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This article is a review of English-language texts on the experiences of adolescents with cancer. The
aim of the article is to show the adolescents” experiences of cancer based on available research. The
review of texts includes studies conducted in the phenomenological approach. Selection of the texts
based on specific criteria was followed by their analysis. The analysis was of qualitative and inductive
character. Separate analytical categories are: difficulties in surviving cancer, strategies for coping with
the disease and benefits of being sick, experience of support from the family and medical staff.
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Wprowadzenie

Niniejszy artykut jest przegladem anglojezycznych tekstéw naukowych,
w tym artykuléw i dysertacji doktorskich prezentujacych badania na temat
doswiadczeni adolescentéw chorujacych na raka. Przeglad uwzglednia bada-
nia prowadzone w podejéciu fenomenologicznym.

Celem artykutu jest ukazanie doswiadczen adolescentéow chorujacych
na raka na podstawie dostepnych badan. Doswiadczenia te zostaly opisane
poprzez wyodrebnienie ujawniajacych sie tematéw nadrzednych w analizo-
wanych tekstach zwiazanych z trudnodciami z przezywaniem choroby no-
wotworowej, strategiami radzenia sobie z choroba i korzysciami wynikajacy-
mi z bycia chorym, doswiadczeniem wsparcia ze strony rodziny i personelu
medycznego.
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W pierwszej czesci omowiono kryteria, za pomocg ktérych poszczegol-
ne teksty zostaly wyselekcjonowane oraz kryteria analizy tekstow. W drugiej
czesci scharakteryzowano okres adolescencji oraz podejscie fenomenologicz-
ne stosowane przez autoréw w analizowanych tekstach. W trzeciej czesci
zaprezentowano wyniki analizy dokonanej na podstawie wyodrebnionych
kategorii analitycznych. Ostatnia czes¢ zawiera zalecenia dla praktyki propo-
nowane przez autoréw tekstéw.

Diagnoza choroby nowotworowej stanowi wydarzenie trudne dla kazde-
go czlowieka, niezaleznie od wieku w jakim sie znajduje. Sa jednak momenty
w zyciu, kiedy zmaganie sie z choroba bywa szczegélnie trudne i moze po-
waznie zaburzaé rozwdj fizyczny oraz psychospoleczny. Takim etapem jest
miedzy innymi czas dorastania i wiek mlodzieniczy. Adolescenci chorujacy na
raka, czesto nie sa w stanie zrealizowac zadan przewidzianych dla etapu roz-
wojowego, w ktérym sie znajduja. Choroba wplywa bowiem na wiele obsza-
réow, ktore w tym czasie podlegaja przemianom. Poczynajac od zmiany wy-
gladu, ktéry w tym okresie jest niezwykle istotny dla rozwoju ich tozsamosci
i poczucia wlasnej wartosci, poprzez utrudnione kontakty z réwieénikami,
osobami znaczacymi w ich zyciu, nawigzywanie nowych, trwalych relacji,
po trudnosci w pokonaniu kryzysu tozsamosci na skutek trwania w ciaglej
niepewnosci, strachu i zmieniajacych sie rél spotecznych. Choroba zaburza
takze autonomie mtodych ludzi, wplywa na poczucie bezpieczenstwa i cze-
sto uniemozliwia emocjonalne uniezaleznienie si¢ od rodzicéw. Doswiadcze-
nie choroby na tym etapie rozwoju wiaze sie z pézniejszymi konsekwencjami
w dalszym zyciu. To, co przezywaja mtodzi ludzie w tym okresie ksztattuje
ich osobowo$¢ i ma wplyw na to, kim i jacy beda w przysziosci'.

Kryteria doboru tekstow naukowych

W celu dokonania przegladu dostepnych badan anglojezycznych doty-
czacych doswiadczen adolescentow chorujacych na raka przeszukano bazy
naukowe (EBSCO, Google Scholar, Researchgate, Wiley, Springer), poprzez
wpisywanie stéw kluczowych w réznych konfiguracjach:

- experience, sense, meaning, significance;

- child, teenagers, adolescent, young adult;

- cancer, childhood cancer;

- IPA, interpretative phenomenological analysis, interpretative phenome-
nological approach, phenomenological method, phenomenological analysis.

! Patrz szerzej: 1. Obuchowska, Adolescencja, [w:]: Psychologia rozwoju cztowieka. Charaktery-
styka okresow zycia cztowieka, red. B. Harwas-Napierala, ]. Trempata, Warszawa 2004, s. 163-199;
A. Brzezinska, Spoleczna psychologia rozwoju, tom 3, Warszawa 2000, s. 227-238.
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Teksty zostaly wyselekcjonowane ze wzgledu na nastepujace kryteria:

- cel badan: zbadanie/poznanie/zrozumienie/opisanie oraz nadawanie
sensOw i znaczen do$wiadczeniom bycia osoba chora na raka;

- podejécie badawcze: fenomenologia, gléwnie interpretacyjna analiza fe-
nomenologiczna (IPA) - 7 tekstéw, opisowa analiza fenomenologiczna Gior-
giego - 3 teksty oraz opisowa analiza fenomenologiczna Husserla - 1 tekst;

- préba badawcza: adolescenci w wieku 13-22 lata chorzy na nowotwor
ztodliwy (rak);

- celowy dobér préby.

Warunkiem wlaczenia tekstu do przegladu byto spetnienie wszystkich wy-
zej wymienionych kryteriéw. Po wstepnej analizie z 27 publikacji wybrano 11
tekstow, ktore sa przedmiotem niniejszego przegladu. 16 odrzucono. Wyod-
rebnione teksty zostaly opublikowane w latach 2009-2018.

Kryteria analizy tekstow naukowych

Po wybraniu tekstow na podstawie omowionych wczeéniej kryteriow do-
boru, przystapiono do ich analizy. Przeprowadzona analiza miata charakter
jakosciowy, a jej wybor podyktowany byt wskazang powyzej problematyka
badawcza. Doswiadczenia adolescentéw chorych na raka sa bowiem wielo-
wymiarowe, w zwiazku z czym wymagaja bardziej szczegélowego opisu.
Przeprowadzona analiza miata charakter indukcyjny, co oznacza, ze podsta-
wowe kategorie analityczne zostaly wylonione po lekturze tekstéw i szczego-
fowym zapoznaniu sie z nimi. Analiza treéci wybranych tekstéw przebiegala
w nastepujacych krokach:

- dokonano selekcji materialu do analizy na podstawie omoéwionych
wczeéniej kryteriow doboru;

- teksty przettumaczono z jezyka angielskiego na jezyk polski;

- teksty wielokrotnie przeczytano;

- wyodrebniono kategorie analityczne;

- kategorie analityczne;

- dokonano analizy tekstow;

- przedstawiono wyniki analizy.

Wybér kategorii analitycznych podyktowany byl wytanianiem sie nad-
rzednych, gtéwnych tematéw w poszczegélnych tekstach. Na podstawie tych
tematow wyodrebniono kategorie analityczne, takie jak: trudnosci zwigzane
z przezywaniem choroby nowotworowej przez adolescentow, strategie ra-
dzenia sobie z choroba i korzysci wynikajace z bycia chorym, do§wiadczenie
wsparcia ze strony rodziny i personelu medycznego. Definicje poszczegol-
nych kategorii analitycznych zaprezentowano w ponizszej tabeli.
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Tabela 1
Kategorie analityczne i ich definicje

Kategorie analityczne Definicje kategorii analitycznych

Trudnosci zwigzane z przezywaniem | Trudnosci rozumiane sa jako wszelkie nega-
choroby nowotworowej przez adole- | tywne doswiadczenia, z ktérymi zmagali si¢
scentéw adolescenci wskutek choroby i z ktérymi pro-
bowali sobie poradzi¢. Dotycza one zaré6wno
aspektow zwiazanych z przezywaniem so-
matycznych, psychologicznych i spotecznych
skutkéw choroby oraz jej leczenia. Kategoria
ta obejmuje doswiadczenia zwigzane ze
zmieniajacym sie cialem i jego spostrzega-
niem przez adolescentéw, poczuciem izolacji
i stygmatyzacji, strachem przed nawrotem
oraz ograniczeniem ich aktywnosci.

Strategie radzenia sobie z choroba Strategie radzenia sobie z choroba dotycza
i korzysci wynikajace z bycia chorym | do$wiadczeri adolescentéw zwigzanych z ich
na raka sposobami adaptacji do choroby i zmagania

sie z trudnoséciami z nig zwigzanymi. Korzy-
$ci natomiast dotycza wszelkich pozytyw-
nych aspektéw bycia chorym na raka dostrze-

ganych przez badanych.
Doswiadczenie wsparcia ze strony Ta kategoria analityczna dotyczy doswiad-
rodziny i personelu medycznego czent mlodych ludzi zwigzanych z tym, jaka

pomoc oraz wsparcie otrzymali od bliskich

i zespolu medycznego, z ktérym mieli stycz-
nos¢. Poza tym, w kategorii tej ujeto réwniez
oczekiwania adolescentow wzgledem tego,
jakiego typu wsparcie chcieliby uzyskad.

Zrodlo: opracowanie wiasne.

Charakterystyka podejscia fenomenologicznego
w analizowanych tekstach

Dokonujac selekgji tekstow, skupiono sie na tych, w ktérych zastosowano
podejscie fenomenologiczne. Wspélnym mianownikiem dla uwzglednionych
w przegladzie tekstow byl cel prowadzonych badan, czyli zbadanie, opisanie,
poznanie, zrozumienie do$wiadczen oraz nadawanych im senséw i znaczeri
przez adolescentéw chorujacych na raka.

Fenomenologia w rozumieniu Edmunda Husserla zajmuje si¢ tym, jak
rzeczy przejawiaja si¢ w doswiadczeniu poszczegélnych jednostek. Poprzez
spojrzenie fenomenologiczne mozliwe jest zidentyfikowanie komponentéw
danego zjawiska lub doswiadczenia, ktore staja si¢ unikalne i mozliwe do
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odréznienia od innych?. Badania fenomenologiczne pozwalaja na skupienie
si¢ na tym

(...)jak ludzie postrzegaja i w jaki spos6b mowig o obiektach lub zdarzeniach, zamiast
opisywac fenomen zgodnie z gory ustalonym systemem kategorialnym, konceptual-
nym i kryteriami naukowymi. To wymaga ,wziecia w nawias” naszych wstepnych
zatozeni i pozwolenie, aby zjawiska ,mowily” za siebie®.

W fenomenologii reprezentowanej przez E. Husserla wyrézni¢ mozna
nastepujace kategorie okreslajace cel i mozliwosci poznania badacza: inten-
cjonalnoé¢ (gtéwna cecha swiadomosci, ktora jest celowo ukierunkowanym
aktem), rozréznienie miedzy noema a noesis, stosowanie zasady epoche (,bra-
nie w nawias”), redukcje fenomenologiczng (redukcja jest myslowym wyta-
czeniem, zneutralizowaniem wszystkiego, co mogloby zakloéci¢ poznanie),
pojecie essence (stalej struktury doswiadczenia). Celem fenomenologii jest
dotarcie do istot rzeczy. Istota, w ujeciu Husserla, to co$ ogélnego, danego
bezposrednio, intuicyjnie - byt idealny, wolny od wszelkich czasoprzestrzen-
nych okreslen*.

Fenomenologiczny model badan jakosciowych nie stanowi jednolitej gru-
py. Istnieje wiele odmian i alternatyw, po ktére moze siega¢ badacz. Metody
fenomenologiczne pozwalaja pozyska¢ bogaty opis konkretnego doswiad-
czenia i/lub narracji o doSwiadczeniu (umozliwiajg odtworzy¢ i zrozumiec¢
sposob konceptualizacji tego doswiadczenia przez poszczegdlng jednostke)’.

Darren Langdridge uporzadkowat i wyjasnit trzy podstawowe, wspoélcze-
sne drogi prowadzenia badar fenomenologicznych: fenomenologie opisowa,
fenomenologie hermeneutyczna i analize narracyjna®.

Fenomenologia opisowa to najbardziej tradycyjne podejscie zapoczatko-
wane oraz rozwijane przez Amadeo Giorgiego i jego wspotpracownikow.
Opiera sie na klasycznej fenomenologii Husserla i koncentruje na opisie feno-
menéw ludzkiej egzystencji tak, jak sa przezywane i doSwiadczane. Badacz
probuje identyfikowaé ,jednostki znaczeniowe”, ktére nastepnie rozpatruje
pod katem ich znaczenia Poprzez wielokrotng analize tekstu, od szczegétow
przechodzi on ku bardziej ogélnym znaczeniom (odkrywane sg kolejne war-
stwy znaczenia analizowanych jednostek znaczeniowych).

2 . Pietkiewicz, J.A. Smith, Praktyczny przewodnik interpretacyjnej analizy fenomenologicznej,
Czasopismo Psychologiczne, 2012, 18(2), s. 362.

* Tamze.

4 Za: R. Zurawska-Zyta, Darren Langdridge, Phenomenological psychology. Theory, research and
method, Roczniki Psychologiczne, 2009, 12(2), s. 180.

> D. Langdridge, Phenomenological psychology. Theory, research and method, UK 2007, s. 4.

6 Za: R. Zurawska-Zyta, Darren Langdridge, s. 181.

7 Za: tamze.
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Metody opierajace sie na fenomenologii hermeneutycznej skupiaja sie
bardziej na interpretacji. W tym obszarze wyrézniamy takie grupy metod jak
IPA (interpretacyjna analiza fenomenologiczna), HP (hermeneutyczna feno-
menologia) oraz TA (analiza szablonowa). Zaréwno IPA, jak i TA opieraja sie
na tematycznej analizie danych, przy czym IPA raczej poszukuje gtéwnych
tematow w zebranym materiale badawczym, a w TA analizuje sie tekst pod
katem wczesniej przygotowanych zagadnienn wywiedzionych z teoretycz-
nych zalozen badacza®.

Glownym celem IPA jest wnikliwa analiza tego, w jaki sposéb ludzie na-
daja sens swoim doswiadczeniom’. Czlowiek jest istota aktywnie zaangazo-
wana w interpretacje zdarzen, obiektéw i ludzi, z ktérymi ma do czynienia
w swoim zyciu. Proces ten mozna zbada¢ dzigki wspomnianej metodzie, kto-
ra odwoluje sie do podstawowych zasad fenomenologii, hermeneutyki i idio-
grafii'. Istotng kwestia jest to, ze prekursorzy tego podejécia nie operacjonali-
zujq i nie utozsamiajg IPA z jednym tworca czy jedna koncepcja filozoficzna.
IPA jest metoda zaréwno deskryptywna, jak i interpretatywna. Z fenomeno-
logii czerpie ze wzgledu na to, iz koncentruje si¢ na badaniu subiektywnego
doswiadczenia, ktére zawsze jest subiektywnym doswiadczeniem , czegos”,
co staje sie dla jednostki znaczace, niepowtarzalne i unikatowe''. Poznawczo
IPA jest takze polaczona z hermeneutyka i teoriami interpretacji w zwigzku
z tym, ze badacz w celu zrozumienia do$wiadczeni innych oséb uruchamia
proces interpretacji, ktéry okreslany jest mianem podwdjnej hermeneutyki.
Oznacza to, ze w pierwszej kolejnosci badany nadaje sens zjawiskom w swo-
im $wiecie, a nastepnie badacz prébuje odkodowaé owe znaczenia i nada¢
sens interpretacjom badanych'>. Poza tym metoda ta odwoluje si¢ takze do
idiografii, ktéra jest opozycja dla zasad nomotetycznych, przestrzeganych
w badaniach, ktérych celem jest ustalenie prawdopodobienistwa, z jakim
okreslone zjawisko moze wystapié, kiedy zostaja spelnione okreslone warun-
ki®®. IPA odnosi sie do tego co jest szczegdlne, a nie uniwersalne'.

Trzecia wymieniang przez Langdridge’a droga prowadzenia badan fe-
nomenologicznych jest CNA (krytyczna narracyjna analiza). Sktada sie ona
z kilku etapéw: identyfikacji przekonan badacza na temat przedmiotu badan,
identyfikacji glownych tematéw narracyjnych, identyfikacji tonu i funkcji
retorycznej opowiesci, odnajdywania sposobu konstruowania tozsamosci,

8 Za: tamze.

° 1. Pietkiewicz, J.A. Smith, Praktyczny przewodnik, s. 362.

10 Tamze.

1 Za: K. Kacprzak, Interpretacyjna analiza fenomenologiczna. Charakterystyka podejscia i mozli-
wosci zastosowania w pedagogice/andragogice, Rocznik Andragogiczny, 2016, 23, s. 285.

12 Tamze, s. 285-286.

3 1. Pietkiewicz, J.A. Smith, Praktyczny przewodnik, s. 362.

1 Za: K. Kacprzak, Interpretacyjna analiza fenomenologiczna, s. 285.
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wyboru tematéw wiodacych i ich interpretacji oraz destabilizacji interpretacji
i krytycznej syntezy™.

Ze wzgledu na to, ze pomimo trzech réznych podejs¢ fenomenologicz-
nych wykorzystywanych w tekstach poddanych analizie w kazdym z nich ce-
lem, badZ przynajmniej jednym z celéw, bylo zbadanie, zrozumienie, opisa-
nie, nadanie senséw i znaczen do$wiadczeniom bycia chorym na raka przez
adolescentéw, postanowiono uwzgledni¢ je w przegladzie. Réwniez podo-
bieristwo ujawniajacych sie nadrzednych tematéw w badaniach byto argu-
mentem decydujacym o ich uwzglednieniu. Z jedenastu przeanalizowanych
artykuléw w siedmiu postuzono sie metoda IPA, w trzech - opisowq analiza
Giorgiego, a w jednym - opisowa metoda fenomenologiczng Husserla. Z kaz-
da osoba badang przeprowadzono wywiad poglebiony, jednokrotnie lub kil-
kukrotnie (np. dwukrotnie w odstepie szesciu miesiecy).

Trudnosci
zwiazane z przezywaniem choroby nowotworowej

Rak jest choroba, ktora wigze sie z przezywaniem trudnosci w ré6znych
obszarach. Zaréwno leczenie, jak i zwigzane z nim skutki uboczne, strach
o wlasne zycie i jego zmiana na skutek terapii sa Zrédlem leku odczuwanego
przez osoby chore. Nowotwor zlosliwy to choroba, ktéra ma znaczacy wplyw
na cale zycie cztowieka i nawet po wyleczeniu nie staje sie¢ doSwiadczeniem,
o ktérym mozna méwic¢ w czasie przeszlym, a czesto jest istotna czescia oso-
bowosci chorego i wplywa na jego tozsamosé. Tego doswiadczenia nie da sie
wymazaé z pamieci'®. Poczynajac od chwili ustyszenia diagnozy, poprzez caly
okres trwania choroby, az po moment remisji lub nawrotu pacjenci doswiad-
czali negatywnych myséli o sobie i strachu o swoje zycie”. Poddani badaniom
adolescenci czesto wspominali o leku zwigzanym z przymusem zmierzenia
sie z nowa sytuacja, towarzyszacym im zagubieniem, niewiedza na temat ich

15 Za: R. Zurawska-Zyta, Darren Langdridge, s. 181.

16 F. Phillips, L.B. Jones, Understanding the lived experience of Latino adolescent and young adult
survivors of childhood cancer, Journal of Cancer Survivorship, 2014, 8, s. 39.

7 Patrz: O.A. Omari, D. Wynaden, The Psychosocial Experience of Adolescents with Heamatolo-
gical Malignancies in Jordan: An Interpretive Phenomenological Analysis Study, The Scientific World
Journal, 2014; M. Griffiths, R. Schweitzer, P. Yates, Childhood experiences of cancer: an interpretative
phenomenological analysis approach, Journal of Pediatric Oncology Nursing, 2011, 28(2) https://
eprints.qut.edu.au/39044/ [dostep: 12.01.2019]; Ch.-H. Chieng, Y.-Y. Chang, X.-Y. Huang, The
Lived Experiences of Adolescents With Cancer: A Phenomenological Study, Clinical Nursing Rese-
arch, 2018; A. Poole, The lived experiences of adolescents with cancer, Western Cape 2009 http://
etd.uwc.ac.za/bitstream/handle/11394/3481/Poole_MPsych_2010.pdf?sequence=1 [dostep:
12.01.2019]; S. Smith i in., I know I'm not invincible: An interpretative phenomenological analysis of
thyroid cancer in young people, British Journal of Health Psychology, 2018, 23.
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choroby i procesu leczenia'®. Podczas hospitalizacji pacjenci musieli przestrze-
gac wielu scistych regul, ktére wyznaczaly granice ich codziennosci. Restryk-
¢je narzucone im odgoérnie i zwigzane z procedura ich leczenia potegowaly
cierpienie®. Chorzy czuli si¢ ograniczeni, nie mogli bowiem sami decydowac
o sobie, w wielu przypadkach byli zmuszeni zrezygnowac ze szkoly, z zain-
teresowan i pasji oraz kontaktéw z przyjaciolmi®. Jednym z najtrudniejszych
doswiadczen, o ktorych pacjenci wspominali w swoich wypowiedziach bylo
przezywanie i znoszenie bélu. Na doswiadczenie fizycznego cierpienia skla-
dato sie wiele czynnikéw. Pacjenci wskazywali na zabiegi chirurgiczne, nie-
przyjemny smak lekéw doustnych, efekty uboczne chemioterapii*!. W innym
badaniu respondenci wymieniali zawroty glowy, nudnosci, sennoé¢, ostabie-
nie koniczyn i zaburzenia réwnowagi*. Poza cierpieniem fizycznym zwiaza-
nym z samq chorobg pacjenci méwili takze o nieprzyjemnych skutkach lecze-
nia, jakimi byly problemy zoladkowo-jelitowe, utrata apetytu, owrzodzenia
ust oraz innych czesci ciala, zmiana powonienia i smaku®. Chorzy poczat-
kowo otrzymywali bardzo niewiele informacji o swojej chorobie. Utrudniato
im to znacznie zrozumienie tego, co sie z nimi dzialo, wzmagalo poczucie
niepokoju, zagubienia i generowato liczne problemy emocjonalne®. Skutkiem
tego bylo zachwianie poczucia wlasnej wartosci i wiary w swoje sity. Mio-
dzi ludzie odczuwali przygnebienie, lek przed $miercig i tym co nieznane.
Emocjami i odczuciami, ktérych czesto doswiadczali byly réwniez gniew,
zamartwianie si¢, poczucie osamotnienia i stygmatyzacja®. Gniew zwigzany
byt przede wszystkim z bélem, bezradnoscia i ograniczeniami wynikajacymi
z hospitalizacji. Respondenci martwili sie o swoj stan zdrowia, wyniki lecze-
nia i co dalej z nimi sie stanie. Wazng kwestig dla oséb badanych bylo to, czy
uda im sie wréci¢ do szkoly i dostaé w przyszlosci na studia, a choroba mocno
uniemozliwiala im realizacje postawionych sobie cel6w. Interwencje medycz-

8 Patrz: O.A. Omari, D. Wynaden, The Psychosocial Experience of Adolescents with Heamato-
logical Malignancies in Jordan; M. Griffiths, R. Schweitzer, P. Yates, Childhood experiences of cancer;
Ch.-H. Chieng, Y.-Y. Chang, X.-Y. Huang, The Lived Experiences of Adolescents With Cancer; A. Po-
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ne, przymusowa izolacja byty natomiast przyczyng poczucia osamotnienia
u chorych®. Negatywne emocje pogtebialy rowniez mysli o nawrocie nowo-
tworu. Niezaleznie od tego ile lat minelo od leczenia, respondenci wyrazali
obawe, ze ich choroba moze powr6cic?.

Rowniez zmiany fizyczne zachodzace w ciele stanowity dla miodych pa-
gentéw duza trudno$é¢ do przezwyciezenia®. Zmiany te byly czesto nastep-
stwem odbytego leczenia, zwlaszcza chemioterapii. W badaniu przeprowa-
dzonym przez Omara Al Omari i Dianne Wynaden®, jedna z respondentek
moéwila, Ze przestata czuc sie piekna. Weczeéniej miata dlugie, zadbane wlosy,
ktore traktowala jako swoj atut. Po chemioterapii przez caly czas nosila hidzab
(byta muzulmanka), aby pokryé swoja tysine. W badaniach prowadzonych
przez Adele Poole® pacjenci rowniez opisywali swoje doswiadczenia zwigza-
ne ze zmiang ich wygladu na skutek choroby. Wspominali, Ze ich samooce-
na drastycznie spadla, bo stali sie ,,odpychajacy i brzydcy”. Mieli trudnosci
z pogodzeniem sie na przykltad z utratg koriczyny lub utrata wloséw. Méwili
o swoim ciele jako o , niesfornym, przewrazliwionym, nieznanym”. Okreslenia
te zwiazane byly z tym, ze przez chorobe ich cialo nie tylko si¢ zmienilo, ale
przestalo byc¢ takie sprawne jak wczesniej. W szczeg6lnosci dziewczeta odczu-
waly duzy dyskomfort z powodu utraty wloséw. Na szczeécie ich samopoczu-
cie polepszalo sie, kiedy zostawaly uswiadomione, ze wlosy zaczng odrastac
po zakoniczeniu terapii. Niektérzy uczestnicy badan starali sie poprawiaé swoj
wyglad, aby zachowaé poczucie normalnosci i unikngé zaklopotania przed
swoimi przyjaciéimi**. W przypadku miodziezy muzulmanskiej, a zwlaszcza
kobiet utrata wloséw i zmiany zachodzace w ciele odbierane byly nawet jako
utrata tozsamosci plciowej”. Takze w badaniach przeprowadzanych wsréd ko-
reanskiej mtodziezy przez Yoonjung Kima, Kyoung-Sook Leeb i Kyung-Nam
Kohc® ujawnily sie obawy adolescentéw zwigzane z procesem przezwycie-
zania trudnosci wynikajacych ze zmiany ich ciala. Respondenci wskazywali,
ze poprzez inno$¢ w wygladzie doswiadczali wycofania spolecznego i nie-
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zrecznoéci z powodu trudnosci adaptacyjnych, byli dyskryminowani i musie-
li zmierzy¢ sie z uprzedzeniami spolecznymi. Powaznymi problemami byly
stygmatyzacja i odrzucenie, ktére znaczaco wplynety na ich zdolnoé¢ radzenia
sobie z diagnoza. Wielu respondentéw stracilo swoich przyjaciét i doswiad-
czylo izolacji od dotychczasowego srodowiska, w ktérym zyli*. Potwierdzaja
to takze inne badania, w ktérych w rozmowach z adolescentami ujawnit sie
temat nadrzedny dotyczacy napietnowania osoby z doswiadczeniem choroby
nowotworowej”. Wszystkie osoby biorace udzial w wywiadach przyznaty, ze
choroba miata znaczacy wplyw na ich zycie. Dostrzegali, Ze s inni od pozo-
statych ludzi, z czasem jednak przyzwyczajali sie do tego®. Niektérzy badani
wspominali, Zze wcigz byli rozpoznawani jako ci naznaczeni chorobg, a bardzo
pragneli czu¢ sie normalni. Jedna z respondentek wyrazala frustracje mowiac
o swoich przyjaciofach, ktérzy zmienili swoje zachowanie wzgledem niej i za-
czeli ja traktowac inaczej, kiedy dowiedzieli sie¢ o raku. Podkreslata, ze nadal
moze biegaé, méwic, ruszac sie, ze jedyna réznicg jest to, ze musi czasem pod-
dac sie leczeniu i zazywac leki. Twierdzila, ze wciaz jest taka sama osoba i nie
chce by¢ traktowana inaczej niz przed diagnoza”. Mlodzi ludzie chorujacy na
raka tarczycy réwniez doswiadczali stygmatyzacji. Ze wzgledu na specyfike
tego nowotworu (rzadkoé¢ wystepowania i stosunkowo dobre rokowania) pa-
¢jenci narazeni byli na niezrozumienie i stereotypy. Trudnoscig byto dla nich
wyjasnienie swojej diagnozy innym, co skutkowalo czesto tym, ze nie mowili
o swojej chorobie wcale®. Omari i Wynaden® podaja przyklad pacjenta, ktéry
ujawnil, Ze jest chory w Internecie. Internauci nazwali go cancer boy, co byto
dla niego sygnalem odrzucenia. Po tej sytuacji postanowil utrzymywac swoja
diagnoze w tajemnicy, z obawy przed dalszym napietnowaniem. Inni respon-
denci bioracy udzial w tym badaniu réwniez méwili o strachu przed ujawnia-
niem informacji na temat swojego stanu zdrowia, w obawie przed stygmaty-
zacja ze strony innych osob. Przez to miedzy innymi czesto czuli sie samotni
i odizolowani. Poczucie bycia odizolowanym wynikalo réwniez ze specyfiki
leczenia, terapii i wymogéw z nig zwigzanych. Chorzy czesto byli zmuszeni
zrezygnowac z dotychczasowych aktywnosci i chodzenia do szkoty. Jednym
z najtrudniejszych skutkéw spolecznych zwigzanych z chorobg byto dla mio-
dych uczestnikéw badan ograniczenie kontaktéw z réwiesnikami®. Przed za-
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chorowaniem miodzi ludzie byli czesto bardzo aktywni, cieszyli sie dobrym
zdrowiem i byli zadowoleni z relacji, jakie mieli z rodzenistwem, czy rodzina.
Po ustyszeniu diagnozy badani nagle znaleZli sie w nieznanej dla siebie dotych-
czas przestrzeni*'. Z powodu nieobecnoéci w szkole respondentom brakowato
interakcji i wsp6lnych doswiadczen z réwiesnikami. Nawet jezeli utrzymywali
kontakty przez telefon lub listy, nadal trudno bylo im utrzymac przyjaznie*>.
W badaniu dotyczacym miedzy innymi zaangazowania edukacyjnego na-
stolatkow z rakiem wykazano, ze chorzy miewali problemy z naprzemienna
checia bycia traktowanym normalnie wraz z czesto sprzeczna potrzeba trak-
towania w sposob szczegdlny. Zaangazowanie w edukacje byto utrudnione
przez wiele czynnikow, na przyklad przez zmienng dynamike grupy réwiesni-
kéw, brak poczucia wspélnoty szkolnej, czy postrzeganiu zmian wlasnej oso-
by w czasie®. Ponadto, nie tylko utrata kontaktu z rowiesnikami, ale rowniez
utrata mozliwosci uczestniczenia w zajeciach sportowych byla duza trudno-
Scia. Rekreacyjne zajecia wydaja sie bowiem odgrywac¢ duza role w rozwoju
spotecznym mlodziezy*. Czynnosci zwigzane z aktywnoscia fizyczna byly nie
tylko érodkiem majgcym na celu poméc w osiggnieciu sprawnosci, ale takze
srodkiem pogtebiajacym relacje z réwiesnikami i umozliwiajagcym nawigzywa-
nie kontaktow towarzyskich®. Ze wzgledu na swoje ograniczone mozliwosci
fizyczne i doswiadczenia zwigzane z pozbawieniem lub utrudnieniem kontak-
tu z przyjaciétmi, respondenci czesto musieli przyja¢ nowe role i zadania, ktére
byty im obce i kolidowaly z ich dotychczasowymi doswiadczeniami zyciowy-
mi. W zwiagzku z ograniczeniem swobody i brakiem autonomii w srodowisku
szpitalnym pojawily sie przeszkody w postaci trudnosci z dostepem do nauki,
socjalizacji, czy wspomnianych juz wielokrotnie kontaktéw z réwiesnikami*.
Zaréwno stygmatyzacja jak tez izolacja, ktérej doswiadczata mtodziez chora,
wigzaly sie z tym, ze rak stat sie nieodlaczna czescig ich zycia. Poprzez chorobe
milodzi ludzie definiowali to, kim s3 i jak rozumieja otaczajacy ich swiat. Do-
Swiadczenie choroby nowotworowej wplynelo na trwala zmiane tozsamosci
chorych, co prowadzilo do poczucia, Ze zostali oni naznaczeni pietnem osoby
z rakiem juz na zawsze".
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Pomimo licznych podobienistw pomiedzy opisanymi wynikami badan po-
jawily sie takze réznice. Miedzy innymi w badaniach dotyczacych doswiad-
czefi mlodych ludzi z rakiem tarczycy ujawnit sie bardzo mocno temat zwigza-
ny z poczuciem lekcewazenia i odrzucenia. Poczucie to co prawda, podobnie
jak w pozostatych przytaczanych badaniach, wigzalo sie z niezrozumieniem ze
strony innych oséb, jednak wynikalo z tego, ze respondenci cierpieli z powo-
du braku ,uznania”, ze sa chorzy na raka. Rak tarczycy bowiem ma dobre
rokowania i leczy sie go w sposéb stosunkowo nieinwazyjny w poréwnaniu
z bardziej agresywnymi rodzajami nowotworéw. Z tego powodu respondenci
bioracy udzial w tym badaniu nie czuli sie ani zdrowi, ani chorzy, co gene-
rowato w nich silne negatywne emocje*. W analizowanych tekstach ujawnily
sie takze réznice dotyczace podejscia 0sob badanych do zmian w swoim wy-
gladzie. W badaniach prowadzonych przez Omari i Wynaden® wykazano, ze
miodzi ludzie w zwigzku z brakiem akceptacji zmian zachodzacych w ich cia-
tach ukrywali swoje zmiany w wygladzie, noszac na przyktad nakrycia glowy.
Natomiast, w badaniu Ching-Hui Chien, Yung-Ying Chang i Xuan-Yi Huang™
jego uczestnicy informowali, Ze noszenie nakry¢ glowy czy masek przez caty
dzien bedzie przyciggac¢ uwage i poglebiac jeszcze poczucie niepokoju. Ponad-
to, w przeciwienistwie do ustaleri Omari i Wynaden®!, zmiany w wygladzie nie
wplynely na zwigzek uczestnikéw z réwiesnikami.

Strategie radzenia sobie
i korzysci wynikajace z bycia chorym na raka

Jakkolwiek diagnoza choroby nowotworowej dla mtodych ludzi moze
by¢ niszczycielskim i traumatycznym przezyciem, to jednak przeprowadzo-
ne badania sugerujg, ze pomimo tego adolescenci wykorzystuja rézne strate-
gie radzenia sobie z chorobg, a nawet dostrzegaja korzysci wynikajace z ich
zachorowania®. Wielu miodych ludzi podkreslato istote pozytywnego na-
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stawienia w procesie hospitalizacji. Uwazali, Ze ma ono ogromne znaczenie
w radzeniu sobie z chorobg, moéwiac, Ze leczenie bytoby bardzo trudne i prze-
razajgce gdyby nie odsuwali od siebie negatywnych mysli*®. Niektorzy re-
spondenci pozytywne nastawienie traktowali jako jedna ze swoich mocnych
stron, ktéra odkryli w sobie po zachorowaniu. Jedna z badanych oséb po-
wiedziala, ze choroba sprawita, iz stata sie bardzo pewna siebie i napeiniona
optymizmem. Inny uczestnik badan zauwazyl! natomiast, ze poprzez chorobe
stal sie duzo bardziej wytrwaly>. Mlodzi ludzie chorujacy na raka tarczycy
wspominali z kolei o zmianie spojrzenia na swoja chorobe. Pomimo zZe rak byt
dla nich niepokojacym i zakiécajacym zycie wydarzeniem, wielu z nich za-
stanawialo sie nad tym, w jaki sposéb ich do$wiadczenie bylo, przynajmniej
w jakim$ stopniu, pozytywna zmiang. Chorzy podkreslali, ze choroba ich
uksztaltowala, dzieki niej poszerzyli swoja wiedze, a doswiadczenie to wply-
nelo pozytywnie na ich rozw6j™. Potrafili dostrzec, ze pomimo doznawanych
trudnosci sa osoby znajdujace sie w gorszej sytuacji i powinni cieszy¢ sie, ze
ich choroba nie jest taka straszna, jak u innych chorych. Jedna z badanych
zaznaczyla, ze doswiadczenie choroby nowotworowej wzbogaca wszystkie
inne dotychczasowe doswiadczenia i pozwala docenié to, czego dotychczas
sie nie zauwazalo®. Z czasem mlodziez potrafita zmieni¢ swoje podejscie na
temat tego, co ich spotkato - dojrzata emocjonalnie. Zmiany te przejawialy sie
w réznych aspektach, na przyklad w wiekszym rozumieniu swojej choroby,
zaniechaniu martwienia sie o drobiazgi, ktore wczeéniej wydawaty sie duzy-
mi problemami, czy w zdolnosci do autorefleksji”. W badaniu prowadzonym
przez Adele Poole® wszyscy jego uczestnicy przewidywali swoja przysztosc
W sposob pozytywny. Wbrew temu co odczuwali na poczatku choroby, czyli
izolacji i stygmatyzacji podkreslili, Ze ostatecznie choroba wzmocnita ich wie-
zi ze znaczacymi innymi. Doceniali réwniez bardziej swoje zdrowie, a sytu-
acja ktorej doswiadczyli, pomimo ze napawala ich strachem i lekiem, wiazata
sie rowniez z odwaga i nadziejg na poprawe. Respondenci potrafili przewidy-
wac i projektowac swoja kariere, czy zalozenie rodziny. Jedna z uczestniczek
powiedziala, ze jej choroba zblizyla ja do Boga. Badania prowadzone wsréd
tajwanskiej mlodziezy wykazaly, ze skoncentrowanie sie na odbudowywa-
niu utraconej na skutek choroby nadziei pomagato mtodym ludziom przejs¢
przez trudne wydarzenia majace miejsce w ich zyciu®. Zgodne z wyzej przy-
toczonymi badaniami sg takze badania przeprowadzone przez Chien, Chang,
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Huang®. Jakkolwiek respondenci przyznawali, ze walka z choroba nowotwo-
rowa jest bardzo trudna, nauczyli sie ceni¢ rzeczy i ludzi znajdujacych sie
wokot nich, w tym silne zwigzki rodzinne, optymistyczne myslenie i zdrowy
tryb zycia. Traktowali swoja chorobe w kategoriach wyzwania, ktére musieli
pokonaé. Takie optymistyczne poglady byly wzmocnione dodatkowo histo-
riami, ktére poznali na temat innych 0s6b zmagajacych sie z choroba i ktérym
udato sie ja pokonac®'. Pomocna w radzeniu sobie w trudnych chwilach byta
réwniez wiara. Badani, ktérzy byli muzulmanami odwolywali sie do swoich
wierzen, aby wzmocnic siebie i pomniejszy¢ ciezar swojej choroby®. Niekto-
rzy z nich korzystali z zasobow zewnetrznych, takich jak pomieszczenia kre-
atywnosci w szpitalach. Twierdzili, ze pomaga im to zachowa¢ poczucie nor-
malnosci®. Interesujacym aspektem, o ktérym wspomniano tylko w jednym
badaniu bylo to, ze adolescenci biorgcy w nim udzial, zwlaszcza ci mtodsi,
czesto byli obdarowywani rozmaitymi prezentami przez innych. W kulturze
zachodniej istnieje przekonanie, Ze chociaz prezent nie ma bezposredniego
wplywu na stan zdrowia chorego, postrzegany jest jako sposéb na poprawe
jego samopoczucia®. Poza tym, mtodzi ludzie sami znajdowali sobie zajecia,
ktére mialy na celu pomoéc im przejs¢ przez nieprzyjemne doswiadczenia.
Granie w gry elektroniczne, czy nawigzywanie nowych znajomosci (z innymi
chorymi) byty jednymi z technik radzenia sobie ze stygmatyzacja czy izolacja.
Dzialania te zwiekszaty ich poczucie wlasnej wartosci i sprawily, ze pomogto
im to w odzyskaniu sit i wiary w siebie®. Uczestnicy badania zaangazowali
sie w rozwijanie swoich zainteresowan. W zwigzku z tym, ze rak wyczerpat
ich energie fizyczna i nie mogli by¢ tak aktywni jak wczes$niej, poszukiwali in-
nych drég i podejmowali na przykiad dziatania intelektualne, takie jak granie
w szachy oraz pisanie opowiadan i wierszy. Dzialania te wyeliminowaty lub
przynajmniej zmniejszyly czes¢ ich przykrych doznan, pomogly nastolatkom
odzyskac sily oraz poczucie normalnosci w chorobie®.

W przypadku tematu dotyczacego korzysci wynikajacych z bycia chorym
i strategii radzenia sobie z chorobg pojawily sie réwniez pewne rozbieznosci
w wynikach badan. Najbardziej zauwazalne okazaly sie r6znice w postrze-
ganiu swojej choroby przez latynoskich adolescentow. W przeciwieristwie
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do innych przytaczanych badan, u Latynoséw temat odnosnie pozytywnych
aspektow choroby i korzysci z niej ptynacych byl bardzo widoczny. Cho¢ re-
spondenci przezywali takze trudnosci zwigzane z byciem pacjentem onkolo-
gicznym, to jednak w wiekszosci podkreslali, ze przezycie raka bylo dla nich
pozytywnym do$wiadczeniem®’.

Doswiadczenie wsparcia ze strony rodziny
i personelu medycznego

Adolescenci w swoich wypowiedziach bardzo czesto podkreslali, jak waz-
ne byto dla nich wsparcie najblizszych oraz personelu medycznego, z ktérym
mieli do czynienia w trakcie hospitalizacji®®. Wielu badanych zglaszato, ze nie
otrzymali wsparcia jakiego oczekiwali. Niektérzy respondenci zwracali uwa-
ge, ze czlonkowie personelu medycznego oferuja ograniczong emocjonalna
i psychologiczng pomoc podczas leczenia®. Badani chorujacy na raka tarczy-
cy zaznaczyli, ze czesto byli lekcewazeni przez lekarzy ze wzgledu na wysoki
wskaznik wyleczalno$ci ich nowotworu oraz ze nie otrzymywali informacji na
temat grup wsparcia lub innego rodzaju porad, co tylko pogtebilo ich poczucie
zbagatelizowania™. Brak dostatecznych informacji o wlasnej chorobie i ogra-
niczona komunikacja z bliskimi oraz personelem medycznym utrudniala ba-
danym zrozumienie tego, co sie z nimi dzieje”'. Mlodzi ludzie nawigzywali do
swoich potrzeb edukacyjnych i braku zapewnienia dostepu do wiedzy ze stro-
ny pracownikéw stuzby zdrowia. Chcieli bowiem uzyska¢ praktyczne wska-
z6wki dotyczace na przyklad radzenia sobie ze zmieniajacym sie wygladem ich
ciata oraz inne przydatne informacje na temat ich choroby, jak choéby odnosnie
éwiczen, sposobu odzywiania, uzupelniajacych i alternatywnych ustug zdro-
wotnych, czy informacji o nieptodnosci, poradnictwie zdrowia psychicznego
lub programach obozowych albo rekolekcyjnych dla nastolatkéw. Pragneli
réwniez dowiedzie¢ sig, jak radzi¢ sobie we wstydliwych sytuacjach, ktére wy-
nikaja z fizycznych zmian ich ciala i jego negatywnego postrzegania. Ponadto,
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zglosili potrzebe uzyskania dodatkowych informacji dotyczacych choroby, ta-
kich jak mozliwos$¢ nawrotu lub dziatania lekow”.

Opozycyjne do przytoczonych wczesniej wynikow badari byly badania
prowadzone przez Farya Phillipsa i Barbare Jones™ wsréd miodziezy latyno-
skiej, wedlug ktorej otrzymane przez nich wsparcie bylo ogromne zaré6wno ze
strony rodziny, jak i personelu medycznego. To wiezi z zespolem medycznym
irodzina mialy silny wptyw na zycie mtodych pacjentéw. Badani doswiadczyli
bliskich relacji z personelem medycznym, jak tez wyrazali duze zaufanie do
systemu medycznego. Nawet po zakonczeniu leczenia zdarzato sie im utrzy-
mywac kontakty ze swoimi lekarzami. Chorzy mlodzi Latynosi twierdzili, ze
to dzieki temu zyskiwali sile i motywacje do walki z choroba. Réwniez w bada-
niach prowadzonych przez Maye Grittiths, Roberta Schweitzera i Patsy Yatesa™
respondenci wskazywali na duze wsparcie, ktére otrzymali z réznych stron.
Badani wykazali zdolnoé¢ doceniania wsparcia, jakiego doswiadczyli niezalez-
nie czy wsparcie pochodzilo od rodzinnego zwierzaka, personelu szpitala, czy
znajomych. Jedna z uczestniczek badania opowiedziata, jak ogromnym wspar-
ciem bylo dla niej to, ze myslata o swoim kocie w trudnych chwilach. Inny
uczestnik méwil o docenieniu pomocy otrzymanej od swoich przyjaciot, ale
réwniez docenil wartos¢ spotkania nowych oséb w szpitalu, niezaleznie czy
byli to pacjenci, czy pracownicy. Mlodzi ludzie wspominali o pocieszajacym
wsparciu ich rodzenistwa, personelu medycznego, a nawet os6b nieznajomych.
Kiedy rodzice nie mogli by¢ przy nich obecni, z zadowoleniem przyjmowa-
li obecnoé¢ innych oséb, w tym pracownikéw stuzby zdrowia™. Niezaleznie
jednak, czy wyniki badan wskazywaly na to, ze ich uczestnicy otrzymali badz
nie otrzymali wsparcia ze strony personelu medycznego czy swoich bliskich,
wszyscy respondenci zgodnie stwierdzili, ze pomoc w postaci wsparcia od ota-
czajacych ich 0sob jest bardzo wazng kwestig, dzieki, ktérej tatwiej im poradzic
sobie z trudnosciami zwigzanymi z ich choroba.

Zalecenia dla praktyki
proponowane przez autoré6w badan

Badania prowadzone w podejéciu fenomenologicznym na temat doswiad-
czeni adolescentéw chorujacych na raka pozwalaja poglebi¢ rozumienie tego,
co przezywaja mlodzi pacjenci. Aby moc zrozumieé drugiego czlowieka, na-
lezy wiedzie¢, w jaki spos6b postrzega on swoje doswiadczenie. W zwiazku
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z prowadzonymi badaniami na wspomniany wyzej temat powstato wiele pro-
pozycji i rozwigzan dla praktyki. Omari i Wynaden’ zaproponowali wykorzy-
stanie sSrodkow masowego przekazu w celu zapewnienia edukacji i zwieksze-
nia $wiadomosci u innych na temat raka. Mogloby to, ich zdaniem, zmniejszy¢
poziom stygmatyzacji doswiadczanej przez pacjentéw z rakiem i zwiekszyloby
ich poziom wsparcia. Zaznaczyli oni réwniez, ze cztonkowie zespotu medycz-
nego sa zobowigzani do opracowywania planéw edukacyjnych, ktére bytyby
skierowane do wszystkich nastolatkéw chorych na raka. Dzieki lepszemu zro-
zumieniu doswiadczen tychze mtodych pacjentéw podmioty swiadczace opie-
ke zdrowotna moglyby stworzy¢ takze programy majace na celu promowanie
ich dtugoterminowego zdrowia oraz pomoéc w odnalezieniu sie w trudnej sytu-
acji””. Wsréd implikacji klinicznych dotyczacych lepszego rozumienia miodych
0s6b z rakiem tarczycy znalazly sie takze te dotyczgce wzmocnienia relacji mie-
dzy personelem medycznym a chorymi. Podstawg musi by¢ przekazywanie
informacji. Wiedza na temat choroby, leczenia oraz innych kwestii waznych
dla pacjenta powinna by¢ fatwo dostepna i dostosowana do indywidualnych
potrzeb. Plan leczenia, opieki powinien by¢ jasno i kompleksowo planowany
oraz wyjaéniany pacjentom. Dobrym sposobem byloby takze umozliwienie pa-
¢jentom komunikacji z innymi chorymi, badZ wskazanie im grupy wsparcia,
chociazby internetowej™®. Poznanie i zrozumienie proceséw radzenia sobie na-
stolatkow z choroba umozliwi stworzenie dla nich bardziej wspierajacego sro-
dowiska. Prowadzone w tym zakresie badania moga dostarczy¢ wskazéwek
do opracowania koncepcji radzenia sobie mtodziezy z choroba nowotworowa
i by¢ przydatne w celu promowania oraz ksztattowania pozytywnej adaptacji
psychologicznej u chorych”. Ze wzgledu na liczne sygnaly ze strony pacjen-
tow dobrze byloby wprowadzi¢ do szpitali zajecia rekreacyjne lub sportowe
(w miare mozliwosci dostosowane do wydolnoéci poszczegdlnych pacjentow).
Wazne jest takze, aby stworzy¢ mlodym osobom chorym na raka warunki jak
najbardziej zblizone do domowych, aby czuli si¢ bezpiecznie®.
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