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The support for the family of terminally ill patients during
Jatal disease and in mourning

Wsparcie $wiadczone bliskim chorego w koncowym okresie
choroby i w trakcie zaloby

Wsréd badaczy istnieja rozbiezno$ci w rozumieniu samego pojgcia wsparcia. Sarason definiuje
wsparcie spofeczne jako pomoc dostgpna dla jednostki w sytuacjach trudnych, stresowych. Szerzej
rozumie wsparcie spoteczne N. Lin okreslajac je jako dostgpne wsparcie ptynace z powiazan cztowie-
ka z innymi ludzmi, grupami spolecznymi, spoteczenstwem(2). Zdaniem Cobbsa wsparcie sg to in-
formacje sklaniajace jednostke do wiary, ze podlega ona opiece, jest szanowana oraz, ze jest czlon-
kiem sieci komunikacji i wzajemnych zobowiazan (3). C. Shaefer wyréznit trzy formy wsparcia spo-
fecznego. Pierwsza z nich jest wsparcie emocjonalne. Polega ono na tym, ze czlowiek otrzymuje od
innych ludzi komunikaty, ze jest kochany, ze kto$ si¢ nim opiekuje, ze przynalezy do jakiej$ grupy.
Druga forma jest wsparcie rzeczowe. Przejawia si¢ ono w dostarczaniu cztowiekowi, gdy potrzebuje
on opieki, pomocy bezposredniej w postaci daréw, pozyczek lub $wiadczenia ustug. Trzecia forma jest
wsparcie informacyjne oznaczajace udzielanie cztowiekowi informacji, rad, ktére maja mu poméc w
rozwiazywaniu problemow i stanowia informacj¢ o sposobach poradzenia sobie z konkretna sytu-
acja(2).Wszystkich tych rodzajow wsparcia potrzebuje rodzina podczas opieki nad osoba nieuleczalnie
chora.

Oprécz konicowego etapu zmagania chorego z nieuleczalna choroba takze trudna sytuacja dla ro-
dziny jest okres osierocenia, okres zatloby. Wéwczas takze rodzina potrzebuje wsparcia. Wg. K. de
Walden Gatuszko przez osierocenie rozumie si¢ sytuacj¢ cztowieka, ktéry z powodu $mierci utracit
wazng dla siebie osobg, a zatoba to spoleczny wyraz reakcji na utrat¢ bliskiej osoby, usankcjonowny
typowymi dla danej spotecznosci obyczajami(1). Osierocenie jest procesem przebiegajacym etapowo i
charakteryzujacy si¢ swoja dynamika, indywidualnie rézny i zalezny od wielu czynnikéw. Stedeford
przedstawia nastgpujacy przebieg okresu osierocenia: ,,dwoje ludzi zbliza sig¢ do siebie (1) — z biegiem
lat zblizenie zacie$nia si¢ coraz bardziej (2) — z czasem staja si¢ ,,jednoscia” (3) — wéwczas jedno z
nich umiera (4) — osoba osierocona czuje si¢ okaleczona i niepelna: pozbawiona swojej ,,drugiej czg-
$ci” (5) — proces ,,zdrowienia” oznacza powolne odbudowanie siebie jako catosci, przy czym prawi-
dlowo przebiegajacy proces oznacza ubogacenie osobowosci, ktdra staje si¢ wigksza niz na poczatku
©)”(D).

Celem pracy jest proba odpowiedzi na pytanie jakiego rodzaju wsparcia potrzebuja rodziny cho-
rych w daleko zaawansowanej fazie choroby nowotworowej i od kogo go oczekuja podczas pobytu
chorego w szpitalu oraz w trakcie zatoby.
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MATERIAL I METODA

Badania przeprowadzane byly retrospektywnie w$rdd 30 rodzin osieroconych z powodu Zle roku-
jacej choroby nowotworowej. Bliscy tych rodzin byli leczeni w jednym z Centréw Onkologii i tam
zmarli. Wszyscy cierpieli na Zle rokujaca chorobg nowotworowa. Badania przeprowadzono za pomoca
wywiadu i kwestionariusza wywiadu.

Kryterium doboru rodzin do badan stanowito:

e choroba nowotworowa czlonka rodziny i jego $§mier¢ z powodu ztego rokowania,
e stan zdrowia pozostatych cztonkéw rodziny pozwalajacy na swobodng komunikacj¢ werbalna,
e 7goda rodziny na udzial w badaniu.

W grupie badanych rodzin $mier¢ dotyczyta 17 kobiet i 13 mgzczyzn. Zmarli pacjenci byli w r6z-
nym wieku. Dwéch pacjentéw nie ukonczylo 20 lat, najwigcej zmartych byli to pacjenci powyzej 40
roku zycia.

Tab. 1. Rozklad wieku zmarlych pacjentéw w badanej populacji

Lata zycia Liczba badanych %
<20 3 10
20-30 0 0
30-40 2 7
40 -50 14 47
50-60 7 23
60 -70 3 10
>70 1 3
Ogoétem: 30 100

W grupie zmartych najwigcej byto oséb z wyksztalceniem $rednim — 15 os6b, nastgpnie wyzszym
— 9 0s6b, najmniej z zawodowym — 4 osoby i podstawowym — 2 osoby.

Liczba os6b w najblizszej rodzinie chorego bezposrednio bioraca udzial w opiece nad nim wynosi-
fa: 2 osoby — 5 rodzin, 3 osoby — 8 rodzin, 4 osoby — 10 0séb, 5 0s6b — 5 rodzin, powyzej 5 oséb — 2
rodziny.

W Centrum Onkologii najwigcej chorych bo 15 byto leczonych po raz pierwszy, 13 chorych prze-
bywato tam po raz drugi, a tylko dwéch chorych bylo tam leczonych po raz kolejny. Natomiast na
oddziale na ktérym chorzy zmarli 22 — z nich bylo tam po raz pierwszy, 7 po raz drugi, a tylko 1 po
raz kolejny.

Badano zapotrzebowanie na wsparcie i zrédto wsparcia podczas trwania zle rokujacej choroby
nowotworowej oraz podczas $mierci i w czasie zatoby, jak réwniez zbadano jaki rodzaj wsparcia
rodziny otrzymuja najczgsciej a jaki najrzadziej i jak ta relacja przedstawia si¢ w stosunku do zapo-
trzebowania na poszczegdlne rodzaje wsparcia.

WYNIKI

Badania oraz przeprowadzona analiza wynikéw wykazaty rzeczywiste zapotrzebowanie na wspar-
cie rodziny podczas trwania choroby nowotworowej o ztym rokowaniu oraz w trakcie zatoby.

Na pytanie ,,czy otrzymywali$cie Panstwo wsparcie podczas trwania choroby”- 26 rodzin udzielito
odpowiedzi ,,tak” co stanowi 86,6%, a tylko 4 rodziny udzielito odpowiedzi ,,nie”” co stanowi 13,3%
odpowiedzi

Natomiast jes$li chodzi o rodzaj wsparcia jakie rodziny otrzymywaly to przedstawia si¢ to nastgpu-
jaco. Najwigcej bo az 22 rodziny (73 %) stwierdzily, ze gtéwnie otrzymywaly wsparcie instrumental-
ne. Wsparcie emocjonalne wymienito 7 rodzin (24 %), a wsparcie informacyjne 1 rodzina (3 %). W
badanych rodzinach ani razu nie wymieniono, ze otrzymywano wsparcie edukacyjne.

Jezeli chodzi o zapotrzebowanie na rozmowe na temat cierpienia i $mierci w okresie pogarszaja-
cego sig stanu chorego to 25 rodzin (83,3 %) potrzebowato rozmowy na ten temat a tylko 8 rodzin
(26,6 %) odbywalo takie rozmowy z personelem medycznym.

Z badan wynika, ze 13 rodzin (43,3 %) spodziewalo si¢ §mierci bliskiej osoby, a pozostate 17 ro-
dzin (56,6 %) nie spodziewalo sig¢ i nie bylo przygotowanych na $mier¢ bliskiego.

Respondenci podali, ze najsilniejszym zrédlem wsparcia w chwili $mierci byla rodzina — dla 16
ankietowanych (53,3 %), w nastgpnej kolejnosci pielggniarki — 8 ankietowanych (26,6 %). Dla pozo-

111



statych 3 rodzin (10 %) byl to kapelan, dla 1 lekarz ( 3,3 %). Tylko dwéch ankietowanych twierdzito,
ze od nikogo nie otrzymato wsparcia i musieli sami poradzi¢ sobie z cierpieniem. Byly to osoby sa-
motne i stanowity 6,6 %.

53,3
60 e [Erodzina
50 : Opielegniarki
HFkapelan
40 - 26,6 P
Ellekarz
30 4 Wbrak wsparcia
10
20 - 6,6
10 -
O,
rodzina pielegniarki kapelan lekarz brak
w sparcia

Rysunek 1. Zrédta wsparcia dla rodzin w chwili $mierci bliskiej osoby

Z badan wynika, ze 12 rodzin byto obecnych przy $mierci chorego w szpitalu co stanowi 40% an-
kietowanych rodzin. Zadowalajace jest to, iz z tych 12 rodzin az 66,6 % rodzin otrzymalo wsparcie od
pielggniarek, 25 % od kapelana, a 8,3 % od lekarza. Moze to §wiadczy¢ o dobrym przygotowaniu
pielggniarek do towarzyszenia rodzinom chorych az do konca.

W przypadku 16 rodzin (53,3 %) wsparcie §wiadczone przez rodzing polegato gléwnie na wspél-
nym uporaniu si¢ z cierpieniem, wspieraniu si¢ psychicznym i duchowym, wspdlnym zorganizowaniu
pogrzebu. Osiem rodzin (26,6 %) twierdzito, ze wsparcie w tej trudnej chwili otrzymato od pielggnia-
rek, a polegato ono na przyzwoleniu na byciu z chorym do konca, zrozumieniu bélu i rozpaczy oraz
byciu razem, a nie w osamotnieniu, jak réwniez na zapewnieniu ciszy i spokoju podczas agonii chore-
go. Ankietowani, ktérzy wymieniali jako zrédlo wsparcia kapelana (10 %) twierdzili, ze ksiadz po-
zwolil im na znalezienie sensu tego co si¢ stalo, a w przypadku Zrédta wsparcia jakim byt lekarz (3,3
%) wsparcie to polegato na pozwoleniu na czuwaniu przy zmartym przez dwie godziny po $mierci i na
wspotudziat w toalecie posmiertnej na oddziale.

W okresie zatoby 28 rodzin (93,3 %) twierdzi, iz otrzymywalo wsparcie od rodziny sobie najbliz-
szej, natomiast dwie osoby samotne o ktérych wspominatam wcze$niej nie otrzymaty wsparcia wcale.
Stanowia one 6,6 % ankietowanych.

Na pytanie na czym polegato wsparcie w czasie zatoby 28 ankietowanych (93,3 %) odpowiedzia-
1o, Ze na wspdlnym przygotowaniu pogrzebu, wzajemnej pomocy, dodawaniu sobie sily i wiary, na-
dziei, wzajemnych rozmowach, wspomnieniach. Oczekiwania co do wsparcia pokryly si¢ w 100 % z
oczekiwaniami ankietowanych.

OMOWIENIE WYNIKOW

Wyniki badafh pokazuja, Ze najsilniejsza grupa wsparcia dla cztowieka w sytuacji kryzysowe;j jest
rodzina. To w niej ludzie znajduja ukojenie w cierpieniu, wiarg, sil¢ na podotanie nastgpnych trudéw
zycia. Petni ona gtéwna rol¢ w dostarczaniu wsparcia w sytuacjach bardzo trudnych, gdy cztowiekowi
wydaje sig, ze sam nie poradzi sobie z zaistniala sytuacja. Wydaje sig, ze to bardzo dobrze, iz wlasnie
rodzina okazuje si¢ by¢ gléwnym zrédtem wsparcia dla chorego i dla swoich cztonkéw nawzajem pod
warunkiem jednak, Ze jest to rodzina prawidlowo funkcjonujaca, ktdra tacza silne uczucia, cho¢ nie
tylko bo jak podaje literatura sytuacja kryzysowa w zyciu moze by¢ tez przyczyna zacie$nienia wig-
z6w rodzinnych. Tak tez byto wéréd badanej populacji 30 rodzin.

Sposréd 30 badanych rodzin 13 bylo obecnych przy $mierci chorego, a 17 rodzin nie byto w tym
czasie przy chorym co podyktowane bylo réznymi przyczynami, ale by¢ moze giéwnej przyczyny
nalezy upatrywa¢ w skryciu $mierci w murach szpitala o czym pisata Magdalena Sokotowska (4).
Wspblczesna organizacja pracy w szpitalu nie pozwala na bycie rodziny caty czas przy chorym, na
czuwaniu az do konca. Rodziny dowiaduja si¢ czg¢sto przez telefon o tym, ze ich bliskiego nie ma juz
wérdd nich i jakze czgsto obwiniaja sig za to pézniej.
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Zadowalajacy jest fakt, ze rodziny otrzymuja wsparcie ze strony pracownikéw medycznych, jak
réwniez to, ze jako gléwne i istotne zrédlo wsparcia wymieniane sa pielggniarki. Moze to $wiadczy¢ o
dobrym przygotowaniu tej grupy zawodowej do sprawowania opieki nad chorym i jego rodzina.

Ponadto badania wykazaly wysoka potrzebg rozmowy na temat $mierci i umierania pomimo, ze
wigkszos¢ rodzin nie byla przygotowana do ostatecznego rozstania z bliskimi. Wynika to by¢ moze z
tego, ze rodziny ocenialy tg potrzebg z perspektywy czasu, gdyz wigkszos¢ z nich dopowiadata to przy
przeprowadzaniu wywiadu. Jest to powazna wskazéwka dla personelu sprawujacego opiek¢ nad cho-
rym zle rokujacym i jego rodzina.

W okresie zatoby funkcj¢ wspierajaca pelnita rowniez rodzina. Wsparcie to polegalo w przewaza-
jacej mierze na wspélnym przygotowaniu pogrzebu, wzajemnej pomocy, dodawaniu sity, wiary i
nadziei. Oczekiwania w tym zakresie pokryly si¢ catkowicie z tym czego rodziny do$wiadczyty.

WNIOSKI

1. Rodziny pacjentéw u ktérych stwierdzono zaawansowana chorobg nowotworowa otrzymuja gtéw-
nie wsparcie instrumentalne .

2. Rodziny otrzymuja wsparcie emocjonalne gtéwnie od swoich bliskich.

3. Wsrdd rodzin sprawujacych opieke nad bliskim w daleko zaawansowanej fazie choroby nowotwo-
rowej wystgpuje duze zapotrzebowanie na rozmowy dotyczace cierpienia, umierania i $§mierci.

4. Najsilniejszym Zrédtem wsparcia w chwili $mierci i podczas zaloby jest rodzina.
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STRESZCZENIE

Celem badan przeprowadzonych przy pomocy kwestionariusza ankiety i wywiadu bylo ustalenie
zapotrzebowania rodzin oséb chorych na nieuleczalna chorobg¢ nowotworowa na wsparcie w konco-
wym okresie choroby i w okresie zaloby. Badaniami objgto 30 rodzin, ktérych bliscy przebywali w
jednym z o$rodkéw onkologicznych. Wigkszo§¢ badanych otrzymata wsparcie najcze$ciej instrumen-
talne, rzadziej emocjonalne i tylko 1 osoba informacyjne. Badani potrzebuja rozméw na temat cierpie-
nia i $mierci, ale niewiele sposréd nich rozmawia na ten temat z personelem medycznym. Rodzina
stanowi bazg¢ dostarczajaca wsparcia najblizszym zaréwno w okresie choroby cztonka rodziny jak i w
okresie zatoby.

SUMMARY

The aim of the opinion poll was to establish whether the families of terminally ill patients suffer-
ing from cancer need to be psychically supported both during the disease and in the mourning. The
opinion poll embraced 30 families whose relatives were in the oncology unit. Most respondents claim
that they were supported only with instrumental support. Some respondents mention emotional support
and only one person got informational support. All respondents need more data and more discussions
concerning death and suffering but they rarely talk about their problems with medical staff. It is the
family that provides the support during the terminal disease and in the mourning.
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