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Streszczenie

Polacy niechetnie rozmawiajg o swojej seksualnosci, umieraniu czy powaznych
problemach zdrowotnych. Jednak z zainteresowaniem $ledza wypowiedzi in-
nych oséb w programach telewizyjnych, radiowych, ksigzkach czy na anoni-
mowych forach internetowych poswieconych tym zagadnieniom. Obserwacja
ta wskazuje, jak stopniowo poruszane sg w spoteczenstwie tematy tabu, doty-
czace m.in. choroby onkologicznej, seksualnosci, zdrowia psychicznego i leku
przed $miercig. Standardy pracy psychoonkologa, opieki nad pacjentem, etyka
oraz prawa pacjenta motywujg do przyjrzenia sie temu niepisanemu kodekso-
wi. Wskazuja potrzebe naruszania dotychczasowych granic, co niesie ze sobg
wyzwanie dla wszystkich, ktérzy dostrzegaja swoja role we wsparciu pacjen-
ta. Celem minimalizowania wptywu tabu na sytuacje chorego jest ztagodzenie
jego napiet i niepokojéw, a rozmowa ma walor oddziatywan psychologicznych.
Podejmowanie tematéw tabu z naleznym pacjentowi szacunkiem minimalizuje
sankcje psychologiczne i spoteczne samej choroby onkologicznej. Celem niniej-
szego artykutu jest zrozumienie, a nie wartosciowanie znaczenia tabu w komu-
nikacji z pacjentem onkologicznym. Autorka wskazuje potencjat i ograniczenia,
jakie tkwig w rozmowach wokét tabu. Zaproponowane przez nig podejscie ma
na celu zwiekszenie poczucia bezpieczestwa pacjenta. Jest przejawem szacun-
ku wobec jego probleméw egzystencjalnych w chorobie nowotworowej. Dzieki
takim rozmowom przyblizone zostaja perspektywy oséb chorych i zdrowych.

Abstract

Poles are reluctant to talk about their sexuality, death or serious health pro-
blems. However, they are interested in media reports on these topics; they
follow Internet forums and read various books about health issues. This obse-
rvation suggests, that taboos related to oncological diseases, sexuality, mental
condition and death anxiety are becoming gradually tamed. Continuous de-
velopment of patients’ rights and ethical codes concerning treatment of on-
cological patients motivates psychologists to investigate this unwritten com-
munication code limited by taboo. As a consequence, taboo boundaries may
be affected. Exceeding this taboo is a great challenge for all, who undertake
difficult conversations with patients having history of oncological diseases.
The aim of taming the taboo is easing patients’ tension and anxiety so that
the exchange of thoughts brought consolation in the disease. Undertaking
taboos in a dignified manner with respect to the patient, minimizes psycho-
logical and social sanctions oncological disease. The aim of this article is to
understand, not to validate, the meaning of taboo in communication with on-
cological patient. Author characterizes potential and limitations of overcoming
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unpleasant feelings will be pointed out. Proposed approach aims to increase
the patient’s sense of security. It is a manifestation of respect for the oncolo-
gical patient’s existential problems. Talks dictated by taboo bring closer worlds
of patients and healthy people.

Stowa kluczowe: nowotwor, tabu, emocje, komunikacja z pacjentami.
Key words: cancer, taboo, emotions, communication with patients.

Wstep

Chorowanie to zjawisko powigzane z czynnika-
mi biologicznymi, psychologicznymi i spoleczno-
-kulturowymi, ktére warunkuja sposoby radzenia
sobie z sytuacja utraty zdrowia. Kultura rozumia-
na jako zestaw postaw, norm, skryptéw zacho-
wan ksztaltuje wyobrazenia o zdrowiu i chorobie.
Ma wplyw na zachowania profilaktyczne, stosu-
nek do diagnozy, sposéb méwienia o chorobie,
szukanie przyczyn zachorowania czy nadawanie
mu znaczenia. Kontekst spoleczno-kulturowy jest
istotny dla postrzegania objaw6éw chorobowych
przez pacjenta, sposobu, w jaki decyduje sie je za-
prezentowac badz ukrywaé, poszukiwania pomo-
cy i nazywania przezy¢ zwiazanych z chorobg [1].
Sama choroba wigze sie z symbolika, jakg czton-
kowie spoleczenstwa jej nadajg. Choroba nowo-
tworowa jest w tym wzgledzie charakterystyczna,
poniewaz jest objeta zjawiskiem tabu, ktére wy-
raza si¢ w przekonaniach, postawach, stowach
i sformulowaniach jg opisujacych. Tabu chroni
prywatnos¢ pacjenta poprzez umowny, niepisa-
ny zakaz ingerowania w jego osobiste przezycia.
Ma ono jednak takze inny wymiar — laczy sie
z dawnymi, utrwalonymi przekonaniami o nie-
uleczalnosci, cierpieniu, inwazyjnych terapiach,
bliskiej perspektywie $mierci. Te przeswiadczenia
stawiaja chorego w pozycji ofiary raka. Choroba
nowotworowa bywa interpretowana takze jako
kara za grzechy lub wyrok. Tabuizowanie choroby
nowotworowej, przy jednoczesnym istnieniu ste-
reotypow, przyczynia sie do stygmatyzacji samych
chorych. Etykieta ,chory na raka” moze aktywizo-
waé postawe pacjenta sp6jna z kulturowym tlem
choroby, odbierajagc mu poczucie przynaleznosci
spolecznej, godnosci, kontroli nad cialem czy na-
wet sensu zycia. W konsekwengji istnienia tabu
obraz wlasnej choroby nie musi i czesto nie jest
tozsamy z obiektywnym stanem zdrowia chorego
na nowotwor [1]. Zawiera w sobie treéci uznawa-
ne za przynalezne nowotworom, a takze obszary
niewiedzy i watpliwosci. Tak ksztaltujacy sie spo-
s6b rozumienia swojej choroby pelni dla pacjenta
funkcje regulacyjne w relacjach interpersonal-
nych, sytuacjach decyzji o leczeniu czy rozmowach
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o swoich przezyciach. Dzielenie sie z innymi swo-
im doSwiadczeniem choroby jest normowane
tabu, a komunikacje utrudnia fakt, ze nowotwoér
budzi szereg niepokojéw spolecznych, ludzie nie
wiedza, jak maja sie zachowaé, co powiedzie¢,
jakiego wsparcia moga udzieli¢. Spoleczno-kultu-
rowy kontekst choroby nowotworowej powoduje,
ze osoby z otoczenia chorego moga ignorowac jego
prawdziwy stan zdrowia, znieksztalca¢ komuni-
kacje, by byla akceptowalna z punktu widzenia
regul tabu, a nawet unika¢ kontaktu z pacjentem.
Sam chory, mentalnie wpisujac sie w kulturowa
symbolike nowotworu, moze sie wycofa¢ z kon-
taktéw spolecznych z osobami zdrowymi. Powsta-
jacy w ten sposéb rozdzwiek pomiedzy perspek-
tywami oséb zdrowych i chorych nawigzuje do
tabu choroby nowotworowej, ktére miesci w sobie
sprzecznosci zdrowia i choroby, nadziei i zwatpie-
nia, zycia i $mierci [2].

Celem pracy jest przedstawienie najwazniej-
szych zalozen zwigzanych z istnieniem tabu wo-
kot choroby nowotworowej, wykazanie znaczenia
tego zjawiska w praktyce psychoonkologicznej
oraz wskazanie propozycji pracy nad tabuizowa-
nymi tematami zwigzanymi z problemami egzys-
tencjalnymi pacjentéw onkologicznych. Tabu lezy
u podstaw regulacji porzadku spoteczno-kultu-
rowego i polega na realizacji niepisanych umoéw
spotecznych. Podobnie jak w innych dziedzinach
zycia, tak i w chorobie nowotworowej pelni swoje
jawne i ukryte funkcje.

Zjawisko tabu

Zycie w spolecznosciach wiaze sie z koniecz-
noécia spelniania standardéw uznawanych za
pozadane. Obowigzujgce normy, prawa, umowy
spoleczne tworza ramy zachowan, ktére sa wyma-
gane, aprobowane, akceptowane i sluza podtrzy-
maniu relacji miedzy ludZzmi. Jednym z narzedzi
wykorzystywanych do regulowania porzadku
spolecznego jest tabu, rozumiane jako zbiér za-
kazéw nabywanych w trakcie socjalizacji i przyj-
mowanych bez wnikania w ich zasadnoé¢. Tabu
obejmuje elementarng warto$¢ spoleczna, jaka
jest zycie, i tym samym sprzyja jego ochronie [3].
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Znaczenie pojecia tabu u swych poczatkéw nawia-
zywalo do wierzen i tradycji religijnych, gdzie 13-
czono je z sacrum i profanum. Brak jasnego rozgra-
niczenia miedzy tym, co $wiete i nieczyste, w tabu
implikowalo ambiwalentne uczucia wobec jego
obiektéw [4]. Do dzi$ widoczne jest to w podwdéj-
nym standardzie jednoczesnego zainteresowania
i oburzenia tym, co jest uznawane za tabu, czyli
$miercig, chorobg, odmiennoscig fizyczng, Zyciem
seksualnym. Fenomen tabu wzbudza sprzeczne
reakcje ludzi — moze by¢ jednoczeénie przedmio-
tem namietnosci i obrzydzenia, pozadania i oporu,
dazenia i unikania. Reakcje te sg jednak powstrzy-
mywane juz na poziomie automatycznej auto-
cenzury tabu, ktéra zauwazal Freud [5]. Wskazal
réwniez na pozaracjonalne istnienie tego zjawiska
wsérdd czlonkéw spoteczenistw. Do dzi§ za wyraz
tabu mozemy uzna¢ [4]:

* zachowania (zwyczaje, rytualy, obrzedy),

* mysli (przesady, wierzenia),

* stowa (eufemizmy) i milczenie.

Tabu wg Sawickiej mozna scharakteryzowac
jako konwencje obejmujaca zachowania akcepto-
wane spolecznie, dang a priori, niepisang, za ktérej
zlamanie przewidziane sg sankcje spoleczne i psy-
chologiczne, takie jak oburzenie, obraza, odrzu-
cenie spoleczne czy ignorowanie. Istnienie tabu
jest podtrzymywane nieformalnymi metodami
nacisku i karania uruchamianymi w ramach gru-
py, do ktérej osoba ignorujaca tabu przynalezy. To
wlasnie reperkusje spotecznych sankgji dla sposo-
bu myslenia o sobie, przezywanych emocji, wzbu-
dzonej motywacji i zachowan oséb lfamigcych tabu
pozwalaja mu trwac w spolecznej rzeczywistosci.

Na plaszczyznie komunikacji interpersonalnej
tabu ujmowane jest jako kategoryczny zakaz pew-
nych zachowan, takze jezykowych [6]. Przejawia
sie potrzeba zastepowania wyrazéw tabu innymi,
spolecznie akceptowanymi dzwiekami, stowami,
a nawet calymi sentencjami majgcymi odda¢ ich
znaczenie [4]. U podstaw tego zjawiska lezy potrze-
ba nadawania magicznej mocy sprawczej stowom.
Pierwotnie uwazano, ze to, co wypowiedziane
w ramach tabu, ma bezposredni wplyw na rzeczy-
wisto$é. Wierzenie to aktualnie odzwierciedla sie
w pomijaniu milczeniem tematéw uznawanych
za tabu, uzywaniu eufemizméw czy unikaniu roz-
mow z osobami, ktére swoim istnieniem w jakims$
wymiarze potwierdzajg istnienie obiektu tabu. Ce-
lem takiego zachowania jest ochrona przed cierpie-
niem spowodowanym obiektem tabu, czego prze-
jawem jest unikanie rozméw z chorym o $mierci,
czynnosciach fizjologicznych czy seksualnoéci [5].
Zjawisko tabuizacji polega na nadawaniu czemus
charakteru tabu, czyli tego, o czym sie nie méwi.
Tabuizacji moga podlega¢ nazwy dotyczace obiek-

tow uznawanych za $wiete (aby nie ujmowac im
znaczenia) oraz obiektow, ktore sa uwazane za
zakazane (aby ich nie rozpowszechniac). Istnienie
tematéw tabu, uwazanych za przykre, wstydliwe,
kontrowersyjne lub niemoralne, ma znaczenie
dla ochrony poczucia prywatnosci i bezpieczen-
stwa czlonkéw spotecznosdci. Granice wyznacza-
ne przez tabu sa jednak ruchome, na co wskazuja
przemiany jezykowe i kulturowe w odniesieniu do
cielesnosci, niepelnosprawnosci czy przemocy.

Tabu w psychoonkologii

Choroba nowotworowa to czesto wystepujaca,
przewlekla choroba o niekorzystnym rokowaniu.
Wiaze sie z r6znymi reakcjami ludzi, co wynika ze
spolecznej postawy wobec samego zjawiska, stanu
wiedzy o przyczynach, przypisywania jej warto-
Sci symbolicznej i metaforycznej. Okreélenie ,rak”
w potocznym rozumieniu stalo sie synonimem
nowotworu zlodliwego i funkcjonuje jako symbol
choroby wiazacej sie ze smutkiem, cierpieniem,
perspektywa niedalekiej Smierci, uzaleznieniem
od opieki innych i okaleczeniami ciala spowodo-
wanymi leczeniem [2]. Ten szczegdlny kontekst
budowany przez tabu choroby nowotworowej
kreuje rzeczywisto$¢ pacjentéw, w ktérej maja
podja¢ decyzje o leczeniu, trwaé w nadziei i okre-
sla¢ na nowo swoje relacje spoleczne z perspekty-
wy chorego. Istnienie tego tabu jest doswiadcza-
ne przez pacjentéw szczegélnie w poczatkowych
etapach konfrontacji z diagnoza nowotworu [7].
Jest to czas silnie doswiadczanego stresu, trwaja-
cego procesu akceptacji choroby, radzenia sobie
z poczuciem bezradnosci i lekiem przed $miercia.
Rak symbolicznie przenosi pacjenta na strone, kto-
rej unikajg osoby zdrowe. Spoleczno-kulturowy
pryzmat choroby nowotworowej powszechnie
aktywizuje postawe unikajagca wobec wszelkich
jej przejawoéw, takze wobec osoby, ktdra jej do-
Swiadcza. Moze to skutkowad¢ u pacjenta wsty-
dem, poczuciem winy, osamotnienia, izolacji,
niesprawiedliwego odrzucenia interpersonalnego
[7]. Bezposredni kontakt z pacjentem chorym na
nowotwoér wymaga od jego otoczenia poradzenia
sobie z barierami komunikacyjnymi, mentalnymi,
emocjonalnymi wynikajacymi z tabuizacji cho-
roby, $émierci, odmiennoéci fizycznej, samotnosci.
Jednoczesnie tabu choroby onkologicznej chroni
prywatnos¢ pacjenta i tworzy margines dla bez-
piecznego, stopniowego zaadaptowania do sy-
tuacji choroby. Z czasem u chorych pojawia sie
jednak potrzeba spotecznego ujawnienia swojej
choroby, swoistego coming out. Mozliwosci zaspo-
kojenia tej potrzeby sa jednak ograniczane przez
tabu [3]. Osoby w otoczeniu pacjenta moga unikaé
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Tabela 1. Przyktady wskaznikéw istnienia tabu choroby onkologicznej
Table 1. Examples of indicators of the oncological disease taboo existence

na poziomie behawioralnym

pooperacyjne, amputacje) przez osoby zdrowe
— unikanie dotyku z osobg chorg onkologicznie

— unikanie kontaktu z osobami z widocznymi oznakami leczenia onkologicznego (utrata wtosow, odczyn popromienny, rany

— spotkania zamknietych grup wsparcia dla 0séb chorych onkologicznie

na poziomie poznawczym

— przekonanie o zaleznosci miedzy zachorowaniem na raka a grzesznoscia
—wiara w znaczenie wypowiadanych stéw zwiazanych z rakiem dla ryzyka zachorowania
— przesady, ze posiadanie talizmanéw chroni przed zachorowaniem na nowotwoér

na poziomie komunikacyjnym

pacjentéw
- nieprecyzyjne okreslanie terapii: naswietlanie, wlewy, ciecie
— milczenie

— zastepowanie pojecia choroby nowotworowej takimi okresleniami, jak: rak, ta choroba, raczyca, nazwy wtasne nadawane przez

kontaktu z nim, pomija¢ milczeniem jego proéby
rozméw o chorobie czy manipulowa¢ stowami,
tak aby nie oddawaly istoty tabu. Wydaje sie, ze
tabu jest przyczyna sprzecznych motywacji w ko-
munikacji 0oséb zdrowych z pacjentami chorymi
onkologicznie. Rak wiaze sie z unikaniem rozméw
z chorym, poniewaz symbolizuje to, od czego spo-
teczenistwo sie dystansuje, czyli chorobe, lek przed
$miercig, cierpienie. Z drugiej strony, rak budzi
zainteresowanie, co ma odzwierciedlenie w stop-
niowym przesuwaniu granic obecnego w prze-
strzeni publicznej tabu. O istnieniu tabu choroby
onkologicznej $wiadczg wskazniki komunikacyj-
ne, poznawcze i behawioralne. Ich znaczenie dla
jakosci zycia pacjentéw wskazujg specjalisci i oso-
by publiczne doswiadczone ta choroba. Wspdlnie
podkreélaja oczekiwanie spolecznych dzialah na
rzecz detabuizacji raka w przestrzeni publicznej
[7] (tab. 1).

Istnienie tabu choroby onkologicznej w prze-
strzeni spolecznej buduje kontekst dla oddzialy-
wan psychoonkologicznych na poziomie profi-
laktyki i leczenia. Obecnie za standard przyjmuje
sie centralng pozycje i aktywne uczestniczenie pa-
cjenta w relacjach z zespolem leczacym, szacunek
i troske, profesjonalny kontakt oparty na zaufaniu,
stosowanie oddzialywain psychoedukacyjnych
[8]. W zwiazku z tym praca z pacjentem onkolo-
gicznym wymaga od zespolu leczacego reago-
wania na konsekwencje tabu dla zycia chorego.
Ma ono bowiem znaczenie dla sposobu myélenia
pacjenta o jego chorobie, przezywanych w zwiaz-
ku z nig emocjach, motywacji do podjecia lecze-
nia i charakteru podejmowanych dzialan. Wply-
wa na ksztalt redefiniowanej tozsamosci chorego
i ukladéw spolecznych, w ktérych funkcjonuje [9].
Pacjent ma prawo do rzetelnej informacji w zakre-
sie diagnozy i rokowan oraz znaczenia kontekstu
spoleczno-kulturowego dla sposobéw chorowania.
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To samo kryterium wymaga jednak zachowania
wobec pacjenta umiaru w dozowaniu informa-
¢ji narazajacych go na cierpienie [10]. Potrzeby
chorego dotyczace uzyskiwania wiedzy o swojej
chorobie nie odnoszg sie jedynie do aspektow me-
dycznych leczenia. Ich zaspokojenie jest istotnym
aspektem oddzialywan psychoonkologicznych,
ale niewystarczajacym dla poprawy jakosci zycia
chorego. Jak pokazuja wyniki badan, dla subiek-
tywnego poczucia cierpienia pacjenta wieksze
znaczenie maja brak wlasciwej wiedzy na temat
choroby, mozliwych sposobéw leczenia, jej reper-
kusji dla funkcjonowania spolecznego niz fizyczne
zte samopoczucie [10]. Tabu choroby onkologicznej
moze zatem w réznych wymiarach wplywaé na
adaptacje chorujacej osoby do nowych warunkéw
zycia dyktowanych ta szczegélng diagnoza (tab. 2).

Wsparcie pacjenta w procesie adaptacji do dia-
gnozy onkologicznej w kontekscie tabu istotnie
faczy sie z zadaniami zawodowymi psychoonko-
logéw [11], ze szczegdlnym uwzglednieniem po-
mocy dostosowanej do potrzeb pacjenta, motywo-
waniem go do aktywnej wspdlpracy z zespolem
leczacym, wskazaniem powigzan pomiedzy sta-
nami i reakcjami emocjonalnymi przezywanymi
w chorobie bedgcymi tabu, organizowaniem spo-
tkan grupowych dla oséb chorych na nowotwo-
ry w celu wymiany doswiadczen. W zadaniach
psychoonkologéw mieszczg sie réwniez oddzia-
tywania na rzecz wsparcia komunikacji pacjenta
z rodzing i personelem medycznym. Zwiekszanie
$wiadomosci wplywu tabu na pomoc psychoonko-
logiczna oraz doskonalenie warsztatu pracy w tym
wzgledzie zawiera sie w zalozeniach idei educere
[12]. Wyraza ona misje poprawy jakosci zycia oséb
chorych na nowotwory poprzez systematyczne
samodoskonalenie specjalistéw oraz zmiane za-
chowan zdrowotnych spoteczenistw. Podkresla
role edukacji onkologicznej, ktéra w swojej isto-
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Tabela 2. Znaczenie tabu choroby onkologicznej dla funkcjonowania pacjenta
Table 2. The significance of oncological disease taboo for the patient’s functioning

traktowanie diagnozy medycznej jako kryterium przydziatu do grupy oséb chorych

fizjologicznych, lek przed $miercia)

poczucie zagubienia w sytuacji konfrontujacej z motywami tabu (cierpienie, samotnos¢, uszkodzenie ciata i czynnosci

chronienie prywatnosci pacjenta

poszukiwanie przyczyn zachorowania na nowotwory w czynnikach o charakterze metafizycznym

nadawanie metaforycznego znaczenia chorobie

wyrazanie informacji o chorobie nowotworowe] poprzez symbolike

stanem)

odbieranie sprzecznych sygnatéw ze strony otoczenia spotecznego (wycofywanie z kontaktu z chorym vs zaciekawienie jego

odczuwanie przez pacjenta potrzeby méwienia o swojej chorobie w opozycji do spotecznego standardu milczenia o raku

naczelng wartos¢ zycia

odczuwanie subiektywnych standw emocjonalnych (leki, zal, smutek, nadzieja) zwigzanych z tabu choroby i Smierci, ktére chronia

subiektywne poczucie tamania spotecznych norm w sytuacji coming out

zaakceptowanie standardéw komunikacyjnych wynikajacych z tabu

podejmowanie niewystarczajacych préb rozwigzania swoich probleméw w obszarach tabu

lekcewazenie swoich potrzeb na rzecz wypetniania standardéw niepisanej umowy spotecznej, jaka jest tabu

poszukiwanie wsparcia ze strony innych chorych (bezposredni kontakt, czytanie biografii, ogladanie filmow)

cie nawigzuje do koncepgji czlowieka i jego relacji
ze spoleczenstwem. Pacjent poprzez obserwacje
i nasladowanie reakgcji innych oséb na tabu cho-
roby onkologicznej powiela nie zawsze optymal-
ny dla niego wzorzec radzenia sobie z diagnoza.
Idea wskazuje potencjat dostosowywania potrzeb
pacjenta do tabu onkologicznego, czemu sluza
narzedzia modelowania zachowan, takie jak sa-
moobserwacja, samoocena i autorefleksja. Oddzia-
lywania psychoonkologiczne mogg na nich bazo-
wac i dzieki nim realizowac edukacje onkologiczng
z uwzglednieniem kreatywnosci, indywidualnego
podejscia opartego na zaufaniu i otwartej komuni-
kacji. Ich znaczenie wynika z faktu, ze tabu choro-
by onkologicznej toruje i ujawnia w $wiadomosci
pacjenta znaczenie innych tabu odgrywajacych
istotng role w jego zyciu. Sa nimi tabu leku przed
$miercig, zdrowia psychicznego i seksualnego [13].
W obliczu diagnozy raka chory wyrazniej niz za-
zwyczaj kieruje swoje mysli ku wartosciom, celom
i pytaniom o istote zycia, co moze si¢ wyrazac po-
trzeba rozméw na tematy tabu. Irvin Yalom za-
uwaza, ze niektérzy czlonkowie zespotu leczacego
wyrazaja przekonanie, iz pacjenci nie chca méwic
o swoich troskach ostatecznych (§mierci, wolnosci,
izolacjiibraku sensu). W jego przekonaniu wynika
to z ograniczonej gotowosci, by wraz z pacjentem
zajac sie tymi sferami egzystencji [14]. Yalom opi-
suje znaczenie tabuizowanych trosk dla adaptacji
do sytuacji choroby onkologicznej. Pierwsza z nich
jest $mier¢, a wlasciwie konflikt pomiedzy $wiado-
moécig nieuchronnosci $mierci a pragnieniem, by
zy¢. Kolejng troske nazywa wolnoscig, ktéra dla

cztowieka wigze sie z odczuwanym strachem. Jest
istotna dla planéw, wyboréw, dzialaf, poniewaz
cztowiek nigdy nie jest pewny ich poprawnosci.
Izolacje doswiadczang w obliczu choroby opisuje
jako konflikt samodzielnosci (sami przychodzimy
na $wiat i sami odchodzimy) z potrzeba przyna-
leznosci spolecznej, kontaktu z innymi ludzmi
i ochrony poprzez spolecznie aprobowane stan-
dardy. Ostatnig ze wskazywanych trosk jest cig-
gle poszukiwanie przez czlowieka sensu zycia.
Yalom uwaza, ze otwarta komunikacja pacjenta
i specjalisty pozwala pozna¢ znaczenie tych trosk
dla chorego i niemal przy kazdym z tych aspek-
téw rozmawiac¢ o leku przed $miercig. Ten przej-
mujacy lek podobnie jak tabu jest spolecznym
narzedziem chronigcym warto$¢ Zzycia. Oddala
ludzi od mysli samobdjczych, samouszkodzen,
przeciwdziala zachowaniom ryzykownym dla
zdrowia [15]. U pacjentéw onkologicznych wyra-
za sie sformulowaniami, ze nie chcg umieraé, nie
chca sie sta¢ ofiarami raka, boja sie tego, co naj-
gorsze. Dorfmuller zauwaza, ze lek ten powinien
by¢ wyrazony, nazwany i oméwiony w rozmowie
psychologicznej. Potencjalnymi obszarami oddzia-
lywan psychologicznych nakierowanych na pra-
ce wokoél tabu $mierci jest wskazanie znaczenia
leku przed $miercig dla przebiegu zycia pacjenta,
omowienie roli tego leku dla podjetego leczenia,
poszukiwanie technik lagodzenia jego negatyw-
nych skutkéw dla jakosci zycia czy wypracowy-
wanie sposobéw moéwienia o nim [16]. Waznym
aspektem leku przed $miercig s jego powiazania
z potrzeba tworzenia relacji interpersonalnych,
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takze tych romantycznych. Z opublikowanych
wynikéw badan wiadomo, Ze lek przed $miercig
nasila potrzebe romantycznej bliskosci, zaanga-
zowania w relacje milosng, zwiazek partnerski.
Obok samooceny i kolektywnego systemu zna-
czef sg one istotnym buforem dla obawy o utrate
zycia [17]. W sytuacji choroby onkologicznej u pa-
cjenta moga sie nasila¢ obawy przed opuszcze-
niem ze strony partnera, utratg atrakcyjnosci czy
intymnosci. Nowotwor stawia czesto pod znakiem
zapytania przyszle mozliwoéci prokreacyjne. Po-
czucie utraty kontroli nad swoim cialem jest jedna
z wazniejszych konsekwencji choroby, poniewaz
odgrywa ono kluczowa role w identyfikacji spo-
tecznej. W tym znaczeniu nowotwor zagraza nie
tylko zyciu, lecz takze kobiecosci i meskosci [18].
Zdrowie reprodukcyjne, seksualne i relacje intym-
ne zaburzone przez proces chorobowy i leczenie
mogq sie zatem wigza¢ z poczuciem niemoznosci
spelnienia oczekiwan spolecznych w odniesieniu
do wilasnej plci. Seksualnos¢ jest tematem tabu,
ktére ogranicza gotowos¢ do swobodnej pracy
psychologicznej, takze poprzez seksualne tabu je-
zykowe. Oddziatywania psychoonkologiczne maja
jednak w tym aspekcie uzasadnione zastosowa-
nie. Prawo do opieki medycznej w zakresie zdro-
wia seksualnego oraz informacji opierajacej sie na
badaniach naukowych reguluja zapisy Deklaracji
Praw Seksualnych WHO [19]. Obszarami pracy
w zakresie zdrowia psychicznego i seksualnego
pacjentéw onkologicznych sa zaburzenia obrazu
ciala, wzorce kobieco$ci i meskosci, poczucie utraty
atrakcyjnosci, ograniczenia identyfikacji plciowej,
zaburzenia seksualne, uszkodzenia anatomiczne
narzadéw seksualnych, okresowo obnizone libi-
do, uszkodzenie stref erogennych, utrata plodno-
Sci spowodowana schorzeniem nowotworowym
lub prowadzonym leczeniem, przyspieszone kli-
makterium. Cele oddzialywan psychologicznych
w obszarze tabu seksualnego moga dotyczy¢ do-
skonalenia relacji partnerskiej, obalania stereoty-
pow i mitéw, zwiekszania swiadomosci swojego
ciala, minimalizowania lekéw i napie¢, kreowania
sytuacji sprzyjajacych realizacji swojej seksualno-
Sci czy niwelowania ogranicznikéw ekspresji sek-
sualnej przed chorobg i obecnie [20]. Praktyczne
moze sie okazaé odwolanie do mozliwosci onco-
fertility (dziedziny medycyny oferujgcej standar-
dy zabezpieczenia funkgji rozrodczych u chorych
leczonych z powodu choréb nowotworowych).
Rekomenduje sie omawianie zmian w seksualno-
Sci pacjentéw onkologicznych, zanim sie one poja-
wig i trwale wplyna na Zycie osobiste, partnerskie
i ewentualne planowanie rodziny [21]. Wdrozenie
$rodkéw pomocniczych, wypracowanie nowego
stanowiska dotyczacego pozycia seksualnego oraz
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nowych sposobéw bycia razem jest psychoonkolo-

giczng odpowiedzig na tabu seksualne.

Diagnoza nowotworu jest sytuacjg, w ktorej
zaburzeniu ulega dotychczasowa réwnowaga
psychiczna chorego. Niepewnos¢ co do wlasnej
sytuacji i najblizszej przyszlosci, utrata poczucia
kontroli nad Zzyciem i zdrowiem, wylaczenie z rél
spolecznych, uczucie bezradnosci to wazne czyn-
niki powstawania zaburzen psychicznych. Tabu
zaburzen psychicznych jest innym rodzajem nie-
pisanej umowy spolecznej, ktéra ma znaczenie dla
zdrowia pacjentéw onkologicznych. U pacjentéw
z chorobg nowotworowa obserwuje sie trzy grupy
zaburzen [1]:

* zaburzenia przystosowania do choroby o cha-
rakterze czynnos$ciowym, polegajace na przewa-
dze choroby nad czynnikami ochronnymi stoso-
wanych strategii adaptacyjnych,

* zaburzenia neuropsychiatryczne powodowane
choroba nowotworowg, leczeniem badz z nimi
wspotwystepujace,

* choroby psychiczne wspdlistniejgce z choroba no-
wotworowg (choroby afektywne, schizofrenia).
Tabu choréb psychicznych dla pacjentéw on-

kologicznych moze sie wigza¢ z utrudniong iden-

tyfikacja objawoéw zaburzenia psychicznego, pro-
blemem w poszukiwaniu pomocy psychiatrycznej

i psychologicznej, poglebianiem stanu zaburzenia,

wzmaganiem poczucia izolacji, cierpienia, nie-

zaspokojenia swoich potrzeb czy ochrony siebie
przed niebezpieczenstwami. Zdolno$¢ pacjenta
do swobodnego i $wiadomego podjecia decyzji

o leczeniu w kontekscie tabu psychicznego jest

uzalezniona od rodzaju choroby, potencjalu inte-

lektualnego, sit organizmu, stanu emocjonalnego,
wieku, historii Zycia, dostepnych narzedzi pomocy
poswieconych zdrowiu psychicznemu pacjentéw
onkologicznych [1]. Ochrona autonomii pacjenta

w tym wzgledzie ma na celu zapewnienie mu nie-

zaleznosci, odpowiedzialnosci za swoj los, wolno-

Sci od zobowigzan i naciskéw zewnetrznych [22].

Decyzja o skorzystaniu z form pomocy psychia-

trycznej, psychologicznej, psychoonkologicznej

w wiekszosci sytuacji odbywa sie przy zachowaniu

tej niezaleznosci, takze w rozumieniu wolnoéci od

tabu psychicznego. Standardy pracy z pacjentem,
programy nauczania specjalistow oraz przeciw-
dzialanie wykluczeniu spolecznemu pacjentéw
onkologicznych z uwagi na stan ich zdrowia psy-
chicznego zawarte sa w Strategii Walki z Rakiem
w Polsce przyjetej na lata 2015-2024 [23].

Problemy w komunikacji zwiazane z tabu

Komunikacja pacjenta z personelem medycz-
nym jest kluczowa w prowadzeniu procesu leczni-
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czego. Pelni funkcje informacyjno-diagnostyczna
(polegajaca na wzajemnym porozumieniu i zro-
zumieniu), perswazyjna (jej celem jest wywieranie
pozytywnego wplywu na reakcje chorego, ksztat-
towanie jego postaw) oraz terapeutyczng (polega-
jaca na zmianie stanu psychofizycznego pacjenta)
[24]. Nastawienie pacjenta do raka wynikajace ze
spoleczno-kulturowego tabu choroby onkologicz-
nej ma znaczenie dla skutecznosci komunikacji
i satysfakcji we wspoélpracy z zespolem terapeu-
tycznym. Z drugiej strony, unikajaca postawa
0s0b zaangazowanych w leczenie pacjenta wo-
bec problematyki tabu choroby moze mie¢ istotny
wplyw na poziom Swiadomego uczestniczenia
pacjenta w leczeniu. Warto zauwazy¢, ze pacjenci
zazwyczaj nie ubolewaja nad tym, jak rozmawia-
no z nimi na tematy tabu zwigzane ze $miercia,
problemami psychicznymi czy seksualnoécia, ale
nad tym, ze nikt nie zdecydowal sie tego zrobic.
Wybrane badania wskazuja, ze pacjenci oczekuja
od personelu medycznego wymiany informacj,
szacunku, wsparcia i zrozumienia [25]. Dlatego tak

wazne jest, by sami specjalisci mieli okazje do re-
fleksji nad wplywem tabuizowanej rzeczywistoéci
na ich warsztat pracy.

Komunikacja z pacjentem onkologicznym jest
szczegélna pod wzgledem wplywu tabu na my-
Slenie, przezywane emocje, wyrazane motywacje
i zachowania. Pacjent ma prawo pyta¢ i mie¢ dostep
do rzetelnej wiedzy naukowej, opartej na wynikach
badan, a takze do informacji dotyczacych jego le-
czenia. Cho¢ moze by¢ to utrudnione z uwagi na
znaczace wplywy tabu, szczera i otwarta rozmowa
z zespolem leczacym pozwala choremu $wiadomie
uczestniczy¢ w terapii [16]. Wiaze sie takze z pod-
jeciem decyzji o ujawnieniu swojej choroby oraz
subiektywnych przezy¢ z nig zwigzanych. Wyjscie
poza tabu choroby onkologicznej i przerwanie mil-
czenia kreuje przestrzen do nadania chorobie in-
nego znaczenia niz to, ktére jest determinowane
socjokulturowo. Komunikacja sprzyjajaca wyraze-
niu prawdziwych przezy¢ pacjenta polega na obu-
stronnym poszukiwaniu wzorca przekazywania
informacji opierajacego sie na prawdzie, szczerosci,

Tabela 3. Znaczenie rozméw na tematy tabu dla funkcjonowania pacjenta z diagnoza onkologiczna (opracowanie wtasne)
Table 3. The significance of the conversation for taboo subjects for the functioning of a patient with an oncological diagnosis

Zwiazek rozmowy na temat tabu z funkcjonowaniem pacjenta w

sferze poznawczej, emocjonalnej, motywacyjnej, behawioralnej

potencjat

ograniczenia

sfera poznawcza funkcjonowania pacjenta

— zbudowanie stabilnej, gtebokiej relacji z pacjentem dzieki
szczerej i otwartej komunikacji

—wtasciwe atrybuowanie przez pacjenta przyczyn choroby
i jej wptywu na jakos¢ zycia

— budowanie pozytywnej samooceny pacjenta poprzez
wyzwalanie od fatszywych zatozen tabu odnoszonych
do Ja pacjenta

—zaleznos¢ rozmowy od potrzeb samoswiadomosciowych
pacjenta

—konieczna gotowos¢ poznawcza pacjenta do
przeformutowania schematéw myslenia i skryptéw dziatania

—wptyw znieksztatcen poznawczych na efektywnosé rozmowy
z pacjentem

sfera emocjonalna fun

kcjonowania pacjenta

— budowanie poczucia akceptacji u pacjenta poprzez wyrazona
gotowos¢ do rozmowy o waznych dla niego sferach zycia

— okazanie emocji zwiazanych z krepujacym tabu jako element
katharsis

— zwiekszenie poczucia bezpieczefstwa pacjenta dzieki
minimalizowaniu niewiedzy wynikajacej z braku wymiany
informacji objetych tabu

— potrzeba emocjonalnej mobilizacji pacjenta do oméwienia
tabu

— reakcje emocjonalne pojawiajace sie w rozmowach z obszaru
tabu moga maskowac faktyczny stan emocjonalny pacjenta

— doswiadczenie emocjonalnego dyskomfortu wynikajacego
z konfliktu motywéw tabu z aktualnym systemem wartosci
pacjenta

sfera motywacyjna fun

kcjonowania pacjenta

— uruchomienie u pacjenta gotowosci do zaspokojenia potrzeby
moéwienia w obliczu choroby onkologicznej

— doswiadczenie korzysci z rozmowy na temat tabu jako element
motywujacy do kolejnych rozméw z tego obszaru

— motywowanie pacjenta do aktywnego eksplorowania
zaleznosci pomiedzy jego sposobami radzenia sobie z chorobg
a tabu nowotworéw

— nawigzanie rozmowy przez pacjenta kierowanego motywacja
uwarunkowang zewngtrznie

—zaleznos¢ priorytetéw i poziomu motywacji pacjenta od etapu
leczenia choroby onkologicznej

- ryzyko utraty motywacji pacjenta do eksplorowania obszaru
tabu

sfera behawioralna funkcjonowania pacjenta

- realizowanie przez pacjenta aktywnych sposobéw radzenia
sobie z sytuacja diagnozy onkologicznej poprzez niwelowanie
biernego poddawania sie tabu choroby nowotworowej

— uruchomienie dziatafh na rzecz poprawy jakosci zycia wczesniej
hamowanych przez tabu

—wzmozenie zachowan pacjenta nakierowanych na budowanie
swojej spotecznej sieci wsparcia

- ryzyko wycofania sie pacjenta z rozmowy

- czas potrzebny pacjentowi do efektywnego wykorzystania
tresci rozmowy w dziataniu

—ograniczona kontrola zachowan pacjenta aktywizowanych
rozmowa
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szacunku, zaufaniu, empatii i subtelnosci. Od stan-
dardéw komunikacji zalezy, czy pacjent wlasciwie
zakomunikuje swoje intencje, a jego rozmoéwca
adekwatnie na nie odpowie. Model dwukierunko-
wy kooperacyjny komunikacji specjalista — pacjent
chory onkologicznie jest jednym z wyznacznikéw
takich standardéw. Zostal on opisany przez Jarosz,
Kawczynska-Butrym i Wloszczak-Szubzde [26].
Charakteryzuje sie partnerstwem oraz wspélpraca
specjalisty z pacjentem i jego rodzing. Specjalista
jest wrazliwy na problemy, gotowy do interwen-
¢ji i profesjonalnego doradztwa. Relacja miedzy
wszystkimi zaangazowanymi w nig osobami opiera
sie na empatii i wsparciu emocjonalnym. Wspdlnie
rozwijaja oni zaufanie, otwarcie méwia o swoich
emocjach, z widoczng sympatig i wzajemna troska.
Takie warunki sprzyjaja rozmowom o chorobie,
stracie, samotnosci i Smierci.

Komunikacja skupiona na wymianie informacji
odnoszacych sie do tematéw uwazanych za tabu
wymaga specjalnego przygotowania. Przewidy-
wanie mozliwych reakcji pacjenta zwigzanych
z oddzialywaniem tabu choroby onkologicznej na
jego zycie moze skutecznie poméc w zrealizowa-
niu celéw rozmowy poswieconej tabu. Przygoto-
wanie do rozmowy mozna rozpocza¢ od analizy jej
potencjalnego wplywu na pacjenta. W nawigzaniu
do omawianego tabu autorka proponuje przyjaé
kilka zalozen zawierajacych istotne wskazowki
odnoszace sie¢ do potencjalnych reakcji pacjenta,
jak réwniez zjawisk, ktore trzeba bra¢ pod uwage
w oddzialywaniach psychoonkologicznych. Po-
tencjal i ograniczenia rozméw na tematy tabu oraz
ich znaczenie dla funkcjonowania pacjenta z dia-
gnoza onkologiczng przedstawiono w tabeli 3.

W kontekscie opisanych potencjaléw i ograni-
czeh istotna jest metodyka komunikacji z pacjentem
zaproponowana przez Carla R. Rogersa. Polega na
kreowaniu przestrzeni do swobodnego wyrazenia
mysli, uczué, motywacji i zachowan. Kluczowe dla
postawy specjalisty jest podmiotowe traktowanie
pacjenta. Pozytywne ocenianie, empatia, zgodnos¢
ze soba i autentycznos¢ to kolejne, istotne kompe-
tencje komunikacyjne. Sednem tego podejscia jest
traktowanie pacjenta jako jednostki niezaleznej,
najlepszego eksperta w swoim chorowaniu [22].

Praktyczne propozycje
dla psychoonkologow

Rozmowy z pacjentami do§wiadczonymi choro-
ba onkologiczng wiaza sie z tabu kulturowym i je-
zykowym. Swiadomo$¢ tej zaleznosci jest jednym
z elementéw projektowania skutecznych oddziaty-
wan psychologicznych kierowanych do tej grupy
chorych. Wykorzystywanie w komunikacji z pa-
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cjentem wiedzy o znaczeniu, funkcjach i typowych
reakcjach na tematy tabu moze umacnia¢ jego
wewnetrzng motywacje do kontynuowania kon-
taktu. Zwiekszajac Swiadomosé w zakresie spotecz-
no-kulturowych uwarunkowan sytuacji pacjenta
onkologicznego, zyskuje on poczucie kontroli nad
biegiem wydarzeh swojego zycia. Zmniejsza si¢
tym samym poczucie leku i strachu, a zwieksza
§wiadome uczestniczenie w leczeniu.

Rozmowy na tematy tabu powinny by¢ pro-
wadzone z taktem i ostroznoscia. Przejawem tego
moga by¢ kontrolne pytania o to, czy pacjent do-
strzega jakie§ powigzania pomiedzy jego indy-
widualna sytuacja a tym, jak rak jest postrzegany
przez spoleczenstwo. Czy wolalby, aby spoteczen-
stwo inaczej traktowalo osoby w podobnej sytuacji
jak on? Jesli tak, to co mogtoby sie zmienic? Jak te
zmiany wplynelyby na codzienne funkcjonowanie
pacjenta? Jak wyobraza sobie wlasciwy stosunek
ludzi do choroby nowotworowej, a ktéry on byl-
by w stanie zaakceptowac? Jakie czynniki utrud-
niajg mu funkcjonowanie wsréd ludzi, z ktérymi
byt zwigzany przed zachorowaniem? Co moze
by¢ pomocne w podtrzymywaniu relacji z innymi?
Komunikaty powinny by¢ jasne, przystepne i for-
mulowane w zrozumialym jezyku. Mozna dopy-
ta¢ pacjenta, jak dobry w jego ocenie jest poziom
zrozumienia jezykowego w trwajacej rozmowie.
Pozadane jest wyjasnienie definicji i funkgji tabu
oraz zapewnienie o nieograniczonym prawie do
zadawania pytan, szczegdlnie tych, ktére z powo-
du tabu wydaja sie najtrudniejsze. Mozna pacjenta
zacheci¢ do wyrazenia potrzeb zwigzanych z roz-
mowa w obszarze tabu. Dopytaé, jak silnie wigze
sie ono z przezywanymi przez niego emocjami. Jak
silna jest motywacja i che¢ takiej rozmowy u pa-
cjenta? W jakim zakresie tabu ma znaczenie dla
reakgji pacjenta w trakcie tej rozmowy? Jakie zna-
czenie ma tabu dla Zzycia pacjenta w ogdle?

Gdy pacjent przejawia opory w komunikacji
w obszarze tabu, wazne jest wykazanie empatii,
troski i zrozumienia dla niego w tej sytuacji. Moz-
na wtedy wskaza¢, jaki jest mechanizm oddzia-
lywania tabu na wszystkie sfery funkcjonowania
pacjenta (poznawczg, emocjonalng, motywacyjna
i behawioralng). Odczuwanie wewnetrznych opo-
réw przy przelamywaniu granic tabu powinno by¢
wyrazone i zestawione z celem rozmowy. Obie
strony bedace w kontakcie mogg mie¢ subiektywne
poczucie trudnosci w nazywaniu przezy¢ utrzymy-
wanych wczeéniej w granicach tabu, dlatego wska-
zana jest obustronna prawdomdéwnosé, cierpliwoscé
i zapewnienie intymnych warunkéw rozmowy.

Uwrazliwienie czlonkéw zespoldéw leczacych na
znaczenie tabu dla komunikagji z pacjentem moze
zachodzi¢ poprzez:
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* ksztalcenie i doksztalcanie w zakresie wiedzy
psychoonkologicznej,

* uporzadkowanie wilasnych przemysleri o zna-
czeniu tabu,

* refleksje nad odbiorem swojego zycia w kontek-
Scie wplywow tabu,

* udzial w grupach Balinta,

* analizowanie swoich reakcji na rozmowy z kre-
gu tabu,

* trening komunikacji niewerbalnej,

* superwizje indywidualna i grupowa.

Podsumowanie

Wydaje sie, ze przedstawione przyklady w spo-
sob przekonujacy ilustruja znaczenie tabu dla zy-
cia pacjentow — ich samopoczucia, charakteru rela-
¢ji z innymi, wybieranych sposobéw komunikacji.
Wspierajacy stosunek zespolu leczacego, poprzez
rozmowy otwarte na tabu, korzystnie przeciw-
dziala reperkusjom tego zjawiska dla jakosci zycia
i procesu leczenia. Pozadane wydaje sie wprowa-
dzenie dodatkowych form edukacyjnych dla per-
sonelu medycznego nakierowanych na zwieksza-
nie $wiadomosci spektrum oddzialywania tabu,
jego funkcji, wplywu na kontakt z pacjentem oraz
form wyrazu tabu w myslach, emocjach, zachowa-
niach i motywacjach. Znaczenie wydaje sie miec¢
takze dyskusja wokoét tabu choroby onkologicznej
w Polsce. Tabu jako narzedzie kontroli jest intere-
sujagcym punktem wyjscia do zbudowania orygi-
nalnego standardu komunikacyjnego zmierzajace-
go do przesuniecia zakresu zakazéw, przelamania
tabu, a w konsekwencji kreowania nowej rzeczy-
wistosci obrazu choroby i kontaktéw psycholo-
gicznych. Potencjal tego konstruktu w kontekscie
rozmoéw z pacjentami onkologicznymi wart jest ba-
dan oryginalnych. Niewatpliwie ma on znaczenie
dla zachowania psychicznej rownowagi w obliczu
choroby onkologicznej, stabilnoéci emocjonalnej,
motywacji i podejmowanych w zwigzku z dia-
gnoza dziatan zmierzajacych do ochrony zdrowia.
Rozmowa psychologiczna jest narzedziem, ktére
reguluje w tym wzgledzie reakcje pacjenta. Go-
towos¢ specjalistow, by towarzyszy¢ pacjentom
w tym procesie, moze skutecznie przybliza¢ per-
spektywy oséb chorych i zdrowych.
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