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Kiedy wszystko sie komplikuje,
ludzie, ktorzy bez wahania zostajq z tobg - t0 twoja rodzina

Jim Butcher

Auguste Comte, uznawany za tworce socjologii, uwazat rodzing jako najwazniejszy
sktadnik spoteczenstwa. W $wiadomos$ci spotecznej oOkreslenie ,,rodzina” jest terminem
gleboko zakorzenionym 1 bardzo dobrze znanym. W pierwotnych grupach pokrewiefstwo,
poprzez wigzy krwi, wspolng genetyke, a takze potrzebe wychowania oraz wykarmienia
potomstwa, przeksztalcato si¢ w coraz silniejsze relacje. Fundamentem budowy organizacji
oraz struktur spotecznych stato si¢ przekazywanie i gromadzenie przysztym pokoleniom
doswiadczenia w funkcjonowaniu zycia rodziny. Rodzina, jako instytucja spoteczna
wystepowata oraz nadal wystgpuje 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 zwigzkow jednostki z otoczeniem spotecznym.
Jego zdaniem ochronng i fundamentalng role¢ dla poprawnej kondycji psychofizycznej
jednostki odgrywaja relacje spoteczne oraz poczucie integracji z rodzing. Dowiddl, ze
wlasciwa kondycja psychofizyczna jest wynikiem wsparcia w S$rodowisku spotecznym.
Zabezpiecza to czlowieka przed utrata réwnowagi, ktora moze prowadzi¢ do wielu
komplikacji 1 zaburzen. Wspierajace oddziatywanie 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 [3,4]:

e wsparcie moga dawac jedynie grupy o bardzo silnej wigzi spotecznej;
e grupa o silnej integracji powstawata dzigki systemowi jednoznacznych regut

I warto$ci.

e to aby posiadac takie relacje ze Srodowiskiem spotecznym, ktore beda dla niego
wsparciem;
e to by dzigki bazowaniu grupy na wyraznych normach i wartosciach cztowiek zyskat

poczucie sensu zycia i rtownowagi.
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»Stownik socjologiczny” autorstwa Pawtla Zateckiego i Krzysztofa Olechnickiego,
definiuje rodzine jako: ,,podstawowy rodzaj grupy spolecznej wystepujacy we wszystkich
typach spoleczenstwa, utworzony przez osoby polgczone pokrewienstwem, matzenstwem lub
adopcja ktore mieszkaja razem, prowadzg wspolne gospodarstwo domowe 1 wspdlnie
uczestniczg w realizowaniu celéw zwigzanych w danej kulturze z wychowaniem dzieci” [5].

Rodzina, jako najmniejsza grupa spoteczna, stanowi podstawe spoteczenstwa, buduje
je oraz wplywa na jego rozwoj. Rownoczesnie stanowi grupe odniesienia, z ktorg cztowiek
swiadomie identyfikuje si¢ jako jej czlonek oraz reprezentant, wspottworzy jg, przejmuje
1 odkrywa kultywowane w niej postawy, poglady, wzory postgpowania, a takze obyczaje.
Wiasciwy system rodzinny jest nierozerwalnie zwigzany z prawidlowym funkcjonowaniem
catego spoteczenstwa. Poprawnie funkcjonujgca rodzina umozliwia bowiem trwanie wartosci
najwazniejszych, uniwersalnych, autolitycznych, przez to zachowuje spdjnos¢ nie tylko ich,
lecz rowniez wszystkich systeméw spotecznych. Srodowisko rodzinne jest najwazniejszym
i najlepszym fundamentem rozwoju cztowieka, przez co to rodzina decyduje o jakosci catego
spoteczenstwa i wyznacza ja [1,2,6].

Bedac niewielkg grupa spoteczenstwa, rodzina zachowuje swoje niezwykle oraz
niepowtarzalne oblicze. Posiada wtasng organizacj¢ wewnetrzna, ktora nakresla jak powinien
wyglada¢ codzienny tryb zycia i zaje¢ cztonkow rodziny. Niektore fragmenty zycia rodziny
sg sformutowane w unikalnych dla niej obyczajach, normach towarzyskich i zwyczajach [2].

Rodzina jest pierwszg zbiorowoscia, ktora moze da¢ jednostce niezbgdne wsparcie, CO
jest zwigzane z jej konstytutywnymi aspektami jako zbiorowosci pierwotnej. Wiezi
zachodzace w rodzinie tworza relacje osobowe obdarzone bardzo silnym tadunkiem
emocjonalnym. Analiza badanh nad funkcjonowaniem Iludzi w niewielkich grupach
spotecznych ukazuje, ze dominujg w tym zakresie funkcje spoteczno-emocjonalne [3].

Pod terminem funkcji rodziny powinno si¢ rozumie¢ idee, ktorym rodzina jest
podporzadkowana, a takze oczekiwania spoleczne w niej poktadane. Podkreslajac aspekt
historyczny, nalezy pamigta¢ 0 zmianie poszczegdlnych funkcji rodziny na przestrzeni
dziejow oraz o tym, iz obecnie w dalszym ciggu ulegaja one nieustannym przemianom [2,3].

Grudniewski [7] twierdzi, ze na pelnienie funkcji przez rodzing w jednakowym
stopniu wptywaja: wzajemne oddzialywanie cztonkow rodziny na siebie, wspotzaleznosé
cztonkéw oraz uktad rol w niej pelnionych.

Bradshaw [8] uwaza natomiast, ze gldownymi elementami w systemie rodzinnym sg

stosunek matki do samej siebie i do ojca oraz ojca do samego siebie i do matki.
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Adamski [9] zaproponowal podzial funkcji rodziny na: instytucjonalne (rodzina
i matzenstwo jako instytucja spoteczna) oraz osobowe, a ze wzgledu na znaczenie funkcji
w zyciu rodziny - na pierwszorzgdowe (istotne) oraz drugorzgdowe (akcydentalne).

W literaturze podkresla si¢, ze warto$cig nadrzedng rodziny jest zapewnienie
cigglosci spoteczenstwa w aspekcie kulturowym oraz biologicznym. Ponadto petni ona liczne
funkcje spoteczne. To od niej zaczyna si¢ proces przyswajania oraz przekazywania kultury,
a takze wartosci indywidualnych oraz spolecznych. Rodzina jest rowniez systemem
modelowych zachowan spoleczenstwa, peilni funkcje szkoly spolecznych postaw, rol
rodzinnych oraz pozarodzinnych. Ponadto wyréznia si¢ dziesig¢ bazowych funkcji rodziny,
jako grupy i instytucji spotecznej [1,6,10]:

e reprodukcyjna — odnoszaca si¢ do biologicznego podtrzymania cigglosci
spoteczenstwa;

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

e opickuncza — zabezpieczajaca dzieci oraz innych czlonkéw zaspokajanie
podstawowych potrzeb np. w przypadku niepelnosprawnosci, w przypadku ich
niesamodzielnos$ci, nieradzeniu sobie z przeciwnosciami losu badz niemoznoscia;

e emocjonalna — zapewniajaca cztonkom rodziny, przede wszystkim dzieciom, wsparcie
emocjonalne oraz zaspokojenie potrzeby mitosci;

e seksualna — stanowiaca jeden z najwazniejszych komponentow ludzkiej kondycji,
Wigzaca si¢ zaroOwno z naturg cztowieka, jego biologia i fizjologia, jak i z kultura, z jej
warto$ciami i normami;

e ekonomiczna — polegajaca na zapewnieniu cztonkom rodziny zasoboéw materialnych -
obecnie odnoszaca si¢ do prowadzenia wspolnie gospodarstwa domowego oraz do
utrzymania czlonkow rodziny ktorzy nie pracujg (gldéwnie dzieci oraz osoby starsze
1 niepelnosprawne);

o stratyfikacyjna — okreslajaca wilasciwy status spoteczny swoim cztonkom, np.
zamozniejsze rodziny maja wigksze mozliwosci zapewnienia dodatkowych ustug
edukacyjnych swoim dzieciom;

e identyfikacyjna — stanowigca punkt zyciowego startu, decydujaca 0 Statusie
spotecznym,  a takze o mozliwo$ciach i barierach, wynikajacych z faktu urodzenia

si¢ w danej rodzinie;
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e integracyjno-kontrolna — kontrolujaca dziatania swoich czlonkéow przez dazenie do
zorganizowania zycia w okreslony w ramach danej rodziny, sposob postepowania;

e rekreacyjno-towarzyska — zapehniajaca czas wolny cztonkom przez rozrywke¢ oraz
wypoczynek, a takze wprowadzenie dzieci w $§wiat stosunkow towarzyskich [1,6].

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

e biologiczno-opieckuncza - zwigzana z seksualnosciag 1 przyczyniajgca si¢ do
zapewnienia cigglosci biologicznej, zapewniajaca opieke i wlasciwe warunki rozwoju
dziecku, obejmujaca w zakresie opieki nie tylko odpowiednie do sytuacji czynnosci,
dziatania, ich skutki, ale rowniez postawy realizujacych dziatania opiekuncze oraz
postawy tych, wobec ktorych swiadczy sie opieke i pomoc;

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

e ekonomiczna - dostarczajaca rodzinie dobr materialnych, zapewniajgca niezbedne
minimum ekonomicznego funkcjonowania (Srodki do zycia);

e wychowawcza - obejmujaca postawy i zachowania rodzicow w stosunku do siebie
oraz dzieci, stwarzajgca atmosfer¢ emocjonalng i kulturg zycia rodzinnego;
przekazujaca dzieciom podstawowe zasady i wzory zachowania, zwyczaje/obyczaje,
wprowadzajaca w $wiat warto$ci, wprowadzajaca w zycie rodzinne i przygotowujgca
do rol matzenskich i rodzicielskich (proces socjalizacji).

Ziemska [12] za podstawowe funkcje rodziny uwaza:

e prokreacyjna;

e zarobkows,;

e ustugowo — opiekuncza,

e socjalizujaca;

e psychohigieniczng.

Niezwykle istotnym zagadnieniem w rozwazaniu nad rolg rodziny jest wsparcie
spoteczne okreslajace dostepna pomoc, jakg moze otrzymac jednostka, ktéra znalazia sie
w ciezkiej sytuacji zyciowej np. zdrowotnej, materialnej, spotecznej czy psychicznej. Jest to
naturalne nastepstwo stylu zycia cztowieka, zycia w spoleczenstwie, przynaleznosci do sieci
kontaktéw z innymi osobami, umigj¢tnosci budowania oraz ich podtrzymywania.
W pierwotnej wymowie wsparcie spoteczne jest odczuwane jako forma stalej wiezi z grupa

stanowigcg fundament zdrowia psychicznego oraz prawidlowego emocjonalnego
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funkcjonowania. Jest to wigc dzialanie okreslonych sit i sieci spolecznych oraz spirali
zyczliwosci, ktore dziatajac wspdlnie uzupelniajg si¢ 1 w rezultacie tworza $rodowisko
pomocowe. Jest to zjawisko, ktore rowniez obejmuje wszystko, co jest wktadem $rodowiska
W poczucie jednostki iz, jest zapewniona o swoje waznos$ci oraz akceptacji wlasnej osoby.
Wsparcie moze wiec wynika¢ z przynalezno$ci do okreslonego otoczenia i miejsca, a takze
z postawy innych do jednostki, ktora daje jej dobre samopoczucie oraz przekonanie, ze jest
kochana, moze liczy¢ na innych, jest wazna dla rodziny i ma poczucie bezpieczenstwa [3, 13].

Rodzinie mozna takze przypisa¢ ogromne znaczenie w oddzialywaniach pomocowych,
gdyz jest ona najblizszym, najwazniejszym 1 najsilniej oddziatujacym podlozem wsparcia.
Stanowi pierwsze, najwazniejsze oraz najbardziej istotne srodowisko 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 trudnosci zyciowe
napotykaja przede wszystkim osoby, ktére nie otrzymaty, badz nie otrzymuja wsparcia od
swoich najblizszych [13].

15



CHOROBA W RODZINIE I JEJ WPLYW NA RELACJE RODZINNE

CHOROBAW RODZINIE
I1JEJ WPLYW NA RELACJE RODZINNE

Rodzina to kamizelka ratunkowa w burzliwym morzu zZycia

J.K. Rowling

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

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

W badaniach Fischera [15] z roku 2006 zwrdécono szczegdlng uwage na czynniki
majace negatywny wpltyw na caty system rodzinny niezaleznie od fazy zycia rodzinnego jaka
dotkneta cztonka rodziny. Do czynnikow tych zalicza si¢ [15]:

¢ niskie poczucie koherenciji;

e konflikty;

e niespojng Strukture systemu rodzinnego;

e niewystarczajace umiejetnosci pokonywania problemow;
e wrogos¢;

o niewielka satysfakcje matzenska;

e nadmierny krytycyzm cztonkow rodziny do siebie;

e brak jednej wizji poradzenia sobie z choroba.
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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 zwigzkow jest
opisywany jako teoria obcigzania rodziny. W momencie wystapienia choroby, rodzina jest
narazona nie tylko na rézne koszty ponoszone w zwiazku z nig (np. finansowe, osobiste
aktywnosci czy relacje spoteczne), ale takze subiektywne, dotyczace sfery emocjonalnej oraz
postaw poszczegdlnych cztonkoéw rodziny, ktorzy opiekuja si¢ osobg chorg. Powyzsza teoria
jest skoncentrowana na negatywnych efektach dotyczacych opieki nad osobg chorg. Takie
podejscie powoduje poczucie bycia cigzarem chorego dla rodziny [16, 17].

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

Ciezka choroba zawsze zaburza dotychczasowy tad i1 porzadek w rodzinie, obniza jej
poczucie bezpieczenstwa, powoduje dyskomfort i przysparza dodatkowych trosk, trudnosci
oraz obowigzkow. Rodzina musi si¢ przeorganizowaé¢ w taki sposob, aby wyrgczy¢ chorego
Z czg$ci/catodcei jego rodzinnych obowigzkéw. Musi zapewni¢ mu odpowiednig pielggnacje
oraz pomoc, a takze zabezpieczy¢ odpowiednie $rodki finansowe na leczenie oraz sprzgty
utatwiajace choremu funkcjonowanie 1 polepszg jego jako$¢ zycia. Rodzina nawigzuje takze
kontakty w nowym kregu osoéb zwigzanych z leczeniem osoby chorej, dzigki ktoremu
wymienia si¢ informacjami oraz poradami na temat leczenia oraz przebiegu choroby.
WKkroczenie w takie $rodowisko jednoczes$nie ogranicza cztonkom rodziny ich poprzednie
kontakty towarzyskie, czy zawodowe [3, 13, 14].

Pamigta¢ nalezy, ze nie tylko osoby chore odczuwaja negatywne emocje zwigzane
z choroba. Rowniez ich najblizsi czuja ek, smutek, zal, przygngbienie, obcigzenie diagnoza
1 terapig, poczucie niepewnosci i zagrozenie wynikajace z konsekwencji postepu choroby.
Mimo odczuwania nieprzyjemnych emocji, rodzina jednak wspotczuje choremu, wykazuje
postawe obronng w stosunku do niego, motywuje go do leczenia i stara si¢ wzmocni¢ jego

poczucie nadziei na pozytywny przebieg leczenia. Zona/maz/ martwia sic utrata partnera
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zyciowego, boja si¢ nawrotu badz zaostrzenia choroby, a jednocze$nie muszg dostarczy¢
rzeczywistego i emocjonalnego wsparcia [3, 13, 14].

Choroba niestety caty czas konfrontuje chorego z ciagtymi dolegliwo$ciami, bolem,
ograniczeniami, niesprawno$cig, stalym poczuciem zagrozenia zycia 1 zdrowia,
zmniejszeniem przydatnosci dla spoteczenstwa oraz przekonaniem o stanowieniu cig¢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.
Elizabeth Kiibler-Ross stworzyta klasyczny podzial opisujacy te stany, wymieniajagc W nim
takie etapy jak [18]:

e zaprzeczenie choroby;

e izolacja;

e okazywanie gniewu;

e targowanie si¢;

e depresja;

e pogodzenie si¢ z choroba.

Reakcje okazywane przez osoby najblizsze choremu sg czesto odzwierciedleniem
stanu emocjonalnego w jakim znajduje si¢ osoba chora badz nawet jego zwielokrotnieniem
[18].

Pamietac trzeba, ze emocje odczuwane przez chorego oraz jego najblizszych maja
inne cechy charakterystyczne na kazdym etapie leczenia [17, 18]:

e poczatkowe stadium choroby — to okres, w ktorym chory oraz jego rodzina odczuwa
ciaggly niepokoj, strach, Iek oraz stawia sobie pytania dotyczace ostatecznej diagnozy
choroby oraz jej rokowania;

e okres postawienia diagnozy — wywotuje szok u pacjenta i jego najblizszych, ktorzy
starajg si¢ zaprzeczy¢ diagnozie | szukajg argumentdw o jej nietrafno$ci; czesto
gromadza argumenty pozwalajace, chodz na chwile obnizy¢ poczucie niepewnosci
1 zagrozenia; Uwaza si¢, ze im diagnoza jest bardziej niepomyslna, to wktadane sg
wigksze starania, aby sprobowac ja zmieni¢ oraz podwazy¢;

e faza zmagania si¢ z diagnoza — okres pogodzenia si¢ z decyzja jest poprzedzony faza
buntu, ktory moze przybieraé rézne formy; chory moze np. wykazywaé agresywne
zachowania w stosunku do otoczenia, a najblizsi pacjenta moga czu¢ rozzalenie, gdyz
starajg si¢ mu pomoc, a on jest niewdzigczny;
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okres pogodzenia si¢ z diagnoza — na ogét rodzina wczesniej akceptuje diagnoze,
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 ksztattuja wyobrazenie
schorzenia; to bardzo istotny czynnik ksztattujgcy nastawienie do choroby;

faza przystosowania si¢ do choroby — polega na ksztaltowaniu umiejetnosci
chorowania oraz uczenia si¢ radzenia sobie z tym problemem; rodzina poznaje
umiejetnosci towarzyszenia pacjentowi, jednak sytuacja w jakiej si¢ znalazta moze
powodowaé 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 wigksze wsparcie oraz
mobilizuje chorego do zmagania si¢ z choroba,

okres przej$cia 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:

altruistyczne

» dawca — wokot siebie dostrzega cierpienie innych ludzi, dzieli si¢ z nimi
zyczliwos$cig, mitoscig, dobrocig i1 szlachetnoscia,

» samarytanin — ocenia swoja chorobe rozwaznie i rzeczowo ocenia swojg chorobg,
potrafi cierpliwie stucha¢ innych i pomagac¢ im w walce z zagrozeniami;

» pomocnik — akceptuje swoja chorobe, wspétdziata z personelem medycznym w
procesie terapii i pomaga innym w odnalezieniu jej sensu;

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

» poszukiwacz - szuka u siebie oraz u innych chorych jaki§ pozytywnych
elementéw cierpienia, widzi w nich mozliwosci samorealizacji oraz integracji
osobowosci;

» zolierz — odwaznie i $mialo znosi konsekwencje swojej choroby, wzbudza
u innych wiare i towarzyszac im solidarnie w trudach choroby;

» artysta - posiada umieje¢tnosé przeksztatcania objawow i przezy¢ chorobowych w
pozytywne wartosci, takie jak np. optymizm, radosc, u$miech, aktywnosc¢,

nadzieja;
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» bohater - odznacza si¢ nieprzeci¢tnym heroizmem, gromadzi wokét siebie innych

chorych, staje si¢ wodzem etycznym,;
e cgoistyczne, pasozytnicze

» biorca — egoistycznie widzi w swojej chorobie zrodto ciaglych korzysci, zardwno
duchowych, jak i materialnych i nie dostrzega wokot siebie innych chorych;

» hipochondryk - odznacza si¢ stalg tendencja do chorowania oraz wyolbrzymiania
kazdego objawu chorobowego;

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

» zastuzony - staty bywalec szpitali i przychodni, pragnie zwrdci¢ na siebie uwage,
swoj stan chorobowy gto$no manifestuje i straszy innych chorych;

» zebrak - to tchorz, bowiem nie potrafi lub nie chce zdoby¢ si¢ na wysitek powrotu
do zdrowia, a pragnie czerpa¢ wymierne zyski ze swojej choroby;

» zawodowiec — traktuje chorobg jako egoistyczny sposob na zycie, Swoisty azyl,

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

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

W literaturze [20] podkresla sie, ze rodzina dotknigta chorobg nowotworowg przezywa
kryzys, a jej odczucia, mysli 1 reakcje wobec chorego sa odzwierciedleniem jej stosunku do
choroby nowotworowej. Psychoonkoodzy, na podstawie badan, za Pietrzyk [20] wyrdznili
cztery charakterystyczne postawy wobec choroby nowotworowej, ktoére moga wystgpowaé
W rodzinie naprzemiennie lub okresowo wykazywac cechy typowe dla kazdej z nich:

e aktywne] wspOtpracy — postawa czynna — $cista wspotpraca catej rodziny z chorym
1 lekarzami; stawianie na otwartg komunikacj¢ 1 szczeros$¢, przyjmowanie rad lekarza,
niejednokrotnie sama rodzina wychodzi z jakas$ wtasng inicjatywa;

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

e Kkrytyczna —postrzeganie procesu leczenia i jego skutkow w sposOb negatywny,
krytykowanie personelu medycznego, podejmowanie prob leczenia ,,na wlasng reke” —

moze zaszkodzi¢ pacjentowi, wigec wymaga stanowczej reakcji lekarzy;
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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 niezbgdne jest uswiadamianie

rodzinie, ze pacjent jej potrzebuje.
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ROLA RODZINY W OPIECE
NA OSOBA PRZEWLEKLE CHORA

Rodzina to nasz bezpieczny port w swiecie petnym burz
Stendhal

Podczas procesu leczenia rodzina petni wiele fundamentalnych funkcji. Stanowi
state $rodowisko, ktore umozliwia choremu powrdt do niego podczas réznych etapow
leczenia, jest baza dajaca wytchnienie przed podejmowaniem kolejnych decyzji zwigzanych z
leczeniem, wspomaga proces terapeutyczny opiekujac si¢ chorym zaréwno w srodowisku
domowym, jak réwniez podczas hospitalizacji, dostarczajac wielopoziomowego wsparcia,
udzielajac rzeczywistej pomocy choremu oraz podtrzymujac poczucie jego bezpieczenstwa
[6,14].

Szczegoblnie trudng sytuacja dla osoby chorej moze by¢ catkowite uzaleznienie od
pomocy innych, w sytuacji np. gdy przed chorobg to ona sprawowata kierowniczg role
w rodzinie [6,14].

Cztonkowie rodziny pacjenta ze zdiagnozowang chorobg nowotworowa petnig rozne
role, czesto sg ztozone i odmienne w poszczegolnych przypadkach. Wiele badan wykazato, ze
powigzania rodzinne ktore sg wspierajace, w miarodajny sposdb mogg si¢ przyczyni¢ do:

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

Rodzina w momencie pojawienia si¢ choroby jej cztonka moze przybra¢ réwniez
niekorzystne postawy, w tym niecheci pomocy choremu, traktujac zaistniala sytuacje¢ jako
dodatkowe obcigzenie [6,14].

Niewatpliwie kazda rodzina dotknigta chorobg nowotworowa przezywa Kryzys,
a odczucia, mysli oraz reakcje jej cztonkow wobec osoby chorej sa odzwierciedleniem jej
stosunku do choroby [22].

Diagnoza powoduje zmiane rdl spotecznych, tozsamoS$ci rodziny i zaburzenie jej
codziennego funkcjonowania. Najtrudniejsze dla opiekundéw jest przezwyci¢zenie obawy

przed chorobg, zapewnienie choremu odpowiedniego oraz skutecznego wsparcia
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emocjonalnego wynikajacego z diagnozy powaznej choroby, ktéra zagraza zyciu oraz

deficytow fizycznych jakie spowodowata [22].

Czestym zjawiskiem w matzenstwach, w ktorych jedna osoba cierpi na chorobe

nowotworowg, jest pojawienie si¢ U opiekuna osoby chorej zaburzen nastroju i zaburzen

psychicznych. Czynnikami, ktore moga wptywaé na zaistnienie, badz pogorszenie takiej

sytuacji moze by¢ [22]:

stadium choroby,

wiek,

pte¢,

predyspozycje emocjonalne opiekuna,
system funkcjonowania rodziny,

staz malzenstwa [22].

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

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

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

spowodowaé, ze wszelkie plany rodziny musza zosta¢ odsunigte na bok — co
wywoluje niepewnos$¢ o przysziosé;

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

Za model porzadkujacy wiedze na temat zachowan jakie powinny prezentowac 0soby

posiadajace bliskich z chorobami przewlektymi, uwaza si¢ model Medalie [23]. Zaktada on,

iz rodzina chorego ma do wykonania szereg zadan, ktore powinny choremu pomoc

w przystosowaniu si¢ do sytuacji choroby oraz ktore sg niezbgdne do przezwycigzenia jej

skutkoéw. Do zadan tych zalicza [23]:

adaptacje do szeregu dziatan leczniczych, ktore trzeba wykonywac przy zwalczaniu
choroby lub jej skutkow;

nauke, jak zapobiegaé¢ zaostrzeniom (nawrotom) objawow chorobowych;
podtrzymanie i kultywowanie, w miar¢ mozliwosci obyczajow, $wigt i rytualow
rodzinnych, w miar¢ moznosci z udziatem o0sob spoza Scistego systemu rodzinnego,
by chory nie uczut si¢ odtracony;

rozumienie przez pozostatych cztonkow rodziny istoty choroby dotyczacej jednego
22
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Z nich, a takze zmian i komplikacji, jakie mogg z niej wynikac;
umiejetnos¢ zaangazowania dziatan zewnetrznych wtedy, gdy jest to potrzebne oraz
umiejetnos¢ przeksztatcania swojej struktury wewngtrznej na ich potrzeby;

wspieranie emocjonalne chorego.

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

dostarczanie informacji o poprawnos$ci podejmowanych dziatan;
dostepnos¢ pomocy - poswigcenie czasu, wysitku i pieniedzy;

wyrazanie opieki 1 emocjonalnej bliskosci.

W opinii Sek [25,26,27] mozna wyrdzni¢ kilka rodzajow wsparcia chorych:

takze

duchowe - bardzo wazne W Sytuacjach kryzysu egzystencjalnego, w okresie
terminalnym;

emocjonalne — zwigzane z przekazywaniem emocji uspokajajacych, podtrzymujacych,
odzwierciedlajacych troske, a majace na celu opieke, zmniejszajace napigCie oraz
negatywne uczucia, poprawiajagce samooceng, dajagce i Wzmacniajace poczucie
nadziei;

instrumentalne - nauka konkretnych sposobéw postepowania, modelowanie
skutecznych zachowan profilaktycznych;

naturalne — udzielane przez partnera zyciowego, grupy przyjacielskie, rodzing, itd.;
poznawcze (informacyjne) — pozwalajace lepiej zrozumie¢ sytuacje, problem,
dzielenie si¢ wlasnym doswiadczeniem, powstawanie grup samopomocy, powodujace
utrzymanie poczucia kontroli nad sytuacja,

rzeczowe - materialne (pomoc rzeczowa i finansowa), dziatanie bezposrednie fizyczne
(karmienie, udostepnienie schronienia, itd), dzialalno$¢ charytatywna, zaopatrzenie
w lekarstwa i $rodki leczenia,;

sformalizowane — realizowane przez grupy zawodowe, stowarzyszenia i instytucje;
spoteczne - funkcjonalne (rodzaj integracji spotecznej podjetej w sytuacji
problemowej, trudnej, stresowej lub krytycznej, zachodzacej w parze, mig¢dzy
jednostka, a grupg oraz pomig¢dzy grupami) oraz strukturalne (obiektywne istniejgce
i dostegpne sieci spoteczne).

Warto w tym miejscu wspomnieé, ze W przypadku wystgpienia choroby utrudniona jest

komunikacja stanowigca podstawowy element funkcjonowania w spoteczenstwie.

Rodzice nie wiedzg, jak maja przekazywac¢ dzieciom informacje o chorobie ktéregos$ z nich,

0 rokowaniu oraz nast¢pnych etapach leczenia. Bojg sig¢, jak zareagujg na wie$¢ o postawionej
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diagnozie sami chorzy oraz inni cztonkowie rodziny, przyjaciele. Dzieci z kolei obawiajg si¢
uzyska¢ informacje o aktualnym stanie zdrowia rodzicow. Taka sytuacja jest wynikiem braku
odpowiedniej wiedzy i sposobow, jak nalezy rozmawia¢ z dzieCmi oraz jak powinno si¢
prawidlowo przekazywa¢ im wiadomos$ci o chorobie. Pamigta¢ wigc trzeba, ze niezaleznie od
etapu choroby niezbedne jest podtrzymywanie oraz budowanie prawidtowej komunikacji,
W czym moze pomoc korzystanie z pomocy psychoonkologéw [22].

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

Migdzynarodowe badania wskazuja coraz wigkszy zwigzek miedzy opiekowaniem si¢
osobg chorg na nowotwor, a zmniejszeniem si¢ jakos$ci zycia 1 stanu zdrowia psychicznego
jego opiekunow. Do dysfunkcji jakie najczgsciej wystepuja mozna zaliczy¢ depresje, lek oraz
poczucie ci¢zaru i odpowiedzialno$ci. Zdaniem wielu naukowcdw, poziom lgku u opiekunow
jest rowny, badz wyzszy niz u osoéb chorych. Odczuwane emocje sg z Kkolei wyrazniej
odczuwane im wigksze jest poczucie niecheci do przyjecia nowej roli, gdyz wyzwania ktore
beda musieli podja¢é sa nowe i nieznane. Opiekunowie czuja 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 osobg chorg. Wzmacnia to
poziom stresu oraz frustracji, ktory moze stwarza¢ trudnos$ci zawodowe. Zwigkszenie
niepokoju opiekuna wzmaga si¢, gdy stan chorego si¢ pogarsza, badZ przekazywane im sa
niekorzystne informacje czy rokowania. Wraz z postepem choroby, gdy objawy przybieraja na
intensywnos$ci oraz w gdy chory wymaga coraz wigkszego zakresu pomocy, negatywne
emocje odczuwane przez rodzing rowniez ulegaja wzmocnieniu [22].

Zdaniem Zimmerman [28] ,dla bliskich pacjentow z chorobg 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 wspotmaltzonka osoby chorej czgsciej dochodzi do pojawienia si¢
dolegliwosci fizycznych 1 depresji niz u wspotmatzonka osoby zdrowe;™.

Uwaza si¢, ze najczestszym zaburzeniem wystepujacych u 40% opiekundéw o0sob

chorych na raka jest lek, a 80% o0sob odczuwa objawy depresji [22]. Depresja czesto
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przybiera taki sam stopien jak u oséb chorych na raka. Intensywnos$¢ jej odczuwania moze
by¢ zalezna m.in. od statusu spoteczno-ekonomicznego, poziomu wyksztalcenia, relacji
rodzinnych, czy obwiniania si¢ 0 chorobe pacjenta. Wykazano, ze to kobiety majg wigksze
prawdopodobienstwo, iz zachoruja na depresj¢ niz mezczyzni [28].

W literaturze przedmiotu [29-34] podkresla si¢, ze dlugotrwate sprawowanie opieki
nad przewlekle chorym cztonkiem rodziny, moze doprowadzi¢ do distresu oraz wystapienia
»zespotu wypalenia”, ktory jest czym$ innym niz wypalenie dotyczace pracy zawodowej,
jednak jego przyczyny, przebieg i skutki sg podobne.

Sullivan, za Dabrowska i Pisula [35], glowne przyczyny wystapienia zespotu
wypalania sit u opiekunéw chorych przewlekle upatrywata w braku chwili wytchnienia,
wynikajacej z konieczno$ci sprawowania ciaglej opieki, a za jego wyznaczniki uznata:

e utrat¢ kontaktéw i wiezow rodzinnych;
e Dbrak zainteresowan;

e rezygnacje;

¢ nadpobudliwosc¢;

e niezadowolenie ze swojej sytuacji;

e negatywne odczucia wobec chorego;

e obnizong oceng jego rozwoju;

e podwyzszony poziom lgku zwigzany z do§wiadczanym distresem;
e bezsennosé;

e Dbole glowy;

e zaburzenia uktadu pokarmowego;

e zaburzenia uktadu krazenia.
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ZALOZENIA I CEL PRACY

W rodzinie wszyscy dzielg wszystko.
Jesli jedno z nas cierpi, wszyscy cierpimy.
Jesli jedno z nas jest szczesliwe, wszyscy jestesmy szczesliwi.

Jean-Baptiste Moliere

Rodzina uznawana jest za podstawowa komorke zycia spotecznego tworzac ztozony
zespot elementdw, pewna catosc.

Na system rodzinny skladaja si¢ pojedyncze osoby, czionkowie rodziny, ktorzy
pozostaja w interakcji podczas wspodlnego zycia i jak podkresla Zielazny [36], ,,jest jednak
czyms wigcej niz tylko sumq osobowosci — jest odrebng catosciq ™.

Rodzina, za Minuchin [36], zachowuje si¢ zgodnie ze strategig tzw. homeostazy
rodzinnej, gdzie jej cztonkowie starajg si¢ zachowa¢ roéwnowage 1 statlo§¢ we wzajemnych
relacjach. W sytuacji, gdy rownowadze rodzinnej zagraza destabilizacja, wszyscy cztonkowie
rodziny zgodnie powinni podejmowac dziatania, by ja utrzymac [36].

Kazde wydarzenie odbiegajace od przyjetych w rodzinie standardow, schematow
dzialania, powoduje w rodzinie poruszenie i zaburza jej normalne funkcjonowanie. Moze si¢
to przejawia¢ np. poprzez zmiang i intensyfikacje emocji u cztonkdéw 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
przeciazenia tych mechanizmow.

Pojawienie si¢ choroby nowotworowej w rodzinie catkowicie zmienia zycie nie tylko
chorego, ale rowniez catego 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
doswiadczenie egzystencjalne o szczegdlnym znaczeniu dla calego systemu rodzinnego, w
ktorym zawsze zachodzg zmiany w nastroju, myslach, uczuciach, dziataniach oraz hierarchia
realizowanych celow, wartosci. Diagnoza i leczenie cztonka najblizszej rodziny to bardzo
duze obcigzenie psychiczne, powodujace uruchomienie intensywnych strategii radzenia sobie

z problemami, zwigzanymi z chorobg bliskiej osoby [38].
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Personel medyczny najczesciej skupia si¢ na diagnozie i metodach leczenia, pomijajac
czgsto system rodzinny. Zapomina, ze choroba nowotworowa jest przeciez czynnikiem
zawsze wyzwalajacym wiele zmian w funkcjonowaniu rodziny i powodujacym
niejednokrotnie catkowite rozbicie codziennego, ustalonego rytmu zycia.

W literaturze [39-46] przedmiotu jest coraz wigcej prac poswigconych problemom
funkcjonowania rodzin z pacjentem onkologicznym, ale sg one glownie prowadzone w
oparciu o analiz¢ odczu¢ czlonkéw rodzin. Nie ma za to prac, ktore by problem Sytuacji

panujacej W rodzinie obrazowaly z punktu widzenia osoby chore;.

Cel glowny pracy
Opracowanie standardu wsparcia edukacyjnego rodzin pacjentow onkologicznych.
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METODA

W rodzinie wszystko jest wazne: mitos¢, szacunek, zrozumienie, wsparcie

Ljudmila Ulicka

Na prowadzenie badan uzyskano zgode¢ Komisji Bioetycznej UMB
(APK.002.175.2020).

Standard wsparcia edukacyjnego rodzin dorostych pacjentow onkologicznych
opracowano zgodnie z zaleceniami Europejskiego Ruchu na Rzecz Zapewnienia JakoS$ci
Opieki Pielggniarskiej (The European Quality Assurance Network), wg teorii Danabediana,
oparty na zatozeniach ,,Kota Langa” [47-53].

W jego sktad wchodzi standardowe o$wiadczenie okreslajace ogoélne zatozenia
prezentowanego standardu oraz trzy rodzaje kryteridw, dzigki ktorym pielegniarki tatwiej
moga edukowacé pacjentow, takie jak [47-53]:

e struktury - opis tego wszystkiego co jest niezbedne do zrealizowania zadan
| osiggniecia zamierzonego celu (zasoby, wiedza, umiejetnosci pracownikow);

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

e wyniku - zawierajacego mierniki okreslajace rezultat koncowy opieki pielegniarskie;j
odnoszacej si¢ do stanu i sytuacji pacjenta.

W konstruowaniu standardu zastosowano kolejne fazy [47-53]:

e oOpisu - wybdr obszaru (temat, podtemat), zidentyfikowanie grupy docelowej,
sformutowanie standardu i kryteriow (struktury, procesu, wynikow), wprowadzenie
standardu;

e pomiaru - sprawdzenie zawartosci struktury oraz kryteriow standardu, skonstruowanie
narzg¢dzi pomiaru, zgromadzenie danych i oceng rezultatow;

e dzialania - zidentyfikowanie obszaro6w do dziatan korygujacych, opracowywanie planu
dzialania, podjecie dzialania, ponowng ocena rezultatow 1 weryfikacje standardu.

Przy budowie standardu uwzglednione beda tzw. cechy (RUMBA), czyli zatozenia
okreslone przez Appelmana, ktorymi powinien charakteryzowac si¢ kazdy standard [47-53]:

¢ Relevant — trafny;

e Understable — zrozumiaty;
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e Measurable — mierzalny;
e Behavioural — odnoszacy si¢ do zachowan ludzi;
e Achievable — osiggalny.
Powyzsze powinno przyczyni¢ do tego, by opracowany standard byt [47-53]:
e Osiggalny;
e przestrzegany;
e pozadany;
e wymierny;
e dynamiczny;
e zrozumialy;
* precyzyjny;
e odpowiedzialny;
e sprawdzalny.
W opracowaniu standardu wzigte begdzie takze pod uwage [47-53]:
e uznane teorie pielegnowania i przyjete metody pracy pielegniarek;
e respektowane i ogblnie przyjete zasady postepowania pielegniarskiego w okre§lonych
stanach;
e przestrzeganie zasad etyki zawodowej;

¢ ustalone kompetencje pielggniarek i zakres ich odpowiedzialnos$ci.
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Pacjent chory na raka jeszcze nie wie,

ze wlasnie rozpoczgl nowg partig szachow z Panem Bogiem

Pawet Grabowski [54]

Paradygmat ujmowania rodziny w podejsciu systemowym, pozwala stwierdzié, ze
choroba (na zasadzie przyczynowos$ci cyrkularnej) ma istotny wplyw nie tylko na osobg
chorujaca, lecz takze na wszystkich czlonkéw rodziny, w konsekwencji prowadzac do
zaburzen catoksztaltu w jej funkcjonowaniu [19, 55, 56].

Zmiany jakie zachodza w rodzinie, mogg mie¢ charakter uniwersalny i dotyczy¢
wigkszosci rodzin, lecz wystepuja rowniez 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 wptywa w sposob przejsciowy, badz trwaty, na chorego oraz w konsekwencji
na jego rodzing. Przebieg procesu leczenia oraz czas jego trwania takze maja ogromny wptyw
na podjecie przez rodzing nowych zadan, pozwalajacych jej na unikniecie negatywnych
konsekwencji choroby i realizacj¢ nowych, czgsto 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 [19, 55, 56].

Zmiany powstale po postawieniu diagnozy choroby u jednego z cztonkéw rodziny
moga przyjmowaé charakter adaptacyjny, ktory sprzyja procesowi terapeutycznemu oraz
zwicksza poziom integracji  rodziny, ukazujagc jej nowe mozliwosci lub charakter
dezadaptacyjny, ktory moze prowadzi¢ do utrwalenia nieprawidtlowych oraz patologicznych
wzorcOw interakcji. Zmiany wywotane choroba, majace wplyw na zaburzenia relacji
w rodzinie, powoduja rowniez zmiany w jej otoczeniu spolecznym, co prowadzi do zaburzen
jej funkcjonowania w szerszym makrosystemie [19, 55, 56].

Jednym z obowiagzkow lekarza onkologa jest koniecznos¢ przeprowadzania rozmow
z pacjentami (i z ich rodzinami — za zgodg pacjenta) dotyczacych diagnozy choroby
nowotworowej, mozliwych sposoboéw leczenia oraz rokowaniu. Odbywanie takich rozmow

uznaje si¢ za jeden z najtrudniejszych elementéw tej dziedziny medycyny. W przypadku
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lekarzy wiaza si¢ one czgsto z dodatkowym stresem oraz negatywnymi emocjami. Oprécz
emocji lekarza, proces przekazywania trudnych informacji wymaga, aby zmierzy¢ si¢
z emocjami chorego, opanowaé jego stres oraz zwalczy¢ wszelkie obawy. Istnieje szereg
dokumentow m.in. Karta Praw Pacjenta, Ustawa o zawodzie lekarza i1 lekarza dentysty oraz
Kodeks Etyki Lekarskiej, ktore nakladaja na lekarza obowigzek poinformowania pacjenta
0 jego stanie zdrowia (poza wyjatkowymi sytuacjami, kiedy to niepomyslne informacje moga
mie¢ niekorzystny wptyw na stan zdrowia chorego). Obecne sg w zwigzku z tym regulacje
dotyczace przekazywania informacji samemu pacjentowi, lecz nie znalazly si¢ zadne
paragrafy, ktére méwilyby o tym kto ma przekaza¢ informacje np. o diagnozie choroby
nowotworowej rodzinie pacjenta. Do decyzji pacjenta nalezy, z jakiego zrédta jego rodzina
dowie si¢ o jego chorobie [36].

Opieka nad pacjentem chorym onkologicznie w coraz wigkszej liczbie przypadkow
jest sprawowana w $rodowisku domowym pacjenta, przez co to cztonkowie rodziny sa
najistotniejszymi opiekunami, pomagajacymi choremu w codziennych czynnoS$ciach oraz
zastgpowaniu go w dotychczas wykonywanych obowigzkach. Jesli sytuacja tego wymaga,
cztonkowie rodziny sprawujg nawet czynnosci medyczne nad pacjentem. Ferrario w swoim
artykule ,,A comparative assesment of psychological ad psychosocial characterisctic of cancer
patients and their caregiver” stwierdzil, ze opickunami osoby chorej na nowotwor moze by¢
najblizsza rodzina t.j. matzonkowie, dzieci oraz dalsi krewni, badZ osoby spowinowacone
[57].

Elisabeth Kiibler — Ross [58] twierdzita, ze ,,zycie nie konczy si¢ wraz z diagnoza
jakiej$ bardzo powaznej choroby, ale tak naprawd¢ si¢ zaczyna. Zaczyna si¢ wlasnie w tym
momencie, bo kiedy dociera do nas to, ze mozemy umrze¢, zaczynamy w peini rozumiec, ze
zyjemy”. Wiadomos$¢ o chorobie nowotworowej najczesciej jednak w pierwszej chwili jest
traktowana jak wyrok $mierci, pomimo iz wczesne wykrycie raka czesto wigze si¢ z jego
wyleczeniem. Rozwija si¢ silna reakcja emocjonalna (,,zalew uczuc”). Pojawiaja si¢ lek,
smutek, rozpacz, bezsilno$¢, zagubienie, a czesto takze poczucie niezrozumienia [58, 20, 59,
60, 61]. Badania przeprowadzone przez Kiszkowka-Grudny i wsp., na grupie 101 pacjentdw
kliniki Radioterapii hospitalizowanych w Szpitalu MSW z Warminsko-Mazurskim Centrum
Onkologii w Olsztynie wykazaly, ze 93% respondentow samodzielnie rozpoznato
niepokojgce objawy i w zwigzku z tym zgtosili si¢ do lekarza [62].

Nie mozna zapomina¢, ze moment, w ktérym rodzina dowiaduje si¢ o chorobie

nowotworowej, jest dla niej bardzo stresujacy. Musi z jednej strony zachowaé spokoj,
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a z drugiej zmierzy¢ si¢ z ogromnym lekiem o zdrowie/zycie czlonka rodziny. Staje w
obliczu nowej sytuacji, swoistego chaosu dotychczasowego zycia oraz jego dezintegracji.
Musi zmobilizowac¢ si¢ do dzialania, rozplanowaé nowe obowigzki poszczegdlnym cztonkom
rodziny, przeorganizowac codzienno$¢ [36, 63, 64, 65].

W momencie pojawienia si¢ choroby w rodzinie zdrowi czlonkowie rodziny zostaja
obcigzeni nowymi zadaniami i czgsto muszg naby¢ nieznane im dotychczas umiejetnosci [36,
63, 64, 65].

Niestety w zalezno$ci od stopnia zaawansowania choroby, zastosowanych metod
terapii oraz kondycji chorego, objawy choroby moga si¢ stawa¢ coraz bardziej widoczne,
wyglad chorego si¢ zmienia, pojawia si¢ i narasta bol oraz zmeczenie. U cztonkéw rodziny
opiekujacej si¢ chorym moze rozwijac si¢ frustracja i zaburzenia nastroju [36, 63, 64, 65].

Na szczescie swiadomos¢ spoteczna dotyczaca istotnosci opieki psychoonkologicznej
w ostatnich latach jest coraz wigksza. Latwiejszy 1 krotszy jest rowniez dostep do takich form
pomocy. Praktycznie kazdy os$rodek oferujacy leczenie onkologiczne zapewnia pomoc
psychologiczng oraz psychoonkologiczng. Znaczenie wsparcia psychoonkologicznego
ukierunkowanego na osoby bliskie pacjentow leczacych si¢ z powodu nowotwordw
ztosliwych jest niezwykle istotne ze wzgledu na potrzebe podniesienia efektywnosci pomocy,
ktoéra jest przez nich udzielana, jak rowniez obcigzenia i emocji jakie odczuwaja w trakcie
calego procesu leczenia. Istniejg publikacje wskazujace na potrzebe takiej formy pomocy
rodzinom pacjentow [3, 28, 22]. Piotrowska [18] badaniem objeta 10. gtdéwnych opiekundéw
chorych terminalnie i okazato si¢, Zze do$wiadczali oni problemow dotyczacych zmian w
funkcjonowaniu rodziny, reakcji emocjonalnych oraz dylematow moralnych. W rodzinie
dezorganizacja zycia polegata na zmianie 1ol jej cztonkdéw z konieczno$cig uwzglednienia na
pierwszym miejscu plandw chorego i opiekuna, przewartosciowaniu problemow rodzinnych
oraz ograniczeniu kontaktow spolecznych. Badania Ferrario i wsp. [57] wykazaly, ze 20%
opickunéow chorych z nowotworami miato problemy 2z wypelianiem dodatkowych
obowigzkow wynikajgcych z opieki nad nim (np. z czestym dowozem pacjenta do szpitala na
badania kontrolne), a 60% opieckunéw musialo zrezygnowaé¢ =z dotychczasowych
przyzwyczajen lub sposoboéw spedzania wolnego czasu (jak np. hobby, spotkania
z przyjacidtmi).

Reakcje emocjonalne rodzin z badania Piotrowskiej [18] dotyczyty leku przed
$miercig bliskiego oraz nasilenia tesknoty 1 cierpienia wynikajacych ze $wiadomosci

zblizajacego si¢ osamotnienia.
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Trevino i wsp. [66] objeli badaniem 540 opiekundw pacjentdéw z zaawansowang
chorobg nowotworowg oraz 9282 oséb z populacji ogolnej. Okazato si¢, ze w grupie
opiekunéw chorych na raka, w porownaniu do populacji ogdlnej, prawdopodobienstwo
epizodu depresji byto ponad siedem razy wicksze, ryzyko wystepowania zespotu Igku
uogoblnionego - trzy razy wyzsze oraz 2,5 razy czesciej wspotwystepowata u nich depresja i
lgk uogdlniony [66].

Hu i wsp. [67] przez 7. lat obserwowatl ponad 540. tysigcy malzonkow/partneréw osob
chorujacych na nowotwor 1 blisko 3. miliony 0oso6b ze zdrowym wspotmatzonkiem/partnerem
1 stwierdzit wyzsze ryzyko wystapienia jakichkolwiek zaburzen psychicznych, depresji, lgku,
zaburzen zwigzanych ze stresem oraz naduzywania substancji wsrod matzonkoéw pacjentow
z rakiem, w poroéwnaniu z malzonkami osob, ktore takiej diagnozy nie otrzymaty. Szczegdlnie
wysoki wzrost ryzyka dotyczyt pierwszego roku po rozpoznaniu raka i bardziej widoczny byt
wsrod matzonkéw pacjentow ze zdiagnozowanym typem raka o zlym rokowaniu,
w zaawansowanym stadium choroby oraz gdy pacjent zmart w okresie obserwacji [67]

Wiele badan, za Goren i wsp. [68] wskazuje, ze 20%-30% matzonkéw przewidujacych
mozliwg utrate zycia partnera cierpiato z powodu zaburzen psychicznych oraz zwickszonej
zachorowalno$ci. Szacuje si¢, za Park i wsp. [69] ze okoto 40% opiekunow 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 i 46,3% z nich wykazywato ci¢zka depresje, a 53% -
stany lgkowe [70].

Pan i Lin [71] przeanalizowali 85. badan opublikowanych w latach 2001-2021 (25
krajow) ktérymi objeto 6077 opiekunow pacjentow. Pozwolito to im na stwierdzenie, ze
$rednia czesto$¢ wystepowania depresji wsrod opiekundéw wyniosta 25,14%, jednak zalezata
od regionu geograficznego, stopnia zaawansowania nowotworu u pacjenta i stopnia depresji,
a takze stosowanych miernikow oceny depresji. Generalnie czg¢sto$¢ wystepowania malata
wraz ze $rednim wiekiem opiekunéw i odsetkiem opiekunow begdacych matzonkami [71].

Bedaso i wsp. [72] dokonujac metaanalizy 35. badan (11396 badanych) stwierdzili
wystepowania depresji wsrdd 42,1% opiekunoéw pacjentéw chorych na raka. Laczna czgstosé
wystepowania depresji byta wieksza w badaniach, w ktérych wykorzystano dane przekrojowe
(42%) niz dane podtuzne (34%). Autorzy zaobserwowali takze wyzszy wskaznik depresji

wsrod opiekunek w poréwnaniu z opiekunami [72].
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W dostepnej literaturze brak jest jednak dokladnych danych dotyczacych czgstosci
1 zakresu form proponowanego wsparcia rodzinom osOb zmagajacych si¢ z choroba
nowotworowa.

W opinii Rospeka [22] wyzwaniem dla terapeutow jest wczesne ustalenie potrzeb
rodziny, poniewaz $cisle ze sobg jest powigzane dobre samopoczucie pacjentow i ich (efekt
synergiczny). Autor [22] podkresla, ze terapia rodzinna stwarza mozliwos¢ podejmowania
przez poszczegdlnych cztonkow rodziny $wiadomych decyzji, a to sprzyja zmniejszeniu ich
Ieku przed nieznang sytuacjg zwigzana z choroba nowotworowg w rodzinie. Terapia zwigzana
z rozwigzywaniem probleméw i wykorzystywana w celu udzielenia silnego wsparcia
psychologicznego rodzinie oraz zmniejszenia jej leku, jest okreslana jako COPE [22]:

e Creativity - Kreatywnosc¢ - korzystanie z r6znych perspektyw w celu zdiagnozowania
problemu;

e Optimis - pozytywne, ale realistyczne podejscie do procesu rozwigzywania
problemow;

e Planning - wyznaczanie celow i okreslanie krokéw zmierzajacych do ich osiggnigcia

e Expert Information - pomoc opieckunom chorego rozeznaé, gdzie i kiedy majg szukac
profesjonalnej pomocy.

Znalazto to potwierdzenie w badaniu Bernard i wsp. [74], w ktorym wzigto udziat 121
pacjentow leczonych w leczonych w Wielkopolskim Centrum Onkologii. Okazalo si¢ w nim,
ze 94% badanych przyznala si¢ do odczuwania lgku w trakcie diagnozowania i terapii. Ponad
potowa respondentow uwazata, ze odczuwa wysokie natezenie Igku w trakcie pobytu w
szpitalu onkologicznym. Jest to o tyle wazne, ze wsparcie spoteczne, informacyjne czy
emocjonalne udzielane przez personel medyczny bardzo pomaga pacjentowi przezwycigzy¢
negatywne emocje zwigzane z terapig 0raz wspieranie emocjonalne wptywa na podwyzszenie
poziomu jakos$ci zycia w chorobie [74].

Bardzo istotnym aspektem wptywajacym na jakos¢ zycia chorych onkologicznych i na
funkcjonowanie ich rodziny jest sytuacja materialna, ktéra w przypadku choroby
nowotworowej moze ulec pogorszeniu. Badania Wrazen i1 wsp. [75] pozwolily 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 pacjentéw leczonych z powodu nowotworu

pluc réwniez wykazaly pogorszenie sytuacji materialnej rodziny w trakcie choroby
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nowotworowej (85% badanych uznato swoja sytuacje materialng za zig) [76]. Podobny
wniosek uzyskano w trakcie badan dotyczacych jakosci zycia pacjentow z nowotworem
krtani, w ktorym okreslili, ze w 52% sytuacja materialna ulegla znacznemu pogorszeniu,
w 26% nieznacznemu pogorszeniu, a w 16% sytuacja materialna chorych byta okreslana jako
bardzo zta [77].

Gotze 1 wsp. [78] wykazali po terapii przeciwnowotworowej zaburzenia jakosci zycia
pacjentow przede wszystkim w obszarze emocjonalnym i spotecznym, a takze w zakresie
pehienia rol. Stwierdzili najwicksze nasilenie objawOw zmeczenia, zaburzen snu 1 trudnosci
finansowych. Rodzina chorych miata nizszg jako$¢ zycia w poréwnaniu z populacja ogolng
w kazdym punkcie oceny (p< 0,05) [78].

Szacuje si¢, ze u opiekunéw pacjentdéw z zaawansowanym nowotworem ztosliwym
zaburzenia snu o roéznym nasileniu (od umiarkowanego do ciezkiego) dotyczyly 72%
badanych, a u ok. 44% s$redni czas snu ulegt ewidentnej redukcji [79]. Z lepsza jakosScia
zycia wigzaly si¢ wsparcie spoleczne, zatrudnienie na peten etat, stopien zaawansowania
nowotworu 0-2, czas od rozpoznania <1 rok oraz nizszy poziom Igku i depresji. Z kolei na
jakos¢ zycia rodziny zalezala od zatrudnienia na peten etat, wsparcia spolecznego oraz
nizszego poziomu lgku i depresji [78]. Uwaza si¢ [78, 80], ze pacjenci przyjmujacy terapi¢
z powodu nowotworu zto§liwego, odczuwaja duze poczucie Ieku i obawy o przyszios¢ swoja
oraz rodziny.

Wedlug badan potowa dzieci pacjentow chorych onkologicznie, z powodu choroby
rodzica ma problemy emocjonalne [73, 78]. Szczegdlnie ci¢zka i trudng dla nich sytuacja sa
zmiany dezadaptacyjne w funkcjonowaniu catej rodziny, a takze zty stan psychiczny chorego
rodzica, w szczegdlnosci depresja. Bardzo czesto dzieci pacjentow obawialy si¢ o $mierc¢
rodzica. Nie majac wiedzy oraz doswiadczenia jak si¢ powinny zachowaé, czesto dziataja
intuicyjnie kierujac si¢ emocjami. Choroba rodzica powoduje takze przyspieszanie procesu
dojrzewania dziecka, zwigksza bowiem ilo$¢ obowigzkow jakie muszg realizowac, czesto
muszg wspiera¢ pozostaltych cztonkéw rodziny i chorego rodzica [73, 78]. W przypadku
dzieci 1 nastolatkow choroba nowotworowa ktéregos z rodzicow to konfrontacja z bardzo
trudnymi emocjami. Czg¢sto nie do konca rozumiejg co si¢ dzieje w ich rodzinie, wyczuwaja
jednak napiecie oraz niepokdj rodzicéw. Widza takze zmiany w dotychczasowym podziale rol
w rodzinie. Nie umykajg im takze zmiany w wygladzie chorego rodzica [36, 63, 64, 65].

Dos¢ czesto rodzice, ktoérzy sa zaangazowani w czynnoS$ci zwigzane

z terapig/rehabilitacja, nie poswiecaja dzieciom wystarczajacej ilosci czasu. Czgsto zdarza
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si¢, ze w obliczu trudnosci jakie majg w zwiazku z chorobg w rodzinie, odsuwaja problemy
dziecka na drugi plan [36, 63, 64, 65].

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 spotecznych i migdzyosobowych oraz objawy somatyczne [81].

Osoby chore na nowotwor oraz ich rodziny, maja obecnie réznorodne mozliwosci
korzystania ze zrédel umozliwiajagcych im pozyskanie dodatkowych informacji na temat
choroby, sposobow leczenia oraz dostepnych form wsparcia.

Kieszkowska-Grudny i wsp. [82] analizowali odpowiedzi 111 badanych chorych na
nowotwory lite oraz 108 chorych na nowotwory hematologiczne i wskazali, ze pacjenci
w zdecydowanej wigkszos$ci byli zainteresowani otrzymaniem dodatkowych informacji
o swoim stanie zdrowia. Osoby, ktére miatyby przekazywaé¢ informacje chorym to
w wigkszos$ci przypadkow lekarz (92%), pielegniarka (76%) oraz cztonkowie rodziny (57%)
I przyjaciele (33%) [83].

Badanie wykonane przez Bielasz i wsp. [83] zwiazane z poszukiwaniem wiedzy na
temat wlasnej choroby oraz stosowania alternatywnych metod terapii wsrod pacjentow
poddawanych radioterapii, takze pozwolily na stwierdzenie, ze 83% przez nich badanych
wykazywata chgci poszerzenia wiedzy dotyczacej wlasnej choroby, poza informacjami
przekazanymi przez personel medyczny. Gtownym zrédtem dodatkowej wiedzy byty gazety i
czasopisma niemedyczne (25%), rozmowy z osobami z najblizszego otoczenia (22,9%),
telewizja (20,8%) oraz Internet (14,6%) [82].

Jak juz wczesniej wspomniano, ze choroba nowotworowa to niepomyslna zmiana
sytuacji zyciowej cztowieka. Juz sama diagnoza jest sytuacjg bardzo traumatyczng,
wyzwalajacg stres, a z drugiej strony, pojawiajg si¢ 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 matzenstwie i/lub rodzinie, rozwody, brak empatii z otoczenia) [20, 61, 59, 60].

Teoria Lazarusa i Folkmana [85] zaktada, Ze stres to "okres§lona relacja migdzy osoba
a otoczeniem, ktora oceniana jest przez osobg¢ jako obcigzajaca lub przekraczajaca jej zasoby
i zagrazajaca jej dobrostanowi". Autorzy [85] twierdzg, ze ,,stres psychologiczny nie jest
<umiejscowiony>, ani w samej sytuacji, ani w osobie, pomimo ze jest uwarunkowany przez

cechy $rodowiska i1 przez wilasciwosci cztowieka znajdujacego sie¢ w okreslonej sytuacji”.

36



PODSUMOWANIE

W sytuacji stresu dochodzi do konfrontacji umiej¢tnosci, warto$ci i przekonan posiadanych
przez cztowieka z wnoszonymi przez dang sytuacj¢ wymaganiami, ograniczeniami i
zasobami. Relacje taka okreslajg jest mianem transakcji, zakladajac ze nie tylko otoczenie
wplywa na osobe, ale rowniez dana osoba moze wptywac na otoczenie [85].

Wyniki opublikowane w 2018 roku przez Drychniewicz i Rzepg [86] dotyczyly
weryfikacji zwigzku pomiedzy poziomem leku, akceptacja choroby oraz radzeniem sobie ze
stresem przez pacjentki nieonkologiczne i onkologiczne. Badanie zostato 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 punktow wynosit od 16 — 80 pkt). Styl
skoncentrowany na emocjach wskazat $redni wynik ankietowanych na 49,6 pkt. Styl
opisujacy angazowanie si¢ w czynnosci zastepcze w analizowanym badaniu opisywat $redni
wynik chorych onkologicznie kobiet na 22,64 pkt. W stylu walki ze stresem przez
poszukiwanie kontaktow towarzyskich badani uzyskali 16,53 pkt. [86].

Jakos¢ zycia opisywana jest jako ,,obraz wlasnego potozenia zyciowego, dokonany
przez cztowieka w wybranym odcinku czasu” [87]. Ocena jako$ci zycia u chorych
z problemem nowotworowym stanowi istotny element opieki holistycznej. Z jednej strony
umozliwia ocen¢ efektow leczenia nie ograniczajac si¢ wylacznie do wskaznikow
biologicznych, obiektywnych, lecz uwzglednia takze subiektywng opinii samego pacjenta
[88]. Warto pamigtaé, ze pacjenci mogg w rdézny sposob reagowaé na diagnoze, stosowane
leczenie, a ich jako$¢ zycia zaleze¢ od wielu czynnikow [89]. Badania przeprowadzono
wsrod 80. pacjentdw z rozpoznaniem drobnokomorkowego raka pluca w trakcie leczenia
chemioterapeutycznego (cykl I i 1V). Stwierdzono, ze niezaleznie od cyklu chemioterapii,
funkcjonowanie pacjentow bylo obnizone $rednio o ok. 40-50% w zakresie fizycznym,
emocjonalnym, poznawczym oraz w rolach spotecznych i w pracy. Najwyzsze wartosci
pacjenci uzyskali w zakresie zmgczenia, bezsennosci oraz problemow finansowych.
Stwierdzono ujemng korelacj¢ pomigdzy nasileniem wystepowania zmeczenia a jakoscig
zycia pacjentow [88].

Zielinska-Wigczkowska 1 Betlakowski [90] u chorych, ktérzy rozpoczeli
chemioterapig, stwierdzili nizsze parametry jakos$ci zycia i stanu zdrowia oraz wigksze
natezenie objawow chorobowych, zwlaszcza w zakresie wystgpowania nudno$ci. Z kolei
Leppert [91] wykazal u ponad potowy chorych trudnosci w codziennym funkcjonowaniu.

W obecnym badaniu oceniano satysfakcje z zycia chorych i w skali punktowej uzyskano
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srednio 17,54 pkt., co $wiadczy ze badani byli raczej niezadowoleni ze swojego zycia, CO
potwierdzito si¢ po przeliczeniu wynikow punktowych na steny bowiem okazato si¢, ze
wigkszo$¢ ankietowanych uzyskata wynik $wiadczacy o niskim poziomie satysfakcji z zycia
(52%). Podobnie Glinska i wsp. [92] badajac satysfakcje z zycia za pomocg skali SWLS u 50.
0s0b z wyloniong stomig Stwierdzita bardzo niski poziom zadowolenia z zycia, nieznacznie
tylko wyzszy u mezczyzn. Odmienne wyniki uzyskali Zielinska-Wigczkowska i Mirota [93]
w grupie 90. pacjentéw Klinicznego Oddziatu Gastroenterologicznego i Poradni Chorob Jelit
stwierdzajac wyzszy S$redni wynik punktowy na skali SWLS (20,10 £ 5,57 pkt.). Takze
Kapela i wsp. [94] w badaniu 92. pacjentow chorych na raka jelita grubego leczonych
metoda chemioterapii w warunkach szpitalnych wykazali, Ze ich satysfakcja z zycia osiagneta
wartosci nieco wicksze (55,8%) od srednich [94].

W ujeciu biologicznym stres okresla si¢ jako reakcje na bodzce powodujace
zaburzenia prawidtowej homeostazy organizmu, a choroba nowotworowa jest wyjatkowym
rodzajem sytuacji stresowej dzialajacej jako stresor biologiczny. Stres powigzany z
nowotworem ma swoje zrédto w objawach somatycznych, stanie zagrozenia zycia, brak
pewnosci rokowania oraz zmianie zarOwno w sytuacji zawodowej jak 1 prywatnej. W
literaturze przedmiotu [95-101] wsrdd nastgpstw stresu w przebiegu choroby wyrdznia si¢
obnizenie nastroju oraz/lub nadmierne pobudzenie emocjonalne; zmiany somatyczne (np.
podniesienie poziomu kortyzolu, podniesienie ci$nienia krwi) oraz zaburzenia procesow
poznawczych (np. trudno$ci z koncentracjg, obsesyjne mysli wywolujagce uczucie Igku,
dezorganizacja myslenia). Soria-Reyes i wsp. [102] badaniem objgli 215 hiszpanskich
pacjentdow z rakiem piersi, ktorzy wypehili kwestionariusze PSS-10 i stwierdzili, ze
ankietowane pacjentki uzyskaty srednio 21,58 pkt. w zakresie punktowym od 0 do 40 pkt.

Pilleron i wsp. [103] dokonali analizy 8720 pozycji literaturowych, w ktorych
uwzgledniono 19 badan (11 ilo$ciowych, 6 jakosciowych, 2 metody mieszane), gldwnie ze
Stanow Zjednoczonych, Holandii i/lub Belgii, a wickszo$¢ opublikowano od 2010 roku.
W pracach oceniano samotno$¢ za pomocg Skali Samotnosci De Jong Gierveld oraz Skali
Samotno$ci UCLA i okazato sie, ze az 50% o0sob czuto si¢ samotnych, a czesto skorelowane
z powyzszym byly depresja i Igk. Autorzy [103] podkreslaja, ze samotno$¢ moze nasilac si¢
w ciggu pierwszych 6-12 miesiecy podczas leczenia. Zadne badania nie badaty wplywu
samotnos$ci na opieke nad chorymi na raka i wyniki zdrowotne.

Rebiatkowska-Stankiewicz [104] podkresla, ze ,,samotno$¢ obok mito$ci, wolnosci,

rozwoju mozna zaliczy¢ do fundamentalnych warto$ci opisujacych charakter ludzkiego zycia.
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Jest zjawiskiem powszechnym, uniwersalnym, ponadczasowym. Dotyka czlowieka w kazdej
fazie jego rozwoju. Szczegdlnie trudna wydaje si¢ by¢ w przewlektej chorobie”.

Hejwosz [105] z kolei zwraca uwagg, ze w chorobie sprzyjaja przekonaniu
o samotnosci brak pelnej informacji o chorobie, pospiech, paternalizm oraz brak wsparcia
lub nieadekwatne wsparcie, a nie wyklucza tego posiadanie duzej rodziny.

W badaniu Kornaszewskiej-Polak [106] az 53% pacjentow zglaszalo ze osamotnienie
bylo doswiadczane w roéznego 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
przewlektej. Chorobie takiej zawsze towarzyszy lek, obawa przed bodlem, zachwianie
podstawowych warto$ci 1 celow zyciowych. Lek poteguja spoteczne mity o raku, o cierpieniu
oraz prawdopodobnej wizji $mierci. Nawarstwienie si¢ tych wszystkich rzeczy moze
prowadzi¢ do btednego postrzegania wiasnej sytuacji zdrowotnej i pojawienia si¢ poczucia
samotno$ci W walce z nowotworem.

Kopczynska-Tyszko [107] podkre$la, ze samotno$¢ najczesciej doswiadczana jest
negatywnie (osamotnienie) 1 stanowi ograniczenie rozwoju jednostki, zaburzajac jego
normalne funkcjonowanie. Jej przeciwienstwem jest samotno$¢ przezywana pozytywnie
(dobra samotnosc¢), ktora moze by¢ postrzegana jako szansa rozwoju, motywujaca chorego do
poszukiwania poczucia sensu, ,,wpisywania choroby we wiasng biografi¢” [107]. Niestety
samotno$¢ negatywna w polaczeniu z przezywaniem przewlektej i zle rokujacej choroby, nie
sprzyja zadaniowemu radzeniu sobie ze skutkami raka [107].

Kurowska i Jaworska [108] przebadaty 78. pacjentow bedacych w trakcie terapii
onkologicznej w Centrum Onkologii w Bydgoszczy i na podstawie analizy stylow radzenia
sobie ze stresem wykazaly, Ze najcze$ciej stosowanym stylem przez badanych byt styl
zadaniowy (prawidtowa reakcja na stres). Jednocze$nie wyzszy byt takze poziom reakcji
emocjonalnych niz unikowych [108].

Dryhinicz i  Rzepa [86] badaniem objety po 50 kobiet z chorobg onkologiczng i
nieonkologiczng. Okazato si¢, ze statystycznie istotne réznice wystapily wylacznie w
przypadku strategii skoncentrowanej na emocjach, na ktora czesdciej wskazywaty pacjentki
onkologiczne niz niconkologiczne [86].

Mazurkiewicz [109] analizowata style radzenia sobie w sytuacji stresowej w grupie

40. kobiet napromienianych z powodu nowotworu ztosliwego w Centrum Onkologii Ziemi
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Lubelskiej. Autorka [109] stwierdzita istotna dodatnig korelacje migdzy potraumatycznym
rozwojem a stylem skoncentrowanym na zadaniu i stylem skoncentrowanym na unikaniu.
Kobiety z niskim poziomem potraumatycznego rozwoju cechowat niski poziom stylu
skoncentrowanego na zadaniu, przecigtny poziom stylu skoncentrowanego na emocjach,
przecietny poziom w stylu skoncentrowanym na unikaniu. Badane uzyskaty przecietny
poziom angazowania si¢ w czynnos$ci zastgpcze 1 niski poziom poszukiwania kontaktow
towarzyskich. Kobiety z przeci¢tnym poziomem  potraumatycznego rozwoju
charakteryzowaly si¢ przecietnym poziomem w kazdym ze styléw radzenia sobie w sytuacji
stresowej oraz w obu formach radzenia sobie ze stresem zorientowanych na unikaniu.
Kobiety z wysokim poziomem potraumatycznego rozwoju osiagnelty 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 czynnosci zastepcze
badane osiggnely wysoki poziom, a w poszukiwaniu kontaktéw towarzyskich poziom
przecietny [109].

Basinska [110] badajac strategie stosowane przez kobiety chore na nowotwory
narzagdow rodnych wykazata, ze czesciej stosowaly one, w poréwnaniu z kobietami
zdrowymi, strategie emocjonalne i unikowe, rzadziej zadaniowe.

Proces nowotworowy, jak juz takze wspomniano, powoduje szereg negatywnych
skutkow oraz zmian w wielu aspektach zycia. Pacjenci sg np. ewidentnie narazeni na uraz
psychiczny zwigzany z zastosowanym procesem leczenia, ktory czesto ma wplyw na zmiang
w wygladzie ciata pacjenta. Silne reakcje emocjonalne, jako odpowiedZ na zagrozenie
zdrowia i zycia, s3 w chorobie nowotworowej naturalnym zjawiskiem. Silnie przezywane
emocje niepozadane, ,,trudne”, jak np. niepokdj, strach, gniew, zto$¢, zal, smutek, sg zrédtem
dyskomfortu psychicznego i fizycznego. Kazdy cztowiek ma wilasny sposéb radzenia sobie
z trudnymi emocjami. Niektorzy potrzebuja rozmoéw z bliskimi, inni wolg znalez¢ sobie
jakies zajecie aby odwroci¢ uwage od tego, co jest dla nich przykre, a jeszcze inni ptacza.

Kazdy sposob odreagowania jest dobry. Ttumienie emocji jest takze odruchem
obronnym organizmu, ale ma niekorzystny wptyw na zdrowie psychiczne pacjenta. Glinska i
wsp. [111] przeprowadzili badania wsrod 100 pacjentek z nowotworem gruczotlu
piersiowego. Wigkszos¢ badanych osob cechowal dosy¢ wysoki ogolny wskaznik kontroli
emocji, ktory nasilat si¢ z wiekiem. Autorzy [111] zaobserwowali nasilenie thumienia emoc;ji

w skali gniewu w kazdym okresie choroby.

40



PODSUMOWANIE

Naturalnym i niemal bezwarunkowym odruchem kazdego cztowieka, ktory znalazl si¢
w sytuacji zagrazajacej jego zyciu, mogace] wywola¢ 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 dysponowaé osoba chora, jest wsparcie spoteczne, polegajace na zaspokajaniu
potrzeb w sytuacjach trudnych, a udzielane/gwarantowane przez osoby znaczace i/lub grupy
odniesienia. W przypadku o0sob leczonych onkologicznie waznym zroédlem wsparcia sa
cztonkowie rodziny, przyjaciele, grupy samopomocy oraz personel medyczny.

Badania Glinskiej 1 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. Nigdy tak si¢ nie dzieje. Takze osobom z najblizszego
otoczenia chorych udzielajg si¢ silne emocje, obawy, zmartwienia. W psychologii cztonkowie
rodziny nazywa si¢ “pacjentami drugiego rzutu". Oni takze, podobnie jak chory, potrzebuja
réznych form wsparcia, gtdwnie emocjonalnego i informacyjnego. W dostgpnej literaturze
istnieje wiele publikacji zwigzanych z poziomem wsparcia spotecznego jakie otrzymuja
pacjenci, lecz niestety nie ma odniesien co do rodzajow 1 zakresu wsparcia spotecznego jakie
otrzymuja rodziny chorych.

Wsrod 79. pacjentdw z choroba nowotworowa w starszym wieku objetych opieka
stacjonarng i domowa NZOZ ,Dom Sue Ryder” w Bydgoszczy, z badania Zielinskiej-
Wieczkowskiej 1 wsp. [56] poziom globalnego wsparcia spotecznego byt wysoki ($rednia
47,88 pkt. ), na granicy przecietnego. Najwyzej oceniono wsparcie emocjonalne ($rednia 8,64
pkt.), nastgpnie wsparcie informacyjne (11,56 pkt.), instrumentalne (12,94 pkt.) oraz
warto$ciujacego (14,74 pkt.) [56].

Wspotczesna psychoonkologia, za Kulpa i wsp. [113] chcac znalez¢ odpowiedz, jakie
czynniki wspomagaja proces leczenia, sprzyjaja stworzeniu dobrej relacji terapeutycznej,
spowalniajg postep choroby oraz ulatwiaja proces adaptacji do trudnej sytuacji zyciowej
w zwigzku z chorobg, ocenia wyznaczniki funkcjonowania osob chorych. Jednym z takich
wyznacznikow jest przekonanie o wlasnej skuteczno$ci, czyli ,,0sobiste sprawstwo”

przektadajace si¢ na dziatanie, w tym modyfikacj¢ zachowan zdrowotnych. Przejawia si¢
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ono przekonaniem jednostki w kwestii posiadania potencjalu do dziatania i realizacji
obranego celu, bez wzgledu na przeszkody i ograniczenia. Pozwala przewidziec, jak sprawnie
jednostka jest w stanie poradzi¢ siebie z nieznanymi i wymagajacymi sytuacjami [113].

Kulpa i wsp. [113] badaniami objeli 639. 0s6b z chorobami nowotworowymi
leczonych w Centrum Onkologii — Instytucie im. Marii Sktodowskiej-Curie w Warszawie
I uzyskali wynik wskazujacy na dos¢ silne ich przekonanie o wtasnej skutecznosci. We
wszystkich grupach przewazaly wyniki érednie lub wysokie. Sredni wynik w omawianym
badaniu wyniost 30,1 pkt. Nowotworem przy jakim chorzy odczuwali najnizszy wynik
poczucia wilasnej skuteczno$ci byt nowotwor gruczotu piersiowego ($r. 29,4 pkt.) oraz
nowotwory narzadu rodnego (29,5 pkt.). Pacjenci z nowotworem gruczolu moczowego (32,3
pkt.) oraz nowotworami uktadu pokarmowego (31,5 pkt.) uzyskali najwyzszy wymiar
poczucia wlasnej skutecznosci [113].

Wyniki innych badan np. Hirai i wsp. [114] czy Borsbo i wsp. [115] prowadzone
w grupie pacjentéw z choroba nowotworowa wykazaly, ze ich przekonanie o wlasnej
skuteczno$ci plasowato si¢ na co najmniej $rednim poziomie. Z kolei Schwarzer i wsp. [116]
potwierdzili u pacjentow po operacji ztosliwego guza, ze poczcie wlasnej skuteczno$ci jest

waznym zasobem chorego i wigze si¢ z lepszym jego przystosowaniem do choroby.

Cierpienie wspolnie przyjmowane i dZzwigane
moze by¢ radoscig

Matka Teresa z Kalkuty [117]

Choroba w momencie pojawienia si¢ w rodzinie, jak juz wcze$niej wspomniano nie
jest problemem dotyczacym wylacznie osoby chorej, bowiem w jej przezywaniu uczestnicza
wszyscy jej cztonkowie,

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, ze aby rodzina i opiekunowie
mogli dobrze opiekowaé 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 i1 ograniczen w funkcjonowaniu chorego.
Hospitalizacja oraz  opieka nad chorym czlonkiem rodziny to niezwykle trudne

do$wiadczenie.
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W zwigzku z powyzszym, oprocz ocena w percepcji osoby chorej sytuacji panujacej
w rodzinie oraz zmian powstatych na plaszczyZnie rodzinnej i spotecznej w zwigzku z pojawieniem
si¢ choroby nowotworowej, postanowiono oceni¢ postrzeganie wybranych aspektow opieki
paliatywnej przez rodziny dorostych chorych onkologicznie.

Opicka paliatywna, zgodnie z zalozeniami 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, calosciowq 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”.

Glownym celem opieki paliatywnej jest osiggnigcie jak najlepszej mozliwej do
uzyskania jako$ci zycia chorych i ich rodzin oraz objecie holistyczng opieka pacjentow
w koncowym stadium wszystkich chorob, w ktorych nie ma leczenia przyczynowego (np.
chorych w konicowym stadium choréb nowotworowych, chorych na choroby neurologiczne,
chorych z niewydolnoscig 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 ktérym sie spotykaja (goscinny dom, gospoda,) jak 1 wzajemny do siebie stosunek
(przyjazn, goscinne przyjecie)”.

Po raz pierwszy uzyto stowa ,,hospicjum” dla okreslenia miejsca przeznaczonego dla
umierajacych, kiedy to w roku 1842 Jeanne Gardier, za Waldowska [121], otworzyla w
Lyonie pierwszy dom dla umierajgcych (,,Hospicjum i Kalwaria”).

Ciatkowska-Rysz [122] uwaza, iz w $wiadomosci spotecznej hospicjum za czgsto jest
okreslane jako miejsce $mierci chorego, a za rzadko postrzegane jako miejsce profesjonalne;j
opieki medycznej, miejsce wsparcia, godnego zycia, az do naturalnej §mierci. Bardzo czesto
opieka paliatywna mylona jest z opiekg nad przewlekle chorymi, opieka dlugoterminowg lub
geriatrig [62].

Raport CBOS z 2009 roku [123] przeprowadzony na reprezentatywnej probie losowej
1096 dorostych mieszkancow Polski wykazal, iz wiedza o zatozeniach i funkcjonowaniu
opieki hospicyjnej jest wsréd Polakow dos¢ mocno zréznicowana. W tej tematyce nie
orientowalo si¢ 24% badanych, 36% wykazywalo jedynie podstawowy zakres informacji,

a niecate 30% miato przecigtng wiedz¢ na ten temat. Jedynie 10% ankietowanych dobrze
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orientowalo si¢ w dziatalno$ci hospicjow. Z dziatalnoscig hospicyjng nie zetkneto sie 52%
badanych, poniewaz w ich miejscowosci, ani w jej okolicy, nie funkcjonowat taki o$rodek,
nikt z ich bliskich nie byl objety opieka hospicyjng, a ani oni sami, ani nikt z ich
rodziny/znajomych nie nigdy nie pracowat w hospicjum jako wolontariusz. Wigkszos¢
badanych (61%) zdawata sobie spraw¢ kim na co dzien zajmuja si¢ hospicja, to jednak 17%
stwierdzilo, ze obejmuja opieka tylko ludzi chorych, samotnych i starszych, a 14% ze
wylacznie osoby umierajgce na nowotwor [123].

W badaniu Lukaszuk i wsp. [124] tylko 47% ankietowanych myslalo o nim
pozytywnie, a dla 48% respondentdw pierwsze nasuwajace si¢ skojarzenia o hospicjum byly
negatywne [124].

Smier¢ stanowi bardzo drazliwy oraz delikatny temat w Zyciu i zawsze jest dla
kazdego przezyciem ogromnie traumatycznym. W opinii Coppa [125] wspolczesne
spoteczenstwo nie akceptuje $Smierci jako naturalnej czeSci zycia czlowieka, za§ personel
opiekujacy si¢ chorym, jest przez ciggle umacniany w swoim lgku przed umieraniem
1 $miercig.

W tym kontek$cie pojawia si¢ problematyka eutanazji, ktéra 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 samobdjstwo, samobdjstwo za
pomoca lekarza, prawo do $mierci w godnosci.

Analiza CBOS [123] z 2009 roku wykazaly, iz Polacy wyrazajg r6zne opinie na temat
postepowania lekarza, ktory pomaga nieuleczalnie chorym, na ich prosbe, w umyslnym
skroceniu zycia: 42% wyrazalo tego akceptacje, a 40% dezaprobate. Nieco wiecej 0sob (44%)
sprzeciwialo si¢ spelnianiu przez lekarzy woli cierpigcych, nieuleczalnie chorych
domagajacych si¢ podania im $rodkow powodujacych $mieré, niz uwazato, ze lekarze
powinni to czyni¢ (40%). W spoleczenstwie przewazata tez opinia (37%), iz nie nalezy kara¢
lekarzy za ulatwianie chorym $mierci na ich zyczenie i pod wptywem wspodiczucia. O ile
spetnienie prosby osoby nieuleczalnie chorej i cierpigcej uzna¢ za eutanazjg, to wiecej
ankietowanych uwazalo takie postepowanie za nie dajace si¢ usprawiedliwi¢ (43%), niz takie,

ktore mozna usprawiedliwi¢ (30%) [123].
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Respondenci z badania Bartusek [38] za najwicksze problemy opieki paliatywnej
uwazali malg liczbe o$rodkow opieki stacjonarnej i poradni paliatywnej. Istotny problem
w opinii pielggniarek (19,3%) i lekarzy (4%) stanowila tez wzrastajaca liczba chorych na
schorzenia przewlekle oraz zdaniem 19,7% pielggniarek i 24,6% lekarzy - brak wiedzy
spoteczenstwa na temat opieki paliatywnej [38].

Leppert i wsp. [127] porownywali trudnosci w przekazywaniu niepomysinych
wiadomosci o chorobie i rokowaniu przez studentoéw i lekarzy. Odsetek badanych, gotowych
do przekazania pelnych informacji, wynosil wsrod studentow 28%, a wsrod lekarzy 24%.
Che¢ uzyskiwania pelnych informacji w tym zakresie wyrazito 84% studentow 1 80% lekarzy
[127]. Mess i wsp. [128] oceniali potrzebe informowania chorego w stanie terminalnym.
Wigkszo$¢ pacjentdow (85%) z tego badania twierdzila, ze czlowiek zawsze powinien
wiedzie¢, ze choruje na nieuleczalng chorobe. Nieco mniej (70%) uznawalo koniecznosé
wiedzy o zblizajacej si¢ $Smierci, uwazajac iz jest im ona potrzebna, aby moc podjaé jeszcze
probe leczenia, a takze aby zdazy¢ uporzadkowaé swoje zycie i przygotowac si¢ na to co
nieuchronne [128].

W lIrlandii np., za Coughlan [129] znakomita wigkszo$¢ pacjentow otrzymujacych
chemioterapi¢ z powodu choroby nowotworowej znala rozpoznanie, podczas gdy w Hiszpanii
jedynie 32% pacjentéw otrzymato informacj¢ o ich aktualnym stanie zdrowia.

Badania Centeno-Cortesa i Nuneza-Olarte [130] wykazatly, iz petng wiedz¢ o swoim
rozpoznaniu posiadalo 42% pacjentow na oddziatach paliatywnych oraz jedynie 27%
przebywajacych na oddziatach onkologicznych.

Wspomniane wczesniej badania CBOS z 2009 roku [123] wykazaty, iz Polacy niemal
powszechnie wypowiadaja si¢ o opiece paliatywne] z uznaniem. Dzialalno$¢ hospicjow
domowych popierato 94% badanych, a stacjonarnych 96%. Jednakze, mimo dos¢
powszechnego spolecznego poparcia dla dzialalno$ci hospicyjnej, wiekszo$¢ respondentéw
(57%) uwazato, iz hospicjum stacjonarne to miejsce, do ktorego osoby umierajagce 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].

Opieke paliatywna/hospicyjng, za Pyszkowska [130], powinien sprawowaé zespot
wielodyscyplinarny, w sktad ktorego wchodzg lekarz, pielegniarka, pracownik socjalny,
psycholog, rehabilitant, terapeuta zajeciowy, kapelan i1 wolontariusze, kwalifikowani

opiekunowie niemedyczni, przy wspotudziale przeszkolonych cztonkoéw rodziny, opiekundw.
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Trzon zespotu stanowig wykwalifikowani lekarze i pielggniarki, a kieruje nimi lekarz
specjalista w dziedzinie medycyny paliatywnej lub lekarz do$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
i zdecydowanie uwazali, ze 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%), Swieckich szaferow
eucharystii (11.9%) 1 $wieckich cztonkow ruchow religijnych (11.9%).

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 zadnego sprzeciwu - ,,za” opowiedziato si¢ az 87,3%
badanych.

Mastowski [132] w swoich badaniach wykazal, iz chorzy umierajagcy z powodu
choroby nowotworowej, sposrdd praktyk religijnych, najbardziej wspierajacych w cierpieniu,
z reguly wymieniali msze $wiegta (53,4%) 1 modlitwe roézancowa (62,3%), a w dalszej
kolejnosci - nabozenstwo drogi krzyzowej (20,7%), rozwazanie tekstow Pisma Swietego
(18,4%), lekture ksigzek religijnych (17,8%) lub modlitwy litanijne (10,3%).

Za najczgstsze przyczyny niskiego poziomu satysfakcji pacjentow z opieki wymienia
si¢: zbyt rzadkie kontakty z pracownikami medycznymi zaangazowanymi w opieke, zlg
kontrole objawdéw, w tym bolu, ztg komunikacje, niedostateczne wyposazenie w sprzet
stuzacy opiece oraz brak wsparcia emocjonalnego ze strony rodziny [133].

Podsumowujac, za Lecouterier i wsp. [135], udziat rodziny w $wiadczeniu opieki
paliatywnej jest zwykle bardzo wazny, zwlaszcza w przypadku, gdy pacjent objety jest
hospicyjng opieka domowa.
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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 si¢ mrok)

Choroby nowotworowe sg drugg przyczyng zgonow po schorzeniach kardiologicznych i
odpowiadaja za okoto 25% wszystkich zgonow w Polsce w ciagu roku. Ogolna umieralnos¢ z
powodu choréb nowotworowych w Polsce jest o 15% wyzsza od $redniej Unii Europejskiej i
zmniejsza si¢ wolniej niz srednia w Unii [136].

Zdiagnozowanie choroby nowotworowej powoduje dlugofalowe konsekwencje, ktore
obejmujg zaré6wno leczenie, trudno$ci zwigzane z efektami ubocznymi zastosowanej terapii,
obnizenie si¢ jakosci zycia, ograniczenia aktywnos$ci zawodowej oraz pogorszenia kontaktow
spolecznych.

Dostepne 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 wplyw na Zycie pacjenta oraz
wywolujace przez to bardzo silne i negatywne emocje. Niektore z nich mogg wystepowac prze
caly 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 oddzialuje na
caly system rodzinny zaburzajac jego funkcjonowanie.

Rodzina jest uznawana jako podstawowa komorka zycia spotecznego czesto opisywana
jako system zlozonych elementéw wspdlnie tworzacych cato$¢. System rodzinny jest ztoZzony z
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cztonkow, ktérzy podczas wspdlnego zycia pozostaja w interakcji. Starajg si¢ aby zachowac
stato$¢ 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 podejmujg dziatania skoncentrowane na tym, aby utrzymacé
rownowage. W momencie pojawienia si¢ choroby onkologicznej w rodzinie, catkowicie
zmienia si¢ zycie chorego lecz réwniez catego systemu rodzinnego. Zawsze dochodzi do zmian
w dzialaniach, uczuciach oraz mys$lach. Zmianie ulega hierarchia realizowanych wartos$ci,
celow oraz marzen. Kazdy cztonek rodziny odczuwa zmiang¢ w nastroju, aktywnosci oraz
stanie psychicznym. Wiedza na temat proceséw jakie zachodza w rodzinie zmagajacej si¢
z nowotworem powinna by¢ dostepna dla personelu medycznego, szczegodlnie pracujacego
w placéwkach zajmujacych si¢ leczeniem chordb onkologicznych [139,140, 141,142].
W zwigzku z powyzszym, w literaturze fachowej funkcjonuja takie terminy, jak:

e Wspolpacjent [143,144],

e pacjent drugiego rzedu (ang. second-order patient ) [143,144],

e wspodlna choroba (ang. we-disease) [145],

o nieformalny opiekun [146],

o diadyczne radzenie sobie (ang. dyadic coping) [146].

Rodzina i opiekunowie, aby mogli dobrze rozumie¢ problemy chorego przewlekle

i opickowac si¢ nim potrzebujg zdoby¢ odpowiednia, rzetelng wiedz¢ na temat choroby
nowotworowej, jej przebiegu, planowanej terapii, mozliwych skutkow ubocznych leczenia
1 ograniczeniach w funkcjonowaniu chorego czy rokowaniach. W tym aspekcie duza role moze

odegra¢ 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 utatwiajace opanowanie przez rodzing chorego
wiedzy i r6znorodnych umiejetnosci niezbednych do sprawowania opieki nad chorym. Proces
edukacji, aby spetnit zaktadane cele, musi przebiega¢ zgodnie z zalozeniami cyklu dziatania
zorganizowanego i obejmowac gromadzenie danych, rozpoznanie stanu, planowanie, realizacja

oraz ocena oczekiwanych wynikow.
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Gléwnym celem stworzenia standardu byla cheé sprecyzowania roli pielggniarki-
edukatorki w zakresie pomocy rodzinie chorego w zrozumieniu choroby i nauczenia ich zycia
z czlonkiem rodziny dotknigtym tym schorzeniem, tak aby wykorzysta¢ wszystkie mozliwosci,
zasoby oraz poprawic jako$¢ i satysfakcje z zycia nie tylko chorego, ale takze jego rodziny.

Wiasciwy poziom wiedzy i umiej¢tnosci, a takze motywacji pozwoli rodzinie pacjenta
zachowa¢ autonomie¢ oraz $wiadomie i profesjonalnie uczestniczy¢ w procesie diagnostyczno-
terapeutycznym. Pomoze takze Im na lepsze isprawniejsze przygotowanie chorego do
samoobserwacji, samokontroli i samoopieki.

OSWIADCZENIE STANDARDOWE

Rodzina pacjenta ze zdiagnozowang chorobg nowotworowa bedzie miata
zagwarantowang profesjonalng edukacje w celu nabycia wiedzy praktycznej do sprawowania
dzialan pielegnacyjnych, w tym o wsparciu psychicznym, pomocne w odnalezieniu si¢
W nowej sytuacji, zmniejszajace poczucie zagrozenia oraz motywujace do podejmowania
dziatan prozdrowotnych..

Pielegniarki-edukatorki beda wykonywa¢ swoja prace w sposdb kompetentny, $cisle
przestrzegajac obowiazujacych 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 pacjentéw z problemem nowotworowym.

KRYTERIUM STRUKTURY

1. Pielggniarka prowadzaca edukacj¢ rodziny z pacjentem z chorobg nowotworowa powinna
posiada¢ wiedze oraz odpowiednie kwalifikacje w zakresie:
¢ istoty choroby (epidemiologia, etiologia, objawy, przebieg, rokowanie)
e znaczenia badan diagnostycznych oraz przesiewowych majacych zastosowanie

w zdiagnozowaniu choroby nowotworowej
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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 postgpowania terapeutyczno-diagnostycznego po wykonanych procedurach
medycznych (zabieg operacyjny, leczenie endoskopowe, badania diagnostyczne, wlewy
cytostatykow, naswietlania)

e pielegnacji chorego oraz zwrdcenia uwagi na miejsca szczegllnie narazone na
mozliwos$ci wystgpienia nieprawidlowosci (np. rana pooperacyjna, miejsca naswietlane,
miejsca narazone na powstanie odlezyn itp.)

e monitorowania wystepowania bolu oraz zastosowania metod ktore go niweluja

e profilaktyki powiktan zastosowanego leczenia

¢ identyfikowania problemow pielegnacyjnych aktualnie wystgpujacych u pacjenta

e uwrazliwienia rodziny na mozliwe powiklania po zastosowanym leczeniu oraz naucze-
nie co nalezy zrobi¢ w sytuacji gdy si¢ pojawia

e mozliwosci skorzystania z porady dietetycznej oraz gdzie ja mozna znalez¢

e mozliwosci skorzystania z pomocy rehabilitacyjnej oraz gdzie taka forme pomocy
mozna znalez¢

e znajomos$ci zasad udzielania wsparcia ukierunkowanego na rodzing chorych, w tym
dzieci

e znajomosci miejsc udzielenia profesjonalnego wsparcia oraz pomocy zapewnianej przez
psychologow, psychoonkologdéw, psychiatrow, grupy wsparcia oraz stowarzy-szenia i
fundacje dziatajace na rzecz pacjentéw z chorobami onkologicznymi oraz ich rodzin

e mozliwosci skorzystania z porady osoby duchownej (z wyszczegolnieniem roéznych
wyznan) oraz miejsc gdzie taka pomoc jest dostgpna

e mozliwo$ci pomocy materialnej rodzinie oraz zrodet gdzie taka pomoc jest realizowana
i dostepna.

2. Pielegniarka wchodzi w sktad interdyscyplinarnego zespotu, ktory wspdlpracuje ze sobg w
zakresic form oraz metod edukacji rodziny dotyczacych udzielanego jej wsparcia

w okresie choroby pacjenta.
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3. Pielegniarka ksztattuje u rodziny pacjenta postawe akceptacji choroby, odpowiedzialno$ci
za zachowania zdrowotne jakie podejmuja chorzy, za prawidlowa komunikacj¢ oraz
wspotprace z caltym zespoltem terapeutycznym.

4. Pielegniarki maja sposobnos$¢ do podnoszenia oraz pogtebiania kwalifikacji zawodowych
w zakresie edukacji rodzin chorych z problemem nowotworowym poprzez:

e kursy np. ,Opieka pielegniarska nad chorymi dorostymi w leczeniu systemowym
nowotworow”; ,,Opieka nad dzieckiem zchorobg nowotworowsa”, ,Opieka nad
pacjentem ze stomig jelitowa”; ,,Opieka nad pacjentem poddawanym procedurom
diagnostycznym i terapeutycznym z uzyciem otwartych Zzrodet promieniowania”;
,Zywienie  dojelitowe i pozajelitowe”;  ,,Komunikowanie  interpersonalne
W pielegniarstwie”, kursy dotyczace terapii bolu.

e samoksztalcenie np. sigganie po pras¢ medyczng w tym ,,Pielggniarstwo onkologiczne”,
,»Opiecka 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.

5. Stanowisko pracy pielggniarki jest zaopatrzone w zasoby umozliwiajace jej realizacje
niezb¢dnych dziatan edukacyjnych zwigzanych z przekazywaniem wiedzy oraz
propagowaniem zdrowego stylu zycia, nauki rodzin pacjentéw zachowan wptywajacych na
poprawe sytuacji zdrowotnej dotyczacej zdrowia fizycznego, jak réwniez psychicznego
umozliwiajagcego powrdcenie do zdrowia, badz podtrzymanie go na poziomie
umozliwiajacym satysfakcjonujacg egzystencje rodziny.

6. Praca pielegniarki jest dokumentowana, a dokumentacja dost¢gpna jest wszystkim
cztonkom zespotu terapeutycznego - prowadzi indywidualne karty edukacyjne (zalacznik
1).

7. Srodowisko pracy pielegniarki zapewnia wtasciwe warunki lokalowe do prowadzenia
indywidualnej i grupowej edukacji, jest bowiem wyposazone w materialy pomocnicze
niezbedne do prowadzenia edukacji zdrowotne;j:

e komputer, laptop

e rzutnik multimedialny
e odbiornik TV

e konspekty tematow

e tablice, plansze
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10.

11.

12.
13.

14.

e poradniki, broszury

o filmy
e fantomy
o itp.

Pielggniarka wykorzystuje w swojej pracy edukacyjnej podej$cie 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, ktére umozliwiaja rodzinie chorego nabycie umiegjgtnosci
rozwigzywania okreslonego problemu.

Pielegniarka wie, jak waznym elementem w procesie edukacji jest jezyk i unika zargonu
lub terminologii medycznej nie sprzyjajacych zrozumieniu i zapamig¢taniu informacji przez
pacjentow.

Pielggniarka zna cele profilaktyki pierwotnej nowotwordw (zapobieganie wystgpieniu
choroby poprzez m.in. unikanie ekspozycji na znane czynniki kancerogenne, prawidtowe
odzywianie czy szczepienia ochronne) oraz profilaktyki wtérnej (zmniejszenie
$miertelnosci, realizowanie w postaci populacyjnych programoéw badan przesiewowych
w kierunku raka szyjki macicy, piersi oraz jelita grubego).

Pielegniarka powinna zna¢ zasady funkcjonowania i znaczenie opieki paliatywne;.
Pielggniarka powinna zna¢ zasady funkcjonowania hospicjum domowego [
stacjonarnego.

Pielegniarka powinna zna¢ objawy zblizajacej si¢ $mierci, zasady pielggnacji chorego
umierajgcego, etapy akceptacji i nieuchronno$ci $mierci, zasady towarzyszenia choremu

umierajgcemu.

KRYTERIUM PROCESU

1.

Piclegniarka jest przygotowana do objecia edukacja cztonkow rodziny pacjenta
z problemem nowotworowym.

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 rozpoznac jakiego zakresu edukacji wymaga rodzina i jakie formy przekazu najlepiej

zastosowac
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3. Pielegniarka formutuje diagnoz¢ pielegniarska zgodna z aktualnym stanem wiedzy
rodziny.

4. Pielegniarka planuje realizacj¢ zaplanowanych dzialan edukacyjnych i okresla osoby
bezposrednio odpowiedzialne za ich wykonanie.

5. Pielggniarka konsultuje program edukacyjny z innymi pielegniarkami (np. pielggniar-kami
srodowiskowymi, hospicyjnymi), lekarzem onkologiem, lekarzem psychiatrg
I psychologiem.

6. Pielggniarka realizujac zadania edukacyjne bierze pod uwage etapy adaptacji do choroby,
przez ktore przechodzi pacjent ijego rodzina (zaprzeczania i izolacji; gniewu;
targowania si¢; depresji; pogodzenia sig).

7. Pielegniarka:

e w fazie kryzysu emocjonalnego skupia si¢ w dziataniach edukacyjnych na redukcji
napiecia i wsparciu emocjonalnym

e w fazie adaptacji — pozornego przystosowanie si¢ — powinna poswig¢ci¢ czas na
budowanie dobrych relacji (porozumienia, partnerstwa) z rodzing chorego

e w fazie konstruktywnego przystosowania si¢ do choroby — powinna intensywnie
rozpocza¢ proces edukacji

8. Pielegniarka zgodnie z obowigzujacymi normami oraz wiedzg medyczng edukuje rodzing
chorego miedzy innymi w zakresie:
¢ u kogo moze rozwing¢ si¢ nowotwor
e jakie sg czynniki rozwoju nowotwordw, czy jest to schorzenie dziedziczne
¢ jak moze objawiac si¢ nowotwor
e jak moze przebiega¢ choroba nowotworowa i od czego to zalezy
e jakie etapy w czasie choroby moze przechodzi¢ pacjent 1 jego rodzina
e jak mozna zdiagnozowac¢ chorobg nowotworowa
e jakie mozna stosowal leczenie w chorobie nowotworowej, jakie moga by¢ skutki

uboczne tego
e jak mozna wspiera¢ chorego 1 jego rodzing na poszczegolnych etapach rozwoju choroby
e jak kontrolowa¢ parametry zyciowe pacjenta
e jak sprawowa¢ nadzér nad stanem ogélnym pacjenta i kiedy rodzina powinna

poinformowac lekarza o niepokojacych objawach
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jak nadzorowa¢ stan psychiczny pacjenta, jego zachowania i kiedy w razie zauwazenia

niepokojacych objawoéw mogacych przyczyni¢ si¢ do pogorszenia stanu zdrowia

poinformowac o tym lekarza prowadzacego oraz lekarza psychiatre

co to jest psychoonkologia i czym zajmuje si¢ psychoonkolog

w jakich formach rodzina moze uczestniczy¢ w procesie terapeutycznym

jakie dziatania pielegnacyjne chorego, zwlaszcza w warunkach domowych, moze
prowadzi¢ rodzina i naucza rodzin¢ ich wykonywania

jak monitorowaé dolegliwosci bolowe pacjenta i gdzie w razie potrzeby, gdy mimo
stosowanego leczenia pacjent  bedzie zglaszal ich wystgpowanie mozna go
skonsultowa¢, gdzie szuka¢ poradni leczenia bolu

jak zacheci¢ chorego do aktywnos$ci fizycznej i dopasowac ja do aktualnego stanu
zdrowia pacjenta, w tym zachgcenie do skorzystania z poradni rehabilitacyjnej oraz
pomocy fizjoterapeutycznej

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¢

na czym polega profilaktyka pierwotna i wtoérna nowotworow

jakie sg objawy zblizajacej si¢ $mierci

jakie sg zasady pielegnacji chorego umierajacego

jakie sa etapy akceptacji i nieuchronno$ci $mierci

jakie sa zasady towarzyszenia choremu umierajagcemu.

9. Pielegniarka monitoruje:

stan psychiczny rodziny chorego, ze szczegélnym uwzglednieniem leku, apatii, gniewu,
niepokoju, przygngbienia, zatamania, depresji czy mysli samobojczych

formy reagowania na sytuacje stresowe oraz przybierania okreslonych styléw radzenia
sobie ze stresem

wiedz¢ rodziny o chorobie nowotworowej, istoty prawidlowego przygotowania oraz
postepowania po okreslonych procedurach medycznych

nastawienie rodziny do chorego i jego choroby
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e formy pomocy jakiej oczekuje w danym momencie rodzina chorego, jaka pomoc jest
dla nich najwazniejsza 1 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, uwzgledniajgc pojawiajace si¢ zmiany w tym zakresie.
Pielegniarka w rozmowie z rodzing pacjenta wykazuje postawe empatyczng, ktora sprawia,
ze nabiera ona zaufania do pielegniarki.
Pielggniarka obserwujac rodzing pacjenta w sposob delikatny 1 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 dostgpnego w osrodku w ktérym pacjent jest poddawany terapii.
Pielegniarka uwrazliwia rodzing chorego, ze kazdy pacjent leczony z powodu choroby
nowotworowej oraz cztonkowie rodziny sprawujacy nad nim bezposrednia opieke powinni
porozmawiac z psychologiem na kazdym etapie leczenia, tak aby mogl zareagowaé w razie
zauwazenia niepokojacych objawow, pomdgt wypracowac prawidlowe strategie radzenia
sobie ze stresem oraz pomogt zaakceptowac stan w jakim znajduje si¢ pacjent
Pielggniarka przedstawia rodzinie chorego korzysci jakie wynikaja z ciaglej oraz
regularnej pomocy psychoonkologicznej oraz informuje gdzie taka pomoc jest realizowana
Pielggniarka 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 zroédel, 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 wspotpracuje
z pozostatymi cztonkami zespotu interdyscyplinarnego.
Pielggniarka dokumentuje wykonane dziatania, systematycznie i ciagle ocenia stopien
zrealizowanych dziatan, monitoruje postepy w ich wykonywania, a w przypadku braku

efektow ktore sg satysfakcjonujace dokonuje zmian w czynnosciach opiekunczych.
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KRYTERIUM WYNIKU

1.

Opracowano program indywidualnej edukacji rodziny pacjenta z problemem
nowotworowym, ktory bedzie pomocny pielegniarce-edukatorce w przygotowaniu rodziny
chorego do zrozumienia jego choroby inauczenia ich zycia z czlonkiem rodziny
dotknigtym tym schorzeniem (Zatacznik 1).

W wyniku podjetych dziatan edukacyjnych rodzina pacjenta bedzie posiadata wiedze,
umiejetnosci oraz motywacje niezbedne do jej wsparcia chorego.

Pielegniarka jest przygotowana do objecia edukacja czlonkoéw rodziny pacjenta z proble-
mem nowotworowym.

W wyniku przeprowadzonej edukacji rodzina pacjenta z problemem nowotworowym bedzie
posiadata wiedze w zakresie:

e ukogo moze rozwing¢ si¢ nowotwor

e jakie sg czynniki rozwoju nowotworow, czy jest to schorzenie dziedziczne

e jak moze objawiac si¢ nowotwor

¢ 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 zdiagnozowa¢ chorobg nowotworowa

e jakie mozna stosowac leczenie w chorobie nowotworowej, jakie moga by¢ skutki

uboczne tego

e jak mozna wspiera¢ chorego i innych zdrowych cztonkow rodziny na poszczegdlnych

etapach rozwoju choroby
e jak kontrolowaé parametry zyciowe pacjenta
e jak sprawowa¢ nadzor nad stanem ogdlnym pacjenta i kiedy poinformowaé lekarza
o niepokojacych objawach

e jak nadzorowaé stanu psychicznego pacjenta, jego zachowania i kiedy w razie
zauwazenia niepokojacych objawow poinformowac o tym lekarza prowadzacego oraz
lekarza psychiatre

e czym zajmuje si¢ psychoonkologia i psychoonkolog oraz korzysci jakie wynikaja

z ciaglej oraz regularnej pomocy psychoonkologiczne;j
e w jakich formach rodzina moze uczestniczy¢ w procesie terapeutycznym
e jakie dzialania pielegnacyjne chorego, zwlaszcza w warunkach domowych moze

prowadzi¢ rodzina 1 jak je wykonaé
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¢ jak monitorowa¢ dolegliwo$ci bolowe pacjenta i gdzie w razie potrzeby szuka¢ pomocy

e jak zacheci¢ chorego do aktywnos$ci fizycznej i dopasowac ja do aktualnego stanu
zdrowia pacjenta

e jak zacheci¢ pacjenta do nawigzywania kontaktow towarzyskich oraz korzystania
z r6znych form przyjemnego spedzania 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
dosta¢

e form reagowania chorego na sytuacje stresowe oraz stylow radzenia sobie ze stresem

e form wsparcia materialnego

e zasad dzialania 1 rodzajow grup wsparcia, stowarzyszen i fundacji opiekujacych sie
chorymi z nowotworami

e gdzie szuka¢ rzetelnych informacji na temat choroby pacjenta

e wie na czym polega profilaktyka pierwotna i wtdrna nowotworow

e jakie s3 objawy zblizajacej si¢ Smierci,

e jakie sg zasady pielggnacji chorego umierajacego,

e jakie sg etapy akceptacji i nieuchronnosci $mierci,

e jakie sg zasady towarzyszenia choremu umierajgcemu

gdzie szuka pomocy i wsparcia np. materialnego,

Po zakonczeniu procesu edukacji przekazuje sie rodzinie chorego spis materiatow
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 Zalacznik 5
Przyktadowe materiaty filmowe
e Zalacznik 6
Przyktadowe ulotki do pobrania
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e Zalacznik 7
Przyktadowe filmy fabularne przyblizajace problemy chorych z nowotworami i ich

rodzin
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ZAYLACZNIK 1.

KARTA EDUKACJI RODZINY PACJENTA Z PROBLEMEM NOWOTWOROWYM

Osoba Data | Zdobyty zakres wiedzy | Uwagi
prowadzaca
edukacje
Forma z danego
Przykladowe meto da’l tematu:
tematy* racy* pielegniarka Bardzo dobry dosta-
pracy lekarz onkolog dobry teczny
psychiatra
psychoonkolog*
Czesc¢ teoretyczna
Epidemiologia nowotworow
Czynniki ryzyka rozwoju
NnoOwWotworow
Rodzaje nowotworow
Stopnie zaawansowania
nowotworu
Zasady rozpoznawania
NOWOtworow
Objawy nowotworu Wyktad,
ELagodzenie niepokojacych | dyskusja,
objawow (bol, dusznos¢, pogadanka,
nudnosci, wymioty, S
jadlowstret, biegunki, 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

Zrédta wsparcia
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Prewencja pierwotna
NOWOtWOrow

Populacyjne programy
profilaktyki i wczesnego Wyktad,
wykrywania nowotworow

dyskusja,

Objawy zblizajacej si¢
$mierci, etapy akceptacji pogadanka,
1 nieuchronnos$ci $mierci,

zasady towarzyszenia

choremu umierajacemu

objasnienie

Zasady opieki paliatywno-
hospicyjnej

Wsparcie rodzin dotknigtych
problemem nowotworowym

Cze$¢ praktyczna

Zasady pielegnacji
jamy ustnej

Zasady toalety pacjenta
w 16zku

Zasady prawidlowego
pomiaru podstawowych
parametréw zyciowych metoda

(temperatury ciata, ci$nienia | przypadku,
krwi, tetna, glikiemii, metoda
prowadzenie bilansu plynéw) | sytuacyjna,

Profilaktyka pokaz,
przeciwodlezynowa instruktaz,
i pielegnacja odlezyn film

Pielegnacja owrzodzen
nowotworowych

Pielegnacja owrzodzen

podudzi

Pielegnowanie chorego
ze stomig
(kolostomia, ileostomia,
urostomia, gastrostomia,
jejunostomia, tracheostomia)

Zasady pielegnacji chorego
umierajacego

* Pielegniarka wykorzystuje w swojej pracy edukacyjnej podejscie indywidualne i dobiera
tematy edukacyjne oraz zespot edukatoréw zalezne od rodzaju nowotworu pacjenta, jego stanu
klinicznego, etapu choroby, stanu psychicznego rodziny oraz poziomu wiedzy rodziny
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ZALACZNIK 2

PRZYKLADOWE POZYCJE KSIAZKOWE DO SAMOEDUKACJI

e Anderson G. Rak 50 krokéw po poznaniu diagnozy, Wyd. Ravi, £odz, 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 krokéw do wzmocnienia
zdrowia w trakcie leczenia raka, Wyd. Vivante, Bialystok, 2016.

e Holford P., Efiong L. Rakowi powiedz nie. Metody zapobiegania i zwalczania raka baz
udziatu lekarstw, Wyd. Filar, Warszawa, 2011.

o Krajewska-Kutak E., Guzowski A., Bejda G. Lankau A. Kontekst ,,inno$ci”
w komunikacji interpersonalnej, Uniwersytet medyczny w Bialymstoku, Biatystok,
2019.

e Krajewska-Kutak E., Dzierzanowski T., Cybulski M., Krzyzanowski D. Wybrane
aspekty opieki paliatywnej poradnik dla lekarzy i pielegniarek rodzinnych oraz rodzin
pacjentow, Wyd. Difin, Warszawa, 2018.

e Ks. Jan Kaczkowski, Jabtonska K. Zyé az do konca. Instrukcja obstugi choroby. Wyd.
Wigz, 2017

e Ks. Krakowiak P. Strata, osierocenie i zatoba. Poradnik dla pomagajacych i dla os6b w
zatobie, Fundacja Hospicyjna ,,Hospicjum to tez zycie”, Gdansk, 2008.

e Ks. Krakowiak P. Wokot straty i zatoby. Jak sobie poradzi¢? Jak pomodc 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 si¢ raka. Wyd. Kos, Katowice, 2017.
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e Pogrebin L.C. Jak by¢ przyjacielem chorego przyjaciela, Wyd. Charaktery, Kielce,
2013.
Saul AW., Miranda-Massari J.R., Gonzalez M.J. Chron si¢ przed rakiem

Profilaktyka i leczenie. Oficyna Wydawnicza ABA, Warszawa, 2016.

Sity, ktére pokonaja raka. Psychologiczne terapie wspomagajace w chorobie
nowotworowej, Wyd. Charaktery, Kielce, 2013.
Szpytma P. Rak nie czyta ksigzek. Wyd. WAM, Krakoéw, 2015.

Switata M., Klawsiu¢ P. Podréz za horyzont. 5 lat pézniej, Fundacja Hospicyjna

»Hospicjum to tez zycie”, Gdansk, 2005.

Wirga M. Zwyciezy¢ chorobe, Wyd. Kos, Katowice, 2008

Witkowicz-Matolicz A., Sobol A. Oswoi¢ raka. Inspirujace historie i przewodnik po
emocjach. Wyd. Znak Horyzont, Krakéw, 2020.

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 SAMOEDUKACIJI
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 zwyciezymy raka!”
https://www.programedukacjionkologicznej.pl/baza-wiedzy/poradniki

Po diagnozie. Poradnik dla pacjentéw z chorobg nowotworowg 1 ich rodzin.

Seksualno$¢ kobiety w chorobie nowotworowej. Poradnik dla kobiet i ich partnerow.
Seksualno$¢ mezczyzny w chorobie nowotworowej. Poradnik dla mezczyzn 1 ich
partnerek.

Pomoc socjalna — przewodnik dla pacjentoéw z chorobg nowotworowa.

Pielggnacja pacjenta w chorobie nowotworowe;.

Chemioterapia i Ty. Poradnik dla pacjentéw z chorobg nowotworow3 i ich rodzin.
Zywienie a choroba nowotworowa. Poradnik dla pacjentéw z choroba nowotworow3
i ich rodzin.

Gdy bliski choruje. Poradnik dla rodzin i opiekunéw oséb z choroba nowotworowa.

Bol w chorobie nowotworowej. Poradnik dla pacjentéw z chorobg nowotworowsa i ich
rodzin.

M0oj rodzic ma nowotwor. Poradnik dla nastolatkow.

Radioterapia i Ty. Poradnik dla pacjentéw z choroba nowotworow3 i ich rodzin.

Moja rehabilitacja. Poradnik dla pacjentoéw z chorobg nowotworowa i ich rodzin.

Zycie po nowotworze. Poradnik dla 0séb po przebytej chorobie.

Gdy nowotwor powraca. Poradnik dla os6b z nawrotem i ich bliskich

Leczenie onkologiczne w domu pacjenta. Poradnik dla pacjentéw z choroba nowotworowa
i ich rodzin.

Leczenie zywieniowe. Poradnik dla pacjentéw i ich bliskich.

Seria wydawnicza ,,Co warto wiedzie¢”
https://www.programedukacjionkologicznej.pl/baza-wiedzy/poradniki

Co warto wiedzie¢. Rak skory, czerniak i znamiona skory.

Co warto wiedzie¢. Rak ptuca.

Co warto wiedzie¢. Leczenie celowane chorych na nowotwory.
Co warto wiedzie¢. Rak nerki.

Co warto wiedzie¢. Przerzuty nowotworowe w kosciach.

Co warto wiedzie¢. Rak piersi.

Co warto wiedzie¢. Rak gruczotu krokowego.

Co warto wiedzie¢. Rak jelita grubego.

Co warto wiedzie¢. Badania kliniczne.
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Co warto wiedzie¢.
Co warto wiedzie¢.
Co warto wiedzie¢.
Co warto wiedzie¢.
Co warto wiedziec.
Co warto wiedziec.
Co warto wiedziec.
Co warto wiedziec.

Biataczka.

Rak watroby.

Rak trzonu macicy.

Rak jajnika.

Immunoterapia.

Niedokrwisto$¢ w chorobie nowotworowe;j.
Szpiczak plazmocytowy.

Rak tarczycy.

Co warto wiedzie¢. Co warto wiedzie¢. Uktad pokarmowy. Powiktania w leczeniu

onkologicznym.

Co warto wiedziec.
Co warto wiedzie¢.
Co warto wiedziec.
Co warto wiedziec.
Co warto wiedziec.
Co warto wiedzie¢.
Co warto wiedziecC.
Co warto wiedzie¢.
Co warto wiedzie¢.

Poradniki ESMO
https://alivia.org.pl/temat/poradniki/

e Poradnik dla kobiet z wczesnym rakiem piersi
Przebycie choroby nowotworowej

Ratunkowy dostep do technologii lekowych (RDTL)
Czym jest rak piersi?

Co to rak watroby?

Prawa pacjenta.

Leki biopodobne.

Dziatania niepozadane.

Chtoniak Hodgkina.

Nowotwory glowy i Szyi.

Zakazenia wirusowe u chorych z chorobg nowotworowa.
Rak pecherza moczowego.

Rak szyjki macicy.

Magiczna sita wolontariatu szpitalnego.

Co to jest rak przetyku?

Co to jest rak trzustki?

Co to sg migsaki tkanek migkkich?

Co to jest przewlekla biataczka szpikowa (CML)?
Co to jest rak jelita grubego?

Co to jest rak trzonu macicy (endometrium)?
Co to jest chtoniak grudkowy?

Co to jest glejak mozgu?

Co to jest rak glowy 1 szyi?

Co to jest biataczka szpikowa?

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 pacjentow

e ZYCIE PO CHIRURGICZNYM USUNIECIU GIST — Przewodnik opracowany przez
pacjentow dla pacjentow
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Zrozumiec¢ raport histopatologiczny o GIST

GIST — czym jest i jak stawi¢ mu czota? — DIAGNOZA

Odchodzenie

Przyjmuj lek zgodnie z zaleceniami lekarza

Nie ktaniaj si¢ bolowi i nie bol si¢ — poradnik dla pacjenta i opiekuna
Zywienie w chorobie nowotworowej — Poradnik dla pacjentéw i opickunow

Poradniki Stowarzyszenia Pomocy Chorym na GIST
https://mwww.gist.pl/
o Poradnik dla chorych na GIST
e GIST Nowotwor Podscieliskowy Przewodu Pokarmowego — Poradnik napisany przez
pacjentow dla pacjentow
e ZYCIE PO CHIRURGICZNYM USUNIECIU GIST — Przewodnik opracowany przez
pacjentow dla pacjentow
Zrozumie¢ raport histopatologiczny o GIST
GIST — czym jest i jak stawi¢ mu czota? — DIAGNOZA
Odchodzenie
Przyjmuj lek zgodnie z zaleceniami lekarza
Nie ktaniaj si¢ bolowi i nie bol si¢ — poradnik dla pacjenta i opiekuna
Zywienie w chorobie nowotworowej — Poradnik dla pacjentéw i opickunéw

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. Meska sprawa"
Co warto wiedzie¢ o wczesnym raku piersi HER2-dodatnim
Poradnik dla kobiet z wczesnym rakiem piersi

Poradniki Immuno-Onkologii

https://immuno-onkologia.pl/
e Poradnik dla chorych na nowotwory zto§liwe leczonych immunoterapia
e Immunoterapia w pytaniach i odpowiedziach

Poradnik pielegnacji pacjenta z rurka tracheostomijna w warunkach domowych
https://mww.wss.com.pl/images/Programy_edukacyjne/PORADNIK_PIEL%C4%98GNACJI_
PACJENTA_Z RURK%C4%84_TRACHEOSTOMIIN%C4%84_W_WARUNKACH_DOMO
WY CH.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. Wieslawy 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/filessFUNDACJE%20i%20STOWARZY SZENIA%200N
KOLOGICZNE.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/

Hair Majesty Secret Service Studio
https://hairmajestystudio.pl/pl_PL/

Immuno-onkologia

https://immuno-onkologia.pl/

Informacje o osSrodkach 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
https://alivia.org.pl/wiedza-o-raku/dodatkowe-mozliwosci-wsparcia-finansowego-w-chorobie-
nowotworowej/
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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 Me¢zczyzn z Chorobami Prostaty ,, GLADIATOR” im. Profesora Tadeusza
Koszarowskiego

http://gladiator-prostata.pl/

Stowarzyszenie Niebieski Moty
https://niebieskimotyl.pl/

Stowarzyszenie PBS

https://www.spbs.com.pl/

Stowarzyszenie Pomocy Chorym na GIST
https://www.gist.pl/

Stowarzyszenie Pomocy Chorym na Miesniaki i Czerniaki
https://www.sarcoma.pl/

Stowarzyszenie Przebis$nieg
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 zatobie”, cz. i cz. Il
* ,Rozmowy o koncu zycia i wolontariacie hospicyjnym” (4 filmy)
Materialy Stowarzyszenia PrzebiSnieg
https://przebisnieg.org/wiedza/materialy-edukacyjne-wideo/
e Cwiczenia ogdlnousprawniajace dla pacjentéw onkologicznych
e Zywienie w chorobie nowotworowej — kompendium wiedzy
e W jaki sposob mozesz zaopiekowaé si¢ sobg podczas leczenia onkologicznego i po
nim?
e Czym emocje sg Twoim sprzymierzencem czy wrogiem w procesie zdrowienia?
e Czym jest choroba nowotworowa w Twoim zZyciu i co z tego pytania wynika?
e Objawy chloniaka
e Chtoniaki o przebiegu agresywnym
¢ Chtoniaki indolentne i biataczka limfocytowa

Przeszczepy szpiku kostnego
https://youtu.be/1Qfmkd6C8u8

Jak dziala uklad odpornosciowy?
https://youtu.be/PSRIfaAY kW4

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

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
niepetnosprawnego?
Jak mozna wyposazy¢ tazienke? Gdzie najlepiej zamontowaé porgcze?
o Pielegnowanie obloznie chorego w domu — Ulozenie chorego w tozku
Jak bezpiecznie przywrdci¢ wilasciwa pozycje obtoznie chorego, ktéry osunat sie
w t6zku?
Jak mozna samodzielnie wykona¢ stabilizatory?
Na czym polega utozenie przeciwobrzgkowe?
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e Pielegnowanie obloznie chorego w domu — £.0zko chorego lezgcego
Jak nalezy przygotowac t6zko dla chorego lezacego?

Jak mozna zmieni¢ posciel, gdy chory nie moze wstaé z t6zka?

e Pielegnowanie obtoznie chorego w domu — Bielizna chorego lezgcego cz.1
Jak mozna zmieni¢ bluzke pizamowa u chorego lezacego?

Jak mozna zmieni¢ dlugg koszule nocna u obtoznie chorej?

e Pielegnowanie obloznie chorego w domu — Bielizna chorego lezgcego cz.2
Jak mozna zmieni¢ spodnie pizamowe u chorego lezacego?

W jaki sposéb mozna zatozy¢ jednorazowa pieluche?

e Pielegnowanie obloznie chorego w domu — Zabiegi w domowych warunkach
Jak zachowujac bezpieczenstwo 1 higien¢ mozna opro6zni¢ worek z moczem?
Jak obstuzy¢ samodzielnie koncentrator tlenowy?

Jak poda¢ lek do igly — ,,motylka™?

e Pielegnowanie obloznie chorego w domu — Pielggnacja jamy ustnej
Jakie $rodki higieniczne sg najlepsze do pielggnacji jamy ustnej obloznie chorego?
Jak bezpiecznie czy$ci¢ jamg ustng, by nie ryzykowac¢ podraznien?

e Pielegnowanie obloznie chorego w domu — Mycie glowy chorego lezgcego
Jak mozna umy¢ glowg chorego, ktory nie wstaje z t6zka?

W jaki sposdb mozna samodzielnie przygotowac rynienke, ktora uchroni posciel przed

zamoczeniem?

e Pielegnowanie chorego w domu — Samodzielne siadanie i wstawanie
Jak chory moze samodzielnie i bezpiecznie usig$¢ na t6zku?

Jak chory powinien wstawa¢ do balkonika?

Jak chory moze tatwo przesia$¢ si¢ z t6zka na krzesto?

e Pielegnowanie chorego w domu — Siadanie | wstawanie z pomocg opickuna
Za pomocg jakich technik opiekun moze pomoéc choremu w siadaniu na tozku,
wstawaniu do balkonika?

Jak mozna bezpiecznie przesadzi¢ chorego na krzesto nie ryzykujac urazu kregostupa?
Pielegnacja rurki tracheostomijnej
https://www.youtube.com/watch?v=Ty2Y X40Wumg
Zmiana opatrunkéw na odlezynach u pacjenta
https://www.youtube.com/watch?v=6WO0TmPOgpal
Profilaktyka przeciwodlezynowa
https://www.youtube.com/watch?v=80GAmMDOrlyQ
Technika zakladania pieluchomajtek
https://www.youtube.com/watch?v=4v9MjkbCNC8
Filmy instruktazowe Fundacji STOMAlife

https://stomalife.pl/
e Kolostomia
e |leostomia
e Urostomia
e Wymiana workéw 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 tetnicze krwi?
https://www.youtube.com/watch?v=VKgGjlbTCzA
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ZALACZNIK 6
PRZYKLADOWE ULOTKI DO POBRANIA

Ulotki Stowarzyszenia Przebi$nieg
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://lwww.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
Co to jest rak szyjki macicy?

Jak chroni¢ si¢ przed rakiem?

Co to jest rak piersi?

Palenie papierosow powoduje raka

Jak zapobiegac rakowi jelita grubego?

Karmienie piersig zmniejsza ryzyko zachorowania na raka!
Czym s3 nowotwory ztosliwe skory? Co to jest czerniak?
Jak chroni¢ si¢ przed rakiem

ABC rzucania palenia

Dlaczego warzywa i owoce sg cenne dla zdrowia

Jak zy¢ 1 jes¢, aby przechytrzy¢ raka
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ZALACZNIK 7

PRZYKLADOWE FILMY FABULARNE PRZYBLIZAJACE PROBLEMY CHORYCH
ZNOWOTWORAMI | ICH RODZIN

""Kod Annie Parker"

oparta na faktach historia dwoch 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 rade wygra¢ z chorobg. W tym samym czasie genetyczka chce udowodnié
przetomowa teori¢, ze w dziedziczonych z pokolenia na pokolenie genach sa rowniez geny
rakowe.

»Mama”

Mama 10. letniego chlopca musi stawi¢ czolo dramatycznej diagnozie raka piersi. Nie
zamierza si¢ poddawac, a paradoksalnie choroba powoduje wyzwolenie w niej nowych
poktadow energii, humoru oraz odwagi. Rezyser filmu Julio swoje dzieto okreslit jako
"hymn na cze$¢ zycia i dramat przepelniony $wiattem i mitoscia".

""Gwiazd naszych wina"

Ekranizacja powiesci Johna Greena, bedacej opowiescia o milosci chtopaka i $miertelnie
chorej dziewczyny, ktoérzy 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 mitos$¢ 1 prawo do
niej. Bohaterem jest Leo ktory od wielu lat kocha si¢ Beatrice, dziewczynie ze swojej
szkoty, ale nie ma $miatosci opowiedzie¢ jej o swoich uczuciach. Wszystko jednak zmienia
sig, gdy Beatrice nie przychodzi pewnego dnia do szkotly, a on dowiaduje si¢, ze ma
choruje na biataczke.

,»Zy¢ nie umiera¢”

Wzigty aktor, a obecnie zabawiacz publicznosci w popularnym telewizyjnym show,
dowiaduje si¢ o tym, ze jest nieuleczalnie chory. Postanawia wigc wykorzysta¢ pozostaty
czas, by uporzadkowac sprawy, naprawi¢ btedy zyciowe i pogodzi¢ si¢ z corka.

»Glowa rodziny”

Bohaterem jest pracownik renomowanej agencji HR, gonigcy za upragnionym awansem
1 przez to zupehie tracacy z oczu rodzing. Sytuacja ulega zmianie, kiedy u jego 10.
letniego syna lekarze diagnozujag nowotwor.

»DopoKi zyje”

Opowiesci o matce i 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 bezradnosci i obawy przed tym, co nieuchronne.
»Po0l na pot’

Bohaterem jest dwudziestoparolatek, ktéorego zycie ulega przewartosciowaniu, po
ustyszeniu diagnozg — rak kregostupa.

»Nadzieja”

Opowies¢ o chorobie, zyciowych priorytetach i1 potrzebie bliskosci. Bohaterka jest wzigta
choreografka ktéra dowiaduje si¢ w wigili¢ Bozego Narodzenia ze ma nawr6t choroby
1 nieoperacyjnego raka mézgu. W jej zyciu troska o dalszy los miesza si¢ z ukrywanymi od
lat pretensjami, Igkiem i frustracja. Kolejne tygodnie b¢da znaczace w tym, czy odnajdzie
w sobie dawne uczucie i czy uda si¢ jej razem z bliskimi przej$¢ przez ten rodzinny dramat
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»Bez mojej zgody”

Bohaterka jest Annie — zdrowa nastolatka, ktorej chociaz nic nie dolega, wiele tygodni
spedza w szpitalu. Urodzita si¢ bowiem, by pomdc swojej starszej siostrze. Zostata poczeta
w sztuczny sposob. Wiasnie dlatego jej tkanki sg w pelni zgodne z tkankami chorej Kate,
ktéra ma biataczke. Annie nie zyje dla siebie, a dla Kate. Teraz, majac 13 lat, podejmuje
najwazniejsza decyzje w jej zyciu. Od niej wszystko zalezy.

,.Szkola uczué”

to ekranizacja ksigzki "Jesienna milo$¢" uwielbianego przez kobiety na calym $wiecie
Nicholasa Sparksa. Landon — przystojny i popularny zakochuje si¢ w cichej Jamie, ktora
nie rozstaje si¢ z Biblig. Spedzaja ze sobg coraz wigcej czasu. Nastolatkowie szybko biora
$lub. Jamie dowiaduje sig, ze ma raka.

»Gwiazd naszych wina”

Ekranizacja ksigzki autorstwa Johna Greena. To historia Gus — bytego koszykarza po
amputacji nogi. Byta konieczna, gdy nowotwor zaatakowal ze wzmozong sitg. Z Hazel
poznaja si¢ na grupie wsparcia. Dziewczyna kolejny rok walczy z rakiem tarczycy i
przerzutami do ptuc. Ich milo$¢ nie ma prawa istnie¢. Oboje wiedza, ze niedtugo beda
musieli si¢ rozsta¢. Postanawiajg wiec przezy¢ przygode swojego zycia.

»Niech bedzie teraz”

Tessa (w tej roli Dakota Fanning) cierpi na biataczke. . Historia 17-latki zegnajacej si¢ ze
swoim zyciem jest petna bolu i cierpienia. Wie, ze zostato jej tylko kilka miesigcy zycia.
Chce je przezyc¢ jak najlepiej, dlatego tworzy spis rzeczy do zrobienia przed $Smiercig. Nie
planuje jednak mitosci rodzacej si¢ miedzy nig, a nowym sagsiadem. Teraz wszystko si¢
komplikuje.

»Nad zycie”

Opowiada o zyciu Agaty Mroz-Olszewskiej, znanej siatkarki reprezentacji Polski, ktora
zmarla na raka w 2008 roku. Miata 26 lat. Dwa miesigce przed $miercig siatkarka urodzita
corke Liliang. Robita wszystko, by dziecko byto zdrowe. Nie zgadzala si¢ na leczenie, ktore
mogtoby negatywnie wptynaé na rozwdj ptodu. Film opowiada o jej walce z rakiem, ktora
przegrata.
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