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Problemy spoteczne rodzin opiekujgcych sie swoimi bliskimi
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Streszczenie

Wstep: Rodzina jest jednym z najwazniejszych srodowisk czlowieka, wspierajacym jego zycie
i rozw6j. W sytuacji choroby jednej z oséb z tego zespotu dochodzi do dezorganizacji dotychcza-
sowego zycia. Zaburzona zostaje rownowaga psychoemocjonalna oraz pojawiaja si¢ problemy
etyczne.

Cel pracy: Identyfikacja probleméw spolecznych rodzin opiekujacych sie swoimi bliskimi w ter-
minalnym okresie choroby, poznanie czynnikéw wplywajacych na ich powstanie, motywacji ro-
dzin do opieki, sposobéw radzenia sobie opiekunéw w sytuacji kryzysowej oraz wsparcia, jakie
otrzymuja.

Material i metody: Badaniem objeto 10 gléwnych opiekunéw. Zastosowano metodyke badan ja-
koSciowych oraz studium przypadku. Podstawowa technika wykorzystang w pracy byt wywiad,
pomocniczo postuzono sie obserwacja. Jako narzedzie zastosowano kwestionariusz wywiadu po-
glebionego.

Wyniki i wnioski: Opiekunowie chorych terminalnie do$wiadczali probleméw dotyczacych
zmian w funkcjonowaniu rodziny, reakcji emocjonalnych oraz dylematéw moralnych. Dezor-
ganizacja zycia rodziny polegala na zmianie rél jej czlonkéw z wysunieciem na pierwszy plan
chorego i opiekuna, przewartoéciowaniu probleméw oraz ograniczeniu kontaktéw spolecznych.
Reakcje emocjonalne rodzin obejmowaly lek przed $miercig bliskiego, tesknote i cierpienie wyni-
kajace ze zblizajacego sie osamotnienia. Dylematy moralne dotyczyly rozmowy z chorym o nie-
pomyslnym rokowaniu oraz decyzji o umieszczeniu go w instytucji. Na powstawanie probleméw
mialy wplyw czynniki zewnetrzne — sytuacyjne oraz wewnetrzne — psychologiczne. Dominujaca
motywacjq opiekunéw skianiajaca do opieki byla silna wiez Iaczaca ich z chorymi i miloé¢, a takze
wychowanie i system wartosci obowigzujacy w domu rodzinnym. Sposoby radzenia sobie opie-
kunéw byly nieSwiadomymi strategiami skoncentrowanymi na problemie. Duzy wplyw miaty
podobne do$wiadczenia w przeszloéci. Opiekunowie oczekiwali wsparcia ze strony innych czton-
koéw rodziny, przyjaciét i pracownikéw stuzby zdrowia.

Stowa kluczowe: problemy spoteczne, opiekun, terminalny okres choroby.

Abstract

Introduction: Family is one of the most important human environments, supporting life and de-
velopment. When one of the members falls ill the old lifestyle becomes disorganised. Psycho emo-
tional equilibrium of relatives is shaken, ethical problems arise.

Aim of the study: Pinpointing social problems of families looking after terminally ill relatives,
their causes, family motivation for care, ways of managing crisis situations, carers” support.

Material and methods: The research included 10 main carers. Methodology — quality research,
method — case study. Basic technique — an interview assisted by auxiliary observation. Tool —
a questionnaire of in-depth interview.

Results and conclusions: Carers for terminally ill encountered problems related to changes in the
family functioning, emotional reactions, moral dilemmas. Disorganisation of family life included
a change in the priorities: the ill and the carer becoming most important, shifting the weight of
the problems and limiting social contacts. Emotional reactions of families showed fear of relative’s
death, longing and suffering resulting from approaching loneliness. Moral dilemmas concerned
the conversation with the ill about the negative outcome of the illness and the decision to place
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them in an institution. Problems arose due to external-situational and internal-psychological el-
ements. Carers’ dominant motivation was love and closeness to the ill and also their upbringing
and system of values of the family home. The ways of coping were intuitional strategies concen-
trated on the problem. Similar experiences from the past had a considerable influence. Carers
expected support from other family members, friends and health service workers.

Key words: social problems, caretaker, terminal stage illness.
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WSTEP

Sytuacja nieuleczalnej choroby jest jednym
z najtrudniejszych wydarzen zyciowych, z ktérym
konfrontuje sie chory i jego najblizsi — rodzina oraz
przyjaciele. Opisujac mozliwosci pomocy psycho-
logicznej rodzinom o0séb chorych terminalnie, Ka-
tarzyna Cwirko poréwnuje ich do organizmu ludz-
kiego — jezeli choruje jeden z narzaddw, cierpi caly
czlowiek. Autorka artykulu twierdzi, ze rodziny
podobnie jak chorzy przechodza kolejne fazy przy-
stosowania sie do choroby i jej konsekwencji [1].
Swa typologie opiera na klasycznym podziale Eliza-
beth Kiibler-Ross, ktéra podaje, ze przezywajg oni
kolejno: zaprzeczenie i izolacje, gniew, targowanie
sie, depresje i wreszcie pogodzenie sie z losem [2].
Reakgje bliskich czesto sa odzwierciedleniem sta-
néw emocjonalnych chorych lub nawet ich zwielo-
krotnieniem. Zjawisko wspélodczuwania z chorym
zblizajacego sie konca zycia opisuja réwniez inni
autorzy badajacy ten problem [3, 4]. Dla niektérych
rodzin chorych terminalnie zaloba rozpoczyna sie
juz w momencie rozpoznania nieuleczalnej choroby
[5]. To, w jaki sposéb poradza sobie z wyzwaniem,
ktérym jest odchodzenie ich bliskiego, zawazy na
ich dalszych losach.

Problemy w funkcjonowaniu rodziny

Ostatni okres choroby wywoluje duzy stres w ca-
tej rodzinie. Mimo wielu probleméw jej czlonkéow
obserwuje sie zachowania majace na celu utrzyma-
nie rownowagi. Charakteryzuja sie one zwieksze-
niem spdjnosci rodziny. Bliscy chorego koncentruja
sie na jego potrzebach, traktuja go z wieksza wy-
rozumialoscig, staraja sie oszczedzi¢ mu przykrych
informacji, unikaja konfliktéw. Wzajemnie wyrecza-
ja sie w wypelnianiu ré6znych obowigzkéw domo-
wych, tak aby zycie rodzinne toczylo sie bez zakl6-
cen [6]. Zofia Kawczynhska-Butrym dodaje réwniez:
wzrost aktywnosci wewnatrzrodzinnej, mobilizacje,
uruchamianie czesto nieuswiadomionego poten-
cjalu rodziny w opiece nad osoba chorg. Nastepuje
rozwdj duchowy oraz zwiekszone zainteresowanie
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praktykami religijnymi. Wymienione zachowania
sa skuteczne krétkotrwale. W sytuacji przedtuzania
sie okresu choroby sily poszczegélnych czlonkéow
rodziny sie wyczerpuja. Pojawiaja si¢ niekorzystne
zmiany. Zwiekszaja sie trudnosci materialne zwia-
zane z wydatkami na leczenie i pielegnacje osoby
chorej, brakiem zatrudnienia jej samej oraz ograni-
czenie pracy zawodowej opiekunéw. Koncentracja
sit na chorym moze powodowa¢ zmniejszenie kon-
troli nad innymi cztonkami rodziny, np. dzieémi,
ich nauka, spozywaniem positkéw, higieng osobista,
czasem spedzanym poza domem, towarzystwem,
w jakim przebywaja. Dotychczasowe kontakty spo-
teczne rodziny zostaja ograniczone, co prowadzi do
izolacji spotecznej. Wynika to z braku czasu, pienie-
dzy, sit czy checi na uczestnictwo w spotkaniach [7].
W wyniku tych zmian homeostaza rodziny zostaje
zaburzona i nastepuje dezorganizacja dotychczaso-
wego uporzadkowanego zycia [8, 9]. Sposéb, w jaki
jej czlonkowie odnajdg sie w nowej sytuacji, jest
zréznicowany w zaleznoéci od ich predyspozycji
psychicznych, modelu wychowania i troszczenia sie
o siebie. W celu okreélenia wydolnosci opiekuniczej
rodziny nalezaloby postawi¢ diagnoze rodzinng,
aby okreéli¢ jej deficyt i potencjat [10].

Problemy emocjonalne opiekunéw
chorego

Swiadomos¢ niepomyslnego rokowania wplywa
na kondycje psychofizyczna chorego i jego opie-
kunéw. Pacjent i jego rodzina uruchamiajg mecha-
nizmy obronne, ktére pomagaja im przejs¢ przez
proces zmagania sie ze $miercig i umieraniem [8].
Blisko$¢ kofica zycia rodzi lek i zal, ktére staja sie
dominujgcymi uczuciami. Na poczatku pojawia sie
lek przed $miercia — czyms$ nieznanym. Smier¢ jest
kojarzona z gwaltownym, przerazajgcym zdarze-
niem, czym$, co wymaga kary i potepienia [2]. To
nadal temat tabu, ktérego unikamy, uwazajac, ze
jezeli nie bedziemy o nim méwi¢, to nas nie spotka.
Rodzina obawia si¢ rdwniez samej chwili umiera-
nia osoby bliskiej. Pojawia sie strach, ze chory be-
dzie cierpial, zwlaszcza przy takich symptomach,
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jak bdl, dusznosé czy zaburzenia psychiczne [11].
Nalezy spokojnie wytlumaczy¢ rodzinie (nie przy
chorym), jak bedzie wygladaé proces umierania,
co robi¢, gdy pojawia sie niepokojgce objawy. Dla
osieroconej rodziny wspomnienie spokojnego odej-
Scia bliskiej osoby jest bardzo pomocne w przezy-
waniu zaloby, daje poczucie, ze zrobili dla chorego
to, co najlepsze [12]. Innym uczuciem jest lek przed
osamotnieniem i wlasna niepewna przyszloscia po
$mierci chorego [11]. Mys$l o rozlace z ukochanym
bliskim jest Zrédtem wielkiego cierpienia dla rodzi-
ny. Reakcje poszczegdlnych oséb i zdolnos¢ radze-
nia sobie ze stresem zaleza od ich wlasnej kondy-
gji fizycznej i psychicznej, a takze od rozmiaréow
wsparcia ze strony otoczenia. W lepszej sytuacji
sa duze, zzyte ze soba rodziny, ktérych czlonko-
wie stanowig dla siebie nawzajem zrédlo wsparcia.
Dowodza tego badania Kurowskiej i Plechowskiej,
z ktérych wynika, ze poczucie koherencji i wsparcie
spoleczne rodzin pacjentéw w terminalnym okre-
sie choroby ma duzy wplyw na radzenie sobie ze
stresorami. Osoby te traktujg chorobe jako wyzwa-
nie, lepiej tez radza sobie w sytuacjach trudnych,
wykorzystuja posiadane zasoby, przede wszystkim
jednak wierza w sens swoich dzialan [11]. Oprécz
leku, ktéry jest jedng z pierwszych reakcji na nie-
uleczalng chorobe bliskiego, mozna dostrzec inne
uczucia czlonkéw rodziny. Sa nimi niedowierzanie
i zaprzeczanie, ze jest to choroba nieuleczalna [2].
Chory i jego rodzina szukaja innego lekarza, ktéry
postawi pomy$lng diagnoze, a nawet udaja sie do
znachora, bioenergoterapeuty lub wrézki. Probuja
metod niekonwencjonalnych, szukaja informacji
o cudownym leku lub przeciwnie: wypierajac nie-
pomyslng informacje, zaprzestajq leczenia i kontak-
tu z lekarzem. Rodzina moze nawet dystansowac
sie do samego chorego, udajac, ze problem nie ist-
nieje. Wynika to z poczucia zagrozenia i bezrad-
nosci, ktérym towarzysza lek i napiecie. Nie bez
znaczenia jest przebieg choroby — bardzo rézny.
Najlepszy jest powolny, przygotowujacy chorego
i jego bliskich do odejécia, ulatwiajacy proces przy-
stosowania. Jedli odchodzenie chorego przedtu-
za sie nadmiernie, wyczerpuje sily opiekuna [11].
Pomoc rodzinie chorego na tym etapie polega na
poznaniu potrzeb, zrozumieniu emocji, umozliwie-
niu odreagowania [1]. Nalezy wspiera¢ opiekunéw
w zaakceptowaniu nieuchronno$ci $mierci bliskiej
osoby [14]. Trzeba poméc w akceptacji siebie w roli
opiekuna, a czasem réwniez akceptacji osoby, kt6-
ra nalezy sie opiekowac [7]. Do braku akceptacji
dolaczaja sie nieche¢ do chorego wynikajaca z ko-
niecznosci zmiany planéw zyciowych, traktowanie
osoby chorej jako ciezaru i dostrzeganie wielu strat
osobistych zwigzanych z choroba bliskiej osoby. Bli-
scy, doswiadczajac tego, przezywaja poczucie winy.
Nastepnym etapem jest gniew. Zaréwno pacjent,
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jakijego bliscy doswiadczaja tej uczuciowej reakcji.
Gniew moze by¢ skierowany do lekarza, ktéry po-
informowat ich o zlej diagnozie, oraz do personelu,
ktory wedlug rodziny niedostatecznie troskliwie
opiekuje sie chorym [2]. Jezeli dojdzie jeszcze roz-
pacz, zal, poczucie krzywdy i bezradnosci, pojawia
sie konflikty miedzy chorym i czlonkami rodziny
a personelem [7]. Konflikt pomiedzy koniecznoscia
pogodzenia obowiazkéw rodzinnych i zawodo-
wych a czasem poswieconym choremu moze by¢
powodem ogromnego wyczerpania fizycznego
i emocjonalnego opiekunéw. W tym czasie obser-
wuje sie u rodzin zmeczenie, znerwicowanie, agre-
sywne reakcje w stosunku do otoczenia, a nawet
chorego [1]. Stany zniecierpliwienia i rozdraznie-
nia pojawiajg sie nawet u oséb, ktére na poczatku
opieki wykazywaly wzmozong mobilizacje i dobra
wole. W tym czasie nadmiernie pomagaty one cho-
remu, wrecz decydowaly za niego, a nawet kontro-
lowaly proces leczenia. Czasami rodzina czuje sie
bezradna i osamotniona, obawia si¢, ze moze co$
zaniedba¢, wyrzadzi¢ krzywde, zadad niepotrzebny
bél, potrzebuje edukacji. Konieczne jest uswiado-
mienie czlonkom rodziny, ze ten okres nie powi-
nien by¢ dla nich czasem straconym, bo jest to ostat-
nia szansa na nawigzanie z chorym kontaktu, jezeli
weczeéniej tego nie zrobili [9]. Zdarza sie, ze opieku-
nowie uciekaja w kierunku wlasnych probleméw,
wyolbrzymiajac je, aby zwrdci¢ na siebie uwage lub
przerzuci¢ obowiazki na innych [11]. Kiedy rodzina
ma za sobg etap gniewu, rozzalenia i poczucia winy,
wchodzi w faze bélu przygotowawczego (depresii).
Im bardziej ten b6l uzewnetrzni, tym tatwiejszy do
zniesienia bedzie bél po $mierci bliskiego [2]. Nie
jest niczym zlym placz, zal, tesknota, nawet boles-
na rozmowa o rozstaniu. Jesli czlonkowie rodziny
moga przezywac te uczucia razem, stopniowo zro-
zumiejg konieczno$¢ rozstania i wspdlnie sie z tym
pogodza. Wejda w etap pogodzenia i akceptaciji,
ktéry nie wywoluje juz tak silnych negatywnych
emocji. Zdarza sie, ze chory i jego bliscy nie osiagna
tego etapu, gdyz chory umrze lub nie dopuszcza do
niego, poniewaz nie chca ze soba rozmawiac o cho-
robie, obowigzuje zmowa milczenia [8]. Czasem
najbardziej bolesna jest dla najblizszych ostatnia
faza, kiedy pacjent odrywa sie od $wiata zewnetrz-
nego, w tym od rodziny, ktéra nie moze zrozumie¢,
ze umierajacy czlowiek, ktéry znalazl spokéj i po-
godzil sie ze $miercig, musi odsung¢ sie od swoich
najblizszych. Gdyby tego nie zrobil, nie bylby go-
tow umrzeé. Kiedy prosi, zeby odwiedzala go tyl-
ko najblizsza rodzina, potem tylko dzieci i wreszcie
wylacznie Zona, nalezy go zrozumie¢ i uszanowaé
to. Rodzina Zle to interpretuje i czuje sie odtraco-
na [2]. W tym okresie bliscy potrzebuja najwiecej
wsparcia. Trzeba to dostrzec i odpowiednio zare-
agowacl. Niezmiernie wazne jest réwniez to, aby le-
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karz wyrazil swoje uznanie rodzinie chorego za jej
umiejetng opieke nad chorym [15]. Bliscy chorego
bardzo sobie cenig takie zapewnienie, czujg sie spel-
nieni w roli opiekunéw i dostrzegaja sens swoich
starafn mimo tragicznego konica.

Problemy etyczne cztonkdw rodziny

Problemy etyczne, z ktérymi muszg si¢ zmierzy¢
personel medyczny i rodzina, nie dotycza sytua-
¢ji, gdy nalezy wybra¢ dobre lub zle rozwigzanie.
Prawdziwy problem etyczny pojawia sie wtedy,
gdy wystepuje konflikt decyzji w zakresie wybo-
ru ,mniejszego zla”. W kodeksie etyki medycznej
wyodrebnia sie cztery zasady obowigzujgce we
wszystkich formach opieki. Sg to: poszanowanie
autonomii czlowieka, poszanowanie zasady spra-
wiedliwosci, zakaz szkodzenia, nakaz czynienia
dobra [11]. Poszanowanie wolnosci czlowieka prze-
jawia sie respektowaniem prawa chorego do my-
Slenia, decyzji i dzialania. Rola chorego, ktéra zo-
stala mu przypisana, nie jest jedyna, ktéra chciatby
on pelni¢. Bledem jest odbieranie mu tego prawa
w imie falszywego przekonania, Zze w obecnej sy-
tuacji nie poradzi sobie lub dotychczasowa aktyw-
noé¢ mu zaszkodzi. Problem méwienia prawdy
0 niepomyslnym rokowaniu jest jednym z dyle-
matéw wspoblczesnej medycyny [16]. Kazdy chory
ma moralne prawo do poznania prawdy o swoim
aktualnym stanie zdrowia i rokowaniu. Przekazy-
wanie tych informacji powinno naleze¢ do lekarza,
ktéry rozmawiajac z chorym, potrafi ocenié, czy
jest on na te informacje przygotowany. Na pewno
nie wolno prognozowaé¢ momentu $mierci. Chorzy
przewaznie chcg rozmawiac na temat swojej choro-
by, rokowania, pytaja rodzine i personel medyczny,
jaki bedzie ich dalszy los. W praktyce jednak ten
fakt jest czasem ignorowany, gdyz dla ludzi otacza-
jacych chorego i opiekujacych sie nim jest to trud-
ne do przezwyciezenia. Informowanie rodziny lub
innych oséb powinno by¢ uzgodnione z chorym.
W przypadku chorego nieprzytomnego lekarz dla
jego dobra moze udzieli¢ niezbednych informacji
osobie, ktdéra jest przez niego upowazniona [17].
Czasem rodzina, obawiajac sie, ze chory sie zala-
mie, karmi go falszywa nadzieja, przekonujac, ze
nadal ma szanse na wyzdrowienie, zabraniajac ze-
spolowi opieki paliatywnej prowadzenia rozmoéw
na ten temat. W ten sposéb zamyka sie choremu
i jego bliskim mozliwoé¢ wyrazenia emocji, udzie-
lenia wsparcia oraz przekazania swojego dorobku
i uporzagdkowania spraw [18]. Chory ma prawo od-
mowy i wyboru zakresu przekazywanych informa-
¢ji o chorobie i niepomyslnym rokowaniu [21]. Od-
mowa leczenia jest kolejnym problemem etycznym,
na ktéry napotyka czasami personel medyczny czy
rodzina chorego. Autonomia w zakresie dzialania
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oznacza uznanie prawa pacjenta do postepowania
zgodnie ze swoim przekonaniem i wolg (np. chory
nie chce morfiny, cewnika, kropléwek) [11]. Drama-
tem dla rodziny jest moment, gdy chory przestaje
przyjmowac pokarm. Bliscy obawiaja sie, ze umrze
on z glodu. Jezeli jest to ostatni etap umierania, na-
lezy wyjasnic¢ rodzinie, ze karmienie na sile nie jest
wlasciwe. To samo dotyczy stosowania $rodkéw
nadzwyczajnych w momencie agonii, ktére beda
tylko szkodliwie przedluzaly umieranie, a nie zy-
cie. Takie sytuacje powoduja rozterki moralne bli-
skich chorego, ktérzy nie potrafig pogodzi¢ dwéch
zasad: nie szkodzi¢ i czyni¢ dobro. Nalezy unikac
L,uporczywej terapii” — nieskutecznego, ucigzliwego
leczenia, ktére nie hamuje postepu nieuleczalnej
choroby, jak réwniez interwencji, ktére przysparza-
ja choremu cierpien. Kolejnym problemem bliskich
jest sytuacja, gdy chory nie chce odwiedzin rodzi-
ny, lekarza lub ksiedza. Opiekunowie czesto nie
potrafig zrozumie¢ tej decyzji [2]. Ma ona zwigzek
z etapem odrywania sie od rzeczywistosci, w kt6-
rym chory sie znajduje, a ktéry jest mu potrzebny
do rozstania si¢ z bliskimi. Rodzina powinna mu na
to pozwoli¢. Inny problem stanowi sytuacja, gdy
bliscy nie moga lub nie chca opiekowac sie chorym.
Umierajacy ma prawo do tego, by nie odchodzi¢
samotnie [16]. Jesli czlonkowie rodziny nie sa dys-
pozycyjni, by opiekowaé sie¢ swym bliskim lub nie
chca tego robi¢ — z powodu braku uczué, konfliktow
lub wcze$niejszych nieporozumiei — podejmuja
decyzje o oddaniu chorego do instytucji. Rodziny
takie narazaja sie czesto na dezaprobate spoteczna
[10]. Moze sie zdarzy¢ sytuacja, gdy chory popro-
si swoich bliskich o skrécenie cierpienr — o eutana-
zje. Taka prosba nie zdarza sie czesto, jesli jednak
zostanie wypowiedziana, nalezy powstrzymac sie
od negatywnego osadu (nawet gdy bliscy chorego,
patrzac na jego cierpienie, w duchu rozwazaja taka
ewentualnos¢). Chorzy pragna $mierci, gdy odczu-
waja silny bdl, dusznos¢, lek, sa w depresji lub nie
maja oparcia w otoczeniu. Dobra opieka paliatyw-
na jest najskuteczniejszym sposobem zapobiegania
prosbom o eutanazje, gdyz w chwili poprawienia
warunkéw leczenia i opieki wola zycia staje sie silg
mobilizujaca do walki o przetrwanie [11].

Wsparcie psychiczne rodzin w ostatnim
okresie zycia ich bliskich

Przystosowanie do zblizajacego sie kresu zycia
jest procesem, do ktérego nalezy dostosowac dzia-
fania pomocowe. Nie sg one typowymi interwencja-
mi, a raczej byciem przy pacjencie i jego opiekunie,
ktore daje im $wiadomos¢, ze nie sa sami. Zjawisko
fazowosci wystepujace w tym procesie moze wspo-
maga¢ chorych i ich opiekunéw, gdyz przy odpo-
wiednim wsparciu reakcje negatywne powinny
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ustapié, dajac poczatek innym sposobom radzenia
sobie. Na poczatku, w fazie zaprzeczenia, chorzy
iich rodziny zwykle otrzymujq najwiecej informacji,
lecz tak naprawde najmniej do nich dociera. Mecha-
nizm zaprzeczenia w tym okresie chroni ich przed
silnymi negatywnymi emocjami [20, 21]. Uznaje sie,
ze jest to reakcja zdrowa, bo daje czas na przygo-
towanie sie do przyjecia diagnozy [21]. Moze sie
to jednak dzia¢ kosztem gorszego przystosowania.
Gdy zaprzeczenie utrzymuje sie zbyt dlugo, zakl6ca
terapie kliniczng i uniemozliwia przejscie do kolej-
nej fazy, prowadzacej ostatecznie do przystosowa-
nia. W tym okresie nie jest wskazane akcentowanie
zagrozenia, gdyz moze to tylko wzmocnié zaprze-
czenie. Skuteczniejsze byloby bezposrednie odnie-
sienie do zagrozenia i identyfikacja jego elementéw,
a nastepnie ocena sposobéw radzenia sobie. Kolej-
ng silng negatywna emocja jest lek przed $miercia.
W jednym z badan wykazano, ze spoéréd trzech
grup wiekowych (mlodziez, dorodli i osoby starsze)
najmniejszy lek i najwieksza akceptacja nieuchron-
nosci émierci cechowaly osoby w wieku podesziym.
Wydaje sie zatem, ze w sytuacji, gdy Smier¢ staje sie
coraz bardziej realng grozba, ludzie potrafig lepiej
godzi¢ sie z tym, co ich czeka. Rozmowy na temat
leku przed umieraniem bliskiej osoby powinny by¢
prowadzone, gdy tylko pojawia sie oznaki tej emo-
¢i u opiekunéw. Mozliwos¢ wyrazenia wiasnych
obaw przynosi ulge, pozwala nieco oswoic lek. Roz-
mowy te nalezy prowadzi¢ w sposéb otwarty, lecz
delikatny. Nalezy zwréci¢é uwage na wszelkie for-
my komunikacji posredniej i symbolicznej, gdyz ze
wzgledu na silne emocje towarzyszace konfrontacji,
ludzie moga projektowac swoje leki w formie snéw
i symboli. Wazne jest, by pozwoli¢ im by¢ soba i ra-
dzi¢ sobie ze $miercig na wlasny sposéb [21]. Nalezy
podkresli¢, ze nie ma ztych reakcji, a okazywanie
negatywnych emocji jest wskazane. W fazie depresji
chory lub jego bliski zamykaja sie w sobie, odsuwaja
od $wiata. Trzeba uszanowa¢ ich samotno$é, zaak-
ceptowac ich decyzje, wspiera¢ w milczeniu. Czesto
sam chory potrzebuje przyzwolenia bliskiej osoby
na odejscie. Wazne, by te zgode otrzymal. Dojscie
do fazy akceptacji $mierci bliskiej osoby jest istota
wsparcia psychicznego. Zasady terapii w sytuacji
zblizajgcej sie $mierci r6znia sie znaczaco od trady-
cyjnych. W tradycyjnej interwencji wymagany jest
profesjonalny dystans miedzy terapeutg a pacjen-
tem, natomiast w pracy z umierajacymi i ich bliskimi
zachodzi konieczno$¢ nawigzania osobistego i gle-
bokiego kontaktu. Terapeuta musi w sposéb otwarty
reagowac na potrzeby pacjenta. Terapia powinna sie
koncentrowa¢ na wypelnianiu oczekiwan pacjenta
i jego opiekuna, a takze szanowac¢ jego wole w wy-
borze lub unikaniu pewnych tematéw [21]. Waznym
elementem dobrej opieki jest sposéb prowadzenia
rozmowy oraz gotowos¢ do stuchania i milczenia.
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Uwazne sluchanie jest istotne, poniewaz w okre-
sie terminalnym pojawiaja sie pytania retoryczne,
zdania dwuznaczne, jezyk obfituje w eufemizmy
i niedoméwienia, komunikaty niewerbalne przeka-
zywane sg gestem, postawa. Istote komunikowania
stanowi nie tylko przekazywanie wiadomoéci, lecz
takze przekazywanie uczu¢. Nie nalezy zapomi-
na¢ o empatii, ktéra pomaga w zdobyciu zaufania,
ulatwia zrozumienie i nawigzanie kontaktu. Ko-
munikowanie to rozumienie innego czlowieka. Do
takiego dzialania potrzebna jest cierpliwos¢ i zycz-
liwos$¢ wobec chorego i jego rodziny [22]. Umiejet-
nos¢ skutecznego udzielania wsparcia ma wplyw na
akceptacje umierania i poprawe jakosci zycia ludzi
terminalnie chorych oraz zmniejszenie cierpienia
ich bliskich.

CEL PRACY

Celem gléwnym pracy jest identyfikacja proble-
moéw spotecznych rodzin opiekujacych sie swoimi
bliskimi w terminalnym okresie choroby nowotwo-
rowej. W ramach tak postawionego gléwnego celu
sformulowane zostaly nastepujace cele szczegoto-
we: 1) rozpoznanie czynnikéw majacych wplyw
na powstawanie tych probleméw, 2) poznanie
motywacji rodzin do podjecia opieki nad swoimi
bliskimi, 3) analiza zachowan, przezywanych emo-
¢ji i mechanizméw radzenia sobie opiekunéw ro-
dzinnych w sytuacji ciezkiej choroby ich bliskiego,
4) poznanie oczekiwan rodzin dotyczacych wspar-
cia ze strony profesjonalistow, 5) okreslenie wplywu
pomocy pracownikéw medycznych w opiece nad
chorym w terminalnym okresie sprawowanej przez
czlonka rodziny.

MATERIAL | METODY

Wybrano metodyke badan jakosciowych, co
umozliwilo ujecie tematu w sposéb wykraczajacy
poza to, co mierzalne i obiektywne. Ukazano oce-
ny, wartoéci, przezycia, emocje, czyli to, co dotyczy
jednostki, jak rowniez procesy spoleczne. Wybrano
te badania, by przyjrze¢ sie zjawiskom w ich na-
turalnym Srodowisku, by poznaé istote problemu
u zrédla, a nie sprawdzi¢, czy on istnieje. Innym
argumentem za wyborem tych metod jest fakt de-
likatnosci zjawiska, uznanego w spoleczenstwie
za intymne, prywatne. Dowiadujemy sie o nim od
jednostek o wysokim stopniu samo$wiadomosci,
umiejacych wyrazaé swoje emocje w sposéb opi-
sowy. Poznajac los pojedynczych oséb, docieramy
w glab interesujacych nas zjawisk [23]. Zastosowa-
no metode indywidualnych przypadkéw. Wybodr
tej metody mial na celu eksploracje wewnetrznej
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struktury badanego zjawiska oraz dostrzezenie jego
zewnetrznych uwarunkowan. Chcac przyjrzeé sie
temu, co indywidualne w kazdym czlowieku, jego
losowi i srodowisku, w ktérym przebywa, przepro-
wadzono 10 wywiadéw otwartych poglebionych
z najblizszymi opiekunami oséb umierajacych. Wy-
wiad byl pierwsza i podstawowa technika, ktéra
zastosowano. Wszystkie wywiady dokumentowa-
no, nagrywajac dyktafonem. Uprzednio uzyskano
zgode badanych na taka forme utrwalenia danych.
Druga technika pomocnicza zastosowana w bada-
niach byla obserwacja. W trakcie obserwacji robiono
notatki opisujgce zachowanie, reakcje badanych, np.
placz, smutek, rozdraznienie, usmiech, zachowania
niewerbalne. Powyzsze techniki: wywiad i obserwa-
cje, polaczono, tworzac procedure triangulacji, by
adekwatnie zaprezentowac interesujacg nas rzeczy-
wistoé¢. Triangulacja postuzyla réwniez do kontroli
materialéw badawczych poprzez rézne spojrze-
nia na poznawang rzeczywistoé¢, wyeliminowanie
materialéw watpliwych, niepotwierdzonych przez
inne Zrédla. Skonstruowano narzedzie, ktérym byt
kwestionariusz wywiadu, zamieszczajac w nim py-
tania dopelnienia. Kwestionariusz otwartego wy-
wiadu poglebionego zawieral 28 pytan otwartych
dotyczacych badanego problemu, jak réwniez krét-
ka metryczke z 4 pytaniami o wiek, ple¢, wyksztal-
cenie oraz aktywno$¢ zawodowa opiekuna. Nagra-
ne wywiady i notatki z obserwacji zostaly pdzniej
poddane transkrypcji na stworzonych w tym celu
matrycach. Badania przeprowadzono na Oddziale
Medycyny Paliatywnej w Pile. Na oddziale prze-
bywali chorzy w terminalnym okresie choroby no-
wotworowej oraz ich opiekunowie rodzinni, ktérzy
codziennie spedzali przy ich 16zkach od kilku do
kilkunastu godzin. Pacjenci wczes$niej byli objeci
opieka paliatywna domowa, lecz przede wszystkim
byli przy nich bliscy, troszczacy sie o nich 24 godziny
na dobe. Hospitalizowano ich, gdy objawy choroby
staly sie niemozliwe do opanowania w domu. Wy-
wiady przeprowadzano w miejscu odosobnionym,
aby chorzy lub inne osoby przebywajace na oddzia-
le nie miaty mozliwosci ustysze¢ wypowiedzi opie-
kunéw. Dobér préby podyktowany byl zasadami
okreS§lonymi przez badania jakosciowe. Zrezygno-
wano z postulatu reprezentatywnosci préby (dajacej
prawo do tworzenia uogdélnien), a takze rzetelnosci
(pozwalajacej na powtérzenie badania przy uzyciu
tego samego narzedzia). O doborze oséb decydo-
waly gléwnie wzgledy poznawcze oraz stopien sa-
mos$wiadomosci jednostek, a takze ich che¢ udzia-
tu w badaniach. Podczas wywiadéw obserwowano
zachowanie rodzin. Wywiad trwal od 30 minut do
2 godzin. W prébie znajdowaly sie osoby o zréz-
nicowanym wyksztalceniu (od podstawowego do
wyzszego), w réznym wieku (od 43 do 75 lat) i be-
dace w réznym stopniu pokrewienistwa z chorym
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(zony, mezowie, corki, matka i siostrzenica). Czas
opieki nad bliskimi byl rézny: od 2 miesiecy do 8 lat,
a w jednym przypadku intensywna opieka trwala
prawie cale zycie chorego, ok. 40 lat. Wybér proby
nie byl losowy —byla to grupa opiekunéw dos¢ zréz-
nicowana, lecz cechg, ktéra Iaczyla ich wszystkich,
bylo duze zaangazowanie w opieke nad swoim bli-
skim. W tym samym czasie na oddziale znajdowaty
sie osoby chore, ktérych nikt nie odwiedzat lub ro-
dzina pojawiala sie sporadycznie. Stanowilo to raza-
ce przeciwienstwo sytuacji, ktéra badano.

WYNIKI

Problemy spoteczne opiekunéw oséb
chorych terminalnie

Zanim chorzy i ich rodziny ustyszeli od lekarza
informacje, ze choroba jest zaawansowana, a mozli-
wosci jej leczenia sg bardzo ograniczone i w wiek-
szosci przypadkéw terapia bedzie polegata jedynie
na niwelowaniu objawéw — diagnostyka, konsulta-
cje i leczenie trwaly juz dluzszy czas, nawet kilka
lat. Mimo to nie byli oni przygotowani na przyjecie
ztej diagnozy. Reakcje we wszystkich przypadkach
byly bardzo dramatyczne: szok, niedowierzanie,
zaprzeczenie. Szok odegral role mechanizmu chro-
nigcego przed zbyt silnymi negatywnymi emocja-
mi, dal czas na oswojenie sie ze zlg informacjg, po-
zwolil przetrwaé pierwszych kilka dni. Rozpoczat
sie proces przystosowywania sie¢ rodziny do nowej
sytuacji spotecznej. Dotychczasowy porzadek zo-
stal zaburzony. Po jakim§ czasie zintensyfikowaly
one swoje dzialania opiekuficze nad chorymi, two-
rzac sobie specyficzne plany opieki, ktére miatyby
uporzadkowaé chaos, dezorganizacje, pomdc opa-
nowa¢ sytuacje kryzysowga, w jakiej sie znalezli.
Rozpoczeto poszukiwania informacji na temat le-
czenia swoich bliskich u innych lekarzy, specjali-
stow, a nawet w Internecie. Czasami byly to dziala-
nia niezgodne z nauka medyczna. W tym tez czasie
wyjasnilo sie, kto podejmie sie roli gléwnego opie-
kuna chorego, gdyz we wszystkich badanych przy-
padkach zaobserwowano wyrazny podzial na
gléwnego opiekuna i reszte rodziny lub tez jej brak
przy opiekunie. Nastapila zmiana rél w rodzinie,
zmienila sie réwniez hierarchia waznosci proble-
moéw. Na pierwszy plan wysunat sie chory i opieka
nad nim. Dla wiekszosci opiekunéw (szczegélnie
tych z rodzin wielopokoleniowych) bylo to natural-
ne, ze beda sie chorymi opiekowaé. Twierdzili, ze to
wlasnie kochajaca rodzina daje sile i oparcie w tych
trudnych chwilach. Bywalo tez tak, ze gtéwny opie-
kun chronil pozostalych czlonkéw przed ztymi in-
formacjami i najciezszymi obowigzkami wynikaja-
cymi z opieki nad chorym. Kolejny problem, ktéry
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sie wylonil, to ograniczenie kontaktéw spotecznych.
Znajomi sie odsuwali, bo nie wiedzieli, jak sie za-
chowa¢, o czym rozmawiaé. Zdarzalo sie, Ze to sami
opiekunowie dazyli do izolacji, unikali swoich dzie-
ci, draznila ich obecno$¢ rodziny. Nie chcieli rozma-
wiaé z psychologiem. Najlepiej czuli si¢ sami. Kon-
centracja sit na chorym powodowala ograniczenie
opieki i kontroli nad innymi czlonkami rodziny.
Trudna, zmieniona sytuacja spoleczna rodzin pro-
wadzita do konfliktéw. Czasami byt to zal do innych
czlonkéw rodziny, ze nie pomagaja w opiece, lub
pretensje o niezrozumienie. Opiekunowie nie
chcieli o tym moéwi¢, czuli sie odpowiedzialni za
swoich bliskich, czasem zachowywali sie w spos6b
wrecz heroiczny. Sila, by poradzi¢ sobie z wszystki-
mi problemami, to nie wszystko. Zdarzalo sie, ze po
prostu zaczynalo brakowa¢ pieniedzy, gdyz wydat-
ki zwigzane z leczeniem przekraczaly budzet rodzi-
ny. Opiekunowie starali sie o kredyty, zapomogi,
ograniczali wydatki na wlasne potrzeby. Opieka
nad chorym pochlaniala mnéstwo czasu. W wiek-
szosci przypadkéw (7 na 10) podczas sprawowania
opieki nad bliskim gtéwni opiekunowie nie praco-
wali zawodowo. W zadnej z rodzin nie pojawit sie
pracownik socjalny, zeby postawi¢ diagnoze ro-
dzinna. W trakcie rozméw z opiekunami o ich bli-
skich, o tym, jak przebiegala choroba, leczenie,
opieka, a takze jak zmienila sie sytuacja w ich rodzi-
nach, zaobserwowano, ze reakcje emocjonalne byly
stonowane, pod kontrola. Byla to pierwsza czesé
wywiadu, wprowadzajaca we wlasciwy temat,
w coraz bardziej osobiste sprawy. Pozwolono, aby
opiekunowie opowiedzieli o swoich bliskich, otwo-
rzyli sie i zaufali obcej osobie, jaka byta dla nich au-
torka badan. Podczas tych rozméw dominowat
smutek. Badani méwili cicho, do$¢ spokojnie, ale
plynnie. Ich zachowanie zaczelo sie zmienia¢, gdy
rozmowa zeszla na temat uczu¢. Opiekunowie pla-
kali. Niektoérzy juz do kofica wywiadu. Czasami
bylo im trudno méwi¢, ale nie przestawali. Nikt nie
poprosil o przerwanie rozmowy. Czasem przepra-
szali za swoje zachowanie, za 1zy. Méwili o swoim
leku przed $miercig, przed sama chwilg umierania
bliskiego, przed osamotnieniem, ktére ich czeka.
Byly to dominujace emocje. Prébowali to zrozu-
mie¢, zracjonalizowaé. Czy mozna sie przygotowac
do odejscia ukochanej osoby? Najpierw trzeba
przej$¢ przez moment umierania bliskiego, a tego
rodziny bardzo sie baly. Jedna z opiekunek bala sie,
ze maz sie udusi. Nikt z lekarzy lub pielegniarek nie
rozmawiatl z nig o tym. Ona sama tez nie pytata. Po-
tem mowili o swojej tesknocie, leku przed osamot-
nieniem. Inny mezczyzna méwit o ukochanej Zonie,
ze zawsze byla miloscig jego zycia. Najbardziej bat
sie tego, ze zostanie sam, nie zobaczy jej usmiechu,
nie zatanczy z nig. Inny mezczyzna natomiast nie
potrafil méwié o uczuciach, ale siedziat dzien i noc
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przy zonie w szpitalu. Pilnowal, by nawet przez
moment nie zostawala sama, kontrolowal prace
personelu. Podczas rozméw z rodzinami nie zano-
towano reakcji ani wypowiedzi $wiadczacych
o tym, aby $mier¢ i umieranie byly dla nich tematem
tabu. Temat ten sprawiat wiele bélu, byl trudny, ale
nie unikali go. W wielu rozmowach pojawialo sie za-
gadnienie Boga. Byl on dla opiekunéw osoba, ktéra
dodawala otuchy, wspierala. Wiara, ze Bég zaopie-
kuje sie ukochang osobg po jej $mierci, pomagala
znieé¢ lek przed nieznanym. Opiekunowie ukrywali
swoje emocje, zmeczenie przed bliskimi. Moéwili,
ze nigdy nie placza przy chorym. Nie chcieli
go martwié, poglebiac jego cierpienia. Problem z ak-
ceptacja siebie w roli opiekuna rodzil stres, ktéry
wywolywal objawy somatyczne. Przejawial sie on
w postaci przewleklego zmeczenia, bezsennosci, za-
burzen rytmu serca, b6low kregostupa, a nawet
omdleni. Dwoje z opiekunéw nie radzito sobie z ne-
gatywnymi emocjami. Przejawialy sie one gniewem
w stosunku do lekarza, ktéry rozpoznal chorobe,
i brakiem zaufania do oséb opiekujacych sie bli-
skim. Jeden z nich miat ogromne poczucie krzywdy
wyrzadzonej jego zonie przez lekarza, ktéry zbaga-
telizowal wedlug niego pierwsze objawy. Gdy inny
lekarz rozpoznal u Zony raka piersi, jego gniew
znacznie sie spotegowal. Zyczyl émierci réwniez in-
nym osobom, ktore stanety na ich drodze w tamtym
czasie i nie spelnily w wystarczajacy sposéb jego
oczekiwan. Obwinial rOwniez siebie, ze zaniedbat
zone, gdy sam zachorowal i przez jaki$ czas przeby-
wal w szpitalu. Im dluzej trwala choroba bliskiej
osoby, tym sily opiekunéw wyczerpywaly sie. Mimo
tego nie rezygnowali oni z opieki, nie potrafili zo-
stawi¢ chorego, by odpoczaé. U niektérych rodzin
pojawily sie problemy z akceptacja zmian, jakie za-
szty w chorym. Zmiany te dotyczyly wygladu, ale
réwniez zachowania. Jedna z kobiet dostrzegla
zmiany w psychice swojego meza, gdy ciezko za-
chorowal. Zawsze byl silnym mezczyzna, na stano-
wisku, a stal sie slaby i bezradny. Réwniez zmiana
wygladu bliskiego byla dla rodzin przykra, szcze-
gblnie dla dzieci, ktére byly wrecz przerazone.
Opiekunowie chcg, by ich bliskich pamietaé jako
osoby zdrowe, dobre, kochane. Podkreélali pozy-
tywne cechy, zalety, to co byto w nich wybitne. Opo-
wiadali o nich z mitoscig, czuloécia. Méwiac o tym,
jacy byli, bedac zdrowymi ludZzmi, u$miechali
sie. Tak jakby te wspomnienia sprawialy im rados¢.
To oni sami chcieli ich takimi zapamietaé. Kazda
z rodzin w trakcie opieki napotkala problemy, kt6-
rych rozwigzanie nie jest zadowalajace, jedno-
znacznie dobre. Byly to problemy etyczne. Dokonu-
jac wyboru najlepszego rozwiazania dla chorego
i dla siebie, przezywali konflikt, ktérego rozwigza-
nie zalezy od czynnikéw tkwiacych wewnatrz nich
samych. Czy poswieci¢ swoj czas, spokéj, sity dla
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chorego, ktory i tak umrze? Czy odsunaé na bok
swoje zycie i marzenia? Czy tego chcialby méj bli-
ski? Kto najbardziej bedzie cierpial? Jak zostaniemy
ocenieni przez innych? Byly to trudne pytania, kt6-
re sami sobie zadawali i réwnieZ sami musieli udzie-
li¢ na nie odpowiedzi. W opiece nad bliskimi poja-
wil sie moment, gdy rodziny mialy coraz wiekszy
problem, by poradzi¢ sobie z ucigzliwymi objawami
towarzyszacymi chorobie terminalnej. Gdy chory
przestawatl jeé¢, bali sie, ze umrze z glodu. Przesta-
wal pi¢, mial problemy z oddychaniem, wydala-
niem i z innymi czynno$ciami, ktére wczesniej byly
naturalne i nieklopotliwe. Pojawil sie bdl nie do
opanowania. Opiekunowie musieli prosi¢ o pomoc
i umiescic bliskiego w szpitalu. Nie chcieli tego, ale
nie widzieli innego wyjscia. Podkreslali, Ze to tylko
na krétko. Twierdzili, ze oddzial medycyny palia-
tywnej, na ktérym sg ich bliscy, to wyjatkowe miej-
sce, gdzie pracuja ludzie $wietnie przygotowani do
tego, co robig. Nie wiedzieli tego wczesniej, ale za-
ufali im. Najwiekszy problem stanowila rozmowa
z bliskimi o niepomyslnym rokowaniu. Nie méwili
im o zlej prognozie, gdyz twierdzili, ze to ,mogloby
ich zabi¢”. Nie méwili, gdyz sami nie chcieli o tym
mysle¢. Chorzy réwniez w wiekszosci przypadkow
o to nie pytali. By¢ moze domyslali sie. Na pytanie,
czy bliscy prosili o skrécenie cierpien, opiekunowie
odpowiadali przeczaco, cho¢ zdarzaty sie rozmowy,
na podstawie ktérych mozna by wnioskowaé, ze
chorzy chca odejs¢. Przyczyng présb chorych
o skrécenie ich zycia bylo cierpienie. W jednym
przypadku to chory zasygnalizowal, ze chce poroz-
mawia¢ z bliskimi o odejéciu. Taka rozmowa ode-
grala role terapeutyczng w stosunku do chorego
i jego rodziny, gdyz otworzylta droge do akceptacji
odejscia bliskiego.

Czynniki wptywajgce na powstawanie
problemow

Opisane powyzej problemy spoleczne rodzin
stworzyly obszerny i zréznicowany katalog. U kaz-
dej z badanych rodzin ich liczba i natezenie byly
rézne. Sprowokowalo to do zastanowienia sie nad
czynnikami wplywajacymi na ich powstanie. Zi-
dentyfikowano i podzielono je na dwie grupy:
zewnetrzne i wewnetrzne. Czynniki zewnetrzne
— sytuacyjne, wynikajace ze zmienionej sytuacji
spolecznej opiekunéw: informacja o niepomy$lnym
rokowaniu czlonka rodziny, konieczno$¢ zmiany
rél i hierarchii w rodzinie, brak wsparcia gléwnego
opiekuna, zwiekszone wydatki na realizacje potrzeb
chorego, brak czasu na realizacje wlasnych potrzeb
opiekunéw oraz brak czasu opiekuna dla innych
cztonkéw rodziny. Czynniki wewnetrzne — psycho-
logiczne: umiejetnos¢ radzenia sobie ze stresem,
wrazliwo$¢, emocjonalnosé, akceptacja siebie w roli
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opiekuna, akceptacja chorego, sila uczucia — mitosci,
wiez z chorym, umiejetno$¢ adaptacji do nowych
warunkéw spolecznych, dojrzalos¢ emocjonalna,
samos$wiadomo$¢, etap adaptacji do umierania,
podobne do$wiadczenia w przeszlosci. Informacja
o niepomyslnym rokowaniu u wszystkich badanych
rodzin byla czynnikiem wyzwalajgcym powstawa-
nie probleméw. W rodzinach, w ktérych zachorowat
lider, nastapita zmiana miejsc, ktéra nie bylta poza-
dana przez jej czlonkéw. Tam gdzie wszyscy anga-
zowali sie w opieke nad chorym, zglaszano mniej
probleméw. Osoby podchodzgce do probleméw
w sposéb zadaniowy, potrafigce radzi¢ sobie ze stre-
sem nie zglaszaly wielu trudnoéci. Do$wiadczaty
one leku, cierpienia, tesknoty i obawy przed rozla-
ka, lecz uczucia te nie zdominowaty ich zycia w spo-
sOb calkowity, wiec osoby te funkcjonowaly w miare
normalnie. Jedna z opiekunek zachecata znajomych
i rodzine do odwiedzania chorego, do rozmawiania
z nim o codziennych sprawach. Na pytanie, skad
wiedziala, ze trzeba sie tak zachowa¢, powiedzia-
fa, Ze nauczyla sie tego od ojca, ktéry starat sie jej
przekaza¢ swoje doswiadczenie zyciowe. Swiadczy-
to to réwniez o duzej samo$wiadomosci, dojrzalosci
emocjonalnej i umiejetnosci wyciggania wnioskéw
z podobnych doswiadczeri w przeszlosci. Niebaga-
telne znaczenie miat réwniez fakt, ze zaakceptowala
nieuchronno$¢ umierania bliskiego. Rodziny niepo-
godzone z losem, gniewne, buntujace sie cierpialy
bardziej. Takim przykladem moga by¢ mezczyzni,
ktérzy obwiniali siebie i innych za zly stan bliskiej
im osoby. Nie ufali nikomu. Potrzebowali czasu, aby
przez to przejé¢, oraz zrozumienia ich emocji przez
personel i wszystkie osoby z otoczenia.

Motywacja rodzin do opieki nad bliskimi

Wszystkim opiekunom zadano pytanie, co ich
sklonilo do podjecia sie opieki nad swoim bliskim
w domu. Nawet gdyby to pytanie nie padlo, z ob-
serwacji i informacji, ktére uzyskano z wywiadéw,
mozna bylo wywnioskowaé, co stanowilo ich naj-
wieksza motywacje. Byt to wskaznik, ktéry bardzo
wyraznie rysowal sie podczas badan — duza wiez,
ktéra taczyla rodziny z chorymi. Opiekunowie mé-
wili o wielkiej miltosci, wypowiadali sie o swoich bli-
skich z czuloscig i szacunkiem. Obserwujac ich reak-
cje, mozna bylo zauwazy¢, jak bardzo podopieczni
byli dla nich wazni. Jedna z kobiet powiedziala, ze
uwaza swojga troske za naturalny przejaw uczucia,
ktére ja laczy z mezem. Probowala ttumaczy¢ tych,
ktérzy nie podejmuja sie opieki nad bliskimi. Bardzo
istotng motywacja do podjecia opieki nad bliskimi
bylo dla opiekunéw wychowanie i system wartosci
wyniesiony z domu rodzinnego. Jeden z mezczyzn
z réwnie wielkim szacunkiem jak o Zonie moéwit
o matce. Stwierdzil, ze to ona nauczyla go szacun-
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ku i honoru, byla jego wzorcem. Wychowanie ode-
gralo duza role réwniez w rodzinie innej opiekunki.
Byla to rodzina wielopokoleniowa, w ktérej kazdy
cztonek byl wazny, odgrywat jakas role. Gdy bylo
im ciezko, pomagali sobie nawzajem lub zwracali sie
z prosba do Boga. Jedna z badanych kobiet podkre-
Slala, ze to bylo oczywiste, Ze rodzice na staro$¢ beda
mieszka¢ z nig. Kolejna kobieta, ktéra opiekowata
sie mezem, takze podkreslala istotng role rodziny.
Nikt z opiekunéw nie tlumaczyl swojego wyboru
przymusem, brakiem innego wyjscia, opinia resz-
ty rodziny, znajomych, sasiadéw czy srodowiska,
w ktérym zyja. Motywacja wewnetrzna wydawatla
sie jedyna wlasciwg. Opiekunowie nie przedstawiali
siebie w roli bohateréw, kogo$ lepszego. Uwazali,
ze taka postawa jest naturalna, gdy sie kogo$ kocha
i z nim zyje. Wiez, milo$¢, szacunek, wychowanie
w rodzinie, system wartosci, poczucie odpowie-
dzialnoci za bliskich sklonily badanych opiekunéw
do opieki nad czlonkiem swojej rodziny. To uczucia
bedace oznaka czlowieczenistwa. Nalezaloby sie za-
stanowi¢, w jaki spos6b wykorzystaé te wiedze, by
pomoc ludziom, ktérzy z ré6znych powodéw nie de-
cyduja sie na taki krok.

Mechanizmy radzenia sobie opiekundw
rodzinnych

Radzenie sobie jest etapem oslabiajagcym stres,
ktérym niewatpliwie jest choroba terminalna bli-
skiej osoby. Sposéb radzenia sobie moze zmniej-
szy¢ wplyw stresu oraz lagodzi¢ jego negatywne
konsekwencje. Badani opiekunowie nie znali spo-
sobéw Swiadomego przeksztalcania wlasnych me-
chanizméw obronnych w konstruktywne mechani-
zmy psychologiczne radzenia sobie z problemami
oraz stresem emocjonalnym. Cho¢ ciezka choroba
i Smier¢ istniejg od zarania ludzkosci, nie byli na to
przygotowani. Reagowali w sposéb intuicyjny, a ich
emocje przybieraly r6zne postacie w zaleznosci od
tego, na jakim etapie przystosowania do umierania
bliskiej osoby sie znalezli. Nie u wszystkich opieku-
néw mozna bylo jednoznacznie okresli¢ ten etap.
Kobieta opiekujaca sie niepelnosprawna corka, kto-
ra byla w chwili wywiadu w bardzo ciezkim stanie,
nie dopuszczala do siebie mysli, ze jej dziecko moze
umrzeé. Nie méwila o $mierci. Opowiadala tylko
o corce, o tym jak sobie radzily przez cale zycie.
Szczegodlowo opisywala sytuacje pogorszenia zdro-
wia corki, ale podkreslala, ze ,zawsze z tego wyszla”.
Nie byla przygotowana na to, by zada¢ jej pytania
dotyczace umierania. Takie pytania zaniepokoilyby
jaizranily. Obserwujacjaistuchajac tego, co méwita,
mozna bylo wysunac teze, ze znajduje sie na pierw-
szym etapie — w fazie wyparcia. Nie byla w szoku,
ale tez nie wierzyla, ze cérka nie wyzdrowieje. Inny
mezczyzna byl w drugiej fazie — gniewu. Byl nieufny,
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obwinial stuzbe zdrowia za doprowadzenie do tak
ciezkiego stanu jego zony. Szczeg6lng agresje i ne-
gatywne slowa kierowat w strone lekarza, ktory jego
zdaniem zbagatelizowal pierwsze symptomy raka.
Okreslal go mianem mordercy, zyczyl mu $mier-
ci — takiej samej choroby, na jaka zachorowala jego
zona. Zyczyt tego réwniez kobiecie z administracji,
ktéra nie spelnita jego oczekiwan. Jednoczesnie wy-
kazywat cechy obnizenia nastroju, ptakat. Wystepo-
waly u niego réwniez reakcje nerwicowe. Méwil, ze
bierze leki antydepresyjne, najmniejsze dawki, bo
chce by¢ zawsze Swiadomy. Wywiad z nim byt dlugi
i obcigzajacy psychicznie. Trudno by¢ zdystansowa-
nym wobec takiej dawki agresji, lecz nie mozna jej
ulec. Nie zaobserwowano, by ktérykolwiek z opie-
kunéw byt w trzeciej fazie — targowania sie. Kazdy
z nich méwil o tym, ze modli sie do Boga, ale nikt
nie wspominal, by prosit go o wyzdrowienie swo-
jego bliskiego w zamian za co$, co méglby mu ofia-
rowac. By¢é moze ten etap mieli juz za sobg, ponie-
waz wiekszoé¢ z nich (8 na 10 oséb) znajdowala sie
na kolejnych etapach adaptacji do umierania. Troje
opiekunéw mozna bylo umiejscowi¢ na czwartym
etapie, jakim jest depresja. Kobieta, ktéra opiekowa-
la sie mezem, byla smutna, zrezygnowana, plakata.
Moéwila, Ze nie moze sobie z tym poradzi¢. Wycofala
sie, odizolowala od reszty rodziny. Nie oczekiwata
pomocy, wrecz jej unikala. Jeden z mezczyzn miat
opory przed rozmowa o swoich problemach. Odwo-
tal uméwiony wywiad, dopiero pdézniej troche sie
otworzyl, jednak starat sie kontrolowa¢, by za duzo
nie powiedzie¢. Inna opiekunka miala potrzebe roz-
mowy, mobilizowala sie, ale organizm odmawiat jej
postuszenstwa. Stwierdzila, Ze rozmowa jej poma-
ga. Najwiecej 0s6b (polowa) znajdowalo sie w piatej
fazie — akceptacji. Wywiady z tymi opiekunami byly
najobszerniejsze, uzyskano od nich najwiecej infor-
macji. Ci opiekunowie byli doé¢ pogodni, spokojni,
ich emocje byly najbardziej stonowane. Na podsta-
wie ich zachowania i wypowiedzi mozna wysuna¢
teze, ze akceptacja nieuchronnosci Smierci i pogo-
dzenie sie ze swoim losem zmniejszyla ich cierpie-
nie, napiecie i stres. Wiedzac, ze czas rozstania jest
bliski, spedzali cale dnie przy chorych, trzymajac
ich za reke, aby nacieszy¢ sie ich obecnoscig. Trudno
przejs$¢ obojetnie wobec takiej postawy. Wzruszata
ona nawet personel oddzialu, ktéry byt przyzwy-
czajony do r6znych, czasem dramatycznych zacho-
wan rodzin. Sposoby radzenia sobie opiekunéw
mozna okresli¢ jako skoncentrowane na problemie.
W kazdym przypadku prébowali oni zmieni¢ sy-
tuacje, pomoéc swojemu bliskiemu, nie byli bierni.
W ich stowach i zachowaniu mozna bylo dostrzec
dzialania skierowane na obnizenie przykrego na-
piecia zwigzanego ze stresem, lecz byly to strategie
nieSwiadome. Zaobserwowano réwniez, ze sposéb,
w jaki stawiali czolo wyzwaniom, odzwierciedlal ich
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doswiadczenia z przesztosci. Ludzie, ktérzy dali so-
bie w zyciu rade z wieloma przeciwnos$ciami, moga
wykorzysta¢ te doswiadczenia w obliczu powaznej
choroby bliskiej osoby. Jedna z opiekunek powie-
dziala, ze od dziecka, przez cale zycie napotyka-
fa na trudnosci, musiala sobie radzi¢. Pokonywala
przeciwnosci losu, nie rozczulala sie nad sobg. Inna
kobieta zyla w rodzinie wielopokoleniowej, w ktorej
wszyscy czlonkowie uczestniczyli w narodzinach,
rozwoju, starzeniu sie i umieraniu swoich bliskich.
Zanim znalazla si¢ w sytuacji, kiedy musiala pod-
ja¢ sie opieki nad obojgiem rodzicéw, obserwowala
i czeSciowo uczestniczyla w opiece nad swoja babcia.
W przypadku innej opiekunki — najpierw maz trosz-
czyl sie o nig, gdy zachorowala na raka piersi, po-
tem ona byla przy nim, gdy tego potrzebowal. Kie-
dy obserwuje sie, w jaki sposéb rodziny radza sobie
z emocjami wynikajacymi z odchodzenia ich bliskie-
go, nasuwa sie pytanie: Czy do $mierci ukochanej
osoby mozna sie przygotowac? Czy mozna oswoic
sie z my$la o rozlace? Badania przeprowadzone
wsrod opiekunéw czeéciowo daly odpowiedz na to
pytanie. Czeéciowo, poniewaz aby okresli¢ sposéb
radzenia sobie opiekunéw ze stresem wynikajacym
z choroby ich bliskiego, nalezatoby zaobserwowacg,
w jaki sposéb przezyja oni okres zaloby po $mier-
ci chorego. Na tym etapie badanh mozna postawié
teze, ze jest mozliwe przygotowanie sie do $mierci
bliskiej osoby. Do osiagniecia tego celu sluzg etapy
przystosowania sie¢ do umierania, jak réwniez po-
dobne doswiadczenia z przesztosci. Istotny jest row-
niez indywidualny sposéb radzenia sobie ze stresem
kazdego z opiekunéw: skoncentrowany na proble-
mie lub na wlasnych emocjach. Wazne jest réwniez
to, by opiekunowie czuli wsparcie ze strony rodziny,
znajomych oraz pracownikéw medycznych.

Wptyw pomocy niesionej opiekunom
oraz ich oczekiwania dotyczgce
wsparcia profesjonalistow

Wsparcie spoleczne jest kolejnym etapem radze-
nia sobie ze stresem. Jaka role odegralo ono u opie-
kunéw rodzinnych w pokonywaniu trudnosci zwig-
zanych z opieka nad bliskimi oraz w radzeniu sobie
z emocjami wynikajacymi ze zblizajaca sie $miercig
ich podopiecznych? Zanim zadano to pytanie bada-
nym opiekunom, kwestia opieki profesjonalistow
na réznych etapach choroby ich bliskich zostala juz
przez nich samych poruszona. Opiekunowie méwili
o trudnodciach w dostepie do lekarzy, btednych
diagnozach, bagatelizowaniu objawéw, braku infor-
magji o stanie zdrowia chorego, a nawet nieuczci-
wosci lekarza, ktéry bezprawnie zazadat pieniedzy
za usluge. Skarzyli sie na brak pomocy fizycznej,
gdy chory jest w domu oraz utrudnienia architekto-
niczne w budynkach sluzby zdrowia. Opinie opie-
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kunéw na temat pomocy pracownikéw zdrowia
zmienily sie, gdy opowiadali o opiece paliatywne;j.
Zaréwno tej domowej, jak i tej w szpitalu. Opisy-
wali jg jako bardzo dobrg, a ludzi, ktérzy ja repre-
zentuja, jako dobrych, profesjonalnych, cieplych
i wspolczujgcych. Mezczyzna, ktéry mial wczesniej
(tak opisywal) negatywne doswiadczenia ze stuzba
zdrowia, o domowej opiece paliatywnej nie méwit
nic zlego. Nawet dziekowal za wspaniala opieke.
Inne opiekunki réwniez wysoko cenily sobie prace
personelu opieki paliatywnej. Mowily, ze to ludzie
z powolania, $wigci. Z zebranych informacji mozna
wywnioskowaé, ze profesjonalne przygotowanie
z zakresu opieki paliatywnej pracownikéw stuzby
zdrowia odegralo znaczaca role w uzyskaniu satys-
fakcji ze wsparcia opiekunéw pacjentéw chorych
terminalnie.

DYSKUSJA

Celem niniejszej pracy bylo zidentyfikowanie
probleméw spolecznych rodzin opiekujacych sie
swoimi bliskimi w terminalnym okresie choroby
nowotworowej oraz jak najszersze poznanie kon-
tekstu zwigzanego z tym zagadnieniem. Otrzyma-
ne wyniki potwierdzilty wystepowanie probleméw
w funkcjonowaniu rodziny, emocjonalnych i etycz-
nych jej czlonkéw oraz pozwolity na doktadne scha-
rakteryzowanie sytuacji opiekunéw rodzinnych.
Wsréd probleméw w funkcjonowaniu rodziny zde-
cydowanie najsilniej uwidocznila sie koncentracja
na chorym, powodujaca przeorganizowanie zycia
wewnatrzrodzinnego, gdzie najwiecej obowigzkow
spada na osobe bedaca gléwnym opiekunem chore-
go. Osoba ta z czasem najbardziej odczuwa ciezar
opieki nad chorym. Potwierdzilo to tezy sformu-
lowane przez de Walden-Galuszko o zmianie rél
wewnatrzrodzinnych i przewarto$ciowaniu pro-
bleméw [6]. W wyniku przeprowadzonych badan
ustalono, ze to wlasnie gtéwny opiekun najdotkli-
wiej odczul skutki izolacji spolecznej i zaniechanie
realizacji wlasnych potrzeb na rzecz potrzeb chore-
go. Stwierdzenie to potwierdza tez praca Kawczyn-
skiej-Butrym opisujaca zjawisko choroby, niepel-
nosprawnosci i starosci w rodzinie [7]. Proponuje
ona, by okresli¢ deficyt rodziny, bedacy punktem
wyijécia dla dzialafh pracownika socjalnego. Wéréd
badanych opiekunéw nikt nawet nie styszat o takiej
pomocy. Opiekunowie najczesciej podawali proble-
my emocjonalne i byly one dla nich najdotkliwsze.
Lek przed $miercia, przed samym momentem umie-
rania, przed osamotnieniem po odejsciu bliskiego
odczuwaly wszystkie rodziny. Problemy te opisala
wczeéniej de Walden-Gatuszko [6]. Nie zaobserwo-
wano natomiast, by $mier¢ byla tematem tabu dla
badanych oséb. Przeczy to tezie zawartej we wstepie
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pracy Kiibler-Ross, méwiacej o zjawisku tabuizacji
$mierci [14]. W kolejnej swojej ksigzce opisuje ona
etapy adaptacji do umierania, ktére przechodzi pa-
cjent — oraz czasem jego najblizsi — na wieé¢ o zbliza-
jacym sie koncu zycia [2]. Na podstawie badan wia-
snych zalozenie to udalo sie potwierdzi¢, poniewaz
ustalono, ze silne emocje, ktére przezywali badani
opiekunowie, byly scisle zwigzane z etapem, w kto-
rym si¢ znalezli. Kazdy z nich prezentowal zacho-
wania, ktére mozna bylo zakwalifikowaé do etapoéw
zaprzeczenia, gniewu, depres;ji i akceptacji. Nikt nie
wykazal cech swiadczacych o tym, ze znajduje sie
w fazie targowania. Dostrzezono réwniez, ze osia-
gniecie przez opiekunéw ostatniego etapu — akcep-
tacji — bylo dla nich najkorzystniejsze, poniewaz
podawali wtedy mniej probleméw i mniej cierpie-
li. Istotnym faktem bylo réwniez to, ze w duzych,
wielopokoleniowych rodzinach, stanowigcych dla
gléwnego opiekuna najwieksze zrédlo wsparcia,
notowano najmniej probleméw. Wéréd probleméw
etycznych najwiekszym bylo moéwienie prawdy
o zlym stanie zdrowia i zblizajagcym sie krahcu zy-
cia chorego. Opiekunowie nie chcieli méwic o tym
chorym, bojac sie, ze zle informacje pogorsza ich
samopoczucie. Cho¢ osoba, ktéra informuje o zlym
rokowaniu lub niekorzystnej diagnozie, jest lekarz,
to w kilku przypadkach opiekunowie podawali, ze
mijeli problem z uzyskaniem od niego takiej infor-
magji. Zjawisko to opisywano juz w pracach innych
autorow [17, 18]. Réwnie waznym problemem dla
rodzin byla decyzja o umieszczeniu chorego w szpi-
talu. Robili to tylko w przypadkach, gdy stan zdro-
wia ich bliskiego pogorszy! sie na tyle, ze wymagat
on fachowej opieki profesjonalistéw. Dylematy
etyczne zwigzane z decyzja o umieszczeniu chore-
go w instytucji opisywano juz w pracy Oroniskiej
[12] i Koziatek [24]. Problemy, gdy chory nie chcial
jes¢, odmawial leczenia, nie zyczyl sobie odwiedzin,
wystapily w pojedynczych przypadkach badanych
rodzin. Uzyskane wyniki potwierdzily réwniez teze
de Walden-Gatuszko, ze chorzy, ktérzy nie cierpig,
nie proszg o eutanazje [11]. W momencie zlego sa-
mopoczucia lub przediuzajacego sie bdlu bliskiego
opiekunowie prosili raczej Boga, by skrdcil cierpie-
nie chorego poprzez jego $mieré. Autorka pracy,
zadajac pytania opiekunom, chciata si¢ dowiedzie,
czy zostaly uszanowane Prawa cztowieka umierajgcego
zawarte w pracy autorstwa Goéreckiego [25]. Badania
dowiodly, ze w wiekszosci przypadkéw opiekuno-
wie zachowywali sie zgodnie z tym katalogiem za-
sad. Wyjatek stanowilo prawo chorego do niebycia
oszukiwanym, poniewaz w kilku przypadkach opie-
kunowie, ttumaczac sie¢ dobrem swojego bliskiego,
nie dopuszczali do niego informacji o zblizajacej sie
$mierci. Analizujac czynniki wplywajace na powsta-
wanie probleméw spotecznych opiekunéw rodzin-
nych, wzieto pod uwage ich podejscie do sytuacji

Medi/jc%no
@)

stresowej, w jakiej sie znalezli. Zauwazono dwa
rodzaje radzenia sobie opiekunéw z niekorzystna
sytuacja. Obejmuja one zachowania skoncentro-
wane na problemie oraz na emocjach. Dostrzezono
tez, ze osoby podchodzace do probleméw w sposéb
zadaniowy zglaszaly mniej trudnosci niz opiekuno-
wie okre$leni mianem emocjonalnych. Stwierdzenie
to oprocz wynikéw badan wlasnych potwierdzaja
tez badania przeprowadzone przez Salmona [20].
Autor ten wysunat hipoteze, ze radzenie sobie jest
procesem, w ktérym asymilacja choroby pomaga
w lepszym przystosowaniu sie. Znalazlo to potwier-
dzenie w badaniach prowadzonych przez autorke
pracy. De Walden-Gatuszko zwrécita uwage na to,
ze w lepszym radzeniu sobie pomagaja fazy przy-
stosowania, opisane wczesniej przez Kiibler-Ross
[26]. Podczas rozméw z opiekunami bylo to bar-
dzo widoczne. Istotng obserwacja byla takze ta, ze
opiekunowie méwiacy o Smierci, mniej sie jej bali.
Pisal o tym Bishop, proponujac nawet wprowadze-
nie edukacji na temat $mierci, by zredukowa¢ lek,
ktéry ona wzbudza [21]. Kolejnym aspektem, ktd-
remu postanowiono sie przyjrzeé, byta motywacja
rodzin do opieki nad swoimi bliskimi. Wyniki badan
wlasnych dowiodly, ze tym, co sklonilo opiekunéw
do podjecia sie tego zadania, byly uczucia: milos¢,
szacunek, silna wiez z chorym, a takze poczucie od-
powiedzialnosci za niego. Niebagatelne znaczenie
mial réwniez system warto$ci wpojony poprzez wy-
chowanie w rodzinie. Nie zaobserwowano, by robili
to z pobudek altruistycznych lub zostali zmuszeni
przez sytuacje, reszte rodziny, znajomych czy opi-
nie spoleczng. Stanowilo to istotng réznice wobec
pogladéw Aronsona i wsp. ttumaczacych geneze
zachowan prospolecznych koncepcjg doboru krew-
niaczego, normy wzajemnosci, teorig wymiany spo-
tecznej czy hipotezg empatii-altruizmu lub redukcji
negatywnego stanu emocjonalnego [27]. By¢ moze
gdyby opiekunowie nie byli spokrewnieni ze swo-
imi podopiecznymi, powyzsze teorie znalaztyby po-
twierdzenie.

Ostatnim zagadnieniem rozpatrywanym w ni-
niejszej pracy bylo wsparcie pracownikéw stuzby
zdrowia dla opiekunéw oséb chorych terminalnie
iich satysfakcja z otrzymanej pomocy. Po przeanali-
zowaniu wynikéw badan ustalono, ze osoby opieku-
jace sie chorymi spokrewnionymi z calg pewnoscig
potrzebuja wsparcia w formie wyreczenia z czesci
obowigzkéw, sprzetu oraz pieniedzy, lecz réwniez
edukacji w zakresie pielegnacji, informacji o stanie
zdrowia oraz wsparcia emocjonalnego. Potwierdza-
ja to wyniki badaii Salmona zawarte w rozdziale
o integracji spolecznej i wsparciu emocjonalnym
[20]. W pracy pogladowej autorstwa Bielawskiej
i wsp. rowniez znalazly si¢ informacje o istotnej roli
wsparcia w cierpieniu umierajgcego pacjenta i jego
rodziny [9]. W publikacjach Kurowskiej i wsp. do-
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wodzono, ze opiekunowie, ktérzy mieli wsparcie,
lepiej sobie radzili [28, 29]. Badania prowadzone
wséréd opiekunéw to potwierdzily. Wyniki badan
mowigce o tym, ze najwiecej wsparcia oraz profe-
sjonalnej pomocy opiekunowie otrzymali od pra-
cownikéw opieki paliatywnej (zaréwno domowej,
jak i szpitalnej) potwierdzily tezy zawarte w arty-
kulach tuczaka, Kurowskiej i Kolodziejskiej oraz
Weber [18, 29, 30].

WNIOSKI

W procesie opieki nad chorymi w terminalnym
okresie choroby opiekunowie rodzinni napotykali
na liczne problemy spoleczne. Pogrupowano je na
te, ktére dotyczyly: zmian w funkcjonowaniu rodzi-
ny, reakcji emocjonalnych opiekunéw oraz dylema-
tow moralnych wynikajacych z dokonywania wy-
boréw o réwnym stopniu waznosci. Dezorganizacja
zycia rodzinnego polegala na zmianie rél poszcze-
gblnych czlonkéw — z wysunieciem na pierwszy
plan chorego i jego gtéwnego opiekuna, przewarto-
Sciowaniu probleméw — z wysunieciem na pierwszy
plan tych dotyczacych radzenia sobie ze zmieniong
sytuacja wewnatrzrodzinng, oraz ograniczeniu kon-
taktéw spolecznych i izolacji opiekunéw od reszty
rodziny, znajomych i Swiata zewnetrznego. Reak-
cje emocjonalne opiekunéw dotyczyly leku przed
Smiercig, przed samag chwilg umierania bliskiego,
tesknoty i cierpienia wynikajacego ze zblizajacego
sie osamotnienia. Najwieksze natezenie probleméw
wystepowalo u 0séb nieakceptujacych siebie w roli
opiekuna, zmian, ktére nastgpily w chorym, jak
réwniez samego faktu zblizajacej sie rozlagki z cho-
rym. Dylematy moralne dotyczyly kwestii rozmowy
z bliskim chorym o niepomys$lnym rokowaniu oraz
decyzji o umieszczeniu go w instytucji, ktéra przeje-
taby obowiazki opieki.

Na powstawanie probleméw spolecznych mia-
ty wplyw dwie grupy czynnikéw. Byly to czynniki
zewnetrzne - sytuacyjne, wynikajace ze zmienio-
nej sytuacji spolecznej opiekunéw, oraz wewnetrz-
ne — psychologiczne, uwarunkowane konstrukcja
psychiczng czlowieka. Do czynnikéw sytuacyjnych
zaliczono: informacje o niepomys$lnym rokowaniu
cztonka rodziny powodujacg koniecznos¢ zmiany
rél i hierarchii w rodzinie, zwigekszone wydatki na
realizacje potrzeb chorego oraz brak wsparcia glow-
nego opiekuna, a takze deficyt jego czasu na reali-
zacje wlasnych planéw. Wsréd czynnikéw psycho-
logicznych wyrézniono: umiejetno$¢ adaptacji do
nowych warunkéw spolecznych i radzenia sobie ze
stresem, wrazliwo$¢, emocjonalnos¢, dojrzatos¢, sa-
mos$wiadomos¢ opiekundw, stopien wiezi z chorym
oraz jego akceptacje, pogodzenie si¢ z rolg opiekuna,
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a takze etap adaptacji do umierania, w ktérym sie
znalezli, oraz podobne doswiadczenia z przeszlosci.

Dominujgca motywacja opiekunéw sklaniajaca
do opieki byla silna wiez i milos¢ Iaczaca ich z pod-
opiecznymi. Istotnym czynnikiem warunkujgcym
ich wybér stanowilo tez wychowanie i system war-
toéci obowigzujacy w domu rodzinnym. Niebaga-
telne znaczenie mialo dla rodzin réwniez poczucie
odpowiedzialnosci za osoby, ktére sie kocha, bedace
wedlug nich sktadnikiem mifosci.

Sposoby radzenia sobie opiekunéw byly nieswia-
domymi dzialaniami skierowanymi na obniZzenie
przykrego napiecia zwigzanego ze stresem. Byly to
strategie skoncentrowane na problemie, poniewaz
w kazdym badanym przypadku opiekunowie pré-
bowali zmieni¢ swoja sytuacje, poméc swojemu bli-
skiemu, nie byli bierni. Mimo tego, ich emocje przy-
bieraly r6zne postacie, w zaleznosci od tego, na jakim
etapie przystosowania do umierania si¢ znalezli. Na
ich zachowania i postrzeganie swojej sytuacji duzy
wplyw mialy ich podobne doswiadczenia z prze-
szlosci, jak rowniez to, czy opiekunowie byli wspie-
rani przez innych czlonkéw rodziny, przyjaciét oraz
pracownikéw medycznych.

Opiekunowie rodzinni chorych terminalnie ocze-
kiwali wsparcia ze strony innych czlonkéw rodziny,
przyjaciol, jak réwniez pomocy profesjonalistow, ja-
kimi sg pracownicy stuzby zdrowia czy opieki spo-
tecznej. Potrzebowali obecnosci innych, wyreczenia
z czeéci obowigzkéw, srodkéw materialnych w po-
staci sprzetu oraz pieniedzy, lecz réwniez informacji
o stanie zdrowia chorego, edukacji, w jaki sposéb
mu pomdc, a takze wsparcia psychicznego ze strony
profesjonalistow i nieprofesjonalistow.

Satysfakcja opiekunéw ze wsparcia ze strony
pracownikéw stuzby zdrowia byla zréznicowana
w zaleznosci od tego, czy pomoc byla niesiona przez
osoby reprezentujace opieke paliatywna (domowa
i szpitalng) czy przez pracownikéw innych sekto-
réw stuzby zdrowia oraz pomocy spolecznej (medy-
cyne rodzinng, specjalistow onkologéw, internistow,
stomatologa, pracownikéw socjalnych). O pracow-
nikach opieki paliatywnej opiekunowie wyrazali sie
z duzym szacunkiem i wdziecznoscig, chwalac ich
profesjonalizm i empatie. Krancowo odmienne byly
natomiast ich opinie dotyczace pracownikéw spoza
tego sektora. Opiekunowie méwili o trudnosciach
w dostepie do lekarzy, blednych diagnozach, baga-
telizowaniu objaw6w, niemoznosci uzyskania infor-
macji o stanie zdrowia chorego, a takze pomocy, kt6-
ra mu przysluguje, a nawet nieuczciwosci lekarza.
Skarzyli sie rowniez na utrudnienia architektonicz-
ne w budynkach stuzby zdrowia.

Autorka deklaruje brak konfliktu interesdw.
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