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Marlena Kazmierska

Uniwersytet im. A. Mickiewicza w Poznaniu

Fundacja ,Pokona¢ Endometriozg”

Poczucie osamotnienia mlodziezy

w doswiadczeniu choroby przewleklej
a wsparcie rodzicéw na przykladzie
endometriozy

Wstep

Choroba przewlekta dla kazdego cztowieka jest doswiadczeniem przezywa-
nym w kategoriach pewnego niebezpieczeristwa, trudnosci, niepewnosci jutra,
utraty poczucia bezpieczefistwa, mogacym wigzaé si¢ z cierpieniem fizycznym
i psychicznym. Spojrzenie na chorobe przez pryzmat naznaczenia sprawia, ze osoby
zdrowe pigtnuja wszystko, co nie miesci si¢ w kanonie normy, a wynika to z faktu
przypisania ,winy” choremu za swéj stan, stopnia widocznosci niepelnospraw-
nosci, nieprzewidywalnosci zachowan spotecznych chorego i nieodwracalnosci
charakteru niepetnosprawnosci [Sokotowska, 1986, s. 54-55].

Szczegélnie trudna sytuacja jest ta, gdy choroba dotyka najmtodszych —
dzieci i mlodziez, ktére sa bezbronne, ich zasoby sa ograniczone, a rozwdéj (fizyczny,
intelektualny, psychiczny, emocjonalny i spoteczny) jest zagrozony. Mtody pa-
cjent doswiadcza wszelkiego rodzaju sytuacji trudnych: deprywacji, przeciazenia,
utrudnienia, zagrozenia czy sytuacji konfliktowych. Okres dorastania i wczesnej
mtodosci jest kluczowym dla jednostki, determinuje czy osiagnie ona dojrzatosé
w réznych sferach zycia, bedzie gotowa do radzenia sobie z sytuacjami trudnymi
i kryzysami. Choroba przewlekla wyzwala wiele stresogennych okolicznosci i jest
zrédtem réznego rodzaju kryzyséw. Na przyktad z perspektywy mlodych dziew-
czyn, ktére chorujg na endometriozg etap adolescencji staje si¢ dla nich czasem
jeszcze trudniejszym, wrecz traumatycznym. Przywoltujac Wiadystawa Pilecka moz-
na powiedzie¢, ze dziecko i miodziez dotknigta chorobami przewleklymi musi
dodatkowo sprostaé specyficznym wymaganiom [Pilecka, 2007, s. 19-20]
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Nalezy zauwazy¢, ze podczas okresu adolescencji dochodzi do dojrzewania
plciowego, fizycznego, psychicznego. Zmiany zachodzace w wygladzie fizycznym
mogga przyczynia¢ si¢ do kryzysu, poczucia braku akceptadji siebie. Z okresem doj-
rzewania laczy si¢ ,,burza” hormonalna, ktéra prowadzi do zmian w uktadzie roz-
rodczym. I wlasnie zmiany w systemie endokrynologicznym moga ,,przyczynié sie
do pojawienia si¢ pierwszych objawéw endometriozy. Pierwsza miesiaczka przed-
stawiana jako akt przejscia ,z dziewczynki w kobiet¢” jest postrzegana jako co$
pozytywnego, form¢ wkraczania w dojrzatos¢. Zazwyczaj dziewczynki sg przygoto-
wane na moment pojawienia si¢ pierwszej miesigczki w mniejszym badz wigkszym
stopniu przez rodzing/opiekunéw i szkole. Jednak jest to dla tak mlodej osoby
bardzo trudne i niekomfortowe doswiadczenie — to co si¢ dzieje z jej cialem, to co
ona odczuwa — bél, krwawienie z drég rodnych, skurcze, wzdgcia, problemy ga-
stryczne itd. Niejednokrotnie endometrioza pojawia si¢ wraz z pierwszg miesigcz-
ka, a zdecydowana wigkszo$¢ jej przypadkéw zapada na nig w czasie dojrzewania.

Celem artykutu jest pokazanie potrzeby i zasadnosci wsparcia rodzicéw dzieci
chorych przewlekle na przyktadzie endometriozy. Autorka, czerpiac z doswiadczen
swojej dzialalnosci w fundacji ,,Pokona¢ endometrioze” i korzystajac z obserwacji —
odbytych spotkari i przeprowadzonych wywiadéw i rozméw — chee wyeksponowaé
specyficzny problem osamotnienia dziewczat z endometriozg oraz przedstawi¢, jak
korzystnie moze oddzialywaé wsparcie rodzicielskie takich dziewczat.

Choroba przewlekla — kwestie terminologiczne

Popularnie ,,chorob¢” przedstawia si¢ jako dynamiczna reakcj¢ organizmu na
dziatanie czynnika chorobotwérczego, ktéra prowadzi do zaburzen czynnoscio-
wych i zmian organicznych na narzadach i calym ustroju [Jundzit, Pawlowska,
2010, s. 19]. Trudno jest definiowaé chorobe ze wzgledu na jej wszechobecnosé,
egzystencjalny charakter i uniwersalnos¢. Adam Zych okresla chorobeg jako: , taki
stan organizmu, w ktérym nie jest on w stanie wlasnymi sitami zapobiegaé ze-
wnetrznej agresji” [Zych, 2001, s. 32].

Wspélczesnie coraz szerzej problematyka choroby interesujg si¢ nauki humani-
styczne i spoleczne. Skoro podmiotem tych nauk jest cztowiek, a choroba w ogrom-
nym stopniu determinuje i wyznacza jakos¢ jego zycia [Syrek, 2001, s. 8-9], to osobe
cierpiaca musimy postrzegaé nie tylko jako jednostke, ale takze — jako czlonka
grupy spolecznej i spoleczeristwa.

W literaturze medycznej okresla si¢ chorobe jako ,przewlekts”, jesli cha-
rakteryzuje si¢ dluzszym czasem trwania niz kilka tygodni, a ograniczenia z nia
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powiazane moga dotyczy¢: chodzenia, przyjmowania dowolnej postawy ciata,
przyjmowania positkéw, koniecznosci utrzymania odpowiedniej diety, mycia sig,
ubierania, zrezygnowania z uzywek itp. [Gretowski, 2003, s. 139]. Inna propo-
zycja, méwi, iz musi mie¢ ona podtoze poznawcze, psychologiczne lub biologicz-
ne, trwa¢ co najmniej jeden rok i wywolywac jedno lub wigcej z wymienionych
rezultatéw: po pierwsze ograniczenie w funkcjonowaniu, codziennej aktywno-
§ci i pelnieniu rél spolecznych wobec sfery fizycznej, poznawczej, emocjonalne;
i rozwoju spolecznego. Drugi aspekt dotyczy faktu, ze to przez chorobg pojawia
si¢ konieczno$¢ przyjmowania lekéw, stosowanie specjalistycznej diety, wykorzy-
stania sprzetu medycznego, specjalistycznej opieki medycznej, uzywania urza-
dzert podtrzymujacych zdrowie lub funkcje zyciowe czy tez konieczno$¢ bycia
pod opicka drugiej osoby. Trzecim aspektem jest potrzeba/konieczno$¢ opieki
medycznej, psychologicznej, edukacyjnej, innej niz ta, skierowana do zdrowych
ludzi uwzgledniajac dlugo$¢ leczenia i konieczno$¢ pozostawania w domu na
dtuzszy czas. Choroba przewlekta staje si¢ stalym elementem egzystencji pacjen-
ta. Niejednokrotnie nie jest bezposrednia przyczyna zgonu, towarzyszy choremu
do korica zycia i systematycznie na niego oddziatuje. Czesto jest ona przyczy-
na chronicznego cierpienia i dyskomfortu, doprowadza do izolacji spotecznej
i przemian tozsamosci chorego. Zmienia stosunek pacjenta do wlasnego ciata.
Nawet jesli jezeli dolegliwosci sg skutecznie usuwane i chory nie cierpi fizycz-
nie, swiadomos¢ postgpujacej choroby zmusza go do uporania si¢ z tym faktem.
[Stein i in., 1993].

Okoto 20-30 % dzieci i mtodziezy w Polsce obejmujg réznorakie formy
choréb przewlektych [Woynarowska, 2010].

Konteksty samotnosci podczas adolescencji

W trakcie dojrzewania nastolatek odczuwa silng potrzebe rozwijania wlasnej
niezaleznosci i kontrolowanej izolacji od $wiata zewnetrznego. Narzedziem, ktére
pomaga w realizacji tej potrzeby jest poczucie samotnosci. Za Rochelle Cattonem,
Esterem Buchholzem (1999) oraz Longiem i in. (2003) nalezy stwierdzié, ze sa-
motnos¢ jest stanem pozadanym, aby osiagnaé zadania rozwojowe okresu adole-
scencji zwiazane z uzyskaniem niezaleznosci, autonomii i tozsamosci dojrzale;.
Juz wspomniany Long (2003) twierdzi, ze odczuwanie samotnosci jest natural-
na potrzeba podczas dorastania. Adolescent, ktéry poswigca czas na przebywanie
z samym soba gleboko eksploruje swoje wngtrze. Jest to efektywnie i pozytywnie
spedzony czas, korzystny dla rozwoju. Bycie samemu wspiera aktywno$¢ zyciowa
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nastolatka — nauke, autoanalizg, twérczo$¢ artystyczna — oraz polega na uporzad-
kowaniu relacji z innymi osobami i $wiatem zewngtrznym [2003, s. 578-583].

Inna strona samotnosci jest odczuwanie jej w sposéb negatywny — jako po-
czucie osamotnienia. Wystepuje ono, gdy nastolatek przebywa za dlugo tylko
i wylacznie w swoim towarzystwie. Wynika to z réznorakich przyczyn, poczynajac
od wykluczenia z grupy réwiesniczej, zaniedbania przez rodzicéw, $mieré czy roz-
wéd rodzicéw, przechodzac do usposobienia introwertycznego, po uzaleznienia
od np. Internetu, gier komputerowych po depresj¢ i zaburzenia psychiczne nasto-
latka. Zatem poczucie osamotnienia wigze si¢ z problemami, trudnymi do$wiad-
czeniami oraz niefatwymi emocjami, ktére obejmujg rozpacz, poczucie pustki/
straty, poczucie utraty bezpieczeristwa i stabilnosci, brak nadziei, brak koherencji
zycia wewnetrznego z zewngetrznym i sa odpowiedzig na traumatyczne przezycie
dorastajacego.

Jak zauwaza Anna Senejko i Alicja Oleszkowicz, wraz z poczuciem osamot-
nienia w$réd mlodziezy nasila si¢ zagrozenie nieprzystosowania spotecznego, za-
chowan przestepczych, ryzykownych, uzaleznieni, trudnosci i niepowodzen szkol-
nych. Zauwazenie tego problemu utrudnia fake, ze mtodziez przenosi swe relacje
w przestrzen wirtualng, a czesci z nich- szczegélnie chtopcom — trudno przyznad
si¢ do tego nawet przed samym soba [2013, s. 209-210].

Problem osamotnienia nastolatka w chorobie przewleklej

Caly szereg czynnikéw biologicznych, rodzinnych, kulturowych i spotecz-
nych ma wplyw na przebieg okresu adolescencji. Jednym z nich moze by¢ niewat-
pliwie choroba przewlekta. Mlody czlowiek zostaje zmuszony do stawienia czota
nie tylko wyzwaniom stwarzanym przez wilasne dorastanie, lecz takze chorobie —
jej objawom i wymuszanym przez nig ograniczeniom.

Choroba przewlekta jest Zrédlem przykrych, powtarzajacych si¢ wielokrotnie
doswiadczeni, zmienia strukture i cechy osobowosci. Wplyw ten dotyczy zaréw-
no podstawowych mechanizméw emocjonalno-motywacyjnych, jak i wyzszych
struktur poznawczych: obrazu §wiata i obrazu samego siebie.

Status osoby chorej niesie wiele negatywnych konsekwencji dla rozwoju dzie-
ci i mlodziezy. Wiaze si¢ on z takimi cechami, jak: unieruchomienie, regres ak-
tywnosci, izolacja spoteczna, ograniczenie do$wiadczeni poznawczych, naruszenie

U M. Czyz, Wplyw choroby przewlektej na poziom samooceny http://www.zss-rymanow.pl/pub-
likacje /101-wp%C5%82yw-choroby-przewlek%C5%82¢j-na-poziom-samooceny.html, data dostgpu
21.09.2022.
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wigzi emocjonalnej z najblizszymi osobami. To jak mtody cztowiek przezywa
rol¢ ,,osoby chorej” ma ogromny wptyw na postrzeganie siebie, a tym samym na
samooceng.

U adolescenta choroba przewlekta moze oddziatywa¢ w znacznej mierze na
obraz wlasnej osoby, zaburzeniu ulega jego percepcja dotyczaca wlasnego wygladu,
swego miejsca posrdd innych, poczucia wlasnej wartodci, orientacji w tym, co
potrafi, do czego jest zdolny itd. Zaburzenia obrazu wlasnej osoby powoduja zwy-
kle u nastolatka zanizenie wlasnej samooceny, co wyraza si¢ zmniejszong intensyw-
noscia i czegstotliwoscig dziatania, obnizong aktywnoscig i zmniejszonym dynami-
zmem wewnetrznym.

W obliczu choroby poczucie osamotnienia jest potegowane o wiele bardziej
u nastolatka. Jego sytuacja komplikuje si¢ jeszcze bardziej gdy mlody czlowiek
nagle zachoruje, objawy nasilg si¢ czy drastycznie pogorszy si¢ jego stan zdrowia.

Aleksandra Maciarz wspomina o sytuacjach przykrych, ktére niewatpliwie
mogg przyczynia¢ si¢ do zwigkszenia poczucia osamotnienia. Te sytuacje obejmuja:
(1) czynno$ci medyczne, inwazyjne procedury majace miejsce podczas diagnozy,
leczenia, rekonwalescencji i powrotu do sprawnosci pacjenta, (2) reorganizacja
warunkéw zycia i funkcjonowania, (3) nieodpowiednia postawa wobec mlodego
pacjenta i jego choroby (4) — przezyciami medycznymi, ktére nastgpuja jako
wynik leczenia (lub jego brak) oraz kreowanie obrazu swojej choroby [1998, s. 24].

Wymagajace od nastolatka zabiegi pielegnacyjne i medyczne, wizyty u spe-
cjalistéw, przedtuzajace si¢ pobyty w szpitalu, sanatorium czy domu dodatkowo
dostarczaja doswiadczeri samotnosci, a wrecz izolacji. Adolescent moze poczué
si¢ osamotniony przez kolegdw, najblizsze otoczenie czy spoteczeristwo, poniewaz
znalazt si¢ w okolicznosciach, ktére dos¢ znaczaco go ograniczaja i uniemozliwiaja
normalne funkcjonowanie. Chorujac trudniej zaspokoi¢ potrzebe bliskosci, bycia
waznym i potrzebnym, z czego wynika niewystarczajaca satysfakcja z istniejacych
relacji. Chory przewlekle nastolatek do$wiadcza deficytéw w relacjach bliskosci.
Z perspektywy omawianej problematyki warto przytoczy¢ teori¢ John McGraw,
ktdry opisat na 4 poziomach przezycia oséb osamotnionych intymnie: anonimo-
wos¢, odosobnienia, rezerwy i intymnosci [za: Niewiadomska, 2007, s. 150].

Jesli chodzi o doswiadczenie osamotnienia na poziomie anonimowosci z per-
spektywy cierpigcego adolescenta: jest on przekonany, ze nike, szczegélnie z grupy
réwiesniczej/ klasy go nie zauwaza i za nim nie tgskni. Przekonania o wlasnej
anonimowo$ci majg wymiar symboliczny w murach szpitalnych lub domu, tézku
szpitalnym. Ta anonimowos$¢ w percepcji nastolatka prowadzi do braku popular-
nosci, a pézniej do $mierci spotecznej.
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Kolejny poziom dotyczy odosobnienia, ktéry wyraza si¢ lekiem przed izola-
cja ze strony bliskich, grupy przyjaciét, klasy, znajomych z druzyny pitkarskiej czy
harcerskiej. Taka mtoda osoba stara si¢ by¢ ciagle zajeta, przyczyn mozna upatry-
waé w zachowaniach obronnych, niskiej samoocenie, poczuciu wlasnej bezuzy-
tecznosci.

Trzeci poziom odnosi si¢ do zachowywania rezerwy chorego mlodzierica wo-
bec innych. Jednostka nie chce udziela¢ informacji o sobie, swej chorobie, ograni-
czeniach, poniewaz w jej odczuciu przestaje by¢ atrakcyjna dla innych, szczegdlnie
dla réwiesnikéw.

Ostatnia grupa obejmuje poziom zaburzenia potrzeby intymnodci i blisko-
Sci, ktéry charakteryzuje si¢ u mlodziezy chorej przewlekle rozpadem wigzi z bli-
skimi, zaburzeniami w relacja interpersonalnych: sympatii, mitosci, przyjazni,
poswigceniu, przywiazaniu. Taki nastolatek zyje obok innych, bez (odczuwania)
bliskosci, zazylosci, emocji [za: Niewiadomska, 2007, s. 150-152].

W latach 2012-2013 realizowano w Instytucie Matki i Dziecka (IMiD)
badania ankietowe w$réd nastolatkéw z chorobami przewlektymi oraz ich rodzi-
c6w. Osoby badane miaty m.in. mozliwo$¢ dzielenia odpowiedzi na dwa pytania
otwarte: ,w czym przeszkadza badanemu choroba (w jaki sposéb go ogranicza?)”;
oraz ,,co najbardziej pomogloby mu w poradzeniu sobie z opisanymi problemami?”.
Analiza wypowiedzi nastolatkéw bioracych udziat w badaniu wskazuje, ze maja
oni $wiadomo$¢ ograniczed wynikajacych z choroby przewleklej. Odczuwa-
ja trudnosci w nawiazaniu satysfakcjonujacych relacji z réwiesnikami. Proble-
my w tym zakresie dotycza zaréwno odrzucenia przez réwiesnikéw, jak i braku
mozliwosci uczestniczenia w zyciu spotecznym grupy réwiesniczej [Matkowska-
-Szkutnik, 2014, s. 101-102].

Udrece cierpiacego na chorobe chroniczng czgsto towarzyszy poczucie bez-
nadziejnosci w obliczu strat — zdrowia, rél zyciowych, pracy, przyjaciél, umiejet-
nosci tworzenia, zwatpienie w Boga i ludzi. Gorycz wynikajaca z niespelnionego
i ograniczonego zycia idzie w parze ze smutkiem, niskg samooceng i utratg wiary
w sens dalszego zycia. [Luczak, 1997, s. 69].

Mtlody czlowiek cierpigcy na chorobe przewlekts, jest czgsto zmuszony do
pobytu w domu lub szpitalu, w tézku, z czasem pojawia si¢ i nasila bél, wystepuje
lek i depresja. Kontakty ze znajomymi i rodzing zostajg ograniczone, cz¢sto spedza
czas w osamotnieniu.

Gdy adolescent doswiadczy cierpienia, bélu, opuszczenia przez najblizsze
otoczenie to traci nadziej¢ na lepsza przysztosé. Poczucie osamotnienie staje si¢
dla niego nie do wytrzymania i odczuwa, ze caly $wiat si¢ od niego odwrdcit.
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Choroba powoduje rézne objawy fizjologiczne, ktére moga wywotaé zazenowa-
nie, wstyd czy przerazenie. Schorzenie czy zwiazane z nim leczenie potrafi w zna-
czacy sposéb zmienié¢ wyglad zewnetrzny — wychudzenie, otyto$é¢, wypadanie
wloséw, zmiana glosu, wyraz twarzy, blizny pooperacyjne, stomia — co moze
przerazaé samego chorego, jak i osoby wokét niego. To dodatkowo przysparza
wiele cierpien.

Jesli choroba pojawi si¢ w pézniejszym wieku (pézne dziecifistwo i dalej)
zdaniem W. Pileckiej moze doj$¢ do zakt6cenia juz nabytych umiejetnosei inte-
lektualnych i motorycznych. Autorka kontynuuje, ze mtody czlowiek, ktéry do-
swiadcza dyskomfortu fizycznego w zwiazku z choroba, nie jest w stanie tworzy¢
pozytywnych postaw jako fundamentu autopercepcji, szczegdlnie w odniesieniu
do Ja fizycznego [Pilecka, 2002, s. 119]. By nastolatek nie odczuwat osamot-
nienia, istotne jest uksztattowanie prawidlowej autopercepdji i to wlasnie pozy-
tywny wplyw rodzicéw moze odegra¢ znamienng rolg. Wlasciwy obraz siebie
bedzie wzmacniato przypisywanie mu pozytywnych okresleri, obiektywne war-
to$ciowanie, ocenianie zachowan adolescenta w réznych okolicznosciach, dawa-
nie wlasnym przyktadem prawidtowych wzorcéw zachowania i ich oczekiwanie
wzgledem dziecka w réznych sytuacjach — w tym trudnych [Tamze, s. 119-120).
Do innych czynnikéw, ktére bedg oddziatywaly na poczucie osamotnienia w do-
$wiadczaniu choroby naleza: percepcja siebie i wlasnej choroby. Sa to:

do$wiadczenia zwigzane z procesem rozwoju wilasnej choroby, obserwacje zacho-
wan i stanéw innych 0séb z chorobg oraz wlasne relacje spoteczne (Pilecka 2011).
[Za: Konieczna, 2016, s. 236-237].

Co poteguje poczucie osamotnienia nastolatek chorych
na endometrioze?

Endometrioza to choroba hormonalno — immunologiczna. Polega na poja-
wieniu si¢ i rozroscie tkanki podobnej do endometrium w miejscach innych niz
fizjologicznej jej ulokowanie (macica). W chwili obecnej szacuje si¢, ze w Polsce
moze chorowaé dwa miliony oséb — jest to liczba estymowana na podstawie sta-
tystyki $wiatowej podawanej przez Zesp6l Ekspertéw Polskiego Towarzystwa
Ginekologicznego — 6-15% ogdlnej populacji kobiet®. Do najczestszych objawéw
naleza: bolesne miesiaczkowanie (60-80% przypadkéw), przewlekty bél miednicy
mniejszej (30-50% przypadkéw), nieptodnos¢ (30—40% przypadkéw), dyspareunia

2 pokonacendometrioze.pl
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(25-40% przypadkéw), nieregularne miesigezki (10-20% przypadkéw)?. W ra-
porcie Endometriosis Association ujawniono, iz okoto 40% kobiet borykajacych
si¢ z gruczolistoscia pojawialy si¢ pierwsze objawy choroby na etapie adolescencji
lub péznego dziecinstwa. [Ballweg, 2003, s. 521-526]. Konsekwengje, jakie moze
nie$¢ endometrioza dla chorej kobiety to: spadek jakosci zycia, nieptodnos¢ i bez-
plodno$¢, depresja, obnizenie samooceny i pewnosci siebie, problemy z utrzyma-
niem ciazy, bolesne wspétzycie i obnizenie jakosci zycia seksualnego, chroniczny
bél, kosztowne leczenie, pogorszenie sytuacji materialnej — np. zaciagnie kredy-
téw na operacje, niepelnosprawnosé¢, niezdolno$¢ do pracy, utrata pracy, stany
lekowe i napigcia, deprywacja potrzeb, ograniczenie aktywnosci fizycznej, problemy
w zwigzku, rozpad zwiazku itd.

Raport Kulczyk Foundation podkresla, ze miesiaczka jest przesuwana w prze-
strzen tabu i zaprzeczen, co charakteryzuje brak otwartego i szczerego dyskursu
w tym zakresie. To, co zwigzane z menstruacja, budzi jedynie negatywne skoja-
rzenia i emocje. Polowa nastolatek postrzega miesiaczke jako cos negatywnego.
Kolejne wyniki thumacza szczegélowo jaki obraz w percepcji nastolatek i doro-
stych kobiet obejmuje miesigczke oraz jakie sg tego Zrédta. W kwestii podej-
mowania rozméw o ,okresie”, co piata respondentka uwaza, ze miesigczka nie
powinna by¢ tematem publicznych rozméw kobiet, 24% sadzi, ze kobiety nie
powinny rozmawia¢ o menstruacji w obecnosci mezczyzn. Natomiast 22% bada-
nych twierdzi, ze okres powinien zosta¢ sekretem kobiet. W konstrukcie wstydu
miesigczkowego u 19% respondentek pokutuje przekonanie, ze nikt nie powi-
nien wiedzie¢, ze kobieta miesigczkuje. Zdaniem 18% kobiet, musza one ukry-
waé wszystko, co moze wskazywaé, ze majg okres, a co dziesigta wskazuje, ze
powinny si¢ izolowaé od mezczyzn w trakcie trwania miesiaczki. %4 badanych
mysli, iz okres jest jedna z najwickszych stabosci kobiet. W opinii 11% badanych
okres jest wyméwka dla kobiet, aby obarczy¢ swoimi obowiazki innych. Raport
réwniez podkredla, ze nastolatki wielokrotnie doswiadczajg menstruacji w sa-
motnosci. 51% nastolatek uwaza, ze pierwsza miesiaczka to rodzaj negatywnego
przezycia, potowa adolescentek jest przygotowania do tego wydarzenia poprzez
rozmowe z matka. Co czwarta nastolatka nie podejmuje tematu okresu z ojcem,

a 31% robi to niechetnie®.

3 https://www.researchgate.net/publication/319310683_Wplyw_endometriozy_i_metod_
jej_leczenia_na_jakosc_zycia_i_funkcjonowanie_seksualne_kobiet_-_przeglad_najnowszych_
badan_The_impact_of_endometriosis_and_modes_of_its_treatment_on_quality_of_life_and_sex/
link/59a2e698a6fdcc1a315f55eb/download

4 hteps://kulczykfoundation.org. pl/uploads/media/default/0001/05/0fbe618f4aa748170c8b3f0
96367¢2c607888eb8.pdf
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Wosparcie rodzicielskie nastoletnich cérek chorych
na endometrioze

Ewa Janion wspomina, ze istnieja trzy typy niewlasciwych postaw rodzi-
céw wobec swoich dzieci z chorobg przewlekta. Mowa tu o nadopiekuriczej po-
stawie, odtracaniu i unikaniu. Nadmierna troska o chore dziecko wyst¢puje naj-
cze¢sciej. Charakteryzuje si¢ tym, ze rodzice martwia si¢ o stan zdrowia, w znaczy
sposéb ograniczajac jego funkcjonowanie w réznych rolach spotecznych, sta-
wiajac wiele zakazéw i nakazéw. Starajg si¢, aby dziecko niezbyt czesto miato
kontakt z réwiesnikami, wylaczajac je z zycia spotecznego i domowego. Druga
postawa rodzicéw — unikanie — to inaczej niewielka wiez emocjonalna z dziec-
kiem. Objawia si¢ poprzez obojetno$¢ i ulegtos$¢ rodzicéw. Autorka podkresla, ze
ten rodzaj relacji nie daje satysfakeji zadnej ze stron, jest wrecz dla mlodej osoby za-
grozeniem dla jej zdrowia i zycia, poniewaz nie sg zaspakajane jej potrzeby fizyczne
i psychiczne. Ostatnia z postaw — odtracanie — moze by¢ niezwykle trudna i trau-
matyzujaca dla nastolatka, dlatego ze doswiadcza on wtedy chtodu emocjonalnego.
Rodzice moga uwazaé go za cigzar, a opieke nad chorym dzieckiem, za co$ co wy-
czerpujacego. Zaréwno w przypadku postawy unikania, jak i odtracania moga wy-
stapi¢ zaburzenia rozwoju lub zahamowanie rozwoju psychospotecznego. [Janion,
2007, s. 66-68] Sonia Kedziora ttumaczy takie zachowania rodzicéw jako nastegp-
stwo silnego obciazenia fizycznego i emocjonalnego zwigzanego z pojawieniem si¢
choroby u nastolatka. Sg to pewnego rodzaju mechanizmy obronne rodzicéw jako
odpowiedz na cigzar zbyt dtugotrwatego i silnego napiecia. [Kedziora, 2007, s. 61]

By méc zapobiec powstawaniu poczucia osamotnienia u dziecka niezwykle
istotne jest, aby rodzice prébowali wyposazy¢ je w rézne kompetencje spoleczne,
strategie radzenia sobie w trudnych sytuacjach.

O stosowanych strategiach dawania sobie rady w zakresie doswiadczanych dolegli-
wosciach somatycznych i ich psychospotecznych konsekwencji w duzym stopniu
decyduja konstrukcje poznawcze: koncepcja siebie, koncepcja $wiata oraz wlasnej
choroby (por. m.in.: Antoszewska 2006; Byra 2012; Heszen, S¢k 2007; Pasikowski
2000; Pilecka 2011; Ziarko 2014). [Za: Konieczna, 2016, s. 242]

Endometrioza moze by¢ wykryta zaréwno u 8-latki, jak i 20-latki. To, na
jakim etapie rozwoju jest dziewczynka czy mtoda kobieta, bedzie determinowato
jak poradzi sobie ze $wiadomoscia, ze bedzie chora ,do korica zycia”. Decydujace
tez bedg postawy rodzicéw/opiekundw; na przyktad to, czy beda chcieli i umieli
pomdc tej mlodej pacjentce.
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Od poczatku istnienia fundacji ,,Pokona¢ endometrioz¢” z miesigca na mie-
sigc otrzymujemy coraz wigcej wiadomosci email, wiadomosci na portalach spo-
leczno$ciowych czy na prywatne konta. Sg to pytania od dwéch typédw oséb: na-
stolatek i zatroskanych matek/sidstr/ojcéw. Niestety cze¢sciej z prosba o wsparcie
zglaszaja si¢ adolescentki, ktére odczuwaja silne dolegliwosci, ktére moga sugero-
waé endometrioze, ale nie maja wsparcia rodziny. Czestym problemem jest lekce-
wazenie objawéw przez rodzing — bolesnych, dtugich, obfitych menstruacji, utraty
przytomnosci z bélu, co uniemozliwia dziewczetom normalne funkcjonowanie
czy uczestniczenie w zajeciach szkolnych. Prosza wéwczas o poradg, jak maja po-
stepowad, aby naklonié rodzicéw na wizyte u ginekologa, czy sg jakies rozwiazania
prawne lub czy ktéras z oséb z fundacji nie mogtaby p6js¢ z nimi do ginekologa.
Bardzo duzg trudnoscig okazuje si¢ koniecznos¢ wyrazenia zgody do odbycia ja-
kiejkolwiek wizyty lekarskiej, jesli osoba nie ukoriczyta 16. roku zycia. Nawet gdy
taka nastolatka zostanie zabrana do ginekologa, to rodzic czgsto nie zgadza si¢ na
dalszg diagnostyke czy proponowane leczenie. A nalezy podkresli¢, ze im wcze-
$niej nastolatka uda si¢ do ginekologa-eksperta, tym szybciej mozna stwierdzi¢ en-
dometriozg i wdrozy¢ odpowiednio wezesnie terapie, co znacznie niweluje koszty
ekonomiczne i skutki choroby w dalszym zyciu — obnizenie komfortu zycia czy
grozbe nieptodnosci. Jesli pacjentka jest w wieku miedzy 16-18 lat, to jest wyma-
gana ,podwéjna” zgoda — nastolatki i rodzica/opiekuna. Opér przed wyrazeniem
zgody na leczenie hormonalne moze wynika¢ ze $wiatopogladu czy przekonan re-
ligijnych opiekunéw, ich niewiedzy, presji sSrodowiska czy tabu menstruacyjnego.
Rodzice czgsto argumentuja, ze nie chca, by chore adolescentki korzystaly z table-
tek antykoncepcyjnych, bo mogg sta¢ si¢ ,,rozwiazte”, (zbyt wezesnie) rozpoczaé
wspolzycie, zaj$¢ w (niepozadana) ciaze. Czasami obawiaja si¢ tego, Ze po zastoso-
waniu terapii hormonalnej moga wystapi¢ nowotwory. Zaniechanie decyzji na za-
bieg operacyjny réwniez moze si¢ taczyé z powyzszymi pobudkami, a takze z tym,
ze nastolatka jest dziewica, obawami, ze operacja moze pozbawi¢ szans na zajécie
w cigze — np. usuniecie czgéci lubz catosci jajnikéw. W grupie oséb wracajacych
si¢ po pomoc do fundacji, to wlasnie nastolatki spotykajg si¢ w tym przypadku
z odtraceniem lub unikaniem. Gdy nie ma zgody na podjecie leczenia przez opie-
kunéw, fizyczny i psychiczny stan zdrowia nastolatki si¢ pogarsza. Dziewczyny
wielokrotnie wspominaty, ze rodzice nie wierza im, ze bdl jest tak silny, to ,prze-
ciez zwykly okres”. Matki czy babki przekazuja btedne stereotypy, ze ,,okres musi
bole¢ kobietg, i ze skoro je bolalo podczas okresu, to taka kolej rzeczy, z ktérg na-
lezy si¢ pogodzi¢, a nie szuka¢ probleméw”. Te nastolatki sg na tyle zdesperowane,
ze rozpaczliwie blagaja o jakakolwiek pomoc.
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Drugi typ to czlonkowie rodziny, najczesciej matki, ktére niepokojg si¢
o stan zdrowia swoich cérek, przerazajg ich zglaszane i/lub obserwowane symp-
tomy. Réwniez podczas wszelkiego rodzaju wydarzen — webinaréw, darmowych
konsultacji, wystawiania stoisk w oddziatach NFZ, wydarzen stacjonarnych orga-
nizowanych przez fundacje, to wlasnie one (matki) si¢ pojawiaja — samotnie, albo
z cérkami. Wypytuja, co moga zrobi¢, do jakiego najlepszego specjalisty si¢ uda,
jakie badania zrobi¢, jakie leczenie mozna podjaé. Postawa chroniaca jest wazna
do wytworzenia proceséw adaptacyjnych i radzenia sobie w przysztosci z choroba.
To wlasnie najczgsciej matki inicjuja wizyty u lekarzy, dietetykéw, psychiatréw,
psychologéw, poszukuja alternatywnych sposobéw na poprawe samopoczucia
i jakosci zycia nastolatki. Sq gotowe walczy¢ o zdrowie swoich cérek. Ich poswie-
cenie moze dotyczy¢ konieczno$ci przeznaczenia znacznych srodkéw finansowych
przekraczajacych mozliwo$ci materialne rodziny. Matki sa w stanie wigcej praco-
waé, bra¢ kredyty na diagnostyke i skuteczne leczenie swoich cérek.

Ponizsze zalecenia moga by¢ niezwykle pomocne na poczatkowym etapie,
jak i p6zniej dla rodzicéw dziewczat zmagajacych si¢ z endometrioza. Sa one opra-
cowane w oparciu o zalecenia juz istniejace w wersji angolojezycznej i wzbogacone
o do$wiadczenia z pracy w fundacji. Ich wdrozenie przez rodzicéw zdecydowanie
moze sprawié, ze poczucie osamotnienia nie wystapi lub wystapi w minimalnym
stopniu:

— otwarta komunikacja z cérka o odczuwanych dolegliwos$ciach, co ja niepo-

koi, jak moze funkcjonowaé w szkole i na uczelni, z czym sobie nie radzi;

— poznanie funkcjonowania cérki w czasie bélu — jaki jest prég bélowy,
szczere i szczegbtowe rozmowy o dolegliwosciach bélowych;

— zachegcenie do opowiadania najblizszym osobom — rodzinie, przyjaciolom
o swoich doznaniach zwiazanych z endometrioza: na czym polega ta cho-
roba, z jakimi trudno$ciami zmaga si¢ nastolatka, dlaczego jest nieobecna
na zajeciach, jak najblizsze otoczenie moze ja wspieraé;

— w przypadku uczgszczania do szkoly warto ustali¢ osobe dorosta, ktéra
skontaktowataby si¢ w razie koniecznosci z rodzicami, udzielita pomocy;
musi by¢ to osoba, ktérej adolescentka ufa;

— rozpowszechnianie informacji o chorobie cérki wylacznie za jej zgoda — jej
nauczycielom, pielegniarce/higienistce szkolnej, znajomym;

— opracowanie planu postgpowania w przypadku trudnej/,,awaryjne;j” sytu-
acji, by nastolatka wiedziata jak nalezy postgpowaé — pomoze to w odzy-
skaniu poczucia bezpieczenistwa i spokoju. Warto rozezna¢ si¢ czy w szko-
le jest gabinet pielegniarki/higienistki szkolnej, do kogo moze si¢ zwrécié
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po pomoc, czy jest gdzie§ miejsce, w ktérym moze si¢ schronié, jesli odczu-
wa silne dolegliwosci;

— wdrozenie zasad zdrowego stylu zycia, zalecen od lekarza i innych specja-
listéw, dietetyka, fizjoterapeuty, psychologa;

— preferowanie postawy rodzicéw wspierajacej, pelnej zrozumienia, mitosci,
serdecznosci;

— wspomaganie i zach¢canie do kontaktu z réwiesnikami;’

— powiekszanie swojej wiedzy z zakresu endometriozy, sposobdéw jej diagno-
zowania i leczenia, niwelowania dolegliwosci bélowych;

— zaprowadzenie nastolatki do specjalisty — ginekologa, ktéry rozpozna
chorobe;

— wspdlne (rodzicéw z cérka) ustalenie planu leczenia i planu na dalsze zycie,
uwzgledniajac jej potrzeby;

— ograniczenie obowigzkéw domowych, jesli nastolatka uskarza si¢ na odczu-
wane objawy;

— pozwolenie na pozostanie w tézku/ domu/ jesli nastolatka Zle si¢ czuje;
akceptowanie zwiazanej z tym absencji na zajeciach;

— zapewnienie, w miar¢ mozliwosci materialnej rodziny, srodkéw na dia-
gnostyke i leczenie;

— stworzenie dla nastolatki ,,niezbednika”, w ktérym znajda si¢ srodki prze-
ciwbdlowe, rozkurczowe, inne leki zmniejszajace dolegliwosci i poprawia-
jace samopoczucie, leki hormonalne, $rodki menstruacyjne (podpaski,
tampony itd.), mate §rodki czystosci, ktére pozwolg na zadbanie o higie-
n¢ miejsce intymnych, najwazniejsze dokumenty dotyczace leczenia endo-
metriozy, dodatkowa para bielizny, maly termofor (np. z pestkami wisni),
przedmiot, ktéry pozwoli dziewczynie poczu¢ si¢ bezpiecznie i spokojnie,
numer do lekarza prowadzacego i rodzicéw. Taki pakiet pozwoli na prze-
trwanie, gdy nastolatka Zle si¢ poczuje poza domem — w szkole, w podrézy.

— prowadzenia dziennika dolegliwosci i miesigczki przez dziewczyng w for-
mie tradycyjnej lub aplikacji.

Analizujac problem osamotnienia nastolatek cierpigcych na endometriozg
mozna stwierdzi¢, ze wsparcie rodzicielskie jest bardzo istotne, aby przeciwdzia-
ta¢ poczuciu osamotniania. Przygotowanie kazdej dziewczynki do menstruacji
jest réwniez kluczowym i jednym z pierwszych zadan, ktdére $wiadcza o wsparciu
rodzicéw/opiekunédw. Otwarte rozmowy o menstruacji, zabranie dziewczynki na

5> https://youngwomenshealth.org/endometriosis-for-parents-all-guides/
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zakupy, zademonstrowanie jak stosowaé produkty do higieny menstruacyjnej,
moéwienie o réznych obliczach menstruacji i dojrzewaniu, ,,podsumowanie” rze-
telnych materialéw edukacyjnych, wyczulenie rodzicéw na zglaszane przezycia
i objawy nastolatki to niektére z przykladéw okazywania wsparcia w prakeyce.
Wazne jest tez to, ze endometrioza moze nie by¢ rozpoznana przez pierwszego gine-
kologa lub nawet kilkoro. Wiele dziewczat zglasza ten problem, ze lekarze nie majq
wystarczajacej i aktualnej wiedzy, co uniemozliwia im rozpoznanie endometriozy.
Rodzice wéwczas powinni zaufaé swoim cérkom, dociekaé przyczyn ich ztego sa-
mopoczucia i pogorszenia stanu zdrowia — powinni szuka¢ dobrego ginekologa.
Nastolatka wtedy nie bedzie czuta si¢ niezrozumiana, ze sobie tego nie wymyslita
i nie jest to problem natury psychicznej lub tez, ,ze taka jej uroda”. Rodzice nie
powinni da¢ wméwié sobie takiego mitu.

Podsumowanie

Konkludujac powyzsze rozwazania, warto podkresli¢, iz nalezy wigcej miejsca
poswigci¢ opisanej problematyce, poniewaz ta przewlekta choroba dotyczy coraz
wigkszej liczby dzieci i mtodziezy. Choroba rzutuje na rozwéj fizyczny, psychiczny,
poznawczy, emocjonalny i spoleczny nastolatka. Jest to szczegélnie bolesne wte-
dy, gdy z problemami zdrowotnymi zostaje sam. Doswiadczenia i emocje zwiaza-
ne z choroba, stanowia najcz¢éciej wielki problem dla miodego cztowieka, ktéry
wkracza z obciazeniem w doroste zycie i z ktérym jest si¢ trudno uporaé. Przezycia
obejmujace cierpienie, bdl i stres powoduja poczucie braku akceptacji, i niezrozu-
mienia sensu do$wiadczania schorzenia chronicznego.

To rodzice i opieckunowie jako gléwne Zrédlo wsparcia w doswiadczaniu
choroby przewlekiej przez adolescenta moga by¢ najlepszym gwarantem prawi-
dtowego rozwoju jego osobowosci. Idac tym tropem, warto wykazywaé wspar-
cie w chorobie i przeciwdziataniu poczuciu osamotnienia (porzucenia), jak za-
leca Franciszek Wojciechowski (1990) — aby stwarza¢ i utrzymywaé atmosfere
pelng milosci, zyczliwosci, zrozumienia, otwartoéci i spokoju. Madrzy rodzice to
tacy, ktérzy w pelni akceptujg dziecko chore czy z niepetnosprawnoscia, preferuja
dostosowywanie wymagan najblizszych wobec mozliwosci dziecka, poznawanie
i zrozumienie potrzeb chorego nastolatka, a takie — utrzymuja statg wspétprace
z personelem medycznym [za: Janion, 2007, s. 71-72].

Nastolatkowie beda mogli si¢ prawidtowo rozwijaé, a poczucie osamotnie-
nia nie wystapi jesli rodzice/opiekunowie udziely takiego wsparcia, ktére bedzie
odpowiedzig na potrzeby i mozliwosci dziecka w sferze poznawczej: dostosowanie
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jezyku i formy komunikacji do przebiegu rozpoznania choroby i leczenia; instru-
mentalnej: w codziennym funkcjonowaniu jako pacjenta i ucznia/studenta;
fizycznej: zmniejszenie odczuwanych dolegliwoéci, emocjonalnej: (redukeja na-
pigcia, niepokoju, poprawa samopoczucia), spotecznej (zadowalajace kontakty
z innymi ludZmi) i egzystencjalnej: nie lekcewazac aspektéw duchowych, kulturo-

wych czy religijnych [Adams, 1997, za: Gerc, 2016, s. 53-54].
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Streszczenie

Choroba przewlekta stawia mtodego cztowieka w szczegélnej trudnej sytuacji. Endometrioza, ktéra
dotyczy dojrzewania plciowego i psychospotecznego, moze powodowa¢é spoteggowane poczucie osamot-
nienia wéréd nastolatek. Celem niniejszego artykutu jest zwrécenie uwagi na problem osamotnienia
przewlekle chorujacej mtodziezy. Artykut rozpoczyna si¢ od teoretycznych ram, definicji choroby, cho-
r6b przewlektych,. W drugiej czgéci autorka pokazuje pozytywne i negatywne oblicza mlodzienczej
samotnosci. W kolejnej cz¢dci autorka przyglada si¢ funkcjonowaniu nastolatka z chorobami przewlekty-
mi jako osamotniona jednostka. Nastgpna czg$¢ to rozwazania na podstawie analizy literatury i doswiad-
czeri autorki z dziatalnosci w fundacji ,,Pokona¢ endometrioz¢” nad tym, co moze wzmagaé poczucie
osamotnienia oraz — jaki jest wptyw postawy rodzicéw na nastolatke chora na endometrioze. W ostatnim
paragrafie pokazano rekomendacje dla rodzicéw i nastolatek w zakresie wsparcia w chorobie przewlektej.

Stowa kluczowe
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YOUNG PEOPLE’S LONELINESS IN THE EXPERIENCE OF A CHRONIC DISEASE

AND THE SUPPORT OF PARENTS ON THE EXAMPLE OF ENDOMETRIOSIS

Abstract

A chronic disease places a young person in a particularly difficult situation. Endometriosis, which
affects sexual and psychosocial maturation, can cause heightened feelings of loneliness among adolescent
girls. The aim of this article is to highlight the problem of loneliness in chronically ill adolescents. The
article begins with a theoretical framework, definitions of illness, chronic diseases. In the second part,
the author shows the positive and negative faces of adolescent loneliness. In the next section, the author
looks at the functioning of an adolescent with chronic illness as a lonely individual. The next section
reflects, based on an analysis of the literature and the author’s experience from her work at the Polish
Endometriosis Fundation, on what can intensify the feeling of loneliness and — what is the impact of the
parents’ attitude on the adolescent with endometriosis. The last paragraph shows recommendations for
parents and teenage girls for support in chronic illness.
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chroni¢ illness, suport, youth, teen girls, endometriosis, solitude, parents



