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The role of the family in the context of the psychological well-being
of the oncologically ill person

Rola rodziny w kontekscie psychologicznego dobrostanu osoby
chorej onkologicznie

Agnieszka Nyms$-Gorna
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Abstract

It will be shown how valuable the cancer is to support the family, friends and wider society. From
the psycho-oncology | will present forms of support and ways to cope with the difficulties (including
emotional). It will be very important to show difference kind of barriers in life of oncologically ill people and
theirs families.

Streszczenie

Ukazane zostanie jak cenne w chorobie nowotworowej jest wsparcie rodziny, ale tez przyjacidt i szerszego
spoteczenstwa. Z zakresu psychoonkologii przedstawione beda formy wsparcia oraz sposoby radzenia sobie
z trudno$ciami (takze emocjonalnymi). Bardzo wazne bedzie ukazanie z jakimi rodzajami barier zmagaja si¢
osoby chore onkologicznie i ich rodziny

Pomimo znaczacego 1 nieustannego postgpu medycyny diagnoza choroby
nowotworowej nadal dla wielu os6b stanowi synonim dlugotrwatych cierpien, a nawet
wyroku $mierci. Z tego powodu moment zdiagnozowania raka stanowi wydarzenie
krytyczne w zyciu chorego, a takze jego najblizszego otoczenia. Wowczas niemal tak samo

wazne jak leczenie choroby jest odpowiednie wsparcie psychologiczne. W tej kwestii
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oprocz bardzo waznej roli terapeutéw niezwykle istotne sg dzialania podejmowane przez
calg rodzing pacjenta.

Krytyczne momenty zyciowe okreslane bywaja takze jako ,,fakty wyznaczajace bieg
ludzkiego zycia” (H. Muszynski, 1995, s. 63). Odnosza si¢ do takich przelomowych
okresow zyciowych, ktore nigdy nie zostang zapomniane. Stanowig swego rodzaju bodzce
prowokujace podjecie refleksji nad danym zagadnieniem oraz nad przysztoscig. Stanowia
takze inspiracj¢ do odkrywania nieckonwencjonalnych sposobow postgpowania, ktore moga
okazac¢ si¢ bardzo efektywne (K. Kurys, 2010).

Jednym z takich momentéw, moze by¢ diagnoza choroby nowotworowej. Reakcje
na diagnoz¢ mogg by¢ bardzo rézne. Elisabeth Kiibler-Ross zastanawiata si¢ nad procesem
przyzwyczajania si¢ do §wiadomos$ci powaznej choroby jednostki. Wyro6znita pig¢ etapow
przystosowywania (E. Kiibler-Ross, 2007):

1. Szok, niedowierzanie

Ze wzgledu na to, ze diagnoza calkowicie dezorganizuje dotychczasowe zycie
cztowieka, trudno jest mu uwierzy¢ w to, co dzieje si¢ wokot niego. Zarzuca on na
ogo6l pomytke lekarzom. Tego typu mechanizm sprawia, ze pacjent zyskuje wiecej
czasu na adaptacje do nowych warunkéw. Czlowieka musi si¢ zmierzy¢

z przewarto$ciowaniem fundamentalnych dla niego kwestii.

2. Gniew, bunt

Ze wzgledu na potrzebe konfrontacji z chorobg pojawiaja si¢ negatywne reakcje
emocjonalne (moga one by¢ skierowane takze na otoczenie). Cztowiek moze
probowac¢ podwaza¢ kompetencje personelu medycznego. Ten etap moze przynies¢
pacjentowi swego rodzaju ulge (poprzez odreagowanie negatywnych emocji). Moze
takze stanowi¢ niemg prosbe¢ o wsparcie. Ze wzgledu na fakt, ze to stadium generuje
bardzo duzo emocji, cztowiek zyskuje wiele energii, ktéra moze przekierowaé
na podjecie leczenia.

3. Uklady, pertraktacje

W tym stadium pojawia si¢ bardzo silna nadzieja na pozytywne skutki leczenia.

Pacjent jest w stanie wiele poswigci¢, aby zatrzymac bieg wydarzen 1 przywroci¢ stan

sprzed diagnozy.

4. Depresja

Pojawiaja si¢ zaburzenia snu i jedzenia. Dominuje rozpacz i bezsilno$¢. Pacjent
wycofuje sie z realizacji swoich dotychczasowych rol spotecznych. Jesli stadium

to utrzymuje sie zbyt dtugo, wpltywa negatywnie na proces leczenia.
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5. Akceptacja
Charakterystyczne jest woOwczas poczucie wewnetrznego  wyciszenia

1 uspokojenia oraz wzmozona sktonnos$¢ do tego, aby godzi¢ si¢ z chorobg oraz swojg

niepewng przysztoscia.

Kazdy pacjent zupelnie inaczej przystosowuje si¢ do diagnozy. Niektore stadia moga
zosta¢ pominigte. W innych przypadkach pacjent moze zafiksowac si¢ na ktoéryms$
z etapow. Przedstawiony proces moze dotyczy¢ nie tylko samej osoby chorej — w rownym
stopniu moze by¢ przezywany takze przez rodzing pacjenta.

Na kazdym etapie choroby bardzo wazna jest komunikacja w rodzinie. Sama
komunikacja interpersonalna wedtug J. Stewarta to typ, jakos¢ lub rodzaj kontaktu, ktory
wyraza si¢ w momencie, gdy partnerzy interakcji moéwig lub stuchaja w sposob
ujawniajacy w jak najwigkszym stopniu to, co ukazuje si¢ w sferze osobistej (J. Stewart,
2003).

W komunikacji z parterem lub z partnerka warto zwroci¢ uwage na otwarte mowienie
o stresie. Jakiekolwiek niedomowienia w tej kwestii mogg sta¢ si¢ poczatkiem wigkszych
konfliktow. Przede wszystkim nalezy zawsze otwarcie mowic o stresie. Moga pojawiac si¢
problemy, ktoérych nie bedzie mozna rozwigza¢ do$¢ szybko. Wowczas warto chociazby
porozmawia¢ o emocjach towarzyszacych problemowi. Rozmawianie o stresujacych
sytuacjach sprawia, ze partnerzy nie beda budowali zbednego dystansu miedzy sobg oraz
nie beda czuli si¢ osamotnieni. Moze takze pojawiaé si¢ coraz wigcej trudnych
(dla partnerow) tematow, ktére tez trzeba poruszy¢ w rozmowie. Warto si¢ do nich
wczesniej przygotowaé. Cenna okaza¢ si¢ wtedy moze konsultacja z psychologiem.
Rownie istotne jest odnajdywanie okazji, aby powiedzie¢ sobie ,,dziekuje”. Docenianie
nawet najmniejszych spraw jest bardzo istotne dla poczucia wtasnej warto$ci. Moze okazac
si¢ szczegbOlnie wazne w momencie, gdy jeden z partnerdw, ze wzgledu na chorobg, nie
moze zrobi¢ tak wiele jak dotychczas (zwigzane jest to takze z zamiang rol). Niezwykle
cenne moze si¢ okaza¢ wspolne spedzanie czasu, np. wspolne spacery, czy positki. Nawet
wspolne milczenie lub zwykta wymiana spojrzen nabieraja innego znaczenia w obliczu
tak powaznej choroby. Pozwalaja nie tylko na zapomnienie o tym, Zze czeka czlowieka
podjecie cigzkiego leczenia, ale takze na Swiadomos¢, ze nie zostal osamotniony ze swoim
problemem i ma kogos$, kto bedzie wspieral go na kazdym etapie choroby. Dla partneréw
bardzo wazne moze by¢ rowniez odnajdywanie sposobow na intymno$¢, poniewaz

choroba wcale nie musi pozbawia¢ bliskosci (K. Kowalska, E. Podymniak, 2013).
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Jednym z kluczowych aspektow wspomnianej wczesniej bliskosci jest jej wymiar
fizyczny, wyrazajacy si¢ takze w sferze aktywnosci seksualnej. Choroba nowotworowa
stanowi jednak powazng przeszkode na drodze do udanego zycia seksualnego. Szczegdlnie
problematyczne w tym konteks$cie sg sytuacje, w ktérych nowotwory dotycza kobiecych
badz meskich sfer intymnych. Jednak nalezy pamigtaé, ze szereg dolegliwosci
ogolnoustrojowych wywolany przez choroby innych narzadéw takze stanowi bariere
zarOwno w samym wspotzyciu, jak 1 utrzymaniu odpowiedniego poziomu libido
(cho¢by ze wzgledu na przyjmowane leki).

Rozmowa o chorobie nowotworowej jeszcze trudniejsza jest w przypadku
komunikacji z dzie¢mi. Proces komunikacji przybiera wowczas nieco inng forme. Wiele
zalezy od wieku dziecka — nie tylko metrykalnego, ale takze poziomu rozwoju
emocjonalnego 1 spolecznego. Niemniej jednak, na kazdym etapie rozwojowym, dziecko
powinno mie¢ pewno$¢, ze rodzic jest otwarty na rozmowe¢ z nim i chetnie odpowie
na zadawane przez nie pytania. Dzieci najmtodsze (migdzy 2 a 5 rokiem zycia) nalezy
zaznajamia¢ z nowym sposobem organizacji zycia rodzinnego w sposéb jasny
1 przejrzysty, zaczynajac od najblizszej przysztosci. Warto dobrze zastanowi¢ si¢ nad
przekazem informacji, aby przyjmowat jak najprostsza formg¢. Mozna do tego celu
wykorzysta¢ nawet rysunek, jako element obrazujacy i pomocniczy. Malym dzieciom
(mieszczacym si¢ w granicach od 6 do 9 lat) tatwiej bedzie zrozumie¢ sytuacje choroby,
jesli do przedstawienia sytuacji zostang wykorzystane konkretne przyklady. Na tym etapie
rozwoju, nalezy uspokoi¢ dziecko, tlumaczac, ze w czasie chwilowej niedyspozycji
rodzicéw na pewno kto$ inny (najlepiej bliski) zaspokoi podstawowe potrzeby, otoczy
opieka i zagwarantuje poczcie bezpieczenstwa. Z prawie nastolatkami (10 — 12 lat) mozna
juz sobie pozwoli¢ na dluzsze rozmowy. Warto rozpocza¢ od diagnozy wiedzy uprzedniej,
czyli sprawdzi¢ jak wiele dziecko wie o samej chorobie (oraz na ile ta wiedza jest
rzetelna). Nie ma juz koniecznosci skupiania si¢ wylgcznie na terazniejszosci (nastolatek
duzo lepiej rozumie perspektywe przysztosci). Ponadto, dorastajacy czlowiek moze staé si¢
obojetny w momencie proby ponownego podejmowania tego tematu lub nawet staraé si¢
go unikac. Jest to jednak dosy¢ naturalne, poniewaz dziecko zaczyna si¢ obawia¢ o stan
zdrowia bliskich mu osob, a taka strategia umozliwia wydluzenie etapu adaptacji do
nowych warunkow zyciowych. Natomiast podczas rozmowy z nastolatkami (13 — 18 lat)
nalezy si¢ skupi¢ na przekazywaniu merytorycznych informacji. Moga potrzebowaé wigcej
czasu dla siebie, pobycia w osamotnieniu (lub z przyjaciotmi), aby oswoic si¢ z emocjami,

wywotanymi nowymi wiadomosciami. Moga zadawa¢ wigcej pytan odnoszacych si¢ do
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przysztosci, ktéra bedzie ich dotyczyla, czyli wplywu choroby na ich wiasne
funkcjonowanie. Czgsto pojawiaja si¢ pytania w formie ,.co jesli?” (K. Kowalska,
E. Podymniak, 2013).

Pozostaje kwestia komunikacji rodzicow ze zdrowym rodzenstwem chorego dziecka.
Rodzenstwo moze czu¢ swego rodzaju zazdro$¢ o uwage rodzicow. Bedzie si¢ czuto
rzadziej dostrzegane, bardziej ignorowane, a nawet odrzucone. Moze tez przyja¢ jedng
z dwoch strategii obrony wiasnego ,.,ja” (czesto dopiero ksztalcgcego sie): przejawiania
zachowan regresyjnych (czyli charakterystycznych dla poprzednich faz rozwoju) lub wrecz
przeciwnie — wyrozniajacych dziecko na tle otoczenia (np. zastugujacymi na pochwale
wynikami w nauce). Nalezy ze szczegdélnym wyczuciem zadbaé o potrzeby zdrowego
dziecka, aby unikna¢ niebezpiecznych dla niego deprywacji. Ponadto rodzefstwo
odczuwaé bedzie smutek, lek, czy obawy o zdrowie swojej siostry lub brata. Dlatego
tez ciagle zapewnienia rodzicow o swoich uczuciach, nie tylko zagwarantuje zdrowemu
dziecku poczucie bezpieczenstwa, ale takze wsparcie w tym rownie trudnym dla niego
okresie (E. Wielgosz, 1999).

Dla osoby chorujacej niezwykle wazni sa cztonkowie najblizszego otoczenia, ktorzy
starajg si¢ ja wspiera¢ na kazdym etapie choroby. Ofiarowane wsparcie moze przybieraé
rozmaite formy. Od wparcia emocjonalnego i duchowego, przez informacyjne
I edukacyjne (w tym wskazanie mozliwosci praktycznego dziatania w celu poprawy
jakos$ci zycia), az po finansowe (A. Kacperczyk, 2006). Osobie wspierajacej towarzyszy
caty wachlarz rozmaitych emocji i uczu¢. Czesto jest to ztos$¢, zal, poczucie winy lub Iek.
Pojawia¢ si¢ mogg nastroje depresyjne oraz swego rodzaju osamotnienie (K. Kowalska,
E. Podymniak, 2013). Czlowiek musi si¢ nauczy¢ radzi¢ sobie w sposob konstruktywny
z takg ilosciag negatywnych odczu¢. Warto skorzysta¢ z pomocy przyjacidt i znajomych.
Przydatne moze si¢ okaza¢ aktywne wlaczenie w funkcjonujace grupy wsparcia. Doradzaja
rowniez opiekunowie medyczni, pielggniarki srodowiskowe, czy lekarze prowadzacy.
Ponadto, szczegdlng uwage nalezy zwroci¢ na pomoc psychologiczng badz
psychoonkologiczna (psychospoleczng onkologi¢). Skupia si¢ ona na badaniu
psychologicznych, behawioralnych i1 spotecznych aspektow choréb nowotworowych.
Wsrod tych zagadnien podkresli¢ nalezy poszukiwanie czynnikow ryzyka zachorowalnos$ci
na nowotwory, sposobow przebiegu choroby oraz rokowan, a takze wplyw calego procesu
chorobowego na samego pacjenta i jego otoczenie, przy uwzglednieniu poziomu jako$ci

zycia (M. Jabtonski, M. Furgal, D. Dudek, A. Zigba, 2008).
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Samo leczenie choroby nowotworowej ma wptyw na funkcjonowanie rodziny w kilku
jej konkretnych aspektach — uczuciach, ujawnianych zachowaniach i komunikacji oraz
»czasie psychologicznym”. W kwestii uczu¢ pojawia si¢ wigksza wyrozumiatos¢
1 cierpliwo$¢ dla chorujgcego czlonka rodziny. Pozostale osoby czujg si¢ tez bardziej
odpowiedzialne za jego poczucie dobrostanu. Nowotwor zakldcajac dotychczasowa
stabilno§¢ systemu rodzinnego jednoczesnie w wigkszym stopniu umozliwia
zweryfikowanie porzadku aksjonormatywnego cztonkow rodziny oraz zreorganizowanie
relacji wewnatrzrodzinnych. W rozmowach cze$ciej pojawiajg si¢ petne zyczliwosci stowa
otuchy. Natomiast czas leczenia rozbudza nadziej¢ oraz jednoczy cztonkow rodziny.
Ponadto, bardziej realne staje si¢ docenianie terazniejszosci, przez co Wyznaczane sobie
obowigzki sg bez przeszkod realizowane (A. Pietrzyk, 2006).

Od marca do czerwca 2014 prowadzone byly badania na zlecenie AXA Zycie
i Fundacji Spotecznej ,Ludzie dla ludzi”. Wykorzystujac metode zogniskowanego
wywiadu grupowego przebadano 125 pacjentéw, ktorzy juz zakonczyli leczenie (krotko
przed lub maksymalnie do trzech lat przed badaniem) albo byli jeszcze w trakcie leczenia
onkologicznego. Okoto 10% uczestnikow to rodzina pacjentow. Z badan wynika, ze dla
znacznej cze$ci osob zmagajacych si¢ z chorobami nowotworowymi podstawowym
podmiotem, pozwalajagcym zachowa¢ cho¢by wzgledny dobrostan psychiczny w tej trudnej
sytuacji jest rodzina. Wsparcie rodziny jest kluczowe zard6wno w aspekcie rozpoczecia
leczenia, jak 1 podczas jego trwania. Stanowi bowiem podstawowe zrodto motywacji
do codziennego zmagania si¢ z chorobg (Raport z badan, 2014).

Warto zauwazy¢, iz bardzo duza liczba rozmaitych mitéw 1 stereotypow na temat
chorob nowotworowych w znacznej mierze przyczynita si¢ do zbudowania
u zdecydowanej wigkszo$ci 0sob poczucia leku. Potwierdzaja to réwniez badania
przeprowadzone cyklicznie przez Centrum Badania Opinii Spotecznej w latach 1996,
1999, 2005, 2008. Zadano wowczas respondentom pytanie odnoszace si¢ do chorob, ktore
w najwigkszym stopniu wywotuja niepokdj (Raport z badan, 2008). Lek moze przybierac¢
dwie podstawowe formy — psychologiczng, wyrazajaca si¢ poprzez wystgpowanie uczucia
niepokoju spowodowanego strachem przed zachorowaniem na raka oraz spoleczng, ktora
charakteryzuje si¢ tendencja do kreowania wspomnianych wcze$niej mitow 1 stereotypow.

Bardzo popularnym stereotypem na temat choréb nowotworowych jest ten zwigzany
w wiekiem osob chorujacych. Bardzo wiele os6b uwaza, Zze choroba ta dotyczy niemal
wylacznie 0sob starszych, podczas gdy coraz czgéciej diagnozuje si¢ raka u os6b mtodych,

a nawet dzieci (M. Weis, 2008).
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Podejmuje si¢ jednak w tym temacie wiele stusznych inicjatyw majacych na celu
walke z podstawowym stereotypem dotyczacym choréb nowotworowych. Jest nim
niewatpliwie przekonanie o tym, ze zachorowanie na raka jest rtownoznaczne z wyrokiem
$mierci dla pacjenta. Funkcjonuje obecnie wiele stowarzyszen, fundacji i organizacji non —
profit, wspierajagcych osoby chore oraz ich rodziny w trakcie leczenia. Podejmuje si¢
tez dziatania uswiadamiajace spoteczenstwo w kwestii waznosci badan profilaktycznych.
Podkresla si¢ w kampaniach medialnych rol¢ wsparcia psychologicznego oraz fakt,
ze choroba nowotworowa jest niemal takg samg chorobg jak kazda inna, ktora wymaga
wdrozenia specjalistycznego leczenia.

Jednym z glownych wymiaréw egzystencji z chorobg nowotworowa zaréwno dla
chorego, jak i jego rodziny jest aspekt ekonomiczny. Bardzo czgsto leczenie okazuje si¢
dlugotrwate i kosztowne. Mimo wielu reform przeprowadzanych przez resort zdrowia na
przestrzeni ostatnich lat, nadal nierzadko okazuje si¢, ze szereg zabiegow i terapii
onkologicznych nie jest refundowany ze $rodkéw Narodowego Funduszu Zdrowia,
co zmusza pacjenta 1 jego rodzing do podejmowania leczenia poza systemem
panstwowym w Polsce i zagranica. Nalezy wspomnie¢ takze, Ze istnieja nierefundowane
z NFZ s$rodki farmakologiczne, ktorych stosowanie okazuje si¢ by¢ konieczne.
Podstawowym problemem jest wowczas kwestia pozyskania $rodkow finansowych,
ktorych wysoko$¢ przekracza najczeéciej mozliwosci rodzin nie tylko ze ztg 1 przecietna,
ale nawet z dobrg lub bardzo dobra sytuacja materialng. Zdarza si¢ (szczegdlnie, gdy
konieczne okazuje si¢ leczenie w drogich osrodkach zagranica), ze potrzebne kwoty
liczone sg w setkach tysiecy ztotych. Rodzina osoby chorej zmuszona jest wowczas
do podejmowania wszelkich krokow, by tak duze sumy pienigdzy pozyska¢ w relatywnie
krotkim czasie. Cenna w takiej sytuacji okazuje si¢ by¢ pomoc rozmaitych fundacji, ktore
nierzadko specjalizuja si¢ w zbidrkach na rzecz osob dotknigtych choroba nowotworowa.
Czesto oprocz wspdlpracy z organizacjami charytatywnymi rodzina decyduje sie
na inicjowanie samodzielnych zbiorek, co spopularyzowane zostalo wraz z rozwojem
mediow spotecznosciowych, w ktorych sami pacjenci i ich rodziny umieszczajg rozmaite
apele o pomoc, dzielac si¢ jednocze$nie swoimi biezacymi przezyciami, wspomnieniami
oraz obawami zwigzanymi z przysztoscia. Trzeba jednak zaznaczy¢, iz media ,.tradycyjne”
nadal stanowig wazng platforme, za pomocg ktorej pacjenci 1 ich rodziny probuja uzyskaé
niezbedng pomoc. Prasa, radio i telewizja to zatem $rodki przekazu, w ktérych czesto

zaobserwowaé mozna obecno$¢ materialow, poswigconych zbidrce dla konkretnych
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rodzin, jak rowniez duze akcje, podczas ktorych organizowana jest pomoc dla wielu
rodzin, a takze zbierane sg $rodki przeznaczane na profilaktyke choréb nowotworowych.
Poruszana w niniejszych rozwazaniach tematyka stanowi niewatpliwie zagadnienie
istotne zarowno z punku widzenia makrospotecznego, jak i z perspektywy psychologicznej
0sOb dotknigtych w sposob bezposredni choroba nowotworowa, a takze ich rodzin.
W dalszym ciggu niestety powielane sg stereotypy na temat tej grupy chordb, jednak
wazne jest, ze coraz czg¢sciej] w sposob oddolny, za pomocg roznych inicjatyw rozmaite
osoby 1 organizacje dokladajg staran, aby zerwac przede wszystkim ze schematami
reprodukujagcymi przekonanie o niemozliwo$ci pokonania choroby nowotworowe;.
Przyczynia si¢ to jednocze$nie do rozwoju psychoonkologii, ktéora oprocz petnienia
z punktu widzenia pacjentoéw bardzo waznej roli praktycznej jest takze rzetelnym Zroédtem
wiedzy na temat psychologicznych aspektéw specyfiki leczenia oséb dotknigtych choroba
nowotworowa. Bardzo wazne dla dynamicznego rozwoju tej dziedziny jest prowadzenie
odpowiedniej ilosci badan wsrod pacjentéow, jednak nalezy pamigtac, ze trudnos¢ w tej
kwestii stanowi niezwykle skomplikowana tematyka — dotyczaca zdrowia i Zzycia
badanych. Rozwoj psychoonkologii jest niewatpliwie nadzieja na zmian¢ spolecznej
narracji w zakresie podejscia do diagnozy schorzen onkologicznych. Walka
z powszechnym strachem przyczynia si¢ z kolei do propagowania badan profilaktycznych,
ktére pozwalaja bardzo czgsto na szybkie wykrycie niepokojacych symptoméw i catkowite

wyleczenie pacjenta.
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