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Kiedy jedna osoba zachoruje na raka,

cala rodzina zachoruje na raka

Shirley Corder.
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I. RODZINA I JEJ FUNKCJE

Auguste Comte, uznawany za tworce socjologii, uwazal rodzing jako najwazniejszy
sktadnik spoteczenstwa. W $wiadomosci spotecznej okreslenie ,,rodzina” jest terminem
gleboko zakorzenionym i bardzo dobrze znanym. W pierwotnych grupach pokrewienstwo,
poprzez wigzy krwi, wspolng genetyke, a takze potrzebe wychowania oraz wykarmienia
potomstwa, przeksztalcalo si¢ w coraz silniejsze relacje. Przekazywanie i gromadzenie
przysztym pokoleniom do§wiadczenia w funkcjonowaniu zycia rodziny stato si¢ fundamentem
budowy organizacji i struktur spotecznych. Rodzina, jako instytucja spoteczna wystgpowata
oraz nadal wystepuje we wszystkich kontynentach, narodach, panstwach oraz w kazdym typie
spoteczenstwa [1,2].

Francuski socjolog, filozof i pedagog zyjacy w pierwszej potowie XX wieku, Emil
Durkheim, sformutowat twierdzenie na temat zwigzkoéw jednostki z otoczeniem spotecznym.
Jego zdaniem ochronng i fundamentalng rol¢ dla poprawnej kondycji psychofizycznej
jednostki odgrywaja relacje spoteczne oraz poczucie integracji z rodzing. Dowiodl, ze wlasciwa
kondycja psychofizyczna jest wynikiem wsparcia w §rodowisku spolecznym. Zabezpiecza to
czlowieka przed utratg rownowagi, ktéra moze prowadzi¢ do wielu komplikacji i zaburzen.
Wspierajace oddzialywanie relacji spotecznych ma zastosowanie jedynie w sytuacji, gdy ani
nie sg zbyt restrykcyjne, ani zbyt swobodne. W trakcie swoich badan wykazat rowniez, iz dla
kazdego cztowieka jest istotne to aby [3,4]:

e posiada¢ takie relacje ze srodowiskiem spotecznym, ktore beda dla niego wsparciem,;

e wsparcie moga dawac jedynie grupy o bardzo silnej wigzi spotecznej;

e grupa o silnej integracji powstawatla dzigki systemowi jednoznacznych regut i wartosci;

e dzigki bazowaniu grupy na wyraznych normach i warto$ciach, cztowiek zyskat
poczucie sensu zycia i rownowagi.

wtownik socjologiczny” autorstwa Pawta Zalgckiego 1 Krzysztofa Olechnickiego,
definiuje rodzine jako: ,,podstawowy rodzaj grupy spolecznej wystepujacy we wszystkich
typach spoleczenstwa, utworzony przez osoby polaczone pokrewienstwem, malzenstwem lub
adopcja ktore mieszkaja razem, prowadza wspoOlne gospodarstwo domowe i wspolnie
uczestniczg w realizowaniu celow zwigzanych w danej kulturze z wychowaniem dzieci” [5].

Rodzina, jako najmniejsza grupa spoteczna, stanowi podstawe spoteczenstwa, buduje je
oraz wpltywa na jego rozwoj. Réwnoczesnie stanowi grupe odniesienia, do ktorej cztowiek

swiadomie identyfikuje si¢ jako jej cztonek oraz reprezentant, wspottworzy ja, przejmuje



i odkrywa kultywowane w niej postawy, poglady, wzory postepowania, a takze obyczaje.
Wilasciwy system rodzinny jest nierozerwalnie zwigzany z prawidlowym funkcjonowaniem
catlego spoleczenstwa. Poprawnie funkcjonujaca rodzina umozliwia bowiem trwanie
warto$ciom najwazniejszym, uniwersalnym, autolitycznym, przez to zachowuje spdjnos¢ nie
tylko ich, lecz réwniez wszystkich systeméw spotecznych. Srodowisko rodzinne jest
najwazniejszym 1 najlepszym fundamentem rozwoju cztowieka, przez co to rodzina decyduje
1 wyznacza o jakoS$ci catego spoteczenstwa [1,2,6].

Bedac niewielkg grupa spoteczenstwa, rodzina zachowuje swoje niezwykle oraz
niepowtarzalne oblicze. Posiada wlasng organizacj¢ wewnetrzng, ktdra nakresla jak powinien
wyglada¢ codzienny tryb zycia i zaje¢ cztonkdw rodziny. Niektore fragmenty Zycia rodziny sa
sformutowane w unikalnych dla niej obyczajach, normach towarzyskich i zwyczajach [2].

Rodzina jest pierwsza zbiorowos$cia, ktora moze da¢ jednostce niezbedne wsparcie, co
jest zwigzane z jej konstytutywnymi aspektami jako zbiorowosci pierwotnej. Wigzi zachodzace
w rodzinie tworza relacje osobowe obdarzone bardzo silnym tadunkiem emocjonalnym.
Analiza badan nad funkcjonowaniem ludzi w niewielkich grupach spotecznych ukazuje, ze
dominuja w tym zakresie funkcje spoteczno-emocjonalne [3].

Pod terminem funkcji rodziny powinno si¢ rozumie¢ idee, ktorym rodzina jest
podporzadkowana, a takze oczekiwania spoteczne w niej poktadane. Podkreslajac aspekt
historyczny, nalezy pamig¢ta¢ o zmianie poszczeg6lnych funkcji rodziny na przestrzeni dziejow
oraz o tym, iz obecnie w dalszym ciggu ulegaja one nieustannym przemianom [2,3].

Grudniewski [7] twierdzi, ze na petlienie funkcji przez rodzing w jednakowym stopniu
wplywaja: wzajemne oddzialywanie cztonkow rodziny na siebie, wspolzaleznos¢ cztonkow
oraz uktad r6l w niej pelnionych.

Bradshaw [8] uwaza natomiast, ze gldownymi elementami w systemie rodzinnym sa
stosunek matki do samej siebie i do ojca ojca do samego siebie i do matki.

Adamski [9] zaproponowal podziat funkcji rodziny na: instytucjonalne (rodzina i
malzenstwo jako instytucja spoteczna) oraz osobowe, a ze wzgledu na znaczenie funkcji w
zyciu rodziny - na pierwszorzedowe (istotne) oraz drugorzedowe (akcydentalne).

W literaturze pokresla si¢, ze warto$cig nadrzedng rodziny jest zapewnienie ciaglosci
spoteczenstwa w aspekcie kulturowym oraz biologicznym. Ponadto pelni ona liczne funkcje
spoteczne. To od niej zaczyna si¢ proces przyswajania oraz przekazywania kultury, a takze
warto$ci indywidualnych oraz spolecznych. Rodzina jest rowniez systemem modelowych

zachowan spoteczenstwa, pelni funkcje szkoly spotecznych postaw, rdl rodzinnych oraz



pozarodzinnych. Ponadto wyr6znia si¢ dziesig¢ bazowych funkcji rodziny, jako grupy i

instytucji spotecznej [1,6,10]:

reprodukcyjna  — odnoszaca si¢ do biologicznego podtrzymania ciaglo$ci
spoteczenstwa;

socjalizacyjna — wskazujaca, ze to w rodzinie cztowiek poznaje kulturowe dziedzictwo
spoteczenstwa: warto$ci, normy, jezyk, standardy moralnosci i obyczaje;

opiekuncza — zabezpieczajaca dzieci oraz innych czlonkéw zaspokajanie
podstawowych potrzeb np. w przypadku niepetnosprawnosci, w przypadku ich
niesamodzielno$ci, nieradzeniu sobie z przeciwnosciami losu badZ niemoznoscia;
emocjonalna — zapewniajaca cztonkom rodziny, przede wszystkim dzieciom, wsparcie
emocjonalne oraz zaspokojenie potrzeby mitosci;

seksualna — stanowigca jeden z najwazniejszych komponentéw ludzkiej kondyciji,
wigzaca si¢ zarowno z naturg czlowieka, jego biologiag i fizjologia, jak i z kultura, z jej
warto$ciami i normami;

ekonomiczna — polegajaca na zapewnieniu czlonkom rodziny zasobéw materialnych -
obecnie odnoszaca si¢ do prowadzenia wspolnie gospodarstwa domowego oraz do
utrzymania cztonkow rodziny ktdrzy nie pracuja (gldwnie dzieci oraz osoby starsze
1 niepelnosprawne);

stratyfikacyjna — okres§lajaca wlasciwy status spoteczny swoim czlonkom, np.
zamozniejsze rodziny maja wigksze mozliwosci zapewnienia dodatkowych ustug
edukacyjnych swoim dzieciom,;

identyfikacyjna — stanowigca punkt zyciowego startu, decydujaca o statusie
spotecznym,  a takze o mozliwo$ciach i barierach, wynikajacych z faktu urodzenia
si¢ w danej rodzinie;

integracyjno-kontrolna — kontrolujgca dziatania swoich czlonkéw przez dazenie do
zorganizowania zycia w okreslony w ramach danej rodziny, sposob postgpowania;
rekreacyjno-towarzyska — zapetniajaca czas wolny cztonkom przez rozrywke oraz

wypoczynek, a takze wprowadzenie dzieci w $wiat stosunkdéw towarzyskich [1,6].

Kawula [11] z kolei wyrdznia cztery podstawowe funkcje rodziny takie jak:

biologiczno-opiekuncza - zwigzana z seksualnos$cia i przyczyniajaca si¢ do zapewnienia
ciggtosci biologicznej, zapewnia opieke 1 wlasciwe warunki rozwoju dziecku, obejmuje

w zakresie opieki nie tylko odpowiednie do sytuacji czynno$ci, dzialania, ich skutki, ale
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réwniez postawy realizujacych dzialania opiekuncze oraz postawy tych, wobec ktérych
$wiadczy si¢ opieke i pomoc;

kulturalno-towarzyska - przygotowujaca dzieci do odbioru dobr kulturalnych,
rozbudzajagca w nich potrzeby w powyzszym zakresie oraz ksztaltujaca pozadane
wzorce (od najmlodszych lat organizacja zabaw i wypoczynku dziecka);

ekonomiczna - dostarczajaca rodzinie dobr materialnych, zapewniajaca niezbg¢dne
minimum ekonomicznego funkcjonowania (Srodki do zycia);

wychowawcza - obejmujaca postawy i zachowania rodzicow w stosunku do siebie oraz
dzieci, stwarzajaca atmosfer¢ emocjonalng i1 kultura zycia rodzinnego; przekazujaca
dzieciom podstawowe zasady i wzory zachowania, zwyczaje/obyczaje, wprowadzajaca
w S$wiat wartoSci, wprowadzajagca w zycie rodzinne i1 przygotowujaca do rol

matzenskich i rodzicielskich (proces socjalizacji).

Ziemska [12] za podstawowe funkcje rodziny uwaza:

prokreacyjna;
zarobkowa;

ustugowo — opiekuncza;
socjalizujaca;
psychohigieniczng.

Niezwykle istotnym zagadnieniem w rozwazaniu nad rola rodziny jest wsparcie

spoleczne okreslajace dostepng pomoc, jaka moze otrzymac jednostka, ktora znalazta sig

w ciezkiej sytuacji zyciowej np. zdrowotnej, materialnej, spotecznej czy psychicznej. Jest to

naturalne nastgpstwo stylu zycia czlowieka, zycia w spoteczenstwie, przynalezno$ci do sieci

kontaktéw z innymi osobami, umiejetnosci budowania oraz ich podtrzymywania. W pierwotnej

wymowie wsparcie spoteczne jest odczuwane jako forma stalej wiezi z grupa stanowiaca

fundament zdrowia psychicznego oraz prawidtowego emocjonalnego funkcjonowania. Jest to

wiec dzialanie okre$lonych sit i sieci spotecznych oraz spirali zyczliwos$ci, ktére dziatajac

wspolnie uzupetniajg si¢ i w rezultacie tworzg srodowisko pomocowe. Jest to zjawisko, ktore

réwniez obejmuje wszystko, co jest wkladem s$rodowiska w poczucie jednostki iz, jest

zapewniona o swoje waznosci oraz akceptacji wlasnej osoby. Wsparcie moze wigc wynikaé

z przynaleznosci do okres$lonego otoczenia i1 miejsca, a takze z postawy innych do jednostki,

ktéra daje jej dobre samopoczucie oraz przekonanie, ze jest kochana, moze liczy¢ na innych,

jest wazna dla rodziny 1 ma poczucie bezpieczenstwa [3, 13].
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Rodzinie mozna takze przypisa¢ ogromne znaczenie w oddziatywaniach pomocowych,
gdyz jest ona najblizszym, najwazniejszym 1 najsilniej oddziatujacym podtozem wsparcia.
Stanowi pierwsze, najwazniejsze oraz najbardziej istotne §rodowisko wychowawcze. Tutaj
dziecko uczy si¢ interakcji migdzyludzkich, wrazliwo$ci, zaufania oraz pomagania innym.
W przypadku zdarzenia stanowigcego problem, jest fundamentem w radzeniu sobie w sytuacji
stresowej. Potwierdzaja powyzsze badania socjologiczne wskazujace, iz trudno$ci zyciowe
napotykaja przede wszystkim osoby, ktore nie otrzymaty, badz nie otrzymuja wsparcia od

swoich najblizszych [13].
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II. CHOROBA W RODZINIE I JEJ WPLYW NA RELACJE RODZINNE

Powazna diagnoza medyczna, skutkuje pogorszeniem sytuacji osobistej pacjenta oraz
powstania zmian w systemie rodziny. Choroba jednego cztonka rodziny jest poczatkiem lawiny
zmian, ktéra wynika ze zlozonych powiazan rodzinnych. Zmiany te moga by¢ uniwersalne
1 dotyczy¢ znacznej czesci rodzin, ale moga by¢ rowniez nietypowe odnoszac si¢ jedynie do
niewielkiego odsetka osob. Roznice te wynikaja z funkcjonowania rodziny, fazy cyklu jej
zycia, sposobow w jaki rodzina radzita sobie z problemami w przesztosci, funkcjonowania
rodziny w spoteczenstwie oraz z indywidualnych uwarunkowan jej cztonkéw [13, 14].

Dynamika zmian zachodzacych w rodzinie nierozerwalnie wigze si¢ z modyfikacja
przebiegu calego procesu chorobowego. Moze to przyjmowaé np. charakter adaptacyjny,
sprzyjajacy wszystkim procesom zdrowienia, polepszajac tym samym integracj¢ rodziny oraz
wskazujac kolejne mozliwosci calego systemu rodzinnego. Zmiany moga mie¢ takze charakter
dezadaptacyjny, ktory prowadzi do ugruntowania nieprawidtowych wzoréw relacji [3,14].

W badaniach Fischera [15] z roku 2006 zwrdcono szczegdlng uwage na czynniki majace
negatywny wptyw na caty system rodzinny niezaleznie od fazy zycia rodzinnego jaka dotkneta
cztonka rodziny. Do czynnikéw tych zalicza sig:

¢ niskie poczucie koherencji;

e konflikty;

e niespojng strukture systemu rodzinnego;

e niewystarczajace umiejetnosci pokonywania problemow;

e  Wrogosc¢;

e niewielkg satysfakcj¢ matzenska;

¢ nadmierny krytycyzm cztonkoé6w rodziny do siebie;

e brak jednej wizji poradzenia sobie z choroba.

Podejscie do choroby i radzenia sobie z nig w rodzinie zalezy od koncepcji

funkcjonowania rodziny [16, 17].

Model linearny zalezno$ci zachodzacych w rodzinie i ujmowania zwigzkoéw jest
opisywany jako teoria obcigzania rodziny. W momencie wystapienia choroby, rodzina jest
narazona nie tylko na roézne koszty ponoszone w zwigzku z nig (np. finansowe, osobiste
aktywnosci czy relacje spoteczne), ale takze subiektywne, dotyczace sfery emocjonalnej oraz

postaw poszczegdlnych czlonké6w rodziny, ktdrzy opiekuja si¢ osoba chorg. Powyzsza teoria
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jest skoncentrowana na negatywnych efektach dotyczacych opieki nad osobg chora. Takie
podejscie powoduje poczucie bycia cigzarem chorego dla rodziny [16, 17].

Model systemowy zwraca uwage na oddziatywania i interakcje pomigdzy cztonkami
rodziny. Znajduje tutaj zastosowanie model elastycznosci, ktorego gtéwna cechg jest adaptacja,
przystosowanie si¢ calej rodziny do nowej, trudnej sytuacji oraz do spelnienia potrzeb
wszystkich czlonkdéw systemu rodzinnego. Skoncentrowany jest na rozwigzywaniu i radzeniu
sobie z problemami dzigki okreslonym strategiom, np. racjonalnemu mysleniu, dzieleniu si¢
problemami z innymi cztonkami rodziny, akceptacji choroby czy tez zaangazowaniu si¢
w zajecia pozwalajace zdystansowac si¢ od problemoéw rodzinnych [16, 17].

Cigzka choroba zawsze zaburza dotychczasowy tad i porzadek w rodzinie, obniza jej
poczucie bezpieczenstwa, powoduje dyskomfort i przysparza dodatkowych trosk, trudnosci
oraz obowigzkoéw. Rodzina musi si¢ przeorganizowaé w taki sposob, aby wyreczy¢ chorego
z czgsci/caloscei jego rodzinnych obowigzkéw. Musi zapewni¢ mu odpowiednig pielggnacje
oraz pomoc, a takze zabezpieczy¢ odpowiednie $rodki finansowe na leczenie oraz sprzety
utatwiajace choremu funkcjonowanie i polepsza jego jakos$¢ zycia. Rodzina nawigzuje takze
kontakty w nowym krggu osob zwigzanych z leczeniem osoby chorej, dzigki ktdéremu
wymieniajg si¢ informacjami oraz poradami na temat leczenia oraz przebiegu choroby.
Wkroczenie w takie §rodowisko jednoczes$nie ogranicza czlonkom rodziny ich poprzednie
kontakty towarzyskie, czy zawodowe [3, 13, 14].

Pamigta¢ nalezy, ze nie tylko osoby chore odczuwaja negatywne emocje zwigzane
z choroba. Réwniez jego najblizsi czuja lek, smutek, zal, przygngbienie, obcigzenie diagnoza
1 terapig, poczucie niepewnosci i zagrozenie wynikajace z konsekwencji postgpu choroby.
Mimo odczuwania nieprzyjemnych emocji, rodzina jednak wspolczuje choremu, wykazuje
postawe obronng w stosunku do niego, motywuje go do leczenia i stara si¢ wzmocnié jego
poczucie nadziei na pozytywny przebieg leczenia. Rodzina martwi si¢ utrata partnera
zyciowego, boi si¢ nawrotu badz zaostrzenia choroby, a jednocze$nie musi dostarczy¢
rzeczywistego i emocjonalnego wsparcia [3, 13, 14].

Choroba niestety caty czas konfrontuje chorego z cigglymi dolegliwo$ciami, bolem,
ograniczeniami, niesprawnoscia, statym poczuciem zagrozenia zycia i zdrowia, zmniejszeniem
przydatnosci dla spoteczenstwa oraz pzrekonaniem o stanowieniu ci¢zaru dla bliskich.
Powoduje to obnizenie poczucia jego wartosci i samooceny [3, 13, 14].

Podkresli¢ trzeba, ze rodzina osoby chorej, podobnie jak sam pacjent, przechodzi

wszystkie etapy przystosowania si¢ do choroby oraz konsekwencji z niej wynikajacych.
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Elizabeth Kiibler-Ross stworzyla klasyczny podzial opisujacy te stany, wymieniajac w nim

takie etapy jak [18]:

zaprzeczenie choroby;
izolacja;

okazywanie gniewu;
targowanie sig;

depresja;

pogodzenie si¢ z chorobg.

Reakcje okazywane przez osoby najblizsze choremu sg czg¢sto odzwierciedleniem

stanu emocjonalnego w jakim znajduje si¢ osoba chora badz nawet jego zwielokrotnieniem

[18].

Emocje odczuwane przez chorego oraz jego najblizszych maja inne cechy

charakterystyczne na kazdym etapie leczenia [17, 18]:

poczatkowe stadium choroby — to okres, w ktérym chory oraz jego rodzina odczuwa
ciggly niepokdj, strach, lgk oraz stawia sobie pytania dotyczace ostatecznej diagnozy
choroby oraz jej rokowania;

okres postawienia diagnozy — wywoluje szok u pacjenta i jego najblizszych, ktorzy
starajg si¢ zaprzeczy¢ diagnozie i szukaja argumentdOw o jej nietrafno$ci; czgsto
gromadzg argumenty pozwalajace, chodZz na chwilg obnizy¢ poczucie niepewnos$ci
1 zagrozenia; uwaza si¢, ze im diagnoza jest bardziej niepomy$lna, to wkladane sa
wigksze starania, aby sprobowac ja zmieni¢ oraz podwazy¢;

faza zmagania si¢ z diagnoza — okres pogodzenia si¢ z decyzja jest poprzedzony faza
buntu, ktéry moze przybiera¢ rézne formy; chory moze np. wykazywac agresywne
zachowania w stosunku do otoczenia, a najblizsi pacjenta moga czu¢ rozzalenie, gdyz
starajg si¢ mu pomoc, a on jest niewdzigczny;

okres pogodzenia si¢ z diagnoza — na ogdt rodzina wczesniej akceptuje diagnozeg,
odbywa specjalistyczne konsultacje, stara si¢ zdoby¢ wiedze na temat choroby,
przestaje jej zaprzeczac i rozpoczyna walke, robi wszystko aby terapia przyniosta jak
najlepsze rezultaty; na tym etapie chory oraz jego rodzina ksztaltuja wyobrazenie
schorzenia; to bardzo istotny czynnik ksztaltujacy nastawienie do choroby;

faza przystosowania si¢ do choroby — polega na ksztattowaniu umiejetnosci chorowania
oraz uczenia si¢ radzenia sobie z tym problemem; rodzina poznaje umiej¢tnosci

towarzyszenia pacjentowi, jednak sytuacja w jakiej si¢ znalazla moze powodowac
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przyjecie postawy zagrozenia, wyzwania, czy tez krzywdy; wyzwanie pobudza do walki

o chorego oraz do walki z chorobg; im wigksze zasoby ma rodzina, tym bardziej wierzy

w poprawe¢ stanu chorego, okazuje wicksze wsparcie oraz mobilizuje chorego do

zmagania si¢ z choroba;

e okres przejScia choroby w stan przewlekly — rodzina uczy si¢ zycia w nowych

warunkach, a chory jest ,,zlokalizowany” w centrum uwagi najblizszych.

Osinska [19] podzielita nastawienie chorych do swojej choroby na postawy:

e postawy altruistyczne

>

dawca — wokot siebie dostrzega cierpienie innych ludzi, dzieli si¢ z nimi
zyczliwo$cia, miloscia, dobrocig i szlachetnoscia;

samarytanin — ocenia swoja chorobe rozwaznie i rzeczowo ocenia swoja chorobg,
potrafi cierpliwie stucha¢ innych i pomaga¢ im w walce z zagrozeniami;
pomocnik — akceptuje swoja chorobg, wspoldziata z personelem medycznym w
procesie terapii i pomaga innym w odnalezieniu jej sensu;

konspirator - ma §wiadomos$¢ ciezkiej choroby, ukrywa swoje cierpienie, wstydzi
si¢ braku wytrzymato$ci w ich znoszeniu;

poszukiwacz - szuka u siebie oraz u innych chorych jaki§ pozytywnych elementow
cierpienia, widzi w nich mozliwo$ci samorealizacji oraz integracji osobowosci,
zolierz — odwaznie 1 $mialo znosi konsekwencje swojej choroby, wzbudza
u innych wiar¢ 1 towarzyszac im solidarnie w trudach choroby;

artysta - posiada umieje¢tnos$¢ przeksztatcania objawow i przezy¢ chorobowych w
pozytywne wartosci, takie jak np. optymizm, rado$c, usmiech, aktywnos¢, nadzieja;
bohater - odznacza si¢ nieprzecigtnym heroizmem, gromadzi wokot siebie innych

chorych, staje si¢ wodzem etycznym;

e cgoistyczne, pasozytnicze

>

biorca — egoistycznie widzi w swojej chorobie zrodto ciaglych korzysci, zarowno
duchowych, jak i materialnych i1 nie dostrzega wokot siebie innych chorych;
hipochondryk - odznacza si¢ statg tendencja do chorowania oraz wyolbrzymiania
kazdego objawu chorobowego;

malkontent - nie akceptuje swojej choroby 1 uwaza si¢ za wszechwiedzacego
eksperta i dlatego nieustannie krytykuje prowadzony proces leczenia;

zastuzony - staty bywalec szpitali i przychodni, pragnie zwréci¢ na siebie uwagge,

swoj stan chorobowy glo$no manifestuje i straszy innych chorych;
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» zebrak - to tchorz, bowiem nie potrafi lub nie chce zdoby¢ si¢ na wysitek powrotu
do zdrowia, a pragnie czerpa¢ wymierne zyski ze swojejchoroby;

» zawodowiec — traktuje chorobe jako egoistyczny sposéb na zycie, swoisty azyl;

» $wigtoszek — osoba ,,dewocyjna”, przypisuje sobie cechy heroicznego bohatera i
glosi patetycznie, ze ,,cierpi za miliony”.

Analogiczny podzial mozna zaproponowa¢ w okresleniu postaw rodziny do chorego,
przy czym trzeba pami¢tac, iz kazdy z cztonkdéw rodziny moze przezywac zaistnialg sytuacje
inaczej, a stosunek cztonkoéw rodziny do pacjenta moze ulega¢ zmianie w miar¢ biegu czasu
1 pogorszenia si¢ zdrowia chorego.

W literaturze [20] podkresla si¢, ze rodzina dotknigta chorobg nowotworowa przezywa
kryzys, a jej odczucia, mysli i reakcje wobec chorego sa odzwierciedleniem jej stosunku do
choroby nowotworowej. Psychoonkoodzy, na podstawie badan, za Pietrzyk [20] wyrdznili
cztery charakterystyczne postawy wobec choroby nowotworowej, ktére moga wystepowac
w rodzinie naprzemiennie lub okresowo wykazywac cechy typowe dla kazdej z nich:

e aktywnej wspdlpracy — postawa czynna — $cista wspolpraca catej rodziny z chorym i
lekarzami; stawianie na otwarta komunikacje 1 szczero$¢, przyjmowanie rad lekarza,
niejednokrotnie sama rodzina wychodzi z jaka$ wtasng inicjatywa;

e zadaniowa — ogranicza si¢ do biernego wypelniania polecen — cztonkowie rodziny nie
wykazuja szczegdlnego zaangazowania oraz inicjatyw;

e krytyczna —postrzeganie procesu leczenia i jego skutkdbw w sposdb negatywny,
krytykowanie personelu medycznego, podejmowanie préb leczenia ,,na wlasng rekg” —
moze zaszkodzi¢ pacjentowi, wigc wymaga stanowczej reakcji lekarzy;

e wyrazajaca si¢ w catkowitym brakiem zaangazowania — cztonkowie rodziny wychodza
z zalozenia, ze to na lekarzach i personelu medycznym spoczywa catkowity obowigzek
leczenia i opieki nad chorym — w tym przypadku niezbg¢dne jest u§wiadamianie rodzinie,

Ze pacjent jej potrzebuje.
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III. ROLA RODZINY W OPIECE NA OSOBA PRZEWLEKLE CHORA

Podczas procesu leczenia rodzina peni wiele fundamentalnych funkcji. Stanowi
state srodowisko, ktore umozliwia choremu powr6t do niego podczas réznych etapow leczenia,
jest bazg dajacg wytchnienie przed podejmowaniem kolejnych decyzji zwigzanych z leczeniem,
wspomaga proces terapeutyczny opiekujac si¢ chorym zaré6wno w srodowisku domowym, jak
rowniez podczas hospitalizacji, dostarczajac wielopoziomowego wsparcia, udzielajac
rzeczywistej pomocy choremu oraz podtrzymujac poczucie jego bezpieczenstwa [6,14].

Szczegolnie trudng sytuacja dla osoby chorej moze by¢ catkowite uzaleznienie od
pomocy innych, w sytuacji np. gdy przed choroba to ona sprawowala kierownicza role
w rodzinie [6,14].

Czlonkowie rodziny pacjenta ze zdiagnozowang chorobg nowotworowa petnig réozne
role, czgsto sg zlozone i réznigce si¢ w poszczegolnych przypadkach. Wiele badan wykazato,
7e powigzania rodzinne ktdre sg wspierajace, w miarodajny sposdb mogg si¢ przyczyni¢ do:

e podniesienia jakosci zycia chorych;
e zmniejszenia stresu psychospotecznego;
e zmniejszenia ryzyka wystapienia depresji i strachu [cyt. za 21].

Rodzina w momencie pojawienia si¢ choroby jej czlonka moze przybra¢ rowniez
niekorzystne postawy, w tym niechg¢ci pomocy choremu, traktujac zaistniata sytuacj¢ jako
dodatkowe obcigzenie [6,14].

Niewatpliwie kazda rodzina dotknig¢ta choroba nowotworowa przezywa kryzys,
a odczucia, mysli oraz reakcje jej cztonkow wobec osoby chorej sa odzwierciedleniem jej
stosunku do choroby. Diagnoza powoduje zmiane 16l spolecznych, tozsamosci rodziny
1 zaburzenie jej codziennego funkcjonowania. Najtrudniejsze dla opiekundow jest
przezwyci¢zenie obawy przed chorobg, zapewnienie choremu odpowiedniego oraz
skutecznego wsparcia emocjonalnego wynikajacego z diagnozy powaznej choroby, ktora
zagraza zyciu oraz deficytow fizycznych jakie spowodowata. Czgstym zjawiskiem
w malzenstwach, w ktorych jedna osoba cierpi na chorobe nowotworowa, jest pojawienie si¢ u
opiekuna osoby chorej zaburzen nastroju i zaburzen psychicznych. Czynnikami, ktére moga
wplywaé na zaistnienie, badz pogorszenie takiej sytuacji moze by¢: stadium choroby, wiek,
pte¢, predyspozycje emocjonalne opiekuna, system funkcjonowania rodziny czy staz
matzenstwa [22].

Cassileth [22] wymienia obszary mogace mie¢ wptyw na funkcjonowanie rodziny

18



z osobg chorg na nowotwor w spoleczenstwie i uwaza, ze choroba moze:

by¢ zagrozeniem dla istniejacego modelu relacji rodzinnej — zmianie ulegaja role
rodzinne, ktére moga by¢ odbierane zarowno w kontek$cie nadmiernego obcigzenia
badz straty;

spowodowac, ze wszelkie plany rodziny musza zosta¢ odsunigte na bok — co wywotuje
niepewno$¢ o przysztosé;

utrudni¢ planowanie czegokolwiek, przez co niektore rodziny moga odczuwac brak
poczucia celu oraz zawieszenie [22].

Modelem uporzadkujacym wiedz¢ na temat zachowan jakie powinny prezentowac

osoby posiadajace bliskich z chorobami przewleklymi, uwaza si¢ model Medalie [23], Zaklada

on, iz rodzina chorego ma do wykonania szereg zadan, ktore powinny choremu pomodc w

przystosowaniu si¢ do sytuacji choroby oraz sg niezbedne do przezwycig¢zenia jej skutkéw. Do

zadan tych zalicza:

adaptacje do szeregu dzialan leczniczych ktore tzreba wykonywaé przy zwalczaniu
choroby lub jej skutkow;

nauke, jak zapobiega¢ zaostrzeniom (nawrotom) objawdéw chorobowych;
podtrzymanie i kultywowanie, w miar¢ mozliwo$ci obyczajow, §wigt i1 rytuatow
rodzinnych, w miar¢ moznosci z udziatem 0sob spoza $cistego systemu rodzinnego, by
chory nie uczut si¢ odtracony;

rozumienie przez pozostatych cztonkdéw rodziny istoty choroby dotyczacej jednego z
nich, a takze zmian i komplikacji, jakie moga z niej wynikac;

umiejetnos¢ zaangazowania dziatan zewnetrznych wtedy, gdy jest to potrzebne oraz
umieje¢tnos¢ przeksztatcania swojej struktury wewngtrznej na ich potrzebys;

wspieranie emocjonalne chorego.

Kahn i Antonucci [24] zachowania wspierajace dzielg na trzy grupy:

dostarczanie informacji o poprawnosci podejmowanych dziatan;

dostepnos¢ pomocy - poswiecenie czasu, wysitku i pienigdzy;

wyrazanie opieki 1 emocjonalnej bliskosci.

W opinii S¢k [25,26,27] mozna wyrdzni¢ kilka rodzajéw wsparcia chorych:

duchowe - bardzo wazne w sytuacjach kryzysu egzystencjalnego, w okresie

terminalnym;
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e emocjonalne — zwigzane z przekazywaniem emocji uspokajajacych, podtrzymujacych,
odzwierciedlajacych troskeg, a majace na celu opiekg, zmniejszajace napigcie oraz
negatywne uczucia, poprawiajace samooceng, dajace i wmacniajace poczucie nadziei,

e instrumentalne - nauka konkretnych sposobow postepowania, modelowanie
skutecznych zachowan profilaktycznych;

e naturalne — udzielane przez partnera zyciowego, grupy przyjacielskie, rodzing, itd.;

e poznawcze (informacyjne) — pozwalajace lepiej zrozumie¢ sytuacje, problem, dzielenie
si¢ wilasnym doswiadczeniem, powstawanie grup samopomocy, powodujace
utrzymanie poczucia kontroli nad sytuacja;

e rzeczowe - materialne (pomoc rzeczowa i finansowa), dziatanie bezposrednie fizyczne
(karmienie, udostgpnienie schronienia, itd), dziatalno$¢ charytatywna, zaopatrzenie
w lekarstwa 1 §rodki leczenia;

e sformalizowane — realizowane przez grupy zawodowe, stowarzyszenia i instytucje;

e spoteczne - funkcjonalne (rodzaj integracji spotecznej podjetej w sytuacji problemowe;j,
trudnej, stresowej lub krytycznej, zachodzacej w parze, miedzy jednostka, a grupa oraz
pomiegdzy grupami) oraz strukturalne (obiektywne istniejacei dostepne sieci spoteczne).

Warto w tym miejscu wspomnieé, ze w przypadku wystgpienia choroby utrudniona jest
takze komunikacja stanowigca podstawowy element funkcjonowania w spoteczenstwie.
Rodzice nie wiedza, jak maja przekazywac¢ dzieciom informacje o chorobie ktdregos z nich, o
rokowaniu oraz nastgpnych etapach leczenia. Boja si¢, jak zareaguja na wie$¢ o postawionej
diagnozie sami chorzy oraz inni cztonkowie rodziny, przyjaciele. Dzieci z kolei obawiajg si¢
uzyska¢ informacje o aktualnym stanie zdrowia rodzicow. Taka sytuacja jest wynikiem braku
odpowiedniej wiedzy i1 sposobow, jak nalezy rozmawia¢ z dzie¢mi oraz jak powinno si¢
prawidlowo przekazywa¢ im wiadomosci o chorobie. Pamigta¢ wigc trzeba, ze niezaleznie od
etapu choroby, podtrzymac¢ oraz zbudowac¢ prawidtowa komunikacj¢, moze pomoc korzystanie
z pomocy psychoonkologow [22].

Rozpoznanie choroby nowotworowej przynosi dla wszystkich cztonkow rodziny
ogromny stres i powoduje powstanie wielu trudnych sytuacji. Cztonkowie rodziny osoby chorej
powinni wig¢ méc skorzysta¢ ze sposobow, ktore moga pomoc nie tylko osobie chorej lecz
réwniez jego najblizszym [22].

Miegdzynarodowe badania wskazujg coraz wiekszy zwiazek miedzy opiekowaniem si¢
osobg chorg na nowotwor, a zmniejszeniem si¢ jako$ci zycia 1 stanu zdrowia psychicznego jego

opiekunéw. Do dysfunkcji jakie najczgsciej wystepuja mozna zaliczy¢ depresje, lgk oraz
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poczucie cigzaru i odpowiedzialno$ci. Zdaniem wielu naukowcow, poziom leku u opiekunéw
jest rowny, badz wyzszy niz u oso6b chorych. Odczuwane emocje sg z kolei wyrazniej
odczuwane im wigksze jest poczucie niechgci do przyjecia nowej roli, gdyz wyzwania ktore
beda musieli podja¢ sa nowe i1 nieznane. Opiekunowie czujg si¢ w takiej sytuacji
nieprzygotowani i niezdolni do opiekowania si¢ chorym oraz wykonywania czynno$ci
medycznych. Opiekunom czesto sprawia trudno$¢ pogodzenie dotychczasowego zycia
zawodowego 1 spotecznego z nowo przyjeta funkcja opieki nad osoba chora. Wzmacnia to
poziom stresu oraz frustracji, ktory moze stwarza¢ trudno$ci zawodowe. Zwigkszenie
niepokoju opiekuna wzmaga si¢ gdy stan chorego si¢ pogarsza, badz przekazywane im sg
niekorzystne informacje czy rokowania. Wraz z postgpem choroby, gdy objawy przybieraja na
intensywnosci oraz w gdy chory wymaga coraz wigkszego zakresu pomocy, negatywne emocje
odczuwane przez rodzing rowniez ulegaja wzmocnieniu [22].

Zdaniem Zimmerman [28] ,dla bliskich pacjentéw z choroba nowotworowa
zachorowanie na raka jednego z najblizszych cztonkow rodziny oznacza przewaznie olbrzymie
obcigzenie emocjonalne, zwlaszcza wowczas, gdy ich wyobraznia, przesady i doswiadczenia
zostang pobudzone i skonfrontowane ze strachem przed zachorowaniem i $miercig. Wskutek
tego u wspoOtmatzonka osoby chorej czgsciej dochodzi do pojawienia si¢ dolegliwosci
fizycznych i depresji niz u wspotmatzonka osoby zdrowej”.

Uwaza si¢, ze najczestszym zaburzeniem wystepujacych u 40% opiekunow o0s6b
chorych na raka jest Igk, a 80% os6b odczuwa objawy depresji [22]. Depresja czgsto przybiera
taki sam stopien jak u osob chorych na raka. Intensywno$¢ jej odczuwania moze by¢ zalezna
m.in. od statusu spoteczno-ekonomicznego, poziomu wyksztatcenia, relacji rodzinnych, czy
obwiniania si¢ o chorobe pacjenta. Wykazano, ze to kobiety maja wigksze
prawdopodobienstwo, iz zachoruja na depresje niz mezczyzni [28].

W literaturze przedmiotu [29,30,31,32,33,34] podkresla si¢, ze dlugotrwale
sprawowanie opieki nad przewlekle chorym czlonkiem rodziny, moze doprowadzi¢ do distresu
oraz wystapienia ,,zespotu wypalenia”, ktory jest czym$ innym niz wypalenie dotyczace pracy
zawodowej, jednak jego przyczyny, przebieg i skutki sa podobne.

Sullivan, za Dabrowska i Pisula [35], gtdwne przyczyny wystapienia zespotu wypalania
sil u opieknow chorych przelekle upatrywata w braku chwili wytchnienia, wynikajacej
z konieczno$ci sprawowania ciagtej opieki, a za jego wyznaczniki:

e utrat¢ kontaktow i wigzow rodzinnych;
e brak zainteresowan,;

® rezygnacje;
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nadpobudliwos¢;

niezadowolenie ze swojej sytuacji;

negatywne odczucia wobec chorego;

obnizong oceng jego rozwoju;

podwyzszony poziom leku zwigzany z dos§wiadczanym distresem,;
bezsenno$¢;

bole glowy;

zaburzenia uktadu pokarmowego;

zaburzenia uktadu krazenia.
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IV. ZALOZENIA I CEL PRACY

Rodzina uznawana jest za podstawowa komorke zycia spotecznego tworzac ztozony
zespot elementow, pewng catose.

Na system rodzinny skladaja si¢ pojedyncze osoby, cztonkowie rodziny, ktorzy
pozostaja w interakcji podczas wspdlnego zycia i jak podkresla Zielazny [36], ,,jest jednak
czyms wigcej niz tylko sumg osobowosci — jest odrebng catoscig”.

Rodzina, za Minuchin [36], zachowuje si¢ zgodnie ze strategia tzw. homeostazy
rodzinnej, gdzie jej czlonkowie staraja si¢ zachowaé rownowage i stalo$¢ we wzajemnych
relacjach. W sytuacji, gdy rownowadze rodzinnej zagraza destabilizacja, wszyscy cztonkowie
rodziny zgodnie powinni podejmowac dzialania, by ja utrzymac [36].

Kazde wydarzenie odbiegajace od przyjetych w rodzinie standardow, schematdéw
dziatania, powoduje w rodzinie poruszenie i zaburza jej normalne funkcjonowanie. Moze si¢ to
przejawia¢ np. poprzez zmiang i intensyfikacje emocji u cztonkéw systemu rodzinnego.

Systemy rodzinne, za Barbaro de [37] dysponuja wieloma mechanizmami
adaptacyjnymi w radzeniu sobie ze stresem, ale gdy stres jest zbyt silny, dochodzi do
przecigzenia tych mechanizmow.

Pojawienie si¢ choroby nowotworowej w rodzinie catkowicie zmienia zycie nie tylko
chorego, ale rowniez calego systemu rodzinnego, co jak podkresla Pietrzyk [20] zalezy jednak
od fazy choroby i jej leczenia. Niezaleznie jednak od tego, czy choroba dotyka osoby mtodej,
czy starszej, jest to do§wiadczenie egzystencjalne o szczegdlnym znaczeniu dla catego systemu
rodzinnego, w ktorym zawsze zachodza zmiany w nastroju, myslach, uczuciach, dziataniach
oraz hierarchia realizowanych celow, warto$ci. Diagnoza i leczenie czlonka najblizszej rodziny
to bardzo duze obcigzenie psychiczne, powodujace uruchomienie intensywnych strategii
radzenia sobie z problemami, zwigzanymi z chorobag bliskiej osoby [38].

Personel medyczny najczesciej skupia si¢ na diagnozie i metodach leczenia, pomijajac
czg¢sto system rodzinny. Zapomina, ze choroba nowotworowa jest przeciez czynnikiem zawsze
wyzwalajagcym wiele zmian w funkcjonowaniu rodziny i powodujagcym niejednokrotnie
catkowite rozbicie codziennego, ustalonego rytmu zycia.

W literaturze przedmiotu jest coraz wigcej prac poswieconych problemom
funkcjonowania rodzin z pacjentem onkologicznym, ale sg one gtownie prowadzone w opraciu
o analiz¢ odczu¢ cztonkéw rodzin. Nie ma za to prac, ktore by problem sytuacji panujacej

w rodzinie obrazowaly z punktu widzenia osoby chore;.
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Cele glowne pracy

L.

Ocena w percepcji osoby chorej sytuacji panujacej w rodzinie oraz zmian powstatych na
plaszczyznie rodzinnej i spotecznej w zwigzku z pojawieniem si¢ choroby nowotworowe;.
Ocena postrzegania wybranych aspektow opieki paliatywnej przez rodziny dorostych
chorych onkologicznie.

Opracowanie standardu wsparcia edukacyjnego rodzin pacjentow onkologicznych.

Pytania badawcze

1.

Jaki poziom satysfakcji z Zycia, poziom odczuwanego stresu, stopien kontroli emocji
oraz przekonanie chorego co do skutecznosci radzenia sobie z trudnymi sytuacjami
1 przeszkodami posiadaja badani z rozpoznang chorobg nowotworowa i czy jest on
zalezny od pftci chorego?

Jaki poziom radzenia sobie ze stresem we wszystkich stylach prezentuja badani
z rozpoznang choroba nowotworowg i czy jest on zalezny od ptci chorego?

Czy badani z chorobg nowotworowa czuja si¢ samotni i czy jest on zalezny od plci
chorego?

Czy wigkszg troske o los rodziny przejawiaja kobiety niz mezczyzni z chorobag
nowotworowg i czy ma na to wptyw wiek chorego, poziom odczuwanego stresu, stopien
kontroli emocji oraz przekonanie chorego co do skuteczno$ci radzenia sobie z trudnymi
sytuacjami 1 przeszkodami?

Jakiego rodzaju wsparcia wedtug chorych potrzebuje ich rodzina?

Czy hospicjum w opinii rodzin chorych onkologicznie jest wlasciwym miejscem dla
0s0b nieuleczalnie chorych niezaleznie od rozpoznania.

Jakie problemy zdaniem rodzin chorych istniejg w opiece nad pacjentem u kresu zycia?
Czy badane rodziny polecityby innym rodzinom hospicjum jako formg¢ opieki nad
chorym?

Czy w opinii chorych z rozpoznang choroba nowotworowa niezbgdne jest wsparcie

edukacyjne?

24



Hipotezy badawcze

1.

Poziom satysfakcji z zycia, poziom odczuwanego stresu, stopien kontroli emocji oraz
przekonanie chorego co do skuteczno$ci radzenia sobie z trudnymi sytuacjami
1 przeszkodami jest u pacjentéw z rozpoznang chorobg nowotworowa niski, przy czym
nizszy u mezczyzn niz kobiet.

Badani z rozpoznang chorobg nowotworowg prezentuja generalnie niskie poziomy
radzenia sobie ze stresem we wszystkich stylach, przy czym mezczyzni, czgéciej niz
kobiety, prezentuja w walce ze stresem styl skoncentrowany na zadaniu i styl unikowy.
Badani z choroba nowotworowa czuja si¢ samotni, przy czym tak czujg si¢ czesciej
kobiety niz me¢zczyzni.

W opinii chorych wigksza troske o los rodziny przejawiaja kobiety niz m¢zczyzni, przy
czym ma na to wptyw wiek chorego, poziom odczuwanego stresu, stopien kontroli
emocji oraz przekonanie chorego co do skutecznosci radzenia sobie z trudnymi
sytuacjami i przeszkodami jest u pacjentdow z rozpoznang chorobg nowotworowg niski.
W opinii chorych ich rodzina oczekuje przede wszystkim wsparcia informacyjnego
i emocjonalnego, rzadziej instrumentalnego 1 wartoSciujacego, najczesciej od
najblizszej rodziny.

Hospicjum w opinii wigkszos$ci rodzin chorych onkologicznie to wiasciwe miejsce dla
0s0b nieuleczalnie chorych niezaleznie od rozpoznania.

W opinii badanych rodzin istnieja liczne problemy w opiece nad pacjentem u kresu
zycia.

Badane rodziny polecityby innym rodzinom hospicjum jako forme opieki nad chorym.
W opinii chorych z rozpoznang choroba nowotworowa niezbedne jest wsparcie

edukacyjne ich rodzin.

Aspekty praktyczne

Pacjenci onkologiczni borykaja si¢ nie tylko z problemem wiasnej choroby, ale takze

martwig si¢ o swoich najblizszych, tym jak przyjma ich chorob¢ oraz jak ona wptynie na

funkcjonowanie ich rodziny w aspekcie biopsychospolecznym.

Z reguly bada si¢ zachowania, jako$¢ zycia, emocje rodziny, a nie skupia si¢ nad

problemem troski chorego o me¢za/zon¢/partnera/dzieci. Powyzsze jednak wydaje si¢ celowe,

aby zapewni¢ komfort funkcjonowania pacjentow.

Uzyskane wyniki pozwolity na oceng, jak dorosli pacjenci onkologiczni widza

problemy z jakimi ich zdaniem musi boryka¢ si¢ ich rodzina i jakie sami majg umiej¢tnosci
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radzenia sobie z nimi. Z drugiej strony umozliwity takze ocen¢ jak rodzina chorych widzi
problem opieki nad pacjentem z chorobg nowotworowa, nad chorym u kresu zycia i jak
postrzega opieke hospicyjna, z ktorej by¢ moze bedzie musiata skorzystaé. Po trzecie
dostraczyty informacji, czy chorzy uwazaja, ze ich rodzina potzrebuje wsparcia edukacyjnego
na temt ich choroby.

Wymiernym efektem praktycznym badania bylo opracowanie, zgodnie z zaleceniami
Europejskiego Ruchu na Rzecz Zapewnienia Jako$ci Opieki Pielegniarskiej (The European
Quality Assurance Network), standardu wsparcia edukacyjnego rodzin pacjentéw

onkologicznych.
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V. MATERIAL I METODA

Na prowadzenie badan uzyskano zgode:
e Komisji Bioetycznej UMB (APK.002.175.2020)
e Dyrekcji Biatostockiego Centrum Onkologicznego.

Badania zasadnicze poprzedzono badaniami pilotazowymi w grupie 20. pacjentow
onkologicznych oraz 20. czlonkéw ich rodzin, w celu sprawdzenia jasno$ci zawartych
w ankiecie pytan. Nie bylo potrzeby korekty ankiety.

Badaniami zasadniczymi, w okresie od stycznia 2020 roku do grudnia 2022 roku, obj¢to
grupe 185 pacjentdow z rozpoznang chorobg nowotworowa, hospitalizowanych w Biatostockim
Centrum Onkologicznym oraz 108 cztonkéw ich rodzin.

Kryterium wlaczenia pacjentow byto rozpoznanie choroby nowotworowej 1 wyrazenie
zgody na badania. Kryterium wiaczenia rodzin - wyrazenie zgody na badania.

Respondenci otrzymali do wypetnienia kwestionariusze po uprzednim wyrazeniu ustnej
zgody na udziatl w badaniu i byly one rozprowadzone przez jednego ankietera. Badani zostali
poinformowani, ze:

e wyniki badan ankietowych stanowig element pracy doktorskiej;

e badanie jest calkowicie anonimowe;

e udzial w badaniu jest dobrowolny;

e jest zgodne z ustawg o ochronie danych osobowych;

e zebrane informacje zostang wykorzystane wytacznie do celow naukowych;

e wyniki prezentowane bg¢da jedynie w formie wynikow zbiorczych;

e 0 rezygnacji mozna zdecydowa¢ bez zadnych konsekwencji w dowolnym momencie
wypelniania kwestionariuszy;

e przystgpienie do badania ankietowego jest rOwnoznaczne z wyrazeniem zgody na
wypetienie ankiety.

Ankiety po uzupehieniu badani sktadali do spcjalnie przygotowanego pojemnika
znajdujacego si¢ w Oddziale Chirurgii Onkologicznej Bialostockiego Centrum
Onkologicznego.

I grup¢ badang stanowito 185 pacjentow z rozpoznang choroba nowotworowa. Rozdano
200 kwestionariuszy ankiet, zwrotnie otrzymano 190 kwestionariuszy ankiet. Do badan
wlaczono 185 ankiet osob, ktore poprawnie wypehily pakiety kwestionariuszy ankiet.

Pozostate ankiety odrzucono ze wzglgdu na niekompletno$¢ odpowiedzi.
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II grupe badang stanowito 108 rodzin pacjentdw z rozpoznang choroba nowotworow3.
Rozdano 130 kwestionariuszy ankiet, zwrotnie otrzymano 120 kwestionariuszy ankiet. Do
badan wlaczono 108 ankiet osob, ktore poprawnie wypehity pakiety kwestionariuszy ankiet.
Pozostate ankiety odrzucono ze wzglgdu na nieckompletno$¢ odpowiedzi.

W badaniu zastosowana zostala metoda sondazu diagnostycznego, z uzyciem techniki
ankietowej, w tym:
e ankiety autorskiej 1 Il grupa;
e Standaryzowanej skali oceny zamoznosci rodziny - FAS - Familly Afluence Scale -
I grupa;
e Stanadaryzowanej Skali Satysfakcji z Zycia (SWLS) Dinnera - 1 grupa;
e Standaryzowanej Skali Holmesa i Rahe’a (SRRS - Social Readjustment Rating Scale) -

I grupa;

e Standaryzowanej Skali Odczuwanego Stresu (PSS 10) - I grupa;
e Standaryzowanego Kwestionariusza Radzenia sobie w sytuacjach stresowych (CISS-

Coping Inventory for Stressful Situations) — 1 grupa;

e Standaryzowanej Skali Kontroli Emocji (CECS - Courtauld Emotional Control Scale)

- I grupa;

e Standaryzowanej Skali Wtasnej Skutecznosci (GSES - Generalized Self-Efficacy Scale)

- I grupa;

e Standaryzowanej Skala Wsparcia Spotecznego Kmiecik-Baran - I grupa;
e Skala do pomiaru poczucia samotnosci De Jong Gierveld (DJGLS), Polska adaptacja:

P. Grygiel, G. Humenny, S. Rebisz, P. Switaj, J. Sikorska) - I grupa;

CHARAKTERYSTYKA NARZEDZI BADAWCZYCH

Autorska ankieta - I grupa

Sktadata si¢ z 4 czesci:

e (Czesci dla ankietera (dane dotyczace rozpoznania, kiedy je postawiono - na rok,
miesige, tydzien, inne jakie, przed rozpocz¢ciem badania, jaki rodzaj terapii miat
zastosowany pacjent, w jakiej fazie terapii byt oraz jaki byl czas hospitalizacji);

e (Czesci dla pacjenta (czes¢ 1, 111 11I)

» Czes$¢ I — wypehniali wszyscy ankietowani i byty to zapytania o pte¢, wiek, miejsce
zamieszkania; o to kto przekazal rodzinie badanych informacje o ich chorobie,

planowanej terapii, rokowaniu; czy w ich opinii te informacje byty wystarczajace;
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kto w najwigkszym stopniu sprawowal/sprawuje opieke nad pacjentem od
rozpoznania choroby; czy choroba wymagata/wymaga, aby ktory$ czlonek rodziny
przeprowadzit si¢ do miasta w ktorym byto/jest prowadzone leczenie; jak w opinii
badanych zareagowali najblizsi na wiadomos¢ o ich chorobie nowotworowej oraz
kto jako pierwszy zaobserwowal pierwsze objawy choroby u badanych;

Czegs¢ I - wypelnialy osoby majace me¢za/Zzong/partneréw, a cze$¢ Il — osoby
posiadajace dzieci i byly to zapytania o: czy po postawionej u badanych diagnozie
choroby nowotworowej zaproponowano ich najblizszym pomoc psychologiczna;
czy podczas ich leczenia najblizsi musieli korzysta¢ poza szpitalem z pomocy; czy
badani ptakali w obecnosci rodziny po rozpoznaniu choroby; czy w opinii badanych
ich rodzina uwaza, ze ich choroba spowodowala pogorszenie sytuacji materialnej
rodziny; czy w zwigzku z chorobg badanych najblizsi musieli zrezygnowac z pracy;
czy w opinii badanych ich choroba spowodowata pogorszenie badZ ograniczenie
kontaktéw rodzinnych pozostatych cztonkéw rodziny; czy w opinii chorych ich
choroba spowodowata pogorszenie badz ograniczenie kontaktow rodziny ze
znajomymi; jak czesto najblizsi badanych uczestnicza w spotkaniach poza domem;
jaki w opinii ankietowanych w chwili obecnej jest stosunek rodziny do badanych;
jakie w opinii badanych stwierdzenia zwigzane z ich chorobg pasuja do zachowania
ich cztonkow rodziny; jaka postawe wykazywali cztonkowie rodziny wobec choroby
badanych; czy cztonkowie rodziny chorych sygnalizowali, ze potrzebuja wickszej
uwagi ze strony badanych po rozpoznaniu u nich choroby oraz jakie w opinii
badanych sprawy zwigzane z przysztoscig ich rodziny najbardziej niepokoja ich
najblizszych. Badani musieli takze w skali od 0 do 5 pkt. oceni¢ jak bardzo martwig
si¢ o swoich najblizszych;

Czes¢ IV - wypetniali wszyscy ankietowani i byly to zapytania: Czy do chwili
obecnej cztonkowie Panstwa rodziny mieli okazj¢ do poszerzenia swojej wiedz¢ na
temat Waszej choroby; Jakie sg podstawowe zrodta wiedzy Panstwa rodziny na temat
choroby Zzony/me¢za; Czy w Pani opinii czlonkowie Pani/Pana rodziny potrzebuja
poszerzy¢ swoja wiedzg na temat Waszej choroby; Kto powinien wedlug Pani/Pana
t¢ wiedz¢ rodzinie przekazywaé; Jaka forma przekazywania wiedzy bylaby
w Pani/Pana opinii najlepsza oraz prosz¢ poda¢ 3 tematy, jakie Pani/Pana zdaniem

warto by poszerzy¢ wiedz¢ Waszej rodziny na temat Pafistwa choroby.
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Autorska Ankieta - Il grupa

Sktadata si¢ z 2 czeéci:

» Czgs¢ 1 skladata si¢ 4 pytan, o pte¢, wiek badanych, wyksztatcenie i miejsce
Zamieszkania;

» Cze$¢ Il zawierala 20 pytan migdzy innymi o to: Co to jest hospicjum, Czy
hospicjum jest wiasciwym miejscem dla ludzi nieuleczalnie chorych, jakie mysli
ma badany o hospicjum, czy mys$l o hospicjum wzbudza Igk, Czy spoteczenstwo
poswieca duzo uwagi opiece paliatywnej, Kto powinien pracowa¢ w hospicjum,
Kto powinien udziela¢ wsparcia duchowego w hospicjum, Komu powinien udziela¢
pomocy duchowej kapelan hospicyjny, jakie sa najbardziej pozadane praktyki
religijne w hospicjum, do kogo kierowana jest opieka hospicyjna, czym jest bol
1 cierpienia os6b u kresu zycia, jakie sg gtowne problemy w opiece/podjeciu opieki
nad pacjentem u kresu zycia, czy pacjent powinien wiedzie¢, ze znajduje si¢
w hospicjum, jaki zakres informacji powinien by¢ przekazany choremu odnos$nie
stanu jego zdrowia, jakie badany miat podejscie do eutanazji, Czy powinna nastapic¢
akceptacja eutanazji, jakie sytuacje kliniczne mogg by¢ wskazaniem do eutanazji,
Jakie ewentualnie formy eutanazji by akceptowali, co czuliby w przypadku $mierci

bliskiej osoby.

Skala Oceny Zamoznosci Rodziny (FAS - Familly Afluence Scale)

Skala rodzinnych wplywoéw zawiera pytania dotyczace posiadania przez rodzing
komputera, samochodu osobowego i wilasnego pokoju do wytacznego uzytku przez dziecko
oraz czestosci wyjazdow na wypoczynek w ciggu ostatniego roku. Lacznie mozna w skali FAS
zgromadzi¢ od 0 do 9 punktéw, przy czym:
e (-4 pkt. oznacza niski poziom skali zasoboéw materialnych rodziny (FAS);
e 5-7 pkt. to $redni poziom FAS;
e 8-9 pkt. oznacza wysoki poziom FAS.

Wspotczynniki rzetelnosci Cronbacha wynosi 0,643 [39].

Skala Satysfakciji z Zvcia (SWLS) Dinnera w polskiej adatacji Juczynskiego, wersja dla

innych profesjonalistow., niebedacych psychologami

Skala zawiera pig¢ stwierdzen, a badany oceniat w jakim stopniu kazde z nich odnosi
sie do jego dotychczasowego zycia, gdzie oznaczato:

e 1 - zupekie nie zgadzam sig;
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o D-
e 3-
e 4 - ani si¢ zgadzam, ani nie zgadzam;
e 5-
e 6-

e 7 - calkowicie zgadzam sig.

nie zgadzam sig;

raczej nie zgadzam sig;

raczej zgadzam sig;

zgadzam sig;

Uzyskane oceny byly sumowane, a ogdlny wynik mogt miesci¢ si¢ w granicach od

5 do 35 punktdéwi oznaczat stopien satysfakcji z wlasnego zycia.

wigksze poczucie satysfakcji z zycia:

Im wyzszy wynik, tym

e 5-9 pkt. — osoba zdecydowanie niezadowolona ze swojego zycia;

e 10— 14 pkt. — osoba bardzo niezadowolona ze swojego zycia;

e 15—19 pkt. — osoba raczej niezadowolona ze swojego zycia;

e 20 pkt. — osoba ani zadowolona, ani niezadowolona ze swojego zZycia;

e 21 —25 pkt. — osoba raczej zadowolona ze swojego zycia;

e 26— 30 pkt. — osoba bardzo zadowolona ze swojego zycia;

e 31— 35 pkt. — osoba zdecydowanie zadowolona ze swojego zycia.

W interpretacji wyniku, zgdonie z zaleceniami autoréw skali, zastosowano takze skalg

stenowa.

Tabela 1. Charakterystyka skali stenowej w SWLS.

Punkty/Wynik surowy

Sten

5-9

1

10-11

wyniki niskie

12-14

15-17

18-20

21-23

przecigtne

24-26

27-28

29-30

O (0 [Q|N || ||

wysokie

31-35

—_
()

Wskaznik rzetelnos$ci (alfa Cronbacha) skali wynosi 0,81, a statosci skali - 0,86 [40].

Oryginat skali byl zakupiony w Pracowni Testow Psychologicznych Polskiego

Towarzystwa Psychologicznego.
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Skala Holmesa i Rahe’a (SRRS - Social Readjustment Rating Scale)

Skala obejmuje 43. sytuacje negatywne (np. S$mier¢ wspotmalzonka, rozwod,
zwolnienie z pracy) i pozytywne (np. $lub, narodziny dziecka w rodzinie, czy osiggnigcia
osobiste), a kazde ze zdarzen ma przypisang warto$¢ od 11 do 100 punktow. Poziom stresu
stanowi ich sumg¢. Uwaza sig, ze:

e 150 - 199 jednostek stresu - to 37% szansa choroby w ciggu kolejnych 2 lat;

e 200 - 299 jednostek stresu - 51% szansa choroby;

e ponad 300 jednostek stresu - 79% szansa choroby [41].

Tabela 2. Punktacja stresowych wydarzen zyciowych

Zdarzenie Punkty
1. Smieré wspotmatzonka 100
2. Rozwdd 73
3. Separacja matzenska 65
4. Pobyt w wigzieniu 63
5. Smier¢ bliskiego cztonka rodziny 63
6. Zranienie ciala lub choroba 53
7. Zawarcie matzenstwa 50
8. Zwolnienie z pracy 47
9. Pogodzenie si¢ ze sktdconym matzonkiem 45
10. Przej$cie na rentg lub emeryture 45
11. Choroba w rodzinie 44
12. Ciaza 40
13. Klopoty w pozyciu seksualnym 39
14. Powiekszenie rodziny 39
15. Rozpoczynanie nowej pracy zawodowej 39
16. Zmiany w dochodach finansowych 38
17. Smier¢ bliskiego przyjaciela 37
18. Zmiana zawodu 36
19. Wzrost konfliktéw matzenskich 35
20. Hipoteka ponad 10.000 dolaréw 31
21. Wiadomos¢ o koniecznos$ci zwrotu wigkszego dhugu lub pozyczki 30
22. Zmiana stopnia odpowiedzialno$ci w zyciu zawodowym 29
23. Opuszczenie przez dzieci domu rodzinnego 29
24. Klétnie i starcia z krewnymi wspdtmatzonka 29
25. Wzmozenie wysitku dla wykonania jakiego$ zadania 28
26. Poczatek lub zakonczenie pracy zawodowej wspdtmatzonka 26
27. Rozpoczecie lub zakonczenie nauki szkolnej 26
28. Zmiany standardu, poziomu zycia 25
29. Zmiany osobistych nawykow i przyzwyczajen 24
30. Starcia z szefem 23
31. Zmiany warunkow pracy lub najblizszego otoczenia 20
32. Zmiana mieszkania 20
33. Zmiana szkoty 20
34. Zmiana w spedzaniu wolnego czasu 19
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35. Zmiany w praktykach religijnych 19
36. Zmiany w nawykach zycia towarzyskiego 18
37. Hipoteka lub zacigganie dtugu ponizej 10.000 dolarow 17
38. Zmiana nawykow snu 16
39. Zmiana czgsto$ci spotkan rodzinnych 15
40. Zmiana nawykow zywieniowych 15
41. Urlop 13
42. Swieta Bozego Narodzenia 12
43. Matle naruszenie przepisOw prawnych 11

Skala odczuwalnego stresu (PSS 10)

Skala Odczuwanego Stresu (PSS 10) sluzy do oceny natezenia stresu zwigzanego
z wlasng sytuacja zyciowa na przestrzeni ostatniego miesigca. Sklada si¢ z dziesigciu pytan
dotyczacych roéznych subiektywnych odczu¢ zwigzanych z problemami, zdarzeniami
osobistymi, zachowaniami oraz sposobami radzenia sobie z nimi. Ogdélny wynik skali jest suma
wszystkich punktéw 1 miesci si¢ w zakresie od 0 do 40 pkt. Im wyzszy wynik tym wigksze
nasilenie odczuwanego stresu.

Wyniki punktowe przelicza si¢ na steny wedlug wzoru z ponizszej Tabeli 3.

Tabela 3. PSS-10 normy.

Sten Wynik skali Poziom stresu
1 0
2 1-3 niski
3 4-9
4 10-13
5 14-16 przecigtny
6 17-19
7 20-22
8 23-26 wysoki
9 27-30
10 31-40

Zgodns¢ wewnetrzna - wskaznik alfa Cronbacha wynosi 0,86. Rzetelno$¢ ustalona na
podstawie dwukrotnego badania w odstepie 2 dni wynosita 0,90, za§ w odstepie 4 tygodni 0,72
[40].

Oryginal skali zakupiono w Pracowni Testow Psychologicznych Polskiego

Towarzystwa Psychologicznego.
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Kwestionariusz Radzenia sobie w sytuacjach stresowych

(CISS- Coping Inventory for Stressful Situations)

Kwestionariusz CISS (Coping Inventory for Stressful Situations) - Norman S. Endler &
James D.A. Parker Adaptacja: P. Szczepaniak, K. Wrze$niewski, J. Strelau, stuzy do badania
stylow radzenia sobie ze stresem. W badaniach wykorzystano polska adaptacj¢ przygotowana
przez Szczepaniaka, Wrze$niewskiego oraz Strelau.

Autorzy kwestionariusza zwracaja uwag¢ na wystgpowanie roéznych, osobniczo
zaleznych stylow radzenia sobie ze stresem, takich jak:

e styl skoncentrowany na zadaniu (SSZ) - polegajacy na podejmowaniu zadan,
zmierzajacych do rozwigzania problemu poprzez poznawcze przeksztatcenie lub proby
zmiany sytuacji trudnych;

e styl skoncentrowany na emocjach (SSE) — charakterystyczny dla osob, ktore
w sytuacjach stresowych koncentruj 3 uwage na sobie 1 na wlasnych emocjach. Osoby
te czesto wpadaja w ztos¢, maja poczucie winy, sa przygnebione;

e styl skoncentrowany na unikaniu (SSU) - polegajacy na wystrzeganiu si¢ myslenia
o sytuacjach trudnych powodujacych niepokoj. Moze przybiera¢ dwie formy:
angazowanie si¢ w czynnosci zastgpcze (ACZ), np: ogladanie telewizji, objadanie si¢
lub poszukiwanie kontaktow towarzyskich (PKT).

Kazdy aspekt stylu radzenia sobie ze stresem sktadat si¢ z 16 itemdw, badane osoby
moga uzyska¢ w kazdym z nich od 16 do 80 punktow [42,43].

Otrzymane wyniki przedstawiano takze w skali stenowej - Tabela 4.

Tabela 4. CISS normy.

STEN Styl radzenia sobie ze stresem
SSZ SSE SSU ACZ PKT Interpretacja
wiek 25-54 lat
1 16-38 16-24 16-27 8 5-9
2 39-43 25-30 28-30 9-10 10 Wynik niski
3 44-48 31-35 31-34 11-13 11-12
4 49-52 36-39 35-38 14-15 13-14
5 53-57 40-43 39-43 16-19 15-16 Wynik
6 58-61 44-51 44-47 20-21 17-18 przecigtny
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7 62-65 52-55 48-52 22-24 19-20 Wynik
8 66-68 56-60 53-56 25-27 21-22 wysoki
9 69-74 61-64 57-61 28-30 23
10 75-80 65-80 62-80 31-40 24-25
wiek 55-79 lat
1 16-37 16-26 16-25 8-9 5-9 Wynik niski
2 38-42 27-31 26-31 10-11 10-11
3 43-46 32-36 32-35 12-13 12
4 47-50 37-41 36-38 14-15 13-14
5 51-55 42-45 39-44 16-19 15-16 Wynik
6 56-60 46-50 45-49 20-22 17-19 przecigtny
7 61-64 51-56 50-53 23-24 20
8 65-68 57-62 54-57 25-27 21-22 Wynik
9 69-72 63-69 58-61 28-29 23-24 wysoki
10 73-80 70-80 62-80 30-40 25

Wykazano wysoka zgodno$¢ wewnetrzng poszczegolnych skal (wspoétczynniki
w granicach 0,78 — 0,90) oraz zadowalajaca stabilno$¢ (wspotczynniki korelacji migdzy
dwukrotnym badaniem w odstepie 2 — 3 tygodni w granicach 0,73 — 0,80) [42,43].

Oryginat  skali zakupiono w Pracowni Testow Psychologicznych Polskiego

Towarzystwa Psychologicznego.

Skala Kontroli Emociji (CECS - Courtauld Emotional Control Scale)

CECS sktada si¢ z trzech podskal, z ktorych kazda zawiera siedem stwierdzen stuzacych
do pomiaru subiektywnej kontroli gniewu, leku i depresji w sytuacjach trudnych.

Istote badania stanowi okres$lenie, w jakim stopniu jednostka jest subiektywnie
przekonana o umiejetno$ci kontrolowania swoich reakcji w sytuacji doswiadczania
okreslonych emocji negatywnych.

Wyniki oblicza si¢ oddzielnie dla kazdej z trzech podskal: gniewu, depresji i leku.
Dokonuje si¢ zsumowania punktéw od 1 (prawie nigdy) do 4 (prawie zawsze). Przed
dokonaniem obliczen, polegajacych na sumowaniu punktéw w kazdej z trzech podskal, nalezy
dokona¢ zmiany punktacji tych stwierdzen, ktére wyrazaja formy ujawniania (a nie thumienia)

emocji. Nalezy wigc zmieni¢ (odwroci¢) punktacje na 4-3-2-1 dla nastgpujacych stwierdzen:
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o w skali gniewu -2; 4
o w skali depresji -1; 5
o w skali leku -1; 4,5
Sumujac wyniki wszystkich trzech podskal, ustala si¢ 0g6élny wskaznik kontroli emocji,
ktoéry miesci si¢ w granicach 21-84 punktow. Im wyzszy wynik, tym wigksze tlumienie
negatywnych emocji.
Wspdtezynnik alfa Cronbacha wynosi: dla kontroli gniewu - 0,80; depresji- 0,77; leku
- 0,78 oraz dla tacznego wskaznika kontroli emoc;ji - 0,87 [40].
Oryginat skali zakupiono w Pracowni Testow Psychologicznych Polskiego

Towarzystwa Psychologicznego.

Skala Uogolnionej Wlasnej Skutecznosci (GSES - Generalized Self-Efficacy Scale)

Skala Uogolnionej Wiasnej Skutecznosci GSES ztozona jest z dziesieciu stwierdzen
1 mierzy sile¢ ogodlnego przekonania jednostki co do skuteczno$ci radzenia sobie z trudnymi
sytuacjami i przeszkodami.

Poczucie wlasnej skutecznos$ci pozwala przewidywac intencje i dziatania w rdéznych
obszarach ludzkiej aktywnos$ci, w tym rowniez w zakresie zachowan zdrowotnych. Jest
wyznacznikiem zamiaréw 1 dzialan w réznych obszarach zachowan zdrowotnych, bowiem
zardwno zamiar zaangazowania si¢ w okre$lone dzialania zdrowotne, jak i aktualne zachowanie
sa pozytywnie powigzane z przekonaniami dotyczacymi wtasnej skutecznosci. Im silniejsze sa
przekonania dotyczace wlasnej skuteczno$ci, tym wyzsze cele stawiaja sobie ludzie i tym
silniejsze jest ich zaangazowanie w zamierzone zachowanie nawet w obliczu pietrzacych si¢
porazek.

Badany zaznaczal wybrane przez siebie odpowiedzi 1 na kazde pytanie sa do wyboru
cztery mozliwosci:

e nic-1;
e raczej nie - 2;
e raczej tak — 3;
o tak-4.

Suma wszystkich punktow daje ogolny wskaznik poczucia wtasnej skutecznos$ci, ktory
moze si¢ miesci¢ w granicach od 10 do 40 punktéw. Im wyzszy wynik, tym wigksze poczucie
wtlasnej skutecznosci.

Ogolny wskaznik, po przeksztatceniu na jednostki standaryzowane, podlegal interpre-
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tacji stosownie do wlasciwosci charakteryzujacych skalg stenowa. Wyniki w granicach:

e 1 -4 stena przyjeto traktowac jako wyniki niskie;

e 516 stena traktuje si¢ jako przecigtne;

e 7-10 stena jako wysokie, co odpowiada obszarowi ok.

1 tyle samo najwyzszych w skali.

Tabela 5. Normy polskie GSES.

33% wynikéw najnizszych

Wynik surowy Sten Poczucie skutecznosci
10-16 1
17-19 3 niskie
20-21 3
22-24 4
25-27 5
2829 6 przecigtne
30-32 7
33.35 3 wysokie
36-37 9
38-40 10

Rzetelnos$¢ - wspotczynnik alfa Cronbacha wynosit 0,85 [40].

Oryginat  skali zakupiono w Pracowni

Towarzystwa Psychologicznego.

Testow Psychologicznych Polskiego

Skala Wsparcia Spolecznego Kmiecik-Baran

Skala Wsparcia Spolecznego opiera si¢ na zatozeniach teoretycznych przedstawionych

przez Tardy'ego (1985) i stuzy do badania rodzaju oraz sity wsparcia, jakie jednostka otrzymuje

od okreslonych grup spolecznych:

e wsparcie informacyjne, polegajace

na

dla jej funkcjonowania wiadomosci, porad, itp.;

dostarczaniu  jednostce = waznych

e wsparcie instrumentalne, polegajace na udzielaniu jednostce konkretnej pomocy,

np. pozyczenie pieni¢dzy, zrobienie zakupow;

e wsparcie wartosciujgce, polegajace na dawaniu jednostce do zrozumienia, ze posiada

takie mozliwosci (zdolnosci, umiejgtnosci, itp.) ktore sa wazne dla prawidlowego

funkcjonowania grupy lub osoby;

e wsparcie emocjonalne, polegajace na dawaniu jednostce do zrozumienia, ze zawsze na
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te wlasnie grupe lub osobe moze liczy¢ 1 w kazdej chwili udzielona mu zostanie pomoc.
Tres$¢ pozycji sktadajacych sie na poszczegodlne podskale przedstawia si¢ nastepujaco:

Wsparcie informacyjne

1. Cierpliwie ttumaczg gdy czego$ nie rozumiem.

2. Ostrzegaja mnie gdy grozi mi niebezpieczenstwo.

3. Przy podejmowaniu waznych decyzji ich rady okazaty si¢ cenne.

4. Zdarza sig, ze celowo wprowadzaja mnie w blad - twierdzenie negatywne - skale ocen
odwracamy.

Wsparcie instrumentalne

5. Pozyczaja mi pienigdze gdy jestem w potrzebie.

6. Poswigcaja dla mnie duzo czasu.

7. Opiekuja si¢ mna gdy tego potrzebuje.

8. Gdy prosze¢ o konkretng pomoc, odmawiajac nie ukrywaja ztosci - twierdzenie
negatywne — odwracamy skale.

Wsparcie wartosciujace

9. Uwazaja, ze nic nie potrafi¢ dobrze zrobic - twierdzenie negatywne - skale odwracamy.
10. Na og6t powierzaja mi zadania bardzo wazne.

11. W ich towarzystwie czuje si¢ kims.

12. Czgsto stuze im r6znymi radami.

Wsparcie emocjonalne

13. Rozumieja mnie.
14. Akceptuja mnie takiego jakim jestem.
15. Czuje si¢ przez nich lekcewazony - twierdzenie negatywne - skale odwracamy.
16. W ich towarzystwie czuj¢ si¢ bezpieczny.
W rezultacie skala zawiera 16 pozycji sktadajacych si¢ na ostateczng wersje
Przyjeto nastgpujaca skale ocen:
e 4 —tak — twierdzenie bardzo silnie nasycone danym rodzajem wsparcia;
e 3 —raczej tak — twierdzenie silnie nasycone danym rodzajem wsparcia,
e 2 —raczej nie — twierdzenie stabo nasycone danym rodzajem wsparcia;
e 1 —nie, nie dotyczy — twierdzenie w ogole nie nasycone danym rodzajem wsparcia.
Obliczanie wynikéw przedstawia si¢ nastepujaco:
e w przypadku twierdzen pozytywnych,
» badany za kazda odpowiedz "tak" otrzymuje 4 punkty;
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» za'raczej tak" - 3 punkty;
» za'raczej nie" - 2 punkty;
» za'"nie" 1 "nie dotyczy" - 1 punkt.
e w przypadku twierdzen negatywnych punktacja jest odwrotna.
Skala Wsparcia Spotecznego pozwala na uzyskanie przez badanego pigciu wynikow
(w odniesieniu do kazdej grupy wsparcia):

1. Wynik ogélny, pozwalajacy okresli¢ poziom wsparcia spotecznego bez roznicowania

go na rézne rodzaje wsparcia.
Maksymalnie mozna byto uzyska¢ 64 punktoéw - co oznacza otrzymywanie
pelnego wsparcia spotecznego, catkowity brak wsparcia — 16 punktow. Tak wigc:
e do 32 punktoéw — bardzo niski poziom wsparcia spotecznego;
e 0d 33 do 47 punktow — $redni poziom wsparcia spotecznego;
e 0d 48 do 64 punktow — wysoki poziom wsparcia spotecznego.

2. Wynik $wiadczacy o poziomie wsparcia informacyjnego - maksymalnie mozna bylo
uzyskac 16 punktéw, co swiadczy o bardzo duzym poziomie wsparcia informacyjnego;
minimalnie mozna bylo uzyska¢ 4 punkty co $wiadczy o braku wsparcia
informacyjnego. Tak wigc:

e o0d 4 do 7 punktdw oznacza niski poziom wsparcia informacyjnego;
e od 8 do 12 punktéw $redni poziom wsparcia informacyjnego;
e od 13 do 16 punktéw wysoki poziom wsparcia informacyjnego.

3. Wynik $wiadczacy o poziomie wsparcia instrumentalnego, zasady obliczania podobne
jak w punkcie 2.

4. Wynik $wiadczacy o poziomie wsparcia warto$ciujacego, zasady obliczania podobne
jak w punkcie 2.

5. Wynik $wiadczacy o poziomie wsparcia emocjonalnego, zasady obliczania podobne jak
w punkcie 2.

Podobnie w podskalach wynik miesci si¢ od 6 do 30 punktow, a interpretacja
byta analogiczna.
Wsparcie spoleczne oceniane bylo przez odniesienie ich do norm stenowych.
Przy ocenie wynikéw stenowych korzystano z nastepujacej kategoryzacji:
e Sten 1 — 3 — wyniki niskie;
e Sten 4 — 7 — wyniki przecig¢tne;

e Sten 8 — 10 — wyniki wysokie [44,45].
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Skala do pomiaru poczucia samotnosci De Jong Gierveld (DJGLS).

Polska adaptacja: P. Grygiel, G. Humenny, S. Rebisz, P. Switaj. J. Sikorska

Skala do pomiaru poczucia samotnosci De Jong Gierveld sktada si¢ z jedenastu twier-
dzefn, w tym szesciu itemOw zwigzanych ze stanem emocjonalnym opisujagcym negatywne
odczucia, opisujace brak satysfakcji z kontaktéw spotecznych, a pozostate pig¢ — odnoszacych
si¢ do kontaktow spolecznych o zabarwieniu pozytywnym.

Osoba badana proszona jest o wskazanie, w jakim stopniu twierdzenia wyrazaja jej
obecng sytuacje i odczucia.

Odpowiedzi udzielane sa na skali 5. stopniowej: od ,zdecydowanie tak” do
,»zdecydowanie nie”.

Wskaznik poczucia samotnosci oblicza si¢ rekodujac 6 itemow ,,negatywnych” (tj.
twierdzenia nr 2, 3, 5, 6, 9 oraz 10), nastepnie za§ sumujac wszystkie pozycje testowe [46].

Mozliwe do uzyskania rezultaty wynosza od 11 do 55 punktéw. Im wyzszy wynik
sumaryczny uzyskuje badany, tym cechuje go wigksze poczucie samotnosci.

Wspotczynnik wewnetrznej stabilno$ci alfa Cronbacha skali jest wysoki (o = 0,89),
podobnie jak warto§¢ $redniej korelacji miedzypozycyjnej (r = 0,42) oraz wspodtczynnik

homogenicznosci H Loevinger (H = 0,47) [46].

OPRACOWANIE STANDARDU
WSPARCIA EDUKACYJNEGO RODZIN DOROSEYCH PACJENTOW
ONKOLOGICZNYCH

Finalnym efektem badan bylo skonstruowanie standardu wsparcia edukacyjnego rodzin
dorostych pacjentow onkologicznych, opracowanego zgodnie z zaleceniami Europejskiego
Ruchu na Rzecz Zapewnienia Jakos$ci- EuroQuan (The European Quality Assurance Network),
wg teorii Danabediana, oparty na zalozeniach ,,Kota Langa” [47,48,49,50,51,52,53].

W jego sklad wchodzi standardowe o$wiadczenie okreslajace ogoélne zalozenia
prezentowanego standardu oraz trzy rodzaje kryteriow, dzigki ktorym pielegniarki tatwiej moga
edukowac pacjentéw, takie jak [47,48,49,50,51,52,53]:

e struktury - opis tego wszystkiego co jest niezbedne do zrealizowania zadan i1 osiggnigcia
zamierzonego celu (zasoby, wiedza, umieje¢tnosci pracownikow);

e procesu - okreslenie wszelkich dziatan, technik, procedur, ktére podejmuje si¢ celem
uzyskania okre§lonego wyniku (to co nalezy zrobi¢ aby osiaggna¢ standard);

e wyniku - zawierajacego mierniki okreslajace rezultat koncowy opieki pielggniarskiej

odnoszacej si¢ do stanu i sytuacji pacjenta.
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W konstruowaniu standardu zastosowano kolejne fazy [47,48,49,50,51,52,53]:

opisu - wybor obszaru (temat, podtemat), zidentyfikowanie grupy docelowej,
sformutowanie standardu i kryteriow (struktury, procesu, wynikow), wprowadzenie
standardu;

pomiaru - sprawdzenie zawarto$ci struktury oraz kryteriéw standardu, skonstruowanie
narzg¢dzi pomiaru, zgromadzenie danych i oceng rezultatow;

dzialania - zidentyfikowanie obszaréw do dziatan korygujacych, opracowywanie planu
dziatania, podjecie dziatania, ponowna ocena rezultatow i weryfikacje standardu.

Przy budowie standardu uwzglednione beda tzw. cechy (RUMBA), czyli zatoZenia

okreslone przez Appelmana, ktorymi powinien charakteryzowaé si¢ kazdy standard

[47,48,49,50,51,52,53]:

Relevant — trafny;

Understable — zrozumiaty;

Measurable — mierzalny;

Behavioural — odnoszacy si¢ do zachowan ludzi;
Achievable — osiggalny.

Powyzsze powinno przyczyni¢ do tego, by opracowany standard byt

[47,48,49,50,51,52,53]:

osiggalny;
przestrzegany;
pozadany;
wymierny;
dynamiczny;
zrozumiaty;
precyzyjny;
odpowiedzialny;

sprawdzalny.

W opracowaniu standardu wzi¢te bedzie takze pod uwage [47,48,49,50,51,52,53]:

uznane teorie pielggnowania i przyj¢te metody pracy pielggniarek;

respektowane i ogdlnie przyjete zasady postgpowania pielegniarskiego w okreslonych
stanach;

przestrzeganie zasad etyki zawodowej;

ustalone kompetencje pielegniarek i zakres ich odpowiedzialnosci.
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ANALIZA STATYSTYCZNA

Obliczenia statystyczne przeprowadzono w programie Statistica 13.3. Analizowane
zmienne zostaly opisane poprzez podstawowe statystyki ($rednia, mediana, odchylenie
standardowe, minimum i maksimum, dolny i gorny kwartyl).

W analizie statystycznej (do okreslenia zwigzkow miedzy zmiennymi) zastosowano
analiz¢ korelacji, w tym parametryczng r Pearsona (dla zmiennych o rozktadzie normalnym)
oraz nieparametryczng R Spearmana (dla zmiennych, kiedy przynajmniej jedna zmienna
w analizowanej parze miata rozktad odbiegajacy od normalnosci).

W analizach statystycznych przyjeto poziom istotnosci a=0,05.
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CHARAKTERYSTYKA GRUP BADANYCH

Grupa pacjentow

Badaniem obj¢to grupe 185 pacjentéw hospitalizowanych w Bialostockim Centrum
Onkologii na oddziale Chirurgii Nowotworéw Przewodu Pokarmowego.

Kobiety stanowily 62% badanej grupy, mezczyzni natomiast 38%. Sredni wick
ankietowanych wynosit 59,2+1,96 lat.

Najmlodszy ankietowany miat 23 lata, natomiast najstarszy 88 lat. Najczeg$ciej
powtarzajacym si¢ wiekiem badanych byto 58 lat (19 osob).

Zdecydowana  wigkszo$§¢  ankietowanych (83  osob;  45%)  mieszkala
w miejscowosciach do 15 tys. mieszkancéw, jedynie 18% (33 oséb) mieszkato na terenach

wiejskich.

Grupa rodzin

Badaniem obj¢to 108 cztonkéw rodzin pacjentdw onkologicznych, w tym 55 (50,8%)
kobiet 1 53 (49,2%) mezczyzn w wieku od 40 do 80 lat.

Srednia wieku badanych wynosita 54,9+1,2 lat.

Wigkszo$¢ ankietowanych miata wyksztatcenie srednie — 49 osob (45,3%), wyzsze —48
0s0b (44,9%), a zawodowe 11 0s6b (9,8%).

W miescie mieszkato 80 0sob (74,3, a 28 0soéb (25,7%) mieszkato na wsi.
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VI. WYNIKI

6.1. Wybrane dane dotyczace chorych onkologicznie

Najliczniejsza grupa badanych chorowata na nowotwory przewodu pokarmowego:
jelita grubego - 36% (66 0s6b), watroby — 16% (29 osob), jelita cienkiego — 11% (20 os6b),
zotadka — 11% (20 oso6b) oraz trzustki — 9% (17 0sob). U 7% (14 os6b) rozpoznano nowotwor
jajnika (Rycina 1).

rak jajnika
7%

rak trzustki
9%

rak jelita grubego
36%
rak jelita cienkiego
11%
nowotor o niepewnych
lub niejsanym
charakterze
10%
rak zoladka rak watroby
11% 16%

M rak jelita grubego H rak watroby
M rak zoladka M nowotor o niepewnych lub niejsanym charakterze
M rak jelita cienkiego M rak trzustki
®rak jajnika

Rycina 1. Rodzaj rozpoznawanego nowotworu w grupie badanych pacjentow.

Najwieksza grupa chorych miata postawiong diagnozg w 2019 roku — 49 os6b. W roku
2020 rozpoznano chorobg¢ u 33 ankietowanych, w roku 2018 u 32 badanych oraz u 27 oséb w
roku 2021.

Sredni czas pobytu ankietowanych w szpitalu wynosit 7,6+0,32 dni. Minimalny czas
hospitalizacji trwat jeden dzien, natomiast najdtuzszy 18 dni.

Najczesciej powtarzajaca si¢ liczbg dni jaka pacjenci spedzili w szpitalu byto 8 dni —
wynik ten wystgpit u 31 ankietowanych. Wyniki obrazuje Rycina 2.
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Rycina 2. Czas pobytu w szpitalu ankietowanych.

Tabela 6. Czas hospitalizacji, a rodzaj rozpoznawanego nowotworu.

Rodzaj rozpoznawanego nowotworu Czas hospitalizacji

Rak jajnika 2,14+£2.9

Rak trzustki 10,74+4,66
Rak watroby 10,58+4,58
Rak jelita grubego 7,21£3,67

Rak zotadka 8,7+3,27

Rak jelita cienkiego 8,85+3,01
Nowotwoér o niepewnym lub niejasnym 5,5742,85
charakterze

Wykazano statystycznie istotng zalezno$¢ pomiedzy postawionym rozpoznaniem,
a czasem jaki spedzili ankietowani w szpitalu (p=0,026752). Wyniki obrazuje Tabela 6.

Najliczniejsza grupa ankietowanych pacjentow przeszia kolonoskopi¢ — 76% (66 0sob)
oraz zabieg operacyjny — 77% (142 osoby). Ponad potowa badanych (53% - 83 osoby) przebyta
chemioterapi¢ oraz radioterapi¢ (34% - 64 osoby). Niewielka cze$¢ badanych oséb przebyta
badanie gastroskopii — 23% (20 oséb) (Rycina 3; Tabela 7).

Wykazano zalezno$¢ statystyczng pomigdzy postawionym rozpoznaniem, a stosowang

terapig (p=0,000005). Wyniki obrazuje Tabela 7.
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Rycina 3. Rodzaj przebytej terapii przez ankietowanych.

Tabela 7. Stosowana terapia/diagnostyka, a rodzaj rozpoznawanego nowotworu.

Rodzaj Stosowana diagostyka/terapia
rozpoznawanego (% badanych)
nowotworu Chemioterapia | radioterapia Zabieg kolonoskopia | gastroskopia
operacyjny
Rak jajnika 50% 29% 85% 0% 0%
Rak trzustki 47% 41% 71% 0% 0%
Rak watroby 45% 31% 72% 0% 0%
Rak jelita grubego 39% 42% 85% 100% 0%
Rak zotadka 50% 25% 60% 0% 100%
Rak jelita cienkiego 45% 35% 80% 0% 0%
Nowotwér o niepew- 54% 21% 68% 0% 0%
nym lub niejasnym cha-
rakterze

Zdecydowana wickszo$¢ ankietowanych w chwili prowadzenia badania byta w fazie

leczenia choroby nowotworowej (106 os6b). Badania w kierunku wykluczenia badz

potwierdzenia nowotworu miato 18% (33 osoby) ankietowanych. Leczenie paliatywne byto

prowadzone u 9 % (17 oséb) chorych (Rycina 4).

Zdecydowana wigkszos¢ badanych uwazata, ze samodzielnie rozpoznata pierwsze

objawy rozpoczynajacego si¢ procesu nowotworowego (74%-137 osob). Przypadkowe badanie

wykrylo nowotwor u 8% (15 0sob) pacjentow, natomiast lekarz jako pierwszy zaobserwowat

objawy choroby u jedynie 5% (9 osob) pacjentéw (Rycina 5).
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Rycina 4. Faza terapii badanych.

przypadkowe
badanie

lekarz
5%

inni cztonkowie
rodziny
2%

maz.zona
11%

74%

sama/sam osobiscie

18%

diagnostyka

M sama/sam osobiscie

H maz.zona

M inni czlonkowie rodziny
M lekarz

M przypadkowe badanie

Rycina 5. Osoba ktora rozpoznata pierwsze objawy.

W przewazajacej wickszos$ci informacje o rozpoznanej chorobie nowotworowej pacjent

przekazat rodzinie osobiscie. W 35% (65 osoéb) przypadkow to lekarz poinformowat rodzing

pacjenta o postawionej diagnozie. Niewielki procent badanych stwierdzito, ze to ich dzieci

poinformowaty reszte rodziny o chorobie nowotworowej (11%-20 0sob).

Wyniki obrazuje Rycina 6.
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dzieci ——

11%

sama/sam
osobiscie
54%

lekarz
35%

Hsama/sam osobiScie M lekarz wdzieci
Rycina 6. Osoba jaka przekazata rodzinie informacje o chorobie onkologiczne;.
Potowa ankietowanych stwierdzita, ze informacje jakie zostaly przekazane rodzinie

byly wystarczajace — 50% (92 osoby). Niewielka cze$¢ badanych uwazata, ze nie bytly
wystarczajace — 38% (71 osob). Wyniki obrazuje Rycina 7.

niewiem ———
12%

tak
50%

Mtak Hnic Mnic wiem

Rycina 7. Ilo$¢ informacji przekazanych rodzinie na temat zdiagnozowanej choroby
w percepcji badanych.

Podobny odsetek badanych stwierdzit, ze osobiscie przekazal rodzinie informacje
o planowanej terapii —49% (91 0sob), jak rowniez, ze zrobit to lekarz - 46% (84 osdb). Jedynie
5% (10 os6b) pacjentdw stwierdzito, ze to dzieci przekazaly informacje o zaplanowanym

leczeniu pozostatej czesci rodziny (Rycina 8).
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M sama/sam osobiscie Mlekarz M dzieci

Rycina 8. Osoba ktora przekazata rodzinie informacje o planowane;j terapii.

Niespelna polowa ankietowanych uwazata, ze informacje o planowanej terapii jakie
przekazano rodzinie byly wystarczajace - 48% (88 osoéb). Grupa pacjentdw ktéra miata

przeciwne zdanie stanowita 39% (73 osoby) (Rycina 9).

nie wiem
13%

tak
48%

Htak Enie Mniewiem

Rycina 9. Ilo$¢ informacji przekazanych rodzinie na temat planowanej terapii w percepcji
badanych.

Samodzielnie informacje o prognozowanym rokowaniu rodzinie przekazato 51% (94

osoby) chorych, za posrednictwem lekarza - 44% (81 osdb) (Rycina 10).
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M sama/sam osobiscie Mlekarz M dzieci

Rycina 10. Osoba ktora przekazala rodzinie informacje na temat rokowania.

Niespelna potowa badanych— 48% (89 oséb) uwazala, ze informacje jakie przekazata
rodzinie o rokowaniu byly wystarczajace. Zdanie przeciwne i opinie, ze przekazane informacje
nie byly wyczerpujace i wystarczajace miato 41% (76 osob) ankietowanych (Rycina 11).

nie wiem ___———
11%

tak
48%

nie
41%

HMtak Enie Mnie wiek

Rycina 11. Opinia badanych na teamt ilosci informacji przekazanych rodzinie na temat
rokowania.

Zdecydowana wigkszo$¢ badanych stwierdzita, ze w najwigkszym stopniu opieckowali
si¢ sobag samodzielnie (58% - 107 os6b). Grupa 49% (90 osob) najczesciej opiekowaly sie
dzieci, a 43% (79 osob) - wspoimatzonek. Niewielki odsetek badanych uznat znajomych za

osoby, ktore sprawowaty nad nimi opieke¢ w najwigkszym zakresie (18% - 33 o0sob). Pytanie
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umozliwialo wybranie wigcej niz jednej poprawnej odpowiedzi, stad wartos$ci nie sumujg si¢

do 100% (Rycina 12).

18%

znajomi

brat 21%

34%

siostra

dzieci 49%

maz/zona 43%

sam/sama osobiscie 58%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Rycina 12. Osoby sprawujace opieke nad chorym.
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6.2. Opinie badanych o funkcjonowaniu wspolmalzonkow/partnerow

w kontekscie ich choroby nowotworowej

Zdaniem najwigkszej grupy pacjentdow, ich wspotmatzonkom/partnerom trudno byto
uwierzy¢ w postawiong diagnoz¢ choroby nowotworowej (41% - 76 osoby), odrzucali mys$l
o ich chorobie (35% -65 0s6b) lub przyjmowali postawe walki o lepsza przysztos¢ dla dzieci —
30% (56 osob). Cz¢$¢ chorych stwierdzita takze, Zze ich wspoimatzonkowie/partnerzy mieli
obojetny stosunek do procesu ich leczenia — 28% (52 osoby). Pytanie umozliwialo wybranie
wiecej niz jednej poprawnej odpowiedzi, stad warto$ci nie sumujg si¢ do 100% (Rycina 13).

trudno powiedzie¢ 7%

jestim to obojg¢tne 28%

przyzwyczaili si¢ do mojej choroby

30%

walcza o lepsza przysztos¢ dla naszych dzieci 30%

maja poczucie krzywdy 26%

odczuwaja ztos$¢ na los/Pana Boga 29%

odrzucaja mysl o mojej choronie

35%

trudno im uwierzy¢ w moja chorobe 41%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

Rycina 13. Stosunek wspdtmalzonkdw/partneréw do choroby ankietowanych w percepcji
badanych.
Pacjentéw poproszono o wskazanie, ktore ze stwierdzen podanych w ankiecie pasuja do
zachowania ich wspotmalzonkow/partnerow w obliczu ich choroby. Najczesciej pacjenci
podawali, ze ich wspdtmalzonkowie/partnerzy musza si¢ nimi opiekowac¢ i ochraniaé ich —

38% (70 osob) oraz uwazali, ze w obliczu ich choroby jest im ci¢zko zajmowac si¢
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gospodarstwem domowym — 35% (65 osob). Podobny odsetek badanych uznat, iz ich choroba
ogranicza wspotmatzonkow/partnerow w wielu aspektach — 18% (33 osoby), jak rowniez, ze
zona/maz wniesli duzo dobrego do ich zycia — 19% (35 oséb). Pytanie umozliwialo wybranie

wiecej niz jednej poprawnej odpowiedzi, stad wartosci nie sumujg si¢ do 100% (Rycina 14).

choroba zony/me¢za przewarto$ciowala moje 19%
zycie ﬁ °
jest mi oboje¢tne co bedzie z moja zong/moim 79
mezem i °
choroba zony/me¢za ogranicza mnie w zyciu ﬁ 18%
zona/mgz wniosto duzo dobrego do mojego 19%
zycia ﬁ °
musz¢ stawia¢ zonie/m¢zowi mniejsze 17%
wymagania ﬁ °

chee wynagrodzi¢ zonie/mgzowi jego chorobe 14%

cigzko mi jest zajmowac si¢ chorag/ym

. . 15%
zong/mezem

cigzko mi jest zajmowac si¢ dzie¢mi 22%

cigzko mi jest zajmowac si¢ domem 35%

musz¢ chroni¢ moja chora/chorego zong/meza 38%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%

Rycina 14. Nastawienie wspotmalzonkow/partneréw odnosnie choroby badanych w percepcji
ankietowanych.

Badani chorzy byli przekonani, ze to kobiety w wigkszym stopniu niz me¢zczyzni
przejmuja si¢ losem rodziny (78 % vs 70 %), a na powyzsze miat wptyw wiek chorych - im
nizszy wiek badanego tym bardziej przejmowat si¢ losem swojej rodziny (p=0,05).

W opinii badanych najczestsza emocja pojawiajaca si¢ u wspotmatzonkdéw/partneréw
pacjentow byt smutek (30% - 56 osdb), lek (22% - 41 0s6b) oraz poczucie winy (18% - 33
0sOb). Zazdro$¢ czy gniew mialy dotyczy¢ 14% (26 osob). Pytanie umozliwiato wybranie

wiecej niz jednej poprawnej odpowiedzi, stad wartosci nie sumujg si¢ do 100% (Rycina 15).
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trudno powiedzie¢ 7%

wsparlo emocjonalnie pozostatych cztonkéw rodziny 19%
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Rycina 15. Postawy wykazywane przez wspotmatzonkow/partneréw wobec choroby
w percepcji badanych.

Wiekszo$¢ pacjentow (61% - 113 oséb) spytanych o to, czy ich leczenie wymagato aby
wspotmatzonkowie/partnrzy przeprowadzili si¢ do miejsca w ktorym byla przeprowadzana
terapia, zaprzeczylo temu. Z kolei 25% (46 osob) chorych twierdzito, ze terapia choroby
nowotworowej wymagata, aby byli z nimi obecni w miejscu leczenia w sposob ciagly.
Okresowo przeprowadzki do miejsca leczenia wymagato 14% (26 oséb) pacjentéw (Rycinal6;
Tabela 8).

okresowo tego

wymaga
14%

tak
25%

nie
61%

Mtak Hnie Mokresowo tego wymaga

Rycina 16. Opinie badanych odnosnie tego, czy rozpoznanie choroby wymagato aby
wspotmalzonkowie/partnerzy przeprowadzili si¢ do miasta zamieszkania chorych.
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Tabela 8. Opinia respondentdéw na temat potrzeby przeprowadzki cztonké6w rodziny do miejsca
leczenia chorego.

Potrzeba Miejsce zamieszkania rodziny
przeprowadzki (% badanych)
do miejsca leczenia Wies Miasto do 15 tys. Miato powyzej 15 tys.
chorego mieszkancow Mieszkancéw
okresowo 38,2% 32,1% 30%
tak 45,6% 28,3% 26%
nie 16,2% 39,6% 44%

Wykazano zalezno$¢ statystyczng mi¢dzy potrzeba przeprowadzki cztonka rodziny do
miejsca leczenia, a miejscem jego zamieszkania (p=0,000007).

Najwicksza grupa pacjentow zapytana o reakcje wspotmalzonkow/partnerow na
wiadomos$¢ o postawionej diagnozie wskazywala obaweg o dalsze zycie (60% - 111 osob),
poczucie strachu (51% - 94 osoby), poczucie winy (43%- 96 oséb) oraz bezsilnos¢ (42% - 78
0sob). W opinii 30% (56 os6b) badanych informacja o chorobie nowotworowej byla obojetna
dla ich wspoétmatzonkow/partneréw. Pytanie umozliwialo zaznaczenie wigcej niz jednej

poprawnej odpowiedzi stad odpowiedzi nie sumuja si¢ do 100% (Rycina 17).

bylo im to obojetne ﬁ 30%
trudno powiedzie¢ ﬁ 34%
zamknigcie si¢ w sobie ﬁ 32%
poccic winy - GGG >

wyparcie 36%

obawa o dalsze zycie 60%

bezsilnosé

42%

strach 51%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Rycina 17. Reakcja wspdtmalzonkdw/partneréw pacjentdw na wiadomosé
o rozpoznanej chorobie w percepcji badanych.
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Potowa ankietowanych o0s6b podata, Zze po postawionej diagnozie choroby
nowotworowej wspotmatzonkom/partnerom zaproponowano pomoc psychologiczna (50% - 93
osoby). Odmienne zdanie miato 43% (80 0sob) pacjentéw ktorzy stwierdzili, iz takiej formy

pomocy im nie zaproponowano (Rycina 18).

nie pamietam ____—

Mtak HEnie M nie pamietam

Rycina 18. Opinia badanych na temat zaproponowania ich wspétmatzonkom/partnerom
chorych pomocy psychologiczne;j.

Najwicksza grupa pacjentow stwierdzita, ze gdy zaproponowano im pomoc
psychologiczng w wigkszosci zrobil to lekarz — 86% (159 0so6b). W niewielkim procencie

przypadkéw zaproponowata to pielggniarka — 9% (17 osob). Wyniki obrazuje Rycina 19.

pielegniarka

koordynator
leczenia

lekarz
86%

Mlekarz Mpilotaz M pielegniarka

Rycina 19. Osoby proponujace wspdtmatzonkom/partnerom pacjentow pomoc
psychologiczng.
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Najwicksza grupa ankietowanych zapytanych o to czy ich wspotmatzonkowie/partnerzy
wymagali korzystania z pomocy poza szpitalem zaprzeczyli temu (33% - 61 0sob). Jednakze
w sytuacji, gdy zaistniata taka potrzeba, najwicksza grupa osob korzystata z pomocy dzieci
(28% - 52 osoby), dalszej rodziny (25% - 46 0s6b), a z pomocy profesjonalistéw niewiele 0sob,
odpowiednio: 15% (28 os6b) - psychiatry, 20% (37 0sob) - psychologa, 11% (20 oséb) - grup
wsparcia. Pytanie umozliwiato zaznaczenie wigcej niz jednej poprawnej odpowiedzi stad
odpowiedzi nie sumujg si¢ do 100% (Rycina 20; Tabela 9 ).

nie byto takiej potrzeby 33%

grupy wsparcia 11%

dalsza rodzina 25%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

Rycina 20. Formy pomocy z jakich korzystali wspotmatzonkowie/partnerzy pacjentow
w percepcji badanych.

Tabela 9. Potrzeba skorzystania z pomocy poza szpitalem przez wspdtmatzonkdéw/partneréw
badanych w zalezno$ci od plci chorego.

Ple¢ chorego Nie bylo Byla potrzeba korzystania z pomocy...
potrzeby (% badanych)
korzystania z dzieci dalsza psychiatra psycholog Grupa
pomocy rodzina wsparcia
kobieta 16,1% 243% | 19,1% 15,8% 19% 8,7%
mezczyzna 5,9% 33% 33,3% 13% 20% 14,5%

Wykazano istotng statystycznie zalezno$¢ pomigdzy plcig ankietowanego,

a korzystaniem ich wspétmatzonkow/partneréw z pomocy dalszej rodziny (p=0,011825).
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Wigkszo$¢ pacjentéw (42% - 78 osob) przyznato, ze stale plakalo w obecnosci
wspotmalzonkow/partnerow lub innych czlonkow rodziny, a 14% (26 osob) plakato
okazjonalnie. Nigdy nie zdarzato si¢ plaka¢ w ich obecnosci dla 44% (82 osoby)
ankietowanych (Rycina 21).

czasami__—
14%

tak
42%

nie
44%

Mtak HEnie Mczasami

Rycina 21. Deklaracja przez badanych ptaczu w obecnosci wspdtmatzonkdéw/partneréw lub
cztonkéw rodziny.

O tym, ze ich wspotmatzonek/partner uwazali, iz choroba nowotworowa spowodowata
pogorszenie sytuacji finansowej ich rodziny, przekonanych bylo 47% (87 osdb) pacjentow,

natomiast 43% (80 os6b) badanych zaprzeczyto temu (Rycina 22).

nie wiem
10%

tak
47%

Htak Enie Mniewiem

Rycina 22. Pogorszenie sytuacji finansowej rodziny w percepcji badanych.
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Tabela 10. Zalezno$¢ sytuacji finansowej rodziny chorego a potrzeba przeprowadzki rodziny
do miejsca jego leczenia.

Potrzeba Sytuacja materialna
przeprowadzki (% badanych)
Pogorszenie Bez zmian Trudno powiedzeé
okresowo 34% 50% 15,4%
tak 54,3% 41% 4%
nie 11,7% 9% 80,6%

Wykazano zalezno$¢ statystyczng migdzy postrzeganiem przez rodzing chorego
pogorszenia sytuacji finansowej, a potrzeba ich przeprowadzi do miejsca gdzie jest
prowadzone leczenie pacjenta (p=0,000496).

Zdaniem wigkszosci badanych diagnoza choroby nowotworowej nie wymagata, aby
wspotmatzonkowie/partnerzy musieli zrezygnowacé z pracy (53% - 99 osob). Okresowo
rezygnacje z pracy musialo podja¢ 18% (33 osoby) wspotmatzonkéw/partnerow
ankietowanych, 8% (15 os6b) badanych musiato przebywac na zwolnieniu lekarskim, a na stale

zrezygnowac z pracy 21% (39 osob) (Rycina 23).

przebywali na

zwolnieniu
lekarskim tak
8% 21%
okresowo
18%

nie
53%

Mtak Mnie Mokresowo M przebywali na zwolnieniu lekarskim

Rycina 23. Rezygnacja z pracy wspdimatzonkdéw/partneréw pacjentow w percepcji
respondentow.

Wykazano istotng statystycznie zalezno§¢ pomigdzy rezygnacja =z pracy
wspotmatzonkoéw/partnerow badanych a ograniczeniem kontaktoéw rodzinnych (p=0,000014).

Wyniki obrazuje Tabela 11.
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Tabela 11. Zaleznos$¢ potrzeby rezygnacji z pracy wspdtmalzonka a ograniczeniem kontaktow

rodzinnych.
Rezygnacja z pracy Kontakty towarzyskie
(% badanych)
Pogorszenie Bez zmian Trudno Czasami
powiedzeé
okresowo 23,3% 27% 31% 28%
tak 26,7% 17% 31% 11%
nie 50% 56% 38% 61%

Ponad potowa badanych uznata, ze ich choroba nie spowodowata pogorszenia, badz
ograniczenia kontaktéw rodzinnych ich wspotmatzonkow/partneréw — 51% (95 osob). Takie

pogorszenie zauwazyto 32% (60 os6b) badanych (Rycina 24).

trudno
powiedzieé
10% tak
32%
czasami ’
7%
nie
51%

HMtak Hnie Mczasami Mtrudno powiedzie¢

Rycina 24. Pogorszenie badz ograniczenie kontaktow rodzinych wspdétmatzonkow/partneréw
z powodu choroby badanych.

Wigkszo$¢ respondentéw uwazala, ze choroba nowotworowa nie spowodowala
pogorszenia ani ograniczenia kontaktow towarzyskich ich wspdtmatzonkow/partneréw — 54%
(100 osdb). Jedynie 11% (20 oséb) wskazalo, ze taka sytuacja zaistniata. Niespetna 23% (43
osoby) ankietowanych uwazalo, ze taka sytuacja miala miejsce, ale sporadycznie (Rycina 25).

Zdecydowana wigkszo$¢ badanych wskazata, ze ich wspotmatzonkowie/partnerzy dosé
rzadko uczestniczyli w jakichkolwiek spotkaniach poza domem (46% - 86 0sob), a czes$¢
uznata, ze matzonkowie/partnerzy nigdy nie uczestniczyli w spotkaniach towarzyskich —22%

(41 o0s6b), zas 4% (7 0sob) - ze uczestniczyli dos¢ czgsto (Rycina 26).
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trudno
powiedzieé
12%

tak
11%

czasami
23% nie

54%

Mtak Hnie Mczasami HMtrudno powiedzie¢

Rycina 25. Pogorszenie kontaktow towarzyskich wspotmatzonkéw/partneréw z powodu
choroby badanych.

trudno nigdy
powiedzieé 22%
28%

dos¢ czesto

4% 0$¢ rzadko

46%

Enigdy Mdos¢rzadko Mdoséczesto M trudno powiedziec

Rycina 26. Czestotliwo$¢ uczestnictwa wspotmatzonkow/partnerow w spotkaniach poza
domem w opinii ankietowanych.

Tabela 12. Zalezno$¢ spotkan towarzyszkich wspotmalzonkow/partnerow a pogorszenie
kontaktéw spolecznych.

Uczestnictwo w Kontakty spoleczne
spotkaniach towarzyskich (% badanych)
Pogorszenie Bez zmian Trudno Czasami
powiedzec
Dos¢ czesto 3% 2% 23% 0%
Dos¢ rzadko 48% 45% 23% 61%
nigdy 27% 18% 31% 28%
Trudno powiedzie¢ 22% 35% 23% 11%
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Wykazano zalezno$¢ statystyczng migdzy czgstoscig spotkan towarzyskich,
a pogorszeniem si¢ kontaktow spotecznych (p=0,000069). Wyniki obrazuje Tabela 12.

Ponad potowa badanych stwierdzita, ze wedtug nich, ich wspétmatzonkowie/partnerzy
nie sygnalizowali, iz potrzebuja zwigkszenia uwagi w ich kierunku (53% - 99 0sob). Pozostata
cz¢$¢ ankietowanych (24% - 45 osob) uwazala, Ze potrzebowali oni zwigkszenia poswigcane;j

im uwagi przez caly czas lub okresowo (22% - 41 osdb). Wyniki obrazuje Rycina 27.

Htak HEnie Mczasami

Rycina 27. Potrzeba zwickszenia uwagi respondentow wobec wspotmatzonkow/partnerow
w percepcji badanych.

Zdaniem badanych ich wspotmalzonkowie/partnerzy, w obliczu ich choroby,
w najwickszym stopniu obawiali si¢ o ich stan zdrowia (28% - 52 osoby), bali si¢ braku
bezpieczenstwa finansowego (26% - 48 o0sob) oraz martwili si¢, co si¢ z nimi stanie po ich
stracie (24% - 45 osob). Pytanie umozliwialo zaznaczenie wigcej niz jednej poprawnej
odpowiedzi stad odpowiedzi nie sumujg si¢ do 100%. Wyniki obrazuje Rycina 28.

Ankietowani zostali poproszeni o wskazanie w skali od 0 do 5 (gdzie 0 oznaczato wcale
si¢ nie martwia, a 5 oznaczato najwyzszy stopien zmartwienia) jak bardzo w ich opinii martwia
si¢ o nich ich wspétmatoznkowie/partnerzy. Sredni wynik uzyskany wyniést 3,24+1,1 pkt.
Najczestszym powtarzajacym si¢ wynikiem byto 4 pkt. wskazane przez 60 badanych. Wyniki
obrazuje Rycina 29.
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czy dam rad¢ zaja¢ si¢ dzie¢mi podczas
choroby me¢za/zony

co si¢ ze mna stanie po $mierci zony/meza, 249%
jak dam rade zy¢ ?
stan zdrowia zony/meza _ 28%
brak bezpieczenstwa finansowego - 26%
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12%

Rycina 28. Obawy wspotmatzonkéw/partneréw badanych w obliczu ich choroby w percepcji

ankietowanych.
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22% 19%
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0% —1%
weale si¢ nie Najwyzszy

martwie stopien mojego
zmartwienia

Rycina 29. Opinie badanych odnosnie stopnia martwienia o nich przez ch
wspotmalzonkow/partnerow.
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6.3. Opinie respondentow o funkcjonowaniu ich dzieci w kontekscie ich
choroby nowotworowej

Zdecydowana wigkszo$¢ badanych posiadajacych dzieci stwierdzita, ze w ich opinii
dzieciom nie zaproponowano pomocy psychologicznej po postawieniu diagnozy choroby
nowotworowej (66% - 123 osoby). Przeciwne zdanie wyrazito 33% (61 osdb) ankietowanych
(Rycina 30).

Najwiekszy odsetek badanych z tej grupy stwierdzil, ze ich dzieci najczesciej korzystaty
z pomocy psychologa (27%) oraz dalszej rodziny (7%). Zaden z badanych nie zaznaczyl
odpowiedzi wskazujacej na korzystanie przez dzieci z pomocy psychiatry czy grup wsparcia.
Pytanie umozliwiato zaznaczenie wigcej niz jednej poprawnej odpowiedzi stad wartosci nie
sumuja si¢ do 100% (Rycina 31).

Najliczniejsza grupa badanych oséb stwierdzita, ze ich dzieci w zwigzku z ich choroba
wspieraly emocjonalnie pozostatych cztonkéw rodziny (21% - 39 oséb). Pacjenci uwazali
takze, ze ich dzieci odczuwaty niepokoj (21% - 39 os6éb), smutek (20% -37 osob), lek (15% -
28 osbb), gniew (11% - 20 os6b) oraz mialy poczucie winy (11% - 20 oso6b). Pytanie
umozliwiato zaznaczenie wigcej niz jednej poprawnej odpowiedzi stad warto$ci nie sumujg si¢

do 100% (Rycina 32).

nie
pamieta
1%

tak
33%

nie
66%

Htak Hnie Mnie pamietam

Rycina 30. Propozycja pomocy psychologicznej dla dzieci w opinii badanych.
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Rycina 31. Formy pomocy z jakich korzystaty dzieci w opinii badanych.

wsparlo emocjonalnie pozostatych cztonkéw rodziny

21%
11%

gniew

poczucie winy 11%

niepokoj 21%
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lek 15%
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Rycina 32. Postawy dzieci wobec choroby ich rodzicéw w percepcji badanych.

nie pamietam
44%

Mtak Hnie M nie pamietam

Rycina 33. Potrzeba zwigkszenia uwagi respondentéw wobec dzieci.
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Grupa 29% (54 osoby) badanych stwierdzita, ze ich dzieci po postawionej diagnozie nie
sygnalizowaly potrzeby zwiekszenia uwagi w ich kierunku przez chorego. Przeciwnego zdania
byto 27% (50 os6b) badanych, ktorzy zauwazyli, ze ich dzieci potrzebowaly zwigkszonej
uwagi. Duzy odsetek badanych (44% - 82 osoby) nie pamigtal, czy dzieci taka potrzebe
wykazywaty (Rycina 33).

Wykazano istotng statystycznie zalezno$¢ pomiedzy wiekiem badanego, a jego opinig
na temat potrzeby zwigkszenia uwagi w kierunku dzieci (p=0,0084648). Wyniki obrazuje
Tabela 13.

Tabela 13. Zalezno$¢ wieku badanych a poczucie potrzeby zwigkszenia uwagi przez nich
w kierunku dzieci.

Zwi¢kszenie uwagi w kierunku dzieci
Wiek badanych (% badanych)
Tak Nie Trudno powiedzie¢
23-45 13,6% 13,2% 11,6%
46-60 45,5% 48% 44,3%
61-88 41% 38,8% 44.1%

Ankietowani zauwazyli, ze ich dzieci w ponad polowie przypadkow sygnalizowaty
potrzebe okresowo zwigkszonej uwagi ze strony zdrowego wspotmatzonka/partnera pacjentow.
Zdaniem 18% (33 osoby) badanych dzieci nie wymagaly zwigkszonej uwagi oraz rowniez 18%
(33 osoby) ankietowanych uznato, ze ich dzieci wykazywaty potrzebe statego zwigkszenia

uwagi przez ich malzonkéw (Rycina 34).

nie pami¢tam
8% 4 tak

HMtak HEnie Mczasami M nie pamietam

Rycina 34. Potrzeba zwigkszenia uwagi zdrowego rodzica wobec dzieci w percepcji
badanych.
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Wykazano istotne statystycznie powigzanie pomiedzy faza terapii w jakiej znajdowat
si¢ ankietowany, a jego opinig o tym czy dziecko potrzebowato zwickszenia uwagi ze strony

zdrowego rodzica (p=0,0228516). Wyniki obrazuje Tabela 14.

Tabela 14. Zaleznos$¢ fazy terapii a poczucie potrzeby zwigkszenia uwagi zdrowego rodzica
w kierunku dzieci.

Faza terapii Zwi¢kszenie uwagi w kierunku dzieci przez zdrowego
rodzica
(% badanych)
Tak Nie Trudno powiedzed
Kontrola po leczeniu 4,5% 4,1% 2,3%
Wzowa 4,5% 15,3% 11,6%
Leczenie paliatywne 9,1% 10,2% 7%
Leczenie planowane 68,2% 47% 69,8%
diagnostyka 13,6% 23,7% 9,3%

Az 77% (142 osoby) badanych wskazato, ze ich dzieci okresowo musialy zrezygnowaé
ze swoich zaje¢ do ktorych nalezaty nauka i/lub praca. Temu stwierdzeniu zaprzeczyto 23%
(43 osoby) chorych. Nikt z badanych nie wskazal, ze ich dzieci musiaty na stale zrezygnowac
Z POWYZSZ€egO.

Zdaniem wigkszo$ci badanych (51% - 95 oséb) ich dzieci uwazaty, ze choroba
nowotworowa nie spowodowata pogorszenia sytuacji materialnej rodziny. Przeciwne zdanie
miato 44% (82 osoby) ankietowanych, ktérzy stwierdzili, ze ich dzieci postrzegaja sytuacje
materialng rodziny za gorsza niz przed pojawieniem si¢ ich choroby nowotworowej (Rycina

35).

tak
44%

nie
51%

Mtak HEnie Mnie wiem

Rycina 35. Pogorszenie sytuacji finansowej w opinii dzieci w percepcji badanych.
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Wykazano istotng statystycznie zaleznos¢ pomiedzy plcig ankietowanego, a opinig
dzieci badanego na temat pogorszenia sytuacji materialnej (p=0,019157). Wyniki obrazuje

Tabela 15.

Tabela 15. Zalezno$¢ pici ankietowanych a postrzeganiem sytuacji finansowej rodziny
chorego przez ich dzieci.

Plec badanych Sytuacja materialna
(% badanych)
Pogorszenie Bez zmian Trudno powiedzeé
Kobieta 49,6% 41,7% 8,7%
Mezczyzna 40,6% 47, 7% 11,6%

Taki sam odsetek badanych (po 45% - 84 osoby) stwierdzit, ze zarowno zdarzato im si¢
ptaka¢, jak 1 nie ptakac czy dzieciach, a niewielka - ze zdarzato im si¢ to okazjonalnie (10% -

19 o0s6b). Wyniki obrazuje Rycina 36.

czasami
10%

tak
45%

nie
45%

Mtak HEnie Mczasami

Rycina 36. Deklaracja przez badanych ptaczu w obecnosci ich dzieci.

Zdaniem wigkszo$ci badanych (43% - 80 os6b) to w nich, ich dzieci, znajdowaty
pocieszenie w trudnych chwilach. W opinii 23% (43 osoby) - oparcie stanowila dalsza rodzina,
natomiast az 21% (39 osob) uwazalo, ze takiej pomocy u nikogo nie znajdowaly. Nikt
z ankietowanych nie wskazat aby to u wykwalifikowanego personelu medycznego ich dzieci
mogly znalez¢ pocieszenie (Rycina 37).

Najliczniejsza grupa badanych uwazata, ze ich dzieci odrzucaja mys$l o ich chorobie
(31% - 58 0s6b) lub ze przyzwyczaili si¢ do ich choroby (30% - 56 osob). Nieduzy odsetek

badanych stwierdzil, ze ich dzieci odczuwaja zto§¢ na Pana Boga za zaistniatg sytuacje (14% -
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26 0s6b). Pytanie umozliwialo wybranie wigcej niz jednej poprawnej odpowiedzi, stad wyniki

nie sumujg si¢ do 100% (Rycina 38).

u nikogo 21%

znajomi 8%

dalsza rodzina 23%

rodzenstwo 15%

u mnie 43%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

Rycina 37. Opinie badanych na temat 0so6b u ktorych pocieszenie mogly znalez¢ ich dzieci.
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21%
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30%

walczg o lepsza przysztos¢ Il%
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Rycina 38. Stosunek dzieci do choroby rodzica w percepcji badanych.

Najliczniejsza grupa respondnetow osob uznala, ze ich dzieci chcg w jaki$§ sposob

wynagrodzi¢ im chorobe (26% - 48 0sob) oraz ze maja poczucie iz muszg ich chroni¢ (23% -
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43 osoby). Ankietowani uwazali, ze ich dzieciom jest ciezko zajmowac¢ si¢ domem (11% - 20

0s0b) oraz rodzenstwem (10% - 19 oséb).

trudno powiedzie¢ | — 5%

choroba rodzica przewarto$ciowata moje zycic | 5%
jest mi oboj¢tne co bedzie z moim rodzicem i 2%
choroba rodzica ogranicza mnie w zyciu | 4%
mama/tata wniesli duzo dobrego do mojego zycia | 4%
muszg stawia¢ mamie/tacie mniejsze wymagania | 5%
cheg wynagrodzi¢ mojej mamie/mojemu tacie chorobe |G 2 %5
ciezko mi jest zajmowac si¢ chora mama/chorym tata | EGSG—— 10%
cigzko mi jest zajmowac si¢ rodzenstwem | 4%
cigzko mi jest zajmowac si¢ domem |G 1%
muszg chroni¢ moja mame/mojego ojca |G~ 237

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30%

Rycina 39. Nastawienie dzieci odno$nie choroby badanych w percepcji ankietowanych.

Wykazano istotng statystycznie zalezno$¢ pomigdzy faza terapii w jakiej znajdowatl si¢
ankietowany, a nastawieniem jakie jego zdaniem przyjmuja dzieci (p=0,05). Wyniki obrazuje

Tabela 16.

Tabela 16. Zalezno$ci pomiedzy opinig o nastawieniu dzieci odno$nie choroby rodzicow a faza
leczenia badanych.

Nastawienie Faza leczenia badanych
(% badanych)
Kontrola | wznowa | Leczenie Leczenie | diagnostyka
po paliatywne | planowane

leczeniu
musz¢ chroni¢ moja 7,1% 11,9% 7,1% 54,8% 19%
mameg/ojca
ci¢zko mi jest zajmowac 0% 10% 20% 65% 5%
si¢ domem
ci¢zko mi jest zajmowac 14,3% 28,6% 14,3% 42,9% 0%
si¢ dzie¢mi
cigzko mi jest zajmowac 0% 22,2% 16,7% 33,3% 27,8%
si¢ chorg/ym mama/
ojcem
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chce wynagrodzié
mamie/ojcowi jego
chorobeg

6,3%

2,1%

4,2%

66,7%

20,8%

musze stawiac
mamie/ojcowi mniejsze
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0%
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duzo dobrego do mojego
zycia

0%

42,9%
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0%

0%
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57,1%
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0%

33,3%

0%

33,3%

33,3%

choroba mamy/ojca
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zycie

0%
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30%

60%

0%

trudno powiedzieé

0%

0%

11,1%

77,8%

11,1%

Badani stwierdzili, ze w wyniku ich choroby ich dzieci w wiekszosci dos¢ rzadko

uczestniczyty w spotkaniach poza domem (45% - 84 osoby). Przeciwne zdanie miato 18% (33

osoby) ankietowanych, ktorzy uwazali, Zze ich dzieci uczestnicza dos$¢ czgsto w spotkaniach

towarzyskich. Tylko niewielka grupa badanych uznala, Ze ich dzieci nigdy nie uczestnicza

w spotkaniach poza domem (2% - 4 osoby). Wyniki obrazuje Rycina 40.

trudno
powiedzieé
32%

nigdy
2%

M dos¢ czesto

Rycina 40. Czegstotliwo$¢ uczestnictwa dzieci w spotkaniach poza domem.

M dosc rzadko

dos¢ czesto

dos¢ rzadko
48%

Mnigdy Mtrudno powiedzie¢

Najwigksza grupa badanych stwierdzita, ze ich dzieci w najwigkszym stopniu niepokoja

si¢ o stan zdrowia chorego rodzica (46% - 86 osob). Badani wskazali réwniez, ze wykazuja
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obawy o to, czy dadzg rade zajac¢ si¢ chorym rodzicem (21% - 39 os6b) oraz o to, co si¢ z nimi
stanie po $mierci rodzica (18% - 33 osoby). Pytanie umozliwiato zaznaczenie wigcej niz jednej
poprawnej odpowiedzi stad odpowiedzi nie sumuja si¢ do 100% (Rycina 41).

trudno powiedzie¢

— 22%

czy dam radg¢ zaja¢ si¢ rodzicem podczas choroby 21%

co stanie si¢ ze mna po $mierci rodzica 18%

obawa o stan zdrowai rodzica 46%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

Rycina 41. Niepokoj dzieci o przysztos¢ w percepcji badanych.

Ankietowani zostali poproszeni o wskazanie w skali od 0 do 5 jak bardzo martwig si¢ o
swoje dzieci, gdzie 0 oznaczato wcale si¢ nie martwig, a 5 - najwyzszy stopien zmartwienia.
Sredni wynik uzyskany przez pacjentéw wyniost 4,27+0,92 pkt. Najczestszym powtarzajacym
sie¢ wynikiem byto 5 pkt. wskazane przez 85 badanych (Rycina 42).

S0% 46%
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35%
30%
25%
20%

15%
10% 10%

42%

5% 2%
“— 0% 0%
—t
wecale si¢ nie najwyzszy

martwie stopien
zmartwienia

0%

Rycina 42. Stopien zmartwienia respondentéw o dzieci.
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6.4. Opinie ankietowanych o potrzebie poszerzenia wiedzy o chorobie

nowotworowej przez ich rodziny

Wigkszo$¢ badanych uwazala, Ze ich rodzina miata mozliwo$¢ poszerzenia wiedzy na
temat ich choroby (53% - 99 o0s6b). Przeciwnego zdania byto az 45% (84 osoby) osob, ktore

twierdzity, iz takiej mozliwo$ci nie miata (Rycina 43).

60% 53%

45%

40%

20%
2%

0%
tak nie nie wiem

Htak Hnie Hniewiem

Rycina nr 43. Mozliwo$¢ poszerzenia wiedzy cztonkéw rodziny na temat choroby.

Najwicksza grupa badanych os6b uwazata, ze ich rodziny wiedza jedynie tyle co
przekaze im sam pacjent (49% - 91 o0s6b). Zrédlami informacji do jakich siegaly rodziny
pacjentow byt wedlug nich najczesciej Internet — 47% (87 0sob), a nastepnie lekarz — 26% (48
0sob), ksigzki/artykuly medyczne — 14% (26 osob), TV — 10% (18 osob), pielegniarka — 10%
(18 o0sdb), stowarzyszenia i fundacje — 7% (13 osob). Pytanie umozliwiato zaznaczenie wigcej

niz jednej poprawnej odpowiedzi stad odpowiedzi nie sumujg si¢ do 100% (Rycina 44).

radio i 5%
TV - 10%
imernet G 7

stowarzyszenia/fundacje ﬁ 7%
inni pacjenci i 2%
ksiazki/artykuty medyczne ﬁ 14%
pielegniarka ﬁ 10%
lekarz ﬁ 26%
wiedzg tylko tyle ile im powiem ﬁ 49%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Rycina 44. Zrota informacji rodziny na temat choroby w percepcji badanych.
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Zdaniem wigkszos$ci badanych pacjentdw ich rodziny powinny poszerzy¢ wiedz¢ na
temat ich choroby (51% - 95 0sdb). Przeciwnego zdania byto 38% (71 o0sob) chorych ktorzy

twierdzili, iz ich rodziny nie musza pozyska¢ nowych informacji (Rycina 45).

trudno

powiedzie¢
11%

tak
51%

nie
38%

Mtak Mnie Mtrudno powiedzie¢

Rycina 45. Opinie badanych o potzrebie rodzin w kwestii poszerzenia wiedzy na temat ich
choroby.

Zdaniem badanych tematem ktory powinien by¢ uwzgledniony w edukacji ich rodzin to
dieta jaka powinni mie¢ chorzy (16% - 30 osdb) oraz o tym jaka rehabilitacja jest dla nich
najlepsza (15% - 28 osob). Niewielka cze$¢ badanych wskazata na metody leczenia (9% - 17
osob) oraz profilaktyke chorob nowotworowych (3% - 6 osoéb). Pytanie umozliwiato
zaznaczenie wiecej niz jednej poprawnej odpowiedzi stad odpowiedzi nie sumuja si¢ do 100%

(Rycina 46).

dieta

terapia i 2%

rehabilitacja

profilaktyka ﬁ 3%

leczenie

16%

15%

9%

0% 2% 4% 6% 8% 10%  12% 14% 16% 18%

Rycina 46. Tematy na jakie rodzina powinna otrzymac¢ informacje.
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Najwicksza grupa badanych stwierdzila, ze to lekarz jest odpowiednia osoba aby
edukowa¢ rodziny o chorobie nowotworowej (49% - 91 os6b). O tym, ze to sam chory
powinien takie informacje przekazywaé przekonanych byto 34% (63 osoéb) badanych (Rycina

47).

inni pacjenci
%

pielegniarka

15% sam chory

34%

lekarz
49%

Msamchory Mlekarz Mpielegniarka Winnipacjenci

Rycina 47. Osoba preferowane do przekazywania wiedzy rodzinie.

Za najlepsza forme¢ przekazywania informacji o chorobie nowotworowej rodzinie,
ankietowani uznali warsztaty (38% - 71 osob), pogadanki (31% - 58 o0séb), rozmowy
indywidualne (23% - 43 osoby) oraz prezentacje filmow (8% - 15 os6b). Wyniki obrazuje
Rycina 48.

roZmowy
indywidualne

23% pogadanka

31%

prezentacj
filmow
8%

M pogadanka M warsztaty M prezentacja flméw  Hrozmowy indywidualne

Rycina 48. Preferowane forma przekazywania wiedzy rodzinie chorych w ich percepcji.
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Wykazano zalezno$¢ statystyczng miedzy wiekiem badanego, a formg edukacji

cztonkoéw jego rodziny jaka by preferowal (p=0,000031). Wyniki obrazuje Tabela 17.

Tabela 17. Zaleznosci pomigdzy wiekiem ankietowanych a preferowana forma przekazu

wiedzy jego rodzinie.

wiek Forma przekazu
Liczba oséb (%)
pogadanka warsztaty prezentacja Rozmowy
filmow indywidualne
23-40 10,7% 7% 0% 0%
41-61 66% 60,6% 42,9% 26,2%
61-88 23,3% 32,4% 57,1% 73,8%
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6.5. Analiza zamoznosci rodziny badanych za pomocg skali FAS

Wigkszo$¢ ankietowanych uzyskata wynik §wiadczacy o niskim poziomie zasobow
materialnych rodziny (50% - 93 osoby). Jedynie niewielka cz¢$¢ badanych osob posiadata
wysoki poziom zasobow materialnych (8% - 15 0s6b). Sredni wynik uzyskany przez badanych
wyniost 4,3 + 1,97 pkt. (min 1 pkt., maks 8 pkt), §wiadczacy o przecietnym poziomie zasobow
materialnych. Najczeséciej powtarzanym wynikiem bylo 4 pkt. uzyskane przez 33 osoby

(Rycina 49).
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Rycina 49. Ocena zamoznosci rodziny badanych przy uzyciu skali FAS.

6.6. Analiza satysfakcji z zycia badanych za pomoca skali SWLS

Analiza uzyskanych wynikow pozwolila na stwierdzenie, ze:

o 14,6% (17 osoéb) bylo zdecydowanie niezadowolonych ze swojego zycia, w tym
5 kobiet (4,3%) 1 12 (17,4%) mezczyzn;

o 14,1% (25 0sdb) byto bardzo niezadowolonych ze swojego zycia, w tym 17 kobiet (15,8
%) 18 (11,6%) mezczyzn;

® 34,6% (64 0sob) bylo raczej niezadowolonych ze swojego zycia, w tym 38 (33%) kobiet
126 (37,7%) megzczyzn;
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e 8,7% (16 osob) bylo ani zadowolonych, ani niezadowolonych ze swojego Zycia,
w tym 11 (9,6 %) kobiet i 5 (7,2%) mgzczyzn;

e 18,4% (34 0s6b) bylo raczej zadowolonych ze swojego zycia, w tym 22 (19%) kobiet
112 (17,4%) me¢zczyzn;

e 5,4 % (10 osob) bylo bardzo zadowolonych ze swojego zycia, w tym 6 (5,2%) kobiet
14 (5,8%) mezczyzn;

e 4.3% (8 osdb) bylo zdecydowanie zadowolonych ze swojego zycia, w tym 6 (5,2%)
kobiet i 2 (2,9%) mezczyzn.

Sredni wynik uzyskany przez ankietowanych wynosit 17,54+7,5 pkt. w zakresie
5-35 pkt., co $wiadczy ze badani byli raczej niezadowoleni ze swojego zycia. Najczesciej
powtarzanym wynikiem bylo 19 pkt. (osoba raczej niezadowolona ze swojego zycia) uzyskane
przez 17 osob.

Po przeliczeniu wynikdw punktowych na steny okazalo sig, ze wigkszo$¢
ankietowanych uzyskata wynik §wiadczacy o niskim poziomie satysfakcji z zycia (52% - 97
osob). Niewielka grupa badanych prezentowata wysoki poziom satysfakcji ze swojego zycia
(6% - 11 0s6b). Sredni wynik uzyskany przez ankietowanych wynosit 17,54+7,5 pkt w zakresie
od 5-35pkt, co potwierdza, iz badani¢ byli osobami raczej niezadowolonymia ze swojego zycia.

Najczgsciej powtarzanym wynikiem byto 19 pkt. uzyskane przez 17 oso6b (Rycina 50).
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Rycina 50. Poziom satysfakcji z zycia badanych.

Poziom satysfakcji z zycia badanych byt nizszy u m¢zczyzn (uzyskali §rednio 16,8+6,9
pkt.) niz u kobiet ($redni wynik punktacji wynosit 18+7,12 pkt). Nie wykazano jednak ro6znic
istotnych statystycznie pomi¢dzy kobietami a mezczyznami (p=0,788683).

Po przeliczeniu wynikéw punktowych na steny, satysfakcja z zycia ankietowanych

ksztattowata si¢ nastepujaco:
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e napoziomie niskim - w grupie 47,8% mezczyzn i 43,5% kobiet;
e napoziomie przeci¢tnym - w grupie 39% me¢zczyzn i 37% kobiet;
e napoziomie wysokim - w grupie 13,5% mezczyzn i 19,5% kobiet.
Wykazano istotng statystycznie zalezno$¢ pomiedzy wiekiem badanego, a jego

stopniem zadowolenia z zycia (p=0,014487).

Tabela 18. Zaleznos$ci pomiedzy wiekiem ankietowanych a preferowana forma przekazu
wiedzy jego rodzinie.

wiek Poziom satysfakcji z zZycia
Liczba oséb (%)
niski wysoki przecietny
23-40 2,7% (n=5) 1,6 % (n=3) 3,8% (n=7)
41-61 26,5% (n=49) 9,2 % (n=17) 16,2% (n=30)
61-88 18,4% (n=34) 6,5% (n=12) 15,1% (n=28)

6.7. Analiza stresu za pomocg Skali Holmesa i Rahe’a (SRRS).

Wyniki uzyskane przez badanych w ocenie skalg Holmesa i Rahe’a prezentuje tabela
19. Najczgsciej badanych dotykalo takie zdarzenia jak:
e zranienie ciata lub choroba (17,35%);
e choroba w rodzinie (7,56%);
e zmiany w dochodach finansowych (6,94%).
Badanych nie dotykaty wcale takie zdarzenia jak - pobyt w wigzieniu, cigza,
powigkszenie rodziny, zmiana szkoty (kazde z wymienionych zdarzen nie zostalo wybrane
przez ankietowanych).

Wyniki obrazuje Tabela 19.

Tabela 19. Wyniki uzyskane przez badanych w ocenei skalg Holmesa i Rahe’a

Zdarzenie Liczba osob
(%)
ktorych
zdarzenie
dotyczylo
1. Smieré wspotmatzonka 1,22%
2. Rozwdd 0,2%
3. Separacja matzenska 0,81%
4. Pobyt w wigzieniu 0%
5. Smier¢ bliskiego cztonka rodziny 1,02%
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6. Zranienie ciata lub choroba 17,35%
7. Zawarcie malzenstwa 0,2%
8. Zwolnienie z pracy 1,43%
9. Pogodzenie si¢ ze skldconym matzonkiem 5,71%
10. Przej$cie na rentg lub emeryture 2,04%
11. Choroba w rodzinie 7,55%
12. Ciaza 0%
13. Klopoty w pozyciu seksualnym 2,04%
14. Powiekszenie rodziny 0%
15. Rozpoczynanie nowej pracy zawodowej 0,61%
16. Zmiany w dochodach finansowych 6,94%
17. Smier¢ bliskiego przyjaciela 0,82%
18. Zmiana zawodu 0,61%
19. Wzrost konfliktow matzenskich 3,47%
20. Hipoteka ponad 10.000 dolarow 1,84%
21. Wiadomo$¢ o koniecznos$ci zwrotu wiekszego dhugu lub pozyczki 4,49%
22. Zmiana stopnia odpowiedzialno$ci w zyciu zawodowym 2,45%
23. Opuszczenie przez dzieci domu rodzinnego 0,61%
24. Klétnie i starcia z krewnymi wspdtmatzonka 1,63%
25. Wzmozenie wysitku dla wykonania jakiego$ zadania 2,65%
26. Poczatek lub zakonczenie pracy zawodowej wspdtmatzonka 2,24%
27. Rozpoczgcie lub zakonczenie nauki szkolnej 0,82%
28. Zmiany standardu, poziomu zycia 5,31%
29. Zmiany osobistych nawykow i przyzwyczajen 4,08%
30. Starcia z szefem 1,63%
31. Zmiany warunkow pracy lub najblizszego otoczenia 5,51%
32. Zmiana mieszkania 1,84%
33. Zmiana szkoty 0%
34. Zmiana w spedzaniu wolnego czasu 1,63%
35. Zmiany w praktykach religijnych 1,22%
36. Zmiany w nawykach zycia towarzyskiego 1,02%
37. Hipoteka lub zacigganie dtugu ponizej 10.000 dolaréw 0,61%
38. Zmiana nawykow snu 1,84%
39. Zmiana czgstosci spotkan rodzinnych 1,84%
40. Zmiana nawykow zywieniowych 2,65%
41. Urlop 0,41%
42. Swieta Bozego Narodzenia 1,22%
43. Male naruszenie przepisOw prawnych 0,41%
Wykazano ponizsze zalezno$ci pomigdzy stresorami zawartymi w  skali

a prawdopodobienstwem wystapienia z tego powodu powaznej choroby:

Srednia liczba punktéw jakie uzyskali badani wyniosta 56,672 pkt. (Rycina 51).

79% ryzyko rozwoju choroby w ciaggu najblizszych dwodch lat — 2% (4 badanych);

37% szansa na rozw0j choroby - 28% (52 osoby);

mniej niz 37% szans na pojawienie si¢ choroby —61% (113 osob).
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Rycina 51. Wyniki uzyskane za pomoca Skali Holmesa i Rahe’a (SRRS).

6.8. Analiza odczuwanego stresu za pomoca skali PSS 10.

Wyniki uzyskane przez badanych w ocenie PSS 10 prezentuje Tabela 20.
W ciggu ostatniego miesigca najczeséciej badanych dotykaly takie zdarzenia jak:
e czasem - zdenerowanie i napigcie (50,3%);
e czasem — poczucie, ze wazne sprawy wymykaja sie spod kontroli (49,7%);
e czasem — przekonanie Ze jest si¢ w stanie poradzi¢ sobie z problemami osobistymi
(47%);
e czasem -przekonanie, ze sprawy ukladaja si¢ po ich mysli (45,4%);
e czasem — udalo si¢ opanowac rozdraznienie (45,4%)
e czasem — poczucie ze wszystko wychodzi (45,4%)
e czasem - zloszczenie si¢ nie ma si¢ wptywu na to co si¢ zdarzyto (45,4%)
e dos¢ czesto — odczuwanie zdenerwowania i napigcia (43,8%);
e czasem - przekonanie, Ze nie poradzi si¢ sobie ze wszystkimi obowigzkami (43,2%)
e czasem - przekonanie, nie mozna przezwyciezy¢ narastajacych trudnosci (37,8%)
Analizujac odpowiedzi ,,do$¢ czesto” 1 ,,czesto” na pierwszym miejscu w ciggu
ostatniego miesigca klasyfikowato si¢ poczucie zdenerwowania i napiecia (53,4%), a nastepnie
7e nie moze si¢ przezwyciezy¢ narastajacych trudnosci (35,1%), ze wazne sprawy w zyciu
wymykaja si¢ spod kontroli (31,2%) oraz zdenerwowania poniewaz zdarzylo si¢ co$

niespodziewanego (30,2%). Wyniki obrazuje Tabela 20.
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Tabela 20. Wyniki uzyskane przez badanych w ocenie PSS 10.

zdarzenie CzestoS$¢ wystapienia zdarzenia
liczba os6b (%)
nigdy prawie | czasem | dos¢ bardzo
nigdy czesto czesto

Jak czgsto w ciggu ostatniego 4,3% 15,3% 50,3% | 29,7% 0,5%
miesigca byle$/a§ zdenerwowany/a
poniewaz  zdarzylo  si¢  co$
niespodziewanego?

Jak czgsto w ciggu ostatniego 4,3% 14,6% 49,7% | 30,1% 1,1%
miesigca czule$/as ze wazne sprawy
w twoim zyciu wymykaja ci si¢ spod
kontroli?

Jak czgsto w ciggu ostatniego 4,3% 3,2% 38.9% | 43,8% 9,7%
miesigca  odczuwate$/a§  zdener-
wowanie i napiecie?

Jak czgsto w ciggu ostatniego 4,9% 20,0% 47.0% | 27,6% 0,5%
miesigca byle§ a$ przekonany/a, ze
jestes w stanie poradzi¢ sobie z
problemami osobistymi?

Jak czgsto w ciggu ostatniego 3,8% 20% 454% | 28,6% 2.2%
miesigca czule$/as, ze sprawy
uktadajg si¢ po twojej mysli?

Jak czgsto w ciggu ostatniego 3,8% 24% 432% | 28,1% 0,5%
miesigca stwierdzales$/a§ ze nie
radzisz  sobie ze  wszystkimi
obowigzkami?

Jak czgsto w ciggu ostatniego 3,8% 20% 454% | 29,2% 1,6%
miesigca potrafite$§/a§ opanowaé
swoje rozdraznienie ?

Jak czgsto w ciggu ostamiego 4,3% 21,1% 45,4% | 28,1% 1,1%
miesigca czule$/as, ze wszystko ci
wychodzi?

Jak czgsto w ciggu ostatniego 5,4% 30,8% 454% | 17,3% 1,1%
miesigca ztoscite$/a§ si¢ poniewaz
nie miate$/a§ wpltywu na to co si¢
zdarzyto?

Jak czesto w ciggu ostatniego mie- 5,4% 21,6% 37,8% | 34,6% 0,5%
sigca czule$/a$, ze nie mozesz prze-
zwyciezy¢ narastajacych trudnosci?

Sredni wynik jaki uzyskali ankietowani to 21,78+7,1 pkt. analizowane w skali od 0-40
pkt. Najczesciej powtarzajacym si¢ wynikiem bylo 26 pkt., ktére zdobyly 32 osoby, a co
swiadczy o ponad przeciegtenym poziomie stresu (Tabela 21). Ogélny wskaznik po
przeksztalceniu na jednostki standaryzowane podlegat interpretacji stosownie do wtasciwosci

charakteryzujacych skalg stenowa, gdzie uzyskano wyniki (Tabela 21):
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e w granicach 1-4 stena (niskie) - 9 (4,9 %) oséb

e w granicach 7-10 stena (wysokie) — 97 (52,4 %) os6b

e w granicach 5 i 6 stena (przeciegtne) - 79 (42,7 %) 0sob.

Tabela 21. Poziom odczuwanego stresu w ocenie PSS 10.

sten wynik skali Odsetek osob Poziom odczuwanego Licza oséb
(%) stresu (%)

1 0 0%

2 1-3 0% niski 4,9%
3 4-9 1%

4 10-13 4,3%

5 14-16 14,1% przecietny 42,7%
6 17-19 28,6%

7 20-22 7%

8 23-26 27,6% wysoki 52,4%
9 27-30 15,7%

10 31-40 2,2%

Sredni poziom odczuwanego stresu respondentéw byl wyzszy w przypadku kobiet

(Srednio 22,1+5,62 pkt w skali od 0 do 40 pkt.) niz m¢zczyzn (osiagneli 21,4+9,0 pkt).

Nie wykazano (p=0,634636) jednak réznic istotnych statystycznie w powyzszym

pomiegdzy kobietami a mezczyznami.

Stwierdzono, ze im wyzsze bylo poczucie zmartwienia ankietowanych tym wyzszy byt

poziom odczuwanego stresu (Tabela 22).

Tabela 22. Wplyw zmartwienia na poziom odczuwanego stresu.

Stopien zmartwienia ankietowanych
o swoich najblizszych w skali 0-5

Poziom odczuwanego stresu (Sredni wynik)

1 21,19+6,7 pkt
2 21,7+5.,4 pkt
3 22,1453 pkt
4 21,9+4,4 pkt
5 23,5+7,8 pkt
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6.9. Analiza stylu radzenia sobie ze stresem za pomoca Kwestionariusza

CISS

Wyniki uzyskane przez badanych za pomoca Kwestioanriusza CISS obrazuje Tabela
23.

Tabela 23. CISS wyniki badanych.

STEN Styl radzenia sobie ze stresem Wynik % badanych
SSZ | SSE | SSU | ACZ | PKT
Wiek badanych - 25-54 lat
1 16-38 | 16-24 | 1627 | 8 5-9
Liczba osob (%) | 40,7% | 11,1% | 13,0% | - 7,4%
2 39-43 | 25-30 | 28-30 | 9-10 | 10
Liczba 0s6b (%) | 9,3% | 1,9% | 14,8% | 1,9% | 7,4%
3 44-48 | 31-35 | 31-34 | 11-13 | 11-12 | Wynik niski 46,8%
Liczba 0s6b (%) | 18,5% | 25,9% | 18,5% | 16,7% | -
4 49-52 | 36-39 | 35-38 | 14-15 | 13-14
Liczba 0s6b (%) | 5,6% | 1,9% | 5,6% | 16,7% | 16,7%
5 53-57 | 40-43 | 39-43 | 16-19 | 15-16
Liczba 0sob (%) | 7,4% - 56% | 11,1% | 20,4% | Wynik | 10,9%
6 58-61 | 44-51 | 44-47 | 20-21 | 17-18 | przecigtny
Liczba osob (%) | - | 20,4% | 16,7% | 1,9% | 9,6%
7 62-65 | 52-55 | 48-52 | 22-24 | 19-20
Liczba 0s6b (%) | 5,6% | 1,9% | 9,3% |25,9% | 13,0%
8 66-68 | 56-60 | 53-56 | 25-27 | 21-22
Liczba 0s6b (%) | 3,7% | 9,3% | 9,3% - -
9 69-74 | 61-64 | 57-61 | 28-30 | 23 Wynik 34,2%
Liczba 0s6b (%) - - 7.4% | 1,9% |20,4% | Wysoki
10 75-80 | 65-80 | 62-80 | 31-40 | 24-25
Liczba 0s6b (%) | 9,3% |27,8% | - |24,1% | 5,6%
Wiek badanych - 55-79 lat
1 16-37 | 16-26 | 16-25 | 89 | 5-9
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Liczba osob (%) | 40,5% | 12,2% | 7,6% - 6,1%
2 38-42 | 27-31 | 26-31 | 10-11 | 10-11

Liczba osoéb (%) | 5,3% 1% | 19,1% | 10,7% | 1,5% | Wynik niski 45%
3 43-46 | 32-36 | 32-35 | 12-13 | 12

Liczba osob (%) | 15,3% | 16% | 11,5% | 19,1% | 1,5%

4 47-50 | 37-41 | 36-38 | 14-15 | 13-14

Liczba 0osob (%) | 10,7% | 2,3% | 13,7% | 14,5% | 16,0%

5 51-55 | 42-45 | 39-44 | 16-19 | 15-16

Liczba osob (%) | 2,3% | 17,6% | 10,7% | 3,8% | 17.6% | Wynik

6 56-60 | 46-50 | 45-49 | 20-22 | 17-19 | przecigtny 20,8%
Liczba 0sob (%) | 5,3% | 5,3% | 16,8% | 3,8% |20,6%

7 61-64 | 51-56 | 50-53 | 23-24 | 20

Liczba 0osob (%) | 5,3% | 11,5% | 10,7% | 19,1% | 6,1%

8 65-68 | 57-62 | 54-57 | 25-27 | 21-22

Liczba 0s6b (%) | 5,3% - 6,9% | 3,1% - Wynik

9 69-72 | 63-69 | 58-61 | 28-29 | 23-24 |  Wysoki 34,2%
Liczba osob (%) | - | 13,0% | 2,3% | 1,5% | 24,4%

10 73-80 | 70-80 | 62-80 | 30-40 | 25

Liczba 0sob (%) | 9,9% | 21,4% | 1% |24.2% | 6,1%

Najwigcej respondentow (73%) uzyskato niski wynik w aspekcie preferowania
zadaniowego stylu radzenia sobie ze stresem (SSZ), a $redni wynik ankietowanych wynosit
45,32+17,64 pkt. w skali od 16 do 80 pkt. Wyniki obrazuje Rycina 52.

Zdecydowana wigkszo$¢ ankietowanych (66%) uzyskata wysoki wynik w stylu
radzenia sobie ze stresem skoncentrowanym na emocjach (SSE). Niski wynik dotyczyl 32%
badanych. Sredni wynik uzyskany przez ankietowanych wyniost 50,1+18,84 pkt. w skali od
16 do 80 pkt. Wyniki obrazuje Rycina 53.

Wickszos¢ badanych (45%) prezentowala niski stopien unikowego radzenia sobie ze
stresem 1 angazowata si¢ w czynnosci zastepcze (ACZ). Druga grupa ankietowanych natomiast
w wysokim stopniu preferowata czynnosci zastepcze (43%). Sredni wynik uzyskany przez
badanych wyniost 12 £8,89 pkt. w skali od 8 do 17 pkt. Wyniki obrazuje Rycina 54.

Najwigkszy odsetek badanych uzyskat niska wartos¢ unikowego radzenia sobie ze

stresem w kontekscie poszukiwania kontaktow towarzyskich (44%). Srednia warto$é
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uzyskanych punktow wyniosta 184+4,9 pkt. w zakresie od 5 do 25 pkt. Wyniki obrazuje Rycina
55.

wysokie
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Rycina 52. Kwestionariusz CISS — styl skoncentrowany na zadaniu.
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Rycina 53. Kwestionariusz CISS — styl skoncentrowany na emocjach.
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Rycina 54. Kwestionariusz CISS — styl unkikowy - zangazowanie si¢ w czynnosci zastepcze.
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Rycina 55. Kwestionariusz CISS — poszukiwanie kontaktéw towarzyskich.

Wykazano istotng statystycznie zalezno$¢ pomiedzy wiekiem ankietowanego, a jego

stopniem angazowania si¢ w czynnosci zastepcze (p=0,044791). Wyniki obrazuje Tabela 24.

Tabela 24. Zaleznosci pomiedzy wiekiem ankietowanych a zaangazowaniem si¢ w czynno$ci

zastepeze.
wiek Zaangazowanie si¢ w czynnosci zast¢pcze
(% badanych)
niskie wysokie przecietne
25-54 35,3% 51,9% 13%
55-79 44,3% 47,9% 7,6%

Ankietowani m¢zczyzni z reguly czesciej niz kobiety, wykazywali w walce ze stresem
styl skoncentrowany na unikaniu i angazowata si¢ w czynnos$ci zastgpcze:
e niski- 52% mezczyzn vs 69% kobiet;
e przecigtny — 39% me¢zezyzn vs 22% kobiet;
e wysoki - 9% mezczyn vs 9% kobiet.
Srednia warto$¢ punktowa jaka zdobyli mezczyzni wyniosta 4111 pkt., natomiast
kobiet 38 £10,1 pkt. (w zakresie miedzy 16-80 pkt).
Nie wykazano (p=0,118177) rdznic istotnych statystycznie w powyzszym pomig¢dzy
kobietami a m¢zczyznami.
Tendencje do prezentowania stylu skoncentrowanego na zadaniu przedstawiaty sie
nastepujaco:
e poziom niski - 3% mezczyzn i 2% kobiet;

e poziom przeci¢tny — dotyczyt 84% mezczyzn 1 74% kobiet;
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e poziom wysoki — dotyczyt 13% mezczyzn i 24% kobiet.

Srednia warto$¢ uzyskana przez kobiety wynosita 43,5 £ 18,5 pkt., w odniesieniu do
mezezyzn — Srednia wynosita 39,7 £ 15,6 pkt. Nie wykazano (p=0,096085) réznic istotnych
statystycznie w powyzszym pomi¢dzy kobietami a m¢zczyznami.

Odnosnie stylu skoncentrowanego na emocjach uzyskano ponizsze wyniki, w tym
poziom
e niski - dotyczyt 27,5% mezczyzn 1 38,3% kobiet
e przeci¢tny — dotyczyt 24,6.% me¢zczyzn 1 21,7% kobiet
e wysoki — dotyczyt 47,8% mezczyzn 1 40% kobiet
Srednia warto$¢ uzyskana przez kobiety wynosita 44,7+18,9 pkt., w odniesieniu do
mezczyzn — srednia 50,4+18,6 pkt.
Nie wykazano (p=0,060835) jednak rdéznic istotnych statystycznie w powyzszym

pomiegdzy kobietami a mezczyznami.

6.10. Analiza subiektywnej kontroli gniewu, l¢ku i depresji w sytuacjach

trudnych za pomoca skali CECS
Sredni wynik ogélny CECS jaki uzyskali ankietowani wynosit 51154 pkt. w skali
gdzie minimalnie mozna bylo uzyska¢ 21 pkt, a maksymalnie 80 pkt., co $wiadczy o dos¢

wysokiej zdolnosci ttumienia negatywnych emocji.

Skala Kontroli Emocji (CECS)
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Rycina 56. Wyniki Skali Kontroli Emocji (CECS) u badanych.
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Okazato si¢ me¢zczyzni w wigkszym stopniu tlumili negatywne emocje ($rednia
punktacja 51,3+14,1 pkt) niz robily to kobiety ($redni wynik 50,9+16,1pkt).

Nie wykazano (p=0,883307) roznic istotnych statystycznie w powyzszym pomie¢dzy
kobietami a m¢zczyznami.

Najwigszy stopien kontroli emocji prezentowaly osoby wskazujace w skali od 0 do 5

stopien zmartwienia oceniany na 1 pkt. oraz 3 pkt. Wyniki obrazuje Tabela 25.

Tabela 25. Wplyw zmartwienia na stopien kontroli emocji.

Stopien zmartwienia ankietowanych Stopien kontroli emocji (Sredni
o swoich najblizszych w skali 0-5 wynik)
1 57,5+2,12 pkt
2 50,19+14,6 pkt
3 52,5+18,4 pkt
4 50,9+14,3 pkt
5 50,0£15,2 pkt

6.11. Analiza poczucia samotnosci za pomoca skali De Jong Gierveld

Ankietowani badani w Skali poczucia samotnosci De Jong Gierveld uzyskali $redni
wynik 13,23+4,4 pkt. w skali od 11 do 55 pkt. (min. 6 pkt, maks. — 26 pkt.), co §wiadczy o do$¢

stosunkowo niskim poczuciu samotnos$ci badanych (Rycina 57).

Skala poczucia samotno$ci
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4t 1 =(8,8246, 17,6403)
T Sredniat1,96*Odch.std
2 = (4,593, 21,8719)

Rycina 57. Poczucie samotnos$ci badanych.
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Poczucie samotno$ci wsrdd badanych kobiet utrzymywalo si¢ na nizszym poziomie niz

badanych me¢zczyzn (odpowiednio $rednio kobiety - 12,6 +4,2pkt. vs mezczyzni 14,2 +4,5

pkt.). Wyniki obarzuej Tabela 26.

Wykazano (p=0,016909) rdznice istotne statystycznie w powyzszym pomig¢dzy

kobietami a m¢zczyznami.

Tabela 26. Zalezno$¢ pomiegdzy plcia, a poczuciem samotnosci.

Liczba zdobytych punktow w skali

Ple¢ ankietowanych

poczucia samotnosci Kobiety (%) Mezczyzni (%)
11-15 71,3% 62,3%
16-30 28,7% 37,7%
31-55 0% 0%

6.12. Analiza za pomocg Skali Uogodlnionej Wlasnej Skutecznosci (GSES)

Wyniki uzyskane w analizie za pomocg Skali GSES obrazuje Tabela 27.

Badani wedlug Skali GSES uzyskali najczg¢sciej wynik §wiadczacy o niskim poziomie

poczucia wlasnej skutecznosci (58,3% - 108 osob). Wysoki poziom prezentowata niewielka

grupa, bo tylko 7,1% (13 oséb) respondentow. Wyniki obrazuje Tabela 27 i Rycina 58.

Sredni wynik jaki uzyskali ankietowani wynosit 22,04+5,11 pkt. w skali od 10 do 40

pkt., co jest wynikiem przecietnym. Najnizszym wynikiem jaki uzyskat badany byto 11 pkt.

natomiast najwyzszym 40 pkt.

Tabela 27. Normy polskie GSES.

Wynik surowy Sten Liczba osob Poczucie Liczba os6b
(%) skutecznosci (%)

10-16 1 15,1%

17-19 2 26,5% niskie 58.3%
20-21 3 3,2%

22-24 4 13,5%

25-27 5 29,2%

28-29 6 5,4% przecietne 34,6%
30-32 7 4,9%

33-35 g 1.1% wysokie 7.1%
36-37 9 0%

38-40 10 1,1%
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Rycina 58. Skala Uogoélnionej Wtasnej Skutecznosci (GSES).

Wykazano, ze kobiety uzyskaty nizszy wynik — $rednio 21,7 5,0 pkt. niz badani
mezczyzni - srednio 22,6+5,4 pkt. (w skali od 10-40 pkt).

Nie wykazano (p=0,2072222) jednak roznic istotnych statystycznie w powyzszym
pomiegdzy kobietami a mezczyznami.

Wykazano, ze im byl wyzszy jest stopien zmartwienia ankietowanych, tym wyzszy jest

poziom radzenia sobie z sytuacjiami trudnymi (Tabela 28).

Tabela 28. Wplyw zmartwienia na skuteczno$¢ radzenia sobie z sytuacjiami trudnymi.

Stopien zmartwienia ankietowanych GSES (Sredni wynik)
o swoich najblizszych w skali 0-5
1 18,5+4,9 pkt
2 21,8+4,6 pkt
3 22,0+4,8 pkt
4 22,2+5,8 pkt
5 22,3+5,0 pkt

6.13. Analiza za pomoca Skali Wsparcia Spolecznego Kmiecik-Baran

W kontekscie wsparcia informacyjnego (w punktacji od 4 do 16 pkt.), ankietowani
uznali Ze najwyzszym poziomem wsparcia informacyjnego jakim zostaja obdarzeni ich
malzonkowie/partnerzy pochodzi od lekarzy ($rednia liczba zdobytych pkt wynosi 11,2423
pkt.) oraz innych cztonkéw rodziny ($rednio 10,6+3,1 pkt.).
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Najwyzszy wynik wsparcia informacyjnego jaki zostal przekazany dzieciom
ankietowanych pochodzil od innych cztonkéw rodziny ($rednio 9,7+2,6 pkt) oraz pielggniarek
($rednio 9,3£2,8 pkt).

W grupie me¢za/zony badanych najmniejsze wparcie otrzymali od znajomych (Srednio
7,8+3,1 pkt), natomiast dzieci odczuly najmniejsze wsparcie od psychologéow ($rednio
7,243,0pkt).

Wyniki obrazuje Tabela 29.

W aspekcie wsparcia instrumentalnego (w punktacji od 4 do 16 pkt.) okreslanego jako
dostarczanie niezb¢dnych zasobow, ktdre mozna wykorzysta¢ do poradzenia sobie ze stresem,
w opinii badanych w najwickszym stopniu dla wspotmatzonkéw/partnerow ankietowanych
zostalo ono udzielone przez innych cztonkéw rodziny ($rednio 9,1+2,8 pkt). Najmniejsze
poczucie tego wsparcia ankietowani zauwazyli w odniesieniu do psychologow.

Wyniki obrazuje Tabela 30.

Pomoc kierowana do dzieci w tym zakresie zostata najbardziej zauwazona ze strony
znajomych ($rednio 9,1£2,8. pkt.), natomiast najmniej ze strony pielggniarek ($rednio 5,5+1,4
pkt.). Najnizszy wymiar wsparcia kierowanych do malzonkéw pochodzit od psychologdéw
($rednio 6,6+£1,9. pkt.) oraz od lekarzy (6,7+2,4 pkt.), natomiast w kierunku dzieci od
pielggniarek ($rednio 5,5+1,4 pkt) oraz psychologoéw (Srednio 5,6+1,7 pkt.).

Wyniki obrazuje Tabela 30.

W konteks$cie wsparcia wartosciujacego (w punktacji od 4 do 16 pkt.) okazywanie
uznania, akceptacji - malzonkowie/partnerzy respondentow w opinii badanych odczuwali od
innych cztonkéw rodziny ($rednio 9,9+2.8 pkt.) oraz znajomych (Srednio 9,3+3,1 pkt).

Wsparcie wartosciujace kierowane do dzieci bylo réwniez najbardziej zauwazalne od
innych cztonkow rodziny ($rednio 10,142,8 pkt.) oraz od grupy zawodowej lekarzy ($rednio
9,5 £3,0 pkt.).

Wyniki obrazuje Tabela 31.

Najnizszy wynik wsparcia w kierunku me¢za/Zony ankietowanych byt kierowany ze
strony psychologow (Srednio 7,0+2,9 pkt.), natomiast w kierunku dzieci pochodzit od
pielegniarek (Srednio 8,2+2,9 pkt.).

Wyniki obrazuje Tabela 31.

W aspekcie wsparcia emocjonalnego (w punktacji od 4 do 16 pkt.) w opinii badanych
w odniesieniu do ich matzonkow/partneréw byto najbardziej zauwazalne od innych cztonkow
rodziny ($rednio 10,9+2,6 pkt.) oraz od znajomych i psychologow (w obu grupach $rednio
10,542,5 — znajomi; 10,5 +2,3pkt.- psycholodzy.
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Najnizszy wymiar wsparcia emocjonalnego bylo kierowane ze strony pielggniarek
($rednio 8,2+2 .4 pkt.).

Wyniki obrazuje Tabela 32.

Pomoc emocjonalna dzieciom badanych w najwyzszym stopniu byla odczuwalna od
innych cztonkow rodziny ($rednio 10,4 £2,3 pkt.) natomiast najmniej od psychologéw ($rednio
8,042,7 pkt.) oraz pielegniarek (§rednio 8,9 £2,5 pkt.).

Wyniki obrazuje Tabela 32.

Wynik ogo6lny wsparcia (analizowany w punktacji od minimum 16 do 64 pkt.) wskazat,
iz zdaniem ankietowanych najwyzsze poczucie wsparcia ich matzonkow/partneréw pochodzito
od innych cztonkéw rodziny (§rednio 41,9+6,0 pkt.) oraz od znajomych ($rednio 36,4+6,6 pkt).

Wsréd pracownikéw medycznych najbardziej wspierajacy okazali sie lekarze (Srednio
36,1+4,9 pkt) natomiast najmniej psychologowie ($rednio 33,8+5,7 pkt).

Wyniki obrazuje Tabela 33.

Wsrod wsparcia kierowanego do dzieci respondentow najwiekszg pomoca wykazywali
si¢ rowniez inni czlonkowie rodziny ($rednio 40,5+5,1 pkt) oraz znajomi (37,1£5,4 pkt.),
natomiast z pos$rod pracownikéw medycznych to lekarze byli osobami ktore najbardziej
udzielaty pomocy ($rednio 35,0+5,7 pkt.).

Wyniki obrazuje Tabela 33.
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Tabela 29. Skala wsparcia spotecznego Kmiecik-Baran — wsparcie informacyjne.

Wsparcie informacyjne — maz/zona

$rednia | mediana | moda | liczno$¢ | minimum | maksimum | dolny gorny wsparcie | wsparcie | wsparcie | odchylenie wariancja
mody kwartyl | kwartyl | niskie $rednie wysokie | standardowe

Inny czlonek | 10,6 11,0 12 36 4 16 9 13 10% 62% 28% 3,08 9,5
rodziny

Znajomy 7,8 8,0 5 49 4 15 5 10 38% 52% 10% 3,1 9,3
Lekarz 11,2 12,0 12 59 5 16 10 14 3% 70% 27% 2,3 53
Pielggniarka 9,7 10,0 9,10 | 38 7 15 8 11 11% 77% 12% 2,0 4,2
psycholodzy 8,5 9,0 9 37 4 15 8 10 23% 64% 13% 2,8 7,7

Wsparcie informacyjne — dzieci

Inny czlonek | 9,7 10,0 9 37 4 16 8 12 10% 71% 19% 2,6 6,9
rodziny

Znajomy 9,1 10,0 10 43 4 15 8 11 18% 66% 16% 2,7 7,2
Lekarz 8,6 9,0 9,10 | 38 4 15 8 10 23% 68% 9% 2,7 7,1
Pielggniarka 9,3 10,0 10 51 4 15 8 12 19% 68% 13% 2,8 8,0
Psycholog 7,2 7,0 5 50 4 15 5 9 52% 39% 9% 3,0 8,8

94




Tabela 30. Skala wsparcia spotecznego Kmiecik-Baran — wsparcie instrumentalne.

Wsparcie instrumentalne — maz/zona

$rednia | mediana | moda | liczno$¢ | minimum | maksimum | dolny gorny wsparcie | wsparcie | wsparcie | odchylenie wariancja
mody kwartyl | kwartyl | niskie $rednie wysokie | standardowe
Inny cztonek rodziny 9,1 10,0 10 41 4 15 8 11 18% 64% 36% 2,8 8,0
Znajomy 7,3 8,0 5 44 4 15 5 10 46% 42% 12% 3,1 9,9
Lekarz 6,7 7,0 5 45 4 14 5 8 59% 37% 4% 2,4 6,0
Pielggniarka 7,2 7,0 5 40 4 15 5 51% 39% 10% 3,1 10,0
psycholodzy 6,6 7,0 5 58 4 13 5 8 52% 48% 0% 1.9 3,8
Wsparecie instrumentalne — dzieci
Inny cztonek rodziny 9,0 9,0 9 39 4 15 8 11 17% 71% 12% 2,7 7,1
Znajomy 9,1 9,0 10 40 5 16 8 11 17% 68% 15% 2,8 7,6
Lekarz 6,6 6,0 5 57 4 15 5 8 60% 36% 4% 2,5 6,3
Pielggniarka 5,5 5,0 5 75 4 10 5 6 83% 17% 0% 1,4 2,1
Psycholog 5,6 5,0 5 56 4 11 4 7 1,7 3,0
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Tabela 31. Skala wsparcia spotecznego Kmiecik-Baran — wsparcie warto$ciujace.

Wsparcie warto$ciujace — maz/zona

$rednia | mediana | moda | liczno$¢ | minimum | maksimum | dolny gorny wsparcie | wsparcie | wsparcie | odchylenie wariancja
mody kwartyl | kwartyl | niskie $rednie wysokie | standardowe
Inny cztonek rodziny 9,9 10,0 14 37 4 15 9 12 13% 66% 21% 2,8 7,7
Znajomy 9,3 10,0 14 32 4 15 8 12 21% 56% 23% 3,1 9,7
Lekarz 8,3 9,0 10 40 4 15 6 10 32% 54% 14% 3,0 8,8
Pielggniarka 8,5 9,0 10 37 4 14 6 11 31% 52% 17% 3,1 9,5
psycholodzy 7,0 6,0 5 52 4 14 5 9 53% 38% 9% 2,9 8,1
Wsparcie wartosciujace — dzieci
Inny cztonek rodziny 10,1 10,0 10 51 5 15 9 14 12% 60% 28% 2,8 7,7
Znajomy 8,3 9,0 10 35 4 15 6 10 34% 51% 15% 3,1 9,6
Lekarz 9,5 10,0 10 41 4 15 8 12 22% 58% 20% 3,0 8,7
Pielggniarka 8,2 9,0 5 38 4 15 6 10 34% 54% 12% 2.9 8,4
Psycholog 8,5 9,0 10 34 5 15 6 11 33% 52% 15% 3,0 9,1
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Tabela 32. Skala wsparcia spotecznego Kmiecik-Baran — wsparcie emocjonalne.

Wsparcie emocjonalne — mgz/zona

$rednia | mediana | moda | liczno$¢ | minimum | maksimum | dolny gorny wsparcie | wsparcie | wsparcie | odchylenie wariancja
mody kwartyl | kwartyl | niskie $rednie wysokie | standardowe
Inny cztonek rodziny 10,9 12,0 14 53 4 15 10 14 6% 61% 33% 2,6 6,5
Znajomy 10,5 10,0 10 59 5 16 10 14 8% 65% 27% 2,5 6,4
Lekarz 8,8 9,0 9 47 5 15 8 10 18% 74% 8% 2,2 5,0
Pielggniarka 8,2 9,0 10 40 5 14 10 30% 66% 4% 2,4 5,7
psycholodzy 10,5 10,0 10 78 5 15 10 12 7% 71% 22% 2,3 53
Wsparcie emocjonalne — dzieci
Inny cztonek rodziny 10,4 10,0 10 73 5 15 10 12 6% 75% 19% 2,3 5,1
Znajomy 9,4 9,0 10 42 5 14 8 10 12% 77% 11% 2,2 4,8
Lekarz 9,1 10,0 10 41 4 15 8 11 21% 70% 8% 2,6 6,7
Pielegniarka 8,9 10,0 10 52 5 14 8 10 21% 71% 8% 2,5 6,4
Psycholog 8,0 9,0 5 37 4 14 6 10 34% 59% 7% 2,7 7,2
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Tabela 33. Skala wsparcia spotecznego Kmiecik-Baran — wsparcie ogolne.

Wsparcie ogolne — maz/zona

$rednia | mediana | moda | liczno$¢ | minimum | maksimum | dolny gorny wsparcie | wsparcie | wsparcie | odchylenie wariancja
mody kwartyl | kwartyl | niskie $rednie wysokie | standardowe
Inny cztonek rodziny 41,9 42,0 41 16 25 59 39 47 6% 70% 24% 6,0 36,2
Znajomy 36,4 38,0 38 16 20 52 33 42 24% 71% 5% 6,6 44,2
Lekarz 36,1 37,0 36 20 27 54 33 39 20% 78% 2% 4,9 23,8
Pielggniarka 34,9 35,0 38 16 22 53 32 39 31% 67% 2% 5,7 32,7
psycholodzy 33,8 34,0 35 18 20 47 31 37 36% 64% 0% 5,7 32,7
Wsparcie ogolne — dzieci
Inny cztonek rodziny 40,5 41,0 40 19 28 54 28 44 6% 82% 12% 5,1 25,7
Znajomy 37,1 37,0 40 17 24 52 34 40 16% 80% 4% 5,4 28,9
Lekarz 35,0 35,0 32 16 23 49 32 40 32% 67% 1% 5,7 32,2
Pielggniarka 33,0 34,0 31 20 19 46 30 37 42% 58% 0% 53 28,0
Psycholog 30,6 31,0 32 19 19 47 28 34 64% 37% 0% 5,1 26,3
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6.14. Zaleznosci pomiedzy opiniami badanych odnosnie wybranych
aspektow funkcjonowania ich rodzin a wynikami z analizy skalami

standaryzowanymi

Ocena korelacji pomigdzy poczuciem badanych w kwestii przekazywania odpowiedniej
ilosci informacji wspotmatzonkom/partnerom wykazata istotne statystycznie zaleznosci
pomiedzy kazda iloscig przekazanych informacji na temat diagnozy choroby a skalg SRRS oraz
w przypadku watpliwos$ci na ten temat, a skalg DJGLS.

Wyniki obrazuje Tabla 34.

Ocena korelacji pomigedzy poczuciem badanych o przewidywanej reakcji
wspotmalzonkdéw/partnerow na wiadomo$¢ o postawionej diagnozie wykazala istotne
statystycznie zalezno$ci pomigdzy poczuciem obojetnosci, a skala SWLS, PSS10 oraz DJGLS,
a takze pomi¢dzy zaprzeczeniem, a skalg CESS.

Wyniki obrazuje Tabela 35.

Ocena korelacji pomiedzy poczuciem badanych w kwestii emocji ich
wspotmalzonkdéw/partnerow w obliczu ich choroby wykazala istotne statystycznie zaleznosci
pomiedzy poczuciem winy, a skala SWLS, Igkiem oraz smutkiem, a skalg CISS, niepokojem,
gniewem oraz wsparciem emocjonalnym, a skala GSES, wsparciem emocjonalnym, a skalg
DJGLS 1 GSES.

Wyniki obrazuje Tabela 36.

Ocena korelacji pomiedzy opinig badanych w kwestii odczu¢ rodziny po ustyszeniu
diagnozy choroby nowotworowej wykazata istotne statystycznie zalezno$ci w odniesieniu do
dorostych cztonkéw rodziny - pomiedzy trudno$ciami w uwierzeniu diagnozie, a skalag PSS10,
przyzwyczajeniem si¢ do choroby, a skalg CISS, a odno$nie dzieci — pomig¢dzy postawa walki
o lepsza przysztos¢, a skala SRRS oraz DJGLS, a takze poczuciem krzywdy, a skalag GSES.
Wyniki obrazuje Tabela 37.

Ocena korelacji pomigdzy opinia badanych o zaproponowaniu rodzinie pomocy
psychologicznej wykazata istotne statystycznie zaleznosci pomiedzy powyzszym
w odniesieniu do wspotmatzonka/partnera a skalg CESS.

Wyniki obrazuje Tabela 38.

Ocena korelacji pomigdzy opinig badanych o koniecznosci udzielania rodzinie poza

szpitalem pomocy wykazata istotne statystycznie zaleznosci odno$nie dorostych czionkéw

rodziny - pomiedzy potrzeba skorzystania z pomocy psychologa a skalg PSS10, a odno$nie
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dzieci — pomigdzy przekonaniem ze takiej potrzeby nie bylo a SWLS, CESS oraz GSES.
Wyniki obrazuje Tabela 39.

Ocena korelacji pomiedzy placzem badanych w obecno$ci rodziny wykazata istotne
statystycznie zalezno$ci odno$nie dorostych czionkéw rodziny — pomigdzy powyzszym,
a CESS, a odnos$nie dzieci - z SWLS.

Wyniki obrazuje Tabela 40.

Ocena korelacji pomiedzy opinig badanych w kwestii obaw o przyszto§¢ rodziny
zwigzanych z ich chorobg wykazata istotne statystycznie zalezno$ci jedynie odno$nie
dorostych pomiedzy powyzszym a skalg PSS10, CISS, CESS.

Wyniki obrazuje Tabela 41.

Ocena korelacji pomiedzy deklarowanym martwieniem si¢ badanych o ich rodzing nie
wykazala istotne statystycznie zalezno$ci pomie¢dzy powyzszym, a skalami SWLS, SRRS,
PSS10, CISS, CESS, GSES oraz DJGLS.

Wyniki obrazuje Tabela 42.

Ocena korelacji pomigdzy opinig badanych w kwestii przekonania cztonkéw rodziny
0 pogorszeniu si¢ sytuacji materialnej wykazata istotne statystycznie zaleznos$ci jedynie
odnos$nie dorostych pomiedzy powyzszym, a skalg CESS.

Wyniki obrazuje Tabela 43.

Ocena korelacji pomig¢dzy opinia badanych w kwestii konieczno$ci rezygnacji
z pracy/nauki/ przez czionkéw rodziny wykazata istotne statystycznie zalezno$ci jedynie
odnosnie dorostych pomiedzy powyzszym, a skala SWLS oraz GSES.

Wyniki obrazuje Tabela 44.

Ocena korelacji pomigdzy opinig badanych w kwestii pogorszenia badZz ograniczenia
kontaktow towarzyskich rodziny wykazata istotne statystycznie zalezno$ci jedynie odno$nie
dzieci, pomigdzy powyzszym, a skala SWLS oraz CESS.

Wyniki obrazuje Tabela 45.

Ocena korelacji pomigdzy opinia badanych w kwestii zachowania ich
wspotmalzonkdéw/partnerow w obliczu ich choroby wykazala istotne statystycznie zalezno$ci
odnos$nie dorostych a skalg SRRS, PSS10, CISS, GSES za$ odno$nie dzieci - a skalg PSS10,
CISS 1 CSES.

Wyniki obrazuje Tabela 46.

Ocena korelacji pomigdzy opinig badanych w kwestii sygnalizowania przez rodzing

potrzeby zwigkszenia uwagi w ich kierunku przez badanych wykazata istotne statystycznie

zaleznosci jedynie odnos$nie dorostych - pomiedzy powyzszym, a skala SWLS.
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Wyniki obrazuje Tabela 47.

Ocena korelacji pomigdzy poczuciem badanych w kwestii przekazywania odpowiedniej
ilosci informacji wspotmatzonkom/partnerom wykazata istotne statystycznie zaleznosci
pomie¢dzy powyzszym, a iloscig przekazanych informacji na temat diagnozy choroby, a skala
SRRS oraz DJGLS.

Wyniki obrazuje Tabela 34.

Ocena korelacji pomigedzy poczuciem badanych o przewidywanej reakcji
wspotmalzonkdéw/partnerow na wiadomo$¢ o postawionej diagnozie wykazala istotne
statystycznie zalezno$ci pomigdzy poczuciem obojetnosci, a skala SWLS, PSS10 oraz DJGLS,
a takze pomi¢dzy zaprzeczeniem, a skalg CESS.

Wyniki obrazuje Tabela 35.

Ocena korelacji pomigedzy poczuciem badanych w kwestii emocji ich
wspotmalzonkdéw/partnerow w obliczu ich choroby wykazala istotne statystycznie zaleznosci
pomiedzy poczuciem winy, a skala SWLS, Igkiem oraz smutkiem, a skalg CISS, niepokojem,
gniewem oraz wsparciem emocjonalnym, a skala GSES, wsparciem emocjonalnym, a skalg
DJGLS 1 GSES.

Wyniki obrazuje Tabela 36.

Ocena korelacji pomigdzy opinig badanych w kwestii odczu¢ rodziny po ustyszeniu
diagnozy choroby nowotworowej wykazata istotne statystycznie zaleznosci pomigdzy
trudno$ciami w uwierzeniu diagnozie, a skalg PSS10, przyzwyczajeniem si¢ do choroby,
a skalg CISS, postawa walki o lepsza przyszio$¢, a skala SRRS oraz DIGLS, a takze poczuciem
krzywdy, a skalag GSES. Wyniki obrazuje Tabela 37.
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Tabela 34. Ocena korelacji pomigdzy poczuciem badanych w kwestii przekazywania odpowiedniej iloéci informacji wspdétmalzonkom/partnerom
a SWLS,SRRS, PSS10,CISS, CESS,GSES, DJGLS.

Ocena przekazanych Skala/Zalezno$ci
. . : .. | SWLS SRRS PSS10 CISS CESS GSES DJGLS
wspotmalzonkom/partnerom informacji
o diagnozie choroby
wystarczajgca p=0,372362 | p=0,010133 | p=0,552460 | p=0,892487 | p=0,524030 | p=0,358988 | p=0,446310
mata p=0,311817 | p=0,001533 | p=0,421948 | p=0,454285 | p=0,981598 | p=0,340390 | p=0,370083
Nie wiem p=0,349563 | p=0,012431 | p=0,872308 | p=0,577361 | p=0,227413 | p=0,899533 | p=0,046272
o planowanej terapii
wystarczajgca p=0,925577 | p=0,456950 | p=0,745299 | p=0,743438 | p=0,302541 | p=0,891011 | p=0,546882
mala p=0,390411 | p=0,423630 | p=0,598066 | p=0,276865 | p=0,128953 | p=0,790341 | p=0,612909
Nie wiem p=0,774259 | p=0,745471 | p=0,750091 | p=0,227074 | p=0,112455 | p=0,562879 | p=0,484213
o rokowaniu chorych
wystarczajgca p=0,792346 | p=0,398097 | p=0,838181 | p=0,990257 | p=0,278199 | p=0,591298 | p=0,483459
mata p=0,720780 | p=0,688890 | p=0,468764 | p=0,115505 | p=0,627167 | p=0,651102 | p=0,426881
Nie wiem p=0,263655 | p=0,847020 | p=0,161174 | p=0,581481 | p=0,486541 | p=0,577813 | p=0,496998

SWLS - Skala satysfakacji z zycia
SRRS - Skala stresu Holmesa i Rahe’a
PSS10 - Skala Odczuwanego Stresu

CISS - Kwestionariusz Radzenia Sobie W Sytuacjach Stresowych

CESS - Skala Kontroli Emocji

GSES - Skala Uogdlnionej Wtasnej Skutecznosci
DIJGLS - Skala Samotnosci de Jong Gierveld

102



Tabela 35. Ocena korelacji pomigdzy opinig badanych przewidywanej reakcji wspdtmalzonkdéw/partnerow na wiadomos¢ o postawionej diagnozie

a SWLS,SRRS, PSS10,CISS, CESS,GSES, DJGLS.

Reakcja na Skala/Zalezno$ci

postawiong SWLS SRRS PSS10 CISS CESS GSES DJGLS
diagnoze

obawa o dalsze | p=0,173581 p=0,584025 p=0,153289 p=0,882328 p=0,666626 p=0,077785 p=0,064269
zycie

poczucie winy | p=0,851313 p=0,141751 p=0,081861 p=0,722012 p=0,058534 p=0,554278 p=0,957359
bezsilnos¢ p=0,719180 p=0,822299 p=0,470927 p=0,537580 p=0,479033 p=0,899141 p=0,067367
obojetnosé p=0,043965 p=0,391523 p=0,012695 p=0,854525 p=0,133561 p=0,630812 p=0,041780
zamknigcie si¢ | p=0,411104 p=0,367619 p=0,605432 p=0,836492 p=0,750033 p=0,173475 p=0,303646
w sobie

wyparcie p=0,851313 p=0,193398 p=0,281622 p=0,658101 p=0,526957 p=0,948878 p=0,160724
strach p=0,953474 p=0,436347 p=0,694013 p=0,945763 p=0,567519 p=0,070446 p=0,192957
zaprzeczenie p=0,719180 p=0,670098 p=0,471319 p=0,063790 p=0,004680 p=0,317328 p=0,644669
trudno p=0,547271 p=0,293562 p=0,640160 p=0,983406 p=0.898319 p=0,824367 p=0,224979
powiedzie¢

SWLS - Skala satysfakacji z zycia

SRRS - Skala stresu Holmesa i Rahe’a
PSS10 - Skala Odczuwanego Stresu

CISS - Kwestionariusz Radzenia Sobie W Sytuacjach Stresowych

CESS - Skala Kontroli Emocji

GSES - Skala Uogolnionej Wtasnej Skutecznosci
DIJGLS - Skala Samotnosci de Jong Gierveld
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Tabela 36. Ocena korelacji pomigdzy opinig badanych w kwestii emocji ich wspdtmatzonkdéw/partnerow w obliczu ich choroby a SWLS,SRRS,
PSS10,CISS, CESS,GSES, DJGLS.

Emocje Skala/Zalezno$ci

SWLS SRRS PSS10 CISS CESS GSES DJGLS
lek p=0,102504 p=0,505375 p=0,866758 p=0,034010 p=0,160030 p=0,866451 p=0,835063
smutek p=0,519473 p=0,304796 p=0,103011 p=0,006732 p=0,761440 p=0,174746 p=0,954240
niepokdj p=0,608968 p=0,753431 p=0,439578 p=0,408346 p=0,173730 p=0,046952 p=0,440244
poczucie winy p=0,014918 p=0,881308 p=0,473552 p=0,521031 p=0,150514 p=0,270536 p=0,325594
gniew p=0,216714 p=0,239202 p=0,541528 p=0,223960 p=0,439240 p=0,029585 p=0,798241
zazdro$¢ - - - - - - -
wsparcie p=0,682101 p=0,416714 p=0,831632 p=0,426839 p=0,641528 p=0,014196 p=0,036909
emocjonalne

SWLS - Skala satysfakacji z zycia

SRRS - Skala stresu Holmesa i Rahe’a
PSS10 - Skala Odczuwanego Stresu

CISS - Kwestionariusz Radzenia Sobie W Sytuacjach Stresowych
CESS - Skala Kontroli Emocji

GSES - Skala Uogolnionej Wtasnej Skutecznosci
DIJGLS - Skala Samotnosci de Jong Gierveld
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Tabela 37. Ocena korelacji pomiedzy opinig badanych w kwestii odczu¢ rodziny po ustyszeniu diagnozy choroby nowotworowej a SWLS,SRRS,

PSS10,CISS, CESS,GSES, DJGLS.

Odczucia Skala/Zalezno$ci
SWLS | SRRS | PSS10 | CISS | CESS | GSES | DIGLS
wspoimatzonkowie/partner
trudno im p=0,924836 p=0,766663 p=0,014593 p=0,795798 p=0,333031 p=0,709929 p=0,824141
uwierzy¢
odrzucanie mysli | p=0,340536 p=0,901990 p=0,468818 p=0,228105 p=0,390643 p=0,118088 p=0,730145
o chorobie
badanych
postawa walki o | p=0,816377 p=0,363284 p=0,463825 p=0,392076 p=0,399202 p=0,565866 p=0,691201
lepsza przysztosé
dla dzieci
obojetny p=0,309821 p=0,841531 p=0,361035 p=0,395530 p=0,587750 p=0,780501 p=0,602552
stosunek do
procesu leczenia
przyzwyczaili si¢ | p=0,458990 p=0,491782 p=0,164319 p=0,042714 p=0,699506 p=0,327002 p=0,690336
do choroby
badanych
majg poczucie p=0,586482 p=0,413988 p=0,292912 p=0,843412 p=0,116191 p=0,265051 p=0,854366
krzywdy
odczuwaja ztos¢ | p=0,148917 p=0,815405 p=0,108186 p=0,170085 p=0,327170 p=0,891924 p=0,363963
na los/ Pana
Boga
dzieci
trudno im p=0,550153 p=0,795628 p=0,439115 p=0,745804 p=0,754944 p=0,095597 p=0,572049
uwierzy¢
odrzucanie mysli | p=0,268387 p=0,717752 p=0,773699 p=0,884881 p=0,653134 p=0,259409 p=0,146032
o chorobie
badanych
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postawa walki o | p=0,076296 p=0,023464 p=0,592703 p=0,780022 p=0,697595 p=0,429575 p=0,045804
lepsza przysztosé

obojetny p=0,074833 p=0,616331 p=0,836834 p=0,127340 p=0,138488 p=0,366162 p=0,902709
stosunek do

procesu leczenia

Przyzwyczaili si¢ | p=0,537335 p=0,128863 p=0,225207 p=0,678109 p=0,143085 p=0,721930 p=0,941885
do choroby

badanych

Maja poczucie p=0,693800 p=0,588016 p=0,964525 p=0,325593 p=0,748532 p=0,035669 p=0,692085
krzywdy

Odczuwaja ztos¢ | p=0,420567 p=0,887047 p=0,084864 p=0,941606 p=0,582196 p=0,296109 p=0,815150

na los/ Pana
Boga

SWLS - Skala satysfakacji z zycia

SRRS - Skala stresu Holmesa 1 Rahe’a

PSS10 - Skala Odczuwanego Stresu

CISS - Kwestionariusz Radzenia Sobie W Sytuacjach Stresowych
CESS - Skala Kontroli Emocji

GSES - Skala Uogdlnionej Wtasnej Skutecznosci
DIJGLS - Skala Samotnosci de Jong Gierveld
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Tabela 38. Ocena korelacji pomigdzy opinig badanych o zaproponowaniu rodzinie pomocy psychologicznej a SWLS,SRRS, PSS10,CISS,

CESS,GSES, DJGLS.

Zaproponowanie Skala/Zalezno$ci
opieki SWLS SRRS PSS10 CISS CESS GSES DJGLS
psychologicznej

dla wspotmalzonka/partnera
Tak p=0,164088 p=0,084499 p=0,196960 p=0,534623 p=0,027186 p=0,433333 p=0,244552
Nie p=0,236526 p=0,055625 p=0,852264 p=0,618759 p=0,060324 p=0,185559 p=0,406984
Nie pamigtam p=0,077560 p=0,197084 p=0,583191 p=0,546036 p=0,522603 p=0,405213 p=0,570289

dla dzieci

Tak p=0,389090 p=0,470968 p=0,656040 p=0,449658 p=0,209060 p=0,757643 p=0,280399
Nie p=0,683973 p=0,638227 p=0,512394 p=0,558135 p=0,247118 p=0,304670 p=0,232636
Nie pamigtam p=0,337716 p=0,942860 p=0,931233 p=0,653492 p=0,066804 p=0,848242 p=0,051624

SWLS - Skala satysfakacji z zycia
SRRS - Skala stresu Holmesa i Rahe’a
PSS10 - Skala Odczuwanego Stresu

CISS - Kwestionariusz Radzenia Sobie W Sytuacjach Stresowych
CESS - Skala Kontroli Emocji

GSES - Skala Uogdlnionej Wtasnej Skutecznosci
DIJGLS - Skala Samotnosci de Jong Gierveld
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Tabela 39. Ocena korelacji pomigdzy opinig badanych o konieczno$ci udzielania rodzinie poza szpitalem pomocy a SWLS,SRRS, PSS10,CISS,
CESS,GSES, DJGLS.

Osoby Skala/Zalezno$ci
udzielajace SWLS SRRS PSS10 CISS CESS GSES DJGLS
pomocy

pomoc dla wspdétmatzonka/partnera
dzieci p=0,471961 p=0,464498 p=0,135178 p=0,901685 p=0,287832 | p=0,080020 p=0,581406
dalszej p=0,632996 p=0,590541 p=0,134211 p=0,817652 p=0,724275 | p=0,999714 p=0,520960
rodziny
psychiatra p=0,089977 p=0,302809 p=0,499079 p=0,730702 p=0,137978 | p=0,538418 p=0,175446
psycholog p=0,437937 p=0,278852 p=0,001892 p=0,688915 p=0,318460 | p=0,502030 p=0,574699
grupa p=0,551136 p=0,550043 p=0,582762 p=0,222025 p=0,921375 | p=0,858605 p=0,887320
wsparcia
nie ma takiej p=0,642996 p=0,986863 p=0,314769 p=0,571312 p=0,149858 | p=0,206943 p=0,217582
potrzeby

pomoc dla dzieci

psycholog p=0,120274 p=0,517510 p=0,566646 p=0,084571 p=0,127664 | p=0,195706 p=0,194221
dalsza rodzina | p=0,882200 p=0,480895 p=0,324777 p=0,576013 p=0,949721 | p=0,399584 p=0,776380
nie byto p=0,023419 p=0,430132 p=0,766143 p=0,877010 p=0,000783 | p=0,000783 p=0,406523
potrzeby
psychiatra - - - - - - -
dzieci - - - - - - -
grupy - - - - - - -
wsaparcia

SWLS - Skala satysfakacji z zycia, SRRS - Skala stresu Holmesa i Rahe’a, PSS10 - Skala Odczuwanego Stresu, CISS - Kwestionariusz Radzenia Sobie W Sytuacjach

Stresowych, CESS - Skala Kontroli Emocji, GSES - Skala Uogdélnionej Wtasnej Skutecznosci, DJGLS - Skala Samotnosci de Jong Gierveld
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Tabela 40. Ocena korelacji pomiedzy ptaczem badanych w obecnosci rodziny a SWLS,SRRS, PSS10,CISS, CESS,GSES, DJGLS.

Reakcja Skala/Zalezno$ci
placzem SWLS SRRS PSS10 CISS CESS GSES DJGLS
ptacz w obecno$ci wspotmatzonka/partnera
tak p=0,240531 p=0,948416 p=0,873748 p=0,911899 p=0,838156 p=0,362835 p=0,490343
czasami p=0,252151 p=0,698621 p=0,632381 p=0,644270 p=0,616338 p=0,548470 p=0,474558
nie p=0,801209 p=0,700479 p=0,527934 p=0,952168 p=0,002737 p=0,312818 p=0,846403
ptacz w obecnosci dzieci

tak p=0,045000 p=0,609838 p=0,149900 p=0,271166 p=0,480197 p=0,7458334 p=0,069956
czasami p=0,743047 p=0,449706 p=0,124677 p=0,253449 p=0,818039 p=0,380806 p=0,059554
nie p=0,291603 p=0,893370 p=0,850674 p=0,606299 p=0,373834 p=0,470105 p=0,123047

SWLS - Skala satysfakacji z zycia
SRRS - Skala stresu Holmesa i Rahe’a
PSS10 - Skala Odczuwanego Stresu

CISS - Kwestionariusz Radzenia Sobie W Sytuacjach Stresowych
CESS - Skala Kontroli Emocji

GSES - Skala Uogdlnionej Wtasnej Skutecznosci
DIJGLS - Skala Samotnosci de Jong Gierveld
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Tabela 41. Ocena korelacji pomiedzy opinig badanych w kwestii obaw o przyszto$¢ rodziny zwigzanych z ich chorobg a SWLS,SRRS,
PSS10,CISS, CESS,GSES, DJGLS.

obawa Skala/Zaleznosci |
SWLS | SRRS | PSS10 | CISS | CESS | GSES | DJGLS |
wspotmalzonkowie/partner |
o stan zdrowia chorego | p=0,268020 p=0,730553 p=0,309356 p=0,912301 | p=0,585970 p=0,255102 | p=0,448955
braku bezpieczenstwa | p=0,082284 p=0,731269 p=0,027940 p=0,523426 | p=0,000969 p=0,919419 | p=0,357988
finansowego
czy po stracie p=0,012617 p=0,057545 p=0,634831 p=0,843404 | p=0,216007 p=0,514864 | p=0,826796
meza/zony dadzg rade
opiekowac si¢ dzie¢mi
co si¢ z nimi stanie po | p=0,591772 p=0,734505 p=0,763433 p=0,135317 | p=0,296410 p=0,931622 | p=0,283146
stracie meza/zony
trudno powiedzie¢ p=0,107379 p=0,704677 p=0,778084 p=0,039132 | p=0,512183 p=0,662938 | p=0,813279
Dzieci |
o stan zdrowia chorego | p=0,715272 p=0,262944 p=0,417440 p=0,717539 | p=0,715544 p=0,156168 | p=0,571341
czy dadzg rade p=0,786373 p=0,131915 p=0,651542 p=0,154035 | p=0,094641 p=0,193193 | p=0,368816
opiekowac si¢ chorym
co si¢ z nimi stanie po | p=0,342141 p=0,712897 p=0,777727 p=0,745520 | p=0,192307 p=0,780794 | p=0,369453
stracie rodzica
trudno powiedzie¢ p=0,545479 p=0,257474 p=0,633366 p=0,895988 | p=0,871375 p=0,130239 | p=0,921297

SWLS - Skala satysfakacji z zycia, SRRS - Skala stresu Holmesa i Rahe’a, PSS10 - Skala Odczuwanego Stresu, CISS - Kwestionariusz Radzenia Sobie W Sytuacjach

Stresowych, CESS - Skala Kontroli Emocji, GSES - Skala Uogdélnionej Wtasnej Skutecznosci, DJGLS - Skala Samotnosci de Jong Gierveld
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Tabela 42. Ocena korelacji pomiedzy deklarowanym martwieniem si¢ badanych o ich rodzine a SWLS,SRRS, PSS10,CISS, CESS,GSES, DJGLS.

Martwienie Skala/Zalezno$ci
si¢ orodzing | SWLS SRRS PSS10 CISS CESS GSES DJGLS
skala pkt.

wspotmalzonkowie/partner
1 pkt. p=0,059600 p=0,467331 p=0,727169 p=0,540943 p=0,550762 p=0,329992 p=0,181496
2 pkt. p=0,196706 p=0,310504 p=0,791344 p=0,608940 p=0,490929 p=0,636993 p=0,420891
3 pkt. p=0,155268 p=0,204009 p=0,990652 p=0,250815 p=0,916847 p=0,531575 p=0,211728
4 pkt. p=0,059403 p=0,143170 p=0,888431 p=0,661728 p=0,644046 p=0,638811 p=0,077397
5 pkt. p=0,09825 p=0,563820 p=0,264960 p=0,241125 p=0,841143 p=0,472711 p=0,253280

Dzieci

1 pkt. p=0,059600 p=0,467331 p=0,727169 p=0,540943 p=0,550762 p=0,329992 p=0,181496
2 pkt. p=0,196706 p=0,310504 p=0,791344 p=0,608940 p=0,490929 p=0,639993 p=0,420891
3 pkt. p=0,155268 p=0,204009 p=0,990652 p=0,250815 p=0,916847 p=0,531575 p=0,211728
4 pkt. p=0,059403 p=0,143170 p=0,888431 p=0,661728 p=0,644046 p=0,368811 p=0,077397
5 pkt. p=0,384825 p=0,274839 p=0,359321 p=0,164181 p=0,813749 p=0,464941 p=0,181496
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Tabela 43. Ocena korelacji pomigdzy opinig badanych w kwestii przekonania rodziny o pogorszeniu si¢ sytuacji materialnej a SWLS,SRRS,

PSS10,CISS, CESS,GSES, DJGLS.

Sytuacja Skala/Zalezno$ci
materialna SWLS SRRS PSS10 CISS CESS GSES DJGLS

przekonania wspodtmalzonka/partnera
pogorszenie p=0,387256 p=0,673447 p=0,374764 p=0,154815 p=0,028510 p=0,115850 p=0,051476
nie p=0,929758 p=0,267453 p=0,155395 p=0,978526 p=0,373388 p=0,989705 p=0,930950
trudno p=0,805009 p=0,142823 p=0,794163 p=0,179441 p=0,732825 p=0,576015 p=0,494455
powiedzie¢

przekonania dzieci

pogorszenie p=0,732223 p=0,622892 p=0,437635 p=0,417272 p=0,401522 p=0,908507 p=0,545701
nie p=0,246846 p=0,380833 p=0,452000 p=0,471305 p=0,672128 p=0,265319 p=0,662183
trudno p=0,319439 p=0,493631 p=0,783894 p=0,229115 p=0,832675 p=0,119305 p=0,269760
powiedzie¢

SWLS - Skala satysfakacji z zycia

SRRS - Skala stresu Holmesa i Rahe’a
PSS10 - Skala Odczuwanego Stresu

CISS - Kwestionariusz Radzenia Sobie W Sytuacjach Stresowych

CESS - Skala Kontroli Emocji

GSES - Skala Uogdlnionej Wtasnej Skutecznosci
DIJGLS - Skala Samotnosci de Jong Gierveld
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Tabela 44. Ocena korelacji pomiedzy opinig badanych w kwestii koniecznosci rezygnacji z pracy/nauki/ przez cztonkéw rodziny a SWLS, SRRS,

PSS10, CISS, CESS, GSES, DJGLS.
Rezygnacja z Skala/Zalezno$ci
pracy/nauki SWLS | SRRS | PSS10 | CISS | CESS | GSES | DIGLS
praca wspoimatzonka/partnera
Tak, stala p=0,95188 p=0,183530 p=0,866236 p=0,331099 p=0,243974 p=0,009511 p=0,232584
Tak, okresowa p=0,852534 p=0,435974 p=0,503587 p=0,467301 p=0,081237 p=0,222421 p=0,305450
Nie byto potrzeby | p=0,000363 p=0,519009 p=0,101360 p=0,176016 p=0,076025 p=0,218856 p=0,303715
Konieczno$¢
bycia na p=0,631402 p=0,164621 p=0,209358 p=0,358430 p=0,312257 p=0,582141 p=0,649606
zwolnieniu
lekarskim
nauka/praca dzieci
Tak, stala - - - - - - -
Tak, okresowa p=0,250140 | p=0,183588 p=0,342072 p=0,349056 p=0,093470 p=0,435276 p=0,866541
Nie byto potrzeby | p=0,618060 | p=0,313122 p=0,589990 p=0,852644 p=0,341851 p=0,449408 p=0,387831

SWLS - Skala satysfakacji z zycia
SRRS - Skala stresu Holmesa i Rahe’a
PSS10 - Skala Odczuwanego Stresu

CISS - Kwestionariusz Radzenia Sobie W Sytuacjach Stresowych
CESS - Skala Kontroli Emocji

GSES - Skala Uogdlnionej Wtasnej Skutecznosci
DIJGLS - Skala Samotnosci de Jong Gierveld
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Tabela 45. Ocena korelacji pomigdzy opinig badanych w kwestii pogorszenia badz ograniczenia kontaktéw towarzyskich rodziny a SWLS, SRRS,

PSS10, CISS, CESS, GSES, DJGLS.

Pogorszenie/ograniczenie Skala/Zalezno$ci

kontaktow towarzyskich SWLS SRRS PSS10 CISS CESS GSES DJGLS
wspotmalzonek/partner

nie bylo potrzeby p=0,979417 | p=0,405948 | p=0,306272 | p=0,420741 | p=0,167124 | p=0,969205 | p=0,470527

byto konieczne p=0,730541 | p=0,552688 | p=0,953506 | p=0,521263 | p=0,682098 | p=0,336597 | p=0,531803

bylo konieczne okresowo p=0,269002 | p=0,959441 | p=0,430889 | p=0,813627 | p=0,590544 | p=0,717307 | p=0,246250

trudno powiedzie¢ p=0,269002 | p=0,181401 | p=0,992779 | p=0,608370 | p=0,159261 | p=0,117957 | p=0,620605

dzieci

nie bylo potrzeby p=0,168411 p=0,06356 p=0,489779 | p=0,374659 | p=0,092103 | p=0,250927 | p=0,960764

byto konieczne p=0,007187 | p=0,123155 | p=0,146367 | p=0,880648 | p=0,042757 | p=0,254990 | p=0,395757

bylo konieczne okresowo p=0,970045 | p=0,455914 | p=0,983024 | p=0,379356 | p=0,645903 | p=0,163957 | p=0,350979

trudno powiedzie¢ p=0,912365 | p=0,785366 | p=0,451056 | p=0,384388 | p=0,121730 | p=0,898722 | p=0,591920

SWLS - Skala satysfakacji z zycia
SRRS - Skala stresu Holmesa i Rahe’a
PSS10 - Skala Odczuwanego Stresu

CISS - Kwestionariusz Radzenia Sobie W Sytuacjach Stresowych

CESS - Skala Kontroli Emocji

GSES - Skala Uogdlnionej Wtasnej Skutecznosci

DIJGLS - Skala Samotnosci de Jong Gierveld
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Tabela 46. Ocena korelacji pomi¢dzy opinig badanych w kwestii zachowania ich wspdétmalzonkéw/partneréw w obliczu ich choroby a SWLS,
SRRS, PSS10, CISS, CESS, GSES, DJGLS.

zachowanie Skala/Zalezno$ci
SWLS SRRS PSS10 CISS CESS GSES DIJGLS
wspotmalzonek/partner

musz¢ chroni¢ moja rodzing p=0,281921 | p=0,282178 | p=0,459910 | p=0,875095 | p=0,741930 | p=0,636122 | p=0,724963
ciezko mi jest zajmowac si¢ domem p=0,478893 | p=0,024707 | p=0,188178 | p=0,152557 | p=0,318840 | p=0,316679 | p=0,384516
ciezko mi jest zajmowac si¢ dzie¢mi p=0,585230 | p=0,973031 | p=0,090638 | p=0,034015 | p=0,445500 | p=0,896822 | p=0,107887
ciezko mi jest zajmowac si¢ chorag/ym p=0,797224 | p=0,764086 | p=0,430490 | p=0,574919 | p=0,654953 | p=0,654272 | p=0,981810
chce wynagrodzi¢ p=0,610152 | p=0,361726 | p=0,535117 | p=0,445881 | p=0,154527 | p=0,938429 | p=0,337457
wspotmalzonkowi/partnerowi jego

chorobe

musz¢ stawiac p=0,927849 | p=0,152104 | p=0,845725 | p=0,099882 | p=0,698964 | p=0,694303 | p=0,806992
wspotmalzonkowi/partnerowi mniejsze

wymagania

wspotmatzonek/partner wniesli duzo p=0,980558 | p=0,441038 | p=0,240238 | p=0,601841 | p=0,872003 | p=0,012878 | p=0,667216
dobrego do mojego zycia

choroba wspotmatzonka/ partnera p=0,687198 | p=0,200236 | p=0,834953 | p=0,245250 | p=0,302569 | p=0,898049 | p=0,592504
ogranicza mnie w zyciu
jest mi obojetne co bedzie z moim p=0,387708 | p=0,980055 | p=0,002020 | p=0,179571 | p=0,755780 | p=0,255145 | p=0,735339
wspotmalzonkiem/ partnerem

choroba wspotmatzonka/partnera p=0,4732828 | p=0,728449 | p=0,478089 | p=0,796204 | p=0,532809 | p=0,233863 | p=0,441423
przewartosciowata moje zycie

trudno powiedzie¢ p=0,722351 | p=0,244893 | p=0,306250 | p=0,047497 | p=0,944556 | p=0,676011 | p=0,347382

dzieci
musz¢ chroni¢ moja rodzing p=0,647776 | p=0,985871 | p=0,713001 | p=0,295464 | p=0,175210 | p=0,960551 | p=0,494612
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cigzko mi jest zajmowacé si¢ domem p=0,732880 | p=0,719045 | p=0,452678 | p=0,354455 | p=0,568032 | p=0,500186 | p=0,994742
ciezko mi jest zajmowac si¢ zdrowym p=0,006741 | p=0,736320 | p=0,059608 | p=0,845016 | p=0,351494 | p=0,396782 | p=0,099850
rodzicem

ciezko mi jest zajmowac si¢ chorg/ym p=0,259279 | p=0,219941 | p=0,669052 | p=0,709875 | p=0,266824 | p=0,539486 | p=0,872732
chce wynagrodzi¢ mamie/ojcu jego p=0,206359 | p=0,870346 | p=0,474560 | p=0,143038 | p=0,012862 | p=0,630313 | p=0,983564
chorobe

muszg¢ stawia¢ mamie/ojcu mniejsze p=0,204833 | p=0,931932 | p=0,259445 | p=0,341877 | p=0,276908 | p=0,564534 | p=0,061763
wymagania

rodzice wnies$li duzo dobrego do mojego | p=0,263803 | p=0,723899 | p=0,524283 | p=0,093403 | p=0,312150 | p=0,697763 | p=0,406571
zycia

choroba mamy/ojca ogranicza mnie w p=0,628858 | p=0,933602 | p=0,040038 | p=0,069213 | p=0,145011 | p=0,396782 | p=0,320796
zyciu

jest mi obojetne co bedzie z moim p=0,569510 | p=0,117040 | p=0,028094 | p=0,017700 | p=0,749021 | p=0,300660 | p=0,217373
rodzicem

choroba rodzica przewarto§ciowata moje | p=0,622873 | p=0,622661 | p=0,403055 | p=0,866368 | p=0,219493 | p=0,237466 | p=0,091459
zycie

trudno powiedzie¢ p=0,684184 | p=0,492960 | p=0,109633 | p=0,643822 | p=0,587136 | p=0,569705 | p=0,329610

SWLS - Skala satysfakacji z zycia, SRRS - Skala stresu Holmesa i Rahe’a, PSS10 - Skala Odczuwanego Stresu, CISS - Kwestionariusz Radzenia Sobie W Sytuacjach
Stresowych, CESS - Skala Kontroli Emocji, GSES - Skala Uogdlnionej Wtasnej Skutecznosci, DJGLS - Skala Samotnosci de Jong Gierveld
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Tabela 47. Ocena korelacji pomi¢dzy opinig badanych w kwestii sygnalizowania przez rodzing potrzeby zwigkszenia uwagi w ich kierunku przez
badanych a SWLS, SRRS, PSS10, CISS, CESS, GSES, DJGLS.

Konieczno$¢ zwigkszenia Skala/Zalezno$ci
zainferesowania SWLS  |SRRS _ |PSS10 _ |CISS [ CESS [GSES [ DIGLS

wspoimatzonkowie/partner
caly czas p=0,014484 | p=0,218269 | p=0,868885 | p=0,874016 | p=0,342324 | p=0,330278 | p=0,739732
okresowo p=0,468690 | p=0,994122 | p=0,792519 | p=0,158780 | p=0,719338 | p=0,569879 | p=0,494916
nie ma takiej potrzeby p=0,014484 | p=0,479435 | p=0,766262 | p=0,919655 | p=0,966376 | p=0,080440 | p=0,977083
trudno powiedzie¢ - - - - - - -

Dzieci

caly czas p=0,302137 | p=0,961785 | p=0,756466 | p=0,400064 | p=0,097083 | p=0,645601 | p=0,621930
okresowo - - - - - - -
nie ma takiej potrzeby p=0,843656 | p=0,754633 | p=0,414837 | p=0,508896 | p=0,576724 | p=0,519530 | p=0,115253
trudno powiedzie¢ p=0,693176 | p=0,116818 | p=0,695502 | p=0,813190 | p=0,498478 | p=0,503711 | p=0,430459

SWLS - Skala satysfakacji z zycia
SRRS - Skala stresu Holmesa i Rahe’a
PSS10 - Skala Odczuwanego Stresu

CISS - Kwestionariusz Radzenia Sobie W Sytuacjach Stresowych

CESS - Skala Kontroli Emocji

GSES - Skala Uogdlnionej Wtasnej Skutecznosci
DIJGLS - Skala Samotnosci de Jong Gierveld
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6.15. Wyniki dotyczace rodzin chorych onkologicznie

W opinii badanych cztonkéw rodzin chorych onkologicznie, bol i cierpienie u kresu zycia jest
e doznaniem przede wszystkim fizycznym - 64,8% (70 oséb);
e doznaniem uniemozliwiajacym normalne funkcjonowanie - 56,2% (61 osob);
e doznaniem duchowym - 32,9% (36 os6b);
e doznaniem psychicznym - 32,8% (35 osob);
e clementem ludzkiej egzystencji - 27,8% (30 osob);
e karg za grzechy -1,2% (2 osoby);
e zlem - 0,8% (1 osoba).
Wyniki obrazuje Rycina 50.

ztem | 0.80%
karg za grzechy I 1,20%

elementem ludzkiej egzystencji 27.80%

doznaniem psychicznym 32,80%

32,90%

doznaniem duchowym

doznaniem uniemozliwiajagcym normalne
funkcjonowanie

56,20%

doznaniem przede wszystkim fizycznym 64,80%

0,00% 10,00% 20,00% 30,00% 40,00% 50,00% 60,00% 70,00%

Rycina 59. Znaczenie bolu i cierpienia u kresu zycia w percepcji rodzin badanych.

Rodziny badanych deklarowaty, ze podczas kontaktu z umierajacymi:
e odczuwali Igk - 48,2% (53 0so6b);
e nie odczuwali leku - 26,1% (28 oséb);
e mialo problem z jednoznaczng deklaracja - 25,7% (27 osob).
Wyniki obrazuje Rycina 60.
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trudno
powiedzieé
26%

Mlek ®brakleku utrudno powiedzie¢

Rycina 60. Odczucia rodzin badanych podczas kontaktu z osobg umierajaca.

Deklaracje, ze nie unikaliby kontaktu umierajacym zglosito 59,4% (64 oséb) cztonkoéw

rodzin. Odmiennie stwierdzito 28,9% (31 osob) badanych, a 11,7% (13 os6b) nie byto

jednoznacznie zdeklarowanych w tej kwestii.

Smier¢ jako zjawisko naturalne, ktére nalezy bra¢ pod uwage i z ktérym nalezy walczy¢

dopdki to mozliwe, ale tez z ktorym trzeba sie pogodzic, jesli w sposdb nieunikniony si¢ zbliza

traktowato 82,4% (89 osob). W wigkszosci (72,1% - 78 osdb) badani uwazali takze, ze

bezwzglednie powinno si¢ walczy¢ o zycie chorego w sytuacji nieuchronnos$ci $mierci.

Najwiecej 0sob (75,2% - 81 osdb) opowiedzialo si¢ przeciw eutanazji, za eutanazjg -

14,4% (16 osob) badanych, a 5,1% (6 osob) nie miato zdania w tej kwestii. Eutanazje¢

zaakceptowalo by 5,3% (5 oséb) cztonké6w rodzin, ale pod pewnymi warunkami, takimi jak:

bardzo podeszty wiek chorego;

nieuleczalna choroba;

przypadki, gdy medycyna wykorzystala swoje mozliwosci 1 nie ma zadnych szans na
poprawe;

$mier¢ pnia mézgu;

wyrazenie takiej woli przez pacjenta;

zanik wszelkich funkcji organizmu za wyjatkiem pracy serca.

Wyniki obrazuje Rycina 61.
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Mza Hprzewciw M nie mam zdania

Rycina 61. Opinia rodzin badanych dotyczaca eutanazji.

Za dopuszczalne metody eutanazji badani uznali:
e wylaczenie aparatury podtrzymujacej zycie (25,8% - 28 osob);
e zaniechanie akcji reanimacyjnej (25,6% - 27 0s6b);
e podanie leku w dawce $miertelnej (12,8% - 14 o0sob).
Nie uznato by zadnych z tych metod za mozliwe do zastosowania 35,8%(39 osdb) badanych.

Wyniki obrazuje Rycina 62.

zadne z wylaczenie
wymienionych aparatury
metod podtrzymujacej
36% zycie
26%

zaniechanie akcji
reanimacyjnej
25%

M wyfaczenie aparatury podtrzymujacej zycie M zaniechanie akcji reanimacyjnej

M podanie leku w dawce $miertelnej M Zadne z wymienionych metod

Rycina 62. Opinia rodzin badanych na temat dopuszczalnych metod eutanazji.

120



Przedstawiciele badanych rodzin w wigkszosci (53,1% - 57 oséb) byli przeciwni prawnej

akceptacji eutanazji. Za akceptacja eutanazji byto 16,7% (18 0sob) badanych rodzin, a az 30,2%

(33 0s6b) nie mialo zdania w powyzszej kwestii.

Pozytywne skojarzenia z hospicjum miato 74,9% (81 osob) cztonkéw rodzin chorych,

negatywne - 9,1% (10 osoéb), a 16% (17 osdéb) respondentdéw nie potrafito zdecydowanie

okresli¢ swojego stanowiska w tej kwestii.

Wyniki obrazuje Rycina 63.

brak zdania _
16%
negatywne
9% pozytywne
75%

M pozytywne M negatywne M brakzdania

Rycina 63. Skojarzenia rodzin pacjentéw dotyczace hospicjum.

Myslac o hospicjum lgku nie odczuwato 56,7% (61 osob) badanych, 24% (26 osdb)

miato problem z jednoznaczng deklaracja w tej kwestii, a nie odczuwato leku 19,3% (21 oséb).

Badani cztonkowie rodzin uwazali, ze hospicjum to:

cato$ciowa opieka nad chorym w terminalnym okresie choroby (66,7% - 72 oséb);
miejsce dla oséb chorujacych na nieuleczalng chorobe niezaleznie od rozpoznania
(65,6% - 71 0sbb);

wlasciwe miejsce dla osob nieuleczalnie chorych, poniewaz rodzina nie zawsze ma
mozliwos$ci zapewnienia wlasciwej opieki (61,8% - 67 oséb);

miejsce dla 0s6b wylacznie chorych na raka (59,2% - 64 0s6b);

miejsce, gdzie chory nie czuje si¢ samotny (54,7% - 59 0s6b);

miejsce tylko dla pacjentéw tuz przed $miercig - 53,2% (57 0s6b);

jedyne wlasciwe miejsce dla 0sob nieuleczalnie chorych (50,4% - 54 0sob);

instytucja sprawujaca stacjonarng opieke paliatywna (33,3% - 36 0sob);

miejsce, gdzie chory ma szans¢ podja¢ walke o zycie, oraz zy¢ godnie (31,9% - 34

0s0b).
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Respondenci twierdzili takze, ze chorzy w hospicjach:

e 53 objeci profesjonalng opieka (79,1% - 85 oséb);

e moga godnie umierac (86% - 93 osbb);

e odnajduja ulge 1 spokoj (56,1% - 61 osbb);

e cierpig i umieraja (12,5% - 14 osdb).

Czas oczekiwania na przyjecie do hospicjum powinien zdaniem badanych czionkéw

rodzin wynosi¢ mniej niz 8 dni (47,5% - 51 0s6b), od 8 do 14 dni—31,2% (34 0s6b) lub powyzej
14 dni — 26,2% (28 0s6b).

>14 dni
25% <8 dni

45%

8-14 dni
30%

H<8dni HW8-14dni M>14dni

Rycina 64. Czas jaki powinno si¢ oczekiwac na miejsce w hospicjum w percepcji rodzin
badanych.

Zdaniem ankietowanych informacje w hospicjum udzielane rodzinie powinny by¢
wyczerpujace (89,8% - 96 osdb). Problem z jednoznaczng odpowiedzig w tej kwestii miato
jednak az 10,2% (11 osob).

Wigkszo$¢ o0sob (64,5% - 70 osdb) uwazato, ze chory powinien otrzymac tyle
informacji ile sobie tego zyczy. Za pelng wiedza pacjenta o chorobie opowiedziato sie 12,7%
(14 os6b) badanych rodzin, a za tym, ze nie powinno si¢ nic méwi¢ pacjentowi, poniewaz
pacjent i tak cierpi, wigc lepiej go uchronié¢ przed niepomys$lnymi wiadomosciami — 20,8% (22
0s0b). Problem z deklaracja miato 2% (2 osoby) badanych cztonkéw rodzin.

Najwiecej badanych (65,2% - 70 0s6b) bylo rowniez przekonanych, ze pacjent i rodzina
powinni by¢ informowani o przystugujacych prawach, a 34,8% (38 osob) odpowiedzialo, ze
takich informacji nie muszg miec.

Zdaniem 97,5% (105 osob) respondentéw lekarz i w opinii 96,8% (104 osoby) 0sob
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pielggniarka powinni chetnie udziela¢ informacji rodzinie chorego. Najwiecej osob (76,4% -
82 osoby) sadzilo, ze rodzina powinna uzyska¢ peten zasob informacji o rokowaniu chorego.
Przeciwng opini¢ wyrazito 12,5% (13 os6b) ankietowanych, a 11,1% (12 os6b) miato problem
z odpowiedzig.

Wigkszo$¢ cztonkow rodzin chorych (68,6% - 74 osob) wiedzg pacjenta o tym, ze
znajduje si¢ w hospicjum, uzaleznialo od jego stanu chorego fizycznego, psychicznego
i duchowego oraz od jego nastawienia. O tym, ze chory powinien o tym wiedzie¢ zawsze
przekonanych byto 28,5% (31 0s6b), a pozostate 2,9% (31 oséb) miato problem z jednoznaczna
odpowiedzig (Rycina 65).

w zaleznoS$ci od
stanu chorego
69%

M w zaleznodci od stanu chorego ~ M zawsze M trudno powiedzie¢

Rycina 65. Wiedza pacjenta o tym czy znajduje si¢ w hospicjum.

W opinii respondentéw w hospicjum powinni pracowac:
o kazdy lekarz (98,2% - 106 os6b);
e pielegniarka (97,5% - 105 osob);
e pielegniarka ze specjalizacja lub kursem z medycyny paliatywnej (87,6% - 95 o0séb);
e fizjoterapeuta (85,3% - 92 osoby);
e psycholog (83,4% - 90 osob);
e lekarz ze specjalizacja z medycyny paliatywnej (64,8% - 70 0séb);
e lekarz onkolog (54,3% - 59 0s6b);

siostra zakonna (45,3% - 49 osdb).

Duza grupa badanych (68,3% - 74 osoby) podata, Ze jako rodzina zdecydowanie powinna

bra¢ udzial w pielggnacji/leczeniu chorego. Powyzsze uzaleznialo od stanu zdrowia chorego
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18,8% (20 0s6b), nie chciato by uczestniczy¢ w tych czynnosciach 12,5% (13 oséb) badanych

a 0,4% (43 os6b) nie wypowiedziato si¢ w tej kwestii. (Rycina 66).

w zaleznoSci od
stanu chorego
19%

brak zdania
0,4% zdecydowanie
tak

68%

M zdecydowanie tak HEnie  Mbrakzdania Ew zaleznosci od stanu chorego

Rycina 66. Chgci respondentow do brania udzialu w czynnosciach pielggnacyjnych.

Zdaniem badanych wsparcie w hospicjum powinno by¢ udzielane choremu (98,7%),

rodzinie (95,9% - 103 osoby) i personelowi (87,4% - 94 osoby), a udziela¢ go powinni:

staly duchowny (76.4%- 83 osoby);

pielegniarka (52,3% - 56 0sob);

osoby po stracie kogo$ bliskiego (65,4% - 71 0s6b);
lekarz (45,7% -49 osob);

siostra zakonna (11,7% - 13 osob);

swieccy klerycy (7,9% - 8 0sob);

szafarze eucharystii (5,7% - 5 0s6b);

$wieccy czlonkowie ruchu religijnego (5,4% - 6 0sob).

Respondenci za najbardziej pozadane praktyki religijne w hospicjum, uznali:

msz¢ (86,7% - 94 o0sob);

modlitwe rézancowa (81,6% - 88 0sdb);

spowiedz (81,2% - 88 0sdb);

sakramenty (81,2% - 88 0sob);

rozwazania tekstow Pisma Swietego (35,7% - 39 0sob);

drogg¢ krzyzowa (10,2% - 11 osob);
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o lekture ksigzek religijnych (9,6% -10 osob);
e modlitwy indywidualne (9,6% - 10 0s6b);
e rozmowy z kaplanem (3,9% - 4 0sob).
Problem z udzieleniem jednoznacznej odpowiedzi miato 8,7% (9 osob) badanych.
Hospicjum, jako forme opieki nad chorym polecito by innym rodzinom 78,4% (52 0s6b)
badanych. Nie zrobilo by tego jednak 20,4% (3 os6b) z nich, a 1,2% (1 osoba) nie

wypowiedzialo si¢ jednoznacznie w tej kwestii (Rycina 67).

nie wiem

nie
20%

tak
79%

Htak HEnie Mniewiem

Rycina 67. Polecenie respondentéw hospcjum innym rodzinom.

Zdaniem 87,3% (94 os6b) cztonkdéw rodzin chorych, spoteczenstwo nie po§wigca duzo
uwagi opiece paliatywnej, odmienng opini¢ wyrazito 9,6% (10 oso6b), a 3,1% (3 0s6b) nie miato
w tej kwestii zdania.

W hospicjum, zdaniem ankietowanych:
e personel powinien okazywaé¢ duzo zyczliwosci, usmiechu i uprzejmosci zaréwno
pacjentom (92,5% - 100 os6b), jak i cztonkom ich rodzin (88,5% - 96 0sob);
e warunki panujgce powinny by¢ bardzo dobre (93,5% - 101 0s6b) lub co najmniej dobre
(6,5% - 7 0s0b);
e powinno si¢ w nim dbac si¢ o czystos¢ pomieszczen (99,3% - 107 0sob);
e powinno si¢ zabezpieczy¢ bezpieczenstwo chorych (99,7% - 107 osob);
e powinno si¢ zapewni¢ choremu i jego rodzinie intymno$¢ (98,9% - 106 oséb) oraz

poczucie godnosci (98,3% - 106 osob);
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chory powinien mie¢ nieograniczony dostgp do duchownego swojego wyznania
przekonanych byto 98,8% (106 o0so6b) badanych, do psychologa - 98,1% (105 0sob)
badanych i do fizjoterapeuty — 94,6% (102 osob).

Za najwicksze problemy w opiece nad pacjentem u kresu zycia badani najczesciej

uwazali:

wzrost liczby chorych na schorzenia przewlekte (96,7% - 104 os6b);

brak wiedzy spoteczenstwa na temat opieki paliatywnej (92,7% - 100 oséb);

brak wiedzy 0sob najblizszych na temat postepowania z chorym umierajacym (89,9% -
97 0s06b);

brak umiejetnosci w pielggnacji pacjenta umierajacego (88,7% - 96 oséb);

brak umiejetnosci psychologicznych rodziny (89,4% - 97 osob);

rozw0j zespotu wypalenia zawodowego u cztonkéw zespotu terapeutycznego (86,7% -
94 0s06b);

matg liczbe osrodkow stacjonarnych oraz poradni opieki paliatywnej (79,9% - 86 0s6b);
matg liczbe odpowiednio wykwalifikowanej kadry (74,5% - 80 oséb);

zbyt niskie naktady finansowe na hospicja (68,9% - 74 osob);

brak umiejetnosci psychologicznych personelu (65,4% - 71 osob).

W opinii ankietowanych poprawe jakosci opieki medycznej w hospicjach mozna by

uzyskac¢ poprzez

zwigkszenie liczby personelu medycznego (87,4% - 94 0séb);

zwigkszenie liczby tozek (82,4% - 89 osob);

zwigkszenie naktadéw finansowych na hospicja (56,9% - 61 0sob);

podniesienie kwalifikacji personelu medycznego (55,3% - 60 osob);

lepsze zaopatrzenie w sprz¢t medyczny (45,6% - 49 osob);

okazywanie wigcej zyczliwos$ci, wsparcia dla pacjentow i rodziny (39,2% - 42 0so6b);
zwigkszenie wiedzy personelu hospicyjnego odnosnie komunikacji z chorym, rodzing
1 opieki nad chorym w stanie terminalnym (31,9% - 34 os6b);

prowadzenie wigkszej liczby rozmow z chorym 1 jego rodzing (30,9% - 33 osob).
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VII. WERYFIKACJA HIPOTEZ

1. Poziom satysfakcji z zycia, poziom odczuwanego stresu, stopien kontroli emocji
oraz przekonanie chorego co do skutecznosci radzenia sobie z trudnymi
sytuacjami i przeszkodami jest u pacjentow z rozpoznana choroba nowotworowa
niski, przy czym nizszy u me¢zczyzn niz kobiet.

Hipoteza potwierdzona czesciowo

W grupie me¢zczyzn i kobiet dominowat niski poziom satysfakcji z zycia (odpowiednio
47,8% vs 43,5%). Poziom satysfakcji z zycia badanych byt nizszy u me¢zczyzn (uzyskali
$rednio 16,8+6,9 pkt.) niz u kobiet (§redni wynik punktacji wynosit 18+7,12pkt). Poziom
przecigtny satysfakcji z zycia czesciej wystepowat w grupie mezczyzn niz kobiet (39% vs
37%), a poziom wysoki w grupie kobiet niz m¢zczyzn (19,5% vs 13,5%).

Badani w ponad potowie (53%) wykazywali wysoki poziom odczuwanego stresu.
Niski poziom uzyskato 33% badanych, $redni natomiast 14%. Sredni poziom odczuwanego
stresu respondentéw byt wyzszy w przypadku kobiet (uzyskaty $rednio 22,1+5,62 pkt.; niz
mezczyzn (osiagneli 21,4+9,0 pkt).

Badani przejawiali do$¢ wysoka zdolno$¢ ttumienia negatywnych emocji (uzyskali
$rednio 51 £15,4 pkt.). Negatywne emocje (Srednia punktacja 51,3 +14,1 pkt) w wigkszym
stopniu ttumili m¢zczyzni niz kobiety (Sredni wynik 50,9 +£16,1 pkt).

Przekonanie ankietowanych co do skuteczno$ci radzenia sobie z trudnymi sytuacjami
1 przeszkodami lokalizowalo si¢ na niskim poziomie (58%). Wysoki poziom prezentowala
niewielka grupa, bo tylko 7% respondentéw. Sredni wynik jaki uzyskali ankietowani wynosit
22,04+5,11 pkt., co jest wynikiem przecigtnym. Kobiety uzyskaty nizszy wynik — $rednio 21,7
+5,0 pkt. niz badani me¢zczyzni ktdrzy uzyskali $rednio 22,6+5,4 pkt.

2. Badani z rozpoznang choroba nowotworowg prezentuja generalnie niskie poziomy
radzenia sobie ze stresem we wszystkich stylach, przy czym mezczyzni, cze¢Sciej niz
kobiety prezentujga w walce ze stresem styl skoncentrowany na zadaniu i styl
unikowy.

Hipoteza potwierdzona czesciowo

e 73% badanych — uzyskat niski wynik w aspekcie preferowania zadaniowego stylu

radzenia sobie ze stresem (SSZ). Sredni wynik ankietowanych wynosit 45,32+18,5 pkt.
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e 66% - prezentowato wysoki wynik w stylu radzenia sobie ze stresem skoncentrowanym
na emocjach (SSE). Sredni wynik uzyskany przez ankietowanych wyniost 50,1 £18.4
pkt.

e 45% - charakteryzowal niski stopien unikowego radzenia sobie ze stresem
i angazowata si¢ w czynnosci zastepcze (ACZ). Sredni wynik uzyskany przez badanych
wyniost 22 £8,89 pkt.

e 44% - wykazywalo niski poziom unikowego radzenia sobie ze stresem w konteks$cie
poszukiwania kontaktéw towarzyskich (44%). Srednia warto$¢ uzyskanych punktow
wyniosta 18 £4,9 pkt.

Ankietowani me¢zczyzni, czgéciej niz kobiety, wykazywali w walce ze stresem styl
skoncentrowany na unikaniu i angazowania si¢ w czynnos$ci zastgpcze - S$rednia warto$¢
punktowa jaka zdobyli m¢zczyzni wyniosta 41 £11 pkt., natomiast kobiet 38 +£10,1 pkt., w tym
poziom:

e niski - dotyczyt 52% mezczyzn 1 69% kobiet;

e przeci¢tny — dotyczyt 39% me¢zezyzn 1 22% kobiet;

e wysoki — dotyczyt 9% mezczyzn i 9% kobiet.

Kobiety wykazywaty tendencje do prezentowania stylu skoncentrowanego na zadaniu
uzyskujac $rednio 43.5 +18,5 pkt., w odniesieniu do mezczyzn — $rednia 49,7 £15,6 pkt.,
w tym poziom:

e niski - dotyczyt 3% mezczyzn i 2% kobiet;

e przecigtny — dotyczyt 84% mezezyzn 1 74% kobiet;

e wysoki — dotyczyt 13% me¢zczyzn 1 24% kobiet.

3. Badani z choroba nowotworowa czujg si¢ samotni, przy czym tak czujq si¢ czesciej
kobiety niz me¢zczyzni.

Hipoteza potwierdzona

Ankietowani uzyskali $redni wynik 13,23+ 4,4 pkt. (min. 6 pkt, maks. — 26 pkt.), co
swiadczy o do$¢ niskim poczuciu samotnosci badanych.
Poczucie samotnos$ci wsrdd badanych kobiet utrzymywato si¢ na nizszym poziomie

(Srednio 12,6 +4,2.pkt.) niz badanych me¢zczyzn (Srednio 14,2+ 4,5 pkt).

4. W opinii chorych wi¢ksza troske o los rodziny przejawiaja kobiety niz me¢zczyzni,

przy czym ma to wplyw wiek chorego, poziom odczuwanego stresu, stopien
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kontroli emocji oraz przekonanie chorego co do skutecznosci radzenia sobie z
trudnymi sytuacjami i przeszkodami jest u pacjentow z rozpoznana choroba
nowotworowa niski.

Hipoteza potwierdzona

Badani chorzy byli przekonani, ze to kobiety w wigkszym stopniu niz mezczyzni
przejmuja si¢ losem rodziny i mial na to wptyw:

e wiek ankietowanego — im nizszy wiek badanego tym bardziej przejmuje si¢ losem
swojej rodziny

e poziom odczuwanego stresu — im wyzsze poczucie zmartwienia tym wyzszy jest
poziom odczuwanego stresu

e stopien kontroli emocji — im mniejsze sg obawy chorego o swoja rodzing tym negatywne
emocje s3 thtumione w mniejszym stopniu

e skuteczno$¢ radzenia sobie z sytuacjami trudnymi — im wyzszy poziom zmartwienia
tym wyzszy poziom radzenia sobie z sytuacjami trudnymi (u badanych wynik ogdlny

osiggnat poziom niski u 58% ankietowanych).

5. W opinii chorych ich rodzina oczekuje przede wszystkim wsparcia informacyjnego
i emocjonalnego, rzadziej instrumentalnego i wartosciujacego, najczesciej od
najblizszej rodziny.

Hipoteza potwierdzona

W kontek$cie wsparcia informacyjnego ankietowani uznali Zze najwyzszy jego poziom
ich malzonkowie/partnerzy otrzymywali od lekarzy ($rednia liczba zdobytych pkt wynosi
11,2+42,3 pkt.) oraz innych cztonkéw rodziny ($rednio 10,6+3,1pkt.), a najnizszy - od
znajomych ($rednio 7,8+3,1 pkt.). Najwyzsze wsparcie informacyjne przekazane dzieciom
ankietowanych mialo pochodzi¢ od innych cztonkéw rodziny (Srednio 9,7+2,6. pkt) oraz
pielggniarek ($rednio 9,3+2,8 pkt), a najmniejsze - od psychologéw ($rednio 7,243,0 pkt).

W aspekcie wsparcia instrumentalnego w najwigkszym stopniu dla wspétmatzonkoéw/
partnerow ankietowanych zostalo ono udzielone przez innych cztonkéw rodziny ($rednio
9,1+2,8 pkt), a najmniejsze - od psychologdw (6,6+1,9pkt.). Pomoc kierowana do dzieci w tym
zakresie zostata najbardziej zauwazona ze strony znajomych ($rednio 9,1+2,8 pkt.), a najmnie;j
ze strony pielggniarek ($rednio - 5,5+1,5pkt.).

W kontek$cie wsparcia warto$ciujagcego matzonkowie/partnerzy respondentow w opinii

badanych odczuwali je najbardziej od innych cztonkéw rodziny ($rednio 9,9+2,8 pkt.) oraz
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znajomych ($rednio 9,343,1 pkt), a najmniej ze strony psychologéow ($rednio 7,0+£2,9 pkt.).
W przypadku dzieci bylo réwniez najbardziej zauwazalne od innych cztonkow rodziny
(Srednio 10,1+2,8pkt.) oraz od grupy zawodowej lekarzy ($rednio 9,5 +3,0pkt.), a najmniej od
pielggniarek (Srednio 8,2+2,9. pkt.).

W aspekcie wsparcia emocjonalnego w opinii badanych w odniesieniu do ich
malzonkéw/partneréw bylo najbardziej zauwazalne od innych cztonkéw rodziny ($rednio
10,9+2,6 pkt.) oraz od znajomych i psychologéw (w obu grupach $rednio 10,5+2,5 pkt.),
najmniej ze strony pielegniarek ($rednio 8,2+2,4 pkt.). Pomoc emocjonalna dzieciom badanych
w najwyzszym stopniu byta odczuwalna od innych cztonkoéw rodziny ($rednio 10,4 +2,3 pkt.)

natomiast najmniej od psychologéw oraz pielegniarek ($rednio 8,9 +2,5 pkt.).

6. Hospicjum w opinii wi¢kszosci rodzin chorych onkologicznie to wlasciwe miejsce
dla osob nieuleczalnie chorych niezaleznie od rozpoznania.

Hipoteza potwierdzona

Wykazano, ze pozytywne skojarzenia z hospicjum miato 74,9% cztonkow rodzin chorych
i uwazali oni, ze hospicjum to:
e caloSciowa opieka nad chorym w terminalnym okresie choroby (66,7%);
e wlasciwe miejsce dla osob nieuleczalnie chorych, poniewaz rodzina nie zawsze ma
mozliwos$ci zapewnienia wlasciwej opieki (61,8%);
e jedyne wilasciwe miejsce dla osob nieuleczalnie chorych (50,4%);
e instytucja sprawujgca stacjonarng opieke paliatywna (33,3%);
e miejsce, gdzie chory ma szans¢ podja¢ walke o zycie oraz zy¢ godnie (31,9%).
Rodziny badanych twierdzity, ze chorzy w hospicjach sg objeci profesjonalng opieka
(79,1%), moga godnie umiera¢ (86%) i odnajduja ulge i spokoj (56,1%). Jednakze 12,5%

uwazato, ze w hospicjum pacjenci cierpia i umierajg.

7. W opinii badanych rodzin istnieja liczne problemy w opiece nad pacjentem u kresu
Zycia.

Hipoteza potwierdzona

Badani problemy w opiece nad pacjentem u kresu zycia widzieli:
e we wzrastajacej liczbie chorych na schorzenia przewlekle (96,7%);

e w braku wiedzy spoleczenstwa na temat opieki paliatywnej (92,7%);
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e w braku wiedzy osob najblizszych na temat postgpowania z chorym umierajagcym
(89,9%));

e w braku umiejetnosci w pielegnacji pacjenta umierajacego (88,7%);

e w braku umiejetnosci psychologicznych rodziny (89,4%);

e w zespole wypalenia zawodowego cztonkow zespotu terapeutycznego (86,7%);

e w malej liczbie o$rodkow stacjonarnych oraz poradni opieki paliatywnej (79,9%);

e w malej liczbie odpowiednio wykwalifikowanej kadry (74,5%);

e w zbyt niskich naktadach finansowych na hospicja (68,9%);

e w braku umiejetnosci psychologicznych personelu (65,4%);

Opini w tej kwestii nie potrafito wyrazi¢ 45,8% badanych.

8. Badane rodziny polecilyby innym rodzinom hospicjum jako forme opieki nad
chorym.

Hipoteza potwierdzona

Hospicjum, jako forme¢ opieki nad chorym polecito by innym rodzinom 78,4%
badanych, nie zrobito by tego — 20,4% z nich, a 1,2% nie wypowiedzialo si¢ jednoznacznie

w tej kwestii.

9. W opinii chorych z rozpoznana choroba nowotworowa niezbe¢dne jest wsparcie
edukacyjne ich rodzin.

Hipoteza potwierdzona

Wigkszo$¢ badanych uwazala, Ze ich rodzina miata mozliwo$¢ poszerzenia wiedzy na
temat ich choroby (53%), ale jednoczes$nie az 45% uwazato odmiennie.

Najwigksza grupa respondentéw byta przekonana, ze ich rodziny wiedza jedynie tyle co
przekaze im sam pacjent (49%), a zrédtami informacji do jakich siegaty rodziny pacjentéw byt
najczesciej Internet — 47%.

Zdaniem wigkszos$ci ankietowanych pacjentéw ich rodziny powinny poszerzy¢ wiedze
na temat ich choroby (51%), gtownie w zakresie diety jaka powinni mie¢ chorzy (16%) oraz
jaka rehabilitacja jest dla nich najlepsza (15%).

Najwigksza grupa badanych stwierdzita, Zze to lekarz jest odpowiednig osoba aby

poszerza¢ wiedze¢ rodziny o chorobie nowotworowej (49%).
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VIII. DYSKUSJA

8.1. Dyskusja odnosnie wynikow dotyczacych chorych onkologicznie

Pacjent chory na raka jeszcze nie wie,
ze wlasnie rozpoczqt nowq partig szachow z Panem Bogiem

Pawetl Grabowski [54]

Paradygmat ujmowania rodziny w podejsciu systemowym, pozwala stwierdzi¢, ze
choroba (na zasadzie przyczynowos$ci cyrkularnej) ma istotny wptyw nie tylko na osobe
chorujaca, lecz takze na wszystkich cztonkdw rodziny, w konsekwencji prowadzac do zaburzen
caloksztaltu w jej funkcjonowaniu [19, 55, 56].

Zmiany jakie zachodza w rodzinie, moga mie¢ charakter uniwersalny i dotyczy¢
wigkszosci rodzin, lecz wystepuja roOwniez zmiany specyficzne, nietypowe, ktore sa
charakterystyczne dla konkretnej rodziny. W tej kwestii, zdaniem socjologa, prof. Anny
Titkow, bardzo wazne jest wystepowanie dyskomfortu psychicznego spowodowanego
chorobg, ktory wplywa na chorego oraz w konsekwencji na jego rodzing, w sposob
przejsciowy, badz trwaly. Przebieg procesu leczenia oraz czas jego trwania takze majg
ogromny wplyw na podjecie przez rodzing nowych zadan, pozwalajacych jej na uniknigcie
negatywnych konsekwencji choroby i realizacj¢ nowych, czesto nieznanych do tej pory zadan
[19,55,56].

Uwaza sig, ze reakcja rodziny na chorobg jest procesem wieloczynnikowym, zaleznym
od m.in. wieku osoby chorej, poziomu wzajemnej akceptacji cztonkéw rodziny, poziomu ich
spojnosci oraz rodzaju zasobow psychicznych jakie posiada rodzina. Zmiany powstate po
postawieniu diagnozy choroby u jednego z cztonkéw rodziny moga przyjmowac charakter
adaptacyjny, ktory sprzyja procesowi terapeutycznemu oraz zwigksza poziom integracji
rodziny, ukazujac jej nowe mozliwosci. Charakter dezadaptacyjny, moze prowadzi¢ do
utrwalenia nieprawidlowych oraz patologicznych wzorcow interakcji. Zmiany wywotane
chorobg, majace wplyw na zaburzenia relacji w rodzinie, powoduja rowniez zmiany w jej
otoczeniu spotecznym, co prowadzi do zaburzen jej funkcjonowania w szerszym
makrosystemie [19,55,56].

Jednym z obowigzkéw lekarza onkologa jest konieczno$¢ przeprowadzania rozméw

z pacjentami (i z ich rodzinami — za zgoda pacjenta) dotyczacych diagnozy choroby
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nowotworowej, mozliwych sposobow leczenia oraz rokowaniu. Odbywanie takich rozmow
uznaje si¢ za jeden z najtrudniejszych elementow tej dziedziny medycyny. W przypadku
lekarzy wigza si¢ one czesto z dodatkowym stresem oraz negatywnymi emocjami. Oprocz
emocji lekarza, proces przekazywania trudnych informacji wymaga, aby zmierzy¢ si¢
z emocjami chorego, opanowac jego stres oraz zwalczy¢ wszelkie obawy. Istnieje szereg
dokumentoéw m.in. Karta Praw Pacjenta, Ustawa o zawodzie lekarza i lekarza dentysty oraz
Kodeks Etyki Lekarskiej, ktoére nakladaja na lekarza obowigzek poinformowania pacjenta
o0 jego stanie zdrowia (poza wyjatkowymi sytuacjami, kiedy to niepomyslne informacje moga
mie¢ niekorzystny wptyw na stan zdrowia chorego). Obecne s3 w zwiagzku z tym regulacje
dotyczace przekazywania informacji samemu pacjentowi, lecz nie znalazly si¢ Zzadne
paragrafy, ktore mowilyby o tym kto ma przekaza¢ informacje np. o diagnozie choroby
nowotworowej rodzinie pacjenta. Do decyzji pacjenta nalezy, z jakiego zrodta jego rodzina
dowie si¢ o jego chorobie [36]. Wigkszo$¢ pacjentdéw w badanej grupie osobiscie przekazata
rodzinie informacje o diagnozie choroby nowotworowej (54%), planowane;j terapii (49%) oraz
rokowaniu (51%). We wszystkich omawianych przypadkach, ankietowani uwazali, Ze
informacje jakie przekazali rodzinie byly wystarczajace.

Opieka nad pacjentem chorym onkologicznie w coraz wigkszej liczbie przypadkow jest
sprawowana w $rodowisku domowym pacjenta, przez co to czlonkowie rodziny sa
najistotniejszymi opiekunami, pomagajacymi choremu w codziennych czynno$ciach oraz
zastgpowaniu go w dotychczas wykonywanych obowigzkach. Jesli sytuacja tego wymaga,
cztonkowie rodziny sprawuja nawet czynnosci medyczne nad pacjentem. Ferrario w swoim
artykule ,, 4 comparative assesment of psychological ad psychosocial characterisctic of cancer
patients and their caregiver” stwierdzil, ze opiekunami osoby chorej na nowotwor moze by¢
najblizsza rodzina t.j. matzonkowie, dzieci oraz dalsi krewni, badZ osoby spowinowacone [57].
Badania wlasne wykazaty, ze w opinii respondentow to oni w najwigkszym stopniu sprawowali
nad soba opieke (58%), a dopiero w dalszej kolejno$ci osobami najbardziej zaangazowanymi
w opieke nad osobg chora byli: dzieci (49%) oraz matzonkowie/partnerzy (43%).

Elisabeth Kiibler — Ross [58] twierdzita, Ze ,,zycie nie konczy si¢ wraz z diagnoza
jakiej$ bardzo powaznej choroby, ale tak naprawde si¢ zaczyna. Zaczyna si¢ wiasnie w tym
momencie, bo kiedy dociera do nas to, ze mozemy umrzeé, zaczynamy w peini rozumieé, ze
zyjemy”. Wiadomo$¢ o chorobie nowotworowej najczgsciej jednak w pierwszej chwili jest
traktowana jak wyrok $mierci, pomimo iz wczesne wykrycie raka czesto wigze si¢ z jego
wyleczeniem. Rozwija si¢ silna reakcja emocjonalna (,,zalew uczu¢”). Pojawiaja si¢ Igk,

smutek, rozpacz, bezsilnos¢, zagubienie, a czgsto takze poczucie niezrozumienia [58, 20, 59,
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60, 61]. Zdecydowana wigkszo$¢ obecnie ankietowanych chorych (74%) twierdzita, iz
samodzielnie rozpoznala pierwsze objawy rozwijajacej si¢ choroby nowotworowe;.
Prawidtowos$¢ tego stwierdzenia potwierdzaja badania przeprowadzone przez Kiszkowka-
Grudny 1 wsp., na grupie 101 pacjentow kliniki Radioterapii hospitalizowanych w Szpitalu
MSW z Warminsko-Mazurskim Centrum Onkologii w Olsztynie, ktore wykazaty, ze 93%
respondentéw samodzielnie rozpoznato niepokojace objawy 1 w zwigzku z tym zglsoili si¢ do
lekarza [62].

Nie mozna zapominaé, ze moment, w ktorym rodzina dowiaduje si¢ o chorobie
nowotworowej, jest dla niej bardzo stresujacy. Musi z jednej strony zachowaé spokoj,
a z drugiej zmierzy¢ si¢ z ogromnym lgkiem o zdrowie/zycie cztonka rodziny. Staje w obliczu
nowej sytuacji, swoistego chaosu dotychczasowego zycia oraz jego dezintegracji. Musi
zmobilizowa¢ si¢ do dziatania, rozplanowa¢ nowe obowiazki poszczegdlnym cztonkom
rodziny, przeorganizowaé¢ codzienno$¢ [36, 63, 64, 65]. W opinii najwigkszej grupy obecnie
badanych pacjentow, ich wspdétmalzonkom/partnerom trudno byto uwierzy¢ w postawiong
diagnozg¢ choroby nowotworowej (41%), odrzucali mysl o ich chorobie (35%) lub przyjmowali
postawe walki o lepsza przysztos¢ dla dzieci — 30%.

W momencie pojawienia si¢ choroby w rodzinie, zdrowi czlonkowie rodziny zostaja
obcigzeni nowymi zadaniami i czg¢sto musza naby¢ nieznane im dotychczas umiejetnosci [36,
63,64,65]. W obcnym badaniu oceniani pacjenci mieli takze tego §wiadomos¢, sadzac, ze ich
wspotmalzonkowie/partnerzy przede wszystkim boja si¢ braku bezpieczenstwa finansowego
(26%) oraz martwig si¢, co si¢ z nimi stanie po ich stracie (24%), natomiast dzieci - wykazuja
obawy o to czy dadzg rade zaja¢ si¢ chorym rodzicem (21%) oraz o to, co si¢ z nim stanie po
$mierci rodzica (18%).

Niestety w zalezno$ci od stopnia zaawansowania choroby, zastosowanych metod terapii
oraz kondycji chorego, objawy choroby moga si¢ stawaé coraz bardziej widoczne, wyglad
chorego si¢ zmienia, pojawia si¢ i narasta bol oraz zmeczenie. U cztonkoéw rodziny opiekujace;j
si¢ chorym moze rozwijac si¢ frustracja i zaburzenia nastroju [36, 63,64,65]. Na szcze¢scie
Swiadomos$¢ spoteczna dotyczaca istotnosci opieki psychoonkologicznej w ostatnich latach jest
coraz wigksza. Latwiejszy i krotszy jest rowniez dostep do takich form pomocy. Praktycznie
kazdy osrodek oferujacy leczenie onkologiczne zapewnia pomoc psychologiczng oraz
psychoonkologiczng. Znaczenie wsparcia psychoonkologicznego ukierunkowanego na osoby
bliskie pacjentéw leczacych si¢ z powodu nowotwordéw ztosliwych jest niezwykle istotne ze
wzgledu na potrzebg podniesienia efektywnosci pomocy, ktdra jest przez nich udzielana, jak

réwniez obcigzenia i emocji jakie odczuwaja w trakcie catego procesu leczenia. Istnieja
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publikacje wskazujace na potrzebe takiej formy pomocy rodzinom pacjentéw [3, 28, 22].
Piotrowska [18] badaniem objeta 10 gtéwnych opiekundéw chorych terminalnie i okazato sig,
ze doswiadczali oni problemow dotyczacych zmian w funkcjonowaniu rodziny, reakcji
emocjonalnych oraz dylematéw moralnych. W rodzinie dezorganizacja zycia polegala na
zmianie 16l jej cztonkdéw z konieczno$cig uwzglednienia na pierwszym miejscu planéw
chorego 1 opiekuna, przewartosciowaniu problemoéw rodzinnych oraz ograniczeniu kontaktow
spotecznych.  Badania Ferrario i wsp. [57] wykazaly, ze 20% opiekunéw chorych
z nowotworami miato problemy z wypelianiem dodatkowych obowigzkéw wynikajacych
z opieki nad nim (np. z czgstym dowozem pacjenta do szpitala na badania kontrolne), a 60%
opiekunow musiato zrezygnowac z dotychczasowych przyzwyczajen lub sposobow spedzania
wolnego czasu (jak np. hobby, spotkania z przyjaciotmi). Tego ostatniego nie potwierdzilty
badania wtasne, poniewaz obecnie badani byli przekonani w wigkszosci, Zze choroba
nowotworowa nie spowodowata pogorszenia ani ograniczenia kontaktow towarzyskich ich
wspotmatzonkow/ partneréw (54%).

Reakcje emocjonalne rodzin z badania Piotrowskiej [18] dotyczyty lgku przed $miercia
bliskiego oraz nasilenia tgsknoty i cierpienia wynikajacych ze §wiadomosci zblizajacego si¢
osamotnienia.

Trevino 1 wsp. [66] objeli badaniem 540 opiekundéw pacjentdw z zaawansowang
chorobg nowotworowg oraz 9282 os6b z populacji ogodlnej. Okazato sie, ze w grupie
opiekunéw chorych na raka, w porownaniu do populacji ogdlnej, prawdopodobienstwo
epizodu depresji bylo ponad siedem razy wicksze, ryzyko wystepowania zespotu leku
uogoblnionego - trzy razy wyzsze oraz 2,5 razy czesdciej wspotwystepowata u nich depresja i lgk
uogoblniony [66].

Hu i wsp. [67] przez 7. lat obserwowal ponad 540. tysiecy matzonkdéw/partneréw osob
chorujacych na nowotwor i blisko 3. miliony oso6b ze zdrowym wspdtmalzonkiem/partnerem
1 stwierdzit wyzsze ryzyko wystapienia jakichkolwiek zaburzen psychicznych, depresji, lgku,
zaburzen zwigzanych ze stresem oraz naduzywania substancji wérod matzonkéw pacjentow
z rakiem, w pordwnaniu z matzonkami osob, ktore takiej diagnozy nie otrzymaty. Szczegdlnie
wysoki wzrost ryzyka dotyczyt pierwszego roku po rozpoznaniu raka i bardziej widoczny byt
wséréd matzonkow pacjentow ze zdiagnozowanym typem raka o zlym rokowaniu,
w zaawansowanym stadium choroby oraz gdy pacjent zmart w okresie obserwacji [67]

Potwierdzily powyzsze obecne badania, poniewaz w opinii pacjentdow z nowotworem

ich dzieci odczuwatly niepokoj (21%), smutek (20%), lek (15%), gniew (11%) oraz miaty

135



poczucie winy (11%), a wspotmatzonkowie/partnerzy - smutek (30%), lek (22%), poczucie
winy (18%) 1 gniew (14%).

Wiele badan, za Goren i wsp. [68] wskazuje, ze 20%-30% matzonkoéw przewidujacych
mozliwg utrat¢ zycia partnera cierpiato z powodu zaburzen psychicznych oraz zwigkszonej
zachorowalno$ci. Szacuje sie, za Park 1 wsp. [69] Ze okoto 40% opiekunoéw cierpi z powodu
lgku, a ponad 80% doswiadcza objawow depresji, jako konsekwencji opieki nad chorym
z problemem nowotworowym.

Moghaddam i wsp. [70] przeprowadzili badanie w grupie 167 mezczyzn i 133 kobiet
opiekujacych si¢ chorymi na nowotwor i1 46,3% z nich wykazywalo ciezka depresje, a 53% -
stany lekowe [70].

Pan i1 Lin [71] przeanalizowali 85. badan opublikowanych w latach 2001-2021 (25
krajow) ktérymi objeto 6077 opiekundow pacjentow. Pozwolito to im na stwierdzenie, Ze Srednia
czestos¢ wystepowania depresji wsrdd opiekundéw wyniosta 25,14%, jednak zalezata od
regionu geograficznego, stopnia zaawansowania nowotworu u pacjenta i stopnia depres;ji,
a takze stosowanych miernikow oceny depresji. Generalnie czgsto$¢ wystgpowania malata wraz
ze $rednim wiekiem opiekunow i odsetkiem opiekundéw bedacych matzonkami [71].

Bedaso 1 wsp. [72] dokonujac metaanalizy 35. badan (11396 badanych) stwierdzili
wystepowania depresji wsrdd 42,1% opiekundéw pacjentéw chorych na raka. L.aczna czgstosé
wystepowania depresji byta wigksza w badaniach, w ktorych wykorzystano dane przekrojowe
(42%) niz dane podtuzne (34%). Autorzy zaobserwowali takze wyzszy wskaznik depresji
wsrod opiekunek w poréwnaniu z opiekunami [72].

W dostepne;j literaturze brak jest jednak doktadnych danych dotyczacych czestosci
1 zakresu form proponowanego wsparcia rodzinom osOb zmagajacych si¢ z chorobag
nowotworowg. Badania wlasne wykazaly, ze w potowie przypadkéw (50%) matzonkowi
chorych zaproponowano pomoc psychologiczna, glownie przez lekarza (86%). W przypadku
dzieci, przewazajaca wigkszo$¢ respondentow stwierdzita (66%), ze ich dzieci nie otrzymaty
propozycji wsparcia psychologicznego [73].

W opinii Rospeka [22] wyzwaniem dla terapeutow jest wczesne ustalenie potrzeb
rodziny, poniewaz $cisle ze sobg jest powigzane dobre samopoczucie pacjentdw i ich (efekt
synergiczny). Autor [22] podkresla, ze terapia rodzinna stwarza mozliwos¢ podejmowania
przez poszczegdlnych cztonkow rodziny §wiadomych decyzji, a to sprzyja zmniejszeniu ich
lgku przed nieznang sytuacja zwigzana z choroba nowotworowa w rodzinie. Terapia zwigzana
z rozwigzywaniem problemow i1 wykorzystywana w celu udzielenia silnego wsparcia

psychologicznego rodzinie oraz zmniejszenia jej lgku, jest okre$lana jako COPE:
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e Creativity - Kreatywno$¢ - korzystanie z r6znych perspektyw w celu zdiagnozowania
problemu;

e Optimis - pozytywne, ale realistyczne podejscie do procesu rozwigzywania
probleméw;

¢ Planning - wyznaczanie celow i1 okreslanie krokdw zmierzajacych do ich osiggnigcia

e Expert Information - pomoc opiekunom chorego rozezna¢, gdzie i kiedy maja szukaé

profesjonalnej pomocy [22].

Znalazto to potwierdzenie w badaniu Bernard i wsp. [74], w ktorym wzi¢lo udzial 121
pacjentow leczonych w leczonych w Wielkopolskim Centrum Onkologii. Okazalo si¢ w nim,
ze 94% badanych przyznala si¢ do odczuwania lgku w trakcie diagnozowania 1 terapii. Ponad
potowa respondentdw uwazata, ze odczuwa wysokie natezenie lgku w trakcie pobytu w szpitalu
onkologicznym. Jest to o tyle wazne, ze wsparcie spoleczne, informacyjne czy emocjonalne
udzielane przez personel medyczny bardzo pomaga pacjentowi przezwyciezy¢ negatywne
emocje zwigzane z terapig oraz wspieranie emocjonalne wptywa na podwyzszenie poziomu
jakosci zycia w chorobie.

Bardzo istotnym aspektem wplywajacym jako$¢ zycia chorych onkologicznych i na
funkcjonowanie ich rodziny jest sytuacja materialna, ktéra w przypadku choroby
nowotworowej moze ulec pogorszeniu. Badania Wrazen i wsp. [75] pozwolity na stwierdzenie,
ze potowa ankietowanych przyjmujaca terapi¢ z powodu nowotworu gruczotu piersiowego
odczuta pogorszenie sytuacji materialnej. Badania kobiet leczonych z powodu nowotworu
szyjki macicy rowniez wskazaly na zmian¢ sytuacji materialnej w sposob negatywny [75].
Wyniki kolejnej badanej grupy pacjentow leczonych z powodu nowotworu ptluc rowniez
wykazaly pogorszenie sytuacji materialnej rodziny w trakcie choroby nowotworowej (85%
badanych uznato swojg sytuacje materialng za ztg) [76]. Podobny wniosek uzyskano w trakcie
badan dotyczacych jako$ci zycia pacjentow z nowotworem krtani, w ktorym okreslili, ze
w 52% sytuacja materialna ulegta znacznemu pogorszeniu, w 26% nieznacznemu pogorszeniu,
a w 16% sytuacja materialna chorych byta okreslana jako bardzo zta [77]. Przeprowadzone
badania wlasne potwierdzity obawy chorych w tej kwestii. W percepcji 47% badanych ich
malzonkowie/partnerzy oraz zdaniem 44% respondentdw ich dzieci - byli przekonani, ze
sytuacja materialna uleglta pogorszeniu. Powyzsze dane potwierdzaja rowniez wyniki uzyskane
za pomocg Skali Oceny Zamozno$ci Rodziny (FAS) wykazujace niski poziom zasobow

materialnych rodziny wystepujacy u potowy ankietowanych.
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Gotze 1 wsp. [78] wykazali po terapii przeciwnowotworowej stwierdzono zaburzenia
jakosci zycia pacjentéw przede wszystkim w obszarze emocjonalnym i spolecznym, a takze
w zakresie pelnienia rol. Stwierdzili najwigksze nasilenie objawdw zmegczenia, zaburzen snu
i trudno$ci finansowych. Rodzina chorych miata nizszg jakos$¢ zycia w porownaniu z populacja
og6lng w kazdym punkcie oceny (p< 0,05) [78]. Szacuje si¢, ze u opiekundéw pacjentow
z zaawansowanym nowotworem zlosliwym zaburzenia snu o roéznym nasileniu (od
umiarkowanego do cigzkiego) dotyczyly 72% badanych, a u ok. 44% $redni czas snu ulegt
ewidentnej redukcji [79] Z lepsza jakos$ciag zycia wigzaly si¢ wsparcie spoleczne, zatrudnienie
na pelen etat, stopien zaawansowania nowotworu 0-2, czas od rozpoznania <1 rok oraz nizszy
poziom lgku 1 depresji. Z kolei na jako$¢ zycia rodziny zalezala od zatrudnienia na pelen etat,
wsparcia spolecznego oraz nizszego poziomu Igku i depresji [78]. Uwaza sie [78, 80], ze
pacjenci przyjmujacy terapie¢ z powodu nowotworu ztosliwego, odczuwaja duze poczucie lgku
i obawy o przyszto$¢ swoja oraz rodziny. Przeprowadzone badania wilasne potwierdzity te
tezg, bowiem obecnie badani oceniajac jak bardzo martwig si¢ o swoje dzieci (w skali od 0 do
5) uzyskali $redni wynik 4,27 pkt, a w martwieniu si¢ o swoich wspdtmatzonkéw/partnerow —
3,24 pkt., co $wiadczy o bardzo wysokim stopniu zmartwienia.

Wedhug badan polowa dzieci pacjentéw chorych onkologicznie, z powodu choroby
rodzica ma problemy emocjonalne [73, 78]. Szczegdlnie ciezka i trudng dla nich sytuacja sa
zmiany dezadaptacyjne w funkcjonowaniu catej rodziny, a takze zty stan psychiczny chorego
rodzica, w szczegolnosci depresja. Bardzo czesto dzieci pacjentow obawialy si¢ o $mierc
rodzica. Dzieci nie majac wiedzy oraz doswiadczenia jak si¢ powinny zachowac, czgsto
dzialaja intuicyjnie kierujac si¢ emocjami. Choroba rodzica czgsto takze powoduje
przyspieszanie procesu dojrzewania dziecka, zwigksza bowiem ilo$¢ obowigzkdéw jakie musza
realizowac, czgsto musza wspiera¢ pozostatych cztonkow rodziny i chorego rodzica [73, 78].
W przypadku dzieci i nastolatkéw choroba nowotworowa ktoregos z rodzicéw to konfrontacja
z bardzo trudnymi emocjami. Czgsto nie do konca rozumiejg co si¢ dzieje w ich rodzinie,
wyczuwaja jednak napigcie oraz niepokoj rodzicow. Widza takze zmiany w dotychczasowym
podziale ro6l w rodzinie. Nie umykaja im takze zmiany w wygladzie chorego rodzica [36, 63,
64, 65]. Badania wlasne potwierdzaja, ze powyzsze zauwazaja chorzy z problemami
nowotworowymi. W ich opinii 21% dzieci wykazuje obawy o to czy dadza rad¢ zaja¢ si¢
chorym rodzicem, a 18% - o to, co si¢ z nim stanie po $mierci rodzica (18%). Potrzeba
skorzystania z pomocy psychologicznej dotyczy 27% dzieci. Natomiast do emocji jakie

najczesciej odczuwaty wedtug pacjentéw ich dzieci nalezaly: niepokdj (21%), smutek (20%)

138



oraz lgk (15%). O stan zdrowia rodzica obawiato si¢ 46% dzieci badanych, 23% chciato go
chroni¢, a 26% wynagrodzi¢ w jaki$ sposob im chorobe.

Dos¢ czesto rodzice, ktorzy sa zaangazowani w czynnosci zwigzane z terapia/rehabilita-
cja, nie poswiecaja dzieciom wystarczajacej ilosci czasu. Czgsto zdarza sie, ze w obliczu
trudnosci jakie maja w zwigzku z choroba w rodzinie, odsuwaja problemy dziecka na drugi
plan [36, 63, 64, 65]. Potwierdzono te spostrzezenia w obecnym badaniu, gdzie ankietowani
wskazali, iz ich dzieci w 56% przypadkoéw sygnalizowaty, ze potrzebuja okresowo, za§ 18%
statej zwigkszonej uwagi ze strony zdrowego wspotmatzonka/partnera pacjentow. Ukazuje to
potrzebe zwigkszenia czasu jaki rodzice powinni wspdlnie spedzaé oraz zwigkszenia poziomu
zainteresowania rodzica wzgledem dziecka.

Choroba nowotworowa rodzica wyzwala nie tylko liczne negatywne reakcje u dziecka,
takie jak zmiany nastroju i samooceny, ale takze moze spowodowaé trudno$ci szkolne,
zaburzenia relacji spolecznych i miedzyosobowych oraz objawy somatyczne [81].
W obecnym badaniu pacjenci twierdzili, ze az 77% ich dzieci okresowo musialy zrezygnowac
ze swoich zaje¢ do ktérych nalezaty nauka i/lub praca. Dzieci badanych w znaczacy sposob
musiaty ograniczy¢ spotkania towarzyskie poza domem (48% badanych).

Osoby chore na nowotwor oraz ich rodziny, maja obecnie rdéznorodne mozliwosci
korzystania ze Zrodel umozliwiajagcych im pozyskanie dodatkowych informacji na temat
choroby, sposobdw leczenia oraz dostgpnych form wsparcia. Kieszkowska-Grudny i wsp. [82]
analizowali odpowiedzi 111 badanych chorych na nowotwory lite oraz 108 chorych na
nowotwory hematologicze 1 wskazali, ze pacjenci w zdecydowanej wigkszosci byli
zainteresowani otrzymaniem dodatkowych informacji o swoim stanie zdrowia. Osoby, ktore
mialyby przekazywa¢ informacje chorym to w wigkszosci przypadkow lekarz (92%),
pielegniarka (76%) oraz cztonkowie rodziny (57%) i przyjaciele (33%) [83]. Badanie
wykonane przez Bielasz i wsp. [83] zwigzane z poszukiwaniem wiedzy na temat wlasnej
choroby oraz stosowania alternatywnych metod terapii ws$réd pacjentow poddawanych
radioterapii, takze pozwolity na stwierdzenie, ze 83% przez nich badanych wykazywata checi
poszerzenia wiedzy dotyczacej wilasnej choroby, poza informacjami przekazanymi przez
personel medyczny. Gtéwnym zrodtem dodatkowej wiedzy byly gazety 1 czasopisma
niemedyczne (25%), rozmowy z osobami z najblizszego otoczenia (22,9%), telewizja (20,8%)
oraz Internet (14,6%) [82]. Potwierdzity to rowniez badania przeprowadzone przez Zycinska
i wsp. [84] na grupie 411 respondentéw. Zdecydowana wigkszos¢ badanych (79,5%)
wykazywata bowiem chegci do poszerzenia swojej wiedzy na temat wiasnej choroby.

Najpopularniejszym zroédlem uzyskanej wiedzy w analizowanej grupie byl lekarz (38,9%),
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a nastgpnie medyczne czasopisma popularnonaukowe (15,47%) oraz znajomi i przyjaciele
(14,11%). Niestety w dostepne;j literaturze nie znaleziono opublikowanych badan opisujacych
checi oraz formy zdobywania wiedzy przez najblizsza rodzing pacjentdow z choroba
nowotworowa. Badania wlasne wykazaty, iz w opinii wigkszo$ci badanych chorych ich rodzina
miata mozliwo$¢ poszerzenia wiedzy na temat choroby (53%) i chciataby uzyska¢ dodatkowe
informacje poza wiedza zdobyta do tej pory (51%). Najpopularniejsza formg przekazania
wiedzy zdaniem wigkszo$ci badanych bylyby warsztaty (38%), nastgpnie pogadanka (31%)
oraz rozmowy indywidualne (23%) i prezentacja filmow (8%). Podstawowym zrédlem
informacji na temat choroby byt sam pacjent (49%) oraz Internet (42%). Osobg odpowiedzialng
za przekazanie wiedzy rodzinie powinien byt lekarz (49%) oraz sam pacjent (34%).

Jak juz wczeéniej wspomniano, ze choroba nowotworowa to niepomyslna zmiana
sytuacji zyciowej cztowieka. Juz sama diagnoza jest sytuacja bardzo traumatyczna,
wyzwalajacg stres, a z drugiej strony, pojawiaja si¢ wystepuja kryzysy w czasie trwania
choroby, poczawszy od procesu leczenia, poprzez zmiany przebiegu choroby (wznowy,
progresje, przerzuty, inne problemy) i kryzys emocjonalny (problem w kontrolowaniu emocji,
depresja, nerwica, mysli samobdjcze) do kryzysu wsparcia spolecznego (problemy
w malzenstwie i/lub rodzinie, rozwody, brak empatii z otoczenia) [20, 61, 59, 60].

Teoria Lazarusa i Folkmana [85] zaklada, Ze stres to "okre§lona relacja migdzy osoba
a otoczeniem, ktora oceniana jest przez osobg¢ jako obcigzajaca lub przekraczajaca jej zasoby
1 zagrazajaca jej dobrostanowi". Autorzy [85] twierdza, ze ,stres psychologiczny nie jest
<umiejscowiony>, ani w samej sytuacji, ani w osobie, pomimo ze jest uwarunkowany przez
cechy srodowiska i1 przez wilasciwosci cztowieka znajdujacego si¢ w okreslonej sytuacji”.
W sytuacji stresu dochodzi do konfrontacji umiejg¢tnosci, wartosci i przekonan posiadanych
przez cztowieka z wnoszonymi przez dang sytuacj¢ wymaganiami, ograniczeniami i zasobami.
Relacj¢ taka okreslaja jest mianem transakcji, zakladajac Ze nie tylko otoczenie wplywa na
osobg, ale réwniez dana osoba moze wpltywac na otoczenie [85]. Wyniki opublikowane w 2018
roku przez Drychniewicz i Rzepe [86] dotyczyly weryfikacji zwiazku pomigdzy poziomem
lgku, akceptacja choroby oraz radzeniem sobie ze stresem przez pacjentki nieonkologiczne
i onkologiczne. Badanie zostalo przeprowadzone na grupie 50. chorych onkologicznie i 50.
chorych z brakiem diagnozy choroby nowotworowej. Respondenci (chorzy onkologicznie)
uzyskali §rednio 54,35 pkt. w formie radzenia sobie ze stresem skoncentrowanym na zadaniu
(zakres punktéw wynosit od 16 — 80 pkt). Styl skoncentrowany na emocjach wskazatl $redni
wynik ankietowanych na 49,6 pkt. Styl opisujacy angazowanie si¢ w czynno$ci zastgpcze

w analizowanym badaniu opisywat §redni wynik chorych onkologicznie kobiet na 22,64 pkt.
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W stylu walki ze stresem przez poszukiwanie kontaktoéw towarzyskich badani uzyskali 16,53
pkt. [86]. W badaniu wlasnym ankietowani w kategorii stylu radzenia sobie ze stresem
skoncentrowanym na zadaniu uzyskali mniej punkéw, bo 45,32 i podobnie w stylu
angazowanie si¢ w czynnosci zastgpcze — po 22 pkt, a wyzsze w stylu skoncentrowanym na
emocjach - bo 50,1 pkt. oraz w stylu walki ze stresem przez poszukiwanie kontaktow
towarzyskich — 18 pkt.

Jako$¢ zycia opisywana jest jako ,,obraz wlasnego potozenia zyciowego, dokonany
przez cztowieka w wybranym odcinku czasu” [87]. Ocena jakos$ci zycia u chorych
z problemem nowotworowym stanowi istotny element opieki holistycznej. Z jednej strony
umozliwia ocen¢ efektow leczenia nie ograniczajac si¢ wylacznie do wskaznikoéw
biologicznych, obiektywnych, lecz uwzglednia takze subiektywna opinii samego pacjenta [88].
Warto pamigtaé, ze pacjenci moga w rozny sposob reagowac na diagnoze, stosowane leczenie,
a ich jako$¢ zycia zaleze¢ od wielu czynnikow [89]. Badania przeprowadzono wsrod 80.
pacjentow z rozpoznaniem drobnokomoérkowego raka pluca w trakcie leczenia
chemioterapeutycznego (cykl I i IV). Stwierdzono, ze niezaleznie od cyklu chemioterapii,
funkcjonowanie pacjentow byto obnizone $rednio o ok. 40-50% w zakresie fizycznym,
emocjonalnym, poznawczym oraz w rolach spolecznych i w pracy. Najwyzsze wartosci
pacjenci uzyskali w zakresie zmgczenia, bezsenno$ci oraz problemoéw finansowych.
Stwierdzono ujemna korelacj¢ pomiedzy nasileniem wystepowania zmeczenia a jako$ciag zycia
pacjentow [88]. Zielinska- Wieczkowska i Betlakowski [90] u chorych, ktorzy rozpoczeli
chemioterapig, stwierdzili nizsze parametry jakosci zycia i1 stanu zdrowia oraz wigksze
natezenie objawow chorobowych, zwlaszcza w zakresie wystgpowania nudnosci. Z kolei
Leppert [91] wykazal u ponad potowy chorych trudnosci w codziennym funkcjonowaniu.
W obecnym badaniu oceniano satysfakcj¢ z zycia chorych i w skali punktowej uzyskano
srednio 17,54 pkt., co $wiadczy ze badani byli raczej niezadowoleni ze swojego zycia, co
potwierdzito si¢ po przeliczeniu wynikow punktowych na steny bowiem okazalo si¢, ze
wigkszo$¢ ankietowanych uzyskata wynik $wiadczacy o niskim poziomie satysfakcji z zycia
(52%). Podobnie Glinska i wsp. [92] badajac satysfakcje z zycia za pomoca skali SWLS u 50.
0sOb z wyltoniong stomig stwierdzita bardzo niski poziom zadowolenia z Zycia, nieznacznie
tylko wyzszy u m¢zczyzn. Odmienne wyniki uzyskali Zielinska-Wieczkowska 1 Mirota [93]
w grupie 90. pacjentow Klinicznego Oddzialu Gastroenterologicznego i Poradni Choréb Jelit
stwierdzajac wyzszy sredni wynik punktowy na skali SWLS (20,10 + 5,57 pkt.). Takze Kapela
1 wsp. [94] w badaniu 92. pacjentow chorych na raka jelita grubego leczonych metoda

chemioterapii w warunkach szpitalnych wykazali, Ze ich satysfakcja z Zycia osiaggneta wartosci
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nieco wicksze (55,8%) od s$rednich [94]. W obecnym badaniu stwierdzono ze satysfakcja
z zycia chorych miata wplyw na postrzeganie przez nich wybranych problemow
w funkcjonowaniu ich rodziny, takich jak poczucie obojetnosci matzonkow/parntneréw na
wiadomo$¢ o postawionej diagnozie, odczuwanie poczucia winy w obliczu choroby przez
malzonkéw/partneréw, brak potrzeby korzystania przez cztonkéw rodziny z form pomocy
udzielanych poza szpitalem, ptakanie przez ankietowanych w obecnosci swoich dzieci, brak
potrzeby rezygnacji z pracy malzonkow/partnerow, ograniczenie kontaktéw towarzyskich
przez dzieci oraz zwigkszenie zainteresowania cztonkow rodziny kierowane w ich kierunku.
W ujeciu biologicznym stres okresla si¢ jako reakcje na bodzce powodujace zaburzenia
prawidlowej homeostazy organizmu, a choroba nowotworowa jest wyjatkowym rodzajem
sytuacji stresowej dzialajacej jako stresor biologiczny. Stres powigzany z nowotworem ma
swoje zrodlo w objawach somatycznych, stanie zagrozenia zycia, brak pewnosci rokowania
oraz zmianie zard6wno w sytuacji zawodowej jak i1 prywatnej. W literaturze przedmiotu
[95,96,97,98,99,101] wsrdd nastepstw stresu w przebiegu choroby wyrdznia si¢ obnizenie
nastroju oraz/lub nadmierne pobudzenie emocjonalne; zmiany somatyczne (np. podniesienie
poziomu kortyzolu, podniesienie ci$nienia krwi) oraz zaburzenia proceséw poznawczych (np.
trudno$ci z koncentracja, obsesyjne mysli wywolujace uczucie leku, dezorganizacja myslenia).
Soria-Reyes 1 wsp. [102] badaniem objeli 215 hiszpanskich pacjentéw z rakiem piersi, ktorzy
wypetnili kwestionariusze PSS-10 1 stwierdzili, ze ankietowane pacjentki uzyskaly $rednio
21,58 pkt. w zakresie punktowym od 0 do 40 pkt. Przytoczony wynik badania potwierdza
wynik zdobyty w badaniach wlasnych, gdzie badani chorzy uzyskali srednio 21,78 pkt.
Pilleron i wsp. [103] dokonali analizy 8720 pozycji literaturowych, w ktorych
uwzgledniono 19 badan (11 ilo$ciowych, 6 jakosciowych, 2 metody mieszane), gldwnie ze
Stanow Zjednoczonych, Holandii i/lub Belgii, a wigkszo§¢ opublikowano od 2010 roku.
W pracach oceniano samotno$¢ za pomoca Skali Samotnosci De Jong Gierveld oraz Skali
Samotno$ci UCLA i okazalo si¢, ze az 50% os6b czulo si¢ samotnych, a cz¢sto skorelowane
z powyzszym depresja i Igk. Autorzy [103] podkreslaja, ze samotno$¢ moze nasilac si¢ w ciggu
pierwszych 6-12 miesiecy podczas leczenia. Zadne badania nie badaty wptywu samotnoéci na
opieke nad chorymi na raka i wyniki zdrowotne. Rgbiatkowska-Stankiewicz [104] podkresla,
ze ,,samotno$¢ obok mitosci, wolno$ci, rozwoju mozna zaliczy¢ do fundamentalnych warto$ci
opisujacych charakter ludzkiego zycia. Jest zjawiskiem powszechnym, uniwersalnym,
ponadczasowym. Dotyka cztowieka w kazdej fazie jego rozwoju. Szczegdlnie trudna wydaje
si¢ by¢ w przewleklej chorobie”. Hejwosz [105] z kolei zwraca uwage, ze w chorobie sprzyjaja

przekonaniu o samotnos$ci brak petnej informacji o chorobie, pospiech, paternalizm oraz brak
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wsparcia lub nieadekwatne wsparcie, a nie wyklucza tego posiadanie duzej rodziny. W badaniu
Kornaszewskiej-Polak [106] az 53% pacjentow zglaszalo ze osamotnienie byto do§wiadczane
w réznego typu relacjach interpersonalnych, jednakze najdotkliwiej w bliskich zwigzkach
(relacje romantyczno-seksualne).

Specyficzny dla choréb nowotworowych przebieg oraz inwazyjne metody terapii
powoduja, ze nowotwor jest nowotwor jest ujmowany w kategoriach ciezkiej choroby
przewleklej. Chorobie takiej zawsze towarzyszy lek, obawa przed bodlem, zachwianie
podstawowych warto$ci 1 celéw zyciowych. Lek poteguja spoteczne mity o raku, o cierpieniu
oraz prawdopodobnej wizji $mierci. Nawarstwienie si¢ tych wszystkich rzeczy moze
prowadzi¢ do blednego postrzegania wiasnej sytuacji zdrowotnej i pojawienia si¢ poczucia
samotnosci w walce z nowotworem. W obecnym badaniu oceniano takze poziom poczucia
samotnos$ci za pomoca skali De Jong Gierveld. Chorzy uzyskali §redni wynik 13,23 §wiadczacy
o do$¢ niskim poczuciu samotno$ci badanych, w tym poczucie samotno$ci wsrdd badanych
kobiet utrzymywato si¢ na nizszym poziomie niz u badanych me¢zczyzn. W obecnym badaniu
stwierdzono Ze poczucie samotnosci chorych mialo wplyw na postrzeganie przez nich
wybranych probleméw w funkcjonowaniu ich rodziny, takich jak poczucie oboj¢tnosci
matzonkow/partnerow na wiadomo$¢ o chorobie nowotworowej, wsparcie emocjonalne
matzonkow/partnerdw w obliczu choroby oraz postawa walki o lepsza przysziosc przez dzieci
ankietowanych.

Kopczynska-Tyszko [107] podkresla, ze samotno$¢ najczesciej doswiadczana jest
negatywnie (osamotnienie) i stanowi ograniczenie rozwoju jednostki, zaburzajac jego
normalne funkcjonowanie. Jej przeciwienstwem jest samotno$¢ przezywana pozytywnie
(dobra samotno$¢), ktéra moze by¢ postrzegana jako szansa rozwoju, motywujaca chorego do
poszukiwania poczucia sensu, ,,wpisywania choroby we wlasng biografi¢” [107]. Niestety
samotnos¢ negatywna w polaczeniu z przezywaniem przewleklej i Zle rokujacej choroby, nie
sprzyja zadaniowemu radzeniu sobie ze skutkami raka [107]. Kurowska i Jaworska [108]
przebadaly 78. pacjentow bedacych w trakcie terapii onkologicznej w Centrum Onkologii w
Bydgoszczy i na podstawie analizy stylow radzenia sobie ze stresem wykazaly, Ze najczgsciej
stosowanym stylem przez badanych byt styl zadaniowy (prawidlowa reakcja na stres).
Jednoczesnie wyzszy byt takze poziom reakcji emocjonalnych niz unikowych [108]. Dryhinicz
i Rzepa [86] badaniem objety po 50 kobiet z choroba onkologiczng i nieonkologiczng.
Okazato si¢, ze statystycznie istotne roznice wystapily wylacznie w przypadku strategii
skoncentrowanej na emocjach, na ktora czg¢éciej wskazywaly pacjentki onkologiczne niz

nieonkologiczne [86]. Mazurkiewicz [109] analizowata style radzenia sobie w sytuacji
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stresowej w grupie 40. kobiet napromienianych z powodu nowotworu zto§liwego w Centrum
Onkologii Ziemi Lubelskiej. Autorka [109] stwierdzita istotng dodatnig korelacje miedzy
potraumatycznym rozwojem a stylem skoncentrowanym na zadaniu 1 stylem
skoncentrowanym na unikaniu. Kobiety z niskim poziomem potraumatycznego rozwoju
cechowatl niski poziom stylu skoncentrowanego na zadaniu, przeci¢tny poziom stylu
skoncentrowanego na emocjach, przeci¢tny poziom w stylu skoncentrowanym na unikaniu.
Badane uzyskaly przecigtny poziom angazowania si¢ w czynnosci zastgpcze 1 niski poziom
poszukiwania kontaktow towarzyskich. Kobiety z przecigtnym poziomem potraumatycznego
rozwoju charakteryzowaly si¢ przecigtnym poziomem w kazdym ze stylow radzenia sobie
W sytuacji stresowej oraz w obu formach radzenia sobie ze stresem zorientowanych na
unikaniu. Kobiety z wysokim poziomem potraumatycznego rozwoju osiagnety wynik
przecigtny w stylu skoncentrowanym na za-daniu, niski poziom w stylu skoncentrowanym na
emocjach 1 wysoki w stylu skoncentrowanym na unikaniu. W angazowaniu si¢ w czynnos$ci
zastepcze badane osiggnety wysoki poziom, a w poszukiwaniu kontaktéw towarzyskich
poziom przecig¢tny [109]. Basinska [110] badajac strategie stosowane przez kobiety chore na
nowotwory narzadéw rodnych wykazata, ze czg$ciej stosowaly one, w pordwnaniu z kobietami
zdrowymi, strategie emocjonalne i unikowe, rzadziej zadaniowe. W obecnym badaniu
respondenci uzyskali niestety niski wynik (73%) w aspekcie preferowania zadaniowego stylu
radzenia sobie ze stresem, ale wysoki w stylu radzenia sobie ze stresem skoncentrowanym na
emocjach i niski stopien unikowego radzenia sobie ze stresem i angazowania si¢ W czynnosci
zastepcze oraz niska warto$¢ unikowego radzenia sobie ze stresem w kontekscie poszukiwania
kontaktéw towarzyskich. Stwierdzono takze zZe styl radzenia sobie ze stresem pacjentow miat
wplyw na postrzeganie przez nich wybranych probleméw w funkcjonowaniu ich rodziny,
takich jak odczucie lgku oraz smutku przez matzonkow/partneréw, przyzwyczajenia si¢
malzonkéw/partneréw badanych do diagnozy choroby nowotoworwej, stwierdzenie, ze cigzko
jest sie zajmowaé dzie¢mi przez matzonkoéw/partneréw oraz stwierdzenie dzieci
anketowanych, ze jest im obojetne co bedzie z ich rodzicem.

Proces nowotworowy, jak juz takze wspomniano, powoduje szereg negatywnych
skutkow oraz zmian w wielu aspektach Zycia. Pacjenci sa np. ewidentnie naraZeni na uraz
psychiczny zwigzany z zastosowanym procesem leczenia, ktory czg¢sto ma wplyw na zmiang
w wygladzie ciata pacjenta. Silne reakcje emocjonalne, jako odpowiedz na zagrozenie zdrowia
1 zycia, s3 w chorobie nowotworowej naturalnym zjawiskiem. Silnie przezywane emocje
niepozadane, ,trudne”, jak np. niepokoj, strach, gniew, zlo§¢, zal, smutek, sg zroédlem

dyskomfortu psychicznego i fizycznego. Kazdy cztowiek ma wlasny sposéb radzenia sobie
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z trudnymi emocjami. Niektorzy potrzebujg rozméw z bliskimi, inni wolg znalez¢ sobie jakie$
zajecie aby odwroci¢ uwage od tego, co jest dla nich przykre, a jeszcze inni ptacza. W obecnym
badaniu wigkszo$¢ pacjentow (42%) przyznato, ze stale ptakalo w obecnosci
wspotmatzonkow/partnerow (42%) lub dzieci (45%). Kazdy sposob odreagowania jest dobry.
Tlumienie emocji jest takze odruchem obronnym organizmu, ale ma niekorzystny wptyw na
zdrowie psychiczne pacjenta. Glinska i wsp. [111] przeprowadzili badania w$rod 100 pacjentek
z nowotworem gruczotlu piersiowego. Wigkszo$¢ badanych oséb cechowal dosy¢ wysoki
og6lny wskaznik kontroli emocji, ktory nasilal si¢ z wiekiem. Autorzy [111] zaobserwowali
nasilenie ttumienia emocji w skali gniewu w kazdym okresie choroby. Podobnie w obecnym
badaniu $redni wynik ogo6lny CECS jaki uzyskali ankietowani wynosit 51 pkt. do §wiadczy
o dos¢ wysokiej zdolno$ci tlumienia negatywnych emocji. Jednocze$nie okazalo sie¢
mezezyzni w wigkszym stopniu thumili negatywne emocje niz kobiety. Stwierdzono réwniez,
ze stopien thumienia negatywnych emocji pacjentdow miat wptyw na postrzeganie przez nich
wybranych probleméw w funkcjonowaniu ich rodziny, takich jak zaprzeczenie
malzonkéw/partnerow w reakcji na wiadomo$¢ o postawionej diagnozie, brak potrzeby
korzystania z pomocy poza szpitalem dla dzieci ankietowanych, zaprzeczenie stwierdzeni iz
ankietowani ptakali w obecno$ci matzonkéw/partnerow, obawa matzénkow/partnerow o brak
bezpieczenstwa finansowego, pogorszenie sytuacji materialnej w przekoaniu matzonkoéw/
partnerow, konieczno$¢ ograniczenia przez dzieci kontaktow towarzyskich, stwierdzenie, iz
dzieci chcg wynagrodzi¢ choremu rodzicowi chorobe.

Naturalnym i niemal bezwarunkowym odruchem kazdego cztowieka, ktory znalazt si¢
w sytuacji zagrazajacej jego zyciu, mogacej wywotac kryzys zyciowy jest odnalezienie wparcia
spotecznego. Osoby chore na nowotwor potrzebuja kontaktu z otoczeniem, poczucia
Swiadomosci, ze s3 normalnymi ludzmi nawet w tak trudnej sytuacji jak choroba
nowotworowa. Radzenie sobie przez chorego w sytuacji choroby, za Streulau [43] obejmuje
wszystkie jego wysitki, pozytywne/negatywne, konstruktywne/niekonstruktywne, w reakcji na
stres. W procesie ,,samoradzenia”, za S¢k [25,26,27] bardzo istotnym zasobem jakim powinna
dysponowac¢ osoba chora, jest wsparcie spoteczne, polegajace na zaspokajaniu potrzeb w
sytuacjach trudnych, a udzielane/gwarantowane przez osoby znaczace i/lub grupy odniesienia.
W przypadku oséb leczonych onkologicznie waznym zrédlem wsparcia sg cztonkowie rodziny,
przyjaciele, grupy samopomocy oraz personel medyczny. Badania Glinskiej i wsp. [111]
wykazaly, ze najwigksze wsparcie pacjentki z problemem nowotworowym otrzymaty od
lekarzy (27%) oraz rodziny (34%), a jedynie w 8% od grup wsparcia. Nie mozna jednak

zapominaé, ze choroba nowotworowa pojawiajaca si¢ w rodzinie, dotyczy tylko chorego.

145



Nigdy tak si¢ nie dzieje. Takze osobom z najblizszego otoczenia chorych udzielajg si¢ silne
emocje, obawy, zmartwienia. W psychologii czlonkowie rodziny nazywa si¢ “pacjentami
drugiego rzutu". Oni takze, podobnie jak chory, potrzebuja réznych form wsparcia, gtownie
emocjonalnego i informacyjnego. W dostgpne;j literaturze istnieje wiele publikacji zwigzanych
z poziomem wsparcia spotecznego jakie otrzymuja pacjenci, lecz niestety nie ma odniesien co
do rodzajow i zakresu wsparcia spotecznego jakie otrzymujg rodziny chorych. Badania wlasne
wykazaly, ze w opinii chorych najwigkszy zakres wsparcia malzonkowie respondentow
otrzymali od innych cztonkéw rodziny (41,9 pkt.) oraz znajomych (36,4 pkt.). Dopiero
kolejnymi wspierajacymi osobami byli lekarze (36,1 pkt.), pielggniarki (34,9 pkt.) oraz
psycholodzy (33,8 pkt.). Dzieci ankietowanych rowniez w najwigkszym stopniu otrzymywaty
pomoc od rodziny (40,5 pkt.) oraz znajomych (37,1 pkt.). Wséréd personelu medycznego to
lekarze w najwigkszym stopniu udzielali pomocy (35,0 pkt.) i co ciekawe w tym zestawieniu
psycholodzy znalezli si¢ na ostatnim miejscu (30,6 pkt.). Wsrdd 79. pacjentéw z chorobg
nowotworowg w starszym wieku objetych opieka stacjonarng i domowa NZOZ ,,.Dom Sue
Ryder” w Bydgoszczy, z badania Zielinskiej-Wigczkowskiej i wsp. [56] poziom globalnego
wsparcia spolecznego byl wysoki (Srednia 47,88 pkt. ), na granicy przecigtnego. Najwyzej
oceniono wsparcie emocjonalne (Srednia 8,64 pkt.), nastgpnie wsparcie informacyjne (11,56
pkt.), instrumentalne (12,94 pkt.) oraz warto$ciujacego (14,74 pkt.) [56]. W badaniu wlasnym
og6lny wynik osiggnat warto$¢ u matzonkow 36,62 pkt., a u dzieci 35,24 pkt., w tym wsparcie
emocjonalne u matzonkow badanych na $rednio 9,78 pkt, instrumentalne - 7,38 pkt,
warto$ciujace - 8,6 pkt oraz informacyjne - 9,56 pkt. W grupie dzieci uzyskane wparcie
emocjonalne przyjeto wartos$¢ 9,16 pkt, wartosciujace - 8,92 pkt, instrumentalne - 7,16 pkt oraz
informacyjne - 8,78 pkt [112].

Wspotczesna psychoonkologia, za Kulpa i wsp. [113] checac znalez¢ odpowiedz, jakie
czynniki wspomagaja proces leczenia, sprzyjaja stworzeniu dobrej relacji terapeutycznej,
spowalniaja postep choroby oraz ulatwiaja proces adaptacji do trudnej sytuacji zyciowej
w zwigzku z choroba, ocenia wyznaczniki funkcjonowania oséb chorych. Jednym z takich
wyznacznikow jest przekonanie o wlasnej skutecznos$ci, czyli ,,0sobiste sprawstwo”
przekladajace si¢ na dziatanie, w tym modyfikacj¢ zachowan zdrowotnych. Przejawia si¢ ono
przekonaniem jednostki w kwestii posiadania potencjatu do dziatania i realizacji obranego celu,
bez wzgledu na przeszkody i ograniczenia. Pozwala przewidzie¢, jak sprawnie jednostka jest
w stanie poradzi¢ siebie z nieznanymi i wymagajacymi sytuacjami [113]. Kulpa i wsp. [113]
badaniami obj¢li 639. 0s6b z chorobami nowotworowymi leczonych w Centrum Onkologii —

Instytucie im. Marii Sklodowskiej-Curie w Warszawie i uzyskali wynik wskazujacy na do$¢
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silne ich przekonanie o wiasnej skutecznosci. We wszystkich grupach przewazaty wyniki
$rednie lub wysokie. Sredni wynik w omawianym badaniu wyniést 30,1 pkt. Nowotworem
przy jakim chorzy odczuwali najnizszy wynik poczucia wlasnej skutecznosci byt nowotwor
gruczotu piersiowego ($r. 29,4 pkt.) oraz nowotwory narzadu rodnego (29,5 pkt.). Pacjenci
z nowotworem gruczotu moczowego (32,3 pkt.) oraz nowotworami uktadu pokarmowego
(31,5 pkt.) uzyskali najwyzszy wymiar poczucia witasnej skutecznosci [113]. W obecnym
badaniu $redni wynik uzyskany przez ankietowanych wynosit 22,04 pkt w skali od 10 do 40
pkt., przy czym przewazajaca cze$¢ respondentow (58%) otrzymata wynik $wiadczacy
o niskim poziomie skuteczno$ci. Stwierdzono réwniez, ze stopien poczucia walsnej
skuteczno$ci przez pacjentow miat wptyw na postrzeganie przez nich wybranych problemow
w funkcjonowaniu ich rodziny, takich jak pojawienie si¢ niepokoju, gniewu oraz wsparcia
emocjonalnego partnerow/matzonkow po postawionej diagnozie, wystgpowanie poczucia
krzywdy odczuwane przez dzici badanych, brak potrzeby korzystania z dzieci badanych z form
pomocy dostgpnych poza szpitalem, konieczno$¢ statej rezygancji malzonkow/partneréw
z pracy zawodowej, stwierdzenie, ze wspotmalzonek partner wniodst duzo dogrego do ich zycia.

Wyniki innych badan np. Hirai i wsp. [114] czy Borsbo i wsp. [115] prowadzone w
grupie pacjentow z choroba nowotworowa wykazaty, ze ich przekonanie o wlasnej
skutecznos$ci plasowato si¢ na co najmniej Srednim poziomie. Z kolei Schwarzer 1 wsp. [116]
potwierdzili u pacjentow po operacji zto§liwego guza, ze poczcie wlasnej skutecznosci jest

waznym zasobem chorego 1 wigze si¢ z lepszym jego przystosowaniem do choroby.

147



8.2. Dyskusja dotyczaca rodzin chorych onkologicznie

Cierpienie wspolnie przyjmowane i dzwigane
moze by¢ radosciq

Matka Teresa z Kalkuty [117]

Choroba w momencie pojawienia si¢ w rodzinie nie jest problemem dotyczacym
wylacznie osoby chorej, bowiem w jej przezywaniu uczestnicza wszyscy jej cztlonkowie,

Personel medyczny, jak podkreslaja Zielazny i wsp. [36] w pierwszej kolejnosci skupia
si¢ na prowadzeniu diagnozy i ustaleniu metod leczenia chorego, niestety z reguty pomijajac
system rodzinny. Nie mozna jednak zapominaé, Zze aby rodzina i opiekunowie mogli dobrze
opiekowac si¢ przewlekle chorym niezbedne jest przekazanie im wiedzy na temat choroby
nowotworowej, jej etiologii, przebiegu, planowanej terapii i jej mozliwych skutkow ubocznych
a takze w zakresie rokowania i ograniczen w funkcjonowaniu chorego. Hospitalizacja oraz
opieka nad chorym cztonkiem rodziny to niezwykle trudne do§wiadczenie.

W zwigzku z powyzszym, oprocz ocena w percepcji osoby chorej sytuacji panujacej
w rodzinie oraz zmian powstatych na plaszczyznie rodzinnej i spotecznej w zwiazku z pojawieniem
si¢ choroby nowotworowej, postanowiono oceni¢ postrzeganie wybranych aspektéw opieki
paliatywnej przez rodziny dorostych chorych onkologicznie.

Opieka paliatywna, zgodnie z zatozeniami WHO, za Czerwik-Kulpa [118], to aktywna
1 catosciowa opieka §wiadczona wszystkim pacjentom, u ktorych choroba nie reaguje juz na
leczenie przywracajace zdrowie. W opinii Doboszynskiej [119] ,,opieka paliatywna jest
czynng, catosciowq opiekq nad chorymi, ktorych choroba nie poddaje si¢ skutecznemu leczeniu
przyczynowemu. Obejmuje zwalczanie bolu i innych objawow oraz opanowywanie problemow
psychicznych, socjalnych i duchowych chorego”.

Gléwnym celem opieki paliatywnej jest osiagnigcie jak najlepszej mozliwej do
uzyskania jakosci zycia chorych i ich rodzin oraz objecie holistyczng opieka pacjentow
w koncowym stadium wszystkich chorob, w ktorych nie ma leczenia przyczynowego (np.
chorych w koncowym stadium choréb nowotworowych, chorych na choroby neurologiczne,
chorych z niewydolnos$cig serca, chorych na AID [119]. S, chorych na nienowotworowe
choroby uktadu oddechowego, osoby w podesztym wieku)

Z opieka paliatywna nieuchronnie kojarzy si¢ hospicjum. ,, Hospes”, za Sauders [120],
oznacza ,,zarowno przybysza, jak i gospodarza”, a ,, hospitium - zarowno miejsce, w ktorym sig

spotykajq (goscinny dom, gospoda,) jak i wzajemny do siebie stosunek (przyjazn, goscinne
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przyjecie)”. Po raz pierwszy uzyto stowa ,,hospicjum” dla okre§lenia miejsca przeznaczonego
dla umierajacych, kiedy to w roku 1842 Jeanne Gardier, za Waldowska [121], otworzyta w
Lyonie pierwszy dom dla umierajacych (,,Hospicjum i Kalwaria”). Ciatkowska-Rysz [122]
uwaza, iz w §wiadomosci spotecznej hospicjum za czgsto jest okreslane jako miejsce Smierci
chorego, a za rzadko postrzegane jako miejsce profesjonalnej opieki medycznej, miejsce
wsparcia, godnego zycia, az do naturalnej $mierci. Bardzo czgsto opieka paliatywna mylona
jest z opieka nad przewlekle chorymi, opieka dlugoterminowg lub geriatrig [62]. Raport CBOS
z 2009 roku [123] przeprowadzony na reprezentatywnej probie losowej 1096 dorostych
mieszkancow Polski wykazat, iz wiedza o zatozeniach i funkcjonowaniu opieki hospicyjne;j jest
wsrod Polakoéw do§¢ mocno zréznicowana. W tej tematyce nie orientowato si¢ 24% badanych,
36% wykazywato jedynie podstawowy zakres informacji, a niecate 30% mialo przecietng
wiedze na ten temat. Jedynie 10% ankietowanych dobrze orientowato si¢ w dzialalnosci
hospicjow. Z dziatalnoscia hospicyjng nie zetkngto sie 52% badanych, poniewaz w ich
miejscowosci, ani w jej okolicy, nie funkcjonowat taki osrodek, nikt z ich bliskich nie byt objety
opieka hospicyjna, a ani oni sami, ani nikt z ich rodziny/znajomych nie nigdy nie pracowat
w hospicjum jako wolontariusz. Wigkszo$¢ badanych (61%) zdawata sobie sprawe kim na co
dzien zajmuja si¢ hospicja, to jednak 17% stwierdzito, ze obejmuja opieka tylko ludzi chorych,
samotnych 1 starszych, a 14% ze wylacznie osoby umierajace na nowotwor [123].
Respondenci z obecnego badania najczesciej uwazali, ze hospicjum to calo$ciowa opieka nad
chorym w terminalnym okresie choroby oraz najbardziej wilasciwe miejsce dla osob
nieuleczalnie chorych, poniewaz rodzina nie zawsze ma mozliwo$ci zapewnienia wlasciwej
opieki. Byli przekonani, ze chorzy sa tam objeci profesjonalng opieka (79,1%), moga godnie
umierac (86%) 1 odnajduja ulge i spokoj (56,1%).

W badaniu Lukaszuk i wsp. [124] tylko 47% ankietowanych my$lalo o nim pozytywnie,
a dla 48% respondentow pierwsze nasuwajace si¢ skojarzenia o hospicjum byly negatywne
[124]. Obecnie badani przedstawiciele rodzin pacjentow chorych onkologicznie mieli
w wiekszos$ci (74,9%) pozytywne skojarzenia z hospicjum i mys$lgc o hospicjum nie odczuwali
(56,7%) leku.

Smieré stanowi bardzo drazliwy oraz delikatny temat w zyciu i zawsze jest dla kazdego
przezyciem ogromnie traumatycznym. W opinii Coppa [125] wspotczesne spoteczenstwo nie
akceptuje $mierci jako naturalnej czgsci zycia cztowieka, za§ personel opiekujacy si¢ chorym,
jest przez ciggle umacniany w swoim leku przed umieraniem i $miercig. Obecnie badani
w wigkszosci bol i cierpienie u kresu zycia utozsamiali najczg¢éciej z doznaniem fizycznym

(64,8%) 1 jednoczesnie uwazali (82,4%), ze $mier¢ jest zjawiskiem naturalnym. Twierdzili
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takze, ze bezwzglednie powinno si¢ walczy¢ o zycie chorego w sytuacji nieuchronnos$ci $§mierci
(72,1%).

W tym konteks$cie pojawia si¢ problematyka eutanazji, ktora jest ciggle tematem
absorbujacym zaréwno spoteczenstwo, jak i ludzi wykonujacych zawody medyczne, tematem
drazliwym, kontrowersyjnym, co do ktérego nie ma powszechnej zgody. W piSmiennictwie,
za Blaszczuk [126] funkcjonuje wiele termindw dotyczacych eutanazji, jak np.: eutanazja
dobrowolna/niedobrowolna, kryptanazja, eutanazja czynna/bierna, sedacja terminalna,
dystanazja, terapia uporczywa, ortotanazja, wspomagane samobojstwo, samobdjstwo za
pomoca lekarza, prawo do $mierci w godnosci. Analiza CBOS [123] z 2009 roku wykazaty,
iz Polacy wyrazaja rézne opinie na temat postgpowania lekarza, ktory pomaga nieuleczalnie
chorym, na ich prosbg, w umys$lnym skroceniu zycia: 42% wyrazato tego akceptacje, a 40%
dezaprobate. Nieco wigcej osob (44%) sprzeciwialo si¢ spetnianiu przez lekarzy woli
cierpigcych, nieuleczalnie chorych domagajacych si¢ podania im $rodkéw powodujacych
$mier¢, niz uwazalo, ze lekarze powinni to czyni¢ (40%). W spoteczenstwie przewazata tez
opinia (37%), iz nie nalezy kara¢ lekarzy za utatwianie chorym $mierci na ich zyczenie i pod
wptywem wspotczucia. O ile spelnienie prosby osoby nieuleczalnie chorej i cierpigcej uznac za
eutanazjg, to wiecej ankietowanych uwazalo takie postepowanie za nie dajace si¢
usprawiedliwi¢ (43%), niz takie, ktore mozna usprawiedliwi¢ (30%) [123]. W obecnym
badaniu najwigcej 0osob opowiedzialo si¢ przeciw eutanazji 75,2%. Eutanazj¢ pod pewnymi
warunkami (zanik wszelkich funkcji organizmu za wyjatkiem pracy serca, wyrazenie takiej
woli przez pacjenta, $mier¢ pnia mozgu, bardzo podeszty wiek, nieuleczalna choroba,
przypadki, gdy medycyna wykorzystata swoje mozliwos$ci i nie ma zadnych szans na poprawe)
zaakceptowalo by 5,3% ankietowanych. Za dopuszczalne metody eutanazji badani uznali
najczesciej wylaczenie aparatury podtrzymujacej zycie (25,8%) i zaniechanie akcji
reanimacyjnej (25,6%). Jednoczesnie przedstawiciele badanych rodzin w wigkszosci (53,1%)
byli przeciwni prawnej akceptacji eutanaz;ji.

Respondenci z badania Bartusek [38] za najwicksze problemy opieki paliatywnej
uwazali malg liczbe osrodkéw opieki stacjonarnej i poradni paliatywnej. Istotny problem
w opinii pielggniarek (19,3%) i lekarzy (4%) stanowita tez wzrastajaca liczba chorych na
schorzenia przewlekte oraz zdaniem 19,7% pielggniarek i 24,6% lekarzy - brak wiedzy
spoleczenstwa na temat opieki paliatywnej [38]. Leppert i wsp. [127] poréwnywali trudnosci
w przekazywaniu niepomys$lnych wiadomosci o chorobie i rokowaniu przez studentow
i lekarzy. Odsetek badanych, gotowych do przekazania pelnych informacji, wynosit wérod

studentow 28%, a wsrdd lekarzy 24%. Che¢ uzyskiwania pelnych informacji w tym zakresie
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wyrazitlo 84% studentow i 80% lekarzy [127]. Mess 1 wsp. [128] oceniali potrzebe
informowania chorego w stanie terminalnym. Wigkszo$¢ pacjentow (85%) z tego badania
twierdzila, ze cztowiek zawsze powinien wiedzie¢, ze choruje na nieuleczalng chorobg. Nieco
mniej (70%) uznawato koniecznos¢ wiedzy o zblizajacej si¢ $mierci, uwazajac iz jest im ona
potrzebna, aby moc podjacé jeszcze probe leczenia, a takze aby zdazy¢ uporzadkowaé swoje
zycie 1 przygotowaé si¢ na to co nieuchronne [128]. Najwiecej (89,8%) obecnie badanych
cztonkéw rodzin chorych byto przekonanych, ze informacje udzielane rodzinie powinny by¢
wyczerpujace (89,8%), rodzina powinna uzyskaé peten zaséb informacji o rokowaniu chorego
(76,4%), pacjent i rodzina powinni by¢ informowani o przystugujacych prawach (65,2%) oraz
lekarz i pielggniarka powinni ch¢tnie udziela¢ informacji rodzinie chorego.

W Irlandii np., za Coughlan [129] znakomita wigkszo$¢ pacjentéw otrzymujacych
chemioterapi¢ z powodu choroby nowotworowej znala rozpoznanie, podczas gdy w Hiszpanii
jedynie 32% pacjentdw otrzymato informacje o ich aktualnym stanie zdrowia. Badania
Centeno-Cortesa 1 Nuneza-Olarte [130] wykazaly, iz pelng wiedz¢ o swoim rozpoznaniu
posiadato 42% pacjentow na oddziatach paliatywnych oraz jedynie 27% przebywajacych na
oddziatach onkologicznych. W obecnym badaniu wiedz¢ pacjenta o tym, Ze znajduje si¢
w hospicjum, uzalezniato od jego stanu chorego fizycznego, psychicznego i duchowego oraz
od jego nastawienia az 68,6% badanych. Poza tym o tym, ze chory powinien otrzymac tyle
informacji ile sobie tego zyczy przekonanych byto 64,5% badanych.

Wspomniane wcze$niej badania CBOS z 2009 roku [123] wykazaly, iz Polacy niemal
powszechnie wypowiadaja si¢ o opiece paliatywnej z uznaniem. Dziatalno$¢ hospicjow
domowych popieralo 94% badanych, a stacjonarnych 96%. Jednakze, mimo do$¢
powszechnego spolecznego poparcia dla dzialalnosci hospicyjnej, wiekszos¢ respondentow
(57%) uwazato, iz hospicjum stacjonarne to miejsce, do ktdérego osoby umierajace powinny
trafia¢ tylko w wyjatkowych sytuacjach, np. gdy rodzina nie jest w stanie zapewni¢ im
specjalistycznej opieki. W innych przypadkach umierajacy powinni przebywac raczej
w domach [123]. Obecnie 78,4% badanych przedstawicieli rodzin polecito by hospicjum, jako
forme¢ opieki nad chorym, innym rodzinom. Twierdzili bowiem w wigkszosci (54,7%), ze
chory w hospicjum nie czuje si¢ samotny, ze warunki panujace w hospicjum zdaniem badanych
cztonkéw rodziny powinny by¢ bardzo dobre (93,5%), powinno dba¢ si¢ tam dbac
o bezpieczenstwo chorych oraz zapewni¢ chorym intymnos$¢ (98,9%) oraz godnosc¢ (98,3%).

Opieke paliatywna/hospicyjng, za Pyszkowska [130], powinien sprawowac zespot
wielodyscyplinarny, w sktad ktérego wchodza lekarz, pielegniarka, pracownik socjalny,

psycholog, rehabilitant, terapeuta zajeciowy, kapelan i wolontariusze, kwalifikowani
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opiekunowie niemedyczni, przy wspotudziale przeszkolonych cztonkéw rodziny, opiekunow.
Trzon zespolu stanowig wykwalifikowani lekarze i pielegniarki, a kieruje nimi lekarz
specjalista w dziedzinie medycyny paliatywnej lub lekarz dos§wiadczony w sprawowaniu opieki
paliatywnej, majacy nalezne przeszkolenie w tej dziedzinie [130]. Respondenci z badania
Mastowskiego [131], bedacy cztonkami zespotu hospicyjnego, uwazali opieke duchowa, jako
komplementarng w systemie wsparcia holistycznego 1 zdecydowanie uwazali, Zze nalezy
poszerzy¢ podmiot podejmujacy pomoc duchowa w hospicjum o siostry zakonne (37.3%),
osoby po starcie kogo$ bliskiego (28.5%), klerykow z seminarium duchownego (25.8%),
statych duchownych (18.7%), $wieckich szaferow eucharystii (11.9%) i1 $wieckich cztionkow
ruchow religijnych (11.9%). W opinii obecnych respondentéw w hospicjum powinni pracowac:
kazdy lekarz (98,2%), pielegniarka (97,5%), pielegniarka ze specjalizacja lub kursem
z medycyny paliatywnej (87,6%), fizjoterapeuta (85,3%), psycholog (83,4%), lekarz ze
specjalizacja z medycyny paliatywnej (64,8%), lekarz onkolog (54,3%) 1 siostra zakonna
(45,3%).

Opieka paliatywna i hospicyjna, korzysta z wiedzy interdyscyplinarnej i zasad
holistycznego podejscia do chorych, starajac si¢ zaspokoi¢ ich potrzeby fizyczne,
psychologiczne, socjalne i duchowe. W badaniu Bejdy i wsp. [132] obecnos$¢ kapelanow
w hospicjach nie wzbudzata prawie Zzadnego sprzeciwu - ,,za” opowiedziato si¢ az 87,3%
badanych. Podobne wyniki uzyskano w obecnym badaniu, gdzie o tym, ze chory powinien
mie¢ w hospicjum nieograniczony dostep do duchownego swojego wyznania przekonanych
byto 98,8% badanych, do psychologa - 98,1% 1 do fizjoterapeuty — 94,6% z nich.

Mastowski [132] w swoich badaniach wykazat, iz chorzy umierajacy z powodu choroby
nowotworowej, sposrod praktyk religijnych, najbardziej wspierajacych w cierpieniu, z reguly
wymieniali msz¢ $wigta (53,4%) 1 modlitwe roézancowa (62,3%), a w dalszej kolejnosci -
nabozenstwo drogi krzyzowej (20,7%), rozwazanie tekstow Pisma Swictego (18,4%), lekture
ksigzek religijnych (17,8%) lub modlitwy litanijne (10,3%). Znalazto to potwierdzenie
w badaniach wlasnych, gdzie czlonkowie rodzin pacjentéw takze za najbardziej pozadane
praktyki religijne w hospicjum uznali msz¢ (86,7%), modlitw¢ rézancowa (81,6%), spowiedz
(81,2%) 1 sakramenty (81,2%).

Za najczgstsze przyczyny niskiego poziomu satysfakcji pacjentow z opieki wymienia
si¢: zbyt rzadkie kontakty z pracownikami medycznymi zaangazowanymi w opieke, zla
kontrole objawow, w tym bolu, zlg komunikacje, niedostateczne wyposazenie w sprzet stuzacy
opiece oraz brak wsparcia emocjonalnego ze strony rodziny [133]. W opinii 87,3%

ankietowanych obecnie cztonkéw rodzin chorych onkologicznie spoleczenstwo nie poswigca
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duzo uwagi opiece paliatywnej. Ich zdaniem poprawg jakosci opieki medycznej w hospicjach
dalo by przede wszystkim zwigkszenie liczby personelu medycznego (87,4%) i liczby t6zek
(82,4%). Z kolei problemy w opiece nad pacjentem u kresu zycia wiedzieli gtéwnie we
wzrastajacej liczbie chorych przewlekle (96,7%), w braku wiedzy spoteczenstwa na temat
opieki paliatywnej (92,7%) 1 na temat postgpowania z chorym umierajacym (89,9%), w braku
umiejetnosci  psychologicznych rodziny  (89,4%) 1 w zakresie pielggnacji pacjenta
umierajacego (88,7%) oraz w  zespotem wypalenia zawodowego czlonkéw zespotu
terapeutycznego (86,7%). Poza tym duza grupa badanych (68,3%) podala, ze jako rodzina
zdecydowanie powinna bra¢ udzial w pielggnacji/leczeniu chorego.

Udziat rodziny w $wiadczeniu opieki paliatywnej, w opinii Lecouterieri wsp. [135],
jest zwykle bardzo wazny, zwlaszcza w przypadku, gdy pacjent objety jest hospicyjng opieka

domowa.
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IX. OGRANICZENIA BADANIA

1. Badania byly prowadzone w okresie od stycznia 2020 roku do grudnia 2022 roku,
a wigc w okresie pandemii COVID-19, co utrudnilo zbieranie danych ze wzglgdu na
zmniejszenie liczy pacjentdw hospitalizowanych i ograniczenie mozliwosci kontaktu
z ich rodzinami. Warto wigc w przysztosci zwigkszy¢ grupe badanych zaréwno
pacjentéw z problemem nowotworowym, jak i grupe cztonkow ich rodzin.

2. W badaniu zastosowano ankiety autorstwa wlasnego rézne dla chorych z problemem
nowotworowym 1 ich rodzin, wydaje si¢ ze interesujacych informacji dostarczylo by
badanie za pomocg tego samego arkusza ankietowego w obu grupach. Mozna by wtedy
porownacé, czy postrzegane przez chorego problemy w funkcjonowaniu jego rodziny
maja odzwierciedlenie w rzeczywistych problemach z jakimi boryka si¢ rodzina
chorego

3. Wydaje si¢ takze celowe rozszerzenie badan o grup¢ dzieci chorych z problemem
nowotworowym, poniewaz to one, a zwlaszcza te najmlodsze, sa bardzo wyczulone na
ukrywane niepokoje dorostych. Dostrzegaja zmiany w nastrojow u rodzicoOw, zmiany w
wygladzie rodzica lub innego czlonka rodziny spowodowane skutkami leczenia oraz
zmiany codziennego rytmu dnia.

4. Ciekawe by bylo takze sprawdzenie, za pomocg standaryzowanych narzgdzi, czy

1 ewentualnie jak, choroba zmienita wzajemne relacje w matzenstwie/ rodzinie.
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X. WNIOSKI I POSTULATY

Na podstawie przeprowadzonych badan postawiono nastepujace wnioski:

1.

W grupie badanych chorych z problemem nowotworowym wykazano niski poziom
satysfakcji z zycia, wysoki poziom odczuwanego stresu, do§¢ wysoka zdolno$¢ thumienia
negatywnych emocji, niskg skuteczno$¢ radzenia sobie z trudnymi sytuacjami i przeszko-
dami oraz stosunkowo niski poziom poczucia samotno$ci, co miato takze wpltyw na
postzreganie wybranych probleméw funkcjonowania ich rodziny.

Respondenci z problemem nowotworowym prezentowali niskie poziomy zadaniowego
stylu radzenia sobie ze stresem oraz unikowego radzenia sobie ze stresem w obu aspektach
1 wysoki styl radzenia sobie ze stresem skoncentrowanym na emocjach, co miato takze
wplyw na postrzeganie wybranych probleméw funkcjonowania ich rodziny.

Badani chorzy byli przekonani, ze to kobiety z ich rodzin w wigkszym stopniu niz
mezezyzni przejmujg si¢ losem rodziny, a na powyzsze miat wpltyw wiek ankietowanego,
poziom odczuwanego stresu, stopien kontroli emocji i skuteczno$¢ radzenia sobie z sytua-
cjami trudnymi.

W opinii badanych chorych cztonkowie ich rodzin  otrzymywali najwyzszy poziom
wsparcia informacyjnego, instrumentalnego, wartosciujacego i emocjonalnego przede
wszystkim od innych cztonkéw rodziny, a najnizszy od psychologéw i pielggniarek.
Rodziny badanych miaty w wigkszo$ci pozytywne skojarzenia z hospicjum,
a najwigksze problemy w opiece nad pacjentem u kresu zycia widzieli we wzrastajacej
liczbie chorych na schorzenia przewlekte; w braku wiedzy spoteczefnstwa na temat opieki
paliatywnej 1 0s0b najblizszych na temat postgpowania z chorym umierajagcym, w braku
umiejetnosci w pielggnacji pacjenta umierajagcego i umiejetnosci psychologicznych
rodziny.

Wigkszo$¢ rodzin badanych pacjentow polecitlo by hospicjum, jako forme¢ opieki nad
chorym.

Wigkszo$¢ chorych z problemem nowotworowym uwazata, ze rodziny powinny poszerzy¢

wiedze na temat ich choroby, a w roli edukatora widzieli przede wszystkim lekarza.

Sformulowano takze postulaty:

Warto kontynuowac¢ badania dotyczace postrzegania przez pacjentéw problemow ich

rodzin zwigzanych z ich chorobg. Niewatpliwie bedzie to przydatne do opracowania
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1 weryfikowania programéw wsparcia kierowanych do pacjentdw oraz ich rodzin w celu
wzmacniania ich poczucia skutecznos$ci w walce z choroba.

Udziat rodziny w $wiadczeniu opieki paliatywnej jest niezwykle wazny, w zwigzku
z tym nalezy systematycznie bada¢ preferencje opiekunéw rodzinnych, stopien zaspokojenia
wyrazonych przez nich potrzeb, a takze poziom ich wiedzy odno$nie powyzszego, co moze
nie tylko usprawni¢ opieke 1 podnies¢ jej jako$¢ oraz przyczyni€ si¢ posrednio do wigkszego

dobrostanu samego pacjenta.
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XI. STANDARD WSPARCIA EDUKACYJNEGO RODZIN DOROSLYCH
PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH PRZEZ PIELEGNIARKI

Wstep

Nowotwor nie zna litosci.
Nie interesujg go nasze grafiki,
a leczenia nie mozna odtozy¢ na pozniej.

J. D. Barker, W jej sercu czai sig mrok

Choroby nowotworowe s3 druga przyczyng zgondéw po schorzeniach kardiologicznych
1 odpowiadaja za okoto 25% wszystkich zgondéw w Polsce w ciggu roku. Ogolna umieralnos¢
z powodu choréb nowotworowych w Polsce jest o 15% wyzsza od $redniej Unii Europejskiej
1 zmniejsza si¢ wolniej niz $rednia w Unii [136].

Zdiagnozowanie choroby nowotworowej powoduje dlugofalowe konsekwencje, ktore
obejmuja zaréwno leczenie, trudnosci zwigzane z efektami ubocznymi zastosowanej terapii,
obnizenie si¢ jako$ci zycia, ograniczenia aktywno$ci zawodowej oraz pogorszenia kontaktow
spotecznych. Dostgpne badania dotyczace radzenia sobie ze schorzeniami onkologicznymi
wykazuja, Ze jest ona odbierana, od momentu diagnozowania choroby, poprzez leczenie, az do
momentu wyleczenia, jako wydarzenie krytyczne, majace znaczacy wpltyw na zycie pacjenta
oraz wywotujace przez to bardzo silne i negatywne emocje. Niektore z nich moga wystepowac
prze caty okres trwania choroby, badz tylko w okreslonych momentach. Stopien ich nasilenia
oraz wystgpowanie jest zalezny od przebiegu choroby oraz predyspozycji jednostki do
przezywania emocji. Nalezy zaznaczy¢, iz emocje ktore towarzysza chorobie nowotworowej
sg naturalnym zjawiskiem, adekwatnym do zaistniatej sytuacji, poniewaz w chwili ustyszenia
diagnozy choroby nowotworowej chory utracit najwazniejsza warto$¢ jaka jest zdrowie [137,
138].

Choroba nowotworowa zdiagnozowana u jednego z cztonkéw rodziny oddziatuje na
caly system rodzinny zaburzajac jego funkcjonowanie.

Rodzina jest uznawana jako podstawowa komorka zycia spotecznego czesto opisywana
jako system ztozonych elementéw wspolnie tworzacych calo$é. System rodzinny jest ztozony

z czlonkéw, ktorzy podczas wspdlnego zycia pozostaja w interakcji. Starajg si¢ aby zachowaé
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stato§¢ oraz rownowage we wzajemnych relacjach, a zjawisko to opisywane jest jako strategia
homeostazy rodzinnej. Gdy stabilizacji zagrazaja czynniki zewngtrzne, cztonkowie rodziny
jednocza si¢ 1 w rezultacie podejmuja dzialania skoncentrowane na tym, aby utrzymacé
rownowage. W momencie pojawienia si¢ choroby onkologicznej w rodzinie, catkowicie
zmienia si¢ zycie chorego lecz rowniez calego systemu rodzinnego. Zawsze dochodzi do zmian
w dziataniach, uczuciach oraz mys$lach. Zmianie ulega hierarchia realizowanych wartosci,
celow oraz marzen. Kazdy cztonek rodziny odczuwa zmian¢ w nastroju, aktywnosci oraz stanie
psychicznym. Wiedza na temat proceséw jakie zachodzag w rodzinie zmagajacej si¢
z nowotworem powinna by¢ dostepna dla personelu medycznego, szczegodlnie pracujacego
w placowkach zajmujacych si¢ leczeniem choréb onkologicznych [139,149,141,142].

W zwiazku z powyzszym, w literaturze fachowej funkcjonujg takie terminy, jak
wspoOtpacjent, czy pacjent drugiego rzedu (ang. second-order patient ) [143,144]; wspdlna
choroba (ang. we-disease) [145], nieformalny opiekun, diadyczne radzenie sobie (ang. dyadic
coping) [146].

Rodzina i opiekunowie, aby mogli dobrze rozumie¢ problemy chorego przewlekle
i opiekowaé si¢ nim potrzebuja zdoby¢ odpowiednia, rzetelng wiedz¢ na temat choroby
nowotworowej, jej przebiegu, planowanej terapii, mozliwych skutkéw ubocznych leczenia
1 ograniczeniach w funkcjonowaniu chorego czy rokowaniach. W tym aspekcie duza role moze

odegrac¢ pielegniarka.

Cel standardu

Edukacja zdrowotna prowadzona w chorobie nowotworowej (edukacja terapeutyczna)
jest ukierunkowana na specyficzne problemy i potrzeby rodzin chorych onkologicznie. Jest to
oddziatywanie wychowawcze oraz dziatanie ulatwiajace opanowanie przez rodzing chorego
wiedzy i roznorodnych umiejetnosci niezbednych do sprawowania opieki nad chorym. Proces
edukacji, aby spehit zaktadane cele, musi przebiega¢ zgodnie z zatozeniami cyklu dziatania
zorganizowanego i obejmowac gromadzenie danych, rozpoznanie stanu, planowanie, realizacja
oraz ocena oczekiwanych wynikow.

Gléwnym celem stworzenia standardu byta che¢¢ sprecyzowania roli pielegniarki-
edukatorki w zakresie pomocy rodzinie chorego w zrozumieniu choroby i nauczenia ich Zycia
z cztonkiem rodziny dotknigtym tym schorzeniem, tak aby wykorzysta¢ wszystkie mozliwosci,
zasoby oraz poprawi¢ jakos¢ i satysfakcje z zycia nie tylko chorego, ale takze jego rodziny.

Wiasciwy poziom wiedzy i umiejetnosci, a takze motywacji pozwoli rodzinie pacjenta

zachowa¢ autonomi¢ oraz $§wiadomie i profesjonalnie uczestniczy¢ w procesie diagnostyczno-
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terapeutycznym. Pomoze takze im na lepsze i sprawniejsze przygotowanie chorego do

samoobserwacji, samokontroli i samoopieki.

Oswiadczenie standardowe

Rodzina pacjenta ze zdiagnozowana choroba nowotworowa bedzie miata
zagwarantowang profesjonalng edukacje w celu nabycia wiedzy praktycznej do sprawowania
dziatan pielggnacyjnych, w tym o wsparciu psychicznym, pomocne w odnalezieniu si¢ w nowe;j
sytuacji, zmniejszajace poczucie zagrozenia oraz motywujace do podejmowania dziatan
prozdrowotnych..

Pielegniarki-edukatorki beda wykonywac swoja prace w sposob kompetentny, $cisle
przestrzegajac obowiagzujacych wymagan, standardéw, aktualnie dostepnej wiedzy medycznej
oraz w oparciu o zasady etyki zawodowej. Beda sumiennie, precyzyjnie oraz sprawnie
prowadzi¢ dziatania edukacyjne, wykazujac przy tym empati¢ oraz zaangazowanie w pomoc

rodzinie chorego.

Adresat

Rodziny pacjentow z problemem nowotworowym.

Kryterium struktury
1. Pielegniarka prowadzaca edukacj¢ rodziny z pacjentem z chorobg nowotworowg powinna
posiada¢ wiedze oraz odpowiednie kwalifikacje w zakresie:
e istoty choroby (epidemiologia, etiologia, objawy, przebieg, rokowanie)
e znaczenia badan diagnostycznych oraz przesiewowych majacych zastosowanie
w zdiagnozowaniu choroby nowotworowej
e zasad postgpowania terapeutycznego w konkretnych typach nowotworu (np. zabiegi
endoskopowe, leczenie operacyjne, radioterapia, chemioterapia, immunoterapia,
leczenie paliatywne oraz metody alternatywne)
e zasad przygotowania pacjenta do procedur medycznych (zabieg operacyjny, leczenie
endoskopowe, badania diagnostyczne, wlewy cytostatykow, naswietlania)
e zasad postepowania terapeutyczno-diagnostycznego po wykonanych procedurach
medycznych (zabieg operacyjny, leczenie endoskopowe, badania diagnostyczne,

wlewy cytostatykow, naswietlania)
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pielegnacji chorego oraz zwrdcenia uwagi na miejsca szczegdlnie narazone na
mozliwosci wystgpienia nieprawidlowo$ci (np. rana pooperacyjna, miejsca
naswietlane, miejsca narazone na powstanie odlezyn itp.)

monitorowania wystepowania bolu oraz zastosowania metod ktore go niweluja
profilaktyki powiktan zastosowanego leczenia

identyfikowania problemow pielggnacyjnych aktualnie wystepujacych u pacjenta
uwrazliwienia rodziny na mozliwe powiklania po zastosowanym leczeniu oraz naucze-
nie co nalezy zrobi¢ w sytuacji gdy si¢ pojawia

mozliwos$ci skorzystania z porady dietetycznej oraz gdzie ja mozna znalez¢
mozliwo$ci skorzystania z pomocy rehabilitacyjnej oraz gdzie taka form¢ pomocy
mozna znalez¢

znajomosci zasad udzielania wsparcia ukierunkowanego na rodzing chorych, w tym
dzieci

znajomosci miejsc udzielenia profesjonalnego wsparcia oraz pomocy zapewnianej
przez psychologoéw, psychoonkologdéw, psychiatrow, grupy wsparcia oraz stowarzy-
szenia i fundacje dziatajace na rzecz pacjentdw z chorobami onkologicznymi oraz ich
rodzin

mozliwo$ci skorzystania z porady osoby duchownej (z wyszczego6lnieniem rdéznych
wyznan) oraz miejsc gdzie taka pomoc jest dostgpna

mozliwo$ci pomocy materialnej rodzinie oraz zrodet gdzie taka pomoc jest realizowana

i dostepna.

Pielegniarka wchodzi w sktad interdyscyplinarnego zespotu, ktéry wspodtpracuje ze sobg

w zakresie form oraz metod edukacji rodziny dotyczacych wudzielanego jej wsparcia

w okresie choroby pacjenta.

Pielggniarka ksztattuje u rodziny pacjenta postawe akceptacji choroby, odpowiedzialno$ci

za zachowania zdrowotne jakie podejmuja chorzy, za prawidlowa komunikacj¢ oraz

wspotprace z catym zespotem terapeutycznym.

Pielggniarki maja sposobnos$¢ do podnoszenia oraz poglebiania kwalifikacji zawodowych

w zakresie edukacji rodzin chorych z problemem nowotworowym poprzez:

kursy np. ,,Opieka pielegniarska nad chorymi dorostymi w leczeniu systemowym
nowotworow”’; ,,Opieka nad dzieckiem zchoroba nowotworowsa”, ,,Opieka nad
pacjentem ze stomig jelitowa”; ,,Opieka nad pacjentem poddawanym procedurom

diagnostycznym i terapeutycznym zuzyciem otwartych zrodet promieniowania”;
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.Zywienie  dojelitowe  ipozajelitowe”; ,Komunikowanie  interpersonalne
w pielegniarstwie”, kursy dotyczace terapii bolu.

e samoksztaltcenie np. si¢ganie po pras¢ medyczng w tym ,,Pielegniarstwo onkologiczne”,
,Opieka Onkologiczna”, ,Nowotwory”, ,Onkologia w praktyce medycznej”,
,,;Oncology in Clinical Practice”, ,,Reports of Practical Oncology and Radiotherapy”,
,,Onkologia po dyplomie”, ,,Psychoonkologia”, ,,Medycyna paliatywna”

e udzial w konferencjach, szkoleniach spotkaniach specjalistycznych.
Stanowisko pracy pielegniarki jest zaopatrzone w zasoby umozliwiajace jej realizacje
niezbednych dziatan edukacyjnych zwigzanych z przekazywaniem wiedzy oraz
propagowaniem zdrowego stylu zycia, nauki rodzin pacjentéw zachowan wptywajacych na
poprawe sytuacji zdrowotnej dotyczacej zdrowia fizycznego, jak rdwniez psychicznego
umozliwiajagcego powrdcenie do zdrowia, badZz podtrzymanie go na poziomie
umozliwiajacym satysfakcjonujaca egzystencje rodziny.

Praca pielggniarki jest dokumentowana, a dokumentacja dostgpna jest wszystkim

cztonkom zespotu terapeutycznego - prowadzi indywidualne karty edukacyjne (zalacznik

1).

Srodowisko pracy pielegniarki zapewnia wlasciwe warunki lokalowe do prowadzenia

indywidualnej i grupowej edukacji, jest bowiem wyposazone w materialy pomocnicze

niezbedne do prowadzenia edukacji zdrowotne;j:

e komputer, laptop

¢ rzutnik multimedialny

e odbiornik TV

e konspekty tematow

e tablice, plansze

e poradniki, broszury

o filmy
e fantomy
o itp.

. Pielggniarka wykorzystuje w swojej pracy edukacyjnej podejscie indywidualne, rzadziej
zbiorowe lub grupowe, a program edukacyjny dostosowuje do potrzeb danej rodziny.

. Pielggniarka formy pracy indywidualnej realizuje poprzez poradnictwo, udzielanie
wyjasnien, pokazy i ¢wiczenia, ktore umozliwiajg rodzinie chorego nabycie umiejetnosci

rozwigzywania okreslonego problemu.

161



10. Pielggniarka wie, jak waznym elementem w procesie edukacji jest jezyk i unika zargonu
lub terminologii medycznej nie sprzyjajacych zrozumieniu i zapamig¢taniu informacji przez
pacjentow.

11. Pielegniarka zna cele profilaktyki pierwotnej nowotworow (zapobieganie wystgpieniu
choroby poprzez m.in. unikanie ekspozycji na znane czynniki kancerogenne, prawidtowe
odzywianie czy szczepienia ochronne) oraz profilaktyki wtornej (zmniejszenie
Smiertelnosci, realizowanie w postaci populacyjnych programéw badan przesiewowych
w kierunku raka szyjki macicy, piersi oraz jelita grubego).

12. Pielegniarka powinna zna¢ zasady funkcjonowania i znaczenie opieki paliatywnej.

13. Pielggniarka powinna zna¢ zasady funkcjonowania hospicjum domowego i stacjonarnego.

14. Pielggniarka powinna zna¢ objawy zblizajacej si¢ $mierci, zasady pielegnacji chorego
umierajacego, etapy akceptacji i nieuchronnos$ci $mierci, zasady towarzyszenia choremu

umierajacemu.

Kryterium procesu

1. Pielegniarka jest przygotowana do objecia edukacja cztonkdéw rodziny pacjenta
z problemem nowotworowym.

2. Pielegniarka gromadzi dane o chorym oraz jego rodzinie, aby rzetelnie oceni¢ stan wiedzy
rodziny na temat choroby pacjenta, rozpozna¢ problemy edukacyjne, ustali¢ cele edukacji
oraz rozpozna¢ jakiego zakresu edukacji wymaga rodzina i jakie formy przekazu najlepiej
zastosowac

3. Pielegniarka formutuje diagnozg¢ pielggniarska zgodna z aktualnym stanem wiedzy
rodziny.

4. Pielegniarka planuje realizacj¢ zaplanowanych dziatan edukacyjnych i okres$la osoby
bezposrednio odpowiedzialne za ich wykonanie.

5. Pielegniarka konsultuje program edukacyjny z innymi pielegniarkami (np. pielggniarkami
srodowiskowymi, hospicyjnymi), lekarzem onkologiem, lekarzem psychiatrg i psycholo-
giem.

6. Piclegniarka realizujac zadania edukacyjne bierze pod uwage etapy adaptacji do choroby,
przez ktore przechodzi pacjent i jego rodzina (zaprzeczania i izolacji; gniewu; targowania
si¢; depresji; pogodzenia si¢).

7. Pielegniarka:

e w fazie kryzysu emocjonalnego skupia si¢ w dziataniach edukacyjnych na redukcji

napigcia i wsparciu emocjonalnym
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e w fazie adaptacji — pozornego przystosowanie si¢ — powinna poswieci¢ czas na
budowanie dobrych relacji (porozumienia, partnerstwa) z rodzing chorego
e w fazie konstruktywnego przystosowania si¢ do choroby — powinna intensywnie
rozpocza¢ proces edukacji

Pielggniarka zgodnie z obowigzujacymi normami oraz wiedzg medyczng edukuje rodzing

chorego migdzy innymi w zakresie:

e ukogo moze rozwina¢ si¢ nowotwor

e jakie s3 czynniki rozwoju nowotwordw, czy jest to schorzenie dziedziczne

e jak moze objawia¢ si¢ nowotwor

e jak moze przebiega¢ choroba nowotworowa i od czego to zalezy

e jakie etapy w czasie choroby moze przechodzi¢ pacjent i jego rodzina

e jak mozna zdiagnozowaé chorob¢ nowotworowa

e jakie mozna stosowac leczenie w chorobie nowotworowej, jakie moga by¢ skutki
uboczne tego

e jak mozna wspiera¢ chorego i jego rodzing na poszczegdlnych etapach rozwoju
choroby

e jak kontrolowa¢ parametry Zyciowe pacjenta

e jak sprawowa¢ nadzor nad stanem ogoélnym pacjenta i kiedy rodzina powinna
poinformowa¢ lekarza o niepokojacych objawach

e jak nadzorowa¢ stan psychiczny pacjenta, jego zachowania i kiedy w razie zauwazenia
niepokojacych objawow mogacych przyczyni¢ si¢ do pogorszenia stanu zdrowia
poinformowac o tym lekarza prowadzacego oraz lekarza psychiatre

e co to jest psychoonkologia i czym zajmuje si¢ psychoonkolog

e w jakich formach rodzina moze uczestniczy¢ w procesie terapeutycznym

e jakie dzialania pielegnacyjne chorego, zwlaszcza w warunkach domowych, moze
prowadzi¢ rodzina i naucza rodzin¢ ich wykonywania

e jak monitorowa¢ dolegliwo$ci boélowe pacjenta 1 gdzie w razie potrzeby, gdy mimo
stosowanego leczenia pacjent bedzie zglaszatl ich wystgpowanie mozna go
skonsultowa¢, gdzie szuka¢ poradni leczenia bolu

e jak zacheci¢ chorego do aktywnosci fizycznej i dopasowac ja do aktualnego stanu
zdrowia pacjenta, w tym zachgcenie do skorzystania z poradni rehabilitacyjnej oraz
pomocy fizjoterapeutyczne;j

e jak zachgci¢ pacjenta do nawigzywania kontaktoéw towarzyskich oraz korzystania
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10.

11.

12.

13.

z roznych form przyjemnego spgdzania wolnego czasu

e co to jest medycyna paliatywna, jakie ma zadania, kto jg realizuje

e co to jest hospicjum domowe, a co to stacjonarne, jakie ma zadania, jak si¢ do niego
dostac¢

e naczym polega profilaktyka pierwotna i wtérna nowotwordéw

e jakie s3 objawy zblizajacej si¢ Smierci

e jakie sg zasady pielegnacji chorego umierajacego

e jakie sg etapy akceptacji i nieuchronnos$ci $mierci

e jakie sa zasady towarzyszenia choremu umierajagcemu.

Pielegniarka monitoruje:

e stan psychiczny rodziny chorego, ze szczegdlnym uwzglednieniem lIgku, apatii, gniewu,
niepokoju, przygnebienia, zatamania, depresji czy mysli samobdjczych

e formy reagowania na sytuacje stresowe oraz przybierania okreslonych stylow radzenia
sobie ze stresem

e wiedz¢ rodziny o chorobie nowotworowej, istoty prawidlowego przygotowania oraz
postepowania po okreslonych procedurach medycznych

e nastawienie rodziny do chorego i jego choroby

e formy pomocy jakiej oczekuje w danym momencie rodzina chorego, jaka pomoc jest
dla nich najwazniejsza i najpotrzebniejsza w sytuacji w jakiej si¢ obecnie znajduja
1 gdzie moga szukac tej pomocy

Pielegniarka stale dokumentuje stan psychiczny oraz fizyczny rodziny i dopasowuje swoje

dziatania do aktualnej sytuacji, uwzgledniajac pojawiajace si¢ zmiany w tym zakresie.

Pielggniarka w rozmowie z rodzing pacjenta wykazuje postaw¢ empatyczna, ktora sprawia,

ze nabiera ona zaufania do pielegniarki.

Pielegniarka obserwujac rodzing pacjenta w sposob delikatny i taktowny uzyskuje

informacje czy sytuacja materialna chorego nie wymaga aby skorzystali

z instytucjonalnych form pomocy — jesli sytuacja tego wymaga przekazuje informacje

dotyczace mozliwych form pomocy finansowej i ich zrodtach oraz prosi o konsultacje

pracownika socjalnego dostepnego w osrodku w ktérym pacjent jest poddawany terapii.

Pielegniarka uwrazliwia rodzine chorego, ze kazdy pacjent leczony z powodu choroby

nowotworowej oraz cztonkowie rodziny sprawujacy nad nim bezposrednig opieke powinni

porozmawiac z psychologiem na kazdym etapie leczenia, tak aby mogt zareagowac w razie
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14.

15.

16.

17.

18.

19.

zauwazenia niepokojacych objawow, pomdglt wypracowaé prawidlowe strategie radzenia
sobie ze stresem oraz pomoégt zaakceptowac stan w jakim znajduje si¢ pacjent
Pielegniarka przedstawia rodzinie chorego korzysci jakie wynikaja z ciaglej oraz
regularnej pomocy psychoonkologicznej oraz informuje gdzie taka pomoc jest realizowana
Pielegniarka informuje rodzing chorego o mozliwych formach wsparcia oferowanych przez
grupy wsparcia, stowarzyszenia i fundacje oraz przedstawia im pozytywnych aspektow
korzystania z takiej formy pomocy.

Pielegniarka przekonuje rodzing chorego do aktywnego znajdowania wylacznie
wiarygodnych informacji, z rzetelnych zrddet, o rodzaju nowotworu na jaki choruje
pacjent

W planie edukacji rodziny pacjenta pielggniarka wytycza zadania stuzace do zrealizowania
celow, technik oraz metod niezbednych do wykonania zadan.

Podczas procesu realizacji konkretnych zadan edukacyjnych pielegniarka wspolpracuje
z pozostatymi cztonkami zespotu interdyscyplinarnego.

Pielegniarka dokumentuje wykonane dziatania, systematycznie i ciagle ocenia stopien
zrealizowanych dzialan, monitoruje postepy w ich wykonywania, a w przypadku braku

efektow ktore sg satysfakcjonujace dokonuje zmian w czynnosciach opiekunczych.

Kryterium wyniku

1.

Opracowano program indywidualnej edukacji rodziny pacjenta z problemem
nowotworowym, ktéry bedzie pomocny pielggniarce-edukatorce w przygotowaniu rodziny
chorego do zrozumienia jego choroby inauczenia ich Zycia z czlonkiem rodziny
dotknigtym tym schorzeniem.
W wyniku podjetych dziatan edukacyjnych rodzina pacjenta bgdzie posiadata wiedzg,
umiej¢tnosci oraz motywacje niezbedne do jej wsparcia chorego.
Pielggniarka jest przygotowana do obj¢cia edukacja czlonkéw rodziny pacjenta z proble-
mem Nowotworowym.
W wyniku przeprowadzonej edukacji rodzina pacjenta z problemem nowotworowym bedzie
posiadata wiedz¢ w zakresie:

¢ ukogo moze rozwina¢ si¢ nowotwor

e jakie s3 czynniki rozwoju nowotworow, czy jest to schorzenie dziedziczne

e jak moze objawia¢ si¢ nowotwor

e jak moze przebiega¢ choroba nowotworowa i od czego to zalezy
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jakie etapy w czasie choroby moze przechodzi¢ pacjent i jego rodzina

jak mozna zdiagnozowa¢ chorobe nowotworow3a

jakie mozna stosowac¢ leczenie w chorobie nowotworowej, jakie moga by¢ skutki
uboczne tego

jak mozna wspiera¢ chorego 1 innych zdrowych cztonkéw rodziny na poszczegoélnych
etapach rozwoju choroby

jak kontrolowa¢ parametry zyciowe pacjenta

jak sprawowa¢ nadzor nad stanem ogdlnym pacjenta i kiedy poinformowac lekarza
o niepokojacych objawach

jak nadzorowaé stanu psychicznego pacjenta, jego zachowania i kiedy w razie
zauwazenia niepokojacych objawdéw poinformowac o tym lekarza prowadzacego oraz
lekarza psychiatreg

czym zajmuje si¢ psychoonkologia i psychoonkolog oraz korzysci jakie wynikaja
z ciagglej oraz regularnej pomocy psychoonkologiczne;j

w jakich formach rodzina moze uczestniczy¢ w procesie terapeutycznym

jakie dzialania pielegnacyjne chorego, zwtaszcza w warunkach domowych moze
prowadzi¢ rodzina i jak je wykona¢

jak monitorowac dolegliwos$ci bolowe pacjenta i gdzie w razie potrzeby szuka¢ pomocy
jak zachgci¢ chorego do aktywnosci fizycznej i dopasowac ja do aktualnego stanu
zdrowia pacjenta

jak zacheci¢ pacjenta do nawigzywania kontaktow towarzyskich oraz korzystania
z roznych form przyjemnego spgdzania wolnego czasu

co to jest medycyna paliatywna, jakie ma zadania, kto ja realizuje

co to jest hospicjum domowe, a co to stacjonarne, jakie ma zadania, jak si¢ do niego
dosta¢

form reagowania chorego na sytuacje stresowe oraz stylow radzenia sobie ze stresem
form wsparcia materialnego

zasad dziatania i rodzajow grup wsparcia, stowarzyszen i fundacji opiekujacych si¢
chorymi z nowotworami

gdzie szukac rzetelnych informacji na temat choroby pacjenta

wie na czym polega profilaktyka pierwotna i wtdérna nowotworow

jakie sa objawy zblizajacej si¢ Smierci,

jakie sa zasady pielegnacji chorego umierajacego,
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e jakie sg etapy akceptacji i nieuchronno$ci $mierci,
e jakie sg zasady towarzyszenia choremu umierajagcemu

e gdzie szuka pomocy i wsparcia np.materialnego,

Po zakonczeniu procesu edukacji potozna przekazuje rodzinie chorego spis materiatéw
edukacyjnych do samoksztalcenia:
e Zalacznik 2 - Przyktadowe pozycje ksigzkowe zalecane do samoedukacji
e Zalacznik 3 - Przyktadowe pozycje do samoedukacji do pobrania online
e Zalacznik 4 - Przydatne strony online
e Zalgcznik 5 — Przyktadowe materiaty filmowe
e Zalacznik 6 - Przyktadowe ulotki do pobrania
e Zalacznik 7 - Przykladowe filmy fabularne przyblizajace problemy chorych

7z nowotworami 1 ich rodzin
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ZALACZNIK 1.

KARTA EDUKACJI RODZINY PACJENTA Z PROBLEMEM NOWOTWOROWYM

Osoba Data | Zdobyty zakres wiedzy | Uwagi
prowadzaca
edukacje
Forma z danego
9 .
Przyklad:we metoda . tema.tu. Bardso dosta.
tematy pracy* pielegniarka dobry
lekarz onkolog dobry teczny
psychiatra
psychoonkolog*
Czesc¢ teoretyczna
Epidemiologia nowotworow
Czynniki ryzyka rozwoju
nowotworow
Rodzaje nowotworow
Stopnie zaawansowania
nowotworu
Zasady rozpoznawania
nowotworow
Objawy nowotworu
Lagodzenie niepokojacych Wyklad
objawow (bol, dusznosc, dyskusja,
nudnos$ci, wymioty, '
) g . pogadanka,
jadlowstret, biegunki, L
. objasnienie,
zaparcia)
Odlezyny — profilaktyka,
leczenie

Rodzaje stomii

Leczenie nowotworow

Zasady odzywiania
w chorobie nowotworowej

Aktywnos¢ fizyczna,
rehabilitacja, fizjoterapia
w onkologii

Mozliwosci pozyskania
protezy, peruki itp.

Opieka po zakonczeniu
leczenia

Zrbdha wsparcia

Prewencja pierwotna
nowotworow
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Populacyjne programy
profilaktyki 1 wczesnego
wykrywania nowotworow

Objawy zblizajacej sie
Smierci, etapy akceptacji i
nieuchronnosci $mierci,
zasady towarzyszenia
choremu umierajacemu

Zasady opieki paliatywno-
hospicyjnej

Wsparcie rodzin dotknigtych
problemem nowotworowym

Czgs$¢ praktyczna

Zasady pielegnacji
jamy ustnej

Zasady toalety pacjenta
w t6zku

Zasady prawidlowego metoda
pomiaru podstawowych przypadku,
parametrow zyciowych metoda

(temperatury ciala, ci$nienia | sytuacyjna,
krwi, tetna, glikiemii, pokaz,
prowadzenie bilansu ptynéw) | instruktaz,

Profilaktyka film
przeciwodlezynowa
i pielggnacja odlezyn

Pielgegnacja owrzodzen
nowotworowych

Pielgegnacja owrzodzen
podudzi

Pielegnowanie chorego
ze stomig
(kolostomia, ileostomia,
urostomia, gastrostomia,
jejunostomia, tracheostomia)

Zasady pielggnacji chorego
umierajacego

* Pielegniarka wykorzystuje w swojej pracy edukacyjnej podejscie indywidualne i dobiera
tematy edukacyjne oraz zesp6t edukatoréw zalezne od rodzaju nowotworu pacjenta, jego stanu

klinicznego, etapu choroby, stanu psychicznego rodziny oraz poziomu wiedzy rodziny
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ZALACZNIK 2
PRZYKELADOWE POZYCJE KSIAZKOWE DO SAMOEDUKACJI

e Anderson G. Rak 50 krokéw po poznaniu diagnozy, Wyd. Ravi, L.6dz, 2015.

e Binnebesel J., Janowicz A., Krakowiak P., Paczkowska A.: Pozamedyczne Aspekty
Opieki Paliatywno-Hospicyjnej, Fundacja Hospicyjna ,,Hospicjum to tez zycie”,
Gdansk, 2010.

e Boruta A. Oswoi¢ swojego raka. Wyd. Novae Res. Gdynia, 2014.

e Dunn N. Opowiesci o raku. Sztuka komunikacji w opiece onkologicznej. Wyd. Via
Medica, Gdansk, 2009.

e Herbert M., Dispenza J. Dieta podczas chemioterapii. 5 krokow do wzmocnienia
zdrowia w trakcie leczenia raka, Wyd. Vivante, Biatystok, 2016.

e Holford P., Efiong L. Rakowi powiedz nie. Metody zapobiegania i zwalczania raka baz
udziatu lekarstw, Wyd. Filar, Warszawa, 2011.

o Krajewska-Kulak E., Guzowski A., Bejda G. Lankau A. Kontekst ,,innosci”
w komunikacji interpersonalnej, Uniwersytet medyczny w Biatymstoku, Biatystok,
2019.

o Krajewska-Kutak E., Dzierzanowski T., Cybulski M., Krzyzanowski D. Wybrane
aspekty opieki paliatywnej poradnik dla lekarzy i pielggniarek rodzinnych oraz rodzin
pacjentéw, Wyd. Difin, Warszawa, 2018.

e Ks. Jan Kaczkowski, Jabtoniska K. Zy¢ az do konca. Instrukcja obshugi choroby. Wyd.
Wiez, 2017

e Ks. Krakowiak P. Strata, osierocenie i zatoba. Poradnik dla pomagajacych i dla osob w
zatobie, Fundacja Hospicyjna ,,Hospicjum to tez zycie”, Gdansk, 2008.

o Ks. Krakowiak P. Wokot straty i zaloby. Jak sobie poradzi¢? Jak pomoc innym?
Fundacja Hospicyjna ,,Hospicjum to tez zycie”, Gdansk, 2008.

o Ks. Krakowiak P. Zdazy¢ z prawda. O sztuce komunikacji w hospicjum, Fundacja
Hospicyjna ,,Hospicjum to tez zycie”, Gdansk, 2008.

e Ks. Krakowiak P., Krzyzanowski D., Modlinska A.: Przewlekle Chory W Domu.
Poradnik Dla Rodzin I Opiekunéw, Fundacja Hospicyjna ,,Hospicjum to tez zycie”,
Gdansk, 2010.

e Miasnikow A. Nie boj sie raka. Wyd. Kos, Katowice, 2017.
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e Pogrebin L.C. Jak by¢ przyjacielem chorego przyjaciela, Wyd. Charaktery, Kielce,
2013.

e Saul A.W., Miranda-Massari J.R., Gonzalez M.J. Chron si¢ przed rakiem
Profilaktyka i leczenie. Oficyna Wydawnicza ABA, Warszawa, 2016.

o Sily, ktore pokonaja raka. Psychologiczne terapie wspomagajace w chorobie
nowotworowej, Wyd. Charaktery, Kielce, 2013.

e Szpytma P. Rak nie czyta ksigzek. Wyd. WAM, Krakow, 2015.

o Switala M., Ktawsiu¢ P. Podréz za horyzont. 5 lat pdzniej, Fundacja Hospicyjna
,2Hospicjum to tez zycie”, Gdansk, 2005.

e Wirga M. Zwyciezy¢ chorobe, Wyd. Kos, Katowice, 2008

e Witkowicz-Matolicz A., Sobol A. Oswoi¢ raka. Inspirujace historie i przewodnik po
emocjach. Wyd. Znak Horyzont, Krakow, 2020.

e Wojtasinski Zb. Zycie z rakiem. Jadowite weze w koszyku. Wyd. Z/W, Warszawa,
2014.

Ksiazki przydatne rodzicom w edukacji dzieci

https://www.onkorodzice.pl/wsparcie-dla-rodzin/moc-ksiazek/
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ZALACZNIK 3

PRZYKLADOWE POZYCJE DO SAMOEDUKACJI
DO POBRANIA ONLINE

Europejski Kodeks Walki Z Rakiem

http://12sposobownazdrowie.pl/

Poradnik Fundacji Alivia

https://prostowraka.pl/pdf/prosto-w-raka.pdf

Praktyczny poradnik o medycynie personalizowanej

Seria wydawnicza ,,Razem zwyci¢zymy raka!”

https://www.programedukacjionkologicznej.pl/baza-wiedzy/poradniki

Po diagnozie. Poradnik dla pacjentéw z choroba nowotworowa i ich rodzin.
Seksualno$¢ kobiety w chorobie nowotworowej. Poradnik dla kobiet i ich partneréw.
Seksualno$¢ mezczyzny w chorobie nowotworowej. Poradnik dla mezczyzn i ich
partnerek.

Pomoc socjalna — przewodnik dla pacjentéw z chorobg nowotworowa.

Pielggnacja pacjenta w chorobie nowotworowe;.

Chemioterapia i Ty. Poradnik dla pacjentéw z choroba nowotworowg i ich rodzin.
Zywienie a choroba nowotworowa. Poradnik dla pacjentow z choroba nowotworowa
1ich rodzin.

Gdy bliski choruje. Poradnik dla rodzin i opiekunéw oséb z choroba nowotworowa.
Bol w chorobie nowotworowej. Poradnik dla pacjentéw z chorobg nowotworowg i ich
rodzin.

Moj rodzic ma nowotwor. Poradnik dla nastolatkow.

Radioterapia i Ty. Poradnik dla pacjentdw z choroba nowotworow3 i ich rodzin.

Moja rehabilitacja. Poradnik dla pacjentéw z chorobg nowotworowa i ich rodzin.

Zycie po nowotworze. Poradnik dla 0sob po przebytej chorobie.

Gdy nowotwor powraca. Poradnik dla 0s6b z nawrotem i ich bliskich

Leczenie onkologiczne w domu pacjenta. Poradnik dla pacjentow z choroba
nowotworowg i ich rodzin.

Leczenie zywieniowe. Poradnik dla pacjentéw i ich bliskich.
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Seria wydawnicza ,,Co warto wiedzie¢”

https://www.programedukacjionkologicznej.pl/baza-wiedzy/poradniki

Co warto wiedzie¢.
Co warto wiedzie¢.
Co warto wiedzie¢.
Co warto wiedzie¢.
Co warto wiedzie¢.
Co warto wiedzie¢.
Co warto wiedzie¢.
Co warto wiedzie¢.
Co warto wiedzie¢.
Co warto wiedzie¢.
Co warto wiedzie¢.
Co warto wiedzie¢.
Co warto wiedzie¢.
Co warto wiedzie¢.
Co warto wiedzie¢.
Co warto wiedzie¢.

Co warto wiedzied.

Rak skory, czerniak i znamiona skory.

Rak ptuca.

Leczenie celowane chorych na nowotwory.

Rak nerki.

Przerzuty nowotworowe w ko$ciach.

Rak piersi.

Rak gruczotu krokowego.

Rak jelita grubego.
Badania kliniczne.
Biataczka.

Rak watroby.

Rak trzonu macicy.
Rak jajnika.

Immunoterapia.

Niedokrwisto$¢ w chorobie nowotworowe;.

Szpiczak plazmocytowy.

Rak tarczycy.

Co warto wiedzie¢. Co warto wiedzie¢. Uklad pokarmowy. Powiktania w leczeniu

onkologicznym.

Co warto wiedziec.
Co warto wiedziec.
Co warto wiedziec.
Co warto wiedziec.
Co warto wiedziec.
Co warto wiedziec.
Co warto wiedziec.
Co warto wiedziec.

Co warto wiedzied.

Prawa pacjenta.

Leki biopodobne.

Dziatania niepozadane.

Chloniak Hodgkina.

Nowotwory gtowy i szyi.

Zakazenia wirusowe u chorych z choroba nowotworowa.

Rak pecherza moczowego.

Rak szyjki macicy.

Magiczna sita wolontariatu szpitalnego.
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Poradniki ESMO
https://alivia.org.pl/temat/poradniki/

e Poradnik dla kobiet z wczesnym rakiem piersi
e Przebycie choroby nowotworowe;j
e Ratunkowy dostep do technologii lekowych (RDTL)
e (Czym jest rak piersi?
e Co to rak watroby?
e Co to jest rak przetyku?
e Co to jest rak trzustki?
e Co to s3 migsaki tkanek migkkich?
e Co to jest przewlekla bialaczka szpikowa (CML)?
e Co to jest rak jelita grubego?
e Co to jest rak trzonu macicy (endometrium)?
e Co to jest chtoniak grudkowy?
e Co to jest glejak mozgu?
e Coto jest rak glowy i szyi?
e (o to jest biataczka szpikowa?

e Co to jest migsak kosci?

Poradniki Stowarzyszenia Pomocy Chorym na GIST
https://www.gist.pl/
e Poradnik dla chorych na GIST
e GIST Nowotwor Podscieliskowy Przewodu Pokarmowego — Poradnik napisany
przez pacjentow dla pacjentéw
e ZYCIE PO CHIRURGICZNYM USUNIECIU GIST - Przewodnik opracowany
przez pacjentow dla pacjentéw
e Zrozumie¢ raport histopatologiczny o GIST
e GIST — czym jest i jak stawi¢ mu czota? — DIAGNOZA
e Odchodzenie
e Przyjmuj lek zgodnie z zaleceniami lekarza
e Nie ktaniaj si¢ bolowi i nie b6l si¢ — poradnik dla pacjenta i opiekuna

e Zywienie w chorobie nowotworowej — Poradnik dla pacjentow i opiekunéow
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Poradniki Federacji Stowarzyszen Amazonki

http://www.amazonkifederacja.pl/poradniki-i-ulotki/

Rak piersi od diagnozy do leczenia cz.1
Rak piersi od diagnozy do leczenia cz.2
Warto wiedzie¢ wigcej o swojej chorobie
Poradnik dla kobiet- nie jeste§ sama
Poradnik o rehabilitacji

Biologiczne leki biopodobne w pytaniach

Breasfit. Kobiecy Biust. Meska sprawa

Suplement do poradnika "Breastfit. Kobiecy biust. Me¢ska sprawa"
Co warto wiedzie¢ o wezesnym raku piersi HER2-dodatnim

Poradnik dla kobiet z wczesnym rakiem piersi

Poradniki Immuno-Onkologii

https://immuno-onkologia.pl/

Poradnik pielegnacji pacjenta z rurka tracheostomijna w warunkach domowych

Poradnik dla chorych na nowotwory zlosliwe leczonych immunoterapia

Immunoterapia w pytaniach i odpowiedziach

https://www.wss.com.pl/images/Programy edukacyjne/PORADNIK PIEL%C4%98GNAC
JI. PACJENTA Z RURK%C4%84 TRACHEOSTOMIIN%C4%84 W_WARUNKACH
DOMOWYCH.pdf
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ZALACZNIK 4

PRZYDATNE STRONY ONLINE

Profilaktyka onkologiczna
https://www.gov.pl/web/zdrowie/profilaktyka-onkologiczna

Akademia NFZ
https://www.youtube.com/(@AkademiaNFZ/videos

Alivia onkofundacja

https://alivia.org.pl/

FAR-MED salony medyczno-onkologiczne
https://far-med.krakow.pl/

Federacja Stowarzyszen Amazonki
http://www.amazonkifederacja.pl/

Fundacja Carita im. Wiestawy Adamiec
https://szpiczakmnogi.pl/

Fundacja Hospicyjna
https://www.fundacjahospicyjna.pl/pl/
Fundacja Most Nadziei
http://www.mostnadziei.pl/

Fundacja Rak’n’Roll
https://www.raknroll.pl/

Fundacje i stowarzyszenia onkologiczne
https://onkologia.org.pl/sites/default/files/FUNDACJE%201%20STOWARZY SZENIA %20
ONKOLOGICZNE.pdf

Fundacja Pokonaj raka
https://www.pokonajraka.com/

Fundacja Onkocafe

https://onkocafe.pl/

Fundacja Psychoonkologii i Promocji Zdrowia ,,Ogrod Nadziei”
http://www.ogrodnadziei.org.pl/

Fundacja STOMAlife

https://stomalife.pl/

Hair Majesty Secret Service Studio
https://hairmajestystudio.pl/pl _PL/
Immuno-onkologia
https://immuno-onkologia.pl/

Informacje o oSrodkach onkologicznych
https://www.onkonet.pl/dp _infosronk.php
Krajowy Rejestr Nowotworow
https://onkologia.org.pl/pl

Ksiegarnia Fundacji Hospicyjnej
https://ksiegarnia.hospicja.pl/

MamRaka.pl

https://mamraka.pl/

Mozliwosci wsparcia finansowego w chorobie nowotworowej
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https://alivia.org.pl/wiedza-o-raku/dodatkowe-mozliwosci-wsparcia-finansowego-w-
chorobie-nowotworowe;j/

Nutricia Akademia
https://akademianutricia.pl/onkologia/publikacje
Ogolnopolska Organizacja Kwiat Kobiecosci
https://www .kwiatkobiecosci.pl/

Onkologia w sieci - wybrane serwisy polskie
https://www.onkonet.pl/ows_sp.html

Onkologia w sieci - wybrane serwisy zagraniczne
https://www.onkonet.pl/ows_sz.html

Onkomed

https://www.onkont.pl/

Opieka w domu

https://opiekawdomu.info/

Placowki opieki paliatywnej na terenie Polski
http://oswoicbol.pl/st_pacjenta adresy.php
http://www.forumhospicjum.pl
http://hospicja.pl/lokalizacja/clinic/

Polska liga walki z rakiem
https://www.ligawalkizrakiem.pl/

Polskie Towarzystwo Medycyny Paliatywnej
http://www.medycynapaliatywna.org/

Polskie Towarzystwo Psychoonkologiczne
http://www.ptpo.org.pl/index/

Program edukacji onkologicznej
https://www.programedukacjionkologicznej.pl/o-nas
Prosto w raka

https://prostowraka.pl/onkosnajper/

Stowarzyszenie chorych na czerniaka
https://www.stowczerniak.pl/

Stowarzyszenie Mezczyzn z Chorobami Prostaty ,,GLADIATOR” im. Profesora
Tadeusza Koszarowskiego
http://gladiator-prostata.pl/

Stowarzyszenie Niebieski Motyl
https://niebieskimotyl.pl/

Stowarzyszenie PBS

https://www.spbs.com.pl/

Stowarzyszenie Pomocy Chorym na GIST
https://www.gist.pl/

Stowarzyszenie Pomocy Chorym na Miegsniaki i Czerniaki
https://www.sarcoma.pl/

Stowarzyszenie Przebisnieg
https://przebisnieg.org/wiedza/materialy-edukacyjne-wideo/
Stowarzyszenie Przebisnieg
https://www.stowczerniak.pl/

Stowarzyszenie Wspierania Opieki Paliatywnej
http://www.wsparcie.com.pl/

Zwrotnik Raka

https://www.zwrotnikraka.pl/
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ZALACZNIK 5

PRZYKLADOWE MATERIALY FILMOWE

TEMATYKA
ONKOLOGICZNA
Fundacja Hospicyjna
https://www.fundacjahospicyjna.pl/pl/
e ,Praca z osobami w zalobie”, cz. [ i cz. II

* ,,Rozmowy o koncu zycia i wolontariacie hospicyjnym” (4 filmy)

Materialy Stowarzyszenia Przebisnieg
https://przebisnieg.org/wiedza/materialy-edukacyjne-wideo/

o Cwiczenia ogélnousprawniajace dla pacjentéw onkologicznych

e Zywienie w chorobie nowotworowej — kompendium wiedzy

e W jaki sposdb mozesz zaopiekowac si¢ sobg podczas leczenia onkologicznego i po

nim?

e Czym emocje s3 Twoim sprzymierzencem czy wrogiem w procesie zdrowienia?

e (Czym jest choroba nowotworowa w Twoim zyciu i co z tego pytania wynika?

e Objawy chtoniaka

e Chloniaki o przebiegu agresywnym

o Chloniaki indolentne i bialaczka limfocytowa

Przeszczepy szpiku kostnego

https://youtu.be/1Qfmkd6C8u8

Jak dziala uklad odpornosciowy?

https://youtu.be/PSRIfaAYkW4

Filmy edukacyjne Federacji Stowarzyszen Amazonki

http://www.amazonkifederacja.pl/filmy-edukacyjne/

Alivia onkofundacja
https://alivia.org.pl/wiedza-o-raku/jak-powstaje-nowotwor-wideo/

e Jak powstaje nowotwor
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TEMATYKA PIELEGNACYJNA

Filmy instruktazowe - opieka nad chorym w domu

http://opiekawdomu.info/chory-w-domu/filmy-instruktazowe/

e Przystosowanie mieszkania do potrzeb chorego niepetnosprawnego
Jakie proste rozwigzania moga uczyni¢ mieszkanie bardziej przyjaznym dla chorego
niepelnosprawnego?
Jak mozna wyposazy¢ tazienke? Gdzie najlepiej zamontowaé porgcze?
e Pielegnowanie obtoznie chorego w domu - UtoZenie chorego w t6Zku
Jak bezpiecznie przywrédci¢ wilasciwa pozycje obtoznie chorego, ktdry osunat sie
w tozku?
Jak mozna samodzielnie wykona¢ stabilizatory?
Na czym polega ulozenie przeciwobrzekowe?
e Pielegnowanie obtoznie chorego w domu - t.6zZko chorego lezgcego
Jak nalezy przygotowac 16zko dla chorego lezacego?
Jak mozna zmieni¢ posciel, gdy chory nie moze wsta¢ z t6zka?
e Pielegnowanie obtoznie chorego w domu - Bielizna chorego lezZgcego cz.1
Jak mozna zmieni¢ bluzke pizamowa u chorego lezacego?
Jak mozna zmieni¢ dlugg koszule nocng u obtoznie chorej?
e Pielegnowanie obtoznie chorego w domu - Bielizna chorego lezqcego cz.2
Jak mozna zmieni¢ spodnie pizamowe u chorego lezacego?
W jaki spos6éb mozna zatozy¢ jednorazowa pieluchg?
e Pielegnowanie obtoznie chorego w domu - Zabiegi w domowych warunkach
Jak zachowujac bezpieczenstwo i higieng¢ mozna oprézni¢ worek z moczem?
Jak obshuzy¢ samodzielnie koncentrator tlenowy?
Jak poda¢ lek do igly — ,,motylka”?
e Pielegnowanie obtoznie chorego w domu - Pielegnacja jamy ustnej
Jakie $rodki higieniczne sg najlepsze do pielggnacji jamy ustnej obtoznie chorego?
Jak bezpiecznie czy$ci¢ jamg ustng, by nie ryzykowac¢ podraznien?
e Pielegnowanie obtoznie chorego w domu - Mycie gtowy chorego lezqcego

Jak mozna umy¢ glowg chorego, ktory nie wstaje z t6zka?
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W jaki sposob mozna samodzielnie przygotowac rynienke, ktora uchroni posciel przed
zamoczeniem?
e Pielegnowanie chorego w domu - Samodzielne siadanie i wstawanie
Jak chory moze samodzielnie i bezpiecznie usigs$¢ na 16zku?
Jak chory powinien wstawa¢ do balkonika?
Jak chory moze tatwo przesias¢ si¢ z t6zka na krzesto?
e Pielegnowanie chorego w domu - Siadanie i wstawanie z pomocq opiekuna
Za pomocg jakich technik opiekun moze pomodc choremu w siadaniu na 16zku,
wstawaniu do balkonika?
Jak mozna bezpiecznie przesadzi¢ chorego na krzesto nie ryzykujac urazu kregostupa?
Pielegnacja rurki tracheostomijnej
https://www.youtube.com/watch?v=Ty2Y X4o0Wumg
Zmiana opatrunkow na odlezynach u pacjenta
https://www.youtube.com/watch?v=6W0TmPOgpal
Profilaktyka przeciwodlezynowa
https://www.youtube.com/watch?v=80GAmDO0rJyQ
Technika zakladania pieluchomajtek
https://www.youtube.com/watch?v=4vOMjkbCNC8
Filmy instruktazowe Fundacji STOMAlife
https://stomalife.pl/
e Kolostomia
e Ileostomia
e Urostomia
e  Wymiana workdéw stomijnych

e Zdejmowanie i utylizacja workow stomijnych

Filmy instruktazowe Akademii NFZ
e Jak prawidlowo mierzy¢ poziom cukru?
https://www.youtube.com/watch?v=QrNLpYYCT30
e Jak prawidlowo mierzy¢ cisnienie t¢tnicze krwi?

https://www.youtube.com/watch?v=VKgGjlbTCzA
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ZALACZNIK 6

PRZYKLADOWE ULOTKI DO POBRANIA

Ulotki Stowarzyszenia Przebisnieg
https://przebisnieg.org/wiedza/materialy-edukacyjne-druk/
e Opieka nad pacjentem po zakonczonym leczeniu chloniaka

e Chloniaki ziarnicze i nieziarnicze — rozpoznawanie

Ulotki Federacji Stowarzyszen Amazonki
http://www.amazonkifederacja.pl/poradniki-i-ulotki/
e Zawieszka samobadanie
e Trenuj BreastFit

e Samobadanie piersi, budowa piersi, niepokojace objawy

Ulotki i materialy promocyjne Ministerstwa zdrowia
https://www.gov.pl/web/zdrowie/ulotki-i-plakaty-dotyczace-profilaktyki-onkologicznej
e (o to jest rak szyjki macicy?
e Jak chroni¢ si¢ przed rakiem?
e (o to jest rak piersi?
e Palenie papieroséw powoduje raka
e Jak zapobiegac¢ rakowi jelita grubego?
e Karmienie piersig zmniejsza ryzyko zachorowania na raka!
e (Czym s3 nowotwory ztosliwe skory? Co to jest czerniak?
e Jak chroni¢ si¢ przed rakiem
e ABC rzucania palenia
e Dlaczego warzywa i owoce sg cenne dla zdrowia

e Jak zy¢ ijes¢, aby przechytrzy¢ raka
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ZALACZNIK 7

PRZYKEADOWE FILMY FABULARNE PRZYBLIZAJACE
PROBLEMY CHORYCH Z NOWOTWORAMI I ICH RODZIN

"Kod Annie Parker"

oparta na faktach historia dwdch kobiet, ktorych spotkanie doprowadzilo do jednego z
najwazniejszych odkry¢ genetycznych w XX w. Tytulowa bohaterka, nie tracac pogody
ducha, zmaga si¢ z rakiem piersi, na ktory w jej rodzinie zmarly babcia, matka i siostra.
Wierzy, ze da rad¢ wygra¢ z chorobg. W tym samym czasie genetyczka chce udowodnic¢
przetomowa teori¢, ze w dziedziczonych z pokolenia na pokolenie genach sg rowniez geny

rakowe.

,<Mama”

Mama 10. letniego chlopca musi stawi¢ czoto dramatycznej diagnozie raka piersi. Nie
zamierza si¢ poddawac, a paradoksalnie choroba powoduje wyzwolenie w niej nowych
poktadéw energii, humoru oraz odwagi. Rezyser filmu Julio swoje dzielo okreslit jako

"hymn na cze$¢ zycia i dramat przepetniony $§wiattem i mitoscia".

"Gwiazd naszych wina"
Ekranizacja powiesci Johna Greena, bedacej opowiescia o milosci chtopaka i $miertelnie

chorej dziewczyny, ktorzy poznaja si¢ podczas spotkania grupy wsparcia dla mtodziezy.

»Biala jak mleko, czerwona jak krew"

Opowiada o walce o Zycie, o zmaganiach ze samym sobg oraz walce o mito$¢ i prawo do
niej. Bohaterem jest Leo ktory od wielu lat kocha si¢ Beatrice, dziewczynie ze swojej
szkoly, ale nie ma $miatosci opowiedziec jej o swoich uczuciach. Wszystko jednak zmienia
sie, gdy Beatrice nie przychodzi pewnego dnia do szkoty, a on dowiaduje si¢, ze ma

choruje na bialaczke.

,,Zyc’ nie umieraé¢”
Wziety aktor, a obecnie zabawiacz publicznosci w popularnym telewizyjnym show,
dowiaduje si¢ o tym, zZe jest nieuleczalnie chory. Postanawia wigc wykorzysta¢ pozostaty

czas, by uporzadkowaé sprawy, naprawi¢ btedy zyciowe i pogodzi¢ si¢ z corka.
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»Glowa rodziny”

Bohaterem jest pracownik renomowanej agencji HR, goniacy za upragnionym awansem i
przez to zupelnie tracacy z oczu rodzing. Sytuacja ulega zmianie, kiedy u jego 10. letniego
syna lekarze diagnozujag nowotwor.

»Dopoki zyje”

Opowiesci o matce 1 synu, ktorych relacja zostaje w obliczu choroby wystawiona na probe
Bohater filmu nie chce si¢ przyzna¢ do tego ze rozpoznano u niego raka trzustki i wypiera

mysl, ze moze umrze¢. Jego matka cierpi z bezradno$ci i obawy przed tym, co nieuchronne.

»Po0l na pot”’
Bohaterem jest dwudziestoparolatek, ktorego zycie ulega przewartosciowaniu, po ustyszeniu

diagnoze — rak kregostupa.

»Nadzieja”

Opowies¢ o chorobie, zyciowych priorytetach i potrzebie bliskosci. Bohaterkg jest wWzieta
choreografka ktora dowiaduje si¢ w wigili¢ Bozego Narodzenia Zze ma nawro6t choroby
1 nieoperacyjnego raka moézgu. W jej zyciu troska o dalszy los miesza si¢ z ukrywanymi od
lat pretensjami, Igkiem i frustracja. Kolejne tygodnie beda znaczace w tym, czy bohaterowie

odnajda w sobie dawne uczucie i czy uda si¢ im razem przej$¢ przez ten rodzinny dramat
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XII. STRESZCZENIE W JEZYKU POLSKIM

Choroby nowotworowe stanowig istotny problem zdrowotny pacjentdw zaréwno
w Polsce jak i na calym S$wiecie. Zalicza si¢ je do grupy chordb cywilizacyjnych.
Zdiagnozowanie choroby onkologicznej powoduje dlugofalowe konsekwencje, ktére obejmuja
zaréwno leczenie, trudnosci zwigzane z efektami ubocznymi zastosowanej terapii, obnizenie
si¢ jakosci zycia, ograniczenia aktywnosci zawodowej oraz pogorszenia kontaktow
spolecznych. W momencie pojawienia si¢ choroby onkologicznej w rodzinie, catkowicie
zmienia si¢ zycie chorego lecz réwniez catego systemu rodzinnego. Dochodzi do zmian w
dziataniach, uczuciach oraz myslach. Zmianie ulega hierarchia realizowanych wartos$ci, celow
oraz marzen. Kazdy cztonek rodziny odczuwa zmian¢ w nastroju, aktywnos$ci oraz stanie
psychicznym. Personel medyczny najczesciej skupia si¢ na diagnozie i metodach leczenia,
pomijajac czgsto system rodzinny, zapominajac, ze choroba nowotworowa jest przeciez
czynnikiem zawsze wyzwalajagcym wiele zmian w funkcjonowaniu rodziny i powodujagcym
niejednokrotnie catkowite rozbicie codziennego, ustalonego rytmu zycia.

Opieka paliatywna, zgodnie z zatozeniami WHO to aktywna i cato$ciowa opieka
$wiadczona wszystkim pacjentom, u ktorych choroba nie reaguje juz na leczenie przywracajace
zdrowie. Gtownym celem opieki paliatywnej jest osiggnigcie jak najlepszej mozliwej do
uzyskania jako$ci zycia chorych i ich rodzin oraz objgcie holistyczng opieka pacjentow
w koncowym stadium wszystkich choréb, w ktorych nie ma leczenia przyczynowego (np.
chorych w koncowym stadium choréb nowotworowych, chorych na choroby neurologiczne,
chorych z niewydolnoscig serca, chorych na AIDS, chorych na nienowotworowe choroby
uktadu oddechowego, osoby w podesztym wieku. Z opieka paliatywna nieuchronnie kojarzy
si¢ hospicjum. Bardzo czgsto opieka paliatywna mylona jest z opieka nad przewlekle chorymi,
opieka dtugoterminowa lub geriatria.

Celami gléwnymi pracy byta ocena w percepcji osoby chorej sytuacji panujacej w rodzinie
oraz zmian powstatych na ptaszczyznie rodzinnej i spotecznej w zwiagzku z pojawieniem si¢ choroby
nowotworowej; ocena postrzegania wybranych aspektow opieki paliatywnej przez rodziny
dorostych chorych onkologicznie oraz opracowanie standardu wsparcia edukacyjnego rodzin
dorostych pacjentéw onkologicznych.

Postawiono 9 pytan badawczych oraz 9 hipotez. Badaniami w okresie od stycznia 2020
roku do grudnia 2022 roku objeto II grupy badany: grupe I stanowita 185 pacjentdow z rozpozna-

ng choroba nowotworowa, hospitalizowanych w Biatostockim Centrum Onkologicznym oraz
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108 cztonkow ich rodzin. Druga grupg¢ stanowito 108 rodzin pacjentéw z rozpoznang choroba

NnoOwotworowy.

W badaniu zastosowana zostata metoda sondazu diagnostycznego, z uzyciem:

Ankiety autorstwa wtasnego - I 1 II grupa

Standaryzowanej skali oceny zamoznoS$ci rodziny - FAS - Familly Afluence Scale -
I grupa

Stanadaryzowanej Skali Satysfakcji z Zycia (SWLS) Dinnera - I grupa
Standaryzowanej Skali Holmesa i Rahe’a (SRRS - Social Readjustment Rating Scale)
Standaryzowanej Skali Odczuwanego Stresu (PSS 10) - I grupa

Standaryzowanego Kwestionariusza Radzenia sobie w sytuacjach stresowych (CISS-
Coping Inventory for Stressful Situations) — 1 grupa

Standaryzowanej Skali Kontroli Emocji (CECS - Courtauld Emotional Control Scale)
- I grupa

Standaryzowanej Skali Wtasnej Skutecznosci (GSES - Generalized Self-Efficacy
Scale) - I grupa

Standaryzowanej Skala Wsparcia Spotecznego Kmiecik-Baran - I grupa

Skala do pomiaru poczucia samotnosci De Jong Gierveld (Polska adaptacja: P. Grygiel,
G. Humenny, S. Rebisz, P. Switaj, J. Sikorska) - I grupa.

Analiza wynikow pozwolila na potwierdzenie cz¢§ciowe dwoch hipotez oraz catkowite

7 hipotez. Na podstawie przeprowadzonych badan wyciagni¢to nastepujace wnioski:

Na podstawie przeprowadzonych badan postawiono nastepujace wnioski:

1.

W grupie badanych chorych z problemem nowotworowym wykazano niski poziom
satysfakcji z zycia, wysoki poziom odczuwanego stresu, do$¢ wysoka zdolnos¢
tlumienia negatywnych emocji, niska skuteczno$¢ radzenia sobie z trudnymi
sytuacjami i przeszkodami oraz stosunkowo niski poziom poczucia samotnosci, co
mialo takZze wplyw na postrzeganie wybranych probleméw funkcjonowania ich rodziny.
Respondenci z problemem nowotworowym prezentowali niskie poziomy zadaniowego
stylu radzenia sobie ze stresem oraz unikowego radzenia sobie ze stresem w obu
aspektach i wysoki styl radzenia sobie ze stresem skoncentrowanym na emocjach, co
mialo takZze wplyw na postrzeganie wybranych probleméw funkcjonowania ich rodziny.
Badani chorzy byli przekonani, Ze to kobiety z ich rodzin w wigkszym stopniu niz

mezezyzni  przejmuja si¢ losem rodziny, a na powyzsze mial wplyw wiek
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ankietowanego, poziom odczuwanego stresu, stopien kontroli emocji 1 skutecznos¢

radzenia sobie z sytuacjami trudnymi.

4. W opinii badanych chorych cztonkowie ich rodzin otrzymywali najwyzszy poziom
wsparcia informacyjnego, instrumentalnego, warto$ciujacego i emocjonalnego przede
wszystkim od innych cztonkéw rodziny, a najnizszy od psychologéw i pielggniarek.

5. Rodziny badanych miaty w wigkszo$ci pozytywne skojarzenia z hospicjum,
anajwicksze problemy w opiece nad pacjentem u kresu zycia widzieli we wzrastajacej
liczbie chorych na schorzenia przewlekle; w braku wiedzy spoteczenstwa na temat
opieki paliatywnej i 0s6b najblizszych na temat postgpowania z chorym umierajacym,
w braku umiej¢tnosci w pielggnacji pacjenta umierajacego 1 umiejg¢tnosci
psychologicznych rodziny.

6. Wigkszo$¢ rodzin badanych pacjentow polecito by hospicjum, jako form¢ opieki nad
chorym.

7. Wigkszo$¢ chorych z problemem nowotworowym uwazata, ze rodziny powinny
poszerzy¢ wiedze na temat ich choroby, a w roli edukatora widzieli przede wszystkim
lekarza.

Sformulowano takze postulaty:

Warto kontynuowac¢ badania dotyczace postrzegania przez pacjentéw problemow ich
rodzin zwigzanych z ich chorobg. Niewatpliwie bedzie to przydatne do opracowania i
weryfikowania programéw wsparcia kierowanych do pacjentow i ich rodzin w celu
wzmacniania ich poczucia skutecznos$ci w walce z choroba.

Udziat rodziny w $wiadczeniu opieki paliatywnej jest niezwykle wazny, w zwigzku z
tym nalezy systematycznie bada¢ preferencje opiekunéw rodzinnych, stopien zaspokojenia
wyrazonych przez nich potrzeb, a takze poziom ich wiedzy odnos$nie powyzszego, co moze
nie tylko usprawni¢ opieke 1 podnies¢ jej jako$¢ oraz przyczynié si¢ posrednio do wigkszego

dobrostanu samego pacjenta.
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XIII. STRESZCZENIE W JEZYKU ANGIELSKIM

Cancer is a significant health problem for patients both in Poland and around the
world. They are included in the group of lifestyle diseases. Diagnosing an oncological disease
has long-term consequences, which include both treatment, difficulties related to the side effects
of the therapy, lowering the quality of life, limiting professional activity and worsening social
contacts. When an oncological disease appears in the family, the life of the patient and the entire
family system changes completely. There are changes in actions, feelings and thoughts. The
hierarchy of realized values, goals and dreams changes. Every family member experiences
changes in mood, activity and mental state. Medical personnel most often focus on diagnosis
and treatment methods, often ignoring the family system, forgetting that cancer is a factor that
always triggers many changes in the functioning of the family and often causes a complete
breakdown of the daily, established rhythm of life.

Palliative care, according to WHO assumptions, is active and comprehensive care
provided to all patients whose disease no longer responds to treatment that restores health. The
main goal of palliative care is to achieve the best possible quality of life for patients and their
families, and to provide holistic care for patients in the final stages of all diseases for which
there is no causal treatment (e.g. patients with end-stage cancer, patients with neurological
diseases, with heart failure, AIDS patients, patients with non-cancerous respiratory diseases,
the elderly. Palliative care is inevitably associated with a hospice. Very often palliative care is
confused with care for the chronically ill, long-term care or geriatrics.

The main objectives of the study were to assess the situation in the family in the
perception of a sick person and the changes that occurred at the family and social level in
connection with the appearance of cancer; assessing the perception of selected aspects of
palliative care by families of adult oncological patients and developing a standard for
educational support for families of adult oncological patients.

There were 9 research questions and 9 hypotheses. The research in the period from
January 2020 to December 2022 covered the second group of subjects: group I consisted of 185
patients diagnosed with cancer, hospitalized at the Bialystok Oncology Center and 108
members of their families. The second group consisted of 108 families of patients diagnosed
with cancer.

The study used the diagnostic survey method, with the use of:

* Own questionnaires - 1st and 2nd group
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Standardized family wealth assessment scale - FAS - Family Afluence Scale - I group
Dinner's Standardized Life Satisfaction Scale (SWLS) - 1st group

Standardized Holmes and Rahe Scale (SRRS - Social Readjustment Rating Scale)
Standardized Scale of Perceived Stress (PSS 10) - 1st group

Standardized Coping Inventory for Stressful Situations (CISS - Coping Inventory for
Stressful Situations) - Group |

Standardized Emotional Control Scale (CECS - Courtauld Emotional Control Scale) -
Ist group

Standardized Self-Efficacy Scale (GSES - Generalized Self-Efficacy Scale) - I group
Standardized Kmiecik-Baran Social Support Scale - 1st group

De Jong Gierveld loneliness scale (Polish adaptation: P. Grygiel, G. Humenny, S.
Rebisz, P. Switaj, J. Sikorska) - 1st group.

The analysis of the results allowed partial confirmation of two hypotheses and total

confirmation of seven hypotheses. Based on the conducted research, the following conclusions

were drawn.

Based on the conducted research, the following conclusions were drawn:

1.

The group of examined cancer patients showed a low level of satisfaction with life, a high
level of perceived stress, a fairly high ability to suppress negative emotions, low
effectiveness of coping with difficult situations and obstacles, and a relatively low level of
loneliness, which also had an impact on the perception of selected problems of functioning
of their family.

Respondents with a cancer problem presented low levels of task-oriented style of coping
with stress and avoidant coping with stress in both aspects, and a high style of coping with
stress focused on emotions, which also had an impact on the perception of selected
problems in the functioning of their family.

The surveyed patients were convinced that women from their families care more about the
fate of the family than men, and the above was influenced by the age of the respondent, the
level of stress, the level of emotional control and the effectiveness of coping with difficult
situations.

In the opinion of the surveyed patients, members of their families received the highest level
of informational, instrumental, evaluative and emotional support primarily from other
family members, and the lowest from psychologists and nurses.

Most of the respondents' families had positive associations with the hospice, and they saw

the greatest problems in the care of patients at the end of life in the increasing number of
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patients with chronic diseases; in the lack of knowledge of the society about palliative care
and of relatives about dealing with a dying patient, in the lack of skills in caring for a dying
patient and lack of psychological skills of the family.

6. Most families of the surveyed patients would recommend a hospice as a form of patient
care.

7. Most cancer patients believed that their families should expand their knowledge about their
disease, and they saw a physician as an educator.

The following demands were also formulated:

It is worth continuing research on patients' perception of their families' problems
related to their disease. Undoubtedly, it will be useful to develop and verify support programs
addressed to patients and their families in order to strengthen their sense of effectiveness in
fighting the disease.

The participation of the family in the provision of palliative care is extremely
important, therefore, it is necessary to systematically examine the preferences of family carers,
the degree of satisfaction of the needs expressed by them, as well as the level of their knowledge
regarding the above, which may not only improve care and increase its quality, and indirectly

contribute to greater patient well-being.
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17.1. Zgoda Komisji Bioetycznej

KOMISJA BIOETYCZNA
UNIWERSYTETU MEDYCZNEGO w BIALYMSTOKU
ul. Jana Kilinskiego 1
15-089 Biatystok
tel. (085) 748 54 07, fax. (085) 748 55 08
prorektorkl@umb.edu.pl

Biatystok, 30.04.2020 .

Uchwata nr: APK.002.175.2020

Komisja Bioetyczna Uniwersytetu Medycznego w Bialymstoku, po
zapoznaniu si¢ z projektem badania zgodnie z zasadami GCP/ Guidelines for
Good Clinical Practice /- wyraza zgode¢ naprowadzenie tematu
badawczego: ,.Zmiany funkcjonowania rodziny w sytuacji zaistnienia choroby
nowotworowej jej czlonka w percepcji meza/zony pacjentow” przez
prof. Elzbiete Krajewska-Kulak wraz z zespolem badawczym z UMB.

F
/

Przewodniczaca Kopfisjy Bi t?znej UMB
prof. dr hab. Oty iaMelecka

KOMISJA BIOETYCZNA PRZY
UNIWERSYTECIE MEDYCZNYM W BIALYMSTOKU
ul. Jana Kiliniskiego 1
15-089 Biatystok
tel. 85 748 54 07, fax 85 748 55 08
komisjabioetyczna@umb.edu.pl

Bialystok, 25.03.2021 r.

Dot. zgody KB nr: APK.002.175.2020

Sz.P.
prof. dr hab. Elzbieta Krajewska-Kutak

Komisja Bioetyczna przy UMB na posiedzeniu w dniu 25.03.2021 r. zapoznala si¢
z wnioskiem do tematu badawczego: , Zmiany funkcjonowania rodziny w  sytuacji
zaistnienia choroby nowotworowej jej czlonka w percepcji meza/zony pacjentow” i
wyraza zgodg¢ na:

- zmiang tematu badawczego na ,Zmiany funkcjonowania rodziny w sytuacji
zaistnienia choroby nowotworowej jej czlonka w percepcji pacjentéw”

- wprowadzenie poprawek w ankiecie, wymienionych w zafaczniku do podania z dn.

22.03.2021 r.
Pnewodniczqca?/ i5jy/Bigetygznej przy UMB
prof. dr hab. Otyli a

Pouiczenie:
1. Odwolanie od uchwalykomisji bioetycznej wyrazajqcej opini¢ moze wniesé:
1) wnioskodawca;
2) kierownik podmiotu, w ktérym eksperyment medyczny ma by¢ przeprowad=ony;
3) komisja bioetvezna wlasciwa dla osrodka, ktéry ma 3¢ w wieloos) ym ekspervmencie med
2. Odwolanie, o ktérym mowa w ust. 1, wnosi sig za posrednictwem komisji bioetycznej, kidra podjela uchwate, do Odwolawczej Komisji
Bioetycznej w terminie 14 dni od dnia doreczenia uchwaly wyrazajqcej opinig.
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17.2. Kwestionariusz ankietowy autorski chorych onkologicznie

aYCZNy
O Yo

Zaklad Zintegrowanej Opieki Medycznej
ul. M. Sklodowskiej- Curie 7a, 15-096 Bialystok
Tel/fax: (085) 7485528, email: zzom@umb.edu.pl,
Kierownik: prof. dr hab. med. Elzbieta Krajewska-Kulak

Wydzial Nauk o Zdrowiu Uniwersytetu Medycznego w Bialymstoku
Szanowni Panstwo,

Uprzejmie prosz¢ o wypeknienie ankiety nt. ,, Zmiany funkcjonowania rodziny w sytuacji
zaistnienia choroby nowotworowgq w percepcji pacjentow”.

Wyniki badan ankietowych sg elementem mojej pracy doktorskie;j.

Badanie jest calkowicie anonimowe oraz zgodne z ustawa o ochronie danych
osobowych.

Zebrane informacje zostang wykorzystane wylacznie do celow naukowych,
a prezentowane beda jedynie w formie wynikow zbiorczych.

Udziat w badaniu jest dobrowolny, a o rezygnacji mozna zdecydowaé bez zadnych
konsekwencji w dowolnym momencie wypetniania kwestionariuszy.

Przystapienie do badania ankietowego jest rdwnoznaczne z wyrazeniem zgody na
wypetienie ankiety.

Prosz¢ odpowiedzie¢ na pytania zalagczone w kwestionariuszu zakreslajac znak ,,X” w
wolnych kwadratach ,,[”, znajdujacych si¢ przy kazdym z mozliwych wariantow odpowiedzi
lub wpisa¢ wiasciwa odpowiedz w wykropkowane miejsca. W wybranych pytaniach mozliwy
jest wybor wiecej niz jednej odpowiedzi.

Serdecznie prosz¢ o wzigcie udziatu oraz dzigkuj¢ za pomoc i po$wigcony czas.

CZESC WYPELNIANA PRZEZ ANKIETERA

1. Rozpoznanie
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CZESC1
WYPELNIAJA WSZYSCY ANKIETOWANI

1. Ple¢:
'] kobieta
[l [Imezczyzna

3. Miejsce zamieszkania:
0 wie$
'] miasto do 15 tys. mieszkancow
[J  miasto powyzej 15 tys. mieszkancow

4. Kto przekazal Panstwa rodzinie informacje o Pani/Pana chorobie?
'] sama/sam osobiscie

lekarz

pielegniarka

dzieci

inny cztonek rodziny

nikt, sami si¢ domyslili

0 Y O O

5. Czy w Panstwa opinii te informacje byly wystarczajace?
tak

nie

nie wiem

O

O O0d

6. Kto przekazal Panstwa rodzinie informacje o planowanej dla Pani/Pana terapii?

sama/sam osobiscie
lekarz

pielegniarka

dzieci

inny cztonek rodziny
nikt

OO

OO0Oo0OoOo

7. Czy w Panstwa opinii te informacje byly wystarczajace?
tak

nie

nie wiem

O

I R |

8. Kto przekazal Panstwa rodzinie informacje o Pani/Pana rokowaniach?

[l jasama/sam
[ lekarz
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pielegniarka

dzieci

inny cztonek rodziny
nikt

I B A O

9. Czy w Panstwa opinii te informacje byly wystarczajace?
O tak
O nie
O nie wiem
O INDC. ..ot

10. Kto w najwi¢kszym stopniu sprawowal/sprawuje opiek¢ nad Pania/Panem od
rozpoznania choroby? (mozna wybra¢ kilka odpowiedzi)
[l jasama/sam
maz/zona
dzieci
siostra
brat
znajomi
r6zni cztonkowie rodziny na zmiang

0 O O

11. Czy Pani/Pana choroba wymagala/wymaga, aby ktoryS czlonek rodziny
przeprowadzil si¢ do miasta w ktorym bylo/jest prowadzone leczenie?
0 tak
[]  okresowo tego wymaga
[ nie

12. Jak w Panstwa opinii zareagowali czlonkowie Panstwa rodziny na wiadomos¢ o
Waszej chorobie nowotworowej (mozliwy jest wybor wiecej niz jednej poprawnej
odpowiedzi)?

O strach

bezsilnos¢

obawa o dalsze zycie

zaprzeczenie

wyparcie

poczucie winy

zamknigcie si¢ w sobie

trudno powiedzie¢

bylo im to obojetne

TN, JAKIE?....eutiiiiiiiieie ettt sttt et st

OOoooooooO

12. Kto w Panstwa opinii jako pierwszy zaobserwowal pierwsze objawy choroby u
Pani/Pana?
(] sama/sam
'] maz/zona
[ inni cztonkowie rodziny
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I B A O

lekarz, jaki........coooeiiiiiii

pielegniarka

przypadkowe badanie

1NNE, JAKIC?....iiiiieiiieiie ettt et e
nie pamig¢tam

CZESC1I )
WYPELNIAJA OSOBY MAJACE MEZA/ZONE/PARTNEROW

13.Czy po postawionej u Pani/Pana diagnozie choroby nowotworowej
Zaproponowano Pani/Pana mezowi/zonie/partnerowi/partnerce pomoc
psychologiczng?
O tak, Kto to zrobid. . ...,

[] nie

[] nie pamig¢tam

14. Czy podczas Panstwa leczenia Pani/Pana maz/zona/partner/partnerka musieli
korzysta¢ poza szpitalem z pomocy.....? (mozliwy jest wybor wigcej niz jednej
odpowiedzi)

0 Y A

psychologa

psychiatry

dzieci

dalszej rodziny

grup wsparcia

inne, jakie...............
nie bylo takie potrzeby

15. Czy plakal/a Pani/Pan w obecnosci m¢za/zony/partnera/partnerki po rozpoznaniu
choroby?

U
U
U

tak
nie
czasami

16. Czy w Panstwa opinii Pani/Pana maz/zona/partner/partnerka uwazaja, ze Wasza
choroba spowodowala pogorszenie sytuacji materialnej rodziny?

U
U
U

nie
tak
nie wiem

17. Czy w zwiazku z Panstwa chorobg Pani/Pana maz/zona/partner/partnerka musieli
zrezygnowac z pracy?

0

I O R

tak

nie

okresowo

przebywali na zwolnieniu lekarskim
nie pamigtam
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18.Czy w Panstwa opinii Wasza choroba spowodowala pogorszenie badz
ograniczenie kontaktow rodzinnych Pani/Pana me¢za/zony/partnera/partnerki?
0 tak
nie
czasami
trudno powiedzie¢

O O0d

19. Czy w Panstwa opinii Wasza choroba spowodowala pogorszenie badz ograniczenie
kontaktow Pani/Pana me¢za/zony/partnera/partnerki ze znajomymi?
0 tak
nie
czasami
trudno powiedzie¢

O O0d

20. Jak czesto  Pani/Pana  maz/zona/partner/partnerka  uczestnicza
w spotkaniach poza domem:
(] dos¢ czesto
dos¢ rzadko
nigdy
trudno powiedzie¢

O O0d

21. Jaki w Panstwa opinii w chwili obecnej jest stosunek do Was Pani/Pana

meza/zony/partnera/partnerki? (mozliwy jest wybor wigcej niz jednej odpowiedzi)
'] nadal trudno im uwierzy¢ w moja chorobg

odrzucaja mysli o mojej chorobie

odczuwajg zto$¢ na los/Pana Boga

maj3a poczucie krzywdy

walczg o lepsza przysztos¢ dla naszych dzieci

przyzwyczaili si¢ do mojej choroby

jest im to obojgtne

nne, jakie.......ooooiiiii i

trudno powiedzie¢

OOooogogogogd

22. Ktore w Panstwa opinii ze stwierdzen zwigzanych z Waszg choroba pasujg do
zachowania Pani/Pana meza/Zony/partnera/partnerki? (mozliwy jest wybor wiecej
niz jednej odpowiedzi)

'] musze chroni¢ moja chora/chorego zon¢/me¢za

cigzko mi jest zajmowac si¢ domem

cigzko mi jest zajmowac si¢ dzie¢mi

cigzko mi jest zaymowac si¢ chorg/ym zona/me¢zem

chce wynagrodzi¢ zonie/mgzowi jego chorobg

musze¢ stawia¢ Zzonie/m¢zowi mniejsze wymagania

zona/maz wniosto duzo dobrego do mojego zycia

choroba Zony/me¢za ogranicza mnie w zZyciu

jest mi obojetne co bgdzie z moja Zong/moim mezem

choroba Zzony/me¢za przewarto$ciowata moje zycie

trudno powiedzie¢

1NN, JAKIC. ...vtieie i

0 O I
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23. Jaka postawe¢ wykazywali Pani/Pana maz/zona/partner/partnerka wobec Waszej
choroby? (mozliwy jest wybor wiecej niz jednej odpowiedzi)

0

0 Y A

lek

smutek

niepokoj

poczucie winy

gniew

zazdro$¢

wsparto emocjonalnie pozostatych cztonkdéw rodziny

trudno powiedzie¢

INNE]J, JAKIE?...eiieiiiiiieiietecesee ettt s

24. Czy Pani/Pana maz/zona/partner/partnerka sygnalizowaly, Ze potrzebuja wi¢kszej
uwagi z Waszej strony po rozpoznaniu u Panstwa choroby?

0

O O0d

25. Jakie

tak

nie

czasami

nie pamigtam

w Pani/Pana opinii sprawy zwiazane z przyszloscia Waszej rodziny

najbardziej niepokoja Pani/Pana meza/Zony/partnera/partnerki? (mozliwy jest
wybor wigcej niz jednej odpowiedzi)

0

OOoOggd

brak bezpieczenstwa finansowego

stan zdrowia Zony/meza

co si¢ ze mng stanie po $mierci zony/me¢za, jak dam rade¢ zy¢
czy dam rad¢ zaja¢ si¢ dzie¢mi podczas choroby Zony/me¢za
trudno powiedzie¢

1NNE, JAKIC....eeevieiieeiieiieeecee e

26. Prosze w skali od 0 do 5 pkt. (najwyzszy stopien mojego zmartwienia) oceni¢ jak
bardzo martwi si¢ Pani/Pan o swoja zon¢/me¢za wstawiajac znak X przy wilasciwej
cyferce skali

27. Czy

0 1 2 3 4 5
wcale si¢ nie Najwyzszy
martwig stopien

mojego
zmartwienia
CZESC 11

WYPELNIAJA OSOBY MAJACE DZIECI

po postawionej u Pani/Pana diagnozie choroby nowotworowej

zaproponowano Pani/Pana dzieciom pomoc psychologiczng?

O tak, kto to zrobid........oo i
[l nie

[] nie pamig¢tam
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28. Czy podczas Panstwa leczenia Pani/Pana dzieci musieli korzysta¢ poza
szpitalem z pomocy? (mozliwy jest wybor wiecej niz jednej odpowiedzi)

psychologa

psychiatry

dzieci

dalszej rodziny

grup wsparcia

inne, jakie...............

nie bylo takie potrzeby

OOooOooOoooo

29. Jaka postawe wykazywaly Panstwa dzieci wobec Pani/Pana choroby? (mozliwy
jest wybor wiecej niz jednej odpowiedzi)
0 Igk

smutek

niepokoj

poczucie winy

gniew

zazdros¢

wsparto emocjonalnie pozostatych cztonkéw rodziny

INNEJ, JAKIE?...eouiiiiieiiieieeteet et

0 I A

30. Czy dzieci sygnalizowaly, ze potrzebuja wi¢kszej uwagi ze strony Pani /Pana po
rozpoznaniu u Panstwa choroby?
0 tak
[ nie
[l czasami
'] nie pamigtam

31. Czy dzieci sygnalizowaly, ze potrzebuja wi¢kszej uwagi ze strony Pani me¢za/Pana
zony?
0 tak
[ nie
[l czasami
'] nie pamigtam

32. Czy w zwiazku z Panstwa choroba Wasze dzieci musialy zrezygnowac
z pracy/nauki?
0 tak
nie
okresowo
przebywali na zwolnieniu lekarskim
nie pamigtam

I O R

33. Czy w Panstwa opinii Pani/Pana dzieci uwazaja, ze wasza choroba spowodowala
pogorszenie sytuacji materialnej rodziny?
[ nie
0 tak
[] nie wiem
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34. Czy plakala/l Pani/Pan w obecnosci dzieci po rozpoznaniu choroby?
0 tak
[ nie
[] czasami

35. U kogo w Panstwa opinii Wasze dzieci mogly znalez¢ pocieszenie w trudnych

chwilach? (mozliwy jest wybor wiecej niz jednej odpowiedzi)
[J umnie

dzieci

dalsza rodzina

lekarz

pielegniarka

psycholog

znajomi

u nikogo

INNI, KEO?..oeiiiieieeceeee e

OOooogogogogd

36. Jaki w Panstwa opinii w chwili obecnej jest stosunek Waszych dzieci do

Pani/Pana (mozliwy jest wybor wiecej niz jednej odpowiedzi)
[ nadal trudno im uwierzy¢ w moja chorobg

odrzucaja mysli o mojej chorobie

odczuwajg zto$¢ na los/Pana Boga

maj3a poczucie krzywdy

walczg o lepsza przysztos¢ dla naszych dzieci

przyzwyczaili si¢ do mojej choroby

jest im to oboj¢tne

INNE, JAKIC. . ..veteeiie i

trudno powiedzie¢

OOooogogogogd

37. Ktore ze stwierdzen zwiazanych z Panstwa choroby pasuja do Pani/Pana dzieci:
musze chroni¢ mojg mame/ojca

cigzko mi jest zajmowac si¢ domem

cigzko mi jest zajmowac si¢ dzie¢mi

cigzko mi jest zajmowac si¢ chorg/ym mama/ojcem
chce wynagrodzi¢ mamie/ojcowi jego chorobe
musz¢ stawia¢ mamie/ojcowi mniejsze wymagania
mama/ojciec wniesli duzo dobrego do mojego zycia
choroba ojca/mamy ogranicza mnie w Zyciu

jest mi oboje¢tne co bgdzie z moja/moim mama/ojcem
choroba mamy/ojca przewartosciowala moje zycie
trudno powiedzie¢

1NN, JAKIC. ...veieiie i

O

I O

38. Jak czesto Pani/Pana dzieci uczestnicza w spotkaniach poza domem:
dos¢ czesto

dos¢ rzadko

nigdy

trudno powiedzie¢

0 I
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39. Jakie sprawy zwigzane z przyszloscia Pani/Pana rodziny najbardziej niepokoja
Panstwa dzieci? (mozliwy jest wybor wiecej niz jednej odpowiedzi)

0

OO0oooo

brak bezpieczenstwa finansowego

stan zdrowia matki/ojca

co si¢ ze mng stanie po $mierci matki/ojca, jak dam radg zy¢

czy dam rade zaja¢ si¢ matka/ojcem podczas choroby matki/ojca
trudno powiedzie¢

1NN, JAKIC. ...eeveriieiieieeiieieete e

40. Prosz¢ w skali od 0 do 5 pkt. (najwyzszy stopien mojego zmartwienia) oceni¢ jak
bardzo martwi si¢ Pani/Pan o swoje dzieci wstawiajac znak X przy wilasciwej cyferce

skali
0 1 2 3 4 5
wcale si¢ nie Najwyzszy

martwig stopien

mojego

zmartwienia
CZESC 1V
WYPELNIAJA WSZYSCY

37.Czy do chwili obecnej czlonkowie Panstwa rodziny mieli okazj¢ do poszerzenia
swojej wiedze na temat Waszej choroby?

U
U
U

tak
nie
trudno powiedzie¢

38. Jakie sa podstawowe zrodla wiedzy Panstwa rodziny na temat choroby
zony/meza? (mozliwy jest wybor wiecej niz jednej odpowiedzi)

0

OOoOooOogoooo

wiedza tyle ile ja im powiem
lekarz

pielegniarka
ksigzki/artykuty medyczne
inni rodzice
stowarzyszenia/fundacje
Internet

telewizja

radio

inne jakie?......c.ccceeenne.

39. Czy w Pani opinii czlonkowie Pani/Pana rodziny powinni poszerzy¢ swoja wiedz¢
na temat Waszej choroby?
[ tak
'] nie
] trudno powiedzie¢
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40. Prosze¢ poda¢ 3 tematy, jakie Pani/Pana zdaniem warto by poszerzy¢ wiedze
Waszej rodziny na temat Panstwa choroby?

41. Kto powinien wedlug Pani/Pana t¢ wiedze rodzinie przekazywac:
[ sam chory
[ lekarz
U] pielegniarka
] inni rodzice
[ inne jakie?..........cceeueene.

43. Jaka forma przekazywania wiedzy bylaby w Pani/Pana opinii najlepsza?
'] pogadanki

warsztaty

prezentacje filmow

rozmowy indywidualne

inne jakie?......c...ccceeenee.

I O R
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17.3. Skala Oceny Zamoznosci Rodziny (FAS - Familly Afluence Scale)

Prosze przeczyta¢ kazda pozycje i zaznaczy¢ wlasciwg cyfre - poprzez wstawienie znaku X,

rzy wybranej przez Pana odpowiedzi.

Czy Pani rodzina ma samochod nie tak jeden | tak, dwa

osobowy lub wieloosobowy (np. typu lub wigcej

van)?

Czy ma Pani wlasny pokoj dla nie tak

swojego o wytacznego uzytku?

Ile razy w ostatnich 12 miesigcach wcale nie | jeden raz dwa wiecej niz
wyjezdzal Pani ze swojg rodzing na wyjezdzam razy 2 razy
wakacje lub §wigta poza miejsce

zamieszkania?

Ile komputerow ma Pani rodzina? zadnego jeden dwa wiecej

DZIEKUJE ZA WYPELNIENIE TEJ CZESCI ANKIETY
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17.4. Kwestionariusz ankietowy autorski rodzin chorych onkologicznie

OYCZN
@m\) Fy

Zaklad zintegrowanej Opieki Medycznej
Ul. M. Curie-Sklodowskiej 7a, 15-096 Bialystok
Tel/fax: (085) 7485528, email: zpo@umwb.edu.pl,
Kierownik: prof. dr hab. med. Elzbieta Krajewska-Kulak

ERSY 7,
S )
2 A&

Yo, st

1950

Wydziat Nauk o Zdrowiu Uniwersytetu Medycznego w Biatymstoku

Niniejsza ankieta stanowi element badawczy pracy naukowej pt. ,, Postrzeganie opieki
paliatywnej przez rodziny pacjentow”

Ankieta ma ona charakter anonimowy. Wszystkie uzyskane w trakcie badania dane
zostang uogodlnione i wykorzystane w opracowaniu zbiorowym. Prosz¢ odpowiedzie¢ na
pytania zatagczone w kwestionariuszu zakreslajac znak ,, X” w wolnych kwadratach ,,[1”,
znajdujacych si¢ przy kazdym z mozliwych wariantow odpowiedzi lub wpisa¢ wiasciwag
odpowiedz w wykropkowane miejsca.

Dzigkuje¢ za udziat i pomoc w badaniach

CZESC 1
1.Ple¢ UM [ K

2. Wiek
[0do20lat [J 20-301lat [J 31-401lat [ 41-501at [J 51-601at [ 61-70 lat [J > 70 lat

3. Wyksztalcenie [] wyzsze [ $rednie [J zawodowe

4. Miejsce zamieszkania [| wieS [ miasto

CZESC 11

1. Co to jest hospicjum?

] calo$ciowa opieka nad chorym w terminalnym okresie choroby
] instytucja sprawujgca stacjonarng opieke paliatywna

'] dom dla chorych umierajacych

] towarzyszenie choremu

) trudno powiedzie¢

] inne jakie

2. Czy Pani/Pan zdaniem hospicjum jest wlasciwym miejscem dla ludzi nieuleczalnie
chorych?

] Tak, bo jest to jedyne wtasciwe miejsce dla 0osob nieuleczalnie chorych
] Tak, bo stanowi to odcigzenie dla szpitalnych oddziatow
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[J Tak, bo rodzina nie zawsze ma mozliwo$ci aby zapewni¢ wtasciwg opieke
[ Tak, bo jest to wlasciwe miejsce dla osob ktore nie maja si¢ gdzie podziaé

[ Tak bo wzrasta liczba 0s6b potrzebujacych opieki paliatywne;j
I Nie, do takie o$rodki sg niepotrzebne

[Inie mam w tej kwestii zdania

CIINNE JAKIC .ottt e

3. O Hospicjum mysli Pani/Pan:
[ pozytywnie

"I negatywnie

[ nie wiem

[]jest mi to oboj¢tne

CIINNE JAKIC .ottt

4. Czy mys$l o hospicjum wzbudza w Pani/Panu lek?
] zdecydowanie tak

[raczej tak

[Jraczej nie

[ zdecydowanie nie

[ nie wiem

TIINNE JAKIC .ottt

5. Czy w Pana/Pani opinii spoleczenstwo poswieca duzo uwagi opiece paliatywnej?

] zdecydowanie tak
[raczej tak
[Jraczej nie

[ zdecydowanie nie
[ nie wiem

TIINNE JAKIC .ottt

6. Czy wedlug Pani/Pana ludzie w hospicjum
] godnie umieraja

(] sg objeci profesjonalng opieka

] godnie zyja

I nie cierpia

[l cierpig 1 umierajg

[ walcza z nieuleczalng chorobag

1 odnajduja ulge i spokdj

CIINNE JAKIC .ottt

[ nie wiem

7. Kto wedlug Pani/Pana powinien pracowa¢ w hospicjum?

] lekarz onkolog

[l lekarz ze specjalizacja z medycyny paliatywne;j

[ kazdy lekarz

I pielegniarka

[l pielggniarka ze specjalizacjg lub kursem z medycyny paliatywnej
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[ siostra zakonna

[ fizjoterapeuta

[ psycholog

I T4 T T 1
] trudno powiedzie¢

8. Kto wedlug Pani/Pana powinien udziela¢ wsparcia duchowego w hospicjum?
[ lekarz

I pielegniarka

[ siostra zakonna

[ staly duchowny

] $wieccy szafarze eucharystii

[ klerycy

] osoby po stracie kogo$ bliskiego

[ §wieccy cztonkowie ruchu religijnego

[1INNE 0SODY JAKI® ... eet it
[ nie wiem

9. Komu wedlug Pani/Pana powinien udziela¢ pomocy duchowej kapelan hospicyjny ?
I chory

] rodzina

] personel

[1INNE 0SODY JAKI® ... eet it
] nie wiem

10. Jakie wedlug Pani/Pana sa najbardziej pozadane praktyki religijne w hospicjum?
Ll msza

"] rozwazania tekstow Pisma Sw.

"I modlitwa rézancowa

[l droga krzyzowa

[ lektura ksigzek religijnych

T3 o T T 1 [
[ nie wiem

11. Do kogo wedlug Pani/Pana kierowana jest opieka hospicyjna?

[ Pacjentow nieuleczalnie chorych

'] Wylacznie chorych na raka

] Pacjentow nieuleczalnie chorych niezaleznie od rozpoznania

U] Tylko pacjentdow tuz przed $miercig

[ Tylko Rodzin pacjentéw za Zycia pacjentow

1 Rodzin pacjentdéw po stracie bliskiej osoby

[ Oso6b bliskich pacjentow

[ nie wiem

CIINNE JAKIC ..ottt e e e e

12. Czy Pani/Pan zdaniem bol i cierpienia osob u kresu zycia to:
[l doznanie fizyczne
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1 doznanie duchowe

[l doznanie psychiczne

] doznanie uniemozliwiajace normalne zycie

[ jest to kara za grzechy

[ jest to zto

] to element ludzkiej egzystencji

] faska

[ nie wiem

CIINMNE JAKIC ..ottt e e e

13. Jakie wedlug Pani/Pana sa glowne problemy w opiece/podjeciu opieki nad pacjentem
u kresu zycia?

) nie ma takich probleméw

bak wiedzy spoteczenstwa na temat opieki paliatywne;j

brak wiedzy osob najblizszych na temat postgpowania z chorym umierajagcym

zespoOl wypalenia zawodowego cztonkdéw zespotu terapeutycznego

wzrastajaca liczba chorych na schorzenia przewlekle

mata liczba o$rodkow stacjonarnych oraz poradni opieki paliatywne;j

mala liczba odpowiednio wykwalifikowanej kadry

] zbyt niskie naktady finansowe na hospicja

[ brak umiejetnosci psychologicznych personelu

] brak umiejetnosci psychologicznych rodziny

[l pielegnacji pacjenta umierajacego

[l rozmowy z pacjentem o $mierci

I nawigzania kontaktu z pacjentem

I nawigzania kontaktu z rodzing pacjenta

I nie mam zdania

CIINNE JAKIC ..ottt e e e

0 I B B

14. Czy Pani/Pana zdaniem pacjent powinien wiedzie¢, ze znajduje si¢ w hospicjum?

] zdecydowanie tak

[raczej tak

[Jraczej nie

[ zdecydowanie nie

[ nie wiem

CIINMNE JAKIC ..ottt e e e e e

15. Jaki wedlug Pani/Pana zakres informacji powinien by¢ przekazany choremu odnosnie

stanu jego zdrowia?

[l pelen, poniewaz przekazywanie informacji jest obowigzkiem catego zespotu sprawujacego
opieke nad pacjentem

I nie powinno si¢ nic mowi¢ choremu, poniewaz pacjenci i tak cierpia, lepiej ich uchroni¢
przed niepomys$lnymi wiadomo$ciami

[l powinno si¢ mowic tyle na ile pacjent sobie tego zyczy

[ nie wiem

CIINNE JAKIC ..ottt e e e e
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16. Jakie jest Pani/Pana podejscie do eutanazji?
] akceptuje

[lakceptuje, ale w przypadku.........oooiiiiii i

[ nie akceptuje
[Inie mam w tej kwestii zdania

TIINNE JAKIC ..ottt e e e e

17. Czy Pani/Pana zdaniem powinna nastapic¢ akceptacja eutanazji?
[ tak

] nie

[ nie mam w tek kwestii zdania

CIINNE JAKIC ..ottt e e e

18. Jakie jest Pani/Pana zdaniem sytuacje kliniczne moga by¢ wskazaniem do
eutanazji?

[l przewlekta nieuleczalna choroba

U] zycie pacjenta podtrzymywane w sposob sztuczny

] terminalna faza choroby

CIINNE JAKIC ..ottt e e e e

19. Jakie ewentualnie formy eutanazji Pani/Pana byScie akceptowali?
U] zaniechanie akcji reanimacyjnej

[l wylaczenie aparatury podtrzymujacej zycie

I podanie leku w dawce $miertelne;j

CIINNE JAKIC ..ottt e e e e

20. W chwili $Smierci bliskiej mi osoby*:

] czuje bezradnosé

] czuje co$ dziwnego, trudnego do opisania
"I modle si¢, nie moge opanowac placzu

[ nic nie czuj¢

] czuje pokore

] czuje pustke

U] czuje rozpacz

] czuje si¢ niezrecznie

'] odczuwam smutek

[ odczuwam spokoj

'] odczuwam strach

[J trudno to ocenié, czuje nie zawsze to samo
] czuje ulge wobec jego cierpienia

[l czuje ulgg, ze zmart w komforcie

] czuje zadumg

[ czuje zal

] czuje jak gasnie zycie

[l czuje ze jestem jakiej$ Swiadkiem tajemnicy

CIINNE JAKIC ..ottt e e e e e

* istnieje mozliwo$¢ wyboru kilki odpowiedzi
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20. Prosz¢ o uzupelnienie tabeli (prosz¢ wstawi¢ znak X w wybranej rubryce i przy

wybranej wersji odpowiedzi)

Postawa wobec Smierci

zdecydowanie
tak

raczej
tak

raczej
nie

zdecydowanie
nie

trudno
powiedzieé

odczuwam Igk podczas kontaktu — z
umierajagcym i oraz w odpowiedzi na jego
pytania, spojrzenia

wyraznie unikam kontaktu z umierajacym,
z innymi czlonkami rodziny, personelem
medycznym  oraz rozmOw na tematy
zwigzane ze $miercig

nie akceptuj¢ S$mierci, uwazam, iz
bezwzglednie nalezy walczy¢ o zycie
chorego do samego konca, bez wzgledu na
koszty i $rodki,

podaj¢ choremu  wylacznie informacji
budzace w nim nadziej¢, nawet jezeli nie
maja one pokrycia

w faktach

Dzigkuje za uzupetienie ankiety
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17.5. Skala Satysfakcji z Zycia (SWLS) Dinnera w polskiej Juczyriskiego, wersja dla
innych profesjonalistow, niebedacych psychologami

Zgadzam | Zgadzam | Raczej Ani si¢ Raczej Nie Calkowicie
si¢ sie sie zgadzam, | si¢ nie | zgadzam si¢ nie
calkowicie zgadzam ani sie¢ zgadzam si¢ zgadzam
nie
zgadzam

Pod bardzo wieloma
wzgledami moje zycie
jest bliskie idealu

Mam doskonale warunki
Zycia

Jestem zadowolony/-a ze
swojego zycia

Jak na razie,
zrealizowalem/-am
wazne rzeczy, ktore

chcialem/-am wykonaé w
trakcie mojego zycia

Jesli mialbym/mialabym
przezy¢ zycie jeszcze raz,
nie
zmienilbym/zmienilabym
prawie niczego
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17.6. Skala Holmesa i Rahe’a (SRRS - Social Readjustment Rating Scale)

Czy w Panstwa przypadku w ciggu ostatniego miesigca wystgpila jaka$ reakcja
stresowa, zawarta w tabeli ponizej? Prosz¢ o sprecyzowanie przezytej sytuacji poprzez
wstawienie znaku X przy odpowiednim zdarzeniu:

Zdarzenie Odpowiedz
1. Smieré wspotmatzonka
2. Rozwdd
3. Separacja malzenska
4. Pobyt w wiezieniu
5. Smier¢ bliskiego cztonka rodziny
6. Zranienie ciata lub choroba
7. Zawarcie malzenstwa
8. Zwolnienie z pracy
9. Pogodzenie si¢ ze sktdconym malzonkiem
10. Przej$cie na rente lub emeryture
11. Choroba w rodzinie
12. Cigza
13. Klopoty w pozyciu seksualnym
14. Powigkszenie rodziny
15. Rozpoczynanie nowej pracy zawodowej
16. Zmiany w dochodach finansowych
17. Smier¢ bliskiego przyjaciela
18. Zmiana zawodu
19. Wzrost konfliktow matzenskich
20. Hipoteka ponad 10.000 dolaréw
21. Wiadomos¢ o koniecznosci zwrotu wigkszego dtugu lub pozyczki
22. Zmiana stopnia odpowiedzialnosci w Zyciu zawodowym
23. Opuszczenie przez dzieci domu rodzinnego
24. Klétnie i starcia z krewnymi wspoimalzonka
25. Wzmozenie wysitku dla wykonania jakiego$ zadania
26. Poczatek lub zakonczenie pracy zawodowej wspotmatzonka
27. Rozpoczgcie lub zakonczenie nauki szkolnej/pracy
28. Zmiany standardu, poziomu Zycia
29. Zmiany osobistych nawykow i przyzwyczajen
30. Starcia z szefem
31. Zmiany warunkow pracy lub najblizszego otoczenia
32. Zmiana mieszkania
33. Zmiana szkoty/miejsca pracy
34. Zmiana w spedzaniu wolnego czasu
35. Zmiany w praktykach religijnych
36. Zmiany w nawykach zycia towarzyskiego
37. Hipoteka lub zacigganie dtugu ponizej 10.000 dolarow
38. Zmiana nawykow snu
39. Zmiana czestosci spotkan rodzinnych
40. Zmiana nawykow zywieniowych
41. Urlop
42. Swieta Bozego Narodzenia
43. Male naruszenie przepisoOw prawnych

DZIEKUJE ZA WYPELNIENIE TEJ CZESCI ANKIETY
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17.7. Skala odczuwalnego stresu (PSS 10)

Pytania zawarte w tej skali dotycza mysli i odczu¢ zwigzanych z dos§wiadczanymi w ostatnim
miesigcu zdarzeniami. W kazdym pytaniu nalezy wskaza¢ jak czesto myslate$/as i
odczuwates$/as w podany sposdb. Mimo znacznych podobienstw sa to r6zne pytania i kazde z
nich nalezy traktowac oddzielnie. Najlepiej na kazde pytanie odpowiada¢ w miarg¢ szybko,
wybierajac t¢ odpowiedz, ktéra wydaje si¢ najbardziej trafna. Przy kazdym pytaniu nalezy
wpisa¢ znak X do kratki z prawej strony odpowiednig cyfra

0 1 2 3 4
nigdy | prawie | czasem | do$¢ | czgsto
nigdy czgsto

Jak czesto w ciggu ostatniego miesigca bytes/as
zdenerwowany a. poniewaz zdarzylo si¢ co$
niespodziewanego?

Jak czesto w ciggu ostatniego miesigca czule$/as,
Ze wazne sprawy w twoim zyciu wymykajg ci si¢
spod kontroli?

Jak czesto w ciggu ostatniego miesigca
odczuwate$/a$ zdenerwowanie i napigcie?

Jak czesto w ciggu ostatniego miesigca bytes/as
przekonany/a, ze jestes w' stanie poradzi¢ sobie z
problemami osobistymi?

Jak czesto w ciggu ostatniego miesigca czule$/as,
ze sprawy uktadaja sie po twojej mysli?

Jak czesto w ciggu ostatniego miesigca
stwierdzates/as, Ze nie radzisz sobie ze wszystkimi
obowigzkami?

Jak czesto w ciggu ostatniego miesigca
potrafile$/a§ opanowac swoje rozdraznienie ?

Jak czesto w ciggu ostatniego miesigca czule$/as,
ze wszystko ci wychodzi?

Jak czesto w ciggu ostatniego miesigca ztoscites/
a$ si¢, poniewaz nie miate$/as§ wplywu na to co si¢
zdarzyto'?

Jak czesto w ciggu ostatniego miesigca czule$/as,
Ze nie mozesz przezwyci¢zy¢ narastajacych
trudnos$ci?

DZIEKUJE ZA WYPELNIENIE TEJ CZESCI ANKIETY
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17.8. Skala Kontroli Emocji (CECS - Courtauld Emotional Control Scale)

Wcezuwajac si¢ w stan opisany w trzech ponizszych zdaniach, nalezy w kazdej z siedmiu

odpowiedzi zaznaczy¢, wstawiajac znak X w krateczce pod odpowiednig cyfre

odzwierciadlajaca Panstwa zachowanie

prawie nigdy
1

prawie zawsze
4

Kiedy jestem rozgniewany (bardzo poirytowany), to:

jestem cicho

okazuj¢ to

thumie gniew

mowie to co czuje

unikam robienia scen

thumie swoje uczucia

N (N[N | |W|IN |~

ukrywam swoje zirytowanie

Kiedy czuje si¢ nieszczesliwy (przygnebiony), to:

robig¢ co$, aby to zmienié¢

ukrywam swoje przygnebienie

robie dobrg ming do zlej gry

jestem cicho

pokazuje innym co czuje

thumie swoje uczucia

N (N[N | R |WIN|—

tlumie swoje przygngbienie

Kiedy jestem przestraszony (zatrwozony), to:

pokazuje innym co czuje

jestem cicho

nic na ten temat nie mowie

opowiadam innym wszystko na ten temat

mowie to co czuje

thumie swoj strach

N (NN | |WIN|—

thumie swoje uczucia
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17.9. Skala Uogolnionej Wlasnej Skutecznosci (GSES - Generalized Self-Efficacy Scale)

Ponizej przedstawiono kilka stwierdzen odnoszacych si¢ do réznych cech osobistych. Po
przeczytaniu kazdego stwierdzenia nalezy zdecydowaé, czy w stosunku do ciebie sa one
prawdziwe czy fatszywe.

Problem

nie

Raczej nie

Raczej tak

tak

Zawsze jestem w stanie rozwigzaé
trudne problemy, Jesli tylko
wystarczajaco si¢ postaram

Nawet, gdy kto§ mi si¢ sprzeciwia
jestem w stanie znalez¢ sposob na
osiggnigcie tego czego chce

Z tatwoscig potrafi¢ trzymac si¢ swoich
celow i je osiggac

Jestem przekonany, ze skutecznie
poradzitbym sobie z nieoczekiwanymi
zdarzeniami

Dzigki  swojej  pomyslowosci 1
zaradnosci wiem jak sobie porazi¢ z
nieprzewidywanymi sytuacjami

Jestem w stanie rozwigza¢ wigkszo$¢
problemoéw, jesli tylko wlozg w to
odpowiednio duzo wysitku

Kiedy zmagam si¢ z przeciwnos$ciami,
jestem w stanie zachowac¢ spokdj, gdyz
moge polegac na swoich
umiejetnosciach radzenia sobie

Kiedy zmagam si¢ z jakim$ problemem,
to zazwyczaj jestem w stanie znalez¢
kilka sposobow jego rozwigzania

Gdy mam ktopoty, to zazwyczaj jestem
w stanie wymysli¢ sposob, jak z nich
wyjsé

10

Zazwyczaj jestem w stanie poradzié
sobie z tym, co mnie spotyka
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17.10. Skala Wsparcia Spolecznego Kmiecik-Baran

Ponizszy zestaw pytan dotyczy rodzaju i sity wsparcia, jakie Pafistwa zdaniem zdaniem
otrzymuje Pani maz/Pana Zona i/lub Pafistwa dzieci od wybranych pieciu grup wsparcia. Prosze
wstawi¢ cyfr¢ odpowiadajaca wybranej odpowiedzi w rubryce kazdego pytania, przy kazdej
grupie wsparcia: mozliwe odpowiedzi i przypisane im cyfry: 1 —tak 2 —raczejtak 3 — czasami
tak 4 — czasami nie, 5 — nie

Inny Znajomy | Lekarz | Pielegniarki | Psycholodz

cztonek y y
rodziny
Cierpliwie tlumacza, maz/
gdy czego$ nie zona/
rozumieja partner/
partnerka
dzieci
Zdarza si¢, ze wiedzg maz/
co$ waznego, 0 czym zona/
powinno si¢ rOwniez partner/
wiedzie¢, lecz nie partnerka
méwig o tym dzieci
Ostrzegaja gdy grozi maz/
niebezpieczenstwo zona/
partner/
partnerka
dzieci
Zdarza sig¢, ze celowo maz/
wprowadzaja w btad zona/
partner/
partnerka
dzieci

Gdy pragnie si¢ uzyskac¢ | maz/
porady, wskazdwki, jest | zona/

si¢ traktowanym jak partner/
intruz partnerka
dzieci
Przy podejmowaniu maz/
waznych decyzji ich zona/
rady okazaly si¢ cenne partner/
partnerka
dzieci
Pozyczaja pieniadze, maz/
gdy jest si¢ w potrzebie | zona/
partner/
partnerka
dzieci
Opiekuja si¢ mna, gdy maz/
tego potrzebuje zona/
partner/
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partnerka

dzieci
Gdy prosi si¢ 0 maz/
konkretng pomoc, nie zona/
ukrywaja ztosci partner/
partnerka
dzieci
Na ogo6t nie zdarza si¢, | maz/
by sami od siebie wyszli | Zzona/
z propozycja konkretnej | partner/
pomocy partnerka
dzieci
Gdy znajduje si¢ w maz/
potrzebie, nie mozna zona/
liczy¢ na ich pomoc partner/
partnerka
dzieci
Organizuja kontakty z maz/
ludZmi, ktorych zona/
potrzebuje partner/
partnerka
dzieci
Dzigki nim wiadomo, ze | maz/
si¢ wiele znaczg zona/
partner/
partnerka
dzieci
Uwazaja, ze nic nie maz/
potrafi si¢ dobrze zrobi¢ | zona/
partner/
partnerka
dzieci
W ich towarzystwie maz/
czuje si¢ nikim zona/
partner/
partnerka
dzieci
Przy rozstrzyganiu maz/
waznych problemow zona/
moj gtos jest partner/
decydujacy partnerka
dzieci
Czesto proszg o porade | maz/
zona/
partner/
partnerka
dzieci
Na og6t powierzaja maz/
malo wazne zadania zona/
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partner/
partnerka

dzieci

Zle si¢ czuje sie wich | maz/
towarzystwie zona/
partner/
partnerka

dzieci

Sa obcy maz/
zona/
partner/
partnerka

dzieci

Rozumieja kazdego maz/
zona/
partner/
partnerka

dzieci

Akceptuja osoby takie, | maz/
jakimi sa zona/
partner/
partnerka

dzieci

Czuje si¢ przez nich maz/
lekcewazonymi zona/
partner/
partnerka

dzieci

W ich towarzystwie maz/
mozna czuc si¢ zona/
bezpiecznym partner/
partnerka

dzieci
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17.11. Skala do pomiaru poczucia samotnosci De Jong Gierveld, Polska adaptacja: P.
Grygiel, G. Humenny, S. Rebisz, P. Switaj, J. Sikorska

miejscu ktore wyraza Pafstwa obecng sytuacje, w sposob jaki to teraz odczuwasz.

Prosimy wstawi¢ znak X w odpowiedniej rubryce dla ponizszych 11 twierdzen, w

1
Zdecydowanie
tak

tak

3
Ani tak
ani nie

nic

5
zdecydowanie
nie

Zawsze jest kto$, z kim moge

1 porozmawiac o codziennych
problemach.

) Brak mi naprawde bliskiego
przyjaciela.

3 | Doswiadczam ogodlnej pustki.
Jest wiele 0sob, na ktorych

4 | moge polega¢ gdy mam
problemy.

5 Brak mi towarzystwa innych
ludzi.
Czuje, ze mam zbyt

6 | ograniczony krag przyjaciot i
znajomych.

7 Jest wiele 0sob, ktérym moge
catkowicie zaufac.
Jest wystarczajgco duzo osob, z

8 | ktérymi czuje si¢ blisko
zZwigzany.

9 | Brakuje ludzi wokot mnie.

10 | Czesto czuje sie odrzucony.

1 Mogg liczy¢ na przyjaciol, gdy

tylko tego potrzebuje.
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17.12. Kwestionariusz CISS (Coping Inventory for Stressful Situations) N.S. Endlera,
J.D.A.

Wstaw znak X w odpowiedniej kolumnie, pod cyframi od 1-5 przy kazdym
stwierdzeniu. Okre$l w ten sposob, jak bardzo angazujesz si¢ w te czynnosci, gdy
znajdujesz si¢ w trudnej, przykrej, stresujacej sytuacji zwigzanej z chorobg skory twojego
dziecka.

1- nigdy

2 - bardzo rzadko
3- czasami

4 - czesto
5-bardzo czgsto

L.p. Tre$é twierdzenia 112 |3 |4

1. |Lepiej planuje swoj czas

Koncentruj¢ si¢ na problemie i zastanawiam sig, jak moge
go rozwigzad

Mysle o czasach gdy byto mi lepie;j

Staram si¢ przebywac z innymi ludZzmi

Oskarzam si¢ o zwlekanie

ATl I ol B I

Robig to, co uwazam za najlepsze

Jestem skupiony na swoich dolegliwo$ciach fizycznych

8. |Winie siebie, ze wpadtem w taka sytuacje

9. |Wlbczg si¢ po sklepach

10. |Ustalam, co w danej sytuacji jest najwazniejsze

11. |Staram si¢ zasnaé

12. |Objadam si¢ ulubiong potrawa

13. |Niepokoje sie, ze sobie nie poradze

14. |Staje si¢ bardzo napigty

15. |Mysle jak rozwigzalem podobny problem w przesztosci

16. | Wmawiam sobie, ze to w rzeczywistosci nie dzieje si¢ mnie

17. |Winie siebie, ze zbyt tym si¢ przejmuj¢

18. |Ide co$ zjes¢ na miescie

19. Staje si¢ bardzo przygnebiony

149
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20. |Kupuje¢ co$ sobie

1 Wyznaczam sobie kierunek dziatania i postepuje
" |zgodnie z nim

22. |Obwiniam si¢ za to, ze nie wiem co robic¢

23. |Ide si¢ bawi¢

24. |Staram si¢ zrozumie¢ sytuacje

25. |,,Zastygam w bezruchu'' i nie wiem co robi¢

26. |Podejmuj¢ natychmiast wtasciwe dziatania

27. |Analizuje sytuacje i ucze si¢ na wlasnych btedach

28 Zahuje, ze nie moge zmienié tego, co sie stato lub tego, co
" |odczutem w zwigzku z tym

29. |Odwiedzam przyjaciela

30. |Martwig sig, jak sobie z tym poradze

31. |Spedzam czas z bliska osobg

32. |Wychodze na spacer

33. |Wmawiam sobie, ze to si¢ wigcej nie powtorzy

34. |Skupiam si¢ na swoich ogo6lnych brakach

35. |Rozmawiam z kims$, kogo rady sobie ceni¢

36. |Analizuj¢ problem zanim zaczn¢ dziata¢

37. |Dzwoni¢ do kolegi lub do kolezanki

38. |Wpadam w zto$¢

39. |Zmieniam kolejno$¢ spraw do zatatwienia

40. |Ogladam film

41. |Daze¢ do kontrolowania sytuacji

42. |Podejmuj¢ dodatkowy wysitek, aby zatatwic¢ sprawe

43. |Podchodze do problemu z réznych stron

44. |,, Robie sobie wolne", by uciec od problemu

45. |Wyladowuje sie na innych

46 Wykorzystuje sytuacje, aby udowodnicé, ze potrafie tego
" |dokona¢

47 Staram si¢ tak zorganizowa¢ sprawy, aby zapanowa¢ nad
" |sytuacja

48. |Ogladam telewizje
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