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Wstep

Choroby nowotworowe' stajg si¢ coraz wigkszym problemem nie tylko zdrowot-
nym, ale i spotecznym, co znajduje swoje odzwierciedlenie w perspektywie global-
nej. W opublikowanym w 2020 roku raporcie Krajowego Rejestru Nowotworow
wskazano, ze w 2018 roku zarejestrowano w Polsce 167 446 nowo zdiagnozowanych
zgloszonych zachorowan na nowotwory ztoéliwe (warto zaznaczy¢, ze dane te do-
tycza zgloszen pierwszorazowych)?®. Szacunki ECIS (European Cancer Information
System) moéwig o 196 440 zachorowaniach w Polsce w 2020 roku?®, natomiast dane
GLOBOCAN wskazuja az na 204 575 nowych przypadkéw nowotworéw ztosdliwych?
(przy czym nalezy wzia¢ pod uwage, ze pandemia COVID-19 spowodowata op6z-
niong wykrywalnos$¢ nowotwordw w zwiazku ze zmniejszonym zainteresowaniem
profilaktyka i z odraczaniem wizyt lekarskich ze strachu przed zarazeniem).

Na nowotwory choruje coraz wigcej osob. Doswiadczenie powaznej choroby,
szczegblnie onkologicznej, wplywa niezaprzeczalnie na zycie i funkcjonowanie
w aspekcie fizycznym oraz psychologicznym, a takze — co czgsto jest pomijane
w dyskursie na temat tego problemu - w wymiarze funkcjonowania spoleczne-
go. Wlodzimierz Pigtkowski (powolujac sie na poglady Eliota Freidsona i Talcotta
Parsonsa) pisze, ze zaklocenia zdrowia wymuszajg modyfikacje w sposobie pelnie-
nia rdl spotecznych, dodatkowo (w przypadku ciezkich chordéb) pojawia si¢ ko-
nieczno$¢ przyjecia roli spolecznej chorego; nie bez znaczenia sg rowniez cechy
choroby zwigzane z mozliwoscig wyleczenia i czasem jej trwania, wplywem na

! W pracy uzywam zamiennie terminéw ,,choroby nowotworowe” i ,,choroby onkologiczne”,
traktujac je w pewnym uproszczeniu jako synonimy.

2 U. Wojciechowska et al., Nowotwory zlosliwe w Polsce w 2018 roku, Ministerstwo Zdrowia, Na-
rodowy Instytut Onkologii im. Marii Sktodowskiej-Curie, Paiistwowy Instytut Badawczy, Krajowy
Rejestr Nowotworéw, Warszawa 2020, s. 8.

* Estimated incidence at a glance — Poland, ECIS (European Cancer Information System), 2020,
https://ecis.jrc.ec.europa.eu/explorer.php?$0-0$1-PL$2-All1$4-1,2$3-Al1$6-0,85$5-2008,2008$-
7-7$CEstByCancer$X0_8-3$CEstRelativeCanc$X1_8-3$X1_9-AE27$CEstBySexByCancer$X2_
8-3$X2_-1-1 [dostep: 25.08.2021].

* GLOBOCAN 2020: Poland, The Global Cancer Observatory, International Agency for Research
on Cancer World Health Organization, 2020, https://gco.iarc.fr/today/data/factsheets/populations/
616-poland-fact-sheets.pdf [dostep: 25.08.2021].



(nie)zdolno$¢ do pelnienia rdl spotecznych, a takze pigtno spoleczne dotyczace
danej choroby’. W przypadku choréb onkologicznych - ktérych leczenie w wielu
przypadkach jest radykalne, a sama choroba ma szczegoélne (nad)znaczenia spo-
teczne - wplyw ten jest wyjatkowo znaczacy. Doswiadczanie choroby nowotworo-
wej to zatem nie tylko dolegliwosci fizyczne i medyczna walka o remisje, ale pro-
ces, ktory (realnie lub potencjalnie) wptywa na zycie w calej jego réznorodnosci.

Ksigzka ta jest elementem szerszego projektu®, a przedstawione w pracy wy-
brane obszary problemowe sa oczywiscie jedynie czgscig niezwykle rozleglej pro-
blematyki funkcjonowania oséb chorujacych onkologicznie, w ktérg wpisuje sie
wiele innych (réwnie waznych) aspektow, takich jak m.in.: funkcjonowanie zawo-
dowe, rehabilitacja i prewencja wtdrna, profilaktyka czy aktywnos¢ edukacyjna’.

Z uwagi na ograniczenia objetosciowe z szerokiego obszaru funkcjonowania
psychospolecznego 0séb chorujacych onkologicznie wybralam trzy niezwykle
wazne aspekty zycia z chorobg nowotworowa i obok niej — podjetam w ksigzce
problematyke funkcjonowania w roli pacjenta, funkcjonowania rodzinnego oraz
(wasko rozumianego) funkcjonowania spotecznego. Zdaje sobie sprawe, ze przed-
stawiane przeze mnie w postaci poszczegolnych rozdzialow kategorie problemowe
z naukowego punktu widzenia mozna uzna¢ za skladowe szeroko pojmowane-
go funkcjonowania spolecznego. W pracy przyjmuje jednak waska (zblizong do
potocznego rozumienia) definicje¢ funkcjonowania spofecznego odnoszacy si¢ do
relacji z otoczeniem - znajomymi, przyjaciotmi i lokalng spotecznoscia; pozostate
obszary celowo przedstawiam oddzielnie dla wyrazniejszego zarysowania specyfi-
ki réznorodnych problemdéw w przystepniejszej (jak zaktadam) dla odbiorcy for-
mie. Pragne jednak podkresli¢, ze obszary te — cho¢ z przyczyn edycyjnych i w celu
wiekszej przejrzysto$ci wnioskéw przedstawiane przeze mnie oddzielnie — w rze-
czywistosci faczg si¢ ze soba. Tak jak stwierdzita biorgca udzial w moich badaniach
psychoonkolog-psychoterapeutka:

Mimo tego, ze na takim gruncie teoretycznym mozemy sobie mowic (...): obszar funkcjo-
nowania fizycznego, psychicznego, spolecznego, seksualnego, duchowego i tak dalej - to
jest grunt tylko i wylacznie teoretyczny, ktory czasami pomaga na to, zeby pacjent sobie
mogt to wszystko jako$ usystematyzowa¢. Natomiast cate Zycie tego pacjenta i wszystkie te
obszary to jest jak naczynia polaczone.

> 'W. Pigtkowski, Socjologia choroby: analiza wybranych koncepcji badawczych, [w:] Choroba
jako zjawisko spoleczne i historyczne, red. B. Ptonka-Syroka, Arboretum, Wroctaw 2001, s. 12.

¢ Ksigzka powstala na podstawie pracy doktorskiej Funkcjonowanie spoteczne i zawodowe 0séb
z wybranymi postaciami choroby nowotworowej, napisanej pod kierunkiem prof. zw. dr. hab. Ka-
zimierza Przyszczypkowskiego i dr Izabeli Cytlak, obronionej w 2021 roku na Wydziale Studiéw
Edukacyjnych Uniwersytetu im. Adama Mickiewicza w Poznaniu.

7 Zagadnienia te z uwagi na bardzo rozbudowany materiat badawczy i w celu unikniecia zbyt
powierzchownej analizy przedstawione zostana w odrebnej publikacji.



W petni podzielam ten poglad, wychodzac z zalozenia, ze zycie czlowieka - zwlasz-
cza w sytuacji tak trudnej i ingerujacej w nie jak choroba nowotworowa — powinno
by¢ rozpatrywane holistycznie, dlatego przedstawiane przeze mnie (zaréwno w czg-
$ci teoretycznej, jak i w analizie przeprowadzonych badan) szczegélowe obszary
problemowe proponuje traktowac jako elementy komplementarne i (w mniejszym
lub wigkszym stopniu) wzajemnie zalezne, a wiec tworzace swoistg ,,ukladanke”
w calosciowym rozumieniu sytuacji osoby chorujacej onkologicznie i zwigzanych
z tym potrzeb wsparcia.

Dazac do poprawy jakosci zycia® oséb chorujacych onkologicznie, musimy
pamietac, ze odczuwane trudnosci, wyzwania i potrzeby wsparcia zwigzane z cho-
roba majg wydzwigk nie tylko obiektywny, ale réwniez (a moze przede wszystkim)
subiektywny. Wobec tego ogromng role odgrywaja opinie i odczucia oséb choru-
jacych onkologicznie dotyczace ich potrzeb, trudnosci oraz codziennego funkcjo-
nowania, ktére w niniejszej publikacji maja kluczowe znaczenie. Przedstawione
w ksigzce wypowiedzi badanych - ukazujace ich wlasng perspektywe doswiadcza-
nia choroby - koresponduja z przytaczanymi w niej wynikami opartych na obiek-
tywnych wskaznikach badan innych naukowcéw, stanowigc swoista ilustracje dla
podejmowane]j problematyki, a jednocze$nie pewna praktyczng wskazowke dla
0s0b wspierajacych.

Studium to ma zatem charakter teoretyczno-empiryczny. Sktada si¢ na nie
analiza i (oparty na wlasnych doswiadczeniach empirycznych oraz dostepnych
zrédlach) opis zauwazanych trudnosci w funkcjonowaniu szpitalnym, rodzinnym
i spolecznym oséb chorujacych onkologicznie oraz widocznych potrzeb wsparcia,
co ma swoje odzwierciedlenie w strukturze pracy.

Monografia sklada sie z pieciu rozdzialéw. Pierwszy to teoretyczne wprowa-
dzenie do omawianego tematu - przedstawiono w nim specyfike choréb nowo-
tworowych i leczenia przeciwnowotworowego, a takze psychospoleczne aspekty
choroby (skupione wokdt psychicznego radzenia sobie z chorobg nowotworowa
oraz spofecznego odbioru choréb onkologicznych i symbolicznego znaczenia
nadawanego im przez ludzi).

8 Jak pisze Stanistaw Kowalik, pojecie jakosci zycia taczy si¢ zwykle z warto$ciowaniem i oce-
nianiem swojego zycia, wartoscig przezy¢ w danym okresie, zbiorem subiektywnych odczué i emocji
(Temporalne uwarunkowania jakosci Zycia, [w:] Psychologiczne i pedagogiczne wymiary jakosci Zycia,
red. A. Banika i R. Derbis, Uniwersytet im. Adama Mickiewicza, Wyzsza Szkola Pedagogiczna, Po-
znan-Czestochowa 1994, s. 44). Oceng jakosci zycia mozemy natomiast sformutowa¢ za Krystyna
de Walden-Gatuszko jako ,obraz wlasnego potozenia zyciowego w pewnym okresie” (Jakos¢ zycia -
rozwazania ogolne, [w:] Jakos¢ zycia w chorobie nowotworowej, red. M. Majkowicz i K. de Walden-
-Gatuszko, Wydawnictwo Uniwersytetu Gdanskiego, Gdansk 1994, s. 14. Zob. tez: H. Dietzfelbin-
ger i P. Heuf3ner, Kryteria jakosci zycia, [w:] Psychoonkologia: diagnostyka, metody terapeutyczne,
red. M. Dorfmiiller, H. Dietzfelbinger i H. S¢k, Edra Urban & Partner: Elsevier Urban & Partner,
Wroctaw 2019, s. 60.



W rozdziale drugim nakreslono metodologie zrealizowanych badan wtasnych,
ktérych wyniki zostaly przedstawione w kolejnych rozdziatach.

Rozdzial trzeci stanowi probe przyblizenia specyfiki funkcjonowania w roli
pacjenta, ze szczegdlnym uwzglednieniem czynnikow, ktére wplywaja na jakos¢
zycia w trakcie hospitalizacji, oraz potrzeb w zakresie specjalistycznego wsparcia
pacjentéw onkologicznych i 0séb po leczeniu.

W czwartym rozdziale podjeto problematyke funkcjonowania rodzinnego,
skupiono si¢ zaréwno na oddzialywaniu choroby na zycie rodziny jako ogétu, jak
i na rodzicielstwie osb zmagajacych si¢ z nowotworem, relacjach mitosnych i sfe-
rze seksualnej.

Rozdziat pigty skupiony jest wokol (wasko rozumianego) funkcjonowania
spolecznego, w ramach ktdrego opisano problem (samo)wykluczenia spolecznego
0sob chorujacych onkologicznie, przyktady zwigzanych z chorobg negatywnych
reakcji otoczenia, jak i wsparcia spolecznego (ze szczegélnym uwzglednieniem
najbardziej docenianych przez chorych form pomocy), a takze poruszono aspekt
samopomocy i organizacji pacjenckich.

Ksigzke, oprécz zakonczenia zawierajacego najwazniejsze wnioski, zamykaja
rekomendacje dotyczace wsparcia funkcjonowania psychospolecznego 0séb cho-
rujacych onkologicznie.

Niniejsza publikacja (cho¢ z pewnoscig nie wyczerpuje tematu) ma na celu
przyblizenie czytelnikom specyficznych trudnosci i zwigzanych z nimi potrzeb
0s6b chorujacych na nowotwory, co moze stanowi¢ pierwszy krok do wigkszego
zrozumienia i lepszego wspierania os6b zmagajacych si¢ z nowotworami.

%%

Lista 0s6b wspierajacych mnie w trakcie realizacji badan oraz pisania ksigz-
ki jest bardzo dluga. Mialam ogromne szcze$cie spotkac na swojej drodze liczne
grono zyczliwych oséb, ktdre bezinteresownie dzielity sie ze mna swoimi do$wiad-
czeniami, wiedzg, a takze okazywaly swojg sympatie i entuzjazm wobec podejmo-
wanych przeze mnie dziatan, co bylo niezwykle budujace.

Podzigkowania kieruje¢ przede wszystkim do Uczestniczek i Uczestnikéw ba-
dan (osob, ktore doswiadczyty choroby nowotworowej, przedstawicieli pracodaw-
cow, ekspertow, specjalistow) — to dzigki ich otwartosci i zaangazowaniu badania
te mogly si¢ odby¢ i to dzieki nim przyniosty tak wiele wnioskéw, ktére — mam
nadzieje — pozwolg cho¢ w minimalnym stopniu polepszy¢ jakos¢ funkcjonowania
0s0b chorujacych onkologicznie. Dziekuje réwniez znajomym i przyjaciotom, kto-
rzy pomagali mi w organizacji badan oraz dotarciu do os6b badanych.

Szczegdlne wyrazy wdziecznosci i ogromnego szacunku kieruje do prof. zw.
dr. hab. Kazimierza Przyszczypkowskiego oraz dr Izabeli Cytlak za mentorskie

10



wsparcie moich pomystéw naukowych, ogromng wyrozumialto$¢ i zyczliwos¢ oraz
niezwykle merytoryczne wskazowki.

Specjalne podzigkowania skladam recenzentom publikacji: prof. zw. dr. hab.
Stanistawowi Kowalikowi oraz prof. zw. dr. hab. Andrzejowi Radziewiczowi-Win-
nickiemu za bardzo zyczliwe przyjecie pracy, konstruktywne recenzje i cenne uwagi.

Chciatabym réwniez zlozy¢ serdeczne podzigkowania prof. zw. dr hab.
Agnieszce Cybal-Michalskiej, dziekan Wydzialu Studiéw Edukacyjnych Uniwer-
sytetu im. Adama Mickiewicza w Poznaniu, oraz prof. UAM dr. hab. Waldemarowi
Segietowi, prodziekanowi ds. wydawniczych i organizacji studiéw niestacjonar-
nych i podyplomowych WSE UAM, za zyczliwe wsparcie niniejszej publikacji.

Stowa podziekowania kieruje réwniez do prof. UAM dr hab. Danuty Kopec,
prof. UAM dr. hab. Stawomira Banaszaka oraz dr Joanny Jarmuzek - za wyjatkowo
cenne wskazéwki metodologiczne. Duzym wsparciem merytorycznym byt dla mnie
takze mgr Jan Gruszka (psycholog, specjalista z zakresu psychoonkologii), ktéremu
serdecznie dziekuje za pomoc w organizacji badania eksperckiego, liczne konsulta-
cje 1 wstepne recenzje podrozdzialéw dotyczacych kwestii psychoonkologicznych.

Chciatabym takze wyrazi¢ swoja wdzigczno$¢ Fundacji ,,Stocznia”, Polsko-
-Amerykanskiej Fundacji Wolnosci i Fundacji Edukacyjnej Przedsiebiorczosci,
ktére odkryly potencjal mojego pomystu badawczego i przyznaly mi stypendium
naukowe PhDo, dzigki ktéremu mogltam poszerzy¢ zakres badan, ktorych efek-
tem jest niniejsza publikacja. Dziekuje réwniez przedstawicielom Stowarzyszenia
PSYCHE SOMA POLIS (bedacego poznanskim oddzialem Akademii Walki z Ra-
kiem), ktére bylo moim partnerem podczas realizacji stypendium, a w szczegdl-
nosci pani Agnieszce Lewandowskiej, ktdra w ramach mojej wspolpracy ze Sto-
warzyszeniem bardzo zyczliwie wspierala moja prace badawcza oraz stwarzata
mozliwosci rozwoju.

Wreszcie — dziekuje moim Bliskim: za cierpliwos¢, bezwarunkowe wsparcie
i za to, ze uksztaltowali we mnie wrazliwo$¢ spoteczng, czego poklosiem jest row-
niez wybrany przeze mnie obszar badawczy.
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ROZDZIAL o

Choroby nowotworowe -
kontekst medyczny i spoteczny

Funkcjonowanie oséb chorujacych onkologicznie jest silnie uwarunkowane spe-
cyfika choréb nowotworowych i stosowanym w nich leczeniem, ktére w wielu
przypadkach (cho¢ nie zawsze) ma charakter radykalny. Wobec tego w pierwszym
i drugim podrozdziale staram si¢ nakresli¢ ogdlna specyfike choréb nowotworo-
wych, ich etiologie i metody leczenia. Warto rowniez pamigtaé, ze na medyczne
ucigzliwo$ci zwigzane z choroba oraz leczeniem nakladajg sie rowniez kwestie
psychospoleczne (mozna zaryzykowac stwierdzenie, ze w przypadku choréb no-
wotworowych - ze wzgledu na ich specyfike - jest to widoczne w sposob szczegdl-
ny). Zaréwno sam moment diagnozy, jak i pdzniejszy proces zmagania si¢ z cho-
roba nowotworowa i leczeniem wywoluja rézne reakcje wewnetrzne i wymagaja
przystosowania si¢ emocjonalnego do tej sytuacji, o czym traktuje trzeci podroz-
dzial. Jak pisze Marek Jarosz, sytuacja trudna zwigzana jest z czynnikami stano-
wigcymi sygnalizowane lub odczuwane zagrozenie dla danej osoby, zakt6cajacymi
lub uniemozliwiajacymi realizacje¢ celéw, pozbawiajacymi cenionych wartosci, co
powoduje wzmozong aktywizacje i obciaza lub nawet przecigza system regulacji
zachowania'. Choroba nowotworowa niewatpliwie jest sytuacja trudng, co pote-
gowane jest przez to, ze oprocz obiektywnych czynnikéw wiaze si¢ rowniez z ne-
gatywnymi (nad)znaczeniami przypisywanymi jej przez ludzi, co zostalo opisane
w czwartym podrozdziale.

1.1. Choroby nowotworowe - specyfika i etiologia

Choroba - jak stwierdzit Michel Foucault - ,jest wewnetrznym odchyleniem zy-
cia”. Wbrew temu, co si¢ powszechnie sadzi, chorobom nowotworowym blizej jest

! M. Kulczycki, Pacjent w szpitalu, [w:] Psychologia lekarska, red. M. Jarosz, Paiistwowy Zaklad
Wydawnictw Lekarskich, Warszawa 1983, s. 141.
2 M. Foucault i P. Pieniazek, Narodziny kliniki, Wydawnictwo KR, Warszawa 1999, s. 196-203.
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do zycia (ktérego sa po prostu czescig) niz do $mierci, z ktérg wielu - na wyrost -
je utozsamia. Jest to o tyle uzasadnione stwierdzenie, ze paradoksalnie nowotwory
w sposOb dostowny wyrastaja z czynnosci zyciowych jako efekt, cho¢ patologiczny,
tworzenia si¢ komorek w ciele cztowieka. Choroba nowotworowa polega bowiem
na niekontrolowanym namnazaniu si¢ dotychczas prawidtowych komérek, ktore
sie rozrastajg. Jak obrazowo wyjasnia to Antoni Kepinski: ,,Chorobe nowotworowsa
mozna by okresli¢ jako bunt komorki przeciw obowigzujacemu w danym ustroju
porzadkowi™. Przypuszcza sie, ze procesy przeksztalcania si¢ normalnych, pra-
widlowych komérek w nowotworowe dziejg si¢ notorycznie, jednak przy nieza-
burzonych warunkach uklad odpornosciowy w zdrowym, silnym organizmie jest
w stanie wykry¢ zagrazajace komorki i je zneutralizowa¢ (jednak z uwagi na to,
ze dzieje si¢ to na subklinicznym etapie rozwoju choroby, wspdlczesne metody
badawcze nie sg jeszcze w stanie tego uchwyci¢)*.

Etiologia nowotwordw jest wieloczynnikowa. Niekontrolowany rozrost nie-
prawidlowych komorek dzieje si¢ na skutek dzialania szkodliwych czynnikéw
srodowiskowych i/lub genetycznych, wtedy, gdy zawodza procesy regulacji, eli-
minacji szkodliwych substancji oraz funkcje naprawcze®. Odnoszac si¢ do uwa-
runkowan genetycznych, warto jednak zaznaczy¢, ze posiadanie kancerogennych
gen RB przy siatkdwczaku) zwigksza znaczaco ryzyko wystapienia danej choroby
onkologicznej, ale nie determinuje jej w sposéb pewny i jednoznaczny®. Badacze
Szkoly Zdrowia Publicznego Uniwersytetu Harvarda, na podstawie dokonanych
analiz epidemiologicznych, wskazuja natomiast na szczegé6lng role czynnikéw ry-
zyka zwigzanych z niewlasciwym stylem zycia (zwlaszcza takich jak m.in.: palenie
tytoniu, naduzywanie alkoholu, nieprawidlowa dieta, otylo$¢ czy brak aktywno-
$ci fizycznej)’, co w sposob szczegdlny pokazuje zasadnos¢ i potrzebe realizowa-

> A. Kepinski i Z.J. Ryn, Autoportret cztowieka: mysli, aforyzmy, Wydawnictwo Literackie, Kra-
kow 1998, s. 202.

* K. Skladowski, J. Gromek-Illg i M. Makuch, Wspdlnie pokonajmy raka: onkolog o nadziei, Wy-
dawnictwo Znak, Krakéw 2011, s. 20-21, 26-27, 71-73; O.C. Simonton, R.M. Henson i B. Hampton,
Jak zy¢ z rakiem i go pokonad, thum. ]. Morka, Wydawnictwo Feeria, £6dz 2013, s. 63.

> D. Nowakowska, Nowotwory uwarunkowane dziedzicznie. Poradnictwo genetyczne. Zasady
opieki nad rodzinami wysokiego ryzyka, [w:] Podstawy onkologii klinicznej, red. J. Meder i J. Didkow-
ska, Centrum Medyczne Ksztalcenia Podyplomowego, Warszawa 2011, s. 245-250; M. Wirsching et al.,
Wokét raka: pacjent, rodzina, opieka medyczna, Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne, Gdansk
1994, s. 12; M. Rucinska et al., Choroba nowotworowa — wprowadzenie, [w:] Praktyczny podrecznik
psychoonkologii dorostych, red. M. Rogiewicz, Medycyna Praktyczna, Krakéw 2015, s. 26-30.

¢ J.A. Siedlecki, Biologia molekularna nowotworéw, [w:] Podstawy onkologii klinicznej, op.cit.,
s. 42; Wiecej na ten temat zob.: D. Nowakowska, Nowotwory uwarunkowane dziedzicznie..., op.cit.

7 Za: M. Wiszniewska et al., Choroby nowotworowe pochodzenia zawodowego - epidemiologia
i aspekty orzecznicze, ,,Medycyna Pracy” 2017, s. 94-95.
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nia dzialan z zakresu profilaktyki onkologicznej i pedagogiki zdrowia. Znaczenie
w kontekscie kancerogenezy ma réwniez zawodowe narazenie na czynniki rako-
tworcze (migdzy innymi substancje ropo- i weglopochodne, benzen, zwigzki chro-
mu czy azbest)?, infekcje wirusowe i bakteryjne, promieniowanie ultrafioletowe
i jonizujace, a takze ekspozycja na szkodliwe, kancerogenne substancje w zwigzku
z zanieczyszczeniem $rodowiska’.

W przypadku nowotwordéw tagodnych przebieg jest powolny i nie stwarza ry-
zyka przerzutéw odleglych — w przeciwienstwie do nowotworéw ztosliwych, ktore
charakteryzuje inwazyjno$¢, zdolnos¢ do przerzutéw' i $miertelne uszkodzenie
organizmu w przypadku braku leczenia''. Nowotwory fagodne nie niosg ze sobg
tak duzego zagrozenia i wplywu na Zycie chorych, a sposéb ich leczenia (najcze-
$ciej chirurgiczny lub ambulatoryjny) w wigkszosci przypadkow wiaze sie ze zde-
cydowanie mniejszym obcigzeniem psychicznym i fizycznym oraz w niewielkim
stopniu wplywa na funkcjonowanie spoteczno-zawodowe'.

W zwigzku z powyzszym w niniejszej pracy skupiam si¢ na nowotworach zfo-
sliwych (w tym onkohematologicznych), cho¢ — dla utatwienia - stosuje¢ ogélne wy-
razenia takie jak ,,choroba nowotworowa’, ,,choroba onkologiczna” (co, ze wzgledu
na kwestie edycyjne, jest typowe rowniez w pracach innych badaczy). Jednocze-
$nie unikam stosowania w opisach ogdélnych stowa ,,rak” z uwagi na jego pejora-
tywne zabarwienie nacechowane duzg fobig spoleczna. Stowo to — cho¢ potocznie
utozsamiane ze wszystkimi nowotworami ztosliwymi - stanowi zresztg zbyt wa-
skie pojecie. Odnosi si¢ bowiem tylko do czgsci choréb nowotworowych pocho-
dzacych z tkanki nablonkowej, nie obejmuje zatem miesakéw (nowotworéw
pochodzacych z tkanki miesniowej, tluszczowej i chrzastki), chfoniakéw (nowo-
twordw ukladu limfatycznego), bialaczek (zwigzanych z ukladem krwionosnym)
czy czerniakéw (nowotworéw pochodzacych z komdrek barwnikowych) oraz
nowotworéw ukladu nerwowego (np. glejakéw)". Stosowane przeze mnie dla
ulatwienia zbiorcze pojecie choroby nowotworowej stanowi pewne, wymuszone

¢ A. Palaszewska-Tkacz, S. Czerczak i K. Konieczko, Carcinogenic and mutagenic agents in the
workplace, Poland, 2011-2012, ,,Medycyna Pracy” 2015, nr 66 (1), s. 29-38; M. Wiszniewska et al.,
Choroby nowotworowe pochodzenia zawodowego..., op.cit.

° M. Wiszniewska et al., Choroby nowotworowe pochodzenia zawodowego..., op.cit., s. 94.

10 Przerzut to przenoszenie si¢ komodrek nowotworowych do innych (czasem bardzo odle-
glych) miejsc w organizmie za posrednictwem ukladu krwionosnego lub limfatycznego. Komorki te
(cho¢ najczesciej bardzo nieliczne) powoduja powstanie nowego ogniska tego samego nowotworu
(K. Sktadowski, J. Gromek-Illg i M. Makuch, Wspélnie pokonajmy raka..., op.cit., s. 69.

"' M. Pawlicki, Rak. Nadzieje i rozczarowania, Krakow 1995, s. 7; W. Olszewski, Podstawy pato-
logii nowotworéw, [w:] Podstawy onkologii klinicznej, op.cit., s. 30-31; J.A. Siedlecki, Biologia moleku-
larna nowotworéw, op.cit., s. 43.

12 K. Sktadowski, J. Gromek-Illg i M. Makuch, Wspdlnie pokonajmy raka..., op.cit., s. 36-37.

13 W. Olszewski, Podstawy patologii nowotworow, op.cit., s. 34.
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wymogami edycji, uproszczenie. Nalezy pamietad, Ze nie jest to jedna choroba, ale -
jak podkresla Siddhartha Mukherjee — wiele réznych, ktére faczy podstawowa cecha
zwigzana z tym, ze swdj poczatek biorg w patologicznym namnazaniu komorek™.

1.2. Leczenie nowotworow

Gléwnymi metodami stosowanymi w leczeniu nowotwordw sg chirurgia, radio-
terapia i chemioterapia. Inne metody leczenia stosowane w onkologii klinicznej
to hormonoterapia, terapia celowana, immunoterapia, a takze leczenie wspoma-
gajace’.

W przypadku chemioterapii u pacjentéow stosowane sg (pojedynczo lub w ra-
mach kilkulekowych schematéw) leki chemioterapeutyczne niszczace komorki
nowotworowe'. Moga by¢ one podawane w formie iniekeji, kroplowek (jako wig-
zace sie z hospitalizacja wlewy ciagte — nawet kilkudniowe - lub kilkugodzinne,
ktére moga by¢ podawane w warunkach ambulatoryjnych), tabletek (ktére pacjent,
po otrzymaniu szczegélowych wytycznych, zazywa czesto samodzielnie w domu)
albo za pomocg portu naczyniowego zakladanego do zyly gtéwnej'”. Chemiotera-
pia niszczy komoérki nowotworowe bez wzgledu na miejsce, gdzie si¢ one znajduja.
Uzywane w tym rodzaju leczenia cytostatyki niszcza komorki nowotworu lub ha-
mujg ich podzial, ale uszkadzajg réwniez inne komorki (zwlaszcza komorki szpiku
i krwi obwodowej)'®.

Kolejnym leczeniem stosowanym w wielu rodzajach nowotwor6w jest leczenie
operacyjne polegajace na usunieciu guza z marginesem tkanek zdrowych. W nie-
ktérych przypadkach usuwa sie caly narzad z okolicznymi weztami chfonnymi®.
Jak wskazuje Alicja Widera, leczenie chirurgiczne (jako metoda powszechnie sto-

4°S. Mukherjee, Cesarz wszech chordb: biografia raka, Wydawnictwo Czarne, Wolowiec 2013, s. 13.

5 M. Rucinska et al., Etapy chorowania oraz leczenia przeciwnowotworowego i hematologiczne-
g0, [w:] Praktyczny podrecznik psychoonkologii dorostych, op.cit., s. 85-91; M. Ruciniska i B. Radecka,
Co trzeba wiedziec o leczeniu onkologicznym, [w:] O Zyciu z rakiem i po raku: praktyczny poradnik dla
kazdego, red. K. de Walden-Gatuszko, Wydawnictwo Lekarskie PZWL, Polska Liga Walki z Rakiem,
Warszawa 2020, s. 18-22.

16 K. Sktadowski, J. Gromek-Illg i M. Makuch, Wspélnie pokonajmy raka..., op.cit., s. 36; M. Ru-
cinska i B. Radecka, Co trzeba wiedziec o leczeniu onkologicznym, op.cit., s. 20.

7 M. Pasek i A. Zaborowska, Opieka nad pacjentem poddanym chemioterapii, [w:] Interdyscy-
plinarna opieka nad pacjentem z chorobg nowotworowg, red. M. Pasek i G. Debska, Krakowskie To-
warzystwo Edukacyjne, Oficyna Wydawnicza AFM, Krakéw 2011, s. 11; Rak piersi: odbuduj swoje
ciato i swoje Zycie. Jak zachowa¢ zdrowie i kobieco$¢ po terapii onkologicznej, red. U. Ah¢an i M. He-
bda, Agora, Warszawa 2015, s. 80; K. Sktadowski, J. Gromek-Illg i M. Makuch, Wspélnie pokonajmy
raka..., op.cit., s. 102-103.

8 M. Pawlicki, Rak. Nadzieje i rozczarowania, op.cit., s. 12.

¥ M. Rucinska i B. Radecka, Co trzeba wiedziec o leczeniu onkologicznym, op.cit., s. 15.
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sowana w réznych schorzeniach i uznawana w duzym stopniu za skuteczng) wig-
ze sie z wigksza akceptacjg wsrdd pacjentéw i wywoluje mniej leku niz pozostate
metody leczenia onkologicznego®. Z drugiej strony leczenie to czesto zwigzane
jest z okaleczeniem, co wymaga odpowiedniego wsparcia pacjentéw (réwniez psy-
chologicznego) i przygotowania ich do nastepstw operacji (z uwzglednieniem za-
réwno tych przejsciowych, jak i trwalych reperkusji leczenia)*..

Radioterapia, stosowana u okoto 70% chorych na nowotwory ztosliwe, wyko-
rzystuje promieniowanie elektromagnetyczne oraz promieniowanie jonizujgce®.
Jak pisze Anna Tylinska, ,w radioterapii stosuje si¢ starannie odmierzone dawki
promieniowania jonizujacego, ktore uszkadza nosnik informacji genetycznej ko-
morki, czyli DNA”; moze mie¢ ona charakter zewnetrznego napromieniania (tele-
radioterapia) i napromieniania do wewnatrz (brachyterapia)®. Podobnie jak che-
mioterapia jest ona najczesciej procesem ztozonym z powtarzalnych w ciagu kilku
lub kilkunastu dni zabiegéw, podczas ktérych dochodzi do naswietlania obszaréw
dotknigtych zmianami nowotworowymi**. Celem radioterapii jest zniszczenie ko-
morek nowotworowych, ale jej dzialanie moze réwniez niszczy¢ czgsciowo oko-
liczne zdrowe tkanki, przy czym stopien uszkodzen zdrowych tkanek uzalezniony
jest od wielu czynnikéw (m.in. mocy i dawki napromieniowania)®. Czesto jest
metoda uzupelniajaca po leczeniu operacyjnym (i wtedy — podobnie jak chemio-
terapia — ma na celu zniszczenie ewentualnych pozostalych po operacji ognisk no-
wotworowych i potencjalnych przerzutéw w weztach chlonnych)?.

2 A. Widera, Psychologiczne aspekty pacjenta z chorobg nowotworowg, [w:] Psychologia le-
karska w leczeniu chorych somatycznie, red. B. Betkowska-Korpala i J.K. Gierowski, Wydawnictwo
Uniwersytetu Jagiellonskiego, Krakow 2007, s. 71-72. Zob. tez: B. Weber, R. Wilkowski i K. Lang,
Psychospoleczne aspekty chemioterapii, radioterapii, leczenia chirurgicznego oraz leczenia w hipotermii,
[w:] Psychoonkologia: diagnostyka, metody terapeutyczne, op.cit., s. 187.

21 B. Weber, R. Wilkowski i K. Lang, Psychospoleczne aspekty chemioterapii, radioterapii, lecze-
nia chirurgicznego oraz leczenia w hipotermii, op.cit., s. 187.

2 ]. Meder, Podstawy radioterapii, [w:] Podstawy onkologii klinicznej, op.cit., s. 93-105.

# A. Tyliniska, Rozwigzywanie problemow pielegnacyjnych pacjenta z rozpoznanym nowotworem
zlosliwym krtani w trakcie i po radiochemioterapii. Studium przypadku, [w:] Interdyscyplinarna opie-
ka nad pacjentem z chorobg nowotworowg, op.cit., s. 32. Zob. tez: M. Rucinska i B. Radecka, Co trzeba
wiedziec o leczeniu onkologicznym, op.cit., s. 16-18.

# K. Skladowski, J. Gromek-Illg i M. Makuch, Wspélnie pokonajmy raka..., op.cit., s. 35-36;
Rak piersi: odbuduj swoje cialo i swoje zycie..., op.cit., s. 77; M. Ruciniska i B. Radecka, Co trzeba
wiedziec o leczeniu onkologicznym, op.cit., s. 16-17, 35-36.

» ]. Meder, Podstawy radioterapii, op.cit., s. 94; Z. Szadowska-Szlachetka et al., Funkcjonowanie
pacjentek chorych na raka piersi leczonych metodg radioterapii, ,Journal of Education, Health and
Sport” 2016, nr 6 (9), s. 490.

2 M. Rucinska et al., Etapy chorowania oraz leczenia przeciwnowotworowego i hematologiczne-
go, op.cit,, s. 87.
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Hormonoterapia polega z kolei na celowej manipulacji stezeniem i dziataniem
hormondéw?. Nie jest ona jednak metodg uniwersalng, poniewaz tylko wybrane
nowotwory (hormonozalezne, takie jak hormonozalezny rak sutka czy rak stercza)
reaguja na jej dzialanie®. Najczesciej wykorzystuje si¢ leczenie doustne w formie
tabletek, czasami leki podawane sg w formie zastrzykow?.

Duze nadzieje wigzane sg z rozwojem nowoczesnych metod leczenia, takich
jak immunoterapia i terapia celowana. Immunoterapia ma na celu taka ingerencje
w ukfad odpornosciowy organizmu, ktéra spowoduje mobilizacje mechanizmoéow
obronnych potrzebnych do walki z komdrkami nowotworowymi®. Nie oddziatu-
je zatem bezposrednio na komoérki nowotworowe, ale pobudza organizm do ich
zwalczania, odblokowujac komoérki odpornosciowe i przywracajac ich zdolnos¢
do zwalczania nowotworu®. Stosowana jest m.in. w przypadku biataczek, chtonia-
kow, raka nerki, czerniaka, nowotworéw glowy i szyi czy raka ptuc®. Z kolei tera-
pia celowana koncentruje si¢ na regulacji zaburzen powodujacych kancerogeneze
i na selektywnym niszczeniu komérek nowotworowych, oddziatujac na okreslone
czasteczki w komorece i sterujac jej procesami biologicznymi*. Tym samym zmie-
rza do przywracania rownowagi zachwianych proceséw wzrostu i namnazania ko-
morek (ktore lezg u podstaw powstawania zmian nowotworowych)*.

W przypadku bardzo zaawansowanych i szybko rozwijajacych si¢ zmian, ktére
w polaczeniu ze zlym stanem organizmu nie daja rokowan na wyleczenie, stosuje
sie leczenie symptomowe (np. zalozenie przetoki zotadkowej, udroznienie zyl czy
wykonanie tracheotomii)®, a takze transfuzje krwi w przypadku niedokrwistosci
i przede wszystkim leczenie przeciwbodlowe (gléwnie farmakologiczne, ale row-
niez polegajace na przecieciu nerwu czy napromieniowaniu)*. Leczenie paliatyw-
ne — a wiec fagodzenie dolegliwosci zwigzanych z obecnoscig niewyleczalnego no-

77" M. Pawlicki, Rak. Nadzieje i rozczarowania, op.cit., s. 13; Rak piersi: odbuduj swoje ciato i swo-
je zycie..., op.cit., s. 81; M. Rucinska i B. Radecka, Co trzeba wiedzie¢ o leczeniu onkologicznym,
op.cit., s. 20.

2 M. Pawlicki, Rak. Nadzieje i rozczarowania, op.cit., s. 13; Rak piersi: odbuduj swoje ciato
i swoje Zycie..., op.cit., s. 81; M. Rucinska i B. Radecka, Co trzeba wiedziec¢ o leczeniu onkologicznym,
op.cit., s. 20.

» M. Rucinska i B. Radecka, Co trzeba wiedziec o leczeniu onkologicznym, op.cit., s. 21.

% M. Rucinska et al., Etapy chorowania oraz leczenia przeciwnowotworowego i hematologiczne-
go, op.cit., s. 91.

' M. Rucinska i B. Radecka, Co trzeba wiedziec o leczeniu onkologicznym, op.cit., s. 22.

32 M. Rucinska et al., Etapy chorowania oraz leczenia przeciwnowotworowego i hematologiczne-
€0, op.cit., s. 91; M. Rucinska i B. Radecka, Co trzeba wiedzie¢ o leczeniu onkologicznym, op.cit., s. 22.

» M. Rucinska et al., Etapy chorowania oraz leczenia przeciwnowotworowego i hematologiczne-
g0, op.cit., s. 90; M. Rucinska i B. Radecka, Co trzeba wiedzie¢ o leczeniu onkologicznym, op.cit., s. 21.

* M. Rucinska i B. Radecka, Co trzeba wiedziec¢ o leczeniu onkologicznym, op.cit., s. 21.

3 M. Wirsching et al., Wokét raka..., op.cit., s. 27; ]. Meder, Podstawy radioterapii, op.cit., s. 103.

% K. Skladowski, J. Gromek-Illg i M. Makuch, Wspélnie pokonajmy raka..., op.cit., s. 195-197.

18



wotworu - ma na celu przede wszystkim poprawe jakosci zycia, zmniejszenie bolu
oraz zapewnienie takiej kondycji, jaka jest w tym stanie mozliwa do osiggniecia®>®.
Warto zaznaczy¢, ze leczenie paliatywne moze obejmowac réwniez chemio- i ra-
dioterapie (rzadziej chirurgie) paliatywna, ktérych celem jest m.in. ulga w bélu,
dusznos$ciach i krwawieniach®; niemniej jednak podejmowane s3 one tylko wtedy,
gdy korzy$¢ z ich zastosowania jest wyraznie wigksza od ich skutkéw ubocznych®.
Takie dzialanie wypelnia znamiona jednego z punktéw ,,reguty podwojnego skut-
ku” w ujeciu etyka Bernarda Héringa: ,,Jezeli nie wchodzi w gre jakies odpowied-
nio wyzsze dobro, czgsto lepiej zaprzesta¢ czynnodci, gdy sie przewiduje, ze bedzie
ona miata niezamierzony zty skutek™.

To, jaki rodzaj leczenia zostanie zastosowany, jest zawsze uzaleznione od wie-
lu czynnikéw, m.in.: rodzaju nowotworu (niektére nowotwory leczone sg gtow-
nie chirurgicznie, np. nowotwor zotadka; z kolei w innych odnotowuje si¢ bardzo
duza skutecznos¢ chemioterapii — np. nasieniak jader*?), zaawansowania, umiej-
scowienia oraz stanu zdrowia osoby chorej i reakeji organizmu - zawsze jest to
wynik kalkulacji zyskow i strat nastawionej na jak najwicksza efektywnos$¢ lecze-
nia i mozliwie najmniejsze efekty uboczne*. W wielu przypadkach - dla lepszej
efektywnosci i zmniejszenia ryzyka przerzutéw lub wznowy - stosuje sie leczenie
skojarzeniowe, ktdre polega na polaczeniu kilku metod*. Leczenie adiuwantowe

%7 Ibid. Wiecej o tym w: S. Roller, Opieka paliatywna i opieka hospicyjna w warunkach ambu-
latoryjnych i stacjonarnych, [w:] Psychoonkologia: diagnostyka, metody terapeutyczne, op.cit., s. 222
224; ead., Terapia paliatywna w kovicowym stadium choroby nowotworowej, [w:] Psychoonkologia:
diagnostyka, metody terapeutyczne, op.cit., s. 225-226; ead., Opieka w okresie umierania, [w:] Psycho-
onkologia: diagnostyka, metody terapeutyczne, op.cit., s. 235-240.

3 T. Weber, Doswiadczanie umierania z perspektywy lekarza, [w:] Doswiadczanie choroby w per-
spektywie badati interdyscyplinarnych, red. B. Plonka-Syroka i M. Skrzypek, Akademia Medyczna,
Wroctaw 2010, s. 195; Wiecej o tym w: J. Jarosz, Opieka paliatywna i leczenie przeciwbdlowe w onko-
logii, [w:] Podstawy onkologii klinicznej, op.cit., s. 197-205.

¥ ]. Jassem, Jakos¢ zycia chorych leczonych napromienianiem i cytostatykami, [w:] Jako$¢ zycia
w chorobie nowotworowej, op.cit., s. 54-55.

0 A. Tkaczewska, Sytuacja zyciowa 0sob chorych terminalnie — pacjentow hospicjum, [w:] Jakos¢
zycia w chorobie: spoteczno-pedagogiczne studium indywidualnych przypadkéw, red. E. Syrek, Oficyna
Wydawnicza ,,Impuls’, Krakéw 2001, s. 91; K. de Walden-Galuszko et al., Jakos¢ zycia pacjentow z cho-
robg nowotworowq — badania wlasne, [w:] Jakos¢ zycia w chorobie nowotworowej, op.cit., s. 122; Wiecej
o tym w: J. Jarosz, Opieka paliatywna i leczenie przeciwbdlowe w onkologii, op.cit.

41 7. Tischner i J.A. Kloczowski, Wobec wartosci, W Drodze, Poznan 2001, s. 50-51.

42 M. Pawlicki, Rak. Nadzieje i rozczarowania, op.cit., s. 11-12.

# K. Skladowski, J. Gromek-Illg i M. Makuch, Wspélnie pokonajmy raka..., op.cit., s. 94-96;
A. Zaborowska i M. Pasek, Jakos¢ zycia chorych z nowotworem krtani leczonych napromienianiem,
[w:] Interdyscyplinarna opieka nad pacjentem z chorobg nowotworowg, op.cit., s. 69-71.

*“ Wiecej o tym w: A. Kawecki, Biologiczne i kliniczne podstawy kojarzenia radioterapii i chemio-
terapii, [w:] Podstawy onkologii klinicznej, op.cit., s. 115-125; M. Rucinska i B. Radecka, Co trzeba
wiedziec o leczeniu onkologicznym, op.cit., s. 19.
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stanowi uzupelnienie podstawowego leczenia i ukierunkowane jest na zwigksze-
nie skutecznosci leczenia wlasciwego oraz zmniejszenie ryzyka mikroprzerzutow,
przerzutéw odleglych oraz wznowy®. Z kolei terapia neoadiuwantowa (np. che-
mioterapia indukcyjna) ma na celu zminimalizowanie ryzyka mikroprzerzutéow,
zmniejszenie rozmiaréw guza i ograniczenie jego naciekania, co pozwala ogra-
niczy¢ radykalno$¢ operacji*. Dzigki potaczeniu chirurgii z leczeniem radio- lub
chemioterapeutycznym zwieksza si¢ bezpieczenstwo leczenia i minimalizuje ryzy-
ko nawrotu (w trakcie operacji usuwana jest gtéwna zmiana, leczenie dodatkowe
ma na celu zniszczenie mikroskopijnych ognisk, ktére nie zostaly wyciete lub daty
juz przerzuty)®.

Dzigki postepowi medycyny oferowane obecnie leczenie (cho¢ nadal trudne)
staje si¢ mniej inwazyjne i mniej obcigzajace niz to dostgpne w przesztosci — w chi-
rurgii coraz cze$ciej stosuje si¢ operacje oszczedzajace (na co wplyw ma réwniez
lepsza i szybsza diagnostyka), radioterapia stala si¢ bardziej precyzyjna, a w che-
mioterapii dazy si¢ do ograniczenia niepozadanych skutkow*. Jak pisze Siddhartha
Mukherjee, ,obecnie lekarze (...) nie stawiajg sobie pytania, jak wiele lekéw trzeba
podawag, ale jaka jest najmniejsza wystarczajaca dawka’*. Niemniej jednak nalezy
pamigtad, ze leczenie przeciwnowotworowe obarczone jest skutkami ubocznymi,
ktére maja wpltyw zaréwno na samopoczucie fizyczne, jak i psychiczne pacjenta,
a takze odgrywaja znaczaca role w kontekscie funkcjonowania spotecznego.

Negatywne oddzialywanie terapii antynowotworowej na funkcjonowanie wi-
doczne jest szczegélnie w okresie pierwszego leczenia, ktore w wigkszosci przy-
padkéw wplywa znaczaco na jakos¢ zycia chorych, w zwigzku z pojawieniem sig¢
dolegliwosci zwigzanych z okresem pooperacyjnym (,,0g6lne ostabienie, zmecze-
nie, zaburzenia snu, a takze bol i ewentualne zmiany w miejscu blizny pooperacyj-

* P. Siedlecki, Podstawy kliniczne chemioterapii nowotworéw, [w:] Podstawy onkologii klinicznej,
op.cit., s. 111; A. Karolak, Rak ptuca - co mozemy zaoferowac naszym pacjentom?, ,,Zeszyty Nauko-
we WCO, Letters in Oncology Science” 2018, t. 15, nr 2, s. 67; J. Meder, Holistyczne postepowanie
w onkologii — kompleksowa diagnostyka i stopniowanie zaawansowania nowotworéw, [w:] Podstawy
onkologii klinicznej, op.cit., s. 82; A. Kawecki, Biologiczne i kliniczne podstawy kojarzenia radioterapii
i chemioterapii, op.cit., s. 117; M. Rucinska i B. Radecka, Co trzeba wiedzie¢ o leczeniu onkologicznym,
op.cit., s. 19.

% P. Siedlecki, Podstawy kliniczne chemioterapii nowotworéw, op.cit., s. 111-112; M. Pasek
i A. Zaborowska, Opieka nad pacjentem poddanym chemioterapii, op.cit., s. 10; A. Karolak, Rak
pluca - co mozemy zaoferowac naszym pacjentom?, op.cit., s. 68; J. Meder, Holistyczne postgpowanie
w onkologii..., op.cit., s. 82; M. Ruciniska i B. Radecka, Co trzeba wiedziec o leczeniu onkologicznym,
op.cit., s. 19.

¥ M. Pawlicki, Rak. Nadzieje i rozczarowania, op.cit., s. 11.

8 Zob. Rak piersi: odbuduj swoje ciato i swoje zZycie..., op.cit., s. 44-78; S. Mukherjee, Cesarz
wszech choréb..., op.cit; M. Rucinska i B. Radecka, Co trzeba wiedzie¢ o leczeniu onkologicznym,
op.cit., s. 15.

*S. Mukherjee, Cesarz wszech chordb..., op.cit., s. 468.
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nej”), radioterapig (,,zmeczenie, ostabienie, popromienne reakcje skorne, zaburze-
nia seksualne”), hormonoterapia (,,bdl i dolegliwosci zwigzane z umiejscowieniem
nowotworu, zaburzenia seksualne, czasem wymioty i zmiany smaku, otylo$¢”
i chemioterapig (,,nudnosci, wymioty, ostabienie, biegunka, parestezje, dysfunkcje
seksualne, lysienie, a takze zmiany w obrazie krwi”)>.

Nalezy zaznaczy¢, ze wystgpienie skutkéw ubocznych leczenia onkologicz-
nego, a takze ich intensywno$¢ i uciazliwo$¢ sg kwestig indywidualng — uwarun-
kowang wieloma czynnikami, przede wszystkim sposobem i zakresem leczenia
(ktore z kolei jest wypadkowa rodzaju i umiejscowienia nowotworu, stopnia jego
zaawansowania, stanu zdrowia i rokowan) oraz swoistymi reakcjami organizmu.
Potencjalne skutki uboczne i negatywne reperkusje leczenia stanowia realne
utrudnienie w szeroko rozumianej aktywnosci, obnizajg w wielu przypadkach bie-

z3ca i przyszla jakos$¢ zycia, w zwigzku z czym nie moga by¢ bagatelizowane.

1.3. Psychologiczne mechanizmy radzenia sobie
z chorobg nowotworowag

Doswiadczanie choroby nowotworowej jest niewatpliwie sytuacja trudng — nie
tylko w kontekscie medycznym, ale réwniez z uwagi na psychiczne obciazenie,
z jakim si¢ wigze. Jak zauwaza Talcott Parsons, sytuacja choroby wigze si¢ z napie-
ciem, powoduje wielowymiarowe zakldcenie zycia i oczekiwan, odcigcie od nor-
malnej aktywnosci, utrudnienie czy uniemozliwienie normalnego funkcjonowa-
nia, zaburzenie relacji spolecznych, bol, dyskomfort czy zmiany zwigzane z wlasng
przyszloscig, a naturalng odpowiedzig na to bedzie poczatkowy emocjonalny szok
i strach o przysztos¢®'. W przypadku oséb, u ktoérych nowotwér wykryto przypad-
kiem (np. podczas rutynowych badan), szok dodatkowo potegowany jest przez to,
ze diagnoza jest nieoczekiwana i zaskakujaca.

Przystepujac do pisania ksigzki, opierajac si¢ na wezesniejszych doswiadcze-
niach wspdlpracy z osobami chorujagcymi onkologicznie, przyjelam, ze choroba
nowotworowa wpisuje si¢ we wszystkie cztery wymienione przez T. Tomaszew-
skiego sytuacje trudne, takie jak przeciazenie, zagrozenie, deprywacja oraz za-
klécenie®, i jako taka wymaga zapewnienia chorujgcym odpowiedniego wsparcia
zmniejszajacego ucigzliwo$¢ jej doswiadczania, zwlaszcza ze zagrozone jest zdro-
wie i zycie, jak i pelnienie dotychczasowych rdl, a sama sytuacja ma znamiona
sytuacji kryzysowej. Zgodnie z podstawowg typologia mozemy bowiem wyrdznic

0 K. de Walden-Gatuszko et al., Jakos¢ zycia pacjentéw z chorobg nowotworowg..., op.cit., s. 98.

31 T. Parsons, System spoteczny, Zaktad Wydawniczy ,Nomos”, Krakow 2009, s. 329-330.

32 Za: S. Korczynski, Funkcjonowanie cztowieka w organizacji / Human being within the organi-
zation, Wydawnictwo Uniwersytetu Opolskiego, Opole 2011, s. 168.
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kryzysy rozwojowe (zwigzane z okresami rozwojowymi, majace charakter norma-
tywny) i sytuacyjne (wynikajace z pojawiajacych si¢ najczesciej nagle i niespodzie-
wanie krytycznych wydarzen zyciowych - takich jak choroba - ktoére zakldcajg
lub catkowicie przerywaja normalng aktywnos¢ i spoleczne interakcje osoby do-
tknietej kryzysem)>. Piotr K. Oles pisze, ze kryzys ,wiaze si¢ z zagrozeniem pelnej
egzystencji w wymiarze fizycznym, psychicznym, spolecznym lub duchowym”, gdy
zakwestionowany zostanie aksjomat, pojawi si¢ szok emocjonalny lub trauma oraz
zostanie udaremniony priorytet®. Leczenie onkologiczne stawia czgsto pacjentow
na granicy ich mozliwosci psychicznych i fizycznych, nie moga w petni i w do-
tychczasowy sposob realizowaé swoich potrzeb, a temu wszystkiemu towarzysza
przeszkody, takie jak np. brak informacji czy trudnosci finansowe. Choroba onko-
logiczna zaburza zatem mikro$wiat czlowieka, ktéry - za Kazimierzem Obuchow-
skim - pojmowa¢ mozna jako wszystko to, ,,co jest nasze, z czym w taki lub w inny
sposdb utozsamiamy nasze interesy, o co gotowi jestesmy walczy¢, a czego strate
przezywamy jako utrate czedci nas samych”.

Cho¢ wszystkie przytoczone w pracy koncepcje psychologiczne mialy duzy
wplyw na podjete przeze mnie rozwazania oraz ostateczny ksztalt badan, to szcze-
gélnie wazne byly modele teoretyczne zwigzane z kategorig krytycznych wydarzen
zyciowych’. Punktem wyjscia przedstawionych w ksigzce rozwazan bylo przyje-
cie, ze doswiadczenie choroby onkologicznej moze by¢ traktowane jako krytyczne
wydarzenie Zyciowe, a takze zaklocenie biograficzne, ktore (zgodnie z koncepcja
Michaela Buryego, nawigzujaca do wydarzenia zakldcajacego Anthonyego Gid-
densa) prowokuje zmiany fizyczne, biograficzne i tozsamo$ciowe, co wymusza
konfrontacje z tg sytuacja®. W przyjetym modelu teoretycznym akcentowany jest

% P. Szczukiewicz, Pomoc psychologiczna w kryzysie psychicznym - spojrzenie z perspektywy lo-
goterapii, [w:] Kryzys, interwencja i pomoc psychologiczna: nowe ujecia i mozliwosci, red. D. Kubacka-
-Jasiecka i K. Mudyn, Wydawnictwo Adam Marszatek, Torun 2008, s. 269-271.

>+ P. Ole$, Psychologia cztowieka dorostego: cigglos¢ - zmiana - integracja, Wydawnictwo Nauko-
we PWN, Warszawa 2015, s. 146-148.

> K. Obuchowski, Woké? psychologii osobowosci. Perspektywa kliniczna i humanistyczna,
red. J. Brzezinski i S. Kowalik, Poznanskie Towarzystwo Przyjaciot Nauk, Poznan 2015, s. 250.

* H. Sek, Procesy twérczego zmagania si¢ z krytycznymi wydarzeniami zyciowymi a zdrowie
psychiczne, [w:] Tworczos¢ i kompetencje zyciowe a zdrowie psychiczne, red. H. Sek, Wydawnictwo
Naukowe UAM, Poznan 1991, s. 30-41.

37 Za: M. Skrzypek, Perspektywa chorego w socjologii choroby przewleklej: ujecia teoretyczne,
ich ewolucja i recepcja, Wydawnictwo KUL, Lublin 2011, s. 83-84, 179-202, 367; S. Pawlas-Czyz,
Spoteczna rzeczywistos¢ choroby nowotworowej w rodzinie: profesjonalna praca socjalna w obszarze
wsparcia nieformalnych opiekunow osoby chorej onkologicznie: przyczynek do refleksji nad onkologicz-
nq pracg socjalng, Wydawnictwo Edukacyjne ,, Akapit”, Torun 2018, s. 46-53; Zob. tez: S. Cayless et al.,
Men with prostate cancer over the first year of illness: their experiences as biographical disruption,
»Supportive Care in Cancer” 2010, t. 18, nr 1, s. 12; D.M. Rasmussen i B. Elverdam, The meaning of
work and working life after cancer: an interview study, ,Psycho-Oncology” 2008, t. 17, nr 12, s. 1237.
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réwniez wplyw choroby na interakcje spoleczne (doswiadczenie zaleznosci), a tak-
ze na realizacje celow.

Warto - za Krystyna de Walden-Gatuszko - przytoczy¢ pojawiajaca sie¢ w an-
glojezycznych publikacjach koncepcje obcigzenia 5d, ktéra w syntetyczny sposéb
opisuje problemy dotykajace chorych onkologicznie (co znalazlo swoje odzwier-
ciedlenie rowniez w moich badaniach):

»death — lek przed $miercig, bélem, leczeniem,

- dependence - zaleznos¢ od rodziny i personelu medycznego,

- disfugerement — oszpecenie, utrata wltoséw, bezplodno$¢, zaburzenie obrazu
siebie,

- disruptive — zaburzenie relacji z ludzmi (miedzy innymi przez dlugi pobyt
w szpitalu),

- disability - oslabienie, zmeczenie, lecz takze zaburzenie osiagnie¢, np. suk-
cesOw w szkole, kariery zawodowej™.

Na proces akceptacji choroby i zachowanie w trakcie leczenia wptyw ma sze-
roko rozumiany kontekst sytuacji zyciowej i specyficzny obraz wtasnego potozenia
zyciowego (na ktory skladaja si¢ przykre doznania, wiadomosci o chorobach, kon-
cepcja choroby®, cechy osobowosci i sytuacja), o czym pisze szeroko Marian Kul-
czycki®'. Zalozenie to stalo si¢ kolejnym fundamentem przeprowadzonych przeze
mnie analiz — przyjelam bowiem, ze doswiadczanie choroby nowotworowej jest
wielowymiarowe: ma rys nie tylko obiektywny, ale réwniez wysoce subiektywny
(zwigzany m.in. z wlasnym obrazem choroby i swojej sytuacji), co staralam sie
przedstawi¢ w pracy, skupiajac sie na odczuciach badanych i ich wlasnej rekon-
strukeji odczuwanych trudnosci czy przezywanych wydarzen.

Trudno$ci, z jakimi borykaja sie chorzy na nowotwory, sa zatem wieloaspek-
towe, a poszczegodlne aspekty wzajemnie na siebie oddziatuja. Bol fizyczny (ktore-
go nasilenie jest zalezne od organizmu, stadium nowotworu, jego umiejscowienia
i podjetego leczenia) wptywa na sfere psychiki. Pacjenci odczuwajacy znaczny bél
zdecydowanie gorzej radza sobie emocjonalnie z chorobg (w sytuacjach skrajnych
oczekujg $mierci, ktora bedzie od tego bdolu wybawieniem). Natomiast lek i ob-
nizony nastréj moga wzmacnia¢ destrukcyjne odczuwanie bolu, ktorego leczenie

% M. Skrzypek, Perspektywa chorego w socjologii choroby przewleklej. .., op.cit., s. 183-184.

% Za: K. de Walden-Gatuszko, Psychoonkologia w praktyce klinicznej, Wydawnictwo Lekarskie
PZWL, Warszawa 2015, s. 101.

% Koncepcja ta, mniej lub bardziej wyrazna, sprecyzowana czy sensowna, w duzej mierze sklada
sie z pogladu na to: czym dana choroba jest, jak powstata, jaki bedzie jej przebieg (M. Kulczycki,
Psychologiczne problemy czlowieka chorego: z zagadnien wspotpracy pracownika stuzby zdrowia z pa-
cjentem, Zaklad Narodowy im. Ossolifiskich, Wroctaw 1971, s. 110-111.

¢ Tbid., s. 107-108.
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bez wsparcia psychologicznego moze by¢ mniej skuteczne®. Z kolei nawroty, brak
poprawy i postep choroby poteguja poczucie bezsilnosci. Poza tym u prawie kaz-
dego chorego, w mniejszym lub wigkszym stopniu, pojawia si¢ lek przed $miercig,
pod wplywem ktoérego chorzy dokonujg pewnego ,,rachunku zycia” - jezeli bilans
jest pozytywny, tatwiej pogodzi¢ si¢ z wizja potencjalnej $mierci. W zdecydowanie
gorszej kondycji psychicznej sg ci, ktorzy maja poczucie winy czy zmarnowanego
zycia - tak jak wskazywano wczesniej, rak postrzegany jest czasami nawet jako
kara za popelnione czyny.

Problematyczne staja sie rowniez kwestie tozsamosciowe (kim jestem?, kim
bede?), ktéorym poswigcone zostaly prace m.in. Kathy Charmaz®. Jak stwierdza
wspomniana badaczka, choroba przewlekla wiaze sie z przedefiniowaniem kon-
cepcji wlasnej osoby®’. Wyré6znia ona zwigzane z tym trzy kategorie sposoboéw do-
$wiadczania choroby przewleklej: zdarzenie przerywajace ciaglo$¢ zycia (illlnes as
interruption), wydarzenie natretne (intrusive illness) oraz pograzenie w chorobie
(immersion in illness)®. Zwraca réwniez uwage na potrzebe ochrony autonomii
0s0b chorujacych, a co za tym idzie — wspierania podejmowanej przez nich strate-
gii radzenia sobie z choroba i ,,kreowania siebie w chorobie™®.

Krystyna de Walden-Gatuszko pisze, ze ,w sposobie my$lenia o powaznej cho-
robie, zwlaszcza chorobie nowotworowej, ogromna role odgrywa wyobraznia™®.
Obawy pacjentéw dotyczg gléwnie efektéw leczenia, tego, czy sie ono powiedzie
i czy wyzdrowieja, ale réwniez tego, jak planowane lub wdrozone leczenie wplynie
na ich zycie oraz jakie beda jego konsekwencje w sferze wygladu i sprawnosci.
Nalezy podkresli¢, ze lek przed oszpeceniem, w mniejszym lub wiekszym stopniu,
dotyka wszystkich chorych na nowotwory - ludzie ci boja si¢ tysienia, blizn, de-
formacji, niepokojem napawa nawet efekt operacji rekonstrukcyjnych (np. w przy-
padku kobiet po mastektomii czy oséb po leczeniu nowotworéw glowy i szyi)®.
Co ciekawe, negatywny obraz ciala pojawia sie wlasnie juz w momencie diagnozy,
kiedy leczenie nie zostalo jeszcze podjete lub jego skutki nadal sg niewidoczne®.

2 E. Mojs, Kompetencje w relacji lekarz-pacjent, [w:] Kompetencje psychologiczne w pracy leka-
rza, red. E. Mojs i G. Teusz, Wydawnictwo Naukowe Uniwersytetu Medycznego im. Karola Marcin-
kowskiego w Poznaniu, Poznan 2019, s. 12.

8 Za: M. Skrzypek, Perspektywa chorego w socjologii choroby przewleklej. .., op.cit., s. 207-231.

6 Za: B. Tobiasz-Adamczyk, ,, Zycie w ramach” wyznaczonych chorobg nowotworowg — rola so-
cjologii medycyny, ,Przeglad Socjologiczny” 2012, t. LXI, nr 2, s. 90.

¢ Za: M. Skrzypek, Perspektywa chorego w socjologii choroby przewleklej..., op.cit., s. 212-215.

¢ Zob. ibid., s. 229-230.

¢ K. de Walden-Gatuszko, Psychoonkologia w praktyce klinicznej, op.cit., s. 3.

% M.C. Fingeret et al., Body image screening for cancer patients undergoing reconstructive surge-
ry: Body image screening, ,Psycho-Oncology” 2014, t. 23, nr 8, s. 898.

% M.J. Aguilar Cordero, Breast cancer and body image as a prognostic factor of depression: a case
study in México City, ,NUTRICION HOSPITALARIA” 2015, nr 1, s. 376.
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Warto zwroci¢ rowniez uwage, ze sam proces leczenia jest lekotwdrczy. Oprocz
typowego leku o powodzenie leczenia pojawia si¢ rowniez strach dotyczacy kon-
kretnych interwencji medycznych. W przypadku operacji pacjenci obawiaja sie
reakcji na narkoze, probleméw z wybudzeniem lub - przeciwnie — wybudzenia
podczas operacji, a przede wszystkim okaleczenia i komplikacji”®. Chorzy leczeni
radioterapia czuja si¢ zdezorientowani urzadzeniami, boja si¢ szkodliwosci pro-
mieniowania i ewentualnych awarii sprzetu, problemem moze by¢ tez klaustrofo-
bia”. Szczegdlne - bo podbudowane stereotypami — obawy wywoluje chemiotera-
pia, ktérej negatywne skutki urastajg niejako do symbolu walki z nowotworami”.
Oproécz trudnych do zaakceptowania zmian w wygladzie problemem jest jej am-
biwalentny charakter: chemioterapia zabija komoérki nowotworowe, ale niszczy
réwniez te zdrowe; jest jednoczesnie lekarstwem i trucizna. Jak pokazuja badania,
wysoki poziom leku wplywa na brak akceptacji siebie i roli chorego oraz niepodej-
mowanie wspotpracy z zespotem leczacym”. W zwigzku z tym waznym zadaniem
specjalistow i otoczenia jest jego obnizanie przez konstruktywne informowanie
o roli i przebiegu leczenia oraz psychoedukacja pacjentow.

Choroba powoduje zatem dystres (a wiec ,,szkodliwy, nieprzyjemny stres”’*)
oraz wplywa na stan psychiczny i zachowanie czlowieka zaréwno przez bezpo-
$rednie oddzialywanie na uktad nerwowy, dolegliwosci z nig zwiazane i wyni-
kajace z tego ograniczenia, jak i na drodze zmian psychologicznych dotycza-
cych proceséw motywacyjnych i wolicjonalnych, systemu wartosci czy sposobu
percepcji rzeczywisto$ci’””. Samo pojecie stresu nie jest jednoznaczne, istnieje
wiele jego definicji: cze$¢ odnosi si¢ do bodzcédw zewnetrznych (sytuacja stre-
sowa, stresory) lub do stanu i wewnetrznych reakcji osoby, ktéra znalazta si¢
w sytuacji trudnej; inne traktujg stres jako relacje pomiedzy wspomnianymi

7 M. Rucinska et al., Etapy chorowania oraz leczenia przeciwnowotworowego i hematologicznego,
op.cit., s. 101-114.

! Ibid., s. 116.

72 Zob. ibid., s. 114-115.

7 H. Wrona-Polanska, Funkcjonalny Model Zdrowia jako teoretyczna podstawa badan w ob-
szarze zdrowia i choroby, [w:] Zdrowie i choroba: funkcjonowanie psychospoleczne i zawodowe,
red. H. Wrona-Polanska, K. Bargiel-Matusiewicz i E. Pisula, Wydawnictwa Uniwersytetu Warszaw-
skiego, Warszawa 2016, s. 16; H. Sek i R. Cieslak, Wsparcie spoleczne - sposoby definiowania, rodzaje
i Zrodla wsparcia, wybrane koncepcje teoretyczne, op.cit., s. 18; P. Koziel et al., Zwigzek akceptacji cho-
roby oraz leku i depresji z oceng jakosci Zycia pacjentek z chorobg nowotworowg gruczotu piersiowego,
»Medycyna Paliatywna w Praktyce” 2016, t. 10, nr 1, s. 28-36.

™ H. Selye, Stres okietznany, Panstwowy Instytut Wydawniczy, Warszawa 1978, s. 135.

75 'W. Swietochowski, System rodzinny wobec przewleklej choroby somatycznej: gdy rodzina ma
korzys¢ z choroby, Wydawnictwo Uniwersytetu Lodzkiego, £6dz 2010, s. 23; M. Kulczycki, O zacho-
waniu si¢ pacjenta, [w:] Problemy psychologiczne w rehabilitacji inwalidéow, red. H. Larkowa, Pan-
stwowy Zaktad Wydawnictw Lekarskich, Warszawa 1971, s. 60-61.
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czynnikami zewnetrznymi a wlasciwo$ciami cztowieka (na czym opieram réw-
niez swoja prace)’®.

Mozna wigc przyjaé, ze poziom stresu uzalezniony jest od wielu czynnikéw
zwigzanych z sytuacja, od stanu psychofizycznego, czynnikéw osobowosciowych,
a takze — uzaleznionej od sfery poznawczej - reakcji na sytuacje stresowa””. Manu
Keirse wskazuje, ze przezywanie choroby jest bardzo indywidualne, a wplyw na to
maja takie czynniki, jak: rodzaj choroby, prognozowanie jej przebiegu, objawy fi-
zyczne, skutki psychologiczne, spoleczne konsekwencje choroby, warunki leczenia
oraz okres zycia, w ktérym choroba si¢ pojawila, a takze pte¢, rasa, kultura, klasa
spoleczna i dochody, intelektualne zdolnosci, wiedza, wyksztalcenie, wczesniejsze
doswiadczenia, poczucie sensu zycia, poglady religijne, osobowo$¢, wsparcie for-
malne i nieformalne czy nalozenie si¢ innych trudnych sytuacji’®.

Jak pokazujg badania, jakos$¢ Zycia i reakcje psychiczne na chorobe sg istot-
nie uwarunkowane przez rodzaj i lokalizacje nowotworu: wyraznie obserwowal-
ne zmiany nowotworowe lub widoczne konsekwencje choroby (np. brak piersi po
leczeniu nowotworu piersi), trudnosci w kontakcie z innymi (np. w przypadku
nowotworu krtani), a takze odczuwalne zaburzenia waznych funkcji Zyciowych
(nowotwor przeltyku, oskrzeli) i duze dolegliwos$ci (zwlaszcza bdlowe) znaczaco
obnizajg jako$¢ zycia oraz wplywaja negatywnie na kondycje psychiczng chorego”.

Rozpoznanie choroby nowotworowej jest wydarzeniem krytycznym zwlaszcza
dla 0os6b w mtodym wieku z uwagi na to, ze w znaczacy sposéb utrudnia realiza-
cje zadan rozwojowych w tej fazie zycia: ksztalcenie, znalezienie pracy, zalozenie
rodziny. Brad J. Zebrack wskazuje, ze szczegdlnie trudne dla mlodych chorych sa:
przedwczesna konfrontacja ze $miertelnoscig, zmiany fizyczne dotyczace wygladu,
zwiekszona zaleznos¢ od rodzicéw (ktéra w normalnych warunkach wtasnie na
tym etapie zycia zazwyczaj si¢ zmniejsza), wywolane leczeniem zaktocenia w zyciu
spolecznym i w szkole / miejscu pracy, utrata zdolnosci reprodukeyjnych i zwigza-
ne ze zdrowiem obawy o przyszlos¢®. Réwniez Alicja Widera pisze, ze obcigzenie
zwigzane z choroba nowotworowa jest szczego6lnie wysokie w przypadku miode-

76 M. Brzezifiska, Proaktywna staros¢: strategie radzenia sobie ze stresem w okresie poznej doro-
stosci, Difin, Warszawa 2011, s. 74.

77" A. Widera, Psychologia chorego leczonego metodami chirurgicznymi, [w:] Psychologia lekarska
w leczeniu chorych somatycznie, op.cit., s. 124.

78 M. Keirse i 1. Zajaczkowska, Zycie z chorobg: przewodnik dla pacjenta, rodziny oraz oséb zaj-
mujgcych sig zawodowo udzielaniem im pomocy, POLWEN - Polskie Wydawnictwo Encyklopedycz-
ne, Radom 2007, s. 92-99.

7 K. de Walden-Gatuszko et al., Jakos¢ zycia pacjentéw z chorobg nowotworowq..., op.cit.,
s. 103-104.

80 B.J. Zebrack, Psychological, social, and behavioral issues for young adults with cancer, ,Can-
cer” 2011, t. 117, nr S10, s. 2290. Zob. tez: Z. Dolega i J. Plachetka, Rozpoznanie przewleklej choro-
by somatycznej jako Zrédlo kryzysu w okresie wczesnej dorostosci, [w:] Kryzysy osobiste i systemowe,
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go wieku (co zwigzane jest ze zmuszeniem do zmiany/przesunigcia plandw i nie-
pewna sytuacja finansowo-zawodowy)®. Poza tym badacze wskazuja, ze duzym
problemem w tej grupie wiekowej sa problemy z seksualnoscia i ptodnoscig, zmie-
niajace si¢ spoleczne relacje i obcigzenia finansowe®. Nie dziwi zatem, ze w tej
grupie pacjentéw obserwuje sie wieksze potrzeby w zakresie pomocy i informacji
dotyczacych funkcjonowania psychicznego, seksualnego, relacyjnego (zwlaszcza
z partnerem/partnerka) oraz zawodowego®.

Reakcja na zwigzany z chorobg stres moze by¢ réznorodna i lokuje si¢ na
pewnym kontinuum, ktérego ramy wyznacza calkowite zalamanie si¢ i bezrad-
no$¢ oraz mobilizacja i dzialanie; to, jak czlowiek zareaguje, zalezy wedlug Janusza
Reykowskiego w duzym stopniu od osobowosci oraz od posiadanych przez dang
osobe psychologicznych mechanizméw odpornosciowych i kompensacyjnych®.

Wigkszo$¢ pacjentdw po okresie pierwszego szoku, w miare oswojenia si¢ z sy-
tuacja w koncu osiagga stan wzglednej stabilizacji psychicznej (cho¢ przejsciowo
moga si¢ oczywiscie pojawia¢ momenty zalamania psychicznego) — w pozostatych
przypadkach niezbedna jest pomoc psychologiczna lub leczenie psychiatryczne®.
Niemniej jednak wobec wynikéw badan, ktére wskazuja, ze okres po diagnozie dla
69% o0s6b wiaze si¢ z odczuwaniem spadku nastroju i zaburzeniami lgkowymi®,
potrzeba prewencyjnego wsparcia wydaje si¢ nieodzowna, tym bardziej biorac pod
uwage zagrozenie zwigzane z pojawieniem sie depresji. Ryzyko to obejmuje caly
proces leczenia, ale na etapie diagnozy jest szczegolnie duze: dla przyktadu u nowo
zdiagnozowanych pacjentdw z rakiem pecherza i rakiem nerki badacze z Chin za-
obserwowali depresje, lek i syndrom stresu pourazowego (PTSD) u odpowiednio
77,5%, 69,3% i 25,2% pacjentow”. Z kolei u kobiet z rakiem piersi czesto$¢ wyste-

red. K. Popiotek, A. Banka i K. Zalewska-Lunkiewicz, Stowarzyszenie Psychologia i Architektura,
Szkota Wyzsza Psychologii Spolecznej, Poznan-Katowice 2017, s. 134-141.

81 A. Widera, Psychologiczne aspekty pacjenta z chorobg nowotworowg, op.cit., s. 69.

82 Za: Quality of Life and Patient-Reported Outcomes in Cancer: A GUIDE FOR ADVOCATES,
»Research Advocacy Network” 2013, 13, www.researchadvocacy.org. Zob. tez: H.G. Hubbeling et al.,
Psychosocial needs of young breast cancer survivors in Mexico City, Mexico, ,PLOS ONE” 2018, t. 13,
nr5,s. 1-23.

% E.E.J. Pauwels et al., Care needs after primary breast cancer treatment. Survivors’ associated
sociodemographic and medical characteristics: Care needs after primary breast cancer treatment, ,,Psy-
cho-Oncology” 2013, t. 22, nr 1, s. 128-129.

8 J. Reykowski, Osobowos¢ a trwaly stres, [w:] Problemy psychologiczne w rehabilitacji inwali-
dow, op.cit., s. 25.

% K. de Walden-Gatuszko et al., Jakos¢ zycia pacjentéw z chorobg nowotworowq..., op.cit.,
s. 101-102.

8¢ K. Grabinska et al., Problemy i potrzeby psychosocjalne pacjentéw poddanych chemioterapii
onkologicznej, ,,Psychoonkologia” 2011, nr 2, s. 41.

% Y.-L. Yang et al., Psychological Disorders and Psychosocial Resources of Patients with Newly
Diagnosed Bladder and Kidney Cancer: A Cross-Sectional Study, ,PLOS ONE” 2016, t. 11, nr 5, s. 6.
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powania depresji wynosi ok. 46%, a jeszcze przed rozpoznaniem 28% kobiet do-
$wiadcza wysokiego poziomu stanu leku w potaczeniu z objawami depresyjnymi
obejmujacymi: przygnebiony nastrdj, poczucie winy i bezwarto$ciowosci, uczucie
beznadziejnosci, psychomotoryczne opdznienie, utrate apetytu i zaburzenia snu®.
Warto podkresli¢, ze stan psychiczny osoby chorej to wypadkowa wielu
czynnikéw (nie tylko tych zwigzanych wylacznie z aktualng sytuacja). Henryka
Ostrowska wymienia:

- czas trwania choroby;,

- wiek, w ktérym choroba si¢ pojawita,

- kondycje psychiczng i fizyczng przed zachorowaniem,

- kondycje i sytuacje w trakcie choroby,

- wplyw postawy lekarzy, pielegniarek, zespotu rehabilitacyjnego,

- poziom zrozumienia i akceptacji choroby oraz mozliwych reperkusji,

- sytuacje materialng i spoleczng (rodzina, srodowisko, czas niezdolnosci do
pracy, sytuacja w pracy oraz stosunek wspotpracownikow i pracodawcy)®.

Analizujac aspekty, ktére moga mie¢ wpltyw na zachowanie si¢ wobec wlasnej

choroby, Irena Heszen-Klemens wyréznia z kolei:

- uwarunkowania podmiotowe ustabilizowane: ogdlna orientacja medyczna
(gotowe wzorce zachowania, np. to, czy jednostka zwrdci si¢ do lekarza, czy
bedzie szukala pomocy w niekonwencjonalnych metodach), postawa wo-
bec oficjalnego systemu opieki zdrowotnej, nawyki zdrowotne, styl radze-
nia sobie z sytuacja trudng (w tym sytuacja choroby), ogélne wlasciwosci
osobowosci, ocena wlasnego zdrowia i wlasciwosci motywu zdrowotnego
(pozycja zdrowia w hierarchii wartosci i celow zyciowych);

- uwarunkowania podmiotowe dynamiczne: wlasciwosci choroby, towarzy-
szace chorobie zmiany emocjonalne i reakcje poznawcze (percepcja choro-
by istniejacej lub potencjalnej i zwigzanych z nig zmian zyciowych);

- uwarunkowania zewnetrzne ustabilizowane: wymagania zwigzane z rola-
mi (rola chorego a inne role Zyciowe) i dostepnos¢ §wiadczen medycznych;

- uwarunkowania zewnetrzne dynamiczne: m.in. aktualna sytuacja zyciowa,
wplywy otoczenia spolecznego i wlasciwosci wchodzacego w gre dzialania zdro-
wotnego (w tym dogodne terminy, niewielkie naklady czasowe i finansowe®);

8 C.M.G. Keyzer-Dekker et al., The impact of diagnosis and trait anxiety on psychological distress
in women with early stage breast cancer: A prospective study, ,,British Journal of Health Psychology”
2014, t. 19, nr 4, s. 783-794.

% H. Ostrowska, Zagadnienia psychologiczne u chorych z wadg serca w ich leczeniu i rehabilitacji,
[w:] Problemy psychologiczne w rehabilitacji inwalidéw, op.cit., s. 72-73.

% D.C. Jenkins i S.J. Zyzanski, Dimensions of belief and feeling concerning three diseases, po-
liomyelitis, cancer, and mental illness: A factor analytic study, ,Behavioral Science” 1968, t. 13, nr 5,
s. 372-381.
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- inne czynniki po$rednio warunkujace zachowanie si¢ wobec choroby: m.in.
czynniki demograficzne, ekonomiczno-spoteczne, doswiadczenia zwigzane
z chorobami i medycyna, aktualne obcigzenie dzialaniem czynnikéw streso-
wych oraz poziom neurotycznosci, wiek, pte¢, sytuacja rodzinna®.

Tym samym bardzo istotne w kontekscie dobrostanu psychicznego s3 rézno-
rodne kwestie, takie jak: warunki hospitalizacji, odporno$¢ psychiczna, czynniki
osobowosciowe, biologiczne (choroba i leczenie moze bezposrednio wplywaé na
labilno$¢ emocjonalng), jak i (a raczej przede wszystkim) to, w jaki sposéb chory
postrzega swoja chorobe i jej potencjalny wptyw na zycie oraz rokowania®. Duze
znaczenie ma réwniez wsparcie otoczenia. Jezeli osoba chora spotyka sie z zycz-
liwoscig i zrozumieniem, fatwiej jej jest radzi¢ sobie z choroba; gdy wsparcie jest
ograniczone lub reakcje sa negatywne, ryzyko zalamania si¢ czy wybuchow zto-
$ci jest duzo wigksze”. Ponadto doswiadczenia pacjentéw pokazujg m.in., ze im
lepsza dostepno$c¢ i organizacja leczenia oraz jego jakos¢ (zaréwno w kontekscie
medycznym, jak i psychospolecznym, w tym w zakresie komunikacji i rehabilita-
cji), tym wigksze szanse na budowanie poczucia zaufania, ograniczenie stresoréw
instytucjonalnych®, a co za tym idzie - zmniejszenie ogdlnego stresu. Podobnie
aktualna sytuacja zyciowa (zaréwno zawodowa, jak i rodzinna) oraz zabezpiecze-
nie finansowe (lub jego brak) wplywaja na stan psychiczny pacjenta, jego poczucie
bezpieczenstwa i radzenie sobie z sytuacja choroby. Warto réwniez pamigta¢, ze
zewnetrzne okoliczno$ci (takie jak obowigzki rodzinne czy trudny dojazd do szpi-
tala lub brak srodkéw finansowych) w niektérych przypadkach realnie wplywaja
nie tylko na proces radzenia sobie z chorobg, ale i na podejmowane w zwiazku
z tym decyzje (réwniez te dotyczace leczenia — na co wskazywali lekarze i inni
specjalisci bioracy udzial w moich badaniach). Szczegélne znaczenie w kontekscie
radzenia sobie z choroba mogg mie¢ zaréwno czynniki zwigzane bezposrednio
z chorobg (nagte pogorszenie stanu zdrowia, inwazyjne leczenie i jego reperkusje),
jak i wazne, pozamedyczne sytuacje i wydarzenia Zyciowe (takie jak utrata pracy
czy rozpad rodziny)®.

Elementami, ktére pomagaja przejs¢ przez sytuacje trudng, s3 m.in.: posiada-
nie bliskich 0sdb i doswiadczanie wsparcia, poczucie kontroli, dociekliwos¢, po-
strzeganie trudnych sytuacji przez pryzmat wyzwan i odnajdywanie w nich sensu,

1 Wigcej o tym w: I. Heszen-Klemens, Poznawcze uwarunkowania zachowania sig wobec wlas-
nej choroby, Zakltad Narodowy im. Ossoliniskich, Wroctaw 1979, s. 19-28.

%2 A. Widera, Psychologia chorego leczonego metodami chirurgicznymi, op.cit., s. 119-123.

% M. Kulezycki, O zachowaniu si¢ pacjenta, op.cit., s. 59.

% Zob. A. Leksowska, I. Jaworska i P. Gorczyca, Choroba somatyczna jako wyzwanie adaptacyj-
ne dla czlowieka, ,Folia Cardiologica Excerpta” 2011, t. 6, nr 4, s. 245.

% Ibid., s. 246-247.
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poczucie humoru, optymizm, swobodne wyrazanie uczu¢, ufno$¢ i asertywnosc*.
Odwrotna role odgrywaja m.in. mata odpornos$¢ na stres, brak (lub ograniczenie)
wplywu na sytuacje, niepewno$¢ czy bezradnosc¢”.

Na postawe, jaka przyjmie chory, w duzej mierze wptywa tez jego osobowos¢,
styl radzenia sobie z problemami, uzyskane wsparcie i historia zycia. Postawy te
moga by¢ jednak plynne, uzaleznione od szeroko rozumianej sytuacji chorego,
a w szczegdlnosci od rokowan, pogorszenia lub poprawy stanu zdrowia, tym bar-
dziej ze leczenie onkologiczne jest czgsto dlugotrwale i obcigzajace dla pacjenta.
Obcigzenie to, co oczywiste, ma gléwnie charakter fizyczny, ale réwniez (a moze
przede wszystkim) psychospoleczny.

Odpowiedzig na stres sg rdznego rodzaju zachowania zaradcze majace zmi-
nimalizowac jego skutki i/badz wyeliminowa¢ zrédlo stresu, co okresla sie ter-
minem ,radzenie sobie” (od ang. coping)®®. Radzenie sobie ze stresem - wedlug
zalozen Richarda Lazarusa - to wszystko to, co robi czlowiek w celu przezwy-
cigzenia zagrozenia czy straty, gdy dotychczasowe, standardowe i automatyczne
dzialania nie przynosza skutku®. Proces radzenia sobie to zatem ogo6l aktywno-
$ci podejmowanych w odpowiedzi na sytuacje stresowa, ktérych ukierunkowa-
nie, tre$¢ i intensywnos¢ sa zalezne od oceny znaczenia aktualnej sytuacji oraz
wlasnych zasobow i mozliwosci ich wykorzystania'®. Jak pisza Beata Tobiasz-
-Adamczyk, Krystyna Szafraniec i Jadwiga Bajka: ,,Proces radzenia sobie z cho-
robg, obok cech osobowosciowych, zalezy od umiejetnosci radzenia sobie przez
chorego z lgkiem, dyskomfortem psychicznym, oznakami niebezpieczenstwa
i braku nadziei”".

W odniesieniu do tego Michael Bury wyrdznia trzy pojecia: radzenie sobie
(metody uzywane do zarzadzania swoja sytuacja), strategie (sposob, w jaki chorzy
probuja przez swoje dziatania poradzi¢ sobie z chorobg) oraz styl (odnoszac si¢ do
pogladu, ze rézni ludzie majg rézne postawy wobec choroby)'®. Ludzie przejawiaja

% A. Widera, Psychologia chorego leczonego metodami chirurgicznymi, op.cit., s. 123.

7 Ibid.

% M. Brzezinska, Proaktywna starosé..., op.cit., s. 77; S. Kowalik, Psychologia rehabilitacji, Wy-
dawnictwa Akademickie i Profesjonalne, Warszawa 2007, s. 63.

% Za: S. Kowalik, Stosowana psychologia rehabilitacji, Wydawnictwo Naukowe Scholar, War-
szawa 2018, s. 273.

10" Psychospoteczne uwarunkowania zachowar jednostek i grup spotecznych w sytuacjach zagro-
zeni: wybrane problemy, red. K. Loranty, A. Pieczywok i B. Rokicki, Wydawnictwo Akademii Obrony
Narodowej, Warszawa 2012, s. 116.

10 B. Tobiasz-Adamczyk, K. Szafraniec, i J. Bajka, Zachowania w chorobie: opis przebiegu cho-
roby z perspektywy pacjenta, Collegium Medicum Uniwersytetu Jagiellonskiego, Krakow 1999, s. 97.
Por. B. Golecka, Jakos¢ zycia pacjentek z chorobg nowotworowq leczonych metodg chemioterapii, ,Me-
dycyna Rodzinna” 2013, nr 2, s. 35.

102 Za: S. Cayless et al., Men with prostate cancer over the first year of illness..., op.cit., s. 12.
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wzglednie stalg tendencje do reagowania na trudnos$ci w typowy dla siebie sposéb
(co okresla sie jako styl radzenia sobie)'®”. Jednoczesnie w obliczu konkretnych
okoliczno$ci wykorzystuja rézne strategie radzenia sobie, przy czym w niektérych
sytuacjach podejmujg dzialania zaradcze odbiegajace od dominujacego stylu'®.
Strategie radzenia sobie mogga koncentrowac si¢ na rozwigzaniu problemu albo na
regulacji emocji i przybiera¢ forme konfrontacyjng (aktywnos$¢ ukierunkowana
na zmiane sytuacji stresowej: podejscie zadaniowe, poszukiwanie informacji, do-
skonalenie potrzebnych umiejetnosci, poszukiwanie wsparcia i pomocy itd.) badz
unikowg (unikanie, zaprzeczanie i wypieranie informacji o wydarzeniu stresowym
dla redukgcji niekorzystnych emocji, odwracanie uwagi czy reinterpretacja sytuacji
i podkreslanie pozytywow)'®.

Najprostszym (cho¢ niepelnym) rozréznieniem postaw wobec choroby
jest podzial na: postawe aktywna (duza aktywno$¢ pacjenta w procesie leczenia
i zdobywania informacji), pozytywna ocene sytuacji (zwigkszanie poczucia kon-
troli przez skupianie si¢ na pozytywnych aspektach sytuacji, np. ,dobrze, ze tak
wczesnie wykryto zmiang’, wieksze zaangazowanie w zycie rodzinne i korzystanie
z zycia) oraz postawe pasywna (brak istotnych zmian, unikanie tematu choroby,
ucieczka w inne aktywnosci lub odwrotnie — nadmierne skupienie na chorobie
i podporzadkowanie jej calego zycia)'®.

Susan Folkman i Richard S. Lazarus wyréznili dwa rodzaje radzenia sobie:
skoncentrowane na emocjach (obnizenie napiecia emocjonalnego) i skoncen-
trowane na zadaniu (skupienie si¢ na zniwelowaniu zrdédla stresu)'””. Rozszerze-
niem tego jest model trzech styléw radzenia sobie w sytuacjach stresowych: styl
skoncentrowany na emocjach (w sytuacji stresowej dana osoba koncentruje si¢ na
swoich przezyciach emocjonalnych), styl skoncentrowany na zadaniu (podejmo-
wanie dzialan w celu poradzenia sobie z trudng sytuacjq) i styl skoncentrowany
na unikaniu (unikanie myslenia o stresujacej kwestii, podejmowanie czynnosci
zastepczych, ktore odwracaja uwage od tematu doswiadczanego stresora)'®. Ba-
dania wskazujg, Ze styl emocjonalny (zaréwno w przypadku oséb zdrowych, jak
i chorych) negatywnie wptywa na radzenie sobie w trudnych warunkach, nato-
miast pozytywny wydzwiek moze mie¢ paradoksalnie styl unikowy (co ma zwia-

15 Psychospoteczne uwarunkowania zachowan jednostek..., op.cit., s. 116-117.

104 Tbid.

195 Tbid., s. 117.

1% A. Widera, Psychologiczne aspekty pacjenta z chorobg nowotworowg, op.cit., s. 73.

107 R.S. Lazarus i S. Folkman, Transactional theory and research on emotions and coping, ,Eu-
ropean Journal of Personality” 1987, t. 1, nr 3, s. 147, 151-152.

108 A. Laskowska, Temperament, radzenie sobie ze stresem a jakos¢ Zycia oséb chorych na nowo-
twory, [w:] Zdrowie i choroba: funkcjonowanie psychospoleczne i zawodowe, op.cit., s. 59.
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zek z tym, ze w przypadku przewleklej choroby pomaga on zmniejsza¢ stres i lek
oraz wplywa na kondycje psychiczna)'®.

Dodatkowo (co wedlug mnie jest szczegdlnie istotne w kontekscie doswiad-
czania choroby nowotworowej) Susan Folkman i Judith Tedlie Moskowitz wpro-
wadzily - oparte na przewarto$ciowaniu - radzenie sobie skoncentrowane na
znaczeniu, ktére moze przybra¢ forme: urealnienia priorytetéw, adaptacyjnego
przeformulowania celéow, znajdywania korzysci ze stresujacych doswiadczen,
pozytywnego nasycenia zwyczajnych zdarzen czy (§wiadomego lub nie) tworze-
nia pozytywnych zdarzen zwigzanych z sytuacjg stresowa'’. Z kolei Franklin
C. Shontz wyrodznia reakcje pozytywne (ukierunkowane na poradzenie sobie
z problemem), neutralizujace (fagodzace napiecie emocjonalne) oraz negatywne
(wzmacniajgce napiecie emocjonalne, np. akty agresji i autoagresji, okazywanie
skrajnej rozpaczy, zaprzeczanie)'''. W przypadku przedluzajacej si¢ sytuacji stre-
sowej — np. choroby przewleklej, ktéra jednoczesnie zagraza zyciu i wywoluje
zmiany w funkcjonowaniu - efektywnos¢ radzenia sobie z trudno$ciami jest nie-
zwykle istotna''?.

Caroline Burgess i wspdtpracownicy na podstawie badan dotyczacych reak-
cji kobiet na diagnoze raka piersi wyodrebnili cztery style radzenia sobie z no-
wotworem:

»1. Konfrontacja pozytywna - aktywne zmaganie si¢ z choroba.

2. Styl fatalistyczny - przyjecie, ze wszystko jest w rekach Boga, lekarzy lub

losu.

3. Styl beznadziejno-bezradny - brak nadziei i poczucie niemoznosci.

4. Unikanie-zaprzeczanie - pomniejszenie zagrozenia chorobg™".
Cho¢ wyniki tych badan zostaly opublikowane w 1988 roku, a przebadane zostaly
wylacznie kobiety z rakiem piersi, przyja¢ mozna, ze zaproponowana klasyfika-
cja ma wymiar ponadczasowy oraz ma swoje przetozenie réwniez na inne grupy
pacjentéw onkologicznych. W przypadku najbardziej pozadanej konfrontacji po-
zytywnej mamy do czynienia z postrzeganiem choroby zadaniowo: leczenie jest
po to, by wyjs¢ z choroby. Jednoczesnie niesie ze sobg nadzieje na wyzdrowienie,
ktdre nie jest jedynie marzeniem, ale celem do zrealizowania. Wazna jest tutaj ak-

19 Tbid., s. 66-67; H. Wrona-Polanska, Funkcjonalny Model Zdrowia..., op.cit., s. 16.

10 Za: I. Heszen i H. S¢k, Psychologia zdrowia, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2007,
s. 201, 215-216.

" Za: S. Kowalik, Psychologia rehabilitacji, op.cit., s. 63-64.

"2 A. Galuszka, Czlowiek przewlekle chory: aspekty psychoegzystencjalne, Wydawnictwo Uni-
wersytetu Slaskiego, Katowice 2005, s. 26-27; D. Krok, W poszukiwaniu znaczenia choroby nowotwo-
rowej, Wydawnictwo Uniwersytetu Opolskiego, Opole 2017, s. 35-40.

113 Cyt. za: P. Izdebski, Psychologiczne aspekty przebiegu choroby nowotworowej piersi, Bydgoszcz
2007, s. 75.
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tywna rola pacjenta, ktdry jest partnerem w leczeniu, wspdtpracuje z lekarzami,
jest swiadomy swojej roli w procesie zdrowienia i aktywnie jg realizuje.

Z kolei zgodnie z koncepcja Beatrice Wright istnieja dwie gléwne postawy
wobec choroby i zmian zdrowotnych: postawa ulegajaca (choroba jako tragedia
zyciowa; litos¢, bezsilno$¢, biernos¢) i postawa zaradcza (choroba jako wyzwanie;
poszukiwanie rozwigzan, aktywnos¢).

Przytoczone klasyfikacje — cho¢ niezwykle przydatne dla lepszego rozumie-
nia procesu radzenia sobie z chorobg nowotworowa - nie wyczerpuja jednak,
co oczywiste, réznorodnosci ludzkich reakeji. Poza tym warto pamigta¢, ze po-
stawy te niekoniecznie maja charakter staly, a ich pojawienie si¢ i nasilenie jest
uzaleznione réwniez od warunkoéw biezacej sytuacji (ktéra sama w sobie moze
by¢ zmienna)'.

Na to, w jaki sposdb cztowiek reaguje na pojawiajagce si¢ w zyciu sytuacje,
wplywa wiele czynnikéw, m.in. wrodzone cechy, procesy uczenia si¢ i wcze$niejsze
doswiadczenia'”. Beata Tobiasz-Adamczyk, Krystyna Szafraniec i Jadwiga Bajka
wskazujg, ze reakcja na chorobe jako stresujace wydarzenie Zyciowe zwigzana jest
z oceng sytuacji i wynikajacymi z tej oceny emocjami (ktdre wtornie wplywaja na
decyzje odnosnie do dalszych dzialtan), z kolei odpornos¢ na stres jest zalezna od:

»1) postrzeganego sensu zaangazowania w wyznaczone cele zyciowe,

2) poczucia indywidualnej kontroli nad zewnetrznymi wydarzeniami,

3) zdolnosci adaptacyjnych do zmian™"'¢.

Taka sama diagnoza nowotworu (cho¢ praktycznie zawsze negatywna i obcig-
zajaca) moze wywola¢ rozne reakcje i mysli, np. zaréwno przekonanie ,na pewno
i tak umre” i rezygnacje z leczenia, jak i mysl ,nowotwor to cigzka choroba, ale
medycyna idzie do przodu, ludzie z tego wychodzg” i zwigzang z tym przeswiad-
czeniem motywacje do leczenia. To, w jaki sposéb bedzie oceniona dana sytuacja,
zalezy od wspomnianych juz wezesniejszych doswiadczen, uogélnionych przeko-
nan dotyczacych siebie i §wiata, dostepnosci zasobow i wsparcia, oszacowanego
zdrowia i energii czy umiejetnosci rozwigzywania problemow'"”.

Duzy wplyw na stan psychiczny pacjenta i jego postawe wobec leczenia oraz
aktywno$¢ spoleczng i rodzinng w trakcie jego trwania ma takze sposéb pojmowa-

14 Za: S. Kowalik, Stosowana psychologia rehabilitacji, op.cit., s. 271-272.

15 L. Gapik i J. Kosmala, Zwigzek pomigdzy cechami osobowosci a zachorowaniem na chorobe
nowotworowgq i radzeniem sobie ze stresem wywolanym chorobg, ,,Sztuka Leczenia” 2003, t. IX, nr 2,
s. 19.

16 B. Tobiasz-Adamczyk, K. Szafraniec i J. Bajka, Zachowania w chorobie..., op.cit., s. 43-50.

117 ]. Stochmialek, Pomoc pedagogiczna wobec kryzysow zyciowych, [w:] Pedagogika wobec kry-
zysow zyciowych, red. J. Stochmialek, Instytut Technologii Eksploatacji, Warszawa-Radom 1998,
s. 32. Zob. tez: B. Golecka, Jakos¢ zycia pacjentek z chorobg nowotworowgq leczonych metodg chemio-
terapii, op.cit., s. 35.
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nia choroby, ktéra moze przybiera¢ rézne znaczenia. Marek Jarosz, w nawigzaniu
do typologii Zbigniewa J. Lipowskiego''®, proponuje nastepujace rozréznienie:
- choroba jako przeszkoda (pojawiajaca si¢ w zyciu trudnos¢, ktora nalezy po-
kona¢; najczesciej wigze si¢ z proaktywna postawa, cho¢ w niektorych przy-
padkach moze by¢ odwrotnie, co moze skutkowa¢ ryzykiem poddania si¢);

- choroba jako strata (z uwagi na silne emocje zwigzane z poczuciem krzyw-
dy, duze znaczenie nadawane ograniczeniom i znieksztalceniom ciala,
funkcjonalnosci i wygladu, czesto potrzebna jest interwencja psychotera-
peutyczna);

- choroba jako ulga (choroba staje si¢ usprawiedliwieniem, uwalnia od obo-
wiazkow i odpowiedzialnosci);

- choroba jako korzys¢ (choroba staje si¢ strategia na zaspokojenie potrzeb:
pozyskanie uwagi, zainteresowania i troski od otoczenia i/lub korzysci ma-
terialnych);

- choroba jako warto$¢ (choroba jako punkt zwrotny w zyciu'’?, ktéry inspi-
ruje do przewarto$ciowania i zmian zyciowych)'®.

Z kolei w Praktycznym podreczniku psychoonkologii dorostych (pod red. Ma-
rii Rogiewicz) choroba opisywana jest w kontekscie: przeszkody, informacji, ulgi
lub kary'?!. W duzym stopniu typologia ta pokrywa si¢ z wczesniej wspomniang
typologia M. Jarosza, ale - co warte odnotowania — wyszczego6lniona zostala tu
dodatkowo kategoria choroby jako kary (takie pojmowanie choroby jest szczegdl-
nie trudne terapeutycznie w zwigzku z samoobarczaniem si¢ przez pacjenta wing
i fatalizmem zwigzanym z poczuciem koniecznosci odpokutowania za swoje winy
przez chorobe)'?.

Wedtug badan psychologicznych na wybor sposobu radzenia sobie ze stresem
zwigzanym z zachorowaniem wplywa réwniez umiejscowienie poczucia kontroli
(gdy jest ono wewnetrzne, przewazajg strategie skoncentrowane na problemie
i ,duch walki’, z kolei zewnetrzne poczucie kontroli sprzyja koncentrowaniu si¢ na
emocjach i dystansowaniu si¢)'*. Ludzie, ktérzy przejawiaja wewnetrzne poczucie

118 Zob. Z.J. Lipowski, Psychosocial reactions to physical illness, ,Canadian Medical Association
Journal” 1983, t. 128, nr 9, s. 1069-1072.

119 Zob. A. Klatkiewicz, Kryzys choroby czy szansa na zmiang swojego zycia? Czynniki wply-
wajgce na postrzeganie i wykorzystanie sytuacji choroby jako mozliwosci zmiany swojego zycia,
[w:] Czlowiek chory. Aspekty biopsychospoleczne, t. 4, red. K. Janowski i M. Artymiak, Wydawnictwo
POLIHYMNIA, Lublin 2009, s. 485-494.

120 M. Kulczycki, Pacjent w szpitalu, op.cit., s. 251-252.

12 M. Rucinska et al., Choroba nowotworowa — wprowadzenie, op.cit., s. 68-72.

12 Tbid., s. 69.

123 ] E Terelak, E. Krzesicka i M. Malkiewicz, Poczucie umiejscowienia kontroli i poczucie koherencji
a strategie radzenia sobie ze stresem u kobiet chorych na raka piersi, ,,Studia Psychologica UKSW” 2009,
t. 9, s. 21-44; J. Kot, K. Kaczor i J. Kocur, Poczucie umiejscowienia kontroli oraz nadzieja podstawowa
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kontroli, charakteryzuja si¢ czesciej wigkszym zaangazowaniem, maja wigkszg mo-
tywacje, wierza w szans¢ powodzenia leczenia i widzg mozliwo$¢ swojego wpltywu
na to'*!. Osoby umiejscawiajace kontrole na zewnatrz zasadniczo sg bardziej bierne,
czesciej tez przejawiajg przekonania typu ,,z rakiem si¢ nie wygra’, ,,bedzie, co Bog
da / co przyniesie los” itp. Z drugiej strony sytuacja pozbawienia kontroli (np. nie-
uleczalna choroba) dla 0séb z jej wewnetrznym poczuciem jest zazwyczaj trudniej-
sza, zwlaszcza w kontekscie akceptacji tego, co nieuniknione'”. Warto zauwazy¢, ze
w obliczu choroby i leczenia przeciwnowotworowego zachowanie poczucia kontroli
nad swoim zyciem nie jest fatwe, z jednej strony z uwagi na nie do konca jasng etio-
logie choroby nowotworowej, z drugiej z powodu koniecznosci dostosowania trybu
zycia do leczenia, wizyt w szpitalu, ograniczen zwigzanych z obnizong sprawnoscia
czy uzaleznienia od innych (personelu, bliskich itd.)'*. Warto réwniez pamigtac, ze
nie jest to jednoznaczna dychotomia, mozemy mowic raczej o pewnej skali, gdzie na
dwdch skrajnych konicach mamy poczucie kontroli zewnetrznej i poczucie kontroli
wewnetrznej, a kazdy z nas lokuje sie blizej lub dalej danego konca'”.

Sktadowa poczucia kontroli jest poczucie skutecznosci'*®. Poczucie wlasnej
skutecznosci (jako jeden z elementéw teorii spolecznego uczenia si¢ Alberta
Bandury) rozumie¢ mozna jako wewnetrzne przekonanie co do wpltywu na swo-
je zycie i wlasnego potencjatu do realizacji celow (réwniez celow zdrowotnych)
oraz radzenia sobie z wyzwaniami'®. Zwigzane jest z przeswiadczeniem, Ze nasze
dzialania mogg przynie$¢ pozytywne rezultaty mimo przeszkdd i ograniczen na
drodze do realizacji obranego celu oraz ze jesteSmy w stanie stawia¢ czota wyzwa-
niom, ktére przynosi zycie'*. Jest to zatem swoisty zasob w kontekscie radzenia
sobie z trudnymi sytuacjami i w znalezieniu w nich sensu'".

jako cechy korelujgce z psychicznym przystosowaniem do choroby nowotworowej u kobiet z rakiem pier-
si — doniesienie wstgpne, ,Psychiatria i Psychologia Kliniczna” 2008, nr 8 (3), s. 155-163.

124 K. de Walden-Gatuszko, Poczucie kontroli — poczucie skutecznosci, [w:] O zyciu z rakiem i po
raku..., op.cit., s. 110.

12 Tbid., s. 111.

126 K. Maher i K. De Vries, An exploration of the lived experiences of individuals with relap-
sed Multiple Myeloma: Living with uncertainty with Multiple Myeloma, ,,European Journal of Cancer
Care” 2011, t. 20, nr 2, s. 270; S. Steuden i W. Okla, Czynniki sprzyjajgce podnoszeniu jakosci zycia
w sytuacji choroby, [w:] Jakos¢ Zycia w chorobie, red. S. Steuden i W. Okla, Wydawnictwo KUL, Lublin
2007, s. 195-196.

127 K. de Walden-Gatuszko, Poczucie kontroli — poczucie skutecznosci, op.cit., s. 110-111.

128 Ibid., s. 111.

129 M. Kulpa et al., Poczucie wlasnej skutecznosci u pacjentéw z chorobami onkologicznymi.
Poréwnanie z danymi populacyjnymi, ,Medycyna Paliatywna” 2016, nr 8 (2), s. 75-79.

130 Tbid., s. 76.

131 A. Luszczynska, N.E. Mohamed i R. Schwarzer, Self-efficacy and social support predict benefit
finding 12 months after cancer surgery: The mediating role of coping strategies, ,Psychology, Health
& Medicine” 2005, t. 10, nr 4, s. 366.
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Rola poczucia sprawstwa, w tym wplywu na wlasne zachowania zdrowotne,
zaznacza si¢ wyraznie w kontekscie strategii radzenia sobie z choroba nowotworo-
wa (zwlaszcza w radzeniu sobie ze zwigzanym z nig stresem), koreluje z procesem
adaptacji do zwigzanych z chorobg zmian zyciowych, a takze z realizacja zmian za-
chowan zdrowotnych'*?. Badania pokazujg réwniez, ze osoby charakteryzujace si¢
wyzszym poczuciem wlasnej skutecznosci czesciej wybierajg strategie ducha walki
i pozytywnego przewarto$ciowania, co z kolei pozytywnie wplywa na jako$¢ ich
zycia oraz motywacje i aktywno$¢ w trakcie leczenia'”’. Poza tym wysoki poziom
poczucia wlasnej skutecznosci i optymizm skorelowane sa z lepszymi wynikami
w zakresie efektywnego powrotu do pracy po chorobie'**.

Niskie poczucie wlasnej skutecznosci (poczucie bezsilnosci i braku kontroli)
wplywa na obnizenie nastroju i samopoczucia, gorsza jakos¢ zycia, problemy emo-
cjonalne, wysoki poziom leku, nasilone objawy bolowe i zmniejszenie motywacji
do walki z chorobga'*. Z kolei jego wysoki poziom stanowi element prewencyj-
ny wobec nasilenia tych probleméw'*. Wyniki badan wskazuja na to, ze poczucie
wlasnej skutecznosci stanowi istotny zasob w walce z chorobg nowotworowg'?,
dlatego zasadne byloby wprowadzanie technik poznawczo-behawioralnych maja-
cych na celu wzmacnianie poczucia wlasnej skutecznosci u pacjentéw z diagnoza
onkologiczng'*®. Co ciekawe, wykazano, ze jako$¢ Zycia pacjentéw onkologicz-
nych w trakcie choroby skorelowana jest réwniez z poziomem poczucia wlasnej

32 M. Kulpa et al., Poczucie wlasnej skutecznosci u pacjentow z chorobami onkologicznymi...,
op.cit., s. 76, 78.

133 D. Rogala et al., Self-efficacy and strategies of adaptation to disease in patients with cancer of
reproductive organs, ,,Current Gynecologic Oncology” 2015, t. 13, nr 3, s. 154-164.

134 C. Cancelliere et al., Factors affecting return to work after injury or illness: best evidence syn-
thesis of systematic reviews, ,Chiropractic & Manual Therapies” 2016, t. 24, nr 1, s. 18.

135 L.S. Porter et al., Self-efficacy for managing pain, symptoms, and function in patients with lung
cancer and their informal caregivers: Associations with symptoms and distress, ,Pain” 2008, t. 137, nr 2,
s.306-307, 310; U. Scholz et al., Is General Self-Efficacy a Universal Construct?, ,European Journal of
Psychological Assessment” 2002, t. 18, nr 3, s. 242-243; M. Kulpa et al., Poczucie wlasnej skutecznosci
u pacjentow z chorobami onkologicznymi..., op.cit., s. 76; J. Kot, K. Kaczor i J. Kocur, Poczucie umiej-
scowienia kontroli..., op.cit., s. 162.

13 L.S. Porter et al., Self-efficacy for managing pain, symptoms, and function in patients with lung
cancer and their informal caregivers..., op.cit., s. 306-307, 310; U. Scholz et al., Is General Self-Efficacy
a Universal Construct?, op.cit., s. 242-243; M. Kulpa et al., Poczucie wlasnej skutecznosci u pacjentow
z chorobami onkologicznymi. .., op.cit., s. 76; J. Kot, K. Kaczor i J. Kocur, Poczucie umiejscowienia
kontroli..., op.cit., s. 162.

137 A. Banik et al., Women with family cancer history are at risk for poorer physical quality of life
and lower self-efficacy: a longitudinal study among men and women with non-small cell lung cancer,
»Health and Quality of Life Outcomes” 2017, t. 15, nr 1, s. 9; M. Kulpa et al., Poczucie wlasnej skutecz-
nosci u pacjentéw z chorobami onkologicznymi..., op.cit., s. 76.

13 D. Rogala et al., Self-efficacy and strategies of adaptation to disease in patients with cancer of
reproductive organs, op.cit., s. 164.
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skutecznosci ich opiekunéw — warto zatem i t¢ grupe wlaczy¢ w terapie/treningi
zwiekszania poczucia wlasnej sprawczosci, zwlaszcza ze bliscy osoby chorujacej
réwniez sg silnie obcigzeni'®. Duzg rol¢ odegra¢ moga takze doswiadczenia za-
stepcze, np. filmy i psychodramy pokazujace bohateréw efektywnie rozwigzuja-
cych swoje problemy czy spotkania z osobami, ktore dzielg si¢ swoimi - zakon-
czonymi szczesliwie — doswiadczeniami (dobrym przykladem sa wolontariuszki
Amazonki pokazujace innym kobietom, jak mozna sobie poradzi¢ z nowotworem
piersi)'*.

Waznym komponentem motywacji do leczenia i konstruktywnego funkcjo-
nowania w jego trakcie jest nadzieja, ktérg mozna wigza¢ z przekonaniem, ze
podjecie i kontynuacja leczenia dajg szanse¢ na wyzdrowienie lub zatrzymanie
choroby oraz zwigkszenie jakosci zycia. Warto jednak podkresli¢, ze prawidlo-
wo rozumiana nadzieja nie laczy sie¢ z nadmiernym przywigzywaniem si¢ do
rezultatu — jest to wiara w szanse na pozytywny efekt, ale z akceptacja tego,
ze mimo naszych staran mozemy nie osiagna¢ celu'. Nadzieja - jak stwier-
dza Kazimierz Obuchowski - ,zapobiega depresji, gdyz pozwala na utrzyma-
nie zdolnosci do pozytywnego dzialania w sytuacji wymuszajacej bezradnos¢
i sprzyja przekraczaniu wlasnych mozliwoéci”™'*%. Jak pisze dalej wspomniany
autor: ,Nieracjonalna, nieraz przerazona nadzieja pozwala nam nie poddac sie¢
i przeczeka¢, a nieraz i przezwyciezy¢ trudnosci (...)"'*. Nadzieja jest zatem
swoistym motorem dzialania, ale i pokrzepieniem w trudnych momentach.
Wzrost nadziei nastepuje najczesciej wtedy, gdy leczenie przynosi efekty; spa-
dek - gdy efektéw tych nie ma i gdy pacjent nie przejawia wiary we wlasna
zdolnos$¢ do walki z chorobg; nie bez znaczenia jest tez aspekt duchowy i wia-
ra w nowe potencjalne metody leczenia'**. Co symptomatyczne, osoby po raz
pierwszy leczone onkologicznie Zywia nadzieje na wyleczenie zdecydowanie
cze$ciej niz pacjenci leczeni z powodu nawrotu choroby (ktérzy swoje nadzieje
lokuja raczej w mozliwo$ci wydluzenia zycia niz w pelnym wyleczeniu)'*>. Wia-
ra w skutecznos¢ leczenia i zaufanie do lekarzy pomagaja lepiej poradzi¢ sobie
psychicznie z negatywnymi skutkami leczenia, a takze zwiekszajg sklonnos¢ do

13 Wiecej o tym w: L.S. Porter et al., Self-efficacy for managing pain, symptoms, and function in
patients with lung cancer and their informal caregivers..., op.cit., s. 306-315.

10 K. de Walden-Gatuszko, Poczucie kontroli — poczucie skutecznosci, op.cit., s. 111.

141 Zob. M. Wirga i H. Stepniewska-Gebik, Zdrowa nadzieja rodzica w sytuacji choroby nowo-
tworowej dziecka - rola nieprzywigzywania do rezultatu, ,Psychoonkologia” 2017, t. 21, nr 4, s. 136.

42 K. Obuchowski, Woké? psychologii osobowosci..., op.cit., s. 280.

43 Tbid., s. 285. Zob. tez: E. Kiibler-Ross, Rozmowy o Smierci i umieraniu, Media Rodzina, Po-
znan 2007, s. 147-164.

144 K. Maher i K. De Vries, An exploration..., op.cit., s. 270.

45 K. Grabinska et al., Problemy i potrzeby psychosocjalne pacjentow poddanych chemioterapii
onkologicznej, op.cit., s. 45.
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kontynuowania leczenia i akceptacji agresywnego (obarczonego wieloma skut-
kami ubocznymi) leczenia'*.

Nadzieja oraz poczucie humoru i optymizmu pojawiaja si¢ réwniez na liscie
zasobow teorii zachowania zasobéw (COR) Hobfolla'”. W psychoonkologii'*®
moéwi si¢ nawet o fenomenie nadziei, ktdry jest kluczowy w kontekscie mobili-
zacji sit do radzenia sobie z chorobag i uczestnictwa w procesie leczenia'®. Humor
i nadzieja stanowig bardzo wazny element zmagania si¢ z choroba nowotworo-
wa'?’ — daja sily do znoszenia ucigzliwych badan i trudéw leczenia, przeciwdziatajg
zalamaniu si¢, motywuja do podejmowania walki z chorobg, dlatego istotnym za-
leceniem kierowanym do lekarzy jest nie tylko to, by nie dawali falszywych nadziei
opartych na nieprawdziwych informacjach, ale réwniez by tej (konstruktywnie
rozumianej) nadziei nigdy pacjentowi nie odbierali'”', zwlaszcza ze badania poka-
zuj3, iz wysoki poziom nadziei na dalszych etapach choroby wiaze si¢ z lepszym

146 K. Maher i K. De Vries, An exploration..., op.cit., s. 270-271. Por. B. Bereza, Znaczenie wspar-
cia medycznego w zmaganiu si¢ z chorobg przewleklg, [w:] Czlowiek chory. Aspekty biopsychospotecz-
ne, op.cit., s. 76; P. Bies, Walczylem z rakiem i..., Baterex Jan i Kazimierz Kwasniewicz, Racibérz 2004,
s. 38.

147 Stevan G. Hobfoll definiuje zasoby jako ,,(...) przedmioty, warunki, cechy osobowosci i po-
ktady energii, ktore albo sa cenione same w sobie jako potrzebne do przetrwania (bezposrednio lub
posrednio), albo stuza do zdobycia owych zasoboéw umozliwiajacych przetrwanie’, oraz dzieli je na
zasoby: materialne (obiekty fizyczne, np. dom), osobiste (umiejetnosci i cechy osobowosci, w tym
kompetencje zawodowe, umiejetnosci spoteczne i przywddcze, jak rowniez samoocena, optymizm,
wiasna skuteczno$¢ i nadzieja), stanu (ktére wplywaja na dostep do innych zasobéw, np. zdrowie,
zatrudnienie, staz pracy, malzenstwo, status spoleczny ) i energii (ktére mozna wymieni¢ na inne za-
soby, sa to np. pienigdze, wiarygodno$¢ kredytowa i wiedza). Zgodnie z teorig zachowania zasobow
(COR) Hobfolla ,,ludzie daza do uzyskania, utrzymania i ochrony tego, co jest dla nich cenne (...)”
oraz ,(...) staraja si¢ takze promowac to, co cenig’. Wedlug wspomnianego autora stres wystepuje,
gdy pojawia sie zagrozenie utraty zasobow potrzebnych do przetrwania lub rzeczywista ich utrata,
a takze w sytuacji, gdy zainwestowanie zasobow nie wiaze sie z przewidywanym zyskiem i prowadzi
do straty (S.E. Hobfoll, Stres, kultura i spolecznos¢: psychologia i filozofia stresu, Gdanskie Wydawnic-
two Psychologiczne, Gdansk 2006, s. 61-62, 71, 74-75, 87.

148 Psychoonkologia jest gatezig nauki wyrosta z psychologii i onkologii. W pewnym uproszcze-
niu mozna okresli¢ ja jako dziedzing psychologii zajmujaca si¢ kwestiami psychologicznymi w kon-
tekscie chordb onkologicznych, ukierunkowang gléwnie na pacjentéw onkologicznych i ich bliskich.

9 M. Rucinska et al., Choroba nowotworowa - wprowadzenie, op.cit., s. 72-74; M. Rucinska
i N. Wojtasik, Wyleczenie z choroby nowotworowej, [w:] Praktyczny podrecznik psychoonkologii doro-
stych, op.cit., s. 175-176.

130 A. Barnard, L. Clur i Y. Joubert, Returning to work: The cancer survivor’s transformational jour-
ney of adjustment and coping, ,International Journal of Qualitative Studies on Health and Well-be-
ing” 2016, t. 11, nr 1, s. 9; C. Handberg, C.V. Nielsen i K. Lomborg, Men’s reflections on participating
in cancer rehabilitation: a systematic review of qualitative studies 2000-2013: A systematic review of
qualitative studies 2000-2013, ,,European Journal of Cancer Care” 2014, t. 23, nr 2, s. 168.

151 M. Bujnowska-Fedak, M. Domanski i A. Steciwko, Sztuka przekazywania zlych wiadomosci.
Psychologiczne aspekty Smierci i umierania, [w:] Ku lepszemu funkcjonowaniu w zdrowiu i chorobie:
materiaty z XIII Ogélnopolskiego Sympozjum Medycyny Psychosomatycznej i V Baltyckiego Sympo-

38



funkcjonowaniem poznawczym i emocjonalnym, zwigksza uczucie radosci oraz
wplywa na obnizenie leku i depresji'>*.

Cho¢ nadzieja jest czesto wigzana z optymizmem, nie s3 to pojecia réwno-
znaczne, niemniej obydwa te czynniki wspierajg radzenie sobie z trudnymi sy-
tuacjami (rowniez z sytuacja choroby nowotworowej)'>’. Warto zaznaczy¢, ze
u optymistéw dominuja ,,duch walki” i aktywne strategie zaradcze (bezposrednie
rozwigzywanie napotkanych probleméw, podejmowanie wysitkéw w celu pokona-
nia przeszkod i wytrwalo$¢ w tym), w przeciwienstwie do preferujacych strategie
ucieczkowe pesymistow'**. Jak wskazuja Michael E Scheier i Charles S. Carver,
pozytywne nastawienie i zwigzane z tym postrzeganie pozadanych wynikéw jako
osiggalne wplywaja na motywacje i dazenie do ich osiggniecia nawet wtedy, gdy
jest to zwigzane z duzym trudem, a dotychczasowe wyniki sg slabo zauwazal-
ne'”. Réwniez w przypadku braku mozliwosci rozwigzania problemu optymisci
zachowujg wigkszy komfort psychiczny poprzez akceptacje, poczucie humoru
i pozytywne przewarto$ciowanie, co wplywa na pogodzenie si¢ z sytuacja i przy-
stosowanie do choroby'*. Badania dotyczace wpltywu optymizmu na funkcjono-
wanie os6b chorujacych onkologicznie wskazuja, ze wigze si¢ on z wiekszg odpor-
noscia na cierpienie oraz mniejsza podatnoscia na zaburzenia nastroju i silny stres
emocjonalny'.

zjum Balintowskiego, Kotobrzeg, 15-17 maja 1997, red. G. Dolifiska-Zygmunt i J. Lazowski, Wydaw-
nictwo Akademii Wychowania Fizycznego, Wroclaw 1998, s. 84-85.

152 K. de Walden-Gatuszko i M. Majkowicz, Ocena jakosci zycia w kontekscie wybranych
zmiennych psychologicznych, [w:] Jakos¢ Zycia w chorobie nowotworowej, op.cit., s. 141-142.

153 K. de Walden-Gatuszko, O nadziei, [w:] O zyciu z rakiem i po raku..., op.cit., s. 108-109.

3¢ MLE. Scheier i C.S. Carver, Dispositional optimism and physical well-being: The influence of
generalized outcome expectancies on health, ,,Journal of Personality” 1987, t. 55, nr 2, s. 181, 186-187;
H.N. Rasmussen et al., Self-Regulation Processes and Health: The Importance of Optimism and Goal
Adjustment, ,,Journal of Personality” 2006, t. 74, nr 6, s. 1732-1735; M. Brzezinska, Proaktywna sta-
rosé..., op.cit., s. 109; I. Milaniak i E. Wilczek-Ruzyczka, Optymizm i umiejscowienie kontroli zdrowia
u chorych z nowotworem glowy i szyi a przystosowanie psychiczne do choroby, ,Psychoonkologia”
2017, nr 21 (1), s. 29-35; L.G. Aspinwall, G.B. Sechrist i PR. Jones, Expect the Best and Prepare
for the Worst: Anticipatory Coping and Preparations for Y2K, ,,Motivation and Emotion” 2005, t. 29,
nr4,s.361-384.

155 M.E Scheier i C.S. Carver, On the Power of Positive Thinking: The Benefits of Being Optimistic,
»Current Directions in Psychological Science” 1993, t. 2, nr 1, s. 26-27.

136 M.E Scheier i C.S. Carver, Dispositional optimism and physical well-being..., op.cit., s. 188-
189; ML.E Scheier i C.S. Carver, On the Power of Positive Thinking..., op.cit., s. 28; H.N. Rasmussen
et al,, Self-Regulation Processes and Health..., op.cit., s. 1742-1743; L.G. Aspinwall, G.B. Sechrist
i PR. Jones, Expect the Best and Prepare for the Worst..., op.cit., s. 361-362, 379; I. Milaniak i E. Wil-
czek-Ruzyczka, Optymizm i umiejscowienie kontroli zdrowia..., op.cit.; M. Brzezinska, Proaktywna
staros¢..., op.cit., s. 110.

57 H.N. Rasmussen et al., Self-Regulation Processes and Health..., op.cit., s. 1730-1731.
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Jak pisze Krystyna de Walden-Galuszko, ,,pesymizm i optymizm to wzglednie
trwale cechy osobowosci, czgsciowo wrodzone, a czgsciowo nabyte w ciagu zycia’,
a zmiana nastawienia nie jest fatwa i szybka, jednak istnieja ¢wiczenia sprzyjajace
zwiekszeniu optymizmu, przydatna moze by¢ tez m.in. psychoterapia poznaw-
czo-behawioralna'®. Warto jednak pamiegtaé, ze ,,zdrowy optymizm” nie powi-
nien wykraczaé poza konstruktywne ramy (w psychologii funkcjonuje poglad, ze
najkorzystniejsza dla konstruktywnego funkcjonowania cztowieka proporcja to
2/3 optymizmu i 1/3 pesymizmu), a usilne namawianie chorych do tego, by ,,my-
Sleli pozytywnie”, nie tylko w wielu przypadkach nie jest pomocne, ale moze wrecz
wywotywa¢ negatywne emocje'”. Podobnie falszywa, niezdrowa nadzieja - ktora
(powodowana np. lgkiem przed leczeniem) mogtaby manifestowac sie porzuce-
niem terapii w mysl przekonania, ze wszystko mimo to bedzie dobrze - jest nie
tylko niepomocna, ale nawet szkodliwa i niebezpieczna'®.

W prawidiowej postawie lek przed $miercia, bélem czy dyskomfort z powodu
choroby nowotworowej wcale nie znikajg — trudno oczekiwa¢, by w obliczu tak in-
wazyjnej i zagrazajacej choroby czlowiek wyzbyt sie catkowicie tego typu odczud.
Nie sg one jednak przytlaczajace, a chory skupia sie nie na nich, ale na przezwy-
cigzaniu choroby i pozytywnych aspektach zycia. Jak slusznie zauwaza onkolog
Krzysztof Skladowski:

Raka jako takiego nie mozna zaakceptowa¢. Natomiast trzeba zaakceptowa¢ fakt zacho-
rowania na raka — ,Dotkneto mnie to, wiec trudno, bede walczyl”. Jednak wiele oséb nie
przyjmuje tego do wiadomosci i nie przestaje zadawaé pytan w rodzaju: dlaczego wta-
$nie mnie to spotkalo?, za co? itd. Taka postawa nie niesie nadziei. Jezeli si¢ nie pogodzi
z choroba, to tak samo trudno bedzie zaakceptowac leczenie i towarzyszace mu problemy.
Wszystko, co nastgpi, zawsze bedzie inne, nizby sie chcialo, i nawet wyzdrowienie nie da
pelnego zadowolenia, bo jako$¢ zycia ulegnie zasadniczej zmianie'®.

Wspomniana w przytoczonym cytacie akceptacja zachorowania jako wyda-
rzenia zyciowego, z ktérym trzeba si¢ zmierzy¢, jest niezbedna zaréwno po to, by
podja¢ odpowiednie dziatania i poddac si¢ leczeniu, jak i po to, by jakos¢ zycia
w chorobie (w tym réwniez dobrostan psychospoteczny) byta jak najlepsza. Jest to
zdecydowanie tatwiejsze, jesli budowana jest z wykorzystaniem:

158 K. de Walden-Galuszko, Optymizm i pesymizm, [w:] O Zyciu z rakiem i po raku..., op.cit.,
s. 106; L.-M. Petersson, Group rehabilitation for cancer patients: effects, patient satisfaction, utilisation
and prediction of rehabilitation need, Acta Universitatis Upsaliensis. Univ.-bibl. [distributér], Uppsala
2003, s. 15-16.

159 Za: K. de Walden-Gatluszko, Optymizm i pesymizm, op.cit., s. 107.

160 K. de Walden-Gatuszko, O nadziei, op.cit., s. 109.

161 K. Sktadowski, J. Gromek-Illg i M. Makuch, Wspélnie pokonajmy raka..., op.cit., s. 136.
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- osobowosci, ktdra bedzie ulatwiala akceptacje diagnozy i podjecie walki
o zdrowie, poczucia humoru, nastawienia na rozwigzywanie problemow,
braku tendencji do poddawania si¢ i odczuwania bezradnosci, poczucia sity
wewnetrznej itp.;

- wsparcia (rodzinnego, spolecznego i duchowego - w tym religijnego

w przypadku oséb wierzacych);

- odpowiedniej opieki specjalistycznej (prawidtowe leczenie i rehabilitacja,

usmierzanie bélu i profesjonalne wsparcie psychologiczne).

Wszystkie te elementy uzna¢ mozna — za Aaronem Antonovskym - za glo-
balne zasoby odpornosciowe, ktére ulatwiaja konstruktywne funkcjonowanie
w sytuacjach kryzysow zyciowych (do ktérych zaliczy¢ mozna chorobg nowotwo-
rowa)'¢2. Zasoby stanowia zatem moderatory w radzeniu sobie z sytuacjami trud-
nymi, utatwiajg ich opanowanie, ograniczaja lub eliminujg ich negatywne reper-
kusje oraz uodparniaja na ich dziatania'®. Jest to szczegdlnie istotne w kontekscie
prewencji probleméw psychologicznych pojawiajacych si¢ w trakcie leczenia.

Choroba nowotworowa nie predestynuje jednoznacznie i zawsze do depresji
oraz silnych zaburzen nastroju, jednak zwigksza prawdopodobienstwo pojawie-
nia sie ich, zwlaszcza w trakcie leczenia'®*. Jak stwierdzit Gerald Caplan, czto-
wiek doswiadczajacy skrajnego zagrozenia wlasnej egzystencji moze ulec cza-
sowemu zalamaniu psychicznemu, ktére — nieleczone - moze przeistoczy¢ sie
w diugotrwaly problem psychologiczny'®. Zgodnie z badaniami w przypadku
ok. 35-45% chorych na nowotwor pierwotny dystres zwigzany z diagnoza udaje
sie¢ zredukowac i opanowa¢, u 15-20% chorych przyjmuje on posta¢ utajona,
a u pozostalych 25-45% przeradza si¢ w forme ci¢zka, z pelnymi objawami de-
presji, leku i niedostosowania'®. Nawet 30-50% pacjentéw onkologicznych cier-

12 Por. J. Zapala et al., Wybrane aspekty pielegnowania a poczucie koherencji pacjenta onkolo-
gicznego i jego postawa wobec choroby, ,Opieka Onkologiczna” 2014, nr 1, s. 12-15.

163 M. Brzeziniska, Proaktywna staros¢..., op.cit., s. 92. Na temat zasobéw w radzeniu sobie ze
stresem w chorobie nowotworowej pisze m.in. Dariusz Krok (zob. W poszukiwaniu znaczenia choro-
by nowotworowej, op.cit.).

164 Wyniki badan na temat wystepowania depresji u onkopacjentéw sa bardzo zréznicowane.
Wabhaja si¢ od 10% do niemal 50% chorych (S. Murawiec, Depresja u 0s6b z chorobg nowotworowg.
Rozpoznawanie i leczenie — aspekty praktyczne, ;OncoReview” 2012, t. 2, nr 3, s. 204-205). Z kolei
nawet 91% pacjentéw onkologicznych moze do$wiadczaé zaburzen legkowych (za: K. Grabinska et al.,
Problemy i potrzeby psychosocjalne pacjentow poddanych chemioterapii onkologicznej, op.cit., s. 40).
Zob. tez: N. Adamczyk et al., Problemy psychiczne i spoleczne wystepujgce u 0sob z rozpoznaniem no-
wotworowym, po zabiegach chemioterapii, ,European Journal of Medical Technologies” 2014, nr 3 (4),
s. 70, 73-75; M.L Bisschop et al., Chronic diseases and depression: the modifying role of psychosocial
resources, ,,Social Science & Medicine” 2004, t. 59, nr 4, s. 722.

165 Za: S.E. Hobfoll, Stres, kultura i spolecznosé..., op.cit., s. 26.

166 Za: A. Kieszkowska-Grudny, Dystres i depresja u chorych na nowotwory - diagnostyka i lecze-
nie, ,OncoReview” 2012, t. 2, nr 4, s. 248.
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pi z powodu zaburzen psychicznych, wsréd ktorych najczestszymi sa depresja
i stany lekowe'?”. Jak pisza Aleksandra Sesiuk i Lidia Rzepiela, ,,do najczestszych
zaburzen psychicznych w przebiegu choroby nowotworowej naleza:

- zespoly dezadaptacyjne;

- zespoly depresyjne;

- zespoly lekowe;

— zaburzenia $wiadomo$ci;

- zaburzenia psychoorganiczne;

- zaburzenia psychotyczne;

- zaburzenia snu;

- przewlekly bol i stres;

- zespol przewleklego zmeczenia;

- chemobrain - zaburzenia poznawcze (...)”'¢.

Na szczescie — choc¢ problem zaburzen psychologicznych zwigzanych z choro-
ba nowotworowa jest znaczacy i nie mozna go bagatelizowa¢ — wigkszosci pacjen-
tow po okresie pierwszego szoku i leku udaje si¢ (dzigki zasobom odpornoscio-
wym i wsparciu) ustabilizowa¢ samopoczucie na tyle, Ze moga w miar¢ normalnie
funkcjonowac. Autorzy publikacji Jakos¢ Zycia w chorobie nowotworowej — w na-
wigzaniu do mysli Janusza Czapinskiego — wskazuja, Ze po okresie wstepnego (na-
turalnego) szoku i reakcji legkowych lub depresyjnych nastepuje w koncu faza
wzglednej stabilizacji emocjonalnej, z uwagi na to, ze czlowiek ma tendencje¢ do
przyzwyczajania si¢ do sytuacji (nawet tych trudnych)'®. Jak wida¢, racje mial
Hans Selye, piszac, ze ,zdolnos¢ przystosowania jest prawdopodobnie najbardziej
znamienng cechg charakteryzujaca zycie””’. Rbwnowaga ta moze by¢ oczywiscie
zachwiana przez pojawiajace si¢ zatamania psychiczne w reakcji na zmieniajgce si¢
okolicznosci (pogorszenie wynikéw, przerzuty itp.), jednak (wylaczajac wymaga-
jace pomocy psychologicznej przypadki zaburzen adaptacji) dazenie do przywro-
cenia rownowagi psychicznej jest naturalne'”".

Tym samym wigkszo$¢ 0séb chorujacych onkologicznie, mimo trudéw choroby
ileczenia, osigga pewien stopien réwnowagi psychicznej, niemniej jednak nalezy pa-

197 Za: O. Dabska, E. Humeniuk i A. Krupa, Depresyjnos¢ u 0séb z chorobg nowotworowg, ,,Psy-
choonkologia” 2017, t. 21, nr 2, s. 53. Zob. tez: Z. Szadowska-Szlachetka et al., Funkcjonowanie pa-
cjentek chorych na raka piersi leczonych metodg radioterapii, op.cit., s. 490.

168 A. Sesiuk i L. Rzepiela, Wybrane zaburzenia psychiczne w przebiegu choréb nowotworowych,
»Psychiatria i Psychologia Kliniczna” 2016, t. 16, nr 1, s. 22.

199 K. de Walden-Gatuszko et al., Jakos¢ zycia pacjentéw z chorobg nowotworowg..., op.cit.,
s. 101-102; B. Basiniska, J. Wojtacki i M. Majkowicz, Jakos¢ zycia u pacjentow z nowotworem oskrzeli
i ptuc, [w:] Jako$¢ Zycia w chorobie nowotworowej, op.cit., s. 125.

170 H. Selye, Stres okielznany, op.cit., s. 60.

71 K. de Walden-Gatuszko et al., Jakos¢ zycia pacjentéw z chorobg nowotworowq..., op.cit.,
s. 102.
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mietaé, ze radzenie sobie z powazng i najczesciej dlugotrwalg chorobg intensywnie
zuzywa energie i zasoby, co w przypadku deficytu wsparcia i braku nauki redukeji
napie¢ moze prowadzi¢ do wyczerpania. Pokrywa sie to z koncepcja zespolu ada-
ptacyjnego Hansa Selye (General Adaptation Syndrome — GAS), zgodnie z ktérg, gdy
pojawia sie stresor, przechodzimy przez trzy cykliczne stadia: ,,1. poczatkowa, alar-
mowa reakcja zaskoczenia i niepokoju z powodu naszego niedo$wiadczenia w kon-
frontacji z nowg sytuacja, 2. stadium odpornosci, kiedy nauczylismy si¢ skutecznie
i bez nadmiernych zaburzen radzi¢ sobie ze stojacym przed nami zadaniem, 3. sta-
dium wyczerpania, zuzycia zapasoéw energii, prowadzace do zmeczenia”'72.,

Widoczna jest zatem potrzeba i zasadno$¢ podejmowania dzialan, ktore beda
wspiera¢ dobrostan psychiczny pacjentéw i redukowac ryzyko pogtebiania si¢ pro-
bleméw psychicznych zwigzanych z trauma choroby i wypalenia, zwlaszcza ze stan
psychiczny i zwigzane z tym samopoczucie wplywaja na proces leczenia, a takze
silnie rzutujg na pozostale obszary funkcjonowania.

Radzenie sobie z diagnoza choroby nowotworowej oraz z utrudnieniami i ob-
cigzeniami, jakie niesie ze soba w trakcie leczenia, jest niewatpliwie trudne, a zwig-
zany z tym obszar problemowy jest niezwykle szeroki. Ze wzgledéw objetoscio-
wych pracy musialam ograniczy¢ si¢ do zaledwie podstawowego przedstawienia
tych zagadnien (w celu nakreslenia tla funkcjonowania psychologicznego oséb
chorujacych onkologicznie). Przywolana w tekscie literatura pozwala jednak za-
interesowanym osobom na rozwiniecie przedstawionych przeze mnie zagadnien
zwigzanych z tg tematyka.

Nalezy podkresli¢, ze psychospoleczny aspekt choroby nowotworowej jest
niezwykle waznym elementem w calo$ciowym postrzeganiu sytuacji oséb cho-
rujacych onkologicznie. Analizujac te zagadnienia, warto mie¢ na wzgledzie, ze
kwestie psychologicznego przystosowania si¢ do choroby rzutuja nie tylko na ja-
kos¢ zycia w trakcie leczenia, ale majg zdecydowanie glebszy wymiar — wplywaja
na funkcjonowanie we wszystkich obszarach zycia, zaréwno w trakcie, jak i po
chorobie, co znalazto swoje odzwierciedlenie réwniez w wynikach moich badan.

1.4. Symboliczne znaczenie oraz spoteczny odbior
choréb nowotworowych

Diagnoza choroby nowotworowej — z uwagi na niezwykle negatywne spoteczne
konotacje raka - jest ogromnym szokiem i sytuacjg bardzo stresujaca. Warto pa-

172 H. Selye, Stres okielznany, op.cit., s. 77; R. Schwarzer i S. Taubert, Tenacious Goal Pursuits and
Striving Toward Personal Growth: Proactive Coping, [w:] R. Schwarzer, S. Taubert, Beyond Coping,
Oxford University Press, Oxford 2002, s. 19-20, http://www.oxfordclinicalpsych.com/view/10.1093/
med:psych/9780198508144.001.0001/med-9780198508144-chapter-2 [dostep: 30.03.2020].
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mietac, ze istotng role odgrywa roéwniez symboliczne znaczenie choroby, ktore Be-
ata Tobiasz-Adamczyk, Krystyna Szafraniec i Jadwiga Bajka wigzg z ,,przypisywa-
nym spolecznie znaczeniem danej chorobie, w powigzaniu z epidemiologicznymi
wyznacznikami”'”. Jak pisze Ken Wilber, w kazdej chorobie czlowiek na nig zapa-
dajacy musi zmierzy¢ sie z dwoma aspektami — dostowng warstwa choroby (czyli
jej obiektywnym znaczeniem medycznym), ale i kulturowym wymiarem, w ktéry
wpisane s3 mity, nadzieje, znaczenia i leki'”*. W przypadku choroby nowotworo-
wej wybrzmiewa to w sposob szczegdlny.

Wyobrazenia na temat choréb nowotworowych i zwigzane z nimi reakcje $ci-
sle faczg si¢ ze schematami poznawczymi, ktore sa pewng nadmiernie uproszczo-
ng, uogdlniong wiedzg na temat okreslonej grupy czy zdarzen oparta na wcze-
$niejszych zwiagzanych z nimi do$wiadczeniach'”. Fundamentem schematéw sa
prototypy, czyli najbardziej typowe dla danej grupy egzemplarze'’®. Na ich podsta-
wie uznajemy, Ze wszyscy mieszczacy sie¢ w danej grupie (chorzy na raka, Wtosi,
policjanci itd.) maja wspolng, specyficzng ceche'”’, np. ,wszyscy chorzy onkolo-
gicznie sg leczeni chemioterapig i majg tysa glowe” W ten sposéb dochodzi do
stereotypizacji. Stereotyp (wprowadzony jako pojecie przez Waltera Lippmanna
w 1922 roku w ksiazce Public opinion) to nadmiernie uproszczona generalizacja
odnoszaca si¢ do charakterystyki okreslonej grupy'”®. Ignorujac réznice miedzy jej
poszczegdlnymi cztonkami, stanowi nadmierne uproszczenie spojrzenia na swiat,
ktére ma ulatwia¢ przetwarzanie odbieranych informacji'”. Jednym z elementow
struktury wiedzy sa rowniez skrypty bedace ,,umyslowa reprezentacjg zdarzen,
dziafan lub ich ciggdéw (...)” majace zaréwno wymiar poznawczy, jak i wykonaw-
czy'®. Wplywaja one na interpretacje i zapamietywanie zdarzen, a jednocze$nie
determinujg dzialania jednostki bedacej aktorem danego zdarzenia, ktére obejmu-
je skrypt (co szczegdétowo wyjasnia m.in. Bogdan Wojciszke)'®.

173 B. Tobiasz-Adamczyk, K. Szafraniec i J. Bajka, Zachowania w chorobie..., op.cit., s. 13.

174 K. Wilber, Smiertelni niesmiertelni: prawdziwa opowies¢ o Zyciu, milosci, cierpieniu, umiera-
niu i wyzwoleniu, Wydawnictwo Czarna Owca, Warszawa 2011, s. 56-57.

175 B. Wojciszke, Czlowiek wsréd ludzi: zarys psychologii spotecznej, Wydawnictwo Naukowe
Scholar, Warszawa 2009, s. 57.

176 Tbid., s. 58.

177-7. Strelau, Psychologia: podrecznik akademicki, t. 3, Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne,
Gdansk 2008, s. 205.

178 E. Aronson et al., Psychologia spoleczna: serce i umyst, Wydawnictwo Zysk i S-ka, Poznan
1997, s. 543-544; B. Wojciszke, Czlowiek wsréd ludzi..., op.cit., s. 60, 68.

172 E. Aronson et al., Psychologia spoleczna..., op.cit., s. 543-544; B. Wojciszke, Czlowiek wsréd
ludzi..., op.cit., s. 60; J. Strelau, Psychologia. .., op.cit., s. 206.

180 B. Wojciszke, Czlowiek wsrdd ludzi..., op.cit., s. 58-59.

181 Tbid.
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W kontekscie chorob nowotworowych ich poznawcze reprezentacje nazna-
czone s3 bardzo negatywnie, a leki zwigzane z groza choréb onkologicznych sg
silnie podbudowane stereotypami i reprodukowane kulturowo, na co wplyw maja
nie tylko osobiste doswiadczenia ludzi, ale rowniez medialne reprezentacje raka.
Tworca poznanskiego Osrodka Profilaktyki i Epidemiologii Nowotworéw onko-
log radioterapeuta Dariusz Godlewski stwierdza, ze ,,[plierwsze skojarzenie Po-
laka z nowotworem to jest bdl, cierpienie, $mier¢. Rak w naszej swiadomosci to
zawsze nieuleczalna choroba i to jest co$, co w jaki$§ sposdb determinuje nasze
zachowania™®. Podobne wnioski wyciaga Antoni Kepinski, wedtug ktérego rak
jest wspolczesnag choroba-,,upiorem’, ktorej ludzie w naszym kregu kulturowym
panicznie si¢ boja i dzieje si¢ tak mimo tego, ze z medycznego punktu widzenia
zachorowanie na nowotwor (cho¢ jest to choroba bardzo powazna) nie jest sytu-
acja beznadziejng i ma lepsze prognozy niz niektére choroby, ktére nie wywoluja
takiej paniki'®. Jak pisze Manu Keirse, ,,[c]horoby serca moga w wigkszym stopniu
ograniczac egzystencje niz wiele postaci raka, a jednak odbierane s3 jako mniej
zagrazajace” '™,

Nie bez powodu Siddhartha Mukherjee upatruje w raku ,starodawnej cho-
roby, niegdy$ sekretnej, o ktérej mowito sie wylacznie szeptem, poki nie stala sie
$mierciono$nym, zmiennoksztaltnym tworem o tak wielkim potencjalne metafo-
rycznym, medycznym, naukowym i politycznym, Ze czesto nazywa si¢ ja dzuma
naszego pokolenia’, mianujac go jednoczes$nie w swojej ksigzce ,,cesarzem wszech
choréb”'®. Gléwnym powodem tak duzego spolecznego leku przed rakiem jest
przeswiadczenie o duzym stopniu $miertelnosci. Na funkcjonowanie wsrod wielu
ludzi mitu zwigzanego z nieuleczalnoécig choréb nowotworowych (a co za tym
idzie — brakiem motywacji do podjecia bezsensownego w ich mniemaniu lecze-
nia) wskazywatl m.in. Julian Aleksandrowicz'®. I cho¢ zgodnie z przewidywania-
mi wspomnianego autora mit ten ulegl obecnie znacznemu ostabieniu, to jednak

182 7 Krynska i T. Marzec, Onkolodzy: walka na Smier¢ i Zycie, The Facto, Warszawa 2016, s. 125.
Skojarzenia tego typu maja ponadnarodowy charakter. Ciekawej analizy przekonan na temat raka
dokonali juz w 1968 roku C. David Jenkins i Stephen J. Zyzanski (Dimensions of belief and feeling
concerning three diseases, poliomyelitis, cancer, and mental illness: A factor analytic study, op.cit.,
s. 376-378).

183 A. Kepinski, Lek, Panstwowy Zaktad Wydawnictw Lekarskich,Warszawa 1987, s. 236.

184 M. Keirse i I. Zajaczkowska, Zycie z chorobg..., op.cit., s. 13.

185S. Mukherjee, Cesarz wszech choréb..., op.cit.

18 J. Aleksandrowicz, Nie ma nieuleczalnie chorych, Iskry, Warszawa 1982, s. 7-8. Zob. tez:
B. Tobiasz-Adamczyk, ,,Zycie w ramach” wyznaczonych chorobg nowotworowq..., op.cit., s. 85-89;
J. Krynska i T. Marzec, Onkolodzy. .., op.cit., s. 190, 222-223. O ogromnym spolecznym leku i swoistej
zmowie milczenia w kontekécie raka w powojennej Polsce mozna przeczyta¢ rowniez w: E. Szpak,
»Kiedy pada stowo rak, ludzie zaczynajg mowic szeptem”. Spoleczna historia raka w Polsce po 1945
roku, ,,Polska 1944/45-1989. Studia i Materialy” 2017, nr 15, s. 97-108.
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wcigz stowo ,,rak” wywoluje w wielu przypadkach jednoznaczne skojarzenia ze
$miercig. Zaréwno lekcewazenie powagi choroby i bagatelizowanie objawdw, jak
i przekonanie o nieuleczalno$ci nowotwordw i negatywne spoteczne wyobrazenie
o tej chorobie i jej leczeniu skutkujg w wielu przypadkach zwloka w podjeciu dzia-
tan i kontaktu z lekarzem'¥".

Whbrew znanemu powszechnie hastu kampanii Rak - to si¢ leczy i Rak to nie
wyrok oraz znaczacemu postepowi leczenia w spotecznym odczuciu diagnoza ,,no-
wotwor” przez duzg czes$¢ spoteczenstwa traktowana jest nadal jak wyrok i niesie
ze sobg ogromne obcigzenie psychospoleczne'®s. Hubert Wiercinski, odwotujac sie
do pogladéw Susan Sontag, stwierdza, ze: ,,(...) rak zatem to choroba ostateczna,
ucielesnienie wszelkiego cierpienia, rozpaczy i bezradnosci. To choroba tak tra-
giczna i chaotyczna w swoim wymiarze, ze nawet dostepne kulturowo sposoby nie
potrafia jej do konca okielznac”'®.

Warto rowniez zauwazy¢, ze mowiac o chorobach nowotworowych, czesto sto-
sujemy sformulowania kojarzace si¢ z wojskiem i wojna (,walka o zycie’, ,wojna
z rakiem’, ,,inwazja choroby”, ,,bombardowanie protonami’, ,,zwycigstwo nad cho-
robg’, ,,przegral walke z rakiem”, ,,system obronny organizmu” itd.), o czym szcze-
goétowo pisza Susan Sontag, ktora analizuje metafory ,,raka’, oraz Mateusz Dasal,
ktory opisuje pod katem jezykoznawczym metaforyzacje kategorii choroby'®.
Konotacja wojny i choroby nowotworowej pojawia si¢ rowniez w wizualizacjach
stosowanych przez pacjentéw, czasem réwniez w ich snach''. Motyw militarny
wykorzystany zostal tez w kampanii spolecznej Walka z rakiem dla Fundacji On-

187 Wiecej o tym w: I. Heszen-Klemens, Poznawcze uwarunkowania zachowania si¢ wobec wlasnej
choroby, op.cit., s. 47-48.

188 Zob.: K. Sktadowski, J. Gromek-Illg i M. Makuch, Wspélnie pokonajmy raka..., op.cit., s. 18,
45; K. Kofta, Mitologia raka piersi, [w:] Kobieta i (b)rak: wizerunki raka piersi w kulturze, red. E. Zier-
kiewicz i A. Lysak, MarMar, Marian Kaczorowski, Wroclaw 2007, s. 17; L. Andrzejewski, Polityka no-
wotworowa: pamietnik praktyczno-teoretyczny, Wydawnictwo Krytyki Politycznej, Warszawa 2012,
s. 37; M. Rucinska et al., Choroba nowotworowa - wprowadzenie, op.cit., s. 33-36.

189 H. Wiercinski, Rak: antropologiczne studium praktyk i narracji, Wydawnictwo Uniwersytetu
Warszawskiego, Warszawa 2015, s. 37.

19 M. Dasal, CHOROBA TO WOJNA. Metaforyzacja kategorii choroby w swietle jezykoznawstwa
kognitywnego oraz konsekwencje tego procesu, [w:] Zdrowie i choroba w badaniach humanistycznych
i spolecznych, red. K. Szmigiero i D. Gonigroszek, Wydawnictwo Uniwersytetu Jana Kochanowskiego
w Kielcach. Filia, Piotrkéw Trybunalski 2017, s. 49-60. Zob. tez: F. Capra, Punkt zwrotny: nauka, spo-
teczeristwo, nowa kultura, Paistwowy Instytut Wydawniczy, Warszawa 1987, s. 202; S. Sontag, Choro-
ba jako metafora; AIDS i jego metafory, Wydawnictwo Karakter, Krakow 2016, s. 65-97; M. Ruciiska
et al., Choroba nowotworowa — wprowadzenie, op.cit., s. 34.

91 Zob. M. Okupnik, ,,Jest choroba, jest leczenie - sq rézno-rak-ie dolegliwosci”. Jezyk blogowej
patografii Joanny Salygi ,,Chustki", [w:] Zdrowie i choroba w badaniach humanistycznych i spofecz-
nych, op.cit., s. 186; M. Skrzypek, Perspektywa chorego w socjologii choroby przewleklej..., op.cit.,
s.223. Por. O.C. Simonton, R.M. Henson i B. Hampton, Jak zy¢ z rakiem i go pokonac, op.cit., s. 81-85.
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kologicznej Alivia'®2. Wiele 0s6b uwaza, ze tego typu sformutowania majg charak-

ter motywujacy do ,walki z chorobg”. Warto jednak zaznaczy¢, ze zawsze bedzie
to kwestia indywidualna, a nadmierne poréwnywanie leczenia przeciwnowotwo-
rowego z walkg militarna niesie ze sobg réwniez ryzyko wzmacniania paniki i mi-
tyczno$ci nowotwordw oraz irracjonalnych wyobrazen na temat tej choroby'*.

Jak pisal Ken Wilber: ,,(...) im mniej rozumie si¢ medyczne przyczyny choro-
by, tym silniejsza tendencja, by przeksztalcila si¢ ona w schorzenie otoczone chao-
sem mitéw i metafor (...)”"**. Choroby onkologiczne napawaja przerazeniem tym
wigkszym, Ze ich etiologia nie jest do konca znana, a wszechobecnos¢ nowotwo-
réw napedza spoteczng panike. Trzeba jednak zaznaczy¢, ze choroba ta znana jest
od dawna i nie jest novum naszych czaséw - obecnie mamy wigcej doswiadczen
zwigzanych z chorobami onkologicznymi, m.in. z uwagi na lepsza diagnostyke
i coraz efektywniejsze leczenie (dawniej ludzie umierali z powodu nowotworéw
szybko, czesto nie wiedzac nawet o tym, Ze je mieli)'®. Poza tym, ze wzgledu na
coraz lepsze warunki Zycia i rozwo6j medycyny, ludzie zyja statystycznie dluzej's,
a w wielu przypadkach wystgpienie nowotworéw skorelowane jest z wiekiem.

Niestety stereotypy (réwniez te zwigzane z chorobami nowotworowymi) s3
stabo podatne na zmiany, co ma zwigzek réwniez z nasza sktonnoscia do utwier-
dzania si¢ we wlasnych opiniach - zakorzenione stereotypy sprzyjaja dostrzega-
niu tego, co je potwierdza, tworzac pozorng wspolzaleznos¢ z naszymi osobistymi
doswiadczeniami czy reprezentacjami przedstawianymi np. w mediach'”’. Dodat-
kowo schematy poznawcze (a co za tym idzie - stereotypy) sprzyjaja selektyw-
noéci pamieci - lepiej zapamietywane sa te informacje, ktére zwigzane sg z da-
nym schematem i potwierdzaja jego (nawet pozorng) stusznos¢'”®. Coraz bardziej
powszechne przyklady aktywnych, konstruktywnie radzacych sobie z chorobg
i nierezygnujacych z ,,zycia pozachorobowego” pacjentéw onkologicznych nadal
traktowane sg jako wyjatki, duzo bardziej zapadaja nam w pamig¢ informacje
o $mierci znanych nam (bezpos$rednio lub posrednio) oséb chorych na nowotwo-
ry oraz apele o wsparcie anizeli historie z pozytywnym zakonczeniem oso6b ciesza-

92 Kampania 2016-2018. Wojna z rakiem, Fundacja Onkologiczna Alivia, https://www.alivia.
org.pl/jak-pomagamy/kampanie-spoleczne/.

195 M. Janicki, Z rakiem si¢ nie przegrywal, ,Polityka” 2014; S. Sontag, Choroba jako metafora...,
op.cit., s. 65-72.

194 K Wilber, Smiertelni niesmiertelni. .., op. cit., s. 59.

%5 K. Sktadowski, J. Gromek-Illg i M. Makuch, Wspdlnie pokonajmy raka..., op.cit., s. 20, 29.

196 W 2019 roku przecigtne trwanie Zycia mezczyzn w Polsce wyniosto 74,1 roku, kobiety na-
tomiast zyly przecigtnie 81,8 lat (D. Szaltys et al., Trwanie zZycia w 2019 r. Life expectancy tables of
Poland 2019, Gtéwny Urzad Statystyczny, Departament Badann Demograficznych, Warszawa 2020).

7 E. Aronson et al., Psychologia spoleczna..., op.cit., s. 559. Wiecej na temat modyfikacji uprze-
dzen i stereotypdéw w: J. Strelau, Psychologia..., op.cit., s. 220-223.

198 Zob. B. Wojciszke, Czlowiek wsréd ludzi..., op.cit., s. 60-64.
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cych sig remisja. Jednoczesnie typowe wyobrazenie osoby chorujacej na nowotwor
to wizja osoby bez wloséw, bardzo zle wygladajacej i stabej, co czesto prowadzi do
bagatelizowania stanu tych chorych, u ktérych wyglad nie przystaje do prototypu
(»typowego egzemplarza”) osoby chorej na raka, co stalo si¢ udzialem réwniez
moich rozméwcow, posadzanych o symulowanie.

Z drugiej strony, mimo ze wiekszo$¢ z nas ma w swoim otoczeniu ludzi z do-
swiadczeniem choroby onkologicznej, widoczne oznaki tej choroby ileczenia wcigz
wywoluja w nas konsternacje. Cialo osoby chorej na raka to ,,ciato przemilczane” -
w kontekscie kultu wygladu i zdrowia trudno znalez¢ wizualng reprezentacje tej
grupy spoleczenstwa, nawet tam, gdzie mogloby by¢ to szczegdlnie zasadne (np.
zdjecia kobiet po mastektomii w artykulach na temat raka piersi, profilaktyki czy
porad, jak usprawniac¢ reke po mastektomii)'*. Pojawia si¢ tu swoisty mechanizm
»zamknietego kola” — z jednej strony brak reprezentacji oséb chorych onkologicz-
nie w mediach poteguje tabu zwigzane z choroba, z drugiej - proby przetamania
tego tabu spotykaja sie czesto z duzym oburzeniem i pytaniami o zasadno$¢ uka-
zywania w przestrzeni publicznej chorych ciat (czego przykltadem byly komenta-
rze dotyczace reklamy z kobietg po mastektomii*®). Jak pisze Lucyna Ratkowska,
»[0]wo nie-istnienie ma specyficzny, bo symboliczny wymiar. Chodzi tu nie tyle
o fizyczng, rzeczywistg nieobecno$¢ w $wiecie, ale i symboliczne wykluczenie ze
spotecznosci, o pietno obcosci™.

Innego zdania jest Lukasz Andrzejewski, ktory polemizuje z zatozeniem, ze
choroba stanowi tabu, wskazujac na obecno$¢ tej tematyki w debacie publicznej,
edukacji i sztuce, a takze zwracajac uwage na to, ze jest ona wrecz pozadana medial-
nie?”. Wedtug mnie polemika ta jest cz¢§ciowo uzasadniona. Publiczne méwienie
o chorobie, a przede wszystkim aktywne uczestnictwo w zyciu spotecznym i prze-
strzeni publicznej znanych oséb przyczynia si¢ znaczaco do odtabuizowania no-
wotworu. Dobrym tego przykiadem jest historia dziennikarza Kamila Durczoka,
ktory podczas leczenia pojawial sie na wizji jako prezenter programu informa-
cyjnego. Sytuacja ta, jak pisze Agnieszka Kaczmarek, to ,,(...) przyktad mozliwo-

199 1. Ratkowska, Przemilczane ciato. Kobieta, piers, mass media i mityzacja rzeczywistosci,
[w:] Kobieta i (b)rak..., op.cit., s. 76-78; K. Koronkiewicz, Emocje doswiadczane przez pacjentow i ich
rodziny w interakcjach z lekarzami. Analiza wypowiedzi uzytkownikéw foréw internetowych dotyczg-
cych raka piersi, ,,Przeglad Pedagogiczny” 2016, nr 2, s. 208.

20 Wiele kontrowersji i skrajnych opinii wywolala m.in. kampania firmy Adrian, w ramach
ktorej rajstopy reklamowala kobieta po mastektomii. Analize tego opublikowalam w: N. Ulaniecka,
Cialo i rak - osoby chore na nowotwér w kampaniach spotecznych, reklamach i sztuce, [w:] Doczesne
przygody ciata i ducha, red. B. Noworyta-Kuklinska, M. Gudowska i A. Gudowski, Artmagedon,
Lublin 2016, s. 143-154. Zob. tez L. Ratkowska, Przemilczane cialo..., op.cit., s. 82-83.

21 L. Ratkowska, Przemilczane cialo..., op.cit., s. 79.

22 Zob. L. Andrzejewski, Polityka nowotworowa..., op.cit., s. 10-11.
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$ci partycypacji chorego w sferze publicznej — podejmowania pracy, aktywnosci,
obecnosci w mediach oraz sprzeciw wobec ograniczania chorych jedynie w kon-
tekscie leczenia, medykalizacji, srodowiska szpitalnego™. Przyklad niezwykle
wazny (co pokazuje otrzymywana przez dziennikarza korespondencja) i cenny
zwlaszcza dla innych chorych, dla ktérych stanowit element pokrzepienia i zachete
do przelamania wstydu zwigzanego z choroba*”. Jednocze$nie jednak (co zauwaza
réwniez przywolywany Lukasz Andrzejewski*”) obraz choroby w przestrzeni pu-
blicznej, zwlaszcza medialny, przedstawiany jest zazwyczaj stereotypowo i plasko,
bez ukazania calej ztozonosci problemu (co, biorac pod uwage prawa, ktérymi
rzadzi si¢ telewizja, specjalnie nie dziwi)’*. Réwniez Dorota Podgorska-Jachnik
w swojej analizie stereotypéw medialnych dotyczacych oséb z niepetnosprawno-
$ciami stwierdza, ze dziennikarzom i pozostalym twoércom przekazéw medialnych
trudno jest wyjs¢ poza schematy stereotypowego obrazu opartego na emocjach®”.

Zygmunt Bauman i Tim May zwracaja uwage na to, ze spoleczny nacisk wy-
znacza standardy akceptowanego wygladu ciata i jego kondycji, zmusza do tro-
ski o spelnienie tych wymogoéw, skazujac osoby wymykajace sie tym standardom
(réwniez ze wzgledu na chorobe i niepelnosprawnos¢) na uczucie wstydu®®. Wiele
racji jest w sformulowanym przez Naomi Wolf okresleniu tej sytuacji ujetym jako
»terror piekna”®”. Moim zdaniem pojecie to mozna roszerzy¢ na: terror pickna,
zdrowia i sukcesu. Niechetnie rozmawiamy o rzeczach trudnych, widzac choroby
w telewizji, czgsto przetaczamy na inny kanal, by nie psu¢ sobie nastroju. Jak pisze
Emilia Mazurek, chetnie rozmawiamy o sukcesach, porazki i Zyciowe problemy

wolimy przemilczec?™°.

205 A. Kaczmarek, Od milczenia do opowiesci: kulturowe dyskursy o umieraniu i Smierci, Wydaw-
nictwo Naukowe Wydzialu Nauk Spotecznych Uniwersytetu im. Adama Mickiewicza, Poznan 2016,
s. 244.

204 Tbid.

25 }.. Andrzejewski, Polityka nowotworowa..., op.cit., s. 18-19.

26 Mozna jednak spotkad si¢ z pozytywnymi wyjatkami, ktére w bardziej poglebiony i kon-
struktywny sposéb wprowadzaja watek choroby nowotworowej bohatera w fabute, np. watek choro-
by Krystyny Lubicz z popularnego serialu Klan czy film dokumentalny Chemia Pawla Lozinskiego
(ibid., s. 62-74).

27 D. Podgodrska-Jachnik, Deprecjacja oséb z niepetnosprawnoscig w dyskursie publicznym za
posrednictwem mediow, [w:] Czlowiek z niepetnosprawnoscig w rezerwacie przestrzeni publicznej,
red. Z. Gajdzica, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw 2013, s. 82.

08 Z. Bauman, T. May i J. Lozinski, Socjologia, Zysk i S-ka, Poznan 2004, s. 140-141. Zob. tez:
A. Castonguay et al., Body-Related Shame and Guilt Predict Physical Activity in Breast Cancer Survi-
vors Over Time, ,Oncology Nursing Forum” 2017, t. 44, nr 4, s. 466-467, 470-473.

29 Za: E. Mazurek, Biografie edukacyjne kobiet dotknigtych rakiem piersi, Oficyna Wydawnicza
Politechniki Wroctawskiej, Wroctaw 2013, s. 35.

20 Tbid., s. 231-232.
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Tak jak pisal Jan Claude Kaufmann, istnieje spoteczna konstrukcja normalno-
$ci, a ludzie starajg si¢ dostosowac do ukrytych regut, ktére intuicyjnie wyczuwaja
(to, co nie miesci si¢ w kategoriach normy, przyciaga spojrzenia i wywoluje nie-
smak - do momentu, gdy ulegnie banalizacji i przestanie wzbudza¢ kontrower-
sje)*'!. Wigkszy udziat w zyciu spotecznym i zawodowym oséb chorujacych onko-
logicznie i ich widzialna obecno$¢ sprzyjaja procesowi przetamywania tabu. Tabu,
ktére mimo wielu zmian na lepsze (zwlaszcza w duzych miastach) nadal jest silne,
co uderza w samych chorych, jak i ich otoczenie. Konieczna jest zatem spoleczna
zmiana postrzegania choréb onkologicznych. Jak pisze Lukasz Andrzejewski, na-
lezy traktowac je jako choroby trudne, ale typowe, nie ,,magiczne”*'.

211 J.C. Kaufmann i K. Wakar, Ego: socjologia jednostki, Oficyna Naukowa, Warszawa 2004,
s. 122-123.
212 ¥, Andrzejewski, Polityka nowotworowa..., op.cit., s. 113.



ROZDZIAL e

Witasne badania empiryczne

nad funkcjonowaniem szpitalnym,
rodzinnym i spotecznym

osob chorujacych onkologicznie

Jak pisze Kazimierz Przyszczypkowski: ,Dla dorostosci, jako procesu spoteczno-
-kulturowego, zZrédlem zadan sa role spoteczne, ktérych petnienie z perspektywy
zbiorowosci, do ktdrej dana jednostka nalezy, jest nieodzownym warunkiem trwa-
nia i rozwoju systemu spoteczno-kulturowego™. Role’ te zwigzane s z wieloma
obszarami funkcjonowania cztowieka, jednoczesnie w mniejszym lub wiekszym
stopniu odnosza si¢ do okreslonych grup spotecznych i srodowisk, w ramach kto-
rych sg realizowane. Tym samym funkcjonowanie spoleczne ma wymiar indywi-
dualny, ale réwniez relacyjny, zwigzany z obszarem stosunkéw miedzyludzkich.
Samo pojecie funkcjonowania spolecznego jest niejednoznaczne, brakuje precy-
zyjnych definicji, co stwarza réwniez pewne trudnosci z wyborem sposobu analizy
tego obszaru. Zwykle jest jednak ono utozsamiane z procesem osadzonym w kon-
tekscie relacji jednostka-spoteczenstwo i zwigzane z realizacjg rol spotecznych’.

Opierajac sie na ogélnych definicjach, mozemy wiec uznac, ze funkcjonowanie
spoleczne - jako kategoria ogolna — zawiera w sobie wiele elementow sktadowych.
Dla potrzeb niniejszej publikacji skupitam si¢ na trzech aspektach funkcjonowania
spolecznego, ktére w wyrazny sposdb zarysowywaly si¢ w wypowiedziach oséb

' K. Przyszczypkowski, Dorostos¢ jako kategoria pedagogiczna, [w:] Podstawy edukacji doro-
stych: zarys problematyki, red. D. Jankowski, K. Przyszczypkowski i J. Skrzypczak, Wydawnictwo
Naukowe UAM, Poznan 2003, s. 39.

2 Role spoteczne w socjologii rozumie si¢ jako zespo6t oczekiwan (zwlaszcza w odniesieniu do
pozadanych zachowan) przypisanych danym statusom, ktére z kolei mozemy okresli¢ jako pozycje/
miejsca zajmowane w spoleczenstwie (E.R. Babbie, Istota socjologii: krytyczne eseje o krytycznej na-
uce, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2015, s. 35).

> Zob. J. Rymaszewska, E. Dobrzyniska i A. Kiejna, Funkcjonowanie spoleczne i niesprawnos¢
spoleczna - definicje, narzedzia oraz znaczenie kliniczne w psychiatrii, ,Postépy Psychiatrii i Neuro-
logii” 2006, t. 15, nr 2, 5. 99-100.
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badanych: funkcjonowaniu w roli pacjenta, funkcjonowaniu rodzinnym oraz (wa-
sko rozumianym) funkcjonowaniu spolecznym. Jestem oczywiscie Swiadoma, ze
zaproponowany podzial nie jest jedynym mozliwym i nie wyczerpuje réznorod-
nych form funkcjonowania spotecznego, niemniej jednak — biorac pod uwage do-
$wiadczenia moich badanych oraz przyjete problemy i cele badawcze — wydat mi
sie on najwlasciwszy. Jednoczesnie czynie proby ukazania mozliwosci poszerzenia
watkow pojawiajacych sie w moich badaniach oraz wskazania implikacji do dal-
szych dociekan, ktérych potencjalna problematyka wylonita si¢ w trakcie realizacji
mojego projektu badawczego i analizy uzyskanych danych®.

Jednym z zalozen niniejszej pracy bylo réwniez to, ze zmiany zwigzane z za-
kléceniem, jakim jest choroba nowotworowa, majg wymiar nie tylko obiektywny,
ale przede wszystkim (tak jak wspomnialam we wstepie) subiektywny, co wpisuje
sie w model krytycznych wydarzen zyciowych®. Tym samym, cho¢ odnosze si¢
w pracy do obiektywnych wskaznikéw (odwolujac si¢ m.in. do raportéw i prac
innych badaczy), gtéwnym rdzeniem s3 subiektywnie odczuwane przez moich
rozmowcow problemy, zwlaszcza te zwigzane z ich codziennym zyciem i funk-
cjonowaniem. Wydaje mi si¢ to o tyle uzasadnione, ze - jak pokazuje prakty-
ka - percepcja do$wiadczen (réwniez tych dotyczacych choroby nowotworowej
i zwigzanych z nig zmian w funkcjonowaniu) moze odbiega¢ od obiektywnych
wskaznikéw, wplywajac jednak silnie na ogoélng jakos$¢ zycia w trakcie i po choro-
bie oraz proces radzenia sobie z tym trudnym doswiadczeniem zyciowym. Zwlasz-
cza ze jak stwierdza Bogdan Wojciszke: ,,(...) nasze postegpowanie bardziej zalezy
od tego, jak swoj $wiat rozumiemy, niz od tego, jaki 6w $wiat w istocie jest’, a ,,(...)
$wiat spoleczny jest $wiatem interpretowanym przez jego uczestnikow (...)"s. To
wlasnie wspomniane interpretacje i odczucia staram si¢ nakresli¢ w dalszych cze-
$ciach ksigzki, co - jak zakladam - pozwoli nam lepiej zrozumie¢ proces do$wiad-
czania choroby nowotworowej jako sytuacji trudnej oraz specyfike funkcjonowa-
nia z chorobg i pomimo nie;j.

2.1. Problematyka badan oraz zatozenia metodologiczne

Jak zauwaza Waldemar Furmanek, obiektem zainteresowan wszystkich badan pe-
dagogicznych jest czlowiek, a funkcja badan pedagogicznych ma charakter prak-
seologiczny. Jednocze$nie autor ten stwierdza, ze ,,(...) racjonalno$¢ dziatan peda-

* D. Silverman, Prowadzenie badati jakosciowych, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa
2012, s. 145.

> Zob. M. Ziarko, Zmaganie si¢ ze stresem choroby przewleklej, Wydawnictwo Naukowe Wydzialu
Nauk Spotecznych Uniwersytetu im. Adama Mickiewicza, Poznan 2014, s. 47-48.

¢ B. Wojciszke, Czlowiek wsréd ludzi..., op.cit., s. 57.
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gogicznych wymaga uprzedniego wyjasnienia i zrozumienia prawidlowosci, ktore
w formulowaniu regul prakseologicznych moga by¢ wykorzystywane™. W swojej
pracy kierowalam si¢ stowami Alicji Kargulowej, ktdra stwierdzita, ze przedsta-
wiciele nauk praktycznych ,,starajg si¢ nakresli¢ i zinterpretowa¢ jakis fragment
rzeczywisto$ci spolecznej i oddac przezycia tworzacych ja ludzi®.

Emilia Mazurek pisze, ze w badaniach prowadzonych w holistycznym para-
dygmacie zdrowia (na ktérym opiera si¢ ksigzka) ,,[p]roblemem badawczym nie
jest choroba sama w sobie, ale czlowiek w swojej chorobie i problemy, z ktérymi
musi sie zmierzy¢™. Przedmiotem zrealizowanych przeze mnie badan byty do-
$wiadczenia oséb leczonych onkologicznie zwigzane z ich szeroko rozumianym
funkcjonowaniem spolecznym oraz ze zmianami i trudnosciami, jakie przyniosta
w tym aspekcie choroba nowotworowa.

Moim celem badawczym bylo zaréwno poznanie do$wiadczen oséb cho-
rujacych onkologicznie, zwigzanych z ich funkcjonowaniem rodzinnym, spo-
tecznym i szpitalnym, ich opinii na temat wplywu choroby na wspomniane
sfery funkcjonowania oraz otrzymanego wsparcia, jak i wskazanie gléwnych
obszarow potrzeb 0séb w trakcie i po leczeniu onkologicznym, a takze przed-
stawienie wstepnych rekomendacji dotyczacych wspierania ich jakosci zycia.
Na podstawie wyzej wymienionych celéw wyodrebnitam nastepujace problemy
badawcze, ktore za Teresg Bauman i Tadeuszem Pilchem rozumiem jako pyta-
nie o natur¢ badanego zjawiska i przetozenie na forme pytania tych obszaréw
rzeczywistodci, na ktdére szukamy odpowiedzi i ktére za posrednictwem badan
chcemy wyjasnic¢'®:

1. Jakie zmiany w swoim funkcjonowaniu spotecznym w trakcie i po leczeniu

zauwazaja osoby chorujgce onkologicznie?

2. Z jakimi reakcjami otoczenia spotykaja si¢ chorzy na nowotwory?

3. Jakie spowodowane chorobg problemy i zagrozenia pojawiajg si¢ w zakresie

funkcjonowania rodzinnego?

4. Jakich form wsparcia oczekujg osoby w trakcie i po leczeniu onkologicznym?

7 'W. Furmanek, Orientacje metodologiczne w badaniach problematyki sciezek edukacyjnych,
[w:] Edukacja zdrowotna w naukach medycznych i spolecznych, red. T.B. Kulik, B. Wolny i A. Pacian,
Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana Pawla II. Wydzial Zamiejscowy Nauk o Spoleczenstwie, Stalowa
Wola-Lublin 2008, s. 83-84.

8 A. Kargulowa, Wiedza poradoznawcza i poradnicza praktyka, [w:] Centrum i peryferie wspét-
czesnego poradnictwa, red. E. Zierkiewicz i A. Ladyzynski, Wydawnictwo Chronicon, Wroclaw 2014,
s. 17.

° E. Mazurek, Biografie edukacyjne kobiet..., op.cit., s. 25-26.

1 T. Pilch et al., Zasady badar pedagogicznych: strategie ilosciowe i jakosciowe, Zak, Warszawa
2001, s. 43.
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W zwigzku z wyborem metody jakos$ciowej zrezygnowalam z formutowania
hipotez oraz zwigzanych z nimi zmiennych i wskaznikéw, zgodnie ze stanowi-
skiem Tadeusza Pilcha, ktdry stwierdza, ze:

Podejscie jakosciowe zmusza badacza do rezygnacji z hipotez badawczych i zaklada swo-
ista bezzalozeniowo$¢ nt. natury badanego zjawiska, wynikajacg nie z braku jakichkolwiek
zalozen badacza, lecz z programowo przez niego przyjetej postawy naiwnej poznawczo.
Istnienie hipotezy okresla bowiem kierunek naszych poszukiwan, a tym samym ogranicza
mozliwos¢ ogladalnosci badanego zjawiska, redukuje je bowiem do uswiadomionych przez
badacza watkéw, moze przy tym pomijaé cale spektrum zagadnien, z ktorych badacz nie
zdawat sobie sprawy'!.

Jednocze$nie, za Katarzyng Stemplewska-Zakowicz, przyjetam, ze podejécie ja-
kosciowe oparte jest na zasadniczo innym sensie procesu badawczego: zamiast
wyjasnia¢ i kontrolowa¢ (jak w podejsciu ilo§ciowym), prébuje zrozumie¢ dane
zjawisko poprzez odtworzenie wewnetrznej perspektywy uczestniczacych w nim
0sob'2.

Zrealizowane badania osadzone zostaly w paradygmatach" fenomenolo-
gicznym i humanistycznym, ktére dowarto$ciowuja doswiadczenie podmiotowe
oraz podkreslaja unikalno$¢ kazdego czlowieka, jego wolnos¢ i prawo do rozwoju
(rozwoju, ktéry ma wymiar zaréwno jednostkowy, jak i spoleczny - przez rozwoj
indywidualny czlowieka i jego aktywnos¢ spoteczng dazymy do szerszego dobra
spolecznego)'. Wpisuja si¢ rowniez w zaproponowane przez Johna W. Creswella
paradygmaty aktywizmu (skupionego na walce z marginalizacja i ukierunkowane-
go na poprawe sytuacji danej grupy osob; w przypadku niniejszej ksigzki — oséb
chorujacych onkologicznie) i pragmatyzmu (ukierunkowanego na ,,poszukiwanie
praktycznych rozwigzan problemoéw spolecznych”)'. Koresponduja jednoczesnie

U T. Pilch, Zasady badar pedagogicznych, Zak, Warszawa 1995, s. 57.

12 K. Stemplewska-Zakowicz, Metody jakosciowe, metody ilosciowe: hamletowski dylemat czy
réznorodnos¢ do wyboru?, ,Roczniki Psychologiczne” 2010, t. XIIL, nr 1, s. 88.

' Paradygmat - za Normanem K. Denzinem i Yvonng S. Lincoln - rozumiem jako ,,podstawo-
wy zestaw przekonan, ktory kieruje dziataniem” (N.K. Denzin i Y.S. Lincoln, Czes¢ II. Rywalizujgce
paradygmaty i perspektywy, [w:] Metody badan jakosciowych, t. 1, red. N.K. Denzin i Y.S. Lincoln,
Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2009, s. 271).

" D. Urbaniak-Zajac, Jakosciowa orientacja w badaniach pedagogicznych, [w:] Badania jako-
Sciowe w pedagogice: wywiad narracyjny i obiektywna hermeneutyka, red. D. Urbaniak-Zajac i E. Kos,
Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2013, s. 45-50; D. Kubinowski, Jakosciowe badania pe-
dagogiczne: filozofia, metodyka, ewaluacja, Wydawnictwo Uniwersytetu Marii Curie-Sklodowskiej,
Lublin 2011, s. 96-97.

5 M. Ciechowska, Podstawy badai jakosciowych w pedagogice, [w:] Wybrane metody jakosciowe
w badaniach pedagogicznych, cz. 1, red. M. Ciechowska i M. Szymanska, Wydawnictwo Naukowe
Akademii Ignatianum, Krakéw 2018, s. 36-37.
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z postulatem polskiej socjolog zdrowia Magdaleny Sokotowskiej badania w kon-
tekscie zagadnien zdrowia i choroby ,subiektywnej rzeczywistosci spolecznej”,
przy uwzglednieniu ,,sposobdw, w jakie jednostka odbiera swoja sytuacje zycio-
wg''¢, a takze z nurtem badan nad choroba uwzgledniajacych perspektywe osob
chorych (ktdre zostaly zapoczatkowane przez m.in. Ervinga Goffmana, Freda Da-
visa i Juliusa Rotha) oraz analizg skali mikro w ramach jednostkowych doswiad-
czen'. Sg réwniez oparte na propagowanej przez Anselma L. Straussa i Barneya
Glasera idei przejscia z perspektywy medycznej ku opisywaniu tematu choroby
i chorowania w kontekscie doswiadczen zycia codziennego chorych, ze szczegdl-
nym uwzglednieniem kategorii badawczych takich jak ,,problemy zyciowe™®.

2.2. Metoda i techniki badawcze

Z uwagi na cel i specyfike badan, ktére dotykaja newralgicznych aspektow takich
jak doswiadczenia i odczucia zwigzane z Zyciem w czasie choroby nowotworowej
(ktorych subiektywny i jednostkowy wymiar jest oczywisty), zostaly one przepro-
wadzone w podejsciu jakosciowym z wykorzystaniem metody narracyjno-biogra-
ficznej”. Badania jakosciowe, jak pisze Uwe Flick, maja na celu ,,0pis, interpre-
tacje, a niekiedy wyjasnienie zjawisk spolecznych z perspektywy wewnetrznej’,
m.in. poprzez analize do$§wiadczen jednostkowych i grupowych®. Cel ten w wielu
przypadkach ma wydzwiek nie tylko naukowy, ale i praktyczny (stad badania te
czesto sg ukierunkowane na tworzenie rekomendacji i rozwigzan dla probleméw
praktycznych)?'. Jak pisze Magdalena Piorunek, jedng z cech badan jakosciowych
jest to, ze ,rola badacza jest uzyskiwanie holistycznego wgladu w poddany ba-
daniom kontekst — odkrywanie jego logiki, wewnetrznego uporzadkowania, jego
ukrytych i jawnych zasad”.

W zwigzku z wybraniem metody narracyjno-biograficznej przyjelam typowa
dla podejscia jakosciowego perspektywe oparta na badaniu proceséw spolecznych

16 Za: M. Skrzypek, Perspektywa chorego w socjologii choroby przewlektej..., op.cit., s. 59.

17" Zob. ibid., s. 78-80.

18 Za: ibid., s. 145-151.

¥ Zob. ]J. Deregowska, Rola badani biograficzno-narracyjnych w budowaniu modelu wspar-
cia spolecznego rodzin doswiadczonych chorobg nowotworowq dziecka, [w:] Badania biograficzne
i narracyjne w perspektywie interdyscyplinarnej: aplikacje, egzemplifikacje, dylematy metodologiczne,
red. M. Piorunek, Wydawnictwo Naukowe UAM, Poznan 2016, s. 223-237.

0 U. Flick i P. Tomanek, Projektowanie badania jakosciowego, Wydawnictwo Naukowe PWN,
Warszawa 2012, s. 13, 28.

2! Ibid.

2 M. Piorunek, Liczby i stowa w badaniach humanistycznych i spotecznych, [w:] Badania biogra-
ficzne i narracyjne w perspektywie interdyscyplinarnej..., op.cit., s. 9.
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na podstawie osobistych przezy¢ i doswiadczen oséb badanych zwigzanych z kon-
kretnym zdarzeniem z ich zycia (choroba nowotworowa)*. Wpisuje si¢ to zatem
w trend skupiania si¢ w badaniach na narracjach 0séb chorych i opisywania cho-
roby z ich perspektywy (an insider’s perspective)™.

Gléwna technikg badania (rozumiang jako technika otrzymywania oraz
gromadzenia danych i informacji*) byly wywiady swobodne (wywiady pogle-
bione), ktére - jak stwierdza Tadeusz Pilch - majg ,forme rozmowy, w ktorej
badany oprowadza badacza po swoim Zyciu, snuje opowies¢”*. Jak pisze Uwe
Flick: ,Tematem badan prowadzonych przy uzyciu wywiadéw sa najczedciej
indywidualne do$wiadczenia respondenta, ktore postrzega si¢ jako istotne dla
zrozumienia do$wiadczen innych ludzi znajdujacych sie w podobnej sytuacji™*’.
Badacz nadaje tej rozmowie kierunek i eksponuje wybrane poruszane przez
respondenta i szczegolnie istotne dla badania tematy*. Podobnie jak Andrea
Fontana i James H. Frey wyszlam z zalozenia, ze ,,[w]ywiad nieustrukturyzo-
wany moze zapewnic szersze spojrzenie niz inne rodzaje wywiadu dzieki swojej
jako$ciowej naturze™”.

Co istotne, jak pisze Mirostawa Nowak-Dziemianowicz, ,[n]arracja umozli-
wia wglad nie tylko w opowiadang historie — pozwala takze na poznanie wszelkich
okolicznosci jej towarzyszacych, poszerza perspektywe jednostkowa o perspek-
tywe spolecznag, laczy to, co lokalne, z tym, co globalne czy uniwersalne™. Jak
wskazuje Earl Babbie, ,,[w] przeciwienstwie do sondazu wywiad jakosciowy jest
interakcjg miedzy prowadzacym wywiad a respondentem. Prowadzacy ma w nim
ogolny plan badania, lecz nie jest to konkretny zestaw pytan, ktére nalezy zada¢
z uzyciem konkretnych stéw i w ustalonym porzadku™'. Wywiady te przybraty
zatem forme narracji o osobistym doswiadczeniu, probe odtworzenia i uporzad-

» U. Flick i P. Tomanek, Projektowanie badania jakosciowego, op.cit., s. 47.

2 Zob. M. Skrzypek, Perspektywa chorego w socjologii choroby przewleklej..., op.cit., s. 13-15,
356-357.

# S. Banaszak, Jakos¢ i ilos¢. O wzajemnym uzupetnianiu sig i wykluczaniu podejs¢ badaw-
czych, [w:] Podejscia metodologiczne w pedagogice. Koncepcje - badania - wyniki, red. A. Budniak
i M. Mnich, Wydawnictwo Uniwersytetu Slaskiego, Katowice 2019, s. 18-19.

26 T. Pilch, Zasady badati pedagogicznych..., op.cit., s. 236-237.

7 U. Flick i P. Tomanek, Projektowanie badania jakosciowego, op.cit., s. 138.

# E.R. Babbie, Badania spofeczne w praktyce, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2007,
s. 327.

# A. Fontana i J.H. Frey, Wywiad. Od neutralnosci do politycznego zaangazowania, [w:] Metody
badan jakosciowych, t. 2, red. N.K. Denzin i Y.S. Lincoln, thum. M. Skowronska, Wydawnictwo Na-
ukowe PWN, Warszawa 2009, s. 95.

% M. Nowak-Dziemianowicz, Walka o uznanie w narracjach: jednostka i wspélnota w proce-
sie poszukiwania tozsamosci, Wydawnictwo Naukowe Dolno$laskiej Szkoly Wyzszej, Wroclaw 2016,
s. 37.

' E.R. Babbie, Badania spoleczne w praktyce, op.cit., s. 327.
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kowania wlasnych przezy¢ zwigzanych z choroba oraz wynikajacych z niej zabu-
rzen zyciowych’. W analizie wywiadéw skupitam si¢ na czterech elementach: na
tym, czego do$wiadczyly osoby badane, na ich wlasnym zachowaniu, zwigzanych
z dwoma pierwszymi kwestiami odczuciach i emocjach oraz na zauwazanych po-
trzebach wsparcia®.

Prowadzac wywiady, staralam si¢ uzyska¢ mozliwie gleboki wglad w do-
$wiadczenia badanych, koncentrujgc si¢ na wydobywaniu ,,autentycznych relacji
z subiektywnych do$wiadczen™*. Wywiady, ktore przybraly forme ukierunkowa-
nej rozmowy, pozwolily na zebranie interpretacji dos§wiadczen poszczegdlnych
0s6b i zwigzanych z nimi refleksji na omawiany temat®. Jestem jednak $wiado-
ma ograniczen metodologicznych zwigzanych z wybrang przeze mnie metoda
i technika badania. Piotr K. Ole$ (opisujac zalozenia psychologii narracyjnej)
stwierdza, ze ,,(...) narracja nie jest neutralnym opowiadaniem o Zyciu. Jest jego
interpretacja przesycong okreslonym klimatem emocjonalnym™®. Poza tym, jak
pisze John Fizer, wszystko to, co dociera do nas ze $wiata zewnetrznego, jest przez
nas przetwarzane, przeksztalcane 1 czasem wrecz tworzone od nowa, a ,,to, co
jawi sie w naszym umysle, jest jedyng reprezentacja rzeczywistosci, jaka mozemy
posiada¢”™. Narracja — jak wskazuje Susan E. Chase - jest zatem m.in. nadawa-
niem znaczenia, ksztaltu i porzadku doswiadczeniom, ktére staly sie udziatem
danej osoby, w ktorym wyrazane sa rowniez emocje, mysli i interpretacje®®. Do-
datkowo nalezy pamietaé, ze ocena jakosci zycia w chorobie dokonywana po
latach moze by¢ nieco zafalszowana®, dlatego duza role odgrywa triangulacja®,
za Davidem Silvermanem rozumiana jako ,,poréwnywanie réznego rodzaju da-

32 Zob. H. Wiercinski, Rak..., op.cit., s. 71.

# Zob. G. Egan, J. Gilewicz i E. Lipska, Kompetentne pomaganie: model pomocy oparty na pro-
cesie rozwigzywania problemow, Zysk i S-ka, Poznan 2002, s. 112-115.

* D. Silverman, Interpretacja danych jakosciowych: metody analizy rozmowy, tekstu i interak-
cji, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2012, s. 118-123, 330; M. Piorunek, Liczby i sfowa...,
op.cit., s. 10.

3 Zob. K. Charmaz, Teoria ugruntowana: praktyczny przewodnik po analizie jakosciowej, Wy-
dawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2013, s. 39-51.

% P. Oles, Psychologia czlowieka dorostego. .., op.cit., s. 131.

%7 7. Fizer, ]. Stawinski i A. Kuczynska, Psychologizm i psychoestetyka: historyczno-krytyczna ana-
liza zwigzkow, Panstwowe Wydawnictwo Naukowe, Warszawa 1991, s. 159.

# S.E. Chase, Wywiad narracyjny. Wielos¢ perspektyw, podejs¢, gloséw, [w:] Metody badaii jako-
Sciowych, t. 2, op.cit., s. 24-25.

% P. Lindberg et al., Breast cancer survivors" recollection of their quality of life: Identifying deter-
minants of recall bias in a longitudinal population-based trial, red. P.-Y. Chu, ,PLOS ONE” 2017, t. 12,
nr2,s.e0171519.

% Zob. K. Mazurek-Lopacinska i M. Sobocinska, Triangulacja w badaniach jakosciowych, ,,Pra-
ce Naukowe Uniwersytetu Ekonomicznego we Wroclawiu” 2018, nr 525, s. 11-20; D. Kubinowski,
Jakosciowe badania pedagogiczne..., op.cit., s. 313-314.
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nych (np. ilo$ciowych i jakosciowych) oraz odmiennych metod (np. obserwacji
i wywiadéw) dla sprawdzenia, czy potwierdzajg si¢ one wzajemnie”'.

Majac na wzgledzie wniosek Pierrea Bourdieu o tym, ze wiedza prakseologicz-
na powinna integrowaé obiektywizm i subiektywizm®, oraz z uwagi na specyfike
metody jakosciowej i zwigzane z nig niebezpieczenstwo zbyt subiektywnego od-
twarzania wlasnych doswiadczen®, wypowiedzi moich badanych odnositam do
raportdw, teorii, analiz oraz badan jakosciowych i ilosciowych innych badaczy -
zgodnie z zaleceniami Davida Silvermana*. Ponadto, w celu triangulacji danych,
wywiady poglebione z osobami chorujacymi uzupetnitam o indywidualne wywia-
dy eksperckie oraz zogniskowany wywiad grupowy* (grupe fokusows), ktérego
uczestnikami zostali specjaliSci pracujacy z osobami chorujacymi onkologicznie
oraz przedstawicielka zrzeszenia organizacji pacjenckich. Dodatkowo zrealizo-
walam wywiady z przedstawicielami 3 organizacji pozarzadowych (z Warszawy,
Poznania i Krakowa), przedstawicielem zwigzkéw zawodowych oraz z 8 przed-
stawicielami pracodawcéw (co zwigzane bylo z drugim - nieporuszanym w tej
ksigzce — obszarem badawczym dotyczacym funkcjonowania zawodowego oséb
chorujacych onkologicznie, ktory zostanie przedstawiony w kolejnej publikaciji).
W toku analizy materialu badawczego wykorzystalam metode ciaglego poréwny-
wania, wyszukiwatam kluczowe watki pomocne w budowaniu gtéwnych kategorii
oraz informacje ukazujace zréznicowanie i wprowadzajace nowe elementy*.

2.3. Dobér proby badawczej i charakterystyka oséb badanych

Jednostki badane zostaty wylonione zgodnie z zasada celowego doboru. Celowy do-
boér proby - jak pisze David Silverman - ,,pozwala na wybor przypadku ze wzgledu
na to, ze odzwierciedla on pewna ceche badz proces, ktore nas interesujg™’. W przy-

1 D. Silverman, Prowadzenie badai jakosciowych, op.cit., s. 438.

4 K. Sztandar-Sztanderska, Teoria praktyki i praktyka teorii: wstep do socjologii Pierrea Bour-
dieu, Wydawnictwa Uniwersytetu Warszawskiego, Warszawa 2010, s. 21, 28.

# E. Kos, Wywiad narracyjny jako metoda badati empirycznych, [w:] Badania jakosciowe w pe-
dagogice..., op.cit., s. 96.

“ D. Silverman, Prowadzenie badai jakosciowych, op.cit., s. 144.

5 Zogniskowany wywiad grupowy (grupa fokusowa) jest jako$ciowa technika gromadzenia da-
nych, w ramach ktorej prowadzacy wywiad przyjmuje role moderatora dyskusji w grupie, kierujac
interakcja, ktéra zachodzi pomiedzy uczestnikami badania. Zob.: A. Fontana i J.H. Frey, Wywiad...,
op.cit., s. 92-93; D. Kubinowski, Jakosciowe badania pedagogiczne..., op.cit., s. 156-157; D. Silver-
man, Prowadzenie badat jakosciowych, op.cit., s. 434; M. Ciechowska, Badania fokusowe, [w:] Wy-
brane metody jakosciowe w badaniach pedagogicznych, op.cit., s. 101-164.

* D. Kubinowski, Jakosciowe badania pedagogiczne..., op.cit., s. 246.

¥ D. Silverman, Prowadzenie bada# jakosciowych, op.cit., s. 172.
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padku wywiadéw indywidualnych z osobami chorujacymi onkologicznie objal on
osoby z doswiadczeniem choroby nowotworowej — po zakonczonym leczeniu on-
kologicznym i w trakcie leczenia. Wybdr zaréwno osdb w trakcie leczenia, jak i po
jego zakonczeniu zwigzany jest z tym, ze z uwagi na przewlekly charakter choroby
nowotworowej kategorie te majg czesto ptynny charakter.

Jak pisze Uwe Flick: ,,Powazne traktowanie samego procesu doboru stanowi
dla badaczy jakosciowych sposob na zapewnienie zréznicowania w obrebie proby
(...), dzigki ktérej mozna jak najlepiej uchwyci¢ zmienno$¢ i réznorodnos¢ bada-
nego zjawiska™*. Gléwnym zalozeniem doboru uczestnikéw badania bylo mozli-
wie jak najwigksze zréznicowanie grupy pod wzgledem rodzaju rozpoznania, plci,
wieku i ogolnej sytuacji zyciowej. Uwzglednienie tych kryteriéw doboru wynika
z checi uzyskania mozliwie szerokiego spektrum opinii i do§wiadczen, nie ma na-
tomiast na celu kategoryzowania wynikéw w kontekscie zaleznosci opartych na
poszczegdlnych zmiennych, co moze by¢ ciekawym kierunkiem innych odrebnych
badan, jednak tutaj wykraczalo to poza cel badawczy.

W procesie rekrutacji uczestnikéw badan wykorzystalam znajomosci, réz-
ne kanaly komunikacji internetowej oraz metode kuli $nieznej (w ramach kto-
rej uczestnicy kontaktowali mnie ze swoimi znajomymi spelniajacymi kryteria
badania)®. Z uwagi na to, ze dobdr proby opierat si¢ na ochotnikach, nie jest to
grupa reprezentacyjna®. Zdajac sobie sprawe z mozliwego ryzyka stronniczosci,
duza wage przykladatam do ewaluacji procesu badawczego i triangulacji danych,
starajac si¢ odnosi¢ wyniki przeprowadzonych badan wlasnych do analiz i badan
o zalozeniach metodologicznych wykluczajacych problem tendencyjnosci wyni-
kow (co istotne — nie zaobserwowalam rozbieznosci miedzy nimi).

Zalozenia dotyczace wielkosci proby badawczej, w zwigzku z teoretycznym
pobieraniem proby, klarowaly sie w trakcie badan, ktore postanowilam zakonczyc,
opierajac si¢ na ,,nasyceniu teoretycznym” rozumianym za Barneyem G. Glaserem
i Anselmem L. Straussem jako moment, gdy zwigkszanie proby badawczej przesta-
je wiazac sie z uzyskiwaniem dodatkowych nowych danych i spostrzezen®'.

Pierwsza faza badan - poglebione wywiady z osobami z doswiadczeniem
choroby nowotworowej — objefa 40 oséb. 75% z nich pierwsza diagnoze ustyszalo

% U. Flick i P. Tomanek, Projektowanie badania jakosciowego, op.cit., s. 59.

# K. Kazmierska i K. Waniek, Autobiograficzny wywiad narracyjny: metoda, technika, analiza,
Wydawnictwo Uniwersytetu Lodzkiego, £.6dz 2020, s. 22-23.

% Wiecej o ryzyku stronniczosci grupy zlozonej z ochotnikéw w: J. Brzezinski, Metodologia
badat psychologicznych, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2019, s. 182-184.

°' B.G. Glaser, A.L. Strauss i M. Gorzko, Odkrywanie teorii ugruntowanej: strategie badania ja-
kosciowego, Zaktad Wydawniczy ,,Nomos”, Krakow 2009, s. 53-55. Por. K. Charmaz, Teoria ugrunto-
wana..., op.cit., s. 125-149; M. Lis-Turlejska, Przedmowa do wydania polskiego, [w:] Zespdt ostrego
stresu: teoria, pomiar, terapia, red. R.A. Bryant, A.G. Harvey i J. Suchecki, Wydawnictwo Naukowe
PWN, Warszawa 2012.
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w okresie do 5 lat przed momentem przeprowadzania wywiadu, 25% powyzej
5 lat, przy czym najbardziej liczna grupa byla w okresie okoto roku od diagnozy.
Przebadano 8 mezczyzn i 32 kobiety. Grupa byla zréznicowana wiekowo: 1 oso-
ba zostala zdiagnozowana w wieku 17 lat (proces leczenia zbiegl si¢ z momen-
tem wchodzenia w dorosto$¢), 11 osé6b w momencie diagnozy bylo w kohorcie
wiekowej 20-29 lat, 8 0s6b w przedziale wiekowym 30-39, 12 0s6b w wieku od
40 do 49 lat, 3 osoby w przedziale wiekowym 50-59, a 4 osoby mialy powyzej
60 lat. Badani stanowili grupe silnie zréznicowang pod wzgledem doswiadczen,
sytuacji rodzinnej, spolecznej i zawodowej. Niestety, w badaniach wzigla udziat
nadreprezentacja osob z wyksztalceniem $rednim i wyzszym, co bylo zwigzane ze
sposobem pozyskiwania 0s6b do badan opartym na udziale ochotnikéw. Bardzo
duze zréznicowanie udato sie jednak uzyska¢ w kontekscie kwestii medycznych.
Wsrod rozpoznan pojawily sig: rak jajnika, rak piersi (zaréwno przypadki operacji
oszczgdzajacej, jak i wykonanej mastektomii i usuniecia wezléw chionnych), rak
szyjki macicy, rak jadra (nasieniak), rak przelyku i Zotadka, rak zotadka (z resek-
cja zotadka), rak jelita grubego (bez wylonionej stomii oraz z wyloniong stomig),
rak jelita z naciekiem na odbyt i odbytnice (z wytoniong stomig i amputowanym
odbytem), rak krtani, rak nerki, szpiczak, ostra bialaczka szpikowa, ostra biatacz-
ka limfoblastyczna, chloniak Hodgkina, chtoniaki nieziarniczne, nowotwor kosci
(z amputacjg nogi), migsak, rak linianki podzuchwowej, nowotwory glowy i twa-
rzoczaszki, nowotwor moézgu (glejak) oraz nowotwory bardzo rzadkie: histiocy-
toza (nowotwor krwi umiejscowiony w kosci, w tym przypadku z przerzutem na
wezly chlonne), miesak naczyn krwiono$nych (na ktéry w Polsce choruje tylko
okoto 30 oséb) oraz liposarcoma przestrzeni zaotrzewnowej. Oprocz réznorodno-
$ci dotyczacej rodzajow nowotworu, udalo si¢ réwniez zachowac zréznicowanie
pod wzgledem rodzaju podjetego leczenia oraz typu i lokalizacji szpitali, w ktérych
leczyly si¢ osoby badane (centra onkologii, szpitale w duzych miastach, szpitale
powiatowe w mniejszych miejscowos$ciach), a takze ich miejsca zamieszkania - co
warte odnotowania, badane osoby mieszkaly i leczyty si¢ w réznych wojewddz-
twach (a trzy osoby poza granicami Polski).

W realizowanych badaniach réwnie wazne byly obserwacje, doswiadczenia
i perspektywa specjalistow pracujacych na co dzien w obszarze opieki i wspar-
cia 0s6b chorujacych onkologicznie. Réwniez w tym przypadku grupa zostala
dobrana w sposéb celowy. W zrealizowanym badaniu fokusowym udziat wzieli:
lekarz chirurg onkologiczny, lekarz radiolog (zajmujacy si¢ réwniez profilaktyka
i epidemiologia nowotwordw), pielegniarz stomijny ze szpitala onkologicznego,
przedstawicielka zrzeszenia onkologicznych organizacji pacjenckich, pracownik
socjalny pracujacy w szpitalu onkologicznym oraz psycholog psychoonkolog be-
daca jednoczesnie wolontariuszka w organizacji wspierajacej pacjentéw (gltéwnie
hematoonkologicznych). Badanie fokusowe zostalo uzupetnione o indywidualne
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eksperckie wywiady poglebione™ z dodatkowymi specjalistami, wsréd ktorych
znalezli sig: lekarka onkolog, psychoonkolog pracujacy w szpitalu onkologicz-
nym i w fundacji onkologicznej, psychoonkolog-psychoterapeutka (prowadzaca
psychoterapie 0sob chorujacych onkologicznie w ramach prywatnej praktyki i we
wspOlpracy ze stowarzyszeniami pacjentéw), a takze przedstawicielki 3 fundacji
onkologicznych (z Krakowa, Poznania i Warszawy) oraz przedstawiciel zwigzkow
zawodowych®. Wszystkie wymienione osoby (zaréwno uczestnicy zogniskowa-
nego wywiadu grupowego, jak i wywiadéw indywidualnych) sa cenionymi spe-
cjalistami w swoich dziedzinach, majacymi zaréwno wiedzg teoretyczna, jak i do-
swiadczenie praktyczne w tej tematyce.

2.4. Etyczne aspekty przeprowadzonych badan

Z uwagi na to, ze osoby chorujace onkologicznie niewatpliwie nalezg do populacji
~wrazliwej spofecznie™*, kwestie etyczne i komfort badanych odgrywaty szcze-
gblna role w toku postepowania badawczego, wobec czego staralam si¢ podja¢
wszelkie $rodki, by zminimalizowa¢ ryzyko negatywnego wplywu i ewentualnej
krzywdy*. W zwigzku z tym nie realizowalam rozméw z osobami w trakcie ho-
spitalizacji i ze znaczacym pogorszeniem samopoczucia, przyjmujac, ze tego typu
rozmowa moze by¢ w przytoczonej sytuacji zbyt duzym obcigzeniem.

Ze wzgledu na specyfike sytuacji oséb badanych oraz niemozliwe do wyelimi-
nowania w pelni pewne obcigzenie (fizyczne i psychiczne) zwigzane z udzialem
w badaniach uznatam, ze w tym przypadku najlepszym etycznie rozwigzaniem
bedzie udziat ochotnikow.

Ponadto poinformowatam osoby uczestniczace o anonimowosci, celu bada-
nia i sposobie wykorzystania wynikéw, a zgoda na udzial w nim byla wyrazona
swiadomie®. Wywiady zostaly za zgoda badanych zarejestrowane na dyktafonie,
a nastepnie poddane transkrypcji, w ktérej zachowatam naturalne brzmienie ich
wypowiedzi, poddajgc je anonimizacji - w procesie transkrybowania wywiadu
usunefam wszystkie informacje (imiona, nazwiska, nazwy firm, nazwy szpitali
itp.), ktére mogltyby pozwoli¢ zidentyfikowa¢ badanych.

32 D. Kubinowski, Jakosciowe badania pedagogiczne..., op.cit., s. 151-152.

> W zrealizowanych badaniach doktorskich, na ktérych oparta jest niniejsza ksigzka, wzieto
udzial rowniez 8 pracodawcéw. Wywiady z nimi dotyczyly jednak nieporuszanej w tej publikacji
problematyki funkcjonowania zawodowego 0séb chorujacych onkologicznie, dlatego pomijam ich
szczegOtowy charakterystyke.

>+ U. Flick i P. Tomanek, Projektowanie badania jakosciowego, op.cit., s. 193.

> Zob. A. Fontana i J.H. Frey, Wywiad..., op.cit., s. 109.

%6 Zob. D. Silverman, Prowadzenie badari jakosciowych, op.cit., s. 309.
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ROZDZIAL e

Funkcjonowanie w roli pacjenta a jakosc zycia
oraz potrzeby w zakresie wsparcia
pacjentow onkologicznych

W czasie choroby jednym z element6éw funkcjonowania spolecznego jest ten zwigza-
ny z rola pacjenta, zwlaszcza w kontekscie instytucjonalnym w czasie pobytu w szpi-
talu. Cho¢ medyczny aspekt tej sytuacji jest dosy¢ oczywisty, to czgsto pomija si¢
kwestie psychospoleczne zwigzane z procesem hospitalizacji i ich wptyw na chorego.
Dosadnie ubral to w stowa Heinrich Pera, stwierdzajac, ze ,,[c]hyba mimo wszystko
jeszcze za malo si¢ uwzglednia, jak bardzo choroba somatyczna obcigza psychike —
i odwrotnie: obcigzenie psychiczne poglebia chorobe somatyczng™. Istotng role od-
grywa zatem roéwniez opieka psychospoteczna, ktorg rozumiem jako:

(...) ustugi i interwencje psychologiczne i spoleczne, ktére umozliwiaja pacjentom, ich
rodzinom i pracownikom stuzby zdrowia optymalizacje biomedycznej opieki zdrowotne;
oraz zarzadzanie psychologicznymi, behawioralnymi i spotecznymi aspektami choroby i jej
konsekwencjami w celu promowania lepszego zdrowia?.

Sama choroba nowotworowa jest niewatpliwie sytuacjg trudng i silnym prze-
zyciem - to, w jaki sposob osoba chora jest traktowana przez personel medyczny
i jaki jest standard opieki (nie tylko medycznej, ale rowniez psychospotecznej),
ma ogromne znaczenie w kontekscie poglebiania lub redukowania odczuwa-
nych trudnosci i napie¢, co w konsekwencji wplywa réwniez na inne obszary
funkcjonowania czlowieka. W tym rozdziale pragne skupi¢ si¢ na problematyce

! H. Pera, Sam nie podotam, [w:] Sens choroby, sens Smierci, sens zycia, red. H. Bortnowska,
Znak, Krakow 1993, s. 181.

2 ,Psychosocial care is defined as the psychological and social services and interventions that
enable patients, their families, and health care providers to optimize biomedical health care and to
manage the psychological/behavioral and social aspects of illness and its consequences so as to pro-
mote better health (p. 9) (Institute of Medicine, 2008)” (ttum. wlasne). Cyt. za: B. Zebrack et al., The
Association of Oncology Social Work’s Project to Assure Quality Cancer Care (APAQCC), ,,Journal of
Psychosocial Oncology” 2018, t. 36, nr 1, s. 19.
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funkcjonowania w roli pacjenta, ze szczegdlnym uwzglednieniem komunikacji in-
terpersonalnej w przestrzeni szpitalnej, kwestiach zwigzanych z systemem organi-
zacyjnym leczenia, a takze na odnotowanych w trakcie analizy wynikéw zrealizo-
wanych przeze mnie badan potrzebach pacjentéw w zakresie podnoszenia jakosci
ich zycia i wsparcia specjalistycznego.

3.1. Organizacja leczenia a koniecznos¢ wejscia
w trudng role pacjenta

Warto pamieta¢, ze choroba moze sta¢ si¢ zrodlem deprywacji potrzeb w zakresie
spolecznym (utrudnione kontakty z innymi), czynno$ciowym (problemy z reali-
zacjg zadan) i w wymiarze sensorycznym (monotonia otoczenia i bodzcéw, zawe-
zenie aktywnosci)®. Talcott Parsons pisze, ze:

Chory jest odciety od calych obszaréw swojej normalnej aktywnosci i wielu swych nor-
malnych uciech. Czesto jest upokorzony przez swa niezdolnos¢ do normalnego funkcjo-
nowania. W wigkszym lub mniejszym stopniu zaburzone sa tez jego relacje spofeczne.
Moze on znosi¢ dyskomfort i bol, ktory jest trudny do zniesienia, moze tez sta¢ w obliczu
powaznych zmian swych widokéw na przysztos¢, a w skrajnych, cho¢ wcale nierzadkich
przypadkach w obliczu $mierci*.

Jak wynika z badan Jana Pietraszki (co zbiezne jest z moimi obserwacjami i wnio-
skami), gtéwne problemy, z jakimi chorzy borykaja sie w trakcie hospitalizacji, to
deficyt informacji, ostabienie i inne dolegliwosci fizyczne (ktére w znaczacy sposdb
utrudniajg jakakolwiek aktywnos¢), warunki pobytu w szpitalu, a takze problemy
z adaptacja do zwigzanych z chorobg zmian i ograniczen oraz z ich akceptacja’.
W jezyku angielskim wyodrebniono trzy znaczenia choroby: disease (patolo-
giczne zaburzenie w organizmie, odchylenie od biologicznej normy), illness (su-
biektywnie odczuwane dolegliwosci zwigzane z chorobg) oraz sickness (zewnetrz-
ny stan choroby, zwigzany réwniez z jej spotecznym wymiarem i przyjeciem roli
spolecznej chorego)®. Z uwagi na negatywne znaczenie rdl (statusu) chorego i pa-

3 E.Janion, Osoby dtugotrwale chore somatycznie i z zaburzeniami zdrowia psychicznego, [w:] Osoby
z niepetnosprawnoscig w szkole wyzszej: wybrane zagadnienia, red. H. Ochonczenko, M. Czerwinska
i M. Garbat, Oficyna Wydawnicza Uniwersytetu Zielonogorskiego, Zielona Gora 2011, s. 77.

* T. Parsons, System spoleczny, op.cit., s. 329-330.

* J. Pietraszko, Miejsce oddzialywar doradczych w systemie zadar psychologa pracujgcego z cigzko
chorym pacjentem oddziatu hematologicznego, [w:] Spoleczne i jednostkowe znaczenie poradnictwa,
red. A. Kargulowa i M. Jedrzejczak, Wydawnictwo Uniwersytetu Wroclawskiego, Wroclaw 1982, s. 453.

¢ M. Marinker, Po co robi¢ z ludzi pacjentow?, [w:] Sens choroby, sens Smierci, sens Zycia, op.cit.,
s. 132-135; Z. Kawczynska-Butrym, Pojecie zdrowia — otwarcie si¢ medycyny na socjologie, ,,Roczniki
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cjenta, ktdre wiagza si¢ czesto z poczuciem degradacji, wiele os6b ma problemy
z ich akceptacjg’.

Zgodnie z wyjasnieniem Earla Babbiego, status to pozycja/miejsce zajmowane
w spoteczenstwie lub — weziej — w grupie spolecznej®. Konkretny status petni okres-
long funkcje: role, z ktéra wiaze sie zespo6l oczekiwan przypisanych danym statu-
som’. Role mozemy uzna¢ zatem za Danielem Katzem i Robertem L. Kagnem za
»opis specyficznych form zachowan zwigzanych z danymi zadaniami: wywodzg si¢
one bowiem z wymagan zadania”'’. Zachowania zwigzane z rolg to z kolei wedlug
przywolanych autoréw ,,powtarzajace si¢ dziatania jednostki, odpowiednio powig-
zane z powtarzajacymi sie czynnosciami innych i dajace w efekcie przewidywany
wynik. Uklad wzajemnie powigzanych ze sobg zachowan tworzy system lub pod-
system spoleczny, stabilny model zbiorowosci, w ktorej ludzie odgrywaja swoje
role”'!. Role te sg $cisle powigzane z systemem norm i wartosci — normy wskazuja
odpowiednie dla cztonkéw systemu formy zachowan, natomiast wartosci stanowia
uzasadnienie zaréwno dla poszczegdlnych zachowan, jak i dla dziatan oraz funk-
cji systemu ogolem'>. W ramach funkcjonowania szpitalnego réwniez mamy do
czynienia z rolami — zaréwno rolami pacjentéw (chorych), jak i poszczegélnych
czlonkéw personelu medycznego. Role lekarza i pacjenta s od siebie funkcjonal-
nie zalezne, zatem sg oni ze sobg zwigzani®.

Opisana przez Talcotta Parsonsa spoteczna rola chorego oparta jest na czte-
rech aspektach, do ktorych nalezg: zdjecie odpowiedzialnoséci za wypelnianie
obowigzkow wynikajacych z innych rél spolecznych danej osoby; to, ze jej stan
jest niezalezny od niej (nie moze go zmienic¢ sita woli, dlatego trzeba si¢ nig
zaopiekowac); chory musi chcie¢ wyzdrowie¢, a chorobe traktowaé jako co$
niepozadanego; a takze (to czwarty element) poszukiwa¢ pomocy (gléwnie me-
dycznej) w walce o wyzdrowienie'*. Choroby nowotworowe przybieraja coraz
cze$ciej forme chordb przewlektych, w zwigzku z tym parsonowska rola chore-
go (pojmowana w pierwotnym zalozeniu jako rola tymczasowa, ukierunkowa-

Nauk Spofecznych” 1996, t. XXIV, nr 2, s. 255. Wiecej o tym w: M. Skrzypek, Perspektywa chorego
w socjologii choroby przewlektej..., op.cit., s. 85-94.

7 1. Heszen-Klemens i M. Jarosz, Stosunek lekarz-pacjent; zespét diagnostyczno-terapeutyczny,
[w:] Psychologia lekarska, red. M. Jarosz, Panstwowy Zaktad Wydawnictw Lekarskich, Warszawa
1983, 5. 317.

¢ E.R. Babbie, Istota socjologii..., op.cit., s. 35.

° Ibid. Zob. tez: R.L. Kahn i T.C. Antonucci, Convoys over the life course: attachment, roles, and
social support, ,Life-Span Development and Behavior” 1980, t. 3, s. 260-262.

10 Ibid., s. 64.
! Ibid,, s. 271.
12 Ibid.
13 Por. ibid., s. 65-66.
4 T. Parsons, System spoleczny, op.cit., s. 325.
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na gléwnie na cele zdrowotne, podczas gdy obowiazki wynikajace z innych rél
s3 zawieszone) nie jest juz w pelni adekwatna. Niemniej jednak nadal odgry-
wa wazng role w rozumieniu oczekiwan zwigzanych z rolg chorego, zwlaszcza
w kontekscie funkcjonowania szpitalnego.

Dodatkowo w przypadku choroby nowotworowej (zwlaszcza w czasie ho-
spitalizacji) musimy si¢ zmierzy¢ z oczekiwaniami zwigzanymi z rolg (statusem)
pacjenta, w co wpisane jest rowniez podporzadkowanie si¢ przyjetym w danej
placéwce zasadom oraz poleceniom personelu. Wedtug Daniela Katza i Roberta
L. Kahna uzasadnienie zachowan w systemie moze odnosi¢ si¢ do ogélnych, mo-
ralnych wartosci, ale i do wartosci pragmatycznych (ukierunkowanych na funk-
cjonalnos¢ wynikéw danego zachowania), i o ile w relacjach miedzyludzkich
mozliwe jest wystepowanie obydwu tych rodzajow, to zazwyczaj jeden z nich
przyjmuje role dominujaca’®. A zatem - jak wskazujg przywotani badacze -
oczekiwania wobec poszczegdlnych osob sa ksztaltowane nie tylko ze wzgledu
na zajmowang w organizacji pozycje, ale rdwniez przez ogélne czynniki orga-
nizacyjne'®. Tym samym wejscie w role chorego (pacjenta) wymaga dostosowa-
nia si¢ do licznych wymogoéw i oczekiwan, co uzasadniane jest dobrem samego
pacjenta, ale rowniez wzgledami organizacyjnymi, zwigzanymi z funkcjonowa-
niem szpitala i systemu zdrowia.

Jak stwierdzaja Daniel Katz i Robert L. Kahn, ,,[s]ystemy spoteczne osadzone
s3 w postawach, spostrzezeniach, przekonaniach, motywach, nawykach i oczekiwa-
niach istot ludzkich™". Znaczenie ma réwniez sam kontekst sytuacji i zwiazane z nig
(lub podobnymi sytuacjami) wczesniejsze doswiadczenia, ktdre wplywaja na sposob
podejmowania roli, a takze motywacja wewnetrzna dotyczaca niej'®. Rola, jako ele-
ment ukladu spolecznego, jest przekazywana (formalnie lub nieformalnie) w proce-
sie wyksztalcania przekonan odnosnie do tego, co w ramach danej roli nalezy robi¢
(badz przeciwnie - czego robi¢ nie nalezy), i zwigzanych z tym oczekiwan wobec
osoby ja realizujacej, a takze wywierania wptywu przez innych czlonkéw uktadu od-
niesienia roli*.

Obecnie rola pacjenta wigze si¢ nadal z pewnym paradoksem, o ktérym pisza
Kirsi Lumme-Sandt i Pekka Virtanen: wspolczesny cztowiek musi funkcjonowac
miedzy dwiema (wydawatoby sie przeciwstawnymi) rolami: z jednej strony wy-
maga si¢ od niego uleglosci i ustepliwosci w ramach roli klienta systemu opieki

5 D. Katz i R.L. Kahn, Spoteczna psychologia organizacji, Panstwowe Wydawnictwo Naukowe,
Warszawa 1979, s. 91.

16 Ibid., s. 298.

17 Ibid., s. 58.

18 Ibid., s. 277.

¥ Ibid,, s. 272-275.
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medycznej, z drugiej — aktywnosci i samodzielnosci w trosce o wlasne zdrowie
poza instytucjami medycznymi®.

Nie tylko zewnetrzne oczekiwania czy wplywy, ale réwniez wewnetrzne mo-
tywacje i cechy sytuacji determinujg to, w jaki sposdb i w jakim stopniu dana oso-
ba przystosuje sie do roli chorego/pacjenta*. Osobom, ktére majg duzg potrzebe
niezaleznosci, trudno jest przyjac¢ role zaleznego od innych chorego - szczegdlnie
widoczne jest to wsrdd ludzi, ktdrzy zawsze byli aktywni, a ze wzgledu na chorobe
muszg te aktywno$¢ ograniczy¢:

Od samego poczatku miatem tydzien zalamania (jak dowiedziatem sie... trafitem do szpi-
tala, dowiedzialem si¢ o chorobie). Pézniej mialem taka cheé walki. Poniewaz trenowatem
kiedys sztuki walki, wszyscy tam $miali sie: ,,jestes wojownikiem” i tak dalej. I co§ w tym
jest, faktycznie — co$§ w tym jest. Ja po tygodniu od pobytu w szpitalu usiadtem do fryzjera,
ktéry byt naprzeciwko, ogolitem glowe na lyso i to byta taka moja pierwsza forma walki,
ktéra moéwila o tym, ze to ja bede decydowal, kiedy bede tysy i nie bede miat wloséw, a nie
chemioterapia i choroba. To byt pierwszy taki sygnal. Pézniej kolejnym elementem bylo
niestosowanie si¢ do zalecen szpitala, czyli: nie chodzilem w pizamie, nie chodzitem w dre-
sach, chodzilem normalnie ubrany, w koszuli i dzinsach (PA_20).

Jak wskazywali Daniel Katz i Robert L. Kahn, nalezy pamietac, ze rola orga-
nizacyjna [w tym rola pacjenta — N.U.] wymaga zachowan, ktére odnosz3 si¢ je-
dynie do ,,psychologicznego fragmentu” danej osoby, niemniej jednak do organi-
zacji wprowadzana jest osoba jako integralna calo$¢, zatem zadanie wyzbycia sie
czesci siebie w celu wykonywania roli ma charakter depersonalizujacy i staje si¢
zaczatkiem walki o swoja (zagrozong) tozsamo$¢*. Tym samym musimy mie¢ na
wzgledzie, Ze chory to nie tylko pacjent, ale osoba z caltym bagazem doswiadczen,
pozamedycznych zmartwien, problemdw, zainteresowan czy tez potrzeb itd. To
nie tylko osoba chora, ale przede wszystkim czlowiek — w calej swojej ztozonosci.
Wspomniana manifestacja niezgody na przyjecie roli chorego z duzym prawdopo-
dobienstwem jest wlasnie walka o wlasna (pozaszpitalng, calosciowq) tozsamos¢
i protestem przeciw redukowaniu jej wylacznie do roli pacjenta. Jest to bardzo
wyrazny przyklad probleméw zwigzanych z przejsciem z roli czlowieka zdrowego
do roli chorego, co - jak pisze Marian Kulczycki - jest szczegolnie trudne dla oséb,
ktore w ,normalnym” zyciu sg ludZmi samodzielnymi i decyzyjnymi (tak jak cy-
towany badany)*.

0 Za: I. Taranowicz, Zdrowie i sposoby radzenia sobie z jego zagrozeniami: analiza socjologiczna,
Oficyna Wydawnicza Arboretum, Wroctaw 2010, s. 291.

21 Por. D. Katz i R.L. Kahn, Spoleczna psychologia organizacji, op.cit., s. 271-308.

2 TIbid., s. 85.

# M. Kulczycki, Psychologiczne problemy cztowieka chorego..., op.cit., s. 53.
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Warto tu rowniez przywola¢ rozwazania Agnieszki Kazmierczak, ktéra — na-
wiazujac m.in. do Marshalla McLuhana oraz Catherine Joubert i Sarah Stern -
zwraca uwage na symboliczng role¢ ubrania, ktére w pewnym stopniu wyznacza/
umacnia naszg pozycje spoleczng oraz ksztaltuje nasz wlasny obraz siebie*. Jak
wskazuje Ewa Janion, choroba powoduje konflikt rél spotecznych (,,chce robic¢ to,
co osoba zdrowa, ale nie mogg”)*, by¢ moze tak silne przywigzanie do ,,normal-
nego” ubrania jest manifestem niezgody na przyjecie roli (statusu) chorego (wia-
z3cej sie z nizszg pozycja) kosztem pozostatych rol spotecznych. Aspekt ten pod-
kreslany byt rowniez przez Macieja Krajewskiego, ktory na podstawie wlasnych
doswiadczen praktycznych z zakresu pielegniarstwa onkologicznego przypomina
o godnosci pacjentow i potrzebie autonomii, ktére mozna zaspokoi¢ przez lekkie
odstepstwa od reguty, np. przepustki czy pozwolenie na pewng dowolno$¢ stroju
(oczywiscie przy zachowaniu niezbednych zasad)*.

Dla wigkszosci pacjentéw niezwykle trudne jest zachowanie rownowagi mie-
dzy potrzeba przepracowania problemu ryzyka $mierci i koniecznoscig leczenia
a probg utrzymania normalnosci i niezgoda na to, by by¢ okreslanym wylacznie
przez pryzmat bycia chorym?. Z drugiej strony — wobec trudnosci i braku czasu
na wewnetrzne przygotowanie si¢ do nowej roli — czg$¢ oséb staje si¢ catkowicie
bierna i podporzadkowana innym, czesciej pojawiaja si¢ réwniez réznego rodzaju
zaburzenia zachowania?®.

Przestawienie si¢ z pozycji cztowieka zdrowego do roli chorego nie jest fatwe,
zwlaszcza gdy konieczno$¢ ta jest nagla i pojawia si¢ po raz pierwszy”. Pacjent
musi si¢ podporzadkowac zaréwno poleceniom wydawanym przez personel (jak-
kolwiek by sie wobec nich nie zapatrywal), jak i regulom oraz zasadom dotyczg-
cym nawet najprostszych rzeczy, takich jak godziny positkéw czy odpoczynku™.
Zadania tego nie ulatwia fakt, ze jest si¢ w sali z obcymi ludzmi, ktdrzy staja sie

2 A. Kazmierczak, Doswiadczanie choroby przez pacjentéw z perspektywy relacji z persone-
lem medycznym, [w:] Doswiadczanie choroby w perspektywie bada# interdyscyplinarnych, op.cit.,
s. 231-232.

» E. Janion, Osoby dtugotrwale chore somatycznie i z zaburzeniami zdrowia psychicznego, op.cit.,
s. 76.

% M. Krajewski, Terapeutyczny wymiar komunikacji z pacjentem na podstawie doswiadczen per-
sonelu pielegniarskiego Oddziatu Chirurgii Onkologicznej i Ogdlnej I Wielkopolskiego Centrum Onko-
logii, [w:] Interdyscyplinarna opieka nad pacjentem z chorobg nowotworowg, op.cit., s. 89.

¥ M. Wanat, M. Boulton i E. Watson, Patients’ experience with cancer recurrence: a meta-ethno-
graphy: Patients” experience with cancer recurrence: a meta-ethnography, ,Psycho-Oncology” 2016,
t. 25, nr 3, s. 248.

8 M. Kulezycki, Psychologiczne problemy cztowieka chorego..., op.cit., s. 53.

* Ibid.

%0 Ibid. Zob. tez K. Stasiuk-Krajewska, Szpital jako instytucja totalna — dyskursywne i instytucjo-
nalne uwarunkowania komunikacji, ,Dziennikarstwo i Media” 2014, t. 5, s. 161-179.
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(mimo préb zachowania minimum prywatno$ci) mimowolnymi towarzyszami
czesto bardzo intymnych momentéw i ktérych upodobania oraz zwyczaje nalezy
uwzgledni¢ i uszanowaé w codziennym wspdlzyciu szpitalnym.

Pozniej z kolei... znaczy tak - no i nie mowie juz o warunkach, jakie tam byly, bo szes¢
chorych oséb po prostu w tej sali, to tez bylo takie cigzkie, no i juz si¢ nic wtedy nie moze...
no wiec brak takiej intymnosci tez w tej chorobie, tak bym powiedziata (PA_11).

Jest to tym trudniejsze, ze z uwagi na specyfike sytuacji, nude, rozdraznienie i ko-
niecznos¢ ciaglego przebywania ze sobg ewentualne konflikty nabierajg wigkszej
niz w normalnych okolicznosciach (czesto kuriozalnej) mocy, co nie sprzyja at-
mosferze, a co za tym idzie — zwigksza ciezar chorowania®.

Kryterium osobowo$ciowe jest najmniej istotne w kontekécie doboru oséb
w jednej sali, czemu trudno si¢ dziwi¢, bioragc pod uwage inne, duzo wazniejsze
w tej sytuacji czynniki, poza tym personel czgsto nie zna jeszcze pacjenta i nie wie,
jakiego zachowania i nastawienia wobec innych mozna si¢ po nim spodziewac.
Niemniej jednak czesto rodzi to trudne sytuacje, bo o ile w Zyciu codziennym
w wigkszo$ci przypadkéw mozemy unika¢ oséb, ktérych nie darzymy sympatia,
o tyle w warunkach szpitalnych dokuczliwego, apodyktycznego czy niesympatycz-
nego sasiada (sgsiadki) z t6zka obok unikac si¢ nie da*’. Zta atmosfera i zwigzane
z tym obciazenie psychiczne nie s3 z pewnoscia czynnikami sprzyjajacymi w ada-
ptacji do nowej sytuacji i w walce z choroba. Nalezy pamietac, ze - jak pisze Marian
Kulczycki - ,wskutek choroby i zwigzanych z tym zmian Zyciowych psychika nie-
ktérych chorych ulega niekorzystnym przeksztalceniom. Staja si¢ oni mimo woli
drazliwi, dokuczliwi, dziecinni i nie mozna ich zachowania traktowac jako wyrazu
zlych zamiaréw i celowego naruszania zasad wspolzycia spolecznego” Nalezy do
tego przygotowac chorych i poméc im zrozumie¢ podioze takich zachowan po
to, by zminimalizowa¢ ryzyko konfliktéw i zwigkszy¢ wzajemng wyrozumialos¢
i cierpliwosc¢®.

Pozytywna atmosfera w sali i wzajemne wsparcie (zwlaszcza bardziej doswiad-
czonych pacjentéw wobec tych rozpoczynajacych leczenie) pomaga funkcjono-
waé w tej trudnej sytuacji, wptywa na nizszy poziom leku i stresu oraz zmniejsza
napiecie psychiczne®. Dobrze oddajg to slowa jednej z moich badanych, ktéra
stwierdzila, Ze to, Ze ,odnalazta swoja bratnig dusze” w sali szpitalnej, pozwolilo jej
przetrwac izolacje w dobrym psychicznym samopoczuciu, o ktére obie wzajemnie
dbaly. W wielu przypadkach pacjenci sa dla siebie wsparciem. Podnosza si¢ na

' M. Kulezycki, Psychologiczne problemy cztowieka chorego..., op.cit., s. 55.
32 Ibid., s. 54-56.

3 Ibid., s. 142-143.

** Ibid., s. 56; P. Bies, Walczylem z rakiem i..., op.cit., s. 44.
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duchu, wspierajag w codziennych problemach Zycia szpitalnego, a przede wszyst-
kim wymieniaja doswiadczeniami i informacjami, ktoérych czgsto z innych zrédet
brakuje. W toku badan, gdy pytatam o informacje, ktére badani uznawali za naj-
bardziej istotne w trakcie i po chorobie oraz zréodta ich pozyskiwania, najczesciej
slyszalam, Ze otrzymywali je wlasnie od innych pacjentéw (niezaleznie od tego,
jakiej sfery dotyczyly). W kontekscie przezywanych napie¢, ale tez zauwazanych
probleméw organizacyjnych wspomniane wsparcie emocjonalne i informacyjne
ma ogromng wartosc.

Szpital nie jest zdecydowanie miejscem, ktdre traktowane jest pozytywnie lub
neutralnie. Jak zauwaza Marian Kulczycki, paradoksalnie (wbrew swej funkcji)
cze$ciej kojarzy sie z cierpieniem i §miercig niz z wyleczeniem i pomocg®. Ogra-
niczona swoboda, izolacja, brak prywatnosci, zaleznos¢ od innych, nieprzyjazne
procedury to tylko czes¢ probleméw, z jakimi zmagaja sie¢ chorzy®. Duza role
w kontekscie budowania odczu¢ zwigzanych ze szpitalem i leczeniem odgrywaja
kwestie organizacyjne oraz stopien realizacji potrzeb pacjentow.

Niestety — jak zauwaza Lukasz Andrzejewski — panstwo ,caly czas traktuje
skomplikowany i wieloaspektowy proces leczenia w sposob bardziej technolo-
giczny i administracyjny niz empatyczny i spoteczny”. Problem ten omodwi-
ty Renata Gladka i Ewelina Kaminska, wskazujac, ze placowki medyczne coraz
bardziej przypominaja tasmy produkcyjne w fabryce®. Jak pisza wspomniane
autorki, instytucje medyczne coraz czedciej specjalizuja si¢ w waskich dziedzi-
nach, a ich dzialania nastawione sg na sprawno$¢ i rentownos¢ (wymagang przez
biurokracje i decydentéw), co przeklada sie na komercjalizacje oraz nacisk na
wyleczenie jak najwigkszej liczby pacjentow w jak najkrdtszym czasie i obnizenie
kosztéw utrzymania®. Poza tym - na co zwraca uwage Antoni Kepinski — waskie
specjalizacje sprzyjaja przedmiotowemu traktowaniu pacjenta, sprowadzajac go
do ,ujecia statycznego i strukturalnego, ktore jest znacznie tatwiejsze od ujecia
dynamicznego™®.

Warto podkresli¢, ze zbyt duzy nawal pracy i wspomniana swoista ,,tasmo-
wos¢” leczenia sg ogromnym problemem zaréwno dla pacjentéw (ktorzy czujg sie
bezosobowo), jak i dla personelu medycznego.

35

M. Kulczycki, Psychologiczne problemy cztowieka chorego. .., op.cit., s. 50.
3 Ibid., s. 50-52.
7 L. Andrzejewski, Polityka nowotworowa..., op.cit., s. 157.
R. Gladka i E. Kaminska, Etyka a komercjalizacja medycyny oraz traktowanie chorego jako
klienta, [w:] Spér o metode: humanistyka w dialogu z naukami przyrodniczymi, red. A. Anczyk
i K. Laszczyca, Wydawnictwo Instytutu Medycyny Pracy i Zdrowia Srodowiskowego, Sosnowiec
2010, s. 106.

* Ibid.

0 A. Kepinski, Rytm zycia, Sagittarius, Warszawa 1993, s. 200, 254-255. Pisat o tym roéwniez
Fritjof Capra: Punkt zwrotny..., op.cit., s. 214-217.
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Martwi mnie (...), ze chyba idziemy w kierunku bylejakosci, a nie jakosci. (...). Coraz
bardziej jak gdyby czuje sie¢ zmeczony wlasnie tymi takimi aspektami — czy tej duzej
ilo$ci takich niedostatkéw organizacyjnych, co juz méwitem, tym czasem - bo to wply-
wa mimo wszystko na niekorzys¢, powiedzmy, dla tych oséb [pacjentow — N.U.] (piele-
gniarz stomijny).

Czesto personel jest przecigzony biurokracja, wymogami efektywnosci ekono-
micznej leczenia, tempem pracy itp. Co ciekawe, na problem braku odpowiednich
warunkoéw czasowych oraz nadmiernie zbiurokratyzowanego systemu, ktory ogra-
nicza wolnos¢ zawodu medykow, wskazywali juz w 1997 roku lekarze uczestnicza-
cy w badaniach, ktore realizowane byly w kontekscie przemian systemu zdrowia
w Polsce*. Podobne problemy zglaszaja réwniez szwedzcy onkolodzy - im wiecej
dziatan administracyjnych, tym mniej czasu na konsultacje, a zwtaszcza na po-
chylenie si¢ nad psychospolecznymi potrzebami pacjentéw*>. Dobrze oddaja to
stowa Manu Keirsea: ,Im wieksze czyni si¢ oszczedno$ci w stuzbie zdrowia, tym
bardziej to, co nie jest oplacane, zostaje zepchnigte na margines, tak jak na przy-
kiad: komunikacja, czas na rozmowe™*. Wplyw na to maja réwniez kwestie roz-
liczen z Narodowym Funduszem Zdrowia, ktéry oparty jest na wycenie konkret-
nych $wiadczen, nie uwzglednia opieki posredniej. Wskazywane przez Kazimierza
Obuchowskiego nieustanne nieporozumienia miedzy przedmiotowo nastawio-
nymi decydentami politycznymi i administracja, a coraz bardziej podmiotowo
uwrazliwionymi ,,przedmiotami ich dzialania™* w sposéb wyjatkowo wyrazny
widoczne s3 w obszarze leczenia przeciwnowotworowego. Problem ten zauwazaja
réwniez sami lekarze, ktérzy maja ograniczony czas na kontakt z pacjentem, przy-
gotowanie go do leczenia, omoéwienie planu dzialan, a zwlaszcza zwykle rozmowy
budujace relacje. Mozna zalozy¢, ze zbyt duze obcigzenie pracg utrudnia udziela-
nie wysokojako$ciowej (réowniez pod wzgledem empatii) opieki, a takze wplywa
negatywnie na stan emocjonalny medykow*.

Lekarze zmagaja si¢ z wieloma (niezauwazanymi z zewnatrz) problemami na-
tury organizacyjnej i biurokratycznej, co znaczaco utrudnia im prace i wymaga
wielkiej sprawnosci w lawirowaniu miedzy (czesto nieprzystajagcymi do rzeczy-
wistosci) przepisami i administracyjnymi wytycznymi, tak by jak najlepiej pomodc

4 Z. Wozniak, Lekarze wielkopolscy wobec rozwigzan organizacyjno-finansowych w opiece zdro-
wotnej, Biuro Wielkopolskiej Unii Opieki Zdrowotnej w Poznaniu i Wielkopolska Izba Lekarska,
Poznan 1997, s. 46, 55-56.

> H. Fagerlind et al.,, Barriers Against Psychosocial Communication: Oncologists’ Perceptions,
»Journal of Clinical Oncology” 2013, t. 31, nr 30, s. 3817-3819.

# M. Keirse i I. Zajgczkowska, Zycie z chorobg..., op.cit., s. 344.

“ K. Obuchowski, Woké? psychologii osobowosci.. ., op.cit., s. 262.

* E. Mojs, Kompetencje w relacji lekarz—pacjent, op.cit., s. 17.
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pacjentom™. Poza tym, jak pisze Michat Skrzypek, opisujgc zalozenia teorii kon-
fliktu (na linii lekarz—pacjent) Elliota Freidsona i jego wkiad w socjologie medy-
cyny, »(...) o ile chory jest skoncentrowany na swej wlasnej, unikalnej sytuacji,
personel zmuszony jest tak organizowa¢ dzialania medyczne, aby odpowiada¢ na
potrzeby wszystkich chorych w sytuacji ograniczonych zasobdw czasu i energii”*’.
Mamy zatem do czynienia ze ,,zderzeniem perspektyw”*. Gtéwnym kierunkiem
opieki zdrowotnej jest obecnie racjonalizacja wydatkow, co — cho¢ samo w sobie
jest dzialaniem sensownym i oczywistym — moze nies¢ ze sobg ryzyko dominacji
ekonomii kosztem udzielenia rzeczywistej pomocy*.

Ja sie, powiedzmy, zadawalam praca z pacjentami, nadal to lubig, chce to robié, natomiast
ta cala otoczka zniecheca mnie do tego. I zastanawiam sie tylko, czy wszyscy mozemy by¢
w tym swoim zawodzie, plus do tego menedzerami, ekonomistami i tak dalej - bo to cza-
sami do tego si¢ sprowadza (pielegniarz stomijny).

By¢ moze zasadny jest wniosek Janusza Halika, Wiktora Géreckiego i Rafala Ma-
ciaga, ze ,pacjent w coraz mniejszym stopniu jest klientem systemu, a coraz cze-
$ciej staje sie dla niego przeszkodg™. Jaskrawym tego przykladem sg odgornie
ustalone limity leczenia poszczegélnych choréb, ktére nie zawsze przystaja do
realnych kosztéw i rzeczywistego zapotrzebowania®’. Mozna przypuszczaé, ze -
tak jak pisal Julian Aleksandrowicz - ,,nadrzedno$¢ zdrowia i zycia ludzkiego nad
ekonomig jest czgsto jedynie ,,deklaratywnym frazesem”.

Jak stwierdza Krzysztof Skladowski: ,, Dzi$, niestety, szpital wyglada czasem jak

hurtownia leczenia, gdzie wszystko robi si¢ w zawrotnym tempie, byle jak najwie-

cej. A ilos¢ nie zawsze idzie w parze z jakoscia, nie tylko w medycynie™.

¢ Szerzej ten temat opisuja w rozmowie z Joanng Krynska i Tomaszem Marcem lekarki z Biato-
stockiego Centrum Onkologii: Krystyna Orfowska i Bogumita Czartoryska-Artukowicz. J. Krynska
i T. Marzec, Onkolodzy..., op.cit., s. 65-74. Zob. tez ]. Meder, Holistyczne postepowanie w onkologii. ..,
op.cit., 8. 77.

Y7 M. Skrzypek, Perspektywa chorego w socjologii choroby przewleklej..., op.cit., s. 97.

 Wiecej o tym w: ibid., s. 95-106.

* Wiecej o tym w: M. Wiadysiuk, Podstawy farmakoekonomiki w onkologii, [w:] Podstawy on-
kologii klinicznej, op.cit., s. 251-256; R. Gladka i E. Kaminska, Etyka a komercjalizacja medycyny
oraz traktowanie chorego jako klienta, op.cit., s. 103; K. Studzinska-Pasieka, Profesja lekarska w spo-
teczeristwie ryzyka biomedycznego, [w:] Zdrowie i choroba w spoleczeristwie ryzyka biomedycznego,
red. M. Galuszka, Uniwersytet Medyczny, £6dz 2008, s. 170-171.

%0 J. Halik, W. Gérecki i R. Maciag, Problemy organizacji kolejek oczekujgcych na deficytowe za-
biegi medyczne w Polsce i innych krajach Europy, [w:] Zdrowie i choroba: perspektywa socjologiczna,
red. W. Pigtkowski i W.A. Brodniak, Wyzsza Szkola Spoteczno-Gospodarcza, Tyczyn 2005, s. 261.

' R. Gladka i E. Kaminska, Etyka a komercjalizacja medycyny oraz traktowanie chorego jako
klienta, op.cit., s. 106.

32 . Aleksandrowicz, Nie ma nieuleczalnie chorych, op.cit., s. 11-12.

> K. Skladowski, J. Gromek-Illg i M. Makuch, Wspélnie pokonajmy raka..., op.cit., s. 221.
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Opieka medyczna - no to taka standardowa. No méwie, anestezjolog moze byl troszke
przyjemniejszy, ale lekarz ordynator, ktéry mnie badal, to po prostu tasma normalnie i zad-
nego tam... nie wiem, podejscia do czlowieka, do pacjenta, jakiegos takiego zrozumienia,
czegokolwiek — nie, absolutnie nie. Po prostu — nie wiem, brak czasu czy czegokolwiek,
podejscia... Mam taki przypadek, taki i taki obiekt — do widzenia, nie? A ordynator, zeby
tam porozmawial.... no nie ma czasu na takie rzeczy, nie? (PA_14)

Na problem przytoczonego juz wczes$niej poczucia ,tasmowosci leczenia”
wskazywali przede wszystkim badani leczacy sie w duzych centrach onkologicz-
nych, gdzie liczba pacjentéw jest ogromna (dla przykladu - w Wielkopolskim
Centrum Onkologii, przed pandemig COVID-19, zwykle codziennie przebywalo
ok. 3000 os6b - personelu i pacjentow). Krzysztof Sktadowski zauwaza, ze o ile
na $wiecie oddzialy onkologiczne znajduja si¢ niemal we wszystkich wiekszych
szpitalach, to w Polsce istnieje tendencja do realizowania leczenia onkologicz-
nego w ramach odrebnych szpitali i przychodni. Z jednej strony ma to swoje
ogromne zalety: dzigki swojemu wyspecjalizowaniu tego typu placéwki zajmujace
sie wylacznie leczeniem nowotwordéw oferuja coraz lepsza wszechstronng opieke
onkologiczng (wlaczajac w to psychoonkologie, rehabilitacje, wsparcie pracow-
nika socjalnego), ale jednocze$nie pacjenci maja wrazenie ,tasmowego leczenia”
i ,przytlaczajacego molocha, w ktérym jest si¢ anonimowym’, co pojawilo sie
w przeprowadzonych przeze mnie wywiadach:

(...) zaczetam tutaj ta chemie (...) i wszystko bylo fajnie, tutaj mi si¢ podobalo: tadnie, jakis
taki luz wiekszy, nie byto takiej biurokracji jak w tej fabryce - w Centrum Onkologii (...)
(PA_08).

Roéwniez lekarze zauwazajg, ze im mniejszy oddzial, tym te relacje sa zazwyczaj
blizsze (pamigta si¢ pacjentéw, dzieki czemu nie sg tacy anonimowi). Niemniej
jednak nalezy zaznaczy¢, ze wigkszos$¢ pacjentdw leczacych sie w centrach onko-
logii w swoich wypowiedziach krytykowalo tlok i kwestie organizacyjne, ale jed-
noczesnie docenialo jako$¢ ogolnej opieki i starania personelu oraz oferowane
wsparcie psychospoteczne.

Wskazywane notorycznie przez moich badanych poczucie braku diugotermi-
nowej wiezi i wspolpracy oraz odczucie ,,bycia numerkiem w szpitalnej machinie
leczenia” odnies¢ mozna do koncepcji racjonalizacji $wiadczenia ustug medycz-
nych, o ktorej szczegétowo pisze Lech J. Koscielak. Nawigzujac m.in. do stworzo-
nej przez Maxa Webera koncepcji racjonalizacji-biurokratyzacji i wywodzacej si¢

>t A. Choluj, Zmiana organizacji swiadczeri medycznych, https://wco.pl/en/2020/03/15/zmiana-
-organizacji-swiadczen-medycznych/.
> K. Skfadowski, J. Gromek-Illg i M. Makuch, Wspélnie pokonajmy raka..., op.cit., s. 62.
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z niej koncepcji ,makdonaldyzacji” ochrony zdrowia Georga Ritzera, Koscielak
wskazuje na cztery wyznaczniki $wiadczace o racjonalizacji opieki medycznej,
ktérymi sa:

1L

efektywnos¢ $wiadczenia ustug medycznych: co zwiazane jest z okreslenia-
mi ,leczenie z marszu” czy ,leczenie tasmowe” i polega na tym, by zmak-
symalizowac liczbe (wy)leczonych pacjentéw, minimalizujgc jednoczesnie
czas i naklady, co przejawia si¢ migdzy innymi wzrostem leczenia ambula-
toryjnego (jako tanszego, szybszego i mniej angazujacego);

kalkulacyjno$¢ kosztow opieki: algorytmy i skwantyfikowanie leczenia
(ograniczanie dziennej liczby przyjec, scista kontrola kontraktow na swiad-
czenia medyczne); jak zauwaza przywolany autor, ,,biurokracja medyczna
jest wszechogarniajaca, decyduje bowiem o tym, jakie zabiegi moga by¢ wy-
konane, ile kosztuja i na dodatek za ktore z nich bedzie placi¢. (...) pacjent
jest postrzegany nie jako osoba wymagajaca pomocy, lecz jako ekwiwalent
pieniezny”;

przewidywalnos¢ ustug medycznych: praca lekarzy podlega standaryzacji,
stad ograniczone zostaly mozliwosci decyzji o dlugosci hospitalizacji czy
rodzaju badan (co zmniejsza decyzyjnos¢ i swobode lekarzy, wspodtczesny
system oddala si¢ wiec od koncepcji lekarza-urzednika, ktéry miat odgry-
wa¢ decydujaca rol¢ w organizowaniu opieki medycznej i na ktérym mia-
ta spoczywac kompetencja oceny tego, komu i jaka pomoc jest potrzebna,
o czym pisal Michel Foucault® - N.U.).

manipulowanie losem pacjenta: sformalizowane i skodyfikowane stan-
dardy techniczne, nieodbiegajace od standardéw biurokratycznych, pod-
porzadkowujg dzialalnos$¢ lekarza formalnym przepisom, stad o losie pa-
cjenta decyduja bezoosobowe systemy biurokratyczne (czego przykltadem
jest chocby to, ze — z uwagi na minimalizacje kosztéw — pacjent nie moze
zadecydowac o pdjsciu do lekarza specjalisty);

dehumanizacja ochrony zdrowia: opierajaca si¢ na weberowskiej teorii
biurokratycznej koncepcja leczenia zdeterminowana przez efektywnos¢,
przewidywalno$¢, kalkulacyjnos¢ i dazenie do manipulowania pacjenta-
mi, stawia pacjentéw w pozycji ,numerka” i ,,produktu cyklu technolo-
gicznego™.

Ronald W. Dworkin zwraca uwage na to, ze pacjenci wyczuwaja wszechobecny
w stuzbie zdrowia pospiech i sami, nie chcac ,,zawraca¢ gtowy swoim lekarzom,

% Zob. M. Foucault i P. Pienigzek, Narodziny kliniki, op.cit., s. 65.

7 L.J. Koscielak, Od Webera do Ritzera. Racjonalizacja zaspokajania potrzeb zdrowotnych,
[w:] W strong socjologii zdrowia, red. W. Pigtkowski i A. Titkow, Wydawnictwo UMCS, Lublin 2002,
s. 155-165.
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przestajag podejmowac zarty czy pogaduszki, ktére — w normalnych okoliczno-
$ciach - s3 wstepem do blizszej, opartej na zrozumieniu, relacji**. Tendencje te
dobrze oddaja stowa Agnieszki Kaczmarek:

Medycyna, a wraz z nig wszelkie zabiegi zmierzajace do wyleczenia chorego nabraly cech
eksterytorialno$ci; wyzute z jednostkowej subiektywno$ci sprowadzily go do przypadku
chorobowego, ktory réwnie dobrze nie musi posiada¢ biografii, wlasnej historii, osobowosci
(...). Za nadrzedne uznano biurokratyczne standardy postepowania z chorym w szpitalu.
Dzialania zwigzane z chorym bedacym w trakcie terapii sg ukierunkowane na sprawnosc,
osigganie zalozonych celow™.

Tym samym, jak pisze badaczka, ,,[c]hory zdegradowany do anonimowego przy-
padku medycznego, przekraczajac drzwi szpitala, zostawal odseparowany od do-
tychczasowego zycia, intymnosci, a jego tozsamos¢ redukowana byla do szpital-
nego chorobowego przypadku”®. Jak pisze Lukasz Andrzejewski, sprowadzenie
sytuacji pacjentéw wylacznie do statystyki kwestii medycznych skazuje (z kazdym
dniem coraz wigkszg liczbe) pacjentdw na swoiste ,,getto strachu, niepewnosci
i narzucanych z zewnatrz wyobrazen™'.

Przemystaw Pawel Grzybowski pisze, Ze pacjenci i ich rodziny czesto méwia
o traktowaniu ,,z gory, jak natretnego petenta, a nie partnera we wspolnym wysil-
ku o poprawe jego stanu zdrowia**>. Podobne wnioski przedstawit Jerzy Stochmia-
tek, stwierdzajac, ze cho¢ modelowy jest uklad koncentryczny, w ramach ktdérego
rézni specjalisci (z zakresu medycyny, rehabilitacji, pomocy spolecznej, Zywienia,
edukacji) obejmowaliby pacjenta opieka w celu pelnej rehabilitacji®®, to nadal ob-
serwuje si¢ niedosyt informacji i niska pozycje chorego w relacji z personelem,

* R.W. Dworkin, Nowa ewangelia zdrowia, [w:] Socjologia codziennosci, red. P. Sztompka
i M. Bogunia-Borowska, Znak, Krakow 2008, s. 725. Zob. tez PP. Grzybowski, Doktor klaun! Tera-
pia Smiechem, wolontariat, edukacja miedzykulturowa, Oficyna Wydawnicza ,,Impuls’, Krakéw 2012,
s. 76-77.

¥ A. Kaczmarek, Od milczenia do opowiesci..., op.cit., s. 44.

 Tbid., s. 91.

' L. Andrzejewski, Polityka nowotworowa..., op.cit., s. 17.

62 PP. Grzybowski, Doktor klaun! Terapia Smiechem..., op.cit., s. 74. Zob. tez M. Pluta, Szpital
jako pogranicze kulturowe. Zmagania z wzajemng Obcoscig, [w:] Wspélne obszary tanatopedagogiki
i pedagogiki miedzykulturowej: chorzy, cierpigcy i umierajgcy jako Inni i Obcy, red. P. Grzybowski,
K. Kramkowska i M. Pluta, Wydawnictwo Uniwersytetu Kazimierza Wielkiego, Bydgoszcz 2017,
s. 83-84.

¢ Rehabilitacja rozumiana jest jako proces majgcy na celu przywrocenie sprawnosci na drodze
réznych oddzialywan (stad wyodrebniane sg rdzne rodzaje rehabilitacji: medyczna, spoleczna, za-
wodowa i inne). T. Wroctawska, Prawne pojecie rehabilitacji, ,,Studia Prawno-Ekonomiczne” 2015,
t. XCV, 5. 143.
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a racje pacjenta i jego rodziny nie sg uwzgledniane®, z czym spotkala si¢ rowniez
cze$¢ moich badanych.

Poza tym warto zauwazy¢, ze czas 0osOb chorujacych traktowany jest zupelnie
inaczej niz czas ludzi w ,,zwyktych sytuacjach” — w szpitalu nie dziwig spdéznienia
czy niezrozumiale dtugie (a czgsto i nadaremne) czekanie, bo wydaje sie, ze jest to
wpisane w specyfike leczenia szpitalnego®:

Na przyktad gdy wychodzitem ze szpitala, w zasadzie mogtem, powinienem dosta¢ wypis.
Juz musiatem opusci¢ sale przed potudniem, natomiast moglem wyjs¢ ze szpitala gdzie$
szosta po potudniu, przez kilka godzin bez sensu czekajac. Potem okazalo sie, ze nie do-
stalem zwolnienia lekarskiego od razu - i musialem ponownie przyjezdza¢, bo musieli mi
druk L4 da¢. (...). Ja rozumiem, ze lekarze sg bardzo zabiegani, ale taka sprawnos¢... taka
techniczna w takich gtupich sprawach bylaby na pewno czyms przydatnym, pozytywnym
(PA_29).

Pacjenci bardzo czesto skarzg sie na kwestie organizacyjne i na to, Ze tracg niepo-
trzebnie czas w kolejkach, co dezorganizuje znaczaco ich zycie i czesto utrudnia
taczenie leczenia z pracg. Jest to rdwniez wykanczajace fizycznie, zwlaszcza ze nie
zawsze s3 odpowiednie warunki do dlugiego oczekiwania:

Moze gdyby to... gdyby to jako$ bylo pouktadane, ze cztowiek... Tutaj [w niemieckim szpi-
talu, gdzie leczyla si¢ badana — N.U.] jest system, ze w poniedzialek, od samego poczat-
ku byt ustalony jeden dzien na pobieranie krwi, wiec ja wiedzialam, ze kazdego tygodnia
musze¢ jecha¢ do potudnia (obojetnie, o ktérej godzinie, ale do poludnia musze jechac),
zeby mi pobrali krew. W Polsce si¢ jedzie rano — tam, nie do$¢, ze ta droga, bo to nie ma
nic na miejscu, nie w kazdym miescie funkcjonuje, to nie do$¢, ze trzeba jechaé albo poét
nocy w holu ludzie siedzg pelnego szpitala czy przychodni. Najpierw trzeba odda¢ krew,
siedzie¢, martwic sie, czeka¢, czy dostane ta chemie, czy nie (PA_09).

Kolejki byty trudne, znaczy czekanie ile§ godzin na badanie, potem na wyniki, na miejsce
w szpitalu. No to jest tragedia. Bo czesto ci ludzie tez majg... no ja bytem w miare silny, ale
wiadomo - sg ludzie starsi, ktérzy no potrzebuja... (PA_13)

Teraz bytam ostatnio we wtorek na badaniach, to 57 oséb mieli do przyjecia i wszyscy na
godzine 7, gdzie wesztam na korytarz, to ciemno - tyle ludzi. I tu tez, chemie akurat mia-
fam na [nazwa innego szpitala], to tez byly takie dni, ze ludzie juz siadali gdziekolwiek - na
koszu na $mieci nawet (PA_32).

Zatem juz w momencie wejscia do gabinetu pacjent jest zmeczony, sfrustrowany

i pelny napiecia, przez co czgsto ma problem z jasnym i precyzyjnym przedstawie-

¢ J. Stochmiatek, Pomoc pedagogiczna wobec kryzyséw Zyciowych, op.cit., s. 42.
% Zob. M. Keirse i 1. Zajaczkowska, Zycie z chorobg..., op.cit., s. 18-19.
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niem sprawy, zapomina o waznych dla niego pytaniach®. Szczegdlnie ucigzliwe
moze to by¢ w przypadku oséb, ktére mieszkaja daleko od szpitala (co wiaze sig
niejednokrotnie nawet z kilkugodzinnym dojazdem):

Ja miatem tez do$¢ komfortowa sytuacje — na przyktad Centrum Onkologii jest w zasadzie
do przejécia na piechote, to jest niecate 10 minut, nawet mniej z dojazdem. To juz jest, to
byta olbrzymia... Jak sobie wyobrazam kogo$, kto dojezdza gdzies tam kilkadziesiat czy
nawet sto kilkadziesigt kilometréw od [nazwa miasta - N.U.], to (...) caly dzien spedza¢
w tym Centrum Onkologii i potem, po tej chemioterapii wraca¢ do domu, to... to ja mia-
tem komfortowa sytuacje (PA_29).

Na pewno problemem jest wielkim to: sama stuzba zdrowia - jak to jest zorganizowane.
Teraz chociaz chodzitam na chemie dzienng (bo wczesniej to byto powigzane z lezeniem
w szpitalu, a teraz chemia dzienna) - to tak naprawde ci pacjenci od rana do wieczora
w tym szpitalu przebywajg, chemia jest podawana przez godzing, a jest duzo takich osob,
tak jak ja, no tez w trudnej sytuacji, aczkolwiek takie starsze osoby juz naprawde w ciez-
kim stanie, przywozone przez karetke i one jeszcze musza do domu ta karetka dojechac,
powiedzmy tam te 150 km, nie? Lekarz potrafil przyj$¢ na przyktad o godzinie 17.30 - bo
dopiero mu sie udalo przejrze¢ wyniki krwi na przyktad — powiedzie¢ pacjentowi, ze dzi-
siaj jednak chemii nie dostanie, a on caly czas lezy tutaj i niepotrzebnie w ogole. I strata
czasu, nerwy i to wszystko (PA_32).

Jak stwierdza biorgca udzial w moich badaniach lekarka onkolog, obecna
liczba podmiotéw onkologicznych jest niewystarczajaca, potrzebne byloby zatem
stworzenie kolejnych dodatkowych o$rodkoéw leczenia onkologicznego (co pomo-
globy rozladowa¢ nadmierne obcigzenie oraz zwigkszy¢ dostepnos¢ przestrzen-
ng), jednak s3 to duze naklady finansowe, a dodatkowo pacjenci czgsto boja si¢
leczy¢ w nowych miejscach. Réwniez specjalisci bioracy udzial w badaniu fokuso-
wym zwracali uwage na kwestie dostepnosci leczenia oraz problemy organizacyj-
ne, podkreslajac, ze bardzo wielu pacjentéw jest z daleka. Co wigcej, jak wynika
z do$wiadczen chirurga onkologicznego, kwestie dojazdu i uciazliwosci czasowo-
-organizacyjnej sg czasami elementem decydujacym o leczeniu (zdarzalo sie, ze
brak mozliwosci regularnego dojazdu powodowal, ze starsze pacjentki wybieraly
radykalng operacje odjecia piersi zamiast leczenia oszczedzajacego uzupelnionego
o radioterapi¢, mimo informowania o mozliwosci skorzystania z hostelu dla pa-
cjentéw). Na problem ten zwrdcono uwage rowniez w raporcie Najwyzszej Izby
Kontroli®, w ktorym zalecana jest centralizacja onkologicznego leczenia chirur-
gicznego, przy jednoczesnej decentralizacji radio- i chemioterapii®.

% M. Kulezycki, Psychologiczne problemy cztowieka chorego..., op.cit., s. 41-42.

7 Zob. Dostgpnos¢ i efekty leczenia nowotworow. Informacja o wynikach kontroli, Najwyzsza
Izba Kontroli, Departament Zdrowia, 2018, s. 80.

¢ Tbid., s. 77-80.
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Z drugiej strony, co ciekawe — jak stwierdza wspomniana juz lekarka onkolog —
kryterium dojazdu dla wigkszosci pacjentow nie jest az tak istotne jak znajomos¢
placowki i opinie na jej temat, a decyzje pacjentéw dotyczace leczenia czasami
wymykaja si¢ czysto logicznym, naukowym kryteriom - ogromng role odgrywa
poczucie bezpieczenistwa i zaufanie do konkretnych lekarzy (ktérych chorzy nie
chca zmieniaé, nawet jesli w innym miejscu dostepne jest leczenie dajace wieksza
mediang przezycia). Warto w tym miejscu nawigza¢ do wspominanej juz w mojej
pracy Magdaleny Sokotowskiej (nestorki polskiej socjologii zdrowia), ktdra réw-
niez wskazywala na to, Ze na decyzje zwigzane z leczeniem wplywaja rézne czyn-
niki spoteczne®.

Jak pisze, opierajac si¢ na wlasnym doswiadczeniu z wizyt w szpitalu onko-
logicznym, Hubert Wiercinski, bodzce zewnetrzne i sensoryczne maja ogromny
wplyw na budowanie i odtwarzanie wspomnien zwigzanych z pobytem w szpita-
lu”. Aby lepiej zrozumie¢ sytuacje (i czestg frustracje) oséb chorych, warto - tak
jak wspomniany autor — wybra¢ si¢ do szpitala, by samemu (cho¢ w minimalnym
stopniu) do$wiadczy¢ tego, co przezywaja chorzy juz na etapie przyjec (tlok, godzi-
ny oczekiwania, specyficzny zapach...)”". Niedogodnosci zwigzane z funkcjono-
waniem szpitali i niedostatek informacji oraz trudnosci z ich uzyskaniem poteguja
przerazenie chorego i rodziny’. Jak slusznie zauwaza chirurg onkologiczny, pa-
cjenci sg przerazeni rowniez dlatego, ze nie maja zaufania do systemu medycznego.

Problemy z funkcjonowaniem izb przyje¢ sa powszechne i nie sg typowe wy-
lacznie dla polskich szpitali”. Niemniej jednak jest to kwestia, ktora nie powinna
by¢ przyjmowana jako norma, ale raczej traktowana jako palaca kwestia wyma-
gajaca szybkich zmian. Na duzg role odczué zwigzanych z atmosferg i organizacja
pracy szpitala (i to juz na etapie przyjecia nowych pacjentéw) wskazuje m.in. Ma-
ciej Krajewski, ktory podkresla, ze przez stosunek personelu do chorych i organi-
zacj¢ pracy mozna zaréwno obnizy¢ poziom leku pacjenta, jak i go zwigkszyc™.

% M. Sokotowska, Socjologia medycyny, Panstwowy Zaklad Wydawnictw Lekarskich, Warszawa
1986, s. 66.

7 H. Wiercinski, Rak..., op.cit., s. 85.

7t Ibid.

72 B. Winch, Jak rozmawia¢ z osobami bliskimi, [w:] O zyciu z rakiem i po raku..., op.cit., s. 89;
A. Dolczewska-Samela, Znaczenie relacji personel medyczny-pacjent dla przebiegu procesu leczenia,
[w:] Szanse i bariery w ochronie zdrowia: wybrane aspekty organizacyjne, prawne i psychologiczne,
red. M.D. Glowacka i E. Mojs, Wydawnictwo Naukowe Uniwersytetu Medycznego im. Karola
Marcinkowskiego, Poznan 2008, s. 83.

7 J. Kobza i M. Syrkiewicz-Switata, Time based management in health care system: the chosen
aspects, ,Medycyna Pracy” 2014, t. 65, nr 4, s. 563-564.

7 M. Krajewski, Terapeutyczny wymiar komunikacji..., op.cit. Zob. tez: P. Bies, Walczylem
z rakiem i..., op.cit., s. 90, 92-97, 173, 183.
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Podobng analogi¢ mozna zaobserwowaé¢ w kontekscie poziomu motywacji
do leczenia”.

Czeste wizyty z jednej strony moga powodowa¢ ,obznajomienie si¢” z pro-
cedurami, otoczeniem (dzieki czemu tatwiej i szybciej to wszystko przebiega),
z drugiej — czasami z kazda wizyta i badaniem (zwlaszcza po przykrych doswiad-
czeniach) poteguje si¢ lek i napigcie psychiczne™. Problem zbyt dlugiego, czgsto
wielogodzinnego, oczekiwania w kolejkach oraz poczucia ,,bycia intruzem” w pla-
cowkach medycznych podnosili réwniez respondenci w innych badaniach”, nie
jest to problem wylacznie leczenia onkologicznego, ale polskiej publicznej stuzby
zdrowia w ogole. Jak przypomina rozmawiajaca ze mng lekarka onkolog, trzeba
pamietac, ze trudno jest przewidzie¢ rozne nagle sytuacje, ktorych efektem jest
wlasnie przedluzajace si¢ czekanie, a gléwnym problemem jest to, ze nikt nie in-
formuje o tym pacjentéw i nie ttumaczy powodéw opoznienia, co poteguje ich
frustracje (gdy pacjenci wiedzg, z czego to wynika, zdecydowanie lepiej reaguja
i nie ma zazwyczaj z tym problemu).

W amerykanskich badaniach fokusowych kobiety, ktore doswiadczyly nowo-
tworu jajnika, réwniez wskazywaly na podobne problemy, zwracajac uwage, ze
»male duze rzeczy” (zwigzane m.in. z planowaniem, czasem oczekiwania, trans-
portem, parkingiem, finansami, ubezpieczeniem itd.) bardzo silnie obcigzaly je
w trakcie leczenia i powodowaly frustracje, wptywajac na ich ogélne doswiadcze-
nia zwigzane z systemem zdrowia’®.

Pomimo wskazanych w niniejszym podrozdziale licznych utrudnien organi-
zacyjnych, ktérych doswiadczali moi badani, nalezy jednak podkredli¢, ze — cho¢
byly one bardzo ucigzliwe dla moich rozméwcéw - w wigkszosci przypadkow
spotykaly si¢ z zaskakujaco duzg doza wyrozumialo$ci. Pacjenci starali si¢ zrozu-
miec¢ ich podtoze, wskazujac gtéwnie na obiektywne czynniki, takie jak duza liczba
0s6b chorych. Poza tym warto podkresli¢, ze $wiadomy tych problemdéw perso-
nel w wielu szpitalach (zwlaszcza tych typowo onkologicznych) stara si¢ w mia-
re mozliwosci minimalizowac¢ ich negatywny wplyw na pacjentéw. Rowniez inne
badania wskazuja, Ze pacjenci swoje zarzuty kieruja w wigkszosci nie w kierunku
lekarzy i pozostalego personelu, ale wobec wadliwej organizacji pracy instytucji

> P. Bies, Walczylem z rakiem i..., op.cit., s. 90, 92-97, 118-119, 173.

76 M. Kulczycki, Psychologiczne problemy cztowieka chorego..., op.cit., s. 42; B. Winch, Jak roz-
mawiac z lekarzem, [w:] O zyciu z rakiem i po raku..., op.cit., s. 89.

77" A. Laska-Formejster, ,,Iim wiecej masz pieniedzy, tym latwiej uzyskasz pomoc” - prawda czy
falsz w opinii pacjentéw publicznych i niepublicznych zaktadow opieki zdrowotnej, [w:] Socjologia
i psychologia dla pacjenta - wybrane zagadnienia, red. M. Synowiec-Pitat i A. Olchowska-Kotala,
Wydawnictwo Adam Marszalek, Torun 2012, s. 44-47.

¢ K. Long Roche et al., “Little Big Things™: A Qualitative Study of Ovarian Cancer Survivors and
Their Experiences With the Health Care System, ,,Journal of Oncology Practice” 2016, t. 12, nr 12,
s. 976.
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medycznych i wynikajacych z tego warunkéw leczenia”™. Niemniej jednak przywo-
tane w pracy doswiadczenia zwigzane z organizacja leczenia wyraznie wskazuja,
ze kwestia ta wymaga nie tylko szerszej analizy, ale przede wszystkim poglebionej
dyskusji nad mozliwosciami dalszej poprawy sytuacji — dyskusji, ktora stanie si¢
katalizatorem realnych zmian, ktére ulatwia wejscie w (i tak az nadto trudna) role
pacjenta.

3.2. Znaczenie postawy personelu medycznego
i stylu komunikacji w kontakcie z pacjentami

Specyfika choroby nowotworowej, obcigzenie psychiczne z nig zwigzane oraz
wplyw, jaki wywiera ona na zycie pacjentéw i ich bliskich, powoduja, ze jest wy-
jatkowo krytycznym wydarzeniem zyciowym. Tak jak wspomnialam, szczegdlnie
trudna i stresujaca jest hospitalizacja, zwlaszcza gdy rokowania sg zte lub niejed-
noznaczne®. Zdecydowanie nalezy sie¢ zatem zgodzi¢ z Wojciechem Eichelberge-
rem, ktory stwierdza, ze:

Lekarze musze sobie zdawal sprawe z tego, jakim szokiem spolecznym i psychicznym
jest — dla wigkszo$¢ pacjentow — pobyt w szpitalu i wigzace sie z nim izolacja i stres. Trzeba
robi¢ wszystko, co mozliwe, aby ze $rodowiska szpitalnego eliminowac stresogenne czyn-
niki. Wszyscy lekarze wiedzg, Ze pacjent w stresie nie wyzdrowieje®'.

Jest to tym bardziej istotne, gdy wezmiemy pod uwage badania, ktére wskazuja, ze
stres i przykre stany emocjonalne (zwlaszcza gdy wystepuja czesto) obnizaja po-
ziom limfocytéw, pogarszajac tym samym funkcjonowanie uktadu odpornoscio-
wego organizmu®. Poza tym nasilajacy si¢ lek dezorganizuje prace uktadu nerwo-
wego i hormonalnego, co w konsekwencji wptywa na stan zdrowia®.

Na odbiér srodowiska szpitalnego maja oczywiscie wplyw warunki fizyczne
(wyglad i wielkos¢ sal, wystroj korytarzy itd.), ale w duzo wigkszej mierze istotny

7 A. Titkow, Zachowania i postawy wobec zdrowia i choroby. Studium warszawskie, Patistwowe
Wydawnictwo Naukowe, Warszawa 1983, s. 202; A. Laska-Formejster, Problemy odbiorcow swiad-
czet zdrowotnych na podstawie analizy skarg skierowanych do Biura Skarg i Wnioskow Lodzkiej Regio-
nalnej Kasy Chorych, [w:] Zdrowie i choroba: perspektywa socjologiczna, op.cit., s. 282-284.

80 Zob. P. Stowik, Rola psychologicznej interwencji w kryzysie wywolanym przez chorobe soma-
tyczng i hospitalizacje, [w:] Kryzys, interwencja i pomoc psychologiczna. .., op.cit., s. 194-214.

81 W. Eichelberger i . A. Stanistawska, By¢ lekarzem, by¢ pacjentem: rozmowy o psychologii rela-
cji, Wydawnictwo Czarna Owca, Warszawa 2015, s. 85.

82 S. Kowalik, Stosowana psychologia rehabilitacji, op.cit., s. 249-250.

8 A. Widera, Psychologia chorego leczonego metodami chirurgicznymi, op.cit., s. 127.
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jest kontekst interpersonalny, czyli ogélna atmosfera tworzona przez personel i in-
nych pacjentow®.

One [pielegniarki - N.U.], jak przechodza czasami, czy inni pracownicy przechodza po
tym korytarzu pelnym ludzi, to po prostu glowa jest spuszczona w dot. I to tez jest takie
mato fajne, Ze kto$ przechodzi, idzie glowa w dét i tylko wchodzi, zeby wejs¢ do drzwi, zeby
nie widzie¢ tych wszystkich pacjentéw. Zeby nie byto tego kontaktu wzrokowego z drugim
czlowiekiem, z chorym czlowiekiem. Takie to... Moze gdyby u§wiadomi¢ ten personel me-
dyczny, ze wlasnie ten kontakt wzrokowy, ten usémiech pomaga tez (bo to pomaga drugie-
mu czlowiekowi, chyba to naukowo jest udowodnione), to bytoby naprawde fajnie tez. Co$
drobnego, malego — zawsze pomaga ten usmiech (PA_13).

(...) gdzie$ tam bylo na forach, ze tak — ze polecaja dziewczyny ten osrodek, bo raz, ze jest
za darmo, dwa, ze faktycznie tam wyglada jak w Le$nej Gorze [nawigzanie do idyllicznego
szpitala z telewizyjnego serialu Na dobre i na zte - N.U.] ten jeden oddzial. W ogole jest
doktor [nazwisko lekarza — N.U/], jest niesamowity. (...). W ogoéle oddzial... dla mnie...
wtedy to dla nas byt to superstandard, nie? Pomalowane te... bardzo tadnie pomalowane te
pokoje; zwyczaj taki, ze positki jemy razem w kuchni. (...). Bylo tak, ze jezeli ktéras nie byla
po operacji i nie musiata leze¢ akurat, no to sobie razem jadly$my ten obiad, no i to bylo
sympatyczne, bo to mogly$my sie ze wszystkich sal zebra¢, no i ten. I w ogole, no i jezeli
chodzi o fachowo$¢, to niesamowity lekarz, super tam ekipa. I tak — on nawet w niedziele
przyjezdzal, jak kto$ byt operowany w piatek czy w sobote, to on na chwile wpadat, na pét
godziny, tylko po to, zeby podejs¢ i obejs¢ pacjentki, czy na pewno wszystko jest dobrze,
czy nic sie nie dzieje... I mimo ze on szkolit potem juz bardzo duzo tych lekarzy, zeby tam
tak... duzo oséb sie chcialo u niego szkoli¢, to zawsze on osobiscie dopatrywat tego, dogla-
dati to naprawde super, nie? (...). Atmosfera byla bardzo... no to bylto super. Musze powie-
dzie¢, ze bardzo dobrze si¢ tam... Mimo takich dramatycznych sytuacji, historii ludzkich,
ktére tam czlowiek spotykal, ogrom takiego bolu i... to mimo wszystko naprawde czuto sie
tam takie cieplo, nie? (...). Przez to, ze wlasnie byta tak duza zyczliwos¢ wszystkich - ca-
tego personelu i lekarza (byl taki zainteresowany, zeby to wszystko to...) i te pielegniarki —
i to jakos tak wszystko dobrze naprawde... Tak psychicznie bardzo to pomagalo. I tam byta
bardzo dobra ta informacja, wszystko jakos tak sie¢ udawato tam zorganizowac (PA_11).

W kontekscie funkcjonowania spotecznego w szpitalu szczegélnie istotna dla

chorych jest strona relacyjna, zwigzana bezposrednio z kontaktami z personelem.
Biorgc pod uwage to, jak trudna jest sytuacja choroby, atmosfera w szpitalu (ktora
tworzg wszyscy w nim obecni) odgrywa ogromna role — moze obnizac lek i stres
lub potegowac.

80

Na drugi dzien po zabiegu (...) ubralam sie w najpiekniejszg pizame-sukienke, jaka mia-
tam, zrobilam makijaz, kitke u samej gory i idzie taki pan doktor i méwi tak: ,O! Tylko
rydwanu pani brakuje, jak Rzymianka pani wyglada - ale $licznie!”, ja méwie: ,,A dzigkuje”.

8 Ibid., s. 125.



I zjechalam winda na dot po kawe i ida dwie panie salowe (a rozpoznalam je, bo gdzies
tam sie przewijaly, tak?) i jedna moéwi do drugiej (przeszly obok i ja tak nachylona przy
automacie i wiadomo - idg tip-topkami, ale tego juz nikt nie widzial, bo stalam) i one mo-
wia: ,No patrz, ku*wa, jaka chora” (przepraszam, ze przeklinam), méwa: ,Na rewie mody
przyjechala, taka chora!” (PA_37).

Jak zwraca uwage biorgca udzial w moich badaniach psychoonkolog-psychote-
rapeutka, komunikacja kliniczna jest specyficzng komunikacjg i wymaga przy-
gotowania, ktore powinno dotyczy¢ catego personelu (réwniez pomocniczego),
a nie tylko lekarzy i pielegniarek. Poza tym pozornie nieznaczace sytuacje, ktoérych
uczestnikami lub $wiadkami sa chorzy, moga oddzialywa¢ na nich w okreslony —
pozytywny lub negatywny - sposéb.

Kwestie komunikacyjne odgrywaja ogromng role w kontekscie poglebiania
(lub minimalizowania) traumy zwigzanej z diagnoza i wplywaja w znacznym stop-
niu na trajektorie radzenia sobie z chorobg jako sytuacjg trudng®. Jak podkresla
Marek Jarosz, spokdj, opanowanie, zrozumienie oraz pogodne i zyczliwe nastawie-
nie personelu ma szczegoélne znaczenie, zwlaszcza w poczatkowym okresie pobytu
w szpitalu®. W trakcie analizy wynikéw moich badan - tak jak Agnieszka Kaz-
mierczak®” — zauwazylam, ze relacja i komunikacja miedzy pacjentem a persone-
lem (zwlaszcza lekarzami) wptywa na do$wiadczanie choroby i przypisywane jej
znaczenie.

Pacjenci przypisujg duzg warto$¢ szeroko rozumianemu wsparciu ze strony
personelu, rowniez w kontekscie tagodzenia stresu zwiazanego z chorobg i hospi-
talizacja®. Badania naukowcéw z Uniwersytetu Medycznego w Poznaniu wyka-
zaly, ze pacjenci widzg mozliwo$¢ wplywu personelu na fagodzenie stresu oséb
leczacych si¢ przez ,stworzenie przyjaznej atmosfery od momentu przyjecia po-
przez caly okres pobytu w szpitalu i udzielanie wsparcia informacyjnego (...)".
Jednoczesnie problemy z komunikacjg na linii pacjent-lekarz sg jednymi z naj-

% Wiecej o tym w: M. Dorfmiiller, Podstawowe zasady prowadzenia rozmowy, [w:] Psychoonko-
logia: diagnostyka, metody terapeutyczne, op.cit., s. 93-98; H. Dietzfelbinger, Sztuka prowadzenia bez-
piecznych i skutecznych rozméw z pacjentami, [w:] Psychoonkologia: diagnostyka, metody terapeutycz-
ne, op.cit., s. 147-151; M. Rucinska et al., Choroba nowotworowa - wprowadzenie, op.cit., s. 39-65;
P.P. Grzybowski, Doktor klaun! Terapia smiechem..., op.cit., s. 74-75.

8 M. Jarosz, Elementy psychologii lekarskiej i psychopatologii ogdlnej, Panstwowy Zaktad Wy-
dawnictw Lekarskich, Warszawa 1971, s. 180.

% A. Kazmierczak, Wplyw komunikacji z personelem medycznym na doswiadczanie choroby
przez pacjentéw, ,Homo Communicativus” 2011, nr 1 (6), s. 134.

8 A. Luszczynska et al., Social support and quality of life among lung cancer patients: a systematic
review, ,Psycho-Oncology” 2013, s. 2161, 2165-2166.

% D. Bernad et al., Wsparcie spoleczne udzielane przez personel medyczny jako czynnik obniza-
jacy lek u pacjentéw leczonych na oddziatach onkologicznych, ,Nowiny Lekarskie” 2008, t. 77, nr 6,
s. 424.
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cze$ciej wskazywanych przez osoby chorujace i ich rodziny®”. Réwniez w moich
badaniach bardzo czesto poruszanym watkiem w wypowiedziach badanych (za-
réwno pacjentow, jak i specjalistow) byly kwestie komunikacji i postawy interper-
sonalnej personelu medycznego. Doswiadczenia pacjentéw w tym zakresie byly
bardzo zréznicowane - pojawialy sie zaréwno bardzo pozytywne, jak i, niestety,
negatywne przyklady. Czescig wspolng wszystkich tych wypowiedzi byla jednak
duza ranga przypisywana kwestiom komunikacji i relacji z personelem (zwlaszcza
z lekarzami):

Jezeli ma sie poczucie dyskomfortu w kontakcie z lekarzem, do ktérego sie trafito, to trzeba
znalez¢ takiego lekarza, z ktérym taki kontakt bedzie sie mialo. Ze bedzie mozna porozma-
wiac. Nie to, ze odby¢ ta, ta wizyte... i (...) to nie chodzi o to, zeby kto$ mial nie wiadomo
ile tytutéw i rzeczywiscie mial tg wiedze i mégt pomdc, ale teraz zdecydowana wigkszosé
onkologéw ma te szkolenia i dysponujg [wiedza — N.U.], ewentualnie konsultuja - pod
tym wzgledem jest OK. Ale wiasnie chodzi o to, zeby byl to lekarz, do ktérego mozna sie
zwrocié (PA_38).

Jakas informacja, tak? Rozmowa z lekarzem. Ja nie bede oceniata, z czego to wynika — czy
to jest kwestia juz podejscia danego lekarza, czy wlasnie organizacji ich pracy, Ze maja, nie
wiem, po 10 minut na pacjenta i nie majg na to czasu - no, ale to juz nie mnie oceniac.
Natomiast brakuje nam takiego poinformowania, takiego empatycznego troche podejscia,
tak? Nie wiem, moze lekarze powinni by¢... mie¢ tez jakie$ szkolenia. Oczywiscie na to
nie ma czasu i pewnie nie majg tego w trakcie edukacji (...) albo nie idg na te zajecia, jak
majg do wyboru jakies inne, bo to s takie mniej. A rzeczywiscie z perspektywy pacjenta
to jest bardzo wazne. Moze rzeczywiscie, tak... moze w innych jakich$ specjalizacjach nie,
ale tutaj powinni. No to jest... to jest specyficzna sytuacja, tak? Specyficzna choroba. To
jest mierzenie si¢ ze $miercig — od poczatku, od diagnozy. (...). Ja nie méwie, ze ten lekarz
ma nas glaskaé po glowie, ale no z jakimg takim minimalnym wyczuciem, Ze to jest jednak
trudne, ze to jest cigzka wiadomos¢ (PA_08).

Brakto wlasnie takiej... takiej empatii w podejsciu. (...). To jest takie troche dla mnie dziwne,
to moze wynika¢ z jakiego$ charakteru. I tak, ja rozumiem, Ze jest duzo pacjentéw, rozu-
miem, ze s3 lekarze zapracowani, ze maja duzo... ale taka minimalna wrazliwo$¢ na to, ze
jednak ma si¢ do czynienia z chorg osoba, ktora jest... musi si¢ zmierzy¢ z jakas choroba, to
tez nie jest dla niej tatwe i nie jest w szpitalu z wasnego wyboru. Wiec takie ludzkie podejscie
po prostu by wystarczylo. A tego mi troche braklo. Byto duzo takiej oschlosci, takiej jakiejs. ..
traktowania po prostu czlowieka jak takie kolejne... wlasnie kolejny przypadek czy taki nu-
mer do odhaczenia, ktéry trzeba tam po prostu zrobi¢ i do widzenia, nie? (PA_11)

Ostatnia z przytoczonych wypowiedzi dobrze koresponduje ze stowami Przemy-
stawa Pawla Grzybowskiego, ktory pisze: ,Badania dowodza réwniez pragnienia

% H. Dietzfelbinger, Sztuka prowadzenia bezpiecznych i skutecznych rozmow z pacjentami,
op.cit., s. 147.
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pacjenta, by by¢ traktowanym i szanowanym jako cztowiek o okreslonej tozsamo-
$ci, réwnych prawach i potrzebach, a nie jako numer statystyczny, pacjent z sali
na koricu korytarza czy sierota przywieziona wczoraj”®'. O potrzebie pacjentow
dotyczacej bycia zauwazonym, otoczonym zindywidualizowang opieka i zyczliwg
uwaga pisala rowniez Magdalena Sokotowska®. Podobne wnioski ptyna z moich
badan, zar6wno w kontekscie wypowiedzi 0s6b chorujacych, jak i specjalistow:

Na pewno brakuje dobrego podejscia i godnego podejécia do pacjenta. (...). Wazne, zeby
ten pacjent czul, ze ten personel jest zainteresowany jego osoba (PA_20).

Pacjent wymaga zyczliwosci, takiej po prostu ludzkiej, takiego ludzkiego podejscia. Nie
chce by¢ numerem statystycznym (pracownik socjalny).

Heinrich Pera, podajac jednak w watpliwos¢, czy nie jest to nad wyraz utopij-
ne myslenie, podkresla, ze personel szpitala powinien by¢ zawsze §wiadomy, ze
pacjenci przynosza ze sobg do szpitala swdj wlasny bagaz doswiadczen - historie
chorowania, ale tez po prostu historie zycia, co wplywa na ich nadzieje i oczeki-
wania, ale i troski oraz lgki, bo ,,kazdy jest osobnym $wiatem i tak trzeba do niego
podchodzi¢™”. Niezbedna jest zatem pewna plastycznos¢ w zachowaniu lekarza,
ktdéry - oprocz dziatan czysto medycznych - powinien réwniez uwzglednia¢ czyn-
nik psychologiczny i sw6j wplyw na stan psychiczny chorego, a co za tym idzie -
dopasowywac swoje zachowanie w zaleznosci od indywidualnych cech pacjenta
i jego aktualnego stanu psychicznego.

Jak pisal Wlodzimierz Pigtkowski, szpitale czesto sa postrzegane jako ,,bez-
duszne instytucje biurokratyczne zatrudniajace urzednikow-lekarzy”, tymcza-
sem pacjenci od lekarzy (i pozostalego personelu) oczekuja nie tylko wiedzy
czysto medycznej, ale i umiejetnosci interpersonalnych i zyczliwej ekspresji*.
Jak podkresla onkolog Ewa Cikowska-Wozniak, chorzy na nowotwory przezy-
waja ogromny stres, dodatkowo choroba nowotworowa obarczona jest bardzo
negatywna otoczka stereotypow i lekow, dlatego jej specyfika wymusza na leka-
rzach okreslone predyspozycje, do ktorych zalicza si¢ tez pozytywne nastawienie
wobec innych ludzi; niegrzeczne traktowanie pacjentéw jest natomiast najgor-
szym z mozliwych scenariuszy”. Relacja z lekarzem wywiera znaczacy wptyw na
stan chorego i moze mie¢ zardwno charakter terapeutyczny, jak i destrukcyjny

8 PP. Grzybowski, Doktor klaun! Terapia smiechem..., op.cit., s. 78.

%2 M. Sokotowska, Socjologia medycyny, op.cit., s. 99-100.

% H. Pera, Sam nie podotam, op.cit., s. 179; I. Heszen-Klemens i M. Jarosz, Stosunek lekarz-pa-
cjent..., op.cit., s. 307-308.

%4 'W. Pigtkowski, W strong unii medycyny naturalnej i naukowej, [w:] Nie ma nieuleczalnie cho-
rych, red. J. Aleksandrowicz, Iskry, Warszawa 1982, s. 219-220.

% J. Krynska i T. Marzec, Onkolodzy..., op.cit., s. 189-190.
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(réwniez w kontekscie psychospolecznym), o czym pisala m.in. Magdalena
Sokotowska®. Tym bardziej cieszy zauwazana przez pacjentéw stopniowa popra-
wa w zakresie podejécia personelu do pacjentéw (szczegdlnie dobrze oceniana
w szpitalach typowo onkologicznych).

Badania Gila Goldzweiga i wspdtpracownikow oraz analogiczne polskie bada-
nia Anny Kornas$ i Barbary Betkowskiej-Korpaly wykazaly, ze najwazniejsza dla
pacjentow jest mozliwos¢ zaufania lekarzowi oraz swobodnej rozmowy (zapew-
nienie wsparcia emocjonalnego), a takze rzeczowe informowanie”’. Zaufanie do
lekarza wplywa nie tylko na komfort psychiczny pacjenta, ale réwniez na efektyw-
no$¢ leczenia — pacjent, ktdry ufa personelowi, chetniej przestrzega zalecen i ma
wiekszg motywacje do aktywnego uczestnictwa w procesie leczenia®®. Jak pisza Ka-
tarzyna Pawlikowska-tagdd i Jarostaw Sak, gtéwnymi elementami budowania za-
ufania w relacji lekarz-pacjent (rozumianego jako przekonanie, ze personel bedzie
robit to, co w ich mocy, by pomdc pacjentowi, kierujac si¢ zawsze jego dobrem) sa:
dobra komunikacja, a takze po$wigcony czas i prawdoméwnos¢”. Wpisuje si¢ to
w odczucia moich badanych:

Jak oddawalam si¢ w jego rece, to czutam takg pewnos¢ totalna, ze jak co$ zrobi, to nie
zrobi tego zle — bo si¢ nie podejmie tego albo zrobi to dobrze. (...). No bo on mial bardzo
dobre opinie i dobre opinie w ogéle dla [nazwa miasta — N.U.], a po drugie no... i ten kon-
takt taki byt... (...). Po prostu tak — bedzie OK (PA_35).

Takie rozmowy uspokajajace z operatorem. Takie powiedzmy no, na obchodach najcze-
$ciej. Bardzo dobry lekarz, bo praktycznie rzecz biorac, codziennie rano i wieczorem byl na
oddziale, tak Ze mozna bylo go w kazdej chwili... bardzo sobie go chwale. No rzeczywiscie,
mozna bylo sobie z nim porozmawia¢: a co to bedzie, a jak, a to, a tamto i on odpowiadat
na te pytania. I to w taki sposob, no z usmiechem, w uspokajajacy raczej. (...). Generalnie
bardzo dobry kontakt i bardzo go sobie, powiedzmy, ceni¢ (PA_10).

Zaréwno pacjenci, jak i specjalisci biorgcy udzial w moich badaniach zwra-
cali bardzo czesto uwage na potrzebe Zyczliwosci i pozytywnego zaangazowania
personelu w kontakt z pacjentem. Przytoczone przyklady i doswiadczenia innych
badanych pokazuja, ze wielu lekarzy (a takze innych cztonkéw personelu) $wia-

% M. Sokotowska, Socjologia medycyny, op.cit., s. 91-93.

7" A. Kornas i B. Betkowska-Korpata, Analiza stopnia realizacji oczekiwati pacjentow z chorobg
nowotworowg wobec lekarzy, ,Pomeranian Journal of Life Sciences” 2017, t. 63, nr 4, s. 6-12.

% K. Pawlikowska-Lagod i]. Sak, Zaufanie w relacji lekarz-pacjent w swietle najnowszych bada,
»Pielegniarstwo XXI wieku / Nursing in the 21st Century” 2017, t. 16, nr 1, s. 62, 64; A. Dolczewska-
-Samela, Znaczenie relacji.. ., op.cit., s. 84. Zob. tez M. Kaminska et al., The role of support in wrestling
with cancer, ,Studia Medyczne” 2014, nr 30 (2), s. 115.

% K. Pawlikowska-Lagod i ]. Sak, Zaufanie w relacji lekarz—pacjent w swietle najnowszych bada,
op.cit., s. 63-64. Zob. tez E. Kiibler-Ross, Rozmowy o Smierci i umieraniu, op.cit., s. 53-54.
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domie lub odruchowo stara si¢ przez swoja postawe pozytywnie wplywaé na pa-
cjentdw i obnizac ich stres zwigzany niewatpliwie z sytuacja choroby i leczenia.
W wielu przypadkach pacjenci doceniali wyrazne zaangazowanie personelu w ich
sytuacje i problemy - zaangazowanie czesto wykraczajace poza norme wynikajaca
z roli zawodowej. Rowniez lekarze wskazywali na to, Ze tego typu postawa jest
bardzo czesta.

Jest to pewna wolta, poniewaz jeszcze do niedawna sugerowano raczej za-
chowanie minimalnego zaangazowania lub calkowite wycofanie emocjonalne, co
mialo by¢ synonimem profesjonalizmu i obiektywnego ogladu sytuacji'®. Model
ten czasami okreslany jest takze jako medycyna narzadowo-aparaturowa, co ma
podkresli¢ jej czysto przyrodoznawczy, odhumanizowany charakter'”. Obecnie
coraz wieksza uwage przyklada si¢ do psychospotecznych aspektow leczenia oraz
procesu humanizacji medycyny. Paradygmat biopsychospoteczny wiaczyt aspekt
humanistyczny do obowiazujacego wczesniej redukcjonistycznego spojrzenia czy-
sto medycznego, tym samym otwierajac nowe pola badawcze i poszerzajac zainte-
resowania tematem zdrowia réwniez o kwesti¢ dobrostanu psychospolecznego'®.
Co wiecej - jak pisze Leszek Bulinski — aspekt zdrowotny przestano traktowac
w kategoriach zero-jedynkowych na rzecz postrzegania zdrowia i choroby w ra-
mach dynamicznego kontinuum, zwracajac wieksza uwage na jakos¢ zycia'®. Jak
pisze Michat Skrzypek, w biopsychospotecznym modelu zdrowia i choroby (zwig-
zany z osobg George’a L. Engela) zwraca si¢ rowniez uwage na role subiektywnego
doswiadczenia pacjenta postrzeganego jako ,integralny element opieki klinicznej,
dopelniajgcy dane biomedyczne”, co stanowi pewien wklad w ztozony proces hu-
manizacji medycyny'®. Podejécie to wpisuje si¢ w holistyczne postrzeganie czto-
wieka uwzgledniajace zaréwno indywidualny, jak i spoleczny wymiar jego funk-
cjonowania'®. Coraz wigksze znaczenie zaczeto przypisywac réwniez kwestiom

10 M. Keirse i I. Zajaczkowska, Zycie z chorobg..., op.cit., s. 352-353.

101 B. de Barbaro, Pacjent w swojej rodzinie, Springer, Warszawa 1997, s. 10. Zob. tez: M. Keirse
i I. Zajagczkowska, Zycie z chorobg. .., op.cit., s. 41-43; F. Capra, Punkt zwrotny..., op.cit., s. 184.

102 1. Bulinski, O chorobie w zdrowiu i o zdrowiu w chorobie. Dylematy polityki zdrowotnej,
[w:] Zdrowie i choroba: w poszukiwaniu wiedzy i pomocy, red. L. Bulinski, Wydawnictwo Adam Mar-
szalek, Torun 2014, s. 13-14; M. Skrzypek, Perspektywa chorego w socjologii choroby przewlektej...,
op.cit., s. 43-48.

1 1. Bulinski, O chorobie w zdrowiu i o zdrowiu w chorobie. Dylematy polityki zdrowotnej,
op.cit., s. 14-15. Zob. tez: P. Modzelewska et al., Metodyka oceny jakosci zycia w chorobach nowo-
tworowych, [w:] Jakos¢ zycia w naukach medycznych i spolecznych, t. 1, red. B. Kowalewska et al.,
Uniwersytet Medyczny, Bialystok 2017, s. 63-64.

10 M. Skrzypek, Perspektywa chorego w socjologii choroby przewleklej..., op.cit., s. 30-31.

15 M. Marcinkowski, Promocja zdrowia i samowychowanie jako sktadowe socjoekologicznego
modelu zdrowia, [w:] Spoleczne konteksty edukacji zdrowotnej, red. E. Mojs i M.D. Glowacka,
Wydawnictwo Wyzszej Szkoty Komunikacji i Zarzadzania, Poznan-Wagrowiec 2006, s. 109.
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komunikacji interpersonalnej i opiece psychospolecznej, upatrujac w nich czynni-
kow, ktore rowniez wplywaja na stan pacjenta.

Nalezy jednak w tym miejscu (by¢ moze nieco pesymistycznie) zaznaczy¢,
nawigzujac do rozwazan Pierre’a Bourdieu'®, Ze ta teoretyczna wiedza ma jed-
nak swoje ograniczenia, a rozdzwigk miedzy teorig a praktyka nadal jest (cho¢
na szcze$cie coraz rzadziej) widoczny. Jak zauwaza Krzysztof Szlachcic, ogoélno-
dostepne (wywieszane na $cianach szpitalnych) prawa pacjenta i wytyczne do-
tyczace prawidlowej komunikacji z nim (majace rzeczywiste miejsce w progra-
mach nauczania studiéow medycznych) sg nierzadko jedynie - jak celnie okreslit
to przywolany autor — ,,papierowym standardem”'?”. Niestety, cho¢ coraz wigcej
mowi sie o prawach pacjentow, jakosci opieki (w tym jakosci i efektywnosci
komunikacji), w praktyce kwestie te traktowane sa w niektérych przypadkach
bardzo powierzchownie — méwi si¢ bardzo duzo o standardach, ale patologie
w tym zakresie rzadko sa rugowane (takze z uwagi na zaleznosci towarzyskie,
stuzbowe itd.).

Réwniez sami pacjenci rzadko reaguja wprost na niewlasciwe zachowania le-
karzy (niesymetryczno$¢ relacji i trudnosci z samym dostaniem sie do specjalisty
utrudniajg asertywnos¢), nie dajac im tym samym informacji zwrotnych na ten te-
mat'®. Zwykle szok i lek przed negatywnymi konsekwencjami wyrazenia sprzeci-
wu skutecznie zniechecaly moich rozméwcédw do nonkonformizmu w przestrzeni
szpitalnej. Skrajne przejawy braku szacunku (a czesto i podstawowych zasad kul-
tury) byly jednak szczegdlnie wyraznie zapamietywane przez pacjentéw (a takze
ich bliskich) oraz pogtebiaty uczucie bezsilnosci - nie tylko wobec choroby, ale
i systemu opieki zdrowotne;.

Bylam z siostra wtedy, ona... przepraszam, ze powiem — to jest dziewczyna, ktéra nie prze-
klina... ale méwi: ,Ku*wa mac, co to w ogéle jest?!”. Ona usiadla normalnie. (...). Tak Ze si¢
poczulam rzeczywiscie, jakby kto§ mi szmata... nie wiem... w twarz dal (PA_08).

Antoni Kepinski podkresla, ze styl komunikacji stownej wyptywa z ogélnej
plaszczyzny kontaktu spolecznego: ludzie funkcjonujacy na plaszczyznie pozio-
mej beda rozmawiac z kazdym jak rowny z réwnym, wiele oséb nie potrafi jednak
(z uwagi na niedojrzalo$¢ osobowa lub czynniki srodowiskowe) wyzby¢ sie¢ ten-
dencji do plaszczyzny pochylej i patrzenia na rozméwce ,,z gory lub w gore”; co

1% P. Bourdieu, L.J.D. Wacquant i A. Sawisz, Zaproszenie do socjologii refleksyjnej, Oficyna Na-
ukowa, Warszawa 2001, s. 50-51.

107 K. Szlachcic, Doswiadczanie choroby - pacjent poszukujgcy wiedzy, [w:] Doswiadczanie cho-
roby w perspektywie badar interdyscyplinarnych, op.cit., s. 210.

1% W. Eichelberger i I.A. Stanistawska, By¢ lekarzem, by¢ pacjentem..., op.cit., s. 75-76.
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wiecej, niesymetryczny sposdb komunikacji czesto jest celowym dziataniem, ktore
ma wywola¢ okreslony skutek'”. Réwniez Wojciech Eichelberger wskazuje, ze re-
lacja pacjent-lekarz z zalozenia jest bardzo niesymetryczna, a brak czasu i natlok
pacjentow sprzyjaja reagowaniu zdenerwowaniem na kazde zaktocenia w sprawny
przebieg wizyty''®. Dodatkowo nalezy pamigtac, ze lekarze, tak jak kazda inna gru-
pa spoleczna czy zawodowa, to osoby o réznych osobowosciach, doswiadczeniach,
przezywajace takze wlasne dramaty czy problemy, co moze rezonowac na ich sa-
mopoczucie i zachowanie.

Niestety w narracjach moich badanych pojawiaty si¢ réwniez (cho¢ marginal-
nie) opisy sytuacji, w ktorych chorzy zostawali wyzuci z godnosci - jednoczesnie
tylko niektoérzy byli w stanie sprzeciwi¢ sie ztemu traktowaniu, co moze mie¢ tez
zwigzek ze statusem pacjenta i specyfika roli chorego. Jak pisze T. Parsons, rola
chorego to ,,rola przygodna, ktéra petni¢ moze kazdy, niezaleznie od swego statusu
w innych dziedzinach™'"'. Jest to jednak rola, w ktéra wpisana jest w pewnym stop-
niu zalezno$¢ od innych''?. Zalezno$¢, ktora — jak wskazywali pacjenci - wymusza
czesto przyzwolenie na traktowanie ponizej wlasnych oczekiwan i ogélnych zasad
wzajemnej kultury.

No wigc ta choroba sprawia, ze my jeste$my po prostu tak... no... no... ta sytuacja (gtéw-
nie psychologicznie) jest tak przygnebiajaca, ze czltowiek rzeczywiscie siedzi jak jaki$
taki... Najwiekszy chojrak... nie wiem - zyciowo, biznesowo czy co$, nagle w ogéle staje
sie taki... tak bezbronny... i tak jakby uzalezniony od decyzji tych lekarzy i tego, co sie
bedzie wokot niego dzialo, ze nie wiem... no jakis taki sie staje zbity (PA_08).

Zjawisko to opisal obrazowo Antoni Kepinski: ,,Zamkniete drzwi, oddzielajg-
ce ludzi w bieli od chorych, istnialy zawsze. Lekarz zaréwno w tych czasach, gdy
medycyna byla gtéwnie magia, jak i w tych, w ktorych staje sie nauka, pozostat
dla chorego czlowiekiem posiadajacym magiczng wladze nad jego zdrowiem i zy-
ciem™". Nadal czesta jest nieSmialo$¢ pacjentow''* i ich przeswiadczenie o tym,
ze s3 zdecydowanie nizej w hierarchii niz lekarz, co ma swoje przetozenie cho¢by
na lek przed zadawaniem pytan. Aby problem ten zminimalizowa¢ lekarz — przez

zyczliwos¢ i okazywanie szacunku — powinien ten wyolbrzymiony dystans zmniej-

109

A. Kepinski, Poznanie chorego, Wydawnictwo Literackie, Krakow 2002, s. 146-147.

10 W. Eichelberger i I.A. Stanistawska, By¢ lekarzem, by¢ pacjentem..., op.cit., s. 66.

" T. Parsons, System spoleczny, op.cit., s. 326.

12O czym pisze m.in. Wlodzimierz Pigtkowski: Socjologia choroby: analiza wybranych koncep-
cji badawczych, op.cit., s. 15-16.

15 A. Kepinski, Rytm zycia, op.cit., s. 214.

14O nie$mialosci pacjentéw jako jednej z barier w komunikacji lekarz—pacjent pisala m.in.
Magdalena Sokotowska: Socjologia medycyny, op.cit., s. 141, 143-145.
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sza¢', co jest coraz czestsze, czego pozytywne przyklady pojawily sie w doswiad-
czeniach moich badanych. Réwniez specjali$ci podczas badania fokusowego pod-
kreslali, ze w trakcie leczenia potrzeba duzej asertywnosci i pewnosci siebie, a nadal
problemem jest duzy dystans wobec lekarzy i zwigzane z tym onie$mielenie. Lu-
cyna Drozdzowicz zwraca uwage, ze lekarz czesto widziany jest przez powaznie
chorego cztowieka jako ,,pan zycia lub $mierci’, stajac si¢ w istocie kim$ niezwykle
waznym, wobec czego relacja pacjent-lekarz nabiera dodatkowych znaczen'. Jak
pisze Antoni Kepinski: ,,Chory cierpi, nierzadko stoi w obliczu kalectwa czy na-
wet $mierci, a prawie zawsze wobec koniecznosci zmiany dotychczasowego trybu
zycia, z silnego staje si¢ stabym (...). Cala wigc sytuacja ze strony chorego jest
przepelniona atmosfera zaleznosci i nadziei. Lekarz jest tym, ktory wyprowadzi
chorego z cierpienia i stabosci, przywrdci normalnemu zyciu™'"’.

Co ciekawe, Edyta Zierkiewicz, wskazujac na rézne pojecia okreslajace osobe
zasiegajaca pomocy, stwierdza, ze stowo ,,pacjent” przywoluje skojarzenia z oso-
bg ,,bezsilng, bezwolng, zalezng, niesamodzielng, pozbawiong kontroli i nierozu-
miejaca wlasnego Zyciowego polozenia’, a sami pacjenci postrzegani s w sposob
sfragmentaryzowany i przez pryzmat choroby, symptomu, do ktérych sa sprowa-
dzani''®. Stereotyp zwiazany z ta rolg spoleczng jest nadal bardzo wyrazny, co ma
swoje odbicie réwniez w zachowaniach i przekonaniach samych pacjentow.

Jak wynika z obserwacji szpitalnego psychoonkologa, zwlaszcza starsi pacjenci
poddaja si¢ bezdyskusyjnie wladzy lekarza, nie zglaszaja tez problemoéw i niekto-
rych dolegliwosci (nie chcg przeszkadzaé, zakladaja, ze lekarz sam wie), nic nie
kwestionujg, o nic nie pytaja. Wbrew pozorom taka nadmiernie bierna i spolegli-
wa postawa (cho¢ stanowi milg kontre do agresywnych i roszczeniowych pacjen-
tow) moze poglebia¢ niezrozumienie - przy braku komunikacji lekarze nie zawsze
s3 w stanie w pelni reagowac¢ na pojawiajace si¢ problemy, o ktérych (wbrew zato-
zeniom pacjentéw) po prostu nie wiedzg. Jak pisze Ewa Mojs, pacjenci czesto ule-
gaja iluzji wizji idealnego lekarza i réwnie idealnego kontaktu z nim, spodziewajac
sie empatycznego i partnerskiego podejscia, dopasowania oraz nieograniczonego
czasu konsultacji dostosowanego do potrzeb pacjenta u ,czytajacego w myslach”
lekarza, a to niestety w wiekszosci przypadkow jest nierealne, choc¢by z uwagi na
okolicznosci organizacyjne'". Biorac pod uwage, ze czes¢ dolegliwo$ci moze wply-
waé w znaczacy sposob na samopoczucie pacjentdw, a co za tym idzie — rdwniez
na ich funkcjonowanie, problem ten wydaje si¢ warty odnotowania.

15 1. Heszen-Klemens i M. Jarosz, Stosunek lekarz-pacjent..., op.cit., s. 314-315.

¢ L. Drozdzowicz, Lekarz a rodzina chorego, [w:] Psychologia lekarska w leczeniu chorych so-
matycznie, op.cit., s. 267.

17 A. Kepinski, Poznanie chorego, op.cit., s. 43-44.

18 E. Zierkiewicz, Poradnik - oferta wirtualnej pomocy?, Impuls, Krakow 2004, s. 187.

19 E. Mojs, Kompetencje w relacji lekarz—pacjent, op.cit., s. 10.
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Umiejetnosci interpersonalne i aspekty osobowosciowe odgrywaja zatem zna-
czacg role w pracy lekarzy i pozostatego personelu onkologicznego; nie majg jed-
nak znaczenia w kontekscie selekcji do tego zawodu.

Mnie sie wydaje, ze to bardzo duzo zalezy od cztowieka. Nikt na medycynie nie sprawdza,
czy w ogdle ci ludzie nadaja sie na lekarzy - od tego powinni$my zaczaé. Przeciez ja widze
po swoich kolegach — wiem, ktdry kolega dobrze cos przekaze, a ktéry niedobrze. Ktory
dobrze... I jeszcze gorzej — przekaze dobrze prywatnemu pacjentowi, a nieprywatnemu
nie przekaze, nie? Wiec to juz w ogdle dyskwalifikuje takich ludzi, ale wlasnie NIC ich
nie zdyskwalifikuje, skoro juz przeszli te studia, juz zostali lekarzami, no to nic ich z tego
systemu nie wytapie. I oni si¢ nie zmienig, system sie nie zmieni i bedziemy nadal powiela¢
te bledy (chirurg onkolog).

Choc¢ specjalisci wskazuja na wage predyspozycji osobowosciowych w pracy le-
karza, czynnik ten nie jest brany pod uwage przy rekrutacji na studia — zapewne mie-
dzy innymi z uwagi na problemy metodologiczne wdrozenia tego typu selekcji'*.
Tym samym, jak pisze Fritjof Capra:

Medycyne uprawiajg kobiety i mezczyzni o réznych osobowosciach, nastawieniach i prze-
konaniach. Dlatego to, co o nich teraz powiemy, nie bedzie odnosi¢ sie do wszystkich bez
wyjatku lekarzy, naukowcédw czy instytucji medycznych. Nie wszystko jest takie samo we
wspolczesnej medycynie naukowej; sg lekarze domowi bardzo troskliwi, sa tez niedbali; sg
chirurdzy o ogromnej wrazliwos$ci, ktérzy wykonuja swoj zawod z gleboka pokora wobec
ludzkiej niedoli, ale sg réwniez cynicy i materialisci nastawieni wytacznie na zysk; w nie-
ktérych szpitalach mozna czu¢ si¢ czlowiekiem, w innych natomiast panuje atmosfera nie-
ludzka i ponizajaca’?.

Trudno zatem doszukiwac sie tutaj uogélnien - tak jak w kazdej dziedzinie
zycia i w kazdej grupie zawodowej zdarzajg si¢ zaréwno pozytywne, jak i nega-
tywne przypadki zachowan. Niemniej jednak nie pomijajac oczywiscie negatyw-
nych przykladéw, nalezy podkresli¢ ogélnie pozytywne tendencje wskazujace na
by¢ moze nie rewolucjg, ale jednak wyrazny proces poprawy w tym zakresie. Co
symptomatyczne, cho¢ pojawialy sie réwniez bolesne wspomnienia, to wypowie-
dzi wigkszosci pacjentéw wypelnione bylty wyrazami wdziecznosci wobec perso-
nelu - doceniane byty nie tylko czysto medyczne wyniki leczenia, ale réwniez za-
angazowanie i zyczliwe, ludzkie podejscie.

120 'W. Pigtkowski, W strong unii medycyny naturalnej i naukowej, op.cit., s. 216. Ciekawg analize
tego problemu i zwigzane z tym postulaty przedstawil Marek Latoszek: Selekcja i rekrutacja na studia
medyczne a przygotowanie do roli lekarza, [w:] Socjologia zawodéw medycznych. Wybdr problematyki,
red. M. Sokotowska i S. Kosinski, Instytut Filozofii i Socjologii PAN, Warszawa 1978, s. 73-81.

2L F. Capra, Punkt zwrotny..., op.cit., s. 191.
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Jak pisze Heinrich Pera, chorzy patrza na lekarza nie tylko jak na fachowca,
specjaliste w swojej dziedzinie, ale rdwniez czltowieka, ktéry sie o nich troszczy
(ten drugi aspekt — cho¢ czgsto niewypowiedziany - odgrywa réwnie znaczaca
role)'?2. Wszelkie oznaki troski, szacunku i wystuchania byly bardzo ciepto i z duza
wdziecznoscig odbierane przez rozmawiajace ze mng osoby chorujace i - co nie-
zwykle wazne — dawaly im ukojenie w tym trudnym emocjonalnie czasie'?:

Z nim [z jednym z najbardziej znanych i cenionych polskich onkologéw, u ktorego respon-
dentka miata konsultacje - N.U.] to jest cala przyjemnos¢ rozmawiania. (...). No naprawde
wysztam z zupelnie innym nastawieniem, mimo ze - nie bylo co ukrywa¢, ze sytuacja
jest trudna. (...). Ale po prostu jest takim, powiedziatabym, no promiennym cztowiekiem,
ma duzo wlasnie takiej bardzo pozytywnej energii (...). Jak czlowiek wchodzi - on wita,
podaje reke, wstaje na powitanie jak dobry znajomy. To jest na pewno fajne. Tu tez mamy
takich lekarzy: prof. [nazwisko innego onkologa - N.U.], ktdry jest po prostu — no przeciez
to stawa jest (...), a jest cztowiekiem takim, ktdry po prostu, jak wchodzi do sali, to potrafi
rozbawic i jest jak dobry kumpel - tu poépiewa, tu gdzies$ tam... (PA_38)

Ten lekarz, do ktorego posztam - jakos taki byl... samo chyba jego podejscie byto jakie$
takie uspokajajace (PA_22).

I ja spedzalam tam [w gabinecie — N.U.] na przyktad 40 minut. (...). My mieli$my po pro-
stu rozmowe — ten lekarz mial dla mnie czas. Tego brakuje tez w Polsce (PA_39).

Marek Jarosz pisze, ze ,[l]eczniczy aspekt stosunku lekarz-pacjent okresla sie
najczesciej stowami: wzajemne zrozumienie, akceptacja i szacunek dla drugiego
czlowieka, takt w postepowaniu i stwarzanie atmosfery bezpieczenstwa, zaufania
oraz wspOlpracy”'*. Pokrywa si¢ to w duzej mierze ze wskazanymi przez Carla
Rogersa trzema kluczowymi umiejetnosciami w pomaganiu innemu cztowiekowi:
spojnoscia, empatig i bezwarunkowym pozytywnym nastawieniem wobec dru-
giego czlowieka, do ktérych Rogers dolacza jeszcze wiez i szacunek'”. Szacunek
(zawierajacy w swoim lacinskim zrédlostowie widzenie i dostrzeganie) jest jedna
z najwazniejszych i podstawowych wartosci, zwlaszcza w kontekscie relacji po-
mocowej'?®. O potrzebie réownowagi miedzy obszarem zadaniowym a plaszczyzna
spoleczno-emocjonalng we wspdlpracy na linii lekarz—pacjent pisal tez (opierajac
sie na koncepcji Roberta E Balesa) Talcott Parsons'?.

122 H. Pera, Sam nie podolam, op.cit., s. 185.

123 Zob. tez PP. Grzybowski, Doktor klaun! Terapia smiechem..., op.cit., s. 78.

124 M. Kulczycki, Pacjent w szpitalu, op.cit., s. 223.

1% Za: M. Kowalczyk, Umiejetnosci interpersonalne i etyka pomagania chorym przewlekle,
[w:] Akademia Walki z Rakiem: wsparcie spoteczne, red. M. Rebiatkowska-Stankiewicz i M. Kowalczyk,
Wydawnictwo Adam Marszalek, Torun 2012, s. 218.

126 G. Egan, J. Gilewicz i E. Lipska, Kompetentne pomaganie..., op.cit., s. 80.

127 Za: 1. Heszen i H. S¢k, Psychologia zdrowia, op.cit., s. 240.
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Warto w tym miejscu przytoczy¢ niezwykle stuszng uwage Bogdana de Barbaro:
»Nawet jesli rozmowa nie ma na celu terapii, ma ona terapeutyczny lub antyterapeu-
tyczny skutek (...)” Moze da¢ poczucie bezpieczenstwa albo sta¢ si¢ Zrédtem nie-
pokoju'?. Wojciech Eichelberger stwierdza, ze lekarze powinni zalozy¢, iz lek moze
towarzyszy¢ kazdemu pacjentowi i, biorac to pod uwage, stara¢ si¢ stworzy¢ bez-
pieczna i partnerska atmosfere, na co skladajg sie réwniez spojrzenie, ton glosu, gesty
i inne pozawerbalne sygnaty'®. Anna Maria Janiak pisze, ze ,,zadaniem lekarza jest
wspieranie pacjenta przez zredukowanie lekdw i niepewnosci, umozliwienie kontro-
li nad zyciem przez mozliwos¢ dokonywania wyboréw oraz ksztaltowanie wiasci-
wego obrazu choroby pacjenta’, na co duzy wplyw ma efektywnos¢ komunikacji'®.
Specjalisci bioracy udzial w badaniu fokusowym podkreslali, ze dobry komunikat
powinien faczy¢ ze sobg szczeros¢ i nadzieje (pokazanie perspektyw i mozliwosci)
oraz budowac¢ zaufanie i partnerstwo. Odpowiednio przeprowadzona rozmowa le-
karska powinna zmniejszy¢ poziom napiecia i zredukowac negatywne emocje'*.

To jest takie uspokajajace bardzo. Bo, no jezeli tak jak ja - ja nie miatam z rakiem nigdy do
czynienia. Czlowiek tez nie czyta, bo mygli: ,,Ach, mnie tam nie trafi”. Wspolczuje i poma-
ga, ale poki nas to nie trafi, to my sie tym nie interesujemy, nie czytamy — no bo po co? I do-
piero jak przychodzi diagnoza, to w glowie czlowiek ma gonitwe mysli. To jest i strach...
iszok... i dlaczego ja? Przeciez ja nic takiego nie zrobilam, zeby mnie to spotkalo. Wiec to
jest mnostwo pytan. Mndstwo pytan i glupich pytan tez. Bo cztowiek nie mial z tym nigdy
do czynienia. Tak Ze ta cierpliwo$¢ lekarza, odpowiadania nawet na gtupie pytania, to jest
to... to dziala uspokajajaco. To jestesmy... na calej plaszczyznie jestesmy usatysfakcjono-
wani i tak wewnetrznie uspokojeni, bo przeciez o wszystko zapytatam, on mi wszystko
wyjasnil, objasnil i ja to wszystko wiem (PA_09).

Nalezy pamietad, ze — jak stwierdzajg Beata Antoszewska i Urszula Bartni-
kowska - ,,[k]omunikacja jest tym samym narzedziem pracy jak kazde inne (...)""*
To, w jaki sposdb pacjent odbiera i ocenia nastawienie oraz zachowanie lekarza
wobec niego, oraz jego umiejetnosci komunikacyjne moga wplywac na jego ogdlna
oceng jako specjalisty i satysfakcje z podjetego leczenia, a takze na przestrzeganie
zalecen'*. Jak pokazuja badania, wlasnie tego typu ,miekkie” kompetencje (kto-

128 B. de Barbaro, Pacjent w swojej rodzinie, op.cit., s. 63.

122 W. Eichelberger i I.A. Stanistawska, By¢ lekarzem, by¢ pacjentem..., op.cit., s. 15.

130 A.M. Janiak, Trudne rozmowy lekarza z pacjentem, [w:] Mowa w przestrzeni publicznej. Cwi-
czenia z komunikacji spolecznej, red. W. Heller i A.M. Janiak, Wydawnictwo Naukowe UAM, Po-
znan-Kalisz 2013, s. 41.

1 A. Widera, Psychologiczne aspekty pacjenta z chorobg nowotworowg, op.cit., s. 75-76.

32 B. Antoszewska i U. Bartnikowska, Czlowiek w podeszlym wieku w roli pacjenta. Kontakt
z lekarzem, ,,Gerontologia Polska” 2016, s. 292.

13 A. Doroszewska, Nauczanie komunikacji z pacjentem, [w:] Socjologia i psychologia dla pa-
¢jenta..., op.cit., s. 30-31.
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re daja poczucie bezpieczenstwa i zwigkszajg zaufanie) odgrywaja dla pacjentéw
coraz bardziej kluczowa role i to one s3 pierwszym (bo najszybszym i najbardziej
dostepnym) miernikiem pozytywnego wizerunku lekarza i jego kompetencji'**.

Niezwykle wazna jest takze zaréwno dostepnos¢ wiedzy i informacji, jak i wia-
czanie w proces leczenia: pacjent powinien by¢ traktowany nie jako ,,chore cialo’,
ale jako podmiot bedacy partnerem w planowaniu oraz realizacji dziatan leczni-
czych i pomocowych. Oczywiscie, jak barwnie opisuje Antoni Kepinski, w nie-
ktérych przypadkach pacjenci chorzy somatycznie odcinajg sie niejako od swojej
choroby, traktujac chorg cze$¢ ciata jako obcg, ktéra po prostu wymaga ingerencji,
stajac si¢ biernym obserwatorem wtasnego leczenia i cedujac calg odpowiedzial-
no$¢ za leczenie na lekarza, ktéry przyjmuje tu role inzyniera majacego te chora
cze$¢ naprawi¢'. Wielu pacjentéw chce jednak by¢ nie tylko biernym odbiorca
leczenia, ale przede wszystkim partnerem w tym procesie, co rowniez przeklada
sie na odpowiedni stopien poinformowania. Jak podkreslita bioraca udzial w ba-
daniu fokusowym przedstawicielka organizacji pacjenckich, poczucie szacunku
i partnerstwo w relacji pacjent—personel medyczny (zwlaszcza pacjent-lekarz) jest
niezwykle wazne:

Przychodzi wlasnie pacjentka - zdiagnozowana, wiadomo, z zaawansowanym rakiem,
nawet jak sie badata wezesniej [i lekarz moéwi: - N.U.] ,,No tez na co Pani czekata?!” — jaki
to jest... To partnerstwo, bo w rekomendacjach bym chciata: komunikacja i partnerstwo
lekarz—pacjentka, pielegniarz, wszyscy wlasnie pracownicy medyczni. To partnerstwo jest
chole*nie wazne (przedstawicielka organizacji pacjenckich).

Wplyw wspomnianej potrzeby partnerstwa i otwartej komunikacji na stan
psychiczny pacjenta i postawe wobec leczenia dobrze obrazuje przyklad jednej
z moich rozméwezyn, ktérej wszelkie pytania lekarz autorytarnym tonem zbywal,
wskazujac jednoznacznie na koniec dyskusji. Zdenerwowana sposobem potrak-
towania i brakiem rzetelnych informacji chciala zrezygnowac z proponowanego
badania. Warto jednak podkredli¢, ze trafila ona jednak do innego lekarza, ktory
to samo cierpliwie wytlumaczyt, uspokoil jg i przekonat, co skutkowalo catkowita
zmiang nastawienia i redukeja leku:

Tak samo ta rozmowa, ktéra byla przed sama operacja, po biopsji u lekarza byta doktadnie
tez bardzo dluga, bo ja si¢ wypytywatam wszystkiego. Nie ma tego, ze lekarz odpowiada
polstéwkami i ma si¢ takie wrazenie: kobieto, co ty jeszcze ode mnie chcesz? (PA_09)

3 M. Cybulski, M. Czarnecka-Iwanczuk i W. Strzelecki, Autoprezentacja i wizerunek. Promo-
cja, zarzgdzanie markg i komunikacja zewnetrzna, [w:] Kompetencje psychologiczne w pracy lekarza,
op.cit., s. 107-108.

135 A. Kepinski, Poznanie chorego, op.cit., s. 12-13. Zob. tez M. Sokotowska, Socjologia medycy-
ny, op.cit., s. 116-117.
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To pokazuje, jak wazna jest rozmowa z pacjentem na temat celéw i sensu podejmo-
wanych dzialan. Jak pisze Marian Kulczycki: ,Narzucanie (...) pacjentowi czegos,
czego on nie rozumie, wywoluje czesto wewnetrzne opory, obawy i sprzeciwy. By-
waja pacjenci, ktorzy wlasnie na kazdg wladcza postawe lekarza, pielegniarki czy
innego pracownika placéwki leczniczej reaguja uporem i negatywnymi reakcja-
mi”"*. Gniew i agresja sa — niekonstruktywnymi, ale dosy¢ czestymi — przejawami
frustracji, a takze narastajacego napiecia i leku'*”. Warto zauwazy¢, ze roszczenio-
wa i wroga postawa pacjentow w wielu przypadkach jest wynikiem rozgoryczenia
zwigzanego z brakiem zrozumienia oraz poczuciem osamotnienia i niesprawiedli-
wego traktowania'*®.

Przyczyn problemdéw komunikacyjnych upatrywano zaréwno w kwestiach
organizacyjnych, jak i w postawach samych lekarzy, ktore czesto nie tylko znie-
checaly do zadawania pytan, ale wrecz uniemozliwialy podjecie konstruktywnej
rOZIMOWY.

Uwazam, ze bardzo duzo w polskiej medycynie nalezy jeszcze zmieni¢. Moze nie w me-
dycynie, ale w podejsciu psychologicznym do pacjenta. Znam wielu lekarzy, profesoréw,
ktérzy traktujg pacjenta przedmiotowo: mam wyniki, sa wyniki, fajnie, zrébmy z tego cos$.
Ale nie informuja pacjenta, nie ma rozmowy (PA_20).

(...) ona [lekarka z poradni leczenia bélu — N.U.] jest zerokontaktowa. Zerokontaktowa.
I ja jestem osobg taka, ze ja musze dokladnie wiedzie¢ - jak co dziata, dlaczego tak dziala
i ten. Od niej si¢ nie dowiem, ona zapisuje i to jest wszystko — ,To jest normalne’, a ja
mowie: ,,Ale dlaczego?” — chce wiedzie¢ po prostu (...). Z nig nie porozmawiam, zupelnie
nie jestem w stanie, poniewaz ona zupetnie no... Byla taka sytuacja ostatnio — nie mogtam
do niej trafi¢, ale lekarka ta moja mi przepisata te plastry [przeciwbdlowe — N.U.], wobec
czego mowie, ze nie bylam u niej, mialam tylko przepisane przez moja lekarke. No i jest
kwestia — ona sie pyta: ,,To pani bierze to dwa i p6t?”. Ja nie wiem wiasciwie w sumie, jaka ja
dawke biore, poniewaz biore jg i juz, no tak - no powinnam moze wiedzie¢. Ja méwie: ,Wie
pani doktor, no... szczerze méwiac, nie bardzo wiem” I tu si¢ zaczelo: ,,Ja juz nie mam silty
do nich! Ile to bedzie trwalo?!” [ton glosu bardzo poirytowany i arogancki - N.U.]. No to ja
juz w ogole sie robie mata. (...). Ja sobie jeszcze poradze z tym, ale (...) przeciez tam trafiaja
ludzie... - bo to jest poradnia leczenia bélu i opieki paliatywnej, prawda? Wobec czego
jak sie czuje taka osoba, ktora jest juz na... (...). Tam absolutnie nie ma wsparcia, ona, nie
wiem, tam za kare siedzi. I to do§wiadczony, doswiadczony lekarz. Ona chyba jest wlasnie
kierownikiem tego wszystkiego. (...). To jest cztowiek, ktory absolutnie nie powinien tam
pracowal. Naprawde tam nie ma - tak jak patrze na kolejki, to tam nie ma jakiegos tloku

1% M. Kulczycki, Psychologiczne problemy cztowieka chorego..., op.cit., s. 151.

7 1d., Pacjent w szpitalu, op.cit., s. 253-254; C. Saunders, Hospicjum sw. Krzysztofa, [w:] Sens
choroby, sens Smierci, sens zycia, op.cit., s. 270-271; M. Dryhinicz i T. Rzepa, Poziom leku, akceptacja
choroby i radzenie sobie ze stresem przez pacjentki onkologiczne i nieonkologiczne, ,, Annales Universi-
tatis Mariae Curie-Sklodowska” 2018, t. 31, nr 1, s. 15.

138 M. Kulczycki, Psychologiczne problemy cztowieka chorego..., op.cit., s. 46-47.
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specjalnego, zeby... Te warunki pracy nie s3... To nie wptywa na to zupelnie, zeby ona
byla juz przemeczona zupelnie. (...). I méwie — tu na pewno potrzeba innego stosunku do
pacjenta, bo to jest tak strasznie wazne. Nie tylko przy chorobie onkologicznej, przy kazdej
chorobie, ale tu na pewno - bo specyfika jest taka, Ze na pewno (PA_38).

Zbyt male przywigzywanie wagi do kwestii komunikacji i relacji interperso-
nalnych, skutkujace tego typu zachowaniami, moze znaczaco obniza¢ jakos¢ zycia
pacjentéw oraz wplywac na ich funkcjonowanie psychiczne i spoteczne zaréwno
w trakcie, jak i po leczeniu jako negatywny skutek przezy¢, o czym pisal Marian
Kulczycki:

Podkreslanie znaczenia cierpliwego wystuchania pacjenta budzi u niektorych oséb watpli-
wosci co do mozliwosci zrealizowania tego rodzaju postulatow. Jako najwigksza przeszkode
wysuwa si¢ zazwyczaj brak wolnego czasu na takie szczegélowe zajmowanie sie pacjen-
tem. Tymczasem praktyka wskazuje, ze trudnosci w powrocie do zdrowia spowodowane
niewlasciwymi napieciami psychicznymi, ktére mozna by przez odpowiednie wystucha-
nie pacjenta roztadowa¢, zajmuja znacznie wiecej czasu. W ostatecznym wiec rozrachun-
ku proponowany sposob postepowania moze da¢ wlasnie pewne oszczednosci czasu. Nie
moéwiac juz o tym, ze ulatwia on powr6t do zdrowia, co jest najwyzsza wartoscig dla tych
wszystkich, ktorzy rzeczywiscie pragna $pieszy¢ ludziom chorym z pomoca'®.

Poza tym dobra komunikacja zmniejsza ryzyko zaréwno intencjonalnego, jak
i nieintencjonalnego nieprzestrzegania zalecen'*.

Przytoczony przez Mariana Kulczyckiego argument braku czasu i warunkéw
do bardziej rozbudowanych rozméw jest niezwykle czesty. Obserwujac w praktyce
organizacje leczenia i warunki pracy lekarzy, nie sposéb odmoéwi¢ pewnych racji
argumentom zwigzanym z trudno$ciami zapewnienia jakosci komunikacji w sy-
tuacji przecigzenia personelu i braku czasu. Niemniej, jak podkredlili specjalisci
(w tym praktykujacy lekarze!) uczestniczacy w zrealizowanym przeze mnie bada-
niu fokusowym, dobry jakos$ciowo kontakt nie musi by¢ dlugi, a nawet w czasie
krotkiej wizyty prostymi komunikatami, gestami, tonem glosu mozna doda¢ pa-
cjentowi otuchy i przekazac istotne informacje lub wskaza¢ zrodta, gdzie pacjent
moze je poglebic.

Nie ma opcji, ze nie ma czasu na to — bo ja przyjmuje trzydziesci do czterdziesci oséb
w 5 godzin, naprawde pracuje na tasmie i mam czas z tym czlowiekiem porozmawiac. (...).
Niektoére rozmowy trwajg chwile, inne trwajg dlugo. (...). Wypowiedz 10-minutowa. Dla-
czego? Bo jest szok — troszke z tego zlapie, chwile pdzniej widzi pacjenta, onkolog powto-

1% Tbid., s. 161.
140 K. de Walden-Gatuszko, Psychoonkologia w praktyce klinicznej, op.cit., s. 202-203.
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rzy — znowu troszke z tego zlapie, chwile pozniej pdjdzie na Breast Unit'*! — znowu troszke
z tego zlapie. Wigc ja juz od razu daje te perspektywe, o ktorej rozmawialismy - diagnoze
z perspektywa, mowie, z czym to sie je, bo ona [pacjentka — N.U.] wréci do domu, bedzie
nerwowa. Tak bedzie pamietata pét roku uzerania si¢ ze stuzbg zdrowia, a pdzniej duzo lat
szczesliwego zycia (lekarz radiolog).

Poza tym nie nalezy zapominac, ze:

Czasami wystarczy 30 sekund dobrego komunikatu i nie trzeba pacjentowi po$wiecaé
godziny. A wystarczy niestety 30 sekund ztego komunikatu i potem... (psychoonkolog -
przedstawicielka fundacji wspierajacej pacjentow)

Podobne argumenty wysuwa Krystyna de Walden-Gatuszko, wskazujac, ze to nie
czas rozmowy, ale jej jako$¢ determinuje dobrg komunikacje lekarza z pacjentem'*.
Nalezy pamieta¢, ze (jak wspomnialam) juz sam fakt hospitalizacji jest czyn-
nikiem stresogennym'#, tym bardziej gdy towarzysza mu zachowania jatrogenne,
czyli dzialania personelu medycznego wplywajace negatywnie na stan psychiczny
lub fizyczny pacjenta. Do zachowan jatrogennych mozemy zaliczy¢ zaréwno uzy-
wanie zbyt trudnych sformutowan, terminologii facinskiej bez objasnienia znacze-
nia, nieumiejetne przedstawianie diagnozy, straszenie chorego, nieprzyjemny ton
i postawe wzbudzajaca Ik, jak i niepotrzebne - wynikajace ze ztej organizacji -
ucigzliwos$ci (np. zbyt czeste wykonywanie wklu¢, niepotrzebne pozbawianie snu,
aby zrobi¢ badania, ktére mogtyby by¢ wykonane o innej porze) oraz wiele innych.
Ivan Illich wyrdznil jatrogeneze: kliniczng (bledy w sztuce lekarskiej, zaniedbania,
wypadki, zfa organizacja, choroby spowodowane zastosowanym leczeniem, defen-
sywne uprawianie medycyny z obawy o procesy), spoleczng (nadmierna ekspansja
medycyny i umedycznienie Zycia, przerzucenie odpowiedzialnosci za zdrowie na
instytucje) i symboliczna (mit o wszechmocy medycyny i lekarzy, coraz mniejsza
zdolno$¢ radzenia sobie z chorobg, bélem, lekiem przed $miercig)'**. Jak podkres-
la Marshall Marinker, podsumowujac wnioski plynace z dokonan Ivana Illicha,
Irvinga Zoli, Johna Powlesa i Michela Foucault w materii relacji pacjent-lekarz:

Jezeli rola pacjenta charakteryzuje sie ostabieniem autonomii osobowosci; jezeli doswiad-
czenie cierpienia przeksztalca si¢ w opis objawéw zewnetrznych i sposobéw zachowania;

"1 Breast Cancer Unit — wprowadzone w 2019 roku specjalistyczne oddzialy leczenia nowo-
tworéw piersi.

2 K. de Walden-Gatuszko, Psychoonkologia w praktyce klinicznej, op.cit., s. 192.

43 Zob. M. Sokolowska, Socjologia medycyny, op.cit., s. 115-118; M. Ziarko, Zmaganie si¢ ze
stresem choroby przewleklej, op.cit., s. 46-47.

14 1. Tllich, Wywlaszczenie zdrowia, [w:] Sens choroby, sens Smierci, sens zycia, op.cit., s. 122-128.
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jezeli na che¢ zrozumienia odpowiada si¢ Zagdaniem biernego poddania si¢ analizom, w ta-
kim razie rola lekarza ma wobec pacjentéw oczywisty niszczycielski charakter'®.

Problem biedéw jatrogennych jest o tyle istotny, ze moga mie¢ znaczacy wpltyw
(zwlaszcza u 0s6b podatnych na urazy) na stan psychiczny i somatyczny pacjenta,
przyczyniajac si¢ do pogorszenia stanu i poglebienia choroby, powstania zaburzen
psychosomatycznych, epizodycznych reakeji nerwicowych czy nerwic jatrogen-
nych'*. Warto tez pamietac, ze stres redukuje mozliwosci zdrowienia, poniewaz
organizm, zamiast mobilizowac swoje sily w proces regeneracyjny i system immu-
nologiczny, wchodzi w tryb walki lub ucieczki'?’.

Jak pisze Marek Jarosz, cho¢ bledy postepowania personelu wobec chorego
(urazy jatrogenne) moga by¢ réznorodne, to ich wspdlnym nastepstwem jest lek,
negatywnie oddzialujacy na stan psychofizyczny pacjenta, nasilenie objawéw
i zmniejszenie odpornosci'*. I odwrotnie — badania zespolu Normana Cousinsa
dowiodty znaczacego wplywu pozytywnego nastawienia chorego wobec choroby,
lekarza i sSrodowiska itd. na funkcjonowanie systemu odpornosciowego'®. Otrzy-
mywanie rzetelnych informacji na temat podjetych metod, mozliwego wsparcia
i tego, jak bedzie wygladac leczenie oraz jakie skutki moze przynies¢, a takze na-
uka pozafarmakologicznych technik radzenia sobie z bélem i widoczna zyczliwos¢
personelu w wigkszos$ci przypadkow wplywaja na redukcje lekéw i wtdrnie na prog
odczuwania bdlu™’. Poza tym jest to niezwykle wazne w kontekscie zaakceptowa-
nia ograniczen wynikajacych z choroby oraz zaleznosci od zespolu medycznego
i bliskich.

Marian Kulczycki szczegélng uwage zwraca na nieuswiadamiane przez perso-
nel trzy typowe bledy w kontakcie z pacjentami:

- traktowanie pacjenta jako natreta (co wywotuje przykre poczucie zbedno-

$ci oraz wycofanie si¢ badz przeciwnie — agresje i postawe roszczeniowa),

- bezduszne podejscie do pacjenta (wzmacniajace lek, dezorientacje, nie-

pewnosc i poczucie skrajnej zaleznosci oraz ponizenia''),

- niedostateczne liczenie si¢ z indywidualnymi sklonno$ciami pacjenta

(brak otwarto$ci na drobne dostosowania sie¢ do potrzeb chorej osoby —

145 M. Marinker, Po co robi¢ z ludzi pacjentow?, op.cit., s. 130.

16 M. Jarosz i K. Czubalski, Psychologia lekarska, Panstwowy Zaklad Wydawnictw Lekarskich,
‘Warszawa 1983, s. 340-341.

47 W. Eichelberger i I.A. Stanistawska, By¢ lekarzem, by¢ pacjentem..., op.cit., s. 64.

48 M. Jarosz, Elementy psychologii lekarskiej i psychopatologii ogolnej, op.cit., s. 121.

49 Za: P.P. Grzybowski, Doktor klaun! Terapia $miechem..., op.cit., s. 85.

%0 D. Ortenburger, Psychofizjologiczne uwarunkowania bolu i jego leczenie, Wydawnictwo Wyz-
szej Szkoly Pedagogicznej, Czgstochowa 2004, s. 60. Zob. tez M. Wanat, M. Boulton i E. Watson,
Patients’ experience with cancer recurrence. .., op.cit., s. 248-249.

151 Zob. P. Bies, Walczylem z rakiem i..., op.cit., s. 157-163.
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oczywiscie w sposdb niezaburzajacy procesu leczenia i pracy szpitala — co
mozna odnies¢ m.in. do dostosowania sposobu zwracania si¢ do pacjenta,
do jego preferencji czy przydzielania do sal, majac na wzgledzie réwniez to,
czy pacjenci majg ze sobg co$ wspdlnego — np. zainteresowania, co moze im
utatwi¢ kontakt)!*2,
Réwniez w narracjach moich badanych pojawialy si¢ przyklady wspomnianych
btedow.

Jeszcze jedno, co mi si¢ nie podobalo, co zrobita pani doktor tam (i tez to bardzo przezy-
tam; jakbym dzisiaj ja spotkala, to nie wiem, co bym jej powiedziala, ale juz niewazne): ze
wlosy, nie? Ja wiedziatam, ze mi wlosy wypadng. Smiatam sie z tego, ze bedziecie mi — mo-
wie — malowa¢ pisanke na glowie. No $miatam sig, no wiesz - ja wiedzialam, ze wypadna
inie miatam z tym Zadnego problemu. Ale bardzo mnie to ruszylto — bo zaczety mi te wlosy
bardzo wychodzi¢, ale ja miatam juz za 2-3 dni wyjs¢ do domu. No i wiesz, o co chodzi -
zaczely mi te wlosy no faktycznie bardzo wychodzié, no i byly oburzone (...) salowe. No bo
wiesz, zlapatam rekg, czy tam miatam chustke, czy wiesz... no to nie to, ze specjalnie wlosy
rzucatam, tylko one same wypadaly. No i przyszta do mnie lekarka i powiedziata: ,,Tak nie
bedzie! Jutro przynosze maszynke i golimy sie na tyso” Ja méwie, ze nie. Ja wiedzialam, ze
wiesz — ze chce sobie to zrobi¢ i zrobie i tak dalej. Ale nie w szpitalu. (...). Wiesz, jak ja to
przezytam? (PA_23)

Spotkatam si¢ z bardzo duzym brakiem wrazliwosci. Znaczy tak - lekarze... znaczy ge-
neralnie... opieka na [nazwa ulicy, przy ktorej miesci si¢ szpital — N.U.] byta super, jezeli
chodzi tam, i byly siostry zakonne bardzo takie oddane, i pielegniarki, ale na przykiad
lekarz potrafilt mi przyjs¢ i powiedzie¢, po co oni tak nade mng lataja (chodzito o potoz-
nika, ktéry do mnie co dwa dni przychodzit i sprawdzal, jak sie czuje dziecko) [u badanej
choroba nowotworowa piersi zbiegta sie z ciaza, dlatego w trakcie leczenia systematycznie
monitorowano stan dziecka — N.U.], bo przeciez jak ona dostanie narkozy i sie urodzi na
stole, to i tak nie przezyje tego. Panie z pokoju (bylam najmlodsza w pokoju, takim szescio-
osobowym) moéwily, ze na pewno maz mnie zostawi, jak bede bez piersi, to w ogole i ten...
No wiec takie byly klimaty raczej stabe, jezeli chodzi o na przyktad jakiekolwiek wsparcie
(PA_11).

Nalezy jednak podkresli¢, ze w narracjach pacjentéw przewazata pozytywna oce-
na lekarzy i pozostalego personelu - zwlaszcza w kontekscie ich zaangazowania
i checi pomocy. Tym samym przywolywane negatywne sytuacje nie moga rzuto-
wa¢ na cale srodowisko medyczne, niemniej wyraznie pokazuja, ze problem nadal
istnieje i ze mamy wiele do zrobienia w tym zakresie.

Przytoczone przyklady pokazuja, ze oprocz wiedzy merytorycznej zwigzanej
$cisle z medycyna niezbedna w pracy lekarzy (zwlaszcza zajmujacych sie osobami
chorujacymi onkologicznie) jest przynajmniej podstawowa znajomo$¢ zagadnien

152 M. Kulczycki, Pacjent w szpitalu, op.cit., s. 275-277.
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psychologicznych. Dostarczona lekarzom przez psychologéw wiedza na temat
prawidlowosci psychologicznych wplywajacych na chorego wykorzystana moze
by¢ w kontaktach z pacjentami, zwigkszajac zrozumienie ich zachowan i reakcji
oraz minimalizujgc ryzyko zachowan jatrogennych personelu zwigzanych ze sfe-
ra oddzialywania komunikacyjnego i psychologicznego'>. Jak stwierdza Dzierzy-
mir Jankowski, wiedza z zakresu nauk spotecznych nie daje gotowych rozwigzan
probleméw praktycznych (ktore z reguly sa zreszta bardzo ztozone), ale stanowi
fundament do szukania efektywnych rozwigzan poprzez ukierunkowanie na lep-
sze i bardziej adekwatne rozpoznawanie rzeczywisto$ci'**. Badania wskazuja na
to, ze lekarze biorgcy udzial w szkoleniach i warsztatach z zakresu komunikacji
i aspektéw psychospotecznych lepiej radza sobie w tym zakresie oraz s bardziej
zorientowani na pozamedyczne potrzeby pacjentéw, dzigki czemu ich wsparcie
jest efektywniejsze, maja tez wieksze zaufanie do siebie w kontekscie radzenia so-
bie z trudnymi sytuacjami'®.

Jak pisze Antonina Doroszewska, umiejetnosci zwigzane z komunikacja sa
niezwykle wazne w zawodach, w ktorych codziennoscig jest kontakt z ludzmi
(a zatem i w zawodach medycznych), ale paradoksalnie niewielka role przywiazuje
sie do treningu umiejetnosci interpersonalnych w ramach przygotowania zawo-
dowego (co wynika zapewne z przekonania, ze kazdy z nas potrafi si¢ komuni-
kowac)'*%. Watek niedostatecznego przygotowania psychologicznego i komunika-
cyjnego lekarzy na etapie studiéw przewija sie zreszta notorycznie w wywiadach
z lekarzami pracujacymi z chorymi na nowotwory'’. Onkolog Ewa Cikowska-
-Wozniak stwierdza: ,,(...) na studiach uczyli nas leczy¢, walczy¢ z choroba, a nie
rozmawiac o chorobie. Nie wiem, moze teraz studenci maja jaka$ psychologie, my
nie mieliSmy i wszystko robimy tak, jak czujemy, ze powinni$my”'*%. Jeden z moich
rozmowcow — wykladowca akademicki pracujacy w szpitalu i posiadajacy wlasne
doswiadczenie onkologiczne — wspomnial, ze obserwuje wéréd studentéw kierun-
kéw medycznych potrzeby w zakresie zaje¢ praktycznych przygotowujacych do
pracy z pacjentem:

193 1. Heszen-Klemens, Poznawcze uwarunkowania zachowania sie wobec wlasnej choroby,
op.cit., s. 8, 140-141; M. Dorfmiiller, Niebezpieczne putapki i zapobieganie im, [w:] Psychoonkologia:
diagnostyka, metody terapeutyczne, op.cit., s. 99-103.

154 D. Jankowski, Podstawowe pojecia teorii edukacji dorostych, [w:] Podstawy edukacji dorostych:
zarys problematyki, op.cit., s. 26.

155 H. Fagerlind et al., Barriers Against Psychosocial Communication: Oncologists’ Perceptions,
op.cit., s. 3819.

156 A. Doroszewska, Nauczanie komunikacji z pacjentem, op.cit., s. 28-29, 32.

157 Zob. J. Krynska i T. Marzec, Onkolodzy..., op.cit., s. 31, 109, 194.

158 Tbid., s. 194.
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Z tego, co wiem, nadal (i studenci tez wykazuja taka potrzebe) nie ma takich zaje¢ typo-
wo przygotowujacych do pracy z pacjentem. Niestety... A psychoonkologia to... to nie
jest ruszony temat. Nie chce tam... no wiesz, nie chodzitem na wszystkie zajecia, wigc nie
wiem, jak to teraz wyglada, ale to, co studenci mowig, to tak wydaje mi sie, Ze tego nie ma
(PA_36).

Roéwniez lekarze, z ktérymi rozmawialam w ramach realizacji badan, zgod-
nie stwierdzaja, ze zajecia psychologiczne na studiach medycznych (jesli w ogéle
byty) byly czysto teoretyczne i nie przygotowywaly do pracy; pomijane byly tez
kwestie wypalenia zawodowego. Dla poréwnania — w Stanach Zjednoczonych
aspekty komunikacyjne zajmuja szczeg6lne miejsce w programie nauczania uczel-
ni wyzszych, a czas na nie poswiecany to okolo 500 godzin'®®. Na polskich uczel-
niach rozwdj kompetencji miekkich ma raczej charakter wstepny (a temat ten
podejmowany jest najczesciej w formie zajec fakultatywnych lub szczatkowo w ra-
mach psychologii lekarskiej, socjologii medycyny czy etyki)'®, cho¢, co dobrze ro-
kuje, niektore uniwersytety medyczne zaczynaja wlacza¢ pelnowymiarowe zajecia
warsztatowe dotyczace komunikacji z pacjentem, empatii, humanizacji medycyny
czy psychospotecznych aspektéw medycyny i choroby. Poza tym, jak stwierdzaja
biorgcy udzial w moim badaniu lekarze, tego typu zajec jest malo i s3 w nieodpo-
wiednim momencie, tymczasem w kazdej poddziedzinie jest inna specyfika pa-
cjentéw i ich probleméw, w zwigzku z czym (jak rekomendujg) lekarze w trakcie
specjalizacji powinni mie¢ bardzo praktyczne i nastawione na wspomniang specy-
fike obowigzkowe szkolenia.

Wobec tego niezwykle wazne jest, by osoby dzialajace w zespole leczniczym
odbywaly szkolenia - nie tylko onkologiczne czy hematologiczne, ale réwniez
z zakresu psychoonkologii i komunikacji interpersonalnej'®!, zwlaszcza ze, jak
wskazuje Anna Maria Janiak, komunikacja w relacji lekarz-pacjent jest szcze-
gélnie trudna ze wzgledu na kontekst sytuacji, ktory zawiera w sobie intymnos¢
(dotyk, poruszane tematy), dysproporcje wiedzy oraz brak czasu na nawigzanie
glebszej relacji komunikacyjnej'®>. Nalezy jednak wzig¢ pod uwage, ze akcyjne
warsztaty tego typu nie przyniosg spektakularnej zmiany (cho¢ moga mie¢ oczy-

199 A.M. Janiak, Trudne rozmowy lekarza z pacjentem, op.cit., s. 44.

160 Piszg o tym m.in.: Antonina Doroszewska: Nauczanie komunikacji z pacjentem, op.cit., s. 33;
Przemystaw Pawel Grzybowski: Doktor klaun!. Terapia Smiechem..., op.cit., s. 73. Potwierdza to row-
niez przeprowadzona przeze mnie minianaliza programéw nauczania polskich uczelni medycznych
w roku akademickim 2018/2019 i 2019/2020.

'l M. Samardakiewicz, Optymalizacja metod wspomagania biopsychospolecznego dzieci leczo-
nych z powodu choroby nowotworowej, Uniwersytet Medyczny w Lublinie, Lublin 2008, s. 36-37;
K. Burghofer, Psychoonkologia w chirurgii, [w:] Psychoonkologia: diagnostyka, metody terapeutyczne,
op.cit., s. 298-299.

122 A.M. Janiak, Trudne rozmowy lekarza z pacjentem, op.cit., s. 40.

99



wiscie wplyw na zasygnalizowanie pewnych kwestii czy sta¢ si¢ przyczynkiem do
dalszych zmian). Jak pokazuja badania, zmiana nawykéw komunikacyjnych czy
nauka radzenia sobie z emocjami to cig¢zka i dlugotrwala praca, a warsztaty po-
winny mie¢ wymiar jak najbardziej praktyczny'®. W odniesieniu do kompeten-
cji — jak podkresla Kazimierz Przyszczypkowski — zwraca si¢ uwage nie tylko na
aspekt okreslonej wiedzy, ale takze na poziom sprawnosci jej wykorzystywania'®,
co w kontekscie kompetencji komunikacyjnych ma szczegélnie duze znaczenie.
Poza tym nadal bardzo widoczny jest opor lekarzy przed odstanianiem swoich po-
trzeb w zakresie rozwoju kompetencji migkkich czy wsparcia psychologicznego,
co potwierdzaja do$wiadczenia zaréwno lekarzy, jak i specjalistow z zakresu nauk
spolecznych.

Jak wynika z doswiadczen przedstawicieli fundacji, z ktérymi rozmawiatam,
zainteresowanie szkoleniami z kompetencji miekkich w pracy z osobami cho-
rujacymi onkologicznie jest wérod lekarzy bardzo male (a w relacji czgdci mo-
ich rozméwcow wrecz zerowe), mimo ze szkolenia te oferowane byly bezplatnie
i w odpowiedzi na potrzeby zglaszane przez pacjentéw. Podobne doswiadczenia
przywoluje pracownik socjalny bioracy udziat w badaniu fokusowym. Najbardziej
liczng grupa podczas wspotorganizowanych przez niego szkolen dla personelu
medycznego byly pielegniarki'®®, lekarze pojawiali si¢ sporadycznie (mimo ze za-
jecia byty prowadzone w weekendy i nastawione na praktyke). Pewnym wytluma-
czeniem tej sytuacji moga by¢ stowa jednego z lekarzy bioracych udzial w badaniu
eksperckim, ktory stwierdzil, ze obecnie w niektérych srodowiskach uczestnictwo
w takich zajeciach jest czesto wrecz zle widziane (jako dowod na to, ze dana osoba
nie radzi sobie z ta cz¢scig swojej pracy), dlatego - jak postulujg uczestnicy mojego
badania - szkolenia dotyczace komunikacji oraz aspektow psychoonkologicznych
powinny by¢ obowiazkowe (w trakcie specjalizacji i pdzniej w ramach pracy).

Z drugiej strony cho¢ tego typu szkolenia sa potrzebne i moga poprawi¢ po-
dejscie i zachowanie lekarzy, to nie stanowig remedium. Jak zwrécil uwage szpital-
ny psychoonkolog, nie da si¢ podczas szkolenia zmieni¢ czyjejs osobowosci, dla-
tego nie tylko lekarze powinni by¢ podmiotem dzialan edukacyjnych, ale réwniez
pacjenci (aby potrafili radzi¢ sobie w sytuacjach, gdy komunikacja z druga strong
jest zaburzona), co niezaleznie rekomendowatla réwniez badana psychoonkolog-

163 M. Niglio de Figueiredo et al., ComOn-Coaching: The effect of a varied number of coaching
sessions on transfer into clinical practice following communication skills training in oncology: Results of
a randomized controlled trial, red. C. Gilligan, ,PLOS ONE” 2018, t. 13, nr 10, s. 1-20. Zob. tez P. Ma-
guire, Key communication skills and how to acquire them, ,BM]” 2002, t. 325, nr 7366, s. 697-700.

16t K. Przyszczypkowski, Edukacja dla demokracji: strategie zmian a kompetencje obywatelskie,
Wydawnictwo Edytor, Torun-Poznan 1999, s. 122.

165 Warto przy tym nadmieni¢, ze zaréwno osoby chore, jak i specjali$ci pracujacy w szpitalach
wskazywali na duzg role wlasnie pielegniarek w codziennym wspieraniu psychicznym pacjentow.
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-psychoterapeutka. Poza tym, jak sugeruje Teresa Borowska, jednym ze sposobdw
przezwycigzania samotnosci i probleméw osoby zmagajacej si¢ ze zdarzeniem
losowym moze by¢ edukacja do dialogu, a jednym z zadan pedagogiki jest roz-
wijanie w procesie edukacji kompetencji pozwalajacych efektywniej zmagac si¢
z przeciwno$ciami (kompetencji zar6wno poznawczych, strategicznych, komuni-
kacyjnych, interpersonalnych, jak i ewaluacyjnych), czyli edukacja cztowieka do
sytuacji kryzysowych, ktére moga zaistnie¢ w jego zyciu'®. Wobec tego waznym
zadaniem jest przygotowanie ludzi do radzenia sobie z sytuacjami trudnymi, row-
niez w kontekscie komunikacji z personelem medycznym'?’, tym bardziej ze, jak
wskazuje wspomniana juz psychoonkolog, jest to relacja dwustronna. Dodatkowo
warto zwrdci¢ uwage na dwoistos¢ tej sytuacji — nie tylko lekarze (czy ogélnie per-
sonel medyczny) s3 strong odpowiedzialng za jako$¢ komunikacji:

My czesto wymagamy od tego lekarza — ale to s dwie strony. Jak pacjent wchodzi do leka-
rza z postawg roszczeniowg, takim nastawieniem, ze ten lekarz zawsze jest niedobry i za-
wsze zle komunikuje, i zawsze jest oschly... i wchodzi taki pacjent, no to jak ten lekarz?
(...). Komunikacja to sg dwie strony i trzeba pamietac, ze w tej relacji jest tez pacjent - jego
postawa, jego nastawienie do drugiego czlowieka, i to jest szalenie wazne (psychoonkolog-
-psychoterapeutka).

Jak pisze Marian Kulczycki: ,,Stosunek chorego do pracownikéw stuzby zdro-
wia jest zwykle wyrazem ogo6lnego nastawienia do ludzi”'%. Jednoczesnie naktada-
ja sie tu réwniez inne specyficzne elementy wynikajace z kontekstu sytuacji cho-
rego — obnizenie nastroju, zme¢czenie i rozdraznienie nie wplywaja pozytywnie na
kontakt z innymi. Jak podkresla Przemystaw Pawel Grzybowski, cho¢ czgsto ide-
alizuje si¢ chorych (m.in. w przekazach medialnych réznych fundacji), to trzeba
pamietac, ze nie wszyscy pacjenci sa tymi idealami, a negatywne cechy charakteru
w sytuacji choroby i cierpienia zwykle jeszcze bardziej si¢ uwydatniaja'®.

Ja mam $§wiadomo$¢ tego, ze tych ludzi na tym oddziale jest mnéstwo — jedni s fatwymi
pacjentami, inni sg trudnymi, do jednych mozna méwi¢, inni s obrazeni na caly $wiat
(...) (PA_20).

Ja mam wrazenie, Ze to trzeba mie¢ gdzies w psychice pod§wiadomie, zeby by¢ otwartym
dla drugiego czlowieka, a moim zdaniem ludzie sa zamknieci, nie dopuszczajg do siebie, ze
moze by¢ dobrze, tylko wszystko neguja od razu (PA_19).

16 T. Borowska, Przezwyciezanie sytuacji kryzysowych waznym zadaniem edukacji, [w:] Pedago-
gika wobec kryzysow zyciowych, op.cit., s. 27-28.

167 Zob. B. Winch, Jak rozmawia¢ z lekarzem, op.cit.

168 M. Kulczycki, Psychologiczne problemy cztowieka chorego..., op.cit., s. 86.

19 P.P. Grzybowski, Doktor klaun! Terapia Smiechem..., op.cit., s. 67.
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Warto podkresli¢, ze fundamentem nie sg jednak sztywne reguly komunikacyj-
ne i algorytmy postepowania, a wzajemne otwarte i zyczliwe nastawienie oraz
zrozumienie.

Zapominamy o tym... O cztowieku. (...) Komunikacja to jest czlowiek. No nie mozna
zapominac o czlowieku, tak? Mozna sie pewnych rzeczy wyuczy¢ (jak podawac reke, jaka
mie¢ postawe ciala — no przeciez sg takie rozne... tak?), a zapomina si¢ o czyms, co jest
kluczem do tego wszystkiego - ze to jest dwodjka ludzi, ktorzy czuja, myéla, analizujg, ktorzy
majg swoje wartosci, ktorzy zostali wychowani w pewnej kulturze... ktérzy maja pewny
swoj charakter, temperament, osobowo$¢. Swoje potrzeby i swoje mocne strony, ale tez
swoje stabe strony czy jakie$ deficyty. Ktorzy maja swoje dobre doswiadczenia i ktorzy maja
jakie$ swoje niekoniecznie dobre do$wiadczenia, tak? Ktorzy zostali wychowani jakos, kto-
rzy zostali jako$ zamodelowani, tak? To jest mnostwo czynnikéw. Dlatego widzisz — sa
pewne bazowe elementy w komunikowaniu si¢, w pracy z pacjentem. Jest jakas baza, ale
najwazniejsze w tym wszystkim, zeby tej bazy nie traktowac¢ jak ramy, w ktorag my mamy
wtloczy¢ te osobe — pacjenta (psychoonkolog-psychoterapeutka).

Wazne, zeby student uczyt si¢ medycyny, uczyt sie NASTAWIENIA. Bo to jest chyba
najwazniejsze — niech on si¢ uczy nastawienia do pacjenta — tego milego, pozytywnego,
z u$miechem. (...). Nie méwie o finansach (...), ale to, co jest za darmo. Usmiech to jest,
kurde, za darmo (PA_39).

Alicja Widera wskazuje, Ze bezosobowe, pozbawione empatii traktowanie pa-
cjenta moze wynika¢ z nieumiejetnosci radzenia sobie z wlasnymi emocjami i le-
kiem przed problemem z poradzeniem sobie z emocjami pacjenta'”’. Uwage na to
zwracajg rowniez Ewa Mojs i Grazyna Teusz we wstepie do ksigzki Kompetencje
psychologiczne w pracy lekarza, w ktdrym pisza, ze prowadzac zajecia ze studenta-
mi pierwszych lat studiéw lekarskich, obserwuja wiele obaw adeptéw medycyny
dotyczacych rozmowy z pacjentami oraz konfrontacji z ich cierpieniem i emocja-
mi (co - jak zauwazaja wspomniane autorki — czesto jest maskowane m.in. me-
dycznym zargonem)'”.

Ogromna odpowiedzialnos¢, poktadane przez pacjentéw i ich bliskich nadzie-
je, a takze ciagle stykanie si¢ z cierpieniem s3 duzym obciazeniem dla lekarzy,
dlatego jedng z postaw obronnych jest (pozorne) odrzucenie emocji i sprowadze-
nie pacjenta do roli obiektu swojej pracy'’2. Wynika to po czesci z btednego zalo-
zenia, ze mozna sterowa¢ swoimi emocjami, tymczasem, o ile zewnetrzne reakcje
emocjonalne s3 w duzym stopniu kontrolowalne, to wewnetrzne nie, a hamowanie
ujscia emocji ogromnie obciaza organizm'”®. Duzy dystans wobec chorych moze

170 A. Widera, Psychologiczne aspekty pacjenta z chorobg nowotworowg, op.cit., s. 76.

71 E. Mojs i G. Teusz, Wstep, [w:] Kompetencje psychologiczne w pracy lekarza, op.cit., s. 5.

172 A. Kepinski, Poznanie chorego, op.cit., s. 44; ]. Krynska i T. Marzec, Onkolodzy..., op.cit., s. 82.
173 A. Kepinski, Poznanie chorego, op.cit., s. 56.
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stanowi¢ zatem bariere ochronng przed zbyt duzym obcigzeniem emocjonalnym,
co zauwazajg sami pacjenci, probujac znalez¢ wytlumaczenie oschlego traktowa-
nia ich przez personel.

(...) natomiast postaw sie tez z drugiej strony - lekarzy, ktdrzy pracujg na oddziatach hema-
tologicznych, gdzie umiera im bardzo duza czeé¢ pacjentéw. To, co méwitem wezeéniej — oni
nie wigzg sie emocjonalnie. I czasami, nawet do$¢ czesto, obraz z drugiej strony i wizerunek
tego lekarza jest taki, ze on jest oschly i nieczuly. On to przezywa bardzo mocno, tylko on tego
nie pokazuje na zewnatrz. Nie kazdy musi wysciskaé pacjenta (...), natomiast no... bardzo
czesto lekarze nie chcg pokazac tego zrozumienia dla pacjenta. Bo to nie chodzi o to, zeby
wysciskac kogo$ i wycatowac (...). Natomiast odczucie tej drugiej strony tez jest wazne...
(...). Ttak tez w trakcie naszej rozmowy zastanawiam sie nad jedna rzecza — czy jest to kwestia
emocjonalna i kwestia danego lekarza, czy szkolen. Bo jezeli lekarz wchodzi na sale, gdzie
ma dziewie¢ osob, powiedzmy, dziewigc 16zek, z czego ubieglej nocy trzy zostaty opréznione
przez $mier¢ — czy tatwo jest powiedzie¢ do drugiego pacjenta: ,,Bedziemy robi¢ wszystko, co
w naszej mocy’? (...). To wszystko zalezy od sytuacji, ale to tak jak mowie - to jest kwestia,
uwazam, szkolen i indywidualnego podejécia do pacjenta, do danej sali, do danej choroby.
To nie jest fatwe, ja naprawde wspolczuje tym ludziom. To naprawde nie jest tatwe (PA_20).

Dystansu tego lekarze ucza si¢ (czgsto machinalnie i bezrefleksyjnie) juz
w trakcie nauki zawodu, gdy jest on przekazywany jako strategia radzenia sobie
z trudnag specyfikg pracy'*. Jak stwierdza lekarz radiolog, w ksztalceniu lekarzy
zanikneta relacja mistrz—uczen, a wielu obecnych lekarzy bylo ksztatconych w zde-
humanizowanym systemie, ktory narzucal bezemocjonalne podejscie do pacjenta.
Strategia ta jest jednak bezskuteczna i wbrew pozorom bardziej kosztowna emo-
cjonalnie'”. Lekarze z wyzszym poziomem empatii wykazuja mniejsze obcigzenie
praca, tatwiej jest im tez nawigza¢ dobrg relacje z pacjentem, co przeklada si¢ na
komfort wspotpracy'”. Empatyczne zachowanie personelu zmniejsza lek pacjenta
i zwigksza jego zaufanie'”’.

W przypadku onkologii i hematologii, gdzie odsetek przypadkéw $mierci jest
duzo wigkszy niz w przypadku innych dyscyplin medycyny, postawa pozornego
dystansowania si¢ moze by¢ jeszcze czeéciej spotykana. Jak pisze Fritjof Capra:

Dawniej jednym z najwazniejszych zadan dobrego lekarza bylo niesienie pociechy i ulgi
umierajgcym i ich rodzinom, dzi§ natomiast ani lekarzy, ani innych pracownikéw stuzby
zdrowia nie przygotowuje si¢ do tej roli i dlatego tak bardzo trudno im radzi¢ sobie ze zja-
wiskiem $mierci w sensowny sposob. Smier¢ uwaza sie za niepowodzenie (...)"”".

174 Tbid., s. 40-41, 135.
17 Tbid., s. 40.

176 E. Mojs, Kompetencje w relacji lekarz—pacjent, op.cit., s. 17-19.
77 1bid., s. 19.

178 F. Capra, Punkt zwrotny..., op.cit., s. 200.
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Znamienne, ze wérdd badanych przez Kazimierza Sutka hematologéw (a wigc leka-
rzy, ktérzy zajmuja sie réwniez nowotworami krwi) odpornos¢ na stres (89%) i po-
kora (79%) byly najczeéciej wskazywanymi odpowiedziami w pytaniu o najwazniej-
sze cechy charakteru w pracy lekarzy specjalizujacych si¢ w tej dziedzinie'”.

Nie dziwi zatem duze zagrozenie wypaleniem zawodowym, ktdére przektada
sie na postawe i jako$¢ kontaktu z pacjentami. Wypalenie zawodowe (objawiajg-
ce si¢ m.in. emocjonalnym wyczerpaniem, cynizmem, zwigkszonym poziomem
agresji, zdenerwowaniem) jest stosunkowo czgste w zawodach opartych na poma-
ganiu innym, zwlaszcza gdy wiaze sie z wcze$niejszym nadmiernym, niezdrowym
zaangazowaniem, zlymi warunkami pracy i zbyt duzymi wymaganiami'®. Moze
sie ono przejawia¢ réwniez poprzez negatywne nastawienie wobec pacjentow'®'.
Warto przy tym doda¢, ze jednymi z gtéwnych pierwszych symptoméw, obok
symptomow psychofizycznych, s3: drazliwos¢, wybuchowos¢ i trudnosci z ko-
munikacja'®, a wiec te kwestie, ktore s3 najczgsciej wymieniane przez pacjentow
w kontekscie skarg na zachowanie lekarzy. W przypadku personelu pracujacego
z osobami chorujagcymi onkologicznie - lekarzy i innych specjalistow (réwniez
tych z dziedzin psychospolecznych) - zagrozenie to jest szczegoélnie duze w zwiaz-
ku ze specyfika pracy (a jednocze$nie wplywa na jako$¢ opieki nad pacjentem)'.

7% K. Sulek, W poszukiwaniu specyfiki hematologii klinicznej i cech hematologa, [w:] Czlowiek
chory - aspekty biopsychospoteczne, t. 1, red. K. Janowski i J. Gierus, Centrum Psychoedukacji i Po-
mocy Psychologicznej, Lublin 2009, s. 104, 107.

180 S, Pritrska, Syndrom wypalenia psychicznego u 0sob zajmujgcych si¢ pomaganiem, [w:] Zdro-
wie i choroba w perspektywie Zycia spotecznego, red. E. Kilar i E Maj, Wydawnictwo Muzaios, Onco-
-Life Team, Warszawa—Wroctaw 2011, s. 36-37, 44; V. Rasmussen et al., Burnout among psychosocial
oncologists: an application and extension of the effort-reward imbalance model, ,,Psycho-Oncology”
2016, t. 25, nr 2, s. 194-202; E.R. Greenglass i R.]. Burke, Hospital restructuring and burnout, ,,Jour-
nal of Health & Human Services Administration” 2002, t. 25, nr 1/2, s. 90-91; H. Dietzfelbinger,
Mozliwe przecigzenia pacjenta i lekarza, [w:] Psychoonkologia: diagnostyka, metody terapeutyczne,
op.cit., s. 75-78.

181 E. Trylinska-Tekielska, Komu jest potrzebny psycholog w hospicjum?, [w:] Czlowiek chory.
Aspekty biopsychospoleczne, op.cit., s. 19-20.

18 Za: ibid., s. 20.

183 Wigcej o tym w: V. Rasmussen et al., Burnout among psychosocial oncologists..., op.cit.;
C.E. Paiva, B.P. Martins i B.S.R. Paiva, Doctor, are you healthy? A cross-sectional investigation of onco-
logist burnout, depression, and anxiety and an investigation of their associated factors, ,BMC Cancer”
2018, t. 18, nr 1, s. 1-11; J. Leung, P. Rioseco i P. Munro, Stress, satisfaction and burnout amongst
Australian and New Zealand radiation oncologists. Stress, satisfaction, and burnout, ,,Journal of Me-
dical Imaging and Radiation Oncology” 2015, t. 59, nr 1, s. 115-124; L. Granek et al., Experiences
of Canadian oncologists with difficult patient deaths and coping strategies used, ,Current Oncology”
2017, t. 24, nr 4, s. 277-284; S. Kleiner i J.E. Wallace, Oncologist burnout and compassion fatigue:
investigating time pressure at work as a predictor and the mediating role of work-family conflict, ,BMC
Health Services Research” 2017, t. 17, nr 1, s. 1-8; H. Dietzfelbinger, Mozliwe przecigzenia pacjenta
ilekarza, op.cit.; B. Chrystowska-Jablonska, Wypalenie zawodowe, [w:] Praktyczny podrecznik psycho-
onkologii dorostych, op.cit., s. 359-373.
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Przecigzenie ilo$cig i systemem pracy oraz liczbg pacjentow (ktoérych zachowanie
czesto bywa dodatkowym stresorem), ogromna odpowiedzialnos¢ i oczekiwania
wplywaja niewatpliwie na duze zagrozenie wypaleniem zawodowym personelu
zajmujacego sie osobami chorujacymi onkologicznie'®. Szacuje sig, ze az 30-50%
onkologéw jest w grupie wysokiego ryzyka'®. Jak zauwaza Elzbieta Trylinska-Te-
kielska, praca w tak ekstremalnych warunkach wymaga systematycznej kontroli
pod wzgledem wypalenia zawodowego i stresu (i cho¢ autorka odnosi to do ze-
spotu hospicyjnego, mozna uznac, ze postulat ten ma swoje zastosowanie ogoélnie
w onko- i hematologii)'*.

Potrzeba profilaktyki wypalenia zawodowego w obszarze szeroko rozumianej
onkologii wydaje si¢ nader oczywista (i — jak pokazuja badania — moze by¢ sku-
teczna), niestety, w praktyce jest raczej niespotykana'®’. Uczestniczacy w zrealizo-
wanym przeze mnie badaniu szpitalny psychoonkolog wskazuje, ze nalezy pamie-
ta¢, iz lata konfrontacji z trudnymi historiami i przypadkami (a nawet §miercia)
oraz koniecznos$¢ przekazywania zlych informacji stanowia ogromne obcigzenie
psychiczne, dlatego, jak podkresla wspomniany specjalista, lekarze i pielegniarki
(ktére — co warto zaznaczy¢ — maja szczegdlnie bliski i czesty kontakt z pacjenta-
mi) réwniez potrzebuja docenienia i wsparcia'®. Z uwagi na obciazajacy (fizycznie
i psychicznie) charakter pracy bardzo wazna jest samo$wiadomos¢ lekarzy, czesto
przydatna jest rowniez terapia psychologiczna.

Niestety, profesjonalne wsparcie psychologiczne dla medykéw nie jest stan-
dardem, a gdy juz jest organizowane, to lekarze rzadko z niego korzystaja, argu-
mentujgc to brakiem czasu i zmeczeniem. Rdwniez wsparcie psychologiczne dla
personelu medycznego oferowane przez organizacje pozarzagdowe jest rzadko spo-
tykang formg pomocy, w zwigzku z czym nie wypelnia luki instytucjonalnej'®.
Jednocze$nie wymagania wobec pracownikéw stuzby zdrowia (zwlaszcza lekarzy)

184 E. Wojtyna i P. Stawiarska, Humor styles and psychosocial working conditions in relation to
occupational burnout among doctors, ,,Polish Psychological Bulletin” 2009, t. 40, nr 1, s. 20-21.

185 H. Dietzfelbinger, Mozliwe przecigzenia pacjenta i lekarza, op.cit., s. 76.

186 E. Trylinska-Tekielska, Komu jest potrzebny psycholog w hospicjum?, op.cit., s. 19.

187 V. Rasmussen et al., Burnout among psychosocial oncologists..., op.cit.; S. Italia et al., Evalu-
ation and art therapy treatment of the burnout syndrome in oncology units, ,,Psycho-Oncology” 2008,
t.17,nr 7, s. 676-680.

188 Por. M.D. Glowacka i M. Dtuzewska, Wypalenie zawodowe wystepujgce w srodowisku pie-
legniarek — przyczyny i konsekwencje, [w:] Szanse i bariery w ochronie zdrowia..., op.cit., s. 76-80;
J. Deregowska, Krytyczne wydarzenia w Zyciu zawodowym. Kazus zawodéw medycznych, [w:] Czlo-
wiek w kontekscie pracy: teoria, empiria, praktyka, red. M. Piorunek, Wydawnictwo Adam Marszalek,
Torun 2009, s. 163-179.

189 M. Synowiec-Pitat, Promocja zdrowia i profilaktyka onkologiczna w dziataniach organiza-
cji pozarzgdowych, Wydawnictwo Adam Marszalek, Akademia Medyczna, Torun-Wroctaw 2009,
s. 232.
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s3 ogromne. Jest to zwigzane m.in. z tym, ze zawod lekarza postrzegany jest spo-
tecznie w duzej mierze jako misja, wobec tego - jak wskazywatl Talcott Parsons -
nierzadko oczekuje si¢ od lekarza, by potrzeby i interesy pacjenta stawial wyzej
niz wlasne, odrzucajac jednoczesnie ,komercjalizm” i ,,motyw zysku™*°. Dobrze
oddaja to stowa bioracej udzial w badaniach lekarki onkolog, ktdra stwierdzita, ze
bardzo duzym problemem jest to, iz w spoleczenstwie funkcjonuje mit, ze lekarz
jest (psychicznym i fizycznym) cyborgiem, ktéry ze wszystkim sobie poradzi —
brakuje monitorowania samopoczucia psychicznego i wypalenia zawodowego le-
karzy. Jak zauwaza Wojciech Eichelberger, misyjnos¢ zawodu lekarza czgsto jest
zreszta wykorzystywana i traktowana jako argument usprawiedliwiajacy niedo-
statki organizacyjne czy finansowe'".

Jak postuluja badani lekarze, aby polepszy¢ jakos¢ leczenia, ktéra niewatpliwie
wplywa na funkcjonowanie psychospoleczne pacjentéw, trzeba by zadba¢ réwniez
o dobrostan oséb, ktére zajmuja sie chorymi, polepszajac warunki ich pracy oraz
tworzac system wsparcia, ktéry minimalizowalby ryzyko wypalenia i pomagat le-
karzom lepiej radzi¢ sobie w kontaktach z pacjentami. Duzg role mogliby odegra¢
psycholodzy oddzialowi - o ile kontakt z nimi nie bylby utrudniony i mozliwe
bytoby nawigzanie dobrej, empatycznej wspdlpracy opartej na zaufaniu. Trudno
jednak oczekiwa¢ takich efektow, skoro obecnie psychologdw jest za malo, przez
co nie starcza im czgsto czasu dla samych pacjentéw.

Warto podkresli¢, Ze mimo opisanych patologii i nadal czgstych probleméw
komunikacyjnych - jak wynika z relacji pacjentéw - tak jak wspomnialam, za-
uwazana jest duza zmiana podejscia przedstawicieli personelu medycznego, kto-
rzy coraz czesciej sg wspierajacy i podchodzg z duzym szacunkiem do pacjenta (co
widoczne jest zwlaszcza w mlodszym pokoleniu medykow).

Ja nie wiem, czy nie ma juz w tej chwili takiego jakiego$... czy nie ma szkolen takich, bo
na pewno duza cze$¢ z nich [cze$¢ szpitalnego personelu — N.U.] albo zwraca na to uwage,
albo sg takimi osobami, ktdre po prostu maja w sobie juz taka umiejetno$¢ i w ogole sa
takimi ludZmi z natury. Ze ja na przyktad - zwlaszcza tu, na tym oddziale, to ja nawet mé-
witam ordynatorowi, ze ja tu wracam z przyjemnoscia (jak jeszcze przychodzitam na te...),
(...). Po prostu czuje si¢ tak bezpiecznie i tak dobrze, bo i pielegniarki sg... nie ma dla nich
problemu, zadnego. Ja méwie — mam troche przeglad, bo pierwsze trzy operacje bytam
na [nazwa ulicy, gdzie miesci si¢ szpital onkologiczny — N.U.], pézniej bytam wlasnie juz
w [nazwa miasta — N.U.], gdzie z pielegniarkami byto bardzo réznie (nie wiem, jak tam
teraz jest, ale jesli chodzi o pielegniarki, to - przynajmniej wtedy jak ja bytam —przydatoby
sie je przeszkoli¢ troche, zeby inaczej do pacjentow sie odnosily). A tutaj po prostu to na-
prawde rewelacja jest (PA_38).

%0 T. Parsons, System spoleczny, op.cit., s. 324.
1 W. Eichelberger i I.A. Stanistawska, By¢ lekarzem, by¢ pacjentem..., op.cit., s. 149.
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Wszelkie przejawy szacunku i zrozumienia sg ogromnie doceniane przez pa-
cjentow, czego wyraz wielokrotnie dawali w swoich wypowiedziach w trakcie mo-
ich badan. Co wigcej, jak wynika z badan Alaina Topora, szczegdlnie doceniane
i pomocne s3 proste, wychodzace poza ramy formalnego kontaktu, gesty perso-
nelu (nawet krétkie swobodne rozmowy, opowiedzenie dowcipu, podanie kubka
herbaty...), ktore pozwalajg chorym poczu¢ si¢ zauwazonymi i szanowanymi oraz
czynia ten kontakt mniej bezosobowym i mniej obcym'®2. Bardzo obrazowo méwi
o tym Wojciech Eichelberger, ktory podkredla, ze ,,[d]otyk, odruchy empatii czy
wspolczucia, krétka nieformalna rozmowa czynig pacjenta osobg, a nie tylko przy-
padkiem albo anonimowym, prosektoryjnym cialem™'®>.

Jak wskazuja Peter Maguire i Carolyn Pitceathly, kiedy lekarze skutecznie wy-
korzystuja umiejetnosci komunikacyjne, korzystajg zaréwno oni, jak i ich pacjen-
ci - lekarze dokladniej identyfikuja problemy swoich pacjentéow, maja tez lepsze
samopoczucie, ich pacjenci natomiast s3 bardziej zadowoleni z opieki, lepiej rozu-
miejg przekazywane tresci (np. odnosnie do opcji leczenia), czesciej tez stosujg sie
do zalecen lekarskich, a ich cierpienie i podatno$¢ na lek i depresje sa zmniejszo-
ne'**. Mieczystaw Galuszka i Malgorzata Legiedz-Gatuszka pisza: ,Lekarz tagodza-
cy stres i depresje zwigzang z chorobg ma wigksze sukcesy w leczeniu somatycz-
nym, ogranicza tym samym ryzyko wystapienia objawdw fizycznych bezposrednio
zwigzanych z kondycja psychiczng chorego™®.

Marek Jarosz stwierdzil, ze stabo$¢ wizji podejscia humanistycznego w me-
dycynie ,,polega na tym, Ze rzeczywistos¢ za nig nie nadgza. Moda na medycyne
humanistyczna i psychologie lekarska trwa, rozwija sie, pojawiaja si¢ nowe publi-
kacje, specjalisci obraduja i przekazuja sobie doswiadczenia. A jednak, i to wia-
$nie budzi zaniepokojenie, prad spoteczno-psychologiczny ogarnia stosunkowo
waski zakres praktyki medycznej”'*s. Na przestrzeni kilkudziesigciu lat, ktore
dzielg ten cytat od czaséw wspodlczesnych, zmienito si¢ jednak bardzo duzo, cho¢
oczywiscie nadal nie osiggnelismy w tym zakresie w pelni zadowalajacych wyni-
kow. Warto podkresli¢, ze doswiadczenia moich badanych oraz innych pacjen-
tow, z ktorymi stykam sie na co dzien, pokazujg, ze mimo opisywanych w pracy
negatywnych przypadkéw dobre praktyki w tym zakresie oraz bardziej humani-

12 Za: P.P. Grzybowski, Doktor klaun! Terapia smiechem..., op.cit., s. 78. Zob. tez id., Od spot-
kania do dialogu z Innym i Obcym, w obliczu cierpienia, choroby i smierci, [w:] Wspdlne obszary tana-
topedagogiki i pedagogiki miedzykulturowej..., op.cit., s. 51.

19 'W. Eichelberger i I.A. Stanistawska, By¢ lekarzem, byc pacjentem..., op.cit., s. 40.

194 P. Maguire, Key communication skills and how to acquire them, op.cit., s. 697.

%5 M. Galuszka i M. Legiedz-Gatuszka, Medycyna i zdrowie w spoleczeristwie ryzyka, [w:] Zdro-
wie i choroba w spoleczenistwie ryzyka biomedycznego, op.cit., s. 78.

%6 M. Kulczycki, Pacjent w szpitalu, op.cit., s. 33-34.
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styczne podejscie sa coraz powszechniejsze. Wielu z nich dostrzegalo znaczaca
roznice jakosciowa w kontekscie zachowan personelu i kontaktow z lekarzami
na przestrzeni lat. Bez watpienia nalezy wigc doceni¢, ze pozytywne przyklady
zdecydowanie dominujg nad negatywnymi, a mtode pokolenie lekarzy - w od-
czuciu pacjentdw - jest coraz lepiej przygotowane pod wzgledem umiejetnosci
interpersonalnych. Nie mozemy jednak jednoczesnie bagatelizowa¢ nadal obec-
nych (cho¢ rzeczywiscie coraz rzadszych) przejawdéw negatywnego zachowania,
zwlaszcza ze zyczliwe podejscie do pacjenta i pogodny usmiech nie tylko obni-
zajg poziom stresu, ale i — za sprawg neuronow lustrzanych - zwiekszaja szanse
na pozytywne nastawienie pacjenta i lepsza wspolprace'”’. Pokrywa sig to z po-
gladem Antoniego Kepinskiego, wedlug ktérego ,(...) dla chorego wazniejsze
niz to, co méwi [lekarz — N.U.], jest to, jak moéwi, jego wewnetrzna postawa,
zyczliwo$¢ i spokoj sprawiajace, ze juz samo przyjscie lekarza przynosi choremu
ulge”'*. Réwniez badania wskazujg na to, ze pacjenci duzg wage przyktadajg do
cierpliwo$ci, wyrozumialosci, profesjonalizmu i zyczliwosci personelu medycz-
nego, czyli tych cech, ktére wplywaja na poczucie (zagrozonego chorobg i kon-
tekstem sytuacyjnym) bezpieczenstwa'”, co widoczne byto takze w przeprowa-
dzonych przeze mnie wywiadach. Co wiecej, warto podkredli¢, ze jesli pacjenci
pozytywnie oceniajg atmosfere w szpitalu i nastawienie personelu, to bardziej
przychylnie oceniajg tez inne aspekty, sa mniej krytyczni i wykazuja wigksza wy-
rozumialos¢ wobec bledéw i trudnosci w funkcjonowaniu szpitala, a takze sami
aktywnie wlaczajg sie w pomoc*®™.

Wieksza uwaga poswigcona relacjom personelu z pacjentami oraz lepsze wy-
korzystanie umiejetnosci komunikacyjnych przynosza zatem podwdjnie pozy-
tywny skutek — zaréwno polepszaja dobrostan psychiczny pacjentow i ulatwiaja
im funkcjonowanie w tej trudnej dla nich sytuacji, jak i poprawiajg wspdtprace
w trakcie leczenia, a to jest nie do przecenienia dla obydwu stron.

17 Wiecej o tym w: B. Antoszewska i U. Bartnikowska, Czlowiek w podesztym wieku w roli pa-
cjenta. Kontakt z lekarzem, op.cit., s. 293; G. Rizzolatti, L. Fogassi i V. Gallese, Mirrors In The Mind,
»Scientific American” 2006, t. 295, nr 5, s. 54-61.

%8 A. Kepinski, Poznanie chorego, op.cit., s. 31.

%9 D. Bernad et al., Wplyw personelu medycznego na obnizenie poziomu leku u pacjentow leczo-
nych chirurgicznie w okresie przedoperacyjnym na Oddziale Chirurgii Glowy i Szyi i Onkologii Laryn-
gologicznej, [w:] Interdyscyplinarna opieka nad pacjentem z chorobg nowotworowg, op.cit., s. 98-100;
K. Dornka et al., Zapotrzebowanie na wsparcie ze strony personelu medycznego przez kobiety leczo-
ne z powodu nowotworu piersi, ,Annales Universitatis Mariae Curie-Sktodowska Lublin — Polonia”
2005, t. LX, nr XVI, 77, s. 354; K. Koronkiewicz, Emocje..., op.cit., s. 220-221.

20 M. Kulezycki, Pacjent w szpitalu, op.cit., s. 289.
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3.3. Potrzeby informacyjne

Jak zauwazyt Heinrich Pera (i co pokrywa si¢ z wynikami moich badan), w od-
czuciach pacjentdw przeplataja si¢ najczesciej dwa aspekty: wdzigcznos¢ za trud
personelu i za leczenie oraz poczucie braku zrozumienia ze strony lekarzy, braku
czasu na rozmowe™". Na duze oczekiwania pacjentow w kontekscie informowania
wskazuje wiele badan*”. Niestety wypowiedzi moich badanych oraz raport Choro-
ba nowotworowa — doswiadczenia pacjentow**” $wiadcza o ogromnych deficytach
informacji i komunikowania. Na brak wystarczajacych informacji i duze potrzeby
wsparcia informacyjnego powszechnie wskazuja takze opiekunowie nieformalni
0s0b chorujacych onkologicznie?™. Problem z komunikacja na linii pacjent-lekarz
odnotowany zostal réwniez przez Marte Klimowicz i Marcina Drabka na podsta-
wie analizy foréw internetowych dla Amazonek, gdzie jednym z czestszych tema-
tow jest prosba o udzielenie informacji, interpretacje badan®”. Na to, ze przystepne
tlumaczenie na biezaco pacjentom procesu leczenia nie jest standardowym poste-
powaniem, wskazuje tez wypowiedz Anny z badan Emilii Mazurek:

Moja pani doktor siadata przy mnie na 16zku i ttumaczyla, co mnie czeka, na czym bedzie
polegal zabieg itp. Wszystko opowiadala, co bedzie si¢ dzialo. Inne pacjentki zazdroscily
mi, ze moja pani doktor wszystko mi dokladnie thtumaczy (...)**.

Co ciekawe, niezaspokojenie potrzeb informacyjnych zglaszane jest nie tylko
przez polskich pacjentéw. Zagraniczni badacze réwniez zauwazaja problem presji
czasu, ktéra utrudnia poswiecenie pacjentom wystarczajacej uwagi — zwlaszcza
w kontekscie leczenia ambulatoryjnego czy wizyt kontrolnych*”.

Warto podkresli¢ — za Marianem Kulczyckim - Ze (w zwigzku z deficytem cza-
su czgsto uznawane za zbyteczne) wyjasnienie pacjentowi krok po kroku procedur
i tego, co si¢ bedzie dzialo, rozprasza niepokoje, zwieksza spokdj pacjenta, a co
za tym idzie — wplywa pozytywnie na wspoélprace z nim*®. Poza tym - jak pisze

201 H. Pera, Sam nie podotam, op.cit., s. 184-185. Zob. tez: P. Bies, Walczytem z rakiem i..., op.cit.

22 A.M. Zieniuk, Oczekiwania pacjenta onkologicznego wobec personelu medycznego, ,Psycho-
onkologia” 2009, nr 1-2, s. 17-27.

203 Choroba nowotworowa — doswiadczenia pacjentéw. Raport z badas na zlecenie AXA Zycie
i Fundacji Spotecznej ,, Ludzie dla Ludzi”, Fundacja Spolteczna ,,.Ludzie dla Ludzi”, 2014, s. 21-22, http://
ludziedlaludzi.pl/choroba_nowotworowa_-_doswiadczenia_pacjentow.html [dostep: 5.02.2021].

204 S, Pawlas-Czyz, Spofeczna rzeczywistos¢ choroby nowotworowej w rodzinie..., op.cit., s. 122.

2% M. Klimowicz i M. Drabek, Pisanie raka piersi. Internet jako Zrédto wiedzy i kreowania wize-
runku choroby, [w:] Kobieta i (b)rak..., op.cit., s. 143.

206 Cyt. za: E. Mazurek, Biografie edukacyjne kobiet..., op.cit., s. 227.

27 L.-M. Petersson, Group rehabilitation for cancer patients..., op.cit.

2% M. Kulezycki, Psychologiczne problemy cztowieka chorego. .., op.cit., s. 134-135.
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Ewa Mojs - badania pokazuja, ze zaspokojenie potrzeb informacyjnych i emo-
cjonalnych pacjentéw ogranicza liczba dodatkowych, ponadprogramowych wizyt
i konsultacji*®. Tymczasem jak stwierdza w rozmowie z Joanng Krynska i Toma-
szem Marcem onkolog Tomasz Kozinski, brak wyjasnien powoduje, ze pacjent po
prostu si¢ boi (i to niezaleznie od wieku)?'°. Dobrze oddajg to stowa Trei Killam
Wilber: ,Im wigcej wiedzialam, tym bezpieczniej si¢ czulam, nawet jezeli wiado-
mo$¢ byla zta. Niewiedza mnie przeraza, wiedza mnie uspokaja. Najgorsza jest
niewiedza... z pewnoscig najgorsza jest niewiedza™''. Jak pisze Alicja Widera,
zbudowana na informacjach uzyskanych od lekarza $wiadomo$¢ dotyczaca tego,
jak bedzie wygladal stan po zabiegu i jakie dolegliwosci moga si¢ pojawi¢, zmniej-
sza stres wywolany ich wystapieniem (gdyz postrzegane s3 wtedy jako naturalny
przewidywany etap leczenia i zdrowienia, a nie jako niespodziewane komplikacje),
a takze zwieksza poczucie kontroli i poziom zaufania do personelu, poniewaz ,,pa-
cjent dostosowuje swoj system oczekiwan do rzeczywistej sytuacji”*2

[Potrzeba — N.U.] jakich$ porad, co nalezy zrobi¢, jak sobie radzi¢ po prostu z tymi wszyst-
kimi konsekwencjami. Takich wtasnie tez opiséw wszystkiego — co sie wydarzy i ze to jest
catkowicie normalne, i Ze to z czasem ustapi. I ze jakies rzeczy moga sie jeszcze faktycznie
pojawiaé przez jaki$ czas, ze to jest absolutnie normalne. Czyli taka jaka$ zwykla infor-
macja, ze nie powinnam si¢ dziwnie czu¢, ze co$ takiego u mnie wystepuje. (...). Czasami
nawet by sie przydalo podanie naprawde jakiejs odpowiedniej ksiazki, ktéra by zawierata te
informacje, Zebym mogta sobie to doczyta¢, zebym sobie to mogta utozy¢. Nawet w trakcie
chemii, tez po chemii takie zwykle informacje: co z zywnosci nalezy unika¢, co nalezy brac,
jakie masci, jakie w ogole rzeczy moga jako skutki uboczne wystepowac - jak mozna sobie
w takiej sytuacji poradzi¢ (PA_07).

(...) no wiec tutaj tez nie bylo takiego przygotowania, jak pacjent si¢ moze czu¢ po ope-
racji. (...). Przydalaby sie porada: jezeli to sie¢ stanie, to co robic¢, jezeli co$ bedzie, to jak
mozna zareagowa¢. Wiec tego akurat nie bylo w tamtej sytuacji (PA_29).

Mozliwos$¢ uzyskania wsparcia informacyjnego czy po prostu konstruktywnej
rozmowy byta bardzo doceniana przez uczestnikéw moich badan.

Wrystarczy tylko spytac i wszystkiego si¢ mozna dowiedzie¢, to nie jest tak, ze kto$ tam...
jakie$... ze nic mi nie powie. Kazdy temat, ktory porusze — czy pielegniarki na oddziale, czy
lekarka — zawsze sg w stanie mi pomoc (PA_04).

29 E. Mojs, Kompetencje w relacji lekarz-pacjent, op.cit., s. 16.

210 7, Krynska i T. Marzec, Onkolodzy..., op.cit., s. 170.

211 K Wilber, Smiertelni niesmiertelni. .., op.cit., s. 56.

A. Widera, Psychologia chorego leczonego metodami chirurgicznymi, op.cit., s. 132-133, 136.
Zob. tez M. Fopka-Kowalczyk, Wsparcie spoteczne w chorobie nowotworowej, ,,Psychoonkologia”
2013, nr 4,s. 161.
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Niestety, niezwykle czesto spontanicznie przedstawianym przez moich bada-
nych problemem byl brak mozliwosci spokojnej rozmowy z lekarzem i zadania
pytan zwigzanych z watpliwosciami dotyczacymi odczuwanych dolegliwosci czy
ogolnie procesu leczenia.

Dopiero o tej chorobie (stricte i doktadnie) dowiedzialam si¢ od mojego lekarza onko-
loga. Czyli po miesigcu od tej diagnozy, operacji i w ogole. Nikt wlasnie w szpitalu nie
powiedzial mi, co to jest, ani tez jak byto spotkanie wlasnie z ordynatorem, ktory dawat
mi skierowanie do szpitala onkologicznego, to powiedzial mi, ze mam i$¢ i porozmawiac —
zamiast wyjasni¢ cokolwiek, co to jest za choroba, jak czesto si¢ zdarza, jak to wyglada...
A przepraszam - to jeszcze si¢ dowiedziatam czego$ od tej mojej lekarki, u ktérej bytam
prywatnie, i wystata mnie do szpitala; ona mi powiedziala co$ na temat tego nowotworu,
ale to byly takie strzepki informacji. No uwazam, Ze powinni mi powiedzie¢: co to jest za
nowotwor, jakie jest zagrozenie, sposoby leczenia... no tak, no. No i ja tutaj... nie, tego nie
byto i to na pewno, to byloby takie no, ze chociaz wiem, na czym stoje, wiem, co si¢ w ogole
ze mng dzieje. A nie na zasadzie: jest pani chora, ciach, ciach, robimy operacje [$miech —
N.U.J. (...). To sa takie niezbedne informacje dla pacjenta. No sg ludzie, ktorzy jakby, nie
wiem... no uslyszg, ale nie zapamietaja, ale... no... mysle, ze to wazne (PA_14).

Natomiast, co jeszcze bylo takie dosy¢ cigzkie - to jak przed operacja dostajesz te wszystkie
papiery tam do podpisania, no to takie jest to... Prawda, ale napisana tak drastycznie: ze
to jest operacja ciezka, moze sie zakonczy¢ $miercig, zejéciem, tym i tym, to mozesz mieé
usuniete — tez przy tym moze sie zakonczy¢ $miercig, bedziesz miat wycietg czes¢ prze-
tyku, a jezeli to jeszcze nie pomoze, to rozerwane, rozciete zebra i to, i to. Wszystko pod
koniec tez, ze moze by¢ zejscie $miertelne - jak to przeczytasz, to mozesz dosta¢... [$miech
respondenta — N.U.]. Ja tylko dostalem to, troche poczytatem, ale kto§ mi powiedziat, ze
przyjdzie ta pani anestezjolog i bedzie to jeszcze omawia¢, nie? Na drugi dzien wleciata (bo
tam byta operacja, ale wiedziala, ze ja jeszcze bede na drugi dzien), przyleciata i: ,Gdzie
Pan to podpisal?”, ja méwie: ,,Jeszcze nie, bo miatem tu z Panig rozmawiac’, ,,Ja nie mam
czasu za duzo rozmawia¢ - mowi - czego Pan tam nie rozumie?”, ja moéwie: ,Wszystko
rozumiem’, [lekarka: — N.U.] ,;To niech Pan podpisze” (PA_40).

Co istotne, poruszane przez moich rozméwcoéw niedostatki komunikacji
i wsparcia informacyjnego (a takze psychologicznego) odnosity si¢ zar6wno do
sytuacji w trakcie procesu leczenia, jak i w kontekscie przekazania diagnozy, co
wplywato réwniez na decyzje zwigzane z leczeniem:

(...) ale mi brakowalo wlasnie, zeby zaraz, jak otrzymatam tg diagnoze¢ od chirurga onko-
loga, ze jednak musimy usuna¢ calg piers (odja¢), to ze wtedy nie zostalam pokierowana
do psychologa, tak? Bo on widzial tez, Ze bytam w takiej rozsypce, zeby on mnie jako$
ustawil. Bo do dzisiejszego dnia zaluje, Ze mam odjete te wezly chtonne, co one byty abso-
lutnie czyste. (...). Bo wiadomo, ten moment otrzymania diagnozy jest trudny, i albo my
sie nastawiamy na to, Ze albo wszystko wycia¢ i wtedy bedzie dobrze... nie myslimy w tym
momencie racjonalnie - zeby starac si¢ wtedy znalez¢ osoby, ktdre sg po i z nimi rozma-
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wiac. Albo nie tylko osoby — albo konkretnie si¢ uda¢ do psychologa, albo nawet do... na
taka dluzsza rozmowe gdzies do onkologa. I to wszystko wyposrodkowa¢ — od oséb, ktore
przeszly, psycholog i onkolog. I sobie to ulozy¢. Nie podejmowac pochopnie decyzji. Bo ten
pierwszy szok, wiadomo, powoduje, ze my przechodzimy taki paraliz i nam si¢ wydaje, ze
jak wszystko wytniemy, to... jak juz tak, to juz wszystko i koniec. A to pdzniej sie okazuje,
ze to ma jednak olbrzymie znaczenie (PA_21).

Niedobdr informacji wprowadza poczucie bezradnosci, lek, obniza nadzieje
i sprzyja projektowaniu negatywnych scenariuszy, a takze podejmowaniu pochop-
nych decyzji zwigzanych z leczeniem (lub jego zaniechaniem)*”’. Na problem ten
zwracal uwage réwniez Marian Kulczycki, piszac: ,,Brak wystarczajacych informa-
cji, ich nieokreslonos¢ oraz znaczna nieraz zmienno$¢ na tle czesto przykrych sta-
néw psychicznych i ogélnego obnizenia si¢ wskutek choroby mozliwosci orienta-
cyjnych, intelektualnych i wykonawczych chorego powoduja czesto pojawienie si¢
niepozadanych decyzji”*'*. Sq one oparte zwykle na utrwalonych, prostych sche-
matach, kierowane obecng sytuacja odnoszg si¢ do aktualnych intereséw, czesto
negatywnie wptywajac na dalsze, przyszie potrzeby*".

Moi rozmoéwcy wskazywali réwniez na problem braku prywatnosci i odpo-
wiednich warunkéw do rozmoéw z lekarzami - czgsto odbywaly sie one na ko-
rytarzu, w drzwiach gabinetu (na stojaco — nawet w przypadku oséb $wiezo po
operacji), w atmosferze po$piechu i zniecierpliwienia*'®. Brakowalo nie tylko czasu
na rozmowg, ale réwniez odpowiedniego miejsca:

W szpitalu czesto zapewnienie jednego wolnego pokoju no tez jest cigzkie i niemozliwe
czasami, bo s przepelnione. Jezeli chodzi o problem, to czasami tez lekarze majg z tym
problem, zeby pacjenci... znalezienie takiej przestrzeni, zeby méc porozmawiac. (...). Sg
wyniki, no przy innych pacjentach bardzo czesto - jak juz jest w trakcie choroby - rozda-
wane s3, to jest w miejscu publicznym rozdawane, znaczy w miejscu publicznym - dostep-
nym ogdlno... i tak dalej s3 wyniki, a niektérzy moze... tez styszalem takie opinie, ze nie
chcg, tak? I sobie nie Zyczg tego. To tez jest moze w jakis sposéb problem (PA_06).

(...) niektdrzy z personelu medycznego mieli takie podejscie, ze ty jestes tylko kolejnym iksem
gdzie$ tam, wiec to byto na takiej zasadzie, ze wywiad lekarz przeprowadzat na korytarzu, nie?
Szpitalnym. Wiesz, pelno ludzi, wszyscy czekajg na przyjecie, petno 0séb z zewnatrz, niektore
przyjechaly razem z nimi, wspierac i tak dalej — a ty masz si¢ tu zwierza¢, nie? No wiesz, ja
z tym nie mam problemu, no bo kurcze blade. (...). Ale kwestia wiesz, s3 pewne tematy deli-
katne tak zwane, ktérych nie powinno si¢ przy takim wiekszym gronie ten... (PA_12)

23 H. Wiercinski, Rak..., op.cit., s. 92-95; K. Koronkiewicz, Emocje. .., op.cit., s. 212-213.

24 M. Kulezycki, Psychologiczne problemy czlowieka chorego..., op.cit., s. 116.

25 Tbid., s. 116-117.

216 Takie same wnioski plyna z raportu: Choroba nowotworowa — doswiadczenia pacjentéw. Ra-
port z bada# na zlecenie AXA Zycie i Fundacji Spolecznej ,Ludzie dla Ludzi”, op.cit., s. 16-19.
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Réwniez specjalisci bioracy udzial w moich badaniach, opierajac si¢ na przy-
kiadach ze swojej praktyki zawodowej, zwracali uwage na ciasnote w szpitalach
i zwigzane z tym problemy, ktére utrudniajg (a czg¢sto wrecz uniemozliwiajg) za-
chowanie dyskrecji i prywatnosci, co rzutuje na ich prace i komfort pacjentow.
Duzym udogodnieniem w tym zakresie bytoby wydzielenie pokoju przeznaczo-
nego do odbywania spokojnych rozméw w komfortowych warunkach?". Nieste-
ty, w praktyce, z uwagi na nagminne problemy lokalowe, pomyst ten pozostaje
jedynie w sferze marzen, niemniej w przypadku projektowania nowych placéwek
powinien by¢ uwzgledniony.

Brak/niedobor informacji, a takze niemozno$¢ przedyskutowania swojego sta-
nu plasujg sie¢ wysoko w rankingu sytuacji stresowych w §rodowisku szpitalnym?'®.
Justyna Deregowska wymienia nieinformowanie o przebiegu choroby i brak wyja-
$nien odnosnie do stosowanych zabiegow, a takze marginalne traktowanie potrzeb
psychicznych chorego jako przykladéw jatrogenii szpitalnej (wywolanej przez
przedmiotowe traktowanie pacjenta)®".

Problemem jest, gdy substytutem informacji od lekarza staje si¢ Internet.
A ten, jak wiadomo, jest tak samo przydatny, co (przy braku umiejetnosci selekeji
informacji) niebezpieczny, bioragc pod uwage chaos informacyjny, zamieszczane
lawinowo nieprawdziwe lub sprzeczne tresci czy (wynikajace z anonimowosci)
negatywne zachowania czesci internautow??, dlatego wskazanie pacjentom kon-
struktywnych internetowych zrédet informacji jest istotnym, a czgsto pomijanym,
zadaniem®'.

217 Przyklad takiego pokoju pojawia si¢ w opowieéci Kena Wilbera zawartej w ksigzce: K. Wil-
ber, Smiertelni niesmiertelni. .., op.cit., s. 49.

218 B. Tobiasz-Adamczyk, J. Bajka i K. Szafraniec, Percepcja objawéw chorobowych i subiektywna
ocena przebiegu choroby przez chorych z rakiem zolgdka, [w:] Ku lepszemu funkcjonowaniu w zdrowiu
i chorobie..., op.cit., s. 86.

29 1. Deregowska, Dziecko z chorobg nowotworowg w rodzinie: diagnoza, wsparcie, Wydawnic-
two Naukowe Wyzszej Szkoly Nauk Humanistycznych i Dziennikarstwa, Poznan 2010, s. 30.

220 C. Shilling, Kultura, ,rola chorego” i konsumpcja zdrowia, [w:] Socjologia codziennosci, op.cit.,
s. 745; A. Martens, Formy i normy - jezyk komunikacji internetowej, rozwazania wstepne, ,Komuni-
kacja Spoleczna” 2012, nr 2, s. 20-21, 27; E. Korzeniowska i K. Puchalski, Polish employees on the
Internet as a source of information about health and disease, ,,Medycyna Pracy” 2014, s. 6-7, 11-12.
Zob. tez: E.E.]. Pauwels et al., Care needs after primary breast cancer treatment..., op.cit., s. 130. Wie-
cej o tym w: K. Studzinska-Pasieka, Profesja lekarska w spoleczetistwie ryzyka biomedycznego, op.cit.,
s. 162-165; L. Andrzejewski, Polityka nowotworowa..., op.cit., s. 30; M. Dorfmiiller, Wplywy srodkéw
masowego przekazu na komunikacje i potrzebe informacji, [w:] Psychoonkologia: diagnostyka, metody
terapeutyczne, op.cit., s. 115-118.

21 M. Dorfmiiller, Wplywy srodkow masowego przekazu na komunikacje i potrzebe informacji,
op.cit,, s. 116.
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Bardzo potrzebne i pomocne s3 inicjatywy takie jak Biuro Interwencji On-
kologicznej - portal prowadzony przez Spoteczng Fundacje ,,Ludzie dla Ludzi”
we wspolpracy z Osrodkiem Profilaktyki i Epidemiologii Nowotworéw w Pozna-
niu. Portal ten (jak mozemy wyczytac na stronie internetowej) oferuje pacjentom
mozliwo$¢ omoéwienia diagnozy, uzyskania porady onkologicznej i informacji,
gdzie mozna szuka¢ dalszej pomocy, natomiast lekarzom daje mozliwos¢ skon-
sultowania rozpoznania, wsparcia w tworzeniu zalecen i planowaniu leczenia®*.
Konsultacji online udzielaja specjalici z dziedziny onkologii, radiologii, chirurgii,
chemioterapii i wielu innych. Jak podkreslajg autorzy tego projektu, cho¢ nie moze
to zastagpi¢ wizyty u lekarza, to celem portalu jest wsparcie pacjentéw i lekarzy
oraz minimalizowanie barier w dostepie do porady lekarskiej, ktorych doswiad-
czajy osoby mieszkajace z dala od wiodacych osrodkéw leczenia*’. Co moze by¢
istotne dla wielu uzytkownikéw, pytania mozna zada¢ anonimowo i bezplatnie®.
Wsparcie informacyjne i psychoedukacyjne przez Internet nie jest idealnym roz-
wigzaniem, jednak z uwagi na nizsze koszty oraz duzg dostepnos¢ moze efektyw-
nie wypelnia¢ niedobory tego wsparcia w kontakcie bezposrednim i z pewnoscia
bedzie odgrywac coraz wieksza role*>.

Warto podkresli¢, ze elementem wspolnym, stale powtarzajacym si¢ w moich
badaniach (zaréwno w kontekscie wypowiedzi oséb chorujacych, jak i specjali-
stow) jest ogromne zagubienie pacjentdw, a najczesciej powtarzajacg si¢ rekomen-
dacja (oprdcz potrzeby zapewnienia pomocy psychologicznej) jest pomoc infor-
macyjna i organizacyjna, ktéra pomogtaby spokojniej i tatwiej przejs¢ pacjentom
przez ten trudny czas.

Bo to tez jest taki chaos informacyjny i pacjent nie wie nic (PA_08).

(...) pacjent onkologiczny jest zagubiony — nie tylko swoja chorobg, ale tez wiedza, ktérg
musi sobie znalez¢ i napisad, i skorzystac, zeby cos tam dosta¢ (PA_17).

Tak jest czlowiek zdezorientowany, ze naprawde... (PA_18)

No na pewno [bytby potrzebny — N.U.] kto$, kto omoéwilby caly ten proces, jak to dziala,
nie? No bo lekarz to wiadomo: wizyty to wizyty, ale tak naprawde to nie wiadomo, jak to
wszystko... (PA_25)

#2 Biuro Interwencji Onkologicznej, Co robimy?, http://www.onkolodzy.net/co-robimy [do-
step: 25.03.2020]. Zob. tez E. Zierkiewicz i K. Wechmann, Zycie od nowa: spoleczne zaangazowanie
Amazonek - aktywnych pacjentek, Federacja Stowarzyszen , Amazonki’, Instytut Pedagogiki Uniwer-
sytetu Wroctawskiego, Poznan-Wroctaw 2016, s. 106-107.

233 Biuro Interwencji Onkologicznej, Co robimy?, op.cit.

24 7. Krynska i T. Marzec, Onkolodzy..., op.cit., s. 126.

2 M. Wysocka-Pleczyk, Grupy wsparcia online jako nowa forma pomocy w zmaganiu sig z cho-
robg, ,Hygeia Public Health” 2012, nr 47 (4), s. 396.
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Marian Kulczycki zwraca uwage na duzg potrzebe zmniejszenia poczucia ob-

coéci i niepokoju przy przyjeciu do szpitala za pomoca kilku gléwnych zasad:

- okreslenia dalszego toku postepowania (aby chory wiedzial, co go czeka, co

musi zalatwi¢, gdzie sie udac),

- przedstawienia chorego innym pacjentom w sali i np. poproszenia zyczliwie
usposobionego wspolpacjenta o udzielenie wskazdwek i informacji na te-

mat szpitalnego zycia,

- udzielenia wyjasnien odnosnie do przysztych badan, ich sensu i przebiegu

oraz przygotowania do nich,

- stworzenia przejrzystego schematu kierowania poszczegdlnych pacjentow
do odpowiednich specjalistéw i na badania dodatkowe (w tym klarowne
informacje: jaki lekarz, kiedy i gdzie oraz na jakich zasadach przyjmuje)**.

Jak pokazuja liczne badania, duza role odgrywa stwarzanie pacjentom warunkow
dla tatwiejszego i lepszego rozumienia otrzymywanych informacji zdrowotnych
(w tym m.in. stosowanie przez personel prostych form przekazu, wykorzystywanie
materialow informacyjnych i przystepnych grafik czy odpowiednie oznakowanie

2227

placéwek), co pozytywnie wplywa na optymalne wykorzystanie §wiadczen

Nalezy pamietaé, ze to, co dla lekarzy jest codzienno$cig, dla chorych jest
czyms$ zupelnie nowym i zazwyczaj niepokojacym, wobec czego potrzebujg infor-

magcji i Zyczliwego wsparcia.

Jakiekolwiek w ogéle zainteresowanie cztowiekiem. Masz wrazenie, Ze... Ze nie wiesz, co
sie dzieje, i po prostu, ze ma kogos, kto mu powie: tu i to tak, a to tak i to jako$ tam uklada
co$ w glowie, a nie, ze teraz wszystko masz samemu dochodzi¢, domyslac sie, a jeszcze
najgorzej, jak zaczniesz czyta¢ w Internecie (PA_14).

Jest zte podejscie. Nie mozemy by¢ traktowane jak kolejny pacjent, kolejny przypadek. Bo
dla nich jestesmy kolejnym przypadkiem, a my na tym korytarzyku czesto gesto naprawde
walczymy o przezycie takie psychiczne, no. Nam si¢ wydaje czesto gesto, ze to jest koniec,
tak? Ze my tu zaraz ustyszymy takie tragedie i w ogéle, a oni co$ wycinajg, kaza is¢ do
domu, kazg czekac 2 tygodnie... Nikt nam nie wytlumaczy, ze... na przyklad powie: ,Wie
pani, ta kolposkopia to nie wyglada tak tragicznie’, tak? Ja rozumiem, ze lekarzom nie wol-
no mowic¢ pewnych rzeczy, zeby si¢ pdzniej nie okazato, ze jednak bylo tragicznie, ale... wie
pani, troszke tej nadziei mogliby dawac. (...). Lekarze nie uswiadomili mnie w tym, Ze to
wszystko jest, ze tak powiem, do leczenia. Tylko ja sama si¢ w tym musiatam uswiadamia¢
w Internecie, tak? Ale dla nich to jest normalne, dla nich bytam kolejnym przypadkiem,
a mi si¢ wydawalo, ze moje zycie juz si¢ konczy (PA_37).

226 M. Kulczycki, Psychologiczne problemy czlowieka chorego..., op.cit., s. 133-134.
27 Za: M. Dobras, Health literacy as an element of the Polish occupational health system, ,Medy-

cyna Pracy” 2016, t. 67, nr 5, s. 684.
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Jak zwraca uwage Aleksander Hulek, osoba chora, niepetnosprawna odczuwa brak
bezpieczenstwa w sferze psychicznej, fizycznej i spolecznej, dlatego jednym z za-
dan opieki i rehabilitacji jest wlasnie zwiekszanie poczucia bezpieczenstwa®*.

Mary Ann Capone z zespolem zauwaza, ze wielu pacjentéw postrzega szpital
jako wrogie miejsce, w zwigzku z czym bardzo potrzebuja i poszukuja kogo$, kto
bedzie dla nich wsparciem i sojusznikiem w radzeniu sobie z systemem, kogos,
kto da im wlasnie poczucie bezpieczenstwa??. Jak wynika z moich badan (a takze
z badan zagranicznych*'), istnieje duze zapotrzebowanie na koordynatora opie-
ki (asystenta osoby chorej onkologicznie), ktory nie tylko zapewnialby wsparcie
logistyczne w ramach koordynacji leczenia, ale réwniez (a moze przede wszyst-
kim) byt swoistym przewodnikiem i nawigatorem w tym trudnym czasie, udzielat
wsparcia informacyjnego i emocjonalnego — wtedy, gdy pacjent tego najbardziej
potrzebuje. O pomocy w ramach zadania patient navigators (prowadzenie/na-
wigowanie pacjentéw) pisze rowniez Sabina Pawlas-Czyz, ktéra definiuje ja jako
»eliminacje barier, jakie pacjenci moga napotka¢ w trakcie diagnozy i leczenia’,
co obejmuje zaréwno dzialania instrumentalne (np. organizacje transportu), jak
i relacyjne (m.in. wdrazanie w procedury, utatwienie komunikacji) oraz wsparcie
emocjonalne®'. Tym samym wspomniany koordynator (funkcjonujacy w innych
krajach i majacy szersza role niz obecnie w Polsce) bylby osobg, ktéra prowadzi-
taby pacjenta przez caly proces leczenia i pdzniejszych kontroli, z ktéra pacjent
mialby staly i fatwy kontakt. Role te dobrze oddaje wypowiedz jednej z moich
badanych, ktérej w trakcie leczenia w Anglii przydzielono pielegniarke spetniajaca
funkcje asystentki-koordynatorki wsparcia:

Jesli byly rozmowy onkologiczne, mnie brano do osobnego pokoju. Mi przyznano na przy-
kiad pielegniarke, tak? I ja mam na cale zycie breast nurse. Przeciez ja juz cyckéw nie mam,
a ja ciggle mam. Mam do niej numer telefonu i jezeli cokolwiek mnie zaniepokoi, mam
do niej dzwonié. (...). [Przydzielona pielegniarka — N.U.] pytalta, co mi potrzeba jeszcze
i w czym moze mi pomdc. I to byly telefony do mnie, typu: ,,[imi¢ - N.U.], jak sie dzisiaj
czujesz, moge ci w czyms jeszcze pomoc?”. A ja ptakatam na przyklad, ze no mamy proble-
my finansowe i tak dalej, ,,No to ja cie skieruje tu, no to ja cie skieruje tu” - to jest rewelacja!
Jezus, jak to pomaga ludziom, nie? Bo ja tez bym miala pewnie megadepresje, gdyby ona
nam tez nie pomogta. (...). Ale tak mi si¢ wydaje, ze bylaby rewelacja, gdyby kiedykolwiek

28 A. Hulek, Teoria i praktyka rehabilitacji inwalidow (analiza w aspekcie fizycznym, psycholo-
gicznym, spolecznym i zawodowym), Panstwowy Zaklad Wydawnictw Lekarskich, Warszawa 1969,
s. 90.

9 M.A. Capone et al., Crisis intervention: A functional model for hospitalized cancer patients.,
»American Journal of Orthopsychiatry” 1979, t. 49, nr 4, s. 603.

20 K. Long Roche et al., “Little Big Things”..., op.cit., s. 976-978.

1S, Pawlas-Czyz, Spoleczna rzeczywistos¢ choroby nowotworowej w rodzinie..., op.cit.,
s. 166-167.
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bylo co$ takiego, ze cztowiek onkologiczny ma swojego wlasnego pielegniarza/pielegniar-
ke. Ta osoba nie musi by¢ jako§ mocno przeszkolona, ona nawet zastrzykéw nie musi robic.
(...). Ale moja pielegniarka, ona jest tylko onkologiczna i ona wie troche o onkologii. Jak
ja mialam jakie§ powazniejsze pytania, ona (...) mnie uspokoila, ale méwi: ,,Zamoéwie ci
rozmowe z lekarzem”. Albo powie: ,,Chcesz, to lekarza zapytam i ci oddzwonig”. (...). I to
jest rewelacja. Mysle, ze gdyby$my my co$ takiego mieli, ze bytaby taka pielegniarka, piele-
gniarz, ktokolwiek - jaki$ wolontariusz, moze (PA_39).

Osoba pelnigca taka funkcje - jak wskazuja moi rozmoéwcy - moglaby sta-
nowi¢ swoisty facznik $wiata medycznego, pacjentéw oraz réznych organizaciji,
dlatego wprowadzenie takiego stanowiska (lub poszerzenie roli obecnych koor-
dynatoréw) uwazane jest za bardzo wazny i potrzebny kierunek dziatan. Warto
podkresli¢, ze zgodnie ze stanowiskiem ekspertow bioracych udziat w zrealizowa-
nym przeze mnie badaniu fokusowym tego typu wsparcie jest ogromnie potrzebne
(zaréwno dla pacjentdw, jak i jako odciazenie lekarzy), ale rownie istotne jest do-
bre przygotowanie, doswiadczenie i gruntowne przeszkolenie osob, ktdre mialyby
sie tym zajmowac. Nietrafionym pomystem, z punktu widzenia wspomnianych
specjalistow, jest natomiast wykorzystanie w tym celu aktywizacji zawodowej bez-
robotnych czy dopuszczanie do takich zadan oséb po krétkim szkoleniu, z uwagi
na to, ze specyfika tego typu pracy wymaga odpowiednich predyspozycji osobo-
wosciowych, a przede wszystkim kompetencji i doswiadczenia. Poza tym pojawily
sie sugestie, ze stanowisko to powinno funkcjonowaé w ramach systemu (jako spe-
cjalno$¢ lub odrebny zawdd), aby mozliwa byta kontrola jakosciowa.

(...) to jest osoba, ktora jest z wyksztalceniem medycznym/paramedycznym (bo to moga
tez by¢ tam nauki o zdrowiu - to nie jest istotne) i taka osoba zajmuje si¢ tym pacjentem
od poczatku. To znaczy: zbiera z nim wywiad (odcigza w ogéle system: lekarzy onkolo-
géw, diagnostéw, WSZYSTKICH), bo zbiera wywiad i decyduje, co z pacjentem dzieje si¢
dalej. I to sie wszystko dzieje, ale caly czas ta osoba towarzyszy pacjentowi na kazdym
etapie, czyli jest jakim$ elementem stalym. Teraz mamy troszeczke ping-pong — nie ma
stalosci. Jest bardzo tadnie przekazane - to juz jest, w onkologii jest, bo wszedzie indziej
gorzej dziata, ale w onkologii jest. Jest sztafeta — ten pacjent trafia do lekarza, do ktérego
mial trafi¢, i lekarz wie, ze ten cztowiek do niego przyjdzie (czy to jest chirurg, czy to jest
radioterapeuta, czy chemioterapeuta — to ta sztafeta dziata). Ale jest sztafeta, nie ma sta-
tego elementu. A tam taka osoba jest stalym elementem. Co wiecej - ta osoba ogarnia tez
kontrole, czyli jezeli przychodzi pacjent i wymaga badan obrazowych, to one s3 od razu
zlecone, i jezeli nie wymaga to onkologa, to ten onkolog jest odcigzony, nie widzi takiego
pacjenta (...). Taka osoba ma tez szkolenia (...) psychologiczne, ma wiedze socjalng — czyli
ten koordynator nie jest taki czysto organizacyjny (tak jak si¢ to teraz odbywa), nie czysto
zwigzany z programem pielegnacyjnym, ale z calo$cig. Ona [osoba koordynujaca - N.U/]
zna sie na oprotezowaniu (...), ale tez ogarnia podstawowe aspekty spoleczne i informa-
cje psychologiczne, ma mozliwos¢ - to ona decyduje: ,OK, wszystko fajnie, to jest bardzo
ciekawe, ale mysle, ze przydalaby sie jeszcze Pani rozmowa z psychologiem”, kieruje do
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psychologa, nie ma w tym wtedy lekarza, bo lekarz nie jest do tego potrzebny. (...). Bardzo
fajny system. I dwie rzeczy: jest stalos¢ (staly kontakt przez caly ten etap, kiedy jest strach,
lek, brak wiedzy) i jest kotwica — to jest cos, co mysle, ze mogloby da¢ warto$¢ pacjentom
(lekarz radiolog).

W rozmowach z osobami chorujacymi pojawily si¢ stwierdzenia, ze bardzo
przydatne byloby réwniez spopularyzowanie roli ,,onkoprzyjaciela” - osoby z wta-
snym do$wiadczeniem choroby, ktéra stuzytaby radg i np. towarzyszytaby podczas
badan, aby zwiekszy¢ poczucie bezpieczenstwa.

Tak jak ochotniczki [Amazonki - N.U.] chodza i méwia o informacjach takich wlasnie
czysto zwigzanych z rakiem piersi i tak dalej, no to tez jest fajnie — moze nie wiem, wlasnie
pacjentéw mozna tez bylo takich jakichs... O, onkoprzyjaciel - o! Tez co$ takiego dziala,
tak? Onkoprzyjaciel, ze na przyklad, nie wiem, pojde z tamtym na takie badania albo pdj-
de... (...). Chodzi o to, ze kto$ towarzyszy, kto jest w podobnych sytuacjach. Ale nie wiem,
czy to gdzie$ na Slasku nie jest w jakims szpitalu, bo gdzie$ mi wyskoczyt onkoprzyjaciel**?
(PA_17).

Przydalby sie taki kontakt z kim$, kto ma pozytywne nastawienie do tego. Z drugim czto-
wiekiem, ktéry ma lub miat takie do§wiadczenie, ma pozytywne podejscie do tego i bylby
gotow pomoc (PA_29).

Bo to tez jest wazne, jak sie idzie na taka rozmowe [z lekarzem — N.U.] - bo ty tez jeste$
zdenerwowana, tez jeste$ tam... my$lisz: moze rak, umre, 2 miesiace... nie wiem, nie na-
pisalam testamentu, dom si¢ buduje, tak? W myslach masz rézne rzeczy, ze méwi do ciebie
lekarz, a ty patrzysz na niego i... i widzisz, ze rusza ustami, ale nic do ciebie nie dociera,
tak? To potrzebujesz tez ta druga osobe, ktora jest jak gdyby... nie wiem... dyktafonem,
tak? I nagrywa to, co mowi lekarz. (...). Bo ja tez widze wlasnie to w szpitalu, jak sie za-
chowuja te kobiety, ktore przychodza z tym tlumem ludzi - i takie, nie wiem, one sg takie
zagubione, Ze tu sie chca zachowad, zeby corka nie byta. .. a tutaj jest po prostu przerazona,
bo corki nie chce niepokoié, a nie wie, co ze sobg zrobi¢, tak? To o to mi tez chodzi - taka
opieka medyczna, znaczy niemedyczna - taki kto$, kto po prostu $ciagnie z niej ten stres,
zeby ona sie uspokoila; jednoczesnie ja uspokoila, sytuacje uspokoita, nie? Jako$ tak — my-
$le, ze to bylaby fajna rzecz (PA_17).

Uwazam, ze wspomniane rozwigzania pomoglyby zminimalizowa¢ szok i nie-
pewnos$¢, a takze ulatwityby zindywidualizowane podejscie, ktére w obecnym
systemie jest utrudnione. Mozna stwierdzi¢, ze opisana wczesniej dehumanizacja
i technologizacja ochrony zdrowia skrajnie ogranicza mozliwo$ci indywidualne-
go podejscia do pacjenta, a nade wszystko wplywa negatywnie na samopoczucie

22 ‘Wspomniany przez cytowang badana projekt jest realizowany w Dolnoslgskim Centrum
Onkologii - jego idea jest wykorzystanie do$wiadczenia chetnych byltych pacjentéw w pomocy nowo
zdiagnozowanym osobom, o czym mozna przeczytaé na stronie DCO: E. Garwacka-Czachor, PRO-
JEKT ONKOPRZY]JACIEL, https://www.dco.com.pl/projekt-onkoprzyjaciel/.
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psychiczne chorych, co potwierdzaja wypowiedzi oséb badanych. Jednoczesnie
bardziej indywidualne, humanistyczne i holistyczne podejscie do pacjenta utatwia
proces adaptacji i pomaga lepiej przechodzi¢ chorobe i ucigzliwe leczenie.

Poza tym warto podkresli¢, ze duzym problemem jest brak informacji na te-
mat kwestii formalno-socjalnych i ogélne zagubienie pacjentéw w tym obszarze:

Brak informacji. Totalny brak informacji. No, jezeli czlowiek sie sam troche orientuje, czy
sie dopyta, no to wie i si¢ dostanie tam gdzie$, czy to mozna sobie w Internecie tez po-
sprawdza¢. Ale nie ma zadnego jakby takiego... no nie wiem, jak to nazwac... nie wiem,
procedury odpowiedniej czy takiego szablonu postepowania w takim przypadku, zeby ta
osoba juz wiedziala, ze to teraz, tam tyle mi si¢ nalezy (powiedzmy) L4, potem moge sie
stara¢ o to czy moge sie stara¢ o tamto, czy o niepetnosprawnos¢, czy o ten urlop. No nikt
sie tym nie interesuje, co dalej w sumie. Wypisac i dobra (PA_01).

Ja w tej chwili, powiem Pani, ze jestem na zwolnieniu i w zasadzie kto$ tam co$ mowi, ze
przechodzi na rentg, ze po jakims$ czasie si¢ przechodzi, ze wniosek, ze jakas komisja... Ja
zupelnie nic na ten temat nie wiem, poniewaz byl taki moment, ze ja nigdy nie chorowa-
tam, nie potrzebowatam i$¢ na zwolnienie — no po co, jak tu... ja po prostu pracowatam.
A w tej chwili... no jestem na zwolnieniu chyba od stycznia albo nawet od grudnia i nie
wiem, co bedzie dalej. Styszalam, ze wlasnie gdzies jakas komisja, ale nie wiem, nie wiem,
co dalej. I tu wiasnie taka informacja, wsparcie, czy kto$ by mnie mogt... nie wiem... po-
kierowac... nie wiem, nie styszalam, zeby cokolwiek takiego byto (PA_04).

[Brakowato — N.U.] no takiej wiedzy, zeby kto$ faktycznie wiedzial, co mozna zrobi¢, dla-
czego mozna zrobié, jak mozna zrobi¢ — zeby si¢ po prostu doinformowac. Tak wszystko
ustyszatam od jakiego$ innego pacjenta i si¢ dowiedzialam. O! To moge refundowa¢. To
posztam do lekarza i si¢ zapytalam. Lekarka powiedziala: ,,Dobra, tak” i mi wypisata. Ale
jakbym si¢ nie dowiedziala, to nie wiedzialabym normalnie (PA_07).

Gdyby tak naprawde nie ona [pielegniarka, ktora podpowiadata rozne rzeczy z zakresu
spraw socjalnych i refundacji - N.U.], to duzo rzeczy pewnie nie wiedziatabym do tej pory.
(...). Jedna sprawa to byla taka, ze wiedziatam co$ od tej pielegniarki, ktéra mi mowila
sama z siebie, a druga, ze dowiedzialam sie wielu rzeczy od pacjentéw, ktorzy juz to prze-
szli, ale ktorzy tez nie dowiedzieli si¢ tego od lekarza na przyklad, tak? Czy od kogo$. Tyl-
ko od innych pacjentéw, wiec... (...). Wiec nie ma takiej osoby, ktora by powiedziata, co
w ogodle mozna zrobi¢, tak? Gdzie si¢ uda¢, gdzie... co trzeba zalatwi¢ w ogdle tak napraw-
de, wigc to jest duzy problem. (...). No cztowiek po prostu nie wie tak naprawde, nie ma
zadnego jakiego$ informatora, biuletynu zadnego, zeby ulotki... no nie ma takich rzeczy
po prostu. I ty o tym po prostu nie wiesz, nawet nie pomyslisz o tym, Ze mozesz co$ sobie
zalatwié, czy cos zrobié, dostac jakie$ pieniadze, ktore ci sie nalezg (PA_34).

Na duze zapotrzebowanie na informowanie o przystugujacych uprawnieniach,
wynikajace z niewielkiej ogolnej wiedzy na ten temat, wskazuje réwniez (opierajac
sie na swojej praktyce) przedstawiciel zwigzkéw zawodowych. Takze lekarze za-
uwazajg duze potrzeby w zakresie wsparcia informacyjnego pacjentow w dziedzi-
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nie kwestii socjalnych (zakres potrzebnych informacji jest tutaj bardzo szeroki -
zaczynajac od dostepnych zasitkéw, po dofinansowanie oprotezowania).

Ale na przyklad tez — wlasnie! - jak ubiegamy si¢ o to orzeczenie, to tez nikt nam nie wy-
ttumaczy, czego mozemy sie spodziewad, czy ten stopien, ktéry mam, no to czy powinnam
pisa¢ odwotanie, czy nie na przyklad. Skoro jestem na tym etapie juz po chorobie, w choro-
bie - to czy powinnam pisa¢ dalej odwolanie, czy nie. No wlasnie tego mi brakuje (PA_25).

Niedoinformowanie pacjentow, zwlaszcza w kwestiach socjalnych, powoduje,
ze czesto staja si¢ oni ofiarami braku wiedzy czy niepelnych informacji, co budzi
w nich frustracje i rozgoryczenie. Wielu pacjentéw uwaza, ze otrzymanie renty
z powodu choroby nowotworowej jest dla nich dozywotnim zabezpieczeniem,
tymczasem tak nie jest*. Jednoczesnie pacjenci nie majg wiedzy na temat przy-
stugujacych im $wiadczen i mozliwosci wsparcia. Nie dziwi réwniez, ze w przy-
padku choroby, ktora jest tak obcigzajaca, nie zawsze maja sile, czas i mozliwosci,
by dopilnowa¢ kwestii formalnych zwigzanych np. z kwestiami zwolnien lekar-
skich czy $wiadczen pracowniczych. Niestety, rodzi to czgsto problemy natury
formalnej i finansowej (np. w przypadku braku ciggtosci zwolnienia lekarskiego),
co stanowi dodatkowe obcigzenie dla pacjentéw i zwieksza ich poczucie bezrad-
nosci. Co wiecej, nalezy pamietad, ze pacjenci stanowia réznorodng grupe, sa to
osoby w réznych sytuacjach zyciowych, o réznym poziomie wiedzy, swiadomosci
ksiegowo-prawnej czy zdolnosci w zakresie poszukiwania informacji i zatatwiania
formalnosci. Dlatego tak wazne jest wsparcie specjalisty, ktory nie tylko w jasny
sposob przedstawi kwestie formalne, ale réwniez podpowie, jakie rozwigzania
w sytuacji konkretnego pacjenta sa najkorzystniejsze i co trzeba w tym zakresie
zalatwic, a takze pomoze np. wypetni¢ formularze.

Warte podkreslenia jest, Ze masowo (i najczesciej) wskazywang przez osoby cho-
rujace potrzebg wsparcia byta potrzeba konsultacji wtasnie z pracownikiem socjalnym:

Na przyktad teraz tez bede sktadala na rente te wszystkie papiery, to tez brakuje mi takiej
osoby, ktéra by pomogta mi skompletowa¢ wszystko. Tak samo jak na przyktad skladamy
na te niepetnosprawnos¢ (to orzeczenie) — no to tez fajnie, jak bylby ktos, co pomaga, nie?
Bo cigzko si¢ odnalez¢. Tym bardziej jak cztowiek na przyktad... kobiety, my, tracimy wto-
sy — to tez jest taki szok dla nas, tracimy ta pewnos¢ siebie, idziemy gdzies do urzedu czy
co$ w tych chustkach i w ogéle sie pocimy — masakra, wszyscy patrzg, to tez jest takie nie-
mile i zapomina si¢ po, co si¢ przyszto. (...). Ja mialam takie wybuchy goraca, ze myslatam,
ze tam nie usiedze w tych urzedach (PA_25).

23 K. Skladowski, J. Gromek-Illg i M. Makuch, Wspdlnie pokonajmy raka..., op.cit., s. 55;
M.P. van Egmond et al., Barriers and facilitators for return to work in cancer survivors with job loss
experience: a focus group study, ,European Journal of Cancer Care” 2017, t. 26, nr 5, s. 5.
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Jak sie do tego zabra¢, jakie dokumenty — bo wiadomo, ze do szpitala chodzi si¢ na wizy-
te 1 duzo rzeczy jest potrzebnych, ktore musi wypisac lekarz prowadzacy, tak? A jak nie
mamy takich informacji PRZED pdjsciem do lekarza, no to cigzko nam jest pozniej sie...
no (PA_17).

[Potrzebny bylby — N.U.] ten pracownik jaki$ taki socjalny, ktéry wszystko wytlumaczy.
Zeby sie... zeby nie bylo, ze ktoé tam nie wiedzial. Tak jak moja kolezanka - Amazonka, po
10 latach, ze ona moze jecha¢ do sanatorium si¢ dowiedziala, nie korzystala nigdy z zad-
nych $wiadczen... Zeby to bylo jako$ uporzadkowane - ze kazdy, kto zaczyna tg przykra
droge, musi sie dowiedzie¢: ,,Stuchajcie, jest tak i tak’, a nie tak przez przypadek, ze gdzies
tam si¢ dowiaduje od innej pani w poczekalni i przez to wie, a nie od fachowej osoby,
ktéra mowi: ,,To ci przystuguje, to ci przystuguje, mozesz skorzystac z tego czy z tamtego”
(PA_26).

Wiszystkie osoby, ktére mialty mozliwos$¢ skorzystania z pomocy pracownika so-
cjalnego (zatrudnionego w centrum onkologii), z ogromna wdzigcznosciag wypo-
wiadaly sie o tym, jak wazne i przydatne bylo dla nich to wsparcie:

W szpitalu juz si¢ troche dowiedzialam — wiedziatam, Ze jest ten pan [pracownik socjal-
ny - N.U.], on chyba do nas przychodzif - tak, on do nas przychodzit, zagladat, po po-
kojach chodzil i méwil, ze on jest pracownikiem socjalnym, jakby byla jakas potrzeba,
to on moze wyjasni¢ (no tam moéwit, odnosnie czego na przyklad moze nam wyjasnic,
jakie kwestie), i ze jakby co, to on jest w tym i w tym pokoju czy tam, gdzie go szukacd.
I on jakby chodzit i si¢ anonsowal, tak, nie? [To bylo przydatne - N.U.], poniewaz ja
do niego posztam. Poszlam po jakies dokumenty do wypetnienia, zeby zlozy¢ (chyba
na to orzecznictwo), i potem jak miatam problem jeszcze (...), no to fajnie, bo miatam
do niego telefon i sobie zadzwonilam (...), powiedzialam mu tam swoje watpliwosci —
on mnie uspokoil i wtedy dopiero odetchnetam. Ale fajnie, bo tam miatam do niego
telefon, to moglam sobie do niego zadzwonic i on zawsze byl bardzo taki zyczliwy. No,
on tam dosy¢ chyba znany jest, bo on bardzo sie, ze tak powiem, kreci po wszystkich
oddziatach i si¢ tam.... i wszyscy wiedza, kto on jest, nie? (...). Jakie$ tam informacje
sobie pacjenci miedzy soba przekazuja, Ze — a to trzeba taki druk, a to trzeba do ZUS-u,
a to pani na rente — ale to takie wiadomo, jak to si¢ mowi, poczta pantoflowa - takie
informacje jakie$ niesciste, kto$ tam cos, ale nie tak konkretnie. Wigc on [pracownik
socjalny w szpitalu — N.U.] to tak jakby taka gwarancja, ze jak si¢ pdjdzie, to on wszyst-
ko wytlumaczy. Tak ze on tam fajnie wszystko pomagal - nawet pokazywal, gdzie co,
oléwkiem jakby co tam wypisal. Tak ze bardzo fajnie. Bo to si¢ niby wydaje — no dobrze,
wyjde z tego szpitala, to sobie pozalatwiam. Ale wlasciwie co? Nawet jak czlowiek jest
mlody i jakby orientuje si¢ w tych, powiedzmy, albo ze sobie poradzi w tej biurokracji,
no to moze mu sie tylko tak wydaje, a potem w calej tej sytuacji, Ze jeszcze musi tutaj,
jeszcze to, jeszcze to... A tak to on podpowiedzial to, tamto i wszystko wyttumaczyt, jak
to tam bedzie. (...). No bo to tatwo jest sobie co$ pomyli¢. Albo sobie pilnowac¢, ze tutaj
mam tyle dni, teraz mi sie skonczy, to nastepne.... A on tak fajnie - bo, mowie, zawsze
tak podpowiadat (PA_18).
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Niestety, obecnie szpitale nie sa zobligowane do zatrudniania pracownika
socjalnego. Jak wskazuje Piotr Krakowiak, o ile na §wiecie kliniczna i medyczna
praca socjalna od dawna funkcjonuje w $wiatowej praktyce (czego przykladem
jest bogata tradycja onkologicznej pracy socjalnej w Stanach Zjednoczonych**),
to w Polsce jest ona obecnie praktycznie nieobecna**. Zatrudnienie w struktu-
rach placéwki medycznej pracownika socjalnego, cho¢ zaczyna by¢ coraz czest-
sze, nie jest nadal standardem (zwlaszcza w mniejszych szpitalach), co wynika
tez z kwestii finansowania. Niemniej wypowiedzi moich badanych jednoznacz-
nie wskazuja, Ze jest to jedna z najbardziej przydatnych i docenianych form
wsparcia, co stanowi podstawowy argument w kontekscie jego upowszechnienia
(jezeli nie na zasadzie etatu, to przynajmniej w formie regularnych dyzuréw). Na
potrzebe wiaczenia pracownika socjalnego do zespotu opieki medycznej wska-
zujg rowniez Kathleen Ell i Betsy Vourlekis, zwracajac jednoczesnie uwage na
to, ze pracownik socjalny w szpitalu traktowany jest czesto, niestety, jak gosc¢,
ktérego praca nie do konca jest rozumiana i doceniana®¢. Wskazane bytoby, by
pracownik socjalny wspoétpracowat z psychologiem, tworzac uzupelniajacy sie
wzajemnie zespol pomocowy*” (tak jak ma to miejsce w przypadku Wielkopol-
skiego Centrum Onkologii, gdzie pracownicy socjalni wchodzg w sktad Pracow-
ni Psychologii Klinicznej).

Z wypowiedzi moich badanych wynika réwniez, Ze nie majg wiedzy na temat
mozliwosci wsparcia (nie tylko socjalnego, ale réwniez tego dotyczacego innych
kwestii), a udzielane im w tym zakresie informacje maja charakter szczatkowy
i raczej przekazywane s3 sobie miedzy pacjentami. W zaledwie kilku przypad-
kach informacje o stowarzyszeniach pacjenckich zostaly przekazane moim ba-
danym przez psychologa szpitalnego, natomiast o mozliwosci skorzystania z po-
mocy psychologicznej — przez lekarza. Niestety, jak pisza Irena Heszen-Klemens
i Marek Jarosz: ,,(...) informowanie pacjentéw odbywa si¢ w sposéb fragmen-
taryczny i przypadkowy, a udzielane informacje dotycza zwykle niewielkiego

24 S, Pawlas-Czyz, Spoleczna rzeczywistos¢ choroby nowotworowej w rodzinie..., op.cit., s. 219;
G. Chojnacka-Szawltowska, Nastepstwa psychologiczne nowotworu gruczotu piersiowego i narzgdow
rodnych, Zaklad Narodowy im. Ossolinskich, Wroclaw 1994, s. 117.

25 P. Krakowiak, Kliniczna praca socjalna narzedziem wspierania os6b u kresu zycia i ich rodzin,
[w:] Praca socjalna jako dyscyplina naukowa? Wspélczesne wyzwania wobec ksztalcenia i profesji,
red. M. Kawinska i J. Kurtyka-Chatas, Wydawnictwo Naukowe Uniwersytetu Kardynata Stefana
Wyszynskiego, Warszawa 2016, s. 203.

»6 K. Ell i B. Vourlekis, Praca socjalna w stuzbie zdrowia w 2025: krajobraz i Sciezki ku trans-
formacji, [w:] Postepy w pracy socjalnej, red. ].G. Daley, Wyzsza Szkola Pedagogiczna im. Janusza
Korczaka w Warszawie, Warszawa 2010, s. 258-259.

»7 7. Blaszkowska i L. Adamiuk, Zasady pracy zespotu psychologiczno-socjalnego w sanato-
rium rehabilitacyjno-ortopedycznym, [w:] Problemy psychologiczne w rehabilitacji inwalidéw, op.cit.,
s. 104-106.
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tylko zakresu spraw”>*. Tozsame wnioski ptyng z badan dotyczacych oséb z do-
$wiadczeniem choroby onkologicznej przeprowadzonych w Meksyku, z ktérych
wynika, Ze pacjenci masowo zglaszaja niezaspokojenie potrzeb informacyjnych
(co przyczynia si¢ do ich niepokoju), a szczegdlnie pozadane s3 nie tylko pod-
stawowe medyczne informacje, ale réwniez m.in. te dotyczace nawigacji organi-
zacyjnej w szpitalu, odzywiania, stylu zycia oraz tego, gdzie szuka¢ opieki nie-
onkologicznej, a takze pdzniejszej opieki medycznej**. Co warte odnotowania,
pacjenci ze wspomnianego badania (podobnie jak moi badani), czesto wskazy-
wali, ze zrédlem tych informacji byly rady ustyszane w poczekalni**®. Podobny
wynik daly badania Evelyn E.J. Pauwels i wspotpracownikdéw w zakresie potrzeb
i poziomu ich zaspokojenia w kontekscie nowotworu piersi, gdzie az 80% bada-
nych ocenilo, ze ich potrzeby nie zostaly zaspokojone lub zostaly zrealizowane
w malym stopniu**'.

Oproécz informacji czysto medycznych (do ktérych mozemy zaliczy¢ réwniez
dostepne metody leczenia czy skutki uboczne, przeciwwskazania i zalecenia lekar-
skie), istnieje wiele innych obszaréw wiedzy, ktére moga okazac si¢ pomocne (a czg-
sto wrecz niezbedne) pacjentom onkologicznym: zaczynajac od dietetyki, kwestii
socjalnych, rehabilitacji, protez/peruk i ich refundacji, po organizacje pacjenckie
i fundacje oferujace pomoc (co oczywiscie nie wyczerpuje wszystkich waznych
tematow). W badaniach Brada J. Zebracka dotyczacych potrzeb informacyjnych
mlodych (18-40 lat w czasie badania, 15-35 lat w momencie diagnozy) oséb cho-
rych na raka niemal wszyscy respondenci (98,1%) wyrazili che¢ lub potrzebe infor-
macji na temat ich choroby, leczenia i skutkéw diugoterminowych. 86,1% zgtosito
che¢ lub potrzebe informacji i wskazoéwek na temat ¢wiczen i sprawnosci fizycznej,
89,4% — odnosnie do diety i odzywiania, a 80,8% oczekiwalo pomocy w zrozumie-
niu zagadnien dotyczacych ubezpieczen i kwestii finansowo-prawnych? Jak pisza
Abha A. Gupta i wspolpracownicy, wsparcie informacyjne powinno by¢ czescia
$wiadczenia opieki onkologicznej, zwlaszcza w kontekscie 0sdb, ktore najbardziej
tych informacji i wiedzy potrzebuja®*’. Poza tym tak prozaiczne informacje jak
te dotyczace poruszania si¢ po szpitalu i zycia szpitalnego przekazane w sposéb
klarowny (w rozmowie) i dostepne (na widocznych tablicach, w informatorach)

28 1. Heszen-Klemens i M. Jarosz, Stosunek lekarz-pacjent..., op.cit., s. 310.

29 H.G. Hubbeling et al., Psychosocial needs of young breast cancer survivors in Mexico City,
Mexico, op.cit., s. 15.

20 Tbid.

21 Zob. E.E.J. Pauwels et al., Care needs after primary breast cancer treatment..., op.cit.

22 B. Zebrack, Information and service needs for young adult cancer patients, ,Supportive Care
in Cancer” 2008, t. 16, nr 12, s. 1355.

- A.A. Gupta et al., Reimagining care for adolescent and young adult cancer programs. Moving
with the times. Program for AYA Patients with Cancer, ,Cancer” 2016, t. 122, nr 7, s. 1043.
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moga znaczaco ulatwi¢ pobyt w szpitalu (zwlaszcza ten pierwszy), a takze zmniej-
szy¢ ryzyko dezorientacji i innych negatywnych stanow>*.

Obecny stopient informowania moi rozméwcy oceniajg jako mato efektywny

i znikomy:

Ale to wszystko, to wszystko musimy znalez¢ same, sami chorzy muszg tego szukac. Jak-
by... nie wiem, za malo jest moze... moze to za malo preznie dziala, te rézne fundacje,
moze to dopiero jest przyszlos¢. W szpitalu jakby wiecej tego lezalo, jakich$ propozycji.
A tego nie ma. No moze jak sie gdzie$ tam zejdzie na dél, w tym gtéwnym holu, moze
gdzie$ tam lezy, ale jakby nie dociera do takich zwyklych pacjentek, ktore ladujg tam, nie
wiem, na trzecim pietrze, tak? Na trzy dni, nie wiedzac, co si¢ dzieje, sa przestraszone.
Moze jakby wigcej takich bylo... taka proba lepszego dotarcia do tych pacjentek — wlanie
chodzenie po salach. (...). Gdyby moze tak wlasnie jaka$ dziatalno$¢ byla z fundacjami
polaczona, zeby dotrze¢. Tak jak dla dzieci si¢ organizuje tych klaundw i tak dalej, zeby,
nie wiem, kto$ wszed! i powiedzial: wie Pani co, jest takie spotkanie — spotykamy sie, nie
wiem, w co drugi czwartek i uczymy sie tam... no cokolwiek, tak? Malowa¢ czy rozmawia-
my wiasnie o problemach takich czy takich. Nie ma dostepu do tego, jak sobie cztowiek nie
znajdzie na Facebooku, gdzie$ tam nie wygoogluje, to jest naprawde ci¢zko, czy tam nie
wejdzie na jakie$ strony z tg chorobg zwigzane (PA_08).

Watek ten jest niezwykle istotny, poniewaz brak informacji (lub przekazywanie

ich

w sposob nieefektywny) wplywa na nizszg skutecznos¢ i mniejsza rzeczywi-

sta dostepnos¢ pomocy (zwlaszcza psychospotecznej). Osoby z doswiadczeniem
choroby nowotworowej wskazywaty, ze bardzo potrzebne jest stworzenie procedur
lepszego informowania o wszelkich mozliwosciach wsparcia, rehabilitacji, a takze
o fundacjach onkologicznych i stowarzyszeniach pacjentow.

go...
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Uwazam, ze takie co§ powinno funkcjonowaé w szpitalu - ze sie dostaje liste wsparcia: psy-
cholog czy jakie$ tam warsztaty, grupy wsparcia, nie wiem... rehabilitacja — o! Nie miatam
rehabilitacji przez caly czas mojego leczenia (...). Uwazam, Ze taki informator powinien
by¢. (...). Tak jak w szpitalach kobiety rodzace sa i one dostajg informacje: co dalej, gdyby
dziecku bylo to, to i to... albo - trzeba bioderka sprawdza¢, trzeba to, kiedy, jakie sg tele-
fony gdzie$ tam, adresy — dostaje si¢ takie co$. Tak samo pacjent onkologiczny powinien
dostawac tez wypis: gdzie moze is¢ po jaka$ pomoc. Czy wlasnie organizacje pozarzadowe:
ktore, czym sie zajmuja, gdzie mozna. Bo tych organizacji tez jest [wiele - N.U.]. (...). Jesz-
cze ja sobie poradze, bo ja wiem, jakie s3, czy sobie znajde w Internecie. A niektére osoby
nawet nie dojda do Internetu, bo one nie majg sity, ochoty, motywacji. Ja wiem, ze byt taki
moment, Ze mi si¢ nic nie chcialo. (...), 1 co - i takie osoby tez sa, ktore nie majg tego jeden
czy dwa dni, tylko miesigcami mogg tak by¢, tak? To one co - do komputera dojda, zeby
szukac sobie pomocy? Jezeli nikt tez z rodziny nie podpowie, nie zaprowadzi, nie przypro-

24 M. Kulezycki, Pacjent w szpitalu, op.cit., s. 277; D. Bernad et al., Wplyw personelu medyczne-
, op.cit., s. 100.



wadzi? Nie ma nic. (...). I to powinno by¢ tak — dostaje si¢ przy wypisie informator. I to
pelen informator - wszystkiego, co jest mozliwe, ze czlowiek moze sobie wybrac (...). T on
dostaje z wypisem i: ,Prosze bardzo, i tutaj, co teraz dalej moze pan czy pani dalej robi¢
ze sobg”. No medyczne - ja dostalam, ze tam mam si¢ czyms smarowac czy cos$ i recepte
na tabletki i nic wigcej, kiedy bra¢ i to. I jak sie co$ niepokojacego bedzie dzialo, to prosze
dzwoni¢ czy si¢ umawiac. I tylko tyle i wszystko. To jest za malo. Przeciez sa grupy wspar-
cia... (...) - to sg bardzo wazne aspekty, kiedy ludzie si¢ spotykaja i kiedy moga naprawde
sobie pomdc, jeden drugiej osobie. Wiadomo, Ze to tez jest trudno, zeby ta osoba wyszia
do tej grupy wsparcia, ale jak nawet nie wie, ze co$ takiego istnieje? Ja jedng babke w szpi-
talu... ona nie miala w ogdle pojecia, ona byla cata wystraszona wszystkim - i jak tak
czekaly$my po... bo bylyémy na kontroli po brachyterapii - to ja jej pewne rzeczy... i ona
sobie notowala po prostu, nie? Bo ona méwi, ze nawet nie wie, ze takie Amazonki s3, Ze to,
ze to, ze w ogole mozna. No pacjent od pacjenta [dowiaduje sie — N.U.] - i to najczeéciej
pacjent od pacjenta. A to nie powinno tak by¢. (...). To tez tak od razu nie nastapi, ale
potem - kurcze, potrzebuje, zobacze, co tam oni proponujg, gdzie tam moge i$¢, gdzie nie
moge i§¢, gdzie moge si¢ udac. I nawet te sprawy typowo socjalne — ze mozna si¢ ubiega¢
o0 orzeczenie, co to orzeczenie daje, czy mozna to $wiadczenie rehabilitacyjne, Ze mozna to.
To powinno by¢ takie kompendium i to powinien dosta¢ kazdy pacjent (PA_16).

Brak efektywnosci obecnych dziatan wskazuje, ze aktualne podejscie wyma-
ga refleksji i modyfikacji. Warto tez pamietac o tym, ze istotny jest rwniez mo-
ment otrzymania informacji, nie mozna oczekiwa¢, ze bezposrednio po otrzy-
maniu diagnozy pacjent zapamieta wiadomosci dotyczace tego, gdzie moze si¢
zglosi¢, co mu przystuguje itd. Moment ten czesto opisywany jest przez pacjen-
tow przez poréwnanie do bycia za szyba - z uwagi na szok stowa nie docieraja
do nich w pelni. Jak pisze Marian Kulczycki: ,Niektérzy pacjenci méwili np., ze
Swiat zawirowat przed oczyma, zrobito mi sie bardzo gorgco i duszno, bytem mo-
mentalnie caly mokry, nie mogli zrozumie¢, co lekarz do nich mdwi, byli bliscy
omdlenia. Wystuchanie w takim stanie porad i wyjasnien lekarza przychodzito
im z wielkim trudem”**. Pacjentom brakuje sléw, nie wiedza, co powiedzie¢, o co
zapytaé, emocje zwigzane z otrzymaniem negatywnych wiadomosci sg przytta-
czajace®. Badania pokazuja, Ze podczas pierwszej wizyty pacjenci zapamigtujg
tylko 40% informacji*.

5 M. Kulezycki, Psychologiczne problemy cztowieka chorego..., op.cit., s. 42-43.

26 K. Maher i K. De Vries, An exploration..., op.cit., s. 271-272; L. Furber et al., Patients’ expe-
riences of an initial consultation in oncology: Knowing and not knowing, ,,British Journal of Health
Psychology” 2015, t. 20, nr 2, s. 266.

27 M. Przywarta i A. Szambelan, Problemy pielegnacyjne u chorego z nowotworem zolgdka pod-
danego chemioterapii. Studium przypadku, [w:] Interdyscyplinarna opieka nad pacjentem z chorobg
nowotworowg, op.cit., s. 24. Zob. tez U. Mehl, Grupy psychoedukacyjne, [w:] Psychoonkologia: diagno-
styka, metody terapeutyczne, op.cit., s. 347.
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Dobrym rozwigzaniem byloby zatem stworzenie przejrzystego i przystepne-
go pakietu informacji (w formie drukowanej i elektronicznej), ktéry osoba po-
trzebujaca bedzie mogta przeczyta¢ w dogodnym momencie i powraca¢ do niego
zawsze wtedy, gdy zaistnieje taka potrzeba, tym bardziej ze, jak wykazali Philip Ley
i ML.S. Spelman, najlepiej zapamigtywane sg informacje dotyczace diagnozy, a naj-
gorzej instrukeje i rady**®. Broszury informacyjne s nie tylko stosunkowo prostym
i fatwym do wprowadzenia narzedziem, ale réwniez preferowang przez pacjentow
formg informac;ji**.

Tak, zeby to bylo na papierze, i w momencie, kiedy cztowiek si¢, powiedzmy, oswoi z tg
diagnoza. Juz wie, ze tak - to jego dotyczy i trzeba teraz co$ z tym zrobié, zeby wiedzial,
gdzie sie ruszy¢, a nie musial tak wszystkiego szukac sam, nie? Bo to tak, niestety, wygla-
dato, nie? (PA_11)

Na przyktad co zadziatato u mnie - jak bytam po operacji, przyszty Amazonki. No i zostawi-
ty jakie$ tam swoje materialy. Wiadomo, ze tak wtedy patrzy si¢ na to tak jakos: ,,O Jezu...,
co tam w ogole, jakas plyta — co ja w ogdle bede? [ton zniechecenia — N.U.]”. Ale potem
juz jak... nie? Zostawity to i dobrze, ze zostawily — sobie tam mozna poczytaé, popatrzeé
i potem wysztam z tego szpitala i stwierdzilam - a zadzwoni¢ tam, do tych Amazonek, i si¢
dowiem, co i jak (PA_18).

Pomocne mogg by¢ réwniez poradniki*” majace zardwno charakter samopomo-
cowy, jak i instrukcyjny, a ich rozpieto$¢ tematyczna jest bardzo duza*'. Oczywi-
$cie moga one pelni¢ jedynie funkcje uzupelniajaca, jednak wobec niedostatku
wsparcia i informacji mozna zalozy¢, ze ich rola jest relatywnie znaczaca. Trzeba
jednak zaznaczy¢, ze zasadniczo inne oddzialywania bedg mie¢ poradniki infor-
macyjne przygotowywane przez specjalistow (tak jak seria Razem zwyciezymy ra-
ka? czy pakiet Co warto wiedzie¢?" Fundacji ,JTam i z Powrotem”) anizeli te,
ktére maja charakter niepopartych naukowo przemyslen (np. poradniki tworzone
przez samych pacjentéw, ktorzy przeszli chorobe). Ocena tych oddziatywan nie
jest jednoznaczna, na co wskazuje Edyta Zierkiewicz w publikacji Poradnik -

25 1. Heszen-Klemens i M. Jarosz, Stosunek lekarz-pacjent..., op.cit., s. 313.

29 Zob. E.E.]. Pauwels et al., Care needs after primary breast cancer treatment..., op.cit., s. 128.

20 Za poradnik mozna uznaé - za Edyta Zierkiewicz — publikacje, ktorej celem jest udziele-
nie pomocy przez dostarczenie wiedzy uznawanej przez autora/autorke za najbardziej uzyteczng lub
niezbedna w rozwigzaniu danego problemu czy wyzwania, w czym zawieraja si¢ zardwno informacje
ogodlne, jak i te bardziej szczegdlowe (instrukeje, przyktady). Zob. E. Zierkiewicz, Poradnik - oferta
wirtualnej pomocy?, op.cit., s. 69.

»1 Ibid., s. 47, 55.

2 Fundacja ,,Tam i z Powroteny’, Razem zwycigzymy raka!, Program Edukacji Onkologicznej,
http://programedukacjionkologicznej.pl/poradniki/razem-zwyciezymy-raka/.

23 Ibid.
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oferta wirtualnej pomocy?>* Jak pisze wspomniana autorka, pojawiajg si¢ zarzuty
moéwigce o tym, ze poradniki moga mie¢ szkodliwy charakter (m.in. dostarczajac
informacji/interpretacji, na ktére czytelnik nie byt gotowy), jednak zarzuty te na-
lezaloby traktowac raczej jako nieudowodnione przypuszczenia niz rzeczywiste
argumenty, ktdre zresztag mozna byloby postawi¢ w przypadku jakichkolwiek in-
nych form przekazu®®.

Warto zaznaczy¢, ze duzg role odgrywa tutaj nie tylko sama tres¢, ale rowniez
forma jej przekazania, przy czym badania amerykanskie wskazuja, ze najbardziej
skuteczne sg ,,przepracowane przyklady” (historia, ktéra przeprowadza czytelnika
przez kolejne fazy radzenia sobie z trudnosciami)®¢. Przyktadem tego typu publi-
kacji (stworzonej przez byte pacjentki, przy konsultacji specjalistow) jest Kiedy TO
przydarzy sig Tobie. Poradnik dla kobiet chorych na raka piersi*’, ktéra przeprowa-
dza czytelniczki (czytelnikow) przez poszczegdlne etapy chorowania, dajac liczne
praktyczne rady (ktére - jak piszg autorki — maja pomoc tatwiej przejs¢ przez le-
czenie oraz zwiekszy¢ zachwiane przez chorobe poczucie niezaleznosci i kontroli
sytuacji). Innym przykladem przystepnej formy poradnikéw sa wspomniane juz
poradniki Fundacji ,TJam i z Powrotem’, a takze kanadyjskie Poradniki dla mtodych
pacjentéw (AYA - Adolescent and Young Adults)™® — w obydwu przypadkach wer-
sje papierowe dystrybuowane sg m.in. w szpitalach, a dodatkowo dostepne jest
repozytorium w formie elektronicznej.

Niestety, cho¢ pojawia si¢ coraz wigcej wartosciowych bezptatnych publikacji
(zwlaszcza poradnikéw), pacjenci rzadko otrzymuja je od personelu. Nawet jesli
s3 one w szpitalu teoretycznie ogdélnodostepne, to - jak wynika z doswiadczen
badanych oraz moich obserwacji - czgsto lezag w malo eksponowanych miejscach
(przez co nie sg zauwazane) lub w kartonach, w szafach w pomieszczeniach stuz-
bowych, w zwigzku z czym pacjenci nie wiedza nawet o ich istnieniu.

Wriasnie, lekarze nigdy... — znaczy ja ten poradnik [poradniki dla pacjentéw onkologicz-
nych przygotowane przez Fundacje ,,Tam i z Powrotem” — N.U.], te calg serie taka chyba
dostatam jakos tam, nie wiem, czy od tego pracownika socjalnego tam w tym [nazwa szpi-
tala onkologicznego — N.U.], czy nawet od kogo$ — no ale w kazdym razie nie od lekarza,
nie? Na przyklad, zeby bylo, ze przychodzi sie na te wizyty, przychodzi sie do tej Poradni
Chemioterapii i tak dalej, no to powinni to da¢: ,Prosze, moze sobie pani...” No lekarz
chyba powinien tez co$ tam takiego... [przekaza¢ - N.U.]. Jak juz nie umie tak sam po-

% Zob. E. Zierkiewicz, Poradnik - oferta wirtualnej pomocy?, op.cit.

»5 Ibid., s. 10.

256 7a: ibid., s. 48-50.

»7 E. Dal Pozzo, J. Dilts i B. Paluchowska, Kiedy To przydarzy sie Tobie. Poradnik dla kobiet
chorych na raka piersi, Swiat Ksigzki, Warszawa 2009.

8 A.A. Gupta et al., Reimagining care for adolescent and young adult cancer programs..., op.cit.,
s. 1043.
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wiedzie¢ - no bo nie kazdy umie, co$ tam tak podejs¢ do tego pacjenta, no bo niektorzy
s3 obcesowi tacy, niektérzy moze muszg by¢ — no to jest tez cigzka praca, ja tez to jakby
rozumiem. A jak cztowiek jest taki wyglupiony i nie wie, co tam dalej bedzie, nie wie, co ma
si¢ spodziewac — ma takg dziure przed sobg, nie? Po prostu czarna dziure i nie wie, gdzie tu
sie uda¢, co, kto - i na wlasna reke szuka (PA_18).

Problem z efektywnym wsparciem informacyjnym i psychospotecznym ob-
serwowany jest zresztg nie tylko w Polsce — amerykanskie pacjentki z nowotwo-
rem jajnika wskazywaly na duze trudnosci zwigzane z brakiem takiego wsparcia
lub brakiem informacji na jego temat (czesto dowiadywaly si¢ o mozliwosci uzy-
skania pomocy po fakcie)*”. Na brak systemowego wsparcia pacjentow — zwlasz-
cza w zakresie informacyjnym i psychologicznym (o ktérym pisze szczegétowo
w kolejnym podrozdziale) — zwraca uwage réwniez Lukasz Andrzejewski, ktory
podkresla wage tego typu wsparcia i wskazuje na stosunkowo niskie koszty jego
wprowadzenia (przy wykorzystaniu wspdlpracy z organizacjami pacjentow)*®.
Saskia Duijts alarmuje, Ze osoby z dos§wiadczeniem choroby nowotworowej czgsto
s3 nieSwiadome mozliwosci wsparcia i nie wiedza o dostepnych dla nich ustugach
rehabilitacyjnych®'. Jednoczesnie bardzo podkreslane przez moich badanych byto
to, Ze przede wszystkim potrzebna bytaby jasna i czytelna informacja, gdzie w razie
potrzeby mozna byltoby z takiej pomocy skorzysta¢. Optymalnym rozwigzaniem
wydaje sie utatwienie pacjentom uzyskiwania rzetelnych i przystepnych informa-
¢ji m.in. dzigki broszurom, konsultacjom ze specjalistami, sesjom informacyjnym
oraz stronom internetowym?®?. Jak zwraca uwage Stanistaw Kowalik, skuteczna
pomoc moga réwniez okaza¢ wolontariusze, wobec ktoérych pacjenci maja mniej-
szy dystans niz do lekarzy i ktérzy majg wiecej czasu®®.

Problem zagubienia pacjenta w systemie leczenia, niedoinformowania i chao-
su informacyjnego nie jest jednostkowy, ale powszechny, na co wskazuja nie
tylko wypowiedzi badanych, ale réwniez diagnoza gléwnych problemdéw polskiej
onkologii zamieszczona w Narodowej Strategii Onkologicznej***. Oczywiste jest, ze
nie kazdy pacjent bedzie wykazywal potrzebe czy zainteresowanie oferowanym
wsparciem psychospotecznym i rehabilitacyjnym. Niemniej upowszechnienie
wiedzy i informacji na ten temat oraz $wiadomos$¢ mozliwosci uzyskania pomocy

»9 K. Long Roche et al., “Little Big Things”..., op.cit.

260 ¥, Andrzejewski, Polityka nowotworowa..., op.cit., s. 33.

261 S. Duijts, Patient rehabilitation after cancer: is it time to adjust our approach?, ,,European
Journal of Cancer Care” 2015, t. 24, nr 6, s. 765.

22 E.E.J. Pauwels et al., Care needs after primary breast cancer treatment..., op.cit., s. 131.

263 S. Kowalik, Psychospoteczne podstawy rehabilitacji oséb niepetnosprawnych, Interart, Warsza-
wa 1996, s. 178.

24 Program wieloletni pn. NARODOWA STRATEGIA ONKOLOGICZNA na lata 2020-2030,
Ministerstwo Zdrowia, 2019, s. 47.
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w przypadku zaistnienia takiej potrzeby sa bardzo istotne (réwniez w kontekscie
obnizania lgku oraz skutecznego szukania wsparcia i pomocy w sytuacji zaist-
nienia probleméw i trudnosci). Jak zauwaza Jerzy Stochmialek, przezwycig¢zanie
trudnych sytuacji i krytycznych wydarzen wigze si¢ zaréwno z wlasng aktywnoscia
osoby, ktdra jest gldownym aktorem tej sytuacji, jak i z umiejetnym korzystaniem
z réznych mozliwosci pomocy i wsparcia spotecznego (o charakterze medycznym,
psychologicznym, pedagogicznym itd.)*®.

3.4. Postrzegane przez pacjentéw zapotrzebowanie
na wsparcie psychologiczne oraz dostepnosé
pomocy psychoonkologicznej

Diagnoza tak powaznej choroby, jaka jest choroba onkologiczna, jest niewatpliwie
sytuacja kryzysowa. Jak pisze Talcott Parsons:

(...) sytuacja choroby, najogdlniej rzecz biorac, stawia pacjenta i tych, ktérzy go otaczaja,
w obliczu ztozonych problemdw przystosowania emocjonalnego. Nalezy stwierdzié, ze jest
to sytuacja napiecia. Nawet jesli nie wchodzi tu w gre ,,fizyczny” czynnik stanu chorego, to
cierpienie, bezradnos¢, niepelnosprawnos¢ i ryzyko $mierci, a czasem nawet jej pewnoscé,
stanowig podstawowe zaktdcenia oczekiwan, ktorymi zyje czlowiek®.

W przypadku choroby nowotworowej szok emocjonalny jest dosy¢ naturalny, poza
tym zakwestionowane zostaje m.in. przekonanie ,ludzie choruja, ale mnie to nie
dotyczy”, choroba moze odebra¢ mozliwo$¢ wykonywania pracy (ktéra w wielu
przypadkach jest priorytetem) i realizowania innych waznych celéw. Utrudnienie
w realizacji celéow moze (zgodnie z réznymi koncepcjami psychologicznymi, ktore
szczegotowo przytacza m.in. Magdalena Blazek) w sposdb szczegdlny zwigkszaé
ryzyko depresji*’, a niemoznos¢ ich realizacji moze wywola¢ poczucie bezradno-
$ci i utrate sensu zycia®®.

Choroba nowotworowa znaczgco ingeruje w sytuacje zyciows, zmniejsza moz-
liwosci aktywnosci zawodowej i wypelniania dotychczasowych rél, pacjent musi
sie mierzy¢ z dlugotrwalymi i czgstymi hospitalizacjami, negatywnymi skutkami
leczenia, ztym samopoczuciem i zmianami w wygladzie. Pacjenci - jak zwraca

265 J. Stochmiatek, Pomoc pedagogiczna wobec kryzyséw zyciowych, op.cit., s. 31.

266 'T. Parsons, System spoleczny, op.cit., s. 329.

7 M. Blazek, Wlasciwosci planéw a skutecznos¢ dziatari oraz poziom depresji i leku, [w:] Oso-
bowos¢ a procesy psychiczne i zachowanie, red. B. Wojciszke i M. Plopa, Impuls, Krakéw 2003,
s. 154-155.

268 P. Wolski, Utrata sprawnosci: radzenie sobie z niepelnosprawnoscig nabytq a aktywizacja za-
wodowa, Wydawnictwo Naukowe Scholar, Warszawa 2010, s. 26-27.
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uwage Jan Pietraszko - znajdujg si¢ wigc w diugotrwalej stresujacej sytuacji, nie
mogac zasadniczo (z uwagi na ograniczenia kompetencyjne i czasowe) liczy¢ na
wsparcie psychologiczne ze strony lekarza prowadzacego, co implikuje potrzebe
obecnosci psychologa na oddziale*®.

Janusz Reykowski wyrdznia cztery gtéwne rodzaje sytuacji stresowych:

- stres chwilowy (dorazny, przemijajacy): trwajacy przez ograniczony czas,

— stres przewlekly: dlugotrwaly, ale z perspektywa ustgpienia,

- stres trwaly: zwigzany z ostateczng utratg czego$ waznego lub z trwatym

uszkodzeniem fizycznym,
- stres postepujacy: diugotrwaly, a jednoczesnie zwigzany z zapowiedzia po-
gorszenia stanu i zwigkszenia stresu®”.

Pacjenci onkologiczni moga doswiadcza¢ potencjalnie wszystkich wyzej wymie-
nionych rodzajéow stresu. Stres chwilowy zwiazany np. z wizyta kontrolng czy
z konkretnym zabiegiem/operacja, wlewem chemii itp., stres przewlekly w trakcie
choroby (ktéra sama w sobie ma przewlekly charakter), stres trwaly z uwagi na
reperkusje choroby (zwlaszcza te zwigzane z utratg sprawnosci, amputacjami itp.),
w niektorych przypadkach - gdy rokowania sg zte i jest duze ryzyko postepu cho-
roby i przerzutéw - stres postepuje wraz z przewidywaniami pogorszenia stanu.

Anna Kieszkowska-Grudny wskazuje, ze ,,nawet 1/3 chorych na raka moze
w trakcie leczenia lub nawet diugo po jego zakonczeniu odczuwaé symptomy
i skutki stresu posttraumatycznego”’, a u 47% chorych na nowotwor moga wy-
stepowac zespoly lekowe?? Jak wskazuje Jacek Jassem, powszechny wsrdd pacjen-
tow niepokoj zwigzany moze by¢ zaréwno z kwestiami $cisle dotyczacymi leczenia
(zwlaszcza przy braku informacji i watpliwosciach co do zasadnosci poddania sig
proponowanym procedurom medycznym), jak i z obawami o losy najblizszych
czy strachem przed cierpieniem i $miercig®”. Chorzy przezywaja zaréwno strach
zwigzany z konkretnym zagrozeniem (np. operacja), jak i bardziej uogdlniony lek
niebedacy reakcja na bezposrednie zagrozenie (lgk przed $miercia, lek przed le-
czeniem, przed nawrotem, lgk zwigzany z reakcjg otoczenia czy tym, jak poradzi
sobie rodzina itd.)¥4.

29 7. Pietraszko, Miejsce oddziatywar doradczych..., op.cit., s. 450.

270 J. Reykowski, Osobowos¢ a trwaly stres, op.cit., s. 34.

1 A. Kieszkowska-Grudny, Zaburzenia psychiczne u chorych na nowotwory — podejscie klinicz-
ne, ,OncoReview” 2013, t. 3, nr 2, s. 120.

772 1bid., s. 126.

73 . Jassem, Jakos¢ zycia chorych leczonych napromienianiem i cytostatykami, op.cit., s. 52.

274 A. Nasitowska-Barud, Choroba jako kryzys psychologiczny, [w:] Kryzys, interwencja i pomoc
psychologiczna..., op.cit., s. 20; M. Dryhinicz i T. Rzepa, Poziom lgku, akceptacja choroby i radzenie
sobie ze stresem przez pacjentki onkologiczne i nieonkologiczne, op.cit., s. 16-17.
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Duzym obciazeniem sa réwniez specyficzne wydarzenia (ktére opisuje Ma-
rian Kulczycki), takie jak: domyslanie si¢ bledow w leczeniu, koniecznos¢ podje-
cia trudnych decyzji, $mier¢ lub wyjscie ze szpitala zaprzyjaznionych oséb z sali,
przykre dla chorego (chorej) i wzmagajace niepokéj komentarze odwiedzajacych
(np. ,myslalem, ze juz wyzdrowiates”, ,,spodziewaltem sig, ze juz na $wigta bedziesz
w domu” itp.)?”>. Szczegdlnie czgsto w przeprowadzonych przeze mnie wywiadach
pojawial si¢ wspomniany watek trudnych przezy¢ zwigzanych ze $miercig innych
pacjentow. Jednocze$nie, jak zauwazyt inny z badanych, nie bylo okreslonej strate-
gii przezywania zatoby na oddziale, informacje o $mierci przekazywane byly droga
pantoflowa, a pacjenci nie otrzymywali wsparcia psychologicznego w tym zakre-
sie. Jak podkreslit psychoonkolog pracujacy na oddziale, cho¢ przezywanie zaloby
jest bardzo trudne w warunkach szpitalnych, to najczesciej najlepsze i najbardziej
efektywne jest wzajemne naturalne wsparcie przekazywane sobie w ramach spo-
tecznosci pacjentdw, ktore w wigkszosci przypadkow jest wystarczajace. Jak wska-
zywali moi rozmoéwcy, $mier¢ innych oséb (zwlaszcza tych w podobnej medycz-
nie sytuacji) jest trudna nie tylko z punktu widzenia utraty znajomej osoby, ale
réwniez (a czgsto przede wszystkim) z uwagi na pojawiajace si¢ wowczas natretne
mysli o wlasnej $mierci:

Ja tez lezalam z mlodymi dziewczynami, jeszcze mtodszymi — no, ale do$¢ duzo nie udalo sie,
powiem ci szczerze. (...) Ja powiem ci, Ze bylam na chemii i miatam taki okres, Ze... byl taki
[imie innego pacjenta — N.U.] (...) i on potem tez zmarl i potem ja si¢ dowiedziatam o tym.
I powiem ci, ze tez sobie nie umiatam poradzi¢ z tym. Nie umialam sobie w ogéle poradzi¢,
byt taki okres, Ze jak bytam po przeszczepie i widzialam, ze kto§ wota lekarza, a pozniej sie
dowiadywatam, Ze ta osoba nie zyje, ja sama zaczetam si¢ dotowac tym. A potem przyszedt
taki okres, Ze moéwie: nie, ja juz tego nie czytam, nie patrze. Bo sama zaczetam si¢ dotowad, ze
jaznowu bede chora, ze jak to — im si¢ nie udalo, a przeciez byto dobrze, wiesz? (...) Teraz juz
raczej tak nie mam, ale na poczatku, no to méwie: no juz nie moge, znowu, ta nie zyje, z ta jest
niedobrze, ta ma nawrét... Méwie nie, nie... bo ja sama si¢ dofowatam (PA_23).

Ja sie wiecznie ustawialam w kolejce. [imie innego pacjenta — N.U.] umarl, to ja umre zaraz
po nim, bo byliémy na podobnym etapie... (PA_39)

Dodatkowo sytuacja choroby moze natozy¢ si¢ z innymi stresujacymi wyda-
rzeniami, takimi jak np. utrata pracy:

Trudna byta cala sytuacja, z dnia na dzien zostalam bez pracy, z rakiem zlosliwym. Bylam
przerazona, dostatam paniki o zycie, bylam pewna, ze umre. W szpitalu nikt mi nie pro-
ponowat psychologa. Patrzac wstecz, uwazam ze kazda osoba — po pierwsze majgca raka
zlodliwego, po drugie majaca mie¢ stomie¢ do konca zycia — powinna mie¢ z géry narzuco-
nego psychologa (PA_31).

25 M. Kulezycki, Psychologiczne problemy cztowieka chorego. .., op.cit., s. 57-60.
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W obliczu ogromnego obcigzenia, jakie wigze si¢ z diagnoza choroby nowo-
tworowej, naturalne wydawaloby si¢, by od momentu diagnozy choremu towa-
rzyszyt psychoonkolog”®, ktéry pomogliby przej$¢ przez spowodowany chorobg
kryzys emocjonalny w jak najmniej bolesny psychicznie sposdb. Jak zwrocil uwage
jeden z moich rozméwcéw, wiadomos¢ o chorobie nowotworowej (ze wzgledu na
jej specyfike i dtugi okres bezobjawowy) jest zwykle nagla, przez co szok jest wigk-
szy. Jak pisze Dorota Kubacka-Jasiecka:

Zasadniczo przyjmuje sie, ze kryzys moze wystgpi¢ u osoby dotychczas zréwnowazonej
i catkowicie zdrowej w odpowiedzi na sytuacje oceniong subiektywnie jako ekstremalnie
trudna, o znaczeniu krytycznym, przefomowym, w ktorej dochodzi do wyczerpania si¢ za-
sobéw indywidualnych, jak i dostepnych dla jednostki srodowiskowych zasobéw zmagania
sie z przeciwienstwami losu*”’.

Czlowiek przezywajacy kryzys — réwniez ten spowodowany choroba - czesto
potrzebuje interwencji i udzielenia fachowego wsparcia, ktorych gtownym celem
jest przywrécenie mu zdolnosci do samodzielnego efektywnego radzenia sobie
z problemami*®. Warto zaznaczy¢, ze interwencja kryzysowa ma charakter pre-
wencyjny - jej celem jest zapobieganie gtebszym problemom wywotanym przez
kryzys oraz zapobieganie jego rozwojowi*””. GIéwnym zadaniem jest pomoc w za-
kresie rozumienia swoich emocji i radzenia sobie z nimi, poprawa funkcjonowa-
nia psychospotecznego, wzmocnienie mechanizméw obronnych osobowosci oraz
odkrywanie i wzmacnianie wewnetrznych zasobow osoby przezywajacej kryzys**.

Nalezy réwniez podkresli¢, ze rola psychologa szpitalnego nie zamyka sie tyl-
ko w obrebie interwencji zwigzanych z intensywnymi przezyciami czy kryzysami
psychicznymi, ale powinna by¢ réwniez ukierunkowana na wspieranie procesu
rehabilitacji. Wpisuje sie to w rekomendacje Stanistawy Steuden i Wiestawy Okly,
wedlug ktérych ,,[p]rzy programowaniu wsparcia w podnoszeniu jakosci zycia
w niepelnosprawnosci somatycznej i/lub psychicznej warto (...) uwzglednia¢ ta-
kie szczegotowe cele, jak:

776 Psychoonkolodzy to specjaliSci z zakresu psychoonkologii (gléwnie psycholodzy specjali-
zujacy sie w pracy z pacjentem onkologicznym) zajmujacy sie m.in. terapig i poprawa jakosci zycia
0s6b chorujacych na nowotwory i ich rodzin, edukacja onkologiczng i profilaktyka.

27 D. Kubacka-Jasiecka, Interwencja kryzysowa z perspektywy psychosocjokulturowego para-
dygmatu kryzysu, [w:] Kryzys, interwencja i pomoc psychologiczna..., op.cit., s. 149.

778 A. Nasitowska-Barud, Choroba jako kryzys psychologiczny, op.cit., s. 23. Zob. tez M. Fopka-
-Kowalczyk, Wsparcie spoteczne w chorobie nowotworowej, op.cit., s. 159.

7% ML.A. Capone et al., Crisis intervention..., op.cit., s. 600; D. Kubacka-Jasiecka, Interwencja
kryzysowa z perspektywy psychosocjokulturowego paradygmatu kryzysu, op.cit., s. 146-147, 162.

280 W. Sikorski, Praktyczne wskazania do diagnozy i interwencji kryzysowej w przypadku 0séb po
doznanym urazie, [w:] Kryzys, interwencja i pomoc psychologiczna..., op.cit., s. 186.
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- doprowadzanie chorego do pelniejszego zrozumienia istoty i tresci swoich

problemoéw,

- oddzialywanie na sfer¢ emocjonalng w celu obnizenia lgku i napiecia we-

wnetrznego wywolanego choroba,

- zmiana dotychczasowego obrazu siebie przez uwzglednienie w nim nowej

sytuacji wynikajacej z choroby,

- wypracowanie adaptacyjnych sposobéw zachowania, sprzyjajacych realiza-

¢ji indywidualnych potrzeb i oczekiwan jednostki aktualnie i w przysztosci,

- wzmacnianie podmiotowos$ci osoby chorej, jej autonomii i poczucia

warto$ci™?*.

Pomoc psychologiczna powinna zatem opiera¢ si¢ na wspierajacej obecno-
$ci, wzmacnianiu odpornosci psychicznej, ulatwianiu zrozumienia sytuacji i po-
mocy w przetrwaniu kryzysu?*2. Czesto stosowane formy terapii psychologicznej
u pacjentéw onkologicznych to arteterapia (artystyczne roztadowanie emocji,
zmniejszenie napiecia i zmeczenia), ¢wiczenia relaksacyjne (w tym oddechowe)
i wizualizacyjne, psychoterapia grupowa oraz terapia poznawczo-behawioralna
(polegajaca na zmianie wadliwych przekonan na zdrowe zachowania, co zwigk-
sza poczucie kontroli nad wlasnym zyciem), zwlaszcza stworzona przez Maxie
C. Maultsbyego Racjonalna Terapia Zachowania (ktorej istota jest zmiana niera-
cjonalnych, opartych na mitach i wywotujacych duze napigcie emocjonalne prze-
konan)**. Przydatna moze okaza¢ si¢ rowniez terapia uwaznoscia (mindfulness)
czy terapia $miechem®*.

Rehabilitacja, jak wskazuje Stanistaw Kowalik (nawigzujac do teorii topolo-
gicznej i koncepcji przestrzeni zyciowej Kurta Lewina?’), powinna odbywac sie

#1 S, Steuden i W. Okla, Czynniki sprzyjajgce podnoszeniu jakosci zycia w sytuacji choroby,
op.cit., s. 205.

22 A. Nasilowska-Barud, Choroba jako kryzys psychologiczny, op.cit., s. 24; P. Bies, Walczylem
z rakiem i..., op.cit., s. 120-121.

3 Wiecej o tym w: 1. Nawara i M. Wirga, Racjonalna terapia zachowania, [w:] O Zyciu z rakiem
i po raku..., op.cit., s. 175-185; M. Wirga et al., Maultsby’s Rational Behavior Therapy: Background,
Description, Practical Applications, and Recent Developments, ,Journal of Rational-Emotive & Co-
gnitive-Behavior Therapy” 2020, s. 399-423; K. de Walden-Gatuszko, Psychoonkologia w praktyce kli-
nicznej, op.cit., s. 215-221; U. Mehl, Przeglgd metod terapeutycznych, [w:] Psychoonkologia: diagno-
styka, metody terapeutyczne, op.cit., s. 189-198; C. Riedner, Cele terapeutyczne ogolne i indywidualne,
[w:] Psychoonkologia: diagnostyka, metody terapeutyczne, op.cit., s. 169-171; J. Zapala, Racjonalna
terapia zachowania - RTZ, [w:] Praktyczny podrecznik psychoonkologii dorostych, op.cit., s. 347-358.

24 A. Borzeszkowska, Terapia uwaznoscig — mindfulness, [w:] O Zyciu z rakiem i po raku...,
op.cit., s. 169-172; K. de Walden-Galuszko, Smiechotempia, [w:] O zyciu z rakiem i po raku..., op.cit.,
s. 173-174; A. Pérez-Aranda et al., Laughing away the pain: A narrative review of humour, sense of hu-
mour and pain, ,European Journal of Pain” 2019, t. 23, nr 2; P.P. Grzybowski, Doktor klaun! Terapia
Smiechem..., op.cit., s. 35-41.

25 Zob. S. Kowalik, Stosowana psychologia rehabilitacji.. ., op.cit., s. 78-84.
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w najbardziej dostepnym dla osoby rehabilitowanej miejscu jej przestrzeni zycio-
wej (najczesciej bedzie to placowka szpitalna)®. W kontekscie specyfiki leczenia
przeciwnowotworowego (zwigzanej réwniez z mniejsza odpornoscig i czesto dlu-
gotrwalg hospitalizacja) jako szczegdlnie uzasadnione miejsce realizacji pomocy
psychologicznej jawi si¢ przede wszystkim szpital. W przeprowadzonych przeze
mnie wywiadach osoby z doswiadczeniem choroby nowotworowej wielokrotnie
podkreslaly, ze pomoc psychologiczna powinna by¢ standardowym wsparciem
kierowanym wobec pacjentow:

Samemu cigzko jest sobie tak psychicznie poradzi¢. (...). Mysle, ze to powinno by¢ od razu
i to nawet jaka$ — nie wiem - procedura, tak? Ze wlasnie juz jak sie wchodzi w to leczenie,
no to kto$ powinien by¢, a nie ze na przyklad si¢ trzeba prosi¢ czy dopytywac... (...). Juz
nawet, mi si¢ wydaje, sam moment przekazania tej informacji [diagnozy - N.U.], no to nie
jest ani fatwy dla lekarza, ale rozumiem to, ale tez za tym co$, co$§ powinno i$¢ — wlasnie
w tym momencie, nie kazdy powie, ze ma problem, nie kazdy sam bedzie szukal, pewnie to
réznie wyglada. Powinno to by¢ jako$ z automatu po prostu (PA_01).

Przede wszystkim nie umiejg [lekarze — N.U.] przekazywa¢ diagnozy, bo to jakas pani se-
kretarka przekazuje. A od razu od momentu przekazania diagnozy to powinien juz by¢
psycholog czy tam psychiatra (nie wiem, na jakim to jest...). Od razu! Tego samego dnia —
bach, ladujesz u psychologa czy tam psychiatry i przechodzisz przez to (PA_28).

Problemem zauwazanym przez moich badanych byly nie tylko deficyty do-
stepnosci pomocy psychoonkologicznej, ale réwniez brak informacji, gdzie takie
wsparcie mozna uzyska¢ (co zostalo zasygnalizowane réwniez w badaniach
Justyny Deregowskiej**”). W przypadkach kilku badanych lekarze (onkolodzy lub
lekarze rodzinni) zasugerowali mozliwos¢ skorzystania z pomocy psychologicznej
i wskazali, gdzie mozna jg uzyskac:

(...) w Centrum Onkologii ta gtéwna lekarka zasugerowala, zeby skontaktowa¢ sie z psy-
chologiem onkologicznym i to zrobitem (PA_29).

Nie bylo to jednak standardem - nawet w przypadku tak obcigzajacych psychicz-
nie momentéw jak wylonienie stomii informacja o bezptodnosci czy koniecznos¢
podjecia decyzji odnosnie do zgody na bardzo niebezpieczna, agresywng terapie
(dla ktorej alternatywa bylo leczenie paliatywne i $mier¢). Réwniez w wywiadach
Huberta Wiercinskiego pojawil sie watek braku pomocy psychologicznej w kon-
tekscie przygotowania do leczenia onkologicznego i w okresie pdzniejszym, a takze

26 Tbid., s. 82.
27 J. Deregowska, Kobieta z chorobg nowotworowg piersi w sieci wsparcia spolecznego. Kontekst
jakosciowy, ,Nowiny Lekarskie” 2012, t. 81, nr 3, s. 208.
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braku rehabilitacji pozabiegowej*®. Nie jest to jednak problem wylacznie polski. Jak
wskazuje Jochen Ernst z zespotem, tylko niewielka liczba 0séb chorujacych onkolo-
gicznie i jednoczesnie przezywajacych trudnosci psychospoleczne otrzymuje pro-
fesjonalne wsparcie, a rozbieznosci migdzy poziomem zapotrzebowania na pomoc
psychoonkologiczng a rzeczywistym jej wykorzystaniem mozna tlumaczy¢ zaréwno
czynnikami instytucjonalnymi, jak i tymi zwigzanymi z samymi pacjentami*.

W kontekscie korzystania z pomocy psychologicznej warto przytoczy¢ wyniki
badan ilo$ciowych zrealizowanych przez badaczy ze Slaskiego Uniwersytetu Me-
dycznego w Katowicach: 42% pacjentéw leczonych chemioterapia i korzystajacych
z pomocy psychologicznej taki rodzaj pomocy zostal zaproponowany na oddzia-
le onkologicznym, 33% chorych informacje dotyczace tego, gdzie mozna uzyska¢
pomoc psychologiczng, otrzymalo od rodziny i znajomych, a 25% szukalo tych
informacji samodzielnie; 42% skorzystato z pomocy psychologicznej prywatnie,
poza oddziatem onkologicznym, 33% poza oddzialem w ramach $wiadczen NFZ,
a 25% na oddziale u psychologa oddzialowego®”. Biorac pod uwage rézny stopien
bieglosci w pozyskiwaniu informacji i szukaniu wsparcia, mozna zalozy¢, ze nie
wszystkie osoby potencjalnie potrzebujace pomocy psychologicznej sa w stanie
znalez¢ ja samodzielnie (zwlaszcza w sytuacji szoku i kryzysu psychicznego), dla-
tego duzg role odgrywa réwniez uswiadomienie mozliwosci uzyskania tego typu
wsparcia. Wielu moich badanych stwierdzalo, ze informacje na temat pomocy
psychologicznej powinny by¢ powszechnie przekazywane przez lekarza juz w mo-
mencie diagnozy.

Dlaczego osoba, ktora uslyszy, ze... no najgorsza rzecz chyba, jakiej sie ludzie boja, tak?
Jaka mozna uslyszec ze strony lekarza, tak? (...). I ustyszenie czegos takiego — no przeciez
to nawet najgorszemu wrogowi sie tego nie zyczy, to jest najwicksze... najwieksza obawa
kazdego cztowieka chyba, zeby tego nie uslysze¢, tak? I dlaczego wtedy nie jest powiedzia-
ne... wlasnie wtedy moim zdaniem KAZDY, to powinna by¢ jakas taka procedura, ze wta-
$nie powinna by¢ od razu sugestia... no wlasnie takiej pomocy: ,Mamy tutaj psychologa,
jezeli Pani potrzebuje”. Mysle, ze sg tacy lekarze, ktorzy to mowig, ale ze to powinno by¢
jednak standardem. Ja nic takiego... nic takiego mnie nie spotkato. Wszystkiego dowia-
duje si¢ od zespotu chorych, od innych pacjentoéw, z Internetu, wszystkiego trzeba szuka¢
(PA_08).

(...) ale mi brakowalo wlaénie, zeby zaraz jak otrzymatam tg diagnoze od chirurga onkolo-
ga, ze jednak musimy usung¢ cala piers (odjaé), to ze wtedy nie zostatam pokierowana do
psychologa, tak? (PA_21)

28 H. Wiercinski, Rak..., op.cit., s. 95-96.

29 7. Ernst et al., Doctor’s recommendations for psychosocial care: Frequency and predictors of
recommendations and referrals, red. ].-L. Pujol, ,PLOS ONE” 2018, t. 13, nr 10, s. 2, 4-8.

20 K. Grabinska et al., Problemy i potrzeby psychosocjalne pacjentéw poddanych chemioterapii
onkologicznej, op.cit., s. 42.
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Dodatkowo, wobec opisywanych wczesniej trudnosci i wynikajacego z nich
wiekszego zagrozenia zachwiania réwnowagi psychicznej, wazna jest réwniez pre-
wencja kryzyséw i probleméw psychologicznych w trakcie leczenia. Doris Pouget-
-Schors wskazuje, ze nie wszyscy pacjenci onkologiczni potrzebuja psychoterapii
(szacuje sie, ze dotyczy to ok. 1/3 chorych), niemniej ogélnie potrzebne jest do-
radztwo psychospoleczne®'. Poza tym, jak podkreslal ks. Jan Kaczkowski, warto
pamietac, ze: ,Nie wszystkie stany obnizonego nastroju sg depresjg. Nie wszyscy
ludzie, ktérzy zachorowali, na przyklad na raka, maja kliniczng depresje. A jesli juz
to si¢ im przydarzylo, nie mozna bagatelizowa¢ problemu”*?. Biorac pod uwage,
ze wsrdd chorych na nowotwory zlosliwe zespoly depresyjne wystepuja srednio
w przypadku ok. 20-40% chorych®”, profilaktyka oraz diagnostyka psychologicz-
na i psychiatryczna powinny by¢ traktowane w sposob szczegdlny**, tym bardziej
ze nowe kierunki badan wskazujg na prawdopodobienstwo bezposredniego wply-
wu obecnosci komoérek nowotworowych w organizmie na pojawienie si¢ depresji
(przez wydzielane substancje)*”. Badania przesiewowe reakcji na chorobe (np.
w formie termometru dystresu) oraz problemoéw psychospotecznych, cho¢ moga
przynies¢ wiele korzysci, nie s jednak dzialaniem rutynowym?*.

1 Wiecej o tym w: D. Pouget-Schors, Wskazania do interwencji psychoonkologicznej, [w:] Psy-
choonkologia: diagnostyka, metody terapeutyczne, op.cit., s. 47-55.

22 ], Kaczkowski i J. Podsadecka, Dasz rade: ostatnia rozmowa, Wydawnictwo WAM, Kra-
kow 2017, s. 14. Zob. tez K. de Walden-Gatuszko, Smutek - kiedy przygnebienie staje si¢ depresjg?,
[w:] O zZyciu z rakiem i po raku..., op.cit., s. 161-163.

23 A. Kieszkowska-Grudny, Zaburzenia psychiczne u chorych na nowotwory — podejscie klinicz-
ne, op.cit., s. 122; M. Jablonski et al., Miejsce psychoonkologii we wspolczesnej psychiatrii, ,Psychiatria
Polska” 2008, t. XLII, nr 5, s. 754. Por. P. Herschbach et al., Psychological problems of cancer patients:
a cancer distress screening with a cancer-specific questionnaire, ,,British Journal of Cancer” 2004, t. 91,
nr 3, s. 504.

24 A.L. Stanton, J.H. Rowland i PA. Ganz, Life after diagnosis and treatment of cancer in adul-
thood: Contributions from psychosocial oncology research, ,,American Psychologist” 2015, t. 70, nr 2,
s. 163-164. Wiecej o tym w: D. Pouget-Schors, Diagnostyka psychoonkologiczna, [w:] Psychoonkolo-
gia: diagnostyka, metody terapeutyczne, op.cit., s. 35-45.

25 Za: A. Kieszkowska-Grudny, Zaburzenia psychiczne u chorych na nowotwory — podejscie kli-
niczne, op.cit., s. 121. Zob. tez ead., Dystres i depresja u chorych na nowotwory..., op.cit., s. 240.

2% K. de Walden-Galuszko, Psychoonkologia w praktyce klinicznej, op.cit., s. 23-26. Zob. tez
T. Deshields, B. Zebrack i V. Kennedy, The state of psychosocial services in cancer care in the United
States: State of psychosocial services in the US, ,,Psycho-Oncology” 2013, t. 22, nr 3, s. 701-703. Wiecej
na temat wdrazania psychospolecznych badan przesiewowych w: W.E Pirl et al., Recommendations
for the implementation of distress screening programs in cancer centers. Report from the American
Psychosocial Oncology Society (APOS), Association of Oncology Social Work (AOSW), and Oncology
Nursing Society (ONS) joint task force. Distress Screening Recommendations, ,Cancer” 2014, t. 120,
nr 19, s. 2946-2954. Por. B. Zebrack et al., Psychosocial Distress Screening Implementation in Cancer
Care: An Analysis of Adherence, Responsiveness, and Acceptability, ,Journal of Clinical Oncology”
2015, t. 33, nr 10, s. 1165-1170.
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Warto zaznaczy¢, iz powszechnie uwaza si¢, ze problem zaburzen depre-
syjnych w kontekscie chorych onkologicznie jest niedodiagnozowany”’. Moze
to wynikac z zalozenia, Ze obnizenie nastroju jest naturalne przy tak zagrazajg-
cej chorobie. Czgsto rodzina i otoczenie chorego symptomy depresji utozsamia-
ja z reakcjg emocjonalng na chorobe, bagatelizujac problem*®. Poza tym objawy
depresyjne sa w wielu przypadkach maskowane m.in. rozdraznieniem, skargami
czy naduzywaniem lekéw uspokajajacych i uzywek*”. Rowniez lekarze czesto nie
doceniaja obcigzenia psychicznego pacjentéw i w sposob niewystarczajacy (co wy-
nika z réznych przyczyn) wspieraja prewencje i wsparcie psychospoteczne swoich
pacjentow®”, dlatego - jak rekomenduje Jochen Ernst z zespolem — wskazane jest
wdrozenie praktyki polegajacej na pytaniu pacjentdw o ich potrzeby i zyczenia
dotyczace aspektoéw psychospolecznych oraz na uzyciu narzedzi przesiewowych.
Jak pisze Mariola Kosowicz:

Jezeli 50% czasu nieprzeznaczonego na sen wypelnia choremu smutek, traci on zaintere-
sowanie tym, co wczesniej sprawialo mu przyjemno$¢ (anhedonia), ma zaburzenia snu
(plytki, przerywany sen, koszmary senne), silne leki, zaburzenia koncentracji, stabo$¢ lub
bole niewspdtmierne do stanu somatycznego, drazliwo$¢, agresje, wahania nastroju, coraz
cze$ciej wspomina o tym, Ze najchetniej sam skonczytby swoje cierpienia, to nie nalezy
tych objawdw ignorowac i ttumaczy¢ chorobg lub zmeczeniem chorego®™

Na duzg potrzebe prewencji i leczenia depresji pacjentéw onkologicznych wska-
zuje réwniez Stawomir Murawiec, podkreslajac, ze wptywa ona na rozwdj cho-
roby, leczenie i wspolprace, poteguje dolegliwosci bélowe, pogarsza jakos¢ zycia
i zwigksza $miertelnos¢ (zaréwno w kontekscie umieralnoéci zwiazanej z progresja
nowotworu, jak i samobdjstwami)*®.

¥7 Za: E. Mazurek, Rak piersi i emocje. Matzonkowie wobec decyzji o rekonstrukcji piersi u zony,
»Przeglad Pedagogiczny” 2016, nr 2, s. 228.

% M. Kosowicz, Psychoonkologia. Wybrane aspekty psychologiczne funkcjonowania w chorobie
nowotworowej, [w:] Podstawy onkologii klinicznej, op.cit., s. 242. Wiecej o tym w: Z.J. Lipowski, Psy-
chosocial reactions to physical illness, op.cit.

0 N. Adamczyk et al., Problemy psychiczne i spoteczne wystepujgce u 0sob z rozpoznaniem no-
wotworowym, po zabiegach chemioterapii, op.cit., s. 70.

3% 7. Ernst et al., Doctor’s recommendations for psychosocial care..., op.cit.

3 Tbid., s. 8-9. Zob. tez B. Zebrack et al., Psychosocial Distress Screening Implementation in Can-
cer Care..., op.cit.; D. Pouget-Schors, Narzedzia screeningowe do okreslania wskazati do interwencji,
[w:] Psychoonkologia: diagnostyka, metody terapeutyczne, op.cit., s. 51-55.

32 M. Kosowicz, Psychoonkologia. Wybrane aspekty psychologiczne funkcjonowania w chorobie
nowotworowej, op.cit., s. 242.

3 S. Murawiec, Depresja u 0s6b z chorobg nowotworowq. .., op.cit. Por. M. Jabloniski et al., Miej-
sce psychoonkologii we wspolczesnej psychiatrii, op.cit., s. 753-754.
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Wazne jest jednak zachowanie zaréwno ostroznosci i czujnosci w kontekscie
prewencji zaburzen i kryzyséw psychologicznych, jak i zdrowego rozsadku. Jak
pisze Jozef Binnebesel, nie nalezy z gory przypisywac¢ negatywnych standw pacjen-
towi i niejako ,,na sil¢” wlaczacé go w dzialtania terapeutyczne, gdy w rzeczywistosci
nie ma takiej potrzeby, a raczej realizowa¢ dzialania profilaktyczne, ktorych ce-
lem bedzie ,,uodpornienie na czekajace do$wiadczenia lub przygotowanie go do
ich przezwyci¢zania’, dzigki czemu zmniejsza si¢ ryzyko pojawienia si¢ sytuacji
problemowych i rzeczywistych zaburzen®™. Wlasnie dlatego istotne jest nie tylko
wsparcie psychologiczne w obliczu pojawiajacych sie kryzysow czy probleméw, ale
réwniez psychoedukacja, ktdra - jak pisze Malgorzata Fopka-Kowalczyk - moze

(...) przybiera¢ forme edukacji indywidualnej albo — w zaleznosci od potrzeb chorego czy
rodziny - grupowych spotkan. Podczas tych spotkan porusza si¢ najczesciej okreslony te-
mat dotyczacy choroby oraz omawia mechanizmy emocjonalne zwigzane z procesem cho-
roby. Analizuje si¢ procesy radzenia sobie z lekiem, stresem i innymi emocjami dominu-
jacymi w chorobie. Psychoedukacja to réwniez nauka alternatywnych sposobow radzenia
sobie na poszczegolnych etapach choroby, praca nad wlasnymi przekonaniami na temat
choroby, podejmowanie préb wykorzystywania wyobrazni w oswajaniu choroby poprzez

metody relaksacyjne czy wizualizacje. Znaczenie tego rodzaju wsparcia wydaje si¢ ogrom-

ne i wcigz niedoceniane®®.

Oczywiste jest, ze nie kazdy pacjent potrzebuje pomocy psychologicznej
(czasami wystarczy wsparcie otoczenia czy wlasne zasoby wewnetrzne chorego,
na co wskazywali réwniez sami badani); niemniej bardzo istotng kwestia jest do-
stepnos¢ specjalistycznego wsparcia i wiedza na temat mozliwosci skorzystania
z pomocy psychologa/psychoonkologia w przypadku takiej potrzeby. Tymcza-
sem podczas rozméw z osobami z doswiadczeniem choroby nowotworowej za-
obserwowalam duze réznice w tym zakresie. O ile w szpitalach onkologicznych
psychoonkolog/psycholog byl dostepny, to pacjenci leczacy sie w ,,zwyklych”
szpitalach, zwlaszcza w mniejszych miastach, stwierdzali, ze takiego wsparcia
nie bylo. Nie mozna wykluczy¢, ze w niektérych przypadkach osoby badane
mogly po prostu nie wiedzie¢ o tym, ze pomoc psychologiczna jest w szpitalu
dostepna. Niemniej brak jasnej, widocznej informacji na ten temat zmniejsza
de facto dostepnos¢ tej pomocy. Mozna zaryzykowac wrecz stwierdzenie, ze wy-
drukowana, przyklejona na $cianie informacja i zamkniety w swoim gabinecie
psycholog nie do konca spelniaja swoja funkcje.

304 7. Binnebesel, Opieka nad dzieckiem z chorobg nowotworowg: aspekt pozamedyczny, Wydaw-
nictwo Uniwersytetu Mikolaja Kopernika, Torun 2000, s. 50.
3% M. Fopka-Kowalczyk, Wsparcie spoleczne w chorobie nowotworowej, op.cit., s. 160.
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To bylo tez takie dziwne, bo... jakby obok byl (obok tam, gdzie miatam naswietlania), byt
taki gabinet, wlasnie tam psycholog i wlasnie zawsze byl zamkniety i nigdy nikt stamtad nie
wychodzil, nie? Wiec wiesz... niby styszatam, ze kto$ taki jest, ale ciemna wiesz... znaczy
batam si¢ tam w ogole zapukac [$§miech badanej — N.U.]. By¢ moze jest dostepny, ale ja
go nigdy na oczy nie widziatam, chociaz codziennie tam jechalam rano. Ja pytatam o to
[o wsparcie psychologiczne - N.U.], bo oczywiécie bylam zainteresowana. Szczegdlnie, ze
jezdzily$my tam z mamg o takich godzinach, ze powinien tam by¢ teoretycznie, chociaz
co ktérys dzien (to bylo tam od 10 do 12 siedzialy$my). Wigc zdawaloby sie, ze gdzies
powinien by¢, sie chociaz krecié, nie? Wyjsé z tego swojego gabinetu i wiesz — tam siedzia-
fo sporo ludzi i... Wiesz, ja nie lezalam [na oddziale calodobowym; badana uczestniczy-
ta w radioterapii w trybie ambulatoryjnym z dojazdem z domu - N.U.], ale... nie wiem,
[psycholog powinien — N.U.] przejs$¢ przez korytarz... No nie siedzieliémy tam, zeby sobie
popatrzed, jednak siedzielismy po to, zeby nas naswietli¢, wiec te korytarze sg pelne takich
ludzi, z torbami wiesz... i az masz ochote usias¢ i zapytac sie: jak sie czujesz, czy pomoc
w czyms$? Niby ona [lekarka — N.U.] moéwila, ze gdzies [psycholog — N.U.] jest i Ze mozna
by zapukad, ale to nie bylo takie wiesz... w jakich godzinach, no wiesz... potem juz nie
dopytywatam o szczegoty (PA_35).

Nie wiem, jak jest gdzie indziej, bo szczerze méwiac, widziatam, ze na przyklad na [nazwa
ulicy, gdzie miesci sie szpital - N.U.] psycholog funkcjonuje, ale szczerze mowiac, to tylko
wiedziatam, w ktérym pokoju jest, bo nigdy nie byto kontaktu. Mnie specjalnie nie jest
potrzebny, ale wlasnie wydaje mi sig, ze powinien on si¢ gdzie$ tam pojawiaci... Bo tu [na-
zwa innego szpitala - N.U.] jest pani psycholog, ktora no rzeczywiscie pojawia sie wtedy,
gdy kto$ si¢ tam... pojawia albo jest wlasnie jakis sygnal, ze wlasnie kto$ tego potrzebuje.
Samemu tez oczywiscie mozna sie zglaszac, ale ona jest obecna — ona ciagle gdzie$ tam sie
przemieszcza (PA_38).

Omowienie to wydaje si¢ tym bardziej zasadne, ze - jak podkresla Gerard Egan,
odwolujac sie do tezy Normana Kagana — w procesie pomagania istotne jest nie
tyle pytanie, czy pomaganie dziala, ale czy dziala sprawnie i skutecznie®. Dobra
praktyka jest (stosowana przez wielu psychoonkologéw) metoda swoistych ,,0b-
chodéw” po pokojach, podczas ktérych psycho(onko)log wita si¢ z pacjentami,
nawigzuje krétkie niezobowigzujace rozmowy i w sposob naturalny informuje
o mozliwosci wsparcia. Warto pamietaé, ze niewielu pacjentow zgtasza wprost za-
potrzebowanie na wsparcie psychologiczne, jednoczesnie obcigzenie praca per-
sonelu medycznego utrudnia identyfikowanie takich potrzeb przez lekarzy czy
pielegniarki®”’. Podczas takich bezposrednich spotkan istnieje rowniez mozliwos¢
dotarcia do osdb, ktore w widoczny sposdb potrzebuja pomocy, i udzielenia im
wstepnego wsparcia:

3% G. Egan, J. Gilewicz i E. Lipska, Kompetentne pomaganie. .., op.cit., s. 37.
37 L.-M. Petersson, Group rehabilitation for cancer patients..., op.cit.
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Wydaje mi sie, ze jednak ten psychoonkolog, taki wlasnie... powinien funkcjonowa¢ na
oddziale. Ta jedna pani psycholog to troche za malo — bo wlasnie mowie, s3 rozne typy
0s6b. Czasami wlasnie przydaloby sie, zeby - jak sie siedzi na tej chemii, ja tak sobie mysla-
tam, ze jak si¢ siedzi na tej chemii — zeby taka pani psycholog usiadfa i porozmawiata tak
wiasnie. Czasami mozna tak ,wyprostowa¢” kogos wlasnie przy takiej okazji. (...) Siedzi
czasami nas tych osob tam kilkanascie (siedzialo, bo ja w tej chwili... ja juz nie) i az si¢
czasami prosilo, zeby... bo (...) czasami trzeba kogo$ takiego madrego, zeby powiedzial,
nazwal pewne rzeczy po imieniu, gdzies ukierunkowal, zaszczepil co$ w glowie - to az sie
po prostu prosito w takiej sytuacji. Wigcej osob na pewno - brak etatow to jest podstawowa
sprawa. A wlasnie wieksze takie zaangazowanie — nie to, ze przychodze do sali i si¢ pytam:
»Jestem psychologiem, czy moze chce pani porozmawia¢” - ,,Nie, nie chcg’, no to... a moze
akurat trzeba (PA_38).

Podczas swobodnej rozmowy (poza gabinetem) psycholog jest w stanie nie tyl-
ko przelamac bariery, ale i stworzy¢ poczucie zaufania oraz w rzeczywisty sposob
zacheci¢ do dluzszej terapeutycznej rozmowy. Jest to szczegdlnie wazne z uwagi
na wcigz negatywne stereotypowe nastawienie do terapii psychologicznej. Wielu
pacjentéw, majac jedynie informacje o tym, ze psycholog przyjmuje w swoim ga-
binecie, nie podejmie inicjatywy i nie skorzysta z tej pomocy, uznajac, ze bytoby
to oznakg slabosci; nie bez znaczenia jest tez lek przed psychologami oraz wstyd
zwigzany z leczeniem psychiatrycznym i psychologicznym.

Ale nie kazdy jakby chce tez... no bo jednak na jaka$ psychoterapie to si¢ caly czas jako$
dziwnie patrzy — ze to jest jakies takie... zaraz mysla, ze kto$ cos ma nie tak, jak tam do
psychologa. Mdj tato tez sie zgtosil do psychologa, a potem zrezygnowal, bo powiedzial, ze
nie... stwierdzil, ze nie bedzie tam nic opowiadat (PA_18).

Wiesz co, mi si¢ wydaje, ze duzo 0s6b po prostu nie chce i$¢ do psychologa, bo uwazaja: po
pierwsze, ze poradzimy sobie z tym sami, po drugie - ,,Nie chce rozmawiac z obcg osobg’,
tylko moze, nie wiem, sam to kto§ w sobie dusi albo ewentualnie z jakims przyjacielem
porozmawia, tylko ze on tez nie wie, co ma mu powiedzie¢ tak naprawde, a po trzecie
uwaza, ze nie bedzie chodzil do psychologa czy psychiatry, bo nie jest wariatem (PA_34).

Dla wielu oséb pdjscie do psychologa, a tym bardziej do psychiatry jest czyms
wstydliwym i traktowane jest jako przyznanie si¢ do ,nienormalnosci”, przez co
$wiadomie odrzucajg one taka pomoc, bojac sie stygmatyzacji*®.

Mimo ze wigkszos$¢ oséb uwaza pomoc psychologiczng za ogélnie istotny ro-
dzaj wsparcia w chorobie nowotworowej, to niewielu pacjentéw rzeczywiscie z niej
korzysta. Co ciekawe, badania przeprowadzone wsrod pacjentéow leczonych che-

mioterapig na Oddziale Choréb Wewnetrznych i Chemioterapii Onkologicznej

%8 W. Sikorski, Praktyczne wskazania do diagnozy i interwencji kryzysowej w przypadku 0s6b po
doznanym urazie, op.cit., s. 177.
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Slaskiego Uniwersytetu Medycznego w Katowicach wykazaly, ze z pomocy psy-
chologicznej skorzystato 10%, a 24% ankietowanych wykazywalo chec¢ skonsulto-
wania si¢ z psychologiem lub psychiatrg podczas trwania choroby, ale ostatecznie
tego nie zrobilo®”. Podobne dane ptyna z badan dotyczacych lubelskich pacjentek
z rakiem piersi, wsrod ktorych tylko niespelna 10% skorzystalo z pomocy psy-
chologa®’. W przypadku moich badanych zdecydowana wigkszo$¢ spontanicznie
podkreslata (zwlaszcza w kontekscie potencjalnych porad dla innych pacjentow),
ze warto skorzysta¢ z pomocy psychologa, jezeli zauwaza si¢ taka potrzebe. W wie-
lu przypadkach bylo to jednak stwierdzenie ogélne, odnoszace si¢ do innych oséb
(nawet jesli w wypowiedziach pojawialy si¢ watki wlasnych probleméw psycholo-
gicznych pojawiajacych sie w trakcie lub po leczeniu). Kilkoro z moich rozméw-
cow podkreslilo, ze musiato ,,dojrze¢” do decyzji o podjeciu terapii psycholo-
gicznej (ktdra skadinad ostatecznie postrzegali jako skuteczng i bardzo pomocnag
w radzeniu sobie z problemami). Przyczyn tego mozna upatrywac w wielu czynni-
kach: z jednej strony znaczenie ma brak wiedzy, gdzie taka pomoc mozna uzyskac,
ograniczona dostepno$¢ (przestrzenna i finansowa), z drugiej — cze$¢ os6b uwaza,
ze sama (lub z pomoca bliskich) jest w stanie sobie pomdc i nie potrzebuje pomocy
specjalistycznej (co w czesci przypadkow rzeczywiscie sie sprawdza)®'.

Czasami uzyskane w szpitalu wsparcie psychologiczne bylo oceniane przez
moich rozméwcéw jako niewystarczajace lub nieodpowiednie. Najczesciej jako
przyczyne wskazywano po prostu brak dopasowania osobowosciowego z oddzia-
fowym psychologiem, cho¢ w trzech przypadkach rozmdéwcy ocenili doswiad-
czenie i umiejetnosci psychologa jako niewystarczajace (mimo zauwazanej checi
pomocy). Jednoczes$nie niesatysfakcjonujace doswiadczenia z oddzialowym psy-
chologiem (najczesciej jedynym) zwykle powodowaly negatywne nastawienie wo-
bec pomocy psychologicznej w ogdle i zaniechanie dalszego szukania wsparcia
specjalistycznego. Jak zwrdcil uwage jeden z badanych, w przypadku wigkszej licz-
by psychologéw jest rowniez wigksza szansa na znalezienie takiego, ktérego styl
pracy i osobowo$¢ beda odpowiadaty danej osobie (w przypadku tak intymnych
rozmow jak psychologiczne kwestia poczucia bezpieczenstwa, zaufania i dopaso-
wania jest bardzo wazna).

39 K. Grabinska et al., Problemy i potrzeby psychosocjalne pacjentéw poddanych chemioterapii
onkologicznej, op.cit., s. 42-43, 46.

310 Z. Szadowska-Szlachetka et al., Analiza zapotrzebowania na wsparcie oraz wsparcia otrzyma-
nego przez kobiety z rakiem piersi, ,Journal of Education, Health and Sport” 2015, t. 5, nr 2, s. 258.

11 Por. K. Grabinska et al., Problemy i potrzeby psychosocjalne pacjentow poddanych chemiote-
rapii onkologicznej, op.cit., s. 42-43, 45-46. Zob. tez M. Dorfmiiller, Rozgraniczenie i objecie opiekg
psychospoleczng pacjentow z chorobg nowotworowg, [w:] Psychoonkologia: diagnostyka, metody tera-
peutyczne, op.cit., s. 154.
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Czesto pojawial sie argument, ze psychologéw bylo po prostu za mato - zwykle
byta to tylko jedna osoba, co przy duzej liczbie pacjentéw demotywowalo niektore
osoby do skorzystania z pomocy (z uwagi na mniejsza dyspozycyjno$¢ czasowa
czy przeswiadczenie, ze inni bardziej potrzebuja pomocy).

Znaczy ona byla [psycholog - N.U.] do dyspozycji. Ona non stop byla gdzies, bo to jest
psycholog na caly oddziat i kazdy ja potrzebuje, tak? Tam jest mndstwo pacjentow, tak?
Ja... nie umiem w biegu rozmawiac... ja chcialam sig... no ona tam ma kogo$ [w gabine-
cie - N.U.], pdzniej... to mowie: dobra, juz nie ide (PA_03).

Wprowadzony obowigzek zatrudnienia psychologa na oddzialach onkologicz-
nych jest duzym krokiem naprzdéd. Nadal, niestety, liczba psychoonkologéw jest
niewielka (odnosze to zaréwno do liczby specjalistow ogétem, jak i liczby psy-
choonkologéw na poszczegdlnych oddzialach), co wptywa na dostepnos$¢ pomocy
psychoonkologicznej. Niestety, liczba psychologéw na oddziatach szpitalnych - ze
wzgledu na czynniki ekonomiczne - jest najczesciej niewystarczajaca. Poza tym
brakuje odpowiednich warunkéw (brak intymnosci w salach, czgsto brak wias-
nego gabinetu), a duza liczba chorych (ktérzy dodatkowo najczesciej przebywaja
w szpitalu stosunkowo krétko) utrudnia psychologowi szpitalnemu podjecie bar-
dziej intensywnych dzialann pomocowych i terapii, wobec czego wsparcie skupia
sie raczej na dzialaniach interwencyjnych®?. Réwniez lekarze zauwazajg, ze na
oddzialach jest zbyt mato psychologéw, tym bardziej ze psycholog potrzebny jest
zaréwno pacjentom, jak i lekarzom (zaréwno w kontekscie pomocy i wskazéwek
w pracy z bardziej zamknietymi pacjentami, jak i w zakresie pomocy psycholo-
gicznej samym medykom).

Duzym problemem w kontekscie dostgpnosci wsparcia psychologicznego
w szpitalu byly réwniez kwestie organizacyjne - jak wynika z relacji pacjentow
i specjalistow (oraz z moich obserwacji) psycholodzy sg zwykle dostepni wylacznie
w standardowych godzinach pracy i w dni powszednie. Tymczasem w niektérych
przypadkach stres i zalamanie emocjonalne sg na tyle intensywne, zZe potrzebna
jest szybka interwencja kryzysowa. Szczegdlnie obrazowo pokazuja to przyklady
dwdéch moich rozméwezyn. Jedna z nich po przyjeciu do szpitala byta w bardzo
ztym stanie psychicznym; z uwagi na brak miejsc lezata na korytarzu i plakala
z bezsilno$ci (wynikajacej z sytuacji i z tesknoty za jej bardzo matym dzieckiem),
ludzie mijali jg i widzieli jej stan, jednak nikt nie zareagowal. Druga w trakcie
hospitalizacji zwigzanej z brachyterapiag miata mysli samobojcze i mimo bardzo
widocznej potrzeby pomocy psychologicznej nie udzielono jej wsparcia, nie zosta-

312 P. Stowik, Rola psychologicznej interwencji w kryzysie wywotanym przez chorobe somatyczng
i hospitalizacje, op.cit., s. 200-201.
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ly jej przekazane réwniez zadne informacje na temat mozliwosci jego uzyskania.
Z drugiej strony kilkakrotnie moi rozméwcy przyznawali, ze psycholog odwiedzit
ich w sali, jednak w momencie, gdy nie byli gotowi na rozmowe albo zbyt zmecze-
ni fizycznie.

Dla zachowania obiektywizmu nalezy jednak podkresli¢, ze czgs¢ badanych prze-
ze mnie 0sOb bardzo dobrze oceniata dostgpnos¢ i jakos¢ pomocy psychologiczne;.

Pézniej rzeczywiscie, gdyby nie bylo tego wsparcia ze strony psychologa — to mogloby by¢
cigzko, nie? (...) Normalnie z tego oddzialowego [psychologa — N.U.] korzystalem. I to bar-
dzo czesto. (...) bardzo [to bylo pomocne — N.U.]. Wiesz co... méwig generalnie kwestie tego
typu, ze wtedy zaczely sie dziaé te przemiany. Ja zaczalem tez spoglada¢ na zycie z troche
innej perspektywy, na siebie — na te moje ograniczenia i tak dalej. No i gdzie$ cztowiek szukat
osoby, ktéra by zrozumiala, nie? A wiesz, no nie kazdy Iksinski, Kowalski zrozumie, nie? Spe-
cjalista - no to raczej, ze zrozumie. No wlaénie, zeby to wszystko uporzadkowa¢ i tak dalej, to
potrzeba wlasnie tego kontaktu, nie? I to bylo bardzo pomocne (PA_12).

Pojawily si¢ réwniez pozytywne przyklady zapewnienia opieki (psychologicznej
i informacyjnej), ktora obnizala lgk i stres zwiazany z sytuacja badanej osoby:

Przystali mi panig psycholog - to to tez bylo w porzadku, no bo tam sobie porozmawiaty-
$my w ogodle o innych rzeczach jakich$ tam. No i potem przyszed! pan, ktdry sie zajmuje
tam tymi osobami, ktére maja stomie¢ - to tez do mnie przyszed! i wlasnie mi dat jakie$
informatory, jakies ksigzeczki mi zostawil, zebym sobie poczytata, no... (...). I ten pan
powiedzial, ze mozna bedzie tam do niego przychodzi¢, ze on tam wyttumaczy wszystko —
jakby co, jakie$ problemy byly. (...) No ten pan przyszed! i mi to tak troche pomogto, on
tak fajnie rozmawial, tak Ze nie bylo to juz potem takie straszne (PA_18).

Pomoc ta byla $wiadczona zaréwno w kontekscie zauwazanej potrzeby wspar-
cia, jak i prewencyjnie w trakcie leczenia czy przed planowanym zabiegiem ope-
racyjnym (w kontekscie potencjalnego wytonienia stomii czy przed mastektomig).
Byly to jednak osoby leczace si¢ w szpitalach typowo onkologicznych (gdzie wspar-
cie psychospoleczne jest zdecydowanie bardziej upowszechnione), jednoczesnie
nie wszystkie z tej pomocy rzeczywiscie same korzystaly, co argumentowane bylo
brakiem takiej potrzeby. Pozytywne oceny skupialy si¢ gléwnie na przymiotach
konkretnych psychoonkologéw (szpitalnych lub pracujacych w ramach stowarzy-
szen pacjenckich, m.in. w Stowarzyszeniu ,,Amazonki”). Doceniane byly kompe-
tencje, ale przede wszystkim cechy osobowosci i sposéb zachowania dajace poczu-
cie bezpieczenstwa, takie jak: zyczliwos$¢, empatia, otwarto$¢, takt, sympatycznosé
i pogoda ducha.

Szczegdlnie dobrze oceniane przez osoby biorace udzial w moich badaniach
bylo wsparcie psychologiczne udzielane w ramach grup wsparcia (prowadzonych
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przez psychoonkologéw). Réwniez badania potwierdzaja, ze uczestnictwo w psy-
choterapii grupowej ma bardzo pozytywny wplyw, m.in. zmniejszajac biernos¢
i tendencje do izolacji*®. Alicja Widera wskazuje, ze dzigki grupie wsparcia osoba
chora widzi, ze jej reakcje i problemy sa naturalne w kontekscie sytuacji choro-
by, a dzieki temu mozliwa jest destygmatyzacja’'‘. Poza tym wymiana doswiad-
czen, dzielenie si¢ informacjami i — zwigkszone dzigki wsparciu grupy - poczucie
pewnosci siebie oraz wlasnej wartosci polepsza efektywnos¢ radzenia sobie z cho-
roba’”. Szczegélnie korzystne w swietle badan jest uczestnictwo w profesjonal-
nych grupach wsparcia, w ktérych osoba prowadzaca jest specjalista czuwajacy
nad przebiegiem spotkan i wspierajacy merytorycznie uczestnikéw?*'®. Wojciech
Eichelberger wskazuje, ze grupy wsparcia moga stanowic istotne odciazenie leka-
rzy w kontekscie funkcjonowania psychicznego pacjentéw, w zwigzku z czym - jak
rekomenduje wspomniany psycholog — powinny dziata¢ w kazdym szpitalu, sta-
nowigc wazne uzupelnienie i polepszajac wspierajaca funkcje samoistnie tworza-
cych si¢ nieformalnych grup wsparcia wérdd pacjentow*"’.

Moi badani biorgcy udzial w grupach wsparcia bardzo pozytywnie wypowia-
dali sie na temat korzysci, jakie im to dalo, zwlaszcza w przypadku osob, ktére
wczesniej byly w ztej kondycji psychicznej. Jak zauwaza Lena-Marie Petersson,
terapia grupowa ma trzy gléwne zalety, ktore nie wystepuja przy terapii indywi-
dualnej: wzajemne spoleczne wsparcie uczestnikéw, korzysci nie tylko z otrzy-
mywania, ale i dawania wsparcia oraz optacalno$¢ (ktora jest szczegélnie istotna
w kontekscie niedoboréw kadrowych specjalistow)*'®. Z drugiej strony istnieje jed-
nak ryzyko zwigkszania niepokoju przez obserwowanie innych chorych bedacych
w gorszej sytuacji’’®, co trzeba bra¢ pod uwage.

W przypadku oséb, ktore skorzystaly z pomocy psychologicznej (gltéwnie
indywidualnej), najczedciej powtarzane bylo stwierdzenie, ze rozmowa z psycho-
logiem pomogla im zrozumie¢ odczuwane emocje. Duze znaczenie ma zaréwno
wspomniane zrozumienie przezywanych emocji, jak i nauka konstruktywnego ra-
dzenia sobie z nimi. Wedtug Roberta A. Senescu zachowanie z adaptacyjnego staje
sie nieprzystosowawcze, gdy:

- reakcje emocjonalne chorego blokujg lub zakldcaja jego leczenie (i jego
wspoldziatanie w tym leczeniu),
zachowanie pacjenta zwigzane jest bardziej z bélem i stresem niz chorobg,

313

M. Kulczycki, Pacjent w szpitalu, op.cit., s. 233.

A. Widera, Psychologiczne aspekty pacjenta z chorobg nowotworowg, op.cit., s. 80.

315 Tbid.

316 S. Steuden i W. Okta, Czynniki sprzyjajgce podnoszeniu jakosci Zycia w sytuacji choroby, op.cit.
W. Eichelberger i I.A. Stanistawska, By¢ lekarzem, by¢ pacjentem..., op.cit., s. 111.

L.-M. Petersson, Group rehabilitation for cancer patients..., op.cit.

319 Tbid.
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- przez reakcje emocjonalne zostaje zaktocona codzienna aktywno$¢ (w tym

aktywnos¢ zawodowa i spoleczna) lub reakcje te stajg si¢ zrédlem gratyfikaciji,

- reakcje emocjonalne sa symptomami zaburzen psychicznych**.

Warto réwniez zwrdci¢ uwage, ze wbrew coraz popularniejszemu pogladowi
(ktéry podzielany jest rowniez przez cze$¢ psychologdw), ze wszystkie uczucia sa
potrzebne i pozyteczne, wiele 0sob nie daje sobie (i innym) przyzwolenia na od-
czuwanie emocji uznawanych za negatywne (takich jak lek, gniew czy smutek), co
wynika réwniez po czgéci z nawykéw emocjonalnych, ktére wynosimy z rodzi-
ny**!. Niedopuszczanie do siebie tego, co bolesne, tylko pozornie pomaga prze-
trwad trudny czas; w dtuzszej perspektywie ttumienie emocji dziata destrukcyjnie,
a nierzadko ich kumulacja prowadzi do zaburzen psychosomatycznych, dlatego
tak wazne jest odpowiednie kanalizowanie tych emocji, zrozumienie, skad si¢ bio-
ra i jaka jest ich rola. W niektérych przypadkach, gdy brak jest przyzwolenia na
okazywanie negatywnych emocji przy rodzinie czy personelu medycznym, bez-
piecznym ,wentylem emocji” moze okazal si¢ terapeuta (z uwagi na to, ze jako
osoba postronna, nieuczestniczaca bezposrednio w medycznie rozumianym pro-
cesie terapii przeciwnowotworowej, postrzegany jest jako bezpieczny powiernik
uczu¢ takich jak np. gniew zwigzany z chorobg i procesem leczenia)*.

Jako wazne pole dziatan praktycznych zarysowuje si¢ zatem stworzenie i upo-
wszechnienie systemu wsparcia psychologicznego osdb doswiadczajacych choréb
nowotworowych - zaréwno ukierunkowanego na radzenie sobie z kryzysem cho-
roby, jak i przystosowanie do (czasowej lub trwalej) niepelnosprawnosci. Jak pisze
Malgorzata Fopka-Kowalczyk, wielu pacjentéw nie ma wiedzy na temat psycho-
logicznych metod wspierajacych proces leczenia onkologicznego®”. Amerykanscy
badacze, analizujacy poziom instytucjonalnej opieki psychospotecznej w placow-
kach onkologicznych, wskazuja, Ze bardzo wazne s3: wdrozenie standardowych
i systematycznych procedur w zakresie informowania pacjentéw o znaczeniu
aspektéw psychospotecznych i mozliwosciach wsparcia, identyfikacja potrzeb
psychospolecznych pacjentéw, a takze faczenie pacjentéw i ich rodzin z osoba-
mi i instytucjami udzielajagcymi tego typu wsparcia®**. Biorac pod uwage fakt, ze

20 Za: G. Chojnacka-Szawlowska, Nastepstwa psychologiczne nowotworu gruczotu piersiowego
i narzgdow rodnych, op.cit., s. 32.

321 K. de Walden-Gatuszko, Co trzeba wiedzie¢ o gniewie i ztosci?, [w:] O zyciu z rakiem i po
raku..., op.cit., s. 164-165; K. de Walden-Gatuszko, Smutek - kiedy przygnebienie staje sig depresjg?,
op.cit., s. 161.

322 ML.A. Capone et al., Crisis intervention..., op.cit., s. 603.

2 K. Grabinska et al., Problemy i potrzeby psychosocjalne pacjentow poddanych chemioterapii
onkologicznej, op.cit., s. 43.

324 B. Zebrack et al., Institutional capacity to provide psychosocial oncology support services.
A report from the Association of Oncology Social Work. Psychosocial Support Services, ,,Cancer” 2016,
t. 122, nr 12, s. 1941.
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stres i lek silnie wplywaja na uklad immunologiczny cztowieka oraz odczuwanie
skutkéw ubocznych®”, to kwestia jego obnizania przez dziatania psychospoteczne
powinna by¢ traktowana jako wazny element terapii.

Poprawy wymaga réwniez dostepnos¢ ambulatoryjnej opieki psychologicznej*.
Kilkakrotnie w moich wywiadach z osobami z doswiadczeniem choroby nowotwo-
rowej pojawita si¢ duza potrzeba pomocy psychologicznej z dojazdem do domu:

Mysle, ze w ogole... ja nie wiem, czy to funkcjonuje w ogdle w Polsce takie co$ — bo jest
rehabilitacja wyjazdowa, rézne takie rzeczy sg, tak? (To chociaz tez si¢ trudno na to do-
sta¢). Ale mysle, ze taki psycholog tez powinien by¢ taki wyjazdowy, ktéry w jakims ta-
kim najgorszym momencie, kiedy pacjent jest lezacy lub nie moze wychodzi¢ - do domu
przyjechac i pogadaé. To by byla rewelacyjna sprawa. No i chodza do pacjenta, bo on nie
moze - z roznych przyczyn, nie tylko, ze jest zupelnie niepelnosprawny i sie nie porusza,
tylko po prostu jego gtowa nie pozwala mu - ma takie leki, ze on nie wyjdzie. Niech przy-
chodzi do niego kto$ przez jakis czas, tak? Ktory fachowo z nim porozmawia. Nie tak jak
mama, tata, maz, zona czy kolezanka, tak? (PA_16)

[Potrzeba — N.U.] wizyt domowych psychologa, psychiatry - bo lezatam wtedy godzinami
w tozku i chciatam tylko spa¢, bo jak juz nie spatam, to my$latam o $mierci. [Potrzeba —
N.U.] domowych wizyt specjalisty — ktory by usiadl przy mnie i pogadat. Tak jak wspomi-
natam, pacjent po wyjsciu, tak jak ma opieke onkologiczng i chirurgiczng, powinien by¢ na
dzien dobry skierowany do poradni psychologicznej - tak, by jak najszybciej wyzdrowiat
réwniez mentalnie. Skad to wiem — w rok po operacji, kiedy nadal czutam si¢ do d*py
(ja na oddziale onkologicznym nigdy nie lezatam, tylko oddzial chirurgiczny; na$wietla-
nia mialam w trybie dziennym - przychodzitam rano, po poludniu wracatam), dlatego
w rok po operacji (kiedy i tak juz bylam silna) brakowalo mi kropki nad i, by powrdcié
do spoteczenstwa. Odwazylam si¢ na krok - posztam do psychiatry. Wesztam, powiedzia-
tam ,,Dzien dobry” i bez stowa ptakalam z 5 minut. Nic nie powiedziawszy, poczulam ol-
brzymia ulge. Wygadalam sie, pani psychiatra mnie wystuchata, zapisata magiczne tabletki
($wiat po nich byt piekniejszy, przyznaje — pomogly), potem dostalam od niej skierowanie
na oddzial dzienny do psychologa i to byt strzal w dziesiatke (PA_31).

Obecnie, o ile w opiece hospicyjno-paliatywnej tego typu forma wsparcia jest sto-
sowana, to w przypadku pacjentéw w leczeniu aktywnym (a zwlaszcza po nim)
raczej nie jest ona realizowana. Biorac pod uwage argumenty wskazane przez cyto-
wane badane, a takze specyfike choroby nowotworowej zwigzang m.in. z momen-
tami bardzo duzego ostabienia, wsparcie psychologa w ramach wizyt domowych
byloby ogromnym ufatwieniem.

> K. Grabinska et al., Problemy i potrzeby psychosocjalne pacjentow poddanych chemioterapii
onkologicznej, op.cit., s. 41; M. Dorfmiiller, Sposoby przetwarzania choroby i redukcji stresu emocjo-
nalnego, [w:] Psychoonkologia: diagnostyka, metody terapeutyczne, op.cit., s. 161-162.

326 M. Dorfmiiller, O historii i rozwoju psychoonkologii, [w:] Psychoonkologia: diagnostyka, me-
tody terapeutyczne, op.cit., s. 13.
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Jak podkreslaja Ewa Wojtyna, Jolanta Zycifiska i Patrycja Stawiarska, wskazane
byloby réowniez tworzenie grup psychoterapeutycznych w o$rodkach onkologicz-
nych oraz informowanie pacjentéw przez lekarzy o mozliwosciach i korzysciach
zwigzanych z psychoterapig (i to nie tylko w przypadku oséb, u ktérych obserwuje
sie zaburzenia psychologiczne)*”. Wspomniane autorki podkreslaja, ze psychote-
rapia moze stanowi¢ wazne uzupelnienie leczenia onkologicznego, a takze real-
ne wsparcie procesu leczenia (m.in. dzieki zmniejszeniu nasilenia somatycznych
i psychicznych objawéw oraz redukcji potrzebnych w tym kontekscie lekow)**®.
Z kolei Andrzej Kopacz wskazuje na potrzebe wspolpracy onkologa (zwlaszcza
chirurga onkologicznego) z psychologiem lub psychoonkologiem, a takze na duze
znaczenie klubow dla pacjentéw po zabiegach szczegdlnie okaleczajacych (jako
przyklad podajac Klub Amazonek i Klub Pacjentéw ze Stomig wspoélzalozone
przez Klinike Chirurgii Onkologicznej w Gdansku)*®. Jak zauwaza psychoonko-
log bedaca przedstawicielka fundacji wspierajacej pacjentéw, cho¢ sytuacja zdecy-
dowanie si¢ poprawia, to lekarze nadal czesto nie rozumiejg roli psychologa, dla-
tego tak wazna jest potrzeba uswiadamiania personelu medycznego w kontekscie
mozliwosci, jakie daje obecnos¢ psychologa w szpitalu.

Poza tym kilkakrotnie w moich wywiadach padly rekomendacje odnoszace sie
do wigkszej dostepnosci konsultacji psychiatrycznych w trakcie leczenia oraz po
nim. Wsparcie, obserwacja oraz opieka psychologiczna i psychiatryczna sg tym
bardziej istotne, ze leczenie chemioterapeutykami, radioterapia, hormonoterapia
i immunoterapia moga zwieksza¢ ryzyko wystgpienia probleméw natury psy-
chicznej (zwlaszcza zaburzen depresyjnych), co zwigzane jest nie tylko z samymi
trudnymi okoliczno$ciami leczenia, ale i bezposrednio ze zwigzanymi z nim skut-
kami ubocznymi®*.

Sytuacja choroby nowotworowej oraz zwigzanych z nig utrudnien i obcigzen
wplywa na zagrozenie jako$ci i stabilno$ci funkcjonowania psychicznego, co z ko-
lei ma swoje przelozenie na inne sfery zycia, a takze proces readaptacji po chorobie.
Biorac pod uwage wage tego zagrozenia, opieka psychospoteczna i psychoonkolo-
giczna dostosowana do potrzeb pacjentéw chorych na nowotwory powinna by¢
stosowana - jak wskazuje Jochen Ernst z zespolem - bez wzgledu na to, w jakiej

37 E. Wojtyna, J. Zycitiska i P. Stawiarska, The influence of cognitive-behaviour therapy on quality
of life and self-esteem in women suffering from breast cancer, ,,Reports of Practical Oncology & Ra-
diotherapy” 2007, t. 12, nr 2, s. 116.

328 Tbid.

29 A. Kopacz, Problem jakosci zycia we wspélczesnej chirurgii onkologicznej, [w:] Jakos¢ zycia
w chorobie nowotworowej, op.cit., s. 49-50.

30 A. Widera, Psychologiczne aspekty pacjenta z chorobg nowotworowg, op.cit., s. 72; M. Koso-
wicz, Psychoonkologia. Wybrane aspekty psychologiczne funkcjonowania w chorobie nowotworowej,
op.cit., s. 242-243; E.-M. Grischke, Psychoonkologia w chorobach kobiecych z uwzglednieniem aspek-
tow psychosomatycznych, [w:] Psychoonkologia: diagnostyka, metody terapeutyczne, op.cit., s. 283.
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sg fazie choroby®'. Zwlaszcza ze interwencja psychologiczna i wsparcie psychoso-
cjalne, zmniejszajac wplyw czynnikow stresogennych, wplywaja niezaprzeczalnie
na jakos¢ zycia chorych, w tym na zmniejszenie dziatan niepozadanych leczenia®”.

Wedlug zalozen Narodowej Strategii Onkologicznej na lata 2020-2030 do 2029
roku kazdy pacjent onkologiczny ma mie¢ zapewniony dostep do opieki psycho-
onkologicznej**. Nalezy mie¢ nadziej¢, ze zalozenia te — tak bardzo potrzebne
i wazne - zostang zrealizowane (cho¢ pewne obawy budzi, czy zabezpieczone
zostanie wystarczajace finansowanie, zwlaszcza w obliczu mozliwych reperkusji
ekonomicznych trwajacej obecnie pandemii COVID-19). Wobec przytoczonych
przeze mnie argumentéw i doswiadczen pacjentéw warto réwniez zaznaczyé, ze,
aby wspomniane zalozenia Narodowej Strategii Onkologicznej mogly zosta¢ zre-
alizowane (a przede wszystkim zrealizowane efektywnie, a nie tylko formalnie),
niezbedne jest spopularyzowanie psychoonkologii i zwigkszenie liczby specjali-
stow z tego obszaru - a na to potrzeba czasu. Niemniej, cho¢ wspomniane kwestie
organizacyjno-finansowe i mozliwe trudnosci realnego wdrazania studza hurra-
optymizm, to zaproponowane zalozenie upowszechnienia opieki psychoonkolo-
gicznej jest ze wszech miar potrzebne i uzasadnione. Dostrzezenie przez decyden-
tow potrzeb w tym zakresie jest z pewnoscig pierwszym krokiem do polepszenia
dostepnosci wsparcia psychoonkologicznego i psychospolecznego, a co za tym
idzie - lepszej jakosci zycia chorych i 0s6b po zakonczonym leczeniu.

3.5. Opieka psychospoteczna i dgzenie do poprawy jakosci
zycia pacjentow - podejscie holistyczne

Definicji zaréwno zdrowia, jak i choroby jest wiele (Jan Domaradzki przytacza
opinie, Ze jest ich okoto 120) - skupiajg si¢ one na réznych aspektach (w za-
leznosci od dziedziny wiedzy, w ramach ktérej tworzona jest dana definicja),
pozostajac jednoczesnie pod wplywem czynnikéw kulturowych, spotecznych
i historycznych**. Najbardziej popularng (cho¢ jednoczesnie najbardziej kry-
tykowang za stateczny charakter i brak precyzyjnosci) definicja jest ta przyjeta
przez Swiatowq Organizacj¢ Zdrowia (WHO), ktdra zdrowie okresla jako ,,kom-
pletny, fizyczny, psychiczny i spoleczny dobrostan czlowieka, a nie tylko brak

31 J. Ernst et al., Doctor’s recommendations for psychosocial care..., op.cit., s. 2.

32 K. Grabinska et al., Problemy i potrzeby psychosocjalne pacjentow poddanych chemioterapii
onkologicznej, op.cit., s. 41.

333 Program wieloletni pn. NARODOWA STRATEGIA ONKOLOGICZNA na lata 2020-2030,
op.cit., s. 48.

34 Definicje te przytacza i omawia szczegoétowo Jan Domaradzki: O definicjach zdrowia i choroby,
»Folia Medica Lodziensia” 2013, nr 40/1, s. 5-29.
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choroby lub kalectwa***. Zgodnie z definicja WHO zdrowie to koncepcja pozy-
tywna, podkreslajaca zasoby spoleczne i osobiste, a takze mozliwosci fizyczne®.
Idealistyczne ujecie zdrowia w definicji WHO - tak jak wspomnialam - spotyka
sie wspolczesnie z krytyka w zwigzku z trudnoscig spelnienia jego kryteriow.
Niemniej, opierajac si¢ na jej zalozeniach, mozna stwierdzi¢, ze w kontekscie
powrotu do zdrowia nalezy uzupelnia¢ opieke medyczng o kwestie psychospo-
teczne, ktére rowniez wplywaja na calosciowo rozumiane zdrowie i podnoszenie
jakosci zycia (a wigc cel podejmowanych w placéwce medycznej dzialan). Na-
wet zakladajac brak mozliwos$ci uzyskania pelnego wielowymiarowego zdrowia
wpisujacego si¢ w przytoczong definicje, to podejmowane proby zblizenia sie do
niego (rowniez w kontekscie zdrowia psychospotecznego) i wszelkie dziatania
ukierunkowane na wzrost jakosci zycia s3 nie do przecenienia.

Wsparcie psychospoleczne w szpitalu moze dotyczy¢ réznorodnych form
pomocy, m.in. interwencji kryzysowej, psychoedukacji, relaksacji, oddziatywan
wspierajacych, elementéw terapii ukierunkowanej na zdrowie psychiczne (zwtasz-
cza terapii poznawczo-behawioralnej**®), a takze pomocy informacyjnej w spra-
wach socjalnych i organizacyjnych®®. Standard leczenia i opieki psychospolecznej
w duzej mierze uzalezniony jest od szpitala, w ktérym znajduje si¢ pacjent (przy
czym zazwyczaj najlepiej wyposazone i dofinansowane sg centra onkologii i szpi-
tale kliniczne uczelni medycznych)**.

Akurat trafilem do bardzo dobrego szpitala, gdzie byt psycholog, gdzie bylo wlasciwe po-
dejscie lekarzy do pacjentow. Akurat [nazwa pierwszego szpitala - N.U.], [nazwa drugiego
szpitala — N.U] to sa szpitale uniwersyteckie, tam naprawde ten... Zmieni¢ nalezy w opiece
podstawowej i w szpitalach powiatowych, gdzie po prostu opieka wiele pozostawia do zy-
czenia (PA_27).

3% Za: ibid., s. 13, 18-19; M. Fopka-Kowalczyk, Wsparcie spoteczne w chorobie nowotworowej,
op.cit., s. 157.

336 ,Health is a positive concept emphasizing social and personal resources, as well as physical
capacities” — The Ottawa Charter for Health Promotion, https://www.who.int/healthpromotion/con-
ferences/previous/ottawa/en/ [dostep: 22.03.2020].

37 1. Heszen, Zmienno$¢ wymiaréw zdrowia na przestrzeni zycia cztowieka, [w:] Psychologiczny
wymiar zdrowia, kryzysu i choroby, red. D. Kubacka-Jasiecka i T.M. Ostrowski, Wydawnictwo Uni-
wersytetu Jagiellonskiego, Krakow 2005, s. 22-23.

3% Wiecej o tym w: J. Matuszczak-Swigon i J. Walendowska, Terapia behawioralno-poznawcza
w chorobach nowotworowych, ,,Psychoterapia” 2017, t. 2, nr 181, s. 5-20; S. Moorey, S. Greer i M. Kli-
maszewska, Terapia poznawczo-behawioralna 0sob z chorobg nowotworowg, Alliance Press, Gdynia
2007; R. Machowska i B. Marciniak, Terapia poznawczo-behawioralna bélu w przebiegu choroby no-
wotworowej — podejscie spersonalizowane, ,Psychoonkologia” 2016, t. 20, nr 3, s. 142-153; J.K. Silver
et al., Cancer rehabilitation may improve function in survivors and decrease the economic burden of
cancer to individuals and society, ;,Work” 2013, t. 46, nr 4, s. 467-468.

39 B. Zebrack et al., Institutional capacity..., op.cit., s. 1938.

30 M. Galuszka i M. Legiedz-Galuszka, Medycyna i zdrowie w spoleczeristwie ryzyka, op.cit., s. 68.
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Podobne wnioski dotyczace gorszej jakosci leczenia, mniejszej dostepnosci pomo-
cy psychologicznej i opieki psychospotecznej w szpitalach matomiasteczkowych
i niezwigzanych $cisle z onkologia wskazywali réwniez rozméwcy Huberta Wier-
cinskiego®, co pokazuje, ze duze zréznicowanie jakosci leczenia onkologicznego
wskazane w raporcie Najwyzszej Izby Kontroli*** wybrzmiewa takze w indywidu-
alnych narracjach chorych. Réwniez specjalisci biorgcy udzial w zrealizowanym
przeze mnie badaniu fokusowym zwrdcili uwage na rozwarstwienie w zakresie
oferowanej opieki - cho¢ w teorii powinna by¢ zapewniona kompleksowa opie-
ka, to w praktyce w mniejszych o$rodkach widoczne sg niedostatki wsparcia (np.
w przypadku pobytu w szpitalu pacjentéw stomijnych). Badani (osoby choruja-
ce i specjalisci) wskazywali rowniez na duze rozbiezno$ci w kontekscie komfortu
i oferowanej opieki psychospolecznej w centrach onkologii (w ktérych zwraca sie
na to wigcksza uwage i ktore zazwyczaj wiecej w tym obszarze oferujg) i na oddzia-
tach onkologicznych w szpitalach ogdlnych.

Wspomniana opieka psychospoleczna odgrywa ogromna role, tym bardziej
ze jak pisal ks. Jozef Tischner, warto$ci witalne dajg przyjemnos¢ i zadowolenie,
ale to warto$ci duchowe (wyzsze) daja rados¢ gteboka i — co istotne - ,,mozna
by¢ chorym, odczuwa¢ bdle, a jednak mie¢ $wiadomos¢ jakiegos szczegolnego
szczgscia™*®. Potrzeby wyzsze pacjentow onkologicznych dotycza nie tylko poczu-
cia godnosci i uznania, ale réwniez sfery kulturalno-spotecznej czy zapewnienia
mozliwosci realizacji potrzeb duchowych. Jak wskazuje J. Tadeusz Gawlowski,
znaczenie realizacji potrzeb wyzszych bywa czesto bagatelizowane, a rozwiazy-
wanie probleméw z nimi zwigzanych uznawane za niekonieczne’*, zwlaszcza ze
s3 one niewymierne, bardziej subiektywne i trudne do kwantyfikacji liczbowe;j,
a co za tym idzie - wymagaja raczej podejscia jakosciowego anizeli ilosciowego
oraz dzialania zespolowego i interdyscyplinarnego®”. Szczegélnie widoczne jest
to w kontekscie oséb w trakcie hospitalizacji. Z jednej strony mamy wiec ocze-
kiwania pacjentéw zwigzane z wysoka jakoscig opieki i jej rozleglym zakresem,
a z drugiej oczekiwania decydentéw i ograniczenia systemowe, ktdre skupione sa
na tym, by pomoc ta oparta byla na naukowych przestankach oraz aby mozliwe
bylo rozliczenie jej efektywnosci (np. przez poréwnanie wydanych na pomoc pie-
niedzy ze wzrostem wskaznikow jakosci zycia)**6. Dodatkowo przy braku czasu

1 H. Wiercinski, Rak..., op.cit., s. 99.

2 Dostepnosc i efekty leczenia nowotworéw..., op.cit., s. 71, 78.

33 J. Tischner i J.A. Kloczowski, Wobec wartosci, op.cit., s. 40-41.

4 ].T. Gawlowski, Poszukiwania wspotczesnych drdg integracji nauk humanistycznych i technicz-
nych w ksztattowaniu srodowiska czlowieka, [w:] Rewolucja naukowo-humanistyczna, red. J. Aleksan-
drowicz, Pafstwowe Wydawnictwo ,,Wiedza Powszechna’, Warszawa 1974, s. 40.

% Tbid., s. 40-42.

36 K. Ell i B. Vourlekis, Praca socjalna w stuzbie zdrowia w 2025..., op.cit., s. 258.
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i funduszy potrzeby zwigzane z psychospoteczng jakoscig zycia ustepuja zwykle
priorytetom zwigzanym ze strong medyczng (co w przypadku zagrozenia zycia jest
naturalne, ale nie zmniejsza w Zaden sposdb problemu). Niemniej nawet pojedyn-
cze aktywnosci zmierzajace do poprawy sytuacji sa waznym krokiem ku poprawie
sytuacji. I cho¢ w przypadku niedostatku srodkéw i mozliwosci oczywiste wydaje
sie zabezpieczenie w pierwszej kolejnosci potrzeb podstawowych, to nalezy pa-
mietac, ze tylko kompleksowa opieka (realizujaca potrzeby nizszego i wyzszego
rzedu) bedzie efektywna, a zaspokojenie wyzszych potrzeb wpltywa w duzej mierze
na poczucie szczgscia i zdrowie psychiczne, a posrednio réwniez na stan fizyczny
organizmu (np. lepszy sen), a wiec na ogolng jakos¢ zycia®”.

Jakos¢ zycia - jak pisze Agnieszka Laskowska — utozsamia¢ mozemy z ,efek-
tem interakcji migdzy czynnikami srodowiskowymi a ich subiektywnym odbiorem
przez jednostke™*. Z kolei wprowadzone przez H. Schippera pojecie jakosci zycia
uwarunkowanej zdrowiem (ang. health related quality of life - HRQoL) dotyczy
jakosci zycia zaleznej od zdrowia i uwarunkowanej jego stanem, odnoszac si¢ do
uczud, funkcjonowania oraz przyszlosci**’. W ocenie jakosci zZycia uwarunkowanej
zdrowiem brane s3 pod uwage cztery obszary funkcjonowania: funkcjonowanie
fizyczne i sprawno$¢ ruchowa, funkcjonowanie emocjonalne, spoteczne oraz ob-
jawy choroby i skutki leczenia; dodatkowo zwraca si¢ uwage na postawe chorego
wobec siebie, swojej choroby, a takze na sposoby radzenia sobie’*. Wazne s3 tu
zatem nie tylko obiektywne czynniki, ale réwniez subiektywne uczucia®".

Agata Gozdziewicz pisze, ze ,,[j]akos¢ zycia cztowieka mozna okresli¢ na podsta-
wie analizy istnienia mozliwo$ci zaspokajania odczuwanych przez niego potrzeb™ .
Czesto potrzeby te maja pozornie bardzo trywialny charakter, np. dotyczacy warun-
kow hospitalizacji czy zagospodarowania czasu wolnego. Jednak biorgc pod uwage
specyfike pobytu w szpitalu i powszechng deprywacje sensoryczng, bagatelizowane

37 ].T. Gawlowski, Poszukiwania wspétczesnych drdg integracji nauk humanistycznych i tech-
nicznych w ksztattowaniu srodowiska cztowieka, op.cit., s. 40-41.

8 A. Laskowska, Temperament, radzenie sobie ze stresem a jakos¢ zycia 0sob chorych na nowo-
twory, op.cit., s. 54.

9 Za: M. Wnuk et al., Przeglgd koncepcji jakosci zycia w naukach spotecznych, ,,Hygeia Public
Health” 2013, nr 48 (1), s. 15.

30 W. Leppert et al., Ocena jakosci zycia u chorych na nowotwory - zalecenia dla personelu od-
dzialéw onkologicznych i medycyny paliatywnej, ,,Psychoonkologia” 2014, nr 1, s. 18.

1 A. Laskowska, Temperament, radzenie sobie ze stresem a jakos¢ zycia 0sob chorych na nowo-
twory, op.cit., s. 53; M. Sierakowska, E. Krajewska-Kutak i J. Lewko, Problemy jakosci zycia w cho-
robach przewleklych, [w:] Pacjent podmiotem troski zespolu terapeutycznego, t. 1, red. E. Krajewska-
-Kutak, Akademia Medyczna w Bialymstoku, Bialystok 2005, s. 37.

32 A. Gozdziewicz, Egzemplifikacja wykorzystania psychobiografii w badaniach nad jakoscig zy-
cia, [w:] Psychologia jakosci zycia, red. A. Banka, Stowarzyszenie Psychologia i Architektura, Poznan
2005, s. 99.
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czesto kwestie w oczach pacjentéw rosng do rangi spraw podstawowych, bo zwigza-
nych z ich codziennym (ograniczonym przez chorobe) funkcjonowaniem:

Zdecydowanie [brakuje prywatnosci - N.U.], tym bardziej ze pobyty tam nie polegaja na
tym, Ze idzie sie na dzien czy na dwa, tylko na péttora miesigca, zatézmy. No i sobie siedz
w tym, tak naprawde w 16zku, przy tym korytarzu, nie widzisz §wiata zewnetrznego — no to
glowa dostaje tak masakrycznie (PA_06).

(...) w sali, w ktérej przewija sie 150 studentéw. No to akurat fajnie, ja si¢ bardzo ciesze,
tak? Jezeli komus ma si¢ wiedza przydad, to ja tez jestem za tym, zZeby oni przy tym byli. Ale
wie pani - gabinet 3 na 2 [metry - N.U.], 16zko ginekologiczne - to jest ttok. Pielegniarka,
ktéra co$ zapisuje, lekarz, pacjentka (zdenerwowana), dwie panie anestezjolog, za parawa-
nikiem wykonuje si¢ zabieg — wie pani, te warunki nie sg takie, ze tak powiem, fajne dla
kogos, komu si¢ wydaje, ze jest $miertelnie chory (PA_37).

Wriasnie to wyglada jak taki maly pokdj: 16zko, maly stolik, zamkniete okno (i nawet tego
nie wolno byto otwiera¢). Wychodzita$ z tych drzwi, to miatas przedsionek i tam byla
tazienka wspodlna z drugim pokojem, no i pdzniej z tego przedsionka wychodzito si¢ na
korytarz na oddziale. (...). Tam nawet nie mozna bylo wychodzi¢ na ten korytarz, tylko
w tym pokoju sie siedzialo, wigc powiem ci, ze gorzej jak w wiezieniu, nie? (...). Ja nie
moglam wytrzymac tego zamkniecia w pomieszczeniu, z ktérego nie moge w ogole wyjsé,
no. Méwie ci - to jest taki malutki pokoik, nie wiem, trzy na cztery i, kurcze, nic wigcej
nie mozesz zrobi¢. Nie mozesz wyj$¢ na korytarz, nic nie mozesz — no ile mozesz leze¢ na
tozku... I tyle czasu, no to idzie do glowy... To ja si¢ $miatam, Ze to wigzniowie maja lepiej,
bo sobie wyjda gdzie$ tam. (...). Jakbym mogla, to ja bym wszystko oddala, zeby ktos do
mnie przyszedl. Chociaz ja nie méwie, zeby to byto non stop, ale jakie§ odwiedziny, zebym
mogla z rodzing porozmawiac, zobaczy¢ sie - to juz tez by mi bardzo duzo dato (PA_23).

Jak zauwaza onkolog Jerzy Giermek, nieremontowane z uwagi na braki finan-
sowe i przepelnione szpitale stajg si¢ malo przyjazng przestrzenia dla pacjentow>.
Istotne jest zatem, by w procesie projektowania nowych placéwek medycznych
uwzgledniana byla idea humanizacji przestrzeni szpitalnej, czego pozytywnym
przykladem jest zaprojektowany przez dr inz. arch. Anne Malicka (propagatorke
akeji 3 metry dla zdrowia pacjenta) kaliski Osrodek Radioterapii bedacy filig Wiel-
kopolskiego Centrum Onkologii***. Ogromna role odgrywaja réwniez szczegol-
ne techniczne rozwigzania, takie jak uzycie wideofonéw czy przeszklone pokoje
umozliwiajace osobom z obnizong odpornoscia kontakt (przynajmniej zza szyby)

3 J. Krynska i T. Marzec, Onkolodzy..., op.cit., s. 18.

4 Szpital przyjazny pacjentom. Mozna? Moznal, 24.02.2016, https://kalisz.naszemiasto.pl/
szpital-przyjazny-pacjentom-mozna-mozna/ar/c3-3658150; Rusza kampania ,,3 metry dla zdrowia
pacjenta” - szpitale mozna budowaé mqdrze, 21.04.2016, https://www.rynekzdrowia.pl/Inwestycje/
Rusza-kampania-3-metry-dla-zdrowia-pacjenta-szpitale-mozna-budowac-madrze,161204,3.html.
Zob. tez W. Eichelberger i I.A. Stanistawska, By¢ lekarzem, by¢ pacjentem..., op.cit., s. 85.
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z bliskimi. Ulatwienie cho¢by posredniego kontaktu z innymi ludzmi czy zapew-
nienie podstawowych mozliwosci zagospodarowania czasu (dostep do telewizji
i Internetu) w sytuacji izolacji i monotonii ma ogromne znaczenie. Szczegdélnie
widoczne jest to w przypadku osdb, u ktorych elementem leczenia jest przeszczep
(np. szpiku kostnego w nowotworach ztosliwych krwi), co wymusza catkowitg diu-
gotrwalg izolacje z uwagi na konieczne dla przyjecia przeszczepu uzycie lekdw im-
munosupresyjnych i skrajne obnizenie odpornosci, zwlaszcza ze badania wskazuja
na zwigkszone ryzyko wystapienia zespolu stresu pourazowego (PTSD) i depresji
u pacjentow hematoonkologicznych poddawanych przeszczepowi i izolacji**.

Aby lepiej zrozumiec sytuacje pacjentéw onkologicznych, warto zwrdci¢ uwa-
ge na to, ze — jak pisze Manu Keirse - ,,[c]hory, ktérego swiat skurczyt sie do roz-
miaréw pokoju lub dwéch metréw kwadratowych tézka, oglada wszystko z innej
perspektywy. Male drobiazgi stajg si¢ rzeczami wielkiej wagi, moga one mu bardzo
przeszkadzac lub sprawia¢ wielka przyjemnosc™>>.

Kwestia tez wyposazenia (...). To tez ma swoje znaczenie, jak cztowiek lezy w jakim$ tam
starym 16zku, z odpadajacym tynkiem w pokoju. Ja nie méwie, ze tak bylo tam, ale to na
pewno tez wptywa na psychike (PA_10).

Wrhasnie jeszcze bytam zdolowana jako$ tym calym otoczeniem. Ja nigdy nie myslatam, ze to
ma na mnie taki wplyw, bo ja nie jestem jakas taka... nie wiem... estetka (...). A dla mnie to
az tak istotne nie jest, ale jednak bardzo tez takie... to, ze to takie gdzie$ byto niskie, ciem-
ne... jakies takie, ze ciagle tam bylismy jakimi$ go$¢mi, komus tam cztowiek — mam wraze-
nie - troche przeszkadza, ze to takie nie wiadomo, troche, ze tak nie na miejscu (...) (PA_11)
[Podany w tym przykladzie opis odnosil sie¢ do budynku, w ktérym miescita si¢ organizacja
pacjencka, jednak dobrze oddaje ogdlny wplyw estetyki otoczenia na nastawienie - N.U.].

Te (wydawaloby si¢ poboczne) sprawy, takie jak wystroj, wielko$¢ i wyposazenie
sali, fatwos¢ dokonywania zakupdéw oraz dostep do wygdd pozwalajacych zago-
spodarowac wolny czas, s3 paradoksalnie bardzo istotne, na co wskazuje réwniez
opisujaca kwestie jakosci zycia w chorobie nowotworowej Krystyna de Walden-
-Galuszko, a takze odnoszacy si¢ do opieki hospicyjnej ks. Jan Kaczkowski*”’.

Jesli chodzi o szpitale, uwazam, Ze telewizja powinna by¢ wlasnoscig szpitala i powinna
by¢ darmowa. Bo pacjent przezywa tyle stresow, tyle zataman psychicznych, ze po prostu
niekiedy, bedac sam na sali, potrzebuje odreagowania, obejrzenia telewizji (PA_27).

5 AR. El-Jawahri et al., Quality of life and mood predict posttraumatic stress disorder after he-
matopoietic stem cell transplantation. Predictors of PTSD and QOL After HCT, ,Cancer” 2016, t. 122,
nr 5, s. 806-812.

3% M. Keirse i I. Zajaczkowska, Zycie z chorobg..., op.cit., s. 16.

»7 K. de Walden-Gatuszko, Jakos¢ zycia - rozwazania ogdlne, op.cit., s. 22-23; J. Kaczkowski
i K. Jablonska, Szalu nie ma, jest rak, Towarzystwo ,Wiez”, Warszawa 2013, s. 23-26.
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Stusznie pisat Lukasz Andrzejewski, stwierdzajac, ze ,,[n]awet najnowoczesniej-
szym technologiom medycznym dajacym rewelacyjne efekty kliniczne musi towa-
rzyszy¢ wyrazne wsparcie skoncentrowane na biezacych, czgsto pozornie nieistot-
nych, potrzebach pacjentow”*>. Niestety, bardziej przyziemne potrzeby pacjenta
(takie jak wspomniany juz dostep do telewizora czy Internetu), ktdre, jak wskazat
cytowany badany, pomagaja pacjentowi w zachowaniu dobrego samopoczucia
psychicznego, sa nadal czasami trywializowane na rzecz argumentu, ze w obliczu
leczenia i gléwnego celu, jakim jest wyleczenie lub uzyskanie remisji, potrzeby
pozamedyczne sg nieistotne®”. Poza tym sa to dodatkowe koszty dla szpitala, co
w kontekscie niedostatkow finansowych nie jest przychylnie odbierane.

Niemniej, wbrew pozorom, zagospodarowanie czasu wolnego stanowi wazna for-
me pomocy i opieki okotomedycznej*®, co zauwazali rowniez lekarze i inni specjalisci
szpitalni bioracy udzial w moich badaniach. Do podobnych wnioskéw dochodzi Piotr
Stowik, wskazujac na widoczny u wielu pacjentéw problem nadmiaru wolnego czasu,
ktorego nie potrafig sami zagospodarowac — zapelnienie go pozwala oderwac si¢ cho¢
na chwile od choroby i specyfiki szpitalnej, a tym samym przyczynia sie do popra-
wy nastroju i sprzyja zmniejszeniu uczu¢ depresyjnych’'. Jak wynika z doswiadczen
i obserwacji uczestnikéw moich badan (oséb chorujacych i pracownikéw szpitali),
pacjentom (réwniez tym, ktorzy nie podlegaja catkowitej izolacji) czesto doskwiera
nuda. Przemystaw Pawel Grzybowski pisze, ze w zycie w placéwkach medycznych
wpisana jest ,monotonia codzienno$ci™®. Z uwagi na to, ze leczenie onkologiczne
jest dlugotrwale i w wielu przypadkach wiaze sie z dlugimi (czgsto wielomiesieczny-
mi) hospitalizacjami, aspekt przelamania tej monotonii oraz konstruktywnego za-
gospodarowania wolnego czasu jest istotny w kontekscie dobrostanu psychicznego.

Jedna z potrzeb socjalnych zglaszang przez niektorych pacjentéw w trakcie
realizowanych przeze mnie wywiadoéw, ale rowniez rekomendowang przez specja-
listow jest stworzenie na oddziatach miejsca, gdzie pacjenci mogliby spedzi¢ czas,
poby¢ razem w milej atmosferze, porozmawia¢ przy kawie lub herbacie w bardziej
przyjaznych warunkach niz przy tézkach szpitalnych czy na korytarzu.

A tak co by si¢ przydalo - ja mysle, ze moze takie zajecia integracyjne dla pacjentéw. Bo
wtedy tak naprawde cztowiek... no nie mozesz i$¢ do pracy i co masz robi¢? Mozesz czytaé
ksigzke, mozesz oglada¢ filmy, ale ile miesiecy? A tak wlasnie jakie$ spotkania grupowe —
ze pacjenci w trakcie leczenia (PA_36).

8 L. Andrzejewski, Polityka nowotworowa..., op.cit., s. 38.
39 Ibid., s. 90-91, 94-95.
360 Zob. E. Mazurek, Biografie edukacyjne kobiet..., op.cit., s. 132.
P. Stowik, Rola psychologicznej interwencji w kryzysie wywolanym przez chorobg somatyczng
i hospitalizacje, op.cit., s. 205.
362 PP. Grzybowski, Doktor klaun! Terapia smiechem..., op.cit., s. 161.
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Co istotne, wystroj takiej przestrzeni nie powinien by¢ typowo szpitalny, ale moz-
liwie jak najbardziej przytulny (z ksigzkami, telewizorem, rodlinami...), aby stwa-
rzal mozliwo$¢ cho¢ chwilowego psychicznego oderwania si¢ od choroby i prze-
strzeni szpitalnej oraz stanowil namiastke normalnosci.

Jak pisze ks. Jozef Tischner: ,Czas moze zabijac i czas moze budowac™*. Do-
brze oddaja to stowa Malgorzaty Baranowskiej kierowane do innych pacjentow:
»Pamietajcie, prosze, Ze godziny puste sg waszym wrogiem. Tedy wdziera si¢ $wia-
domos¢ uciazliwej choroby, bol i zniechgcenie. Kazda sekunda oddalajaca was od
choroby stanowi krok ku zdrowiu™*!. Wlasnie dlatego wazne s3a zaréwno poje-
dyncze akcje pomagajace ,,oderwac sie od choroby” (wystawy, warsztaty, koncerty
itp.), jak i cykliczne zajecia dostosowane do mozliwosci psychofizycznych pacjen-
tow (np. tai-chi, joga, filmoterapia, arteterapia):

Wyswietli¢ - po potudniu ludzie naprawde nie wiedza, co z sobg robi¢ — wiec wyswietli¢
ludziom film. No naprawde nie ma, wydaje mi sie, problemu, a juz czes¢ 0oséb po prostu
troszke by uciekta [od choroby - N.U.] do czegos innego (PA_38).

Na pewno najwazniejsza rzeczg to bylo duchowo, zeby ludzi podtrzymywa¢ - bo to jest
najwazniejsze w tym wszystkim. Nawet... fajne jest tez tam, Ze sg te wszystkie na przyklad
teatry, filmy jakie$ ida, to troche ludzie... ci, co mogg, bo niektorzy no nie dojda tam albo
jak lezysz taki obolaly, to nie pojdziesz - ale jest mozliwo$¢ i$¢ tam do teatrzyku, i$¢ sobie
zobaczy¢, jak rybki plywaja, a to tam jest co chwile wystawa malarstwa — no fajnie jest.
Herbatka jest, nawet takie co$, Ze mozesz i$¢ sobie zrobi¢ tg herbatke samemu: zréb sobie
herbatke i czuj si¢ tak jak w domu - tez fajnie. (...). Tak Ze naprawde, jezeli chodzi o to, to
tam sie duzo dzieje (PA_40).

Jak podkresla lekarka onkolog, tego typu zajecia poprawiajg samopoczucie pacjen-
tow, a im lepsza sytuacja psychospoleczna, tym lepsze funkcjonowanie pacjentow
w szpitalu i tatwiejsza wspodlpraca (co powinno stanowi¢ réwniez argument w kon-
tekscie korzysci dla wladz i personelu szpitala). Bardzo potrzebne jest stwarzanie
okazji do tego, by pacjenci mieli - nawet krétkie - momenty radosci i namiastke
,hormalnos$ci”:

Bo to... ze to nie jest ciagle tragedia i Ze to nie jest ciggle dramat - tylko, zeby cho¢ troche
to odczarowaé. Zeby mieli chociaz chwile jakiej$ radoéci, zeby mozna bylo sie posmiaé. I to
jest forma odreagowania. [Zycie w chorobie — N.U.] jakie jest, takie jest, ale mozna zrobic,
zeby bylo jak najbardziej zadowalajgce (lekarka onkolog).

363 7. Tischner, Myslenie wedlug wartosci, Znak, Krakow 2005, s. 41.
364 M. Baranowska i J. Szczesna, To jest wasze Zycie: by¢ sobg w chorobie przewleklej, Swiat Ksigz-
ki, Warszawa 2005, s. 83.
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Role radosnych chwil i humoru podkresla rowniez szpitalny psychoonkolog. War-
to pamietac, ze badania sygnalizujg pozytywny wpltyw poczucia humoru i $mie-
chu na radzenie sobie z bélem, lgkiem, stresem i ogdlnie z trudnymi sytuacjami*®.
Humor i $miech pobudzajg mechanizmy zdrowienia, a pomagajac przetamywac
bariery i dystans miedzy ludzmi, ulatwiaja stworzenie dobrej relacji terapeutycznej
lekarza z pacjentem, na co zwraca uwage Przemystaw Pawet Grzybowski*®. Wta-
$nie dlatego dostarczanie mozliwosci przezywania radosnych i zabawnych sytuacji
lub po prostu ogladania §miesznych filméw moze polepsza¢ samopoczucie i sku-
tecznie odcigga¢ uwage od bodzcow bolowych i innego rodzaju dyskomfortu®.
Czesto wsparcie psychospoteczne pacjentdéw realizowane jest przez organiza-
cje pozarzadowe (NGOs), a wiec te niebedace jednostkami sektora finanséw pu-
blicznych, ktorych dziatalno$¢ nie jest nastawiona na zysk, do ktérych zaliczamy
gltéwnie stowarzyszenia i fundacje®®. W ramach wspolpracy organizacji pozarza-
dowych z instytucjami medycznymi najczgsciej prowadzonymi formami pomocy
s3 grupy wsparcia, poradnictwo psychologiczne i informacyjne oraz organizacja
czasu wolnego®®. Czesto wolontariat skupia si¢ na codziennym wsparciu pa-
cjentdw — w postaci rozmoéw, pomocy w zrobieniu zakupoéw, a takze organizacji
koncertéw i innych inicjatyw majacych umili¢ pobyt w szpitalu®”°. Kilkoro moich
rozmoéwcow bardzo docenilo wsparcie wolontariuszy odwiedzajacych regularnie
oddzial szpitalny. Dwdch z nich nawigzalo z nimi przyjaznie, ktére trwaja nadal.

Wiesz co, fajne bylo to, ze chodzili wolontariusze, nie? Z Fundacji ,,Dobrze, ze Jestes” akurat,
tak zwane kurczaczki*”. No kurczaczki - §wietne [widoczne ozywienie i uémiech responden-
ta — N.U.]. Zreszta z kilkoma wolontariuszami mam do dzisiaj kontakt (PA_12).

Jak stwierdzit inny badany, w sytuacji, gdy rodzina jest daleko i nie zawsze jest
w stanie przyjecha¢, by zrobi¢ zakupy czy po prostu porozmawia¢, pomoc wo-
lontariuszy jest szczegdlnie wazna i wspierajaca w radzeniu sobie ze szpitalng co-
dziennoscig.

% Wiecej o tym w: A. Pérez-Aranda et al., Laughing away the pain..., op.cit., s. 220-233;
PP. Grzybowski, Doktor klaun! Terapia Smiechem..., op.cit., s. 35-41.

366 PP. Grzybowski, Doktor klaun! Terapia Smiechem..., op.cit., s. 37.

37 Kompendium wiedzy (réwniez praktycznej) na temat wykorzystania §miechu w przestrzeni
szpitalnej stanowi publikacja: P.P. Grzybowski, Doktor klaun! Terapia Smiechem..., op.cit.

368 Za: M. Synowiec-Pilat, Promocja zdrowia i profilaktyka onkologiczna w dziataniach organi-
zacji pozarzgdowych, op.cit., s. 75-77.

369 Tbid., s. 230-231.

370 Takie formy wsparcia realizuje m.in. Fundacja ,Dobrze, ze Jestes”, ktorej jestem wolonta-
riuszka.

1 Przydomek wzial sie z tego, Ze wolontariusze Fundacji ,,Dobrze, ze Jeste$” nosza zotte, fun-
dacyjne koszulki.
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Warto podkresli¢, ze wsparcie wolontariuszy moze przybiera¢ rozne formy:
zaréwno bezposrednie (kontakt z pacjentem, pomoc w drobnych pracach czy
organizowanie atrakcji), jak i posrednie (tak jak jest to w przypadku dawcow
krwi i szpiku czy sponsoréw)*2. Coraz czesciej wskazuje si¢ tez na mozliwosci
wykorzystania pomocy wolontariuszy w kontekscie wstepnego, podstawowego
wsparcia psychicznego (zwlaszcza w przypadku ograniczonej dostepnosci profe-
sjonalnej pomocy). Zarzut, ktéry moze pojawi¢ sie wobec takiego rozwigzania,
to potencjalny brak kompetencji i idaca za tym mozliwos¢ zaszkodzenia pacjen-
tom. Oczywiscie nie jest to argument bezzasadny, dlatego istotne jest, by wolon-
tariusze byli weryfikowani, przechodzili szkolenia i podlegali superwizji (réwniez
dla wlasnego komfortu i bezpieczenstwa). Niemniej, jak pisze Antoni Kepinski,
»(...) poznanie cudzego stanu psychicznego nie jest ograniczone ani okreslong
potrzeba, ani wychowaniem, ani wyksztalceniem. Czyjas rados¢, smutek, lek czy
z10$¢ poznaje si¢ niezaleznie od koloru skdry, tradycji kulturowych, zawodu, epo-
ki itp*”®. Warto zauwazy¢, ze w wielu przypadkach, zwlaszcza gdy stan nie jest
cigzki, nawet zwykta rozmowa moze mie¢ walor terapeutyczny, a jak pokazuja ba-
dania, w pewnych przypadkach osoby bez wyksztalcenia specjalistycznego moga
udziela¢ skutecznego wsparcia psychicznego®* (stwierdzenie to traci na kontro-
wersyjnosci, jesli zalozymy, ze odnosi sie tylko do okreslonych sytuacji, w przy-
padku problemoéw glebszej natury specjalistyczna wiedza z zakresu psychologii
jest niezbedna). Co wiecej, wolontariusz moze dotrze¢ do tych pacjentéw, ktérzy
potrzebujg bardziej zaawansowanej pomocy specjalistycznej, ale nie chca z niej
skorzystac¢ — przez empatyczny, dobry kontakt moze taka osobe zacheci¢ do tego,
by skorzystata z profesjonalnej pomocy. Jednak mimo wszystko - nie wykluczajac
waloréw empatycznego wsparcia okazywanego przez wolontariuszy czy przedsta-
wicieli niepsychologicznych zawoddw - nalezy dazy¢ do zwiekszenia dostepu do
profesjonalnej pomocy psychoonkologicznej*” (o ktorej szerzej pisz¢ w kolejnej
czesci rozdziatu).

Cho¢ wspolpraca szpitali z organizacjami pozarzadowymi jest coraz czgstsza,
to czasami obecnos¢ wolontariuszy (co optymistyczne, coraz rzadziej) wzbudza
op6r wsrdd personelu medycznego i dyrekcji. Jak wynika z badan Malgorza-
ty Synowiec-Pilat, gléwnymi barierami wspolpracy organizacji pozarzadowych

72 A. Tojza, Formalne i nieformalne systemy wsparcia rodziny dziecka z chorobg nowotworowg,
[w:] Aktualne problemy wsparcia spolecznego 0sob niepetnosprawnych, red. A. Wojnarska i G. Kwasniew-
ska, Wydawnictwo Uniwersytetu Marii Curie-Sklodowskiej, Lublin 2004, s. 278.

73 A. Kepinski, Poznanie chorego, op.cit., s. 22.

74 Zob. S. Kowalik, Psychospoteczne podstawy rehabilitacji osob niepetnosprawnych, op.cit.,
s. 177-178; P. Bies, Walczylem z rakiem i..., op.cit., s. 141; E. Kiibler-Ross, Rozmowy o Smierci i umie-
raniu, op.cit., s. 20.

7 U. Mehl, Grupy psychoedukacyjne, op.cit., s. 349.
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z instytucjami medycznymi sg3: zta kondycja ekonomiczna instytucji medycznych,
nadmierne obcigzenie personelu medycznego i brak czasu (zwigzane z niewystar-
czajacy liczbg specjalistow), nadmierna biurokracja w placéwkach medycznych
oraz hermetyczno$¢ srodowiska medycznego, jak i czynniki zwigzane z negatyw-
nymi postawami personelu medycznego wobec przedstawicieli organizacji poza-
rzagdowych, ktére manifestuja si¢ brakiem zainteresowania dziataniami NGOs, ale
réwniez niechecig, lekcewazeniem, a nawet blokowaniem dzialan i deprecjono-
waniem ich warto$ci*®. Lukasz Andrzejewski pisze, ze réwniez panstwo nie ota-
cza wystarczajacym wsparciem organizacji pozarzagdowych w obszarze ochrony
zdrowia, co przejawia si¢ biernoscig instytucji publicznych i utrudniajacymi taka
dzialalno$¢ uwarunkowaniami prawnymi, a takze obawami urzednikéw co do
dziatalno$ci medycznych organizacji pozarzadowych?”, tymczasem do$wiadcze-
nia szpitali, ktore podejmuja taka wspdtprace (a jest ich coraz wiecej), pokazuja, ze
dzieki wolontariuszom sytuacja pacjentéw si¢ polepsza®.

Biorac pod uwage specyfike wolontariatu oraz rézne ograniczenia (zwigzane
m.in. z brakiem mozliwosci przebywania 0séb postronnych na terenie oddziatu
np. w okresie grypowym czy teraz — w czasie pandemii COVID-19), widoczna
jest jednak potrzeba realizowania wsparcia psychospotecznego w bardziej sfor-
malizowanej formie, w ramach ogoélnej opieki szpitalnej, co rekomendowali tez
spontanicznie moi badani. Osoby, z ktérymi przeprowadzalam wywiady, wska-
zywaly m.in. na potrzebe zatrudnienia wiekszej liczby pracownikéw socjalnych
oraz kogos, kto zajmowalby si¢ arteterapig, czy instruktora animacji czasu wol-
nego (ktorego poréwnywali do dawnych instruktoréw kulturalno-oswiatowych).
Cho¢ oczywiscie nie kazdy pacjent jest zainteresowany tego typu oferta (zwlasz-
cza w okresie ztego samopoczucia), to jednak mozliwo$¢ oderwania si¢ od mysli
zwigzanych z chorobg i konstruktywne spedzenie czasu stanowia dla wigkszosci
duza wartos¢. Korzystny wplyw tego typu form wsparcia i aktywizacji jest coraz
bardziej widoczny. Niektdre placowki (gldwnie centra onkologii) zatrudniaja spe-
cjalistow terapii zajeciowej i arteterapii, a do§wiadczenia z tym zwigzane sg bardzo
pozytywne (o czym $wiadczg wypowiedzi pacjentow i specjalistow pracujacych
w placéwkach, gdzie jest to realizowane). Niemniej nie jest to powszechna oferta
(zwlaszcza w mniejszych szpitalach i na pojedynczych oddzialach onko- i hema-
tologicznych).

Wielu pacjentéw bioracych udzial w moich badaniach méwito réwniez o tym,
jak wazne sg m.in. rehabilitacja i zajecia ruchowe.

76 M. Synowiec-Pitat, Promocja zdrowia i profilaktyka onkologiczna w dziataniach organizacji
pozarzgdowych, op.cit., s. 238-239.

77 L. Andrzejewski, Polityka nowotworowa..., op.cit., s. 28-29.

78 Tbid., s. 29.
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Miatam jakie$ dwie plytki od Amazonek. Jakas pani byla — bardzo fajna rehabilitantka
(pod tym wzgledem, co mam dalej robi¢ z ta reka, zeby nie bylo obrzeku) w szpitalu. To
bylo fajne wiasnie, Ze ona dala mi takga instrukcje, jak ja mam sobie, co robi¢ z ta reka, jak
masowac i tak dalej. I ptytki - jedna taka wizualizacja (jakbym chciata sobie pomedytowac)
i druga ¢wiczenia. (...). I faktycznie to mi pomogto, ze ta reka bardzo szybko wrocila (no
wiadomo, Ze musze¢ na nig uwazac — czy cieplo, czy zimno, dZzwigania nie i tak dalej), ale ze
obrzeku nie miatam. Nawet w sanatorium, to ja miatam tylko 2 mm, co w ogéle niektdrzy
mowig, ze to zaden obrzek, a ja si¢ tam napatrzylam, jakie mialy kobiety, bo nie chodzity
w ogole na masaze — jak uszy stonia. (...). Teraz mam dwa razy w tygodniu masazystki (...).
Zanim sie¢ dostanie cztowiek [na rehabilitacje - N.U.] (termin), to tez jest daleka sprawa, bo
skierowanie od razu dostane, ale ten termin wtasnie (PA_15).

Niestety zdecydowana wiekszo§¢ zwracala jednocze$nie uwage na deficyt tego
typu zajeé, a przede wszystkim brak informacji odnosnie do tego, co w tym zakre-
sie przystuguje i gdzie nalezy si¢ uda¢ po wyjsciu ze szpitala, by taka rehabilitacje
uzyskac.

To w ogdle bylo dla mnie dziwne — bo w ogéle o rehabilitacji [lekarze nie informuja pacjen-
tow — N.U.]. To jest po prostu niesamowite. No dobrze — na oddzial przychodzila pani i jak
bezposrednio po operacji (tam trzeba byto nosi¢ ten gorset), i mowila, ze tam sg zajecia
z rehabilitacji i mozna przyjs¢ na te zajecia. Ale nikt nie powiedzial, ze po wyjsciu ze szpi-
tala mozesz jakby wnioskowa¢ i gdzie$ tam sie zapisa¢ na te rehabilitacje, nie? Ze mozesz
tam sobie chodzi¢. No bo wiadomo - jak ty jeste§ w szpitalu, no to sobie tam idziesz, ko-
rzystasz, czy tam przychodzi do ciebie pani i ci thumaczy, co i jak masz robi¢ (bo ty nawet
nie wiesz, co robi¢ tg reka, co mozesz, a co nie mozesz), ale nie moéwi nikt o tym, ze mozna
sie zapisac jakby na ten pobyt rehabilitacyjny taki, ze sobie codziennie tam przychodzisz
i si¢ rehabilitujesz. Wychodzisz ze szpitala i dowiadujesz si¢ tego od kogo$ — po prostu od
jakiego$ pacjenta. Ze jest jaka$ rehabilitacja w szpitalu. (...). Wiec takiej informacji nie ma,
przeciez nikt o tym nie informuje (PA_18).

Pamietamy czasy, kiedy panie z nowotworem piersi mialy rehabilitacje prowadzong jeszcze
na oddziale, tak? Znaczy nie tyle co na oddziale, ale chodzi o to, ze byly w szpitalu - po za-
biegu, w ktérym zostat usuniety dren, panie mogty korzystac z rehabilitacji, takiej wstepnej
rehabilitacji po usunieciu drenu - nie ukrywam, bardzo dobre to bylo. Teraz juz tej mozli-
wosci niestety nie ma — pierwszy blad, jaki moge zauwazy¢ (pracownik socjalny).

Biorac pod uwage, w jak duzym stopniu sprawnos¢ fizyczna wptywa na mozliwo-
$ci (i checi) w zakresie funkcjonowania spolecznego i zawodowego, zarysowuje
sie to jako istotny problem w kontekscie aktywizacji spoteczno-zawodowej osdb
z doswiadczeniem choroby nowotworowej. Nie dziwi zatem, ze pacjenci i specjali-
$ci pytani o rekomendacje dotyczace wsparcia wskazywali m.in. na potrzebe reha-
bilitacji wydolnosciowej i sprawnos$ciowej (zwlaszcza ze zazwyczaj w zaleceniach
medycznych dostawali informacje o robieniu gimnastyki, ale nikt z nimi tego nie
prze¢wiczyl, nie pokazal konkretnych ¢wiczen itd.). Pojawily sie rowniez pomysty
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dotyczace tego, ze w trakcie hospitalizacji przydalyby sie fizyczne zajecia ogdlno-
rozwojowe, ktére pomagalyby w walce ze zmeczeniem i wzmacnialy organizm, ale
takze wplywaly korzystnie na psychike.

Warte odnotowania sg pozytywne przyklady dbalosci o rehabilitacje i kondy-
cje pacjentow, takie jak inicjatywa Centrum Onkologii im. prof. E Lukaszczyka
w Bydgoszczy, gdzie dziata nowoczesny kompleks — Park Aktywnej Rehabilitacji
i Sportu, w ramach ktoérego pacjenci moga skorzysta¢ z réznych form rehabilitacji:
basenu, saun, sitowni oraz groty solnej*”.

(...) caly kompleks wtasnie taki sportowy powstal (...) i pacjenci onkologiczni wlasnie sa
tam mobilizowani do tego, zeby si¢ rusza¢. Pod kierunkiem, wlasnie adekwatnie do tego,
co moga — s osoby, ktére nad tym czuwaja. I wlasnie taka... widze, ze to po prostu po-
maga pacjentowi zapomnie¢ o chorobie. Czasami niektérym... niektérzy okazuje sie, ze
mogga co$ robi¢, co nigdy w zyciu nie robili - czy to jest tam nordic walking, czy plywanie.
I okazuje sig, Ze to im pomaga, ich samopoczuciu gdzies tam... Czy sg to jakie$ zwykte spa-
cery... W kazdym razie s3 tam... te... to jest dla mnie taki wzorcowy projekt dla kazdego
Centrum Onkologii (PA_38).

Tego typu inicjatywy w sposob realny wplywaja na jakos¢ zycia pacjentow. Intuicyj-
nie wskazywane przez moich rozmdéwcéw korzysci znajduja swoje potwierdzenie
w licznych badaniach - odpowiednio dobrana aktywnos¢ fizyczna jest bezpieczna
i wptywa nie tylko na poprawe wydolnosci organizmu i usprawnienie fizyczne, ale
réwniez — w sposdb znaczacy - na podwyzszenie samopoczucia i polepszenie kon-
dycji psychicznej pacjentéw®. Pomaga réwniez walczy¢ z zespotem przewleklego
zmeczenia (ktory jest czestym i powaznym problemem oséb z doswiadczeniem

79 Centrum Onkologii im. prof. F. Lukaszczyka w Bydgoszczy, Kilka stéw o Centrum Onkologii,
http://www.co.bydgoszcz.pl/ [dostep: 23.03.2020].

380 Zob.: K.M. Heinrich et al., High-intensity functional training improves functional movement
and body composition among cancer survivors: a pilot study, ,European Journal of Cancer Care”
2015, t. 24, nr 6, s. 812-817; A.L. Stanton, J.H. Rowland i PA. Ganz, Life after diagnosis and tre-
atment of cancer in adulthood..., op.cit., s. 168; Y. Wengstrom et al., Optitrain: a randomised con-
trolled exercise trial for women with breast cancer undergoing chemotherapy, ,BMC Cancer” 2017,
t. 17, nr 1, s. 1-8; J. Wiskemann et al., Exercise and cancer: return to work as a firefighter with osto-
my after rectal carcinoma - a case report, ,Medicine” 2016, t. 95, nr 29, s. e4309; L.E. Groeneveld,
A.G.E.M. de Boer i M.H.W. Frings-Dresen, A multidisciplinary intervention to facilitate return to
work in cancer patients: intervention protocol and design of a feasibility study, ,BMJ Open” 2012,
t. 2, nr 4, s. 2; A.A. Gupta et al., Reimagining care for adolescent and young adult cancer programs...,
op.cit., s. 1042; A. Onerup et al., The effect of pre- and post-operative physical activity on recovery after
colorectal cancer surgery (PHYSSURG-C): study protocol for a randomised controlled trial, ,Trials”
2017, t. 18, nr 1, s. 1-10; R. Hansdorfer-Korzon, Jak zachowa¢ aktywnos¢ fizyczng, [w:] O Zyciu z ra-
kiem i po raku..., op.cit., s. 72-80; M. Lewandowska et al., Rehabilitacja a samopoczucie u kobiet po
mastektomii, [w:] Czlowiek chory — aspekty biopsychospoleczne, op.cit., s. 264-273; L.-M. Petersson,
Group rehabilitation for cancer patients..., op.cit.
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choroby nowotworowej)*!. Poza tym moze pomodc odzyskaé¢ sprawno$¢ zawo-
dowa w pracach wymagajacych fizycznej sprawnosci’*. Co ciekawe, w artykule
przegladowym dotyczacym badan z zakresu rehabilitacji onkologicznej mezczyzn
wskazano, ze to wlasnie trening fizyczny w niektdrych przypadkach stat si¢ moty-
wacja i gléwna zacheta do dofaczenia do grupy rehabilitacji onkologicznej*®>.

tagodnie stymulujace cialo aktywnosci, takie jak joga, pilates czy tai-chi,
moga by¢ (oczywiscie przy odpowiednim dobraniu intensywnosci i zakresu ¢wi-
czen) praktykowane przez duzg czes¢ oséb chorujacych onkologicznie. Analizy
wskazujg na istotny ogdlny terapeutyczny wpltyw odpowiednio dobranej aktyw-
nosci fizycznej na osoby chorujace onkologicznie, a szczegdlnie dobre efekty za-
uwazane sa w przypadku zaje¢ grupowych (zwlaszcza w kontekscie poziomu mo-
tywacji i wzajemnego wsparcia)®**. Warto jeszcze raz podkresli¢, ze dostosowana
aktywno$¢ ruchowa (ktorej ide¢ po II wojnie swiatowej zapoczatkowal Ludwig
Guttmann) nie tylko wplywa pozytywnie na sprawno$¢ fizyczng, ale réwniez na
samopoczucie psychiczne i motywacje do rehabilitacji, poza tym pozwala kon-
struktywnie zagospodarowac czas wolny**.

W trakcie moich wywiadéw z osobami chorujacymi onkologicznie pojawi-
ty sie rowniez pomysty zaje¢ tanecznych i muzykoterapii. Muzykoterapia moze
by¢ stosowana w réznych formach, takich jak stuchanie muzyki (muzykoterapia
receptywna), improwizacje na instrumentach (muzykoterapia aktywna - kre-
atywna) oraz jako technika relaksacyjna®®. Pozytywne efekty tej formy terapii
zostaly potwierdzone przez badania z zakresu wptywu muzyki na system immu-
nologiczny 0s6b chorych onkologicznie’. Odpowiednio dobrana muzyka moze
podnosi¢ jako$¢ zycia i zmniejsza¢ napiecia emocjonalne®®®. Skuteczng metode
na roztadowanie napiecia emocjonalnego - jak wynika ze stéw os6b badanych -
w niektérych przypadkach moze stanowi¢ réwniez taniec (ktéry w przypadku
tanca z inng osobg/osobami moze takze w pewien sposob wplyna¢ na realizacje

31 Zob. S. Berntsen et al., Design of a randomized controlled trial of physical training and cancer
(Phys-Can) - the impact of exercise intensity on cancer related fatigue, quality of life and disease out-
come, ,BMC Cancer” 2017, t. 17, nr 1, s. 1-12; J. Wiskemann et al., Exercise and cancer..., op.cit.,
s. 4-5; T. Buss, Jak radzi¢ sobie ze zmegczeniem, [w:] O zyciu z rakiem i po raku..., op.cit., s. 63-64.

32 Zob. J. Wiskemann et al., Exercise and cancer..., op.cit.

33 C. Handberg, C.V. Nielsen i K. Lomborg, Men’s reflections on participating in cancer rehabi-
litation..., op.cit., s. 168.

¥ A.M. May et al., The effect of group cohesion on rehabilitation outcome in cancer survivors,
»Psycho-Oncology” 2008, t. 17, nr 9, s. 917-925.

5 S. Kowalik, Stosowana psychologia rehabilitacji, op.cit., s. 67-68.

36 A. Luciuk-Wojczuk, Muzykoterapia w procesie odzyskiwania zdrowia przez pacjentow z cho-
robami onkologicznymi, Akademia Muzyczna, Krakéw 2010, s. 54.

%7 Za: ibid., s. 42-43.

8 Tbid., s. 40-41.
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potrzeby bliskosci z drugim czltowiekiem, ktéra w warunkach szpitalnych czesto
pozostaje niezaspokojona). Istotny walor terapii tancem (choreoterapii) zostal
zresztg zauwazony przez specjalistow i zaczyna ona by¢ (cho¢ jak na razie raczej
w zawezonym zakresie) realizowana przez organizacje i placowki zajmujace si¢
osobami chorujacymi onkologicznie (zwlaszcza te zwigzane z kobietami po ma-
stektomii).

Warto zaznaczy¢, ze rola aktywnosci fizycznej oraz terapii tanicem w zakresie
wspomagania rehabilitacji ruchowej i oddziatywania relaksacyjnego jest podkres-
lana réwniez przez specjalistow®®, co nie dziwi, biorgc pod uwage, ze tego typu
forma terapii — przy stosunkowo niskich kosztach - integruje zaréwno korzysci fi-
zyczne (usprawnienie, wspomaganie koordynacji, redukcja zmeczenia itp.), ale tez
psychologiczne i spoleczne (m.in. wigksza interakcja spoleczna, obnizenie stresu
i leku, zwiekszenie akceptacji swojego ciala i pozytywny wplyw na samooceng)*®.

Zgodnie z zalozeniami logoterapii stworzonej przez Victora Emila Frankla
czlowiek jest istotg biopsychoduchows, stad w terapii uwzgledniony powinien zo-
sta¢ rowniez wymiar duchowy skupiony m.in. wokoét takich kwestii, jak sens zycia,
cierpienia i $mierci®'. Rozwazania te moga mie¢ charakter zaréwno $wiecki - filo-
zoficzny, jak i religijny. W przypadku czesci pacjentéw aspekt wiary jest waznym
elementem w procesie radzenia sobie z choroba:

No i zaczelam wierzy¢, zaczelam sig strasznie modli¢ do Boga, tak? Za kazdym razem. I ja
uwazam, ze On tez mi duzo dal, dat mi duzo sily przede wszystkim. I tego chyba pozy-
tywnego myslenia, bo nawet jak... wiesz jak to jest — jak nie masz, nie wierzysz w nikogo,
to nawet nie masz z kim pogada¢, ze tak powiem, tak? A wiesz, ze nie mozesz powiedzie¢
wszystkiego rodzinie, nie mozesz powiedzie¢ wszystkiego przyjacielowi. (...). I ja gadam
temu Bogu wszystko. (...). I mysle, Ze osobom wierzacym jest naprawde latwiej, wiesz?
(PA_39)

I to [wiara — N.U.] dalo taki fundament mojemu zyciu, ktéry — mysle - pozwolil mi zu-
pelnie inaczej do tej choroby nowotworowej, do tej sytuacji stomijnej podchodzi¢. To, ze

39 M. Kulczycki, Pacjent w szpitalu, op.cit., s. 235.

30 M. Lewandowska et al., Wplyw choreoterapii na wybrane czynniki psychiczne u kobiet po ma-
stektomii, [w:] Zagrozenie zycia i zdrowia czlowieka, red. J. Tatarczuk, B. Zboina i P. Dgbrowski, Wy-
dawnictwo Naukowe NeuroCentrum, Lublin 2017, s. 231-240; M. Szalkiewicz, Choreoterapia jako
forma pracy z osobami niepetnosprawnymi, ,,Zeszyty Naukowe Panstwowej Wyzszej Szkoly Zawodo-
wej im. Witelona w Legnicy” 2018, nr 27 (2), s. 61-72; S.O. Cohen i G.A. Walco, Dance/Movement
Therapy for Children and Adolescents with Cancer, ,CANCER PRACTICE” 1999, t. 7, nr 1, s. 34-42;
S. Archer, S. Buxton i D. Sheftield, The effect of creative psychological interventions on psychological
outcomes for adult cancer patients: a systematic review of randomised controlled trials: CPIs for cancer
patients: a review, ,Psycho-Oncology” 2015, t. 24, nr 1, s. 1-10; T. Buss, Jak radzi¢ sobie ze zmecze-
niem, op.cit., s. 63—-64; A. Powloka, Tariczy¢ migdzy krokami. Integracja umystu i ciata w psychoterapii
taricem, [w:] Akademia Walki z Rakiem: wsparcie spoleczne, op.cit., s. 249-259.

31 P. Szczukiewicz, Pomoc psychologiczna w kryzysie psychicznym..., op.cit., s. 264-268.
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mialem ten punkt oparcia poza soba, ktéry dawat mi perspektywe i na te trudne pytania
ontologiczne - Ze nie wiem, ile bede zyl. Zreszta zaden czlowiek nie wie, ile bedzie zyl, nie
tylko pacjent onkologiczny. Wiec to mi pomogto mie¢ to w takiej perspektywie... (PA_29)

Jak zauwaza Justyna Czekajewska, wiara i silnie rozwinieta duchowos$¢ pomagaja
W procesie usensownienia cierpienia i jego reinterpretacji, a nawet w odnalezieniu
w nim wartoéci i akceptacji**®. Dla niektérych oséb wyraznym wsparciem moze
by¢ opieka duszpasterska i wizyta kapelana®>.

Kapelani byli. Bylo wywieszone, jaki kapelan: rzymskokatolicki, grekokatolicki, zydowski,
wiasnie tam rabin czy co tam. Byla kaplica tez, jest kaplica - to tez jest obowigzek z konkor-
datu. Ale... no byta fajna, fajny ksiadz byl, ksiadz podejscie ma raczej takiego psychologa
na oddziale czgsto, bo ma czas dla pacjenta, przede wszystkim wiecej moze, to tez jest
wazne wedlug mnie (PA_06).

Moze z rozmdw nie, ale sam fakt, ze byl, moze tam chwile jedno stowo, dwa, ze byla do-
stepnos¢ komunii - to bylo dla mnie na przyktad bardzo wazne w tym momencie. No ja
rozumiem, ze nie dla kazdego to jest jakie$ Zrédlo sity i mocy, ale akurat dla mnie jest to
bardzo znaczne (PA_11).

Niemniej wsparcie udzielane przez kapelanéw bylo réznie oceniane - zdarzaly si¢
przypadki wskazywania na fasadows, jedynie powierzchowng opieke duszpaster-
ska bez mozliwosci odbycia glebszych rozméw duchowych (mimo préb inicjowa-
nia ich), co pokazuje, Ze istotng kwestig jest rdowniez osobowos¢ i doswiadczenie
os6b pelnigcych te funkcje (co powinno by¢ brane pod uwage w kontekscie jej
przydzielania).

Ta opieka w szpitalu ze strony ksiedza kapelana — pojawial si¢ ksigdz, ale z jego strony
niewiele jakie$§ pomocy duchowej byto, poza mozliwosécia przyjecia Eucharystii (PA_29).

Niektorzy chorzy (i/lub ich rodziny) oczekuja réwniez wsparcia ze strony swo-
ich wspdlnot religijnych**. W przypadku innych religii czy wyznan niz dominu-
jacy w Polsce katolicyzm do zainteresowanych chorych wzywa si¢ duchownego
konkretnego wyznania - jezeli taka osoba nie wspolpracuje bezposrednio ze szpi-

392 7. Czekajewska, Mistyka cierpienia. Religijne koncepcje sensu choroby, [w:] Doswiadczanie
choroby w perspektywie bada# interdyscyplinarnych, op.cit., s. 392-393. Zob. tez: D. Krok, W poszu-
kiwaniu znaczenia choroby nowotworowej, op.cit., s. 74, 83, 224; C. Handberg, C.V. Nielsen i K. Lom-
borg, Men's reflections on participating in cancer rehabilitation..., op.cit., s. 168.

3% B. Wegrzyn, Czlowiek w obliczu cierpienia i umierania. Z perspektywy kapelana szpitala i ho-
spicjum, op.cit., s. 282-283.

3% H. Pera, Sam nie podotam, op.cit., s. 189-190.
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talem (np. jako kapelan), to najczesciej powiadamiana jest najblizsza parafia/zwia-
zek wyznaniowy itp.*”.

W trakcie choroby pojawia si¢ rowniez wiele kwestii istotnych z punktu widze-
nia codziennego zycia i polepszania jego jakosci, w kontekscie ktérych chorzy iich
bliscy potrzebuja informacji i merytorycznego wsparcia. Jednym z tych obszaréow
jest m.in. dietetyka.

Powinien by¢ jakis dietetyk kliniczny, ktory bedzie tez odpowiadal na milion pytan, ktére
pacjenci maja do lekarzy, jezeli chodzi o Zywienie. Ja sama, czesto stojac na korytarzu, cze-
sto slysze, jak ludzie sie pytajg lekarza... nie wiem: ,,Czy mogg jes¢ cukier?”, ,Czy moge jes¢
to czy tamto?”, ,,Czy moge brac jakies suplementy, witaminy dodatkowo?”. I, o dziwo, lekarz
powie, ze: ,No tak, cukier mozna je$¢’, reszty rzeczy to oni nie wiedza tak naprawde albo
stysze rozne wersje — od jednego lekarza: ,Tak, moze pani zje$¢ cale ciasto”, od drugiego:
»Nie, lepiej niech pani nie je cukru’, wigc to jest bardzo rdznie. I z tym na pewno jest pro-
blem, bo podzniej pacjenci tak naprawde tez nie wiedza, co maja robi¢, bo od lekarza stysza
jedno, a od pacjentow stysza jeszcze co$ innego. A tak naprawde to miedzy pacjentami sie
najwiecej rzeczy... wymienia informacji i dowiaduje, jezeli chodzi o Zzywienie (PA_34).

To, co najgorsze moze by¢ w chorobie nowotworowej, to jest niedozywienie. To duza czes¢
pacjentéw umiera nie z powodu raka, ale z powodu niedozywienia, niestety. (...). Dopiero
w Polsce zaczynamy, ta dietetyka zaczyna ruszal. (...). Ten dietetyk najczesciej ma caly
szpital na glowie. To jest tak, ze dosta¢ sie do niego, to tez jest to trudne, na pewno. A prze-
ciez, zeby otrzymac leczenie, musisz mie¢ parametry krwi na odpowiednim poziomie.
A parametry krwi beda na odpowiednim poziomie, jezeli jedzenie bedzie na odpowiednim
poziomie (PA_36).

Niestety pacjenci wskazywali na matg dostepnos¢ wsparcia dietetycznego w szpi-
talu, przy jednoczesnym deficycie dietetykéw z wiedza onkologiczng w sektorze

prywatnym.

Ja mialem duzy problem, jak wlasnie chciatem znalez¢ pomoc dietetyka. No bo tak - po
pierwsze — nowotwdr, po drugie — polineuropatia®® (to tez byt kolejny problem), po trze-
cie - radioterapia, brak smaku, wiesz, problem z polykaniem. Sam mialem duzy problem,
zeby znalez¢. (...). A jak szukasz w popularnonaukowych, to jest proba zarabiania na pa-
cjencie - mdéwie wprost. Natomiast no wytycznych takich stricte tez nie ma, bo kazdy no-
wotwor jest inny: i objawy, i leczenie — wszystko jest inne. Tak ze to musi by¢ osoba, ktdra
sie na tym zna i przez doswiadczenie i tak dalej (PA_36).

% ]J. Pruszynski i A. Grabowska-Grzyb, Potrzeby i oczekiwania prawostawnych chrzescijan
w czasie choroby i schytkowego okresu zycia, ,,Gerontologia Polska” 2007, t. 15, nr 4, s. 135.

3% Choroba nerwdéw obwodowych (pojawiajaca sie rowniez na skutek ucisku nerwéw obwodo-
wych przez nowotwor) objawiajaca sie m.in. dretwieniem, zaburzeniami czucia czy nadwrazliwoscia
na boli dotyk.
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Natomiast jadlospis, ktory pézniej mi [dietetyczka kliniczna w ramach prywatnej wizyty —
N.U.] ulozyla, (...) byt po prostu tak absurdalny, nie do zrealizowania dla osoby chorej, bo
ja musiatabym caly dzien sta¢ w kuchni, co nie jest w ogéle wykonalne. (...). Tym bardziej
ze akurat w moim przypadku jest tak, ze ja... no prawie co dzien bola mnie plecy, wladnie
ten odcinek ledzwiowy, a jak juz stoje w kuchni i co$ robig, to tak naprawde ten bol jest nie
do zniesienia, wiec ja nie moge sobie pozwoli¢ na stanie w kuchni i gotowanie, tak? Wiec
te positki musza by¢ tak dobrane, zebym jak najmniej czasu po$wigcata na ich gotowanie
(PA_34).

Chorym i ich bliskim brakuje tez praktycznych umiejetnosci dotyczacych wdro-
zenia zalecen dietetycznych w zycie. Jak zasugerowata jedna z moich rozméwczyn
(bedaca pracodawczynig osoby chorej onkologicznie, ale jednoczesnie zong osoby
z doswiadczeniem choroby nowotworowej), bardzo przydatne bylyby warsztaty
kulinarne realizowane pod patronatem szpitali lub w innych miejscach zwiaza-
nych ze wsparciem os6b chorujacych onkologicznie. Jak podkreslita wspomniana
kobieta, takie formy praktycznego instruktazu sg bardzo potrzebne, zZeby zobaczy¢,
dopytac o szczegdly i kwestie praktyczne, bo jest wiele watpliwosci. Poza tym waz-
nym elementem opieki onkologicznej powinno by¢ powszechne i realnie dostepne
wsparcie dietetyczne (w przeprowadzonych przeze mnie wywiadach kilkakrotnie
wskazywano, ze dietetyk teoretycznie funkcjonowal w szpitalu, ale z perspektywy
pacjentéw wylacznie wirtualnie, poniewaz nigdy go nie widzieli i nie mieli okazji
przedyskutowa¢ planu zywienia).

Mimo ze postulaty te, biorgc pod uwage obecne realia, wydaja sie dosy¢ wy-
gérowane, to niezaprzeczalnie sg jak najbardziej zasadne. Dieta — cho¢ (wbrew
zapewnieniom niektorych przedstawicieli metod niekonwencjonalnych) nie jest
w stanie wyleczy¢ z nowotworu - odgrywa bardzo wazng role wspomagajaca ja-
kos¢ zycia chorych onkologicznie, a takze moze wplywac na przebieg leczenia®”,
tym bardziej ze ubytek masy ciata obserwuje si¢ az u 75% chorych na nowotwo-
ry, a 30% chorych onkologicznie umiera z powodu niedozywienia*®. Poza tym
szacuje si¢, ze problemy zywieniowe i znaczna utrata wagi dotykaja ok. 1/3 0séb
po zakonczonym leczeniu onkologicznym - jest to zatem bardzo wazny obszar
w kontekscie rehabilitacji i wsparcia tych osob (zwlaszcza biorac pod uwage ryzy-
ko zwigzanego z tym wyniszczenia organizmu)*”.

Innym istotnym problemem wskazywanym przez osoby chorujace byly duze
koszty posrednie leczenia — m.in. te dotyczace transportu, lekéw, suplementow,

7 Wiecej o tym w: M. Maciejewska-Cebulak, Co trzeba wiedzie¢ o odzywianiu, [w:] O zyciu
z rakiem i po raku..., op.cit., s. 28-33.

% Za: B. Jagielska, Leczenie zywieniowe jako terapia wspomagajgca w onkologii, [w:] Podstawy
onkologii klinicznej, op.cit., s. 183.

3% M.Y. Egan et al., Rehabilitation following cancer treatment, ,Disability and Rehabilitation”
2013, t. 35, nr 26, s. 11-12.
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rzeczy potrzebnych w trakcie hospitalizacji, kosztu parkingéw czy optat za ko-
rzystanie ze szpitalnego telewizora. Cho¢ problemy te wydajg sie catkowicie po-
boczne, to jednak - jak wynika z wypowiedzi moich badanych - zdecydowa-
nie utrudniajg codzienne zycie pacjentéow (zwlaszcza w kontekscie obnizonych
dochoddéw). W perspektywie dlugoterminowego leczenia pozornie drobne wy-
datki urastaja do zaskakujaco duzych kwot. Rowniez specjalisci bioracy udziat
w badaniu fokusowym zwracali uwage na ogromne koszty posrednie leczenia
i potrzebe pokierowania pacjentéw w zakresie mozliwosci uzyskania wsparcia.
Podobne problemy w zakresie braku dost¢epu do fachowych i zrozumialych in-
formacji oraz zwigkszone obcigzenie finansowe (gléwnie z uwagi na koszty do-
datkowe - dojazdy, leki itd.) sygnalizuje Anna Tojza, opisujac sytuacje rodzin
dzieci z chorobg nowotworowg*®,

System wsparcia w ramach pomocy spolecznej nie jest jednak w tej sytuacji
wydolny, poniewaz wigkszos¢ pacjentéw onkologicznych nie spelnia wymogow
uzyskania pomocy socjalnej z uwagi na absurdalnie niskie progi dochodowe, na
co wskazywal szpitalny pracownik socjalny:

Prég dochodowy w pomocy spolecznej to sg jakie$ Zenujgce stawki. (...). I oni maja po
pierwsze za duzo, zeby uzyska¢ pomoc, ale majg za mato, zeby funkcjonowac. I to sg naj-
wigksze dramaty ludzkie. Gdzie mamy samotng osobe - na rencie badz emeryturze, ktéra
ma najnizsza rente badz emeryture, ale jest samotna — i znowu ma za duzo, zeby uzyska¢
pomoc i za malo, zeby zy¢. I TUTAJ SYSTEM MUSI SIE ZMIENIC. Jezeli nasze panstwo
chce rzeczywiscie wesprze¢ osoby w tych kryzysach zdrowotnych, to - no nie tylko swiad-
czenia (ktore teraz s takie modne, muszg byc¢), ale tez trzeba popatrze(, zeby to systemowo
zostalo rozwigzane, zeby $wiadczenia, zwlaszcza te progi dochodowe, zwtaszcza w pomocy
spolecznej, zostaly zmienione — bo wtedy pomoze wiekszej liczbie osob. Tutaj musimy na
to patrze¢ jeszcze z takiej perspektywy (pracownik socjalny).

Co optymistyczne, ,,[u]tworzenie systemu wsparcia ekonomicznego dla pa-
cjentéw w trudnej sytuacji materialnej” jest jednym z dzialan przewidzianych
w Strategii walki z rakiem w Polsce na lata 2015-2024 z uwagi na zdiagnozowang
niewystarczajaca znajomos¢ i uwzglednienie kwestii zwigzanych z kosztami do-
datkowymi leczenia (na ktére skladajg si¢ m.in. dojazdy, dodatkowe leki, zywienie,
opieka nad dzie¢mi itd.) w systemie opieki spolecznej*”'. Poza tym wspomniany

400 A, Tojza, Formalne i nieformalne systemy wsparcia rodziny dziecka z chorobg nowotworowg,
op.cit., s. 278-279. Por. S.E. Regenbogen et al., The personal financial burden of complications after co-
lorectal cancer surgery. Surgery Complications, Personal Finances, ,Cancer” 2014, t. 120, nr 19, s. 3074,
3078.

1 Strategia walki z rakiem w Polsce na lata 2015-2024 (aktualizacja: maj 2017), s. 95, 127,
https://ligawalkizrakiem.pl/images/content/Strategia-Walki-z-Rakiem-w-Polsce/Strategia_wer-
sja_2017.pdf [dostep: 5.02.2021].
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dokument przewiduje do 2023 roku poprawe dostepu do pomocy spotecznej kie-
rowanej do osob w trakcie i po leczeniu onkologicznym oraz ulatwienie dostgpu
do konsultacji doradcéw spolecznych wspotpracujacych z o$rodkami onkolo-
gicznymi w ramach projektowanej Krajowej Sieci Onkologicznej**. Nalezy mie¢
nadzieje, ze zapisy te zostang wcielone w zycie, zwlaszcza w obliczu wigkszego
zapotrzebowania na wsparcie socjalne zwigzane z reperkusjami ekonomicznymi
pandemii COVID-19 (ktére dotykaja rowniez pacjentéw onkologicznych i ich bli-
skich). Abstrahujac od obecnej specyficznej sytuacji, jest to szczegoélnie zasadne,
biorgc réwniez pod uwage ogoélnie nawarstwiajace sie podczas choroby koszty do-
datkowe (zwlaszcza dotyczace dojazdow i noclegow), ktore stanowig duze obcigze-
nie i - jak alarmuje Lukasz Andrzejewski — czasami staja si¢ przyczyna rezygnacji
z leczenia (!) lub opuszczania wizyt kontrolnych*®.

Jakkolwiek brzmi to zatrwazajaco, sa osoby, ktérych po prostu nie sta¢ na
oplacenie dojazdéw do (czgsto odleglego) szpitala; do tego warto przypomnie¢,
ze w kontekscie obnizonej odpornosci podréz autobusem czy pociagiem jest nie
tylko meczaca, ale niesie ze sobg rowniez realne zagrozenie dla pacjenta’®. Na
szczedcie obecnie istnieje mozliwo$¢ refundowanego przez Narodowy Fundusz
Zdrowia bezplatnego noclegu i transportu w uzasadnionych przypadkach*®. Poja-
wiajg si¢ rowniez inicjatywy inspirowane przez organizacje pozarzadowe (takie jak
Onkotaxi*), co nie rozwigzuje w pelni tego problemu, ale stanowi duze wsparcie
dla pacjentow z odleglejszych miejsc. W niektorych miastach dostepne sg tez inne
formy pomocy dla pacjentéw, takie jak prowadzone przez zakony noclegi z wyzy-
wieniem (z symbolicznymi optatami ,,co faska”).

192 Program wieloletni pn. NARODOWA STRATEGIA ONKOLOGICZNA na lata 2020-2030,
op.cit., 8. 51.

5 t. Andrzejewski, Polityka nowotworowa..., op.cit., s. 155-156. Zob. tez: A. Zucca et al.,
Travelling all over the countryside. Travel-related burden and financial difficulties reported by cancer
patients in New South Wales and Victoria. BURDEN OF TRAVELLING FOR CANCER TREATMENT,
»Australian Journal of Rural Health” 2011, t. 19, nr 6, s. 298-305; K.M. Fenn et al., Impact of Finan-
cial Burden of Cancer on Survivors’ Quality of Life, ,Journal of Oncology Practice” 2014, t. 10, nr 5,
s. 332-339.

4 ¥ Andrzejewski, Polityka nowotworowa..., op.cit., s. 154-155.

15 1. Godlewska, Noc w hotelu tatisza niz w szpitalu. NFZ ma oplacac chorym dojazd i zakwate-
rowanie, https://wyborcza.pl/TylkoZdrowie/1,137474,16432237,Noc_w_hotelu_tansza_niz_w_szpi-
talu_NFZ_ma_oplacac.html [dostep: 6.08.2014]; Radomskie Centrum Onkologii, Oferta hotelowa
dla pacjentéow, https://onkologiaradom.pl/oferta-hotelowa-dla-pacjentow/ [dostep: 23.03.2020];
Wielkopolskie Centrum Onkologii, Dojazd i zakwaterowanie, https://wco.pl/dla-pacjenta/dojazd-
i-zakwaterowanie/ [dostep: 23.03.2020]; Hotel Pozyton, Oferta: pacjenci (Centrum Onkologii im. prof.
E Lukaszczyka w Bydgoszczy), http://hotelpozyton.eu/pacjenci/ [dostep: 23.03.2020].

46 Fundacja Alivia, przy wsparciu firm Bristol Myers Squibb i Janssen-Cilag Polska, Bezpieczny
i darmowy transport dla pacjentow z onkotaxi, https://alivia.org.pl/aktualnosci/bezpieczny-i-darmo-
wy-transport-dla-pacjentow-z-onkotaxi/ [dostep: 6.04.2020].
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Jak pokazuja doswiadczenia moich badanych i podjete w tym podrozdziale
rozwazania, na jako$¢ zycia w trakcie choroby wplywaja nie tylko aspekty me-
dyczne, ale réwniez wiele innych, réwnie waznych kwestii, co wymaga podejscia
holistycznego. Poza tym potrzebne jest zaréwno reagowanie na pojawiajace si¢
biezace problemy i potrzeby, jak i dzialania o charakterze profilaktycznym oraz
przygotowanie chorych do efektywnego radzenia sobie z pojawiajacymi si¢ trud-
no$ciami, szczegolnie ze z uwagi na specyfike funkcjonowania szpitali nie zawsze
mozliwe jest szybkie zauwazenie probleméw psychospotecznych i udzielenie po-
mocy w tym zakresie. Szwedzkie badania przeprowadzone przez Hanng¢ Fagerlind
z zespolem zwracaja uwage na gléwne bariery skutecznego reagowania na potrze-
by psychospoleczne pacjentéw identyfikowane przez onkologéw: niewystarczaja-
cy czas konsultacji, brak metod i procedur oceny potrzeb psychospotecznych, brak
zasobow do rozwigzania zgloszonych lub zaobserwowanych probleméw w tym za-
kresie, a takze niewystarczajaca wiedza na temat komunikacji w kwestiach psycho-
spolecznych oraz brak informacji zwrotnych na ten temat*”’.

Jak wskazuja amerykanscy badacze, czgsto barierg jest tez niedocenianie przez
lekarzy opieki psychospotecznej i rangi specjalistow z tego zakresu (wynikajace
po czesci z procesu socjalizacji zawodowej i nieréwnego statusu dyscyplin zawo-
dowych), co w konsekwencji wplywa na trudnosci w pracy zespolowej i zintegro-
waniu opieki*®. By¢ moze ma to rowniez zwigzek z hermetycznoscia srodowiska
medycznego, ktére niechetnie i nieufnie angazuje si¢ we wspolprace z przedsta-
wicielami nauk spolecznych i humanistycznych, zwlaszcza gdy ma to by¢ rzeczy-
wista wspdlpraca na réwnych zasadach, a nie relacja hierarchiczna, gdzie lekarz
odgrywalby decydujaca role (o czym pisza Malgorzata Synowiec-Pilat i Agnieszka
Olchowska-Kotala)*®. Niemniej energia i entuzjazm, jakie zrodzily si¢ podczas
przeprowadzonego przeze mnie eksperckiego wywiadu grupowego, pokazuja, ze
spotkania specjalistow roznych dziedzin moga by¢ niezwykle inspirujace i rozwi-
jajace dla wszystkich stron. Warto odnotowac, iz uczestnicy badania podkreslali,
ze bardzo im brakuje tego typu plaszczyzny wymiany mysli i dos§wiadczen, a takze
z wlasnej inicjatywy deklarowali, Ze chetnie kontynuowaliby takie spotkania; poza
tym wskazywali na konieczno$¢ wprowadzenia do realnej praktyki spotkan inter-
dyscyplinarnych i wspotdziatania na rzecz pacjentéw.

Jak pisze Leszek Bulinski, niezbedne sg skoordynowane dzialania interdy-
scyplinarne, integrujace wiedze¢ medyczna, ale rowniez m.in. dokonania psy-

07 H. Fagerlind et al., Barriers Against Psychosocial Communication. Oncologists’ Perceptions,
op.cit., s. 3817-3819.

108 B. Zebrack et al., Institutional capacity..., op.cit., s. 1944.

49 M. Synowiec-Pifat i A. Olchowska-Kotala, Wstep, [w:] Socjologia i psychologia dla pacjen-
ta..., op.cit., s. 11. O problemach wspdtpracy w zespole specjalistow pisal rowniez m.in. A. Hulek:
Teoria i praktyka rehabilitacji inwalidow.. ., op.cit., s. 266-269.
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chologii zdrowia, socjologii, filozofii czy pedagogiki, co powinno prowadzi¢ do
zaimplementowania tej wiedzy w praktyce spotecznej*’. Niestety — jak wskazuje
wspomniany autor - ,,dla obecnej polityki zdrowotnej zawezonej do wskaznikéw
ekonomicznych i statystyk chorobowych poruszone kwestie sa znaczaco abstrak-
cyjne”*!'. Bogdan de Barbaro pisze z kolei, Ze ,,(...) podejscie calo$ciowe, wielowy-
miarowe, chociaz potrzebne w praktyce, istnieje gtéwnie w teorii”*>. Podnoszony
(juz kilkadziesiat lat temu) przez Iren¢ Heszen-Klemens i Marka Jarosza problem
niedostatecznego zatrudniania w szpitalach specjalistéw pozamedycznych i two-
rzenia zespoldw diagnostyczno-terapeutycznych*” niestety nadal jest aktualny
(zwlaszcza poza duzymi centrami onkologicznymi). Janusz Meder stwierdza, ze:

Najwazniejsza role w holistycznym podej$ciu do chorego czlowieka spetnia zespot ludzi,
w sktad ktorego wchodza: nie tylko lekarz prowadzacy i jego koledzy - lekarze réznych
specjalnosci, aktywne pielegniarki, psycholodzy, psychiatrzy, rehabilitanci, pomocniczy
personel techniczny i sekretarski, ale takze czlonkowie najblizszej rodziny chorego i grono
jego przyjaciol, pacjenckie grupy wsparcia, osoby duchowne lub guru stosownie do $wia-
topogladu chorego i jego filozofii zycia**.

Na potrzebe kompleksowych, zintegrowanych i skoordynowanych dziatan
rehabilitacyjnych zwracal uwage takze Henryk Knapik, ktéry do pozadanego
sktadu zespotu rehabilitacyjnego zaliczal nie tylko specjalistéw z zakresu medy-
cyny, pielegniarstwa, rehabilitacji, protetyki i fizjoterapii, ale takze psychologdw,
instruktoréw terapii zajeciowej, asystentow socjalnych oraz (w zaleznosci od po-
trzeb) rdwniez logopedéw i pedagogdw, a takze — co szczegdlnie istotne — rodzing
pacjenta*. Zaréwno stworzenie takiego interdyscyplinarnego zespolu, jak i jego
efektywne funkcjonowanie nie jest latwe, na co wptyw moga mie¢ m.in. kwestie
organizacyjne, finansowe, jak i interpersonalne (m.in. nieréwny podzial wladzy,
hierarchiczno$¢ wynikajaca z kulturowych uwarunkowan, a przede wszystkim
rozbieznosci w podejsciu do pacjenta i wykorzystywanych metodach w obrebie
réoznych dyscyplin)*'®. Niemniej - jak pokazuje praktyka zagraniczna, a takze

410 1. Bulinski, O chorobie w zdrowiu i o zdrowiu w chorobie. Dylematy polityki zdrowotnej,
op.cit., s. 23.

41 Tbid.

412 B. de Barbaro, Pacjent w swojej rodzinie, op.cit., s. 10.

43 1. Heszen-Klemens i M. Jarosz, Stosunek lekarz-pacjent..., op.cit., s. 293-294.

414 7. Meder, Holistyczne postgpowanie w onkologii. .., op.cit., s. 77.

45 H. Knapik, Zespét rehabilitacyjny. Znaczenie szkolenia w zakresie komunikacji, [w:] Zdrowie
i choroba: w poszukiwaniu wiedzy i pomocy, op.cit., s. 281. Zob. tez Rak piersi: odbuduj swoje ciato i swoje
zycie..., op.cit., s. 75.

416 ‘Wiecej o zagadnieniu tworzenia interdyscyplinarnych zespotéw w opiece nad pacjentami
w: S. Kitto, Sociology of interprofessional health care practice critical reflections and concrete solutions,
Nova Science Publishers, New York 2011, http://site.ebrary.com/id/10686189 [dostep: 26.02.2021].
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doswiadczenia zespolow gerontologicznych czy zespotow opieki paliatywnej —
jest to mozliwe.

Co istotne, pacjenci wskazuja tez na pewien chaos i brak skoordynowania dzia-
tan poszczegolnych pracownikéw, nawet w obrebie tego samego szpitala. Czesto sg
odsylani z jednego miejsca w inne, gdzie nikt si¢ ich nie spodziewat i gdzie czesto
s odsytani w kolejne. Nierzadko pacjenci stysza wowczas negatywne komenta-
rze personelu dotyczace wspotpracownikéw (np. z poradni czy z innego szpitala)
i padaja ofiarg poirytowania 0séb, do ktorych (niepotrzebnie) trafili. To wszystko
ma posredni wplyw na atmosfere i samopoczucie psychiczne, o czym pisal Marian
Kulczycki, wskazujac, ze konflikty miedzy wspolpracownikami odbijaja sie na pa-
cjencie, co zmniejsza zaufanie do personelu i do stuzby zdrowia w ogole, a takze
zwieksza poczucie napiecia i niepewnosci*'’.

No lekarze na oddziale... znaczy w ogdle tam w [nazwa szpitala onkologicznego - N.U.],
szczegdlnie na chirurgii, to nam - nic im nie ujmujac, bo tych, ktérych trafitam, to napraw-
de bardzo fajnych (...), oni sa fajni, ale moéwie ci - lekarze wychodza z takiego zalozenia, ze
wiesz, ze oni majg tutaj zajac si¢ ta chirurgia — wyciac i tak dalej — oni nie udzielaja takich
informacji. Ale mi chodzi o takich lekarzy w tych poradniach, ktérzy - po prostu po to jest
ta poradnia, zeby i$¢ i si¢ poradzi¢, tak? I jest jeszcze jakies takie odsytanie: na przyktad jak
potrzebuje si¢ te dokumenty na te komisje albo na ten turnus [rehabilitacyjny - N.U.] i tak
dalej - no to teraz, kto ma to wypisac? Tez jest problem czesto. (...). No, ale czesto jest tak,
ze [lekarz onkologiczny — N.U.] nie chce wypisa¢ i odsyla, Ze ma lekarz rodzinny to robic,
nie? A lekarz rodzinny z kolei: ,,Jak si¢ pani tam leczyla, to niech sobie pani tam wypisze’,
noito tak... (PA_18)

Potrzebna jest zatem nie tylko wspdlpraca, ale i zharmonizowanie dzialan, o czym
pisze rowniez Manu Keirse, podkreslajac, ze ,trzeba unika¢ sytuacji, w ktérej pa-
cjent staje si¢ odbijang pitka w wyniku braku uzgodnien i koordynagiji (...)”**.

Bardzo symptomatyczne wydaja si¢ stowa chorej na nowotwor piersi kobiety,
z ktorg wywiad przeprowadzila badaczka Kaja Koronkiewicz:

(...) to byto dobre, ze ja nie bylam jakby wchlonieta w te trybiki maszyny NFZ, gdzie nikt
nikogo nie zna i jestem przerzucona od jednego lekarza do drugiego. Lekarze zrobili fancu-

Zob. tez: M. Synowiec-Pitat, Promocja zdrowia i profilaktyka onkologiczna w dziataniach organizacji
pozarzgdowych, op.cit., s. 63; A.K. Jain et al., Moving Toward Improved Teamwork in Cancer Care. The
Role of Psychological Safety in Team Communication, ,,Journal of Oncology Practice” 2016, t.12,nr 11,
s. 1000-1011; B. Stelcer, Opieka paliatywna i terminalny etap zmagania si¢ z chorobg, [w:] Kompeten-
cje psychologiczne w pracy lekarza, op.cit., s. 168-169.

7M. Kulczycki, Psychologiczne problemy czlowieka chorego..., op.cit., s. 133-134. Zob. tez:
P. Bies, Walczylem z rakiem i..., op.cit., s. 43; PP. Grzybowski, Doktor klaun! Terapia smiechem...,
op.cit., s. 73-74.

418 M. Keirse i I. Zajaczkowska, Zycie z chorobg..., op.cit., s. 361.
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szek swoich znajomych lekarzy i jakby przekazywali mnie jak takie ogniwo w tym tancusz-
ku. Dla mnie to byli obcy lekarze, ale oni dla siebie nie byli obcy. Dzigki temu mogli bardzo
dobrze ze sobg wspdlpracowac.

Jak podkreslaja uczestnicy przeprowadzonego przeze mnie badania fokuso-
wego, bardzo potrzeba wspolpracy miedzy specjalistami, kluczowa jest wzajemna
znajomos$¢ i komunikacja, tymczasem obecnie czgsto jest z tym problem, zwlasz-
cza w kontekscie braku przeplywu informacji. Wspomniani specjalisci wskazujg
na chaos komunikacyjny - codzienno$cia jest szczatkowa, pospieszna komunika-
cja (np. na korytarzu), czesto rézni specjalisci méwia pacjentom sprzeczne rzeczy,
co rodzi niepokdj i zmniejsza poczucie bezpieczenstwa oraz zaufania do systemu
medycznego. Wywiady z pacjentami pokazuja, Ze jest to trafne spostrzezenie. Po-
dobne wnioski przedstawia Henryk Knapik, wskazujac, ze duzg role odgrywa to,
na ile zespot jest zgrany, co ma przelozenie na aspekt komunikacyjny (przekazy-
wanie informacji powinno przebiega¢ mozliwie jak najkrétsza droga), a co za tym
idzie - na efektywnos¢ funkcjonowania zespotu rehabilitacyjnego*®.

Poza tym powtarzanie swojej historii kolejnym specjalistom jest dla wielu pa-
cjentow obcigzajace i traktowane jako strata czasu*?'. Niestety, w przypadku moich
badanych bardzo cz¢sto podnoszonym problemem (gléwnie w kontekscie osob
leczacych sie w duzych podmiotach onkologicznych) byla kwestia braku skoordy-
nowania leczenia i koniecznos¢ ciagtego przedstawiania swojej sytuacji kolejnym
osobom (zwlaszcza w przypadku wizyt kontrolnych w poradni).

Najwiecej to sie rzeczy w [nazwa stowarzyszenia pacjenckiego — N.U.] dowiedzialam. Bo
w poradni to tylko: aha, recepta? No to kolejna recepta... jak moéwisz: a czemu na przyktad
mam teraz taki [nazwa leku hormonalnego - N.U.], a przy tym miatam taki? , A to jest
w ogdle bez znaczenia” - no taka odpowiedz. (...). Albo ze chcesz na przykltad zmieni¢ lek,
bo ze ten ci nie stuzy. ,,Ale pani nie moze czego$ innego” - ale nie jest to jakos wyttumaczo-
ne, nie? Ze czemu tam... Bo oni tak: szybko, szybko tam wszystko. A tym bardziej ze mo-
wie, tam co i rusz inny lekarz przyjmuje, wiec tam... Jak miatam juz ile$ tych wizyt - moze
kilkanascie - no to raptem ten sam byl dwa razy. (...). W kazdym razie no to by bylo lepiej,
jakby byt taki staly lekarz, nie? No bo to jest trudne — potem trzeba ttumaczy¢ znowu kaz-
demu od poczatku... A juz nie chce si¢ kazdy lekarz tak wstuchiwa¢ w to, no bo to... (...).
A nie, ze tam co chwile jest co$ innego - co chwile si¢ zmieniajg ci lekarze w tych porad-
niach i nigdy nie wiadomo, na kogo sie trafi i... potem jak juz idziesz i widzisz, ze znowu
jest kto$ inny, to juz nawet tez ci si¢ nie chce tego opowiada¢ po raz kolejny od poczatku,
nie? Albo musisz poczeka’, zeby pani przeczytata od poczatku, co i jak byto (...) (PA_18).

119 K. Koronkiewicz, Macierzyistwo spod znaku raka - choroba jako wydarzenie krytyczne w zy-
ciu przyszlej matki, ,Ogrody Nauk i Sztuk” 2013, nr 3, s. 136.

420 H. Knapik, Zespét rehabilitacyjny. Znaczenie szkolenia w zakresie komunikacji, op.cit., s. 280.

#1 K. Long Roche et al., “Little Big Things”..., op.cit., s. 976.
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Ja dobrze trafitam na lekarza po operacji, czyli na panig doktor [nazwisko lekarki - N.U.]
(...), wtedy tez czulam sie taka zaopiekowana, ze mam jednego lekarza, ide do tego lekarza,
on wszystko wie, on prowadzi mnie i wiemy o sobie duzo (...). Teraz, co mi przeszkadza na
chwile obecng, to jest wlasnie to (gdziekolwiek, juz probowatam w paru osrodkach), moze
to nie jest w naszym systemie takie, ale na przyklad nie mam takiego lekarza prowadza-
cego, nie? Co ideg, to spotykam nowa osobe i musze na nowo opowiada¢ tg historie, bo -
nawet malo tego — jak przeniesiono tez na [adres pierwszego szpitala - N.U.] do szpitala
na [adres drugiego szpitala - N.U.], to nie bylo tych rzeczy w systemie w ogole, wiec gdzies
tam z archiwum siegano te teczki, jak sie juz kto$ pojawit. I takie — przyznam sie — no to
jest takie no... Potem trudno jest méwic¢ o jakims$ takim spdjnym leczeniu czy jakiejs takiej
opiece, jezeli ciagle trzeba co$ komus na nowo opowiadad, thumaczy¢ i tak to. To jest takie
troche ucigzliwe (PA_11).

Problem ten widoczny jest réwniez w obszarze medycyny rodzinnej (ktéra w kon-
tekscie osob chorujacych onkologicznie odgrywa bardzo duza rolg, szczegdlnie
w okresie miedzy hospitalizacjami czy po leczeniu)*:

Kiedys$ lekarz byl, prawda, byt lekarzem rodziny i cala rodzina do niego chodzila, oni sie
spotykali - to jest przyjazn. A nie na przyktad: dzisiaj przychodze, jest lekarz X, jutro przy-
chodze, jest lekarz Y — tlumacze wszystko od poczatku... to ma tez czasami konsekwencje
medyczne, niestety (lekarz radiolog).

Lekarze biorgcy udzial w badaniu fokusowym podkreslali dodatkowo niedostatki
w zakresie koordynacji opieki nad pacjentem onkologicznym i osobami po lecze-
niu. Brakuje wzajemnego wsparcia merytorycznego, wspdlnych szkolen i wspot-
pracy miedzy lekarzami z sektora podstawowej opieki zdrowotnej i lekarzami
z obszaru onkologii.

Kwestia Zielonej Karty — miatam problem z tym, bo jak lekarz, ktéry wykryt guza, powie-
dzial, Ze mam i§¢ do lekarza rodzinnego zaraz i dostaé ta karte, zeby mi wypisal Zielona
Karte. No to pani [lekarka z podstawowej opieki zdrowotnej — N.U.] mi powiedziata, ze
ona mi nie wypisze, poniewaz ona tego nigdy nie wypisywala. No i od razu spotkanie ze
$ciang — na starcie (PA_18).

O ile za granicg lekarze rodzinni s3 w stalym kontakcie z onkologami prowadzacy-
mi pacjenta, to w Polsce przeptyw informacji i wspolpraca sa bardzo ograniczone.
Niemniej warto zaznaczy¢, ze kilkakrotnie w wywiadach pojawial si¢ watek bar-
dzo duzego wsparcia udzielanego przez lekarza rodzinnego - zaréwno w kontek-
$cie duzego zainteresowania sytuacjg i stanem chorego, jak i pokierowania, gdzie
mozna otrzymac bezptatng pomoc psychologiczng czy socjalng. Lekarz rodzinny

422 Zob. W. Eichelberger i I.A. Stanistawska, By lekarzem, by¢ pacjentem. .., op.cit., s. 99-100.
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moze zatem odegra¢ bardzo duzg role, zwlaszcza gdy - jak zauwaza Bogdan de
Barbaro - ma szerszy oglad sytuacji oraz moze dostrzec wigcej wymiar6éw rzeczy-
wisto$ci choroby (wliczajac w to kontekst spoleczny, rodzinny, psychologiczny)
i ,bez ukrywania si¢ za parawanem technologii wlacza siebie i swoja wrazliwos¢
w spotkanie z pacjentem™?. Jak pisze wspomniany autor, ,,(...) wlasnie lekarz ro-
dzinny lub lekarz zajmujacy si¢ opieka paliatywna moze wypelni¢ luke miedzy
hermetyczng i stechnicyzowana wiedzg medyczng a desperacja i chaosem emo-
cjonalnym rodziny”***. Herman Dietzfelbinger i Monika Dorfmiiller wskazuja na
mozliwosci w zakresie pelnienia przez lekarzy rodzinnych funkcji koordynatoréw
interdyscyplinarnej wspdtpracy w zakresie pomocy osobie chorej onkologicz-
nie*”. Réwniez Manu Keirse podkresla ogromng role lekarzy opieki podstawowej
w interdyscyplinarnej wspotpracy na rzecz chorego onkologicznie i jego rodziny,
wskazujac na wigksza wiedze na temat pacjenta (a przede wszystkim znajomosé
szerszego kontekstu jego funkcjonowania)*®. Obecnie potencjal ten nie jest jed-
nak wykorzystywany.

Argumentem za tym, ze warto podja¢ wysilek tworzenia interdyscyplinarnych
zespoldéw opieki medycznej i wsparcia chorych, jest przede wszystkim zwigzane
z tym zwigkszenie bezpieczenstwa pacjentéw, zapobieganie lukom w obrebie za-
pewnionej pomocy oraz minimalizowanie ryzyka powielania si¢ dziatan*”’. Poza
tym, jak wskazuja Michat Skrzypek, Kazimierz Popielski i Ewa Albinska, zdrowie
i choroba maja charakter wielowymiarowy i wieloaspektowy, w zwigzku z czym
wymagaja podejscia multidyscyplinarnego*®. W przypadku choroby onkologicz-
nej — z uwagi na jej specyfike i wptyw na szeroko pojete zycie pacjenta — wielody-
scyplinarna rehabilitacja ma szczegdlne znaczenie*”. Doswiadczenia zagraniczne
pokazujg, ze wdrozenie programdéw wszechstronnego wsparcia udzielanego pa-

23 B. de Barbaro, Pacjent w swojej rodzinie, op.cit., s. 16-17.

24 Tbid., s. 136.

4 H. Dietzfelbinger i M. Dorfmiiller, Wspdipraca interdyscyplinarna, [w:] Psychoonkologia:
diagnostyka, metody terapeutyczne, op.cit., s. 244-246. Zob. tez C. Riedner, Powigzania migdzy leka-
rzem pierwszego kontaktu, pacjentem, onkologiem i psychoonkologiem, [w:] Psychoonkologia: diagno-
styka, metody terapeutyczne, op.cit., s. 344-345.

426 M. Keirse i I. Zajaczkowska, Zycie z chorobg..., op.cit., s. 60.

4271, Coyle et al., What is an interprofessional healthcare team anyway?, [w:] Sociology of inter-
professional health care practice: critical reflections and concrete solutions, op.cit., Health care issues,
costs and access, s. 40-41.

48 M. Skrzypek, K. Popielski i E. Albinska, Zdrowie i choroba jako przedmiot bada# multidyscy-
plinarnych. Wybrane zagadnienia, [w:] Zdrowie i choroba w kontekscie psychospotecznym, red. K. Po-
pielski, M. Skrzypek i E. Albiniska, Wydawnictwo KUL, Lublin 2010, s. 23-24.

49 K. Silver, A journey to make cancer rehabilitation the standard of care, ,Work” 2013, t. 46,
nr 4, s. 473-475. Zadania i modelowy przyklad pracy takiego zespotu rehabilitacyjnego szczegbtowo
opisuje Julie K. Silver z zespotem: Cancer rehabilitation may improve function in survivors and decre-
ase the economic burden of cancer to individuals and society, op.cit.
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cjentom przez multidyscyplinarny zespél moze poprawi¢ jako$¢ zycia chorych
oraz wplynac¢ na ich przystosowanie psychospoleczne (m.in. w kontekscie po-
ziomu wiedzy, relacji z bliskimi, poczucia sensu zycia czy poziomu lgku i innych
zaburzen nastroju)*’. Monika Walczak podkresla z kolei, ze dzieki interdyscy-
plinarnosci mozliwe staje si¢ holistyczne widzenie danego tematu czy problemu,
dostrzezenie szerszego kontekstu i wzajemnych zwigzkéw obszaréw zwigzanych
z poszczegdlnymi dyscyplinami®'.

Wskazania dotyczace potrzeby interdyscyplinarnej opieki nad pacjentami on-
kologicznymi pojawialy si¢ rowniez czesto w wypowiedziach moich badanych.

Jakby kazdy tylko sie swoja dziatka zajmuje — nie patrzy tak cato$ciowo tak na tego pacjenta
(PA_18).

Czyli taka interdyscyplinarna opieka: nie tylko lekarska (ktora jest oczywiscie bardzo
wazna), ale tez farmaceutyczna, dietetyczna, psychologiczna. Interdyscyplinarne zespoty
opieki nad tym pacjentem. Ze pacjent jest — i tak spadto na niego co$ ciezkiego - ale wie,
ze dobra (jezeli jest oczywiscie chetny i jest skory, wiesz, do walki), ze dobra: farmaceuta
mu wyttumaczy, jak leki, moze i§¢ do dietetyka, zeby$Smy ustalili, co jes¢ (na przyktad nie
tak jak jeden mi mowi: ,,A bo kawe mozna” albo ,,Nie, kawy nie mozna” (...)). Czyli taki
interdyscyplinarny zespot opieki nad pacjentem. To, co prébuje sie teraz zrobi¢ nad kazda
chorobg przewlekla - i za granica jest to, jakos$ to funkcjonuje. W Polsce tego nie ma. Czyli
nie tylko lekarze, ale tez dietetycy, farmaceuci, psychologowie... (...). Medycyna juz jest
na tak wysokim poziomie, ze juz jedna osoba nie jest w stanie wszystkiego ogarna¢ i NIE
MA CZASU. Wiec ja jestem zwolennikiem takich waskich jak gdyby gatezi, ze kazdy sie
w czyms§ specjalizuje, ale ZESPOL - a pacjent ma tez dostep do tego i wie, e z tym py-
taniem - do tego, z tym — do tego, ze z tym moze zadzwonic. (...). Jezeli by byta ta taka
interdyscyplinarna opieka, ze, wiesz, ze kto$ ci ustawi diete, kto$ ci pomoze z lekami, kto$
z tobg porozmawia, kto$ cie bedzie aktywowal spolecznie (bo pacjenci... nie jest moze
problemem wykluczanie pacjentow, ale pacjenci sami sie wykluczaja z tego zycia). (...).
Tak ze jakby byta taka opieka - Ze pacjent wie, gdzie sie uda¢. Plus ta socjalna. No to tego
brakuje (PA_36).

Dobrym rozwigzaniem wydaje si¢ wprowadzenie w obszarze opieki nad pacjen-
tami onkologicznymi opisanego szczegdtowo przez Sabine Pawlas-Czyz sposobu
pracy w ramach case management (czyli zarzadzania przypadkiem), ktory opie-
ra si¢ na skoordynowanej, wszechstronnej, interdyscyplinarnej i wielozespotowej
wspolpracy na rzecz holistycznego wsparcia osoby potrzebujacej (poprzez iden-
tyfikacje i analiz¢ potrzeb oraz zasobow tej osoby, zaplanowanie wsparcia, wdro-
zenie pomocy poprzez m.in. wsparcie w wykorzystaniu mozliwosci i potencjatu,

0 L.-M. Petersson, Group rehabilitation for cancer patients..., op.cit.
B M. Walczak, Czy mozliwa jest wiedza interdyscyplinarna?, ,,Zagadnienia Naukoznawstwa”
2016, nr 1 (207),s. 118-119.
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ulatwienie dostepu do zasobow wsparcia, a takze ewaluacje adekwatnosci i efek-
tywnosci udzielanej pomocy oraz rzecznictwo intereséw)*2.

Cho¢ w obecnej rzeczywistoéci tego typu pomyst wydaje sie zbyt idealistyczny
i malo realny, to jednak mozna stwierdzi¢, ze zmiana modelu opieki w kierunku
bardziej holistycznego i humanistycznego wsparcia pacjentéw onkologicznych be-
dzie musiata si¢ kiedys realnie dokona¢. Wspdlpraca specjalistow i wszechstronne
wspieranie oséb doswiadczajacych chorob nowotworowych (réwniez w kontek-
$cie realizacji w trakcie leczenia ich potrzeb psychospolecznych) wobec specyfiki
choréb onkologicznych sg nie tylko potrzebne, ale wrecz niezbedne, aby oferowa-
na pomoc byta skuteczna, a przede wszystkim, by niwelowata nie tylko medyczne
skutki choroby, ale réwniez minimalizowata reperkusje psychospoteczne, co ma
wymiar nie tylko indywidualny, ale lezy takze w ogélnym interesie spotecznym.

3.6. Sytuacja osob po zakonczonym leczeniu onkologicznym -
system wsparcia dla ozdrowiencow*3

Skuteczno$¢ leczenia onkologicznego w Polsce jest gorsza niz w wigkszosci pozo-
stalych krajow Unii Europejskiej***, niemniej coraz wigcej 0sob zyje przez wiele
lat po rozpoznaniu nowotworu, zaréwno w stanie remisji choroby, jak i w formie
przewlektej. W 2015 roku w Polsce zyto niemal 990 tys. os6b z chorobg nowotwo-
rowa rozpoznang w ciggu wczesniejszych 15 lat**. Jak zauwaza Iwona Taranowicz:
~Coraz wigksza liczba chorych w spoleczenstwie powoduje, Ze choroba staje si¢
swoistg normg, ktdrg trzeba wpisa¢ w porzadek funkcjonalnej rzeczywistosci. Za-
grozenie, jakim jest choroba, staje si¢ powszechnym doswiadczeniem bedacym
udziatem coraz wigkszej liczby ludzi”**. Tym samym mozemy stwierdzi¢ za Gra-
hamem i Sashg Scamblerami, ze mamy do czynienia ze spoleczenstwem remis;ji*’.

Jak zauwaza Przemystaw Pawel Grzybowski, przedluzajaca sie sytuacja choro-
by staje si¢ dla wielu pacjentéw po prostu codzienno$cia, przyzwyczajeni do ruty-
ny zwigzanej ze szpitalnym rytmem zycia i otrzymywanej opieki mogg mie¢ pro-
blem z powrotem do rzeczywistosci pozaszpitalnej (do ktérego powinni$my ich
przygotowac)**®. Etap powrotu do codzienno$ci wbrew pozorom moze by¢ bardzo

2. S. Pawlas-Czyz, Spoleczna rzeczywistosé choroby nowotworowej w rodzinie. ..., op.cit., s. 230-239.

43 Problematyka ujeta w tym podrozdziale zostanie szerzej opisana w kolejnej publikacji.

4 Dostepnosc i efekty leczenia nowotworéw, op.cit., s. 8-9.

45 Za: ibid,, s. 9.

36 1. Taranowicz, Zdrowie i sposoby radzenia sobie z jego zagrozeniami..., op.cit., s. 28.

%7 Za: B. Tobiasz-Adamczyk, , Zycie w ramach” wyznaczonych chorobg nowotworowg..., op.cit.,
s. 84.

8 P.P. Grzybowski, Doktor klaun! Terapia smiechem. .., op.cit., s. 67-68.
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stresujacy. Okres choroby, a zwlaszcza czas leczenia, traktowany jest jako swoiste
»moratorium” — zazwyczaj otoczenie stara si¢ odcigzy¢ chorego, jest on otoczony
opieka, nie wymaga si¢ od niego pelnego zaangazowania w realizacj¢ wczesniej-
szych rol. Po zakonczeniu leczenia nastepuje przejscie z roli osoby chorej do roli
osoby zdrowej (ewentualnie dodatkowo do osoby z niepelnosprawnoscia), cho¢
granice miedzy tymi stanami sa bardzo rozmyte*”. Powracajg zatem stare proble-
my, zobowigzania, pojawiajg si¢ tez nowe.

Bo jednak zycie w szpitalu rézni sie od zycia codziennego — tam jest zdecydowanie latwiej,
bo wszystko robig za ciebie tak naprawde. (...) na tej zasadzie tatwiej, zZe generalnie nikt od
ciebie za duzo nie wymaga, nie? (...). No nie powiem, przez ten okres 2 lat, jak mnie tam
leczyli, z matymi pobytami - przerwami w domu, to czlowiek si¢ przyzwyczait do tego, ze
wszystko wolno. (...) i takie bolesne zderzenie, nie? (PA_12)

Thomas Holmes i Richard Rahe stwierdzili, Ze — wynikajaca ze zmian Zycio-
wych - konieczno$¢ ponownego przystosowania si¢ stanowi zrédlo stresu*’, co
potwierdzaja do$wiadczenia moich badanych. Poza tym pacjentom moze towa-
rzyszy¢ wowczas niepewnos¢ co do odzyskania sprawnosci, jakosci przysziego zy-
cia i mozliwosci, a takze efektywnosci leczenia, zwlaszcza gdy efektem ubocznym
leczenia jest niepelnosprawnos¢**!. Problemem moze by¢ réwniez zjawisko znane
jako wyuczona bezradnos¢, ktore obejmuje deficyt w sferze poznawczej (obnize-
nie sprawnosci intelektualnej), motywacyjnej (obnizone zainteresowanie podej-
mowaniem dzialania) oraz emocjonalnej (obnizenie nastroju i poczucia wlasnej
wartosci)*4.

Czesto subiektywna ocena zdrowia jest nizsza niz obiektywna, co dodatkowo
jest podsycane przez lek dotyczacy progresji choroby. Dobrze oddajg to stowa pa-
cjentki przywolane przez Helen¢ Wrone-Polanska:

(...) kiedy jade do kontroli lekarskiej do Krakowa, pakuje catg walizke, gdyz jestem przeko-
nana, ze nie czuje sie jeszcze w pelni zdrowa i bede musiata zosta¢ w klinice na leczeniu. Po

9 S. Kowalik, Psychospoteczne podstawy rehabilitacji osob niepetnosprawnych, op.cit., s. 84-85.
Wigcej o tym w: A.L. Stanton, J.H. Rowland i P.A. Ganz, Life after diagnosis and treatment of cancer
in adulthood..., op.cit.

0 Za: S.E. Hobfoll, Stres, kultura i spolecznosc..., op.cit., s. 81.

1S, Kowalik, Psychospoteczne podstawy rehabilitacji 0sob niepetnosprawnych, op.cit., s. 83-84;
N. Peixoto et al., Anxiety self-management strategies in cancer survivors: a systematic literature re-
view, ,Revista de Enfermagem Referéncia” 2017, t. IV, nr 12, s. 151. Zob. tez E. Schiitze, Analiza
biograficzna ugruntowana empirycznie w autobiograficznym wywiadzie narracyjnym. Jak analizo-
waé autobiograficzne wywiady narracyjne, [w:] Metoda biograficzna w socjologii: antologia tekstéw,
red. K. Kazmierska, Zaklad Wydawniczy ,,Nomos”, Krakéw 2012, s. 142.

2 A. Szmajke, Wsparcie spoleczne — antidotum na doswiadczenie bezradnosci?, [w:] Ku lepsze-
mu funkcjonowaniu w zdrowiu i chorobie..., op.cit., s. 247.
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badaniu kontrolnym lekarz informuje mnie, ze wszystko jest w porzadku, i moge wracaé
do domu, i juz trzeci raz z tg pelng walizke wracam do domu*®.

Jak obrazowo pisze Hubert Wiercinski: ,,Swiat 0s6b dotknietych rakiem jest zatem
niepewny - rozciaga si¢ on miedzy wizjg stabilnej przeszlosci i zmierza, poprzez
zaburzong i chaotyczng terazniejszo$¢, ku metnej i niepewnej przysztosci”*. Za-
réwno w wypowiedziach internetowych, jak i w moich wywiadach pojawiala si¢
kwestia odczuwania (opisanego we wczesniejszej czesci pracy) syndromu miecza
Damoklesa i checi ciaglego potwierdzania stanu zdrowia poprzez wykonywanie
dodatkowych badan. Co ciekawe, wigkszo$¢ osob, ktore o tym wspominaly, byla
$wiadoma, ze ich zachowanie jest niekonstruktywne i obciazajace oraz wykracza
poza normalng troske o zdrowie:

No wlasnie bylo ciezko w ogdle sobie jakos z tym poradzi¢. Bo dowiedziatam sie, ze - tak,
mam status tak naprawde remisji, ale nie oznacza to, ze jestem zdrowa. I ze nigdy nie bede
zdrowa. No wiec automatycznie si¢ stresowalam przy kazdym przeziebieniu, przy kazdej
sennosci w dzien. Nadal mam taki stres, ze jak zasne w ciaggu dnia pig¢ minut, to moze jest
juz jaki$ nawrét. Albo ze mi temperatura troche skoczy w ciggu dnia - to moze nie jest
okres, moze co$ innego jest. Za kazdym razem panikuje, kilka razy do roku sprawdzam
sobie krew, czy moje wyniki sg w porzadku. No wiec to jakby zostaje caly czas (PA_07).

Przychodzi moment, ze (...) od strony szpitala, tak, opieki takiej konwencjonalnej — dla
nich jestem zdrowa. Ja tak méwie troche brutalnie, ze dopoki nie zaczne kasta¢ krwig albo
nie wiem... nie zacznie mnie bole¢ tutaj w boku, albo utyka¢ nie zaczne, to dla nich jestem
zdrowa. No bo takie jest podejscie, ze musi by¢ przerzut, zeby dalej si¢ mna zainteresowali.
To brzmi brutalnie, ale tak jest, bo teraz nawet nie maja mi nic do zaoferowania. Ale...
przychodzi taki moment, ze wlasnie dla nich jestem zdrowa, cz¢§¢ moich znajomych uwaza
mnie za osobe¢ zdrowg i ktéra wymysla teraz (czuje to), ktéra troche szuka dziury w calym
i ktéra za bardzo... ,,A po co robisz te badania?” i wlasnie taki... a jednoczesnie ten strach
jest. Rzeczywiscie wpadlam w takg pulapke — mysle, ze to tez jest pulapka psychologiczna -
robienia tych badan, ktére sg niedostepne w Polsce (PA_08).

Lek przed nawrotem choroby powoduje, ze osoby z doswiadczeniem choro-
by nowotworowej duzg wage przykladaja do szybkiej diagnostyki i opieki kontrol-
nej po leczeniu. Naturalna wydaje si¢ che¢¢ obnizenia poziomu lgku poprzez jak
najdokladniejsze badania i uzyskanie potwierdzenia, ze jest si¢ zdrowym. Nieza-
przeczalna jest rowniez ogromna rola wczesnego wykrycia ewentualnych zmian
oraz mozliwo$¢ szybkiej reakeji i wdrozenia leczenia. Niestety, trzeba pamietac,
ze rozpoznanie nowotworu w naprawde skrajnie wczesnej fazie jest poki co ilu-
zoryczne — na pierwszym etapie choroba nowotworowa ma charakter utajony,

3 Cyt. za: H. Wrona-Polanska, Funkcjonalny Model Zdrowia..., op.cit., s. 24.
444 H. Wiercinski, Rak..., op.cit., s. 49.
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niedajacy objawéw mozliwych do identyfikacji wspolczesnymi metodami, poza
tym w niektérych przypadkach rozwdj nowotworu postepuje bardzo szybko**.
Wraz z ogromnym postepem medycyny (a zwlaszcza diagnostyki) skraca sie
znaczaco okres utajenia choroby, niemniej niemozliwa jest chroniczna kontrola
przed nawrotem i stuprocentowe wykluczenie istnienia komdrek nowotworo-
wych. Oprécz ograniczen technologicznych bariere stanowia réwniez kwestie
finansowe - badania bardzo szczegélowe i precyzyjne (takie jak tomograf kom-
puterowy (TK), rezonans magnetyczny (RM) czy pozytonowa tomografia emi-
syjna z tomografiag komputerowa (PET-CT)) sa po prostu drogie i skierowanie
na nie z przyczyn prewencyjnych, bez wyraznego wskazania medycznego jest
po prostu niemozliwe (tym bardziej ze wyniki tych badan nie majg charakteru
absolutnego).

Jak podkresla Anna Kowalczyk, badania diagnostyczne powinny by¢ wy-
konywane w sytuacjach, gdy ich przeprowadzenie ma istotny wplyw na decyzje
dotyczace leczenia i losu chorego, inaczej narazajg osobe im poddang na zbedne
i czasochlonne procedury, a przede wszystkim wydluzajg czas oczekiwania innych
pacjentéw na badania**. Poza tym w wielu przypadkach silnej kancerofobii u by-
tych pacjentéw onkologicznych pomyslne wyniki nie zmniejszaja wcale poziomu
leku i stresu**. Trudno jednak dziwi¢ si¢ rozgoryczeniu pacjentdw, ktoérzy wskazu-
ja na paradoksy systemu medycznego - z jednej strony zachecamy do profilaktyki
i regularnych badan, z drugiej bezplatne badania profilaktyczne (np. mammo-
grafia piersi) przystuguja zawezonej grupie odbiorcéw (najczesciej z grup ryzyka,
w okreslonym wieku), a ich czgstotliwo$¢ moze rowniez spowodowac sytuacje, ze
nowotwor miedzy badaniami kontrolnymi osiggnie duze rozmiary**.

No wlasnie teraz mam duzy problem z ta reka, normalnie zaraz zwariuje z bolu, a zdarza mi
sie to pierwszy raz od dwunastu lat! Wigc jestem w szoku, méj maz mnie goni, a na przy-
ktad na USG moge si¢ uméwic¢ w lipcu... dopiero. Prywatnie! (...). Jak ja slysze, przyznam,
o profilaktyce i stysze: ,Kobiety, badajcie si¢”, to mam ochote rzuca¢ czym$ w telewizor.
Bo to nie jest kwestia kobiet - to jest kwestia dostepnosci tego. No jezeli co$ mi sie dzieje,
wyczuwam na wezlach chlonnych trzy guzy, i chciatabym sie przebada¢, a ona mi moéwi:
»Dobra, ale terminy to my mamy na lipiec” (...). Na przyklad w tym roku limit na mam-
mografie juz jest wyczerpany (PA_11).

5 K. Skladowski, J. Gromek-Illg i M. Makuch, Wspdlnie pokonajmy raka..., op.cit., s. 27-28.

46 A. Kowalczyk, Co trzeba wiedziec o organizacji bada# diagnostycznych i leczenia onkologicz-
nego, [w:] O Zyciu z rakiem i po raku..., op.cit., s. 10.

7 A. Sesiuk i L. Rzepiela, Wybrane zaburzenia psychiczne w przebiegu choréb nowotworowych,
op.cit., s. 24.

“8 Zob. K. Skladowski, J. Gromek-Illg i M. Makuch, Wspélnie pokonajmy raka..., op.cit., s. 28—
29, 34-35.
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Obrazowo kwestie te wyjasnia Tadeusz Pientkowski podkreslajacy korzysci wyni-
kajace z badan przesiewowych, ale jednoczesnie moéwigcy o ,realizmie epidemiolo-
giczno-finansowym” — wykonanie badan powinno pomagaé ,wyltapywac” przypadki
rzeczywiscie chore lub zagrozone zachorowaniem (zatem profilaktyka odgrywa duza
role, ale masowe i powszechne badania nie sg po prostu opfacalne ekonomicznie i nie
sg do konca zasadne)*”. Niemniej nie zmienia to faktu, ze badania kontrolne i prze-
siewowe majg ogromne znaczenie w kontekscie choréb nowotworowych (zwlaszcza
W sytuacji zaobserwowania niepokojacych zmian, tak jak w przypadku cytowanej
kobiety). Poza tym dazenie do uzyskania jak najwigkszej kontroli jest dosy¢ typo-
we dla wielu osdb, ktére mozemy zakwalifikowa¢ do opisanego w trzecim rozdziale
spoleczenstwa remisji — kryzys wiary we wlasne cialo i ciagle zycie z obawa przed
nowotworem prowokuje do checi czgstego potwierdzania zdrowia (co ma przynies¢
ulge, ale jednoczesnie wigze sie z duzym stresem podczas oczekiwania na wyniki),
o czym pisal réwniez, na podstawie wywiadéw z chorymi, Hubert Wiercinski*®.

W przypadku zmian w wygladzie czy uszkodzen ciala pojawia si¢ nierzad-
ko lek przed reakcja otoczenia, zwlaszcza partnera/partnerki. Jak zwraca uwa-
ge Stanistaw Kowalik: ,,Przebywajac w szpitalu lub w osrodku rehabilitacyjnym,
pacjent tworzy sobie jakie§ wyobrazenia na temat tego, jak bedzie funkcjonowat
po powrocie do domu. (...). Powrdt do domu osoby niepelnosprawnej [cytat ten
mozemy jednak uogélni¢ i odnies¢ réwniez do wszystkich pacjentéw leczonych
onkologicznie — N.U.] jest w duzym stopniu momentem konfrontacji migdzy wy-
obrazeniami na temat wlasnej sprawnosci i rzeczywistymi mozliwo$ciami™*'. Ba-
dania Pawta Wolskiego pokazuja, ze w kontekscie radzenia sobie z utratg zdrowia
i nabyciem niepelnosprawnosci duza role odgrywa moment rozwojowy, w ktérym
to nastgpito — osoby mlodsze (do 38 roku zycia) zasadniczo przyjmuja bardziej
proaktywna postawe, wraz z wiekiem wzrasta natomiast skfonnos$¢ do biernosci
i reakcji depresyjnej*. Pietro Castelnuovo-Tedesco wskazuje, ze sila przezy¢ zwig-
zanych z uszkodzeniem ciala moze by¢ wypadkows takich czynnikdw, jak:

- wielkos¢ i lokalizacja uszkodzenia ciata,

- jego wplyw na ogélny stan zdrowia,

— widoczno$¢ defektu ciala,

- ocena mozliwosci fizycznego przywrdcenia poprzedniego stanu,

- pamiec zdarzenia, ktdre spowodowalo uszkodzenie,

- wlasciwosci osobowosci*®.

9 Rak piersi: odbuduj swoje cialo i swoje zycie..., op.cit., s. 73.

0 H. Wiercinski, Rak..., op.cit., s. 116-118. Zob. tez B. Winch i B. Wiatrowska, Pomoc psycho-
logiczna dla rodziny osoby chorej onkologicznie, [w:] Praktyczny podrecznik psychoonkologii dorostych,
op.cit., s. 277-278.

1S, Kowalik, Psychospoteczne podstawy rehabilitacji 0sob niepetnosprawnych, op.cit., s. 85.

42 P. Wolski, Utrata sprawnosci. .., op.cit., s. 27.

43 Za: S. Kowalik, Psychologia rehabilitacji, op.cit., s. 78.
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Roman Ossowski pisze z kolei, ze ,,[g]dy méwimy o chorobie, mamy na mysli
proces. Natomiast gdy méwimy o niepelnosprawnosci, to mamy na mysli raczej
pewien stan wynikajacy z choroby”***. Nabycie niepelnosprawnosci niewatpliwie
jest punktem zwrotnym w biografii (o czym pisala m.in. Malgorzata Malec*®), co
wymaga przystosowania si¢ i oswojenia z nowg (zmieniajacg znang wcze$niej rze-
czywisto$¢) sytuacja. Radzenie sobie z niepelnosprawnoscig i utratg czesci ciala
lub jego funkcjonalnosci przyjmuje forme trajektorii, w ktérg wpisana jest nie tyl-
ko fizyczna rekonwalescencja, ale rwniez m.in. praca nad tozsamoscia, o czym —
w nawigzaniu do wlasnej historii amputacji oka w zwigzku z jego nowotworem -
pisala socjolog Christa Hoffman-Riem**.

Strata zwigzana z uszkodzeniem ciala i utrata zdrowia powoduje czesto spadek
poczucia wlasnej wartosci i samoakceptacji, co wigze si¢ z probami zachowania
wlasnej godnosci - czgsto w mato konstruktywny sposob, np. przez unikanie ludzi
czy tez udawanie, ze ,,nic si¢ nie stalo”*’. Poza tym typowym zjawiskiem jest stron-
niczo$¢ polegajaca na wyolbrzymianiu znaczenia straty**®.

Bo prawda jest taka, ze w czasie chemioterapii, tego wszystkiego — raka i tak dalej, po
operacji spada mocno samoocena, tak? Bo jednak tam sie spojrzy - ,, Tak, no dobra, juz nie
jestem taka pelnowarto$ciowa, nie mam tego’, taka niepewnos¢... taka moja ocena, ze nie
dam rady, taka... Bardziej jesteSmy tacy zestresowani, Ze nie podotam, ze nie dam rady,
nie jestem 100-procentowa, nie jestem warta, nie wiem, jestem wybrakowana. Takie mamy
wszystko na nie. Ale ja mysle, ze wtedy wiasnie ten stres puszcza — bo w czasie choroby
nie mieli$my czasu o tym mysle¢, bo bylo spigcie, tak? A tutaj pada i mysle, ze wtedy jest
wlasnie potrzebny tez psycholog (PA_17).

Jak zwraca uwage Przemystaw Pawel Grzybowski (w nawigzaniu do Colina
Murraya Parkesa), poczucie straty wynikajace z bezpowrotnie utraconych moz-
liwosci czy zdolnosci moze poglebia¢ wyobcowanie danej osoby (zwlaszcza jezeli
utracone aspekty stanowily dla niej szczeg6lng warto$¢)**. Moze réowniez dojs¢ do

4 R. Ossowski, Teoretyczne i praktyczne podstawy rehabilitacji, Wydawnictwo Uczelniane Wyz-
szej Szkoly Pedagogicznej, Bydgoszcz 1999, s. 41.

5 M. Malec, Doswiadczanie nabytej niepetnosprawnosci w narracjach, [w:] Narracje - (auto)bio-
grafia - etyka, red. L. Koczanowicz, R. Nahirny i R. Wlodarczyk, Wydawnictwo Naukowe Dolno$laskiej
Szkoly Wyzszej Edukacji TWP, Wroclaw 2005, s. 167-178.

46 Zob. C. Hoffman-Riem, Utrata znaczqgcej symbolicznie czeici ciata, [w:] Metoda biograficzna
w socjologii: antologia tekstéw, op.cit., s. 459-468.

#7S. Kowalik, Psychologia rehabilitacji, op.cit., s. 85; M. Briguglio i C. Tedesco, Social Interac-
tion of Cancer Survivors in Malta. A sociological analysis, ,Malta Medical Journal” 2016, t. 28, nr 3,
s. 24-25.

48 S.E. Hobfoll, Stres, kultura i spolecznosé..., op.cit., s. 80-85.

49 PP. Grzybowski, Od spotkania do dialogu z Innym i Obcym, w obliczu cierpienia, choroby
i Smierci, op.cit., s. 42.
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zjawiska odpersonalizowania wlasnego ciala, a wigc uznania go (lub jego zmie-
nionych chorobg elementéw) za obce, nierealne i pozostajace poza przezywanym
zyciem, co stanowi pewna forme ochrony przed bélem i obnizeniem poczucia
wlasnej wartosci*®.

(...) i moja reakcja tez na te zmiany w moim wygladzie. Bo czlowiek jest juz zdrowy, ale
i tak sie widzi jako chory. A przez to, ze si¢ przechodzi chemie, to wszystko wydaje sie
w czlowieku takie obce i inne. Tak trudno, nie moglam sie przyzwyczai¢ w ogéle patrze¢ na
cokolwiek - jaki$ palec, reke, wszystko sie wydawalo takie obce (PA_07).

Odwrdcenie tego zjawiska jest stopniowym procesem - cztowiek na nowo musi
sie tego ciala nauczy¢, poznac jego mozliwosci i ograniczenia, a przede wszyst-
kim zaakceptowa¢ zmieniong powierzchownos¢ i nowa forme funkcjonowa-
nia*’. Waznym elementem rehabilitacji jest odejscie od ciaglego poréwnywania
obecnych mozliwosci ze stanem przed utratg zdrowia na rzecz koncentracji na
polepszaniu sprawnosci w najblizszej perspektywie czasowej*>. Réwnie istotne
jest budowanie poczucia wlasnej wartoéci na innych niz wczeéniejsze (juz nie-
dostepne) przestankach*®.

Z drugiej strony w niektérych przypadkach duza role moze odegra¢ niwe-
lowanie widocznych skutkéw choroby (co najbardziej plastycznie widoczne jest
w przypadku rekonstrukgji piersi):

Stomik, ktéry ma stomie, zawsze bedzie si¢ czul w jaki$ sposob uposledzony, i kobieta,
ktéra jest po mastektomii, zawsze bedzie miata namacalny $lad tego, ze byta leczona - to
leczenie zostaje z nig. Teraz ta rehabilitacja pdzna - czy to jest przez odtworzenie, czy przez
rézne pomoce (o ktérych Pan doktor wspomnial), czy przez rekonstrukcje, czy jakies inne
zaangazowanie jest bardzo istotne, zeby czuc¢ sie zdrowym (lekarz radiolog).

Z doswiadczen moich badanych wynika, ze w wielu przypadkach kwestie te nie sa
z nimi omawiane, brakuje rzetelnych informacji i swoistego pokierowania.

Malo informacji na przyklad wtedy bylo, malo takiej rozmowy po prostu - o tym, co sie jakby
dzieje, tutaj jakiego$ takiego pomystu na to, jak poprowadzi¢ taka terapie. (...). Pézniej bar-
dzo malo informacji na przykiad o tym, co mozna zrobi¢, tak? Na przyklad o rekonstrukeji
ja si¢ dowiedzialam po prostu z Internetu, szukajac tego... o rekonstrukgji to sami ze$Smy
sie dowiedzieli, wlasnie szukajac. Szukali$my, co tutaj zrobi¢, jakie§ doswiadczenia kobiet na
forach, ktore byly, i to nam pomoglo dopiero. W szpitalu nie dostatam takich informacji, nie

460§, Kowalik, Stosowana psychologia rehabilitacji, op.cit., s. 330-332.

! Tbid., s. 332.

42§, Kowalik, Psychologia rehabilitacji, op.cit., s. 208.

Por. R. Ossowski, Teoretyczne i praktyczne podstawy rehabilitacji, op.cit., s. 149.
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dostatam nawet takiej informacji, ze to mozna zrobi¢ w [nazwa miasta - N.U.] (...), dopyta¢
sie, jak to mozna zrobi¢, ze to jest refundowane (bo to jest refundowane) (...) (PA_11).

Zglaszane przez moje rozmdéwczynie problemy zwigzane z niedoinformowaniem
odnosnie do mozliwosci rekonstrukcji potwierdza rowniez lekarz radiolog:

Jarozmawiam z onkologami (...), méwie — dlaczego wy nie méwicie kobietom, ze ta rekon-
strukcja jest. Jeszcze w szpitalu, teraz, zaraz — tu jest choroba, tu leczymy, ale pdzniej jest ta
mozliwos¢. Oni moéwia: ,,Bo kobiety nie zglaszajg tak bardzo, ze te piersi im przeszkadzaja,
one mowia — odetnijcie wszystko”. Ja mowie: ,,Doktorze, to jest pacjent w zupelnie innym
stanie, to jest pacjent, ktory walczy o zycie. I ja nie mowig, ze ma si¢ w tej chwili zdecy-
dowad, ja rozumiem, ze sg wazniejsze rzeczy. Ale trzeba da¢ pacjentowi PERSPEKTYWE
POWROTU DO ZDROWIA” (lekarz radiolog).

Poza tym zglaszane w tym zakresie checi sg czasami bagatelizowane i zbywane.
Z negatywnym nastawieniem czesci lekarzy i decydentéw uwazajacych rekon-
strukcje piersi za swoista fanaberie spotkata sie rowniez przedstawicielka organi-
zacji pacjenckich, ktéra lobbujac za lepszym dostepem do rekonstrukeji, niejed-
nokrotnie musiala przekonywa¢ o duzym wplywie na samopoczucie psychiczne
kobiet (jak wynika z doswiadczen ekspertow biorgcych udziat w zrealizowanym
przeze mnie badaniu fokusowym, wiekszo$¢ pacjentek poddajacych si¢ rekon-
strukcji jest bardzo zadowolona z tego kroku — wzrasta ich samoakceptacja, lepszy
jest odbidr siebie i swojego ciala, zwieksza sie pewnos¢ siebie w sytuacjach spo-
tecznych). Poza tym w przypadku jednostronnej mastektomii nalezy uwzglednic¢
dodatkowo kwestie asymetrii obciagzenia kregostupa. Mimo ze nie kazda kobieta
jest zainteresowana rekonstrukcjg i nie we wszystkich przypadkach jest ona po-
trzebna (lub wskazana), to wazne jest jednak danie mozliwosci wyboru, opartego
na rzetelnym informowaniu o wadach i zaletach tego zabiegu, a takze konfronta-
cja oczekiwan i celow pacjentki z mozliwymi realnymi efektami operacji. O tym,
jak istotny jest to aspekt, Swiadczg relacje pacjentek bioracych udzial w badaniu
fokusowym lekarza radiologa, ktore bardzo czesto majg problem z samoakcepta-
cja po mastektomii (nawet miesigce po operacji) do tego stopnia, ze zakrywaja lub
zdejmuja lustra, by nie widzie¢ tego obszaru ciala. Potrzebny jest wiec dostep do
rekonstrukcji i wiedzy na jej temat, ale przede wszystkim wsparcie psychologicz-
ne i spoleczne, ktére pomogloby zaakceptowac siebie (niezaleznie od tego, czy
dana kobieta planuje rekonstrukcje piersi, czy nie).

Z moich obserwacji wynika, ze dla wielu pacjentéw - tak jak pisze Malgo-
rzata Kowalczyk - choroba staje si¢ pewng podstawowg cezurg, przez co dzielg
oni swoje zycie na czas, gdy byli zdrowi, i czas po diagnozie***. Podobne wnioski

44 M. Kowalczyk, Umiejetnosci interpersonalne i etyka pomagania chorym przewlekle, op.cit.,
s. 206.
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wysnuwa Emilia Mazurek, wskazujac, zZe diagnoza choroby nowotworowej staje
sie momentem zwrotnym w biografii powodujacym sytuacje ,podwojnej tozsa-
mosci” (»ja przed choroba, ja po diagnozie onkologicznej”)*®. Jak pisze Manu
Keirse, po chorobie nowotworowej ,,nie mozna czu¢ si¢ tak samo jak wczesniej,
ale mozna nauczy¢ si¢ czu¢ znéw normalnie”*®. Nie jest to jednak tatwe, a w wie-
lu przypadkach wymaga to wsparcia specjalisty, ktéry pomoze przepracowac
odczuwane trudnosci i zaadaptowac si¢ do nowej rzeczywistosci. Pewnym za-
skoczeniem bylo dla mnie to, ze niezwykle czesto w wywiadach pojawialo sie
stwierdzenie, Ze pomoc psychologiczna bytaby niezwykle potrzeba wtasnie PO
leczeniu (czg$¢ 0sdb uwazala, ze nawet w wiekszym stopniu niz w trakcie).

Teraz widze, tak, z perspektywy czasu, ze zabraklo na przyklad jakiego$ wsparcia jednak
psychologicznego, no nie wiem - psycholog, psychiatra, no powiedzmy psycholog. No
przydalby sie, na pewno by sie przydat, bo jak sie z tego wychodzi... - no ja tak miatam
iz tego, co sobie troche czytalam, i taki kontakt (no to tez taka grupa na Facebooku wtasnie
takich osob chorych) - to duzo ludzi ma duzy ten problem: niby jest si¢ juz zdrowym, ale
caly czas sg te kontrole i caly czas jest gdzie$ tam ten strach. I takie poradzenie sobie, w su-
mie psychiczne, tak z samym sobg, tak? Juz nawet nie chodzi o te kontakty z innymi, tylko
chociaz, zeby ktos pomogt jakby przejs¢... Juz w czasie choroby dobrze by bylo nawet,
ale szczegdlnie... u mnie si¢ to objawilo [po leczeniu - N.U.J. (...) i z tego, co slyszalam,
u innych tez (PA_01).

Ja bym poszed! jeszcze dalej, zeby bylo to w jaki$ sposdb nawet po leczeniu, bo tak na-
prawde ja nie moglem jakos si¢ odnalez¢é w spoteczenstwie. Znaczy... trudno byto mi sie
odnalez¢ tak naprawde w tym zyciu juz po zakonczeniu leczenia (PA_06).

Co wiecej — uwazam, ze... i kiedy$ o tym czytalam, jeszcze w trakcie chemii, bo ja zaczetam
obserwowac duzo takich Amerykanek, ktére mialy ten sam typ nowotworu co ja (ich jakie$
blogi), i wtedy jeszcze tego tak nie rozumiatam, ale wiedziatam, ze jest takie zjawisko, ze po
zakoniczeniu leczenia jest jeszcze gorzej. Ze dopiero wtedy jest zagubienie (PA_08).

Mysle, ze pdzniej takie osoby powinny... powinny by¢ pod jakas kontrolg psychologa, psy-
chiatry - po leczeniu (na przyktad ja) i chyba mysle, Ze to chyba na state (PA_13).

(...) no i mysle, ze im wczesniej [bedzie dostepne wsparcie psychologa - N.U.], tym lepiej -
no oczywiscie, jezeli ktos§ po prostu potrzebuje. Aczkolwiek no niektorzy sg uparci i widac,
ze potrzebuja, ale nie chcg sie do tego przyznal. Ale mysle, ze bardzo wiele osob z... po
chorobie nowotworowej potrzebuje jako$ pouktadac to sobie w gtowie. Ja mam wrazenie,
ze to jest nawet i... no samo leczenie to jest zadaniem (musisz dziala¢, musisz i$¢ do le-
karza, musisz to... no jakby skupiasz si¢ na tym), ale jak to wszystko opada i nagle masz
wroci¢ do normalnego Zycia i w nim funkcjonowac, no to jest ciezko sie¢ w nim odnalez¢
(PA_14).

45 E. Mazurek, Biografie edukacyjne kobiet..., op.cit., s. 10, 185.
466 M. Keirse i I. Zajagczkowska, Zycie z chorobg..., op.cit., s. 170.
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W odniesieniu do (opisanych w poprzednich rozdziatach) problemdw, z jakimi
zmagaja si¢ osoby po zakonczonym leczeniu, wydaje si¢ to w pelni uzasadnione.
Poza tym, jak pisze Stanistaw Kowalik, dla niektérych pacjentéw ,trauma emo-
cjonalna po wyjsciu ze szpitala jest na tyle duza, ze nie czujg si¢ na sitach podja¢
wysitku zmierzajacego do odzyskania niezaleznosci zyciowej”, przez co pograzaja
sie w beznadziei, stagnacji i depresji*’. Istotnie zarysowuje si¢ zatem ogromna —
a obecnie nie zawsze dostrzegana — rola psychologii rehabilitacji*®®, ktora moze
stanowi¢ istotne wsparcie m.in. w procesie przystosowania si¢ do zmian zwigza-
nych z choroba i podejmowaniu aktywnosci na réznych polach zycia zaréwno
w trakcie, jak i po leczeniu (co - tak jak wspomnialam we wstepie - zostanie roz-
winigte w kolejnej, odrebnej publikacji).

Kilkoro moich badanych brato udziat w psychoterapii po zakonczonym lecze-
niu, kilka os6b mialo okazje skorzysta¢ z aktywizacji z elementami psychologii
rehabilitacji (w ramach projektow realizowanych przez organizacje pozarzadowe).
Niemniej, jak wskazywatam w podrozdziale dotyczacym wsparcia psychoonkolo-
gicznego, nie wszystkie osoby, ktére potrzebuja takiej pomocy, s3 w stanie samo-
dzielnie o nig zadbac¢, dlatego rehabilitacja psychoonkologiczna powinna stanowic¢
jeden z gtéwnych elementéw systemu wsparcia dla ozdrowiencéw. Dobrze oddaja
to stowa Jerzego Stochmialka, ktory podkresla, ze:

W dzisiejszym ujeciu rehabilitacja osob niepetnosprawnych nie ogranicza si¢ do problema-
tyki medycznej i leczenia, ale winna dotyczy¢ tez wszystkich skutkow i ich przyczyn, ktore
pojawily sie wraz z uszkodzeniem zdrowia. Wazne sg wiec reakcje psychiczne, stanowigce
nieraz bariere trudng do pokonania, oraz rodzinne, zawodowe i edukacyjne nastepstwa

niepetnosprawno$ci*®.

Fizyczne, poznawcze i emocjonalne reperkusje choroby w wielu przypadkach
moga ogranicza¢ funkcjonowanie oséb po leczeniu onkologicznym i utrudnia¢
im powrdt do szeroko rozumianej aktywnosci*’’. Podstawowym krokiem do
podjecia rehabilitacji jest przezwyciezenie poczucia bezradnosci, ktére objawia
sie szczegodlnie silnie w pierwszym okresie po uszkodzeniu ciata i zmniejsza wia-
re w mozliwo$¢ prowadzenia dobrego zycia pomimo utraty sprawnosci*’!. Jak pi-
sze Malgorzata Rebiatkowska-Stankiewicz: ,Dopoki pacjent jest pod intensywna
opieka medyczng, poddaje si¢ leczeniu chirurgicznemu, chemioterapii, radiote-

47 S. Kowalik, Stosowana psychologia rehabilitacji, op.cit., s. 271.

65 Wiecej o tym m.in. w: S. Kowalik, Psychologia rehabilitacji, op.cit.; id., Stosowana psycholo-
gia rehabilitacji, op.cit.; id., Psychospoteczne podstawy rehabilitacji 0s6b niepetnosprawnych, op.cit.;
R. Ossowski, Teoretyczne i praktyczne podstawy rehabilitacji, op.cit.

9 J. Stochmiatek, Pomoc pedagogiczna wobec kryzyséw zyciowych, op.cit., s. 43.

40 M.Y. Egan et al., Rehabilitation following cancer treatment, op.cit., s. 1.

1S, Kowalik, Stosowana psychologia rehabilitacji, op.cit., s. 309.
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rapii, ma poczucie, Ze co$ si¢ dzieje w kierunku zwalczania jego choroby. Bez-
ruch, biernos¢, niemoc, ktére przychodzg po zakonczeniu leczenia, sg bez wat-
pienia emocjonalnym punktem zwrotnym™2 Brak jest jednak mechanizméw
wsparcia w powrocie do codziennosci (w tym aktywnosci zawodowej i edukacyj-
nej) po zakonczeniu leczenia, na co zwraca uwage rowniez Lukasz Andrzejew-
ski (cytowany juz badacz i filozof, ktéry sam przeszedl chorobe nowotworows),
niezwykle trafnie oddajac to w stwierdzeniu, Ze ,,wraz z opuszczeniem szpitala
czy poradni pacjent przestaje istnie¢ jako podmiot opieki zdrowotnej, stajac si¢
juz tylko elementem statystyk™7>.

Co wiecej, zdecydowana wigkszos¢ moich badanych w momencie zakonczenia
leczenia nie miata z lekarzem dluzszej rozmowy podsumowujacej leczenie i umoz-
liwiajacej przedyskutowanie watpliwosci i uzyskanie dalszych wskazéwek. Tym-
czasem przebieg rozmowy z lekarzem prowadzacym na zakonczenie leczenia jest
dla oséb z doswiadczeniem choroby nowotworowej szczegolnie wazny, zaréwno
w kontekécie emocjonalnym, jak i informacyjnym - konczacy leczenie pacjenci
potrzebujg stéw wsparcia i otuchy, ale takze bardziej szczegdtowych rad i zalecen,
ktére pomoga walczy¢ im z bezradnosciag wobec pojawiajacych si¢ (mimo zakon-
czenia leczenia) dolegliwo$ci*’.

Balam si¢ i§¢ do domu. Bo ja sie bardzo szybko zregenerowatam i juz w sumie po poéttora
tygodnia mogtam i$¢ do domu. A ja tak: nie umialam pi¢, nie umiatam je$¢, bo mialam
popalony caly przelyk [po radioterapii - N.U.]. Balam sig, ze jak pojde do domu, nie bede
jes¢, organizm musi sie regenerowac, ja mam watrobe prawie catkowicie zniszczong. Ba-
tam sie, ze bede poZniej musiata jecha¢ do takiego szpitala rejonowego, bo tego mi nikt nie
powiedzial. Ja tego si¢ batam i powiedziatam, Ze nie ide do domu. (...). Ja méwie: ,,Ale do
domu nie id¢”. (...) i zaczgtam plakad, ze ja sie boje, Ze co$ si¢ bedzie dziato, tym bardziej
ze przetkna¢ nic nie moge [ze wzgledu na poparzenia po radioterapii - N.U.], a tu to moga
mnie odzywia¢ tez kropléwkami, a w domu to co? Ona [pielegniarka - N.U.] moéwi: ,[imie
respondentki — N.U.], przeciez jak co$ sie bedzie dzialo, to ty od razu ladujesz u nas. Ty
masz jaki$ okres (pot roku czy cos okoto trzech miesiecy bylo), ze jakby co$ sie dziato po
przeszczepie [szpiku — N.U.], to Ty od razu trafiasz na oddzial”. Ja méwie: ,Powaznie?”.
I wtedy jako$ ten stres wiesz — wszystko ze mnie zeszlo. (...). Jakby mi powiedzieli, no to
bym si¢ nie batla, tak? (PA_23)

Co istotne, w obliczu pojawiajacych si¢ dolegliwosci pacjenci czgsto majg liczne
obawy, jak sobie poradza w przypadku ich zaostrzenia oraz w nagtych zagraza-
jacych sytuacjach, wobec czego szpital jawi im si¢ jako bezpieczniejsze miejsce,
w ktorym moga otrzymaé pomoc. Pokrywa si¢ to z obserwacjami lekarki onko-

472 M. Rebiatkowska, Wistep, [w:] Akademia Walki z Rakiem: wsparcie spoleczne, op.cit., s. 8-9.
473 L. Andrzejewski, Polityka nowotworowa..., op.cit., s. 15.
74 P. Bies, Walczylem z rakiem i..., op.cit., s. 157-161.
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log, ktéra stwierdzila, ze cho¢ leczenie ambulatoryjne jest czesto bardzo dobrym
rozwigzaniem na poczatku leczenia (mniej wplywajacym na funkcjonowanie
spoleczne), to pozniej, gdy powiklania chorobowe (zwlaszcza dusznos¢, bol) sie
zwiekszajg, pacjenci wolg by¢ w szpitalu, bo tam czuja sie bezpieczniej. Cho¢ wigk-
szo$¢ pacjentow z wielka radoscig przyjmuje mozliwos¢ powrotu do domu (po
zakonczonym leczeniu lub w trakcie terapii), to cze$¢ przytloczona jest wspomnia-
nymi lekami dotyczacymi tego, czy sobie poradzg z reperkusjami medycznymi.
Jak pisza Anna Zaborowska i Malgorzata Pasek: ,,Pielegniarka wraz z cztonkami
zespolu interdyscyplinarnego powinna przygotowac pacjenta do pobytu w domu.
Wazna jest edukacja na temat mozliwych powiklan, sposobéw radzenia sobie oraz
wskazania sytuacji, w ktorych pacjent powinien skontaktowac sie z lekarzem™”.
Jednoczesnie otrzymywane informacje powinny by¢ jak najbardziej precyzyjne,
by ograniczy¢ pole do swobodnej interpretacji, ktéra moze rodzi¢ problemy (jak
np. przy wskazéwce ,,gdy bedzie gorzej, prosze sie natychmiast zglosi¢ do lekarza’,
gdzie ,gorzej” moze by¢ interpretowane jako nawet najmniejsza zmiana samopo-
czucia, az do bardzo zlego stanu zdrowia)**.

Niestety, cho¢ zalecenia te wydaja si¢ oczywiste, opierajac si¢ na doswiadcze-
niach moich badanych (a takze moich - prywatnych), moge stwierdzi¢, ze nadal
nie we wszystkich szpitalach jest to rutynowa praktyka. Poza tym, jak zwraca uwa-
ge bioracy udzial w moim badaniu pielegniarz stomijny, liczba pacjentéw, tem-
po pracy, kwestie finansowania oraz organizacja leczenia (zwlaszcza w przypad-
ku krétkiego pobytu w szpitalu — np. w zwiazku z operacjami laparoskopowymi)
nie zawsze umozliwiajg dostateczne wyedukowanie pacjentéw. Dodatkowo - jak
podkresla wspomniany specjalista — pacjenci cechujg si¢ réznym wiekiem, sta-
nem i predyspozycjami, w zwigzku z czym w réznym stopniu potrzebuja edukacji
i pomocy, czasami rézne problemy powoduja potrzebe poswiecenia wiecej czasu
danemu pacjentowi, a to nie zawsze jest mozliwe jednorazowo.

Po leczeniu wielu pacjentéw chce jak najszybciej wrdci¢ do ,,zycia sprzed raka’,
co nie zawsze jest takie proste*’”’. Czgsto sa zdezorientowani, jesli chodzi o ocene
swojego stanu zdrowia i mozliwo$ci organizmu, co sprzyja utrwalaniu barier psy-
chicznych przed podjeciem aktywnosci (usprawnianie realizowane przez rehabi-
litacje ma te bariery przetamywac) lub przeciwnie - popycha ku zbyt wczesnemu
powrotowi do poprzednich zadan i rol*”®. Potrzebe edukacji w tym zakresie i Zycz-
liwego pokierowania wida¢ szczegdlnie w kontekscie ogromnej niepewnosci pa-

5 M. Pasek i A. Zaborowska, Opieka nad pacjentem poddanym chemioterapii, op.cit., s. 14.

76 M. Kulezycki, Psychologiczne problemy cztowieka chorego..., op.cit., s. 150.

#7C. Handberg, C.V. Nielsen i K. Lomborg, Me’s reflections on participating in cancer rehabi-
litation..., op.cit., s. 167.

78 S. Kowalik, Stosowana psychologia rehabilitacji, op.cit., s. 270-271.
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cjentow (w trakcie i po leczeniu) odnosnie do tego, co moga robi¢, czego nie moga
oraz jakie formy aktywnosci sa w ich przypadku wskazane*”.

Ale moze warto tez, zeby lekarze o tym méwili od razu, bo rzeczywiscie wielu pacjentéw
ma takie watpliwosci (przynajmniej ja sie z czyms takim spotkatam), czy oni moga pra-
cowac i co oni w ogdle moga robi¢? A to nie chodzi nawet o te prace zawodows, ale cho-
ciazby o takie rzeczy — czy moge... nie wiem... codzienne rzeczy takie, na przyktad praca
w ogrédku (...) (psychoonkolog — przedstawicielka fundacji wspierajacej pacjentéw).

Na problem braku systemu profesjonalnego wsparcia 0osob przewlekle chorych
somatycznie (a wigc tez po czesci tych z chorobami nowotworowymi) opuszcza-
jacych szpital i zwigzang z tym fikcje rzeczywistej rehabilitacji wskazuje rowniez
Stanistaw Kowalik, ktéry jednoczesnie podkresdla, ze:

Czlowiek opuszczajacy szpital ze $wiadomoscig, Ze cierpi na powazna chorobe somatycz-
ng, chcialby wiedzie¢, jak wyglada jego sytuacja zdrowotna, co moze zrobi¢, aby popra-
wi¢ stan wlasnego zdrowia, a czego robi¢ mu nie wolno, jak moze rozwigzywaé wlasne
problemy zyciowe (bytowe, emocjonalne, interpersonalne), czy ograniczenia wynikajace
z choroby mozna przezwycigzy¢ za pomoca dalszej rehabilitacji, dokad moze sie uda¢, aby

ograniczy¢ wlasng niepewno$¢*®.

Brak tego wsparcia powoduje, zZe osoby te czuja si¢ w pewien sposéb osamotnione
i zmuszone radzi¢ sobie ze wszystkimi watpliwo$ciami czy dolegliwosciami samo-
dzielnie.

Bo bedac chorg, to, powiedzmy, przez rok jeste$ tak bardzo intensywnie zdétowana [sic!] ze
szpitalem — masz wizyty co trzy tygodnie. A pdzniej po tej operacji, po tym roku zaczyna
sie, ze jeste$ co trzy miesigce — to nagle czujesz si¢ taka porzucona. Nie wiesz, co ze sobg
zrobié, wiec trzeba jakos. .. Jeszcze nie jestes w pelni zdrowa, a juz nie jeste$ chora. Jeszcze
nie jestes w pelni jako$ zorganizowana, a juz jestes zorganizowana — taka... takie zawiesze-
nie. I tu chyba byl u mnie kryzys, ze musiatam skorzysta¢ z psychologa. Wtedy (PA_17).

[Przydalaby sie - N.U.] wieksza opieka po operacji. (...). Bardzo mi si¢ podobalo to
DILO*! i wszystko, jednak przestrzegaja tego (...). No to mi si¢ podobato, wiec do operacji
super, a po operacji si¢ czuje taki troche no... osamotniony, tak bym to okreslil. (...). Juz
jeste$my traktowani jako ci normalni. No a z drugiej strony si¢ nie dziwie, poniewaz jest
tych pacjentow, ze czlowiek wchodzi na tg, na te [nazwa szpitala - N.U.], to przeciez mtyn
taki, ze najchetniej to z tej radiologii ucieka¢, bo przeciez... (PA_10)

Nic nikt nie méwil, szpital po operacji pozostawit mnie sama sobie (PA_31).

72 A. Wojcik, A. Pyszora i M. Bidacha, Fizjoterapia w onkologii, [w:] Akademia Walki z Rakiem:
wsparcie spoleczne, op.cit., s. 233-234.

40§, Kowalik, Stosowana psychologia rehabilitacji, op.cit., s. 282.

81 Karta Diagnostyki i Leczenia Onkologicznego - ,,Zielona Karta’, dzialajaca jako prioryteto-
we skierowanie i umozliwiajaca szybka diagnostyke oraz podjecie leczenia.
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Zaréwno z wypowiedzi 0s6b po zakoniczonym leczeniu, jak i specjalistow wy-
tania si¢ ogromny problem opieki (a raczej jej braku) nad wyleczonymi pacjentami
onkologicznymi - co wigcej, nie jest to problem jednostkowy, ale systemowy, co
bardzo wyraznie zasygnalizowali eksperci biorgcy udzial w zrealizowanym przeze
mnie badaniu fokusowym:

Trzeba by stworzy¢ opieke dla pacjenta wyleczonego, dla pacjenta — dla ozdrowienca. Nie
ma systemu wsparcia dla ozdrowienica. On jest i polega na uprzejmosci: psychologdéw, pra-
cownikéw socjalnych, pielegniarzy, pielegniarek, lekarzy. Bo tak jest bardzo czesto, ze pa-
cjentki dzwonig do swoich lekarzy, ktorzy operowali (mimo Ze to byto dawno temu), i nie
zdarza sie, by ci ludzie odmowili (...), ale nie ma systemowego wsparcia dla ozdrowiencow.
(...). To sa dzialania uprzejmosciowe — zaangazowani psycholodzy, zaangazowane insty-
tuty, zaangazowani rehabilitanci, jakie$ finansowanie — nie ma opieki SYSTEMOWE] dla
ozdrowiencow (lekarz radiolog).

Tak jak wspomniat cytowany lekarz, funkcjonuja wprawdzie rézne dobre praktyki,
ze przyjmuje sie i konsultuje swoich bylych pacjentéw (w szpitalach onkologicz-
nych zwykle panuje tez zasada, ze pomoc psychologiczna udzielana jest wszyst-
kim, ktdérzy kiedykolwiek byli pacjentami placéwki), ale opiera sie to gléwnie na
dobrej woli, potencjalnie moga pojawic sie tez problemy z finansowaniem.

Problem ten dotyczy nie tylko szerszej pomocy psychospolecznej, ale nawet
opieki medycznej. W wielu przypadkach, mimo statusu osoby zdrowej, byli pa-
cjenci onkologiczni borykaja si¢ (przez wiele lat, a czasami nawet do konca Zycia)
z reperkusjami choroby. Przykladem tego sa m.in. przytoczone przez pielegnia-
rza stomijnego problemy zwigzane z przepuklinami brzusznymi (bardzo czestymi
po operacjach brzusznych) i niejasnosdci co do tego, kto ma si¢ tym zajmowac.
Przedstawiajac to obrazowo, byty pacjent onkologiczny wypada w pewnym stop-
niu w proznie, jako uznany za zdrowego nie wymaga juz opieki onkologicznej,
jednoczesnie jednak (jak ujat to lekarz radiolog) jest to ,,zdrowy czlowiek z powi-
ktaniami” - z powiklaniami, ktére wymagaja specjalistycznego wsparcia, aby mi-
nimalizowa¢ ich negatywny wplyw na Zycie i funkcjonowanie. Wobec tego szcze-
golnie wazne jest zaangazowanie lekarzy rodzinnych w opieke nad osobami, ktére
zakonczyty juz leczenie onkologiczne*. Z drugiej strony, jak alarmujg medycy,
mozliwosci lekarza rodzinnego s3 mocno ograniczone, gtéwnie ze wzgledu na sys-
tem finansowania i brak specjalistycznych szkolen*.

Problemy zwigzane z opieka nad przewlekle chorymi onkologicznie osoba-
mi naglasnia m.in. Dariusz Godlewski (lekarz oraz prezes zarzadu Os$rodka Pro-

482 Zob. B.B. Franco et al., The experiences of cancer survivors while transitioning from tertiary to
primary care, ,Current Oncology” 2016, t. 23, nr 6, s. 378-385.
43 J. Krynska i T. Marzec, Onkolodzy..., op.cit., s. 129-130, 205-206.
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filaktyki i Epidemiologii Nowotworéw im. A. Pienkowskiej w Poznaniu), ktory
alarmuje, Ze pacjenci ci nie s3 objeci wystarczajacg opieka (zwlaszcza w kontek-
$cie skutkéw ubocznych leczenia), a cedowanie zwigzanych z tym obowigzkow
na lekarzy rodzinnych jest nieefektywne*®*. Co istotne, Strategia walki z rakiem
w Polsce na lata 2015-2024 zaklada ,,stworzenie mechanizméw wzmacniajacych
role lekarzy POZ w opiece nad osobami wyleczonymi z choroby nowotworowej,
w tym systemu przeplywu informacji o pacjencie pomiedzy onkologami a lekarza-
mi POZ’, oraz lepsze przygotowanie lekarzy rodzinnych do wczesnej diagnostyki
i profilaktyki nowotworéw*®, co — wobec przytoczonych wczesniej argumentow —
jest bardzo waznym postulatem. Obecnie, jak stwierdzit jeden z moich badanych:

Brakuje systemu leczenia powiktan. Lekarz rodzinny nie chce, bo to jest pacjent onkolo-
giczny, lekarz onkolog nie chce, bo to juz nie jest pacjent onkologiczny. Powiklania kar-
diologiczne, nefrologiczne, skorne, neurologiczne... — nie ma komu si¢ tym zaja¢ (lekarz
radiolog).

Poza tym - jak zauwazyl cytowany lekarz — nawet onkolodzy cz¢sto nie maja gle-
bokiej wiedzy na temat leczenia powiklan, poniewaz obecna $ciezka specjalizacji
onkologicznej nie wymusza bycia internista, tak jak bylo to kiedys. Jednoczesnie
(jak zauwaza chirurg onkologiczny) obecnie jest tylu pacjentéw chorujacych na
nowotwory, ze juz nie ma mozliwoéci wieloletniego prowadzenia (uznanych za
zdrowych) pacjentéw po leczeniu, niezbedne staje sie postawienie gdzie§ granicy
odcigcia i przejecie tych pacjentéw przez system ogoélnej opieki zdrowotnej (nawet
mimo przywigzania psychicznego i zaufania Zywionego przez pacjenta do onko-
loga prowadzacego). Jest to jednak niezwykle problematyczne, poniewaz zaré6wno
medycznie, jak i psychicznie trudno jest wyznaczy¢ jednoznaczny moment za-
konczenia leczenia i powrotu do zdrowia. Jak wskazuja specjalisci bioracy udzial
w badaniu fokusowym, ludzie nawet 10 lat po chorobie nie czujg si¢ zdrowi; ani
pacjenci, ani lekarze — majac ciagle w gtowie niepewno$¢ rokowan i ryzyko nawro-
tu — nie $wigtuja remisji (cho¢ w pewnym stopniu wyjatek stanowig nowotwory
hematologiczne), a syndrom miecza Damoklesa powoduje, Ze osoby z doswiad-
czeniem choroby nowotworowej potrzebuja ciaglego potwierdzania, ze sg zdrowi.

Stworzenie systemu opieki i rehabilitacji dla 0os6b w remisji jest niezwykle
potrzebne, poniewaz (jak podkreslali specjalisci), cho¢ ludzi po zakonczonym
z sukcesem leczeniu onkologicznym uznaje si¢ za zdrowych, to jednak w wiek-
szosci sg to osoby z réznymi powiklaniami, czgsto dlugotrwalymi. Jedna z wielu
potrzeb jest m.in. rehabilitacja ukierunkowana na walke z zespotem przewleklego

484 7a: E. Zierkiewicz i K. Wechmann, Zycie od nowa..., op.cit., s. 108.
5 Strategia walki z rakiem w Polsce na lata 2015-2024 (aktualizacja: maj 2017)..., op.cit.,s. 91-93.
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zmeczenia czy terapia zaburzen poznawczych, ktore stanowig znaczacy problem
w przypadku wielu pacjentéw onkologicznych, réwniez po leczeniu (co utrudnia
ich funkcjonowanie)**.

Poza tym warto zaznaczy¢, ze niezwykle waznym elementem powrotu do zy-
cia codziennego po gléwnym leczeniu, oprocz badan profilaktycznych, jest zmia-
na szkodliwych nawykéw (niezdrowe nawyki jedzeniowe, siedzacy tryb zycia,
kancerogenne uzywki itd.). O ile edukacja zdrowotna i promocja zdrowego stylu
zycia jest potrzebna wszystkim ludziom, to osobom po leczeniu przeciwnowo-
tworowym w sposob szczegolny. Jak zwraca uwage Krzysztof Sktadowski, cho¢
onkolodzy powinni mie¢ wiedze¢ na temat zachowan prozdrowotnych po chorobie
nowotworowej, nie s3 w stanie prowadzi¢ takiej profilaktyki w ramach wizyt kon-
trolnych*”’. Oprécz wskazanej przez K. Sktadowskiego roli calej stuzby zdrowia
i samego pacjenta w zakresie zachowan prozdrowotnych upatrywa¢ mozna tutaj
réwniez duzego potencjatu roli pedagogéw. W zakres dziatan pedagogicznych
mozemy wlaczy¢ zaréwno edukacje zdrowotng w szkole (ktéra ma na celu upo-
wszechnienie zdrowych nawykéw juz od najmtodszych lat), ale rowniez niewy-
korzystywang obecnie na wigksza skale edukacje prozdrowotna oséb po chorobie.
Pedagodzy-edukatorzy zdrowia mieliby szanse odcigzy¢ zatem personel szpitalny
i nie tylko udzieli¢ rzetelnych informacji na temat zachowan prozdrowotnych, ale
przede wszystkim (poswigcajac wystarczajaco duzo czasu i wykorzystujac odpo-
wiednig metodyke) przekona¢ pacjentow do rzeczywistych, a nie tylko deklarowa-
nych zmian (opartych na zmianie sposobu myslenia na temat zdrowia i wlasnego
wplywu na nie, a nie nakazach i zakazach, ktére s3 mniej skuteczne). Tym bardziej
ze — jak pisze Aleksander Hulek — pedagogika (zwtaszcza specjalna) wnosi duzy
wklad w readaptacje 0sob chorych i z niepelnosprawnosciami, a ,,rehabilitacja to
w duzym stopniu proces uczenia si¢, nauczania i wychowania”. O tym, jak po-
glebiona i efektywna edukacja profilaktyczna w trakcie i po leczeniu jest wazna,
swiadczy chocby powszechny widok palaczy na oddzialach onkologicznych (nie
tak trudno spotkac pacjentdw nawet po operacji krtani, ktérzy palg przez otwoér
tracheotomijny)*®. Jak wskazuja autorzy badania dotyczacego przygotowania
szczecinskich studentek pedagogiki i socjologii do roli edukatorek zdrowia w za-
kresie profilaktyki nowotworéw szyjki macicy, odpowiednio przygotowani przed-
stawiciele zawodéw pozamedycznych (np. pedagodzy, socjolodzy czy pracownicy
socjalni) mogliby ,,stworzy¢ potencjalne pozamedyczne ogniwo w tancuchu edu-

6 M.Y. Egan et al., Rehabilitation following cancer treatment, op.cit., s. 12.

47 K. Skladowski, J. Gromek-Illg i M. Makuch, Wspélnie pokonajmy raka..., op.cit., s. 203.

488 A. Hulek, Teoria i praktyka psychologiczna w rehabilitacji, [w:] Problemy psychologiczne w re-
habilitacji inwalidéw..., op.cit., s. 20.

49 P. Bies, Walczylem z rakiem i..., op.cit., s. 59.
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kacji zdrowotnej, a tym samym wzmocni¢ skutecznos¢ populacyjnych programow
profilaktycznych™*%.

Dodatkowo nalezy pamigtaé, ze wszystkie dzialania terapeutyczne czy reha-
bilitacyjne nie odbywaja si¢ w prozni, nie mozna zaprzeczy¢, ze ogromny wplyw
(potencjalnie - zaréwno dobry, jak i zly) na to, co mysli i robi pacjent, majg oso-
by z jego otoczenia, media, zaplecze spoteczne (w tym organizacje) czy kontekst
organizacyjny zwigzany z leczeniem i polityka spoteczna®'. Tym samym trzeba
podkresli¢, Ze wazng role odgrywa nie tylko rehabilitacja medyczna (ktéra, jak
pisze Roman Ossowski, ma na celu ,,0dzyskanie utraconej badz naruszonej spraw-
nosci psychofizycznej jednostki’**?), ale rowniez rehabilitacja spoleczna, ukierun-
kowana na wspieranie uczestnictwa w zyciu spotecznym m.in. przez pobudzanie
aktywnosci spotecznej, wyrabianie zaradnosci osobistej i umiejetnosci zwigzanych
z pelnieniem rdl spolecznych, a takze likwidacje barier i dziatalnos¢ edukacyjng
kierowang do otoczenia i ogolnie spoleczenstwa (w celu ksztaltowania postaw
spolecznych sprzyjajacych integracji)*”. Istote pelnej rehabilitacji trafnie opisu-
je Stanistaw Kowalik: ,Rehabilitacja powinna dazy¢ do maksymalizowania efek-
tow leczenia w tym sensie, ze odzyskang sprawnos$¢ organizmu wykorzystuje sie
w przywracaniu ludziom mozliwosci w miar¢ normalnego funkcjonowania w zy-
ciu spotecznym” przy réwnoleglym dbaniu o cele zdrowotne**.

Rehabilitacja moze mie¢ rézne formy, do jej czesci sktadowych zaliczamy: re-
habilitacje medyczng, ruchows, pedagogiczna, zawodows i spoleczno-kulturowg*”.
Z wielkg mocg nalezy podkresli¢, ze — jak pisze Joanna Urbanska - ,(...) to nie prosta
suma réznych form rehabilitacji gwarantuje sukces, ale interakcje pomiedzy ich efek-
tami”™**. Swiatowa Organizacja Zdrowia wskazuje, ze ,rehabilitacja to Iaczne i sko-
ordynowane zastosowanie S$rodkéw medycznych, socjalnych, pedagogicznych
i zawodowych w celu podniesienia funkcjonowania spotecznego oséb z naruszo-
ng sprawnoscia na mozliwie najwyzszy poziom™’. Zatem sytuacja idealng jest, gdy
wszystkie te formy (lub wybrane — w zaleznosci od indywidualnych potrzeb chore-

40 M.Z. Podolska et al., Readiness of pedagogy and sociology students for the role of health educa-
tors in cervical cancer prevention, ,Zdrowie Publiczne” 2012, t. 122, nr 2, s. 189.

1S, Kowalik, Psychospoleczne podstawy rehabilitacji 0s6b niepetnosprawnych, op.cit., s. 35.

2 R. Ossowski, Teoretyczne i praktyczne podstawy rehabilitacji, op.cit., s. 129.

3 E. Wiktor, Ksztaltowanie poczucia tozsamosci spolecznej 0séb niepetnosprawnych w procesie
rehabilitacji, [w:] Jakos¢ zycia w chorobie..., op.cit., s. 171.

4§, Kowalik, Stosowana psychologia rehabilitacji, op.cit., s. 268.

45 1d., Psychospoteczne podstawy rehabilitacji 0s6b niepetnosprawnych, op.cit., s. 60.

% J. Urbanska, Zasady rehabilitacji wobec potrzeb 0sob z rzadkimi i sprzezonymi ograniczeniami spraw-
nosci, [w:] Sytuacja i mozliwosci pomocy: dla 0séb z rzadkimi i sprzezonymi ograniczeniami sprawnosci,
red. A. Brzezinska, R. Kaczan i K. Smoczynska, Wydawnictwo Naukowe Scholar, Warszawa 2010, s. 128.

7 Cyt. za: E. Wiktor, Ksztaftowanie poczucia tozsamosci spolecznej osob niepetnosprawnych
w procesie rehabilitacji, op.cit., s. 171.
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go) sg stosowane tgcznie i synergicznie. Taki model pracy proponowat Wiktor Dega,
wskazujac, ze rehabilitacja realizowana przez zespot rehabilitacyjny (a wiec wszech-
stronna i zintegrowana) ma duzo wigksza skuteczno$¢ niz rehabilitacja fragmen-
taryczna i niezespotowa®®. Poza tym postulowal, by rehabilitacja byla powszechna
(dostepna dla kazdego, kto jej potrzebuje), kompleksowa (a wigc integrujaca aspekt
leczniczy, psychologiczny, spoteczny i zawodowy), ciagla (wiazaca rehabilitacje me-
dyczna ze spoleczng i zawodowa) oraz by zaczynata si¢ mozliwie najwczesniej (juz
na etapie leczenia)*”. Stanistaw Kowalik dodaje do propozycji Degi dodatkowy, piaty
aspekt, jakim jest trwato$¢, wskazujac, ze rehabilitacja powinna by¢, dla utrzymania
efektow, kontynuowana w sposob chroniczny, calozyciowo™®.

Tymczasem bardzo czesto w wypowiedziach moich badanych (zaréwno oséb
z do$wiadczeniem choroby nowotworowej, jak i specjalistow) pojawial sie watek
niedostatecznego dostepu do rehabilitacji onkologicznej (nie tylko spotecznej,
ktdra stanowi dla wigkszosci osob nadal pewne novum, ale nawet tej podstawo-
wej — medycznej).

Nie miatam rehabilitacji przez caly czas mojego leczenia (PA_16).

Jest grupa pacjentéw, ktora mowi: ,To po co ja mam zy¢, jak ja mam cierpie¢ tak?”. Czy
chodzi o bdl... w sprawie wlasnie bélu - bo juz wiadomo, Ze nie musi bole¢, ze byly kampa-
nie w ogole, s wszystkie przepisy, ze pacjent nie musi cierpie, ale gros lekarzy nie potrafi
sobie poradzi¢ z leczeniem bdlu, jak i chemioterapia ucigzliwg przy nawrotach, tak? Bo
pierwsze leczenie to jeszcze jest jako takie. I tu jest druga sprawa — ta juz bardziej psycholo-
giczna, ze jak sobie radzimy z tg pierwsza diagnoza (no jest to cios, ale coraz wiecej wiemy,
proponuja nam leczenie, chirurgia jest juz naprawde - tak, mozliwo$¢ operacji oszcze-
dzajacych i tak dalej (...)). (...). Ale na Boga - kobiety po oszczedzajacej operacji nie sg
kierowane na rehabilitacje, a gros z nich jest z obrzekami [limfatycznymi - N.UJ (...). Jest
problem tej rehabilitacji (przedstawicielka organizacji pacjenckich).

Z uwagi na psychiczne i fizyczne skutki leczenia wspomnianego w przywolanym
cytacie nowotworu piersi (takie jak: amputacja, bole fantomowe, wady posta-
wy, wtorne obrzeki limfatyczne, ograniczenie ruchomosci reki oraz sily mieéni)
interdyscyplinarna i systematyczna rehabilitacja odgrywa tu szczegdlna role>’’.

%8 S. Kowalik, Stosowana psychologia rehabilitacji, op.cit., s. 68. Zob. tez A. Vonk Noordegraaf
et al., Effectiveness of a multidisciplinary care program on recovery and return to work of patients after
gynaecological surgery; design of a randomized controlled trial, ,BMC Health Services Research” 2012,
t.12,nr 1,s. 1-13.

99 Za: S. Kowalik, Stosowana psychologia rehabilitacji, op.cit., s. 68-69.

% Tbid., s. 69.

0t K. Zubrewicz i Z.B. Wojszel, Nowotwdr zlosliwy piersi u 80-letniego mezczyzny — rola kom-
pleksowej rehabilitacji w procesie leczenia (opis przypadku), ,Gerontologia Polska” 2015, nr 2, s. 49-50;
A. Wojcik, A. Pyszora i M. Bidacha, Fizjoterapia w onkologii, op.cit., s. 233-234.
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Powinna si¢ ona rozpoczynac jeszcze na etapie leczenia onkologicznego i by¢
kontynuowana po jego zakonczeniu, wiaczajac w to — w miare potrzeb - pro-
filaktyke przeciwobrzekows i edukacje, pomoc psychologiczng, nauke automa-
sazu, kinezyterapie indywidualng i grupows, masaze, drenaze i fizykoterapig®®,
tym bardziej ze wczesnie wdrozone i odpowiednio dobrane oddzialywania reha-
bilitacyjne wplywaja na szybkos¢ i zakres odzyskania sprawnosci’®.

Analogicznie sytuacja przedstawia si¢ rowniez w innych rodzajach nowo-
twordw (cho¢ konkretne dzialania rehabilitacyjne uzaleznione s3a od specyfiki
choroby i stopnia reperkusji po leczeniu). Warto jednak zaznaczy¢, ze z uwagi na
zlozono$¢ choroby onkologicznej niezbedne jest, by rehabilitacja zajmowala si¢
osoba posiadajaca nie tylko umiejetnosci fizjoterapeutyczne, ale rowniez wiedze
o profilu onkologicznym, a rozwigzaniem optymalnym jest rehabilitacja pod kie-
runkiem wielodyscyplinarnego zespolu specjalistow**. Szczegdlnie w kontek-
$cie 0sob po amputacjach, w przypadku ktérych - jak pisza Magdalena Strugata
i Dorota Talarska — najbardziej efektywna terapeutycznie jest $cista wspodtpraca
specjalistow réznych dziedzin: chirurga, protetyka, rehabilitanta medycznego,
pielegniarki, a zwlaszcza - z uwagi na radykalny i okaleczajacy charakter lecze-
nia - psychologa®”.

Specjalisci biorgcy udzial w przeprowadzonym przeze mnie badaniu fokuso-
wym niezwykle zgodnie podkreslaja, Ze niezbedne jest zapewnienie zabezpiecze-
nia rehabilitacyjnego po chorobie nowotworowej (jest to istotne, wbrew pozorom,
we wszystkich nowotworach), a takze polepszanie jakosci zycia pacjentow w trak-
cieipo leczeniu (w tym skuteczne leczenie bolu). Odpowiedzig na niedostatki sys-
temowe s3 czesto dzialania stowarzyszen pacjentdw, ktore powstaja réwniez po to,
by zapewni¢ swoim cztonkom rehabilitacje psychiczng i fizyczng, czego dobrym
przyktadem jest Stowarzyszenie Kobiet po Mastektomii ,, Amazonki”

Ilo$¢ i rozmiar opisanych w poprzednich czesciach pracy skutkdow leczenia
onkologicznego wymusza zastosowanie holistycznej rehabilitacji, ktéra powin-
na by¢ - jak podkreslaja specjalisci — indywidualnie dobrana i modyfikowana
w odniesieniu do potrzeb pacjenta, a przede wszystkim prowadzona na wszyst-

2 Wiecej o tym w: H. Tchérzewska-Korba, Rehabilitacja w onkologii, [w:] Podstawy onkologii
klinicznej, op.cit., s. 231-236; K. Zubrewicz i Z.B. Wojszel, Nowotwor zlosliwy piersi u 80-letniego
mezczyzny - rola kompleksowej rehabilitacji w procesie leczenia (opis przypadku), op.cit., s. 49-50.

3 K. Zubrewicz i Z.B. Wojszel, Nowotwdr zlosliwy piersi u 80-letniego mezczyzny - rola kom-
pleksowej rehabilitacji w procesie leczenia (opis przypadku), op.cit., s. 50; R. Ossowski, Teoretyczne
i praktyczne podstawy rehabilitacji, op.cit., s. 117-118.

0 A. Wojcik, A. Pyszora i M. Bidacha, Fizjoterapia w onkologii, op.cit., s. 234-236.

5 M. Strugala i D. Talarska, Wyznaczniki pomocy ludziom z niepelnosprawnoscig narzgdu ru-
chu. Rola pielggniarki w rehabilitacji i opiece nad pacjentem po amputacji koviczyny, [w:] Czlowiek
chory - aspekty biopsychospoleczne, op.cit., s. 201.

193



kich etapach choroby nowotworowej i po niej>*. Niestety — jak pisze wspomnia-
na juz Joanna Urbanska - ,w Polsce nadal w przypadku wielu oséb rehabilita-
cja prowadzona jest dorywczo, a nie kompleksowo” (,,od projektu do projektu”
i ,,od instytucji do instytucji”)*””. Problemem jest tez to, ze akcyjnos$¢ tego typu
wsparcia i realizowanie go wylacznie w formie projektéw powoduje nie tylko
brak ciagtosci rehabilitacji i wycinkowo$¢ pomocy, ale réwniez skupienie si¢ na
szybkich, fatwo mierzalnych efektach (ktére beda podstawa rozliczania i ewa-
luacji projektéw), a niekoniecznie na tym, co rzeczywiscie jest w danej sytuacji
potrzebne dtugofalowo®®. Wnioski te wpisuja si¢ rowniez w sytuacje oséb cho-
rujagcych onkologicznie.

W 2015 roku na rehabilitacje onkologiczng przeznaczono z Narodowego
Funduszu Zdrowia jedynie 0,2% wydatkéw ogoélnych na leczenie onkologicz-
ne*”. Poza tym Najwyzsza Izba Kontroli alarmuje, Ze - mimo podkreslanej wagi
fizycznej i psychicznej rehabilitacji onkologicznej — dzialania z tego zakresu sg
fragmentaryczne i nieskoordynowane, a dostep do rehabilitacji onkologicznej,
pomocy psychologicznej i chirurgii rekonstrukcyjnej jest bardzo ograniczony*’.
Brakuje tez dedykowanego $wiadczenia kontraktowego oraz komoérek organiza-
cyjnych dla rehabilitacji onkologicznej, tymczasem - jak wskazujg autorzy ra-
portu NIK i Strategii walki z rakiem w Polsce na lata 2015-2024 - z uwagi na co-
raz wigkszg liczbe osob chorujacych onkologicznie i - co za tym idzie - rosnace
potrzeby w zakresie rehabilitacji niezbedne bedzie wypracowanie odpowiednich
rozwigzan systemowych (w tym wsparcia organizacji pozarzadowych realizu-
jacych dzialania z tego zakresu), z uwzglednieniem wdrazania wszechstronnej
rehabilitacji medycznej i psychologicznej na jak najwczesniejszych etapach cho-
roby i po chorobie’''.

Nalezy pamigta¢, ze im lepsze wsparcie oraz rehabilitacja w trakcie i po le-
czeniu, tym mniejsze negatywne reperkusje choroby (réwniez te diugotrwale).
Zgodnie z zalozeniami Narodowej Strategii Onkologicznej do konca 2022 roku
planowane jest opracowanie mapy potrzeb zdrowotnych dotyczacych opieki reha-
bilitacyjnej, natomiast do 2024 roku ma zosta¢ zbudowana sie¢ osrodkéw opieki
rehabilitacyjnej dla pacjentéw onkologicznych przy osrodkach onkologicznych

3% Wiegcej informacji na temat rehabilitacji onkologicznej w: A. Wojcik, A. Pyszora i M. Bida-
cha, Fizjoterapia w onkologii, op.cit.

07 7. Urbanska, Zasady rehabilitacji wobec potrzeb 0sob z rzadkimi i sprzezonymi ograniczeniami
sprawnosci, op.cit., s. 129-130.

5% Ibid., s. 130.

% Dostepnos¢ i efekty leczenia nowotwordw, op.cit., s. 76.

*10 Tbid., s. 83-86.

1 Tbid.; Strategia walki z rakiem w Polsce na lata 2015-2024 (aktualizacja maj 2017)..., op.cit.,
s. 123-124.
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w ramach Krajowej Sieci Onkologicznej’'?. Sytuacja finansowa w kraju (spowo-
dowana m.in. pandemig COVID-19) wymusza pewng ostroznos¢ w kontekscie
poczucia pewnosci co do ich realizacji, niemniej (podobnie jak w przypadku pla-
nowanej poprawy dostepnosci opieki psychoonkologicznej) zalozenia te sg nie-
zwykle optymistyczne i dajg duza nadzieje na poprawe jakosci zycia 0osdb w trakcie
i po chorobie.

312 Program wieloletni pn. NARODOWA STRATEGIA ONKOLOGICZNA na lata 2020-2030,
op.cit., s. 50.



ROZDZIAL o

Choroba nowotworowa
a funkcjonowanie rodzinne

Choroba nowotworowa wplywa na funkcjonowanie rodzinne samych chorych
(w znaczeniu indywidualnym), ale réwniez na funkcjonowanie rodziny w ogole.
Jest tez testem jej spojnosci i trwalodci zwigzkéw. Wynikajace z niej ogranicze-
nia fizyczne, obciazenie finansowe i psychologiczne zaburzaja zycie codzienne
i wymuszajg reorganizacje¢ obowiazkéw rodzinnych, co szczegélnie widoczne jest
w obszarze rodzicielstwa. Bardzo wazna, cho¢ czesto marginalizowana kwestig jest
réwniez seksualno$¢ osoby chorej oraz wptyw choroby i leczenia na plany (i moz-
liwosci) prokreacyjne, co ma znaczenie nie tylko czysto medyczne, ale réwniez
psychologiczne i spoteczne. W tym rozdziale pragne skupi¢ si¢ na wplywie choro-
by nowotworowej na szeroko pojete funkcjonowanie rodzinne oséb chorujacych
onkologicznie. Podczas analizy materialu badawczego oraz literatury przedmiotu
wyodrebnilam cztery gtéwne kategorie pojawiajace sie¢ w wypowiedziach pacjen-
tow i specjalistow: ogolny wptyw choroby na relacje i zycie rodzinne (z uwzgled-
nieniem kwestii komunikacyjnych), utrudnienia zwigzane z wychowywaniem
i opiekg nad dzie¢mi, wplyw choroby na relacje milosne i zwigzki (zaréwno te
trwajace, jak i nowe), a takze zmiany i wyzwania zwigzane z zyciem seksualnym
i prokreacyjnym. Wspomniane obszary stanowig trzon poszczegélnych podroz-
dzialéw, w ktdérych staram si¢ odnosi¢ wyniki moich badan do teorii zwiazanych
z podejmowang problematyka i rezultatami analiz innych badaczy.

4.1. Zycie rodzinne zaburzone choroba nowotworowa
Jak pisze Tomasz Szlendak: ,,Zycie rodzinne jest dynamiczne, jest procesem od-

bywajacym si¢ w czasie. Rodzina bezustannie si¢ zmienia, zmienia si¢ jednak
zgodnie z pewnymi wzorcami i prawidlami”’. Naturalny cykl Zycia rodziny moze

! T. Szlendak, Socjologia rodziny: ewolucja, historia, zréznicowanie, Wydawnictwo Naukowe PWN,
Warszawa 2012, s. 178.
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jednak zosta¢ zaklocony przez niespodziewane czynniki (nazywane przez Toma-
sza Szlendaka ,wstrzasami”?), takie jak powazna choroba. Choroba nowotworowa
dotyka nie tylko samg osobe chorg, ale réwniez jej rodzing, ktéra musi przeorga-
nizowacé zycie, co jest tym trudniejsze, ze choroba najczesciej ujawnia si¢ nagle
i niespodziewanie’.

Czlowiek si¢ musi jako$ tez ogarna¢ jakby z tym wszystkim. To jest nowy temat dla kaz-
dego, dla osoby, ktdra nagle zaczyna chorowa¢. Przeciez zdrowy czlowiek si¢ kompletnie
nie interesuje takimi rzeczami, nie? Chyba ze jakos zawodowo jest z tym zwigzany, ale tak
normalnie przecietny czlowiek sie tym nie zajmuje. No i czasem nie wiadomo, gdzie i$¢,
gdzie najlepiej si¢ obroci¢ i wszystko to... Ja powiem — my do wszystkiego sami Ze$my
dochodzili z mezem, nie? Ja przyznam, ze maz duzo, no on byl tez w szoku. Bo to tez jest
tak, ze to nie jest do konca tak, ze choruje tylko ta osoba, mysmy razem chorowali w tym
malzenstwie (PA_11)%

W trakcie choroby zmieniaja sie role w rodzinie, z jednej strony osoba cho-
ra ma ograniczone mozliwosci realizacji swoich dotychczasowych obowiazkéow
(zwlaszcza w czasie hospitalizacji), z drugiej — pojawiaja si¢ dodatkowe potrzeby
zwigzane z chorobg i leczeniem®. Waldemar Swiqtochowski pisze, ze ,,(...) rodzina
z chorobg, szczegdlnie w fazie nasilenia objawéw — dotyczy to réznych choréb
przewleklych, nie tylko raka - owija si¢ wokdt choroby™. Zycie rodziny i jej po-
szczegdlnych czlonkéw podyktowane jest sytuacja osoby chorej, leczeniem, re-
alizowaniem jej potrzeb, czgsto nawet kosztem potrzeb wilasnych. Jak wskazuje
Justyna Deregowska:

* Ibid., s. 180.

3 W. Swietochowski, System rodzinny wobec przewleklej choroby somatycznej..., op.cit., s. 70.
Wiecej o tym w: B. Winch i B. Wiatrowska, Pomoc psychologiczna dla rodziny osoby chorej onkolo-
gicznie, op.cit.

* Ze wzgledow objetosciowych nie przytaczam wszystkich wypowiedzi odnoszacych si¢ do
omawianych watkow, ale te, ktore uznalam za najistotniejsze z punktu widzenia prowadzonej
analizy (traktujac je jako ilustracje ogolnych wnioskow), przy zachowaniu obiektywizmu badan
oraz uwzgledniajac zar6wno typowe wypowiedzi, jak i te rézniace si¢ od pozostalych. Wszystkie
cytowane wypowiedzi uczestnikow badan zostaly przytoczone w sposob dostowny, z uwzgled-
nieniem anonimizacji. W niektérych przypadkach, dla celéw redakcyjnych, pomingtam pobocz-
ne fragmenty wypowiedzi, co zostalo oznaczone symbolem ,,(...)” — usunigte zostaly wylacznie
nieistotne z punktu widzenia analizy wypowiedzi przerywniki i wtracenia, co nie zmienilo ogdél-
nego sensu cytatu ani toku narracji oséb badanych. Dodatkowo szczegdlnie akcentowane przez
badanych slowa i frazy wyréznitam wielkimi literami, dla podkreslenia nadanej im przez moich
rozméwcow wagi.

5 'W. Swietochowski, System rodzinny wobec przewleklej choroby somatycznej..., op.cit., s. 73;
E. Kiibler-Ross, Rozmowy o $mierci i umieraniu, op.cit., s. 164-166.

¢ W. Swietochowski, System rodzinny wobec przewleklej choroby somatycznej..., op.cit., s. 71.
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W systemie rodzinnym naznaczonym ci¢zka choroba nastepuje istotne przeformowanie
jego charakterystyki wewnetrznej, dochodzi do intensywnych przezy¢ wewnetrznych
u wszystkich jego cztonkéw, co w konsekwencji rzutuje dalej na zmiane w hierarchii reali-
zowanych wartosci w rodzinie, na zmiang strategii podejmowanych w niej dzialan i nastroj
towarzyszacy wszelkiej aktywno$ci rodziny’.

Badania Michaela Wirschinga pokazuja, ze brak elastycznosci i unikanie
zmian niezwigzanych bezposrednio z chorobg sa typowe dla rodzin w pierwszej
fazie choroby®. Zachowanie homeostazy rodzinnej stanowi pewnego rodzaju re-
akcje obronng, ktéra ma na celu ograniczenie zmian w czasie kryzysu (choroby
nowotworowej) i zwigzanego z nim obcigzenia emocjonalnego®. Warto jednak pa-
mieta¢, ze pelni ona funkcje ochronng tylko do pewnego momentu, a zbyt duze
i dlugotrwale usztywnienie staje si¢ Zrddlem obciazenia i ogranicza mozliwosci
efektywnego przystosowania si¢ do choroby.

Na poczatku choroby mozna zaobserwowac rdézne style interakeji rodzinnych
(niezalezne od czynnikéw medycznych i spoteczno-demograficznych, na ktére
wplyw ma przedchorobowy rozwdj rodziny):

- »rodzina zwigzana”: rodzing cechuje duza spéjno$¢ wewnetrzna i izolacja
od otoczenia, duza wzajemna troskliwo$¢, poswigcenie i altruizm kosztem
wlasnych potrzeb, niska gotowo$¢ do rozwoju i zmian (,usztywnienie”),
wzajemne uzupelnianie si¢, tendencja do unikania konfliktéw wewnatrzro-
dzinnych i zewnetrznych (,harmonizowanie”), bardzo rzadka krytyka
czlonkéw rodziny podczas rozmow z terapeuts, akceptujaca postawa;

- »rodzina dotknieta chorobg”: nacisk na spdjnos¢ rodziny i wiezi, dazenie
do harmonii i unikanie konfliktéw; od grupy pierwszej rdzni ja to, ze jest to
zachowanie zaradcze wynikajace z zaistnienia choroby;

- »jawne pokonywanie konfliktéw”: rzadko wystepuje, silne wzajemne zwig-
zanie, izolacja od otoczenia, wybuchowos¢ i skrajne napiecie, duza otwar-
to$¢ podczas rozmow'.

Wzorce te pozostaja wzglednie stabilne w trakcie trwania choroby, ale badania
wskazuja, Ze z czasem pojawia sie wieksze przyzwolenie na krytyke (jednak na-
dal przy wyraznym unikaniu konfliktéw) oraz wyrazne obnizenie napiecia kon-
fliktowego. Niemniej nie mozna zapomina¢, ze — z uwagi na duzg réznorodnos¢
i specyfike choroby — w niektoérych przypadkach moga pojawi¢ si¢ mimo wszystko
znaczne zmiany w stylach interakeji rodzinnych.

7 J. Deregowska, Kobieta z chorobg nowotworowq piersi w sieci wsparcia spotecznego. Kontekst
jakosciowy, op.cit., s. 205.

8 M. Wirsching et al., Wokdf raka..., op.cit., s. 67-69.

? Ibid.

10 Tbid., s. 69.

1 Ibid., s. 71-75.
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Reakgje bliskich na chorobe - jak pisze Barbara Pilecka - uwarunkowane sa
m.in. poczatkiem choroby (nagty lub stopniowy), jej przebiegiem, niepetnospraw-
noscig zwigzang z choroba, ale tez cyklem zycia rodzinnego i kierunkiem zmian,
wsparciem uzyskanym od innych oséb, wierzeniami dotyczacymi przyczyn cho-
réb oraz pogladami dotyczacymi tego, co zrobi¢ w tej sytuacji'2. Szok zwigzany
z diagnoza osoby bliskiej nie zawsze znajduje konstruktywne ujscie, co czasami
skutkuje negowaniem choroby. I cho¢ wypieranie faktu choroby jest swoistym
mechanizmem ochronnym, to wplywa negatywnie na relacje i poczucie wsparcia
odczuwane przez osobe chora. Niestety, byto to widoczne réwniez w moich bada-
niach - w dwoéch przypadkach czlonkowie rodziny wypierali chorobe badanych
osob, unikali tematu i podwazali informacj¢ o diagnozie. Brak wsparcia psycho-
logicznego ukierunkowanego na rodzing osoby chorej z pewnoscig nie jest w tej
sytuacji bez znaczenia.

Wplyw choroby na relacje rodzinne (zaréwno w wypowiedziach moich roz-
mowcdw, jak i w literaturze przedmiotu) jest niejednoznaczny i uwarunkowany
wieloma czynnikami. Niezaprzeczalnie jednak choroba onkologiczna jest swojego
rodzaju proba dla wigzi w rodzinie®. Jak wynika z wnioskéw z rozmowy onko-
log Olgi Rutynowskiej z dziennikarzami Joanng Krynska i Tomaszem Marcem,
choroba jest ,testem trwalosci rodziny” oraz ,testem dla wszystkich cztonkéw ro-
dziny z umiejetnosci radzenia sobie w trudnych sytuacjach™*. W wielu przypad-
kach wiezi si¢ zaciesniaja, a wspdlne trudne doswiadczenia integruja rodzing, cho¢
w przypadku rodzin sktéconych dochodzi niekiedy do odrzucenia chorego®.

Co budujace, wiekszos¢ 0sob bioracych udzial w moich badaniach miata duze
wsparcie rodziny. Bardzo czestym stwierdzeniem bylo: ,,bez rodziny nie databym /
nie dalbym sobie rady”. Szczegdlnie budujaca jest okazywana bliskos¢ i poczucie
bezwarunkowej akceptacji:

Naprawde dostatam bardzo ogromne wsparcie - ja nie sadzilam, ze to tak bedzie wygladato
w ogdle... naprawde. Nawet nie dali mi odczué, ze w ogdle, ze cos... nawet jak na mnie
patrzyli, czy tam chlopak na mnie patrzyl, nawet mi nie dat odczu¢, ze mu sie... nawet, ze
nie nie podoba, tylko, Ze jest cos§ innego. Po prostu patrzyt jak na co dzien. To tez jest takie
budujace, bo cztowiek wtedy nie... no i to tez bylo dobre (PA_24).

12 B. Pilecka, Kryzys psychiczny u bliskich chorego somatycznie, [w:] Psychologiczny wymiar zdro-
wia, kryzysu i choroby, op.cit., s. 113.

13 E. Mazurek, Biografie edukacyjne kobiet..., op.cit., s. 232; PP. Grzybowski, Doktor klaun! Te-
rapia smiechem..., op.cit., s. 64.

" J. Krynska i T. Marzec, Onkolodzy..., op.cit., s. 45.

15 W. Swietochowski, System rodzinny wobec przewleklej choroby somatycznej..., op.cit., s. 71-72;
D.C. Jenkins i S.J. Zyzanski, Dimensions of belief and feeling concerning three diseases, poliomyelitis,
cancer, and mental illness. A factor analytic study, op.cit., s. 38; M. Briguglio i C. Tedesco, Social Inter-
action of Cancer Survivors in Malta. A sociological analysis, op.cit., s. 24-25.
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Moi rozmoéwcy pytani o to, co jest najwazniejsze w radzeniu sobie z choroba,
najczesciej podkreslali pozytywne nastawienie i wlasnie wsparcie rodziny. Wspar-
cie i obecnos¢ bliskich sg niezwykle wazne na wszystkich etapach choroby. Jak
pisze Lucyna Drozdzowicz, bliskie, pozytywne relacje rodzinne zwigkszajg poczu-
cie bezpieczenstwa i ,stanowig dobra baze do pokonywania réznych trudnosci
(...)”'s. Funkcja opiekuncza (obejmujaca zapewnienie opieki nie tylko dzieciom,
ale tez innym potrzebujacym tego cztonkom rodziny) oraz funkcja emocjonalna
(w tym wsparcie emocjonalne) to przykfady tradycyjnie wymienianych gtéwnych
funkcji rodziny"’. Nie dziwi zatem, Ze to rodzina jawi nam si¢ jako pierwsze i gtow-
ne zrédlo pomocy w obliczu choroby, co miato swoje odbicie w wypowiedziach
moich badanych. Réwniez inne badania wskazuja na to, ze w sytuacji choroby on-
kologicznej bardziej powszechne jest otaczanie bliskich duzg opieka anizeli nie-
udzielanie wsparcia i ograniczenie kontaktéw'®. Czesto pojawia sie wrecz nadopie-
kunczo$¢ rodziny', co stoi w opozycji do podkreslanej przez wiekszos¢ chorych
checi normalnego zycia:

Bo wiesz, co jeszcze bylo fajne? Przeczytalam ksiazke tego Kuczkowskiego. .. nie, Kaczkow-
skiego (tego, co miat glejaka, ksiedza) i on napisal, Ze ,,Ja mam chorobe w sobie, ale ja moge
jej poswieci¢ — nie wiem... pot godziny, tak? Czy tam godzine”. No i tak trzeba zy¢! Tak
trzeba zy¢. Po prostu. Jak na przyklad wyjechalismy do cioci w odwiedziny, to kazdy mnie
pytatl (...) i tam byto co chwile: ,Ej, ale jak si¢ czujesz?”, ,No jak si¢ czujesz?” - i jak jeden
skonczyt, to kolejny. Wiec ja w konicu przy obiedzie mowie: ,,Ja pier**le — przepraszam —
wiecie co, ten rak jest ze mng dwadzieécia cztery godziny na dobe i obojetnie - méwie — czy
wy sie bedziecie pyta¢, on jest, tak? Ja chce zapomnie¢, tak? Jak bede sie zle czula, to dam
wam informacje — czuje sie Zle, kreci mi sie w glowie, ide sie polozy¢, tak? Ale nie pytajcie
mi sie siedem razy dziennie, jak ja sie czuje, bo ja chce zapomniec. Ja chce zy¢. Normalnie -
normalnie wygladam, normalnie chce zy¢” (PA_17).

Co ciekawe, jak wynika z relacji moich rozméwcoéw, nadopiekurncze zacho-
wania utrzymuja si¢ rowniez po zakonczeniu leczenia, na etapie powrotu do nor-
malno$ci, co moze ten proces spowalnia¢. Warto rdwniez odnotowac, ze w kilku
przypadkach w rozmowach z pacjentami pojawily sie¢ rozterki zwigzane z poczu-
ciem winy, ze s3 adresatami wsparcia i opieki udzielanej przez dzieci lub starszych
rodzicéw, podczas gdy (w swoim przekonaniu) to oni — w zwiazku ze swoja rolg
rodzinng - powinni si¢ nimi opiekowac.

'e L. Drozdzowicz, Lekarz a rodzina chorego, op.cit., s. 264.

17 T. Szlendak, Socjologia rodziny..., op.cit., s. 116.

18 K. Kuchtyn i M. Milan, Problemy psychospoleczne kobiet przygotowywanych do amputacji gru-
czotu piersiowego, [w:] Psychologiczny wymiar zdrowia, kryzysu i choroby, op.cit., s. 245.

19 Ibid.
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Duza czg$¢ oséb badanych opowiadala o zacie$nieniu relacji z wszystkimi lub
wybranymi cztonkami rodziny - czesto pojawialo si¢ stwierdzenie ,,choroba nas
zblizyta”. Zaobserwowaé mozna w tych przypadkach opisywana przez Michaela
Wirschinga wzmocniong spoisto$¢ rodziny: czlonkowie rodziny zblizaja sie do
siebie, zacie$niaja relacje (czgsto kosztem relacji pozarodzinnych), okazuja sobie
wzajemna troskliwo$¢?. Tego typu reakcje na chorobe i zwigzane z nig nieuchron-
nie zmiany w funkcjonowaniu rodziny mozna by okresli¢ mottem: ,,musimy si¢
trzymac razem”. W niektorych przypadkach zwigzane z chorobg zainteresowanie
i wigksza troske przejawialy nie tylko najblizsze osoby, ale tez dalsi krewni.

Bardzo duzo ludzi zaczelo wladnie - nawet ta rodzina dalsza zaczeta bardzo duzo wspierac,
pisa¢ - tak Ze naprawde bylo zainteresowanie, nie moge powiedzie, ze nie (PA_24).

Co warte podkreslenia, wspomniane polepszenie relacji dotyczylo nie tyl-
ko krétkotrwalej mobilizacji na czas choroby. W wielu wywiadach pojawialy sie
stwierdzenia dotyczace trwalego poglebienia relacji i dowartosciowania czasu spe-
dzanego z rodzing na skutek zwigzanego z chorobg przewartosciowania zyciowych
priorytetow:

Zblizylismy sie tez bardziej do siebie [z synem - N.U.], duzo rzeczy tez dowiedziatam sie
o nim, naprawde... Az bylam w szoku, Ze wcze$niej tylko praca, praca, no i nie ma tego
kontaktu, az po prostu... az sie¢ wzruszam, bo... nie wiedziatam, Ze po prostu... no jeste-
$my tak daleko od siebie, nie? Mieszkamy, Zyjemy razem, a ja tylu rzeczy o nim nie wiem.
Naprawde - cztowiek sie zatrzymuje i no w ogdle pod innym katem patrzy na rozne rzeczy.
W moim przypadku mysle, ze wyszto nam na dobre (PA_25).

Trzeba zaczaé zy¢, a nie pracowac tylko. Trzeba cieszy¢ si¢ Zyciem - to jest chyba to, co
ja wyniostem z tej choroby najbardziej. Ze nie powinno sie liczy¢ tylko to... nie wiem...
zbieranie tych pieniedzy i dalej, dalej, dalej - ten wyscig szczuréw. Tylko trzeba pomysle¢
o dzieciach (no bo je mamy), trzeba je wychowa¢, dobrze wychowac i jakos funkcjonowaé
w tym spoleczenstwie tak, zebym ja byt zadowolony po... tam 40 latach z tego zycia - ze
ja co$ tam... nie wiem - mam wspanialte dzieci, wnuki i tak dalej... a nie, ze ja mam, nie
wiem, 10 samochodow i tak dalej (PA_13).

Biorac pod uwage fakt, ze to wlasnie rodzina jest najczesciej glownym wspar-
ciem w trakcie choroby, w szczegdlnie trudnej sytuacji sa osoby samotne, przy
czym problemem jest nie tylko brak rodzinnego wsparcia emocjonalnego, ale row-
niez tak przyziemne rzeczy jak brak osoby, ktora zrobitaby zakupy czy pomogtaby
w zalatwieniu innych réznych codziennych spraw. Co warte zaznaczenia, nawet

20 M. Wirsching et al., Woké? raka. .., op.cit., s. 64-67; P. Zielazny, M. Zarzeczna-Baran i A. Woj-

tecka, System rodzinny a nowotwor — wybrane zagadnienia, ,Medycyna Ogdélna i Nauki o Zdrowiu”
2013, t. 19, nr 4, s. 440.
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w przypadku 0sdb majacych rodzine mozliwosci wsparcia sg czasami ograniczone
nie tylko checiami, ale tez po prostu realiami zycia. W kilku przypadkach (z uwagi
na emigracje bliskich) osoby, z ktérymi rozmawiatam, byly w praktyce osamotnio-
ne w swojej chorobie i leczeniu.

Niestety, pojawily sie réwniez przypadki odwrdcenia si¢ rodziny od osoby cho-
rej, brak jakichkolwiek odwiedzin i préb kontaktu. Jednak symptomatyczne jest to,
ze izolacja i brak wsparcia w wiekszosci byly skorelowane z wczesniejszymi pro-
blemami w relacjach. W najbardziej drastycznym przypadku stosowana juz wcze-
$niej przemoc psychiczna ze strony despotycznego ojca pacjentki byla kontynu-
owana w trakcie choroby i leczenia chemioterapeutycznego. Wspomniana kobieta
nie tylko nie otrzymala od niego zadnego wsparcia, ale réwniez byla dodatkowo
obarczana problemami i niepokojona. W przypadku innej z moich rozméwczyn
separacja miata konkretne, wyartykutowane przez bliskich powody - bratowa bata
sie, ze dotyk osoby chorej zaszkodzi jej dziecku, natomiast ojciec nie mogt sobie
poradzi¢ z widokiem lysej gtowy chorej corki. Odrzucenie ze strony rodziny byto
odczuwane jako wyjatkowo dotkliwe. Przyklad ten po raz kolejny pokazuje, ze
w wielu przypadkach potrzebna jest zaréwno edukacja onkologiczna (nowotwory
nie sg chorobg zakazng), jak i wsparcie psychologiczne pomagajace ulozy¢ relacje
w tym trudnym (dla wszystkich) czasie.

Warto pamietad, ze negatywnie na psychike osoby chorej moga wplywac row-
niez bledy ze strony bliskich. Marian Kulczycki zalicza do nich:

- podkreslanie winy chorego (czesto spotykaja si¢ z tym np. palaczki/palacze,

ktorzy niejednokrotnie stysza stwierdzenia typu: ,,jakbys tyle nie palil/palita,
to nie mial(a)bys teraz raka” - N.U.),

- niepokoje o stan pacjenta (nadmierna troska, watpliwosci co do skutecz-
nosci leczenia itp.),

- przekazywanie niepomyslnych wiadomosci z domu (na ktére chory —
z uwagi na swoja nieobecnos¢ - nie ma wptywu),

- zalatwianie pewnych przykrych spraw z pacjentem (np. gdy osoby odwie-
dzajace chcg, zeby pacjent (pacjentka) wydal decyzje, wplynal na kogos -
z jednej strony chory czuje si¢ zobligowany, by to zalatwi¢, z drugiej ma
ograniczone mozliwosci),

- konflikty os6b odwiedzajacych z otoczeniem w szpitalu (pacjentami z sali
chorego, personelem), co wptywa na negatywny stosunek do chorego, mimo
ze sam nie uczestniczyt w konflikcie'.

Réwniez w moich wywiadach pojawity sie przyklady negatywnych reakcji

i zachowan rodziny - w narracjach badanych znalazty swoje odzwierciedlenie
wszystkie wymienione przez M. Kulczyckiego bledy (przy czym najczesciej po-

2 M. Kulezycki, Psychologiczne problemy cztowieka chorego..., op.cit., s. 136-138.
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jawialy sie nadmierne, dotujace pacjenta niepokoje o jego stan). Na jedng z mo-
ich rozmoéwczyn zle wplynelo stwierdzenie ojca, ktory ucieszyt sie, ze jest ona
na oddziale zamknietym (bez mozliwoéci odwiedzin), argumentujac swoje za-
dowolenie tym, Ze nie bedzie musial jej odwiedzaé. Inna badana wspomniala
o zniecierpliwieniu i poirytowaniu bliskich, ktérzy towarzysza pacjentom pod-
czas wizyt w szpitalu:

Nigdy nie chciatam, zeby [bliscy - N.U.] szli ze mna do szpitala, bo mialam wrazenie,
ze oni sie meczg. A tam idziesz generalnie w tlum ludzi, ktorzy no tez chorujg, tak? Tez
patrza, obserwuja, a ich [0s6b towarzyszacych — N.U.] zachowanie... nie wiem, osoby to-
warzyszace w szpitalu zachowuja sie jak... bardzo roszczeniowo, tak jak Polak, nie wiem...
na wczasach: ze mu sie nalezy, ze dlaczego on tyle czeka, ze dlaczego to, to, to... dlaczego,
dlaczego, dlaczego i dlaczego to tyle trwa? (PA_17)

Niestety, wspomniana nerwowos¢ udziela si¢ zaréwno pacjentowi, ktéremu to-
warzyszy dana osoba, jak i innym chorym. Jednak z drugiej strony, z obserwacji
moich rozméwcéw wynika, ze podczas wizyt kontrolnych czy diagnostycznych
to najczesciej partner czy inna bliska osoba towarzyszaca pilnuje terminéw, zapa-
migtuje informacje, motywuje i dopytuje o istotne kwestie. Pacjenci sg zazwyczaj
zagubieni, wystraszeni, majg problemy, by w emocjach zapamigta¢ wazne rzeczy,
dlatego potrzebuja ,,obroncy” i towarzysza - jednak nie kazdy na tego towarzysza
sie nadaje.

Kilkoro badanych zwrécilo rowniez uwage na problem wynikajacego ze ste-
reotypéw niezrozumienia ze strony rodziny i lekcewazenie zlego samopoczucia:

To takie typowo ludzkie jakies: ,,Bo tamten przechodzil tak, a ty przechodzisz tak” - takie
gadanie. Poréwnywanie - tak, ze kto$ tam... Najbardziej rodzina, Ze: ,,Jak mozna wymio-
towa¢ przy radioterapii, jak to si¢ wymiotuje przy chemioterapii” - takie na przyktad. Ale
to tez one [osoby bliskie — N.U.] musialyby by¢ edukowane (PA_16).

Podobne reakcje rodziny spotkaly inng uczestniczke moich badan, w przypadku
ktorej zaréwno czlonkowie rodziny, jak i otoczenie zarzucali jej, ze udaje choro-
be i zte samopoczucie. Jak stwierdzita wspomniana kobieta, jezeli kto$ nie miat
chemioterapii, to jego choroba onkologiczna i jej skutki czesto s trywializowane,
cho¢ przeciez i wtedy moga pojawic sie uciazliwe powiklania (w jej przypadku:
plamienia ginekologiczne, problemy z wyprdéznianiem i okropny bdl jelit - co
utrudnialo funkcjonowanie i wigzalo sie z nizszym samopoczuciem). Przytoczo-
ne przykltady pokazujg, ze niski poziom wiedzy onkologicznej rodziny polaczony
z malg empatig moze rodzi¢ nieporozumienia i konflikty. W niektérych przypad-
kach dodatkowo problemem byty funkcjonujace w danej rodzinie stereotypy doty-
czace jednoznacznej $miertelnodci raka i zwigzane z tym nadmierne emocje:
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W ogdle tez mowili tesciowie moim rodzicom, ze to juz jest koniec. To juz jest koniec, ja
z tego nie wyjde, bo kto§ w rodzinie tez nie wyszed! - przez chwile bylo dobrze, a potem
wrocilo. I ja to styszatam (PA_16).

W jednym przypadku chory onkologicznie mezczyzna ograniczyt kontakty
z siostrg, ktorej emocjonalne reakcje na jego chorobe demotywowaly go®.

W narracjach badanych - zaréwno po stronie ich samych, jak i ich bliskich -
pojawily sie¢ rowniez niekonstruktywne style komunikacyjne, ktore wpisuja sie
w (oparta na doswiadczeniu terapeutycznym) koncepcje wadliwych stylow ko-
munikowania si¢ bliskich sobie ludzi Virginii Satir, do ktorych autorka zaliczyta:

- »styl zjednywacza” (ulegla, przepraszajaca osoba, ktora za wszelkg cene
unika denerwowania innych, by w ten sposéb zachowac relacje; pomija to,
co czuje do siebie),

- »styl obwiniacza” (osoba nastawiona gléwnie na krytykowanie, ktéra po-
mija to, co czuje do innych, by wykreowa¢ obraz siebie jako osoby silnej
i dominujacej),

- »styl komputerowo-racjonalny” (jak najmniejsze okazywanie uczué, two-
rzenie dystansu przez sztywna postawe ciala, uzywanie trudnego i skompli-
kowanego jezyka, brak kontaktu wzrokowego, pomijanie tego, co czuje si¢
do siebie i innych),

- »styl maciciela” (kamuflowanie poczucia braku troski ze strony innych po-
przez zwracanie uwagi na co$ niezwigzanego z rozmowa)>.

Niektorzy chorzy z obawy przed spoleczng stygmatyzacja lub - w swoim
przekonaniu - w trosce o bliskich nie informuja otoczenia o chorobie czy swo-
im rzeczywistym stanie (zwlaszcza dzieci i zaawansowanych wiekiem rodzicow),
probuja ukry¢ wlasne emocje, czesto ukrywaja nawet podjecie jakiegokolwiek
leczenia - tym samym obcigzenie stanowi nie tylko sama choroba, ale i proble-
my zwigzane z jej zatajaniem®. Jak stwierdza Bozena Winch: ,W nieméwieniu
kryje sie grozna pulapka izolacji’, a (czgsto dwustronna) zmowa milczenia izo-
lacje te podtrzymuje®.

22 Por. C. Hoffman-Riem, Utrata znaczgcej symbolicznie czesci ciata, op.cit., s. 465.

» Za: A. Pietrzyk, Zastosowanie negocjacji w praktyce klinicznej, [w:] Dramaturgia poradnictwa:
materiaty VII Ogélnopolskiego Seminarium Naukowego, Wroctaw, 12-13 czerwca 1995 1., red. A. Kar-
gulowa, Wydawnictwo Uniwersytetu Wroclawskiego, Wroctaw 1996, s. 94.

# M. Kulcezycki, Psychologiczne problemy czlowieka chorego..., op.cit., s. 44; H. Wiercinski,
Rak..., op.cit., s. 242, 248, 269; E. Mazurek, Biografie edukacyjne kobiet..., op.cit., s. 171, 237;
H.G. Hubbeling et al., Psychosocial needs of young breast cancer survivors in Mexico City, Mexico,
op.cit., s. 9-10; C. Handberg, C.V. Nielsen i K. Lomborg, Men’s reflections on participating in cancer
rehabilitation. .., op.cit., s. 168; Rak piersi: odbuduj swoje cialo i swoje Zycie. .. op.cit., s. 271; Z. Bohdan,
Jak rozmawiaé z dziecmi, [w:] O zyciu z rakiem i po raku..., op.cit., s. 96-97.

% B. Winch, Jak rozmawia¢ z osobami bliskimi, op.cit., s. 91.
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Jak pisal Antoni Kepinski, ludzie przyjmuja maski rozumiane jako sposoby
zachowania si¢ i reakcji w okreslonych sytuacjach, przejawiajac czesto inny styl
zachowania w zaleznosci od konkretnej roli spotecznej®.

[Choroba - N.U.] uczy nas megaaktorstwa. Nigdy nie myslatam, ze bede tak dobra aktorka,
ze siedzialam przy stole, usmiechatam si¢ (PA_39).

Bycie chorym réwniez zmusza do przybrania owej maski, ktorej ksztalt bedzie do-
okreslony nie tylko przez osobowos¢ ,,zakladajacej” ja osoby, ale réwniez oczeki-
wania otoczenia, poczucie powinnosci, wreszcie spoleczny konstrukt roli pacjen-
ta. Ludzie chorujacy onkologicznie czesto thumia emocje, nie méwig o tym, co ich
trapi — maska osoby dajacej sobie doskonale rade ma uchroni¢ otoczenie przed
cierpieniem, ale i ich samych przed poczuciem bycia stabym.

Przed mamg to ja musiatam si¢ zachowywa¢, bo ona zaraz tam ptakata, nie? Tak ze to ja
musialam przed nig... (PA_21)

Problemem jest tez — co zostalo zauwazone rowniez przez Stefana Szarego — wy-
maganie od chorego heroizmu; pacjenci pod wplywem oczekiwan otoczenia
lub wlasnych przekonan nierzadko przyjmuja (jak pisze S. Szary) ,role terapeu-
ty bliskich™. Zaréwno w moich badaniach, jak i w badaniu przeprowadzonym
na zlecenie Fundacji ,Ludzie dla Ludzi™* pojawial si¢ watek duzych obaw o stan
psychiczny rodziny i przekonanie, ze osoba chora musi by¢ silna i nie martwic¢
nadmiernie bliskich swoim stanem. Szczegdlnie widocznie wybrzmiewa to w sy-
tuacjach, gdy choroba zbiega si¢ z innymi trudnymi sytuacjami Zyciowymi, tak
jak bylo to w przypadku jednej z moich rozméwczyn, ktorej leczenie pokrylo si¢
z chorobg nowotworowy, a nastepnie §miercig ojca jej narzeczonego:

W tamtym okresie miatam narzeczonego, teraz juz meza. Dla niego réwniez bardzo to bylo
ciezkie (...). Musialam by¢ silna dla siebie i dla niego - tak, by dawa¢ mu oparcie (PA_31).

Z drugiej strony sg rowniez osoby, ktore wyolbrzymiaja negatywne aspekty
choroby, a zatroskanie i niepokoj rodziny (mobilizujace bliskich do wigkszej troski
i opieki) dzialaja na nie uspokajajaco, dajac poczucie bezpieczenstwa®. Dla nie-
ktoérych osob choroba moze przynosi¢ swoiste ,,korzysci spoleczne” wspoétczucie

% A. Kepinski, Poznanie chorego, op.cit., s. 54.

77 S. Szary, ,,Choremu nie stéw potrzeba, ale obecnosci” - moje spotkania w Akademii Walki z Ra-
kiem, [w:] Akademia Walki z Rakiem: wsparcie spoleczne, op.cit., s. 280.

2 Choroba nowotworowa - doswiadczenia pacjentéw. Raport z bada# na zlecenie AXA Zycie
i Fundacji Spotecznej ,,Ludzie dla Ludzi”, op.cit., s. 40.

# M. Kulczycki, Psychologiczne problemy cztowieka chorego..., op.cit., s. 44-45.
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i uwaga, ktdre sg im - jako osobom w ciezkiej sytuacji - okazywane przez otocze-
nie, stanowig wtdrne zyski z choroby, ktére moga zosta¢ wykorzystane®. Jak pisal
na podstawie obserwacji pacjentéw Marian Kulczycki: ,,Daje to bowiem wiele ulg,
wywoluje zainteresowanie i wspolczucie ze strony otoczenia, umozliwia wywie-
ranie wplywu na innych (...)”*'. Czasami choroba moze by¢ traktowana zatem
jako atut, o czym wspomnial jeden z moich badanych. Réwniez specjalisci bioracy
udzial w moich badaniach zwracali uwage na przypadki, gdy choroba jawi si¢ jako
warto$¢ (z uwagi na opieke i zainteresowanie innych, rézne gratyfikacje, uzalez-
nianie innych oséb od siebie) — osoby pracujace w szpitalach sg czesto swiadkami
swoistych licytacji, kto jest bardziej chory. Czasami samo méwienie o chorobie czy
ucigzliwo$ci leczenia sg pozytywne dla pacjenta, ktéry potrzebuje uwagi otoczenia
i wystuchania.

Potrzeba bliskosci i troski ze strony innych ludzi jest zreszta naturalna. Jak
podkreslit jeden z moich rozmdéwcédw, niezwykle wazne bylo utwierdzenie go
przez bliskich w tym, Ze nadal jest potrzebny i kochany. Podobne odczucia znala-
zly swoje odbicie w stowach (wspominanego juz w wypowiedzi jednej z badanych)
ks. Jana Kaczkowskiego (ktéry sam chorowat na glejaka, a jednocze$nie pracowat
z osobami terminalnie chorymi): ,,(...) blisko$¢ z innymi ludzmi jest tym, co nas
chroni, a poczucie, ze jesteSmy kochani, dodaje nam sit”**. Ide¢ te oddaja sfor-
mutowane przez Cicely Saunders prosby ludzi cierpigcych: ,NIE OPUSZCZA]
MNIE”, ,WYSEUCHA]J MNIE”, ,,POMOZ MI"®,

Niestety, towarzyszenie osobie cierpigcej, zwlaszcza osobie w stanie termi-
nalnym lub w chorobie potencjalnie $miertelnej, jest szczegdlnie trudne. Czgsto
mimo checi udzielenia wsparcia otoczenie nie wie, jak sie zachowac¢, a niepewnos¢
z tym zwigzana blokuje jakikolwiek kontakt albo bardzo go spltyca*’. Wielokrotnie
w zrealizowanych przeze mnie wywiadach pojawialy sie stwierdzenia odnoszace
sie do uczucia samotnos$ci w chorobie (co warte podkreslenia — samotno$ci mimo
wielu bliskich 0s6b wokol):

* E. Berne, W co grajg ludzie: psychologia stosunkéw miedzyludzkich, Wydawnictwo Nauko-
we PWN, Warszawa 2008, s. 88-91; I. Heszen i H. Sek, Psychologia zdrowia, op.cit., s. 197; E. Zierkiewicz
i K. Wechmann, Zycie od nowa..., op.cit., s. 219-220.

' M. Kulezycki, Psychologiczne problemy czlowieka chorego. .., op.cit., s. 39.

32 J. Kaczkowski i J. Podsadecka, Dasz rade..., op.cit., s. 14.

3 Cyt. za: B. Stelcer, Jakos¢ zycia w opiece paliatywnej, [w:] Psychologiczne i pedagogiczne wy-
miary jakosci zycia, red. A. Banka i R. Derbis, Uniwersytet im. Adama Mickiewicza, Wyzsza Szkota
Pedagogiczna, Poznan-Czestochowa 1994, s. 105.

3 1.D. Yalom, Patrzgc w storice: jak przezwycigzy¢ groze Smierci, thum. A. Dodziuk, Instytut
Psychologii Zdrowia Polskiego Towarzystwa Psychologicznego, Warszawa 2008, s. 110; B. Tobiasz-
-Adamczyk, , Zycie w ramach” wyznaczonych chorobg nowotworowg..., op.cit., s. 88.
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Czasami czutam sig tez z tym wszystkim samotna. Mimo ze méwitam o tym ludziom, ze
mnie ci ludzie otaczali... Czulam si¢ z tym wszystkim samotna (PA_37).

Jak wskazuja specjalisci biorgcy udzial w moim badaniu, jednym z gléwnych po-
woddw wspomnianego poczucia osamotnienia i izolacji sg problemy komunika-
cyjne wynikajace z braku umiejetno$ci rozmawiania o rzeczach trudnych. Szcze-
golnie widoczne jest to w kontekscie rozméw o trudnych emocjach, lgku przed
$miercig i dalszym rozwojem choroby?.

Klamstwo, ktore funkcjonuje, zagtusza komunikacje. I ten chory zostaje sam. On zostaje
sam. Jezeli rodzina z nim nie rozmawia albo go oklamuje, ze wszystko bedzie dobrze, i nie
ma tam partnera do rozmowy o leku przed $§miercia. I ten chory jest izolowany. I nauczenie
tej komunikacji (czy przez stowarzyszenia, czy przez towarzystwa onkologiczne, czy przez
zespOl medyczny - kazdy moze si¢ wlaczyc¢) jest szalenie istotne. I to jest tez szalenie trudne
(lekarz radiolog).

Ttumienie emocji czy negowanie i unikanie konfliktéw w sytuacji choroby to
przejaw ograniczania dodatkowych obciazen, co jest czesto praktykowane w re-
lacjach rodzinnych®. Z jednej strony unikanie dodatkowych napie¢ wydaje si¢
naturalne i ochronne, z drugiej — niesie ze soba jednak zagrozenia. Zaburzona
komunikacja, ktora dazy do idealizowania sytuacji bez przepracowywania proble-
moéw, powoduje, ze w relacjach pojawiajg si¢ tematy tabu, a strategia uniku powo-
duje powracajace napigcie’’. Nie ma watpliwosci, ze na brak gotowosci do rozmoéw
zwigzanych z tematem choroby nowotworowej wpltywa réwniez odium, jakie cigzy
na niej w spotecznym mysleniu. Niemniej, biorac pod uwage destrukcyjny wpltyw
takiego postepowania na emocjonalne funkcjonowanie rodziny (zwlaszcza w za-
kresie poczucia psychicznego osamotnienia w chorobie), niezwykle wazne staje si¢
przelamywanie tych wzorcéw i wspieranie otwarto$ci w rozmowach.

W komunikacji poza szpitalem to [wazna — N.U.] jest uwazno$¢ i rozmawianie o wszyst-
kim otwartym komunikowaniem sie. Bo to juz nie te czasy, kiedy my méwimy o czyms$
albo o czym$ nie méwimy. Choroba nowotworowa to nie ma by¢ magiczna choroba. To
jest jedna z ilus tam przewlektych chordb, o ktérych my mozemy rozmawiac - tak jak sie
rozmawia o wszystkich innych rzeczach (psychoonkolog-psychoterapeutka).

% Zob. tez: Choroba nowotworowa - doswiadczenia pacjentéw. Raport z badan na zlecenie AXA
Zycie i Fundacji Spolecznej ,Ludzie dla Ludzi”, op.cit., s. 40.

36 M. Wirsching et al., Woké? raka. .., op.cit., s. 69-71; P. Zielazny, M. Zarzeczna-Baran i A. Woj-
tecka, System rodzinny a nowotwor — wybrane zagadnienia, op.cit., s. 440.

7M. Wirsching et al., Wokot raka..., op.cit., s. 69-71.
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Co ciekawe, w przypadku 0sob, ktdre bardzo dobrze ocenialy wsparcie rodziny
(jako konstruktywne i wzmacniajace), czesto pojawial sie wlasnie watek otwarto-
$ci w rozmowach i méwienia wprost o swoich potrzebach.

Bo trzy czwarte walki z choroba to jest to, co mamy w glowie, tak? I nasze podejscie do
tego, tak? Ja oczywiscie w rodzinie tez powiedziatam - tym najblizszym, co chciatam po-
wiedzie¢ - to powiedziatam, ze mam raka, Ze to jest obcigzenie... ze bede walczy¢... tak?
I moéwie: ,I nie ma czego$ takiego... czego bym nie chciala, to nie chciatabym, zebyscie
gadali przy mnie szeptem - nie ma czego$ takiego, ze ja wychodze, wchodze i nagle jest
cisza. Jak chcecie co$ wiedzie¢ — pytajcie si¢. O glupie rzeczy: o... nie wiem... jak wyglada
kroplowka? Jak wyglada czerwona chemia? Dlaczego jest czerwona, czy mi wlosy wypa-
dly... Pytajcie mi si¢ wprost. Jak bedziecie gada¢ szeptem, to bede myslala, ze dzieje sie ze
mng cos ztego, tak?” (PA_17).

Oprocz szczerosci w relacjach réwnie wazne jest takze uwrazliwienie bliskich
na to, ze nasza ograniczona subiektywizmem wizja dotyczaca tego, co potrzebuje
osoba chora, moze rozmijac sie z jej rzeczywistymi potrzebami. Otwarto$¢ w re-
lacjach powinna zatem réwniez odnosic¢ sie do otwartosci w stuchaniu osoby cho-
rej — zardbwno w kontekscie umozliwienia wypowiedzenia swoich lekow i frustracji
w poczuciu zrozumienia i akceptacji, jak i odnosnie do wstuchania si¢ w jej potrze-
by i oczekiwania:

Ciezko jest stworzy¢ taka sytuacje, zeby wszyscy byli przeszczesliwi i zadowoleni, ale to
czesto po prostu uwrazliwiamy na to, ze kazdy moze mie¢ swoje indywidualne potrzeby.
I ze warto je zaakceptowac i docenic szczero$¢ w tej relacji (psychoonkolog szpitalny).

Skala probleméw komunikacyjnych w rodzinie, jakie pojawialy si¢ w narra-
cjach badanych, pokazuje, ze bardzo potrzebne sg warsztaty i wszelkie formy edu-
kacji zwigzanej z konstruktywnym wspieraniem osoby chorej.

(...) niektdrzy nie potrafig rozmawiaé. Ja w ogoéle nie mam do nikogo pretensji o to, bo ja
sobie zdaj¢ sprawe, ze to jest ciezko — bo sie nie wie, co powiedzie¢ czesto. (...). Niektorzy
mogg mie¢ z tym problem, nie? Ze po prostu nie wiedzg, jak sie zachowaé — nie wiedza,
0 co zapytaé, czy mowic o sprawach takich codziennych, czy lepiej nie méwi¢ (no bo jaka
to jest waga do tego). Ale to trzeba tak normalnie. No nie kazdy umie, bo po prostu nie
wie, jak sie porusza¢ w tym temacie. Wiec nie wie, a moze poza tym dobrze byltoby, zeby te
osoby byly jakos poinformowane - dlatego jak w Stowarzyszeniu [lokalne stowarzyszenie
dla 0s6b chorujgcych onkologicznie, do ktdrego nalezy respondentka — N.U.] jest na przy-
kiad psycholog tez dla rodzin chorych osdb, to tez jest fajne. Bo wtedy oni si¢ dowiaduja,
jak majg z taka osobg rozmawiaé w ogole, nie? (PA_18)

Coraz czesciej szpitalni psychoonkolodzy oraz organizacje pozarzadowe sku-
pione na problematyce onkologicznej i psychoonkologicznej organizuja wyklady
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lub warsztaty dotyczace sytuacji 0osdb chorych i ich potrzeb oraz prowadza gru-
py wsparcia dla rodzin. Niemniej nie jest to dzialalno$¢ powszechna (dodatkowo
ograniczona zwykle do duzych miast), a zainteresowanie nimi jest zazwyczaj male,
w zwigzku z czym zdecydowanie nie trafiaja one do tych oséb, ktérym najbardziej
by sie przydaly. Réwniez kampanie spoteczne (takie jak np. Jest migdzy nami che-
mia Stowarzyszenia ,UNICORN™?*), cho¢ niezwykle potrzebne i przydatne, nadal
s3 zbyt malo widoczne i za rzadkie, by mialy realny wptyw na zmiane postaw ludzi.
Nie dziwi zatem, ze w kontekscie lepszego wspierania w chorobie bliskiej osoby
rozwijaja si¢ gléwnie ci, ktorzy juz wezesniej otaczali osobe bliska relatywnie do-
bra pomocy. Zaledwie kilkoro moich rozméwcow wskazywalo, ze bliskie osoby
doksztalcaly sie w temacie choroby i ,dobrego” wsparcia, jeden z badanych mez-
czyzn uczestniczyl wspdlnie z zong w warsztatach simontonowskich® (w ktérych
z zalozenia oprdécz osoby chorej powinna uczestniczy¢ osoba bliska). Niemniej za
kazdym razem dotyczylo to 0séb, ktérych relacja juz wezesniej byta wspierajaca.
Barbara Winch i Beata Wiatrowska wskazujg na rézne potrzeby rodzin
0s6b chorujacych onkologicznie, dotyczace m.in. informacji o stanie chorego
i edukacji zwiazanej z szeroko pojeta problematyka choroby oraz mozliwoscia-
mi wspierania osoby chorej, ze wsparciem dla siebie, sposobami radzenia sobie
z trudnymi emocjonalnie sytuacjami oraz z mozliwosciami odreagowania na-

*# Stowarzyszenie ,,UNICORN”, kampania Widzimy calego czlowieka, nie tylko jego chorobe,
2008, http://unicorn.org.pl/chce-pomoc/kampanie-spoleczne/widzimy-calego-czlowieka-nie-tylko-
-jego-chorobe/ [dostep: 5.01.2021].

¥ TJest to rodzaj psychoterapii skierowanej do 0séb chorych onkologicznie i ich bliskich, stwo-
rzony przez amerykanskiego radiologa, onkologa i pioniera psychoonkologii — O. Carla Simontona.
Na gruncie polskim terapia Simontona popularyzowana jest m.in. przez psychoonkologa-psychiatre
Mariusza Wirge. Terapia Simontonowska w Polsce odbierana jest przez specjalistow niejednoznacz-
nie i wigze si¢ z pewnymi kontrowersjami. Gléwnym przedstawianym zarzutem jest brak rzetelnych
badan dotyczacych jej skutecznoéci, a takze braki proceduralne, przez co cze$¢ srodowiska uwaza,
ze nie spelnia ona standardéw psychoterapii, co zostalo szerzej opisane w Stanowisku Polskiego To-
warzystwa Psychologicznego (Stanowisko ZG PTP na temat stosowania metody Simontona w jed-
nostkach organizacyjnych o profilu onkologii PTP 92/ZG/17). Jednoczesnie jednak terapia ta jest
popularna w $rodowisku psychoonkologicznym i stosowana jako metoda wspomagajaca (co zreszta
pokrywa si¢ z zaleceniami Polskiego Towarzystwa Psychologicznego, ktore nie odrzuca jednoznacz-
nie waloréw terapii simontonowskiej jako dzialania wspomagajacego, uznajac jednak, ze nie po-
winna by¢ ona stosowana w ramach leczenia psychoonkologicznego w jednostkach onkologicznych
w trakcie intensywnej fazy leczenia). Réwniez z moich prywatnych rozméw z pacjentami wynika, ze
jej efekty oceniane s przez osoby chore i ich bliskich bardzo dobrze (podobne glosy pojawiaja sie
w badaniach Emilii Mazurek: Biografie edukacyjne kobiet.. ., op.cit., s. 199). Zob.: O.C. Simonton et al.,
Triumf zycia: jak pokonaé raka? Wskazowki dla pacjentow i ich rodzin, Med Tour Press International,
Warszawa 1993; O.C. Simonton, R.M. Henson i B. Hampton, Jak zy¢ z rakiem i go pokonaé, op.cit.
Por. M. Toeplitz-Winiewska, PTP 92/ZG/17. Stanowisko ZG PTP na temat stosowania metody Simon-
tona w jednostkach organizacyjnych o profilu onkologii, 6.07.2017, http://www.ptp.org.pl/modules.
php?name=News&file=article&sid=695 [dostep: 5.01.2021].
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gromadzonych emocji (takich jak lek, bezradnos¢ itp.) i radzenia sobie z nimi®.
Jak pisze Stanislawa Bara, w sytuacji choroby nowotworowej potrzeba wsparcia
jest szczegdlnie widoczna i to nie tylko w kontekscie samych chorych, ale row-
niez ich rodzin, utrzymuje si¢ ona podczas calego procesu leczenia i na wszyst-
kich etapach choroby*.

Warto podkresli¢, ze rodzina zmagajaca si¢ z chorobg nowotworowa przezy-
wa trudnosci nie tylko w okresie leczenia, rowniez etap remisji stawia przed nig
nowe wyzwania, m.in. takie jak: adaptacja do nowej rzeczywistosci, zmiany wiezi
i relacji (oraz zwigzane z tym reperkusje w funkcjonowaniu rodzinnym i spotecz-
nym), potrzeba odreagowania wcze$niejszego napiecia czy okreslenie nowych ce-
16w i zadan, poza tym wiele odlozonych na czas choroby konfliktéw i probleméw
wymaga rozwigzania*’. Duzg role w radzeniu sobie z sytuacja choroby w rodzi-
nie i dostarczaniu skutecznego wsparcia osobie chorujacej odgrywa réwniez ko-
munikacja lekarza z rodzing chorego na wszystkich etapach leczenia - zaréwno
w kontekscie ilosciowym, jak i jakosciowym®. W niezwykle trudnej sytuacji jest
rodzina zmarlego, ktéra musi zmierzy¢ si¢ z bélem emocjonalnym (poczuciem
straty, smutkiem, lekiem, zalem, gniewem, panika, rozpacza) oraz z nowymi re-
aliami zycia, ktore czesto wymagaja przejecia czesciowo rol realizowanych przez
zmarla osobe oraz jej obowigzkow*, dlatego osoby w Zalobie réwniez powinny
zosta¢ objete wsparciem i pomoca — zaréwno specjalistyczna, jak i ta udzielang
przez najblizsze otoczenie.

W moich wywiadach z pacjentami bardzo czgsto podkreslana byla potrzeba
objecia wsparciem psychologicznym nie tylko ich samych, ale réwniez rodziny (co
ciekawe — zaré6wno w trakcie leczenia, jak i po):

Na pewno wydaje mi sie, Ze ta pomoc psychologa to powinna by¢ generalnie przymuso-
wa tez dla rodziny, tak? Powinna by¢ jednak nie tylko tak, ze kto chce, to idzie. Natomiast
to jest taka ciezka sytuacja, ze wydaje sie, ze powinna by¢ chociaz jakas jedna rozmowa
z rodzing przeprowadzona - zeby oni tez wiedzieli tak naprawde, jak rozmawia¢ ze mna,
tak? (PA_34)

“ B. Winch i B. Wiatrowska, Pomoc psychologiczna dla rodziny osoby chorej onkologicznie,
op.cit., 8. 262-263.

1 S. Byra, Predykcyjna rola wsparcia spolecznego w ksztattowaniu nadziei u przewlekle chorych,
[w:] Kompetentne wspieranie 0s6b z niepetnosprawnoscig, red. B. Sidor, Wydawnictwo KUL, Lublin
2013, 5. 226-227.

2 B. Winch, Wyleczenie z choroby nowotworowej, [w:] Praktyczny podrecznik psychoonkologii
dorostych, op.cit., s. 318.

# Zob. K. de Walden-Galuszko i B. Winch, Etapy chorowania i leczenia przeciwnowotworowego,
[w:] Praktyczny podrecznik psychoonkologii dorostych, op.cit., s. 287-311. Zob. K. de Walden-Ga-
tuszko i B. Winch, Etapy chorowania i leczenia przeciwnowotworowego, [w:] Praktyczny podrecznik
psychoonkologii dorostych, red. M. Rogiewicz, Medycyna Praktyczna, Krakow 2015, s. 287-311.

“ B. de Barbaro, Pacjent w swojej rodzinie, op.cit., s. 131-132.

210



O ile w przypadku wiekszosci badanych pomoc psychologiczna dla rodziny po-
jawiala si¢ w kontek$cie waznej, a nierealizowanej potrzeby, to w przypadku oséb
leczacych sie za granicg wsparcie tego typu bylo proponowane:

Powiem ci, ze pielegniarka od razu zaproponowala sesje (jak tylko nam w ogdle powiedzieli
o tej chorobie), zaproponowala sesje rodzinne — masz tu co$ takiego jak psycholog rodzin-
ny - i psycholog dla kazdego indywidualnie. Oczywiscie za darmo. (...). I to jest naprawde
potrzebne. Taki psycholog bezplatny jest naprawde potrzebny (PA_39).

Co ciekawe, cytowana rozmoéwczyni (leczaca sie¢ w Anglii) podczas pobytéw
w szpitalu zwrdcita réwniez uwage na ogélnodostepne (i co istotne — widoczne)
broszury i poradniki kierowane do poszczegdlnych osob bliskich (poruszajace
réwniez watki komunikacyjne i odnoszace si¢ ogélnie do tego, jak wspiera¢ osobe
chorg i dba¢ o siebie).

Wsparcie psychoonkologiczne skierowane do bliskich 0séb leczacych si¢ on-
kologicznie jest niezwykle wazne nie tylko w zwiagzku z potrzeba zwiekszania efek-
tywnosci udzielanej przez nich pomocy, ale réwniez z uwagi na emocje i obciaze-
nie odczuwane przez rodzine osoby chorujacej onkologicznie. Dobrze specyfike
sytuacji bliskich oddajg stowa Trei Killam Wilber opisujacej odczucia i emocje
zwigzane z chorobg nowotworows jej matki:

Doskonale pamietam dni pelne przerazenia i zamieszania, gdy nastapilo to odkrycie, i jej
operacje, ktéra odbyta sie tuz po tym, jak ukonczylam college. Wszyscy byli zszokowani,
oszotomieni i zdezorientowani, bigkaliémy sie po ogromnym Centrum Onkologicznym
M.D. Andersona w Houston. Pamietam mame podtaczona do réznych rurek, przyjazd do
domu, to straszne uczucie zagubienia, niewiedzy, przylot do Houston i szpital M.D. Ander-
sona, hotelowy pokéj, mojego kochanego ojca, chodzacego tam i z powrotem, prébujacego
zaopiekowac¢ sie mamg, probujacego nam wszystko wytlumaczy¢, zZyjacego sam na sam ze
strachem, czynigcego wszystkie przygotowania i podejmujacego wszystkie decyzje®.

Jak pokazuje przytoczony przyklad, sytuacja rodziny osoby chorej jest podwdjnie
trudna - bliscy pacjenta musza otaczac go opieka przy jednoczesnych prébach nor-
malizacji zakldconego przez sytuacje choroby Zycia, cho¢ sami przezywaja bardzo
silne emocje (takie jak poczucie bezradnosci i bezsilnosci, lek i zagubienie, a czesto
réwniez frustracja, gniew i zal - ktére w wielu przypadkach sa ukrywane, by nie
martwi¢ chorego). Barbara Pilecka pisze: ,U 0s6b wspierajacych chorego jedng
z najczesciej spotykanych emociji jest gleboka frustracja zwigzana z lekiem, ze cho-
ry nie wyzdrowieje. (...). Czesto pojawia si¢ réwniez poczucie winy”*. W skraj-

4 K. Wilber, Smiertelni niesmiertelni. .., op.cit., s. 44.
¢ B. Pilecka, Kryzys psychiczny u bliskich chorego somatycznie, op.cit., s. 116.
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nych przypadkach kryzys emocjonalny spowodowany chorobg bliskiej osoby jest
tak silny, Ze moze powodowac depresje, zespot wypalenia i znudzenia objawiajacy
sie wyczerpaniem fizycznym, emocjonalnym i umystlowym®*. Nierzadko rodzina
potrzebuje rowniez uwolnienia od poczucia winy i bezradnosci*.

W przypadku bliskich relacji rodzinnych bardzo trudna jest tez izolacja zwia-
zana z ograniczeniem odwiedzin (zwlaszcza w przypadku pacjentéw hematoonko-
logicznych) czy duzg odlegloscia, ktéra uniemozliwia czeste wizyty. W narracjach
kilkorga moich rozméwcow - gtéwnie matek matych dzieci - brak mozliwosci
kontaktu z bliskimi (zwigzany z brakiem odpornosci i wynikajacym z tego zaka-
zem odwiedzin) byt opisywany jako ,,rozdzierajacy’, ,,straszny” i ,trudny’, a wsréd
rekomendacji pojawil si¢ pomyst umozliwienia zobaczenia si¢ z bliskimi cho¢by
przez szybe (obecnie, niestety, takie rozwigzania nie sg standardem). Wigkszos¢
pacjentéw bardzo pragnie i potrzebuje kontaktu z bliskimi w trakcie pobytu w szpi-
talu, niestety, aktywnos¢ zawodowa i duze oddalenie szpitala utrudniaja przyjazdy
rodziny, dlatego tak duzym ulatwieniem jest elastycznos$¢ niektérych placowek®
w kontekscie godzin odwiedzin chorych - tak bardzo potrzebnych w tych trud-
nych chwilach.

Inng istotng kwestig, ktéra w wielu przypadkach wplywa na funkcjonowanie
rodziny, jest strona materialna zmagania si¢ z chorobg, na co wskazuja zaréwno
moje badania, jak i przeanalizowana przeze mnie literatura. W lubelskich bada-
niach dotyczacych jakosci zycia kobiet po chirurgicznym leczeniu nowotwordw
gruczolu piersiowego ponad polowa odczula zmiany w sytuacji materialnej*.
Réwniez kobiety leczone z powodu raka szyjki macicy zglaszaly pogorszenie sy-
tuacji finansowej’’. Podobnie w badaniach nad jakoscia zycia chorych z nowo-
tworem krtani leczonych napromienianiem pogorszenie sytuacji materialnej po
leczeniu obserwowata wigkszo$¢ badanych (u 52% sytuacja finansowa ulegta
znacznemu pogorszeniu, u 26% nieznacznemu pogorszeniu, a u 16% stan mate-
rialny byl bardzo zty)>. Jeszcze bardziej pesymistycznie przedstawiaja si¢ wyniki
badan dotyczace os6b z chorobg nowotworowa ptuc — niemal 85% badanych oce-

¥ Ibid., s. 114-115; S. Pawlas-Czyz, Spofeczna rzeczywistos¢ choroby nowotworowej w rodzi-
nie..., op.cit., s. 117-118.

% B. Antoszewska, Wsparcie chorego i jego rodziny przez personel medyczny, [w:] Aktualne pro-
blemy wsparcia spolecznego 0sob niepetnosprawnych, op.cit., s. 296.

* Zob. L. Andrzejewski, Polityka nowotworowa..., op.cit., s. 59-60.

0 M. Wrazen et al., Jakos¢ zycia kobiet po chirurgicznym leczeniu nowotworow gruczotu piersio-
wego, ,,Journal of Education, Health and Sport” 2017, t. 7, nr 6, s. 679.

*' A. Kieszkowska-Grudny et al., Ocena jakosci zycia w grupie kobiet chorych na raka szyjki ma-
cicy po radykalnej radiochemioterapii oraz w grupie kobiet nieleczonych z powodu raka - doniesienie
wstepne, ,NOWOTWORY. Journal of Oncology” 2012, nr 62, s. 171.

2 A. Zaborowska i M. Pasek, Jakos¢ zycia chorych z nowotworem krtani leczonych napromienia-
niem, op.cit., s. 77.
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nilo swoja sytuacje materialng w trakcie choroby jako zlg (dla poréwnania - 61%
okreslifo swoja sytuacje materialng przed chorobg jako zadowalajaca, tylko jedna
osoba (1%) ocenila jg jako zi3)*. Nalezy pamietaé, ze poboczne koszty leczenia
(dojazdy, leki, dieta itp.) oraz zwigzane z chorobg obnizenie czy nawet catkowita
utrata dochodéw czesto naruszajg komfort finansowy rodziny, co ma swoje prze-
tozenie réwniez na poczucie bezpieczenstwa i mozliwosci realizacji potrzeb po-
szczegdlnych cztonkow.

Warto doda¢, ze w niektorych przypadkach sytuacja choroby nakfada si¢ na
inne problemy rodziny (alkoholizm malzonka, chorobe innego cztonka rodziny
czy niepelnosprawno$¢ dziecka), co mialo swoje odzwierciedlenie réwniez w mo-
ich badaniach.

Jak zauwaza Justyna Deregowska, gdy problemy przekrocza mozliwosci rodzi-
ny w zakresie przezwyci¢zania kryzysu, moze dojs¢ do jej powaznej dezorganiza-
cji, dlatego istotne jest nie tylko wykorzystanie wewnetrznych zasobéw rodziny,
ale i udzielenie w odpowiednim momencie i przez odpowiednie osoby wsparcia
wzmacniajgcego wspolnote rodziny oraz jej wspolprace, a takze pomoc w zakre-
sie poprawy komunikacji w rodzinie*. Jak pisze Manu Keirse: , Troska i uwaga
poswiecona rodzinie pacjenta jest szczegdlnie istotna w sytuacjach krytycznych.
Emocje przezywane przez rodzing szybko przenosza si¢ na pacjenta’™. Z tego
wzgledu wsparciem powinni zosta¢ objeci réwniez bliscy osoby chorujacej, poza
tym wplyw rodziny na funkcjonowanie i leczenie chorego powinien by¢ uwzgled-
niany w codziennej praktyce**.

4.2. Rodzicielstwo w cieniu choroby -
problemy zwigzane z petnieniem roli rodzica
w trakcie choroby nowotworowej

Szczegolng kategorie probleméw w zakresie funkcjonowanie rodziny z chorobg
nowotworowa stanowig wyzwania zwigzane z zapewnieniem opieki dzieciom.
Mtodzi badani (zaréwno kobiety, jak i mezczyzni) zglaszali w przeprowadzonych

> M. Rybka, J. Szczukowska i L. Rezmerska, Ocena jakosci zycia osob przewlekle chorych z cho-
robg nowotworowg pluc, ,,Pielegniarstwo w Opiece Diugoterminowej” 2016, nr 3, s. 55.

> . Der¢gowska, Dziecko z chorobg nowotworowg w rodzinie..., op.cit., s. 34. Zob. tez: J. De-
regowska, Kobieta z chorobg nowotworowg piersi w sieci wsparcia spolecznego. Kontekst jakosciowy,
op.cit., s. 205, 207-208, s. 34.

* M. Keirse i I. Zajaczkowska, Zycie z chorobg..., op.cit., s. 34.

% Zob.: W.J. Doherty, S.H. McDaniel i ]. Hepworth, Medical family therapy: An emerging arena
for family therapy, ,,Journal of Family Therapy” 1994, t. 16, nr 1: Developments in family therapy in
the USA, s. 31-46; ]. Deregowska, Kobieta z chorobg nowotworowgq piersi w sieci wsparcia spolecznego.
Kontekst jakosciowy, op.cit., s. 211.
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przeze mnie wywiadach problem zapewnienia opieki malym dzieciom®’. Obni-
zenie wydolnosci organizmu oraz brak obecnosci w domu w trakcie hospitaliza-
cji otwierajg bardzo znaczacy problem zwigzany z byciem rodzicem - zwlaszcza
w kontekscie opieki nad matymi, niesamodzielnymi dzie¢mi. Lek o wlasng przy-
sztos¢ jest jednoczesnie lekiem o przysztos$¢ dzieci i o to, czy beda mialy zapew-
niong odpowiednig opieke. Jak wynika z badan psychoonkologicznych, chorzy be-
dacy rodzicami nieletnich dzieci s3 dodatkowo obcigzeni psychicznie z uwagi na
obawy dotyczace niekorzystnego wptywu ich choroby (czy ewentualnej smierci)
na sytuacje dzieci, ale jednocze$nie ich jako$¢ zycia wzrasta z czasem®. Badacze
wskazuja na szczegolnie trudng sytuacje mtodych kobiet chorujacych onkologicz-
nie - zwigzang z duzymi obawami o dzieci, wigkszymi zakldceniami wizerunku
ciala, finansowymi i organizacyjnymi trudno$ciami, a takze poczuciem izolacji
spolecznej*’. Dodatkowo badania sugeruja, Ze osoby z matymi dzie¢mi w wiek-
szym stopniu odczuwajg lek przed nawrotem®. Duzym obcigzeniem psychicznym
jest réwniez ogromna tesknota w przypadku braku kontaktu z dzieckiem.

Chcialam jak najszybciej wyj$¢ do mojego dziecka. Ja bylam w sumie cale wakacje bez nie-
go i w ogdle mnie nie widzial - nie mogtam go ani przytuli¢, ani pocatowac. ,,Mama, kiedy
Ty bedziesz?” - to byla masakra. Ja bardzo chciatam, zeby mi warto$ci rosly, zebym mogta
wyj$¢ do domu. (...). Potem rozmawiatam tez tam z panig psycholog, bo jak ustyszatam
tylko stowo o moim dziecku, no to ptakalam, nie? Bo ja nie mogtam sobie tego uswiado-
mi¢, ze to moje dziecko jest tyle beze mnie, a ja bez niego, jeszcze takie mate (PA_23).

Niemniej posiadanie dzieci jest tez ogromnym motywatorem do aktywnego
mierzenia si¢ z chorobg®'. Wielokrotnie w wypowiedziach moich badanych po-
jawialy sie stwierdzenia typu: ,,ja mam dla kogo zy¢”, ,,caly czas myslalam o dzie-
ciach, ze musze dla nich wyzdrowiec¢” itp. Nadzieja i dodatkowa sita ptynace z ro-
dzicielstwa byly szczegdlnie widoczne w przypadku trudnych rokowan.

Ja podczas catego tego pobytu w szpitalu ani razu nie pomyslatam o tym, ze moze by¢ zle
tak naprawde - wtasnie ze wzgledu na to, ze miatam mate dziecko. I to po prostu wie-

*7 Zob. tez: H.G. Hubbeling et al., Psychosocial needs of young breast cancer survivors in Mexico
City, Mexico, op.cit., s. 9-13.

8 H. Goétze et al., Predictors of quality of life of cancer patients, their children, and partners. Quality
of life of cancer patients, their children, and partners, ,,Psycho-Oncology” 2015, t. 24, nr 7, s. 788, 793.

% Za: J. Orford, Community psychology: challenges, controversies and emerging consensus, John
Wiley & Sons, Chichester, England; Hoboken, NJ 2008, s. 286; H. Gétze et al., Predictors of quality of
life of cancer patients, their children, and partners..., op.cit., s. 788.

€ J.V. Crist i E.A. Grunfeld, Factors reported to influence fear of recurrence in cancer patients:
a systematic review. Fear of recurrence, ,Psycho-Oncology” 2013, t. 22, nr 5, s. 983.

¢l Zob. tez: Choroba nowotworowa - doswiadczenia pacjentéw. Raport z badan na zlecenie AXA
Zycie i Fundacji Spolecznej , Ludzie dla Ludzi”, op.cit., s. 38.
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dzialam, ze musi by¢ dobrze, i nigdy po prostu nie przyszlo mi do glowy, ze moze by¢ Zle.
W ogole nawet nie bylo takiej mozliwosci, tak? Nawet, ze w ogole umre czy stowo $mier¢ —
to nigdy si¢ w mojej glowie nie pojawito. Mimo ze rokowania byty bardzo zte (PA_34).

Do podobnych wnioskéw doszed! Kazimierz Obuchowski, ktéry opisywat poczu-
cie odpowiedzialnosci za dzieci jako jeden z najsilniejszych (obok wytyczania so-
bie celéw ,,byle do lata”, ,,byle do najblizszej Gwiazdki”) czynnikéw, ktore dawaty
moc przetrwania kobietom zestanym na Sybir®. I cho¢ sytuacje te sg zdecydowa-
nie rozne, to jednak mozna zauwazy¢, ze sens przetrwania (w tym wypadku troska
o dzieci) moze by¢ wspolny niezaleznie od sytuacji, ktéra wymusza jego obranie.
Réwniez obserwacje innych badaczy wskazujg na to, ze mlode kobiety, ktére majg
male dzieci, stosunkowo fatwiej przyjmuja fizyczne koszty leczenia, przedkladajac
mozliwos$¢ odzyskania zdrowia nad wyglad®.

Odnoszac si¢ do moich badan, negatywnie na stan psychiczny rodzicéw wply-
waly natomiast rozterki i trudnosci zwigzane z praktycznymi aspektami opieki
nad dzie¢mi. Jak wynika z relacji pacjentéw, problemem jest nie tylko zapewnienie
opieki dzieciom czy innym osobom zaleznym w momencie nieobecno$ci w domu
w trakcie hospitalizacji czy badan, ale takze koniecznos¢ faczenia rekonwalescen-
cji i spadku sil z czynno$ciami opiekunczymi. Dobrze obrazuje to przywolany
przez jedng z moich rozmdéwczyn przyklad kolezanki (réwniez chorej onkologicz-
nie), ktéra mimo zalecen dotyczacych oszczedzania si¢ i zakazu dZwigania musiafa
zapewni¢ opieke synowi z niepelnosprawnoscia, co wymuszato ich tamanie. Do-
datkowo, jak stwierdzila inna z badanych, o ile starsze dzieci wigcej rozumieja, to
trudno jest wyttumaczy¢ malemu dziecku, ze mama czy tata nie moga (z uwagi na
niemoznos$¢ dzwigania) wzig¢ go na rece, gdy sie tego domaga.

Réwnie trudne jak wazne jest odpowiednie usytuowanie choroby - tak by za-
pewnic¢ wsparcie i opieke osobie chorej, a jednoczesnie nie zaniedbywa¢ innych
czlonkéw rodziny (zwlaszcza tych szczegdlnie potrzebujacych uwagi, np. dzie-
ci)®. Problem opieki nad dzie¢mi i innymi osobami zaleznymi sygnalizowany byt
niezwykle czesto w wypowiedziach moich rozméwcédw (zwlaszcza mtodych oséb
w fazie wczesnego rozwoju rodziny).

Mysle, ze najwigkszym problemem na przyktad byt brak opieki w stosunku do dzieci i na-
wet, nie wiem, jak kto§ ma rodzicéw niepetnosprawnych, bo no i takie sytuacje sie zdarzaja.
No to w tym momencie - tu moze by¢ problem, Ze co z nimi bedzie? (PA_33)

2 Zob. K. Obuchowski, Woké? psychologii osobowosci..., op.cit., s. 290.

% K. de Walden-Galuszko et al., Jakos¢ zycia u kobiet z nowotworem gruczotu piersiowego,
[w:] Jakos¢ zycia w chorobie nowotworowej, op.cit., s. 106. Zob. tez: C. Hoffman-Riem, Utrata znaczgcej
symbolicznie czgici ciala, op.cit., s. 460.

¢ B. de Barbaro, Pacjent w swojej rodzinie, op.cit., s. 76-77.
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Warto réwniez zwroci¢ uwage na jeszcze trudniejsza sytuacje chorych, ktérzy
samotnie wychowuja dziecko/dzieci i nie moga liczy¢ na wsparcie drugiego z ro-
dzicow w opiece®.

No to rodzice pomagali [w opiece nad dzieckiem - N.U.], ale gdyby nie rodzice, to nie
wiem, co by bylo. Chyba bym si¢ nie leczyla - ci powiem (PA_23).

Obowiazki zwigzane z opieka nad innymi osobami w przypadku braku wspar-
cia moga wplywac na leczenie i decyzje z nim zwigzane, np. dotyczace podjecia
konkretnej terapii zwigzanej z dtuzszg hospitalizacja czy wyboru osrodka medycz-
nego pod katem odleglosci, a nie jakosci opieki i dostepu do bardziej efektywnego
w danym przypadku leczenia. Poza tym problem z zapewnieniem opieki zastep-
czej niezaprzeczalnie stanowi obcigzenie, ktdre moze wplywac na stan psychiczny
w trakcie choroby. Do podobnych wnioskow doszta Alicja Widera, stwierdzajac,
ze posiadanie malych dzieci czy odpowiedzialnos¢ za inne osoby zalezne (chorzy
rodzice w zaawansowanym wieku, malzonek z niepelnosprawnoscig czy bezrobot-
ny) moga by¢ niesprzyjajacymi okolicznosciami utrudniajacymi leczenie®.

Spokdj zwigzany z tym, ze dziecko ma zapewniong odpowiednia opieke, bar-
dzo odcigza psychicznie pacjentéw i pozwala skupi¢ im si¢ na wlasnej sytuacji
zdrowotne;j.

Nie no, ja miatam takie wielkie wsparcie, ja wiedzialam, ze, ze tak powiem, nawet jakby
mnie bardzo dlugo nie bylo, to maz z mamg i z mojg rodzing jakos$ to ogarna. Ze na pew-
no synowi niczego nie zabraknie, krzywda mu si¢ nie stanie, bedzie zaopiekowany, tak ze
tak... Znaczy powiem tak — gdybym na przyklad byta samotng matka, to bylby dla mnie
dramat. Ale wlasnie z racji tego, Ze miatam wsparcie rodziny, to bylo OK pod tym wzgle-
dem. Po prostu nie musiatam si¢ martwi¢ w tym momencie, kto si¢ synem zajmie - to bylo
dla mnie ogromne... takie wsparcie (PA_33).

W historiach opowiadanych przez moich rozméwcoéw czesto pojawiat sie wa-
tek wsparcia w zakresie opieki nad dzie¢mi udzielanego przez rodzing, zwlaszcza
rodzicow i tesciow. W wiekszosci przypadkéw pomoc ta wigzala si¢ z duzym po-
$wieceniem wspierajgcych osob (czestymi, meczacymi i kosztochtonnymi podro-
zami, braniem zwolnien z pracy czy skrajng deprywacja potrzeby odpoczynku).

Tak naprawde ja w ogdle nie bylam w stanie zaja¢ si¢ dzieckiem, wiec ten poczatkowy
okres, kiedy ja wysztam ze szpitala, czy w ogdle jak tam bytam w szpitalu, to... - ale to tez

% M. Dorfmiiller, Czynniki umozliwiajgce pokonanie choroby nowotworowej i sytuacja rodzin
pacjentéw z chorobg nowotworowg, [w:] Psychoonkologia: diagnostyka, metody terapeutyczne, op.cit.,
s. 207.

¢ A. Widera, Psychologiczne aspekty pacjenta z chorobg nowotworowg, op.cit., s. 69.
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byta wszystko podpowiedz mojej rodziny, co zrobi¢ w tej sytuacji, czy tam naszych znajo-
mych - wigc ja poszlam na zwolnienie, a maz poszedl na macierzynski. Wiec on (...) na
tym macierzynskim, ale tak naprawde przyjechala do mnie moja mama i m¢j tata, ktérzy
spedzili u nas kilka miesiecy. Bo ja lezatam w szpitalu badz lezatam w tézku (tak napraw-
de jak warzywo), nie bylam w stanie nic zrobi¢, a kto§ musial si¢ zaja¢ tym dzieckiem
malutkim (...). Wiec to tez wygladalo na tej zasadzie, ze albo mdj maz chodzil na jakie$
zwolnienia, albo przyjezdzala moja mama, albo tata. Ja nie bytam w stanie sama funkcjono-
wa¢, tym bardziej zaja¢ si¢ takim malutkim dzieckiem, bo to ja jeszcze wymagalam opieki.
Gdyby nie to [wsparcie rodzicow - N.U.] - to nie wiem, co by byto (PA_34).

Przytoczony fragment wypowiedzi warto uzupelnic¢ o istotng informacje, ze mama
cytowanej kobiety, przyjezdzajac, musiala pokona¢ 100 km (w jedna strone); cza-
sami tego samego dnia musiata wrdci¢, zeby i§¢ kolejnego dnia do pracy. Podobne
doswiadczenia pojawialy sie w wielu innych rozmowach.

Jak pisze Magdalena Piorunek: ,,Przemiany kulturowo-gospodarcze na pozio-
mie makrospotecznym, prowadzace do zmiany stylu zycia ludzi, przyczyniajace
sie do powstawania szeregu problemodw, trudnosci, kryzysow biograficznych pro-
wadzg takze do zmiany zapotrzebowania na pomoc i wsparcie spoteczne”. Biorac
pod uwage wspdlczesne tendencje migracji mtodych ludzi (zwlaszcza z mniej-
szych miejscowosci do duzych - czesto bardzo oddalonych - miast), problem
braku mozliwosci wsparcia opiekunczego rodziny (lub zwigzanych z tym duzych
utrudnien) zarysowuje si¢ jako znaczacy i wymagajacy znalezienia alternatywnych
rozwigzan zwigzanych z zapewnieniem opieki dzieciom 0séb chorujgcych onko-
logicznie. Poza tym, jak zwracali uwage moi rozméwcy — biorac pod uwage czas
leczenia i duzg czgstotliwo$¢ potrzeby pomocy w opiece nad dzieckiem w trakcie
choroby - wsparcie rodziny i przyjaciét moze by¢ niewystarczajace lub nadmier-
nie dla nich obciazajace (ponadto nie wszyscy moga na nie liczy¢). Wylania sie¢
wigc potrzeba zapewnienia systemowych rozwigzan opiekunczych.

Warto réwniez przypomnie¢, ze na sytuacje choroby onkologicznej w rodzi-
nie nalozy¢ moga si¢ rowniez inne codzienne lub bardziej zagrazajace problemy,
takie jak choroba drugiego rodzica (zaréwno powazna, jak i przejsciowa, ale wylg-
czajaca z normalnego funkcjonowania na kilka dni). Jak wynika z przeprowadzo-
nych przeze mnie rozméw z pacjentami, sytuacje te w sposob szczegélny zaburzaja
(i tak juz utrudnione) funkcjonowanie rodzinne, dlatego rekomendowanym przez
moich badanych wsparciem bylo réwniez dostarczenie ,,awaryjnej opieki’, zwlasz-
cza w zakresie darmowej (lub nisko platnej, dofinansowanej) opieki domowej. Jak

& M. Piorunek, W kregu dziatan pomocowych. Polifonicznos¢ dyskursu, [w:] Dymensje poradnic-
twa i wsparcia spolecznego w perspektywie interdyscyplinarnej = Dimensions of counseling and social
support: an interdisciplinary perspective, red. M. Piorunek, Wydawnictwo Naukowe UAM, Poznan
2015,5. 9.
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zauwazali moi badani, potrzeba ta nie jest zaspokajana w pelni przez tradycyjne
przedszkola i ztobki (ktére maja okreslone godziny funkcjonowania), zwlaszcza ze
male dzieci z uwagi na niewyksztalcona jeszcze odpornos¢ czgsto choruja, a wtedy
nie moga by¢ w placowce:

Dobrze byloby, gdyby byla jakas mozliwo$¢ wlasnie — czy, powiedzmy, zostawienia dziecka
w jakim$ ztobku, czy przedszkolu (chociaz na ten jeden dzien, na te pare godzin tak na-
prawde), kiedy ja ide do szpitala (bo teraz chodze na te chemie jednodniows (...)). Albo
zeby ktos po prostu przychodzit do domu i zajat sie dzieckiem - no, ale nie ma czego$
takiego, nie funkcjonuje, tak ze trzeba sobie radzi¢ jako$ samemu. Tez zapisalismy mala
do zlobka, tak? Natomiast no... wyniknelo z tego tyle, ze tak naprawde byla chora caly
czas. Teraz niby chodzi do przedszkola, ale tez jest chora caly czas. Wiec tak naprawde te
instytucje sg fajne, jezeli dziecko tam chodzi, tak? Ale no nie ukrywajmy — wszystkie dzieci
choruja w tych pierwszych latach, wigc bardziej optymalne byloby to, zeby tak naprawde
ktos przyszedt do domu (PA_34).

Nie wszystkich rodzicéw sta¢ na prywatng opiekunke (zwlaszcza w obliczu pogor-
szenia sytuacji finansowej w trakcie choroby). Dodatkowo pojawiajg si¢ pragma-
tyczne problemy zwigzane z opieka, np. w przypadku naglej wizyty w szpitalu czy
potrzeby dowiezienia czegos chorej osobie na oddzial, gdzie dzieci nie s3 wpusz-
czane. Nawet w przypadku pelnych rodzin faczenie opieki nad dzie¢mi i wizyt
w szpitalu jest logistycznie trudne:

W ogéle bylam z mezem i dzie¢mi, tam byto zamieszanie straszne. Bo oni - ja my$latam, ze
jade tylko na skan [badanie USG - N.U.], wiec pojechalismy tylko z mlodszym. Starszego
trzeba o trzeciej odebraé. Wiec [imi¢ meza — N.U.] ze mng i z mlodszym siedzial, nagle
one [pielegniarki - N.U.], Ze biopsja, wigc ja juz w glowie: kur*a, rak. Ale jak powiedzie¢
mezowi, ktory bierze ci mtodsze dziecko do auta i jedzie po starszego i musza wrdci¢ tu do
szpitala? (PA_39)

Nie dziwi zatem, ze zapewniona pomoc w opiece nad dzie¢mi oraz pomoc
finansowa w razie potrzeby pojawiaja si¢ na liScie zasobéw uwzglednionych w opi-
sywanej we wczesniejszych czesciach pracy teorii zachowania zasobéw Hobfol-
la®. W szczegdlnie trudnej sytuacji sg osoby, ktore nie majg dodatkowego wsparcia
(co w obecnych czasach, gdy wiele 0sdb wyjezdza z rodzinnych stron do duzych
miast, jest bardzo czeste). Wowczas — jak wskazywali wszyscy mltodzi responden-
ci z dzie¢mi - pojawia sie ogromny problem organizacyjny. W przypadku braku
mozliwosci uzyskania pomocy od innych oséb kumulacja obowigzkéow spoczywa
na zdrowym partnerze/partnerce lub starszym dziecku, co jest bardzo duzym ob-
cigzeniem.

¢ S.E. Hobfoll, Stres, kultura i spolecznosé..., op.cit., s. 87.
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W ramach pomocy socjalnej warto byloby skontaktowa¢ zainteresowane rodziny
z wolontariuszami, ktérzy udzielaliby wsparcia osobie chorej i jej rodzinie®. W zwigz-
ku z tym, ze na choroby onkologiczne choruja nie tylko osoby w wieku senioralnym,
ale — coraz czgsciej — mlode osoby z malymi dzie¢mi, trzeba zwrdci¢ uwage na na-
lozenie sie potrzeb zwigzanych z leczeniem i obowiazkéw wynikajacych ze sprawo-
wania opieki nad osobami zaleznymi (dzie¢mi, ale tez np. starszymi rodzicami itp.).
Sabina Pawlas-Czyz, analizujaca wywiady z pracownikami socjalnymi, pisze, ze jedna
z form pomocy socjalnej powinno by¢ wlasnie wsparcie w zapewnieniu opieki dzie-
ciom os6b chorych — np. przez oferty swietlic, klubéw dziecigcych czy tez pomoc
w zorganizowaniu wycieczki/ferii, a takze zapewnienie positkéw czy skoordynowa-
nie wspolpracy z wolontariuszami, ktérzy mogliby udziela¢ pomocy w odrabianiu
lekeji i organizowac¢ dziecku czas wolny”. Podobne wsparcie powinno by¢ oferowane
w kontekscie opieki nad innymi osobami zaleznymi (np. dziadkami, starszymi rodzi-
cami), np. przez wsparcie w dziennych domach pomocy czy klubach seniora”.

Nie tylko kwestia zapewnienia fizycznej opieki stanowi istotny problem w kon-
tekscie rodzicielstwa osob chorujacych onkologicznie. W wywiadach prowadzo-
nych przeze mnie z pacjentami duzy obszar narracji chorych bedacych rodzicami
stanowily psychiczne reperkusje ich choroby widoczne u dzieci (m.in. lgk izolacyj-
ny, bunt, trudnosci z akceptacja zmian).

No, ale mala byta tak obrazona na mnie i jeszcze malutka byla (miala niecale dwa latka), ze
potem jak wrocilam z tego szpitala, to ona mnie na krok nie odstepowata - ja si¢ kagpatam
pod prysznicem, ona siedziata na dywaniku w tazience przede mna i mnie pilnowata; po-
sztam do innego pokoju, za chwile leciata za mng i: ,,Mama, ale nie po6jdziesz do szpitala?
Mama, nie pdjdziesz?”. Miala taka traume, Ze to bylo straszne, nie? (PA_05)

Wedlug badan ok. 50% dzieci 0s6b chorujacych onkologicznie ma problemy emo-
cjonalne zwigzane z sytuacja choroby, a szczegdlnie trudna dla nich jest depresja
rodzica i zwigzane z chorobg dezadaptacyjne zmiany w funkcjonowaniu rodziny”.
Czesto pojawial sie (wyartykulowany wprost lub w formie bardziej utajonej) strach
przed $miercig rodzica.

(...) syn byt juz wtedy na tyle duzy, ze on na przyktad zadawatl mi pytania w stylu: ,,Czy tata
umrze?”, ,Mamo, a kto to jest wdowa?” - no to byto dla mnie bardzo trudne wtedy. Tak,
no... chodzi mi o to, Ze - no wiadomo — male dzieci nie zadajg, takie malutkie dzieci, nie
wnikajg w sytuacje, starsze no juz zadaja trudne pytania (PA_33).

% S. Pawlas-Czyz, Spoleczna rzeczywistos¢ choroby nowotworowej w rodzinie..., op.cit.,
s.201-202.

70 Ibid.

! Ibid.

2 H. Gotze et al., Predictors of quality of life of cancer patients, their children, and partners...,
op.cit., . 787, 792-793.
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Warto uzupelni¢ przytoczong wypowiedz o kontekst sytuacyjny: w momencie, gdy
cytowana kobieta byla juz w remisji choroby, na nowotwdr zachorowat réwniez jej
maz (i ojciec wspomnianego chlopca).

Choroba rodzica jest niewatpliwie sytuacja bardzo trudng dla dziecka,
zwlaszcza ze laczy si¢ z trudami dorastania, ksztaltowaniem si¢ wlasnej tozsa-
mosci i zwigzang z tym labilno$cig emocjonalng. Wiele dzieci (niezaleznie od
wieku) nie jest w stanie samodzielnie poradzi¢ sobie konstruktywnie z sytuacja.
Nie majac wiedzy i do$wiadczenia, reaguja intuicyjnie, czgsto pod wpltywem
emocji:

(...) rok byt bardzo ciezki - dla mnie i dla niej [dla corki — N.U.]. Ona tez... dosy¢, ze mna
(jako mloda osoba) i jeszcze soba, i jeszcze mature zdawad, to... no troche byta taka za-
gubiona, nie? Widziatam, ze tam potem wychodzi, jakie$ tam spotkania towarzyskie, tutaj
to... Chciala uciec od tych problemdw, no ale widze, ze teraz $wietnie sobie daje rade. (...).
No corka nie wiedziala, jak si¢ zachowa, ale jej... nie mam zadnych pretensji — ona byla
za mloda wtedy, tez jeszcze byla. .. to bylo jeszcze wszystko §wiezo po rozwodzie, wiec ona
po prostu uciekta w ten moment, jeszcze mi tam robita jakie$ pretensje, ze nie poszlam na
badania, cos... Ale potem, potem zrozumiata. Dlatego moéwi¢ — widze po niej, ze sie duzo
zmienilo, ze wydoroslala, Ze ja tez moge si¢ faktycznie soba zaja¢. Bo to jest takie tez... bo
co innego, jak jest problem w relacjach z dzieckiem, gdzie jest troche tam zaklécona przez
nasze te sprawy dorostych (PA_15).

W wielu przypadkach choroba rodzica przyspiesza proces dorastania dzieci,
ktore nierzadko przejmuja na siebie czes¢ obowiazkow, starajac sie wspiera¢ cho-
rujacego rodzica na tyle, na ile pozwala im wiek (co istotne, tego typu przyklady
odnosity si¢ nie tylko do nastolatkéw, ale réwniez do miodszych dzieci).

Jednoczes$nie badani czesto podkreslali w swoich wypowiedziach dazenie do
tego, by ich dzieci mialy mozliwie jak najbardziej normalne dziecinstwo/mlodosc¢,
by nie omingtlo ich to, co jest naturalne dla ich nieobarczonych chorobg w domu
réwiesnikow. W niektdrych przypadkach mobilizowalo to osoby chore do wigk-
szego uczestnictwa spolecznego w ramach wspdlnego spedzania czasu z rodzing
(wspolne wycieczki, rodzinne wyjscia na basen czy jazda na rowerze). U niekto-
rych oséb che¢ zachowania maksymalnej normalnosci w zyciu dzieci wigzala sie
z ukrywaniem zlego samopoczucia, aby ograniczy¢ im stres.

Ale tez takie udawanie... znaczy udawanie — nierobienie tragedii w domu. To tez jest, to
byto dla mnie duze wyzwanie, Zeby nie zy¢ ta chorobg, zeby moje dziecko - no nastolat-
ka - nie byta tym obciazana, Zeby ja odciazy¢. Nie oczekiwalam Zadnej pomocy, chciatam,
zeby chodzila na imprezy, zeby wlasnie sie tak nie przejmowata mng. Czasami udawatam.
Udawatam, ze si¢ lepiej czuje, niz si¢ czutam, zeby wlaénie ona nie wiedziala. Jak ona by
widziala, ze ja tylko leze tysa i ptacze, no to przeciez to by byta choroba tak naprawde catego
domu (PA_08).
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Tak jak w przytoczonej wypowiedzi, badani czesto podkreslali, ze starali sig, by
choroba nie zdominowata zycia rodzinnego i aby ich dzieci, mimo wszystko, mo-
gly mie¢ mozliwie jak najbardziej radosne i normalne dziecinstwo.

Niemniej w wiekszosci przypadkow nie da si¢ w pelni uchroni¢ dziecka przed
negatywnymi skutkami choroby rodzica. Cho¢ rozmiar tych reperkusji moze by¢
rézny, to jednak praktycznie zawsze w mniejszym lub wigkszym stopniu dzieci
odczuwajg stres i niepokoj zwigzany z sytuacja. W wielu przypadkach napigcie
i lek odczuwane przez dziecko potegowane sa przez niekonstruktywne zachowa-
nia innych 0séb, niedomdéwienia zwigzane z choroba lub bledne informacje:

On [syn - N.U.] tak bardzo si¢ bat, ze on pdjdzie do szkoly, do pierwszej klasy i mnie juz
nie bedzie. I on juz tyle razy mi to powtarzal, Ze ja juz zaczetam sie niepokoi¢. I potem
powiedzial, Ze to babcia i dziadek méwili (...), no i posztam pdzniej tam [do psychologa
dzieciecego - N.U]J (...) i pare razy poszedt i tak sobie pogadali (oczywiscie to nie byto
wprost, tylko on tam jako$ wyciagnal z niego, Ze on si¢ martwi), i si¢ potem uspokoit. (...).
Wrtasénie dzieci - to jest bardzo tez... to jest bardzo istotne — bo nawet jak si¢ dzieciom nie
powie wprost, no to ono widzi, ze co$ jest nie tak. Przeciez widzi, ze mama lezy albo ze, nie
wiem, ze mama nie zrobila $niadania... Ze lezy caly dzien mama. A dlaczego mama lezy
caly dzien? Albo ze jest w szpitalu — a czemu jest w szpitalu? To dziecko widzi, tak? (...).
Nie moze dziecko nie wiedzie¢, ze to jest choroba, musi wiedzie¢, ze jest choroba i to jest
ten. Ale tez no, zeby nie bylo jakie$ tam przerazone czy jakies ten (PA_16).

Innymi kwestiami podnoszonymi przez badanych byly trudnos¢ z odpowied-
nim przekazaniem wiadomosci o chorobie dzieciom i ich poézniejsze wsparcie
w przezywaniu choroby rodzica, co pojawialo si¢ réwniez w wywiadach prze-
prowadzonych przez Huberta Wiercinskiego”. Jak wskazuje literatura przedmio-
tu, czesta strategia jest zatajanie choroby rodzica przed dzie¢mi lub stosowanie
potprawd — pozornie w trosce o ich dobro i spokoj’™. Warto jednak pamietaé, ze
obserwacje i badania dowodzg, iz strategia ta przynosi odwrotny skutek: to poin-
formowane o chorobie rodzica dzieci wykazujg nizszy poziom lgku, tymczasem
pozornie ,chronione” przed ztymi informacjami dziecko (ktére mimo wszystko
przeczuwa i domygla sie, ze dzieje sie co$ zlego) odczuwa caly wachlarz trudnych
emocji — nie mogac ich okaza¢ i oméwi¢ z dorostymi, ttumi je i czesto uzewnetrz-
nia pod postacig objawdw psychosomatycznych”, tym bardziej ze dzieci najcze-
$ciej wyczuwaja, ze co$ zlego dzieje si¢ w rodzinie, zanim jeszcze zostang o tym

7 H. Wiercinski, Rak..., op.cit., s. 238-240. Zob. tez H.G. Hubbeling et al., Psychosocial needs of
young breast cancer survivors in Mexico City, Mexico, op.cit., s. 9-11.

7 Z.Bohdan, Jak rozmawia( z dzie¢mi, op.cit., s. 96.

75 B. de Barbaro, Pacjent w swojej rodzinie, op.cit., s. 126-127; M. Keirse i L. Zajaczkowska, Zycie
z chorobg..., op.cit., s. 61; Choroba nowotworowa - doswiadczenia pacjentéw. Raport z badar na zle-
cenie AXA Zycie i Fundacji Spotecznej ,,Ludzie dla Ludzi”, op.cit., s. 38.
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poinformowane’. Poza tym nawet male dzieci poszukuja informacji o chorobie
bliskiej osoby, dodatkowo w okresie leczenia rodzica kontakt z nim jest utrudnio-
ny, a na dzieci (zwlaszcza te nastoletnie) spadaja dodatkowe obowigzki”.

Bardzo czgsto przychodzi do mnie rodzina i oni sie pytaja: jak rozmawia¢? W jaki sposéb
nie rozmawia¢ na przykltad z dzie¢mi. I wtedy ja si¢ dopytuje (nie méwie im: ,Tak, tak,
tak”), tylko dopytuje si¢ — ile te dzieci majg lat, a co myslicie, co one slysza, co widzg...
I potem sie okazuje, ze przeciez dzieciaki o wszystkim wiedzg, tak? Wiedzg wigcej, ale roz-
mawia¢ trzeba - bo jak w ogdle nie rozmawiamy, ukrywamy, to wtedy niektdrzy ludzie po
prostu sobie jakies filmy... swoje scenariusze robig, ktére moga by¢ duzo bardziej obciaza-
jace emocjonalnie niz normalna rozmowa (psychoonkolog-psychoterapeutka).

Oczywiscie rozmowa o chorobie bliskiej osoby jest trudna i musi by¢ dostoso-
wana do poziomu dziecka, z odpowiednim doborem stéw - tak by go nie przestra-
szy¢, ale oswoic z tym tematem i obnizy¢ poziom leku zwigzany z niepewnoscia’.
Przydatne moga okazac si¢ ksigzki, ktore w przystepny sposob pokazuja dzieciom
specyfike choroby nowotworowej i odpowiadaja na nurtujace ich watpliwosci”.

Ja w ogdle prébowatam zlapa¢ swoje sposoby. Po pierwsze, opowiedzialam histori¢ moim
dzieciom, bo czytatam bardzo dlugo, czy powiedzie¢ dzieciom o tym, tak? Dzieci sg jednak
mate... (...). No to sg jeszcze male dzieciaki, ale wiedzialam, ze moje dzieci sg bardzo...
zreszta nie moje — wszystkie dzieci sa bardzo madre, sprytne. 12-latek sie tak tobie nie
przyglada jak maly czlowieczek, tak? Wiec jak im wytlumaczysz, Ze mama jest tysa? (...).
Co w momencie chemioterapii, kiedy ja bylam zbierana z podlogi wrecz, kiedy do mnie
przychodzita pielegniarka zmienia¢ mi opatrunki czy wszystko. Czy jak biegatam do toale-
ty, czy prawie spalam na tym kiblu, rzyg*jac, tak? One by sie baly, co si¢ dzieje, tak? One by
nie wiedzialy. Wiec — mimo ze wyczytatam duzo, ze ludzie pisza: ,,Nie niszczcie dzieciom
dziecinstwa” i tak dalej - ja mowie: ,Dobra, musze im to powiedzie¢”. Powiedzialam im
to po swojemu. (...). I zaczetam szuka¢ po angielskich stronach, czy jest bajeczka jakas,
wierszyk - no cokolwiek, ale taki mily, nie taki jak kurcze... No i znalaztam! I powiem ci,
ze wiecej — moja pielegniarka przyniosta mi (pielegniarka od piersi), przyniosta mi taka

76 P. Zielazny, M. Zarzeczna-Baran i A. Wojtecka, System rodzinny a nowotwér — wybrane za-
gadnienia, op.cit., s. 441-443.

77 Ibid.

7 Wigcej o tym w: P. Heu8ner, Jak mam powiedzie¢ o tym mojemu dziecku? Postepowanie
z dziecmi 0s0b dorostych chorych na nowotwér, [w:] Psychoonkologia: diagnostyka, metody terapeu-
tyczne, op.cit., s. 215-219; Z. Bohdan, Jak rozmawia( z dzie¢mi, op.cit.

7 S.R. Herlofsen, D. Geisler i J. Maksymowicz-Hamann, Co to ten rak?, Mamania, Warszawa
2019; M. Zieba, Moja mama ma raka, Agencja Edytorska ,,Ezop”, Warszawa 2007. Przejmujaca opo-
wies¢ doswiadczenia choroby nowotworowej ujetej z perspetywy dziecka mozemy znalez¢é w po-
wiastce autobiograficznej Uli Orlinskiej-Frymus: Nie bo rak: powiastka autobiograficzna = autobio-
graphic tale, Wydawnictwo Chatulim, Szczecin 2018.
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ksiagzeczke do domu, ona si¢ nazywa: , My Mummy’s lump”® - to jest ,,Mojej Mamy guzek”
(...). Wiec to jest fajne i mysle, ze jakbysmy tu co$ takiego mieli w Polsce — jakas ksiazke,
ktéra w delikatny sposéb przedstawi dziecku krok po kroku [czym jest choroba i co sie
z nig moze wigza¢ — N.U.] (PA_39).

Co warte podkreslenia, cytowana kobieta otrzymata ksigzke terapeutyczng dla
dzieci od pielegniarki - i byta to standardowa procedura w (zagranicznej) placow-
ce, w ktorej sie leczyla. Biorac pod uwage czestotliwo$¢ oraz rozmiary watpliwosci
i braku umiejetnos$ci rozmawiania o chorobie z dzie¢mi, zasadne wydaje si¢ udo-
stepnienie pacjentom tego typu bajek terapeutycznych i poradnikéw, ktdre stano-
wityby dla nich podpowiedz, jak takg rozmowe przeprowadzi¢, tym bardziej ze
réwniez w Polsce takie publikacje juz istniejg — zar6wno w wersji papierowej (np.
Moja mama ma raka®), jak i internetowej dostepnej bezplatnie (np. Méj rodzic ma
nowotwor. Poradnik dla nastolatkéw®* czy Jak rozmawia¢ z dzie¢mi i nastolatkami,
kiedy dorosly choruje na raka. Poradnik dla rodzicow i cztonkéw rodzin®’). Nie-
stety — jak wynika z moich rozméw z pacjentami (zaréwno w ramach badan, jak
i poza nimi) - zazwyczaj nie mieli informacji o nich wtedy, gdy byly im potrzebne
(albo nie dowiedzieli si¢ o nich w ogdle).

Dzieci 0s6b chorujacych onkologicznie powinny zosta¢ otoczone szczegdlng
opieka psychoonkologiczng i pedagogiczna®. Pedagog moze i powinien by¢ jedna
z 0s6b udzielajacych wsparcia spolecznego w przezwyciezaniu wydarzen krytycz-
nych (réwniez tych zwigzanych z chorobg w rodzinie); opieka i wsparcie w sytu-
acjach kryzysowych wpisuja si¢ przeciez w zainteresowania pedagogiki specjalnej,
spolecznej czy opiekunczej®. Jak pisze Katarzyna Segiet, wsparcie pedagogiczne
moze mie¢ charakter zaréwno interwencji naprawczej (w odniesieniu do istnie-
jacego problemu), jak i przybra¢ forme konsultacji pedagogicznej (jako pomoc
w osiaggnieciu optymalnego poziomu funkcjonowania) czy dziatan profilaktycz-

8 Prawdopodobnie chodzi o anglojezyczng ksigzke: G. Forrest i S. Garson, Mummy’s lump, Breast
Cancer Care, 2014.

8 M. Zigba, Moja mama ma raka, op.cit.

82 National Cancer Institute of United States i K.O. Kowalska, Mdj rodzic ma nowotwor. Porad-
nik dla nastolatkéw, PRIMOPRO, Warszawa 2019, https://programedukacjionkologicznej.pl/porad-
nik/moj-rodzic-ma-nowotwor/ [dostep: 22.12.2020].

8 Warszawskie Centrum Psychoonkologii, Jak rozmawiaé z dzie¢mi i nastolatkami, kiedy do-
rosty choruje na raka. Poradnik dla rodzicéw i czlonkow rodzin, http://www.wcp.org.pl/wp-content/
uploads/2019/04/Warszawskie-Centrum-Psychoonkologii-Jak-rozmawiac%CC%81-z-dziec%C-
C%81mi-kiedy-doros%C5%82y-choruje-na-raka.pdf [dostep: 22.12.2020].

8 M. Dorfmiiller, O historii i rozwoju psychoonkologii, op.cit., s. 12.

8 . Stochmiatek, Przygotowanie pedagogéw do pracy w sytuacjach kryzysowych, [w:] Pedagogika
wobec kryzyséw zyciowych, op.cit., s. 327. Zob. tez: A. Radziewicz-Winnicki, Zywiolowos¢ otaczajgcej
wspolczesnosci a szansa na homeostaze spoleczng: studia, szkice i refleksje socjopedagogiczne, Oficyna
Wydawnicza Uniwersytetu Zielonogoérskiego, Zielona Goéra 2014, s. 72-73, 104.
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nych (zapobiegajacych poglebianiu sie negatywnych skutkéw sytuacji trudnej)®.
Niestety, w przypadku moich badanych brakowato standardéw procedur i dzia-
fan w tym zakresie — zaréwno w kontekscie pomocy psychologicznej udzielanej
w szpitalu, jak i pomocy psychopedagogicznej w szkole. Wsparcie okazywane
przez szkoly i przedszkola dzieci 0s6b bioracych udzial w zrealizowanych przeze
mnie badaniach byto bardzo zréznicowane - zdarzaly si¢ zaréwno przypadki ob-
jecia dziecka regularng opieka psychologiczng oraz okazywanie réznego rodzaju
wsparcia ze strony pedagogow, jak i catkowity brak reakcji mimo zglaszania wy-
chowawcy sytuacji rodziny i widocznej potrzeby wsparcia dziecka.

Nie wiem — w ogole moze tez takie wsparcie, jezeli dziecko jest na przyklad w przedszkolu
czy szkole, no i tak o tym [o chorobie rodzica - N.U.] wiedzg, no to tez powinno by¢ (...)
jakie$ wsparcie dane. A pdzniej tylko przychodzitam i: ,,A wie pani co - jak pani syn sie
zmienil? Jak on to przezywa?” - no to czemu one nie robity nic w tym kierunku? NIC. (...).
Czemu one nie daja mu jakiego$ wsparcia psychologicznego? (PA_23)

Z moich obserwacji wynika, zZe wielu nauczycieli obawia si¢ sytuacji choroby
nowotworowej ucznia lub kogos z rodziny wychowankéw, gléwnie ze wzgledu na
wcigz zywe spolecznie leki zwigzane z tg chorobg oraz brak wiedzy, jak w takiej
sytuacji odpowiednio zareagowac. Joanna Jarmuzek pisze, ze:

Wspdlczesnie nauczyciel staje przed licznymi wyzwaniami, do ktorych rzadko kiedy zostat
gruntownie przygotowany. Na studiach uczyt si¢ swojej profesji kierunkowej, w ramach
specjalnosci nauczycielskiej zdobywal wiedze o metodyce uczenia, o podstawach psycho-
logii i pedagogiki, ale bardzo czegsto ta wiedza okazuje si¢ niewystarczajaca w codziennych
sytuacjach szkolnych®.

W momencie zaistnienia takiego wyzwania wielu z nich wycofuje sie, pozosta-
wiajac dziecko bez pomocy. Tymczasem dzieci wychowujace si¢ w rodzinach
doswiadczajacych sytuacji kryzysowych (réwniez choroby nowotworowej)
sa w potencjalnie trudnej sytuacji, wobec czego wymagaja szczegolnej uwagi
i wsparcia®.

Wychodzac naprzeciw wzrastajacym potrzebom w zakresie udzielania wspar-
cia w sytuacji choroby nowotworowej, realizowane sg warsztaty oraz projekty psy-

8 K. Segiet, Znaczenie interwencji psychopedagogicznej w sytuacji wzglednie petnej lub ograni-
czonej samodzielnosci cztowieka, [w:] Spoteczne i jednostkowe konteksty pomocy, wsparcia spotecznego
i poradnictwa, t. 1, red. M. Piorunek, Wydawnictwo Naukowe UAM, Poznan 2018, s. 82.

8 ]. Jarmuzek, Kompetencje spoleczne nauczyciela a skutecznos¢ pracy w szkole, ,,Studia Eduka-
cyjne” 2014, nr 30, s. 214.

8 B. Matyjas, Dzialania pomocowe i interwencyjne wobec rodzin w kryzysie, [w:] Spoleczne i jed-
nostkowe konteksty pomocy, wsparcia spolecznego i poradnictwa, op.cit., s. 127.
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choonkologiczne i pedagogiczne kierowane do nauczycieli (organizowane m.in.
przez Fundacje Pomocy Dzieciom z Chorobami Nowotworowymi i Szpital Kli-
niczny im. Karola Jonschera Uniwersytetu Medycznego w Poznaniu czy Stowa-
rzyszenie ,UNICORN” z Krakowa), powstajg réwniez poradniki (np. stworzone
przez t6dzka Fundacje Gajusz®). Niemniej grupa odbiorcow tego typu wsparcia
metodycznego jest waska (ponownie — zwykle ogranicza si¢ do 0séb juz wcze-
$niej zainteresowanych ta problematyka). Uzasadniona jest zatem rekomendacja,
by tresci zwigzane ze wspieraniem oséb w indywidualnym badz rodzinnym kry-
zysie zdrowotnym (szczegolnie w kontekscie choréb zagrazajacych zyciu) byly
w wigkszym stopniu realizowane na studiach pedagogicznych (aby przygotowac
przyszlych nauczycieli i pedagogéw do tego typu wyzwan), zwlaszcza ze wpisuje
sie to w zakres zainteresowan pedagogiki. Jak podkreslajg Elzbieta Jundzilt i Réza
Pawltowska: ,,(...) jesli jeden cztowiek cierpi, drugi czlowiek musi mu towarzyszy¢,
wspiera¢ go i jego rodzine. Tym towarzyszem moze by¢ jak najbardziej pedagog
opiekunczy”®.

Innym waznym watkiem pedagogicznym w tym obszarze jest rowniez przy-
gotowanie dzieci do funkcjonowania w zréznicowanym spoleczenstwie (réwniez
zroznicowanym pod katem zdrowotnym), a takze wdrazanie do empatyczne-
go wspierania osob, ktére zmagajg si¢ z réoznymi problemami zyciowymi, takze
z choroba nowotworowa rodzica. Brak edukacji i przygotowania w tym zakresie
przeklada sie, niestety, na trudne zachowania dzieci i mtodziezy (co zazwyczaj re-
produkowane jest tez pdzniej w zyciu dorostym), czego przyktadem sa zachowania
szkolnych kolegoéw i kolezanek syna jednej z moich rozmdéwczyn:

On [syn - N.U.] tez mial traume, bo w szkole na przyklad dzieci si¢ z jego mamy $mia-
ty, jak zobaczyly mnie tam gdzies bez czapki, tak? Jak przyszli zapuka¢ po niego: ,Twoja
mama jest lysa, hahaha..”, nie? Albo jak reka nie moglam ruszac i [imie syna - N.U.] sie
tam komus zwierzyl, Ze mama reka nie rusza, a oni, ze ja jestem jaki$ potwor, bo reka nie
moge rusza¢. No wiesz, tez tam mu si¢ trafialy takie dzieci naprawde niefajne, ktére no...
meczyly mi go, bo on jest naprawde bardzo wrazliwym dzieckiem (PA_39).

Jak pisze Teresa Borowska: ,,Pedagogika natomiast czyni wcigz sytuacje kryzysowe
tematem tabu, lansujac model czlowieka szczesliwego, dazacego do odnoszenia
sukcesu™".

% Fundacja ,,GAJUSZ”, PORADNIKI, https://gajusz.org.pl/dla-potrzebujacych/poradniki/ [do-
step: 22.12.2020].

% E. Jundzilt i R. Pawlowska, Pedagog wobec osoby chorego, Wydawnictwo Harmonia, Gdansk
2010, s. 24.

! T. Borowska, Przezwycigzanie sytuacji kryzysowych waznym zadaniem edukacji, op.cit., s. 21.
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Przedstawione w powyzszym podrozdziale problemy i doswiadczenia bada-
nych oso6b i ich bliskich wskazuja na potrzebe upowszechniania edukacji onko-
logicznej oraz wigkszego wdrazania wsparcia psychologicznego oraz pedagogicz-
nego skierowanego zaréwno do oséb chorych, jak i ich dzieci. Liczba oséb, ktore
moga potencjalnie potrzebowa¢ wsparcia, jest zatem wigksza i dotyczy nie tylko
0s6b bezposrednio dotknigtych choroba, ale réwniez ich bliskich (zwtaszcza dzie-
ci), ktorzy sa posrednimi ofiarami choroby. Zbyt optymistyczne byloby zalozenie,
ze mozliwe jest catkowite uniknigcie negatywnych reperkusji choroby w kontekscie
zycia rodzinnego i funkcjonowania dzieci, niemniej dzigki odpowiednio wczesnie
udzielonej pomocy psychologicznej, pedagogicznej i socjalnej oraz edukacji spo-
teczenstwa w zakresie empatycznego wspierania i przeciwdzialania stereotypom
mozna je znaczaco zmniejszyc.

4.3. Choroba nowotworowa a relacje mitosne
i zwiazki oséb chorujacych onkologicznie

Choroba nowotworowa wplywa nie tylko na funkcjonowanie w roli rodzica, ale
réwniez na funkcjonowanie zwigzkéw. Niektore badania wskazujg na brak za-
leznosci miedzy zachorowaniem na choroby nowotworowe a rozpadem relacji,
jednak wigkszos$¢ badaczy upatruje w chorobie wigksze ryzyko zagrozenia relacji
w zwigzku z doznawanym szokiem, dezorganizacjg i obcigzeniem®. Z obserwa-
cji specjalistow, z ktérymi rozmawialam, wynika, ze szczegdlnie przy nawrotach
choroby czesto zdarza sie rozpad zwigzku. Jednoczesnie najpelniejsze wsparcie
stanowig wlasnie osoby, z ktérymi chory/chora jest w relacji przywiazaniowej
(cho¢ niekoniecznie musi to by¢ relacja romantyczna), charakteryzujacej si¢ m.in.
skltonnoscia do pozostawania w bliskim kontakcie i poczuciem bezpieczenstwa
dostarczanym w sytuacji trudnych doswiadczen (w tym choroby)®. Badania do-
tyczace jakosci zycia osob leczonych na nowotwory jelita wskazuja, Ze osoby ze
stomig bedace w zwigzkach malzenskich odczuwaly istotnie mniejszy niepokoj
0 swoj3 przyszios¢, a zamezne/zonate osoby z nowotworem jelita (bez stomii) rza-
dziej deklarowaly zaburzenia seksualne®. Co istotne, badania wskazuja, ze chorzy
w zwigzkach lepiej znoszg leczenie i odczuwaja wigksza jakos¢ zycia niz osoby

%2 Zob. W. Swietochowski, System rodzinny wobec przewleklej choroby somatycznej..., op.cit.,
S. 72.

% M. Plopa, Rozwdj i znaczenie bliskich wiezi w Zyciu cztowieka, [w:] Osobowos¢ a procesy psy-
chiczne i zachowanie, op.cit., s. 64-65.

% R. Stepien et al., Stomia jako czynnik determinujgcy jakos¢ zycia chorych leczonych z powodu
raka jelita grubego, ,,Problemy Pielegniarstwa” 2014, nr 22 (2), s. 193.
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samotne®. Osoby niebedace w zwiazkach s3 tez podatne na wigkszy poziom leku
w okresie po leczeniu®.

Wplyw choroby nowotworowej na relacje i zwigzki mozna rozpatrywac
w dwoch plaszczyznach - zmian i wyzwan w istniejacych juz przed choroba
zwigzkach oraz w kontekscie zawierania nowych relacji potencjalnie majacych sie
przerodzi¢ w relacje romantyczng. Obydwa z tych watkéw pojawily sie w prze-
prowadzonych przeze mnie wywiadach. Problemem czesto sygnalizowanym za-
réwno w moich, jak i w innych badaniach® byl aspekt wejscia w nowy zwigzek
i przekazania informacji o mastektomii nowemu partnerowi/partnerce. Wiaze si¢
to z lekiem przed odrzuceniem, a takze z trudnosciag w wyborze odpowiedniego
momentu na tego typu rozmowe. Kwestia ta dotyczy jednak nie tylko kobiet z no-
wotworem piersi — obawa przed odrzuceniem i watpliwosci odnosnie do tego, czy
i kiedy powiedzie¢ o chorobie nowemu partnerowi/partnerce, sg czgstym proble-
mem 0s6b z doswiadczeniem choroby onkologicznej, zwlaszcza miodych, ktdre
dopiero wchodzg w relacje mitosne®. Czasami doswiadczenie choroby i potencjal-
ne zagrozenie nawrotem byly odbierane jako znaczace utrudnienie w znalezieniu
partnera/partnerki.

Tak tez mi sie kilka zwigzkow rozwalito. Bo z poczatku tez... po chemii prébowatam jakie$
normalne, emocjonalne zwigzki nawigza¢ z mezczyznami — totalnie nie wypalilo. Ponie-
waz bylam $wiezo po chemii i §wiezo zdrowa, odczuwatam silng potrzebe, zeby by¢ uczci-
wa wobec drugiej osoby, no i powiedzie¢ po prostu, ze bylam chora i ze si¢ boje tego, ze
moge znowu by¢ chora. Te leki jednak byly bardzo fizyczne i byly... tak si¢ demonstrowaty
mocno. No, ale ostatecznie kazdy zwigzek si¢ konczyl na tym, ze nie. Wlasnie przez to.
Wystarczylo, Ze rzucitam, ze jest jakie$ tam prawdopodobienstwo na to (PA_07).

Problemy te nabieraja jeszcze wiekszego znaczenia, gdy choroba spowodowata
bezptodnos¢. Réwniez w tej kwestii pojawiajg sie rozterki dotyczace tego, na jakim
etapie znajomosci poinformowac o tym potencjalnego partnera/partnerke:

Bylo mi to w ogdle bardzo ciezko mu [obecnemu narzeczonemu, na poczatku zwigzku —
N.U.] powiedzie¢, bo... No jest to dla mnie cigzki temat do dzisiaj. Wiesz, nie znasz jeszcze
tak naprawde chiopaka. (...). Bytlo mi ciezko mu o tym powiedzie¢, ale w koncu powie-

% M. Wrazen et al., Jakos¢ zycia kobiet po chirurgicznym leczeniu nowotworow gruczotu piersio-
wego, op.cit., s. 680.

% N. Peixoto et al., Anxiety self-management strategies in cancer survivors..., op.cit., s. 151.

7 E. Mazurek, Biografie edukacyjne kobiet..., op.cit., s. 213; H.G. Hubbeling et al., Psychosocial
needs of young breast cancer survivors in Mexico City, Mexico, op.cit., s. 6.

% B.J. Zebrack, Psychological, social, and behavioral issues for young adults with cancer, op.cit.,
s. 2290-2291; M. Dorfmiiller, Trzy wazne pojecia: czas, wsparcie i czutosé, w tym seksualnosé,
[w:] Psychoonkologia: diagnostyka, metody terapeutyczne, op.cit., s. 126.
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dzialam mu o tym. No bo wiesz, co z tego, ze ja pewnie bytabym z nim szczesliwa, jak on
mi powie, ze wiesz — on chce to dziecko, a ja nie moge mu da¢. (...). Ale on na to dobrze
zareagowal (PA_23).

Co optymistyczne, w przytoczonym przykladzie nowy partner okazal duze zrozu-
mienie (warto jednak zaznaczy¢, ze sam ma juz dzieci z poprzedniego zwiazku),
a relacja rozwineta si¢ do tego stopnia, Ze w momencie przeprowadzania wywiadu
para ta przygotowywata sie do §lubu.

Niestety, cze$ciej moi rozméwcy opowiadali o negatywnych doswiadczeniach
zwigzanych z zauwazalnym obnizeniem szans na znalezienia partnera/partnerki
i nienaturalnie szybkim konczeniu znajomosci po ujawnieniu informacji o no-
wotworze. Z uwagi na brak reprezentatywnosci badan nie mozna stwierdzi¢, czy
ma to przetozenie na ogdt oséb chorujacych onkologicznie, niemniej pokazuje, ze
problem ten istnieje. Warto réwniez zaznaczy¢, ze trudnosci w kontekscie wcho-
dzenia w nowe zwigzki i poczucie odrzucenia ze wzgledu na chorobe pojawialy si¢
réwniez u nieco bardziej dojrzatych oséb, w przypadku ktérych aspekt prokreacyj-
ny z zalozenia nie odgrywat juz tak duzej roli:

I teraz - a to jest tez kolejna sprawa — powrét do (tylko juz moze bardziej aspekt psycho-
logiczny), ze powr6t do normalnosci, ze chcialabym oczywiscie. .. czuje si¢ samotna teraz,
tak? Chciatabym kogo$ pozna¢. No, ze to nowe zycie, to moze nowy partner. W pewnym
wieku to jest juz... A tu w ogole wychodza nowe aspekty: mowi¢ czy nie mowic kolejnej
osobie? Juz poznatam jakiegos pana, tam sobie pisaliSmy przez tydzien i ja mu powiedzia-
tam (bo nie zalezato mi na nim, nie wiedziatam, kto to jest) - zmyt sie po prostu, dwa maile
jeszcze jakie$ kurtuazyjne i nie ma go (PA_08).

Réwniez trwale zwigzki istniejace przed zachorowaniem nie pozostawaly
obojetne na wptyw choroby. Zaréwno w moich wywiadach, jak i w wywiadach
prowadzonych przez innych badaczy® pojawily sie przyklady kryzysow w relacji,
a takze — czasami bardzo bolesnych - rozstan w obliczu diagnozy czy podczas
trwania choroby. Jak pisze Tomasz Wiercinski: ,,Nowotwdr bowiem to chwila pro-
by i test z trwalosci relacji”™®. W szczegdlnie trudnej sytuacji byta jedna z moich
rozmoéwczyn (chora na ostrg biataczke szpikows), ktora w trakcie izolacji szpi-
talnej zwigzanej z leczeniem odkryla romans meza (§wiadomos¢, ze w trakcie jej

% H. Wiercinski, Rak..., op.cit., s. 236-238, 269; M. Lubas i K. Slaby, Narracje nadziei, ambiwa-
lencje doswiadczenia. Opowiesci o zyciu w czasie remisji raka piersi w jednym z polskich stowarzysze#
samopomocowych, ,LUD. Organ Polskiego Towarzystwa Ludoznawczego i Komitetu Nauk Etnolo-
gicznych PAN” 2018, t. 101, s. 416-417; J. Deregowska, Kobieta z chorobg nowotworowgq piersi w sieci
wsparcia spolecznego. Kontekst jakosciowy, op.cit., s. 209-210; H.G. Hubbeling et al., Psychosocial
needs of young breast cancer survivors in Mexico City, Mexico, op.cit., s. 6.

100 H. Wiercinski, Rak..., op.cit., s. 236.
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walki o Zycie maz - jak wynikalo ze zdje¢ przystanych przez kochanke — doskonale
bawit si¢ z inng kobieta, byta dla niej druzgocaca; jednoczesnie dalsze leczenie
zbieglo sie z procesem rozwodowym, co stanowilo dodatkowe obciazenie). Inna
rozmoéwczyni po wyjsciu ze szpitala dowiedziala sie, Ze narzeczony (ktdéry nie
otaczal jej wsparciem poza pomocg organizacyjng i przywozeniem rzeczy) pisal
niestosowne wiadomosci z innymi kobietami, co ostatecznie skonczylo si¢ roz-
staniem. Rowniez lekarze sg nierzadko $wiadkami porzucania (zwlaszcza kobiet)
w trakcie leczenia'”. Niemniej odejscie od partnera/partnerki w czasie choroby
nowotworowej spolecznie postrzegane jest bardzo negatywnie, jako wyraz braku
lojalnosci i zdrada'®.

Natozenie si¢ dwdch niezwykle trudnych momentéw w zyciu, jakimi sa choro-
ba i rozstanie, jest ogromnym obciazeniem, w wiekszosci przypadkéw mozna byto
odczué rozgoryczenie zwigzane z utratg stabilnosci i poczucia bezpieczenstwa, ja-
kie dawat zwigzek (bezpieczenstwa, ktore jest szczegolnie istotne w sytuacji cho-
roby, ktéra je zaburza). W kilku przypadkach moje rozméwczynie nie rozumiaty
powodow rozpadu zwigzku, gléwne znaczenie przypisywaly jednak chorobie.

Do dzisiaj nawet nie wiem, dlaczego ten facet moj tak si¢ odwrdcil. No pewnie po prostu
jest niepotrzebna chora kobieta facetowi (PA_08).

Trudno jednoznacznie stwierdzi¢, czy to nowotwor byl powodem rozstania — nie
mozna wykluczy¢, ze rzeczywiscie mogt spowodowaé sytuacje, ktéra przerosta
odchodzacych partneréw. Niemniej badania wskazuja, Ze samo zachorowanie —
cho¢ jest doswiadczeniem niewatpliwie trudnym - nie stanowi raczej samodziel-
nego powodu rozpadu zwigzku'”. Zdarzajg sie oczywiscie przypadki relacji, ktore
w obliczu choroby si¢ rozpadaja, jednak psychologowie wskazuja na to, ze choro-
ba moze by¢ jedynie wydarzeniem przelewajacym czarg, a rozpadaja si¢ zwiazki,
w ktérych juz wezesniej byly (cho¢ nie zawsze uswiadomione) problemy. Dodat-
kowo warto pamietac, ze - jak zwrocil uwage jeden z moich rozméwcéw - proble-
my w zwigzku potegowane sa przez zaburzenia emocjonalne w trakcie choroby:

(...) wdomu (...) czekala tez moja narzeczona, no, ktéra tez generalnie, no troszeczke sie
nie popisala - no, ale to ja tez... ja jej nie winie i generalnie jestem w stanie zrozumie¢, ze
mogta tego psychicznie nie wytrzyma¢, bo to jest naprawde cigzko. To jest naprawde cigz-
ko. (...). Ja tez zdawalem sobie sprawe, Ze jestem bardzo nerwowy, nie? I generalnie... No
bo silg rzeczy osoba, ktora jest... ma mniejszy doptyw tych wszystkich neuroprzekaznikow,

1017, Krynska i T. Marzec, Onkolodzy..., op.cit., s. 32-33, 229-230.

12 Zob. K. Sktadowski, J. Gromek-Illg i M. Makuch, Wspélnie pokonajmy raka..., op.cit., s. 52-53.

15 Za: L. Gapik i J. Kosmala, Wplyw choroby nowotworowej na sytuacje rodzinng i relacje part-
nerskie pacjentek, ,Seksuologia Polska” 2004, nr 2, 1, s. 26-27.
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to tez wplywa na popsucie nastroju, takiego ogélnego odbioru $wiata i tak dalej — tego
nie jesteSmy w stanie unikna¢. Gospodarka hormonalna tez jest zaburzona przez leczenie,
szczegolnie cytostatykami o tak silnym dzialaniu, jakie ja dostawalem, nie? No ja nie po-
trafilem z tym, byto mi trudno, tak? (PA_12)

Jak wskazywali Gerhard Riemann i Fritz Schiitze, narastajace bariery komunika-
cyjne i trudne zachowanie osoby chorej (spowodowane m.in. wynikajaca z cho-
roby frustracjg i apatia) powoduja zmeczenie i zdezorientowanie bliskich, ktorzy
zaczynaja sie odsuwac, co poteguje osamotnienie osoby chorej'*.

Czasami choroba jest impulsem do zakonczenia przez osobe chorg niesatys-
fakcjonujacej, nieudanej relacji, tak jak w przypadku rozméwczyni Emilii Mazu-
rek - Anny:

Choroba zainspirowata mnie do stawiania pytan, po co meczy¢ sie w nieudanym zwiazku,
jesli zostato mi niewiele zycia. Moje cdrki juz byly doroste. Wiedzialam, ze niedlugo opusz-
czg dom, a ja nadal bede tkwila w meczacym zwiazku. Moje malzenstwo nie dawato mi
takiej satysfakeji, jaka powinno dawac'®.

Co optymistyczne, z wywiadow, ktore przeprowadzitam, i z literatury przed-
miotu wynika, ze mimo wszystko najczesciej partner/partnerka stanowia gtéwne
oparcie w chorobie, okazujac chorej osobie duze wsparcie (zaréwno emocjonalne,
jak i inne - pragmatyczne). Réwniez Tomasz Wiercinski, analizujac przeprowa-
dzone przez siebie wywiady antropologiczne z osobami chorymi onkologicznie,
zaobserwowal wzmocnienie wiezi rodzinnych, szczegdlnie tych partnerskich'®.
W doswiadczeniach moich badanych pojawily sie réwniez dwa pozytywne przy-
ktady wsparcia uzyskanego ze strony bytych partneréw: w przypadku jednej z mo-
ich rozméwczyn partner mimo odejscia w trakcie choroby wspierat ja dalej fi-
nansowo, u kolejnej — byly maz (cho¢ trzeba zaznaczy¢, ze rozwo6d nastapit przed
choroba, z inicjatywy mojej rozmoéwczyni) otaczal ja wszechstronnym wsparciem.

Czesto trudne do$wiadczenie choroby bylo bodzcem do naprawienia relacji'™.
Przyktadem pozytywnych zmian jest przypadek jednej z badanych, ktéra przed
chorobg przechodzila z me¢zem kryzys. Jak wynika z jej relacji, choroba ich bar-
dzo zblizyla, cieszg si¢ kazdym wspolnym dniem, spelniaja z me¢zem marzenia,
s3 mniej spieci i wiecej odpoczywaja, co wpltywa na jakos¢ ich relacji. Zagrozenie
zycia bylo impulsem do przewarto$ciowania i docenienia relacji, co dobrze oddaja
stowa meza wspomnianej kobiety: ,,Co ja bym zrobil, gdybym ciebie stracil”. Row-

104

Za: K. Kazmierska i K. Waniek, Autobiograficzny wywiad narracyjny..., op.cit., s. 117.
E. Mazurek, Biografie edukacyjne kobiet..., op.cit., s. 116.

196 H. Wiercinski, Rak..., op.cit., s. 228, 231.

107 Tbid., s. 232-236.
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niez inny rozméwca podkreslil, ze dzigki chorobie bylo wiecej czasu na spotkania
z rodzing i wspdlne chwile z Zong (cho¢ w tym przypadku juz wcze$niej relacje
byty bliskie i dobre). Jak pokazuja liczne badania, w okresie silnego stresu i po
przezyciu straty ludzie przyktadaja wicksza wage do zyskanych zasobow i przy-
pisuja im wieksza warto$¢'®. Wirdd szczegélnie docenianych w sytuacjach kry-
zysowych zasobow Stevan E. Hobfoll wymienia m.in. wlasnie zyskanie czasu dla
rodziny'®”. Zaréwno w wywiadach z pacjentami, jak i w relacji szpitalnego psycho-
onkologa pojawil si¢ watek zwrocenia si¢ ku warto$ciom rodzinnym - pod wply-
wem trudnych do$wiadczen bliskie osoby bardziej si¢ wzajemnie doceniajg, czgsto
relacje ulegaja naprawieniu. Przezycia zwigzane z chorobg moga prowadzi¢ zatem
zaréwno do dezintegracji i rozpadu rodziny, jak i do jej scalenia oraz mobilizacji''’.

Nalezy jednak pamieta¢, ze wspomniane pozytywne zmiany nie s3 wynikiem
samej choroby, a pozytywnych przewarto$ciowan, ktérym trudne zyciowe do-
$wiadczenie sprzyja. Poza tym nie wszyscy sa w stanie samodzielnie konstruk-
tywnie poradzi¢ sobie z przezywanymi trudno$ciami, co odbija si¢ rowniez na
sytuacji w zwigzku. Co warte podkreslenia, nowotwor wplywa nie tylko na ja-
ko$¢ zycia 0séb chorych, ale rowniez ich bliskich, szczegélnie partneréw obcig-
zonych psychicznie i fizycznie (zwlaszcza biorgc pod uwage liczbe dodatkowych
obowigzkow).

On [maz - N.U.] ogarnial kompletnie wszystko. Ogarnial dom, szkote [imie dziecka —
N.U.], szpital (Pa_03).

Sytuacja partnera/partnerki osoby chorej jest trudna w sposéb szczegdlny —
trzeba stac si¢ wsparciem dla chorej osoby, mimo ze samemu zmaga si¢ z wltasnymi
trudnymi emocjami zwigzanymi z choroba bliskiej (najblizszej) osoby, poza tym
pojawia si¢ problem akceptacji zmienionego chorobg ciala i dodatkowych obo-
wigzkéw, nierzadko taczacy sie z ignorowaniem wlasnych potrzeb oraz fizycznym
i psychicznym przecigzeniem'''. W wielu przypadkach partnerzy ukrywaja swoje
emocje, lek, zmeczenie (gtéwnie z troski o samopoczucie psychiczne chorujacej

108S.E. Hobfoll, Stres, kultura i spolecznosé..., op.cit., s. 88-89.

1 Tbid., s. 88.

10 B. de Barbaro, Pacjent w swojej rodzinie, op.cit., s. 55, 124; D.C. Jenkins i S.]. Zyzanski, Di-
mensions of belief and feeling concerning three diseases, poliomyelitis, cancet, and mental illness: A fac-
tor analytic study, op.cit., s. 40; H.G. Hubbeling et al., Psychosocial needs of young breast cancer survi-
vors in Mexico City, Mexico, op.cit., s. 6; ]. Krynska i T. Marzec, Onkolodzy..., op.cit., s. 230.

" L. Gapik i J. Kosmala, Wplyw choroby nowotworowej na sytuacje rodzinng i relacje partner-
skie pacjentek, op.cit.; M. Dorfmiller, Czynniki umozliwiajgce pokonanie choroby nowotworowej...,
op.cit., s. 206-207. Niezwykle poruszajacy obraz towarzyszenia w chorobie bliskiej osoby oraz trud-
nych emocji z tym zwigzanych przedstawit Ken Wilber w ksiazce Smiertelni niesmiertelni. ., op.cit.
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osoby), nie znaczy to jednak, ze obserwowany pozorny heroizm nie idzie w parze
z wlasnym ukrywanym cierpieniem.

A poza tym ja zauwazylam, ze w moim domu zaczyna si¢ robi¢ taka niezdrowa atmosfera,
bo wraz ze mng choruje maz, tak? On niby sie taki silny wydawal, tak i... tutaj mnie starat
si¢ pocieszaé, a nieraz widziatam tam w kaciku, ze fezki mu lecialy (PA_21).

Czesto kumulacja pojawiajacych si¢ problemoéw i nowych obowigzkéw prze-
rasta partnera/partnerke osoby chorej, rodzac frustracje, ktéra moze by¢ odreago-
wywana w rézny sposob (réwniez jako atak na osobe chorg):

Jednoczes$nie mnie wyzywal, jaka bytam do kitu Zona, Ze teraz on sam zostal z dzieckiem,
aja w szpitalu. Ja mowie - fajnie, no kurde na wakacjach jestem, no... tak ze zamiast mnie
podbudowac psychicznie, jak ja drugi raz z rakiem walczylam, to on mnie jeszcze dotowat
(PA_05).

Czasami pojawia sie strategia ucieczki objawiajaca si¢ unikaniem tematu cho-
roby, skupianiem si¢ na alternatywnych obowiazkach i ograniczaniem odwiedzin
osoby chorej. Kilka moich rozméwczyn wskazywalo na poczucie osamotnienia
w chorobie i alienacje partneréw, ktérzy (w ich odczuciu) nie zaoferowali im wy-
starczajacego wsparcia.

(...) ajuz nie mowie o partnerze, ktory w ogole zachowywatl sig, jak ja bym mu przeszka-
dzala teraz nagle, nie? Co to jest... chora baba - po co chora baba, nie? On zupetnie si¢
nie odnalazt, zupelnie. Tak jakbym po prostu zrobila co$ ztego. (...). On uwaza, ze (...)
byt pomocny - on nie byl pomocny, bo on mnie nawet do szpitala nie zawiozl, on mnie
nie odebral ze szpitala, on mnie nie odwiedzil w szpitalu. On nie byl ze mna nigdzie, on
mnie na zadng radioterapi¢ nawet mnie nie zawiozl — najbardziej w tych sprawach, ta-
kich organizacyjnych, to pomogli moi rodzice i przyjaciotka. (...). Brakowato mi wspar-
cia partnera. On tak no... staral si¢ wracac jak najpozniej z pracy, zeby nie widzie¢, zeby
nie tego.... Zeby tylko przyj$¢, cos zjes¢, wykapaé sie i spaé. Zeby... zeby to sie nie dziato.
W ogole jak sie dowiedzial, to byta dla mnie... Ale tez nie moge powiedzie¢, no bo nam
si¢ juz i tak nie ukladalo przed chorobg i tego... ale nie mozna powiedzie¢, ze jest ztym
cztowiekiem, nie wiem, co spowodowalo - ale bardzo bylo mi przykro, jak przysztam
z diagnoza, to on wzial ta kartke (tam byto po facinie), wszedt do Internetu i zobaczyl,
co to znaczy, bo mi nie uwierzyt... Tak to byto, jakbym ja sobie wymyslila bajke — przy-
szla i powiedziata, Ze mam raka. Takie to bylo dla mnie dos¢ dziwne, ale no nie wiem
dlaczego... I potem przez pot godziny siedzial i patrzyt w sufit. Nic nie powiedzial. Po
prostu patrzyl tylko w sufit i... ani nie ptakal, ani nie méwil, ani nic... po prostu taka
byta reakcja. Dos¢ dziwna, nie? (PA_16)

Brak relacji drugich stron tej sytuacji nie pozwala wyciagna¢ miarodajnych wnio-
skéw. Niemniej nawet biorgc pod uwage wysoce subiektywny charakter odczu¢
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badanych, mozna zaobserwowa¢ duze rozbieznosci miedzy wsparciem oczeki-
wanym a dostarczanym, co prawdopodobnie wiaze si¢ z deficytem komunikacji
w zwigzku i nierozwigzanymi problemami emocjonalnymi (ktére w sposéb natu-
ralny w sytuacji tak trudnej jak choroba mogg si¢ pojawic).

Waznym elementem psychoedukacji par, w ktérych jeden z partneréw choruje
onkologicznie, jest zatem m.in. polepszenie komunikacji i nauka udzielania traf-
nego wsparcia''2. Warto tu réwniez przytoczy¢ stowa Bogdana de Barbaro, ktory
opisujac sytuacje rodzin oséb chorych onkologicznie, zwrdcit uwage na bardzo
wazny i trudny watek — w niektérych przypadkach mezczyzni mimo silnych emo-
cji zwigzanych z sytuacjg odgrywaja role opanowanych i spokojnych, co moze by¢
odbierane przez zony (partnerki) jako dowod braku zaangazowania i odrzucenia,
a to z kolei poglebia dystans migdzy nimi'">. Podobny watek poruszyla Krystyna
de Walden-Gatuszko, wskazujac, ze partnerzy chorych kobiet — chcac zmniejszy¢
ich lek - okazuja pozorne lekcewazenie i pomniejszanie rangi choroby (co spotyka
sie z bardzo negatywna reakcja kobiet, zwlaszcza gdy z uwagi na brak samoakcep-
tacji sag wyczulone na wszelkie oznaki obojetnosci)''. Jak pisze Bozena Winch:
»Milczenie dotyczace emocji oddala bliskich od siebie i nie stuzy ani nadziei, ani
lepszemu nastrojowi”!">.

Poza tym (szczegdlnie u mlodych par) u obojga partneréw pojawia si¢ czesto
poczucie winy (u chorego poczucie bycia ciezarem, u zdrowej osoby poczucie, ze
nie zapewnia wystarczajacej opieki), na co zwraca uwage Stanistaw Kowalik''. Do
tego w wielu przypadkach dochodzg problemy seksualne, obustronne przecigzenie
fizyczne i emocjonalne, przy jednoczesnym braku pomocy z zewnatrz, a to sprzyja
problemom w zwigzku i ostatecznie moze doprowadzi¢ nawet do jego rozpadu'”.
Poczucie odtracenia, wyrzuty sumienia i klopoty w relacjach z rodzing wplywa-
ja negatywnie na stan psychiczny i emocjonalny chorego, co z kolei rzutuje na
jego ogdlny stan''®, dlatego, jak podkresla Sabina Pawlas-Czyz, wsparcie opiekuna
nieformalnego osoby chorej onkologicznie (zwlaszcza w kontekscie wyposazenia
w odpowiednig wiedze i umiejetnosci) powinno mie¢ charakter profilaktyczny,
a wigc powinno by¢ dostarczone juz na wstepnych etapach, zanim pojawia i roz-
wing si¢ zagrozenia zwigzane z pelnieniem roli opiekuna osoby ciezko chorej'?.
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1. Heszen i H. S¢k, Psychologia zdrowia, op.cit., s. 303.

B. de Barbaro, Pacjent w swojej rodzinie, op.cit., s. 126.

K. de Walden-Gatuszko, Psychoonkologia w praktyce klinicznej, op.cit., s. 140.

B. Winch, Jak rozmawia z osobami bliskimi, op.cit., s. 87.

S. Kowalik, Stosowana psychologia rehabilitacji, op.cit., s. 266-267.

Ibid., s. 267; Rak piersi: odbuduj swoje ciato i swoje zycie..., op.cit., s. 271.

P. Bies, Walczylem z rakiem i..., op.cit., s. 144-145.
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s. 241-243.
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Z kolei W. Kim Halford w ramach programu wsparcia malzenstw borykajacych si¢
z choroba nowotworowa (Cancer Coping for Couples) przedstawia 6 sesji dotycza-
cych nastepujacych tematow:

»1. Rozumienie diagnozy.

2. Uczenie skutecznych strategii zaradczych.

3. Zindywidualizowane techniki obnizania napie¢ i wzbudzania nadziei.

4. Racjonalne nastawienie do zycia.

5. Zapobieganie problemom seksualnym.

6. Kontakt telefoniczny celem wyjasnienia watpliwosci™*.

Istotnym elementem jest rowniez wzmacnianie wewnetrznych zasobow 0s6b
chorujacych, jak i wspierajacych ich bliskich'*!. Partner/partnerka osoby chorej
daje wsparcie, ale sam/sama tez go potrzebuje. Warto pamigtac, ze choroba nowo-
tworowa to wyjatkowo trudny czas dla wszystkich czlonkéw rodziny, a problemy
z nig zwigzane w sposdb szczegolny uwidaczniajg si¢ w zwigzku. Jak pokazuja wy-
powiedzi pacjentéw oraz przytoczone wyniki badan, wpltyw choroby na kondycje
zwigzku jest niejednoznaczny i bardzo réznorodny. Jednak bezapelacyjnie choro-
ba i wynikajace z niej problemy sg duzym wyzwaniem i wazng proba dla zwiazku.
Wyzwanie to jest zdecydowanie trudniejsze, jezeli partnerzy muszg si¢ z nim mie-
rzy¢ samodzielnie, bez specjalistycznego wsparcia, co w wigkszosci przypadkow
bylo, niestety, standardem.

4.4. Choroba nowotworowa i leczenie a zycie seksualne
i plany prokreacyjne oséb chorujacych onkologicznie

Choroba nowotworowa i zwigzane z nig leczenie wplywaja wielowymiarowo na
zycie rodzinne i ogolng jakos¢ Zycia pacjentdéw. Jednym ze wspomnianych wymia-
réw, na ktére oddzialuje choroba, jest Zycie intymne os6b chorujacych onkologicz-
nie. Niestety, aspekty zwigzane z seksualno$cig nadal stanowiag w pewnym stopniu
tabu, a w przypadku zycia seksualnego osob chorych na nowotwory jest to tabu
podwdjne. Mimo ze jest to problem zasadniczo przemilczany i bardzo czgsto (row-
niez przez lekarzy) trywializowany oraz marginalizowany, to jest on realny i istot-
ny (zaréwno pod wzgledem czesto$ci wystepowania, jak i jakosciowego znaczenia
tego wplywu).

Brytyjskie badania przeprowadzone przez Macmillan Cancer Support wyka-
zaly, ze az 43% o0s6b chorych onkologicznie dostrzega bezposredni negatywny

120 Za: I. Heszen i H. S¢k, Psychologia zdrowia, op.cit., s. 303.
121 Zob. A. Kaczmarska i H. Wrona-Polanska, Zasoby podmiotowe jako wyznaczniki zdrowia
0s6b wspierajgcych chorych na biataczke, ,,Psychiatria” 2016, t. 13, nr 2, s. 55-62.
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wplyw leczenia na funkcjonowanie seksualne'”’. Z kolei amerykanskie badania
dotyczace mlodych dorostych pacjentéw onkologicznych (w wieku 18-39 lat)
wykazaly, ze problemy z seksualnoscig zglasza ponad potowa pacjentdw, co istot-
ne - ponad polowa réwniez 2 lata po diagnozie'”. Zwlaszcza starszy wiek, leczenie
chemioterapeutyczne oraz duzy stres psychiczny zwiekszaja prawdopodobienstwo
wystapienia zaburzen seksualnych, prewencyjnie natomiast dziata wsparcie spo-
teczne'*. Jak pokazujg liczne badania, w niektorych grupach chorych (np. w przy-
padku os6b z nowotworem jelita grubego'®’) negatywny wplyw choroby na zycie
seksualne jest jeszcze czestszy i wigkszy.

Szczegdlne utrudnienia w sferze seksualnej moga by¢ skorelowane z poszcze-
golnymi nowotworami — oprdécz typowo wiazanych z ta sferg rodzajéw guza (np.
rak macicy, rak piersi, rak jadra, rak pracia) réwniez inne rozpoznania i zwigzane
z nimi leczenie moga znaczaco wplywa¢ na te sfere zycia. Specyficzne problemy
mozna odnotowa¢ w przypadku pacjentéw poddanych amputacjom, wytonieniu
urostomii i kolostomii (co wiaze si¢ z korzystaniem z workéw pelnigcych funk-
cje zbiornikéw na mocz/kat) czy chocby laryngektomii (usunigcia krtani), ktora
oprocz dyskomfortu zwigzanego z przetoka na szyi oraz alternatywna droga wydy-
chania powietrza wigze si¢ z utrudniong komunikacjg ze wzgledu na utrate glosu
(zwlaszcza w przypadku pacjentow, ktorzy nie korzystaja z mowy przetykowej),
a takze osob poddanych szczegdlnie oszpecajacym operacjom nowotworéw oko-
licy twarzy'®.

Pacjentki z nowotworami piersi leczone radioterapig — zgodnie z wynikami
uzyskanymi przez Zdzistawe Szadowska-Szlachetke z zespotem - nisko oceniaja
swoje funkcjonowanie w ramach zycia intymnego i satysfakcje seksualna, kry-
tycznie tez odnosza si¢ do swojego obrazu ciala i perspektywy na przysztos¢'?.
Whioski te pokrywaja si¢ z innymi badaniami dotyczacymi zycia seksualnego

12 Za: S.A. Zdonczyk, Wplyw wybranych czynnikéw socjomedycznych na jakos¢ zycia i funk-
cjonowanie psychoseksualne kobiet po leczeniu operacyjnym raka gruczolu piersiowego, ,Pomeranian
Journal of Life Sciences” 2015, t. 61, nr 2, s. 203.

12 C. Acquati et al., Sexual functioning among young adult cancer patients. A 2-year longitudinal
study. Sexual Functioning in Young Adults With Cancer, ,Cancer” 2018, t. 124, nr 2, s. 400.

124 Tbid., s. 400-404.

122 Wigcej o tym w: K.A. Donovan, L.M.A. Thompson i S.E. Hofte, Sexual Function in Colorectal
Cancer Survivors, ,Cancer Control” 2010, t. 17, nr 1, s. 44-51; J.C. Averyt i PW. Nishimoto, Addres-
sing sexual dysfunction in colorectal cancer survivorship care, ,Journal of Gastrointestinal Oncology”
2014, t. 5, nr 5, s. 388-394.

126 Wiecej o tym w: American Cancer Society, Seksualnosé mezczyzny w chrobie nowotworowej.
Poradnik dla mezczyzn i ich partnerek, PRIMOPRO, 2019, Razem zwycigzymy raka! Program Eduka-
cji Onkologicznej, s. 29-33; 1. Jablonska i U. Drabik, Charakterystyka aspektow jakosci zycia pacjentow
z rakiem odbytnicy, ,,Problemy Pielegniarstwa” 2009, nr 17 (2), s. 147-148.

127 Z. Szadowska-Szlachetka et al., Funkcjonowanie pacjentek chorych na raka piersi leczonych
metodg radioterapii, op.cit., s. 493-496.
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kobiet leczonych z powodu nowotwordw piersi'?®. Znaczne pogorszenie funkcjo-
nowania seksualnego i dolegliwosci (m.in. sucho$¢ pochwy i bdél) wptywajace na
obnizenie satysfakeji seksualnej odczuwane jest takze przez kobiety po leczeniu
raka szyjki macicy'®. Ze wzgledu na specyfike tego typu nowotworu i leczenie
uszkadzajace narzady rodne wplyw na funkcjonowanie seksualne i samooceng
jest szczegdlnie duzy'®. Tego typu problemy zglaszane byly réwniez przez nie-
ktére moje rozmdwczynie.

W zwigzku z niewielka reprezentacja mezczyzn w moich badaniach mate-
rial badawczy zwigzany ze sferg seksualng byl bardzo wycinkowy, co nie pozwala
formulowa¢ wnioskéw. Niemniej warto pamietac, ze podobnie jak w przypadku
kobiet niektére metody leczenia moga wigzac sie z zaburzeniami seksualnymi''.
Nie znaczy to jednak, ze wyklucza to odczuwanie przyjemnosci i satysfakcji sek-
sualnej (nawet bez erekcji czy ejakulacji), cho¢ oczywiscie choroba i podjete le-
czenie w niektorych przypadkach mogg realnie utrudniac pozycie i prowadzi¢ do
zniechecenia'?. U niektérych mezczyzn pojawiaja sie takie problemy seksualne,
jak: brak pozadania, zaburzenia ejakulacji, bdl czy zaburzenia erekcji (zwlaszcza
po leczeniu chirurgicznym zwigzanym z m.in. wytrzewieniem miednicy, resek-
cja prostaty czy jelita grubego i odbytnicy, gdy uszkodzone zostang nerwy odpo-
wiedzialne za doprowadzanie krwi do pracia, co w niektorych przypadkach moze
zosta¢ zminimalizowane lub odwrécone). Zgodnie z danymi przywolywanymi
w polskim poradniku Seksualnos¢ mezczyzny w chorobie nowotworowej zaburze-
nia erekcji obserwuje si¢ u 20-30% pacjentéw poddanych radioterapii (zwlaszcza
przy naswietlaniu miednicy) - w wielu przypadkach maja one charakter przemi-
jajacy, w niektérych trwaty'. W przypadku chemioterapii wigkszo$¢ mezczyzn
zachowuje zdolno$¢ do erekeji (cho¢ czasem mogg pojawia¢ sie krdtkotrwate
trudnosci); duzy wplyw ma natomiast hormonoterapia, ktéra moze wigzac si¢ ze
spadkiem libido i problemami z erekcja czy osigganiem orgazmu (nadal brakuje
jednak badan na ten temat)'*.

Nie bez znaczenia jest réwniez aspekt psychologiczny zwigzany z odczuwa-
nym stresem i zachwianiem poczucia wlasnej meskosci (zwlaszcza w kontekscie

128 S.A. Zdonczyk, Wplyw wybranych czynnikéw socjomedycznych..., op.cit., s. 203; Quality of
Life and Patient-Reported Outcomes in Cancer. A GUIDE FOR ADVOCATES, op.cit., s. 10.

12" A. Kieszkowska-Grudny et al., Ocena jakosci zycia w grupie kobiet chorych na raka szyjki
macicy..., op.cit., s. 171-173.

130 Tbid., s. 173; E.-M. Grischke, Psychoonkologia w chorobach kobiecych z uwzglednieniem
aspektow psychosomatycznych, op.cit.

1 Wiecej o tym w: American Cancer Society, Seksualnos¢ mezczyzny w chrobie nowotworowej.
Poradnik dla mezczyzn i ich partnerek, op.cit.

132 Tbid., s. 9-13.

133 Ibid., s. 17.

B4 Tbid., s. 18-19.
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obaw zwigzanych z hormonoterapia czy amputacja jadra) oraz brakiem pewno-
$ci siebie wynikajacym ze zmian w wygladzie/sprawnosci seksualnej'*. Problemy
z oddawaniem moczu i zaburzenia seksualne moga prowadzi¢ do pogorszenia
stanu psychicznego, a nawet do depresji, a w wielu przypadkach lgk przed tego
typu skutkami leczenia powoduje wsrdd pacjentéw opoér przed leczeniem (m.in.
przed usunigciem prostaty)'**. Tym wigksza role odgrywa zaréwno wsparcie part-
nerki/partnera, jak i wsparcie specjalistyczne, ktére pomoze zminimalizowa¢ ne-
gatywne seksualne reperkusje choroby i leczenia (lub ulatwi znalezienie innych
alternatywnych sposobdw realizowania potrzeb seksualnych). Cho¢ optymalnym
rozwigzaniem jest otwarta komunikacja i wspolpraca z bliska osobg, lekarzem
prowadzacym i seksuologiem, to duza pomoca (cho¢ oczywiscie nieporéwnywal-
ng z bezposrednimi konsultacjami) moga by¢ poradniki, takie jak wspomniana
publikacja Seksualnos¢ mezczyzny w chorobie nowotworowej. Poradnik dla mez-
czyzn i ich partnerek' (na ktorej w duzej mierze opartam ten akapit).

Sfera seksualna, tak jak wspomnialam, w przypadku pacjentéw onkologicz-
nych moze wigza¢ si¢ z wieloma problemami: kwestig atrakcyjnosci zdeformo-
wanego, zmienionego ciala, ograniczong sprawnoscia wplywajaca na mozliwos¢
przyjecia okreslonych pozycji, spowodowanymi leczeniem zaburzeniami seksual-
nymi (m.in. zaburzeniami erekcji i ejakulacji czy lubrykacji pochwy, problema-
mi z osigganiem orgazmu, utratg czucia), niskg samooceng, stresem zwigzanym
z chorobg, lgkiem przed odrzuceniem czy ,,niesprawdzeniem si¢” w roli kochanka/
kochanki, a takze lekiem zdrowego partnera/partnerki przed zrobieniem krzywdy
drugiej stronie'*. Poza tym, w przypadku chemioterapii i radioterapii, mozliwe
skutki uboczne moga, posrednio i bezposrednio, znaczaco wplywa¢ na jakos¢ zy-
cia seksualnego, a ich potencjalny zakres jest szeroki: zmiany skory i paznokci,
nudnosdci, problemy z przewodem pokarmowym i moczowym, wystepowanie za-
burzen czucia, uszkodzenie jajnikdw czy jader, przedwczesna menopauza, $wiad,
suchos¢ blony sluzowej pochwy (w tym popromienne zapalenie pochwy) itd.'**.

% Wiecej o tym w: ibid., s. 19.

13 1. Zareba et al., Jakos¢ zycia pacjentéw ze stwierdzonym rakiem prostaty, ,Polski Przeglad
Nauk o Zdrowiu” 2016, nr 4 (49), s. 455-456.

137 Zob. American Cancer Society, Seksualnos¢ mezczyzny w chrobie nowotworowej. Poradnik
dla mezczyzn i ich partnerek, op.cit.

138 A. Ostrowska, Seksualnosc osob niepelnosprawnych, [w:] O seksualnosci 0s6b niepetnospraw-
nych, red. A. Ostrowska, Instytut Rozwoju Stuzb Spotecznych, Warszawa 2007, s. 16; Z. Wronkowski
i S. Bruzewicz, Problemy seksualne kobiet po leczeniu nowotworéw, [w:] O seksualnosci osob niepet-
nosprawnych, red. A. Ostrowska, Instytut Rozwoju Stuzb Spolecznych, Warszawa 2007, s. 141-149;
1. Malicki, Zycie seksualne w chorobie, [w:] O Zyciu z rakiem i po raku..., op.cit., s. 149-150.

139 Z. Wronkowski i S. Bruzewicz, Problemy seksualne kobiet po leczeniu nowotworéw, op.cit.,
s. 144.
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Problemy natury seksualnej (fizyczne lub psychogenne) dotykaja pacjentéow
onkologicznych, stanowigc jedne z medycznych i psychologicznych objawdéw
ubocznych leczenia'*. W zwiazku z tym wydaje si¢ oczywiste, ze wsparcie seksu-
ologiczne powinno by¢ standardowym postepowaniem (zwlaszcza w przypadku
nowotworéw silnie skorelowanych z ryzykiem pojawienia si¢ zaburzen seksual-
nych). Jak postuluja Zbigniew Wronkowski i Szymon Bruzewicz, juz w momencie
rozpoznania nowotworu pacjenci powinni zosta¢ objeci pierwsza pomoca w za-
kresie probleméw seksualnych, by na dalszych etapach zminimalizowa¢ problemy
zwigzane z tym obszarem funkcjonowania'!. Pomoc ta wedlug wspomnianych
autoréw powinna integrowac informacje, wsparcie i odpowiednie leczenie (w tym
farmakologiczne), rekonstrukcje i ograniczanie skutkéw ubocznych'*?. Podobne
wnioski formuluja Eugenia Jordan, Malgorzata Kwiatkowska i Janusz Wojtacki,
odnoszac sie do sytuacji kobiet leczonych brachyterapia nowotworéw narzadu
rodnego, ktdra jest metoda szczegdlnie obciazajaca psychosomatycznie, mogaca
prowadzi¢ réwniez do powiklan i zaburzen w sferze seksualnej, w tym nieplodno-
$ci'®. Wskazuja oni, ze pacjentki powinny by¢ pod opieka interdyscyplinarnego
zespolu, w ramach ktdrego $cisle powinni wspotpracowac lekarz onkolog, pozo-
staly personel medyczny, psycholog, psychoterapeuta i seksuolog, wlaczajac w to
réwniez rodzine pacjentki'*. Zalecenia te - wobec przytoczonych wczesniej roz-
miaréw i czestosci probleméw seksualnych — mozna przenie$¢ na grunt ogdlnej
opieki onkologicznej wobec pacjentéw z réznymi rodzajami nowotwordw.

Tymczasem, jak wynika z doswiadczen badanych przeze mnie pacjentek
i pacjentow, w praktyce nie otrzymuja oni kompleksowej pomocy wielospe-
cjalistycznego zespotu. Co wigcej, w ogole nie maja zapewnionej jakiejkolwiek
pomocy seksuologicznej. Réwniez zagraniczne badania wskazuja na niedo-
bor wsparcia seksuologicznego i problemy w komunikacji odno$nie do kwe-
stii seksualno$ci migdzy personelem medycznym a pacjentami'*. Dodatkowo
pacjenci — cho¢ majg wiele watpliwosci i pytan zwigzanych z seksem — wsty-
dzg si¢ inicjowac ten temat podczas wizyty lekarskiej'*®. Poza tym brak wiedzy,

40 M. Rucinska et al., Etapy chorowania oraz leczenia przeciwnowotworowego i hematologiczne-
go, op.cit., s. 117.

11 Z. Wronkowski i S. Bruzewicz, Problemy seksualne kobiet po leczeniu nowotworéw, op.cit.,
s. 148.

2 Tbid.

3 E. Jordan, M. Kwiatkowska i J. Wojtacki, Jakos¢ zycia chorych na raka szyjki macicy leczonych
brachyterapig, [w:] Jako$¢ Zycia w chorobie nowotworowej, op.cit., s. 62.

144 Tbid.

145 1.C. Averyt i PW. Nishimoto, Addressing sexual dysfunction in colorectal cancer survivorship
care, op.cit., s. 391-393.

16 Tbid. Choroba nowotworowa - doswiadczenia pacjentéw. Raport z badan na zlecenie AXA
Zycie i Fundacji Spolecznej , Ludzie dla Ludzi”, op.cit., s. 47.
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niepewno$¢ i stereotypy powodujg czesto m.in. to, ze chorzy i ich partnerzy
(mimo checi i braku rzeczywistych przeciwwskazan) niepotrzebnie wybieraja
abstynencje seksualng, obawiajac sig, ze aktywnos¢ w tym obszarze bedzie zbyt
duzym wysilkiem, ktéry moze zaszkodzi¢ osobie chorujacej’. Wlasnie dlate-
go - jak rekomendujg Chiara Acquati i Brad J. Zebrack z zespotem - istnieje
potrzeba monitorowania funkcjonowania seksualnego w ramach kontinuum
opieki i umozliwiania pacjentom skorzystania z interwencji psychospolecznych
tagodzacych zaklocenia zycia spowodowane przez nowotwdr i jego leczenie!®.
Tym bardziej ze, jak zwraca uwage Antonina Ostrowska, seksualno$¢ w zyciu
cztowieka odgrywa bardzo wazna role (przyczyniajac sie do realizowania po-
trzeby uczud i przezy¢ emocjonalnych, intymnosci, czuloéci, prokreacji, pogte-
biania wiezi itd.), a jednoczes$nie moze wigza¢ sie z kompleksami, urazami, fru-
stracjami czy problemami w relacjach'®.

Zagraniczne badania wskazujg na skutecznos¢ poradnictwa seksualnego dla
0s6b po leczeniu onkologicznym w zakresie poprawy jakosci ich funkcjonowania
w tym zakresie, szczegolnie gdy wigzalo si¢ z uczestnictwem obojga partnerow'.
Réwniez moi rozméwcey poruszajacy temat funkcjonowania seksualnego podkre-
slali, ze poradnictwo seksuologiczne powinno obejmowac¢ nie tylko samg osobe
chorg, ale raczej przyja¢ forme terapii par.

Znaczy w ogole pary powinny uczestniczy¢ [w poradnictwie seksuologicznym - N.U.] -
przede wszystkim nie jedna osoba, tylko para powinna uczestniczy¢ w rozmowie. Niewaz-
ne, kto jest w jakim zwigzku, ale jezeli sg juz dwie osoby, wiec mamy pare - to ta para niech
uczestniczy w rozmowie, gdy jest jedna osoba w tej parze chora, zeby ta druga strona tez
wiedziala. Zeby ta rozmowa byla w obecnosci fachowca — na przyktad terapeuty - ktéry
bedzie umial poprowadzi¢ rozmowe i bedzie umial poprowadzi¢ to w takim kierunku,
zeby jedna i druga strona podaly swoje oczekiwania tez, przede wszystkim. Oni w tym
momencie si¢ moga zrozumie¢ (pracownik socjalny).

Wsparcie obydwu oséb jest tym bardziej potrzebne, ze takze u zdrowych partne-
réw/partnerek moga pojawic sie — wynikajace ze zwigzanego z choroba przeciaze-
nia i stresu - trudnosci seksualne. Duzym problemem jest tez wzajemne niezro-
zumienie w zakresie potrzeb i oczekiwan. Waznym aspektem jest zatem otwarta
komunikacja z partnerem na temat seksualnosci, a to czgsto bywa dla obu stron

47 B. Basinska, J. Wojtacki i M. Majkowicz, Jakos¢ zZycia u pacjentow z nowotworem oskrzeli
i ptuc, op.cit., s. 125; Choroba nowotworowa — doswiadczenia pacjentow. Raport z badat na zlecenie
AXA Zycie i Fundacji Spolecznej ,,Ludzie dla Ludzi”, op.cit., s. 46.

18 C. Acquati et al., Sexual functioning..., op.cit., s. 404.

149 A. Ostrowska, Seksualnos¢ os6b niepetnosprawnych, op.cit., s. 11-19.

130 M.Y. Egan et al., Rehabilitation following cancer treatment, op.cit., s. 10-11.
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trudne™'. Psycholog czy seksuolog staje si¢ czesto po prostu facylitatorem komu-
nikacji i swoistym ,wzmacniaczem” wypowiedzi.

I problem mam z me¢zem, tak? Ktéry... no nie ma takiego kontaktu jak byl. Nawet chodzi
o fizyczny kontakt. Bo ja mam leki, ktére po prostu... no, robig swoje, nie? To jest facet, on
chce, a ja niekoniecznie, tak? A to jest mo6j maz. Tak, on tez potrzebuje [terapii - N.U.], bo
on nie rozumie tego, ze ja mam leki i to nie jest moje widzimisie, tak? To nie jest moje...
bo w $rodku jest pragnienie bycia blisko$ci (ja wiem, ze to jest trudne moze do zrozumie-
nia). W §rodku pragnienie. .. ja go... naprawde jest kochanym czlowiekiem, bo niejeden by
mnie zostawil z tym wszystkim, tak? Ale z drugiej — leki robig swoje, miszmasz w umysle,
gdzie zapominam polowy i ja juz po prostu jestem tak zmeczona: bélem, wszystkim, ze na-
prawde odpadam w przedbiegach. Czasami mam tak nerwowo, Ze mnie dotyk denerwuje,
nawet jak dotknal mnie — wkurzam sie. (...). Ja bym chciata, zeby maz zrozumiat, ze to nie
jest jakby moje, MOJE ,,nie”, ze to nie jest mdj wybér (PA_03).

Wobec braku dostepnosci odpowiedniego wsparcia specjalistow i poradnic-
twa problemy te pozostajg nierozwigzane, a nawet moga sie pogltebiac i wptywac
na ogolne funkcjonowanie psychospoleczne. Niestety — jak alarmuje Antonina
Ostrowska — problemem jest nie tylko wspomniany brak dostepnosci czy wstyd
pacjentéw blokujacy poruszanie takich tematow, ale réwniez brak zrozumienia
i wlasciwych reakeji ze strony personelu (lekarzy, rehabilitantéw, pracownikow

socjalnych itd.)"*>. Potwierdzajg to doswiadczenia moich rozmdéwcow, zwlaszcza
kobiet.

Bylam u ginekologa - bo ja juz mam normalnie menopauze¢, no wczesng menopauze — no,
ale to... no nie ukrywajmy... jakbym miata, nie wiem, z 50 lat (bo to tak si¢ to wszystko za-
chowuje). No to tez... bo ja mam 28 lat — seksu... no chce go uzywac, ale ostatnio miatam
taki problem, ze mi si¢ w ogdle nie chce. No, ale ja tez mam chtopaka i on tez potrzebuje,
tak? Wiesz, o co chodzi? No i teraz tak zmuszac¢ sie... wiec porozmawialam z ginekologiem
i méwie mu o tym, zeby on mi co$ przepisal, bo ja méwie, jeszcze nie jestem stara, ja chce
z tego korzystal. A to tez nie jest nic przyjemnego, jak ja si¢ musze zmuszad, tak? Ty wiesz,
ze on mi powiedzial: Ty ciesz si¢, ze wygralas zycie?”. Przeciez to ja myslalam, ze wyjde
z siebie i stane obok! (PA_23)

Potrzeba konsultacji seksuologicznych oczywiscie jest uwarunkowana wieloma
czynnikami - wiekiem, wcze$niejszymi do§wiadczeniami, stanem psychofizycz-
nym, lokalizacjg i zaawansowaniem nowotworu, specyfika zastosowanego leczenia
i wynikajacych z niego skutkéw ubocznych'>. Szczegdlnie newralgiczne znaczenie

151 1 Malicki, Zycie seksualne w chorobie, op.cit., s. 150.

152 A. Ostrowska, Seksualnos¢ oséb niepetnosprawnych, op.cit., s. 16-17.

153 Z. Wronkowski i S. Bruzewicz, Problemy seksualne kobiet po leczeniu nowotworéw, op.cit.,
s. 143.
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na kwestie seksualnosci majg te typy nowotwordw, ktore zwigzane sa z widocznym
defektem lub znacznym ograniczeniem sprawnosci seksualnej, zwlaszcza z am-
putacja piersi, usuni¢ciem narzadéw rodnych czy odbytu, wylonieniem stomii
itp."**. Dobrze oddaje to wypowiedz jednej z moich rozmoéwczyn, ktérej w wieku
dwudziestu kilku lat usunigto operacyjnie jelito, odbyt i odbytnice oraz wytoniono
stomieg, a radioterapia przedoperacyjna spowodowata bezplodnos¢:

Wracajac do partnera — nie mogt sie pogodzi¢, ze jestem bezptodna z dnia na dzien. Byt
kryzys - przetrwalismy. Kolejnym kryzysem byly rezultaty po operacji, to jest: zmiana ana-
tomii pochwy, olbrzymie zrosty w okolicach po odbycie i w pochwie, bardzo utrudniony
kontakt seksualny. Jestem po 2 zabiegach uwalniania zrostéw u ginekologa - tak by zycie
seksualne byto latwiejsze. Bylo to powodem nastepnego kryzysu — partner nie wytrzymal.
Czulam si¢ do niczego: bezptodna, brak seksu, z workiem na brzuchu. Uslyszalam, ze sie
mnie brzydzi. Uwazam, ze pacjent onkologiczny stomiczny powinien réwniez mie¢ moz-
liwo$¢ wizyty u seksuologa - tak by siebie zaakceptowal. Kryzys [w zwigzku — N.U.] po-
konany, jeste$my teraz malzenstwem (z psem, bez dzieci) walczacym o Zycie seksualne
(PA_31).

Zmiany zwigzane z nowotworem (zwlaszcza tak drastyczne) oraz nagta bez-
plodno$¢ to ogromnie trudna sytuacja — nie tylko dla osoby bezposrednio ich
doswiadczajgcej, ale rowniez dla partnera/partnerki, ktorzy réwniez musza sobie
z tym poradzi¢. Z pewnoscig jest to niezwykle dotkliwy test zaréwno dla zwigz-
ku, jak i dla partneréw indywidualnie, dlatego, jak podkresla Stanistaw Kowalik,
w przypadku osoéb, u ktérych doszlo do uszkodzenia ciala, ,,(...) oddzialywania
powinny by¢ ukierunkowane w takim samym stopniu na osob¢ niepelnosprawna
co na pelnosprawnego partnera, a dochodzenie do prawidlowego zycia seksualne-
go musi si¢ opiera¢ na Scistej wspoltpracy seksuologa, fizjoterapeuty, psychologa,
niekiedy takze pedagoga™.

Niestety, co bylo dla mnie zaskakujace, nawet w przypadku nowotworéw bez-
posrednio wplywajacych na seksualnos$¢ (takich jak nowotwor jajnika, szyjki ma-
cicy czy jadra) moi respondenci nie mieli zapewnionego wsparcia seksuologiczne-
go. Z drugiej strony trzeba odnotowa¢, ze w przypadku pacjenta z rakiem jadra,
o ile nie bylo porad seksuologicznych, to konsultacje urologiczne w tym zakresie
byly wystarczajace. Warto zaznaczy¢, ze zadna z moich rozméwczyn, u ktérych
leczenie realnie lub z duzym prawdopodobienstwem mialo wywota¢ bezptodnos¢,
nie zostala tez objeta wsparciem psychologicznym, ktére pomogloby z tym sobie
poradzi¢. Oczywiscie z uwagi na brak reprezentatywnosci grupy badanych i nie-

15t Tbid. M. Glowacka et al., Jakos¢ Zycia 0sob z wyloniong stomiq jelitowg, [w:] Czlowiek chory.
Aspekty biopsychospoleczne, op.cit., s. 448; E.-M. Grischke, Psychoonkologia w chorobach kobiecych
z uwzglednieniem aspektow psychosomatycznych, op.cit.

155 S. Kowalik, Stosowana psychologia rehabilitacji, op.cit., s. 326.
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ilosciowy charakter badan nie mozna wyciaga¢ jednoznacznych wnioskéw odno-
$nie do dostepnosci wsparcia seksuologicznego i psychoseksualnego, jednak wy-
powiedzi uczestnikéw moich badan wskazuja na istnienie probleméw i deficytéw
w tym zakresie. Warto podkresli¢, Ze byly one (masowo) zglaszane nie tylko przez
pacjentow; rowniez podczas przeprowadzonego przeze mnie badania fokusowego
specjalisci bioracy w nim udzial spontanicznie zwrécili uwage na ten obszar pro-
blemowy, stwierdzajac, ze jest on bardzo wazny w kontekscie jakosci zycia pacjen-
tow, a jednoczes$nie marginalizowany przez specjalistow w codziennej praktyce.

To jest, niestety, glteboko jeszcze bagatelizowane. Nikt o to nie pyta, nikt o tym nie rozma-
wia. Chirurg nie méwi, tak samo po leczeniu antyestrogenowym nie méwi si¢ o suchosci
pochwy - i te pacjentki pdzniej cierpig, bo si¢ przeciez partnerom nie przyznaja, i jest
kiopot (lekarz radiolog).

Wspomniani specjalisci zauwazyli réwniez brak odpowiedniego wsparcia syste-
mowego i ogromne potrzeby w tym zakresie. Lekarze bioracy udzial w moim bada-
niu spotykali si¢ zaréwno z obawami pacjentéw o potencjalne zarazenie partnerki/
partnera nowotworem przez stosunek seksualny, ale tez z odmowami mastektomii
ze wzgledu na jej wplyw na seksualnos¢. Zwrdécono réwniez uwage na kwestie re-
produkeyjne (m.in. w kontekscie raka jadra), a takze kwestie implantéw (zaréwno
piersi, jak i jader). Problemem jest natomiast to, kto ma te kwestie poruszac i kiedy.
Jak podkresla lekarz radiolog, nie kazdy ma czas i umiejetnosci, by rozmawiac
o seksualnosci, ale bardzo wazne jest, zeby przekierowac t¢ osobe¢ do kompetent-
nego specjalisty. Co wigcej, jak stwierdzaja psychoonkolog i pracownik socjalny,
obydwie osoby ze zwigzku powinny w tym uczestniczy¢, czesto konieczna jest po-
moc w porozumieniu si¢ pary w kwestiach wzajemnych potrzeb, oczekiwan itp.
Tozsame wnioski ptyna réwniez z badan przedstawionych w raporcie stworzo-
nym na zlecenie Fundacji ,Ludzie dla Ludzi” - w praktyce onkologicznej brakuje
zaréwno procedur, standardéw, jak i czasu, by zajmowac si¢ tematyka seksu'*. Pro-
blem ten jest szerszy i dotyka ogétu 0sdb z problemami zdrowotnymi, co zauwazy-
ta réwniez Antonina Ostrowska, piszac, ze ,[n]a poziomie instytucjonalnym daje
sie niewatpliwie zaobserwowac¢ brak systemu zindywidualizowanego poradnictwa
i ewentualnie terapii dla samych o0s6b niepetnosprawnych posiadajacych trudno-
$ci i dysfunkcje seksualne, a takze ich partneréw czy rodzicéw”, oraz postulujac
wdrozenie telefonéw zaufania i internetowych konsultacji seksuologicznych (ano-
nimowos¢), a takze wlaczanie problematyki seksualno$ci w programy ksztalcenia

15 Choroba nowotworowa — doswiadczenia pacjentéw. Raport z badas na zlecenie AXA Zycie
i Fundacji Spolecznej ,,Ludzie dla Ludzi”, op.cit., s. 47.
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rehabilitantéw, nauczycieli, pracownikéw socjalnych i pielegniarek (aby uwrazli-
wic ich na kwestig¢ potrzeb seksualnych 0séb z niepetnosprawnosciami)'’.

Jak wspomniatam, kwestia funkcjonowania seksualnego - czgsto pomijana
w trakcie konsultacji lekarskich — odgrywa wazng role w kontekscie jakosci zycia
pacjentéw (co potwierdzaja tez badania'*®). Co istotne, jest to sfera zycia, w kto-
rej nierozwigzane problemy zazwyczaj nie zmniejszajg si¢ wraz z uptywem czasu,
a raczej maja tendencje do poglebiania sie'*. Nie dziwi zatem, zZe wielu moich ba-
danych (co warte podkreslenia, w réznym wieku, zaréwno kobiet, jak i mezczyzn)
pytanych o rekomendacje w zakresie wsparcia i opieki wymieniato réwniez do-
stepnos¢ konsultacji seksuologicznych dla chetnych. Warto tez podkresli¢, ze byly
to osoby zaréwno w stalych zwigzkach, jak i te, ktore dopiero planuja nawigza¢
relacje milosne.

(...) ale tez seksuologiczne - to jest bardzo wazne, tez wladnie w ramach takiej pomocy
(...). W przypadku raka piersi to jest tez hormonoterapia, czyli pewien dyskomfort nawet
ze wspolzyciem, juz nie méwie nawet o aspektach psychologicznych, Ze nie ma piersi, ze
jest blizna, tak? Ale dochodzg jakies takie, no... ja po prostu jestem od dwoch lat w me-
nopauzie, a jestem w sumie jeszcze mloda babka (...). I sa pewne takie... no wlaénie ta
kwestia, no na przyklad poznania nowego partnera: czy méwi¢ mu o tym, czy nie méwic.
A moze nie méwi¢ — ale to tez jest takie naruszenie, tak? No tez to jest nie w porzadku do
konca, tak? Jak nie mowi¢ o takiej chorobie? Ja mam port wszyty naczyniowy, wiec jak-
by dotknat mnie tutaj, to od razu sie wyda [$§miech respondentki -N.U.]. Wiec naprawde
wszystko to jest i trudne, i z drugiej strony takie ciekawe, i... Tak ze tak, czyli wsparcie takie
psychologiczne i seksuologiczne, jakie$ takie porady dotyczace tego takiego powrotu atrak-
cyjnosci, prawda? Dla kobiet to jest takie wazne. Wiem, Ze sg te nauki wla$nie makijazu, ale
to gtéwnie chodzi o chemie, zeby brwi narysowa¢ - ale to TEZ jest bardzo wazne (PA_08).

Jak pisze Antonina Ostrowska, sfera seksualnosci w procesie rehabilitacji
jest niestusznie niedoceniana, tymczasem pozytywne doswiadczanie aktywnosci
seksualnej moze by¢ odczytywane jako wyraz akceptacji zmienionego choroba/
niepelnosprawnoscia ciala ze strony partnera i wsparcia, wptywa tez na poczucie
wlasnej wartosci, a w konsekwencji sprzyja przystosowaniu sie do zycia z choroba/
niepelnosprawnoscia i zapobiega izolacji spotecznej'®. Wspomniana akceptacja
oraz wsparcie partnera/partnerki sg niezwykle wazne (zwlaszcza w kontekscie

157 A. Ostrowska, Seksualnos¢ os6b niepetnosprawnych, op.cit., s. 21.

%8 A.A. Gupta et al., Reimagining care for adolescent and young adult cancer programs..., op.cit.,
s. 1040-1041; Choroba nowotworowa - doswiadczenia pacjentow. Raport z badan na zlecenie AXA
Zycie i Fundacji Spolecznej ,Ludzie dla Ludzi”, op.cit., s. 47.

159 A.L. Stanton, J.H. Rowland i P.A. Ganz, Life after diagnosis and treatment of cancer in adult-
hood..., op.cit., s. 165.

160 A. Ostrowska, Seksualnos¢ os6b niepetnosprawnych, op.cit., s. 13.
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utraty poczucia atrakcyjnosci) oraz majg ogromne znaczenie w budowaniu sa-
moakceptacji'®":

Wsparcie, mysle, ze to jest bardzo wazne. Przez to, Ze ja tego nie mialam — wsparcie zwlasz-
cza partnera, bliskiej osoby. Takie poczucie... to jest juz w ogdle kolejny aspekt. W przy-
padku raka piersi (akurat skupiam sie na kobietach) utrata poczucia atrakcyjnosci. To jest
wielki cios jednak takie poczucie; no ja mialam kawalek piersi ujete, ale ta strata nawet
piersi — wtedy ta obecnos¢ partnera, no i to takie zapewnienie, Ze on jest przy mnie, ze
mnie wspiera, ze mnie kocha mimo wszystko. Ja mysle, ze to jest w ogéle wielka warto$¢,
jezeli kto§ ma — bo tez obserwuje takie pary i znam dziewczyny. I moja kolezanka miata 27
lat, kiedy zachorowala, i jej maz — mlody chlopak (chyba tez w jej wieku), i byt w tym i sg
razem, teraz planujg dziecko 3 lata po leczeniu, tak? I przeszli. To jest wielka préba. No ja
tego wlasnie nie miatam i tym bardziej to doceniam. Znaczy uwazam, Ze to ma warto$c.
Z wieloma osobami rozmawiatam — mdj taki znajomy, ktéry mial... (zeby juz nie tylko
o tych kobietach méwi¢) on méwi, ze gdyby nie zona, to on by tego nie przetrwal. Ze ona
po prostu... no dodaje sity ta bliska osoba (PA_08).

Szczegblng warto$¢ ma to w przypadku nowotworéw, ktorych specyfika (w tym
spoleczne naznaczenie) moze zachwia¢ poczuciem wlasnej wartodci i pewnosci
seksualnej, np. w raku piersi czy raku jadra'®2. Wiele os6b wskazuje na duza po-
moc i akceptacje okazywane przez partnera (wyjatkowo istotne m.in. w kontekscie
kobiet po amputacji piersi czy wycigciu narzadéw rodnych'®®). Jak pisza Malwina
Pawlik i Bozenna Karczmarek-Borowska, kobiety po mastektomii chca, by bliscy
widzieli je takimi, jakimi byly przed choroba, ale jednoczesnie moze pojawic si¢
tzw. syndrom polowy kobiety oznaczajacy trudnosci w zaakceptowaniu swojego
ciala i zachowaniu zdrowego poczucia wlasnej wartosci, a takze lek o atrakcyjnos¢
seksualng i relacje z partnerem'*.

Takie, wiesz, powazne tematy, jak na przyktad, wiesz — uprawianie milosci z mezem, tak?
No to juz niestety nie jest to samo. Ten wstyd jest zawsze, bo ja nie zrobitam rekonstrukcji
piersi. Jestem po prostu plasciutka. Wiec... proponowali mi te rekonstrukcje, ale jestem
bardzo chuda, mogg by¢ rézne skutki uboczne i si¢ tego batam, tak? Ale méj maz jest na

1ol E. Mazurek, Biografie edukacyjne kobiet..., op.cit., s. 150; H.G. Hubbeling et al., Psychosocial
needs of young breast cancer survivors in Mexico City, Mexico, op.cit., s. 5-6.

12 Choroba nowotworowa - doswiadczenia pacjentéw. Raport z badan na zlecenie AXA Zycie
i Fundacji Spolecznej ,,Ludzie dla Ludzi”, op.cit., s. 48.

16 H.G. Hubbeling et al., Psychosocial needs of young breast cancer survivors in Mexico City,
Mexico, op.cit., s. 5-6; M. Luba$ i K. Slaby, Narracje nadziei, ambiwalencje doswiadczenia...,
op.cit., s. 415.

164 M. Pawlik i B. Karczmarek-Borowska, Akceptacja choroby nowotworowej u kobiet po mastek-
tomii, ,,Przeglad Medyczny Uniwersytetu Rzeszowskiego i Narodowego Instytutu Lekoéw w Warsza-
wie” 2013, nr 2, s. 205. Zob. tez: S.A. Zdonczyk, Wplyw wybranych czynnikéw socjomedycznych...,
op.cit., s. 200; Rak piersi: odbuduj swoje ciato i swoje Zycie..., op.cit., s. 194.
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tyle... M6j maz ma 30 lat (...), jestesmy prawie w tym samym wieku i on do mnie moéwi, ze
absolutnie nie chodzi o méj wyglad, chodzi o to, zeby jak najmniej boélu mi przyprawic. Ja
swoj bol przesztam i mam zadnej rekonstrukgji nie robi¢ (PA_39).

Amputacja piersi negatywnie oddzialuje na poczucie wlasnej wartosci i sa-
moakceptacje, pobudza réwniez lek dotyczacy wlasnej atrakcyjnosci — udany zwia-
zek zwigksza réwnowage psychiczng i poczucie bezpieczenstwa kobiet po mastek-
tomii'®. Wspomniana w przytoczonym cytacie rekonstrukcja piersi ma na celu
odbudowe poczucia atrakcyjnosci kobiety, poprawe jej samooceny i zwiekszenie
jakosci zycia (warto pamietaé, ze — jak wspomnialam wczeéniej — chodzi nie tyl-
ko o wyglad: w przypadku mastektomii jednostronnej moga pojawiac si¢ rowniez
béle i problemy z kregostupem)'s. Jest to szczegdlnie istotne z uwagi na to, ze po-
czucie samoakceptacji odgrywa ogromna role w kontekscie jakosci zycia (zwlasz-
cza w jego sferze seksualnej), dlatego w przypadku wielu kobiet (cho¢ oczywiscie
nie wszystkich) rekonstrukeja piersi moze by¢ szansg na poprawe funkcjonowa-
nia psychoseksualnego i ogdélng poprawe jakosci zycia'®. Obecnie coraz czesciej
zaleca si¢ w miare mozliwosci — wcze$niej odradzang — rekonstrukcje pierwotng
(w tym samym czasie co operacja lecznicza), ktora daje duzo lepsze efekty este-
tyczne oraz wigze si¢ z mniejsza liczba operacji (i co za tym idzie - mniejszym
obcigzeniem fizycznym i psychicznym)'®®. Niemniej nie wszystkie kobiety moga
poddac si¢ natychmiastowej rekonstrukcji — wtedy rozwazang opcja jest rekon-
strukcja odroczona (zwlaszcza gdy planowane jest leczenie radioterapeutyczne)'®.
Decyzja dotyczaca pdzniejszej rekonstrukeji piersi czgsto jest trudna, wigze si¢ bo-
wiem z dodatkowym obcigzeniem zwigzanym z kolejnymi operacjami i brakiem
gwarancji zadowalajacego efektu'”’. Badania wskazuja, ze decyzje dotyczace pod-
dania sie (lub nie) rekonstrukeji piersi uwarunkowane sg znaczeniem, jakie jest
przypisywane przez kobiete amputacji piersi, i etapem zycia, w ktérym do niej do-
szlo, a takze obrazem ciala i poczuciem atrakcyjnosci'’!. Poza tym, jak pisze Emi-
lia Mazurek, duza rol¢ odgrywaja przekonania otoczenia (zaréwno lekarzy i psy-
choonkologéw, jak i partneréw, innych Amazonek) czy tez opinie pojawiajace si¢

155 B. Smolec i H.M. Sniarowska, Psychospoleczne uwarunkowania jakosci zycia kobiet po ma-
stektomii, [w:] Ku lepszemu funkcjonowaniu w zdrowiu i chorobie..., op.cit., s. 448; E. Mazurek, Bio-
grafie edukacyjne kobiet..., op.cit., s. 37.

166 Rak piersi: odbuduj swoje cialo i swoje Zycie..., op.cit., s. 100, 153.

167 S.A. Zdonczyk, Wplyw wybranych czynnikéw socjomedycznych. .., op.cit., s. 201, 203-204.

18 Rak piersi: odbuduj swoje ciato i swoje zycie..., op.cit., s. 102-105.

199 Tbid., s. 104-105.

170 E. Mazurek, Rak piersi i emocje..., op.cit., s. 229; Rak piersi: odbuduj swoje cialo i swoje
zycie..., op.cit., s. 153.

71 Za: E. Mazurek, Rak piersi i emocje..., op.cit., s. 233. Zob. tez: Rak piersi: odbuduj swoje ciato
i swoje zycie..., op.cit., s. 152-153.
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w mediach, a te mogg by¢ catkiem skrajne'”2. Czesto me¢zowie (partnerzy) - tak jak
w przypadku cytowanej badanej — s3 przeciwni rekonstrukeji, ktéra w ich odczu-
ciu naraza kobiete na niepotrzebny bol i ryzyko'”’. Czeé¢ kobiet przyjmuje takie
stanowisko z ulga i jako wyraz troski oraz akceptacji partnera. W innych przypad-
kach lek o partnerke zderza sie z odczuwang przez kobiete silng potrzebg popra-
wy wygladu, a to (jezeli nalozy si¢ na problemy z komunikacjg w zwiazku) moze
powodowac konflikty oraz poczucie wzajemnego niezrozumienia i irracjonalnosci
decyzji'”*. W zwigzku z tym - jak podkresla Emilia Mazurek - pary powinny by¢
objete wsparciem w tym zakresie w ramach programéw psychoedukacyjnych dla
par oraz przez mozliwos¢ wspdlnych konsultacji ze specjalistami'”>.

Problemy psychoseksualne zwigzane ze specyfika choroby dotykaja réwniez
m.in. mezczyzn z nowotworem prostaty, ktorzy czesto mierzg si¢ ze wstydem zwig-
zanym ze spolecznym znaczeniem swojej choroby (ktéra postrzegana jest jako
zagrazajaca meskiej tozsamosci z uwagi na potencjalne zaburzenia seksualne)'’®.
Warto zaznaczy¢, ze kwestia meskiej potencji seksualnej stanowi jeden z istotnych
elementéw kulturowych kryteriow meskosci i buduje status oraz tozsamos¢ plcio-
wa'”’. Wszechobecne reklamy preparatéw na erekcje utwierdzaja w przekonaniu, ze
mezczyzna nie ma prawa mie¢ jakichkolwiek zaburzen w tym zakresie czy spadku
libido (a jesli ma, to powinien to jak najszybciej zmieni¢ za pomocg tych prepara-
tow). Jak pisze Zbyszko Melosik, narasta spolecznie skonstruowana panika wokoét
meskiej potencji i seksualnosci (a co za tym idzie — meska niepewno$¢ i niepokoj
w zakresie sprostania tym wymogom)'”®. U mezczyzn z nowotworem gruczolu
krokowego, a takze chorych na nowotwor jadra skutki choroby (zwlaszcza kwestie
zwigzane z potencjg i kontrolg nad moczem) moga prowadzi¢ do zakwestionowania
ich biokulturowej tozsamosci piciowej (co wymusza poszukiwanie ,,alternatywnych
znaczen meskosci”)!”, a reakcje depresyjne zwigzane ze specyfika ich choroby sa

172

E. Mazurek, Rak piersi i emocje..., op.cit., s. 233-235.

173 Ibid., s. 236.

174 Tbid., s. 236-237.

175 1Ibid., s. 237.

176 MLS. Zanchetta et al., From earlydetection to rehabilitation in the community: readingbeyond
the blog testimonies of survivors’ quality of life and prostate cancer representation, ,Health and Quality
of Life Outcomes” 2016, t. 14, nr 1, s. 2-3; S. Cayless et al., Men with prostate cancer over the first year
of illness..., op.cit., s. 15-16.

177 Z. Melosik, Tozsamo$, ciato i wladza w kulturze instant, Oficyna Wydawnicza ,,Impuls’, Kra-
kow 2010, s. 171; H. Wiercinski, Rak..., op.cit., s. 111.

178 Wiecej o tym w: Z. Melosik, Tozsamos¢, ciato i wladza w kulturze instant, op.cit., s. 171-187;
Z. Melosik i M. Cylkowska-Nowak, Viagra: konteksty kulturowe i spoleczne, [w:] Cialo i zdrowie
w spoleczeristwie konsumpcji, red. Z. Melosik, Edytor, Torun-Poznan 1999, s. 218-221, 224-226.

17 Wigcej o tym w: M. Skrzypek, Perspektywa chorego w socjologii choroby przewleklej.. ., op.cit.,
s. 262-268.
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bardzo czeste i intensywne'®. Réwniez kobiety po zakonczeniu leczenia raka szyjki
macicy uwazajg si¢ niezwykle czesto za mniej atrakcyjne fizycznie i mniej kobiece'®.

W zwiazku z powyzszym wsparcie seksuologiczne, psychologiczne i psycho-
pedagogiczne powinno opiera¢ si¢ nie tylko na kwestiach czysto medycznych
i biologicznych zwigzanych z seksualnoscia, ale réwniez na otwartej komunikacji
partneréw, (od)budowaniu poczucia wlasnej wartosci oraz niwelowaniu stereoty-
poéw i tabu - zaréwno w kontekscie indywidualnym, jak i szerszym (spotecznym).
Co ciekawe, badania Evelyn E.]. Pauwels i wspolpracownikow dotyczace potrzeb
po leczeniu nowotworu piersi wykazaty, ze najbardziej niezaspokojone byty wia-
$nie potrzeby wsparcia dotyczace seksualnosci, wizerunku siebie i swojego ciala
oraz zwigzku z partnerem'.

Innym niezwykle waznym watkiem pojawiajacym si¢ w moich wywiadach
z pacjentami byly kwestie zwigzane z mozliwoscia (lub utratg mozliwosci) posia-
dania biologicznych dzieci po leczeniu. Zwlaszcza mlode rozmoéwczynie zwracaty
uwage na to, ze funkcjonowanie spoteczne kobiet chorych onkologicznie szcze-
golnie utrudnione jest w kontekscie prokreacyjnym. W wielu przypadkach mu-
szg zmierzy¢ si¢ z utrata zdolnos$ci rozrodczych, co jest szczegdlnie obcigzajace
psychicznie w przypadku mtodych kobiet z niestabilng sytuacja osobista (ktdre
nie majg jeszcze dzieci, a czesto réwniez partnera i dopiero w przysztosci beda
zakladac rodziny)'®.

I to s3 mlode dziewczyny, (...) nierodzace jeszcze. I pisza [internautki z facebookowej gru-
py wsparcia prowadzonej przez cytowang badang - N.U/] (...): ,Lekarz powiedzial, Ze naj-
lepiej usunaé wszystko — co ja mam zrobi¢, chciatabym mie¢ kiedys dzieci, a maz placze
i méwi: wole, zebys ty byla zdrowa” Ja uwazam, ze tam tez nastgpil brak porozumienia
miedzy pacjentka a lekarzem (PA_37).

Jak podkreslit jeden z moich badanych, aspekt zachowania plodnosci jest istot-
ny nie tylko w kontekscie kobiet, oméwienie sytuacji i udzielenie informacji od-
nosénie do mozliwosci zabezpieczenia nasienia jest rownie wazne dla wigkszosci

18 K. de Walden-Gatuszko, Psychoonkologia w praktyce klinicznej, op.cit., s. 89-91; H. Wiercin-
ski, Rak..., op.cit., s. 111; E.A. Grunfeld et al., ,, The only way I know how to live is to work™. A qualita-
tive study of work following treatment for prostate cancer, ,Health Psychology” 2013, t. 32, nr 1, 5. 75;
M.S. Zanchetta et al., From early detection to rehabilitation in the community..., op.cit., s. 2-3, 11.

81 A. Kieszkowska-Grudny et al.,, Ocena jakosci zycia w grupie kobiet chorych na raka szyjki
macicy..., op.cit.,, s. 171.

182 E.E.J. Pauwels et al., Care needs after primary breast cancer treatment..., op.cit., s. 127-128.

18 E.-M. Grischke, Psychoonkologia w chorobach kobiecych z uwzglednieniem aspektow psy-
chosomatycznych, op.cit., s. 284. Wigcej o wplywie leczenia onkologicznego na plodno$¢ kobiet
w: A. Markowska et al., Wplyw leczenia onkologicznego na plodnos¢ kobiet i posiadanie potomstwa,
»Ginekologia Polska” 2010, nr 6, s. 446-451.
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mezczyzn. Niestety, jak pokazujg doswiadczenia moich rozmoéwcow (niezaleznie
od plci), wsparcie specjalistyczne — zaréwno w zakresie psychologicznego przy-
gotowania, jak i specjalistycznego omoéwienia wplywu leczenia na mozliwosci
rozrodcze i przedstawienia ewentualnych alternatywnych mozliwosci posiadania
dzieci - jest niewystarczajace.

Kwestia plodnosci jest bardzo istotna dla wiekszosci mtodych pacjentow —
w wielu przypadkach leczenie moze mie¢ na nig wplyw, niemniej czesto temat ten
pojawia sie zbyt rzadko i zbyt p6zno'®*. Réwniez psychiczne obcigzenie zwigzane
z bezplodnoscig, ktére manifestuje si¢ nie tylko w trakcie, ale réwniez (a nawet
bardziej) po zakonczeniu leczenia, nie jest z reguly redukowane przez odpowied-
nie wsparcie psychologiczne. Tymczasem dla wigkszosci 0séb utrata mozliwosci
rozrodczych jest doswiadczeniem traumatyzujacym (nawet jesli majq juz dzieci).

Przez tego raka nie moge mie¢ dzieci wiecej. Jest to dla mnie nie do... nie umiem sobie tego
do tej pory... powiem ci szczerze... sie z tym pogodzi¢. Wiem, ze mam jedno dziecko, no
ale nie tak powinno by¢ (PA_23).

Bardzo ciekawym dla mnie watkiem byt aspekt poczucia odebrania kontroli
nad wlasnymi decyzjami prokreacyjnymi, zwlaszcza ze nawet w przypadku oséb,
ktore nigdy nie planowaly mie¢ dzieci, odebranie tej mozliwosci przez chorobe jest
postrzegane jako trudne psychologicznie:

(...) mialam operacje wycigcia (...) macicy, jajnikow, tych przewoddw, wraz z wycigciem
musieli mi usung¢ metr jelita cienkiego i kawatek grubego, bo ten guz sie tak wzrost (...).
Wiegc jak mi to wszystko wycieli — ja w sumie nigdy nie chcialam mie¢ dzieci, tak nie my-
$latam, nie ciggneto mnie do dzieci, nie? Ale tak ostatnio sobie pomyslatam - kurcze, teraz
juz mi to wycieli, nie? No to jednak tak troche dziwnie si¢ poczutam, Ze to cos zabralo... ze
to nie byl méj wybdr, tylko ze to mi zostato zabrane, Ze nie moge mie¢ dzieci. Ale wole zy¢
i nie mie¢ dzieci, niz nie zy¢ (PA_30).

W wielu przypadkach pojawial si¢ problem z pogodzeniem si¢ z utrata moz-
liwosci posiadania biologicznych dzieci. Jednocze$nie czesto podnoszono kwestie
poczucia braku zrozumienia w kontekscie checi posiadania potomstwa w przy-
padku osdb, ktore zachowaly plodnos¢, ale u ktorych wiaze sie to z potencjalnym
ryzykiem nawrotu choroby.

No i kazdy — nawet lekarz - jak bylam ostatnio u ginekologa, to tez mi powiedzial, ze (bo
ja chciatam sprobowac jeszcze przez in vitro, bo tam macica i wszystko niby jest OK), ale
oczywiscie: , Ty sie ciesz, ze zyjesz. Na twoim miejscu bym nie ryzykowal, bo moze si¢

184 Por. A.L. Stanton, J.H. Rowland i P.A. Ganz, Life after diagnosis and treatment of cancer in
adulthood..., op.cit., s. 162.
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wznowic rak”. I to tez jest takie... i wiesz, jak masz dzieci, to... Ja wiem, ze wygralam zycie,
i wiem, ze sa ludzie, ktérzy nie moga mie¢ [dzieci - N.U.], ale ja sobie nie moge z tym po-
radzi¢ - sg takie momenty, ze ja mam zalamanie po prostu. (...). Przychodzi taki moment,
ze lapie takiego dota, Ze nie moge [mie¢ dzieci — N.U.], i szukam, pytam sie, jakbym tam
mogta zaj$¢ i tak dalej, a kazdy mowi: ,,Ciesz sie, ze wygrala$ zycie, masz jedno dziecko”
(...). A ja bym chciata podjac¢ takie ryzyko. A nie tylko od razu: nie i koniec. (...). Nikt ze
mng nie porozmawial w inny sposéb na ten temat, no. Ja wiem, ze moge by¢ znowu chora,
ze to moze si¢ nie udad, ze cos tam... to ja sobie zdaje z tego sprawe. To, ze mam dziecko
i wygralam zycie, to tez sobie zdaje sprawe. Ale nikt nie umie mi w tym pomoc, gdzie szu-
kam kontaktu na ten temat, tak? (PA_23)

Jedna z moich rozmoéwczyn wskazata réwniez na duze rozbieznosci w kwestii zdan
na temat powigkszania rodziny po chorobie nowotworowej migdzy onkologami
i ginekologami. Kilka kobiet rekomendowalo, opierajac si¢ na wlasnych doswiad-
czeniach, ze pomocny bylby dostep do ginekologa majacego rowniez wiedzg on-
kologiczng (zaréwno w kontekscie seksualnych reperkusji choroby, jak i w kwestii
plodnosci kobiet chorujacych na nowotwory). Przede wszystkim jednak watek,
ktory najbardziej wylania sie z wypowiedzi moich badanych, to potrzeba otwartej
rozmowy, w ktorej specjalista wyttumaczylby wszystkie kwestie medyczne, wska-
zal mozliwosci i zwigzane z nimi ograniczenia czy zagrozenia, a nade wszystko byt
partnerem w rozmowie, ktdry z szacunkiem i zrozumieniem wystuchuje pacjentke
i pochyla si¢ nad jej problemem. Niestety, czesto kobiety zadajace ginekologom
pytania dotyczace seksualnosci i ptodnosci czuly si¢ lekcewazone, a wszelkie proby
podjecia tematu byty zbywane i bagatelizowane.

Kolejnym duzym problemem sg sytuacje, gdy cigza zbiega sie z diagnoza no-
wotworowg kobiety (lub pojawia si¢ w trakcie leczenia, co jest rzadkie — z uwagi
na efekty uboczne terapii i zalecane stosowanie antykoncepcji - ale zdarza sig)'®.
Onkolog Jerzy Giermek w rozmowie z Joanng Krynska i Tomaszem Marcem mo-
wit o szacunkach wskazujacych na to, ze co roku okoto trzystu kobiet choruje na
raka w cigzy'*. Pokrywa sie to z danymi przywotywanymi w Portalu Onkologicz-
nym Zwrotnik Raka, zgodnie z ktérymi u 1 na 1000 kobiet w cigzy diagnozu-
je si¢ nowotwor zlodliwy'®. Kontynuowanie cigzy w trakcie leczenia moze wig-
zaé sie z ryzykiem dla dziecka i samej kobiety (w zwigzku z czym plan leczenia
musi by¢ do tej sytuacji dostosowany, by to ryzyko zminimalizowac), poza tym

185 Wigcej o tym w: A. Hepner et al., Cancer During Pregnancy: The Oncologist Overview, ,World
Journal of Oncology” 2019, t. 10, nr 1, s. 28-34; M. Rubach et al., Cancer in pregnant women, ,Oncol.
Clin. Pract” 2018, t. 14, s. 62-78.

186 7. Krynska i T. Marzec, Onkolodzy..., op.cit., s. 20.

17 Zwrotnik Raka. Portal Onkologiczny, RAK W CIAZY, 26.02.2019, https://www.zwrotnikra-
ka.pl/rak-w-ciazy/ [dostep: 24.03.2020]. Por. E.-M. Grischke, Psychoonkologia w chorobach kobiecych
z uwzglednieniem aspektow psychosomatycznych, op.cit., s. 285-286.
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niedoinformowanie, spoleczna presja i niepewnos$¢ nie ulatwiaja decyzji z tym
zwigzanych'®. W zwiazku z tym niezbedne jest przede wszystkim profesjonalne
wsparcie w tym zakresie, przedstawienie i omowienie wszystkich ,,za” i ,,przeciw”
w kontekscie prognozy i planu leczenia'®. Nie zawsze jednak kobiety mogg na to
liczy¢. Przykladem nieodpowiedniego, pozbawiajacego wszelkiej nadziei przeka-
zania diagnozy jest analizowane przez Kaje¢ Koronkiewicz dos§wiadczenie kobiety,
u ktorej diagnoza nowotworu piersi zbiegta sie z zajsciem w cigze: lekarz dosadnie,
chlodno stwierdzil, ze ,,nie ma zadnych dobrych wiadomosci, ze cigza do usunie-
cia, pier§ do amputacji i 50% przezywa 10 lat z takim rakiem (...)”, dodajac, ze rak
hormonozalezny to ,bardzo zly rak”™*°. Cytowana kobieta trafita potem do innego
lekarza, ktéry ponownie przekazal diagnoze, ale w sposob, ktéry zmniejszyt prze-
razenie (cho¢ bez zaklamywania rzeczywistosci i umniejszania powagi choroby)
oraz dal motywacje do leczenia'".

Jest to trudny obszar problemowy - nie tylko spolecznie, ale réwniez w kon-
tekscie wiedzy specjalistycznej lekarzy zajmujacych si¢ onkologia. Niemniej row-
niez w Polsce s3 specjalisci zajmujacy si¢ — z sukcesami — opieka nad cigzarnymi
chorymi onkologicznie'*. Takze wsréd moich rozméwczyn byla kobieta, ktora
o nowotworze piersi dowiedziala si¢ w trakcie cigzy, w zwigzku z czym model le-
czenia musial by¢ zaplanowany réwniez pod katem zabezpieczenia zdrowia i zycia
nienarodzonego dziecka (zaréwno leczenie, jak i utrzymanie cigzy oraz porod za-
konczyly si¢ sukcesem).

Prébe uwrazliwienia na ten problem oraz objecia kompleksowym wsparciem
cigzarnych pacjentek onkologicznych podejmuje Fundacja Rakn'Roll w ramach
projektu Boskie Matki'®*. Innym waznym obszarem dzialan podejmowanym przez
wspomniang fundacje jest praca nad systemowymi rozwigzaniami zachowania
plodnosci w kontekscie leczenia przeciwnowotworowego, a takze polepszenie ja-
kosci zycia seksualnego wsrdd oséb chorujacych onkologicznie (w ramach pro-
jektu KancerSutra'®*). Co optymistyczne, w 2021 roku Polska Liga Walki z Rakiem
rozpoczeta projekt dotyczacy edukacji oséb chorych, ich bliskich i specjalistow

18 Wiecej o tym w: K. Koronkiewicz, Macierzyristwo spod znaku raka..., op.cit.; M. Prokopo-
wicz i A. Mrowinska, Magda, mifos¢ i rak. Magdalena Prokopowicz o zZyciu, Smierci... i o nadziei,
Wydawnictwo Zwierciadlo, Warszawa 2013; H. Wiercinski, Rak..., op.cit., s. 240-241, 245.

189 Zob. E.-M. Grischke, Psychoonkologia w chorobach kobiecych z uwzglednieniem aspektow
psychosomatycznych, op.cit., s. 285-286.

%0 K. Koronkiewicz, Macierzy#istwo spod znaku raka..., op.cit., s. 134.

Y1 Ibid., s. 134-135.

192 ]. Krynska i T. Marzec, Onkolodzy..., op.cit., s. 13-39.

19 Fundacja Rakn'Roll, BOSKIE MATKI. Program opieki dla kobiet w cigzy chorych na raka,
https://www.raknroll.pl/co-robimy/programy/boskie-matki/ [dostep: 24.03.2020].

¥t Fundacja Rak'm’Roll, KancerSutra, https://www.raknroll.pl/co-robimy/projekty/kancersutra/
[dostep: 21.12.2020].
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odnosnie do technik zachowania ptodnosci u chorych na nowotwory, w ramach
ktérego powstata réwniez ogolnopolska Infolinia Zachowania Plodnosci oraz
sie¢ osrodkow (w Gdansku, Poznaniu, Krakowie, Warszawie i Wroclawiu), gdzie
chorzy onkologicznie mogg uzyskac specjalistyczng pomoc w tym zakresie'*, co
stanowi ogromny krok ku polepszeniu sytuacji. Ogromng role odgrywaja m.in.
dzialania Sekcji Oncofertility Polskiego Towarzystwa Ginekologii Onkologicz-
nej'*. Warto réwniez doda¢, ze radni miasta Poznania zatwierdzili finansowanie
(na lata 2021-2023) procedury zachowania ptodnosci dla mieszkanicéw bedacych
pacjentami onkologicznymi'”’.

Tego typu dzialania sg niezwykle wazne, rowniez dlatego, ze jak wcze$niej wy-
kazatam, problematyka seksualnosci i ptodnosci 0s6b chorujacych onkologicznie
jest marginalizowana i to mimo istotnej roli, jaka odgrywa w zyciu wigkszosci pa-
cjentdw. Oczywisty jest przytaczany czesto argument o tym, Ze w sytuacji zagroze-
nia zycia priorytetem jest leczenie, niemniej réwnie wazna jest takze jako$¢ zycia
chorych, na ktéra sklada si¢ tez sfera seksualna i prokreacyjna. Pomijanie ich i ba-
gatelizowanie (zwlaszcza po zakonczeniu leczenia) nie tylko zagraza dobrostano-
wi 0s6b chorujacych onkologicznie i kondycji ich zwigzkéw, ale rowniez poglebia
poczucie osamotnienia w chorobie i braku zrozumienia. Chcac zwigkszy¢ ogdlna
jakos¢ zycia chorych, nie mozemy zamykac si¢ na ich problemy, réwniez te, ktdre
(mimo ogdlnej seksualizacji Zycia spotecznego) stanowia tabu.

195 Zob. J. Kufel-Grabowska, Zachowanie ptodnosci u chorych na nowotwory, https://gazetalekar-
ska.pl/?p=59857 &fbclid=IwAROfxP1sU6zXis_lyelmzYnyZeuX0EqdvmqHwmy31IHx1rXy3TZu-
Up15fYE [dostep: 22.02.2021].

1% Zob. R. Jach et al., Zalecenia Grupy Roboczej ds. Zachowania Plodnosci u Chorych Onko-
logicznych i Chorych Hematologicznych oraz Innych Chorych Leczonych Terapiami Gonadotoksycz-
nymi ,ONCOFERTILITY” (GROF) Polskiego Towarzystwa Ginekologii Onkologicznej, Oncofertility
Polska, luty 2017, http://oncofertility.pl/; Zespot Roboczy ds. zachowania ptodnosci u kobiet leczo-
nych z powodu nowotworéw (Oncofertility) i przy Konsultancie Krajowym w dziedzinie ginekologii
onkologicznej, Aktualizacja zaleceti Grupy Roboczej ds. Zachowania Plodnosci u Chorych Onkolo-
gicznych i Chorych Hematologicznych oraz Innych Chorych Leczonych Terapiami Gonadotoksycznymi
»~ONCOFERTILITY” (GROF) Polskiego Towarzystwa Ginekologii Onkologicznej, dotyczgcych kriopre-
zerwagcji i transplantacji autologicznej tkanki jajnikowej, Oncofertility Polska, 2021, http://ptgo.pl/
wp-content/uploads/Oncofertility2021.pdf.

7 Zob. J. Kufel-Grabowska, Zachowanie plodnosci u chorych na nowotwory, op.cit.
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ROZDZIAL 6

Funkcjonowanie spoteczne
w trakcie choroby nowotworowej

Jako$¢ zycia z chorobg nowotworowg zwigzana jest w duzej mierze z ,,dlugoscia
przezycia, rozwojem choroby, konsekwencjami leczenia, mozliwoscia kontrolo-
wania symptomow’, a takze z wplywem choroby i leczenia na ,aktywno$¢ spo-
teczng oraz fizyczne, psychiczne i spoleczne samopoczucie™. Funkcjonowanie
spoleczne jest waznym aspektem w calosciowo odczuwanej jakosci zycia, rowniez
w kontekscie jakosci zycia 0s6b chorujacych onkologicznie, tymczasem zaréwno
obiektywne medyczne czynniki (takie jak zmeczenie czy obnizona odpornos$c), jak
i pozamedyczne znaczenie przypisywane spolecznie nowotworom (ktdre rzutuje
na relacje 0s6b chorych z otoczeniem) moga potencjalnie zwigkszaé ryzyko jego
zaburzenia. Z kolei otrzymywane przez otoczenie wsparcie oraz konstruktywna
aktywno$¢ spoteczng mozna uznac za wazne fundamenty radzenia sobie z choro-
ba - w réznych jej aspektach.

Jak wskazuje Izabela Cytlak, medialne doniesienia na temat problemdéw oséb
z niepelnosprawnos$ciami wplynety na pewne uproszczenia w pojmowaniu sy-
tuacji zyciowej tej grupy osob (opinia publiczna skupia si¢ gléwnie na barierach
architektonicznych i kwestiach materialnych, pomijajac czesto spoteczny wymiar
choroby - izolacje, bariery uczestnictwa spolecznego itd.)’. Podobna sytuacja
moze mie¢ miejsce w przypadku oséb chorujacych onkologicznie, jesli rola pa-
cjenta (i to pacjenta chorego na nowotwor, co ma jeszcze glebsze znaczenie) jest
postrzegana przez otoczenie jako ta, ktéra definiuje osobe chora kosztem innych
rél, przestaniajac przy tym potrzeby psychospoleczne (réwniez te dotyczace funk-
cjonowania spolecznego). Pojawia si¢ wiec pytanie dotyczace miejsca osob cho-
rych na nowotwory w spoleczenstwie. Czy w przypadku chorych onkologicznie
nadal ma miejsce wykluczanie i samowykluczanie si¢ spoleczne? Przedstawione

! B. Tobiasz-Adamczyk, K. Szafraniec i J. Bajka, Zachowania w chorobie: opis przebiegu choroby
z perspektywy pacjenta, Collegium Medicum Uniwersytetu Jagiellonskiego, Krakéw 1999, s. 38.

2 1. Cytlak, NIEPEENOSPRAWNOSC. Czyli 0 doswiadczaniu ograniczonej sprawnosci z perspek-
tywy jakosci zycia, [w:] Czlowiek wobec krytycznych sytuacji zyciowych: z teorii i praktyki pracy socjal-
nej, red. E. Wlodarczyk i I. Cytlak, Wydawnictwo Naukowe UAM, Poznan 2011, s. 85.
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w tym rozdziale rozwazania stanowig probe przyblizenia specyfiki funkcjonowa-
nia spofecznego 0séb z choroba nowotworowa, z uwzglednieniem réznych form
wsparcia spotecznego (zaréwno ogdlnego, jak i skoncentrowanego na samopomo-
cy pacjenckiej) oraz obserwowanych w tym zakresie deficytow.

5.1. Chory na nowotwor w spotecznosci -
zagrozenie os6b chorujacych onkologicznie
(samo)wykluczeniem spotecznym

Ludzie, ktorzy chorujg przewlekle oraz borykajg sie z problemami zdrowotnymi
i ograniczeniem sprawnosci, sa grupa szczegdlnie zagrozong wykluczeniem spo-
tecznym. Jak wynika z analiz dotyczacych wielkopolskiego systemu pomocy i ja-
kosci zycia mieszkancow zagrozonych marginalizacjg, osoby te czesciej niz inne
grupy zagrozone wykluczeniem popadaly w zalezno$¢ od otoczenia i instytucji
pomocowych, a stres i niska samoocena stanu zdrowia przy braku wsparcia spo-
tecznego utrudniajg znalezienie nowego sensu i ograniczaja motywacje do wlacza-
nia si¢ w Zycie spoteczne’.

Osamotnienie i obnizenie jako$ci funkcjonowania spotecznego jest bardzo du-
zym problemem chorych onkologicznie i wbrew pozorom dotyka nie tylko oséb,
ktére juz przed zachorowaniem byly samotne. Co wigcej, zaobserwowa¢ moz-
na tu swoiste sprzezenie zwrotne — osamotnienie obniza jakos¢ funkcjonowania
spolecznego, a jednoczes$nie pogorszenie funkcjonowania spotecznego wywotuje
poczucie osamotnienia. Wielu ludzi nie wie, jak zachowac¢ si¢ w obliczu choroby
nowotworowej kogo$ znajomego, w zwigzku z czym rezygnuja oni z kontaktow,
co wplywa na wykluczenie spoteczne osob chorujacych, a posrednio réwniez ich
bliskich. Jednoczes$nie badania pokazuja, ze niektdrzy pacjenci w trakcie choroby
bardziej unikaja kontaktéw z rodzing i przyjaciétmi*. Réwniez w moich badaniach
w kilku przypadkach, mimo zainteresowania znajomych i przyjaciot, osoby chore
same nie byly zainteresowane spotkaniami i podtrzymywaniem kontaktu z uwagi
na brak sil w trakcie leczenia i che¢ odpoczynku (zwlaszcza gdy doskwieralo im
duze zmeczenie i bol) lub w przypadku zalaman psychicznych. W wypowiedziach
psychoonkologéw bioracych udzial w zrealizowanych przeze mnie badaniach bar-
dzo czesto pojawiala sie zauwazana potrzeba psychoedukacji pacjentéw - chorzy
nie wiedzg, jak (a czesto — czy?) méwic o chorobie znajomym, szukaja algorytmow

> Z. Wozniak, Ekonomia spoleczna a osoby niepetnosprawne, Fundacja im. Krolowej Polski
$w. Jadwigi, Puszczykowo 2011, s. 17-18.

* N. Adamczyk et al., Problemy psychiczne i spoleczne wystepujgce u 0séb z rozpoznaniem nowo-
tworowym, po zabiegach chemioterapii, op.cit., s. 74.
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i prostych scenariuszy postepowania (co czesto jest ztudne, bo cho¢ istnieja pewne
prawidlowosci i ogélne zasady, to kazda sytuacja i relacja jest inna, rézne sa tez
potrzeby obydwu stron).

Sposdb i zakres méwienia o chorobie we wlasnym otoczeniu spofecznym
byty bardzo indywidualne, wigkszos¢ moich rozméwcéw moéwila jednak otwarcie
o zachorowaniu. Niemniej czes¢ 0s6b miata opory przed méwieniem o tym oraz
obawy zwigzane z reakcja otoczenia; cho¢ wigkszo$¢ z nich jednak powiedziala
znajomym o chorobie, to kilkoro ograniczyto sie wylacznie do najblizszych osoéb.
Bardzo czesto podnoszonym argumentem byty zaklopotanie i nieche¢ wobec (ne-
gatywnie pojmowanego) wspolczucia innych osob.

Jak to sie wszystko tam zaczelo, to ja nie umiatam o tym gadaé. Pot rodziny mojej w ogole
nie wiedzialo (...), duzo ludzi w ogdle nie wiedzialo, ze nosz¢ peruke (...). Zabraniatam
w ogole méwic o tym i sie wkurzatam (...). Zeby nie czu¢ wspotczucia (PA_26).

Jak zauwaza Wojciech Eichelberger, wspdlczucie czesto utozsamiane jest przez
osoby, ktore sg nim obdarzane, z lito$cig i odczuwane jako upokorzenie’.

Informowanie o chorobie w niektérych przypadkach byto po prostu sponta-
niczne, w innych poprzedzone bylo przemyslang decyzja co do tego, komu méwic,
a komu nie - zwykle z czasem krag tych oséb si¢ poszerzal. Jedna z moich roz-
moéwcezyn staneta przed trudnym wyborem, czy upubliczni¢ chorobe, zeby zwigk-
szy¢ swoje szans¢ na znalezienie dawcy szpiku:

(...) pani doktor mi powiedziala, ze jeszcze musze mie¢ przeszczep od dawcy. Zbadali mo-
jego brata, zbadali moich rodzicéw, no i nie zgadzal sie szpik, nie? Natomiast powiedziata
mi, ze mam jedyng szanse, zeby... No wiesz — kto mial wiedzie¢ o chorobie, to wiedzial,
no i chcialam w tej swojej miejscowosci, gdzie mieszkam, nagto$ni¢ — bo chciatam, zeby
wlasnie osoby, ktore mnie znajg czy tam nie znajg, zeby przyszly i oddaly szpik, zeby sie
zbada¢ - no i pierwsze krew. Zalatwilam to w krwiodawstwie i w ogole, ale to byla taka
przede mng decyzja, ze wiedzialam, ze wszyscy beda wiedzie¢, tak? I to bylo dla mnie tez
ciezkie ci powiem (...). I powiem ci, ze przyszto TYLE o0s6b, ze po prostu musieli zamawia¢
drugi autokar (PA_23).

Na podstawie analiz badan dotyczacych jakosci zycia chorych onkologicznie
i ich funkcjonowania mozna zauwazy¢, ze w niektorych przypadkach niepetno-
sprawnos¢ wynikajgca z choroby nowotworowej wplywa bezposrednio na jakos¢
funkcjonowania spofecznego. Szczegélnie widoczne jest to m.in. u 0séb z nowo-
tworem krtani, u ktorych choroba (w przypadku wiekszych zmian wymuszajacych

> 'W. Eichelberger i I.A. Stanistawska, By¢ lekarzem, by¢ pacjentem. .., op.cit., s. 133.
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czesciowe lub catkowite usuniecie krtani) zaburza zdolno$¢ méwienia®. Co istotne,
istnieje duza réznica miedzy chorymi na nowotwor krtani, ktérzy postuguja sie
glosem dzigki wszczepieniu protezy glosowej i rehabilitacji, a tymi, ktorzy umie-
jetnosci komunikacji werbalnej nie majg’. Jak pokazuja badania Bernardy Bere-
zy, Stanistawy Steuden i Alicji Sobol, brak mozliwosci postugiwania sie gtosem
(lub znaczne tego utrudnienie) wplywa na poczucie dyskomfortu i zaklopotania
w kontaktach z innymi ludzmi, czeste jest rowniez przekonanie o tym, ze choro-
ba nowotworowa krtani stanowi bariere w dotychczasowych relacjach towarzy-
skich, utrudnia angazowanie si¢ w sprawy innych i pogarsza relacje z osobami
plci przeciwnej®. Chorzy z utracong umiejetnosciag komunikowania werbalnego
nizej oceniajg rowniez jakos$¢ zycia zawodowego, wskazujac na powazne utrud-
nienia w realizowaniu dotychczasowych obowiazkéw stuzbowych, kontaktach ze
wspolpracownikami, w prowadzeniu rozmoéw, spotkan, prezentacji czy podno-
szeniu kwalifikacji®. Poza tym, cho¢ osoby po czg$ciowym usunigciu krtani czy
protezowane nie odczuwaja negatywnego wplywu choroby na relacje rodzinne
(blizsze i dalsze), to w przypadku osdb, ktore utracity mozliwos¢ méwienia, jakosé
tych relacji spada'’®. Izolacja spoleczna moze wystapi¢ rowniez m.in. w przypadku
wystepowania dokuczliwych dla chorego i jego otoczenia objawéw, np. uporczy-
wego kaszlu i krwioplucia w nowotworach oskrzeli i ptuc'.

Réwniez osoby ze stomia potencjalnie moga by¢ szczegdlnie zagrozone
(samo)wykluczeniem spolecznym. Jak zauwazyla biorgca udzial w zrealizowanym
przeze mnie badaniu fokusowym przedstawicielka organizacji pacjenckich, przez
wiele lat w $rodowisku stomijnym byl op6r przed angazowaniem sie w ruchy pa-
cjentéw zwigzany z obawa przed tym, ze kto$ zrobi danej osobie zdjecie i otoczenie
dowie si¢ o tym, Ze ma stomie. Na szczescie obecnie wiele si¢ w tym zakresie zmie-
nia, a tabu zwigzane ze stomig nie jest juz tak silne. Niemniej wytworzenie stomii
jest bardzo duzg ingerencja w wyglad i funkcjonowanie ciata, a przez samych pa-
cjentow postrzegane jest jako trwate kalectwo i duze utrudnienie w funkcjonowa-
niu'?. Poza tym, jak zwrdcita uwage chorujaca na nowotwor odbytu uczestniczka
moich badan, dla wielu 0séb zycie w spoleczenstwie nie jest najtatwiejsze, chocby

¢ K. Kau i WH. Arnold, Psychoonkologia w laryngologii, [w:] Psychoonkologia: diagnostyka,
metody terapeutyczne, op.cit., s. 313-322.

7 B.Bereza, S. Steuden i A. Sobdl, Poczucie jakosci zZycia u 0s6b z nowotworem krtani, [w:] Jakos¢
Zycia w chorobie, op.cit., s. 22-23.

¢ Ibid.,, s. 23.

¢ Ibid., s. 26-27.

10 Tbid., s. 24-26.

' B. Basinska, J. Wojtacki i M. Majkowicz, Jakos¢ zycia u pacjentow z nowotworem oskrzeli
i pluc, op.cit., s. 124.

12 R. Stepien et al., Stomia jako czynnik..., op.cit., s. 190-195; K. de Walden-Galuszko, Psycho-
onkologia w praktyce klinicznej, op.cit., s. 87.
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ze wzgledu na prozaiczny klopot taki jak utrudniony dostep do toalet (gdzie mo-
gliby zmieni¢ worek). Wyzwaniem - zauwazanym zaréwno przez badanych ze
stomig, jak i pielegniarza stomijnego - jest tez utrudniajgca normalne funkcjo-
nowanie przepuklina okofostomijna (ktora jest czgstym, a jednoczesnie rzadko
rehabilitowanym powiklaniem). Jak pokazuja badania, gléwne problemy, ktére
wplywaja na jako$¢ zycia os6b z wytoniona stomig, to przede wszystkim bol jamy
brzusznej i podraznienie skdry, jak i trudnosci w regulacji wydalania; poza tym
osoby ze stomig odczuwaja (w poréwnaniu do chorych, u ktérych cigglos¢ prze-
wodu pokarmowego zostala zachowana) wigkszy lek i skrepowanie zwigzane ze
specyfika choroby, a takze deklaruja gorszy obraz swojego ciafa.

Odnoszac si¢ do pacjentéw stomijnych — tutaj juz jest troszeczke inna specyfika, jak dobrze
wiemy. (...). Bardziej wstydliwym tematem mimo wszystko (bo tez rozmawiam z pacjen-
tami z wyloniong stomig) jest wlasnie wytoniona stomia. Nowa rzeczywisto$¢. I niektorzy
majg z tym do$¢ duzy problem - wejscia w spoleczenistwo, zeby wsias¢ w tramwaj, by¢
wsrdd ludzi - bo jest worek. Jest wiele 0sob, ktore — znamy takich pacjentéw - ktore nie
wychodzg z domu albo bardzo rzadko wychodza z domu. I to nie jest kwestia tygodni,
miesiecy - to jest kwestia tez lat. To siedzi bardzo mocno w gltowie (pracownik socjalny).

Dlatego tak duza role odgrywaja edukacja, wsparcie psychospoteczne oraz kam-
panie oswajajace z tg tematyka i pokazujace pacjentom, ze stomia nie musi ogra-
nicza¢. Szczegolnie cenne sg autentyczne przyklady aktywnych i szczesliwych
stomikow.

Jak pisze Krystyna de Walden-Gatuszko: ,, Lek jest reakcjg emocjonalng na po-
czucie zagrozenia utratg czego$ waznego, np. zdrowia, komfortu zycia. Jest reakcja
podsycana przez niepewnos¢ i wyobraznie (...)”'. Im silniejsze przekonanie o tym,
ze stomia ogranicza mozliwos¢ szczesliwego zycia, oraz im wiecej niewiadomych,
tym ten lek bedzie wigkszy. Co ciekawe, uzytkownicy obserwowanej przeze mnie
grupy internetowej dla 0s6b majacych stomi¢ zazwyczaj wypowiadaja si¢ bardzo
pozytywnie o zmianie jakosci zycia po wylonieniu stomii w poréwnaniu do Zycia
przed jej wylonieniem, kiedy zwigzane z chorobg dolegliwosci trawienne ograni-
czaly ich aktywnos¢; wskazuja rowniez, Ze stomia paradoksalnie data im pewna
wolnos¢. Mozna jednak przypuszczac, ze wspomniana pozytywna zmiana bardziej
dotyczy oséb np. z chorobg Lesniowskiego-Crohna czy innymi nieonkologiczny-
mi chorobami jelit, odczuwajacych wczesniej dtugotrwale i szczegélnie ucigzliwe
dolegliwosci. Niemniej tego typu wypowiedzi ludzi bardziej doswiadczonych maja
duze znaczenie w kontekscie obnizania leku oséb przygotowujacych sie do tak

13 R. Stepien et al., Stomia jako czynnik..., op.cit., s. 193.
14 K. de Walden-Galuszko, Lek a zespot lekowy, [w:] O zyciu z rakiem i po raku..., op.cit., s. 158.
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istotnej zmiany zyciowej, ktéra — w wiekszosci przypadkow - laczy sie z duzym
strachem i wigzana jest raczej z kwestig straty niz ulgi.

Same te worki stomijne, w ktérych mozna plywac, te wszystkie filmiki w Internecie - mfo-
dzi ludzie potrafia si¢ w tym odnalez¢. Worki fachowe, dobrze trzymajace... Wigkszy jest
strach przed tym, niz jak de facto zaczng z tym zy¢, zaczng sobie z tym radzi¢ (nie wszyscy
oczywiscie — wiadomo, jest jaka$ blokada u niektdrych i tego sie nie wyttumaczy, to to na
pewno). Ale gtéwnie jest strach przed zabiegiem, nie? (chirurg onkolog)

Co istotne, jedna z moich rozméwczyn zwrdcita uwage, ze w przypadku stomii
szczegdlnie wazne sg porady dotyczace codziennego zycia, dlatego — jak wskazuje
wspomniana osoba — bardzo przydalyby sie portal czy strona internetowa stuza-
ce do komunikacji miedzy stomikami, a takze opisujaca z perspektywy ich do-
$wiadczen, jak np. wyglada lot samolotem czy w jaki sposéb przygotowac sie do
wyjazdu nad jezioro. W przypadku stomii ogromne znaczenie ma réwniez dobor
odpowiedniego sprzetu i zaufanie co do jego niezawodnosci, co podkreslit inny
funkcjonujacy ze stomig badany:

Sa ludzie, ktorzy nie umieli sobie tego technicznie dopracowa¢ - i ci ludzie majg bardzo
duze ograniczenia. Mnie si¢ udato znalez¢ taki rodzaj tych woreczkéw i taki rodzaj tej ob-
stugi tego, ze moge spokojnie wyjezdza¢ do miasta na caly dzien (...), mogtem chodzi¢ na
wycieczki w gory kilkugodzinne, byliSmy z Zong pare razy w kinie. Jeszcze nie jezdzitem
pociagiem, nie latalem samolotem jeszcze. I przez ten rok dostownie ze 2-3 razy zdarzy-
o mi si¢ (to znaczy zawsze mam przy sobie taki pakiet ratunkowy), ale no pare razy sie
zdarzylo, ze gdzie§ w takiej sytuacji poza domem musialem sobie z tego korzystac. (...).
Czyli przez to, ze mam takie zaufanie do sprzetu, to si¢ czuje pewnie (...). A tymczasem
si¢ okazuje, ze na przyklad jakiej$ tam innej firmy w ogdéle mi si¢ nie chciato trzymac i po
paru godzinach przeciekat i odklejal sie. Wiec ta taka bardziej jakas, bardziej intensywna,
z inicjatywa pomoc w dobraniu pasujacego sprzetu do pacjenta, to mysle — bylaby kluczo-
wa. (...). No i gdy rzeczywiscie przez jakis czas kto$ nie moze tego dobrego sprzetu znalezé,
to jest to bardzo deprymujace, bo tak mysli, ze to tak bedzie przez caly czas, no i wtedy sie
sprawa komplikuje, bo si¢ zatraca tg pozytywna perspektywe (PA_29).

Biorac pod uwage prosta zaleznos¢ dotyczaca tego, ze negatywne doswiadczenia
zwigzane z awaryjno$cig zaopatrzenia stomjnego czy nieumiejetnym jego uzywa-
niem powodujg w sposob naturalny przygnebienie, niemoc czy zlos¢ oraz zwiek-
szaja lek 1 nieche¢ przed aktywnoscig spoteczna (w obawie o ,wpadke”), kwestia
jak najszybszego i jak najlepszego przygotowania merytorycznego i metodyczne-
go w zakresie doboru i uzytkowania sprzetu stomijnego jest kluczowa nie tylko
w kontekscie rehabilitacji medycznej, ale rowniez w readaptacji spotecznej i za-
wodowej. Tym bardziej ze edukacja zdrowotna i przygotowanie do samoopieki
wymieniane s3 (obok oczywistych zmiennych klinicznych dotyczacych przebiegu
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choroby i podjetej terapii, a takze czasu i czynnikow spoteczno-demograficznych)
jako elementy wplywajace na jakos¢ zycia chorych'. Jak pisze Ewa Kasperek-Go-
limowska, ,,[g]léwnym celem edukacji zdrowotnej ukierunkowanej na osiaganie
dobrego zycia jest stymulowanie mozliwie najpelniejszego rozwoju sit osobowo-
sciowych i kompetencji cztowieka (zasobow) oraz systematyczne uczenie, jak ich
uzywac, aby osiggnac cele zyciowe (najlepiej wewnetrzne)™®. Z moich rozmoéw ze
specjalistami i pacjentami wynika jednak, Ze — o ile w duzych osrodkach medycz-
nych, w ktoérych wytania si¢ stomie i w ktorych funkcjonuja poradnie stomijne,
tego typu wspomniane wsparcie (mimo réznych trudnosci organizacyjnych) jest
stosunkowo dobre (zaréwno medyczne, merytoryczne, jak i psychologiczne), to
poza nimi pacjenci nie s3 odpowiednio ,zaopiekowani” i rzadko mogga liczy¢ na
realng pomoc, co wynika z braku przygotowania i niedostatecznej wiedzy perso-
nelu niezajmujacego si¢ na co dzien stricte stomiami oraz z braku specjalistow
stomijnych w danej placowce.

Inne pragmatyczne problemy wplywajace na funkcjonowanie spofeczne oséb
z réznymi rodzajami nowotwordw to m.in. zle dopasowane protezy piersi, ktore sa
ucigzliwe w aktywnym zyciu, na co zwrécito uwage kilka kobiet po mastektomii.
Co wiecej, w przypadku protez piersi znaczenie ma réwniez odpowiedni, dobrej
jakosci, specjalistyczny biustonosz, tymczasem w Polsce nie sg one refundowane.
Problemy ze zle dopasowang protezg sa szczegolnie widoczne w przypadku wahan
wagi (ktdre w chorobie i po niej sg dosy¢ czeste, zwlaszcza przy leczeniu sterydo-
wym czy hormonalnym).

Lekarz generalnie wychodzit z zalozenia pdzniej po operacji, ze skoro przezylam, no to
i tak mam duzo szczedcia i powinnam si¢ z tego cieszyé, a to, Ze tam nie mam tej piersi,
to w ogdle to jest nic, nie? Wiec taka... taki brak wrazliwosci jest jednak dos¢... no to jest
trudne. Ja miatam 27 lat, jak miatam operacje, wiec ja bytam mloda osoba, kompletnie nie
wiedziatam, co mi... znaczy dlaczego mnie to spotkato. I przyznam, psychiczne pogodze-
nie sie z tym, jak wygladatam, bylo trudne. Trudne bylo tez to, Ze ja jednak bylam po cigzy,
wiec te piersi byly bardzo duze. Byla proteza (mozliwos¢), ale noszenie protezy to byla
jeszcze jedna kara dla mnie, bo to jest fatalne - raz, ze cztowiek musi uwaza¢ na dekolt,
ja nigdy nie nositam glebokich dekoltow, ale takie uwazanie, jak sie cztowiek schyla, ze to
odpada. Starali$my sie zy¢ normalnie w rodzinie, wigc... nie wiem... jezdziliémy na basen
(...). I przebieranie si¢ w damskiej szatni byto dla mnie jakim$ koszmarem, bo musiatam
sie zaja¢ zardwno sobg, jak i dzieckiem i nie dalo si¢ tam do konca ukry¢ ani schowad,
zeby akurat ten... Panie byly tam oczywiscie bardzo wyrozumiale, no ale czlowiek jest tez

> R. Stepien et al., Stomia jako czynnik..., op.cit., s. 194; E. Taranta, Rola pielegniarki rodzinnej
w opiece nad pacjentami ze stomig, [w:] Pacjent podmiotem troski zespotu terapeutycznego..., op.cit., s. 83.

16 E. Kasperek-Golimowska, Edukacja zdrowotna jako forma pomocy w prowadzeniu ,dobrego
zycia”, [w:] Spoleczne i jednostkowe konteksty pomocy, wsparcia spolecznego i poradnictwa, op.cit.,
s.252.
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troche wtedy przewrazliwiony na tym punkcie, Ze jest jakos obserwowany. Pojawit si¢ pro-
blem taki — bardzo prozaiczny - refundowana jest tylko jedna proteza, na jakis$ czas (...).
I w pewnym czasie ta proteza, ta druga pier$, jak odstawitam karmienie, wrécita do normy,
a ta byta strasznie wielka i cigzka. Bardzo bolal mnie kregostup od tej protezy, no wiec juz
na wlasny koszt kupiliémy mi po prostu wlasciwa proteze, jak ona powinna po prostu by¢.
Wiedzieli$my, Ze to jest na czas krétki, no bo ja w miare szybko miatam tg rekonstrukeje
i przyznam, ze rekonstrukcja bardzo mi pomogta (...) (PA_11).

Niestety, protezy piersi sa obecnie refundowane raz na 2 lata (i to w do$¢ niskiej
kwocie, ktdra starcza jedynie na bardzo podstawowa proteze; jezeli kobieta chce
mie¢ proteze lepszej jakosci, musi doplaci¢ z wlasnych funduszy), dlatego moz-
liwosci dopasowania protez w ramach gwarantowanych $wiadczen nie zawsze sg
w praktyce mozliwe. Duzym ulatwieniem i wsparciem (cho¢ wymagajacym wigk-
szych nakladéw finansowych) byloby elastyczne reagowanie na potrzeby kobiet
w tym zakresie, tak jak mialo to miejsce w przypadku jednej z moich rozméwcezyn
(leczacej si¢ w Wielkiej Brytanii). Kobieta ta dostala za darmo peruke, protezy
i specjalistyczny stanik (wszelkie formalno$ci pomogta zatatwi¢ przydzielona pie-
legniarka), z kolei gdy przytyla, nastgpita wymiana protezy.

Warto dodag, ze trudnosci, ktére ograniczaja mozliwosci funkcjonowania spo-
tecznego chorych, czasami wykraczaja poza $ciste ramy problematyki choroby no-
wotworowej, przyjmujac bardziej pragmatyczny wymiar. Przykladem tego moga
by¢ wskazane przez jedng z moich rozméwczyn bariery architektoniczne, ktére
s3 ucigzliwe dla wszystkich oséb zmagajacych sie z dolegliwosciami fizycznymi,
a w sposob szczegdlny dla ludzi z ograniczeniami ruchu (m.in. 0séb po ampu-
tacjach - tak jak w przypadku wspomnianej kobiety). Przytoczone przez badang
niewygodne, wysokie przystanki tramwajowe powoduja, ze ludzie chorzy maja
problem, zeby wejs¢ i wyjs¢ z tramwaju; zreszta sam tabor tramwajowy nadal na
niektdérych trasach jest nieprzystosowany. Warte podkreslenia jest to, Ze nawet
przystanki znajdujace si¢ bezposrednio przy szpitalach ortopedycznych i onko-
logicznych zazwyczaj nie sa dostosowane. Jak zwraca uwage moja rozmowczy-
ni, na trasach przy szpitalach kwestie te powinny by¢ traktowane priorytetowo,
tymczasem udogodnienia w komunikacji miejskiej (i nie tylko) sa projektowane
najczesciej przez osoby zdrowe, co powoduje rézne absurdy. To wszystko wplywa
na mozliwosci funkcjonowania spolecznego oséb z ograniczong mobilnoscig".
Bioragc pod uwage typowe przy chorobach onkologicznych duze spadki sit i wy-
dolnosci, pozornie poboczne i malo istotne kwestie, typu dostepnos¢ parkingdw,
udogodnienia komunikacyjne czy miejsca umozliwiajace odpoczynek, odgrywaja
duza rolg (i to nie tylko w kontekscie osob po amputacjach). Warto przy tym za-

7 Wiecej o tym w: L. Cytlak, NIEPEENOSPRAWNOSC. Czyli o doswiadczaniu ograniczonej
sprawnosci z perspektywy jakosci Zycia, op.cit., s. 83-84.
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znaczy¢, ze wspomniane ostabienie fizyczne samo w sobie ogranicza mozliwosci
i checi zwigzane z aktywnoscig spoteczng.

No po operagji (...) kwestie tego, ze ile$ tam czasu zajeto mi dojscie do siebie, bo zawsze by-
tam gdzie$ tam silna i... Musiatam si¢ uczy¢ chodzenia, znaczy zbiera¢ sity na chodzenia,
spacerki gdzie$ tam po 200 metréw na poczatek i megaostabienie. No to to byt duzy szok,
no bo mnie to jakby zupelnie... no wiesz... potrafitam, nie wiem, przejecha¢ pét miasta
na rolkach, potem p6js¢ na basen i co$ jeszcze zrobi¢, a tutaj, kurcze, nagle co$ takiego, no
wiec... No fizycznie bytam megastaba, mega (PA_14).

Dodatkowo problemem sg réwniez inne skutki uboczne leczenia, takie jak
utrata wloséw czy uderzenia goraca.

[Po chorobie - N.U.] na pewno zmienilo si¢ to, ze s3 pewne ograniczenia. Chociazby przez
to rzadziej chodze na basen - bo to tak w tym [w peruce — N.U.] sie plywa niezbyt fajnie.
No i to jest moj najwigkszy problem - te wlosy, nie? Tym bardziej ze tyle czasu to trwa. (...).
Bo to jest skutek spowodowany hormonami. (...). Kazdego rodzaju zajecia - typu, wiesz,
fitnessy — no to nie dos¢, ze w tym [w peruce — N.U.], to jeszcze jak sie cztowiek spoci, to sie
caly zalewa goracem, bo jeszcze skutek uboczny tabletek [hormonalnych - N.U.], no to tez
wybuchy goraca. No to to jest tam troche ograniczenie. Staram si¢ wymyslac¢ takie rzeczy,
ktére, wiesz, nie powoduja, Ze jest mi po nich goraco - typu jazda na rowerze (chociaz tez
jak jest upal, to cztowiek sie spoci, tak ze...) (PA_26).

Niezwykle waznym aspektem, ktéry rzutuje na stopien partycypacji w zyciu
spolecznym, sa réwniez zmiany w wygladzie i zwigzana z nimi samoakceptacja
(lub jej brak). Wielokrotnie w wypowiedziach kobiet pojawiata si¢ kwestia wizu-
alnej strony choroby i jej wplywu na funkcjonowanie spoteczne oraz zawodowe.

Niby nic. Kobieta... niby nic. Ale do kosmetyczki tez bym chciata i$¢. (...). Hormony mi
sie zmieniajg, ro$nie mi tutaj... denerwuje mnie, bo widze w lustrze, jak normalnie broda
mi roénie, wszystko mi ro$nie. Kurcze, no, kazda kobieta jako$ tam... naprawde. Ja pracuje
z mlodzieza, do mnie rodzice przychodza, ja musze jako$ wygladaé, ja musze jako$ sie
prezentowad, tak? (PA_03)

Jak pisze, w nawigzaniu do Ervinga Goffmana, Emilia Mazurek, widoczne oznaki
choroby (utrata wlosow, piersi...) staja si¢ stygmatem, ktéry wigkszo$¢ osob stara
sie ukry¢'. Moje rozméwczynie czesto podkreslaly, ze bardzo potrzebne i przy-
datne sg praktyczne wskazéwki dotyczace minimalizowania widocznosci choro-
by, np. porady, jak malowa¢ brwi, jak wigza¢ chustki, bo zwigzana z wygladem

8 E. Mazurek, Biografie edukacyjne kobiet..., op.cit., s. 36, 163, 209, 213. Zob. tez: W. Stolz
i M. Agathos, Lysienie — problem emocjonalny, [w:] Psychoonkologia: diagnostyka, metody terapeu-
tyczne, op.cit., s. 69.
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pewnos¢ siebie (lub jej brak) wplywa znaczaco na proces powrotu do aktywnosci
i uczestnictwa w zyciu spotecznym.

Ja tak wiasnie sobie ostatnio nawet myslalam, ze fajnie by byto, jakby byla tu jaka$ taka
osoba, ktéra pomoglaby na przyklad i w makijazu (raz po raz, zeby te dziewczyny fajnie sie
poczuly), i fryzura (jak wlosy odrastaja), i o réznych kosmetykach, zeby powiedzialy, jak
mozna stosowal. Co$ takiego dla nas, nie? (...). Jak zakamuflowa¢ na przyklad brak brwi —
to by bylo tez fajne. Sama testowalam, probowatam [§miech - N.U.] - czasami komicznie
to wygladalo no, ale... (PA_25)

Bylam na czyms takim - ale to niezwigzane z chorobg (na wyjezdzie stuzbowym z firmy) -
i to akurat mi bardzo pomoglo, bo bytam wtedy na etapie, kiedy nie mialam brwi i rzes.
I méwie tak - po co ja pojde do wizazystki? Nastepnej osobie bede ttumaczyla, co i ten...
A ona akurat podpowiedziala mi fajne patenty, fajne triki, gdzie méwie: ,,Kurde, myslatam,
ze to wlasnie zupelnie na odwrdt” — a ona mi poprzestawiata to, ze ,,Nie, no wilasnie jak
zrobisz tak, to bedzie lepszy efekt” I to akurat moéwie: ,,Lo, dobrze, Ze posztam, bo chciatam
zrezygnowac’. (...). Gdzie$ widzialam nawet w telewizji, ze — nie wiem, czy w jakims szpi-
talu onkologicznym - jaka$ babka prowadzi (w sumie ona tez po chorobie i prowadzi salon
fryzjerski) i ten... zeby paniom tak... (PA_26)

Problem zmian w wygladzie jest szczegdlnie dotkliwy dla kobiet (cho¢ za-
kres przywigzywanej do tego wagi pozostaje zawsze sprawa indywidualng). Jest to
uwarunkowane kulturowo, mimo postepujacego procesu emancypacji. Jak pisze
Zbyszko Melosik:

Tozsamo$¢ kobiety jest (...) redukowana czesto do jej ciala, z kolei ciato do jego zdyscy-
plinowanej (pieknej) reprezentacji. Od wczesnego dziecinstwa ple¢ kobiety jest konstru-
owana wlasnie poprzez jej wyglad. Kobieta — uprzedmiotawiana nieustannie przez innych
(poprzez normatywne oczekiwania wobec jej ciata) — uprzedmiotawia samg siebie. W re-
zultacie cialo, jako uosobienie kobiecosci, staje si¢ dla niej podstawa konstruowania toz-
samosci®.

Szczegdlny wymiar ma aspekt piersi, ktérych ksztalt, rozmiar i wyglad w narracji
medidéw stanowig wyznacznik kobieco$ci®. Poza tym historycznie i kulturowo ko-
biece piersi zawsze odgrywaly znaczaca, momentami wrecz mistyczna, role tozsa-
mosciowg*.

Niemniej wspodlczesne przemiany kulturowe powoduja, ze rowniez mezczyzni
(wczesniej niejako poza spoleczng ocena i krytyka wygladu) tworza swoja tozsa-

19 Z. Melosik, Tozsamos¢, ciato i wladza w kulturze instant, op.cit., s. 24. Wiecej o tym m.in. w tej
ksigzce: s. 9-39.

% Zob. ibid., s. 77-78; E. Mazurek, Biografie edukacyjne kobiet..., op.cit., s. 36.

2 Wiecej o tym w: Rak piersi: odbuduj swoje cialo i swoje zycie..., op.cit., s. 16-39.
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mos$¢ w coraz wigkszej mierze na podstawie wygladu swojego ciata oraz padaja
ofiarg kulturowej obsesji na tym punkcie?’. Co warte podkreslenia, watki zwigzane
z wygladem pojawialy sie nie tylko w wywiadach z kobietami (ktére stereotypowo
bardziej wigzane sg z tym obszarem), ale rowniez mezczyzni zwracali na to uwage.
Jeden z moich rozmdéwcoéw obawiat sie reakeji otoczenia wilasnie ze wzgledu na
drastyczng zmiane wygladu (ogromny spadek wagi), inny zwrécil uwage na kwe-
stie utraty wlosow, ktéra byla dla niego trudna réwniez psychologicznie (jako ,,na-
macalna oznaka choroby”). Poza tym - jak zauwazyl kolejny badany — w leczeniu
onkologicznym i hematoonkologicznym powiklania dotycza réwniez jamy ustnej
i uzgbienia®; czesto wyrywane sg zeby, z kolei mozliwosci uzupelnienia ubytkow
(z uwagi na podraznienia i obnizong odpornos¢) sa ograniczone, w zwiagzku z czym
ludzie, wstydzac si¢ swojego niekompletnego usmiechu, réwniez mogg ograniczac
swoja aktywno$¢ spoteczng.

Zwlaszcza powazne znieksztalcenia twarzy majg duzy wplyw na funkcjono-
wanie psychiczne, spoteczne i zawodowe*’. W przypadku nowotworéw gtowy cze-
stym efektem ubocznym leczenia jest oszpecenie, co dodatkowo poteguje zly stan
psychiczny pacjentéw — pomoc psychoterapeutyczna i psychoedukacyjna, a takze
odpowiednie reakcje otoczenia, ktore bedzie okazywato akceptacje i akcentowato
brak obrzydzenia, sg niezwykle istotne w procesie przystosowania do zmiany?.

Rak to nadal temat tabu, tym bardziej tabu stanowi sfera cielesnosci 0séb
chorych i wyleczonych z nowotworu, co szczegdlnie widoczne jest na przykladzie
0sob z wyloniong stomig czy kobiet po mastektomii*. Spowodowane leczeniem
zmiany w wygladzie i utrata sprawnosci s3 czynnikami niezwykle obcigzajacymi
dla wiekszosci chorych onkologicznie. Pacjenci odczuwaja wstyd, czgsto obserwu-

2 7. Melosik, Tozsamo$¢, ciato i wladza w kulturze instant, op.cit., s. 149-153.

2 Wiecej na temat powiklan stomatologicznych m.in. w: M. Kozarzewska et al., Zmiany pato-
logiczne w jamie ustnej u pacjentéw poddanych terapii przeciwnowotworowej, ,Nowa Stomatologia”
2009, t. 3, s. 59-63; E. Golusinska et al., Ocena stanu zdrowotnego jamy ustnej chorych z nowotwora-
mi glowy i szyi leczonych onkologicznie, ,Otorynolaryngologia® 2013, t. 12, nr 1, s. 48-54; M. Walis,
M. Szymczak-Paluch i S. Ktosek, Profilaktyka i leczenie zmian w jamie ustnej u pacjentéw onkologicz-
nych, ,Medical Tribune” 2016, nr 7/8, s. 33-40; B. Petkowicz, L. Jastrzebska i R. Jamrogiewicz, Zapa-
lenie blony sluzowej jamy ustnej jako powiklanie w chemioterapii nowotworéw, ,Dental and Medical
Problems” 2012, t. 49, nr 1, s. 69-77.

2 A. Hulek, Teoria i praktyka rehabilitacji inwalidow..., op.cit., s. 345-348.

# K. de Walden-Gatuszko, Psychoonkologia w praktyce klinicznej, op.cit., s. 72; 1. Zieniewska
et al,, Jakos¢ zycia pacjentéw z nowotworami glowy i szyi, [w:] Jakos¢ zycia w naukach medycznych
i spolecznych, op.cit., s. 210-212.

¢ D.L. Piaszczyk i J. Schabowski, Problemy medyczne i spoleczne pacjentow ze stomig nalezgcych
do POL-ILKO, ,Medycyna Ogolna i Nauki o Zdrowiu” 2014, t. 20, nr 4, s. 384-389; K. Sepowicz-
-Buczko, Poczucie sensu zycia a wsparcie spoleczne ,, Amazonek”, Panstwowa Wyzsza Szkota Zawodo-
wa im. Witelona, Legnica 2010, s. 20-24.
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je sie spadek poczucia wlasnej wartosci i tendencje do izolacji*”. Co istotne - jak
pokazuja badania - jest to spowodowane nie tylko obiektywnymi ograniczeniami
zdrowotnymi, ale réwniez §wiadomoscia negatywnych postaw otoczenia powigza-
nych ze specyfika choroby?. Jak zwraca uwage John Fizer, ,,pigkno i wznioslos¢ nie
s3 immanentnymi wlasnosciami samego przedmiotu, lecz w istocie mozliwymi
produktami tego, co dzi§ zwane jest mianem zespolu bodziec-reakcja’, jednocze-
$nie mamy naturalne sklonnosci do reagowania na okreslone bodzce w pewien
okreslony sposéb*. Doswiadczenia badanych lekarzy pokazuja, ze wynikajace
z choroby nowotworowej oszpecenia i okaleczenia (zwlaszcza te duze, towarzy-
szace np. nowotworom glowy i szyi) powoduja czesto autoalienacje pacjentow,
ktérzy wstydzac si¢ swojego wygladu, czgsto rezygnuja z wychodzenia z domu
i uczestniczenia w zyciu spofecznym. Nie bez powodu Hans Selye pisal, ze ,,[t]ak
jak takniemy aprobaty - lekamy si¢ potepienia”. Ma to odniesienie zaréwno do
szeroko rozumianej sfery spotecznej, jak i $cisle zawodowej - z relacji pracodaw-
cow bioracych udzial w moim badaniu wynika, ze zauwazaja, iz pracownicy za-
czynajg si¢ peszy¢, gdy zmiany w wygladzie stajg si¢ bardziej widoczne i coraz rza-
dziej pojawiaja si¢ w firmie. Oczywiscie ograniczenie kontaktu z innymi moze by¢
spowodowane wieloma innymi czynnikami (m.in. gorsze samopoczucie, spadek
odpornosci), a najczesciej ich kumulacja, jednak nie sposéb pomina¢ tutaj aspek-
tu skrepowania wlasnym wygladem. Jak stwierdza Anita Majchrowska: ,W spo-
teczenstwie ponowoczesnym cialo zaczyna by¢ wpisywane w proces estetyzacji
codziennodci (...)”*". Chorzy, swiadomi tego, ze ich zmienione chorobg ciala nie
wpisuja sie w rygorystyczne spoleczne kanony wizualne, czesto odczuwajg zwiaza-
ne z tym zawstydzenie. I cho¢ zazwyczaj wstyd ten wywolany jest przez wlasne leki
i wyobrazenia, to, niestety, nadal zdarza sig, Ze spotykaja sie oni z brakiem empatii
(czego przykladem jest — przywolane przez bioraca udzial w moich badaniach le-
karke onkolog - robienie telefonem zdje¢ przez obcego, przypadkowego czltowieka
jej pacjentowi bez nosa).

77 Z. Banaszkiewicz et al., Jakos¢ zycia os6b ze stomig jelitowg, ,Wspolczesna Onkologia” 2007,
t. 11, nr 1, s. 22. Zob. tez: M. Wanat, M. Boulton i E. Watson, Patients’ experience with cancer recur-
rence..., op.cit., s. 250; R. Stepien et al., Stomia jako czynnik..., op.cit., s. 194.

2 7. Banaszkiewicz et al., Jakos¢ zycia 0s6b ze stomig jelitowg, op.cit., s. 22. Zob. tez: M. Wanat,
M. Boulton i E. Watson, Patients’ experience with cancer recurrence..., op.cit., s. 250; R. Stepien et al.,
Stomia jako czynnik..., op.cit., s. 194.

. Fizer, ]. Stawinski i A. Kuczynska, Psychologizm i psychoestetyka..., op.cit., s. 42-43.

30 H. Selye, Stres okielznany, op.cit., s. 111.

31 K. Popielski et al., Socjologiczne mechanizmy medykalizacji zdrowia w spoleczeristwie ponowo-
czesnym. Préba analizy na przykladzie spoleczeristwa polskiego, [w:] Zdrowie i choroba w kontekscie
psychospolecznym, op.cit., s. 239.
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Z obserwacji specjalistow bioracych udzial w zrealizowanych przeze mnie ba-
daniach wynika, Ze jakos¢ funkcjonowania spotecznego pacjentéw zalezy zaréwno
od ich indywidualnych cech i reakcji, jak i od srodowiska.

Niestety, srodowiska matomiasteczkowe, srodowiska wiejskie caly czas, niestety, gorzej so-
bie radza z osobg w swoim $rodowisku z choroba nowotworowa. Nie wszyscy ludzie - ale
caly czas pokutuje jakie$ takie izolowanie, takie obserwowanie — co$ takiego. W duzych
miastach ja si¢ z tym nie spotykam, Zeby pacjenci méwili, Ze tutaj jest jaki$§ problem - ra-
czej traktuje sie to coraz bardziej naturalnie. I tez ja musze podkresli¢, ze czasami to jest
tylko w gtowie pacjenta. Jak pacjent w stosunku do swojej choroby... czy czasami przy
leczeniu zmienia si¢ wizerunek tego pacjenta, tak? Wypadaja mu wlosy, panie musza nosi¢
chusteczki czy co$ takiego... Im sam pacjent traktuje to naturalnie, tym ludzie tez to trak-
tujg naturalnie. (...). Wiec troche juz jest tak, ze sie juz w pewnym sensie przyzwyczajamy
do tego, ze migdzy nami sg ludzie zdrowi, chorzy, roznie wygladajacy. I w pewnym sensie
to sie staje norma, ze ludzie chodza w perukach czy ludzie nawet chodza bez wloséw, czy
w chusteczkach, czy w czapeczkach, tak? (psychoonkolog-psychoterapeutka)

Jak pisze Jarostaw Baranski, ,.cialo stalo si¢ przedmiotem estetycznego doswiad-
czenia (...). To ono staje si¢ osia projektow zycia oraz instancja oparcia w kreowa-
niu wlasnej tozsamosci, a w konsekwencji rowniez w budowaniu wlasnego miejsca
w strukturze spotecznej”*. Nie dziwi zatem, ze chorzy odczuwaja pewna presje
spoleczenstwa i za wszelkg ceng chcg wygladac ,,normalnie’, by nie zwraca¢ uwagi
innych oséb. Dlatego - jak rekomenduje przywolywana juz onkolog - przy lecze-
niu nalezy bra¢ pod uwage rowniez kwestie ewentualnego wykluczenia spoteczne-
go, minimalizowa¢ oszpecenia i zwraca¢ uwage na estetyke, a takze wspiera¢ emo-
cjonalnie pacjentdw, okazujac im wyrazy akceptacji (zwlaszcza w przypadkach
bardzo widocznych zmian fizycznych). Wspomniana lekarka podkresla, Ze cho¢
zwykle w procesie terapeutycznym brakuje na to czasu, to bardzo wazne jest, by
pomoc pacjentom poczu¢ si¢ dobrze w zmienionym chorobg i leczeniem ciele
oraz zwigksza¢ ich poczucie wlasnej wartosci, poniewaz wtedy chetniej wracajg do
pracy i funkcjonowania spofecznego. Dla niektérych pacjentéow kwestie wygladu
s3 bardzo wazne, a zadbanie o nie pomaga w psychicznej walce z chorobg - nie-
stety, czesto potrzeby te sg niestusznie umniejszane przez bliskich czy personel®.
Waznym elementem wsparcia i rehabilitacji w tym zakresie s nie tylko medyczne
dzialania, ale réwniez nauka makijazu, odpowiednio dobrana fryzura, doradzanie
dotyczace estetyki i maskowania zmian (réwniez dla mezczyzn) — wszystko to, co
pomaga poczuc¢ si¢ lepiej mimo deformacji i co zmniejsza wstyd zwigzany z in-

32 ]. Baranski, Cialo i zdrowie w ujeciu socjoestetycznym, [w:] Zdrowie i choroba: perspektywa
socjologiczna, op.cit., s. 323-324.

3 Zob. tez: R. Maciag, Spoleczne konstruowanie choroby przewleklej na przykladzie raka,
[w:] Doswiadczanie choroby w perspektywie badar interdyscyplinarnych, op.cit., s. 108.
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noscig. Jednym z przykladow takich akcji jest projekt Pigkniejsze zycie kierowany
do kobiet chorych na nowotwory przez firme¢ L'Oréal we wspoétpracy z innymi fir-
mami kosmetycznymi (jest to przyklad realizowania polityki spolecznej odpowie-
dzialnosci biznesu i zaangazowania opartego na solidarnosci spotecznej)*.

Kulminacja negatywnych uczu¢ wobec ciala nastgepuje wtedy, gdy zmienia
sie ono w sposob zauwazalny i znaczacy, a zwlaszcza gdy pojawiajace si¢ zmiany
s3 trudne do ukrycia, przez co staja si¢ widoczne nie tylko dla samego chorego,
ale i dla otoczenia, dlatego szczegdlnie deprymujacy jest moment wylysienia®.
Co istotne, cho¢ nie dotyka ono kazdego chorego z nowotworem (jest to bowiem
efekt uboczny leczenia cytostatykami podczas chemioterapii, a przeciez nie wszy-
scy chorzy poddawani sg takiemu leczeniu), tysa glowa stata sie niejako symbolem
raka, nie wplyneto to jednak na oswojenie z tg kwestia, a wrecz przeciwnie. Poza
tym wypadanie wloséw nie pozwala zapomnie¢ o chorobie i silnie przypisuje ety-
kiete ,,chorego™®.

W przypadku nowotworu piersi problemem jest rowniez nieakceptowanie
przez kobiety wlasnego ciala, co projektuja rowniez na otoczenie, przyjmujac, ze
inni postrzegaja ich cialo w sposob réwnie negatywny*. Nie jest to jednak pro-
blem wylacznie tej grupy — wstyd zwigzany ze zmienionym cialem i przekonanie
o negatywnej ocenie wygladu przez inne osoby obserwowane sg u wielu oséb, kto-
re do$wiadczyty deformacji czy amputacji (co ciekawe, nasilenie tego wstydu jest
niezalezne od wielkosci i rodzaju uszkodzenia)*.

Warto w tym miejscu przywolac teorie¢ jazni odzwierciedlonej Charlesa Hor-
tona Colleya, wedlug ktorej okreslamy to, kim jestesmy, przez pryzmat tego, jak
widzg nas inni, a takze zalozenia paradygmatu interakcjonistycznego, zgodnie
z ktorym (jak stwierdzal m.in. George Herbert Mead) nasza ,koncepcja Ja” wy-
nika z naszych relacji z innymi*. Obraz wlasnej osoby zwigzany jest z odbiorem
spolecznym i naszym wyobrazeniem tego, jak widza i oceniajg nas inni, oraz ze
zwigzanym z tym samopoczuciem®. Co istotne, ocena postrzegania nas przez in-
nych zwigzana jest tez z nasza samoocena - jej niski poziom, polaczony z obawa

* 1. Kuraszko i S. Augustyniak, 15 polskich przykladéw spolecznej odpowiedzialnosci biznesu,
Forum Odpowiedzialnego Biznesu, Warszawa 2009, s. 22.

% C. Snobohm, M. Friedrichsen i S. Heiwe, Experiencing one’s body after a diagnosis of cancer -
a phenomenological study of young adults. Cancer alters body image and health experience in young
adults, ,Psycho-Oncology” 2010, t. 19, nr 8, s. 865.

% W. Stolz i M. Agathos, Lysienie — problem emocjonalny, op.cit., s. 69.

77 K. de Walden-Gatuszko et al., Jakos¢ zycia u kobiet z nowotworem gruczotu piersiowego,
op.cit., s. 106.

3 S. Kowalik, Stosowana psychologia rehabilitacji, op.cit., s. 321-322.

¥ Za: E.R. Babbie, Istota socjologii..., op.cit., s. 45-46.

4 M. Pilat-Borcuch, Pomiedzy tozsamoscig osobowg a postawg spoleczng, ,Zeszyty Naukowe
Politechniki Slaskiej” 2013, nr 65, s. 322; D. Wiszejko-Wierzbicka, Niewykorzystana sfera: partycy-
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przed negatywnymi reakcjami, czesto prowadzi do ukrywania choroby i unikania
kontaktéw spotecznych*. Z cytowanych przez Aleksandra Hulka badan Beatrice
Wright wynika, ze istnieje pozytywny zwigzek migdzy samoakceptacja a akcepta-
cja przez innych ludzi oraz odczuwaniem akceptacji siebie przez innych*2. Z kolei
Lukasz Andrzejewski zwraca uwage na to, ze komfort leczenia uzalezniony jest nie
tylko od aspektéw medycznych, ale réwniez od reakcji otoczenia na zmieniony
chorobg wyglad®*. W badaniach dotyczacych akceptacji choroby u kobiet leczo-
nych z powodu nowotworu piersi niemal 27% badanych pacjentek zdecydowanie
zgodzilo si¢ ze stwierdzeniem: ,Mysle, ze ludzie przebywajacy ze mng sa czesto
zaklopotani z powodu mojej choroby”*. Podobne wyniki uzyskaly Malwina Paw-
lik i Bozenna Karczmarek-Borowska i, co warte odnotowania, we wspomnianych
badaniach rzeszowskich badaczek ponad 31% badanych nie potrafito okresli¢, czy
ich choroba wywotuje zaklopotanie u innych®.

Obraz siebie (obecny, jak i wizja wlasnej przysztosci) w duzej mierze opiera si¢
bowiem na zjawisku zwierciadla spotecznego - to, co myslimy o sobie, to kalka
tego, co wedlug nas mysla o nas inni*. Nie zawsze jednak nasze wyobrazenia sa
adekwatne do rzeczywistych reakcji innych ludzi.

Czesto w glowach pacjenta jest tak — tu miatam kilka takich przypadkéw - zwlaszcza panie
nie wychodza z domu, bo ludzie si¢ patrza, bo si¢ gapig. Natomiast ludzie si¢ patrza na
siebie - i to jest normalne zawsze (psychoonkolog-psychoterapeutka)®.

T. William Pulton zwraca uwage na problem ewentualnej projekcji wlasnych ne-
gatywnych odczu¢ (obrzydzenia, niecheci) na inne osoby, przypisujac im uczucie
wstretu i odrazy wobec zmienionego chorobag ciata*. Badania pokazuja, ze nawet
przyjazne reakcje otoczenia moga by¢ zinterpretowane negatywnie (jako akt lito-
$ci lub sztucznej troski)®. W konsekwencji czgs¢ chorych rezygnuje z kontaktow
spolecznych lub je ogranicza, wielu potrzebuje czasu na oswojenie si¢ ze zmiana-

pacja spoleczna i obywatelska 0s6b z ograniczeniami sprawnosci, Wydawnictwo Naukowe Scholar,
‘Warszawa 2010, s. 19.

41 E. Wojtyna, J. Zyciniska i P. Stawiarska, The influence of cognitive-behaviour therapy on quality
of life and self-esteem in women suffering from breast cancer, op.cit., s. 115.

2 Za: A. Hulek, Teoria i praktyka rehabilitacji inwalidéw..., op.cit., s. 56-57.

L. Andrzejewski, Polityka nowotworowa..., op.cit., s. 134.

“ M. Luczyk et al., Akceptacja choroby w grupie kobiet leczonych chirurgicznie z powodu nowo-
tworu piersi, ,Journal of Education, Health and Sport” 2015, t. 5, nr 9, s. 573.

* M. Pawlik i B. Karczmarek-Borowska, Akceptacja choroby nowotworowej u kobiet po mastek-
tomii, op.cit., s. 207-208.

6 A. Kepinski, Poznanie chorego, op.cit., s. 170.

¥ Por. C. Hoffman-Riem, Utrata znaczgcej symbolicznie czesci ciata, op.cit., s. 466.

8 Za: S. Kowalik, Psychologia rehabilitacji, op.cit., s. 219.

# E. Wojtyna, J. Zycinska i P. Stawiarska, The influence of cognitive-behaviour therapy on quality
of life and self-esteem in women suffering from breast cancer, op.cit., s. 115.
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mi w swoim wygladzie, zanim zdecydujg si¢ na powrét do normalnej aktywnosci
spolecznej*. Jest to nie tylko niebezpieczne w kontekscie funkcjonowania psycho-
logicznego, ale réwniez spolecznego. Poczucie wstydu i nieadekwatnosci wyrzuca
ludzi z przestrzeni publicznej - z jednej strony sami sie alienuja, z drugiej — otocze-
nie, ktore nie wie, jak reagowac na widoczne oznaki choroby, réwniez tych spotkan
czesto unika®', co pojawialo si¢ takze w moich badaniach. Tymczasem duzg role
w przetamywaniu oporu przed publicznym pokazywaniem znieksztalconego ciata
odgrywa wlasnie wsparcie otoczenia, zwlaszcza bliskich.

Wsparcie rodziny wokoét - tylko tyle. Nie proponowal [lekarz N.U.] wlasnie Zadnej psy-
chologicznej porady ani jakiej$ pomocy. Wsparcie rodziny i tyle. Ale moim zdaniem i tak
bardzo $wietnie sobie z tym poradzilam - tutaj wlasnie tez dzieki mojemu mezowi bardzo
duzo sie podniostam, bo gdyby nie on, to siedziatabym w pokoju i bym si¢ nie pokazywa-
ta, bo powiem ci, Ze ta twarz wygladata naprawde bardzo Zle. I jak na dziewczyne jeszcze
bardziej — no to dziewczyna bardziej sie przejmuje tym wygladem i w ogdle — to jest twarz
jednak, tego nie zakryjemy. Ale naprawde tutaj miatam bardzo wysokie wsparcie (PA_24).

Jak rekomenduje Andree L. Castonguay z zespolem, warto wdrozy¢ programy
majace na celu redukcje negatywnych emocji zwigzanych ze zmienionym chorobg
cialem (np. przez elementy terapii poznawczo-behawioralnej) oraz pomdc w re-
definiowaniu osobistych standardéw piekna - z wyidealizowanych, niemozliwych
do osiagniecia kanondw na realistyczne, osiggalne i mniej skoncentrowane na spo-
tecznych oczekiwaniach®’. Czesto pacjentom potrzeba wsparcia w zaakceptowaniu
swojego wygladu, a przede wszystkim w (od)budowaniu poczucia wtasnej warto-
$ci na fundamentach mocniejszych niz wyglad.

To moze by¢ bardzo roznie odebrane na réznych etapach zycia. Czy na ile dla kogos jest
wazny jego zewnetrzny wyglad, jego, jego... na ile bazuje swoje poczucie wartosci o ta
wlasnie, o ta zewnetrzng strone. Ale nie, to nie s3 sprawy Zzycia i $mierci, to sg sprawy
komfortu tego zycia, czyli jego jako$ci, czyli tutaj bardziej wlasnie by chodzito o takie...
trudno, bo ogdlnie w zyciu sg rzeczy, ktore po prostu musimy przyjac¢ i zaakceptowaé
i z nimi sobie radzi¢ - a wiec ta pomoc w przyjeciu, Ze tak po prostu teraz jest. (...).
Rézne ograniczenia nam sie w zyciu zdarzaja i tutaj wazne byloby, zeby zrozumie¢, ze to
w zaden sposob nie wplywa na twoja warto$¢, na to, kim jeste$. Ze nie ma sie czego wsty-
dzi¢. Ze to nie jest co$... Ze tak jest i teraz trzeba zrobi¢ w tej sytuacji najlepsze, co sie da.
I jesli si¢ techniczne przeszkody pokona, to naprawde mozna zy¢ zupelnie normalnie, je-
$li sie nie da wpedzi¢ w takie poczucie — wlasnie jakiego$ zawstydzenia, czy teraz jestem
petnowartosciowym cztowiekiem. Niektorzy sie... przez cale lata nie wychodzili z domu
niemal, bo sie obawiali (...) (PA_29).

%0 M. Wanat, M. Boulton i E. Watson, Patients” experience with cancer recurrence..., op.cit.,
s. 248.

*1 S. Kowalik, Stosowana psychologia rehabilitacji, op.cit., s. 322.

2 A. Castonguay et al., Body-Related Shame..., op.cit., s. 470-473.
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Stosunkowo czesto, gdy pytalam moich rozméwcoéw, co poleciliby osobie be-
dacej w podobnej do nich sytuacji, pojawiala si¢ rada, by nie izolowac si¢ od ludzi
oraz by starac sie zy¢ ,normalnie”, rozwijajac pasje i zapewniajac sobie mate przy-
jemnosci, rozrywke, a nawet (w miare mozliwosci) podréze, zeby poczu¢ cho¢
minimalng wolnos¢ i rado$¢ zycia. Podejmowane przez chorych proby ,,zycia po-
mimo choroby” wpisuja si¢ w koncepcje choroby przewleklej jako trajektorii An-
selma Straussa, ktéra podkresla role kontekstu codziennego zycia i pracy ukierun-
kowanej na jak najwieksza normalizacje¢ i podtrzymanie jakosci zycia (w ramach
»pracy nad chorobg’, ,pracy nad codziennoscig” i ,pracy nad biografig”)**. Innym
waznym elementem podkreslanym w tej koncepcji jest to, ze choroba przewle-
kia wymaga od osoby chorej i jej otoczenia dziatan zwigzanych z radzeniem sobie
z konsekwencjami choroby, a takze wyznaczania nowych celéw lub zmiany spo-
sobdw ich realizacji**. W przypadku choroby nowotworowej i wynikajacych z niej
(w wiekszosci przypadkéw) ograniczen ta redefinicja celéw i znalezienie nowych
dajacych satysfakcje oraz rados¢ aktywnosci sg bardzo wazne.

No i faktycznie, jak chodzitam na te zajecia tego kotka teatralnego, to to mi tez duzo po-
moglo. Wigc wlasnie co$ takiego dodatkowego. Co$, zeby sobie znowu udowodnic... cos,
cokolwiek nowego, zeby co$ osiggnac i sobie udowodni¢, ze jestem wiecej niz tylko osoba,
ktéra chorowata (PA_07).

Czesto eksponowanym w wypowiedziach badanych watkiem bylo wtasne
nastawienie, a takze rola, jaka ono odgrywa w kontekscie aktywnosci spotecznej
i zwigzanej z nig jakosci zycia.

Wiekszo$¢ zaczyna si¢ w glowie. Najwiecej, tak? I jezeli sie taka osoba zalamie, to ona
w takim momencie, w ktdrym ja jestem, po tylu miesiacach (no, no jest teraz wrzesien, pod
koniec stycznia bylam operowana), po tylu miesigcach jakos funkcjonuje. No funkcjonuje
praktycznie normalnie, z jakimi$ tam mankamentami, ze czego$ nie moge tam - to wielu
ludzi ma jakies takie rzeczy. Natomiast takie osoby, ktore gdzies tam si¢ zatamia psychicz-
nie, moze by¢ tak, Ze one nie funkcjonuja, ze one caly czas nie wychodza z domu i Ze maja
w ogole straszne dolegliwosci. I nie maja motywacji, i nie chca wrdci¢ do pracy, i tak da-
lej, i tak dalej. Wlasciwie takie same przypadki jak ja, moga zupelnie inaczej sobie radzi¢,
jezeli... jezeli no (PA_16).

%3 Z uwagi na ograniczona objeto$¢ pracy koncepcja ta jest przeze mnie jedynie bardzo skro-
towo wspomniana. Wigcej na ten temat mozna przeczyta¢ m.in. w: M. Skrzypek, Perspektywa cho-
rego w socjologii choroby przewleklej..., op.cit., s. 164-178; A.L. Strauss et al., Trajektorie choroby,
[w:] Metoda biograficzna w socjologii: antologia tekstéw, op.cit., s. 373-388; G. Riemann i F. Schiitze,
»Irajektoria” jako podstawowa koncepcja teoretyczna w analizach cierpienia i beztadnych proceséw
spolecznych, [w:] Metoda biograficzna w socjologii: antologia tekstéw, op.cit., s. 389-414; E Schiitze,
Trajektorie cierpienia jako przedmiot badan socjologii interpretatywnej, [w:] Metoda biograficzna
w socjologii: antologia tekstéw, op.cit., s. 415-458.

** M. Skrzypek, Perspektywa chorego w socjologii choroby przewlektej. .., op.cit., s. 168-169.
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Zlozono$¢ sytuacji i zréznicowanie reakcji szczegolnie trafnie opisuje wedlug
mnie Stanistaw Kowalik, stwierdzajac: ,,Dystunkcjonalnosé¢ organizmu proponuje
tu traktowac¢ jako pewna predyspozycje, wywolujaca powstanie sytuacji proble-
mowych, w ktorych znajdzie si¢ jednostka. Chodzi o to, ze uszkodzenie organizmu
[lub choroba - N.U.] nie musi wcale determinowa¢ okreslonych skutkéw psycho-
logicznych lub spotecznych dla czlowieka™, a celem szeroko rozumianej rehabili-
tacji (ale i wsparcia w ogole) jest pomoc w:
»a) zmniejszaniu wielkosci tych predyspozyciji,

b) likwidowaniu lub redukowaniu sytuacji problemowych,

¢) ograniczaniu i modyfikowaniu odczuwanych problemoéw zyciowych™®.

Co ciekawe, w kilku przypadkach choroba zmotywowala moich badanych
do jeszcze wigkszej aktywnosci spolecznej. Jeden z moich rozméwcow napisat
ksigzke oraz zalozyl stowarzyszenie niosgce nadzieje i motywacje, w ramach
ktérego m.in. prowadzit warsztaty komunikacji z osobami z niepelnosprawno-
$ciami (gltéwnie dla miodziezy). Kilkoro innych badanych wiaczylo si¢ w dzia-
talno$¢ edukacyjng — m.in. w ramach Fundacji DKMS czy poznanskiej Druzyny
Szpiku oraz innych fundacji, a takze prowadzac blogi i strony internetowe. Inni
angazuja si¢ w sposdb mniej formalny, zachecajac znajomych do badan i zdro-
wego trybu zycia (jeden z moich rozméwcdédw podjal probe zachecenia zarzadu
swojej firmy do zorganizowania badan profilaktycznych dla pracownikéw). Tym
samym mozna stwierdzi¢, ze mimo widocznych utrudnien, jakie choroba nowo-
tworowa przynosi w warstwie funkcjonowania spolecznego, moze ona stanowic
réwniez impuls do wiekszej aktywnosci.

Warto réwniez podkresli¢, ze ogromng role w zakresie szeroko rozumianego
funkcjonowania spolecznego 0s6b chorujacych onkologicznie odgrywa aktyw-
nos$¢ zawodowa (z koniecznosci pominigta w tych - i tak nazbyt rozbudowanych -
rozwazaniach), a takze inne — niezwigzane z chorobg - aktywnosci spoteczne. Tym
bardziej ze podczas leczenia aspekt zawodowy i spoteczny w zdecydowanej wiek-
szo$ci przypadkéw weale nie schodzi na dalszy plan (czego przyktady i pogtebiona
analiza zostang przedstawione w kolejnej publikacji dotyczacej drugiej czesci zre-
alizowanych przeze mnie badan).

Podsumowujac podjete w tym podrozdziale refleksje, warto podkresli¢, ze
zmagania z sytuacja graniczng, jaka jest nowotwor, moga sta¢ sie impulsem do
zmiany zycia, w tym do redefinicji relacji spotecznych, a takze rekonstrukcji oso-
bowosci i przewarto$ciowania wlasnego zycia®’, co rowniez wielokrotnie pojawito
sie w moich badaniach. Z wywiadéw przeprowadzonych przez Huberta Wiercin-

> S. Kowalik, Psychospoleczne podstawy rehabilitacji 0séb niepetnosprawnych, op.cit., s. 28.

% Ibid., s. 33.

37 Zob. H. Wiercinski, Rak..., op.cit., s. 169, 194; E. Mazurek, Biografie edukacyjne kobiet...,
op.cit., 8. 75.
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skiego z osobami chorymi onkologicznie wytaniaja si¢ podobne watki dotyczace
wspomnianych zmian: ,,otwarcie si¢ na innych, odnalezienie wewnetrznego spo-
koju, nowej $ciezki i rownowagi emocjonalnej, a takze umiejetnos¢ dystansowania
sie oraz przyswojenie technik walki ze stresem™®. Wptyw choroby (i refleksji z nig
zwigzanych) na aktywno$¢ spoleczng jest wigc niejednoznaczny. Niemniej za-
grozenie alienacja spoleczng jest jak najbardziej realne (a nawet, niestety, czeste),
zwlaszcza gdy na medyczne i psychiczne bariery uczestnictwa spolecznego oséb
chorujacych onkologicznie nalozg sie niekonstruktywne zachowania otoczenia,
o ktérych pisze w kolejnym podrozdziale.

5.2. Choroba nowotworowa a negatywne reakcje otoczenia

Potrzeba kontaktu z drugim czlowiekiem - réwniez (a moze zwlaszcza) w sytuacji
choroby - jest bardzo duza®. Jak zauwaza Sabina Pawlas-Czyz: ,,Potrzeby afilia-
cyjne wzrastaja w sytuacjach silnego niepokoju, co jest tendencja niezalezng od
wieku”®. W czasie choroby nowotworowej potrzeba kontaktu i akceptacji (cho¢
moze by¢ zmienna w zaleznosci od sytuacji i samopoczucia) jest nadal obecna,
a czesto nawet wigksza niz przed chorobg z uwagi na odczuwang potrzebe wspar-
cia emocjonalnego. Kontakt z innymi ludZmi ma ogromna warto$¢ terapeutycz-
ng, daje poczucie przynaleznosci i namiastke ,,normalnosci”. Jak zauwaza Gerard
Egan: ,,Ludzie doceniaja, gdy inni po$wigcaja im swoja uwage. W ten sam sposob
bycie ignorowanym sprawia cierpienie (...)”*.. Docenienie i poczucie, ze nadal
duzo znaczymy dla znajomych, pomaga wzmacnia¢ zachwiane przez chorobe po-
czucie wlasnej wartosci, natomiast obnizenie jakosci kontaktéw z innymi wzmaga
poczucie osamotnienia i obniza poczucie wlasnej wartosci, dlatego - jak podkresla
Manu Keirse - ,,[o]dwiedziny powinny da¢ pacjentowi poczucie, Ze pasuje on jesz-
cze do $wiata i jest przez ten Swiat ceniony”*.

Tymczasem - jak pisze Malgorzata Fopka-Kowalczyk, powolujac si¢ na opinie
pacjentéw - choroba powoduje weryfikacje znajomych i przyjaciol®. Dobrze od-
daja to stowa Uli Orlinskiej-Frymus zawarte we wstepie do jej powiastki autobio-
graficznej Nie bo rak:

% H. Wiercinski, Rak..., op.cit., s. 194.

** B. Golecka, Jakos¢ zycia pacjentek z chorobg nowotworowg leczonych metodg chemioterapii,
op.cit., s. 36; A. Galuszka, Czlowiek przewlekle chory..., op.cit.

% S. Pawlas-Czyz, Spoleczna rzeczywistos¢ choroby nowotworowej w rodzinie. .., op.cit., s. 77.

' G. Egan, J. Gilewicz i E. Lipska, Kompetentne pomaganie..., op.cit., s. 105.

62 M. Keirse i . Zajaczkowska, Zycie z chorobg. .., op.cit., s. 293.

¢ M. Fopka-Kowalczyk, Wsparcie spoleczne w chorobie nowotworowej, op.cit., s. 158. Zob. tez:
E. Mazurek, Biografie edukacyjne kobiet..., op.cit., s. 232.
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Z setki znajomoprzyjaciot ostato sie kilka najwytrwalszych osob (co zawsze moze by¢
cholernie idiotycznie pozytywnym aspektem choroby). Zatem cisza. W telefonie, w od-
wiedzinach®.

Podobne wnioski plyna ze zrealizowanych przeze mnie wywiadéw z osobami
z doswiadczeniem choroby onkologicznej - zdecydowana wigkszo$¢ moich roz-
mowcow wskazywata na ograniczenie kontaktow i pogorszenie relacji, co dobrze
oddajg przytoczone wybrane wypowiedzi respondentow:

(...) ja mndstwo przyjaciét stracitam po diagnozie. Wielu ludzi si¢ ode mnie odwrdcito.
Wielu. To jest niebywate. Moze nie akurat tutaj w pracy, ale w najblizszym otoczeniu. (...).
Odsuwaja si¢ ludzie, bo nie daja rady unie$¢ tego problemu (PA_28).

Tak i to jest kolejny drazliwy temat — w tym sensie drazliwy, ze to jest bardzo powszech-
ne, stuchaj. No generalnie chory-tredowaty. Spora czes¢ sie odsunela, w tym (tak jak ci
moéwitem wczeéniej) osoba, na ktérej mi naprawde bardzo zalezalo, z ktérg chciatem
ukladac swojg przyszto$é, wiazalem cale przyszle zycie rodzinne i w koncu powiedziata:
»pas’, tak? (PA_12)

Duzo z moich znajomych wtedy (6wczesnych) po prostu sie odwrdcilo, wystraszyli sie,
nie wiem, mysleli, ze jest to zarazliwe, po prostu pouciekali. Zostalo kilka oséb, moglem
na palcach jednej reki policzy¢. Wiekszo$¢ osdb boi sie tego typu sytuacji, nie wiedza, jak
sie zachowa¢, uwazaja, Ze jest to zarazliwe... A moze nie... A moze powiem cos$ zlego...
Chociaz tak naprawde mogliby przyjs¢ i by¢ (PA_20).

Moi réwiesnicy tak naprawde no na poczatku pisali, a pdzniej sie to jako$ rozeszto. No
oczywidcie byla tam grupa jaka$, czasami utrzymywali kontakt... No wiec wszystko sie
zmienilo, nawet grupa zainteresowania, no nie wiem... Wolontariusze tak naprawde byli
moimi znajomymi czy... no pacjenci po prostu. Inaczej chyba bym jakos tego nie poukta-
dal, no bo tez nie miatem kontaktu, no bo jak wracatem do domu, to tez nie mogli przycho-
dzi¢. No i tak naprawde dwa lata praktycznej, catkowitej, no moze nie catkowitej, ale dosy¢
sporej izolacji od spoleczenstwa. No nie bylo to zbyt fajne, no, ale... (PA_06)

Warto jednak zaznaczy¢, ze wspomniane negatywne zmiany mialy rézny cha-
rakter i zakres — cho¢ zdecydowanie przewazalo ograniczenie kontaktow przez
znajomych (zwlaszcza w trakcie choroby, ale réwniez po niej), to czg$¢ oséb nie
obserwowala tego typu zmian, niektérzy zauwazyli nawet polepszenie relacji oraz
wiekszg troske i zainteresowanie otoczenia. Podobne zréznicowanie w kontekscie
kontaktéw miedzyludzkich po chorobie wykazaty badania Bozeny Smolec i Ma-
rzeny Sniarowskiej przeprowadzone wéréd kobiet po mastektomii (49 deklaracji
poprawy kontaktéw, 69 wskazan na niezmieniony stan i 49 na pogorszenie)®.

¢ U. Orlinska-Frymus et al., Nie bo rak..., op.cit.
% B. Smolec i H.M. Sniarowska, Psychospoteczne uwarunkowania jakosci Zycia kobiet po mastek-
tomii, op.cit., s. 447.
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Réwniez badania dotyczace zréznicowania wplywu choroby na zycie spoteczne
przeprowadzone przez Wiestawe Okle, Stanistawe Steuden i Patrycje Puzon przed-
stawiaja niejednoznaczny wptyw choroby na funkcjonowanie spofeczne: 52% ba-
danych przez wspomniane autorki kobiet po mastektomii doswiadczylo zmian
w kontaktach z innymi osobami, przy czym 24% zauwazalo zmiany w sobie (wiek-
sza otwarto$¢, nawigzywanie nowych znajomosci), a 16% odczuwato ograniczenia
w kontaktach spolecznych®.

Niemniej niezwykle czgsto pojawiajacym sie w przeprowadzonych przeze
mnie wywiadach stwierdzeniem byto przystowie: ,,prawdziwych przyjaciét pozna-
je sie w biedzie”, a najczestszym scenariuszem bylto ograniczenie liczby przyjaciot
do tych najbardziej wiernych, z ktérymi za sprawg choroby relacje jeszcze bardziej
sie scalily.

Przyjaciot zrobita si¢ taka garstka, bo wiadomo, kazdy zyje swoim zyciem i tez jest ten ped
wlasnie tej pracy, ze nie ma tego czasu juz. No, ale ci tacy najblizsi zostali - wspierali, od-
wiedzali, pytali sie tez, jak ta choroba przebiega, i ten, podnosili na duchu, stuzyli pomoca
tez (PA_25).

Jest grono osob, ktdre rzeczywiscie sg przyjaciolmi, to oni sg caly czas, tak? Ktorzy byli od
poczatku i wezedniej. I sg, i wiem, ze bedg. Natomiast te osoby, ktore gdzie§ wtedy sie uak-
tywnily i tak: ,O mdj Boze”, przezywali, wzdychali... no to teraz takich osob nie ma i wiem,
ze dopiero... nie wiem, na pogrzeb do mnie przyjda. Albo wiesz... widze si¢ z nimi raz do
roku. Ale to jakby... no nie mam pretensji — ja sama po sobie wiem, Ze ciezko jest zadzwo-
ni¢ do osoby chorej i tak naprawde szczerze uslysze¢, co u niej stychaé. Bo nie wiesz, co
masz powiedzie¢ (PA_34).

Korelacja migdzy wczesniejsza wigzia a zachowaniem przyjaciétl i znajomych
w chorobie nie byla jednak tak prosta i jednoznaczna, jak mozna byto zaklada¢ -
w kilku przypadkach osoby uznawane za bardzo bliskie nie sprawdzily si¢ w sy-
tuacji choroby (co skutkowato zerwaniem przyjazni lub jej zachwianiem), w in-
nych - wczesniejsze, mniej znaczace relacje kolezenskie przerodzily si¢ w glebokie
przyjaznie, wlasnie za sprawg udzielonego w chorobie wsparcia.

Ludzie wcigz bojg si¢ raka. Ja mam takg obserwacje. Wcigz to jest dla nich tak trudne, tak
sobie z tym nie radzg. Cze$¢ [znajomych - N.U.] bardzo fajnie, cze$¢ i to takich dalszych
znajomych - zaskoczenie, ze tak $wietnie si¢ w tym odnalezli, a kilka 0s6b - nawet dosy¢
bliskich - polegto, catkowicie. No nie wiem, to sg rozne... Ja staram si¢ zrozumie¢, bo
kazdy jest inny i to jest naprawde cigzkie dla niektérych osob, ale byto unikanie kontaktu,
brak telefonow (PA_08).

% W. Okla, S. Steuden i P. Puzon, Ocena jakosci wlasnego zycia u kobiet po mastektomii,
[w:] Jakos¢ zycia w chorobie, op.cit., s. 43.
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Na przyktad, powiem ci tak - kolezanka, ktdra ze mna byla bardzo blisko (...), jak dowie-
dziala sie, ze jestem chora, to jakby si¢ mnie bata... Mieszkala ode mnie dwa bloki dalej,
nie miata czasu przyjs¢ na kawe. Jakby sie bata ze mna przebywad, ze jg zaraze, nie wiem...
I do dzisiaj nasze kontakty si¢ urwaly tak naprawde. Gdzies tam ,,cze$¢”, jak sie spotkamy,
i tylko tyle. Wiec to byto dla mnie tez przykre (PA_23).

Co warte uzupelnienia, w przypadku ostatniej cytowanej osoby oprécz negatyw-
nego doswiadczenia pojawilo si¢ rowniez bardzo pozytywne w postaci ogromnego
(jak sama okreslita) wsparcia ze strony kolezanki, z ktorg badana kobieta utracita
kontakt po ukonczeniu szkoly. Wspomniana pomoc zaowocowala odnowieniem
przyjazni.

Zerwanie lub ograniczenie kontaktéw wywotane informacja o chorobie moze
wigzac sie u osoby opuszczonej przez znajomych z poczuciem krzywdy. Strategie
poradzenia sobie z tg krzywda moga by¢ réznorodne, np. (wyréznione przez Eu-
frozyne Gruszecka):

- koncentracja na problemie wspomagana pomoca innych (konkretne dzia-
tania, szukanie i/lub otrzymywanie pomocy i wsparcia innych ludzi),

- unikanie i dystansowanie sie (ucieczka od tematu, angazowanie si¢ w czyn-

nosci zastepcze, by unikac i nie mysle¢ o problemie),

- emocjonalno-odwetowe (odreagowanie przykrych emocji, manifestacja

swoich uczué, che¢ odwetu),

- przeformulowanie (fagodzenie doznanej krzywdy, reinterpretacja znacze-

nia, przyjecie perspektywy drugiej strony itp.)".
W wielu przypadkach osoby, z ktérymi rozmawiatam, szukaly wyttumaczenia bra-
ku kontaktu ze strony znajomych.

Byly osoby, ktore chciaty [kontaktu - N.U.], no ale to gtéwnie rodzina. A tak ze znajomych,
to moze bardziej czekali, az ja bede... nie wiem, nabiore sil - tak sobie mysle. Staram sie¢ tak
mysled, ze to nie bylo takie odrzucenie, tylko jednak... (PA_01)

Czasami pojawialy si¢ usprawiedliwienia odnoszace si¢ do realidéw wspolczesnego
zycia, w ktérym wielu osobom (zwlaszcza mlodym) trudno jest znalez¢ czas po-
$réd réznych licznych obowigzkéw (rodzinnych, zawodowych...).

Wiadomo, ze tam od czasu do czasu kto$ tam przyjdzie, ale to tez to tam nie jest — no wia-
domo, kazdy ma swoje zycie oprdcz tego i trudno, zeby cokolwiek... nie wiem... wymaga¢
od kogos, ze ma ci¢ odwiedzad, albo nie wiem... przychodzi¢ i wcigz by¢ z toba, dajmy na
to (PA_02).

¢ E. Gruszecka, Strategie radzenia sobie z krzywdg: rodzaje, uwarunkowania, efektywnosé,
[w:] Osobowos¢ a procesy psychiczne i zachowanie, op.cit., s. 234-236.
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Cho¢ trudno odmoéwié¢ zasadnosci tego typu argumentom, to warto podkresli¢,
ze czg$¢ pacjentéw w podobnych sytuacjach otrzymata jednak duze wsparcie od
przyjaciol, czasami nawet mimo dzielgcych ich duzych odlegtosci (wéwczas przy-
jaciele znajdowali rézne alternatywne sposoby okazania troski i sympatii), co po-
kazuje, Ze czasami wsparcie jest utrudnione przez realia codziennodci, ale nie jest
niemozliwe, zwlaszcza ze oczekiwania pacjentéw w tym zakresie nie sg szczegdlnie
wygorowane.

Poruszajac problem ograniczenia kontaktéw przez znajomych, najczesciej
wskazywano na przyczyny lezace po stronie specyfiki choroby, ktora wigze sie z le-
kiem i niewiedzg, jak rozmawia¢ z kims, kto si¢ z nig mierzy.

Bo tak jak mowilySmy wczesniej, nie kazdy tez wie, jak si¢ zachowad w takiej sytuacji,
tak? Miatam taki przypadek - chyba dwoch czy trzech kolezanek, takich bliskich mi oséb
i pamietam, Ze jednej powiedzialam: ,, Ale wiesz, ale si¢ na tobie zawiodfam”. (...). A ona
na to mowi: ,Wiesz, bo nie wiedzialam, jak si¢ zachowac.... czy méwi¢, czy nie mowic”.
A ja moéwie: ,,Stuchaj, to wystarczylo powiedzie¢, napisa¢ esemesa - stuchaj, jak mam
mowic? Bo ja nie wiem, jak sie zachowac”. (...). No to takie przykre to bylo. (...). Jezu,
przeciez to nie jest choroba zarazliwa, zeby nie wiem... przez dotknigcie czy przez, nie

wiem, kurde... (PA_26)

Wiadomo, Ze sg osoby, ktore wlasnie... no nie wiem... boja sie. Bo kolezanki [z pracy -
N.U.] to musze powiedzied, ze tak — troche sie zawiodlam, szczerze méwiac. No wydawaly
mi sie, ze byly no takie... Wiadomo, Ze sg rdzne osoby blizsze, dalsze — a te blizsze my$la-
tam, ze tak, to jaki$ tam telefon, odwiedziny — nigdy nie mialy czasu, ja tez za bardzo sie
nie pchatam, zeby gdzie$ wychodzi¢ (przynajmniej w trakcie tej chemii), pézniej juz byto
troche inaczej, jak zaczelam wychodzi¢, no to gdzie$ tam. Nie wiem, wydaje mi sie, ze to
byt jaki$ taki strach, nie wiem — nie wiedzialy moze, jak rozmawia¢, czy baly sie... (...).
Tak to odebratam, ze po prostu nie wiedzialy jak, nie chcialy urazi¢ moze czy nie chcialy
zadawac pytan (PA_01).

Kilkakrotnie pojawily si¢ watpliwosci zwigzane z tym, ze by¢ moze znajomi
bali si¢ zarazenia nowotworem. Nowotwor (tak jak wielokrotnie podkreslali bada-
ni) nie jest chorobg zarazliwa®, niemniej nadal (na szczescie coraz rzadziej) moz-
na spotka¢ si¢ z watpliwosciami co do tego, na co wskazujg pytania pojawiajace
sie na forach internetowych czy w rozmowach w ramach infolinii (psycho)onko-
logicznych, zwlaszcza pytania dotyczace mozliwosci zarazenia si¢ rakiem przez
stosunek seksualny czy dotyk.

Choc¢ stereotypy dotyczace mozliwosci zarazenia s coraz bardziej marginalne,
to nadal obecnos¢ osoby chorej na nowotwdr wywoluje poczucie niezrecznosci.
Ludzie (nawet bliscy) czesto czujg zaklopotanie w kontakcie z chorym - nie wie-

% S.A. Hodorowicz, Rak i nieptodnosé: prawda i mity medycyny, Wydawnictw TRIO, Krakow-
Warszawa 2011, s. 86.
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dza, co powiedzie¢, na jakie tematy rozmawia¢, a jakich unikaé, czujg si¢ nieswojo,
obserwujac zmieniony wyglad, w zwiazku z czym dystansujg si¢ — osoby chore
zauwazajg to i nierzadko czujg si¢ odrzucone i upokorzone, co przeklada si¢ na
autoalienacje i ograniczanie kontaktéw lub na wrogos¢ wobec otoczenia®.

Tak naprawde ja si¢ czutam jak tredowata. Natalia, naprawde - ja sie czutam jak tredo-
wata, jakbym razila trgdem. Ludzie przy mnie przestali si¢ $miac. Nawet jak probowali
mnie odwiedzi¢, przyjechali mnie odwiedzi¢, bylo tak sztucznie, nie wiedzieli, o czym
powiedziec. Albo pierwsze pytanie byto: ,No i jak si¢ masz?”. No... jak si¢, ku*wa, mam
miec... (PA_39)

Jak pisze Przemystaw Pawet Grzybowski: ,,Brak empatii lub z drugiej strony
idealizowanie chorych utrudnia wchodzenie z nimi w relacje i traktowanie ich
wbrew stereotypowi majestatu cierpienia i Smierci. Takie podejscie poglebia po-
czucie Innosci i Obcosci, bo w wielu sytuacjach wyklucza chocby tylko zartowanie
i wspolny $miech™”.

Ewa Wiktor przyczyn niewlasciwych postaw wobec 0séb z niepelnosprawno-
$ciami upatruje gléwnie w: leku przed odmiennoscia, niesamodzielno$cig i uza-
leznieniem 0s6b niepelnosprawnych, braku wiedzy i wczesniejszych podobnych
doswiadczen, braku umiejetnosci zachowania si¢ w towarzystwie osoby z proble-
mem zdrowotnym, a takze w stereotypach i negatywnych konsekwencjach ety-
kietowania prowadzacych do krzywdzacych uogdlnien”. Podzial na grupe ,,my”
i grupe ,,inni” jest dosy¢ naturalny: grupa ,,my” jest ,,nasza’, zrozumiala, ,,inni” -
przeciwnie, tworza grupe niezrozumiala, obcg, czgsto wzbudzajaca lek spowodo-
wany brakiem wiedzy na jej temat”. Jak wynika z badan Heleny Larkowej, po-
stawy wobec 0sdb z niepelnosprawnosciami sg zlozone, a odczucia czasami maja
charakter ambiwalentny — nawet wtedy, gdy ich ocena jest pozytywna czy neu-
tralna, to i tak w niektérych przypadkach dominuje che¢ unikania ich”. Moze to
by¢ zwigzane m.in. z przykrymi odczuciami zwigzanymi z widokiem chorego ciata
i nieprzyjemnymi myslami na temat choréb czy wlasnego przykro przezywanego

% M. Kulezycki, Psychologiczne problemy czlowieka chorego..., op.cit., s. 47; H. Wiercinski,
Rak..., op.cit., s. 37-38; E. Maunsell et al., Work problems after breast cancer: an exploratory qualita-
tive study, ,Psycho-Oncology” 1999, t. 8, nr 6, s. 469; B. Winch, Jak rozmawiaé z ludzmi z dalszego
otoczenia, [w:] O Zyciu z rakiem i po raku..., op.cit., s. 93; A. Wyszadko, Przezywanie choroby z bliski-
mi i organizacja codziennego zycia, [w:] O zyciu z rakiem i po raku..., op.cit., s. 128.

70 PP. Grzybowski, Od spotkania do dialogu z Innym i Obcym, w obliczu cierpienia, choroby
i Smierci, op.cit., s. 49.

" E. Wiktor, Ksztattowanie poczucia tozsamosci spolecznej 0sob niepetnosprawnych w procesie
rehabilitacji, op.cit., s. 169.

72 Z.Bauman, T. May i J. Lozinski, Socjologia, op.cit., s. 51-52.

73 H. Larkowa, Warunki akceptacji i odrzucenia inwalidy przez otoczenie, [w:] Problemy psycho-
logiczne w rehabilitacji inwalidow, op.cit., s. 52.
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wspolczucia wobec 0s6b nimi dotknietych”. Cho¢ badania te mialy miejsce kilka-
dziesiat lat temu, mozna zalozy¢, ze problem zwiazany z nastawieniem otoczenia
wobec 0s6b chorych i/lub z niepelnosprawnoscig nadal jest aktualny, co potwier-
dzajg moje badania. W przypadku oséb z chorobg nowotworowa widoczne jest to
w sposob szczegolny: choc osoby te wywoluja najczesciej wspdlczucie, to kontakt
z nimi (a czasami nawet sam ich widok) jest dla wielu oséb niekomfortowy, bo
wiaze si¢ ze wskazywanymi przez Helene Larkowa nieprzyjemnymi odczuciami
i stresem.

Mialam jedna sytuacje kolezanki, ktéra nie chciata mnie odwiedza¢. Znaczy nie chciata,
przyznala si¢ potem, Ze w sumie mnie przeprasza, ale no jako$ to bylo dla niej za trudne.
Sama powiedziala, ze po prostu jako$ za bardzo by wtedy myslata o tym, ze sama moze
zachorowac czy co$ takiego i si¢ odcieta ode mnie wtedy jako od osoby chorej (PA_11).

Odbiegajace od spolecznej normy znieksztalcone ciato (lub samo widmo za-
grazajacej choroby) powoduje przykry dysonans poznawczy, ktorego ludzie staraja
sie unika¢”. Poza tym choroba nowotworowa zmusza niejako do zmierzenia si¢
z wlasng skonczonoscig i $miertelnoscia, do czego nie jestesmy kulturowo przygo-
towani. Nie bez powodu Irvin D. Yalom stwierdzil, ze umieranie jest najbardziej
samotnym zdarzeniem w zyciu, z jednej strony ze wzgledu na jego specyfike, ale
z drugiej — z uwagi na kulturowe wypieranie $mierci, co skutkuje czgsto sklonno-
$cig do unikania umierajacych (lub potencjalnie bardziej zagrozonych $miercig)
przez otoczenie, ale réwniez samoizolowania si¢ oséb na ostatnim etapie zycia
(w trosce o samopoczucie bliskich). Jak wskazuje Antonina Ostrowska, wspol-
cze$nie $mier¢ ulegta tabuizacji i wyparciu ze spolecznej sSwiadomosci”. W podob-
nym tonie pisze O. Carl Simonton: ,Wiekszos$¢ z nas udaje, ze $mier¢ w ogéle nie
istnieje. Czynimy tak, chociaz codziennie umiera na Ziemi 200 000 ludzi’®. Poza
tym, jak pisze Bozena Winch, wyparcie tematu $mierci widoczne jest tez w kontak-
tach 0s6b chorych z bliskimi, ktorzy nie zawsze sg gotowi podejmowac tego typu
rozmowy - trudne jest znalezienie odpowiednich stéw (zwlaszcza w kontekscie
rozmowy o uczuciach), ludzie boja si¢ tez konfrontacji z wlasng $§miertelnoscia

74 Ibid., s. 53.

75 Ibid., s. 54; E. Jundzill i R. Pawlowska, Pedagog wobec osoby chorego, op.cit., s. 23. Zob. tez:
P.P. Grzybowski, Od spotkania do dialogu z Innym i Obcym, w obliczu cierpienia, choroby i Smierci,
op.cit., s. 40.

76 1.D. Yalom, Patrzgc w storice..., op.cit., s. 106-107. Zob. tez: E. Kuibler-Ross, Rozmowy o Smier-
ci i umieraniu, op.cit., s. 19-38.

77" A. Ostrowska, Przemiany postaw wobec Smierci, ,,Medycyna Paliatywna w Praktyce” 2016,
t. 10, nr 2, s. 42.

7 0O.C. Simonton, R.M. Henson i B. Hampton, Jak zy¢ z rakiem i go pokonad, op.cit., s. 98.
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iz mysla, ze bliska osoba moze umrze¢”. Réwniez specjalisci bioracy udzial w zre-
alizowanym przeze mnie badaniu fokusowym stwierdzaja, ze méwienie o chorobie
i $mierci — mimo ze bardzo wazne i potrzebne - jest ciagle tematem tabu, potrzeba
zatem nauki otwartej komunikacji bez zaklamywania rzeczywistosci oraz odpo-
wiedniego wsparcia w sytuacji powaznej choroby (a takze w ,,dobrym” umieraniu
i Zegnaniu si¢ ze $wiatem).

Nieprzepracowane leki zwiazane z kwestig $mierci staja sie rowniez przyczyna
izolowania si¢ znajomych od chorych na nowotwory, zwlaszcza ze mimo wielu
zmian na lepsze (zaréwno w kontekscie leczenia, przezywalnosci, jak i zmniej-
szania stereotypow) choroby onkologiczne nadal kojarzone sg silnie ze $miercia,
przez co napawajg otoczenie duzym przerazeniem:

(...) kilka o0s6b, z ktérymi spotkatam si¢ przez przypadek, udawalo, wiesz, zaskoczenie...
nie, no BYLO zaskoczone, byli zaskoczeni, Ze stoje na nogach. Ze udato mi sie wyjs¢ z tego
i ze si¢ jako$ z tym ogarnetam. (...). Dla mnie najgorsze jest to, do tej pory, Ze mi si¢ tak
twarz zmienita, w sensie — ja mam klopoty czasem z wymdwieniem jakichs$ spétgltosek
i ucieka mi buzia, wiec jakby ja si¢ skupitam na... na pozostatosciach, na tym, co widac.
I to jest dla mnie trudne, ale nie miatam klopotéw takich z powrotem, z otoczeniem, ale
wiem, ze wielu ma, Ze... To jest ten powr6t do rzeczywistosci, bo jakby otoczenie zaklada,
ze powinno sie umrze¢. Ze jak kto$ jest chory na raka, to powinien umrzeé (PA_28).

To jest... wiesz, ja mam czasami wrazenie, ze ludzie na mnie patrza i majg wrazenie, ze ja
zaraz umre — na ich oczach, ze po prostu spierdziela¢, uciekaé, to moze jeszcze nie zdaze
umrze¢, nie? Albo taki strach - ,,Nie chce si¢ z nig juz przyjazni¢, bo jak przezyje jej §mierc?
Lepiej o niej zapomnie¢ szybciej — teraz, poki jeszcze zyje”. Tez mam takie wrazenie, ze
niektérzy podchodzg do tego wiasnie w ten sposdb, ze nie beda sobie potrafili poradzi¢
ze $miercig bliskiej osoby, wiec ,,Lepiej oddali¢ sie od siebie, poki jeszcze jest bezpiecznie,
poki jeszcze nie umartas, bo potem jak podczas choroby znowu zadzwonisz i bedziesz mi
plaka¢, to bedzie cigzko dla mnie, bedziesz mnie wpedza¢ w depresje, bede musiala cie
odwiedza¢, bede musiata patrze¢, jak brzydko wygladasz — wiec moze lepiej teraz si¢ z toba
nie kolegowa¢, poki jeszcze dobrze wygladasz” (PA_39).

Niezaleznie od stopnia identyfikacji choroby nowotworowej z potencjalng
$miercig jest ona sytuacja niezwykle trudng i budzaca wiele emocji — nie wszyscy
s3 na tyle silni emocjonalnie, by sta¢ si¢ oparciem w trudnym czasie. Dla niektd-
rych znajomych kontakt z osoba cierpigcg i stuchanie o jej problemach byly zbyt
duzym obcigzeniem psychicznym i emocjonalnym.

Ja miatam jedna przyjaciotke — myslalam, ze to przyjaciotka. Ale jak ja zaczelam jej sie

zwierza¢ o wszystkim, ona w pewnym momencie zaczela sie wycofywaé. Oczywiscie nie

mam z nig kontaktu od ponad roku. Poniewaz to jest, to jest... cos, ku*wa, okropnego,

7 B. Winch, Jak rozmawia¢ z osobami bliskimi, op.cit., s. 90-91.
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co sie z toba dzieje, co si¢ dzieje z twoim zyciem, tak? I nie kazdy jest gotowy to wszystko
przyjac na swoje barki. Ona si¢ zaczela martwic¢ za mnie wszystkim, tak? I ona zaczela by¢
przygnebiona i ona zaczeta wpadaé w depresje po kazdej rozmowie ze mng, wiec bylo:
»Dobra, wyrzu¢ to z siebie”, ale w momencie, kiedy ja wyrzucitam, ona zaczeta tak ptakac.
(...). Mi przeszlo, ja si¢ uspokoitam, a ona placze... Ja méwie - nie, to tez nie ma sensu, bo
ja nie chce nikogo obcigzaé tym, co siedzi w mojej glowie (PA_39).

Dos$wiadczenia moich badanych pokazuja, ze — niestety — sytuacja czesto przerasta
otoczenie. Brakuje nam wzorcéw zachowania w obliczu czyjego$ cierpienia, czesto
nie umiemy radzi¢ sobie z wltasnymi emocjami, a co dopiero z emocjami innych
ludzi, dlatego trudno odnalez¢ sie¢ w relacji naznaczonej chorobg (i to choroba
o tak negatywnych konotacjach kulturowych). Obrazowo méwi o tym (zapytany,
czy nie boi si¢ sam zachorowa¢) chirurg onkologiczny Lukasz Talarek: ,,Boje sie.
Zwlaszcza tego, co jest w tej chorobie najgorsze, a to cierpienie i samotno$¢. Nie-
stety widze, ze choroba czgsto przerasta rodzine, a nie pacjenta, i zostaje on sam™.

Poza tym deficyt kontaktéw spotecznych i zwigzana z tym izolacja 0s6b z proble-
mami zdrowotnymi przybieraja czesto forme sprze¢zenia zwrotnego - z jednej strony
chorzy w wielu przypadkach sami izoluja sie od innych, z drugiej — otoczenie ograni-
cza z nimi kontakt, co wzajemnie si¢ napedza i zwigksza poczucie niezrozumienia®'.

(...) obecnos¢ drugiego cztowieka i rozmowa. A nie, Ze zostawili mnie tak: ,,Nie réb tego,
nie réb tamtego”. (...). Nie chcialam, zeby mnie odsuwali, Ze jestem jakas tam chora, chcia-
tam by¢ w kupie - o. Ze nie izolowalam sie -~ moze to tez jest takie dobre. Bo niektérzy
ludzie w chorobie si¢ izoluja, bo nie wiem... nie chcg si¢ narzuca¢ innemu czlowiekowi
albo nie chca, nie wiem... budzi¢ jakich$ takich negatywnych emocji. No przeciez rakiem
sie nie mozna zarazi¢, tak? To nie jest jakas choroba przenoszona drogg kropelkowsa — nie
wiem, czemu si¢ bojg (PA_17).

Poczucie osamotnienia (nawet mimo duzej liczby zyczliwych im o0séb) poja-
wia si¢ bardzo czgsto w wypowiedziach chorych onkologicznie (zaréwno w moich
badaniach, jak i w badaniach innych 0s6b®).

Czasami czutam si¢ tez z tym wszystkim samotna. Mimo ze méwitam o tym ludziom, ze
mnie ci ludzie otaczali... Czulam sie z tym wszystkim samotna (PA_37).

Niby ludzie byli, ale ich nie bylo (PA_26).

8 J. Krynska i T. Marzec, Onkolodzy..., op.cit., s. 115.

81 J. Iwanski i D. Owczarek, Potrzeba bycia rozumianym: komunikacja spoleczna i funkcjono-
wanie w grupie 0s6b z ograniczeniami sprawnosci, Wydawnictwo Naukowe Scholar, Warszawa 2010,
s. 14-15; M. Skrzypek, Perspektywa chorego w socjologii choroby przewleklej..., op.cit., s. 253-254.

82 E. Mazurek, Rak piersi i emocje..., op.cit., s. 206; M. Dorfmiiller, Sposoby przetwarzania cho-
roby i redukcji stresu emocjonalnego, op.cit., s. 160.
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Jak pisze Malgorzata Baranowska: ,,Poczucie samotnosci w cierpieniu, w Zyciu,
poczucie opuszczenia przez Boga i ludzi to najczarniejsza strona choroby”®. Po-
dobne wnioski plyng z obserwacji Lukasza Andrzejewskiego, ktory stwierdza, ze
w wypowiedziach oséb chorych onkologicznie pojawia si¢ wspdlny motyw ini-
cjacyjny — swoisty moment graniczny samotnosci w chorobie®’. Choroba nowo-
tworowa, zwlaszcza na etapie paliatywnym, to czas niewyobrazalnej samotnosci®,
o czym przejmujaco pisala blogerka Joanna Satyga ,,Chustka”:

nigdy w zyciu nie do$wiadczylam takiej samotnosci.
tylko ja i rak.

zagladamy sobie w oczy.

i niewazne, jak wiele daja z siebie bliscy*®.

Przemystaw Pawel Grzybowski stwierdza, ze ,,[g]dy w zyciu czlowieka pojawia si¢
choroba i $mier¢ — obojetnie, czy dotyka jego samego, kogo$ z bliskich czy ludzi
mniej lub bardziej znajomych - towarzysza temu zjawiska, ktérych nastepstwem
jest Obcos¢™. Jak wspomnialam, ludzie nie wiedza, jak (i czy?) rozmawia¢ o cho-
robie, jak sie zachowa¢ w towarzystwie osoby chorujacej, czuja si¢ niekomfortowo
W jej obecnosci, przez co unikaja kontaktu z nig, aby przed tymi nieprzyjemnymi
uczuciami si¢ uchronic¢®. Zaréwno ograniczenie kontaktéw (do bardzo rzadkich
i powierzchownych), jak i wzajemne niezrozumienie poglebiaja wspomniane po-
czucie obcosci.

Powracajac do otoczenia, spoteczenstwa — tu jest masakra. Ludzie przy tobie milkng. Po
prostu milkna, jakby... no ja to w cudzyslowie nazywam ,tradem”, jakbys razita tradem.
Jakby stowo ,,rak” mialo cie zabi¢. Wiesz... no bo masz ,tenteges”, a ,ten”. Albo unikajg
po prostu rozméw. I widze, ze to jest chyba jaki$ sposob — jesli chcesz mie¢ jakichs znajo-
mych - nie rozmawiaj o tej chorobie. Rozmawiaj o wszystkim — o pogodzie, o wszystkim,

% M. Baranowska i J. Szczesna, To jest wasze zycie..., op.cit., s. 87.

8 L. Andrzejewski, Polityka nowotworowa..., op.cit., s. 130. Zob. tez: E. Okonska, Inny, bo cier-
pigcy czy cierpigcy, bo Inny? O dialogu z Innym w sytuacjach granicznych uwag kilka, [w:] Wspélne
obszary tanatopedagogiki i pedagogiki miedzykulturowej..., op.cit., s. 58.

8O roznych definicjach samotnosci oraz jej skutkach pisze m.in. Piotr Domeracki: Cierpienie
w samotnosci — samotnos¢ w cierpieniu, [w:] Doswiadczanie choroby w perspektywie badan interdy-
scyplinarnych, op.cit., s. 199-208.

8 Cyt. za: M. Okupnik, ,,Jest choroba, jest leczenie... — sg rézno-rak-ie dolegliwosci”..., op.cit.,
s. 188.

8 P.P. Grzybowski, Doktor klaun! Terapia smiechem. .., op.cit., s. 63.

8 B. Tobiasz-Adamczyk, , Zycie w ramach” wyznaczonych chorobg nowotworowg - rola socjolo-
gii medycyny..., op.cit., s. 88; M. Wysocka-Pleczyk, Grupy wsparcia online jako nowa forma pomocy
w zmaganiu sig z chorobg, op.cit., s. 391; M. Rucinska et al., Choroba nowotworowa — wprowadzenie,
op.cit., s. 36-37; E. Okonska, Inny, bo cierpigcy czy cierpigcy, bo Inny..., op.cit., s. 58.
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tylko nie zaczynaj tematu choroby, bo oni milkng, nie? A wtedy sie robi bardzo niezreczna
sytuacja i po prostu chcesz wyjs¢, nie? (PA_39)

No rézne sa reakcje ludzi na wies¢ o takiej chorobie. Niektorzy si¢ boja nawet podejs¢,
powiedzie¢ ,,czes¢”, niektorzy: ,cicho, cicho, tylko nie...” (...). Jednak jest to jeszcze... wy-
woluje lgk i przerazenie. Ogoélnie nawet tych, ktorych jeszcze moze to tam nie dotkneto lub
nie mieli stycznosci z tym, nie? (PA_40)

Nie jestesmy nauczeni — my nie umiemy rozmawiac z osoba chorg (przedstawicielka orga-
nizacji pacjenckich).

Tymczasem chorzy (najczesciej) przede wszystkim chcg by¢ traktowani normal-
nie — chcg si¢ $mia¢, rozmawiac na ,,normalne” tematy®.

A jasig czutam... bo ja naprawde sie czulam niezle caly czas (...). Ja si¢ czulam normalnie,
ja chciatam wychodzi¢, ja zakladatam tg peruke, ja chciatam i$¢ do kina, ja chciatam z kole-
zankami si¢ spotka¢, a tu nagle byta pewnego rodzaju cisza. Tak, byla, bo oni moze mysleli,
ze jestem wylaczona, ze moze leze i wymiotuje, i pewnie do niczego si¢ nie nadaje. A ja
chciatam - a ja chcialam WEASNIE WTEDY normalnie zy¢, co wiecej, spotykaé sie i na-
wet nie rozmawiac¢ o chorobie, bo tego tez pacjenci oczekuja. Dobra, my sobie pogadamy
w szpitalu z innymi, ale jak juz si¢ spotykamy, to chce w pewnym momencie co$ takiego,
ze nie chce nawet o tym rozmawiac. I nie wiem. .. bali si¢ ludzie, nie wiem... znaczy nawet
nie wiem, jaka jest motywacja (PA_08).

Potrzeba ,,normalnosci” jest bardzo czestym watkiem pojawiajacym sie w relacjach
chorych, zwlaszcza w kontekscie wywolujacych irytacje lub poglebiajacych poczu-
cie wstydu nadmiernie wspolczujacych lub ciekawskich spojrzen, uwag czy pytan
otoczenia®. Podobne postulaty wystosowalty Amazonki biorace udziat w badaniach
Malgorzaty Rebialkowskiej-Stankiewicz, ktdre formulowaly je w postaci apelu: ,,Po-
zwodlcie nam zy¢ normalnie, rak to nie dzuma™'. Innym ciekawym watkiem, na ktd-
ry zwroécit uwage rozmawiajacy ze mng szpitalny psychoonkolog i co znalazto swoje
odbicie réwniez w wypowiedziach pacjentéw, jest irytacja wielu chorych w sytu-
acjach, gdy otoczenie méwi o nich jako o bohaterach (ktérymi si¢ nie czuja).
Czasami pacjenci potrzebujg wyjs¢ poza narzucong przez okolicznosci, czgsto
przytlaczajaca i przygnebiajaca role pacjenta i po prostu oderwac si¢ od choroby®~.

% M. Fopka-Kowalczyk, Wsparcie spoleczne w chorobie nowotworowej, op.cit., s. 161.

% L. Andrzejewski, Polityka nowotworowa..., op.cit., s. 22-23, 68, 71-72; E. Mazurek, Biografie
edukacyjne kobiet..., op.cit., s. 211-212; O.C. Simonton, R.M. Henson i B. Hampton, Jak 2y¢ z rakiem
i go pokonad, op.cit., s. 69; E. Zierkiewicz i K. Wechmann, Zycie od nowa..., op.cit., s. 279.

%' M. Rebialkowska-Stankiewicz, Istota wsparcia spolecznego, [w:] Akademia Walki z Rakiem:
wsparcie spoleczne, op.cit., s. 143.

%2 PP. Grzybowski, Od spotkania do dialogu z Innym i Obcym, w obliczu cierpienia, choroby
i Smierci, op.cit., s. 41.
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Poza tym odizolowani od codziennego zycia pozostajacy w szpitalu pacjenci spra-
gnieni sg wiesci z ,normalnego $wiata”*. Wazne jest zatem, by - tak jak przekonu-
je kampania spoleczna Stowarzyszenia ,UNICORN” - ,widzie¢ calego czlowieka,
nie tylko chorobe¢™*.

Z drugiej strony trzeba mie¢ jednak swiadomos¢, ze zwigzane z choroba pro-
blemy moga wywolywa¢ rézne (czgsto trudne i nagle) emocje — konieczna jest
zatem pewna elastyczno$¢, a przede wszystkim akceptacja i zrozumienie dla tych
stanéw oraz otwartos$¢ na poruszane przez chorych tematy. Jak sugeruje, powotu-
jac si¢ na wypowiedzi pacjentéw, Heinrich Pera:

»1. partner powinien dysponowac czasem,

powinien stucha¢ z cala uwaga,
bra¢ na powaznie mnie i moje sprawy,
by¢ blisko, lecz zarazem nie narzucac sie,
unikac sloganéw i frazesow,
szuka¢ odpowiedzi razem ze mng, a nie zmusza¢ do przyjecia tej, ktora
z gory zalozyl™.
Jako niezbedny fundament relacji wylania si¢ wigc empatia. W sposdb niezwykle
przystepny, a jednoczesnie rzeczowy scharakteryzowal empatie Julian Aleksan-
drowicz, opisujac ja jako ,umiejetnos$¢ dostrzegania, pojmowania i wczuwania sie¢
w sprawy innych ludzi, by ich zrozumie¢, a przez to dopomdc im zy¢ i odnajdywac
w tym droge do potwierdzania siebie jako ludzi autentycznych™®. Empatia nie jest
tozsama ze wspolczuciem (choc¢ s to bliskie pojecia), mozemy ja rozumiec - za Ju-
styna Janiszewska — jako ,,stan szczego6lnej wrazliwosci wobec uczu¢ innych’, ktéry
pomaga reagowac adekwatnie do problemu innej osoby i jej emocji”.

Niestety, moi rozméwcy masowo zglaszali poczucie niezrozumienia specyfiki
ich sytuacji i emocji przez bliskich oraz znajomych, a takze umniejszanie ich pro-
bleméw (zapewne w dobrej wierze, jako przejaw — nie do konca konstruktywnego —
pocieszenia). Tymczasem, jak podkresla Grazyna Dolinska:

AN

Czlowiek, ktory cierpi, jest bardzo czuly chocby na najdrobniejsze objawy zlekcewazenia
jego problemu. Cho¢ w naszej ocenie przyczyny wystepujacych przed pacjentem trudnosci
moga wydawac si¢ blahe, jednak dla pacjenta sa one niezwykle wazne i nie mozna ich nie
docenia¢. Dlatego tez niezmiernie istotne jest, aby na problem pacjenta umie¢ spojrze¢
jego oczami, przekladajac jego system znaczen aktualnej sytuacji Zzyciowej*.

% P. Bies, Walczylem z rakiem i..., op.cit., s. 55.

Stowarzyszenie ,UNICORN’, kampania Widzimy catego cztowieka, nie tylko jego chorobe, op.cit.
H. Pera, Sam nie podotam, op.cit., s. 192.
J. Aleksandrowicz, Nie ma nieuleczalnie chorych, op.cit., s. 81.

°7 ]. Janiszewska, Empatia, [w:] O Zyciu z rakiem i po raku..., op.cit., s. 137.

% G. Dolinska, Psychologiczna koncepcja cztowieka w poradnictwie zZycia, [w:] Spoleczne i jed-
nostkowe znaczenie poradnictwa, op.cit., s. 89.
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Co istotne, wspomniany brak zrozumienia i rzeczywistego wystuchania odczu-
wany byt przez moich rozmdéwcéw nie tylko w trakcie choroby, ale réwniez po
zakonczeniu leczenia.

No to faktycznie to jest duzy szok i duze takie niezrozumienie. Nawet wsrod kolezanek
niektérych — méwia, ze: ,,No, ale, czy to jest takie istotne na przyktad, nie? Ze nie ma sie
tej piersi’, ze... albo ze: ,Wszystko bedzie dobrze”. Moze i bedzie jakos tam dobrze, ale
z drugiej strony juz nigdy nie bedzie tak samo, nie? Wiec to tez tak... ja na przyklad sie
nauczylam przez tg chorobe takiego niepocieszania byle jak (...) (PA_I1).

I przychodzi taki brak zrozumienia. Bo na poczatku wszyscy sie pochylajg nad ta osobg -
no tak, straszne, jeste$ chora. A teraz juz: ale przeciez juz jest wszystko dobrze. A ja wiem,
ze sie boje, tak? Tak ze to nie jest tak, czlowiek nigdy nie jest wolny, myéle, ze nigdy nie
bedzie wolny (PA_08).

Ludzie z otoczenia (w tym bliscy i pracodawcy) czesto nie potrafig dostosowac
reakcji i zachowan do potrzeb i stanu osoby po chorobie, oscyluja migdzy dwiema
skrajno$ciami: postawg nadmiernie opiekunczg lub przeciwnie - przekonaniem,
ze skoro choroba ustapita, to stan i zachowanie tej osoby beda takie jak przed cho-
roba. Istote obciazenia psychicznego oséb wyleczonych i problemu braku zrozu-
mienia doskonale oddajg stowa zawarte w ksigzce Wspélnie pokonajmy raka:

Kiedy ktos choruje, bliscy si¢ o niego troszcza, martwig sig¢, cata rodzina jest zasmucona.
Kiedy leczenie si¢ koniczy, méwig: cudownie, jeste$ zdrowy, wszystko bedzie tak jak przed-
tem. A chory - teraz juz zdrowy — wewnetrznie caly czas czuje, ze ten rak gdzies moze sie
w nim czai¢. Trudno przekaza¢ komus, kto nie chorowal, na czym polega cierpienie z po-
wodu leku wpisanego w nature tej choroby, podejrzenia, ze nastgpi nawroét, ze bedzie sie
mialo przerzut. To moze by¢ obcigzeniem psychicznym®.

Niezaspokojona potrzeba bycia zrozumianym bardzo negatywnie wplywa na
komfort emocjonalny, wzmacnia poczucie niesprawiedliwosci, frustracje i zal, po-
woduje czesto wycofanie sie, a nawet prowokuje zachowania agresywne'®.

Bezradno$¢ wobec specyfiki systemu leczenia, osamotnienie oséb chorujacych
onkologicznie oraz brak zrozumienia ze strony otoczenia w sposdb szczegdlny wy-
taniaja sie rdowniez w wypowiedziach internetowych, o czym pisali Marta Klimo-
wicz i Marcin Drabek".

Zmiany wywolane przez chorobe (takie jak np. wieksza wrazliwo$¢, drazliwosé
czy poczucie zmeczenia) spotykaja si¢ czesto z brakiem zrozumienia otoczenia (co

% K. Skladowski, J. Gromek-Illg i M. Makuch, Wspélnie pokonajmy raka..., op.cit., s. 206.

1007, Iwanski i D. Owczarek, Potrzeba bycia rozumianym..., op.cit., s. 16-17.

100 M. Klimowicz i M. Drabek, Pisanie raka piersi. Internet jako Zrédlo wiedzy i kreowania wi-
zerunku choroby, op.cit., s. 140-141. Por. E. Mazurek, Biografie edukacyjne kobiet..., op.cit., s. 40.
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z kolei wynika najczesciej z braku wiedzy na temat poznych skutkow ubocznych
oraz wplywu choroby na stan emocjonalny), stajac si¢ zarzewiem konfliktow!'®.
W konsekwencji czgsto sytuacja spoleczna i rodzinna chorego si¢ pogarsza — lu-

dzie zaczynaja go unikac, reaguja agresywnie, przyjmuja postawe obronng'®.

Wiesz co, jeszcze na jedng rzecz zwrécitbym uwage - to, ze tak naprawde, wiesz, ludzie,
ktdrzy przychodzili z zewnatrz, nie starali si¢ jak gdyby nas zrozumie(, tych naszych nie-
ktérych zachowan i tak dalej, i tak dalej. To, ze ludzie tak naprawde nie majg swiadomosci
i wiedzy o tym, jak podej$¢ do... No bo, kurna, pytanie typu, wiesz: jak si¢ czujesz — OK.
Ale jak stuchata$ historie, kurcze... dziewczyny, ktéra narzekala na to, ze, wiesz, ze... nie
wiem... szef ja w pracy zrabal, to ja sobie tak myslatem: , Kobieto, serio? Wiesz co, no
generalnie ja mam perspektywe taka - albo jutro, kurde, si¢ obudzg, albo nie. I generalnie
to, czy szef na mnie nakrzyczy, czy nie, to mam glteboko w powazaniu i generalnie moze
by$ to zachowata dla siebie” - na takiej zasadzie. Czasami taka irytacja tez, wiesz, z samego
kontaktu z osobami z zewnatrz — tak to nazwijmy (PA_12).

[Potrzebne bytoby mi - N.U.] no takie zrozumienie - bo kazda z tych osob, ktdre zacho-
rowaly, maja cos takiego, ze Zycie sie przewraca do géry nogami. Ze ciezko jest funkcjono-
wa¢ normalnie, ciezko jest zy¢ normalnie gdzies tam... bo si¢ zyje ta chorobg i... tez z tg
perspektywa, ze najpierw z tym, Ze jest si¢ chorym (co bedzie dalej z tym strachem takim
wielkim), a potem jak juz ten strach troche mija, to mimo wszystko inne ma si¢ podejscie
do zycia. I no mysle, ze to jest wspdlne dla osob, ktdre przeszty chorobe (PA_14).

Warto w tym miejscu wspomnie¢, ze zgodnie z modelem frustracji/agresji
Johna Dollarda i Neala A. Millera frustracja rodzi tendencje do agresji'®. Gdy
czlowiek nie moze zaspokoi¢ waznej dla siebie potrzeby, pojawiaja si¢ nieprzyjem-
ne reakcje, takie jak gniew, lek, irytacja, zlo$¢, a reakcje wynikajace z frustrujacych
sytuacji kumuluja si¢ w organizmie, przez co nawet nieistotne rozczarowania tgcz-
nie moga pobudzi¢ do agres;ji'®.

Niestety, codziennos$¢ oséb zmagajacych sie z chorobg nowotworowa nazna-
czona jest wieloma frustracjami zwigzanymi m.in. z ograniczeniami, konieczno-
$cig rezygnacji z obranych wczesniej celow, poczuciem przyttoczenia biernoscia
i rolg pacjenta itd., a to moze wywolywac rézne emocje. Emocje, ktére w naszym
spoleczenstwie przyjelo sie nazywaé negatywnymi (cho¢ bardziej zasadne bytoby
chyba nazwanie ich nieprzyjemnymi), takie jak gniew czy lek, ktérych ttumienie

12 M. Kulczycki, Psychologiczne problemy czlowieka chorego..., op.cit., s. 30-32; T. Corbett
et al., Cancer-related fatigue in post-treatment cancer survivors: application of the common sense model
of illness representations, ,BMC Cancer” 2016, t. 16, nr 1, s. 2.

19 M. Kulczycki, Psychologiczne problemy czlowieka chorego. .., op.cit., s. 34.

10t Za: |.E. Terelak, Stres zycia: perspektywa psychologiczna, Wydawnictwo Uniwersytetu Kardy-
nata Stefana Wyszynskiego, Warszawa 2017, s. 44.

15 K. Loranty, A. Pieczywok i B. Rokicki, Psychospoteczne uwarunkowania zachowar jednostek
i grup spolecznych w sytuacjach zagrozen..., op.cit., s. 55-56.
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w naszym kregu kulturowym jest uznawane za normalne, a wrecz aprobowane
w przeciwienstwie do spolecznie zle widzianego manifestowania ich. Tendencje te
widziane sg rowniez w kontekscie 0s6b chorujacych - z jednej strony wstydza sie
one swoich emocji i je thumig, z drugiej sa one bagatelizowane i sztucznie wycisza-
ne przez otoczenie, tymczasem, jak pisze Manu Keirse, zauwazenie i przyzwolenie
na odczuwanie leku, a przede wszystkim umozliwienie jego wyrazenia i wystucha-
nie chorego jest niezwykle waznym elementem przynoszenia ulgi; odpychanie od
siebie i ttumienie leku tej ulgi nie przynosi'®.

W wielu przypadkach kontakt ze strony znajomych odbierany byl przez moich
rozmowcow jako bardzo powierzchowny i nieszczery (odczuwany bardziej jako
rodzaj obowigzku, a nie rzeczywiste zainteresowanie tym, co przezywa osoba cho-
ra). Bardzo irytujace dla oséb chorych okazuja si¢ frazesy, ktére w sposéb natural-
ny jako pierwsze przychodza na mysl osobie, ktéra chce okazaé wsparcie: ,wszyst-

ko bedzie dobrze”, ,,nie martw si¢”'?:

Jedni [znajomi — N.U.] byli tacy, ze nie wiedzieli, co powiedzie¢, ze w ogéle nie... przestali
sie¢ do mnie odzywac (nie wiedzieli co, jak ze mnag rozmawiac). Inni byli tacy, ze ,wszystko
bedzie dobrze, w razie czego — dzwon”. I to byty setki, ale ich potem nie bylo, nie? Tylko
w tym momencie, co powiedzieli. To byla deklaracja i na tym sie skonczyto. Potem inni no
byli tacy, ze caly czas takie ciggle powtarzanie: ,bedzie dobrze, bedzie dobrze’, ale to juz mi
sie wymiotowac chcialo od tego, ze ,,bedzie dobrze” (PA_16).

Najgorsze jest to, jak kazdy ci méwi: ,,dobrze bedzie, dobrze bedzie”. Naprawde to jest wku-
rzajace. Mozna wesprze¢, ze ten... nie wiem: ,,dasz sobie radg’, ,poradzisz sobie”. Mozna
raz powiedzie¢, ze wszystko bedzie dobrze, ale jak kto$ to non stop powtarza, to to jest
wkurzajace (PA_23).

Najgorsze bylo to, jak ludzie moéwili: ,,Eee tam — dasz sobie rade, ty jestes taka silna, ty jeste$
taka... wiesz, nie z takimi problemami...” i pukanie w plecy: ,Tak, tak, kto jak nie ty? Ty
sobie dasz rad¢”. I to jest strasznie zjeb*ne. To jest... to kfadzie. (...). Bo ludzie nie umiejg
rozmawia¢ o raku... i bagatelizujg te sprawy. To jest bagatelizowanie moim zdaniem. I to
tez jest niedobrze. Bo chyba, jak ja bym miala... i jak teraz rozmawiam z ludZmi chorymi,
to lepiej... jak kto$ potrzebuje, to lepiej usigé¢ i podrazy¢ ten temat. Chyba takiego wspar-
cia oczekujg chorzy (PA_28).

Istote tego oddal przytaczany juz Manu Keirse, piszac: ,,Cierpienie rozbudza w nas
emocjonalny chaos; moze si¢ on powiekszy¢, gdy inni prébuja wyciszy¢ go tani-
mi pocieszeniami”'%. Pomniejszanie czyjegos cierpienia (,,Nie przezywaj, to tylko
piers”) czy proby odrzucenia negatywnych emociji (,,Nie smuc sie. Trzeba mysle¢

19 M. Keirse i I. Zajaczkowska, Zycie z chorobg..., op.cit., s. 23.

17 M. Klimowicz i M. Drabek, Pisanie raka piersi. Internet jako Zrédlo wiedzy i kreowania wize-
runku choroby, op.cit., s. 141.

198 M. Keirse i I. Zajaczkowska, Zycie z chorobg..., op.cit., s. 23.

284



pozytywnie”) — cho¢ stosowane w dobrej wierze - sa w wielu przypadkach nie
tylko nieefektywna proba pomocy, ale i droga do zamknigcia si¢ w sobie osoby
chorej'®. Jak stwierdza przedstawicielka organizacji pacjenckich, sformutowania
typu: ,,dasz rade’, ,jestes wielka” — ,,zamykaja pacjentom usta” i zniechecajg ich do
otwartego mowienia o swoich lekach i problemach.

Czesto pojawialy sie tez stwierdzenia, Ze oferowana pomoc byla bardziej de-
klaratywna niz rzeczywista, a duze zainteresowanie znajomych w poczatkowych
fazach choroby przechodzilo w pdzniejsze zobojetnienie i urwanie si¢ kontaktu.
Do podobnych wnioskéw doszta Teresa Borowska badajaca kompetencje i warto-
$ci 0s6b dotknietych réznymi zdarzeniami losowymi (w tym choroba nowotwo-
rowy). Ludzie w pierwszej fazie zdarzenia krytycznego zazwyczaj szukajg konkret-
nej pomocy oraz wsparcia spolecznego i zazwyczaj t¢ pomoc otrzymuja, jednak
pdzniej dalsze otoczenie nie do konca spetnia oczekiwania (zwlaszcza ze z cza-
sem wieksza role odgrywa potrzeba poczucia bycia uzytecznym i potrzebnym),
ogranicza si¢ zazwyczaj do zwyklego zaciekawienia, plytkich gestow pocieszenia
lub pozostaje obojetne'’. Warto podkresli¢ — za Heleng S¢k i Romanem Ciesla-
kiem - ze wsparcie nieadekwatne do potrzeb (zaréwno w kontekscie jakosciowym,
jak i ilosciowym) moze by¢ nie tylko nieefektywna pomocs, ale i dodatkowym
obcigzeniem''!. Badania wskazujg réwniez na zwigzek nieadekwatnego wsparcia
spolecznego i nasilenia negatywnych stanéw emocjonalnych, co moze sprzyjac
rozwojowi (omawianego wczesniej) zespolu stresu pourazowego''>. Co istotne,
szkodliwe moze by¢ rowniez zbyt duze wsparcie, ktdre moze zmniejsza¢ poczucie
kompetencji w kontekscie samodzielnego radzenia sobie z problemami i powodo-
wa¢ uzaleznienie od pomocy'".

Duzg role (réwniez w kontekscie dzialan pedagogicznych) odgrywa budo-
wanie wiekszej swiadomosci specyfiki choroby nowotworowej, zwigzanych z nig
reperkusji zdrowotnych i emocjonalnych, a takze oswajanie z problematyka onko-
logiczna.

Chociaz musze ci powiedzie¢, ze wiele 0sdb nie wiedzialo, jak rozmawia¢ z takg osoba. To,
co ja widze, nie? Ze osoby nie wiedzialy, czy maja zagadaé, czy majg napisad, ze nie wiem. ..
ze wspolczué czy udawac, ze nie wiedzg. Tak ze problem jest tez dookola. Sam bym nie
wiedzial, jak si¢ mam zachowac. Ale na pewno wolalbym napisaé, niz si¢ nie odezwacd.
Natomiast rozumiem postawy innych, bo byly rézne - tutaj tez jest duzo do zrobienia. Ale

1% Zob. ibid., s. 23-26.

110 T. Borowska, Przezwycigzanie sytuacji kryzysowych waznym zadaniem edukacji, op.cit., s. 27.

" H. SekiR. Cieslak, Wsparcie spofeczne..., op.cit., s. 23-24.

12 A. Luszczynska, Wsparcie spoleczne a stres traumatyczny, [w:] Wsparcie spoleczne, stres
i zdrowie, red. H. Sk, R. Cieslak i J. Suchecki, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2012, s. 201.

13 H. SekiR. Cieslak, Wsparcie spoleczne..., op.cit., s. 23-24, 26.
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to jest zwigzane z edukacja. (...) Im wiecej metod uzyjesz, tym do wiekszego grona doj-
dziesz - bo do jednych bedzie przemawiata kampania, do innych warsztat osobisty. Wiec
mysle, Ze jedno i drugie jak najbardziej (PA_36).

Im wigcej bedziemy mie¢ wiedzy na ten temat i im mniejsze tabu bedzie stano-
wit rak, tym mniejsze beda opory przed kontaktem z osobami chorymi i - sprzyja-
jacy izolacji — lgk przed nieprawidlowymi zachowaniami wobec osoby chorej. Jak
pisze Przemystaw Pawet Grzybowski: ,,[p]odstawowym zadaniem w kontekscie edu-
kacyjnym staje si¢ poszukiwanie sposobu odczarowania Innoécii Obcosci (...)” oraz
nauka dialogu z drugim czlowiekiem''*. Niezwykle wazne jest budowanie otwarto$ci
i ogdlnych umiejetnosci komunikacyjnych - zaréwno z osobami w kryzysie zdro-
wotnym, jak i w ogéle z innymi ludzmi. Jest to niewatpliwie jedno z zadan eduka-
cji 1 pedagogiki, w ktérych miesci sie wskazywany przez Zbigniewa Kwiecinskiego
postulat, by ,,przygotowywac do ustawicznej interakeji z innymi, uczy¢ werbalnych
i pozawerbalnych sposobéw komunikowania si¢ z innymi, ¢wiczy¢ w dostrzeganiu
swoistosci i indywidualnosci kazdego cztowieka i szacunku dla jego osobistych wy-
znan, wyboréw, pogladéw, uczy¢ szacunku i tolerancji poprzez dialog, zycia w za-
bliznieniu (E. Stachura), Zycia z perspektywa drugiego cztowieka (...)”"".

Co ciekawe, nawet osoby, ktore opisywatly zachowanie i wsparcie znajomych
jako bardzo dobre, wspominaly o tym, ze czasami wida¢ bylo, ze osoby te czuty
sie niezrecznie, obawiajac sig, ze ,powiedzialy co$ nie tak”. Niemniej sama chec
wsparcia, szczera troska i podtrzymywanie kontaktu przez znajomych w trakcie
choroby byly bardzo doceniane przez pacjentéw, nawet jesli wigzaty si¢ z drobny-
mi wpadkami.

Warto pamigtaé, ze nie da si¢ stworzy¢ algorytméw rozmowy z osobg chora,
bo rozmowy te nie przebiegaja wedlug scenariusza. Jak stwierdza Elisabeth Kiibler-
-Ross: ,,Jesli po prostu siedzimy i stuchamy, pacjent przejmuje ster rozmowy. Nie
mozna wchodzi¢ do jego pokoju z przygotowang mowa. Powinno si¢ méwic to, co
wydaje sie stuszne w danym momencie, a kiedy nie wiadomo, co powiedzie¢, nale-
zy po prostu przyznac ten fakt”''®. Podobne wnioski ptyng z wypowiedzi biorgcego
udzial w moich badaniach psychoonkologa szpitalnego:

Pacjenci potrzebuja normalnosci, potrzebujg komunikatu: ,,Stary, nie wiem, jak si¢ czujesz,
nie potrafi¢ sobie nawet wyobrazi¢, ale widze, ze jest ci cigzko, i jezeli jest co$, w czym moge
ci pomdc, to powiedz. A jezeli nie, to méw, co u ciebie stychac, co sie dzieje na oddziale”.

114 PP. Grzybowski, Od spotkania do dialogu z Innym i Obcym, w obliczu cierpienia, choroby
i Smierci, op.cit., s. 46-49.

115 Z. Kwiecinski, Socjopatologia edukacji, Trans Humana, Olecko 1995, s. 30.

16 E. Kiibler-Ross i K. Sobiepanek-Szczgsna, Pytania i odpowiedzi na temat smierci i umierania:
odpowiedzi na najczesciej zadawane pytania dotyczgce smierci, MT Biznes, Warszawa 2010, s. 17.
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Zwrocenie si¢ ku prostym komunikatom znalazto si¢ réwniez w rekomendacjach
zasugerowanych przez cytowanego specjaliste, ktory zwraca uwage na to, ze chorzy
widza i wyczuwaja napigcie innych, ale niepodejmowanie kontaktu przez otoczenie
odczuwane jest jako wigksze obcigzenie emocjonalne niz potencjalne gafy. Czesto
podkreslanym i zadziwiajaco wrecz docenianym przez moich rozmdéwcoéw przy-
ktadem wsparcia byla po prostu obecno$¢: wystuchanie, trzymanie za reke, przy-
tulenie'””. Dobrze potrzebe te oddaja stowa Malgorzaty Baranowskiej: ,,Bo chore-
mu, kazdemu choremu, nie tylko w ataku bélu, potrzebne jestwystuchanie,
ktore $wiadczy o istnieniu kogo$ drugiego, o braku samotnosci™'®. Obecno$¢ jest
bardzo wazna, cho¢ pozornie niewielka formg wsparcia — wsparcia, ktére w cho-
robie nowotworowej jest niezwykle wazne.

5.3. Wsparcie spoteczne jako bufor i zaséb
w sytuacji choroby nowotworowej

Wsparcie spoleczne, ktére w kontekscie choroby onkologicznej odgrywa szcze-
golng role, wiaze si¢ z siecig kontaktow i z towarzyszacymi im relacjami oraz
interakcjami interpersonalnymi'’. Ewa Syrek pisze, ze ,[p]rzez wsparcie spo-
teczne (social support) rozumie si¢ otrzymywanie pomocy ze strony znacza-
cych, bliskich o0séb lub instytucji, w formie emocjonalnego oparcia, praktycznej
pomocy, rady i informacji”'*’. Mozna okresli¢ je rowniez jako rodzaj interakcji
ukierunkowanej na probe rozwigzania sytuacji problemowej, przezwyci¢zenia
kryzysu i zmniejszenia stresu'?'. Ewa Mojs dodaje, ze ,[s]townikowo wsparcie
kojarzy sie z dawaniem podpory”'**.

Najczesciej wyrdznia sie¢ wsparcie: emocjonalne (zachowanie wspierajace,
uspokajajace, okazujace troske, uwolnienie napigcia emocjonalnego), informacyj-
ne (wymiana/dostarczenie informacji przydatnych w danej sytuacji kryzysowej,
dzielenie si¢ wltasnym do$wiadczeniem), instrumentalne (instruktaz odnosnie do
konkretnych sposobdw postepowania), rzeczowe (pomoc materialna i bezposred-
nie dzialanie fizyczne w ramach pomocy osobie potrzebujacej) i duchowe (pomoc

17 70b. tez: K. Wilber, Smiertelni niesmiertelni. .., op.cit., s. 443.

18 M. Baranowska i J. Szczesna, To jest wasze Zycie..., op.cit., s. 95.

19 R, Cie$lak, K. Zukowska i E. Smoktunowicz, Wsparcie spoleczne i jego efekty, [w:] Migdzy
ludzmi... oczekiwania, interesy, emocje, red. K. Skarzynska, Wydawnictwo Naukowe Scholar, War-
szawa 2012, s. 86-87; A. Luszczynska et al., Social support and quality of life among lung cancer pa-
tients..., op.cit., s. 2160-2161.

120 E. Syrek, Zdrowie w aspekcie pedagogiki spotecznej, Wydawnictwo Uniwersytetu Slaskiego,
Katowice 2000, s. 80.

12t Ibid.

12 E. Mojs, Kompetencje w relacji lekarz—pacjent, op.cit., s. 15.
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w cierpieniu duchowym, poszukiwaniu sensu zycia i $mierci — zwlaszcza w opiece
hospicyjnej)'*. Innym waznym podziatem jest ten zaproponowany przez Thomasa
A. Willsa: wsparcie podtrzymujace samooceng, prestiz, motywacyjne i obcowania
spolecznego'*.

Jak pisze Helena Sek, zgodnie z modelem mobilizacji wsparcia ,,im silniejszy
stres przezywamy, tym bardziej poszukujemy i oczekujemy wsparcia’'*.Warto
podkresli¢, ze otrzymane wsparcie spoleczne bylo bardzo doceniane przez uczest-
nikéw moich badan. Czgsto okreslali je jako bardzo wazny element radzenia sobie
z chorobg (zwlaszcza w czasie zataman), a wszelkie przejawy pozytywnej troski ze
strony innych dzialaty na nich budujaco.

No bylo duze zainteresowanie, na szczescie jako§ mam takich blizszych znajomych, ze
mozna to powiedzie¢, bo przyjaciol to sie moze na palcach policzy¢, ale - faktycznie - duzo
byto takich oséb. Kolezanka te (...) nutridrinki — ona nie chciala Zadnych pieniedzy (a to
kosztowalo tyle!), a ona mi to przywozila. Ja moéwie: ,,[imi¢ kolezanki]...”, a ona: ,Nie! Masz
to pi¢ i koniec” Tak Zze jestem jej wdzieczna, mimo ze nie mamy juz teraz takiego kontak-
tu zazylego, to ona po prostu non stop, nie? Tak Ze bylo to zainteresowanie, na szczeécie
jako$... to mnie budowato. Ze s3 ludzie na tym $wiecie... Ze nie tylko wszystko na nie, ze
wszystko jest pod gorke, tylko ze w chorobie - no tak jak si¢ moéwi, przyjaciot poznaje sie
w biedzie, no to taka jest prawda (ta biedg byta moja choroba, ten mdj stan zdrowia, samo-
poczucie) (PA_15).

Analizujac rodzaje wsparcia, mozemy dodatkowo wyrdzni¢ wsparcie otrzyma-
ne (faktycznie otrzymana pomoc) i wsparcie spostrzegane (przekonanie, ze w ra-
zie potrzeby pomoc bedzie dostgpna), wazng role odgrywaja réwniez dostepne
sieci wsparcia (ilo$¢ i rodzaj relacji z innymi ludzmi)'*. Odkrycie owych zZrédet
pomocy ulatwia opracowanie konkretnych strategii radzenia sobie z sytuacjg oraz
wspiera poczucie bezpieczenstwa. Budujaco na komfort psychiczny i poczucie ja-
kosci zycia wpltywa juz samo zauwazanie mozliwoséci uzyskania wsparcia'?. Jak
pisze Katarzyna Popiolek, ,korzystny dla dobrego samopoczucia efekt uzyski-

12 H. SekiR. Cieslak, ,, Wsparcie spoteczne..., op.cit., s. 18-20; H. Sek, Rola wsparcia spoteczne-
go w sytuacji kryzysu, [w:] Psychologiczny wymiar zdrowia, kryzysu i choroby, op.cit., s. 96-97; 1. He-
szen i H. S¢k, Psychologia zdrowia, op.cit., s. 167-168.

124 Za: H. Sek, Rola wsparcia spolecznego w sytuacji kryzysu, op.cit., s. 97.

12 Tbid., s. 102.

126 K. Kaniasty i EH. Norris, Mobilization and Deterioration of Social Support Following Natural
Disasters, ,Current Directions in Psychological Science” 1995, t. 4, nr 3, s. 95.

127 D. Zielinska-Pekal, Poradnictwo dla 0s6b z niepetnosprawnoscig jako przyktad wsparcia spo-
tecznego, [w:] Wsparcie spoleczne w sytuacji kryzysowej, red. A. Korlak-Eukasiewicz i M. Zdaniewicz,
Oficyna Wydawnicza Uniwersytetu Zielonogorskiego, Zielona Géra 2016, s. 50; W. Okta i M. Luka-
siewicz, Wsparcie spoleczne jako czynnik modyfikujgcy poczucie jakosci Zycia 0s6b niepetnosprawnych
ruchowo, [w:] Jakos¢ zycia w chorobie, op.cit., s. 139-150.
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wany jest (...) poprzez sam fakt istnienia spotecznych zwiazkow z ludzmi, sama
swiadomos¢ tego, ze jesteSmy elementem sieci wsparcia (z ktorej w razie potrzeby
bedziemy mogli skorzystac), ma niebagatelne znaczenie i daje poczucie istnienia
spolecznego zaplecza”*®. Podobne wnioski formuluje Helena Sek, dla ktorej cecha
najistotniejsza jest dostepnos¢ sieci wsparcia (obiektywna i subiektywna)'®’. Co
wigcej, badania Gabriele Prati i Luca Pietrantoniego pokazuja, ze wsparcie spo-
strzegane (a wiec ocena dostepnosci potencjalnej pomocy) wplywa bardziej na
pozytywne radzenie sobie ze stresem niz rzeczywiscie otrzymywane wsparcie'*.
Jak podkreslaja Wiestawa Okta i Magdalena Lukasiewicz, szczegélnie wazne jest
wsparcie emocjonalne, ktore pozostaje w bezposrednim zwiazku z pozytywna oce-
n3 jakosci wlasnego zycia i poczuciem zintegrowania ze spotecznoscia, a w konse-
kwencji wptywa na poczucie produktywnosci i podmiotowosci wlasnych dzialan;
ogromna role odgrywa oczywiscie réwniez rodzaj i stopien zaangazowania w re-
lacje miedzyludzkie'".

Wsparcie otoczenia stanowi niezwykle wazny element sprzyjajacy adaptacji do
choroby nowotworowej (a jego brak jest natomiast czynnikiem utrudniajacym ja)'*2,
szczegblnie biorgc pod uwage procesualny charakter tej adaptacji, ktéra rzadko ma
wylacznie modelowy liniowy charakter. Z uwagi na charakter choroby nowotwo-
rowej i zwigzanego z nig leczenia zdarza sig, ze nawet u oséb, ktére wydawaly sie
pogodzone z chorobg i ktdre konstruktywnie sobie z nig radzily, nastepuja kryzysy,
podczas ktorych wsparcie bliskich jest jeszcze bardziej potrzebne. Jak pokazujg ba-
dania, sie¢ wsparcia ma ogromne znaczenie w kontekscie stresu psychologicznego
podczas choroby'”’. Helena S¢k pisze, ze ,,[w] sytuacji kryzysu wsparcie dziala jak
swoista wentylacja uczué, gdy zachodzi ekspresja i odreagowanie uczu¢ w sytuacji
bezpiecznego towarzyszenia, co umozliwia nie tylko podtrzymanie na duchu, ale tez
obnizenie poziomu napigcia i znalezienie racjonalnego rozwigzania™**. Posiadanie
bliskich relacji z innymi zmniejsza prawdopodobienstwo potrzeby terapii psycholo-
gicznej, o czym pisat m.in. Irvin D. Yalom'*. Poza tym wsparcie spoleczne moze by¢
ujmowane w kategoriach zasobu wplywajacego na podtrzymanie nadziei i stabilnos¢

128 K. Popiolek, Wsparcie spoteczne - zarys problematyki, [w:] Psychologia pomocy: wybrane za-
gadnienia, red. K. Popiotek, Wydawnictwo Uniwersytetu Slqskiego, Katowice 1996, s. 31.

12 H. Sek, Rola wsparcia spolecznego w sytuacji kryzysu, op.cit., s. 94.

190 Za: R. Cieslak, K. Zukowska i E. Smoktunowicz, Wsparcie spofeczne i jego efekty, op.cit., s. 87.

131 W. Okfa i M. Lukasiewicz, Wsparcie spoleczne jako czynnik..., op.cit., s. 147.

132 K. Maher i K. De Vries, An exploration..., op.cit., s. 269; K. Janowski, M. Tatala i T. Jedy-
nak, Wsparcie spoleczne a ocena wiasnej choroby, nasilenie objawéw depresyjnych i akceptacja zycia
z chorobg u kobiet po mastektomii, ,,Polskie Forum Psychologiczne” 2016, t. 21, nr 2, s. 188-205;
S. Steuden i W. Okla, Czynniki sprzyjajgce podnoszeniu jakosci zycia w sytuacji choroby, op.cit., s. 202.

133 K. Maher i K. De Vries, An exploration..., op.cit., s. 270.

134 H. Sek, Rola wsparcia spolecznego w sytuaciji kryzysu, op.cit., s. 98.

135 1.D. Yalom, Patrzgc w storice..., op.cit., s. 189.
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poczucia wlasnej warto$ci'*. Badania Stanistawy Byry wykazaly, ze satysfakcjonuja-
ce wsparcie wplywa na wyzszy poziom nadziei u mezczyzn chorych na nowotwdr,
a samo jego otrzymywanie (niezaleznie od stopnia adekwatnosci i satysfakeji z nie-
go) oddzialuje na poziom nadziei u kobiet chorych onkologicznie'’. Z drugiej stro-
ny - jak wskazuje Bogumita Chrystowska-Jablonska — jego brak moze zwigksza¢
poczucie osamotnienia, stres, lek i frustracje oraz przyczynia¢ si¢ do zachowan rezy-
gnacyjnych, co utrudnia leczenie'*®.

Wsparcie dziala jak swoisty bufor wobec potencjalnych patologii, ma réw-
niez korzystny wplyw na zdrowie — poczucie przynaleznosci i komfortu wynika-
jace z otrzymywanego (dostrzeganego) wsparcia obniza znaczaco poziom stresu
i zwigksza poczucie dobrostanu, a takze moze wplywa¢ na podwyzszenie samo-
oceny i poczucia zaradnosci (co sprzyja indywidualnemu radzeniu sobie ze stre-
sem i ogolnemu wzrostowi jakosci zycia)'*.

Szczegdlnie doceniane przez moich badanych bylo wprowadzanie elementow
»normalnosci” w zycie osoby chorej, zwlaszcza takich form wsparcia, ktore poma-
galy oderwac sie od tematu choroby: m.in. $wietowanie urodzin, zapraszanie do
restauracji, wyjscie do kina, wysylanie $miesznych filmikéw na komunikatorze czy
wspdlne granie w komputerowe zespolowe gry online.

Zwykle rzeczy poprawialy mi samopoczucie — na przyklad jak kolezanka poszta ze mna
na piwo, w czasie chemii. Jak po prostu bytam w akademiku, no i ona sie ze mng umowita
i powiedziata: ,Dobra, idziemy ze znajomymi na piwo, idZ z nami”. [ To bylo wazne - N.U.],
bo nikt inny... nie za duzo osob chcialo ze mna obcowaé w jakikolwiek sposob. Taki zwy-
kty kontakt - zaproszenie na herbate, na kawe, takie przyjécie, obejrzenie razem filmu - to
byly bardzo proste rzeczy, ale duzo dawaty (PA_07).

Zgodnie z jedna z typologii wsparcie spoleczne moze przybiera¢ rézne formy:
udzielania wsparcia emocjonalnego, udzielania zachety (docenianie, okazywanie
wiary w mozliwos¢ wyjscia z kryzysu), udzielania porad, towarzyszenia (obec-

136 S. Byra, Predykcyjna rola wsparcia spolecznego w ksztattowaniu nadziei u przewlekle cho-
rych, op.cit., s. 233-234; R. Tempelaar et al., The social experiences of cancer patients under treatment.
A comparative study, ,Social Science & Medicine” 1989, t. 29, nr 5, s. 635, 639-640.

137§, Byra, Predykcyjna rola wsparcia spotecznego w ksztattowaniu nadziei u przewlekle chorych,
op.cit., s. 241-250.

13 M. Rucinska et al., Choroba nowotworowa — wprowadzenie, op.cit., s. 39.

1% H. Sek i R. Cieslak, Wsparcie spoleczne..., op.cit., s. 24-27; H. S¢k, Rola wsparcia spotecznego
w sytuacjach stresu zyciowego. O dopasowaniu wsparcia do zdarzeni stresowych, [w:] Wsparcie spo-
teczne, stres i zdrowie, op.cit., s. 49, 53; ML.L Bisschop et al., Chronic diseases and depression..., op.cit.,
s. 722; M. Rebialkowska-Stankiewicz, Istota wsparcia spolecznego, op.cit., s. 122-125, 143-145;
H. S¢k, Rola wsparcia spolecznego w sytuacji kryzysu, op.cit., s. 98-105; R.L. Kahn i T.C. Antonucci,
Convoys..., op.cit., s. 263-267; H. Gotze et al., Predictors of quality of life of cancer patients, their chil-
dren, and partners..., op.cit., s. 793.
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no$¢, rozmowa) oraz udzielania konkretnej pomocy (np. zdobycie leku, pomoc
w pracach codziennych)'*. W relacjach uczestnikéw moich badan duze znaczenie
(czgsto wrecz zaskakujace) mialo wlasnie proste wsparcie pragmatyczne. Czgsto
pojawiajaca sie potrzeba wsparcia byto odcigzenie w obowigzkach domowych, co
pozwoliloby na spokojne dojscie do siebie i rekonwalescencje. To wlasnie drob-
ne (wydawaloby sie) gesty wsparcia — takie jak ugotowanie obiadu, posprzatanie
domu, pomoc w myciu po operacji, podwiezienie do szpitala — byly przez bada-
nych niezwykle doceniane jako szczegdlnie pomocne.

To [imie przyjaciotki — N.U.] mnie wszedzie zawiozla, pojechala ze mna do sklepu, zeby
wybra¢, zeby kupi¢ - bo bylam taka staba, ze przesztam trzy kroki i ja juz nie mialam silty
nic, ona wszedzie ze mng poszta. Wszedzie. I to byto dla mnie TAK WAZNE. W takich
normalnych czynno$ciach, czy zrobila jakies zakupy. Bo jak powiedzialam partnerowi, to
on potem polowy nie zrobil i tak dalej — ale ona, jako kobieta, wiedziala jakie, co mi kupic.
Po tej brachyterapii mi sie tutaj co$ takie dziwne, takie bable porobity i miatam przyktada¢
sobie opatrunki, ale one - te opatrunki - si¢ potem sklejaly z tym - no to [imi¢ przyjaciol-
ki - N.U.] biegata po wszystkich aptekach w [miescie — N.U.], zeby znalez¢ te zelowe, zeby
ulzy¢. No takie rzeczy - takie rzeczy, ktére no... ja nie lubie by¢ taka, ze sobie nie radze. Ale
ja sobie naprawde nie radzitam i ona mi bardzo pomogla w takich codziennych czynno-
$ciach, takich zwyklych. Panike siatam, ze nie moge odkurzy¢ catego domu i umy¢ podtég
iczego$... ijuz nie moge patrzec... i juz cala nerwowa, ze jak ja wstane, jak nie mam sity —
ona przyszta i mi to zrobita. Takie rzeczy — bardzo wazne tez (PA_16).

Réwniez uczestnicy innych badan wskazuja, ze jedng z najbardziej cenionych form
pomocy i troski jest proste wsparcie praktyczne — zwlaszcza wspomniana pomoc
w sprzataniu, zrobienie zakupow, przygotowanie i przywiezienie positku (szcze-
golnie w okresach duzego zmeczenia, gdy trudno jest samemu o to zadbac) czy
po prostu umilenie wolnego czasu, co cho¢ na chwile pozwoli zapomnie¢ o tro-
skach'!. Podobne sugestie zawarl w swojej ksigzce Zycie z chorobg: przewodnik
dla pacjenta, rodziny oraz 0s6b zajmujgcych si¢ zawodowo udzielaniem im pomocy
Manu Keirse, ktory wskazywal, ze duzo bardziej efektywne jest zaproponowanie
konkretnej pomocy (réwniez rodzinie opiekujacej si¢ chorym) w zakresie matych
praktycznych gestow (takich jak skoszenie trawnika, poczegstowanie obiadem...)
niz ogdlne zapewnienie ,,gdybys potrzebowal pomocy, to daj znac’, ktére zazwy-
czaj pozostaje bez odzewu'*.

140 Za: M. Rebiatkowska-Stankiewicz, Istota wsparcia spolecznego, op.cit., s. 127-128. Zob. tez:
N.K. Semmer et al., The emotional meaning of instrumental social support, ,International Journal of
Stress Management” 2008, t. 15, nr 3, s. 236-239.

141 E. Dal Pozzo, J. Dilts i B. Paluchowska, Kiedy To przydarzy si¢ Tobie..., op.cit., s. 48-52.

12 M. Keirse i . Zajaczkowska, Zycie z chorobg..., op.cit., s. 304.
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W przypadku braku wsparcia tego typu przyziemne sprawy zwigzane z pro-
wadzeniem domu w obliczu obnizonej sprawnosci i ztego samopoczucia urastaja
do rangi duzego problemu, wobec czego zasadne jest rowniez wypracowanie pew-
nych systemowych lub wolontaryjnych rozwigzan wsparcia praktycznego dla sa-
motnych 0s6b w kryzysie zdrowotnym (ktérym nie przystuguja ustugi opiekuncze
oferowane przez opieke spoteczng):

Ja to sobie tak mysle — moze to juz dalekosi¢zne sg rzeczy, ktore ja mysle — ale tak jak sg
te opiekunki z MOPR-u'* (co chodza do 0séb starszych, obloznie chorych i tak dalej), to
takie wsparcie tez powinno by¢ - przynajmniej w réznych fazach. No bo nie kazdy ma ro-
dzing, ktéra moze przyjs¢, pomoc i tak dalej, tak? I wlasnie tez, Ze powinni by¢ objeci tacy
pacjenci — w momencie, kiedy sa w domu, kiedy sobie nie radzg, tak? (...). No mi zrobita
kolezanka czy zrobit mi partner jakie$ tam zakupy czy co$, czy w domu zawsze co$ byto,
cokolwiek i tak dalej. Ale sg tacy, co sa samotni ludzie czy co. A poza tym nieraz sg ludzie,
ktorzy nie maja rodziny w danym miejscu, gdzie$ sa zupelnie daleko... No i oni w takim
momencie, no to kto im zrobi te zakupy nawet? Czy kto im pomoze w czynno$ciach higie-
nicznych czy cos, kiedy ktos sam boi sie wejs¢ pod ten prysznic - no to, zeby przytrzymac
chociaz (bo od tego sa te opiekunki), tak? No to nie ma szans zadnych. A wlaénie zaptaci¢,
no to sa bardzo duze pienigdze. (...). Albo nie wiem - pdjdzie zaplaci¢ (no ja ptace w inter-
necie, ale niektorzy jeszcze nie placg), pojdzie zaplaci¢ za prad temu komus, na poczte, tak?
Bo ten kto$ nie dojdzie do tej poczty, bo on nie wyjdzie sam. I to sg takie rzeczy, a pdZniej
ten pacjent sobie lezy w tym 16zku (bo ja wiem, jak lezatam i wymyslatam, co jest niezro-
bione i co trzeba by byto, a ja nie dam rady) i teraz co on jest: ,Wylacza mi prad za chwile,
bo przeciez nie ma kto i$¢ zaplaci¢” - i to sg... a w tym momencie, kiedy ktos sie zle czuje,
kiedy boli, kiedy jest staby, to to jest straszna... straszny problem, nie? (PA_16)

Inng nieuswiadomiong przeze mnie wczesniej, a wskazang przez moich roz-
mowcow potrzebg praktyczna bylo zapewnienie opieki nad zwierz¢ciem — osoby
samotne w trakcie hospitalizacji czesto nie miaty co zrobi¢ ze swoimi pupilami, co
wiazalo si¢ dla nich z duzym stresem (zwlaszcza w przypadku osdb traktujacych
swoje zwierzeta jak cztonkéw rodziny, a czasami jedynych towarzyszy).

Mile odbierane przez uczestnikéw zrealizowanych przeze mnie badan byly
takze proste, nienarzucajace si¢ wyrazy wsparcia — maile, kartki z zyczeniami,
esemesy. Czesto osoby z otoczenia, ktore same do$wiadczyly choroby, udzielaty
bardzo istotnego wsparcia, dajac wskazowki praktyczne. W kilku przypadkach
znajomi (przyjaciele, koledzy z pracy oraz wspoéltczlonkowie organizacji spotecz-
no-politycznej) zorganizowali zbiorki krwi i (w kontekscie wsparcia badanych
z chorobami hematoonkologicznymi) rejestracje dawcow szpiku.

Pojawily si¢ rowniez wnioski, ze czgsto wczesniejsza postawa zyciowa ,,pro-
centuje” w sytuacji kryzysowej — osoby, ktore cieszyly si¢ duza sympatia spoteczna,

4 MOPR - Miejski O$rodek Pomocy Rodzinie.
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zwykle otrzymywaly znaczne wsparcie (cho¢ oczywiscie korelacja ta nie jest jed-
noznaczna).

(...) ja bardzo duzy kontakt z ludzmi nawigzywatam [przed chorobg - N.U.] i w momen-
cie... i to wlasnie bylo mojg zaletg, Ze po prostu tych kontaktéw miatam bardzo duzo i po-
trafifam si¢ dogadywa¢ z ludzmi. Wiara w ludzi, wiara w to, ze ludzie pomagaja, tez byta
dla mnie bardzo wazna (PA_19).

Mozna zatem uznad, ze szeroka sie¢ kontaktéw i duze grono bliskich oséb sta-
nowig swoisty kapital spoteczny, ktéry wedlug Pierrea Bourdieu jest ,,(...) suma
zasobow, aktualnych i potencjalnych, ktore nalezg si¢ jednostce lub grupie z tytulu
posiadania trwalej, mniej lub bardziej zinstytucjonalizowanej sieci relacji, znajo-
modci, uznania wzajemnego. To znaczy jest suma kapitalow i wladzy, ktdre sie¢
taka moze zmobilizowa¢™'*.

Duzg role w zachowaniu réwnowagi w sytuacji kryzysowej odgrywa przyjazn
(rozumiana jako gleboka relacja interpersonalna bez zabarwienia romantyczne-
go). Rozmowa z przyjaciétmi daje mozliwo$¢ ,wyrzucenia z siebie” ztych emocji,
lekéw, a w odpowiedzi — uzyskanie wsparcia emocjonalnego (co w konsekwen-
cji obniza intensywno$¢ przezywania emocji)'**. Mozliwo$¢ wypowiedzenia swo-
ich obaw i problemoéw to swoisty ,wentyl bezpieczenstwa’- jak pisat Piotr Bies
(zwlaszcza gdy partnerem w rozmowie jest ktos$, kto rozumie specyfike tych emo-
cji, np. inny chory)'*. Im ten kontakt jest blizszy, tym latwiej jest odstoni¢ swoje
leki i tym wigkszg moc majg wszelkie stowa wsparcia i pocieszenia'’. Obecnos¢
drugiego czltowieka pomaga walczy¢ z trudami choroby oraz poczuciem samot-
nosci i zwatpienia, zwigksza poczucie bezpieczenstwa i mobilizuje do aktywnego
radzenia sobie z przeciwnosciami'*.

Jak pisza Aleksandra Wrébel, Anna Aftyka i Ilona Rozalska, w ramach sieci
spolecznej mozna wyrdznic¢ trzy kregi spotecznego zabezpieczenia: krag pierw-
szy (do ktorego wiaczamy bliska rodzing i przyjaciot), krag drugi (dalsza rodzina,
koledzy i kolezanki z pracy, szkoly i sasiedztwa) oraz krag trzeci (dalsi znajomi,

4 P.Bourdieu, L.J.D. Wacquant i A. Sawisz, Zaproszenie do socjologii refleksyjnej, op.cit., s. 104—
105. Zob. tez: K. Przyszczypkowski, Edukacja dla demokracji. .., op.cit., s. 28-36.

145 T. Prusinski, Intensywne relacje interpersonalne w rzeczywistosci kryzysu, [w:] Kryzysy osobi-
ste i systemowe, op.cit., s. 87-89.

!¢ P Bies, Walczylem z rakiem i..., op.cit., s. 112. Zob. tez: E. Dal Pozzo, ]. Dilts i B. Paluchow-
ska, Kiedy To przydarzy sig Tobie..., op.cit., s. 22-23.

7 1.D. Yalom, Patrzgc w slorice..., op.cit., s. 116-117.

8 P. Bies, Walczylem z rakiem i..., op.cit., s. 241; E. Mazurek, Biografie edukacyjne kobiet...,
op.cit., s. 204; B. Golecka, Jakos¢ zycia pacjentek z chorobg nowotworowg leczonych metodg chemio-
terapii, op.cit., s. 39.
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sasiedzi, dalecy krewni, specjalisci)'*®. Zdecydowanie w wiekszo$ci przypadkéow
gtéwnym zroédltem wsparcia w chorobie jest rodzina, a takze przyjaciele, co wie-
lokrotnie podkreslali moi badani i co pojawia si¢ w licznych publikacjach'*. Nie
jest rowniez zaskoczeniem, iz badania potwierdzaja, ze to dobrowolne wsparcie
udzielane przez naturalne sieci rodzinne i spoleczne jest bardziej efektywne, fa-
twiej dostepne, postrzegane jako bardziej bezpieczne i niestygmatyzujace (w prze-
ciwienstwie do instytucjonalnego wsparcia, ktére moze by¢ czasami zwigzane ze
stygmatyzacja)'>'. Duza role odgrywaja zaréwno przyjaciele ,,sprzed choroby”, jak
i ci poznani w trakcie leczenia. Jak zauwazyta jedna z moich badanych, wsparcie
dalszych znajomych jest jednak bardziej deklaratywne niz rzeczywiste (i ogranicza
sie do sztampowego stwierdzenia ,,jesli bedziesz czegos potrzebowa¢, to dzwon”
Niemniej w przypadku zwrdcenia si¢ z prosba o pomoc zwykle wsparcie bylto
przez znajomych udzielane, zwlaszcza Ze odmowa pomocy w sytuacji czyjej$ cho-
roby jest (spolecznie i indywidualnie) odbierana szczegoélnie negatywnie'>2.
Whioski te mozna odnie$¢ do bardzo ciekawej teorii dotyczacej wsparcia
spolecznego, ktora jest teoria konwojow (autorstwa Roberta L. Kahna i Toniego
C. Antonucciego), zgodnie z ktérg wsparcie spoteczne (rozumiane jako zwigzane
z oddzialywaniem, afirmacja i/lub pomoca) mozna przedstawi¢ metaforycznie za
pomocg tytutowego konwoju: czlowiek porusza sie w cyklu swojego zycia w oto-
czeniu 0sdb, z ktérymi jest zwigzany przez udzielane lub otrzymywane wsparcie,
a wiec w danym momencie zycia konwdj pomocowy jednostki sktada sie z 0s6b, na
ktérych moze ona w tym czasie polegac lub ktére moga polega¢ na niej (przy oczy-
wistym zaloZzeniu, Ze nie zawsze te relacje sa symetryczne)'**. W typowym modelu
konwoju najblizej s3 malzonkowie, bliska rodzina i bliscy przyjaciele (ich czlon-
kostwo w konwoju jest stabilne), kolejny krag stanowig krewni i koledzy z pracy,

49 A. Wrébel, A. Aftyka i 1. Rozalska, Wsparcie spoleczne jako istotny modyfikator jakosci zycia
pacjentéw chorych na nowotwory w bezposrednim okresie przedoperacyjnym - doswiadczenia wlasne,
»Pielegniarstwo w Anestezjologii i Intensywnej Opiece” 2016, t. 2, nr 1, s. 2.

130 M. Fopka-Kowalczyk, Wsparcie spoleczne w chorobie nowotworowej, op.cit., s. 159; A. Wro6-
bel, A. Aftyka i I. Rozalska, Wsparcie spoleczne..., op.cit., s. 1, 3-4; K. Grabinska et al., Problemy
i potrzeby psychosocjalne pacjentéw poddanych chemioterapii onkologicznej, op.cit., s. 42; K. Koron-
kiewicz, Macierzy#istwo spod znaku raka. .., op.cit., s. 137; B. Golecka, Jakos¢ zycia pacjentek z chorobg
nowotworowq leczonych metodg chemioterapii, op.cit., s. 36-37; E. Mazurek, Biografie edukacyjne
kobiet..., op.cit., s. 173, 199; W. Sun et al., Work-related barriers, facilitators, and strategies of breast
cancer survivors working during curative treatment, ;,Work” 2016, t. 55, nr 4, s. 789; M. Rybka, . Szczu-
kowska i L. Rezmerska, Ocena jakosci zycia 0s6b przewlekle chorych z chorobg nowotworowg pluc...,
op.cit., s. 35.

151 H. Sek i R. Cieslak, Wsparcie spofeczne. .., op.cit., s. 17-18; H. Sek, Rola wsparcia spotecznego
w sytuacjach stresu zyciowego..., op.cit., s. 49.

152 K. Otrebska-Popiolek, Czlowiek w sytuacji pomocy: psychologiczna problematyka przyjmo-
wania i udzielania pomocy, Wydawnictwo Uniwersytetu Slaskiego, Katowice 1991, s. 83.

153 R.L. Kahn i T.C. Antonucci, Convoys..., op.cit.
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sasiedztwa itd. (w ich przypadku obecnos¢ w konwoju jest nieco zwigzana z rolg
i moze z czasem ulec zmianie), najdalszy krag konwoju stanowig wspotpracowni-
cy, przelozeni, dalsza rodzina, sasiedzi, specjaliSci (tutaj cztonkostwo w konwoju
jest bezposrednio powigzane z relacjami w ramach okreslonych rél i najbardziej
podatne na zmiany)'**. Warto jednak pamietac, ze to, jak bedzie si¢ przedstawial
»konwoj” wsparcia konkretnej osoby, jest bardzo indywidualne oraz moze by¢
zmienne w czasie.

Wiekszo$¢ moich badanych podkreslata, ze oczekiwata zaangazowania, ale nie
litosci. Podobnie negatywnie wielu chorych reaguje na okazywanie wspdtczucia'®.
Na niech¢¢ wobec okazywania litosci przy jednoczesnej potrzebie zachowania
przyjacielskich kontaktow wskazywaly réwniez badane przez Wiestawe Okle, Sta-
nistawe Steuden i Patrycje¢ Puzon kobiety po mastektomii'*. Postawy wobec 0s6b
z chorobg nowotworowg sg bliskie wymienionym przez Ewe Wiktor najczestszym
postawom wobec 0s6b z niepelnosprawnosciami ogétem, w ktérych mozemy od-
nalez¢: ,postawe nadmiernej troskliwosci, zbytniej ciekawosci, wspolczucia, lito-
$ci” (postawy negatywne) oraz postawe ,akceptacji oraz rozumnej zyczliwo$ci”
(postawy aprobowane)'”’. Co istotne, zaréwno niedobdr, jak i paradoksalnie nad-
miar wsparcia majg negatywny wplyw na proces radzenia sobie z choroba i nie-
pelnosprawnoscia: zwiekszajac poczucie bezradnosci i zmniejszajac motywacje
do zmagania si¢ z problemami (niedobdr) czy zwigkszajac oczekiwania wobec
aktywnosci otoczenia w rozwigzywaniu probleméw i ryzyko postawy pasywnej
(nadmiar)*8,

Jak zwraca uwage Marian Kulczycki, ludzie rozwiazuja swoje problemy zy-
ciowe (w tym zdrowotne) w mniej lub bardziej indywidualny sposéb: sami po-
dejmuja dzialania, nie oczekujac (a niejednokrotnie nawet nie chcac) wsparcia,
licza na pomoc innych, podejmujac jednocze$nie w mniejszym lub wigekszym
stopniu wlasng aktywnos¢, lub (w obawie przed niepowodzeniem i chcac unik-
na¢ trudnosci) oczekuja rozwigzania sytuacji przez osoby trzecie bez swojego
udzialu'®. Niektore osoby biorace udzial w moich badaniach mialy problem
z przyjmowaniem pomocy, a w szczegélnosci z proszeniem o nig. Czesto wy-
nikalo to z poczucia niecheci wobec obarczania innych swoimi problemami

154 Tbid., s. 272-277.

155 M. Klimowicz i M. Drabek, Pisanie raka piersi. Internet jako Zrédlo wiedzy i kreowania wize-
runku choroby, op.cit., s. 142.

136 'W. OKkla, S. Steuden i P. Puzon, Ocena jakosci wlasnego zycia u kobiet po mastektomii,
op.cit., s. 44.

17 E. Wiktor, Ksztattowanie poczucia tozsamosci spotecznej 0séb niepetnosprawnych w procesie
rehabilitacji, op.cit., s. 169.

58S, Steuden i W. Okla, Czynniki sprzyjajgce podnoszeniu jakosci zycia w sytuacji choroby,
op.cit., s. 204.

159 M. Kulczycki, Psychologiczne problemy cztowieka chorego..., op.cit., s. 88.
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i okazywania slabosci. Jedna badana podsumowala to stwierdzeniem, ze przez
cale swoje zycie ,,musi by¢ twarda’, wigc nie jest typem czlowieka, ktdry sie zali,
stad nie moéwila zbytnio nikomu o trudnosciach i swoich problemach. Katarzyna
Otrebska-Popiotek dodaje, ze osoba wspomagana odczuwa w sposob wyjatkowy
ambiwalentne uczucia: z jednej strony chce pomocy, aby polepszy¢ swoja sytu-
acje, z drugiej — obawia si¢ okazania wlasnej stabosci oraz odmowy czy poczucia
nizszosci wzgledem osoby, ktora tej pomocy udziela'®®. Warto pamigtac, ze sytu-
acja zaleznosci jest najczesciej sytuacjg trudng psychologicznie dla osoby, ktéra
otrzymuje pomoc. Nie tylko charakter udzielonej pomocy, ale réwniez sposob
jej udzielenia wplyna na to, czy efekt tej pomocy wzbudzi w osobie wspieranej
pozytywne czy raczej negatywne uczucia.

Badania Katarzyny Popiolek'®' pokazuja, ze mozna zauwazy¢ dwie skrajne
grupy os6b wspomaganych. Pierwsza grupe stanowily osoby ,,zadowolone”, kto-
re (cho¢ w zwigzku z problemem doznawaly bezsilnosci, zniechecenia i smutku)
wchodzity w relacje pomocowsg z pozytywnymi uczuciami w stosunku do osoby
pomagajacej (w odpowiedzi na zauwazane zainteresowanie i che¢ pomocy). Druga
grupa byly osoby ,,niezadowolone” wchodzace w relacje pomocy z negatywnymi
emocjami. Osoby ,,zadowolone” w trakcie relacji pomocowej utrzymywaty swoje
pozytywne uczucia wobec osoby wspierajacej, a nawet pogtebiaty je o wdzigcznos¢.
W ich przypadku redukowaly sie réwniez negatywne uczucia zwigzane z sytuacja
problemows, pojawialo si¢ uczucie ulgi, uspokojenia, nadziei czy radosci i zado-
wolenia, co utrzymywalo sie réwniez po zakonczeniu pomocy. W kontekscie oséb
»hiezadowolonych” uwidacznialy si¢ emocje zwigzane z zagrozeniem poczucia
wlasnej wartosci, wstyd, zaklopotanie, upokorzenie czy poczucie winy. Stosunek
do osoby udzielajacej pomocy byl natomiast ambiwalentny: od cieptych uczu¢ po
agresje (rzadko zadowolenie wynikajace z okazywanego zainteresowania), a uczu-
cie wdzigcznosci po zakoniczeniu pomocy nie bylo powszechne.

Podobny podzial proponuje, na podstawie swoich obserwacji, Marian Kul-
czycki, wyszczegolniajac osoby, ktére maja tatwos$¢ w nawigzywaniu wspotpracy
i pozytywne nastawienie, a ,,gdy otrzymuja pomoc, cieszg si¢ i nie czujg si¢ upoko-
rzeni tym, ze sa zalezni od innych’, oraz ludzi, ktérzy nie maja fatwosci wspotdzia-
tania z innymi i ktérym ,wydaje si¢ (...), ze okazywana pomoc poniza ich i zbyt
uzaleznia ich od tych, ktérzy im pomagaja, dlatego z goéry juz przyjmuja obronng
postawe i przygotowuja si¢ do takiego postepowania, aby uchronic¢ si¢ przed po-
nizeniem”'*2. Czasem, w tej drugiej grupie, pojawia si¢ wrecz zazdros¢, a takze

160 K. Otrebska-Popiolek, Czlowiek w sytuacji pomocy..., op.cit., s. 29, 53.

161 K. Popiotek, Dynamika emocji w relacji pomocy, [w:] Dramaturgia poradnictwa..., op.cit.,
s. 199-205.

162 M. Kulczycki, Psychologiczne problemy cztowieka chorego..., op.cit., s. 91-92.
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sztuczno$¢ w kontaktach, podkreslanie wlasnej waznosci i nadmierne oczekiwa-
nia wobec strony, ktéra udziela pomocy'®.

Zaréwno mniejsze niz oczekiwane otrzymywane wsparcie otoczenia, jak i nie-
moznos$¢ odwdzigczenia si¢ za udzielang pomoc mogg by¢ zrédlem frustracji i ne-
gatywnych odczuc¢'®. Jak wskazuja Helena Sek i Roman Cie$lak, waznymi katego-
riami w kontekscie wsparcia s cechy osoby wspieranej, w tym: potrzeba wsparcia
spolecznego, jego poszukiwanie, mobilizacja sieci wsparcia spolecznego i unikanie
wsparcia spofecznego'®. Unikanie pomocy szczegélnie widoczne jest u 0séb z wy-
soka potrzeba autonomii, ktére wsparcie moga postrzegac jako zamach na swoja
samodzielnos¢ i niezaleznos$c¢'*.

Czasami moi rozméwcy stawali przed dylematem, czy upubliczni¢ chorobe,
proszac o wsparcie, czy zostawi¢ t¢ informacje dla waskiego grona znajomych, co
zdecydowanie ograniczy jego zasigeg. Dobrze obrazuje to przywotany w poprzed-
nim podrozdziale przykiad jednej z badanych, ktdra staneta przed tego typu wy-
borem, poszukujac dawcy szpiku - ostatecznie decyzja o upublicznieniu choroby
(poprzez udostepnienie prosby o pomoc na Facebooku oraz zorganizowanie akcji
zbidrki krwi i pobierania wymazdéw) spowodowala bardzo duzy odzew znajomych
(nawet dawnych - z liceum), co bylo dla niej niezwykle pozytywnym i budujacym
zaskoczeniem.

Zdecydowanie najtrudniejsze dla uczestnikéw moich badan bylo radzenie so-
bie z przyjeciem pomocy finansowej od znajomych - jak podkreslita jedna z mo-
ich rozméwczyn, w takich sytuacjach duma czgsto nie pozwala na przyjecie tego
typu pomocy. Réwniez bezsilnos¢ zwigzana ze spadkiem mozliwosci fizycznych
i zwigzane z tym uzaleznienie od innych wywoluja czesto negatywne emocje. Jak
wskazywali badani, bardzo trudno pogodzi¢ si¢ z ograniczeniami wlasnego or-
ganizmu i nauczy¢ si¢ prosi¢ o pomoc, dlatego niezwykle wazne jest okazywa-
nie szacunku w sytuacji pomocowej, co potwierdzaja réwniez badania Katarzyny
Otrebskiej-Popiotek. Pozwala ono na zachowanie godnosci i wspiera (czgsto za-
chwiane) poczucie wlasnej wartosci osoby wspieranej'®’. Z kolei bagatelizowanie
problemu upokarza osobe¢ zwracajaca si¢ o pomoc (ktéra czuje si¢ zignorowana,
niezrozumiana i osamotniona), a takze zmniejsza efektywnos¢ wsparcia'®®. Zatem

163 Tbid., 5. 92.

164 K. Popiolek, Wsparcie spoleczne - zarys problematyki, op.cit., s. 32.

15 H. Sek i R. Cieslak, Wsparcie spoleczne..., op.cit., s. 21. Zob. tez: M. Piorunek, Pomagajgcy
i wspomagani w kontekstach pomocowych. Zagajenie, [w:] Spoleczne i jednostkowe konteksty pomocy,
wsparcia spolecznego i poradnictwa, op.cit., s. 10-11.

1% H. Sek i R. Cieslak, Wsparcie spofeczne..., op.cit., s. 24.

167 K. Otrebska-Popiolek, Czlowiek w sytuacji pomocy..., op.cit., s. 82. Zob. tez: M. Piorunek,
Pomagajgcy i wspomagani w kontekstach pomocowych. Zagajenie, op.cit., s. 10.

168 K. Otrebska-Popiotek, Czlowiek w sytuacji pomocy..., op.cit., s. 82.
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istotne sg zaréwno cechy wplywajace na poczucie bezpieczenstwa u osoby wspo-
maganej, jak i te zwiekszajace szanse na efektywne rozwigzanie problemu. Z badan
wspomnianej juz parokrotnie K. Otrebskiej-Popiotek wynika, ze pozadanymi ce-
chami osoby udzielajgcej pomocy sa: dyskrecja i budzenie zaufania, takt, lojalnos¢,
umiejetnos¢ okazywania zrozumienia, dobro¢, kompetencja, posiadanie doswiad-
czenia, inteligencja, madros¢, umiejetnos¢ trzezwej oceny sytuacji i bezinteresow-
no$¢'®. Z kolei Krystyna Balawajder, omawiajac elementy umiejetnosci dawania
poczucia bezpieczenstwa, wskazuje na takie zachowania, jak:

- wyrazanie akceptacji wobec drugiej osoby i pozytywnych uczug,

- emanowanie spokojem i opanowaniem,

- dawanie wsparcia w trudnych chwilach,

- wspieranie swobody wypowiedzi poprzez niekrytykowanie, nieocenianie itp.,

- uzaleznienie stopnia wlasnej ingerencji w problem od oczekiwan drugiej

strony,
- poszanowanie dla ustalonych przez osobe wspomagang granic jej otwarto-
$ci i intymnosci,

- szanowanie i niezakldcanie zwigzkéw z innymi osobami,

- dyskrecja,

- unikanie wykorzystywania przewagi,

- niwelowanie wlasnej nadmiernej ciekawosci'”.

Analizujac wypowiedzi moich badanych, mozna zauwazy¢ pewng tendencje —
duzo wigksza role odgrywaly nastawienie i pobudki osoby pomagajacej anizeli
sam rodzaj i rozmiar pomocy.

Czasami zwykle spojrzenie kogo$ albo zwykla reakcja, chociaz jedno zdanie pocieszenia
potrafi nawet na miesigc humor poprawi¢ (PA_07).

Zbigniew Bohdan pisze, ze ,,[c]zasem niewielka pomoc przywraca wiare w sens
i prawdziwo$¢ relacji”'’!. Drobne gesty i wyrazy wsparcia, jesli byty uznawane za
zyczliwe, autentyczne i naturalne odruchy sympatii, byly zdecydowanie bardziej
doceniane przez moich badanych niz rozbudowane formy pomocy odbierane jako
wymuszone, sztuczne czy czynione wylacznie z poczucia obowigzku. Pokrywa si¢
to z pogladem Katarzyny Otrebskiej-Popiotek, ktdra stwierdza, ze ,[pJomoc nie
jest tozsama z wystepujacymi w tej relacji faktami, lecz z ich znaczeniem, ktére
nadaje im uczestniczacy w relacji cztowiek™”2. Wdziecznos¢ za uzyskang pomoc

199 Tbid., s. 75-78.

170 K. Balawajder, Umiejetnosci interpersonalne w niesieniu pomocy innym, [w:] Psychologia po-
mocy: wybrane zagadnienia, op.cit., s. 52.

71 Z. Bohdan, Jak rozmawia¢ z dzie¢mi, op.cit., s. 98.

172 K. Otrebska-Popiotek, Czlowiek w sytuacji pomocy..., op.cit., s. 17.
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zalezy od interpretacji jej znaczenia oraz postrzeganego wysitku osoby wspiera-
jacej i jest tym wigksza, im mniejszy — wedlug osoby wspieranej — byt obowigzek
udzielenia tej pomocy'”>.

Jak stwierdzajg Elzbieta Jundzill i Réza Pawlowska: ,Latwo mowi si¢ i pisze
o pomaganiu, ale trudniej jest je realizowa¢ w rzeczywistosci’'’%. Podobne stwier-
dzenia padaly z ust moich rozméwcow, ktorzy zwracali réwniez uwage na to,
ze czesto brak adekwatnego (lub jakiegokolwiek) wsparcia wynika po prostu
z niewiedzy. By¢ moze wytlumaczeniem tego s3 stowa Gerarda Egana, w ktorych
stwierdza: ,Mimo ze wielu ludzi odczuwa empatie z innymi, prawda jest taka, ze
niewielu wie, jak ubrac ja w stowa™”>.

Sa ludzie, ktorzy na pewno chca pomdc, a na przyktad nie wiedza, jak to zrobi¢, i robiag to
w glupi sposdb, tak? Wiec takie przeszkolenie... w ogdle mysle - ze taka rozmowa wta-
$nie... Dlatego méwie — PSYCHOLOG. Psycholog wlasnie, psycholog dla rodziny tez jest
wazny (PA_39).

Jak pisal ks. Jozef Tischner: ,,Im bardziej nietypowa sytuacja, tym trudniej znalez¢
wlasciwy sposéb postepowania’, ludzie nieswiadomie popelniaja gafy mimo do-
brych intencji, nie wiedza, co moga zrobic i co tak naprawdeg jest potrzebne drugiej
osobie'”®. Przydatne s3 zatem wszelkie formy podpowiedzi, np. w ramach warszta-
tow czy w formie poradnikéw lub ulotek, co dawaloby pewien (chocby wstepny)
fundament do udzielania odpowiedniego wsparcia, a przede wszystkim zmniej-
szaloby lek zwigzany z odczuwang w tym zakresie niewiedza.

Wszedzie ta edukacja o chorobie jest za mata po prostu. Jak traktowaé druga osobe. Tutaj,
stuchaj, jest mnostwo w szpitalu [w Anglii - N.U.] ksiazek i sa wlasnie takie broszurki, nie?
I sg broszurki - jak ty masz sobie poradzi¢ z rakiem, jak twdj partner ma sobie poradzi¢ z ra-
kiem, jestes$ babcig - jak sobie poradzi¢ z rakiem, po prostu dla wszystkich... sasiadem... czy
twdj przyjaciel ma... To tez jest fajne. (...). Tutaj sa specjalne stojaki. Z jednej strony mnie to
czasami dotowalo, Ze przechodzitam i tylko ten cancer, cancer, cancer [ang. rak - N.U.], nie?
Ale z drugiej strony nieraz jak na przyktad czekatam sama na wizyte do lekarza, to czytalam,
przegladalam i czytatam. I powiem ci, jak to fajnie, jakby nawet u glupiego lekarza rodzin-
nego lezaly [poradniki, broszury o komunikacji i wspieraniu os6b chorych onkologicznie —
N.U], chociaz ze dwa na jakims stoliku czy tam parapecie. Ludzie czasami siedza w kolejce
po 20-30 minut - przejrza, niech zobacza jedna strone tego, tak? Jak sie zachowac, jesli twdj
przyjaciel, twoj sasiad, kuz*a, ktokolwiek zachoruje, tak? (PA_39)

173 1bid., s. 15-17; Z. Juchniewicz, Niepetnosprawni jako uczestnicy relacji pomocy, [w:] Psycho-
logia pomocy: wybrane zagadnienia, op.cit., s. 82.

174 E. Jundzilt i R. Pawlowska, Pedagog wobec osoby chorego, op.cit., s. 8.

17> G. Egan, J. Gilewicz i E. Lipska, Kompetentne pomaganie..., op.cit., s. 136.

176 7. Tischner i J.A. Kloczowski, Wobec wartosci, op.cit., s. 74-75. Zob. tez: O.C. Simonton,
R.M. Henson i B. Hampton, Jak zy¢ z rakiem i go pokonaé, op.cit., s. 179.
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Warto pamiegtaé, ze czasami bliskich i osoby z otoczenia trzeba po prostu
nauczy¢ dobrego towarzyszenia choremu'”’. Dobrze oddaje to przyktad jednej
z moich rozméwczyn, ktéra na poczatku ustalita ze znajomymi otwarcie, czego
potrzebuje i oczekuje, jakich zachowan nie chce, a jednoczesnie zachecila, by
$mialo pytali o rzeczy, ktére ich interesuja lub odnosnie do ktérych maja watpli-
wosci. Waznym elementem jest otwarta rozmowa dotyczaca potrzeb. Jak (nie-
zaleznie od siebie) zwracali uwage bioracy udzial w moich badaniach psycho-
onkolodzy, pacjenci sg rézni, majg rézne potrzeby - réwniez te komunikacyjne
i w zakresie wsparcia — dlatego najwazniejsza i najbardziej efektywna nie jest na-
uka gotowych algorytmdéw postepowania i konkretnych instrukeji (ktére bywaja
zludne), ale uwrazliwianie na to, co osoba chorujaca moze czué, co si¢ z nig dzie-
je, oraz werbalizacja tego. Przede wszystkim jednak rozmowa i postepowanie
powinny opiera¢ si¢ na obserwacji chorego oraz stuchaniu tego, co sam moéwi
i okazuje pozawerbalnie, réwniez podczas — zdawaloby si¢ nieznaczacych - roz-
moéw na inne tematy. Najlepszym sposobem na to jest po prostu doswiadczenie
i szczera rozmowa.

Dobra wskazéwka rozwiewajaca obawy dotyczace tego, czy nasze wsparcie jest
wystarczajace, s3 sfowa Heinricha Pery: ,,Podczas wigkszosci wizyt chorego cieszy
sama obecno$¢ wspotmatzonka, dzieci, przyjacidt, kolegow - fakt, ze znalezli czas
dla niego, ze po prostu s3 przy nim. Chory pragnie tej bliskosci, a nie wielkich stow
czy tez obojetnej paplaniny, wypytywania i wmuszania jedzenia”'’%. Zainteresowa-
nie przyjaciot oraz okazywanie wyrazéw przyjazni sa bardzo wazne dla chorych na
nowotwory, nawet jedli nie majg oni sity i ochoty na spotkania'”.

Jak trafnie spotrzega Zaneta Juchniewicz, ,[p]rawdziwa pomoc to przede
wszystkim partnerstwo’'*°. Niemniej, by to partnerstwo bylo mozliwe, potrzebne
jest odpowiednie nastawienie obydwu stron relacji pomocowej, a przede wszyst-
kim umiejetno$¢ rozmowy na temat wzajemnych obaw i potrzeb. Jak pisata Vir-
ginia Woolf: ,Nie znamy wtasnych dusz, a co dopiero méwic¢ o cudzych™®.. Jasne
mowienie o swoich emocjach, oczekiwaniach i potrzebach wsparcia jest niezwykle
wazne w uzyskaniu efektywnej pomocy. Nie jest to jednak tatwe, dlatego wazna
jest nie tylko edukacja otoczenia w zakresie dobrego wspierania, ale réwniez przy-
gotowanie chorych (lub - szerzej — wszystkich ludzi) do méwienia o swoich po-
trzebach oraz budowanie umiejetnosci szukania pomocy w sytuacjach kryzysu.

177 Zob. A. Wyszadko, Przezywanie choroby z bliskimi i organizacja codziennego zycia, op.cit.,
s. 127.

178 'H. Pera, Sam nie podotam, op.cit., s. 187.

17 P. Bies, Walczylem z rakiem i..., op.cit., s. 137-138.
Z. Juchniewicz, Niepetnosprawni jako uczestnicy relacji pomocy, op.cit., s. 82.
81 V. Woolf, O chorowaniu, ttum. M. Heydel, Wydawnictwo Czarne, Wotowiec 2010, s. 35.
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5.4. Organizacje pacjenckie i sasmopomoc

Omawiajac funkcjonowanie spofeczne 0séb chorujacych onkologicznie, nie spo-
sOb poming¢ niezwykle waznego aspektu, jakim jest funkcjonowanie w spotecz-
nosci pacjentéw. Jak zauwazaja psychoonkolodzy i lekarze bioracy udzial w moich
badaniach, istnieja niejako dwa zycia szpitalne (oficjalne: personel oraz chorzy
i nieoficjalne: spofeczno$¢ chorych, nieformalne grupy wsparcia). Wspomniani
specjalisci podkreslaja szczegdlng role samopomocy wsrod pacjentéw — jak wyni-
ka z ich obserwacji i rozméw z chorymi, to wlasnie inni pacjenci wskazywani sa
jako jedno z gtéwnych (obok rodziny) zrédet wsparcia.

Rola samopomocy i tej grupy spolecznej, ktéra powstaje na oddzialach, jest bezcenna i my-
$le, ze czasami zdecydowanie lepsza i bardziej wspierajaca niz interwencje psychologiczne
(psychoonkolog szpitalny).

Réwniez osoby z wlasnym doswiadczeniem choroby onkologicznej biorace udziat
w zrealizowanych przeze mnie badaniach masowo podkreslaly role wzajemnej
pomocy pacjentéw (zwlaszcza w zakresie wymiany informacji i swoistego ,,wpro-
wadzania” w poszczegdlne procedury leczenia oraz tajniki radzenia sobie z ucigz-
liwymi objawami).

Rozmowy sa no jak najbardziej bardzo potrzebne, prawda? Takie wlasnie... bo czlowiek sie
boi, cztowiek... chyba najgorsze w Zyciu, co jest nam dane, to strach i bol, prawda? Dzigki
Bogu, bolu nie mam... juz - cofnat si¢. Ale strach pozostal. Ale ten strach wlasnie staram
sie minimalizowac¢ przez takie wlasnie rozmowy, no te dwa dni, kiedy spotykam sie z ludz-
mi, ktorzy maja za sobg juz troche. Bo z réznymi ludzmi si¢ spotykam - sg tacy, co dopiero
zaczynajg, ale sg tacy, ktérzy juz maja to za sobg, ta chemie, i przychodzg raz w miesigcu,
raz... no po prostu juz ta choroba jest takg chorobg przewlekls i oni po prostu... no tez
przekazujg swoje doswiadczenia, prawda? No i czerpiemy z tego (PA_04).

Tam masz czas, jak gdyby poobserwowac¢ inne sytuacje, tak? No... pomdc komus. Bo, je-
zeli - ja nie wiem, ja miatam tez taka sile sama (znaczy tak sobie oceniam to, tak?), ze jak
sztam do szpitala i jak bylam na jakim$ tam etapie i ktos byt obok mnie, ktéry byt na etapie
pozniejszym albo wczesniejszym, to ja mogtam od niego czerpa¢ informacje, tak? On sie
poczul lepiej, Ze mégt mi co$ powiedzied, a pdzniej ja si¢ czulam lepiej, Ze mogtam komus
co$ powiedzied, tak? (PA_17)

Jak pisze Manu Keirse: ,W sytuacjach, gdy jest si¢ dotknietym powazna cho-

robg, wielu pacjentéw pragnie czuc si¢ zrozumianymi w swoim strachu, niemocy,
rozczarowaniu i we wszystkim, co ich zajmuje”'*2. Osoby, ktére przezywaja po-

182 M. Keirse i I. Zajaczkowska, Zycie z chorobg..., op.cit., s. 350.
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dobne problemy, wydaja sie¢ zatem oczywistym zroédlem tego zrozumienia. Row-
niez badania dotyczace wsparcia spotecznego wskazuja, ze jako najlepsze zrédio
wsparcia w kryzysowej sytuacji postrzegane sg osoby przezywajace podobne pro-
blemy'®. Jak wyjasnia szpitalny psychoonkolog, gléwnym tego powodem jest wza-
jemne zrozumienie wérod pacjentéw oraz wigksza wiarygodnos¢ i autentycznosé
w kontaktach. Mozna tlumaczy¢ to fenomenem towarzyszy niedoli: osoby w gru-
pie maja zblizone do$wiadczenia i przezyty podobne niepowodzenia, s zatem ko-
rzystng grupa odniesienia, dzigki ktdrej chroni sie poczucie wlasnej wartosci'®.
Dzieje si¢ tak glownie dlatego, ze przebywajac w kregu oséb o podobnych proble-
mach, czujemy si¢ zrozumiani, bezpieczni, akceptowani, fatwiej jest sie otworzy¢,
a proces przechodzenia przez rézne fazy postawy wobec choroby przebiega tagod-
niej'®>. Malgorzata Rebialkowska-Stankiewicz zauwaza, ze:

(...) w grupie 0séb z podobnym problemem tatwiej méwic o swoich lekach, problemach,
konfliktach. Wypowiedziany problem przyjmuje konkretng postac, jest zidentyfikowany,
co ulatwia jego rozwigzanie. Dzielac sie swoimi trudnosciami z innymi, uczestnik przestaje
by¢ sam, ma stuchaczy, a cierpienie przez niego przezywane nie ma charakteru cierpienia
niszczacego czlowieka'®.

Co istotne, przyjaznie czy nieformalne grupy wsparcia (np. z pacjentami po-
znanymi podczas leczenia czy na rehabilitacji) tworza si¢ w sposéb naturalny, sa-
morzutnie:

Wszyscy rozmawiaja, wymieniaja doswiadczenia. Jeden drugiego pociesza — to znaczy
moze nie pociesza, ale przekazuje swoje do$wiadczenia i to wszystko tak... no nie wiem, ja
sama teraz, jak widze, ze kto$ przychodzi taki podtamany, to staram sie wciggna¢ w rozmo-
we i tak zawsze wspieramy sie (...) (PA_04).

Czasami nieformalne znajomosci i przyjaznie przeradzaja si¢ w bardziej sfor-
malizowane stowarzyszenia pacjenckie i oficjalne grupy samopomocowe, ktére
tworzone sg przez osoby o podobnych doswiadczeniach i problemach, a ich glow-
nymi zasadami s3 dobrowolnos$¢ i wzajemne wsparcie, co realizujg czesto przy
wsparciu konsultacyjnym (lub moderatorskim) psychologa czy terapeuty oraz

83 H. Sek i R. Cieslak, Wsparcie spoleczne..., op.cit., s. 16; M. Briguglio i C. Tedesco, Social
Interaction of Cancer Survivors in Malta. A sociological analysis, op.cit., s. 25.

18 ], Stochmiatek, Pomoc pedagogiczna wobec kryzyséw zyciowych, op.cit., s. 47.

18 A. Korlak-Lukasiewicz, Grupa samopomocowa ,Wsparcie po stracie” Zrédlem wsparcia w kry-
zysie, [w:] Wsparcie spoleczne w sytuacji kryzysowej, op.cit., s. 95.

186 M. Rebiatkowska-Stankiewicz, Samotnosé w chorobie nowotworowej - z praktyki dziatalnosci
Akademii Walki z Rakiem w Toruniu, ,,Forum O$wiatowe” 2014, t. 26, nr 1 (51), s. 162.
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wolontariuszy'®. Celem grupy samopomocowej jest wzajemna pomoc i oparcie
w radzeniu sobie z problemami, a takze poprawa jakosci Zycia jej cztonkéw (w tym
réwniez przez zwigkszenie skuteczno$ci wlasnych dzialtan i polepszenie funkcjo-
nowania)'®. Jak podkresla Anita Gatuszka, wsparcie i pomoc udzielane sobie wza-
jemnie przez pacjentdw moga obnizaé w nich lek, zwiekszaé poczucie bezpieczen-
stwa i poprawia¢ samopoczucie'®. Zaangazowanie w poprawe sytuacji czy stanu
emocjonalnego innych chorych moze wigc stanowi¢ réwniez strategie radzenia
sobie z wlasna chorobg i prébe nadania jej sensu.

Wpisuje si¢ to w kategorie¢ empathetic witnessing autorstwa Arthura Franka,
do ktérej nawigzywal Hubert Wiercinski analizujacy wywiad z bardzo aktywna
na pacjenckim forum internetowym rozmoéwczynig"’. Jak pisze wspomniany
autor: ,,Otwarcie si¢ na cierpienie i do§wiadczenie innych ludzi pomagato samej
rozmoéwczyni uporac si¢ z jej demonami, a tym samym odnalez¢ wlasciwg $ciez-
ke restytucji”**’. Pomoc daje zatem korzysci nie tylko osobie, ktdra z niej korzy-
sta, ale i tej, ktora tej pomocy udziela. Jak wynika z moich obserwacji, w sytuacji
choroby — w ktdrej w relacjach pomocowych zdecydowanie czesciej funkcjonuje
sie w pozycji biorcy - mozliwo$¢ zamiany tej roli i udzielenia wsparcia komus
innemu jest szczegélnie istotna, réwniez w kontekscie poczucia wlasnej warto-
$ci i sprawczosci. Poza tym, bazujac na koncepcji Aarona Antonovskyego, mozna
przypuszczaé, ze osoby z wysokim poziomem koherencji i elastycznosci w wyzna-
czaniu waznych obszaréw w zyciu w sytuacji niemoznosci (z uwagi na chorobe)
podejmowania aktywnos$ci zawodowej beda angazowa¢ si¢ w nowe aktywnosci
i kierunki dziatan (np. w prace spoleczna, pomoc innym pacjentom i dziatalnos¢
w stowarzyszeniach)'*2.

187 1. Heszen i H. Sek, Psychologia zdrowia, op.cit., s. 289. Por.: A. Radziewicz-Winnicki, Zy-
wiotowo$¢ otaczajgcej wspélczesnosci a szansa na homeostaze spoleczng. .., op.cit., s. 203-206; A. Ra-
dziewicz-Winnicki, Magia rewitalizacji w dobie niepokojgcej wspolczesnosci, [w:] Nauki spoteczne
wobec zmiany - alternatywa scalania (inspiracje dla wspélczesnej pedagogiki), red. K. Marzec-Holka,
A. Radziewicz-Winnicki i A. Wilkomirska, Wydawnictwa Uniwersytetu Warszawskiego, Warszawa
2018, s. 245-246.

18 M. Wysocka-Pleczyk, Grupy wsparcia online jako nowa forma pomocy w zmaganiu si¢ z cho-
robg, op.cit., s. 392; K. Smoczynska, Przestrzenie relacji spolecznych: osoby z ograniczeniami spraw-
nosci w spolecznosciach lokalnych i wirtualnych, Wydawnictwo Naukowe Scholar, Warszawa 2010,
s. 14-16.

189 A. Galuszka, Czlowiek przewlekle chory..., op.cit., s. 46.

190 Za: H. Wiercinski, Rak..., op.cit., s. 169.

1 Za: ibid.

192 Por. A. Antonovsky, Rozwiklanie tajemnicy zdrowia: jak radzic sobie ze stresem i nie zachoro-
waé, thum. H.J. Grzegotowska-Klarkowska, Instytut Psychiatrii i Neurologii, Warszawa 2005, s. 37—
38. Zob. tez: D.M. Rasmussen i B. Elverdam, The meaning of work and working life after cancer...,
op.cit., s. 1236-1237.
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Grupy samopomocowe chorych onkologicznie realizuja wiele celow, gtownie
skupiaja si¢ na wzajemnym wsparciu psychicznym, edukacji i wsparciu informa-
cyjnym, czasem réwniez rehabilitacyjnym, podejmuja jednocze$nie wspotprace
z rodzinami i specjalistami oraz wywieraja nacisk na decydentow w kwestiach
istotnych dla chorych'”. Przede wszystkim daja poczucie akceptacji i zrozumienia
oraz konkretne narzedzia do poprawy swojej sytuacji i motywacje do dziatania'*.

I tam tez jest bardzo duzo informacji. Bo Amazonki ochotniczki sa tez wyszkolone pod
wzgledem informacji: jak zdoby¢, jak papiery, gdzie i§¢, jakie badania. No bo generalnie
kazda sie pyta — co przeszlas? A ty co potrzebujesz? Jak wyglada badanie, nie wiem, scen-
tygrafii? Jak sie przygotowac? Co zrobi¢? Nawet glupie pytania - jak si¢ spakowa¢ do sa-
natorium? (...). Ja moéwie, pierwsze wlasnie pytanie, jakie ustyszatam, jak weszlam tam do
Amazonek (...): ,Jedna najwazniejsza rzecz: nie ma gtupich pytan. Cokolwiek chcesz sie
zapytal... nie wiem... jak wyglada proteza, jak bedzie wygladato, czy skéra mi si¢ nacig-
gnie, czy skora mi obwisnie, czy cokolwiek — nie ma gtupich pytan, cokolwiek chcesz, to sie
pytaj, nie bdj sie, ze ktos sie na ciebie krzywo spojrzy” (PA_17).

Jak wskazuje Ewa Syrek (opierajac si¢ na analizie prac innych badaczy), grupy
samopomocowe maja wydzwiek demokratyczny i innowacyjny, a ich fundament
stanowig:

»— solidarnos¢ spoleczna i pomoc wzajemna,

- umacnianie wiary w mozliwosci zycia zgodnego z aspiracjami,

- aktywnos¢ - przeciwstawianie sie rezygnacji i wyuczonej bezradnosci,

- rozwijanie wlasnych mozliwosci zamiast nastawien roszczeniowych”'®.
Ponadto, jak wspomnialam, stowarzyszenia pacjentéw i grupy samopomocowe
realizujg swoja misje rowniez przez lobbowanie za zmianami (§wiadomosciowy-
mi, systemowymi itd.), majacymi na celu zwigkszenie jakosci zycia i opieki nad
osobami chorujacymi'®®. By¢ moze jest to wyraz ,,rewolucji podmiotéw”, o ktorej
pisal Kazimierz Obuchowski, a ktora przejawia/przejawiala sie¢ w réznych dziata-
niach majacych charakter protestu przeciwko przedmiotowemu traktowaniu ludzi
(w tym nawet — jak pisze Obuchowski - ,w celu poznania naukowego lub lecze-
nia”)'”’". Stajg sie wiec widzialng reprezentacja niezauwazanej zazwyczaj w prze-

5 M. Rebiatkowska-Stankiewicz, Grupa samopomocy jako Zrédlo wsparcia spolecznego (na
przyktadzie Klubu Kobiet po Mastektomii ,, Amazonki”), [w:] Aktualne problemy wsparcia spotecznego
0s6b niepetnosprawnych, op.cit., s. 303-304.

94 E. Syrek, Zdrowie w aspekcie pedagogiki spolecznej, op.cit., s. 81.

1% Ibid., s. 79.

1% Wiecej o tym w: P. Brown et al., Health Social Movements. Advancing Traditional Medical
Sociology Concepts, [w:] Handbook of the sociology of health, illness, and healing: a blueprint for the
21st cenutry, red. B.A. Pescosolido, Springer, New York 2011, s. 117-137.

7 K. Obuchowski, Wokét psychologii osobowosci. .., op.cit., s. 260.
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strzeni publicznej grupy spolecznej'. Jak podkresla biorgca udzial w zrealizowa-
nym przeze mnie badaniu fokusowym przedstawicielka organizacji pacjenckich,
powstanie ruchu pacjenckiego bylo wiasnie kontrg wobec tabu raka, wyrazem
zlosci na spychanie tematu choroby oraz niedostatki opieki i wsparcia (zwlaszcza
w zakresie braku systemowych rozwigzan).

Przykladem tego jest dziatalno$¢ Fundacji Rak'n'Roll, a zwlaszcza jej niezyjacej
juz zatozycielki - Magdy Prokopowicz. Co istotne, na co zwraca uwage Agniesz-
ka Kaczmarek, dziatalnos$¢ ta zrywa z dotychczasowa - oparta na wspolczuciu
i litosci — retoryka kampanii spotecznych, skupiajac si¢ na przelamywaniu barier
uczestnictwa spolecznego ludzi chorych, a z ich akcji wylania sie ,,podkreslanie
kobiecosci, akceptacja dysfunkeji, petna aktywnos$¢ zyciowa™”.

Grupy samopomocowe moga zrzesza¢ ogolnie osoby chorujace na nowotwo-
ry lub taczy¢ przedstawicieli specyficznych grup chorych onkologicznie. W przy-
padku rzadszych nowotworéw mozliwosci zrzeszania si¢ i realnego wplywu na
sytuacje osob na nie chorych sg ograniczone - udzial w wiekszych zrzeszeniach,
takich jak Polska Koalicja Pacjentow Onkologicznych, pomaga skuteczniej dziata¢
W sprawie zmian na rzecz sytuacji pacjentow>®.

Jak pokazujg badania, kobiety zdecydowanie czesciej angazujg sie w dzia-
talnos¢ stowarzyszen i fundacji, poza tym zdecydowana wigkszo$¢ organizacji
pozarzadowych kieruje swoje dzialania wylacznie lub gléwnie na rzecz kobiet
(zwlaszcza kobiet z nowotworami piersi)®'. Przykladem najlepiej zorganizowa-
nej grupy samopomocowej pacjentow s kobiety po mastektomii zrzeszone w stu
kilkudziesigciu Klubach Amazonek (w rzadkich przypadkach czlonkami sg réw-
niez mezczyzni z rakiem piersi). Amazonki sg niezwykle preznie dziatajacg gru-
pa pacjencka: przetamujg stereotypy, realizuja wszechstronne wsparcie (nie tylko
emocjonalne, ale tez informacyjne i rehabilitacyjne)*?. Jak pokazuja badania Mat-
gorzaty Rebiatkowskiej-Stankiewicz oraz moje wlasne obserwacje, Amazonki s3
w duzym stopniu rozpoznawalne jako organizacja, a ich obecno$¢ i dziatalno$¢ sa
utrwalone w §wiadomosci spotecznej”. W przypadku ich przedstawicielek, z kto-
rymi rozmawiatam w ramach realizacji badan, ogromnie doceniane bylo wsparcie

198 1. Andrzejewski, Polityka nowotworowa. .., op.cit., s. 28-33, 58.

199" A. Kaczmarek, Od milczenia do opowiesci..., op.cit., s. 267-268.

200 F. Zierkiewicz i K. Wechmann, Zycie od nowa..., op.cit., s. 193. Wigcej o PKPO w: ibid.,,
s. 157-193.

21 M. Synowiec-Pitat, Kampanie spoteczne na rzecz pacjentéw onkologicznych i ich najblizszych.
Gléwne obszary dziatania, [w:] Socjologia i psychologia dla pacjenta..., op.cit., s. 68—69.

22 A. Mazurkiewicz, Dyskurs amazotiskiej emancypacji, czyli dlaczego media lubig Amazonki,
[w:] Kobieta i (b)rak..., op.cit., s. 27-34. Wiecej o tym w: E. Zierkiewicz i K. Wechmann, Zycie od
nowa..., op.cit.

23 M. Rebiatkowska-Stankiewicz, Grupa samopomocy jako Zrédlo wsparcia spolecznego (na
przyktadzie Klubu Kobiet po Mastektomii ,, Amazonki”), op.cit., s. 305.

305



informacyjne i rehabilitacyjne, zwlaszcza ze jest to pomoc udzielana bezplatnie
i regularnie, ktéra ma realne przelozenie na jakos¢ funkcjonowania. W ramach
dziatalnosci Klubow zapewnia si¢ czlonkiniom (i czlonkom) wsparcie psychologa,
rehabilitanta, lekarza, organizuje szkolenia, wycieczki, turnusy rehabilitacyjne czy
po prostu spotkania towarzyskie*”. Wazng dziatalnoscia Amazonek jest wolonta-
riat — przeszkolone ochotniczki wspieraja w szpitalach emocjonalnie i informa-
cyjnie kobiety z rakiem piersi, a przede wszystkim swoja obecnoscig i postawa
daja nadzieje, ze po chorobie i po usunigciu piersi mozna zy¢ i co wigcej — zy¢
szczesliwie?®.

Jak pisze Malgorzata Synowiec-Pilat, rola grup samopomocowych oraz pa-
cjentow wspierajacych (follow patient; w ramach odwiedzin pacjentéw przez oso-
by, ktére same przeszly dang chorobe) jest coraz wigksza, zwlaszcza w zakresie
pomocy emocjonalnej, informacyjnej, instruktazowej, wzbudzania optymizmu
i nadziei**. Wplyw na to ma niewatpliwie ich wiarygodno$¢ i mniejszy dystans
tego typu relacji i kontaktéw?””. Przyktady konkretnych oséb, ktorym udato si¢ po-
kona¢ chorobe, s3 niezwykle wazne dla pacjentéw i czesto daja wigkszag motywacje
do leczenia niz bezosobowe statystyki*®®.

Bo ja mysle, ze takie spotkanie z cztowiekiem moze, ktéry jako$ tam sobie poradzil z ta
chorobg i funkcjonuje w takim codziennym zyciu - zeby pokaza¢, ze to nie jest taki koniec
$wiata (...) (PA_I1).

Ja tez szukatam kontaktu z takimi ludzmi, ktérzy to przeszli - i to byto dla mnie takie
najwieksze uspokojenie: ,,Aha, przeszla, zyje, ma si¢ dobrze. O! 15 lat mineto, no to zdaze
dzieci wychowac¢”. No naprawde takie mysli przychodza — moze to $mieszne, ale wlasnie
takie mysli przychodza, ze cztowiek czegos nie zdazy (PA_37).

Ja mysle, ze takie spotkania sg najwazniejsze — ludzie, ktérzy sie spotykaja, ktérzy maja
wspolne doswiadczenia, oni potrafig sobie przekaza¢ zaréwno PRZEDE WSZYSTKIM
chyba ta wiedze taka dobra, potrafig si¢ podnies¢ i sobie pokazac ten dobry kierunek,
prawda? Ze oni..., nawet ci, dla tych, ktérzy bojg sie, juz mysla, ze juz nie ma dla nich
zadnej przyszlosci, to wlasnie tacy ludzie potrafig ich wyciagna¢ z takiego bagna. I wla-
$nie takie spotkania sa najwazniejsze. (...). Taka wzajemna motywacja bardzo wazna jest.
Wszedzie powinny by¢ [stowarzyszenia, organizacje pacjenckie - N.U.], bo tych ludzi jest
bardzo duzo (PA_04).

24 M. Salamon, ...by¢ Amazonkg, by¢ kobietg!, [w:] Kobieta i (b)rak..., op.cit., s. 44.

25 Ibid.; J. Orford, Community psychology..., op.cit., s. 286.

206 M. Synowiec-Pitat, Promocja zdrowia i profilaktyka onkologiczna w dziataniach organizacji
pozarzgdowych, op.cit., s. 107. Por. D.C. Schmitt, Cele, mozliwosci i granice dziatania grup samopomo-
cowych, [w:] Psychoonkologia: diagnostyka, metody terapeutyczne, op.cit., s. 351-353.

27 M. Synowiec-Pilat, Promocja zdrowia i profilaktyka onkologiczna w dziataniach organizacji
pozarzgdowych, op.cit., s. 107.

28 P. Bies, Walczylem z rakiem i..., op.cit., s. 32.
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Inicjatywa wspierajacg motywacje oraz nadzieje pacjentow jest organizowana
przez dr. Dariusza Godlewskiego z Fundacji ,,Ludzie dla Ludzi” akcja spoteczna
Policzmy sig z rakiem (w ramach ktdrej powstal portal Faqrak.pl ze $wiadectwami
0s0b, ktore z sukcesem przeszly leczenie oraz z rzetelnymi informacjami na temat
choréb nowotworowych i profilaktyki, a takze z forum internetowym)?®.

Wsparcie motywacji do leczenia i nadziej¢ na wyzdrowienie oraz satysfak-
cjonujace zycie po chorobie daja rowniez - tak jak wspomnialam - spotkania
z pacjentami weteranami, takimi jak Amazonki*!’. Pacjent weteran to osoba po
leczeniu wspierajaca osoby w trakcie choroby (zwlaszcza w trakcie hospitalizacji),
bazujaca na wlasnych doswiadczeniach, zwykle po przeszkoleniu psychoonkolo-
gicznym?'. Jak pisze Alicja Widera, wolontariusze, ktérzy sami byli pacjentami
i pomysélnie zaadaptowali si¢ do zycia (np. po amputacji), sa czgsto postrzegani
przez pacjentow jako bardziej autentyczni i wiarygodni niz personel medyczny;
poza tym - z uwagi na wlasne doswiadczenia - potrafig lepiej dostosowac si¢ do
uczu¢ i emocji pacjenta, a takze majg duza wiedze praktyczng z zakresu radze-
nia sobie z konkretnymi problemami*'?. Pozytywne efekty pracy bytych pacjentow
wolontariuszy potwierdzaja réwniez badania zagraniczne, w ktérych najczesciej
wskazywanymi przez pacjentki z nowotworem piersi zaletami tego typu wsparcia
byly m.in.: poczucie, ze nie jest si¢ samemu; udzielenie praktycznych wskazéwek
(np. dotyczacych doboru stanika po mastektomii), uspokojenie, zwigkszenie na-
dziei na pozytywna przyszlos¢ oraz mozliwos¢ utozsamienia si¢ z uwagi na po-
dobne doswiadczenia®".

Potrzeba edukacji zdrowotnej i kontaktu z osobami po udanym leczeniu i re-
habilitacji jest szczegdlnie wazna w przypadku oséb, u ktérych leczenie wiaze sie
z okaleczeniem i wymuszong znaczacg zmiang funkcjonowania (np. u chorych
z laryngektomig, czyli resekcjg krtani)*'“. Nie jest to jednak powszechna praktyka
w szpitalach, zwykle zaweza sie tez tylko do kobiet z nowotworami piersi (jako ele-
ment dziatalnosci Amazonek). Poza tym - podczas badania fokusowego - przed-
stawicielka organizacji pacjenckich zwrdcita uwage, ze cho¢ wzajemne dzielenie
sie doswiadczeniem i wsparcie innych chorych sg ogromnie pomocne, to oprécz
dobrze zorganizowanych Amazonek trudno jest wykorzysta¢ prace wolontariuszy

209 ¥.. Andrzejewski, Polityka nowotworowa..., op.cit., s. 189-191; Masz prawo wiedzie(, https://
faqrak.pl/ [dostep: 25.03.2020]; J. Krynska i T. Marzec, Onkolodzy..., op.cit., s. 126.

20 M. Lubas$ i K. Staby, Narracje nadziei, ambiwalencje doswiadczenia. .., op.cit., s. 411-413.

21 G. Chojnacka-Szawlowska, Nastegpstwa psychologiczne nowotworu gruczotu piersiowego i na-
rzgdow rodnych, op.cit., s. 117; M. Luba$ i K. Staby, Narracje nadziei, ambiwalencje doswiadczenia. ..,
op.cit., s. 407, 409-410.

22 A. Widera, Psychologia chorego leczonego metodami chirurgicznymi, op.cit., s. 129-130.

23 Za: J. Orford, Community psychology..., op.cit., s. 286.

24 A. Zaborowska i M. Pasek, Jakos¢ zycia chorych z nowotworem krtani leczonych napromie-
nianiem, op.cit., s. 80-81.
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z uwagi na problem malej liczby rzeczywiscie aktywnych czlonkéw organizacji
pacjenckich.

Jak zauwazyl jeden z moich rozméwcéw, internetowa samopomoc pacjentow
jest coraz bardziej popularna i powszechna, ale (wylaczajac pewne grupy, takie jak
Amazonki) brakuje pozawirtualnych plaszczyzn spotkan nowo zdiagnozowanych
pacjentéw z osobami mogacymi podzieli¢ si¢ wltasnym do$wiadczeniem:

Ja na przyktad bardzo chetnie - gdyby byla taka potrzeba gdzie$ w mojej okolicy - z kim$
sie spotka¢, nie przez Internet, ale osobiscie, to bardzo chetnie bym komus tak pomogt. Ale
takiej ptaszczyzny, takiego forum tego typu spotkan za bardzo nie ma (PA_29).

Z wyzej przytoczonego wniosku wylonita sie rekomendacja sformulowana przez
cytowanego mezczyzng, by tworzy¢ sieci kontaktéw do bylych pacjentéw chetnych
do pomocy pacjentom z mniejszym doswiadczeniem:

Na pewno taka kluczowa sprawa bylaby mozliwo$¢ dotarcia do zwyklego czlowieka, ktory
przez podobne problemy przechodzit i mogltby jako$ w tym poméc. Z jednej strony kto$
gotowy do pomocy, bo ja podejrzewam, ze szereg osob jest do takiej pomocy gotowych, ale
nawet nie wie, co z tg swoja gotowoscig zrobic. I na pewno jest tez szereg osob, ktdre takiej
pomocy potrzebuja (PA_29).

Potrzeba i korzysci plynace z kontaktu z bardziej do$wiadczonymi pacjentami
szczegolnie wybrzmiewaly w wywiadach z osobami chorujacymi na nowotwory,
ktdre stanowig nadal w pewnym stopniu tabu (np. rak jadra, rak jelit, rak odbytu),
a takze w kontekscie nowotworéw, w ktorych leczenie istotnie ingeruje w poz-
niejsze funkcjonowanie (tak jak w przypadku oséb z wyloniong stomig czy po
amputacjach).

Czes$¢ z moich rozméwcow zglaszata che¢ zaangazowania sie w tego typu
wolontariat, doceniajac wsparcie, jakie sami dostali na poczatku swojego zycia
z choroba.

I potem swoje to oddawatam, bo bylam wolontariuszka (...) (PA_22).

Niektorzy wyleczeni czuja swoisty diug wdzigcznosci, ktéry — we wlasnym od-
czuciu — moga splaci¢ poprzez misj¢ wspierania innych chorych?. Poza tym
zaangazowanie w pomoc innym daje poczucie satysfakcji oraz mozliwo$¢ sa-
morealizacji*'’. Czasami moi rozméwcy podkredlali, Ze chcieliby stuzy¢ pomoca

215

P. Bies, Walczylem z rakiem i..., op.cit., s. 239, 241-242; E. Mazurek, Biografie edukacyjne
kobiet..., op.cit., s. 204.
26 E. Mazurek, Biografie edukacyjne kobiet..., op.cit., s. 32, 136.
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i wltasnym dos$wiadczeniem innym pacjentom, poniewaz sami takiego wsparcia
nie otrzymali i dlatego widzg, jak bardzo potrzebne jest wypelnienie tej luki.
Poza tym pojawialy si¢ rowniez stwierdzenia, ze pomaganie innym niesie rado$¢
i daje sile do mierzenia si¢ z wlasng choroba. Jak pisze — nawiazujac do mysli Vik-
tora Emila Frankla - Stefan Szary, czlowiek poszukuje sensu, ktory jest dla nie-
go potrzeba fundamentalng i ktory pozwala godnie zy¢ mimo niesprzyjajacych
okolicznosci?"”. Dla wielu 0so6b istotna jest Swiadomo$¢, ze z ich do$wiadczenia
moga skorzysta¢ inni, co pozwala nada¢ wigkszy sens przezytemu cierpieniu
i problemom, a jednoczesnie stanowi szanse na pozostawienie czego$ po sobie
(a to z kolei fagodzi rozbudzony przez chorobe lek przed smiercig)*'®. Aktywnos¢
w fundacjach i stowarzyszeniach pozwala jednoczesnie zagospodarowa¢ czas (co
szczegOlnie istotne jest w przypadku oséb nieaktywnych zawodowo) oraz spo-
zytkowac swoje doswiadczenie choroby w sposéb istotny spolecznie.

Che¢ aktywnosci w grupach (bylych) pacjentéw onkologicznych nie jest jed-
nak standardem we wszystkich przypadkach - cz¢§¢ oséb przyjmuje strategie
odcigcia sie od choroby, wiele 0séb nie jest tez zainteresowanych przebywaniem
w grupie, w ktorej gtéwnym tematem jest choroba?”®. Znalazto to potwierdzenie
réwniez w moich badaniach - niektérzy z rozméwcéw odrzucali pomyst zaanga-
zowania si¢ w organizacje pacjenckie, upatrujac w tym zbyt duzego wigzania si¢
z choroba.

Na poczatku tak — wchodzitam na jakie$ fora, Amazonki, jakie$ grupy wsparcia. Potem sie
ze wszystkiego odsunetam, bo ja si¢ nie chce wiazac z ta choroba. (...). Ja juz jestem tak
zmeczona tym tematem, Ze ja jakby sie odcinam od tego (PA_08).

Niemniej organizacje obecnych i bylych pacjentéw oprocz tego, ze sa miej-
scem spotkan i nawigzywania przyjazni wsrod oséb z podobnymi problemami
i doswiadczeniami, ulatwiajg réwniez proces readaptacji i dostep do wsparcia.
Szczegdlna role odgrywaja réwniez grupy internetowe (obecnie tworzone najcze-
$ciej na Facebooku), wpisujace sie w tendencje, ktérg Barry Wellman nazwat usie-
ciowionym indywidualizmem (ktdry - jak pisze Magdalena Piorunek - przejawia
sie m.in. w tym, ze ,ludzie Zyja na pozér razem, ale osobno’, a Zycie spoleczne
i kontakty interpersonalne w duzej mierze przenosza si¢ do przestrzeni wirtual-
nej)**. Réwniez w zrealizowanych przeze mnie badaniach czg¢$¢ moich rozméw-

2178, Szary, Choremu nie stéw potrzeba, ale obecnosci..., op.cit., s. 278-279.

28 1.D. Yalom, Patrzgc w stotice..., op.cit., s. 79-80, 121-122.

29 M. Pawlicki, Rak. Nadzieje i rozczarowania, op.cit., s. 23. Zob. tez: E. Mazurek, Biografie
edukacyjne kobiet..., op.cit., s. 203; H.G. Hubbeling et al., Psychosocial needs of young breast cancer
survivors in Mexico City, Mexico, op.cit., s. 13.

20 M. Piorunek, W kregu dziata# pomocowych. Polifonicznos¢ dyskursu, op.cit., s. 8.
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cow podkreslala wazng role wirtualnych spotkan z innymi chorymi - kilkoro
znalazlo w ten sposdb przyjaciot (réwniez z zagranicy). Jak stwierdzila jedna z ba-
danych, istotng zaleta jest to, Ze ,mozna si¢ z nimi po$miac i nie trzeba udawac, ze
wszystko jest OK”. Szczegélnie budujace jest wzajemne zrozumienie, a jednoczes-
nie przyzwolenie na odczuwanie trudnych emocji. W rzeczywistosci pozawirtual-
nej pacjenci czesto odczuwajg brak tego zrozumienia oraz przybieraja ,,maski’, nie
obnazajac swoich prawdziwych uczu¢ i emocji. Poczucie braku zrozumienia przez
otoczenie kompensowane jest czesto poprzez aktywno$¢ na pacjenckich forach
internetowych i w internetowych grupach wsparcia.

Jak pisze ks. Jozef Tischner: ,,Czlowiek poszukuje sobie miejsca wsrdd ludzi.
(...). Poszukuje ludzi, wéréd ktdrych nie musiatby udawac”*?'. Wobec odczuwa-
nego braku zrozumienia i irytacji zachowaniem ,,zdrowych os6b” chorzy czesto
po prostu szukajg alternatywnych zrdédetl wsparcia - ludzi w podobnej sytuaciji,
z podobnymi problemami i emocjami, widzac w nich osoby, ktére dzieki wspodl-
nym do$wiadczeniom lepiej zrozumieja to, co przezywaja, i z ktérymi beda mogli
(wirtualnie badz twarza w twarz) podzieli¢ si¢ tym, co czuja.

Mysle, ze duza czes¢ osob wlasnie nie wiedziata, jak si¢ zachowal, w jaki sposob. No bo
albo byta grupa oséb, ktora moéwita, ze wszystko bedzie dobrze, co jest bardzo zle, bardzo,
bardzo, bardzo dla osoby, ktdra... tak naprawde nie odzywasz sig, a jak si¢ odezwiesz, to
»wszystko dobrze” i tak naprawde nie interesuje ich twdj problem i tak dalej. A druga czes$¢
0s0b, no... moze tez po czesci moja wina byta troche, bo ja tez chcialem jakby... jest tak, ze
czlowiek szuka podobienstwa — jezeli ja na przyklad wiem, Ze ta osoba nie wie, co ja czuje,
to ja jakby z gory zakladam, ze ona nigdy nie bedzie czuta tego, tych moich emocji i tak
dalej. No i w jaki$ sposdb bardziej tak angazowalem si¢ w osoby, ktére znalem na oddziale
onkologicznym, no bo wigkszo$¢ 0séb, ktore ja znatem, nigdy nie byla na oddziale onkolo-
gicznym (te z rowiesnikow) i tak dalej (PA_06).

Grupy wsparcia (rowniez te internetowe) czy stowarzyszenia pacjentow, w kto-
rych spotykajg si¢ osoby z podobnym doswiadczeniem, daja przede wszystkim
poczucie bezpieczenstwa i akceptacji — poczucie, ze osoby te moga by¢ soba, opo-
wiada¢ wprost o swoich lekach, problemach i emocjach (czgsto zatajanych przed
otoczeniem z uwagi na presje optymizmu i pozytywnego nastawienia), uzyskac
zrozumienie i wsparcie (réwniez informacyjne); w wielu przypadkach tworza sie
réwniez przyjaznie*”.

21 7. Tischner i J.A. Kloczowski, Wobec wartosci, op.cit., s. 12.

22 . Orford, Community psychology..., op.cit., s. 286-288; M. Gajda, O przyjazni na zawsze.
Amazonki o relacjach nawigzywanych w klubie Kobiet po Mastektomii, [w:] Kobieta i (b)rak..., op.cit.,
s. 35-41; M. Salamon, ...by¢ Amazonkg, by¢ kobietg!, op.cit., s. 43-44; M. Klimowicz i M. Drabek,
Pisanie raka piersi. Internet jako Zrodlo wiedzy i kreowania wizerunku choroby, op.cit., s. 142.
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To sa takie przyjaznie naprawde dlugoletnie. Generalnie jest tak, Ze Iacza nas w zyciu do-
$wiadczenia, faczg nas... nie wiem... szkota nas faczy, zainteresowania, ale facza nas tez do-
$wiadczenia zyciowe, tak? (...). W ogdle stowarzyszenia, ktére skupiajg ludzi w podobnych
problemach, tez sa bardzo mocno dodatnio dzialajgce na drugiego czlowieka (PA_17).

No i ten klub tez - to jest duza warto$¢, no wlasnie spotykamy sie wszystkie te, ktore miaty
podobne przezycia. Jedna ma taki... tych rakéw jest tez rézne... i rézne sposoby leczenia
s, ale, wie Pani, ta taka braterskos¢ to wiaze. Wspdlny los wigze. Ogromnie (PA_22).

Optymistyczne wnioski plyna z badan Malgorzaty Rebiatkowskiej-Stankie-
wicz: badane Amazonki w wiekszosci przypadkéw wskazywaly, ze aktywnosé
w grupie samopomocowej miata wpltyw na odbudowe utraconego poczucia atrak-
cyjnosci i pozwolila uwierzy¢ we wlasne sily, pomogla poprawi¢ relacje rodzinne
oraz wplyneta na wieksze uczestnictwo w zyciu spolecznym??. Poza tym cze$¢ ko-
biet wigzala z uczestnictwem w Klubie wzrost pewnosci siebie i polepszenie umie-
jetnosci rozmowy o wlasnych problemach, aktywnego stuchania innych, a takze
wieksza skutecznos¢ dziatania?**.

Grupy samopomocy - jak podkresla Malgorzata Rebiatkowska-Stankiewicz -
»Zawieraja w sobie ogromny potencjal terapeutyczny i pedagogiczny przynoszacy
korzysci wszystkim zaangazowanym w ich dzialalno$¢ ludziom w postaci zde-
cydowanej poprawy funkcjonowania™. Mozliwo$¢ porozmawiania o chorobie
w poczuciu bezpieczenstwa i zrozumienia jest szczegélnie istotna w przypadku
o0sob, ktére nie chcg nadmiernie porusza¢ tematu choroby w swoim najblizszym
otoczeniu (z uwagi na chec ,,chronienia” bliskich przed obcigzeniem czy z uwagi
na brak odpowiednich oséb do podzielenia si¢ trudnymi emocjami).

(...) 1 méwie - to jest ten moment, zeby jak najszybciej sobie co$ tam poszukad, taka grupe,
zeby w domu pozostawi¢ taka czystg atmosfere. Zeby oni az tak bardzo tez nie zyli [ta cho-
roba - N.U.]. A Zebym ja tez miata mozliwos¢ wypowiedzenia si¢ o moich lekach, obawach,
o tych wszystkich zwigzanych z choroba - a nie tylko tu w tym domu ich... no (PA_21).

Co ciekawe, coraz czeséciej to wlasnie wspolny problem czy zainteresowa-
nie tymi samymi kwestiami, a nie blisko$¢ geograficzna stajg si¢ zaczatkiem do
tworzenia spolecznosci, na co wskazuje Karolina Smoczynska?*. Obecnie coraz
wieksza role odgrywaja fora i grupy internetowe (tworzone m.in. na Facebooku).
W przypadku grup internetowych, tak jak w grupach tradycyjnych, najczestszym

% M. Rebiatkowska-Stankiewicz, Grupa samopomocy jako Zrédlo wsparcia spolecznego (na
przyktadzie Klubu Kobiet po Mastektomii ,, Amazonki”), op.cit., s. 306.

24 Tbid.

2 Tbid., s. 308.

26 K. Smoczynska, Przestrzenie relacji spotecznych..., op.cit., s. 10, 15.
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motywem przystapienia jest che¢ integracji z innymi chorymi (majacymi podobne
doswiadczenia) oraz uzyskania wsparcia informacyjnego®”. Jak pisze Malgorza-
ta Wysocka-Pleczyk, osoby chore szukajg przede wszystkim konkretnych porad
i wsparcia emocjonalnego oraz informacyjnego od osob, ktore sa/byty w podobnej
sytuacji, a miejscem tych spotkan jest czesto Internet*®. Potwierdzajg to réwniez
zrealizowane przeze mnie badania. Jednak z drugiej strony cz¢$¢ moich rozméow-
cow (zarowno pacjentdw, jak i specjalistow) wskazywala na zagrozenia zwigzane
z mozliwos$cig przekazywania btednych informacji czy niebezpiecznego, nieumie-
jetnego ,wsparcia’, czemu sprzyja internetowa anonimowos¢.

Stosunkowo czesto pojawialy si¢ réwniez stwierdzenia typu: ,Na poczatku
czytalam w Internecie, ale przestatam’, co argumentowane bylo nadmiarem nega-
tywnych emogji i blednych informacji.

A czlowiek szuka po prostu w Internecie - i albo trafi na jakie$ dobre Zrédlo informacji
(sprawdzone), albo trafi na niesprawdzone i bedzie sie... nie wiem... dofowat czy tam ne-
gatywnie podchodzit (PA_13).

Na poczatku siedziatam troche w Internecie. Potem stwierdzitam, Ze nie warto — niektérzy
straszg na swoich przykltadach, tak ze... Nie warto, naprawde (PA_25).

(...) siedzenie przed komputerem i czytanie tam réznych foréw... Na poczatku kusilo i to
bylo straszne, czlowiek chciat wyczytac i w ogole chcial wyczytaé, ze cos... i wszystko do
siebie przyklejal (...) — a to w ogole jest bardzo zfe. I ja tak miatam moze przez pare dni,
a potem stwierdzitam, ze nie - ze to w bardzo zlg strong idzie. Ze nie bede tego czytaé. Bo
moj przypadek to jest moj przypadek i koniec (PA_18).

Nalezy pamieta¢, ze chorzy (nawet z t3 sama diagnoza) rdznig si¢ od siebie, maja
inny przebieg choroby, inaczej reaguja na leczenie (ktére tez dobierane jest indywi-
dualnie), stad nie zawsze informacje wzajemnie sobie przekazywane majg wartos¢
dla poszczegdlnych pacjentéw, w niektorych przypadkach moga by¢ nawet szko-
dliwe i poglebiac strach (zwlaszcza gdy dana osoba poréwnuje si¢ z kims, u kogo
przebieg choroby jest trudny, a rokowania niekorzystne)*.

Odnosnie tej grupy [internetowej grupy wsparcia - N.U.] zastanawiam si¢ — bo tam mozna
mie¢ i pozytywne wrazenie, i negatywne pewne. Pozytywne, ze masz rzeczywiscie prak-
tyczng porade. I tam ludzie bardzo chetnie takg porade przy jakim$ tam problemie udzie-

27 M. Rebiatkowska-Stankiewicz, Grupa samopomocy jako Zrédlo wsparcia spolecznego (na
przykladzie Klubu Kobiet po Mastektomii ,,Amazonki”), op.cit., s. 306-307; E. Mazurek, Biografie
edukacyjne kobiet..., op.cit., s. 202.

228 M. Wysocka-Pleczyk, Grupy wsparcia online jako nowa forma pomocy w zmaganiu sie z cho-
robg, op.cit., s. 392.

2 1Ibid., s. 126; D. Bernad et al., Wsparcie spoleczne udzielane przez personel medyczny..., op.cit.,
s.93-94. Por. D. Bernad et al., Wplyw personelu medycznego..., op.cit., s. 99.
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laja. Przy czym zaraz zastrzegaja — i stusznie — ze to porada laika, ze to nie mozna traktowac
jako porade lekarska; to jest porada kogos w podobnej sytuacji, bo jest ryzyko, ze ktos
przyjmie czyja$ tam porade, ze to jest warto$ciowsze od lekarskiej porady, natomiast jego
sytuacja moze by¢ zupelnie inna niz tej osoby radzacej. Ale mysle, ze tutaj ludzie majg pod
tym wzgledem wyczucie. Natomiast to, co moze by¢ trudne dla kogo$ (...) - tam ludzie
pisza o tych réznych problemach (...), wiec jesli kto$ tak na swiezo wchodzi, moze czuc sie
przygnieciony czy tez zaniepokojony: ,,Kurcze, to mi tez si¢ to moze... co$ si¢ moze sta¢”
(PA_29).

Bardzo krytycznie do dziatalnosci foréw internetowych i internetowych grup
wsparcia odnosi si¢ biorgca udzial w moim badaniu psychoonkolog-psychotera-
peutka, ktéra podkresla, ze tworza one niebezpieczenstwo tworzenia blednych
scenariuszy choroby i zycia, wzajemnego ,nakrecania si¢”, a przede wszystkim
dezinformacji - historie i doswiadczenia mogg by¢ podobne, ale nigdy nie sg ta-
kie same, stad odpowiedz zawsze musi by¢ zindywidualizowana i oparta na spe-
cjalistycznej wiedzy. Co wiecej (jak podkresla wspomniana rozméwczyni), nalezy
pamietac, ze odpowiedz kierowang do jednej osoby czytaja tez inne, ktére moga
ja zinternalizowac¢ i odnie$¢ do wlasnego (zawsze w wigkszym lub mniejszym stop-
niu réznigcego si¢) przypadku; poza tym nie jesteSmy w stanie przewidzie¢, co
z danej wypowiedzi przyjmie konkretna osoba (osoby przerazone diagnoza filtru-
ja komunikaty inaczej — np. moga skupi¢ sie jedynie na negatywnych aspektach,
co spoteguje ich lek). Niestety, obserwujac réznorodne fora internetowe i face-
bookowe grupy wsparcia, zauwazam, Ze bardzo czgsto pojawiaja si¢ na nich osoby
przejawiajace tendencje do udzielania jednoznacznych rad, interpretujace wyniki
badan innych 0séb (mimo braku przygotowania merytorycznego), a takze forsu-
jace niesprawdzone naukowo (i czesto szkodliwe) informacje.

Znaczacy role odgrywajg zatem moderatorzy i administatorzy, ktorzy powin-
ni zapobiegac (stosunkowo czestej na forach internetowych) dezinformacji i nad-
miernemu subiektywizmowi, ktory jest przekladany na sytuacje innych oséb*.
Poza tym wazne jest tworzenie w Internecie miejsc z rzetelng wiedza, modero-
wanych przez specjalistow z duzym doswiadczeniem. Niestety, trudno zapewnié
odpowiednig jakos$¢ bez poniesienia nakladéw finansowych, a najczgsciej tego
typu przedsigwziecia opierajg si¢ jedynie na pracy wolontaryjnej (na co wskazy-
wala m.in. wspomniana psychoonkolog-psychoterapeutka). Duze znaczenie ma
réwniez edukacja pacjentéw — zaréwno pod katem przekazywania wiarygodnych
informacji, jak i nauki odrdézniania wartosciowych stron od tych zawierajacych
szkodliwe i niesprawdzone tresci. Dlatego waznym zadaniem - réwniez w kontek-

20 Zob. tez: A. Doroszewska, Wplyw Internetu na zachowania w zdrowiu i chorobie, [w:] Zdro-
wie i choroba w kontekscie psychospolecznym, op.cit., s. 306; L. Andrzejewski, Polityka nowotworo-
wa..., op.cit., s. 30-31, 140-141.
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$cie pedagogicznym - jest nauka rozrdzniania informacji konstruktywnych i fa-
chowych od tych szkodliwych (co warte podkreslenia — edukacja ta powinna miec
charakter wyprzedzajacy, ogdlny, a nie tylko skupia¢ si¢ na osobach, ktdre juz sa
w sytuacji choroby), tym bardziej ze mimo widocznych potencjalnych zagrozen
przestrzen wirtualna odgrywa bardzo duza role w zakresie wsparcia. Jednoczesnie
mozna przyjaé, ze pozycja Internetu jako zrédta informacji nie tylko nie zmaleje,
ale bedzie sie umacniac.

Dla wielu 0s6b kontakty z innymi pacjentami — zaréwno w rzeczywisto$ci wir-
tualnej, jak i pozawirtualnej — stanowig ogromne wsparcie. Warto jednoczesnie
podkresli¢, ze - wbrew dosy¢ powszechnym wczesniej alarmujacym zalozeniom —
internetowe kontakty zasadniczo nie stanowig zagrozenia dla istniejacych juz kon-
taktow realnych i sg raczej ich uzupelnieniem, a nie substytutem (natomiast nowe
kontakty internetowe przenosza si¢ czesto do rzeczywistosci pozawirtualnej, stajac
sie zaczatkiem przyjazni, a nawet zwigzkow)®!. Poza tym Internet daje mozliwos¢
nawigzania znajomosci z innymi chorymi takze osobom, ktére chorujg na rzadkie
nowotwory lub nie maja w swoim otoczeniu 0s6b o podobnych doswiadczeniach.
Jak wynika z relacji moich rozmdéwcéw, tego typu wzajemne wsparcie jest dla nich
ogromnie wazne, zwlaszcza w kontekscie wymiany praktycznych wskazéwek do-
tyczacych funkcjonowania czy po prostu wzajemnego zrozumienia. Bardzo waz-
nym elementem jest zatem wymiana doswiadczen i wsparcie instrumentalne (np.
informacje dotyczace pozyskiwania refundacji, sprzetu rehabilitacyjnego, miejsc,
gdzie mozna kupi¢ peruke itd.), ktére pomagaja zmniejszy¢ poczucie zagubienia
i bezradno$ci, zwlaszcza w przypadku pacjentéw na poczatku leczenia®. Musimy
pamigetac o specyficznej sytuacji os6b chorych onkologicznie - ze wzgledu na stan
zdrowia i obnizong odpornos¢ (zwlaszcza podczas chemioterapii) czgsto bezpo-
$redni kontakt z innymi ludzmi musi zosta¢ ograniczony. W takich sytuacjach,
jak zauwaza Lukasz Andrzejewski, fora internetowe moga stac si¢ jedyng mozliwa
forma kontaktu z osobami, ktére (z uwagi na podobne doswiadczenia) rozumieja
problemy i emocje zwigzane z chorobg, a takze okazja do otrzymania wsparcia
i akceptacji**.

Komunikacja internetowa stanowi jedynie substytut prawdziwego kontaktu,
jednak warto zauwazy¢, ze ten brak bezposredniego kontaktu ma wbrew pozorom
réwniez swoje dobre strony. Dzigki oddaleniu rozméwcéw i anonimowosci fora
internetowe stanowig pole do nawigzywania znajomosci i interakcji oséb o roz-

#1 K. Smoczynska, Przestrzenie relacji spotecznych..., op.cit., s. 16-17.

»2 M. Wysocka-Pleczyk, Grupy wsparcia online jako nowa forma pomocy w zmaganiu sig z cho-
robg, op.cit., s. 393; M. Fopka-Kowalczyk, Wsparcie spoteczne w chorobie nowotworowej, op.cit.,
s. 161.

#3 L. Andrzejewski, Polityka nowotworowa..., op.cit., s. 139, 146. Zob. tez: M. Wysocka-Ple-
czyk, Grupy wsparcia online jako nowa forma pomocy w zmaganiu sie z chorobg, op.cit., s. 392.
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nym statusie spofecznym, co w realnym kontakcie prawdopodobnie wigzaloby si¢
z wieksza barierg®*. Zwraca na to uwage rowniez Jan Grzenia, stwierdzajac, ze
»komunikacja przez Internet pozwala zrealizowa¢ wszystkie mozliwe cele proce-
su komunikowania si¢ (lub przynajmniej wszystkie wazne dla jego uczestnikéw),
stwarzajac jednoczesnie moznos¢ zachowania dystansu wobec innych uczestni-
kow aktu komunikacji”?*. Dystans ten odnosi si¢ jednak bardziej do anonimowo-
$ci, poniewaz fora dyskusyjne sg z natury w wigkszosci przypadkow bardzo egali-
tarne, a styl jezyka jest otwarty i potoczny>*.

Podobne wnioski przytacza Ronald W. Dworkin, wskazujac na to, ze interne-
towe grupy samopomocowe pozwalajg na zachowanie anonimowosci, ale jedno-
cze$nie dajg poczucie sily i zrozumienia; uzytkownicy czuja si¢ réwni, co redukuje
strach przed o$mieszeniem, dzigki czemu maja mozliwos$¢ zwierzenia si¢, zwlasz-
cza w sytuacji, gdy - z réznych wzgledéw — nie chcg lub nie moga zwierzy¢ sie
swoim bliskim*”. Kwestia mozliwosci anonimowego podzielenia si¢ swoimi emo-
cjami i problemami ma szczegdlne znaczenie w przypadku mezczyzn, ktorzy cze-
sto odczuwajg spoleczng presje zwiazang z tradycyjnym paradygmatem meskosci,
zgodnie z ktérym powinni by¢ silni i opanowani niezaleznie od okolicznosci**.
Internetowe grupy samopomocowe wpisuja si¢ w potrzebe neutralnosci emocjo-
nalnej, anonimowosci i kontaktu z osobami, ktére maja podobne doswiadczenia -
jak pisze Hubert Wiercinski - stanowia ,,bezpieczne azyle” pozbawione spolecznej
presji, naznaczania®”.

Poza tym samopomoc internetowa jest dla wielu oséb rozwigzaniem wygod-
niejszym. Jak zauwazyto kilka moich rozméwczyn, w wiekszosci organizacji pa-
cjenckich aktywniejsze sg starsze osoby, a mtodzi integruja si¢ bardziej w Inter-
necie, poniewaz latwiej jest im to polaczy¢ z aktywnoscig zawodowa i rodzinna.

24 T. Chyrzynski, Jezyk w Internecie: formalne, semantyczne i funkcjonalno-pragmatyczne wila-
Sciwosci jezyka angielskiego i polskiego w komunikacji internetowej, Centrum Badan Europy Wschod-
niej Uniwersytetu Warminsko-Mazurskiego, Olsztyn 2012, s. 46; J. Grzenia, Komunikacja jezykowa
w Internecie, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2007, s. 91. Zob. tez: M. Wysocka-Pleczyk,
Grupy wsparcia online jako nowa forma pomocy w zmaganiu sig z chorobg, op.cit., s. 394.

25 1. Grzenia, Komunikacja jezykowa w Internecie, op.cit., s. 26.

26 Jezyk uzywany w Internecie mozna uzna¢ za specyficzng hybryde jezyka pisanego i méwio-
nego; uzytkownicy zwracaja sie do siebie zwykle w sposob bezposredni, pomijajac zwroty ,,Pan”/
»Pani’, niemniej nadal wazne sg kultura wypowiedzi i wzajemny szacunek, a na strazy tego stoja
regulaminy oraz moderatorzy/administratorzy forum. Ibid., s. 35-36; T. Chyrzynski, Jezyk w Inter-
necie..., op.cit., s. 43-45.

27 R.W. Dworkin, Nowa ewangelia zdrowia, op.cit., s. 726-727. Por. C. Shilling, Kultura, ,,rola
chorego” i konsumpcja zdrowia, op.cit., s. 744.

28 ML.S. Zanchetta et al., From early detection to rehabilitation in the community..., op.cit., s. 11;
C. Handberg, C.V. Nielsen i K. Lomborg, Men’s reflections on participating in cancer rehabilitation. ..,
op.cit., s. 167-168.

29 H. Wiercinski, Rak..., op.cit., s. 139.

315



Szczegolnie czesto pojawialo sie to w kontekscie mtodych kobiet z nowotworem
piersi, ktore wskazywaly na to, ze poczatkowo nieswojo czuly sie na spotkaniach
Amazonek z uwagi na dominacj¢ znacznie starszych od nich pan (cho¢ jedno-
cze$nie ogromnie docenialy wsparcie informacyjne i rehabilitacyjne zapewniane
przez Klub). Poza tym mlode kobiety sa zazwyczaj bardziej obcigzone innymi
obowigzkami (praca, dzieci), dlatego angazujg si¢ mniej niz kolezanki w wieku
emerytalnym*®. Niemniej, cho¢ réznice generacyjne w kontekscie podejscia do
choroby i uczestniczenia w spotecznos$ci Amazonek sg ogélnie zauwazane, to
jednoczes$nie wspdlne problemy i cele wspotpracy w naturalny sposéb prowa-
dza mimo wszystko do wspoétpracy, o czym pisaly Edyta Zierkiewicz i Krystyna
Wechmann**'. Z drugiej strony - jak pokazujg doswiadczenia moich badanych -
réznice wiekowe w grupach samopomocowych moga powodowa¢ pewne pro-
blemy, czego — w trosce o dobre samopoczucie i integracje — nie mozna bagateli-
zowac. Podobne stwierdzenia dotyczace duzych réznic wieku, ktdre zniechecaja
do spotkan, pojawialy si¢ zresztg réwniez w przypadku miodych ludzi choruja-
cych na inne rodzaje nowotwordw (w zwiazku z czym moi rozméwcy zglaszali
potrzebe wigkszej integracji mtodych chorujacych - nie tylko w Internecie, ale
i poza nim).

Warto rowniez doda¢ (na przykladzie moich rozméwcow), ze duza role od-
grywa pierwsze spotkanie w tego typu organizacji - jezeli nowa (czgsto zagubiona
i czujgca si¢ niezrecznie w nowym otoczeniu) osoba nie poczuje si¢ serdecznie
i zyczliwie przyjeta, prawdopodobnie nie bedzie chciala uczestniczy¢ w dalszych
spotkaniach®*.

Niezaleznie od wieku badanych kilkakrotnie pojawily sie glosy, ze potrzeba
miejsc spotkan dla pacjentéw, w ktdrych rozmowy i dziatania nie tylko koncentro-
walyby si¢ wylacznie na temacie choroby, ale byty réwniez okazja do wspolnego
konstruktywnego spedzania czasu (np. w formie wspélnych ¢wiczen).

Mysle, ze to [stowarzyszenia i fundacje wspierajace pacjentéw i osoby po leczeniu on-
kologicznym - N.U.] jest bardzo potrzebne. (...) Tym bardziej uwazam, ze takie co$
powinno by¢ w kazdym wlasciwie... nawet nie [w - N.U.] wielkim mie$cie, ale w takiej
$redniej miejscowosci tez, bo tez bardzo duzo ludzi ze wsi choruje. (...). No pewnie, nie
wszyscy by przyszli, dlatego mowie, ze nie w kazdej wsi by musiato by¢ takie miejsce, ale
chociaz w takiej - no powiedzmy - $redniej miejscowosci, gdzie mogliby przyjs¢. Nie
wiem... taki gabinet psychologa, do ktérego mozna by przyjs¢, pogadad, jakas grupa
wsparcia, cos... chociaz takie miejsce (...), gdzie mogliby sie spotkac i porozmawiaé
i by¢ ze soba (PA_35).

240 . Zierkiewicz i K. Wechmann, Zycie od nowa..., op.cit., s. 185, 260.
241 Tbid., s. 182-185.
22 Zob. E. Mazurek, Biografie edukacyjne kobiet..., op.cit., s. 228.
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W te propozycje wpisuje sie m.in. Akademia Walki z Rakiem oraz Stowarzyszenie
Psyche Soma Polis, ktdre jest jej poznanska filig i w ktérym realizowane sa liczne
inicjatywy dla chorych i ich bliskich (m.in. konsultacje psychoonkologiczne, gru-
py wsparcia, spotkania z dietetykiem, warsztaty filozoficzne, nauka jezykéw, joga
lecznicza i wiele innych?*’). Podobne dzialania realizujg tez inne oddzialy Akade-
mii Walki z Rakiem (w Toruniu, Gdansku, Gdyni, Warszawie, Wroctawiu, Czesto-
chowie, Biatymstoku, Szczecinie, Kaliszu i Zamosciu)**, a takze m.in. Centrum
Psychoonkologii Stowarzyszenia ,,UNICORN” w Krakowie**.

Warto$cig dodang uczestnictwa w zajeciach proponowanych przez fundacje
czy stowarzyszenia jest z pewnoscig tworzenie wzajemnie wspierajacej sie spotecz-

nosci 0sob zwigzanych podobnymi doswiadczeniami**.

(...) jak chodzitam na chemioterapig, to spotkatam si¢ tam z takg dziewczyna i ona mi
zaczela opowiada¢ o Akademii Walki z Rakiem, tam wtasnie zaczetam uczeszczaé na te za-
jecia — akurat to bylo pomiedzy chemiami, tak? No i tam miatam taka grupe i poza tym nie
szukalam innej grupy, bo spotkatam si¢ z osobami, ktére réwniez mialy to doswiadczenie
onkologiczne — albo byly w trakcie leczenia, albo po leczeniu, albo... I one bardzo duzo mi
przekazywaly. I to bylo to, czego ja potrzebowatam. Nie od ludzi z zewnatrz, ktérzy nie byli
doswiadczeni choroba, ktérzy w zaden sposéb... no tylko jako teori¢ znali chorobe, tylko
od takich ludzi, ktérzy doswiadczyli tg chorobe sami na sobie, tak? Chodzitam do tej Aka-
demii, wtedy byl ten program Simontona z [nazwisko prowadzacej zajecia psycholog] - ten
program wiem, ze przerabialam i z takg grupa osoéb, z ktérymi si¢ zaprzyjaznitam [usmiech
respondentki - N.U.]. I to bylo wtasnie to, czego potrzebowatam na ten moment (PA_21).

Organizacje pozarzagdowe, takie jak wspomniana Akademia Walki z Rakiem
Fundaciji ,,Swiatlo”, przez oferowane wsparcie osobom w trakcie i po chorobie cze-
sto wypelniaja luke instytucjonalnej pomocy*”. Jak pisze Lukasz Andrzejewski:
»(...) fundacje i stowarzyszenia pacjentéw nie tyle uzupelniajg oficjalny system
opieki medycznej, ile $wietnie odnajduja si¢ w tych miejscach, ktdre ten z zalozenia
pomija”**. Tego typu miejsca nie s jednak upowszechnione w mniejszych miej-
scowosciach, a ich dziatalno$¢ uzalezniona jest od pozyskanych funduszy i pracy
wolontariuszy. O ile w duzych miastach pojawiaja si¢ stowarzyszenia pacjentow

23 Stowarzyszenie PSYCHE SOMA POLIS, Akademia Walki z Rakiem, https://www.psycheso-
mapolis.org/akademia-walki-z-rakiem [dostep: 16.01.2021].

24 M. Kowalczyk, Ogélnopolska Sie¢ Akademii Walki z Rakiem — powstanie, cele i dzialanie,
[w:] Akademia Walki z Rakiem: wsparcie spoleczne, op.cit., s. 11-23; Akademia Walki z Rakiem,
http://www.awzr.pl/ [dostep: 21.05.2021].

5 Stowarzyszenie ,UNICORN, Centrum Psychoonkologii, http://unicorn.org.pl/centrum-psy-
choonkologii/ [dostep: 21.05.2021].

26 M. Kowalczyk, Ogélnopolska Sie¢ Akademii Walki z Rakiem..., op.cit., s. 20-21.

27 M. Rebiatkowska, Wistep, op.cit., s. 8-9.

8 L. Andrzejewski, Polityka nowotworowa..., op.cit., s. 148.
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i fundacje wspierajace polepszanie jakosci ich Zycia, to w mniejszych powstaja je-
dynie pojedyncze inicjatywy (gtéwnie wtedy, gdy mieszkajaca w danym miejscu
osoba z do$wiadczeniem choroby nowotworowej postanawia sama co$ takiego
stworzy¢). Wyjatkiem sg Kluby Amazonek, ktérych pozycja spoteczna jest bardzo
ugruntowana i ktérych kluby sg bardzo upowszechnione - réwniez w mniejszych
miastach. Poza tym nawet w przypadku funkcjonowania tego typu form wsparcia
w okolicy pacjenci czesto nie wiedzg o nich, niewiele szpitali informuje o ich ist-
nieniu (a te, ktore to robig, zwykle ograniczaja si¢ do informacji na stronie inter-
netowej szpitala w zakladkach poswigconych wsparciu pacjenta).

Bioragc pod uwage rosngce potrzeby w zakresie wsparcia spotecznego osob
chorujacych onkologicznie (zwlaszcza po leczeniu), wszelkie instytucje i organiza-
cje dzialajace na rzecz pacjentéw i ich bliskich sg niezwykle istotnym elementem
budowania strategii podnoszenia jakosci zycia chorych. Jak wskazuje Malgorzata
Synowiec-Pitat, organizacje pozarzagdowe poprzez swoja dzialalnos¢ odcigzaja sa-
morzad w realizacji wielu zadan, poza tym sg ,blizej ludzi”, dzieki czemu doko-
nujg lepszej diagnozy potrzeb oraz s bardziej elastyczne i innowacyjne w swoich
dziataniach?”. Problemem jest jednak to, zZe funkcjonujac od projektu do projektu,
opierajac si¢ na (nie zawsze wystarczajagcym) wolontariacie oraz mierzac si¢ z nie-
dostatkami finansowymi i organizacyjnymi, nie s3 w stanie otoczy¢ wsparciem
wszystkich potrzebujacych tego wsparcia oséb (mimo czesto heroicznych prob).
Z drugiej strony w przypadku onkologicznych inicjatyw oddolnych moze pojawic¢
sie ryzyko naduzywania pracy wolontaryjnej (skoro wsparcie, ktére powinno by¢
zapewnione przez system opieki, jest realizowane bezplatnie, to po co obcigza¢
budzet?), na co zwraca uwage Doris C. Schmitt*. Jak podkredlita jedna z uczest-
niczek zrealizowanego przeze mnie badania fokusowego, wolontariat powinien
by¢ dopelnieniem, a nie remedium na braki systemu, zwlaszcza biorac pod uwage
specyfike jego funkcjonowania:

Realia wolontariatu sg takie, Ze to tez nie moze by¢ panaceum na braki systemu, nie? Bo to
ma by¢ co$, co uzupelnia prace (psychoonkolog - przedstawicielka fundacji wspierajacej
pacjentéw).

Jak postuluje Schmitt: ,,Samopomoc potrzebuje okreslenia standardéow jakoscio-
wych i wytycznych, ktére musza by¢ regularnie weryfikowane (...). Przede wszyst-
kim jednak przedstawiciele pacjentéw potrzebuja uznania ich i zintegrowania

z systemem opieki zdrowotnej oraz odpowiedniego wsparcia finansowego”*'.

9 M. Synowiec-Pitat, Promocja zdrowia i profilaktyka onkologiczna w dziataniach organizacji
pozarzgdowych, op.cit., s. 83-84.

0 D.C. Schmitt, Cele, mozliwosci i granice dziatania grup samopomocowych, op.cit., s. 352.

#1 Ibid., s. 353.
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Istnienie skoordynowanego, stabilnie finansowanego i bardziej upowszechnio-
nego (w czym rzeczywiscie mogloby pomoc zintegrowanie go z systemem opieki
zdrowotnej) systemu samopomocowego pacjentéw z pewnoscia zwiekszyloby
szanse na efektywna pomoc i wsparcie spoteczne 0sé6b chorych. Biorac pod uwage
duze zagubienie, ktére poteguje negatywne emocje, udzielenie tego typu wsparcia
juz na wczesnych etapach leczenia mogloby realnie obnizy¢ lgk oraz zmniejszy¢
ryzyko probleméw wynikajacych z niewiedzy czy przezywanego stresu, co dla pa-
cjentow (zwlaszcza nowych) jest bezcenne.



Rekomendacje dotyczace wsparcia
funkcjonowania psychospotecznego
0soOb chorujacych onkologicznie

Praca ta miala charakter wdrozeniowy i z zalozenia, mimo podstawowej funkcji
eksploracji naukowej tematu, miafa réwniez mie¢ swoje przelozenie na praktyke
wsparcia 0s6b z chorobami onkologicznymi. Jest to zgodne ze stwierdzeniem Sta-
nistawa Kowalika, ktéry podkresla koniecznos¢ faczenia teorii naukowych z prak-
tyka: ,Nauki praktyczne powinny wykorzystywa¢ calg dostepna wiedze o prawi-
dfowosciach rzadzacych rzeczywistoscia, by — opierajac si¢ na niej — formulowac
zasady skutecznego dziatania. Twierdzenia wyjasniajace powinny by¢ przeksztal-
cane w dyrektywy optymalizujace dziatanie™. W zwiazku z powyzszym na podsta-
wie przeprowadzonych badan i wypowiedzi moich rozméwcéw sformulowatam
rekomendacje, ktore przedstawiam ponizej. Zdajac sobie sprawe, ze nie majg one
charakteru absolutnego i wyczerpujacego, proponuje traktowac je jako impuls do
dalszych analiz i dyskusji w zakresie polepszania jakosci zycia 0séb chorujacych
onkologicznie i wspierania ich szeroko rozumianego funkcjonowania psychospo-
tecznego.

W zakresie opieki w trakcie leczenia:

« Niwelowanie ogromnego zdezorientowania nowo przyjmowanych pacjen-
tow poprzez pomoc informacyjng i organizacyjng (w tym m.in. stosowa-
nie przez personel prostych form przekazu, wykorzystywanie materiatéw
informacyjnych i przystepnych grafik czy odpowiednie oznakowanie pla-
cowek).

« Zmniejszenie poczucia osamotnienia i zagubienia pacjentéw: m.in. przez
przydzielenie jednego stalego lekarza prowadzacego oraz systemowe wpro-
wadzenie gruntownie przeszkolonych koordynatoréw opieki (asystentow
0so0b chorych onkologicznie), ktorzy nie tylko zapewnialiby pomoc logi-
styczng w ramach koordynacji leczenia, ale réwniez byli w statym kontakcie

! S. Kowalik, Psychospoleczne podstawy rehabilitacji 0séb niepetnosprawnych, Interart, Warszawa
1996, s. 17.
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z pacjentem, udzielajac wszechstronnego wsparcia informacyjnego i emo-
cjonalnego (odciazajac lekarzy, a przy tym monitorujac na biezaco potrzeby
w zakresie wsparcia pacjenta).

Stworzenie procedur lepszego informowania o wszelkich mozliwosciach
wsparcia, rehabilitacji, a takze o fundacjach onkologicznych i stowarzysze-
niach pacjentéw, np. poprzez standardowe przekazywanie pacjentom pakie-
tu informacyjnego w postaci przystepnie napisanych informatoréw, porad-
nikéw i broszur (w wersji papierowej i online, z uwzglednieniem dostosowan
do pacjentéw z niepelnosprawnosciami oraz imigrantéw — w ttumaczeniu
na jezyk angielski, niemiecki, francuski, rosyjski i ukrainski), a takze upo-
wszechnienie infolinii onkologicznych.

Lepsze wykorzystanie dostepnych materialéw edukacyjnych i informacyj-
nych: realne przekazywanie pacjentom poradnikéw i broszur juz istnieja-
cych (takich jak m.in. poradniki Fundacji ,Tam i z Powrotem”).

Ulatwienie pacjentom uzyskiwania rzetelnych i przystepnych informacji
m.in. przez moderowane przez specjalistow i spopularyzowane wsrod pa-
cjentow strony internetowe, a takze konsultacje ze specjalistami, sesje infor-
macyjne oraz webinary.

Wigkszy udzial przeszkolonych wolontariuszy w kontekscie udzielania pa-
cjentom wsparcia informacyjnego i emocjonalnego.

Wsparcie pedagogiczne pacjentow w zakresie zmiany szkodliwych nawy-
kéw na zachowania prozdrowotne (z uwzglednieniem specyfiki uczenia si¢
ludzi dorostych).

Interdyscyplinarna i zharmonizowana opieka nad pacjentem w ramach ze-
spoléw specjalistow roznych dziedzin (wlaczajac w to specjalistow z zakresu
nauk spolecznych), spotkania interdyscyplinarne i $cista wspdtpraca.
Profilaktyka oraz diagnostyka psychologiczna i psychiatryczna jako jeden
z priorytetéw i integralny element opieki onkologicznej (zar6wno w trakcie,
jak i po leczeniu).

Spopularyzowanie psychoonkologii i zwigkszenie liczby specjalistow z tego
obszaru.

Wdrozenie standardowych i systematycznych procedur w zakresie infor-
mowania pacjentéw o znaczeniu aspektow psychospotecznych i mozliwo-
$ciach wsparcia, identyfikacja potrzeb psychospolecznych pacjentéw, a tak-
ze sprawne przekierowywanie pacjentéw oraz ich rodzin do specjalistow
i instytucji udzielajacych pomocy psychoonkologicznej i psychospoleczne;j.
Realizacja przesiewowych badan reakcji na chorobe (np. w formie termo-
metru distresu) oraz problemdéw psychospotecznych jako dzialanie rutyno-
we w placowkach medycznych w ramach profilaktyki probleméw psycho-
spolecznych w trakcie choroby.
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Zwigkszenie liczby psychoonkologéw na oddzialach (zwlaszcza w mniej-
szych szpitalach, gdzie obecnie najbardziej zauwazany jest problem malej
dostepnosci opieki psychoonkologicznej).

Wiceksza dostepnos¢ szpitalnej opieki psychoonkologicznej poza standardo-
wymi godzinami pracy: popoludniami, w weekendy i w okresie $wigtecz-
nym (w trakcie hospitalizacji pacjentéw), a takze wicksza aktywno$¢ psy-
choonkologéw w ramach dzialan wéréd pacjentéw (obchody, wzbudzanie
poczucia bezpieczenstwa poprzez swobodne rozmowy z pacjentami w prze-
strzeni szpitalnej, zamiast dostepnos$ci wytacznie w gabinecie w oczekiwaniu
na chetne osoby).

Zapewnienie lepszego dostepu do psychoterapii indywidualnej i grupowej
dla pacjentéw onkologicznych (réwniez tych po zakonczonym leczeniu)
i ich bliskich.

Tworzenie grup psychoterapeutycznych w o$rodkach onkologicznych.
Informowanie pacjentéw przez lekarzy o mozliwosciach otrzymania pomo-
cy psychologicznej i korzysciach zwigzanych ze wsparciem psychoonkolo-
gicznym i psychoterapia.

Lepsza komunikacja personelu z chorymi, zwlaszcza lekarzy z pacjentami -
zaréwno w kontekscie sposobu przekazania diagnozy, jak i w trakcie leczenia
(wigksza dostepnosé, czas, a takze lepsze warunki do komunikacji — stwo-
rzenie pokoi, gdzie mozna odby¢ rozmowe w komfortowych warunkach).
Polozenie wigkszego nacisku na efektywne wzmacnianie ,kompetencji
migkkich” personelu, partnerstwa w relacji z pacjentem i zyczliwego nasta-
wienia: wigksza liczba godzin praktycznych przedmiotéw humanistycznych
w trakcie studidéw, szkolenia dotyczace komunikacji oraz aspektow psycho-
onkologicznych w trakcie specjalizacji i pdzniej w ramach pracy.
Polepszenie warunkow pracy lekarzy oraz pozostatego personelu zajmuja-
cego sie pacjentami onkologicznymi, a przede wszystkim profilaktyka i te-
rapia wypalenia zawodowego, ktdre rzutuje na relacje z pacjentami i jakos¢
udzielanej opieki.

Zatrudnienie w strukturach placéwki medycznej pracownika socjalnego lub
zapewnienie wsparcia informacyjnego z zakresu pomocy socjalnej i spraw
pracowniczych w ramach regularnych dyzuréw.

Objecie pacjentéw onkologicznych dostosowanym wsparciem merytorycz-
nym dietetykow (w tym dzieki indywidualnym konsultacjom), dodatkowo
przydatne bylyby praktyczne warsztaty kulinarne realizowane pod patrona-
tem szpitali lub w innych miejscach zwigzanych ze wsparciem oséb choru-
jacych onkologicznie.

Humanizacja przestrzeni szpitalnej (wigksza przestrzen, fagodzacy stres este-
tyczny wystrdj, przyjazne wizualnie otoczenie).



Zapewnienie podstawowych mozliwosci niwelowania deprywacji senso-
rycznej i ulatwienie pacjentom radzenia sobie z dlugotrwalg izolacja (do-
step do bezplatnej telewizji i Internetu, rozwigzania techniczne utatwiajace
posredni kontakt z bliskimi).

Waznym elementem wsparcia samopoczucia psychicznego pacjentow jest
zagospodarowanie czasu wolnego (zwlaszcza w kontekscie dlugotrwatej ho-
spitalizacjiizwigzanej z tym deprywacji sensorycznej), np. poprzez wystawy,
warsztaty, koncerty itp., jak i cykliczne zajecia dostosowane do mozliwosci
psychofizycznych pacjentéw (np. filmoterapia, arteterapia, muzykoterapia,
warsztaty duchowe/religijne).

Lepszy dostep do rehabilitacji fizycznej oraz wprowadzenie odpowiednio
dobranych zaje¢ ruchowych (takich jak joga, pilates, tai-chi czy zajecia ta-
neczne).

Regularne warsztaty dotyczace wizerunku i wskazowek, jak zminimalizo-
wac wizualne reperkusje choroby i zwiekszy¢ pewnos¢ siebie oraz samoak-
ceptacje (np. praktyczne wskazdwki, jak malowa¢ brwi czy jak dobra¢ peru-
ke) — organizowane cyklicznie na terenie szpitali (np. w ramach wspotpracy
wolontaryjnej).

Ulatwienie transportu ze szpitala / do szpitala w okresie obnizonej odporno-
$ci (np. przez dofinansowanie taksowek).

Tworzenie miejsc spotkan dla pacjentow: w ramach integracji szpitalnej
(przyjazne $wietlice pozwalajace oderwac si¢ cho¢ na chwile od choroby),
a takze w przestrzeni pozaszpitalnej — w formie zblizonej do Akademii
Walki z Rakiem, gdzie rozmowy i dzialania nie tylko koncentrowalyby si¢
wylacznie na temacie choroby, ale byly rowniez okazja do wspdlnego kon-
struktywnego spedzania czasu (np. podczas wspélnych ¢wiczen, zajec roz-
wijajacych itd.).

Upowszechnienie systemu samopomocy pacjenckiej (szczegdlnie bezpo-
$rednio w szpitalach) oraz zwigkszenie wsparcia systemowego pacjenckich
organizacji samopomocowych.

Stworzenie sieci kontaktéw do bylych pacjentéw onkologicznych chetnych
do pomocy pacjentom z mniejszym doswiadczeniem (upowszechnienie
funkcji ,onkoprzyjaciela’, ,pacjentéw weterandw” itp.) — wzorowane na
»Amazonkach ochotniczkach”.

Wdrozenie powszechnej i kompleksowej (a wigc integrujacej aspekt leczniczy,
psychologiczny, spoleczny i zawodowy), dostosowanej do indywidualnych
potrzeb rehabilitacji onkologicznej, ktora bedzie zaczynala si¢ mozliwie naj-
wczesniej (juz na etapie leczenia) i bedzie kontynuowana réwniez po leczeniu.
Przystepna i efektywna edukacja prozdrowotna pacjentéw onkologicznych
oraz 0s6b po leczeniu, zwlaszcza w zakresie zmiany szkodliwych nawykow —
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wlaczanie wsparcia edukacyjnego ze strony pedagogéw edukatoréw zdro-
wotnych.

Zwicgkszenie dostgpnosci ambulatoryjnej opieki psychologicznej, w uzasad-
nionych przypadkach pomoc psychologiczna w ramach wizyt domowych.

W zakresie opieki i rehabilitacji po leczeniu onkologicznym:

Standardowe przygotowanie pacjenta do pobytu w domu w okresie miedzy
dzialaniami terapeutycznymi i po leczeniu, zwlaszcza udzielenie jasnych
informacji o mozliwych powiktfaniach i sposobach radzenia sobie z nimi,
a takze precyzyjne wskazanie sytuacji, w ktorych pacjent powinien skontak-
towac sie z lekarzem.

Stworzenie systemu wsparcia dla ozdrowiencéw — zaréwno pod katem reha-
bilitacji medycznej i leczenia powiklan po leczeniu przeciwnowotworowym,
jak i w zakresie dostepnej, bezplatnej pomocy psychoonkologicznej (m.in.
psychoterapia pomagajaca przepracowa¢ doswiadczenie choroby nowotwo-
rowej i zagrozenia zycia, terapia traumy w przypadku wystapienia zespotu
stresu pourazowego, zmniejszanie syndromu miecza Damoklesa poprzez
terapie poznawczo-behawioralng itd.).

Wszechstronna i fatwo dostgpna rehabilitacja ukierunkowana na minima-
lizowanie negatywnych skutkéw leczenia i ograniczen sprawnosci, w tym
terapia poznawcza (z uwagi na ,chemobrain”) oraz nauka technik redukcji
zespotu przewleklego zmeczenia.

Wypracowanie odpowiednich rozwigzan systemowych wspierajacych orga-
nizacje pozarzagdowe realizujgce rehabilitacje medyczna i psychospoteczng
pacjentow onkologicznych i 0séb po leczeniu przeciwnowotworowym (ta-
kich jak m.in. Stowarzyszenie Kobiet po Mastektomii ,,Amazonki”).
Wigkszy udzial lekarzy rodzinnych w opiece nad pacjentami onkologiczny-
mi (poprzez staly kontakt z onkologami prowadzacymi, opieke w zakresie
powiklan po leczeniu, wzajemne wsparcie merytoryczne, wspolne szkolenia
oraz wspolprace miedzy lekarzami z sektora podstawowej opieki zdrowot-
nej i lekarzami z obszaru onkologii) jako element skoordynowania opieki -
zwlaszcza w okresie miedzy dzialaniami leczniczymi i po leczeniu (obecnie
pacjenci czesto czuja si¢ jak ,,odbijana pilka’, brakuje tez systemu leczenia
powiktan).

Wigksza dostepnos¢ specjalistycznych poradni (m.in. stomijnych) lub przy-
najmniej dostepnos¢ odpowiednio przeszkolonych oséb na zasadzie doraz-
nych konsultacji (telefonicznych i bezposrednich).

Lepszy dostep do ginekologéw majacych réwniez wiedze onkologiczng (za-
réwno w kontekscie seksualnych reperkusji choroby, jak i w kwestii ptfodno-
$ci kobiet chorujgcych na nowotwory).



« Realizacja projektow adaptacyjnych dla pacjentéw po amputacjach — uwzgled-
niajacych zaréwno kontekst funkcjonalny, jak i emocjonalny (zwlaszcza
wzmacnianie poczucia wlasnej warto$ci i samoakceptacji).

» Wieksze wsparcie informacyjne i konsultacyjne dotyczace rekonstrukeji,
oprotezowania i innych mozliwosci niwelowania okaleczen i ograniczen
funkcjonalnych ciala.

« Drzialania wspierajace ukierunkowane na poszczegolne grupy pacjentéw on-
kologicznych wymagajacych specyficznego wsparcia: m.in. edukacja, wspar-
cie psychospoteczne oraz kampanie oswajajace z tematyka stomii, niwelujace
stereotypy spoleczne i negatywne emocje z nig zwiazane oraz pokazujace pa-
cjentom, Ze stomia nie musi ogranicza¢ (szczegolnie z wykorzystaniem auten-
tycznych przykladow aktywnych i szczgsliwych stomikéw), a przede wszystkim
polepszenie opieki stomijnej (zwlaszcza w doborze odpowiedniego sprzetu
w celu minimalizowania ryzyka (auto)wykluczania spolecznego oséb ze stomig).

« Stworzenie portalu / strony internetowej stuzacej do komunikacji migdzy
stomikami, a takze opisujacej z perspektywy ich doswiadczen, jak np. wygla-
da lot samolotem czy w jaki sposob przygotowac si¢ do wyjazdu nad jezioro
(analogiczne rozwigzania warto zastosowa¢ rowniez w innych grupach pa-
cjentéw onkologicznych).

« Objecie os6b po zakonczonym leczeniu onkologicznym przesiewowymi ba-
daniami psychologicznymi oraz utatwienie dostepu do specjalistycznej bez-
platnej pomocy psychoonkologicznej dla tej grupy oséb.

» Zwigkszenie dostepnosci ambulatoryjnej opieki psychologicznej, w uzasad-
nionych przypadkach pomoc psychologiczna w ramach wizyt domowych.

W zakresie funkcjonowania rodzinnego:

« Psychoedukacja rodzin w zakresie polepszenia komunikacji, nauki udziela-
nia trafnego wsparcia, a takze sposobow radzenia sobie z sytuacja choroby
nowotworowe;j bliskiej osoby oraz mozliwosciami odreagowania wlasnych
nagromadzonych emogji (takich jak lek, bezradno$¢ itp.) i konstruktywnego
radzenia sobie z nimi.

 Przygotowanie pacjentéw bedacych rodzicami do rozmowy z dzie¢mi na
temat ich choroby nowotworowej, standardowe udostepnianie pacjentom
bajek terapeutycznych i poradnikéw (w wersji papierowej i online).

« Zapewnienie ,awaryjnej opieki” nad dzie¢mi pacjentéw onkologicznych
i innymi osobami zaleznymi, zwlaszcza w zakresie darmowej (lub nisko
platnej, dofinansowanej) opieki domowej lub wsparcia ze strony zweryfiko-
wanych wolontariuszy.

« Systematyczne wsparcie realizacji obowigzkéw opiekunczych w rodzinach
dotknietych choroba nowotworowa — poprzez oferty swietlic, klubow dziecie-
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cych (lub dziennych doméw pomocy i klubéw seniora w przypadku oséb star-
szych pozostajacych pod opieka osoby chorej onkologicznie), pomoc w zorga-
nizowaniu wycieczki/ferii, a takze zapewnienie positkéw i pomocy w nauce’.

« Spopularyzowanie warsztatow oraz projektéw psychoonkologicznych kie-
rowanych do nauczycieli, wigczanie tematyki wsparcia dziecka chorujacego
lub dziecka osoby chorej (zwlaszcza chorej onkologicznie) w programy na-
uczania studentow kierunkow pedagogicznych i nauczycielskich.

« Objecie szczegolng opieka psychoonkologiczng i pedagogiczna dzieci oséb
chorujacych onkologicznie w ramach wsparcia udzielanego przez szkote/
przedszkole oraz poprzez wsparcie specjalistow z zakresu psychoonkologii
(szpitalnych lub pozaszpitalnych).

« Psychoedukacja pacjentow i ich bliskich (w tym m.in. nauka redukc;ji stre-
su, warsztaty zwigkszajace poczucie wlasnej skutecznosci i sprawczosci,
wzmacnianie wewnetrznych zasobdw 0séb chorujacych, jak i wspierajacych
ich bliskich, nauka méwienia o wlasnych potrzebach oraz budowanie umie-
jetnosci szukania pomocy w sytuacjach kryzysu).

« Stworzenie i upowszechnienie systemu tatwo dost¢pnego pozaszpitalnego
wsparcia psychonkologicznego dla chorych onkologicznie i ich bliskich
(zwlaszcza partneréw/partnerek i dzieci) — zaréwno dla oséb w trakcie le-
czenia, jak i po nim.

« Objecie pacjentéw i ich partneréw/partnerki fatwo dostepnym bezptatnym
wsparciem seksuologicznym (wlaczajac w to zaréwno terapie seksuologicz-
ng indywidualng i w parach, jak i wsparcie informacyjne, konsultacyjne,
a takze leczenie farmakologiczne).

« Wprowadzenie systemowych rozwigzan dotyczacych zachowania plodnosci
w kontekscie leczenia przeciwnowotworowego oraz lepszego informowania
pacjentow odnosnie do tej tematyki.

W zakresie funkcjonowania spolecznego i wsparcia socjalnego:

» Budowanie wiekszej swiadomosci spotecznej dotyczacej specyfiki choréb no-
wotworowych, zwigzanych z nimi reperkusji zdrowotnych i emocjonalnych,
a takze oswajanie z problematyka onkologiczng w ramach kampanii spofecz-
nych, warsztatow oraz edukacji zdrowotnej w szkotach i zakladach pracy.

o Zwiekszanie $wiadomosci spolecznej na temat poznych skutkéw leczenia
(zwlaszcza zespotu przewleklego zmeczenia i chemobrain) i ich wpltywu na
funkcjonowanie bylych pacjentéw onkologicznych.

2 Zob. S. Pawlas-Czyz, Spoleczna rzeczywistos¢ choroby nowotworowej w rodzinie: profesjonalna
praca socjalna w obszarze wsparcia nieformalnych opiekunéw osoby chorej onkologicznie: przyczynek do
refleksji nad onkologiczng pracg socjalng, Wydawnictwo Edukacyjne ,, Akapit”, Torun 2018, s. 201-202.

326



Upowszechnienie przystepnej i skutecznej edukacji zdrowotnej oraz profi-
laktyki onkologicznej w szkotach (od najmlodszych lat).

Edukacja do dialogu oraz rozwijanie w procesie nauki kompetencji pozwa-
lajacych efektywniej zmagac si¢ z przeciwnosciami (zwtaszcza kompetencji
poznawczych i umiejetnodci w zakresie komunikacji interpersonalnej oraz
poszukiwania rzetelnych informacji).

Przygotowanie dzieci do funkcjonowania w zréznicowanym spoleczenstwie
(réwniez zroéznicowanym pod katem zdrowotnym), a takze wdrazanie do
empatycznego wspierania osob, ktére zmagaja si¢ z réznymi problemami
zyciowymi (w tym kolegéw i kolezanek doswiadczajacych wlasnej choroby
lub choroby onkologicznej rodzica).

Przelamywanie tabu i stereotypdw oraz oswajanie z problematyka choroby
nowotworowej za pomoca telewizji (zwlaszcza w ramach wykorzystania po-
$redniej edukacyjnej roli seriali telewizyjnych).

Walka ze stereotypami dotyczacymi probleméw psychologicznych oraz
przelamywanie wstydu i oporu przed korzystaniem ze wsparcia psychologa/
psychoonkologa/psychiatry (kampanie spoleczne, upowszechnienie wspar-
cia psychologicznego w réznych srodowiskach zycia — w szkole, w zakladach
pracy, w szpitalach).

Spopularyzowanie szkolen i warsztatéw dotyczacych komunikacji w sy-
tuacjach kryzysowych oraz ogélne edukowanie spoteczenstwa w zakresie
przelamywania stereotypéw i nauki komunikacji z innymi, szczegdlnie
z osobami w kryzysie zdrowotnym (w tym w chorobie nowotworowej).
Tworzenie i dystrybuowanie poradnikéw, broszur i ulotek zawierajacych
wskazowki, jak rozmawiac i wspiera¢ osoby chorujace onkologicznie (ogol-
nodostepne w widocznym miejscu w szpitalach, dostepne online).
Propagowanie wszelako rozumianej profilaktyki pierwotnej — kampanie
spoleczne, zach¢cenie lekarzy roznych specjalnosci do przykladania wiegk-
szej wagi do profilaktyki wsrdd ich pacjentéw oraz dodatkowe dziatania
ukierunkowane na spopularyzowanie dziatan profilaktycznych w grupach
ludzi obecnie niezainteresowanych tym obszarem.

Wieksza dostepnos¢ diagnostyki przesiewowej, konsolidacja i lepsze finan-
sowanie profilaktyki w celu wykrywania nowotworu na mozliwie wczesnym
etapie rozwoju i zmniejszania negatywnych konsekwencji leczenia (w tym
amputacji) rzutujacych na funkcjonowanie spoteczne.

Dostosowanie przestrzeni publicznej do potrzeb oséb z ograniczeniami
sprawnosci, zwlaszcza w okolicach szpitali (priorytetowe dostosowanie ar-
chitektoniczne przystankéw komunikacji miejskiej znajdujacych sie bez-
posrednio przy szpitalach ortopedycznych i onkologicznych oraz wprowa-
dzenie niskopodtogowych autobuséw i tramwajow na trasach stanowigcych
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dojazd do szpitali; wigksza dostepnos¢ bezptatnych parkingdw przy szpita-
lach, udogodnienia umozliwiajace odpoczynek — m.in. fawki).

Podniesienie wysokosci progéw dochodowych w opiece spolecznej oraz
zwiekszenie dostgpnosci wsparcia finansowego i opiekunczego w ramach
pomocy socjalnej dla 0séb w kryzysie zdrowotnym (obecne progi sa skraj-
nie niskie, przez co wigkszo$¢ 0séb chorych onkologicznie, mimo potrzeb
pomocy, nie spetnia kryteriéw jej otrzymania).

Wypracowanie systemowych lub wolontaryjnych rozwigzan wsparcia prak-
tycznego dla samotnych oséb w kryzysie zdrowotnym (ktérym nie przy-
stuguja ustugi opiekuncze oferowane przez opieke spoleczng) — zwlaszcza
w okresie rekonwalescencji po chorobie nowotworowe;.



Zakonczenie

Choroby nowotworowe ze wzgledu na swoja specyfike (zwigzang m.in. z duza
niepewnoscig i realnym zagrozeniem zycia) oraz z uwagi na agresywne meto-
dy stosowane w ich leczeniu w wigkszosci przypadkéw znaczaco wplywaja na
funkcjonowanie 0séb chorujacych - nie tylko w kontekscie zdrowia fizycznego,
ale takze w obszarze funkcjonowania psychospotecznego, rzutujac w wielu przy-
padkach na realizacje rél spotecznych, co stalo si¢ udzialem réwniez wigkszosci
moich badanych.

Cho¢ z uwagi na przyjete zalozenia metodologiczne i zwigzany z tym brak
reprezentatywnosci badan nie mozna jednoznacznie przyja¢, ze doswiadczenia
badanych maja swoje przetozenie na ogoél oséb chorujacych onkologicznie, to
opisane w pracy odczucia i opinie stanowig swoista ilustracje trudnosci i wy-
zwan mogacych potencjalnie (a w wielu przypadkach realnie) sta¢ sie udziatem
tej grupy osob. Celem mojego badania nie byla analiza statystyczna najczest-
szych problemdw i potrzeb psychospotecznych oséb chorujacych na raka, za-
leznosci i réznic (ktére moga by¢ przedmiotem innych poglebionych badan),
ale wskazanie mozliwie jak najwiekszej liczby obszaréw istotnych z punktu wi-
dzenia wspierania psychospotecznego funkcjonowania pacjentéw onkologicz-
nych, w zwiazku z czym specyficznos¢ doswiadczen ma tutaj wigksza wartosc
niz mozliwoé¢ ich uogélniania i statystycznej systematyzacji. Niemniej, biorac
pod uwage, ze dokonujac analizy poszczegélnych wypowiedzi, mimo réznorod-
nosci doswiadczen poszczegdlnych osob, odnotowywatam pojawianie si¢ w toku
narracji wspdlnych kategorii problemowych czy podobnych potrzeb, mozna
przypuszczaé, ze opisane w pracy trudnosci zwigzane z funkcjonowaniem szpi-
talnym, rodzinnym i spotecznym (cho¢ zapewne nie maja charakteru general-
nego) nie sg jedynie odosobnionymi przypadkami, ale papierkiem lakmusowym
potrzeb w zakresie efektywniejszego systemowego i spolecznego wsparcia oséb
chorujacych onkologicznie.

Warto zauwazy¢, ze funkcjonowanie w roli pacjenta onkologicznego (szcze-
golnie w okresie hospitalizacji) jest sytuacja wyjatkowo trudna, szczegélnie ze
obiektywne trudnosci z tym zwigzane s potegowane przez problemy organizacyj-
ne (takie jak ucigzliwe czekanie i brak spdjnej koordynacji leczenia), poczucie wy-

329



obcowania i bycia jedynie kolejnym ,,numerkiem” w stechnicyzowanym systemie
leczenia', a takze niedostatki wsparcia specjalistycznego (szczegdlnie w obszarze
pomocy psychospotecznej, psychoonkologicznej, informacyjnej i rehabilitacyj-
nej). Ponadto pozamedyczne potrzeby pacjentéw dotyczace ich komfortu czy po
prostu zagospodarowania czasu wolnego — mimo stopniowych zmian na lepsze -
w odczuciu pacjentéw nadal sg czesto bagatelizowane i nierealizowane.

Przeprowadzone badania wskazujg réwniez na duze potrzeby w zakresie dal-
szego polepszania jako$ci komunikacji w przestrzeni medycznej (zwlaszcza w re-
lacji lekarz-pacjent), zwiekszenia dostepnosci informacji, a takze bardziej zindy-
widualizowanego i humanistycznego podejscia do 0séb chorych onkologicznie,
ktore integrowaloby pomoc medyczng z wszechstronnym wsparciem ukierunko-
wanym na polepszenie szeroko rozumianej jakosci zycia chorych. Sytuacja idealng
byloby, aby kazdy z pacjentéw (i kazdy potrzebujacy wsparcia bliski osoby chorej)
mial szanse bezplatnej rozmowy z psychoonkologiem - zaréwno w trakcie lecze-
nia, jak i po nim.

Autorzy pracy Lokalne programy rozwigzywania problemow spotecznych - na-
wigzujac do pogladow Kazimierza Frieskego — pisza, ze:

Status spoleczny jednostek i grup marginalizowanych charakteryzuje: (1) pozbawienie
wladzy i dostepu w podejmowaniu decyzji, (2) mniej praw — wiecej obowigzkow, (3) mniej
mozliwosci wyboru — wigcej ograniczen, (4) mniej mozliwosci ekonomicznych - nizsza
pozycja ekonomiczna, (5) mniejsze mozliwoéci edukacyjne, zawodowe, rekreacji oraz
wypoczynku itp., (6) wigksze narazenie na skutki spolecznych naciskow i kryzyséw, (7)
dyskryminacja spoleczna i prawna, (8) spoleczne naznaczanie (pietnowanie) i praktyki
dyskryminujgce?.

Analizujac sytuacje spoteczna oséb chorujacych na nowotwory, mozna przyjac,
ze czg$¢ z nich jest w duzym stopniu zagrozona marginalizacja i wykluczeniem
spolecznym (zwlaszcza w kontekscie obnizenia mozliwosci ekonomicznych i spo-
tecznego naznaczania).

Rzecznikami przeciwdzialania temu wykluczaniu sa przede wszystkim sto-
warzyszenia pacjenckie i fundacje, ktore kladg m.in. duzy nacisk na dochodzenie
praw pacjentéw, domagaja sie wigkszej decyzyjnosci w sprawach dotyczacych tej
grupy osob, a takze staraja sie niwelowa¢ ograniczenia zwigzane z dostgpem do

! Zob. P.P. Grzybowski, Doktor klaun! Terapia Smiechem, wolontariat, edukacja miedzykulturowa,
Oficyna Wydawnicza ,,Impuls’, Krakow 2012, s. 74; M. Pluta, Szpital jako pogranicze kulturowe. Zmaga-
nia z wzajemng Obcoscig, [w:] Wspdlne obszary tanatopedagogiki i pedagogiki miedzykulturowej: chorzy,
cierpigcy i umierajgcy jako Inni i Obcy, red. P. Grzybowski, K. Kramkowska i M. Pluta, Wydawnictwo
Uniwersytetu Kazimierza Wielkiego, Bydgoszcz 2017, s. 83-84.

2 P. Cichocki, P. Jabkowski i Z. Wozniak, Lokalne programy rozwigzywania problemow spotecz-
nych: konceptualizacja, diagnoza spoleczna, strategie, Wydawnictwo Naukowe UAM, Poznan 2011,
s. 20.
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rehabilitacji, rekreacji oraz wspierajg aktywizacje zawodowg. Zasadne i potrzebne
sa zatem wigksze zaangazowanie organizacji pozarzadowych i ruchéw nieformal-
nych w kreowanie polityki zdrowotnej oraz $cista wspolpraca miedzysektorowa,
co postulujg réwniez inni badacze (w tym pedagodzy spoteczni)’.

Dos$wiadczenia os6b badanych moga stanowic¢ sygnal, ze wykluczenie i samo-
wykluczanie si¢ chorych na nowotwory to nadal istotny problem spoteczny, ktory
rzutuje réwniez na samopoczucie psychiczne oséb chorujacych i proces ich reada-
ptacji po chorobie. Przyczyn mozna upatrywac zaréwno po stronie negatywnych
zachowan otoczenia (dotyczacych najczesciej unikania osoby chorej), jak i w po-
stawie samych chorych, ktérych emocje i odczucia (zwlaszcza wstyd i problemy
z samoakceptacja) sprzyjaja wycofaniu spotecznemu. Wplyw choroby nowotworo-
wej na funkcjonowanie spoteczne badanych nie byl jednak jednoznaczny i rzadko
przybierat skrajne formy jawnego odrzucania. W przypadku prosby o pomoc cho-
rzy zazwyczaj otrzymywali wsparcie otoczenia (szczegolnie w okresie bezposred-
nio po diagnozie, gdy wzrasta zainteresowanie sytuacja osoby chorej, a mobilizacja
znajomych jest duza). Poza tym naturalne jest, Ze w niektérych momentach lecze-
nia, gdy samopoczucie jest gorsze, pojawia si¢ che¢ ograniczenia kontaktéw z in-
nymi i skupienia si¢ na sobie. Warto jednak zwrdci¢ uwage, ze nie zawsze wspo-
mniane ograniczenie kontaktow byto wynikiem decyzji osoby chorujacej, a czgsto
spowodowane bylo (w percepcji badanych) lekiem oséb zdrowych przed rozmowa
z osobg z choroba nowotworowg (gtéwnie z obawy o niezrecznos$¢ sytuacji oraz
ze wzgledu na brak umiejetnosci rozmawiania na trudne tematy, a takze z uwa-
gi na pojawiajace si¢ negatywne emocje i mysli dotyczace wlasnej $miertelnosci).
Ponadto okazywane wsparcie (cho¢ - jesli jest szczere — ma dla chorych ogromna
wartos¢) czesto ograniczato si¢ do zdawkowych, sztampowych stow typu: ,,wszyst-
ko bedzie dobrze, nie martw si¢’, ,jak bedziesz czego$ potrzebowa¢, to dzwon’,
ktore przez wigkszos¢ chorych traktowane sa nie tylko jako niewspierajace, ale
wrecz wzbudzajace irytacje i poczucie wyobcowania.

Odczuwany brak zrozumienia i samotno$¢ czesto kompensowane byly przez
aktywno$¢ w srodowisku pacjenckim - w ramach stowarzyszen, internetowych
grup wsparcia czy grup samopomocowych tworzacych sie naturalnie w szpita-
lach i poza nimi. Jak wielokrotnie podkreslali moi badani, inni chorzy odgrywaja
ogromna role w zakresie wsparcia emocjonalnego i informacyjnego. Upowszech-
nienie systemu samopomocy pacjenckiej (szczegoélnie bezposrednio w szpitalach)
moze by¢ waznym elementem ogdlnego systemu wspierania os6b chorujacych on-
kologicznie, wobec czego istotne jest wykorzystanie potencjatu wielu bylych pa-
cjentéw, ktérych che¢ pomocy innym chorym jest obecnie w niewielkim stopniu

3 Zob. E. Syrek, Zdrowie w aspekcie pedagogiki spotecznej, Wydawnictwo Uniwersytetu Slaskiego,
Katowice 2000, s. 78.
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wykorzystana. Jednoczes$nie nalezy mie¢ jednak na uwadze, ze system wolonta-
riacki (cho¢ z zalozenia oparty na bezinteresownosci) - aby jego funkcjonowanie
byto efektywne i stabilne — wymaga jednak pewnych nakladéw finansowych oraz
wsparcia organizacyjnego, o czym czesto si¢ zapomina, zaktadajac, ze wypelni on
luki pomocy instytucjonalnej bezkosztowo, a jednoczesnie efektywnie, co w dlu-
goterminowej perspektywie jest po prostu niemozliwe.

Nalezy réwniez pamietaé, ze choroba nowotworowa jednego cztonka ro-
dziny wplywa niezaprzeczalnie na innych. Jak stwierdzali moi rozmoéwcy, ,,gdy
sie choruje, choruje cala rodzina’, zwlaszcza ze dotkliwe sg zaréwno szok i stres
zwigzany z diagnoza, jak i pdzniejsze chroniczne przecigzenie zwigzane z roz-
wojem choroby, ktére moze wpltywa¢ na funkcjonowanie rodziny oraz zwigzku.
Obok aspektéow psychologicznych moze pojawic si¢ wiele innych pragmatycz-
nych wyzwan, dotyczacych m.in. opieki nad dzie¢mi i innymi osobami zalez-
nymi czy probleméw finansowych nadwyrezajacych domowy budzet. W wielu
przypadkach duze trudnosci pojawialy si¢ w kontekscie komunikacji, co utrud-
nialo rozumienie wzajemnych emocji i potrzeb, co z kolei przekladato sie na
poczucie braku zrozumienia i osamotnienie. Poza tym zaburzona moze zosta¢
réwniez sfera seksualna, a nierzadko jednym z efektéw ubocznych leczenia jest
bezptodnos¢ — problemy te w wielu przypadkach rzutuja nie tylko na jako$¢ zy-
cia pacjentow i poziom ich samoakceptacji, ale rOwniez na emocje ich partneréow
i stan zwigzkdow.

Tak jak wielokrotnie powtarzali moi rozmdéwcy, choroba nowotworowa jest
proba — proba dla osoby chorej, dla zwigzku, rodziny i jej poszczegolnych czlon-
kow. To, jaki bedzie jej wynik, zalezy rowniez od pomocy, jaka dana osoba choru-
jaca i jej rodzina otrzymaja w trakcie zmagania sie z ta trudng sytuacja zyciowa.
Niestety, oczywiste potrzeby w zakresie udzielenia wsparcia psychologicznego,
psychopedagogicznego, seksuologicznego i opiekunczego oraz widoczne luki
w tym zakresie nie spotykaja si¢ z systemowymi rozwigzaniami.

Ukazane w pracy problemy pacjentéw onkologicznych i ich rodzin wskazuja
na wiele brakow systemowego wsparcia 0s6b zmagajacych si¢ z chorobami on-
kologicznymi. Obszary tych trudnosci wpisuja si¢ w zakresy kompetencji wielu
sektorow (zwlaszcza medycyny, pomocy socjalnej, psychologii, edukacji i opieki),
co wymagaloby skoordynowanych prac ukierunkowanych na udzielenie wszech-
stronnej pomocy. Jak pokazuje praktyka, niestety w obecnych realiach pozostaje
to jedynie na etapie postulowanych rekomendacji, a nie realnych dziatan.

Nalezy zatem postulowac holistyczne podejscie do czlowieka chorujacego on-
kologicznie, ktére zaklada rownowaznos¢ sfery psychicznej, fizycznej i spolecz-
nej (psyche, soma i polis) oraz wszechstronne, a nie fragmentaryczne wspieranie
0s0b chorujacych. W modelowym ujeciu opieka onkologiczna i rehabilitacja oséb
chorujacych na nowotwory powinny by¢ realizowane przez wielodyscyplinarny
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zespol praktykow: lekarzy, fizjoterapeutdw, pielegniarki onkologiczne, psychoon-
kologdéw, pracownikéw socjalnych, terapeutdw, rehabilitantéw, pedagogéw, dorad-
cow zawodowych, a we wskazanych przypadkach réwniez logopedéw, psychiatrow
i innych specjalistow*.

Duzym wsparciem byloby réwniez wdrozenie i upowszechnienie rozwigzan
takich jak opisane w pracy: case management (czyli zarzadzanie przypadkiem),
asystent pacjenta onkologicznego (ktéry petnilby rozbudowang role koordynatora
leczenia i opieki przez caly okres leczenia, udzielajac wszechstronnego wsparcia
informacyjnego, praktycznego i emocjonalnego), wolontariat bytych pacjentéw
(zwlaszcza w ramach pomocy nowo zdiagnozowanym osobom), a takze dyzury
konsultacyjne specjalistow (np. z zakresu prawa pracy czy spraw socjalnych).

Wspomniane propozycje sa szczegolnie zasadne, bioragc pod uwage, ze jednym
z najczesciej zglaszanych przez moich rozméwcéw problemoéw byt brak wiedzy
na temat mozliwo$ci uzyskania wsparcia oraz ogromny deficyt informacji (przede
wszystkim w zakresie spraw socjalnych i pracowniczych). Co istotne, Strategia wal-
ki z rakiem w Polsce na lata 2015-2024 zaklada stworzenie w kazdym wojewodz-
twie punktéw informacji onkologicznej (finansowanych z zalozenia z lokalnych
budzetéw), gdzie chorzy i ich rodziny uzyskaliby informacje o ,,dostepnych meto-
dach i miejscach diagnostyki i leczenia oraz mozliwych, najczesciej wystepujacych
niepozadanych efektach terapii’, ogélne wsparcie informacyjne (przy wykorzysta-
niu informatoréw, infolinii i specjalnych stron), a takze ,,(...) wsparcie prawne,
doradztwo w zakresie powrotu na rynek pracy czy kontynuacji edukacji, dostep-
nych mozliwosci wsparcia psychologicznego oraz socjalnego dla pacjentéw i ich
rodzin (...) w ramach wspolpracy z podmiotami z obszaru pomocy spotecznej,
organizacjami pozarzagdowymi i wolontariuszami™. Zalozenia te wpisuja si¢ w po-
trzeby zglaszane przez moich badanych oraz pokrywaja si¢ z wieloma wypraco-
wanymi w ramach zrealizowanych przeze mnie badan rekomendacjami odno$nie
do wsparcia 0sdb chorujacych onkologicznie. Sytuacja ekonomiczna i spoleczna
w kraju zwigzana z pandemiag COVID-19, tak jak wspomnialam we wcze$niej-
szych czesciach pracy, wymusza pewng ostrozno$¢ w kontekscie pewnosci co do
rzeczywistej i terminowej realizacji dziatan zawartych w Strategii (zwlaszcza ze
pierwotnie zakltadanym terminem stworzenia wspomnianych punktéw informacji
onkologicznej byt drugi kwartal 2018 roku®, co nie zostato spetnione), niemniej
planowane dziatania systemowe zapisane w przytoczonym dokumencie stanowig
ogromny krok w kontekscie polepszenia sytuacji 0s6b chorujacych na nowotwory.

* J.K. Silver et al., Cancer rehabilitation may improve function in survivors and decrease the eco-
nomic burden of cancer to individuals and society, op.cit.; M.P. van Egmond et al., Barriers and facili-
tators..., op.cit., s. 10.

> Zob. Strategia walki z rakiem w Polsce na lata 2015-2024 (aktualizacja: maj 2017)...., op.cit., s. 23.

¢ Ibid.
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Jak mozemy wyczyta¢ we wspomnianej Strategii walki z rakiem w Polsce na
lata 2015-2024:

Réwnolegle z dziataniami o charakterze populacyjnym nalezy zwiekszy¢ troske o indywi-
dualnego pacjenta we wszystkich medycznych i niemedycznych aspektach jego choroby.
Obok poprawy skutecznoséci rozpoznawania i leczenia nowotworéw i zmniejszenia nie-
réwnosci w dostepie do opieki onkologicznej szczegolna uwage nalezy zwrdci¢ na jakosé
zycia w trakcie choroby i po zakonczeniu leczenia, walke z wykluczeniem spotecznym oraz
powrdt chorego do wszystkich funkeji spotecznych, zawodowych i rodzinnych. Szczegélne
znaczenie ma wsparcie psychologiczne dla chorego i jego najblizszej rodziny na mozliwie
wczesnym etapie postepowania, a takze — tam, gdzie to jest konieczne — pomoc panstwa
w przypadku przejsciowego lub trwalego pogorszenia sytuacji materialnej chorego’.

Zalozenia te wpisuja sie w przemyslenia Andrzeja Radziewicza-Winnickiego,
ktéry (w swoich rozwazaniach na temat utopii i komunitaryzmu) pisze, ze:

Dzialania profilaktyczne, kompensacyjne (,od podstaw”), organizowanie adekwatnych do
poszczegdlnych realiéw form pomocy, samopomocy, animacji, aktywnoéci itp., pozwalaja
tworzy¢ takie typy idealne dla formujacego si¢ spoteczenstwa jutra, ktore stanowi¢ beda
dla wspdlczesnej rodziny, a tym samym dla jednostki, spoteczenstwo w pelni przyjazne®.

Przyjmujac, ze dziatania wtadz publicznych zawierajg w swoim zalozeniu m.in.
wsparcie w budowaniu warunkoéw Zycia oraz w rozwoju, zapobieganie zagroze-
niom i tworzenie odpowiednich warunkéw do artykutowania intereséw réznych
grup spotecznych zagrozonych wykluczeniem® (a wiec rdwniez pacjentéw onkolo-
gicznych), mozemy z cala moca stwierdzic, ze stworzenie spdjnej i wszechstronnej
strategii wsparcia 0sob chorujacych na nowotwory powinno by¢ wspdélnym celem
zardwno samych zainteresowanych pacjentdéw oraz ich bliskich, jak réwniez de-
cydentow i realizatoréw polityki spolecznej — celem niezwykle trudnym, ale jed-
noczes$nie koniecznym, zwlaszcza w kontekscie rosngcych statystyk zachorowan.

Zdaje sobie sprawe, ze podjete w pracy analizy i wnioski nie wyczerpuja te-
matu, stanowigc raczej przyczynek do bardziej rozbudowanych badan (wlaczajac
w nie badania ilosciowe, ktére powinny zosta¢ przeprowadzone przez zespdt ba-
daczy w sposdb skoordynowany i rozlegly). Istotnym uzupetnieniem omawianej
w mojej pracy problematyki bytyby m.in. dalsze badania z wykorzystaniem narze-

7 Ibid,, s. 8.

8 A. Radziewicz-Winnicki, Komunitaryzm na tle teorii sprawiedliwosci spolecznej Johna
Rawlsa. Utopijna proba obnizenia poczucia wzglednej deprywacji we wspélczesnej polskiej rodzinie,
[w:] Nauki spoleczne wobec zmiany..., op.cit., s. 233.

® P. Cichocki, P. Jabkowski i Z. Wozniak, Lokalne programy rozwigzywania probleméw spolecz-
nych..., op.cit., s. 105.
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dzi takich jak Skala Zmian Zyciowych czy Skala Satysfakcji z Zycia, co pozwoli
na rozszerzenie zrealizowanych przeze mnie badan o wymiar ilosciowy'’. Cieka-
wym rozwinigciem dotychczasowych dociekan naukowych byloby réwniez prze-
analizowanie doswiadczen i odczu¢ 0séb chorujacych onkologicznie, ktére opie-
raloby si¢ na wspomnianej w pracy koncepcji trajektorii choroby. Poza tym rézne
nowotwory moga wplywac na funkcjonowanie spoteczne i rodzinne w specyficzny
sposob, wobec czego zasadne jest podjecie dodatkowych, bardziej szczegdtowych
badan dotyczacych poszczegélnych grup pacjentéw onkologicznych. Przedmio-
tem oddzielnych analiz powinna by¢ zwlaszcza sytuacja 0séb z bardzo widoczny-
mi i rozleglymi uszkodzeniami twarzy, ktéra — ze wzgledu na trudnos¢ w dotarciu
do takich os6b - nie zostala w pracy szerzej omowiona. Jest to watek szczegolnie
wazny, biorgc pod uwage, ze twarz jest eksponowana i odgrywa bardzo wazna role
w kontaktach spotecznych' (co sygnalizowali rowniez moi badani, u ktérych no-
wotwory glowy i szyi nie przyniosty az tak dramatycznych reperkusji wizualnych).

Wiele tematdw, ktdre zastuguja na uwage — ze wzgledu na charakter mojej pra-
cy i jej ograniczenia objeto$ciowe — moglo zosta¢ przeze mnie jedynie zasygna-
lizowanych, niektére bylam zmuszona poming¢ na rzecz innych - istotniejszych
z punktu widzenia tematu i celow tej publikacji. Odrebnych, rozbudowanych
analiz wymaga z pewno$cig m.in. funkcjonowanie zawodowe 0séb chorych on-
kologicznie (nie tylko w kontekscie taczenia aktywnodci zawodowej z leczeniem,
ale réwniez - a moze przede wszystkim — w obszarze ich rehabilitacji zawodo-
wej i wychodzenia z ,,roli chorego’, co zostanie przedstawione w kolejnej pracy).
Warte przeanalizowania sg takze doswiadczenia zwigzane z aktywnoscig eduka-
cyjng w trakcie i po chorobie (zaréwno w kontekscie otrzymanego wsparcia, jak
i utrudnien zwigzanych nie tylko z aspektami organizacyjnymi, ale réwniez tak
specyficznymi problemami jak zaburzenia poznawcze po leczeniu). W kolejnych
opracowaniach nalezaloby zaglebi¢ sie¢ rowniez m.in. w perspektywe i potrzeby
pacjentéw onkologicznych z niepelnosprawnosciami (np. oséb gluchych i niewi-
domych) oraz ich dostepu do wsparcia. Ze wstepnego rozeznania wiem, ze pomoc
psychologiczna dla 0séb gluchych jest praktycznie niedostepna (terapia z udzia-
fem tlumacza niesie ze sobg wiele ograniczen i niebezpieczenstw, brakuje jednak
specjalistow — terapeutéw, psychologéw znajacych biegle jezyk migowy). Dodat-
kowo problematyczna moze okaza¢ si¢ komunikacja z lekarzem'. Z kolei osoby

10 Zob. M. Zigba, M. Wawrzyniak i M. Swirkula, Skala Zmian Zyciowych - narzedzie do pomiaru
skutkow krytycznych zdarze, ,Psychologia Jakosci Zycia” 2010,t.9,nr 1, s. 145-169.

" A. Hulek, Teoria i praktyka psychologiczna w rehabilitacji inwalidéw..., op.cit., s. 26-27.

2 Wigcej na temat komunikacji z osobami z niepelnosprawnos$ciami w: N. Trzeszczyniska,
Optymalna komunikacja z osobami z niepelnosprawnosciami, [w:] Kompetencije psychologiczne w pra-
cy lekarza, op.cit., s. 208-227.
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niewidome moga mie¢ duzy problem z pozyskaniem informacji, ktére sg przed-
stawiane w formie papierowe;j.

Tego typu problemy chorujacych onkologicznie 0séb z niepelnosprawnoscia-
mi, a takze inne obszary badawcze mozna by mnozy¢ - moim celem jest jedynie
ich zasygnalizowanie i (by¢ moze) zachecenie innych badaczy oraz praktykéw do
podjecia tej tematyki.

W pelni zgadzam si¢ z Anng Korlak-Lukasiewicz i Magdaleng Zdaniewicz,
ktdre stwierdzaja, ze:

Przezwyciezanie sytuacji kryzysowej jest zwigzane z uruchomieniem wlasnej aktywnosci
podmiotu (samopomoc), ale takze z umiejetnym wykorzystaniem réznorodnych mozli-
wosci pomocy czy tez wsparcia spolecznego, np. o charakterze medycznym, psychologicz-
nym, jak i pedagogicznym. Zapewnienie wysokiej jako$ci opieki i pomocy dla 0sob znaj-
dujacych sie w sytuacjach kryzysowych stanowi wyzwanie dla pedagogiki, psychologii czy
pracy socjalnej®.

Przyktadem wspomnianej w przytoczonym cytacie sytuacji kryzysowej jest
bez watpienia choroba nowotworowa (zaré6wno wlasna, jak i kogo$ bliskiego).
W zwigzku z opisanym w pracy wplywem na funkcjonowanie rodzinne i spo-
teczne, zasadne jest wigczanie tej problematyki w zakres dociekan teoretycznych
i dziatan praktycznych pedagogiki, zwlaszcza biorac pod uwage podkreslany przez
Andrzeja Radziewicza-Winnickiego utylitarny charakter pedagogiki (a szczegol-
nie pedagogiki spofecznej ,,jako dziedziny wiedzy uzytecznej i stosowanej w prak-
tyce zycia codziennego” - jak trafnie ujal to wspomniany autor)'.

Na duze znaczenie pedagogiki w kontekscie zapewnienia wysokiej jakosci
opieki osobom w sytuacjach kryzysowych zwracal uwage réwniez Jerzy Stoch-
mialek, ktory szczegdlna role przypisywal pedagogice specjalnej, spotecznej, opie-
kunczej oraz pracy socjalnej®. Jak pisze Andrzej Radziewicz-Winnicki, potencjal
przydatnosci pedagogéw spotecznych w aktywnosci na rzecz dobrostanu (w tym
polepszania sytuacji grup marginalizowanych) jest szczegélny, zwlaszcza w zada-
niach takich jak wymienione przez wspomnianego autora — m.in. identyfikowanie
i artykulowanie potrzeb, oczekiwan, trudnych kwestii zwigzanych z marginaliza-
cja okreslonych $rodowisk, niedostatkéw w zakresie wsparcia oraz nieprawidto-
wosci, a takze pelnienie roli swoistego rzecznika interesdéw, aktywizowanie oraz
kreowanie i inicjowanie innowacji'.

B A. Korlak-Lukasiewicz i M. Zdaniewicz, Wstep, [w:] Wsparcie spoleczne w sytuacji kryzyso-
wej, op.cit.

1 A. Radziewicz-Winnicki, Zywiolowos¢ otaczajgcej wspdtczesnosci a szansa na homeostazg spo-
teczng..., op.cit., s. 72-74, 213-214.

15 J. Stochmialek, Pomoc pedagogiczna wobec kryzysow zyciowych, op.cit., s. 31.

16 A. Radziewicz-Winnicki, Zywiotowos¢ otaczajgcej wspdlczesnosci a szansa na homeostaze spo-
teczng..., op.cit., s. 213-214.
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Zrealizowane badania zwracaja uwage na wiele obszaréw potrzeb wsparcia
os6b chorujacych i ich rodzin oraz polepszania jakosci ich zycia, w ktorych za-
rysowuje sie rola pedagogéw. Przedstawione w pracy problemy i doswiadczenia
badanych oséb oraz ich bliskich wskazujg m.in. na potrzebe wigkszego wdrazania
wsparcia psychologicznego i pedagogicznego skierowanego zaréwno do oséb cho-
rych, jak iich bliskich — w tym ich dzieci, ktére powinny zosta¢ otoczone szczegol-
ng opieka psychoonkologiczng i pedagogiczna'’ (do czego powinnismy odpowied-
nio przygotowac takze nauczycieli szkolnych).

Widocznie zarysowuja si¢ rowniez ogromne spoleczne potrzeby edukacyjne
w zakresie profilaktyki onkologicznej, nauki dobrego, konstruktywnego wspiera-
nia 0s6b zmagajacych si¢ z kryzysem zdrowotnym oraz oswajania z problematyka
choréb onkologicznych przetamujace nadal obecne stereotypy. Duza role w tym
moga (i powinni) odegra¢ przedstawiciele nauk spofecznych, w tym pedagodzy
(m.in. w ramach edukacji zdrowotnej oraz zaje¢ wychowawczych i psychoedu-
kacyjnych w szkole), tym bardziej ze jak pisze Waldemar Swietochowski, istota
choroby i jej spoteczny odbidr to problem interdyscyplinarny lezacy na styku me-
dycyny i humanistyki'®.

Whpisuje si¢ to w potrzebe kooperacji medycyny z pedagogika oraz w tendencje
okreslane przez Macieja Demela jako ,pedagogizacja medycyny” i ,pedagogiza-
cja zdrowia’, skupiajace si¢ nie tylko na kwestii chordb, ale réwniez na obszarze
oddzialywania na ludzi zdrowych przez budowanie zachowan prozdrowotnych
i umacnianie szeroko rozumianego zdrowia' (co w kontekscie choréb onkologicz-
nych i ich etiologii ma szczegélne znaczenie). Mariaz aspektéw pedagogicznych
i medycznych nie jest skadingd nowym tworem. Juz w latach 60. wspomniany
M. Demel (pedagog, lekarz, twdrca polskiej pedagogiki zdrowia) zwracal uwage na
wzajemny wplyw tych dziedzin, stwierdzajac réwniez, Ze wychowanie zdrowotne
jest ,,dzieckiem medycyny i pedagogiki”®. Jak podkreslal, medycyne i pedagogike
taczy gtownie ich przedmiot: cztowiek, ktérego dyscypliny te nie traktujg jedynie
jako obiektu poznawczego (jak dzieje si¢ to czgsto w przypadku innych nauk), ale
przede wszystkim - jako nauki praktyczne - staraja sie przeksztalcac rzeczywi-
sto$¢ i doskonali¢ czlowieka®. Tym samym - tak jak juz wspomniatam, a co warto
ponownie podkresli¢ — pedagogika moze odgrywac duza role zaréwno w kontek-

7" M. Dorfmiiller, O historii i rozwoju psychoonkologii, op.cit., s. 12.

18 'W. Swietochowski, System rodzinny wobec przewleklej choroby somatycznej..., op.cit., s. 8.

19 M. Marcinkowski, Promocja zdrowia i samowychowanie jako skladowe socjoekologicznego
modelu zdrowia, op.cit., s. 110; M. Demel, Pedagogika zdrowia, ,,Chowanna” 2002, t. 1, nr 18, s. 13,
19, 25.

2 M. Demel, Pedagogika zdrowia, Wydawnictwa Szkolne i Pedagogiczne, Warszawa 1980,
s. 49-64.

2 Ibid., s. 49.
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$cie profilaktyki i edukacji prozdrowotnej, jak i szeroko rozumianego wsparcia
0s6b chorych.

Ponadto - jak wskazywatam we wczesniejszych czesciach publikacji — w sytu-
acji choroby nowotworowej szczegolnie wybrzmiewa potrzeba umiejetnosci z za-
kresu komunikacji interpersonalnej (zaréwno w kontekscie relacji lekarz-pacjent,
jak i w relacjach rodzinnych czy przyjacielskich) oraz empatycznego wsparcia
(opartego nie na litosci, ale na umiejetnosci wspétodczuwania, szacunku i otwar-
tosci na drugiego czlowieka). Rozwijanie kompetencji w tym zakresie oraz eduka-
cja do dialogu to jedne z podstawowych (cho¢ trudnych i niestety nie zawsze efek-
tywnie realizowanych) zadan pedagogiki. Zadan tym wazniejszych, ze wartosci te
maja wymiar zdecydowanie szerszy: podstawowy i kluczowy, nie tylko w kontek-
$cie 0s6b w kryzysie zdrowotnym, ale tez niezaleznie od sytuacji Zyciowe;j.

Dodatkowo warto podkresli¢, ze w kontekscie choréb onkologicznych ogrom-
ng role odgrywaja symboliczne znaczenia nadawane tym chorobom przez spote-
czenstwo, na co duzy wplyw maja rowniez kwestie edukacyjne. Diagnoza choroby
nowotworowej jest sytuacja podwdjnie trudng — zaréwno ze wzgledu na realne
zagrozenia, jakie ze sobg niesie, jak i przez lekotwodrcze stereotypy i kultywowane
kulturowe symboliczne znaczenie raka. Waznym zadaniem spotecznym sg rézno-
rodne dzialania ukierunkowane na przetamywanie tabu choréb nowotworowych
oraz niwelowanie blednych i szkodliwych skojarzen zwigzanych z tg grupa cho-
réb. Nie jest to jednak tatwe, zwlaszcza ze przekonania te sg silnie zakorzenione,
przyjmuja postac ,wdrukowanych” niejako ,ram odniesienia” (do ktérych nawig-
zuje m.in. Jack Mezirow w swojej koncepcji uczenia si¢ transformatywnego®),
wobec czego praca nad nimi wymaga umiejetnego przeksztalcania tych uktadow
odniesienia przy znajomosci specyfiki uczenia si¢ dorostych (w tym w kontekscie
zmiany ich negatywnych, blednych przekonan). Podobnie dzialania pedagogiczne
kierowane do 0séb chorych (zwlaszcza te dotyczace zmiany niekorzystnych zacho-
wan zdrowotnych), aby byly efektywne, wymagaja odpowiedniej wiedzy - nie tyl-
ko z rzeczonego zakresu, ale réwniez z obszaru andragogiki (co stanowi niezwykle
ciekawy i warty podjecia obszar dalszych badan i analiz).

Wielokrotnie w wypowiedziach badanych 0séb pojawialo si¢ stwierdzenie, ze
stres zwigzany z diagnoza potegowany byl stereotypami, a jedng z rekomenda-
cji kierowang do osdb, ktére bylyby w podobnej sytuacji, byto to, aby , traktowali

2 Wiecej o tym w: J. Mezirow, Transformative Learning. Theory to Practice, ,New Directions
for Adult and Continuing Education” 1997, t. 1997, nr 74, s. 5-12; id., Perspective Transformation,
»Studies in Adult Education” 1977, t. 9, nr 2, s. 153-164; C. Calleja, Jack Mezirow’s Conceptualisation
of Adult Transformative Learning. A Review, ,Journal of Adult and Continuing Education” 2014,
t. 20, nr 1, s. 117-136; K. Pleskot-Makulska, Teoria uczenia si¢ transformatywnego autorstwa Jacka
Mezirowa, ,Rocznik Andragogiczny” 2007, s. 81-96; A. Kitchenham, The Evolution of John Mezirow’s
Transformative Learning Theory, ,,Journal of Transformative Education” 2008, t. 6, nr 2, s. 104-123.
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nowotwor po prostu jak chorobe do leczenia” Cho¢ tabu zwigzane z choroba no-
wotworowa powoli jest przelamywane, to nadal jeste$my raczej na poczatku drogi
budowania konstruktywnego, opartego nie na stereotypach, ale na obiektywnej
wiedzy podejscia do choréb onkologicznych i nauki nieskrepowanego méwienia
o nich. Dlatego - tak jak postuluje Lukasz Andrzejewski - méwienie o chorobie
i swoiste przygotowanie do mozliwosci zachorowania (nie na zasadzie straszenia,
ale merytorycznego i emocjonalnego przygotowania na rdézne sytuacje zyciowe,
w tym na chorob¢ nowotworowg) jest jak najbardziej zasadne®. Koresponduje to
ze stowami Malgorzaty Baranowskiej, ktora stwierdza, ze: ,Dobre wychowanie to
po prostu przygotowanie do zycia, cokolwiek miatoby ono przynies¢. To umiejet-
no$¢ przezycia zmian, chocby najprzykrzejszych, przy zachowaniu godnosci i wta-
snej, niepowtarzalnej formy”*.

Jak pisze Bogdan Suchodolski, nauki spoteczne (w tym pedagogika) ,,nie ogra-
niczaja si¢ dzisiaj do prostej obserwacji rzeczywistosci, ale uczestnicza w stwa-
rzaniu rzeczywistosci spofecznej nowej, uczestniczac w tym stwarzaniu nowej
rzeczywisto$ci, odkrywaja prawa rzadzace calg rzeczywisto$cia spoteczng”. Mam
nadzieje, ze poruszona przeze mnie problematyka bedzie coraz czedciej pojawiata
sie w kregu zainteresowan badaczy i praktykow, zwlaszcza ze jak alarmujg profe-
sorowie z Polskiego Towarzystwa Onkologicznego, w zwigzku z duzym wzrostem
zachorowan na nowotwory (o 28% w 2025 roku w stosunku do roku 2014) czeka
nas ,tsunami onkologiczne”, na ktére powinni$my si¢ jak najlepiej przygotowac®.

» L. Andrzejewski, Polityka nowotworowa..., op.cit., s. 86.

# M. Baranowska i J. Szczesna, To jest wasze Zycie. .., op.cit., s. 172.

» B. Suchodolski, Integracja cztowieka i wspolczesnej cywilizacji, [w:] Rewolucja naukowo-hu-
manistyczna, red. J. Aleksandrowicz, Panstwowe Wydawnictwo ,,Wiedza Powszechna’, Warszawa
1974, s. 19-20.

2 Polskie Towarzystwo Onkologiczne, Dialog Polskiego Towarzystwa Onkologicznego z parla-
mentarzystami na temat wspolnych dziatari w celu poprawy kondycji polskiej onkologii, 2016.



Aneks

Zatacznik 1

Ramowy scenariusz
wywiadoéw swobodnych z pacjentami

(dotyczacy szerszych badan pt. Funkcjonowanie spoteczne i zawodowe osob z wy-
branymi postaciami choroby nowotworowej; cze$¢ wynikéw badan zostata przed-

stawiona w tej ksigzce):

1) przedstawienie sie, omdwienie tematu i celu badania,

2) informacja o anonimowosci, dobrowolnosci i nagrywaniu (prosba o zgode),
3) czes¢ wlasciwa wywiadu,

4) podsumowanie i podziekowanie.

Gléwne problemy do poruszenia w trakcie rozmowy

(kolejnos¢, formula i poszczegoélne pytania uzaleznione od toku rozmowy i infor-
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macji uzyskiwanych przez rozméwce):
diagnoza i dwczesna sytuacja zyciowa (rodzinna, zawodowa i spoleczna itd.),
proces leczenia (miejsce, rodzaj leczenia, czas trwania, samopoczucie, dole-
gliwosci i powiklania),
proces radzenia sobie z diagnozg i choroba,
zauwazane problemy zycia codziennego w trakcie choroby,
okres hospitalizacji (odczuwane trudnosci i potrzeby oraz uzyskane wsparcie),
zauwazane problemy funkcjonowania szpitalnego,
kontakt z innymi chorymi oraz zaangazowanie w ruch pacjencki,
odczuwany wplyw choroby i leczenia na zycie rodzinne,
zauwazane reakcje rodziny,
odczuwany wplyw choroby i leczenia na zycie spoleczne oraz aktywnos¢
spoleczng,
zauwazane reakcje przyjaciot i znajomych,
odczuwane trudno$ci, wyzwania i potrzeby wsparcia w trakcie choroby,



aktywnos¢ zawodowa w trakcie leczenia,

obserwowane reakcje pracodawcy i wspotpracownikéow,

powrdt do pracy po leczeniu,

potrzeby wsparcia specjalistycznego,

otrzymane i oczekiwane wsparcie specjalistyczne,

otrzymane i oczekiwane wsparcie nieprofesjonalne - spoteczne,

otrzymane i oczekiwane wsparcie nieprofesjonalne — zawodowe (ze strony
pracodawcow, wspoltpracownikow),

odczuwane i obserwowane psychospoleczne zmiany po chorobie,

zycie po leczeniu i wsparcie ozdrowiencow,

rekomendacje dotyczace poprawy jakosci zycia os6b chorych onkologicznie,
rekomendacje dotyczace rehabilitacji zawodowej pacjentéw onkologicznych,
rekomendacje dotyczace poprawy jakosci zycia ozdrowiencow,

porady dla innych pacjentow.

Zatacznik 2
Ramowy scenariusz badania fokusowego

(dotyczacy szerszych badan pt. Funkcjonowanie spoteczne i zawodowe 0séb z wy-
branymi postaciami choroby nowotworowej; cze$¢ wynikow badan zostata przed-

1)
2)
3)

4)
5)

stawiona w tej ksigzce):
przywitanie i podzigkowanie za przybycie,
wyjasnienie celu spotkania oraz celu realizowanych badan,
informacje organizacyjne i techniczne przekazane uczestnikom przez mo-
deratorke,
przedstawienie uczestnikéw badania,
dyskusja na temat kilku obszaréw tematycznych:
« specyfika sytuacji psychospotecznej 0séb chorujacych onkologicznie,
o jakos¢ zycia pacjentow chorych onkologicznie — w trakcie i po leczeniu,
« gléwne zauwazane problemy i potrzeby wsparcia pacjentéw onkologicznych,
» wplyw leczenia na zycie spoteczne,
» wplyw leczenia na Zycie rodzinne,
« funkcjonowanie seksualne i plodnos¢ oséb chorujacych onkologicznie,
» wplyw leczenia na zycie zawodowe i rehabilitacja zawodowa,
« rak jako tabu spoleczne, (nie)przygotowanie ludzi do wtasnej choroby /
choroby bliskiej osoby i jej wspierania,
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6)

zauwazane problemy i bariery uczestnictwa spolecznego osob chorujg-
cych onkologicznie,

relacja pacjent-lekarz,

system opieki nad pacjentem onkologicznym - interdyscyplinarnos¢
a praktyka,

profilaktyka, wsparcie specjalistyczne i rehabilitacja onkologiczna - po-
trzeby i problemy wdrazania oraz dobre praktyki,

sytuacja os6b w remisji — problemy oraz potrzeby wsparcia i rehabilitacji,
ruch pacjencki i inicjatywy oddolne pacjentéw — bariery uczestnictwa
i potrzeba zrzeszania sie,

formy wsparcia realizowane przez instytucje oraz organizacje pozarzadowe,
rekomendacje w zakresie wsparcia w trakcie leczenia,

rekomendacje w zakresie wsparcia po leczeniu,

podsumowanie i zebranie najwazniejszych wnioskéw oraz rekomendacji,
zakonczenie i podziekowanie za udziat w dyskusji oraz w badaniu.
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Summary

Experiencing cancer

Psychosocial aspects

Cancer diseases are a growing problem not only in terms of individuals” health, but also in terms of
society. Statistics show that the experience of oncological disease is becoming more and more com-
mon. A serious, potentially fatal disease undeniably affects life and functioning, not only physically
but also psychologically and in the dimension of social functioning, an aspect which often seems
to be overlooked in the discourse on this problem. In the case of oncological diseases, this impact
is extremely significant. There is therefore a large and important body of research and practice in
supporting the quality of life and everyday functioning of people suffering from oncological diseases.

The author refers to the theory and the results of her research (based on interviews with people
suffering from cancer and specialists) and describes the extremely important aspects of living with
and, apart from cancer, functioning as a patient, functioning in the family and in society.

The monograph consists of five chapters. The first presents the specificity of neoplastic diseas-
es and anticancer treatment, as well as psychosocial aspects of the disease (focused on the psycho-
logical coping with cancer, the social perception of oncological diseases and the symbolic meaning
given to them). The second chapter outlines the methodology of the research, the results of which
are presented in the following chapters. Chapter Three is an attempt to present the specifics of
functioning as a patient, with particular emphasis on the factors that affect quality of life during
hospitalization and the specialist support needs of cancer patients. The fourth chapter deals with
the issue of family functioning, focusing on the impact of the disease on the life of the family, on
the parenthood of people struggling with cancer, love relationships and the sexual sphere. Chapter
Five focuses on social functioning, which describes the risk of people suffering from oncology
(self)social exclusion, and examples of negative reactions related to the disease, as well as social
support (with particular emphasis on the forms of support most appreciated by patients), in addi-
tion to the aspect of self-help and patient organizations. After the main conclusions, the book ends
with recommendations regarding the support for the psychosocial functioning of people suffering
from oncological diseases.

This publication aims to familiarize readers with the specific difficulties and related needs of
cancer patients, which may be the first step to a better understanding and better support for people
struggling with cancer.
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