Malgorzata Rebiatkowska-Stankiewicz
Uniwersytet Kazimierza Wielkiego w Bydgoszczy, Wydzial Pedagogiki i Psychologii,
Instytut Pedagogiki

Samotnos$¢ w chorobie nowotworowej
— z praktyki dzialalnosci Akademii
Walki z Rakiem w Toruniu

ABSTRAKT: Wystapienie choroby nowotworowej oznacza powazng i niepomy$lng
zmiane w sytuacji czlowieka. Choroba pociaga za sobg szereg dolegliwosci, wiaze
sie z inwazyjnymi procedurami diagnostycznymi i terapeutycznymi, stanowi prze-
szkode w realizacji réznych dazen i powoduje konieczno$¢ rezygnacji z niektorych
celéw zyciowych lub ich modyfikacje. Stwarza to okolicznos$ci sprzyjajace izolacji, co
w efekcie doprowadza do przeswiadczenia o byciu samym w chorobie. Celem pre-
zentowanych rozwazan jest przyblizenie problemu samotnosci oséb zmagajacych sie
z chorobg nowotworowg oraz dziatan realizowanych w toruniskim oddziale Akademii
Walki z Rakiem, ktore pomagaja w radzeniu sobie z samotnoscia.
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WPROWADZENIE

Charakterystyczny dla choréb nowotworowych przebieg i inwazyjne metody
leczenia powoduja, ze rak traktowany jest jako ciezka choroba przewlekta. Pacjent
dowiadujac si¢ o chorobie potrzebuje czasu na zaadaptowanie si¢ do nowej sytuacji
i przyjecie nowej roli - roli chorego. Chorobie nowotworowej towarzyszy nasilony
lek, obawa przed cierpieniem, poczucie zagrozenia podstawowych wartoéci i dazen
zyciowych. Lek wzmagaja spoleczne mity o nowotworach, przekonanie o nieuchron-
nosci cierpienia, $mierci. Wszystko to moze prowadzi¢ do tego, ze osoba chora bedzie
blednie postrzegata swoja sytuacje i mozliwosci oraz bedzie czuta si¢ samotna w zma-
ganiu ze skutkami nowotworu. Z praktyki dzialalno$ci w Akademii Walki z Rakiem'
wynika, Ze poczucie samotnosci, niezrozumienia, opuszczenia, obcosci jest wielo-
krotnie czynnikiem uruchamiajgcym poszukiwanie przez chorego pomocy i wsparcia.

SPECYFIKA CHOROBY NOWOTWOROWE]

Choroba nowotworowa ma specyficzng dynamike i wymaga od chorego umie-
jetnosci radzenia sobie w zmieniajacej sie wcigz sytuacji (Juczynski, 2000). Pierwsza
reakcjg po rozpoznaniu nowotworu jest szok. Czlowiek zostaje wyrwany ze swoje-
go wzglednie bezpiecznego $wiata i staje przed nattokiem zagrazajacych informacji.
Nie mogac sobie poradzi¢ wchodzi w faze zaprzeczenia. Kolejng fazg jest faza buntu
i gniewu, w ktorej dominujg przede wszystkim zlos¢, zal ale rdwniez wynikajaca z po-
réwnywania sie z innymi, zdrowymi ludzmi, zazdro$¢. Gdy mija zto$¢, pojawia sie
faza pertraktowania — proby negocjowania odroczenia, ztagodzenia wyroku z Bogiem,
losem. Po fazie pertraktowania nastepuje faza depresji, cho¢, co nalezy podkresli¢,
depresja moze towarzyszy¢ juz wezesniejszym etapom. Chory poddany leczeniu czuje
sie staby, bezuzyteczny, malowarto$ciowy, okaleczony. Jest smutny, wycofuje si¢ z ak-
tywnosci, czesto placze, ma zaburzenia snu, mysli petne leku. I wreszcie nastepuje faza
pogodzenia sie z losem - pacjent potrafi zaakceptowaé swdj stan, zaczyna podejmo-
wa¢ dziatania majace na celu powrdt do zdrowia. Czesto przewartosciowuje swoje
zycie, dokonuje zmian, na ktére nie mogt zdecydowac si¢ latami. Niektérzy pozornie
godza si¢ z losem i pod maska akceptacji ukrywaja lek, bol emocjonalny. Po leczeniu
pojawia sie pytanie: Co bedzie, gdy choroba powréci? (de Walden-Gatuszko, 2011).
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Wyrézniono trzy plaszczyzny, na ktérych moga pojawié sie ulatwienia, ale takze
utrudnienia w adaptacji do choroby nowotworowe;j:

1. plaszczyzne spoleczng - dotyczaca poprawnej komunikacji;

2. plaszczyzne dotyczaca samego pacjenta, w ktorej wyrdzniamy trzy rodzaje oso-
bistych czynnikéw: interpersonalne — emocjonalna dojrzalos¢, strategie radzenia
sobie, przekonania zwiazane z chorobg, do$wiadczenie; intrapersonalne — wspar-
cie spoleczne; socjoekonomiczne - klasa spoteczna, dostepne $rodki materialne,
dostep do opieki;

3. czynniki zwigzane z nowotworem - prognoza, leczenie, objawy, mozliwosci funk-
cjonowania i rehabilitacji (Rogiewicz, Lutostanska, 2012).

Corbin i Strauss prowadzili badania reziméw zdrowotnych wypracowanych przez
osoby przewlekle chore po to, aby zorganizowac sobie zycie codzienne. Wedlug auto-
réw na codzienne strategie sktadaja sie trzy rodzaje ,,pracy”

» praca nad choroba - obejmujaca codzienne czynnosci zwigzane z radzeniem
sobie z chorobg, jak zmniejszanie bolu, robienie badan diagnostycznych, pod-
dawanie sie terapii;

» praca nad codzienno$cia, ktora dotyczy radzenia sobie w codziennym zyciu
i obejmuje utrzymywanie relacji z innymi, prowadzenie domu i dbato$¢ o in-
teresy zawodowe i osobiste;

» praca nad biografig — odnosi sie do czynnosci, ktore osoba chora wykonuje
tworzac i rekonstruujac swoja narracje osobista; w tym procesie jednostka
wpisuje chorobe we wlasne zycie, stara sie ja zrozumie¢ i thumaczy¢ innym;
proces ten pozwala odzyskac sens zycia i spokdj (Giddens, 2005).

Analizujac powyzsze obszary, wydaje sie, ze samotno$¢ pacjenta moze by¢ zré-
dfem frustracji i rozpaczy w pracy z chorobg nowotworows, ale réwniez moze pro-
wadzi¢ do wewnetrznego spokoju i odkrycia wlasnego ,,Ja”

ZADANIA AKADEMII WALKI Z RAKIEM

Akademia Walki z Rakiem (AwzR) zalozona zostata w Toruniu, w 2005 roku, z ini-
cjatywy Fundacji ,,Swiatlo”, jako odpowiedz na potrzeby pacjentéw chorych onkolo-
gicznie oraz ich rodzin. Mozna powiedzie¢, Ze AwzR wypelnia istotng nisze na rynku
$wiadczen zdrowotnych, gdzie pacjent i jego bliscy czestokro¢ pozostawieni s sami
sobie z wlasng wiedzg na temat choroby, lekiem co do dalszych rokowan.

Metoda pracy z pacjentami oparta jest na koncepcji Carla Simontona, wedlug
ktoérej cztowiek dotkniety rakiem moze uczestniczy¢ we wlasnym powrocie do zdro-
wia, wspomagac terapie medyczna poprzez swoje przekonania i wiare w skutecznos¢
leczenia. ,,Zrozumienie, do jakiego stopnia samemu mozna uczestniczy¢ w procesach
wlasnego zdrowia i choroby, jest dla kazdego cztowieka pierwszym znaczacym kro-
kiem w powrocie do zdrowia. Dla wielu pacjentéw jest to krok o znaczeniu podsta-
wowym” (Simonton, Mattews-Simonton, Creighton, 2006, s. 8).
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Wirdd najwazniejszych zadan Akademii Walki z Rakiem mozna wymieni¢ na-
stepujace:

1. AWZR ma by¢ miejscem, gdzie pacjenci znajdujg merytoryczna wiedze na tematy
zwigzane z choroba nowotworowa i jej wptywem na funkcjonowanie chorego
i jego bliskich;

2. AWZR pomaga w rozpoznawaniu wlasnych sit wewnetrznych i zasobéw w podej-
mowaniu walki z chorobg oraz odnajdywaniu w najblizszym otoczeniu adekwat-
nego dla potrzeb chorego wsparcia;

3. Akademia jest miejscem spotkan i wymiany do$wiadczen z innymi chorymi i ro-
dzinami;

4. AWZR organizuje spotkania z réznymi, w zaleznosci od potrzeb chorego, specja-
listami: prawnikiem, pracownikiem socjalnym, dietetykiem, rehabilitantem czy
wizazysta;

5. zadaniem Akademii jest tez pomoc w radzeniu sobie z emocjami i odczuciami,
w ich odreagowaniu oraz nauka konstruktywnej komunikacji z otoczeniem, wy-
razania wlasnych odczué i potrzeb (Kowalczyk, 2012).

W trakcie spotkan sami pacjenci podejmujg decyzje dotyczace przebiegu, mo-
dyfikacji procesu uczenia sie, wywieraja aktywny wplyw na wszystko co dzieje sie
w grupie, negocjuja tresci i formy uczenia sie, zglaszaja wlasne potrzeby dotyczace
wiedzy i umieje¢tnosci. Osoba prowadzaca zajecia jest zas organizatorem procesu do-
$wiadczania, wspolplanuje z grupa jej aktywnos¢ i koordynuje realizacje wspdlnego
planu dziatania.

Opisujac dziatalno$¢ Akademii Walki z Rakiem nalezy podkresli¢, ze w grupie
0s6b z podobnym problemem tatwiej méwi¢ o swoich lekach, problemach, konflik-
tach. Wypowiedziany problem przyjmuje konkretng posta¢, jest zidentyfikowany, co
ulatwia jego rozwigzanie. Dzielac si¢ swoimi trudnosciami z innymi, uczestnik prze-
staje by¢ sam, ma stuchaczy, a cierpienie przez niego przezywane nie ma charakteru
cierpienia niszczacego cztowieka.

SAMOTNOSC PACJENTOW AKADEMII WALKI Z RAKIEM

Samotno$¢ obok mitoéci, wolnoéci, rozwoju mozna zaliczy¢ do fundamental-
nych wartosci opisujacych charakter ludzkiego zycia. Jest zjawiskiem powszechnym,
uniwersalnym, ponadczasowym. Dotyka czlowieka w kazdej fazie jego rozwoju.
Szczegdlnie trudna wydaje si¢ by¢ w przewleklej chorobie.

Kiedy stracitam prace, my$latam, ze $wiat mi sie zawalil. Dopiero jak zachoro-
walam na raka zobaczytam, co to jest koniec $wiata. Czulam sie jakbym ude-
rzylta glowa o betonowe dno. Poczulam, ze jestem z tg informacja catkowicie
sama. Niezaleznie ile 0sb, przyjaciét masz wokdl, to jak ustyszysz »rak« jeste$
przerazliwie samotna - siedzisz, ptaczesz, nie wiesz co z sobg zrobié. Caly czas
myslisz tylko o jednym, tylko o jednym...
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Poczucie samotno$ci czesto jest jednym z czynnikéw poszukiwania pomocy psy-
chologicznej, grupy wsparcia. Z doswiadczen z pracy z pacjentami onkologicznymi
wynika, Ze Zrédta przezywanej samotnoéci moga by¢ réznorodne. Bardzo czgsto s
to relacje lekarz-pacjent.

To oczywiscie zalezy od osobowosci lekarza, bo jak spotykam lekarza, ktory
jest nie tylko fachowcem, ale réwniez psychologiem, to czuje sie bezpiecznie,
nie czuje sie sama. Jak jest lekarz, ktory jest tylko rzemie$lnikiem, ktory tylko
wypelnia swoje obowigzki, nie patrzy na mnie, nie interesuje sie, to cztowiek
czuje sie strasznie samotny (Hejwosz, 2008, s. 228).

Brak pelnej informacji o chorobie, po$piech, paternalizm, brak wsparcia to czyn-
niki, ktére sprzyjaja przekonaniu o samotnosci w chorobie (Hejwosz, 2008).

Problemu samotnoéci nie wyklucza takze posiadanie duzej rodziny. Zdarza si¢ na-
wet, ze rak samotnos$¢ w rodzinie uwypukla. ,,Mam liczne rodzenstwo, ale nie wszyscy
potrafig by¢ blisko mnie. Nie kazdy rozumie moje problemy, brakuje empatii, dla nie-
ktorych ja w obecnej sytuacji jestem jakby z nie z tego $wiata”. ,,Moi bliscy nie méwig
mi o wielu rzeczach, bo przeciez jestem chora, trzeba mnie oszczedzac¢”

Kolejnym problemem s3 deficyty w otrzymywanej od innych pomocy lub nie-
adekwatnos¢ wsparcia. ,,Jesli kto§ mi moéwi: »bedzie dobrze, to ja to odbieram jako
obojetnos¢, to stawia mur, poglebia niezrozumienie i samotnos¢™

Poczucie samotnosci mogg nasila¢ dolegliwosci fizyczne zwigzane z choroba.

»Czuje sie staba i meczy mnie obecnos¢ rodziny, ciggle telefony, odwiedziny. Jedyne
czego teraz potrzebuje to spokdj. Potrzebuje by¢ sama. Jestem bardzo staba, dokuczaja
mi bole... Jestem zmeczona sama obecno$cig meza i synéw w domu, ich krzgtaning
za drzwiami”

Czlowiek w chorobie jest zawsze sam. Niezaleznie od tego jak duza ma rodzine,
ilu ma przyjaciél. Bliscy moga nam pomaga¢, wozi¢ do szpitala, trzymac za
reke. Ludzie sg bardzo potrzebni, ale choroba to lekcja, ktérg trzeba odro-
bi¢ samemu. Nikt za nas nie pouklada tego w glowie. Wiadomo$¢ o chorobie
zmienia cale nasze zycie i samemu trzeba sie z tym uporac.

Samotno$¢ najczedciej doswiadczana jest negatywnie. Ten rodzaj samotnosci, ina-
czej zwany osamotnieniem, stanowi ograniczenie rozwoju jednostki, zaburzenie jego
normalnego funkcjonowania, obcigzenie zyciowego doswiadczenia, trudne przezycie,
ktére moze wydawac sie jednostce sytuacja nie do pokonania. Samotnos¢ negatywna,
polaczona z przezywaniem ciezkiej, przewleklej, zle rokujacej choroby, nie sprzyja
zadaniowemu radzeniu sobie ze skutkami raka (Kopczynska-Tyszko, 1999).

Przeciwienstwem samotnosci negatywnej jest samotnos¢ przezywana pozytywnie,
zwana dobra samotnoscig. W tym przypadku sytuacja samotno$ci moze by¢ postrze-
gana jako szansa rozwoju. Ten rodzaj samotnosci moze mie¢ szczegélne znaczenie
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w poszukiwaniu przez pacjenta poczucia sensu, wpisywania choroby we wlasna bio-
grafie.

Praca z chorym nad przezywang przez niego, czy to negatywng czy pozytywng sa-
motnosciy, jest jednym z wyzwan Akademii Walki z Rakiem. Nawet jesli przyjmiemy,
Ze W pewnym sensie wszyscy jesteSmy samotni i wszystkiego czego do$wiadczamy

- rados$ci, smutku, bolu, zwatpienia — doswiadczamy sami ze sobg, to drugi cztowiek
moze w naszych emocjach, uczuciach, lekach, obawach, trudno$ciach wspétuczestni-
czy¢. Bycie w grupie, wérdd innych ludzi, mozliwo$¢ wymiany do$wiadczen, opowie-
dzenia o swoim problemie, daje poczucie wspdlnoty, dodaje otuchy, pozwala radzi¢
sobie z samotno$cig negatywna. Sprzyja temu réwniez nabywanie takich umiejetnosci
jak komunikowanie si¢, méwienie o swoich potrzebach, asertywno$¢ itp. Program
AwzR nastawiony jest na takie dziatania, aby poczucie samotnosci w chorobie uru-
chamialo mechanizm poszukiwania pomocy, prowokowato do pracy nad sobg. ,,Moja
samotno$¢ jest dynamiczna. W samotnosci przepracowuje rozne rzeczy. Samotnos$é
potrzebna jest mi do relacji z Bogiem, wspdlpracy z Bogiem”. ,,Moja samotnos¢ daje
mi wolnoé¢. W samotnosci poszukuje istoty samej siebie, poszukuje celu. Ale réwno-
czesnie to, ze jestem samotna, pozwala mi dawa¢ siebie innym. Mam czas dla innych
- tu urodzit si¢ méj wolontariat”. ,,Z samotnosci uczynitam styl zycia. Ja nie zamykam
sie w sobie. To ze ide gdzie$ sama, otwiera mnie na inne osoby”.

ZAKONCZENIE

Choroba nowotworowa ma bardzo réznorodne ,,oblicza’, rézny przebieg i rozne
prognozy przezycia. Potwierdzenie diagnozy taczy sie przewaznie z silng depresja, le-
kiem i czesto poczuciem samotnoséci. Samotnos¢ nalezy do bardzo zindywidualizowa-
nych zjawisk zycia czlowieka i bardziej jest zjawiskiem subiektywnym/wewnetrznym
doswiadczeniem jednostki niz zjawiskiem dajacym sie zobiektywizowaé. Mozna po-
wiedzie¢, ze samotno$¢ jest specyficznym fenomenem ludzkiej egzystenciji, szczegdlna
cecha ludzkiego doswiadczenia, czy tez szczegdlng manifestacjg skomplikowanych
osobowosci cztowieka.

Samotno$¢ pozytywna buduje osobowos¢, kierujac ja ku pelni cztowieczenstwa.
Samotno$¢ negatywna sprzyja hamowaniu rozwoju jednostki, zaburza poczucie sensu
zycia. Samotno$¢, ktora sprzyja budowaniu tozsamosci jednostki, jest oczekiwana,
gdy za$ utrudnia tworzenie pelniejszego siebie, wywoluje leki. Problem samotnosci
nabiera szczegdlnego wymiaru w chorobie przewleklej. Wazne jest zatem tworzenie
i wspieranie dzialalno$ci wszelkich grup $wiadczacych pomoc dla 0séb chorych prze-
wlekle. Grupy te, poprzez edukacje, rehabilitacje, podnoszenie samooceny skutecznie
pomagaja osobom chorym w walce z chorobg i m.in. problemem samotnosci.
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THE ISSUE OF THE PATIENT’S SOLITUDE IN THE COURSE OF CANCER —
BASED ON THE EXPERIENCE OF THE FIGHT CANCER ACADEMY

ABSTRACT: The onset of cancer means a significant and unfavourable change in the
situation of a person, as the disease entails numerous complaints, involves invasive
diagnostic and treatment procedures, and constitutes a considerable obstacle in the
realisation of one’s various plans making it necessary to abandon some aims in one’s
life or at least to alter them. Having cancer fosters social isolation, which results in
one’ feeling of being alone in the face of the disease. The aim of the work presented
here is to introduce the issue of the solitude of the patient battling against cancer, as
well as to discuss the list of practical solutions that help in handling negative solitude
and which are implemented by the Fight Cancer Academy, Torun branch.

KEYWORDS: cancer, education, solitude, support, therapy.

1. Autorka od 2007 roku pracuje w torufiskim oddziale Akademii Walki z Rakiem prowadzac zajecia dla
pacjentéw z choroba nowotworows.
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