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Wstep

Choroba jest wpisana w ludzka egzystencje. Zdarza si¢ jednak tak,
ze przyczynia sigona do ograniczenia, badz calkowitej niepetlnosprawnosci osoby,
ktora dotyka.

Wowczas zardwno cztowiek chory jak i1 jego rodzina potrzebuja wsparcia z roznych zrodet.

Celem mojej pracy jest ukazanie udzielanych form pomocy rodzinom oséb w stanie
terminalnym. Praca sktada si¢ z trzech rozdziatow.

W rozdziale pierwszym korzystajac z literatury przedmiotu przedstawitam problematyke
dotyczaca form pomocy. W rozdziale tym zdefiniowatam pojecie okresu terminalnego
oraz przedstawitam rol¢ rodziny w opiece nad chorym. Rozdzial drugi zawiera zalozenia
metodologiczne badan wlasnych. W rozdziale trzecim przedstawilam charakterystyke
badanej zbiorowo$ci oraz analiz¢ badan wiasnych. Prac¢ konczy zakonczenie i wnioski

Z badan.



1. Formy pomocy rodzinom oséb w okresie terminalnym

w Swietle literatury

1.1. Problematyka 0s0b terminalnie chorych

Osoba znajdujaca si¢ w stanie terminalnym pelni rézne role spoteczne takie jak:
pracownik, pracodawca, rodzic, dziecko, babcia, dziadek, wnuk, parafianin, sasiad itd.

Tak czesto ustalony porzadek burzy cigzka nieuleczalna choroba. Staje si¢ ona
zalezna od otaczajacego go Srodowiska. Poczatkowo odwiedzaja go sasiedzi, najblizsza
i dalsza rodzina, jednak z czasem pozostaja przy nim tylko ci, ktorzy nie boja si¢ trudu
ciezkich rozméw, widoku cierpienia czy perspektywy nieuchronnosci $§mierci.

Zdarza si¢ rowniez tak, ze to chory nie zyczy sobie odwiedzin, gdyz wstydzi si¢
zmienionego wygladu, ktory go krepuje.

Rodzina nie radzac sobie z tym problemem czgsto umieszcza podopiecznego

w placowkach do tego przeznaczonych. Czuje si¢ bezradna.

1.1.1. Pojgcie okresu terminalnego

Okres terminalny to okres, gdy wyczerpaty si¢ mozliwosci dalszego przedtuzania
zycia 0soby przewlekle chorej bezposrednim oddzialywaniem na przyczyneg choroby, jednak
stan chorego wymaga objecia go opieka.

K. de Walden-Gatuszko moéwi, ze wlasciwy stan terminalny rozpoczyna si¢ w chwili,
gdy u chorego pojawiaja si¢ dolegliwosci, ktore prowadza do nieodwracalnego pogorszenia
jego stanu ogdlnego i sprawnos$ci ruchowej. Uniemozliwia to zwykle wychodzenie z domu.
Jest to okres wlasciwej opieki paliatywnej. >

Opieka terminalna to wazna czg$¢ opieki paliatywnej. Zazwyczaj odnosi sig
do postepowania ofiarowanego chorym u kresu ich dni, tygodni, czy nawet miesigcy zycia,

gdy oczywistym jest, ze koniec zycia zbliza si¢ nieuchronnie.

! A. Kartacz, Problemy spoleczno-socjalne [W:] K. de Walden-Gatuszko.i A. Kaptacz. (red.) Pielegniarstwo w
opiece paliatywnej i hospicyjnej Wydawnictwo Lekarskie PZWL, Warszawa 2005 (s.222)

2 K. de Walden— Gatuszko Filozofia postepowania w opiece paliatywnej [W;] K. de Walden- Gatuszko
Podstawy opieki paliatywnej (red), Wydawnictwo Lekarskie PZWL, Warszawa 2004, 2005 (s.12)



Postepujacy proces chorobowy, w ktorym brak reakcji na leczenie przyczynowe, a wigc
stosowanie takiego leczenia jest niewlasciwe nazywamy schorzeniem terminalnym. Mozna
tu oczekiwaé $mierci w czasie od Kilku dni do kilkunastu miesigcy, jednak przed uptywem
roku.

Zespot wielodyscyplinarny dziata zgodnie z celem, ktorym jest dazenie do poprawy
jakosci szybko uciekajacego zycia chorego oraz zapewnienie opieki jego rodzinie. Objgci nig
sa osoby przede wszystkim w terminalnej fazie choroby nowotworowej i AIDS. Zgodnie
z zaleceniem WHO, w ostatnich latach opieka paliatywna otaczani sa rowniez chorzy
Z nienowotworowymi, ograniczajacymi zycie schorzeniami. Dotyczy to w szczegdlnosci
dzieci i mtodocianych.

Poza zaawansowana choroba nowotworowa i AIDS opieka paliatywna objgte sa
choroby takie jak: postgpujace choroby degeneracyjne, zapalne, niedokrwienne,
przebiegajace ze znacznym nasileniem trudnych do zwalczania objawow (bol moze byc
czestym, trudnym do u$mierzenia objawem), szybka progresja 1 zniedol¢znieniem. Do takich
choréb naleza: choroby mig$niowo-nerwowe, gosciec, choroby niedokrwienne konczyn,
przewlekte zapalenie trzustki, stany po udarze mozgu, niepoddajaca si¢ leczeniu
niewydolno$¢ krazenia, oddychania, nerek, choroby Alzheimera i trudne do wyleczenia

odlezyny.

Osoby znajdujace si¢ w terminalnym stanie kazdej przewlektej choroby somatyczne;j
znajduja si¢ w podobnej sytuacji klinicznej i psychospotecznej. Charakterystyczne cechy to:
» wzrastajace dolegliwosci fizyczne
» ograniczenie sprawno$ci ruchowej, ktore silnie postepuje, a takze
wystepowanie izolacji spolecznej

> role spoleczne zostaja ograniczone.

Niezaspokojenie podstawowych potrzeb stwarzaja podobne reakcje chorych na taki
stan rzeczy.
Stan terminalny powoduje zmiang w strukturze potrzeb wypracowana w ciagu zycia.
Zmienia si¢ rowniez hierarchia warto$ci, powodujac catkowite ich odwrdcenie.
Jedzenie, sen, a zwlaszcza komfort fizyczny, czyli potrzeby biologiczne staja sig

najwazniejsze.

¥ prof. dr hab. med. J. Luszczak Wstep, [W:] M. Krajnik i M. Rogiewicz (red) Opieka paliatywna
Wydawnictwo Uczelniane Akademii Medycznej w Bydgoszczy, Bydgoszcz 1998 (s.11 i 12)



Potrzeby wyzszego rzedu, np. potrzeba pigkna, prawdy i sprawiedliwosci, mimo ze tak wiele
dla niego znaczyly, gdy byl zdrowy staty si¢ mniej wazne. Wyjatek stanowia potrzeby
religijne. Nie jest to jednak wzrost automatyczny. Zalezy to od intensywnos$ci i rodzajem

zycia religijnego przed choroba.™

1.1.2. Okres terminalny a choroba nowotworowa

Stan terminalny w chorobie nowotworowej jest dla chorego i jego rodziny sytuacja
szczegblnie stresujaca. Jest zwiazany cze¢sto z brakiem mozliwosci zaspokojenia
podstawowych potrzeb, a takze z duza iloscia wolnego czasu spgdzanego zwykle przez
chorego w samotnogci.”

W tym miejscu nalezy przytoczy¢ definicje nowotworu: ,,Jest to nieprawidiowy
rozrost tkanki, niepodlegajacy regulacji ogélnoustrojowej. Cechuje si¢ niekontrolowanym,
nadmiernym rozrostem wiasnych komoérek. Nowotwory moga by¢:

» tagodne: o powolnym wzroscie, majace maly wptyw na ogélny stan zdrowia,

bez sktonnosci do tworzenia przerzutow

» zlosliwe: szybko rozrastajace sig, naciekajace i powodujace przerzuty do weztow

chtonnych i narzadow odlegtych.”

Zgadzam si¢ z autorami ksiazki ,,Pozamedyczne aspekty opieki paliatywno-
hospicyjnej”, ze: ,,Wspotczesna medycyna coraz bardziej ogranicza pobyty chorego szpitalu,
szczegolnie w przypadkach chor6b terminalnych, a jednym z powodow takiego dziatania jest
przekonanie, ze nawet najbardziej nowoczesny szpital nigdy nie zastapi domu Zakonczenie
leczenia przyczynowego, szczegdlnie w chorobie nowotworowej, ale takze winnych
chorobach przewlektych, ktérymi zajmuje si¢ opieka paliatywno — hospicyjna, wiaze si¢
Z przej$ciem ze specjalnego szpitala lub kliniki do wtasnego mieszkania.”’

Autorzy M. E. Krauska, A. Stanistawek, J. Lechicka, I. Wronska w artykule

Wsparcie pacjenta i rodziny w chorobie, cierpieniu i smierCi moéwia, ze

*K. de Walden-Galuszko Psychospoleczne aspekty opieki paliatywnej [W:]K. de Walden-Galuszko Podstawy
opieki paliatywnej (red.) Wydawnictwo Lekarskie PZWL, Warszawa 2004,2005 (s.164-166)

> tamze (s.164)

®W. Twardosz (red.)Wielka Encyklopedia Zdrowia, Wagrowiec 2005, (s.255)

7J. Binnebesel, A. Janowicz, P. Krakowiak, A. Paczkowska (red.) Zakoriczenie leczenia przyczynowego i
przejscie chorego do wiasnego domu [W:] Pozameyczne aspekty opieki paliatywno-hospicyjnej, Biblioteka
Fundacji Hospicyjnej, Gdansk 2010, (s.5)



,,Choroby nowotworowe pomimo olbrzymiego postepu medycyny nadal przysparzaja
chorym i ich rodzinom ogromu cierpienia, a bardzo duzej liczbie przypadkéw doprowadzaja
do $mierci. Sa nadal druga przyczyna zgondw w Polsce. W ostatniej fazie choroby
nowotworowej — w fazie dalekiego zaawansowania, pacjent staje w obliczu nieuchronnego
wydarzenia, jakim jest umieranie, a jego rodzina niejednokrotnic czuje si¢ bezradna
I bezsilna wobec pigtrzacych si¢ problemow. By¢é moze wynika to rowniez z faktu
pozostawienia rodziny samej sobie i braku pomocy ze strony personelu medycznego
W opiece nie tylko nad pacjentem i nad rodzina.”®

Nadzieja i mechanizmy obronne pomagaja osiagnaé stan réwnowagi 0Sobie
w zaawansowanym stadium choroby nowotworowej. Poczatkowo nadzieja to wiara
w cudowne uzdrowienie, potem jest oczekiwaniem na ustapienie dolegliwosci. Nastepna
faza to determinacja, pragnienie przejscia paru krokéw, zmiana pozycji z lezacej
na siedzaca. W koncu nadzieja staje si¢ pragnieniem spokojnej $mierci i Zycia wiecznego.

Pacjent w stanie terminalnym choroby nowotworowej nie mysli, co bedzie jutro.
Planowanie dnia odbywa si¢ w mniejszych czastkach, na ktére zostal podzielony. W ten
sposob zostaje wyeliminowany Igk przed proba uporania si¢ ze wszystkim.

Nadzieja u osoby bedacej u kresu zycia skupia si¢ na stwierdzeniu ,byciu” niz
na ,,wykonywaniu czego$.”
Zmniejsza si¢ ona, gdy:

» chorego izoluje si¢ psychicznie rozmawiajac z nim w formie tajemnic i

niedomoéwien,

» nie dopuszcza si¢ go do podejmowania decyzji,

» inne dolegliwosci oraz doskwierajacy bol nie sa dostatecznie kontrolowane,

» chory czuje si¢ osamotniony i nie ma wsparcia u swoich bliskich.

Nadzieja trwa, gdy:

» zostaje okazany szacunek choremu,

» bliscy sa razem z chorym,

» dazy do realnych celow,

» zostaje zapewniona wlasciwa kontrola bolu i wspottowarzyszacych innych

dolegliwosci

» chory jest przekonany, ze rodzina sobie poradzi, a on moze godnie zakonczy¢

zycie.

® M. E. Krauska, A. Stanistawek, J. Lechicka, I. Wronska Wsparcie pacjenta i rodziny w chorobie, cierpieniu i
smierci, [W:] Psychoonkologia, Oficjalne pismo Polskiego Towarzystwa Psychoonkologicznego, zeszyt 3, tom
6 2002



Zapewnienie przez lekarza, ze jest mozliwe zrealizowanie realistycznych celow trzyma go
w nadziei. Daje to gwarancjg¢ pacjentowi, ze:
> bedzie pod opieka ludzi, starajacych si¢ go zrozumieC, sa uczciwi wobec
niego i mozna na nich polegac,
» pacjent bedzie w stanie dzieli¢ si¢ swoim lgkiem i niepokojem z pomagajacymi
mu,
» moze mie¢ nadziejg, ze nie do§wiadczy cierpienia i troski,
> nie bedzie doswiadczal osamotnienie — ci, na ktorych polega beda przy nim,

» moze mie¢ nadziej¢ na ,,bezpieczne przejscie’- zakonczenie zycia. ”

K. de Walden-Gatuszko w jednym z rozdziatow ksiazki pod tytutem Pielegniarstwo
w opiece paliatywnej i hospicyjnej jasno mowi, ze:

,Obraz choroby stworzony przez pacjenta rdzni si¢ na ogét od obrazu odbieranego
przez personel medyczny. Pacjent wykorzystuje w tym celu ogolne, obiegowe informacje
0 chorobie, a o wilasnym stanie wnioskuje z przekazow werbalnych i niewerbalnych
od lekarzy, rodziny lub znajomych (np. z zachowan, takich jak zwigkszona troskliwos¢, zle
ukrywany niepokdj itp.) Do tego dochodza jeszcze wlasne obserwacje objawow
I wyobrazenia oraz sady o ich przyczynach, rokowaniach itp.

Obraz choroby i wlasnej sytuacji w bardzo duzym stopniu zalezy od stanu emocjonalnego
chorego — czgsto dokonuje on tzw. poznawczego przepracowania choroby, ktore jest
podstawa przystosowania si¢ do niej.

Najczestsza przyczyna negatywnych reakcji  uczuciowych jest stres zwiazany
Z rozpoznaniem choroby, niepewno$cia rokowania lub zlym rokowaniem, a takze
zZ dolegliwos$ciami fizycznymi towarzyszacymi progresji procesu chorobowego.

Do innych przyczyn naleza: brak wsparcia i dobrych kontaktow z rodzing oraz zla
komunikacja personelem medycznym. Bardzo wazne okazuja si¢ rowniez cechy osobowosci
chorego (sklonnos¢ do pesymizmu, biernosci 1 bezradnosci) oraz przezywanie w przeszlosci
zaburzenia psychiczne lub nerwicowe. Wystapieniu negatywnych emocji sprzyjaja poza tym
inne cigzkie przezycia wspotlistniejace z choroba lub ja poprzedzajace. U mlodszych
pacjentow wystepuje zwykle wigksze nasilenie przykrych reakcji uczuciowych niz u oséb
w wieku podesztym.

Sposrdod najczesciej wystepujacych przykrych uczuc, ktore obserwuje si¢ u chorych w stanie

terminalnym, nalezy wymienié lek, przygnebienie, gniew, poczucie winy i upokorzenie.”*°

° M. Rogiewicz Nadzieja [W:] M. Krajnik i M. Rogiewicz (red.) Opieka paliatywna, Wydawnictwo Uczelniane
Akademii Medycznej w Bydgoszczy 1998 (s.146-147)
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1.1.3. Stan terminalny a staros¢

Zanim zaczng opis powyzszego tematu wyjasnig, co to jest staro$¢ postugujac sie
definicja starosci ze ,,Stownika gerontologii spotecznej” A. A. Zycha:

»Staros¢ jest to nicunikniony efekt starzenia si¢, w ktorym procesy biologiczne,
psychiczne i spoleczne zaczynaja oddziatywaé wzgledem siebie synergetycznie, prowadzac
do naruszenia réwnowagi biologicznej i psychicznej bez mozliwosci przeciwdziatania temu,
czyli jest to koncowy okres procesu starzenia si¢. Staros$¢, jako okres zycia nastepujacy
po wiecku dojrzatym, jest pojeciem statycznym, natomiast starzenie si¢ jako proces,
zjawiskiem dynamicznym. Za poczatek starosci przyjmuje si¢ umownie 60 lub 65 r. z.,
a nieuchronnym koncem starosci jest $§mierc¢.

Swiatowa Organizacja Zdrowia wyréznia:

> wiek przedstarczy (45-59r. z.)

» wiek starzenia sig, ktory jest okreslany jako wczesna staro$¢ (60-74 r. z.), w tym

wieku znajduja si¢ tzw. ,,mtodzi-starzy” (ang. young-old)

» wiek starczy, nazywany takze pozna staroscia (75-89.r.z.), w tym wieku

znajduja si¢ tzw. dlugowieczni (90 lat i powyzej).ktorego to wieku dozywaja

tzw. dlugowieczni (ang. longlife).”11

Zych A.A. w swoim stowniku przytacza réwniez pojgcie starczosci péznej brzmiace
w ten sposob:
»---jest to w wielu krajach, nienaukowy, ogdlny termin uzywany przez spoleczenstwo
do opisania obnizania si¢ sprawno$ci umystowej w podesztlym wieku, blednie okre§lanego
jako nieuniknione nastgpstwo starzenia sig.”
Wszystkie zmiany w os$rodkowym ukladzie nerwowym u os6b w podesztym wieku
Swiadczy¢ moga o starzeniu si¢, np. zmiany na tle miazdzycy naczyn mézgowych.
Utrata pamigci, ogdlne zniedoteznienie z jednoczesnym ostabieniem wydolnosci fizycznej
I psychicznej, zmiana charakteru, np. kiotliwos¢, upér, ptaczliwos¢ to podstawowe cechy

poznej starosci.

%K. de Walden-Gatuszko Problemy psychiczne, duchowe i etyczne [W:] K. de Walden-Gatuszko.i A. Kaptacz.
(red.) Pielegniarstwo w opiece paliatywnej i hospicyjnej Wydawnictwo Lekarskie PZWL, Warszawa 2005
(5.197-198)

" A. A. Zych Stownik gerontologii spolecznej Wydawnictwo Akademickie ,,Zak”, Warszawa 2001,(s.202)
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Potocznie okres ten oznacza koncowe lata zycia, bardzo zaawansowany wiek oraz ostabienie
wywolane podesztym wickiem.'

Stan terminalny u starszych 0s6b powiazany jest z zaburzeniami krazenia
mozgowego. Sa one czestsze niz wsrdd osoéb cierpiacych z powodu nowotworu. Wzrasta
liczba 0s6b réznymi otgpieniami. Zaburzenia funkcji poznawczych sa coraz czgstsza
przyczyna niepetnosprawnosci oséb wiekowych. Najczesciej to oni korzystaja z ustug opieki
dlugoterminowe;.

Oprocz osob w fazie terminalnej choroby nowotworowej, chorych na AIDS opieka
paliatywna objgci sa ludzie starsi cierpiacy na choroby wieku podesziego oraz dotknigtych
postepujacymi chorobami przewleklymi. Zespot zaawansowanych, niepodlegajacych
leczeniu przyczynowemu chorob charakteryzuje mate prawdopodobienstwo skutecznego
leczenia i przewidywany ograniczony czas przezycia.

Bardzo duze znaczenie ma tutaj komunikacja niewerbalna, umiej¢tno$é empatii i stwarzanie
zyczliwej atmosfery  bezpieczenstwa. Spowodowane jest to stopniowym pogarszaniem si¢
stanu zdrowia i zaburzeniami funkcji poznawczych, dlugotrwata zaleznos$cia od innych.
Osoby w stanie terminalnym niecierpiace z powodu nowotworu to raczej osoby starsze,
naco wskazuja dane statystyczne. Dominuja tutaj kobiety, ktore raczej zyja samotnie
lub zostaty umieszczone w domu opieki.™

W tym miejscu podaj¢ objawy okresu terminalnego w staro$ci na przyktadzie
choroby Alzheimera:

»Wkraczajac w fazg terminalna, otgpialy chory (poza nielicznymi wyjatkami)
przestaje chodzi¢ i1 pozostaje przykuty do t6zka. Najczesciej nie jest juz w stanie méwic 1 ma
narastajace trudnos$ci z potykaniem, ktore nasilaja si¢ 1 przyspieszaja proces wyniszczenia.
Mozliwe sa rowniez napady drgawek. Chory lezy nieruchomo, zupeknie zalezny od pomocy
z zewnatrz, bierny i1 zobojgtniaty na wszystko.

Mozna si¢ zastanawial, czy w ogole cokolwiek czuje, czy ma chocby cien
$wiadomosci, co si¢ z nim dzieje. Tego dokladnie nie wiemy — z zewnatrz obserwujemy
stopniowe wygasanie mézgowych i fizycznych proceséw zyciowych. Nie mozna jednak
wykluczy¢, ze chory mimo wszystko odbiera w pewien sposob blisko$¢ opiekuna i zapewne
na swoj sposob czerpie z niej otuchg.

Z choroba Alzheimera mozna zy¢ lat 20, a nawet dluzej, jednak w wigkszosci

przypadkow zgon nastgpuje w ciagu 8-12 lat od czasu rozpoznania. Podobnie jak w wielu

2 tamze (5.201)

3 A Modlifiska Problemy wieku podesziego w aspekcie oceny jakosci opieki sprawowanej nad czlowiekiem
starym [W:] Oficjalne pismo Polskiego Towarzystwa Psychoonkologicznego, zeszyt nr.6 rok 2000
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innych przewlektych chorobach, bezposrednia przyczyna $mierci sa zwykle powiktania
infekcyjne (zwlaszcza zapalenie ptuc) lub zastoinowa niewydolno$¢ serca, a nie sam
podstawowy proces zaniku mozgu.

Ostatnie miesiace zycia chory — wyniszczony, najczesciej unieruchomiony w t6zku — spedza
czesto w hospicjum, czyli w osrodku (lub tylko w systemie) opieki paliatywnej, nastawione;j
przede wszystkim na tagodzenie cierpienia i poprawg¢ komfortu — juz nie tyle zycia,
co umierania. Na tym etapie lekarze — w porozumieniu z rodzina, a zwlaszcza glownym
opiekunem — odstepuja juz zwykle od agresywnych zabiegow leczniczych, przedtuzajacych

zycie za wszelka (:en(;.”14

Y“R. Petersen (red.), Co radzi lekarz- choroba Alzheimera Swiat Ksiazki, Warszawa 2006 (5.212)
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1.2. Rola rodziny w opiece nad chorym w stanie terminalnym

Rodzina jest bardzo wazna komorka przy codziennym piclegnowaniu i opiece
nad chorym w stanie terminalnym. Wystepuje jednak szereg problemoéw przy realizacji tego
zadania. Nie obejdzie si¢ tu rowniez bez akceptacji wszystkich cztonkow.

Ze wzgledu na zakres pomocy udzielanej osobie chorej w  stosunku
do zapotrzebowania przez nia na pomoc albo deficytu sprawno$ci i mozliwosci

samodzielnego radzenia sobie, mozemy wyrdznic:

» rownowage migdzy udzielang a potrzebna pomoca,
» nadmiar pomocy/ nadopiekunczos¢,

» niedobor, pozbawienie niezbednej pomocy.

Sytuacja rownowagi to stan, ktory jest osiagany przez osobg chora otrzymujaca tyle
pomocy ile jest potrzebne do prawidlowego funkcjonowania, dla rozwoju. Jest on dla obu
stron najbardziej korzystny. Okreslenie:

<Twoje zdrowie, twoja samodzielno$¢ i1 twoja codzienno$¢ sa nasza troska

i pragniemy ci dopomoc, bys je odzyskat>
jest odwzorowaniem rownowagi miedzy udzielana a potrzebna pomoca.

Nadmierna opieka, uzaleznia osobg chora od innych, odbiera wiar¢ we wlasne
mozliwo$ci. Sprawia ona, ze chory czuje si¢ niezaradny w czynno$ciach, z ktérymi mogtaby
sobie poradzi¢. Czyni ja ograniczong w rozwoju. Czltonkowie rodziny nie wspieraja osoby
chorej, lecz ja wyrgczaja. Jest to zgodne ze stwierdzeniem:

<Poniewaz tego nie potrafisz, masz z tym klopoty, jest ci trudno, wymaga
to od ciebie wysitku — zrobimy to za ciebie, nie martw sig.>
Pozbawienie opieki, moze wzbudzi¢ mys$l o odrzuceniu, izolacji, a takze niechgci
do udzielania jej pomocy i otoczenia jej opicka. Moze. Bardzo jasno méwi nam o tym
stwierdzenie:

<Mamy wtasne problemy i wtasne plany. Twoja choroba i twoja niesprawno$¢

utrudnia nam zycie>"

15 7. Kawczyhska-Butrym Spoleczne konsekwencje choroby i niepelnosprawnosci, [W:] 1. Taranowicz, A.
Majchrowska, Z. Kawczynska-Butrym Elementy socjologii dla pielegniarek, Wydawnictwo Czelej, Lublin
2000 (s.245-246)
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Stan terminalny a przede wszystkim choroba czesto zmienia zycie rodziny. Do tych
zmian rodzina musi przywyknaé, gdyz odgrywa ona bardzo wazna rolg¢ podczas choroby.
Reakcja rodziny wiaze si¢ z wielkim wptywem na reakcje chorego w stanie terminalnym.

Najblizsi musza wzia¢ na siebie cigzar obowiazkow, ktérymi dotychczas zajmowat
si¢ chory. Trzeba bgdzie zmieni¢ rozktad dnia 1 dostosowa¢ go do chorego.

Rodzina musi mie¢ jednak czas dla siebie, nie mozna pozbawic jej catkowicie przyjemnosci.
Trzeba ustawi¢ tak plan dnia, zeby choroba nie zaklocita domowego trybu zycia, a jedynie
stopniowo przygotowywata do zmian, ktore wejda w zycie, kiedy chory odejdzie z tego
Swiata.

Rodzina nie powinna caly czas mysle¢ o $mierci tak jak osoba znajdujaca si¢ w stanie
terminalnym. Nie powinni si¢ wyrzeka¢ innych zajeé, by¢ przebywaé z chorym caly czas.
Musza, chociaz na chwil¢ zapomnie¢ o smutnej rzeczywisto$ci. Ta chwila wytchnienia
pozwoli zregenerowac sity by sprosta¢ oczekiwaniom chorego, kiedy to bedzie najbardziej
potrzebne.

W miar¢ rozwoju choroby potrzeby rodziny beda si¢ ciagle zmienialy i tak bedzie
jeszcze dlugo po $mierci podopiecznego. Dlatego wiasnie opiekujacy si¢ powinni rozsadnie
gospodarowaé swoimi sitami 1 nie doprowadzi¢ do catkowitego ich wyczerpania w chwili,
kiedy beda najbardziej nieodzowne. Dobrze jest, gdy pojawi si¢ osoba, ktéra pomoze
zachowa¢ rownowage pomigdzy stuzeniem osobie w stanie terminalnym a uznawaniem
wlasnych potrzeb.

Rodzina to wielkie wsparcie dla chorego. Kazde zyczenie i zdanie powinno by¢
respektowane i analizowane z chorym. Bardzo wazna jest opinia osoby u kresu zycia.
W przypadku niezgodno$ci pogladéw trzeba wyrazi¢ je jasno jednak decyzje zostawic
choremu.®

Czlowiek w stanie terminalnym moze czerpa¢ ze zrdodla, jakim jest rodzina.
Wezytujac si¢ w literaturg znajdziemy wiadomosci na temat relacji rodzin z seniorami
w stanie terminalnym.

Negatywne relacje do§wiadczane przez ludzi starszych sposob traktowania przez rodzing
wskazuja na:
» izolowanie osoby starszej znajdujacej si¢ w stanie terminalnym od

towarzyskiego i kulturalnego zycia rodziny, ukrywanie jej w czasie

18 E. Kiibler-Ross Rodzina pacjenta [W:] E. Kiibler-Ross Rozmowy o smierci i umieraniu, 11 polskie wydanie
Media Rodzina 1998 (s. 164, 166, 182)
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przyjmowania gosci lub pozostawianie w domu, niezabieranie ze soba,

gdy zdrowie fizyczne na to pozwala.’

Stan, w jakim znajduje si¢ osoba u kresu zycia powoduje duzy stres w calej rodzinie.

Pojedyncze przypadki probuja przystosowac si¢ do tej niewatpliwie trudnej sytuacji, jednak

wigkszo$¢ probuje utrzymaé rownowagg w rodzinie.

K. de Walden-Gatuszko w jednej ze swoich ksiazek wymienia cechy utrzymania

rOwnowagi wyrazajace si¢ poprzez:

>
>

zwigkszenie spojnosci rodziny,

koncentracj¢ wokot potrzeb osoby umierajacej, z jednoczesnym
zaniedbaniem wtasnych,

tendencje do unikania konfliktoéw, wyrozumiato$¢ wobec zachowan
chorego,

che¢¢ oszczedzania choremu przykrosci, z czym wiaze si¢ np. tendencja do
ograniczania komunikacji przez ukrywanie prawdy o chorobie
lub rokowania,

wzajemne wyrgczanie si¢ czlonkoéw rodziny w zakresie pelnienia r6znych

obowiazkow domowych tak, aby zycie rodzinne toczyto si¢ bez zaklocen .

Zachowania te sa skuteczne na krotka metg, poniewaz gdy okres choroby przedtuza

sig, sity poszczegdlnych czlonkdéw rodziny si¢ wyczerpuja 1 potrzebna jest pomoc

z zewna(‘[rz.18

17 7. Kawczynska-Butrym Spoleczne konsekwencje choroby i niepelnosprawnosci,[W:] I. Taranowicz, A.
Majchrowska, Z. Kawczynska-Butrym Elementy socjologii dla pielegniarek, Wydawnictwo Czelej, Lublin

2000 (s.250)

8 K de Walden-Gatuszko Psychospoleczne aspekty opieki paliatywnej [W:] K. de Walden-Gatuszko Podstawy
opieki paliatywnej (red.)Wydawnictwo Lekarskie PZWL, Warszawa 2004, 2005 (5.186-187)
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1.3. Formy pomocy rodzinom osob w stanie terminalnym

Bliscy 0s6b w stanie terminalnym sa niewatpliwie jego najlepszymi opiekunami.
Osoby, ktore wchodza z zewnatrz powinny dostosowaé si¢ do potrzeb chorego i jego
rodziny. Towarzyszace chorobie terminalnej wysokie napigcie emocjonalne, uczucie braku
wsparcia albo rzeczywisty jej brak, pomoc psychofarmakologiczna méglby zatatwiaé¢ ktos
Z zewnatrz.

Gdy osoba w stanie terminalnym umiera zwykle okazuje si¢ potrzebna pomoc
rodzinie. Trzeba przygotowaé opiekunow na $mier¢ bliskiej osoby. Nierzadko trzeba
spokojnie i taktownie przekona¢ zrozpaczona rodzing, ze wszelkie dzialania nadzwyczajne:
kroplowki, leki podnoszace ci$nienie krwi itp., w zasadzie nie przedtuzaja zZycia,
a Co najwyzej moga przedtuzaé okres umierania i dlatego w imi¢ dobra chorego lepiej z nich
zrezygnowac.

Czgsto trzeba pouczy¢ rodzing, jak ma si¢ opiekowa¢ chorym w stanie agonii,
uswiadamiajac im, ze powinni:

» zachowac spokoj i cisze,

» podawaé¢ s$rodki przeciwbolowe do konca, chociaz chory jest
nieprzytomny, a wydaje sig, ze nie cierpi,

» spokojnie towarzyszy¢ umierajgcemu nie narzucajac ,,przywotywania”,

ptaczu itp.).

Mozna réwniez w tej bezradno$ci z wroci¢ uwage na rolg dotyku, ktory sposrod
wszystkich zmystow jest odczuwalny najdtuze;.

Okres przedtuzajacej sig, wielogodzinnej agonii jest dla rodziny szczegdlnie cigzki.
Rodzinom wierzacym mozna wowczas zaproponowaé wspolna modlitwe, niewierzacych

za$ zachgci¢ do rozmowy o umierajacym, o jego zyciu, zastugach itp.19

1.3.1. Dzialalno$¢ hospicyjna jako forma pomocy

W roézny sposob jest pojmowana przez spoteczenstwo $mieré. Dziatalnosé

hospicyjna jest taka forma, ktéra jest zalezna od kultury, wiedzy i1 $wiadomosci

Y9 K. de Walden-Gatuszko Psychospoleczne aspekty opieki paliatywnej [W:] K. de Walden-Gatuszko Podstawy
opieki paliatywnej (red.)Wydawnictwo Lekarskie PZWL, Warszawa 2004, 2005 (5.187-188)
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spoteczenstwa oraz medycyny, ktora si¢ postuguja. Sa trzy glowne typy opieki nad osoba

W stanie terminalnym, ktére zostaty zinstytucjonalizowane.

Pierwszy z nich to:

>

Drugi z nich to:

Trzeci typ to:

>

>

domowa opieka hospicyjna —w jej sktad wchodza lekarze, pielegniarki,
wolontariusze i1 duchowni nie koniecznie majacy wyksztalcenie
medyczne. Zapewniaja oni pomoc  specjalistyczna, duchowa
oraz spontaniczng chorym przebywajacym w domu pod opieka rodziny
i bliskich. Mozna, wigc nia obja¢ 90% potrzebujacych pomocy
przy wsparciu spotecznosci lokalnej, co pozwala nie angazowaé o$rodkoéw

specjalistycznych.

hospicja stacjonarne zapewniajace pomoc catodobowa dla o0sob
samotnych, bezdomnych oraz oséb potrzebujacych 24h na dobg opieki
ze wzgledu na przebieg choroby. Przyjmowany jest kazdy pacjent,
u ktorego wystgpuja trudne warunki domowe, rodzina potrzebuje
czasowego odciazenia, a takze brak kompetencji w prowadzeniu terapii
objawow. Musi by¢ wyrazona zgoda, gdyz bez niej nikogo w brew woli
nie mozna tam umieszcza¢. Gdy stan zdrowia polepszy si¢ chory moze
powroci¢ do domu bez ryzyka pogorszenia stanu zdrowia. Hospicjum
zawiera niewielka ilo$¢ tozek, co zapobiega sztucznemu naplywowi
pacjentéw a to powoduje wydtuzanie si¢ pobytu pacjenta w placowce,
conie zawsze jest konieczne. Bliscy i rodziny moga uczy¢ sig
tam praktycznej pomocy przy pielggnacji i opiece nad osobami w ostatniej
fazie zycia. Wprowadzaja elementy Zycia rodzinnego. Nie ma ograniczen,
co do czasu przebywania z chorym jak roéwnie z mozna przyprowadzaé

dzieci.

osrodki opieki dziennej- jest ona bardzo popularna w duzych miastach.
Wspomagaja one osrodki stacjonarne 1 zespoly opieki domowe;j.
Mieszkajacy w poblizu chorzy w pierwszej fazie stanu terminalnego moga
korzysta¢é z pomocy doswiadczonego zespotu. Zyczliwe otoczenie
pozwala im poprawi¢ kondycj¢ psychiczna i fizyczna, daja mozliwosé
przyjemnego i aktywnego spgdzania Czasu, CO przeciwdziata apatii,
towarzyszacej depresji, nie rzadko rowniez osamotnieniu pierwszej fazie

stanu terminalnego.
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Chory moze w ten sposob zrozumie¢ swoja sytuacja korzystajac

z doswiadczen innych, co pozwala osiagnaé wewnetrzng stabilizacje;.20

Wystepuja rowniez posrednie formy opieki hospicyjne;.
Sa to:
> osrodki opieki paliatywnej-jest to opieka taczaca pomoc duchowa
I psychologiczna z leczeniem medycznym- tzw. poradnie bolu,
> $rodki konsultacyjne -—udzielajace informacji rodzinom i chorym

0 wszechstronnych formach pomocy.?

%M. Gorecki Gléwne typy opieki hospicyjnej, [W:] M. Gorecki Hospicjum w stuzbie umierajqcemu,
Wydawnictwo Akademickie ,,Zak” Warszawa 2000 (s.72-74)
! tamze (s.74-75)
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1.4. Stan badan na temat form pomocy rodzinom osob w okresie

terminalnym

Badania przeprowadzone w Centrum Onkologii w Warszawie w latach 1996-1997.
Przeprowadzono badania ws$rod rodzin, ktoérych cztonek rodziny przebywat w Instytucie
Centrum Onkologii w Warszawie.

Z przeprowadzonych badan wynika, Ze:

» na zadane pytanie ,,Czy otrzymaliScie Panstwo wsparcie podczas trwania
choroby” prawie 100% ankietowanych odpowiedziato twierdzaco.
26 rodzin udzielito odpowiedzi ,,tak”, co stanowi 86,6%, tylko 4 rodziny
udzielito odpowiedzi ,,nie”, co stanowi 13,3% odpowiedzi,

» przy ogo6lnie rozumianym wsparciu jako pomoc, najwigksza rolg petity
pielegniarki, ktére w dzialaniach pielegnacyjno-opiekunczych zostaty
bardzo dobrze ocenione przez respondentéow. Wedlug ankietowanych
sq one ta grupa zawodowa, ktora najczesciej udziela choremu i rodzinie
bezposredniej pomocy przy pielegnacji pacjenta,

» jesli chodzi o rodzaj wsparcia, jakie rodziny otrzymaty to: 22 rodziny,
czyli 73% stwierdzily, ze gtéwnie otrzymaly wsparcie instrumentalne,
7 rodzin, czyli 24% wsparcie emocjonalne, jedna rodzina, czyli 3%
wsparcie informacyjne,

» rodziny ani razu nie wspomniaty o wsparciu edukacyjnym.

Powyzsze dane wskazuja na fakt, Zze rodzina chorego w stanie terminalnym otrzymuje
glownie wsparcie instrumentalne od personelu medycznego, a najmniej otrzymuje wsparcia
informacyjnego. Rodziny skarzyty si¢ na brak informacji i rad, ktore mogly im pomoc
W rozwigzywaniu problemow.
Odnotowano przede wszystkim catkowity brak wsparcia edukacyjnego. Rodziny skarzyty
si¢ na brak wiedzy dotyczacej objawow wystepujacych u chorego, ktére ja niepokoity,
jak rowniez na brak wyjasnien dotyczacych celowosci wykonywanych czynnosci.

Zrédtem wsparcia informacyjnego dla rodzin byli najczesciej lekarze- 26 rodzin,
czyli 87%, dla 3 rodzin, czyli 10% byly to pielegniarki, a tylko dla jednej rodziny, czyli 3%

wspoOtpacjenci.
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Jednak 19 rodzin, czyli 63,3% twierdzi, ze nie otrzymywato wyczerpujacych
informacji. 11 rodzin, czyli 36,6% uwazato jednak, ze informacje byly wyczerpujace
I zrozumiate.

Stan terminalny a przede wszystkim trzecie stadium, czyli okres umierania jest
bardzo waznym etapem dla rodziny chorego i nie moze by¢ stracony, poniewaz jest

. . . 22
to szansa na przygotowanie si¢ na rozstanie.

2 M. E. Krauska, A. Stanistawek, J. Lechicka, I. Wronska Wsparcie pacjenta i rodziny w chorobie, cierpieniu i
smierci, [W:] Psychoonkologia, Oficjalne pismo Polskiego Towarzystwa Psychoonkologicznego, zeszyt 3, tom
6/2002
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2. Metodologia badan wlasnych

Badania naukowe to wedlug W. Zaczynskiego ,okreslony obraz badanej
rzeczywistosci. Obraz te ma by¢ wiernym, adekwatnym odzwierciedleniem obiektywnie
istniejacych, niezaleznych od poznajacego podmiotu rzeczy i zdarzen.” 23

Kazde badanie naukowe przebiega wedlug pewnego planu. Wymaga ono wykonania
wielu czynnos$ci badawczych, zaczynajac od postawienia problemu, wokot ktorego badacz
si¢ porusza, sformutowania hipotez, ktére beda zweryfikowane, skonstruowania narzedzi
badawczych, dobrania odpowiedniej metody i techniki badania, poprzez przeprowadzenie
badan, az do opracowania uzyskanych wynikow, ich analizg.

Na organizacje procesu badawczego wplywaja nastepujace czynniki: charakter i cel badan,

teren, na ktérym sa prowadzone badania oraz techniki i narzedzia stosowane w trakcie

badan.?*

2.1. Przedmiot i cel badan

Istotnym etapem w procesie badawczym jest okreslenie przedmiotu i celu badan.
Dla badajacego przedmiotem jego badan sa te zagadnienia, ktore go interesuja, zglgbiajac
jego tresci.

J. Sztumski przedmiot badan spotecznych okresla to wszystko, co sklada sig
na rzeczywisto$¢ spoteczna. Jest to, wigc bardzo ztozony obszar, gdyz obejmuje twory zycia
spotecznego, zarOwno materialne, jak réwniez idealne. Do najistotniejszych sktadnikow
rzeczywisto$ci spotecznej autor zalicza zbiorowosci 1 zbiory spoteczne, instytucje spoleczne,
procesy i zjawiska spoteczne.?

Zdaniem T. Pilcha gtéwnym przedmiotem badan jest czlowiek, jego $rodowisko
I zbiorowosci spoleczne, ktore sa obiektem niezmiernie trudnym do obiektywnego
i prawdziwego uchwycenia i opisu.?®

Przedmiotem badan wtasnych uczynitam rodzaje pomocy rodzinom oséb w stanie

terminalnym.

2 W. Zaczynski, Praca badawcza nauczycieli, Warszawa 1995, PWN, (s.10)

4T, Pilch, Zasady badan pedagogicznych, Warszawa 1995, Wydawnictwo ,,Zak”,(s. 171)
% J. Sztumski, Wstep do metod i badar: spolecznych Katowice 1995 (s.19)

% T, Pilch, Zasady badar pedagogicznych Warszawa 1995 (str.24)
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Po okresleniu przedmiotu badan kolejnym etapem postgpowania badawczego jest
wskazanie celu badan.

Zdaniem J. Sztumskiego celem podejmowanych badan jest naukowe poznanie
badanej rzeczywistoéci.27

Natomiast Z. Skorny moéwi, ze okreSlenie celu wymaga u$wiadomienia sobie,
po co podejmujemy badania oraz do czego moga by¢ przydatne uzyskane w nich wyniki.
Autor ten wyrdznia cele teoretyczno-poznawcze i praktyczno-wyobrazeniowe. Cele
teoretyczno- poznawcze wiaza si¢ z poznaniem okreslonej kategorii zjawisk oraz wykryciem
zwiazkow, zaleznosci oraz prawidlowosci. Cele praktyczno-wyobrazeniowe wiaza si¢
z wykorzystaniem wynikoéw badan w praktyce, tj. w dziatalno$ci wychowawczej, spoteczne;j,
kulturowej itp.”®

Celem teoretyczno- poznawczym badan podjetych w mojej pracy jest poznanie

i scharakteryzowanie form pomocy rodzinom osob w stanie terminalnym.

27 ). Sztumski, Wstep do metod i badar spolecznych, Katowice 1995 (s.21)
% 7. Skorny, Praca magisterska z psychologii i pedagogiki, Warszawa 1984 (s.13)
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2.2. Problemy badawcze i hipotezy robocze

Kolejnym istotnym etapem postgpowania badawczego po okresleniu przedmiotu
I celu badan jest sformutowanie probleméw badawczych.

Problem wg S. Nowaka to tyle, co pewne pytanie lub zesp6l pytan,
na ktore odpowiedzi ma dostarczy¢ badanie.?

Z. Cackowski stwierdza, ze problemy badawcze to pytania zadawane ,,przyrodzie”,
,otoczeniu”, a nie osobie drugiej. Wg tego autora staramy si¢ znalez¢ odpowiedzi
na postawione przez nas pytanie ,,poprzez wilasny wysitek, nie za$ przez oczekiwanie
gotowej odpowiedzi od innego cztowieka”. ¥

M. Lobocki wymienia podstawowe kryteria poprawnos$ci problemow badawczych:
1. precyzyjnos¢ w sposobie ich formutowania,

2. usytuowanie tych probleméw na tle dotychczasowych osiagnie¢ naukowych,
3. empiryczna sprawdzalnos¢,

4. praktyczno-spoteczna uZytecznoéci.31

Mozna tu wyrdzni¢ kilka rodzajow probleméw badawczych:

- naukowo (to takie, na ktore nie znaleziono jeszcze odpowiedzi lub nie jest w pehni
satysfakcjonujaca) i subiektywnie badawcze (to takie, ktore sa nieznane dla badacza
niezapoznanego w miar¢ doktadnie z osiagnigciami naukowymi w zakresie interesujacego
go problemu),

- dotyczace wilasciwosci zmiennych 1 relacji migdzy zmiennymi (pytaja o wartosci
zmiennych, ktore opisuja zjawiska 1 przedmioty znajdujace si¢ w polu naszego
zainteresowania; relacje natomiast sa pytaniami o zwiazek laczacy zmienne badania
lub przedmioty okreslane przez te zmienne),

- W postaci pytan rozstrzygnigcia i dopelnienia (pierwsze rozpoczynajq si¢ od partykuty
,»czy”’ 1 przyjmuja tylko dwie odpowiedzi ,,tak™ i ,,nie” czasami takze ,,nie mam zdania”,
drugie za$ formutuja pytania odpowiadajace bardziej szczegdtowo 1 rozpoczynaja sig

zaimkami pytajacymi ,.kto”, ,,co”, ,,w jakim stopniu”, ,,gdzie”).32

25, Nowak, Metodologia badar socjologicznych. Zagadnienia ogélne Warszawa 1970 (s.214)
%0 7. Cackowski, Problemy i pseudoproblemy Warszawa 1964 (s.104)

1 M. Lobocki, Metody badari pedagogicznych Warszawa 1984 (5.69-72)

%2 M. Lobocki Metody i techniki badar pedagogicznych Krakow 2009 (s.24)
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Glowny problem badawczy sformutowany zostal w formie nastgpujacego pytania:

Jak rodziny os6b w stanie terminalnym oceniaja formy pomocy w Hospicjum Zwiastowania
Najswigtszej Maryi Panny?

Z tak sformutowanego problemu giéwnego wynikaja takie problemy szczegdtowe:
. Jak rodziny oceniaja pomoc finansowa?
. Jak rodziny oceniaja pomoc psychologiczna?
. Jak rodziny oceniaja pomoc duchowa?
. Jak rodziny oceniaja pomoc socjalna?
. Jak rodziny oceniaja pomoc pielegniarska?
. Jak rodziny oceniaja pomoc lekarska?

. Kto gtownie byl zrédtem informacji dla rodzin?

co N o o A W DN P

. Jaka forma pomocy najbardziej sa zainteresowane rodziny?

Opisujac badane fakty nie ma koniecznosci stawiania hipotez roboczych.

Cytujac za M. Lobockim: ,,Formulowanie hipotez moze si¢ okaza¢ daremnym
marnowaniem energii tworczej, a niekiedy moze by¢ wrecz niepozadane i1 szkodliwe.
Moga one w sposob tendencyjny i stronniczy wptywaé na gromadzenie i selekcj¢ materiatu

badawczego zgodnie z przyjetymi z gory zatozeniami.”

% M. Lobocki Wprowadzenie do metodologii badar pedagogicznych Krakow 2006 (s.134-135)
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2.3. Metody, techniki i narzedzia badawcze

Wybor metod, technik 1 narzedzi badawczych jest nastgpnym etapem postepowania
badawczego. Dostosowane musza by¢ one do przyjetych zasad.

S. Nowak traktuje metod¢ naukowa jako okreslony, powtarzalny sposob
rozwigzywania pewnego typu problemu naukowego. Sadzi on, ze kazdy sposob wiodacy
do tego celu jest metoda.**

M. Lobocki mowi o typowych sposobach zbierania, opracowania, analizy
I interpretacji danych empirycznych, ktore stuza do uzyskania maksymalnie lub optymalnie
uzasadnionych odpowiedzi na stawiane pytania.®

T. Pilch przedstawia nast¢pujace metody badan:

- eksperyment pedagogiczny,

- monografi¢ pedagogiczna,

- metode indywidualnych przypadkow,
- metode sondazu diagnostycznego.36

W pracy wykorzystalam metodg sondazu diagnostycznego.

Metoda sondazu diagnostycznego, wg A. Kaminskiego, jest sposobem gromadzenia wiedzy
0 atrybutach strukturalnych i funkcjonalnych oraz dynamice zjawisk spotecznych, opiniach
i pogladach wybranych zbiorowosci, nasilaniu si¢ i kierunkach rozwoju okreslonych zjawisk
i wszelkich innych zjawiskach instytucjonalnie nie zlokalizowanych — posiadajacych
znaczenie wychowawcze — w oparciu o specjalnie dobrang grupe reprezentujaca populacje
generalna, w ktérej badane zjawisko wystqpuje.37

Metoda sondazu diagnostycznego ma do spelnienia szczegodlng role w badaniach
jakosciowych. Najczesciej znajduje swe zastosowanie w badaniach za pomoca ankiet,
rozmowy i wywiadu.®

Poprawno$¢ i1 dokladnos¢ przeprowadzonych badan ma miejsce po zastosowaniu
odpowiednich technik badawczych.

Techniki badawcze sa sposobami zbierania materialu oparte na starannie

opracowanych dyrektywach (doktadnych, jasnych, $cistych), weryfikowanych w badaniach

S, Nowak (red.) Metody badari socjologicznych \Warszawa 1965 (s.13-14)

% M. Lobocki Metody badar: pedagogicznych Warszawa 1978 (5.56)

% T, Pilch Zasady badar: pedagogicznych \Warszawa 1998 (5.43-51)

¥ tamze (s.51)

%8 M. Lobocki Wprowadzenie do metodologii badan pedagogicznych Krakow 2006 (s.251)
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roznych nauk spotecznych 1 dzigki temu posiadajacych walor uzyteczno$ci
interdyscyplinarne;j.®

A. Kamienski stwierdza, ze techniki badan to czynno$ci praktyczne, regulowane
starannie wypracowanymi dyrektywami, pozwalajacymi na uzyskanie optymalnie
sprawdzalnych informacji, opinii 1 faktow.*

Do zbierania informacji empirycznych w niniejszej pracy wykorzystatam technike
badawcza — ankiete.

Technika ankiety wg T. Pilcha to technika gromadzenia informacji, polegajaca
na wypehianiu najczeSciej samodzielnie przez badanego specjalnych kwestionariuszy
na ogot o wysokim stopniu standaryzacji w obecnosci lub czesciej bez obecnosci ankietera.*!

Do realizacji techniki badawczej stuzy specyficzne narzedzie badawcze, ktore wg
T. Pilcha jest przedmiotem stuzacym do realizacji wybranej techniki badan.*

W niniejszej pracy do realizacji techniki ankiety wykorzystatam kwestionariusz
ankiety.

M. Lobocki kwestionariusz ankiety definiuje jako =zestaw pytan shuzacych
do zbierania informacji, dotyczacych bezposrednio lub posrednio $cisle okreslonych

problemow.

% R. Wroczynski, T. Pilch (red.) Metodologia srodowiskowych badar pedagogicznych Wroctaw 1970 (5.29-30)
0T, Pilch Zasady badar pedagogicznych \Warszawa 1998 (5.76)

! tamze (s.86-87)

2 tamze (s.42)
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2.4. Organizacja, przebieg i teren badan

Wyboér terenu badan to nie tylko problem polegajacy na wyborze odpowiedniego
terytorium. Dotyczy takze okreslonej placowki lub instytucji, na terenie, ktorej pragniemy
przeprowadzi¢ badania.®®

Do przeprowadzenia badan empirycznych, ktorych wyniki zawiera moja praca,
wybralam Hospicjum Zwiastowania Najswigtszej Maryi Panny prowadzonego przez
Fundacj¢ Palium w Chojnicach przy ulicy Strzeleckiej 89. Prowadzone przeze mnie badania
trwaly od stycznia do maja 2011 roku.

W celu sprawniejszego przebiegu badan opracowano kwestionariusz ankiety,
ktory wypehity poszczegolne osoby z rodzin pacjentow w stanie terminalnym.

Czynnikiem ulatwiajacym organizacje¢ 1 przebieg badan byl czgsty kontakt
badajacego z badanymi uczestnikami. Etapem konczacym procedure badawcza byto
opracowanie zebranego materialu empirycznego, tablic wynikowych, a takze interpretacja

otrzymanych wynikow oraz sformutowanie wnioskow koncowych.

* tamze (s.178)
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3. Analiza badan wlasnych

3.1. Charakterystyka badanej placéwki i zatrudnionego w niej personelu

Potrzeba opieki nad osobami w stanie terminalnym na terenie miasta i gminy
Chojnice rosta w zaskakujacym tempie. Powstal pomyst powstania hospicjum. Probujac
jak najszybciej rozwiaza¢ ten problem w 1993r. dekretem biskupa pelplinskiego Jana
Bernarda Szlagi zostato powotane do zycia hospicjum domowe przy parafii Najswigtszej
Maryi Panny. Dat¢ 1993r. mozna rowniez uzna¢ za poczatki opieki paliatywnej
w Chojnicach. Hospicjum domowe miato za zadanie otoczy¢ chorego opicka w domu.
Opieka ta zostata zapewniona przez profesjonalny zespdt medyczny, okreslajac potrzeby
chorego, zapewniajac pomoc rodzinie w jak najlepszej opiece nad pacjentem.

W 2002r. dzigki porozumieniu wiadz samorzadowych powiatu i miasta Chojnice
opieka ta zostata poszerzona o hospicjum stacjonarne. Powstato ono przy ulicy Strzeleckiej
w Lasku Miejskim, gdzie dawniej miescit si¢ tam szpital ptucny. Dzigki staraniom
Burmistrza Chojnic i pracownikow budynek zostat zaadoptowany na potrzeby hospicjum.

Wyposazenie sal dla chorych hospicjum uzyskalo od przyjaciot z holenderskiego
miasta Waalwijk.

Obecnie zapewnionych jest dziesig¢ 16zek dla pacjentdw w stanie terminalnym.

Przy wymienionej wyzej placowce prowadzony jest Zaktad Opiekunczo-Leczniczy. Udziela
on calodobowych §wiadczen zdrowotnych niewymagajacych hospitalizacji. Sa zapewnione
im pomieszczenia 1 wyzywienie odpowiednie do stanu zdrowia.

Chojnickie hospicjum, co roku przyjmuje mniej wigcej 320 0sob w terminalnej fazie
choroby. Pacjenci maja zapewnione profesjonalng i fachowa pomoc medyczna duchowa
I psychologiczna. Odbywaja si¢ zajgcia z terapii zajeciowej oraz rehabilitacja w miarg
potrzeb. Chorzy moga uczestniczy¢ w coniedzielnej mszy swigtej przygotowanej na ten czas
$wietlicy oraz organizowanych, co jaki§ czas nabozenstwach. Organizowane sa roOwniez
imprezy, ktore pozwalaja pacjentom zapomnie¢ o chorobie i daja poczucie domowego
ogniska. Oprocz profesjonalnego personelu: lekarzy, pielggniarek, opiekunow,
rehabilitantow, ksiedza, psychologa, nie brakuje rak do pracy. Z pomoca chgtnie Spiesza
wolontariusze.

Budynek, w ktorym miesci si¢ hospicjum liczy ponad 50 lat i niestety wymaga
generalnego remontu. Czg$¢ pomieszczen nie spelnia wymogoéw unijnych, brakuje
dodatkowych sal i odpowiednio przystosowanych pomieszczen sanitarnych. W zwiazku
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z tym dla pozyskania funduszy i dalszego prowadzenia hospicjum o wysokim standardzie
powotano do zycia we wrze$niu 2005r. Fundacjg Palium.

W 2006r. uzyskata ona statut Organizacji Pozytku Publicznego, gdzie celem jej jest
szarzenie idei hospicyjnej oraz mozno$¢ zbierania funduszy dla Hospicjum Najswigtszej
Maryi Panny.

W te ide¢ wpisana jest rowniez edukacja spoteczno$ci na temat ostatniego etapu
zycia, jakim jest stan terminalny, szacunku do ludzi chorych i starszych, umierajacych
I niepetnosprawnych, tolerancja wobec drugiego cztowieka, wspotczucie i pomoc.

Organizuje réznego rodzaju konferencje dla spotecznosci powiatu Chojnickiego
na temat radzenia sobie z choroba w rodzinie.

Od 2006r. organizuje na terenie powiatu Chojnickiego Pola Nadziei, jak rowniez
uczestniczy w kampanii og6élnopolskiej Hospicjum to tez Zycie.

Srodki pozyskane od ludzi dobrej woli sa przeznaczane na pomoc hospicjum.
Sprawia to, ze pacjenci i ich rodziny sa otoczeni jak najlepsza opieka tagodzac przy tym
cierpienie i bol.

Fundacja jest wielka jednostka mobilizujaca spoleczenstwo, samorzady i1 sektor
prywatny powiatu do niesienia pomocy mieszkancom catego powiatu w tej niewatpliwie

trudnej sytuacji.
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Zrédto: Kronika hospicjum Zwiastowania Naj$wietszej Maryi Panny.

Zdjecie 1. Gtowne wejscie do budynku hospicjum

DR
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Zdjecie 2. Mikotajki w hospicjum.
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Zdjecie 4. Zielony zakatek dla chorych i1 personelu hospicjum.

31



Zdjecie 5. Widok na budynek hospicjum.

Zdjecie 6. Wolontariusze pomagaja chorym.
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Zdjecie 8. Jeden z owocOw pracy terapii zajeciowej z okazji $wiat wielkiej nocy.
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3.2. Charakterystyka badanej zbiorowosci

Osobami badanymi sa rodziny i znajomi 0séb w stanie terminalnym przebywajacych
w Hospicjum Naj$wietszej Maryi Panny. To osoby cierpiace z powodu $miertelnej choroby
swojego bliskiego pochodzace z Chojnic i okolic. Badaniami obj¢to 30 0s6b z rodzin
I znajomych, ktérych krewni przebywaja w Hospicjum Zwiastowania Najswigtszej Maryi

Panny.

W charakterystyce danych uwzgledniono nastepujace cechy:
- pte¢
- wiek

- miejsce zamieszkania.

Tabela 1. Charakterystyka badanej zbiorowosci

Pte¢ Kobieta Mezczyzna Miasto Wies
Wiek N % N % N % N %
20-35 lat 6 20% 1 3,3% 4 13,3% 3 10%
36-50 lat 6 20% 6 20% 7 23,3% 5 18,9%
51-65 lat 6 20% 2 6,7% 4 13,3% 4 13,3%
> 65 lat 3 10% 0 0% 3 10% 0 0%

Analizujac  wiek o0sO6b ankietowanych zauwazy¢ mozna, iz najwigce] chgtnych
do wypetnienia kwestionariusza ankiety byto w przedziale wiekowym od 36- 50 Iat,
czyli 12 osob, co stanowi 40% badanych. Nastgpnie w przedziale 51- 65, czyli 8 o0sdb,
CO procentowo mozna powiedzie¢ o 26,7%. Mtodych 0so6b z przedzialu wiekowego 20-35
wypelnilo kwestionariusz 7 osob, co Stanowi 23,3%. Pozostate to 10%, czyli 3 osoby
to ankietowani powyzej 65 roku.

Do wypelnienia ankiety bardziej chgtnie przystgpowaty kobiety w liczbie 21 o0sob
tj. 70% badanych, natomiast mezczyzn byto 9-u, co stanowi 30% badanych.

Kwestionariusz ankiety wypehito 18 o0s6b z miasta i 12 0s6b ze wsi, CO Stanowi
odpowiednio 60% i 40% badanych.
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3.3. Analiza odpowiedzi na pytania zawarte w ankiecie

Analizujac kwestionariusz ankiety mozna stwierdzi¢ okreslone fakty oraz na ich podstawie
wysnu¢ wnioski. Ankietowani w niektorych pytaniach mogli zakresli¢ jedna lub wigcej

odpowiedzi.

O Wiedzacy 90%
B Niewiedzacy 10%

Wykres 1. Wiedza na temat pojecia stanu terminalnego

Przeprowadzona analiza powyzszego wykresu mowi, ze 90%, tj. 27 osob wie, co oznacza

stan terminalny, natomiast 10%, czyli 3 osoby nie wiedza, co oznacza stan terminalny.
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Ciocia Znajoma Matka Maz

Wykres 2. Stopien pokrewienstwa z osoba w stanie terminalnym

Sposrod oséb badanych mozna wyrdzni¢ rdézne stopnie pokrewienstwa. Z wykresu wynika,
7ze najwigcej, bo 8 osob, ktore wypetnialy kwestionariusz to ,.ciocia”, nastgpnie
7 t0 ,,znajomy”, stanowi to odpowiednio 26,7% i 23,3%.

Szes$¢ osob, czyli 20% mialo mamg w stanie terminalnym.

Mgza, wujka i znajomego w tym specyficznym stanie miaty 4 osoby, czyli 13,3%
ankietowanych.

Ojca za$ w stanie takiej choroby miato 10% badanych, stanowi to 3 osoby.

Pozostate odpowiedzi stanowity mniej, niz 10% co razem wynosi 26,7% badanych. Wsrod
tych odpowiedzi ankietowani mieli innego krewnego niz przedstawieni na wykresie bliscy

majacy osobe w stanie terminalnym.
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Wykres 3. Okoliczno$ci wystgpowania Stanu terminalnego

90% badanych uwaza, iz stan terminalny towarzyszy chorobom nowotworowym.
23,3% ankietowanych stan terminalny taczy z choroba Alzheimera. 20% os6b badanych
stwierdza iz stan terminalny nast¢puje po udarze moézgu. Z wykresu odczyta¢é mozna,
ze 13,3% kojarzy stan terminalny z AIDS. Niektore osoby uwazaja, iz stan terminalny

towarzyszy wigcej niz jednej chorobie.
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O Wiedzacy 80%
@ Niewiedzacy 20%

Wykres 4. Wiedza na temat stanu terminalnego podlegajacego opiece hospicjum

Powyzszy wykres przedstawia wiedz¢ na temat stanu terminalnego podlegajacego
hospicjum.
24 osoby sa zorientowane, ze chory w stanie terminalnym moze podlega¢ opiece hospicjum.

6 ankietowanych nie wiedziato o tym fakcie. Stanowi to odpowiednio 80% 1 20%.
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DO Dtuzej niz miesigc - 14
@ Miesigc - 6
OKilkanascie dni - 6
OKilka dni - 6

Wykres 5. Pobyt czlonka rodziny w hospicjum

Zdecydowana wigkszo$¢ osob badanych odpowiadata, iz ich cztonek rodziny przebywat
w hospicjum dluzej niz miesiac. Odpowiedz taka zakreslito14 osob, czyli 43,3% badanych.
Pozostali, a mianowicie po 6 oséb badanych, co stanowi 20% oznajmito, iz czlonkowie

rodziny przebywali w hospicjum odpowiednio kilka dni, kilkana$cie dni, miesiac.
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ClQZk| Bardzo Ciezki S redni

Wykres 6. Zaawansowanie choroby terminalnej

Prezentujac na wykresie wyniki badania na temat choroby terminalnej zauwazy¢ mozna,
ze 14 0sob czyli 46,7% uwaza, iz stan ich cztonka rodziny w chorobie terminalnej byt cigzki.
Dziewig¢ o0sob tj. 30% wybralo wersje stanu bardzo cigzkiego, 7 za$ tj. 23,3%
odpowiedziato, ze ich bliski byt srednim stanie.
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Ze szpitala Od lekarza rodzinnego Od znajomego Ze strony internetow ej

Wykres 7. Zrodta wiedzy na temat umieszczenia bliskiej osoby w hospicjum

Wiedze o umieszczeniu bliskiej osoby w hospicjum badani zdobyli:
- 19 0s0b ze szpitala, tj. 61,3% badanych,

- 12 0s6b od lekarza rodzinnego, tj. 40% badanych,

- 3 0s6b od znajomych, tj. 10% badanych,

- 2 0s6b ze strony internetowej, tj. 6,7%badanych.
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Pielegniarska

Wykres 8. Rodzaje pomocy udzielane bliskim w stanie terminalnym

Przedstawione wyzej wyniki informuja nas o tym, ze 28 osob, tj. 93,3% wybralo wersje
pomocy pielggniarskiej.

Dwadzieécia sze$¢ osob, czyli 86,7% badanych stwierdza, ze mozna liczy¢ na opieke
lekarska.

Natomiast 19 oséb, tj. 63,3% 1 12 oséb, tj.40% mozna liczy¢ odpowiednio na pomoc
duchowa i psychologiczna.

Najmniej mozna liczy¢ wedtug ankietowanych na pomoc socjalna i finansowa. W ten sposob

zakreslity odpowiednio 4 osoby-13,3% i 2 osoby-6,7%.
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Pielegniarska

Wykres 9. Pomoc uzyskana najszybciej

Powyzsze wyniki §wiadcza o tym, iz 93,3% badanych, czyli 28 oséb najszybciej otrzymato
pomoc pielggniarska, 26 ankietowanych tj. 86,7%- pomoc lekarska.

Potowa, czyli 15 oséb otrzymato opieke duchowa. Tylko 8 osoéb twierdzi, ze otrzymato
pomoc psychologiczna, o stanowi 26,7%.

Niestety nikt z ankietowanych nie otrzymat opieki socjalnej i finansowej.
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Tabela 2.0cena pomocy

Rodzaj pomocy \ ocena Wysoka Srednia Niska
Lekarska 12 18 0
Pielegniarska 24 6 0
Psychologiczna 4 12 14
Duchowa 12 17 1
Socjalna 1 4 25
Finansowa 1 2 27

Tabela przedstawia oceng opieki przez ankietowanych. Osoby te odpowiadaty nastepujaco:

- 18 0s6b ocenia opieke lekarska srednio- jest to 60% badanych, natomiast bardzo wysoko
ocenia ja 12 osob, co stanowi 40% badanych.

Opieke pielegniarska badani oceniaja w taki sposob, ze 24 osoby tj. 80% ankietowanych
ocenia ja wysoko, 6 0sob, tj.20% ankietowanych —srednio.

Opieka psychologiczna oceniana jest nast¢pujaco:

-14 ankietowanych, tj. 46,7% nisko

-12 ankietowanych, tj. 40% $rednio

- 4 ankietowanych, tj.13,3% wysoko.

Ocena opieki duchowej przedstawia si¢ nastgpujaco:

-12 osob, tj. 40% ocenia ja wysoko

-17 osob, tj. 56,7% ocenia $rednio

-1 osoba, tj. 3,3% ocenia ja nisko.

Respondenci opieke socjalna oceniaja tak, iz 5 0sob ocenia nisko, 4 osoby $rednio, 1 0soba
wysoko. Stanowi to odpowiednio: 83,3%, 13,3%, 3,3%.

W tabeli przedstawiono rowniez wyniki na temat pomocy finansowej, na ktoérych podstawie
mozna zauwazy¢, ze 270s0b, t1.90% ocenia ja nisko, 2 osoby, t].6,7% S$rednio, a 1 osoba, tj.

3,3% wysoko.
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Lekarz Pielegniarka Psycholog Ksigdz Pracownik
socjalny

Wykres 10. Gtéwne Zrédlo informacji o rodzaju §wiadczen

Gtownym zrodtem informacji o rodzaju $§wiadczen udzielanych rodzinom oséb w stanie
terminalnym byli przede wszystkim lekarz i pielegniarka. Tak odpowiadato odpowiednio
22 0soby, tj. 73,3% 1 19 o0sob, tj. 63,3%.

Natomiast psycholog, ksiadz, pracownik socjalny tylko nieznacznie byli Zrodtem informac;ji.

Po jednej osobie, czyli 3,3% odpowiedziato w ten sposob.
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O Zwiekszyta strach - 16

B Zmniejszyta strach - 14

Wykres 11. Wptyw wiedzy o stanie terminalnym na relacje z chorym

Respondenci dowiedziawszy si¢ o stanie terminalnym bliskiej osoby roznie reagowali
na kontakt z nia.

Szesnascie o0so6b, tj. 53,3% badanych osob uwaza, ze wiedza o stanie terminalnym
zwigkszyla w nich strach, 14 osob, tj.46,7% badanych uwaza, ze wiedza o tymze stanie

zmniejszyta w nich strach.
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O Spowodowata wieksze zblizenie - 24
B Onie$mielita w rozmowie - 5

O Spowodowata catkowitg obojetnosé -

Wykres 12. Zmiana relacji z bliskim po uzyskaniu pomocy

Po uzyskaniu pomocy respondenci w liczbie 24 o0sob, tj. 80% uwaza, ze nastapito zblizenie
z chorym.

Pig¢ za$ osob, czyli 13,3% uwaza, ze uzyskana pomoc onie$mielita ich w relacjach z bliskim
w stanie terminalnym.

Jedna osoba stanowiaca 3,3% badanych stwierdzita zobojgtnienie w owych stosunkach.
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OTak - 23
ENie-1

ONie wiem - 6

Wykres 13. Wiedza na temat objecia opieka hospicyjna domowa

Z powyzszego wykresu wynika, ze 23 osoby stanowiace 76,6% badanych stwierdzila,
iz podopieczni w stanie terminalnym moga by¢ objeci opieka hospicyjna w domu. Jedna
osoba uwaza, ze nie. Stanowi to 13,3 % badanych.

Zauwaza si¢ rowniez z wykresu, ze 6 osob, tj. 20% badanych nie wie, czy podopieczni

W stanie terminalnym moga by¢ objeci opieka hospicyjna we wlasnym domu.
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Tak Nie

Wykres 14. Dziatanie pomocy pomaga/ nie pomaga

Wszyscy ankietowani zgodnie stwierdzili, ze pomoc udzielana przez hospicjum pomaga
im w opiece. Jest to 30 osob, czyli 100% bioracych udziat w badaniu.

Swiadczy to o tym, Ze tego typu instytucje sa bardzo potrzebne.
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nnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnn

Pielegniarska

Wykres 15. Przydatnos$¢ poszczegdlnych rodzajow pomocy

Analizujac powyzszy wykres zauwaza sig, ze najbardziej pomocna w opiece nad chorym jest
pomoc pielggniarska. Trzydziesci osob, czyli 100% ankietowanych jednogltosnie wskazato
te odpowiedz.

Kolejna jest pomoc lekarska, gdzie 13 osoéb, tj. 43% bioracych udzial w badaniach
tak odpowiedziato.

Najmniejszy procent ankietowanych wskazalo na opieke duchowa i psychologiczna.

Odpowiednio stanowi to 13,3%, to sa 4 osoby i 3,3% jest to jedna osoba.
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OTak - 24

B Nie -2

ONie mam zdania - 4

Wykres 16. Ocena wystarczalnos$ci pomocy udzielanej przez hospicjum

Wedtug ankietowanych pomoc udzielana rodzinom o0s6b w stanie terminalnym
przez hospicjum jest wystarczajaca. Tak uwazaja 24 osoby, tj. 80% badanych.
Dwie osoby uwazaja, ze opieka jest niewystarczajaca, co stanowi 6,7% ankietowanych.

Cztery za$ osoby, czyli 13,3% nie ma zdania na ten temat.
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Z.akonczenie i wnioski:

Choroba kogo$ bliskiego zawsze nas porusza, martwimy si¢, staramy si¢ o jak najlepsza
opieke, pielegnujemy go, staramy si¢ jako§ pomoc. Mimo bezradnosci pukamy do innych
drzwi by wyciagni¢to do nas pomocna dlon. Pigtrzace si¢ problemy, narastajace potrzeby
opiekuncze nad osoba w stanie terminalnym powoduja, ze rodzina w pewnym momencie
zaczyna sobie nie radzi¢. Budzi si¢ frustracja, obwinianie si¢ nawzajem, komfort zyciowy
zostaje zaburzony.

Dlatego tez moim zadaniem byto ukazanie form pomocy, jakiej oczekuja najbardziej rodziny
0sOb w stanie terminalnym.

Na podstawie badania materialu empirycznego zebranego podczas badan sformulowano
nastgpujace wnioski:

1. Ludzie sa zorientowani, iz istnieje opieka hospicyjna.

2. Uswiadomienie spoteczenstwa zawdzigczamy w duzej mierze szpitalowi

3. Pomoc pielggniarska uzyskata wysoka oceng, co swiadczy o dobrze wykwalifikowanym
personelu.

4. Najmniej rozszerzona jest pomoc socjalna, ktora czgsto rodziny w ogoéle nie zauwazaja.

5. Rowniez pomoc finansowa nie odgrywa tu znaczacej roli

6. Pomoc ze strony psychologa ma znaczenie sporadyczne, chociaz zauwaza si¢ coraz
wigksze zaufanie do tej specyficznej pomocy

7. Kaptanska postuga, chociaz nie zostala oceniona najwyzej, jest postrzegana jako jedna
z wazniejszych pomocy. Wsparcie duchowe zawsze wzmacnia chorego jak i jego rodzing.

8. Rodziny sa zainteresowane najbardziej pomoca lekarska i pielegniarska, gdyz te dwie
formy pomocy pozwalaja im czu¢ si¢ spokojnym o bezpieczenstwo bliskiego chorego.

9. Kontakt z duchownym 1 psychologiem pozwala na wigksze zblizenie z chorym oraz
otwarcie si¢ na zwiazane z tym trudnosci. Pozwala to rowniez na oswojenie sig
Z nieuchronnie zblizajaca si¢ $miercia bliskiej osoby, a takze osamotnieniem po stracie

krewnego lub znajomego.

Podsumowujac wnioski z badan nalezy stwierdzi¢, Ze pomoc udzielana przez
hospicjum jest bardzo potrzebna rodzinom i pomaga im w przetrwaniu przez ten trudny
okres.

Pozwala nauczy¢ si¢ praktycznej opieki nad cigzko chorym, zbliza bliskich z osoba w tym

specyficznym stanie.
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Zespot interdyscyplinarny, czyli lekarz, pielggniarka, duchowny, psycholog, pracownik
socjalny musza wspotpracowac z rodzing w takim samym stopniu jak z chorym w stanie

terminalnym.
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Aneks:

KWESTIONARIUSZ ANKIETY

Jestem studentka trzeciego roku pedagogiki o specjalnosci praca socjalna. Prezentowany
kwestionariusz ankiety ma na celu poznanie Panstwa opinii na temat form pomocy
udzielanych rodzinom os6b w stanie terminalnym.

Badania te prowadzone sa na potrzeby pracy licencjackiej. Ankieta jest anonimowa. WyniKi
beda stuzy¢ wylacznie celom naukowym i nie beda udostgpniane osobom trzecim.

Proszg o szczere i wyczerpujace odpowiedzi, gdyz od nich zalezy warto§¢ badan. Prosze
0 zaznaczenie jednej lub kilku odpowiedzi krzyzykiem.

Z gory dzigkuje za udziat w badaniu.

Wiek:
- 20-35
- 35-50
- 50-65
- 65 1 powyzej

Pleé:
- Kobieta

- Mgzczyzna

Miejsce zamieszkania:
- Wie$

- Miasto

1.Czy wie Pan/Pani, co to jest stan terminalny?
- tak

- nie
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2. Kto z Pana/Pani bliskich przechodzil stan choroby terminalnej?

- maz

- Zona

- dziecko

- ojciec

- matka

- wujek

-ciocia

- Znajomy

- Znajoma

3. Jakim chorobom towarzyszy stan terminalny?
- chorobom nowotworowym
- AIDS
- choroby migsniowo-nerwowe
- gosciec
- choroby niedokrwienne konczyn
- przewlekte zapalenie trzustki
- stan po udarze mozgu
- niepoddajacym si¢ leczeniu niewydolno$¢ krazeniowa,
oddychania, nerek
- chorobom Alzheimera
- trudnym do wyleczenia odlezynom

- inne

4. Czy wiedzial Pan/Pani o tym, Ze chory w stanie terminalnym moze
podlegac opiece hospicjum?
- wiedzialem/widzialam

- nie wiedzialem/nie widzialam
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5. Jak dlugo czlonek pani rodziny przebywa/przebywal
w hospicjum?

- kilka dni

- kilkanascie dni

- miesiac

- dhuzej

6. Jaki jest/byl stan zaawansowania choroby terminalnej w chwili
przyjecia do placowki?

- §redni

- ciezki

- bardzo ci¢zki

7. Skad zaczerpnal/zaczerpng¢la Pan/Pani wiedz¢ o mozliwosci
umieszczenia bliskiej osoby w hospicjum?

- od znajomych

- ze strony internetowej

- Z prasy regionalnej

- od lekarza rodzinnego

- Ze szpitala

8. Jakiego rodzaju pomoc mozna uzyska¢ umieszczajac bliska osobe
w placowce?

- lekarska

- pielggniarska

- psychologiczna

- duchowa

- socjalna

- finansowa
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9. Jaka pomoc juz Pan/Pani otrzymal/otrzymala?

- lekarska

- pielggniarska

- psychologiczna
- duchowa

- socjalna

- finansowa

10. Jak Pan/Pani jg ocenia?

Rodzaj pomocy\ocena

Wysoka

Srednia

Niska

Lekarska

Pielegniarska

Psychologiczna

Duchowa

Socjalna

Finansowa

11. Kto byl dla Pana/Pani glownym zrodlem informacji o rodzaju

swiadczen udzielanych rodzinom osob w stanie terminalnym?

- lekarz

- pielegniarka
- psycholog

- ksiadz

- pracownik socjalny

12.W jaki sposob wiedza o stanie terminalnym wplyne¢la na relacje

Pana/Pani z bliskim w stanie terminalnym?

- zwigkszyla strach

- zmniejszyla strach

- spowodowata catkowita obojetnosc¢
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13.W jaki sposob uzyskana pomoc zmienila pani relacje z bliskim
w stanie terminalnym?

- onieSmielita w rozmowie

- spowodowata wigksze zblizenie

- spowodowata catkowita oboj¢tnos¢

14. Czy opieka hospicyjna moga by¢ objeci podopieczni w stanie
terminalnym we wlasnym domu?

- tak

- nie

- nie wiem

15. Czy pomoc udzielana przez hospicjum pomaga Panu/Pani
w opiece nad chorym?

- tak

- nie

- nie mam zdania

16.Ktéra z nich pomaga Panu/Pani najbardziej?
- lekarska
- pielegniarska
- duchowa
- psychologiczna

- socjalna

....................
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17. Czy udzielana pomoc w danym zakresie jest wystarczajaca?
- tak
- nie

- nie mam zdania

62



Zalacznik nr 2

Kierunek : PEDAGOGIKA

Specjalnos¢ : Praca socjalna

OSWIADCZENIE

Nazwisko i imi¢ :  Sledz Beata
Numer albumu : 0842/P
Rok akademicki : 2010/ 2011

Temat: Formy pomocy rodzinom oséb w okresie terminalnym
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Zalacznik nr 3

Kierunek : PEDAGOGIKA

Specjalnos¢ : Praca socjalna

METRYCZKA PRACY DYPLOMOWEJ

Nazwisko i imie :  Sledz Beata

Numer aloumu :  0842/P

Rok akademicki :  2009/2010

Temat: Formy pomocy rodzinom oséb w okresie terminalnym
Promotor : dr Elzbieta Ko$cinska

Recenzent :

Opis pracy dyplomowej ( w jezyku polskim ):

Przedstawiona praca jest proba odpowiedzi na pytanie: Jak rodziny osob w stanie
terminalnym oceniaja formy pomocy w badanej placowce?

Stres zwiazany z choroba bliskiej osoby determinuje rodziny do szukania pomocy w takich
placowkach jak hospicjum.

Ocena ta czgsto jest nieobiektywna jednak mozna wywnioskowaé, ze najbardziej
postrzegana jest pomoc pielggniarska i lekarska. Rodziny czuja si¢ bezpiecznie majac pod
rgka te dwa zrodla pomocy. Jest ona oceniana bardzo wysoko, co $wiadczy o
profesjonalizmie personelu w badanej placéwce.

Za podjeciem tego tematu przemawia fakt, iz rodziny czgsto sa zagubione majac
bliskiego w stanie terminalnym. Czgsto nie potrafia powiedzie¢, co to jest ten stan.

Nie potrafia odnalez¢ si¢ w tej trudnej dla nich sytuacji, szukaja odpowiedzi na pytanie,
dlaczego wtasnie ich krewnego to spotkato, jak mu poméc, aby nie cierpiat.

Badania zostaly przeprowadzone w Hospicjum Najswigtszej Maryi Panny. Do badan
wykorzystano kwestionariusz ankiety wlasnego autorstwa.

Celem badan bylo zgromadzenie informacji o ocenie pomocy rodzinom osdéb w stanie

terminalnym.
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Na podstawie danych zebranych przy pomocy ankiet mozliwe byto udzielenie
odpowiedzi na nurtujace pytania, ktore zostaty omoéwione w pracy.
Wyniki uzyskane w pracy §wiadcza o $redniej 1 wysokiej ocenie pomocy udzielanej przez

placowke.

Opis pracy dyplomowej ( w jezyku angielskim ):

The presented work is a try to answer a question: how persons from the terminal
families assess the form of work in an examined institution?

A stress connected with the love one’s disease determines the families to look for help in
such an institution or a hospice.

The evalution of this kind of institution is often unobjective, however you can
conclude that the most perseptive is the nurses’ and doctors’ help. The families feel saftly
and secure to have these two sources of support by their sides. This assistance is assess very
high, what shows professionalism of the personnel in an examined institution.

To bring this subject up, it’s important because the families often feel lost to have
relative in the terminal condition. They are not able to find their feet in this difficult
situation, they are seeking to answer the question: why this all happened just to their relative,
how to help him, how to protect him from suffer.

The researches were conducted in Saint Mary Hospice. We use our own
questionnaire to conduct the researches.

The aim of the survey was to collect the information about the support for people from
families in a terminal condition.

Due to the data collected through the survays it becomes possible to answer this
reflective questions, which were discussed in the work. The obtain results shows the medium

and high assessment of the help given in the institution.
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