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Dzi¢kuje
Pani Profesor Lucynie Bakierze

za uwaznoS¢ na odkrywanie potencjatu we mnie i moich pomystach, wsparcie, cierpliwos¢,
poczucie bezpieczenstwa, troske, zyczliwosé, uwaznos¢, poswiecony czas, wiare we mnie,
inspirujgce uwagi (wszystkie ,,jak to rozumiesz?”, ,,wyjasnij”), bycie moim Przewodnikiem,
dzielenie si¢ swoim doswiadczeniem i wiedzq, dzieki ktorym moglam si¢ rozwijac jako
czlowiek, badacz i dydaktyk.

Mezowi Tomkowi, rodzicom, tesciom

za mitos¢, wsparcie, wyrozumialos¢, troske, motywowanie, zainteresowanie, pomoc w opiece
nad dziecmi i obowigzkach domowych, dzigki czemu spokojnie mogtam skupic si¢ na pracy.

Synom - Adamowi i Piotrkowi

za milos¢, obecnos¢, dostarczanie argumentow, czasu i przestrzeni, aby oderwac sie od pracy
i przewietrzy¢ glowe.

Mojej babci

za mitoS¢, pomoc w opiece nad dziecmi, troske, wspolnie spedzony czas, ktorego bardzo mi
brakuje. Czuje, ze teraz czuwa nad nami z gory i si¢ usSmiecha.

Pacjentom

za poswiecony czas, zaufanie, dzielenie sie swoimi doSwiadczeniami oraz motywujgce
pyvtania. ,, Kiedy bedziemy mogli przeczytac tq prace?”.



STRESZCZENIE
Cel. Nadrzednym celem pracy bylo poznanie do$wiadczania rodzicielstwa w chorobie
nowotworowej. Cel ten zostal zrealizowany za pomocg badania jako$ciowego
(Interpretacyjna Analiza Fenomenologiczna, IPA) i ilosciowego. W badaniach przyjeto
zatozenie, ze rodzicielstwo moze by¢ doswiadczane jako zrodlo stresu i satysfakcji, a
nastgpstwem sposobu do$wiadczania rodzicielstwa w trakcie choroby nowotworowej jest
stosowanie strategii radzenia sobie z wyzwaniami wynikajacymi z faczenia rol rodzica i
pacjenta, ktére moga by¢ adaptacyjne lub dezadaptacyjne. Podj¢to probe sformutowania
odpowiedzi na sze$¢ gtownych pytan, ktére w ogdlnej postaci sg nastgpujace: 1) Jak jest
doswiadczane rodzicielstwo w chorobie nowotworowej? 2) Czy zdrowi i chorujacy na
nowotwor rodzice réznig si¢ w zakresie sposobu doswiadczania rodzicielstwa? 3) Czy
wystepuja zwiazki miedzy funkcjonowaniem rodzica, charakterystyka dziecka, zmiennymi
relacyjnymi 1 kontekstowymi a sposobem doswiadczania rodzicielstwa w chorobie
nowotworowej? 4) Czy do§wiadczenie straty bliskiej osoby z powodu choroby nowotworowe;j
1 stresujacego wydarzenia w minionym roku roéznicuje sposéb do$wiadczania rodzicielstwa w
chorobie nowotworowej? 5) Czy pr¢zno$¢ rodzinna jest nastepstwem sposobu doswiadczania
rodzicielstwa w chorobie nowotworowej? oraz 6) Ktére z wybranych zmiennych 1 w jakim

stopniu wptywaja na sposob doswiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej?

Metoda. Badanie mialo charakter przekrojowy. Zostatlo przeprowadzone zgodnie z regutami
procedury korelacyjno-regresyjnej z udziatem osob z populacji klinicznej (rodzice w trakcie
leczenia choroby nowotworowej). Badanie jakoSciowe polegato na rozmowach cze¢sciowo
ustrukturyzowanych z czterema matkami w trakcie chemioterapii z powodu raka piersi.
Badanie ilo$ciowe prowadzone byto w wersji on-line. W badaniu wzi¢lo udziat 145 rodzicow
dzieci ponizej 18. roku zycia, rodzice byli w trakcie leczenia choroby nowotworowej. W celu
poréwnania zdrowych 1 chorujacych rodzicéw dopasowano grupe kontrolng i kryterialng i
obie grupy liczyly 140 os6b. Osoby badane wypekniaty komplet kwestionariuszy: Skala
doswiadczania rodzicielstwa (SDR) (opracowano polska adaptacj¢), Inwentarz stresu
rodzicielskiego — podskala Trudne dziecko (PSI-3-SF), Skala odczuwanego stresu (PSS-10),
Kwestionariusz obaw rodzicielskich (KOR) (opracowano polska adaptacje), Kwestionariusz
dobranego matzenstwa (KDM-2), Berlinskie skale wsparcia spotecznego - Aktualnie
otrzymywane wsparcie (BSSS), Kwestionariusz oceny jakosci zycia w chorobie (SF-36) oraz

Skala preznosci rodzinnej (FRAS).



Wyniki. Na podstawie badania jako$ciowego wyrdzniono pig¢ nadrzednych tematow: 1.
Zmaganie si¢ z wyzwaniami wynikajacymi z bycia mama w trakcie chemioterapii; 2.
Minimalizowanie negatywnego wplywu choroby na dzieci; 3. Do$wiadczanie choroby jako
lekcji; 4. Doswiadczanie macierzynstwa w chorobie nowotworowej ujete w ramy czasowe
oraz 5. Refleksje na temat bycia mamg w trakcie zaawansowanej choroby nowotworowej. W
badaniu ilosciowym wykazano, ze rodzice w chorobie nowotworowej maja nizszy poziom
satysfakcji rodzicielskiej niz rodzice z grupy kontrolnej. Nie odnotowano natomiast roznic
miedzy tymi grupami pod wzgledem doswiadczania rodzicielstwa jako zrédla stresu.
Wigkszo$¢ hipotez dotyczacych zwigzku miedzy wybranymi zmiennymi a sposobem
doswiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej zostala potwierdzona. Analiza nie
wykazata statystycznie istotnych zwigzkow miedzy wiekiem najmtodszego dziecka i wiekiem
rodzica a do$wiadczaniem rodzicielstwa jako zrodta stresu i1 satysfakcjg rodzicielskg. Nie
wystapit rowniez zwigzek migdzy czasem od diagnozy choroby a doswiadczaniem
rodzicielstwa jako Zrédta satysfakcji. Odnotowano natomiast staba dodatniag korelacje migdzy
czasem od diagnozy choroby nowotworowej a doswiadczaniem rodzicielstwa jako zrodia
stresu w chorobie nowotworowej. Rodzice, ktérzy stracili bliskg osobe z powodu choroby
nowotworowej mieli nizszy poziom satysfakcji rodzicielskiej. Ponadto, osoby, u ktérych
wystapito wydarzenie stresujagce w minionym roku zglaszaty nizszy poziom satysfakcji
rodzicielskiej niz rodzice, u ktorych nie byto takiego wydarzenia. Przeprowadzone analizy
wykazaty, ze satysfakcja ze zwigzku intymnego 1 otrzymywane wsparcie spoleczne stanowig
czynniki ochronne dla do$wiadczania rodzicielstwa jako zrodta satysfakcji. Natomiast
stresogennos$¢ funkcjonowania dziecka stanowi czynnik ryzyka dla satysfakcji rodzicielskie;.
W przypadku doswiadczania rodzicielstwa jako zrodla stresu w chorobie nowotworowe;j
czynniki ryzyka obejmujg: stresogenno$¢ funkcjonowania dziecka i obawy rodzicielskie, a
satysfakcja ze zwigzku intymnego jest czynnikiem ochronnym obnizajacym stres rodzicielski

w chorobie nowotworowe;j.

Dyskusja. Wyniki badania jakosciowego pozwolily pozna¢ i zrozumie¢ subiektywne
do$wiadczenia matek w chorobie nowotworowej, zobaczy¢ z jakimi wyzwaniami si¢ mierzg i
jakie strategie radzenia sobie wypracowuja w odpowiedzi na te wyzwania. Natomiast w
badaniu ilo§ciowym zidentyfikowano czynniki, ktére przyczyniaja si¢ do nasilenia
doswiadczania rodzicielstwa jako zrodta stresu i satysfakcji w chorobie nowotworowej oraz
strategii adaptacyjnych i1 dezadaptacyjnych w radzeniu sobie z laczeniem rdl rodzica i

pacjenta. Rezultaty niniejszego badania moga znalez¢ swoje zastosowanie w profilaktyce 1



interwencjach skierowanych do rodzin zmagajacych si¢ z choroba nowotworowa rodzica,
szczegblnie w konteks$cie wspierania rozwoju adaptacyjnych strategii skladajacych si¢ na

prezno$¢ rodzinng, przyczyniajac si¢ do poprawy jakosci zycia pacjentéw i ich rodzin.

Stowa kluczowe: rodzicielstwo w chorobie nowotworowej, stres rodzicielski, satysfakcja
rodzicielska, preznos¢ rodzinna, Interpretacyjna Analiza Fenomenologiczna, obawy

rodzicielskie w chorobie nowotworowe;j

SUMMARY

Aim. The main objective of the study was to discover the experience of parenting in cancer.
This aim was achieved through a qualitative study (Interpretative Phenomenological Analysis,
IPA) and a quantitative study. The research assumes that parenting can be experienced as a
source of stress and satisfaction, and that the corollary of how parenting is experienced during
cancer is the development of coping strategies to deal with the challenges of combining the
roles of parent and patient, which may be adaptive or maladaptive. An attempt was made to
formulate answers to six main questions, which in general form are as follows: 1) How is
parenting experienced in cancer? 2) Do healthy and cancer parents differ in how they
experience parenting? 3) Are there relationships between parental functioning, child
characteristics, relational and contextual variables and the way parenting is experienced in
cancer? 4) Does the experience of losing a close relative to cancer and a stressful event in the
past year differentiate how patients experience parenting? 5) Is family resilience a
consequence of the way parenting is experienced in cancer? and 6) Which of the selected

variables and to what extent do they affect the way parenting is experienced in cancer?

Method. The study was cross-sectional. It was conducted according to the rules of the
correlation-regression procedure with the participation of subjects from the clinical population
(parents undergoing cancer treatment). The qualitative study consisted of semi-structured
interviews with four mothers receiving chemotherapy for breast cancer. The quantitative
survey was conducted online. The study included 145 parents of children under the age of 18,
the parents were undergoing cancer treatment. A control and criterion group were matched to
compare healthy and sick parents, and both groups numbered 140. Subjects completed a set of
questionnaires: Parental Stress Scale (PSS) (Polish adaptation was developed), Parenting
Stress Index - Difficult Child subscale (PSI-3-SF), Perceived Stress Scale (PSS-10), Parenting
Concerns Questionnaire (PCQ) (Polish adaptation was developed), Matched Marriage



Questionnaire (KDM-2), Berlin Social Support Scales — Actually Received Support (BSSS),
Medical Outcomes Study Questionnaire Short Form 36 Health Survey (SF-36) and Family
Resilience Scale (FRAS).

Results. Based on the qualitative study, five major themes were distinguished: 1. Struggling
with the challenges of being a mother during chemotherapy; 2. Minimizing the negative
impact of the disease on children; 3. Experiencing cancer as a lesson; 4. Experiencing
motherhood in cancer framed by time and 5. Reflecting on being a mother during advanced
cancer. The quantitative study found that parents with cancer had lower levels of parental
satisfaction than parents in the control group. However, there were no differences between the
groups in terms of experiencing parenting as a source of stress. Most of the hypotheses
regarding the relationship between selected variables and the way parenting is experienced in
cancer were confirmed. The analysis showed no statistically significant relationship between
the age of the youngest child and the age of the parent and the experience of parenting as a
source of stress and parental satisfaction. There was also no relationship between time since
cancer diagnosis and experiencing parenting as a source of satisfaction. However, there was a
weak positive correlation between time since cancer diagnosis and experiencing parenting as
a source of stress. Parents who lost a loved one to cancer had lower levels of parental
satisfaction. In addition, those who had experienced a stressful event in the past year reported
lower levels of parental satisfaction than parents without such an event. The analyses showed
that relationship satisfaction and the received social support are protective factors for
experiencing parenting as a source of satisfaction. In contrast, the stressfulness of child
functioning is a risk factor for parental satisfaction. Regarding experiencing parenting as a
source of stress during cancer, risk factors include: the stressfulness of child functioning and
parenting concerns. On the other hand, relationship satisfaction is a protective factor that

reduces parental stress in cancer.

Discussion. The results of the qualitative study allowed to explore and understand the
subjective experiences of mothers in cancer, to see what challenges they face and what coping
strategies they develop in response to these challenges. Moreover, the quantitative study
identified factors that contribute to experiencing parenting as a source of stress and
satisfaction during cancer, as well as adaptive and maladaptive strategies in coping with the
combined roles of a parent and patient. The results of the present study may find their

application in prevention and interventions aimed at families coping with a parental cancer,



especially in the context of supporting the development of adaptive strategies that make up

family resilience, contributing to improving the quality of life of patients and their families.

Keywords: parental cancer, parenting stress, parenting satisfaction, family resilience,

Interpretative Phenomenological Analysis, parenting concerns during cancer
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Wprowadzenie

Nowotwory stanowig klas¢ chordb zagrazajacych zyciu (Dalal, 2015), co oznacza, ze
diagnoza choroby nowotworowej jest najczg¢sciej punktem zwrotnym w zyciu cztowieka.
Choroba nowotworowa zakloca normalny bieg zycia pacjenta i jego rodziny, utrudnia
realizacj¢ zadan rozwojowych oraz przechodzenie przez nastgpne etapy rozwoju. Krytyczne
wydarzenie zyciowe, jakim jest diagnoza choroby nowotworowej, zmienia funkcjonowanie
dorostych i nadaje inne znaczenie do$§wiadczeniom codziennym oraz wczesniej zdobytym.
Choroba nowotworowa jest niezwyktym wyzwaniem dla rodzica. Z jednej strony staje on
przed koniecznoscig adaptacji do choroby, z drugiej do bycia rodzicem w trakcie choroby
nowotworowej. Po otrzymaniu diagnozy choroby nowotworowej wymagania wynikajace z
choroby 1 procesu leczenia nalozone zostaja na zwyczajne obowigzki zycia rodzinnego i
rodzice cz¢sto maja trudnosci w sprostaniu wymogom swojej rodzicielskiej roli. Choroba
rodzica wprowadza poczucie zagrozenia w zycie rodziny, wptywa na jako$¢ jej zycia i
dobrostan jej cztonkéw oraz powoduje reorganizacj¢ zycia rodzinnego (Helseth i Ulfsaet,
2003; Reiss i in., 1993; Robinson i in., 2005). Choroba zmusza rodzica do wprowadzenia
zmian w zakresie wartosci, celow, zachowan, przekonan, by byly one dopasowane do jego
aktualnych mozliwos$ci. Jednostka w trakcie leczenia choroby nowotworowej staje przed
koniecznoscig potaczenia dwoch rol spotecznych: roli rodzica i roli pacjenta. Potaczenie tych
ro6l obejmuje: (a) aspekt spoteczny — nakazy, oczekiwania dotyczace zachowan, realizacji
zadan zwigzanych z rolg rodzica 1 chorego oraz (b) aspekt podmiotowy — sposéb, w jaki
osoba internalizuje te normy, ustosunkowuje si¢ do nich. W rezultacie pacjent musi
wypracowa¢ nowe formy realizacji zadan rodzicielskich, wprowadzi¢ zmiany w
dotychczasowym sposobie petnienia roli rodzica oraz przyjac i pelni¢ nowa role osoby chore;.

Wspolistnienie zadan zwigzanych z procesem terapii onkologicznej oraz zadan
rodzicielskich wymaga podejmowania dziatan, ktére mogg ze sobg kolidowa¢ lub wzajemnie
si¢ wyklucza¢. Dlatego zakres zmian wywolanych nowotworem stanowi¢ moze czynnik
zaktocajacy funkcjonowanie w roli rodzicielskiej. Chorujacy na nowotwoér rodzice majg
poczucie bycia migdzy dwoma $wiatami: z jednej strony daza do utrzymania tego, co
zwyczajne przed wystgpieniem choroby, z drugiej strony muszg stawi¢ czota zyciu z choroba,
ktora wymaga zmian (Ohlén i Holm, 2006). Wobec koniecznosci taczenia rol wytania sie
potrzeba wypracowywania rownowagi mi¢dzy realizacja potrzeb i zadan wynikajacych z

bycia pacjentem i rodzicem a mozliwosciami i zasobami indywidualnymi. Integrowanie
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doswiadczen rodzicielskich i tych wynikajacych z choroby nowotworowej, ktore umozliwia
jednoczesne angazowanie si¢ w leczenie z wiarg, ze ma ono sens, z przekonaniem, ze zycie z
chorobg jest warto$ciowe oraz sprawne i satysfakcjonujgce funkcjonowanie w roli rodzica
rozumiane jest jako wyraz adaptacji do rodzicielstwa w chorobie nowotworowej. Jest to
ciggly proces rownowazenia dwoch $wiatow — §wiata, w ktorym dorosty jest opiekunem
wobec dziecka i $wiata, w ktorym sam potrzebuje i do$wiadcza opieki jako pacjent.
Zaktocenia tej rownowagi wynikaja z odmiennych 1 czesto trudnych do pogodzenia wyzwan.

Wigkszos¢ badan dotyczacych rodzicielstwa w kontek$cie choroby nowotworowe;j
skupia si¢ na matkach oraz wptywie choroby rodzica na dzieci (Compas i in., 1996; Heiney 1
in., 1997; Helseth i Ulfset, 2003; Hilton i Elfert, 1996; Nelson i in., 1994; Rauch i Muriel,
2004; Siegel 1 in., 1992), mniej badan poswigconych jest temu, w jaki sposob choroba
nowotworowa wptywa na bycie rodzicem. Doswiadczenie rodzicielstwa badano gtownie za
pomoca metod jakosciowych (wywiady). Badania jakosciowe (Billhult i Segesten, 2003;
Fisher i O’Connor, 2012; Fitch i in., 1999; Helseth i Ulfsat, 2005; Ohlén i Holm, 2006;
Semple i McCance, 2010; Shands 1 in., 2000) wskazuja, ze integrowanie do$wiadczen
wynikajacych z bycia rodzicem 1 pacjentem wigze si¢ z koniecznos$cig zmiany stylu zycia i
sposobu petnienia roli matki/ojca oraz innych rdl spotecznych. Diagnoza choroby
nowotworowej zmusza rodzica do wprowadzenia modyfikacji w dotychczasowym systemie
znaczen, pogladow dotyczacych rodzicielstwa oraz postaw wobec dziecka i jego wychowania.
W ten sposob moze rozpoczaé si¢ adaptacja do rodzicielstwa w trakcie choroby
nowotworowej, rozumiana jako proces radzenia sobie z wymaganiami wynikajacymi z bycia
rodzicem w trakcie leczenia choroby nowotworowej. Od niedawna prowadzi si¢ réwniez
badania dotyczace ojcoOw (O’Neill 1 in., 2016). Badania chorujacych rodzicow pokazuja, ze
zarowno choroba nowotworowa wpltywa na do$wiadczanie rodzicielstwa, jak i fakt bycia
rodzicem ma wptyw na decyzje dotyczace leczenia oraz jakos¢ zycia pacjentéw (Check 1 in.,
2017; Mackenzie, 2014; Nilsson 1 in., 2009; Yellen 1 Cella, 1995). Badania ilosciowe
dotyczace bycia rodzicem w trakcie choroby nowotworowej skupiajg si¢ na rodzicielstwie
jako obcigzeniu, deficytach i dysfunkcjach (Arés i1 in., 2014; Johannsen i in., 2022). W
badaniach ilosciowych nadal nie uwzglednia si¢ pozytywnych aspektéw rodzicielstwa, mimo,
ze wyniki badan jako$ciowych na nie wskazuja.

W  polskiej psychoonkologii nieliczne sg badania jako$ciowe dotyczace
do$wiadczania rodzicielstwa w trakcie choroby nowotworowej (Pietrzyk, 2006; Ulaniecka,
2021) oraz brak badan ilo§ciowych na ten temat. W zwiazku z tym, przeprowadzone badania

sg jednymi z pierwszych, ktore probuja pozna¢ i zrozumie¢ doswiadczenia rodzicow w
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chorobie nowotworowej oraz szukaja zwiazkdw migdzy czynnikami, ktére mogg okreslac te
doswiadczenia. Jest to powazny problem, poniewaz liczba zachorowan na nowotwory
ztosliwe w Polsce w ciggu ostatnich trzydziestu lat wzrosta ponad dwukrotnie, osiggajac w
2014 roku 159,2 tysiecy zachorowan (80 tysigcy u kobiet 1 79,2 tysiecy u me¢zczyzn). We
wczesnej dorostosci (w grupie wiekowej 2044 lata) zachorowalno$¢ na nowotwory ztos§liwe
w 2014 roku w Polsce wynosita 6,7 tysiecy u kobiet i 3,6 tysigcy u me¢zczyzn, a w $redniej
dorostosci (w grupie wiekowej 45-64) 3,2 tysiecy u kobiet oraz 2,9 tysiecy u mezczyzn
(Wojciechowska 1 in., 2016). Wedlug Global Cancer Observatory (2021) wzrasta
zachorowalno$¢ na nowotwory ws$rdd mlodych dorostych, czyli w okresie, kiedy
rodzicielstwo jest jednym z najwazniejszych zadan rozwojowych i ta grupa pacjentdéw moze
potrzebowac wsparcia w budowaniu strategii taczenia rél rodzica i pacjenta.

Czestos¢ wystgpowania nowotworéw u rodzicow matoletnich dzieci (ponizej 18.
roku zycia) jest trudna do oszacowania, poniewaz w rejestrach choréb nowotworowych nie
gromadzi si¢ systematycznie statystyk demograficznych dotyczacych tego, czy osoba, u ktorej
zdiagnozowano chorobe¢ nowotworowg ma niepetnoletnie dzieci. Wigkszos¢ danych opiera
si¢ na szacowaniu prawdopodobienstwa posiadania maloletnich dzieci ze wzgledu na wiek
pacjenta w trakcie diagnozy choroby nowotworowej. Przyjmuje si¢, ze pacjenci w wieku 24-
59 lat prawdopodobnie sg rodzicami dzieci ponizej 18. roku zycia (Laizner, 2018). Zgodnie z
wynikami przegladu systematycznego (opartego na danych z Niemiec, Norwegii, Japonii 1
USA) znaczna czg¢$¢ pacjentdow z chorobg nowotworowa (14-25%) to rodzice matoletnich
dzieci (Inhestern i in., 2021).

Biorac pod uwagg powyzsze informacje, celem pracy uczyniono studium
rodzicielstwa w specyficznych warunkach, jakie tworzy leczenie choroby nowotworowe;.
Celem badan byla analiza rodzicielstwa z punktu widzenia rodzicow, ktorzy zmagaja si¢ z
chorobg nowotworowg. W badaniach przyjeto zatozenie, ze rodzicielstwo moze by¢
doswiadczane jako zrodlo stresu i satysfakcji, a nastgpstwem sposobu doswiadczania
rodzicielstwa w trakcie choroby nowotworowej jest sposob radzenia sobie z wyzwaniami
wynikajacymi z wychowywania dzieci oraz leczenia choroby nowotworowej. Doswiadczanie
rodzicielstwa jako zrodta satysfakcji w chorobie nowotworowe] umozliwia rodzicom
stosowanie adaptacyjnych strategii radzenia sobie z wymaganiami wynikajacymi z laczenia
6l rodzica i1 pacjenta, co daje szans¢ na rozwoj preznosci rodzinnej. Natomiast doswiadczanie
rodzicielstwa jako zrodta stresu niesie ryzyko stosowania dezadaptacyjnych strategii 1 w
efekcie moze prowadzi¢ do ostabienia preznosci rodzinnej. Przyjety model badan, w postaci

triangulacji metod, integruje podejScie jakosciowe 1 iloSciowe. Zastosowano badania
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mieszane, ktore definiuje si¢ jako podejscie, w ktorym zaréwno dane ilosciowe, jak i
jakosciowe sg zbierane, analizowane i integrowane, a tym samym interpretacja oparta jest na
potaczeniu mocnych stron obu zestawow danych (Creswell, 2015; Creswell i Plano Clark,
2011). Gtéwnym celem przeprowadzenia badan mieszanych byto okreslenie, w jaki sposéb
wyniki wzajemnie si¢ uzupetniajg. Wyniki jakosciowe i ilosciowe polaczono w dyskusji
og6lnej. Nadrzednym celem obu badan bylo zrozumienie sposobu doswiadczania
rodzicielstwa w chorobie nowotworowej. Ponadto, dane uzyskane w Interpretacyjnej Analizie
Fenomenologicznej (IPA) uzupelniajag dane ilosciowe: (a) pokazuja, jakie wyzwania stojg
przed matkami w trakcie leczenia choroby nowotworowej; (b) pozwalaja sprawdzi¢, czy
strategie radzenia sobie z trudno$ciami wynikajacymi z taczenia rdl rodzica i pacjenta
pokrywaja si¢ z procesami sktadajgcymi na preznos¢ rodzinng. Jest to istotne, poniewaz Skala
preznosci rodzinnej zastosowana w badaniu ilosciowym powstala w Ameryce 1 badanie
jakos$ciowe pozwala zweryfikowaé trafno$¢ tego narzgdzia wsrdd polskich pacjentéw; (c)
pozwalaja zobaczy¢, czy polscy rodzice podzielaja obawy rodzicow amerykanskich, do
ktorych odnosi si¢ Kwestionariusz obaw rodzicielskich oraz (d) pokazuja doswiadczanie
rodzicielstwa w chorobie nowotworowej jako procesu. Ponadto, wyniki IPA pogtebiajg
interpretacje wynikow uzyskanych w badaniu ilosciowym.

W badaniu iloSciowym postanowiono sprawdzi¢, ktore z wybranych czynnikow
dotyczacych funkcjonowania rodzica, dziecka, zmiennych wynikajacych z doswiadczania
choroby nowotworowej, czynnikow relacyjnych i1 kontekstowych sg istotne dla sposobu
doswiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej oraz czy nastgpstwem sposobu
doswiadczania rodzicielstwa jest pr¢zno$¢ rodzinna.

Badania jakosciowe prowadzone bylo w ujeciu Interpretacyjnej Analizy
Fenomenologicznej, ktéra pozwala na wnikliwg analiz¢ tego, w jaki sposéb rodzice
doswiadczaja rodzicielstwa w trakcie choroby nowotworowej. Wybrano interpretacyjng
analiz¢ fenomenologiczna, poniewaz skupia si¢ ona na perspektywie indywidualnej i
podmiotowej, a obiektywny fakt bycia rodzicem i pacjentem ,,wypeliony jest jedyna i
niepowtarzalng, bo subiektywng trescig psychologiczng” (Bartosz, 2002, s. 75). W tym ujeciu
analizie podlega subiektywne przezycie. Proces analityczny ma podwojny charakter: najpierw
badacz koncentruje si¢ na subiektywnych przezyciach poprzez przyjecie perspektywy osoby
doswiadczajacej rodzicielstwa i choroby nowotworowej na podstawie jej indywidualnej
interpretacji zdarzen, a nastgpnie badacz nadaje sens tej interpretacji. Interpretacyjna analiza
fenomenologiczna zaklada, ze cztowiek przezywa $wiat i swoje w nim istnienie, przezywa,

czyli interpretuje, odnosi si¢ do wydarzen otaczajacego $wiata poprzez indywidualne mysli,
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wyobrazenia, spostrzezenia, emocje, doznania, wspomnienia, projekty przysziosci.
Interpretacyjna analiza fenomenologiczna ujmuje aktualne do$wiadczenie w odniesieniu do
doswiadczen z przesztosci oraz projektow przysztosci uwzgledniajac ogdlny kontekst
spoteczny (Bartosz, 2002; Pietkiewicz i Smith, 2012). W badaniach przyjeto perspektywe
fenomenologiczng skupiajac  si¢ na indywidualnym, osobistym, niepowtarzalnym
dos$wiadczaniu rodzicielstwa w chorobie nowotworowej. Uznano, ze unikatowe
do$wiadczenie, jakim jest diagnoza choroby nowotworowej nie tylko moze zmieniaé tres¢ i
interpretacje dotychczasowych doswiadczen rodzicielskich, ale rowniez oddzialywaé na
przyszte do§wiadczenia wynikajgce z funkcjonowania w roli rodzica.

Inspiracja do zaprojektowania badan miata kilka Zrédel. Przede wszystkim inspiracja
byly rozmowy prowadzone przez autork¢ badan z pacjentami oddziatu onkologicznego i
hematologicznego w Pleszewskim Centrum Medycznym. W rozmowach tych czgsto pojawiat
si¢ temat bycia rodzicem w trakcie leczenia choroby nowotworowej oraz pytania: ,,Co moge
zrobi¢, aby mimo mojej choroby, moja rodzina funkcjonowata dobrze?”, ,,JJak mam chroni¢
swoje dzieci?”. Poszukiwano odpowiedzi na pytania pacjentow, uczestniczono w
konferencjach, warsztatach psychoonkologicznych. Pojawial si¢ tam temat macierzynstwa,
ale wylacznie z perspektywy medycznej, czyli jak leczenie onkologiczne wplywa na
rozrodczos$¢ kobiety. Dlatego zaczgto przeszukiwac literatur¢ naukowa, nawigzano kontakt z
autorkami programu Parenting at a challenging time, Anng C. Muriel 1 Cynthig Moore. Na
podstawie przeanalizowanej literatury zauwazono luke dotyczaca doswiadczania
rodzicielstwa w trakcie choroby nowotworowej z perspektywy rodzicow podlegajacych
leczeniu. Z powyzszych wzgledow postanowiono zaprojektowac te badania.

Zrealizowany projekt badawczy uzyskal pozytywna opini¢ Komisji Etyki ds.
Projektéw Badawczych przy Instytucie Psychologii (obecnie Wydzial Psychologii i
Kognitywistyki) Uniwersytetu im. Adama Mickiewicza w Poznaniu w maju 2019 roku —
Opinia nr 1/30/04/2019 (Zatacznik nr 1). Ponadto, otrzymat finansowanie Komisji ds.
Grantow przy Instytucie Psychologii (obecnie Wydziat Psychologii i Kognitywistyki)
Uniwersytetu im. Adama Mickiewicza w Poznaniu.

Praca sklada si¢ z szesciu rozdziatéw. Rozdziat 1 niniejszego opracowania
poswiecony jest przedstawieniu rodzicielstwa z perspektywy psychologii rozwoju cztowieka
w cyklu zycia oraz choroby nowotworowej z perspektywy medycznej i psychospotecznej. W
celu zrozumienia wyzwan rodzicow w chorobie nowotworowej opisano w nim wymagania
wynikajace z rodzaju oraz etapu choroby nowotworowej i jej leczenia. Ponadto w rozdziale

tym przedstawiono systematyczny przeglad dotychczasowych badah na temat do§wiadczania
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rodzicielstwa w chorobie nowotworowe]j skupiajacych si¢ na wyzwaniach rodzicow w
chorobie nowotworowej i strategiach radzenia sobie z nimi. W rozdziale 2 przedstawiono
ujecia teoretyczne oraz definicje stresu rodzicielskiego i1 satysfakcji rodzicielskiej. Nastepnie
wyrozniono czynniki warunkujace sposob doswiadczania rodzicielstwa w chorobie
nowotworowej i omowiono je. Ponadto zaprezentowano koncepcj¢ preznosci rodzinnej i na
jej podstawie wyrdézniono oraz oméwiono strategie sktadajace si¢ na adaptacj¢ 1 dezadaptacje
do radzenia sobie z wymaganiami wynikajacymi z taczenia rol rodzica 1 pacjenta. Ostatnia
cze$¢ rozdziatu zostala po§wigcona autorskiej propozycji ujmowania sposobu doswiadczania
rodzicielstwa w chorobie nowotworowej w modelu dwuwymiarowym jako Zrdédla stresu i
satysfakcji rodzicielskiej. Rozdzial 3 zawiera metodologiczne podstawy przeprowadzonych
badan, a rozdziat 4 organizacj¢ i przebieg badan oraz etyke procesu badawczego. W rozdziale
5 przedstawiono analiz¢ otrzymanych wynikow, osobno oméwiono wyniki uzyskane w IPA i
badaniu ilosciowym. Ostatni, 6 rozdzial, w calo$ci poswiecono dyskusji. W tym miejscu
zintegrowano wyniki IPA z wynikami badania ilo§ciowego omawiajac, w jaki sposob dane z

tych metod uzupetniajg siebie nawzajem.
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Rozdzial 1

Rodzicielstwo i choroba nowotworowa

1.1. Rodzicielstwo jako zadanie rozwojowe

Doswiadczanie rodzicielstwa odnosi si¢ do codziennej aktywnosci osoby dorostej
petniacej role matki lub ojca i przywotuje przezycia powigzane z ta rola. Aktywno$¢ ta
obejmuje prawa i1 obowigzki wynikajace z pelnienia roli rodzicielskiej i polega na
opickowaniu si¢ i wychowywaniu dzieci, czyli wspieraniu ich rozwoju (Bakiera, 2013).
Doswiadczenia rodzicielskie majg uktad tréjwymiarowy: rodzicielstwo skierowane jest do
dziecka, odbywa si¢ w kontekscie aktywnosci (lub jej braku) drugiego rodzica i innych
waznych o0sOb oraz jest realizowane przez jednostke, ktérg cechuje osobisty systemem
znaczen, oczekiwan, potrzeb, mozliwosci i kompetencji (Bakiera, 2017). Aktywnos$¢
rodzicielska odbywa si¢ w pewnym kontekscie, ktory obejmuje: dalszg rodzing, znajomych i
przyjaciol, grupe wyznaniowg oraz spotecznos$¢ i panstwo, w ktorym rodzina funkcjonuje
(Gasior, 2014). Dlatego nie mozna zrozumie¢ doswiadczen rodzicielskich bez odniesienia si¢
do uczestnikow wchodzacych w skiad tego uktadu i kontekstu. ,,Doswiadczanie rodzicielstwa,
tworzac psychologiczny obraz terazniejszosci rodzicielskiej, odnosi si¢ do tych zdarzen i
dziatan jednostki, ktoére wynikajg z bycia matka/ojcem” (Bakiera, 2017, s. 22). Natomiast w
wyniku do$wiadczania rodzicielstwa powstaja umystowe reprezentacje tych aktywnosci i
przezy¢, czyli doswiadczenia. Doswiadczenia gromadzone przez rodzicOw mozna analizowac
jako doswiadczenia subiektywne (jednostkowe doznania rodzica) lub obiektywizowane
(obserwowane, potwierdzane przez inne osoby). Wsrod doswiadczen subiektywnych
wyrdznia si¢ doswiadczenia §wiadome (fenomenologiczne, dajace mozliwos¢ wielokrotnego
przywotywania) i nieSwiadome (latentne, niewiadome) (Bakiera, 2017).

Carter 1 McGoldrik (2005) wyrdzniajg szes¢ etapow w cyklu zycia rodziny, przejscie
do kolejnej fazy wyznaczone jest przez znaczace wydarzenia (np. malzenstwo, narodziny
pierwszego dziecka, jego wejscie w okres dorastania, opuszczenie domu przez dzieci), w tym
dwa etapy zwigzane s3 z wychowywaniem dzieci ponizej 18. roku zycia. Wymagania wobec
rodzicéw z malymi dzie¢mi to: (a) zaakceptowanie nowych cztonkow w systemie rodzinnym,
(b) stworzenie miejsca dla dzieci w systemie malzenskim, (c) zjednoczenie si¢ w
wychowywaniu dzieci, zadaniach finansowych i domowych, (d) stworzenie nowego uktadu
relacji z wielopokoleniowg rodzing, ktory bedzie obejmowal role rodzicow i1 dziadkow.

Natomiast wyzwania dla rodzicow z dzie¢mi w wieku nastoletnim obejmuja: (a) zwickszenie
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elastycznos$ci granic w rodzinie, aby pozwoli¢ na niezaleznos$¢ dzieci, poszerzanie ich sfer
samodzielnosci, (b) zmiana w relacjach rodzice-dzieci, by pozwoli¢ nastolatkom poruszac si¢
W 1 poza systemem rodzinnym, (c) ponowne skupienie si¢ na kwestiach matzenskich i
karierze oraz (d) opieka nad starszym pokoleniem.

Aktywnos$¢ rodzicielska jako zadanie rozwojowe polega na $wiadomym i celowym
optymalizowaniu potencjalu rozwojowego dziecka (Bakiera, 2019a). W rodzicielstwie
wyr6ézni¢ mozna wymiar interpersonalny (oddzialywania rodzica wobec dziecka: opieka i
wychowywanie potomstwa) oraz intrapsychiczny (przezycia, przekonania, oceny rodzica
wobec swojego dziecka oraz rodzicielstwa): ,,dorosly pelnigc rol¢ matki lub ojca nie tylko
kreuje rzeczywisto$¢ rozwoju dziecka, ale doswiadcza w zwiazku z tym siebie jako autora
tejze opieki i wychowania. Istotne w tym kontekScie sg jego przezycia zwigzane m. in. z
autopercepcja, samooceng, tozsamoscig rodzicielska, systemem przekonan 1 wartoSci,
samopoczuciem” (Bakiera, 2019a, s. 6). Pozytywne skutki rodzicielstwa dla rozwoju dziecka
i dorostego zaleza od sposobu realizacji roli rodzicielskiej (stylu rodzicielskiego). Zdaniem
Bakiery (2013, 2019a, 2022) styl zaangazowany (w odréznieniu od wycofanego i
awersyjnego) wyrazajacy pozytywng ewaluacje oraz akceptacje dziecka i1 doswiadczen
rodzicielskich ma konsekwencje rozwojowe. Rodzicielstwo zaangazowane oznacza
dostepnosé, wrazliwos¢ i responsywno$¢ rodzica, zainteresowanie dzieckiem, wigze si¢ z
rownowaga miedzy aktywnos$cig pozarodzicielskg a zadaniami opiekunczo-wychowawczymi.
Zaangazowany rodzic inicjuje kontakty z dzieckiem, po§wigca mu swoj czas i uwagg, relacja
z dzieckiem jest dla niego zrodtem satysfakcji, poczucia kompetencji i sprawczosci (Bakiera,
2022). Jest responsywny, wykazujac predyspozycje do szybkiego i adekwatnego reagowania
na werbalne 1 niewerbalne sygnaty dziecka (Anikiej-Wiczenbach i1 Kazmierczak, 2021).

Tabela 1 przedstawia zadania 1 kryzysy rozwojowe charakterystyczne dla wczesnej i
srodkowej dorostosci, tych faz rozwoju psychicznego, dla ktorych rodzicielstwo jest istotnym
wymiarem oraz stanowi jeden ze znaczacych rozwojowo obszaréw funkcjonowania dorostych
(Bakiera, 2013). Wybrano te zadania, ktore odnosza si¢ do rodzicielstwa. Aktywno$¢
rodzicielska pocigga za sobg szereg zmian w funkcjonowaniu psychicznym rodzica, ktore
moga mie¢ charakter progresywny. Bycie rodzicem moze wyraza¢ podmiotowos¢ osoby
dorostej. Sam fakt posiadania potomstwa nie ma znaczenia rozwojowego, jezeli nie wigze si¢
z aktywnoscig jednostki. Z punktu widzenia dorostych (nie tylko potomstwa) wazna jest
jakos¢ peienia roli matki lub ojca. Doswiadczenia zdobywane dzigki petnieniu roél
rodzicielskich moga stanowi¢ material rozwoju, ktéry opracowywany w systemie

psychicznym jednostki moze inicjowa¢ zmiany rozwojowe (Tyszkowa, 2009).
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Tabela 1

Zadania i kryzysy rozwojowe rodzicow we wczesnej i Srodkowej dorostosci

Koncepcja Weczesna dorostosé Srednia dorostos¢

Zadania rozwojowe Wychowanie dzieci, tworzenie Pomaganie dorastajagcym dzieciom w

R.J. Havighurst optymalnych warunkéw rozwoju stawaniu si¢ odpowiedzialnymi i
dziecka, prowadzenie domu. szczgsliwymi dorostymi, towarzyszenie

im.

Kryzysy rozwojowe Kryzys: intymnos¢ vs. izolacja Kryzys: generatywnos¢ vs. stagnacja

E. Erikson Zadania rozwojowe: wybOr partnera Zadania rozwojowe: przekazanie swojego
zyciowego oraz wejscie w role doswiadczenia, wiedzy, dziedzictwa,
matzenskie i rodzicielskie. wartos$ci dzieciom, pomaganie

dorastajacym dzieciom w wejsciu w
dorosto$¢ oraz zaakceptowanie
zwigkszonej potrzeby autonomii,
eksplorowania §wiata, usamodzielniania
si¢ 1 niezaleznosci dorastajacych dzieci.

Struktura zycia Zadania rozwojowe: zatozenie rodziny, Zadania rozwojowe: bycie mentorem,

Daniel J. Levinson opiekowanie si¢ matymi dzie¢mi. przekazanie swoich do§wiadczen i wiedzy,
pomaganie mtodszym w wypehianiu ich
zadan.

Zrodlo: opracowanie wlasne na podstawie Appelt, 2005; Bakiera, 2013; Erikson 1997; Gurba, 2009; Havighurst,
1981; Levinson, 1986; Olejnik, 2009.

Wedlug Havighursta (1981) czlowiek rozwija si¢ realizujac  zadania
charakterystyczne dla poszczegolnych faz zycia (okresy sensytywne). Zadania rozwojowe sg
efektem dojrzewania organizmu, oczekiwan spotecznych oraz osobistych dazen i wartosci
jednostki. Rodzicielstwo jest jednym z kluczowych zadan rozwojowych okresu wczesnej i
srodkowej dorostos$ci, ma swoja specyfike, dokonuje si¢ wedlug pewnych prawidlowosci.
Wychowywanie matych dzieci, zaspokajanie ich potrzeb jest zadaniem rozwojowym
charakterystycznym dla okresu wczesnej dorostosci, natomiast uznanie wzrastajacej
autonomii adolescentow, ustalenie nowej jako$ci relacji rodzic-dziecko, zmiana na uktad
bardziej partnerski, wymiana do§wiadczen oraz wspieranie dzieci debiutujacych w nowych
rolach dorostych, towarzyszenie im to charakterystyczne zadania rodzicow znajdujacych si¢
w Srodkowej dorostosci (Appelt, 2005). Wypekianie zadan rozwojowych zwigzanych z
rodzicielstwem jest istotne, poniewaz rodzicielstwo to czgsto podstawowy, kluczowy wymiar
tozsamosci we wczesnej 1 srodkowej dorostosci. Ponadto, realizowanie zadan rozwojowych
pociagga za sobg poczucie satysfakcji 1 utatwia realizacje kolejnych wyzwan. Natomiast
niepowodzenie w ich wypehianiu wigze si¢ z dezaprobata spoteczng, poczuciem

niezadowolenia oraz utrudnia realizacj¢ nastgpnych zadan. Ponadto, przej$cie do nastgpnego
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etapu rozwoju psychicznego odbywa si¢ poprzez wypelnienie okreslonych zadan
rozwojowych charakterystycznych dla fazy wczesniejszej.

Zdaniem Eriksona (1997) rozwo6j cztowieka polega na rozwigzaniu kryzysow
rozwojowych, ktore sa okresem przesilenia, momentem rozstrzygajacym o progresie lub
regresie. We wczesnej dorosto$ci pozytywne rozwigzanie kryzysu intymnos$¢ vs izolacja
umozliwia rozwoj intymnosci, ktdra polega na gotowosci do podj¢cia zobowigzania wobec
drugiej osoby, zdolnosci do dzielenia si¢ oraz komunikowania wewngtrznych mysli 1 uczuc.
Cnota mitosci umozliwia rodzicowi zbudowanie relacji przywigzania z dzieckiem oraz
zaangazowanie si¢ w jego wychowanie. Ponadto, opieka nad dzieckiem moze wzmacnia¢
poczucie intymnosci rodzica, pomaga¢ mu w przezwyci¢zaniu tego kryzysu, wyzwalajac
mitos¢, troske 1 poczucie odpowiedzialnos$ci. Natomiast w $redniej dorostosci rozstrzyga si¢
kryzys generatywnos$¢ vs stagnacja. Bycie rodzicem jest jednym ze sposobow przejscia przez
ten kryzys, ,,cho¢ biologiczne rodzicielstwo nie gwarantuje generatywnosci, jednak
funkcjonowanie w roli matki lub ojca stwarza optymalne warunki dla ksztattowania postawy
generatywnej” (Bakiera, 2013, s. 104). Rodzic moze przekazywaé wlasne wartosci,
do$wiadczenia, przekonania swoim dzieciom, troszczy¢ si¢ o wprowadzanie ich w doroste
zycie. Zgodnie z epigenetyczng teorig Eriksona (2002) kolejne osiggnigcia rozwojowe sg ze
sobg wzajemnie powigzane. Dlatego dla optymalnego petnienia roli rodzica wazne jest
pozytywne rozwigzanie poprzednich kryzysow psychospotecznych. Cnota nadziei (pierwszy
kryzys podstawowa ufnos$¢ vs nieufnos$¢) pozwala rodzicowi traktowac siebie i innych jako
osoby godne zaufania. Pozytywne rozwigzanie drugiego kryzysu autonomia vs wstyd i
zwatpienie umozliwia angazowanie si¢ w aktywnos¢ rodzicielska z wytrwatoscia, z wilasnej
woli oraz podejmowanie swobodnych decyzji. Cnota zdecydowanie (kryzys inicjatywa vs
poczucie winy w trzeciej fazie rozwoju) stanowi podstawe dla podejmowania dziatan
opiekunczych 1 wychowawczych. Natomiast poczucie skutecznosci, czyli przekonanie o
mozliwo$ci radzenia sobie z r6znymi zadaniami rodzicielskimi wigze si¢ z cnotg kompetencji
(czwarty kryzys pracowito$¢ vs poczucie nizszosci). Poczucie wlasnej tozsamosci
uksztalttowane w adolescencji umozliwia realizacje wyzwan rodzicielskich zgodnie z
warto$ciami, ktorym rodzic jest wierny oraz przekazywanie tych wartosci mtodszemu
pokoleniu (Bakiera, 2013).

W ujeciu Levinsona (1986) rola rodzicielska moze stanowi¢ wazny obszar struktury
zycia, czyli wzorzec aktywnos$ci polegajacy na realizacji zadan rozwojowych dotyczacych
zycia rodzinnego we wczesne] 1 Sredniej dorostosci. Rodzicielstwo umozliwia rozwoj,

przyczyniajac si¢ do stabilizacji, satysfakcji i samorealizacji jednostki. We wczesnej
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dorosto$ci osoba probuje realizowaé swoje Marzenie (koncepcje zycia), mogace odnosi¢ si¢
do bycia matka lub ojcem. Zaklada rodzing, wychowuje i1 opiekuje si¢ swoim dzieckiem.
Natomiast aktywno$¢ rodzicielska w sredniej dorostosci umozliwia stanie si¢ mentorem dla
swoich dzieci. Mentor tak jak nauczyciel, mistrz, przewodnik towarzyszy mtodej osobie,
ukierunkowuje jej rozw0j, pomaga w przezwyciezaniu trudnos$ci, dzieli si¢ z nig swoim
doswiadczeniem i1 wiedza. Rodzic moze by¢ wzorem, drogowskazem, ktéry pomaga
wchodzacemu w dorosto$¢ dziecku konstruowa¢ Marzenie 1 poszukiwaé sposobow na jego
realizacje. Zdaniem Bakiery (2016) mentoring rozwojowy, ktéorego wyrazem moze by¢
relacja rodzic-dziecko jest aktywnoscig taczaca pokolenia.

Rola rodzicielska moze implikowa¢ rozwojowe konsekwencje dla dorostych.
Podejmowanie dziatan zmierzajacych do stworzenia dzieciom optymalnych warunkéw
rozwoju jest dla rodzicow zrodtem doswiadczen, ktore moga mie¢ charakter rozwojowy. Na
przyktad krytycyzm dorastajacych, typowa cecha okresu adolescencji, moze by¢ czynnikiem
wyzwalajagcym u rodzicow nowe formy dziatan, czynnik ich rozwoju. Krytyczne uwagi
mtodziezy pod adresem rodzicow zmuszajag do refleksji nad wlasnym postgpowaniem,
wiedza, pogladami, a poszukiwanie adekwatnych do potrzeb rozwojowych dorastajagcych
dzieci metod przekazywania im wartos$ci i doswiadczen, staje si¢ dla rodzicow zadaniem,
ktére moze wyzwalaé ich potencjat rozwojowy (Bakiera, 2008). Rola rodzicielska zapewnia
unikalny kontekst dla rozwoju ich dojrzato$ci emocjonalnej, poniewaz wychowywanie dzieci
oznacza odpowiedzialnos$¢ za siebie 1 drugiego czlowieka oraz angazuje procesy psychiczne
rodzica. Aktywno$¢ rodzicielska stymuluje rézne obszary funkcjonowania rodzicéw, wymaga
elastycznosci, wiedzy, samokontroli, autonomii, podejmowania decyzji, zdolnosci do uczenia
si¢, analizowania popetionych bledow, modyfikowania swojego sposobu myslenia, emocji i
zachowania w zaleznosci od sytuacji. Rodzicielstwo stanowi zadanie relacyjne,
dwukierunkowe: nie tylko rodzice wptywaja na swoje dzieci, ale takze dzieci wptywaja na
swoich rodzicow. Wychowywanie dzieci wymaga wielu zdolnos$ci interpersonalnych,
emocjonalnych i poznawczych dorostego: dostosowywania interpretacji i reakcji rodzica do
nieustannie zmieniajgcego si¢ dziecka, rbwnowazenia potrzeb dziecka i potrzeb dorostego
oraz laczenia zadan rodzicielskich z innymi relacjami oraz zadaniami zyciowymi (Azar, 2003;
Bakiera, 2013).

W trakcie choroby nowotworowej na dotychczasowe zadania rozwojowe wynikajace
z rozwoju indywidualnego we wczesnej i1 $redniej dorostosci zostaja nalozone zadania
wynikajace z rodzaju choroby, jej etapu oraz procesu leczenia. To spigtrzenie si¢ zadan moze

utrudnia¢ realizacj¢ zadan rozwojowych, uniemozliwia¢ ich wykonywanie, powodowac ich

21



odraczanie lub wprowadza¢ konieczno$¢ wypracowania nowych strategii w ich realizowaniu.
Ta zaktdcona rownowaga mi¢dzy wymaganiami zwigzanymi z aktywnos$cig rodzicielska oraz
chorobg 1 mozliwosciami rodzica wymaga od niego wypracowania nowych form

przystosowania si¢ do rodzicielstwa.

1.2. Choroba nowotworowa w ujeciu medycznym

Nowotwor jest to zmiana, ktora powstaje na skutek niekontrolowanego podziatu
grupy komoérek nierdznicujacych si¢ w typowe komorki danej tkanki, rywalizujacych z
prawidtowymi komoérkami o zaspokojenie potrzeb metabolicznych. Nowotwory tworza si¢ w
wyniku akumulacji stopniowo powstajacych uszkodzen genetycznych. Nowotwor jest
chorobg cyklu komoérkowego, rezultatem mutacji w genach (Kwasniewska 1 in., 2019; Stec i
Semeniuk-Wojtas, 2016). Proces kancerogenezy sktada si¢ z wielu etapow 1 jest dlugotrwaty,
zaleznie od nowotworu moze trwa¢ od kilku miesiecy do kilkudziesigciu lat. Wsrod
charakterystycznych cech nowotworu mozna wymieni¢: (a) zdolno$¢ do niepohamowane;j i
niepodlegajacej kontroli proliferacji — stymulacja przez sygnaty do namnazania komorek oraz
niewrazliwo$¢ na sygnaly hamujace podzialy komorkowe; (b) unikanie zniszczenia przez
mechanizmy obronne uktadu immunologicznego — niekontrolowany wzrost guza jest migedzy
innymi spowodowany nieprawidtowo funkcjonujacym systemem immunologicznym; (c)
zmiana metabolizmu energetycznego — metabolizm komorek nowotworowych umozliwia
adaptacj¢ do wzmozonych podziatow komoérkowych w  warunkach niedoborow
energetycznych i hipoksji; (d) indukowanie neoangiogenezy — wytworzenie siatki nowych
patologicznych naczyn krwiono$nych guzéw nowotworowych pozwala na ich dalszy,
dynamiczny wzrost; (e) nabycie zdolnosci do migracji - pojedyncze komorki mogg odlaczac
si¢ od guza i wnika¢ do naczyn chionnych lub krwiono$nych, komoérki mogg rozprzestrzeniaé
si¢ po calym organizmie, rozpoczynajac proces tworzenia przerzutu (Kwasniewska i in.,
2019). Zmiang lokalizacji komoérek nowotworowych i ich dotarcie do odlegltego narzadu
nazywa si¢ przerzutem. Choroby nowotworowe moga obejmowaé dowolng tkanke ciata.
Wigkszos$¢ nowotworow nazywa si¢ od rodzaju komorki lub narzadu, w ktérym si¢ choroba
rozpoczeta. Jesli wystepuja przerzuty, to nowy guz nosi takg sama nazwe jak guz pierwotny.

Nowotwory moga by¢ ztosliwe lub lagodne. Nowotwory tagodne s3 to guzy
zbudowane z dojrzalych 1 zréznicowanych tkanek, przypominajacych tkanke, z ktorej si¢
wywodza, zazwyczaj dzielg si¢ wolno 1 nie przenosza si¢ w inne obszary organizmu oraz nie

daja wznéw miejscowych. Nowotwory ztosliwe powstaja w wyniku rozrostu komoérek o
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bardzo odmiennym wygladzie w poréwnaniu z normalnymi komoérkami danego narzadu.
Komorki te sa nisko zrdéznicowane (niedojrzale), rozrastajg si¢ chaotycznie i1 ulegaja
szybkiemu podziatlowi. Aby wybra¢ prawidtowa droge leczenia, nalezy okresli¢ rodzaj
nowotworu 1 etap rozwoju choroby w momencie jej diagnozy. W ocenie zaawansowania
nowotworu bierze si¢ pod uwage: umiejscowienie guza w organizmie, rodzaj komorek
tworzacych nowotwor, wielko§¢ guza, naciekanie przez guz pierwotny pobliskich weztow
chtonnych, obecnos$¢ przerzutow do innych czg$ci ciata, stopien ztosliwosci histologiczne;,
ktory wskazuje, jak anormalnie wygladajag komdrki nowotworowe 1 jak prawdopodobne jest,
ze nowotwor bedzie si¢ rozrastal oraz rozprzestrzenial (National Cancer Institute, 2015).
Klasyfikacje oceny stopnia zaawansowania stuza do oceny rokowan u danego pacjenta z
okreslonym rodzajem nowotworu, opracowania indywidualnego planu leczenia,
zaplanowania kontroli pacjenta po zakonczeniu leczenia zaleznie od ryzyka wznowy oraz
utatwiaja komunikacj¢ pomiedzy o$rodkami onkologicznymi (Piekarski, 2017). W tabeli 2

przedstawiono najczg¢sciej stosowane klasyfikacje stopnia zaawansowania nowotworu.

Tabela 2

Okreslanie stopnia zaawansowania choroby nowotworowej

Stopien zaawansowania Stadium zaawansowania
System klasyfikacji TNM (ang. Stopien 0 obecne sg nienormalne in situ — nienormalne komorki
Tumor Nodes Metastasis, guz komorki, ale nie rozsiaty si¢ one sg obecne, ale nie
pierwotny — wezly chionne — do pobliskich tkanek; jest to tak rozprzestrzenity si¢ one do
przerzuty odlegte) stuzy do zwany rak przedinwazyjny (rak w  pobliskich tkanek
wyznaczania optymalnego miejscu), inaczej CIS (ang.
sposobu leczenia dla carcinoma in situ); CIS nie jest
poszczegblnych typow i nowotworem zto§liwym, ale moze
lokalizacji nowotwordw. si¢ nim stac.

T wielkos$¢ i rozleglo$¢ guza
pierwotnego, zaawansowanie
miejscowe

Tx guz pierwotny nie moze by¢
oceniony

TO brak cech guza pierwotnego
Tis rak in situ

T1-T4 wzrasta rozmiar i/lub
miejscowa rozleglos¢ guza

pierwotnego

N brak lub obecno$¢ oraz Stopien I, II, III nowotwor jest miejscowe — nowotwor jest
rozleglo$¢ przerzutu w obecny; im wyzszy stopien tym umiejscowiony w ognisku
regionalnych weztach wigkszy jest nowotwor, i tym pierwotnym i nie ma oznak
chtonnych, zaawansowanie bardziej rozsiat si¢ on do $wiadczacych o jego dalszym
regionalne pobliskich tkanek. rozszerzaniu si¢ na inne tkanki

Nx regionalne wezty chtonne
nie moga by¢ ocenione
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Stopien zaawansowania

Stadium zaawansowania

NO brak przerzutu w
regionalnych weztach chtonnych
N1-N3 narasta stopien zajecia
weztow chtonnych przez
przerzuty (zazwyczaj
zwigkszona liczba oznacza
wigksza liczbe zajetych przez
nowotwor weztow chtonnych)

M brak lub obecnos¢ przerzutu
odlegtego, poziom uogodlnienia
choroby nowotworowe;j

MO przerzut odlegly nicobecny
M1 przerzut odlegly obecny

do odlegtych czgsci ciata.

Stopien IV nowotwor rozsiat sig

lokalne — nowotwor rozsiat si¢
na pobliskie wezty chlonne,
tkanki i organy

odlegle — nowotwor
rozprzestrzenit si¢ do odleglych
czgsci ciata

nieznane — brakuje informacji,
by okresli¢ stopien
zaawansowania nowotworu

Zrodlo: opracowanie wilasne na podstawie: National Cancer Institute, 2015, Piekarski, 2017.

W planowaniu leczenia przeciwnowotworowego wazne jest rowniez okreslenie stanu

sprawnosci pacjenta. W praktyce klinicznej najczesciej stosuje si¢ skale Karnofsky’ego (0-

100%, gdzie 0 = zgon, 100 = norma, stan prawidtowy) lub Zubroda/Swiatowej Organizacji

Zdrowia/ECOG, w ktorej sprawnos¢ pacjenta ocenia si¢ na skali od 0 do 5 (tabela 3) (Kraj,

2019).

Tabela 3
Skala sprawnosci ogolnej Zubroda/WHO/ECOG

Stopien Charakterystyka
sprawnosci

0 Norma. Stan prawidiowy.

1. Objawy choroby obecne, zdolno$¢ do wykonywania lekkiej pracy zachowana.

2. Objawy choroby obecne, zdolno$¢ do wykonywania czynno$ci osobistych zachowana,
ponizej 50% dnia spedzane w t6zku.

3. Objawy choroby obecne, zdolno§¢ do wykonywania czynnos$ci osobistych ograniczona,
ponad 50% dnia spedzane w t6zku.

4. Objawy choroby obecne, spedzanie w t6zku calego dnia, koniecznos¢ stalej opieki.

5. Zgon.

Zrédto: Opracowanie wlasne na podstawie: Kraj, 2019.
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Nowotwory zto$liwe stanowia bardzo szeroka grupe chorob. Najczestsze z nich to
raki, czyli nowotwory zlo§liwe pochodzenia nabtonkowego. Zlosliwe nowotwory
nienablonkowe to: migsaki, czerniaki, chtoniaki oraz biataczki. Nowotwory hematologiczne
roOwniez stanowig mocno zroznicowang grup¢ schorzen, wywodzg si¢ z roznych komorek
szpiku kostnego, ktdre sa prekursorami krwinek czerwonych, leukocytow i ptytek krwi lub z
komorek uktadu limfatycznego (Deptata, 2019).

Dane epidemiologiczne wskazuja, ze do okoto 20. roku zycia nowotwory dotykajg 1
na 10000 os6b w tym wieku. Kazde dwie dekady zycia przynosza ok. 10-krotny wzrost
ryzyka zachorowania na nowotwory do 100 zachorowan na 100000 populacji ok. 40. roku
zycia i do ponad 1000/100000 po 65. roku zycia. W 2016 roku choroby nowotworowe staly
si¢ dominujacg przyczyng zgonow kobiet mtodych (okoto 1/3 zgonow kobiet w wieku 20-44
lat) 1 w srednim wieku (okoto potowa zgonow kobiet w wieku 45-64 lat). Nowotwory byty tez
przyczyna 1/3 przedwczesnych zgondw me¢zczyzn w §rednim wieku (45-64 lat) (Didkowska,
2019). W Polsce, tak jak w innych krajach rozwinigtych, u mezczyzn najczesciej wystepuje
rak gruczotu krokowego (19% zachorowan, 9% zgonow), drugie miejsce zajmuje rak ptuca
(17,5% zachorowan) bedac gldéwna nowotworowa przyczyna zgondow mezczyzn (29%).
Kolejne miejsca zajmuja: nowotwory jelita grubego (12% zachorowan i zgonéw), zotadka
(5% zachorowan, 6% zgonoéw). W grupie mlodych mezczyzn (20-44 lata) najczescie)
wystepuja nowotwory jadra (22,8%). U kobiet dominujaca przyczyng zachorowan jest rak
piersi (23% zachorowan, 14,5% zgondéw w 2016 roku), kolejne miejsca zajmujg: nowotwory
jelita grubego (10% zachorowan, 12% zgondw), rak ptuca (9,5% zachorowan), ktéry od 2007
roku pozostaje pierwsza nowotworowa przyczyng zgondw u kobiet (17% w 2016 r.),
nowotwory trzonu macicy (7,7% zachorowan, 3,6% zgondow) oraz rak jajnika (4,6%,
zachorowan 6% zgonow) (Didkowska, 2019).

Dawniej diagnoza choroby nowotworowej wigzala si¢ z przekonaniami o braku
szans na wyleczenie, bélem, umieraniem w cierpieniach oraz nieskutecznym, obcigzajacym
leczeniem (Tobiasz-Adamczyk, 2012). Diagnoza wielu choréb nowotworowych przed
kilkunastoma laty oznaczata wyrok $mierci, a obecnie mozna je z powodzeniem leczy¢. Wraz
z rozwojem medycyny choroby nowotworowe ze statusu chordb $miertelnych przeszty do
przewlektych. Wedlug Goodheart 1 Lansing (1997) nowotwory nalezag do grupy chorob
przewleklych zagrazajacych zyciu.
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1.3. Leczenie 0s0b chorych na nowotwory

W zaleznosci od zaawansowania choroby celem terapii jest wyleczenie Ilub
przedtuzenie zycia chorego. W zaawansowanej chorobie nowotworowej leczenie skupia si¢
na umozliwieniu pacjentowi podejmowania efektywnej aktywno$ci pomimo choroby, a nie
catkowitym wyleczeniu, zaawansowane choroby nowotworowe trwaja do konca zycia.
Leczenie przeciwnowotworowe obejmuje: leczenie chirurgiczne, radioterapi¢, chemioterapig,
leczenie ukierunkowane na cele molekularne (celowane), immunoterapi¢, hormonoterapi¢ i
przeszczep szpiku. Dostepne metody dzielg si¢ na dzialania miejscowe oraz systemowe.
Pierwsze opieraja si¢ na oddzialywaniu bezposrednio na guz i mowa tutaj o chirurgii i
radioterapii. Leczenie systemowe opiera si¢ na chemio- i1 hormonoterapii, leczeniu
celowanym, a takze immunoterapii (McKay i Schacher, 2016). Leczenie operacyjne moze
stanowi¢ leczenie pierwotne polegajace na usunigciu guza pierwotnego 1 ognisk
przerzutowych lub leczenie wtéorne po zakonczeniu chemioterapii uzupehiajacej.
Przeprowadza si¢ rowniez operacje paliatywne u chorych z zaawansowang chorobg
nowotworowg w celu poprawy ich jakosci zycia. Leczenie celowane polega na zablokowaniu
dziatania biatka w komorce nowotworowej charakteryzujacego si¢ zwigkszong aktywnoscia.
Hormonoterapia natomiast jest stosowana w leczeniu nowotworéw hormonozaleznych (rak
piersi, rak gruczotu krokowego, rak trzonu macicy) oraz w leczeniu wspomagajagcym
zmniejszanie objawoéw nowotworu lub poprawe apetytu (Chmielowiec i1 in., 2019).
Immunoterapia stanowi przelom w leczeniu przeciwnowotworowym, polega na aktywacji
naturalnych mechanizméw uktadu odpornosciowego do walki z nowotworami. Stosowana
jest miedzy innymi w leczeniu raka piersi, zotadka, jelita grubego, jajnika, nerki,
niedrobnokomoérkowego raka ptuca, czerniaka i chtoniaka Hodgkina (Chmielowiec i in.,
2019).

Leczenie choroby nowotworowej, nawet o dobrych rokowaniach jest dtugotrwatym i
obcigzajacym procesem, ktory moze zaktoca¢ wypeknianie zadan wynikajacych z roli rodzica
z co najmniej kilku powodéw: konieczno$ci hospitalizacji, regularnych kontroli lekarskich,
badan diagnostycznych oraz wystgpowanie skutkow ubocznych chemioterapii i/lub
radioterapii. Choroba nowotworowa 1 jej leczenie mogg mie¢ negatywne konsekwencje
obejmujgce pig¢ obszarow: (a) biologiczny: pojawienie si¢ znieksztalcen i oszpecen ciata,
niepetnosprawnosci, bol, zaburzenia snu, utrata zycia, zaburzenia poczucia integralnosci ciala;
(b) psychologiczny: przezywanie cierpienia, do$wiadczanie negatywnych standéw

emocjonalnych (zto$¢, Iek przed $miercig, smutek, poczucie bezradnosci, bezsilnosci, wstyd 1
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poczucie winy), zmiany obrazu wlasnego ciala, ograniczenie lub utrata autonomii,
prywatnosci, poczucia kontroli, obnizenie poczucia wlasnej wartosci, utrudnienia w realizacji
zadan rozwojowych, utrudnienia w realizowaniu plandw; (c) spoteczny: konieczno$¢
przyjecia nowych 1ol spotecznych (rola chorego, pacjenta), ograniczenia i utrudnienia w
wypetnianiu  dotychczasowych 16l spotecznych, pogorszenie relacji z bliskimi; (d)
behawioralny: konieczno$¢ systematycznego poddawania si¢ procedurom diagnostycznym,
terapeutycznym 1 rehabilitacyjnym, zmiana form podejmowanych aktywnosci (ograniczenie
lub rezygnacja z aktywnos$ci zawodowej), koniecznos¢ zmiany stylu zycia; (e) srodowiskowy:
zagrozenie pogorszeniem sytuacji ekonomicznej, utrata mozliwosci pozostania w znajomym 1
przyjaznym otoczeniu (Ziarko, 2014). Negatywne konsekwencje z kazdego z tych pigciu
obszaréw mogg zaktoca¢ aktywno$¢ rodzicielskg 1 wymagaja od osoby chorej wypracowania
nowych form realizowania zadan rodzicielskich.

Ponizej omoéwiono, czym charakteryzuje si¢ chemioterapia i radioterapia oraz
opisano ich skutki uboczne. Ze wzglgdu na to, Zze chemioterapeutyki i promieniowanie
jonizujace niszczg nie tylko komoérki nowotworowe, ale uszkadzaja réwniez inne, szybko
dzielagce si¢ zdrowe komorki (szpik kostny, blony S$luzowe, komorki wlosow), czesto

wystepuja dzialania niepozadane.

1.3.1. Chemioterapia

Chemioterapia jest jedng z podstawowych sposobow leczenia nowotworow
ztosliwych, ktory ma na celu zniszczenie komodrek nowotworowych za pomoca lekow
nazywanych cytostatykami (Stec i Semeniuk-Wojtas, 2016). W tabeli 4 przedstawione zostaty

rodzaje chemioterapii.

Tabela 4

Rodzaje chemioterapii

Rodzaj Opis
Chemioterapia Stosowana przed leczeniem miejscowym. Leczenie stosowane u pacjentow z
indukcyjna miejscowo zaawansowanym nowotworem, majace na celu umozliwienie

przeprowadzenia leczenia radykalnego (chirurgicznego lub radioterapeutycznego) lub
poprawe rezultatow takiego leczenia, gldéwnym celem tej chemioterapii jest
zmniejszenie rozmiarow guza.

Chemioterapia Stosowana przed leczeniem radykalnym. Glownym celem jest zar6wno zmniejszenie

neoadjuwantowa masy guza oraz zniszczenie mikroprzerzutow, co poprawi wyniki terapii. Moze by¢
stosowana jako leczenie indukcyjne.
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Rodzaj Opis

Chemioterapia Stanowi uzupelnienie leczenia radykalnego. Stosowana po radykalnym leczeniu
adjuwantowa operacyjnym celem zniszczenia potencjalnie istniejacych mikroprzerzutow i
(uzupetniajaca) zmniejszenia ryzyka nawrotu choroby.

Chemioterapia lekami Leczenie przy zastosowaniu lekow biologicznych (np. przeciwciat) skierowanych na

biologicznymi okreslone cele molekularne, polega na stosowaniu przeciwcial, ktore ukierunkowane
sa na okre$lone biatka lub receptory, inhibitorow enzymoéw blokujacych procesy
przekazywania sygnalu wewnatrz komorki oraz lekoéw modyfikujacych mechanizmy
uktadu odpornosciowego.

Chemioterapia Leczenie wykorzystujace male dawki lekéw w celu wydtuzenia etapu remisji choroby.
podtrzymujaca

Chemioterapia ratujagca  Leczenie stosowane, gdy inne metody terapii zawiodty, ma na celu uzyskanie kontroli
nad chorobg lub ztagodzenie jej objawow.

Chemioterapia Ma na celu zapewnienie osobom nieuleczalnie chorym jak najlepszych warunkow
paliatywna zycia 1 komfortu w czasie, jaki im pozostal. Celem jest ztagodzenie dolegliwosci
bolowych oraz minimalizowanie innych objawoéw choroby.

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie: Chmielowiec i in., 2019; Stec i Semeniuk-Wojtas, 2016.

Ogolna zasada dziatania cytostatykéw polega na zakldcaniu cyklu komoérkowego i
wywotywaniu $mierci komorki lub zahamowaniu jej rozwoju i podziatow. Skutki uboczne
leczenia cytostatycznego obejmuja:

1. Nudnosci 1 wymioty — wystepuja u ok. 70-80% pacjentow w trakcie chemioterapii
nieotrzymujacych profilaktyki przeciwwymiotnej. Pogarszaja one jako$¢ zycia
pacjentow, powodujga wydtuzenie czasu hospitalizacji, przerwy w leczeniu, czasami
zmniejszenie dawek cytostatykdéw, co sprawia, ze stosowne leczenie odbiega od
zalecanych wytycznych, moga prowadzi¢ do niedozywienia, zaburzen gospodarki
wodno-elektrolitowej oraz uposledzenia funkcjonowania nerek. Ze wzgledu na czas
wystgpienia nudno$ci 1 wymioty dzieli si¢ na: (a) ostre — wystepuja w ciagu
pierwszych 24 godzin po zastosowaniu chemioterapii; (b) pézne — wystgpuja w ciggu
24-120 godzin od zakonczenia chemioterapii; (c) przepowiadajace (wyprzedzajace)
— wystepuja przed podaniem kolejnego cyklu chemioterapii, najczeséciej zwigzane z
lekiem przed leczeniem (Morawska 1 Hus, 2015). Chemioterapeutyki dzieli si¢ na
cztery grupy ze wzgledu na ryzyko wystgpienia nudnosci i wymiotow: wysokie
(powyzej 90%), srednie (30-90%), niskie (10-30%) oraz minimalne (ponizej 10%)
(A. Semeniuk-Wojtas i. Stec, 2019).
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Zmeczenie (fatigue) — nawracajace lub state uczucie zmeczenia oraz utraty energii,
nie ustepuje po odpoczynku, nasila si¢ po wysitku fizycznym lub umystowym. Moze
prowadzi¢ do zespotu przewleklego zmeczenia.

Lysienie — postepujacy zanik procesu wytwarzania si¢ wlosa w mieszku wtosowym.
Wypadanie wlosow dotyczy glowy, brwi, rzes, nog, okolic intymnych. Wielu
pacjentdw uwaza utrate wlosow za najbardziej ucigzliwy skutek uboczny leczenia,
poniewaz jest widoczny 1 tym samym stygmatyzujacy.

Neutropenia — obnizenie liczby granulocytow oboje¢tnochtonnych (neutrofilow) we
krwi ponizej dolnej granicy normy (najczesciej < 2,0 G/1). Konsekwencja neutropenii
moze by¢ goraczka neutropeniczna (GN) — wedlug wytycznych Europejskiego
Towarzystwa Onkologii Klinicznej (ESMO) obejmuje wspotwystgpowanie dwoch
stanow: (a) obnizenie liczby granulocytéw obojetnochtonnych ponizej 0,5 G/1 lub
ponizej 1 G/l z przewidywanym spadkiem ponizej 0,5 G/l w ciggu nastgpnych 48
godzin oraz (b) goraczki (> 38,5°C utrzymujgca si¢ powyzej godziny) lub
klinicznych objawow posocznicy. Neutropenia zwigksza ryzyko infekcji.
Niedokrwistos¢ — obnizenie st¢zenia hemoglobiny (Hb) ponizej dolnej granicy
normy. Wystepuje u 60—70% pacjentow podczas chemioterapii i u ponad polowy
chorych po zakonczeniu leczenia przeciwnowotworowego. Najczgstsze objawy
niedokrwistosci obejmuja: wzmozona meczliwos¢, ostabienie, trudnosci z
koncentracja uwagi, bole i zawroty glowy oraz blados¢ skory.

Matoptytkowos$¢ (trombocytopenia) — zmniejszenie liczby plytek krwi ponizej
150000/mm®. Wystepuje u 10-36% chorych na nowotwory lite i u okolo 75%
pacjentow hematologicznych. W zalezno$ci od nasilenia matoptytkowosci wsrod
objawéw wymienia si¢: tendencj¢ do siniaczenia, krwawien z dzigset lub
pelnoobjawowg skaze krwotoczng (obecno$¢ wybroczyn krwawych na skorze i
$luzowkach jamy ustnej, krwawien z nosa, drog rodnych, uktadu moczowego,
przewodu pokarmowego i do osrodkowego uktadu nerwowego).

Zapalenie bton §luzowych (mucositis, MBI) — uszkodzenie bariery $luzoéwkowe;j
moze wystepowa¢ w obrebie jamy ustnej lub w dalszych odcinkach przewodu
pokarmowego. Szacuje si¢, ze to powiklanie wystepuje u ponad 75% pacjentdw po
transplantacji komodrek macierzystych szpiku oraz u 40% pacjentéw leczonych
chemioterapiag w przebiegu guzéw litych. Zapalenie blon Sluzowych objawia sie:
rumieniem, bolem, obrzekiem oraz owrzodzeniami. Efektem tych objawow sa

problemy z przyjmowaniem pokarmow oraz pltynow.
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8. Biegunka — zwigkszona liczba wypréznien (co najmniej 3 w ciggu doby) lub
zwigkszona objetos¢ stolca razem ze zmiang konsystencji na ptynng lub poiptynna.
Moze wystepowac u 80% pacjentow 1 prowadzi¢ do odwodnienia.

9. Utrata apetytu — jedzenie moze mie¢ posmak metaliczny.

10. Neuropatia — najczgséciej wystepujace powiktanie leczenia onkologicznego z zakresu
obwodowego ukladu nerwowego. Dotyczy 30-40% pacjentow otrzymujacych
chemioterapi¢. Objawy polineuropatii obejmuja: parestezje (uczucie dre¢twienia,
ktucia, pieczenia, mrowienia) w obrebie stop i1 dtoni oraz nadwrazliwos¢ na bol i
dotyk (Stec i Semeniuk-Wojtas, 2016).

Pozostate dziatania niepozadane chemioterapii obejmuja: pogorszenie pracy serca i
pluc, wysypka, zaburzenia libido, zaparcia i uposledzenie funkcji poznawczych. Skutki
uboczne s3 najczesciej tymczasowe. Nasilenie skutkéw ubocznych leczenia onkologicznego
jest zalezne od: (a) zastosowanego protokotu leczenia: rodzaju i dawki chemioterapeutykow,
rodzaju i dawki napromieniania oraz skojarzenia obu metod leczenia; (b) indywidualnej
reakcji organizmu chorego; (c) etapu choroby i stopnia dotychczasowego wyniszczenia

chorobg i wezesniejszymi terapiami.

1.3.2. Radioterapia

Radioterapia jest to sposOb leczenia nowotworéw przy zastosowaniu
promieniowania jonizujacego o duzej energii w celu zniszczenia chorych tkanek. Radioterapia
uszkadza material genetyczny nowotworu hamujac wzrost 1 podziat jego komorek (Kepka,

2019; Stec i Semeniuk-Wojtas, 2016). W tabeli 5 przedstawiono rodzaje radioterapii.

Tabela 5

Rodzaje radioterapii

Rodzaj Definicja

Ze wzgledu na lokalizacje Zzrodla promieniowania:

e Teleradioterapia Napromienianie guza nowotworowego wigzkami
zewnetrznymi, ktore powstaja w urzadzeniach
znajdujacych si¢ w pewnej odlegtosci od pacjenta.
Obecnie najczgsciej stosuje si¢ wysokoenergetyczne
fotony X z przyspieszacza (akceleratora) liniowego.

e Brachyterapia Polega na precyzyjnym umieszczeniu zrodia
promieniowania jonizujacego w zmianie
nowotworowej (§rédtkankowo) lub w jamie ciata w
bliskim sgsiedztwie guza (dojamowo),
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Rodzaj Definicja

promieniowanie niszczy nowotwor, oszczedzajac
pobliskie zdrowe tkanki.

Ze wzgledu na intencje leczenia:

e Radioterapia radykalna Radioterapia majaca na celu wyleczenie.

Rodzaje radioterapii radykalne;j:

a) Definitywna Napromienianie guza makroskopowego, bez
leczenia chirurgicznego, stosowana jako metoda
wylaczna lub w skojarzeniu z chemioterapia.

b) Pooperacyjna Stosowana po operacji usunigcia zmian
nowotworowych, gdy ryzyko nawrotu miejscowego
i/lub regionalnego (w zakresie weztow chlonnych).

¢) Przedoperacyjna Stosowana przed operacja, aby zmniejszy¢ ryzyko
miejscowego nawrotu po operacji, umozliwi¢
przeprowadzenie operacji (zmniejszenie rozmiaru
guza w celu zwigkszenia szansy na resekcyjnosé
zmiany nowotworowej) oraz poprawi¢ miejscowa
kontrolg choroby.

d) Profilaktyczna Stosowana zapobiegawczo w miejscach
najwigkszego ryzyka wystapienia nawrotu, np.
napromienianie mozgu w raku drobnokomoérkowym
ptuca (DRP) lub niektorych rodzajach biataczki.

e Radioterapia paliatywna Radioterapia z intencja zmniejszenia masy guza
nowotworowego i zwigzanych z nim dolegliwos$ci
np. ztagodzenia bdlu, zahamowania krwawien,
zmniejszenia objawow wynikajacych z
wystepowania przerzutow do mézgu. Ma na celu
tagodzenie objawow wynikajacych z progresji
choroby.

e Radioterapia ratujagca Stosowana w przypadku nawrotu miejscowego
nowotworu, jesli leczenie chirurgiczne nie moze by¢
wykonane.

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie: Kepka, 2019; Stec i Semeniuk-Wojtas, 2016.

Rodzaj oraz stopien skutkow ubocznych radioterapii jest uzalezniony gtéwnie od
czesci ciata, ktora zostala poddana naswietlaniu. Efekty uboczne radioterapii obejmujg
(Semeniuk-Wojtas$ i Stec, 2019; Stec i Semeniuk-Wojtas, 2016):

1. Zmeczenie 1 ostabienie.

2. Problemy skérne — zaczerwienie, podraznienie lub zbragzowienie napromienianego
obszaru skéry. Wyrdznia si¢ nastepujace odczyny popromienne: (a) odczyny I
stopnia — ustgpujacy z czasem rumien, przejsciowa utrata owtosienia; (b) odczyny II

stopnia — oprocz rumienia z obrzekiem mogg pojawi¢ si¢ bolesne pecherze oraz
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trwata utrata wloséw w obrebie skory glowy; (¢) odczyny III stopnia — rumien,
pecherze oraz wolno gojace sig, gltebokie owrzodzenia, przebarwienia, uszkodzenia
bliznowate 1 zaniki skory.

3. Nudnosci 1 wymioty — ryzyko wymiotow rozni si¢ w zaleznosci od dawki, wielkosci
1 pola napromieniania i jest: (a) wysokie — przy napromienianiu catego ciata; (b)
$rednie — radioterapia nadbrzusza i osrodkowego uktadu nerwowego; c¢) niskie —

podczas napromieniania obszaru glowy 1 szyi, dolnej czesci klatki piersiowe;,

miednicy, czaszki i1 kregostupa; (d) minimalne — w pozostatych rodzajach
radioterapii.

4. Biegunki lub zaparcia — przy radioterapii nowotworéw jamy brzusznej i miednicy
mniejszej.

5. Zapalenie bton §luzowych - szacuje si¢, ze to powiklanie wystepuje u ponad 85%

pacjentdow leczonych radioterapig w przebiegu nowotworéw glowy i szyi.
6. Brak apetytu, utrata smaku — gtéwnie przy radioterapii nowotwordéw gtowy i szyi.

Przedstawiona powyzej standardowa klasyfikacja chorob nowotworowych uzywana
przez personel medyczny oparta jest wylacznie na biologicznych kryteriach, ktore sg
grupowane w celu ustalenia diagnozy oraz planu leczenia. Klasyfikacja psychospoteczna
omoéwiona ponizej taczy aspekt biologiczny z psychospotecznym, wyjasniajac zwigzek
miedzy chorobg przewlekla, jednostka oraz jej Srodowiskiem (rodzing) (Rolland, 1994).
Ponadto pokazuje, jakie wymagania psychospoteczne zwigzane z chorobg nowotworowa

moga réznicowac sposob doswiadczania rodzicielstwa.

1.4. Psychospoleczne aspekty choroby nowotworowe;j

Model choroby w systemie rodzinnym (Rolland, 1994, 2005, 2012) pozwala
zrozumie¢, jakie psychospoteczne wyzwania stawia choroba nowotworowa pacjentowi i jego
rodzinie. Model oparty jest na perspektywie zasoboéw: zwigzki rodzinne ujmuje si¢ jako
potencjalny zasob, ktadzie nacisk na mozliwos¢ zjawiska preznosci psychicznej 1 rozwoju, a
nie skupia si¢ tylko na ograniczeniach i czynnikach ryzyka zwigzanych z do$wiadczeniem
choroby. Model opiera si¢ na perspektywie systemowej umieszczajac rodzing w punkcie
centralnym. Ponadto, chorob¢e nowotworowa rozpatruje si¢ w kontek$cie rozwojowym, w
ktérym splatajg si¢ ze sobg trzy watki: rozwoj choroby, jednostki i rodziny (Rolland, 2005,
2012).
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Choroby nowotworowe tworza zroznicowane spektrum psychospotecznych
wymagan. Ze wzgledu na te wymagania Rolland (2005) podzielit choroby bioragc pod uwage:
ich poczatek, przebieg, wynik, konsekwencje, czyli spowodowanie kalectwa. Choroby o
ostrym poczatku wymuszaja afektywne 1 praktyczne zmiany, ktore sg skumulowane w
krotkim czasie, w rezultacie wymagaja szybszej mobilizacji rodziny oraz umiejetnosci
radzenia sobie w sytuacji kryzysowej. Rodziny, ktére potrafig tolerowaé sytuacje silnie
natadowane emocjami, wymienia¢ si¢ rolami elastycznie, rozwigzywaé problemy sprawnie
oraz wykorzystywa¢ wsparcie z zewnatrz majg przewage w radzeniu sobie z chorobami o
nagtym poczatku (Rolland, 2012). W tabeli 6 przedstawiono klasyfikacje chorob
nowotworowych na podstawie modelu Rollanda (2005) oraz analizy literatury dotyczacej
typologii chorob chronicznych dokonanej przez Ziarko (2014). Kazda z nizej opisanych
kategorii oznacza inng sytuacje psychologiczng pacjenta i jego rodziny oraz stawia przed nimi

odmienne wymagania.

Tabela 6
Kryteria klasyfikacyjne chorob nowotworowych

Kryteria Przyktady
Poczatek Ostre vs. rozwijajace si¢ stopniowo
Przebieg Postepujace vs. state vs. nawrotowe
Rezultat Zagrazajace zyciu vs. niezagrazajace zyciu
Konsekwencje choroby Znacznie uposledzajace funkcjonowanie vs. nieznacznie

uposledzajace funkcjonowanie
Mozliwo$¢ leczenia choroby Podlegajace leczeniu vs. niepodlegajace leczeniu

Sposob leczenia choroby Mozliwe do kontrolowania wskutek stosowania terapii
medycznych vs. niemozliwe do opanowania wskutek
stosowania procedur medycznych

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie Rolland (2012), Ziarko (2014).

Przebieg choréb nowotworowych moze przybra¢ trzy formy: progresywng
(nowotwor z przerzutami), stata (nowotwor z dobrym rokowaniem), nawrotowg (biataczka,
szpiczak). Na te formy naklada si¢ rdzny stopien niepewnos$ci. Z chorobg o charakterze
progresywnym, rodzina zyje z chorym, ktéry zmaga si¢ z bezustannymi objawami, jego
niepetnosprawnos¢ pogtebia si¢ stopniowo. Rodzina zmuszona jest zy¢ z perspektywa
nieustajacej zamiany rol, cigglymi ograniczeniami i koniecznos$cig oswojenia si¢ z kolejnymi

stratami, gdy nastapi progresja choroby. Choroby post¢pujace z natury wymagaja wigkszej
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spojnosci niz choroby o statym przebiegu. Utrzymywanie energii rodziny skupionej do
wewnatrz niesie ryzyko hamowania rozwoju innych cztonkéw rodziny (Rolland, 2012). W
chorobach o charakterze stalym, po otrzymaniu diagnozy nast¢puje stabilny, biologiczny
przebieg. Zwykle po poczatkowym okresie leczenia jednostka pozostaje z wyraznym
deficytem lub ograniczeniem (mastektomia ze wzgledu na rak piersi, operacja z powodu
nowotworu ginekologicznego uniemozliwiajgca zajscie w cigz¢, operacja z wylonieniem
stomii). Rodzina staje przed dos$¢ trwatg zmiang, ktora jest przewidywalna na przestrzeni lat
(Rolland, 2005, 2012). Natomiast choroby nawrotowe takie jak przewlekta biataczka
charakteryzuja si¢ okresami stabilnymi o niskim nasileniu symptomow przeplatanymi
okresami zaostrzenia i1 nasilenia choroby. Rodziny Zzyja w napigciu wynikajagcym z
czestotliwosci przejscia od kryzysu do spokoju oraz niepewnosci, kiedy nawrdt choroby
nastagpi. To wymaga elastycznosci w funkcjonowaniu rodziny, aby naprzemiennie
organizowa¢ swoje zycie ze wzgledu na znaczng rozbiezno$§¢ miedzy okresami o niskim
nasileniu symptomow a tymi o ich zaostrzeniu. Dlatego w chorobach z nawrotami wyst¢puja
na przemian okresy wysokiej spdjnosci rodziny, skupienia si¢ na chorobie 1 jej leczeniu oraz
czas uwolnienia od bezposrednich wymagan choroby. Jednakze bycie w gotowosci, czujnos¢
na objawy choroby oraz Igk przed nawrotem moze obcigza¢ rodzing, pomimo okresow bez
symptomow (Rolland, 2005, 2012).

Stopien, w jakim diagnoza choroby wigze si¢ z prawdopodobienstwem utraty zycia,
ma gleboki psychologiczny wplyw na funkcjonowanie pacjenta i jego rodziny. Choroby
nowotworowe mozna podzieli¢ na te, ktore bezposrednio zagrazaja zyciu i te, ktore nie
powoduja skrocenie zycia. Kluczowe jest poczatkowe przewidywanie pacjenta, na ile
diagnoza choroby nowotworowej doprowadzi do jego przedwczesnej $mierci. Na jednym
koncu kontinuum podzialu chorob ze wzgledu na rezultat znajdujg si¢ choroby, ktore
zazwyczaj nie majg wptywu na dtugos¢ zycia, na przyktad rak podstawnokomoérkowy skory.
Na drugim koncu sa choroby postepujace, $miertelne, takie jak nowotwory z przerzutami.
Posrodku znajduja si¢ choroby o bardziej nieprzewidywalnym charakterze, ktore moga
skréci¢ dtugos¢ zycia, na przyktad rak piersi lub spowodowac nagla $§mieré. Gtowng roznicg
pomigdzy tym podzialem ze wzgledu na prawdopodobienstwo utraty zycia jest stopien, w
jakim rodzina do$wiadcza przewidywanej straty oraz jej wptywu na zycie rodzinne (Rolland,
1994). Swiadomos¢ zblizajacej sie $mierci czgsto powoduje niepokdj o przysztosé rodziny,
refleksje nad dotychczasowym zyciem, ch¢¢ zabezpieczenia finansowego najblizszych oraz

uregulowania réznych zobowigzan (Ziarko, 2014).
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Choroba nowotworowa i skutki uboczne jej leczenia moga powodowaé uszkodzenie:
sfery poznawczej (nowotwdér moézgu), zmystow (Slepota), czucia (nerwiak nerwu
stuchowego), ruchu (nowotwér rdzenia kregowego), wytrzymatosci (biataczka),
znieksztalcenie ciata (mastektomia) oraz spoteczng stygmatyzacje (migsak Kaposiego
zwigzany z HIV lub AIDS). Zakres, rodzaj i czas wystapienia niepetnosprawnos$ci roznicuje
nasilenie stresu w rodzinie. Na przyktad, wspotwystepowanie deficytow poznawczych i
ruchowych wymaga wigkszych zmian w funkcjonowaniu rodziny niz schorzenia, w ktorych
poznawcze umiejetnosci sg zachowane (Rolland, 2012).

Niezaleznie od psychospotecznego aspektu choroby nowotworowej pacjenci musza
sobie radzi¢ z niepewnoscig dotyczaca jej dokladnego przebiegu oraz tempa jej rozwoju. W
chorobach o trudnym do przewidzenia przebiegu (np. nieziarnicze chtoniaki) radzenie sobie i
adaptacja rodziny, zwlaszcza planowanie przysztosci, sg utrudnione przez niepokdj oraz
niejasnos¢ dotyczaca przysztosci (Rolland, 2005).

Zaréwno Rolland (2012), jak i Carter i McGoldrick (2005) uwazaja, ze w przypadku
choroby nowotworowej rodzica poprzednie normy odnoszace si¢ do organizacji zycia
rodzinnego wymagaja reorganizacji oraz wigkszej elastycznosci. W momencie diagnozy
choroby wazne jest, zeby pozna¢ etap cyklu zycia rodziny i kazdego z jej cztonkdw, nie tylko
chorego, poniewaz choroba chroniczna jednego z czlonkéw moze wywiera¢ giteboki wptyw
na cele rozwojowe pozostatych. Ponadto, cztonkowie rodziny czesto przystosowuja si¢ do
choroby w zroznicowany sposob. Umiejetnos¢ przystosowania si¢ oraz tempo, w jakim
jednostka adaptuje si¢ do sytuacji powigzany jest z jej etapem rozwoju i jej rolg w systemie
rodzinnym. Przewaznie powazne choroby wywieraja nacisk na spdjno$¢ wewnetrzng systemu
rodzinnego. Diagnoza choroby nowotworowej, rozpoczecie leczenia uruchamia proces
wewnatrzrodzinny skupiony na przystosowaniu si¢ do niej. Symptomy choroby, koniecznos$¢
zamiany rol lub przyjecia nowych rol zwigzanych z chorobg i jej leczeniem, niepewnos$¢
przysztosci, Igk przed $miercia, to wszystko zmusza rodzing do zwrdcenia si¢ do wewnatrz.
W obliczu choroby nowotworowej rodziny okresowo funkcjonuja jak rodziny
dysfunkcjonalne (zablokowane): potrzeby chorujacego rodzica stajg si¢ wazniejsze od potrzeb
innych osob lub rodziny jako grupy. Moze to by¢ etap przejsciowy w rozwoju rodziny, ale
istnieje tez ryzyko, ze silny stres zwigzany z chorobg zablokuje rozwoj rodziny na state. Jesli
poczatek choroby zbiega si¢ z etapem w rozwoju rodziny, ktéry wymaga wyzszej spojnosci
(np. wezesne dziecinstwo), choroba moze przedtuzy¢ ten etap. Jesli natomiast choruje rodzic
nastolatka, to autonomia i indywidualizacja rodzicéw i1 dziecka moga zostaé zagrozone

(Gasior, 2014).
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Zdaniem Rollanda (2005) szereg przekonan ksztaltuje rodzinng narracj¢ o chorobie.
Po pierwsze, sa to przekonania o tym, co jest normalne w sytuacji choroby, o byciu w
potrzebie, byciu stabym, proszeniu o pomoc. Pacjent i jego rodzina wyobraza sobie, jak
poradzilby sobie przecietny i1 idealny rodzic w takiej sytuacji. Po drugie, sg to przekonania o
umiejscowieniu kontroli nad zdrowiem, czyli na temat swojego wptywu na przebieg i wynik
choroby. Wewnetrzne umiejscowienie kontroli oznacza, ze jednostki i rodziny wierza, ze
maja wptyw na rezultat danej sytuacji. Takie osoby uwazaja, ze sa odpowiedzialne za swoje
zdrowie 1 wierzg, ze majg zdolno$¢ wyzdrowienia. Natomiast zewng¢trzne umiejscowienie
kontroli pociaga za soba przekonanie, ze rezultaty nie sa zalezne od zachowania jednostek i
rodziny. Takie osoby twierdza, ze wyzdrowienie to kwestia szczescia, przypadku, dziatania
profesjonalistow lub Boga. Ponadto, niezaleznie od rzeczywistych rokowan u danej osoby,
diagnoza choroby nowotworowej moze rownac si¢ $§mier¢ lub brak kontroli ze wzgledu na
statystki medyczne, kulturowe mity lub poprzednie dos§wiadczenia w rodzinie. Po trzecie, s
to schematy o chorobie, oparte na znaczeniach nadawanych symptomom przez rodzing,
spoteczenstwo, religie 1 kulture. Kulturowe normy obejmujg wiele obszaréw, takich jak
definicja roli chorego, rodzaj i stopien otwartej komunikacji o chorobie, decyzyje o tym, kto
powinien wchodzi¢ w sklad systemu opieki nad chorym (blizsza, dalsza rodzina, przyjaciele,
profesjonali$ci), kto jest gtownym opiekunem (najczgéciej zona, matka, corka), rytuaty
uznawane za normatywne na réznych etapach choroby (np. czuwanie przy t6zku chorego,
rytualy zwigzane z procesem zdrowienia, pogrzebem). Po czwarte, sg to przekonania na temat
przyczyny choroby oraz czynnikéw majacych wptyw na jej przebieg i rezultat. Tym mys$lom
czgsto towarzysza pytania ,,Dlaczego ja?”, ,Dlaczego teraz?”. Wsrod czynnikow, ktore
spowodowaty chorobe pacjenci i rodziny wymieniaja: kar¢ za wczesniejsze zte uczynki, stres,
konkretnego cztonka rodziny, czynniki genetyczne, zaniedbania ze strony pacjenta,
uzasadnienia religijne lub pech. Optymalne narracje rodzinne to takie, ktore respektuja
ograniczenia wiedzy naukowej, wzmacniaja poczucie kompetencji i promujg elastyczne
zastosowanie wielorakich podejs¢ biologicznych, psychospotecznych i duchowych do
procesu zdrowienia. Ponadto, sg to przekonania dotyczace miedzypokoleniowych czynnikow,
ktore uksztaltowaly rodzinne poglady o zdrowiu oraz przekonania na temat oczekiwanych
punktach zwrotnych w rozwoju choroby, jednostki i rodziny. Mimo, ze wigkszo$¢
wymienionych przekonan dotyczy choroby, to maja one silny wplyw na sposob
do$wiadczania rodzicielstwa w trakcie choroby nowotworowej. Rodzinne skrypty dotyczace
choroby pomagaja zmagac si¢ z Iekiem przed §miercig oraz sg probg odzyskania kontroli, gdy

pojawia si¢ cierpienie i strata. Stuza one jako poznawcze, interpersonalne wskazowki przy
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podejmowaniu decyzji, pomagaja radzi¢ sobie w nowych i niejasnych sytuacjach, stanowig
polaczenie miedzy przesztoscia, terazniejszos$cig i przyszto$ciag. Powyzsze przekonania
przypominajg koncepcje poznawczej reprezentacji choroby (Leventhal 1 in., 1980), ktora
obejmuje wiedz¢ na temat: istoty i przyczyn choroby, czasu jej trwania oraz przebiegu,
konsekwencji oraz mozliwosci kontrolowania i wyzdrowienia.

Podsumowujac, taczac wyrdznione kategorie: poczatek choroby, przebieg, rezultat,
spowodowanie kalectwa mozna stworzy¢ typologie¢, ktora grupuje choroby w pewne wzorce
wedhug podobienstw i rdznic ze wzgledu na psychospoteczne wymagania stawiane pacjentom
i ich rodzinom. Ponadto, w poszczegdlnych fazach choroby nowotworowej pojawiaja si¢

kolejne zadania, z ktérymi trzeba si¢ zmierzy¢.

1.5. Choroba nowotworowa jako proces

Choroba nowotworowa jest procesem, ktory charakteryzuje si¢ normatywnymi
punktami, stadiami przejSciowymi oraz zmieniajacymi si¢ wymaganiami. Kazda faza choroby
wyznacza swoje wlasne wyzwania oraz zadania rozwojowe, ktore wymagaja znaczaco
odmiennego przystosowania si¢ pacjenta i jego rodziny. Rolland (2005, 2012) wyréznia trzy
glowne fazy w rozwoju choroby nowotworowej: kryzys, faza chroniczna, terminalna. W
tabeli 7 przedstawiono wyzwania dla pacjenta 1 jego rodziny charakterystyczne dla
poszczegbdlnych etapow choroby.

Faza kryzysu obejmuje okres, gdy symptomy choroby staja si¢ widoczne, etap przed
postawieniem diagnozy, poczatkowy okres przystosowania si¢ po diagnozie oraz planowanie
leczenia. Rodziny optymalnie funkcjonujgce na tym etapie potrafig: (a) nadac takie znaczenie
chorobie, ktore zwigksza poczucie sprawczosci 1 kompetencji, (b) optaka¢ utrate
,hormalnego” zycia przed choroba, (c) stopniowo zaakceptowac chorobe jako diugotrwatly
proces roztozony w czasie jednocze$nie zachowujac poczucie ciggtosci migdzy przeszioscia a
przysztoscia, (d) zjednoczy¢ si¢, by radzi¢ sobie z naglym kryzysem oraz (e) w obliczu

niepewnosci rozwing¢ elastycznos¢ w odniesieniu do przysztych celow.
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Tabela 7

Zadania dla pacjenta i jego rodziny w zaleznosci od etapu choroby

Faza kryzysu

Faza chroniczna

Faza terminalna

Nadanie takiego znaczenia
chorobie, ktore zwigksza poczucie
sprawczosci i kompetencji.

Przezycie zatoby po utracone;j
tozsamosci przedchorobowe;j
rodziny.

Zaakceptowanie potencjalnej
trwatosci choroby.

Reorganizacja zycia rodzinnego ze
wzgledu na kryzys.

Rozwinigcie gotowosci do
elastycznych zmian w przysztosci,
radzenia sobie z niepewnoscia i
zagrozeniem utratg.

Uczenie si¢ zycia z objawami

wynikajgcymi z choroby i leczenia.

Nawiazywanie relacji opartej na
wspolpracy z profesjonalistami
oraz adaptacja do otoczenia
szpitalnego.

Maksymalizowanie autonomii
wszystkich cztonkow rodziny
pomimo ograniczen wynikajacych z
choroby, zaspokajanie nieraz
sprzecznych potrzeb jednostkowych
i potrzeb rodziny jako grupy.

Wypracowanie dynamiczne;j
rownowagi miedzy spojnoscia
rodziny a odrgbnoscia
poszczegblnych jej cztonkow.

Minimalizowanie konfliktow
pomiedzy pacjentem a jego rodzing.

Uwaznos$¢ wobec mozliwego
wptywu choroby na biezace i
przyszle fazy cyklu zycia jednostki i
rodziny.

Radzenie sobie z przewidywana
stratg i niepewnoscia.

Réwnowazenie otwartej
komunikacji (versus unikanie,
zaprzeczanie) oraz aktywnego
planowania z potrzeba
,hormalnego” zycia, nieskupianie
si¢ na zagrozeniu utrat.

Unikanie wypalenia.

Podtrzymywanie bliskosci w
obliczu zagrozenia utratg.

Przygotowanie si¢ na proces
spodziewanej zaloby oraz
rozwigzanie dotychczas
niezatatwionych kwestii
rodzinnych.

Wspieranie terminalnie chorego
cztonka rodziny.

Pomaganie rodzinie zy¢ petnig na
tyle, na ile to mozliwe
wykorzystujac dany im czas.

Rozpoczecie procesu reorganizacji
zycia rodzinnego.

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie: Rolland (1994).

Faza chroniczna obejmuje okres po przystosowaniu si¢ do diagnozy choroby
nowotworowej 1 jej leczenia. Ten etap moze charakteryzowaé si¢ stabilizacja, nawrotem
choroby, progresja lub epizodycznym zaostrzeniem choroby. Fazg¢ te nazywa sie dlugg
podroza lub codziennym zyciem z chroniczng chorobg. Kluczowym zadaniem dla rodziny w
tej fazie jest utrzymanie cech normalnego Zycia, mimo doswiadczania choroby nowotworowej

1 zwigkszonego poziomu niepewnosci.
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W fazie terminalnej choroby nieuchronno$¢ §mierci staje si¢ oczywista i dominuje w
zyciu rodziny. Rodzina zmaga si¢ z zagadnieniami separacji, $mierci, zaloby oraz ponownym
podjeciem zycia rodzinnego po stracie bliskiej osoby (Walsh i1 McGoldrick, 2004).
Cztonkowie rodziny najlepiej przystosowuja si¢ do tej fazy, gdy zmieniajg nastawienie z
kontrolowania choroby na proces odpuszczania. Proces ten obejmuje postrzeganie tego etapu
jako szansy na spedzenie cennego czasu razem, uznanie nieuchronnos$ci straty, dokonczenie
niezatatwionych spraw, pozegnanie si¢ oraz rozpoczgcie procesu reorganizacji zycia rodziny.

Przelomowe stadia przejSciowe laczg wszystkie te trzy fazy. Sg to okresy, kiedy
pacjenci i rodziny dokonujg ponownej oceny odpowiednio$ci poprzedniej struktury zycia w
obliczu nowych wymagan rozwojowych zwigzanych z choroba. Pomaganie rodzinom w
rozwigzywaniu niedokonczonych spraw z poprzedniego etapu moze utatwi¢ funkcjonowanie
w fazach przej$cia. Istnieje ryzyko, ze rodziny mogg zosta¢ na stale zamrozone w strukturze o
charakterze adaptacyjnym, ktorej uzyteczno$¢ si¢ skonczyta. Na przyklad uzyteczno$¢
zjednoczenia si¢ w fazie kryzysu moze sta¢ si¢ dezadaptacyjna i utrudniajgca funkcjonowanie
rodziny w fazie chronicznej (Rolland, 2012).

Zestawienie etapow 1 typologii choroby nowotworowej pozwala na stworzenie
normatywnego, rozwojowego modelu psychospotecznego choroby nowotworowej, ktory
przypomina modele rozwoju cztowieka. Fazy (kryzysowa, chroniczna, $miertelna) mozna
traktowa¢ jako szerokie okresy rozwojowe w chorobie nowotworowej. Kazdy etap
charakteryzuje si¢ pewnymi podstawowymi zadaniami niezaleznymi od rodzaju choroby.
Ponadto, kazdy rodzaj choroby ma swoje specyficzne, dodatkowe zadania. Podsumowujac
sposob doswiadczania rodzicielstwa zalezy zardwno od psychospotecznego rodzaju choroby

nowotworowej, etapu choroby, nasilenia skutkéw ubocznych leczenia oraz ich konsekwenc;ji.

1.6. Rodzicielstwo w chorobie nowotworowej — przeglad badan

1.6.1. Wyzwania wynikajqce z doswiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej

Przeglad badan z udziatem chorujacych rodzicow wskazuje na specyficzne
wyzwania stojace przed rodzicami z choroba nowotworowa (Matuszczak-Swigon i Bakiera,
2021). Mozna wskaza¢ osiem grup zadan.

l. Laczenie rdl rodzica i pacjenta oraz wynikajacych z nich zadan. Do dotychczasowe;j
aktywnosci podejmowanej przez rodzicow wobec dziecka o charakterze
opiekunczym 1 wychowawczym dochodzg dzialania zwigzane =z terapig

onkologiczna, ktérej celem jest maksymalizowanie prawdopodobienstwa powrotu do
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zdrowia lub spowolnienie 1 zatrzymanie postepéw choroby. Te natozone na siebie
zadania moga kolidowa¢ ze sobg lub niekiedy uniemozliwia¢ realizowanie
poszczegbdlnych czynnosci rodzicielskich (Buchbinder i in., 2009; Fisher 1 O’Connor,
2012; Mazzotti i in., 2012; Ohlen 1 Holm, 2006; Park i in., 2017; Shands i in., 2000;
Stiffler i in., 2008; Strickland i in., 2015; Turner i in., 2007).

Konieczno$¢ wypracowania nowych form realizowania potrzeb psychospotecznych
zaroOwno wiasnych, jak i innych czlonkéw rodziny. Zaistniata sytuacja krytyczna,
jaka jest choroba nowotworowa wymaga nie tylko uwzglednienia potrzeb
chorujagcego rodzica (np. bycia zaopiekowanym w chorobie), ale rowniez
przeorganizowania funkcjonowania poszczegdlnych jednostek w  systemie
rodzinnym (Carter 1 McGoldrik, 2005; Helseth iUlfsaet, 2005). W trakcie leczenia
onkologicznego szczeg6lnie trudna dla dorostych jest roztgka z dzie¢mi ze wzgledu
na hospitalizacje i skutki uboczne leczenia. W efekcie zaistniatych zmian pojawia si¢
niekiedy konieczno$¢ zamiany rél w rodzinie: dzieci opiekujg si¢ swoimi rodzicami,
czasami dziadkowie zostaja zaangazowani do wychowywania dzieci (Davey 1 in.,
2003). W niezaawansowanej chorobie nowotworowej ograniczenie aktywnoS$ci
rodzicielskiej ze wzglgedu na hospitalizacje jest tymczasowe. Rodzice wiedza, ze po
trudnym etapie leczenia jest szansa na pelny powr6t do zdrowia. W przypadku
zaawansowanego stadium choroby rodzice sg $wiadomi, ze juz nigdy nie bedg wolni
od symptomow choroby lub/i skutkow ubocznych leczenia, ze ich choroba jest
nieuleczalna. Rodzice =z zaawansowang choroba otrzymuja paradoksalny,
dwuczesciowy przekaz: dla dobra swoich dzieci musza funkcjonowac tak jak
zazwyczaj, utrzymywac normalne zycie i jednoczesnie muszg przygotowywac dzieci
na swoja zblizajacg si¢ nieuchronnie $mier¢ (Bell, 2011). Dla nich rodzicielstwo
doswiadczane jest jak wyscig z czasem: probuja nadrobi¢ te lata, kiedy juz ich nie
bedzie w czasie, ktory jest teraz. W krétkim czasie starajg si¢ ksztalttowac zarowno
terazniejszo$¢, jak i przyszto$¢ swoja i swoich dzieci. Maja §wiadomos$¢, ze obecne
interakcje z dzie¢mi stang si¢ niedtugo wspomnieniami (Bell, 2011).
Rekonstruowanie tozsamosci. Doswiadczenie choroby nowotworowej wplywa na
tozsamo$¢ rodzicow. Rekonstruowanie tozsamos$ci matki/ojca po diagnozie choroby
nowotworowej polega na integrowaniu zmienionej tozsamosci rodzica sprzed
diagnozy z tozsamoscia pacjenta z chorobg nowotworowa (Fisher i O’Connor, 2011).
Relacja miedzy tymi aspektami tozsamo$ci ma charakter dynamiczny. Choroba

nowotworowa jest do$wiadczeniem, w ktorym koncepcja wlasnej osoby ulega
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przedefiniowaniu. Ograniczenia wynikajace z symptomoéw choroby i/lub skutkéw
ubocznych leczenia wymagaja od rodzicow redefinicji wilasnych mozliwosci
dziatania (Tobiasz-Adamczyk, 2012). Zmieniajaca si¢ tozsamos$¢ matki 1 ojca ma
wplyw na wypehianie roli rodzicielskiej 1 moze oddzialywac na dzieci (Elmberger 1
in., 2000; Ohlen iHolm, 2006).

Zarzadzanie emocjami wywotanymi trudng sytuacja i utrzymywanie réwnowagi
emocjonalnej, redukowanie emocji negatywnych oraz wzbudzanie emocji
pozytywnych (Daveyi in., 2003; Elmberger i in., 2000; Ohlen 1 Holm, 2006; Park 1
in., 2017; Semple i McCance, 2010; Turner i in., 2007). Ws$rdd rodzicow z
zaawansowang chorobg wystegpuje nie tylko obawa o wptyw choroby na dzieci, ale
rowniez nasilony lgk o wptyw spodziewanej $mierci na dzieci. Rodzice przezywaja
zal 1 przewidywang strat¢ oraz poczucie winy za powolanie dzieci na $wiat i
zostawienie ich zanim osiggng dorostos$¢ (Park i in., 2017).

Modyfikowanie systemu znaczen i warto$ci. Choroba nowotworowa wprowadza
nowy system odniesienia, niekiedy radykalnie zmieniajgc stosunek do siebie jako
rodzica 1 przyczyniajagc si¢ do przewartosciowania osobistych doswiadczen
rodzicielskich. Pojawiajaca si¢ refleksja prowokuje dorostych do konfrontowania sie
z pytaniami o charakterze ewaluatywnym, np. Jakim rodzicem bylem dotychczas?
Jakim rodzicem jestem teraz? Jakim rodzicem chcialbym by¢ w przysziosci?
(Elmberger 1 in., 2000; Fisher i O’Connor, 2011; O’Neill i in., 2016).

Reinterpretacja rzeczywistosci, w ktorej wiele sposrod dotychczasowych przekonan,
szczegoblnie tych dotyczacych rodzicielstwa, wymaga rewizji w zwigzku z choroba.
Wyobrazenia dotyczace petnienia roli rodzicielskiej sa weryfikowane pod wptywem
obcigzen zwigzanych z leczeniem onkologicznym (Bell, 2011; Elmberger i in., 2000;
Kim in., 2012; O’Neill i in., 2016; Walsh 1 in., 2005). Wedlug Rollanda
podstawowym zadaniem dla chorujacego rodzica jest nadanie takiego znaczenia
sytuacji chorobowej, ktore da mu poczucie kompetencji i poczucie sprawstwa
zarOwno w obszarze leczenia choroby, jak i pelnienia roli rodzicielskie;.

Dokonanie decyzji dotyczacych sposobu, zakresu i1 czasu poinformowania cztonkow
rodziny — szczegdlnie dzieci — o chorobie, jej przebiegu i rokowaniach, co zwigzane
jest z dylematem, na ile i jak przekazywac¢ prawdg. Wpisuje si¢ to w szerszy problem
zwigzany z jednej strony z chronieniem dziecka przed nadmiernym obcigzeniem
psychicznym, a z drugiej strony z przekonaniem o racjonalnym podejsciu do choroby

jako elementu zycia (Barnes i in., 2002; Mazzotti i in., 2012; Semple i McCance,
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2010; Shands i in., 2000; Sheehan i Draucker, 2010). Jednym z najtrudniejszych
wyzwan dla chorujacych rodzicéw jest przekazanie wiadomosci o mozliwej $mierci i
wytlumaczenie dziecku jej konsekwencji.

8. Zmaganie si¢ z niepewno$cig wynikajaca z przebiegu choroby, zwigkszanie
tolerancji na niepewno$¢ (Elmberger, i in., 2000). Specyfika choréb nowotworowych
wprowadza w zycie pacjenta wiele watpliwosci zwigzanych z ich przebiegiem,
ograniczeniem dotychczasowej aktywno$ci, rokowaniami. Chorujacy rodzice
dodatkowo przezywaja rozterki dotyczace dzieci.

Ponadto, przed rodzicami stoja wyzwania zwigzane bezposrednio z chorobg

Nnowotworoway:

- radzenie sobie z konsekwencjami choroby, symptomami, skutkami ubocznymi
leczenia, bélem, ograniczeniami,

- przystosowanie si¢ do wymogow leczenia i specyficznego srodowiska zwigzanego ze
shluzbg zdrowia,

- nawigzanie 1 utrzymanie pozytywnych relacji z przedstawicielami shuzby zdrowia
(Moos i1 Schaefer, 1984).
Nalozenie si¢ tych wyzwan na zadania rodzicielskie powoduje konieczno$é

wypracowania nowych strategii radzenia sobie z laczeniem rol rodzica i pacjenta.

1.6.2. Strategie radzenia sobie 7 wyzwaniami wynikajgcymi 7 lgczenia rol rodzica i pacjenta

Systematyczny przeglad badan jakosciowych pokazuje, ze dorosli, ktorzy tacza
doswiadczenia rodzicielskie z chorobg nowotworowa stosuja zréznicowane strategie radzenia
sobie z wymaganiami (Matuszczak-Swigon i Bakiera, 2021). Mozna wéréd nich wskazaé
strategie bedace przejawem adaptacji lub dezadaptacji. Odwotujac sie do koncepcji preznosci
rodzinnej Walsh (2003) procesy skladajgce si¢ na prezno$¢ rodzinng obejmuja system
przekonan, wzorce zachowan i komunikacje (model prgznosci rodzinnej omoéwiony bedzie w
rozdziale 2.3.3.1.). W tabeli 8 zaprezentowano przeglad wynikow badan pod katem

stosowania strategii adaptacyjnych przez rodzicow w trakcie choroby nowotworowe;.
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Tabela 8

Strategie o charakterze adaptacyjnym w tqczeniu rol rodzica i pacjenta

Procesy
wspierajace lub
ochronne

Wyniki badan

System przekonan

Nadawanie
znaczenia
trudnosciom

Utrzymywanie
pozytywnej
perspektywy

Duchowo$§¢
1 wartosci
transcendentne

Poznawczemu opracowywaniu choroby stuzy informowanie dzieci o sposobach leczenia i
opieki, objasnianie czego mozna si¢ spodziewaé po zastosowaniu okreslonego leczenia
(Shands i in., 2000).

Mimo Ieku, stawianiu czota wiasnej Smiertelnosci, rodzice podejmujg wysitek, aby by¢
emocjonalnie silnym, kontrolowaé emocje. Mimo gorszego fizycznego samopoczucia
pokazujg site i mobilizujg si¢ do aktywnosci dla dzieci (Shands i in., 2000). Podejmujg tez
dziatania zmierzajace do przekazania dzieciom pozytywnego nastawienia wobec zycia.
Uczg je tego, co wazne w zyciu, przekazuja im priorytetowe warto$ci i madro$¢ zyciows.
Zmniejszaja oczekiwania wobec dzieci, np. zwigzane z osiggnigciami w edukacji. Maja
wicksza tolerancj¢ wobec zachowania dzieci, wigksza cierpliwo$¢, mniej wymagan,
doceniajg proste, codzienne rzeczy (Kim i in., 2012; Walsh i in., 2005). Zache¢caja dzieci
do wigkszej samodzielnosci, daza do wychowywania dzieci jako niezalezne i silne osoby
(Bekteshi i Kayser, 2013; Kim i in., 2012). Daza do bycia wzorem dla swoich dzieci,
pokazuja im, jak mozna radzi¢ sobie z przeciwno$ciami losu (Kissil i in., 2014).

Rodzice szukaja nadziei w wierze, religii. Kierowanie si¢ ku Bogu daje poczucie celu w
zyciu, spokoj i sens zycia, co z kolei pomaga rodzicom udziela¢ wsparcia swoim rodzinom
(Davey 1 in., 2003). W obliczu niepewnosci wynikajacej z choroby rodzice utrzymujg
nadziej¢ odnosnie postepéw medycyny, a w odzyskaniu poczucia kontroli nad zyciem
pomaga im koncentrowanie si¢ na krotkoterminowych celach (Park i in., 2017).

Wzorce organizacji

Elastycznos¢

Spojnosc

Rodzice minimalizuja zaktécenia w codziennym zyciu rodziny poprzez utrzymywanie
dotychczasowego rytmu dnia, d3zg do normalnosci przy jednoczesnej rezygnacji z
niektorych obowiagzkéw rodzicielskich (Buchbinder i in., 2009; Mazzotti i in., 2012; Ohlen
1 Holm, 2006; Shands i in., 2000; Stiffler i1 in., 2008; Park i in., 2017; Strickland i in., 2015;
Turner 1 in., 2007). W ten sposoéb choroba nie dominuje, cho¢ jest czgscig zycia
rodzinnego. Kontynuowanie roli rodzicielskiej i utrzymywanie rutyny w zyciu rodzinnym
stanowi sposob pofaczenia terazniejszosci z tozsamos$cia rodzicielska sprzed diagnozy
(Fisher, O’Connor, 2011), co pozwala na poczucie cigglosci biograficznej. Chorujacy
rodzice szukaja form aktywnosci atrakcyjnych dla dzieci i mozliwych do podjgcia mimo
ztego samopoczucia (Bekteshi i Kayser, 2013; Shands i in., 2000). Rodzice wlaczaja
aktywno$¢ zwigzang z leczeniem choroby nowotworowej w codzienne zycie rodzinne
poprzez tworzenie nowych tradycji rodzinnych zwigzanych z choroba i jej leczeniem,
zachecaja dzieci do uczestnictwa w procesie leczenia (Turner i in., 2007). Rytuaty
obejmujg m. in. wspdélne modlitwy wieczorne o zdrowie rodzica, wspdlne celebrowanie
waznych momentow w trakcie choroby, §wigtowanie osiggni¢¢ na drodze do wyzdrowienia
(np. zakonczenie chemioterapii, radioterapii). Lgczenie dotychczasowych zwyczajow
rodzinnych i nowych dzialan zwigzanych z choroba moze stanowi¢ zrédlo poczucia
bezpieczenstwa posrod niepewnosci wynikajacej z choroby.

Waznym celem chorujacych rodzicow jest utrzymanie rodziny razem. Realizujac go

pacjenci poszukuja nowych sposobow jej integrowania poprzez okazywanie bliskosci i
czutosci (Buchbinder i in., 2009; Elmberger i in., 2000).
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Procesy Wyniki badan
wspierajace lub
ochronne

Spoteczne i Rodzice mobilizuja sieci wsparcia spotecznego w celu zaspokojenia potrzeb dzieci, np.

ekonomiczne organizowanie transportu, opieki nad dzie¢mi, przygotowywanie positkow, udzielenia

zasoby wsparcia emocjonalnego (Billhult i Segesten, 2003; Hymovich, 1993; Rashi i in., 2015).
Angazuja starsze dzieci do pomocy w domu oraz opieki nad mlodszym rodzenstwem
(Davey i in., 2003; Semple i McCance, 2010; Shechan i Draucker, 2011). Taka
reorganizacja zycia rodzinnego jest cenna dla chorujacych rodzicéw, ale moze stanowic
rowniez zrodto konfliktow wewnatrzrodzinnych, wywotywaé poczucie zalu, poniewaz kto$
inny wypelnia obowigzki rodzica. Czg$¢ rodzicéw otrzymuje emocjonalne i praktyczne
(dow6z na leczenie, pieniadze) wsparcie od pracodawcow i kolegéw z pracy (Semple i
McCance, 2010).

Komunikacja i rozwigzywanie probleméw

Jasnos¢ i Prowadzenie rozméw z dzie¢mi stuzy wyjasnianiu niejednoznacznych informacji. Rodzice

klarowno$¢ $wiadomie podejmuja decyzje w zakresie tego kto, jak, kiedy i ile powiedzie¢ o chorobie
matki/ojca (Sheehan i Draucker, 2010; Shands i in., 2000). W przypadku pacjentéw z
zaawansowang chorobg nowotworowg realny jest problem przygotowania dziecka do
nieuchronnosci $mierci i odejécia rodzica. Stuza temu rozmowy na temat choroby i jej
leczenia oraz selektywne ujawnianie negatywnych informacji tak, zeby nie przestraszy¢
dzieci. Rodzice dostosowujg informacje na temat choroby do wieku dziecka, etapu jego
rozwoju psychicznego, plci, osobowosci, zadan szkolnych (Kim i in., 2012). Rodzice
rozkladajg informacje w czasie, porcjuja informacje, zachgcaja dzieci do zadawania pytan
(Bekteshi i Kayser, 2013; Davey i in., 2003; Shands i in., 2000; Strickland i in., 2015;
Rashi i in., 2015; Billhult i Segesten, 2003; Buchbinder i in., 2009). Ponadto, méwienie
prawdy jest sposobem na zmniejszenie nieufnosci wobec niepewnej przysztosci (Semple i
McCance, 2010).

Otwarte Rodzice czasami zartuja z choroby i jej leczenia (Davey i in., 2003). Podtrzymujac

wyrazanie nadzieje¢ i optymizm, chcg jednoczesnie by¢ szczerzy (Stiffler i in., 2008; Turner i in.,

emocji 2007). Rodzice najczesciej unikajg okazywania swoich negatywnych emocji przy dziecku,
chca pokazywaé sile, bo twierdza, ze to shuzy ochronie dzieci, ale od drugiego rodzica
oczekujg przyzwolenia i zrozumienia dla swoich uczué. Zauwazaja, ze wazne, by nie tylko
mowi¢ do dziecka, ale rozmawia¢ z nim, sprawdzac, jak ono rozumie otrzymywane
informacje, jak si¢ czuje, pomaga¢ mu wyrazac¢ swoje mysli, uczucia, lgki otwarcie. W tym
zakresie czgsto zglaszaja potrzebg wsparcia profesjonalnego (Walsh i in., 2005). Ponadto,
pozwalaja dzieciom spedzaé czas poza domem, aby mogly odpocza¢ od sytuacji choroby
(Turner i in., 2007).

Wspdlne Choroba traktowana jako wspolne przedsiewzigcie. Rodzice pozwalaja dzieciom na

rozwigzywanie  odwiedziny w szpitalu, aby mogly si¢ przekonaé, ze nic zlego nie dzieje si¢ z rodzicem i

problemow aby czuly si¢ czgscig procesu leczenia. Wyznaczajg im zadania zwigzane z opieka nad
chorym rodzicem dostosowane do etapu rozwoju dziecka, by wiedziaty, ze moga pomoc,
ze nie sg bezradne (Buchbinder i in., 2009). Shuizy to normalizowaniu dos$wiadczen
zwigzanych z chorobg i zmniejszaniu lgku.

Zrodlo: opracowanie wlasne na podstawie: Matuszczak—Swigor'l i Bakiera, 2021; Walsh, 2003, 2006.

W swoim modelu Walsh (2006, 2016) nie skupia si¢ na procesach skladajacych si¢
na dezadaptacj¢ w obliczu trudnosci zyciowych. Dlatego odwotano si¢ do modelu prgznosci
rodzinnej Henry 1 in. (2015) 1 w tabeli 9 opisano procesy bedace przejawem dezadaptacji

wobec rodzicielstwa w chorobie nowotworowej. Zdaniem Henry i in. (2015) te procesy moga
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nie by¢ tylko odpowiedzig na krytyczne wydarzenie zyciowe, ale sposobem funkcjonowania
rodziny na co dzien, rowniez przed wystapieniem krytycznego wydarzenia zyciowego, co
zwigksza wrazliwo$¢ rodziny 1 utrudnia lub uniemozliwia przystosowanie si¢ do wyzwan.
Wowczas w obliczu krytycznego wydarzenia zyciowego moga one zwigksza¢ podatnosé

rodziny na zagrozenia.

Tabela 9

Procesy rodzinne bedgce przejawem dezadaptacji wobec choroby nowotworowej

System przekonan

Nienadawanie znaczenia Postrzeganie istniejacych ograniczen jako nieakceptowalnych, a kryzysu jako
trudnosciom lub nadawanie  niezrozumiatego, niemozliwego do opanowania doswiadczenia. Przekonanie, ze
im znaczenia negatywnego i  rodzina nie moze sobie poradzi¢ z tym kryzysem. Poszukiwanie winnych
obcigzajacego zaistnialej sytuacji, skupianie si¢ na ograniczeniach lub zaprzeczanie
wystepujagcym ograniczeniom. Negatywny obraz choroby wzmacniajacy
poczucie winy, krzywdy i wstydu, przekonania o porazce, postrzeganie choroby
jako kary. Przekonania, ze $wiat jest niebezpieczny, nieprzewidywalny i

niesprawiedliwy.
Przyjecie negatywnej Brak nadziei, optymizmu, wiary w swoje (i swojej rodziny) mozliwosci
perspektywy poradzenia sobie z trudno$ciami, katastroficzne wizje przysziosci lub

nierealistyczna nadzieja i optymizm. Poczucie beznadziei, bezsilnosci,
bezradnosci, przyttoczenia i rozpaczy, ktére moze sparalizowaé rodzine.

Brak duchowos¢ i wartosci ~ Brak uczestnictwa w religijnych lub duchowych praktykach, pustka duchowa,

transcendentnych brak kontaktu z natura, nie podjecie redefinicji zyciowych priorytetow, brak
zmian pozwalajacych na rozwoj. Poczucie niesprawiedliwosci, poczucie
bezsensu zycia. Ocenianie mocy i woli Bozej jako ztowrogiej.

Wzorce organizacji wypracowane w odpowiedzi na kryzys

Niezrownowazona Skrajnie duze nasilenie elastycznos$ci (chaos relacji rodzinnych, zawodna

elastycznosé struktura rodziny, bez przywddcy) Ilub ekstremalnie niskie nasilenie
elastycznosci (sztywnos¢ relacji rodzinnych). Brak zdolnosci do zamiany rol i
brak zmian w funkcjonowaniu rodziny mimo jej potrzeb. W obliczu kryzysu
rodzina utrzymuje sztywna strukturg, ktora z jednej strony uniemozliwia
reorganizacj¢ systemu rodzinnego, z drugiej nie zapewnia poczucia
bezpieczenstwa, poniewaz nie uwzglednia zmieniajacej si¢ sytuacji. Silna
zalezno$¢ czlonkdéw rodziny od siebie (niejasne granice migedzy podsystemami)
lub konflikty i oddalenie od siebie (zbyt sztywne granice). Nieudane proby
zamiany r6l, nadmierne obcigzanie jednego z cztonkéw rodziny, czemu moze
towarzyszy¢ poczucie wykorzystywania.

Niezréwnowazona spojnos¢  Skrajnie wysokie nasilenie spdjnosci (splatanie relacji, brak wzajemnego
respektowania indywidualnych réznic i potrzeb) lub ekstremalnie niski poziom
spojnosci (niezaangazowanie, relacje pozbawione wigzi, brak wsparcia,
wspotpracy migdzy cztonkami rodziny). Wycofanie si¢ z relacji spotecznych,
poczucie bycia stygmatyzowanym jako ,,rodzina z nowotworem”.

Brak spotecznych i Niezdolno$¢ do korzystania z sieci wsparcia rodzinnego i srodowiskowego,
ekonomicznych zasobdw otrzymywnie nieadekwatnego wsparcia lub utracenie sieci wsparcia.
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System przekonan

Komunikacja i rozwigzywanie problemow

Chaos

Trudnosci w zakresie
zarzadzania emocjami

Brak wspdlnego
rozwigzywania problemow

Przekazywanie i otrzymywanie niejasnych, niejednoznacznych i niespojnych
informacji, zaprzeczanie, ze kryzys wystapit oraz brak uwspdlniania rozumienia
zaistniatych okolicznosci, brak otwartosci i gotowosci na rozmowy, pytania,
rozwiewanie watpliwosci oraz brak zaufania do siebie nawzajem.
Utrzymywanie tajemnic, znieksztalcanie informacji.

Niepozwalanie sobie i pozostalym cztonkom rodziny na przezywanie rdéznych
uczué, zwlaszcza tych trudnych, blokowanie tych uczu¢, brak akceptacji tego,
ze kazda osoba moze reagowac na kryzys w inny sposob, brak empatii oraz
nietolerancja wobec rozmaitych reakcji na kryzys lub wywotywanie w innych
poczucia winy, wstydu, pielegnowanie poczucia krzywdy, poczucia winy i
wstydu. Bolesne lub nieakceptowane uczucia nie moga by¢ wyrazone, brakuje
wsparcia, roznice miedzy czlonkami rodziny sa interpretowane jako brak
lojalnosci lub  zagrozenie. Ponadto, nasilanie negatywnych reakcji
emocjonalnych w wyniku odpowiadania na nie takimi samymi lub jeszcze
bardziej nasilonymi emocjami. Niepozwalanie na przyjemnosci, humor, radosc,
brak wytchnienia od trudnos$ci, pograzenie si¢ w cierpieniu. Czlonkowie
rodziny moga stosowa¢ manipulacyjne strategic psychologicznej lub
emocjonalnej kontroli takie jak: wycofywanie mitosci, wywolywanie poczucia
winy, zawstydzanie, blokowanie autonomii oraz uniewaznianie uczu¢. Strategie
te sg zrodtem przekazu, ze warunkiem mitosci i akceptacji jest odpowiednie
zachowanie.

Indywidualne podejmowanie decyzji, brak wspotpracy, traktowanie choroby
jako jednoosobowego doswiadczenia, nierozwigzywanie konfliktow oraz
nieuzgadnianie  celéw. Brak konkretnych, sprecyzowanych celow,
nierealistyczne cele, zadania, brak planu dziatania. Niedostrzeganie sukcesow.
Zamrozenie w trybie dziatania kryzysowego i w efekcie brak przygotowania si¢
na zmniejszenie przysztych zagrozen, niewyciaganie wnioskow ze swojego
doswiadczenia, powtarzanie tych samych blgdow. W rezultacie zwigkszenie
cierpienia, poczucia roztaki i osamotnienia.

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie Henry i in. (2015); Walsh (2006).

W badaniach rodzice w trakcie choroby nowotworowej mowig o braku nadziei i

wiary, poczuciu skonczenia zycia, utracie kontroli nad zyciem, poczuciu bycia ztym rodzicem

ze wzgledu na niezdolnos¢ do opieki nad dzie¢mi (Park 1 in., 2017). Dominuje przekonanie,

ze rodzic nie ma prawa by¢ chorym, bo dzieci potrzebuja jego opieki (Kim 1 in., 2012). U

rodzicdw pojawia si¢ poczucie winy ze wzgledu na fizyczng i/lub emocjonalng niedostgpnosé

dla swoich dzieci spowodowang skutkami ubocznymi leczenia i zaabsorbowaniem chorobg

(Davey 1 in., 2003; Fisher 1 O’Connor, 2011). Rodziny czesto maja trudnos$ci z proszeniem o

wsparcie, ktorego rzeczywiscie potrzebuja i czgsto doswiadczaja, ze pomoc zmniejsza si¢

wkrétce po diagnozie (Ernst i in., 2013). Rodzice zglaszaja dystansowanie si¢ innych oso6b od

siebie, brak wsparcia spotecznego i poczucie porzucenia w i tak juz trudnej sytuacji (Arora i

in., 2007; Ernst 1 in., 2013). Niektorzy unikajg rozméw z dzie¢mi oraz drugim rodzicem na
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temat choroby i jej leczenia lub przekazuja niejasne, niezrozumiate informacje. Nie potrafig
zaglebia¢ si¢ w emocje dziecka, jego sposOb rozumienia, a skupiaja si¢ gldwnie na
praktycznych, medycznych informacjach zwigzanych z chorobg uzywajac jezyka
biomedycznego. W komunikacji z dzieckiem ujawniaja si¢ dwa ekstremalne podejscia:
moéwienie dziecku wszystkiego (nadmierne ujawnianie) lub nadmierne poleganie na
inicjatywie dziecka w zadawaniu pytan (Shands i in., 2000; Turner i in., 2007).

Podsumowujac, radzenie sobie z wyzwaniami wynikajacymi z tgczenia rol rodzica i
pacjenta rozumiane jest jako podejmowanie dziatan skierowanych na wypracowanie
réwnowagi mi¢dzy wymaganiami a mozliwosciami jednostki. W obliczu krytycznego
wydarzenia zyciowego, jakim jest diagnoza choroby nowotworowej dotychczasowe strategie,
nawyki radzenia sobie z zadaniami rodzicielskimi okazujg si¢ niewystarczajace. Rodzic
zmuszony jest znalez¢ nowe sposoby funkcjonowania, ktére mogg mie¢ charakter
adaptacyjny lub dezadaptacyjny.

W celu wyroznienia czynnikow, ktore maja zwigzek ze sposobem do$wiadczania
rodzicielstwa w chorobie nowotworowej w nastgpnym rozdziale zostang omoOwione
uwarunkowania do$wiadczania rodzicielstwa jako zrodta stresu i satysfakcji. Na koncu tego
rozdzialu autorka przedstawi teoretyczny model sposobu do$wiadczania rodzicielstwa w

chorobie nowotworowe;j.
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Rozdzial 2

Uwarunkowania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej

Rola rodzica ma nieodwracalny i trwaty charakter, jak pisze Plopa (2005)
»rodzicielstwo jest z zatozenia dlugoterminowym, intensywnym i dla wigkszosci trwajacym
cate zycie zaangazowaniem” (s. 20). Aktywno$¢ rodzicielska ma rozwojowe konsekwencje,
rodzice rozwijaja si¢ podejmujac dzialania wychowawcze 1 opiekuncze. Zdaniem Bakiery
(2013) ,,dorosty jako wspotautor interakcji z dzieckiem zdobywa do§wiadczenia, ktore moga
stanowi¢ material jego rozwoju psychicznego" (s. 180). Optymalne zaangazowanie w
rodzicielstwo, czyli koncentrowanie si¢ na opiece 1 wychowaniu potomstwa sprzyja poczuciu
rozwoju dzieki rodzicielstwu i1 stanowi zrodto satysfakcji. Badania wskazuja, ze rodzicielstwo
jest jednym z najbardziej radosnych i satysfakcjonujacych, ale takze jednym z najbardziej
stresujacych 1 wymagajacych doswiadczen w zyciu cztowieka (Kohler i Mencarini, 2016;
Musick 1 in., 2016; Nelson 1 in., 2014; Nomaguchi 1 Milkie, 2017). W literaturze
wprowadzono termin paradoks rodzicielstwa (Baumeister 1991; Rizzo i in., 2013; Louie i in.,
2017), aby opisa¢ rozbiezno$¢ migdzy pozytywnymi i negatywnymi konsekwencjami
rodzicielstwa: do§wiadczanie rodzicielstwa moze by¢ z jednej strony zrodlem radosci, nagrod,
sensu zycia, a z drugiej wigze si¢ z kosztami, obcigzeniem, dyskomfortem i frustracja
(Musick 1 in., 2016; Nomaguchi i Milkie, 2003; Umberson i in., 2010). Wyzwania zwigzane z
rodzicielstwem moga by¢ przyttaczajace, ale korzysci z niego plynace dotykaja istoty
cztowieczenstwa: zaspokajaja potrzebg intymnos$ci, rozwoju, nauki i mitosci (Louie i in.,
2017). Wyniki badan na temat jakosci zycia rodzicow sg niespojne. Cze$¢ badan wskazuje, ze
rodzicielstwo wigze si¢ z pogorszeniem zdrowia psychicznego rodzicow: wyzszym
poziomem odczuwanego stresu (Nomaguchi i Milkie 2003), wigkszym nasileniem objawow
depresji (Evenson i Simon 2005; Nomaguchi i Milkie 2003) oraz spadkiem poziomu
szczg$cia (Baumeister 1991; Nomaguchi i Milkie, 2003). Z drugiej strony, w innych
badaniach, rodzicielstwo wigze si¢ z pozytywnymi aspektami zdrowia psychicznego:
wyzszym poziomem satysfakcji z zycia, poczuciem szczescia (Evenson i Simon, 2005;
Hansen 1 in., 2009; Nelson i in., 2014). Wymagania (koszty) odnosza si¢ do tych aspektéw
rodzicielstwa, ktore wymagaja dlugotrwatych wysitkow 1 zaangazowania fizycznego,
umystowego 1 finansowego. Zgodnie z teorig zachowania zasobow Hobfolla (1989) wiazg si¢
z utratg zasobow i1 mogg by¢ zroédtem stresu rodzicielskiego. Nagrody natomiast odnoszg si¢

do tych aspektow rodzicielstwa, ktore utatwiaja osiagnigcie celéw rodzicielskich, stymuluja
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rozw0j osobisty 1 pozytywny obraz siebie, sa zrodtem satysfakcji rodzicielskiej. Sposob
doswiadczania rodzicielstwa zalezy od réwnowagi migdzy wyzwaniami a zasobami: jesli
wymagania przewazaja nad nagrodami, to rodzicielstwo do§wiadczane jest jako zrédto stresu,
jesli zyski dominujg nad stratami, to rodzicielstwo doswiadczane jest jako zrdodto satysfakc;i.
W rozdziale nastgpnym najpierw oméwione zostang definicje i modele stresu rodzicielskiego
oraz satysfakcji rodzicielskiej, nastgpnie czynniki warunkujace sposob doswiadczenia
rodzicielstwa, a na koncu przedstawiony zostanie autorski model teoretyczny doswiadczania

rodzicielstwa w chorobie nowotworowe;.

2.1. Stres rodzicielski

Stres rodzicielski jest specyficznym rodzajem stresu, ktory pojawia si¢ w odpowiedzi
na wymagania wynikajace z rodzicielstwa i moze wigza¢ si¢ réwniez z innymi rodzajami
stresu wystgpujacymi w kontek$cie rodzinnym, np. stresem spowodowanym przez relacje
malzenskie lub czynniki ekonomiczne. Rodzicielstwo moze nie tylko generowac stresory,
ktore wynikajg bezposrednio z petlienia roli rodzicielskiej i relacji rodzic-dziecko, ale takze
moze zaostrza¢ istniejagce problemy lub tworzy¢ nowe stresory, zwigzane z obcigzeniem
finansowym, czasowym i konfliktami z partnerem, co moze skutkowaé pogorszeniem
zdrowia 1 mniejszym subiektywnym dobrostanem rodzicow w poréwnaniu z osobami
niebedgcymi rodzicami (Pollmann-Schult, 2014). Stres rodzicielski moze wynika¢ z
przecigzenia rolg rodzica, czyli poczuciem, ze ilo§¢ wymagan zwigzanych z opieka nad
dzieckiem przekracza mozliwosci danej osoby. Woéwczas rodzic czuje si¢ przytloczony
zadaniami rodzicielskimi. Ponadto, stres rodzicielski moze by¢ zwigzany z poczuciem ,,bycia
uwiezionym w roli rodzicielskiej”, poczuciem, ze rodzicielstwo ogranicza inne aktywnosci.
Stres rodzicielski moze tez by¢ konsekwencja konfliktow miedzy rolami, na przyktad rolg
rodzica i pracownika lub rodzica i pacjenta (Nomaguchi i Milkie, 2003). Poczucie
przyttoczenia, niekompetencji w roli rodzica i/lub niezadowolenie z wtasnego zycia moga by¢
objawami stresu rodzicielskiego (Mulsow 1 in., 2002).

Istnieje kilka definicji stresu rodzicielskiego. Wedlug Abidina (1995) stres
rodzicielski to rozbiezno$¢ migdzy wymaganiami rodzicielskimi a mozliwo$ciami radzenia
sobie z nimi, czyli zasobami potrzebnymi do pelnienia roli rodzicielskiej. Podobnie stres
rodzicielski ujmujg Mikolajczak 1 Roskam (2018) nawigzujac do teorii rownowagi mig¢dzy
ryzykiem a zasobami (BR?). Stres rodzicielski rozwija sie, gdy zasoby rodzicielskie sa

niewystarczajace by sprosta¢ wymaganiom. Brak réwnowagi miedzy zadaniami
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rodzicielskimi a mozliwoscig ich realizacji wigze si¢ ze stresem psychicznym, dezorganizacja
1 napigciem wewngetrznym oraz oceng sytuacji jako ucigzliwej, przekraczajacej zasoby i
zagrazajacej dobrostanowi (Bakiera, 2020). Zgodnie z teorig zachowania zasobéw Hobfolla
(1989) stres rodzicielski moze by¢ reakcjg na Igk przed utratg zasoboéw, rzeczywistg utrate
zasobow 1 brakiem oczekiwanych nagréd wynikajacych z wychowywania dzieci. Deater-
Deckard (2004) definiuje stres rodzicielski jako zespdt procesow, ktore prowadza do
niepozadanych reakcji psychologicznych i fizjologicznych wynikajacych z prob dostosowania
si¢ do wymagan rodzicielstwa. Jest to ztozony proces, na ktory sktadajg si¢: (a) wymagania
wynikajace z zadan rodzicielskich, (b) stan psychiczny i funkcjonowanie rodzica, (c)
wlasciwosci relacji rodzic-dziecko oraz (d) psychospoleczne przystosowanie dziecka (Deater-
Deckard, 1998).

Doswiadczanie rodzicielstwa jako zrodia stresu oznacza postrzeganie swoich
doswiadczen rodzicielskich jako angazujacych zbyt wiele zasobow, zbyt wymagajacych,
wigze si¢ z poczuciem strat oraz brakiem oczekiwanych nagréd. Centralnym elementem
wiekszosci definicji stresu rodzicielskiego jest postrzegana dysproporcja pomig¢dzy
praktycznymi i emocjonalnymi wymaganiami wynikajagcymi z roli rodzica a zasobami
dostepnymi do poradzenia sobie z nimi (Deater-Deckard i Scarr, 1996). Kiedy wymagania
przekraczaja zasoby, rodzice zazwyczaj do$wiadczaja wysokiego poziomu stresu. Rodzice
doswiadczajacy przewlektego stresu, zagrozeni sa wypaleniem rodzicielskim, czyli
przedtuzajacy si¢ reakcja na wymagania wynikajace z roli rodzica. W literaturze przedmiotu
stres 1 wypalenie rodzicielskie definiowane sa podobnie, ale r6znig si¢ symptomatologig.
Stres 1 wypalenie rodzicielskie wystgpuja, gdy obcigzenia wynikajace z zadan rodzicielskich
przewazaja nad zasobami, ktorymi dysponuje rodzic (Mikotajczak 1 Roskam, 2018;
Mikotajczak 1 in., 2019; Szczygiet, 2022). Symptomy wypalenia rodzicielskiego obejmuja:
poczucie wyczerpania rolg rodzica, emocjonalne dystansowanie si¢ od dziecka, brak
przyjemnosci z bycia rodzicem oraz rozbiezno$¢ z wczesniejszymi wyobrazeniami o sobie
jako rodzicu. Wypalenie rodzicielskie ma szkodliwe konsekwencje zaro6wno dla rodzica,
dziecka, jak i1 pary. Konsekwencje: (a) dla rodzica mogg obejmowa¢ mysli samobojcze,
uzaleznienia, zaburzenia snu, problemy zdrowotne, (b) dla pary: wzrost czgstotliwosci 1
intensywnos$ci konfliktéw oraz (c) dla dziecka: zaniedbania oraz zachowania przemocowe
wobec dzieci (Mikolajczak 1 Roskam, 2018).

Abidin (1995) stworzyt teoretyczny model determinantow dysfunkcjonalnego
rodzicielstwa, ktory stal si¢ podstawg Inwentarza Stresu Rodzicielskiego (PSI). Stres

rodzicielski moze wynika¢ z wystgpowania obiektywnych wydarzen zyciowych (np. $mier¢
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matzonka), subiektywnej oceny poziomu aktywnosci dziecka (czy ta aktywnos$¢ jest
nadmiarowa i przeszkadza rodzicowi) oraz poczucia bycia uwigzionym w obowigzkach
rodzicielskich. Poziom stresu rodzicielskiego nie jest statyczny, a jego nasilenie zalezy od
historii danej osoby, jej aktualnego stanu psychicznego i1 samopoczucia, etapu rozwoju

dziecka oraz wymagan stawianych rodzicom (Deater-Deckard i Panneton, 2017). Rodzaje

poszczegolnych stresoréw rodzicielskich wedtug Abidina (1995) przedstawiono w tabeli 10.

Tabela 10

Stresory rodzicielskie

Stresory zwigzane z dzieckiem

Stresory zwigzane z rodzicem

Stres w zyciu rodzica

1. Wynikajace z temperamentu
dziecka:

e Niska adaptacyjnos¢ —
niezdolno$¢ dziecka do
przystosowywania si¢ do
zmian w otoczeniu
spotecznym lub
fizycznym;

e Wymagania — presja
wywierana przez dziecko;

e Nastrdj — nadmierny placz,
wycofanie si¢, depresja;

e Uwaga/Aktywno$¢ —
nadpobudliwo$¢ dziecka
wymagajaca od rodzica
wysokiego poziomu
czujnosci.

2. Zwigzane z interakcja rodzic-
dziecko:

e Niespehianie oczekiwan —
stopien, w jakim dziecko
nie spetnia oczekiwan
rodzica, posiada spotecznie
nieaprobowane cechy;

¢ Niewzmacnianie rodzica —
doswiadczanie relacji z
dzieckiem jako
nienagradzajace;.

1. Zwiazane z osobowoscig rodzica:

Depresyjnos¢ — ogranicza

emocjonalng dostgpnos¢ rodzica;

Brak poczucia kompetencji —
poczucie rodzica, ze nie radzi
sobie z rolg rodzicielska;
Trudno$ci w zakresie
przywigzania — brak poczucia
bliskosci w relacji z dzieckiem,
brak zaangazowania w
rodzicielstwo, brak uwaznosci
rodzica na potrzeby dziecka i

nieumiejetnos¢ ich zaspokajania.

2. Zwiazane z kontekstem wypetniania
roli rodzicielskiej:

Relacja ze
wspotmalzonkiem/partnerem —
brak emocjonalnego i

praktycznego wsparcia partnera w

petnieniu roli rodzica, nasilenie
konfliktow w relacji;

Izolacja — niedostgpnos¢ wsparcia

spotecznego w pelnieniu roli
rodzica;

Zdrowie — wptyw stanu zdrowia
rodzica na mozliwo$¢ sprostania
wyzwaniom rodzicielskim;
Ograniczenia zwigzane z rolg
rodzica — negatywny wpltyw
rodzicielstwa na poczucie

wolnosci rodzica, poczucie utraty

innych waznych rél zyciowych.

Zrédta stresu spoza
relacji rodzic-dziecko,
ktore moga nasilac
poziom stresu
rodzicielskiego (np.
strata pracy, Smierc
bliskiej osoby).

Zrédto: Opracowanie wlasne na podstawie Abidin (1995).
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Zgodnie z koncepcja Abidina (1995) mozna wyrdzni¢ trzy gtowne zrodia stresu
rodzicielskiego. Po pierwsze, moze on wynika¢ z wlasciwosci dziecka (podskala Obszar
dziecka), czyli takich charakterystyk dziecka, ktére sprawiajg, ze trudno wypethiaé role
rodzica. Cechy te obejmuja: nadpobudliwos¢, niska potrzeba snu, niska zdolnos$¢ adaptacji do
nowych sytuacji, bycie wymagajacym (zwigzane =z temperamentem dziecka),
niepetnosprawnos¢ umystowa lub fizyczna, brak pozytywnych wzmocnien ptynacych od
dziecka oraz niespetnianie oczekiwan rodzica. Po drugie, zrodlem stresu rodzicielskiego
moga by¢ cechy rodzica (podskala Obszar rodzica), takie jak: poczucie bycia
niekompetentnym w roli rodzica, poczucie osamotnienia, brak przywigzania do dziecka,
choroba rodzica, poczucie, ze rodzicielstwo ogranicza wolnos¢ rodzica, objawy depresji, brak
wsparcia ze strony drugiego rodzica. Po trzecie, stres rodzicielski moze by¢ pochodng
sytuacyjnego stresu zyciowego (podskala Trudna sytuacja) 1 wynika¢ z: niskiego dochodu,
braku wsparcia spolecznego, utraty pracy, rozwodu, $mierci bliskiej osoby.

Stres rodzicielski jest znaczaco zwigzany z dobrostanem i funkcjonowaniem
zaro6wno rodzicow, jak i dzieci — wplywa nie tylko na samopoczucie rodzicow, ale takze
na praktyki rodzicielskie (wrazliwo$¢, zaangazowanie 1 agresywno$¢) (Berge iin., 2017;
Crnic i Ross, 2017), interakcje rodzic-dziecko oraz rozwoj dziecka (Nelson iin., 2014).
Ponadto, negatywnie oddziatuje na relacje matzenskie (Ponnet iin., 2012). Wyzszy poziom
stresu rodzicielskiego przyczynia si¢ do tworzenia chaotycznego $rodowiska rodzinnego,
ktore nasila problemy behawioralne u dzieci (Coldwell 1 in, 2008), powoduje poczucie
bezsilnosci skutkujace niskg samooceng 1 wysokim poziomem leku u dzieci (Fiese 1 Winter,
2010). Rodzice z wysokim poziomem stresu majg tendencje do stosowania bardziej surowych
1 nieefektywnych strategii wychowawczych, co moze prowadzi¢ do nasilenia problemow z
zachowaniem, a to z kolei moze zwigksza¢ stres rodzicielski (McQuillan 1 Bates, 2017).
Badania dotyczg roznego rodzaju stresu rodzicielskiego w zroznicowanych probach: (a)
niewielki stres, ktory wystepuje czesto wsrdd rodzicow typowo rozwijajacych si¢ dzieci (np.
codzienne trudnosci rodzicielskie) (Crnic i in., 2005); (b) ogélny poziom stresu
rodzicielskiego w probach klinicznych 1 nieklinicznych (Shapiro i Stewart, 2011); (c) stres
rodzicielski specyficzny dla wychowywania dzieci z problemami behawioralnymi, przewlekta
chorobg lub zaburzeniami rozwoju (Barroso i in., 2018). Stresory rodzicielskie dzieli si¢
rébwniez na wynikajace z: codziennych aktywnosci (np. obowiazki domowe),
nieprzewidywalnych sytuacji (np. dlawienie si¢ dziecka, ucieczka nastolatka z domu) oraz
chronicznych zdarzen (np. choroba przewlekla dziecka lub rodzica, zaburzenia nastroju)

(Mikolajczak i in., 2019).

52



Niektorzy rodzice uwazaja, ze warto mie¢ dzieci, pomimo kosztow, jakie si¢ ponosi
oraz uznaja rodzicielstwo za najbardziej pozytywne doswiadczenie w swoim zyciu (Berntsen i
in., 2011; Martinez 1 in., 2006). Dlatego w nastgpnym podrozdziale zostanie omoéwiona

satysfakcja rodzicielska.

2.2. Satysfakcja rodzicielska

W tej czesci przedstawiona zostanie definicja satysfakcji rodzicielskiej oraz czynniki
1 mechanizmy, ktore moga jej sprzyja¢. Konstrukt ten sam w sobie jest mato zbadany,
umieszczony w obszarze postrzegania kompetencji rodzicielskich lub ogdlnego dobrostanu i
satysfakcji z zycia osob, ktore sg rodzicami (Gilmore i Cuskelly, 2012; Kossakowska, 2017).
Badania dotyczace ogolnego dobrostanu rodzicéw przeprowadza si¢ porownujgc jakos$¢ zycia
rodzicéw z osobami, ktérzy nie majg dzieci. Wyniki tych badan sa niespojne. Czg$¢ z nich
wskazuje, ze rodzicielstwo wigze si¢ z lepszym samopoczuciem (WyzZszym poziomem
szczgs$cia, jakosci zycia i nizszym poziomem depresji) (Aassve i in., 2012; Ballas i Dorling,
2007; Nelson 1 1n.,2013), a inne sugeruja, ze jest odwrotnie (Evenson i Simon, 2005).

Termin satysfakcja rodzicielska jest uzywany do okreslenia: (a) zadowolenia z roli
rodzicielskiej, ktora polega na podejmowaniu wysitku, zaangazowaniu si¢ w spotecznie
okreslone zadania rodzicielskie ukierunkowane na zapewnianie dziecku warunkéw rozwoju
oraz (b) satysfakcji z zachowania, cech i interakcji z dzieckiem (Bakiera, 2017; Carpenter i
Donohue, 2006). Mouton 1 Tuma (1988) zdefiniowali satysfakcje¢ rodzicielska jako poczucie
zadowolenia lub spetnienia z wykonywania obowigzkow rodzicielskich wobec dziecka.
Natomiast zdaniem Johnstona i Masha (1989) satysfakcja rodzicielska jest jednym z
wymiaréw samooceny rodzica. Wedtug nich poczucie wlasnej wartosci rodzica sktada si¢ z
dwoch komponentéw: poczucia skutecznosci w roli rodzica (instrumentalny wymiar
rodzicielstwa) i satysfakcji rodzicielskiej (emocjonalny aspekt rodzicielstwa). Ich zdaniem
poczucie skutecznosci rodzicielskiej mozna zdefiniowac jako stopien, w jakim rodzic czuje
si¢ kompetentny w radzeniu sobie z zadaniami rodzicielskimi. Natomiast satysfakcja
rodzicielska oznacza pozytywng ocen¢ rodzicielstwa, ktéra wynika z doswiadczania
pozytywnych uczu¢ zwigzanych z petnieniem roli rodzica. (Kossakowska, 2017). Satysfakcja
rodzicielska wigze si¢ z poczuciem skuteczno$ci rodzicielskiej, czyli przekonaniem rodzicow
o zdolnosci skutecznego wychowywania dzieci, umiejetnosci radzenia sobie z zadaniami
rodzicielskimi. Im nizszy poziom poczucia kompetencji w roli rodzica, tym nizsza satystfakcja

rodzicielska (Johnston i Mash, 1989).
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Odwotujac sie¢ do teorii zachowania zasobow Hobfolla (1989) doswiadczanie
rodzicielstwa jako zrodia satysfakcji polega na przewidywaniu zyskow z wychowywania
dzieci, tworzeniu nowych zasobow dzigki byciu rodzicem i do§wiadczaniu rodzicielstwa jako
nagradzajgcego, mimo utraty pewnych zasobow. W doswiadczaniu rodzicielstwa jako zrodta
satysfakcji korzysci ptynace z rodzicielstwa przewyzszaja koszty, zasoby goruja nad
wymaganiami. Pozytywne aspekty rodzicielstwa obejmuja korzysci emocjonalne (mitosc,
przyjemnosc¢, szczescie, radose, satysfakcja) oraz poczucie wzbogacenia i rozwoju osobistego.
Nagrody wynikajace z rodzicielstwa nie majg charakteru materialnego, lecz psychiczny,
wigza si¢ z poczuciem spetnienia, sensem zycia i satysfakcja z wypehiania roli (Bakiera,
2013; Plopa, 2008). Doswiadczanie rodzicielstwa jako zrodla satysfakcji oznacza, ze
interakcje migdzy rodzicem 1 dzieckiem przyczyniajg si¢ do powstawania pozytywnych
emocji zwigzanych z obrazem siebie jako rodzica. Woéwczas rodzic doswiadcza relacji z
dzieckiem jako bedacej zrodlem pozytywnych wzmocnien. Satysfakcja rodzicielska sprzyja
nawigzaniu bliskiej wigzi emocjonalnej z dzieckiem. Brak satysfakcji rodzicielskiej moze
natomiast wigza¢ si¢ z poczuciem przytloczenia rolg rodzica, postrzeganiem relacji z
dzieckiem jako niespetniajgcej oczekiwan i poczuciem nienadawania si¢ do tej roli.

Nelson i in. (2014) stworzyli model teoretyczny wyjasniajacy zwigzek migdzy
rodzicielstwem a dobrostanem. Wyr6znili cztery rodzaje mechanizméw, ktére przyczyniaja
si¢ do satysfakcji rodzicielskiej. Wedtug nich rodzicielstwo moze prowadzi¢ do satysfakc;ji
poprzez: (a) nadawanie zyciu sensu i celu, (b) zaspokajanie potrzeb ludzkich, (c)
wprowadzanie pozytywnych emocji w zycie rodzica oraz (d) rozwijanie jego tozsamos$ci
poprzez wchodzenie w nowe role spoteczne (Nelson i in., 2014). Wspodtczesne teorie ewolucji
umieszczajg rodzicielstwo na szczycie piramidy ludzkich potrzeb, nie tylko ponad potrzebami
fizjologicznymi, ale takze ponad takimi potrzebami jak potrzeba afiliacji, szacunku i
tworzenia zwigzkow intymnych (Kenrick 1 in., 2010). Z drugiej strony stopien, w jakim
rodzicielstwo koliduje z innymi podstawowymi potrzebami, takimi jak bezpieczenstwo,
przynaleznos¢ czy relacja z partnerem, moze obniza¢ poziom satysfakcji (Nelson i in., 2014).
Ponadto, zgodnie z teorig samodeterminacji wyrdznia si¢ trzy podstawowe, uniwersalne
potrzeby psychiczne w dorostosci: (a) autonomii — poczucie kontroli nad wilasnymi
wyborami, wolnosci w podejmowanych decyzjach; (b) wiezi — poczucie bliskosci i
przynaleznosci oraz (c) kompetencji — poczucie, ze jest si¢ skutecznym, efektywnym w
swoich dziataniach. Zaspokojenie tych potrzeb sprzyja optymalnemu dobrostanowi (Ryan i
Deci, 2000), dlatego rodzicielstwo, ktére wzmacnia poczucie autonomii, wiezi 1 kompetencji

rodzica, jest zwigzane z wyzsza satysfakcja. Badania pokazuja, ze rodzice doswiadczaja
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wigcej pozytywnych emocji w zyciu codziennym niz osoby bezdzietne (Nelson i in., 2013)
oraz wigcej pozytywnych uczué, gdy spedzaja czas ze swoimi dzie¢mi niz podczas innych
codziennych czynnos$ci (Nelson 1 in., 2013). Dzieci same w sobie mogg by¢ bezposrednim
zrodlem pozytywnych uczué, ale moga réwniez wzmacnia¢ pozytywne emocje poprzez
wprowadzanie wigcej roznorodnych aktywno$ci w zycie swoich rodzicéw. Nieustannie
zmieniajac si¢, rosngc, dzieci wprowadzaja nowos¢ 1 réznorodno$é w zycie swoich rodzicoéw,
co sprzyja rozwojowi 0sob dorostych (Nelson i in., 2014). Zdaniem Bakiery (2013) ,,dorosty
jako wspotautor interakcji z dzieckiem zdobywa doswiadczenia, ktoére moga stanowié
material jego rozwoju psychicznego" (s. 180). Zaangazowanie w rodzicielstwo, czyli
optymalne koncentrowanie si¢ na opiece i wychowaniu potomstwa sprzyja poczuciu rozwoju
dzigki rodzicielstwu 1 stanowi zrodto satysfakceji (Bakiera, 2013). Ponadto, badania nad rolami
spolecznymi sugeruja, ze peklienie wielu rol jest korzystne zarowno dla zdrowia
psychicznego, jak i fizycznego, poniewaz sukcesy w jednej roli mogg réwnowazy¢ stresy lub
rozczarowania w innej (Barnett i Hyde, 2001).

Satysfakcja rodzicielska wptywa nie tylko na zachowania rodzicielskie, ale réwniez
na rozwo0j dzieci. Dzieci matek, ktore sg zadowolone ze swojej roli rodzica majg mniej
probleméw spoteczno-emocjonalnych oraz wyzsze umiejetnosci werbalne (Berger i Spiess,
2011). Ponadto, wyrazanie przez rodzicow pozytywnego afektu podczas interakcji z dzie¢mi
sprzyja osiggnieciom rozwojowym dzieci, dziatajac na nie motywujaco (Pomerantz i in.,
2007). Co wiecej, pozytywna ekspresja emocjonalna rodzicow w stosunku do ich
dorastajacych dzieci jest zwigzana z pozytywnymi relacjami nastolatkow z rowiesnikami

(Paley i in., 2000).

2.3. Czynniki warunkujace sposob doswiadczania rodzicielstwa w chorobie

nowotworowej

Na podstawie przegladu literatury i dotychczasowych badan oraz modelu wypalenia
rodzicielskiego Mikotajczak i Roskam (2018) czynniki warunkujace stres (czynniki ryzyka) i
sprzyjajace satysfakcji rodzicielskiej (czynniki wspierajace, zasoby) mozna podzieli¢ na
nastepujace kategorie: (a) czynniki spoteczno-demograficzne: pte¢ rodzica, wiek rodzica i
dzieci, liczba dzieci, status spoteczno-ekonomiczny rodziny, stan zdrowia dziecka; (b) cechy
osobowosci rodzica i1 dziecka: neurotycznos$¢, ugodowos$¢, sumienno$C, ekstrawersja,
otwarto$¢ na doswiadczenia, perfekcjonizm (zwlaszcza perfekcjonistyczne obawy), strategie

radzenia sobie ze stresem; (c) czynniki relacyjne: wsparcie spoteczne, satysfakcja ze zwigzku
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intymnego, relacje z dzieckiem, pr¢znos¢ rodzinna (Mikotajczak i Roskam, 2018; Piotrowski,
2020; Senejko, 2020; Szczygiet, 2022). Odwotano si¢ do badan na temat wypalenia
rodzicielskiego, poniewaz moze ono stanowi¢ konsekwencje do$wiadczania przewleklego
stresu rodzicielskiego. Zasoby nie tylko stuzg jako ochrona przed stresem rodzicielskim,
wzmocnienie satysfakcji rodzicielskiej, ale moga tez same w sobie by¢ zrédtem jakosci zycia.

Czynniki spoleczno-demograficzne. Wyniki badan wskazuja, ze kobiety, samotni
rodzice, rodzice wielodzietni, rodzice dzieci we wczesnych fazach dziecinstwa i dzieci z
niepetnosprawnoscig sg bardziej narazeni na chroniczny stres rodzicielski (Mikolajczak i in.,
2018). Wychowywanie dziecka z problemami emocjonalnymi lub zaburzeniami zachowania
nasila stres rodzicielski (Vaughan i in., 2013), poniewaz zwigksza izolacj¢ spoleczng matek i
poczucie uwigzienia (Beernink i in., 2012), a takze negatywnie wptywa na relacj¢ matka-
dziecko (Krahé 1 in., 2015). Ponadto, nasilenie objawéw ADHD wigze si¢ z wysokim
poziomem stresu rodzicielskiego 1 stosowaniem bardziej sztywnych i dysfunkcyjnych
strategii rodzicielskich (Miranda i in., 2009). Zaklada si¢, ze zalezno$¢ migdzy stresem
rodzicielskim 1 problemami dziecka ma charakter dwukierunkowy: zaréwno trudnos$ci dziecka
wzmagaja stres rodzicielski, jak i1 stres rodzicielski nasila niewtasciwe zachowania dziecka
(Baker i in., 2003). R6znice migdzy me¢zczyznami a kobietami moga by¢ spowodowane tym,
ze matki sg bardziej obcigzone taczeniem wigkszej ilosci zadan niz ojcowie, integrujac
prowadzenie gospodarstwa domowego, opieke¢ nad dzie¢mi i1 prace zawodowa. Ta
wielozadaniowo$¢ matek czesto wigze si¢ z negatywnymi emocjami, stresem i konfliktem
praca-rodzina (Offer i Schneider, 2011). Badania sugeruja, ze spgdzajac czas z dzie¢mi, matki
s3 mniej szczgsliwe, bardziej zestresowane 1 zmg¢czone w poréwnaniu z ojcami (Musick i in.,
2016). Mozna to uzasadni¢ tym, ze ojcowie skupiajg si¢ na zabawach z dzie¢mi (Gray i
Anderson, 2010), natomiast matki w wigkszym stopniu laczg aktywnos$ci rodzicielskie z
pracami domowymi (sprzatanie, gotowanie, pranie — Szczepanska, 2006). Ponadto, matki i
ojcowie roznig si¢ pod wzgledem rodzajow obcigzen, ktore zagrazaja satysfakcji
rodzicielskiej. Na przyktad, satysfakcja ojcéw jest zagrozona przez obcigzenia finansowe, a
matek przez presj¢ czasu zwigzang z rodzicielstwem (Pollmann-Schult, 2014) i1 taczenie
macierzynstwa z budowaniem kariery zawodowej (Orgad, 2019). Jednak inne badania
dotyczace wychowywania dzieci powyzej 3. roku zycia z zaburzeniami rozwoju lub z
zaburzeniami zachowania pokazuja taki sam lub wyzszy poziom stresu u ojcéw w
poréwnaniu z matkami (Benzies 1 in., 2004). Natomiast wyzsze nasilenie stresu
rodzicielskiego u matek dzieci ponizej 3. roku zycia wynika z tego, ze wowczas to matka jest

najczesciej gldownym opiekunem dziecka (Davis 1 Carter, 2008). Wychowywanie niemowlat i
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matych dzieci wigze si¢ z wickszym zadowoleniem z zycia (Pollmann-Schult, 2014), wyzsza
samooceng, poczuciem wiasnej skuteczno$ci i mniejszym nasileniem depresji (Nomaguchi,
2012) niz opieka nad dzie¢mi w wieku szkolnym i nastoletnim. Luthar i Ciciolla (2016)
sugeruja, ze chociaz poczucie przecigzenia rolg rodzicielskg jest najwyzsze, gdy dzieci sg we
wczesnych fazach dziecinstwa, to satysfakcja rodzicielska jest najnizsza, gdy dzieci sa
nastolatkami, poniewaz adolescencja to czas budowania tozsamos$ci, buntu, odrzucania
rodzica, co wigze si¢ z poczuciem utraty kontroli nad dzieckiem (Oleszkowicz i Senejko,
2017). Podobne wyniki uzyskano w badaniu Meier i in. (2018): wychowywanie dzieci w
wieku od 4 do 11 lat byto Zzrédlem najwigkszej satysfakcji, a bycie rodzicem nastolatka byto
najbardziej stresujace. Ponadto, rodzice nastolatkow zglaszaja mniej satysfakcji ze spedzania
czasu z nimi niz rodzice matych dzieci (Meier i in., 2018).

Czynniki osobowosciowe sg silniejszymi predyktorami stresu rodzicielskiego niz
czynniki spoteczno-demograficzne. Badania pokazuja, Ze rodzice z niska odpornoscig na
stres, tendencja do przezywania negatywnych emocji (wysoka neurotyczno$¢), wysokim
poziomem perfekcjonizmu, niskg ekstrawersja sg bardziej podatni na stres rodzicielski. Te
cechy mogg nasilac¢ stres rodzicielski 1 obniza¢ satysfakcj¢ rodzicielska poprzez: zwigkszanie
czgstosci odczuwania 1 intensywnosci negatywnych emocji, zmniejszanie kompetencji
rodzicielskiej oraz obnizanie jako$ci zwigzku intymnego. Ponadto, trudnosci z regulacja
emocjonalng rodzica mogg wptywac na poczucie bezpieczenstwa dziecka (Figner i in, 2009;
Kazmierczak 1 in., 2022). Zwrotnie dzieci z obnizonym poczuciem bezpieczenstwa moga
wykazywaé wigcej ztosci lub niepokoju, co moze nasila¢ poziom stresu rodzicielskiego.
Natomiast takie cechy jak: zdolno$¢ do rozpoznawania, rozumienia i regulacji emocji
(inteligencja emocjonalna), altruizm, poczucie skutecznosci, poczucie sensu, zaufanie do
innych, gotowos¢ do wspolpracy (wysoka ugodowos$¢) obnizaja nasilenie stresu
rodzicielskiego 1 wzmacniajg satysfakcje rodzicielskg (Mikolajczak i in, 2018; Szczygiet,
2022). Zgodnie z teorig zachowania zasobow Hobfolla (2002) cechy te stanowig zasoby
wewnetrzne przynalezace do Ja.

Czynniki relacyjne obejmuja relacje z dzieckiem, satysfakcje ze zwigzku
intymnego, wsparcie spoteczne 1 preznos¢ rodzinng. Konflikty w relacji rodzic-dziecko sa
zrddlem stresu rodzicielskiego, ktory negatywnie wplywa na zdrowie psychiczne rodzicow
(Gunderson i Barrett, 2017; Luthar i Ciciolla, 2016). Natomiast bliskie relacje rodzic-dziecko
dziataja jak nagrody, sa zrddltem satysfakcji rodzicielskiej, ktora wigze si¢ z dobrym
samopoczucie rodzicow (Nomaguchi, 2012). Wsparcie ze strony cztonkow rodziny pomaga

zmniejszy¢ stres rodzicielski i wzmacnia satysfakcj¢ rodzicielskg (Lutz i in,2012). Wiaczanie
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si¢ drugiego rodzica w opieke i wychowywanie dzieci umozliwia wymiang do$§wiadczen
miedzy rodzicami oraz podziat zadan rodzicielskich zmniejszajac obcigzenie obowigzkami.

W celu wyrdznienia czynnikéw Srodowiskowych  okreslajacych  sposob
dos$wiadczania rodzicielstwa w chorobie postuzono si¢ bioekologiczng teorig systemow
Bronfenbrennera (1979). Zdaniem Bronfenbrennera (1979) aktywno$ci rodzicielskiej oraz
funkcjonowania w roli pacjenta nie mozna zrozumie¢ bez odniesienia ich do $rodowiska, a
relacje miedzy jednostka a jej Srodowiskiem majg charakter wzajemnych zaleznos$ci. Kontekst
sktada si¢ z czterech powigzanych ze sobag systemdéw: (a) mikrosystem: relacje miedzy
rodzicami i ich dzie¢mi, sie¢ wsparcia spotecznego, status spoteczno-ekonomiczny rodziny,
aktywno$¢ zawodowa, interakcja z rodzicami (babcig, dziadkiem dziecka); (b) mezosystem:
relacje miedzy srodowiskiem rodzinnym, roéwiesniczym, zawodowym, wzorce pelnienia roli
rodzica 1 pacjenta, struktura rodziny; (c) egzosystem: obraz rodzicielstwa i choroby w
srodkach masowego przekazu, dostep do leczenia (polityka, ekonomia), dostepnos¢ instytucji
opiekunczo-wychowawczych ~ wspomagajacych  rodzicielstwo w  trakcie  choroby
nowotworowej oraz (d) makrosystem: kultura, instytucje rzadowe, polityka publiczna
ksztattujgce przekonania na temat rodzicielstwa oraz choroby nowotworowej, regulacje
prawne dotyczace rodzicielstwa 1 leczenia choroby nowotworowej 1 kultura
indywidualistyczna lub kolektywna (Bakiera, 2013). Podobnie kontekst ujmujg Carter i
McGoldrick w modelu cyklu zycia rodziny (2005). Wedlug nich to, w jaki sposob jednostka i
rodzina radzi sobie ze zmianami 1 okresami przetlomowymi zalezy od: wzorcow
nawigzywania i utrzymywania relacji oraz funkcjonowania, mitow, tabu, oczekiwan, ktore sa
przekazywane z pokolenia na pokolenie, historii kulturowej i1 spotecznej, stereotypéw oraz
biezacych wydarzen i polityki spotecznej, ktore oddziatywaja na jednostke 1 rodzing w danym
czasie.

W celu poznania do$wiadczania rodzicielstwa w specyficznym kontekscie, jakim jest
choroba nowotworowa wyrdzniono réwniez czynniki wynikajace z doswiadczania choroby
nowotworowej. Zgodnie z modelem Filipp (1981; S¢k, 1991; Ziarko, 2014) podzielono je na:
1. Obiektywne, czyli mierzalne i obserwowalne cechy choroby nowotworowe;j:

medyczne wskazniki choroby, natg¢zenie objawoéw 1 skutkow ubocznych leczenia,

stopienr zaawansowania choroby, przebieg choroby w czasie, czas od diagnozy,
procedura leczenia (sposob leczenia: radioterapia, chemioterapia, przeszczep oraz
rodzaj leczenia: radykalne vs. paliatywne) oraz typ 1 umiejscowienie nowotworu.

2. Subiektywne cechy choroby nowotworowej: jako$¢ zycia uwarunkowana stanem

zdrowia, obawy rodzicielskie w chorobie nowotworowej, przekonania na temat
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choroby, percepcja dokuczliwo$ci objawdéw 1 efektow ubocznych leczenia. Cechy

subiektywne to odpowiedz jednostki na dane wydarzenie, indywidualny sposob

do$wiadczania danego wydarzenia, subiektywna ocena, ktora powstaje na podstawie
dotychczasowych 1 obecnych doswiadczen odnoszacych si¢ do chorowania,
informacji posiadanych przez pacjenta oraz uzyskiwanych od personelu medycznego
oraz innych pacjentow, przekazu medialnego i kulturowego.

3. Aktywno$¢ rodzica zwigzana z chorobg nowotworowsa: przystosowanie psychiczne

do choroby nowotworowej 1 zachowania zdrowotne (Filipp 1981; za: Se¢k, 1991;

Ziarko, 2014).

Przeglad teorii i dotychczasowych badan wskazuje, ze wyrdznione czynniki sg
zwigzane ze sposobem doswiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej i moga go
roznicowaé. W kolejnych podrozdziatach zostang omdwione definicje 1 modele teoretyczne
tych czynnikow, ktére zostaly wybrane do badania empirycznego: satysfakcja ze zwigzku
intymnego, wsparcie spoteczne (czynniki relacyjne), jakos¢ zycia uwarunkowana stanem
zdrowia (czynnik wynikajacy z doswiadczania choroby nowotworowej) oraz prgznos$c

rodzinna.

2.3.1. Satysfakcja ze zwigzku intymnego

Zwiazek intymny' to zwigzek typowy dla osob dorostych, ktory charakteryzuje sig
silng 1 pozytywng wiezig interpersonalng. Funkcjonowanie w zwigzku intymnym stanowi
forme¢ zaspokojenia potrzeby afiliacji, czyli bliskosci 1 zaufania w kontaktach spotecznych.
Osoby bedace w zwigzku intymnym podejmuja dzialania bedace przejawem zaangazowania
w zwigzek 1 dazenia do podtrzymania pozadanej bliskosci w wymiarze intelektualnym,
emocjonalnym 1 spotecznym (zachowania afiliacyjne) (Bakiera, 2019b; Plopa, 2005). W teorii
Maslowa (1990) afiliacja, rozumiana jako potrzeba podstawowa, zaliczana jest do grupy
potrzeb przynaleznosci 1 mitosci. Zdaniem Plopy (2005), ,,zwiazki intymne sg tymi, w
ktorych bliskie wzajemne oddziatywanie opiera si¢ na statych i mozliwych do przewidzenia
podstawach. Zwigzki te wymagaja wzajemnego zaangazowania w siebie nawzajem i w sam
zwigzek. Wymagaja czasu, aby si¢ rozwing¢ 1 staran, aby si¢ utrzymac (...). Zwigzek intymny
musi by¢ stale potwierdzany poprzez dzielenie si¢ doswiadczeniami, dzigki ktorym partnerzy

czuja si¢ zrozumiani i warto$ciowi” (s. 116-117). Wedtlug Braun-Gatkowskiej (1992) zwigzek

"'W literaturze réwniez stosuje sie termin bliskie zwiazki romantyczne, zwiazki mitosne (Lantagne i Furman,
2017; Lemay i Spongberg, 2015; Plopa i Lorecka, 2019).

59



intymny nie jest tylko ,,sumg dwu elementdw, ale nowg catoscia, w ktorej oboje matzonkowie
oddziatujg na siebie, a oddziatywanie to ma charakter sprz¢zen zwrotnych” (s. 19). Zwiazki
intymne mozna podzieli¢ na zwiazki formalne (zwigzki matzenskie) 1 nieformalne (zwigzki
kohabitacyjne). Zgodnie z teorig rozwoju psychospotecznego Eriksona (2002) budowanie
intymnego zwiazku jest waznym zadaniem wczesnej dorostosci, kiedy jednostka stoi przed
kryzysem intymno$¢ vs izolacja. Pozytywnym rozwigzaniem tego kryzysu jest cnota mitosci
(sita ego), ktora razem z dojrzaloscig seksualng stanowi podstawe dtugotrwatego zwigzku
intymnego (Bakiera, 2019b). W literaturze przedmiotu nie ma jednoznacznej definicji
satysfakcji ze zwigzku intymnego oraz istnieje wiele terminow stosowanych do jej okreslenia:
jako$¢ malzenstwa, dobrany zwigzek malzenski, satysfakcja z relacji romantycznej,
powodzenie malzenstwa, przystosowanie malzenskie, zadowolenie z malzenstwa, szczgscie
matzenskie, sukces matzenski (Braun-Gatkowska, 1985; Biihler i in., 2021; Fincham i Rogge,
2010; Plopa, 2005; Rys, 2004; Spanier i Lewis, 1980). Ponizej przedstawiono kilka definicji
satysfakcji ze zwigzku intymnego oraz jej uwarunkowania. W tej pracy stosowane s3
zamiennie terminy jako$¢ zwigzku intymnego 1 satysfakcja ze zwigzku intymnego w
odniesieniu do subiektywnej oceny dotyczacej zwigzku intymnego przez dang osobe.
Braun-Gatkowska (1985) jakos$¢ zwigzku intymnego definiuje jako poziom poczucia
zadowolenia partnerow ze swojego zwigzku. Jej zdaniem sukces malzenstwa wigze si¢ z
realizacja zadan wyznaczonych matzonkom przez spoteczenstwo. Podobnie definiujg
satysfakcje ze zwigzku intymnego autorki teorii dynamicznych celow Li i Fung (2011).
Wedtug nich jest to globalna, subiektywna ocena jako$ci zwigzku dokonywana przez
partnerow. Ocena ta okresla emocjonalny klimat zwigzku i wplywa na postrzeganie
konkretnych aspektow tego zwiagzku. Zgodnie z tg teorig osigganie celow, zwlaszcza
priorytetowych, jest najistotniejszym wyznacznikiem satysfakcji ze zwigzku intymnego.
Spanier i Lewis (1980) zdefiniowali jako$¢ zwigzku intymnego jako subiektywna
oceng relacji pary matzenskiej dokonywang na wielu wymiarach. Ich zdaniem jakos$¢ zwigzku
jest nieuchronnie zwigzana z jego trwaloscig. Wysoki poziom satysfakcji ze zwigzku
intymnego wigze si¢ z dobrym przystosowaniem, odpowiednig komunikacja, szcze$ciem
matzenskim i integracjg. Definicja ta ujmuje jako$¢ zwigzku na kontinuum od wysokiego do
niskiego nasilenia jako$ci relacji intymnej. Zdaniem Rostowskiego (1987) satysfakcja ze
zwigzku intymnego to ,,proces, ktorego wyniki sg okre$lane przez odpowiedni stopien:
mito$ci, wigzi interpersonalnej, intymnosci, podobienstwa, pozycia seksualnego, stosunku do

dzieci oraz typu motywow wyboru partnera do matzenstwa” (s. 30).
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Farooqi (2014) uwaza satysfakcj¢ z relacji intymnej za wazny czynnik determinujacy
jej przyszly przebieg i okresla ja jako centralng sile zwigzku. Obejmuje ona wewngtrzne
reprezentacje relacji oraz §wiadome refleksje na jej temat. Dlatego satysfakcja ze zwigzku
intymnego wplywa na to, w jaki sposob pary wchodza w interakcje ze sobg 1 jak interpretujg
zachowania drugiej osoby. Wysoka jako§¢ zwigzku wiaze si¢ z subiektywnymi
doswiadczeniami, takimi jak czuto$¢, intymno$¢ i troska, podczas gdy niska jako$¢ zwigzku
charakteryzuje si¢ obecnos$cig destrukcyjnych konfliktow, rozdraznieniem i wrogoscig (Kamp
Dush 1 Amato, 2005).

Jako$¢ funkcjonowania jednostki w zwigzku intymnym ma réznorodne
uwarunkowania. Bradbury i in. (2000) podzielili czynniki wplywajace na satysfakcje ze
zwigzku intymnego na nastepujace grupy: (a) czynniki intrapersonalne: osobowos$¢
partnerow, styl przywigzania; (b) czynniki interpersonalne: umiejetnos¢ efektywnej
komunikacji, stopien podobienstwa temperamentu partneréw, umiejetno$¢ radzenia sobie z
konfliktami i regulacji emocji, responsywnos¢; (¢) czynniki mikrosrodowiskowe: satysfakcja
matzenska rodzicéw, obecnos$¢ dzieci, sie¢ wsparcia spotecznego, zyciowe stresory; (d)
czynniki makrosrodowiskowe: sytuacja ekonomiczna w miejscu zamieszkania, polityka
rzadu, praktyki religijne.

Zdaniem Plopy i Rostowskiego (2016) satysfakcja ze zwigzku intymnego zalezy od
sposobu realizacji nastepujacych zadan: ustalanie maltzenskich 1 rodzinnych tematow,
negocjowanie matzenskich rél, rozwijanie zgodno$ci malzenskich tozsamosci, okreslenie
matzenskich granic, regulowanie bliskosci w malzenstwie, zarzadzanie gospodarstwem
domowym (pracami domowymi 1 finansami), zarzadzanie emocjonalnym klimatem
matzenstwa oraz zarzagdzaniem konfliktem. Autorzy Kwestionariusza Dobranego Matzenstwa
wymieniajg cztery wymiary sktadajace si¢ na satysfakcje z relacji intymnej: (a) intymno$¢ —
poczucie bliskosci, przynalezno$ci, otwarto$¢, zaufanie, dbato$¢ o jakos¢ zwigzku; (b)
samorealizacja — mozliwo$¢ realizacji swoich wartosci 1 zadan zyciowych w zwiazku,
satysfakcja z pelnionych rél matzenskich i1 rodzinnych; (c) podobienstwo — zgodno§¢ w
podejmowaniu strategii osiggania celow rodzinnych 1 (d) rozczarowanie — poczucie, ze bycie
w zwigzku intymnym jest bledem, poczucie, ze zwigzek stanowi ograniczenie wolnosci i
niezaleznosci. Ich zdaniem zwigzki o wysokiej satysfakcji cechujg si¢: poczuciem bliskosci,
wzajemnym zaufaniem, otwartos$cia, szczero$cig, uwaznoscig na potrzeby swoje i partnera,
motywacja do pracy nad zwigzkiem, mozliwo$cig realizacji siebie 1 swoich wartosci,
poczuciem odpowiedzialno$ci za zwigzek, wspdlnymi pogladami na temat realizacji waznych

celéow rodzinnych oraz brakiem rozczarowania. Braun-Gatkowska (1992) wymienita podobne
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czynniki warunkujace satysfakcje z malzenstwa: umiejetno$¢ wyrazania uczué, czulosé,
pielggnowanie blisko$ci, umiejetno$¢ ustalania granic, umiejetnos¢ komunikacji oraz
przestrzeganie norm moralnych.

Zgodnie z teorig dynamicznych celow, satysfakcje ze zwigzku intymnego
determinuje stopien zaspokojenia potrzeb, zwlaszcza tych, ktore sg priorytetowe na danym
etapie rozwojowym 0sOb tworzacych ten zwigzek. Zdaniem Li i Fung (2011) bycie w relacji
intymnej daje szans¢ na realizacj¢ celow, ktore mozna podzieli¢ na trzy kategorie: (a)
towarzyskie; (b) rozwoju osobistego oraz (c) instrumentalne. Po pierwsze, bycie w intymnym
zwigzku sprzyja poczuciu bezpieczenstwa 1 zaspokaja potrzebe przynaleznosci (cele
towarzyskie). Po drugie, zachodzi proces nabywania nowej tozsamos$ci, do$wiadczenia,
wiedzy 1 sieci spotecznych, co uznaje si¢ za istotny element inicjowania 1 utrzymywania
zwiazku intymnego. Jednostka moze wzrastac i rozwijac si¢ w relacji intymnej (cele rozwoju
osobistego). Cele instrumentalne dotycza praktycznych aspektow codziennego Zycia pary:
dzielenie si¢ obowigzkami domowymi, zarzadzanie finansami rodziny, wychowywanie dzieci.
Priorytetowos$¢ celow zmienia si¢ w czasie 1 w trakcie rozwoju zwigzku intymnego. Ogolnie
rzecz biorac, pary we wczesnej dorostosci ktadg nacisk na rozwdj osobisty, pary w srednim
wieku skupiaja si¢ na celach instrumentalnych, a pary w okresie pdznej dorostosci
koncentrujg si¢ na celach towarzyskich. W ocenie jako$ci zwigzku intymnego wazne jest nie
tylko, czy dana osoba osigga swoje cele w zwigzku, ale rowniez czy wspiera swojego partnera
w realizowaniu jego celow.

Zwiazek intymny stanowi wazne zrodlo wsparcia spolecznego, pozytywnych emocji
1 satysfakcji seksualnej (Argyle, 2004). Jednak kluczowe znaczenie ma jako$¢ tego zwiagzku.
Badania wskazuja, ze intymno$¢ w zwigzku moze shuzy¢ jako bufor psychologiczny dla
skutkow krytycznych wydarzen zyciowych (Lang 1 in., 1996). Wysoki poziom satysfakcji z
matzenstwa charakteryzuje si¢ pozytywnymi uczuciami i postawami wobec partnera i cz¢sto
oznacza, ze 0soby czuja, ze partner zaspokaja ich potrzeby i jest empatyczny (Fincham i
Rogge, 2010; Kazmierczak i Karasiewicz, 2021). Wyniki dotychczasowych badan wskazuja,
ze satysfakcja ze zwigzku intymnego ma korzystny wplyw na jakos¢ zycia, zdrowie i
dtugowieczno$¢ (Proulx 1 in., 2007; Robles i in., 2014). Po pierwsze ludzie, ktérzy sa
zadowoleni ze swojego zwiazku maja wyzsza jakos¢ zycia (Proulx i in., 2007). Po drugie,
osoby, ktore pozostaja w satysfakcjonujacych zwiazkach, ciesza si¢ lepszym zdrowiem
fizycznymi 1 psychicznym (Robles i in., 2014) i zyja dluzej niz osoby pozostajagce w mniej
stabilnych zwigzkach (Whisman 1 in., 2018). Ponadto, satysfakcja z pracy i przyjazni, w

znacznie mniejszym stopniu prognozuje ogdlne poczucie szczgsécia niz satysfakcja ze zwigzku
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intymnego (Umberson i in., 2006). Zgodnie z przedstawionymi definicjami, w tej pracy
jako$¢ zwigzku intymnego ujmowana jest jako konstrukt wielowymiarowy, stanowiacy
subiektywng ocene zwigzku intymnego dokonywang przez osobe bedaca w tym zwigzku.

Bycie w zwigzku intymnym w trakcie choroby nowotworowej ma pozytywny wplyw
na szybko$¢ postawienia diagnozy (osoby bedace z zwiazku szybciej zglaszaja si¢ do lekarza,
gdy zauwazg objawy choroby), wyniki leczenia, jakos¢ zycia i $miertelno$¢ (Aizer i in., 2013;
Robles, 2014). Buja 1 wspodlpracownicy (2018) stwierdzili na podstawie systematycznego
przegladu, ze pacjenci niezam¢zni majg wyzsze ryzyko rozpoznania zaawansowanego
stadium raka w momencie diagnozy. Ponadto, pacjenci niezamezni majga wyzsze ryzyko
wystapienia nowotworu z przerzutami, odktadania procesu diagnostyki, a takze $§mierci z
powodu raka niz pacjenci zonaci/zame¢zni (Aizer i in., 2013).

Rozpoznanie 1 leczenie choroby nowotworowej wywotuje wiele konsekwencji o
charakterze psychologicznym, fizycznym, spolecznym 1 egzystencjalnym. Zaktoca
funkcjonowanie catej rodziny, najbardziej dotykajac tych, ktorzy petlnig wiodaca role we
wspieraniu i opiece, a najczesciej sg to zyciowi partnerzy pacjentéw (Hagedoorn i in., 2008).
Pary stajg przed r6znymi wyzwaniami w zaleznos$ci od etapu choroby. W fazie kryzysu, po
otrzymaniu diagnozy choroby moze pojawia¢ si¢ Igk przed $miercig, refleksje na temat
zwigzku 1 jego jakos$ci, obawy dotyczace wplywu choroby i leczenia na partnera i rodzing. W
trakcie leczenia choroby pacjenci i ich partnerzy dostosowujg si¢ do zmian w swoich rolach,
wypracowujgc strategie radzenia z efektami ubocznymi leczenia 1 probujac zachowad
rownowage migdzy leczeniem, domem, rodzing i praca (Badr i Bitz, 2021). Pacjenci zmagaja
si¢ z emocjonalnymi konsekwencjami zdiagnozowania choroby zagrazajacej zyciu, obawami
o bycie cigzarem dla rodziny, Igkiem o nawrét choroby w przysztosci (Yeo 1 in., 2004). Okoto
50% pacjentow z choroba nowotworowa wykazuje wysoki poziom stresu, w tym klinicznie
istotne nasilenie objawow zaburzen depresyjnych i lgkowych (Mehnert 1 in., 2018). Musza
oni radzi¢ sobie zaréwno z krotkotrwatymi (np. nudnos$ci po chemioterapii), jak 1
dhlugotrwatymi skutkami ubocznymi leczenia (np. zmeczenie, obrzgk limfatyczny, deficyty
pamigci, zmiany w wygladzie i1 obrazie ciata, trudno$ci w zakresie funkcjonowania
seksualnego), ktére mogg wpltywaé na codzienne funkcjonowanie rodziny (Matuszczak-
Swigon i Bakiera, 2021). Partnerzy pacjentéw sa gtéwnym zrédtem wsparcia, ale rowniez
doswiadczaja wysokiego poziomu stresu, zglaszaja objawy depresji i leku oraz obnizong
jakos¢ zycia (Jaafar 1 in., 2014). Partnerzy pomagaja pacjentom w zakresie organizacji opieki
medycznej (Kim 1 in, 2010), radza sobie ze zmianami w ich relacjach seksualnych (Yeo i in.,

2004) oraz zmagaja si¢ ze stresem zwigzanym z udzielaniem wsparcia choremu partnerowi i
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obawami o jego zdrowie fizyczne i stan psychiczny (Fletcher i in., 2010). Malzonkowie
zglaszaja poczucie bezradnosci i wewnetrzng presj¢, aby okazywaé pozytywne podejscie i
uczucia w czasie, gdy sami doswiadczaja nasilonego stresu. Partnerzy réwniez zmagaja si¢ z
lekiem o nawro6t choroby 1 mozliwg utrate wspotmatzonka oraz obawami o wptyw choroby
drugiego rodzica na dzieci (Badr i Blitz, 2021). Te do$wiadczenia mogg stanowi¢ obcigzenie
dla pacjentow i ich partnerow, dlatego wazne jest skupienie si¢ na satysfakcji ze zwigzku
intymnego w trakcie choroby nowotworowe;.

Proces radzenia sobie z chorobg nowotworowa 1 jej leczeniem dotyczy zaréwno
pacjentdw, jak i ich partneréw, dlatego choroba nowotworowa jest postrzegana jako ,,nasza
choroba” (Kayser i in., 2007) i uyymowana w kategoriach stresu diadycznego. Kategoria stresu
diadycznego jest stosowana w odniesieniu do sytuacji, takich jak diagnoza i leczenie choroby
nowotworowej, ktore bezposrednio lub posrednio dotykaja obojga partnerow 1 pociagaja za
soba podjecie wspdlnych wysitkdw radzenia sobie z nowa sytuacja. Diadyczne radzenie sobie
ze stresem wigze si¢ ze wspolzaleznoscig partneréw, wspolnymi troskami i celami, ktdre
stymuluja do rozwigzywania problemow razem 1 wspolnego dziatania zmierzajacego do
odzyskania réwnowagi emocjonalnej. Diadyczne radzenie sobie ze stresem uzupetnia
indywidualne strategie radzenia sobie, a jego celem jest przywrdcenie rownowagi zarOwno
dla poszczeg6lnych jednostek, jak i dla pary jako catosci (Bodenmann, 2005).

W oparciu o transakcyjng koncepcje stresu i1 radzenia sobie Lazarusa i Folkman
(1984) Bodenmann (1997) opracowal systemowo-transakcyjny model (STM) diadycznego
radzenia sobie ze stresem. Gdy jeden z partnerow dostrzega i ocenia sytuacje jako
zagrazajaca, to angazuje si¢ w proces werbalnej lub niewerbalnej komunikacji z drugim
partnerem. Ten odbiera, interpretuje i1 dekoduje te sygnaly i1 angazuje si¢ w strategie
diadycznego radzenia sobie. W badaniach dotyczacych perspektywy diadycznej wyrézniono
trzy procesy wazne dla psychospotecznej adaptacji par do choroby nowotworowej: (a)
utrzymywanie relacji, (b) diadyczne strategie radzenie sobie ze stresem (oméwiono je w tabeli

11) oraz (c) komunikacjg.
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Tabela 11

Rodzaje diadycznego radzenia sobie ze stresem

Formy diadycznego radzenia sobie Przyktady
Pozytywne:
1. Wspierajace strategie udzielanie partnerowi pomocy w jego wysitkach

radzenia sobie ze stresem poprzez okazywanie
empatycznego zrozumienia i wyrazanie solidarnosci

2. Delegowane strategie przejecie przez jednego z partneréw niektorych
obowiazkow drugiego w celu udzielenia mu pomocy

3. Wspdlne strategie przyjecie podejscia ,,my”, w ramach ktorego
partnerzy wspotpracuja, aby utrzymac swoj zwiazek,
jednoczes$nie podejmujac wspolne dziatania w celu
rozwigzania probleméw

Negatywne:
1. Zachowania ambiwalentne partner oferuje wsparcie niechetnie sugerujac, ze
jego pomoc nie jest konieczna
2. Zachowania wrogie partner oferuje wsparcie w negatywny sposob,

czemu towarzyszy dystans, brak zainteresowania,
sarkazm lub minimalizowanie powagi stresu drugiej

. . osob
3. Zachowania powierzchowne Y

oferowane wsparcie jest nieszczere, pozbawione
empatii

Zrédto: opracowanie whasne na podstawie: Bodenmann (1997, 2005).

Strategie skierowane na utrzymywanie zwigzku (np. pozytywnos$¢, otwarto$¢,
zapewnianie wsparcia, dzielenie si¢ obowigzkami domowymi) wspieraja wazne cechy
zwiazku (spojnos¢, intymnos$¢, zaangazowanie), ktore motywuja partneréw do podejmowania
innych dzialan na korzy$¢ relacji intymnej. Diadyczne strategie radzenia sobie ze stresem
Bodenmann (1997, 2005) podzielit na pozytywne i negatywne. Dziatania pozytywne
obejmujg: dzielenie si¢ praktycznymi lub emocjonalnymi obawami (komunikacja w stresie
skoncentrowana na problemie i emocjach), pomoc partnerowi w zaangazowaniu Si¢ W
pozytywne przeformutowanie 1 rozwigzywanie probleméw (diadyczne radzenie sobie
skoncentrowane na problemie) oraz oferowanie empatycznego zrozumienia (diadyczne
radzenie sobie skoncentrowane na emocjach). Natomiast negatywne dziatania: dystansowanie
si¢, obwinianie 1 minimalizowanie powagi stresu partnera (negatywne diadyczne radzenie
sobie) stanowig nieadaptacyjne strategie radzenia sobie z trudnosciami w parze.

Badania dotyczace komunikacji w zwigzku intymnym pokazuja, ze umiejetnosé
rozmowy o chorobie nowotworowe] wigze si¢ z wyzsza satysfakcja malzenska, lepsza

adaptacjag do zmian w rolach w wyniku choroby 1 jej leczenia oraz efektywniejszym
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zarzadzaniem zadaniami wynikajacymi z diagnozy i leczenia (Badr i Blitz, 2021). W zwiazku
intymnym komunikacja stuzy nie tylko jako sposdb wymiany informacji mig¢dzy partnerami,
ale takze znaczaco wplywa na doswiadczang przez nich intymnos$¢. Jakos¢ komunikacji moze
wzmacnia¢ lub ostabia¢ intymno$¢ (Plopa, 2006), a w konsekwencji satysfakcje matzenska
(Rys, 1996; Litzinger i Gordon, 2005). Dobra komunikacja zwigksza satysfakcje ze zwigzku
intymnego, co z kolei wptywa na poprawg jako$ci wzajemnej komunikacji mi¢dzy partnerami
(przyczynowo$¢ cyrkularna) (Rys, 1996). Plopa (2006) wyr6znit trzy rodzaje stylow
komunikacji w zwigzku intymnym: (a) styl wspierajacy - okazywanie szacunku partnerowi,
zainteresowanie jego problemami i potrzebami, wspolne rozwigzywanie problemow; (b) styl
zaangazowany - tworzenia atmosfery wzajemnego zrozumienia i bliskosci w zwigzku poprzez
okazywanie uczu¢, ujawnianie osobistych informacji, podkreslanie wyjatkowosci 1 znaczenia
partnera oraz zapobieganie konfliktom w zwigzku 1 (c¢) styl dewaluujacy — okazywanie agresji
wobec partnera, brak poszanowania jego godnosci, che¢¢ dominacji nad partnerem i
kontrolowania go. Badania wskazuja, ze wspierajacy i zaangazowany oraz mato dewaluujacy
styl komunikacji wigze si¢ z wyzszym poziomem satysfakcji ze zwigzku intymnego
(Litzinger 1 Gordon, 2005; Rys, 1996). W modelu intymnosci relacyjnej (RIM) Manne 1 Badr
(2008) wyrdznili dwa rodzaje zachowan komunikacyjnych w trakcie adaptacji par do choroby
nowotworowej: (a) zachowania wzmacniajace zwigzek: wzajemne ujawnianie swoich uczug,
mysli, potrzeb 1 responsywno$¢ partnerdéw, czyli wrazliwos¢ drugiej osoby na komunikaty
werbalne 1 niewerbalne partnera oraz (b) zachowania zagrazajgce zwigzkowi: unikanie,
krytyka i komunikacja typu zadanie-wycofanie. W badaniach wykazano, ze stosowanie
wzajemnej, konstruktywnej komunikacji i otwarto$¢ w rozmawianiu o obawach zwigzanych z
chorobg nowotworowg wigze si¢ z mniejszym stresem 1 wyzszym poziomem intymnosci w
zwigzku (Manne i1 Badr, 2008). Choroba nowotworowa i jej leczenie, zwlaszcza paliatywne,
powoduja wigkszg asymetri¢ miedzy pacjentem i jego partnerem, poniewaz pacjent czesto jest
zalezny od partnera, potrzebuje jego pomocy w codziennych czynno$ciach, zmienia si¢
dynamika pary, nastgpuje zamiana rol (Cort i in., 2004). W zaawansowanej chorobie
nowotworowej otwarta, empatyczna komunikacja, rozmowy dotyczace egzystencjalnych
tematow, lekow, zmieniajacego si¢ postrzegania czasu i refleksji na temat zycia malzenskiego
sprzyjaja adaptacji do zmian w rolach 1 wigza si¢ z wyzsza jako$cig relacji intymnej (McLean

i Jones, 2007).
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2.3.2. Wsparcie spoleczne

Przyjmujac perspektywe relacyjng, wsparcie spoteczne definiuje si¢ jako proces
obejmujgcy transakcje z innymi znaczgcymi osobami, ktore ulatwiajg radzenie sobie z
obcigzeniami zyciowymi (Reis 1 Collins, 2000). Wsparcie spoteczne jest pojeciem
interakcyjnym, oznaczajagcym mi¢dzyosobowg transakcje¢ pomocy, ktora ma miejsce mi¢dzy
zrodtem (partnerem, rodzing, przyjaciotmi, spotecznoscig) a odbiorca tej pomocy w
okreslonym kontekscie (Ruiz-Rodriguez i in., 2022). Podobnie definiuje wsparcie spoteczne
S¢k (2001) uznajac, ze stanowi ono interakcje spoteczng polegajaca na wymianie informacji,
emocji 1 dobr materialnych w sytuacji trudnej. Zdaniem Ruttera (1987) wsparcie spoleczne
nie jest cecha, lecz procesem, ktory powstaje w toku interakcji z innymi ludZmi.

Cohen 1 Wills (1985) wyrdznili dwa podejscia do rozumienia wsparcia spotecznego:
strukturalne 1 funkcjonalne. W ujeciu strukturalnym podkresla si¢ ulokowanie osoby w sieci
spotecznej, obecnos¢ wiezi miedzyludzkich lub ich wzajemne powigzania, na przyktad liczba
bliskich przyjaciot lub ilo$¢ kontaktéw z cztonkami rodziny. Obiektywne wskazniki wsparcia
obejmujg: wielko$¢ sieci, jej dostepnos¢, spoOjnos¢, gestos¢, heterogenicznos¢ lub
homogenicznos$¢, a jako zrddta wsparcia spotecznego wymienia si¢ najblizszych cztonkow
rodziny, dalszych krewnych, przyjaciot, sasiadow i wspotpracownikéw. Wsparcie bliskich
0sOb jest najwazniejsze w sytuacji problemow rodzinnych. Natomiast w chorobie oprocz
wsparcia rodziny istotne jest rowniez wsparcie lekarzy, pielegniarek i rehabilitantow (Ziarko,
2014). W ujeciu funkcjonalnym akcentuje si¢ przedmiot wymiany miedzy osobami,
rzeczywiste funkcje pelnione przez cztonkdéw sieci wsparcia. Funkcje te sa zwykle
zorganizowane na dwoch wymiarach: wsparcie postrzegane jako dostgpne oraz wsparcie
faktycznie otrzymywane lub dostarczane przez innych. Postrzegane wsparcie odzwierciedla
poznawczg reprezentacje wsparcia spotecznego danej osoby, stanowi rezerwuar wsparcia, po
ktory jednostka moze siggna¢ w razie potrzeby. Zgodnie z teorig Lazarusa i Folkman (1984)
przewiduje si¢, ze postrzegane wsparcie bedzie miato wpltyw zar6wno na oceng sytuacji
stresujacej, jak i radzenie sobie z nig. Ponadto, na podstawie przegladu badan Cohen i Wills
(1985) podkreslaja, ze kluczowe dla mechanizmu buforowania stresu jest przekonanie o
dostgpnosci wsparcia spotecznego, a nie fakt, czy dana osoba otrzymata to wsparcie. Hipoteza
ta zostatla potwierdzona w badaniach Barrera (2000), w ktérych postrzegana dostepnosé
wsparcia byla silniej zwigzana z adaptacyjnym radzeniem sobie z trudno$ciami niz
otrzymywane wsparcie. Jednak inne badania wskazuja, ze otrzymywane wsparcie moze by¢

zrodiem zasilajacym postrzeganie dostepnego wsparcia (Uchino, 2004). Model pogorszenie —
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odstraszenie nawigzuje do tej perspektywy (Norris i Kaniasty, 1996). Zgodnie z tym modelem
stresujace wydarzenia mogg pogarszaé postrzegang przez jednostke dostepnos¢ wsparcia ze
strony innych, poniewaz podwazaja podstawowe przekonania danej osoby. Wowczas
otrzymane wsparcie moze pomagac¢ zapobiega¢ obnizeniu postrzeganego wsparcia ze strony
innych. Badania potwierdzily, Ze otrzymane wsparcie jest predyktorem wigkszego
postrzeganego wsparcia na przestrzeni czasu, co z kolei wigze si¢ z nizszym poziomem stresu
(Norris 1 Kaniasty, 1996). Wsparcie strukturalne zapewnia ogolne poczucie stabilno$ci i
wlasnej wartosci. Natomiast wsparcie funkcjonalne chroni przed potencjalnie szkodliwymi
skutkami narazenia na stres, poniewaz dziatania podejmowane przez czlonkdéw sieci wsparcia
pomagaja w radzeniu sobie z problemami, zmniejszajac negatywny wptyw tych stresoréw na
zdrowie i1 samopoczucie jednostki (Cohen 1 Wills, 1985).

Wyréznia si¢ trzy teoretyczne podejscia dotyczace wsparcia spotecznego: (a)
perspektywa stresu i radzenie sobie z nim — wsparcie przyczynia si¢ do zdrowia, chronigc
osoby przed negatywnymi skutkami stresu; (b) perspektywa spotecznego konstrukcjonizmu —
wsparcie bezposrednio wpltywa na zdrowie wzmacniajgc poczucie wilasnej wartosci i
samoregulacje, niezaleznie od obecnosci stresu; (c) perspektywa relacji — zdrowotne skutki
wsparcia spolecznego nie moga by¢ oddzielone od procesow relacyjnych, ktore czgsto
wspotwystepuja ze wsparciem: poczuciem przynaleznosci, intymno$ci, niskim poziomem

konfliktowosci. Krotkie omoéwienie tych trzech perspektyw przedstawiono w tabeli 12.

Tabela 12

Perspektywy teoretyczne dotyczqce wsparcia spolecznego

Perspektywa Tradycja Podkreslany Sposob Sposob Model
teoretyczna intelektualna aspekt wsparcia mierzenia dziatania wsparcia
wsparcia wsparcia spotecznego
g © Teoria i badania Zachowania Opisy lub Wspieranie Buforowanie
> . . . . ..
8 ...®.8 dotyczacestresui  wspierajace obserwacje strategii stresu
=T o'® S . . b . .
£S5 52 radzenia sobie z dostarczane przez ~ zachowan radzenia sobie
£E89s . . L
7 7 &5 nim innych wspierajacych
=R
95}
s Teoria i badania Postrzegana Postrzeganie Promowanie Buforowanie
” g Cé)‘ﬁ dotyczace stresui  dostepnosé dostepnosci bardziej stresu
= _§ T radzenia sobie z rzeczywistego okreslonych pozytywnej
(] . . .y
N s % nim wsparcia rodzajow oceny stresu
@ wsparcia
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Perspektywa Tradycja Podkreslany Sposob Sposob Model
teoretyczna intelektualna aspekt wsparcia mierzenia dziatania wsparcia
wsparcia wsparcia spotecznego
g Eksperymentalna  Globalna, Globalna ocena ~ Wplyw na ocen¢  Efekty
E‘E Y o psychologia ewaluujaca jakosci lub siebie 1 innych gtéwne
N.2 N 'g spolteczna, poznawcza dostepnosci
98 = . .
% é = § filozofia reprezentacja wsparcia
& Z > & pragmatyzmu innych
o
~
Socjologia, Interakcjonizm Role spoteczne  Pomoc w Efekty
filozofia symboliczny tworzeniu i gtéwne
pragmatyzmu podkresla podtrzymywani
£ E znaczenie u tozsamosci i
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Badanie relacji Poczucie Procesy Rozne Efekty
interpersonalnych  przynaleznosci, wynikajace z mechanizmy glowne
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Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie Cohen i in. 2000.

2.3.2.1. Modele wsparcia spotecznego. W literaturze przedmiotu wyroznia si¢ dwie
koncepcje wyjasniajace wpltyw wsparcia spotecznego na zdrowie: modele zwigzane z
transakcja stresowag oraz modele efektu gtownego (Cohen 1 in., 2000; Uchino, 2004). W
modelu buforowania stresu wsparcie spoteczne dotyczy tylko (lub przede wszystkim) osob,
ktére doswiadczaja trudnych wydarzen. Modele efektu gléwnego (lub bezposredniego)
zaktadajg natomiast, ze zasoby spoleczne maja korzystny wptyw niezaleznie od tego, czy

osoby sa pod wptywem stresu. Ponizej omowiono ich zalozenia.
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Zgodnie z teorig buforowania stresu, wsparcie zmniejsza ryzyko wystapienia
negatywnych skutkow stresujacych wydarzen dla zdrowia (dziata jak bufor) poprzez
wspierajace dziatania innych oséb (np. dawanie rad, pocieszanie) albo przekonanie, ze
wsparcie jest dostepne. Dzialania wspierajgce wzmacniajag radzenie sobie ze stresem,
natomiast postrzeganie dostepnosci wsparcia prowadzi do oceniania potencjalnie zagrazajacej
sytuacji jako mniej obcigzajacej. Mechanizm dzialania otrzymywanego i1 postrzeganego

wsparcia zostal przedstawiony na rysunku 1.

Rysunek 1

L. g . . .. . 2
Sciezki wplywu wsparcia spolecznego na stresujgce wydarzenia Zyciowe

Stresujgce wydarzenia

Ocena wymagan i
mozliwosci radzenia sobie

Postrzegane lub .
Negatywna poznawcza i
otrzymywane zasoby . .
emocjonalna odpowiedz

spoteczne

Postrzegane lub
otrzymywane zasoby mmmd Reakcje fizjologiczne lub behawioralne
spoteczne i \L
Choroba fizyczna Choroba psychiczna

Postrzeganie
dostepnosci zasobow
spotecznych

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie: Cohen i in., 2000.

Model buforowania stresu $cisle wigze si¢ z teorig stresu i1 radzenia sobie Lazarusa i
Folkman (1984), wedlug ktorej, interpretacja sytuacji (ocena poznawcza) odgrywa wazng role
w okre$leniu jej poziomu stresu. Ocena poznawcza jest procesem psychologicznym, w
ktérym informacje pochodzace z otoczenia sg przetwarzane w odniesieniu do postrzeganych
mozliwos$ci radzenia sobie danej osoby. Wyrdznia si¢ dwa rodzaje oceny: (a) pierwotng —

ocena, czy dane wydarzenie stanowi zagrozenie, strat¢ lub wyzwanie, ocena zrodla stresu i

% Dla uproszczenia wszystkie §ciezki sa narysowane w jednym kierunku, ale mozliwe sg petle sprzezenia
Zwrotnego.
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jego wymagan oraz (b) wtdrng — ocena dostgpnosci zasobow osobistych i spotecznych, aby
poradzi¢ sobie ze stresujacym wydarzeniem. Negatywna ocena prowadzi do wigkszego
niepokoju. Zgodnie z teorig Lazarusa i Folkman (1984) wsparcie spoteczne modyfikuje
przebieg transakcji stresowej, czyli wptywa na ocene¢ sytuacji jako mozliwej do radzenia
sobie, kontrolowania, tym samym obnizajgc poziom stresu.

Uzupetnieniem modelu buforowania stresu jest hipoteza dopasowania (Cutrona i
Russel, 1990). Zgodnie z ta hipotezg kazda stresujaca sytuacja stawia przed osobg okreslone,
specyficzne wymagania, a otrzymywane wsparcie wzmacnia radzenie sobie ze stresem jesli
jest optymalnie dopasowane do tych wyzwan. W przypadku mozliwych do kontrolowania
wydarzen przewiduje si¢, ze wsparcie spoleczne utatwiajace dziatanie, takie jak wsparcie
informacyjne lub materialne, moze by¢ efektywniejsze, poniewaz pomaga w bezposrednim
radzeniu sobie ze stresorem. Jesli jednak wydarzenie jest mniej kontrolowalne (niewiele
mozna zrobi¢, aby wptynag¢ na jego wynik), woOwczas wsparcie emocjonalne lub
przynaleznosciowe moze sprzyja¢ przystosowaniu si¢ poprzez wzmacnianie poczucia wtasnej
wartosci lub dajac czas na odpoczynek od trosk (Cohen i in., 2000).

Wedlug modelu efektu gtownego integracja spoteczna jest niezbedna dla poczucia
wlasnej wartosci, poczucia kontroli i sensu zycia, ktore stanowig wazne osobiste zasoby
pomagajace jednostkom efektywnie radzi¢ sobie z wyzwaniami zyciowymi (Thoits, 1983).
Ponadto, zasoby te moga wigza¢ si¢ z proaktywnym radzeniem sobie, ktére zapobiega
trudnym wydarzeniom. Sie¢ wsparcia spotecznego zapewnia poczucie bezpieczenstwa
zardwno fizycznego, jak i emocjonalnego, co moze mie¢ bezposredni wptyw na zdrowie
(Heszen i S¢k, 2007; Uchino, 2004). Natomiast izolacja stanowi zagrozenie dla samooceny,
poczucia kontroli 1 utrudnia znalezienie celu w zyciu. Stroebe i Stroebe (1996) wyrdznili dwa
rodzaje samotnosci - spoleczng i emocjonalng. Samotno$¢ spoleczna ma swoje zrodto w
braku angazujagcych interakcji spolecznych (np. przyjacioél), natomiast samotnosé
emocjonalna jest spowodowana brakiem bliskich relacji przywigzania (na przyktad
wspotmalzonka).

2.3.2.2. Funkcje wsparcia spolecznego. W literaturze wyro6znia si¢ kilka funkcji,
jakie pelni wsparcie spoteczne (tabela 13) 1 zaklada si¢, ze funkcje te moga mieé
zréznicowang uzyteczno$¢ w zaleznos$ci od rodzaju problemu lub stresu. Badania sugeruja
tez, ze otrzymywanie wsparcia informacyjnego i materialnego jest postrzegane jako mniej
pomocne 1 bardziej kontrolujagce niz wsparcie emocjonalne lub przynaleznosciowe (Trobst,

2000).
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Tabela 13

Funkcje wsparcia spotecznego

Rodzaj wsparcia Przyktady Funkcja
spotecznego
Wsparcie Pozwalanie na rozmowg¢ o uczuciach, Wplywa na ocen¢ zagrozenia wynikajacego
emocjonalne dawanie przestrzeni na wyrazanie obaw, z wydarzen zyciowych, wzmacnia poczucie
uwazne stuchanie, okazywanie wlasnej wartosci, daje poczucie akceptacji,
wspoltczucia, troski, akceptacji. zmniejsza poziom lgku i depresji, motywuje
do uruchomienia strategii radzenia sobie.
Wsparcie Dostarczanie pomocy materialnej, Pomaga rozwigza¢ problemy praktyczne,
instrumentalne artykutow gospodarstwa domowego, pozwala znalez¢ czas na odpoczynek oraz
transportu, opieka nad dzie¢mi, pomoc inne strategie radzenia sobie.
W gotowaniu, sprzataniu, zakupach,
naprawach.
Wsparcie Udzielanie porad i wskazowek, Zwigksza ilo$¢ uzytecznych informac;ji,
informacyjne dostarczanie informacji o zasobach, pomaga w uzyskaniu potrzebnych ustug,
sugerowanie alternatywnych sposobow prowadzi do bardziej efektywnego radzenia
dziatania, dostarczanie informacji na sobie ze stresem.
temat skutecznos$ci podejmowanych
dziatan.
Wsparcie Podejmowanie wspolnych aktywnosci, Wyzwala pozytywne emocje, umozliwia
przynaleznosciowe  dostgpnos¢ osob, z ktérymi mozna wytchnienie od wymagan i odzyskanie sil,

spedza¢ wolny czas (np. jezdzi¢ na
wycieczki, uprawiac sport, chodzi¢ do
kina).

pozwala odwroci¢ uwage od ruminacji na
temat problemow, daje poczucie akceptacji.

Zrédto: Opracowanie wlasne na podstawie: Cohen (2000), Uchino (2004).

Kazdy rodzaj wsparcia pelni okre§long funkcje, a satysfakcja z otrzymanego
wsparcia w duzym stopniu zalezy od specyficznych potrzeb 0s6b (Ruiz-Rodriguez, 2022).
Badanie przeprowadzone przez Hauken i in. (2019) (z perspektywy zdrowego rodzica i
cztonkéw sieci wsparcia spotecznego) wskazuje, ze najczestszym rodzajem udzielanego
wsparcia w trakcie choroby nowotworowej rodzica jest wsparcie emocjonalne (bycie
obecnym, rozmawianie o chorobie 1 innych rzeczach, pocieszanie i mobilizowanie do
kontaktow spotecznych). Zgodnie z wczesniejszymi badaniami (Dyregrov, 2006), kobiety
zapewniajg znaczaco wigksze wsparcie emocjonalne i wigcej rozmawiajg na temat choroby
niz mezezyzni. Ze wzgledu na to, ze konieczno$¢ otrzymania wsparcia moze wigzac si¢ z
obnizeniem poczucia wiasnej wartosci, Bolger i in. (2000) wykazali, Zze najskuteczniejsza
forma wsparcia sg te dziatania, ktore nie sg zauwazane przez odbiorc¢ jako wspierajace
(,,niewidzialne wsparcie”). Wsparcie informacyjne jest rOwniez istotne ze wzgledu na to, ze
pacjenci potrzebuja informacji, aby zwigkszy¢ swoja wiedze¢ na temat choroby i nauczy¢ si¢

bardziej adaptacyjnie radzi¢ sobie z nig (So i in., 2014). Rola pracownikoéw stuzby zdrowia
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jest w tym obszarze szczegolnie istotna, poniewaz ich pomoc przyczynia si¢ do poprawy
jakos$ci zycia pacjentéw. Warunkiem skutecznos$ci wsparcia informacyjnego i emocjonalnego
jest efektywna komunikacja miedzy pacjentami a lekarzami i pielegniarkami (Zhang i in.,
2020).

Wsparcie spoteczne jest jednym z proceséw, ktory utatwia adaptacje do kryzysu i
tym samym wzmacnia pr¢zno$¢ rodzinng. W celu zrozumienia strategii radzenia sobie z
wyzwaniami wynikajagcymi z integrowania do$wiadczania rodzicielstwa 1 choroby

nowotworowej odwotano si¢ do procesow sktadajacych si¢ na preznos¢ rodzinng.

2.3.3. Preinosé rodzinna’

Od roku 1990 w naukach o rodzinie pojawily si¢ badania nad preznoscia rodzinng
(ang. family resilience), czyli procesami rodzinnymi, ktore tworza odpornos¢, przystosowanie
1 wzrost w odpowiedzi na kryzysy 1 wyzwania. Badacze odeszli od analizowania rodziny jako
zrddta dysfunkcji 1 zaczgli patrze¢ na rodzing jako zrodto sity 1 preznosci (Lachowska, 2014;
Matuszczak-Swigor'l, 2023; Nichols, 2013).

Istnieje kilka definicji preznosci rodzinnej, jednak Hawley 1 DeHaan (1996)
wyroznili kilka wspdlnych elementow dla réznych definicji preznosci. Sg to: a) obecnosé
trudno$ci, bez przeciwnosci losu nie ma preznosci, b) zdolno$¢ pokonania trudnos$ci i powrotu
do poprzedniego poziomu funkcjonowania lub ponad ten poziom, c¢) nastawienie
salutogenetyczne, ktore kladzie nacisk na site 1 dobrostan, a nie patologie. Konceptualizacja
preznosci rodzinnej obejmuje dwie wazne cechy. Po pierwsze, preznos¢ rodzinna jest czyms
wigce] niz $rednig odpornoscig poszczegélnych cztonkéw, obejmuje dynamiczne i
strukturalne cechy catego systemu rodzinnego (Patterson, 2002). Po drugie, oznacza ona co$
wiece] niz zdolno$¢ do przetrwania kryzysu, wigze si¢ z rozwojem w obliczu trudnych
sytuacji (Walsh, 2003).

McCubbin 1 McCubbin (1996) zdefiniowali pr¢zno$¢ rodzinng jako pozytywne
wzorce zachowania oraz umiejetnosci funkcjonowania, jakie jednostki i rodzina wykazuja w

obliczu stresujacych lub niesprzyjajacych okoliczno$ci, stuzace utrzymywaniu jej

* Na podstawie tego rozdzialu zostanie opublikowany artykut w Psychologii Rozwojowej. Matuszczak-Swigon,
J. (2023). Pr¢znosc¢ rodzinna — aspekty teoretyczne i praktyczne. Psychologia Rozwojowa, 3.(w druku)

* W literaturze polskiej termin resilience thumaczony jest jako sprezysto$é lub sprezysto$é psychiczna (Heszen,
2013; Kaczmarek, 2011; Szwajca, 2014), odporno$¢ psychiczna (Grzegorzewska, 2013; Opora, 2008), pr¢zno$é
(Oginska-Bulik, Juczynski, 2011), rezyliencja (Junik, 2011) lub stosowany jest angielski termin resilience
(Borucka i Ostaszewski, 2008). W odniesieniu do rodzin stosuje si¢ termin prezno$¢ rodzinna, preznos$¢ rodziny
(Gasior, 2014; Lachowska, 2013; Nadrowska i in., 2017).

73



integralno$ci. Prezno$¢ rodzinna zabezpiecza lub, jesli to konieczne, przywraca dobrostan
cztonkow rodziny i rodziny jako catosci. Definicja ta podkresla wage czynnikow chronigcych,
ktore leza u podstaw preznosci rodzinnej (Lachowska, 2014; Matuszczak-Swigon, 2023).

Hawley i DeHaan (1996) zdefiniowali pr¢zno$¢ rodzinng jako $ciezke, ktérg moze
podaza¢ rodzina w toku przystosowywania si¢ i rozwijania w obliczu stresu, zar6wno
obecnie, jak i na przestrzeni czasu. Rodziny z wysoka pr¢zno$cig pozytywnie odpowiadajg na
trudno$ci w zroéznicowany sposéb w zaleznos$ci od kontekstu, etapu rozwoju, interakcji
czynnikoéw ryzyka i ochrony oraz wspolnych rodzinnych pogladéw. Definicja ta skupia si¢ na
kilku kluczowych elementach. Po pierwsze, pr¢zno$¢ rodzinna nie powinna by¢ traktowana
jako statyczny zbior cech lub etykieta przypisywana niektorym rodzinom, ale raczej jako
drogi, ktérymi rodziny mogg podaza¢ w odpowiedzi na okre§lone czynniki stresogenne. Po
drugie, wazne jest, by rozpatrywaé preznos¢ rodzinng zarowno z perspektywy obecnej, jak i
dlugoterminowej, poniewaz wiele czynnikéw, ktore poczatkowo maja charakter chronigcy dla
rodzin, moze pozniej sta¢ si¢ czynnikami ryzyka. Po trzecie, definicja ta zaktada, Ze przebieg
rozwoju preznosci rodzinnej oraz jej ocena rozni si¢ w zaleznosci od konkretnego stresora.

Natomiast Boss (2006) zwrocita uwage, ze preznos¢ to co$ wiecej niz powrot do
stanu wyjsciowego, utrzymanie status quo. Pr¢zno$¢ oznacza bowiem wznoszenie si¢ ponad
trudne do$wiadczenia, pozwala funkcjonowa¢ kompetentnie wobec wymagan pomimo
doswiadczenia trudnych sytuacji i zachowa¢ poczucie sensu zycia. Prezne rodziny czesto sg
opisywane jako rodziny, ktére zmagaja si¢ 1 doswiadczaja znaczacej straty, ale ktore sg
réwniez zdolne do mobilizowania zasobow, aby przetrwa¢ 1 sensownie zintegrowac
wyzwania, przed ktorymi stoja w histori¢ o swoim zyciu.

Zdaniem Walsh (2006, 2016) preznos$¢ rodzinna jest zdolnoscig rodziny do bycia
odpornym na kryzysy i umiejetnoscig rozwoju w obliczu zagrazajacych wyzwan zyciowych.
Oznacza, ze rodziny potrafig wychodzi¢ z trudnosci zyciowych silniejszymi i zaradniejszymi.
Jest to aktywny proces utrzymywania wytrwalo§ci w dziataniu i rozwoju w odpowiedzi na
kryzysy 1 wyzwania. Pr¢zno$¢ rodzinna jest dynamicznym, interaktywnym procesem, ktory
sktada si¢ na pozytywnag adaptacje¢ rodziny jako calosci oraz jej cztonkow zgodnie z
zatozeniem, ze stresujagce wydarzenia zyciowe maja wplyw na catg rodzing, z kolei kluczowe
procesy rodzinne wptywaja na adaptacj¢ poszczegoélnych cztonkéw rodziny i rodziny jako
cato$ci do zmieniajacych si¢ wymagan zyciowych. Pr¢zno$¢ rodzinna jest czyms wigcej niz
radzeniem sobie ze stresujgcymi warunkami, przetrwaniem ci¢zkiej proby, powrotem do
stanu rownowagi, prezno$¢ oznacza bowiem pozytywna adaptacje, zdolnos¢ do rozwoju

osobistego 1 korzystnych zmian w relacjach interpersonalnych. Zdaniem Walsh (2006)
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nadawanie wspdlnych znaczen odgrywa gtéwna role¢ w preznosci rodzinnej dajac nadzieje,
poczucie spdjnosci i cel. Kluczowe procesy rodzinne oraz zasoby pozarodzinne umozliwiajg
systemowi rodzinnemu mobilizowa¢ si¢, zmniejszajg ryzyko dysfunkcji 1 wspierajg
optymalna adaptacje’ w obliczu znaczacych trudnosci zyciowych (Patterson, 2002; Walsh,
2006).

Zdaniem Masten (2014) prezno$¢ jest zdolnoscia dynamicznego systemu do
skutecznego przystosowania si¢ do zaktocen, ktore zagrazaja funkcjonowaniu, przezyciu lub
rozwojowi tego systemu, czyli pozytywng adaptacjg 1 rozwojem w kontekscie ekspozycji na
znaczace trudno$ci zyciowe. Sa dwa kryteria definiujace preznos¢: (a) ryzyko okreslajace
rodzaj wyzwan, ktore zagrazaja systemowi oraz (b) adaptacja, ktora wskazuje, na ile dobrze
system radzi sobie z tymi wyzwaniami. Istnieja rézne $ciezki preznosci®: (a) odpornos¢ na
stres w kontek$cie naglej traumy lub przewlektych trudnosci zyciowych (utrzymanie
adekwatnego funkcjonowania pomimo zagrozen); (b) powrdt do zdrowia po wystapieniu
wydarzenia traumatycznego (kompetentne funkcjonowanie przed wystgpieniem kryzysu,
pogorszenie, a nastgpnie poprawa funkcjonowania); (¢) normalizacja w wyniku znaczacego
zmniejszenia lub usunigcia zagrozen (niekompetentne funkcjonowanie ze wzgledu na
chroniczne przeciwnosci losu, nastgpnie poprawa funkcjonowania, gdy warunki wyraznie si¢
poprawiaja) (d) wzrost potraumatyczny po doswiadczeniu traumy. W badaniach nad
preznoscig indywidualng stosowano najczesciej dwa kryteria adaptacji: (a) wypetnianie
adekwatnych do wieku zadan rozwojowych, (b) niskie nasilenie lub brak symptomow
zaburzenia psychicznego lub zaburzen zachowania (Masten i Monn 2015). Masten (2014)
wyroznita dwa rodzaje kryteriow adaptacji: zewnetrzne - odnosza si¢ do spotecznego
funkcjonowania jednostki (np. pozytywne osiggni¢cia szkolne, posiadanie grupy znajomych,
wypetnianie zadan rozwojowych) 1 wewngtrzne — odnoszg si¢ do zdrowia psychicznego (np.
dobre samopoczucie, niski poziom stresu). Natomiast adaptacj¢ rodziny Patterson (2002)
okreslit jako efektywne wypehianie funkcji rodzinnych, do ktorych zaliczyl: zapewnianie

poczucia przynalezno$ci, wsparcia ekonomicznego, edukacji, socjalizacji oraz chronienie

> Adaptacja (ang. bonadaptation) — adekwatne do zmieniajacych si¢ wymagan, kompetentne funkcjonowanie
jednostek, podsystemow rodzinnych oraz dopasowanie interakcji rodzina-ekosystemy do wymagan w obliczu
znaczacego ryzyka, na poziomie takim samym lub wyzszym niz przed wystapieniem kryzysu. Dezadaptacja
(ang. maladaptation) — nieadekwatne do zmieniajacych si¢ wymagan, niekompetentne funkcjonowanie
jednostek i systemu rodzinnego zanurzonego w ekosystemie (Patterson, 2002).

% Sciezki preznosci — obserwowalny wzorzec, przebieg lub trajektoria adaptacyjnego funkcjonowania danego
systemu (jednostki lub rodziny). Zmienno$¢ w przebiegu pozytywnej adaptacji zalezy od zmieniajacych si¢
czynnikow ryzyka, zasobdw, stabosci i procesow chronigcych (Masten i Monn, 2015).
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stabszych cztonkow rodziny. Zadania, jakie stoja przed rodzing zmieniajg si¢ w zaleznosci od
cyklu zycia rodziny i etapu rozwoju jej cztonkow (Matuszczak-Swigon, 2023).

W literaturze opisywane s3 dwa modele preznosci rodzinnej: koncepcja Walsh
(2003, 2006, 2016) oraz model autorstwa Henry, Morris 1 Harrist (2015). W badaniach
(zardwno jako$ciowym, jak i iloSciowym) odwoltywano si¢ gldéwnie do modelu Walsh (2003,
2006, 2016), ale model Henry i in. (2015) postuzyt do wyrdznienia proceséw sktadajacych sie
na negatywng adaptacje (tabela 9). Ponizej omowiono oba modele.

2.3.3.1. Model preznosci rodzinnej Fromy Walsh. Na podstawie metaanalizy
badan dotyczacych funkcjonowania rodzin oraz badan wtasnych, Walsh (2003, 2006, 2016)
stworzyta teoretyczny model pr¢znosci rodzinnej, w ktorym wyrdznita dziewig¢ kluczowych
transakcyjnych procesow sktadajacych si¢ na preznos$¢ rodzinng. Zostaty one uporzadkowane
w trzy obszary funkcjonowania rodziny (rodzinne przekonania, organizacja i komunikacja), z
ktérych kazdy dzieli si¢ na trzy podkategorie (przedstawione w tabeli 14). Te podstawowe
procesy preznosci rodzinnej wchodza we wzajemne interakcje, zarowno w obrebie
poszczegbdlnych obszaréw, jak 1 pomiedzy nimi. Na przyktad, wspolne nadawanie znaczen
utatwia jasno$¢ komunikacji, otwarto§¢ emocjonalng oraz rozwigzywanie problemow.
Zwrotnie efektywna komunikacja sprzyja wspdélnemu nadawaniu znaczen. Model ten nie
przedstawia typologii cech pr¢znej rodziny, lecz interakcyjne, dynamiczne procesy
obejmujace zasoby, ktore cztonkowie rodziny moga mobilizowa¢ zar6wno w ramach swojego
systemu rodzinnego, jak 1 w transakcji z otoczeniem spotecznym (Walsh, 2003, 2006, 2016).
Tréjpoziomowy teoretyczny model preznosci rodzinnej odwoluje si¢ do perspektywy
systemOow rodzinnych i1 zdrowia oraz skupia na adaptacyjnych procesach zachodzacych w
rodzinach, ktore stajg w obliczu normatywnych lub niespodziewanych wyzwan w cyklu
swojego zycia.

Przedstawione w tabeli 14 procesy sktadajace si¢ na pr¢znos¢ rodzinng skupiajg si¢
wylacznie na pozytywnej adaptacji. Dlatego model Walsh uzupeliono odwotlujac si¢ do
koncepcji Henry i in. (2015), w ktdérej rodzinne systemy adaptacyjne oscyluja mig¢dzy
pozytywna 1 negatywng adaptacjg, chronigc lub zwigkszajac podatno$¢ na negatywne

konsekwencje zagrozen.
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Tabela 14

Kluczowe procesy sktadajqce si¢ na preznosé rodzinng

Podkategorie

Definicje

System przekonan

Tworzony przez spoteczenstwo i przekazywany z pokolenia na pokolenie, zakorzeniony w tradycji kulturowej
i duchowej. Ma wptyw na percepcj¢ i reakcje rodziny na kryzys. Sktada si¢ z trzech procesow, ktore
nawiazuja do obszaro6w wzrostu potraumatycznego w koncepcji Calhoun’a i Tedeschi’ego (2004).

Nadawanie
znaczenia
trudnosciom

Nadzieja:
utrzymywanie
pozytywnej
perspektywy

Duchowos¢ 1
warto$ci
transcendentne

Postrzeganie istniejacych ograniczen i cierpien jako zrozumiatych
Normalizowanie stresu

Dostrzeganie mocnych stron, koncentracja na potencjale

Postrzeganie kryzysu i zwigzanych z nim trudnosci jako wspdélnych wyzwan
Budowanie nowego poczucia normalnosci, tozsamo$ci i relacji w celu
dostosowania si¢ do zmienionych warunkdéw

Podtrzymywanie nadziei, wiary w mozliwosci radzenia sobie z trudnos$ciami,
poczucie humoru, optymistyczne nastawienie

Nadzieja jest zrodlem energii niezb¢dnej do odbudowy swojego zycia, rewizji
marzen, odnowienia bliskich relacji

Przekonanie, Ze przeciwnos$ci zostang przezwyci¢zone, wytrwatosé
Zaakceptowanie pewnych ograniczen oraz poczucie sensu zycia pomimo nich,
skupianie si¢ na tych obszarach, na ktére ma si¢ wplyw

Tolerowanie niepewnosci

Uczestniczenie w religijnych lub duchowych praktykach

Obcowanie z natura, tworcza ekspresja

Docenianie zycia, redefinicja tozsamos$ci oraz zyciowych priorytetow,
wdzigcznos¢, transformacja

Duchowosc i religijno$¢ wspieraja pozytywny obraz $wiata, pomagaja
zrozumie¢ trudnosci, nadawac im cel i znaczenie, daja nadziej¢ oraz zachgcaja
do przebaczenia i wdzigcznos$ci

Wzorce organizacji

Aby sprosta¢ wymaganiom, rodzina musi wypracowa¢ nowe sposoby organizacji, ktore czerpie z
dotychczasowych doswiadczen, biezacych relacji, norm kulturowych, wartosci i oczekiwan.

Elastycznos¢ i
stabilno$¢

Spojnosc

Zdolnos¢ do zamiany rol i reorganizacji funkcjonowania w rodzinie wedtug jej
potrzeb i wymagan sytuacji przy jednoczesnym przywrdcenie porzadku,
bezpieczenstwa i stabilnosci

Wypracowanie elastycznej struktury, ktéra z jednej strony umozliwia
reorganizacj¢ systemu rodzinnego, z drugiej zapewnia stabilnos¢, ciggtosé
poprzez utrzymywanie rutyny, ustalenie jasnych zasad i tworzenie rytuatow
Utrzymywanie rownowagi pomiedzy stabilnoscia a elastyczno$cia, aby osiaggnac
komfort pochodzacy z przewidywalnos$ci oraz zdolnosci do odpowiadania na
wyzwania zyciowe

Wzajemne wsparcie, zaangazowanie, wspotpraca migdzy cztonkami rodziny
oraz wzajemne respektowanie indywidualnych réznic w zakresie potrzeb, granic
oraz autonomii

Tolerancja i szacunek wobec indywidualnych réznic w sposobach reagowania
na kryzys

Dazenie do pracy nad relacjami, naprawiania biedow

Spdjnos¢ rodziny zalezy od etapu cyklu zycia rodziny, hierarchii w rodzinie
oraz emocjonalnej i fizycznej blisko$ci pomigdzy cztonkami rodziny
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Podkategorie Definicje

e  Zdolnos¢ do mobilizowania i korzystania z sieci wsparcia rodzinnego,
spotecznego, lokalnego i instytucjonalnego w celu otrzymania wsparcia
emocjonalnego i praktycznego.

Spoteczne i
ekonomiczne
zasoby

Komunikacja i rozwigzywanie probleméw

Patterson (2002) wyr6znia dwa rodzaje komunikacji rodzinnej: afektywna i instrumentalna. Komunikacja
afektywna polega na wyrazaniu mitosci, troski oraz zainteresowania i jest kluczowa dla rozwoju poczucia
spojnosci rodzinnej. Komunikacja instrumentalna obejmuje wzorce stosowane w celu wypetienia
niezbednych zadan, takich jak przydzielanie rdl i ustalanie regut. Umiejetno$¢ rodziny do komunikowania
troski 1 mito$ci podczas wypelniania koniecznych zadan jest szczego6lnie wazna, gdy rodziny zmagaja si¢ z

kryzysem.
Jasnosé i e Przekazywanie jasnych i spdjnych informacji, dgzenie do prawdy, uznanie
klarowno$é przez rodzing, ze kryzys wystapit

e Otwarto$¢ i gotowos¢ na rozmowy, pytania, rozwiewanie watpliwosci oraz
zaufanie do siebie nawzajem.

e Pozwolenie sobie i pozostatym cztonkom rodziny na przezywanie réoznych
uczu¢, rowniez tych trudnych, zaakceptowanie, ze kazda osoba moze
reagowac na kryzys w inny sposob

e Wzajemne pomaganie sobie w regulowaniu emocji

e Wzajemna empatia oraz tolerancja wobec rozmaitych reakcji na kryzys

e Dzielenie si¢ pozytywnymi uczuciami, podnoszenie na duchu, spedzanie czasu
razem w przyjemny sposob oraz znajdowanie czasu na odpoczynek i
wytchnienie od problemow

e W wychowaniu dzieci petnienie roli przewodnika po §wiecie emocji:
pomaganie dzieciom w nazywaniu ich emocji, ktére przezywaja i w regulacji
ich reakcji emocjonalnych.

Otwarte wyrazanie
emocji

e Skupianie si¢ na zaradnosci rodziny, wspolne podejmowanie decyzji i
rozwigzywanie konfliktow, wspotpraca oraz negocjowanie, uzgadnianie celow
oraz wspolne podejmowanie dziatan

e Budowanie sity rodziny na matych sukcesach, dostrzeganie ich i celebrowanie

e Koncentracja na celach

e  Wyciagganie wnioskoéw z przesztych btedow, aby zapobiec dodatkowym
problemom lub przygotowac si¢ na potencjalne trudnosci

e Planowanie, przygotowywanie si¢ do wyzwan (postawa proaktywno$ci).

Wspolne
rozwiazywanie
probleméw

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: Lachowska, 2014; Matuszczak-Swigon, 2023; Matuszczak-Swigon i
Bakiera, 2021; Walsh, 2006, 2013, 2016.

2.3.3.2. Model preznosci rodzinnej Carolyn Henry, Amandy Morris i Amandy
Harrist. Kluczowym elementem Modelu preznosci rodzinnej (ang. Family Resilience Model,
FRM) sag rodzinne systemy adaptacyjne (ang. Family adaptive systems FAS) oraz rodzinne

reakcje na stres (ang. Family stress response system). Analogicznie do pojecia adaptacyjnych
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systemow’ w koncepcji preznosci indywidualnej, do ktorych zalicza si¢ bezpieczne
przywiazanie i bliskie relacje, systemy samoregulacji, motywacj¢ osiagni¢é, przetwarzanie
informacji, rozwigzywanie probleméw, duchowo$¢ oraz edukacje, rodzinne systemy
adaptacyjne wspolpracuja ze soba, aby wspiera¢ kompetentne funkcjonowanie rodziny, a w
obliczu znaczacych zagrozen prowadzi¢ do preznosci (Masten, 2014). W ramach rodzinnych
systemow adaptacyjnych znajduja si¢ wzorce zachowan, ktére obejmuja reguty zachowan i
przewidywania w zakresie akceptowalnej ich zmiennosci.

Henry 1 in. (2015) zakladaja, ze rodzinne systemy adaptacyjne obejmujg: system
nadawania znaczen, system emocji, system kontroli oraz system podtrzymujacy (tabela 15).
Te cztery podstawowe systemy rozwijaja i reguluja cele rodziny, jej struktur¢ oraz wzorce
interakcji w taki sposob, aby umozliwi¢ realizacj¢ kluczowych zadan niezbednych dla
funkcjonowania rodziny. Wsrod tych funkcji wymiania si¢: zapewnienie czlonkom rodziny
wsparcia ekonomicznego, opieki, edukacji i socjalizacji oraz ochrony tych cztonkéw rodziny,
ktorzy sa najbardziej wrazliwi ze wzgledu na swoj wiek, stan zdrowia, ograniczenia oraz inne
uwarunkowania (Patterson, 2002). Natomiast rodzinny system reagowania na stres jest
odpowiedzig na zagrozenie. Jego celem jest koordynowanie proceséw regulacyjnych
ukierunkowanych na utrzymywanie rownowagi pomig¢dzy stabilizacja a zmiang w procesach
rodzinnych (Henry i in., 2015; Henry 1 in., 2018;). Rodzinny system reakcji na stres dziata
analogicznie do biologicznych systemow, ktore uaktywniaja ztozong seri¢ reakcji
hormonalnych w odpowiedzi na stres (Ha i Granger, 2016). Kazdy rodzinny system
adaptacyjny mozna umiesci¢ na kontinuum, ktérego dwa krance to pozytywna i negatywna
adaptacja, wskazujace zdolno$¢ systemoéw rodzinnych do wypetniania kluczowych zadan
przypisanych rodzinie. Rodzinne systemy adaptacyjne sg dynamiczne i wielopoziomowe (np.
moga by¢ modyfikowane w odpowiedzi na stresory lub z powodu zmian rozwojowych
wptywajacych na role i obowigzki w rodzinie lub zmian w strukturze rodziny), jednak czesto
sa do$¢ stabilne. W tabeli 15 omdwiono rodzinne systemy adaptacyjne odnoszac je do

procesdéw preznosci rodzinnej wyréznionych przez Walsh (2006).

7 Systemy adaptacyjne (ang. adaptive systems) — podstawowe systemy, ktore chronia rozwéj czlowieka w
obliczu r6znych wyzwan zyciowych (Masten, 2014).
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Tabela 15

Rodzinne systemy adaptacyjne i ich konsekwencje

SYSTEM EMOCII
Wzorce organizacji: spojnosc.

Komunikacja i rozwigzywanie problemow: otwarte wyrazanie emocji.

Opis

Procesy wspierajace lub
chronigce

Rezultat: pozytywna

adaptacja

Rezultat: negatywna
adaptacja

e  Ogolny klimat emocjonalny definiujacy i regulujacy relacje migdzy

cztonkami rodziny oraz innymi osobami spoza rodziny

e  Wskaznik: spojnosci rodzinnej (lub emocjonalnego wigzania), wzorcow

komunikacji, emocjonalnej reaktywnosci, regulacji emocjonalnej,
przypisywania winy za wyzwania, ktore przed rodzing stoja (mechanizm
kozta ofiarnego), triangulacji (tworzenie sojuszé6w przeciwko jednemu lub
kilkoma cztonkami rodziny), cykli emocjonalnych, styli rodzicielskich i
WZOrcOw przywiazania.

Interakcje migedzy cztonkami rodziny §wiadczace o wsparciu, zaangazowaniu,
wspolpracy.

Rownowaga pomiedzy spdjnoscia a odrebnoscia, efektywna komunikacja i
umiejetnos¢ rozwigzywania konfliktow, bezpieczna przestrzen dla wyrazania
emocji, umiejetnos¢ regulacji emocjonalne;.

Splatanie lub rozlaczenie, brak spojnosci, nieefektywna komunikacja, brak
umiejetnosci rozwigzywania konfliktow, wrogo$é, zahamowane wyrazanie
emocji, emocjonalna reaktywno$¢, dysregulacja emocjonalna.

SYSTEM KONTROLI
Wzorce organizacji: elastycznoscé i stabilnosc.

Komunikacja i rozwigzywanie problemow: jasnosé i klarownosé, wspolne rozwigzywanie problemow.

Opis

Procesy wspierajace lub
chronigce

Rezultat: pozytywna
adaptacja

Rezultat: negatywna
adaptacja

e Rodzinna struktura autorytetu, wtadzy, granic, rél i regut zachowania.

Wzajemny szacunek mi¢dzy cztonkami rodziny, jasna struktura wtadzy w
rodzinie, przejrzyste zasady obowigzujace w rodzinie (z akceptowalnym
zakresem mozliwosci ich zmiany), umiejetno$¢ efektywnego rozwiagzywania
probleméw i podejmowania decyzji.

Dorosty przewodnikiem dziecka w zakresie monitorowania i regulacji
zachowan, utrzymywanie rytmu w organizacji czasu rodzinnego, rutyna, jasne
role i granice, wszyscy w rodzinie maja prawo do podejmowania decyzji
dostosowanych do swojego etapu rozwojowego.

Permisywna (niska regulacja zachowan) lub restrykcyjna, surowa kontrola
zachowania dziecka, nieregularny rytm czasu rodzinnego, brak rutyny, niejasne
role i granice w rodzinie.

SYSTEM ZNACZEN

System przekonan: nadawanie znaczenia trudnosciom, nadzieja: utrzymywanie pozytywnej perspektywy,

duchowos¢ i wartosci transcendentne

Opis

Procesy wspierajace lub

e Regulowanie wspélnych znaczen na trzech powiazanychpoziomach: (a)

Swiatopoglad rodziny — podzielane przez cztonkdéw rodziny zalozenia i
interpretacje na temat $wiata i innych osob, przekonania na temat celu
rodziny, (b) tozsamos$¢ rodzinna i (c) postrzeganie stresoréw rodzinnych,
zasobow oraz mozliwos$ci dziatania w trudnych sytuacjach.

Wspolne wartosci i cel, postrzeganie rodziny jako czesci wigkszej zbiorowosci,
$wiatopoglad oparty na perspektywie mocnych stron rodziny, pozytywny
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chronigce

Rezultat: pozytywna
adaptacja

Rezultat: negatywna
adaptacja

swiatopoglad (nadzieja, optymizm), transcendencja lub duchowos¢, przekonanie
1 wiara, ze doswiadczenia rodziny mieszcza si¢ w szerszym zakresie zycia,
wiara w to, ze trudno$ci moga by¢ droga do rozwoju, oczekiwania i dzialania
integrujace jednostki i podsystemy, uznawanie obecnych realiow wraz z ich
ograniczeniami, zachowywanie réwnowagi mi¢dzy autonomia rodziny a
zaufaniem wobec innych.

Wyrazna etniczna lub kulturowa tozsamos¢, jasne oczekiwania, wysoka
spojnos¢ 1 wytrzymato$e.

Rozproszona etniczna lub kulturowa tozsamos$¢, niejasne oczekiwania,
ograniczona spojnos¢ 1 wytrzymatosc.

SYSTEM PODTRZYMUIJACY
Wzorce organizacji: spoleczne i ekonomiczne zasoby.

Opis

Procesy wspierajace lub
chronigce

Rezultat: pozytywna
adaptacja

Rezultat: negatywna
adaptacja

e Procesy, ktorych celem jest zaspokajanie podstawowych potrzeb w rodzinie
oraz ochrony jej wrazliwych cztonkdéw

e  Wewngtrzne procesy rodzinne, ktérych celem jest pomoc w wypetnianiu
okreslonych funkcji przez rodzing jako spolecznej instytucji.

Wzorce interakeji rodzinnych i obowiazki sa zorganizowane w taki sposob, by
podstawowe potrzeby w rodzinie byly zaspokojone.

Zapewnienie odpowiedniego wyzywienia, ubran, edukacji, dbanie o zdrowie,
adekwatne wsparcie ekonomiczne.

Nieodpowiednie zapewnienie wyzywienia, ubran, edukacji, brak troski o
zdrowie, niewystarczajace wsparcie ekonomiczne, skupianie si¢ tylko na
potrzebach jednego czlonka rodziny (np. chorego), ignorowanie potrzeb

pozostatych cztonkéw rodziny.

SYSTEM REAKCII NA STRES

Opis

Procesy wspierajace lub
ochronne

Rezultat: pozytywna
adaptacja

Rezultat: negatywna
adaptacja

e  Wspieranie rownowagi pomig¢dzy stabilnoscia a zmiang w podstawowych
rodzinnych systemach adaptacyjnych na przestrzeni czasu

e Regulacja odpowiedzi rodziny wobec trwajacych stresorow pionowych (np.
ograniczone umiej¢tnosci radzenia sobie, uzaleznienie), okreslonych
€zasowo stresoréw poziomych (np. zmiany rozwojowe w jednostkach lub
systemach rodzinnych, krytyczne wydarzenia zyciowe) oraz spictrzenia si¢
stresu.

Dodatnie sprz¢zenia zwrotne w rodzinie potgguja lub oslabiajg zmiany,
pozwalajac rodzinom skupié si¢ na zadaniu, ktore przed nimi stoi.

Otwarto$¢ na zmiany, elastycznosc.

Opdr wobec zmian, chaotycznos$é.

Zrodlo: opracowanie wlasne na podstawie: Henry i in., 2015; Walsh, 2006.
Adnotacja. Kursywa zaznaczono procesy wyréznione w modelu Walsh (2006).

Zalozenia wynikajace z preznosci rodzinnej maja ogromne zastosowanie w
skutecznym radzeniu sobie zaréwno z naglymi, jak i chronicznymi kryzysami: przewlekta

choroba dziecka (Hamall 1 in., 2014), traumatyczne wydarzenia spoleczne (np. klegska
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zywiolowa) (Hackbarth i in., 2012), pandemia (Walsh, 2020), rozwod (Shin i in., 2010) oraz
$mier¢ bliskiego cztonka rodziny (Hooghe 1 Neimeyer, 1993). Ponadto, badania pokazuja, ze
prezno$¢ rodzinna wplywa pozytywnie na rozwoj dzieci (Masten 1 Monn, 2015; Uddin 1 in.,
2020). Dlatego tez opracowuje si¢ programy prewencyjne i interwencyjne majace na celu
identyfikacj¢ 1 wspieranie preznosci rodzinnej, z nastawieniem na ochron¢ funkcjonowania i
dobrostanu rodziny w trudnych sytuacjach (Feinberg i in., 2020; Lim i Han, 2013; Saltzman,
2016). Koncepcja preznosci rodzinnej jest coraz czgsciej stosowana w badaniach rodzin
zmagajacych sie z chorobg dziecka lub dorostego zwracajac uwage, ze adaptacyjne procesy
rodzinne sprzyjaja zarowno odzyskiwaniu zdrowia, jak i poprawiaja jako$¢ zycia pacjentow i
ich rodzin. Nadal jednak niewiele jest badan nad preznos$cig rodzinng w obszarze onkologii.
Wigkszos¢ badan koncentruje si¢ na rodzinach z chorym dzieckiem, a nie chorujacym
rodzicem. W badaniach nad strategiami radzenia sobie, adaptacja i zasobami rodzicow
opiekujacych si¢ chorym dzieckiem wsrdéd czynnikéw sprzyjajacych preznosci rodzinnej
wyroznia si¢: otwarta komunikacje, wzajemne zrozumienie, elastyczno$¢ w reorganizacji
zycia rodzinnego 1 bezpieczne przywigzanie (Lee, 2004). Systematyczny przeglad badan na
temat preznosci rodzinnej w chorobach nowotworowych dzieci wskazuje na nastepujace
aspekty preznosci w rodzinie: spdjnos¢, adaptacyjnosé (utrzymywanie rownowagi pomig¢dzy
stabilno$cig a zmiang), otwarta i jasna komunikacja oraz wsparcie rodzinne (Van Schoors i
in., 2015).

Sposéb, w jaki jednostka postrzega wplyw stanu zdrowia psychicznego lub
fizycznego na rdzne obszary swojego zycia jest bardzo wazny dla zrozumienia doswiadczania
rodzicielstwa w chorobie nowotworowej. Dlatego nastepny rozdziat jest poswiecony jakosci

zycia uwarunkowanej stanem zdrowia.

2.3.4. Jakosé Zycia uwarunkowana stanem zdrowia

Teoretyczne ramy dla jakosci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia wywodzg si¢ z
wielowymiarowej definicji zdrowia stworzonej przez Swiatowa Organizacje Zdrowia w 1948
roku, wedhug ktorej zdrowie to stan catkowitego fizycznego, psychicznego i spolecznego
dobrostanu, a nie tylko brak choroby lub niedotgestwa (WHO, 1948). W latach 80-tych XX

wieku pojecie jakosci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia® (ang. health-related quality of

¥ W polskiej literaturze health-related quality of life thumaczy si¢ jako: jakosé zycia zalezna od zdrowia, jakosé
zycia zwigzana ze stanem zdrowia oraz jako$¢ zycia uwarunkowana stanem zdrowia (Dziurowicz-Koztowska,
2002; de Walden-Gatuszko, 1994). W swojej pracy autorka postuguje sie trzecim thumaczeniem.
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life, HRQOL) pojawito si¢ po raz pierwszy w publikacjach naukowych, a jednym z
najwazniejszych osiaggni¢¢ w obszarze opieki zdrowotnej byto uznanie kluczowego znaczenia
punktu widzenia pacjenta w monitorowaniu jakosci opieki medycznej. Rezultat dzialania
opieki medycznej zaczg¢to definiowaé jako zakres, w jakim zmiana w funkcjonowaniu
behawioralnym lub emocjonalnym pacjenta odpowiada jego oczekiwaniom lub potrzebom
(Geigle i Jones, 1990). W medycynie odeszto si¢ od oceniania rezultatow leczenia wylacznie
na podstawie biologicznych kryteridow, przyjmujac podejscie wielowymiarowe, ktore
obejmuje emocjonalne przezywanie choroby 1 jej leczenia, dobrostan oraz zdolno$¢ pacjenta
do funkcjonowania w rdéznych dziedzinach zycia (Tobiasz-Adamczyk, 2013).

Istnieje kilka definicji jako$ci zycia uwarunkowanej zdrowiem. Wielu badaczy i
klinicystow stosuje terminy zdrowie, postrzegane zdrowie, status zdrowia, jako$¢ zycia
uwarunkowana zdrowiem, jako$¢ zycia, satysfakcja z zycia 1 szczegscie jako synonimy (Post,
2014). W literaturze przedmiotu brakuje jasnej konceptualizacji i w rezultacie terminy jako$¢
zycia i jako$¢ zycia uwarunkowana stanem zdrowia sg stosowane zamiennie lub termin jako$¢
zycia stosowany jest w odniesieniu do stanu zdrowia (Bowling, 2014; Ferrans, 2005). Ta
niejasnos¢ utrudnia interpretacje 1 porownywanie wynikéw badan.

Zgodnie z definicja Swiatowej Organizacji Zdrowia jako$¢ zycia odnosi sie do
postrzegania przez jednostke swojej pozycji w zyciu w konteks$cie kultury i systemu wartosci,
w ktorych zyje oraz w odniesieniu do jej osobistych celow, oczekiwan, standardéw i1 obaw.
Zgodnie z ta definicja jako$¢ zycia jest szeroka koncepcja, na ktorg w ztozony sposob
wplywa: zdrowie fizyczne danej osoby, jej stan psychiczny, poziom niezalezno$ci, stosunki
spoteczne i relacje ze srodowiskiem (WHOQOL Group, 1995).

Ferrans (2005) podzielita definicje jako$ci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia na
trzy grupy w zaleznosci od ich zakresu (od najwezszej do najszerszej perspektywy). Pierwsza
grupa obejmuje definicje najwezsze, powszechnie wystepujace w ramach opieki zdrowotne;,
skupiajace si¢ na negatywnych skutkach choroby i leczenia (dysfunkcjach). Przykladem jest
definicja Schippera i in. (1996): jako$¢ zycia w klinicznej medycynie pokazuje funkcjonalny
efekt choroby 1 jej leczenia postrzegany (doswiadczany) przez pacjenta. Schipper (1996)
zauwazyl, ze stan zdrowia cztowieka znaczagco wplywa na jego funkcjonowanie oraz oceng
jakosci zycia. W zwigzku z tym, oceniajac jakos¢ zycia w kontek$cie medycznym nalezy
analizowa¢ wplyw choroby i jej leczenia na zycie pacjenta w sposob subiektywnie przez
niego postrzegany. Innymi stowy jako$¢ zycia uwarunkowang zdrowiem mozna zdefiniowac
jako wskaznik postrzegania przez pacjenta swojej pozycji w zyciu w trakcie danej choroby i

jej leczenia (Matuszczak-Swigon, 2020).
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W drugiej grupie wyrdznionej przez Ferrans (2005) znajduja si¢ definicje
podkreslajace wptyw choroby i jej leczenia na jakos$¢ zycia. Te definicje sg szersze, poniewaz
uwzgledniajg skutki choroby w odniesieniu do réznych aspektow zycia (np. wptyw choroby
na relacje malzenskie, finanse). Na przyktad Revicki 1 in. (2000) definiuja jakos¢ zycia jako
subiektywng ocen¢ wplywu choroby i jej leczenia na fizyczne, psychologiczne, spoleczne,
somatyczne obszary funkcjonowania i samopoczucia.

W trzeciej grupie znajduja si¢ definicje o najszerszym zakresie, poniewaz dotycza
jakosci catego zycia jednostki zmagajacej si¢ z dang choroba, uwzgledniajac pozytywne
aspekty jej doswiadczenia (np. zwigkszone poczucie sensu zycia, zmiana priorytetow,
poprawa relacji z bliskimi, glgbsza wiara w Boga). Przyktadem jest definicja jako$ci zycia
Padilli 1 in. (1996) jako pozytywnych lub negatywnych cech przypisywanych swojemu
samopoczuciu psychicznemu, fizycznemu, spotecznemu i duchowemu w danym momencie w
zdrowiu, chorobie i/lub jej leczeniu. Zdaniem Bowling (2005) podobnie do definicji zdrowia,
jako$¢ zycia uwarunkowana stanem zdrowia (i ogélnie jako$¢ zycia) powinna by¢
postrzegana jako koncepcja, ktérg mozna umiesci¢ na kontinuum, ktoérego jeden koniec
obejmuje pozytywne (np. satysfakcja, nadzieja, pozytywna adaptacja), a drugi negatywne (np.
lek, depresja, negatywna adaptacja) aspekty samopoczucia i zycia. Jest to wielowymiarowa
(zdrowie psychiczne, fizyczne i spoleczne), osobista i dynamiczna koncepcja, poniewaz ulega
zmianie pod wplywem nastroju lub innych czynnikéw wewnetrznych 1 zewnetrznych (np.
pojawienie si¢ powaznej choroby).

Wazne jest, aby rozroznia¢ obiektywny stan zdrowia (okre$lany na podstawie
obserwowalnych symptomow) 1 subiektywne doswiadczenia pacjenta (jako$¢ zycia
uwarunkowang zdrowiem). Obiektywna ocena odnosi si¢ do metod, na podstawie ktorych
okresla si¢ aktualng sytuacje osoby niezaleznie od jej opinii lub uczu¢ wobec tej sytuacji (np.
czas przezycia, czas postepu choroby, odpowiedz na leczenie, toksycznos$¢ leczenia, stan
og6lny pacjenta). Natomiast subiektywna ocena odnosi si¢ do metod, w ktorych sytuacja jest
opisywana przez pacjenta, z uwzglednieniem emocjonalnego wymiaru tego do$wiadczenia.
Ocena ta powinna uwzglednia¢ peten zakres standw psychicznych pacjenta. Dlatego istotne
jest diagnozowanie nie tylko negatywnych stanéw emocjonalnych, takich jak depresja i Iek,
ale réwniez uwzglednianie pozytywnych elementéw do$wiadczenia, takich jak satysfakcja,
nadzieja 1 tatwos$¢ adaptacji do nowej sytuacji (de Walden-Gatuszko, 1997). Aby dokona¢
pelnej oceny jako$ci zycia pacjenta nalezy integrowa¢ oba zrddta informacji. Pierwsze
konceptualizacje jakosci zycia uwarunkowanej zdrowiem opieraly si¢ na modelu patologii 1

zaleznosci skupiajac si¢ na mierzeniu ograniczonej sprawnosci psychicznej i fizycznej oraz
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dysfunkcjonalnego wypekniania rol spotecznych. W rezultacie jako$¢ zycia odzwierciedlata
negatywne konsekwencje ograniczen w funkcjonowaniu spowodowanych chorobg. Obecnie
jakos¢ zycia uwarunkowana zdrowiem rozpatrywana jest z perspektywy pozytywnej, w ktorej
podkresla si¢ zdolnos¢ czlowieka do adaptacji nawet do tak trudnych sytuacji, jak
nieuleczalna choroba lub niepetnosprawnos¢. Pomiar jakos$ci zycia uwarunkowanej zdrowiem
czgsto odzwierciedla adaptacje pacjenta do choroby oraz jego nowa hierarchie¢ wartosci
(Tobiasz-Adamczyk, 2013). Wspotczesnie wiekszo$¢ definicji jakosci zycia uwarunkowanej
stanem zdrowia skupia si¢ na subiektywnej ocenie swojego zycia przez pacjenta (Ferrans,
2005). To wilasnie wiaczenie warto$ci wyznawanych przez pacjenta w ocen¢ jego jakos$ci
zycia odroznia ja od mierzenia stanu zdrowia 1 pozwala zrozumie¢ wptyw choroby na Zycie
pacjenta z jego perspektywy (Ferrans i Hacker, 2011).

W niektérych badaniach wykazano, ze jako$¢ zycia jest lepszym czynnikiem
prognostycznym dhlugosci przezycia niz takie standardowe wskazniki kliniczne jak:
klasyfikacja guza, utrata masy ciata, stan ogdlny pacjenta czy stadium zaawansowania
nowotworu (Langendijk 1 in., 2000). Dlatego Ganz i in. (1991) zalecili, aby badanie jakosci
zycia bylo integralng cz¢scig leczenia nowotwordow petnigcg trzy funkcje: (a) informacja o
potrzebach pacjentow; (b) wskaznik skuteczno$ci leczenia; (¢) zmienna prognostyczna dla
czasu przezycia.

2.3.4.1. Modele jakoSci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia. Opracowano kilka
modeli teoretycznych wyjasniajgcych réznorodno$¢ czynnikéw bio-psycho-spotecznych
determinujacych jako$¢ zycia w kontekscie chordb chronicznych. Wilson i Cleary (1995)
opracowali model, ktory przedstawia relacje migdzy réznymi rodzajami wynikow uzyskanych
od pacjenta wykorzystywanych w badaniu jakosci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia
(tabela 16).

Zmienne biologiczne i fizjologiczne oceniane sg za pomocg takich wskaznikow jak:
ocena fizyczna, badania laboratoryjne i wyniki badan histologicznych. Mimo, ze sg to
obiektywne wskazniki, a nie zglaszane przez pacjenta, stanowia podstawe dla kolejnych
czesSci modelu. Wilson 1 Cleary (1995) uznaja, ze wartosci 1 preferencje pacjentdéw maja

wpltyw na ogodlne postrzeganie zdrowia i catkowitg jakos¢ zycia.

85



Tabela 16

Konceptualny model jakosci Zycia uwarunkowanej stanem zdrowia Wilsona i Cleary’ego

Zmienne Symptomy Funkcjonowanie Ogdlne Ogolna jakos¢ zycia
biologiczne i postrzeganie
fizjologiczne zdrowia
Funkcjonowanie Objawy fizyczne, Funkcjonowanie Subiektywna ocena  Odpowiada na
komorek, organéw i emocjonalne i fizyczne, swojego zdrowia pytanie: jak
uktadéw narzadow.  poznawcze psychiczne, przez pacjenta. Ta szczesliwa i
postrzegane przez  spoteczne oraz ocena integruje zadowolona jest
pacjenta. funkcjonowanie w  informacje z osoba ze swojego

roli.

poprzedzajacych ja
cze¢sci modelu.

zycia jako catosci.
Ferrans (2005)

definiuje catkowita
jakos¢ zycia jako
samopoczucie danej
osoby, ktére wynika z
zadowolenia lub
niezadowolenia z
tych obszarow zycia,
ktére uwaza ona ze
wazne.

Zrédto: Opracowanie wlasne na podstawie: Wilson i Cleary, 1995.

Kontekstualny model jakosci zycia uwarunkowanej zdrowiem (CM-HRQoL),
stworzony przez Ashing-Giwe (2005), stuzy do wyjasniania jako$ci Zycia pacjentdw z
chorobg nowotworowg. Model ten sktada si¢ z dwoch poziomoéw: makro i mikro. Poziom
makro, zwany réwniez poziomem systemowym, obejmuje te czynniki, ktore majg wptyw na
funkcjonowanie i1 proces zdrowienia, ale sg poza jednostkg. Wséréd czynnikow makro
najwigksze znaczenie maja: (a) czynniki socjoekonomiczne: status spoteczno-ekonomiczny,
zobowigzania zyciowe 1 wsparcie spoteczne; (b) czynniki kulturowe: narodowo$¢, kultura,
duchowos$¢, postawy zyciowe; (c¢) czynniki demograficzne: wiek, ple¢ oraz (d) czynniki
zwigzane z opieka medyczng: jakos¢ opieki medycznej 1 dostep do niej. Poziom mikro,
nazywany réwniez poziomem indywidualnym, obejmuje te cechy jednostki, ktore wplywaja
na jej funkcjonowanie oraz proces powrotu do zdrowia. Czynniki te mozna podzieli¢ na
nastepujace kategorie: (a) czynniki specyficzne dla choroby: rodzaj choroby, wystepujace
objawy 1 stopien ich nasilenia; (b) ogolny stan zdrowia osoby i choroby wspotwystepujace;
(c) przekonania dotyczace zdrowia; (d) motywacja do angazowania si¢ w zachowania
prozdrowotne oraz rzeczywista manifestacja takich zachowan; (e) czynniki psychologiczne:
wystepowanie lgku, depresji, ztosci, nadziei, optymizmu oraz poczucie wilasnej wartosci

(Ashing-Giwa, 2005).
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2.3.4.2. Obszary jakosci Zycia uwarunkowanej stanem zdrowia. Mimo, ze nie ma
zgodnosci, co do definicji jakos$ci zycia uwarunkowanej zdrowiem, mozna wyrdzni¢ trzy
kluczowe obszary w narzedziach mierzacych ten konstrukt: 1) sfera psychiczna (zadowolenie
z zycia 1 poczucie wiasnej wartosci, lek 1 depresja); 2) sfera fizyczna (stan zdrowia i
funkcjonowania fizycznego); 3) sfera spoteczna — dostepnos¢ praktycznego i emocjonalnego
wsparcia, ktore jest postrzegane przez osobe jako satysfakcjonujace (struktura sieci
spolecznych, integracja spoteczna i funkcjonowanie w rolach spotecznych) (Bowling, 2014).
Poza tymi podstawowymi wymiarami, wiele narzedzi zawiera roéwniez zmienne
charakterystyczne dla danej choroby i jej leczenia (np. skale badajace jakos¢ zycia kobiet
chorych na nowotwor piersi odnosza si¢ do seksualno$ci i obrazu ciata). W tabeli 17
zestawiono obszary wchodzace w sklad oceny jako$ci zycia wyréznione przez Swiatowa
Organizacje¢ Zdrowia, autorow Kwestionariusza SF-36, Ferrans 1 Powersa (1985) oraz Ferrell

(1996).

Tabela 17

Obszary wchodzgce w sktad oceny jakosci Zycia uwarunkowanej stanem zdrowia

WHOQOL-BREF

Zdrowie fizyczne: Aspekty Relacje spoteczne: Srodowisko:
psychologiczne:
—  aktywno$ci — obrazciatai — relacje osobiste —  zasoby finansowe
codziennego zycia wyglad —  wsparcie —  wolnos$¢ i
— zalezno$¢ od substancji — uczucia spoteczne bezpieczenstwo
leczniczych i pomocy negatywne —  aktywno$¢ fizyczne
medycznej uczucia seksualna zdrowie i opieka
— energia i zmgczenie pozytywne spoteczna: dostgpnosc
- mozliwo$¢ poruszania poczucie i jako$¢
si¢ wlasnej wartosci srodowisko domowe
— boli dyskomfort duchowosé/relig mozliwo$é
— seniodpoczynek ijnos¢/wiara zdobywania nowych
—  zdolno$¢ do pracy. myslenie, informacji i
uczenie sie, umiejetnosci
pamig¢ i mozliwo$¢ rekreacji
koncentracja srodowisko fizyczne
uwagi (zanieczyszczenie/hata

s/ruch uliczny/klimat)
transport

SF-36

Zdrowie fizyczne:

Zdrowie psychiczne:

—  funkcjonowanie witalno$¢
fizyczne funkcjonowanie
— ograniczenia w spoteczne

pemieniu rol

ograniczenia w
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spotecznych z powodu
zdrowia fizycznego
dolegliwosci bolowe
og6lne poczucie
zdrowia

petnieniu rol
spotecznych
wynikajace z
probleméw
emocjonalnych
—  poczucie
zdrowia
psychicznego

Model jakosci zycia Ferrans i Powersa’

Zdrowie i funkcjonowanie:

zdrowie

bol
energia/zmeczenie
umiejetnosé
samoobstugi bez
pomocy innych
umiejetnosé
wywigzywania si¢ z
rodzinnych
obowigzkow

bycie uzytecznym dla
innych

zmartwienia
kontrola nad zyciem
szansa na zycie tak
dtugo jakby si¢ cheiato
szansa na szczgsliwa
przysztosé

zycie seksualne
aktywnoS$ci w czasie
wolnym

opieka zdrowotna

Rodzina:

—  szczescie
rodzinne

— malzonek/-ka,
partner/-ka

— dzieci

— emocjonalne
wsparcie
uzyskiwane od
rodziny

—  zdrowie rodziny

Psychika i
duchowosé:

— satysfakcja z
zycia

— ogolne poczucie
szczescia

—  osiagnigcie
celow
osobistych

—  spokdj ducha

— wiara w boga

- wyglad
zewngetrzny

— zadowolenie z
siebie

Aspekty spoteczne i
ekonomiczne:

przyjaciele
emocjonalne wsparcie
uzyskiwane od
przyjaciot

dom

sasiedztwo

praca lub bezrobocie
umiejetnos¢ zadbania
o potrzeby finansowe
edukacja

Model jakosci zycia Ferrell (ang. the City of Hope model)"

Fizyczne samopoczucie i Psychologiczne Spoteczne Duchowe samopoczucie:

symptomy: samopoczucie: samopoczucie:

- bol —  poczucie — obcigzenie — nadzieja

—  zdolno$¢ do kontroli opiekuna — cierpienie
funkcjonowania - lek — roleirelacje — sens choroby

— sita/zmeczenie — depresja — uczucia/funkcjo  —  religijno$é

? Model jakosci zycia Ferrans i Powersa powstal na podstawie opisow satysfakcjonujacego zycia pacjentéw
dializowanych (Ferrans i Powers, 1985). Nastepnic zostal zmodyfikowany, aby obejmowac pacjentow z
nowotworem (Ferrans, 1990) oraz poddany walidacji w badaniach nad pacjentami z nowotworem piersi,
migsakiem, przeszczepem szpiku kostnego oraz innymi chorobami chronicznymi i w badaniach
migdzykulturowych (Warnecke i in., 1996).

' Model ten powstat w oparciu o wyniki badan jakosciowych pacjentéw z choroba nowotworows i cierpiacych z
powodu bolu (Padilla i in., 1990). Nastgpnie zostal on zmodyfikowany i poddany walidacji w badaniach
pacjentdw z nowotworem piersi, po przeszczepie szpiku kostnego i osob, ktdre zostaty wyleczone z raka (Ferrell
iin., 1991; Ferrell i in., 1995; Grant i in., 1992).
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— seniodpoczynek —  przyjemnos¢/wy nowanie — transcendencja

— mdtosci poczynek seksualne —  niepewno$é
—  apetyt — gk przed - wyglad
—  zaparcia nawrotem — obcigzenie
—  szczescie finansowe
— strach
— funkcje
poznawcze

Zrodto: opracowanie wlasne na podstawie: Ferrans, Hacker, 2011; Harper, 1996; Maruish, 2011.

Na jako$¢ zycia pacjentow wplywaja specyficzne czynniki zwigzane z procesem
medycznym, takie jak zastosowane leczenie (Marzorati 1 in., 2020), umiejscowienie lub
rodzaj nowotworu oraz skutki uboczne leczenia (Nilsen i in., 2021), a takze czynniki
socjodemograficzne, takie jak pte¢ pacjentow. Podsumowujac, jako$¢ zycia uwarunkowana
zdrowiem pozwala na subiektywng miarg stanu zdrowia z perspektywy pacjenta i wskazuje
stopien jego zadowolenia z leczenia. Zdaniem Siegrista 1 Junge’a (1989) badanie jakos$ci zycia
w chorobach chronicznych jest cennym Zrédlem informacji medycznych, poniewaz uzupeinia
dane pochodzace z badan laboratoryjnych i diagnostycznych. Systematyczne monitorowanie
jakosci zycia pacjenta moze pomoc zindywidualizowaé opieke, poprawi¢ komunikacje
miedzy pacjentem 1 lekarzem, utatwi¢ podejmowanie decyzji klinicznych oraz poprawié

wyniki pacjenta zwtaszcza w zakresie samej jakosci zycia (Matuszczak-Swigon, 2020).

2.4. Sposob doswiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej —

propozycja autorska

Laczenie rzeczywistosci rodzicielskiej i zmagan z chorobg nowotworowa przyjmuje
posta¢ zroznicowanych trajektorii w zaleznosci od warunkéw okreslajacych aktualng sytuacje
rodzica (m. in. osobowos¢, ple¢, wiek, status materialny, struktura rodziny, stan psychiczny,
stan zdrowia innych cztonkdéw rodziny) i jego choroby (m. in. przyczyny i czas trwania
choroby, przebieg leczenia, rokowania, mozliwo$¢ kontynuowania dotychczasowe;j
aktywnosci), dziecka (temperament, stan zdrowia, wiek, pte¢), drugiego rodzica (wiek, stan
zdrowia, osobowo$¢, ple¢) i kontekst (wsparcie spoteczne, przekaz w mass mediach
dotyczacy rodzicielstwa i choroby). Doswiadczenia rodzicielskie roznicuje moment, w
ktorym pojawita si¢ choroba (etap cyklu rozwoju rodziny wyznaczony wiekiem dzieci), jej
rokowania, nasilenie symptomow i/lub skutkéw ubocznych leczenia oraz wptyw na kontakty
z dzieckiem (stopien w jakim choroba wiaze si¢ ze stalym lub epizodycznym ograniczeniem

opieki i wychowania dziecka) (Matuszczak-Swigon i Bakiera, 2021).
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Podstawa do wyr6znienia czynnikéw zwigzanych z doswiadczaniem rodzicielstwa
byt model determinantéw funkcjonowania rodzicielskiego Belsky’ego (1984), ktory zaklada,
ze na rodzicielstwo bezposrednio wplywaja zmienne zwigzane z osobg rodzica (osobowosc¢),
dzieckiem (cechy charakterystyczne dziecka, jego temperament) oraz szerszym spolecznym
kontekstem, w ktorym zanurzony jest system rodzinny, kontekstowe zrodta wsparcia lub
stresu, zwlaszcza relacje matzenskie, sie¢ relacji spotecznych oraz zawodowe doswiadczenia
rodzicéw (Belsky, 1984). Aby zrozumie¢, jakie wymagania stoja przed rodzicami, ktorzy
zmuszeni sg taczy¢ bycie rodzicem i pacjentem odwotano si¢ do modelu cyklu zycia rodziny
Carter i McGoldrick (2005) oraz modelu choroby w systemie rodzinnym Rollanda (2005,
2012). W modelu cyklu zycia rodziny rodzicielstwo traktowane jest jako wyzwanie
normatywne, ktore w zaleznosci od etapu rozwojowego dzieci charakteryzuje si¢ okreslonymi
zadaniami. Po otrzymaniu diagnozy i1 rozpoczeciu leczenia choroby nowotworowej na te
zadania zostaja nalozone pewne charakterystyczne dla danego etapu choroby podstawowe
wyzwania niezalezne od rodzaju nowotworu. Ponadto, kazdy rodzaj choroby ma swoje
specyficzne, dodatkowe =zadania (Rolland, 2005, 2012). Rodzice zmuszeni sg do
wypracowywania rownowagi pomi¢dzy wymaganiami wynikajagcymi z choroby i
wyzwaniami zwigzanymi z rolag rodzica a posiadanymi zasobami. Wymienione teorie
uzupetniono o model krytycznych wydarzen zyciowych Filipp (1981; za: S¢k, 1991; Ziarko,
2014), ktory postuzyt do wyrdznienia czynnikdw okreslajacych sposob doswiadczania
rodzicielstwa ze wzgledu na cechy choroby nowotworowej. Natomiast na podstawie modelu
preznosci rodzinnej Walsh (2003, 2006) wyrdzniono adaptacyjne strategie taczenia rol
rodzica i pacjenta, ktore sprzyjaja preznosci rodzinnej. Podsumowujac, mozna powiedzie¢, ze
model Rollanda i1 krytycznych wydarzen zyciowych Filipp akcentujg kontekst choroby w
systemie rodzinnym, a model Carter 1 McGoldrick kontekst rodzinny w chorobie
nowotworowej. Modele te wzajemnie si¢ uzupelniaja, poniewaz nie mozna zrozumieé
sposobu doswiadczania rodzicielstva w chorobie nowotworowej bez odwotania si¢ do
kontekstu rodzinnego i kontekstu choroby. W rezultacie wyrdzniono cztery grupy czynnikow
okreslajacych sposob doswiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowe;:

— czynniki podmiotowe: zwigzane z osobg rodzica, zwigzane z osoba dziecka,
zwigzane z osobg drugiego rodzica;

- czynniki relacyjne: zwigzane z interakcja rodzic-dziecko oraz rodzic-drugi rodzic;

- czynniki zwigzane z chorobg nowotworow3 i jej leczeniem;

- czynniki kontekstowe.
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W niniejszej pracy przyjeto, ze sposob doswiadczania rodzicielstwa w chorobie
nowotworowej oznacza do$wiadczanie rodzicielstwa jako zrédla stresu i1 satysfakcji. Jego
konsekwencja jest sposob radzenia sobie z wyzwaniami wynikajgcymi z rodzicielstwa i
choroby nowotworowej. W modelu choroby w systemie rodzinnym (Rolland 2005, 2012)
podkresla si¢ zgodno$¢ dopasowania migdzy psychospolecznymi wymaganiami
wynikajacymi z choroby (wynikajace z roli pacjenta) a wyzwaniami w rodzinie (wynikajace z
roli rodzicielskiej) 1 jej zasobami na przestrzeni czasu (zasobami indywidualnymi, np.
poczucie sprawczosci oraz relacyjnymi np. satysfakcja ze zwigzku intymnego, wsparcie
spoteczne). Ta zgodno$¢ dopasowania jest zasadniczym wyznacznikiem pomyslnego lub
dysfunkcjonalnego radzenia sobie 1 adaptacji zar6wno do rodzicielstwa w nowym kontekscie,
jak 1 do choroby.

Aby zrozumie¢ 1 wyr6zni¢ strategie sktadajagce si¢ na adaptacje i dezadaptacje
odwotano si¢ do modelu preznosci rodzinnej Walsh (adaptacja) i modelu preznosci Henry i
in. (dezadaptacja). Przyjeto zalozenie, Zze nastgpstwem doswiadczania rodzicielstwa jako
satysfakcji w chorobie nowotworowej jest stosowanie adaptacyjnych strategii radzenia sobie z
wymaganiami wynikajacymi z taczenia rél rodzica i1 pacjenta, ktore sg czynnikami preznosci
rodzinnej. Natomiast do$wiadczanie rodzicielstwa jako stresu niesie ryzyko stosowania
dezadaptacyjnych strategii 1 w efekcie niskiego nasilenia preznosci rodzinnej. Postanowiono
skupi¢ si¢ na preznosci rodzinnej, poniewaz: (a) aktywno$¢ rodzicielska odbywa si¢ w
rodzinie, w interakcji z dzieckiem oraz znaczacymi osobami; (b) powazne kryzysy maja
wplyw na cala rodzing. Adaptacja oznacza adekwatne do zmieniajacych si¢ wymagan,
kompetentne funkcjonowanie rodzicow w obliczu choroby nowotworowej (Patterson, 2002).
Zgodnie z teorig stresu (Lazarus i Folkman, 1984) adaptacja polega na dopasowaniu
mozliwosci, zasobow rodzicow do wyzwan wynikajacych z taczenia rol rodzica 1 pacjenta.
Natomiast dezadaptacja polega na podejmowaniu nieadekwatnych wysitkow w celu
sprostania tym wyzwaniom, czyli oznacza brak réwnowagi migdzy mozliwo$ciami, zasobami
rodzicow a wymaganiami i wynikajagcymi z nich stratami (Heszen, 2013). W przypadku
adaptacji choroba nowotworowa moze by¢ zjawiskiem dajacym szans¢ na dalszy rozwoj
jednostki 1 rodziny wzbogacajac je o nowe, skuteczne strategie dziatania. Nastepstwem
doswiadczania rodzicielstwa jako satysfakcji w chorobie moze by¢ adaptacja rozumiana jako
stosowanie efektywnych strategii radzenie sobie w celu wypracowania réwnowagi miedzy
wyzwaniami wynikajagcymi z fgczenia rol rodzica i1 pacjenta i ich mozliwo$ciami. Stosowanie
strategii o charakterze adaptacyjnym umozliwia rozwdj pr¢znosci rodzinnej. Doswiadczanie

rodzicielstwa jako stresu w chorobie nowotworowej rozumiane jest jako dysproporcja migdzy
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wymaganiami wynikajagcymi z roli rodzica i pacjenta a mozliwo$ciami rodzica pozwalajacymi
radzi¢ sobie z nimi. Model teoretyczny sposobu doswiadczania rodzicielstwa w chorobie
nowotworowej przedstawia rysunek 2.

Zgodnie z modelem krytycznych wydarzen zyciowych (Filipp 2006; S¢k, 1991;
Ziarko, 2014), ktory jest doprecyzowaniem modelu transakcji stresowej Lazarusa i Folkman
wymienione na rysunku 2 czynniki nalezg do elementéw wpltywajacych na radzenie sobie z
krytycznym wydarzeniem zyciowym. Wielopokoleniowe dziedzictwo zwigzane z chorobg i
stratg w rodzinie oraz do$wiadczenia wynikajace z minionych faz rozwojowych sa
czynnikami poprzedzajacym krytyczne wydarzenie zyciowe. Natomiast osobowos$¢, wiek,
pte¢ wyksztalcenie, stan psychiczny (zaburzenia depresyjne, lgkowe), aktywno$¢ rodzica,
poczucie koherencji, poczucie wiasnej skuteczno$ci, preznos¢ psychiczna oraz poczucie
kontroli nad zdrowiem s3 czynnikami roéwnoczesnymi do krytycznego wydarzenia
Zyciowego.

Ze wzgledu na nadrzgdny cel badawczy, jakim jest studium rodzicielstwa w trakcie
choroby nowotworowej z perspektywy chorujacych rodzicéw, na podstawie modelu
teoretycznego przedstawionego ponizej stworzono uktad badanych zmiennych (rysunek 3)

omoéwiony w nastepnym rozdziale.
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Rysunek 2

Model teoretyczny sposobu doswiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej
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Rozdzial 3
Metoda

Nadrzednym celem przeprowadzonego badania bylo poznanie doswiadczania
rodzicielstwa w chorobie nowotworowej. Cel ten zostal zrealizowany za pomoca badania
jakosciowego (Interpretacyjna Analiza Fenomenologiczna, IPA) i iloSciowego. Zastosowano
zatem metodologi¢ mieszang. Na podstawie propozycji Tashakkori i Creswella (2007)
zdefiniowano badanie mieszane jako badanie, w ktorym badacz zbiera i analizuje dane,
integruje ustalenia i wyciaga wnioski stosujac zardbwno podejscie jakosciowe, jak i ilo§ciowe.
Poprzez celowe integrowanie danych, badacz moze uzyska¢ dostep do wiedzy lub spostrzezen
niedostgpnych dla podejs¢ ilosciowych lub jakosciowych podejmowanych niezaleznie. Dzigki
polaczeniu danych z IPA i danych ilo$ciowych uzyskano informacje o réznych aspektach
doswiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej. Badania byly prowadzone
rownolegle 1 zostaly zintegrowane na etapie interpretacji i raportowania wynikéw (rozdziat
6.3.). Zgodnie z typologia laczenia danych zaproponowang przez Moseholm i Fetters (2017),
ze wzgledu na aspekt relacyjny zastosowano podejscie rozdzielne. Analizy danych
ilosciowych 1 jakosciowych byly prowadzone niezaleznie od siebie az do ostatecznego
potaczenia tych dwoch watkow w dyskusji wynikow. Po drugie, obu metodom nadano
rOwnowazny status, analizujac dane jakosciowe i ilosciowe, aby stworzy¢ nadrzedng catosc.
Po trzecie, badanie jakoSciowe i ilo§ciowe przeprowadzono réwnoczes$nie i potaczono w
ostatecznej interpretacji. IPA to strategia badan jakosciowych, ktérg zastosowano, aby odda¢
glos pacjentkom w trakcie chemioterapii na temat ich macierzynstwa w chorobie i zbada¢, w
jaki sposéb nadajg one sens swoim do$wiadczeniom. Ponadto, IPA pozwolita uchwyci¢ to,
czego brakowato w badaniu ilo§ciowym: sprawdzi¢, z jakimi wyzwaniami matki zmagajg si¢
w trakcie leczenia choroby nowotworowej i jakie strategie radzenia stosujg, aby im sprostac.
Umozliwito to potwierdzenie zasadno$ci zastosowania w badaniu polskich rodzicow dwoch
kwestionariuszy, ktore powstaly w angielskim kregu kulturowym: Kwestionariusza obaw
rodzicielskich (PCQ) oraz Skali preznosci rodzinnej (FRAS). Natomiast badnie ilosciowe
pozwolito sprawdzi¢ uwarunkowania sposobu doswiadczania rodzicielstwa w chorobie
nowotworowej i uogolni¢ wyniki.

Rozdziatl ten zostal podzielony na dwie cze¢sci. W pierwszej opisano zalozenia
teoretyczne Interpretacyjnej Analizy Fenomenologicznej, dobor osdb badanych, omowiono

poszczegolne kroki postgpowania analitycznego oraz zilustrowano je przyktadami. W drugiej
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czgsci rozdzialu omoéwiono badanie ilosciowe. Najpierw przedstawiono problemy badawcze,
model struktury zmiennych, nastgpnie omdéwiono konceptualizacj¢ oraz operacjonalizacje
zmiennych w odniesieniu do kazdego z probleméw badawczych. W dalszej kolejnosci
opisano hipotezy badawcze, dobor osob do badania oraz zaprezentowano charakterystyke

0s6b badanych.

3.1. Interpretacyjna Analiza Fenomenologiczna jako podejscie badawcze

IPA jest to jakosciowe podejscie badawcze, ktoérego celem jest sprawdzenie, w jaki
sposob ludzie nadaja sens swoim do$wiadczeniom zyciowym. Pierwsze wzmianki na temat
IPA pojawity si¢ w publikacji Smitha w 1996 roku, a pierwsze badania dotyczyty psychologii
zdrowia (Smith, 1996). Podej$cie to wyraznie odwoluje si¢ do zasad trzech teorii
filozoficznych:

1. Fenomenologii, ktora jest podejsciem zapoczatkowanym przez Husserla (1990) i
rozwinigtym pozniej przez Heideggera (1962) i Merleau-Ponty’ego (2001). Celem
fenomenologii jest badanie ludzkich dos§wiadczen i sposobu, w jaki te przezycia sg
postrzegane 1 pojawiaja si¢ w §wiadomosci. Dlatego IPA koncentruje si¢ na badaniu
subiektywnego aspektu doswiadczenia, ktore jest dla jednostki znaczace i
wyjatkowe.

2. Hermeneutyki, czyli teorii interpretacji. [IPA nawigzuje do prac takich filozoféw jak
Schleiermacher (1998) 1 Heidegger (1962). Zaktada, ze ludzie s3a istotami
»samointerpretujacymi si¢”, zatem wypowiedzi badanych odzwierciedlajg ich proby
nadania sensu swoim do$wiadczeniom. W IPA uznaje si¢ réwniez, ze dostgp do
doswiadczenia jest zawsze zalezny od tego, co uczestnicy mowig o swoim przezyciu.
Badacz musi nastgpnie zinterpretowac t¢ relacje uczestnika, aby zrozumie¢ jego
doswiadczenie. Proces analityczny w IPA jest okreslany w kategoriach podwdjne;j
hermeneutyki: najpierw badany probuje nada¢ sens temu, co si¢ z nim dzieje, a
nastepnie badacz probuje odkodowac te znaczenia — nada¢ sens interpretacjom
tworzonym przez badanego (Smith 1 Osborn, 2015). Badacz ma podwdjna role: z
jednej strony, podobnie jak uczestnik, jest istota ludzka, ktéra probuje zrozumieé
$wiat, z drugiej strony, badacz nie jest uczestnikiem, ma jedynie dost¢p do danego
dos$wiadczenia poprzez to, co badany o nim opowiada, a takze postrzega
doswiadczenie badanego przez wlasne przezycia, przekonania i1 wiedze. IPA

odwotuje si¢ do podwojnej hermeneutyki jeszcze w inny sposob. Ricoeur (1970)
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rozréznia dwa rodzaje hermeneutyki: (a) hermeneutyke oparta na empatii —
doswiadczenie jest rekonstruowane za pomoca pojec, ktére zostaly uzyte w narracji
na jego temat i (b) hermeneutyke podejrzen — stosuje si¢ teorie, aby wyjasni¢ i
zinterpretowa¢ dane zjawisko. IPA taczy oba ujecia hermeneutyki. Z jednej strony
badacz chce przyjac¢ perspektywe wewngtrzng, zrozumie¢ punkt widzenia badanego,
jego potozenie. Z drugiej strony, badacz IPA chce rdwniez stang¢ obok badanego,
spojrze¢ na niego pod innym katem. W tym podejs$ciu stowo zrozumie¢ odnosi si¢ do
dwoéch znaczen: rozumieé, czyli wezuwac sie w czyjas$ sytuacje, uzmystawiac sobie
oraz rozumie¢, czyli analizowaé, wyjasnia¢, nadawac znaczenie.

3. Idiografii. W IPA zaangazowanie badacza w to, co szczeg6lne, a nie uniwersalne,
odbywa si¢ na dwoch poziomach. Po pierwsze, istnieje przywigzanie do szczegdtu w
sensie szczegotowosci, drobiazgowosci, a tym samym doglebnosci analizy, ktora
musi by¢ doktadna i systematyczna. Po drugie, badacz stosujacy IPA zaangazowany
jest w zrozumienie, w jaki sposéb poszczegolne do§wiadczane zjawiska (wydarzenia,
procesy lub relacje) sg interpretowane z perspektywy konkretnych oséb, w
specyficznym kontekscie. Badacz skupia si¢ na doswiadczeniu danej osoby, ustala,
jaki sens nadaje ona swojemu do$wiadczeniu, wnikliwie je analizuje. Gtownym
zatozeniem IPA jest uznanie wazno$ci poszczegodlnych opowiesci i umozliwienie
przedstawienia punktu widzenia kazdego badanego. Dlatego badania IPA
prowadzone sg na stosunkowo niewielkich, homogenicznych prébach, tak aby w ich
obrebie mozna bylo szczegdtowo przeanalizowaé podobienstwa i réznice. Badacz
przyjmuje procedury analityczne polegajace na przechodzeniu od pojedynczych
przypadkow do bardziej ogdlnych stwierdzen, ktére jednak nadal nawigzuja do
konkretnych wypowiedzi kazdej z badanych osob. Idiografia nie odrzuca uogdlnien,
ale raczej nakazuje inny sposob ich ustalania: umiejscawia je w tym, co szczegdlne i
rozwija je ostroznie. W IPA doswiadczenie jest rozumiane w ztozony sposéb. Z
jednej strony, do§wiadczenie jest unikalnie uciele$nione, usytuowane, przedstawia
perspektywe danej osoby (podejscie idiograficzne). Z drugiej strony doswiadczenie
jest zjawiskiem zanurzonym i1 osadzonym w $wiecie rzeczy i relacji (Pietkiewicz i
Smith, 2012; Smith i in., 2009).

Tworcy IPA dokonali syntezy zatozen wywodzacych si¢ z fenomenologii i
hermeneutyki, tworzac metode, ktéra jest zarbwno opisowa (zajmuje si¢ sposobem, w jaki
rzeczy jawig si¢ ludziom), jak 1 interpretacyjna (zaktada, ze wszystkie zjawiska mozna

interpretowac) (Pietkiewicz 1 Smith, 2012). IPA wymaga zatem potaczenia spojrzenia
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fenomenologicznego 1 hermeneutycznego. Jest fenomenologiczna, poniewaz stara si¢ jak
najbardziej zblizy¢ do osobistego doswiadczenia badanego, ale uznaje, Zze nieuchronnie staje
si¢ to przedsiewzieciem interpretacyjnym zaréwno dla uczestnika, jak i1 badacza. Bez
fenomenologii nie byloby materiatlu do interpretacji; bez hermeneutyki zjawisko nie bytoby
widoczne (Smith 1 in., 2009).

Badanie fenomenologiczne polega na systematycznym i uwaznym odzwierciedlaniu
codziennego doswiadczenia, ktére moze by¢ albo aktywnoscig, ktora witasnie si¢ dzieje
(aktywnos$¢ pierwszego rzedu), albo poznawczymi i afektywnymi reakcjami drugiego rzedu
na t¢ aktywno$¢: pamigtaniem, zatlowaniem, pragnieniem. Badacz IPA zajmuje si¢
analizowaniem zwykltego, codziennego do$wiadczenia, ktére staje si¢ waznym, znaczacym
przezyciem, poniewaz dana osoba zastanawia si¢ nad znaczeniem tego, co si¢ wydarzyto i
probuje nada¢ temu sens (Smith 1 in., 2009).

Dos$wiadczenie samo w sobie jest tajemnicze i nieuchwytne. Dlatego tez badania,
ktorych celem jest dotarcie do doswiadczenia, odnosza si¢ do badan, ktore sa "bliskie
doswiadczeniu". W IPA zakladasi¢, ze znaczenie, ktore nadaje dana osoba swojemu
do$wiadczeniu jest reprezentacja samego doswiadczenia. Dlatego doswiadczenie moze by¢
zrozumiane poprzez badanie znaczen, ktdre ludzie przypisuja swojemu przezyciu (Smith i in.,

2009).

3.1.1. Analiza materiatu jakosciowego zgodnie z wytycznymi IPA

Celem w badaniach IPA jest eksplorowanie, opisywanie, interpretowanie i
umiejscawianie sposobow, za pomocg ktoérych osoby badane nadaja sens swoim
doswiadczeniom. Dlatego pierwszym krokiem jest uzyskanie rozbudowanych i
szczegdlowych osobistych narracji w pierwszej osobie na temat doswiadczen.

Glowne pytania badawcze w IPA s3a skierowane na material fenomenologiczny:
koncentrujg si¢ na sposobach, w jaki ludzie rozumiejg swoje doswiadczenie (pytania
pierwszego rzedu). Pytania te powinny by¢ otwarte i eksploracyjne, odzwierciedlajace proces
oraz koncentrujace si¢ na znaczeniu, a nie na konkretnych przyczynach lub konsekwencjach
wydarzen. Pytania badawcze drugiego rzgedu moga by¢ wykorzystane do poszukiwania
odpowiedzi na pytania oparte na teorii (Smith i in., 2009).

Osoby dobierane s3 do proby w sposdb celowy, na podstawie tego, ze moga
zapewni¢ dostgp do szczegdlnej perspektywy badanego zjawiska. Oznacza to, ze
»reprezentuja” oni raczej perspektywe niz populacje. Poniewaz IPA jest podejsciem

idiograficznym, zajmujacym si¢ rozumieniem konkretnych zjawisk w okreslonych
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kontekstach, badania IPA prowadzone sa na matych probach. Badacze IPA zazwyczaj staraja
si¢ znalez¢ w miar¢ jednorodng probe, dla ktorej pytanie badawcze bgdzie miato znaczenie.
Zadaniem badacza jest zapewnienie bogatej, przejrzystej 1 kontekstualnej analizy relacji
uczestnikow. W IPA wazne jest myslenie w kategoriach teoretycznej przektadalnosci, a nie
empirycznej generalizacji: nacisk polozony jest nie na uogolnianie wynikow, ale na to, aby
czytelnik moégt oceni¢ rezultaty analizy odnoszac je do swojej wiedzy, doswiadczen
osobistych 1 zawodowych oraz literatury na dany temat (Kacprzak-Wachniew, 2020; Smith i
in., 2009).

Smith i in. (2009) zalecaja, by badania IPA byty przeprowadzane na grupie od trzech
do szesciu osob. Taka liczebno$¢ uczestnikow pozwala na przeprowadzenie szczegdtowej
analizy kazdego przypadku - w efekcie opracowanie oddzielnych studiow przypadku - ale
pozwala rowniez na pdzniejszg mikroanaliz¢ podobienstw 1 roznic pomiedzy poszczegolnymi
osobami.

W IPA celem jest zbieranie danych w taki sposob, ktory pozwoli na wydobycie
szczegblowych historii, mysli 1 uczu¢ uczestnikow, dlatego najczesciej stosowane s3
czeSciowo ustrukturyzowane, poglebione, indywidualne wywiady. Osoby badane powinny
mie¢ mozliwo$¢ opowiedzenia swoich historii, swobodnej i1 refleksyjnej wypowiedzi,
rozwinigcia swoich pomyslow oraz wyrazenia swoich obaw. Wywiad pozwala badaczowi i
uczestnikowi zaangazowac si¢ w dialog, w ktorym poczatkowe pytania s3 modyfikowane w
swietle odpowiedzi uczestnikow, a badacz moze dopyta¢ o wszelkie inne interesujace
obszary, ktore si¢ pojawiaja w toku rozmowy (Smith i in., 2009). Wyrdznia si¢ szes$¢
nastepujacych po sobie etapdw interpretacyjnej analizy fenomenologiczne;j:

Krok 1.: Wielokrotne czytanie

Pierwszy etap analizy IPA polega na zanurzeniu si¢ w oryginalne dane, czyli
wielokrotnym czytaniu transkrypcji rozmowy. Zaleca si¢ przynajmniej jednokrotne
odstuchanie nagrania audio podczas pierwszego czytania transkrypcji. Pozwala to badaczowi
zaglebi¢ si¢ w dane, przypomnie¢ sobie nastrdj rozmowy i okolicznosci, w jakich zostata ona
przeprowadzona. Kazde odczytanie lub odstuchanie nagrania moze prowadzi¢ do nowych
wnioskow.

Krok 2.: Sporzadzanie notatek

Na tym etapie analizuje si¢ zawarto$¢ semantyczng i uzycie jezyka w sposob
eksploracyjny, aby opisa¢ tres¢. Badacz zachowuje otwarty umyst 1 notuje wszystko, co jest
interesujace w transkrypcji. Proces ten pozwala na coraz dokladniejsze zaznajamianie si¢ z

transkrypcja oraz identyfikowanie konkretnych sposobdw, w jaki badany mowi o problemie i
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rozumie go. Celem jest stworzenie kompleksowego i szczegétowego zestawu notatek i
komentarzy na temat danych. Wyrodznia si¢ trzy rodzaje komentarzy: (a) opisowe — kluczowe
zwroty, stowa, wyjasnienia, ktorych uzyt badany; (b) lingwistyczne — sposob, w jaki tres¢ i
znaczenie sg prezentowane. Mozna zwrdci¢ uwage na: uzycie zaimkoéw, pauzy, Smiech,
funkcjonalne aspekty jezyka, powtdrzenia, ton, stopien ptynnosci (wyrazna artykulacja lub
niezdecydowanie). Metafora moze by¢ tutaj szczeg6lnie silnym elementem analizy, poniewaz
jest ona narzedziem jezykowym, ktore tgczy uwagi opisowe z uwagami konceptualnymi; (c)
koncepcyjne — kodowanie pojeciowe czesto przyjmuje forme pytan, koncentruje si¢ na
bardziej ogdélnym rozumieniu tego, o czym mowi badany. Czg¢sto w kodowaniu
koncepcyjnym pojawia si¢ rowniez element osobistej refleksji. Interpretacje, ktoére
opracowywane s3 na tym etapie opierajg si¢ na doswiadczeniu i/lub wiedzy zawodowe;j
badacza. Ten bardziej pytajacy i1 abstrakcyjny styl myslenia jest kluczowy w przenoszeniu
analizy poza powierzchowne i czysto opisowe ramy. Interpretacje moga odbiega¢ od
oryginalnej wypowiedzi badanego, ale wazne, aby interpretacja byta inspirowana i wynikala z
wstuchiwania si¢ w stowa uczestnika, a nie pochodzita z zewnatrz (Pietkiewicz 1 Smith, 2012;
Smith 1 in., 2009).

Krok 3.: Przeksztatcanie notatek w wyodrgbniajace si¢ tematy

Ten etap polega na analizowaniu komentarzy eksploracyjnych w celu
zidentyfikowania wytaniajacych si¢ tematéw. Pierwotna calo$¢ rozmowy staje si¢ zbiorem
czesci w trakcie przeprowadzania analizy, ale te nastepnie tacza si¢ w inng, nowg catos¢ na
koncu analizy w raporcie. Gtéwnym zadaniem przy przeksztalcaniu notatek w tematy jest
proba stworzenia zwigzlej i trafnej wypowiedzi dotyczacej tego, co bylo wazne w réznych
komentarzach opracowanych na podstawie transkrypcji. Tematy sg zwykle wyrazane jako
frazy, ktore odzwierciedlaja psychologiczng istot¢ wypowiedzi 1 zawierajg wystarczajaco
duzo szczegotow, by by¢ osadzone w tekscie 1 wystarczajaco duzo abstrakcji, aby by¢
konceptualne. Badacz skupia si¢ na uchwyceniu tego, co jest kluczowe w danym fragmencie
tekstu, ale jest rowniez pod wptywem catego tekstu, analogicznie do kota hermeneutycznego,
w ktorym cze$¢ jest interpretowana w odniesieniu do calosci, a cato$¢ jest interpretowana w
odniesieniu do czesci.

Krok 4.: Poszukiwanie powigzan migdzy wylaniajacymi si¢ tematami i ich
grupowanie

Dotychczasowe tematy sg uporzadkowane chronologicznie, to znaczy w kolejnosci,
w jakiej si¢ pojawialy w wypowiedzi badanego. Kolejnym zadaniem badacza jest

opracowanie struktury, ktéra pokaze w jaki sposob tematy pasuja do siebie. Nie wszystkie
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pojawiajace si¢ tematy musza by¢ wiaczone do tego etapu analizy. Zalezy to miedzy innymi
od ogdlnego pytania badawczego i jego zakresu. Wyro6znia si¢ kilka sposobéw poszukiwania
wzorcOw 1 powigzan pomiedzy wytaniajgcymi si¢ tematami: (a) abstrahowanie - jest
podstawowa forma identyfikacji wzorcow pomiedzy pojawiajagcymi si¢ tematami i1
poszukiwania nadrzednego tematu; (b) subsumpcja - proces analityczny podobny do
abstrakcji, ale polega na tym, ze wylaniajacy si¢ temat sam uzyskuje status nadrzedny,
poniewaz pomaga zebra¢ w calo$¢ seri¢ powigzanych tematow; (c) polaryzacja — polega na
analizowaniu opozycyjnych relacji pomiedzy pojawiajagcymi si¢ tematami, skupiajgc si¢ na
réznicach zamiast podobienstwach; (d) kontekstualizacja — identyfikowanie kontekstowych
lub narracyjnych elementow, odnoszenie wylaniajacych si¢ tematéow do konkretnych
momentow w narracji lub waznych wydarzen zyciowych; (e) numeracja - wzigcie pod uwage
czestotliwoscel, z jaka dany temat si¢ pojawia jako wskaznik waznosci danego tematu dla
osoby badanej; (f) funkcja — analizowanie tematéw pod katem funkcji, jaka pelnia w
rozmowie. Opisane strategie nie wykluczajg si¢ nawzajem. Organizowanie tematow w wigcej
niz jeden sposoéb moze by¢ tworcze i poglebiajace analizg. Wazne jest, by zanotowac, w jaki
sposOb dany etap analizy zostat przeprowadzony. Pomocne moze okazaé si¢ prowadzenie
dziennika badawczego w trakcie pracy, regularnie zapisujac opisy procesu analizy i
komentarze dotyczace swojej pracy analitycznej. W kolejnym etapie nalezy graficznie
przedstawi¢ strukture wylaniajacych si¢ tematéw, na przyktad w formie tabeli lub rysunku
(Kacprzak-Wachniew, 2020; Smith i in., 2009).

Krok 5.: Przejscie do nastepnego przypadku

Krok ten polega na powtorzeniu procesu analizy kolejnej transkrypcji. Wazne jest,
aby potraktowac nastepny przypadek indywidualnie (idiograficzne podejscie). Oznacza to, ze
w miar¢ mozliwosci nalezy oddzieli¢ pomysly wylaniajace si¢ z analizy pierwszego
przypadku podczas pracy nad drugim. W trakcie tego procesu, refleksje i wnioski, ktore
pojawity si¢ podczas poprzedniej analizy maja wptyw na opracowywanie obecnego materiatu
(w jezyku hermeneutycznym przed-struktury ulegly zmianie), ale nie powinny ograniczac
otwartosci na nowe dane. Poszukiwanie podobienstw 1 rdznic pocigga za sobg
hermeneutyczng cykliczno$¢ pomiedzy czescig a catoscig w analizie: pojedynczy cytat jest
rozpatrywany w kontek$cie szerszej narracji osobistej, a doswiadczenie jednego lub kilku
uczestnikow jest rozpatrywane w konteks$cie do§wiadczen catej grupy (Armitage i in., 2020).
W poszukiwaniu wzorcow w obrebie roznych przypadkoéw pomagajg nastgpujace pytania:
Jakie sg potaczenia miedzy przypadkami? W jaki sposob temat z jednego przypadku pomaga

zrozumie¢ inny przypadek? Ktore tematy sa najsilniejsze? Czasami proces ten prowadzi do
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rekonfiguracji i zmiany nazwy tematéw oraz pomaga w przeniesieniu analizy na poziom
bardziej teoretyczny. Wynik koncowy tego procesu moze by¢ przedstawiony na wiele
sposobow, na przyktad w formie graficznej, ale w tym przypadku pokazujacej potaczenia dla
grupy jako catosci (Kacprzak-Wachniew, 2020; Smith i in., 2009).

Krok 6.: Pisanie raportu z badania

W raporcie omawia si¢ poszczegdlne tematy ilustrujac je przyktadami, odwotujac si¢
do teorii, dotychczasowych badan i do§wiadczen badacza. Ponadto, raport zawiera refleksje

na temat badania, implikacje praktyczne oraz ograniczenia badania.

3.1.2. Doswiadczanie macierzynstwa w chorobie nowotworowej — Interpretacyjna Analiza

Fenomenologiczna

W niniejszej czesSci pracy doktorskiej zostalo sformulowane nastepujace pytanie
badawcze: Jak jest do§wiadczane macierzynstwo w trakcie choroby nowotworowej, czyli
jakie znaczenia matki w trakcie leczenia onkologicznego nadaja swoim doswiadczeniom
rodzicielskim? Aby odpowiedzie¢ na to pytanie przeprowadzono rozmowy cze$Ciowo
ustrukturyzowane 1 poglebione z matkami w trakcie leczenia raka piersi. Zgodnie z
wytycznymi Interpretacyjnej Analizy Fenomenologicznej (IPA) (Smith 1 in., 2009)
przygotowano plan rozmowy, ktory zawierat kluczowe obszary poruszane podczas spotkania.
Przeprowadzono badanie pilotazowe z jedng matka w trakcie leczenia onkologicznego z
wykorzystaniem opracowanego planu rozmowy. Zgodnie z sugestiami rozmdéwczyni, do
niektorych pytan ogoélnych dodano pytania szczegdtowe, aby utatwi¢ odpowiadanie na nie.
Schemat wywiadu zostal opracowany w taki sposob, aby wydoby¢ mysli, uczucia i
doswiadczenia oso6b badanych na temat bycia mamg w trakcie leczenia choroby
nowotworowej. Scenariusz rozmowy byl stosowany elastycznie: uczestniczki badania miaty
wplyw na przebieg wywiadu poszerzajac obszary najistotniejsze dla nich. Pytania, wokot
ktorych prowadzone byly rozmowy z pacjentkami dotyczyly roéznych, wzajemnie
dopetniajacych si¢ aspektow. W protokole wywiadu wsrod kluczowych obszaréw do
eksplorowania wyr6zniono:

Macierzynstwo i choroba w aspekcie temporalnym

1.1. PRZESZLOSC — reakcje na wiadomos¢ o chorobie, np. Jakie obawy zwiazane

z Pani rodzing wystapity, gdy pojawita si¢ choroba nowotworowa? Jak Pani
dziecko (dzieci) zareagowalo/-ty na informacje o Pani chorobie?

1.2.  TERAZNIEJSZOSC — zmiany pod wptywem choroby, np. Jak Pani radzi sobie

z zadaniami wynikajacymi z roli matki w trakcie choroby? Jak choroba
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zmienia Pani bycie rodzicem? W jaki sposdb pomaga Pani swojemu dziecku
(swoim dzieciom) radzi¢ sobie z Pani choroba?

1.3. PRZYSZLOSC - przewidywania dotyczace rodzicielstwa w chorobie
nowotworowej, np. Jak Pani widzi swoja role matki w przysztosci? Co czuje
Pani patrzac w przyszto$¢ swojego dziecka? Czy jaki$ reakcji dziecka obawia
si¢ Pani? Jedli tak, to jakich?

Macierzynstwo i choroba w aspekcie cigglos$ci vs zmian

2.1. CIAGLOSC, np. W jaki sposob utrzymuje Pani dotychczasowe zycie
rodzinne? Jak wyglada opieka nad dzie¢mi, gdy jest Pani w szpitalu, Zle si¢
czuje? Co ulatwitoby Pani sprawowanie roli rodzicielskiej?

2.2. ZMIANY, np. Z jakich obowiazkow rodzicielskich musiata Pani zrezygnowac?
Kto je przejat? Czy wilacza Pani dziecko (dzieci) w proces leczenia? Kto jest
dla Pani zrédlem wsparcia/pomaga w byciu rodzicem w chorobie? W jaki
sposob Panig wspiera? Jakie wyzwania dla Pani jako rodzica pojawity si¢ w
trakcie choroby?

Macierzynstwo i choroba — zasoby 1 straty

3.1. ZASOBY, np. Czy pojawiaja si¢ jakie§ pozytywne do$wiadczenia z dzieckiem
wynikajace z Pani choroby? Co w chorobie pomaga w petnieniu roli rodzica?

3.2. STRATY, np. Jakie ograniczenia narzuca na Panig choroba? Z czego Pani jako
matka musiata zrezygnowac¢ przez chorobg? Co w chorobie przeszkadza w
petnieniu roli rodzica?

Macierzynstwo i choroba w aspekcie komunikacji interpersonalnej w rodzinie

4.1. KOMUNIKACIJA Z DZIECKIEM, np. Co Pani dziecko wie o Pani chorobie i
leczeniu? Jak i kiedy powiedziala Pani o chorobie swojemu dziecku (swoim
dzieciom)? Co sprawiato lub sprawia trudno$¢ w tych rozmowach? Czy
czegos/jakis pytan si¢ Pani obawiata?

4.2. KOMUNIKACJA ZE WSPOLMALZONKIEM (DRUGIM RODZICEM), np.
Co Pani maz/partner wie o Pani chorobie 1 leczeniu? Jak i kiedy powiedziata
Pani o chorobie swojemu me¢zowi/partnerowi? Co utatwito/ulatwitoby
prowadzenie tych rozmow?

W trakcie rekrutacji do badania zostal przedstawiony (zaréwno ustnie, jak i

pisemnie) cel 1 przebieg badania, zapewnienie o poufnosci oraz mozliwosci przerwania
badania i wycofania si¢ z niego w dowolnym momencie (w zatgczniku nr 2 zamieszczono

kopi¢ informacji dla os6b badanych). W celu wyjasnienia ewentualnych watpliwosci
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zwigzanych z badaniem uczestniczki otrzymaly adres e-mail autorki badania. Wszystkie
rozmowy prowadzita autorka badania, ktéra aby poglebi¢ swojg wiedz¢ na temat filozofii i
procesu badawczego opartego na IPA, wzieta udziat w szkoleniu z zakresu IPA 1 korzystata z
konsultacji z ekspertem IPA (prof. UAM dr hab. Emilia Soroko). Osoby badane byty
rekrutowane na oddziale onkologicznym z pododdziatem hematologicznym w Pleszewskim
Centrum Medycznym. W trakcie rekrutacji ochotniczki zostaly doktadnie poinformowane o
celu 1 przebiegu badania, o warunkach wzigcia udzialu w badaniu lub rezygnacji z
uczestnictwa, o stopniu poufnosci zbierania danych i sposobie ich ochrony. Pacjentki, ktore
wyrazity zgode na udzial w badaniu zostaty zaproszone na indywidualne spotkanie, ktore
odbywalo si¢ w gabinecie psychologa na oddziale. Pacjentki zapytano, czy wyrazaja zgode na
nagrywanie rozmow w celu sporzadzenia ich pozniejszej transkrypcji oraz czy zgadzajg sie,
aby autorka projektu laczyla role psychologa i badacza. Osoby, ktére wzigty udziat w
rozmowach na temat bycia matkag w trakcie choroby nowotworowej otrzymaty karte
podarunkowa do sklepu Rossmann o wartosci 50 zt jako podzigkowanie za poswigcony czas.
Aby zmniejszy¢ ewentualne poczucie presji, informacja o gratyfikacji podawana byta po

wyrazeniu zgody na udzial w badaniu.

3.1.3. Dobor proby i charakterystyka grupy badanej

Zgodnie z zalozeniami Interpretacyjnej Analizy Fenomenologicznej (Smith 1 in.,
2009) dobdr osob badanych byt celowy. W celu zachowania homogeniczno$ci grupy ustalono
nastepujace kryteria wiaczania oséb do udziatu w badaniu: a) matki dzieci ponizej 10. roku
zycia (bez niepetnosprawnosci umystowej lub fizycznej); b) matki bedace w zwigzku
intymnym; c) 2 lub 3 stopien zaawansowania raka piersi; d) w fazie chronicznej choroby
nowotworowej, czas od diagnozy: minimum 1 miesigc, maksimum 12 miesi¢cy; €) leczenie
radykalne: w trakcie chemioterapii indukcyjnej lub uzupeiniajacej; f) zgodnie ze skala ECOG
(skala sprawnosci wedlug Eastern Cooperative Oncology Group) stan ogdlny pacjentek
dobry: ECOG 0-2. Kryteria wylaczania obejmowaly: a) diagnoza zaburzen depresyjnych,
lgkowych, ostrych zaburzen psychicznych oraz zaburzen zachowania; b) silne dolegliwos$ci
bolowe; ¢) zaburzenia poznawcze uniemozliwiajace koncentracje uwagi i zrozumienie pytan.

W badaniu wzigly udziat cztery matki w trakcie leczenia nowotworu piersi. Grupa ta
byta homogeniczna pod wzgledem pfici, dekady zycia (wiek metrykalny), diagnozy, stopnia
zaawansowania choroby (2 lub 3), rodzaju leczenia, liczby dzieci, etapu rozwoju dziecka,

statusu matrymonialnego. Grupe réznicowaty nastepujace zmienne: doswiadczenie choroby
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nowotworowej w rodzinie, czas od diagnozy, wyksztalcenie i pte¢ dzieci. W tabeli 18

przedstawiono charakterystyke osob badanych.

Tabela 18"
Charakterystyka osob badanych w IPA

Osoba Wiek  Wyksztalcenie Czas od Liczba  Ple¢i wiek Stopien
badana diagnozy (w dzieci dzieci (w zaawansowania
miesigcach) latach) choroby
KJ (R1) 39 wyzsze 9 2 4 corka 2
Katarzyna 11 syn
WL (R2) 37 wyzsze 2 2 4 corka nie wiem'
Weronika 9 corka
NM (R3) 34 $rednie 4 2 7 syn nie wiem
Natalia 14 syn
DM (R4) 38 WyZsze 3 2 2,5 corka 3
Dorota 7 corka

Osoby badane byly pacjentkami oddziatu onkologicznego w trakcie chemioterapii
przedoperacyjnej (indukcyjnej lub neoadjuwantowej) (pani Katarzyna, Weronika i Natalia) i
pooperacyjnej (uzupetniajacej) (pani Dorota) z powodu raka piersi. Pacjentki byty w zwigzku
matzenskim 1 posiadaty dwojke dzieci, przynajmniej jedno z nich byto ponizej 10. roku zycia.
Osoby badane oceniaty swoja sytuacj¢ finansowa jako: zyjemy S$rednio, starcza nam na co
dzien, ale musimy oszczedza¢ na powazniejsze zakupy (pani Dorota i Weronika) lub Zzyjemy
dobrze, starcza nam na wiele bez specjalnego oszczgdzania (pani Katarzyna i Natalia).
Stopien dokuczliwosci choroby 1 skutkéw ubocznych leczenia pacjentki oceniaty jako $redni
(pani Katarzyna, Dorota i Natalia) i duzy (pani Weronika). Swoj poziom funkcjonowania w
skali ECOG wszystkie pacjentki okreslity jako 1 — mimo wystgpowania objawow choroby,
pacjentki byly zdolne do wykonywania czynnos$ci codziennych i lekkiej pracy, nie musiaty

przebywaé¢ w t6zku w ciggu dnia. W metryczce osoby badane byly pytane o wystgpowanie

' Wszystkie dane zamieszczone w tabelach 18-45 i rysunkach 4-6 pochodza z badan wiasnych.

2 Pacjentki odpowiedzialy ,nie wiem”, ale byly w trakcie radykalnej chemioterapii, wigc stopien
zaawansowania wynosit 2 lub 3.
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wydarzenia o charakterze stresu w ciggu ostatnich 12 miesigcy: rozwdd, separacja,
przeprowadzka, dochdd obnizyt si¢ znacznie, powstalo duze zadluzenie, problemy z
alkoholem lub narkotykami, $mier¢ bliskiej osoby. U jednej osoby w ciggu ostatniego roku

wystapito takie wydarzenie: dochod znacznie si¢ obnizyt (pani Natalia).

3.2. Badanie ilosciowe

Badanie zostalo zaprojektowane zgodnie z regutami procedury korelacyjno-
regresyjnej z udzialem oséb z populacji klinicznej (rodzice w trakcie leczenia choroby
nowotworowej). Badanie przeprowadzono w formie zdalnej, doktadajac wszelkich staran, aby
zabezpieczy¢ zebrane dane. Jako procedur¢ zbierania danych zastosowano testowanie za
pomoca kwestionariuszy. Poniewaz nie istnialy metody do badania doswiadczania
rodzicielstwa jako zrodla stresu 1 satysfakcji oraz obaw rodzicielskich w chorobie

nowotworowej, opracowano polskie adaptacje tych skal.

3.2.1. Problemy badawcze

Nadrzgdnym celem badawczym w czesci ilosciowej, tak jak w jakoSciowej byto
poznanie sposobu doswiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej. Kolejnym celem
zrealizowanego badania iloSciowego bylo sprawdzenie, czy zdrowi i chorujacy na nowotwor
rodzice rdéznig si¢ migdzy sobg sposobem doswiadczania rodzicielstwa. Oprécz tego
przeprowadzone badanie miato na celu zweryfikowanie zalezno$ci miedzy wybranymi
charakterystykami funkcjonowania dorostych i ich dzieci, zmiennymi wynikajagcymi z
doswiadczania choroby nowotworowej oraz czynnikami relacyjnymi i kontekstowymi. Celem
niniejszego badania byto rowniez zweryfikowanie, czy wybrane czynniki sg predyktorami
sposobu doswiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej. Ponadto, postanowiono
sprawdzi¢, czy istnieje zwigzek migdzy sposobem doswiadczania rodzicielstwa w chorobie
nowotworowej a preznoscig rodzinng. Chcac zrealizowaé postawione cele sformutowano
nastepujace problemy badawcze wyrazone w postaci pytan:

1. Pytanie dotyczace réznic miedzy zdrowymi rodzicami a rodzicami w trakcie
choroby nowotworowej w zakresie sposobu doswiadczania rodzicielstwa:

1.1. Czy istnieje roznica w sposobie do$wiadczania rodzicielstwa migdzy

rodzicami zdrowymi a rodzicami w trakcie choroby nowotworowe;j?
2. Pytania dotyczace wybranych czynnikéow i nastepstw sposobu doswiadczania

rodzicielstwa w chorobie nowotworowej:
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2.1. Czy istnieje zwigzek miedzy stresogenno$cig funkcjonowania dziecka a
sposobem do$wiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej?

2.2 Czy istnieje zwigzek miedzy odczuwanym stresem a sposobem
do$wiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej?

2.3. Czy istnieje zwigzek migdzy obawami rodzicielskimi w chorobie
nowotworowej a sposobem doswiadczania rodzicielstwa?

2.4, Czy satysfakcja ze zwigzku intymnego wigze si¢ ze sposobem
do$wiadczania rodzicielstwa w trakcie choroby nowotworowej?

2.5. Czy otrzymywane wsparcie spoleczne ma zwigzek ze sposobem
doswiadczania rodzicielstwa w trakcie choroby nowotworowej?

2.6. Czy istnieje zwigzek miedzy jakoscig zycia uwarunkowang stanem zdrowia
a sposobem doswiadczania rodzicielstwa podczas choroby nowotworowej?

2.7. Czy czas od diagnozy wiaze si¢ ze sposobem doswiadczania rodzicielstwa
w trakcie choroby nowotworowe;j?

2.8. Czy wiek najmtodszego dziecka ma zwigzek ze sposobem do$wiadczania
rodzicielstwa w trakcie choroby nowotworowe;j?

2.9. Czy wiek rodzica ma zwigzek ze sposobem do§wiadczania rodzicielstwa w
trakcie choroby nowotworowej?

2.10.  Czy doswiadczenie straty bliskiej osoby z powodu choroby nowotworowe;j
roznicuje sposob doswiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej?

2.11. Czy doswiadczenie stresujacego wydarzenia w ciggu ostatniego roku
réznicuje sposdb do§wiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowe;j?

2.12.  Czy sposoéb doswiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej wigze

si¢ z nasileniem preznosci rodzinnej?

3.2.2. Struktura badanych zmiennych

Na podstawie zalozen teoretycznych 1 dotychczasowych wynikéw badan
dotyczacych uwarunkowan sposobu do$wiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej

opracowano dwa uktady zmiennych. W pierwszym ukladzie wyrdzniono trzy kategorie

zmiennych (rysunek 3):

a) zmienna gltowna-zalezna: sposob doswiadczania rodzicielstwa w trakcie choroby
nowotworowej;

b) zmienne glowne-niezalezne: 2.1. zmienne indywidualne: (a) zwigzane z osobg

rodzica: do$wiadczenie straty bliskiej osoby z powodu choroby nowotworowej,
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odczuwany stres, wiek; (b) zwigzane 2z dzieckiem: wiek, stresogennos¢
funkcjonowania dziecka; 2.2. zmienne relacyjne: satysfakcja ze zwigzku intymnego,
otrzymywane wsparcie spoleczne; 2.3. zmienne zwigzane z doswiadczaniem choroby
nowotworowej: a) obiektywne: czas od diagnozy i1 b) subiektywne: jako$¢ zycia
uwarunkowana stanem zdrowia, obawy rodzicielskie w chorobie nowotworowej; 2.4.
kontekstowe: doswiadczenie wydarzenia stresujagcego w ciggu minionego roku
(rozwod, separacja, przeprowadzka, znaczne obnizenie dochodu, duze zadluzenie,
problemy z alkoholem lub narkotykami, $§mier¢ bliskiej osoby);

zmienne niezalezne-uboczne: 3.1. zmienne podmiotowe: wyksztalcenie, wiek
drugiego rodzica, ple¢ dziecka, stan cywilny; 3.2. zmienne wynikajace z choroby:
rodzaj nowotworu i rodzaj leczenia.

W drugim uktadzie zmiennych dotyczacym nastepstw sposobu doswiadczania

rodzicielstwa w chorobie nowotworowej, sposob doswiadczanie rodzicielstwa w chorobie

nowotworowej jest zmienng niezalezng wobec prezno$ci rodzinnej, ktéra jest zmienng

wyjasniang.
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Rysunek 3
Uktad badanych zmiennych
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3.2.3. Konceptualizacja

W tej czesci zostang przedstawione definicje zmiennych.

Sposob doswiadczania rodzicielstwa — sposob, w jaki rodzice przezywajg swoje
rodzicielstwo, spostrzegaja siebie jako matk¢/ojca 1 ustosunkowujg si¢ do tego
emocjonalnie. W nawigzaniu do ujecia Berry i1 Jones (1995), sposoéb doswiadczania
rodzicielstwa okreslany jest jako zrddlo stresu i satysfakcji. Do§wiadczanie rodzicielstwa
jako zrddta stresu oznacza brak rownowagi miedzy wymaganiami a mozliwosciami radzenia
sobie z nimi, ktory pojawia si¢, gdy dorosli oceniajg dost¢pne zasoby jako niewystarczajace
do poradzenia sobie z wymaganiami wynikajacymi z roli rodzicielskiej (Abidin, 1995,
2021). Podobnie ujmuja stres rodzicielski Mikolajczak i Roskam (2018): stres rodzicielski
rozwija si¢, gdy zasoby rodzica nie wystarczajg, aby sprosta¢ wymaganiom. Nawigzujac do
teorii zachowania zasobow Hobfolla (1989) brak rownowagi wynika z leku przed utratg
zasobOow, rzeczywiste] utraty zasobow 1 braku oczekiwanych nagrod wynikajacych z
wychowywania dzieci. Rodzicielstwo jako Zrédlo stresu oznacza postrzeganie i przezywanie
swoich doswiadczen rodzicielskich jako angazujacych zbyt wielu zasobow, zbyt
wymagajacego, co wigze si¢ z poczuciem strat i ograniczen. Negatywne doswiadczenia
wynikajace z bycia rodzicem dotycza ograniczen, poczucia utraty kontroli nad swoim
zyciem oraz kosztow i wymagan zwigzanych z czasem, energia, pienigdzmi. Natomiast
doswiadczanie rodzicielstwa jako zrodta satysfakcji polega na tworzeniu nowych zasobow 1
do$wiadczaniu rodzicielstwa jako nagradzajgcego mimo utraty pewnych zasobow. Korzysci
ptynace z rodzicielstwa przewyzszaja wowczas koszty. Pozytywne aspekty rodzicielstwa
obejmuja nagrody emocjonalne (mitos¢, przyjemnos¢, szczescie, rados¢, satysfakcja) oraz
poczucie wzbogacenia 1 rozwoju osobistego. Doswiadczanie rodzicielstwa jako zrddta
satysfakcji oznacza, ze interakcje migdzy rodzicem 1 dzieckiem przyczyniajg si¢ do
powstawania pozytywnych emocji zwigzanych z obrazem siebie jako rodzica. Wéowczas
rodzic do$wiadcza relacji z dzieckiem jako bedacej Zrédlem pozytywnych wzmocnien.
Satysfakcja rodzicielska sprzyja nawigzaniu bliskiej wigzi emocjonalnej z dzieckiem. Brak
satysfakcji rodzicielskiej wigze si¢ z poczuciem przyttoczenia rolg rodzica, postrzeganiem
relacji z dzieckiem jako niespetniajacej oczekiwan i poczuciem nienadawania si¢ do tej roli.

Rodzice w trakcie choroby nowotworowej — rodzice, ktorzy otrzymali diagnoze
choroby nowotworowej minimum miesigc przed udziatem w badaniu i s3 w trakcie leczenia
choroby nowotworowej, czyli w trakcie chemioterapii, radioterapii, hormonoterapii lub

immunoterapii. Rodzice dzieci ponizej 18. roku zycia.
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Stresogennos$¢ funkcjonowania dziecka — cechy dziecka oceniane przez rodzica
jako stresogenne. Jest to percepcja rodzicow dotyczaca ich dziecka, ktoéra powstala w
interakcji z nim oraz odzwierciedla poglad rodzicow na temat dziecka i jego zachowania w
poréwnaniu z innymi dzie¢mi. Postrzeganie przez rodzica pewnych uwarunkowanych
temperamentalnie lub nabytych cech i zachowan dziecka moze wigza¢ si¢ ze stresem
rodzicielskim oraz brakiem satysfakcji rodzicielskiej. Sg to cechy i zachowania dziecka,
ktore stawiajag wiele wymagan rodzicowi: trudnosci w zakresie samoregulacji,
przystosowania si¢ do zmian w otoczeniu, upor, nadmierny ptacz, wycofanie si¢, objawy
depresji, trudno$ci z koncentracja uwagi, nadruchliwos$¢ i impulsywnos¢. Moga to rowniez
by¢ cechy nabyte zwigzane z postawa buntowniczg, niepostuszenstwem i roszczeniowoscia.
U matych dzieci (ponizej 18. miesigca zycia) trudnosci dziecka moga réwniez wynikaé z
fizjologii (np. kolki, reakcje alergiczne) (Abidin, 2021). Cechy te utrudniajg dziecku proces
adaptacji do $rodowiska zewngtrznego, a dla rodzica moga by¢ ucigzliwe, utrudniaé
nawigzywanie relacji z dzieckiem, odczytywanie potrzeb dziecka i ich zaspokajanie oraz
moga przyczynia¢ si¢ do braku satysfakcji z interakcji z nim. Postrzeganie dziecka jako
wymagajgcego moze rOwniez wynikac z niedopasowania temperamentu rodzica i dziecka.

Odczuwany stres — subiektywna ocena objawow stresu (objawy psychiczne i
somatyczne), ktore wynikaja z obcigzenia zdarzeniami nieprzewidywalnymi, nie
podlegajacymi kontroli. Zgodnie z koncepcja Lazarusa i Folkman (1984) stresem jest
okreslona relacja jednostki i1 otoczenia, ktorg osoba postrzega 1 interpretuje jako
przekraczajaca jej mozliwosci radzenia sobie, zagrazajaca jej zasobom. Jesli transakcja
jednostki z otoczeniem przekracza jej mozliwosci poradzenia sobie, to doswiadczany jest
stres.

Obawy rodzicielskie w chorobie nowotworowej — niepokoj rodzicow dotyczacy
wptywu choroby nowotworowej na ich dzieci oraz mozliwosci 1 kompetencje radzenia sobie
z rola rodzicielska podczas choroby nowotworowej (Park i in., 2018). Obawy rodzicielskie
w chorobie nowotworowej dotycza podsystemu rodzic-dziecko oraz podsystemu
matzenskiego. Muriel 1 in. (2012) wyrdzniaja: (a) obawy o praktyczny wpltyw choroby na
dzieci — sposob, w jaki zmiany w emocjonalnym, fizycznym i poznawczym funkcjonowaniu
rodzica oraz zmiany w codziennym funkcjonowaniu rodziny wywotane choroba rodzica
wptywaja na dzieci; (b) obawy o emocjonalny wpltyw choroby - dotycza stanu
emocjonalnego dzieci spowodowanego chorobg rodzica i Igkiem przed jego mozliwg
$miercig oraz potrzeby uzyskania przez nie pomocy psychologicznej oraz c) obawy

dotyczace drugiego rodzica zwigzane z zapewnieniem wsparcia dzieciom i choremu

110



rodzicowi oraz opieki nad dzie¢mi przez partnera w przypadku $mierci chorego rodzica.
Obawy rodzicielskie pokazuja perspektywe rodzica, ale skupiaja si¢ na tym, jak choroba
rodzica wptywa na dzieci, czyli w centrum uwagi sg dzieci i ich potrzeby.

Satysfakcja ze zwiazku intymnego — subiektywna ocena zwigzku intymnego,
stopien zadowolenia z relacji w zwigzku. Zgodnie z propozycja Plopy i Rostowskiego
(2005) przyjeto, ze na satysfakcje ze zwigzku intymnego sktadaja si¢ cztery wymiary: (a)
intymnos$¢ — satysfakcja z bliskiej relacji z partnerem, poczucie blisko$ci, zaufanie, mitos¢,
otwartos$¢, dbatos¢ o partnera i zwigzek z nim; (b) samorealizacja - satysfakcja zwigzana z
poczuciem realizacji siebie w zwigzku intymnym, swoich wartosci i1 zadan zyciowych w
zwiazku; (c) podobienstwo — satysfakcja wynikajaca ze zgodno$ci partnerow w zakresie
wypetniania zadan 1 realizacji celow rodzinnych i (d) brak rozczarowania — brak poczucia
zalu z powodu bycia w zwigzku, przekonanie, ze zwigzek nie ogranicza autonomii i
niezaleznosci jednostki.

Otrzymywane wsparcie spoleczne — wsparcie faktycznie dostarczane przez
innych. W badaniu przyjeto, ze aktualnie otrzymywane wsparcie stanowi zasob 1 petni jedng
z trzech funkcji: emocjonalng, instrumentalng lub informacyjng. Zgodnie z modelem
buforowania stresu stresujagce wydarzenie zyciowe, np. diagnoza i leczenie choroby
nowotworowej rodzica, wywoluje reakcje stresowe, ktoére negatywnie wplywaja na
samopoczucie jednostki, a udzielane i otrzymywane wsparcie spoleczne jest postrzegane
jako ochrona lub bufor przed potencjalnie niekorzystnymi skutkami tego stresujacego
wydarzenia.

Jako$§¢ zycia uwarunkowana stanem zdrowia — subiektywna ocena wplywu
stanu zdrowia psychicznego i fizycznego oraz wplywu leczenia na rdzne obszary wlasnego
zycia. Zdaniem de Walden-Galuszko (1994) ogo6lna ocena jako$ci zycia obrazuje sytuacje
zyciowg pacjenta, ktorej dokonuje on w danym okresie czasu. Ocena jakosci zycia sktada si¢
z dwoch wymiaréw: poznawczego i emocjonalnego. Wymiar poznawczy odnosi si¢ do
oceny jakosci zycia, jaka pacjent dokonuje na podstawie uzyskanych informacji na temat
choroby 1 swojej sytuacji zyciowej, co pozwala mu oceni¢ swoja chorobe 1 jej wplyw na
jakos$¢ zycia. Wymiar emocjonalny natomiast odnosi si¢ do réznych stanow emocjonalnych
wynikajacych z dos$wiadczania choroby i procesu radzenia sobie z nig (de Walden-
Gatuszko, 1994). Wedlug Majkowicza i in. (1997) na jako$¢ zycia chorych onkologicznie
wptywa ich funkcjonowanie w ré6znych obszarach zycia dotyczacych sprawnosci fizycznej,
pracy zawodowej, dojrzatosci emocjonalnej 1 spotecznej. Zdaniem Ware 1 Sherbourne

(1992) jako$¢ zycia uwarunkowana stanem zdrowia sktada si¢ z dwoch gldownych obszarow:
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wymiaru fizycznego i psychicznego, w ktorych zawarty jest rowniez aspekt dotyczacy
funkcjonowania spotecznego.

Prezno$¢ rodzinna — przyjmujac za Walsh (2006, 2016) preznos¢ rodzinna jest
zdolnoscig rodziny do bycia odpornym na kryzysy i umiej¢tno$¢ rozwoju w obliczu
zagrazajacych wyzwan zyciowych. Oznacza zdolno$¢ rodziny do wychodzenia z trudnos$ci
zyciowych silniejszym i zaradniejszym. Jest to aktywny proces utrzymywania wytrwatosci
w dziataniu i rozwoju w odpowiedzi na kryzysy i wyzwania. Zgodnie z modelem preznosci
rodzinnej Walsh (2006) kluczowe procesy sktadajace si¢ na preznos$¢ rodzinng obejmuja:
komunikacj¢ 1 rozwigzywanie probleméw w rodzinie, wykorzystanie spotecznych i
ekonomicznych zasobow, pozytywne nastawienie, spojno$¢ rodzinng, duchowo$¢ oraz
nadawanie znaczenia przeciwnosciom. Pr¢zno$¢ rodzinna oznacza pozytywna adaptacje do
stresujacego Srodowiska przy wykorzystaniu wewnetrznych i1 zewnetrznych zasobow

(Hawley i DeHaan, 1996).

3.2.4. Operacjonalizacja zmiennych

Metoda  pomiaru  zmiennych bylo  testowanie.  Zastosowano  osiem
wystandaryzowanych kwestionariuszy. Dwa z nich wymagaty dokonania polskiej adaptacji.
Na uzycie wszystkich narzedzi uzyskano zgody autorow. Na zastosowanie Inwentarza
stresu rodzicielskiego zakupiono licencje.

3.2.4.1. Skala doswiadczania rodzicielstwa. Do pomiaru sposobu doswiadczania
rodzicielstwa opracowano polska adaptacje Skali doswiadczania rodzicielstwa (SDR)."
Otrzymano zgode od autorki tego narzedzia (Judy Berry) na opracowanie jego polskiej
wersji (zalacznik nr 3). Parental Stress Scale (PSS) mierzy roznice indywidualne w
poziomie stresu zwigzanego z wychowywaniem dzieci i koncentruje si¢ na subiektywnym
postrzeganiu stresu rodzicielskiego (Berry i1 Jones, 1995). Dostepna jest polska wersja
Inwentarza stresu rodzicielskiego (PSI-4), ale postanowiono opracowa¢ polska adaptacje
PSS, poniewaz wystepuja znaczace roznice pomiedzy tymi narzedziami. PSI jest
powszechnie stosowany w badaniach, w ktorych zaktada si¢, ze wyzwania wynikajace z
trudno$ci dziecka 1 relacji z nim (niepelnosprawnos$¢, choroby somatyczne, cechy
temperamentu, problemy z zachowaniem) przyczyniaja si¢ do stresu rodzicielskiego.

Natomiast PSS mozna wykorzysta¢ do poznania ogolnej percepcji rodzicéw i ich postaw

3 Artykut dotyczacy psychometrycznych wiasciwoscei polskiej wersji PSS zostat opublikowany w Annals of
Psychology (Matuszczak-Swigon i Bakiera, 2023).
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wobec rodzicielstwa, dzigki czemu do$wiadczenia rodzicielskie znajduja si¢ w centrum
uwagi i skala ta znajduje zastosowanie w badaniach nad rodzicielstwem, gdy rodzic staje w
obliczu r6znych wyzwan, krytycznych wydarzen zyciowych. PSS kiadzie wickszy nacisk na
postrzeganie doswiadczen rodzicielskich niz na trudnosci dziecka, nie skupia si¢ wylacznie
na zrodlach stresu. Ponadto, umozliwia badanie pozytywnych aspektéw rodzicielstwa jako
doswiadczenia, ktore moze by¢ zréddlem sily (podskala Satysfakcja rodzicielska). Skala
doswiadczanie rodzicielstwa ujmuje do$wiadczanie rodzicielstwa jako zrodia satysfakcji
i/lub jako zrodia stresu. Tworcy skali wychodza z zalozenia, ze rodzicielstwo moze by¢
zrddlem zaréwno zadowolenia, jak i obcigzenia. Bycie rodzicem oznacza zar6wno dawanie
opieki, jak i nawigzywanie bliskiej relacji z dzieckiem, a zadania te moga by¢ wyczerpujace
1 nagradzajace jednoczesnie.

Podtozem teoretycznym dla stworzenia tej skali byta teoria zachowania zasobow
Hobfolla (1989). Zgodnie z tym modelem stres jest reakcja na strate pojawiajaca si¢ w
srodowisku lub brakiem oczekiwanych nagrod. Do tej straty odnoszg si¢ pozycje dotyczace
czasu, energii, finansOw lub utraty poczucia wilasnej wartosci czy kontroli. Pozostate
pozycje odnoszg si¢ do oczekiwanych zyskéw wynikajacych z rodzicielstwa, takich jak
szczgscie, poczucie bliskosci czy przywigzanie.

Kwestionariusz w wersji oryginalnej sktada si¢ z 18 pozycji: 10 odnoszacych si¢ do
negatywnych 1 stresujacych aspektow rodzicielstwa oraz 8 pozycji odnoszacych si¢ do
pozytywnych aspektow rodzicielstwa. Autorzy wyroznili cztery podskale: Nagrody
rodzicielskie, Stresory rodzicielskie, Brak kontroli 1 Satysfakcja rodzicielska (Berry i Jones,
1995). Osoby badane ustosunkowuja si¢ do twierdzen kwestionariusza na skali od 1
(zdecydowanie si¢ nie zgadzam) do 5 (zdecydowanie si¢ zgadzam). Wynik dla kazdej skali
obliczany jest poprzez sumowanie wynikéw liczbowych uzyskanych dla kazdego
twierdzenia, po wczesniejszym uwzglednieniu pytan ze skalag odwrocong. Wyzsze wartosci
wskazujg na wyzszy poziom stresu rodzicielskiego. Mozliwy zakres wynikow wynosi od 18
(niski poziom stresu) do 90 (wysoki poziom stresu).

W celu sprawdzenia psychometrycznych wtasciwosci polskiej wersji PSS
przeprowadzono dwa badania online. W badaniu 1 wzi¢to udziat 250 rodzicéw, w tym 126
matek (50,4%) 1 124 ojcow (49,6%), ktorzy mieli minimum jedno dziecko ponizej 18. roku
zycia. Rodzice byli w wieku 21-61 lat (M = 36,38 SD = 6,97 Mo = 33), wigc znajdowali si¢
we wczesnej lub $redniej dorostosci. Wigkszos$¢ badanych rodzicéw miata dwoje dzieci (n =
117 = 46,8%) lub jedno (n = 97 = 38,8%). W badaniu 2 uczestniczylo 152 rodzicéw. Celem

badania 2 bylo sprawdzenie struktury czynnikowej i rzetelnosci polskiej wersji PSS

113



opracowanej w badaniu 1. W tabeli 19 przedstawiono charakterystyke demograficzng osob

uczestniczacych w badaniach 11 2.

Tabela 19

Charakterystyka demograficzna osob badanych — adaptacja PSS w badaniu 1 (N = 250) i

badaniu 2 (N = 152)

Badanie 1 Badanie 2
Zmienna N % N %
Ple¢:
mezczyzna 124 49,6 41 27
kobieta 126 50,4 111 73
Wiek (M, SD) 26,38 6,97 353 6,31
Wyksztatcenie:
Wyzsze 190 76 108 71,1
Srednie 48 19,2 32 21,1
zasadnicze zawodowe 12 4,8 10 6,6
gimnazjalne 0 0 1 0,7
podstawowe 0 0 1 0,7
Miejsce zamieszkania:
wie$ 13 5,2 37 24,3
wie$ gminna 10 4 7 4,6
miasto <5 ty$. mieszkancow 5 2 5 3,3
miasto 5-50 ty$. mieszkancow 27 10,8 26 17,1
miasto 50-200 ty$. mieszkancow 23 9,2 33 21,7
miasto> 200 ty$. mieszkancow 27 10,8 44 28,9
Liczba dzieci
1 97 38,8 62 40,8
2 117 46,8 68 44,7
3 29 11,6 19 12,5
4 6 2,4 3 2,0
5 1 0,4 0 0
Rodzaj zwigzku
matzenstwo 211 84,4 121 79,6
zwigzek nieformalny i 34 13,6 26 17,1
brak zwigzku 5 2 5 3,3
Sytuacja finansowa rodziny:
bardzo biedna 0 0 0 0
skromna 10 4 1 0,7
przecigtna 86 344 54 35,5
dobra 119 47,6 73 48
bardzo dobra 35 14 24 15,8
Zrédto dochodu:
praca 241 96,4 147 96,7
emerytura 1 0,4 0 0
pomoc spoteczna 8 3,2 5 3,3
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Thumaczenie zostato wykonane zgodnie z zaleceniami Migdzynarodowej Komisji
Testowej (ITC) (Hambelton, 1994). Oryginalna skala zostala przettumaczona na jezyk
polski przez dwéch psychologéw biegle wiadajacych jezykiem angielskim. Polska wersja
jezykowa zostata opracowana z zachowaniem, na ile to mozliwe, oryginalnej tresci pytan, z
zastosowaniem podobnych struktur gramatycznych twierdzen i stopnia trudno$ci terminow.
Wykonano §lepe tlumaczenie zwrotne, a zgodno$¢ wersji oryginalnej z tlumaczeniem
zostala sprawdzona przez native speakera biegle wtadajacego jezykiem polskim.

W obliczeniach wykorzystano SPSS w wersji 27. oraz Jamovi 2.3 (pobrane ze
strony www.jamovi.org), a poziom istotno$ci ustalono na o = 0,05. Test sferycznosci
Bartletta, ktoéry bada ogdlng istotno$¢ wszystkich korelacji w obrgbie macierzy korelacji, byt
istotny (° (153) = 1640, p < 0,001), wskazujac, ze wlasciwe bylo zastosowanie modelu
analizy czynnikowej na tym zestawie danych. Wspotczynnik KMO (Kaiser-Meyer-Olkin)
poréwnujacy korelacje czastkowe z dwuzmiennowymi wspolczynnikami korelacji byt
wysoki (KMO = 0,87), wigc model czynnikowy byt odpowiedni dla analizowanych
zmiennych. W nastepnym kroku przeprowadzono eksploracyjng analiz¢ czynnikowg metoda
gléwnych sktadowych z rotacjag Oblimin. Interpretacja otrzymanych wynikow przemawiata
za trojczynnikowg struktura polskiej wersji kwestionariusza. Te trzy czynniki wyjasniaty
43,4% wariancji. Dane wykazaty dobre dopasowanie do modelu stresu rodzicielskiego (y°
(102) = 193 p < 0,001; RMSEA = 0,0596 [90% CI: 0,0468; 0,0727], TLI = 0,907, ale
wariancja wyjasniana przez trzy czynniki byta niska (Hair i in., 2009). Dlatego podjeto
decyzje, aby sprawdzi¢ w CFA zar6wno rozwigzanie trojczynnikowe, jak i dwuczynnikowe.

W  pierwszym etapie przeprowadzono CFA dla trzech czynnikow z
wykorzystaniem wszystkich 18 pozycji, z pozycja 14 w czynniku I, zgodnie z wynikami
EFA: x° (132) =365 p < 0,001; RMSEA = 0,0841 [90% CI: 0,0739; 0,0944], CFI = 0,849,
TLI = 0,824. Pozycja numer 2. zostata usuni¢ta ze wzgledu na niski tadunek czynnikowy 1
niska moc dyskryminacyjng. Pozycja 2 zostala rowniez wylaczona z chinskiej i hiszpanskiej
wersji PSS z powodu negatywnej korelacji tej pozycji ze skalg (Baker i in., 2001; Cheung,
2000). W drugim kroku, przeprowadzono CFA dla trzech czynnikow na 17 pozycjach: x2
(116) = 331 p < 0,001; RMSEA = 0,0861 [90% CI: 0,0753; 0,0970], CFI = 0,858, TLI =
0,834. Nastepnie sprawdzono rozwigzanie dwuczynnikowe w CFA ze wzgledu na niskie
wyjasnienie wariancji w EFA, zaloZenia teoretyczne dotyczace stresu rodzicielskiego jako
kontinuum miegdzy stresorami rodzicielskimi a nagrodami oraz dwuczynnikowsg strukture
PSS w wigkszosci adaptacjach. Najpierw przeprowadzono CFA dla wszystkich 18 pozycji:
x2 (134) =385 p <0,001; RMSEA = 0,0865 [90% CI: 0,0765; 0,0967], CF1 = 0,837, TLI =
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0,814. Analiza pozycji wykazala, Zze tadunek czynnikowy dla pozycji 2 nie byl istotny
statystycznie, a pozycja 4 miala niski tadunek czynnikowy (0,309). Dlatego usunieto
pozycje 2 1 4 oraz przeprowadzono konfirmacyjng analiz¢ czynnikowa dla 16 pozycji.
Rozwigzanie dwuczynnikowe wykazato lepsze dopasowanie modelu, ale wartosci odcigcia
nadal byty ponizej zalecanych (Hu i Bentler, 1998): ¥2 (103) = 299, p < 0,001; RMSEA =
0,0873 [90% CI 0,076; 0,099], CFI = 0,866, TLI = 0,844. Wyrdzniono dwie podskale: 1)
Brak satysfakcji rodzicielskiej (pozycje 1, 5, 6, 7, 8, 14, 17 i 18) oraz 2) Stres rodzicielski
(pozycje 3,9, 10, 11, 12, 13, 15, 16). Ze wzgledu na niewystarczajgce dopasowanie zar6wno
modelu tréjczynnikowego, jak 1 dwuczynnikowego przeprowadzono badanie 2.
Zastosowano konfirmacyjng analiz¢ czynnikowa dla 3 czynnikow wyrdznionych w EFA
oraz CFA dla 2 czynnikow opracowanych w badaniu 1. Model dwuczynnikowy okazat si¢
lepiej dopasowany do danych: »° (103) = 200, p < 0,001; RMSEA = 0,0786 [90% CI 0,062;
0,095], CFI = 0,922., TLI = 0,909. W tabeli 20 przedstawiono tadunki czynnikowe i
wspotczynniki » Pearsona poszczegdlnych pozycji polskiej wersji PSS w badaniu 11 2.

W wigkszosci badan nad adaptacjami PSS wyrdzniono strukture dwuczynnikowsg
(Cheung, 2000; de Brito 1 Faro, 2016; Nearde i Hukkelberg, 2020; Nielsen i in., 2020;
Oronoz i in., 2007; Pontoppidan i in., 2018). Ponadto, adaptacje dunska i norweska (Naerde 1
Hukkelberg, 2020; Nielsen i in., 2020) traktuja stres rodzicielski jako dwuwymiarowy,
oceniany na dwoch podskalach. Zatem te dwie podskale, wyréznione rowniez w wersji
polskiej, pozwalaja na poréwnanie nasilenia stresu i satysfakcji rodzicielskiej, ktore nie
wykluczaja si¢ wzajemnie, gdyz mozliwe jest do$wiadczanie jednoczesnie wysokiego
poziomu stresu rodzicielskiego, jak i satysfakcji rodzicielskie;.

W kolejnym kroku sprawdzono rzetelno§¢ wewnetrzng polskiej wersji PSS. Na
podstawie wielko$ci wspotczynnikow omega (w) McDonalda, polska wersje PSS mozna
uzna¢ za narzedzie o dobrej rzetelnosci: dla catej skali ® = 0,881, a dla podskal: Brak
satysfakcji rodzicielskiej ® = 0,858, Stres rodzicielski ® = 0,824. W badaniu 2 wykazano
doskonalg rzetelno$¢ dla catej skali: ® = 0,918 oraz dobrg rzetelno$¢ dla poszczegoélnych

podskal: dla Braku satysfakcji rodzicielskiej w = 0,897, dla Stresu rodzicielskiego o = 0,870.

' Podskala Brak satysfakcji rodzicielskiej sktada si¢ gtownie z iteméw, ktore wymagaja rekodowania. Dlatego
im nizszy wynik w tej skali, tym rodzicielstwo dos$wiadczane jest jako bardziej satysfakcjonujace i
analogicznie: im wyzszy wynik, tym nizszy poziom satysfakcji rodzicielskiej.
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Tabela 20

Ladunki czynnikowe i wspotczynniki r Pearsona poszczegolnych pozycji polskiej wersji PSS

w badaniu 112

Nr Pozycje Czynnik I Czynnik 1T
Badanie Badanie Badanie Badanie
1 2 1 2

1*  Jestem szcze$liwa/-y w mojej roli rodzica. 0,460 0.653

3 Opieka nad moim dzieckiem (moimi dzie¢mi) czasami 0,444 0,588
zajmuje wigcej czasu i energii niz jestem w stanie im dac.

5*  Czuje sie blisko z moim dzieckiem (moimi dzie¢mi). 0,500 0,612

6*  Lubie spedzaé czas z moim dzieckiem (moimi dzie¢mi). 0,505 0,643

7*  Moje dziecko (moje dzieci) jest (sg) dla mnie waznym 0,497 0,518
zrédlem czulosci.

8*  Posiadanie dziecka (dzieci) daje mi pewniejsze i bardziej 0,571 0,632
optymistyczne spojrzenie w przysztos¢.

9 Gtownym zrodtem stresu w moim zyciu jest moje dziecko 0,506 0,727
(sg moje dzieci).

10  Posiadanie dziecka (dzieci) pozostawia w moim zyciu 0,892 1,045
mato czasu i elastycznosci.

11 Posiadanie dziecka (dzieci) stanowi cigzar finansowy. 0,647 0,767

12 Jest mi ci¢zko pogodzi¢ r6zne obowiazki z powodu 0,871 1,046
mojego dziecka (moich dzieci).

13 Zachowania mojego dziecka (moich dzieci) sa dla mnie 0,548 0,770
czesto krgpujace lub stresujace.

14  Gdybym mogla/mogt zdecydowacé jeszcze raz, moze nie 0,509 0,635
miatabym/nie mialbym dziecka (dzieci).

15  Czuje si¢ przytloczona/-y odpowiedzialnoscia bycia 0,768 0,922
rodzicem.

16  Posiadanie dziecka (dzieci) oznacza, ze mam zbyt mato 0,884 1,069
wybordéw i zbyt malo kontroli nad wlasnym zyciem.

17*  Jestem spelniona/-y jako rodzic. 0,533 0,738

18* Uwazam, ze moje dziecko (moje dzieci) wzbudza 0,332 0,454

(wzbudzaja) sympatig.

* Pozycje wymagajace rekodowania.
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Aspekt zbiezny trafnos$ci teoretycznej polskiej wersji PSS zweryfikowano
przeprowadzajac analiz¢ korelacji z wynikami nastgpujacych narzedzi: Inwentarz stresu
rodzicielskiego (PSI-3-SF), Kwestionariusz oceny jakosci Zycia (SF-36v2) oraz Skala
preznosci rodzinnej (FRAS-PL). Trafno$¢ kryterialna zostala oceniona na podstawie
wspotczynnikéw korelacji uzyskanych wynikow w polskiej wersji PSS z wynikami Skali
odczuwanego stresu (PSS-10). Wspotczynniki korelacji zostaly przedstawione w tabeli 21.
Korelacje pomiedzy polska wersjg PSS a odczuwanym stresem i stresem rodzicielskim sg
dodatnie. Z kolei korelacje pomiedzy polska wersja PSS 1 Skalg preznosci rodzinnej oraz
Kwestionariuszem jakosci zZycia sa ujemne. Najwyzsza korelacja wystapita pomiedzy
wynikami ogdélnymi PSS i PSI-3, a takze pomigdzy podskala Stres rodzicielski (PSS) i
podskalg Stres osobisty (PSI-3). Nie stwierdzono korelacji miedzy PSS a podskalg
Funkcjonowanie fizyczne (SF-36v2).

Tabela 21
PSS'i inne narzedzia — trafnosc¢ w aspekcie zbieznym (N = 250)

PSS (wynik PSS-PS PSS-PD
0g6lny)

PSI-3 0,745%** 0,671%*** 0,620%***
PSI-3 — Stres osobisty 0,740%** 0,704 *** 0,561%***
PSI-3 — Dysfunkcyjna relacja migdzy rodzicem i 0,632%** 0,504 %** 0,620%**
dzieckiem
PSI-3 — Trudne dziecko 0,563*** 0,525%** 0,442%**
PSS10 0,500%** 0,495%** 0,351%**
SF-36v2 — Funkcjonowanie fizyczne —0,063 0,038 —0,191***
SF-36v2 — Ograniczenia wynikajace z —0,444%** —0,377%** —0,402%**
funkcjonowania fizycznego
SF-36v2 — Bol —0,317%*** —0,274%** —0,282%***
SF-36v2 — Ogolne postrzeganie zdrowia —0,446*** —0,368*** —0,420%**
SF-36v2 — Witalnos¢ —0,536%** —0,505%*** —0,414%***
SF-36v2 — Funkcjonowanie spoteczne —0,363*** —0,335%%** —(0,289***
SF-36v2 — Wptyw stanu psychicznego na —0,433%%* —0,385%** —0,367%**
wypetnianie rol
SF-36v2 — Zdrowie psychiczne —0,538*** —0,507*** —0,415%**
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PSS (wynik PSS-PS PSS-PD

ogoblny)

SF-36v2 — Wymiar fizyczny —0,208%** —0,088 —0,318%**
SF-36v2 — Wymiar psychiczny —0,485%** —0,486%** —0,332%**
FRAS — wynik ogolny —0,427%** —0,350%** —0,405%**
FRAS — Rodzinna komunikacja i rozwigzywanie —0,410%** —0,342%** —0,380%**
probleméw

FRAS — Wykorzystanie spolecznych —0,235%** —0,182%** —0,238%**
i ekonomicznych zasobow

FRAS — Pozytywne nastawienie —0,364*** —0,296*** —0,348***
FRAS - Sp6jno$¢ rodzinna —0,275%** —0,254*** —0,219%***
FRAS — Duchowo$¢ rodzinna —0,208*** —0,162** —0,209***
FRAS - Nadawanie znaczenia przeciwnosciom —0,151** —-0,080 —0,207***

#% < 0,01 * p < 0,05

Podsumowujac, wyniki powyzej omdwionych analiz sugeruja, ze omawiane
narzedzie do pomiaru sposobu do§wiadczenia rodzicielstwa ma w polskiej wersji jezykowe;j
zadowalajace parametry psychometryczne.

3.2.4.2. Inwentarz stresu rodzicielskiego — podskala Trudne dziecko. Inwentarz
stresu rodzicielskiego w skréconej formie sktada si¢ z 36 pozycji zaczerpnigtych z pelnej
wersji narzedzia z dwoch gtéwnych skal: Rodzic i1 Dziecko. W przypadku wigkszos$ci pozycji
osoba badana udziela odpowiedzi na pigciostopniowej skali Likerta od zdecydowanie
zgadzam si¢ do zdecydowanie nie zgadzam si¢. W trzech pozycjach wybiera jedna z czterech
lub pigciu podanych odpowiedzi. Skala PSI-3-SF obejmuje trzy podskale po 12 pozycji
kazda: (a) Stres osobisty — mierzy nasilenie stresu zwigzanego z czynnikami osobistymi
wynikajgcymi z roli rodzica. Ten wymiar obejmuje nastepujace podskale z pelnej wersji PSI
ze skali Rodzic: Depresyjnos¢, Ograniczenia zwigzane z rolq rodzica, Izolacja, Relacja ze
wspotmatzonkiem/partnerem; (b) Dysfunkcyjna relacja miedzy rodzicem i dzieckiem —
mierzy stopien, w jakim rodzic postrzega dziecko jako niespeiniajace jego oczekiwan i
doswiadcza relacji z dzieckiem jako niebedacej zrodlem pozytywnych wzmocnien. W sktad
tego wymiaru wchodzg nastepujace podskale z pelnej wersji PSI ze skali Rodzic 1 Dziecko:
Spetnianie oczekiwan rodzica, Wzmacnianie rodzica, Przywigzanie oraz (c) Trudne dziecko

— mierzy cechy temperamentu lub zachowania dziecka, ktore wptywaja na jego relacje z
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rodzicem. Tu znajduja si¢ podskale z petnej wersji PSI dotyczace temperamentu dziecka (ze
skali Dziecko): Adaptacyjnos¢, Wymagania, Nastroj i Uwaga/Aktywnos¢. W badaniu
postanowiono wykorzysta¢ ostatnig podskale, ktora mierzy nasilenie stresogennosci
funkcjonowania dziecka w ocenie rodzica, poniewaz Skala doswiadczania rodzicielstwa nie
uwzglednia wymagan stawianych przez dziecko jako Zrddla stresu rodzicielskiego. W
badaniach nad polska adaptacja PSI-4-SF wspotczynnik a-Cronbacha dla podskali Trudne
dziecko (TD) wynosit 0,88 (N = 210). Wspotczynnik stabilnosci dla podskali Trudne dziecko
wyniost 0,85 (N = 104, odstep migdzy pomiarami - okoto czterech tygodni) (Niedziela i
Wroclawska-Warchala, 2021). W tym badaniu warto$¢ a-Cronbacha wyniosta 0,94 dla
podskali Trudne dziecko.

3.2.4.3. Skala odczuwanego stresu. Narzgdzie zostalo zastosowane do oceny
nasilenia nat¢zenia stresu zwigzanego z sytuacjg zyciowa w ciggu ostatniego miesigca.
Polska adaptacje PSS-10 opracowali Juczynski i Oginska-Bulik (2009). Skala sktada si¢ z
10 pozycji ocenianych na 5-stopniowej skali od nigdy do bardzo czesto, a wyniki wahaja si¢
od 0 do 40 punktéw, przy czym wyzsze wartosci wskazuja na wigksze nasilenie
odczuwanego stresu. Wynik pozwala oceni¢, na ile osoba badana ocenia swoja sytuacje
zyciowa jako niekontrolowalna, niedajaca si¢ przewidzie¢ i nadmiernie obcigzajaca, czyli
stresujaca. Skala pokazuje, jak osoba odbiera stresogenne wydarzenia wystepujace w jej
zyciu 1 uwzglednia subiektywng reakcje na te wydarzenia. Zgodno$¢ wewnetrzna skali
oceniona na podstawie alfa Cronbacha wynosi 0,86. Rzetelno$¢ ustalona badaniem
powtdrnym (test-retest) w odstepie 2 dni wynosita 0,9, a po 4 tygodniach 0,72 (Juczynski i
Oginska-Bulik, 2009). W niniejszym badaniu skala ma wskaznik rzetelnosci o = 0,89.

3.2.4.4. Kwestionariusz obaw rodzicielskich. Narzedzie stuzy do pomiaru nasilenia
obaw rodzicielskich w trakcie choroby nowotworowej. Opracowano polskg wersje
kwestionariusza, po uzyskaniu zgody autorki, Anny Muriel (zalacznik nr 4). Muriel 1
wspotpracownicy (2012) skonstruowali narzedzie do oceny specyficznych problemow, z
jakimi rodzicie mierzg si¢ w czasie choroby nowotworowej. Kwestionariusz ten sktada si¢ z
15 pozycji o strukturze trdjczynnikowej, po pie¢ pozycji dla kazdego czynnika ocenianych
na skali Likerta, gdzie 1 oznacza catkowicie si¢ nie martwie, a 5 bardzo si¢ martwie.
Wyzszy wynik wskazuje na wigksze nasilenie obaw rodzicielskich w chorobie
nowotworowej. Kwestionariusz odznacza si¢ dobra rzetelno$cia, spojnos¢ wewngtrzna
oryginalnego kwestionariusza mierzona za pomocg wspotczynnika alfa Cronbacha wyniosta
0,83 dla catej skali, dla podskal: Wphw praktyczny a = 0,79, Wphyw emocjonalny o = 0,79

oraz Obawy dotyczqce drugiego rodzica o = 0,85. Umiarkowane korelacje w oczekiwanych
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kierunkach ze standaryzowanymi narzedziami (Ogolna ocena funkcjonalna terapii
nowotworow — FACT-G, Szpitalna skala leku i depresji - HADS, Termometr dystresu)
potwierdzity trafno$¢ kwestionariusza (» = 0,30-0,59, p < 0,05) (Muriel i in., 2012).

Badanie, ktorego celem byto sprawdzenie psychometrycznych wtasciwosci polskiej
wersji PCQ zostalo przeprowadzone online w okresie od stycznia 2019 do grudnia 2021
roku. W badaniu wzi¢to udzial 145 rodzicow w trakcie leczenia choroby nowotworowej, w
tym 126 matek (86,9%) 1 19 ojcow (13,1%), ktoérzy mieli minimum jedno dziecko ponizej
18. roku zycia. Rodzice byli w wieku 24-52 lat (M = 37 SD = 6,28), wigc znajdowali si¢ we
wczesnej lub $redniej dorostosci. Wigkszos¢ badanych rodzicow miata dwoje dzieci (n = 68
= 46,9%) lub tylko jedno (n = 62 = 42,.8%). Wigkszo§¢ rodzicow w momencie
przeprowadzania badania byla w trakcie radykalnej chemioterapii (n = 66 = 45,5%). 104
rodzicéw cierpiato na nowotwory onkologiczne, a 41 na nowotwory hematologiczne.
Najczgstsza diagnoza w badanej grupie byl rak piersi (n = 69 = 47,6%). Uczestnicy badania
otrzymali karte elektroniczng do ksiggarni o wartosci 50 ztotych jako podzigkowanie za
poswiecony czas (autorka badania otrzymata grant wewnetrzny na Uniwersytecie im.
Adama Mickiewicza).

W pierwszym kroku przettumaczono kwestionariusz na jezyk polski zgodnie z
zaleceniami Miedzynarodowej Komisji do spraw Testow (2017). PCQ zostal
przettumaczony na jezyk polski przez dwoch niezaleznych psychologow postugujacych sie
biegle jezykiem angielskim. Nastgpnie porownano tlumaczenia i opracowano polska wersje
jezykowa, kierujac si¢ zasada zachowania w miar¢ mozliwosci oryginalnej tresci pytan,
stosujac podobne struktury gramatyczne pytan i stopien trudnosci terminéw. Wykonano
slepe tlumaczenie zwrotne, a zgodnos¢ wersji oryginalnej z tlumaczeniem zostala
sprawdzona przez native speakera biegle wtadajacego jezykiem polskim.

W celu oceny wlasciwosci psychometrycznych polskiej wersji  PCQ
przeprowadzono szereg analiz statystycznych przy uzyciu programoéw IBM SPSS Statistics
26.0 i AMOS 26.0, dla Windows. Postuzyly one do przeprowadzenia analizy podstawowych
statystyk opisowych, analizy korelacji ze wspdiczynnikiem r Pearsona oraz konfirmacyjne;j
analizy czynnikowej. Jako poziom istotnosci statystycznej przyjeto klasyczny prog o = 0,05.
Rzetelno$¢ skali oceniono na podstawie spojnosci wewngtrznej, obliczajac wspolczynniki
alfa Cronbacha dla catkowitego wyniku kwestionariusza i trzech podskal. Trafnos¢
czynnikowa zostata sprawdzona za pomocg CFA, z wykorzystaniem estymacji najwigkszej
wiarygodnos$ci. Natomiast trafnos¢ teoretyczng w aspekcie zbieznym oceniono za pomoca

korelacji » Pearsona migdzy polska wersja PCQ a narzedziami mierzacymi: stres
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rodzicielski, odczuwany stres, jako$¢ zycia uwarunkowang stanem zdrowia i preznosé
rodzinng.

W pierwszym etapie sprawdzono rozklady zmiennych ilosciowych. W tym celu
obliczono podstawowe statystyki opisowe oraz wykonano test Kolmogorowa-Smirnowa
badajacy normalno$¢ rozkladu. Wyniki testu Kotmogorowa-Smirnowa sa nieistotne
statystycznie dla nastgpujacych skal: Obawy rodzicielskie w chorobie nowotworowej —
wynik ogolny, Fizyczny i Psychiczny wymiar jakosci zZycia oraz Odczuwany stres. Oznacza
to, ze rozktady tych zmiennych sg zblizone do rozktadu normalnego. W przypadku
pozostatych zmiennych rozktad byl daleki od krzywej Gaussa. Jednak sko$no$¢ dla
wszystkich zmiennych nie przekracza warto$ci bezwzglednej 1, co wskazuje na brak
powaznych odchylen od normalnosci (Field, 2013; Gravetter i Wallnau, 2014). Dlatego
analizy oparto na testach parametrycznych.

W celu potwierdzenia trojczynnikowej struktury kwestionariusza mierzacego
obawy rodzicielskie w trakcie choroby nowotworowej przeprowadzono konfirmacyjna
analiz¢ czynnikowg (CFA) w programie IBM AMOS 26. Wartosci wszystkich wskaznikow
uzyskanych z analizy nie wskazuja na odpowiednie dopasowane trojczynnikowego modelu.
Wiyniki testu chi kwadrat sg istotne statystycznie: )(2 (86) = 245,82; p < 0,001 (CMIN/DF =
2,83), co wskazuje na rozbiezno$¢ pomiedzy obserwowang macierzg kowariancji a macierza
kowariancji implikowang przez model. Ponadto wskaznik RMSEA, czyli pierwiastek
sredniokwadratowego bledu aproksymacji, ma warto$¢ wieksza niz 0,08 (RMSEA = 0,11).
To za$ $wiadczy o wysokim poziomie tego btgdu. Ponadto wskaznik CFI posiada warto$¢
ponizej warto$ci progowej (CFI = 0,88). Takze wartosci dopasowania modelu GFI i AGFI
sg ponizej akceptowalnego poziomu (GFI = 0,82; AGFI = 0,75). Z przedstawionych danych
wynika, ze hipoteza o trzyczynnikowej strukturze kwestionariusza nie zostata potwierdzona.
Mimo, ze nie potwierdzono tréjczynnikowej struktury polskiej wersji PCQ, to ja
zachowano, poniewaz warto$ci CFI, GFI, AGFI byly nieco ponizej wymaganych wartosci, a
fadunki czynnikowe dla tych trzech czynnikéw byly od umiarkowanych do wysokich.
Ponadto, analiza trafnos$ci potwierdzita tratho$¢ w aspekcie zbieznym i1 réznicowym dla
wszystkich trzech czynnikow. Konfirmacyjna analiza czynnikowa jest wrazliwa na wielko$¢
proéby, dlatego warto bytoby sprawdzi¢ strukture polskiej wersji PCQ na wigkszej prébie (co
najmniej 200 rodzicow).

Wyniki analiz potwierdzity zadowalajacg rzetelno$¢ polskiej wersji PCQ.
Wspotczynnik alfa Cronbacha dla catkowitego wyniku PCQ ma wartos¢ a = 0,91.
Wszystkie podskale wykazaty odpowiednig spdjnos¢ wewnetrzng (o = 0,85, a = 0,90, a =
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0,85 odpowiednio dla Wphwu praktycznego, Wphywu emocjonalnego i Obaw dotyczgcych
drugiego rodzica). Wyniki te sg zgodne z rzetelno$cig oryginalnej wersji PCQ.

Aspekt zbiezny trafnos$ci teoretycznej polskiej wersji PCQ zweryfikowano
przeprowadzajac analize korelacji wynikow uzyskanych w polskiej wersji PCQ z wynikami
nastepujacych skal: Inwentarz stresu rodzicielskiego (PSI-3-SF), Skala odczuwanego stresu
(PSS-10), Kwestionariusz oceny jakosci zZycia (SF-36v2) oraz Skala preznosci rodzinnej
(FRAS-PL). Korelacje miedzy skalami byly istotne statystycznie (Tabela 22). Obawy
rodzicielskie byty pozytywnie skorelowane ze stresem rodzicielskim. Jedynie zwiazki
miedzy praktycznym wplywem choroby na dzieci a stresem rodzicielskim zwigzanym z
dysfunkcyjnymi interakcjami rodzic-dziecko i trudnym dzieckiem byty stabe - pozostale
zwiazki byly umiarkowane lub silne. Ponadto, obawy zwigzane z rodzicielstwem byly
negatywnie zwigzane z nastepujagcymi wskaznikami jakos$ci zycia uwarunkowanej stanem
zdrowia: og6lnym postrzeganiem zdrowia, witalno$ciag, funkcjonowaniem spotecznym i
wplywem stanu psychicznego na wypetnianie 1ol (korelacje umiarkowane), a takze ze
zdrowiem psychicznym i1 ogolnym wymiarem mentalnym jakosci zycia (korelacje silne).
Analiza wykazala, ze postrzegany stres byt pozytywnie zwigzany z kazdym wskaznikiem
obaw zwigzanych z rodzicielstwem podczas choroby nowotworowej. W wiekszosci byly to
korelacje o duzej sile (wyjatek stanowi korelacja migdzy stresem i obawami dotyczacymi
drugiego rodzica). Ponadto, obawy zwigzane z rodzicielstwem byty ujemnie skorelowane z
preznoscig rodziny. Najwyzsza korelacja wystepowata miedzy postrzeganym stresem a
obawami rodzicielskimi w chorobie nowotworowej. Najnizsze korelacje wystgpowaly
miedzy wykorzystywaniem zasobow spotecznych i ekonomicznych a wplywem
emocjonalnym, bélem ciata i PCQ, a takze migdzy funkcjonowaniem spotecznym a
obawami dotyczacymi drugiego rodzica.

Podsumowujac, wyniki powyzszych analiz sugeruja, ze omawiane narze¢dzie do
pomiaru obaw rodzicielskich w trakcie choroby nowotworowej ma zadowalajace parametry

psychometryczne w polskiej wersji.
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Tabela 22

Korelacje miedzy podskalami polskiej wersji PCQ a stresem

odczuwanym stresem i preznosciq rodziny (n = 145)

rodzicielskim, jakoscig Zycia,

Praktyczny Emocjonalny Obawy o PCQ — wynik

wplyw wplyw drugiego rodzica og6lny
PSI-3 0,34%* 0,42%* 0,57** 0,55%**
PSI-3 — Stres osobisty 0,43** 0,50%* 0,57** 0,61%*
PSI-3 — Dysfunkcyjna relacja 0,30** 0,40%** 0,57** 0,52%*
miedzy rodzicem i dzieckiem
PSI-3 — Trudne dziecko 0,25* 0,32%* 0,47** 0,43**
SF-36v2 — Funkcjonowanie fizyczne —0,27** -0,12 —0,25%* —0,25%*
SF-36v2 — Ograniczenia — wplyw
Junkcjonowania fizycznego —0,42%* -0,16 -0,13 —0,28%*
SF-36v2 — Bol —0,28%* —-0,16 -0,14 —0,23%*
SF-36Y2 — Ogdlne postrzeganie _0.43% _0.42%+ _0.34%+ _0,48%*
zdrowia
SF-36v2 — Witalnosé —0,56** —0,31%* —0,31** —0,47%*
SF-36v2 — Funkcjonowanie —0,39%+ ~021 _0.23* 0,33%
spoteczne
SE-36v2 = Wplyw stanu —0,49%* —0,32%x ~0,26* ~0,43%*
psychicznego na wypetnianie rol
SF-36v2 — Zdrowie psychiczne —0,54** —0,50** —0,45%* —0,60**
SF-36v2 — Wymiar fizyczny —0,33** -0,14 -0,16 —0,25%
SF-36v2 — Wymiar psychiczny —0,58%* —0,45%* —0,39** —0,57%*
PSS10 0,66** 0,55** 0,45** 0,67**
FRAS —0,2%* -0,13 —0,44** —0,31%**
FRAS- Rodzinna komunikacja -0,14 -0,12 —0,45%* —0,29%*
i rozwigzywanie problemow
FRAS- Wykorzystanie spotecznych —0,24%%* —0,2* —0,37%* —0,33%*
i ekonomicznych zasobow
FRAS- Pozytywne nastawienie —0,24** —0,28%* —0,46** —0,4**
FRAS- Spojnosc rodzinna -0,13 -0,15 —0,41** —0,28%%*
FRAS- Duchowos¢ rodzinna 0,02 0,24** 0,12 0,16
FRAS- Nadawanie znaczenia 0,09 0,06 —0,25%* —0,05

przeciwnosciom

%p < 0,05; ** p < 0,01.
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3.2.4.5. Kwestionariusz dobranego matienstwa. Kwestionariusz KDM-2 sktada si¢
z 32 stwierdzen z 5-stopniowg skala odpowiedzi. Narzedzie mierzy og6élng satysfakcje ze
zwiazku intymnego oraz wskazuje wynik na czterech podskalach: 1) Intymnosé¢: wysoka
potrzeba bliskos$ci, zaufanie, otwarcie si¢ na partnera, wysoce satysfakcjonujacy zwigzek; 2)
Rozczarowanie: poczucie porazki w zwigzku matzenskim, brak checi zaangazowania si¢ w
naprawe niekorzystnej sytuacji; 3) Samorealizacja: poczucie realizacji wlasnych celow,
zadan zyciowych 1 wartoSci poprzez zwigzek matzenski; 4) Podobienstwo: wysoka
zgodno$¢ partnerow odnos$nie do pogladéw na malzenstwo oraz celéw matzenskich i
rodzinnych, m.in. dotyczacych stylow wychowania dzieci. Im wyzszy wynik ogélny lub w
podskalach Intymnos¢, Samorealizacja 1 Podobienstwo, a nizszy w podskali Rozczarowanie,
tym wyzsza jako$¢ zwigzku matzenskiego (Plopa 1 Rostowski, 2005). Wspotczynnik
rzetelnosci alfa Cronbacha dla poszczegdlnych skal wynosi od 0,82 do 0,90 w przypadku
kobiet i od 0,80 do 0,88 w grupie mezczyzn. Kwestionariusz zostal dopasowany do potrzeb
badanej grupy, w wybranych pytaniach zostaly zmienione zwroty zwigzane z matzenstwem
na partnerskie. W niniejszym badaniu rzetelno§¢ wewnetrzna poszczegdlnych podskal byta
nastepujaca: a = 0,92 dla podskali Intymnosé¢, a = 0,85 dla podskali Samorealizacja, o =
0,83 dla podskali Podobienstwo oraz a = 0,91 dla podskali Rozczarowanie. Dla wyniku
ogolnego rzetelno$¢ wyniosta a = 0,97.

3.2.4.6. Berlinskie skale wsparcia spolecznego. BSSS stuzy do pomiaru
poznawczych i behawioralnych wymiaréw wsparcia spotecznego. Sktada si¢ z sze$ciu
niezaleznych skal: (a) Spostrzegane dostgpne wsparcie (emocjonalne i instrumentalne), (b)
Zapotrzebowanie na wsparcie, (¢) Poszukiwanie wsparcia, (d) Aktualnie udzielane wsparcie
(skala do wypetienia przez osobe udzielajaca wsparcia), (e) Aktualnie otrzymywane
wsparcie (emocjonalne, instrumentalne, informacyjne wsparcie oraz zadowolenie ze
wsparcia spotecznego), (f) Wsparcie buforujgco-ochronne (Schwarzer i Schultz 2000). W
badaniu wykorzystano jedng skale w polskiej adaptacji Luszczynskiej, Kowalskiej,
Mazurkiewicz i Schwarzera (20006): Aktualnie otrzymywane wsparcie ze wzgledu na model
badawczy, ktory traktuje wsparcie spoteczne jako zaséb. Skala ta sktada si¢ z 15 stwierdzen,
badany ocenia je na czterostopniowe]j skali od catkowicie nieprawdziwe do catkowicie
prawdziwe. W niniejszym badaniu rzetelnos¢ wewnetrzna dla wyniku ogdélnego wyniosta o
=0,93.

3.2.4.7. Kwestionariusz oceny jakosci Zycia w chorobie. Narzedzie stuzy do
pomiaru jako$ci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia. Kwestionariusz sktada si¢ z 36

pytan, ktore podzielone sa na 8 skal: Funkcjonowanie fizyczne (PF), Ograniczenia
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wynikajgce z wphywu funkcjonowania fizycznego na zycie codzienne (RLP), Bol (BP),
Ogolne postrzeganie zdrowia (GHP), Wplyw stanu psychicznego na wypetnianie rol
(RLE), Funkcjonowanie spoteczne (SF), Zdrowie psychiczne (GMH), Witalnos¢ (VEF);
osobno oceniane jest pytanie 2, jako tzw. zmiana stanu zdrowia (HT), czyli ocena
aktualnego stanu zdrowia w poréwnaniu do stanu zdrowia sprzed roku. Kategorie
zgrupowane sa w dwie skale: Fizyczna (PCS) 1 Psychiczna (MCS) jako$¢ zycia. Do wyniku
ogolnego Fizycznej jakosci zycia (PCS) wlicza si¢ kategorie: Funkcjonowanie fizyczne (PF),
Ograniczenia wynikajgce z wphwu funkcjonowania fizycznego na zycie codzienne (RPL),
Bol (BP), Ogolne postrzeganie zdrowia (GHP). Natomiast do wyniku ogoélnego Psychicznej
Jjakosci zycia (MCS) wchodza nastgpujace skale: Wplyw stanu psychicznego na wypetnianie
rol (RLE), Funkcjonowanie spoteczne (SF), Zdrowie psychiczne (GMH) oraz Witalnos¢
(VEF) (Maruish, 2011). Oceniane kategorie reprezentuja wymiary zycia szczegoOlnie
dotknigte przez chorobg. Warto$ci wspotczynnika alfa Cronbacha uzyskane w tym badaniu
okazaty si¢ dobre, wynoszac a = 0,73 dla wymiaru fizycznego jako$ci zycia oraz o = 0,87
dla wymiaru psychicznego. Zdecydowano o zastosowaniu kwestionariusza SF-36, poniewaz
pytania badawcze dotycza relacji miedzy wystepowaniem symptomow choroby i/lub
skutkow ubocznych leczenia a funkcjonowaniem w roli rodzica, a kwestionariusz ten skupia
si¢ wlasnie na sposobie funkcjonowania pacjenta. Otrzymano zgod¢ na darmowg licencje
tego testu (zalacznik nr 5).

3.2.4.8. Skala preinosci rodzinnej. Na podstawie modelu Walsh, Sixbey (2005)
stworzyta narzgdzie do badania pr¢znosci rodzinnej, ktore sktada si¢ z szeSciu podskal:
Komunikacja w rodzinie i rozwigzywanie problemow (FCPS, a = 0,96), Korzystanie ze
wsparcia spotecznego i zasobow ekonomicznych (USER, a = 0,85), Utrzymywanie
pozytywnej perspektywy (MPO, a = 0,86), Spojnos¢ rodzinna (FC, o = 0,86), Duchowos¢
rodzinna (FS, a = 0,70) oraz Umiejetnos¢ nadawania znaczenia trudnosciom (AMMA, o =
0,88). FRAS zbudowana jest z 54 pozycji ocenianych na skali Likerta (od zdecydowanie sie
nie zgadzam do zdecydowanie si¢ zgadzam). Wspolczynnik alfa Cronbacha dla catej skali
wynosi 0,96. Wyniki wahaja si¢ od 54 do 216 punktéw. Im wyzszy wynik, tym wigksze
nasilenie pr¢znosci rodzinnej. Wspotczynnik alfa Cronbacha dla poszczegolnych podskal
polskiej adaptacji testu wynosi: FCPS a = 0,96, USER a = 0,85, MPO a =0,.86, FC o =
0,86, FS a = 0,70 oraz AMMA o = 0,88, a dla calej skali a = 0,96 (Nadrowska i in., 2017).
W tym badaniu analiza rzetelnosci wykazata wysoka spojnos¢ wewnetrzng skali ogolnej (a

=0,96). Otrzymano zgode¢ na darmowe zastosowanie tego testu (zalacznik nr 6).
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Osoby badane wypetnialty réwniez metryczke, ktora zostala opracowana do
zebrania danych osobowych i medycznych w celu dokonania charakterystyki osob
badanych. Sktadata si¢ z dwoch czesci: (a) dane osobowe: ple¢, wiek, wiek dzieci,
wyksztalcenie, status zwigzku, zrédto utrzymania i (b) dane o charakterze medycznym:
rodzaj nowotworu, rodzaj leczenia, leczenie stosowane obecnie, stopien zaawansowania
choroby, czas od diagnozy, stopien dokuczliwosci choroby i/lub skutkoéw ubocznych
leczenia, poziom funkcjonowania. W metryczce umieszczono rowniez pytanie o stresujgce
wydarzenia (rozwod, separacja, przeprowadzka, obnizenie dochodu, zadtuzenie, problemy z
alkoholem i narkotykami, $mier¢ bliskiej osoby) w ciggu ostatnich 12 miesigcy w celu
sprawdzenia kumulacji stresu w rodzinie osoby badane;.

Zbiorcze zestawienie wskaznikowania zmiennych gléwnych niezaleznych i

zaleznych zaprezentowano w tabeli 23.

Tabela 23

Operacjonalizacja badanych zmiennych

Rodzaj i Nazwa zmienne;j Wersje zmiennej lub Wskazniki
numer jednostka
zmienne;j

Roznica migdzy zdrowymi rodzicami a rodzicami w trakcie leczenia choroby nowotworowej w zakresie
sposobu do§wiadczania rodzicielstwa

YI1. Sposob Zmienna ilosciowa Skala doswiadczania rodzicielstwa (SDR):
dos$wiadczania

.. 1) Doswiadczanie rodzicielstwa jako zrodta
rodzicielstwa

stresu - suma wynikow pozycji kwestionariusza
w podskali Stres rodzicielski; 2) Doswiadczanie
rodzicielstwa jako zrédta satysfakcji — suma
wynikow pozycji kwestionariusza w podskali
Satysfakcja rodzicielska

XI. Stan zdrowia Zmienna nominalna: Odpowiedz na pytanie dotyczace stanu zdrowia
X 1.1. Brak choroby znajdujgce si¢ w metryczce (zalacznik nr 7)

nowotworowe;j

X 1.2. W trakcie
leczenia choroby
nowotworowe;j

Wybrane czynniki zwigzane ze sposobem do§wiadczania rodzicielstwa w chorobie

Y1. Sposob Zmienna ilo§ciowa Skala doswiadczania rodzicielstwa (SDR):
doswiadczania

- 1) Doswiadczanie rodzicielstwa jako zrodta
rodzicielstwa

stresu - suma wynikow pozycji kwestionariusza
w podskali Stres rodzicielski; 2) Doswiadczanie
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Rodzaj i Nazwa zmiennej Wersje zmiennej lub Wskazniki
numer jednostka
zmienne;j
rodzicielstwa jako zrodta satysfakcji - suma
wynikow pozycji kwestionariusza w podskali
Satysfakcja rodzicielska
XI1. Stresogenno$é Zmienna ilosciowa Inwentarz stresu rodzicielskiego w skrdconej
funkcjonowania formie (PSI-3-SF) — wynik liczbowy obliczony
dziecka wedtug klucza dla podskali Trudne dziecko
X2. Odczuwany stres Zmienna ilo§ciowa Skala odczuwanego stresu (PSS-10) — wynik
liczbowy obliczony wedtug klucza
X3. Obawy rodzicielskie =~ Zmienna ilosciowa Kwestionariusz obaw rodzicielskich w chorobie
w chorobie nowotworowej (PCQ-PL) — suma wynikow
nowotworowej wszystkich pozycji kwestionariusza
X4. Satysfakcja ze Zmienna ilosciowa Kwestionariusz dobranego maizenstwa (KDM-
zwigzku intymnego 2) - wynik liczbowy obliczony wedtug klucza
Xs5. Otrzymywane Zmienna ilosciowa Berlinskie skale wsparcia spotecznego (BSSS),
wsparcie spoleczne skala Aktualnie otrzymywane wsparcie — wynik
liczbowy obliczony wedtug klucza
X6. Jako$¢ zycia Zmienna ilosciowa Kwestionariusz oceny jakosci zycia w chorobie
uwarunkowana SF-36 - wynik liczbowy obliczony wedlug
stanem zdrowia klucza
X7. Czas od diagnozy Zmienna iloSciowa: Informacja podana przez osobe badang w
odcinek czasu w metryczce
miesigcach
X8. Wiek najmtodszego  Zmienna iloSciowa: Informacja podana przez osobe¢ badang w
dziecka odcinek czasu w latach  metryczce
X9. Wiek rodzica Zmienna iloSciowa. Informacja podana przez osobe¢ badang w
Wiek zycia w latach metryczce
X10. Doswiadczenie Zmienna nominalna: Informacja podana przez osobe¢ badang w
straty bliskiej osoby X 10.1, Tak: metryczce
z powodu choroby
nowotworowej X 10.2. Nie
X11. Doswiadczenie Zmienna nominalna: Informacja podana przez osobe badang w
stresujqcego . X 11.1.wydarzenie o metryczee
wydarzenia w ciaggu

ostatniego roku

charakterze stresu
wystapito w ciagu
ostatniego roku w
zyciu osoby badanej;

X 11.2. brak takiego
wydarzenia
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Rodzaj i Nazwa zmienne;j Wersje zmiennej lub Wskazniki
numer jednostka
zmienne;j

Nastegpstwa sposobu do§wiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej

YI. Pr¢znosc¢ rodzinna Zmienna ilo$ciowa Kwestionariusz preznosci rodzinnej (FRAS-PL)
— wynik liczbowy obliczony wedhug klucza

XI. Sposob Zmienna ilosciowa Skala doswiadczania rodzicielstwa (SDR):
dosvs./le.ldczama 1) Doswiadczanie rodzicielstwa jako zrodta
rodzicielstwa

stresu — suma wynikow pozycji kwestionariusza
w podskali Stres rodzicielski; 2) Doswiadczanie
rodzicielstwa jako zrédta satysfakcji — suma
wynikow pozycji kwestionariusza w podskali
Satysfakcja rodzicielska

3.2.5. Hipotezy badawcze w badaniu ilosciowym

Na podstawie powyzej zaprezentowanych problemoéw badawczych (rozdziat
3.2.1.), sformutowano nastepujace hipotezy:

Hipoteza dotyczaca réznic miedzy zdrowymi rodzicami a rodzicami w trakcie
choroby nowotworowej w zakresie sposobu doswiadczania rodzicielstwa:

Hipoteza 1.1. Wystepuje rdéznica w sposobie dos§wiadczania rodzicielstwa migdzy
rodzicami zdrowymi a chorymi na chorob¢ nowotworowa. Przypuszcza si¢, ze w grupie
rodzicow w trakcie choroby nowotworowej rodzicielstwo bedzie doswiadczane jako
bardziej stresujgce i mniej satysfakcjonujace niz w grupie rodzicéw zdrowych.

Choroba nowotworowa jest stresorem nienormatywnym, niespodziewanym w
typowym biegu zycia ludzkiego, zwlaszcza we wczesnej i $redniej dorostosci. Stawia ona
cztowieka w sytuacji trudnej i1 zlozonej, zarowno pod wzgledem emocjonalnym,
poznawczym, spolecznymi oraz egzystencjalnym. Wymaga adaptacji, wypracowania
nowych wzorcow funkcjonowania. Choroba nowotworowa rodzica zakldca rownowage w
rodzinie, zwigksza ilo$¢ i1 jako$¢ wymagan, co moze przyczynia¢ si¢ do doswiadczania
rodzicielstwa jako zrddta stresu.

Bycie rodzicem moze by¢ =zarowno nagradzajagcym, jak 1 obcigzajagcym
doswiadczeniem (Crnic i Low, 2002; Deater-Deckard i Panneton, 2017). Doswiadczanie
rodzicielstwa jako Zrddla stresu oznacza przewage doswiadczen rodzicielskich o charakterze
kosztow w stosunku do nagrdd i satysfakcji rodzicielskiej. Jest to brak rownowagi miedzy
dostgpnymi zasobami a wymaganiami wynikajgcymi z roli rodzicielskiej (Abidin, 1995;

Mikolajczak i Roskam, 2018). Bycie odpowiedzialnym za dobro i rozwoj dzieci wymaga

129



czasu, energii 1 zaangazowania, co moze by¢ przytlaczajace, zwlaszcza jesli rodzice maja
ograniczong kontrol¢ nad stresorami zycia codziennego (Deater-Deckard i Panneton, 2017).
Doswiadczanie rodzicielstwa jako zrodla stresu moze nasila¢ si¢ wraz z diagnoza choroby
nowotworowej, poniewaz rodzice zmuszeni sg do szukania rownowagi w taczeniu
podwdjnej roli — rodzica i pacjenta, integrowania wymagan wynikajacych z wychowywania
dzieci 1 leczenia choroby. Woéwczas z jednej strony na dotychczasowe obowigzki
rodzicielskie zostaja natozone zadania zwigzane z chorobg nowotworows, z drugiej strony
choroba nowotworowa czesto uruchamia spirale strat, ktéra wplywa na bycie rodzicem.
Objawy uboczne leczenia, konieczno$¢ hospitalizacji, negatywne emocje wynikajace z
diagnozy i leczenia choroby nowotworowej moga wigzaé si¢ z mniejsza energia, mniejszym
zaangazowaniem w opieke nad dzie¢mi i1 wynikajacym z tego niskim poczuciem
skutecznosci w roli rodzica, co moze powodowaé wyzszy stres 1 nizszg satysfakcje
rodzicielska.

Hipotezy dotyczace wybranych czynnikow i nastepstw sposobu doswiadczania
rodzicielstwa w chorobie nowotworowej:

Hipoteza 2.1. Istnieje zwigzek miedzy stresogennoscig funkcjonowania dziecka a
sposobem do$wiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowe;j. Przypuszcza si¢, ze im
wyzszy poziom stresogenno$ci funkcjonowania dziecka, tym wigksze nasilenie
do$wiadczania rodzicielstwa jako zrodta stresu i mniejsza satysfakcja rodzicielska.

Zgodnie z teorig Abidina (1995, 2021) stresogenno$¢ funkcjonowania dziecka jest
jednym ze zrdédel stresu rodzicielskiego i obejmuje nastepujace wilasciwosci dziecka:
nadmierng, nieprzystosowawcza aktywnos$¢, impulsywnos$¢, niepostuszenstwo, zachowania
agresywne, tendencj¢ do tatwego 1 silnego reagowania emocjonalnego, problemy z kontrolg
ztosci. Sg to postrzegane przez rodzica pewne uwarunkowane temperamentalnie cechy
dziecka. Moga one utrudnia¢ rodzicom wypetianie obowigzkow opiekunczych 1
wychowawczych. Stresogenno$¢ funkcjonowania dziecka moze stawia¢ przed rodzicem
wyzwania, ktérym trudno sprostaé, zwtaszcza w trakcie leczenia choroby nowotworowej,
gdy przed rodzicem pojawiajg si¢ nowe, dodatkowe zadania zwigzane zaréwno z rolg
pacjenta, jak i1 rodzica. Brak rownowagi mi¢dzy zadaniami rodzicielskimi a mozliwos$cig ich
realizacji wiaze si¢ ze stresem, dezorganizacja i napigciem wewnetrznym oraz oceng
sytuacji jako uciagzliwej, przekraczajacej zasoby 1 zagrazajacej dobrostanowi (Bakiera,
2020). Wychowywanie dziecka o cechach, ktore utrudniaja mu adaptacje¢ do srodowiska
zewngtrznego, a rodzicowi sprawiajg trudnos$ci moze nasila¢ stres rodzicielski. Potwierdzaja

to badania, w ktorych rodzice dzieci z niepelnosprawno$ciami i cierpigcymi na rdzne
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zaburzenia, wlaczajac w to dzieci z niepetnosprawnos$cig intelektualng, nadpobudliwe, z
zaburzeniami zachowania, trudno$ciami w uczeniu si¢, a takze dzieci przewlekle chore,
maja wyzszy poziom stresu rodzicielskiego niz rodzice dzieci z populacji ogélnej (Abidin,
2021; Niedziela i Wroctawska-Warchala, 2021). Ponadto, wychowywanie dziecka, ktérego
reakcje emocjonalne sa trudne do przewidzenia, a potrzeby emocjonalne trudne do
zaspokojenia, mogg wptywaé na samoocen¢ rodzica. Badania walidacyjne polskiej wersji
PSI-4 wykazaty zwigzek miedzy temperamentem dziecka a stresem rodzicielskim.
Najsilniejszy zwigzek wystgpit miedzy emocjonalnoscig dziecka rozumiang jako tendencja
do silnego reagowania niepokojem (reakcje takie jak ptacz, krzyk, napady ztosci) a stresem
rodzicielskim (Niedziela i Wroctawska-Warchala, 2021). W badaniach polskich wyzsze
wyniki w skali Trudne dziecko uzyskiwali rodzice dzieci z diagnoza zaburzen ze spektrum
autyzmu 1 ADHD w porownaniu do rodzicow dzieci z populacji ogolnej (Niedziela 1
Wroclawska-Warchala, 2021). W interpretacjach wynikow badan zwraca si¢ rowniez uwage
na dopasowanie temperamentalne rodzica i dziecka.

W obliczu choroby nowotworowej rodzice moga mie¢ trudnosci z mobilizacjg
psychicznej 1 fizycznej energii potrzebnej do wypeknienia zadan rodzicielskich, zwlaszcza
wobec dziecka ze sklonnos$cia do przezywania intensywnych emocji i trudnych do
opanowania reakcji. Niski poziom satysfakcji rodzicielskiej moze wynika¢ z poczucia
bezradnosci wobec trudnosci dziecka. Jednym z gléwnych wyzwan rodzicow w chorobie
nowotworowej moze by¢ wypracowanie réwnowagi miedzy rolg rodzica i pacjenta,
poniewaz zadania wynikajace z tych r6l moga wzajemnie si¢ wykluczaé. Mozliwosci
rodzicow w zakresie emocjonalnej i praktycznej opieki nad dzie¢mi moga by¢ ograniczone z
powodu obcigzen fizycznych 1 psychicznych wynikajacych z choroby nowotworowej 1 jej
leczenia (Morris 1 in., 2016). Doswiadczane negatywne emocje wynikajace z diagnozy 1
leczenia choroby nowotworowej moga rowniez wptywac na sposdb, w jaki rodzic odbiera
dziecko i/lub projektuje na nie swoje emocje, co moze wigzaé si¢ z wyzszym stresem i
nizsza satysfakcja rodzicielska. Wyzwania wynikajace z choroby nowotworowej i jej
leczenia mogag prowadzi¢ do mniejszej wrazliwosci rodzicielskiej (wspierajaca obecnos¢,
respektowanie autonomii dziecka i niska wrogo$¢ wobec niego), mniejszego zaangazowania
rodzicielskiego, mniej efektywnej komunikacji w rodzinie oraz skutkowaé¢ negatywnym
nastawieniem do dziecka nasilajgc stres rodzicielski 1 obnizajac satysfakcje.

Hipoteza 2.2. Istniejg podstawy, by spodziewac si¢ zwigzku miedzy odczuwanym

stresem a sposobem doswiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowe;j.
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Przypuszczalnie wyzszy poziom odczuwanego stresu sprzyja¢ bedzie w wigkszym stopniu
doswiadczaniu rodzicielstwa jako zrddia stresu rodzicielskiego niz satysfakcji.

Transakcyjny model stresu przewiduje, ze wpltyw waznych wydarzen zyciowych
zalezy od oceny zagrozenia oraz od zdolnosci do skutecznego reagowania (Lazarus i
Folkman, 1987). Mozna zatem oczekiwac, ze to samo obiektywne wydarzenie zyciowe
prowadzi do réznych pozioméw odczuwanego stresu (Pretzer i in., 2002). Choroba
nowotworowa jest ogromnym stresorem nie tylko dla samych pacjentow, ale takze dla ich
rodzin. Pacjenci z chorobg nowotworowa, ktorzy wychowuja dzieci ponizej 18. roku zycia
s3 obcigzeni emocjonalnie i do§wiadczaja specyficznego stresu zwigzanego z podwdjnym
obcigzeniem wynikajacym z bycia pacjentem i rodzicem (Rauch i Muriel, 2004; Semple i
McCance, 2010). Stres jest czesta reakcja, szczegolnie wsréd mtodych osob zmagajacych
si¢ z chorobg nowotworowa (Beatty 1 in., 2009; Golden-Kreutz 1 in., 2005), a badania
sugeruja, ze to wlasnie postrzegany stres, czyli stopien, w jakim sytuacje w zyciu danej
osoby s3 oceniane jako stresujace, ma bezposredni wplyw na samopoczucie w trakcie
leczenia choroby nowotworowej (Beatty 1 in., 2009). Mlodsze kobiety czesciej postrzegaja
chorobe nowotworowg jako stresujagce doswiadczenie w poréwnaniu z kobietami w
starszym wieku (Bowman i in., 2003). Zatem odczuwany stres moze si¢ nasila¢, gdy
pacjentka jest mloda matka (Semple i McCance, 2010). Systematyczny przeglad badan
jakosciowych wskazuje, ze w obliczu choroby nowotworowej rodzice stojg przed
powaznymi wyzwaniami rodzicielskimi, ktére nasilajg stres: komunikacja z dzie¢mi na
temat choroby nowotworowej, pomaganie dzieciom w radzeniu sobie z chorobg rodzica oraz
szukanie rownowagi mi¢dzy wymaganiami wynikajacymi z choroby a potrzebami dzieci w
zakresie opieki (Matuszczak-Swigon i Bakiera, 2021).

Hipoteza 2.3. Istnieje zalezno$¢ miedzy obawami rodzicielskimi a sposobem
do$wiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej. Prawdopodobnie wyzszy poziom
obaw rodzicielskich bedzie wspolwystgpowal z wigkszym nasileniem doswiadczania
rodzicielstwa jako zrodta stresu i nizszym poziomem satysfakcji rodzicielskie;.

Rodzice w trakcie choroby nowotworowej zmagaja si¢ nie tylko z fizycznymi i
psychicznymi obcigzeniami wynikajagcymi z choroby i jej leczenia, ale rowniez z obawami o
wplyw choroby na zycie dzieci, konieczno$§¢ zmian w pelnieniu roli rodzica oraz
nieuchronno$¢ godzenia zadan i potrzeb wynikajacych z faczenia rél pacjenta i rodzica
(Kuswanto i in., 2018; Matuszczak-Swigon i Bakiera, 2021). W jednym z badan wykazano,
ze 25% pacjentow zglaszalo obawy dotyczace wplywu choroby nowotworowej na dzieci

(Inhestern i in., 2018). W innym badaniu 15,6% pacjentow zglaszato obawy rodzicielskie
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dotyczace co najmniej jednego z obszarow: obawy o praktyczny lub emocjonalny wptyw
choroby, obawy o drugiego rodzica, 13,8 % os6b badanych miato obawy dotyczace dwoch
obszarow, a 9,6% wszystkie trzech rodzajow obaw (Inhestern 1 in., 2018). W badaniach
jakosciowych rodzice zglaszali obawy dotyczace rozmow z dzie¢mi na temat choroby,
reakcji dzieci na mozliwos$¢ utraty rodzica, martwili si¢ o przyszio$¢ dzieci oraz o to, jak
drugi rodzic zajmie si¢ dzie¢mi, jesli oni umrg (Billhult i Segesten, 2003; Fisher i
O’Connor,2012; Matuszczak-Swigoﬁ 1 Bakiera, 2021; Stiffler 1 in., 2008). Obawy rodzicow
0 niewystarczajgce zaspokajanie potrzeb dzieci moga budzi¢ poczucie winy 1 utraty kontroli
nad zyciem nasilajac stres rodzicielski i obnizajac satysfakcje rodzicielska (Kuswanto i in.,
2018; Semple i McCance, 2010).

Hipoteza 2.4. Istnieje zwigzek miedzy satysfakcja ze zwigzku intymnego a
sposobem doswiadczania rodzicielstwa w trakcie choroby nowotworowej. Przypuszczalnie
wyzszy poziom satysfakcji ze zwigzku intymnego wigzac¢ si¢ bedzie z mniejszym nasileniem
doswiadczania rodzicielstwa jako zZrodla stresu 1 wyzszym poziomem satysfakcji
rodzicielskie;j.

Zwiazek intymny stanowi wazne zrodio wsparcia spotecznego, pozytywnych
emocji i satysfakcji seksualnej (Argyle, 2004). Jednak kluczowe znaczenie ma jako$¢ tego
zwigzku. Intymno$¢ w zwiazku stuzy jako bufor psychologiczny dla skutkéw krytycznych
wydarzen zyciowych (Lang i in., 1996). Wyzsza jako$¢ zwigzku wigze si¢ z pozytywna
adaptacjg do choroby obu partnerow oraz ich lepszym emocjonalnym funkcjonowaniem
(Badr i in., 2010). Ponadto, brak zadowolenia ze zwigzku intymnego zwigzany jest z
wigkszym stresem, depresj3, zaburzeniami lekowymi, mniejsza satysfakcja z zycia oraz
gorszg oceng zdrowia fizycznego (Plopa, 2005; Proulx i Snyder-Rivas, 2013). Badania
wskazujg réwniez, ze satysfakcja ze zwigzku intymnego zwigzana jest z wyzsza jakos$cig
zycia rodzicow w trakcie choroby nowotworowej (Ernst i in., 2012). Jako$¢ zwigzku
intymnego wiaze si¢ nie tylko z przezyciem pacjentéw, ale takze determinuje, w jaki sposob
choroba nowotworowa wplywa na ten zwiazek i calg rodzing. Pary zglaszajace wysoki
poziom satysfakcji ze zwigzku wspieraja si¢ nawzajem w doswiadczeniu choroby
nowotworowej poprzez zdefiniowanie jej jako nasz problem (Skerrett, 1998). Metaanaliza
badan na temat zalezno$ci mi¢dzy diadycznym radzeniem sobie ze stresem a jakos$cig relacji
intymnej par zmagajacych si¢ z choroba nowotworowa jednego z partnerow wykazata
istotne statystycznie dodatnie korelacje pomigdzy wspolnym radzeniem sobie,

komunikowaniem stresu, wspierajacym diadycznym radzeniem sobie a jako$cia zwigzku
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zardbwno w przypadku pacjentow z choroba nowotworowa, jak i ich zdrowych partneréw
zyciowych (Stefanut i in., 2021).

Hipoteza 2.5. Istnieje zwigzek migdzy otrzymywanym wsparciem spotecznym a
sposobem doswiadczania rodzicielstwa w trakcie choroby nowotworowej. Mozna sadzi¢, ze
nizszy poziom otrzymywanego wsparcia spolecznego wspotwystepowac bedzie z wigkszym
nasileniem do$wiadczania rodzicielstwa jako zrodta stresu w trakcie choroby nowotworowe;j
1 mniejsza satystakcja rodzicielska.

W pracy przyjeto model buforowania stresu, najczesciej stosowany w badaniach
nad rolg wsparcia spolecznego w sytuacji choroby. Zgodnie z tym modelem dziatania
wspierajagce ulatwiaja radzenie sobie ze stresujacym wydarzeniem. Diagnoza i leczenie
choroby nowotworowej rodzica wigze si¢ z dlugotrwalym obcigzeniem catej rodziny,
potrzeba wsparcia spotecznego 1 koniecznoscig polegania na otrzymywanym, a nie tylko
potencjalnym wsparciu (Visser i in., 2004). Otrzymywane wsparcie moze by¢ szczegdlnie
korzystne w przypadku stresujacych wydarzen, ktére maja wptyw na caty system rodzinny,
takich jak choroba nowotworowa rodzica, ktora dotyka réwniez innych cztonkow rodziny
(Norris 1 Kaniasty, 1996). Dlatego podjeto decyzje o zbadaniu aktualnie otrzymywanego
wsparcia przez rodzicow w trakcie choroby nowotworowej, aby sprawdzi¢ zwiazek migdzy
wsparciem  spolecznym a sposobem dos$wiadczania rodzicielstwa w  chorobie
nowotworowe;j.

Wedlug Deater-Deckard (2004) wsparcie spoleczne jest waznym zasobem w
radzeniu sobie ze stresem rodzicielskim. Wsparcie spoleczne okazuje si¢ czynnikiem
chronigcym przed stresem zaréwno rodzicow, jak i dzieci (Cochran, 1993; Sheldon, 2002).
Pacjenci otrzymujacy wsparcie od swoich partneréw majg wigksze szanse na wypracowanie
skutecznych strategii radzenie sobie z wyzwaniami zwigzanymi z diagnozag i leczeniem
choroby nowotworowej, w tym z radzeniem sobie z objawami depresji 1 leku,
utrzymywaniem zdrowego stylu Zycia i pozytywnego nastawienia oraz radzeniem sobie z
problemami zawodowymi i finansowymi (Kvikstad i in., 1995).

Hipoteza 2.6. Istnieje zalezno$¢ migdzy jakoscig zycia uwarunkowang stanem
zdrowia a sposobem dos$wiadczania rodzicielstwa w trakcie choroby nowotworowe;.
Prawdopodobnie wyzszy poziom jakosci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia sprzyjaé
bedzie mniejszemu nasileniu do$§wiadczania rodzicielstwa jako zrodla stresu i wyzszej
satysfakcji rodzicielskie;j.

Wigkszos¢ badan na temat jako$ci zycia w obszarze onkologii dotyczy rodzicow

dzieci chorych na nowotwor lub jakos$ci zycia dzieci, ktorych rodzice choruja na nowotwor.
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Niewiele jest empirycznych badan dotyczacych wptywu rodzicielstwa na psychospoteczng
sytuacje 1 jakos$¢ zycia pacjentdéw w trakcie choroby nowotworowe;.

Jakos¢ zycia rodzicow jest $cisle zwigzana z tym, w jaki sposob choroba
nowotworowa 1 jej leczenie wplywaja na doswiadczanie rodzicielstwa, czyli aktywnos$¢
rodzicielska oraz przezycia zwigzane z ta aktywnoscia (Matuszczak-Swigon i Bakiera,
2021). Innymi stowy, jako$¢ zycia rodzicow zalezy od tego, czy pomimo choroby
zagrazajacej zyciu sg oni emocjonalnie 1 fizycznie dostepni dla swoich dzieci. U ojcow
waznym aspektem jakosci zycia jest rowniez to, na ile choroba i jej leczenie wptywaja na
mozliwo$ci ekonomicznego zabezpieczenia rodziny (O’Neill 1 in., 2013; Torp i in., 2013).
Ponadto, ze wzgledu na to, ze diagnoza choroby nowotworowej ma wptyw na caly system
rodzinny, dotykajac kazdego z jej cztonkow, jakos¢ zycia rodzicow zalezy tez od tego, w
jaki sposob spostrzegaja 1 interpretujg oni wptyw choroby na swoich bliskich, zwlaszcza
dzieci.

Wazna jest subiektywna ocena rodzicéw dotyczaca wplywu choroby i jej leczenia
na rézne obszary zycia. W swoich badaniach Compas i1 in. (1996) wykazali nieistotne
korelacje miedzy stresem i1 poczuciem skutecznosci rodzicow a obiektywnymi cechami
klinicznymi choroby, ale istniala umiarkowana lub silna korelacja z postrzegang
dotkliwos$cig choroby oraz skutkow ubocznych leczenia. Istotne jest, aby w badaniach
uwzglednia¢  rozréznienie  miedzy  obiektywnymi,  mierzalnymi  czynnikami
psychospotecznymi a oceng poznawczg i subiektywng oceng tych czynnikow, poniewaz te
ostatnie moga wptywac na dystres psychologiczny i skutecznos$¢ rodzicielskg bardziej niz te
pierwsze. Badania pokazuja, ze rodzice z chorobg nowotworowa uzyskuja podobne wyniki
do rodzicow zdrowych w pigciu obszarach sktadajgcych sie¢ na jako$¢ zycia uwarunkowang
stanem zdrowia: funkcjonowanie fizyczne, bol, ogolne postrzeganie zdrowia, wpltyw stanu
psychicznego na wypelnianie r6l 1 zdrowie psychiczne. Natomiast klinicznie i/lub
statystycznie nizsze wyniki ujawniaja w funkcjonowaniu spolecznym, witalno$ci oraz
ograniczeniach w petieniu 16l spotecznych z powodu trudnosci fizycznych. Wsrod
czynnikow rdznicujacych jakos¢ zycia rodzicow wymieniono: rodzaj nowotworu,
intensywno$¢ leczenia (chemioterapia lub radioterapia) oraz wystgpienie wznowy. Pacjenci
w trakcie intensywnego leczenia choroby nowotworowej uzyskali istotnie nizsze wyniki niz
pacjenci w trakcie nieintensywnego leczenia (operacja) w ogélnym wymiarze fizycznej
jakosci zycia oraz nastepujacych szesSciu jej aspektach: funkcjonowanie fizyczne,
funkcjonowanie spoteczne, ograniczenia w pelieniu rdl z powodu funkcjonowania

fizycznego, witalno$¢, bol oraz ogdlne postrzeganie zdrowia (Gazendam-Donoftio i in.,
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2008). Jezeli chodzi o rodzaj nowotworu, to najwyzsza jako$¢ zycia zglaszali rodzice z
nowotworem skoéry. Moze to by¢ zwigzane z tym, ze tylko 1/3 pacjentow z tym
nowotworem byla poddawana intensywnemu leczeniu. Natomiast najnizszg jako$¢ zycia
zglaszali pacjenci hematologiczni 1 pacjenci otrzymujacy intensywne leczenie (Gazendam-
Donoftio i in., 2008). Leczenie choroby hematologicznej czgsto zaktada przeszczep szpiku,
ktory wigze si¢ z dtugim okresem hospitalizacji (Moore i Rauch, 2006).

Hipoteza 2.7. Czas od diagnozy choroby nowotworowej ma zwigzek ze sposobem
do$wiadczania rodzicielstwa w trakcie choroby nowotworowej. Przypuszcza si¢, ze im
dtuzszy czas uptynat od diagnozy, tym mniejsze nasilenie do§wiadczania rodzicielstwa jako
zrédta stresu 1 wyzsza satysfakcja rodzicielska.

Dtuzszy czas od diagnozy wiaze si¢ z wyjsciem z fazy kryzysu i przej$ciem do fazy
chronicznej, ktora w chorobach o charakterze stabilnym pozwala na wypracowanie
efektywnych strategii radzenia sobie z wyzwaniami wynikajacymi z rodzicielstwa i choroby
(Rolland, 2005, 2012). Hipotez¢ t¢ potwierdzaja badania Ares i in. (2014), w ktoérych matki,
z diagnozg postawiong 5-15 lat temu, zglaszaly nizszy poziom odczuwanego stresu w
poréwnaniu z matkami, u ktérych niedawno zdiagnozowano chorobe¢ nowotworowa.

Hipoteza 2.8. Istnieje zwigzek mi¢dzy wiekiem najmtodszego dziecka a sposobem
doswiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej. Mozna sadzi¢, ze im mitodsze
dzieci, tym wigksze nasilenie do$wiadczania rodzicielstwa jako zrodila stresu i1 nizszy
poziom satysfakcji rodzicielskiej.

Zadania rozwojowe zwigzane z wychowywaniem dzieci we wczesnych fazach
dziecinstwa wymagaja wigkszej dyspozycyjnosci i zaangazowania rodzicow w zakresie
sprawowania opieki oraz oddzialywan wychowawczych, a takze silnych wigzi lub
stosunkowo wysokiej spojnosci rodziny (Bakiera, 2013; Carter i McGoldrick, 2005).
Rodzice dzieci w okresie wczesnego dziecinstwa zmagajg si¢ ze stresem zwigzanym Zz
karmieniem w nocy, napadami ztosci, problemami z dyscypling i odrabianiem lekcji, co
moze negatywnie wptywaé na sposob doswiadczania rodzicielstwa. Badania pokazuja, ze
rodzice dzieci ponizej 7. roku zycia spedzaja wigcej czasu na pracach domowych 1 zglaszaja
nizszy poziom poczucia wlasnej skutecznosci niz osoby niebedace rodzicami (Nomaguchi i
Milkie, 2003).
Ponadto, w metaanalizie Twenge i in. (2003) negatywny zwigzek mi¢dzy macierzynstwem a
satysfakcja matzenska byl najsilniejszy u matek, ktore miaty dzieci ponizej 2. roku zycia.
Hipotezg te potwierdzaja réwniez badania, w ktorych stwierdzono, ze stres rodzicielski

zmniejsza si¢ wraz z wiekiem dziecka (Neece i in., 2012; Williford, 2007). W badaniach
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Stinesen-Kollberg i in. (2013) matki z mtodszymi dzie¢mi (ponizej 10. roku zycia) cze¢éciej
zglaszaly potrzebe rozmowy psychologicznej o swoich dzieciach niz matki dzieci w wieku
nastoletnim.

Hipoteza 2.9. Istnieje =zalezno$¢ miedzy wiekiem rodzica a sposobem
doswiadczania rodzicielstwa w trakcie choroby nowotworowej. Oczekuje si¢, ze im mlodszy
rodzic, tym wigksze nasilenie do$wiadczania rodzicielstwa jako zrodla stresu w trakcie
choroby nowotworowej 1 mniejsza satysfakcja rodzicielska.

Hipoteza ta jest oparta na wynikach badan, ktore wskazujg, ze pacjenci we
wczesnej 1 $redniej dorostosci majg nizsza jako$¢ zycia niz pacjenci starsi, ktorzy zglaszaja
mniej leku, depresji 1 wyzsza jakos¢ zycia (Parker i in., 2003; Wenzel i in., 1999). Moze to
wynika¢ z tego, ze diagnoza choroby nowotworowej we wczesnej 1 Sredniej dorostosci jest
nienormatywnym doswiadczeniem, krytycznym wydarzeniem zyciowym. Ponadto, koliduje
z licznymi dzialaniami typowymi dla tego etapu rozwoju: aktywnoscig rodzicielska,
zawodowg 1 spoteczna. Osoby we wczesnej i S$redniej dorostosci prébuja pogodzié
obowiazki zwigzane z wychowaniem dzieci, dbatos¢ o zwigzek matzenski oraz wypelnianie
zadan dotyczacych kariery zawodowej. Po diagnozie choroby nowotworowej na te
wszystkie aktywnosci zostaja nalozone zadania wynikajace z choroby i jej leczenia, a rodzic
zostaje zmuszony do przyj¢cia nowej roli - pacjenta onkologicznego (Arida i in., 2019).
Ponadto, mozna przypuszcza¢, ze mlodsi pacjenci maja miodsze dzieci, wymagajace
wiekszej opieki oraz obecnosci rodzica. W dotychczasowych badaniach mtodsze matki
(ponizej 45. roku zycia) doswiadczaty wigkszego nasilenia postrzeganego stresu i niepokoju
niz matki powyzej 45. roku zycia (Ares i in., 2014; Ernst i in., 2013). Ponadto, matki
(szczegoblnie mtode matki, u ktérych niedawno zdiagnozowano nowotwor) zglaszaty wyzszy
poziom natarczywosci choroby (definiowanej jako ingerencja choroby i leczenia w rozne
domeny zycia), leku przed nawrotem nowotworu 1 postrzeganego stresu w poréwnaniu z
kobietami bezdzietnymi (Arés i in., 2014; Wan i in., 2018).

Hipoteza 2.10. Doswiadczenie straty bliskiej osoby z powodu choroby
nowotworowej roznicuje sposob doswiadczania rodzicielstwa w trakcie choroby
nowotworowej. Prawdopodobnie u rodzicow z doswiadczeniem straty bliskiej osoby z
powodu choroby nowotworowej bedzie wyzszy poziom doswiadczania rodzicielstwa jako
zrodla stresu 1 nizszy poziom satysfakcji rodzicielskiej niz u rodzicow bez takiego
doswiadczenia.

Dotychczas brak badan sprawdzajacych te hipoteze. Natomiast uzasadniajg ja
ustalenia teoretyczne (Rolland, 2005, 2012; McGoldrick, 2005). Model Rollanda (2005;
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2012) i teoria Carter i McGoldrick (2005) zaktadaja, Ze obecnego zachowania jednostki i
rodziny, ich reakcji na chorobe nie mozna zrozumie¢ w oderwaniu od rodzinnej historii
(Rolland nazywa to wielopokoleniowym dziedzictwem zwigzanym z chorobg, stratg i
kryzysem). Dla zrozumienia do$wiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej wazne
jest, aby odnalez¢ kluczowe wydarzenia w historii rodziny oraz zrozumie¢ strategie radzenia
sobie w odpowiedzi na przeszte stresory, a zwlaszcza choroby w przesziosci. Z jednej strony
taka wiedza pomaga wyjasni¢ 1 przewidzie¢ obecny styl radzenia sobie pacjenta i jego
rodziny oraz identyfikowa¢ rodziny wysokiego ryzyka obcigzone przesztymi
nierozwigzanymi kryzysami i charakteryzujace si¢ dysfunkcjonalnymi wzorcami, ktére nie
potrafiag podja¢ wyzwan, jakie stawia powazna choroba. Z drugiej strony, te doswiadczenia
moga by¢ zrddlem odpornosci 1 efektywnych umiejetnosci radzenia sobie w obliczu
powaznych probleméw zdrowotnych (Walsh, 2006). Jest to bardzo istotne, poniewaz
bolesne doswiadczenia, takie jak choroba i $mier¢, sa szczeg6lnie trudne do wiaczenia w
histori¢ rodziny i moga mie¢ dlugofalowy wplyw na nastgpne pokolenia (Walsh i
McGoldrick, 2004). Ryzyko nasilenia stresu, w tym stresu rodzicielskiego zwigksza si¢, gdy
obecne stresory uruchamiajg bolesne wspomnienia oraz emocje dotyczace przesztych
doswiadczen rodzinnych, zwlaszcza tych wiazacych si¢ z traumag i stratg (Walsh i
McGoldrick, 2013). Jezeli w historii rodziny wystepowala choroba nowotworowa, to u
dorostych pojawi¢ si¢ moze przeswiadczenie o nieuchronnosci losu. Wymaga to
opanowania leku przed genetycznym podlozem choroby i1 obawy, ze przebieg choroby
bedzie wygladat podobnie jak u bliskiej osoby w przesztosci oraz Igku, ze dzieci w
przysztosci tez zachorujg (Davey i in., 2003).

Hipoteza 2.11. Doswiadczenie stresujagcego wydarzenia w ciggu ostatniego roku
roznicuje sposob doswiadczania rodzicielstwa w trakcie choroby nowotworowe;.
Przypuszcza si¢, ze osoby, u ktorych w minionym roku wystgpity wydarzenia stresujace
beda doswiadczaly rodzicielstwa w wigkszym stopniu jako zrodia stresu rodzicielskiego niz
satysfakcji.

W zZyciu pacjentow moze wystepowa¢ kumulacja wydarzen negatywnych.
Wowczas stres wynikajacy z choroby moze naktadac si¢ na obcigzenia wynikajace z innych
trudno$ci zyciowych zwigkszajac poziom doswiadczania rodzicielstwa jako zrddla stresu i
zmniejszajac nasilenie satysfakcji rodzicielskiej. Wystepowanie specyficznych, trudnych
sytuacji zyciowych, takich jak np. rozwdd, $mier¢ kogos$ bliskiego wskazuje potencjalne
zrodia stresu nie zwigzane z rodzicielstwem i1 umieszcza do$§wiadczanie rodzicielstwa w

pewnym konteks$cie. Zgodnie z teorig zachowania zasobo6w Hobfolla (2002) rodzice, ktorzy
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zmagali si¢ z trudnymi do$wiadczeniami w ostatnim roku i inwestowali zasoby, aby
poradzi¢ sobie z wymaganiami wynikajacymi z tych wydarzen, moga mie¢ mniejsza
rezerw¢ zasobow, aby radzi¢ sobie z wyzwaniami wynikajagcymi z choroby 1 rodzicielstwa.
Kolejne krytyczne wydarzenie zyciowe, jakim jest diagnoza choroby nowotworowej moze
uruchomi¢ spiralg strat, astres wynikajacy z taczenia podwdjnej roli rodzica i pacjenta moze
by¢ odczuwany jako bardziej dotkliwy, nasilajac stres rodzicielski i obnizajac satysfakcje
rodzicielska.

Hipoteza 2.12. Istnieje zwigzek migdzy sposobem doswiadczania rodzicielstwa w
trakcie choroby nowotworowej a nasileniem preznosci rodzinnej. Przypuszczalnie
doswiadczanie rodzicielstwa w mniejszym stopniu jako zrodla stresu i wyzszy poziom
satysfakcji rodzicielskiej bedzie wspotwystgpowaé z wyzszym poziomem preznosci
rodzinne;j.

W obliczu diagnozy i leczenia choroby nowotworowej uaktywnienie strategii
sktadajacych si¢ na pr¢znos¢ rodzinng pozwala rodzicom na adaptacyjne radzenie sobie z
codziennymi stresorami i wypracowaniem nowej réwnowagi w funkcjonowaniu rodziny
(Faccio 1 in., 2018). Jasna 1 spojna komunikacja mi¢dzy czlonkami rodziny oraz mozliwos¢
dzielenia si¢ uczuciami i lgkami moze pomoc w skonstruowaniu wspoélnej historii, ktora
porzadkuje ich dos$wiadczenia 1 pozwala uzyska¢ poczucie spdjnosci (Rolland i Walsh,
2006). W trakcie leczenia elastyczno$¢ w stosunku do biezacych wymagan, otwarta
komunikacja, wspotpraca to niektére z procesOw preznosci rodzinnej, ktore utatwiajg
integrowanie doswiadczen wynikajacych z rodzicielstwa i1 choroby nowotworowe;.
Systematyczny przeglad badan jako$ciowych wskazuje, ze zaréwno elastyczno$¢ na zmiany,
jak 1 poczucie cigglosci to kluczowe aspekty, ktore przynosza rodzinie site i komfort
(Matuszczak-Swigon i Bakiera, 2021). Ponadto, jako§¢ funkcjonowania rodziny moze
wptywac na dostosowanie si¢ cztonkow rodziny do zagrazajacej zyciu choroby (Kazantzaki
i in., 2016) oraz wynik leczenia (Kroenke i in., 2006; Nausheen i in., 2009). Badania
pokazuja, ze wyzszy poziom pr¢znos$ci rodzinnej wigze si¢ z nizszym nasileniem depres;ji,
leku, stresu (Chan 1 in., 2021) 1 wyzszg odpornos$cig psychiczng (Finklestein i in., 2020) oraz
satysfakcjg matzenskg (Chow 1 in., 2022; Izumi 1 in., 2018). Pelni ona rowniez role czynnika
ochronnego dla pacjentow z chorobg nowotworowa i ich matzonkéw (Chen i in., 2021).
Badania nad pacjentkami z niezaawansowanym nowotworem piersi pokazuja zwigzek
preznosci rodzinnej ze wzrostem potraumatycznym pacjentek, ich jakoscig zycia oraz
mniejszym obcigzeniem ich opiekunéw (Li 1 in., 2019; Liu 1 in., 2018). Wyniki te

potwierdzaja zatozenie, ze diagnoza choroby nowotworowej i jej leczenie dotyczy catego
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systemu rodzinnego (Rolland, 2005). Pr¢zno$¢ rodzinna pomaga pacjentom i ich rodzinom
skutecznie radzi¢ sobie z diagnoza choroby nowotworowej oraz jej leczeniem, ulatwia
zawieranie 1 utrzymywanie znaczacych relacji, prowadzi do doceniania zycia i wzmacnia
poczucie sensu zycia. Postanowiono skupi¢ si¢ na preznosci rodzinnej, poniewaz: (a)
aktywno$¢ rodzicielska odbywa si¢ w rodzinie, w interakcji z dzieckiem oraz znaczacymi

osobami; (b) powazne kryzysy maja wpltyw na cata rodzing.

3.2.6. Dobor osob do badan i charakterystyka uczestnikow

Proba zostala dobrana w sposéb celowo-losowy. Ustalono kilka kryteriow
wlaczania os6b do udziatu w badaniu. W badaniu wzigty udziat dwie grupy osob: (a) grupa
kontrolna: rodzice z populacji ogélnej (N = 249), (b) grupa kryterialna: rodzice w trakcie
choroby nowotworowej (N = 145). Podczas rekrutacji do badania przyjeto nastepujace

kryteria wigczania os6b do udzialu w badaniu:

a) rodzice dzieci ponizej 18. roku zycia (bez niepelnosprawnosci umystowej lub
fizycznej).;
b) rodzice bedacy w zwigzku matzenskim lub nieformalnym

Wsrod rodzicéw z chorobg nowotworowa przyjeto powyzsze kryteria oraz:

c) rodzice w fazie chronicznej choroby nowotworowej, czas od diagnozy: minimum 1
miesiac;

d) rodzice w trakcie leczenia choroby nowotworowej;

e) zgodnie ze skalg ECOG (skala sprawno$ci wedtug Eastern Cooperative Oncology

Group) rodzice o stanie 0golnym pacjentéw dobry: ECOG 0-2.

Kryteria wylaczania obejmowaty:

a) ostre zaburzenia psychiczne i zaburzenia zachowania (w metryczce osoby badane
pytano o hospitalizacj¢ na oddziale psychiatrycznym: Czy w ciggu ostatniego roku
przebywal/a Pan/Pani na oddziale psychiatrycznym? Zadna z oséb badanych nie
odpowiedziata twierdzaco na to pytanie, wigc wyniki nie zostalty wylaczone z
analizy);

b) silne dolegliwosci bolowe: na podstawie M.D. Anderson Symptom Inventory
(MDASI) w metryczce osoby badane oceniaty nasilenie bélu na skali od 0 do 10 (0
— brak bolu, 10 — najgorszy bol, jaki mozna sobie wyobrazi¢) w ciggu ostatniego
tygodnia. Nikt nie zaznaczyt 7 lub wigcej, wiec zadne wyniki nie zostaty wylaczone

z analizy;

140



c) zaburzenia poznawcze uniemozliwiajacych koncentracj¢ i zrozumienie pytan: na

podstawie M.D. Anderson Symptom Inventory (MDASI) w metryczce osoby
badane oceniaty nasilenie probleméw z pamigcia 1 koncentracjg uwagi na skali od 0
do 10 (0 - brak probleméw z pamiecia, koncentracjg uwagi, 10 — najwigksze
problemy z pamigcia, koncentracjag uwagi, jakie mozna sobie wyobrazi¢) w ciggu
ostatniego tygodnia. Wyniki osoéb, ktore zaznaczyly 7 lub wigcej zostalyby
wylaczone z analizy. Zadna z os6b badanych nie zaznaczyta 7 lub wiecej, wiec na
tej podstawie nie wylaczono z analizy wynikow.

Spetnienie tych kryteriow bylo weryfikowane na podstawie odpowiedzi
udzielonych w metryczce wypetianej na poczatku badania. Kazda osoba, ktora wyrazita
che¢ udziatu w badaniu mogla wzig¢ w nim udziat, a po przeanalizowaniu danych zawartych
w metryczce zgodnie z kryteriami wigczania autorka badania podejmowata decyzje, czy
wyniki zostaty wlaczone do analizy.

W celu doboru grupy kontrolnej do grupy kryterialnej, przeprowadzono analiz¢
Propensity Score Matching (PSM): grupa kryterialna liczyta 145 oséb, natomiast kontrolna
249 os6b. Dopasowania obu grup dokonano w oparciu o: pte¢, wiek oraz wiek najmtodszego
dziecka, a jako metode estymacji wykorzystano algorytm regresji logistycznej
wykorzystujac dopasowanie najblizszego sasiedztwa 1:1. Na podstawie analizy dopasowano
do siebie po 140 osob w grupie kontrolnej i kryterialnej. W tabeli 24 przedstawiono
szczegblowa charakterystyke oséb badanych z grupy kryterialnej 1 kontrolnej, dane
socjodemograficzne i medyczne wszystkich 145 rodzicow w trakcie leczenia choroby
nowotworowej, poniewaz w weryfikacji hipotez dotyczacych rodzicow w chorobie
nowotworowej wzigto pod uwage wyniki uzyskane od catej tej grupy. Podsumowujac, w
celu weryfikacji hipotezy o rdéznicy w sposobie doswiadczania rodzicielstwa migdzy
zdrowymi a chorujgcymi rodzicami grupa kryterialna liczyla 140 osob, w pozostatych

analizach 145.
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Tabela 24

Charakterystyka osob badanych w badaniu ilosciowym — grupa kryterialna i kontrolna

Czestosci
Zmienna Grupa kryterialna Grupa kontrolna

Ple¢:

Kobieta 126 (86,9%) 121 (86,4%)

Mezczyzna 19 (13,1%) 19 (13,6%)
Wiek: ) ) . .

M: SD: Zakres 37; 6,28; 24-52 35;6,22;22-52
Wyksztalcenie:

Wyzsze 90 (62,1%) 114 (81,4%)

Srednie 42 (29%) 22 (15,7%)

Zawodowe 12 (8,3%) 4 (2,9%)

Podstawowe 1 (0,7%) 0

Liczba dzieci
1
2
3
4
5

Wiek najmtodszego dziecka:
M; SD; Zakres

Status zwiazku:
Matzenstwo
Zwigzek nieformalny

Sytuacja finansowa rodziny:
zyjemy bardzo biednie
zyjemy skromnie
zyjemy przecietnie
zyjemy dobrze
zyjemy bardzo dobrze

Zrédto utrzymania:
praca zawodowa
emerytura
pomoc spoteczna

Inna choroba przewlekta:
Tak
Nie

Leczenie psychiatryczne:

Tak
Nie

Hospitalizcja na oddziale psychiatrycznym:

Tak
Nie

Stresujace wydarzenie w ciagu ostatniego

roku:
Tak
Nie

68 (46,9%)
62 (42,8%)
12 (8,3%)
3(2,1%)
0

7,1;4,74; < 6 m-cy-18

lat

123 (84,8%)
22 (15,2%)

0
6 (4,1%)
61 (42,1%)
66 (45,5%)
12 (8,3%)

121 (84%)
21 (14,6%)
2 (1,4%)

31 (21,4%)
114 (78,6%)

12 (8,3%)
133 (91,7%)

145

64 (45,1%)
78 (54,9%)

59 (42,1%)

59 (42,1%)

18 (12,9%)
3(2,1%)
1(0,7%)

4,43;4,6; <6 m-cy — 18 lat

118 (84,3%)
22 (15,7%)

0
6 (4,3%)
43 (30,7%)
70 (50%)
21 (15%)

134 (95,7%)
0
6 (4,3%)

26 (18,6%)
114 (81,4%)

6 (4,3%)
134 (95,7%)

140

48 (34,3%)
92 (65,7%)
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Czestosci

Zmienna Grupa kryterialna Grupa kontrolna

Rodzaj nowotworu:

Piersi 69 (47,6%)
Ginekologiczny 4 (2,8%)
Czerniak lub inny nowotwor skory 2 (1,4%)
Nowotwor narzadow uktadu 5 (3,4%)
moczowo-ptciowego
Nowotwor przewodu pokarmowego 17 (11,7%)
Nowotwor glowy i szyi 3(2,1%)
Centralnego ukladu nerwowego 3(2,1%)
Phuc 1 (0,7%)
Hematologiczny 41 (28,3%)
Rodzaj leczenia:
Radykalne 96 (66,7%)
Paliatywne 32 (22,1%)
nie wiem 16 (11,1%)
Stopien zaawansowania choroby:
-1 49 (34%)
I 50 (34,7%)
v 20 (13,9%)
nie wiem 25 (17,4%)
Czas od diagnozy (w miesigcach):
M; SD; Zakres 19,84;21,05; 1-144
Leczenie (obecnie):
Chemioterapia 99 (68,3%)
Radioterapia 15 (10,3%)
Operacja 6 (4,1%)
Hormonoterapia 17 (11,7%)
leczenie biologiczne 6 (4,1%)
Przeszczep 2 (1,4%)
Nowotwodr w historii rodziny:
Tak 99 (70,7%)
Nie 37 (26,4%)
Nie wiem 4 (2,9%)
Strata bliskiej osoby z powodu nowotworu:
Tak 79 (55,2%)
Nie 64 (44,8%)

Wsrdd osob badanych w grupie kryterialnej 86,9% stanowity kobiety, a 13,1%
me¢zezyzni, w grupie kontrolnej odpowiednio 86,4% 1 13,6%. Wigkszos¢ grupy badanej
stanowili rodzice z wyksztalceniem wyzszym (62,1% grupa kryterialna, 81,4% grupa
kontrolna) w przedziale wiekowym 24-52 lata (w grupie kontrolnej zakres wieku wynosit
22-52 lata), a wigc we wczesnej lub $redniej dorostosci, etapie zycia, gdy jednym z waznych
zadan rozwojowych jest rodzicielstwo. Wigkszos¢ oséb badanych byta rodzicami jednego
dziecka (46,9% w grupie kryterialnej, 42,1% w grupie kontrolnej) lub dwojki dzieci (42,8%

w grupie kryterialnej, 42,1% w grupie kontrolnej). Sredni wiek najmtodszego dziecka
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wynosit 7,1 lat w grupie kryterialnej 1 4,43 lat w grupie kontrolnej. Wszyscy uczestnicy
badania byli rodzicami petnosprawnych dzieci. Decyzja o wylaczeniu rodzicow dzieci z
niepetnosprawnoscig byla podyktowana dazeniem do tego, aby badana grupa byla jak
najbardziej homogeniczna. Ponadto, mozliwe jest, ze stres zwigzany z opiekg nad dzieckiem
z problemami rozwojowymi jest jako$ciowo inny niz stres do§wiadczany przez rodzicow
dzieci rozwijajacych si¢ prawidtowo (McStay i in., 2014). Osoby badane pozostawaty w
zwigzku intymnym: w grupie kryterialnej 123 osoby w matzenstwie, 22 w zwigzku
nieformalnym, w grupie kontrolnej 118 oséb bylo w malzenstwie, 22 w zwigzku
nieformalnym. Najczestsza diagnoza byl rak piersi (66,7%), a sposobem leczenia
chemioterapia (68,3%). Wigkszo§¢ rodzicow byta leczona radykalnie z powodu
niezaawansowane] choroby nowotworowej (66,7%). Do badania wlaczono réwniez
rodzicow w trakcie leczenia paliatywnego (22,1%) jako kryterium wigczania przyjmujac
poziom funkcjonowania zgodnie ze skala ECOG (stan ogoélny pacjentéw 0-2), poniewaz
wspotczesnie leczenie paliatywne daje mozliwo$¢ dobrej jakosci zycia oraz zachowania
dobrego funkcjonowania w codziennym zyciu. Cz¢$¢ rodzicdw nie potrafita okresli¢ stopnia
zaawansowania choroby nowotworowej (17,4%) 1 rodzaju leczenia (radykalne wvs.

paliatywne) (11,1%).
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Rozdzial 4

Organizacja i przebieg badan

4.1. Przebieg badania jakosciowego

IPA dazy do =zbadania wewngtrznej perspektywy osoby badanej na dane

doswiadczenie (Smith, 1996). Obejmuje ona szczegdlowa analiz¢ zapisow wywiadow

wiersz po wierszu oraz analiz¢ znaczenia, jakie kazdy uczestnik nadaje swojemu

doswiadczeniu. Przed przystapieniem do analizy nagrane rozmowy zostaly poddane

transkrypcji wedtug systemu Jefferson (2004; Soroko, 2007) oraz anonimizacji — w procesie

transkrybowania wywiadu usuni¢to lub zmieniono wszystkie informacje osobiste (imiona,

nazwiska, nazwy miast), ktore moglyby pozwoli¢ zidentyfikowa¢ osoby badane. Proces

analizy zebranych danych przebiegal w szesciu etapach, zgodnie z wytycznymi Smitha i

wspotpracownikow (2009) (omoéwione w podrozdziale 3.1.1.):

1.

Wywiady zostaly wystuchane co najmniej raz podczas czytania transkrypcji, a
nastgpnie wielokrotnie i dokladnie czytane ponownie, aby zanurzy¢ si¢ w $wiecie
zycia uczestniczek. Wstepne obserwacje, refleksje 1 wrazenia na temat rozmowy
byly zapisywane w dzienniku badawczym. Najpierw przypadki bytly analizowane
indywidualnie, a nastepnie dokonano analizy w odniesieniu do wszystkich rozmow.
Doktadna i szczegétowa analiza tekstu pozwolita na opracowanie komentarzy
eksploracyjnych. Komentarze eksploracyjne to kompleksowe i szczegdétowe notatki
na temat danych uzyskanych w wywiadach, ktore odnosza si¢ do zawartosci
semantycznej, lingwistycznej oraz interpretacji badacza. W literaturze stosuje si¢
rézne terminy na opisywanie tego etapu analizy. Autorka badania postanowila w
swojej pracy zamiennie stosowa¢ nazwy — komentarze eksploracyjne i kody.
Przeksztalcono komentarze eksploracyjne w wylaniajagce si¢ tematy, ktore
odzwierciedlajg synergiczny proces opisu 1 interpretacji w IPA. Wytaniajace si¢
tematy byly efektem poszukiwania wzajemnych zaleznosci, powigzan i wzorcoOw
mi¢dzy komentarzami eksploracyjnymi. Wylaniajace si¢ tematy to zwigzle frazy
odzwierciedlajace istote doswiadczenia wyrazong w komentarzach, sg jednoczesnie
konkretne (osadzone w wypowiedzi osoby badanej) 1 abstrakcyjne (wyrazajace
interpretacje badacza).

Szukano zwigzkéw 1 grupowano wylaniajace si¢ tematéw. Podzielono wylaniajace

si¢ tematy na nadrzedne i1 podrzedne (podtematy) dla kazdego przypadku po kolei.
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W analizie postuzono si¢ przede wszystkim dwoma strategiami: (a) strategia
abstrahowania, ktdora polega na poszukiwaniu wspdlnego watku dla ujawniajacych
si¢ tematéw 1 nadaniu mu nadrzednej nazwy oraz (b) analiza funkcji, jaka pehnia
dane tematy w rozmowie.

5. Powtdrzono ten proces z pozostatymi transkrypcjami, co pozwolito na wylonienie
nowych tematow dla kazdego przypadku. Wreszcie, oceniono podobienstwa i
roznice pomigdzy réznymi rozmowami, co doprowadzitlo do ponownego
oznaczenia tematow. Wynik koncowy tej analizy zostat przedstawiony w tabeli
przedstawiajacej, jak dane tematy sg zagniezdzone w tematach nadrz¢dnych dla
kazdego uczestnika.

6. Napisano raport z badania wedlug IPA.

Refleksyjnos¢ jest integralnym aspektem dociekan fenomenologicznych 1
hermeneutycznych (Smith 1 in., 2009; Willig, 2008). W calym procesie badawczym
podkreslano znaczenie refleksyjnosci, prowadzono dziennik refleksji, w ktérym zapisywano
mysli 1 odczucia badacza, oczekiwania na temat doswiadczania macierzynstwa w chorobie
nowotworowej, aby ograniczy¢ stronniczos¢. Na przyktad, u autorki badania pojawiato si¢
przekonanie, ze same procedury medyczne zwigzane z chemioterapia, hospitalizacje i
badania kontrolne s3 zrodtem stresu dla matek. Ponadto, autorka badania regularnie
prowadzila rozmowy z promotorem tej pracy na temat swoich wcze$niejszych wyobrazen i
przekonan o byciu matka w trakcie leczenia choroby nowotworowej, aby zminimalizowa¢
lub uwzglednic¢ ich potencjalny wptyw na interpretacje¢ danych.

W celu zilustrowania dokladnego przebiegu prowadzonych analiz postuzono si¢
fragmentami transkrypcji rozmowy z osobg badang KJ. Podstawa do rozpoczgcia pracy bylto
przygotowanie tabeli podzielonej na trzy czesci: transkrypcja rozmowy, komentarze
eksploracyjne oraz wytaniajace si¢ tematy. W pierwszym etapie opracowano kody dla catej
rozmowy, a poézniej zajeto si¢ formulowaniem ujawniajacych si¢ tematow. Zgodnie z
sugestia Smitha 1 in. (2009) podzielono komentarze eksploracyjne na trzy rodzaje: (a)
opisowe — opis tresci wypowiedzi, tematu rozmowy (kluczowe stowa, wyjasnienia osoby
badanej), (b) lingwistyczne — eksploracja specyfiki uzytego jezyka, sposob przedstawienia
treSci rozmowy (zastosowanie zaimkow, metafor, §miech, pauzy, powtdrzenia, stopien
ptynnosci wypowiedzi) i (c) konceptualne — interpretacja wypowiedzi, refleksja badacza na
temat rozmowy, czesto w formie pytania. W tabeli 25 przedstawiony zostal fragment
transkrypcji rozmowy razem z uwagami badacza. Transkrypcje rozmoéw wraz z

komentarzami i odpowiadajagcymi im ujawniajacymi si¢ tematami zostaly w calosdci
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umieszczone w zalacznikach nr 8-11. W celu zapewnienia anonimowos$ci zmienione zostaty

wszystkie imiona, ktore pojawialy si¢ w rozmowie oraz inicjaty os6b badanych.

Tabela 25

Fragment transkrypcji rozmowy opatrzony komentarzami eksploracyjnymi

Komentarze eksploracyjne

KJ

Pacjentka opowiada, ze choroba nie dominuje w
zyciu codziennym, dla pacjentki wazne, ze
rodzina funkcjonuje tak jak dotychczas, choroba
wprowadzita niewielkie zmiany, choroba
widoczna w wygladzie, potrzebny czas na
odpoczynek minimalizowanie wplywu choroby
na rodzine¢ — cel, zeby dzieci nie cierpialy, nie
martwily si¢, metafora ,,zamalowac to co ja
widze w lustrze” - pacjentka z dystansem
podchodzi do zmian w wygladzie?

Zmiana: wigksza potrzeba odpoczynku

Pacjentka opowiada o swoich uczuciach zaraz po
diagnozie, obawy rodzicielskie, Iek, mysli:
rak=§mier¢, jak rodzina poradzi sobie bez matki,
mysl, Zze maz nie poradzi sobie, nie zastapi
dzieciom matki?, mys$l o nieuchronnej, szybkiej
$mierci, choroba jako proces, diagnoza - etap
kryzysu, okres wrazliwos$ci, podatnosci na
zranienie, pojawiajg si¢ pytania egzystencjalne,
zachwiane zostaje poczucie bezpieczenstwa,
poczucie drastycznego skrocenia dlugosci zycia

Pacjentka opowiada o swoich uczuciach zaraz po
diagnozie, obawy rodzicielskie, Iek o dzieci,
choroba jako co$, co nie powinno si¢ pojawi¢ na
tym etapie zycia, diagnoza uruchamia mysli
egzystencjalne, mysli o $mierci?, diagnoza jako
krytyczne wydarzenie zyciowe?, adaptacja jako
proces: ,,z biegiem czasu si¢ uspokajatam”-
oswajanie si¢ z chorobg i jej leczeniem,
przekonanie si¢, ze diagnoza rak nie rowna si¢

A: a czy w jaki$ sposob stara si¢ pani
minimalizowa¢ zmiany wynikajace z choroby
w rodzinie?

B: tzn jako$ tak no powiedzmy Ze choroba nie
zdominowala naszego zycia ja jako$ tak w
miar¢ dobrze funkcjonuje poza tym Ze czasem
musze¢ si¢ potozy¢ i odpoczaé a tak tez jako$
nie wiem wyglada¢ dobrze zamalowac to co ja
widze w lustrze no nie wiem zeby dzieci tez
jako$ specjalnie nie cierpiaty nie martwity si¢
natomiast to tak wigkszo$¢ rzeczy robig tak
jak robitam wczesniej takze nie wiem jako$
tak nie ma czegos$ takiego ze wszyscy
cierpimy przezywamy rozmawiamy o tym nie
po prostu funkcjonujemy nadal tak jak
wczesniej z matymi zmianami

A: jak pani dowiedziala si¢ o swojej chorobie
to czy pojawily si¢ jakie§ mysli odno$nie
rodziny a zwlaszcza dzie¢mi

B: tak trochg si¢ martwitam a co z tymi
dzie¢mibo mi si¢ wydawato Ze za chwile mnie
zabraknie a czy maz sobie poradzi oczywiscie
stwierdzitam Ze on sobie nie poradzi

A: takie obawy

B: tak obawy ze mnie zabraknie a oni sg dosy¢
mali to jest za wezeSnie wg mnie zeby mamy
zabrakto takze glownie tym si¢ martwitam
natomiast jakos tak z biegiem czasu si¢
uspokajatam zobaczytam jak to jest i
przestatam si¢ martwic¢ bo widziatam ze tak od
razu mnie nie zabraknie takze gléwnie o dzieci
si¢ martwitam
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Komentarze eksploracyjne

KJ

$mier¢

Pacjentka opowiada, co méwi dzieciom o swojej
chorobie i leczeniu, réznica w komunikacji ze
wzgledu na wiek dzieci. Mniej informacji
mlodszej corce, bo poczucie, ze ona jest za mata,
nie zrozumie tych informacji, poczucie, ze jak
ona nie pyta, to nie chce wiedzie¢. Uprzedzanie
syna o hospitalizacji, méwienie mu, kto bedzie
si¢ nimi opickowatl — cel przygotowanie syna na
zmiany oraz przygotowanie go na gorsze
samopoczucie pacjentki po chemioterapii,
uzaleznienie komunikacji od tego, czy dzieci
zadajg pytania

Pacjentka opowiada o swoim samopoczuciu po
chemioterapii: rozdraznienie, wigksza
wrazliwo$¢ na bodzce, potrzeba ciszy, rdznica
miedzy corkg i synem: corka mniej uwagi
potrzebuje, syn bardziej wymagajacy, pacjentka
opowiada, w jaki sposob poprzez rozmowe z
synem dba o swoje potrzeby, jak wyjasnia mu
swoje samopoczucie po chemii

A: czy wlacza pani dzieci jako§ w proces
leczenia?

B: to znaczy ja im mowi¢ bo tam przy zmianie
chemii bytam 3 dni w szpitalu mowitam ze
teraz jadg do szpitala bo tam trzeba badania
porobi¢ albo no np corka jest dos¢ mata wiec
ona si¢ tam nie pyta albo jej wczesniej nie
mowie bo dla niej to jest taka abstrakcja
trochg synowi mowitam Ze ja jutro ide na
chemig bedzie babcia jak przyjade to on
bedzie wiedziat ze jestem po chemii bo wtedy
jestem troche taka nie umiem tego okresli¢
tak jakby rozdrazniona jak si¢ do mnie za
duzo moéwi to dla mnie to jest okropne nie

moge tego wytrzymac
A: za duzo bodzcow

B: tak za duzo bodzcoéw bylo i no corka jest
taka ze przewaznie potrzebuje mnie ale sama
si¢ zajmie czyms$ tam si¢ bawi wystarczy ze ja
siedz¢ obok i1 czasami si¢ odezwe natomiast
syn lubi tak znaczy duzo mowi caty czas
domaga si¢ uwagi mam patrz a mamo zobacz
a chodz no tu na chwile no i dla mnie to jest
wtedy za duzo to ja mu mowi¢ wiesz co
Kacper ja jestem po chemii ja nie mogg Zle si¢
czuje jak tyle do mnie mowisz i wez si¢ tam
troszke zajmij jedz na rower albo trochg tam
pobadz sam takze jedynie w zasadzie tyle ich
wciggam on juz ta chemia to juz jest 12 mniej
11 takze on juz wie Ze w ten dzien po chemii
tak mam i powiedzmy Ze na drugi dzien od
rana czasami mu powiem wiesz co Kacper ja
jeszcze si¢ zle czuje i tak o i tylko tyle

Adnotacja. Komentarze opisowe — czcionka normalna, komentarze j¢zykowe — kursywa, komentarze

konceptualne — podkreslenia.

W ten sposdb opracowane kody staty si¢ podstawa do dalszej pracy polegajacej na

ich przeksztatceniu w liste¢ wytaniajacych si¢ tematéw. Tabelg 26 uzupeliono o kolumng z

wylaniajgcymi si¢ tematami.
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Tabela 26

Fragment  transkrypcji  rozmowy  opatrzony  komentarzami  eksploracyjnymi
odpowiadajgcymi im wylaniajgcymi sig tematami
Komentarze eksploracyjne KJ Wytaniajace si¢ tematy

Pacjentka opowiada, ze
choroba nie dominuje w zyciu
codziennym, dla pacjentki
wazne, ze rodzina funkcjonuje
tak jak dotychczas, choroba
wprowadzita niewielkie
zmiany, choroba widoczna w
wygladzie, potrzebny czas na
odpoczynek minimalizowanie
wptywu choroby na rodzine —
cel, zeby dzieci nie cierpialy,
nie martwity si¢, metafora
,zamalowac to co ja widze w

lustrze” — pacjentka z
dystansem podchodzi do zmian

w wygladzie?

Zmiana: wicksza potrzeba
odpoczynku

Pacjentka opowiada o swoich
uczuciach zaraz po diagnozie,
obawy rodzicielskie, gk, mysli:
rak=$§mier¢, jak rodzina poradzi
sobie bez matki, mysl, ze maz
nie poradzi sobie, nie zastapi
dzieciom matki?, mysl o
nieuchronnej, szybkiej $mierci,
choroba jako proces, diagnoza -
etap kryzysu, okres
wrazliwosci, podatnosci na
zranienie, pojawiaja sie pytania
egzystencjalne, zachwiane
zostaje poczucie
bezpieczenstwa, poczucie
drastycznego skrocenia

dhugosci zycia

A: a czy w jakis$ sposob stara
si¢ pani minimalizowa¢ zmiany
wynikajace z choroby w
rodzinie?

B: tzn jako$ tak no powiedzmy  Utrzymywanie normalnosci
ze choroba nie zdominowata
naszego zycia ja jako$ tak w
miar¢ dobrze funkcjonuje poza
tym Ze czasem musz¢ si¢
potozyc¢ i odpoczac a tak tez
jako$ nie wiem wygladac
dobrze zamalowac to co ja
widze w lustrze no nie wiem
zeby dzieci tez jako$ specjalnie
nie cierpialy nie martwity si¢
natomiast to tak wigkszo$¢
rzeczy robie tak jak robitam
wczesniej takze nie wiem jako$
tak nie ma czegos$ takiego ze
WSZyscy cierpimy przezywamy
rozmawiamy o tym nie po
prostu funkcjonujemy nadal tak
jak wczesniej z matymi
zmianami

Ograniczenia wynikajace z
negatywnego wptywu

leczenia (chemioterapii) na
codzienne funkcjonowanie

A: jak pani dowiedziala si¢ o
swojej chorobie to czy pojawity
si¢ jakie§ mysli odnosnie
rodziny a zwlaszcza dzie¢mi
B: tak troche si¢ martwitam a
co z tymi dzie¢mi bo mi si¢
wydawato Ze za chwilg mnie
zabraknie a czy maz sobie
poradzi oczywiscie
stwierdzilam Ze on sobie nie
poradzi

Wplyw diagnozy, uczucia:
lek przed $miercig, obawy
rodzicielskie

A: takie obawy
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Komentarze eksploracyjne

KJ

Wylaniajace si¢ tematy

Pacjentka opowiada o swoich
uczuciach zaraz po diagnozie,
obawy rodzicielskie, Igk o
dzieci, choroba jako co$, co nie
powinno si¢ pojawi¢ na tym
etapie zycia, diagnoza
uruchamia mysli
egzystencjalne, mysli o
$mierci?, diagnoza jako
krytyczne wydarzenie
zyciowe?, adaptacja jako
proces: ,,z biegiem czasu si¢
uspokajatam”-oswajanie si¢ z
choroba i jej leczeniem,
przekonanie si¢, ze diagnoza
rak nie réwna si¢ $mier¢

Pacjentka opowiada, co mowi
dzieciom o swojej chorobie i
leczeniu, roznica w
komunikacji ze wzgledu na
wiek dzieci. Mniej informacji
mtodszej cérce, bo poczucie, ze
ona jest za mala, nie zrozumie
tych informacji, poczucie, ze
jak ona nie pyta, to nie chce
wiedzie¢. Uprzedzanie syna o
hospitalizacji, méwienie mu,
kto bedzie si¢ nimi opiekowat —
cel przygotowanie syna na
zmiany oraz przygotowanie go
na gorsze samopoczucie
pacjentki po chemioterapii,
uzaleznienie komunikacji od
tego, czy dzieci zadaja pytania

Pacjentka opowiada o swoim
samopoczuciu po
chemioterapii: rozdraznienie,
wigksza wrazliwos¢ na bodzce,
potrzeba ciszy, réznica mi¢dzy
corka i synem: corka mniej
uwagi potrzebuje, syn bardziej
wymagajacy, pacjentka
opowiada, w jaki sposob
poprzez rozmowe z synem dba
0 swoje potrzeby, jak wyjasnia
mu swoje samopoczucie po
chemii

B: tak obawy ze mnie zabraknie
a oni sg dosy¢ mali to jest za
wczesnie wg mnie zeby mamy
zabrakto takze gtéwnie tym si¢
martwilam natomiast jako$ tak
z biegiem czasu si¢
uspokajatam zobaczytam jak to
jest 1 przestalam si¢ martwic¢ bo
widziatam ze tak od razu mnie
nie zabraknie takze glownie o
dzieci si¢ martwitam

A: czy wlacza pani dzieci jako$
w proces leczenia?

B: to znaczy ja im méwig bo
tam przy zmianie chemii bytam
3 dni w szpitalu mowitam ze
teraz jade do szpitala bo tam
trzeba badania porobi¢ albo no
np corka jest dos¢ mata wiec
ona si¢ tam nie pyta albo jej
wczesniej nie mowie bo dla niej
to jest taka abstrakcja troche
synowi moéwilam ze ja jutro idg
na chemi¢ bedzie babcia jak
przyjade to on bedzie wiedziat
ze jestem po chemii bo wtedy
jestem troche taka nie umiem
tego okresli¢ tak jakby
rozdrazniona jak si¢ do mnie za
duzo mowi to dla mnie to jest
okropne nie moge tego
wytrzymacé

A: za duzo bodzcow

B: tak za duzo bodzcow bylo i
no corka jest taka ze
przewaznie potrzebuje mnie ale
sama si¢ zajmie czyms tam si¢
bawi wystarczy ze ja siedzg
obok i czasami si¢ odezwe
natomiast syn lubi tak znaczy
duzo moéwi caly czas domaga
si¢ uwagi mam patrz a mamo
zobacz a chodZ no tu na chwile
no i dla mnie to jest wtedy za
duzo to ja mu mowi¢ wiesz co
Kacper ja jestem po chemii ja
nie moge zle si¢ czuje jak tyle
do mnie mowisz i wez si¢ tam
troszke zajmij jedZ na rower
albo troch¢ tam pobadZ sam

Wplyw diagnozy, uczucia:
lek przed $miercia, obawy
rodzicielskie

Etap leczenia: oswojenie si¢
z diagnozg choroby i jej
leczeniem

Rozmowy z dzie¢mi o
chorobie i leczeniu

Wyjasnianie ograniczen w
komunikacji z corka

Wplyw leczenia na
funkcjonowanie w roli matki

Rozmowa z synem o
samopoczuciu pacjentki po
leczeniu

Troszczenie si¢ 0 swoje
potrzeby
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Komentarze eksploracyjne

Wylaniajace si¢ tematy

takze jedynie w zasadzie tyle
ich wciggam on juz ta chemia
to juz jest 12 mniej 11 takze on
juz wie ze w ten dzien po
chemii tak mam i powiedzmy
ze na drugi dzien od rana
czasami mu powiem wiesz co
Kacper ja jeszcze si¢ Zle czuje i

tak o i tylko tyle

Kolejnym krokiem po opracowaniu ujawniajacych si¢ tematow w calej rozmowie

byto poszukiwanie zwiazkdéw migdzy tematami oraz ich grupowanie w ramach omawianego

przypadku (KJ). W tabeli 27 przedstawiono podtematy oraz tematy nadrze¢dne.

Tabela 27

Nadrzedne tematy oraz odpowiadajgce im tematy podrzedne

Nadrze¢dne tematy

Podtematy

Minimalizowanie negatywnego wptywu choroby na
rodzing

Radzenie sobie ze skutkami ubocznymi leczenia

Radzenie sobie z obawami rodzicielskimi, lgkiem
przed $miercig (etap diagnozy)

1. Utrzymywanie normalno$ci w zyciu codziennym
2. Przekonanie, ze choroba nie dominuje.

3. Komunikacja z dzie¢mi: 3.1. Otwarta
komunikacja: informowanie syna o hospitalizacji, o
tym, kto bedzie si¢ opiekowat, poinformowanie, ze
po powrocie pacjentka bedzie potrzebowata spokoju,
bo rozdraznienie 3.2. Bariery w komunikacji: Mniej
informacji mlodszej corce, bo poczucie, ze ona jest
za mala, nie zrozumie tych informacji, poczucie, ze
jak ona nie pyta, to nie chce wiedziec.

4. Wsparcie spoteczne: pomoc babci, gdy pacjentka
jest w szpitalu.

5. Poczucie humoru

1. Ograniczenia wynikajace z negatywnego wpltywu
leczenia na codzienne funkcjonowanie: wicksze
zmeczenie, rozdraznienie, nadwrazliwo$¢ na bodzce,
zmiany w wygladzie.

2. Rozmowa z synem o samopoczuciu pacjentki po
leczeniu.

3. Balansowanie migdzy swoimi potrzebami a
potrzebami dziecka, troszczenie si¢ o swoje
potrzeby.

4. Ograniczenia wynikajace z leczenia.
Wplyw diagnozy: obawy rodzicielskie o to, jak

dzieci sobie poradza, gdy matki zabraknie, lgk przed
$miercia, poczucie nieuchronnos$ci $mierci.
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Nadrze¢dne tematy

Podtematy

Doswiadczanie choroby jako lekcji

Doswiadczanie macierzynstwa w chorobie
nowotworowej ujete w ramy czasowe: (a) diagnoza —
etap kryzysu, choroba nowotworowa jako
nienormatywne do§wiadczenie, diagnoza-krytyczne
doswiadczenie zyciowe; (b) leczenie — chroniczny
etap choroby; (c) przysztosé

Rekonstrukcja tozsamos$ci macierzynskie;j:
troszczenie si¢ o siebie, dbanie o swoje potrzeby,
odpuszczanie pewnych obowigzkdow, pozwalanie
sobie na odpoczynek.

1. Wpltyw diagnozy: obawy rodzicielskie o to, jak
dzieci sobie poradza, gdy matki zabraknie, Iek przed
$miercig, poczucie nieuchronnosci $§mierci.

2. W trakcie leczenia uspokojenie, oswojenie si¢ z
choroba i jej leczeniem.

W tabeli 28 przedstawiono wyniki analiz w nast¢pujacym porzadku: nadrz¢dne

tematy, podtematy (podrzedne tematy) 1 cytaty, ktore je ilustrujg. Przy analizach kolejnych

rozmow powtdrzono wszystkie wyzej wymienione kroki.

Tabela 28

Fragment tabeli cytatow wyodrebnionych z transkrypcji wywiadu ze wzgledu na przypisane

do nich ujawniajgce sie tematy

Nadrzedny tematy

Podrzgdne tematy

Cytaty

Dos$wiadczanie macierzynstwa w
chorobie nowotworowej ujete w
ramy czasowe: (a) diagnoza — etap
kryzysu, choroba nowotworowa
jako nienormatywne
doswiadczenie, diagnoza-
krytyczne doswiadczenie zyciowe;
(b) leczenie — chroniczny etap
choroby

1. Wptyw diagnozy: obawy
rodzicielskie o to, jak dzieci sobie
poradza, gdy matki zabraknie, lgk
przed $miercia, poczucie
nieuchronnosci $§mierci.

2. W trakcie leczenia uspokojenie,
oswojenie si¢ z choroba i jej
leczeniem.

»(-..) trochg¢ si¢ martwitam a co z
tymi dzie¢mi bo mi si¢ wydawato
ze za chwil¢ mnie zabraknie a
czy maz sobie poradzi
oczywiscie stwierdzitam ze on
sobie nie poradzi”.

,,obawy ze mnie zabraknie a oni
sa dosy¢ mali to jest za wczesnie
wg mnie zeby mamy zabrakto
takze gtownie tym si¢ martwitam
natomiast jako$ tak z biegiem
czasu si¢ uspokajatam
zobaczytam jak to jest i
przestatam si¢ martwi¢ bo
widziatam ze tak od razu mnie
nie zabraknie takze glownie o
dzieci si¢ martwitam”.

Na podstawie analizy pojedynczych rozméw opracowano sprawozdanie dotyczace

nadrzgdnych 1 podrzednych tematéw dla calej grupy. W ostatecznej tabeli wynikow

uwzgledniono tylko te nadrzedne tematy, ktore byty wspdlne dla wiekszosci os6b badanych,

czyli co najmniej trzech os6b 1 podtematy wspolne dla co najmniej dwoch oséb. Inne watki,
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nie podzielane przez co najmniej dwie kobiety, zostaly odrzucone. W rezultacie powstato

pig¢ nadrzednych tematow (4 z nich podzielane przez cata grupg, 1 wspolny dla trzech

0osob). W tabeli 29 przedstawiono wyniki analiz dla calej grupy. Ponadto, zaznaczono

(poprzez przekreslenie) nadrzedne i1 podrzedne tematy, ktoére nie byty odpowiednio

reprezentatywne dla calej grupy.

Tabela 29

Nadrzedne i podrzedne tematy (podtematy) dla catej grupy w badaniu jakosciowym

L.p. Nadrze¢dne i podrzgdne tematy R1 R2 R3 R4
Zmaganie si¢ z wyzwaniami wynikajacymi z bycia mama w trakcie

1. g s vV V V V
chemioterapii

1.1. Radzenie sobie ze skutkami ubocznymi leczenia. vV Vv A%
Zarzadzanie emocjami wywolanymi trudng sytuacja i utrzymywanie rownowagi

1.2. emocjonalnej, redukowanie emocji negatywnych oraz wzbudzanie emocji vV V. VvV V
pozytywnych.
Zmaganie si¢ z niepewnoscig wynikajacg z przebiegu choroby, zwigkszanie

1.3. . . iy vV V V V
tolerancji na niepewnosc¢.

1.4. Podjecie decyzji dotyczacej sposobu i zakresu komunikacji z dzieémi. vV V VvV V

1.5. Balansowanie miedzy swoimi potrzebami a potrzebami dzieci. vV V V V

1.6. Proszenie kogo$ o pomoc, przyjmowanie pomocy. A%

1.7. Wprowadzenie zmian w dotychczasowych przyzwyczajeniach. v

1.8. Podjecie decyzji o kolejnym etapie leczenia. \%

2. Minimalizowanie negatywnego wplywu choroby na dzieci v vV V. V
Utrzymywanie normalnosci w zyciu codziennym i wprowadzanie tylko

2.1. . . vV V. V. V
niezbednych zmian.

2.2. Bycie uwaznag na reakcje dzieci na zachodzace w rodzinie zmiany. vV V. V. V

2.3. Dbanie o to, aby miec¢ czas dla dzieci. vV V VvV V

2.4. Prowadzenie rozmow z dzie¢mi na temat choroby i jej leczenia. vV V. V. V

2.5. Utrzymywanie pozytywnego nastawienia. v v

2.6. Korzystanie z sieci wsparcia spotecznego. vV V V V

3.  Doswiadczanie choroby jako lekcji. v vV V. V

3.1. Doswiadczanie pozytywnych zmian wynikajacych z choroby. vV V. VvV V

3.2. Traktowanie zycia jako dar. v v

3.3. Dos$wiadczanie macierzynstwa jako zrédta sity. \% v

3.4. Lekcje wyniesione z ksigzek. v

4. Doswiadczanie macierzynstwa w chorobie nowotworowej ujete w ramy vV V V V
czasowe.

4.1. Okres oczekiwania na wyniki badan, przed diagnoza — etap kryzysu. \%

4.2. Kryzys spowodowany diagnoza choroby nowotworowe;j. vV vV V V
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L.p. Nadrze¢dne i podrzgdne tematy R1 R2 R3 R4
4.3. Codzienne zycie z chorobg, czyli chroniczny etap choroby. vV V V V
4.4. Przyszie plany dotyczace bycia mamg po chorobie nowotworowe;. vV V VvV V
4.5. Wplyw przesztych przezy¢ na obecne doswiadczanie macierzynstwa w chorobie. vV Vv

5 Refleksje na temat bycia mama w trakcie zaawansowanej choroby v vV Vv

nowotworowej.

W celu zapewnienia odpowiedniej jakosci badaniu, odwotano si¢ do kluczowych

kryteriow dobrego badania IPA opracowanych przez Nizza i wspolpracownikow (2021).

Zostaly one omoéwione w tabeli 30.

Tabela 30

Cztery kryteria dobrej jakosci badania IPA

Kryterium jakosci

Opis

Zastosowanie w tym badaniu

. Konstruowanie interesujace;j,

rozbudowanej narracji

Budowanie dynamicznej relacji
opartej na do§wiadczeniu

Uwazne, analityczne czytanie stow
uczestnikow badania

Zwracanie uwagi na podobienstwa i
rdznice

Raport z analizy opowiada
przekonujaca i spojna historig.
Narracja ta jest budowana
stopniowo poprzez rozwijajacy
si¢ dialog pomigdzy starannie
dobranymi i zinterpretowanymi
fragmentami wypowiedzi
uczestnikoéw badania.
Skupienie si¢ na opartym na
dos$wiadczeniu znaczeniu
wypowiedzi uczestnikow nadaje
glebig analizie.

Whnikliwa analiza i interpretacja
cytowanych fragmentow pomaga
nadaé znaczenie danym i
opisywanym w nich
doswiadczeniom.

Potaczenie podejscia
idiograficznego z
systematycznym
poréwnywaniem wypowiedzi
0s0b badanych tworzy
dynamiczny uktad sktadajacy si¢
z wzorcow podobienstwa i
indywidualnej odrgbnosci. W ten
sposob w analizie mozna
przedstawi¢ informacje o
czestosci wystepowania,
reprezentatywnos$ci tematow i
roznicach oraz wzbogaci¢ analizg
o indywidualne szczeg6ly.

W ramach kazdego z tematow
i podtematow narracj¢ tworza
przeplatajace si¢: opisy,
starannie dobrane cytaty
uczestnikow badania oraz ich
analityczna interpretacja.

W analizie zwracano
szczegbdlng uwagge na to, jakie
znaczenia osoby badane
nadaja swojemu
dos$wiadczeniu macierzynstwa
w chorobie nowotworowe;j.
Uwazna lektura cytatow
pozwolita ujawni¢ glebsze
znaczenie, jakie osoby badane
nadajg swoim
doswiadczeniom.

Starano si¢ przedstawic, jak
poszczegblne osoby moga
intepretowac to samo
doswiadczenie w podobny lub
odmienny sposéb w
zalezno$ci od ich
indywidualnej perspektywy.

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie Nizza i in. (2021).
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Po pierwsze, wyniki badania zostaly przedstawione w formie narracji, aby
zapewni¢ spdjnos¢ analizy. Dbano o to, aby pokaza¢, jak kolejne tematy i podtematy tacza
si¢ ze sobg w celu zachowania cigglosci. Starano si¢ tak dobiera¢ cytaty, uktadac je w takiej
kolejnosci, a nastgpnie taczy¢ je w poglebionych komentarzach, aby calos¢ stanowita spojna
i dynamiczng histori¢. Na koncu, w dyskusji IPA (rozdziat 6.1.) watki taczace tematy
zostaty zebrane razem i rozwini¢te poprzez dialog z istniejacg literaturg (ad. 1). Po drugie, w
analizie pokazano, w jaki sposob diagnoza choroby nowotworowej i jej leczenie wptywaja
na poczucie tozsamosci macierzynskiej, uruchamia mysli o charakterze egzystencjalnym 1
sktania do refleksji o wlasnej $miertelnosci (ad. 2). Po trzecie, analizujac i interpretujac
cytaty skupiano si¢ zardOwno na bezposrednich stowach uzytych w danym fragmencie, jak i
zwracano uwage na kontekst caltej rozmowy, dbajac o przejrzystos¢ interpretacji (ad. 3). Po
czwarte, dzieki poszukiwaniu podobienstw i réznic pomiedzy narracjami poszczegolnych
0sob badanych pokazano to, co taczy dos§wiadczenia uczestniczek oraz podkreslono to, co

czyni je wyjatkowymi (ad. 4).

4.2. Przebieg badania iloSciowego

Badanie bylo prowadzone droga online, poniewaz umozliwialo udzial w czasie,
ktérym dysponuje osoba badana, nie wymagalo spotkania z badaczem, co moglo by¢
utatwieniem dla os6b badanych, czyli rodzicéw dzieci ponizej 18. roku zycia, ktdrzy czgsto
maja wiele obowigzkoéw oraz lacza rozne role. Ponadto, badanie online pozwalato
respektowa¢ harmonogram procesu leczenia os6b chorujgcych na nowotwor. Rozwigzanie to
zwigkszato tez szanse rekrutacji odpowiedniej liczby oséb do badania. W celu prowadzenia
badania przez Internet autorka stworzyta baz¢ kwestionariuszy. Prawa autorskie byty
chronione poprzez przydzielanie osobom badanym indywidualnych kodow do badania.
Kazdej osobie, ktora zglosila si¢ do badania, autorka projektu przestata na adres e-mail link
do kwestionariuszy oraz specjalny kod, bedacy zestawem liter oraz cyfr, ktory osoba badana
wpisywala w wyznaczone pola, aby uzyskac dostgp do kwestionariuszy.

Zaproszenia dla rodzicow chorujacych na nowotwoér zostaty umieszczone w
szpitalach z oddzialami onkologicznymi 1 hematologicznymi oraz na portalach
internetowych dla oséb z chorobg nowotworowa. W zaproszeniach tych zostat podany e-
mail autorki projektu z prosbg o kontakt w sytuacji checi udziatu w badaniu. Autorka badan
rowniez informowala pacjentow o badaniu bezposrednio w Pleszewskim Centrum

Medycznym i chetnym osobom przesytata informacje o badaniu na adres e-mail. Ponadto,
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nawigzana zostata wspotpraca z psychologami pracujagcymi na oddzialach onkologicznych i
hematologicznych, ktorzy réwniez zostali poproszeni o informowanie pacjentow o tym
badaniu. Pacjenci, ktorzy wyrazili zgod¢ zostali poproszeni o podanie swojego adresu e-
mail.

Zaproszenia do uczestnictwa w badaniu dla oséb zdrowych byty zamieszczane na
tablicach ogloszen w przedszkolach i szkotach w powiecie pleszewskim oraz przekazywane
rodzicom bezposrednio dzigki uprzejmosci nauczycieli. Ponadto, informacje o badaniach
byly rozsytane za pomoca medidow spotecznosciowych. Rodzice zainteresowani badaniem
zglaszali ch¢¢ udzialu w badaniu wysytajac e-mail do autorki projektu. Do kazdej osoby
zainteresowanej badaniem zostal wyslany e-mail, w ktéorym przedstawiono cel i przebieg
badania, zapewnienie o poufnosci oraz mozliwosci przerwania badania, a takze prosba o
udzielenie zgody na udziat w badaniu i zgody na przetwarzanie danych osobowych. W celu
wyjasnienia ewentualnych watpliwosci zwigzanych z badaniem osoby badane otrzymaty
adres e-mail i numer telefonu autorki badania.

Analizy statystyczne przeprowadzono przy uzyciu programu IBM SPSS Statistics
27.0, Jamovi 2.3. oraz IBM SPSS Statistics AMOS 28.0. Korelacje migedzy zmiennymi
okre§lano za pomoca wspotczynnika korelacji r-Pearsona. W celu pordéwnania grupy
kryterialnej 1 kontrolnej pod wzgledem zmiennych ilo§ciowych przeprowadzono analizg
testem t-Studenta dla préb niezaleznych. W celu ustalenia sity zwigzku miedzy zmiennymi
wyjasniajgcymi a sposobem do$wiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej
stosowano analiz¢ regresji liniowej. Uzyskane dane spetnialy zalozenia analizy regres;ji.
Ostatnim krokiem analizy bylo wprowadzenie wszystkich zmiennych, w zakresie ktorych
ustalono istotne zalezno$ci, do modelu strukturalnego w celu okreslenia, ktore z wybranych
czynnikow 1 w jakim stopniu wplywaja na sposob doswiadczania rodzicielstwa oraz
prezno$¢ rodzinng. Interpretacj¢ przyczynowosci przyjeto zgodnie z pojeciem zaktadanym w
modelu analizy $ciezek (Gaul i Malachowski, 2004, s. 365). Jako poziom istotno$ci we
wszystkich analizach przyjeto a = 0,05. Analize $ciezek wykonano metoda najwigkszej
wiarygodnosci. Jako wskazniki dopasowania modelu przyjeto y*/df <5, CFI > 0,95 oraz
RMSEA < 0,08 (Hu i Bentler, 1999). W celu oszacowania istotnosci efektéw wykorzystano
metode bootstrap (bias-corrected percentile method) dla probkowania 5000. Za istotne
uznawano efekty, dla ktorych przedziaty ufnosci nie zawieraty mi¢dzy dolng i gorna granica

wartosci ,,0”.
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4.3. Etyka procesu badawczego

Glownym problemem o charakterze etycznym byt fakt, ze temat bycia rodzicem w
tak trudnej sytuacji, jaka jest choroba nowotworowa jest emocjonalnie wazny dla pacjentow,
uruchamia refleksje nad aktualnym do$wiadczeniem, moze rodzi¢ pytania egzystencjalne, a
takze lek przed $miercig. Podczas badania istniata wigc mozliwo$¢ wywotania silnej reakcji
emocjonalnej. Pacjenci w chorobie nowotworowej konfrontuja si¢ takze z wieloma
problemami (np. niepewnoscig przysztosci, lekiem przed progresja choroby, lekiem przed
cierpieniem 1 $miercia, lgkiem o przyszto$§¢ swojej rodziny), a sytuacja badania moze
wszystkie te problemy jednoczes$nie aktualizowa¢ w $wiadomosci oséb badanych, czyli
moga one przypominac sobie o lekach, ktore pojawiaty sie 1 pojawiaja w trakcie choroby.
Rozmowa oraz wypehiane kwestionariusze mogty porusza¢ kwestie, o ktéorych pacjenci
staraja si¢ nie mysle¢ oraz wzbudza¢ emocje, ktorych pacjenci staraja si¢ unika¢. Dlatego
badanie moglo naruszy¢ ich komfort psychiczny. Wobec powyzszych uwag konieczne byto

podjecie dzialan zmniejszajacych ryzyko:

1. Negatywnych wspomnien zwigzanych z chorobg i jej konsekwencjami dla rodziny.

2. Dezorganizacji aktualnego funkcjonowania os6b badanych.

3. Wywotania negatywnego nastawienia wobec przysztosci osob badanych i ich
rodzin.

Dlatego:

- badanie jako$ciowe nie odbywalo si¢ zaraz po 1. spotkaniu z pacjentka'”, ale po
nawigzaniu relacji z nig opartej na wzajemnym zaufaniu, wzbudzeniu poczucia
bezpieczenstwa, empatii i emocjonalnej obecnosci (Golczynska-Grondas i Grondas,
2013);

— rozmowy byly prowadzone przez psychologa z do$wiadczeniem w pracy z
pacjentami onkologicznymi (autorke tych badan);

— zapewnione zostalo pacjentkom poczucie bezpieczenstwa poprzez dyskrecje,
akceptacje unikania poruszania pewnych tematow (pacjentki zostaty uprzedzone, ze

moga odmowi¢ odpowiedzi na pytania i przerwac rozmowe¢ w kazdym momencie);

5 We fragmentach, ktore odnosza si¢ wylacznie do badania jakosciowego okreslano osoby badane jako
pacjentki.

157



- wszystkie informacje umozliwiajace identyfikacje osoéb badanych zostaty usuni¢te z
analizy wynikow;

- badanym wyjasnione zostaly cele badania, sposoby dalszego wykorzystania
wynikow badania, pacjentki zostaly poinformowani o mozliwo$ci zrezygnowania z
udzialu w badaniu w kazdym momencie oraz prawie do uzyskania dostepu do
materiatow zgromadzonych w trakcie badania (badanie jakosciowe);

- badanie zostato dobrze, klarownie opisane w celu zadbania, aby zgoda na udzial w
badaniu podejmowana byta ze §wiadomoscig jego przebiegu,

— badanym zostat zapewniony dostep do psychologa. Podano adres e-mail oraz
numer telefonu autorki badan wraz z zaproszeniem do kontaktu w razie potrzeby.
Zaproponowane zostaly nastepujace formy kontaktu: (a) rozmowa telefoniczna, (b)
rozmowa przez skype’a, (c¢) spotkanie na Wydziale Psychologii i Kognitywistyki
UAM, (d) spotkanie w Pleszewskim Centrum Medycznym. Ponadto, nawigzano
kontakt z psychologami pracujagcymi na oddziatach onkologicznych 1
hematologicznych w catej Polsce, aby pacjenci leczeni w danym os$rodku mogli
skorzysta¢ z pomocy psychologicznej. Osoby badane, ktore potrzebowaty pomocy
psychologicznej, moglty zadzwoni¢ lub napisa¢ e-mail do autorki projektu w celu
umoéwienia si¢ na spotkanie z danym psychologiem. Psycholodzy nie mieli dostepu
do zebranych danych w badaniu naukowym. Uczestnicy badania nie skorzystali z
mozliwos$ci uzyskania pomocy psychologiczne;.

Kolejng wazng kwestig etyczng bylo laczenie r6l w badaniu: psychologa i badacza.
Pojawilo si¢ ryzyko konfliktu interesow: to nie pacjentki zglaszaty si¢ po pomoc do
psychologa, lecz to psycholog prosit je o udzial w badaniu, ktére mogto porusza¢ trudne
kwestie 1 wywolywa¢ negatywne emocje, wspomnienia, uruchamia¢ watpliwosci. W tej
sytuacji pacjentki mogly obawia¢ si¢, ze odmowa udzialu w badaniu lub przerwanie
rozmowy mogg rzutowac na dalszg relacje, mogty czu¢ si¢ pod presjg wyrazenia zgody na
udziat w badaniu. Dlatego, jesli pacjentki wahaty si¢, to nie namawiano ich do wzigcia
udzialu w badaniu. Istotne byto, aby pacjentki wiedzialy, ze moga odmowi¢, dlatego
podkreslano, ze mozna nie chcie¢ rozmawia¢ na temat bycia rodzicem. Zadbano tez o to, by
pacjentki doktadnie wiedziaty, jak bedzie przebiegata rozmowa, w jaki sposob beda
wykorzystywane zgromadzone w niej dane, aby ich zgoda na udzial w badaniu byta
swiadoma. Podkreslano tez, ze pacjentki moga przerwaé badanie nie podajac przyczyn.

Pacjentki mogly czu¢ si¢ niepewnie, czy w dalszej pracy bede poruszane kwestie, ktore
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pojawiaty si¢ w trakcie rozmowy, dlatego zadbano o to, by wiedziaty, ze to od nich zalezy.
Ponadto, w trakcie rozmowy zachowano uwaznos$¢ na sygnaty niewerbalne pacjentek i gdy
zauwazono oznaki dyskomfortu (np. tzy, pauzy, glebokie oddechy), to pytano je wprost, czy
chcg przerwac¢ rozmowe. W trakcie zapraszania pacjentek do badan podkreslano, ze autorka
badan taczy dwie role: psychologa i badacza, ale na oddziale priorytetem jest rola
psychologa. Najwazniejszy byt komfort pacjentek, wiec akcentowano, ze jesli poczuja one
dyskomfort, to w kazdym momencie mogg przerwa¢ rozmowe¢. Ponadto podkres§lano, ze
zgoda lub jej brak na udziat w badaniu oraz przebieg rozmowy nie majg wplywu na dalszg
wspotprace. Decyzja o taczeniu rél podyktowana byta gléwnie tym, ze temat bycia matkg w
trakcie choroby nowotworowej jest niezwykle wazny i trudny dla pacjentek i zdaniem
autorki badan poglebione rozmowy sluzace poznaniu 1 zrozumieniu doswiadczen
rodzicielskich w chorobie nowotworowej powinny by¢ przeprowadzane przez osobe, ktora
pacjentka zna, z ktora czuje si¢ bezpiecznie, innymi stowy po nawigzaniu relacji. Ponadto,
rozmowa byla  prowadzona  wedlug  wytycznych  Interpretacyjnej  Analizy
Fenomenologicznej, a nie powinny jej przeprowadzaé osoby bez przeszkolenia w tym
zakresie.

Kolejng kwestiag etyczng bylo prowadzenie badan online. Aby zapewni¢ jak
najwigksze bezpieczenstwo osob badanych po wypekieniu kwestionariuszy pojawiato si¢
pytanie otwarte ,,Jak si¢ Pani/Pan czuje po badaniu?” Celem tego pytania byto zachecenie
do refleksji nad wlasnymi uczuciami, my$lami, wspomnieniami, ktére badanie moglto
uruchomi¢. Na samym koncu natomiast powtorzona zostata informacja, ktora badani
otrzymywali przed badaniem: ,,Je$li Pan/Pani potrzebuje rozmowy na tematy poruszane w
badaniu, prosz¢ o kontakt pod numerem telefonu xx yy xx zz yy lub e-mail na adres
joannamatuszczak@gmail.com”. Prowadzac badania online ograniczona byta kontrola nad
czynnikami zewnetrznymi, ktére towarzyszyly badaniu, wigc utrudnione byto zapewnienie
standaryzacji sytuacji badania. Aby zminimalizowa¢ dziatanie czynnikéw zakldcajacych,
przed rozpoczgciem badania pojawiala si¢ prosba, aby przystapi¢ do badania wtedy, gdy
osoba w spokoju i1 skupieniu moze wypetnia¢ kwestionariusze.

Innym zagrozeniem wynikajacym z realizacji projektu bylo ryzyko naruszenia
poufno$ci danych zebranych w badaniach. Problemem natury etycznej byl zatem sposob
pozyskiwania i przechowywania niezbednych danych kontaktowych oséb uczestniczacych
w badaniu. Danymi kontaktowymi, ktore byly pozyskiwane od os6b badanych byt adres e-
mail. W dbatosci o poczucie bezpieczenstwa osdb uczestniczagcych w badaniu zapewniono,

ze uzyskane dane postuza wylacznie do kontaktu z nimi. W analizach danych adresy e-mail
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nigdzie nie byty widoczne. Osoba odpowiedzialng za nalezyte przechowywanie zebranych
danych i dbalo$¢ o poufnos$¢ byla autorka badan. Po zakonczeniu badan dane kontaktowe
0s0b uczestniczacych w badaniach zostaty w sposéb trwatly zniszczone. Po zebraniu danych
nie byta mozliwa identyfikacja konkretnej osoby, wyniki analizowane byly wytacznie jako

element grupy. Byla to zatem analiza statystyczna, a nie diagnostyczna.
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Rozdzial 5
Wyniki

5.1. Interpretacyjna Analiza Fenomenologiczna

W tym podrozdziale zostanie przedstawiony raport z badania IPA. Podrozdziat ten
zostatl uporzadkowany zgodnie z pigcioma nadrzednymi tematami wymienionymi w tabeli

31 oraz oméwionymi ponizej.

Tabela 31
Nadrzedne i podrzedne tematy (podtematy) dla catej grupy - podsumowanie

L.p. Nadrzedne i podrzgdne tematy

1. Zmaganie si¢ z wyzwaniami wynikajacymi z bycia mama w trakcie chemioterapii
1.1. Radzenie sobie ze skutkami ubocznymi leczenia.

1.2. Zarzadzanie emocjami wywotanymi trudng sytuacjg i utrzymywanie rOwnowagi
emocjonalnej, redukowanie emocji negatywnych oraz wzbudzanie emocji pozytywnych.

1.3.  Zmaganie si¢ z niepewnos$cig wynikajacg z przebiegu choroby, zwigkszanie tolerancji na
niepewnos¢.

1.4. Podjecie decyzji dotyczacej sposobu i zakresu komunikacji z dzie¢mi.

1.5. Balansowanie mi¢dzy swoimi potrzebami a potrzebami dzieci.

2. Minimalizowanie negatywnego wplywu choroby na dzieci

2.1.  Utrzymywanie normalno$ci w zyciu codziennym i wprowadzanie tylko niezbednych zmian.
2.2. Bycie uwazng na reakcje dzieci na zachodzace w rodzinie zmiany.

2.3. Dbanie o to, aby mie¢ czas dla dzieci.

2.4. Prowadzenie rozmow z dzie¢mi na temat choroby i jej leczenia.

2.5. Utrzymywanie pozytywnego nastawienia.

2.6. Korzystanie z sieci wsparcia spotecznego.

3. Doswiadczanie choroby jako lekcji

3.1. Doswiadczanie pozytywnych zmian wynikajacych z choroby.

3.2. Traktowanie zycia jako daru.

3.3. Dos$wiadczanie macierzynstwa jako zrodla sity.

4. Doswiadczanie macierzynstwa w chorobie nowotworowej ujete w ramy czasowe
4.1. Kryzys spowodowany diagnoza choroby nowotworowej.

4.2.  Codzienne zycie z choroba, czyli chroniczny etap choroby
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L.p. Nadrzedne i podrzgdne tematy

4.3. Przyszte plany dotyczace bycia mamg po chorobie nowotworowe;j.
4.4. Wplyw przesztych przezy¢ na obecne doswiadczanie macierzynstwa w chorobie.

5. Refleksje na temat bycia mama w trakcie zaawansowanej choroby nowotworowej

Adnotacja. Wyboldowane — tematy nadrze¢dne.

Ad. 1. Zmaganie si¢ z wyzwaniami wynikajagcymi z bycia mamg w trakcie choroby

NoOwWotworowej

Choroba nowotworowa jest niezwyklym wyzwaniem dla matek. Z jednej strony
stajg one przed konieczno$cig adaptacji do choroby, z drugiej do bycia matka w trakcie
choroby nowotworowej. Po otrzymaniu diagnozy choroby nowotworowej wymagania
wynikajace z choroby i procesu leczenia natozone zostaja na zwyczajne obowiazki Zycia
rodzinnego. Matki méwig o ré6znych zadaniach i decyzjach, ktére musza podjaé. Zadania te
wynikajg zarowno z wyzwania normatywnego, jakim jest macierzynstwo, jak i wydarzenia
krytycznego, jakim jest diagnoza choroby nowotworowej we wczesnej dorostosci i
poczatkowym okresie $redniej dorostosci. Do dotychczasowej aktywnosci podejmowane;j
przez matki wobec dziecka o charakterze opiekunczym i wychowawczym dochodzg
dziatania zwigzane z terapiga onkologiczng, ktorej celem jest maksymalizowanie
prawdopodobienstwa powrotu do zdrowia. Te nalozone na siebie zadania moga kolidowa¢
ze sobg lub niekiedy uniemozliwia¢ realizowanie poszczegoélnych czynnos$ci rodzicielskich
(Matuszczak-Swigon, 2018; Matuszczak-Swigon i Bakiera 2021). Mowiac o wyzwaniach
pacjentki skupiajg si¢ na zmianach, jakie wprowadza choroba 1 jej leczenie w codziennym
zyciu, zwlaszcza tych, ktore dotykajg ich relacji z dzie¢mi.
Ad. 1.1. Radzenie sobie ze skutkami ubocznymi leczenia

Pacjentki mowig o dwoch rodzajach skutkéw ubocznych: (a) majacych wpltyw na
ich fizyczne funkcjonowanie oraz (b) majacych wplyw na ich stan psychiczny. Leczenie
wplywa na codzienng aktywno$¢ matek, zmuszajac je do wprowadzenia pewnych zmian
dopasowanych do ich aktualnych mozliwosci. Ograniczenia wynikajace ze skutkow
ubocznych leczenia wymagaja od matek redefinicji wlasnych mozliwosci dziatania. Muszg
si¢ one zmierzy¢ z wigkszym ostabieniem, zmeczeniem, zmianami w wygladzie,
mdtosciami, bdlem (np. po otrzymaniu zastrzyku w celu zapobiegania neutropenii) (aspekty
fizyczne). Pacjentki mowig rowniez o wigkszym rozdraznieniu, wrazliwosci na bodzce,

potrzebie ciszy i1 spokoju kilka dni po otrzymaniu chemioterapii (aspekty psychiczne). Pani
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Katarzyna opowiada o swoim samopoczuciu po chemioterapii: ,,po chemii (...) jestem
troche taka nie umiem tego okresli¢ tak jakby rozdrazniona jak si¢ do mnie za duzo mowi to
dla mnie to jest okropne nie mogg tego wytrzymac”.

Pani Natalia uzywa jeszcze mocniejszych stow, by opisa¢ swoje samopoczucie po

chemioterapii:

niestety chyba skutki uboczne teraz tej nowej chemii i tych wszystkich lekow bytam tak
nabuzowana, ze po prostu w cudzystowu zabitabym kazdego kto by do mnie podszed? (...) wszystko
mnie tak denerwowato, ze po prostu nie mogltam za siebie musiatam bra¢ leki na uspokojenie, bo
naprawde byly takie dni, Zze udusitabym wszystkich (...) samo draznito mnie to, ze przyszedt do
kuchni [syn], zeby nala¢ sobie np. szklanki wody do szklanki a on juz koto mnie byt i juz mnie to
denerwowato.

Pani Dorota wspomina swoje zte samopoczucie w trakcie pierwszych cykli

chemioterapii (schemat AC):

przy tej czerwonej chemii pierwszych 4 etapach no to to bylo kiepskie, bo wiedziatam, ze dzieci sa
w domu, to jeszcze byl okres wakacji a ja nie bylam w stanie po prostu gdzie$ tam tego wszystkiego
poogarniac, no to bylo takie trochg¢ dotujace gdzie.

Byla zdziwiona, Zze chemioterapia az tak jg oslabila, Ze nie byla w stanie zajmowac

si¢ dzie¢mi i domem przez kilka dni:

po tej pierwszej bylo bylo tak najgorzej nie, tez cztowiek wiedziat niby, na co jest przygotowany,
ale tak nie do konca. Ja myslatam, Zze czlowiek jest tam silny i ogélnie fizycznie, ale ale nie
wiedziatam, ze mierzy si¢ z czyms$ takim, ze to naprawd¢ moze by¢ czlowiek silny, ale to po prostu
nie jest w stanie pokonac, ze tak powiem tego (...) braku sity.

Niemozliwo$¢ wykonywania zadan zwigzanych z rola matki byto dla pani Doroty
trudnym do$wiadczeniem, miata z tego powodu wyrzuty sumienia.

Leczenie jest chronicznym stresem. Po pierwsze skutki uboczne chemioterapii
wigzg si¢ z napigciem, rozdraznieniem, nerwowoscig, po drugie sam przyjazd do szpitala
wigze si¢ ze stresem, poniewaz oznacza stanie w kolejce, oczekiwanie na wyniki badan, na
podstawie ktorych lekarze podejmuja decyzje, czy pacjentka otrzyma kolejny cykl
chemioterapii. Zatem matki stojg przed wyzwaniem, jakim jest znalezienie sposobow

radzenie sobie ze stresem:

widzg¢ po ludziach, jak siedza i czekaja i sa bardzo nerwowi. Raz, ze ta chemia, to trochg robi tez, bo
ja tez drugi dzien po chemii mam tak, Ze jestem nerwowa i nie potrafi¢ jako$ tam bardziej nad tym
zapanowac i tak sobie czasami myslg, ze fajnie by bylo jakby mi te dzieci kto§ zabrat i niepotrzebnie
je tam wyzywam czasami. No to raz, ze robi ta chemii i dwa robi to stres, ze czlowiek jest taki
zestresowany, nerwowy, napiety. (pani Katarzyna)

Pani Natalia moéwi rowniez o konieczno$ci radzenia sobie ze zmianami w

wygladzie, poczuciem nieatrakcyjnosci:
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tych wlosow gdzie§ nie ma, no to brakuje tej atrakcyjno$ci niestety, chociaz wiadomo maz nie
powie, ze ze nie ze wszystko jest, ze powie, ze wszystko jest okej itd., ale dla kobiet to chyba jest
mimo wszystko jest taki moment, ze gdzie$ tam si¢ jak np. ubieram si¢, bo gdzie§ idziemy i nie
mam tych wlosow, no to mowi¢ boze znowu ta chustka no i gdzie§ tam znowu to denerwuje, na
pewno to wptywa tez na samoocene po prostu nas kobiet.

Dla pani Doroty utrata wloséw rowniez byla trudnym do$wiadczeniem, przez
pewien czas nie wychodzita z domu z tego powodu: ,,wypadnigcie wlosoOw gdzie§ tam na
poczatku, to to, bo gdzie$ tam dyskomfort mimo peruki, w ogodle gdzie§ tam nie czulam si¢
kompletnie, nie wychodzitam z domu, potem, Ze tak powiem przelamatam tg barier¢ juz nie,
to taki byt ogranicznik”.

Matki mierza si¢ rowniez z wigkszym ostabieniem, muszg wigce] odpoczywac,
zwlaszcza podczas kilku pierwszych dni po otrzymaniu chemioterapii: ,,musiatam naprawde
odpocza¢, gdzie nie miatam na to wczesniej czasu, a teraz niestetychoroba. Czasami po tej
chemii, po tych pierwszych chemiach jeszcze tych 4 czerwonych byto cigzko, gdzie przez
tydzien na prawde musiatam odpocza¢” (pani Natalia).

Dla pani Natalii pozwolenie sobie na regeneracj¢, zaakceptowanie konieczno$ci
odpoczynku bylo wyzwaniem: ,pozwolitam sobie [na odpoczynek] musiatam, bo
wiedzialam, ze niestety przez odpoczynek organizm szybciej mi si¢ zregeneruje 1 musialam
pozwoli¢ po prostu usigsc”.

Wplyw leczenia na role¢ matki zalezy od etapu rozwoju dziecka, jego
temperamentu. Pani Katarzyna wskazuje, Ze skutki uboczne leczenia zwigzane z
samopoczuciem psychicznym majg wigkszy wptyw na relacje ze starszym synem, a skutki

uboczne o charakterze fizycznym na relacj¢ z mtodsza corka:

syn lubi tak znaczy duzo mowi, caty czas domaga si¢ uwagi mamo patrz, a mamo zobacz, a chodz
no tu na chwilg, no i dla mnie to jest wtedy za duzo, to ja mu méwi¢ wiesz co Michat ja jestem po
chemii, ja nie moge, zle si¢ czuje¢, jak tyle do mnie méwisz i wez si¢ tam troszke zajmij, jedZ na
rower albo troche tam pobadz sam; [...]

ja przez kilka dni ten zastrzyk biorg, to na drugi dzien po zastrzyku czuje te bole takie, to z
kolei bardziej coérce musze powiedzie¢, bo ona lubi podej$¢ gdzie§ tam mnie strzeli¢ albo domaga sie,
zeby wzia€ ja na rece i to zalezy, nie zawsze tak samo, czasami mam taki bol, ze nie wiem, jak si¢
mam potozy¢ na 16zku, bo mnie wszystko boli. No i wtedy na r¢ce tez nie specjalnie moge ja wziaé,
takze czasami mowi¢ wiesz co Ola mnie wszystko boli, bo bratam takie lekarstwo no i nie ponios¢
cig.

Wszystkie trzy pacjentki w trakcie chemioterapii indukcyjnej mowig rowniez o
przewidywanych ograniczeniach po operacji, skupiajac si¢ na ograniczeniach fizycznych,

ktore moga zaktoca¢ zajmowanie si¢ dzie¢mi:

moze po operacji bedzie gorzej prawda, bo wiem, ze reke bede mogta tylko podnies¢ tak, no pewnie
nie bede mogla Oli wziag¢ na rece, no to co$ tam si¢ pojawi albo, ze ja moge tylko jedna reka ruszac a
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nie druga i syn bedzie mial problem, ze mu chleba nie uszykuj¢, a on potrafi tylko nie chce; (pani
Katarzyna)

wiem, ze jak bedzie operacja no to nie bed¢ mogla ani podnie$¢ ani, bo tutaj bede zablokowana na
jaki$ czas poki to si¢ nie zagoi (...) bede musiala uwazaé, zeby ona [corka] tam podbiega i si¢
przytula tak mocno, zeby jako$ tam si¢ ochroni¢ tutaj; (pani Weronika)

no ale jak pojde na operacje no to juz na pewno bedzie jaki§ problem, bo nie bedzie mnie kilka
fadnych dni, bo bede w szpitalu no i pozniej, zeby doj$¢ do siebie, to juz na pewno wtedy bede
potrzebowaé wigkszej pomocy niz teraz, bo jednak operacja to jest operacja. (pani Natalia).

Ad. 1.2. Zarzadzanie emocjami wywotanymi trudng sytuacja i utrzymywanie réwnowagi
emocjonalnej, redukowanie emocji negatywnych oraz wzbudzanie emocji
pozytywnych
Wyzwanie dotyczace zarzadzania emocjami jest §cisle zwigzane z etapem choroby,

dlatego zostanie omoéwione ponizej, razem z tematem Doswiadczanie macierzynstwa w

chorobie nowotworowej ujete w ramy czasowe. W ten sposob bedzie mozna ukazaé

procesualny i dynamiczny charakter wyzwania Zarzadzanie emocjami.

Ad. 1.3. Zmaganie si¢ z niepewnoscig wynikajagca z przebiegu choroby, zwigkszanie
tolerancji na niepewnos$¢.

Specyfika choréob nowotworowych wprowadza w zycie pacjentek wiele
watpliwosci zwigzanych z ich przebiegiem, skutecznoscig leczenia, ograniczeniem
dotychczasowej aktywnosci, rokowaniem. Pacjentki mierza si¢ z niepewnoscig o przysztos¢,
poniewaz leczenie, ktore jest ztozonym i dlugotrwalym procesem nie daje gwarancji
wyleczenia: ,,to nie zawsze dziala tak jak powinno, jakby si¢ chciato, zeby zadziatato, wiec
gdzies$ tam ta mysl kotaczaca, ze ta medycyna moze by¢ nieskuteczna no no gdzie$ tam jest”
(pani Weronika).

Dla pani Weroniki najwigkszym wyzwaniem jest radzenie sobie ze ,,strasznymi
myslami”, niepewnos$cig dotyczaca skutecznosci leczenia, poniewaz choroba zabiera
poczucie bezpieczenstwa. Dlatego pani Weronika mowi, ze najbardziej pomogloby jej,
gdyby kto$ jej dat gwarancje wyleczenia: ,,jesli kto§ powiedziat jedynie, Ze na sto procent
bed¢ zdrowa, a tego nikt nie mowit”.

Dla pani Doroty w do$wiadczaniu choroby nowotworowej roéwniez najtrudniejsze
jest radzenie sobie z niepewnos$cia, powracajacg mysla o tym, co by byto z dzie¢mi, gdyby
jej zabrakto:

gdzie$ tam to jest w myslach, bo wiadomo teoretycznie jest szansa na leczenie no, ale to w glowie

siedzi, tego nie da si¢ zupelnie, ze tak powiem z glowy wyjac, tak gdzie$ tam zawsze jest tam w
myslach. (pani Dorota)
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Zapytana o to, co jest najtrudniejsze w byciu mamag w trakcie choroby
nowotworowej, pani Dorota odpowiada, Zze niepewno$¢ dotyczaca skutecznosci leczenia:
»gdzie$ tam, czy na pewno wszystko si¢ uda nie (...) wiadomo to wszystko trzeba przejs¢,
caty etap, zeby, zeby na koncu si¢ dowiedzie¢ tak, a a gdzie§ tam po drodze rdzne rzeczy
moga wyj$¢ nie” (pani Dorota).

Pani Dorota mowi, ze ta mys$l o $mierci pojawia si¢ czesto, gdy jest w szpitalu.
Wtedy obserwuje, jak dzieci i maz radzg sobie bez niej w domu: ,,cze¢sto wilasnie, jak jestem
na pobytach w szpitalu wlasnie, to si¢ tak przygladam jak sobie radza gdzie§ tam sami w
domu, takze ta mysl gdzie§ tam wraca” (pani Dorota).

W toku leczenia, na etapie chronicznym choroby Igk stabnie, ale caty czas pacjentki
musza mierzy¢ si¢ z niepewnoscig przysztosci, swiadomoscig, ze chorujg na raka. Mysl o
chorobie nie dominuje, ale towarzyszy pacjentkom w codziennym zyciu. Pani Natalia

wspomina przygotowania do Swiat Bozego Narodzenia:

byla taka sytuacja, ze ubieratam choinke i tak sobie, i m6j maz mowi, ze za rok kupimy nowa
choinke, a ja mowig, tak mi to przyszto na mysl i niestety powiedziatam to glosno, ale nie wiem, czy
za rok bedg (...) gdzies w glowie siedzi, siedzi gdzie$ to w glowie to jest jednak rak, tak wigc jest to
choroba (...) gdzies mimo wszystko samo w glowie to siedzi, to jest chyba taki naturalny taki
odruch wydaje mi si¢, chociaz ja jestem osoba bardzo pozytywnie nastawiong na to wszystko, ze
bedzie dobrze, ale mowie gdzies to §wiatetko ...stowo rak, ze ze co$ nie daj Boze moze p6js¢ nie tak,
bo nie wiemy, co nas czeka.

Ad. 1.4. Podjecie decyzji dotyczacej sposobu i1 zakresu komunikacji z dzie¢mi

Wszystkie pacjentki zwracajag uwage na wyzwanie, jakim jest rozmowa z dzie¢mi
na temat choroby nowotworowej, jej przebieg i leczenie. Matki musza podja¢ decyzje
dotyczace sposobu, zakresu i czasu poinformowania dzieci o chorobie. Pojawia si¢ szereg
watpliwosci: na ile 1 jak méwi¢ dzieciom prawde jednoczes$nie je chronigc, jak wilaczyc
dzieci w doswiadczenie choroby, ktora dotyka catg rodzing jednoczesnie ich nie obcigzajac.
Pani Katarzyna w ten sposob opisuje swoje watpliwosci: ,,ja jako$ tak nie wiedzialam, czy
dobrze zrobilam, ze mu powiedziatam, bo nie chcialam obarcza¢ go jako$ ta choroba, to
dziecko, ale w sumie to byt trup ukryty w szafie prawda, wiec lepiej ze wie”.

Zastosowanie metafory ,trup ukryty w szafie” moze odzwierciedla¢ dylemat pani
Katarzyny: z jednej strony che¢ ukrycia choroby przed dzie¢mi, aby ochroni¢ je przed
cierpieniem, z drugiej strony niemozliwo$¢ owiania choroby tajemnicg, poniewaz choroba
rodzica dotyczy catej rodziny i ma wptyw na wszystkich cztonkow.

Dla pani Natalii réwniez bylo wyzwaniem, jak wytlumaczy¢ dzieciom, co to za

choroba, jak powiedzie¢ im prawd¢ nie straszac ich: ,,co powiedzie¢, jak to okresli¢
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wytlumaczy¢, ze to nie jest tak straszne jak si¢ wydaje, ze mimo wszystko bedzie dobrze,
zeby oni o tym wiedzieli, zeby nie mysleli sobie gdzie$ tam, ze moze by¢ co$ nie tak™.

Pacjentki muszg si¢ tez zmierzy¢ z pytaniami dzieci, na przyktad o rokowania:
,starsza corka powiedziala «ale bgdziesz zdrowa», no ja mowi¢ «no mamu$§ musi si¢
leczy¢»” (pani Weronika).

Dla dzieci hasto rak kojarzy si¢ ze $miercig i pytaja, czy choroba jest Smiertelna:

pierwsza jego odpowiedz na moje znaczy pytanie, na moja odpowiedz bylo, ze ale mamo czy ty
umrzesz, wigc gdzie§ juz ustyszat rak, wiec wiedzial, ze to si¢ kojarzy ze S$miercia, ale
powiedziatam, Ze nie, Ze ma si¢ nie martwic. (pani Natalia)

Pani Weronika moéwi o wyzwaniu, jakim dla matki jest pytanie dziecka o $mier¢
rodzica: ,rodzic musi odpowiedzie¢, tak dla dziecka to jest tylko pytanie i1 jakie$
oczekiwania sg, ze uzyska jaka$ informacje. Rodzic musi pomysle¢, jak chce na to
odpowiedzie¢”.

Ad. 1.5. Balansowanie mi¢dzy swoimi potrzebami a potrzebami dzieci

W wyniku diagnozy choroby nowotworowej pacjentki stoja przed wyzwaniem,
jakim jest laczenie rol: roli matki oraz roli pacjentki, integrowanie do$wiadczen
wynikajacych z macierzynstwa i leczenia raka piersi. Z jednej strony matki realizujg zadania
rodzicielskie, opiekuja sie dzie¢mi, z drugiej strony sg pacjentkami, muszg zatroszczy¢ si¢ o
swoje potrzeby, zaopiekowac si¢ sobg, odpocza¢. Dla wszystkich matek jest to duza zmiana,
poniewaz dotychczas skupialy si¢ na swoich dzieciach. Teraz choroba i jej leczenie
sprawiaja, ze czasami muszg pozwoli¢ sobie na odpoczynek, zrezygnowaé z pewnych

obowigzkéw domowych:

czasami musz¢ powiedzie¢, ze zle si¢ czuje, ze prosze idz si¢ zajmij troche sam sobg, bo ja na
przyktad musze¢ si¢ potozyé. Wezesniej jakby bylam zawsze do dyspozycji dzieci, a teraz czasami
musz¢ zadbac o czas dla siebie. (pani Katarzyna)

Balansowanie mig¢dzy swoimi potrzebami a potrzebami dzieci moze prowadzi¢ do
rekonstrukcji  tozsamosci macierzynskiej, ktoéra jest nierozerwalnie spleciona z
zaspokajaniem psychicznych, spotecznych i fizycznych potrzeb dzieci. Bycie matka, ktéra
potrafi wypelnia¢ obowigzki wynikajace z tej roli stanowi cze$¢ tozsamosci macierzynskie;j.
Istnieje spoteczny przekaz, ze matka powinna by¢ silna, niezawodna i odporna oraz powinna
chroni¢ dzieci przed bolem, smutkiem (Bell, 2011). Natomiast diagnoza choroby
nowotworowej oraz jej leczenie czgsto przeszkadzaja w realizowaniu roli rodzica
powodujac, ze i1 tozsamos$¢ rodzicielska i poczucie kobiecosci ulegajg zachwianiu.

Trudne dla pacjentek sg sytuacje, gdy muszg wybiera¢ migdzy swoimi potrzebami a

potrzebami dzieci. Pani Weronika opowiada, jak cérka miata wycinany migdatek kilka dni
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po chemioterapii pacjentki. Pacjentka nie wiedziata jak bedzie si¢ czula, co uruchomito

obawy, ze nie bedzie mogla towarzyszy¢ cérce w trudnej dla niej chwili:

ja sie tak tez musialam zmobilizowa¢, bo ja chcialam przy niej by¢ i to jechalismy, ja w sobote
wysztam, a ona miata we wtorek zabieg i jechali§my do Poznania, wigc trochg si¢ stresowatam, czy
dam rad¢ przy niej czuwac¢ cala noc, no maz byl w razie czego, gdybym ja nie data rady, no ale
udato sig.

Pani Natalia natomiast opowiada o tym, Ze syn chciatl z nig i$¢ na roraty, wigc
obiecala mu, ze niezaleznie od tego, jak bedzie si¢ czuta po chemioterapii pojdzie z nim.
Potrzeby dzieci sg przedktadane czasem nad potrzeby wiasne, dzieci sg dla matek

priorytetem:

dzisiaj wiem, ze bed¢ przyjmowac ta chemig, ale zaczety si¢ roraty w kosciele, wigc moj Jacu$ chee
i8¢, no bo losujemy figurke matki boskiej, wigc powiedzialam mu, ze pdéjdziemy, ze ma si¢ nie
martwi¢, ze nawet jak bede si¢ stabo czula, tak czy tak pojdziemy do tego kosciota.

Nalozenie si¢ tych wyzwan na zadania rodzicielskie powoduje konieczno$¢
wypracowania nowych strategii radzenia sobie. W swoich narracjach matki skupiajg si¢ na
strategiach radzenia sobie z Iaczeniem rol matki i pacjentki ukierunkowanych na

minimalizowanie negatywnego wptywu choroby na dzieci.
Ad. 2. Minimalizowanie negatywnego wptywu choroby na dzieci

Ad. 2.1. Utrzymywanie normalno$ci w zyciu codziennym 1 wprowadzanie tylko
niezb¢dnych zmian w Zyciu rodzinnym
Dla matek wazne jest przekonanie, ze choroba nie dominuje, poniewaz oznacza to
dla nich, ze choroba nie ma negatywnego wplywu na dzieci, nie obcigza ich, a one moga
nadal realizowa¢ swoje zadania rodzicielskie. To przekonanie pozwala na kontynuowanie
tozsamosci macierzynskiej w zmienionej sytuacji, stanowi pomost mi¢dzy do§wiadczeniami

macierzynskimi z przeszto$ci a obecnymi doswiadczeniami w trakcie choroby:

choroba nie zdominowata naszego zycia. Ja jako$ tak w miar¢ dobrze funkcjonuje poza tym, ze
czasem musze si¢ potozy¢ i odpoczgé, a tak tez jako$ nie wiem wygladaé dobrze, zamalowac, to, co
ja widze w lustrze, no nie wiem, zeby dzieci tez jako$ specjalnie nie cierpialy, nie martwity sie.
(pani Katarzyna)

Pani Natalia réwniez méwi o swoich staraniach, aby nadal wypelnia¢ obowigzki
rodzicielskie w trakcie leczenia choroby nowotworowej: ,,staram si¢ to wszystko potaczyc¢,
mimo wszystko nie daje za wygrang, zeby ta choroba po prostu nie pokonata mojego
rodzicielstwa”.

Matki w trakcie leczenia onkologicznego minimalizujg zaktécenia w codziennym

zyciu rodziny poprzez utrzymywanie dotychczasowego rytmu dnia, dgza do normalnosci w
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trudnej sytuacji, jednocze$nie rezygnujac z niektorych obowigzkéw. Utrzymywanie
normalnos$ci 1 wprowadzanie tylko niezbgednych zmian jest strategia, ktora pojawia si¢ we
wszystkich rozmowach. Dla pacjentek macierzynstwo jest priorytetowg wartoscig 1 ta
strategia stanowi pomost migdzy terazniejszoscig a tozsamos$cig macierzynska sprzed
diagnozy, dajac poczucie ciggtosci biograficznej. Ponadto, ta strategia pozwala chronié¢
dzieci przed negatywnymi konsekwencjami choroby, zapewnia im poczucie bezpieczenstwa
oraz wzmacnia przekonanie, ze choroba nie dominuje. Pani Katarzyna tak opisuje sposob
funkcjonowania swojej rodziny: ,,wiekszo$¢ rzeczy robie tak, jak robitam wczesniej, takze
nie wiem, jako$ tak nie ma czego$ takiego, ze wszyscy cierpimy, przezywamy, rozmawiamy
o tym, nie po prostu funkcjonujemy nadal tak, jak wczesniej z matymi zmianami”.

Dla Pani Weroniki réwniez wazne jest, aby rodzina nie odczuwata Jej choroby:

czuje si¢ dobrze oprocz tych dni, kiedy bytam po chemii, ale i tak staratam si¢ to z dziewczynami
bawi¢ jak zwykle i zeby to nie bylo ani dla nich odczuwalne, ani dla mnie, bo chce funkcjonowaé
normalnie, zeby ta choroba nie wkradla si¢ tak w Zzycie moje i zeby byta taka widoczna, tylko poki
moge, poki mam sil¢ i mam nadziejg, ze tak begdzie, funkcjonuje normalnie.

Dla Pani Natalii takze wazne jest, aby dotychczasowy sposob funkcjonowania
dzieci, ich aktywnos$ci nie ulegly zmianie w powodu jej choroby: ,tak zeby utrzymac
[rutyneg], zeby to wszystko miato rece i nogi, zeby to si¢ po prostu nie zawalito, no bo nie
chciatabym, zeby dzieci zrezygnowaly z korepetycji czy z czego$, bo mama nie moze tak”.

Pani Dorota rowniez twierdzi, ze choroba wprowadzita niewiele zmian w zyciu jej
rodziny: ,,zyje tak jak, staram si¢, do tej pory zyliSmy, takze nic tutaj nie zmienito™.

Ad. 2.2. Bycie uwazng na reakcje dzieci na zachodzace w rodzinie zmiany

Pacjentki obserwuja reakcje dzieci, ich sposéb funkcjonowania, sposoby radzenia
sobie z chorobg w rodzinie, sg czujne na sygnaly wysylane przez dzieci. Twierdza, ze dzigki
temu, ze choroba nie powoduje cierpienia, znacznych ograniczen, to dzieci dobrze sobie
radzg ze zmianami wynikajacymi z choroby 1 jej leczenia. Moga skupia¢ si¢ na normalnym,
codziennym zyciu a nie chorobie matki. Brak pytan dzieci na etapie chronicznym choroby
interpretowany jest przez matki jako oswojenie si¢ z choroba: ,my tak funkcjonujemy
normalnie, wigc on tez tego tak nie przezywa, nie obcuje tak bardzo z ta chorobg, poza tymi
dniami, kiedy ja jestem po chemii. On w tej chwili juz nie pyta” (pani Katarzyna).

Pacjentki znajg potrzeby swoich dzieci i dostosowuja si¢ do nich:

u syna jest to wazne, zeby wiedziat, co si¢ dzieje, on tak troch¢ ma, ze lubi rutyng, nie lubi nagtych

zmian, takze lepiej jest go czasem na co$ przygotowac niz znienacka mu nagle powiedzie¢, ze
jedziemy gdzie$ tam, to on wtedy zle zareaguje. (pani Katarzyna)
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Matki rowniez obserwuja, jak dzieci radzg sobie ze skutkami ubocznymi leczenia,
na przyklad zmianami w ich wygladzie. Pani Katarzyna zwraca uwage, ze trudno bylo
synowi zaakceptowac te zmiany ze wzgledu na opini¢ rowiesnikow, mogt si¢ obawiaé, ze
zmiany w wygladzie beda mie¢ wptyw na relacje z kolegami. Syn jest nastolatkiem, a ten
etap rozwoju charakteryzuje si¢ tym, ze grupa réwiesnicza stanowi dla niego punkt

odniesienia:

wiem tez, ze w szkole, znaczy miat problemy takie, ze ja z tg chustkg chodzitam, a poniewaz musze
czesto chodzi¢ do szkoty, no to mamo nie wchodz albo zal6z kaptur, zeby koledzy nie widzieli, tego
si¢ obawial (...) wigc tak bardzo mu to przeszkadzato, ze tam moze nie bgda chcieli z nim gadac, bo
mama jest lysa.

Pani Natalia tak opisuje reakcje swojego starszego syna na zmiany w jej wygladzie:
,ha poczatku nie chciat widzie¢ mnie bez chustki na glowie, byto mu przykro, ale pdznie;j
jak gdzie§ niespodziewanie mnie zobaczyl, spojrzal, usmiechnat si¢ i1 nic nie powiedziat
jakos tak Zle, wigc przyjat to tez w jaki$ sposob dobrze”.

Pacjentki opowiadaja o reakcjach dzieci na skutki uboczne, przytaczaja pytania
dzieci: ,,starsza zapytala czy odrosng i tyle” (pani Weronika).

Pani Dorota nie powiedziata dzieciom o chorobie, ale wskazuje, jakie reakcje corek

zaniepokoityby ja, moglyby §wiadczy¢ o przezywanym przez nie stresie:

wyczutabym, ze tak powiem gdzie$ tam jaki$§ gorszy nie wiem, ze ma jakie§ momenty czy np. gorzej
$pi w nocy, bo to mozna od razu zauwazy¢. Nie ma czego$ takiego, wigc mysle, ze na razie (...), to
jakos tam za bardzo nie obarcza sobie tez tym glowy nie, jako$ nie mysli. (pani Dorota)

Ad. 2.3. Dbanie o to, aby mie¢ czas dla dzieci

Dla matek priorytetem jest, by mie¢ czas dla dzieci, by¢ dyspozycyjna, obecna: ,,po
prostu sa dzieci i trzeba im poswigcic ten czas” (pani Katarzyna).

Pani Natalia mowi, ze w chorobie najtrudniejsze jest godzenie codziennych
obowigzkow wynikajacych z roli matki z leczeniem, dbanie o to, by dzieci nie odczuwatly
negatywnego wplywu choroby i leczenia: ,,[najtrudniejsze] zeby to wszystko pogodzié
wlasnie, zeby dzieci nie odczuty tego, ze co$ przez to si¢ stato, Ze co$ jest nie tak, ze mama
jest mniej w jaki$§ sposéb dyspozycyjna”.

Dla pacjentek priorytetem jest, aby by¢ przy dzieciach, wspiera¢ je, zwlaszcza jak
si¢ co$ z nimi dzieje. W takich sytuacjach matki mobilizujg si¢, skupiajg si¢ na potrzebach
dziecka a nie swoich: ,,chce by¢ dla dziewczyn, bo wiem, ze mnie potrzebuja bardzo, bo

jestesmy bardzo zzyte ze sobg” (pani Weronika).

170



Potwierdzaja to réwniez historie przytoczone wcze$niej: o towarzyszeniu corce
przy zabiegu usunig¢cia migdatow (pani Weronika) oraz pdjsSciu z synem na roraty (pani
Natalia).

Ad. 2.4. Prowadzenie rozmow z dzie¢mi na temat choroby i jej leczenia

Celem komunikacji z dzieémi na temat choroby jest przede wszystkim
minimalizowanie negatywnego wplywu choroby na dzieci. Komunikacja jest uzalezniona
przede wszystkim od etapu rozwoju dzieci i1 ich temperamentu. Mniej informacji
przekazywanych jest mtodszym dzieciom (ponizej 5 lat), poniewaz matki majg poczucie, ze
one nie zrozumiejg tych informacji. Matki uprzedzaja swoje dzieci o hospitalizacji, mowia,
kto bedzie si¢ nimi wtedy zajmowal, wyjasniaja, jakie sa skutki uboczne leczenia, chca

przygotowac dzieci na nadchodzace zmiany:

ja im moéwig, bo tam przy zmianie chemii bylam 3 dni w szpitalu, méwitam, ze teraz jade do
szpitala, bo tam trzeba badania porobi¢ albo no na przyktad coérka jest dos¢ mata, wiec ona si¢ tam
nie pyta albo jej wezesniej nie méwie, bo dla niej to jest taka abstrakcja troche. Synowi mowitam, ze
ja jutro ide na chemig, bedzie babcia jak przyjade, to on bedzie wiedziat, ze jestem po chemii. (pani
Katarzyna)

Pani Katarzyna opisuje, ze tres¢ rozméw z dzie¢mi uzaleznia od ich pytan:

corce nie mowitam (o chorobie), jedynie pytata, dlaczego jestem tysa, to mowitam, ze takie
lekarstwa biore, ze wypadajg mi wlosy i tatus obcigt mi do konca, a synowi tam powiedziatam w
ktorym$ momencie, nie wiem na poczatku, ze chyba chodzito o to, ze nie mogg si¢ denerwowac, bo
mam raka. On mnie wtedy zapytal, czy mnie wylecza, powiedziatam, ze zrobi¢ wszystko, zeby mnie
wyleczyli. (pani Katarzyna)

Pani Weronika wyjasnita corce, ze nie bedzie mogla jej dluzej karmi¢, poniewaz jej
pier§ jest chora. Mowita dzieciom o hospitalizacji 1 skutkach ubocznych leczenia:
,porozmawiatam z nimi o tym, ze no jestem chora, ze dostang¢ silne leki i1 ze nie bed¢ miata
wlosow”.

Motywacja do rozméw z dzieémi dla pani Natalii bylo rowniez to, by nie

dowiedziaty si¢ o jej chorobie od innych osob:

musiatam im powiedzie¢ tym bardziej, ze mieszkam w matej miejscowosci, gdzie wszyscy juz
praktycznie o tym wiedzieli i nie chcialam, zeby ustyszeli od kogo$ innego, wigc powiedziatam
najpierw temu mlodszemu synowi, ma 7 lat, nie wiedzialam, jak to zrobi¢, to bardzo trudne, ale
uzylam normalnie stowa, Ze jestem chora i nazwatam to po imieniu, Ze mam po prostu raka.

Pani Katarzyna i pani Natalia zachecaja dzieci do zadawania pytan. Dzigki otwartej
komunikacja dzieci wiedzg, ze moga przyjs¢ do mamy i powiedzie¢, co ustyszeli od innych.
Wtedy matki majg szans¢ zweryfikowac te informacje, wyttumaczy¢ dzieciom, co si¢ dzieje.
Pani Natalia opowiada o sytuacji, kiedy syn zapytal ja, czy to prawda, ze bedzie miala

usunigte obie piersi, bo tak powiedziat mu kolega:
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przyszedt do mnie i powiedzial mi o tym i zapytal, czy to prawda. Ja mu powiedzialam Jacku, ze
nie, ze nie obydwie piersi, ale mowi¢ bed¢ mie¢ operacje i mozliwe, ze beda te dwie piersi, ale to
jest akurat najmniejszy problem w tym wszystkim nie, wiec przyjat to tak normalnie.

Komunikacja z dzie¢mi sluzy réwniez zadbaniu o swoje potrzeby (odpoczynek,
spokdj), przygotowuje dzieci na gorsze samopoczucie matki po chemioterapii: ,,on juz wie,
ze w ten dzien po chemii tak mam i powiedzmy, Zze na drugi dzien od rana czasami mu
powiem, wiesz co Michat ja jeszcze si¢ zle czuje” (pani Katarzyna).

W rozmowach z dzie¢mi matki polegaja na swojej intuicji, nie potrzebuje

wskazowek, jak rozmawia¢ z dzie¢mi, nie oczekuja wsparcia w tym zakresie:
ja sama czutam jakos$ tak, znam te swoje dzieci, wiem co i jak powiedzie¢; (pani Katarzyna)

mysle, ze mam z nimi tak dobrg relacj¢ i znam je na tyle to, co uwazam, ze jest dla nich konieczne,
to informuje je o tym, a to, co na ten moment nie, to na razie nie; (pani Weronika)

kazdy wie najlepiej, jakie ma swoje dziecko i jak po prostu najlepiej do niego dotrzeé¢, wigc tak
intuicyjnie. (pani Natalia)

Komunikacj¢ z dzieémi mozna rozpatrywa¢ na kontinuum: od otwarte]
komunikacji do ukrywania choroby przed dzie¢mi. Na przyktad pani Weronika
zdecydowata, ze poinformuje dzieci o chorobie, ale nie powiedziata corkom, ze choruje na
nowotwor. Stowo rak pojawiato si¢ w rodzinie wezesniej, poniewaz matka pacjentki (babcia
jej dzieci) rowniez choruje na nowotwor, ale pacjentka nigdy nie tlumaczyta cérkom, na
czym polega ta choroba. Powiedziata im, ze jest chora, Zze musi si¢ leczy¢, i8¢ do szpitala i
wytlumaczyla, jakie mogg by¢ skutki uboczne leczenia. Pani Dorota natomiast postanowita
catkowicie ukrywac¢ chorobe przed corkami. Pacjentka nie powiedziala im o chorobie,
twierdzi, ze mtodsza jest za mata i nie rozumie, co si¢ dzieje, starsza wie, ze mama musi
jezdzi¢ do szpitala, poniewaz ma problemy z r¢ka. Pacjentka po operacji chodzita na
rehabilitacje 1 podjeta decyzje, ze teraz w trakcie chemioterapii bedzie mowita corce, ze

nadal leczy reke:

mniejsza nic [nie wie o chorobie] no, bo wiadomo, starsza praktycznie nic, moge powiedzie¢, wie,
ze jestem w szpitalu co$ tam z reka, ale nic o chorobie nowotworowej nie wie kompletnie. Wtosy, ze
tak powiem przykrywam peruka i i i gdzie§ tam rano zawsze zakladam, zeby mnie gdzie$ tam nie
nakryta, takze nic nie wie, kompletnie nie. (pani Dorota)

Pani Dorota oklamuje starsza corke, powiedziala jej, ze leki, ktore przyjmuje z
powodu chorej r¢gki mogg powodowa¢ wypadanie wloséw. Motywacja do oktamywania
corki jest chec jej ochrony. Ponadto, pacjentka przenosi swoje reakcje na corke uwazajac, ze

jesli cos byto trudne dla niej, to rowniez bedzie trudne dla corki:

ja jej powiedziatam, ze leki, ktore dostaj¢ teoretycznie na ta r¢k¢ no to moga spowodowac
wypadanie wloséw badz calkowite wylysienie i pierwotnie mys$latam, ze w sumie bedzie mnie
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widziata tysa, ale gdzie$ tam dla mnie to byl taki szok, wigc stwierdzatam, ze dla niej bedzie jeszcze
wigkszy, wigc oszczedzitam, ze tak powiem i dlatego tak zdecydowatam. (pani Dorota)

Wsrod barier w komunikacji pacjentki wymieniaja: mtody wiek dzieci, poczucie, ze
one nie zrozumieja, che¢ ochrony dzieci, che¢ uniknigcia trudnych pytan, wrazliwo$¢ dzieci,
ich dociekliwos¢:

chciatam zaoszczedzi¢ troche corce moze tego, zeby ona si¢ o mnie nie martwila (...) nigdy nie
powiedziatam jej, ze wiesz babcia ma raka, to jest $§miertelna choroba, ze babcia moze umrze¢, ze ta
chorobe trudno wyleczy¢, nigdy takiej rozmowy z nig nie prowadzitam, bo wydaje mi si¢, Ze nie jest
na tyle dojrzala, zeby to zrozumie¢ i zeby to jej tak w glowie, no Ze ona to przyjmie tak, bo ona w

ogole jest taka dociekliwa dziewczynka i mysle, ze by duzo pytata, bo ona musi wiedzie¢, ona musi
sobie logicznie roztozy¢ wszystko na czynniki. (pani Weronika)

Pani Dorota wskazuje na jeszcze jedng barier¢ zwigzang z etapem zycia dzieci: jej
corka zaczeta chodzi¢ do szkoly podstawowej, co jest nowa sytuacja, moze wzbudzac stres,

wiec nie chce jej dodatkowo obcigza¢ swojg choroba:

mysle, ze za duzy bylby to dla niej gdzie$ tam stres, szok czy przezycie. Chce jej tego na razie
przynajmniej oszczedzi¢, tym bardziej, ze zaczeta szkole, gdzie$ tam to tez jest jakis jej nowy etap i
i nie chcialabym jako$ tam doktada¢ nie, zeby tam si¢ jej wszystko pouktadato. (pani Dorota)

Pani Weronika nie chce mowi¢ dzieciom, ze choruje na nowotwor, poniewaz ma
poczucie, ze jak padnie stowo rak, to trzeba bedzie mowi¢ o $mierci. Nie czuje si¢ gotowa
na taka rozmowe, nie ma doswiadczen w rozmawianiu o stracie. Ponadto, twierdzi, ze skoro

dotychczas w rodzinie nie bylo rozméw na temat $mierci, to corki nie maja jej Swiadomosci:

Ale jakiej$ takiej glebszej rozmowy na temat $mierci ja nie rozmawialam z nig, wigc moze tak nie
do konca jest swiadoma, nie ma wiedzy takiej po prostu; [...]

gdybym rozmawiata z nig w tym kontekscie naturalnym, bez tej mojej choroby, to porozmawiamy o
$mierci, ze takie sg etapy zycia, to moze to bytoby inaczej, a teraz to. (pani Weronika)

Pani Dorota podjeta decyzje, aby calkowicie ukrywaé chorobe przed dzieé¢mi.

Podobnie, jak pani Weronika twierdzi, ze starsza corka jest zbyt wrazliwa i dociekliwa:

moja corka jest bardzo wrazliwa, bo sam temat mojego pojscia do szpitala wywotuje w niej bardzo
duzy stres, chociaz nie wie tak naprawdg, po co ide i i gdzie$ tam, jak to zobaczylam ta reakcje, no
to stwierdzitam, ze dalej nie kontynuuje, po prostu na razie nie, to i tak dla niej byto duzo i i
stwierdzatam, ze na razie po prostu no nie, w ten sposob. Za duzo ona ona, za duzo juz rozumie, ona
by sobie nawet jakbym chciata szczerbek, ze tak powiem powiedzie¢, to ona za duzo potaczy juz
faktow, za duzo juz wie, czyta, styszy i i to juz wiem, ze by ona sama juz reszt¢, ze tak powiem
dotaczyta nawet jakbym jej powiedziata czesé, takze albo catos¢ albo albo stwierdzalam, ze na razie
nie. (pani Dorota)

To przekonanie, ze albo trzeba powiedzie¢ wszystko albo nic moze wynikaé z
przeswiadczenia, ze rozmowa o raku pociggnie za sobg rozmow¢ o $mierci, a pacjentka nie

potrafi o niej rozmawia¢. Ponadto, pacjentka uzaleznia komunikacje z coérka od jej
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inicjatywy, gdyby corka zapytata o chorobe, o ktoérej rodzice jej nie powiedzieli, to wtedy

pacjentka by z nig porozmawiata:

gdzie$ tam, gdyby si¢ domyslita, czego$ tam nie, takze no to juz wiadomo, jak zada pytanie, to juz
nie bed¢ zbywala, no to juz wiadomo, ze odpowiem tak, ale ale na razie mysle, ze tak staram sie,
mowig jej, ale staram si¢ potem rozmawiac o innych rzeczach nie o tym. (pani Dorota)

Pani Dorota twierdzi, ze skoro dzieci nie wiedza o chorobie, to choroba nie jest dla
nich problemem. Moze to by¢ réwniez przyklad zyczeniowego myslenia, ze jesli si¢ o
czyms$ nie mowi, to tego nie ma.
Ad. 2.5. Utrzymywanie pozytywnego nastawienia

Na poczatku choroby, na etapie diagnozy utrzymywanie pozytywnej perspektywy
jest duzym wzywaniem dla matek. Cz¢$¢ z nich odczuwa przymus bycia silng dla swoich
dzieci. Pani Natalia méwi o swoim wysitku, by mimo Igku, stawianiu czota wtasnej

$miertelnosci by¢ emocjonalnie silnym, kontrolowa¢ swoje emocje:

niestety przychodza takie momenty, kiedy dziecko zadaje te trudne pytania mamo, czy ty umrzesz,
wigc z zaci$nigtymi z¢bami niestety musimy powiedzie¢, ze nie, ze wszystko bedzie dobrze, gdzies
tam w glebi serca jest ten strach o te dzieci, ale trzeba walczy¢ i wierzy¢, ze bedzie dobrze, wigc tym
dzieciom moéwi same pozytywnie, wiec na pewno jest to trudne o chorobie, wigc nie jest tatwo
nigdy, ale trzeba mysle¢ do przodu.

Matki unikaja okazywania swoich negatywnych emocji przy dziecku, chca

pokazywac sile, bo twierdza, ze to shuzy ochronie dzieci:

na co dzien staram si¢ im nie pokazywac, ze co$ jest nie tak. Ja ogolnie jestem osoba bardzo taka
twarda, ze tak powiem, wigc jezeli co$ mi jest, to nie pokazuj¢ tego na zewnatrz, a zwlaszcza przy
dzieciach, nie chcialabym obcigza¢ ich swoimi jakimi$ troskami czy problemami, staram si¢ tego
unika¢. (pani Natalia)

Wiaze si¢ to z przekonaniem, ze radzenie sobie dzieci uzaleznione jest od tego, jak
matka radzi sobie z choroba. Pacjentki twierdza, ze jesli dzieci nie widza cierpienia, to
roOwniez nie cierpig, dlatego odczuwaja przymus ukrywania negatywnych uczu¢: ,,[synowie]
widzg przede wszystkim, ze nie cierpi¢ tak mocno, wigc tez jako$ tak mysle, ze dzigki temu
fatwiej jest to wszystko po prostu im przyswajac” (pani Natalia).

Pani Katarzyna mowi o wypracowaniu pozytywnego myslenia mi¢dzy innymi
dzigki ksigzkom opowiadajacym, jak pacjenci radza sobie z choroba, stresem, jak trudne

do$wiadczenia mogg prowadzi¢ do rozwoju:
nie skupiam si¢ na chorobie, ale skupiam si¢ na zyciu, skupiam si¢ na tym, co mam zrobic,

zdrowieje, nie wiem, kazda reka, ktora mnie dotyka, to jest reka, ktora mnie leczy, takie pozytywne
mys$lenie, jestem zdrowsza, ze to uzdrowienie juz si¢ dzieje.
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Pacjentki stosuja poczucie humoru, aby dzieciom latwiej byto oswoi¢ si¢ z chorobg
1 zmianami. Ponadto, pozwalaja dzieciom na Zarty. Pani Weronika ze $miechem wspomina,

jak corki zareagowaty, gdy zobaczyly ja w chustce:

kupitam sobie chustke i tam przymierzytam, zeby im pokazaé. Wtosy schowatam, zeby nie no, ze
tak bede no a one oczywiscie: ,,mamo be¢dziesz babcig Genig”, nie wiem skad ta babci¢ Genig
wziely, bo nie mamy w rodzinie zadne;j.

Pani Natalia obawiata si¢ reakcji syna na informacj¢ o wypadnigciu wlosow,

dlatego postanowita zazartowac:

najgorsze bylo to, jak miatam mu powiedzie¢, ze stracg¢ te wlosy, wigc wymyslitam sobie, ze
powiedziatam, Ze od tych lekarstw niestety wypadna wtosy i bedg mie¢ fryzure jak na Pazdana, wigc
bardzo si¢ zasmiat i przyjat to bardzo, bardzo pozytywnie wrecz, wigc nie musiatam si¢ martwic, ze
to jako$ negatywnie na niego wptyneto.

Ad. 2.6. Korzystanie z sieci wsparcia spotecznego

Pacjentki mowig o trzech rodzajach wsparcia spolecznego: wsparciu praktycznym,
emocjonalnym i informacyjnym.

Pani Weronika, gdy czuje si¢ gorzej kilka dni po otrzymaniu chemioterapii moze
liczy¢ na wsparcie rodzicéw 1 meza: ,,ja mialam takie momenty, ze musiatam si¢ potozy¢, bo
tak miatam mdtosci, ale w tym czasie zajmowat si¢ dziewczynami maz albo dziadkowie”.

Pani Dorota rowniez mogta liczy¢ na pomoc swojej mamy. Gdy pacjentka gorzej
si¢ czuta po chemioterapii, maz wozit mlodsza corke do babci. Na wsparcie rodziny

pacjentka mogta rdwniez liczy¢ przed chorobg:

zawsze z rodzicami mieliSmy bardzo dobry kontakt i zawsze byli zaangazowani gdzie$§ tam i
pomocni przy kazdych momentach, nawet przy narodzinach dziecka czy ten takze, to si¢ jako$ nie
zmienilo, zawsze wiedziatam, ze na mame¢ moge liczy¢ i na tesciow tak samo.

O swoich obawach zwigzanych z nieskutecznos$cia leczenia, Igkiem przed $miercig
mowita m¢zowi 1 rodzicom.
Pani Natalia opowiada o wsparciu, jakie otrzymuje od synow. Mlodszy jest dla niej

zrodtem wsparcia emocjonalnego, dodaje jej otuchy przed pojsciem do szpitala:

moj Jacek jak codziennie, znaczy jak co tydzien jade na chemig, to méwi mamus$ zycze ci mitych
zabiegdw albo tych operacji (...) troszczy si¢ o mnie, bo jezeli wyzywam albo co$ mnie denerwuje,
no to on od razu stara si¢ mamusia uspokdj si¢, mamusia nie denerwuj si¢, bo co$ ci si¢ stanie.

Natomiast starszy syn pomaga jej w zakupach, dba o to, Zeby pacjentka si¢ nie
przemeczata. Osoby, ktore sg dla pani Natalii najwigkszym wsparciem nazywa aniotami
strozami, moze na nie liczy¢ w kazdej sytuacji:

mam dwie takie osoby praktycznie wlasnie wczoraj si¢ $miatam, Ze s3 moimi aniotami strézami, bo
pierwsza to jest moja bratowa, gdzie praktycznie ona mi pomaga bardzo, no bo nie pracuje w tej
chwili, ma takg mozliwos¢, wigc jest praktycznie na kazde moje zawotanie, jezeli bede potrzebowaé
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pomocy. No i druga to jest moja przyjaciotka, ktora tez zawsze potrafi wystucha¢ 1 przede
wszystkim zawsze wie, ze co$ jest nie tak i1 potrafi wyciagna¢ to ze mnie, chociaz nie chcg
powiedzie¢, bo nie jestem bardzo wylewna, jezeli co§ mnie boli, to ona od razu wie, ze co$ jest nie
tak 1 zawsze si¢ przy niej rozptacze i jest mi pozniej tatwiej, lepiej po prostu na tym sumieniu moim,
na tym sercu, ten ci¢zar mi gdzie$ spadnie, ale méwi¢ musi to wyciaggnaé, bo sama, zeby tak od
siebie, to cigzko, nie jestem jako$ tak wylewna, zeby powiedzie¢, ze co§ mnie martwi czy co$
takiego nie.

Bratowa pacjentki jest wsparciem praktycznym, pomaga organizowaé codzienne
zycie rodziny, gdy pacjentka jest w szpitalu lub gorzej si¢ czuje: odbiera dzieci ze szkoty,
zawozi je na dodatkowe zajecia, szykuje obiad. Natomiast przyjacidtka jest wsparciem
emocjonalnym. Pani Natalia moze jej opowiedzie¢ o trudnych emocjach, myslach,
przyjacidtka tworzy przestrzen na wyrazenie tych emocji. Przyjaciotka zna ja dobrze,
zauwaza, gdy si¢ z nig co$ dzieje 1 stucha jej uwaznie.

W toku choroby i jej leczenia mezowie bardziej wlaczaja si¢ w zycie rodzinne,
domowe. M3z pani Doroty przejmuje obowiazki domowe, gdy jest ona w szpitalu lub gorze;j
si¢ czuje. Jednak zar6wno pani Katarzyna, jak i pani Natalia zglaszaja trudno$¢ z akceptacja

roznic w podejsciu do obowigzkéw domowych:

maz by si¢ wlaczyl, ale nie do konca pozwalam, chyba gdzie$ tak jest niestety, co prawda on, jezeli
na prawde bylam w stanie takim cigzkim, gdzie si¢ bardzo zle czutam, no to on pomagal mi bardzo,
nie powiem, ze nie, bo nawet poodkurzal, pozmywal, gdzie jest to rzadko spotykane. On jest tez
taka osoba, ze jemu nie przeszkadza batagan, a mi strasznie przeszkadza, wigc ja u niego niestety
nie tych nawykéw nie zmieni¢, bo jemu nie bedzie przeszkadzaé, ze np. koc lezy rozwalony na
pufie, wszedzie szklanki stojg, jemu to po prostu nie przeszkadza, a ja nie lubi¢ balaganu. (pani
Natalia)

Pani Natalia mowi rowniez o przewidywanym wsparciu po operacji:
,hajprawdopodobniej przyleci do mnie mama do Polski, mysle, ze na miesigc wiasnie po
operacji, wiec podejrzewam, ze pomoze mi bardzo duzo”.

Dla pani Natalii proszenie o pomoc i jej przyjmowanie jest czyms trudnym:

no powiem szczerze, ze czasami jest trudno 1 musz¢ poprosi¢ kogo$ o pomoc, chociaz rzadko mi si¢
to zdarza, bo jak juz wspomniatam jestem osoba taka, ze lubi¢ mie¢ wszystko zapigte na ostatni
guzik i sama wszystko po prostu zaplanowac (...) ale gdy naprawdg jest tak zle, cigzko, no to mam
osobe¢ taka, przyjezdza i mi pomaga, odbiera te dzieci, zawozi do szkoly czy na rdzne zajgcia
dodatkowego dodatkowe, wigc czasami sg takie dni, gdy niestety potrzebujemy tej pomocy
dodatkowej osoby; [...]

wyzwanie no takie, ze na pewno to, zeby prosi¢ o pomoc, gdzie to bylo dla mnie cigzkie, nawet
najblizsze mi osoby nie lubitam, po prostu wolalam zrobi¢ sama byle jak, ale zrobi¢ sama. (pani
Natalia).

Wsparciem informacyjnym na temat choroby i jej leczenia dla pani Natalii sg inne
pacjentki oraz rozmowy online na forum dla osob leczacych si¢ z powodu raka piersi:

»Czytam, rozmawiam z dziewczynami, wigc duzo si¢ tez dowiedzialam dzigki forum,
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polecam naprawde dla osob, jesli chodzi o kobiety z rakiem piersi, bo mozna si¢
wszystkiego dowiedzie¢, jest to wsparcie niesamowite”.

Dla pani Natalii wazne jest wsparcie od 0sob, ktére rowniez przeszty chorobe
nowotworowg, majg doswiadczenie z chorobg i1 leczeniem, pacjentka czuje si¢ przez nie
rozumiana. Pacjentka ma poczucie, ze tylko osoby, ktore chorowaly moga zrozumieé
chorujaca osobg, zdrowe nie wiedza przez co przechodzi i nie zawsze ich reakcje sa

wspierajace:

taka rzetelna [wiedza], gdzie wszyscy praktycznie przeszli to samo, wigc majg bardzo duze
doswiadczenie, wigc tutaj naprawde, to czasami wolg tam napisa¢ jako$§ co$, co mnie dreczy niz
komu$ powiedzie¢, bo tam wiem, ze ustysze same dobre rzeczy bo niestety nikt nie zna nas tak
dobrze jak te osoby, ktére tez to przeszly, ja moge rozmawiaé, rozmawia¢ a a moje osoby np. no
bedzie dobrze, bedzie dobrze, bedzie dobrze a wcale nie jest dobrze tak i to bedzie dobrze to jest juz
wkurzajace, jak tak kto$ ciagle powtarza.

Ad. 3. Doswiadczanie choroby jako lekcji

Osoby badane doswiadczaja, ze choroba nowotworowa moze prowadzi¢ do
rozwoju, traktuja chorobe jak lekcje. Pacjentki mowig o pozytywnych zmianach, ktore
zachodza w nich, przewarto$ciowaniu zyciowych priorytetow, pozytywnym wplywie
choroby na relacje z dzie¢mi, wdzigcznosci za Zycie oraz czerpaniu sily z macierzynstwa.
Ad. 3.1. Doswiadczanie pozytywnych zmian wynikajacych z choroby

Te pozytywne zmiany dotycza zardwno samych pacjentek, jak i ich relacji z
dzie¢mi. Po pierwsze, matki zauwazaja pozytywne zmiany w samych sobie: zwolnienie
tempa zycia, nadawanie priorytetow, wydobywanie esencji z zycia, czyli skupianie si¢ na

tym, co wazne:

mi si¢ wydaje, ze choroba zmienia perspektywe, inaczej si¢ patrzy na zycie, nie wiem, to, co kiedy$
mnie denerwowato teraz mnie nie denerwuje, bo wiem, ze to nie jest wazne (...) mi ta choroba
jakby data, raz pozwolila mi zauwazy¢, ze jestem gosciem w tym $wiecie i w zasadzie dostalam
wszystko to, co jest i moge sobie korzystaé z tego. (pani Katarzyna)

Pani Dorota rowniez cieszy si¢, ze w wyniku choroby mogta zwolni¢ tempo zycia,

mie¢ wiecej czasu dla dzieci, zapytana o pozytywne aspekty choroby odpowiada:

no czas przede wszystkim, bo zawsze tego brakowato, gdzie$ tam cztowiek miat wyrzuty, wiadomo
pracowac trzeba, ale i ten pospiech taki, a teraz po prostu no no na wszystko, ze tak powiem no
wiadomo czas. Czasu zawsze brakuje, no ale teraz przede wszystkim jest ten czas dla dzieci, jest ten
spokdj, nie trzeba nigdzie, ze tak powiem lecie¢, spieszy¢ si¢ nie, takze to jest super nie, pod tym
wzgledem zawsze miatam wyrzuty, ze gdzies tam wiadomo no malo tego czasu zawsze byto nie,
taka nerwowos$¢ 1 w ogole, a teraz generalnie tak jako$ spokojniej po prostu i to wszystko tak jakos
fajnie dziata.

Ponadto, zgodnie z zasada cyrkularnego spostrzegania przyczynowos$ci, matki

widzg, ze zmiany, ktore zachodza w nich przektadajg si¢ na relacje z dzie¢mi. Pani
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Katarzyna mowi, ze dzigki pracy nad sobg, pracy nad radzeniem sobie ze stresem zaczeta

lepiej rozumie¢ swojego syna, co przetozyto si¢ na mniej konfliktow z nim:

teraz bardziej zmieniam siebie niz dzieci, kiedy$ mi si¢ wydawalo, ze musze, mdj syn ma ADHD,
on musi si¢ zmieni¢ albo ze pracujemy nad tym, zeby si¢ zmienit. Natomiast od pewnego czasu ja
nie wiem wydaje mi si¢, Ze siebie zmieniam, no nie wiem, przez to on si¢ zmienia, nie cisng tego, ze
on ma si¢ zmieni¢, staram si¢ go zaakceptowac takim jakim jest, akceptacja, ze jest jaki jest i juz.
Natomiast ja siebie zmieniam i to spowodowato takie no mniej taré miedzy nami (...) ja mam wigcej
spokoju w sobie (...) i tak wtasnie te relacje nasze si¢ uspokajaja (...) dzigki temu, Ze jest wigcej
spokoju migdzy nami, to mam wrazenie, ze on si¢ tez wigcej uspokaja.

Dzigki doswiadczeniu choroby pani Katarzyna stara si¢ nie narzuca¢ dzieciom
swoich sposobow dzialania, akceptuje ich rozwigzania, plany, decyzje. Akceptuje, ze nie
zawsze musi mie¢ racje. Pani Weronika réwniez mowi o pozytywnych zmianach w sobie:
wyciszeniu, ktore przektada si¢ na spokoj w relacjach z dzie¢mi. Pani Natalii choroba data

czas dla rodziny, nauczyta ja zwolni¢ tempo zycia:

gdzies tego czasu brakowato, bo praca, dom, praca, dom i to wszystko znowu bylo w biegu, a teraz
mam czas, zeby przygotowac¢ im spokojnie obiad, zeby zrobi¢ z nimi lekcje, zeby pouczy¢ si¢, wicc
jest to na pewno tez na plus, wielki plus.

Pani Dorota zauwaza, ze dzigki spowolnieniu trybu zycia 1 mozliwosci po§wigcenia

wigcej czasu dla dzieci, jej wiez z dzie¢mi si¢ umocnita. Cieszg j3 te zmiany:

caly czas jestem w domu i ta, i ta wigz wiadomo jest jeszcze wigksza tak z dziec¢mi, bo to jest jakby
logiczne i nie ukrywam, zZe to jest fajne, bo gdzie$ tam, jak cztowiek byt zabiegany, to tak naprawde
nie miat tyle czasu dla nich, a tu jest to bardzo fajne, ze, Ze tego czasu naprawde moge poswigci¢ im
bardzo duzo.

Pani Katarzyna ma roéwniez nadziej¢, ze do§wiadczenie jej choroby bedzie lekcja
dla syna. Poprzez swoje do$wiadczenie, sposoby radzenia sobie z trudno$ciami chciataby
przekaza¢ synowi wazne zyciowe wartosci takie jak: sita, odpornos$¢ psychiczna, tolerancja i
szacunek dla innych.

Ad. 3.2. Traktowanie zycia jako daru
Pacjentki mowia o docenianiu zycia, wdzigcznosci za swoje zycie, cieszg si¢ kazda

chwilg, matymi, zwyktymi rzeczami:

ciesze si¢ kazda chwilg i czuj¢ za nig wdzigczno$¢, nie wiem patrze sobie na moje dzieéi i ciesze sie,
ze sg takie, jakie sa, cieszg si¢, ze pogoda jest taka, jaka jest, ze wieje wiatr, pada deszcz, nie wiem
$wieci stonce (...) tak si¢ przestawitam na wdziecznos¢, nie narzekam w kolejce, po prostu siedze i
si¢ ciesze, ze moge by¢ i ze jestem. (pani Katarzyna)

Pani Natalia opowiada o zwolnieniu tempa Zycia 1 jego przewartosciowaniu:

sama si¢ tapi¢ na tym, ze gdzie§ zaczynam zauwazac, ze takie male rzeczy sa wazne po prostu,
wczesniej na to nie zwracatam uwagi, bo tez nie mamy na to czasu niestety i zyjemy w takim
spoteczenstwie, gdzie wszyscy zyja pedem wlasnie i niestety dopiero, jak si¢ co$ stanie, ze kto$
zachoruje albo nie daj Boze umrze czy cokolwiek, to wtedy ludziom si¢ otwieraja oczy i1 zaczynaja
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dostrzega¢ pewne rzeczy. Ja pomatu matymi kroczkami tez to widze, ze po prostu trzeba si¢ cieszy¢
Z tego, co si¢ ma, nie zwraca¢ uwagi na roézne pierdoty tak, bo jest nam niepotrzebne. (pani Natalia)

Ad. 3.3. Doswiadczanie macierzynstwa jako zrodia sity

Pani Katarzyna nazywa swoje dzieci nauczycielami, dzigki macierzynstwu si¢
rozwija: ,,(dzieci) poszerzaja moj poglad na rzeczywisto$¢, wzbogacaja moja $wiadomos¢”.

Dzieci uczg ja tolerancji 1 akceptacji dla innych przekonan, sposobow dziatania,
poszerzaja jej perspektywe. Zauwaza, ze wiele droég prowadzi do rozwigzania, jest wiele
mozliwosci, dostrzega roznorodnos¢ i akceptuje ja.

Dla matek wazne jest, zeby zy¢ dluzej, towarzyszy¢ dzieciom jak najdtuzej, aby
byly samodzielniejsze, mogtly sobie dobrze radzi¢ w zyciu bez matki. Dzieci s3 motywacja
do leczenia: ,,nawet, jak si¢ okaze, ze nie dozyje 90, to jeszcze ile$ lat pozyje 1 powiedzmy
dam rad¢ doprowadzi¢ dzieci do jakiego$ wieku tak, zeby byly w lepszym wieku niz teraz,
gdyby mialo mamy zabrakna¢” (pani Katarzyna).

Pani Dorota rowniez méwi o motywacji, jakg czerpie od dzieci i o tym, ze dzieki

dzieciom nie skupia si¢ na chorobie:

no nie jest wiadomo tatwo, ale dzieci, ze tak powiem motywuja do dziatania do walki i i to jest
wtlasnie fajne, ze cztowiek gdzies tam nie skupia si¢ na sobie, a bardziej, ze tak powiem na dzieciach
i na tym zeby z nimi by¢ i walczy¢ nie. (pani Dorota)

Ad. 4. Doswiadczanie macierzynstwa w chorobie nowotworowej ujgte w ramy czasowe
W swoich opowiesciach pacjentki wskazuja, ze do$wiadczanie macierzynstwa w

trakcie choroby nowotworowej to proces, w ktorym mozna wyr6zni¢ pewne etapy:

1. Diagnoza choroby nowotworowej jest etapem kryzysu. Choroba nowotworowa we
wczesnej 1 $redniej dorostosci do§wiadczana jest jako nienormatywne, krytyczne
wydarzenie zyciowe. Dominuja obawy rodzicielskie o to, jak dzieci sobie poradza,
gdy matki zabraknie, lek przed $miercia, poczucie nieuchronnos$ci $mierci. Matki
nie mowig o Ieku o siebie, o leku przed cierpieniem, ale o tym jak to cierpienie,

$mier¢ wptynie na dzieci:

si¢ martwitam, a co z tymi dzie¢mi, bo mi si¢ wydawato ze za chwil¢ mnie zabraknie (...) obawy, ze
mnie zabraknie, a oni sg dosy¢ mali, to jest za weze$nie wedlug mnie, zeby mamy zabraklo, takze
glownie tym si¢ martwitam. (pani Katarzyna)

Pacjentkom trudno si¢ o tym méwi, na poczatku stosujg generalizacje, bezosobowe
formy, potrzebuja chwili, by zaczag¢ mowic o sobie:

mysle, ze w przypadku raka kazdy ma taka obawe dokad to zmierza i kiedy i czy szybko i czy to si¢

zakonczy $miercia, no wigc takie obawy, ze muszg je zostawi¢ i ze to dla nich bedzie trudne, bo

mnie juz nie bgdzie jakby, to mnie juz nie bedzie dotyczyé¢, ale ze one zostana, a ze potrzebuja
mnie” (pani Weronika); [...]
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kazdemu gdzie$ zwlaszcza matce zaswituje od razu o matko, co to bgdzie, gdy mnie zabraknie, tak
wigc zawsze jest ten strach o dzieci przede wszystkim. (pani Natalia)

Pani Dorota nie uzywa stowa $mier¢ w swojej narracji, sama mysl o $mierci moze

by¢ dla niej tak trudna, Ze nie jest w stanie wypowiedzie¢ tego stowa: ,,pierwsza mysl, to

taka, co by bylo, gdyby mnie zabraklo tak, to jest zawsze pierwsza mys$l, no i na tym w

sumie si¢ skupiatam” (pani Dorota).

Pani Natalia opowiada réwniez o samym momencie ustyszenia diagnozy. Diagnoza

byta szokiem, pojawily si¢ silne emocje, pacjentka nie byla w stanie zrozumie¢ 1 zapamigtac

informacji, ktore jej przekazywano:

to si¢ wszystko tak szybko potoczylto, ze ja tak nawet na tg chwile uswiadomitam sobie, Ze ja tak
naprawde nic nie wiem o tej chorobie, bo gdzies mi mowili, jednym uchem wpuszczatam, drugim
wypuszczatam.

Na codzienne zycie z choroba, czyli chroniczny etap choroby, sklada sig¢
integrowanie zadan wynikajacych z leczenia i macierzynstwa. Pacjentki mowig o
oswojeniu si¢ z diagnoza choroby 1 jej leczeniem, wierza w skutecznos$¢ leczenia,
doceniajg zycie, maja nadziej¢ na wyleczenie, ale jednoczesnie leczenie jest
dlugotrwatym stresem. Lek juz nie dominuje, ale towarzyszy pacjentkom w

codziennym zyciu. Pani Katarzyna w ten sposdb opowiada o adaptacji do leczenia:

natomiast jako$ tak z biegiem czasu si¢ uspokajatam, zobaczylam, jak to jest i przestalam si¢
martwié, bo widzialam, ze tak od razu mnie nie zabraknie (...) przestatam mysle¢ o tym, co bedzie,
jak mnie zabraknie, obrocitam to myslenie teraz jestem, moze bede pare lat. (pani Katarzyna)

Na tym etapie choroby pojawiajg si¢ obawy rodzicielskie zwigzane z tym, jak

dzieci poradzg sobie ze skutkami ubocznymi leczenia, na przyktad zmianami w wygladzie

matek: ,,obawiam si¢ reakcji tej mojej tysej glowy” (pani Weronika).

3.

Plany na przyszio$¢ dotyczace bycia mama po chorobie nowotworowej. Pacjentki
patrza w swojg przyszto$¢ z nadziejg 1 optymizmem. Wierza, ze leczenie bedzie
skuteczne 1 wyzdrowieja: ,,mam nadzieje¢, ze jestem w okresie przejsciowym 1 juz
tu nie wrocg (...) mysle, ze bedzie dobrze, jestem optymistycznie nastawiona wiem,
co zmieni¢ w swoim zyciu” (pani Katarzyna).

Pacjentki chcg by¢ dobrymi matkami dla swoich dzieci, mie¢ dla nich czas oraz

maksymalnie go wykorzystywa¢. Pani Natalia méwi tez, ze doswiadczenie choroby moze

prowadzi¢ do bycia lepsza mama, poniewaz nast¢puje zmiana priorytetdw, docenienie zycia

1 macierzynstwa. Wierzy, ze wspolne przejscie rodziny przez do§wiadczenie choroby moze

ja wzmocnic:
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mama bede na pewno dobra, nie zmieni si¢ to w jaki§ sposob na to, zebym byla gorsza mam
nadziej¢, ze jeszcze lepsza, ze doceni¢ to wszystko, ze jednak udato si¢ (...) moze to jest jakas nie
wiem nauka dla mnie (...) mysle, ze pozytywnie poézniej bedzie si¢ o tym mysle¢, ze czego$
doswiadczyli$my i moze co$ wlasnie trzeba zmienié, zeby bylo jeszcze lepiej, na pewno nie gorzej.

Pani Katarzyna wierzy, ze to, czego syn doswiadcza teraz moze mie¢ na niego

wplyw w przysztosci, to do§wiadczenie moze zostawi¢ w nim §lad. Pewne lekcje, ktora ona

chce mu przekazac¢ by¢ moze on zrozumie pozniej:

ja chciatam przekaza¢ mu, zeby byt silny, ze niewazne jak wygladam, nawet jak si¢ $miejg koledzy,
to nie ma tego bra¢ do siebie, bardziej mi o to chodzito, zeby on byt silny, zeby nie przywigzywat do
tego wagi, natomiast w wieku 11 lat to jest wazne, no ale moze kiedy$ mu si¢ przypomni, jak bedzie
mial 18 lat czy 20.

Wpltyw przesztych przezy¢ na obecne doswiadczanie macierzynstwa w chorobie.
Przeszto$¢ w rézny sposob oddziatluje na obecne do$§wiadczenia pacjentek. Na
przyktad, pani Katarzyna spoglada w swoja przesztos$¢, aby zrozumie¢, co mogtaby
zmieni¢ teraz 1 w przysztosci. Zastanawia si¢, co moglo doprowadzi¢ do choroby, ale
nie towarzyszy temu poczucie winy lub krzywdy, lecz che¢ rozwoju. Ta wiedza o
tym, ktore mechanizmy mogly jej szkodzi¢, stuzy jej do tego, by wiedzie¢ nad czym
pracowa¢, co zmienia¢ w sobie: ,,wlasnie przezywatam problemy nieswoje,
rodzenstwa, mamy, cioci, babci, wszystko to bardzo we mnie wchodzito i tak nie
wiem bylam zgngbiona, jak komu$ si¢ co§ tam dzialo wiasnie tak nie trzeba,
oduczytam si¢ troszeczke tak bra¢ wszystko do siebie”.

Natomiast na decyzje pani Weroniki wptyw maja doswiadczenia zwigzane z

chorobg jej matki. Pacjentka postanawia nie méwi¢ cérkom, ze choruje na raka, poniewaz

pamigta, jak duzym stresem byla choroba matki, gdy pacjentka byta dzieckiem:

Ad. 5.

ale ja nigdy nie ttumaczytam im wiasnie, z obawy wilasnie przed jakim$ tam stresem, bo pamigtam,
ze ja nawet jako nastolatka, jak si¢ dowiedzialam, bo moja mama jak miata juz problemy takie
ginekologiczne i miala usunigte te te kobiece sprawy jak ja bylam w szostej klasie bodajze i ja to
pamig¢tam, ze dla mnie to byt ogromy stres, bardzo si¢ martwitam o mame, Ze ona idzie do szpitala.

Refleksje na temat bycia mamag w trakcie zaawansowanej choroby nowotworowe]

Ten temat pojawia si¢ u trzech pacjentek. W ocenianiu ograniczen w

funkcjonowaniu w roli matki wynikajacych z choroby 1 leczenia, matki odwotujg si¢ do

rodzicow z zaawansowanag chorobg nowotworowa i z tej perspektywy oceniaja swoje

ograniczenia. Gdy choroba i/lub leczenie powoduja cierpienie, ostabienie, niemoznos¢

opiekowania si¢ dzie¢mi, to trudno sprawié, by choroba nie dominowala w zyciu

codziennym. Utrzymywanie normalnosci moze by¢ utrudnione lub wrgcz niemozliwe,

trudno tez ochroni¢ wowczas dzieci przed cierpieniem: ,,wyobrazam sobie, ze jakbym lezala
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bardzo dtugo w t6zku, wymiotowata albo cokolwiek, to gdzie§ im by bylo przykro, ale jak
sobie radze, wszystko jest w miare ok, to latwiej to wszystko przebiega” (pani Natalia).

U pani Doroty rowniez pojawia si¢ odwotlanie do matek z zaawansowang chorobg
nowotworowg 1 shuzy jako argument, aby ukrywac¢ chorobe przed dzie¢mi. Wynika to z
przekonania, ze obecnie choroba jest do$§wiadczeniem tymczasowym, jest szansa na
wyleczenie, wigc dzieciom nie trzeba o niej moéwi¢. Natomiast rodzice z zaawansowang

chorobg muszg rozmawiac¢ z dzie¢mi, by przygotowac je na swoje odejscie:

od poczatku powiedziatam sobie, ze nie powiem, pewnie gdybym wiedziala, ze na tyle jest stan
powazny, ze gdzie§ tam nie ma szansy na wyleczenie, to to bym pewnie powiedziata, bo
musiatabym, ze tak powiem przygotowywac tak do tam, czego$ tak w najblizszym czasie, a w
zwigzku z tym, ze jest ta szansa na calkowite wyleczenie, wiec na razie to odtozytam w czasie nie
(pani Dorota).

Pani Dorota ponownie nie uzywa slowa $mier¢, samo myslenie o niej moze by¢ dla

niej bardzo trudne.

5.2. Badanie ilo$sciowe

Statystyki opisowe wszystkich zmiennych przedstawiono w tabeli 32. W celu
przetestowania rozkladu zmiennych ilo$ciowych przeprowadzono analize testem
Kotmogorowa-Smirnowa. Wyniki testu sg nieistotne statystycznie wytacznie dla ogdlnego
wyniku obaw rodzicielskich, fizycznej i psychicznej jako$ci zycia, pr¢znosci rodzinnej oraz
odczuwanego stresu. Oznacza to, ze rozktady tych zmiennych s3 podobne do rozktadu
normalnego. W przypadku pozostatych zmiennych uzyskano wyniki istotne statystycznie w
tescie Kotmogorowa-Smirnowa. Swiadczy to o rozktadzie oddalonym od krzywej Gaussa.
Natomiast sko$nosci dla wszystkich zmiennych nie przekraczaja bezwzglednej wartosci 2, a
to wskazuje na nieznaczng asymetri¢ tych rozktadow (George i Mallery, 2016). W zwiagzku
z tym uzasadnione bylo, aby w przypadku wszystkich zmiennych mierzonych na skali

ilosciowej stosowac w analizach testy parametryczne.
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Tabela 32

Statystyki opisowe badanych zmiennych wraz z wynikiem testu Kotmogorowa-Smirnowa

M Me SD SKE K. Min. Maks. D P
Sposob doswiadczania rodzicielstwa
Stres rodzicielski 20,6 20,5 6,05 0,13 —-0,57 8 36 0,09 0,009
Satysfakcja rodzicielska 35,5 37 4,76 -1,19 0,46 22 40 0,19 <0,001
Stresogenno$é funkcjonowania dziecka 31,3 29 11,5 0,38 -0,73 13 59 0,11 <0,001
Odczuwany stres 19,8 20 7,52 0,11 -0,62 1 36 0,07 0,06
Obawy rodzicielskie
Praktyczny wplyw choroby na dzieci 16,4 17 524 -0,29 -0,75 5 25 0,09 0,003
Emocjonalny wptyw choroby na dzieci 14,4 15 5,91 -0,09 -1,00 5 25 0,09 0,008
Obawy dotyczace drugiego rodzica 12,9 13 5,94 0,21 -1,13 5 25 0,12 <0,001
Obawy rodzicielskie - wynik ogdlny 43,7 45 14,1 —-0,08 -0,85 16 75 0,06 0,2
Satysfakcja ze zwiazku intymnego
Intymnos¢ 32 33 6,51  —0,94 0,62 11 40 0,11 <0,001
Rozczarowanie 40,5 43 8,34 -1,09 0,91 10 50 0,16 <0,001
Samorealizacja 28 29 5,15 -0,7 0,49 10 35 0,09 0,005
Podobienstwo 28,6 29 483 08 0,41 12 35 0,11 <0,001
fvaytzlslfaé‘gcﬁn?e Zwigzku intymnego — 129 134 229  —093 053 55 160 0,12 <0,001
Otrzymywane wsparcie
Wsparcie emocjonalne 31,4 33 5,14  -1,09 0,53 13 36 0,19 <0,001
Wsparcie instrumentalne 10,5 11 1,73 —-0,88 -0,18 5 12 0,26 <0,001
Wsparcie informacyjne 6,39 7 1,63 -0,62 -0,61 2 8 0,24 <0,001
Wsparcie spoteczne — wynik ogolny 51,9 54 8,35 -0,96 0,2 23 60 0,17 <0,001
Jako$¢ zycia uwarunkowana stanem
zdrowia
Funkcjonowanie fizyczne 46 46,1 6,56 -0,32 -0,3 26,9 57,5 0,1 0,002
Ograniczenia wynikajace z wplywu
funkcjonowania fizycznego na 38,2 39,2 8,81 0,03 -0,35 21,2 57,2 0,11 <0,001
zycie codzienne
Bol 43,9 42,6 104 0,14 0,67 21,7 62 0,13 <0,001
Ogolne postrzeganie zdrowia 39,6 404 104 0,21 -0,02 18,9 66,5 0,08 0,02
Witalnosé 46,7 46,7 8,74 0,21 0,6 31,8 67,5 0,1 <0,001
Funkcjonowanie spoteczne 39,3 37,3 9,91 -0,13 -0,63 17,2 57,3 0,13 <0,001
\‘;’;ﬁeygiz;"‘f:‘rgfwhicm"g" na 393 353 10,5 001  —046 144 562 0,17 <0,001
Zdrowie psychiczne 422 43 9,36 0,02 -0,72 22,1 64 0,09 0,005
Wymiar fizyczny 434 438 7,01 0,1 0,01 24,8 61,6 0,06 0,2
Wymiar psychiczny 40,9 40 9,64 0,24 -0,39 19,7 66,6 0,06 0,2
Prezno$é rodzinna
gr‘;%zll“r;‘gvlv“’m““ik“ja irozwigzywanie g, 87 134 05 0,57 40 108 0,08 0,002
le(lggfnyl fiilyecip;‘;gﬁf;h 253 25 427 053 047 10 32 0,1 0,002
Pozytywne nastawienie 19,4 19 3,62 —0,51 0,23 6 24 0,14 <0,001
Spojnos¢ rodzinna 19,7 21 3,48 0,95 0,33 9 24 0,19 <0,001
Duchowo$¢ rodzinna 9,12 9 3,46 0,08 -0,9 4 16 0,1 0,007
Nadawanie znaczenia przeciwno$ciom 9,81 10 1,58 -0,49 -0,07 5 12 0,13 <0,001
Prezno$é rodzinna — wynik ogdlny 170 171 24,1 -0,57 1,05 78 216 0,04 0,2

Adnotacja. M - érednia, Me - mediana, SD — odchylenie standardowe, SKE — sko$no$¢, K — kurtoza, D -
statystyka testu Kotmogorowa—Smirnowa, p — poziom istotnosci testu Kotmogorowa-Smirnowa.
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Jako pierwszy krok eksploracji danych policzono statystyki opisowe zmiennych.
Sredni poziom stresu rodzicielskiego i satysfakeji rodzicielskiej wynosza odpowiednio 20,6
1 35,5. Wartos¢ 35,5 na tle potencjalnego zakresu zmiennej (22 do 40) wskazuje, ze badane
osoby majg dos¢ wysoki poziom satysfakcji rodzicielskiej. Mediana dla stresu
rodzicielskiego i satysfakcji rodzicielskiej odpowiednio wynosi 20,5 1 37, co oznacza, Ze co
najmniej polowa badanych osigga wyniki ponizej tych warto$ci. Analiza rozproszenia
wynikow wskazuje, ze odchylenie standardowe dla stresu i1 satysfakcji rodzicielskiej
odpowiednio wynosza 6,05 1 4,76. Wspotczynnik skosnosci rozktadu, bedacy miarg jego
symetrii wskazuje, ze rozklad dla podskali Satysfakcja rodzicielska jest lewostronnie
asymetryczny (lewoskos$ny) — czgstos¢ wynikow niskich jest mniejsza niz wynikoéw
wysokich. Skos$nos¢ dla zmiennej stres rodzicielski wynosi 0,13, mozna, wigc powiedziec,
ze rozktad jest wzglednie symetryczny wzgledem osi pionowej. Kurtoza przyjmuje wartos¢
powyzej 0 dla Satysfakcji rodzicielskiej, wigc wyniki w tej skali sg bardziej skoncentrowane
wokol wartosci $redniej (rozktad leptokurtyczny). Ujemna warto$¢ kurtozy dla podskali
Stres rodzicielski $wiadczy o rozktadzie platykurtycznym — wystepuje duzo wynikoéw
skrajnych. Sredni wynik w skali Trudne dziecko (podskala PSI-SF) wynosi 31,3, co zgodnie
z normami polskimi odpowiada 58. tenowi (wyniki przecietne). Sredni wynik w Skali
odczuwanego stresu wynosi 19,8. Sredni poziom obaw rodzicielskich wynosi 43,7. Warto$é
ta na tle potencjalnego zakresu zmiennej (15-75) wskazuje, ze osoby badane majg przecigtny
poziom obaw rodzicielskich. Najwyzszy $redni wynik osoby badane uzyskujg w podskali
dotyczacej obaw o praktyczny wptyw choroby na dzieci. Sredni poziom satysfakciji ze
zwigzku intymnego wynosi 129 (wynik przecigtny). Mediana przyjmuje warto$¢ 134, co
oznacza, ze co najmniej potowa badanych osigga wyniki ponizej tej wartosci. Wartos¢
odchylenia standardowego $wiadczy, ze rozproszenie wynikow nie jest duze. Sredni poziom
otrzymywanego wsparcia spotecznego wynosi 51,9. Zgodnie z normami przedstawionymi w
podreczniku $redni wynik w wymiarze fizycznym i psychicznym jakosci zycia znajduje si¢
ponizej przecietnej. Sredni wynik preznosci rodzinnej wynosi 170, odchylenie standardowe
24,1. Wartosci sko$nosci dla wynikow ogoélnych w Kwestionariuszu obaw rodzicielskich,
Kwestionariuszu dobranego matzenstwa, Berlinskich skalach wsparcia spotecznego
(Aktualnie otrzymywane wsparcie), Kwestionariuszu oceny jakosci zZycia w chorobie
(Wymiar fizyczny) oraz Skali preznosci rodzinnej przyjmuja warto$ci ujemne, co wskazuje
na to, ze Srednia warto$¢ dla tych skal w probie byla nizsza niz mediana. Oznacza to, ze
wiekszos$¢ badanych uzyskata na tych skalach wyniki powyzej §redniej w grupie. Wartosci

skos$nosci dla zmiennych: stresogennos¢ funkcjonowania dziecka, odczuwany stres oraz

184



wymiar psychiczny jakosci zycia sg dodatnie wskazujac na prawoskosny rozktad wynikow —
duzo jest warto$ci niskich, malo wyzszych. Wartos$ci dodatnie kurtozy dla zmiennych:
satysfakcja ze zwigzku intymnego, otrzymywane wsparcie, wymiar fizyczny jakosci zycia i
preznos$¢ rodzinna wskazuja na rozktad leptokurtyczny, czyli wyniki sg bliskie $rednie;j.
Ujemne warto$ci kurtozy dla zmiennych: stresogenno$¢ funkcjonowania dziecka,
odczuwany stres, obawy rodzicielskie i wymiar psychiczny jakosci zycia wskazuja na

rozktad platykurtyczny — wystepuje duzo wynikow skrajnych.

5.2.1. Weryfikacja hipotez badawczych

- Réznica w sposobie doswiadczania rodzicielstwa mig¢dzy rodzicami zdrowymi a

rodzicami w trakcie choroby nowotworowe;j

Analiza wykazata, Zze poréwnywane grupy nie rdéznig si¢ miedzy soba pod
wzgledem do$wiadczania rodzicielstwa jako zrodta stresu. Istotne statystycznie okazaty si¢
roznice migdzy rodzicami zdrowymi i rodzicami w trakcie choroby nowotworowej pod
wzgledem doswiadczania rodzicielstwa jako zrodla satysfakcji. Wyniki tych analiz
przedstawiono w tabeli 33. W grupie kontrolnej $redni poziom satysfakcji rodzicielskiej byt
wyzszy niz w grupie rodzicow w trakcie choroby nowotworowej. Wielkos¢ efektu (d
Cohena = -0,28) wskazuje na slaby zwigzek miedzy doswiadczaniem choroby

nowotworowej a satysfakcja rodzicielska.

Tabela 33
Porownanie grupy kontrolnej i kryterialnej pod wzgledem sposobu doswiadczania

.. 16
rodzicielstwa

Grupa kontrolna  Grupa kryterialna

0
(n = 140) (n = 140) 93% C1
M SD M SD t p LL UL d Cohena
Satysfakcja 36,79 3,81 35,6 468 231 0,022 -051  —0,04 -0,28
rodzicielska
Stres
o 2029 6,09 20,61 6,08 044 0,662  —0,18 0,29 0,05
rodzicielski

' W celu weryfikacji hipotezy o réznicy w sposobie do$wiadczania rodzicielstwa miedzy zdrowymi a
chorujacymi rodzicami grupy kontrolna i kryterialna zostaly dopasowane do siebie i liczyly 140 osob, w
pozostatych analizach grupa kryterialna obejmowata 145 osob.
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Adnotacja. t — statystyka testu t studenta, LL — dolna granica przedziatu ufnosci, UL — gérna granica przedziatu
ufnosci.

- Wybrane czynniki i nastgpstwa sposobu do§wiadczania rodzicielstwa w chorobie

nowotworowej

W celu weryfikacji hipotez 2.1.-2.12. analizy wykonano zaréwno dla wynikow
ogolnych 1 podskal nastgpujacych zmiennych: stresogennos$¢ funkcjonowania dziecka.
odczuwany stres, obawy rodzicielskie w chorobie nowotworowej, satysfakcja ze zwigzku
intymnego, otrzymywane wsparcie spoleczne, jako$¢ zycia uwarunkowana stanem zdrowia
oraz pr¢zno$¢ rodzinna.

W celu ustalenia zalezno$ci miedzy zmiennymi przeprowadzono analize korelacji z
wykorzystaniem wspotczynnika » Pearsona. Wyniki zaprezentowane w tabeli 34 pokazuja,
ze przewidywania dotyczace kierunku zwigzkéw pomiedzy zmiennymi zostaty w

wigkszos$ci potwierdzone.

Tabela 34
Korelacje migdzy sposobem doswiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej a

wybranymi czynnikami (v Pearsona, n=145)

Satysfakcja rodzicielska Stres rodzicielski
Stresogenno$¢ funkcjonowania —0,46** 0,69**
dziecka
Odczuwany stres —0,26%* 0,53%*
Obawy rodzicielskie —0,22%* 0,53%*
Praktyczny wptyw -0,11 0,38**
Emocjonalny wptyw —-0,12 0,37**
Obawy o drugiego rodzica —0,29** 0,54%*
Satysfakcja ze zwigzku intymnego 0,55%* —0,4%*
Intymno$¢ 0,44%* —0,31%**
Rozczarowanie 0,51%* —0,41**
Samorealizacja 0,59%** —0,38**
Podobienstwo 0,5%* —0,38**
Aktualnie otrzymywane wsparcie 0,58** —0,49**
Wsparcie emocjonalne 0,58%** —0,46**
Wsparcie instrumentalne 0,52%* —0,46**
Wsparcie informacyjne 0,42%* —0,42**
Funkcjonowanie fizyczne 0,27%* —0,25%%*
Ograrpczema - wplyw 0.13 0,234
funkcjonowania fizycznego
Bol 0,16 —-0,09
Ogodlne postrzeganie zdrowia 0,08 —0,39%%*
Witalno$é 0,21* —0,36**
Funkcjonowanie spoteczne 0,21%* —0,34%%*
Wp%yw.sta.nu Psychlcznego na 0,25%* 0.4%
wypehnianie rol
Zdrowie psychiczne 0,37%* —0,53**
Wymiar fizyczny 0,11 —-0,14
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Satysfakcja rodzicielska Stres rodzicielski

Wymiar psychiczny 0,31** —0,52**
Czas od diagnozy 0,03 0,23%%*
Wiek najmtodszego dziecka -0,16 0,05
Wiek rodzica -0,03 -0,14

Adnotacja. *p < 0,05; ** p <0,01.

Analiza wykazata, ze stresogenno$¢ funkcjonowania dziecka jest skorelowana
dodatnio z do$wiadczaniem rodzicielstwa jako zrodta stresu (silny zwiazek'") oraz ujemnie z
satysfakcjg rodzicielskg (zwigzek umiarkowanie silny). Zwigzki te wskazuja, ze wraz ze
wzrostem nasilenia stresogennosci funkcjonowania dziecka, ros$nie nasilenie do§wiadczania
rodzicielstwa jako zrodfa stresu i maleje satysfakcja rodzicielska w chorobie nowotworowej,
co potwierdza hipotezg 2.1.

Odczuwanie stresu jest réwniez powigzane dodatnio z doswiadczaniem
rodzicielstwa jako zrodta stresu w chorobie nowotworowej (zwigzek silny) oraz ujemnie z
satysfakcja rodzicielska (zwiazek staby). Swiadczy to o tym, ze im wyzszy stres odczuwaja
rodzice, tym wigksze nasilenie do$wiadczania rodzicielstwa jako zrdodia stresu i nizszy
poziom satysfakcji rodzicielskiej w chorobie nowotworowej. Hipoteza 2.2. zostata
potwierdzona.

Z przeprowadzonej analizy wynika, Ze obawy rodzicielskie w chorobie
nowotworowej sa powiazane dodatnio z dos§wiadczaniem rodzicielstwa jako Zrdédia stresu
(zwiazek silny) 1 ujemnie z satysfakcja rodzicielskg (zwigzek staby). Wynika z tego, ze wraz
ze wzrostem nasilenia obaw rodzicielskich w chorobie nowotworowej, wzrasta
doswiadczanie rodzicielstwa jako Zrdédla stresu i maleje satysfakcja rodzicielska w badane;j
grupie. Hipoteza 2.3. zostata potwierdzona.

Wykazano, zZe istnieje istotnie statystyczny zwigzek ujemny migdzy satysfakcja ze
zwigzku intymnego a doswiadczaniem rodzicielstwa jako zrddta stresu w chorobie
nowotworowej (zwigzek umiarkowanie silny) oraz dodatni zwigzek miedzy satysfakcja ze
zwiazku intymnego 1 satysfakcja rodzicielskg (zwiazek silny). Korelacje te wskazuja, ze
wraz ze wzrostem wszystkich wymiarow satysfakcji ze zwigzku intymnego maleje nasilenie
do$wiadczania rodzicielstwa jako zrodta stresu i rosnie satysfakcja rodzicielska w chorobie

nowotworowej, co potwierdza hipotezg 2.4.

' Przyjmuje si¢, ze wartosci korelacji od 0 do 0,3 oznaczajg staby zwigzek, od 0,3 do 0,5 zwigzek

umiarkowanie silny, natomiast wartosci od 0,5 do 1 mowig o zwigzku silnym lub bardzo silnym (Dancey i
Reidy, 2007).
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Ujemna korelacj¢ odnotowano mig¢dzy otrzymywanym wsparciem spotecznym a
dos$wiadczaniem rodzicielstwa jako zrodia stresu w chorobie nowotworowej (zwigzek
umiarkowanie silny). Ponadto, istnieje silny, dodatni zwigzek miedzy otrzymywanym
wsparciem spotecznym a satysfakcjg rodzicielska. Wyniki te wskazujg, ze im nizszy poziom
otrzymywanego wsparcia, tym wyzszy poziom doswiadczania rodzicielstwa jako zrodta
stresu 1 nizsza satysfakcja rodzicielska w chorobie nowotworowej. Hipoteza 2.5. zostata
potwierdzona.

Analiza wykazata silng, ujemng korelacj¢ migdzy ogolnym wymiarem
psychicznym jakos$ci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia a dos§wiadczaniem rodzicielstwa
jako zrédla stresu w chorobie nowotworowej oraz dodatni zwigzek miedzy wymiarem
psychicznym jako$ci zycia a satysfakcja rodzicielska (zwigzek umiarkowanie silny).
Korelacje te wskazuja, ze wraz ze wzrostem poziomu jako$ci zycia w wymiarze
psychicznym, maleje nasilenie doswiadczania rodzicielstwa jako zrodia stresu w chorobie
nowotworowej 1 rosnie satysfakcja rodzicielska. Hipoteza 2.6. zostala czeSciowo
potwierdzona: odnotowano statystycznie istotny zwigzek z ogOlnym wymiarem
psychicznym jakos$ci zycia i1 brak zwigzku z ogélnym wymiarem fizycznym jakos$ci zycia.

Analiza nie wykazala statystycznie istotnych zwigzkow migdzy wiekiem
najmtodszego dziecka i wiekiem rodzica a do§wiadczaniem rodzicielstwa jako Zrédla stresu
1 satysfakcja rodzicielska. Nie wystgpil réwniez zwigzek migdzy czasem od diagnozy
choroby a doswiadczaniem rodzicielstwa jako zrdodla satysfakcji. Odnotowano natomiast
staba dodatnig korelacj¢ migdzy czasem od diagnozy choroby nowotworowej a
doswiadczaniem rodzicielstwa jako zrodta stresu w chorobie nowotworowej. Ten zwigzek
moze wskazywaé, ze im dhluzszy czas od diagnozy, tym wigkszy poziom stresu
rodzicielskiego. Hipoteza 2.7. zostata czgSciowo potwierdzona, a hipotezy 2.8. 1 2.9 nie
zostaly potwierdzone.

W celu pordwnania grup — osob, ktoére stracity bliska osobe z powodu choroby
nowotworowej 1 o0soOb, ktore nie doswiadczyty straty — pod wzgledem sposobu
dos$wiadczania rodzicielstwa, przeprowadzono analiz¢ testem ¢ dla prob niezaleznych.
Analiza wykazata, ze poréwnywane grupy nie roznig si¢ miedzy sobg pod wzgledem
dos$wiadczania rodzicielstwa jako zrédta stresu, #122,4) =-0,58; p = 0,56; d = -0,1; 95% CI
[-0,43; 0,23]. Sredni poziom do$wiadczania rodzicielstwa jako zrédla stresu wsrod osob,
ktore poniosty stratg wynosi M = 20,4 (SD = 5,53), natomiast w grupie 0sOb bez
do$wiadczenia straty M = 21,02 (SD = 6,66). Natomiast porOwnywane grupy roznig si¢
miedzy soba pod wzgledem doswiadczania rodzicielstwa jako zrodta satysfakcji: t(137,03) =
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-2,46; p = 0,015; d = -0,4; 95% CI [-0,74; -0,07]. Sredni poziom nasilenia do§wiadczania
rodzicielstwa jako zrddla satysfakcji wsrod osob, ktore poniosty strate jest istotnie
statystycznie nizszy (M = 34,63, SD = 5,34) niz w grupie oséb bez doswiadczenia straty
bliskiej osoby (M = 36,52, SD = 3,76). Wielkos¢ efektu (d = -0,4) wskazuje na zwigzek
sredni miedzy stratg bliskiej osoby z powodu choroby nowotworowej a do$§wiadczaniem
rodzicielstwa jako zrodta satysfakcji.

W celu poréwnania kolejnych dwoch grup pod wzgledem doswiadczenia
stresujacego wydarzenia w ciggu ostatniego roku przeprowadzono analiz¢ testem ¢ dla prob
niezaleznych. Analiza wykazata, Ze porownywane grupy nie rdznig si¢ mi¢dzy soba pod
wzgledem doswiadczania rodzicielstwa jako zrddta stresu, #139) = 0,33; p = 0, 744; d =
0,06, 95% CI [-0,28; 0,39]. Sredni poziom doswiadczania rodzicielstwa jako zrédta stresu
wsrdd osob, u ktérych wystapito wydarzenie stresujgce w minionym roku wynosi M = 20,84
(SD = 6,11), natomiast w grupie osob, u ktorych nie byto takiego wydarzenia M = 20,51 (SD
= 6,07). Porownywane grupy réznig si¢ poziomem satysfakcji rodzicielskiej: #97,56) = —
2,52; p=10,013; d =-0,45; 95% CI [-0,78; —0,11]. U osob, ktore doswiadczyly stresujacego
wydarzenia w ciggu ostatniego roku poziom satysfakcji rodzicielskiej jest istotnie
statystycznie nizszy (M = 34,31, SD = 5,85) niz u 0sob bez stresujacych wydarzen (M =
36,4, SD = 3,43). Wielko$¢ efektu (d = —0,45) wskazuje na $redni zwigzek miedzy
wystepowaniem stresujgcego wydarzenia w ciggu ostatniego roku a doswiadczaniem
rodzicielstwa jako zrédta satysfakc;i.

W celu sprawdzenia predyktoréw sposobu do§wiadczania rodzicielstwa w chorobie
nowotworowej wykonano analiz¢ regresji wielozmiennowej, w ktorej zmienng objasniang
byl sposoéb doswiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej, czyli doswiadczanie
rodzicielstwa jako zrodta stresu 1 satysfakcji, a predyktorami stresogenno$¢ funkcjonowania
dziecka, wymiar psychiczny jako$ci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia, odczuwany
stres, otrzymywane wsparcie spoleczne, satysfakcja ze zwigzku intymnego, obawy
rodzicielskie w chorobie nowotworowej. Predyktory wiaczono do modelu w oparciu o
wyniki przeprowadzonej analizy korelacji. Ze wzgledu na silng wspotliniowos¢ wynikow
ogolnych 1 tworzacych je podskal w pierwszym kroku przeprowadzono analiz¢ regresji dla
wynikow ogolnych, w nastepnym dla wynikéw uzyskanych na podskalach. Wspotczynik
VIF (wspotczynnik wariancji inflacji) osigga warto$¢ < 4, wigc mozna zatozy¢ brak
wspotliniowosci predyktoréw w modelu. Testowany model wyjasnia 58,4% wariancji, F(6,
135) = 34,04, p < 0,001. Model w istotnym stopniu wyjasnia zmienno$¢ w nasileniu stresu

rodzicielskiego w chorobie nowotworowe;.
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Tabela 35
Analiza regresji liniowej dla doswiadczania rodzicielstwa jako Zrodia stresu w chorobie

nowotworowej i predyktorow (z zakresu wynikow ogolnych zmiennych)

Zmienna zalezna Zmienna niezalezna B SE B t p
Doswiadczanie Stresogennos¢ 0,24 0,04 0,45 6,63 <0,001
rodzicielstwa jako zrédta  funkcjonowania dziecka
stresu Jako$¢ zycia — wymiar -0,05 0,05 -0,09 -1 0,32

psychiczny

Odczuwany stres 0,06 0,08 0,08 0,8 0,43
Otrzymywane wsparcie —0,06 0,06 0,08 -1 0,32
spoteczne

Satysfakcja ze zwigzku -0,05 0,02 —-0,2 -2,74 0,007
intymnego

Obawy rodzicielskie w 0,08 0,03 0,18 2,38 0,019

chorobie nowotworowe;j

Adnotacja. B — niestandaryzowany wspotczynnik regresji; f — standaryzowany wspolczynnik regresji; ¢ —
warto$¢ testu t-Studenta; p — poziom istotnosci.

Przedstawione w tabeli 35 obliczenia wskazujga na trzy istotne predyktory
doswiadczania rodzicielstwa jako zrodila stresu w chorobie nowotworowej z zakresu
wynikow ogoélnych zmiennych niezaleznych. Stresogenno$¢ funkcjonowania dziecka i
obawy rodzicielskie w chorobie nowotworowej sa pozytywnie, a satysfakcja ze zwigzku
intymnego negatywnie powigzane z doswiadczaniem rodzicielstwa jako zrédla stresu. Im
wyzszy poziom stresogennosci funkcjonowania dziecka i obaw rodzicielskich oraz im
nizsze nasilenie satysfakcji ze zwiazku intymnego, tym rodzicielstwo w chorobie
nowotworowej doswiadczane jest jako bardziej stresujace.

Analogicznie do ogo6lnych wynikow przeprowadzono analize regresji
wielozmiennowej dla poszczegdlnych podskal (w zakresie ktorych wspotczynniki korelacji
okazaly si¢ istotne statystycznie) w celu sprawdzenia, ktore sposrod wymiaréw jakosci zycia
uwarunkowanej stanem zdrowia, otrzymywanego wsparcia spolecznego, satysfakcji ze
zwigzku intymnego oraz obaw rodzicielskich, sa predyktorami do§wiadczania rodzicielstwa
jako zrddta stresu w chorobie nowotworowej. Testowany model wyjasnia 44,6% wariancji,
F(17, 124) = 7,68, p < 0,001. Analiza wykazata, ze warto$s¢ VIF jest powyzej 4 dla trzech
zmiennych: intymno$¢ (VIF = 6,99), podobienstwo (VIF = 5,25), wsparcie emocjonalne
(VIF = 4,39). W kolejnym kroku przeprowadzono analiz¢ regresji wielozmiennowej po
wykluczeniu zmiennej intymno$¢ 1 wsparcie emocjonalne ze wzgledu na wspotliniowos¢.
Zmienng podobienstwo zachowano, sprawdzajac, czy wartos¢ wspotczynnika VIF dla tej

zmienne] ulegnie zmianie po usuni¢ciu zmiennej intymno$¢. Ostateczny model wyjasnia
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43,7% wariancji, F(15, 126) = 8,29, p < 0,001.Wspotczynnik VIF osigga wartos¢ < 4, wiec
mozna zatozy¢ brak wspotliniowosci predyktoréw w modelu. Przedstawione w tabeli 36
obliczenia wskazuja na jeden istotny predyktor doswiadczania rodzicielstwa jako zrddta
stresu w chorobie nowotworowej z zakresu wymiardw poszczegolnych skal: Obawy
dotyczgce drugiego rodzica (dymensja obaw rodzicielskich w chorobie nowotworowej) sa
pozytywnie powigzane z do$wiadczaniem rodzicielstwa jako Zrédla stresu w chorobie
nowotworowej. Im wyzszy poziom obaw dotyczacych drugiego rodzica, tym w wigkszym

stopniu rodzicielstwo w chorobie nowotworowej do§wiadczane jest jako zrodio stresu.

Tabela 36
Analiza regresji liniowej dla doswiadczania rodzicielstwa jako zZrodia stresu w chorobie

nowotworowej i predyktorow z zakresu wynikow uzyskanych w podskalach

Zmienna zalezna Zmienna niezalezna B SE B t p
Doswiadczanie Funkcjonowanie fizyczne 0,04 0,09 0,04 0,41 0,68
rodzicielstwa Wplyw funkcjonowania 0,02 0,08 0,03 024 081
jako Zrodta stresu L

fizycznego na wypetnianie rél

Ogolne zdrowie —0,08 0,05 —-0,14 -1,61 0,11
Witalno$¢ 0,02 0,08 0,03 0,23 0,82
Funkcjonowanie spoteczne —0,01 0,06 —0,01 -0,13 0,9
Wptyw stanu psychicznego na -0,09 0,06 -0,16 -1,6 0,11
wypehianie rol

Zdrowie psychiczne -0,12 0,08 -0,18 —1,48 0,14
Wsparcie instrumentalne -0,39 0,35 -0,11 -1,11 0,27
Wsparcie informacyjne —0,32 0,32 —0,09 —0,95 0,35
Rozczarowanie —0,08 0,08 —0,11 -1,1 0,35
Samorealizacja —0,13 0,14 —0,11 —0,98 0,33
Podobienstwo —-0,02 0,16 —-0,02 -0,16 0,88
Praktyczny wptyw choroby na —-0,02 0,12 —-0,02 —-0,2 0,84
dzieci

Emocjonalny wptyw choroby na 0,12 0,1 0,12 1,24 0,22
dzieci

Obawy dotyczace drugiego 0,18 0,09 0,18 1,99 0,049
rodzica

Adnotacja. B — niestandaryzowany wspotczynnik regresji; SE — btad standardowy, f — standaryzowany
wspotczynnik regresji; ¢ — wartos$¢ testu t-Studenta; p — poziom istotnosci.

Nastgpnie przeprowadzono analize¢ regresji dla zmiennej do$wiadczanie

rodzicielstwa jako zrodla satysfakeji rodzicielskiej. Testowany model wyjasnia 42,4%
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wariancji, F(6, 135) = 18,28, p < 0,001. Model w istotnym stopniu wyjasnia zmienno$¢ w
nasileniu satysfakcji rodzicielskiej w chorobie nowotworowej. Wspolczynik VIF
(wspdtczynnik wariancji inflacji) osigga wartos¢ < 4, wiec mozna zalozy¢ brak

wspotliniowosci predyktorow w modelu.

Tabela 37
Analiza regresji liniowej dla doswiadczania rodzicielstwa jako zrodta satysfakcji w chorobie

nowotworowej i predyktorow (z zakresu wynikow ogolnych zmiennych)

Zmienna zalezna Zmienna niezalezna B SE B t p
Doswiadczanie Stresogenno$¢ funkcjonowania -0,11 0,03 -0,26 -3,22 0,002
rodzicielstwa jako dziecka
zrodia satysfakeji 4 <6 sycia — wymiar 0,05 005 0,1 099 033

psychiczny

Odczuwany stres —0,004 0,07 —0,01 -0,06 0,95
Otrzymywane wsparcie spoteczne 0,15 0,05 0,26 2,84 0,005
Satysfakcja ze zwigzku 0,06 0,02 0,31 3,64 <0,001
intymnego

Obawy rodzicielskie w chorobie 0,03 0,03 0,09 0,98 0,33
nowotworowe;j

Adnotacja. B — niestandaryzowany wspotczynnik regresji; SE — btad standardowy, f — standaryzowany
wspotczynnik regresji; ¢ — wartos$¢ testu t-Studenta; p — poziom istotnosci.

Wyniki przedstawione w tabeli 37 wskazuja na trzy istotne predyktory
doswiadczania rodzicielstwa jako zrodta satysfakcji w chorobie nowotworowej z zakresu
wynikow ogoélnych zmiennych niezaleznych. Otrzymywane wsparcie spoleczne i satysfakcja
ze zwigzku intymnego sg pozytywnie, a stresogennos¢ funkcjonowania dziecka negatywnie
powigzane z doswiadczaniem rodzicielstwa jako zrddta satysfakcji. Im wyzszy poziom
otrzymywanego wsparcia spotecznego i satysfakcji ze zwigzku intymnego oraz im nizsze
nasilenie stresogennosci funkcjonowania dziecka, tym rodzicielstwo w chorobie
nowotworowej do§wiadczane jest jako bardziej satysfakcjonujace.

Analogicznie do ogo6lnych wynikow przeprowadzono analize regresji
wielozmiennowej dla poszczegolnych podskal (w zakresie ktorych wspotczynniki korelacji
okazaly si¢ istotne statystycznie) w celu sprawdzenia, ktore sposrod wymiaréw jakosci zycia
uwarunkowanej stanem zdrowia, otrzymywanego wsparcia spolecznego, satysfakcji ze
zwiazku intymnego oraz obaw rodzicielskich, sg predyktorami doswiadczania rodzicielstwa
jako zrédta satysfakcji w chorobie nowotworowej. Poczatkowy model wyjasnial 45,9 %,

wariancji F(13, 128) = 10,22, p < 0,001. Ze wzgledu na warto$ci wspotczynnika
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wspotliniowosci > 4 dla zmiennych intymnos¢ (VIF = 6,78), podobienstwo (VIF = 4,97) i
wsparcie emocjonalne (VIF = 4,16), zmienne intymno$¢ i wsparcie emocjonalne zostaty
wykluczone i przeprowadzono kolejng analizg regresji. Zmienng podobienstwo zachowano,
sprawdzajac, czy warto$¢ wspotczynnika VIF dla tej zmiennej ulegnie zmianie po usunigciu
zmiennej intymnos¢. Ostateczny model wyjasnia 43,7 % wariancji, F(11, 130) = 10,95, p <
0,001. VIF osiaga warto$¢ < 4, mozna wigc zatozy¢ brak wspotliniowosci predyktoréw w
modelu. Uzyskane wyniki przedstawione w tabeli 38 wskazuja, ze nastepujace zmienne sg
pozytywnie powigzane z do$wiadczaniem rodzicielstwa jako zrddta satysfakcji w chorobie
nowotworowej: zdrowie psychiczne (podskala jakosci zycia uwarunkowanej stanem
zdrowia), samorealizacja (wymiar satysfakcji ze zwigzku intymnego) oraz instrumentalne

wsparcie spoteczne.

Tabela 38
Analiza regresji liniowej dla doswiadczania rodzicielstwa jako zrodla satysfakcji w chorobie

nowotworowej i predyktorow z zakresu wynikow uzyskanych w podskalach

Zmienna zalezna Zmienna niezalezna B SE B T p
Dos$wiadczanie Funkcjonowanie fizyczne 0,12 0,06 0,16 1,85 0,07
rodziciclstwa Witalnosé -0,1 0,06 0,18 —1,66 0,1
jako zrodta
satysfakeji Funkcjonowanie spoteczne -0,04 0,05 -0,08 -0,81 0,42

Wptyw stanu psychicznego 0,03 0,04 0,06 0,71 0,48
na wypetnianie rol

Zdrowie psychiczne 0,18 0,06 0,35 32 0,002
Wsparcie instrumentalne 0,55 0,26 0,2 2,07 0,041
Wsparcie informacyjne 0,11 0,25 0,04 0,43 0,67
Rozczarowanie 0,06 0,06 0,1 0,9 0,37
Samorealizacja 0,4 0,1 0,43 3,88 <0,001
Podobienstwo -0,09 0,12 —-0,09 —-0,72 0,47
Obawy dotyczace drugiego 0,08 0,06 0,11 1,34 0,18
rodzica

Adnotacja. B — niestandaryzowany wspotczynnik regresji; SE — btad standardowy, f — standaryzowany
wspotczynnik regresji; ¢ — wartos$¢ testu t-Studenta; p — poziom istotnosci.

W celu sprawdzenia, czy istnieje zwigzek migdzy sposobem doswiadczania
rodzicielstwa jako zmienng wyjasniajgcg a preznoscig rodzinng jako zmienng wyjasniang
przeprowadzono analiz¢ korelacji z wykorzystaniem wspolczynnika » Pearsona dla

doswiadczania rodzicielstwa jako Zrddla stresu i satysfakcji oraz wyniku ogdlnego, jak i
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sktadajacych si¢ na niego podskal Skali Preznosci Rodzinnej (FRAS-PL) (hipoteza 2.12.).
Wyniki zaprezentowane w tabeli 39 pokazuja, ze przewidywania dotyczace zwigzkow

pomigdzy zmiennymi zostaty potwierdzone.

Tabela 39
Korelacja miedzy sposobem doswiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej a

preznosciq rodzinng

Satysfakcja rodzicielska  Stres rodzicielski

Prezno$é rodzinna (wynik ogdlny) 0,6~ -0,51"
Komunikacja i rozwigzywanie probleméw 0,56 -0,47"
Spoteczne i ekonomiczne zasoby 0,47 —0,42"
Pozytywne nastawienie 0,59 -0,54""
Spojnosé 0,6~ -0,47"
Duchowo$¢ 0,02 -0,1

Nadawanie znaczenia przeciwnosciom 0,5 1 —0,25 "

Adnotacja. *p < 0,05; ** p <0,01.

Analiza wykazata, ze doswiadczanie rodzicielstwa jako zrodla stresu jest
skorelowne ujemnie (zwigzek umiarkowanie silny), a do$wiadczanie rodzicielstwa jako
zrodia satysfakcji dodatnio (zwigzek silny) z preznoscia rodzinng. Zwiazki te wskazuja, ze
wraz ze spadkiem poziomu stresu rodzicielskiego 1 wzrostem doswiadczania rodzicielstwa
jako satysfakcji, ros$nie poziom pr¢znosci rodzinnej. Ponadto, wykazano, ze migdzy
doswiadczaniem rodzicielstwa jako zrodta stresu a wszystkimi zmiennymi szczegoétowymi
w podskalach Skali preznosci rodzinnej z wyjatkiem Duchowosci wystgpuja korelacje
ujemne (w wigkszosci zwigzki umiarkowanie silne, zwigzek staby z wynikami w podskali
Nadawanie znaczenia przeciwnosciom). Zwiazki te wskazuja, ze im wyzszy poziom stresu
rodzicielskiego, tym nizszy poziom komunikacji 1 rozwigzywania problemow,
wykorzystania spotecznych i ekonomicznych zasobow, pozytywnego nastawienie, spdjnosci
rodzinnej oraz nadawania znaczenia przeciwno$ciom. Natomiast istniejg istotnie
statystycznie zwigzki dodatnie (zwigzki umiarkowanie silne) migdzy do$wiadczaniem
rodzicielstwa jako satysfakcji a wszystkimi zmiennymi szczegdélowymi w podskalach Skali
preznosci rodzinnej z wyjatkiem Duchowosci. Korelacje te wskazuja, ze wraz ze wzrostem
do$wiadczania rodzicielstwa jako zrodia satysfakcji, rosnie poziom nastepujacych obszarow

preznosci rodzinnej: komunikacja i rozwigzywanie probleméw, wykorzystanie spoltecznych
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1 ekonomicznych zasobow, pozytywne nastawienie, spojnos¢ rodzinna i nadawanie

znaczenia przeciwnosciom.

5.2.2. Sposob doswiadczanie rodzicielstwa w chorobie nowotworowej — 0golny model

zaleznosci miedzy zmiennymi

W zwiazku z tym, ze na podstawie analizy regresji nie mozna badac
rozbudowanych zwigzkéw wielozmiennowych, podj¢to probe zbudowania modelu, ktory
pozwala wnioskowa¢ o zwigzkach przyczynowo-skutkowych 1 zalezno$ciach posrednich.
Taka mozliwo$¢ daje modelowanie strukturalne.

Zalozenia teoretyczne oraz wyniki analiz korelacji 1 regresji staty si¢ podstawa do
zbudowania wyjsciowego modelu zaleznosci migdzy zmiennymi (rysunek 4). Do modelu
wprowadzono zmienne: stresogennos¢ funkcjonowania dziecka 1 satysfakcje ze zwigzku
intymnego, poniewaz za pomocg analizy regresji liniowej ustalono, ze sa one istotnymi
statystycznie predyktorami zaréwno dla doswiadczania rodzicielstwa jako zrodia stresu, jak
1 satysfakcji. Poniewaz analiza wskazata jako istotny predyktor zdrowie psychiczne dla
doswiadczania rodzicielstwa jako zrodta satysfakcji, inne aspekty jakosci zycia
uwarunkowanej stanem zdrowia nie zostalty wprowadzone do modelu. Ponadto,
wprowadzono otrzymywane wsparcie spoteczne jako predyktor dos§wiadczania rodzicielstwa
jako zrodta satysfakcji oraz obawy rodzicielskie w chorobie nowotworowej jako predyktor
do$wiadczania rodzicielstwa jako zrédla stresu. Sposdéb doswiadczania rodzicielstwa
powiazany jest przyczynowo-skutkowo z preznoscig rodzinng.

Pierwotny model teoretyczny okazat si¢ niedostatecznie dopasowany do danych (;°
= 164,36; df = 17; p < 0,001; y*/df = 9,67; CFI = 0,742; RMSEA = 0,246 [90% CI: 0,213;
0,281]. Btad aproksymacji, pokazujacy rozbieznos¢ miedzy teoretyczng macierzg wariancji-
kowariancji RMSEA wynosi 0,246 przekraczajac krytyczng warto$¢ 0,1, co $wiadczy o
nieakceptowalnym dopasowaniu. Ponadto, indeksy dopasowania modelu nie przekraczaja
warto$ci 0,9, pozwalajacej na akceptacje modelu.

W zaistnialej sytuacji na podstawie wskaznikéw modyfikacji uwzgledniono
dodatkowe potaczenia pomiedzy resztami, a takze uwzgledniono dodatkowo trzy $ciezki —
miedzy otrzymywanym wsparciem spotecznym i preznoscig, mig¢dzy stresogennoscig
funkcjonowania dziecka i pre¢zno$cia oraz miedzy satysfakcja ze zwiazku intymnego a
preznoscia. Analiza wykazata, ze model ten jest dobrze dopasowany do danych: 5° = 14,71;
df = 8; p = 0,065; y*/df = 1,84; CFI = 0,988; RMSEA = 0,077 [90% CI: 0,000; 0,137].

Standaryzowane wspotczynniki regresji dla modelu zaprezentowano na rysunku 5.
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Rysunek 4
Wyjsciowy model sciezkowy zaleznosci miedzy czynnikami indywidualnymi, relacyjnymi,
zwigzanymi z doswiadczaniem choroby i sposobem doswiadczania rodzicielstwa w chorobie

nowotworowej a preznosciq rodzinng (wspotczynniki standaryzowane)
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Rysunek 5

Finalny model sciezkowy zaleznosci miedzy czynnikami indywidualnymi, relacyjnymi,
zwigzanymi z doswiadczaniem choroby i sposobem doswiadczania rodzicielstwa w chorobie

nowotworowej a preznosciq rodzinng (wspotczynniki standaryzowane)
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Doswiadczanie rodzicielstwa

jako zrédta satysfakciji
ol
0
Zdrowie psychiczne ® 917 el %
o)
Qrp
¥

Stresogennos¢ -25 B~
funkcjonowania dziecka

Preznos¢ rodzinna

Satysfakcja ze zwigzku

: ~24 - : e
intymnego || Doswiadczanie rodzicielstwa

jako zrodta stresu

Obawy rodzicielskie
w chorobie nowotworowej
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Analiza wykazala dodatni zwigzek mi¢dzy otrzymywanym wsparciem spotecznym,
satysfakcja ze zwigzku intymnego a dos§wiadczaniem rodzicielstwa jako zrodta satysfakcji.
Im wyzszy jest poziom wsparcia oraz im wigksze zadowolenie ze zwigzku, tym
rodzicielstwo w wigkszym stopniu doswiadczane jest jako zrodto satysfakcji. Stresogennosé
funkcjonowania dziecka jest ujemnie zwigzana z do§wiadczaniem rodzicielstwa jako zrodta
satysfakcji — im wyzsza stresogenno$¢, tym satysfakcja rodzicielska jest nizsza.
Stresogenno$¢ funkcjonowania dziecka oraz obawy rodzicielskie w chorobie nowotworowe;j
sg dodatnio zwigzane z doswiadczaniem rodzicielstwa jako zrédta stresu. Z kolei satysfakcja
ze zwigzku intymnego jest zwigzana ze stresem rodzicielskim ujemnie. Doswiadczanie
rodzicielstwa jako zrodta satysfakcji, satysfakcja ze zwigzku intymnego oraz otrzymywane
wsparcie spoteczne sg dodatnio zwigzane z preznoscig rodzinng, natomiast stresogennosé
funkcjonowania dziecka jest zwigzana z pre¢znoscig rodzinng ujemnie.

Zdrowie psychiczne nie jest zwigzane z doswiadczaniem rodzicielstwa jako zrodta
satysfakcji, a dos§wiadczanie rodzicielstwa jako zrddta stresu nie jest zwigzane z prgznoscia
rodzinng — $ciezki te w modelu okazaty si¢ by¢ nieistotne. Wspotczynniki regresji dla

omawianego modelu zaprezentowano w tabeli 40.

Tabela 40
Wspolczynniki regresji wraz z 90% przedziatem ufnosci (bias-corrected percentile
bootstrap) dla modelu sciezkowego wyjasniajgcego sposob doswiadczania rodzicielstwa w

chorobie nowotworowej i preznosc rodzinng

90%CI dla B

X Y B LL UL SE C.R. p

Otrzymywane wsparcie Do$wiadczanie rodzicielstwa

spoteczne jako zrédla satysfakceji 0,12 0,02 0,23 0,05 245 0,22

Doswiadczanie rodzicielstwa

Zdrowie psychiczne jako zrodta satysfakcji

0,05 -0,01 0,11 0,04 1,29 0,10
Stresogennos¢ Doswiadczanie rodzicielstwa

funkcjonowania dziecka jako Zrodta satysfakceji —0,10 -0,15  —0,05 003 3,19 -0.25

Stresogennos¢ Doswiadczanie rodzicielstwa

funkcjonowania dziecka jako Zrdodia stresu 0,27 0,21 0,32 0,03 8,57 053

Satysfakcja ze zwigzku  Doswiadczanie rodzicielstwa

intymnego jako zrodla stresu —0.06 0,09 —0,04 001 -438 -024

Obawy rodzicielskie w =~ Dos$wiadczanie rodzicielstwa

chorobie nowotworowej jako Zrodta stresu 0,12 0,07 0,16 0,03 468 0,29

Satysfakcja ze zwiazku ~ Dos$wiadczanie rodzicielstwa

intymnego jako zrodia satysfakeji 0,07 0,04 0,11 0,02 417 0,35
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90%ClI dla B

X Y B LL UL SE C.R. p
Doswiadczanie
rodzicielstwa jako Pr¢znosc¢ rodzinna 0,79 0,19 1,39 0,36 2,18 0,16
zrodta satysfakcji
Satysfakcja ze zwigzku 006 rodzinna 046 029 0,60 008 612 046
intymnego
StresogennosC - ps 046 rodzinna 0,50 —0,79 —026 0,15 324 025
funkcjonowania dziecka
Otrzymywane wsparcie  p.. 1< rodzinna 048 0,03 085 022 222 0,17
spoteczne
Doswiadczanie
rodzicielstwa jako Pr¢znosc¢ rodzinna —-0,04 -0,53 0,47 0,31 —-0,14 0,01

zrodla stresu

Adnotacja. Pogrubione efekty sg statystycznie istotne.

Nastepnie przeanalizowano posredniczacg role doswiadczania rodzicielstwa jako
zrodla stresu oraz zrédla satysfakcji. Analizie poddano efekty ogodlne oraz specyficzne —
uwzgledniajace dane dla pojedynczych efektow posredniczacych.

Przeprowadzona analiza wykazala istotny efekt satysfakcji ze zwigzku intymnego
oraz otrzymywanego wsparcia spotecznego na preznos¢ rodzinng. Oba efekty byty dodatnie
(tabela 41). Analiza efektow specyficznych wykazala istotng role posredniczacy
doswiadczania rodzicielstwa jako zrodta satysfakcji dla relacji miedzy otrzymywanym
wsparciem a prezno$cig rodzinng (B = 0,096; 90%ClI: 0,016; 0,267), miedzy stresogennoscig
funkcjonowania dziecka a prezno$cig rodzinng (B = -0,077; 90%CI: -0,181; -0,016) oraz
migdzy satysfakcja ze zwigzku intymnego a pr¢znoscia rodzinng (B = 0,054; 90%CI: 0,017,
0,120). Otrzymywane wsparcie spoteczne poprzez do§wiadczanie rodzicielstwa jako zrodta
satysfakcji wptywa dodatnio na poziom preznosci rodzinnej — uwzglednienie w relacji
zmienne] posredniczace] oslabia relacje migdzy wsparciem a preznoscig. Podobnie w
przypadku satysfakcji ze zwigzku intymnego — uwzglednienie dos§wiadczania rodzicielstwa
jako zrodia satysfakcji jako zmiennej posredniczacej ostabia relacj¢ migedzy satysfakcja ze
zwigzku intymnego a preznos$cia rodzinng.

Z kolei doswiadczanie rodzicielstwa jako zrédta satysfakcji dla relacji miedzy
stresogennoscig funkcjonowania dziecka a preznoscig rodzinng ostabia negatywny wptyw
stresogennosci na poziom preznosci.

Doswiadczenie rodzicielstwa jako zrédia stresu nie pehlito roli zmiennej

posredniczacej dla zadnego z analizowanych efektow.
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Tabela 41
Niestandaryzowane wspotczynniki regresji wraz z 90% przedziatem ufnosci bias-corrected

percentile bootstrap) dla efektow posrednich ogolnych i specyficznych

90%ClI dla B
B LL UL
Efekty ogélne
.. . . . 1
Oba}wy,r’0d21c¥elskle w chorobie nowotworowej > M" > 0,005 0,064 0,055
Prezno$¢ rodzinna
Satysfakcja ze zwiazku intymnego > M' > Prezno$é rodzinna 0,057 0,012 0,120
7 r . . . 1 . 7
Strespgennosc funkcjonowania dziecka > M" = Pregzno$é 0,088 0239 0,053
rodzinna
Zdrowie psychiczne - M' = Preznos¢ rodzinna 0,038 —0,001 0,117
Otrzymywane wsparcie spoteczne > M' = Prezno$é rodzinna 0,096 0,016 0,267
Efekty specyficzne
Otrzymywane wsparcie spoteczne - Do$wiadczanie
rodzicielstwa jako zrodta satysfakcji = Preznosé rodzinna 0,096 0,016 0,267
Zdrowie p.sychlczr.le 9 Doswladczame rodzicielstwa jako zrodta 0,038 0,001 0.117
satysfakcji = Prezno$¢ rodzinna
Stresogenno$¢ funkcjonowania dziecka - Doswiadczanie _ _ _
rodzicielstwa jako zrodta satysfakcji = Pr¢znosé rodzinna 0,077 0,181 0,016
Strespgennosg funk’CJ,onowanla dzwcka} 9’]’)osw1.adczame 0,012 0,140 0,129
rodzicielstwa jako zrodta stresu = Preznos$¢ rodzinna
Saty;fgkqa ze zw1q’zl’<u intymnego = ].)oswladczgnle 0,003 0,029 0,034
rodzicielstwa jako zrodla stresu = Pr¢zno$é rodzinna
Satysfakcja ze zwigzku intymnego = Do$wiadczanie
rodzicielstwa jako zrodta satysfakcji = Preznosé rodzinna 0,054 0,017 0,120
Obawy rodzicielskie w chorobie nowotworowej -
Dos$wiadczanie rodzicielstwa jako Zrodla stresu = Prezno$é -0,005 -0,064 0,055

rodzinna

Adnotacja. "M — zmienne posredniczace w modelu — doswiadczanie rodzicielstwa jako zrodta satysfakcji oraz
jako zrodla stresu. Pogrubione efekty sg statystycznie istotne.

Modelowanie strukturalne umozliwia ustali¢ zaleznosci bezposrednie (efekt
bezposredni) oraz posrednie (efekt posredni) migedzy zmiennymi a takze kowariancje.
Uwzglednienie wplywu posredniego 1 bezposredniego pozwala oszacowaé efekt taczny,
ktoéry w pelni okresla kierunek i sit¢ wplywu zmiennych (Bedynska i Ksigzek, 2012). W
modelu wystepuje pig¢ zmiennych egzogenicznych. Sg to: otrzymywane wsparcie
spoteczne, zdrowie psychiczne, stresogenno$¢ funkcjonowania dziecka, satysfakcja ze
zwigzku intymnego 1 obawy rodzicielskie w chorobie nowotworowej. Zmienne

endogeniczne w modelu moga by¢ wyjasniane jeszcze przez inne czynniki nieuwzglednione
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w badaniu, dlatego kazdej z nich przypisano zmienne nieobserwowalne i oznaczono
symbolem e. Poszczegodlne sktadniki losowe odnosza si¢ do nastepujacych podmodeli: (a)
el — sktadnik losowy z podmodelu objasniajagcego doswiadczanie rodzicielstwa jako zrodta
satysfakcji; (b) e2 - sktadnik losowy z podmodelu objasniajacego doswiadczanie
rodzicielstwa jako zrdodia stresu; (c) e3 - skladnik losowy z podmodelu objasniajacego
prezno$¢ rodzinng. Zmienng, ktéra nie jest przyczyna zadnej z pozostatych zmiennych i
stanowi zakonczenie tancucha przyczynowego w modelu jest preznos¢ rodzinna. W tabeli
42 przedstawiono parametry odnoszace si¢ do efektow bezposrednich, posrednich i1

facznych.

Tabela 42
Parametry sciezkowe modelu zaleznosci miedzy sposobem doswiadczania rodzicielstwa w
chorobie nowotworowej i preznosciq rodzinng - efekty tqcznie, bezposrednie i posrednie dla

modelu z 90% CI (wspotczynniki standaryzowane)

Obawy Satysfakcja  Stresogennodé Doswiadczanie  Do$wiadczanie

rodzicielskie . . . Zdrowie Otrzymywane rodzicielstwa rodzicielstwa
. ze zwiazku  funkcjonowania . . . . . .,
w chorobie . . psychiczne wsparcie jako zrodta jako zrodta
. intymnego dziecka L
nowotworowej stresu satysfakcji
Efekty laczne
Doswiadczanie 0,285 -0,244 0,530
rodzicielstwa (0,177; 0,392) (-0,339; - (0,426; 0,620)
jako zrodta 0,150)
stresu
Doswiadczanie 0,349 -0,249 0,100 0,215
rodzicielstwa (0,194; (-0,384; -0,114) (-0,025; (0,041;
jako zrodta 0,506) 0,220) 0,392)
satysfakcji
Preznosé -0,003 0,516 -0,295 0,016 0,201 -0,011 0,156
rodzinna (-0,040; (0,380; (-0,413; -0,118) (-0,001; (0,054; (-0,134;0,118)  (0,037; 0,286)
0,033) 0,622) 0,049) 0,332)
Efekty
bezpos$rednie
Doswiadczanie 0,285 -0,244 0,530
rodzicielstwa (0,177; 0,392) (-0,339; - (0,426; 0,620)
jako zrodta 0,150)
stresu
Doswiadczanie 0,349 -0,249 0,100 0,215
rodzicielstwa (0,194; (-0,384; -0,114) (-0,025; (0,041;
jako zrodta 0,506) 0,220) 0,392)
satysfakcji
Preznos¢ 0,459 -0,250 0,168 -0,011 0,156
rodzinna (0,298; (-0,384; -0,130) (0,008; (-0,134; 0,118)  (0,037; 0,286)
0,588) 0,301)
Efekty
posrednie
Preznosé -0,003 0,057 -0,045 0,016 0,033
rodzinna (-0,040; (0,012; (-0,123; 0,026) (-0,001; (0,000,
0,033) 0,120) 0,049) 0,092)

Adnotacja. Pogrubione efekty sg statystycznie istotne.
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Wplyw przedstawionych w modelu zmiennych na sposéb doswiadczania
rodzicielstwa w chorobie nowotworowej jest wylacznie bezposredni. Interpretacja
wspotczynnikow modelu wskazuje na pozytywne oddzialywanie satysfakcji ze zwigzku
intymnego 1 otrzymywanego wsparcia oraz negatywny wplyw stresogennosci
funkcjonowania dziecka na do$wiadczanie rodzicielstwa jako Zrédia satysfakcji. Natomiast
obawy rodzicielskie w chorobie nowotworowej i stresogenno$¢ funkcjonowania dziecka
pozytywnie, a satysfakcja ze zwigzku intymnego negatywnie oddziatuja na do§wiadczanie
rodzicielstwa jako zrodla stresu. PoroOwnanie parametrow standaryzowanych pozwala je
uporzadkowa¢ wedlug ich warto$ci. Stresogenno$¢ funkcjonowania dziecka jest
najwazniejszg determinantg dos$wiadczania rodzicielstwa jako zrodita stresu. Jezeli
stresogennos¢ funkcjonowania dziecka jest wyzsze o jedno odchylenie standardowe, to
doswiadczanie rodzicielstwa jako zrédta stresu wzrasta o 0,530 swojego odchylenia
standardowego. Na drugim miejscu znajduja si¢ obawy rodzicielskie w chorobie
nowotworowej, a nastepnie satysfakcja ze zwigzku intymnego. Obawy rodzicielskie w
chorobie nowotworowej wyzsze o jedno odchylenie standardowe, pociggaja za sobg
do$wiadczanie rodzicielstwa jako zrodia stresu wyzsze o 0,285. Wyzsze o jedno odchylenie
standardowe zadowolenie ze zwigzku intymnego oznacza do$wiadczanie rodzicielstwa jako
zrodla stresu mniejsze o 0,244. W przypadku do$wiadczania rodzicielstwa jako zrodta
satysfakcji, satysfakcja ze zwigzku intymnego jest najwazniejsza determinantg. Jezeli
zadowolenie ze zwiagzku intymnego jest wyzsze o jedno odchylenie standardowe, to
satysfakcja rodzicielska w chorobie nowotworowej wzrasta o 0,349 swojego odchylenia
standardowego. Drugie miejsce zajmuje stresogennos$¢ funkcjonowania dziecka, a trzecie
otrzymywane wsparcie spoleczne. Stresogenno$¢ funkcjonowania dziecka wyzsza o jedno
odchylenie standardowe, oznacza do§wiadczanie rodzicielstwa jako zrodia satysfakcji nizsze
0 0,249. Wyzsze o jedno odchylenie standardowe otrzymywane wsparcie spoteczne pociagga
za soba do$wiadczanie rodzicielstwa jako zrodta satysfakcji wigksze o 0,215. W konteks$cie
wprowadzonych do modelu zmiennych, zdrowie psychiczne (jeden z wymiarow jako$ci
zycia uwarunkowanej stanem zdrowia) okazato si¢ nieistotne dla doswiadczania
rodzicielstwa jako zrédta satysfakc;i.

Wplyw zmiennych na prezno$¢ rodzinng ma charakter bezposredni i posredni.
Prezno$¢ rodzinng znaczaco zmienia do§wiadczanie rodzicielstwa jako zrodla satysfakc;ji.
Wywiera ono bezposredni wptyw na preznos¢ rodzinng. Wzrost satysfakceji rodzicielskiej o
jedno odchylenie standardowe zwigksza preznos¢ rodzinng o 0,156 odchylenia

standardowego. Na pr¢zno$¢ rodzinng pozytywnie oddzialuje ponadto satysfakcja ze
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zwigzku intymnego. Jest to wptyw bezposredni i posredni. Jezeli zadowolenie z relacji
intymnej wzrasta o jedno odchylenie standardowe, to prezno$¢ rodzinna jest wyzsza tacznie
0 0,516 swojego odchylenia, z czego 0,459 odchylenia wynika z bezposredniego wplywu
satysfakcji ze zwigzku intymnego, a pozostate 0,057 odchylenia standardowego z wplywu
posredniego przez doswiadczanie rodzicielstwa jako zrodta satysfakcji. Na preznosé
rodzinng pozytywnie oddziatuje ponadto otrzymywane wsparcie spoleczne. Jest to wptyw
bezposredni i1 posredni. Wzrost otrzymywanego wsparcia spolecznego o jedno odchylenie
standardowe zwigksza pr¢zno$¢ rodzinng tacznie o 0,201 swojego odchylenia, z czego 0,168
odchylenia wynika z bezposredniego wpltywu otrzymywanego wsparcia spotecznego, a
pozostate 0,033 odchylenia standardowego z wplywu posredniego przez do$wiadczanie
rodzicielstwa jako zrédita satysfakcji. Posredni wplyw stresogennosci funkcjonowania
dziecka na pr¢zno$¢ rodzinng jest nieistotny statystycznie. Wptyw tgczny zmienia preznosé¢
rodzinng o 0,295, z czego 0,250 odchylenia pochodzi z bezposredniego wplywu

stresogennosci funkcjonowania dziecka.
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Rozdzial 6

Dyskusja wynikow

6.1. Badanie wedlug IPA

W badaniu wykorzystano wywiady cze$ciowo ustrukturyzowane, aby zebra¢
opowiesci matek na temat ich do§wiadczen macierzynskich w trakcie leczenia raka piersi. W
wyniku szczegotowej analizy IPA wyloniono pig¢ nadrzgdnych tematoéw: Zmaganie si¢ z
wyzwaniami wynikajacymi z bycia mama w trakcie chemioterapii, Minimalizowanie
negatywnego wpltywu choroby na dzieci, Doswiadczanie choroby jako lekeji,
Doswiadczanie macierzynstwa w chorobie nowotworowej ujete w ramy czasowe oraz
Refleksje na temat bycia mama w trakcie zaawansowanej choroby nowotworowej. Wyniki
omoéwiono w odniesieniu do teorii 1 dotychczasowych badan.

Wyniki przeprowadzonych badan witasnych pozwalaja pozna¢ i zrozumie¢, jakie
wymagania stojg przed matkami w trakcie chemioterapii z powodu niezaawansowanego
raka piersi. Wyzwania wyro6znione na podstawie Interpretacyjnej  Analizy
Fenomenologicznej przeprowadzonych rozméw pokrywaja si¢ z wyzwaniami omoéwionymi
w rozdziale 1.6.1. na podstawie systematycznego przegladu badan jakosciowych
(Matuszczak-Swigon i Bakiera, 2021). W innych badaniach jako$ciowych réwniez
pojawiaja si¢ tematy, ktore mozna odnie$¢ do wyzej wymienionych wyzwan: Balansowanie
miedzy wlasnymi potrzebami, che¢cig bycia silng a pozwalanie sobie na bycie chorg,
Szukanie rownowagi migedzy méwieniem prawdy a chronieniem dzieci przed nig (Billhult i
Segesten, 2003), Balansowanie mig¢dzy réznymi potrzebami (Helseth 1 Ulfsaet, 2005),
Kontynuowanie wyzwania, jakim jest opiekowanie si¢ dzieémi (Kim 1 in., 2012).
Tozsamo$¢ matki jest czesto spleciona z jej rola w zaspokajaniu potrzeb dzieci. Po
diagnozie raka piersi priorytetem jest dobrostan dzieci. Jednak w wielu badaniach matki
zglaszaly, ze zmgczenie i efekty uboczne leczenia ograniczajg ich funkcjonowanie w roli
matki w pordwnaniu z sytuacjg sprzed diagnozy (Elmberger i in., 2005; Stiffler i in., 2008;
Strickland 1 in., 2015; Walsh i in., 2005). Te ograniczenia wywolywaty poczucie winy, I¢k,
smutek oraz obnizaly poczucie skutecznosci rodzicielskiej (Fisher i O’Connor, 2012; Ohlén
1 Holm, 2006). Oprocz wiasnych wysokich standardow bycia dobrg matka, musiaty mierzy¢
si¢ z moralng odpowiedzialno$ciag i oczekiwaniami kulturowymi, aby kontynuowa¢ swoja

role macierzynska pomimo choroby i jej leczenia (Elmberger i in., 2005). Matki méwia, ze

203



w chorobie musialy nauczy¢ si¢, jak zaopiekowac si¢ samg sobg i pozwoli¢ sobie na
odpoczynek (Bell i Ristovski-Slijepcevic, 2011; Ohlén i Holm, 2006).

Diagnoza choroby nowotworowej jest krytycznym wydarzeniem zyciowym, ktére
wymaga podjecia procesu restrukturacji dotychczasowych doswiadczen, w tym doswiadczen
macierzynskich (Tyszkowa, 1988). Po otrzymaniu diagnozy matki odczuwaly szereg
trudnych emocji, takich jak szok, smutek, zlo$¢, odretwienie, zaprzeczanie, lgk i
dezorientacja (temat Kryzys spowodowany diagnoza choroby nowotworowej). Rozpoznanie
raka jest dla nich najtrudniejszym doswiadczeniem w zyciu, poniewaz muszg zmierzyc si¢ z
wlasng $miertelnoscia, jednocze$nie martwigc si¢ o swoje dzieci 1 radzac sobie z
niepewnoscia, ktdra towarzyszy diagnozie i leczeniu. Mys$l o ryzyku $mierci i pozostawienia
swoich dzieci wywotuje réwniez uczucia bezradnosci, smutku, poczucie winy i1 bezsilnos¢.
Dotychczasowe strategie, nawyki radzenia sobie z zadaniami rodzicielskimi okazujg si¢
niewystarczajace. Matki zmuszone s3 do wypracowania strategii radzenia sobie z tymi
wyzwaniami wynikajacymi z faczenia rél rodzica i pacjentki. W przeprowadzonym badaniu
wypracowane strategie odnosity si¢ do glownego celu, jakim dla pacjentek jest ochrona
dzieci przed negatywnymi konsekwencjami choroby rodzica, co wskazuje, jak wazna jest
tozsamo$¢ macierzynska (Matuszczak-Swigon, 2020b).

We wszystkich rozmowach pojawial si¢ temat Utrzymywanie normalno$ci w zyciu
codziennym i1 wprowadzanie tylko niezbednych zmian (w modelu preznosci rodzinnej
odnosi si¢ do procesu elastycznosci i stabilnosci, jednego z trzech procesow sktadajacych sie
na wzorce organizacji). Strategie te mozna traktowaé jako odpowiedZz na wyzwania
Balansowanie migdzy swoimi potrzebami a potrzebami dzieci oraz Radzenie sobie ze
skutkami ubocznymi leczenia. W literaturze wskazuje si¢ prozdrowotny aspekt rutyny i
rytualow jako wskaznikow rodzinnych warto$ci, organizacji, efektywnej komunikacji, przy
jednoczesnym przekazywaniu pozytywnych uczu¢ i zaangazowania (Fiese, 2002). Zdaniem
Olsona (2000) zdrowe funkcjonowanie rodziny wymaga réwnowagi pomi¢dzy stabilno$ciag a
elastycznoscia, aby osiagna¢ komfort pochodzacy z przewidywalnosci oraz zdolnosci do
odpowiadania na wyzwania zyciowe. W innych badaniach utrzymywanie poczucia
normalnosci, poprzez zachowanie rutyny w domu, jest roOwniez najczgstszg strategia
radzenia sobie ze zmianami w rodzicielstwie wynikajacymi z choroby nowotworowej (Bell 1
Ristovski-Slijepcevic, 2011; Billhult i Segesten, 2003; Coyne i Borbasi, 2007; Fisher i
O’Connor, 2012; Fitch i in.,, 1999; Ohlén i Holm, 2006; Strickland i in., 2015).
Utrzymywanie normalno$ci w codziennym zyciu stuzy kilku celom: (a) dla rodziny i dzieci

stanowi ochron¢ przed Igkiem zwigzanym z utrata matki; (b) matkom pozwala odwrécié
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uwage od wiasnego strachu i zmartwien, skupi¢ si¢ na codziennej rutynie zycia z dzie¢mi
oraz (c) stanowi pomost mi¢dzy terazniejszo$cig a tozsamos$cig sprzed diagnozy raka
(Kuswanto 1 in., 2018). Obserwacja zycia, ktore toczy si¢ w miar¢ mozliwosci normalnie,
przynosi matkom ulge od napie¢ zwigzanych z chorobg (Billhult i Segesten, 2003),
potwierdza poczucie kompetencji rodzicielskiej oraz zapewnia, ze bycie dobra matka jest
nadal mozliwe (Elmberger i in., 2000).

Opowiadajac o doswiadczaniu macierzynstwva w chorobie nowotworowe;,
wszystkie osoby badane poruszaty temat Utrzymywanie pozytywnego nastawienia. Strategia
ta niesie jednak ryzyko braku przyzwolenia sobie na otwarte wyrazanie emocji
negatywnych, ukrywanie i blokowanie tych uczué. Matki czuja, ze muszg zachowywaé
pozytywna perspektywe, okazywac¢ nadzieje i optymizm oraz ukrywac negatywne emocje,
aby pomagac¢ swoim dzieciom. Czuja si¢ odpowiedzialne za samopoczucie dzieci. Wedtug
nich wystepuje zalezno§¢ migdzy tym, jak one sobie radza w trakcie choroby a
funkcjonowaniem i dobrostanem dzieci. Ponadto, negatywne emocje utozsamiaja czgsto z
oznakg stabosci, zatamania. Nawet przy wysokim poziomie lgku, zwlaszcza po otrzymaniu
diagnozy choroby nowotworowej matki czuty si¢ zobowigzane udawac przed dzie¢mi, ze
wszystko jest w porzadku. Inne badania réwniez wskazuja, ze osoby chore czgsto thumig
swoje emocje, aby nie obcigza¢ swoich bliskich oraz chroni¢ siebie przed poczuciem
stabosci (Rashi 1 in., 2015; Strickland 1 in., 2015; Ulaniecka, 2021). Ponadto, w
dotychczasowych badaniach matki na réznych etapach choroby nowotworowej opisywatly
swoje doswiadczenia jako emocjonalny chaos z licznymi wzlotami i upadkami, odczuwajac
smutek i poczucie winy za to, ze nie s3 wystarczajaco dostgpne dla swoich dzieci,
jednoczes$nie czuty przymus pokazywania sity, aby chroni¢ swoje dzieci przed cierpieniem
(Bekteshi 1 Kayser, 2013; Coyne 1 Borbasi, 2007, Strickland i in., 2015). Podczas wywiadu
w oczach niektorych matek pojawily si¢ izy. Ich przekonanie, ze musza ukrywa¢ smutek,
wzruszenie przejawiato si¢ rowniez w przepraszaniu badacza za te lzy i zdziwieniu swoja
reakcja. Ponadto, tematy: Bycie uwazng na reakcje dzieci na zachodzace zmiany oraz
Dbanie o czas dla dzieci pokazaty, ze oprocz ukrywania swoich uczué, wigkszos¢ matek
stawiata potrzeby dzieci na pierwszym miejscu, czasami kosztem swoich. Moze to
odzwierciedla¢ spoteczne przekonania i oczekiwania, ze matka powinna by¢ silna, chronié¢
dzieci przed wszelkimi trudno$ciami, zaspokaja¢ ich potrzeby. W innych badaniach matki
rowniez opowiadaty, ze czasami utrzymywanie normalnosci wymagato znacznego wysitku,
przezwycigzania swoich fizycznych ograniczen, gdy na przyklad wbrew zmeczeniu

przygotowywaly dzieci do szkoly, uczestniczyly w zajeciach szkolnych lub sportowych
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swoich dzieci (Billhult i Segesten, 2003; Coyne i Borbasi, 2007; Elmberger i in., 2005; Fitch
11n., 1999; Strickland 1 in., 2015). Matki zglaszaly szereg obaw rodzicielskich o negatywny
wptyw choroby na ich dzieci. W innych badaniach matki obawiaty si¢ rowniez, ze ich dzieci
beda obcigzone wigksza iloscia obowigzkéw 1 bedg musialty szybciej dorosngé, co
negatywnie wptynie na ich stan psychiczny (Bekteshi i Kayser, 2013; Kim i in. 2012, Walsh
1in., 2005).

Kiedy matki muszg zosta¢ w szpitalu lub potrzebuja czasu na regeneracj¢ po
leczeniu, polegaja na rodzinie i przyjaciotach w zakresie praktycznego wsparcia w opiece
nad dzieémi i codziennych pracach domowych (Coyne i Borbasi, 2007; Fisher i O’Connor,
2012; Fitch, 1999). Jednak niektore matki — jak wskazuje badanie wiasne i dotychczasowe
badania - majg trudnosci z proszeniem o pomoc i zaufaniem innym w zakresie opieki nad
ich dzie¢mi (Bell i Ristovski-Slijepcevic, 2011; Billhult 1 Segesten, 2003; Elmberger i in.,
2000). Pacjenci zwykle postrzegaja przyjaciot i rodzing — w tym swoich partneréw — jako
glowne zrodta wsparcia (Neris i in., 2020), a wsparcie z tych zrodet uwazaja za niezbedne
do radzenia sobie z diagnozg i1 leczeniem (Pfaendler i in., 2015; Ruiz-Rodriguez in., 2022).
Osoby badane wskazuja rowniez na wazne wsparcie otrzymywane od innych pacjentek,
ktére bardzo dobrze rozumieja ich dos§wiadczenia. Inne badania rowniez potwierdzaja, ze
zroédlem wsparcia emocjonalnego i instrumentalnego sg gltéwnie rodzina i przyjaciele, a
emocjonalnego 1 informacyjnego inni pacjenci (Ulaniecka, 2021). Z praktycznego wsparcia
osoby badane korzystaja gléwnie w trakcie hospitalizacji oraz gorszego samopoczucia po
leczeniu w celu zaspokojenia potrzeb dzieci, np. organizowanie transportu, opieka nad
dzieémi, przygotowywanie positkow. Jest to zasob i strategia radzenia sobie §cisle zwigzana
z wyzwaniami: Radzenie sobie ze skutkami ubocznymi leczenia i Balansowanie migdzy
swoimi potrzebami a potrzebami dzieci. Swiadomo$é, ze dzieci maja zapewniona
odpowiednig opiek¢ uspokaja matki 1 pozwala im skupi¢ si¢ na procesie zdrowienia.
Natomiast wsparcie emocjonalne pomaga w radzeniu sobie z wyzwaniami: Zarzadzanie
emocjami wywotanymi trudng sytuacja oraz Zmaganie si¢ z niepewnos$cig dotyczaca
przysztosci. Poniewaz leczenie chorob nowotworowych jest zazwyczaj systemowe,
dhugotrwate, zwigzane z fizycznymi 1 psychospolecznymi skutkami ubocznymi, chorujacy
rodzice czesto do§wiadczaja trudnosci w wypetnianiu swoich rél zwigzanych z opiekg nad
dzieémi, praca, relacjami interpersonalnymi oraz obowigzkami domowymi (Bultmann i in.,
2014). Dlatego tak wazne jest wsparcie spoleczne. W literaturze przedmiotu wsparcie
spoteczne ujmuje si¢ jako zasob relacyjny, ktéry sprzyja skutecznemu radzeniu sobie ze

stresem. Wsparcie spoteczne motywuje do podjecia efektywnych dziatan, ochrania i
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pozwala na kontynuacj¢ rozpoczetych dziatan. Ten rodzaj interakcji ma na celu wymiang
emocji, informacji, instrumentdw oraz dobr materialnych (S¢k, 2001).

Wplyw choroby nowotworowej rodzica na dzieci zalezy od wieku dziecka, jego
doswiadczen 1 dojrzatosci oraz stopnia zaawansowania choroby nowotworowej, ale jest
szczegblnie zwigzany z radzeniem sobie rodzicow i funkcjonowaniem rodziny w
codziennym zyciu (Visser i in., 2006). Dobrostan rodziny zmagajacej si¢ z chorobag
nowotworowg jest silnie zwigzany ze wsparciem spotecznym, ktére pomaga utrzymywacé
normalno$¢ w jej codziennym funkcjonowaniu (Howell i in., 2015). Badania wtasne
pokazuja, ze matki majg trudno$¢ z proszeniem innych o pomoc, korzystanie ze wsparcia
moze zaburzaé ich obraz siebie jako silnych, niezaleznych, moze obniza¢ poczucie wlasnej
warto$ci i kompetencji rodzicielskiej (Matuszczak- Swigon, 2020b). Potwierdzaja to badania
Flynna i Lake’a (2008), ktorzy ustalili, ze z obawy przed obcigzeniem innych, rodzice majg
trudnosci z proszeniem o wsparcie. Badane matki wskazuja, Zze automatyczne lub
stereotypowe reakcje (np. ,,Jestem pewna, ze z czasem sobie z tym poradzisz”, ,,Bedzie
dobrze) sg mato pomocne i powoduja poczucie braku zrozumienia ze strony zdrowych
0sob. W celu utatwiania dopasowania wsparcia do potrzeb pacjentow powstaja programy
psychoedukacyjne (np. Cancer-PEPSONE) pokazujace, jak wspiera¢ rodziny zmagajace si¢
z choroba nowotworowg rodzica (Hauken 1 in., 2015). Natomiast brak wsparcia w sytuacji
bycia opiekunem o0so6b zaleznych (dzieci, schorowanego matzonka lub rodzica) niesie
ryzyko opdzniania procesu diagnostyki i/lub leczenia (Ulaniecka, 2021). Matki w
rozmowach przewiduja, ze beda potrzebowaly wsparcia po operacji. W innych badaniach
roéwniez zwraca si¢ uwage na to, ze rak piersi dotyka rodzicielstwo w specyficzny sposob,
poniewaz jego leczenie ma duzy wplyw na funkcjonowanie i obraz ciata pacjentek
(Montazeri 1 in., 2008; Tavares i in., 2018). Po mastektomii niektore matki majg tendencje
do unikania kontaktu fizycznego, poniewaz nie chcg, aby dzieci zauwazyty zmiany w ich
ciele (Tavares i in., 2018). Dodatkowo po usuni¢ciu weztow chlonnych lekarze zalecaja
ograniczanie wysitku fizycznego zwigzanego z podnoszeniem dzieci, aby uniknaé obrzeku
limfatycznego (Tavares 1 in., 2018). Te dwie sytuacje sg charakterystyczne dla leczenia raka
piersi 1 moga wywolywac negatywne uczucia (np. poczucie winy) i mysli o byciu ztg matka
(Fisher i O’Connor, 2012; Ohlén i Holm, 2006; Stiffler i in., 2008).

Podobne strategie radzenia sobie z laczeniem rol matki i pacjentki wyrdznili w
swoim przegladzie badan Tavares 1 in. (2018): (a) korzystanie z fizycznego 1 emocjonalnego
wsparcia w celu zaoszczedzenia energii 1 sit do radzenia sobie z chorobg; (b)

koncentrowanie si¢ na pozytywnych zmianach wywotanych przez chorobg; (c)
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utrzymywanie rutyny; (d) angazowanie si¢ W czynno$ci rozpraszajace, aby nabra¢ energii i
zmniejszy¢ negatywne mysli o chorobie; (e) zwigkszenie swojej dostepnosci dla dzieci, (f)
wlaczenie dzieci w rozwigzywaniu probleméw w rodzinie; (g) promowanie chwil wolnych
w rodzinie oraz (h) zachecanie do otwartej komunikacji na temat choroby.

W przypadku pomys$inej adaptacji choroba nowotworowa moze by¢ szansg na
dalszy rozwdj jednostki i rodziny wzbogacajac je o nowe, skuteczne strategie dziatania.
Adaptacja rozumiana jest tutaj jako stosowanie efektywnych strategii radzenie sobie w celu
wypracowania nowego poziomu roéwnowagi mi¢dzy wyzwaniami wynikajagcymi z tgczenia
podwojnej roli rodzica i pacjenta a jego mozliwo$ciami radzenia sobie z nimi. Stosowanie
strategii o charakterze adaptacyjnym umozliwia rozwdj preznosci rodzinnej. W swoich
narracjach matki wskazuja na pozytywne zmiany, ktére zachodzag w wyniku procesu
reorganizacji doswiadczen macierzynskich w trakcie choroby nowotworowej. Choroba
nowotworowa zmienia priorytety zyciowe matek. W badaniu Walsh i in. (2005) 39% matek
stwierdzito, ze diagnoza raka sprawila, ze staty si¢ bardziej tolerancyjne wobec zachowan
swoich dzieci 1 bardziej doceniaty czas spedzony razem, co pozytywnie wpltywato na relacje
matka-dziecko. To przeorganizowanie systemu warto$ci wigze si¢ uswiadomieniem sobie
wlasnej $miertelno$ci, ograniczen wynikajacych z objawdw choroby i jej leczenia oraz
rozwojem nowego "ja". Blizsze wigzi z dzie¢mi, cztonkami rodziny prowadzily do zmian w
relacjach interpersonalnych (Bekteshi 1 Kayser, 2013; Elmberger i in., 2000).

Natomiast proces dezadaptacji moze przybiera¢ dwie formy: (a) mimo zmienionej
sytuacji rodzic stosuje nawykowe sposoby funkcjonowania, ktére nie sg wystarczajace do
wypetniania zadan wynikajacych z rél rodzica i pacjenta, (b) pomimo podejmowanych prob,
rodzic nie potrafi wypracowa¢ nowych strategii przezwyciezenia istniejagcych trudnosci
(Matuszczk-Swigon, 2020b). Na przyktad, pani Dorota postanawia udawaé, ze choroby nie
ma 1 nic nie mowi cérce o chorobie nowotworowej, oktamuje ja, ze chodzi do szpitala z
powodu chorej reki. W badaniu wlasnym oraz innych badaniach w podejsciu jakosciowym
glowna bariera w komunikacji z dzieé¢mi jest ch¢¢ ochrony ich przed stresem, negatywnymi
emocjami, co w literaturze dotyczacej komunikacji par nosi nazwe buforowania ochronnego
(Badr 1 in., 2021). Motywacja do unikania rozméw z dzie¢mi na temat choroby jest:
zapobieganie pytaniom na temat choroby nowotworowej i $mierci, ch¢¢ ochrony dziecka
przed przezywaniem trudnych emocji, przekonanie, ze dzieci s3 zbyt mate, by zrozumie¢
otrzymywane informacje, niedostateczne przygotowanie do takiej rozmowy, lek przed
reakcjami dziecka 1 nieumiejetnoscig poradzenia sobie z nimi, wilasne emocjonalne

przytloczenie diagnoza choroby nowotworowej (Barnes i in., 2002; Mazzotti i in., 2012;
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Semple i McCance, 2010). Czg$¢ rodzicéw nie chce moéwi¢ o $mierci 1 ryzyku nawrotu
choroby (Bekteshi i Kayser, 2013; Shands i in., 2000). Badania dotyczace dzieci rodzicow
chorujacych na nowotwory oraz interwencje'® skierowane do tych dzieci pokazuja jednak,
jak wazna jest szczera komunikacja o chorobie rodzica (Dalton i in., 2019; Moore 1 in.,
2021). Brak otwartej komunikacji sprawia, ze wyklucza sie dzieci'’ ze wspblnego
doswiadczania choroby. Ponadto, istnieje ryzyko, ze dziecko dostosuje si¢ do zasad
wprowadzonych przez rodzicoOw i nie bedzie okazywac¢ swoich uczué, zadawac pytan, mimo
ze bedzie odczuwato niepokdj ze wzgledu na zmiany zachodzace w rodzinie. Ponadto,
ukrywanie choroby i skutkéw ubocznych leczenia oraz thumienie emocji zwigksza nasilenie
objawow leku i1 depresji, poniewaz matki musza podejmowa¢ dodatkowy wysilek, aby
unika¢ rozmow o chorobie w obecnosci swoich dzieci (Barnes i in., 2002; Coyne 1 Borbasi,
2007). Natomiast otwarta komunikacja pozwala na wilaczanie dzieci w doswiadczanie
choroby, ulatwia przetwarzanie tego, co dzieje si¢ aktualnie w rodzinie, tworzenie
wspélnych znaczen oraz daje szans¢ na przezywanie zardéwno pozytywnych, jak i
negatywnych emocji w bezpiecznym s$rodowisku. Dzigki rozmowom z dzie¢mi rodzice
nadajg im aktywng rolg, pozwalajg na uczestniczenie w historii choroby, ktdéra toczy si¢
rownolegle do historii rodzinnej (Mazzotti, i in. 2012). Badania wlasne wskazuja, ze matki
(z wyjatkiem pani Doroty) informujg dzieci o diagnozie, wyjasniaja, dlaczego i jak dtugo nie
bedzie ich w domu oraz jakie nastagpig zmiany w zakresie organizacji zycia rodzinnego.
Przygotowuja dzieci do reagowania na komentarze w szkole. Wyjasniaja, na czym polega
proces leczenia choroby nowotworowej i jakie moga by¢ skutki uboczne, poniewaz chca
przygotowa¢ dzieci na zmiany w ich zyciu (Shands i in., 2000; Semple i McCance, 2010;
Strickland 1 in., 2015). Jednak podjecie decyzji dotyczacej sposobu i zakresu tych rozmow
budzi w osobach badanych szereg watpliwosci. W niektorych rodzinach te rozmowy byty
jednokierunkowe, poniewaz matki nie sprawdzaty, czy dzieci rozumiejg otrzymywane
informacje (Shands i in., 2000). Ponadto, nawet jesli matki byly otwarte na omawianie
watpliwosci 1 pytan swoich dzieci, rzadko zgltgbiaty uczucia swoich dzieci, koncentrujac si¢

na ich myslach dotyczacych przekazywanych informacji (Shands i in., 2000). Zar6wno w

'8 Wyréznia sie trzy czynniki kluczowe dla skutecznych oddziatywan skierowanych do dzieci w wieku 4-18
lat: (a) zapewnienie dziecku odpowiedniej do jego etapu rozwojowego informacji na temat choroby
nowotworowej rodzica, (b) oddziatywania, ktére nazywaja i normalizujg pozytywne i negatywne emocje
dziecka w bezpiecznym $rodowisku, (c) utatwianie wspierajacej komunikacji migdzy dzie¢mi i rodzicami
(Ellis i in., 2017).

' Badania (Ulaniecka, 2021) oraz do$wiadczenia wlasne w pracy z pacjentami pokazuja, ze pacjenci nie chca
moéwi¢ o chorobie osobom od siebie zaleznym, nie tylko dzieciom, ale rOwniez starzejagcym si¢ rodzicom.
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badaniu wlasnym, jak i badaniach dotychczasowych matki przed rozmowa o diagnozie i
leczeniu braty pod uwage wiek, pte¢, etap rozwoju i cechy osobowosci swoich dzieci
(Elmberger 1 in., 2000; Fitch 1 in., 1999; Kim 1 in., 2012; Strickland, 2015). Matki czesciej
otwarcie omawiaty diagnoze i leczenie choroby nowotworowej z dorastajgcymi dzie¢mi niz
z ich mtodszym rodzenstwem, wychodzac z zatozenia, ze mtodsze dzieci nie bedg w stanie
zrozumie¢ znaczenia i skutkéw choroby nowotworowej (Connell i in., 2006; Stiffler i in.,
2008). Jednak inne badania pokazuja, ze przekazywanie informacji nie bylo zwigzane z
wiekiem dziecka, ale wynikato z osobistych przekonan matek, na ktére wptywaty takie
czynniki jak: jako$¢ relacji matka-dziecko, wzorce funkcjonowania rodziny w poprzednich
stresujacych wydarzeniach, osobowos$¢ dzieci oraz ich wiedza na temat raka (Asbury i in.,
2014; Elmberger 1 in., 2000). Badania wskazuja, ze otwarta komunikacja jest czynnikiem
ochronnym 1 sprzyja przystosowaniu si¢ dzieci do choroby rodzica. Rozmawianie z dzie¢mi
pozwala matkom uspokoi¢ dzieci, zminimalizowa¢ ewentualne btgdne wyobrazenia o ich
stanie zdrowia oraz promowaé u dzieci skuteczne strategie radzenia sobie ze stresem
(Billhult 1 Segesten, 2003; Kim 1 in., 2012; Stiffler 1 in., 2008). Na przyktad, nastolatkowie z
bardziej spdjnych i otwarcie komunikujacych si¢ rodzin majg zazwyczaj mniej objawoéw
zaburzen internalizacyjnych i eksternalizacyjnych (Lindqvist i in, 2007; Osborn, 2007). W
badaniu poréwnujacym nastolatkéw, ktorych jeden z rodzicow choruje na raka z
nastolatkami majacymi zdrowych rodzicow pokazano, ze otwarta komunikacja rodzicow i
okazywanie emocji korelowaly z nizszym poziomem stresu wsrdéd wszystkich nastolatkow,
natomiast lepsze umiejgtnosci rozwigzywania problemoéw wigzaly si¢ z mniejszym stresem
tylko w grupie nastolatkow, ktérych rodzic chorowat (Lindqvist i in., 2007). Ponadto, matki,
ktore otwarcie powiedziaty dzieciom o swojej diagnozie, zgtaszaty mniejszy stres, uczucie
ulgi oraz postrzegaty wyzszy poziom wsparcia ze strony swoich dzieci (Kim 1 in., 2012;
Yoshida 1 in., 2010). Szczegodlnie trudne sg dla rodzicow rozmowy o zblizajacej si¢ $mierci.
W 2015 roku przeprowadzono badanie wsrod dzieci, ktore stracity rodzica z powodu
choroby nowotworowej. 98% nastolatkow stwierdzito, ze dzieci powinny by¢ informowane
o zblizajacej si¢ Smierci rodzica, natomiast tylko 59% z nich otrzymato takg informacje w
odpowiednim czasie. Jednocze$nie mtodziez zapytana o wazne czynniki dla zrozumienia 1
radzenia sobie ze stratg wskazywala mozliwos$¢ przygotowania si¢ i pozegnania z rodzicem
(Bylund-Grenklo i in., 2015).

Zapytane wprost matki twierdza, ze nie potrzebuja wsparcia w rozmowach z
dzie¢mi o chorobie. Nalezy jednak pamig¢ta¢, ze osoby biorgce udzial w tym badaniu

stanowig homogeniczng grupe, ktdra otrzymuje wsparcie spoteczne. Do§wiadczenie wiasne
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pracy z pacjentami pokazuje, ze wsparcie dotyczace dzieci, komunikacji z dzie¢mi powinno
by¢ okazywane z delikatno$cig, wrazliwoscig i uwazno$cig. Nie moze to by¢ wyklad,
udzielanie lekcji, bo to rodzic zna swoje dziecko najlepiej 1 to on decyduje, ale psycholog
moze pomdc w interpretacji reakcji dzieci, spojrze¢ na nie z innej perspektywy, dostarczy¢
materiaty, ktére pomagaja wyjasni¢ dzieciom chorobe i leczenie, dostosowa¢ informacje do
ich etapu rozwoju. Rodzice rowniez czgsto poszukuja informacji o takich reakcjach dzieci,
ktore moga niepokoi¢. Badania wskazuja, ze rodzice potrzebujg wsparcia, aby wilaczy¢
dzieci w doswiadczenie swojej choroby, a komunikacja z dzieémi na temat choroby
nowotworowej budzi wiele watpliwosci i obaw (Moore, 2021; Stiffler, 2008; Turner i in.,
2007; Ulaniecka, 2021). Nawet po podjeciu decyzji o otwartej i szczerej rozmowie z
dzie¢mi, rodzice cz¢sto majg watpliwosci wobec tego, co, w jaki sposob 1 kiedy powiedzie¢
o chorobie.

Matki wskazuja w rozmowach grupe rodzicow, ktérzy mogg potrzebowaé wsparcia
psychologicznego. W swoich narracjach odwotuja si¢ do rodzicow z zaawansowang chorobg
nowotworowg (temat Refleksje na temat bycia mama w trakcie zaawansowanej choroby
nowotworowej) akcentujac, ze sg oni w zupelnie innej sytuacji psychologicznej: ich
funkcjonowanie codzienne jest znacznie ograniczone, a objawy choroby i/lub leczenia moga
znacznie utrudnia¢ realizacj¢ zadan rodzicielskich. Ponadto, rodzice ci musza mierzy¢ si¢ z
nieuchronnoscig $mierci i rozmowami o niej z dzie¢mi. Badania rodzicéw z zaawansowang
chorobg nowotworowa wskazuja, ze rodzice c¢i maja szczegdlne obawy dotyczace wplywu
przewidywanego pogorszenia stanu zdrowia i $mierci na ich dzieci (Park in., 2018; Park i
in., 2022). Stoja przed dylematem, czy oszczg¢dzi¢ swoim dzieciom bolu i cierpienia, czy
pozwoli¢ im na udziat w do$wiadczeniu choroby (Ohlén i Holm, 2006). Matki, u ktorych
zdiagnozowano raka z przerzutami, postrzegaty zblizajaca si¢ $mier¢ jako aktywng strat¢. W
ograniczonym czasie, jaki im pozostal, matki staraty si¢ zawrze¢ jak najwigcej doswiadczen
rodzicielskich®® (Bell i Ristovski-Slijepcevic, 2011).

Pacjentki biorace udzial w tym badaniu miaty dobre rokowania, ale mimo tego
martwily si¢, ze mogg umrze¢ z powodu nowotworu. Matki oceniajgc swoje ograniczenia
wynikajgce z taczenia r6l matki i pacjentki oraz sposoby radzenia sobie z nimi odwotywaty
si¢ do matek z zaawansowang choroba nowotworowa. Z jednej strony ten temat mozna

traktowac jako strategi¢ radzenia sobie, porownywanie si¢ z osobami w gorszej sytuacji.

? Dogwiadczenie pracy z pacjentami pokazuje, ze jest ryzyko wycofywania sic z relacji z dzie¢mi, aby
oszczedzi¢ im patrzenia na cierpienie rodzica oraz przygotowac je do radzenia sobie bez niego.
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Zgodnie z teorig poroéwnan spotecznych (Festinger, 1954) dokonywanie porownan z innymi
jest podstawowym mechanizmem wplywajacym na ocen¢ swoich doswiadczen. W obliczu
choroby ludzie znajdujg si¢ w sytuacji, ktora spelnia wszystkie kryteria wymienione przez
Festingera (1954) zwigkszajace potrzebe porownan spotecznych: zdrowie jest jedng z
najwazniejszych wartosci, przysztos¢ jest niejasna i brak obiektywnych standardéw radzenia
sobie. Porownywanie si¢ z rodzicami, ktdrzy sa w gorszej sytuacji moze by¢ jednym ze
sposobow utrzymania pozytywnego obrazu siebie jako matki. Takie porownania w dot moga
by¢ skutecznym narzedziem ochrony siebie, wzmacniajagcym samoocene (Wills, 1981).
Zdaniem Willsa (1981) poréwnania w dot sg nie tylko adaptacyjne, ale i powszechne wsrod
0sOb stojacych w obliczu krytycznych wydarzen zyciowych, na przyktad choréb. Takie
poréwnania mogg pomaga¢ matkom doswiadcza¢ wilasnej sytuacji jako mniej zagrazajace;.
W Swietle tych poréwnan ich ograniczenia wynikajace z choroby i leczenia wydaja si¢ mie¢
mniej negatywny wptyw na zycie rodzinne. Potwierdzaja to badania pokazujace, Ze pacjenci
z choroba nowotworowa oceniajac satysfakcje z zycia czgsciej poréwnywali si¢ z osobami
w gorszej sytuacji niz zdrowe osoby z grupy kontrolnej (VanderZee i in., 1996). Zdaniem
badaczy niepokojace objawy fizyczne wzbudzaja niepokdj psychiczny, ktory z kolei
wywotuje silniejszg potrzebg poréwnywania si¢ z innymi, a porownania w dot pozytywnie
wplywaja na poczucie dobrostanu. Gibbons i Gerrard (1991) nazwali poréwnania w dot
strategia radzenia sobie skoncentrowang na emocjach. Jednak Tennen i in. (2000) w
przegladzie badan na temat poréwnan spotecznych w chorobie pokazali, ze porownania w
dot nie tylko reguluja nastrdj, ale rowniez stuza nadaniu innego znaczenia zagrazajacemu
wydarzeniu (poznawcza strategia radzenia sobie ze stresem). Z drugiej strony odwolywanie
si¢ do matek z zaawansowang chorobg nowotworowg moze odzwierciedla¢ zrodio leku
pacjentek przed progresja choroby 1 cierpieniem, konieczno$¢ wypracowania strategii
radzenia sobie z niepewnos$cig dotyczaca przyszlo$ci oraz niepewnoscig skutecznos$ci
leczenia. Moze by¢ to obszar, w ktorym pacjentki potrzebuja pomocy psychologiczne;j.
Zgodnie z modelami spoteczno-poznawczymi stresu choroba nowotworowa
stanowi zagrozenie, poniewaz podwaza istniejace schematy pacjentdow o samych sobie i
relacjach z innymi ludzmi. Skuteczna adaptacja wymaga aktywnego procesu asymilacji
doswiadczen zwigzanych z chorobg w te schematy lub ich akomodacji poprzez poznawcze i
spoteczne przetwarzanie. Przetwarzanie poznawcze obejmuje wysitki w celu postrzegania
choroby jako mniej szkodliwej lub zagrazajacej (Badr i in., 2021). Takie funkcje w wyzej
omowionych narracjach pelnig nastgpujace tematy i podtematy: Bycie matkg w trakcie

zaawansowanej choroby nowotworowej (poréOwnania w dot), Minimalizowanie
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negatywnego wplywu choroby na dzieci (przekonanie i dbanie o to, aby choroba nie
dominowata w rodzinie) oraz Doswiadczanie choroby jako lekcji (zycie jako dar,
macierzynstwo jako zrodio sity). Natomiast przetwarzanie spoleczne polega na ujawnieniu
lekéw 1 negatywnych emocji jako sposobu na uzyskanie wsparcia emocjonalnego. U osob
badanych przetwarzanie spoteczne polega na rozmawianiu o swoich uczuciach z m¢zami i
przyjaciotkami (tematy: Korzystanie z sieci wsparcia spotecznego, Dos$wiadczanie

macierzynstwa w chorobie nowotworowej ujgte w ramy czasowe).

6.2. Ograniczenia badania jakosciowego

Po pierwsze, pewne ograniczenia wynikaja z wlasciwosci samej Interpretacyjnej
Aalizy Fenomenologicznej. Metoda IPA ma charakter idiograficzny. Dlatego uzyskane
wyniki, nawet jesli w pewnym stopniu odzwierciedlajg powszechne do$§wiadczenia matek
leczacych si¢ onkologicznie, nie mogg by¢ uogdlniane. Po drugie, wystgpuja ograniczenia w
sposobie doboru proby w tym badaniu. Autorka badania jest $wiadoma ogromnej
roznorodnosci doswiadczen wynikajacych z diagnozy choroby nowotworowej, nawet w
ramach formalnej diagnozy niezaawansowanego raka piersi. Mimo zapewnienia
homogenicznosci grupy badanej, te doswiadczenia wynikajace z diagnozy raka piersi moga
rézni¢ si¢ ze wzgledu na: stopien zlosliwosci, stopien zaawansowania oraz podtyp
histopatologiczny nowotworu. Ponadto, doswiadczenia macierzynskie mogg roéwniez réznié
si¢ ze wzgledu na wiek dzieci: dwie matki miaty dzieci w wieku nastoletnim. Co wigcej, syn
jednej z matek mial diagnoze¢ ADHD, a u jednej matki wystgpowat rak piersi w historii
rodziny, co mogto mie¢ wpltyw na do§wiadczanie macierzynstwa w chorobie 1 r6zni¢ je od
pozostatych matek. Po trzecie, ograniczenia wynikajg ze sposobu zbierania danych w
badaniu: pytania o potrzebe wsparcia nie zostaty poglebione, poniewaz autorka badania w
swoim pytaniu skupita si¢ tylko na pomocy w rozmowach z dzie¢mi, opiece nad nimi, a nie
uwzglednita pytanh o potrzebe wsparcia dla matek w trakcie leczenia choroby
nowotworowej, pomoc w zaspokojeniu ich potrzeb oraz zatroszczeniu si¢ o siebie samg. Po
czwarte, pewne ograniczenia mogg wynikac z analizy wynikow, poniewaz wyrdzniono duzg
liczbe podtematow. Ponadto, dane byly analizowane przez jedng osobg, co niesie ryzyko
podatnos$ci na ukryte przekonania badacza. Jednak w celu zwigkszenia wiarygodno$ci
danych i ich interpretacji podkreslano znaczenie refleksyjnosci badacza.

W badaniu IPA wzigty udziat tylko matki ze wzgledu na homogeniczno$¢ grupy. W

przysztosci warto byloby pozna¢ doswiadczenia ojcow w trakcie leczenia onkologicznego.
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Warto zwroci¢ uwage, ze dla ojcéow bardzo dotkliwa moze by¢ utrata zasobow
ekonomicznych: obnizenie dochodu, konieczno$¢ przejscia na zwolnienie lekarskie lub
rent¢, zmniejszenie lub brak zabezpieczenia materialnego oraz zasobdéw wiladzy i1 prestizu:
brak pewnos$ci zatrudnienia, brak mozliwosci osiggania zamierzonych celow w pracy
zawodowej, ograniczenie relacji z ludzmi w pracy, utrata pozycji spotecznej oraz utrata
poczucia wlasnej warto$ci. Te straty zwigzane z pracg zawodowa, obrazem ojca jako
zywiciela rodziny moga nasila¢ doswiadczanie rodzicielstwa jako zrodia stresu i obnizaé
satysfakcje rodzicielska w chorobie nowotworowej. Wraz ze zwigkszonymi wydatkami
wynikajacymi z samej choroby, pacjenci musza niekiedy zmierzy¢ si¢ z utratg zatrudnienia,
co implikuje jeszcze wieksza utrate dochodéw (Pearce i in., 2015), co wigze si¢ z
obnizeniem jakosci zycia (Lu 1 in., 2019). Ponadto, w tym badaniu uwzgledniono
doswiadczenia matek w konkretnym momencie ich drogi zwigzanej z leczeniem choroby
nowotworowej. Interesujace moze by¢ zbadanie, jak te dos§wiadczenia rozwijaja si¢ w czasie
przy uzyciu metodologii podtuznej. W badaniu matki wskazaty grupe rodzicow, ktérzy
moga potrzebowa¢ wsparcia: rodzice z zaawansowang chorobg nowotworowa, dlatego warto
byloby ,,odda¢ im glos” w celu poznania ich potrzeb, trudnosci i obaw, aby zaprojektowac

strategie, ktore bede skutecznym wsparciem dla nich.

6.3. Badanie ilosciowe

W celu zapewnienia wigksze] czytelnosci 1 przejrzystosci dyskusje wynikow
podzielono na podrozdziaty odpowiadajace grupom pytan badawczych (tak jak w rozdziale

na temat prezentacji wynikow).

6.3.1. Roznica w sposobie doswiadczania rodzicielstwa miedzy rodzicami zdrowymi a

rodzicami w trakcie choroby nowotworowej

Zgodnie z pierwsza hipoteza (1.1) przypuszczano, ze w grupie rodzicow w trakcie
choroby nowotworowej rodzicielstwo bedzie do§wiadczane jako bardziej stresujace i mniej
satysfakcjonujgce. Hipoteza ta zostala czgsciowo potwierdzona: grupa kontrolna i grupa
kryterialna nie roznity si¢ miedzy sobg pod wzgledem sposobu doswiadczania rodzicielstwa
jako zrédla stresu. Natomiast analiza wynikow ujawnita rdznice migdzy pordwnywanymi
grupami w nasileniu satysfakcji rodzicielskiej: rodzice w trakcie leczenia choroby
nowotworowej roznili si¢ od zdrowych rodzicow doswiadczajac rodzicielstwo jako mniej

satysfakcjonujace.
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Brak réznic mi¢dzy rodzicami zdrowymi i w trakcie choroby nowotworowej pod
wzgledem nasilenia stresu rodzicielskiego mozna wyjasni¢ odwotujac si¢ do teorii
zachowania zasobow Hobfolla (1989). W wyniku utraty zasobow (zdrowia) moze zachodzi¢
kompensacja, a zysk w sytuacji straty jest bardziej znaczacy. Rodzice moga nadawac
wieksze znaczenie rodzicielstwu, postrzegac¢ je jako mniej obcigzajace. Wowczas mimo
wielu wyzwan wynikajacych z laczenia rél rodzica i pacjenta, zadania rodzicielskie moga
by¢ oceniane jako mniej obcigzajace a zasoby wynikajgce z rodzicielstwa jako bardziej
wartosciowe obnizajac poziom stresu rodzicielskiego. Diagnoza choroby nowotworowe;j i
jej leczenie przyczyniaja si¢ do odczuwania utraty zasobéw w roznych obszarach
funkcjonowania, dlatego w wyniku adaptacji zasoby wczesniej niedoceniane mogg staé si¢
bardzo cenne. Ponadto, mozna odwota¢ si¢ do teorii response shift, stosowanej w kontekscie
badania jako$ci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia. Ludzie przystosowuja si¢ do
pogarszajacych si¢ warunkow i ograniczen wynikajacych z choroby. W wyniku adaptacji do
taczenia podwdjnej roli rodzica i pacjenta zmieniaja si¢ wewngtrzne standardy 1 wartosci, a
tym samym ocena do$wiadczen rodzicielskich moze ulega¢ przeksztatceniu (Schwartz i
Sprangers, 2000). Zyski z zasobow wynikajace z rodzicielstwa nabierajg wigkszego
znaczenia w kontek$cie strat w zasobach w sytuacji choroby nowotworowej. Potwierdzaja to
badania wlasne (przedstawione w rozdziale na temat Interpretacyjnej Analizy
Fenomenologicznej) oraz systematyczny przeglad badan jakosciowych (Matuszczak-Swigon
1 Bakiera, 2021). W trakcie choroby nowotworowej zachodzi¢ moze modyfikacja
wewnetrznych standardéw 1 hierarchii wartosci, w rezultacie ktorej rodzicielstwo staje si¢
wartos$cig priorytetowa dla pacjentow. Ponadto, realizacja zadan wynikajacych z roli rodzica
(w przeciwienstwie do statosci zdrowia) nie jest spostrzegana jako zagrozona. Rodzicielstwo
jest obszarem, na ktory pacjenci majg poczucie wptywu, kontroli w odréznieniu od poczucia
niepewnos$ci dotyczacej przebiegu choroby. Moze to wyjasnia¢ brak roéznic miedzy
zdrowymi i chorujacymi rodzicami pod wzgledem doswiadczania rodzicielstwa jako zrédta
stresu.

Natomiast uzyskana statystycznie istotna ro6znica w zakresie satysfakcji
rodzicielskiej swiadczy o do§wiadczaniu rodzicielstwa jako mniej nagradzajacego w trakcie
choroby nowotworowej. Jest to zgodne z wynikami badan jako$ciowych, ktore wskazuja, ze
rodzice w trakcie leczenia choroby nowotworowej stoja przed licznymi wyzwaniami
(rozdziat 1.6.1.). Ponadto, rodzice mierza si¢ z wieloma stratami: ryzykiem przedwczesnej
$mierci, zmiang obrazu wlasnego ciata, utratg sprawnosci fizycznej, utrata pewnych rol

spotecznych, gtownie zawodowych, oraz utratg statusu spotecznego. Ze wzgledu na wielos¢

215



obcigzen, diagnoze choroby nowotworowej traktuje si¢ jako krytyczne wydarzenie zyciowe.
Zwigksza tez ona wymagania stawiane przed osoba, zagrazajac posiadanym przez nig
zasobom (Ziarko, 2014). Objawy choroby 1 skutki uboczne leczenia mogg mie¢ negatywny
wplyw na poznawcze, emocjonalne i behawioralne funkcjonowanie rodzica obnizajac
satysfakcje z rodzicielstwa. Zatem, doswiadczanie rodzicielstwa jako mniej
satysfakcjonujacego moze wynika¢ z konieczno$ci integrowania doswiadczen rodzicielskich
1 doswiadczen wynikajagcych z leczenia choroby nowotworowej. Ponadto, poczucie
niepewnosci, szereg negatywnych emocji doswiadczanych w trakcie leczenia choroby
nowotworowej moze roéwniez wplywaé na postrzeganie rodzicielstwa jako mniej
nagradzajacego. Niemozno$¢ petnienia roli rodzica w taki sam sposob jak przed diagnoza
moze prowadzi¢ do poczucia winy i utraty kontroli (Fisher i O’Connor, 2012). W literaturze
brakuje opisu badan, ktore porownujg nasilenie stresu 1 satysfakcji rodzicielskiej miedzy
rodzicami w trakcie choroby nowotworowej a rodzicami z populacji ogdlnej. Sa jednak
badania poréwnujace sposob funkcjonowania i stan psychiczny rodzicow w trakcie choroby
nowotworowej z pacjentami, ktorzy nie sg rodzicami lub majg doroste dzieci. W
dotychczasowych  badaniach  ilosciowych  wykazano  wyzszy poziom  stresu
psychologicznego, natarczywos$ci choroby, objawdéw depresyjnych i lgkowych oraz obaw
przed nawrotem choroby u rodzicow dzieci ponizej 18. roku zycia w trakcie leczenia
choroby nowotworowej w poroOwnaniu z pacjentami, ktorzy nie majg dzieci lub majg doroste
dzieci (Arés 1 in., 2014; Go6tze 1 in, 2017; Johanssen, 2022). U rodzicéw, ktorzy sg
pacjentami onkologicznymi wystepuje rowniez wigksze ryzyko wystapienia ostrej reakcji na
stres lub zaburzen lgkowych (KrauB3 i in., 2007). Metaanaliza badan dotyczacych wptywu
nowotworu na stan psychiczny rodzicow dzieci ponizej 18. roku zycia potwierdzita, ze w tej
grupie pacjentdéw czgstos¢ wystepowania klinicznie podwyzszonego poziomu depresji
wynosi od 9,4% do 59,1%, a klinicznie podwyzszonego poziomu leku od 11,4% do 57,1%
(Johanssen, 2022). Badania pokazuja, ze depresja i/lub choroba somatyczna rodzica ma
zwigzek ze sposobem do$wiadczania rodzicielstwa i utrudnia realizacj¢ zadan rodzicielskich
(Hammen, 2003). Ponadto, wigze si¢ z gorszym przystosowaniem psychospolecznym dzieci
(wigksza liczbg problemoéw internalizacyjnych lub eksternalizacyjnych) (Bultmann 1 in.,
2014; Krattenmacher i1 in., 2012; Thastum i in., 2009), co réwniez moze nasilaé
doswiadczanie rodzicielstwa jako mniej nagradzajacego. Ponadto, negatywne emocje
stanowigce objaw depresji i/lub towarzyszace doswiadczeniu choroby nowotworowej moga
utrudnia¢ postrzeganie dziecka 1 interakcji z nim jako zrodia pozytywnych wzmocnien.

Doswiadczanie rodzicielstwa w chorobie nowotworowej wigze si¢ z cigglym
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balansowaniem mig¢dzy swoimi wlasnymi potrzebami a potrzebami dzieci. Gdy rodzice
oceniaja, ze ich umiej¢tnosci rodzicielskie zmniejszajg si¢ z powodu fizycznych ograniczen
lub psychologicznego stresu, pojawia si¢ u nich poczucie porazki w wypetianiu roli
rodzicielskiej, niski poziom skutecznos$ci rodzicielskiej, niepokoj, wstyd 1 poczucie winy
(Bekteshi 1 Kayser, 2013; Croson i Keim-Malpass, 2016). W modelach teoretycznych oraz
badaniach empirycznych kompetencja rodzicielska stanowi wazny czynnik modyfikujacy
nasilenie stresu i satysfakcji rodzicielskiej (Abidin, 2021). Rodzice, ktorzy doswiadczaja
ograniczen w sprawowaniu opieki nad dzie¢mi ze wzgledu na objawy choroby lub skutki
uboczne leczenia, zglaszaja poczucie frustracji, poczucie winy, straty 1 mniejsze
zadowolenie z roli rodzicielskiej (Cho i in., 2015; Walsh i in., 2005). Rodzice zmagajacy si¢
z negatywnymi emocjami mogg mie¢ tendencj¢ do dystansowania si¢ wobec swoich dzieci,
by¢ mniej sktonni do doswiadczania pozytywnych uczu¢ lub poczucia wzbogacenia si¢
dzieki relacjom z dzie¢mi, zwlaszcza w obliczu zagrozenia choroba, co moze prowadzi¢ do
doswiadczania rodzicielstwa jako mniej satysfakcjonujacego. U rodzica zmagajacego si¢ z
diagnozg 1 leczeniem choroby nowotworowej moga wystepowac¢ trudnosci w mobilizacji
psychicznej i1 fizycznej energii potrzebnej do angazowania si¢ w rodzicielstwo (Matuszczak-

Swigon, 2018).

6.3.2. Wybrane czynniki i nastepstwa sposobu doswiadczania rodzicielstwa w chorobie

nowotworowej

W przeprowadzonym badaniu zaktadano, ze wystgpuje zwigzek miedzy wybranymi
charakterystykami funkcjonowania dorostych i ich dzieci, czynnikami wynikajacymi z
doswiadczania choroby nowotworowej, czynnikami relacyjnymi oraz kontekstowymi a
sposobem doswiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej (hipotezy 2.1.-2.9).
Wigkszos¢ hipotez zostata potwierdzona, z wyjatkiem hipotez 2.8. 1 2.9. W analizach
wykazano, ze stresogennos$¢ funkcjonowania dziecka, odczuwany stres 1 obawy
rodzicielskie w chorobie nowotworowej sa skorelowane dodatnio z dos$wiadczaniem
rodzicielstwa jako zrodta stresu i negatywnie z satysfakcja rodzicielska. Zgodnie z
przewidywaniami wraz ze wzrostem nasilenia stresogennosci funkcjonowania dziecka,
odczuwanego stresu i obaw rodzicielskich wzrasta nasilenie doswiadczania rodzicielstwa
jako zroédla stresu i1 maleje satysfakcja rodzicielska. Ponadto, wykazano, ze istnieje
statystycznie istotny zwiazek dodatni miedzy satysfakcja ze zwigzku intymnego,
otrzymywanym wsparciem spotecznym oraz wymiarem psychicznym jakos$ci zycia

uwarunkowanej stanem zdrowia a satysfakcja rodzicielska oraz zwigzek ujemny migdzy
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tymi zmiennymi a do§wiadczaniem rodzicielstwa jako zrédla stresu. Swiadczy to o tym, ze
wraz ze wzrostem poziomu satysfakcji ze zwigzku intymnego, otrzymywanego wsparcia
spotecznego oraz jako$ci zycia w wymiarze psychicznym, ros$nie satysfakcja rodzicielska i
maleje nasilenie do$wiadczania rodzicielstwa jako zrodia stresu. Nie wykazano zwigzku
migdzy wymiarem fizycznym jakoS$ci zycia, wiekiem najmlodszego dziecka oraz wiekiem
rodzica a stresem i satysfakcja rodzicielska w chorobie nowotworowej. Sugeruje to, ze
emocjonalne konsekwencje do§wiadczania choroby nowotworowej maja wigksze znaczenie
dla sposobu doswiadczania rodzicielstwa niz jej fizyczne aspekty. Podobne wyniki uzyskat
Fernandes i in. (2012): stan psychiczny a nie fizyczny rodzica w trakcie leczenia choroby
hematologicznej mial zwigzek z nasileniem stresu rodzicielskiego. Ponadto, brak korelacji z
wymiarem fizycznym jakosci zycia moze wynika¢ z tego, ze grupa badana byta
homogeniczna, rodzice charakteryzowali si¢ dobrg sprawnoscig fizyczng (skala ECOG 0-2).
Mozna przypuszczaé, ze dla rodzicow z zaawansowang chorobg nowotworowa, ktorej
objawy znacznie ograniczaja codzienne funkcjonowanie, fizyczny wymiar jako$ci Zycia
moze istotnie korelowaé ze sposobem doswiadczania rodzicielstwa w chorobie
nowotworowej. Czas od diagnozy choroby nowotworowej nie byt zwigzany z satysfakcja
rodzicielska, ale wystapil statystycznie istotny zwigzek dodatni ze stresem rodzicielskim.
Brak zwigzku miedzy czasem od diagnozy a satysfakcja rodzicielskg moze by¢
spowodowany tym, ze wszystkie osoby badane, zgodnie z modelem Rollanda znajdowaty
si¢ w chronicznym etapie choroby (w trakcie leczenia choroby nowotworowej), a nie w fazie
kryzysu. Natomiast korelacje migdzy czasem od diagnozy a stresem rodzicielskim
potwierdzaja badania pokazujace, ze Igk przed nawrotem choroby i obawy o przysztos¢
wystepowaty ponad trzy lata po otrzymaniu diagnozy (Connell i in., 2006), szczeg6lnie u
mtodszych matek, a Igk 1 poczucie niepewnosci utrzymywaty si¢ nawet po zakonczeniu
leczenia (Stiffler 1 in., 2008). Ponadto, wyniki badania przeprowadzonego przez Inhestern 1
wspotpracownikow (2016a) pokazuja, ze dotknieci chorobg rodzice doswiadczaja
obcigzenia psychicznego nie tylko w okresie diagnozy i jej leczenia, ale takze do szesciu lat
po diagnozie choroby nowotworowej. Podobne wyniki przedstawita Ares i in. (2014): matki
zglaszaly wyzszy poziom leku przed wznowg i natarczywoscig choroby w obu ramach
czasowych (0-5, 5-15 lat od diagnozy choroby nowotworowej) w poréwnaniu z kobietami
bez dzieci, co moze sugerowac, ze zakldcenia w tych obszarach utrzymuja si¢ mimo uptywu
czasu.

Brak zwigzku miedzy wiekiem najmlodszego dziecka a doswiadczaniem

rodzicielstwa jako zrodta stresu i satysfakcja rodzicielskg zgodny jest z wynikami badan, w

218



ktorych nie wystapita zalezno§¢ migdzy wiekiem dziecka a nasileniem stresu rodzicielskiego
(Barosso i in., 2018; McStay i in. 2014). Podobnie w badaniu Ernsta i in. (2013) matki
zglaszaly podobny stopien leku i objawow depresyjnych, niezaleznie od liczby 1 wieku
dzieci. Dotychczasowe ustalenia dotyczace zwigzku miedzy wiekiem dziecka a stresem
rodzicielskim sg niespdjne. W niektorych badaniach rodzice dzieci we wezesnych fazach
dziecinstwa do$wiadczaja wyzszego nasilenia stresu rodzicielskiego (Neece 1 in., 2012;
Williford, 2007). Natomiast w innych badaniach wysoki poziom stresu rodzicielskiego,
postrzeganego stresu 1 natarczywosci choroby (definiowanej jako ingerencja choroby i
leczenia w r6zne domeny zycia) wystepowat u rodzicow nastolatkoéw (Anderson, 2008; Arcs
i in., 2014). Moze to wynika¢ z faktu, ze wigcej objawoéw lekowych i depresyjnych
wystepuje u nastolatkow, szczegoélnie u dorastajacych corek (Compas 1 in., 1996).
Prawdopodobne jest, ze wychowywanie mtodszych dzieci jest bardziej wymagajace
fizycznie, podczas gdy wyzwania zwigzane z wychowywaniem adolescentow moga by¢
bardziej wymagajace emocjonalnie.

Badania dotyczace zalezno$ci miedzy wiekiem rodzica a stresem rodzicielskim
wskazuja, ze jest to zwigzek krzywoliniowy, poniewaz bardzo mtode matki i1 starsze matki
zglaszaja wyzszy poziom stresu rodzicielskiego niz matki w wieku $rednim (Algarvio 1 in.,
2018; Ostberg i Hagekull, 2000). Zatem brak zwigzku miedzy wiekiem rodzicow a
sposobem doswiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej moze wynika¢ z tego, ze
sredni wiek rodzicéw biorgcych udziat w badaniu wynosi 37 lat. Ponadto, rodzice w wieku
srednim czesto posiadaja zasoby materialne, stabilno§¢ zawodowa i1 rodzinng oraz
dojrzato$ci emocjonalng, co moze tagodzi¢ wiele stresow zwigzanych z rodzicielstwem i
chorobg (Nelson i in., 2014).

Wymiar psychiczny jako$ci zycia sktada si¢ z nastepujacych obszarow: witalnos¢,
funkcjonowanie spoteczne, wptyw stanu psychicznego na wypehianie rol oraz zdrowie
psychiczne, wigc jest silnie powigzany ze stanem psychicznym pacjentdw oraz wpltywem
tego stanu na ich funkcjonowanie w codziennym zyciu. Wynik uzyskany w odniesieniu do
jakosci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia potwierdzaja badania wskazujgce na nizsza
jakos¢ zycia osob, u ktorych zdiagnozowano chorobe nowotworowg w poréwnaniu z ogolng
populacja (Cimprich i in., 2002; Gazendam-Donoftrio i in. 2008). Skutki uboczne leczenia
takie jak: zaparcia, zme¢czenie, biegunka, przyrost lub utrata wagi, utrata wlosow wplywaja
na funkcjonowanie spoteczne i samopoczucie psychiczne obnizajac jakos¢ zycia. W badaniu
podtuznym krétko po otrzymaniu diagnozy choroby nowotworowej (faza kryzysu) rodzice

zglaszali nizszg jako$¢ zycia w obszarze funkcjonowania spotecznego (sktadowa wymiaru
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psychicznego jakosci zycia) niz pacjenci nieposiadajacy dzieci. Dwa lata po diagnozie
choroby nowotworowej (faza chroniczna) pacjenci, ktorzy byli rodzicami zglaszali wyzszy
poziom jako$ci zycia w wigkszosci obszardw z wyjatkiem poznawczego 1 emocjonalnego
funkcjonowania, ktore rowniez sktadajg si¢ na wymiar psychiczny jakosci zycia (Ernst i in.,
2012). Badania Bultmann i in. (2014) pokazaly, ze rodzice, u ktérych ming¢to mniej niz 6 lat
od diagnozy choroby nowotworowej ($rednio trzy i pét roku) w poréwnaniu z populacja
0golng zgtaszali nizszg jako$¢ zycia (zarowno w wymiarze fizycznym, jak 1 psychicznym).
Co wigce] 26% rodzicow zglaszato potrzebg pomocy psychologicznej dla siebie. Badanie
nie obejmowato rodzicow z nowotworami o wysokiej §miertelnosci i wznowa choroby, wigc
mozna przypuszczaé, ze dane te sg zanizone (Bultmann i in., 2014). Ponadto, w badaniu
wilasnym wigkszo$¢ rodzicow byla w trakcie chemioterapii (68,3%), czyli intensywnego
leczenia, a dotychczasowe badania pokazujg, ze pacjenci w trakcie intensywnej terapii
choroby nowotworowej zglaszaja istotnie nizsza jako$¢ zycia niz pacjenci w trakcie
nieintensywnego leczenia (np. operacja) (Gazendam-Donoftio i in., 2008; Moore i Rauch,
2006). Intensywne leczenie czesto oznacza konieczno$¢ pobytu w szpitalu, co moze
zaktocac realizacje zadan rodzicielskich i1 wigza¢ si¢ z doswiadczaniem rodzicielstwa jako
stresu 1 nizszg satysfakcja rodzicielska.

Zwiagzek miedzy obawami rodzicielskimi a sposobem do$wiadczania rodzicielstwa
znajduje potwierdzenie w badaniach Moore 1 in. (2015). Matki, ktore zgtaszaly najwigksze
nasilenie obaw zwigzanych z niskim nastrojem, ograniczeniami fizycznymi i zmianami w
codziennym zyciu rodziny miaty najnizszy poziom wlasnej skutecznosci rodzicielskiej i
skuteczno$ci rodzicielskiej swoich partneréw. Badania jako$ciowe pokazuja, ze obawy
rodzicielskie wpltywaja rowniez na decyzje o tym, kiedy rozpocza¢ leczenie 1 jaki rodzaj
leczenia zastosowac. Na przyktad niektore matki opdznialty rozpoczecie leczenia, poniewaz
nie chciaty zaktoca¢ spokoju rodziny w szczegolnych okresach, takich jak Boze Narodzenie
(Mackenzie, 2014). Wyniki badan jako$ciowych, w tym wlasnych (rozdziat 5.1.) wskazuja,
ze rodzice rowniez maja szereg watpliwosci 1 obaw dotyczacych komunikacji z dzie¢mi na
temat choroby nowotworowej 1 martwig si¢ o wptyw choroby nowotworowej na swoje
dzieci (Barnes i in., 2002; Billhult i Segesten, 2003; Hauskov Graungaard i in, 2023;
Semple 1 McCance, 2010; Shands i in., 2000; Shands i Lewis, 2021; Stiffler i in., 2008;
Turner 1 in., 2007). Natomiast w badaniach ilo§ciowych obawy rodzicielskie w chorobie
nowotworowej wigzg si¢ z lekiem, stresem rodzicielskim i objawami depresji oraz gorsza
jakoscig zycia rodzicow (Inhestern i in., 2016a; Inhestern i in., 2016b; Park i in., 2016;

Tavares i in., 2020). W badaniu Stinesen-Kollberg i in. (2013) matki, ktére martwily si¢ o
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negatywny wplyw choroby na swoje dzieci, byly 2,26 razy bardziej narazone na gorsze
samopoczucie psychiczne niz te, ktore nie zglaszaty takich obaw. Obawy o wptyw choroby
rodzica na dziecko byly najwazniejszym czynnikiem zwigzanym z niskim samopoczuciem
matek.

Wyniki analiz dotyczacych zalezno$ci migdzy satysfakcja ze zwiagzku intymnego a
sposobem do$wiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej sa zgodne z innymi
badaniami wskazujacymi na pozytywng zalezno$¢ miedzy funkcjonowaniem zwiagzku a
jakoscig zycia pacjentow z chorobg nowotworowa (Baider 1 in., 1998; Avis 1 in., 2005).
Zadowolenie ze zwigzku intymnego jest jednym z zasobéw w trakcie choroby
nowotworowej. Po pierwsze, satysfakcjonujaca relacja intymna umozliwia zaspokojenie
wielu potrzeb, m.in. potrzeby afiliacji, bezpieczenstwa, przynaleznosci (Bakiera, 2019b).
Satysfakcja ze zwigzku intymnego obniza poczucie samotno$ci, wigze si¢ ze wsparciem
spotecznym, otwartg, wspierajaca i zaangazowana komunikacjg, ktéra pozwala nadawac
wspoélne znaczenie krytycznym wydarzeniom zyciowym, takim jak choroba nowotworowa.
Dzigki temu choroba moze by¢ przezywana jako nasze doswiadczenie, co utatwia parze
stosowanie pozytywnych diadycznych strategii radzenia sobie z wyzwaniami wynikajacymi
z niej oraz wzmacnia preznos$¢ rodzinng. Po drugie, badania dotyczace komunikacji w
zwigzku intymnym pokazuja, ze umiejetno$¢ rozmowy o chorobie nowotworowej wigze si¢
z wyzszg satysfakcja matzenska, lepsza adaptacja do zmian w rolach w wyniku choroby 1 jej
leczenia oraz efektywniejszym zarzadzaniem zadaniami wynikajacymi z diagnozy i leczenia
(Badr i1 Blitz, 2021). Ponadto, stosowanie wzajemnej, konstruktywnej komunikacji i
otwarto§¢ w rozmawianiu o obawach zwigzanych z choroba nowotworowa wiaze si¢ z
mniejszym stresem 1 wyzszym poziomem intymno$ci w zwigzku (Manne i Badr, 2008).
Badania pokazuja, ze samopoczucie opiekunéw i ich partnerow jest $cisle powigzane,
zwlaszcza gdy gldownym opiekunem jest partner (Hodges 1 in., 2005). Pacjenci i1 ich
partnerzy wzajemnie wptywaja na jako$¢ swojego zycia, zdrowie psychiczne oraz proces
adaptacji do poszczegdlnych rol 1 wynikajacych z nich wyzwan (Kim 1 in., 2008). Zaréwno
postrzeganie wlasnego radzenia sobie, jak 1 odbior radzenia sobie przez partnera sg istotnie
zwigzane z jakoscig relacji, co podkresla istotno$¢ zachowan obojga partnerow dla
satysfakcji ze zwigzku. Wykazano, Ze istnieje istotna statystycznie ujemna zalezno$é
pomigdzy negatywnym diadycznym radzeniem sobie a jakoscig zwigzku dla obu partnerow
(Stefanut i in., 2021). Pacjenci i ich partnerzy maja wzajemny wptyw na swoja jakos¢ zycia,
zdrowie psychiczne oraz proces adaptacji do poszczegodlnych rél 1 wynikajacych z nich

wyzwan (Kim i in., 2008). Wyniki uzyskane w metaanalizie Stefanut i in. (2021) sg spdjne z
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systematycznym przegladem badan Traa i1 wspotpracownikow (2015), ktoére wskazuja, ze
wspolne rozwigzywanie problemdéw, zachowania wspierajace, pozytywne diadyczne
radzenie sobie oraz otwarta, konstruktywna komunikacja na temat choroby wigza si¢ z
wyzszym poziomem satysfakcji ze zwigzku intymnego. Zdaniem Li i Fung (2011) bycie w
zwigzku intymnym sprzyja realizacji celow relacyjnych, rozwojowych oraz
instrumentalnych. W trakcie choroby nowotworowej jednego z partner6w moga by¢
aktywowane wszystkie trzy kategorie celow, co oznacza, ze warunkiem wysokiej jakosci
zwigzku intymnego jest spelnienie wszystkich tych celéw. Dla rodzicow matych dzieci
szczegolnie istotne moga by¢ cele instrumentalne (pragmatyczne aspekty zwigzku
intymnego): (a) zwigzane z zyciem rodzinnym (pomoc w wychowywaniu dzieci, dzielenie
si¢ obowigzkami domowymi) i (b) zwigzane z leczeniem choroby (zapewnienie transportu
do szpitala, towarzyszenie podczas wizyt lekarskich.) oraz cele relacyjne zwigzane z
okazywaniem sobie czutos$ci, zaspokajaniem potrzeby przynaleznosci i intymnosci
(uczuciowe aspekty zwigzku intymnego). Dlatego doswiadczanie choroby moze stanowi¢
wyzwanie dla zwigzkéw intymnych.

Badania dotyczace wsparcia spotecznego w chorobie nowotworowej udowadniajg,
ze wraz ze wzrostem satysfakcji ze wsparcia spolecznego, ro$nie poziom jakosci zycia
pacjentdw i ich bliskich (Kayser i in., 2018; Ruiz-Rodriguez i in., 2022). Rodzina jest
najwazniejszym zrodlem wsparcia spotecznego dla pacjentdw, a otrzymywanie korzystnego
wsparcia spotecznego ma istotny wplyw na adaptacyjng odpowiedz na wyzwania
wynikajace z choroby i jej leczenia (Ruiz-Rodriguez i in., 2022). Modele predykcyjne
pokazuja, ze wsparcie informacyjne od przyjaciot jest zmienng, ktéra w najwigkszym
stopniu poprawia ogolny stan zdrowia pacjentéw, natomiast wsparcie emocjonalne od
partnera jest zmienng, ktora pozytywnie wplywa na sposob radzenia sobie z chorobg (Ruiz-
Rodriguez i in., 2022). Wsparcie spoteczne uzyskiwane od partnera tagodzi stres wynikajacy
zardwno z choroby, jak i rodzicielstwa oraz utatwia poszukiwanie sposobow radzenia sobie
z zadaniami zwigzanymi z l3czenia roli pacjenta i rodzica (Pietromonaco 1 Collins, 2017).
Natomiast brak wsparcia spolecznego wiaze si¢ z wigkszym nasileniem leku i depresji oraz
nizsza jakoscig zycia (Fong i in, 2017). Ponadto, brak wsparcia po diagnozie i w trakcie
leczenia moze mie¢ negatywny wptyw na efekt samego leczenia (Thompson i in., 2017).
Wsparcie spoleczne zaspokaja potrzebe intymnosci 1 utatwia wypracowanie adaptacyjnych
strategii radzenia sobie ze stresem. Proszac o pomoc, pacjenci otwierajg si¢ i pokazuja, ze
maja zaufanie do bliskiej osoby, co moze wzmacnia¢ relacje, ale z drugiej strony to

odstanianie si¢ czyni ich podatnymi na zranienie. Wsparcie partnera odgrywa kluczowa rolg
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w tagodzeniu stresu rodzicielskiego. W badaniach Guralnick i in. (2008) matki wspierane
przez matzonka odczuwaly relacje z dzieckiem jako bardziej wzmacniajace i doswiadczaty
mniejszych ograniczen zwigzanych z rolg rodzica. Ponadto, brak wsparcia spolecznego i
poczucie izolacji wigze si¢ z wigkszym nasileniem stresu rodzicielskiego, poczuciem braku
kompetencji rodzicielskich i depresja (Silver i in., 2006). Zgodnie z teoria zachowania
zasobow Hobfolla (1989), wsparcie spoteczne pomaga utrzymaé posiadane zasoby i
pomnaza¢ je. Tym samym umozliwia réwnowazenie wymagan wynikajacych z
rodzicielstwa i1 choroby tagodzac stres rodzicielski 1 wzmacniajac satystfakcje rodzicielskg w
chorobie nowotworowe;j.

Brak roznic w zakresie do$wiadczania rodzicielstwa jako zrodia stresu migdzy
rodzicami, ktorzy doswiadczyli stresujagcego wydarzenia w ciggu ostatniego roku i1
rodzicami nie zglaszajacymi takich wydarzeh mozna wyjasni¢ tym, ze pytanie o
specyficzne, trudne sytuacje zyciowe nie uwzglednia subiektywnej interpretacji tych
doswiadczen. Natomiast réznica w zakresie satysfakcji rodzicielskiej ze wzgledu na
do$wiadczenie stresujagcego wydarzenia pokazuje, ze sam fakt wystgpienia trudnej sytuacji
zyciowe] moze wigza¢ si¢ z postrzeganiem rodzicielstwa jako mniej nagradzajacego.
Radzenie sobie z trudnymi okoliczno$ciami pocigga za sobg utrat¢ zasobow i moze
uruchamiaé spiralg strat, obnizajac satysfakcje rodzicielska. Zgodnie z teorig zachowania
zasobow Hobfolla (2002) ludzie wykorzystuja zasoby, aby radzi¢ sobie ze stratami, a zatem
kazda strata zmniejsza ilos¢ zasobow, ktore moga by¢ wykorzystane lub zainwestowane w
zyski, co wptywa na sposob radzenie sobie z kolejnymi wymaganiami. Podobnie mozna
uzasadni¢ nizsza satysfakcje rodzicielska u rodzicow, ktdrzy stracili bliska osobg z powodu
choroby nowotworowej w porownaniu z rodzicami bez takiego doswiadczenia. W wyniku
koniecznosci radzenia sobie ze $§miercig bliskiej osoby, pula zasobéw maleje, wigc rodzicom
moze by¢ trudniej sprosta¢ wyzwaniom wynikajacym z ich wtasnej choroby, ktére naktadaja
si¢ na zadania rodzicielskie. Dodatkowo moga by¢ oni szczeg6élnie podatni na lek przed
brakiem skutecznos$ci leczenia i $miercig. Ponadto, choroba nowotworowa w historii rodziny
moze wyzwala¢ obawy o dziedzicznos$¢ choroby i ryzyko wystapienia choroby u dziecka w
przysztosci (Walsh 1 in., 2005). Te negatywne emocje oraz zmniejszona liczba zasobow
moga obnizaé postrzeganie interakcji z dzieckiem jako wzmacniajacych.

Przeprowadzone analizy wykazaty, ze pr¢zno$¢ rodzinna jest istotnym nastgpstwem
sposobu doswiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej: im rodzicielstwo
doswiadczane jest w wigkszym stopniu jako zrodlo satysfakcji niz stresu, tym wyzszy

poziom preznosci rodzinnej. Wiekszos¢ dotychczasowych badan analizuje negatywne
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psychologiczne reakcje wystepujace wsrdd pacjentdw z choroba nowotworowa pokazujac
zwiazki diagnozy choroby nowotworowej z zaburzeniami snu, zmgczeniem oraz
zaburzeniami nastroju (Ancoli-Israel 1 in., 2014; Kanani 1 in., 2016). Jednakze obserwuje si¢
rosngce zainteresowanie pozytywnym psychologicznym funkcjonowaniem pacjentow w
trakcie choroby nowotworowej, takim jak optymizm, nadzieja, preznos¢ i potraumatyczny
wzrost (Arpawong i in., 2013; Casellas-Grau 1 in., 2016; Oginska-Bulik, 2017; Tedeschi i
Calhoun, 2004). Pacjentki z nowotworem piersi, ktore stosowaly adaptacyjne strategie
radzenia sobie 1 miaty wigksze nasilenie preznos$ci rodzinnej, zgtaszaly lepsza jakos¢ zycia,
wzrost potraumatyczny oraz mniejszy poziom stresu (Molina i in., 2014; Ristevska-
Dimitrovska 1 in., 2015). Badania jakosciowe pokazuja, ze doswiadczenie choroby
nowotworowej moze prowadzi¢ do rozwoju osobistego i1 relacyjnego rodzicéw: rodzice
bardziej doceniaja swoje zycie, tworzg blizsze relacje ze swoimi dzieémi, priorytetem dla
nich sg dzieci i1 rodzina (Bekteshi 1 Kayser, 2013; Bell i Ristovski-Slijepcevic, 2011; Billhult
i Segesten, 2003; Fisher i O’Connor, 2012; Walsh i in., 2005).

Wynik méwiagcy o tym, ze sposob doswiadczania rodzicielstwa jest zwigzany z
poziomem pre¢znosci rodzinnej potwierdzaja badania, w ktorych preznos$¢ rodzinna ma
pozytywny zwigzek z jako$cig zycia oraz wzrostem potraumatycznym pacjentéw i takimi
obszarami jak: zmiany w relacjach z innymi, nowe mozliwos$ci, poczucie osobistej sily oraz
zmiany duchowe (Liu i in., 2018). Ponadto, pr¢znos¢ rodzinna jest negatywnie skorelowana
z poczuciem obcigzenia opiekunow, wigc strategie sktadajgce si¢ na nig pomagaja rowniez
innym cztonkom rodziny radzi¢ sobie z wyzwaniami wynikajacymi z choroby bliskiej osoby
(Liu i in., 2018). Liu i in. (2018) stwierdzili, ze pr¢znos$¢ rodzinna wiaze si¢ ze zdolnos$cia
do reagowania na kryzysy i1 zwigksza odporno$¢ psychiczng pacjentow z chorobag
nowotworowg. Preznos$¢ rodzinng mozna traktowac jako skutek sposobu do$wiadczania
rodzicielstwa, ktory jest czynnikiem ochronnym i zasobem w zmaganiu si¢ z krytycznymi
wydarzeniami zyciowymi. Poziom pre¢znos$ci rodzinnej pozytywnie wigze si¢ z odpornoscia
psychiczng pacjentow i ich wspdtmatzonkéw bezposrednio i posrednio poprzez zwigkszenie
postrzeganego wsparcia spotecznego w chorobie nowotworowej (Chen i in., 2021). Strategie
sktadajace si¢ na preznos$¢ rodzinng (spojnos¢, komunikacja, wyrazanie uczuc) sg rowniez
zwigzane z lepszym psychospotecznym funkcjonowaniem dzieci (Bultmann i in., 2014;
Krattenmacher i in., 2012). Niski poziom spdjnosci rodzinnej i brak otwartej komunikacji
wigze si¢ z wystgpieniem problemdéw internalizacyjnych i1 eksternalizacyjnych u dzieci
(Edwards 1 in., 2008). W pracy z pacjentami, Casellas-Grau i in. (2016) zalecaja strategie

oparte na wspieraniu optymizmu, nadziei (skladowe preznosci rodzinnej), poniewaz
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pacjenci o tych cechach czgéciej zglaszaja lepsze przystosowanie do choroby, wyzsza
satysfakcje z zycia 1 dobrostan psychiczny oraz znajduja wiecej korzysci w swoich
do$wiadczeniach zwigzanych z choroba.

Zgodnie z koncepcja zachowania zasoboéw Hobfolla (2002) utrzymanie lub
uzyskanie satysfakcji ze zwigzku intymnego jest zasobem, ktory obniza do$wiadczanie
rodzicielstwa jako Zrddta stresu i wzmacnia satysfakcj¢ rodzicielskg. Ponadto, otrzymywane
wsparcie spoleczne nasila doswiadczanie rodzicielstwa jako zrédta satysfakcji w chorobie
nowotworowej. Towarzyszace tym zasobom pozytywne emocje i nagrody stajg si¢ bardzo
wazne w obliczu strat wynikajacych z diagnozy i1 leczenia choroby nowotworowe;.
Natomiast wymagania wynikajace ze stresogennosci funkcjonowania dziecka naktadajg si¢
na wyzwania wynikajace z diagnozy i leczenia choroby nowotworowej nasilajgc stres
rodzicielski 1 obnizajac satysfakcje rodzicielska. Ponadto, obawy rodzicielskie rowniez
wzmacniajg stres rodzicielski. Analiza §ciezek pokazata, ze w wypracowaniu adaptacyjnych
strategii radzenia sobie z laczeniem rol rodzica i pacjenta sktadajacych si¢ na preznosé
rodzinng pomagajg nast¢pujace zasoby: satysfakcja ze zwigzku intymnego, otrzymywane
wsparcie spoteczne oraz satysfakcja rodzicielska. Natomiast stresogenno$¢ funkcjonowania
dziecka obniza poziom pr¢znosci rodzinnej, niesie ryzyko stosowania dezadaptacyjnych
strategii radzenia sobie ze stresem. Wyniki pokazuja, ze satysfakcja ze zwigzku intymnego
jest bardzo wazna zaréwno dla sposobu doswiadczania rodzicielstwa w chorobie

nowotworowej, jak i radzenia sobie ze stresem.

6.3.3. Ograniczenia badania ilosciowego

Badania byly prowadzone na rodzicach, u ktérych objawy choroby i skutki uboczne
leczenia nie ograniczaly codziennego funkcjonowania w sposob dlugotrwaty, co oceniano
na podstawie skali ECOG, dlatego nie mozna wynikow uogolnia¢ na rodzicow, u ktorych
objawy zaawansowanej choroby znacznie ograniczajg codzienne funkcjonowanie. W
przysztosci warto przeprowadzi¢ badania ws$rdéd rodzicow z zaawansowang chorobg
nowotworowa, kiedy choroba jest nieuleczalna i perspektywa $mierci jest nieunikniona.
Ponadto, w badaniu zastosowano narz¢dzia samoopisowe, wigc istnieje ryzyko, ze
odpowiedzi mogg by¢ znieksztatcone przez dazenie do aprobaty spotecznej.

W badaniu przewazaly kobiety (86,9%), dlatego z ostrozno$cig nalezy uogoélniaé
wyniki na ojcoOw. Dysproporcja udziatu kobiet i m¢zczyzn w badaniu spowodowala, ze nie
mozna bylto sprawdzi¢, czy sposob doswiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej

rozni si¢ w zalezno$ci od pici rodzica. Ponadto, grupa skladala si¢ z rodzicow o dobrym
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statusie ekonomicznym. Dlatego nie mozna uogdlnia¢ wynikoéw na rodziny, ktore borykaja
si¢ z trudnosciami finansowymi. Wreszcie, w badaniu wziety udziat osoby z r6znymi
rodzajami choroby nowotworowej, ktore maja rézne skutki psychospoteczne. Dlatego
roznice w zakresie sposobu doswiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej i
preznosci rodzinnej w zaleznosci od umiejscowienia choroby nowotworowej nie mogty by¢
sprawdzone.

Podczas generalizowania wynikoOw nalezy rowniez pamigta¢, ze osoby badane
zostaly dobrane do badan w sposob celowo-losowy. Ustalono kilka kryteriow wiaczania
0sob do udzialu w badaniu. Uczestnikami badania byly osoby pozostajace w zwigzku
intymnym, dobrze funkcjonujace w zyciu codziennym, majace dzieci petnosprawne. Do
badan nie zostaly wlaczeni rodzice samotnie wychowujacy dzieci, rodzice z nasilonymi
objawami choroby i/lub skutkami ubocznymi leczenia, a takze rodzice dzieci z
niepelnosprawnos$ciami. Powyzsze decyzje zostaty podyktowane dazeniem do tego, aby
badana grupa byla homogeniczna, aby méc w sposob wilasciwy wycigga¢ wnioski i
opisywa¢ funkcjonowanie okreslonej, specyficznej grupy rodzicow w chorobie
nowotworowej. Wyciggnigte wnioski nie moga zatem by¢ generalizowane na wszystkich
rodzicow, ale jedynie na tych, ktorzy wychowuja dzieci w rodzinie pelnej. W dalszych
badaniach warto uwzgledni¢ rowniez innych rodzicéw, podejmujac si¢ poréwnan pomiedzy
rodzicami w zaleznos$ci od zaawansowania choroby.

Ponadto, kontekst rodzinny jest bardzo istotny dla rozumienia rodzicielstwa, a w
tych badaniach preznos$¢ rodzinna, satysfakcja ze zwigzku intymnego, otrzymywane
wsparcie spoleczne badano tylko z indywidualnej perspektywy rodzicow. Warto byloby
obja¢ badaniem innych cztonkow systemu rodzinnego (drugiego rodzica, dzieci).

Ze wzgledu na przekrojowy charakter niniejszego badania, nie mozna wnioskowac
na temat zmienno$ci w czasie sposobu do$§wiadczania rodzicielstwa w chorobie
nowotworowej. Dlatego nalezy rozwazy¢ przeprowadzenie badan podtuznych, aby nie tylko
sprawdza¢ zwiazki migdzy tymi zmiennymi, ale takze zrozumie¢ mechanizm lezacy u
podstaw sposobu doswiadczania choroby nowotworowej w roznych etapach choroby. Warto
byloby tez sprawdzi¢, jak si¢ zmienia nasilenie preznosci rodzinnej w zaleznosci od fazy

choroby na przestrzeni czasu, tym bardziej, ze pr¢zno$¢ rodzinna jest procesem.
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6.4. Ogolna dyskusja

Laczenie podejscia jakosciowego 1 iloSciowego pozwala uzyska¢ dane z dwoch
réznych perspektyw: idiograficznej i ilos§ciowej. IPA to jako$ciowa metoda badawcza, ktora
skupia si¢ na subiektywnych doswiadczeniach jednostek i miata na celu zbadanie, jak matki
nadajg sens swojemu doswiadczaniu rodzicielstwa w chorobie nowotworowej. Z kolei
metody ilosciowe stuzyty do oceny danych liczbowych oraz identyfikacji zwigzkow miedzy
zmiennymi. IPA zapewnita bogaty, dogtebny wglad w doswiadczenia jednostek, natomiast
metody ilo§ciowe dostarczyly dowodow statystycznych na poparcie ustalen IPA. Potaczenie
tych dwoch metod pozwala na uzyskanie petniejszego i bardziej wszechstronnego obrazu
doswiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej. Wyniki uzyskane w IPA
uzupelniajg dane ilosciowe w czterech obszarach pokazujac: (a) jakie wyzwania stojg przed
rodzicami w trakcie leczenia choroby nowotworowej; (b) w jaki sposéb rodzice radza sobie
z tymi trudno$ciami; (c) jakie obawy rodzicielskie uruchamia diagnoza i leczenie choroby
nowotworowej; (d) doswiadczanie rodzicielstwa jako procesu. Ponadto, przeprowadzone
rozmowy umozliwiajg zrozumienie kontekstu, w jakim rodzice sprawujg swojg role w
chorobie nowotworowej i pomagaja wyjasni¢ uzyskane wyniki w badaniu ilo$ciowym.
Rodzicielstwo w chorobie nowotworowej jest bardzo intymnym tematem, zwigzanym z
osobistymi znaczeniami, poczuciem sensu 1 tozsamos$cig, dlatego celem rozmoéw bylo
,»oddanie glosu 1 nadawania znaczenia” matkom, aby zrozumie¢ ich wewnetrzny §wiat.

Matki wymieniajg nastgpujace wyzwania wynikajace z bycia rodzicem i pacjentem:
Radzenie sobie ze skutkami ubocznymi leczenia, Zarzadzanie emocjami wywotanymi trudna
sytuacjg 1 utrzymywanie rownowagi emocjonalnej, redukowanie emocji negatywnych oraz
wzbudzanie emocji pozytywnych, Zmaganie si¢ z niepewnoscia wynikajaca z przebiegu
choroby, zwigkszanie tolerancji na niepewno$¢, Podjecie decyzji dotyczacej sposobu i
zakresu komunikacji z dzieémi oraz Balansowanie migdzy swoimi potrzebami a potrzebami
dzieci. Nadrzgdnym celem matek jest minimalizowanie negatywnego wptywu choroby na
dzieci. W tym celu stosujg szereg strategii radzenia sobie z integrowaniem doswiadczen
rodzicielskich i do§wiadczen wynikajacych z choroby.

Tematy: Minimalizowanie negatywnego wplywu choroby na dzieci oraz
Doswiadczanie choroby jako lekcji mozna odnies¢ do teorii preznosci rodzinnej Walsh
(2003, 2006), ktora zostala omowiona w rozdziale 2.3.3.1.). W tabeli 43 przedstawiono
procesy skladajace si¢ na preznos¢ rodzinng oraz odpowiadajace im tematy opracowane na

podstawie analiz rozméw z matkami. Pacjentki sa przekonane, ze do$wiadczenie choroby
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moze by¢ droga do rozwoju, ktére wigze si¢ ze strategia duchowo$¢ 1 wartosci
transcendentne oraz koncepcja wzrostu potraumatycznego (Calhoun i Tedeschi, 2004;
Nowicka 1 Radziwittowicz, 2020; Oginska-Bulik, 2010). Badania nad wzrostem
potraumatycznym wskazuja, ze kryzys moze by¢ powaznym ostrzezeniem, zwigkszajacym
uwage rodziny na podstawowe wartosci oraz wazne kwestie zyciowe, szansg na ponowng
oceng priorytetow zyciowych, pobudzajac do poswigcania wiecej czasu i uwagi na znaczace
relacje (Oginska-Bulik, 2010; Nowicka 1 Radziwiltowicz, 2020; Tedeschi i Calhoun, 2004).
Inne badania réwniez pokazujg, ze doswiadczanie macierzynstwa w chorobie nowotworowe;j
sktania do przemyslen nad przeszto$cia i terazniejszoscia, analizowania swoich priorytetow,
doceniania roli rodzicielskiej, nadawania jej glebszego znaczenia (O’Neill i in., 2016).
Pacjentki daza do bycia wzorem dla swoich dzieci, pokazujac im, jak mozna radzi¢ sobie z

przeciwnosciami losu (Kissil i in., 2014).

Tabela 43
Procesy skladajgce si¢ na preznosc rodzinng oraz odpowiadajgce im tematy na podstawie

danych z badania IPA

Model preznosci rodzinnej Walsh (2003, 2006) Tematy — IPA

System przekonan: Nadzieja i utrzymywanie Utrzymywanie pozytywnego nastawienia
pozytywnej perspektywy

System przekonan: Duchowos¢ i1 wartosci Doswiadczanie pozytywnych zmian wynikajacych
transcendentne z choroby

Traktowanie zycia jako daru

Doswiadczanie macierzynstwa jako zrodla sity

Wzorce organizacji: Elastycznos¢ i stabilnos¢ Utrzymywanie normalnos$ci w zyciu codziennym
i wprowadzanie tylko niezb¢dnych zmian

Wzorce organizacji: Spoteczne i ekonomiczne zasoby  Korzystanie z sieci wsparcia spolecznego

Komunikacja i rozwigzywanie probleméw. Prowadzenie rozmow z dzie¢mi na temat choroby
ijej leczenia

Zrédto: opracowanie wlasne na podstawie Walsh 2003, 2006.

Utrzymywanie normalno$ci, rutyny w zyciu rodzinnym wzmacnia poczucie
tozsamosci 1 stabilnosci rodziny. Zdaniem Henry i in. (2015) adaptacyjne procesy sktadajace
si¢ na preznos¢ rodzinng moga mie¢ charakter wspierajacy (jesli wystgpuja w rodzinie
niezaleznie od pojawienia si¢ krytycznego wydarzenia zyciowego) lub chronigcy (jesli

rodzina mobilizuje je lub buduje w odpowiedzi na krytyczne wydarzenie zyciowe). Sg one
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zabezpieczeniem rodziny i majg praktyczne zastosowanie, poniewaz pokazuja, jak mozna
pomagac rodzinie doswiadczajacej choroby nowotworowe;.

Wyniki powyzszego badania oraz przeglad badan jakosciowych (Matuszczak-
Swigon i Bakiera, 2021) wskazuja, ze dla matek chorujacych na raka obawy o dzieci
pojawiaja si¢ niemal natychmiast po ustyszeniu diagnozy choroby nowotworowej. Rodzice
martwig si¢ zarowno o emocjonalny, jak i praktyczny wptyw choroby na swoje dzieci oraz
mozliwosci wypehiania zadan rodzicielskich w czasie choroby nowotworowej (Muriel 1 in.,
2012; Park i in., 2018). Matki méwig o Igku bardziej uog6lnionym, ktory nie jest reakcja na
konkretne zagrozenie. Zwlaszcza po diagnozie choroby nowotworowej pojawia si¢ lek przed
$miercig, Igk o to, jak poradza sobie dzieci, gdy matki zabraknie. Ten l¢k towarzyszy
matkom mimo dobrych rokowan. Wyzwanie Zmaganie si¢ z niepewnoscig dotyczaca
przysztosci jest nierozerwalnie zwigzane u matek z niepewnoscig o przysztos¢ dzieci, o to,
czy beda one mialy zapewniona odpowiednia opieke. Matki zastanawiaja si¢, czy
powiedzie¢ dzieciom o diagnozie, jak przekaza¢ informacj¢ w sposob odpowiedni dla wieku
dziecka, jakich reakcji moga si¢ spodziewac i1 kiedy szuka¢ wsparcia profesjonalnego dla
dziecka. W narracjach wida¢, jak wazna jest dla nich tozsamo$¢ macierzynska, ktora czesto
wigze si¢ z przedkladaniem potrzeb dzieci nad swoje wlasne. Badania nad chorujacymi
rodzicami pokazuja, ze zardwno choroba nowotworowa ma wpltyw na doswiadczenia
rodzicielskie, jak i bycie rodzicem wpltywa na decyzje dotyczace leczenia i1 jako$¢ zycia
pacjentow (Check 1 in., 2017; Nilsson 1 in. 2009; Rauch i Muriel, 2004). Bycie rodzicem jest
czesto centralnym elementem tozsamosci pacjenta, dlatego pomoc pacjentom w petnieniu tej
roli podczas leczenia jest kluczowym aspektem leczenia holistycznego.

Badanie jakosciowe pokazuje, ze doswiadczanie macierzynstwa w trakcie choroby
nowotworowej jest procesem, w ktérym mozna wyrdzni¢ etapy (temat Doswiadczanie
macierzynstwa w chorobie nowotworowe] ujete w ramy czasowe). Jest to zgodne z
wczesniejszymi ustaleniami w badaniach Aridy i in. (2019), Semple i McCance (2010) oraz
Fisher i O’Connor (2012). Matki biorace udzial w badaniu byly na etapie chronicznym
choroby zgodnie z modelem Rollanda (2005), w trakcie chemioterapii radykalnej z powodu
raka piersi. W swoich narracjach odwotywaly si¢ do przesztosci, w tym do momentu
diagnozy oraz przysztosci. W rozmowach ze wszystkimi badanymi kobietami na temat
diagnozy widoczne byly negatywne poznawcze reprezentacje i spoteczne wyobrazenia o
chorobie nowotworowej, stereotyp, ze rak to wyrok $mierci. Przekonanie to silnie wigze si¢
z lgkiem przed $miercig, cierpieniem, bolem, poczuciem bezradnos$ci i rozpacza. Emocje te

towarzysza matkom po otrzymaniu wynikow badan. Potwierdza to, Zze subiektywne
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doswiadczenie zanurzone jest w kulturowym, spotecznym ujmowaniu choroby
nowotworowej. Inne badania jakoSciowe roéwniez pokazuja, ze diagnoza -choroby
nowotworowej uruchamia Igk przed $miercig (Park 1 in., 2017; Ulaniecka, 2021).

Wyniki badania IPA pomagaja tez zrozumie¢ i wyjasni¢ wyniki uzyskane w
badaniu ilosciowym. Po pierwsze, nizszy poziom satysfakcji rodzicielskiej wérod rodzicow
w trakcie choroby nowotworowej w pordwnaniu ze zdrowymi rodzicami (hipoteza 1.1.),
rodzicéw z historig straty bliskiej osoby w wyniku choroby nowotworowe;j (hipoteza 2.10.)
1 rodzicow, ktorzy doswiadczyli stresujagcego doswiadczenia w ciggu ostatniego roku
(hipoteza 2.11.) oraz brak roznicy w zakresie nasilenia dos§wiadczania rodzicielstwa jako
zrodla stresu wsrdd tych rodzicow mozna zrozumie¢ w odniesieniu do teorii zachowania
zasobow Hobfolla (1989). W badaniu jako$sciowym matki méwig zarowno o stratach, jak 1
zyskach, ktorych bilans determinuje sposob doswiadczania rodzicielstwa w chorobie
nowotworowej. Obnizenie satysfakcji rodzicielskiej rodzicow moze wynika¢ z utraty
nastgpujacych zasobow: ze wzgledu na skutki uboczne chemioterapii matki sg ostabione,
szybko si¢ mecza, majg tez mniejszg tolerancj¢ na bodzce, tracg sprawno$¢ fizyczna,
poczucie bezpieczenstwa, kontroli, poczucie atrakcyjnosci, zaufanie do swojego ciala,
mierzg si¢ z niepewnos$cig lub brakiem mozliwosci realizacji swoich planéw. Natomiast
brak réznicy w doswiadczaniu rodzicielstwa jako zZrddla stresu moze wynikaé z zyskow,
ktore przewazajg nad stratami. W obliczu strat wynikajacych z choroby i leczenia pacjentki
mowia o nastepujacych zyskach: (a) rodzinne: dobre relacje ze swoimi dzie¢mi, posiadanie
oparcia w rodzinie, wsparcie od najblizszych, udany zwiazek z partnerem, satysfakcja z
wlasnych dzieci, poczucie bycia kochang przez dzieci, umiejetno$¢ wyrazanie swoich
potrzeb, dobre relacje z przyjaciéimi, czas wolny od obowigzkéw zawodowych pozwalajacy
skupi¢ si¢ na rodzinie; (b) duchowe: madro$¢ zyciowa, dostrzeganie dobrych stron zycia,
poczucie rozwoju osobistego, poczucie sensu zycia, bycie tolerancyjnym, bycie potrzebnym,
nadzieja 1 pozytywne nastawienie. Ponadto, IPA pomaga gl¢biej zrozumie¢ zagadnienie
wsparcia spotecznego i pokazuje, ze wsparcie spoteczne, ktore jest zasobem zewnetrznym
wigze si¢ z pewnym ryzykiem, poniewaz moze podwazac przekonania o sobie jako dobrym
1 samodzielnym rodzicu, obniza¢ poczucie kompetencji rodzicielskiej oraz wlasnej wartosci.
Proszenie o pomoc jest czyms$ trudnym dla matek, dlatego wazna jest wzajemno$¢ wsparcia
zwigzana z réwnowaga otrzymywanego 1 udzielanego wsparcia. Ta réwnowaga jest
kluczowa dla utrzymania sieci wsparcia, a jej brak moze powodowaé poczucie winy i
poczucie bycia obcigzeniem dla rodziny. Konieczno$¢ szukania wsparcia moze by¢

odbierana jako stabo$¢ przez rodzicoéw, zwlaszcza w zakresie zadan rodzicielskich nawet
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gdy prosza o pomoc bliskie osoby. Pacjenci nie chcg by¢ cigzarem dla innych. Hobfoll i in.
(1990) wskazuja, ze ludzie stosuja podwoéjne standardy w podejsciu do wsparcia
spotecznego: twierdza, ze bliscy nie powinni czu¢ si¢ nickomfortowo proszac ich o pomoc,
ale czuja si¢ niekomfortowo szukajac wsparcia od nich.

Z kolei badanie iloSciowe umozliwito przetestowaé model pokazujacy, ktore
zmienne modyfikujg nasilenie dos§wiadczania rodzicielstwa jako zrodta stresu i satysfakcji
oraz pr¢znosci rodzinnej. Dzigki temu mozna zobaczy¢ czynniki ochronne oraz czynniki
ryzyka dla sposobu do$wiadczania rodzicielstwa oraz pr¢znosci rodzinnej. Na podstawie
modelu przedstawionego w rozdziale 5.2.2. wida¢, ze zasobami wzmacniajacymi
doswiadczanie rodzicielstwa jako zrodta satysfakcji w chorobie nowotworowej oraz
preznosci rodzinnej sg: satysfakcja ze zwigzku intymnego i1 otrzymywane wsparcie.
Natomiast stresogenno$¢ funkcjonowania dziecka stanowi czynnik ryzyka dla satysfakcji
rodzicielskiej. Ponadto, doswiadczanie rodzicielstwa jako zrédta satysfakcji jest zasobem,
ktoéry umozliwia osiggnigcie kolejnego zasobu, czyli preznosci rodzinnej. Satysfakcja
rodzicielska ulatwia stosowanie adaptacyjnych strategii radzenia sobie ze stresem. W
przypadku doswiadczania rodzicielstwa jako zrodta stresu w chorobie nowotworowej
czynniki ryzyka obejmuja: stresogennos$¢ funkcjonowania dziecka i obawy rodzicielskie.
Natomiast satysfakcja ze zwigzku intymnego jest czynnikiem ochronnym obnizajacym stres
rodzicielski w chorobie nowotworowej. W oparciu o teori¢ zachowania zasobow Hobfolla
(2002) wyniki te mozna interpretowac jako przyktad tzw. karawany zasobow, ktéra oznacza,
ze zasoby lacza si¢ ze soba w zespoty: rodzice, ktorzy sa zadowoleni ze swojego zwigzku
intymnego, maja rdwniez poczucie otrzymywania wigkszego wsparcie spotecznego oraz
postrzegaja funkcjonowanie dziecka jako mniej stresogenne, a to wszystko razem utatwia im
doswiadcza¢ rodzicielstwo jako zrédto satysfakcji w chorobie nowotworowej oraz
stosowanie adaptacyjnych strategii rdzenia sobie ze stresem sktadajacych si¢ na preznosé
rodzinng. Natomiast rodzice, ktorzy zglaszaja niski poziom satysfakcji ze zwiagzku
intymnego, wyzszg stresogenno$¢ funkcjonowania dziecka oraz bardziej nasilone obawy
rodzicielskie sg narazeni na doswiadczanie rodzicielstwa jako zrodia stresu w chorobie
nowotworowej. Chociaz utrata pewnych zasoboéw jest nieunikniona w chorobie
nowotworowej, posiadanie innych zasobow i ich skuteczna mobilizacja chroni przed stresem
rodzicielskim, wzmacnia satysfakcje rodzicielska 1 sprzyja stosowaniu adaptacyjnych

strategii radzenia sobie z wymaganiami wynikajgcymi z tgczenia rol.
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6.5. Kliniczne implikacje i kierunki przysztych badan

Z wynikow przeprowadzonych badan jakosciowego 1 ilosciowego mozna
wyciagna¢ wazne implikacje praktyczne, ktére moga przyczyni¢ si¢ do poprawy jakosci
zycia rodzicOw z choroba nowotworowa.

Osoby badane zglaszaly, ze trudno bylo im wyraza¢ negatywne emocje w
obecnosci dziecka lub w gronie rodzinnym. Dlatego wsparcie indywidualne lub grupowe
moze pozwoli¢ na okazywanie tych emocji w bezpiecznym $rodowisku. Zapewnienie
rodzicom przestrzeni, w ktorej mogliby zastanowic sig, jak zatroszczy¢ si¢ najpierw o siebie,
aby nastepnie moc opiekowaé si¢ swoimi dzie¢mi byloby przydatne. Ponadto, matki
pokazuja, jak wazne jest wsparcie otrzymywane od innych pacjentek. Dlatego warto
organizowa¢ grupy wsparcia z pacjentkami w trakcie lub po leczeniu. Takie grupy
umozliwiaja wymiang informacji na temat praktycznych 1 organizacyjnych kwestii,
zmniejszajg poczucie izolacji i zwigkszaja poczucie przynalezno$ci. Ponadto, pomagaja w
formutowaniu realistycznych przekonan na temat choroby 1 leczenia, co jest kluczowe w
wypracowaniu adaptacyjnych strategii radzenia sobie ze stresem.

Wynik badania iloSciowego pokazuja, zZe poprzez strategie interwencyjne
ukierunkowane na zwigkszenie satysfakcji ze zwigzku intymnego, otrzymywanego wsparcia
spolecznego oraz obnizanie stresogenno$ci funkcjonowania dziecka mozna zwigkszaé
satysfakcje rodzicielskg w chorobie nowotworowej, ktora pocigga za sobag adaptacyjne
strategie radzenia sobie ze stresem. Ponadto, strategie wzmacniajace satysfakcje ze zwiazku
intymnego 1 zmniejszajace nasilenie stresogennosci funkcjonowania dziecka i obawy
rodzicielskie mogg zmniejsza¢ do§wiadczanie rodzicielstwa w chorobie nowotworowej jako
zrodia stresu. Jest to istotne, poniewaz sposob doswiadczania rodzicielstwa wigze si¢ z
jakoscia zycia rodzicOw w chorobie nowotworowe;.

Odwotywanie si¢ do preznosci rodzinnej pozwala wyj$¢ poza model deficytow w
funkcjonowaniu rodziny oraz skupi¢ si¢ na dzialaniach zapobiegawczych, koncentrujac si¢
na mocnych stronach i atutach rodziny. Postrzeganie rodzin wylacznie w kategoriach
deficytu podwaza ich potencjat do naprawy i rozwoju. Koncepcja pr¢znosci rodzinnej coraz
czgécie] uznawana jest za kluczowa dla projektowania oddziatywan profilaktycznych i
interwencji. W swoim modelu Walsh (2016) koncentruje si¢ na kluczowych procesach,
ktore moga zmniejszy¢ stres i podatno$¢ w sytuacjach wysokiego ryzyka, sprzyjaja
uzdrowieniu i wzrostowi po kryzysie oraz wzmacniaja rodziny do przezwyci¢zania

przedtuzajacych si¢ trudno$ci. Ponadto, zdaniem Walsh (2016), preznos¢ rodzinna jest
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procesem, ktérego mozna si¢ nauczy¢ i ktéry mozna rozwija¢ w cyklu zycia. Dlatego

podstawowym celem interwencji w pracy z rodzinami do$wiadczajacymi choroby

nowotworowej rodzica jest rozwijanie ich mocnych stron. Analizowanie funkcjonowania

rodziny pod katem obszarow oraz poszczegdlnych proceséw sktadajacych si¢ na preznos¢

rodzinng moze pozwoli¢ praktykom na doktadniejsze okreslenie, w ktérym miejscu rodzina

potrzebuje wsparcia, a gdzie juz odnosi sukcesy. Woéwczas te mocne strony mozna tez

wykorzysta¢ jako ,,rusztowanie” dla budowania tych strategii, ktore wymagaja wsparcia.

Podsumowujac, znaczenie przeprowadzonych badan mozna widzie¢ w trzech

wymiarach:

1.

Teoretycznym, ze wzgledu na luke w polskiej literaturze. Badania rozszerza wiedzg
dotyczaca doswiadczen i potrzeb polskich pacjentéw z chorobg nowotworowa. W
polskiej psychoonkologii nieliczne sg badania jakosciowe dotyczace do§wiadczania
rodzicielstwa w trakcie choroby nowotworowej (Pietrzyk, 2006; Ulaniecka, 2021).
Ponadto, analizujag one rodzicielstwo jako jeden z aspektow funkcjonowania
pacjentow onkologicznych, nie umieszczajac go w centrum zainteresowania.
Przeprowadzone badania sg jednymi z pierwszych, ktére podejmujg probe poznania
i zrozumienia do$wiadczen rodzicéw w chorobie nowotworowej. Badania te moga
wskaza¢ kierunek dalszych badan: w badaniach ilosciowych nadal nie uwzglednia
si¢ pozytywnych aspektow rodzicielstwa, mimo ze wyniki badan jako$ciowych na
nie wskazujg. W konsekwencji brak wiedzy na temat potencjalnie pozytywnych
efektow zarowno dla rodzicielstwa, jak i do$wiadczania choroby nowotworowe;j
przez pacjentow, ktérzy sa rodzicami. Ponadto, w Polsce brak jest badan
zwigzanych z preznos$cia rodzin pacjentow chorujacych na nowotwory.

Spoteczno-edukacyjnym dla psychologéw, psychoonkologow, pedagogow,
personelu medycznego (onkologdéw, hematologow 1 pielggniarek), studentow tych
kierunkéw oraz spoleczenstwa. Eksploracja postawionego problemu rozszerza
obszar wiedzy dotyczacy doswiadczania rodzicielstwa w trakcie choroby
nowotworowej 1 moze przyczyni¢ si¢ do zrozumienia potrzeb pacjentow, obszaréw
trudnosci 1 zasobow w laczeniu rdl pacjenta i rodzica. Pozwoli to na lepsze
zrozumienie pacjentow, ktorzy sa rodzicami zarowno przez personel medyczny, jak
1 spoteczenstwo, co moze zapobiega¢ wykluczaniu spotecznemu i stygmatyzacji
chorujagcych na nowotwory. Ponadto badania zwigzane z preznoscig rodzin
rodzicéw chorujacych na nowotwory pozwolita pokazac, jakie procesy sprzyjaja

adaptacyjnemu funkcjonowaniu rodziny w obliczu przewlektego stresu. Pozwolita
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odpowiedzie¢ na pytanie pacjentow-rodzicéw: ,,Jak moge pomoc rodzinie dobrze
funkcjonowac w obliczu mojej choroby?”.

Praktycznym: uzyskane wyniki moga postuzy¢ do stworzenia rekomendacji dla
rodzicéw, lekarzy onkologow 1 hematologéw, pielegniarek, psychologow i
pedagogéw dotyczacych komunikacji z dzieckiem o chorobie w zalezno$ci od
etapu rozwojowego dziecka, typowych i nietypowych reakcji dziecka na chorobe
rodzica, potrzeb rodzicow w chorobie nowotworowej, strategii radzenia sobie z
uczuciami, niepewnoscig oraz Igkiem 1 normalizacji przezy¢ emocjonalnych
poszczegblnych cztonkdéw rodziny. Analizowane dane pochodzace z badan
jakosciowych, ktore oddaja glos samym pacjentom pozwalaja zaprojektowaé
oddziatywania edukacyjne, profilaktyczne i terapeutyczne z wigkszg pewnoscia, ze
beda one dostosowane do potrzeb pacjentdw, co przyczyni si¢ do poprawy jakosci
zycia chorych na nowotwory oraz ich rodzin. Poznanie zasobow, czynnikow
chronigcych oraz czynnikéw ryzyka dla rodzicielstwa w trakcie choroby
nowotworowej pozwala zaprojektowaé programy terapeutyczne i pomocowe dla
rodzin, ktore beda réwnowazyly wspoldziatanie czynnikéw zagrazajacych i
chronigcych oraz wzmacniaty procesy pr¢znosci rodzinnej. Bedzie mozliwe
stworzenie programéw profilaktycznych nie tylko nastawionych na ograniczenie
zagrozen, ale przede wszystkim skierowanych na cele pozytywne, oparte na
koncepcji preznosci. Bycie rodzicem jest czesto centralng czescig tozsamosci
pacjenta, a wigc pomaganie pacjentom w realizacji tej roli w trakcie leczenia jest
kluczowym aspektem cato$ciowego leczenia (Helseth i Ulfsaet, 2003; Moore i
Rauch, 2006). Poznanie doswiadczen rodzicow chorujacych na nowotwory moze
pomodc stworzy¢ efektywny model opieki onkologicznej, w ktorej centrum jest

rodzina.
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Podsumowanie

Diagnoza choroby nowotworowej rodzica i jej leczenie jest zarowno zagadnieniem
medycznym, rodzinnym, jak i spotecznym. Stres, ktorego do$wiadczaja rodzice z chorobg
nowotworowg ma wpltyw na czlonkéw ich rodzin, zaktdcajac ich codzienne zycie, relacje
spoleczne, plany na przyszio$¢ i status finansowy. Dynamika rodziny ulega zmianie,
prowadzac w niektorych przypadkach do zaktocen, ktére sprawiaja, ze niektére rodziny
wymagaja szczegolnej opieki w obliczu tak zlozonych sytuacji. Stres, ktorego doswiadczaja
rodzice w chorobie moze prowadzi¢ do rozwini¢cia si¢ u nich objawdéw depresyjnych 1
zaburzen nastroju, ktére przyczyniajg si¢ do wzrostu liczby mniej responsywnych lub
wrogich praktyk rodzicielskich, postrzegania rodzicielstwa jako mniej nagradzajacego,
negatywnie wplywajac na zdrowie emocjonalne i zachowanie dziecka (Levendosky i in.,
2003; Owen 1 in., 2006). Konsekwencja moze by¢ wyzszy poziom stresu rodzicielskiego 1
nizsze nasilenie satysfakcji rodzicielskiej. Rodzic, ktéry jest pacjentem musi dostosowac si¢
do nowej rzeczywistosci, w ktorej faczy wymagania wynikajace z rodzicielstwa oraz zadania
wynikajace z choroby i jej leczenia.

Zdecydowano si¢ potaczy¢ metode IPA z badaniem ilosciowym w celu
zapewnienia pelniejszego zrozumienia zjawiska, jakim jest doswiadczanie rodzicielstwa w
chorobie nowotworowej poprzez triangulacje danych z tych dwoch Zrédet. Podejscie to
pozwala uzyska¢ bardziej zniuansowane zrozumienie do$wiadczen poszczegdlnych osob
oraz zidentyfikowa¢ wzorce 1 kierunki, ktore moga nie by¢ od razu widoczne przy
zastosowaniu samych metod jako$ciowych lub ilosciowych. Przeprowadzono badania
mieszane, aby sprawdzié, czy polscy rodzice w chorobie nowotworowej stoja przed
podobnymi wyzwaniami i stosujag podobne strategie radzenia sobie, jak rodzice z innych
krajow. Dotychczasowa wiedza na temat rodzicielstwa w chorobie nowotworowej pochodzi
z badan nad rodzicami z Wielkiej Brytanii, Francji, Niemczech 1 Stanéw Zjednoczonych.
Rozmowy z pacjentkami pomogly zrozumie¢ i wyjasni¢, dlaczego rodzice moga miec
trudnosci z wypracowaniem adaptacyjnych strategii radzenia sobie z zadaniami
rodzicielskimi i wyzwaniami wynikajacymi z leczenia. Dzigki IPA uzyskano dostgp do
subiektywnych doswiadczen matek w chorobie nowotworowej, poznano z jakimi
wyzwaniami si¢ mierzg i jakie strategie radzenia sobie wypracowujg w odpowiedzi na te
wyzwania. Natomiast dzigki metodzie iloSciowej zidentyfikowano czynniki, ktore

przyczyniaja si¢ do nasilenia do§wiadczania rodzicielstwa jako zrodta stresu i satysfakcji w
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chorobie nowotworowej oraz strategii adaptacyjnych i dezadaptacyjnych w radzeniu sobie z
taczeniem rél rodzica i pacjenta.

Dane jakosciowe 1 iloSciowe byly zbierane mniej wigcej] w tym samym czasie
(rownolegle). Charakterystyczne dla takiego podejscia jest to, ze oba procesy generowania
danych nie sg od siebie zalezne. Wykorzystujac rame fenomenologiczng, dane te moga by¢
nastgpnie triangulowane i laczone w interpretacji danych. Osobno analizowano dane
ilosciowe 1 jakosciowe. Dane jakoSciowe byly analizowane w sposob opisowy. Oznaczato
to, ze nagrane wywiady zostaty przepisane, a z transkrypcji rozmowy zostaty zakodowane 1
ustrukturyzowane w celu zidentyfikowania tematéw dotyczacych doswiadczania
macierzynstwa w chorobie nowotworowej. Analiza ilosciowa dotyczyla statystycznego
poszukiwania zwigzkow miedzy zmiennymi przy zastosowaniu korelacji » Pearsona,
poréwnania danych przy zastosowaniu testu t dla prob niezaleznych, sprawdzenia
predyktoréw sposobu doswiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej w analizie
regresji. Ponadto, zastosowano analiz¢ $ciezek w celu sprawdzenia przyczynowej zaleznosci
miedzy zmiennymi. Zestawy danych pochodzace z IPA i1 badania ilo$ciowego zintegrowano
w interpretacji wynikow.

Nadrzednym celem badan bylo poznanie i zrozumienie do$wiadczania
rodzicielstwa w chorobie nowotworowej. Oprocz tego, celem przeprowadzonego badania
ilosciowego byla odpowiedz na pytania badawcze, ktéore w ogodlnej postaci brzmig
nastepujaco: 1) Czy wystepuje roznica miedzy zdrowymi i leczacymi si¢ rodzicami w
trakcie choroby nowotworowej pod wzgledem sposobu do§wiadczania rodzicielstwa? 2)
Czy wystepuja zwiazki miedzy funkcjonowaniem rodzica, charakterystyka dziecka,
zmiennymi relacyjnymi 1 kontekstowymi a sposobem dos$wiadczania rodzicielstwa w
chorobie nowotworowej? 3) Czy wybrane czynniki roéznicujg sposob doswiadczania
rodzicielstwa w chorobie nowotworowej? 4) Czy nastgpstwem sposobu doswiadczania
rodzicielstwa jest pr¢zno$¢ rodzinna? oraz 5) Ktére z wybranych zmiennych i w jakim
stopniu wptywaja na sposob doswiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej?
Zastosowano modelowanie rownan strukturalnych (SEM), aby sprawdzi¢ bezposrednie i
posrednie zwigzki pomiedzy otrzymywanym wsparciem, zdrowiem psychicznym,
stresogennoscig funkcjonowania dziecka, satysfakcja ze zwigzku intymnego oraz obawami
rodzicielskimi a sposobem dos$wiadczania rodzicielstwa w chorobie nowotworowej i
preznosciag rodzinng. Postawiono kilkanascie hipotez bedacych odpowiedziami na te pytania
badawcze. Przeprowadzone analizy w wigkszo$ci potwierdzily zalezno$ci wyrazone w

hipotezach badawczych.
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Wyniki badania ilo$ciowego i jako$ciowego pozwalaja zrozumieé, co sprzyja
zaangazowaniu w pelnienie roli rodzicielskiej 1 realizowaniu zadan zyciowych
wynikajagcych z niej, mimo trudnos$ci zwigzanych z doswiadczaniem choroby
nowotworowej. Odwotujac si¢ do teorii zachowania zasoboéw Hobfolla (1989), stres
rodzicielski wynika z przewagi czynnikéw ryzyka (wymagania, stresory, koszty) nad
zasobami (czynniki ochronne). Wyniki badan pokazuja, ze =zasoby w postaci
satysfakcjonujagcego zwigzku, otrzymywanego wsparcia spolecznego, jakosci zycia
uwarunkowanej stanem zdrowia i1 nizszego poziomu odczuwanego stresu mogg chronié
przed doswiadczaniem rodzicielstwa jako zrédla stresu w chorobie nowotworowej i
wzmacnia¢ satysfakcje rodzicielska. Natomiast czynnikami ryzyka (stratami) nasilajagcymi
stres rodzicielski w chorobie nowotworowej sg obawy rodzicielskie 1 stresogennos$¢
funkcjonowania dziecka. Ponadto, nastepujace zasoby: satysfakcja ze zwigzku intymnego,
otrzymywane wsparcie spoleczne, satysfakcja rodzicielska sprzyjaja wypracowaniu
adaptacyjnych strategii radzenia sobie z laczeniem rol rodzica i pacjenta, sktadajacych si¢ na
prezno$¢ rodzinng. Natomiast stresogenno$¢ funkcjonowania dziecka niesie ryzyko
stosowania dezadaptacyjnych strategii radzenia sobie ze stresem, czyli niskiej preznosci
rodzinne;j.

Matki w chorobie nowotworowej wypracowuja szereg strategii radzenia sobie z
integrowaniem do$wiadczen rodzicielskich z tymi wynikajacymi z choroby 1 jej leczenia. Sa
to: utrzymywanie normalnosci w zyciu codziennym i wprowadzanie tylko niezb¢dnych
zmian; bycie uwazng na reakcje dzieci na zachodzace w rodzinie zmiany; dbanie o to, aby
mie¢ czas dla dzieci; prowadzenie rozméw z dzie¢mi na temat choroby i jej leczenia;
utrzymywanie pozytywnego nastawienia oraz korzystanie z sieci wsparcia spolecznego.
Badania jakosciowe wskazuja gldéwng motywacje rodzicow, jaka jest minimalizowanie
negatywnego wpltywu choroby na dzieci, dlatego ich aktywno$¢ ukierunkowana jest na
ochrong dzieci. Rodzicielstwo stanowi podstawowa aktywnos$¢ i tozsamo$¢ pacjentow,
rodzice czesto przedktadaja dobro swoich dzieci nad swoje potrzeby. Te wyniki
potwierdzaja znaczenie rodzicielstwa w kontekScie pracy z pacjentami w trakcie leczenia
choroby nowotworowej. Bycie rodzicem moze by¢ czynnikiem ochronnym dla pacjentow,
poniewaz wychowywanie 1 opiekowanie si¢ dzieémi dostarcza im waznej motywacji do
adaptacyjnego radzenia sobie z choroba. Modele buforowania stresu sugeruja, ze
adaptacyjne funkcjonowanie rodziny moze tagodzi¢ szkodliwe skutki narazenia na stres
wynikajacy z choroby 1 jej leczenia. Odwotano si¢ do modelu teoretycznego preznosci

rodzinnej Walsh (2003), poniewaz przedstawi on kompleksowe spojrzenie na procesy
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rodzinne 1 pomaga klinicystom zrozumie¢ funkcjonowanie pacjenta i jego rodziny w
chorobie nowotworowej. Uzyskane wyniki wskazuja, ze interwencje skierowane dla
rodzicow w chorobie nowotworowej powinny skupia¢ si¢ na strategiach budowania i
utrzymywania nastepujacych zasobow: wsparcie spoleczne, satysfakcja ze zwigzku

intymnego oraz obnizanie obaw rodzicielskich i stresogennosci funkcjonowania dziecka.
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Zalaczniki

Zalacznik nr 1
Opinia Komisji Etyki ds. Projektow Badawczych przy Instytucie Psychologii

Uniwersytetu im. Adama Mickiewicza w Poznaniu

UNIWERSYTET IM. ADAMA MICKIEWICZA W POZNANIU

Wydzial Nauk Spolecznych
Instytut Psychologii

Komisja EtyKi ds. Projektow Badawczych

Poznan, dnia 9 maja 2019

Pani mgr Joanna Matuszczak-Swigon
Instytut Psychologii UAM

Opinia nr 1/30/04/2019

Komisja Etyki ds. Projektow Badawczych dzialajaca przy Instytucie Psychologii Uniwersytetu im. Adama
Mickiewicza w Poznaniu, na posiedzeniu w dniu 30 kwietnia 2019 roku rozpatrzyta wniosek ztoZony
przez Panig w sprawie wyrazenia opinii dotyczacej realizacji projektu badawczego pt.:

Doswiadczanie rodzicielstwa w trakcie choroby nowotworowej.

Po zapoznaniu si¢ z przedstawionymi materiatami oraz poprawkami w stosunku do poprzednich wersji
wniosku Komisja wydaje pozytywna opini¢ w zakresie probleméw etycznych opisanych we
wniosku dotyczacym przediozonego projektu badawczego. W przypadku odstepstw od
postepowania opisanego w zgltoszonym wniosku wnioskodawca ma obowigzek przediozy¢ odpowiedni
aneks do wniosku, celem ponownego rozpatrzenia przez Komisje.

. )ZL\Ll(.:(g l’(w(/\—

Prof. dr hab. Elzbieta Hornowska
Przewodniczaca Zespotu Opiniujacego

ul. A. Szamarzewskicgo 89 B. 60-568 Poznan

Akredytacj
Paisticone] Kowis NIP 77700 06 350, REGON 000001293
Akredytacyjnej tel. +48 61 829 2307. fax +48 61 892 2107
u::mﬁ::rz.;wo:o uampsych@amu.cdu.pl

iy criorewd 2dn.27.05.2010 sychologia.amu.edu.pl
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Zalacznik nr 2

Kopia informacji dla osob bioracych udzial w badaniu jakoSciowym

Szanowna Pani,
nazywam si¢ Joanna Matuszczak-Swigon. Jestem doktorantka w Instytucie Psychologii na
Uniwersytecie im. Adama Mickiewicza w Poznaniu. Prowadze badania naukowe dotyczace
rodzicielstwa w trakcie choroby nowotworowej. Zwracam si¢ do Pani z prosba o wzigcie
udziatu w badaniu, ktorego wyniki beda podstawg zrozumienia doswiadczen rodzicow w
trakcie choroby nowotworowej. Badanie polega na rozmowie na temat bycia rodzicem w
trakcie choroby nowotworowej oraz wypehieniu metryczki, co zajmuje okoto 60 minut.
Bedg bardzo wdzigczna, jesli zechce Pani poswieci¢ swoj czas na udziat w badaniu. Przed
przystgpieniem do badania zostanie Pani poproszona o wyrazeniem zgody na udziat w
badaniu, nagrywanie rozmowy oraz na przetwarzanie danych osobowych. Badanie jest
poufne, udziat w nim jest dobrowolny i w kazdym jego momencie moze si¢ Pani wycofa¢
bez podania przyczyny. Wyniki beda analizowane wytacznie w celach naukowych. Jednym
z nich jest wnikliwy opis rodzicielstwa i1 rozpoznanie sytuacji osob hospitalizowanych ze
wzgledu na chorobe nowotworowsg, aby moc skutecznie wspiera¢ pacjentdw 1 ich rodziny.
Na podstawie uzyskanych wynikow nie bedzie prowadzona diagnoza indywidualna, lecz
analiza na poziomie danych grupowych. Dost¢p do wynikoéw surowych begde mie¢ ja i
promotor mojej pracy, prof. UAM dr hab. Lucyna Bakiera. Zagregowane dane w trakcie
prowadzenia analiz bedg przechowywane wylacznie na osobistym komputerze kierownika
badan. Dokumentacja badania (nagrania oraz ich transkrypcje) przechowywane beda przez
autora badan przez okres minimum 5 lat od dnia zakonczenia badania, po czym zostang
komisyjnie zniszczone. W razie pytan i watpliwosci lub checi uzyskania informacji na temat
wynikow calego badania prosz¢ o kontakt e-mail: joannamatuszczak@gmail.com lub
telefonicznie pod numerem xxx. Jesli w trakcie badania lub po jego zakonczeniu, Pani
psychiczne  samopoczucie ulegnie  pogorszeniu  prosz¢ o kontakt e-mail:
joannamatuszczak@gmail.com lub telefonicznie pod numerem xxx. Zostanie Pani/Panu
zapewniona pomoc psychologiczna. Osoby pomagajace nie beda miaty dostepu do
zebranych danych w badaniu naukowym.

Dzi¢kuje za wspotprace,

Joanna Matuszczak-Swigon
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Zalacznik nr 3

Zgoda na opracowanie polskiej wersji Parental Stress Scale (PSS)

11.08.2023, 16:22 Gmail - Polish version of PSS

M Gma|l Joanna Mat <j @gmail.com>

Polish version of PSS

Berry, Judy <judy-berry@utulsa.edu> 16 February 2022 at 23:04
To: Joanna Matuszczak <joannamatuszczak@gmail.com>, "CORC@annafreud.org” <CORC@annafreud.org>

You have my permission to use the Parental Stress Scale for your research.
Judy Berry, EdD

Professor Emerita of Psychology

The PSs Tulsa

Get Outlook for iIOS

From: Joanna Matuszczak <joannamatuszczak@gmail.com>

Sent: Tuesday, February 15, 2022 4:34:13 AM

To: Berry, Judy <judy-berry@utulsa.edu>; CORC@annafreud.org <CORC@annafreud.org>
Subject: Re: Polish version of PSS

[Quoted text hidden]

https://mail google. il/u/0/?ik=53258e5 i i g-f:17. 71 i g-f:17: 397132938 m
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Zalacznik nr 4

Zgoda na opracowanie polskiej wersji kwestionariusza Parenting Concerns
Questionnaire (PCQ)

11.08.2023, 16:25 Gmail - Parenting Concerns Questionnaire - Polish adaptation

M Gmail Joanna Matt j @gmail.com>

Parenting Concerns Questionnaire - Polish adaptation

Muriel, Anna C.,M.D. <Anna_Muriel@dfci.harvard.edu> 5 September 2016 at 16:12
To: Joanna Matuszczak <joannamatuszczak@gmail.com>

Joanna,

Thank you very much for your interest. As you have seen there is a German adaptation of the parenting concerns questionnaire. | appreciate your intent to explore the
measure in polish as well

There is no fee for using the tool, but please be sure to cite it appropriately. | would also appreciate being included on the final paper on the polish tool, like | was in the
German version.

Your aims sound interesting and will continue to develep this important area of research,

Please keep in touch.
Thanks
Anna C Muriel

Sent from my iPhone

[Quoted text hidden]

The information in this e-mail is intended only for the person to whom it is
addressed. If you believe this e-mail was sent to you in error and the e-mail
contains patient information, please contact the Partners Compliance HelpLine at
http://www.partners.org/complianceline . If the e-mail was sent to you in error

but does not contain patient information, please contact the sender and properly
dispose of the e-mail.

https://mail.google. il/u/0/?ik=53258e5! i i g-f:15446413477 i g-f1544641347708938088 mn
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Zalacznik nr 5

Zgoda na darmowa licencje Kwestionariusza oceny jakosci Zycia w chorobie (SF-36)

Q OPTUM"

NON-COMMERCIAL AMENDMENT TO LICENSE AGREEMENT

Amendment Effective Date: October 20 207
Amsndment Number OM04 3010
Licoanse Agreement Amended: CAN0Y7120

Licendee Name: Joanna Malus2czax - Swigon cio Adam Mickenmcz Universty
Licenses Address Nowa Wes MA Pleszew £3-300 Py

Approved Purpose (NEW) Paycromatrc properes and valdencn of the Polsh ransiation of he
Parental Stress Scale and Parenting Concerns Cuestiornare

Study Name: Thess Dissertatos

Study Type: Nor-commercal acadenc research andior hesis Unfunded Student

Therapeutic Afea  Cancens

Upduminsgnt Lte Scences, inc (Viva CuantyMetre Incorporated) ("Optum”) and Licenses entered into
the Non-Commercal License Agreement refererced above (the ‘License Agreement’) The pamies have
Tutualy sgeed 10 enter nlo e Amendment 10 the Licanse Agreement ("Amendment”) as of te
Amerdmect EMective Date Al captadzed ferms Lsed haven and not ctherwise defined shal have Te
Feanngs ascrnbed 12 them n the Lcense Agreement

The termis) of the License Agreemant are modified as indicated on Appendix B

Excapt a expressly moofied by Tus Amendment and Appendix B. ol lerms and condtons of the License
Agreemant shal cortrue in full force and effect wihout change

EXECUTED as of the Amendment Efective Date by the duly suthorized representatives as set forth

Delow
Optuminsight Life Sc| nces. inc. Joanna Matuszczak-Swigon
Mideele Wi S E 13
Sgnense ; Sgreture _L ¥ "C‘“""?“
Michelle white
N Name %éﬁmcg
Sr. Director
Titte Tue
— 31-October 2017 o SAAM XD AE
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Zalacznik numer 6

Zgoda na darmowe zastosowanie polskiej wersji Skali preznosci rodzinnej (FRAS)

x +

researchgate.net/messages/911170827

Skala Preznosci Rodzinnej Report v
. Joanna Matuszczak-Swigon Apr 30, 2018
Dzien dobry,

Jestem doktorantkg w IP UAM. Robi¢ badania na temat Rodzicielstwa w
trakcie choroby nowotworowej.

Jestem zainteresowana polsk3a wersjg skali FRAS. Czy mogtabym jg
zastosowac? Czy mogtabym rowniez prosic o przestanie polskiej wersji
tej skali? Pozdrawiam,

Joanna Matuszczak-Swigon

a Natalia Nadrowska (o you May 4, 2018

Dzien dobry,

oczywiscie wyrazamy zgode na wykorzystanie skali,
przesytam skalg FRAS-PL wraz z kluczem,
kwestionariusz sktada si¢ z 6 skal, bez skali ogolnej,
stuzy do badania osob dorostych,

Z wyrazami szacunku

Natalia Nadrowska

& FRAS-PL.pdf

@ kluczFRAS-PL.pdf

. Joanna Matuszczak-Swigon May 4, 2018

Bardzo dzigkuje:)
Pozdrawiam,
Joanna Matuszczak-Swigon

o

. Joanna Matuszczak-Swigon Jun 2, 20¥
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Zalacznik nr 7
Metryczka

W pierwszej kolejnosci prosz¢ o podanie wstepnych informacji dotyczacych Pani/Pana,

zaznaczajac wlasciwa odpowiedz lub wpisujac odpowiednie informacie.

Ple¢: kobieta mezczyzna
[] [

Wiek: ..o lata

Wiek ojca dzieci/partnera: ........................ lata

Wyksztatcenie:

podstawowe [ |
gimnazjalne[ |
zasadnicze zawodowe [ ]
érednie [ |
wyzsze [ |
Liczba dzieci w rodzinie: ........................
Wiek i pte¢ dzieci:
Czy ktores z Pani/Pana dzieci cierpi na jaka$ powazng chorobe utrudniajaca lub

uniemozliwiajgcg samodzielne funkcjonowanie?

tak nie
] []
Zyije Pani/Pan w:

rodzinie pelnej — rodzice i dzieci [ |

rodzinie zrekonstruowanej — rodzina powstata na skutek powtdrnego matzenstwa (po
wezesniejszym wdowienstwie lub rozwodzie) [ ]

rodzinie niepelnej — matka lub ojciec z dzieckiem (brak drugiego rodzica we
wspolnym gospodarstwie domowym) []

Jaki jest status Pani/Pana zwigzku?
matzenstwo [__]
konkubinat [_]

Jak ocena Pani/Pan swoja sytuacj¢ finansowa?
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1-zyjemy bardzo biednie, nie starcza nam nawet na podstawowe potrzeby [ ]
2-zyjemy skromnie, musimy na co dzien bardzo oszczednie gospodarowaé [ |
3- zyjemy $rednio, starcza nam na co dzien, ale musimy oszczedzaé na powazniejsze zakupy |
4- zyjemy dobrze, starcza nam na wiele bez specjalnego oszczgdzania [ |
5- zyjemy bardzo dobrze, mozemy sobie pozwoli¢ na pewien luksus ]
Co jest Pani/Pana zrodtem utrzymania?
praca zawodowa [ |
renta [_]

emerytura ]
pomoc spoleczna|:|

Dane dotyczace choroby i leczenia:

Typ/rodzaj nowotworu:

nowotwor piersi L]

nowotwor ginekologiczny: rak szyjki macicy [_] rak jajnika [_] rak trzonu
macicy [_|
czerniak lub inny nowotwor skory [ ]
nowotwor hematologiczny: biataczka [ | szpiczak mnogi [ |
chtoniak [ ]
nowotwor narzagdoéw uktadu moczowo-ptciowego: rak pecherza moczowego[ |
rak gruczotu krokowego [ ] rak nerki[ ] rak jadra [ ] rak pracia [ ]

nowotwor przewodu pokarmowego: rak jelita cienkiego/grubego[ | rak zotgdka [ ]
rak przetyku [ ]  rak trzustki [ | rak zgiecia esiczo-odbytniczego [ ]
rak odbytu [ ] rak odbytnicy [ | rak watroby [ ] rak pecherzyka

zotciowego i drog zotciowych [ ]

nowotwor glowy i szyi: rak jamy ustnej [ | rak jezyka [ | rak wargi[ | rak
gardta [ ]
rak podniebienia [ ] rak krtani [ ] rak jamy nosowej [ $linianki [ 1 rak

tarczycy [ ]

nowotwor centralnego uktadu nerwowego [ ]
rak phuc ]

inny (prosze¢ wpisac jaki)

Rodzaj leczenia:

leczenie radykalne (uzupetniajace, indukcyjne, neoadjuwantowe) [_]

[]
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leczenie paliatywne
nie wiem [_]
Stopien zaawansowania choroby:
|
111 [ ]
v [
nie wiem [__]
Leczenie choroby nowotworowej (prosz¢ zaznaczy¢ 1 wpisac literke o — leczenie stosowane

obecnie i p — leczenie stosowane w przesztosci, f — planowane leczenie):

operacja [_] chemioterapia [_|
hormonoterapiaD radioterapia [ ]
leczenia biologiczne/immunoterapial ] przeszczep [

Czas od diagnozy (w miesigcach): ..................
Jak ocenia Pani/Pan stopien dokuczliwos$ci choroby i/lub skutkéw ubocznych leczenia?
bardzo duzy duzy sredni maty bardzo maty
[] [] [ [ [
Jak ocenia Pani/Pan swdj poziom funkcjonowania? (prosze¢ zakresli¢ cyfre, ktéra najlepiej

opisuje Pani/Pana sprawnos¢)

0 | sprawnos¢ prawidlowa, pelna aktywno$¢, zdolno$¢ do samodzielnego wykonywania codziennych

czynnosci i pracy

1 | obecnos¢ objawow choroby, zdolnos¢ do wykonywania czynno$ci codziennych i lekkiej pracy,

nie ma koniecznosci przebywania w 16zku w ciggu dnia

2 | obecnos$¢ objawow choroby, zdolnos¢ do wykonywania czynno$ci codziennych, brak zdolnosci

do wykonywania pracy, konieczno$¢ przebywania w t6zku mniej niz 50% dnia

3 | ograniczona zdolno$¢ wykonywania czynnosci osobistych, konieczno$¢ spedzania w t6zku ponad

polowy dnia

4 | koniecznos$¢ opieki osoby drugiej, state przebywanie w 16zku

Jak ocenia Pani/Pan nasilenie dolegliwo$ci bolowych w ciggu ostatniego tygodnia? (prosz¢

zaznaczy¢ na skali od 0 do 10, gdzie 0 — brak bolu, 10 — najgorszy bol, jaki mozna sobie

wyobrazic)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
1 J J OJoo OJ oo
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Jak ocenia Pani/Pan nasilenie probleméw z pamigcig oraz koncentracja uwagi w ciggu
ostatniego tygodnia? (prosze zaznaczy¢ na skali od 0 do 10, gdzie 0 — brak probleméw z
pamigcia 1 koncentracjg uwagi, 10 — najwigksze problemy z pamig¢cia i koncentracjg uwagi,
jakie mozna sobie wyobrazi¢)
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
1 1 OJ OO OJ-0 O
Czy oprocz choroby nowotworowej choruje Pani/Pan na inng chorobe przewlekta?
tak nie
] []
Jesli tak, to jaka?............
Czy wystgpita wznowa choroby?
tak nie
[] []
Czy leczy si¢ Pani/Pan psychiatrycznie?
tak nie
[] []
Czy w ciaggu ostatniego roku przebywat/a Pan/Pani na oddziale psychiatrycznym?
tak nie
[] []
Czy ktos w Pani/Pana najblizszej rodzinie chorowat na choroby nowotworowe?
tak nie
L] ]
Czy stracita Pani/Pan bliskg osob¢ z powodu choroby nowotworowe;j?
tak nie
[] []
Proszg zaznaczy¢, ktore z ponizszych wydarzen wystapito w Pani/Pana najblizszej rodzinie
w ciggu ostatnich 12 miesiecy.
1. Rozwod [ ]
Separacja ]
Przeprowadzka (]
Dochéd obnizyt si¢ znacznie [ ]
Powstato duze zadluzenie [ _|
Problemy z alkoholem lub narkotykami [_]
Smier¢ bliskiej osoby [ ]

NS ke
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Zalacznik nr 8

Transkrypcja rozmowy 1 opatrzona notatkami eksploracyjnymi i odpowiadajacymi im

Tabela 44

ujawniajacymi si¢ tematami

Transkrypcja rozmowy 1 opatrzona notatkami eksploracyjnymi i odpowiadajgcymi im

ujawniajgcymi si¢ tematami. Legenda: komentarze opisowe — czcionka normalna,

komentarze jezykowe — kursywa, komentarze konceptualne — podkreslenia

Notatki eksploracyjne

Rozmowa KJ (R1)

Ujawniajace si¢ tematy

Pacjentka opowiada, czego
nauczyla si¢ dzigki chorobie:
troski o siebie, narracyjne
opracowywanie do§wiadczenia,
nadawanie sensu chorobie?

Choroba wprowadza zmiany:
wczesniej pacjentka skupiona na
dzieciach, teraz dba o swoje
potrzeby, troszczy si¢ o siebie

Odpuszczenie pewnych
obowiazkow, pacjentka opowiada,
ze obecnie syn nie jezdzi na pitke
nozng, poniewaz wigzato si¢ to
wozeniem go na te zajgcia,
pacjentka wykonuje
dotychczasowe obowiazki
domowe zwiazane z dzie¢mi,
nadawanie priorytetoéw zadaniom?

Pacjentka opowiada, jak wyjasnita
synowi, dlaczego nie bgdzie
jezdzit na pitke¢ nozna, szukanie
réwnowagi migdzy swoimi
potrzebami a syna?

Zal, pacjentka mowi o plusach i

A: dzien dobry czy wyraza pani
zgode na nagrywanie?

B: tak wyrazam zgodg

A: jak choroba nowotworowa
wplywa na pani bycie rodzicem?

B: powiedzmy Ze uczy mnie ze
czasami musz¢ powiedzie¢ ze zle
si¢ czuj¢ ze prosz¢ idz si¢ zajmij
trochg sam sobg bo ja np musze si¢
polozy¢ wezesniej jakby bylam
zawsze do dyspozycji dzieci a
teraz czasami musz¢ zadbac o czas
dla siebie

A: jak radzi sobie pani z zadaniami
wynikajacymi z roli rodzica w
trakcie choroby

B: no niektore zadania sobie
odpuscilam w sensie takim ze syn
jezdzil na pitke¢ nozna a teraz nie
jezdzi a tak ogolnie radz¢ sobie no
nie wiem wykonuje wszystkie
czynno$ci zwigzane z dzie¢mi
szykuje¢ $niadania kapiel pomagam
w odrabianiu lekcji natomiast
odpuscitam sobie te wszystkie
zajecia dodatkowe na ktore je
wozitam nie wszystko bo szkota
muzyczna jest nadal ale czgs$¢ tych
zaje¢ odpuscitam nie jezdzimy w
tym roku

A: to byla rozmowa z dzie¢mi ze

B: znaczy ja mowitam synowi ze
nie bedziesz jezdzit bo ja jestem
zmeczona albo musze troche
wiecej odpoczywac wiec w tym
roku nie jezdzimy

Rekonstrukcja tozsamosci
macierzynskiej: troszczenie si¢ o
siebie, dbanie o swoje potrzeby,
odpuszczanie pewnych
obowigzkow, pozwalanie sobie na
odpoczynek

Utrzymywanie normalnosci w
zyciu codziennym

Rozmowy s synem,
Komunikacja: wyjasnienie
dzieciom jakie zmian pojawia si¢
w rodzinie i dlaczego

Rekonstrukcja tozsamosci
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa KJ (R1)

Ujawniajace si¢ tematy

minusach decyzji o rezygnacji z
zajeé syna

Otwarta komunikacja z synem

Dbanie o swoje potrzeby,

Pacjentka opowiada, jak syn
zareagowal na rezygnacj¢ z zaj¢é

Pacjentka opowiada, czego
choroba ja uczy: nie trzeba si¢
spieszy¢, mozna poczekac,
wolniejszy tryb zycia, narracyjne
opracowywanie do$wiadczenia?

Wsparcie meza, wigksze
zaangazowanie me¢za w zycie
domowe, pacjentka opowiada o
roéznicach w podejsciu do
obowigzkow domowych miedzy
kobietami i m¢zczyznami

Powtorzenie i

A: to bylo dla pani trudne?

B: moze trochg¢ zalu bo ten sport
duzo daje on potrzebuje takiego
ruchu i wytadowania si¢ no
natomiast jak juz przestaliSmy
jezdzié¢ to poczutam jezdzi¢ ze to
byto dobre bo ja jestem mnig;j
zmeczona i troche moge tak
poodpoczywaé

A: a jak syn zareagowat?

B: no marudzit tak podkresla
czasami w rozmowie z dziadkami
nie jezdze¢ na pitk¢ nozng ja mowig
poczekaj poczekaj od wrzesnia
mozesz jezdzi¢

A: tez pani mowi ze czasami moze
pani odpocza¢ potozy¢ si¢ czasami
pewne wiasnie te obowiazki tez sg
uniemozliwione co wtedy pani
czuje chciatabym co$ zrobi¢ a
jednak nie mogg

B: powiedzmy ucze sie Ze nie
wszystko musi by¢ zrobione
natychmiast Ze to i tak na mnie
poczeka zrobig to pdzniej nigdzie
to nie ucieknie takze takiego
czegos si¢ ucze

A: a czy w trakcie choroby zmienit
si¢ podziat obowigzkow w
rodzinie

B: no moze czgéciej maz jest
zaangazowany natomiast ja nie
wiem czy jako$ podziat
obowigzkow jakos tak te wszystkie
prace ktore widzi kobieta ze sa do
wykonania moj maz tego nie widzi
i nawet czasami jak mu mowig¢ ze
moglbys ogarna¢ tam w zlewie w
kuchni to mowi dobra zrobi¢ po
czym rano wstaje i1 tak to lezy w
tym zlewie wigc to tak no jest
wigcej troche zaangazowany
natomiast na pewno nie przejal nie
jest mgzczyzna tego typu ktory
lubi siedzie¢ w kuchni wszystko
porobi¢ posprzataé upiec ugotowaé
takze to nadal jest na mojej glowie
ale troch¢ wigcej si¢ udziela

macierzynskiej: Pozwolenie sobie
na odpoczynek, na zaspokojenie
swoich potrzeb

Zmiany w pacjentce w wyniku
choroby, Doswiadczanie choroby
jako lekcji dla pacjentki

Wsparcie spoteczne: pomoc meza
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa KJ (R1)

Ujawniajace si¢ tematy

Wsparcie mamy i te§ciowej, gdy
pacjentka jest w szpitalu, zmiany
w trybie zycia rodziny: corka nie
idzie do przedszkola, gdy
pacjentka w szpitalu

Pacjentka opowiada, ze choroba
nie dominuje w zyciu codziennym,
dla pacjentki wazne, ze rodzina
funkcjonuje tak jak dotychczas,
choroba wprowadzita niewielkie
zmiany, Choroba widoczna w
wygladzie, potrzebny czas na
odpoczynek, minimalizowanie
wplywu choroby na rodzing — cel,
zeby dzieci nie cierpiaty, nie
martwily sie, metafora
,,zamalowacé to co ja widze w
lustrze” - pacjentka z dystansem
podchodzi do zmian w wygladzie?

Zmiana: wigksza potrzeba
odpoczynku

Pacjentka opowiada o swoich
uczuciach zaraz po diagnozie,
obawy rodzicielskie, lgk, mysli:
rak=$mier¢, jak rodzina poradzi
sobie bez matki, mysl, ze maz nie
poradzi sobie, nie zastapi dzieciom
matki?, my$l o nieuchronnej,
szybkiej $mierci, choroba jako
proces, diagnoza - etap kryzysu,

A: a jak wyglada opieka nad
dzie¢mi gdy pani jest w szpitalu
albo gorzej si¢ czuje

B: wtedy przyjezdzaja mama albo
tesciowa kto$ musi by¢ bo maz
musi pracowac¢ takze wtedy
powiedzmy corka nie idzie w tedy
do przedszkola jest w domu bo ja
dowozimy wigc tesciowa czy tam
mama by nie pojechaty po nia

A:aczy wjaki$ sposob stara si¢
pani minimalizowa¢ zmiany
wynikajace z choroby w rodzinie?

B: tzn jako$ tak no powiedzmy ze
choroba nie zdominowata naszego
zycia ja jako$ tak w miar¢ dobrze
funkcjonuje poza tym ze czasem
musze si¢ potozy¢ i odpoczaé a tak
tez jako$ nie wiem wygladac
dobrze zamalowac¢ to co ja widzg
w lustrze no nie wiem zeby dzieci
tez jako$ specjalnie nie cierpialy
nie martwily si¢ natomiast to tak
wiekszo$¢ rzeczy robie tak jak
robilam wcze$niej takze nie wiem
jakos tak nie ma czegos takiego ze
WSZyscy cierpimy przezywamy
rozmawiamy o tym nie po prostu
funkcjonujemy nadal tak jak
wcezesniej z malymi zmianami

A: jak pani dowiedziata si¢ o
swojej chorobie to czy pojawily si¢
jakie$ mysli odnos$nie rodziny a
zwlaszcza dzie¢mi

B: tak trochg si¢ martwitam a co z
tymi dzie¢mi bo mi si¢ wydawato
ze za chwile mnie zabraknie a
czy maz sobie poradzi oczywiScie
stwierdzilam Ze on sobie nie
poradzi

A: takie obawy

B: tak obawy ze mnie zabraknie a
oni s3 dosy¢ mali to jest za
wczes$nie wg mnie zeby mamy
zabrakto takze glownie tym si¢
martwitam natomiast jakos tak z
biegiem czasu si¢ uspokajalam
zobaczytam jak to jest i przestatam
si¢ martwi¢ bo widziatam ze tak

Wsparcie spoteczne: pomoc mamy
i teSciowe;j

Utrzymywanie normalnosci w
zyciu codziennym

Poczucie humoru

Przekonanie, ze choroba nie
dominuje.

Wplyw leczenia (chemioterapii) na
codzienne funkcjonowanie

Wplyw diagnozy, uczucia: lgk
przed $miercig, obawy
rodzicielskie o to, jak dzieci
poradza sobie, gdy matki
zabraknie, poczucie
nieuchronnosci §mierci
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa KJ (R1)

Ujawniajace si¢ tematy

okres wrazliwosci, podatnosci na
zranienie, pojawiaja sie pytania
egzystencjalne, zachwiane zostaje
poczucie bezpieczenstwa, poczucie
drastycznego skrocenia dlugoéci

zycia

Pacjentka opowiada o swoich
uczuciach zaraz po diagnozie,
obawy rodzicielskie, Igk o dzieci,
choroba jako co$, co nie powinno
si¢ pojawi¢ na tym etapie zycia,
diagnoza uruchamia mysli
egzystencjalne, mysli o $§mierci?,
diagnoza jako krytyczne
wydarzenie zyciowe?, adaptacja
jako proces: ,,z biegiem czasu si¢
uspokajatam”-oswajanie si¢ z
choroba i jej leczeniem,
przekonanie si¢, ze diagnoza rak
nie réwna si¢ Smierc¢

Pacjentka opowiada, co mowi
dzieciom o swojej chorobie i
leczeniu, réznica w komunikacji ze
wzgledu na wiek dzieci. Mniej
informacji mtodszej cérce, bo
poczucie, ze ona jest za mata, nie
zrozumie tych informacji,
poczucie, ze jak ona nie pyta, to
nie chce wiedzie¢. Uprzedzanie
syna o hospitalizacji, méwienie
mu, kto bedzie si¢ nimi opiekowat
— cel przygotowanie syna na
zmiany oraz przygotowanie go na
gorsze samopoczucie pacjentki po
chemioterapii, uzaleznienie
komunikacji od tego, czy dzieci
zadajg pytania

Pacjentka opowiada o swoim
samopoczuciu po chemioterapii:
rozdraznienie, wigksza wrazliwo$¢
na bodzce, potrzeba ciszy, rdznica
migdzy corka i synem: cérka
mniej uwagi potrzebuje, syn
bardziej wymagajacy, pacjentka
opowiada, w jaki spos6b poprzez
rozmowe z synem dba o swoje
potrzeby, jak wyjasnia mu swoje
samopoczucie po chemii

od razu mnie nie zabraknie takze
glownie o dzieci si¢ martwitam

A: czy wlacza pani dzieci jako$ w
proces leczenia?

B: to znaczy ja im mowi¢ bo tam
przy zmianie chemii bytam 3 dni
w szpitalu moéwilam Ze teraz jade
do szpitala bo tam trzeba badania
porobi¢ albo no np corka jest dosé¢
mala wigc ona si¢ tam nie pyta
albo jej wczesniej nie mowie¢ bo
dla niej to jest taka abstrakcja
troch¢ synowi mowitam ze ja jutro
ide na chemi¢ bedzie babcia jak
przyjade to on bedzie wiedzial ze
jestem po chemii bo wtedy jestem
troche taka nie umiem tego
okresli¢ tak jakby rozdrazniona jak
si¢ do mnie za duzo mowi to dla
mnie to jest okropne nie moge
tego wytrzymac

A: za duzo bodzcow

B: tak za duzo bodzcéw byto i no
corka jest taka ze przewaznie
potrzebuje mnie ale sama si¢
zajmie czyms§ tam si¢ bawi
wystarczy ze ja siedz¢ obok i
czasami si¢ odezwe natomiast syn
lubi tak znaczy duzo mowi caly
czas domaga si¢ uwagi mam
patrz a mamo zobacz a chodz no
tu na chwile no i dla mnie to jest
wtedy za duzo to ja mu mowie
wiesz co Kacper ja jestem po
chemii ja nie moge Zle si¢ czuje
jak tyle do mnie méwisz i wez si¢
tam troszke zajmij jedZ na rower
albo troche¢ tam pobadz sam

Wplyw diagnozy

Etap leczenia: oswojenie si¢ z
diagnoza choroby i jej leczeniem

Komunikacja z dzie¢mi o chorobie
i leczeniu

Bariery w komunikacji,
wyjasnianie ograniczen w
komunikacji z corka

Wplyw leczenia na
funkcjonowanie w roli matki

Rozmowa z synem o
samopoczuciu pacjentki po
leczeniu

Troszczenie si¢ 0 swoje potrzeby
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa KJ (R1)

Ujawniajace si¢ tematy

Pacjentka opowiada o swoim
samopoczuciu po otrzymaniu
zastrzyku (zastrzyk na biate
krwinki): bol, ograniczenie w
fizycznym kontakcie z dzie¢mi,
zwlaszcza z corka, roznica: skutki
uboczne leczenia zwigzane z
samopoczuciem psychicznym
(skutki uboczne chemioterapii)
maja wigkszy wptyw na relacje ze
starszym synem a skutki uboczne o

charakterze fizycznym na relacje¢ z
miodsza corka — wplyw leczeni
zalezy od potrzeb dzieci, ich etapu
rozwoju?, pacjentka opowiada, jak
wyjasnia dzieciom swoje
samopoczucie i ograniczenia
wynikajace z niego

Pacjentka odwoluje si¢ do
rodzicow z mtodszymi dzie¢mi —
dla nich ograniczenia fizyczne
trudniejsze, bo dzieci bardziej
zalezne od nich

Pacjentka opowiada, co
powiedziata dzieciom o chorobie,
roznica w komunikacji ze wzgledu
na wiek dzieci?

takze jedynie w zasadzie tyle ich
wciggam on juz ta chemia to juz
jest 12 mniej 11 takze on juz wie
ze w ten dzien po chemii tak mam
i powiedzmy ze na drugi dzien od
rana czasami mu powiem wiesz co
Kacper ja jeszcze si¢ Zle czuje i
tak o i tylko tyle

A: czyli takie najgorsze sa te dwa
pierwsze dni po

B: znaczy moze jeszcze tam bo ja
przez kilka dni ten zastrzyk biore
to na drugi dzien po zastrzyku
czuje te bole takie to z kolei
bardziej corce muszeg powiedzieé
bo ona lubi podej$¢ gdzie$ tam
mnie strzeli¢ albo domaga si¢ zeby
wziac ja na rece i to zalezy nie
zawsze tak samo czasami mam
taki bol ze nie wiem jak si¢ mam
potozy¢ na 16zku bo mnie
wszystko boli no i wtedy na rece
tez nie specjalnie moge ja wziaé
takze czasami mowi¢ wiesz co
Martusia mnie wszystko boli bo
bratam takie lekarstwo no i nie
poniose Cig

A: zadanie trudne ze musz¢
powiedzie¢ Ze nie mogge tego
Zrobi¢?

B: nie bo ona ma juz cztery lata
gorzej byloby powiedzie¢ takiemu
1,5 rocznemu dziecku czy 2-
letniemu a ona tam powiedzmy nie
jest zadowolona ale przyjmie to, ze
musi i$¢ na nogach

A: ajak i kiedy powiedziala pani
dzieciom w ogo6le o chorobie

B: tzn corce nie méwitam jedynie
pytata dlaczego jestem tysa to
moéwitam ze takie lekarstwa biore
ze wypadajg mi wlosy i tatus
obcial mi do konca a synowi tam
powiedziatam w ktéryms
momencie nie wiem na poczatku
ze chyba chodzito o to ze nie moge
si¢ denerwowac¢ bo mam raka on
mnie wtedy zapytat czy mnie
wyleczg powiedzialam Ze zrobie
wszystko zeby mnie wyleczyli i

Ograniczenia wynikajace z
leczenia

Komunikacja z dzie¢mi

Ograniczenia wynikajace z
choroby, wptyw leczenia na
funkcjonowanie w roli matki
uzalezniony od etapu rozwoju
dziecka, temperamentu dziecka

Komunikacja z dzie¢mi o chorobie
i leczeniu uzalezniona od etapu
rozwoju dziecka
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Rozmowa KJ (R1)

Ujawniajace si¢ tematy

Pacjentka przytacza rozmowe z
synem na temat rokowania

Pacjentka odwoluje si¢ do
rodzicow z zaawansowang chorobg
nowotworowa: gdy bol cierpienie,
rodzina nie moze funkcjonowac
normalnie, dzieci widzg to
cierpienie rodzica, przezywaja to,
brak pytan syna interpretowane
jako oswojenie si¢ z chorobg?,
dystansowanie si¢ — ktos ma —
perspektywa zawansowanej
choroby moze przerazac?

Pacjentka opowiada, co mowita
rodzinie o leczeniu

Powtorzenie zaimka ja, metafora
trup ukryty w szafie, pacjentka
opowiada o swoich
watpliwosciach, czy mowié
synowi o chorobie, dylemat na ile
mowi¢ prawde dzieciom?,

balansowanie mi¢edzy moéwieniem
prawdy a chronieniem dzieci?

Pacjentka opowiada o reakcjach
syna i jego rowiesnikéw na zmiany
w Jej wygladzie, zwlaszcza w
sytuacjach, gdy rowiesnicy mogli
zobaczy¢ pacjentke, pacjentka
widzi, ze to jest trudne dla syna

ok to bylo tyle

A: on zadaje wigcej pytan po
drodze

B: nie nie zadaje zreszta on tez
widzi ze jest nie tak jak w filmach
bo zreszta leki sa bardziej
zaawansowane jak kto§ ma
bardziej zaawansowanego to
moze wiecej lezy w t6zku widaé
ze cierpi na bol natomiast my tak
funkcjonujemy normalnie wiec on
tez tego tak nie przezywa nie
obcuje tak bardzo z ta choroba
poza tymi dniami kiedy ja jestem
po chemii on w tej chwili juz nie

pyta

A: thumaczyla im pani czym jest
chemioterapia to bylo wyjasniane
czy proces leczenia

B: nie syn nie pytat ja sama tez
specjalnie mu nie mowitam maz
si¢ chyba pytat czy to jest zastrzyk
czy co$ ja nie pamig¢tam wiem ze
gdzie$ tam chodzit przy okazji
wtedy moéwitam ze mam
kropléwke i tak siedze i tak leci
sobie pewnie styszal i juz nie pytal

A: co$ sprawiato trudnos$¢ w tych
rozmowach lub przed rozmowa
jakie$ obawy

B: ja wiem ja jakos$ tak nie
wiedzialam czy dobrze zrobitam ze
mu powiedzialam bo nie chciatam
obarczaé go jakos$ ta chorobg to
dziecko ale w sumie to byt trup
ukryty w szafie prawda wigc
lepiej ze wie 1 po prostu nie pyta
wiem tez ze w szkole znaczy miat
problemy takie ze ja z tg chustka
chodzitam a poniewaz musz¢
czesto chodzi¢ do szkoty no to
mamo nie wchodz albo zat6z
kaptur zeby koledzy nie widzieli
tego si¢ obawiat i teraz jak
przestatam nosi¢ chustke a ty tak
pojdziesz mowig tak p6jde no co
mam krotka fryzur¢ nowa moda i
widzialam ze jego koledzy si¢ na

Rozmowa z synem o rokowaniu

Funkcjonowanie w roli matki
uzaleznione od zaawansowania
choroby, cierpienia

Rozmowa o leczeniu

Obawy rodzicielskie dotyczace
komunikacji z dzie¢mi, otwartosci
1 szczero$ci wobec nich,
watpliwosci dotyczace sposobu i
zakresu komunikacji z dzie¢mi

Wplyw zmian w wygladzie P na
kontakty syna z rowiesnikami
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Ujawniajace si¢ tematy

Zmiany w wygladzie jako skutek
leczenia

Pacjentka opowiada, ze zmiany w
jej wygladzie mogly mie¢ wplyw

na relacje jej syna z rowiesnikami,
ze mogt si¢ on obawiaé ich reakcji

Powtorzenie probowatam-
poswiecony wysilek, energia?,
pacjentka opowiada o tym, jak
chciala wykorzysta¢ tg trudng
sytuacj¢ dla syna jako lekcje dla
niego,wplyw zmian w wygladzie P
jako lekcja dla syna?: wyglad nie
jest najwazniejszy, reakcje innych
nie s3 najwazniejsze, wazne jak
dana osoba si¢ z tym czuje

Pacjentka mowi, czego chciata
syna nauczy¢ poprzez t¢ sytuacje,
wplyw zmian w wygladzie P jako
lekcja dla syna?: lekcja sity,
odpornos$ci — warto$ci wazne dla
pacjentki?

Pacjentka wyraza nadziejg, ze
nawet jesli syn tej lekcji nie
zrozumie teraz, to w przysztosci ta
lekcja bedzie dla niego cenna,
pacjentka wie i akceptuje, ze na
tym etapie rozwoju syna opinia
rowiesnikow jest dla niego wazna,
Perspektywa przysztosci: syn
moze zrozumie t¢ lekcje jak bedzie

mnie patrzg i na pewno mu si¢
podpytuja to tez mi méwit bo
kiedy$ przyjechali po niego na
rowerach ze tam Zosia wstydzita
mi si¢ zapytac¢ dlaczego ty masz
takie wlosy nie pytatam si¢ co jej
powiedziat jako$ nie wnikatam w
to ale wiem ze tu ma problem z
rozmowami z kolegami dlaczego
mama jest tak obcigta

A: jest na etapie gdzie ta grupa jest
taka wazna roOwie$nicza

B: tak tym bardziej ze on ma
problemy teraz jest lepiej od roku
jest lepiej on ma problemy z tymi
kontaktami z kolegami bo on jest
zbyt wybuchowy i w ogdle wigc
tak bardzo mu to przeszkadzato ze
tam moze nie bedg chcieli z nim
gadaé¢ bo mama jest lysa

A: dlatego to bylo trudne jak on
tak mowit ze

B: znaczy ja probowalam mu
jakby probowatam mu jakos tak
przekazaé ze to nie jest wazne jak
mama wyglada czy wyglada tak
czy inaczej ze mam prawo chodzi¢
sobie tysa albo nie wiem prawie
lysa Ze to nie ma znaczenia jakby
mnie to nie interesuje czy oni beda
si¢ $miac to mi nic nie robi ale on
jest za mtody na to

A: chce pani pokaza¢ taka ze
bardzo taka tolerancja chyba tak

B: tzn ja chciatam przekaza¢ mu
zeby byt silny Ze nie wazne jak
wygladam nawet jak si¢ $mieja
koledzy to nie ma tego bra¢ do
siebie bardziej mi o to chodzito
zeby on byt silny zeby nie
przywiazywat do tego wagi
natomiast w wieku 11lat to jest
wazne no ale moze kiedy$ mu si¢
przypomni jak bedzie miat 18lat
czy 20

A: pani o tym nie mowi ale z
mojej perspektywy wazne jest ze
on wprost powiedziat to §wiadczy

Wplyw choroby i leczenia

Obawy rodzicielskie , ze choroba
moze rzutowac na relacje syna z
réwie$nikami

Che¢ przekazania waznych dla
pacjentki wartosci synowi

Che¢ przekazania waznych dla
pacjentki warto$ci synowi

Macierzynstwo jako proces: to,
czego syn doswiadcza teraz moze
mie¢ na niego wptyw w
przysztosci, to doswiadczenie
moze zostawi¢ w nim §lad
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starszy?

Pacjentka méwi o swojej relacji z
synem opartej na poczuciu
bezpieczenstwa, otwartosci,
szczerosci

Pacjentka wspomina siebie z etapu
szkolnego, byla prymuska, oceny
nie s3 najwazniejsze

Pacjentka opowiada o relacji z
synem, otwartos$ci, pacjentka uczy
go tolerancji wobec innych oséb,
Tolerancja — wazna wartos¢ dla

pacjentki

Pacjentka opowiada o
pozytywnych zmianach, jakie
choroba wprowadzita w jej zyciu,
narracyjne opracowywanie
doswiadczenia choroby?

o relacji ze

B: tak on wie ze moze mi
powiedzie¢ ze nie wiem jak tam
dostanie 2 czy tam co$ to mowi¢
ze mozna byto si¢ troche pouczy¢
czy tam co$ nie jest wyzywany za
to no nie wiem staram si¢ czasami
powiedzie¢ ze mozna byto to
zrobi¢ inaczej teraz masz 2 ale no
nie ma takiego wyzywania u nas
zreszta ja bylam jak to si¢ mowi
prymuska i wiem ze to nie daje w
zyciu znaczy nie daje to szczescia
ani no moze troche ulatwia bo si¢
mozna ze $wiadectwa dosta¢
gdzie$ tam na studia natomiast to
nie powoduje nie wiem czltowiek
lepiej sobie radzi w zyciu dlatego
jak go tak nie cisn¢ ani o stopnie
jak uwaga si¢ zdarzy to tez jest
okej wiec on si¢ nie boi mowié¢ mi
réznych rzeczy

- czy przed rozmowa lub w trakcie
obawiata si¢ pani jaki$ pytan ze
jakie$ pytanie padnie ktore

- nie, rozmawiamy o wszystkim w
domu takze ucze go tolerancji
mozna o wszystko zapyta¢ mozna
mie¢ rézne poglady czgsto mu
powtarzam bo oczywiscie ma takie
momenty ze si¢ Smieje z kolegow
ja mowie ze kazdy jest jakis tak ja
jestem dziwna dla kogos ty jestes
dziwny dla kogos i kazdy ma
prawo taki by¢

- czy dostrzega pani jakie$
pozytywne strony dla bycia
rodzicem chorym czy w trakcie
choroby

- tzn tak w ogdle mi si¢ wydaje ze
choroba zmienia perspektywe
inaczej si¢ patrzy na zycie nie
wiem to co kiedy$ mnie
denerwowato teraz mnie nie
denerwuje bo wiem ze to nie jest
wazne na pewno no sadze¢ ze kazdy
odpowie tu inaczej bo do kazdego
dociera co$ innego albo zwraca
uwagg kazdy na co$ innego bo

Rozmowy z synem na temat
szkoly

Porownanie siebie i syna z etapu
szkolnego: oceny nie
odzwierciedlaja tego, jak cztowiek
bedzie radzit sobie w zyciu

Brak presji na oceny

Uczenie syna waznych dla
pacjentki wartosci: tolerancja

Otwarta komunikacja z synem

Pozytywny wptyw choroby na
zycie, choroba jako lekcja, zmiana
priorytetow, pacjentka
spokojniejsza, mniej si¢ denerwuje
tym co niewazne,
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Metafora ,,jestem gosciem na tym
Swiecie”

Pacjentka mowi, ze dzigki
chorobie zobaczyla, czego moze
si¢ nauczy¢ od dzieci

tfzy

Pacjentka opowiada o zmianie,
jaka w niej zaszta: kiedy$ chciata
zmienia¢ innych, teraz zmienia
siebie, w zyciu nie chodzi o
zmienianie innych, zmiany, ktére
zachodzg we mnie wptywaja na
zmiany w 2. Osobie, na relacje z 2.

Osoba?

Brak presji na syna

Dotychczasowe funkcjonowanie
pacjentki, przed chorobg: nacisk na
prace, poprawianie, ulepszanie
czego$, przymus poprawiania

Wigksza akceptacja syna,
rozumienie Jego trudnosci:
wybuchowosci, upartosci,
impulsywnosci. W efekcie: mniej
konfliktow z synem, wigcej
spokoju w relacji

Zmiany wywolane choroba: wigcej
spokoju wewnetrznego, wigcej

kazdy jest na innym etapie tym
wewngtrznym ze tak powiem no
mi ta choroba jakby data raz
pozwolila mi zauwazy¢ ze jestem
gosciem w tym §wiecie i W
zasadzie dostatam wszystko to co
jest i moge sobie korzysta¢ z tego
data mi jeszcze takie takie
spostrzezenie ze dzieci s3 naszymi
nauczycielami nie myslatam ze si¢

porycze

- przygotowalam si¢ wiem ze ta
rozmowa czasem sktania do
refleksji

- teraz bardziej zmieniam siebie
niz dzieci kiedy$ mi si¢ wydawato
ze musz¢ modj syn ma ADHD on
musi si¢ zmienic¢ albo ze
pracujemy nad tym zeby si¢
zmienit natomiast od pewnego
czasu ja nie wiem wydaje mi si¢ ze
siebie zmieniam no nie wiem przez
to on si¢ zmienia nie cisng tego ze
on ma si¢ zmieni¢ staram si¢ go
zaakceptowac takim jakim jest
akceptacja ze jest jaki jest i juz
natomiast ja siebie zmieniam i to
spowodowato takie no mniej taré¢
mi¢dzy nami bo wtedy w sensie
chociaz zawsze wiedziatam ale ja
bytam tak wychowana nie wiem
no pracowac ciagle poprawiaé co$
wszystko mozna lepiej natomiast
jakby dotarto do mnie ze to ADHD
nie wiem po prostu jego mozg
inaczej pracuje za wiele rzeczy on
po prostu nie moze nie wiem jest
silniejsze od niego jest to zwiazane
z ta specyficzng praca jego mozgu
i w zwigzku z tym przestatam si¢
czepia¢ roznych rzeczy
zaakceptowatam ze tu wybuchnie
ze czasami za bardzo upiera si¢
przy czyms ze trudno go
wyhamowac¢ no nie wiem rzadziej
go wyzywam albo ja mam wigcej
spokoju w sobie w zwigzku z tym
jakby u mnie ten caly proces
myslenia wewnetrznego trwa od
wrzesnia wigc ja tez bardzo si¢
uspokoitam od tego czasu jestem
bardziej spokojna niz kiedys

Zycie jako dar

Dzieci jako nauczyciele

Pozytywne zmiany pod wptywem
choroby na relacj¢ z dzie¢mi

Zmiany pod wptywem choroby na
podejscie pacjentki do swojego
zycia

Zmiany pod wptywem choroby na
relacje z synem

Zmiany pod wplywem choroby na
relacje z synem

Rozwdj pacjentki pod wptywem
do$wiadczenia choroby
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ruchu

Pacjentka spokojniejsza i dzigki
temu syn tez spokojniejszy

Pacjentka opowiada o swoich
refleksjach, jakie pojawity si¢ w
trakcie choroby, autorefleksja:
dlaczego w innych co§ mnie
denerwuje?, co 0 mnie mowi to, ze
co$ mnie denerwuje w innych

Pacjentka opowiada o swojej
relacji z tesciowa, o tym, co ja
denerwuje w tej relacji,
autorefleksja: co, to co denerwuje
pacjentke w teSciowej] moOwi o
pacjentce, nad czym pacjentka
powinna pracowac?, dlaczego
akurat to ja denerwuje?

Poczucie braku akceptacji ze
strony tesciowej dla sposobu zycia
rodziny pacjentki, narzucanie
czego$ przez te§ciowa, chec
poprawiania czegos — tak jak
pacjentka kiedys

Pacjentka opowiada, ze w trakcie
choroby zobaczyta, Ze jest wiele
mozliwo$ci, drog rozwigzania,
Autorefleksja: my$lenie
ograniczone do swojego

wiecej chodze na spacery biegam
to tez duzo daje i tak wiasnie te
relacje nasze si¢ uspokajaja
owszem czasami tez wybuchne bo
on jest naprawde trudny ale dzigki
temu ze jest wigcej spokoju
migdzy nami to mam wrazenie ze
on si¢ tez wigcej uspokaja

- ze tak zwrotnie to wszystko
dziata

- tak 1 najpierw dosztam do takiego
whniosku ze jezeli chcialabym zeby
zmienit si¢ ktos$ to jest dla mnie
sygnal ze s3 we mnie jakie$ rzeczy
ktore sa do zmiany ze to mnie tak
denerwuje

- bo co$ porusza we mnie

- tak np mnie tesciowa tez
denerwuje jesteSmy bardzo rézne i
w ogole nie zgadzamy si¢ w
niczym i to mi tez tak daje do
myslenia kurcze moze ja jestem do
niej podobna i musz¢ tez w sobie
tam przepracowac to co jest
podobne i dlaczego mnie to tak w
niej denerwuje mimo ze poglady
mamy zupelnie rozne mi si¢
wydaje w czym ja moge by¢ do
niej podobna ale co$ moze by¢ tak
ona tez jest taka ze ciagle co$
narzuca ze we wszystko si¢ wtraca
ze to musisz zrobic¢ tak a owak a tu
musicie mie¢ to a tamto a co
robicie jutro i tak wlasnie tak
sadze ze to jest wlasnie takie co$
ze ona nie ma takiej akceptacji do
tego jak my zyjemy i ciagle
chciataby co$ poprawiac i to jest to
wiasnie

- a powiedziata pani takie zdanie
ze dzieci s3 moimi nauczycielami
uczg mnie czego? To sa jakies
konkrety?

-tak naprawdg teraz wiem ze nasze
myslenie jest ograniczone no nie
wiem do tego co do§wiadczylismy
kiedys$ prawda a mozliwosci jest
tyle a my widzimy tylko tyle i tak
jak si¢ zaczetam przyglada¢ tym

Zmiany w P przektadaja si¢ na
relacje z synem

Zmiany, jakie pojawity si¢ pod
wplywem choroby w pacjentce

Relacja z tesciowg sktania do
autorefleksji

Zmiany, refleksje pod wplywem
choroby
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doswiadczenia, wiele drog
prowadzi do rozwiazania, wiele
mozliwosci?

Zauwazanie i pozwolenie synowi,
by robit rzeczy inaczej niz
pacjentka, autorefleksja: inne
rozwigzania tez moga by¢ dobre?

Metafora: ja mysle swoimi
utartymi Sciezkami

Pacjentka opowiada, jakie zmiany

pojawily si¢ w relacjach z dzie¢mi:
moga po swojemu dziata¢, mysle¢,
pacjentka stara si¢ nie narzuca¢ im

swoich sposobow, obserwowanie
ich, wigksza akceptacja ich

sposobow dziatania i myslenia, ich

planéw, decyzji

Dzieci jako nauczyciele?, bycie
mama rozwija, wzbogaca?

Wptyw choroby: wigksza
tolerancja r6znos$ci, $wiadomos¢,
ze nie istnieje tylko biato-czarne

Pojawienie si¢ dzieci- zmiana
pracy, by by¢ wiecej w domu z
dzie¢mi

Pacjentka opowiada o kolezance,
ktora twierdzita, ze pacjentka za
duzo si¢ poswigca dla dzieci,
przekonanie pacjentki, ze dzieci
potrzebuja czasu

Brak zmian: bycie dostgpna dla
dzieci, w domu, po§wigcanie im
czasu

naszym dzieciom szczegdlnie
synowi w zwigzku z tym pewnie
ze ma to ADHD i ten jego mozg
inaczej funkcjonuje on jest duzo
bardziej inteligentny niz ja duzo
rzeczy robi zupetnie inaczej i sig
okazuje ze tak tez mozna 1i jest
dobrze i to tak uzmystowito mi ze
tak jak my zyjemy na tej ziemi a
ten wszech$wiat jest tak ogromny
ze tak naprawde ja mysle swoimi
utartymi $Sciezkami i tak po prostu
no nie wiem jakby nie probuje tyle
narzuca¢ tym dzieciom moich
sposobow myslenia czy robienia
czegos$ czy funkcjonowania troche
wigcej si¢ im przygladam niz
kiedys i akceptuje to ze one robig

co$ inaczej albo myslg inaczej albo

chcg zrobi¢ co$ zupekie innego
niz ja zaplanowatam i to tez
akceptuje no nie wiem
powiedzmy poszerzaja moj
poglad na rzeczywistos¢
wzbogaca moja Swiadomos¢ nie
wiem tego ze tak si¢ mowi ze
ludzie mato $wiadomi to twierdza
ze co$ jest tylko czarne albo biale
moze by¢ tylko a albo b natomiast
nie widzg tej calej gamy koloréw i
wyborow jakie sg taka wigksza
tolerancja

- Czy w wyniku choroby panie
wigcej tego czasu spedza w domu
z dzie¢mi

-Ja wczesniej duzo tez po prostu
kolezanki jedng mam psycholozke

zerwaly$my kontakt bo si¢ nie dato

ale ona zawsze twierdzila ze za

duzo si¢ poswigcam dla tych dzieci

nie wiem czy si¢ poswigcam a ona
nie ma dzieci po prostu sa dzieci i
trzeba im poswigcic ten czas

- 1 to si¢ nie zmienito

- nie zmienito powiedzmy ze ja od

od 2009 roku pracowatam w domu
w zwigzku z tym ze mieszkamy na

wsi szkota funkcjonuje krotko ja
wiedziatam ze kto§ musi by¢ w
tym domu i zostato ustalone ze to

Zmiany, refleksje pod wplywem
choroby

Wptyw choroby na relacje z
dzie¢mi, Ich wychowywanie: nie
narzucanie dzieciom swoich
sposobow mys$lenia,
funkcjonowania, obserwowanie
ich, wigksza akceptacja Ich
zachowan, decyzji.

Rozwoj, wzrost pacjentki poprzez
macierzynstwo

Zmiany pod wptywem choroby

Priorytety pacjentki: mie¢ czas dla
dzieci, spedzac z nimi duzo czasu
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa KJ (R1)

Ujawniajace si¢ tematy

Pacjentka zrezygnowata z pracy na
etat, by miec¢ elastyczny czas pracy
i by¢ dostepna dla dzieci, gdy jej
potrzebuja — wspdlna decyzja z
mezem

przed choroba czas dla siebie —
fitness

Podzial obowigzkow w domu: maz
pracuje wigcej poza domem, w
domu jest wieczorami, pacjentka
pracuje w domu, aby mie¢ czas dla
dzieci

Czas dla siebie, odpoczynek, jak
corka w przedszkolu

Pacjentka opowiada o tym, ze
nawet czasami jak po chemii nie
chce jej si¢ odwozi¢ corki do
przedszkola, to to robi, bo moze
wtedy odpoczaé

bede ja wigc wymyslitam sobie
taka pracg zeby by¢ w domu
zrezygnowatam z etatu po prostu i
jestem jak jest potrzeba to jadg z
tym dzieckiem na 10 o lekarza ja
potrzeba to jestem o011 12 podejs¢
do szkoty jak jest potrzeba
natomiast i to si¢ nie zmienito tak
jest po prostu ja jestem w tym
domu i po§wiecam im duzo czasu
jestem cate popotudnia wieczory
poniewaz teraz jestem chora wigc
nie jezdz¢ na gimnastyke
natomiast kiedy$ sobie jezdzitam
gdzie$ tam znajdowalam sobie
jakas dziure ze jezdzitam do klubu
fitness sobie tam powiedzmy 2x w
tygodniu na gimnastyke ale
spedzam z nimi duzo czasu to ja
jestem ta osobg ktora caty czas jest
maz jest wieczorami powiedzmy

- Co w chorobie pomaga w byciu
rodzicem co albo kto

- czy choroba pomaga

- nie w chorobie sg rozne
ograniczenia sama pani
powiedziata ze tesciowa albo
mama sg takim wsparciem z
zewnatrz ale czy cos$ jeszcze
szukata pani jaki$ informacji w
internecie gdzie$ takie jak
polaczyé

- nie wiem jedynie co to ja wiem
ze jak corka idzie do przedszkola
ze ja moge sobie wtedy odpoczaé
takze nawet czasami jak
powiedzmy ze dzien po chemii ja
ich nie wioz¢ do przedszkola tylko
na pewno wtedy maz wigc ja
odbieram i wole czasami te nie
wiem 20minut mamy czy 15 do
przedszkola i potem z powrotem
no to razem pot godziny nawet jak
trochg jestem zmegczona i mi si¢
nie chce tak rano ich szykowac to
wiem ze jak ja zawiozg ze potem
mam taki spokdj i odpoczng sobie
takze no przedszkole pomaga

- Czy ma pani jaka$ osobg czy z

wsparcie
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa KJ (R1)

Ujawniajace si¢ tematy

Wsparcie przyjaciotki, rozmowy
na temat problemow z dzie¢mi,
porady, wspierajace opowiesci o
podobnych doswiadczeniach z
dzie¢mi

Powtorzenie nie

Pacjentka nie mowita nikomu o
swoich Iekach, obawach, sama
sobie z nimi radzita

Wsparcie: ksigzki na temat
radzenia sobie z rakiem, rozwoju
osobistego

Pacjentka przytacza fragment 1 z
ksigzek, ktora jej pomogta

kimkolwiek pani rozmawiala o
tych troskach zwiazanych z
dzie¢mi

- To znaczy ta przyjaciotka od
czasu do czasu no teraz mam
chemie w poniedziatki i okazuje
si¢ ze ten poniedzialek jej nie
wychodzi no ale ona tez jest mama
to sobie rozmawiamy ona opowie
o swoich dzieciach o réznych
problemach z naukg z czyms$ tam a
ja opowiadam o swoich i tak si¢
wspieramy radami ona ma starsze
troche dzieci takze to mi tez
pomaga jak ona powie a wiesz
moja Nelka ma tak samo albo
miata tak samo to tez podnosi na
duchu Ze to mi si¢ wydaje czasami
ze wszyscy maja idealne dzieci
tylko ja mam jakie$ tam a jak si¢
tak porozmawia to si¢ okazuje ze
wszyscy maja podobne problemy

- A te pierwsze obawy ktore
pojawily si¢ zaraz po diagnozie
takie ze moze mnie zabrakngé
komu$ pani mowita czy tylko w
sobie gdzie$

- nie nie tylko w sobie nie wiem
tak w zasadzie duzo w sobie
przepracowatam i tez pokupitam
rozne ksigzki poczytatam i teraz
nie przytocze tytutu jest taka
ksigzka jak zy¢ z rakiem jak go
pokona¢ i to jest autor Simonton
Carl i ja calej jej nie przeczytalam
tam sg listy faceta ktory
zachorowat na raka i on miat
wrecz takie no wlasnie pracowat
duzo wewngtrznie i on miat wregcz
nie wiadomo jak to nazwac
objawienia ze nagle zaczynat pisa¢
i potem jak wpadat w jaki$ taki
trans zaczynat pisac i jak to czytal

to czut ze to nie byt do konca tylko

Wspierajace rozmowy z
przyjaciotka

Zrodto wsparcia: ksiazki, ktore
sktaniaja do refleks;ji.
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa KJ (R1)

Ujawniajace si¢ tematy

Listy jako sposob radzenia sobie z
emocjami, mys$lami, ktore
pojawiaja si¢ w chorobie

Jak radzi¢ sobie z zamartwianiem
si¢

Pacjentka opowiada o tym, jakich
sposobow radzenia sobie z
choroba, w jaki sposob mysle¢ o
leczeniu, pacjentka nauczyla si¢
skupia¢ nie na chorobie, ale na
zyciu

Praca nad sobag, adaptacja:
skupianie si¢ nie na chorobie a na
zyciu, na procesie zdrowienia —
strategie radzenia sobie?,
Skupianie si¢ na tym, na co P ma
wplyw: swoich mys$lach, podejSciu
do choroby

Proces adaptacji: zamiast
zamartwiania skupianie si¢ na
teraz, na tym, na co sie ma wpltyw?

co$ tam i tam s te listy i tam jest
napisane ze jeden list na tydzien
zeby to tak przetrawi¢ w sobie cos
tam co$ tam ja akurat z niektorymi
rzeczami potrzebuje wigcej czasu
ktérys tam list powiedzmy
szybciej zrobitam a niektére
wigcej czasu potrzebuje na nie
tam chyba tez co$ bylo o tym
martwieniu si¢ a co bedzie z
dzie¢mi no takie zamartwianie si¢
co bedzie powiedzmy ze
przestatam tak obsesyjnie o tym
mys$le¢ nie wiem ja duzo ksigzek
przeczytatam takze moge si¢ myli¢
moze niekoniecznie w tej bylo ale
chodzilo o to zeby si¢ skupi¢ jakby
na tak jak to teraz moéwig nie
skupiam si¢ na chorobie ale
skupiam si¢ na zyciu skupi¢ si¢ na
tym co mam zrobi¢ zdrowieje nie
wiem kazda reka ktora mnie
dotyka to jest reka ktora mnie
leczy takie pozytywne myslenie
jestem zdrowsza ze to
uzdrowienie juz si¢ dzieje i on
chyba jeszcze w tej ksiazce
martwitam si¢ o dzieci ta ksigzka
pokazala ja wiem Ze to wynika z
wychowania i wiele si¢
psychicznie megczytam wcezesniej
takie zamartwianie si¢ roznymi
rzeczami takie psychiczne wlasnie
z ksigzek wyczytalam ze w
zasadzie problem psychologiczny
osoby

ktdra choruje na raka to jest osoba
ktéra wszystko przezywa bardzo i

Praca wewngtrzna, praca nad soba,
inspiracja z ksigzki — pisanie
listow

Lekcje wyniesione s ksigzek

Lekcje wyniesione z ksigzek

Choroba uruchomita proces
poszukiwania sposobow radzenia
sobie, pracg nad sobg, rozwoj
poprzez ksiazki

Adaptacja jako proces
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa KJ (R1)

Ujawniajace si¢ tematy

Pacjentka opowiada o tym, jaka
byta w przesztosci i co moglo mie¢
wptyw na zachorowanie: duza
wrazliwos¢, przezywanie
probleméw innych oséb, poczucie
zgnegbienia, przyttoczenia, nie
obwinia si¢, nie ma poczucia winy
lub krzywdy, ta wiedza o tym,
ktére mechanizmy jej szkodzi
shuzy jej do tego, by wiedzie¢ nad
czym pracowag, co zmieniaé w
sobie?

Pacjentka opowiada o zmianach,
jakie zaszty w niej w trakcie
choroby

Pacjentka opowiada o zmianie na
przestrzeni czasu: w fazie kryzysu
— zamartwianie si¢, W procesie
leczenie- skupienie na
terazniejszosSci

Skupianie si¢ na tu i teraz, nie
analizowanie przesztosci —
strategia radzenia sobie?

Pacjentce trudno powiedzie¢, co
jest trudne w byciu mama w
trakcie choroby nowotworowej,
trudno byloby gdyby cierpiata,
gdyby choroba znacznie
ograniczytaby jej funkcjonowanie,
gdyby musiata leze¢, a dzie¢mi
musiatby zajmowac si¢ ktos inny —
nawiazanie do rodzicéw z
zaawansowang chorobg

nowotworowg?

Pacjentka opowiada, jakie
trudnosci w funkcjonowaniu w roli
mamy moga si¢ pojawi¢ po
operacji, skupia si¢ na fizycznych

taka bylam moze si¢ oduczytam a
moze jeszcze nie wlasnie
przezywatam problemy nieswoje
rodzenstwa mamy cioci babci
wszystko to bardzo we mnie
wchodzilo i tak nie wiem bylam
zgnebiona jak komus si¢ co$ tam
dzialo wiasnie tak nie trzeba
oduczytam si¢ troszeczke tak brac¢
wszystko do siebie powiedzmy
nawet jak tam w szkole si¢ co$
dzieje to troche odpuszczam i
powiedzmy no co$ tam syn troche
nawywijal trudno a kiedys to tak
bardzo przezywatam przez tydzien
powiedzmy i trochg tez
przestalam mysle¢ o tym co
bedzie jak mnie zabraknie
obrdcilam to mysSlenie teraz
jestem moze bede pare lat

- jak tak pani stucham to mam
takie wrazenie ze wiadomo ze nikt
nie chce zeby choroba si¢ pojawita
i tez nie do konca mamy wptyw

- tam bylo Zeby nie dochodzi¢ za
bardzo do tego dlaczego po prostu
si¢ pojawito i nie mozna

- bo nie ma odpowiedzi czesto nie
mamy wplywu na to ze si¢
pojawito ale mamy wptyw na to
jak do tego podejdziemy i w jaki
sposob bedziemy mysle¢ co
bedziemy robi¢ i tak mam jak pani
slucham to wtasnie mi si¢ nasuwa

- znaczy wazne jest ten moment
powiedzmy a nie to co bylo kiedy$

- a co jest najtrudniejsze w byciu
rodzicem w trakcie choroby co jest
albo bylo najtrudniejsze

- nie wiem wydaje mi si¢ ze nic no
nie wiem nie ma takiej sytuacji ze
ja leze jako$ zwalona tg chorobg i
cierpi¢ 1 dzie¢mi musi zajac si¢
kto$ inny jako$ tak nie mam takich
problemow tak mi si¢ wydaje

- 0 ograniczeniach mowity$my ze
samopoczucie ta hospitalizacja

- moze po operacji bedzie gorzej

Analizowanie przeszlosci, jaka
pacjentka byla, co mogto
doprowadzi¢ do choroby:
tendencja do zamartwiania sig,
przezywania wszystkiego

Wptyw choroby na pacjentke:
odpuszczanie, mniej przejmowanie
si¢, nadawanie priorytetow?

Proces adaptacji: zamiast
zamartwia¢ si¢ pacjentka skupia
si¢ na tym, co jest teraz, na tym, ze
teraz zyje i moze bedzie mogta
jeszcze zy¢ kilka lat

Skupianie si¢ na terazniejszosci

Odwotanie do rodzicow
zaawansowang chorobg
nowotworows, gdy cierpienie,
ostabienie, niemoznos$¢
opiekowania si¢ dzie¢mi — z tej
perspektywy choroba pacjentki nie
wprowadza wielu ograniczen, nie
powoduje trudnosci w byciu mama

Przysztos¢: przewidywane
ograniczenia wynikajace z
kolejnego etapu leczenia —po
operacji
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa KJ (R1)

Ujawniajace si¢ tematy

ograniczeniach

Pacjentka opowiada o swoich
watpliwosciach, czy szukaé
informacji o leczeniu
operacyjnycm

Przewidywane wsparcie po
operacji — mama, by pomoc przy
dzieciach, aspekty fizyczne

Pacjentka podaje przyktady za co
jest wdzieczna: swoje dzieci,
pogodg niezaleznie od pogody
Rozwdj osobisty: cieszenie si¢
kazda chwilg, wdzigczno$¢ za
zycie, docenianie matych,
zwyktych rzeczy, docenianie zycia
w jego réznych odcieniach?

Pacjentka opowiada o rozmowie z
dyrektorem szkoty, w ktorej
skupiat si¢ na tym, jaka jest
straszna jest choroba
nowotworowa i jej leczenie —
czego nie nalezy méwic
pacjentom, brak wsparcia?, a ona
mu odpowiedziata, ze dla Nigj
niewazne sg skutki uboczne

prawda bo wiem ze reke bede
mogta tylko podnies¢ tak no
pewnie nie bede mogta Marty
wzigé na rgce no to cos tam si¢
pojawi albo ze ja moge tylko jedng
reka ruszac a nie drugg i syn
bedzie miat problem ze mu chleba
nie uszykuje a on potrafi tylko nie
chce

- a ma pani juz w glowie jak sobie
bede z tym radzita czy na razie to
tak zostawiam i zobaczymy

- to znaczy powiedzmy ja nie
czytalam jeszcze jako$ tak
powiedzmy trochg nie mam czasu
trochg tez tak nie wiem czy czytaé
czy nie czyta¢ dokladnie o tej
operacji wiem juz co mam sobie
kupi¢ no i tyle wiem ze przez jakis$
czas tg reke tylko tak no i nie bede
sobie radzi¢ przez ten pierwszy
tydzien pewnie przyjedzie moja
mama albo kto$ zeby te dzieci
poubiera¢ wypchna¢ do szkoty
natomiast tak to po prostu beda
przychodzi¢ do mnie dzieci byle
mnie nie poturbowaty

- czy potrzebowata pani jakiego$
wsparcia w byciu rodzicem w
trakcie choroby

- wie pani co wydaje mi si¢ ze ja
jako$ nie wiem wydaje mi si¢ ze
niezle potrafi¢ sobie to jako$ w
glowie pouktadac i ta si¢ nie wiem
raczej w tej chwili jak to
powiedzie¢ ciesze sie kazda
chwila i czuj¢ za nia wdzi¢czno$¢
nie wiem patrz¢ sobie na moje
dzieémi i ciesze si¢ ze sg takie
jakie sa ciesze si¢ ze pogoda jest
taka jaka jest ze wieje wiatr pada
deszcz nie wiem $wieci stofice
takze nie wiem nawet wole
czasami z nikim nie rozmawiaé bo
mi to psuje przychodzi i rozmawia
a ja tu sobie chodze¢ zadowolona
no jak w innym $wiecie po prostu
ale tak si¢ przestawitam na
wdzigczno$¢ nie narzekam w
kolejce po prostu siedze i sie
ciesze ze moge by¢ i Ze jestem

Wsparcie spoteczne po operacji

Proces adaptacji: cieszenie si¢
zyciem, wdzigcznos¢ za zycie

Docenianie zycie

Skupianie si¢ nie na
ograniczeniach, skutkach
ubocznych leczenia, ale na zyciu
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Rozmowa KJ (R1)

Ujawniajace si¢ tematy

leczenia, wazne, ze dzigki leczeniu
moze zy¢

Pacjentka opowiada, jakiego
wsparcia moglyby potrzebowac
matki w trakcie choroby
nowotworowej: grupy wsparcia,
relaksacja

Pacjentka mowi jak radzi sobie ze
stresem: bieganie, spacery z psem

Pacjentka mowi, co jest wazne w
trakcie leczenia, leczenie
chronicznym stresem, wiec wazne
.regularne odstresowywanie si¢”,

pamigtam jeszcze tam w
listopadzie chyba dyrektorowi w
szkole jak zaczal narzeka¢ ze on to
wie co to znaczy rak bo jego mama
umarta na raka a jego brat jest po
radioterapii i jak on strasznie
wyglada a ja bytam po pierwszej
chemii wtedy i ja pamigtam Ze ja
mu wtedy powiedziatam ze ja
moge by¢ bez zgbow bez reki bez
nogi ale wazne zebym byla i tak
wilasnie jestem nastawiona moge
by¢ tysa ale jestem

- a ja bym tak spojrzata trochg z
zewnatrz nie na pani
do$wiadczenie ale bo pani
przechodzi ten caty proces to
chciatabym zada¢ pytanie zeby$my
tak spojrzaty tak z zewnatrz jednak
nie na pani do§wiadczenie
bezposrednie to czy rodzicom w
trakcie leczenia przydatoby si¢
jakie$ wsparcie jakie$ informacje
ze szpitala czy z poza

- nie wiem moze czasami tak to
wydaje mi si¢ zalezy od typu danej
osoby jaka jest bo ja jestem taka
0soba no my z m¢zem jesteSmy
domatorami i ja nie potrzebuje
duzo ludzi wokét siebie i mi
wystarcza to co mam plus od czasu
do czasu spotkam si¢ z
przyjaciotka na kawe pogadamy i
jest okej natomiast tak jak widze
po ludziach to oni czgéciej znaczy
obserwuje mtode mamy bo si¢
okazuje ze w przedszkolu jestem
jedng z naszych mam jak te
miodsze funkcjonuja ze te mtodsze
czesto si¢ umawiajg widze ze te
inne mlode mamy czgsciej si¢
umawiaja na np 3 i te wszystkie
dzieci razem takie spotkania nie
wiem kinder party co$ tam robig
no i to moze wihasnie niektorzy
rodzice moze potrzebuja takich
grup wsparcia czgsciej gdzie moga
poj$¢ razem z dzie¢mi i pogadac
natomiast ja tego nie potrzebuj¢ a
tak nie wiem moze wydaje mi si¢
ze co$ fajnego tutaj jest ale ja nie
mam czasu przyjechac bo te dzieci

Aktywnos¢ fizyczna jako sposob
radzenia sobie ze stresem

Wplyw leczenia na pacjentow,
leczenie chronicznym stresem.
Powody: 1) wptyw chemioterapii —
skutek uboczny wigksza
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Ujawniajace si¢ tematy

relaksacja, glebokie oddychanie?

Potrzebne wsparcie: relaksacje,
zmniejszenie stresu, strategie
radzenia sobie ze stresem

Pacjentka opowiada o wigkszej
nerwowosci po chemioterapii

Pacjentka opowiada, skad
wiedziata, jak rozmawia¢ z
dzie¢mi, co Im moéwié

ogarniam jakie$ takie relaksacja
zeby czlowiek potrafil zreszta ja
to sobie potrafie zrobi¢ sama bo
tam jaki§ moment wynajde¢ i wiem
ze mogg i§¢ ide sobie pobiegaé czy
z psem na spacer natomiast wydaje
mi si¢ ze bardzo jest potrzebne
wiasnie takie regularne
odstresowywanie sie taka
umiejetnosé glebokiej relaksacji
glebokiego oddychania tak widze
po ludziach jak siedza i czekaja i
sg bardzo nerwowi raz ze ta
chemia to trochg robi tez bo ja tez
drugi dzien po chemii mam taki ze
jestem nerwowa i nie potrafi¢
jako$ tam bardziej nad tym
zapanowac i tak sobie czasami
mysle ze fajnie by byto jakby mi te
dzieci kto$ zabrat i niepotrzebnie
je tam wyzywam czasami no to raz
ze robi ta chemii i dwa robi to stres
ze cztowiek jest taki zestresowany
nerwowy napigty mozna duzo
relaksacji dla pacjentow zrobié¢

- czasami pacjenci o tym mowia
ale tez nie zawsze nie wiem jak
byto u pani ale takie informacje
jak dziecko w danym wieku czy
etapie moze zareagowac na
chorobe co powinno nas
zaniepokoi¢ jako rodzicow takie
jakby informacje bardziej
edukacyjne to by byto co$
przydatnego dla pani albo w ogoéle
dla rodzicow

- no moze tak chociaz mi si¢
wydaje ze kazdy tez sam chyba
czuje jak moze powiedzie¢
swojemu dziecku i jak z nim
postepowac jesli ludzie czytaja to
moze by si¢ przydato

- pani poszukiwata takich
informacji

- nie ja sama czutam jako$ tak
znam te swoje dzieci wiem co i jak
powiedzie¢ wiem ze u syna jest to
wazne zeby wiedziat co si¢ dzieje
on tak troche ma ze lubi rutyne nie
lubi naglych zmian takze lepiej jest
g0 czasem na co$ przygotowac niz

nerwowosc¢ 2) czekanie w kolejce,
czekanie na wyniki badan - stres

Nerwowo$¢ jako skutek uboczny
chemioterapii

Poleganie na swojej intuicji w
rozmowach z dzie¢mi

Poleganie na swojej intuicji w
rozmowach z dzie¢mi, znanie 1
zwracanie uwagi na potrzeby
dzieci, dostosowywanie
komunikacji do tych potrzeb
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Ujawniajace si¢ tematy

Pacjentka opowiada o rozmowach
z m¢zem na temat choroby

Nadzieja na wyzdrowienie,

optymizm, przekonanie, Ze jeszcze
iles lat bedzie dane, Swiadomos¢é,

jakie zmiany warto wprowadzié

Wazne, zeby zy¢ dhuzej, aby
towarzyszy¢ dzieciom, aby byly
samodzielniejsze, mogly sobie
dobrze radzi¢ w zyciu bez matki,
dzieci motywacja do leczenia?

Jakie zmiany wprowadzi¢ , aby
by¢ zdrowym: zdrowy tryb zycia,
zdrowe jedzenie

Pacjentka mowi o trudnosciach w
prowadzeniu zdrowego trybu
zycia: wysokie ceny, trudna
dostepnosé

znienacka mu nagle powiedzie¢ ze
jedziemy gdzie$ tam to on wtedy
zle zareaguje

- pojawiaty si¢ tez takie mysli jak
dzieci zareaguja na moja chorobg
na sam proces chorobowy

- nie

- w jaki sposob kiedy rozmawiata
pani z m¢zem o chorobie jak pani
mowita mu o chorobie

- tak ja mu méwitam ze mam tam
guza i jade na biopsj¢ no o tym
rozmawialiSmy poszczegodlne
etapy przeszliSmy razem

- miata pani jakie$ watpliwosci co
mowié

- nie

- to bedzie chyba ostatnie pytanie
tak sobie zerkn¢ tutaj wiem ze pani
o tym mowila ze skupia si¢ pani na
terazniejszosci a czy pojawiaja si¢
takie mysli o przyszlosci jak to
bedzie z moja rodzing za jakis czas

- znaczy w ogole ja czytatam ze
powinnam mie¢ cele i plany na
przyszto$¢ ze to pomaga ze trzeba
do czego$ dazy¢ znaczy ja w tej
chwili mam nadziej¢ ze jestem w
okresie przejsciowym i juz tu nie
wroce nawet jak si¢ okaze ze nie
dozyje 90 to jeszcze ile$ lat pozyje
i powiedzmy dam radg
doprowadzi¢ dzieci do jakiego$
wieku tak zeby byly w lepszym
wieku niz teraz gdyby mialo mamy
zabrakna¢ ale mysle ze bedzie
dobrze jestem optymistycznie
nastawiona wiem co zmieni¢ w
swoim zyciu

-czyli mamy taki punkt co bym
chciata ale jako mama czy ogdlnie

-ogolnie np to jedzenie roslinne
jednak natomiast taka jak
obserwuje to jest bardzo trudne bo
te markety sg przepetnione
jedzeniem ktore jest nam wrogie

Komunikacja z m¢zem,
towarzyszenie mgza

Nadzieja na wyzdrowienie,
optymizm, $wiadomo$¢ jakie
zmiany wprowadzi¢ w swoim

zyciu

313




Notatki eksploracyjne

Rozmowa KJ (R1)

Ujawniajace si¢ tematy

Powtorzenie praca, Jakie zmiany
wprowadzi¢ — szukanie rownowagi
miegdzy pracg a czasem dla siebie

Pacjentka mowi, jak pomaga jej
kontakt z natura

Pacjentka chciataby nauczy¢ swoje
dzieci tego sposobu radzenia sobie
ze stresem, cheé przetozenia tej
strategii na dzieci

ktore nam szkodzi w sumie to
zdrowe jedzenie to trzeba
wyszukiwaé i polowac na nie to
jest takie dla mnie znaczy ja
jestem taka ze jak ma mi co$
shizy¢ i by¢ dla mnie takie
naturalne to ja muszg¢ by¢
prawdziwa musze tak zy¢ i tu
czuje takie zgrzyty wlasnie ze to
jedzenie ktore czuje ze jest dobre i
ja tak muszg¢ zeby zy¢ ze one jest
takie trudne do zdobycia 1i jest tak
drogie np bytam w sobotg gdzies
corka bylg chora bytam w aptece
przy okazji byt stragan i ja mam
mlode ziemniaki ale polskie po
15zt a zagraniczne po 5zt i mowie
do tego pana czy te nasze polskie
maja mniej chemii a on moéwi na
pewno tak kilogram ziemniakow
15zt ale faktycznie tak jest jak co$
jest takie Eco bio to wida¢ roznice
W cenie czyli musimy wigcej
zarabiad

- czyli taki plan stylu zycia o tym
méwimy

- no glownie to i w zasadzie tylko
praca praca praca chociaz ja lubi¢
ta swoja prace ale wiem ze musz¢
tam znalez¢ ten czas dla siebie np
na spacer czy na biegi plus jeszcze
na przygotowywanie zdrowych
positkow a to zajmuje duzo godzin

- szukanie tej rownowagi dla siebie
dla dzieci

- no na pewno takie tu nie wiem
jeszcze jak ja to zrobie¢ ale wiem Ze
ten kontakt z natura bardzo duzo
daje to si¢ wydaje takie tam ale
naprawdg te spacery obcowanie z
przyroda zieleni patrzenie na
drzewa to naprawde duzo daje
takiego uspokojenia to ja bym
chciata te dzieci ciaggac¢ ze soba na
te spacery zeby one byly takie
bardziej spokojniejsze no corke
pewnie mi si¢ uda ale nie wiem
jak z synem bo on juz jest troche
bardziej samodzielny

- ostatnie pytanie jak pani si¢ czuje
rozmawiajac teraz ze mng o byciu

Jakie zmiany wprowadzi¢:
odnosnie regulacji/zarzadzania
emocji, zachowania
prozdrowotne/zdrowy tryb zycia,
szukanie rownowagi miedzy praca
domem/dzie¢mi a czasem dla
siebie

Kontakt z naturg pomaga w
uspokojeniu si¢

Wazna umiej¢tnosé dla pacjentki:
radzenie sobie ze stresem,
odzyskiwanie spokoju
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa KJ (R1)

Ujawniajace si¢ tematy

rodzicem
- okej dobrze
- czy bylo trudno rozmawiaé

- to jest tak trudno nie wiem
powiedzie¢ te swoje najglebsze
przemyslenia mysli si¢ tatwo poki
nie trzeba ich wypowiedziec¢

- ja dzigkuje §licznie za rozmowe

- ja tez dzickuje
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Tabela 45

Zalacznik nr 9

Transkrypcja rozmowy 2 opatrzona notatkami eksploracyjnymi i odpowiadajgcymi im

ujawniajgcymi sie tematami. Legenda: komentarze opisowe — czcionka normalna,

komentarze jezykowe — kursywa, komentarze konceptualne — podkreslenia

Notatki eksploracyjne

Rozmowa WL (R2)

Ujawniajace si¢ tematy

Przedluzenie gloski, pacjentka
moze potrzebuje chwili, aby ubra¢
swoje mysli w stowa, pauza, moze
emocjonalnie trudny temat dla
pacjentki, pacjentka mowi o
swoich zmartwieniach odno$nie
swojego stanu zdrowia,
przysztosci i organizacji zycia
rodzinnego, gdy jest w szpitalu,
pacjentka podkresla, ze niewiele
si¢ zmienito z powodu choroby

Planowanie, kto zajmie si¢
dzie¢mi, gdy hospitalizacja

Dla pacjentki priorytetem
normalne zycie rodzinne, cel — by
corki nie odczuwaty choroby
matki

Pacjentka nie pozwala sobie na
gorsze samopoczucie, priorytetem
rola matki

Metafora ,,zeby choroba nie
wkradla sig tak w Zycie” — choroba
jak ztodziej, nieproszony gosc,
niespodziewanie si¢ pojawila,
nienormatywne wydarzenie?

A: czy zgadza si¢ pani na
nagrywanie

B: °tak®

A: prosze mi opowiedzie¢ jak to
jest by¢ mama w trakcie choroby
nowotworowe;j

B: y:: nie zmienilo si¢ nic oprocz
tego ze (1,0) ja mam wigcej jakby
tam (.) swoich zmartwien odnos$nie
siebie i tego jak to bedzie
ewentualnie jak bede musiala by¢
w szpitalu kto si¢ zajmie
dziewczynami ale w naszych
relacjach to nic si¢ nie zmienito bo
staram si¢ normalnie
funkcjonowac a czuje¢ si¢ dobrze
oprocz tych dni kiedy bytam po
chemii ale i tak staratam si¢ to: z
dziewczynami bawi¢ jak zwykle i
zeby to nie byto ani dla nich
odczuwalne ani dla mnie bo chce
funkcjonowa¢ normalnie Zeby ta
choroba nie wkradta si¢ tak w
zycie moje i zeby byla taka
widoczna tylko poki moge poki
mam site i mam nadzieje¢ ze tak
bedzie funkcjonuj¢ normalnie.

A: a przypomni mi pani w jakim
wieku sa corki

B: Dziewig¢ i cztery.

A: Dziewig¢ i cztery a moze mi

Radzenie sobie z trudnymi
emocjami i negatywnymi mys$lami

Utrzymywanie normalnosci

Doswiadczanie choroby jako
czego$ naglego, niespodziewanego
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa WL (R2)

Ujawniajace si¢ tematy

Przedtuzanie gloski

Dla pacjentki wazne utrzymywanie
normalnosci, aby choroba nie byta
odczuwalna w zyciu codziennym

Pacjentka opowiada o wakacjach:
nie zaplanowala z rodzina
wyjazdu, poniewaz bata si¢, ze
bedzie si¢ zle czuta po
chemioterapii

Przedtuzanie gloski

Pacjentka opisuje , jak wyglada
dzien w Jej rodzinie,
przygotowywanie positkow wiaze
si¢ z wysitkiem, poniewaz corki
nie jedzg wszystkiego,
przygotowywanie positkow wiaze
si¢ z wysitkiem

Przedtuzanie gloski

Pacjentka opowiada o swoim
codziennym dniu, zabawach z
corkami

pani troch¢ opowiedzie¢ w jaki
sposob ta normalno$¢ pani si¢ stara
utrzymywac¢ na czym ta
normalnos$¢ polega

B: znaczy no nic nie zmienito si¢
e:: ja teraz mam wakacje bo jestem
nauczycielem no wigc nie mamy
zaplanowanego wyjazdu zadnego
o: bo nie wiem jak si¢ bedg czuta
troche si¢ tego obawiam czy dam
radg starsza corka byta z m¢zem na
takiej czterodniowej wycieczce w
Krakowie i Wieliczce y: wstajemy
rano jemy $niadanie kazdy co tam
lubi no niestety z tym jest problem
wigc muszg si¢ troche
gimnastykowac ta normalnos¢
moja wlasnie na tym polega ze
Ewa i dziewczyny nie jedza
normalnych kanapek jak to w
wielu domach tylko musz¢ wtasnie
zrobi¢ jakie$ nale$niki jakas
kaszke e: co$ tam poczytamy
wspolnie pomalujemy farbami no
w zalezno$ci od tego na co
dziewczyny maja ochote czy ja
jaki$ mam obiad do zrobienia
wigkszy e: ta starsza pomaga mi
chetnie w kuchni ta mtodsza juz
tez ale jej to tak nie wychodzi
wszystko na przyktad bardzo si¢
denerwuje Ze nie moze
ziemniakow obieraé bo ja jej
zawsze daje taki ndz tepy £dosyc¢E
heh i to nie wychodzi e:
wychodzimy na dwor mamy tam

troche sprzetow do zabawy przed

Utrzymywanie normalnosci, aby
dzieci i P nie odczuwaty choroby,
aby choroba nie dominowata w
codziennym zyciu

Obawy o to, jak pacjentka bedzie
si¢ czuta po chemioterapii

Utrzymywanie normalnosci

Utrzymywanie normalnosci w
zyciu codziennym
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa WL (R2)

Ujawniajace si¢ tematy

Pacjentka wyjasnia na czym
polega normalno$¢ w jej rodzinie:
przygotowanie $niadania, wspolne
czytanie, malowanie farbami,
przygotowanie obiadu, zabawy na
dworze

Ograniczenia — pacjentka nie
jezdzi na basen, bo unika stonca ze
wzgledu na chemioterapi¢

Przedluzanie glosek

Pacjentka opowiada o swoim
samopoczuciu po chemioterapii:
musiata odpocza¢, miata mdtosci

Jak pacjentka si¢ gorzej czuje, to
dzie¢mi zajmuje si¢ maz lub
dziadkowie

Pozwolenie sobie na odpoczynek,
bo dzieci byly pod opieka meza
lub dziadkow. Pacjentka nie
mowila dzieciom o swoich
potrzebach, tak organizowata ich
czas, by nie widziaty, co si¢ z nig
dzieje.

Pacjentka mowi, ze skutki uboczne
leczenia sa dla niej trudne,
trudno$ci z tykaniem tabletek, Zte
samopoczucie po chemii czyms
trudnym

domem trampoling hustawke
rowerami dziewczyny jezdza
trochg na dziatke¢ do dziadka teraz
byto ciepto to na basen ale z
me¢zem bo ja tak stonca staram sig
unika¢ no tak przebiega ten nasz
dzien

A: wspomniala pani tamte kilka
dni po chemii byto takich
trudniejszych to udawato si¢ tez
mimo tego gorszego samopoczucia
utrzymac to czy wtedy

B: a: e:: no ja miatam takie
momenty ze musialam si¢ potozy¢
bo tak miatam mdtosci i: a: ale w
tym czasie y: zajmowatl si¢
dziewczynami maz albo
dziadkowie takze to tak nie bylo ze
teraz musz¢ im powiedzie¢ ze
musz¢ si¢ potozy¢ tylko dziadek
czy babcia czy tata zajeli si¢ nimi
a: ja moglam si¢ tam wycofaé
powiedzmy i pot godzinki potozyé
zeby jakos tak.

A: aczy to dla pani bylo trudne ze
chcialabym z nimi a jednak si¢
troche gorzej czuje czy to jest co$
trudnego dla pani czy to

B: no to jest takie y: no
przeszkadza mi to ze si¢ zle czuje
bo nie lubig¢ si¢ zle czué bo ogdlnie
rzadko co$ boli gtowa i w ogoble
wigc jesli mi co$ tam doskwiera to
jest to dla mnie w ogole trudne ze
musz¢ co$ tam wzig¢ jakas
tabletke wtasnie przeciw
wymiotom a mam problem bo nie

umiem potykac tabletek wigc to

Skutki uboczne chemioterapii

Pomoc me¢za i1 dziadkéw w opiece
nad dzie¢mi

Brak otwartej komunikacji z
dzie¢mi: Pacjentka nie mowi
dzieciom, Ze jest zm¢czona, musi
odpoczaé

Doswiadczanie trudnosci z
powodu ztego samopoczucia
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa WL (R2)

Ujawniajace si¢ tematy

Pacjentka opisuje trudng dla niej
sytuacje: corka miata wycinany
migdalek, a pacjentka byta po
chemii, Igk, jak bedzie si¢ czuta,
czy bedzie mogta by¢ przy corce,
priorytetem bycie przy cérce

Pacjentka mowi, ze ograniczenia
wynikajace z choroby i/lub
leczenia, ktére wplywajg na
petnienie roli matki sg dla niej
trudne, powtorzenie bardzo aby
podkresli¢ trudno$¢, priorytetem

rola mamy

Powtorzenie mama aby podkreslic,
jak bardzo corki sg zzyte z
pacjentka

Pacjentka mowi o réznicach
migdzy dziewczynkami
wynikajacych z etapu rozwoju:
starsza relacje z rowiesnikami,
milodsza angazujaca, spedzajaca
czas gldwnie z mama

Pacjentka opowiada o zabawach z
mlodsza corka

juz jest dla mnie jaki$ problem no i
tez tak si¢ zdarzylo y: ze akurat
corka miata wycinany migdatek
wigc ja si¢ tak tez musiatam
zmobilizowa¢ bo ja chcialam przy
niej by¢ e: i to jechaliSmy ja w
sobote wyszlam a ona miata we
wtorek zabieg i jechalismy do
Poznania wigc trochg si¢
stresowalam czy dam radg¢ przy
niej czuwac cata noc no maz byt w
razie czego gdybym ja nie dala
rady no ale udato si¢ wigc

A: a gdyby nie data rady to to jest
trudne dla pani ze

B: tak trudne

A: dlaczego

B: ym: no bo: chce by¢ dla
dziewczyn bo wiem ze mnie
potrzebuja bardzo bo jestesmy
bardzo zzyte ze sobg i to takie
niektorzy moéwig ze: mama mama
mama I one s3 takie mama mama a
szczegoblnie ta mlodsza no bo ta
starsza to juz ma kolezanki i tam y:
z sasiadka chodza razem do klasy
no to wiadomo Ze to jest wspolne
spedzanie czasu a ta mtodsza to
wszystko z mama tak ze ja bedg to
robi¢ ale z tobg wigc ja tutaj farby
ci uszykuje ale bede z tobg robi¢ a:
tak lubi si¢ bawi¢ w takie
kolorowanki piaskowe s3 y: si¢
odkleja i tu jest klejace i si¢
posypuje piachem
roznokolorowym no ona uwielbia
to wlasnie tam ostatnio zaméwitam

jej e: kilka przez Internet bo tak a:

Obawy rodzicielskie, czy bgdzie
mogla towarzyszy¢ corce,
priorytet: by¢ przy corkach,
zwlaszcza jak si¢ co$ z nimi dzieje,
konieczno$¢ mobilizacji wtedy,
skupienie si¢ na potrzebach
dziecka a nie swoich

Silna wigz z dzie¢mi

Macierzynstwo jako proces:
zalezne od etapu rozwoju dziecka

319




Notatki eksploracyjne

Rozmowa WL (R2)

Ujawniajace si¢ tematy

Mtodsza corka wymaga ciaglej
uwagi, wszystko chce robi¢ z
mama, jesli nie, to obraza si¢

Przedtuzanie gloski, pauza,
generalizowanie kazdy mowienie
o diagnozie moze by¢ trudne dla
pacjentki, dystansowanie sig¢,
przejscie od moéwienia o sobie do
generalizowania kazdy jako
sposob dystansowania si¢ — to
moze by¢ dla P trudny temat

Skupienie si¢ na dzieciach —
$mier¢ matki bedzie dotyczyta ich

Przedluzanie gloski, pauza
Pacjentka wspomina trudny dla
niej etap oczekiwania na wyniki
badan przed otrzymaniem
diagnozy

Etap adaptacji: te mysli caly czas,
ale pacjentka stara sie odsuwac je

Etap oczekiwania na diagnoze, na
wyniki badan: kumulacja mysli,
trudno bylo si¢ oderwaé

Takze wypowiedziane cicho

nie zawsze w sklepach
stacjonarnych dostgpne sg no i tez
"bede robic ale z tobg" ale ja
musze obiad ugotowac to tam
zaczeta co§ sama robic¢ oczywiscie
obrazita sig.

A: no tak chcialam wréci¢ do
poczatkow jak pani sig
dowiedziata o chorobie czy
pojawity si¢ wlasnie jakie§ mysli
obawy zwigzane z dzie¢mi

B: tak y:: no to (1,5) mysle ze w
przypadku raka kazdy ma taka
obawe dokad to zmierza i: kiedy i
czy szybko i czy to si¢ zakonczy
e:: $miercig no wigc takie obawy
ze musz¢ je zostawic i ze to dla
nich bedzie trudne bo mnie juz nie
bedzie jakby to mnie juz nie bedzie
dotyczy¢ ale ze one zostang a ze
potrzebuja mnie.

A: to takie skupienie si¢ nie tyle na
sobie co jak ja to bede przechodzi¢
co skupienie si¢ jak to z dzie¢mi i
myslenie o takiej ostatecznosci
dhugo te mysli pani towarzyszyty
od diagnozy czy

B: no one tak si¢ y: kiebig caty
czas gdzie$ tam i staram si¢ o tym
(.) nie mysle¢ no ale tam te
pierwsze dni w ogoble kiedy si¢
dowiedziatam Ze co$ si¢ dzieje a
nie miatam jeszcze tej ostateczne;j
diagnozy no to caly czas a to
trwalo tam okoto

A: trzeba czekaé na wyniki

B: okoto trzech czterech tygodni to

Etap diagnozy: obawy o
przyszto$é, Igk przed $miercia,
niepewno$¢ przysztosci, obawy
rodzicielskie: jak corki poradza
sobie po $mierci matki, diagnoza
jako nienormatywne wydarzenie —
corki potrzebuja matki

Etap adaptacji — Igk nadal, obawy
nadal, ale pacjentka stara si¢ na
nich nie skupiaé, etap oczekiwania
na diagnoze¢ — obawy caly czas
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa WL (R2)

Ujawniajace si¢ tematy

Pacjentka mowi o rozmowach na
temat swojego leku z mgzem i
rodzicami, pocieszali jg, ze
wyleczy sie, ze s skuteczne
sposoby leczenia

Pacjentka opowiada o swoich
watpliwosciach dotyczacych
skutecznosci leczenia, poczucie, ze
to nie od niej zalezy, Ona chce si¢
wyleczy¢ ale moze by¢ inaczej

Pacjentka opowiada o rozmowie z
dzie¢mi na temat choroby, ze
wzgledu na chorob¢ musiala
przesta¢ karmi¢ mtodsza corke
piersia

Pacjentka mowi o reakcji mlodszej
corki

Przedtuzanie gloski

Pacjentka mowi o reakcji starszej
corki — corka zapytata o rokowanie

Wdech, pauza

Pacjentka opowiada, co
powiedziata corkom o chorobie i
leczeniu, o skutkach ubocznych
leczenia

trwalto °takze®

A: a mowita pani komus o tych
myslach z kims$ je dzielita

B: tak i z mg¢zem i z rodzicami
moimi rozmawiatam o tym (.) to
oni zawsze "przestan przeciez s3
teraz metody medycyna ma postep
i tak dalej" ja mowi¢ "wiem wiem
ale" to nie zawsze dziata tak jak
powinno jakby si¢ chcialo zeby
zadziatato wigc gdzie$ tam ta mysl
kotaczaca ze ta medycyna moze
by¢ nieskuteczna no no gdzie$§ tam
jest.

A: z tylu glowy po prostu

B: yhy

A: tak chciatam przej$¢ do
rozmowy z dzie¢mi o chorobie
najpierw w ogole jaka decyzja o tej
rozmowie?

B: czy najpierw datam to pierwsze
hasto ze jestem chora to tak jak
wspomniatam wcze$niej juz w
naszej rozmowie ja karmitam
corke i no ze nie bedzie mogta juz
by¢ karmiona piersia a: (1,5) no bo
jajej powiedziatam wtedy tak ze
no cycus jest chory "ale ty nie?"
A: to byla jej odpowiedz

B: tak y: a starsza corka
powiedziata "ale bedziesz zdrowa"
no ja moOwi¢ "no mamus musi si¢
leczy¢" no i po ostatnim pobycie w
szpitalu tez y: tak porozmawiatam
z nimi o tym ze .hhh (3,0) no
jestem chora ze dostane silne leki i

ze nie bede miata wlosow Dla

Wsparcie emocjonalne me¢za i
rodzicow

Lek przed nieskutecznoscia
leczenia, niepewnos¢ dotyczaca
skutecznosci leczenia

Komunikacja z dzie¢mi na temat
choroby, poinformowanie dzieci o
chorobie

Obserwowanie reakcji dzieci

Komunikacja z dzie¢mi o leczeniu
i skutkach ubocznych leczenia
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa WL (R2)

Ujawniajace si¢ tematy

Smiech

Pacjentka opowiada o reakcji
mtodszej corki na informacje o
skutkach ubocznych leczenia,
zabawne jest dla corki, ze wlosy
mamie wypadna

Smiech

Pacjentka opowiada o reakcji
starszej corki na informacje o
skutkach ubocznych leczenia

Rozmowa z dzie¢mi spontanicznie
podjeta, bez planowania

Pauza, wdech

Pacjentka mowi o réznicach
migdzy dzie¢mi ze wzgledu na
etap rozwoju: dla starszej moze
by¢ trudnie;j

Pacjentka przygotowywata dzieci
na skutki uboczne, wypadnigcie
wlosow, nie chciala, by byty
zaskoczone

Pacjentka opowiada o reakcji
dzieci na chustke, nazwaty ja

mtodszej corki to jest Smieszne.
A: Taka reakcja

B: tak heh bedziesz tysa i teraz
wlasnie tak jeszcze przed
przyjazdem zaczgty mi bardzo
mocno wychodzi¢ wlosy to ona ma
takie po prostu podbiegniecie do
mnie

A: Pociagnigcie.

B: £ heh tak taktycznie mamo
bedziesz tysa £ no a starsza
zapytala czy odrosng i tyle.

A: a byta taka rozmowa co to za
choroba nazwanie tej choroby albo
one pytaty

B: nie nie

A: a czy przed rozmowg obawiata
si¢ pani tej rozmowy

B: nie nie mys$latam o tym w ogole
znaczy tak no moze musze z nimi
porozmawia¢ ale jako$ nie
planowatam tego dtugo tylko to
tak bylo spontanicznie co$ tam
robity$my wspdlnie i
powiedzialam im o tym

A: a z tylu glowy ma pani jakie$
ich reakcje si¢ pani obawia na
samg rozmowe czy na leczenie na
chorobe

B: obawiam si¢ reakcji (.) y: tej
mojej tysej glowy (2,0) no tej
starszej corki takie trudniejsze niz
dla tej mtodszej .hhh kupitam
sobie chustke i tam (.)
przymierzytam zeby im pokazaé
wlosy schowatam zeby nie (.) no
ze tak bede no a one oczywiscie:

"mamo bedziesz babcig Genig" nie

Obserwowanie reakcji dzieci
Reakcja dzieci na skutki uboczne
leczenia, poczucie humoru

Bariery w komunikacji: pacjentka
nie powiedziata corkom, ze
choruje na raka, unikanie stowa
rak

Obawy rodzicielskie dotyczace
wptywu skutkéw ubocznych
leczenia na dzieci

Obserwowanie reakcji dzieci

Oswajanie si¢ dzieci z sytuacjg —
utratg wlosow przez mame
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Ujawniajace si¢ tematy

babcia Genia

wiem skad ta babcie Geni¢ wzigty
bo nie mamy w rodzinie Zadnej

A: tak nazwaly po prostu

B: tak mnie tak nazwaly nie a ja
moéwie ze nie bede zadng Genig
tylko ze bede caly czas mama
Weronika (.) no i: co tam znowu
si¢ pojawilo babcia Genia babcia
Genia a ta mlodsza mowi: nie to
jest mama Weronika (.) a: ale
przegladatam jeszcze wlasnie
ostatnio w Internecie bo takg sobie
zamoOwilam wzorzysta tg chuste a
teraz sobie pomyS$latam ze przeciez
jak zatoze jaka$

A: bluzke

B: sukienke¢ w kwiaty czy we
wzory to nie bgdzie pasowac i ze
przydalaby si¢ gtadka no i
przegladatam tamtg strong gdzie
zamawiatam zeby wybra¢ wlasnie
jakis taki kolor gtadki neutralny e:
no i tak mamy tazienke (.) mlodsza
si¢ kapala corka we wannie a ja
siedziatam przy stole i tam
przewijalam tg stron¢ w internecie
i ona si¢ tak wychylita sig i
widziata co dalej na ten monitor i
méwi o znowu babcie Genie
zamawiasz (.) no wiec ta babcia
Genia jako$ tak chyba zostanie z
nami

A: tak sobie mysl¢ ze to moze ich
sposob na zrozumienie radzenie
sobie takie nazwanie troche
oddzielenie trochg choroby od nie

tak trudno powiedzie¢.

Dzieci zareagowaty poczuciem
humoru obserwowanie reakcji

dzieci
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Ujawniajace si¢ tematy

Pacjentka wyjasnia, dlaczego nie
mowi corkom, ze choruje na raka

Pacjentka mowi, ze jej mama
choruje na raka

Pacjentka wyjasnia, dlaczego nie
mowi corkom, ze choruje na raka

Pacjentka wraca do momentu, gdy
dowiedziata si¢, Ze jej mama idzie
na operacje, byta wtedy w VI
klasie a bylo to dla niej trudne,
martwila si¢ 0 mame

B: takie moze rozbudowanie tego
bo dla nich to jest takie w formie
ze

A: zartobliwej tak tak ale tez
bardzo wazne tak sobie mysle pani
Weroniko ze one wiedzg ze tak
mogg ze pani nie uraza nie ze
moga sobie tak na nie to jest
bardzo istotne a jeszcze chciatam
zapytac jezeli chodzi o nazwe
choroby nie chce pani im po prostu
to mowic czy pani si¢ zastanawia
czy im mowi¢ nazwe czy to

B: mlodsza na pewno tego nie
zrozumie bo jej to nic nie powie a:
(.) no w naszym domu moja mama
jest chora a: no to stowo rak (.)
padato ale ja niczym

A: ale znaja to hasto wiedza ze
babcia

B: ale ja nigdy nie ttumaczylam im
wiasnie (.) y: z obawy wiasnie
przed jakims$ tam stresem bo
pamigtam ze ja nawet jako
nastolatka jak si¢ dowiedziatam (.)
bo moja mama jak y: miata juz
problemy takie ginekologiczne i
miata usunigte te: te kobiece
sprawy jak ja bylam w szostej
klasie bodajze (.) i ja to pami¢tam
ze dla mnie to byt ogromy stres
bardzo si¢ martwitam o mamg y:
ze ona idzie do szpitala.

A: do szpitala poszta

B: Tak tak i: (.) tak chciatam
zaoszczgdzié trochg corce moze
tego zeby ona si¢ 0 mnie nie

martwita y:: (.) nigdy nie

Bariery w komunikacji: mtodsza
corka nie zrozumie

Bariery w komunikacji: obawy
rodzicielskie, ze hasto rak wywota
stres u corek, beda si¢ martwic,
che¢ zaoszczgdzenia im
negatywnych przezy¢, ochrona
corek

Przezycia z przeszto$ci zwigzane z
choroba matki pacjentki maja
nadal na nig wplyw, zwlaszcza na
jej decyzje dotyczace komunikacji
z dzie¢mi
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Rozmowa WL (R2)

Ujawniajace si¢ tematy

Pacjentka wyjasnia, dlaczego
podjeta decyzje, by nie moéwic
corkom, ze choruje na raka i zeby
nie méwic, ze babcia choruje na
raka

U pacjentki przekonanie, ze jak si¢
powie rak, to trzeba powiedzie¢, ze
to $miertelna choroba, ze mozna
umrze¢ z jej powodu

pauza

Dociekliwos$¢ corki jako argument,
by nie mowic Jej, ze to rak

Pacjentka opowiada, jak corka
analizowata, pytala o 10 przykazan
bozych, gdy si¢ ich uczyta, dla
pacjentki jest to argumenty, zeby
corce nie mowié, ze choruje na
raka: corka dociekliwa, zadawalby
duzo pytan

powiedziatam jej ze wiesz babcia
ma raka to jest $§miertelna choroba
ze babcia moze umrzec ze ta
chorobe trudno wyleczy¢ nigdy
takiej rozmowy z nig nie:
prowadzitam bo wydaje mi si¢ ze
nie jest na tyle dojrzala zeby to
zrozumie¢ i zeby to jej tak w
glowie (1,5) no Ze ona to przyjmie
tak bo ona (2,0) w ogole jest taka
dociekliwg dziewczynka i: mysle
ze by duzo pytata bo ona musi
wiedzie¢ ona musi sobie logicznie
roztozy¢ wszystko na czynniki y:
dla niej chociazby do ucha
dziesigciu przykazan to byto po
prostu.

A: analiza kazdego.

B: ja nie potrafitam im tego >nie
bo niektore dzieci si¢ uczg na
pamieé< i koniec a ona

A: chciata zrozumie¢.

B: tak a co to znaczy nie cudzotoz
a ja mowig ze nie wchodzisz w
szczegbly ze (.) ale jak to wedtug
twojego 1 to takie bylo tak byto to
dla mnie trudne Ze niby takie
proste rzeczy tak I nawet wtasnie
tam:: mam w pracy takiego ojca
franciszkanin to jest i ja do niego
zawsze si¢ zwracalam on mowi
"boze ja takiego dziecka nie
miatem jeszcze tak nikt mi si¢ nie
zapytat o takie co$" no ja mowig
"no ale widzisz moze si¢ zapytac."
no méwi "naprawde dzieki ci za te
pytania bo ja teraz moge si¢

przygotowac jak mnie ktore$

Bariery w komunikacji: cheé
ochrony corek, unikanie trudne;j
rozmowy i trudnych informacji,
poczucie, ze corka nie zrozumie,
ze bedzie pytac, dociekac, unikanie
pytan corki
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Ujawniajace si¢ tematy

Pauza, pacjentce moze by¢ trudno
mowi¢ o chorobie swojej mamy

Pacjentka opowiada, jak jej mama
radzi sobie ze skutkami ubocznymi
leczenia: nie chce, by wnuczki
widziaty ja bez wlosow, Babcia
zaktada chustke, zeby brak wtosow
nie byt trudny dla wnuczek

zaskoczy."

A: tak tez do pracy z dzie¢mi

B: czasami przygotowuje dzieci
komunijne i takie no wspolnie z
nim starali$my si¢ znalez¢ co ja
mam im odpowiedzie¢ zeby to
bylo takie adekwatne do ich wieku
ale tez dajace odpowiedz

A: tak zeby zrozumiata tak zeby to
zrozumiata a pytata no ta mtodsza
moze nie ale starsza o chorobg
babci

B: nie.

A: nie to jakos$ tak

B: zawsze tak jak nam tak mama
si¢ taka,(1,5) no dzieci nie zobacza
to gdzie$ tam chustke zakladata ale
ja "przestan jest goraco przeciez
mozesz siedzie¢ tak to nikomu nie
przeszkadza" a ona mowi "no nie
ale zobacz dzieci si¢ patrzg" i
moéwi nie wiem faktycznie te
dzieci takie y: (1.0) miaty
spojrzenia szczegolnie jak mama
gdzie$ wychodzita i zaktadata
peruke to w ogdle takie byto ale
mamo co tu si¢ tym wydarzylo

A: o co chodzi czy wihasnie jako$
jezeli chodzi o teraz zycie te akcje
leczenia czy zmienit si¢ jako$
zakres podziatu obowigzkoéw w
pani rodzinie takich rodzinnych
domowych

B: znaczy y: kiedy ja si¢ czuje
dobrze to ja chee robi¢ sama
wszystko i to nie jest problem
zaden dla mnie e: no (2,0) jak ja

czego$ tam nie moge to pozostali
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Rozmowa WL (R2)

Ujawniajace si¢ tematy

Pacjentka stara si¢ wykonywac
obowiazki sama, jej samopoczucie
jest na tyle dobre, Ze nie musi
leze¢ caty dzien, jak si¢ gorzej
czuje, to domownicy pomagaja

Jak pacjentka w szpitalu, to maz
zajmuje si¢ domem lub dzieci ida
do babci

Najtrudniej jak pacjentka jest w
domu i gorzej si¢ czuje. Jak corki
wiedza, ze jest w domu, to chca,
zeby ona si¢ nimi zajmowata.
Dzieci przyzwyczajone , ze
wigkszo$¢ rzeczy przy nich robi
mama.

Pacjentka méwi corkom, ze idzie
do szpitala

domownicy to robig ale raczej tak
si¢ nie zdarzylo Ze ja tam no
lezatam caty dzien i nie mogtam
czegos$ zrobi¢

A: ajak jest pani w szpitalu to jak
wyglada

B: to teraz no maz wszystko
przejat zajmuje si¢ tym wszystkim
no to taka (2,0) w te wieczorne
rytualy to zawsze ja ze mng no a
jak mnie nie ma to to z nim jak
bylam poprzednim razem w
szpitalu to (.) poszty do babci
sobie spacé to tak tez w formie
takiej atrakcji bardziej ze wakacje
do babci (.) a tak to bez wigkszych
tu zgrzytow to przebiega takie jest
to naturalne nie ma mamy bo (.)
gorzej jest zawsze y: jak ja jestem
w domu i co$ ma maz zrobi¢ z tych
takich (1,5) te czynnos$ci do
ktorych one si¢ przyzwyczaity ze
jajestem kiedy ma je wykonac
kto$ inny a ja jestem w zasiggu
wzroku to

A: protestuja.

B: yhym to nie ja chce z mama
pojde z mama a kiedy mnie nie ma
A: to naturalne to jest ale wiedza
ze pani jest w szpitalu teraz

B: tak yhym.

A: nie wiem czy to bedzie trudne
pytanie ale potrafitaby pani
powiedzie¢ jakie wyzwania
pojawity si¢ wlasnie odkad pani
wie ze jest chora dla pani jako
mamy jakie$ z czyms$ si¢ pani musi

mierzy¢

Utrzymywanie normalnosc

Wsparcie meza, babci

Komunikacja
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Ujawniajace si¢ tematy

Diagnoza choroby nowotworowej
uruchamia trudne mysli i z tym
najtrudniej pacjentce sobie
poradzi¢

Pacjentka spodziewa si¢
ograniczen w funkcjonowaniu po
operacji

Dopoki choroba i leczenie nie
zakltocaja funkcjonowania w roli
mamy, to pacjentka nie odczuwa
trudnosci

B: nie: pojawilo si¢ nic takiego
oprocz tych moich mysli
strasznych ale poki co ja si¢ czuje¢
dobrze i nie przeszkodzita mi
choroba na tym etapie jeszcze w
niczym ze czegos nie moge zrobic
wiem ze y:: (1.0) jak bedzie
operacja no to nie b¢d¢ mogta ani
podnies¢ ani bo tutaj bede
zablokowana na jakis czas poki to
si¢ nie zagoi a mialtam mie¢
zalozony port e: to tez pewnie
moglabym dzwiga¢ corki ale nie
doszto do tego (.) wiec bo tak
mys$latam o tym ze e: nie bede
mogta bed¢ musiata uwazac zeby
ona tam podbiega i si¢ przytula tak
mocno zeby jako$ tam si¢ ochronic¢
tutaj a tak to nie jest nic dla mnie
trudno$cig.

A: to dobrze rozumiem ze choroba
zabrala to poczucie
bezpieczenstwa i ta sfera
psychiczna jest takim wyzwaniem
czy te mysli.

B: tak tak.

A: kontrolowaé poradzi¢ sobie z
nimi plus takie tez pani mowi o
takich tych nie wiem fizycznych
aspektach wlasnie czy tak jak pani
powiedziata "czy bede mogta
podnosic"

B: yhym.

A: nie zeby tutaj czy po porcie czy
operacji

B: yhy

A: rozumiem to jest dla mnie tez

jest to wazne pytanie wlasnie jako

Przewidywane ograniczenia w
funkcjonowaniu po operacji
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Najbardziej pomocne dla pacjentki
bytoby, gdyby ktos dat jej
gwarancj¢, ze wyzdrowieje,
poczucie pewnosci, ze P
wyzdrowieje, radzenie sobie z
niepewnoscig przysztosci trudne

Powtorzenie nie, przediuzenie
gloski

Pacjentka zna najlepiej swoje
dzieci i wie jak z nimi rozmawia¢

usmiech

Przedtuzenie gloski

Pacjentka opowiada o

psychologa czy co$ utatwito by
bycie rodzicem w trakcie choroby
nowotworowej jakies czy tez to na
terenie szpitala czy w ogodle co$

B: no ja mys$le Ze nie moze y:
jedynie e:: jesli kto§ powiedziat
jedynie ze na sto procent bede
zdrowa a tego nikt nie mowit

A: okej takie zapewnienie taka
gwarancja zapewnienia ale
oczekiwataby pani aby pani
poszukiwata tez takich informacji
jak dziecko w danym wieku
rozumie chorobg takie informacje
jak rozmawiaé z dzieckiem czy
te...

B: nie nie y:: no mysl¢ ze mam z
nimi tak dobrg relacj¢ i znam je na
tyle (2.2) to co uwazam ze jest dla
nich konieczne to informuje je o
tym a to co na ten moment nie to
naradzie nie (1,5) jako$ tak
naukowo do tego nie
podchodzitam

A: nie poszukiwata pani tutaj
bardziej na intuicji tej relacji ktora
jest

B: tak

A: dobrze tak spojrzg tutaj o tym
wsparciu pani mowila prawda ze
maz rodzice sg wsparciem dla pani
wiem ze to bedzie trudne pytanie
tak sobie mysle

B: kazde pytanie £same trudne sa£
heh

A: same trudne tak czasami jest
wlasnie ale zauwazyla pani jakie$

pozytywne strony albo probuje

Potrzeba bezpieczenstwa,
gwarancji wyzdrowienia

Poleganie na swojej intuicji w
rozmowach z dzie¢mi

Zmiana w relacjach z corkami,
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pozytywnych zmianach, ktore
zaszty w niej w trakcie choroby:
wyciszenie pacjentki, o pewne
rzeczy nie warto si¢ ztoscic,
szkoda nerwow, okreslanie
priorytetow

Pacjentka opowiada, jak
dotychczas reagowata a jak teraz
odpuszcza pewne rzeczy corkom

Maz towarzyszy na badaniach,
przywozi do szpitala

zauwazy¢ dla tej whasnie relacji z
dzie¢mi ta bycia mama.

B: y:: moje wyciszenie bo ja taka
jestem gwaltowna raczej y: i caty
taki chaos czasami zabawkowy
sprzatamy a one nic i ja tak (.)
potrafitam niekiedy y: si¢ zeztoscic¢
na nie ze dlaczego ja musz¢ znowu
to robi¢ przeciez ja nie jestem tutaj
sprzataczka i w ogole ze to nie jest
warte tego 1 ze musz¢ im
wytlumaczy¢ i ze moge to na
spokojnie sama zaczaé robié¢
chociaz no dlaczego ty to znowu
robisz a one powinny to robic¢
stysze¢ glosy (1,5) ale no te moje
nerwy o to zeby bylo posprzatane
nie sa warte tego

A: czy dobrze rozumiem ze w tej
sytuacji pojawia si¢ taka mys$l ze
nie o wszystko warto si¢
denerwowac

B: tak.

A: takie ze to nie jest problemem
co$ takiego

B: tak

A: a czyli taki wigkszy spoko6j w
relacji z nimi dzigki temu ze to tak
jest chciatam tez zapytac
rozmawialiSmy o rozmowie z
dzie¢mi rozmowa z mg¢zem jak
przebiegata w ktorym momencie
pani mu powiedziala o chorobie

B: jak wysztam zaraz z gabinetu
on czekat (.) za mng bo corka
miata najpierw USG
(niezrozumiate) ((00:21:44)) to jak

wysztam zaraz go o tym

wigcej spokoju

Pozytywne zmiany: wyciszenie,
zmiana priorytetow

Komunikacja z m¢zem, wsparcie

meza
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Pacjentka twierdzi, ze dzieci nie
wiedza, ze choruje na raka, dlatego
nie zapytaja Jej, czy umrze,
Pacjentka twierdzi, ze nic obawia
si¢ pytan dzieci, ale nie méwi Im,
ze choruje na raka z obawy o
trudne pytania, u pacjentki
przekonanie, ze jak powie rak, to
bedzie musiata rozmawiac o
$mierci z dzie¢mi?

Pacjentka wspomina, jak jej
dziadek zmart. Corka miata 3 lata
— wtedy tez z nig nie rozmawiali o
$mierci.

poinformowatam i na biezaco caly
czas ze ja tutaj to a on zreszta
przywozit mnie tutaj jest ze mna
na biopsje i na kazdy tutaj y: (.) jak
przyjezdzam na oddzial to zawsze
jest tutaj ze mna i: na biezaco o
wszystkim go informuje

A: a czy obawia si¢ pani jakich$
pytan dziewczynek na temat

B: nie chyba mysle ze nie mysle ze
nie do konca ich §wiadomos¢ jest
taka wlasnie nie wiem chyba nie
padnie to pytanie czy umrzesz

A: a gdyby byto bardzo (.) bolesne
ale dla przepraszam zapytatam o to
wielu rodzicow tez o tym mowi
przyznam pani Weroniko ale to
dlatego ze to bgdzie sygnat ze one
si¢ tak bardzo martwia

B: tak yhym

A: okej czy dobrze rozumiem ze
ma pani taka czujnos¢ na to jak
one bo chcialam powiedzie¢ od
siebie ze jak rozmawiatam z
rodzicami to pytanie czgsto pada
przyznam ale ono bardziej
$wiadczy nie tyle ze dziecko si¢
martwi tylko ze wie ze moze
zapytac rodzica o tak trudne
pytanie a tym bardziej wiek
dziewig¢ nawet bym powiedziata
w przedziale szes¢ od szesciu
nawet si¢ zaczyna ze sam szpital
kojarzy si¢ dzieciom ze §miercig i
bardzo czesto jak rodzic idzie to
pytanie tez moze pasé

B: (wlasnie) ((00:23:22))

Bariery w komunikacji: pytanie
Czy umrzesz

Bariery w komunikacji: brak
doswiadczen w rozmowie z
dzie¢mi o $mierci oraz brak
wiedzy dzieci na temat §mierci
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Pacjentka wspomina pytanie corki
my nie umrzemy?

Pacjentka zastanawia si¢, ze
mogtaby porozmawia¢ z corka o
$mierci jako naturalnym etapie w

A: nawet jak idzie tylko tak nie ze
szpital

B: w naszej rodzinie no: (2,0) moj
dziadek zmart jak moja ta starsza
corka miata trzy lata chyba miata
wtedy to tez byta mata ona tego
nie rozumiata tak no i y: nie byto
takiej sytuacji (.) e:: ja nie
rozmawiatam z nig o $mierci no
jedynie takie od kolezanki z
przedszkola byta tylko jedna
babcia albo nie bylo w ogole
dziadkoéw no bo oni juz nie zyja w
takim kontek$cie Ale jakiejs takiej
glebszej rozmowy na temat $Smierci
ja nie rozmawialam z nig (2,5)
wigc moze tak nie do konca jest
$wiadoma nie ma wiedzy takiej po
prostu

A: tez tak moze by¢ nie tylko
wlasnie tez pani Weroniko to
wecale nie musi znaczy¢ ze dziecko
si¢ tak bardzo martwi

B:tak bo takie pytanie padnie

A: tak takie pytanie ktore
przychodzi dokladnie ze

B: ja pamigtam jak wilasnie y: jej
thumaczytam o tym ze tej babci nie
bylo na tym (.) y: a ona byta mata
wtedy bo to byl chyba pierwszy
czy drugi rok przedszkola a ona
wtedy powiedziata "ale my nie
umrzemy" kazdy kiedy$ umrze

A: tak ale przychodzi tez taki etap
w rozwoju dziecka ze to takie
pytanie jest naturalne bo taki
wladnie komentarz naturalny nie

tylko my przypisujemy do tego

332




Notatki eksploracyjne

Rozmowa WL (R2)

Ujawniajace si¢ tematy

zyciu gdyby nie kontekst jej
choroby, teraz obawy

Trudnosé¢, jak odpowiedzie¢ na
pytanie dziecka czy umrzesz?

Pacjentka opowiada o tym, jaka
chcialaby by¢ mamag w

wlasnie czasami ten nasz
najwigkszy lek to jest nasz
najwigkszy lek

B: (gdybym) ((00:25:03))
rozmawiata z nig w tym konteks$cie
naturalnym bez tej mojej choroby
to porozmawiamy o $mierci ze
takie sg etapy zycia y:: (.) to moze
to bylo by inaczej a teraz to

A: tak to jest

B: z jakimi§ obawami

A: no zgadza si¢ ja zmierzam do
tego ze to pytanie moze pas¢ ale to
nic ztego ze ono padnie wtedy to
nie bedzie §wiadczyto o tym ze to
jest dla niej takie trudne tylko ze
jest cickawa bardziej w ten sposob
i potrzebuje takiego zapewnienia
od pani Ze zrobi¢ wszystko aby
by¢ jak najdhuzej z toba bo rodzice
czgsto mowia ze to pytanie pada
kazde dziecko jest indywidualne
wigc to jest roznie no ale to sadze
ze duze trudniejsze to jest pytanie
dla rodzica niz dla dziecka to w ten
sposob bym powiedziata

B: tak bo rodzic musi
odpowiedzie¢ tak dla dziecka to
jest tylko pytanie i jakies$
oczekiwania sg ze uzyska jakas
informacje rodzic musi pomysle¢
jak chce na to odpowiedzie¢

A: doktadnie i dlaczego tez
zapytato bo dochodzg tez potem te
wszystkie mysli pani Weroniko a
zastanawiala si¢ pani majac takie
mysli jakim bede rodzicem w

przysztosci jak juz zakonczy sig¢

Bariery w komunikacji: brak
gotowosci, umiejetnoscei, jak
odpowiedzie¢ na pytanie dziecka o
$mier¢

Plany na przyszto$¢
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa WL (R2)

Ujawniajace si¢ tematy

przysztosci: Spedzanie czasu z
dzie¢mi, zaangazowanie w ten
wspolny czas, wykorzystywanie
tego wspolnego czasu

Rozmowa o byciu mamg wzrusza

leczenie wszystko bedzie dobrze
czy majac tez takie mysli jakim
rodzicem bytam dotychczas co
bym chciata zmieni¢ w tym byciu
mama

B: no wilasnie to wykorzystywanie
czasu na maksa ze dobra teraz to
mi si¢ nie chee bo i tez jakby
poczytam swoja ksigzke tylko
wilasnie musz¢ by¢ na maksa z
nimi.

A: takie skupienie si¢ skupienie si¢
nich zeby to tez przenies¢ w
przysztosé

B: tak

A: takie by¢ z nimi razem jak si¢
pani czuje rozmawiajgc na ten
temat bycia rodzicem ze mna

B: no: tak (niezrozumiate)
((00:27:07)) troche

A: jest to trudne ale jest to trudne
B znaczy no:: y:: (.) nie tyle trudne
tylko

A: (uruchamia mnie?) ((00:27:23))
B: tak nie mam problemu zeby o
tym mowic tylko no tak w ogole
mam ze placze

A: ale pozwala sobie tez pani w
domu zZeby od czasu do czasu

B: tak

A: to jest wazne dzickuje bardzo
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Tabela 46

Zalacznik nr 10

Transkrypcja rozmowy 3 opatrzona notatkami eksploracyjnymi i odpowiadajgcymi im

ujawniajgcymi sie tematami. Legenda: komentarze opisowe — czcionka normalna,

komentarze jezykowe — kursywa, komentarze konceptualne — podkreslenia

Notatki eksploracyjne

Rozmowa NM (R3)

Ujawniajace si¢ tematy

Pauza, przedtuzanie glosek —
trudny temat dla pacjentki

Trudne pytania, czy ty umrzesz

Pacjentka mowi, ze czuje Iek, ale
uwaza, ze dzieciom mozna mowic
tylko pozytywne rzeczy,
koniecznos$¢, nacisk, by mowié
dzieciom, ze bedzie dobrze, to jest
dla niej trudne

Nakaz walki i optymizmu

Generalizacja — dystansowanie
si¢, trudny emocjonalnie temat

Po diagnozie 1. mysl: dzieci
zostang bez matki

Diagnoza choroby nowotworowej
od razu uruchamia martwienie si¢
o0 to, ze dzieci zostang bez matki

Pacjentka opowiada kiedy i jak
powiedziata dzieciom o swojej
chorobie

Pauza, przedtuzanie gloski

A: czy zgadza si¢ Pani na
nagrywanie?

B: tak jest

A: dobrze to takie pierwsze
pytanie jak to jest w ogole by¢
mama w trakcie choroby
nowotworowe;j

B: no (.) ciezko powiem szczerze,
bo::: wlasnie y: (.) rozmawialy$my
z kolezankami na ten temat, ze
niestety przychodza takie
momenty, kiedy dziecko zadaje te
trudne pytania mamo czy ty
umrzesz wigc (.) z zaci$nigtymi
z¢bami niestety musimy
powiedzie¢, ze nie ze wszystko
bedzie dobrze gdzies tam w glebi
serca(.) jest ten strach o te dzieci,
ale trzeba walczy¢ i wierzy¢, ze
bedzie dobrze wigc tym dzieciom
méwi same pozytywnie wiec na
pewno jest to trudne o chorobie
wigc (.) nie jest tatwo nigdy(.) ale
trzeba mysle¢ do przodu

A: a gdy dowiedziala si¢ pani w
ogole o chorobie, czyli te pierwsze
chwile po diagnozie to czy
pojawily si¢ jakie§ obawy
zwigzane z rodzing z dzie¢mi

B: tak to chyba jest normalne
kazdemu gdzie§ zwlaszcza matce
zaswituje od razu o matko co to
bedzie, gdy mnie zabraknie, tak
wigc zawsze jest ten strach (1) o
dzieci przede wszystkim

A: czyli diagnoza od razu
uruchamia myslenie, ze moze mnie
zabraknaé

B: tak Ze co bedzie, gdyby mnie
zabrakto tak(1,3) automatycznie
A: aw jaki sposob i kiedy pani
powiedziata swoim dzieciom o
chorobie

B: moim dzieciom
powiedziatam(0,5) tak po kilku
dniach (.) bo bardzo szybko (1) y::
to si¢ dziatlo wiec jak ustyszalam
diagnozg to min¢lo (.) y: nie caty

Wsparcie: kolezanki, rozmowy z
kolezankami, ktore rowniez
choruja

Odpowiadanie na trudne pytania
dzieci watpliwosci, jak
odpowiadana trudne pytania dzieci

Brak otwartej komunikacji:
poczucie, przekonanie, ze
dzieciom trzeba mowic, ze bedzie
dobrze

Lek o dzieci, radzenie sobie z
lekiem

Etap diagnozy: I¢k, ze matki
zabraknie, l¢k przed $miercia, co
si¢ stanie z dzie¢mi

Obawy rodzicielskie

Obawy rodzicielskie

Komunikacja z dzie¢mi
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa NM (R3)

Ujawniajace si¢ tematy

Pacjentka podaje argumenty,
dlaczego musiata powiedzie¢
dzieciom o chorobie

Przedtuzanie gloski, szybkie tempo
mowienia

Pacjentka opowiada, jak trudna dla
niej byta rozmowa z mtodszym
synem

Pytanie syna, czy pacjentka umrze

Pacjentka pocieszyla syna

Dla pacjentki rozmowa z synami o
tym, ze wypadna jej wlosy czyms§
trudnym, Iek, ze to zle wptynie na
syna, pacjentce trudno
zaakceptowac to, ze z powodu
chemioterapii wypadng jej wlosy,
stad moze wynikaé trudno$é w
rozmowie na ten temat z dzieé¢mi,
pacjentka twierdzi, Ze rozmowa na
ten temat byta najtrudniejsza

Aby poradzi¢ sobie z tg trudnoscia
i utatwi¢ przyjecie tej informacji
przez synoéw pacjentka
zazartowala, smiech

Powtorzenie bardzo, aby
podkresli¢, jak dobrze zart
zadzialata syna

Pacjentka opowiada, jak starszy
syn dowiedziat si¢ o chorobie
matki: przeczytalt w dokumentach

Pacjentka opowiada, jak
powiedziata starszemu synowi o
chorobie, syn unikal kontaktu
wzrokowego. Zapewnianie syna,
ze wszystko bedzie dobrze,
zachg¢canie do pytan

Skupienie si¢ na reakcjach dzieci,
pacjentka obserwowata zmiang u
syna: na poczatku nalegal, by
nosita chustke, potem usmiechat
si¢, jak ja widziat bez chustki

tydzien i sztam juz na pierwsza
chemi¢ do szpitala wigc musiatam
im powiedzie¢ tym bardziej ze
mieszkam w matej miejscowosci
() gdzie wszyscy juz praktycznie o
tym wiedzieli i nie chciatam zeby
ustyszeli od kogo$ innego wigc
powiedziatam najpierw temu
mtodszemu synowi ma 7 lat e:::
nie wiedziatam jak to zrobi¢
>szybko<bylo to bardzo trudne ale
uzylam normalnie stowa ze jestem
chora i nazwatam to po imieniu ze
mam po prostu raka(1,2) wigc
pierwsza (1) jego odpowiedz na
moje(.) znaczy pytanie na moja
odpowiedz bylo ze ale mamo czy
ty umrzesz wigc gdzie§ juz
ustyszat rak wigc wiedziat ze to si¢
kojarzy ze $miercig ale
powiedziatam Ze nie ze ma si¢ nie
martwi¢ 1 najgorsze bylo to jak
miatam mu powiedzie¢ ze strace te
wlosy wigc y:: wymyslitam sobie
ze powiedziatam ze od tych
lekarstw niestety wypadna wtosy i
bede mie¢ fryzure jak na
£Pazdanaf Heh wigc bardzo si¢
zasmiat i przyjal to bardzo bardzo
pozytywnie wrecz wiec nie
musiatam si¢ martwic¢ ze to jakos
negatywnie na niego wptyneto(.)
ten starszy syn natomiast (.) 14 lat
ma(l) y: wiedziat: weze$niej
troszke juz podejrzewat ze cos jest
nie tak bo:: znalazl niestety moje
dokumenty i tam bylo napisane
stowo rak wigc ju::z si¢ obawiat
wigc ja posztam do niego
porozmawiac to:: przyznam
szczerze to nawet nie spojrzat mi
w oczy gdzie$ tam tg blokade
swoja miat i bylo mu przykro(1)
ale powiedziatam mu
wytlumaczytam mu ze wszystko
bedzie dobrze ze jezeli bedzie miat
jakiekolwiek pytania ma przyjs¢ ja
mu wszystko odpowiem bo jest na
tyle duzy ze moze zna¢ juz po
prostu (.)prawde i z dnia na dzien
ju::z przyjat to tak(.) bardziej(.)
dobrze i byto coraz tatwiej i coraz
fatwiej na poczatku nie chciat
widzie¢ mnie bez chustki na
glowie(1) byto mu przykro(.) ale::
pbzniej jak gdzie::§::
niespodziewanie mnie zobaczy:t

Otwarta komunikacja: pacjentka
nie chciala, by dzieci dowiedziaty
si¢ od innych osob

Rozmowa z synem o chorobie
czyms$ trudnym

Otwarta komunikacja z synem:
poinformowanie o chorobie,
nazwanie, jaka to jest choroba

Trudne pytanie syna o $§mierc¢

Utrzymywanie pozytywnej
perspektywy

Poinformowanie o skutkach
ubocznych, czyli wypadnieciu
wloséow czyms§ trudnym
Skutki uboczne chemioterapii:
utrata wlosow

Obawy rodzicielskie, ze to zle
wplynie na syna

Poczucie humoru

Czujnos¢ na reakcje syna,
utrzymywanie pozytywnej
perspektywy

Otwarta komunikacja,
obserwowanie reakcji dzieci
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa NM (R3)

Ujawniajace si¢ tematy

Przekonanie, ze jak dzieci nie
widza, ze matka cierpi, to dobrze
sobie radza

Pacjentka opisuje swoje
samopoczucie: nie boli ja, nie
wymiotuje, nie musi dlugo lezec,
Brak cierpienia, wigc rodzina radzi
sobie, Skupienie si¢ na reakcjach
dzieci, jak choroba wplywa na
nich. Odniesienie si¢ do matek,
ktére nie mogg normalnie
funkcjonowad, cierpia, maja
nasilone skutki uboczne leczenia.

Pacjentka nie cierpi, wigc choroba
nie ma negatywnego wptywu na
dzieci

Pacjentka powiedziata dzieciom o
planowanej operacji

Pacjentka opowiada, co mtodszy
syn ustyszat od 1 z réwiesnikow i
jak zareagowal, pacjentka dumna,
ze syn zareagowal tak dojrzale

Pacjentka opowiada, ze syn
opowiedziat jej o tej sytuacji,
zapytal, czy to prawda

Pacjentka opowiada o swoich
watpliwosciach, jak rozmawia¢ z
dzie¢mi

spojrzal usmiechnat si¢ i: nic nie
powiedziat jako$ tak Zle wigc
przyjat to tez w jakis sposob
dobrze(.) 1 widza przede
wszystkim Ze nie cierpi¢ tak
mocno wiec tez jako$ tak mysle
ze:: dzigki temu:: tatwiej jest to
wszystko po prostu im przyswajac
A: czyli ze dobrze sobie pani radzi
B: tak radze sobie wigc to tak nie
sprawia im bolu po prostu bo
rozumiem wyobrazam sobie, ze
jakbym lezata bardzo dlugo w
t6zku wymiotowata albo
cokolwiek to gdzie$ im by byto
przykro, ale jak sobie radze
wszystko jest w miarg okay to:
latwiej to wszystko przebiega

A: czyli rozumiem, ze wiedza jaka
to jest choroba tak pani tego nie
ukrywa wiedza jakie to jest
leczenie jakie moga by¢ te skutki
uboczne leczenia

B: tak wiedzg, ze czeka mnie
operacja ale ze Ze bedzie nowy ten
biust wigc (.) nie ukrywam przed
nimi tego wszystkiego bo niestety
ten(.) 7latek ustyszal(.) e:: od
innego dziecka(.) wérod bardzo
duzo ludzi e::: Ze zacytuje
doktadnie Anto$ ustyszatem ze
twoja mama(.) e: bedzie mie¢
operacje¢ bedzie mie¢ wyciete
obydwie piersi(1,3) wiec Anto$
(1)mimo ze ma 7 lat zachowat si¢
ba::rdzo dojrzale bo powiedziat do
niego:: dostownie ogarnij si¢ tu sg
ludzie(1,5) no powiedziat do niego
po prostu ze nie wypada tak przy
wszystkich takie co$ powiedzie¢
wigc bardzo:: dojrzale si¢
zachowat

A: zna takie granice prawda

B: tak przyszedt do mnie i
powiedziat mi o tym i zapytat czy
to prawda ja mu powiedziatam
Jacku, Ze nie ze nie obydwie piersi,
ale mowi¢ bedg mie¢ operacje i:
mozliwe, ze beda te dwie piersi,
ale to jest akurat najmniejszy
problem w tym wszystkim nie(.)
wigc przyjat to tak normalnie

A: miata pani jakie$ watpliwosci
wlasnie przed rozmowa z nimi
albo w trakcie

B: no tak(.) co powiedzie¢ jak to
okresli¢ wyttumaczy¢, ze to nie

Obserwowanie, czy choroba ma
negatywny wptyw na dzieci

Radzenie sobie dzieci zalezne od
tego jak funkcjonuje mama

W ocenianiu swojego
macierzynstwa
odniesienie/poréwnanie si¢ do
matek z zaawansowang chorobg

Dbanie o to, by choroba nie miata
negatywnego wptywu na dzieci

Otwarta komunikacja: dzieci,
wiedza, jaka to jest choroba, jak
przebiega leczenie, jakie jest
planowane leczenie

Otwarta komunikacja: syn wie, ze
moze przyjs¢ do mamy i
powiedzie¢, co inni mowig. Wtedy
pacjentka moze sprostowac te
informacje, wytlumaczy¢.

Wyzwanie: jak wyttumaczy¢
dzieciom, co to za choroba,
powiedzie¢ im prawdg, ale ich nie
wystraszy¢, wyzwanie: zeby dzieci
pozytywnie spogladaty w
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa NM (R3)

Ujawniajace si¢ tematy

Dla pacjentki wazne, zeby dzieci
si¢ nie martwity

Pacjentka opowiada, jak syn ja
wspiera, gdy jedzie do szpitala

Matka zna najlepiej swoje dziecko
i wie jak z nim rozmawiaé

Troska syna

Roznice migdzy dzie¢mi ze
wzgledu na etap rozwoju

Syn pomaga z zakupami, dba,
zeby pacjentka si¢ nie przemgczala

Pacjentka nie pokazuje, ze cos jej
dolega, ukrywa negatywne
uczucia, zwlaszcza przed dzie¢mi.
Pacjentka przed zachorowaniem
réwniez nie pokazywata swoich
uczu¢, w srodku przezywata.

Dla pacjentki wazne, by nie
obciaza¢ dzieci. Ukrywanie
negatywnych uczu¢, cel: nie
obcigzaé dzieci, chroni¢ ich

jest tak straszne jak si¢ wydaje(.)ze
mimo wszystko: bedzie dobrze,
zeby oni o tym wiedzieli, Zzeby nie
mysleli sobie gdzies tam, ze moze
by¢ co$ nie tak chociaz mowie(.)
ten mlodszy syn zdarzato mu si¢
zada¢ pytanie mamo czy ty
umrzesz(.) bo jednak jest to dla
dziecka bo rak kojarzy si¢ ze
$miercig wigc

A: to jest jedno, ale to jest tez taki
wiek, ze dla nich w ogole szpital
kojarzy si¢ ze Smiercig

B: mozliwe, bo moj Jacek jak
codziennie znaczy jak co tydzien
jade na chemi¢ to moéwi mamus
zycze ci mitych zabiegow(.) albo
tych operacji wigc on wie, ze w
szpitalu co$ si¢ jednak dzieje tak
ma tg §wiadomosé

A: a gdzie$ poszukiwala pani
informacji jak z nimi rozmawiaé
B: wie pani co nie(.) tak(.) jako$
sama, bo méwie kazdy wie (.)
najlepiej jakie ma swoje dziecko i
jak po prostu najlepiej do niego
dotrze¢(.) wigc tak(.) intuicyjnie
A: czy jakies reakcje, bo to sa
synowie tak czy jakie$ ich reakcje
zaskoczyty pania wlasnie
pozytywnie lub negatywnie

B: znaczy pozytywnie to, ze mo:j
ten mtodszy syn znowu (.) bardzo::
gdzies tam troszczy si¢ o mnie, bo
jezeli wyzywam albo co§ mnie
denerwuje no to on od razu stara
si¢ mamusia uspokdj si¢ mamusia
nie denerwuj si¢, bo cos ci si¢
stanie wiec po prostu troszczy si¢
tak no ten starszy syn jest
nastolatkiem ma troch¢ inne ma
swoje problemy, ze tak powiem
wigc (.) ale jak nios¢ zakupy czy
cokolwiek to tez mam daj zabiore
zebym si¢ nie przemeczala tak (.)
wigc sg jakie$ tam(1) oznaki tego
wszystkiego

A: w jaki$ sposob pomaga im pani
radzi¢ sobie z pani chorobg

B: znaczy na co dzien staram si¢
im nie pokazywac, ze co$ jest nie
tak ja ogolnie jestem osoba bardzo
taka twarda, ze tak powiem wiec
(.) y: jezeli co§ mi jest to nie
pokazuje tego na zewnatrz a
zwlaszcza przy dzieciach nie
chciatabym obcigza¢ ich swoimi

przysztosé

Wyzwanie: zmierzenie si¢ z
pytaniem i odpowiedzig na pytanie
czy ty umrzesz

Wsparcie emocjonalne: syn

Poleganie na swojej intuicji w
rozmowie z dzie¢mi

Wsparcie emocjonalne: syn

Wsparcie instrumentalne: syn

Ukrywanie ztego samopoczucia

Dbanie by choroba nie miata
negatywnego wptywu na dzieci
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa NM (R3)

Ujawniajace si¢ tematy

Pacjentka ceni swoja niezaleznos¢,
samodzielnos$¢, jest jej trudno, gdy
kogo$ musi poprosi¢ o pomoc

Pomoc przy odbiorze dzieci ze
szkoty, zawiezienie ich na zajecia,
gdy pacjentka Zle si¢ czuje

Niestety — pacjentce trudno
przyjmowaé¢ pomoc

Przedtuzanie glosek

Pacjentka opowiada, ze udaje Jej
si¢ wykonywac rézne zadania
rodzicielskie. Opowiada o
roratach, na ktore syn chciat z Nig
i$¢ a Ona byta po chemioterapii —
obiecata synowi, ze pdjdzie z Nim
niezaleznie od swojego
samopoczucia. Przedktadanie
potrzeb syna nad swoje wiasne.

Dla pacjentki wazne, zeby choroba
nie dominowata, zeby mogta
realizowa¢ zadania rodzicielskie

Smiech, powtorzenie to

Pacjentka opowiada, jak
organizuje zycie rodziny, aby
mimo pobytu w szpitalu rodzina
byta zaopiekowana

Usmiech Pacjentka zadowolona, ze
udaje Jej si¢ realizowaé zadania

jakimi$ troskami czy problemami
staram si¢ tego unikac

A: ok., a jak radzi sobie pani z tym
faczeniem, bo z jednej strony jest
si¢ mama i s tam rozne zadania
rodzicielskie z drugiej strony jest
si¢ pacjentka i sg tez r6zne zadania
w sensie chociazby leczenie, po
ktérym tez si¢ cztowiek réznie
czuje i jak sobie pani radzi z
laczeniem tych zadan

B: no powiem szczerze, ze czasami
jest trudno i::: e:: () musze
poprosi¢ kogo$ o pomoc chociaz
rzadko mi si¢ to zdarza, bo jak juz
wspomniatam jestem osobg taka,
ze lubig mie¢ wszystko: zapigte na
ostatni guzik i sama wszystko po
prostu zaplanowac (.) ale gdy
naprawdg jest tak zle ciezko no to
mam osobg taka przyjezdza i mi
pomaga odbiera te dzieci(.) e:
zawozi do szkoty czy na rdzne
zajecia dodatkowego dodatkowe
wigc czasami sg takie dni, gdy
niestety potrzebujemy tej pomocy
dodatkowej osoby

A: ajak zdarza si¢ tak ze chciataby
pani co$ zrobi¢ w tej roli
rodzicielskiej, ale skutki uboczne
leczenia uniemozliwiaja

B: rzadko si¢ to zdarza (.) y::
dzieki bogu czuje si¢ na tyle
dobrze ze:: e:: po prostu daj¢ sobie
rade zeby wszystko to polaczyé
tak jak np. dzisiaj wiem ze bede
przyjmowac ta chemig ale zaczely
si¢ roraty w kosciele (.) wigc moj
Jacus chce i$¢ (.) no bo losujemy
figurke matki boskiej wigc
powiedziatam mu ze pdjdziemy ze
ma si¢ nie martwi¢ ze nawet jak
bede si¢ stabo czuta tak czy tak
pojdziemy do tego kosciota wigc
() staram si¢ to wszystko potaczy¢
mimo wszystko(1) nie daj¢ za
wygrang zeby ta choroba po prostu
nie pokonata mojego rodzicielstwa
A: czy z ktory$ zajec bylo tatwiej
zrezygnowac takich tych nie wiem
gotowanie obiadu czy czy

B: to na pewno byto tatwiej heh bo
jednak ten obiad no to to mozna
czasami machna¢ reka i zamowic
to gotowe jedzenie(.) ale
przewaznie (.) zawsze(.) robig
sobie wszystko do przodu wigc
mam naszykowang lodowke, ze

Wyzwanie: Proszenie kogo$ o
pomoc

Wsparcie instrumentalne

Przyjmowanie pomocy czyms$
trudnym

Macierzynstwo wazng warto$cig,
priorytetem. Potrzeby dzieci
wazniejsze Przedktadanie potrzeb
syna nad swoje wlasne

Laczenie rol trudne, dbanie o to,
zeby choroba nie kolidowata z
rodzicielstwem, priorytet: rola
mamy. Utrzymywanie normalnosci

Dbanie o organizacj¢ zycia
codziennego
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa NM (R3)

Ujawniajace si¢ tematy

Nawet jesli kto$§ inny wykonuje
jakies zadanie, to pacjentka dba,
by to bylo tak zrobione, jak ona
chce

Przedtuzanie gloski, usmiech

Pacjentka nie lubi prosi¢ o pomoc

Pacjentka uzasadnia, dlaczego
proszenie o pomoc jest trudne,
dotychczas samodzielnie
wykonywata wszystko, rodzice i
tesciowie mieszkaja daleko

Powtorzenie sama — aby
podkresli¢ swoja niezaleznos¢

Przedtuzanie glosek

Pacjentka opowiada o
przewidywanych trudnosciach po
operacji

jak ide do szpitala sa naszykowane
te jedzenie na ten obiad wszystko
staram si¢ £zatatwic £

A: tzn. wiem, kiedy czuje si¢
gorzej wigc wyprzedzam

B: tak ze wszystko jest pod reka i
ze po prostu te osoby dodatkowe
bez mojej pomocy potrafia to
wszystko przygotowac tak jak
powinno by¢

A: a gdybym nie przygotowata
gdybym jednak nie data rady
czego$ zrobié to co$ by to dla mnie
znaczylo

B: no:: musiatabym po prosi¢ o
pomoc Heh a nie lubig tego robié¢
Heh heh heh

A: dlaczego

B: nie wiem tak jestem nauczona
wie pani juz 14lat jestem matka i
zong i mieszkamy sami(.) gdzie nie
miatam(.) pomocy rodzicéw, bo
niestety nie ma ich w Polsce z
nami (.) nie miatam pomocy od
tesciow, bo mieszkaja oddzielnie
wigc od samego poczatku bylam
sama (.) maz ciagle pracowat ja
ciggle sama wigc tak si¢ po prostu
chyba nauczylam, ze wszystko
robi¢ sama

A: a czy bycie mamg wplywato
albo wptywa na decyzje dotyczace
leczenia

B: w tej chwili na tym poziomie
jakos$ nie koniecznie, bo po
prostu:: wszystko to ogarniam,
zeby to bylo razem zrobione wigc
jakos nie:: (.) komplikuje to ze
soba

A: a w przyszlosci radioterapia jest
w planach

B: raczej nie, wigc mam nadzieje,
ze niejedynie

A: mam nadzieje, bo wtasnie jest
to zwigzane z jakimi$ wyjazdami z
tym jest to zwigzane

B: no raczej chyba tez, bo to tak
si¢ z tego co si¢ orientuje to to jest
codziennie ta radioterapia tak

A: réznie

B: nie wiem, jak to wyglada
doktadnie, ale: pani doktor
powiedziata, ze na 90% nie, wigc
mysle, ze nie (.) no ale jak pojde
na operacj¢ no to juz na pewno
bedzie jakis £problem £, bo nie
bedzie mnie kilka tadnych dni, bo

Potrzeba kontroli, niezaleznosci,
samodzielnosci

Proszenie o pomoc doswiadczane
jako trudno$¢

Przesztosé: przyzwyczajenie do
dotychczasowego funkcjonowania

Wyzwanie: wprowadzenie zmian
w dotychczasowych
przyzwyczajeniach

Przewidywane ograniczenia po
operacji, radzenie sobie ze
skutkami ubocznymi leczenia
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Ujawniajace si¢ tematy

Pacjentka opowiada o codziennym
zyciu swojej rodziny, jak planuje
wszystko

Powtorzenie tu — aby podkrecié
duza ilo$¢ obowiazkow

Przedluzanie gloski — trudno
pacjentce mowic o
przewidywanych ograniczeniach

Dla pacjentki wazne, aby
dotychczasowy sposob
funkcjonowania dzieci, ich
aktywnosci nie ulegly zmianie w
wyniku choroby

Przedtuzanie gloski

smiech

Powtéorzenie sama — aby
podkresli¢ potrzebe niezaleznosci

Zmiana, potrzeba odpoczynku

Pacjentka podaje przyktady, kiedy
musiata odpoczgé¢, wymienia
obowiazki domowe, odpuszczanie
sobie niektorych obowiazkow,
zadan trudne

bede w szpitalu (.) no i pdzniej,
zeby doj$¢ do siebie to juz na
pewno wtedy bede potrzebowaé
wickszej pomocy niz teraz(1) bo
jednak operacja to jest operacja
A: juz par¢ razy pani powiedziata,
ze takie wazne jest utrzymywanie
tej takiej rutyny zycia rodzinnego
tego jak bylo wczesniej

B: tak

A: czyli sg takie state punkty o
ktére pani tak bardzo dba wtasnie
B: tak, tak (.) stale sg wiasnie te
punkty praktycznie, bo codziennie
te dzieci maja jakie$ zajgcia
dodatkowe wigc ja to wszystko
mam zaplanowane na caly tydzien
wiem ze musze jecha¢ tu tu tu
zawiez¢ tu odebra¢ wigc
codziennie po prostu jest o czym
mysle¢ (.) a jak pomysle o tej
operacji ~to::: wiem, ze:: opa::dnie
nam ten plan~ i bede musiata
niestety mie¢ tg osobe przy sobie
A: zeby kogos$ po prosié, zeby
utrzymac ta rutyng

B: tak zeby utrzymac(.) zeby to
wszystko miato r¢ce i nogi, zeby to
si¢ po prostu nie zawalito no bo(.)
nie chcialabym, zeby dzieci
zrezygnowaly z korepetycji czy z
czego$, bo mama nie moze tak (.)
wiec trzeba bedzie a mamy a
mieszkamy kawatek dalej od (.)
centrum wiec wszedzie dalej dzieci
same jezdzi¢ nie moga niestety
wiec

A: jakie wyzwania pojawity si¢ w
pani zyciu wlasnie, odkad musi
pani faczy¢ ta role mamy i rodzica
B: y:: wyzwanie (.) no takie, ze na
pewno to, zeby prosi¢ o pomoc,
gdzie to bylo dla mnie £cigzkie £
heh nawet najblizsze mi osoby nie
lubitam po prostu wolatam zrobié¢
sama (.)byle jak ale zrobi¢ sama i
wyzwanie to:: ze:: musiatam
naprawde:: odpoczac, gdzie:: nie:
mialam na to wczesniej czasu a
teraz niestety choroba czasami po:
tej chemii po e:: tych pierwszych
chemiach jeszcze tych 4
czerwonych bylo cigzko, gdzie
przez tydzien na prawde musiatam
odpoczaé

A: tak, pozwoli¢ sobie na
odpoczynek

Utrzymywanie normalnosci

Wprowadzenie zmian w swoich
przyzwyczajeniach doswiadczane
jako trudne

Proszenie o pomoc do§wiadczane
jako trudnos¢

Dbanie o to, by leczenie nie
kolidowato z zajgciami dzieci

Proszenie o pomoc doswiadczane
jako trudno$¢

Pozwolenie sobie na odpoczynek,
zadbanie o swoje potrzeby

Radzenie sobie ze skutkami
ubocznymi leczenia

Wprowadzenie zmian w
dotychczasowe przyzwyczajenia
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Ujawniajace si¢ tematy

Pacjentka musial nauczyc¢ si¢
odpoczywac

Pacjentka podaje argumenty,
dlaczego musiata odpoczaé,
Wyzwanie: pozwoli¢ sobie na
regeneracje, zaakceptowaé
konieczno$¢ regeneracii

Dla pacjentki wazne, zeby choroba
nie miata negatywnego wptywu na
dzieci

Wyzwanie: godzenie codziennych
obowigzkow wynikajacych z roli
mamy z leczeniem, dbanie o to, by
dzieci nie odczuwaly negatywnego
wplywu choroby i leczenia.
Priorytet: obecno$é mamy,
dyspozycyjnosé

Syn zwraca uwage pacjentce, ze
co$ si¢ z Nia dzieje, po
chemioterapii: rozdraznienie,
drazliwo$¢, wybuchowosc,
pacjentka musiata bra¢ leki
uspokajajace, bo nie radzita sobie
z tym rozdraznieniem

Maz tez sygnalizowat, ze trudno z
Nig wytrzymac

Skutki uboczne chemioterapii:
nadwrazliwo$¢ na bodzce,
pacjentka podejrzewata, ze to
poczatek depresji lub nerwicy

Nerwowo$¢, pobudzenie

B: tak i powiedzie¢ sobie Natalia
zostaw to pranie idz si¢ potozyé
albo Natalia nie odkurzaj idZ si¢
potozy¢, tak (.) wigc to sg rzeczy
(.) takie praktycznie (.) male, ale
gdzie$: musialam si¢ nauczy¢ heh
o tym nie mysle¢

A: pozwolitam sobie

B: tak pozwolitam sobie musiatam,
bo wiedziatam, ze: nie:stety (.)
przez odpoczynek organizm
szybciej mi si¢ zregeneruje i
musiatam pozwoli¢ (1) po prostu
usigsé

A: mam wrazenie w sumie
powiedziata to pani na poczatku,
ale powtorze to pytanie co jest
najtrudniejsze wlasnie w byciu
mama i w byciu pacjentka

B: no zeby to wszystko pogodzi¢
wlasnie, zeby dzieci nie odczuty
tego, ze co::$: przez to(.) si¢ stato,
ze co$ jest nie tak ze mama jest
mniej (.) w jaki$ sposob
dyspozycyjna chociaz syn ostatnio
mowi mama co si¢ z toba dzieje
pyta mama co si¢ z tobg dzieje, bo
niestety chyba skutki: uboczne:
teraz tej nowej chemii i tych
wszystkich lekow (.) bytam tak
nabuzowana, Ze po prostu:: w
cudzystowu zabitabym kazdego
kto by do mnie podszedt

A: takie rozdraznienie

B: tak strasznie wszystko mnie tak
denerwowalo, ze po prostu nie
mogltam za siebie musiatam brac
leki na uspokojenie, bo naprawde
by::ty takie dni, ze udusitabym
wszystkich(1) wigc maz tez ju::z
£twierdzi juz nie moze mnie
stucha¢ £ heh heh a ja méwig juz
ci si¢ cierpliwo$¢ konczy a tu si¢
dopiero wszystko zaczyna tak
naprawde no wigc zalezy od dnia
zalezy od samopoczucia

A: ale tez takie cenne jest to, ze
syn moze to pani powiedzie¢ nie
B: tak tak Ze co$ jest mamie nie tak
Ze mama wyzywa za byle co
praktycznie i to byto takie na
prawde wyzywanie, bo bym ich
udusita samo draznito mnie to, ze
przyszedt do kuchni, zeby nala¢
sobie np. szklanki wody do
szklanki a on juz koto mnie byt i
juz mnie to denerwowato na

Czego pacjentka si¢ nauczyla

Dbanie, by choroba nie miata

negatywnego wpltywu na dzieci

Priorytetem rola mamy

Radzenie sobie ze skutkami
ubocznymi leczenia

Radzenie sobie ze skutkami
ubocznymi chemioterapii

Radzenie sobie z trudnymi
emocjami
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Ujawniajace si¢ tematy

Pacjentka opowiada na kogo moze
liczy¢

Powtorzenie zawsze — aby
podkresli¢, ze moze liczy¢ na
przyjaciotke

Pacjentka ma tendencje¢ do
przezywania uczu¢ w sobie, ale
przyjaciotka zna ja dobrze, wigc
zauwaza, ze coS si¢ dzieje

Pacjentka opowiada, w jaki sposob
pomaga jej bratowa

prawde nigdy czegos$ takiego nie
miatam moéwi¢ chyba mam
depresj¢ albo w nerwice wpadam,
bo:: gdzies to wszystko mimo
wszystko siedzi w $rodku
kumuluje si¢

A: 1 co pani odpowiedziata

B: ()nic chyba(.) nic po prostu
odwrdcitam si¢ w druga strong i
sama do siebie powiedziatam
Natalia boze opanuj si¢ naprawde
to jest £niefajne uczucie jak tak
si¢ denerwuje czlowiek £

A: zgadza si¢ z kim moze pani tak
szczerze porozmawia¢ wilasnie o
takich troskach o tym wiasnie, ze
trudno jest taczy¢ te role

B: mam dwie takie osoby
praktycznie wlasnie wczoraj si¢
$mialam Ze z moimi aniotami
str6zami bo: pierwsza to jest moja
bratowa gdzie praktycznie ona mi
pomaga (.) bardzo: no(.) bo(.) nie
pracuje w tej chwili ma taka
mozliwo$¢ wigc jest praktycznie
na kazde moje zawotanie jezeli: (.)
bede potrzebowaé pomocy(.) e:: no
i druga to jest moja przyjaciotka
ktora tez zawsze potrafi wystuchac¢
i przede wszystkim zawsze wie ze
co$ jest nie tak i potrafi wyciagnaé
to ze mnie chociaz nie chce
powiedzie¢ bo nie jestem bardzo
wylewna jezeli co$ mnie boli (.) to
ona od razu wie ze cos jest nie tak
1 zawsze si¢ przy niej rozplacze i
jest mi pdzniej tatwiej lepiej po
prostu na tym sumieniu moim na
tym sercu ten ci¢zar mi gdzie$
spadnie ale: mowi¢ musi to
wyciagna¢ bo sama zeby tak od
siebie to: cigzko nie jestem jako$
tak wylewna zeby: powiedzie¢ ze
co$ mnie martwi czy co$ takiego
nie (.) gdzie$ to wszystko sama

A: a kto wlasnie pani pomaga w
tych obowigzkach rodzicielskich
B: no: wlasnie moja bratowa jak
najbardziej tak bardzo pomaga

A: jak jest pani w szpitalu

B: tak jak dzisiaj np. jestem tutaj to
ona odbiera dzieci: zrobi im obia:d
naszykuje, bo p6zniej jest okulista,
wigc pojedzie ze mng i z tym
dzieckiem moim wigc tak (.) jest
takim aniotem str6zem

A: a czy zmienit si¢ podziat

Pomoc bratowej w wozeniu dzieci,
gotowos¢ do pomocy

Mozliwo$¢ opowiedzenia
przyjaciolce o trudnych emocjach,
myslach, wyrazanie swoich
emocji, bycie wystuchanym

Pomoc bratowej w odbieraniu
dzieci ze szkoty, szykowaniu im
obiadu, gdy pacjentka jest w
szpitalu
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smiech

Wyzwanie: pozwoli¢ mezowi
wlaczy¢ si¢ w obowiazki domowe,
tylko jak pacjentka bardzo si¢ zle
czuje, potrzeba kontroli

Pacjentka nie prosi mg¢za o pomoc

Jak pacjentka czuje si¢ dobrze, to
wszystko robi sama

Powtorzenie tak

Pacjentka mowi o réznicach
miedzy sobg a m¢zem w podejsciu
do obowigzkéw domowych

Pacjentka nie oczekuje, ze w
szpitalu personel bedzie zwracat
uwage na to, ze jest mamg, w
szpitalu skupia si¢ na leczeniu

obowigzkoéw domowych odkad bo
pani tez mowila, ze wczesniej to
wszystko bylo na pani

B: tak, znaczy si¢

A: wlaczyl si¢ maz

B: maz by si¢ wlaczyt ale nie do
konca £pozwalam chyba £ heh
gdzies tak jest niestety co prawda
on jezeli na prawde bytam (1) w
stanie takim (.) cigzkim gdzie si¢
bardzo zle czutam no to on
pomagat mi bardzo nie powiem ze
nie bo:: nawet poodkurzat
pozmywat gdzie jest to rzadko
spotykane e:: przynosit mi jedzenie
pomagat mi (.) e:: (.) wiec przejat
si¢ tez <i naprawdg (.) zrobit co
trzeba> a jak si¢ juz czuje lepiej to
on juz tak jakby po prostu:: widziat
ze nie potrzebuje tej pomocy (.) bo
nie mowig tez o niej i moze
dlatego on tak mys$li no i nie
wtraca si¢ czyli ja sobie po prostu
robi¢ wszystko: (.) znowu sama nie
A: nie pozwalam, bo zrobig lepiej
niz on

B: np. tak tak tak tylko Ze on jest
tez taka osoba, Ze jemu nie
przeszkadza batagan (.) a mi
strasznie przeszkadza wiec ja u
niego niestety nie:: tych nawykow
nie zmieni¢, bo jemu nie bedzie
przeszkadzac, ze np. koc lezy
rozwalony na pufie wszgdzie
szklanki stojg jemu to po prostu
nie przeszkadza a ja nie lubig
bataganu wigc (.) to jest troszeczke
takie nie zdrowe heh

A: inne podejscie

B: tak inne podejscie, wigc wole
zrobi¢ wszystko sama (.) zeby byto
zrobione i mam spokdj

A: a odkad si¢ pani leczy znaczy
czy personel medyczny tez zwraca
uwagg na to, ze jest pani i
pacjentka i mama jako$ tak nie
wiem

B: nie: nie: to tutaj raczej, jezeli
chodzi o szpital to:: nie tacza tego
jedno z drugim

A: a dobrze by bylo, gdyby taczyli
czy wlasnie to jest

B: mysle, ze nie: to nie wptywa w
jakis sposoéb tutaj jak jesteSmy(.)
jak przyjezdzamy na chemig¢ czy
na jakiekolwiek badania no to
mamy ten dzien wlasnie

Proszenie o pomoc
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Pacjentka opowiada, czego
nauczyla si¢ w chorobie:
dostrzeganie matych rzeczy,
zwolnienie tryby zycia

Ktos — méwienie ogodlnie, a nie o
sobie

Wdzigezno$é

Pacjentka mowi, ze trudno jej
zaakceptowac to, ze musi zwolnié

Pacjentka opowiada, kto bedzie
pomagat po operacji

zorganizowany, ze nie musimy si¢
martwic o te dzieci wigc mysle, ze
to nie miatoby jakiego$
znaczenia(.) ze jesteSmy mama i
maja nas jakos inaczej traktowac
A: a czy zauwazyla pani albo
wlasnie zauwaza jakie$ takie
pozytywne aspekty tego, ze
choroba jest trudnym
doswiadczeniem, ale co$
pozytywnego si¢ zadzialo nie
wiem we mnie w mojej rodzinie,
ze ze potrafi¢ dostrzec

B: <Znaczy sama si¢ tapi¢ na tym
ze gdzie$§ zaczynam zauwazac ze
takie male rzeczy:: s3 wazne> po
prostu wczesniej na to:: nie::
zwracatam uwagi bo tez nie mamy
na to czasu niestety (.) 1 Zyjemy w
takim spoteczenstwie gdzie
wszyscy zyja pedem wlasnie i
niestety dopiero jak si¢ co$ stanie
ze kto$ zachoruje albo nie daj boze
umrze czy cokolwiek to wtedy
ludziom si¢ otwierajg oczy i:
zaczynaja dostrzega¢ pewne
rzeczy(.) ja pomatu malymi
kroczkami tez to widze (.) ze po
prostu trzeba si¢ cieszy¢ z tego co
si¢ ma nie zwraca¢ uwagi na réozne
pierdoty tak bo jest nam nie
potrzebne ale mysle ze to:: nie
zmienimy tego w zaden sposob
jezeli chodzi o pozostatych ludzi to
po prostu musi kogo$ dotkna¢ zeby
zrozumieé

A: czyli rozumiem, ze choroba
leczenia tak zatrzymaty

B: tak zatrzymaty na chwilke tak
tak zatrzymaty na chwilke, ze juz
sama nawet jak ide¢ do sklepu (.) i:
ostatnio mi si¢ zakrecito w glowie,
bo to byto kilka dni po chemii
moéwie boze Natalia zwolnij, gdzie
ty sig¢ $pieszysz rob to pomatu wiec
gdzie$ tam zaczynam sobie mowic
Natalia pomatu nie $piesz si¢ jest
to trudne, bo méwig ja jestem cale
zycie w biegu wigc (.) pomatu(.)
ale myslg, ze pomatu pomatu i w
koncu usiadeg i powiem wreszcie
(.)mogg sig cieszy¢ i nie §pieszyc
A: Pani Ewo pani tez powiedziata,
ze czeka panig operacja po
zakonczeniu chemioterapii i to
bedzie troche taki czas na
wylaczenia si¢ i zaplanowala pani

Pozytywne zmiany, jakie pojawity
si¢ w wyniku choroby Pozytywne
aspekty choroby: spowolnienie
zycia, wigcej czasu na
dostrzeganie matych rzeczy,
docenianie zycia, codziennosci,
zmiana priorytetow

Docenianie zycia

Wyzwanie: zaakceptowanie
spowolnienia zycia, zwolnienie
tempa zycia, wprowadzenie zmian
w dotychczasowe przyzwyczajenia

Uczenie si¢ niespieszenia

Przewidywana pomoc mamy po
operacji

345




Notatki eksploracyjne

Rozmowa NM (R3)

Ujawniajace si¢ tematy

Powtodrzenie tak, aby podkresli¢
pozytywny aspekt zwolnienia
lekarskiego

kto bedzie wtedy pani pomagat

B: znaczy <najprawdopodobniej>
przyleci do mnie mama do Polski
mysle, ze na miesigc wlasnie po
operacji wi¢c (.) podejrzewam, ze
pomoze mi bardzo duzo choc(.)
ona: nie ma prawa jazdy wigc tutaj
jedynie bedziemy mie¢ problem,
zeby gdzie$ zawiez¢ odwiez¢ itd.
wiec tak czy tak te osoby trzecie
beda potrzebne(.) no ale mama
bedzie wigc mysle, ze najbardziej
mi pomoze

A: czyli zamieszka

B: tak zamieszka u mnie na
miesiac, zeby jednak mi pomoc no,
bo bedzie problem nie wiem umy¢
si¢ nie umiem sobie wyobrazi¢ jak
to bedzie, ale (.) podejrzewam, ze
na pewno przez te pierwsze dni(.)
czy tygodnie bedzie cigzko

A: nie pami¢tam pani Ewo na czas
choroby musiala pani zrezygnowac
Z pracy

B: tak tak, ale nie to, ze musialam
tylko po postu podj¢tam taka
decyzj¢ dlatego ze mam na tyle
dobry dobry uktad, bo pracuje u
teScidw wigc tesciowa powiedziata
od razu, ze mam sobie i$¢ na
chorobowe po prostu no i:: nie
pracowacd(.) zeby zajac si¢ soba,
tak wigc (.) nie byto to w jaki$
sposéb dla mnie:: (.) problemem,
zeby zrezygnowac z tej pracy

A: czy to tez mozemy traktowaé
jako taki pozytywny aspekt, ze
jestem wigcej w domu mam wigcej
czasu dla dzieci

B: tak jak najbardziej tak tak bo
gdzies tego czasu brakowato, bo::
praca dom praca dom i to wszystko
znowu bylo w biegu a teraz mam
czas, zeby przygotowac im
spokojnie obiad, zeby zrobi¢ z
nimi lekcje, zeby pouczy¢ si¢ (.)
wigc jest to na pewno tez na plus
wielki plus

A: Pani Ewo jak i kiedy
rozmawiala pani z m¢zem o
chorobie

B: chodzi mi pani o:: poczatek
znaczy u mnie to w ogoéle byta
sytuacja inna no bo:: by::t tylko
guzek i miat on by:¢ nie:: zlodliwy
wigc przyjeliSmy ze jest guzek
okay bedzie wycigty i:: po prostu

Pozytywny aspekt choroby: wigcej
czasu w domu, wiecej spokoju,
wigcej czasu dla dzieci
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Pacjentka opowiada o dniu, w
ktorym ustyszata diagnoze

Pacjentka opowiada, jak
powiedziata m¢zowi o diagnozie

Diagnoza byla szokiem, silne
emocje, pacjent kanie byta w
stanie zrozumie¢ i zapamigtac
informacji, ktore jej méwiono,
nagromadzenie emocji i duzy
fadunek emocjonalny tych
informacji

Dla pacjentki przydatne byty
informacje, jakie znalazta w
internecie

Dla pacjentki przydatne
informacje od oso6b, ktore maja
rowniez doswiadczenie choroby
nowotworowe;j

Brak wsparcia: stowa typu bedzie
dobrze od zdrowych 0s6b—
denerwuje to, ztosci

zyli$my dalej(.) no a gdy przyszty
wyniki pojechatam sama po ten
wynik bo nawet przez mysl mi nie
przeszto ze co$ bedzie nie tak (.)
wiec jak odebratam ten wynik no
to:: () ~wiem Ze musze
powiedzie¢ ale jak ja mam
powiedzie¢ sko::ro wszyscy
wiedzieli ze to jest nic takiego~ ale
przyjechatam do domu i:: mgz
wiedziat ze co$ jest nie tak bo go
zawotatam przy wszystkich wigc
(.) wiedzial on méwi od razu co si¢
stato co si¢ stato (.) dlaczego nie
dzwonita$ ze si¢ cos stalo (.) a ja
do niego méwig no:: jak miatam
powiedzie¢ ci przez telefon ze
mam raka piersi (.) tak(.) wie::c
zszokowal si¢ niesamowicie trwato
to 3 minuty wyszedl no bo po
prostu rozmawiad

A: zeby poradzi¢ sobie sam

B: tak tak tak i dopiero jak
przyjechatam po chwile po chwili
do domu no to usiedlismy i
porozmawialiSmy (.) co dalej to si¢
wszystko tak szybko potoczyto ze
ja tak nawet na ta chwilg
uswiadomitam sobie ze ja tak
naprawdg nic nie wiem o tej
chorobie (.) bo gdzies mi mowili
jednym uchem wpuszczatam
drugim wypuszczatam to si¢ za
szybko stato nie mam doktadnie
wytlumaczo:ne: na temat tej
choroby wiec(.) y:: czytam
rozmawiam z dziewczynami wiec
duzo si¢ tez dowiedziatam dzigki
forum(.) polecam naprawdg dla
0s0b jesli chodzi o kobiety z
rakiem piersi bo mozna si¢
wszystkiego dowiedzie¢ jest to
wsparcie niesamowite

A: taka rzetelna wiedza

B: tak tak taka rzetelna gdzie
wszyscy praktycznie przeszli to
samo wigc (.) y::: maja bardzo
duze doswiadczenie wigc tutaj
naprawdg to: y:: czasami wolg tam
napisa¢ jako$ co$ co mnie dreczy
niz komus$ powiedzie¢ bo tam
wiem ze ustysze same dobre
rzeczy (.)bo niestety nikt nie zna
nas::: tak dobrze jak te osoby ktore
tez to przeszly ja moge rozmawiac
rozmawiac a::: a::: moje osoby np.

Diagnoza - szok

Komunikacja z m¢zem

Diagnoza - szok

Informacje na temat choroby i
leczenia z forum

Informacje o chorobie i leczeniu
od innych pacjentek Wazne
wsparcie od 0sob, ktore rowniez
przeszly chorobe¢ nowotworowa,
maja doswiadczenie z chorobg i
leczeniem

Nie wspierajace ,,bedzie dobrze”
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa NM (R3)

Ujawniajace si¢ tematy

Poczucie, ze tylko osoby, ktore
chorowaly moga zrozumie¢
chorujaca osobg, Przekonanie:
ktos, kto nie chorowatl na raka nie
zrozumie pacjenta, poczucie bycia

niezrozumiang przez osoby
zdrowe

Pacjentka mowi, ze wypadnigcie
wlosdw nie jest dla niej trudne,
trudno jej bylto zaakceptowac
wypadanie rzgs, brwi

Pacjentka czgsto porusza w
rodzinie temat piersi, rodzina
sygnalizuje, ze za duzo o tym
mowi

Piersi dotychczas byty
kompleksem dla pacjentki,
uwazata, ze ma za maly biust

Pacjentka bardzo skupiona na
swoich piersiach, operacja szansa
na ,,zrobienie” sobie piersi

Temat operacji piersi mg¢czacy dla
rodziny

Zmiany w wygladzie obnizaja

(.) no bedzie dobrze bedzie dobrze
bedzie dobrze a weale nie jest
dobrze tak i to bedzie dobrze to
jest juz wkurzajace jak tak kto$
ciagle powtarza

A: jak kto$ zdrowy

B: tak jak kto$ zdrowy(.) tak a tutaj
mig¢dzy dziewczynami na prawde
jest rozmowa (.) i:: wszystkiego si¢
mozna dowiedzie¢ (.) rewelacja to
jest

A: pani Ewo a zmiany w
wygladzie, czyli chociazby tak
wypadni¢cie wlosow czy
czekajaca na panig operacja to jest
temat w rozmowach z mgzem

B: o] straszny jezeli chodzi (.) o::
wlosy to jest okej bo to dla mnie
nie byl problem ze wypadng mi
wtosy no bo jak si¢ moéwi wlosy
nie zeby odrosng wigc to tam nie
bylo problemu e:: pozniej
troszeczke byto dla mnie przykre
to jak te rzesy zaczety wypadac bo
jest ich teraz coraz mniej co
prawda juz rosng troszke ale:::
gdzie$ tam to byto takie przykre
mowi¢ boze bez rzg¢s bez brwi
jeszcze (.) to mowig to juz w ogole
i rozmawiamy ale temat £piersi £
to niestety si¢ juz wszystkim
znudzit heh heh dla mnie jest to
bardzo wazny temat e:: bo::
niestety od dziecka marzytam o
tym zeby mieé wiekszy biust wigc
gdzies ten kompleks zawsze za
mng chodzit i dla mnie to jest
bardzo wazne zeby podjaé stuszna
decyzje kto ma to zrobi¢ i w jaki
sposob zeby to byto dobrze
zrobione e:: wigc maz juz czasami
mowi boze przestan juz moéwic o
tych cyckach no bedziesz mieé
zrobione ale przestan juz o tym
mowic bo aby tylko cycki cycki i
cycki nie wiec juz nawet bratowa
ostatnio do mnie mowi Natalia ty
sobie zdaj sprawe z tego ze ty
jeste$ na:prawde Smiertelnie chora
a to ze beda piersi to to to mowi to
bedzie nagroda dla Ciebie za to
wszystko ale daj sobie troszke
odpocza€ i nie mysl o tych
piersiach tylko skup si¢ na tym
zeby dobrze przeszto to wszystko
A: ale w chorobie czuje si¢
atrakcyjna dla meza dla samej
siebie czy jest to trudne

Skutki uboczne chemioterapii:
zmiany w wygladzie

przesztosc

Podjegcie decyzji o kolejnym etapie
leczenia

Wyzwanie: radzenie sobie ze
zmianami w wygladzie, poczuciem
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa NM (R3)

Ujawniajace si¢ tematy

samooceng

Pacjentka przywotuje sytuacj¢ z
wczoraj: ubieranie choinki

Che¢ bycia dobra mama, mysl, ze
wyleczenie moze prowadzi¢ do
bycia lepsza mama, bo docenienie,
choroba jako lekcja

W perspektywie czasowej co$
dobrego z choroby moze wynikng¢

B: e::: (1) jest to trudne chyba tak
mi si¢ wydaje mimo wszystko tych
wloséw gdzies nie ma no to
brakuje tej atrakcyjnosci niestety
chociaz wiadomo maz nie powie,
ze ze nie ze wszystko jest, ze
powie, ze wszystko jest okej itd.,
ale dla kobiet to chyba jest mimo
wszystko jest taki moment, ze
gdzie$ tam si¢ jak np. ubieram sie,
bo gdzies idziemy i nie mam tych
wloséw no to méwie boze znowu
ta chustka no i:: gdzie§ tam znowu
to denerwuje (.) na pewno to
wplywa tez na samooceng po
prostu nas kobiet

A: a czy mysli pani o sobie jako
mamie w przysztosci czy

pojawiaja si¢ takie refleksje, ze po
chorobie jak to tam bedzie jaka
bede mama

B: znaczy si¢ powiem pani
szczerze ze(.) wezoraj np. byta
taka sytuacja, ze ubieratam
choinkg i tak sobie(.) i mdj maz
mowi (.) e:: ze za rok kupimy
nowa choinke a ja mowig (.)tak mi
to przyszto na mysl i niestety
powiedziatam to glo$no, ale nie
wiem czy za rok bede no (.)to jest
takie:

A: mimo ze jestem w leczeniu i
wiem, ze sg duze szanse to

B: to gdzie$ w glowie siedzi, siedzi
gdzies to w glowie to jest jednak
rak, tak wiec jest to choroba

A: czyli jak mysle o przysztosci
swojej to takiej przysztosci z tym
takim znakiem zapytania czy ja w
ogoble bede

B: tak staram si¢ nie mysle¢, ale
gdzie$ mimo wszystko samo w
glowie to siedzi to jest chyba taki
naturalny taki odruch wydaje mi
si¢ chociaz (.) ja jestem osoba
bardzo pozytywnie nastawiona na
to wszystko, ze bedzie dobrze, ale
mowi¢ gdzies to swiatetko ...stowo
rak (.) ze (.) ze co$ nie daj boze
moze pojs$¢ nie tak bo nie wiemy
co nas czeka wiec ale mama bede
na pewno dobra nie zmieni si¢ to
w jaki$ sposob na to zebym byta
gorsza mam nadzieje, ze jeszcze
lepsza, ze doceni¢ to wszystko (.)
ze jednak udato si¢

A: swoje doswiadczenie, ktore

nieatrakcyjno$ci

Wyzwanie: radzenie sobie z
niepewnoscia przysztosci

Adaptacja, ale z tytu glowy mysl,
ze to rak

Utrzymywanie pozytywnej
perspektywy, ale zycie ze
$wiadomoscia, ze choruje si¢ na
raka

Przysztos¢

Doswiadczenie choroby moze by¢
nauka
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa NM (R3)

Ujawniajace si¢ tematy

Dawanie sobie czasu na podjecie
decyzji na temat powrotu do pracy,
brak presji

musiatam przejs$é

B: tak ze moze to jest (.) jaka$ nie
wiem nauka dla mnie, bo juz rdzne
mozliwosci sg kazdy sobie
thumaczy, dlaczego a za co a
czemu ja itd.

() y:: <ale mysle ze pozytywnie
poOzniej bedzie si¢ o tym mysle¢>
ze czego$ doswiadczyliSmy i moze
co$ wlasnie trzeba zmienié(.) zeby
bylo jeszcze lepiej na pewno nie
gorzej

A: a pani Ewo takie mysli sg, ze
wlasnie czy wrocg do pracy jak
wroce do pracy jak bedg faczye
pracg to takie mysli tez sa

B: znaczy o pracg nie na razie o
pracg nie bo mowi¢ nie mam takiej
sytuacji a:: akurat musze boze
musze i8¢ do pracy dzigki bogu na
szczescie nie nie mam tak(.) e::
wiec nie mysle na razie o pracy(.)
nawet powiem pani szczerze ze::
nie wiem, kiedy wroce do tej
pracy, bo na na pewno nie bedg si¢
$pieszy¢(.) musze wyzdrowie¢ na
spokojnie i:: jak bede
potrzebowata potrzebe taka, zeby
i§¢ to moze pojde¢ na troche, zeby
im pomdc itd., ale (.) nie zZe bede
miec¢ parcie, ze musze i§¢ do pracy
nie

A: jak si¢ pani czuje rozmawiajac
o byciu rodzicem w chorobie ze
mng teraz

B: dobrze heh heh £dobrze si¢
rozmawia £ jest niektore momenty
przykre jak pani zauwazyta, ale::
no mowig

A: a zdziwilo to panig, bo wiem,
ze ja pytatam o to panig wczes$niej
czy pani zgodzi si¢ na rozmowe to
jakos$ jest pani zdziwiona, ze tak
pani reaguje, czy spodziewala si¢
pani

B: nie ja jestem osoba taka, ze::
niestety:: jako co:$ jest takie:
jestem wrazliwa osoba, jezeli
chodzi o jakie$ dzieci czy o
cokolwiek to niestety zaraz gdzie$
tam ta tezka w oku si¢ pojawi

A: czyli nie dziwi pani

B: nie nie ze tak reaguje nie(.) heh
nie dziwig¢ si¢

A: dziekuje §licznie za rozmowe
B: ja rdwniez, bardzo mi mito

Rozmowa o dzieciach wzruszajaca

350




Tabela 47

Zalacznik nr 11

Transkrypcja rozmowy 4 opatrzona notatkami eksploracyjnymi i odpowiadajgcymi im

ujawniajgcymi sie tematami. Legenda: komentarze opisowe — czcionka normalna,

komentarze jezykowe — kursywa, komentarze konceptualne — podkreslenia

Notatki eksploracyjne

Rozmowa DM (R4)

Ujawniajace si¢ tematy

Dzieci dajg sile, przedtuzanie
gloski

Dzigki temu, ze sg dzieci mniejsze
skupienie na sobie, a wigksze na
dzieciach

Jak pacjentka dowiedziala si¢ o
chorobie, to martwita si¢ o dzieci,
jak sobie poradza bez Niej.
Oddanie si¢ w rece lekarzy.

Moment diagnozy: my$l o §mierci,
lek, ze moze zabrakna¢ pacjentki.
Pacjentka nie uzywa stowa smieré
— moze to by¢ dla Niej trudne

A: czy zgadza si¢ si¢ pani na
nagrywanie?

B: tak

A: Prosz¢ mi powiedzie¢ jak to jest
by¢ mama w trakcie choroby
nowotworowe;j

B: no nie jest wiadomo tatwo, ale
dzieci (.) Y::: ze tak powiem
motywuja do dziatania do walki i i
to jest wiasnie fajne, ze czlowiek
gdzie$ tam (.) nie skupia si¢: (.) na
sobie a bardziej ze tak powiem na
dzieciach i na tym zeby z nimi by¢
i walczy¢ nie

A: czyli s taka motywacja. a w
jakim wieku s3 dzieci prosz¢ mi
przypomnieé

B:2,517
A:2,517.7to jest corka
B: dwie corki

A: chciatabym wroci¢ do tego
momentu jak pani si¢ dowiedziata
o chorobie to glownie o czyms$
pani mys$lata wlasnie w kontekscie
tego, ze jestem mama

B: od razu (.) to jest pierwsza mysl
(1) takze to byta pierwsza mysl co
z dzie¢mi nie wiadomo (.)aaa
reszta to tam wiadomo w rekach
lekarzy ale ale tak to pierwsza
mys$l to dzieci i rodzina nie

A: a umie pani pani konkretnie
przywotaé te mys$li zwigzanie z
dzie¢mi i rodzing

B: pierwsza mysl to taka co by
byto, gdyby mnie zabrakto tak (.)
to jest zawsze pierwsza mysl (.) no
i1inatym w sumie si¢ skupialam
nie (.) a tak cata reszta wiadomo w
trakcie leczenia czy tam cos$ jest do
pouktadania sg babcie i .hhh jest
maz takze to akurat jest do

Dzieci motywacja do walki z
chorobg

Dzieci pozwalaja oderwac si¢ od
choroby

Obawy rodzicielskie, radzenie
sobie z trudnymi emocjami

Zaufanie do lekarzy

Diagnoza: co si¢ stanie z dzie¢mi,
gdy pacjentki zabraknie
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa DM (R4)

Ujawniajace si¢ tematy

Organizacja zycia nie jest trudna,
wyzwanie: radzenie sobie z
niepewnoscia przysztosci, wdech

Pacjentka mowi, ze w momencie
diagnozy nasilone mysli

Pacjentka opowiada, ze mysl
dotyczaca tego, ze moze umrzec
caty czas jest, jak pacjentka w
szpitalu, obserwowanie, jak
rodzina radzi sobie sama w domu

Ktamstwa: pobyt w szpitalu, bo
chora r¢ka

Pacjentka opowiada o tym, jak
zobaczyla siebie bez wlosow

ogarniecia tylko to méwig.hhh
zeby wszystko tam dobrze poszto
nie

A: a ta mys$l wraca co by byto,
gdyby mnie

B: caly czas

A: czyli to nie jest tak ze ten
pierwszy moment po diagnozie
tylko

B: ta mysl si¢ gdzie$ tam przewija

A: aha co$ pani probuje robic z ta
mys$la czy nie wiem odpychac ja
czy wlasnie nie wiem

B: no: gdzie$ tam to jest w
myslach (.) bo wiadomo
teoretycznie jest szansa na leczenie
no ale (.) to w glowie siedzi (.)
tego nie da si¢ zupehie: (.) ze:: tak
powiem z glowy wyjac tak gdzie$
tam zawsze jest tam w myslach
czgsto wlasnie jak jestem na
pobytach w szpitalu wtasnie to si¢
tak przygladam jak sobie radza
gdzie$ tam sami w domu takze (.)
ta my$l gdzie$ tam wraca

A: komus pani mowi o tej mysli
B: nie
A: co dzieci wiedza o chorobie

B: <mniejsza> nic (.) no bo
wiadomo starsza (1) praktycznie
nic mogg¢ powiedzie¢ wie, ze
jestem w szpitalu co$ tam z reka::
ale nic o chorobie nowotworowej
nie wie kompletnie (.) m:: wlosy
(.) ze tak powiem przykrywam
peruka i1 i gdzie$§ tam rano zawsze
zaktadam zeby mnie gdzies tam
nie nakryta takze nic nie wie (.)
kompletnie nie

A: nie zauwazyla ze zmiana
fryzury

B: tzn. ja jej powiedziatam ze leki
ktore dostaje teoretycznie na tg
reke no to mogg spowodowac y::
wypadanie wtosow (.) badz
catkowite wylysienie i pierwotnie
my$latam ze w sumie (1,5) bedzie
mnie widziata tysg (.) ale::: gdzie$
tam dla mnie to byt taki szok wigc
stwierdzatam Ze dla niej bedzie
jeszcze wigkszy wiee (.) y:::

Pomoc bab¢ i me¢za

Niepewno$¢: czy wszystko bedzie
dobrze

Etap adaptacji: Mys$l o $mierci caty
czas z tylu glowy, nie dominuje,
ale jest

Etap adaptacji: Mys$l o $mierci caty
czas z tylu glowy

Mysl o $mierci zwlaszcza, jak
pacjentka w szpitalu,
obserwowanie, jak rodzina radzi
sobie sama w domu

Brak komunikacji o negatywnych
myslach

Brak otwartej komunikacji z
dzie¢mi

Ukrywanie skutkow ubocznych
leczenia, choroba i leczenie
tajemnica

Che¢ ochrony corek: dla pacjentki
wypadnigcie wtosOw szok, wiec
chciata ochroni¢ corki
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa DM (R4)

Ujawniajace si¢ tematy

Przekonanie, ze mozna nie mowic,
bo stan nie jest powazny i uda si¢

chorobg ukry¢

Nie moéwi wprost $mier¢

Pacjentka uzasadnia, dlaczego nie
mowi dzieciom

oszczedzitam ze tak powiem i
dlatego tak zdecydowalam

A: yhm to byly duze watpliwosci
mowi¢ nie mowic

B: znaczy od poczatku (1) y::
powiedzialam sobie Ze <nie
powiem> pewnie gdybym
wiedziala ze na tyle jest stan
powazny ze (.) gdzie$ tam nie ma
szansy na wyleczenie to to bym
pewnie powiedziata (.) bo
musiatabym powili ze tak powiem
przygotowywac tak do tam (.)
czegos$ tak w najblizszym czasie a
w zwiagzku z tym ze (1) e:: jest ta
szansa na catkowite wyleczenie
wigc na razie to odtozytam w
czasie nie

A: jaki glowny powod czemu nie
mowi¢ czemu nie chce jej
powiedzie¢ czy sa jakie§ powody

B: moja cérka jest bardzo
wrazliwa bo sam temat mojego
pojscia do szpitala wywotuje w
niej bardzo duzy stres chociaz nie
wie tak naprawde po co id¢ i1
gdzies tam e::: jak to zobaczytam
ta reakcj¢ no to stwierdzitam ze
dalej nie kontynuuje po prostu na
razie nie to i tak dla niej byto duzo
(.) i1 stwierdzalam ze na razie po
prostu no nie (1) w ten sposéb (1)
za duzo ona ona za duzo juz
rozumie ona by sobie nawet
jakbym chciata szczerbek ze tak
powiem powiedzie¢ to ona za duzo
potaczy juz faktow za duzo juz wie
czyta (.) styszy i1 to juz wiem ze
by ona sama juz resztg ze tak
powiem dotaczyta nawet jakbym
jej powiedziata czgs¢ (1) takze
albo catos¢ albo albo
stwierdzatam, ze na razie nie (1,5)
W ten sposob

A: okay a cato$¢ nie bo
przepraszam ze tak glebiej probuje
ale rozumiem ze taka tez jest takze
albo mowig jej wszystko tak bo jak
bede mowita jako$ fragmentami no
to sobie jako$ powiaze

B: no stwierdzitam (1) ze mysle ze
za duzo bylby to dla niej gdzie$
ta::m:: stres szok czy przezycie (1)

Przekonanie, ze jak choroba
zaawansowana to trzeba dzieciom
powiedzieé, zeby je przygotowad
na nieuchronne odejscie matki

Przekonanie, ze dopoki szansa na
wyleczenie, to nie trzeba dzieciom
mowic

Bariery w komunikacji, dlaczego
pacjentka nie moéwi dzieciom o
chorobie: wrazliwo$¢ corki,
stresuje si¢ hospitalizacja mamy,
sama kwestia hospitalizacji
stresujaca, wigc pacjentka
postanowita nie méwic¢ prawdy

Brak otwartej komunikacji

Corka juz duzo rozumie, wigc
wyzwanie: czy mowi¢ wszystko
czy nic

Brak komunikacji, cel: oszczgdzi¢
stresu, szoku, negatywnych
przezy¢
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa DM (R4)

Ujawniajace si¢ tematy

Pacjentka ktamie, ze ma chora
reke,

Trudne rozstanie z dzie¢mi z
powodu hospitalizacji.

chce jej tego na razie przynajmnie;j
oszczedzi¢ tym bardziej ze zaczgta
szkote (.) gdzies$ tam to (.) tez jest
jakis$ jej nowy etap i1 nie
chcialabym jako$ tam doktada¢ nie
zeby tam si¢ jej wszystko
pouktadato

A: rozumiem powiedziata pani tez
ze jej reakcja na sam pobyt pani w
szpitalu byta taka tez

B: no gdzie$ tam pewnie wiaze
szpital z chorobg no wiadomo tak
no mys$lata, ze co$ tam si¢ dzieje
ogolnie no rozstanie tez mysle
troche no bo

A: ata reakcja to byl nie wiem
placz ale tez dopytywata o co$

B: tak (1) znaczy wiedziata mniej
wigcej ze jezeli juz to chodzi o ta
reke bo ja na ta rehabilitacje caty
czas chodzitam na ten drenaz
limfatyczny takze ona wie ze co$
tam z ta reka nie gra do kofca wigc
(.) to juz zostawita trochg na boku
(.) ale ale bardziej ten szok ze
szpital ze gdzie$ tam mnie nie
bedzie nie (.) to bardziej to nie

A: aczy sa jakies pytania ktore tez
pani si¢ obawia z jej strony ze ona
mogtaby o to zapytac

B: gdybym powiedziata tak

A: tak a nawet gdyby nie
powiedziata to ona gdzie$ tam
prawda nie wiem

B: nie:: ja si¢ nie obawiam liczg
si¢ z tym (.) ze moze mi zadaé
kazde pytanie (.) gdzie$ tam gdyby
si¢ domyslita czego$ tam nie (.)
takze no (.) to juz wiadomo jak
zada pytanie to juz nie bede
zbywata no to juz wiadomo ze
odpowiem tak ale ale na razie
mysle ze (.)tak staram si¢ moéwie
jej ale staram si¢ potem rozmawiaé
o innych rzeczach nie o tym
(.)zeby na razie przynajmniej
glowy ze tak powiem tym
zaplatywala (1) w ten sposob

A: a potrafi pani na jakis
przyktadach powiedzie¢ jak si¢
zmienito to bycie mama w trakcie
choroby albo co si¢ zmienito albo

Bariery w komunikacji: corka
rozpoczgta szkote, stres, pacjentka
nie mowi, aby dodatkowo nie
stresowac

Ukrywanie choroby

Brak otwartej komunikacji z
dzie¢mi

Ukrywanie skutkéw ubocznych
leczenia
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa DM (R4)

Ujawniajace si¢ tematy

Wiecej czasu dla dzieci, pacjentka
jest w domu

Ze samopoczucie po
chemioterapii

Pacjentka opowiada o codziennym
zyciu w trakcie leczenia

ci si¢ nie zmienito

B: znaczy zmienito sig¢ to, ze caty
czas jestem w domu i ta i ta wigz
wiadomo jest jeszcze wigksza (.)
tak z dzie¢mi bo to jest jakby
logiczne e::: 1 nie ukrywam ze to
jest fajne bo gdzie$ tam jak
czlowiek byl zabiegany to tak
naprawde nie miat tyle czasu dla
nich a:: tu jest to bardzo fajne ze ze
tego czasu naprawd¢ moge
poswigci¢ im bardzo duzo (1) a::
tak poza tym to nic no wiadomo ze
przy tej czerwonej chemii
pierwszych 4 etapach no to (.)to
byto kiepskie(.) bo wiedzialam ze
dzieci s3 w domu to jeszcze byt
okres wakacji a ja nie bytam w
stanie po prostu gdzie$ tam tego
wszystkiego po ogarniaé(.) no to
byto takie troche dotujace gdzie$

A: dla pani

B: dla mnie te dni tam pierwsze po
(1) o dziwo cérka jakos$ za duzo
(1) nie dopytywata wiedziata ze si¢
bede gorzej czuta czy co$ tam bo
jej oczywiscie powiedziatam(1) i
nie dopytywata jako$ za duzo
takze to tez bylo z jakiej$ strony
dla mnie fajne ze nie byto jakis
Wyrzutow ze po prostu nie jestem
w stanie czego$ tam zrobi¢ czy co$
tam(1,5) a tak poza tym to (.) to
nie wiem czy co$ wigcej si¢
zmienito (.) zyje tak jak staram si¢
do tej pory zyliSmy takze nic tutaj
nie zmienitam (.) no wiadomo
pracy nie jestem w stanie(.) na
tamten moment nie bytam w stanie
(.) znaczy pracuje z domu ale jako$
tak intensywniej wykonywac ale
() tak poza tym zycie codzienne
no to (.) tak jak bylo ze tak
powiem to tak jest

A: oprocz tych pierwszych dni po
tej chemii

B: tak tak

A: taki najtrudniejszy moment

B: byto byto znaczy (.) po tej
pierwszej bylo byto tak najgorzej
nie (.) tez cztowiek wiedzial niby

na co jest przygotowany (.) ale
tak(.) nie do konca ja myslalam, ze

Pozytywne zmiany w relacjach z
dzie¢mi

Wyzwanie: radzenie sobie ze
skutkami ubocznymi chemioterapii

Utrzymywanie normalnosci
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa DM (R4)

Ujawniajace si¢ tematy

Pacjentka opowiada o zdziwieniu
ostabieniem. Dotychczas
postrzegala siebie jako silna.

Pacjentka wymienia ograniczenia
w codziennym funkcjonowaniu

Pomoc rodzin w opiece nad
dzie¢mi

Pacjentka nie mowi corkom o
chorobie

czlowiek jest tam silny i ogo6lnie
fizycznie ale ale nie wiedziatam ze
mierzy si¢ z czyms§ takim ze to
naprawd¢ moze by¢ czlowiek silny
ale to po prostu nie jest w stanie (.)
pokonac ze tak powiem (.) tego
tego nie wktadu czy tam tego
braku sity

A: czyli glownie musialam leze¢ o
to chodzi ze musiala pani kilka dni

B: tak

A: powiedziata pani ze nie bytam
W stanie po ogarnia¢ rézne rzeczy

B: w sensie domu dzieci wstaé
cokolwiek zrobi¢

A ale co$ konkretnie tak bolato ze

B: np. dziecku $niadania nie byta
w stanie zrobi¢ nie (.) dobrze ze
jest na tyle duza ze tak powiem ze
sama sobie je robi znaczy byla w
stanie sobie robi¢ i w ogoble ale (.)
to gdzie$ tam bolato bo zawsze
razem jadly$Smy to $niadanie czy
co$ (.) nie a tutaj mtodsza corke (.)
maz zawozit do babci takze tu
akurat byto okej a a mowig starsza
(-) no to na tyle ogarnigta mowi¢
jeszcze lato pogoda wige caly
dzien na dworze wicc (.) ale gdzie$
tam wyrzut jaki$ byt potem nie

A: wyrzut, ze nie jestem dobra
mama

B: nie:: az tak moze nie (.) ale::
gdzie$ tam no:: wiadomo takie

A: to moj obowigzek cos§ w tym
stylu

B: no co$ w tym stylu ze
powinnam co$ tam wiadomo nie
ale ona tez jako$ tam (.) bez
problemu ze tak powiem do tego
podeszta i to tez bylo fajne nie

A: aw jaki sposob pomaga pani
swoim dzieciom radzi¢ sobie z
pani chorobg wtasnie czy

B: nie wiem czy maja jaki$
problem na tg chwilg (.) tym
bardziej ze nie wiedza do konca i::
(.) mysle ze ze ze mtodsza na
pewno nie (.) a starsza <moze co$
tam w sobie> ale raczej nie bo
wyczutabym Ze tak powiem gdzie$

Radzenie sobie ze skutkami
ubocznymi chemioterapii.

Trudnos¢ z zaakceptowaniem
zmian w codziennym
funkcjonowaniu

Wsparcie meza, babci

Poczucie winy

Brak otwartej komunikacji z
dzie¢mi o chorobie
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa DM (R4)

Ujawniajace si¢ tematy

Pacjentka twierdzi, ze
zauwazylaby, ze co$ ztego dzieje
si¢ z dzie¢mi

Pacjentka mowi, kto jej pomaga

Pacjentka opowiada o skutkach
ubocznych leczenia

tam jaki$§ gorszy (.) nie wiem(.) ze
ma jakie§ momenty czy np. gorzej
$pi w nocy (.) bo to mozna od razu
zauwazy¢ nie ma czego$ takiego
wigc::: mysle, ze na razie dopoki
to jako$ tam za bardzo nie obarczg
sobie tez tym glowy nie (.) jako$
nie mysli (1) no w jaki$ tam inny
sposob nie

A: jezeli tez dobrze zrozumiatam
to jak pani si¢ tez dobrze czuje to
takie dbanie o to zeby bylo
normalnie tak jak dotychczas

B: tak funkcjonujemy normalnie

A: aczy to ze jest pani mama
wplywato jako$ na decyzje
odnosnie leczenia

B: (1) znaczy decyzja byla jedna
ze si¢ poddaje temu co co co kaza
lekarze:: i ufam temu ze ze tak
powiem ze tak zrobig ze bedzie
dobrze (1) a reszta to jest do
ogarni¢cia dookota nie (.) na ten
moment nie

A: a kto wlasnie pomaga przy tym
ogarnianiu zycia

B: no maz wiadomo i moja mama
(.) no i dziadkowie tez

A: czyli zaangazowanie tzn. to tez
byto wezesniej czy to si¢ zmienito
w trakcie choroby

B: nie zawsze z rodzicami
mieli$my bardzo dobry kontakt i
zawsze byli zaangazowani gdzie$
tam i:: pomocni przy kazdych (.)
momentach nawet przy
narodzinach dziecka czy ten takze
(1) to si¢ jako$ nie zmienito zawsze
wiedziatam ze (.) na mame¢ moge
liczy¢ i na tesciow tak samo

A:1maz tak samo to nie jest jakas
tam zmiang w zyciu rodzinnym

B: nie

A: a jakie ograniczenia juz pani o
tym mowila ale czy co$ jeszcze
jakie$ ograniczenia narzuca
choroba na panig

B: no wiadomo wypadnigcie
wlosow gdzie$ tam na poczatku to
to bo gdzies tam dyskomfort mimo
peruki w ogdle gdzie$ tam nie

Uwaznos¢ na reakcje dzieci

Zaufanie do lekarzy, motywacja do
leczenia

Wsparcie meza, rodzicow, tesciow

Zmiany fizyczne: wypadni¢cie
wlosow
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa DM (R4)

Ujawniajace si¢ tematy

Watpliwosci, czy organizm sobie
poradzi z leczeniem

Pacjentka stara si¢ sama radzi¢
sobie z obowiazkami, ale, gdy
gorzej si¢ czuje, to pomaga jej maz

Pacjentka wymienia obowiazki
domowe, w ktorych pomaga maz

czulam si¢ kompletnie nie
wychodzitam z domu (1) potem ze
tak powiem przetamatam tg barierg
juz nie (.) to taki byt ogranicznik a
tak to to chyba mysle ze wigkszych
jako takich nie byto

A:aco w tym wszystkim jest
najtrudniejsze wtasnie dla pani
pani jako mamy mamy ktora
wlasnie choruje

B: no::: gdzie$§ tam czy na pewno
wszystko si¢ uda nie

A: czyli takie radzenie sobie z
niepewnoscia ktora wigze si¢

B: niby teoretycznie no jest ale
wiadomo to wszystko trzeba
przejsc caty etap zeby zeby na
koncu si¢ dowiedziec¢ tak () aa
gdzie$ tam po drodze rozne rzeczy
moga wyj$¢ nie

A: taki brak gwarancji ze fajnie by
byto

B: znaczy gwarancja jest pod
warunkiem tego ze moj organizm
ze tak powiem £przez to przejdzie
£ a na to nikt nie da gwarancji (.)
no doktadnie

A: czyli taka niepewnos¢ co do

B: co bedzie na na samym koncu
tego wszystkiego nie

A: czy w trakcie choroby zmienit
si¢ jakos podzial obowiazkow w
domu

B: tzn. no::: m:: jak ja jestem w
domu jestem ze tak powiem w
petni sit no to(.) wlasciwie to(.) ja
wigkszosci ja jak maz pracuje to
staram si¢ ze tak powiem (.) ale no
wiadomo pomaga no a najbardziej
wtedy jak mnie nie ma czy tam::
jestem w gorszej formie nie(1) no
to wiadomo ze tak

A: a to wtedy mowimy o jakis
takich konkretnych obowigzkach
czy wlasnie kto$ gotuje obiad

B: tak sprzata czy tam no zajmuje
si¢ generalnie domem bo praniem i
wszystkim bo to méwig no ja
naprawdg (.) nie bytam w stanie

A:1ito wtedy maz

Radzenie sobie z niepewnoscig

Wsparcie me¢za
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa DM (R4)

Ujawniajace si¢ tematy

Poczucie, ze pacjentka nie
potrzebuje dodatkowego wsparcia
w roli mamy

Pacjentka wymienia pozytywne
zmiany

B: tak maz no chyba ze moja
mama jest u nas (.) no to tez tak
wiadomo nie

A: ok a jakiego wsparcia
potrzebowataby pani wiasnie w
zwiazku z petnieniem roli rodzica
Z tym ze jestem mama

B: <nie potrzebuj¢ wsparcia>
wszystko jest tak ze tak powiem
dograne (.) ze ze tak si¢ dzielimy i
tak si¢ gdzie$ tam uzupelniamy i i
ten ze dziata to my$le bardzo
dobrze nie

A: a czy na terenie szpitala bo nie
wiem czy dobrze pamigtam to nie
jest jedyny szpital w ktorym pani
byta

B: jedyny
A: ale wczeéniej tez

B: tutaj zawsze tutaj jezeli chodzi
o ta chorobe to zawsze tutaj

A: aha dobrze to wezmy ten szpital
tutaj czy jakiego$ wsparcia od
personelu medycznego oczekiwata
bym na oddziale bo jestem mama i
jako$ tutaj

B: nie, nie nie nie

-A: ok pani trochg o tym
powiedziala ale jeszcze o to
zapytam powiedziata pani to w
pierwszym w zdaniu jak
zaczely$Smy rozmowe o tych takich
pozytywnych stronach pani
zaczela sama o tym mowic ale czy
jeszcze co$ pani dostrzega wlasnie
jakie$ pozytywy dla bycia mama
ze wzgledu na chorobe

B: no czas przede wszystkim bo
zawsze tego brakowato gdzie$ tam
cztowiek miat wyrzuty (.)
wiadomo pracowac trzeba(.) ale i
ten pospiech taki a teraz po prostu
no no na wszystko ze tak powiem
no wiadomo czas czasu zawsze
brakuje no ale teraz (.) przede
wszystkim jest ten czas dla dzieci
jest ten spokdj nie trzeba nigdzie
() ze tak powiem lecie¢ spieszy¢
si¢ nie (.) takze to jest super nie (.)
y:: pod tym wzgledem zawsze
miatam wyrzuty ze gdzie$ tam (.)
wiadomo no:: malo tego czasu
zawsze byto nie (.) taka

Wsparcie mamy

Brak potrzeby wsparcia od
personelu medycznego.

Pozytywne zmiany dla zycia
rodziny w wyniku choroby
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa DM (R4)

Ujawniajace si¢ tematy

Dotychczas zycie w biegu,
pospiech.

Pacjentka opowiada, jak zamierza
rownowazy¢ obowiazki domowe i
zawodowe

nerwowos¢ 1 w ogole a teraz
generalnie tak jako$ spokojniej po
prostu i to wszystko tak jakos$
fajnie dziata

A: czyli wezesniej to faczenie
pracy zawodowej

B: tak tak tak gdzie$ tam mam
dosy¢ dalekie dojazdy do pracy
wiec (.)wiadomo czasowo tez to
potem zajmowato i dzieci szybko
musiaty i§¢ tam do szkoty .hhh czy
tam do babci duzo wczeéniej przez
to Ze ja jeszcze musialam dojechaé
do pracy takze to mnie gdzie§ tam
bolato .hhh a mowig teraz fajnie
wszystko na spokojnie i:: mozna to
po ogarnia¢ nie

A: aczy mysli pani o tym jaka
bede mama w przysztosci
pojawiaja si¢ takie mysli

B: nie nie mam takich mysli

A: a takie mysli jak np. taczyé w
przysztosci rolg zawodowa jakby
czy chciatabym wprowadzi¢ jakies
zmiany jak widz¢ siebie sprzed
choroby

B: chciatabym oczywiscie no ale
wiadomo ze gdzies$ tam heh tez sa
jakie$ potrzeby finansowe (.) wiec
na razie (.) na razie nie na razie
zostawiam to ze tak powiem (.) do
konca choroby zobaczymy jak to
bedzie (.) chee wroci¢ jakos tam i
tak (.) jak bedzie teraz to
zobaczmy po tych chemiach do
pracy tam nie mowi¢ oczywiscie
normalnie tylko gdzie$ tam parg
dni w tygodniu bo bo to gdzies to
tez daje jakies tam (.) spetnienie
czy tam lubi¢ zreszta swoja prace
takze takze mysle o tym zeby
chociaz (.) na 2x w tygodniu np.
sobie ze tak powiem jezdzi¢ nie(.)
no(.) w ten sposoéb (.) a tak dalej
nie nie wybiegam na razie
kompletnie w przyszto$¢ co tam
bedzie pozniej

A: rozumiem

B: wiem Zze mam wsparcie ze
strony tam pracodawcow takze (.)
takze(.) ze spokojem

A: nie musi si¢ pani martwic¢ tym

Przeszto$¢: taczenie pracy z rola

mamy

Pozytywne zmiany w wyniku
choroby.

Plany na przysztosc¢

Wsparcie pracodawcow
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Notatki eksploracyjne

Rozmowa DM (R4)

Ujawniajace si¢ tematy

Pacjentka wspomina rozmowe z
mezem o diagnozie i jego reakcje

B: kompletnie

A: to tez jest wazne a prosz¢ mi
powiedzie¢ jezeli chodzi o
rozmowe z me¢zem na temat
choroby to byla trudna dla pani
rozmowa

B: (1)nie (.) maz (.) znaczy

wiadomo szok to byt dla niego tak
jak i dla mnie ale ale (.) ale trudna
rozmowa nie nie nie na pewno nie

A: atarozmowa ze mng jest
trudna

B: ~nie jest trudna ale gdzie$ tam
emocje~

A: ok jestem zdziwiona ze te
emocje si¢ pojawiaja

B: pojawiaja si¢ caty czas

A: ale jestem zdziwiona ze akurat
w rozmowie bo czasami taka
stysz¢ tez wypowiedz pacjentek ze
nie spodziewaly si¢ ze akurat w
rozmowie ze mng si¢ ujawnia te
emocje nie wiem czy pani
zakladala ze one si¢ ujawnia

B: znaczy jak rozmawiam o tym to
czgsto si¢ to pojawia (.) no gdzie$
tam sa emocje wiadomo

A: to ja dzigkuj¢ bardzo
B: £dzigkuje bardzo £

Komunikacja z m¢zem o chorobie

Rozmowa o byciu mamg wzrusza
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