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Emocje doswiadczane przez pacjentow i ich rodziny
w interakcjach z lekarzami

Analiza wypowiedzi uzytkownikow forow internetowych
dotyczgcych raka piersi

Wzrost przecigiej diugosci zycia oraz rosnqca liczba chordb cywilizacyjnych sprawiajg, Ze coraz wigeej ludzi
zmuszonych jest do systematycznego kontaktu z pracownikami stuzby zdrowia. Jakie emocje sg nastgpstwem
interakaji z lekarzami? Autorka dokonuje analizy wypowiedzi uzytkownikdw fordw intemetowych dotyczgcych
raka piersi. Odwotuje sig do socjologicznej koncepcii strukturalnej: teorii whadzy-statusu autorstwa Theodore’a
Kempera.

Stowa kluczowe: socjologia emocji, Internet, lekarze, pacjendi, rak piersi, teoria whadzy-statusu

Iycie codzienne jest dla badaczy spotecznych nieograniczonym 7rddtem informacii o cztowieku. Obsenwacja
jednostki w jej naturalnym Srodowisku umozliwia zgromadzenie obszemego materiatu badawczego. Analiza
pozyskanych danych pozwala podmiotowi poznajgcemu zrozumiec konkretng osobe: jej poglody, mechanizmy
postepowania, zmiany zachodzqee w obszarze tozsamosci. Zdaniem Beaty Simlat-Zuk, , codziennos¢ fo moda,
ciato, zdrowie, pienigdze czy wtasnie emocje” (2012, 5. 46). Do lat 70. XX wieku socjologowie nie okazywali
jednak emocjom szczegdlnego zainteresowania (Binder, Palska, Pawlik, 2009, 5. 7). Przeciwstawiali je rozu-
mowi, uznajgc za stany chaotyczne, przypadkowe, uniemoZliwiajgce podejmowanie racjonalnych dziatan.
Obecnie mozemy mowic o przetomie, joki dokonat sig w refleksji naukowej, poniewaz emocje przestaty by¢
obiektem uwagi wytgcznie laikow, a znalazty sig w centrum zainteresowania takze i naukowcow. Doprowadzito
o do powstania nowej subdyscypliny naukowej, jakg jest socjologia emocji (Simlat-Zuk, 2009, 5. 43). Zajmuje
sig ona, jak podkreslajg Krzysztof T. Konecki i Beata Pawtowska, , spotecznymi uwarunkowaniami pojowiania
sig emagji, ich dynamikg i rozwojem, pracg nad emocjami w wymiarze indywidualnym i interakcyjnym, wspok
nofowym oraz organizacyjnym” (2013, s. 7). Populamosc tej dziedziny wsrod przedstawicieli nauk spotecznych
jest coraz wigksza. Z pewnoscig do przyczyn rosngcego zainteresowania podejmowaniem naukowych badan
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nad emocjami trzeba zaliczy¢ m.in. konsumpcjonizm, rozpadanie sig wiezi spotecznej, postepujgeg industriali
7acjg i urbanizacjg oraz powszechne w spoteczenistwie ryzyka choroby cywilizacyjne, sprzyjajgce pojawieniu
sig przyttaczajgcego niepokoju u ludzi (Konecki, Pawtowska, 2013, s. 6-7). Szczegdlnie interesujgca w tym
wzgledzie jest analiza emocji w sytuacjach zagrozenia zdrowia i/lub Zycia. Istotme wydaije sig wigc poznanie
poglgdow przewlekle chorych pacientow na temat emocji doswiadczanych w kontaktach z lekarzami, spostrze-
ganymi czesto ambiwalentnie: jako , ratownicy” i jednoczesnie joko okaleczajgey ich ciata , oprawcy”.

Modele emocji — krétkie wprowadzenie

Najoglniej mozna powiedzie¢, ze zagadnienie emocji zawsze przyciggato uwage badaczy — takze
w czasach przed pojawieniem sig wspomnianej wyzej subdyscypliny naukowej. W swoich opracowaniach
na ich temat rozprawiali m.in.: Karol Darwin, Zygmunt Freud, Emil Durkheim, William James, Erving Goffman,
Steven Gordon, Randall Collins, Thomas Scheff, Charles Wright Mills, Hans Gerth, Stanley Schachter, Jerome
Singer, Richard Lazarus, James Averill. Problematyka emoii stata sig populama takze w Polsce, czego dowodzg
tumaczenia obcojezycznych monogrfii oraz publikacje rodzimych badaczy. Na szczegdlng uwagg zastugujg
polskie przektady ksigzek: Arlie Russell Hochschild, Zarzgdzanie emocjami: komercjalizacja ludzkich vczuc
(Warszawa 2009), Jonathana H. Tumera i Jan E. Stets, Socjologia emoji (Warszawa 2009), a takze Paula
Ekmana, Odkryj, co ludzie cheg przed Tobg zataic, i dowiedz sig czegos wigcej o sobie (Gliwice 2012). Kom-
pleksowe ujgcie refleksii nad emocjomi zostato takze zaprezentowane w publikacjach: Emocje o kultura i Zycie
spoteczne (Binder, Palska, Pawlik, 2009), Emocje w kulturze (Rajtar, Straczuk, 2012), Emocje w Zyciu co-
dziennym. Analiza kulturowych i organizacyjnych uwarunkowari ujawniania i kierowania emocjomi (Konecki,
Pawtowska, 2014). Zagadnieniu temu zostat rowniez w catosci poswigcony numer czasopisma ,Przeglod
Socjologii Jakosciowej” (2013, tom IX, numer 2).

Badania autorow zajmujgcych sig emocjami pozwalajg na wyrdznienie dwach gtownych stanowisk: orga-
nizmicznego i inferakcyjnego. Pierwsze z nich zaktada statos¢ emocii, ich uniwersalnos¢ oraz powigzanie
7 czynnikami biologicznymi. Teoretycy organizmiczni uwazajg, iz interakcja spoteczna zasadniczo nie ma
wptywu na emocje. Choc oddziatuje na ich stymulowanie i sposéb wyrazania, nie daje mozliwosdi, by je thumic,
bgdZ wyzwalac (Hochschild, 2012, s. 215-216). Ujgcie to nie bedzie stanowic podtoza dalszej analizy.
W przeciwienistwie do niego zwolennicy paradygmatu inferakcyjnego sgdzg, ze czynniki spoteczne uczesticzg
w tworzeniu emocji. Odbywa sie o poprzez kodyfikacje, ekspresig, zarzgdzanie (Hochschild, 2009, 5. 226).
W ramach istniejgcych w obrebie socjologii emocii tradycji uwzglednia sie kilka koncepcji teoretycznych, wsrad
nich teorie: dramaturgiczne, kulturowe, rytuatu, inferakcjonizmu symbolicznego, wymiany, ewolucyine oraz
strukturalne. Ostatnie z nich analizujg, jok umiejscowienie w strukturze spotecznej oddziatuje na przeptyw
emodji (zob. Tumer, Stets, 2009). W niniejszym opracowaniu odwotywac si bede do socjologicznej koncepcji
strukturalnej: teorii wtadzy-statusu autorstwa Theodore’a Kempera.

Zgodnie z tg koncepcjg jednostki w sytuacjach spofecznych dysponujg pewnym zakresem wiadzy (np.
mozliwoscig zmuszania innych do podporzgdkowania sig ich poleceniom) i posiadajq okreslony status (odno-
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szqy sig do prestizu, niewymuszonego szacunku, dobrowolnego dostosowywania sig do zalecen). Juk zauwaza
autor, ,, perspektywy kazdego aktora jakikolwiek epizod interakcyjny w ramach relacji spotecznej moze
mie¢ nastgpujgce skutki: wzrost, spadek lub brak zmiany we whadzy i w statusie osoby” (Kemper, 2005,
5. 73-74). Idaniem T. Kempera (za: Tumer, Stets, 2009, s. 240-241), przeobrazenia dokonujgce sig w tych
obszarach wyzwalajg okreslone (pozytywne, bgdZ negatywne) emocje. Ich natgzenie w duzej mierze zalezy
od oczekiwani jednostki odnosnie do efektéw spotecznej interakeji i stopnia ich zaspokojenia.

Iwigkszenie zasobu posiadanej whadzy sprawia, iz u cztowieka rosnie poczucie bezpieczenstwa, natomiast
spadek whadzy wywotuje strach. Gdy wzrasta whadza kogos innego nad zyciem jednostki, zaczyna ona odczuwac
lek. Sytuacja wraca do normy, kiedy whadza innego zaczyna malec. Jednostka z powrotem czuje si bezpiecznie
(Kemper, 2005, 5. 74).

Argumentacja T. Kempera odnoszqca sig do zmian w statusie wydaje sig bardziej zfozona. Wzrost statusu
powoduie, iz cztowiek odczuwa satysfakcjg i szczescie. Gdy jego poziom przekracza oczekiwania jednostki,
pojawia sig rados¢ bgdZ wstyd. Jesli rosngcy status jest konsekwencjg whasnych dziatan, cztowieka przepetnia
duma, kiedy zas kogos innego — wdzigcznos¢. Spadek statusu spotecznego wywotuje niezadowolenie.
W przypadku gdy jednostka osobiscie za niego odpowiada, odczuwa wstyd, gdy inni — gniew. Sytuaco ta
moze prowadzic nawet do depresii. Reakcje na zmiane statusu osoby z otoczenia zalezg od tego, czy darzymy
[o sympatig. Znaczenie ma rowniez to, kto ponosi odpowiedzialnos¢ za przeobrazenia, ktdre nastgpity w tym
obszarze. Efektem sg takie emocie, jok: satysfakcja, zazdros¢, zawis¢, poczucie winy, wstyd, smutek, litosc,
zadowolenie (Pawtowska, Chomezyriski, 2012, 5. 148-149).

Teoria Kempera dowodzi, iz dynamika statusu w relacji ksztattuje solidamosc spoteczng bgdz powoduie jgj
brak. Ludzie, ktorych status zostat celowo zwigkszony przez kogos innego, solidaryzuig sie z tg osobg. Gdy zas
ich status nie zostat uznany, mogg stac sig agresywni i Zli (Tumer, Stets, 2009, 5. 242). Beata Pawtowska i Piotr
Chomczyriski (2012, 5. 148-149) dodaig, ze nalezy pamigtac, iz postrzeganie whadzy i statusu zalezy od okreslonej
kultury, pozycji spotecznej i organizacji spotecznych. Koncepcja Kempera wydaje sie niezwykle uzyteczna przy
analizie emocii pojawiajgcych sie w inferakcjach pacjentow z lekarzami, gdzie podziaty whadzy i statusu sq wyjgt-
kowo widoczne. Zanim jednak, na wybranych przyktadach, ukaze, jok ksztattuje sig dynamika statusu i whadzy
w tych specyficznych relacjach spotecznych, przedstawie sytuacig kobiet chorujgcych na raka piersi.

Sytuacja osb z rakiem piersi

Rak stanowi jedng z gtownych przyczyn Smierci Polakow. Stworzone na podstawie danych z Centrum
Onkologii raporty dowodzg, iz w 20171 roku na raka piersi (najczesciej wystepujgcy nowotwor ztosliwy u Polek)
zachorowaty 16 534 kobiety. Zmarto 5437 pacjentek (Dzidkowska, Wojciechowska, Zatoriski, 2013, 5. 13,
58, 83). Choroba ta nadal stanowi ogromne wyzwanie dla przedstawicieli Srodowiska medycznego: powody
jej wystepowania wcigZ nie sg w pefni znane, nie wynaleziono (nie udostepniono?) skutecznego leku na raka,
a dotychczasowe sposoby leczenia mozna uznac za co najmniej kontrowersyjne. Liczba Amazonek w dalszym
ciggu bedzie sig wigc powigkszac. Nowotwar ten uwarunkowany jest bowiem nie tylko genetycznie, ale tokze
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srodowiskowo (skazone powietrze, zanieczyszczona woda, jedzenie zatrute pestycydami itd.). Uwaza sig, ze
70 wystgpowanie raka w populacji odpowiedzialny jest tez ,niehigieniczny” styl zycia czy osobiste wybory
(niewtasciwa dieta, nadwaga, spozywanie duzych ilosci alkoholu, stosowanie doustnej koncepcji hormonalne,
odwlekanie decyzii o macierzyristwie) (Krajowy Rejestr Nowotwordw).

Obecnie nowotwdr ztosliwy piersi uznawany jest za schorzenie przewlekte (Chachajiin., 2007, s. 444).
Stormutowana przez onkologa diagnoza dozywotnio obliguje chore do systematycznego poddawania sig sze-
regowi badari kontrolujgcych stan ich zdrowia (zob. Jassem iin., 2014). Jok zauwaza Edyta Zierkiewicz,
definiowana przez pryzmat medycyny kobieta z rakiem piersi to wytgcznie «permanentna pacjentka», jej ak-
tywnos¢ powinna sig koncentrowac na monitorowaniu sygnatow ptyngcych z chorujgcego ciofa i na zgtaszaniv
niepokojgcych objawow lekarzowi” (2010, 5. 158). Celem tego drugiego jest utrzymanie jej przy zyciu (Zier-
kiewicz, 2010b, 5. 153) — co z pewnoscig wybitie oddziatuje na uktad pozycii czy sit w ich relacji. Kobieta
po leczeniu raka nabywa status obywatelki , spoteczeristwa remisji” — spoteczeristwa, kidre, zdaniem Arthura
Franka (1995, 5. 8), obejmuie grupe ludzi nieuznanych za definitywnie uleczonych (mimo pozytywnego prze:
Scia terapii). Nawrdt choroby jest bowiem mozliwy nawet po latach od zakorczenia leczenia.

Whadza lekarzy a ich podejécie do pacjentek

Zgodnie z poglgdami Michela Foucaulta (1998, s. 162-164), szpitale mozna uznac za mechanizmy
whadzy, sprzyjajgce procesom dyscyplinowania, ujarzmiania oraz tresowania ciat. Jego zdaniem, mozemy
mowic o narodzinach wiedzy dotyczqcej organizmu czfowieka, ktéra zmierza do stworzenia ukfadu czynigeego
ciato bardziej postusznym w zaleznosci od stopnia jego uzytecznosci. Cytowany autor stwierdza: ,oto chwila
narodzin anatomii politycznej, bedgcej zarazem swoistq mechanikq whadzy: okresla ona, w jaki sposéb mozna
wptywac na ciofa innych (. ...). Dyscyplina wytwarza tedy ciofa podporzgdkowane i wycwiczone, ciata podatne”
(Foucault, 1998, 5. 164). Kontrolowanie ludzkich organizmow moze odbywac sig za pomocg czasu i prze-
strzeni. Rozktad szpitali utatwia nadzorowanie leczgcych sig w nich osob. Przejawami whadzy personelu jest
tez podejmowanie decyzji o terminach wpisow i wypisow pacjentow, porach positkow, badan, operacji, pobudek,
wizyt specjalistow i rodziny itd. (Mazurek, 2012, 5. 180).

Wigkszos¢ lekarzy postrzega osoby chore jedynie z perspektywy biomedycyny, co prowadzi do ich uprzed-
miotowienia. Specjalisci czgsto redukujg kobiety cierpigce na raka piersi do kategorii mniej bgdz bardziej cie-
kawych ,przypadkdw”, co przejawia sig m.in. bezosobowym lub petnym emocjonalnego dystansu kontaktem
podczas ogtaszania im wynikow diagnozy medycznej. Przekazywana informacja jmowana jest w sposob rze-
czowy, schematyczny, a zdarza sig, Ze i pozbawiajgcy nadziei na wyzdrowienie. Rowniez dalsze kontakty no-
cechowane sq brakiem empatii (zob. Stefaniak, 2011). Ponadto, terminologia, ktdrg postuguig sie specjalisc,
jest zazwyczaj zupetnie niezrozumiata dla pacjentek — przez co wzmaga sig u nich lek i pojawiajg watpliwosci
(Klimowicz, Drabek, 2007, 5. 133).

Uktad rdl w relacji chory-lekarz cechuje sie znaczng asymetrig, na korzy$¢ pracownika stuzby zdrowia
(zob. Knol-Michatowska, 2014). Emilia Mazurek, podsumowujgc kontakty onkologéw z chorymi, podkresla,

207



Il Z BADAN

iz, whadza lekarzy nad ciatem pacjentki na tyle mocno identyfikuje ich rolg, Ze nie majg potrzeby informowania
swojej podopiecznej, jakie metody leczenia zastosujg i jokie sg tego ewentualne skutki uboczne” (Mazurek,
2011, s. 54). Powszechnie obowigzujgey przymus korzystania z opieki oferowanej przez placowki medyczne
powoduje, Ze kobiety wyrazajg zgode (a raczej majg poczucie, e nie majg innego wyjscia) na bycie dotyka-
nymi, analizowanymi i poddawanymi zabiegom niewyjasnianym im przez specjalistow (Mazurek, 2011,
5. 54). W efekcie czesto nawet nie zdajg sobie sprawy, na czym tak whasciwie bedzie polegac ich terapia
oraz jakich konsekwencii jej zastosowania powinny sig spodziewac — a w przypadku raka piersi strategie
,Vzdrawiania” sq przeciez wyjgtkowo okrutne. Amerykariska onkolog Susan Love okresla je wrecz mianem
ciachania/przypalania/otruwania (Langellier, 2001, s. 178). Poddawane im jednostki zostajg naznaczone
emocjonalnym i fizycznym pigtem, witaczajgcym je do nowej rzeczywistosci — nazywanej przez E. Mazurek
mikroswiatem «okaleczonych kobiet»” (Mazurek, 2011, s. 57).

Medialne wizerunki raka piersi

Obecnie informacja uznawana jest za jedno z najcenniejszych dobr (analogiczne do, a nawet bardziej
wartosciowe od rzeczy materialnych). W zwigzku z tym zaobserwowac mozna wyjgtkowo sprawny rozwoj
technologii utatwiajgcych jej pozyskiwanie, analizowanie i przesytanie (Nowak, 2008, s. 25). Mimo duzej
ilosci medialnych doniesieri o raku piersi komunikaty docierajgce do odbiorcow za posrednictwem kampanii
spofecznych i prasy kobiecej sq starannie selekcjonowane — tak pod wzgledem tresci, jak i formy (zob. np.
Zierkiewicz, 2013). Tresciowo sg bardzo ogdlne i powierzchowne. Brakuje rzetelnych, merytorycznych danych
0 zagrozeniach wynikajgcych z zachorowania, sposobach diagnozowania raka i metodach jego leczenia. Dys-
kusie publiczne nie zapewniajg migjsca do poruszania kwestii , niewygodnych”: nawigzujgcych do kontrowersji
naukowych, czy tez Smierci w wyniku niepodjgcia terapii bgdZ jej niepowodzenia (Zierkiewicz, 2012, 5. 162).

Pod wzgledem estefycznym reprezentacie choroby zamieszczone w prasie kobiecej sg chwytliwe, pocig-
gajqce, tadne. Informacjom, ze choroba pozbawia fizycznej atrakcyjnosd, paradoksalnie towarzyszg profesjo-
nalne fotografie doskonatych, kompletnych sylwetek niezwykle pigknych i pewnie zdrowych modelek
(Zierkiewicz, 2010a, 5. 29). Autorzy projektow, w ktdrych uczestniczg te tzw. pin-up girls, zdaq sie bagate-
lizowac chorobe, skupiajgc uwage widzow na ,,cycuszkach” (Sulik, 20124, s. 9). Jak zauwaza przywotana
autorka, w Stanach Zjednoczonych , kultura rozowej wstqzki ewoluowata od zorienfowanego aktywistycznie
ruchu zdrowia kobiet ku wysoce zyskownej, samonapedzajqcej sig spotecznej idei” (Sulik, 2012b, s. 168).
Idea ta przejowia sig w wyjgtkowo trafnie dopasowanych do gustu wspétczesnego odbiorcy produktach z ,r6z-
owg wstgzkg” (Sulik, 2012b, 5. 168). Logo widnieje na ubraniach, chustach, butach, sznurowadtach, bizuterii,
aniotach, witrazach, $wiecznikach, kubkach, maskotkach itp. — ,witamy w Cancerlandzie”: pefnej gadzetow
niajq sig do infantylizowania doswiadczajgcych jej kobiet (2001, 5. 43, 45-47).

Chorujgee osoby, takze w Polsce, coraz czgsciej bombardowane sg modnymi, cho¢ pustymi sloganami
nawotujgcymi do koncentrowania sig na pozytywnych aspektach raka: , Mysl pozytywnie! Nie tra¢ nadziei!
1 dumg nos swojg rozowq wstqzke!” (Ehrenreich, 2007). Informacje zamieszczane w mediach koncentrujg
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sig na przekonywaniu odbiorczy, Ze choroba ostatecznie uczyni je szczesliwszymi (rak przeksztatca priorytety
i reorganizuje 2ycie, wywotujgc pozytywne nastgpstwa) oraz bardziej atrakcyjnymi (rekonstrukcja piersi sprawia,
7e kobiety majg doskonate sylwetki) (Ehrenreich, 2001, s. 49). Nie ma zatem powoddw, by obawiac sig
raka. ... Zdaniem Zierkiewicz (2012, 5. 162): ,kultura r6zowej wstgzki nie stuzy chorujgcym kobietom (...)
dlatego, ze ogromne profity ptyngce z «wojny z rakiem» nigdy do nich nie trafiajg”. Zamiast inwestowania ich
w badania nad wynalezieniem nieszkodliwych metod leczenia, przeznacza sig je na kolejne — czasami zupetnie
nieprzemyslane — kampanie profilaktyczne (Sulik, 2012, 5. 164). W konsekwencji ,doinformowani” Ame-
rykanie i Polacy majg wyjgtkowo nikte pojecie o tym, czym jest rak i jakie naprawdg sq konsekwencie jego
diagnozy (Zierkiewicz, 2012, . 164).

Latozenia metodologiczne i charakterystyka materiatu badawczego

Uwzgledniajge specyfike tematu, jego wyjgtkowy charakter, zdecydowatam sig na przeprowadzenie
badan jukosciowych, ktdrych celem jest poznanie opinii uzytkownikéw foréw intemetowych dotyczgeych raka
piersi na temat ich kontaktow z lekarzami. Trem poszukiwari badawczych jest paradygmat interpretatywny,
akeentujgcy subiektywnos¢ badacza i dopuszezajgey interpretacie (Malewski, 1998, s. 33-34). Zaktada dyno-
miczny charakter rzeczywistosci — wiedza, zdarzenia, fakty i ludzie ulegajg zmianom. Zadaniem podmiotu
poznajgeego jest opis zarowno ich statosdi, jak i przemian. Badania majg na celu interpretacie kultury i Swiata
spofecznego (Malewski, 1997, s. 30). Pracownik naukowy dgzy do poznania osobistego doswiadczenia jed-
nostki, uchodzqcego za istotne Zrédto wiedzy o rzeczywistosci. Uwaza, e wewnetrzne przezycia czfowieka
sq najbardziej pewnymi danymi poznawczymi; ich istnienia nie mozna bowiem zakwestionowac (Kozakiewicz,
1991, s. 68). Prowadzgc badania, skorzystatam z popularnej metody badawczej, jokg jest przeszukiwanie
archiwow. Technika, ktorg sig postuzytam, to jakosciowa analiza tresci, czgsto stosowana do badania wszelkich
wytworéw srodkow masowej komunikacji (Kalinowska, 2001, 5. 15).

Analiza tresci to technika niereaktywna. Podmiot poznajgcy nie jest uczestnikiem badanej sytuacji spo-
fecznej. Pracuie na materiale, ktory juz posiada (Kriiger, 2007, s. 166). Przedmiotem analizy sq wszelkie no-
macalne $lady celowej dziatalnosci cztowieka — wszystko, co moze stanowic Zrédto informacji o interesujgcych
badacza wydarzeniach, zjawiskach, faktach, procesach. W przypadku przeprowadzonych badan byty to doku-
menty zastane — powstate niezaleznie od mojej intencii (Podgarski, 2007, s. 200).

Analiza dokumentéw umozliwia badaczowi poznanie biografii i opinii wybranych osob (Pilch, 1997,
5. 143). Pozwala wnioskowac o cechach twdrcy, jego wiedzy, postawach, wartosciach. Sprawia, Ze uczony
moze wyciggac wnioski na temat whasciwosci systemu spoteczno-kulturowego, w ktérym powstat okreslony
dokument (Jarosz, Wysocka, 2006, s. 77, 80). Umozliwia zatem wydawanie uzasadnionych sgdow o ludziach,
przedmiotach, procesach (Zaczyriski, 1995, s. 158).

Gfowny problem podjgtych badar vjety jest w postaci nastepujgcego pytania: O jakich emocjach piszg
uzytkownicy forow interetowych dotyczqcych raka piersi, przedstawiajgc swoje kontakty z lekarzami? Problemy
szczegétowe zas brzmig:
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— Jaki jest zwigzek poziomu wiedzy intemautek na temat raka piesi z opisywanymi przez nie emocjami?

— Jakie emocje pojawiajg sig w kontekscie podejmowania decyzji dotyczgeych leczenia?

— Jakie opinie o stuzbie zdrowia i lekarzach formutujg uzytkownicy forow intemetowych poswigconych
rakowi piersi?

Idecydowatam sig na analize forow dyskusyinych dotyczqcych raka piersi, poniewaz sq populame i fatwo
dostgpne, przez co mogq oddziatywac na sytuacie spoteczng. Zgodnie z definicjg Magdaleny Jaciow, , forum
dyskusyine to przeniesiona do struktury stron WWW forma grup dyskusyjnych, ktdra stuzy do wymiany informagii
i poglgdow migdzy osobami o podobnych zainteresowaniach przy uzyciu przeglgdarki intemetowej” (2011,
5. 116). Skupiajq one ludzi poszukujgcych rad odnosnie do bardziej lub mniej podobnych problemdw, w nadziei,
7e tak skuteczniej poradzq sobie z trudnymi sytuacjami. Udziat w nich jest dobrowolny. Zapewniajq przestrzen
do dzielenia sig swoimi opiniami i doswiadczeniami. Umozliwiajg nabywanie informacji, udzielanie i otrzymy-
wanie wsparcia. Mobilizujg do dziatania, sprzyjajg wspdlnemu szukaniu rozwigzan problemdw przez ich uzyt-
kownikow (Skatbania, 2009, . 61, 65-66). Gtownymi powodami skfaniajgcymi ludzi chorych do korzystania
7 Internetu sg: szybki, komfortowy, catodobowy i wreszcie anonimowy dostep do wielu informacji dotyczqcych
choroby. Ponadto, kluczowe znaczenie ma che¢ poznania poglgdéw innych pacientw (zob. KnoHMichatowska,
2014). Waqtki mogg tworzy¢ sami internauci, poprzez ich publikowanie. Nastepnie kolejne osoby odpisujg
na posty, fym samym przyczyniajqc sig do kontynuowania konkretnych zagadnien (Jaciow, 2011, 5. 116).

Komunikacja za posrednictwem Internetu rzni sig od rozmowy w relacji bezposredniej. Inaczej tez uke-
zywane sg emocje wypowiadajgcych sig osob. J.H. Tumer i J.E. Stets (2009, 5. 16-25) wytonili gtowne ele-
menty emocji pojawiajgcych sig w wyniku kontaktu face o face. Jak zauwazajg badacze, emocje generowane
sq zarowno biologicznie, jok i spotecznie. Dla ich rozumienia istotne sg procesy poznawcze. Emocje pojowiajg
sig w wyniku dokonania ich oceny. Nadawane sg im etykiety jezykowe, kiorym towarzyszy zewnetrzna eks-
presja poprzez gtos, mimike i zachowania paralingwistyczne.

Charakterystyczng cechg komunikacji za posrednictwem fordw intemetowych jest ograniczenie komuni-
katow niewerbalnych do tzw. ,emotikondw” — graficznych przedstawien emocji wypowiadajgcych sie ludzi.
(zgsciowo odzwierciedlajg one przekazy niewerbalne stosowane w komunikacji bezposredniej. Dodatkowo
nodkreslajg znaczenie emocji wypisanych przez intemautow. Ponadto, w sieci powszechnie stosowane sg
skrdty jezykowe, w tym akronimy (Wallace, 2001, s. 20). Przestrzen wirtualna posioda zatem unikatowy
iezyk, ktdrego poczgtkujgey infernauci muszq sig nauczy¢. W przeciwnym razie mogg miec problemy z pro-
widtowym zrozumieniem opublikowanych postow oraz sprawnym wyrazeniem whasnych mysli (Wysocke-
Pleczyk, 2012, 5. 395).

Na potrzeby niniejszego opracowania zanalizowatam trzy fora internetowe: rakpiersi.pl, amazonki.net
i policzmysie.pl. Kryterium doboru forow podyktowane byto tematykg oraz populamoscig kazdego z nich. Dwa
pierwsze fora w catosci poswigcone sg tematyce raka piersi. Ostatnie posiada duzy, odrebny dziat dotyczqcy
tego zagadnienia. Wszystkie istniejq przynajmniej od pigciu lat. Nadal cieszq sie znacznym zainteresowaniem
internautw. Cyklicznie publikujg na nich swoje posty nowi uzytkownicy. Czgs¢ osob korzysta z grup dyskusyj-
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nych niemalze od poczgtku ich powstania. Przeprowadzona analiza zawiera wybrane fragmenty opublikowanych
na forach wypowiedzi.

Postgpowanie badawcze rozpoczetam od wielogodzinnego, wstgpnego przeglgdania wypowiedzi inter-
nautow poswigconych rakowi piersi. Zapoznatam sig nie tylko z forami dyskusyjnymi, ale takze z blogami
i komentarzami zamieszczanymi na rdznych stronach intemetowych. Pozwolito mi to dokonac wyboru forow,
ktore uznatam za najbardziej reprezentatywne dla przedmiotu moich badan. Kazde z nich zostato doktadnie
przeczytane pod kgtem uprzednio sformutowanego problemu badawczego. Ta czgs¢ badan byta niezwykle
czasochtonna z uwagi na ogromng liczbe postow zamieszczonych na kazdej ze stron. Pozwolita mi jednak
wybrac materiat tresciowy, ktry miotam zamiar rozwazy( oraz dobrac odpowiednig prébke (Wimmer, Dominic,
2008, s. 216). Kolejnym etapem postgpowania badawczego, zgodnie ze wskazowkami zamieszczonymi
w literaturze przedmiotu, byto okreslenie jednostek analitycznych (Konarzewski, 2000, s. 169). Nastepnie
konstruowatam kategorie tresci oraz systematycznie kodowatam wszelkie oparte na nich dane (Wimmer, Do-
minic, 2008, s. 216).

Fora internetowe poswigcone tematyce raka piersi umozliwiajg wytonienie skrajnych emocji doswiadcza-
nych przez pacjentki i ich rodziny. Dokonujgc analizy zebranego materiatu badowczego, stworzytom dwie
tabele ujmujgce emocje opisywane przez infernautki. Pierwsza z nich zostata w catosci poswigcona emocjom
pozytywnym, druga natomiast — zdecydowanie obszemiejsza — negatywnym. Wypisatam wszystkie emocje,
nie redukujgc tych, ktdre nalezatoby uznac za synonimy. Nastgpnie zakreslitam pojgcia pojawiajgce sig naj-
czgsciej. Pozniej skonstruowatam roboczg mapg, na kidrej pogrupowane zostaty opisywane przez intemautki
emocje. Uwzgledniata ona konteksty sytuacyine, w jakich sig pojawity. Istniejg pewne réznice w poglgdach
badaczy dotyczqce tego, ile emocii i jakie nalezy uzna¢ za uniwersalne. Wszyscy jednak, w tym Kemper, sg
zgodni, e nalezq do nich: szczgscie, smutek, zfos¢ i strach (Tumer, Stets, 2009, 5. 26-29). 0 kazdej z tych
emocii pisaty kobiety chore na raka piersi i ich rodziny (o pierwszej z nich najrzadziej, o ostatniej najczesciej).
Pojecia te zostaty zakreslone okregami i przyporzgdkowatam im emocje wtdme, o ktdrych wspominaty inter-
nautki. Stworzona mapa okazata sig niezwykle uzyteczna przy dokonywaniu dalszej, pogtgbionej analizy ze-
branych informacji. Dopetnienie procesu poznawczego stanowi wyciggniecie wnioskw i poszukanie wskazowek.

Analiza emociji internautéw w kontaktach z lekarzami opisywanych na forach
dotyczgeych raka piersi

Skonstruowana przeze mnie mapa wyraznie pokazuie, Ze emocje opisywane przez kobiety cierpigce
na raka piersi i ich rodziny w zdecydowanej wigkszosci sq negatywne. Jest to $cisle zwigzane z bardzo czgsto
niewtasciwym podejsciem lekarzy do pacjentek. Utrata whadzy chorej nad swoim zyciem na korzys¢ leczgeego
ia specialisty poteguie doswiadczany strach i poczucie bezsilnosci. Zwigkszanie statusu kobiety poprzez udzielanie
informacji na temat raka piersi oraz uwzglednianie opinii doinformowanej pacientki na temat form terapii
sprzyja pojawianiu sig pozytywnych emocii, korzystych dla dalszego przebiegu leczenia. Zagadnienia te zostaty
szczeg6towo zanalizowane w dalszej czgsdi pracy.
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Bezradnosc, zagubienie, niepewnosc, lgk, wsciektosc i inne emocje majgce zwigzek
7 niskim poziomem wiedzy interautek na temat raka piersi

Jednym z istotnych problemdw w dyskursie medycznym jest odpowiedz na pytanie, w jaki sposéb ilos¢ po-
siadanych informacji o chorobie determinuje nastawienie i uczucia pacjenta. Czy kobiety majg potrzebe edukacii
na temat raka? Jakie emodie , stanowig” konsekwencie niewiedzy? Uzytkownikow forow infemefowych, z uwagi
na posiadany zasob wiadomosci, mozna przyporzgdkowac do trzech gtownych grup. Zastosowana terminologia
celowo nawigzuje do metafory wojskowej, niezwykle populamej w dyskursie medycznym (zob. Mazurkiewicz):

— rekrudi. To osoby z — wykrytym samodzielnie lub podczas badari populacyinych — guzem, ale jeszcze
przed otrzymaniem wyniku diagnozy stwierdzajgcego, czy jest on ztosliwy czy tagodny. Wsrod nich
znajduq sie ludzie, ktdrzy do tej pory nie zasiggneli porady u lekarza. Pomocy szukajg w przestrzeni
wirtualnej. Posiadana przez nich wiedza pochodzi z otoczenia, kampanii spotecznych, srodkow maso-
wego przekazu. Jest szczgtkowa, w znacznej mierze nieprawdziwa;

— nowicjusze choroby. Do grupy tej nalezg kobiety, u ktdrych rak zdiagnozowany zostat stosunkowo
niedawno. Pacjentki dopiero rozpoczynajg leczenie. Ich wiedza zostata juz wzbogacona komunikatami
otrzymanymi od personelu medycznego. Posiadane informacje sq chaotyczne, w duzym stopniu nie-
rozumiane przez chore;

— weterani raka piersi. To ludzie bedgcy w trakcie terapii oraz tacy, kidrzy juz jg zakonczyli. Werdd
nich znajdujg sie osoby, u ktdrych po latach pojawity sie odlegte przerzuty. Infernauci ci sq nieformalnymi
ekspertami od raka piersi. Posiadajq bardzo duzy zasb wiedzy na temat choroby. Systematycznie po-
szukujg informacji o nowych metodach leczenia i sposobach zdrowego odzywiania sie. Wiadomosciami
chetnie dzielg si z pozostatymi uzytkownikami.

W wypowiedziach zamieszczonych na forach intemetowych dominujg komunikaty $wiadczgce o braku
wiedzy na temat choroby (,weterani raka piersi” stanowig mniejszos¢). Kobiety, ktdre samodzielnie wykryly
quzek w trakcie badania palpacyjnego, bojg sig udac do specialisty. Obawiajq sig, Ze zmiana moze okazac sig
nowotworem ztosliwym, a jego diagnoza diametralnie zmieni ich Zycia (i, o czym jeszcze nie myslg, tozsamo-
§ci). Przewazajgeymi uczuciami, ktdrych doswiadczajg, sq strach i dezorientacja — w duzej mierze wynikajgce
7 nieznajomosci specyfiki choroby. Rak kojarzy im sig wytgcznie ze Smiercig, poprzedzong wyniszczajgcym le-
czeniem. Osoby takie proszq o , nieprofesionalng diagnoze” — ti. podpowiedzi, czy ich objawy mogg wskazywa¢
na chorobg. Pragng dowiedziec sie, do jakiego specialisty powinny sig udac (i czy w ogole jest o konieczne)
oraz jokim badaniom zostang poddane. Czes¢ z nich wierzy w nigprawdziwe informacje dotyczgce nowotwordw.
Uwazajg, ze guzy, ktdre bolg, nie mogg byc ztosliwe. Zastanawiajq sie, czy ingerencja lekarza w zmiang (np.
wykonanie biopsji) nie spowoduje gwattownego rozwoju choroby (tj. ,nie naruszy raka”, nie da mu impulsu
do rozrostu). Opinie te nadal sg populame w spoteczeristwie. Wiele osob wierzy w przerdzne mity dotyczgce
raka piersi. Determinujg one zardwno sposéb postrzegania chorych przez otoczenie, jak i samych siebie.
W efekcie czgs¢ ludzi rezygnuje z poddania sig badaniom kontrolnym i terapii (zob. Mazurkiewicz). Oto
przyktad wypowiedzi ilustrujgcy powyzsze stwierdzenia:
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(....) od pewnego czasu wyczuwam dosc duze zgrubienie w miejscu po operacji, ze znamieniami guzkow.
Jestem wprost przerazona i nie wiem co robic. Z dnia na dzien odbiera mi to chec do zycia, chodzenia
do pracy. Boje sie, poprostu bojg isc z tym do lekarza, (. ..) ze cos tu naprawde nie gra. Jok mozecie napiszcie
prosze jakie sa objawy (...). Jutro ide do lekarza tzn poki co dzisiaj tak mowie nie wiem jak bedzie jutro...
nie wiem czy na tyle bede miala odwagi. Boje sie ze wizyta ta calkowice odbierze mi szanse na to ze wszystko
bedzie dobrze.

[rakpiersi.pl, Redakcja, 2006, pisownia oryginalna]

Grupy samopomocowe — w tym takze te, kidre zostaty nawigzane w przestrzeni wirtualnej — zachecajg
swoich cztonkow do walki o wtasng podmiotowos¢ w obrebie Srodowiska medycznego. Mobilizujg do szukania
nowych metod leczenia oraz swobodnego zadawania pytari pracownikom stuzby zdrowia. Uzytkownicy foréw
infernetowych wzajemnie sig od siebie uczg. Powotujg sig na osobiste doswiadczenia i biografie znanych im
0s0b (Mazurek, 2012, s. 183-184). Posty znajdujgce sig na analizowanych forach zawierajg informacje
na temat: lekarzy, szpitali, terapii, urody, sposobow radzenia sobie ze skutkami ubocznymi leczenia, naturalnych
metod dbania o organizm, technik stosowanych podczas rozmowy z onkologiem oraz sklepow, w ktdrych
mozna zakupi¢ potrzebne rzeczy (peruki, chusty, protezy, bielizng, trojkaty itp.). W efekcie internauci stajg
sig coraz bardziej kompetentni w zakresie doswiadczanej choroby, a tym samym zaradniejsi w mikroswiecie
0sob cierpigeych na raka (Mazurek, 2012, 5. 183-184).

Powszechnym problemem jest nierozumienie otrzymanych wynikow badan: nieumiejgtnosc ich odczytania
oraz wyciggnigcia wnioskow z interpretacji dokonanej przez specialiste. Lekarze postuguig sig bowiem trudnym,
medycznym stownictwem, automatycznie wykluczajgcym chore z réwnorzednej inferakeji. Tworzy to barierg
w komunikacii, a przeciez jok dowodzi analiza autorstwa Elisabeth Gilich (2003) — whbrew obowigzujgcym
dotychczas wsrad specjalistow przekonaniom — wiedza medyczna z powodzeniem moze by przyswajana
przez laikw. Konieczne jest jednak zastosowanie przez eksperta okreslonych technik komunikacyjnych, takich
jak: wyjasnianie, przeformutowanie, ilustracia i strukturyzowanie. Co wigcej, lekarze przewaznie nie udzielajg
odpowiedzi na zadane im pytania, tym samym zwigkszajgc dezorientacig, zagubienie, bezradnosc, a czasem
nawet wsciektos¢ kobiet i ich rodzin. Maleje poczucie bezpieczenstwa ludzi, ktdrzy zachorowali na raka, co
jest efektem wzrostu whadzy lekarzy nad ich zyciem. Negatywne emocje, takie jok gniew czy wicieklos¢, sq
konsekwencjg spadku statusu chorych kobiet. Odpowiedzialnos¢ za t¢ zmiang ponoszg specjalisci, whasnie po-
przez zatajanie informacji dotyczqcych choroby i metod leczenia. Osoby cierpigce na nowotwor ztosliwy piersi
majq zatem do nich pretensie i Zal.

Potrzebe uzyskiwania informacji o doswiadczanej chorobie potwierdzajg wyniki badar z zakresu psychologii
medycyny. Dowodzg one, 7e specjalisci nie doceniajg potrzeb chorych w tym wzgledzie (Heszen-Nigjodek,
1992). Polscy eksperci od spraw zdrowia przeceniajg potrzebg informowania pacjentéw na temat diagnozy
oraz polecanych i przeciwskazanych mechanizmach postgpowania. Nie docenicjg jednak ich oczekiwan odnosnie
do dostarczania innych wiadomosci, w tym m.in. dotyczqcych: istoty choroby, jej przyczyn, prawdopodobnych
komplikacji, etapow terapii, skutkow ubocznych przyjmowanych lekow, mozliwych nastgpstw choroby oraz
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dodatkowych bada (Makowska, 2001, s. 294). W efekcie wiedza pacjentek zawiera powazne luki. Oto
przykfady ilustrujgee powyzsze tezy:

Jak mam sig nie czu¢ zignorowana? A moze to jednak jest rak zapalny — a ja siedze i czekam? Juk Sokrates
— wiem, Ze nic nie wiem. Ale nie czujg sig przez to mgdra, czujg sig bezradna — i tyle...
[amazonki.net, Ataner456, 2015, pisownia oryginalna]

[Pytac lekarza jok czego$ nie wiemy lub nie rozumiemy. Mamy prawo czu¢ sig zagubione i wystraszone,
a niestety zazwyczaj lekarze nam nie pomagajg. Jak jo sztam na operacjg, to niczego nie rozumiatam
(....). Wiedze zaczerpntam oczywiscie  intemetu.

[amazonki.net, Tynka, 2014]

Dlaczego Polscy onkolodzy traktujg nas jok ,bloto” (...). Co mnie bardzo irytuje to, Ze w Polsce
onkolodzy /chirurdzy /ogdlnie specjalisci stojg na wybudowanym przez siebie piedestale i nie majg czasu ani
ochoty porozmawiac ze zwyktymi Smiertelnikami. Ogélne mdwigc sq egocentrykami i bojg sie podwazania
ich opinii (...). Problem w tym, ze w Polsce nie mozna porozmawiac z lekarzem o swoich wgtpliwosciach
i obawach. Nawet pytari nie mozna zadawac (...). W jokim kraju my zyjemy, Ze lekarz za nas podejmuje
2yciowe decyzig i nawet nie znamy wiasnych szans. Nawet nig prébuje z nami porozmawiac. To jest paranoja! !

[rakpiersi.pl, wszystkoDlaBabdi, 2011, pisownia oryginalna]

Ogromne znaczenie prawidtowej komunikacji lekarza z osobg chorg podkreslajg badania przeprowadzone
przez Scottish Association for Mental Health w 1960 roku. Ich wyniki wskazujg, ze gtownq przyczyng ztego
stanu psychicznego pacjentow jest brak wiedzy na temat choroby (Lichter, 1987). Tradycyjny model konsultacii
lekarskiej, uniemozliwiajgc swobodne zadawanie pytari, nie tylko nie zaspokaja potrzeb informacyjnych pacjenta.
W efekcie w powaznym stopniu utrudnia takze realizowanie jego potrzeb emocjonalnych. Juk dowodzi Karolina
Stefaniak, poruszane przez osoby chore watki o zabarwieniu emocjonalnym (w tym: skargi czy obawy) prze-
waznie sq przez specjalistow bagatelizowane, ucinane bgdz ignorowane (2011, s. 138). Wypowiedzi
na forach infernetowych poswigconych Amazonkom to potwierdzajg.

Internauci wyrazajg frustracje z powodu braku kampanii skutecznie informujgcych spoteczeristwo o spe-
cyfice raka piersi. Publikowane przez nich opinie nie s bezzasadne. Choroba, dzigki pomocy firm o duzym
prestizu, stafa si rozpoznawalng markg. Gadzety z charakterystyczng wstgzkq rozpowszechniaty firmy, takie
jak: Avon, Tiffany, Revlon, Ford, Estee Lauder, Ralpf Lauren, Lee Jeans i wiele innych. Promowaty one przy
tym zaréwno profilaktyke zdrowotng, jak i same siebie (Ehrenreich, 2001, s. 50). Konstruowane reprezentacje
raka niezmiennie sq pozytywne, fadne, rozowe, nastawione na triumf (Sulik, 2012b, 5. 196). Jednoczesnie
sq ubogie w przekaz i bagatelizujgee jedng z najbardziej niebezpiecznych chordb XXI wieku.

[W] sumie to ja nie mam do nikogo pretensii, szlag mnie tylko trafio jok widze jakie$ kampanie czy artykuty
promujqce badania, a nie informujgce o niedoskonatosciach tych badan; (...) o tym sig tak oficjalnie mato
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mdwi, a przecie nie chodzi o to, Zeby lata¢ i potwierdzac diagnoze u wszystkich radiologdw w powiecie, tylko
0 fo, zeby mie¢ tego $wiadomosc i zachowywac czujnos¢
[amazonki.net, aquila, 2012, pisownia oryginalna]

Jak podkresla G. Sulik (20124, 5. 11): ,istniejq inne sposoby — niz kampanie «r6zowych cycuszkow»
— by dowiedzie¢ sig wigcej o raku piersi, motywowac ludzi do dziatania, wspierac zdiagnozowane kobiety,
prowadzic konstruktywne rozmowy, i zdobywac pienigdze na projekty i badania, ktdre mogg przyczynic sig
do zmiany i «uczynic roznicg»”. Podnoszenie Swiadomosci raka piersi wsrod spoteczefistwa — za pomocg nie
tylko chwytliwych kampanii, ale przede wszystkim takich, ktore zawierajg rzetelne i prawdziwe informacje
0 chorobie — jest niezbedne.

Niepewnosc, frustracja, przerazenie i inne emocje charakterystyczne dla procesu podejmowania
decyzji dotyczqeych leczenia

Kobiety, ze zdiagnozowanym juz rakiem piersi, w pierwszej kolejnosci podejmuiq decyzjg dotyczqcg szpi
tala, w ktdrym zamierzajg sie leczy¢. Decyzja ta jest starannie przemyslana, poprzedzona zasiggnigciem
kilku/kilkunastu opinii. Ponadto, majg wptyw na wybdr i ewentualng zmiane lekarza — w przypadku gdy
nastawienie obecnego im nie odpowiada. Przewaznie zasiggajg porad u réznych specjalistow. Wiele chorych
decyduie sig na skorzystanie z ustug placowek prywatnych, w celu przyspieszenia terminow badan. Aktywnie
angazujg sig w poszukiwanie informacji, w tym m.in. o nowych (takze alternatywnych) terapiach. Zadajg
uprzednio przemyslane pytania lekarzom, wymuszajge na nich udzielenie odpowiedzi. Pacjentki systematycznie
monitorujg wszelkie zmiany w swoim ciele i natychmiast zgfaszajg je specjalistom.

Zapytatam mojego onkologa o badanie PET (....). Na koniec powiedziat mi, ze mam zy¢ petnig zycia i czu¢
sig wyleczong, a nie ciggle szuka¢! Nawiasem méwiqc lekarze nie lubig zbyt natretych i oczytanych w lite-
raturze medycznej pacentek i frochg to rozumiem

[rakpiersi.pl, Redakcja, 2006, pisownia oryginalna]

Pytam, pytam, moja dociekliwos¢ i $wiadoma upierdliwos¢ jest naprawde duza. Wigkszos¢ mnie zbywa,
traktujg jok prostego niedouka, nierozumiejgcego podstawowych pojec - stawiajg jednoczesnie siebie juko
wszechwiedzgeego daleko wyzej ode mnie, (matego namolnego szaraczka - tak sig czuje). Czasem w przy-
phywie Zyczliwosci skapng nieco wiedzy, spogladajqc z niecierpliwoscig na zegarek... Albo tumaczg oczywiste
rzeczy tonem jak do pierwszoklasisty. Bytam ich jednorazowg pacjentkg. Szukatam i znalaztom takich, ktorzy
traktujg mnie normalnie, jok $wiattego, myslgcego cztowieka (...). i, do kidrych chodzg rzeczowo odpo-
wiadajg na pytania, ale kiedy sytuacja mnie zmusza ( tzn. pierwsze oznaki opgdzania sig jok od muchy) for-
muujg pyfania tak, aby lekarz musiat odpowiedziec: tak lub nie. Czasem pisafam pytania na kartce, zeby nie
zapomniec o czyms.

[rakpiersi.pl, Redakcja, 2006, pisownia oryginalna]
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Do szatu doprowadzajg mnie stowa ,nie mysl, bedzie dobrze, za duzo czytasz, za duzo cheesz wiedziec!”
Jesli jo sama o siebie nie zadbam, to kto to zrobi? ?Muszg wiedzie¢, co mi grozil Na szczgscie moj lekarz
doskonale mnie rozumie i nie robi wyrzutow, kiedy pytam o dostgpne leczenie profilaktyczne, ze dmucham
na zimne i cheg znac sig choc trochg na tym, co mnie dopadto znienacka. Czy to cos ztego, ze sobie popta-
cze? Ze chee by¢ sama? Ze chee sobie wszystko dokladnie przemyslec? To przecie nie sq fotwe decyzie.
| niemate pienigdze. Ale wiem, ze zrobig wszystko, co mozliwe, Zeby sig udato, bo drugiego raka nie
przezyje.

[rakpiersi.pl, Redakcja, 2006, pisownia oryginalna]

(J]a na wynik tez dtugo czekatam (chodzitam, pytatam, dzwonitam).....znaczy okoto 3 tygodnia byto jok
wziglam sprawy w swoje rece, bo nerwy mnie braty na to nasze panstwowe lecznictwo..... sama poszam do
szpitala na patologie dopytac gdzie moj wynik......... oczywiscie nikt nic nie wie.....wyniku niet........ se po-
maszerowatam do pani sekretarki z patologii, tadnie sie usmiechnetam, ciutke pogadatom, za dwa dni miatam

[amazonki.net, Tola, 2010, pisownia oryginalna]

Jestem zfa, bo bytam caty czas pod kontrolg, dbam o siebie, systematycznie robig podstawowe badania a tu
chwilowy brak czujnosci z mojej strony i rutyna lekarza spowodowaty, Ze stangfam do walki z tak potgznym
wrogiem, ktdry de facto caly czas sig czait by zaatakowad. No ale juz ten wrég jest i moge tylko z nim
walczy¢, i nie poddac sig. Ide kupic tréjkat bo bezczynnosc mnie dotuje a tak przynajmniej cos robie. Kupitam
tez 3 ksigzki dot. sposobow odzywiania w trakdie i po leczeniu, wspomagajgce medycyng konwencjonalng.

[policzmysie.pl, Krycha51, 2015, pisownia oryginalna]

UWAGA WAZNA PORADA BY DOSTAC SKIEROWANIE NA BADANIA na scyntografie kosci i inne mam rade: kaze
takiemu lekarzowi napisac na pismie, Ze nie widzi potrzeby takiego badania hi hi hii w tym momencie dostaje
kazde skierowanko jakie tylko mi sig zamarzy.

[policzmysie.pl, ewam, 2011, pisownia oryginalna]

Wszystko to prawda, ale z tym zaufaniem do lekarzy o przesadzitas. Jok znalaztas zmiang w piersi lekarz
powiedzit Ci, 7e lepszg metodg diagnostyki jet biopsia mamotomiczna, kidra ocenia stan komdrek catego
guza ? Na pewno nie . Bo to droga metoda, chociaz w pefni refundowana, a kazdy wigkszy osrodek onko-
logiczny w Polsce dysponuje mamotomem .Zaproponowali biopsje cierkoigtowq , ktdra jest tania, chociaz
ocenia stan komérek tylko z matego fragmentu guza. Juk proponujg leczenie, to dlaczego jest mowa tylko
o tamoksifenie, ktdry nie zabezpiecza skutecznie przed przerzutami i onkologia zachodnia juz od tego odeszta
, 0.0 inchibilatorach aromatazy milczg , chociaz s dostgpne. O nich sig mowi w gabinetach prywatnych.A ba-
dania , ktdre oceniajg stan zaawansowania choroby.Oceniano Ci stan gestosci kosci - refundowane badanie -
pozwala bardzo wezesnie ocenic ryzyko przerzutow do kosci ?.A powiedziano (i, ze rezonans magnetyczny
jest bezpieczniejszg metogg diagnostyki i znacznie doktadniejszg niz mamografia?, Ze moze pokazac czy
wystqpity juz mikroprzerzuty.Wigkszos¢ radiologéw, nowet nie potrafi tych mikroprzeutdw znaleZ¢
na zdjeciu. Trzeba szukac tych co potrafig o przeczytac.Ta onkologia , kiGrg nam proponujg w ramach ubez-
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pieczenia , a leczenie, ktdre faktycznie powinno by¢ przeprowadzane to dwa rézne Swiaty. Dlatego nie
méwmy o zaufaniu do lekarzy , bo za to phaci sig zyciem. Trzeba sig wzajemnie uswiadamia i informowac
o nowych metodach , leczenia , a nie opierac na zaufaniu, jok o wszystkim decydujg pienigdze.Trzeba Zadac,
1qdac i zadac. A do tego trzeba wiedzy nie Slepego zaufania. Pozdrawiam

[rakpiersi.pl, Redakcja, 2006, pisownia oryginalna]

Wigkszos¢ kobiet nie ma wptywu na wybr metod terapii i catkowicie dostosowuie sig do polecen wyda-
wanych przez specjaliste. Asymetryczny charakter relacji pacienta z lekarzem, podkreslany przez Talcotta Par-
sonsa, nadal jest widoczny. Rzadko wystepujg w petni partnerskie relacje miedzy podmiotami interakeji
medycznej. Zwykle kontakt chorej z ekspertem, zgodnie z Klasyfikacjg Thomasa Szasza i Marca Hollendera,
okreslic mozna jako ,model kierownictwa-wspdtpracy” (Kuczyrska, 2001, s. 274). Powoli zaczyna ulegac to
zmianie. Przewaznie chorzy, majgcy mozliwos¢ wptywu na przebieg leczenia, nie posiadajq jednak wystarcze-
acej wiedzy, by sumodzielnie podig¢ decyzje. W efekcie sg sfrustrowani i przerazeni. Wolg, by lekarz przyjgt
postawg catkowicie dyrektywnq. Inaczej wygloda to w przypadku pacjentéw dobrze poinformowanych o spe-
cyfice swojej choroby i sposobach jej leczenia. Znalezione — w Intemecie i co wazniejsze dostarczone przez
pracownikw stuzby zdrowia — informacje pozwalajg im na aktywng, Swiadomg wspdtprace z onkologami
(a nawet na kwestionowanie ich kontrowersyjnych decyzji). Wypowiedzi takich uzytkownikow zdecydowanie
1zadziej sg negatywne.

| teraz jeszcze mamy o czym myslec czy zabieg ma by¢ z catkowitg amputacia czy tylko czgsciowg. A skgd
my do cholery mamy wiedziec co jest lepsze??
[policzmysie.pl, suzy, 2014, pisownia oryginalna]

Badania przeprowadzone przez (BOS dowodzg, iz Polacy coraz czgsciej weryfikujg otrzymang diagnoze
i zaproponowane im metody terapii u rdznych specjalistow. Czesciej bowiem dostrzegajg popefniane przez le-
karzy btedy. Niewgtpliwie przyczynit sig do tego masowy dostep do Intemetu (Omyta-Rudzka, 2014). Zdaniem
Matgorzaty Jacyno, szukanie niekonwencjonalnych sposobdw leczenia, weryfikowanie diagnoz oraz wniosko-
wanie o lepszq opieke medyczng Swindczg o postepujqcej demedykalizaji (2007, s. 138). Proces ten nie-
wgtpliwie jest powolny, jednak analiza wypowiedzi zamieszczonych na forach inteetowych dowodzi, ze
coraz wiecej pacientow dgzy do podwyzszenia whasnego statusu i chochy czesciowego odzyskania kontroli
nad swoim zyciem. Wzmocnienie pozycii chorego odbywa sig poprzez zwigkszenie jego wiedzy na temat raka.
Poglyd ten jest zgodny z koncepcjg M. Foucaulta. Badacz podkreslat, iz istnieje Sciste powigzanie wiedzy
7 whadzg: ,nie ma relacji whadzy bez skorelowanego z nimi pola wiedzy, ani tez wiedzy, ktora nie zaktada
i nie tworzy relacji whadzy” (Foucault, 1998, s. 34). Dopiero nowo nabyte informacje umozliwiajg przeciw-
stawienie sig, zdawatoby sig niekwestionowanemu, a przecie czesto omylnemu autorytetowi lekarza. Swic-
domos¢ whasnych praw utatwia domaganie sig podmiotowego traktowania ze strony ekspertow (Jacyno, 2007,
5. 138).
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Krytyka stuzby zdrowia i inne opinie na temat jej przedstawicieli formutowane
przez uzytkownikow fordw intemetowych poswigconych rakowi piersi

Pacienci i ich rodziny dokonujq wieloaspektowej krytyki polskiej stuzby zdrowia (czgsto na tle porwnari
do opieki oferowanej przez osrodki zagraniczne). Zamieszczone komunikaty informujg m.in., Ze nie nalezy
ufac koncernom farmaceutycznym, bowiem wykorzystujg one naiwnosc osob chorych, programy profilaktyczne
sq natomiast nieskuteczne. Wiele wpisow swiadczy o przerazeniu i ztosci uzytkownikow forow, wynikajgcych
ze skandalicznie dugiego oczekiwania na wyniki oraz terminy badar. Zomieszczane sq wrecz posty, Ze czekanie
w niekorczqcych sig kolejkach prowadzi do Smierci kobiet chorych na raka. Polki podkreslajg, Ze brakuje pie-
nigdzy na leczenie pacjentow, w zwigzku z czym lekarze kazg im wykonywac badania prywatnie. Co wigcej,
nikt nie informuje ich, ze mozliwe jest stosowanie bardziej skutecznych metod diagnozowania i terapii — g
one zdecydowanie drozsze, i z tego powodu szpitale odmawiajg ich przeprowadzania. Krytyka parstwowej
stuzby zdrowia widoczna jest nie tylko w wypowiedziach Amazonek i ich rodzin. Wskazujg na nig takze wyniki
badan przeprowadzonych przez (BOS (Hipsz, 2012).

(D] ziewczyny nie wdawaicie sie w zadne programy! ! lot6z w te programy leczenia skorupiaka za pisujg
osoby w wieku od 28 lat do 45 lat. Owszem, sq ubezpieczone, ale leczcie sig fradycyinie-nie pozwolcie azeby
koncern Johnson and Jonhson zbijot na Was kase. Toz to nic innego - jok pozwalanie firm farmaceutycznych
na robienie z nas krdlikéw, a oni potezng kase zbijajg na kazdej kto do tego programu sig zapisze i podpisze
(nie mowigc o zmowie cichej lekarzy co podsuwajg chorym paacentkom). Juz 4 kolezanki moje nie Zyjg
cztery co byty w programie - nie pozwalajcie z siebie robi¢ krdlikow doswiadczinych (...). Btagam Was-nie
pozwdlmy zy¢ koncernom! 11!

[rakpiersi.pl, Redakcja, 2007, pisownia oryginalna]

Wezoraj posztam po pomoc do poradni i kolejny szok pani w rejestracji powiedziata przykro nam ale w tym
miesigcu brak migjsc na zapisy proszg dzwonic w nastepnym moze bgdzie miejsce dostatom telefon do NFZ
moze gdzies bedzie miejsce.Jeszcze nie zaczetam biegac dobrze po lekarzach a juz mam dos¢ pozostaje
tylko leczenie prywatne a za co 2y¢ czuje sig jakbym byta w jakims koszmarze :(

[policzmysie, Aga.fo, 2015, pisownia oryginalna]

SZLAK MNIE TRAFIA PO CO MY PEACIMY TE SKEADKI !1 jak do lekarza nie mozna sig dostac !!! gdzie ta
akeja zapobiegania i wezesnego wykrywania nowotwordw |11 TO BZDURA POTRZEBNA DLA ZASPOKOJENIA
(ZYJEGOS EGO 111 Jak mamy sie leczyc skoro nie ma lekarzy ?2? choroba nie bierze sobie wolnego ! 11!
a o z psychika nie tylko chory cierpi ,ale cata jego rodzina /11!

[policzmysie, jpol, 2012, pisownia oryginalna]

Poptakatam sig juz kilka razy i to nie z powodu niezdiagnozowanego guza piersi, gdyz wierzg Ze jest to

zmiana fagodna, ale z powodu bezsilnosci przed jukg stawiajg nas lekarze i stuzba zdrowia (...). | tak sig
whasnie kobieta miota od jednych drzwi do drugich przez dhugie me, wszedzie oczekujge w dhugich kolejkach
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na dhugie terminy. Prowadzi sig szereg akcji spotecznych i super, bo dzigki temu wiem jakie to jest wazne!
-tylko chyba potrzebna jest jakas kampania, aby lekarze zechcieli nas badac i zeby jako$ zostat usprawniony
ten proces. Po co przechodzic przez tyle drzwi, tyle rejestracji, tyle kolejek (...)! Boje sig nie zabiegu, (na
niego z niecierpliwoscig czekam), ale tego Ze jak przyide w uméwionym terminie bez badari o odeslg mnie
z kwitkiem do domu... Zycze wszystkim kobistom wytrwatosci i cierpliwosci lub pieniedzy na prywatng opieke!

[policzmysie.pl, vloszka, 2013, pisownia oryginalna]

Onkolodzy kryja cala prawde o wlasciwym, a raczej prawidtowym(aczkolwiek drogim) leczeniu, a ponadto
nie biora udziaty w sympozjach ogdlnonarodowych (poza wyjgtkami). (...) domagajmy sie, nie ulegajmy
lekarzom, chodZmy sami do NFZ(skoro uwazamy, ze powinnismy zrobi¢ badanie, na kidre nasz lekarz nie
wysyta) - stawkq jest przeciez NASZE ZYCIE CHORYCH.

[rakpiersi.pl, Redakcja, 2006, pisownia oryginalna]

Nie uwierzycie, jeszcze nie ma mojego wyniku! Jutro mija 3 tygodnie od operacji! Zwariowac mozna! Thu-
maczg mi, ze to przez Swigta i majowy weekend... Super! Kto$ sobie siedziat przy grillu i kietbache wcinat,
a ja tu tylko sobie umieram! Czyz nie czas jest najwazniejszy w naszej chorobie? |

[policzmysie.pl, iwonazm, 2015, pisownia oryginalna]

W przewazajgeej czgsci wpisow pobrzmiewa prefensia, ze specjalisci traktujg pacientki przedmiotowo,
co sprawia, Ze czujg sie ignorowane i upokarzane. Lekarze ci nie poswigcajg chorym wystarczajqcej ilosci czasu,
udzielajg wskazowki w sposab niezrozumiaty i schematyczny, nie odpowiadajg na zadawane im pytania, nie-
doktadnie przeprowadzajg badania (a czasem nawet nie cheg tego robic, opierajgc sig wytgcznie na opinii wy-
danej przez innego specjalistg). Czgsc z nich, procz niewgtpliwego braku kompetencji emocjonalnych, ponadto
nie posiada wystarczajgcych umiejgtnosci i wiedzy! Prowadzi to do czgstych pomytek majgcych wptyw
na zdrowie, a nawet 7ycie chorych kobiet. Kontak z tymi onkologami wywotuje smutek, Zal (prefensie), wécie-
ktos¢. Kobiety nie majq do nich zaufania.

Hej dziewczyny zaliczytom dzisioj poradnig onkologiczng i dalej nic nie wiem..ogdlnie wrazenia ...no 6z
czutom sig jok puszka konserwy wrzucona na ta$me ..lekarz ktéry przyimowat :$rednia na pacjentke 3 minuty
wesztam do gabinetu nawet nie dat mi doj$¢ do stowa ..badanie piersi w jego wykonaniu wygladato tak jakby
nigsmiato , pomacat” jokis wstydliwy chtopak nawet weztw nie sprawdzit na USG nie spojrzat tylko od razu
hasto na mammografig .. moje pytania skwitowat jednym zdaniem , za tydzien sig Pani dowie” / w czwartek
Kolejna wizyta i opis mammografii / .. no ¢6z moze i nastawienie mam dobre ..moze to faktycznie nic
takiego ale poczutam sig jak nic nie znaczqgey kawat migsa...

[policzmysie.pl, aguska39, 2015, pisownia oryginalna]

Nie tylko Ty masz takie wrazenie po kontaktach z lekarzami. Pewnie majg braki z psychoonkologii (uciekato

sie z wyktadow albo weale nie mieli tego w programie). Mysle jednak, ze duzo zalezy od kultury lekarza
jako cztowieka. Moj pierwszy kontakt z lekarzem w poradni wad sutka to byt totalny szok - whasnie dzigki
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lekarzowi- sadyscie, ktdry zngcajac sig psychicznie cheiat mnie wyprowadzic z rdwnowagi. Gdyby nie to, ze

jestem dosc silna, mogtabym po wyjsciu z gabinetu... nie tylko sie zatamac. (62, w kazdym zawodzie zdarzajg

sie zwykli, prosci gowniarze. Od razu zmienitam lekarza na takiego, do ktérego mam zaufanie.
[rakpiersi.pl, Redakcja, 2006, pisownia oryginalna]

A wiec tak ...whasnie wrdcitam od onkologa wizyta trwata moze 5 min, na podstawie poprzednich wynikow
usg i szybkim zbadaniem palpacyjnym lekarz powiedziat Ze jestem zdrowa tylko sig cieszy¢, szkoda tylko,
zenie wykonat zadnych innych badari i powiem szczerze, ze weale mnie nie uspokoit. Jak my kobiety mamy
by¢ zdrowe jok lekarze nowet nie chca nas doktadnie zbadac , wszystko trzeba wymuszac, albo chodzi¢
prywatnie.

[policzmysie, magda0314, 2015, pisownia oryginalng]

[J]a kiedys jak mialam skan ciala lekarz mial taka mine ze oz sie rozplakalom ! 111 krecil glowa i mowil cos
pod nosem - naciskal mi na szyje i wzdychal a mial taka mine ze bylom pewna na 100% ze cos znalezli :/
wyszlam z badania o sie poplakalam przy wszystkich ludziach bo bylam pewna ze mam przerzut ! po paru
godzinach dostalam wynik ze nie mam ani jednego przerzutu :) lekarze sa dziwni robie miny i inne dziwne
rzeczy- nie myslac o tym ze moze to denerwuie pacienta :/ (....) ja leczylam sie w usa i powiem Ci ze wsze-
dzie sa lekarze i..... :/ ja juz pare razy spotkalam sie z lekarzami ktorym chyba przyjemnosc sprawiala ga-
daniem ze pewnie mam przerzuty :/ kiedys mialam bardzooooo duzy bol kregoslupa (bylam juz po raku)
poszlam do lekarza (bo juz nie moglam chodzic) i ona nie dotykajac mnie nawet palcem powiedziala - to

zajrzala do komputera i zobaczyla ze jestem po raku to juz nie miala najmniejszych watpliwosci ze to rak
I11 (dodam ze nawet mnie nie zbadala) kazala mi sie tylko zgiac i powiedziec kiedy boli ! ! !przeplokalam
calutki weekend ! (...) moja endo wyslala mnie na przeswietlenie ktore zaprzeczylo obecnosci raka nie
moge uwierzyc jak lekarz szerpie przyjemnosc w wmawianiu komus ze ma raka ! kobieta byla mloda i po-
winna sie zastanowic co mowi ! a tym bardziec nie opowiadac ze bede miala biopsje i chemie (ustalala mi
juz cale leczenie) tragedia normalnie !

[policzmysie, ona25, 2013, pisownia oryginalna]

Badania wskazujg, ze pacjenci oczekujg od lekarza nie tylko kompetencji zawodowych (wiedzy meryto-
rycznej, trafnego diagnozowania i badania chorych), ale takze odpowiednich cech charakteru. Wsréd nich
najistotniejsze sg: bezinteresownos¢, odpowiedzialnos¢, zaufanie, poszanowanie godnosci chorych (Moczyd-
fowska iin., 2014, s. 142). Kobiety, ktorym onkolodzy okazujg zrozumienie, a takze udzielajg rzetelnych,
wyczerpujgeych informadji, darzg ich szacunkiem i wdzigeznoscig. Majg do nich bardzo duze, a czasem nawet
i catkowite zaufanie. Empatyczni specjalisci sg zyczliwi, utatwiajg chorej swobodne wypowiadanie sig, z petnym
skupieniem stuchajg wyrazanych przez nig potrzeb. Dajg kobietom wsparcie, poczucie bezpieczenstwa oraz
nadziejg na wyzdrowienie (Gawrori, 2001, s. 288).
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Lekarze - generalnie mozna powiedzie¢, ze sq ludzcy ludzie i po prostu ludziska. Widziatam tam i jednych
i drugich. Moj lekarz nalezy do kategorii ludzkich lekarzy, ktorym naprawde zalezy. Trzymam sig tego lekarza
jak tongcy brzytwy. Komus przeciez trzeba zaufad.

[amazonki.net, Tynka, 2014, pisownia oryginalng]

[0] niczym innym nie myslalam tylko dzien i noc o tym samym - czemu ja- czemu w takim wigku- co zemna
bedzie :/ potem dowiedzialam sie Troche o mojej chorobie poznalam ludzie po raku- duzo rozmawialam
76 swoja lekarz i jakos powoli malymi kroczkami zaczelam wierzyc -ze naprawde moze byc dobrze :) (...)
dziekuie bogu ze jo mam tak wspaniala lekarz ktora zajela sie mna bardzooooooo dobrze - nawet jok zada-
walam jgj przerozne pytania - dziwne i niektore nie mialy sensu - to ona spokojnie i z powaga mi na nie od-
powiadala - odrazu po diagnozie bylam tak zalomana ze ciagle pisalam do niej e-maile - nie bylo razu zeby
mi nie odpisala - zawsze kiedy cos mnie martwilo i dzwonilam do niej kazala mi przyjsc odrazu na drugi dzien
- po fo zeby mnie uspokoic :) zawsze pozwala mi przychodzic kiedy chce - o konca zycia bede jej za to
wdzieczna 2) 2) 2)

[policzmysie, ona25, 2013, pisownia oryginalna]

Podsumowanie

Przeprowadzone badanie dowodzi, i istieje bardzo duza korelacjo pomigdzy podejsciem lekarzy do pa-
cjentow (fj. subiektywnym odbiorem postawy doktora przez osobe chorg) a emocjami kobiet. Wptywa to
na ich nastawienie do raka i osobistg oceng mozliwosc wyzdrowienia. Osoby cierpigce na nowotwdr monitorujg
nie tylko komunikaty werbalne, ale takze przekazy niewerbalne wysytane przez pracownikow stuzby zdrowia.
Obie sfery w ogromnym stopniu wptywaig na ich samopoczucie; determinujg tez ich zaufanie do specialisty
lub jego brak. Diagnoza raka piersi sprawia, ze gwattownie, drastycznie rosnie (a moze raczej: ciggle sig umac-
nia) whadza lekarzy nad ciatem i zyciem pacjentek. Analiza postow zamieszczonych na forach potwierdza zo-
fozenie koncepcji Kempera, iz dominujgcg emocjg w tym okresie jest przede wszystkim lgk. Zmniejszanie
whadzy onkologa na korzy$¢ chorej sprawia, iz zaczyna podnosic sig jej poziom poczucia bezpieczenstwa.
Obnizenie statusu kobiety — poprzez dyrektywne, pozbawione empatii dziatania specjalisty — powoduje, ze
zarwno ona, jak i jej bliscy sq niezadowoleni, a nawet przepefnieni gniewem. Jego wzrost za sprawg dziatania
lekarza wywotuje wzgledem niego wdzigcznos¢. Ma to pozytywne konsekwencie dla przebiegu procesu leczenic.
Kobiety te czujg, ze mogg mu zaufac, poniewaz rozumie je, dba o nie i naprawdg zalezy mu na ich wyzdro-
wieniv.

Charakterystyczne dla wspdtczesnosci proby deklaratywnego zwigkszania whadzy i statusu pacjentki (np.
poprzez zachgcanie jej do wyrazania swojego zdania na temat doboru metod leczenia ,jej przypadku”), przy
jednoczesnym braku wejScia przez nig w posiadanie niezbednych informacji, wzbudza u niej negatywne uczucia.
W przypadku pacjentek onkologicznych whadza i wiedza sq ze sobg Scisle powigzane. Skuteczne zwigkszanie
whadzy i statusu chorej, a tym samym jej poczucia kontroli nad swoim zyciem, wiary w wyzdrowienie i nadziei
jest moZliwe wiasnie poprzez wzbogacanie wiedzy na temat raka. Wymiana wiadomosciami dotyczgcymi
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choroby z innymi uzytkowniczkami intemetowych grup buduje wig i poczucie solidarnosci. Niezbgdne jest jed-
nak, by to pracownicy stuzby zdrowia stanowili gtowne Zradto informacii dla kobiet. Brak sprawnej komunikacji
chory-lekarz poteguie zagubienie i uniemozliwia zaufanie specjaliscie. Konieczne jest zwigkszanie kompetencii
ekspertow w tym zakresie juz na etapie przygotowania do zawodu (tj. w czasie edukacji akademickiej lub
stazu). Chorzy oczekujg bowiem nie tylko wsparcia informacyjnego (ktdre rzadko otrzymuiq od lekarzy w za-
dowalajgcych ich stopniu), ale takze (o ile nie przede wszystkim) wsparcia emocjonalnego. Potwierdzajg to
takze wyniki badari Marty Makary-Studzinskiej i Agnieszki Kowalskiej (2011, s. 16), a takze ponizszy cytat
z forum infernetowego:

Bo ludzmi sig rodzimy , na ludzi cheg nas wychowac , a kiedy otrzymujemy trochg wigcej niz inni - wiedze ,
moc dziatania , trochg whadzy ( m.in. chodzi mi o lekarzy) to jakos szybko zapominamy , Ze wokdt nas sg
tacy sami ludzie . Ludzie , kidrzy sq w trakcie , lub przeszli chorobg nowotworowg , ludzie , ktdrzy bojg sie
0 swoje Zycie i zdrowie , ludzie zagubieni , zmeczeni walkg z wyciedczajgeg chorobg , ludzie z szarg skérg
i smutnym wzrokiem od chemii , ludzie , ktdrym wydaje sig , ze znalezli sig w tym molochu przez
przypadek , po prostu LUDZIE . Gi, ktdrzy potrzebujg pomocy , zasadnosci w dziataniu i postepowaniu lekarzy
, celnosci ich decyzji. Czasem potrzebujg zwykfego ludzkiego spojrzenia na swojg osobe i rzeczowego wyjas:
nienia nastepstw choroby , nastepstw leczenia , potrzebujg zwyklych ludzkich stow i wyjasnien , aby nie
motac sig migdzy niewiedzq a strachem . Tylko szkoda , Ze Ci ludzie , ktrzy siedzg w gabinetach i decydujg
0 dalszym leczeniu bywajq (podkreslam bywajg a nie g, nie piszg o wszystkich) przemeczeni i nie zawsze
maijg che¢ na rozmowe | wyjasnienia . Bywa , Ze z ich ust foczg sig zjadliwe i toksyczne jok chemia sfowa,
ktdre nie pomagajg niestety . Zostawiajg tego tez cztowieka bez wyjasnier , o co chodzi w catym tym trudnym
leczeniu. | niestety ludzie sq po dwdch stronach tej olbrzymiej barykady jokg jest dodatkowo NFZ . Ludzie
chorzy i ludzie , ktrzy mogg poméc . Jedni zalezni od drugich . Smutna ta rzeczywistosc .... i smutni ludzie
czekajgcy pod pokojem 22, 25 .....

[amazonki.net, lidziaz, 2011, pisownia oryginalna]

Zdaniem Mazurek (2012, 5. 184), status pacjenta i lekarza, pod wptywem szerokich zmian cywilizacyj-
nych, kulturowych i spofecznych, ulegt zmianie. Specialista stracit swoj, dotgd niekwestionowany autoryfet,
pacjent natomiast zyskat wiedze pozwalajgcg na swiadome dbanie o whasny organizm. Proces ten wydaje si
jednak nieco bardziej skomplikowany (a czasami wrecz paradoksalny). Faktem jest, iz coraz wigcej osob
mozna okreslic mianem , biologicznych obywateli”. Wykazujg oni bowiem bardzo duze zainteresowanie prze-
biegiem swojego leczenia, s aktywnie zaangazowani we wspdtprace z personelem medycznym. Jednostki te
sq doinformowane, $wiadome specyfiki wtasnej choroby. Doskonale zdajg sobie sprawe z posiadanych praw
i z powodzeniem je egzekwujg. kgczgc sig w grupy, w tym takze te wirtualne, przestajg by¢ jedynie biemymi
odbiorcami opieki medycznej. Powoli stajg sie kompetentni w zakresie doswiadczanej choroby i sposobow jej
leczenia (Rose, 2006). Analiza wypowiedzi uzytkownikéw foréw internetowych dotyczgeych raka piersi po-
kazuje, Ze proces zmiany statuséw obu uczestnikw interakcji medycznej nie jest zakoriczony. Wiele chorych
wcigz bezgranicznie ufa ekspertom od spraw zdrowia. Rzesza onkologéw nadal ma przedmiotowy stosunek

222



Kaja Koronkiewicz: Emocje doswiadczane przez pacientow i ich rodziny w interakcjach z lekarzami. ..

do pacjentek, nie liczy sie z ich opiniami i emocjami. Kobiety faktycznie zyskujg wiedze o chorobie, informacje
jednak przede wszystkim czerpig z Intemetu i od siebie nawzajem, o powinno to nalezec do sumiennie wyko-
nywanych obowigzkow pracownikow stuzby zdrowia. | dlatego wiasnie mozna stwierdzic, ze powolny proces
demedykalizacji raka piersi pogtebia sig.
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Summary

Emotions experienced by patients and their families in inferactions with doctors
Analysis of Internet forums related to breast cancer

An increase in the average life expectancy and a growing number of civilization diseases cause that more and
more people are forced to systematic contact with health professionals. What emotions are the effect
of inferaction with doctors? The author analyzes the statements of online breast cancer forums users. She
refers to the sociological concept of structural theory of power — status developed by Theodore Kemper.

Keywords: sociology of emotions, Intemet, doctors, patients, breast cancer, theory of power — status



