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Jak podaje Zofia Kawczynska-Butrym, wedtug szacunkéw Swiatowej Organiza-
cji Zdrowia rodzina zabezpiecza 75% dziatan w zakresie zdrowia; w sytuacji nie-
petnosprawnos$ci ten zakres ro$nie i wynosi 86% (Kawczynska-Butrym 1995).
Przedstawiciele medycyny do$¢ pézno zauwazyli ten oczywisty, wydawac¢ by sie
mogto, fakt. Dostrzezenie znaczenia rodziny wigze sie z nowg koncepcjg zdrowia
i uznaniem dominujacej roli czynnikéw pozamedycznych w ksztattowaniu zdrowia.
Spoteczno-ekologiczny model zdrowia tworzacy teoretyczne ramy do dziatan w sfe-
rze zdrowia przenosi odpowiedzialno$¢ za zdrowie z profesjonalistéw na laikéw (co
oczywiscie nie oznacza zwolnienia profesjonalistow z odpowiedzialno$ci za to co
robig, oznacza jedynie, ze nie sg oni jedynymi odpowiedzialnymi za stan zdrowia
jednostek i catych zhiorowosci). Model ten zauwaza réwniez nieprofesjonalne for-
my leczenia, opieki i wsparcia, uznajac ich role i traktujgc jako formy komplemen-
tarne w stosunku do instytucjonalnego, formalnego systemu ochrony zdrowia (Ston-
ska 1994). W spoteczenstwie, w ktérym organizacja zycia spotecznego opiera sie
przede wszystkim na rodzinie (socjalizacja, kontrola spoteczna, wiez spoteczna itp.)
te nieprofesjonalne systemy leczenia i wsparcia obarczajg rodzine. To rodzina
ksztattuje wzory zachowania i normy obowigzujgce w sytuacji choroby.

Jak wykazaty badania prowadzone przez Z. Wozniaka, formy samoleczenia sto-
sowane w rodzinach zalezaty w wiekszym stopniu od typu rodziny pochodzenia niz
od innych zmiennych (Wozniak 1990). W sytuacji choroby to rodzina stanowi pod-
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stawowe $rodowisko dla osoby chorej. Badania nad niepetnosprawnymi wskazuja,
ze pomoc instytucjonalna pojawia sie dopiero wéwczas gdy zawodzi rodzina, co
wiecej, nie jest oczekiwana ,,pracownicy socjalni i pielegniarki nie sg (...) postrzega-
ne jako pomagajacy rodzinie, ale wytgcznie zastepujacy rodzine, gdy jej zabraknie”
(Ostrowska, Sikorska, Sufin 1994). Normy spoteczne zobowigzujg rodzine do za-
pewnienia bytu i opieki tym cztonkom rodziny, ktérzy ze wzgledu na wiek lub stan
zdrowia nie sg w stanie sami zaspokoi¢ swoich potrzeb samodzielnie. Jest to jedno
z podstawowych, instytucjonalnych zadan rodziny.

W Polsce, gdzie w znacznie wiekszym stopniu niz w krajach wysoko rozwinie-
tych rodzina pozostaje instytucja, funkcja opiekunczo-zabezpieczajagca jest nadal
jedng z jej podstawowych funkcji. Badania dowodzg, ze jej zakres nie ulega ograni-
czeniu, a opieka nad chorymi jest jednym z elementarnych przejawow jej realizacji
(Kotlarska-Michalska 1990). Wypetnianie przez rodzine tradycyjnej roli wobec cho-
rych, starych i niepetnosprawnych powinno napawac¢ optymizmem politykéw spo-
tecznych. Kierunki dziatan w polityce spotecznej, w tym tez w polityce zdrowotnej,
zmierzajg do wykorzystania naturalnego potencjatu opiekuniczego tkwigcego w ro-
dzinie i nieformalnych systemach opieki. Jednym z elementéw wspotczesnego rozu-
mienia zdrowia i systemu jego ochrony jest koncepcja samoopieki. ,Samoopieka
odnosi sie do niesformalizowanych dziatan oraz decyzji zwigzanych ze zdrowiem,
podejmowanych przez poszczegdlne osoby, rodziny, sasiadow, przyjaciét, wspot-
pracownikow itd. Obejmuje samodzielny wybor lekdw i leczenia, wsparcie podczas
choroby i pierwsza pomoc w «naturalnym $rodowisku«. W konteks$cie zycia co-
dziennego jest to wiec zdecydowanie podstawowa forma systemu opieki zdrowot-
nej” (Kickbusch 1995). Dziatania prowadzone w ramach polityki zdrowotnej majg
wspomagac rodzine, a nie jg zastepowa¢. W Walii powotano zespoty majgce na celu
pomoc rodzinie, $wiadczenie ustug i szkolenia. Mozna wyr6zni¢ 4 gtéwne kierunki
dziatalnosci tych zespotow: 1. organizowanie réznych form opieki domowej; 2. za-
pewnianie rodzinie okresu wypoczynku lub krotkotrwatego relaksu poprzez zabiera-
nie osoby niepetnosprawnej; 3. dostarczanie do domow ustug pielegnacyjnych;
4. planowanie i popieranie niezaleznosci niepetnosprawnych poprzez trenowanie ich
samodzielnej obstugi (Tryfan 1996). Dla praktykéw realizujacych te dziatania waz-
ne staje sie poznanie, jak rodzina radzi sobie w sytuacji choroby, jakie strategie
przyjmuje, jakich wyboroéw dokonuje i gdzie szuka pomocy. Ta wiedza staje si¢ nie-
zbedna do wyznaczania form organizacyjnych, kierunkéw i metod dziatania instytu-
cji majacych za zadanie $Swiadczenie ustug medycznych i socjalnych réznego typu;
wspoipraca z rodzing bedzie bowiem nieodtgcznym elementem ich dziatalnosci.

Rodzina w odniesieniu do zdrowia moze by¢ czynnikiem oddziatywajagcym za-
rébwno pozytywnie, jak i negatywnie poprzez:

1) ksztatltowanie postawy wobec zdrowia jako pewnej wartosci,

2) realizowanie wzorow zachowan istotnych dla zdrowia,

3) przestrzeganie norm zwigzanych ze zdrowiem,

4) posiadang wiedze na temat zdrowia i choroby,
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a takze poprzez:

5) warunki materialne,

6) ksztatt struktury rodziny - uktad rdl i pozycji, charakter wiezi miedzy czton-
kami rodziny,

7) realizacje funkcji, np. rekreacyjno-towarzyskiej, socjalizacyjnej, emocjonal-
no-ekspresyjnej.

W sytuacji choroby rodzina stanowi podstawowe $rodowisko, w ktérym przeby-
wa chory. Rodzina:

e tworzy fizyczng przestrzen i warunki odpowiednie dla chorego i sytuacji cho-
rowania,

« kontroluje przebieg choroby, obserwuje objawy, stawia pierwszg diagnoze,
wykonuje proste czynnosci pielegnacyjno-lecznicze, nadzoruje zachowanie chorego,
realizuje zalecenia profesjonalistow,

 jestigcznikiem miedzy chorym a Swiatem zewnetrznym,

« daje wsparcie socjalne i emocjonalne.

Polska socjologia rodziny moze sie pochwali¢ sporym dorobkiem, jesli chodzi o
badania poSwigcone relacjom zachodzacym miedzy zdrowiem i rodzing. Analiza sy-
tuacji choroby w rodzinie najczesciej przyjmowata dwa kierunki: wptyw rodziny na
chorego i chorobe oraz wptyw choroby na rodzine. W tym ostatnim przypadku ba-
dano przede wszystkim, jak rodzina radzi sobie z tg sytuacja, jakie zmiany i konsek-
wencje niesie ze sobg choroba w odniesieniu do rodziny jako cato$ci. Badania mie-
dzy innymi wskazuja, ze funkcjonowanie rodziny w sytuacji choroby ktérego$ z jej
cztonkéw zalezy przede wszystkim od tego, kto jest osobg chorg i od charakteru
choroby. Najwieksze zmiany w rodzinie pociaga za sobg choroba przewlekta (Woz-
niak 1990).

Choroba przewlekta, zwtaszcza pociggajgca za sobg ograniczenia w funkcjono-
waniu jednostki, oznacza konieczno$¢ zaadaptowania do nowej sytuacji i wprowa-
dzenia zmian w systemie rodzinnym. Rodzina musi przejag¢ obowigzki osoby chorej
i przekazaé¢ je pozostatym cztonkom rodziny, czesto musi réwniez podja¢ dodatko-
we obowigzki zwigzane z chorobg. Zmieni¢ sie moga cele i wartosci rodzinne, uktad
rél, sytuacja materialna, realizacja funkcji. Istotnymi czynnikami decydujacymi o
wielkosci tych zmian jest charakter schorzenia i zakres koniecznej opieki, jakiej wy-
maga chory. Jak wykazujg badania, rodzina jest osamotniona w swych dziataniach
i nie korzysta z pomocy instytucji, ktore sg nastawione na $wiadczenie pomocy 0s0-
bom rodziny pozbawionym (Kawczynska-Butrym 1994). Wniosek ten potwierdzajg
réwniez moje badania, ktére przeprowadzitam w 1999 roku na terenie Wroctawia.
Ich celem byto poznanie roli rodziny w opiece nad osobami przewlekle chorymi.
Poniewaz zalezato mi na dotarciu do rodzin takich oséb, ktérych stopien lub charak-
ter choroby ograniczat ich codzienne funkcjonowanie i wigzat sie z koniecznoscig
opieki, zwrocitam sie z prosbha o udostepnienie mi adreséw 0séb bedacych pod opie-
kg przychodni, konkretnie pielegniarek $srodowiskowych. Pielegniarka przetozona
we wstepnej rozmowie poinformowata mnie, ze w ich rejonie jest okoto 200 pod-
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opiecznych przewlekle chorych. Okazato sie, ze zdecydowana wiekszo$¢ tych oséb
to osoby samotne. Potwierdzajg sie¢ tym samym spostrzezenia innych badaczy, ze
pomoc instytucjonalna, w tym tez, jak sie okazuje placowek medycznych, trafia
gtdwnie do os6b samotnych. Ostatecznie otrzymatam ponad 70 adreséw, z ktorych
cze$¢ nie spetniata kryteriéw doboru préby, bo byty to osoby samotne lub jak w jed-
nym przypadku starsza pani mieszkata wprawdzie z wnuczkg, ale wnuczka nie inte-
resowata sie nig, zyty samodzielnie i prowadzity odrebne gospodarstwa domowe.
W rezultacie analizie poddano 57 kwestionariuszy wywiadu.

W badaniach uwzgledniono nastepujgce zagadnienia:

- sytuacje materialng rodziny,

- stopien samodzielnos$ci osoby chorej,

- zakres opieki sprawowanej przez rodzine,

- pomoc uzyskiwang z zewnatrz,

- postawy otoczenia wobec chorego,

- samoocene stopnia radzenia sobie z chorobg ijej wptyw na zycie rodzinne.

W badanej grupie 25 rodzin to byly starsze matzeAstwa, z ktérych jedno, a w 4
przypadkach dwoje matzonkéw byto chorych. Zdecydowana wiekszo$é chorych to
osoby doroste, tylko w 3 rodzinach chore byto dziecko. W 2 przypadkach osobami
chorymi byto dziecko i dorosty. Wsrod dorostych przewazajgcg cze$¢ badanych sta-
nowity osoby starsze, powyzej 60. roku zycia. Tylko 7 os6b miato mniej niz 60 lat,
w tym byto jedno dziecko 13-letnie. Badania potwierdzity wczes$niejsze spostrzeze-
nia, ze opieka nad chorymi jest domeng kobiet. Jedynie w 15 rodzinach (26,3%) ja-
ko gtéwnego opiekuna osoby chorej wymieniono mezczyzne, meza, syna lub wnu-
ka. W 5 rodzinach (8,8%) opieka byta dzielona miedzy mezczyzn i kobiety, np. syn
z synowg. Mozna zatozy¢, ze przynajmniej w czesci rodzin, w ktoérych obowigzki
zwigzane z opiekg nad chorym spadty na mezczyzne, dziato sie tak, poniewaz nie
byto w niej kobiety, ktéra mogtaby je przeja¢, np. samotnie mieszkajace starsze mat-
zenstwo, w ktéiym osoba zdrowa byt maz lub dorosty syn, ktory nie zatozyt rodziny.

Celem badan byto poznanie zakresu opieki, jaki rodzina zapewnia choremu, za-
kres czynnosci zwigzanych z chorobg, wykonywanych w domu i obarczajacych ro-
dzine. Nie mozna tego w petni nazwa¢ samoopieka, poniewaz obejmuje ona nie-
profesjonalne dziatania zwigzane ze zdrowiem i chorobg. Chorzy z badanych rodzin
byli pod opieka profesjonalistéw (chociazby pielegniarek srodowiskowych), mozna
zatem podejrzewac, ze przynajmniej cze$¢ podejmowanych dziatah na rzecz chore-
go byta wynikiem zalecen lekarskich. Niemniej byly to dziatania realizowane przez
laikbw, moznaje zatem uznaé za pewng forme samoopieki.

Zakres obcigzen rodziny wynikajacych z choroby jednego zjej cztonkéw wyzna-
czony jest przede wszystkim stopniem, w jakim choroba ogranicza samodzielno$¢
chorego. Podstawowym obowigzkiem rodziny staje sie wéwczas pomoc w zaspoka-
janiu tych potrzeb osoby chorej, ktorych nie jest ona w stanie zaspokoié¢ sama. W ba-
danej prébie, jedynie jedng czwartg stanowity rodziny, ktérych chory cztonek nie
miat ograniczonej samodzielno$ci (24,6%). Jedna pigta badanych rodzin (22,8%)
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opiekowata sie chorym, ktéry zadnej ze swych potrzeb nie mogt zaspokoi¢ samo-
dzielnie, w pozostatych przypadkach (52,6%) samodzielno$¢ osoby chorujacej byta
czesciowo ograniczona.

Obciagzenia, jakie na rodzine naktada choroba jednego z jej cztonkéw, wynikaja
z trzech zrédet :

- konsekwencji choroby ograniczajacej samodzielno$¢ jednostki,

- wypadania z rél rodzinnych przez osobe chora,

- procesu leczenia i terapii.

Wypadanie z rél rodzinnych oznacza dla pozostatych cztonkéw rodziny koniecz-
nos$¢ przejecia obowigzkoéw, ktére osoba chora wykonywata wcze$niej na rzecz ro-
dziny, Jesli choroba zmniejsza samodzielno$¢ lub wrecz uniemozliwia funkcjono-
wanie, to moze to oznacza¢ niemozno$¢ wywigzywania sie z jakichkolwiek zadan
wynikajacych z petnienia rél rodzinnych. Wdéwczas realizacja tych zadan spada na
innych, zdrowych lub bardziej zdrowych cztonkéw rodziny. W badanej probie,
w 45,6% rodzin chory miat pewne obowiazki i brat udziat w pracach domowych.
W niektérych przypadkach, jak podkreslali to respondenci, byta to po prostu konie-
czno$¢ (np. w sytuacji, gdy oboje matzonkowie cierpieli na jaka$ chorobe). Wiek-
szo$¢ (54,4%) stanowity jednak rodziny, w ktoérych osoba chora nie wykonywata
zadnych zadan na rzecz rodziny. Nietrudno sie domysli¢, ze byto to zwigzane z ogra-
niczeniami w funkcjonowaniu, jakie spowodowata choroba.

Tabela 1
Stopien samodzielnosci a uczestnictwo w pracach domowych
""'\'S topien samodzielnosci  Zadnej potrzeby Niektorych potrzeb ~ Choroba nie
nie moze zaspokoi¢ nie moze zaspokoi¢ ogranicza Ogodtem
samodzielnie samodzielnie samodzielnosci
Udziat w pracach Ib. % b. % L.b. % lb. %
Tak - - 14 46,7 13 92,9 27 47,4
Nie 13 100 16 53,3 1 7,1 30 52,6
Razem 13 100 30 100 14 100 57 100

Badane rodziny w wiekszos$ci byty obcigzone zaré6wno obowigzkami zwigzany-
mi z koniecznos$ciag zaspakajania potrzeb osoby chorej, ktérych nie mogta ona zaspo-
koi¢ sama, jak réwniez zadaniami przejetymi od osoby chorej, ktére wykonywata
ona lub mogtaby wykonywaé na rzecz rodziny jako catoSci. W tej sytuacji nie po-
winno dziwi¢, ze chorzy cztonkowie rodziny nie byli aktywni zawodowo, tylko
dwie osoby pracowaty i to nie na state, lecz czasami. Wiek i rodzaj schorzenia unie-
mozliwiat cierpigcym na chorobe przewlekta cztonkom badanych rodzin prace za-
wodowa.

Koncepcja samoopieki, jaka pojawita sie w naukach o zdrowiu, zalegalizowata
nieformalne formy opieki nad chorym, uznajac je za warte takiej samej uwagi, jak
pomoc iopieka Swiadczona przez profesjonalistow i odgrywajace istotna role w pro-
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cesie terapeutycznym. Rodzina, jak wykazaty badania, jest tg grupa, ktora jest zobo-
wigzana do pomocy i rzeczywiscie te pomoc $wiadczy. Zakres tej pomocy jest sze-
roki i obejmuje zarébwno pomoc materialng, rzeczowa, jak i pomoc w samoobstudze,
zatatwianiu spraw urzedowych, odwiedzinach w szpitalu oraz dodawaniu otuchy
i wsparcia (Kotlarska-Michalska 1990, Kawczynska-Butrym 1994).

Jest tez tg grupa, ktdra realizuje zalecenia profesjonalistéw dotyczace chorego
i choroby. Od tego, jak wywigzuje sie z tych zadan, zalezy czesto przebieg choroby,
zwilaszcza w tych schorzeniach, w ktérych odpowiednie zachowania sg podstawo-
wym elementem terapii. Na przykiad dla dzieci chorych na celiakie podstawowym
zabiegiem hamujacym proces chorobowy jest przestrzeganie diety. Sposob odzywia-
nia nie jest sprawg indywidualng i prywatng, lecz czynnoscig spoteczna, to co jedzg
dzieci zalezy od przyjetych w danej rodzinie wzoréw odzywiania i wiedzy na temat
zwigzkéw miedzy zdrowiem a jedzeniem. Dziatania majgce na celu ztagodzenie
skutkéw choroby, jaka jest celiakia, zalezg nie od profesjonalistow, lecz laikow, ro-
dzicéw lub innych cztonkéw rodziny. W rzeczywistosci nie wszystkie dzieci chore
na celiakie przestrzegaja diety, zalezne jest to od wiedzy rodzicow, przede wszyst-
kim matek, i cech spoteczno-demograficznych, wyksztatcenia i zawodu rodzicéw
oraz wieku dziecka (Kwak, Rujner 1990).

Choroba przewlekta z reguty wymaga wykonywania czynnosci pielegnacyjno-
leczniczych w $rodowisku domowym przez samych chorych lub ich najblizsze oto-
czenie; takg czynnoscig jest chociazby przyjmowanie lekéw. Czynnosci te nie mu-
szg obcigza¢ rodziny, zaleze¢ to bedzie od charakteru czynno$ci i stopnia
samodzielnosci chorego. Niezaleznie jednak od tego, rodzina witacza sie w proces
terapeutyczny poprzez chociazby spetnianie funkcji kontrolnej w stosunku do chore-
go, nadzorujac ich wykonywanie. W sytuacji, gdy proces pielegnacyjno-leczniczy
wymaga uczestnictwa innych osoéb, cztonkowie rodziny musza podjg¢ dodatkowe
obowigzki z tym zwigzane.

W badaniach uwzgledniono kilka podstawowych tego typu czynnosci: czynnosci
pielegnacyjne, np. zmiana opatrunku, ¢wiczenia lub rehabilitacja, dieta, przyjmowa-
nie lekow. W wiekszos$ci badanych rodzin czynnos$ci te sg wykonywane. Czynnosci
pielegnacyjne typu zmiana opatrunku 31,6%, czyli 18 rodzin, wykonuje stale, a
17,5% (10 rodzin) czasami. Wiekszo$¢ robi to samodzielnie, nie korzystajac z fa-
chowej pomocy, 15 rodzin na 28, w ktoérych te zabiegi majg miejsce, 7 rodzin wyko-
nuje je czeSciowo sama. W 18 rodzinach (31,6%) choroba wymaga przeprowadza-
nia ¢wiczen lub rehabilitacji. W wiekszoséci przypadkéw sa one wykonywane w
domu (11 rodzin, 19,3% ogo6tu proby), niemal potowa z nich (7 - co stanowi 12,3%
préby) wymaga pomocy ktérego$ zdomownikow przy ich wykonywaniu. W 5 przy-
padkach (8,7%) ¢wiczenia sg wykonywane poza domem. Trzech chorych chodzi na
nie samodzielnie, dwojgu musi pomoc kto$ z rodziny. W pozostatych dwéch rodzi-
nach wykonywanie ¢wiczen rehabilitacyjnych byto wskazane, ale nie byty one wy-
konywane ze wzgledu na brak mozliwosci. Niezaspokojone potrzeby rehabilitacyjne
nie sg zjawiskiem rzadkim. ,,Brak dostepu do rehabilitacji jest czesto wymieniany
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jako podstawowy problem oséb zyjacych z ograniczeniem sprawnosci.” (Ostrowska,
Sikorska 1996).

Choroba czesto pocigga za soba konieczno$¢ zmiany sposobu odzywiania. Jest
to dodatkowe obcigzenie rodziny, bo albo trzeba przygotowywac positki oddzielnie,
albo rodzina musi w swym jadtospisie uwzgledni¢ wymogi specjalnego odzywiania
osoby chorej. Dodatkowo wiaze sie to czesto réwniez z koniecznoscig zakupu odpo-
wiednich produktéw izwigzanymi z tym kosztami (pienigdze iczas). W 61,4% pro-
by, czyli 35 rodzinach, chory powinien przestrzega¢ diety. Wszyscy przedstawiciele
tych rodzin deklarowali, ze jest ona przestrzegana, chociaz cze$¢ z badanych przy-
znaje, ze nie dzieje sie tak zawsze. Na pytanie o przestrzeganie diety 10 os6b (17,5%
og6tu préby) odpowiedziato, ze jest ona raczej przestrzegana.

Farmakoterapia we wspotczesnej medycynie jest podstawg leczenia, od niej w
przewazajagcym stopniu zalezy powodzenie terapii leczniczej. W chorobie przewlek-
tej nie mozna wréci¢ w petni do zdrowia, leki petnig role zapobiegajaca rozwijaniu
sie procesu chorobowego, stuza podtrzymywaniu funkcji zyciowych, bez lekéw nie-
mozliwe bytoby funkcjonowanie, a czesto i zycie. Przyjmowanie lekow nie jestjed-
nak zaliczane do czynnos$ci profesjonalnych, lecz jest wykonywane przez samych
zainteresowanych. Niekiedy jednak wiek lub choroba powoduja, ze czynno$¢ ta po-
winna by¢ nadzorowana. Gerontolodzy wskazujg na niewtasciwe przyjmowanie le-
kéw jako najedng z przyczyn pogorszen stanu zdrowia u ludzi starych. Zwracajg oni
uwage, ze ludzie starzy czesto zapominajg o zazyciu lekarstw, nie pamietajg czy je
zazyli, przyjmujac ponownie taka samg dawke lub przyjmujac jedne leki, a innych
nie (Brocklehurst, Allen 1991). W takiej sytuacji nadzorowanie sposobu przyjmo-
wania lekow, najczesciej przez rodzineg, staje sie koniecznoscig. Jak juz wspomina-
no, wiekszo$¢ chorych w badanych rodzinach, to byli ludzie po 60. roku zycia. Za-
pytano czy wymagajg oni nadzorowania przyjmowania lekéw. W 56,1%, czyli 32
rodzinach jest to konieczne.

Procz lekow chory wymaga czesto innych medykamentéw lub artykutéw sani-
tarnych, a czasami tez specjalistycznego sprzetu. Wigze sie to z dodatkowymi obcig-
zeniami dla rodziny, nie tylko pienieznymi. 21 badanych rodzin, czyli 36,8% ogo6tu
préby, musi nabywac dla swego chorego r6znego rodzaju artykuty sanitarne, a w 18
rodzinach (31,6) chory wymaga specjalnego sprzetu. Rodziny zmuszone do zaopa-
trywania sie w nietrwate artykuty medyczne nie korzystajg z zadnej pomocy w tym
zakresie. Z zadnej pomocy nie korzysta tez zdecydowana wiekszos$¢ rodzin, ktore
dla swego chorego cztonka zakupity lub zakupujg specjalny sprzet utatwiajacy funk-
cjonowanie lub konieczny w procesie leczenia, nie dotyczyto tojedynie 3 rodzin na 18.

Oprocz dwoch we wszystkich badanych rodzinach choroba wymaga wykonywa-
nia w domu przynajmniej jednej czynnos$ci o charakterze pielegnacyjno-leczniczym.
Zdecydowana wigkszos$¢ tych rodzin czynnosci te wykonuje sama, bez pomocy z
zewnatrz, w tym réwniez bez pomocy przedstawicieli medycyny. Daje to pewne
wyobrazenie o zakresie samoopieki zachodzacej w rodzinie i realizowanej przez ro-
dzine. Uznanie samoopieki za pierwszy i podstawowy poziom systemu opieki zdro-
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wotnej nie jest przesada, jest tylko stwierdzeniem stanu, ktory istniat zawsze, ajedy-
nie w dobie dominacji oficjalnej medycyny nie byt dostrzegany. Wazkim proble-
mem socjologicznym jest, jakie znaczenie ludzie nadajg samoopiece, jakie wzory tej
opieki sg realizowane, w jakim stopniu sg ksztattowane przez przedstawicieli nauko-
wej medycyny, a w jakim przez laikéw, Srodowisko spoteczne. Interesujace bytoby
na przyktad sprawdzenie, na ile zalecenia lekarskie sg przestrzegane w takiej formie,
jaka nadat im lekarz, a na ile ludzie naktadajg na nie swoje znaczenia i tworzg wias-
ne wzory ich realizacji. Badani przedstawiciele rodzin przewlekle chorych w prze-
wazajagcym stopniu uwazaja, ze majg wiedze i umiejetnosci wystarczajace do spra-
wowania opieki nad chorym. Na pytanie jednak czy kto§ ze stuzby zdrowia
przekazat im informacje i nauczyt, jak opiekowac sie chorym, jedynie 20 oséb, czyli
35,1% proby odpowiedziata twierdzgco. Niemniej to wiasnie przedstawiciele stuzby
zdrowia sg gtownym zrédiem wiedzy na temat choroby, az 61,4% badanych (35
0s6b) wskazato lekarza i nieco rzadziej rdwniez pielegniarke jako jedyne Zrodia in-
formacji. 13 os6b (22,8%) précz reprezentantow medycyny wybrato réwniez inne
zrodta, gtownie ksigzki i broszury. Jedynie 14% badanych (8 os6b) podaje, ze lekarz
czy pielegniarka nie byli w ich przypadku dostarczycielami wiedzy na temat choro-
by.

Tabela 2

Dostarczenie przez przedstawicieli stuzby zdrowia informacji na temat choroby a samoocena wie-
dzy i umiejetnosci zwigzanych z chorobg

Czy zdaniem Parnstwa posiadacie Czy kto$ ze stuzby zdrowia przekazat Parstwu

Panistwo potrzebne umiejetnosci  informacje i nauczytjak opiekowac sie chorym? Ogobtem
i wystarczajgcg wiedze na temat Tak Nie
choroby?* Ib. % L.b. % Lb.
Umiejetnosci:  Tak iraczej tak 15 26,3 20 351 35 61,4
Nie iraczej nie 3 53 6 10,5 9 15,8
Trudno powiedzie¢ 2 3,5 9 15,8 1 19,3
Ogo6tem 20 351 35 61,4 55 100
Wiedza: Tak i raczej tak 20 35,1 27 47,4 47 82,5
Nie i raczej nie - - 7 12,3 7 12,3
Trudno powiedzie¢ - - 1 17 1 17
Ogoétem 20 35,1 35 61,4 55 100

Brak danych - 2 (3,5%) * - w kwestionariuszu byty to dwa pytania N=57

Konsekwencja przyjecia koncepcji samoopieki jest wigczenie systemu opieki ro-
dzinnej do systemu opieki zdrowotnej. Przedstawiciele obu systemow majg wspoét-
pracowac ze sobg na bardziej partnerskich zasadach, majg wspétdziata¢ wspdlnie na
rzecz zdrowia. Podstawg wspoélnego dziatania jest utrzymywanie kontaktow ze soba.
Jak juz wspomniano, wiekszo$¢ chorych w badanych rodzinach stanowili ludzie
starsi, czeSciowo lub catkowicie niesamodzielni w wyniku choroby. Fakt ten utrud-
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niat im z pewnoscig kontakty z instytucjami medycznymi. Bariery te jednak nie be-
da miaty zadnego znaczenia, jesli przedstawiciele tych instytucji péjda do chorych
do domu, zamiast czeka¢ na nich w swojej siedzibie. Badane rodziny zapytano czy
lekarz i pielegniarka przychodzg do chorego do domu. Wyniki ilustruje tabela nr 3

Tabela 3
Wizyty lekarza i pielegniarki u chorego w domu
Czy lekarz i pielegniarka Tak Czasami tak Nie N.Ie., nie ma Razem
przychodza do chorego takiej potrzeby
do domu? b, % b. % I.b. % Lb. % I.b. %
Lekarz 18 31,6 16 28,1 15 26,3 8 14 57 100
Pielegniarka 17 29,9 1 19,3 19 33,3 10 175 57 100

N=57

W spoipraca nie jest mozliwa, jesli nie ma kontaktow. Inaczej kontakty te wygla-
dajg w przychodni, na terenie obcym dla pacjenta, a inaczej w domu, w ktérym jest
on u siebie, a lekarz czy pielegniarka moze pozna¢ swego podopiecznego w mniej
oficjalnej sytuacji, pozna¢ jego warunki materialne i rodzinne, posig$¢ wiedze ko-
nieczng do oszacowania potencjatu opiekunczego rodziny i zakresu mozliwej samo-
opieki. Przyjeto sie, ze lekarz odwiedza pacjenta w domu tylko w sytuacji, gdy ten
nie moze sam go odwiedzi¢. Mozna zatem przypuszczaé, ze wsrdd rodzin, do ktd-
rych lekarz czy pielegniarka przychodzi do domu sg rodziny, w ktérych osoba chora
jest niesamodzielna. Wyniki potwierdzajg to zatozenie, cho¢ jednoczes$nie wskazuja,
ze nie zawsze tak jest. Nieliczne wprawdzie sg rodziny, do ktérych pomimo ze cho-
roba catkowicie ogranicza samodzielno$¢ chorego ani lekarz, ani pielegniarka nie
przychodza do domu, ale sg. Zalezno$¢ miedzy stopniem samodzielnosci chorego a
wizytami domowymi lekarza i pielegniarki ilustruje tabela nr 4.

Tabela 4
Stopien samodzielnosci a wizyty w domu chorego
Wizyty w domu Lekarz Pielegniarka
Nie ma . Nie ma
Stopien Tak Nie takiej Tak Ceasami Nie takiej
samodzielnosci tak potrzeby tak potrzeby
I.b % I.b % I.b % 1.b % I.b % I.b % I.b % I.b %
Catkowity brak 5 8,8 6 105 2 3,5 - - 5 8,8 3 53 5 8,8
samodzielnosci
Czeéciowy brak 12 211 8 14,0 8 14,0 2 35 12 21,0 8 14 7 12,3 3 53
samodzielnosci
Samodzielny 2 3,5 2 3,5 5 8,8 5 8,8 - - - - 7 12,3 7 12,3
Razem 19 333 16 28,1 15 26,3 7 12,3 17 29,8 1n 19,3 19 334 10 17,6

N=57 Uwaga: procenty oznaczajg procent catej proby
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Blizsza wspdltpraca miedzy przedstawicielami medycyny a rodzing databy obo-
pélne korzysci. Pomoc, jakg mogliby nies¢ rodzinie medycy, przede wszystkim pie-
legniarki, zmniejszytaby obcigzenia wynikajagce z choroby. Pomoc ta, to przede
wszystkim poradnictwo i bezposredni udziat w rozwigzywaniu réznego rodzaju prob-
lemoéw zwigzanych z opiekg nad chorym. Wigksza aktywnos$¢ przedstawicieli stuzby
zdrowia w laickim, rodzinnym systemie opieki zwiekszytaby tez efektywno$¢ same-
go procesu terapeutycznego. Pamietajmy, ze to w rodzinie wykonywane sg podsta-
wowe czynnos$ci wazne dla tego procesu, a jak pokazujg wyniki zawarte w tabeli
nr 2, zdecydowana wiekszo$¢ badanych uwaza, ze ma wystarczajgcg do sprawowa-
nia opieki wiedze. Nie wiadomo jednak, na ile jest ona zgodna z wiedzg medyczng
dyktujacag postepowanie leczniczo-pielegnacyjne. Poza tym, jak pokazujg badania,
obcigzenia wynikajace z opieki nad chorym oznaczajg dla osoby bezpos$rednio i naj-
czeSciej te opieke sprawujacej zwiekszenie dolegliwosci i zaburzen zdrowia (Kaw-
czynska-Butrym 1994).

W przypadku o0s6b chorych mozliwos$¢ uzyskania szybkiego kontaktu z lekarzem
lub placéwka stuzby zdrowia jest sprawa bardzo wazna. Taka mozliwos$¢ daje posia-
danie telefonu. Wérdd badanych 57 rodzin wiekszo$¢ (46 rodzin, czyli 80,7% calej
préby) miato telefon. Szczeg6lnie wazny jest telefon dla rodzin oséb niesamodziel-
nych z powodu choroby. Umozliwia kontakt, a takze oszczedza czas, co dla rodziny
obcigzonej koniecznos$cig sprawowania opieki i $wiadczenia pomocy osobom cho-
rym jest szczegOlnie wazne. Niestety, posiadanie telefonu zwigzane jest raczej z sy-
tuacja materialna niz ze stopniem samodzielno$ci chorego. Wyniki ilustruje tabela

nr5.
Tabela 5
Posiadanie telefonu a stopier samodzielno$ci chorego i ocena sytuacji materialnej
Posiadanie telefonu Tak Nie Razem
Stopien samodzielnos$ci

Sytuacjamaterialna Lb. % Lb. % Lb. %
Catkowity brak samodzielnosci 10 17,5 3 53 14 24,6
Czesciowy brak samodzielnosci 25 43,9 5 8,8 29 50,9
Samodzielny 10 17,5 4 7,0 14 24,5
Razem 45 80,7 12 19,3 57 100
Wystarcza na wszystko 9 15,8 - - 9 15,8
Zyjemy oszczednie i wystarcza na wszystko 16 28,1 1 17 17 29,8
Zyjemy bardzo oszczednie, aby odtozy¢ na
powazniejsze zakupy 8 14,0 6 10,5 14 24,6
Pieniedzy wystarcza lub nie wystarcza na
najtansze jedzenie i ubranie 12 21,1 5 8,8 17 29,8
Razem 45 78,9 12 21,1 57 100

N =57
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Rubryka ,,pieniedzy starcza lub nie wystarcza na najtafisze jedzenie lub ubranie
zawiera trzy kategorie odpowiedzi 1. Pieniedzy wystarcza tylko na najtansze ubranie
i jedzenie, 2. Pieniedzy nie wystarcza nawet na najtansze ubranie ijedzenie, 3. Pie-
niedzy nie wystarcza nawet na najtansze jedzenie.

Badania pozwolity wyodrebni¢ grupe rodzin, ktére znajdujg sie w szczego6lnie
trudnej sytuacji. Sa to rodziny w zlej sytuacji materialnej, bez telefonu, z catkowicie
niesamodzielnym chorym pod opieka. Zalezno$¢ miedzy stopniem samodzielnosci
chorego a sytuacjg materialng ilustruje tabela nr 6

Tabela 6
Stopien samodzielnosci chorego a ocena sytuacji materialnej
Stopien samodzielnosci Catkowity Czeséciowy
brak brak Samodzielny Razem
Sytuacja materialna samodzielno$ci samodzielnosci
l.b. % Lb. % Lb. % L.b. %
Wystarcza na wszystko bez
specjalnego oszczedzania 2 3,5 4 7,0 3 5,3 9 15,8
Zyjemy oszczednie i wystarcza
na wszystko 2 35 n 19,3 4 7,0 17 19,8
Zyjemy bardzo oszczednie, aby
odtozy¢ na powazniejsze zakupy 3 53 8 14,0 3 53 14 24,6
Pieniedzy wystarcza lub nie
wystarcza na najtansze jedzenie
i ubranie 6 10,5 7 12,3 4 7,0 17 19,8
57 100

N = 57 procenty oznaczaja procent catej proby

Nalezy pamieta¢, ze rodziny, ktére stanowity prébe badawczg, byty pod opieka
pielegniarek $rodowiskowych. By¢ moze opieka ta procz funkcji czysto medycz-
nych petni tez funkcje socjalne i trafia do tych, ktérzy sg w trudnej sytuacji i nie ra-
dzg sobie z opieka nad chorym. W ocenie samych zainteresowanych najczesciej ra-
dza sobie oni jako$ - tak uwaza 28 rodzin (49,1%). 28,1% (16 rodzin) proby ocenia,
ze radzi sobie dobrze. Jedna pigta badanych uwaza, ze radzi sobie z trudnoscig
(13 rodzin 22,8% proby). Préba byta zbyt mata, by méc znalez¢ istotne zaleznoSci
miedzy zmiennymi, niemniej wyniki sugeruja, ze na opinie te wptyw majg przede
wszystkim stopien samodzielno$ci chorego oraz sytuacja materialna. Nie zalezy ona
natomiast od liczby cztonkéw rodziny, co moze poczatkowo zaskakiwaé. We wstep-
nych hipotezach przyjeto, ze stopien radzenia sobie z sytuacjg choroby bedzie nizszy
w rodzinach dwuosobowych, samotnych, starszych matzenstw. Badania tego nie po-
twierdzaja.
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Tabela 7

Ocena radzenia sobie z chorobg a stopierh samodzielnosci chorego, ocena sytuacji materialnej i po-
siadanie telefonu

Ocenaradzenia sobie Radzimy sobie Radzimy sobie Radzimy sobie,
Stopien samodzielnosci dobrze jako$ ale z trudnoscia
Sytuaﬁ:lrgfzt:nalna Lb. % L.b. % L.b. %
Catkowity brak samodzielnoéci 4 7,0 3 53 6 10,5
Ograniczonasamodzielnos$¢ 7 12,3 17 29,9 6 10,5
Samodzielny 5 8,8 9 15,8
Razem 16 28,1 29 50,9 12 21,0
Wystarcza na wszystko bez specjalnego
oszczedzania 4 7,0 4 7,0 1 1,7
Zyjemy oszczednie i wystarcza na wszystko 7 12,3 9 15,8 1 17
Zyjemy bardzo oszczednie aby odtozyé
napowazniejsze zakupy 2 3,5 7 12,3 5 8,8
Pieniedzy wystarcza lub nie wystarcza na
najtafsze ubranie i jedzenie 3 53 9 15,8 5 8,8
Razem 16 28,1 29 50,9 12 21,0
Telefon Posiada 13 22,8 23 40,4 8 14,0
Nie posiada 3 53 6 10,5 4 7,0
Razem 16 28,1 29 50,9 12 21,0

N = 57 Uwaga: procenty oznaczajg procent catej proby

Wyniki potwierdzajg wnioski, jakie przyniosty badania poswiecone réznym
aspektom niepetnosprawnos$ci w Polsce, ze ocena swojej sytuacji zalezy od charak-
teru ograniczen, jakie niesie choroba i od cech statusu spotecznego (Ostrowska, Si-
korska 1996). Znaczenie sytuacji materialnej dla stopnia radzenia sobie z sytuacja
choroby nie powinno dziwié, zwazywszy na obcigzenia, jakie choroba naktada na
rodzine. Chodzi tu nie tylko o obcigzenia materialne, ale i o fakt, ze lepsza kondycja
finansowa rodziny pozwala na zatrudnienie oséb do opieki, na r6zne udogodnienia,
sprzet, materiaty, np. pampersy, ktére czynig opieke znosniejszg i zmniejszajg trud-
nosci, jakie ona ze sobg niesie. Wyzsze dochody pozwalaja tez na lepszg opieke me-
dyczna, na uniezaleznienie sie od pafstwowych instytucji. Wérdd badanych rodzin
13 (22,8%) przyznaje sie do wynagradzania lekarza lub pielegniarki, ale tylko 4 ro-
dziny (7,0%) wynajmujg kogo$ do sprawowania opieki nad chorym. Co ciekawe
jednak, rodziny dodatkowo optacajgce personel medyczny nalezg do r6znych kate-
gorii, jesli chodzi o sytuacje materialng. Nie jest zatem tak, ze tylko lepiej sytuowa-
ne rodziny zapewniajg swoim podopiecznym lepszg, bo dodatkowo optacang facho-
wa opieke. By¢ moze jednak dodatkowe wynagradzanie lekarza czy pielegniarki nie
jest wyborem, lecz koniecznos$cig; rodziny sg w wiekszym lub mniejszym stopniu
do tego zmuszone. Konieczno$¢ ponoszenia kosztow zapewnienia choremu opieki
medycznej nie pozostaje z pewnoscig bez wptywu na ich kondycje finansowa, by¢



ROLA RODZINY W OPIECE NAD CZLt OWIEKIEM PRZEWLEKLE CHORYM 221

moze jest to jeden z czynnikdw decydujacych o ztej sytuacji materialnej danej rodzi-
ny (procz wydatkéw na leki i inne medykamenty). Nie mozna zatem stwierdzi¢, ze
lepsze warunki materialne decydujg o mozliwos$ciach zapewnienia choremu dodat-
kowej opieki; zwigzek miedzy zmiennymi sytuacjg materialng i dodatkowo wyna-
gradzang opiekg medyczng moze mie¢ dwustronny charakter.

Trudna sytuacja materialna rodziny uzasadniataby pomoc otrzymywang z zew-
natrz w tym zakresie. W$réd badanych rodzin 4 (7,0%) deklarujg, ze pieniedzy nie
wystarcza nawet na najtafnsze ubranie ijedzenie, a 5 (8,8%) rodzinom nie wystarcza
nawet na najtansze jedzenie. Pomoc finansowg otrzymuje 10 rodzin (17,5%), ale tyl-
ko dla 3 jest to pomoc stala, pozostate rodziny otrzymuja ja od czasu do czasu lub
sporadycznie. Jest to przede wszystkim pomoc $wiadczona przez rodzine, 7 rodzin
(12,3%) jest wspierana finansowo przez swoich krewnych (rodzicéw, dzieci itp.).
Jedna rodzina otrzymata takg pomoc po powodzi od kosSciota, a pozostate 2 wspo-
magane sg przez pomoc spoteczng. Pomoc spoteczna trafia ogétem do jednej dsmej
rodzin, do korzystania z jej Swiadczen przyznaje sie 12,3% proby (7 rodzin). Pomoc
innego typu (nie finansowg) otrzymuje wieksza cze$¢ badanych 61,4%, takze gtow-
nie od rodziny, ale nie tylko; wymieniani sg rowniez przyjaciele i sasiedzi. Pomoc
Swiadczona przez inne osoby spoza gospodarstwa domowego rzutuje na samoocene
stopnia radzenia sobie z chorobg. Te rodziny, ktére mogga liczy¢ na pomoc innych,
czesciej oceniaja, ze radzg sobie dobrze.

Tabela 8
Pomoc otrzymywana przez rodzing a ocena stopnia radzenia sobie
Pomoc otrzymywana przez rodzine Nikt nie pomaga Pomaga rodzina lub znajomi
Ocena stopnia radzenia sobie l.b. % 1.b. %
Radzimy sobie dobrze 5 8,8 1 19,3
Radzimy sobie jako$ 9 15,8 18 31,6
Radzimy sobie ale z trudnoscig 8 14,0 6 10,5
Razem 22 38,6 35 61,4

N =57 Uwaga: procenty oznaczajg procent catej préby

Pomoc $wiadczona jest przede wszystkim w ramach rodziny, 30 rodzin czyli
52,7% catej préby otrzymuje jg od swoich dzieci, rodzicow lub rodzenstwa. Norma
oznaczajaca obowigzek Swiadczenia pomocy w praktyce ograniczona zostata do
cztonkdéw matej rodziny prokreacji i pochodzenia. Wbrew tezie o zaniku wiezi sa-
siedzkiej w duzych miastach, 11 rodzin (19,3%) moze liczy¢ na pomoc ze strony sa-
siadow. Natomiast 8 rodzin (14%) wskazuje na przyjaciét jako na osoby taka pomoc
ich rodzinie niosgce. Tym samym badania nie potwierdzajg wniosku Z. Wozniaka,
mowigcego ze ,, kregi przyjacielskie i sgsiedzkie sg prawie nieobecne w opiece nad
ludZmi chorymi lub niepetnosprawnymi” (Wozniak 1990). By¢ moze dlatego, ze du-
zg grupe badanych stanowily starsze, samotnie mieszkajgce matzenstwa. W mniej-
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szym zatem stopniu mogty korzystaé z pomocy i opieki innych cztonkéw rodziny
i zmuszone byty siegna¢ po wsparcie nieformalnych systeméw wykraczajgcych po-
za system rodziny.

Przyjaciele czy znajomi, sasiedzi i rodzina tworzg uzupetniajacy sie wzajemnie
naturalny system wsparcia. Krewni stanowia przede wszystkim Zrédto pomocy wy-
magajacej trwalego zaangazowania, a wiec na przykiad w sytuacji przewlektej cho-
roby. Zakres pomocy $wiadczonej przez sasiaddw jest nieco inny i obejmuje gtéwnie
pomoc w codziennych czynnosciach i nagtych wypadkach. Natomiast przyjaciele
wspierajg gtdwnie przez dostarczanie informacji, ksztattowanie opinii i postaw, uta-
twiajg decyzje zyciowe, pomoc o charakterze zadaniowym nie nalezy do nich, ajesli
tak, jest krotkotrwata (Axer 1983).

Zinternalizowana norma przejawiac sie bedzie w przekonaniu, ze postepowanie
zgodne z nig jest stuszne ijedyne wiasciwe. O silnie przyswojonej przez badanych
normie obejmujacej obowiazek $wiadczenia pomocy w ramach rodziny $wiadczg
odpowiedzi na pytanie ,,czy zdaniem Pana(i) to jak radzicie sobie Painstwo z chorobg
zalezy przede wszystkim od was samych”. 44 badanych (77,2%) odpowiedziato na
nie twierdzgco (26 odpowiedzi tak i 18 odpowiedzi raczej tak). 10 oso6b (17,5% 0g6-
tu préby) wybrato odpowiedz raczej nie, a tylko trzy (5,3%) nie. Przekonanie, ze ra-
dzenie sobie z chorobg jest sprawg rodziny, a nie na przyktad pomocy Swiadczonej
przez powotane do tego instytucje, jest elementem przekonania o obowigzkach cig-
zacych na rodzinie, z ktoérych nalezy sie wywigzywaé. Takie wyniki powinny cie-
szy¢ politykow spotecznych, chociaz nalezy pamieta¢, ze prezentowane badania w
zadnym stopniu nie moga rosci¢ sobie praw do bycia reprezentatywnymi.

Nieco inaczej ksztattuje sie rozktad odpowiedzi na pytanie o poczucie odpowie-
dzialno$ci za powodzenie leczenia. Na podobne pytanie - czy uwazajg, ze powodze-
nie terapii, leczenia zalezy od nich samych, potowa badanych odpowiedziata pozy-
tywnie (28 badanych, 49,1%) 25 os6b (43,8%) sadzi, ze to od nich nie zalezy a 4
respondentdw nie miato zdania na ten temat. Potowa badanych przypisujacych istot-
ne znaczenie wiasnym dziataniom dla procesu leczenia, to odsetek znaczny. Lecze-
nie jest domeng medycyny, profesjonalistow, chorzy cierpieli na choroby przewlek-
te, z ktérych nie ma powrotu do catkowitego zdrowia. Wydawac by sie mogto, ze ta
sytuacja bedzie raczej sprzyja¢ sceptycyzmowi i wstrzemiezliwosci wobec ocen
wiasnego wptywu na powodzenie terapii. Znaczy¢ to moze, ze spoteczna Swiado-
mo$¢ znacznie bardziej zgodna jest z najnowszymi tendencjami w medycynie i poli-
tyce zdrowotnej, niz mogtoby sie to wydawac i kampania majagca na celu przekona-
nie ludzi, ze ich zdrowie zalezy od nich, nie powinna napotyka¢ na wieksze
trudnosci. Wskazuje to rdwniez, ze wsp6ipraca przedstawicieli medycyny z rodzing
osoby chorej ma dobre perspektywy.

Ani jedna, ani druga opinia nie zalezy od sytuacji materialnej, stopnia samo-
dzielnos$ci chorego i oceny stopnia radzenia sobie z choroba.

Choroba powoduje nowg sytuacje dla rodziny, do ktdrej musi sie ona zaadapto-
wac, przeorganizowujac swoje zycie. Najwiekszym szokiem jest poczatek choroby,
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choroba ostra, pierwsza hospitalizacja. Dalsze trwanie choroby powoduje, Ze rodzi-
na wypracowuje jakie$ sposoby radzenia sobie z nig tak, aby jak najmniej zaktdcata
normalny porzadek zycia. ,,Utrzymujacy sie w pierwszej fazie choroby stan mobili-
zacji systemu rodzinnego stopniowo wygasa i dalszy jej przebieg stanowi spraw-
dzian sp6jnosci najblizszego kregu rodzinnego cztowieka chorego ijego mozliwosci
reorganizacyjnych.” (Wozniak 1990). Oczywiste jest, ze choroba nie pozostaje bez
wplywu na cato$é funkcjonowania rodziny. Zakidca realizacje wiekszosci funkcji
(Wozniak 1990, Kawczynska-Butrym 1994, 1995). Moze by¢ postrzegana jako
czynnik dysfunkcjonalny. W odczuciu wroctawskich rodzin oséb przewlekle cho-
rych, choroba jest dla nich zjawiskiem niekorzystnym. Badanych poproszono, aby
biorgc pod uwage wszystko co sie wigze z chorobg, ocenili jej wptyw na zycie ro-
dzinne. Pytanie bylo zamkniete, respondenci wybierali miedzy odpowiedziami:
1. Jest pozytywny, korzystny, 2. Jest obojetny, nie ma znaczenia, 3. Jest negatywny,
niekorzystny. Najwiecej, ale mniej niz potowa badanych 40,3% (23 osoby) wskazata
na odpowiedz trzecia, uznajac tym samym, ze choroba negatywnie wptywa na ich
rodzine. Nieco mniej respondentéw (35,1%, 20 osoby ) uwazato, ze choroba nie ma
wplywu na ich zycie rodzinne. Najmniej, 21% respondentéw (12 oséb) byto zdania,
ze choroba wptyneta pozytywnie na cato$¢ zycia rodzinnego. Dwie osoby nie potra-
fity zdecydowac sie na zadng z powyzszych opinii i ocene wptywu choroby na ca-
tos¢ zycia rodzinnego.

Ocena ta, jak wskazujg wyniki, zalezy przede wszystkim od funkcjonowania ro-
dziny w systemie samopomocy, cho¢ zwigzek ten wyrazny jestjedynie w przypadku
ocen negatywnych. Wplywa na nig tez stopied samodzielnosci chorego, w mniej-
szym stopniu zalezy, jak sie wydaje, od sytuacji materialnej rodziny, co moze wyda-
wacé sie zaskakujace, zwazywszy, ze decydowata ona o ocenie stopnia radzenia so-
bie z chorobg. Badania potwierdzajg zatem znaczenie nieformalnego systemu
wsparcia, ktérego nie zmniejszyta zmiana ustroju i stworzenie gospodarki, w ktdrej
o mozliwosciach nabywczych débr i ustug decyduje przede wszystkim pienigdz. Na-
dal aktualne sg wnioski sformutowane przez Zbigniewa Wozniaka na podstawie ba-
dan przeprowadzonych w latach 80., ktory stwierdzit, ze ,,zmienne stratyfikacyjne
w mniejszym niz nalezaloby oczekiwac stopniu r6znicujg sposdb funkcjonowania
rodziny podczas choroby jej cztonkow (...), wazniejsze jest bowiem znalezienie sie
w sieci wymiany spotecznej na drodze wzajemnosci Swiadczen i ustug niz bezpo-
$rednie ich kupowanie.” (Wozniak 1990).

Przy tak matej liczebnosci préby trudno wycigga¢ wnioski dotyczace zaleznosci
miedzy zmiennymi, niemniej badania wskazujg, ze sytuacja materialna ma wieksze
znaczenia dla bezposredniego radzenia sobie z chorobg, niz dla ogélnego wptywu
choroby na zycie rodzinne. Ten wptyw w duzym stopniu zalezy od stopnia samo-
dzielnosci osoby chorej i, co za tym idzie, stopnia obcigzenia obowigzkami zwigza-
nymi z opiekg nad chorym. Pomoc innych os6b powoduje, ze rodzina znacznie le-
piej radzi sobie z chorobg; brak tej pomocy wigze sie z czestszg negatywng oceng
catosciowego wptywu choroby na rodzine. Wptyw sytuacji materialnej i systemu sa-
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mopomocy by¢ moze ma istotny wptyw przy pewnym poziomie obcigzen rodziny
i mozliwos$ci pokonywania ich. Dlatego pomoc instytucjonalna moze okazac sig bar-
dzo waznym czynnikiem tagodzgcym negatywne skutki choroby i niwelujgcym zna-
czenie warunkéw materialnych oraz zastepujgcym nieformalny system pomocy.
Tym samym mogtaby ona wzmocni¢ samg rodzine i dodatnio wptyna¢ najej funk-
cjonowanie.

Tabela 9

Ocena wptywu choroby na zycie rodzinne, a uzyskiwana pomoc, stopie samodzielnosci chorego,
sytuacja materialna rodziny i ocena radzenia sobie z chorobg

Ocena wptywu choroby Pozytywny Obo etny Negatywny
Pomoc innych oséb, samodzielno$¢

chorego, sytuacja materialna 1.b. % 1.b. % L. %
Pomoc innych oséb 9 15,8 14 24,6 10 17,5
Nikt nie pomaga 3 5,3 6 10,5 13 22.8
Brak samodzielnos$ci chorego 1 17 5 8,8 7 12,3
Cze$ciowasamodzielnos$é 8 14,0 10 17,5 1 19,3
Catkowita samodzielno$é 3 53 5 8,8 5 8,8
Wystarcza na wszystko bez oszczedzania 3 53 4 7,0 1 1,7
Zyjemy oszczednie i wystarcza 3 53 6 10,5 8 14,0
Zyjemy bardzo oszczednie 2 3,5 5 8,8 6 10,5
Pieniedzy nie wystarcza 4 7,0 5 8,8 8 14,0
Razem 12 21,0 20 351 23 40,3

Ocena wptywu choroby Pozytywny Obo etny Negatywny

Ocena radzenia sobie 1.b. % 1.b. % 1.b. %
Radzimy sobie dobrze 3 5,3 5 8,8 7 12,3
Radzimy sobiejako$ 8 14,0 10 17,5 8 14,0
Radzimy sobie, ale z trudnoscia 1 1,7 5 8,8 8 14,0
Razem 12 21,0 20 351 23 40,3

Uwaga: procenty oznaczajg procent catej proby; brak danych - 2

Rubryka ,pieniedzy nie wystarcza” zawiera kategorie: 1. Pieniedzy wystarcza
tylko na najtafisze ubranie ijedzenie, 2. Pieniedzy nie wystarcza, nawet na najtansze
ubranie ijedzenie, 3. Pieniedzy nie wystarcza, nawet na najtansze jedzenie.

Dane zawarte w tabeli nr 9 wskazujg, ze oceny stopnia radzenia sobie z chorobg
i wptywu choroby na zycie rodzinne sg wzajemnie ze sobg zwigzane. Problemy, ja-
kie niesie z sobg choroba i trudnosci z ich rozwigzaniem czeéciej powoduja, ze oce-
na wptywu choroby na rodzine jest negatywna. Zwigzek ten nie jest tak jednoznacz-
ny, w sytuacji gdy respondenci uwazajg, ze radzg sobie dobrze z choroba.

Niezaleznie od opinii na temat og6lnego wptywu choroby na rodzine, respon-
dentdw poproszono o wymienienie ograniczen, jakie wprowadzita choroba ijej ne-



ROLA RODZINY W OPIECE NAD CZLOWIEKIEM PRZEWLEKLE CHORYM 225

gatywnych skutkow. Wérdéd ograniczen najczesciej wymieniano: ograniczenie wol-
nego czasu - 29 wskazan (50,9%), ograniczenie wydatkéw i zakupow dla pozosta-
tych cztonkéw rodziny - 28 wyborow (49,1%) i ograniczenie kontaktéw towarzy-
skich - 27 wskazan (47,4%). Rzadziej wskazywano na ograniczenie wiasnych
zainteresowan, wiasnego rozwoju - 18 wyboréw (31,6%) oraz ograniczenie czasu
dla dzieci lub innych cztonkéw rodziny - 12 wyboréw (21,0%). Précz tego 3 re-
spondentéw wymienito inne ograniczenia, jakie choroba spowodowata w ich zyciu
rodzinnym, pytanie byto pototwarte. Nalezy dodac¢, ze przedstawiciele 7 rodzin, co
stanowi 12,3% ogo6tu proby, stwierdzili brak jakichkolwiek ograniczen bedacych na-
stepstwem choroby.

Wsréd negatywnych dla rodziny skutkéw choroby zdecydowanie na pierwszym
miejscu znalazto sie pogorszenie sytuacji materialnej; az 64,9% badanych, czyli 37
0s6b dokonato takiego wyboru. Na drugim miejscu i 20 wskazan (35,1%) uzyskato
poczucie ciggtego zmeczenia. Po 13 wyboréw (22,8% og6tu préby) uzyskato poczu-
cie beznadziei i bezsensu zycia oraz zwiekszenie napie¢ i konfliktdw. W badanych
rodzinach znacznie rzadziej choroba powoduje pogorszenie zdrowia innych czton-
kéw rodziny - 7 wyboréw (12,3%), ostabienie spéjnosci rodziny - 6 wyborow
(10,5%) i ostabienie wiezi matzenskiej - 5 wskazan (8,8%). Jedna osoba podkreslita
inne niz wymienione w kwestionariuszu negatywne skutki choroby.

Nierzadko obowigzek sprawowania opieki nad cztowiekiem przewlekle chorym
powoduje konieczno$¢ ograniczenia czasu pracy lub zmusza do rezygnacji z niej.
W badanej prébie rezygnacja z pracy jednego z cztonkéw rodziny miata miejsce
w 13 rodzinach, czyli 22,8% ogotu proby, a ograniczenie czasu pracy w 3 (5,3%).

W literaturze zwraca sie uwage, cho¢ jak stusznie zauwaza Zofia Kawczynska-
Butrym, niewiele jest badan na ten temat (Kawczynska-Butrym 1995), ze choroba
nie musi by¢ dla rodziny jedynie zjawiskiem negatywnym. W wielu wypadkach jest
czynnikiem spajajacym rodzine, wzmacniajagcym jg. Czy jest tak rowniez w przy-
padku badanych rodzin? Jedna trzecia respondentéw - 33,3% (19 oséb) uwaza, ze
choroba miata lub ma pozytywne skutki w odniesieniu do ich rodziny. Zauwazajg
oni przede wszystkim, ze choroba wzmocnita wiezi rodzinne, sprawita, ze cztonko-
wie rodziny zblizyli sie do siebie, majagc Swiadomos$¢ wzajemnej odpowiedzialnosci
za siebie i tego, ze mogg na siebie liczyé. Wiekszos$¢ jednak badanych jest zdania, ze
nie mozna méwic¢ o pozytywnym wptywie choroby na rodzine.

Dostrzeganie pozytywnych skutkow choroby nie przesadza o ocenie jej og6lne-
go wptywu na zycie rodziny. Jedynie w przypadku 9 oséb (15,8% catej proby) te
opinie sie pokrywaja; uwazajg one, ze choroba moze mie¢ pozytywne konsekwen-
cje, jednoczesnie oceniajac jej ogdlny wptyw na cato$¢ zycia rodzinnego jako pozy-
tywny. 6 os6b (10,2% og6tu proby) zauwazajacych pozytywne skutki choroby po-
strzega jednak chorobe jako zjawisko negatywnie w sumie oddziatujgce na rodzine,
2 osoby z tej grupy (3,5% ogdtu) oceniajg ten wptyw jako obojetny, a jedna osoba
(1,7% catosci) nie potrafita dokona¢ oceny wptywu choroby na cato$¢ zycia rodzin-
nego. Sadzi¢ mozna, ze przewaga opinii negatywnie postrzegajacych chorobe wyni-
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ka z codziennych do$wiadczen borykania sie z problemami, jakie niesie z sobg obec-
nos$¢ osoby chorej w rodzinie. Problemy te i trudnosci w ich rozwiazywaniu, zmiany
i ograniczenia w zyciu rodzinnym, skutecznie eliminujg mozliwos$¢ odbierania cho-
roby jako czego$, co moze nie$¢ z sobg zjawiska pozytywne. Choroba, jak pokazuja
wyniki badan tu omawianych, jest ogromnym obcigzeniem dla rodziny, z ktérym
przede wszystkim musi ona radzi¢ sobie sama. Procz konieczno$ci podjecia oma-
wianych juz czynnosci i dziatan musi czesto przygotowaé fizyczna przestrzen, odpo-
wiednie warunki, ktérych wymaga chory. 14 rodzin, czyli 24,6% catej proby, musia-
to dostosowaé mieszkanie do potrzeb osoby chorej, wprowadzajgc w nim rézne
zmiany. Oznacza to dodatkowy wysitek, na ktéry musza zdoby¢ sie cztonkowie ro-
dziny - w postaci czasu, pieniedzy lub/i wiasnej pracy i pomystowosci.

llo$¢ aspektow zycia rodzinnego, ktére muszg ulec zmianie w wyniku choroby
jest znaczna. Poczawszy od sytuacji materialnej, po wiezi miedzy cztonkami rodziny
i relacje rodziny z szerszym $rodowiskiem. W badaniach poswieconych ludziom
chorym, zwtaszcza niepetnosprawnym, czesto poruszanym problemem sg postawy
0s6b zdrowych wobec nich. Przedstawiciele rodzin oséb przewlekle chorych w zde-
cydowanej wiekszosci, bo stanowig oni 80,7% ogo6tu badanych (46 os6b) deklaruja,
ze nie spotkali sie z zadnymi przejawami niecheci wobec chorego czy cztonkdéw je-
go rodziny. 4 osoby (7,0%) skarzg sie, ze zdarza sie to czesto, 3 respondentow
(5,3%) przyznaje, ze takie sytuacje majg miejsce, ale rzadko, w 4 rodzinach (7,0%)
zdarzyto sie to raz czy dwa. Wiekszy dystans spoteczny dotyka ludzi z widocznymi
defektami znieksztatcajacymi lub szpecacymi oraz uposledzonych umystowo i psy-
chicznie (Ostrowska, Sikorska 1996). Uzyskane informacje nie pozwalajg na szcze-
g6towa charakterystyke zaburzen wystepujagcych w badanych rodzinach. Wsrod
chorych, ktérzy wedtug deklaracji narazeni sg na nieche¢ otoczenia, sg osoby cier-
piace na choroby uktadu ruchu, katarakte, cukrzyce i czerwienice, choroby nerek i
uktadu krazenia, zaburzenia wzroku i stuchu (zgodnie z definicjami podanymi przez
respondentéw). Sam typ chordb nie uzasadnia zachowan nieprzyjaznych wobec cho-
rego, ale jak juz wspomniano nie wiemy nic ani o stopniu zaawansowania choroby,
ani o jej przejawach. Wszyscy chorzy (précz dwdch catkowicie niesamodzielnych)
sg samodzielni w ograniczonym stopniu. Nie mozna stwierdzi¢ czy nieche¢ otocze-
nia podyktowana jest samg chorobg, jej objawami, czy moze zachowaniem chorego
wynikajacym z choroby, czy jeszcze czym$ innym. Dane jakimi dysponuje nie
wskazujg na szpecace kalectwa, nikt nie cierpiat na zaburzenia psychiczne ani umy-
stowe. 7 rodzin, ktérych chorych dotknety lub dotykajg czesto lub rzadko przejawy
niecheci innych ludzi, to w badanej grupie odsetek spory, bo stanowiacy 12,3%.
Gdyby$my dodali réwniez tych, ktorym zdarzyto sie to raz czy dwa, to okazuje sie,
ze niemal jedna pigta badanych (19,3%) zetknetla sie lub styka z oznakami niecheci
ze strony innych, spowodowanych chorobg. To duzo. Badania przeprowadzone
ws$réd ogdblnopolskiej proby oséb niepetnosprawnych wykazaty, ze tylko 5,3% nie-
petnosprawnych ocenia stosunek zdrowych jako niezyczliwy (Ostrowska, Sikorska,
Sufin 1994). By¢ moze w przypadku badanych przeze mnie rodzin wptyw na nie-
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przyjazne zachowania otoczenia miaty tez inne zmienne, nie zwiazane Scisle z sa-
mym charakterem choroby, chociaz pytanie odnosito sie wyraznie do przejawdw
niecheci zwigzanych z chorobg. Stosunek otoczenia jest waznym czynnikiem wpty-
wajagcym na funkcjonowanie rodziny. Nieche¢ ze strony innych ludzi z pewnoscia
tego funkcjonowania nie utatwia. Cztonkowie rodziny muszg w takich sytuacjach ta-
godzi¢ skutki takich zachowan, rekompensowaé choremu przykre doznania. Nie-
przyjazny stosunek srodowiska tym bardziej uzaleznia chorego od rodziny, aja ob-
cigza dodatkowym zadaniem unikania takich sytuacji lub radzenia sobie z nimi.
Rodzina staje sie tym bardziej waznym, je$li nie jedynym Zrédtem wsparcia, co
zwiekszajej znaczenie dla chorego i procesu terapeutycznego, ale stanowi tez dodat-
kowe obcigzenie dla niej samej, poniewaz objawy niecheci rowniez jg dotykajg.

Uznanie przez przedstawicieli medycyny olbrzymiej roli rodziny w sytuacji cho-
roby jest oficjalnym potwierdzeniem znaczenia spotecznie regulowanych praktyk
istniejgcych w sferze zdrowia. Praktyki te zazwyczaj ksztattowane i realizowane sg
w rodzinie. Rowniez proces leczenia, zwtaszcza choréb przewlektych, nie jest wyni-
kiem jedynie dziatan profesjonalnych. W rzeczywisto$ci profesjonaliSci wyznaczajg
pewne postepowanie, ktore bardziej lub mniej zgodnie z ich intencjami laicy wypet-
niajag swoja trescig. Celem przedstawionych w niniejszym artykule badan byto mie-
dzy innymi poznanie, w jakim stopniu czynnos$ci medyczne zwigzane bezposrednio
z procesem terapeutycznym, jak np. zmiana opatrunku, sg czynnos$ciami wykonywa-
nymi w domu i przez cztonkéw rodziny. Jedynie w dwoch z 57 badanych rodzin nie
wykonywano zadnej z tego typu czynnoSci, ktére ujeto w kwestionariuszu. Rodzina
jest wiec nieprofesjonalnym elementem systemu opieki zdrowotnej, nieprofesjonal-
nym, ale by¢ moze najlepiej dziatajacym. Korzysta przy tym przede wszystkim z
wiasnych zasobow: materialnych, kulturowych, czasowych i wsparcia spotecznego.
Procz tego rola rodziny w sytuacji choroby ktérego$ z jej cztonkéw obejmuje obo-
wigzki zwigzane z koniecznoscig zaspokajania potrzeb osoby chorej lub Swiadczenie
jej pomocy w tym zakresie. Choroba oznacza tez najczesciej zmiany w dotychczaso-
wym zyciu: rezygnacje lub ograniczenie pracy zawodowej, ograniczenie czasu wol-
nego i zwiazang z tym zmiane wzoréw jego spedzania, zmniejszenie ilosci kontak-
tow towarzyskich, nie wspominajac o obciazeniach fizycznych czy psychicznych, na
jakie narazeni sg cztonkowie rodziny. To, jak rodzina radzi sobie w tej sytuacji
swoistego, permanentnego zagrozenia dla jej istnienia i fadu, zalezy, jak wykazaty
badania, od stopnia samodzielno$ci chorego, sytuacji materialnej, pomocy uzyski-
wanej od innych. Ogromne obciazenie, jakie dla wiekszosci rodzin oznacza choroba,
a co znajduje wyraz w postrzeganiu jej przez badanych jako czynnika negatywnie
wplywajacego na zycie rodzinne, mogtoby cho¢ troche by¢ zmniejszone przez dzia-
tania odpowiednich stuzb, nie tylko medycznych. Miatoby to znaczenie nie tylko dla
lepszego funkcjonowania rodziny, ale rGwniez powinno znalez¢ swe odzwierciedle-
nie w procesie leczniczym, co moze stanowi¢ argument dla stuzb medycznych, w
celu przekonania ich o koniecznosci wiekszej niz dotychczas pomocy $wiadczonej
rodzinom ich pacjentéw.
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THE ROLE OF THE FAMILY IN TAKING CARE OF CHRONICALLY ILL MEMBERS

Summary

Contemporary medicine assumes the importance of the role of the family in taking care of ill
individuals. This article shows results of study of 57 families with chronically ill members. The study
has explored 2 related issuses : 1. What functions connected with treatment does the family perform,
2. How does the family cope with it. Most families perform basic functions important for treatment like
control of taking drugs and the diet, physical activities, nursing activities. The way families cope with
chronical illness of one of its members depends on a level of self-dependence of chronically ill members,
family's economic situation and social support. Families receive social support from children, parents,
brothers and sisters, less often from neigbours and friends, very rarely and almost never from insitutions.



