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Streszczenie

Zywienie pozajelitowe w warunkach domowych (HPN) stosuje sie u osob, ktore z
réznych przyczyn nie moga odzywiaC si¢ w sposob naturalny. Ten sposdb zZywienia
stosowany jest od ponad 30 lat, co znacznie obniza koszty leczenia, gtownie ze wzgledu na
zmniejszenie kosztow hospitalizacji, jak i poprawe jakosci zycia tych pacjentow [16].
Celem pracy byla ocena wplywu zywienia pozajelitowego na jako$¢ zycia pacjentow
zywionych pozajelitowo w domu.
Material i metody. Kwestionariusz ankiety wypekito 107 pacjentow przebywajacych lub
przyjezdzajacych na badania kontrolne do Kliniki Chirurgii Ogélnej i Zywienia Klinicznego
w Warszawie. Grup¢ badang stanowily osoby w wieku od 19 do 78 lat. W badaniach
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wlasnych wykorzystano kwestionariusz World Health Organization Quality of LifeTest-Bref
(WHOQOL-BREF), ktéry zawierat 26 pytan analizujacych cztery domeny/dziedziny zycia:
fizyczng, psychologiczng, spoleczng 1 Srodowiskowa oraz dwa pytania, analizowane
oddzielnie tj.: pytanie 1. dotyczace indywidualnej, ogélnej percepcji jakosci zycia i pytanie 2.
dotyczace indywidualnej percepcji wlasnego zdrowia. Punktacja pytan zawierata si¢ w
przedziale od 1 do 5 i miala kierunek pozytywny — im wicksza liczba punktow, tym lepsza
jakos$¢ zycia. Badanie uzyskato zgode Komisji Bioetycznej przy Warszawskim Uniwersytecie
Medycznym.

Wyniki badan. Przeprowadzone analizy sklonily autoréw do postawienia nastepujacych
wnioskow: Ogolna jako$¢ zycia pacjentdw zywionych pozajelitowo w domu zostata oceniona
na poziomie ani dobrej ani zlej, stan zdrowia, natomiast, na poziomie niezadowalajgcym.
Najwyzsza jako$¢ zycia, pacjenci zywieni pozajelitowo, osiagaja w domenie socjalnej i
srodowiskowej a najnizszag w domenie somatycznej oraz psychologicznej. W postepowaniu
klinicznym z pacjentem leczonym zywieniem pozajelitowym w domu (HPN) powinno si¢
uwzglednia¢ rutynowo badanie jako$ci zycia i1 zaleznie od uzyskanej oceny, nalezy
proponowacé szczegdlowe poradnictwo psychologiczne oraz pomoc w radzeniu sobie z bolem
fizycznym i poprawg efektywnosci snu, gdyz jak wskazujg badania wlasne, te aspekty zycia
byly przez badanych najnizej oceniane.

Stowa kluczowe: jako$¢ zycia, zywienie pozajelitowe w domu.

Abstract

Parenteral nutrition at home (HPN) is used for people who for various reasons cannot eat in a
natural way. This way of feeding has been used for over 30 years, which significantly reduces
the cost of treatment, mainly reducing the costs of hospitalization and improving the quality
of life of the patients [16].

The aim of this study was to evaluate the effect of parenteral nutrition on the quality of life
of patients fed at home.

Material and methods. The questionnaire was filled by 107 hospitalized patients or coming
for a check-up to the Department of General Surgery and Clinical Nutrition in Warsaw. The
study group consisted of respondents aged 19 to 78. We used a World Health Organization
Quality of LifeTest-Bref questionnaire (WHOQOL-BREF), which contained 26 questions
examining the four domains/areas of life: physical, psychological, social and environmental as
well as two questions analysed separately, i.e .: question 1 - on the individual overall
perception of quality of life, and question 2 - on the individual perception of health. The

scoring system ranged on a scale from 1 to 5 with a positive direction: the higher the score,
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the better the quality of life. The study was approved by the Bioethics Committee of the
Medical University of Warsaw.

Results. The analysis let the authors draw the following conclusions: the overall quality of
life of the patients fed parenterally at home was assessed at a neither good nor bad level and
health status, however, at the unsatisfactory level. The highest quality of life of patients fed
parenterally is achieved in the social and environmental domain, and the lowest in the somatic
and psychological one. In the clinical treatment of patients fed parenterally at home (HPN)
one should consider testing routinely the quality of life and, and depending on the resulting
evaluation, the patients should be offered a detailed psychological counselling and assistance
in coping with physical pain and improving sleep efficiency, because as the research indicates,
these aspects of life were rated lowest by the respondents.

Key words: quality of life, home parenteral nutrition.

Wstep

Wyzwaniem wspolczesnej medycyny jest nie tylko przedtuzanie choremu Zycia, ale
przede wszystkim poprawa oraz zblizenie jakoS$ci zycia osoby chorej do stanu przed choroba.
Uzasadnia to wzrost zainteresowania badaniami jakosci zycia osob dotknietych rdéznymi
schorzeniami [3,10,17]. W procesie leczenia, obok realizacji celow medycznych, wazng role
odgrywa realizacja celow pozamedycznych, do ktérych nalezy poprawa samopoczucia
chorego, umozliwiajaca sprawne funkcjonowanie fizyczne i spoteczne [3]. Badania nad
jakoscig zycia s3 wartos$cig niezwykle subiektywng i zaleza przede wszystkim od stanu
psychicznego, cech osobowosci, upodoban, systemu wartosci badanego [7]. W medycynie,
badajac jako$¢ zycia, uwzglednia si¢ dwa aspekty: obiektywny i subiektywny [3,7,10,17].
Subiektywna jako$¢ Zycia oceniana jest na podstawie pytan skierowanych do pacjenta typu
»jak si¢ Pan/i czuje?”, zadawanie serii pytan np. spontanicznie, na podstawie dotychczas
uzyskanych informacji lub wedlug wczes$niej przygotowanego schematu. Wykorzystywane sg
tez testy psychometryczne, gléwnie do diagnozowania zaburzen psychicznych lub tez
wystandaryzowane kwestionariusze [3, 7].

Zywienie pozajelitowe oferuje mozliwo$¢ uzupetienia podazy lub catkowitego
pokrycia zapotrzebowania na sktadniki odzywcze u pacjentow, u ktérych normalna podaz
pokarméw jest niewystarczajaca, a zywienie dojelitowe nie jest mozliwe, jest
przeciwwskazane lub nieakceptowane przez pacjenta [1]. Domowe Zywienie pozajelitowe
(HPN) odbywa si¢ w domu pacjenta przy jego udziale. Chory, wypelniajac zalecenia

lekarskie, sam wprowadza zalecone ptyny, korzystajac z wczesniej przygotowanych
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zestawow. Wlewoéw dokonuje si¢ zazwyczaj w porze nocnej lub tez innej dogodnej dla
chorego i umozliwiajacej mu zachowanie jak najpelniejszej aktywnosci zyciowej/zawodowe;.
Celem pracy byla ocena wplywu zywienia pozajelitowego prowadzonego w domu na jako$¢

zycia pacjentow.

Material i metoda badan

Badaniem objeto 107 pacjentdow zywionych pozajelitowo w domu rekrutowanych
losowo, przebywajgcych lub przyjezdzajacych na badania kontrolne do Kliniki Chirurgii
Ogolnej i Zywienia Klinicznego w Warszawie. Dobor pacjentéw do badan podyktowany byl
protokdtem badania, ktory zgodnie z przyjetym harmonogramem ukierunkowano na oceng
wplywu zywienia pozajelitowego prowadzonego w domu na jakos$¢ zycia. Badanie uzyskato
zgode Komisji Bioetycznej przy Warszawskim Uniwersytecie Medycznym (zgoda u autorow
pracy).

W badaniach zastosowano Kwestionariusz World Health Organization Quality of
LifeTest-Bref (WHOQOL-BREF), ktory stuzy do oceny jakosci zycia osob zdrowych i
chorych, zaréwno w celach poznawczych, jak i klinicznych, wzbogacony o pytania
specyficzne dla badanej grupy pacjentoéw, w opracowaniu wlasnym. Do warunkow polskich
narzedzie zaadoptowaty Wotowicka i Jaracz [3]. Kwestionariusz World Health Organization
Quality of LifeTest-Bref (WHOQOL-BREF) powstal na podstawie kwestionariusza
WHOQOL-100, opracowanego na poczatku lat 90. minionego wieku na zlecenie Swiatowej
Organizacji Zdrowia jako uniwersalne narzedzie badawcze do oceny jakosci zycia
[5,8,13,18]. Kwestionariusz WHOQOL- Bref daje mozliwos¢ stworzenia osobowego profilu
jakosci zycia w zakresie czterech domen/dziedzin: somatycznej, psychologicznej, socjalnej 1
srodowiskowej. Kwestionariusz zawiera tez dwa pytania analizowane oddzielnie: pytanie 1.
dotyczace indywidualnej, ogdlnej percepcji jakosci zycia 1 pytanie 2. dotyczace indywidualne;j
percepcji wiasnego zdrowia. Punktacja pytan zawiera si¢ w przedziale od 1 do 5 i ma
kierunek pozytywny — im wigksza liczba punktow, tym lepsza jakos¢ zycia.

Uzyskane wyniki badan poddano analizie statystycznej. Warto$ci analizowanych
parametréw mierzalnych przedstawiono przy pomocy warto$ci sredniej, mediany i odchylenia
standardowego a dla niemierzalnych przy pomocy liczno$ci i odsetka. Dla cech mierzalnych
normalno$¢ rozkladu analizowanych parametréw oceniano przy pomocy testu W Shapiro-
Wilka. Do poréwnania dwoch grup niezaleznych zastosowano test U Manna-Whitneya. Dla
wiecej niz dwoch grup zastosowano test Kruskala -Wallisa. Do oceny zwigzku pomiedzy

zmiennymi zastosowano korelacje R Spearmana. Dla niepowigzanych cech jakosciowych do
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zbadania istnienia zalezno$ci mi¢dzy badanymi cechami uzyto testu niezaleznosci Ch2.
Przyjeto poziom istotnosci p<0,05 wskazujacy na istnienie istotnych statystycznie roznic.
Baz¢ danych 1 badania statystyczne przeprowadzono w oparciu o oprogramowanie

komputerowe STATISTICA 10.0 (StatSoft, Polska).

Wyniki badan i ich omowienie

Do badania zakwalifikowano losowo 107 pacjentow zywionych pozajelitowo w domu.
Srednia wieku badanych wynosita 50,07 +15,84 lata. Liczba kobiet i mezczyzn byta
porownywalna, odpowiednio: 53(49,53%) 1 54 (50,47%) osoby. Liczng grupe stanowili
pacjenci w wieku 40 — 60 lat (42 osoby, tj. 39,25%). Do 40 roku zycia bylo 32 (29,91%)
osoby i byta to grupa najmniej liczna.

Mase ciata badanych oceniano na podstawie wskaznika masy ciata BMI, ktory jest
najprostsza metodg umozliwiajaca rozpoznanie niedozywienia. Badania wlasne pokazuja, ze
zdecydowana wigkszo$¢ pacjentow miata prawidtowa mase ciala (79 osob tj. 73,83%) a

nawet nadwagg (zob. ryc. 1).
4,67% (n=5)

3)  ® niedozywienie
® norma

H nadwaga

Ryc. 1. BMI pacjentéw zywionych pozajelitowo w domu
Jedynie 23 osoby tj. 21,50% byly z niedowagga.

Prawie co trzeci badany 35 (32,71%) deklarowal $redni poziom wyksztatcenia.
Roéwnie liczna grupa badanych miata wyksztalcenie wyzsze 1 zawodowe, odpowiednio: 33
(30,94%) 1 32 (29,91%) osoby. Najmniej liczng grupe stanowity osoby z wyksztatlceniem
podstawowym, tj. 7 (6,54%).

Renci$ci stanowili ponad potowe badanych tj. 58 (54,21%) osob, za$ zawodowo
pracowat blisko co piaty badany 23 (21,50%). Studenci stanowili 5 0s6b (4,66%).

Liczba o0so6b bedacych w zwigzku wynosita 59 (55,14%). Nieco mniejsza grupg
stanowili kawalerowie i panny, tj. 21 (19,63%) osob. W separacji bylo, 3 (2,80%) osoby.
Najczgséciej rodziny badanych byly dwu i1 trzy osobowe. Samotnie mieszkato 10 osob
(9,34%).
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Z badan wlasnych wynika, ze najczgstsza przyczyna zywienia pozajelitowego w
domu u badanych byta resekcja jelita cienkiego, 24 tj. 22,43% osob. Kolejng przyczynag byt
zator lub zakrzep krezki, 22 tj. 20,56% osob. Nieco rzadszymi przyczynami byl zespot
Lesniowskiego Crohna, uraz mechaniczny lub wypadek samochodowy, odpowiednio 14

(13.08) i 11 (10,28) 0sob (zob. Tab. I).

Tabela 1. Przyczyny rozpoczecia zywienia pozajelitowego u badanych

Przyczyna rozpoczecia zywienia n %
pozajelitowego

zator /zakrzep krezki 22 20,56
zespotl Lesniowskiego Crohna 14 13,08
uraz/wypadek samochodowy 11 10,28
powiktania pooperacyjne 10 9,35
niedroznos¢ uktadu pokarmowego 7 6,54
marskos¢ jelita cienkiego 5 4,67
noworwor 5 4.67
inne 5 4,67
zespot zaburzonego wchianiania 4 3,74
Razem 107 100,00

Natomiast najrzadziej przyczyna zywienia pozajelitowego w domu byl zespdt
zaburzonego wchlaniania, nowotwoér, marsko$¢ watroby, niedrozno$¢ przewodu
pokarmowego, powiktania pooperacyjne.

Czas zywienia pozajelitowego w domu byt r6zny. Najczesciej wynosit od 0 do 3 lat.
Na taki czas zywienia wskazato 38 (35,51%) osob. Od 8-11 lat, zywienie pozajelitowe
prowadzito 24 (22,43%) osoby a u 16 badanych czas ten wynosil 12-15 lat. Zblizona liczba
badanych wskazata na cztery do siedmiu lat, 16 lat 1 wigcej, zywienie tym sposobem,
prowadzito 7 osob, tj. 6,55%

Najtrudniejszym okresem zywienia pozajelitowego dla pacjentow byt okres
pierwszego roku do 3 lat. Odpowiedzi takiej udzielito 83 (77,57%) badanych. Biorac pod
uwage wystepowanie chordob wspotistniejagcych u badanych mozna bylo zauwazy¢, iz
najczesciej byla to osteoporoza. Problem ten dotyczyt 21 (19,63%) os6b. Mniej liczna grupa
badanych deklarowala wspotistnienie nadcisnienia t¢tniczego, kamicy nerkowej i cukrzycy,

odpowiednio: 17 (15,89%): 12 (11,21%) i 10 (10,28%) 0séb.
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W badaniach wtasnych, do oceny jakosci zycia pacjentéw zywionych pozajelitowo w
domu, wykorzystano Kwestionariusz World Health Organization Quality of LifeTest-Bref
(WHOQOL-BREF), ktory obejmowat cztery r6zne domeny jakosci zycia [13,18,19]. Domena
somatyczna uwzgledniata m. in. obecno$¢ boélu fizycznego, stopien zapotrzebowania na
leczenie medyczne, indywidualng satysfakcje w zakresie codziennej wydolnosci w pracy i
codziennym zyciu, a takze zadowolenie ze snu i wypoczynku. Domena psychologiczna
oceniata z kolei samozadowolenie w codziennym zyciu, w tym satysfakcje ze swojego
wygladu oraz czestos¢ doswiadczania negatywnych uczué takich jak przygnebienie, rozpacz,
Igk, czy depresja. Domena socjalna koncentrowata si¢ natomiast na relacjach z innymi
ludzmi, w tym na obecno$ci wsparcia. Domena $rodowiskowa uwzgledniata takie aspekty
zycia jak: bezpieczenstwo, sytuacje finansows, mozliwo$¢ realizowania swoich
zainteresowan, warunki mieszkaniowe, placowki stuzby zdrowia oraz komunikacje.
Zastosowano przeliczenie surowych wartosci punktéw uzyskanych dla poszczegoélnych
domen na skalg¢ skoringowa w zakresie od 0 do 100 punktéw zgodnie z zaleceniem WHO
(19).

Badania wtasne pokazaty, iz jako$¢ zycia badanych we wszystkich domenach oraz
ocena ogodlnej jakosci zycia 1 ogdlnej percepcji zdrowia byta zblizona. Niemniej odpowiedzi
badanych na dwa pytania analizowane oddzielnie: pytanie 1. dotyczace indywidualnej,
ogolnej percepcji jakosci zycia 1 pytanie 2. dotyczace indywidualnej percepcji wlasnego
zdrowia réznily si¢ od siebie. W tym przypadku, ogdlna jako$¢ zycia pacjentow zywionych
pozajelitowo w domu zostala oceniona na poziomie ani zadowalajacym, ani

niezadowalajgcym a postrzeganie wlasnego zdrowia jako niezadowalajace (zob. Tab. I1).

Tabela II. Ocena jako$ci zycia pacjentow zywionych pozajelitowo w domu
w poszczegolnych domenach

Domeny Srednia mediana odch. std
Ogélna jakosé iycia 3,06 3,00 0,96
Ogdlna percepcja 2.71 3.00 0,89
zdrowia
Somatyczna 12,39 12,57 1,88
Psychologiczna 12,07 12,00 1,44
Socjalna 13,42 13,33 2,97
Srodowisko 13,20 13,50 2,42

Biorac pod uwage poszczegolne domeny, stwierdzono, ze najlepsza jakos¢ zycia ankietowani

odczuwali w domenie socjalnej, co oznacza, ze badani s3 zadowoleni z relacji z innymi
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ludZzmi, w tym ze wsparcia. Podobne wartosci uzyskano w domenie $rodowisko. Najnizej
oceniona byla jako§¢ zycia w domenie somatycznej oraz psychologicznej. Badani zwracali
uwage na mniejsze samozadowolenie w codziennym zyciu, w tym satysfakcje ze swojego
wygladu oraz czeste do§wiadczanie negatywnych uczué takich jak przygnebienie, rozpacz,
Igk, czy depresja. Ponadto czgsciej zaznaczali obecno$¢ bolu fizycznego, brak satysfakcji w
zakresie codziennej wydolno$ci w pracy i codziennym zyciu, a takze brak zadowolenia ze snu
1 wypoczynku. Analiza badan wtasnych z uwzglednieniem pfci nie zmienita ogdlnego wyniku

oceny jakos$ci zycia przez badanych (zob. tab. 111).

Tabela I1I. Ocena jakoSci zycia pacjentow zywionych pozajelitowo a ple¢

Ple¢
Kobiety Mezczyzni
Analiza
Domeny z 3 o} 2 3 ) statystyczna
(¢ @D % (¢ @D %
=3 o & = o <
= o 0 = o -
> >
=] o 5: =] o 5,._
VA p

Ogolna jakos¢ 3,17 | 3,00 | 0,96 | 2,94 | 300 | 096 | 117 0,24
Zycia ’

Ogdlna
percepcja 2,60 2,00 0,79 | 2,81 | 3,00 0,97 21,19 0,23
zdrowia
Somatyczna 12,39 | 1257 | 1,77 |12,39| 12,29 | 2,01 -0.10 0,92

Socjalna - 13,33 | 2,93 -13,33 303 | 023 | 082
Srodowisko 1327 | 13,50 | 2,52 |1313[1350| 233 | 43 | 0,66

Nie wykazano istotnych roznic pomiedzy kobietami 1 m¢zczyznami w ocenie jakosci zycia w
poszczegbdlnych domenach. Podobnie nie wykazano istotnych réznic, biorgc pod uwage czas

prowadzenia zywienia pozajelitowego przez badanach (p>0,05) (zob. tab. 1V).
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Tabela I'V. Ocena jakoSci Zycia pacjentow zywionych pozajelitowo w domu
a okres prowadzenia zZywienia pozajelitowego

Czas trwania zywienia pozajelitowego

1-3 lat 4-7 lat 8-11 lat 12 lat i wigcej
- Analiza
o
@ e e | S e o | S e o | S e a | S czna
2 e | 5|2 |8 |52 |8 |5 |2 |8 |5 |2
=1 =] wn - 5 wn - =] wn =1 5 w
® > | g | ® > |2 | ® > | 3| ® ® | 8
H|l p
Ogdlna
jakos¢ 287 | 300 | 0,99 | 314 | 300 | 094 | 304 | 300 | 1,04 | 330 | 300 | 082 | 087 | 0,35
Zycia
Ogolna
percepcja | 274 | 300 | 1,03 | 259 | 200 | 085 [ 271 | 250 | 081 | 2,78 | 300 | 080 | 032 | 057
zdrowia
Somaty- 12,02 | 12,00 | 1,95 | 12,44 | 12,00 | 1,56 | 12,60 | 12,29 | 1,90 | 12,75 | 12,57 | 2,04 | 042 | 0,52
czna
Ps_ycholo 11,01 | 12,00 | 1,63 | 12,30 | 12,33 | 1,28 | 12,03 | 12,00 | 1,42 | 12,17 | 12,67 | 1,31 | 0,95 | 0,33
-giczna
Socjolna ! 13,33 | 2559 | 1321 | 12,67 | 3,29 ! 12,67 | 2,84 - 13,33 | 346 | 0,55 | 0,46

j:gdow" 1311 | 1350 | 237 - 1350 | 2,33 | 1254 | 12,50 | 230 | 1359 | 14,00 | 2,67 | 0,15 | 0,70

Zaréwno Ci, ktérzy prowadzili zywienie pozajelitowe w domu do trzech lat, jak 1 Ci, ktérzy
przez wiele lat ten sposob zywienia kontynuowali, w ocenie ogodlnej jakosci zycia 1 ogdlnej
percepcji zdrowia oraz w ocenie jakosci Zycia w poszczegdlnych domenach, mieli podobne

zdanie. Badanych réznicowal natomiast wiek (zob. tab. V).
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Tabela V. Ocena jakosci zZycia pacjentow zywionych pozajelitowo a wiek

Wiek
do 40 lat 40-60 lat 60 lat i powyzej
Analiza
Domen statystyczna
Y 12 | 2 8|5 3|8 |g |38 i
< =7 > <3 =3 > 2 o =
H p
Ogdlna 325 | 350 |092| 2,83 | 300 | 091 | 315 | 3,00 | 1,03 | 351 | 0,17
Jjakosé Zycia
Ogolna
percepcja 294 | 300 |084| 250 | 2,00 | 0,86 | 276 | 2,00 | 0,94 | 407 | 0,13
zdrowia
Somatyczna | 13,09 | 13,14 | 1,78 | 12,18 | 12,00 | 1,89 | 11,98 | 12,00 | 1,84 | 550 | 0,06
E:r{ghmog" 1244 | 12,67 | 1,30 | 12,08 | 12,33 | 1,57 | 11,72 | 11,33 | 1.35 | 518 | 0,07
Socjalna 16,00 | 2,73 | 12,51 | 12,00 | 3,18 13,33 | 2,46 | 10,72 | 0,005*
Srodowisko | 14,30 | 1425 | 2,04 12,75 | 2,38 | 12,98 | 13,50 | 2,50 | 9,78 | 0,008*

Osoby w wieku do 40 lat oceniali lepiej swoja ogolng jakos¢ zycia 1 ogolna percepcje
zdrowia a takze jako$¢ zycia we wszystkich domenach w porownaniu z osobami w wieku 40-
60 lat oraz 60 lat i starszymi Istotne roznice stwierdzono w ocenie jakosci zycia w domenie
socjalnej (tj. relacjach z innymi ludZzmi, w tym na obecnos$ci wsparcia), (p=0,005)
i w domenie $rodowisko (tj. bezpieczenstwo, sytuacje finansowa, mozliwos¢ realizowania
swoich zainteresowan, warunki mieszkaniowe, placéwki stuzby zdrowia oraz komunikacje),
(p=0,008) oraz bliskie istotno$ci, w ocenie jakosci zycia, w domenie somatycznej (tj.
obecnos$¢ bolu fizycznego, stopien zapotrzebowania na leczenie medyczne, indywidualng
satysfakcje w zakresie codziennej wydolno$ci w pracy i1 codziennym zyciu, a takze
zadowolenie ze snu i wypoczynku, (p=0,06). Natomiast w domenie psychologicznej (tj.
samozadowolenie w codziennym zyciu, w tym satysfakcje ze swojego wygladu oraz czesto$¢
doswiadczania negatywnych uczu¢ takich jak przygnebienie, rozpacz, Igk czy depresja) oraz
w ocenie ogolnej jakosci zycia 1 ogdlnej percepcji zdrowia rdznice nie byly znamienne
statystycznie, (p>0,05).

Ocena jakosci zycia przez badanych réznita si¢ takze w zalezno$ci od ich aktywnosci
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zawodowej (zob. tab. VI).

Tabela VI. Ocena jakos$ci zZycia respondentow a aktywno$¢ zawodowa

Aktywno$é zawodowa
praca zaw_odowa/ emerytu ra renta
studia
Analiza

Domeny @ g = & % = @ (3D = statystyczna

g | 2|5/ &8 | 2|5|8 |2 |3

= o)) = o)) = QD

=% a %38 B |3 s

H P

Ogolna
jakos¢ 343 | 4,00 | 0,79 | 3,00 | 3,00 | 1,14 | 2,90 | 3,00 | 0,93 | 6,03 0,05%
Zycia
Ogolna
percepcja | 3,00 | 3,00 | 0,98 | 257 | 200 | 081 | 2,62 | 200 | 085| 435 0,11
zdrowia
fzor:';aty' 1331 | 13,71 | 1,87 | 11,48 | 11,43 | 1,63 | 12,28 | 12,00 | 1,81 | 11,67 | 0,003*
Ps%zrrw]glo 12,38 | 12,67 | 1,41 | 11,59 | 11,33 | 1,50 | 12,10 | 12,67 | 1.41 | 5,20 0,07
Socjalna -15,33 275 | 12,83 | 13,33 2,37- 12,00 | 316 | 5,37 0,07
fl:gd”w" 14,14 | 14,00 | 2,12 13,50 | 2,77 | 12,78 | 13,00 | 2,33 | 5,32 0,07

Pacjenci, ktorzy pracowali zawodowo lub studiowali odczuwali lepszg jako$¢ zycia w
poréwnaniu z badanymi, ktorzy byli na emeryturze lub na rencie W wyniku obliczen
uzyskano istotne réznice pomigdzy badanymi zaro6wno w ocenie ogolnej jakosci zycia,
(p=0,05) oraz w ocenie jako$ci zycia w domenie somatycznej (tj. obecnos¢ bolu fizycznego,
stopien zapotrzebowania na leczenie medyczne, indywidualng satysfakcje w zakresie
codziennej wydolnosci w pracy i codziennym zyciu, a takze zadowolenie ze snu i

wypoczynku), (p=0,003). Natomiast nie stwierdzono istnych statystycznie réznic w ocenie

ogo6lnej percepcji zdrowia i w pozostatych domenach (p>0,05).

Biorac pod uwage mase ciata badanych zauwazono, ze pacjenci z nadwaga odczuwali

lepszg jako$¢ zycia w porownaniu z osobami z prawidtowg masg ciata i niedowagg (zob. tab.

V).
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Tabela VII. Ocena jakosci zycia respondentow z uwzglednieniem wskaznika BMI

Wskaznik BMI
niedowaga pmw‘dl.o Wa masa nadwaga
ciala
Analiza
Domeny E g § E g § E cgb §_ statystyczna
=9 o - =9 o - =9 Q >
H p
Ogolna
jakosé 2,96 3,00 | 1,02 | 3,06 3,00 | 0,95 | 3,40 4,00 | 0,89 | 0,84 | 0,66
Zycia
Ogolna
percepcja 2,48 | 2,00 | 099 | 275 | 3,00 | 0,84 4,00 | 1,10 | 2,47 | 0,29
zdrowia
Somatyczna | 11,58 | 11,43 | 1,81 | 12,57 | 12,57 | 1,90 | 13,26 | 13,14 | 0,48 | 6,27 | 0,04*
(F:’;r{;ho'og' 11,88 | 12,00 | 1,89 | 12,12 | 12,00 | 1,33 | 12,27 | 12,67 | 0,60 | 0,31 | 0,85
Socjalna 12,93 | 13,33 | 3,37 !13,33@13,33 249 | 161 | 0,44
Srodowisko -14,00 291 | 13,12 | 13,50 | 2,28 | 12,60 | 13,50 | 2,36 | 1,65 | 0,44

Istotne roznice byly widoczne w ocenie jakosci zycia w domenie somatycznej tj.
obecnos$¢ bolu fizycznego, stopien zapotrzebowania na leczenie medyczne, indywidualng
satysfakcje w zakresie codziennej wydolno$ci w pracy 1 codziennym zyciu, a takze
zadowolenie ze snu 1 wypoczynku (p=0,04). W pozostatych domenach jakosci zycia oraz
ogolnej percepcji zdrowia ijakosci zycia nie stwierdzono istotnych rdéznic pomiedzy

grupami.

Dyskusja

Zgodnie z wytycznymi ESPEN, zywienie pozajelitowe (parenteral nutrition)
polegana podazy wszystkich sktadnikow odzywczych droga dozylng [4,11]. Polskie
Towarzystwo Zywienia Pozajelitowego i Dojelitowego (PTZPiD) definiuje chorego
leczonego zywieniem pozajelitowym jako osobe, ktora z powodu braku mozliwosci
wystarczajacego do utrzymania przy zyciu odzywiania drogg naturalng, wymaga calkowitego
lub suplementarnego podania substancji odzywczych droga dozylng [14]. Ten sposéb
zywienia stosowany jest od ponad 30 lat i znacznie obniza koszty leczenia, glownie ze

wzgledu na zmniejszenie kosztéw hospitalizacji, jak 1 poprawe jakosci zycia pacjentow.
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Przebywanie w znanym pacjentowi otoczeniu, staly kontakt pacjenta z rodzing istotnie
wplywa na w miar¢ normalne funkcjonowanie w spoleczenstwie [16].

Rozw@j leczenia zywieniowego w Polsce rozpoczal si¢ wraz z powotlaniem, z
inicjatywy Prof. Bruna Szczyglta i jego wspotpracownikéw w 1986 roku Sekcji Zywienia
Pozajelitowego 1 Dojelitowe Polskiego Towarzystwa Lekarskiego majaca swoja siedzibe w
Katedrze i Klinice Chirurgii Gastroenterologicznej w Warszawie. Sekcja ta w 1998 roku
zostata przeksztalcona w Polskie Towarzystwo Zywienia Pozajelitowego i Dojelitowego
(POLSPEN). Dzi¢ki temu osoby wymagajace statego zywienia pozajelitowego, nie muszg
by¢ skazane na zycie w szpitalu, mogg zy¢ w swoich domach, wsrod bliskich, prowadzi¢ w
miar¢ "normalne zycie" [9].

Optymalizacja organizacji i bezpieczenstwa $rodowiska domowego, pacjentow
leczonych zywieniem pozajelitowym w domu, ulatwia Zycie pacjentom 1 promuje
niezaleznos¢ tych osob [20]. Jednak ten sposob zywienia wymaga specjalistycznego szkolenia
kazdego pacjenta w zakresie obslugi cewnika, opieki nad linig zylng i przygotowywania
mieszaniny zywieniowej oraz przestrzegania rygorystycznych technik aseptycznego
postgpowania z linig zywieniowg ze wzgledu na duze ryzyko zakazenia. Pacjent zywieniowy
w ten sposob musi by¢ pod stalym nadzorem Kliniki, gdzie m. in. uczy si¢ rozwigzywania
problemow, monitorowania masy ciala, stanu nawodnienia, pomiarow glukozy w krwi,
rozpoznawania wczesnych objawow infekcji [20]. Dlugotrwate leczenie zywieniem
pozajelitowym w domu wymaga skoordynowanego nadzorowania i komunikacji migdzy
pacjentem, rodzing, pielggniarka a lekarzem [21]

Prawie kazda choroba przewlekta niesie ze soba ryzyko wykluczenia spotecznego.
Zycie ze sprzetem medycznym, w sytuacji pacjenta Zywionego pozajelitowo w domu, jest
konieczne do przezycia, jednak niesie za sobg wiele utrudnien, tak medycznych, jak i
spotecznych. Wymaga zaangazowania 1 poswigcenia samego pacjenta a Czasem
zaangazowania rodziny. Podaz mieszaniny zywieniowej ksztattuje rytm dnia. Cykl dnia jest
wyznaczony momentem odigczenia 1 podlaczenia do Zywienia, co uniemozliwia swobode
prowadzenia zycia zawodowego i towarzyskiego.

Jako§¢ zycia jest waznym czynnikiem decydujacym o skutecznos$ci technologii
medycznych jednak zjawisko to jest rzadko badane u pacjentow otrzymujacych zywienie
pozajelitowe w domu (HPN). Stad tez porownanie wynikow badan uzyskanych w badaniach
wlasnych w odniesieniu do innych jest trudne. Wykorzystywanie roznych kwestionariuszy, w
tym niewystandaryzowanych, do badania jakos$ci Zycia nie daje podstaw do analizy
poréwnawcze] uzyskanych wynikow badan. Badania E. Marcinkowskiej 1 wsp. [12], gdzie

oceniano wplyw stanu odzywienia pacjentow z nieswoistymi zapalnymi chorobami jelit na
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jakos¢ ich zycia, pokazuja, ze nadwaga, czy niedowaga nie ma wplywu na jako$¢ zycia
pacjentow leczonych zywieniem pozajelitowym w domu [12]. Badania wlasne natomiast
wskazujg na nieco inng zaleznos$¢, tj. pacjenci zywieni pozajelitowo z nadwagg odczuwajg
lepsza jako$¢ zycia w poréwnaniu z osobami z prawidlowg masg ciata i niedowagg. Inne
badania, nad jakoscig zycia pacjentow zywionych pozajelitowo w domu, skupiajg si¢ na
jakos$ci zycia pacjentdw z zaawansowang chorobg nowotworowa [2]. Wniosek autoréw jest
taki: jako$¢ zycia pacjentow pozostaje stabilna do 2-3 miesigcy przed $miercig. Kolejne
badania wykorzystuja Kwestionariusz oceny jakosci zycia SF-36 a wnioski z badan sg takie:
jakos¢ zycia pacjentow miodszych (<45) jest lepsza od starszych chorych (> 55 lat).
Potwierdza to czesciowo obserwacje uzyskane we wilasnym badaniu. Ponadto autorzy
stwierdzaja, ze pacjenci uzaleznieni od substancji narkotycznych maja bardzo niska jakos¢
zycia [15]. Badania Huisman-de Waal G, Schoonhoven L i wspot. sg przegladem badan nad
skutkami zywienia pozajelitowego w domu (HPN) 1 wptywie tych skutkéw na jakos$¢ zycia
[6]. Z kolei w tych badaniach ogdlny wniosek jest taki: pacjenci zywieni pozajelitowo w
domu wskazuja na szeroki zakres problemow. Oprocz dobrze znanych powiktan

metabolicznych 1 zakaznych, wiele z nich to problemy psychologiczne lub spoteczne [6].

Whioski
Niewiele jest dostgpnych badan na temat jakos$ci zycia pacjentow zywionych
pozajelitowo w domu (HPN), ktore wykorzystuja specyficzne dla tej grupy pacjentow
narzgdzie. Najcze$ciej w badaniach wykorzystuje si¢ kwestionariusze ogo6lne lub nie
zweryfikowane. Wydaje si¢, ze wykorzystana w badaniach wtasnych, skrocona wersja
kwestionariusza jakosci zycia WHOQOL-BREF, moze by¢ fatwym w uzyciu narzedziem do
pomiaru poziomu jakos$ci zycia pacjentdow zywionych pozajelitowo w domu (HPN).
Narzedzie to pozwala uwzgledni¢ rézne aspekty jakosci Zycia, tj. aspekt: somatyczny,
psychologiczny, socjalny i Srodowiskowy. Analiza badan wlasnych, z wykorzystaniem
kwestionariusza jakosci zycia WHOQOL-BREF, daje podstawe do postawienia wnioskow:
1. Ogodlna jakos¢ zycia pacjentéw zywionych pozajelitowo w domu zostala oceniona na
poziomie ani dobrej ani ztej, stan zdrowia, natomiast, na poziomie niezadowalajacym.
2. Najwyzsza jako$¢ zycia, pacjenci zywieni pozajelitowo, osiagaja w domenie socjalnej
1 sSrodowiskowej a najnizszg w domenie somatycznej oraz psychologiczne;.
3. W postepowaniu klinicznym z pacjentem leczonym zywieniem pozajelitowym w
domu (HPN) powinno si¢ uwzglednia¢ rutynowo badanie jakosci zycia i zaleznie od
uzyskanej oceny, nalezy proponowac szczegdétowe poradnictwo psychologiczne oraz

pomoc w radzeniu sobie z bdlem fizycznym i poprawg efektywnosci snu, gdyz jak
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wskazuja badania wlasne, te aspekty zycia byty przez badanych najnizej oceniane.
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