nie potrzeb trzech rodzajéw komfortu (ulgi, tatwosci lub
odnowy) w czterech aspektach ludzkiego doswiadczenia
(fizycznym, psychoduchowym, srodowiskowym i spotecz-
nym). Niektérzy badacze starali si¢ zrozumie¢ odczuwanie
komfortu z punktu widzenia pacjentéw[8]. Trzeba jednak
zauwazy¢, ze zaréwno rodzina, jak i pracownicy opieki
medycznej maja tendencje¢ do opisywania objawow fizycz-
nych i emocjonalnych, inaczej niz pacjent [9,10].

Zespo6l domowej opieki paliatywnej, ktéry sprawuje
opieke nad pacjentem, powinien podja¢ wszelkie mozliwe
dzialania, aby zapewni¢ pacjentowi paliatywnemu ulge
w cierpieniu, bolu oraz innych dolegliwosciach, ktére sta-
nowia ogromne obciagzenia dla pacjenta [11]. Komfort
w paliatywnej opiece domowej jest podstawowa i niezbedna
potrzeba. Pacjenci objeci paliatywna opieka domowa
doswiadczajg fizycznego, psychicznego, duchowego, spo-
tecznego, kulturowego i srodowiskowego dyskomfortu [12].

Na postrzeganie komfortu pacjentéw w paliatywnej
opiece domowej wplywaja doznania zyciowe, pochodze-
nie spofeczne, poziom wyksztalcenia, zakres otrzymanego
wsparcia, prezentowane postawy i emocje oraz rokowanie
w chorobie, a takze sytuacja finansowa [13].

Paliatywna opieka domowa ma na celu zapewnienie
pacjentowi maksymalnego komfortu [14]. Nie wiadomo
jednak, jakie czynniki utatwiajg lub utrudniajg odczuwanie
komfortu z perspektywy pacjentéw w paliatywnej opiece
domowej. Ten brak wiedzy utrudnia rozwéj interwencji
komfortowych dostosowanych do tej grupy pacjentdw.

W CEL PRACY

Celem pracy jest poznanie komfortu i dyskomfortu
odczuwanego przez pacjentdw w paliatywnej opiece
domowej z uwzglednieniem wybranych uwarunkowan
tego stanu.

B MATERIAL | METODY

Projekt badan pilotazowych z zastosowaniem metody
sondazu diagnostycznego, przeprowadzono wsrdd pacjen-
téw i ich opiekunéw nieformalnych w domowej opiece
paliatywnej w pierwszej polowie 2022 roku.

W badaniu wzieto udziat 55 pacjentéw korzystaja-
cych ze $wiadczen w ramach domowej opieki paliatywnej
oraz grupa 63 opiekundéw nieformalnych sprawujacych
opieke domowa. Pacjenci i ich opiekunowie pochodzili
z duzych miast Warszawy, Krakowa, Sosnowca oraz mia-
steczek i wsi powiatow: stalowowolskiego, tarnobrzeskiego
oraz sandomierskiego. Kwestionariusze ankiety zebrane
zostaly przez pielegniarki od pacjentéw i ich opiekundéw
w czasie wizyt domowych podczas realizacji §wiadczen
opieki paliatywnej. Sredni czas, ktéry zostal poswiecony
przez pacjenta lub opiekuna nieformalnego na wypetnie-
nie ankiety wynosil okoto 15 minut.
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Prezentowane doniesienie jest cze$cig wigkszego pro-

jektu realizowanego pod kierunkiem Slusarskiej [15.]
Kwestionariusz ankiety sktadatl sie z nastepujacych

zakresow tematycznych:

 pytania metryczkowe;

» pytania dotyczace leczenia choroby nowotworowej
i trudnosci w leczeniu domowym;

« pytania w skali poczucia komfortu, obejmujace propo-
zycje dziewieciu metod poprawiajacych samopoczu-
cie pacjenta dla zmniejszenia przykrych dolegliwosci
podczas choroby. Do oceny zastosowano skale Likerta
5 stopniowg (od 1-niewiele pomaga do 5- bardzo
pomaga, jesli dana metoda nie byla wykorzystywana
punktowane bylo jako 0 (nie dotyczy). W ocenie
ogdlnej zakres punktacji skali obejmowat od 0 do 45.
Dla oceny rzetelnosci skali obliczono wspolczynnika
alfa - Cronbacha. W badanej grupie w skali poczucia
komfortu przez pacjenta, wskaznik alfa - Cronbacha
wynosil 0,81, co wskazuje na zadawalajacg rzetelno$é
tej skali;

« index oceny podstawowych czynnosci w zyciu codzien-
nym, modyfikacja skali Barthel obejmujgca 8 zakresow
czynnoéci samoobstugowych ocenianych w katego-
riach: wykonuje czynno$¢ samodzielnie; potrzebuje
pomocy drugiej osoby; nie jest w stanie samodzielnie
wykona¢ czynnoéci [16];

o pytania skierowane do opiekunéw nieformalnych:
o sprzet i udogodnienia wykorzystywane w domu
w opiece nad pacjentem; o obcigzenia opiekuna
w domowej opiece hospicyjnej nad pacjentem, skala
poczucia komfortu pacjenta w opinii opiekuna.

Kwestie etyczne

Wszyscy badani zostali poinformowani, o celu bada-
nia i o procedurze zbierania danych. Uczestnicy zostali
zapewnieni, ze zebrane dane zostang potraktowane, jako
poufne. Rozmowy odbyly si¢ z udzialem responden-
tow, ktorzy wyrazili zgode na udzial w badaniu. Decyzja
o przystapieniu do badania zostala podjeta w oparciu
o anonimowos¢ respondentdw i ochrong prywatnosci, bez
konieczno$ci przedstawiania dodatkowych dokumentéw
wymagajacych podpisu. Pacjenci i opiekunowie w kazdej
chwili mogli wycofa¢ si¢ z badania, odmawiajac odpo-
wiedzi na pytanie. Pacjenci, ktérzy potrzebowali pomocy
w czasie wypelniania ankiety korzystali z pomocy piele-
gniarki lub opiekuna.

Protokoét badawczy tego badania byt zgodny z wymaga-
niami Deklaracji Helsinskiej z 1975 roku z pézniejszymi
zmianami w 2013 roku podczas 64 Zgromadzenia Ogol-
nego Swiatowego Stowarzyszenia Lekarzy (WMA) w For-
talezie w Brazylii[17].

Analiza statystyczna

Do pomiaru zmiennych jakosciowych wykorzystano
parametry czestotliwosci i procent. Do oceny opisowej
statystyki zmiennych ilo§ciowych wykorzystano $rednia
arytmetyczng, medianeg i odchylenie standardowe. Spéj-
no$¢ wewnetrzng skali komfortu oceniano za pomoca
wspolczynnika alfa - Cronbacha. Normalno$é¢ rozkladow
sprawdzano za pomocg testu Kolmogorowa — Smirnowa.
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W przypadku niespelnienia zalozenia testu t Studenta
o normalnoéci rozkladu badanej zmiennej oraz w przy-
padku zmiennych porzadkowych, w celu sprawdzenia
istotno$ci réznic zastosowano test U Manna — Whitneya.
Analize zaleznoéci miedzy zmiennymi ilo§ciowymi
przeprowadzono z wykorzystaniem analizy korelacji Spe-
armana. W celu poréwnania wartosci zmiennych iloécio-
wych miedzy wiecej niz dwoma grupami niezaleznymi
zastosowano test ANOVA (parametryczny test F lub nie-
parametryczny test Kruskala — Wallisa). W toku analizy
przyjeto poziom istotnosci p<0,05. Analize statystyczna
przeprowadzono za pomoca programu Statistica 12.3.

B WYNIKI BADAN

Opis badanych grup: pacjenci i opiekunowie
nieformalni

Wisréd badanych pacjentéw (n=>55), wigkszo$¢ stano-
wili mezezyzni (n-28;50,9%), a wérdd badanych opiekunéw
nieformalnych (n=63) dominowaly kobiety (n=35; 55,6%).
Szczegdlowa charakterystyke w zakresie pozostalych cech
spofeczno-demograficznych przedstawia Tabela 1.

B Tab. 1. Charakterystyka spoteczno-demograficzna badanych pacjentéw
(n=55) oraz opiekundw nieformalnych (n=63)

Grupa Grupa
Zmienne pacjentéw opiekunéw
n (%) n (%)
. kobieta 27 (49,1) 35(55,6)
ptec
mezczyzna 28(50,9) 28 (44,4)
ponizej 40 lat 50,1 6(9,5)
40do 49 lat 8(14,5) 9(14,3)
wiek 50do 59 lat 5(9,1) 15(23,8)
60 do 69 lat 7(12,7) 19(30,2)
70 lat i wiecej 30(54,5) 14(22,2)
wies 30 (54,5 32(50,8)
miejsce zamieszkania mate miasto 20 (36,4) 16(25,4)
duze miasto 5(9,1) 15(23,8)
podstawowe 12(21,8) 4(6,3)
zawodowe 18(32,7) 24(38,1)
wyksztatcenie
Srednie 11(20,0) 19(30,2)
wyzsze 14(25,5) 16(25,4)

Wisréd badanych pacjentédw, na pytanie: ,,Jak dtugo
choruje Pan/Pani na chorob¢ nowotworowa?” 16,4%
badanych (n=9) odpowiedzialo, ze do 6 m-cy. Najliczniej-
sza grupa 45,4% (n=25) odpowiedziala, ze od 7 do 12 mie-
siecy, nastepnie 9,1% (n=5) odpowiedzialo, ze13-24 m-ce,
12,7% (n=7) chorwato 25-36 m-cy, a 37 m-cy i dluzej cho-
ruje 16,4% (n=9).

Ankietowani opiekunowie nieformalni to dla pacjentéw
w wigkszosci wspétmatzonkowie stanowiac 42,9% (n=27),
rodzice 30,2% (n=19), dzieci 11,1% (n=7), siostra lub brat 9,5%
(n=6). Poniewaz w pytaniu bylo mozliwe udzielenie wlasnej
odpowiedzi, znalezli si¢ réwniez opiekunowie nieformalni
opiekujacy sie wujkiem w 4,8% (n=3) i tesciowg 1,6% (n=1).
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Na pytanie skierowane do opiekunéw nieormalnych:
Od jakiego czasu pacjent w domu wymaga stalej opieki
hospicyjnej?, 9,5% opiekunéw (n=6) wskazalo, ze poni-
zej 1 m-ca, 28,6% (n=18) odpowiedzialo, ze od 1 do 6
miesiecy, nastepnie 9,5% (n=6) od 7 do 11 m-cy, 33,3%
(n=21) od 1 do 3 lat, 11,1% (n=7) od 4 do 5 lat, a 7,9%
(n=5) powyzej 5 lat.

Dolegliwosci chorobowe i zakres samoobstugi
pacjentow w opiece hospicyjnej domowej
Gléownym problemem wystepujacym u pacjentéow
domowej opieki hospicyjnej byt bol. Niemal 10% ankie-
twanych (9,1%; n=5) w momencie badania potwierdzilo
wystepowanie bélu. Pozostali badani pacjenci 90,9%
(n=49) okredlali, ze bol wystepuje, ale stosowane leki prze-
ciwbolowe usmierzaja jego nasilenie. Tylko jeden pacjent
z grupy badanej wskazal, ze bol w ogdle nie wystepuje.
Oproécz doznan bdélowych pacjenci opieki paliatywnej
domowej wskazywali takze na wystepowanie dodatko-
wych dolegliwosci. Jako najczestsze ucigzliwo$ci samo-
poczucia ankietowani wskazali zmeczenie i znuzenie,

B Tab. 2. Zakres czynnosci samoobstugowych oraz sprzet i udogodnienia
wykorzystywane w opiece domowej u pacjentéw w ocenie opiekunéw
nieformalnych

L.p. Zakres czynnosci samoobstugowych n (1% il (20 %) | n (‘,:% )
1 Spozywanie positkéw (krojenie, smarowanie, 16 | 41 6
karmienie doustne) (25,4) | (651) | (9,5
5 Przemieszczanie sie (z tdzka na krzesto 17 25 21
i z powrotem/siadanie) (27,001 39,71 33,3)
3 Poruszanie sie (po powierzchniach ptaskich) (21770) (31092) ( 42278)
- . 8 2 | 33
4 Wchodzenie i schodzenie po schodach 127|649 | 52.4)
5 Korzystanie z toalety (WC) i utrzymanie higieny 8 30 | 25
osobistej w zwiazku z wydalaniem (12,7) | (47,6) | (39,7)
6 Kapiel (mycie pod prysznicem) catego ciata ( 438) ( 43912) ( 42690)
Czynnosci higieniczne(np. mycie czesciowe, 03| 3
7 twarzy, rak, zeb6w, protezy zebowej, 159 | 47.6)| 36,5)
(zesanie, golenie) ' ' '
8 Ubieranie i rozbieranie sie (11509) (32957) ( 43‘84)
Lp. Sprzeti ufiogo'dmema. wykorzystyvyane n (%)
u pagjentow w opiece domowej
1 Aparat do mierzenia ciénienia, 63(100)
termometr, glukometr.
Sprzet utatwiajacy wykonanie toalety chorego
(krzesto toaletowe, basen, kaczka, wanienka
2 . ! 35(55,6)
do mycia gtowy lub basen do mycia chorego
w pozydji lezacej)
3 Mmaterac przeciwodlezynowy 34 (54,0)
4 Woézek, chodzik, balkonik 31(49,2)
5 t6zko medyczne (rehabilitacyjne), 30 (47,6)
6 Nawilzacz powietrza 25(39,7)
7 Wentylator, elektryczny wiatraczek 20(31,7)
8 Drabinka rehabilitacyjna 10(15,9)
9 Koncentrator tlenu 4(6,3)
10 Inhalator 3(4,8)
1 Podnosnik 1(1,6)

Legenda 1 - Pacjent wykonuje czynno$¢ samodzielnie; 2 - Pacjent potrzebuje pomocy drugiej osoby,
3 - Pacjent nie jest w stanie samodzielnie wykonac czynnosci; n-liczebnosc, % - procent

senno$¢, nerwowos¢, przygnebienie, trudnosci z kon-
centracjg, brak energii, ostabienie, martwienie sie, apatia,
suchoé¢ w ustach.

Podczas nasilonego bélu u pacjentéw, 58,7% (n=37)
opiekunéw nieformalnych podaje leki przeciwbolowe,
w przypadku 3,2% (n=2) podanie lekéw zalezy od sytuacji,
a 38,1% (n=24) opiekunéw nieformalnych takich lekéw
nie podaje.

Opiekunowie nieformalni wskazali, Zze dostrzegaja
objawy nasilenia bolu u pacjentéw, ktérymi sg: zmiana
wygladu twarzy (u 65,1%, n=41), przyjmowanie odmien-
nej pozycji ciala (u 65,1%, n=41), grymasy (u 58,7%,
n=37), krzyk i ptacz (u 30,2%, n=19), brak apetytu
(u12,7%, n=8), zlewane poty (u 7,9%, n=5), apatia (6,3% ,
n=4), lek (u 3,2%, n=2). Opiekunowie nieformalni
w walce z bolem pacjenta stosuja w 68,3% (n=43) pomoc
w przyjeciu najlepszej dla niego pozycji ciala w 16zku/
fotelu, w 57,1% (n=36) masowanie miejsca bélowego,
w 23,8% (n=15) zmiane temperatury otoczenia, w 19,0%
(n=12) zimne kompresy i w 1,6% (n=1) gorace kompresy.

W ocenie zakresu czynnosci samoobstugowych
u pacjentéw w opiece domowej, dokonanej przez opieku-
néw nieformalnych, najwigksze deficyty samodzielnosci
wystepowaly: w mobilnosci pacjentéw od 52,4% do 33,3%
(wedlug zakreséw opisanych w pkt. 2, 314 w Tab.2) oraz
czynno$ci higieniczne, korzystanie z WC oraz ubieranie
i rozbieranie (wedlug zakreséw opisanych w pkt. 5, 6, 7, 8
w Tab. 2). Najczgsciej wykorzystywanym sprzetem i udo-
godnieniami wspierajacymi opieke domowa pacjentéw
hospicyjnych byty: aparat do mierzenia ci$nienia, termo-
metr, glukometr (w 100%), w 55,6% sprzet ulatwiajacy
wykonanie toalety chorego (krzesto toaletowe, basen,
kaczka, wanienka do mycia glowy lub basen do mycia
chorego w pozycji lezacej), u 54,0% materac przeciwodle-
zynowy i inne wskazane w Tabeli 2.

Ocena komfortu— wybrane uwarunkowania

Zardéwno pacjenci opieki paliatywnej leczeni w $rodo-
wisku domowym jak i ich opiekunowie nieformalni zostali
poproszeni o okreslenie stopnia skutecznosci dziatan
wedlug skali komfortu, jakie otrzymuja pacjenci oraz jakich
podejmuja sie opiekunowie podczas opieki dla poprawy
samopoczucia i ograniczenia dolegliwosci choroby.

Opiekunowie nieformalni ocenili §redni wynik w skali
komfortu na poziomie 34,95 pkt (M=34,95; SD=9,95),
co $wiadczy o ponadprzecigtnym poziomie zapewniania
komfortu przez opiekuna. Pacjenci domowej opieki palia-
tywnej ocenili poziom komfortu nieco nizej (M=34,50;
SD=5,04). Potowa badanych pacjentéw (50%) osiggnela
mniej niz 33,5 pkt. (Tab. 3). Réznice miedzy opieku-
nami i pacjentami w zakresie zapewniania i odczuwania
komfortu sa na granicy istotnosci statystycznej (Z=1,95;
p=0,059).

B Tab. 3. Ocena poziomu komfortu w grupie opiekunéw i pacjentéw

Grupa M Me Min Max SD
Opiekunowie 3494 | 3800 | 300 | 4500 | 9,95
nieformalni
Pacjendi 3450 | 3350 | 21,00 | 4500 | 504

M—$rednia; Me — mediana ;Min — wartos¢ minimalna; Max — warto$¢ maksymalna; SD — odchylenie standardowe

Pielegniarstwo XXI wieku



Zbadano, takze czy istnieje zwigzek pomiedzy obcig-
zeniem opieka wystepujaca u opiekunéw nieformalnych
w opiece hospicyjnej a poziomem komfortu postrzeganym
przez pacjentdw pozostajacych pod ich opieka. W tym
celu przeprowadzono analiz¢ korelacji (Tab. 4).

B Tab. 4. Obcigzenie opiek3 wystepujaca u opiekunéw nieformalnych
w opiece hospicyjnej, a poziom komfortu postrzegany przez pacjentéw
pozostajacych pod ich opieka

Poczucie komfortu u pacjentow rs p

(zy opieka nad chorym stanowi dla Pana/Pani duze obcigzenie 039 | 0002*
fizyczne?
Cy opleka nad chorym stanowi dla Pana/Pani duze obciazenie 0,36 |0004*
psychiczne?
(zy opieka nad chorym stanowi dla Pana/Pani duze obciazenie

o 0,17 | 0,191
organizacyjne?

*p<0.05; 1S — Spearman correlation coefficient; p — Spearman significance level; p — significance level

Analiza wskazuje na istotng statystycznie dodatnia
korelacje migdzy poziomem komfortu postrzeganym
przez pacjentoéw, a obcigzeniem fizycznym (r$=0,39;
p=0,002) oraz obcigzeniem psychicznym opiekundéw
(rS=0,36; p=0,004). Oznacza to, Ze wraz ze wzrostem
zapewniania poczucia komfortu u pacjentéw wzrasta
poziom obciazenia fizycznego i psychicznego opiekunéw
(Tab. 4).

I DYSKUSJA

Wyniki naszych badan stanowig jedng z pierwszych
ocen komfortu wérdd polskich pacjentéow leczonych
w paliatywnej opiece domowej. Pacjenci paliatywni
leczeni w $rodowisku domowym wskazuja, iz bél oraz
objawy im towarzyszace, to najczestsze przyczyny odczu-
wanego dyskomfortu. Jest to takze spdjne z innymi donie-
sieniami badawczymi gléwnie pochodzacymi z paliatyw-
nej opieki szpitalnej, dotyczacymi komfortu/dyskomfortu
czesto zwigzanymi z fizycznym wymiarem funkcjonowa-
nia osoby [18,19]. Jednocze$nie skuteczne i trwale ztago-
dzenie objawdw, ktére obejmuja miedzy innymi bdl, jest
kluczowym aspektem odczuwania przez pacjentéw kom-
fortu [20].

Szersza analiza zagadnienia wskazuje jednak, ze oprocz
objawéw fizycznych istnieja inne czynniki, ktére w znacz-
nym stopniu sprzyjaja odczuwaniu komfortu i dyskom-
fortu przez pacjentéw [21]. Podstawowgq warto$cig zycia
czlowieka w codziennym istnieniu i bycie jest jego kom-
fort. Potrzeba zaspokajania komfortu w obszarze opieki
nad pacjentem w jego doswiadczeniach: fizycznym, psy-
choduchowym, srodowiskowym i spolecznym, zostala
zaadoptowana zgodnie ze wskazywana literatura przed-
miotu do opieki pielegniarskiej przez Kolcabe [22].

Wyniki naszych badan pokazujg wiele aspektéw dzia-
tan poprawiajacych komfort w doswiadczeniach fizycz-
nych i srodowiskowych pacjentéw w opiece paliatywnej,
ale takze wskazuja na warto$¢ czynnikéw spotecznych
i psychoduchowych (np. towarzyszenie cztonka rodziny/
opiekuna, dzialania pomocowe w niwelowaniu dolegli-
woséci). Wyniki analizy Kolcaby sugeruja, ze chociaz nie-
ktdre interwencje w zakresie komfortu wydaja si¢ proste
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i obejmujg mato skomplikowane technologicznie (takie
jak dostepnos¢, sympatia, wsparcie), majg one zdolnos¢
znaczacego wplywu na stan komfortu [23].Obecnos¢
i zaangazowanie rodziny w opiece hospicyjnej moze
w znacznym stopniu sprzyja¢ emocjonalnemu i fizycz-
nemu komfortowi pacjentéw, chociaz postrzeganie i ocena
poziomu komfortu w perspektywie pacjentéw oraz opie-
kunéw moze si¢ rézni¢ [24], co takze pokazuja wyniki
naszych badan.

Ustugi opieki paliatywnej moga zmniejszy¢ stres
wywolany objawami i poprawi¢ komfort zycia pacjen-
téw pod koniec zycia. Znajomo$¢ podstawowych miar
komfortu i dziatan z tym zwigzanych jest podstawowa
umiejetnoscia zespoldéw terapeutycznych i opiekunczych
sprawujacych opieke nad pacjentami, ktérych $mier¢ jest
nieuchronna. Opieka komfortowa/comfort care wymaga
skrupulatnego dzialania [25] i potrzebuje poglebionych
badan empirycznych.

B WNIOSKI

Poczucie dyskomfortu u pacjentéw w domowej opiece
paliatywnej jest zwigzane z nasilonymi dolegliwosciami
chorobowymi w przebiegu choroby terminalnej. Fizyczne,
$rodowiskowe, psychoduchowe i spoteczne dzialania
podejmowane przez opiekunéw domowych poprawiaja
komfort pacjentéw i zmniejszaja dolegliwosci podczas
choroby. Stwierdzono nizszy poziom odczuwania kom-
fortu przez chorych opieki hospicyjnej w poréwnaniu
do poziomu komfortu postrzeganego sytuacyjnie przez
opiekundéw. Zaobserwowano takze, ze wraz ze wzrostem
zapewniania poczucia komfortu u pacjentéw wzrasta
poziom obcigzenia fizycznego i psychicznego opiekunéw.

Nasze wyniki pilotazowe dostarczajg uzytecznych
informacji, ktére prowadzg nas do dwéch gltéwnych przy-
sztych linii badawczych: potrzeby opracowania i wdroze-
nia interwencji poprawiajacych komfort pacjentéw palia-
tywnych oraz promowanie, wérdéd opiekunéw, opartej
o dowody naukowe, wiedzy w zakresie metod opieki kom-
fortowej, dostosowanej do potrzeb pacjentow.
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