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Ocena jakosci zycia cztonkow rodzin pacjentow

w terminalnym okresie choroby nowotworowe;j

w warunkach domowych

(The evaluation of the quality of life in patients’ families during terminal malig-
nancy at home)
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Streszczenie - Wstep. Okres terminalny to okres, gdy wyczerpaty si¢
mozliwosci dalszego przedluzania zycia osoby przewlekle chorej
bezposrednim oddziatywaniem na przyczyng choroby, a chory wy-
maga objgcia go opieka. Rodzina spotyka si¢ wowczas z szeregiem
problemow, w tym takze ze zmianami swojej jako$ci zycia. Problemy
te rzadko poruszane w literaturze tematu sktonily autorow do podje-
cia badan wiasnych. Celem badan byta ocena jakosci zycia cztonkoéw
rodzin pacjentdw w terminalnym okresie choroby nowotworowej w
warunkach domowych.
Materiat i metody. Przebadano 60 osob — cztonkéw rodzin i jedno-
cze$nie opiekundéw pacjentow bedacych w terminalnym okresie cho-
roby nowotworowej, przebywajacych w domu. Sondaz zostat prze-
prowadzony samodzielnie z uwzglednieniem wymagan etycznych tj.
badanych poinformowano o anonimowosci i celu przeprowadzonej
ankiety. Pytania w nim zawarte dotyczyly sfery bio-psycho-
spotecznej ankietowanych.
Wyniki 1 wnioski. Jako§¢ zycia opiekundow chorych terminalnych
obniza sie. Pogorszenie jakosci zycia nastepuje zwlaszcza wtedy, gdy
sprawowanie opieki spada na jedng osobe¢. Laczenie opieki z obo-
wigzkami prowadzenia domu i pracy zawodowej, udzielanie wsparcia
psychicznego choremu z jednoczesnym przezywaniem perspektywy
rozstania, rodzi uczucie przygnebienia i smutku. Takze u chorego
wywoluje to negatywne emocje np. drazliwo$¢, gniew, depresje. Cho-
roba w rodzinie wptywa na sytuacje spoteczno — zawodowa bada-
nych. 33,3% zmienila catkowicie plany zyciowe, co wigzalo si¢ z
decyzja o zmniejszeniu czasu pracy i rezygnacji z dotychczasowego
sposobu spedzania wolnego czasu. U respondentdw, u ktorych
stwierdza si¢ obnizenie jako$ci zycia pomoc powinna obejmowaé
sfery psychologiczno — bytowe rodziny. Sprawa podstawowa byloby
podjecie prob poprawy komunikacji i kontaktow wzajemnych z ro-
dzing i poradnictwo psychologiczne. Rownie wazna staje si¢ opieka
medyczna, nauka opiekundéw zasad pielggnacji, wiedza na temat moz-
liwych nowych objawdw chorobowych.
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Kolosalne znaczenie ma u$wiadomienie rodzinie, ze choroba w fazie
terminalnej jest nicodwracalng, nieuchronnie prowadzaca do $mierci.
Stowa kluczowe - jako$¢ zycia, choroba terminalna, rodzina chorego.

Abstract - Introduction. Terminal malignancy is a period when the
possibilities of prolonging a chronically ill patient’s life by means of
affecting the cause of the disease are gone, and the patient is in need
of care. Families encounter a lot of problems then, some of them
related to the change in their quality of life. As these problems are
infrequently undertaken in the literature of the field, the authors de-
cided to conduct their own research. The purpose of it was to evalu-
ate the quality of life of patients’ families during terminal malignancy
at home.

Materials and methods. 60 people were examined — they were all
relatives and at the same time carers of terminal malignancy patients
residing at their houses. The survey was conducted by authors them-
selves with a special consideration given to the ethical regulations,
i.e. informing the interviewed about their anonymity and the purpose
of the survey. The questions included in it were biological, psycho-
logical and social in nature.

Results and conclusion. The quality of life is declining for carers of
the terminally ill. The decline is the case especially when there is
only one person to handle the related responsibilities. The care over
the patient conjoined with running the household and professional
life as well as supporting the patient while bearing the prospect of
parting in mind are the sources of sadness and depression. Patients
experience negative emotions as well, for instance irritation, anger,
depression. The illness in a family affects the socio-professional situ-
ation of its members. 33,3% of them change their life plans entirely,
which included decreasing the work frequency and giving up the
previous leisure activities. The help offered to the respondents who
experienced a decline in their quality of life should be psychological
and existential. A basic issue here would be an attempt to make
amends to the mutual communication and relations in the family as
well as psychological counselling. Equally important is medical care
as well as teaching the carers how to tend the sick person and what
new symptoms may occur. Making it clear to the family that the ter-
minal illness is irreversible and always leads to death is of utter im-
portance.

Key words - quality of life, terminal malignancy, patient’s family.
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I. WSTEP

kres terminalny to okres, gdy wyczerpaty si¢ mozliwosci

dalszego przedluzania zycia osoby przewlekle chorej
bezposrednim oddzialywaniem na przyczyng choroby, jednak
stan chorego wymaga objecia go opieka [1,2].
K. de Walden-Gatuszko mowi, ze wlasciwy stan terminalny
rozpoczyna si¢ w chwili, gdy u chorego pojawiajg si¢ dolegli-
wosci, ktore prowadza do nicodwracalnego pogorszenia jego
stanu ogdlnego i sprawnosci ruchowej. Jest to okres wlasciwej
opieki paliatywnej.[2] Opieka terminalna to wazna czg$¢ opie-
ki paliatywnej. Zazwyczaj odnosi si¢ do postgpowania ofiaro-
wanego chorym u kresu ich dni, tygodni, czy nawet miesigcy
zycia, gdy oczywistym jest, ze koniec zycia zbliza si¢ nieu-
chronnie. Rodzina jest bardzo wazng komorka przy codzien-
nym pielegnowaniu i opiece nad chorym w stanie terminalnym
[3,4,5].Rodzina spotyka si¢ jednak z szeregiem probleméw, w
tym takze ze zmianami swojej jakosci zycia. Problemy te
rzadko poruszane w literaturze tematu sklonity autorow do
podjecia badan wiasnych. Celem badan byta ocena jako$ci
zycia cztonkow rodzin pacjentdw w terminalnym okresie cho-
roby nowotworowej w warunkach domowych.

Il. MATERIAL I METODY

Material

Przebadano 60 o0sob — czlonkow rodzin i jednoczesnie
opiekunéw pacjentéw bedacych w terminalnym okresie choro-
by nowotworowej, przebywajacych w domu. Sondaz zostat
przeprowadzony samodzielnie z uwzglednieniem wymagan
etycznych tj. badanych poinformowano o anonimowosci i celu
przeprowadzonej ankiety. Wyrazili oni $wiadomg zgode na
udzial w badaniu. W badanej grupie byto 40 (66,6%) kobiet i
20 (33,3%) mezczyzn. Badani opiekunowie byli w wieku od
25 do 70 lat, z czego w przedziale wiekowym od 25 do 30 lat
znalazto si¢ 5 0s6b ( 5,5%), od 31 do 40 lat - 10 0s6b (3,55%),
od 41 do 50 lat - 10 0s6b (3,55%), od 51 do 60 lat- 25 osob
(19, 95%), od 61 do 70 lat - 10 o0séb (3,55%). W miescie po-
wyzej 100 tys. mieszkalo 42 osoby (70%), w miescie od 40 do
100 tys. -8 0sob (13,3%), w mieScie ponizej 40 tys. - 10 0séb
(16,6%). Wsrod ankietowanych nie bylo mieszkancow wsi.
Sposréd badanych, wyksztatcenie podstawowe miato 8 o0sdb
(13,3%), zawodowe - 19 oséb (31,6%), srednie - 26 o0sob
(43,3%), natomiast wyzsze - 7 0sob (11,6%). 36 0s6b (60%)
bylo czynnymi zawodowo, 14 0sob (23,3%)- bylo emerytami/
rencistami, 10 oso6b (16,6%) nie pracowato. Dla 26 oséb
(43,3%) terminalnie chorg bliska osoba byta/byt zona/maz,
dla 22 (36,6%)- matka/ojciec, dla 7 (11,6%)- corka/syn, dla 5
(8,3%) - babcia/dziadek.

Metody

Badania przeprowadzono metoda sondaz diagnostyczny.
Technika badawczg byla ankieta, a narzedziem badawczym
autorski kwestionariusz ankiety. Badania byly dobrowolne i
anonimowe. Pytania w nim zawarte dotyczyly sfery bio-
psycho-spotecznej ankietowanych. Kwestionariusz zawierat
pytania zamkniete, pototwarte 1 wielokrotnego wyboru. Bada-
nia wykonano w okresie 15.01.2011 — 15.04.2011r.

1. WYNIKI

Wyniki badan ankietowaty przedstawiono ponize;j.

Stowo to dla 12 (20%
) ankietowanych oznaczato nieuleczalng chorobe, dla 25
(41,6%) — byto synonimem cierpienia, dla 10 (16,6%) koja-
rzyto si¢ ze $miercia, dla 11 (18,3%) z bolem, adla 2 (3,3%)
ze strachem.

Pytano o $wiatopoglad ankietowanych. 36 osob (60%) re-

Zapytano o znaczenie stowa ,rak”.

spondentdow uznato si¢ wierzacymi, 20 osob (33,3%) bylo
niewierzacych. 4 (6,6%) nie udzielily odpowiedzi na to pyta-
nie.

Poproszono réwniez o oceng wplywu wiary na przezywa-
nie choroby bliskiej osoby. Wedtug 34 0séb (56,6%) ich wiara
ma duzy wptyw na przezywanie choroby najblizszych, a dla 12
(20%) ma nawet bardzo duze znaczenie. 2 osoby (3,33%) od-
sungto si¢ od wiary odkad spadto na nie to nieszczgscie, 3
osoby (5%), uwazajg, ze w takiej sytuacji trzeba dziata¢ a nie
modli¢ si¢, 9 0s6b (15%) udzielito innych odpowiedzi, niz
sugerowane w ankiecie.

Pytano takze o doswiadczenia wczesniejsze w aspekcie
kontaktu z chorymi terminalnymi. 11 oséb (18,3%) miato
styczno$¢ z cigzka choroba juz w przesziosci, 36 (60%) ze-
tkneto si¢ z nieuleczalng choroba, ale u obcej osoby, 8 0s6b
(13,3%) nie mialo do czynienia z takim problemem, 5 osob
(8,3%) udzielito innej odpowiedzi.

Zapytano réwniez o najwazniejsze wartosci w Zyciu.
36(60%) za najwazniejszg warto$¢ uznato zdrowie, dla 24
0s0b (40%) jest jednak ono juz mniej wazne. Nikt z badanych
jednak nie lekcewazyt znaczenia zdrowia. 32 osob (53,3%) za
najwazniejsza uznalo rodzing, dla 26 osob (43,3%) byla ona
czgsciowo wazna, a dla 2 oséb (3,3%) w ogdle niewazna.28
0s0b (46,6%) bardzo ceni sobie przyjazn, czgsciowo 20 0sob
(33,3%), dla 12 0sob (20%) przyjazn nie odgrywa waznej roli
W Zyciu.

Wiara to bardzo wazna warto$¢ dla 24 osoéb (40%), mniej
wazna dla 22 oséb (36, 6%), -a dla 14 o0sob (23,3%) nie ma
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znaczenia. 21 osob (35%) wskazywato na inne, ich zdaniem
najwazniejsze wartosci.

Objawy wptywajace negatywnie na funkcjonowanie chore-
go. Zdaniem 39 0s6b (65%) gldéwnym objawem utrudniajacym
zycie 1 funkcjonowanie ich bliskich jest bol. 10 0s6b (16,6%)
jako najbardziej negatywny objaw uznalo zaparcia stolca. 28
0sOb (46,6%) za najbardziej dokuczliwy objaw wskazato
dusznos¢, za$ 22 osoby (36,6%) — mgczacy kaszel ich chorych
bliskich.

Na pytanie o wptyw nudnosci i wymiotéw na funkcjono-
wanie chorego, 20 o0s6b (33,3%) podkreslito bardzo negatyw-
ne znaczenie, 24 osoby (40%) - umiarkowane znaczenie tych
dolegliwosci dla komfortu chorego. 16(26,6%) uznato, ze ten
typ dolegliwos$ci nie wystepuje u ich chorego. Dla 7 ankieto-
wanych (11,6%) sucho$¢ w jamie ustnej to bardzo duzy pro-
blem, z ktorym borykaja si¢ ich chorzy, dla 26 osob (43,3%)
dolegliwosci te sa tylko czgéciowym problemem, 27 (45%)
respondentéw nie obserwuje takich dolegliwo$ci u swoich
podopiecznych.

Nastepnym problemem dla ankietowanych okazata si¢ utra-
ta apetytu chorych, ktorymi si¢ opiekujg. 25 o0sob (41,6%)
podkreslito bardzo duze znaczenie tych dolegliwosci, 28 0sob
(46,6%) ocenia znaczenie tych dolegliwosci w sposob umiar-
kowany, a 4(6,7%) nie zetkngto si¢ z tym objawem u swoich
bliskich. Dla 15 0s6b (25%) wyniszczenie to bardzo negatyw-
ny objaw, dla 18 0s6b(30%) juz tylko czgSciowo negatywny.

Kolejne pytania dotyczyly ostabienia i zmeczenia jako ob-
jawow, ktore zaburzaja funkcjonowanie chorego. Dla 15 osob
(25%) ostabienie, a 10 0sob (16,6%) zmgczenie bylo bardzo
negatywnym problemem, cze$ciowo zle ocenito ostabianie 25
0s6b (41,6%) a zmeczenie 23 osoby (38,3%). Wcale nie miato
probleméw u swoich podopiecznych z ostabieniem 12 0séb
(20%), a ze zmeczeniem 15 0sob (25%).

Zaburzenia w oddawaniu moczu to objaw, ktory wedtug, az
20 osob (33,3%) wcale nie wptywa negatywnie na funkcjono-
wanie chorego w rodzinie, wedtug 6 0so6b (10%) ma jednak
bardzo negatywnie znaczenie, czg§ciowo negatywne znaczenie
tym zaburzeniom przypisuje 15 osob (25%). Nie byto wsrod
ankietowanych osob, ktore jako negatywne okreslityby krwio-
plucie i masywne krwawienia.

Problemy psychiczne wystepujagce u chorego. Najwiek-
szym problemem dla rodziny okazata si¢ drazliwos¢ chorego.
Tak twierdzi 18 0s6b (30%). Dla 15 0s6b (25%) szczegblne
znaczenie ma gniew, dla 8 osob (13,3%) depresja osoby cho-
rej, a dla 8 0sob (13,3%)- zaburzenia koncentracji.

Uczucia towarzyszace rodzinie w momencie otrzymania
informacji
o zakonczeniu leczenia u bliskiej osoby. Uczucie szoku towa-
rzyszyto 18 osobom (30%), gniewu -14 (23,3%), rozpaczy -
10 (16,6%), niedowierzania- 7 (11,6%). Zagubienie wskazato
2 osoby (3,3%), strach -2 (3,3%), pustke -3 (5%). Uczucie
samotnosci ogarngto 2 osoby (3,3%)

Obecna sytuacja w rodzinie a sytuacja sprzed poczatku
choroby. Porownujac sytuacj¢ obecna z ta z przed rozpoczecia
choroby 28 0s6b (46,6%) ocenito ja jako nieco gorsza, znacz-
nie gorsza 22 osoby (36,6%). Sytuacja ta pozostata taka sama
u 10 osob (16,6%). Nikt z ankietowanych nie ocenit obecne;j
sytuacji jako lepszej.

Zmiana planéw zyciowych. Choroba w rodzinie spowo-
dowala catkowita zmiang plandéw zyciowych u 20 o0s6b
(33,3%), 17 osob (28,3%) odlozyto plany na przysztosé, 15
0s0b (25%) zyje dniem dzisiejszym. U 6 0sob (10%) wszystko
pozostato bez zmian. 2 osoby (3,3%) podaty inng odpowiedz.

Zmiany w sytuacji zawodowej. Decyzje o zmniejszeniu
czasu pracy podjeto 28 0sdb (46,6%). 22 (36,6%) - nie odczu-
o zmiany, 7(11,6%) - musialo zrezygnowac z pracy, a 3 osoby
(5%) musiato ja zmienic.

Wptyw choroby na kontakty chorego z rodzing. W znacz-
nej mierze kontakty poprawily si¢ u 25 oséb (33,6%), u 18
0sob (30%) pozostaty bez zmian. 12 0s6b (20%) podato inne
odpowiedzi, 5 0sob (13,3%) uznalo, Zze po zachorowaniu bli-
skiego, kontakty pogorszyly sie.

Tematy nieporuszane w rozmowach z osoba chora.15
(25%) ankietowanych uznato, ze sg pewne niedomowienia w
rozmowach z osoba chorg, 13 0so6b (21,6%) nie rozmawia 0
$mierci ze swoimi bliskimi, 12 (20%) - nie zauwazylo zmian,
10 (16,6%) - nie rozmawia o chorobie, 10 (16,6%) - nie roz-
mawia na tematy dnia codziennego, ktore w momencie choro-
by jednego z cztonkow rodziny zeszty na dalszy plan.

Trafno$¢ diagnozy medycznej w stosunku do aktualnego
stanu chorego.17 0sob (28,3%) bioracych udziat w badaniu
uznato za prawdziwe stwierdzenie, ze stan zdrowia bliskiego
ulegnie pogorszeniu, a 28 (46,6%) - za nieprawdziwe. 15 0sob
(25%) nie potrafito odpowiedzie¢ na to pytanie. 15 osdb
(25%) jest optymistami, ze postep choroby uda si¢ zatrzymacé
lub wyleczy¢ ja catkowicie, 25 0séb (41,6%) stwierdzenie to
uznato za nieprawdziwe, a 20 0s6b (33,3%) nie miato zdania.

Na pytanie czy stan zdrowia bliskiego ulegnie pogorszeniu
twierdzaco odpowiedziato 32 osoby (53,3%), 9 os6b (15%)



® JOURNAL OF PUBLIC HEALTH, NURSING AND MEDICAL RESCUE ® No.2/2011 ® 23

odpowiedziato negatywnie, a 19 osob (41,6%) nie miato zda-
nia.

Samopoczucie badanych w ostatnim miesigcu. 30 0sob
(50%) przez znaczng czg$¢ czasu czulo si¢ zmeczonym, po 27
0s0b (45%) odczuwato nerwowos$¢, przygnebienie i bezrad-
nos¢, 26 osob (43,3%) bylo wyczerpanym, przybitym, smut-
nym 17 0sob (28,3%) czuto si¢ samotnymi.

Uczucia dominujace w opiece nad chorym. 150s6b (25%)
udzielito innej niz sugerowano odpowiedzi, 13 - (21,6%)
czuto przygnebienie, 10 (16,6%) - przyttoczenie, 10 (16,6%) -
spetnienie, 8 (13,3%) — satysfakcje, a rado§¢ odczuwato 5
0s0b (8,3%).

Sposdb spedzania wolnego czasu. 23 osoby (38,3%) wy-
brato sen, 10 (16,6%) - nie ma czasu na odpoczynek, 6 (10%)-
spaceruje, 3 (5%) — wybiera samotno$¢, 3 (5%) - czytanie
ksiazek, 2 (3%) — ida do kina, teatru, 2 (3%) spotkaja si¢ z
przyjaciotmi, 2 osoby (3%) stuchajg muzyki.

Korzystanie z pomocy innych osob. 20 0séb (33,3%) dos¢
czesto korzysta z pomocy innych , 15 (25%) - czyni to rzadko,
10 (16,6%) - szuka czgsto pomocy innych, 7 osob (11,6%) -
bardzo czgsto, a 8 0sob (13,3%) w ogole nie korzysta z pomo-
cy.

Kto jest adresatem prosby o pomoc. Najwiecej badanych tj.
13 (21,6%) skorzysta z pomocy rodziny. 10 os6b (16,6%) uzy-
skato pomoc pielegniarska, 10 (16,6%) - lekarska, 8 (13,3%) -
psychologa, 7 (11,6%) - przyjaciol, 7 (11,6%) - opiekunki, 3
(5%) - fizjoterapeuty, 1 osoba (1,66%)- grupy wsparcia, 1
osoba (1,66%) wpisala inng odpowiedz.

IV. DYSKUSJA

Z przeprowadzonych badan wynika, zedla 41,6% ankieto-
wanych stowo ,rak” oznaczato ogromne cierpienie, a dla
18,3% kojarzy si¢ z bolem. W relacji z chorym dla 76,6% re-
spondentéw duze lub bardzo duze znaczenia ma wiara. Wiara,
zdaniem naszych respondentow pomaga w przezywaniu i
wspieranie bliskiego w chorobie. Faza terminalna choroby
jednego z cztonkéw rodziny jest na pewno dla pozostatej ro-
dziny cigzkim, gorzkim przezycie. Wczesniejsze doswiadcze-
nia z osobami ci¢zko chorymi maja tu znaczenie drugoplano-
we.60% przyznaje, ze w przesztosci miato do czynienia juz z
osobami cigzko chorym. Byty to jednak dla nich osoby obce.
13,3% z takim problemem zetkngtly si¢ po raz pierwszy.
Postrzeganie cigzkiej choroby przez naszych respondentow
odbywa sie gléwnie przez pryzmat dolegliwosci jakie rejestru-
ja u swoich podopiecznych. Zdaniem 65% ankietowanych
gléwnym objawem utrudniajagcym zycie i funkcjonowanie ich

bliskich jest bol. 16,6% jako najbardziej negatywny objaw
uznato zaparcia stolca. 46,6% za najbardziej dokuczliwy ob-
jaw wskazato dusznos¢, zas 36,6% — meczacy kaszel ich cho-
rych bliskich 33,3% podkreslito bardzo negatywne wplyw
nudno$ci 1 wymiotow na samopoczucie chorego. Dla 11,6%
badanych sucho$¢ w jamie ustnej to bardzo duzy problem, z
ktorym borykajg si¢ ich chorzy. Nastgpnym problemem oka-
zala si¢ utrata apetytu chorych. 41,6% podkreslito bardzo duze
znaczenie tych dolegliwosci, jednak 6,7% nie zetkngto si¢ z
tym objawem u swoich bliskich. Dla 25% wyniszczenie to
silnie negatywny, ale dla 30% to juz tylko czg¢$ciowo negatyw-
ny objaw.

Zdaniem naszych respondentéw oslabienia i zmeczenia
potrafiag znaczaco ograniczy¢ funkcjonowanie chorego. Dla
25% ostabienie, a dla 16,6%
pokonania u podopiecznych objawami. Jednak czgs¢ ankieto-
wanych z takimi utrudnieniami si¢ nie spotkata. 20% nie zaob-
serwowalo problemow z ostabienie u 0sob, ktorymi si¢ opie-

zmgczenie byto trudnymi do

kuja, a 25% ze zmeczeniem.

Zaburzenia w oddawaniu moczu to objaw, ktory wedtug, az
33,3% wecale nie wptywa negatywnie na funkcjonowanie cho-
rego w rodzinie, wedtug 10% ma jednak bardzo negatywnie
znaczenie. Nie byto wsérdd ankietowanych osob, ktore jako
negatywne okreslityby krwioplucie i masywne krwawienia.

W sferze psychicznej najwigksze problemy dla rodziny
stwarza drazliwo$¢ chorego. Tak twierdzi 30%. Dla 25%
szczegbdlne znaczenie ma gniew, dla 13,3% depresja osoby
chorej, a dla 13,3%- zaburzenia koncentracji.

Cigzka i przewlekta choroba jest jednym z najtrudniejszych
wyzwan, jakie mogg stana¢ przed rodzing i opiekunami osoby
chorej [5,6,7].Zdaniem Radochonskiego na wydolno$¢ rodziny
w tych trudnych chwilach ma wplyw wsparcie spoteczne oraz
umiejetnos¢ radzenia sobie w nowej, zmienionej sytuacji. [8].
Zazwyczaj bowiem sama wiadomo$¢ o chorobie bliskiej sobie
osoby, a nastepnie werdykt o mozliwosci jej leczenia juz tylko
objawowo spada jak ,, grom z jasnego nieba”. Przeanalizowa-
lismy odczucia naszych ankietowanych jakie towarzyszyly
wiadomosci 0 objawowym leczeniu ich bliskim. W 30% przy-
padkow tej wiadomos$ci towarzyszyto uczucie szoku, w 23,3%
- gniewu, w 16,6% - rozpaczy , w 11,6% - niedowierzania.
Zagubienie wykazywato 3,3%, strach -3,3%, pustke -5%.
Uczucie samotnosci ogarneto 3,3% badanych.

Poproszono réwniez ankietowanych o oceng sytuacji panu-
jacej w rodzinie, wzajemnych relacji, poréwnujac okres przed
chorobg z aktualnym. 46,6% o0s6b ocenilo obecng sytuacje
jako nieco gorsza, a 36,6% jako znacznie gorsza w poréwna-
niu do przesztosci.

Cigzka, nieuleczalna choroba w rodzinie spowodowala
calkowitg zmiane plandéw zyciowych u 33,3% ankietowanych.
28,3% odtozyto swe plany na przysztosc, 25% uznato, ze zyje
dniem dzisiejszym. Decyzje o zmniejszeniu czasu pracy pod;je-
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to 46,6% naszych respondentow, 11,6% - musiato zrezygno-
wac z pracy a 5% musiato ja zmienic.

Cigzka choroba w rodzinie ma réwniez wptyw na relacje wy-
stepujace pomiedzy czlonkami rodziny. Tak w kazdym razie
uwaza 33,6% twierdzac o poprawie tych relacji.30% naszych
badanych nie dostrzega jednak zmian, a 13,3% odczuwa nawet
pogorszenie kontaktow rodzinnych po zachorowaniu bliskiego.

Obtoznie chora 0soba, jest zmuszona do przyjecia zupetnie
innego niz dotychczas sposobu funkcjonowania w spoteczen-
stwie. Czesto rodzina, opiekunowie zauwazajg zmiang w jej
zachowaniu. Jezeli chory ucierpial na utracie sprawnosci fi-
zycznej, moze si¢ pojawié zaprzeczenie calej zaistniatej sytua-
cji, wiary w wyleczenie lub agresja wobec siebie, czy innych.
Pozytywne myslenie, przystosowanie si¢ do niepetnosprawno-
$ci, moze przyjs¢ z czasem. Zmienia si¢ takze charakter relacji
chory —rodzina. Swiadcza o tym wyniki naszych badan. 25%
ankietowanych uznato, ze sg pewne niedoméwienia w rozmo-
wach z osobg chora, 21,6% nie rozmawia o $mierci ze swoimi
bliskimi, 16,6% - nie rozmawia o chorobie, podobny odsetek -
nie rozmawia na tematy dnia codziennego, ktére w momencie
choroby jednego z cztonkow rodziny zeszly na dalszy plan.

Cierpienie najblizszych niejednokrotnie zaciera wiasciwa,
realistyczng ocen¢ stanu chorego [9]. Potwierdzajg to wyniki
naszych badan, w ktorych az 46,6% uznata, ze decyzja o ob-
jeciu tylko leczeniem objawowym ich najblizszych nie jest
stuszna. Mozliwe, ze takie przekonanie wynika z faktu, ze
25% badanych jest optymistami, uznajac ze postgp choroby
uda si¢ zatrzymac lub wyleczy¢ ja calkowicie, , a 33,3% nie
potrafi jednoznacznie okresli¢ dalszych los6w bliskiego.

Stan terminalny, a przede wszystkim choroba czesto zmie-
nia zycie rodziny. Do tych zmian rodzina musi przywyknaé,
gdyz odgrywa ona bardzo wazna rolg podczas choroby. Reak-
cja rodziny wiaze si¢ z wielkim wptywem na reakcje chorego
w stanie terminalnym. Tymczasem, az 50% przez nas ankieto-
wanych odczuwa zmeczenie tg sytuacjg, 45% - nerwowosc,
przygnebienie i bezradnosé¢, 43,3% - wyczerpanie, przybicie,
28,3% czuto si¢ samotnymi.

Zapewne odczucia 0sob opiekujacych sie chorymi termi-
nalnymi decyduja, ze 38,3% za najlepszg forme spedzania
wolnego czasu wybratoby sen, 16,6% twierdzi, ze w ogole nie
ma wolnego czasu w zwigzku z choroba w rodzinie, 10% w
wolnym czasie by pospacerowato, 5% wybratoby samotnose,
tyle samo respondentéw - czytanie ksigzek, pozostali poszliby
do kina, teatru, spotkali z przyjacioimi, postuchali muzyki.

Panuje zgodne przekonanie, a my do tej opinii przychyla-
my si¢, ze rodzina to wielkie wsparcie dla chorego. Kazde
zyczenie i zdanie powinno by¢ respektowane i analizowane z
chorym. Bardzo wazna jest opinia osoby u kresu zycia. W
przypadku niezgodnosci pogladow trzeba wyrazi¢ je jasno
jednak decyzje zostawi¢ choremu. Cztowiek w stanie termi-
nalnym moze czerpaé ze zrodla, jakim jest rodzina. Stan, w

jakim znajduje si¢ osoba u kresu zycia powoduje jednak duzy
stres w catej rodzinie, zaburzenie panujacej rownowagi. K. de
Walden-Gatuszko wymienia cechy utrzymania réwnowagi w
tych trudnych sytuacjach poprzez:

zwigkszenie spojnosci rodziny, koncentracje wokol potrzeb
osoby umierajacej, wyrozumiato$¢ wobec zachowan chorego,
che¢ oszezgdzania choremu przykrosci, z czym wiaze si¢ np.
tendencja do ograniczania komunikacji przez ukrywanie praw-
dy o chorobie lub rokowania, wzajemne wyreczanie si¢ czton-
kéw rodziny w zakresie pehlienia réznych obowigzkow do-
mowych tak, aby zycie rodzinne toczylo si¢ bez zaktocen.[4,5]

V. WNIOSKI

1. Jako$¢ zycia opiekundéw chorych terminalnych ob-
niza si¢. Pogorszenie jakos$ci zycia nastepuje zwlasz-
cza wtedy, gdy sprawowanie opieki spada na jedng
osobe. Laczenie opieki z obowigzkami prowadzenia
domu i pracy zawodowej, udzielanie wsparcia psy-
chicznego choremu z jednoczesnym przezywaniem
perspektywy rozstania, rodzi uczucie przygnebienia i
smutku. Takze u chorego wywoluje to negatywne
emocje np. drazliwo$¢, gniew, depresje.

2.  Choroba w rodzinie wptywa na sytuacj¢ spoteczno
— zawodowg badanych. 33,3% zmienita calkowicie
plany zyciowe, co wigzalo si¢ z decyzja o zmniejsze-
niu czasu pracy i rezygnacji z dotychczasowego spo-
sobu spgdzania wolnego czasu.

3. U respondentow, u ktorych stwierdza si¢ obnizenie
jakosci zycia pomoc powinna obejmowaé sfery psy-
chologiczno — bytowe rodziny. Sprawa podstawows
bytoby podjecie prob poprawy komunikacji i kontak-
tow wzajemnych z rodzing i poradnictwo psycholo-
giczne. Rownie wazna staje si¢ opieka medyczna, na-
uka opiekundéw zasad pielegnacji, wiedza na temat
mozliwych nowych objawow chorobowych

4. Kolosalne znaczenie ma uswiadomienie rodzinie,
ze choroba w fazie terminalnej jest nieodwracalng,
nieuchronnie prowadzacg do $mierci.
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