Artykul pogladowy

Wsparcie spoleczne w chorobie nowotworowej

Social support in neoplastic disease

Matgorzata Fopka-Kowalczyk

Wydziat Nauk Pedagogicznych, Uniwersytet Mikotaja Kopernika w Toruniu

Hospicjum ,Swiatto” w Toruniu

Adres do korespondencji:

dr Matgorzata Fopka-Kowalczyk
Wydziat Nauk Pedagogicznych UMK
ul. Gagarina 9

87-100 Toruh

tel. 608 52 07 71

e-mail: mfopka-kowalczyk@umk.pl

156

Psychoonkologia 2013, 4: 156-162

Streszczenie

Diagnoza choroby przewlektej zmienia funkcjonowanie cztowieka w kazdej
ptaszczyznie zycia. Dotyczy to zwtaszcza choroby nowotworowej, kiedy sama
choroba i towarzyszace jej dolegliwosci wptywaja na dotychczasowe zycie czto-
wieka. Wydaje sie, ze zmiany te nastepuja gtéwnie w czterech ptaszczyznach
funkcjonowania cztowieka: somatycznej, spotecznej, emocjonalnej i duchowej,
powodujac koniecznos¢ poszukiwania nowych rozwiazan i zachowan. Trzeba
podkresli¢, ze choroba oddziatuje zaréwno na osobe nig dotknietg, jak i na oso-
by z najblizszego otoczenia. Niezaprzeczalnie sytuacja choroby i nastepujacych
zmian w zyciu powoduje, ze poszukuje sie w tym okresie szczegblnego wspar-
cia i pomocy. Méwi sie wtedy o poszukiwaniu okreslonej ,,sieci wsparcia”: naj-
blizszej rodziny, znajomych lub profesjonalistéw, gdy pomoc najblizszych oka-
zuje sie niewystarczajgca. Otrzymywane wsparcie moze byc¢ ré6znego rodzaju ze
wzgledu na jego tresé. Wsrdd najwazniejszych rodzajéw wsparcia spotecznego
w chorobie nowotworowej szczegblnego znaczenia nabieraja wsparcie emo-
cjonalne i wartosciujace, pozwalajgce choremu na zachowanie poczucia wta-
snej wartosci, dodajace sit do samodzielnego i konstruktywnego radzenia sobie
z chorobg. Waznym elementem wsparcia spotecznego w chorobie nowotworo-
wej jest réwniez szeroko rozumiana psychoedukacja na temat samej choroby,
jej leczenia i ewentualnych objawéw towarzyszacych. To takze pomoc osobie
chorej w odnajdywaniu wewnetrznych osobistych zasobéw, tak aby umiata ona
w pdZzniejszych sytuacjach wykorzysta¢ indywidualne mozliwosci radzenia sobie.

Abstract

The diagnosis of the chronic disease causes the change in every aspect of human
functioning. It especially happens in the case of neoplastic disease. This is the expe-
rience that influences the mode of current living. It seems that the change appears
in four basic dimensions of human life: somatic, social, emotional and spiritual. All
of them necessitate the search for new solutions and actions. We need to under-
line that the presence of disease affects the sick person as well as their relatives.
Undoubtedly, the situation of the disease and changes it causes in the patient’s
life requires the search for special support during that period. It is often expected
from the relatives, with whom the sick person gets on well. It concerns the search
for “the net of support”: relatives, friends or professionals, when the help of the
family is not sufficient. Received care may be different in respect of its content.
Among the kinds of social support in neoplastic disease the most important appears
to be emotional and evaluative assistance which enables the sick to preserve high
self-esteem and helps them in dealing with a disease. A crucial element of social
support in neoplastic disease is also broadly defined psychological education on
the very disease, its treatment, and possible accompanying symptoms. It may also
be helpful in work with emotions, views on disease, as well as in finding internal
personal resources to deal with future problems.
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Wstep

W dzisiejszej rzeczywistosci nie ma rodzin, kt6-
rych nie dotknelaby choroba przewlekla. Zmienia
ona diametralnie funkcjonowanie samego chorego,
ale i 0s6b z najblizszego otoczenia. Powoduje, ze
w sposob szczegdlny osoby chore oraz rodziny po-
trzebuja i poszukuja wsparcia i pomocy — zaréwno
ze strony najblizszego otoczenia, jak i 0s6b profe-
sjonalnie przygotowanych do udzielania pomocy.

Mimo rosnacej liczby chorych onkologicznie pro-
blematyka ta stanowi temat, o ktérym nadal nie
umiemy rozmawia¢. Mimo ,rozgtosu”, jaki towa-
rzyszy zachecaniu do badan profilaktycznych i sa-
mobadania sie, sa to tematy omijane w rodzinnych
czy towarzyskich dyskusjach, nawet gdy w naj-
blizszym otoczeniu wystapi przewleklia choroba.
Cierpienie wcigz wprawia w zaklopotanie. Stad
konieczno$¢ pisania o chorych i ich doswiadcze-
niach wydaje si¢ nieustannie konieczna. Niezbed-
ne okazuje sie takze wskazywanie sposobé6w pomo-
cy chorym, zwlaszcza w aspekcie szeroko pojetego
wsparcia spolecznego w chwili diagnozy i pdZnie;:
w trakcie leczenia, progresji czy remisji choroby.

Artykul ma na celu zwrécenie uwagi na psycho-
spoleczng sytuacje oséb chorych onkologicznie i ich
rodzin oraz analize zjawiska wsparcia spotecznego
w kontekscie choroby nowotworowej. Punkt odnie-
sienia stanowi analiza doSwiadczen os6b chorych
z uwzglednieniem koncepcji cierpienia totalnego
Cicely Saunders oraz kategorii wsparcia spoleczne-
go wedlug Heleny Sek.

Psychospoleczne funkcjonowanie chorych
onkologicznie

Nowotwor to ,zlozony proces patologiczny, éci-
Sle zwigzany z organizmem gospodarza, najczesciej
wyrazajacy sie rozwojem guza, nacieku, owrzo-
dzenia [...]. Cechuje si¢ niekontrolowanym, nad-
miernym rozmnazaniem nietypowych odmian
wlasnych komérek organizmu” [1]. Choroba moze
trwa¢ od kilkunastu tygodni do nawet kilkunastu
lat, charakteryzujac sie nieodwracalnoscig zmian
patologicznych oraz konieczno$cig nieustannego
kontrolowania stanu zdrowia i leczenia [2]. Choro-
ba oraz aspekty zwigzane z leczeniem czy dolegli-
wosciami wplywaja znaczaco na deprywacje po-
trzeb chorego i jego najblizszych, stanowigc sytuacje
stresowa, z ktdra czesto nie moga sobie poradzic [3].

W radzeniu sobie z chorobg duze znaczenie ma
trajektoria choroby: inaczej choroba bedzie prze-
biega¢ u osoby po diagnozie nowotworu piersi
W pierwszym stopniu zaawansowania, w nieco
innej sytuacji bedzie chory z rozpoznaniem zaawan-
sowanego raka zoladka. W literaturze przedmiotu
[4] zwraca sie rowniez uwage na komponenty oso-
bowosciowe, ktére wydaja sie mie¢ wplyw na réz-
nice w przezywaniu cierpienia u poszczegdlnych
os6b, np. wczesniejsze doswiadczenia zyciowe
osoby chorej, nawigzane wczesniej czy tez juz ist-
niejace relacje miedzyludzkie, réznice kulturowe.
Znaczenia nabierajg takze takie czynniki, jak: prze-
konania polityczne, zainteresowania, zycie intym-
ne, nawyki i wzory zachowania oraz forma zycia
duchowego.

Choroba z pewnoscia jest cierpieniem, ktére
wplywa na codzienne funkcjonowanie cztowieka.
Warto zauwazy¢, ze przez diugi czas analizowano
chorobe, koncentrujac sie przede wszystkim na cier-
pieniu zwigzanym z bélem i dolegliwosciami soma-
tycznymi. Obecnie literatura z zakresu psychoon-
kologii wskazuje wyraznie, ze choroba przewlekla
zwigzana jest nie tylko z bélem somatycznym. Pod-
kresla sie wielowymiarowos¢ cierpienia, ktére doty-
ka kazdej sfery funkcjonowania chorego i jego
bliskich, obejmujac plaszczyzne fizyczng, ale tez
emocjonalng, socjalng i duchowa. Takie ujecie wie-
lowymiarowosci cierpienia 0séb chorych onkolo-
gicznie jest zwigzane z pojeciem boélu totalnego
(total pain), wprowadzonym po raz pierwszy przez
Cicely Saunders w celu opisania trudnosci przezy-
wanych przez pacjentéw onkologicznych [5].
Wydaje sie zrozumiale, ze dla efektywnego wspie-
rania w chorobie nowotworowej wazne jest zapo-
znanie sie nie tylko z podstawowymi informacjami
dotyczacymi choroby, lecz takze — co bardziej istot-
ne — préba zrozumienia wieloplaszczyznowosci
doswiadczanego cierpienia. Nie ulega watpliwosci,
ze kazda z wymienionych sfer funkcjonowania czlo-
wieka ulega w trakcie choroby przemianie.

Pierwszym, najczesciej wymienianym elemen-
tem kojarzonym z chorobg przewlekls jest odczu-
wany przez pacjentéw bol somatyczny stanowiagcy
do$wiadczenie niejednorodne i ztozone [6]. Na pod-
stawie literatury przedmiotu mozna stwierdzi¢, ze
bél moga wywolywac przede wszystkim wszelkie
podejmowane dzialania diagnostyczno-terapeu-
tyczne, pobieranie materialu do badan czy badania
kontrolne. Innym czestym bélem jest ten zwigzany
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z leczeniem, podejmowang chemioterapia i radio-
terapia badz bol polgczony z objawami wspotwy-
stepujacymi z chorobg, np. nudnosci, brak apetytu
czy biegunki [7]. Niesprawne cialo ogranicza aktyw-
noéc¢ osoby, a stawiane sobie cele i dgzenia zostaja
zagrozone lub zawieszone na czas nieokreslony [8].
Obolaly organizm chorego w wyniku narastania
objawéw sprawia, ze osoba ta staje sie czesto nie-
zdolna do wykonywania codziennych czynnosci [3].

Choroba przewlekla, zabiegi chirurgiczne czy
trwajace leczenie zmniejszaja sprawnosc¢ chorego
i jego aktywnos¢, powodujac czesto ograniczenie
lub utrate pozycji spotecznej w zyciu rodzinnym,
zawodowym i spolecznym, np. gdy osoba chora
byta dotychczas gléwnym zywicielem rodziny. Cala
rodzina zmienia w tej sytuacji spos6b funkcjono-
wania, czesto dostosowujac swéj czas i zajecia do
planu wizyt lekarskich, pobytéw w szpitalach czy
wizyt kontrolnych osoby chorej. Bliscy chorego sa
mobilizowani do pelnienia nowych rél, ktére do tej
pory spelniala osoba chora, lub zastepowania jej
w dotychczasowych obowiazkach, np. w domu.
Istotne problemy wystepuja w sferze prokreacyjno-
-seksualnej, poniewaz wskutek choroby czy dole-
gliwosci u osoby chorej moze wystapic¢ wstyd i lek
przed zblizeniem z powodu zmian chorobowych
na ciele, agresja seksualna, a nawet ozieblos¢ picio-
wa [7]. Czeste sa trudnosci z akceptacja zmian we
wlasnym wygladzie, a co za tym idzie — z poczu-
ciem atrakcyjnosci [9]. Duzym problemem rodzin,
w ktérych wystepuje choroba nowotworowa, jest
zmieniajgca sie sytuacja materialna, gdzie gros
finanséw jest przeznaczana na leczenie osoby cho-
rej lub na srodki niekonwencjonalne.

Pacjenci czesto podkreslaja, ze w wyniku choro-
by w ich najblizszym otoczeniu nastepuje weryfi-
kacja znajomych i przyjaciél. Zdarza sie, ze odsu-
wanie sie otoczenia wywoluje u chorego poczucie
izolacji, samotnosci, wzmocniony lek oraz nieche¢
[10]. Problemem zglaszanym przez chorych sa tak-
ze czeste wizyty w szpitalu, koniecznos¢ przejscia
w ,role chorego”, niekiedy nawet poczucie zamknie-
cia w szpitalu [7]. Choroba przewlekla uniemozli-
wiajaca aktywnosé zawodowa i spoteczna czesto
ogranicza sprawnos¢ w zakresie samoradzenia sobie.
Ta niemozno$¢ moze rodzi¢ u chorego poczucie
malowarto$ciowosci i winy, ze nie jest samodzielny
i wymaga opieki 0s6b najblizszych [11].

Mimo ze choroba przewlekla dotyka ciala i wy-
woluje wiele nieprzyjemnych dolegliwosci, to zmu-
sza rowniez do stawiania sobie pytan egzystencjal-
nych czy tez duchowych. Cierpiacy pacjent zadaje
sobie i innym pytania o sens i powdd swojego cier-
pienia, o istnienie i nature Boga, ktéry obarczyl go
okreslonym schorzeniem. Zdarza sig, ze chorzy
my$la o chorobie jak o karze za popelnione grze-
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chy. Wedlug J. Luczaka [12], doswiadczane przez
chorych cierpienie duchowe to réwniez obawa
przed utrata sensu zycia, Smiercig ciala i duszy. To
réwniez lek przed bélem, zaleznoscia, bezradnoscia,
ale tez przed zapomnieniem, odseparowaniem od
bliskich i samotnoscia [13].

Choroba przewlekta zmienia catkowicie $wiat
osoby chorej. Pojawia sie wiele ré6znych emocji zwia-
zanych z faktem zachorowania. Najbardziej znang
klasyfikacja doswiadczen i etapéw przystosowywa-
nia do choroby wydaje sie analiza E. Kiibler-Ross
[14]. Na podstawie doswiadczen zdobytych w pra-
cy z chorymi onkologicznie nakreslila ona etapy cho-
rowania, ktére przebiegajg od zaprzeczania i targo-
wania si¢ z Bogiem, poprzez gniew i agresywne
buntowanie sie, po uczucie akceptacji i przystoso-
wania do nowej sytuacji i roli. Nieodlgcznymi uczu-
ciami w czasie choroby wydaja sie smutek i duza
niepewnos¢, jaka niesie ze soba choroba przewlekla.
Niepokéj u chorych wywolujg badania oraz dlugi
okres oczekiwania na ich wyniki. Zdarza sie woéw-
czas, ze chory zaczyna szuka¢ informacji na wlasna
reke, ma jaka$ wiedze na temat swojej choroby.
Te czesto niesprawdzone i nierzetelne dane, stereo-
typy na temat choroby, uogdélnienia nierzadko nie-
zgodne z prawda demonizujg sam fakt zachorowa-
nia, doprowadzajac chorego do czarnowidztwa
i przygnebienia poprzez mozliwe scenariusze cho-
roby. Kolejnym czynnikiem mogacym potegowac
lek jest rozpoczecie leczenia: naswietlafi, chemiote-
rapii, hormonoterapii, a takze sam pobyt w szpita-
lu, zwigzany czesto z nieznajomoscia sprzetéw, ist-
niejacych procedur i regul panujacych na danym
oddziale [10].

Wedlug de Walden-Gatuszko przyczyna opisy-
wanych reakcji emocjonalnych moze by¢ niepokdj
zwigzany z postawiona diagnoza, niepewnoscia
rokowania lub zla prognoza [10]. Inng przyczyna
cierpienia emocjonalnego moze by¢ brak wsparcia
i dobrych kontaktéw z rodzing. Autorka zwraca
réwniez uwage, ze w do$wiadczaniu szeregu roz-
norodnych uczué i w sposobach radzenia sobie
w chorobie istotnego znaczenia nabieraja uwarun-
kowania osobowosciowe oraz sposoby radzenia
sobie wypracowane wczeéniej przez chorego.

Cierpienie psychoemocjonalne obejmuje réw-
niez najblizszych osoby chorej. Czesto zdarza sie
tak, ze rodzina staje wobec sytuacji, jaka jest prze-
wlekla choroba, ktéra niejako wymusza koniecz-
nos¢ wyuczenia sie catkiem nowych, nieznanych
dotad rél. Czas czlonkéw rodziny dzielony jest mie-
dzy dotychczasowe obowiazki oraz opieke i troske
o chorego. Nierzadko dodatkowym Zrédiem stresu
sa sprawy socjalne zwigzane z zabezpieczeniem
finansowym, zmaganie sie z biurokracja oraz nie-
dostepnos¢ profesjonalnego zespotu leczacego [15].
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Pytania natury egzystencjalnej dotycza bolesnych
wspomnien i niezrealizowanych planéw. Mogga sie
pojawi¢ wyrzuty sumienia, obawy zwigzane z przy-
szloscig oraz poczucie odseparowania, zwlaszcza
gdy brakuje os6b wspierajacych. Wachlarz uczué
uzupelnia wszechogarniajacy lek przed $miercig
i przed tym, jak to bedzie ,potem”.

Przedstawiony zarys do$wiadczeni os6b chorych
onkologicznie i ich najblizszych pokazuje wyraznie
zlozonos¢ procesu, jakim jest choroba przewlekla,
oraz przezy¢ z nig zwigzanych. Stanowi ona naj-
trudniejszy okres dla samego pacjenta i rodziny. Jest
to réwniez czas wzmozonego poszukiwania sposo-
béw radzenia sobie i préb osadzenia siebie w nowej
roli — osoby przewlekle chorej lub osoby opiekuja-
cej sie osoba chora. Czesto pacjenci prébuja korzy-
sta¢ z wlasnych zasobéw radzenia sobie, wdrazaé
znane i stosowane do tej pory mechanizmy. Czasa-
mi jednak stosowane metody okazujg sie niewy-
starczajace. Wtedy pacjent lub jego najblizsi zaczy-
naja poszukiwa¢ pomocy w najblizszym otoczeniu,
wsréd znajomych lub u profesjonalistow. Wydaje
sie, ze owa zdolno$¢ poszukiwania pomocy jest
umiejetnoscig korzystania z dostepnych sieci wspar-
cia spolecznego w sytuacji, gdy zawodza dotych-
czasowe sposoby.

Wsparcie spoleczne w chorobie

Literatura traktujgca o wsparciu spotecznym
wskazuje, ze kazdy czlowiek w ciggu swojego zycia
potrzebuje okreSlonego rodzaju wsparcia. Nie
zawsze jest ono zwigzane wylgcznie z trudnymi
sytuacjami czy stresem. Poszukiwanie wsparcia
w duzej mierze jest uzaleznione od zaistniatych oko-
licznosci oraz osoby bedacej w okreslonej sytuacji
[16] i moze przybieraé r6znorodne formy. Czasem
moze to by¢ pozyczanie pieniedzy, krzepigce stowo
lub sama obecnos¢, ktéra dodaje energii i sit w trud-
nych chwilach. Ogélnie mozna stwierdzi¢, ze wspar-
cie spoleczne pelni funkcje dwojakiego rodzaju:
moze zmniejsza¢ wplyw czynnika stresowego lub
go niwelowac, moze takze pomagaé¢ w zachowaniu
dobrostanu fizycznego i psychicznego przez mozli-
wos¢ odreagowania napiecia zwigzanego z sytuacja
trudna [17].

W ,Stowniku jezyka polskiego” ,wsparcie” rozu-
miane jest jako ,pomoc udzielona komus, zwlaszcza
pomoc materialna, pieniezna: zapomoga, zasitek”
[18]. Z kolei w literaturze psychologiczno-pedago-
gicznej wsparcie spoleczne ujmowane jest w kate-
goriach interakcji spolecznej i rozumiane jako dzia-
lanie na jednostke ,w réznych sytuacjach stresu
zyciowego” [19].

Nie mozna zaprzeczy¢, ze choroba nowotworo-
wa nalezy do kategorii zdarzen trudnych i stresu-

jacych, a wiec wymagajacych pomocy i wsparcia
spolecznego. W wiekszosci przypadkéw osoby cho-
re onkologicznie poszukuja wsparcia najpierw
u najblizszych sobie oséb. Na pytanie, co im poma-
ga najbardziej, zwykle odpowiadaja: ,wsparcie naj-
blizszych”. Chodzi tutaj o poszukiwanie tzw. sieci
spolecznej, obiektywnie istniejacej i dostepnej,
z ktérej chory moze w razie potrzeby skorzystac
[20], czyli grupy os6b, na ktérych pacjent moze
polegac i od ktérych otrzyma adekwatna do potrzeb
pomoc. Ze wzgledu na dystans fizyczny i psycho-
logiczny jednostki wobec 0s6b tworzacych grupe
udzielajgca wsparcia wyrdznia sie sie¢ pierwotna
i wtérna. Siecig pierwotna beda dla chorego wszyst-
kie osoby, z ktérymi pozostaje w $cistych kontak-
tach i z ktérymi jest zwigzany emocjonalnie, a wiec
wspotmalzonek, rodzina, dzieci, przyjaciele, wspot-
pracownicy, sasiedzi. Sie¢ wtérng beda stanowily
dla pacjenta osoby, z ktérymi utrzymuje bardziej
formalne kontakty. Mozna tutaj wymieni¢ instytu-
cje opieki zdrowotnej, koscielne, cztonkéw lokalnej
spolecznosci, policje, pracodawce [21]. Uczestni-
czenie w spotecznych, trwatych miedzyludzkich
interakcjach pozwala choremu na zaspokajanie r6z-
nych potrzeb o charakterze poznawczym, emocjo-
nalnym i spolecznym [22].

Wydaje sie, ze osoby chore onkologicznie naj-
czesciej korzystaja z pomocy rodziny, zwlaszcza
wspoéimalzonkéw lub dzieci. Czasem jednak pomoc
najblizszych moze sie okaza¢ niewystarczajgca
i wowczas chory zaczyna poszukiwaé wsparcia
u specjalistow. Celem udzielania wsparcia jest
pomoc w rozwigzaniu problemu lub tez przezwy-
ciezeniu sytuacji trudnej [23]. Trwalym efektem
powinno by¢ ,uksztaltowanie postaw samodziel-
nosci, aktywnosci, a takze wyposazenie podopiecz-
nego w konkretne umiejetnosci pokonywania
okreélonych trudnosci” [24]. Daloby to mozliwos¢é
aktywizowania sit do samodzielnego rozwigzywa-
nia pojawiajgcych sie probleméw. Wydaje si¢ mie¢
to szczegdlne znaczenie u oséb chorych onkolo-
gicznie. Poczatkowa bezradnos¢ dzieki otrzymane-
mu wsparciu przeksztalca sie — w wyniku zdobytej
wiedzy dotyczacej choroby oraz wlasnych zasobéw
i mozliwosci — w umiejetnos¢ poszukiwania sposo-
béw radzenia sobie na réznych etapach choroby.
Wspieranie polega wiec na pomocy osobie w roz-
wigzaniu problemoéw, ale tez na uruchomieniu jej sit
wewnetrznych do samodzielnego rozwigzywania
trudnosci i radzenia sobie z problemami napotka-
nymi w procesie chorowania.

Jak napisano wczeéniej, wsparcie spoleczne
wystepuje w réznorodnych sytuacjach ludzkiego
zycia. Jest to wazne o tyle, ze poszukujaca go oso-
ba ma najczesciej do wyboru pomoc indywidualng
badz tez pomoc oferowang przez grupe. Rodzaje
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wsparcia spolecznego, do ktérego ma dostep kaz-

da osoba bedaca w trudnej sytuacji, wymienia sie

w zaleznosci od tre$ci wymiany spoltecznej. Naj-

czesciej wykorzystywany jest podzial wskazujacy

na okreslone rodzaje wsparcia spolecznego:

1. Wsparcie emocjonalne — przekazywanie w toku
interakcji emocji podtrzymujacych, uspokajaja-
cych, odzwierciedlajacych troske oraz pozytyw-
ne ustosunkowanie do osoby wspieranej w celu
stworzenia poczucia przynaleznoéci, opieki i pod-
wyzszenia samooceny. Osoby wspierane moga
sie uwolni¢ od napie¢ i negatywnych uczué,
wyrazi¢ swoje obawy i smutek. Ten rodzaj wspar-
cia wystepuje najczesciej i jest oczekiwany nie-
mal w kazdej sytuacji trudne;j.

2. Wsparcie informacyjne (poznawcze) — wymiana
w toku interakgji takich informacji, ktére sprzy-
jaja lepszemu zrozumieniu sytuacji, potozenia
zyciowego i problemu. To rowniez informacje
zwrotne o skutecznosci podejmowanych dzialai
zaradczych. Wsparcie informacyjne to takze dzie-
lenie sie wlasnym doswiadczeniem przez osoby
przezywajace podobne trudnosci, co dotyczy
zwlaszcza dzialania grup samopomocowych.
Wsparcie to odpowiada takze za potrzebe zrozu-
mienia sensu stresowych wydarzeni i ich przy-
czyny oraz atrybucji sprawstwa.

3. Wsparcie instrumentalne to rodzaj instruktazu
polegajacego na przekazywaniu informacji o kon-
kretnych sposobach postepowania, np. forma
modelowania skutecznych zachowan zaradczych,
wymiana sposobéw/instrumentéw postepowa-
nia, zdobywania informacji i d6br materialnych.

4. Wsparcie rzeczowe (materialne) to $wiadczenie
pomocy materialnej, rzeczowej i finansowej, ale
tez bezposrednie fizyczne dzialanie na rzecz os6b
potrzebujacych: przekazywanie $rodkéw do
zycia, dozywianie, udostepnianie schronienia,
mieszkania, zaopatrzenie w lekarstwa. Pomoc
wigze sie z dziatalnoscia charytatywna. Ten typ
wsparcia obok wsparcia informacyjnego jest ocze-
kiwany najbardziej i potrzebny w sytuacjach
katastrof.

5. Czasem w niektorych krytycznych sytuacjach
wyréznia sie wsparcie duchowe. Dotyczy ono
zwlaszcza opieki hospicyjnej, gdzie pomoc wigze
sie z poszukiwaniem sensu cierpienia i b6lu [20].
W odniesieniu do os6b z diagnoza choroby no-

wotworowej poszczegdlne rodzaje wsparcia moga

przyjmowac ponizsze formy.

Wsparcie informacyjne (poznawcze) bedzie tutaj
szeroko rozumiang psychoedukacja traktowang jako
metoda edukacji adresowana do 0s6b z réznymi cho-
robami, m.in. do tych, ktére maja trudnosci z pora-
dzeniem sobie z chorobg somatyczna. Psychoedu-
kacja najczesciej odbywa sie w grupach, bywa, ze
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wlacza sie do niej rodzine chorego. ,Celem psycho-
edukadji jest lepsze zrozumienie przez pacjenta swo-
jej choroby. Wzmacnia si¢ réwniez mocne strony
pacjenta i jego wlasne zasoby w radzeniu sobie z cho-
robg, by zapobiec nawrotom i podwyzszy¢ jego
dobrostan w dlugiej perspektywie czasowej. U pod-
staw takich oddziatywan lezy zalozenie, ze z wigk-
sza wiedza na temat wlasnej choroby pacjent moze
sobie lepiej z nig radzi¢. Po psychoedukacji pacjent
jest bardziej skionny przestrzega¢ zalecen lekarskich
i moze lepiej zrozumie¢ sens podejmowanych wobec
niego procedur medycznych” [25].

Moze ona przybiera¢ forme edukacji indywidu-
alnej albo — w zaleznosci od potrzeb chorego czy
rodziny — grupowych spotkan. Podczas tych spo-
tkan porusza sie najczesciej okreslony temat doty-
czacy choroby oraz omawia mechanizmy emocjo-
nalne zwigzane z procesem choroby. Analizuje sie
procesy radzenia sobie z lekiem, stresem i innymi
emocjami dominujgcymi w chorobie. Psychoedu-
kacja to réwniez nauka alternatywnych sposobéw
radzenia sobie na poszczegélnych etapach choro-
by, praca nad wlasnymi przekonaniami na temat
choroby, podejmowanie préb wykorzystywania
wyobrazni w oswajaniu choroby poprzez metody
relaksacyjne czy wizualizacje. Znaczenie tego rodza-
ju wsparcia wydaje sie ogromne i wcigz niedoce-
niane. Wiedza na temat funkcjonowania w choro-
bie, informacje o specyfice zachodzacych zmian
wydaja sie niezbedne choremu i rodzinom do
zapewnienia jak najlepszej pomocy. Stad tak duza
potrzeba udzielania wsparcia poprzez psychoedu-
kacje zaréwno chorego, jak i jego najblizszego oto-
czenia na poszczegodlnych etapach choroby. Na
przyklad w sytuacji oczekiwania na diagnoze, po
jej uslyszeniu oraz w trakcie podejmowanego lecze-
nia, kiedy dominujacym uczuciem jest lek i niepo-
ko¢j, pomocne, obok zyczliwej i wspierajacej obec-
nodci, jest zachecanie do rozmowy z lekarzem.
Wsparciem emocjonalnym bedzie towarzyszenie
pacjentowi podczas wizyty, co moze stworzy¢
warunki do pytania lekarza o wazne informacje lub
poproszenie o wyja$nienie terminéw, gdy co$ jest
niezrozumiate. Jest to tym bardziej cenne, ze pacjen-
ci czesto moéwig, ze nikt im nie wytlumaczyl, na
czym bedzie polegalo leczenie i co bedzie sie dzia-
o potem. Prawda jest jednak, Zze pacjent bedacy
w duzym napieciu emocjonalnym styszy tylko
wyrywki przekazywanych mu informacji i niewie-
le z nich zapamietuje w takiej formie, w jakiej prze-
kazat je lekarz. Wsparcie chorego podczas wizyty
ma jeszcze jedna dodatkowa zalete: bezposrednio
po niej mozna weryfikowa¢ uslyszane informacje
z tym, co chory zrozumial i ustyszal. Czasem po-
mocne moze by¢ zapisanie na kartce informacji, kté-
re sg istotne i o ktére chce sie zapytaé lekarza pod-
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czas nastepnej wizyty, zeby w wyniku napiecia
i stresu nie umknelo zadne pytanie. Cenng pomoca
sa rowniez pisemne formy informowania pacjenta
o zaplanowanym leczeniu, zeby w kazdej chwili
moc zajrze¢ do notatek i przypomnie¢ najwazniej-
sze fakty. Zdobyta wiedza i uzyskane wyjasnienia
zdecydowanie zmniejszaja niepewnos¢ i lek, daja
poczucie bezpieczenistwa i uspokajaja. Pomocne
wydaje sie to rowniez w momencie wystgpienia
objawéw ubocznych, o ktérych chory wczesniej
wiedzial, ze moga sie pojawié. Dlatego tez tak waz-
na wydaje sie edukacja na temat choroby, istnieja-
cych mozliwosci oddzialywania przeciwb6lowego
oraz objawéw i skutkéw proponowanego leczenia.
Istotne jest jednak, aby rozmowa byla dostosowana
do mozliwosci poznawczych i osobowosci chorego.
Nie chodzi tu o zarzucanie pacjenta nadmiarem
informagji, ktérych nie bedzie w stanie ,udzwigna¢”,
ale o informowanie o chorobie i jej przebiegu dosto-
sowane do mozliwosci i nastroju chorego. Nie
zmniejsza to bélu i cierpienia, ale nie wzbudza takie-
go leku jak w sytuacji, gdy chory nie rozumie lub nie
zdazyt zakodowa¢é potrzebnych i waznych infor-
macji. Formg psychoedukagcji jest rowniez czytanie
dobrych, fachowych ksigzek poleconych przez per-
sonel medyczny, ktdre pozwola oddzieli¢ stereoty-
py i mity od faktéw i prawdy na temat choroby [10].

Forma wsparcia instruktazowego mogtoby by¢
wskazywanie miejsc, do ktérych chory mégtby sie
udaé w celu np. kupienia protezy czy peruki. Sa to
takze niezbedne i oczekiwane przez chorych infor-
macje, zwlaszcza gdy chorobe dopiero zdiagnozo-
wano i chory oraz jego rodzina czuja sie bezradni
i zagubieni w nowej sytuacji.

W chorobie onkologicznej szczegdlne znaczenie
ma wsparcie emocjonalne i wartosciujace. Chorzy
wskazuja na potrzebe poczucia wlasnej wartosci [10].
Pomocne w tym wydaje sie np. okazywanie szacun-
ku choremu na kazdym kroku, chociazby poprzez
pytanie o zgode lub uprzedzanie o czynnosci, zanim
zostang wykonane. Pozwala to choremu czu¢ sie trak-
towanym nie przedmiotowo, ale indywidualnie
iz godnoscia, gdzie znaczenie ma jego zdanie i wyra-
zane potrzeby. To réwniez pozwolenie choremu na
decydowanie nawet w najdrobniejszych sprawach,
aby mial on poczucie, Ze mimo choroby ma wplyw
na to, co sie wokél dzieje. Oczywiscie chodzi tu
o sytuacje, kiedy mozna choremu pozwoli¢ decydo-
wad, nie za$ o takie, ktore trzeba wykona¢, np. zale-
cenie brania lekéw czy jakich$ zabiegéw. Takie drob-
ne ustepstwa moga zapobiec czesto narastajgcym
konfliktom, zwlaszcza w sytuacji, gdy do wykonania
kazdej czynnosci chory jest ponaglany i na zadna
z nich nie ma wplywu, poniewaz opiekun wie lepiej.

W rozmowie z osoba chora kluczowe wydaja sie
wrazliwo$¢ i delikatno$é w zachecaniu do dzielenia

sie uczuciami i my$lami. Jest to szczegdlnie wazne
w udzielaniu wsparcia choremu. Warto pamieta¢,
aby nie udziela¢ pochopnie rad i nie pocieszac ,bez
pokrycia”. Lepsze jest tutaj stuchanie: ,Powinnismy
by¢ dla chorego jak lustro, w ktérym moze si¢ on
zobaczy¢ i zrozumie¢ swoja sytuacje” [10]. Niepo-
trzebne wydaje sie uogélnianie i méwienie, ze
~wszyscy tak czujq”. Pacjent nie chce by¢ taki jak
wszyscy. Chcee by¢ indywidualny, szczegdlny, jedy-
ny. Stowo ,wszyscy” wywoluje w nim raczej roz-
draznienie, a nie poczucie zrozumienia.

Dobrze jest pamieta¢ o niedocenianej wcigz roli
dotyku. Przytulenie to pierwsza oznaka bliskosci:
otwiera wiele drzwi, pozwala na zwierzanie sie, na
intymna obecnos¢. Niektérzy chorzy lubig by¢ doty-
kani, potrzebuja i chca tego rodzaju bliskosci. Dotyk
jest czesto dla chorego wyrazem akceptacji jego nie-
pelnosprawnosci czy wygladu zmienionego choro-
ba. Nie nalezy bac sie cieplych i dobrych stéw. Cho-
rzy czekaja na oznaki mitoéci wyrazane gestami, ale
tez stowami. Warto jednak pamieta¢, ze chory ma
prawo nie chcieé¢ tego dotyku i go odmoéwic i nie
przekladac tej potrzeby na wszystkich swoich pacjen-
tow. Forma wsparcia bedzie wtedy pokazanie cho-
remu, ze odmowa nie urazita nas i ze w razie gdyby
zmienil zdanie, to propozycja ta jest nadal aktualna
i ze ciggle jest on dla opiekunéw kim$ waznym.

Choroba przewlekla to trudny czas dla chorego
i jego najblizszych. Mimo to, a moze wtasnie dlate-
go, chorzy tesknig za normalnoscig, mimo dolegli-
woéci chea zy¢ zwyczajnie, na miare swoich mozli-
woéci. Dlatego jedna z form wsparcia bedzie takze
pozwolenie choremu na swobodne tematy, wspodl-
ny $miech i zarty. Chorzy nie chca taryfy ulgowe;j.
Chca by¢ traktowani na réwni z osobami zdrowy-
mi, z uwzglednieniem ich stanu somatopsychiczne-
go. Wciaz czeste wydaja sie sytuacje podobne do tej,
gdy chory na raka mezczyzna traktowany przez per-
sonel jak dziecko, za ktérego o wszystkim decydo-
wano, mial powiedzie¢: ,Jestem chory na raka, a nie
uposledzony umystowo!”. Zachecanie do aktywno-
§ci i normalno$ci na miare mozliwoéci somatopsy-
chicznych chorego wyzwala zadowolenie z siebie
i znacznie poprawia nastrdj. Takie traktowanie
mobilizuje chorego, zapobiega jego zniecheceniu
i zalamaniu [11] oraz pozwala na utrzymanie sza-
cunku do samego siebie.

Zakonczenie

Choroba przewlekia oddziatuje na kazdy wymiar
zycia. Poprzez wplyw na ludzkie funkcjonowanie
rodzi cierpienie i b6l emocjonalny. Swiadomosé
dos$wiadczanych przezy¢ w zakresie socjalnym,
duchowym, somatycznym i psychicznym zdaje sie
podstawa do udzielania adekwatnego wsparcia spo-
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tecznego choremu i jego najblizszym. Najwazniej-
szg sprawa jest Swiadomos¢, ze bol fizyczny i dole-
gliwosci choroby przewleklej nie sg wszystkim, co
dotyka rodzine, w ktérej pojawia sie choroba. I ze
choroba przewlekla nie oznacza, ze juz nic nie da
sie zrobi¢, ale ze ze wsparciem najblizszych i/lub
kompetentnych os6b mozliwe jest wypracowanie
konstruktywnych sposobéw radzenia sobie, poma-
gajacych zy¢ z choroba lub jg pokona¢. Udzielanie
wsparcia moze pomoéc w ksztaltowaniu u chorych
odpowiednich sit i przekonania o posiadanych moz-
liwosciach walki z chorobg. Wsparcie pomaga row-
niez wzbudzi¢ u pacjenta zaufanie do siebie
iinnych ludzi [26].
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