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51.1 Podstawy medyczne

Rak u dzieci i mtodziezy wystepuje stosunko-
wo rzadko. Ze wszystkich nowotworéw zloéli-
wych onkologia pediatryczna obejmuje zaled-
wie 1%. W Niemczech na raka zapada co roku
okoto 1800 dzieci przy $redniej rocznej popu-
lacji liczacej okoto 12,3 miliona [12].

Nowotwory wieku dziecigcego rdznig si¢
znacznie od nowotworéw u dorostych pod
wzgledem histologii i lokalizacji guzéw. Mie-
dzy urodzeniem a 14 rokiem Zzycia najczestsze
sg biataczki (33,9%), na drugim miejscu wy-
stepuja guzy centralnego ukladu nerwowego
(22,2%). Na rycinie 51.1 pokazano procento-
wo wystepowanie roznych choréb nowotworo-
wych wieku dzieciecego.

W réznych grupach wiekowych obserwu-
je sie roing zachorowalno$¢ i $miertelnosc.
Bialaczki najczeéciej rozpoznawane sg poni-

zej 4 roku zycia, natomiast kostniakomigsaki
i miesaki Ewinga naleza do typowych choréb
wieku mlodziericzego.

Terapie medyczne prowadzone s3 na pod-
stawie standardowych protokotéw leczenia dla
onkologii i hematologii dzieciecej. Wykorzy-
stuje si¢ w nich zlozone sposoby terapii obej-
mujace polaczenie radio- i chemioterapii, jak
réwniez zabiegi operacyjne. W razie potrzeby
wykonuje sie takze autologiczny lub alogenicz-
ny przeszczep komorek macierzystych krwi.
W konkretnych sytuacjach prowadzona tera-
pia dopasowywana jest indywidualnie, zgodnie
z wynikami badan [8]. Czas trwania terapii jest
rézny i wynosi od kilku tygodni do kilku lat.

Mimo ogromnego postepu w leczeniu, jaki
sie dokonatl w ciggu ostatnich 30 lat, nowotwo-
ry ztosliwe nadal pozostaja druga co do czesto-
$ci przyczyna $mierci dzieci i mlodziezy [7].
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Ryc. 51.1 Wzgledna czestos¢
wystepowania réznych nowo-
twordw u dzieci od 0 do 14 lat
(1996-2005) zgodnie z danymi
z Rejestru Nowotwordw Dzie-

22.2% ciecych 2006.
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Prawdopodobienstwo piecioletniego przezycia we
wszystkich chorobach ztosliwych u dzieci ponizej

15 roku zycia, zgodnie z Rejestrem Nowotwordw
Dzieciecych, wynosi obecnie 76% [12].

Mimo poprawy rokowania chorym i ich ro-
dzinom w czasie leczenia i czesto wiele lat po
jego zakonczeniu nadal towarzyszy niepew-
nos¢ co do pelnego wyzdrowienia.

51.2 Sytuacja psychospoteczna
chorych dzieci i ich rodzin

Choroba nowotworowa u dziecka stanowi ob-
cigzenie zaréwno dla calej rodziny jako sys-
temu, jak i dla kazdego jej czlonka z osobna.
Konieczno$¢ poznania medycznych aspektow
choroby jest gtéwnym czynnikiem obcigzaja-

cym, jakiemu muszg sprosta¢ zainteresowane
osoby. Rodzina, ktéra przechodzi etapy stawia-
nia diagnozy, przezywa réwnoczes$nie kryzys
egzystencjalny, sytuacje wyjatkowa pod wzgle-
dem emocjonalnym [15]. Zostaje skonfronto-
wana z chorobg zagrazajaca Zyciu, z wiedza,
iz wyleczenie jest mozliwe tylko dzieki diugiej
terapii wymagajacej stosowania agresywnych
lekéw, ktéra wywoluje wiele krotko- i dtugo-
trwaltych skutkéw ubocznych i zwigzana jest
z licznymi pobytami w szpitalu. Codzienne
zycie calej rodziny zostaje podporzadkowa-
ne chorobie. Dlugi czas trwania terapii, zycie
w cigglym leku i niepewnosci, roznorodne wy-
magania zwigzane z organizacja codziennego
zycia i opieki nad chorym dzieckiem czgsto do-
prowadzajg rodzine do granicy wytrzymatosci.
Odporno$¢ na stres i reakcja na nowe obcigze-
nia roznig si¢ w zaleznosci od rodziny. W tab.
51.5 pokazano stresory psychospoteczne i wy-
magania, jakim podlega chore dziecko, jego ro-
dzice i rodzenstwo.

Tab. 51.1 Wymagania i problemy psychospoteczne zwigzane z choroba, dotyczace dzieci/mtodziezy,

rodzicow i rodzenstwa.

Zycie w dwoch $wiatach (sytuacjach zyciowych)

- Utrata integralnosci fizycznej.

- Wstrzas emocjonalny: do-

- Utrata jednego z rodzicow.
- Oddzielenie od rodzeristwa.
- Zmiana w trybie Zycia: rezy-

- Doswiadczanie choroby
i skutkdw leczenia: nudnosdi,
wymiotéw, bolu, reakdji aler-
gicznych.

- Doswiadczanie zmian zacho-
dzacych w ciele i skutkéw
choroby.

+ Koniecznos¢ dyscypliny
i wspotpracy w fazie diagno-
styki i terapii: przyjmowanie
lekdw, przestrzeganie zalecen.

- Utrata prywatnosci.

- Czas trwania leczenia.

- Pobyty w szpitalu.

- Straty w srodowisku spo-
tecznym: czesciowa izolacja
spoteczna.

Swiadczenie leku, niepewnosdi,
ogtuszenie, uczucie przeciaze-
nia, poczucie winy.

- Reorganizacja codzienne-

go zycia: praca, opieka nad
rodzeristwem, opieka nad
chorym dzieckiem.

- Zaburzenia w postrzeganiu

siebie jako rodzica: np. prze-
Swiadczenie, ze nie potrafi sie
wystarczajaco chroni¢ dziecka.

- Wspbtpraca i komunikacja

7 lekarzami oraz personelem
medycznym.

- Niepewnos¢ co do edukacji.
- Utrzymywanie rodzefstwa

z dala od problemu.

gnacja z rozrywek, doswiad-
czenie nieprzewidywalnosci
losu: szybkie i nagte rozstania.

- Koniecznos¢ wspotpracy

z obcymi osobami, np. pomoca
domowa.

- Problemy emocjonalne z po-

wodu choroby brata/siostry:
doswiadczenie leku, smutku,
poczucia winy.

- Utrata czesci uwagi ze strony

rodzicéw: uczucie bycia na
drugiej pozycji.

- Brak lub niewielki bezposredni

kontakt ze Srodowiskiem szpi-
tala, mimo iz choroba wywiera
ciagty wptyw na cate zycie.



Tab. 51.1 (cd.)

- Radzenie sobie z mniej lub bar-
dziej adekwatnymi reakcjami
(bagatelizowanie, czarnowidz-
two) przyjaciét, znajomych,
kolegdw.

Opuszczanie codziennych

zajeC: w szkole, przedszkolu;

ograniczenie form spedzania
wolnego czasu.

- Zycie w $wiecie dorostych:
narastajgca czestosc¢ kontaktéw
z dorostymi.

- Utrata/ograniczenie kontaktow
Z rowiesnikami.

- Ograniczenie autonomii:

wzrost zaleznosci od rodzicéw,

pielegniarek.

Psychiczne radzenie sobie

z chorobg, zagrozenie egzy-

stencjalne, utrata autonomii

i kontroli, poczucie winy i wsty-

du, lek, smutek, koniecznosc¢

zmiany planéw na przysztosc.

- Utrata poczucia sensu i kryzys
wiary.

dziecka.

dziecka.

wiary.

Pacjenci

U chorego dziecka czy nastolatka rozpozna-
nie nowotworu wywoluje gleboki szok: traci fi-
zyczng integralno$¢, pewnosé, ze bedzie znéw
catkowicie zdrowy, stabilno$¢ emocjonalng,
codzienne zycie i kontakty spoleczne. Plany
na przyszlos¢, system wartosci, poczucie sen-
su, jak rdwniez schematy poznawcze (np. sche-
mat ciata) stojg ze wzgledu na chorobe pod
znakiem zapytania. To nie sg typowe proble-
my, ktore dziecko moze skonfrontowac ze swo-
imi do$wiadczeniami, nieodpowiednimi do je-
go wieku i stadium rozwoju. Zmiany psychicz-
ne, poznawcze, emocjonalne i spoleczne, ktore
zachodza w trakcie rozwoju dziecka, pozosta-
ja w interakcji ze zmianami fizycznymi i psy-
chicznymi, jakie sg skutkami choroby [18].
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- Radzenie sobie z reakdja psy-
chiczng chorego dziecka.
« Pomoc i wsparcie dla chorego

« Smutek z powodu cierpienia

Problemy finansowe.

- Konflikty partnerskie, np. z po-
wodu rozbiezno$ci w radzeniu
sobie z choroba.

« Kontakty i komunikacja
z otoczeniem, m.in. z rodzina,
przyjaciotmi, szkota.

- Zycie pod presja: strach przed
nawrotem choroby, utrzymu-
jace sie zagrozenie zycia, mysli
intruzyjne, lek przed przysztoscia.

- Utrata poczucia sensu i kryzys

Fakt, ze zdiagnozowano raka, moze z jednej
strony utrudnia¢ osigganie kolejnych etapow
rozwojowych, ale z drugiej — przyczynia¢ si¢
do szybszego rozwoju [17]. Zeby zrozumieé,
jakie spoleczne i psychologiczne skutki wy-
wiera choroba na poszczegélne dzieci, nalezy
wzigé pod uwage ich zaawansowanie w roz-
woju w stosunku do odpowiedniej grupy wie-
kowej.

Na przyklad rozwdj autonomii jest jed-
nym z istotnych czynnikéw catego okresu roz-
woju dziecka. Na kazdym etapie rozwoju jest
przepracowywany i rozwigzywany inny aspekt.
W zwigzku z tym ograniczenia, jakie narzuca
choroba, beda doswiadczane w rdzny sposéb.
Male dziecko zaczyna zwigksza¢ swoja autono-
mie poprzez opuszczanie bezpiecznych ramion
rodzicéw i eksplorowanie otaczajacego $wiata.
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W zwigzku z tym malym dzieciom trudno jest
zaakceptowa¢ konieczno$¢ unieruchomienia,
np. w czasie podawania kroplowki. Mlodziez
okresla swojg autonomie poprzez wigksze zwro-
cenie si¢ w kierunku grupy réwiesniczej i poszu-
kiwanie w niej swojej pozycji. Dla takich dzieci
utrata kontaktow spotecznych i zaleznos¢ od ro-
dzicow sg szczegolnie trudne do zniesienia.
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Zaréwno badania z dziedziny psychoonkologii pe-
diatrycznej, jak i doswiadczenia kliniczne w okre-
sie remisji wskazuja, ze chore dzieci zmagaja sie
takze z dtugoterminowymi skutkami psychospo-
tecznymi [15].

Uszczerbku doznaje ich zadowolenie z Zycia
i funkcjonowanie. Pytani o Zycie w tak obcigza-
jacej sytuacji, jeszcze wiele lat po zakonczeniu
terapii, mlodzi ludzie méwig o utrudnieniach
specyficznych dla choroby i leczenia [2].

Rodzice

Gdy dziecko zachoruje na raka, u rodzicéw po-
jawia sie reakcja szokowa z towarzyszacym le-
kiem, uczuciem odretwienia i nierealno$ci oraz
wygorowanymi zadaniami. Nagle zaczynaja so-
bie zadawa¢ wiele pytan i nie s3 w stanie zebra¢
mysli.

Ta gwaltowna reakcja na szok jest spowo-
dowana przede wszystkim faktem zakwestio-
nowania funkcji rodzicielskiej, poprzez do-
$wiadczenie catkowitej bezradnosci i niemoz-
noéci zapewnienia dziecku ochrony. Rodzice
staja przed wyzwaniem, muszg na nowo zde-
finiowa¢ swojg role. Wielu wybiera model za-
stepczy, w ktérym staja sie adwokatami swoje-
go dziecka przeciwko lekarzom i $rodowisku
spotecznemu. Niektorzy rodzice przejawia-
ja na tyle silng potrzebe chronienia dziecka,
ze, szczegoOlnie na poczatku, tylko okresowo
dopuszczajg do dziecka lekarzy i pielegniar-
ki i kwestionujg kazdg procedure medyczna.
Inni poszukuja czgstego kontaktu z lekarzem.
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Strach sprawia, ze wcigz zadajg te same pyta-
nia, mimo iz doskonale znajg juz na nie odpo-
wiedzi. Oczekiwanie w napieciu na kazdy wy-
nik badania pozostaje w rodzicach przez caly
czas trwania terapii [17].

Dodatkowym utrudnieniem dla rodzi-
cow jest fakt, ze terapia dziecka rozpoczyna
si¢ w chwili, gdy oni jeszcze sg w stanie szoku,
a ponadto mieli malo czasu na podejmowanie
ztozonych decyzji dotyczacych leczenia [16].
Wynikajaca ze wzgledéw medycznych koniecz-
nos¢ szybkiego rozpoczecia terapii, po diugim
i niespokojnym oczekiwaniu na diagnoze, sta-
nowi dla rodzicéw, gléwnie ze wzgledu na ob-
cigzenie emocjonalne, kolejne doswiadczenie
utraty poczucia kontroli.
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Oprécz problemu radzenia sobie z wiasnymi emo-
cjami rodzice muszg sprosta¢ wielu wymaganiom
codziennego zycia, takim jak: opieka nad chorym
dzieckiem, praca zawodowa, opieka nad rodzen-
stwem, kontakty ze srodowiskiem spotecznym i za-
bezpieczenie stabilnosci finansowej.

W czasie terapii pojawiaja si¢ czesto pro-
blemy partnerskie, problemy edukacyjne i inne
napiecia w rodzinie.

Podobnie jak dzieci, rowniez rodzice cier-
pia z powodu odleglych konsekwencji psycho-
spolecznych, takich jak lek przed nawrotem
choroby, lek o przyszlos¢, powtarzajace si¢ na-
tretne mysli intruzyjne. Sg one zaréwno przez
same ofiary, jak i srodowisko spoleczne niedo-
ceniane i przy dtuzszym trwaniu terapii zostaja
praktycznie pominigte.

Rodzenstwo

Rodzenstwo to czlonkowie rodziny, ktérzy nie-
rzadko bywaja zaangazowani w dziatania ro-
dzicow, srodowiska spolecznego i personelu
medycznego.
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Podstawowym problemem rodzerstwa jest fakt,
7e, mimo iz cate ich Zycie ulegto zmianie wraz
z chorobg brata lub siostry, wiekszo$¢ rzeczy widzg
i doznaja tylko w sposéb posredni (np. poprzez
opowiadanie), co znacznie ogranicza ich mozliwo-
$ci rozumienia sytuacji. Stanowi to duzg przeszko-
de szczegdlnie dla matych dzieci. Doswiadczaja
ekstremalnego napiecia rodzicow, ktére takze ich
niepokoi, ale nie s w stanie zrozumie¢ przyczyny,
W zwiazku z czym czesto tworzg swoje wiasne wy-
ttumaczenia.

Dzieci reaguja bardzo roznie. Niektore zaj-
muja si¢ same soba, wspierajac i zapewniajac
komfort rodzicom. Czes¢ z tych dzieci przej-
muje takie cechy na stale i po zakonczeniu te-
rapii przejawia problemy emocjonalne. Inne
dzieci okazujg trudnosci z przystosowaniem
sie poprzez zachowania, ktore wymuszaja uwa-
ge 1 opieke ze strony rodzicéw. Male dzieci na
przyklad symuluja chorobe. Powracaja do od-
ruchu ssania lub cofajg si¢ w rozwoju. Dzieci
w wieku szkolnym czasem marzg o tym, by by¢
chore, podobnie jak rodzenstwo. Reaguja na
sytuacje problemami w szkole lub zaburzenia-
mi odzywiania.

W czasie trwania terapii wielu rodzinom
i dzieciom udaje si¢ przezwyciezy¢ tego typu
problemy. Wykazuja oni duza adaptacje do zy-
cia w cieniu potencjalnie $miertelnej choroby,
co jest efektem ciezkiej pracy nad radzeniem
sobie ze skutkami stresu. W praktyce klinicz-
nej - szczegdlnie w sytuacji, gdy terapia trwa
dtuzej - od razu wida¢, na jakim etapie radze-
nia sobie ze stresem znajduje sie rodzina. W ra-
mach kompleksowej opieki psychospotecznej
dla chorych dzieci i ich rodzin koniecznie nale-
zy bra¢ pod uwage obcigzenia, jakim podlega-
ja, a takze ich reakcje na sytuacje trudne. Jest to
wazne szczegdlnie w sytuacjach kryzysowych.

51.3 Radzenie sobie z choroba

Przepracowanie problemu choroby i zwia-
zanych z nig wymagan mozna osiggnaé po-
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przez dlugotrwaty ztozony proces psychiczny,
tzw. coping process (proces radzenia sobie). Je-
go efektem jest wypracowanie odpowiednich
zachowan oraz reakcji emocjonalnych u dzie-
ciirodzicow w czasie trwania leczenia. Wglad
w rozne czynniki, takie jak procesy psychiczne
i mechanizmy radzenia sobie z chorobg, stano-
wi wazny punkt wyjscia do ukierunkowanych
dziatan majacych na celu wsparcie oséb do-
tknietych choroba.
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Pod pojeciem radzenia sobie z chorobg nalezy ro-
zumie¢ poznawcze, emocjonalne i behawioralne
dziatania podejmowane zaréwno przez jednostki,
jak i catg rodzine w celu sprostania wszelkim wy-
maganiom zwigzanym z chorobg i procesem lecze-
nia [10].

Jest to ciagly proces, ktéry ma miejsce zarow-
no w czasie leczenia, jak i pdzniej. Jakie czynni-
ki, jakie mechanizmy wewnetrzne i zachowania
zaangazowane s3 w ten proces, wskazuje przy-
ktadowo rysunek 51.2, przedstawiajacy skroco-
ny i zmodyfikowany model uwarunkowan ra-
dzenia sobie z chorobg u dzieci i mlodziezy Pe-
termanna i in., 1998, ktory opiera si¢ na modelu
transakcyjnym radzenia sobie ze stresem Laza-
rusa [16]. Wiele aspektow radzenia sobie ze stre-
sem dzieci przejmuja od rodzicéw.

Wymagania, jakie sie pojawiaja podczas
procesu radzenia sobie ze stresem, wynikajace
bezposrednio z choroby, jak i poszczegolnych
zadan rozwojowych, najpierw rozpatrywane sa
pod wzgledem ich waznosci. Nastepnie pacjent
ocenia, jakie mozliwosci i sposoby dzialania sa
dla niego dostepne. Reakgje, jakie podejmie,
zalezg od tej oceny, wczesniejszych dos$wiad-
czen, koncepcji poznawczej oraz czynnikéw
ryzyka i czynnikéw ochronnych, jakimi dyspo-
nuja dziecko i rodzina. Po wykonaniu dziatania
dokonywana jest kolejna ocena, ktéra ma na
celu znalezienie odpowiedzi, czy sytuacja zo-
stata opanowana, czyli czy dziecko do$wiadcza
ztagodzenia napiecia, czy tez wrecz przeciwnie
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Choroba nowotworowa
z charakterystycznym
przebiegiem i objawami
klinicznymi

Uwarunkowane choroba

Uwarunkowane

choroba obciagzenia

psychospoteczne

!

Wymagania wynikajace

Wymagania zwigzane
zradzeniem sobie ze stresem

/ z zadan rozwojowych

obciazenia somatyczne
Ocena pierwotna

Schematy poznawcze/
wczesniejsze

(zagrozenie?)

Ocena wtérna (mozliwosci
postepowania?)

Czynniki ryzyka/czynniki ochronne
dziecka:

AR

+schemat choroby
+schemat ciata
*postawy ogdlne

Czynniki ryzyka/czynniki ochronne
rodziny
+ komunikacja w rodzinie

A

¢ cechy osobowosci
+ zainteresowania/stabe i mocne strony Strategie radzenia ¢ sp6jnos¢ emocjonalna
+ integracja spoteczna/wsparcie < sobie: skoncentro- > « radzenie sobie ze stresem przez
+ preferowane style poznawcze wane na emocjach/ rodzicéw i rodzerstwo
i mechanizmy obronne skoncentrowane na + warunki: ekonomiczne, spoteczne,
+ kompetencje spoteczne problemie kulturowe

+ problemy emocjonalne i behawioralne

A

+ obcigzenia rodzinne
+ system wartosci i przekonan

skutecznosci

Efekt podejmowanych dziatan:
+obnizenie napiecia
+doswiadczenie wiasnej

!

zachowania
*jakos¢ zycia

Przyjecie wynikow:
*ryzyko zaburzen

Ryc. 51.2 Model radzenia sobie ze stresem, jaki wywotuje choroba nowotworowa u dzieci i mtodziezy. Zmody-

fikowany model uwarunkowar Petermanna i in., 1998.

- ma poczucie zupelnej utraty kontroli. Jesli
wynikiem tego bilansu bedzie adaptacja, wow-
czas u dziecka wrasta poczucie kontroli nad sy-
tuacjg, maleje ryzyko rozwoju zaburzen zacho-
wania i wzrasta poczucie jakosci zycia.

Indywidualneirodzinne schematy poznaw-
cze zdrowia i choroby sg waznym punktem od-
niesienia w procesie radzenia sobie z choroba.
Rodzina interpretuje swoje przezycia przez pry-
zmat wczesniejszych doswiadczen Zzyciowych




i preferencji, ktore wytworzyly sie w trakcie ra-
dzenia sobie ze stresem w sytuacjach kryzyso-
wych, oraz weze$niejszych przezy¢ zwigzanych
ze zdrowiem i chorobg. W praktyce klinicznej
osoby udzielajacej profesjonalnej pomocy cze-
sto sg konfrontowane z krytycznymi uwagami
na temat medycyny konwencjonalnej i lekiem,
wynikajacymi z tworzenia z wlasnych hipotez
co do powstawania choroby. Rodzice czesto,
niezaleznie od poziomu wyksztalcenia, pytaja
o0 swoja wspoltwine i przyczyny choroby. Row-
nie czesto wystepuje myslenie nierealne.

Rodzicielskie rozumienie choroby istotnie
wplywa na mozliwos¢ dialogu miedzy dzie¢mi
a rodzicami [4]. Dlatego wazne jest, aby rozpo-
cza¢ od ustalenia i zrozumienia postaw i hipo-
tez choroby, jakie ma rodzina, by w razie ko-
nieczno$ci mdc je zmienic.

Koncepcja choroby, jakag ma dziecko, jest
dodatkowo zalezna od jego poziomu rozwoju.
Teoria Piageta pomaga w takiej sytuacji okre-
§li¢, jaki sposdb przedstawienia choroby cha-
rakterystyczny jest dla dzieci w réznym wieku.

Podczas fazy sensomotorycznej (0-3 lata)
dziecko poznaje $wiat za pomoca narzadéw
zmystow. Choroba, poprzez dostrzegane bodz-
ce, wystepuje tylko tu i teraz.

Od okolo 3 roku zycia rozwdj poznawczy
dziecka zachodzi w trzech fazach.

Miedzy 3 a 6 rokiem zycia dziecko osiaga
faze przedoperacyjng. Percepcja jest ograni-
czona tylko do rzeczy i zdarzen bezposrednich.
Dziecko widzi §wiat wylgcznie ze swojej per-
spektywy. Nie rozwinelo sie jeszcze myslenie
przyczynowo-skutkowe, podstawa jest mysle-
nie magiczne - to sily magiczne sg odpowie-
dzialne za to, co sie stalo. Dziecko interpretuje
chorobe jako efekt niepostuszenstwa i w zwigz-
ku z tym moze mie¢ poczucie winy. W kolej-
nym etapie rozwoju (6-12 lat) dziecko zaczyna
mysle¢ w kategoriach prostych zwigzkow przy-
czynowo-skutkowych. Choroba interpreto-
wana jest jako wynik dziatania czynnikow ze-
wnetrznych, np. bakterii. W tym wieku dzieci
moga by¢ zmotywowane do wspotpracy w te-
rapii, poniewaz s3 w stanie wczu¢ si¢ poznaw-
czo w punkt widzenia lekarza. Dzieci rozwija-
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ja fantazje poprzez doswiadczenia. W zwigzku
z tym brak informacji lub niedoktadne wyja-
$nienie dziecku pewnych zalezno$ci moze pro-
wadzi¢ do negatywnych konsekwencji.

Od okolo 12 roku zycia dziecko osiaga fazg
operacji formalnych, w ktorej zaczyna mysle¢
w sposob podobny do 0séb dorostych. Charak-
teryzuje sie ona rozwojem zdolnosci myslenia
hipotetycznego i abstrakcyjnego. W tym wieku
dziecko jest w stanie poja¢ chorobe jako zjawi-
sko wieloczynnikowe i wzia¢ wieksza odpowie-
dzialnoé¢ za siebie; w zwigzku z tym chce bra¢
udziat w podejmowaniu decyzji.

Oprocz schematéw poznawczych na zacho-
wania dziecka majace na celu radzenie sobie
ze stresem bardzo wazny wplyw maja wyste-
pujace w rodzinie czynniki ryzyka i czynniki
ochronne. Do czynnikéw ochronnych wyste-
pujacych u dziecka mozna zaliczy¢ takie cechy
osobowosci, jak niska lekliwos$¢ i umiejetnosé
wykorzystania mechanizméw obronnych. Do
innych przydatnych zasobéw naleza: optymi-
styczne nastawienie z nadzieja na pozytywne
perspektywy na zycie, aktywne i zorientowane
na problem strategie przetwarzania, wysokie
kompetencje spoleczne i tatwo$¢ nawigzywa-
nia kontaktu [6].
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Gtowna role w radzeniu sobie ze stresem przez
dziecko i rodzine odgrywa $rodowisko spoteczne
[14].

Brak wsparcia spotecznego, postawy pesy-
mistyczne i strategie unikajace sg czynnikami
ryzyka zaréwno dla calej rodziny, jak i chorego
dziecka.

Istotnymi czynnikami rodzinnymi s3: emo-
cjonalny klimat panujacy w rodzinie, komuni-
kacja wewnatrzrodzinna, utrzymanie wladzy
rodzicielskiej i kontekst spoleczno-kulturowy.
Atmosfera zaufania, otwarta komunikacja, ja-
sny, bezpieczny i kochajacy styl rodzicielski
wspomagajg radzenie sobie ze stresem wywo-
tanym choroba.
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51.4 Wsparcie psychiczne
w trakcie leczenia

Punktem wyjscia dla wsparcia spolecznego
w procesie radzenia sobie z chorobg sg wszyst-
kie prezentowane do tej pory czynniki.

Faza diagnozy

Faze diagnozy na poczatku charakteryzuje nie-
pewnos¢ i oczekiwanie. Wraz z postawieniem
ostatecznego rozpoznania to, czego obawiali
sie rodzice, staje si¢ rzeczywistoscig. Ta pew-
nos¢, mimo ze bolesna, daje rodzinie podstawe
do dzialania. Gtéwnym warunkiem jest jednak
uzyskanie stabilizacji po reakeji szoku. To ona
jest podstawowym celem w tej fazie.

Najwazniejsza jest teraz rozmowa wyja-
$niajaca kwestie medyczne [11, 15]. Musi ona
uwzglednial fakt, ze rodzina do$wiadcza sytu-
acji ekstremalnego stresu, a rodzice czgsto s
zdominowani przez strach przed ewentualng
$miercig dziecka. W zwigzku z tym ich zdolno-
$ci poznawcze i emocjonalne moga by¢ ogra-
niczone. Rozmowa powinna zosta¢ przeprowa-
dzona bez pospiechu, w takich warunkach, by
nic jej nie zakldcato. Wymagane jest udzielenie
wsparcia psychologicznego i takie pokierowa-
nie rozmowy przez lekarza, by rodzina odczuta
to wsparcie. Rodzina potrzebuje odpowiednich
informacji, ale nalezy uwazaé, zeby nie bylo ich
zbyt duzo. Komunikaty powinna charakteryzo-
wac otwarto$¢, jasno$¢ i przejrzystosc.
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Przed lekarzem, ktéry przeprowadza rozmowe, stoi
trudne zadanie znalezienia rbwnowagi miedzy za-
chowaniem pozytywnego nastawienia rodzicow
a realnymi mozliwosciami leczenia. Lekarz nie mo-
7e bagatelizowac rokowania i powinien powaznie
potraktowac¢ obawy rodziny [15].

Oprdcz udzielenia wyjasnier rodzicom bardzo
wazne jest poinformowanie dziecka. Obserwujac
reakcje rodzicéw, jest ono w stanie zrozumie¢ po-
wage sytuacji. Jest bardzo zaniepokojone, ale ze
wzgledu na etap rozwoju poznawczego zwykle nie
rozumie sytuacji do korca.

VI Aspekty psychoonkologii w wybranych specjalnosciach

Aby nie zostawi¢ dzieci samym sobie z ich
obawami i mys$lami, by¢ moze nierealnymi,
w rodzinie powinien by¢ prowadzony otwar-
ty dialog dotyczacy choroby. Przykfady takich
rozméw powinny pochodzi¢ od personelu me-
dycznego. W czasie rozmowy o diagnozie ro-
dzicom powinien zosta¢ przedstawiony sposob
przekazania informacji dziecku, w zaleznosci
od jego wieku. Istotne jest takze zapewnienie
w tej sytuacji wsparcia ze strony personelu me-
dycznego i pomocy psychologa.
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W przypadku starszych dzieci i mtodziezy wskaza-
ne jest, aby byty one obecne w czasie informowa-
nia o diagnozie, dzieki czemu beda mogty uzyskac
odpowiedZ na swoje pytania i mie¢ poczucie, ze
traktuje sie je powaznie.

Rolg pracownikéw psychospotecznych w tej
fazie, oprocz wspierania procesu edukowania
dzieci, jest uczestniczenie w rozmowie doty-
czacej diagnozy w celu ujawnienia tresci, kto-
re zostaly pominigte lub niezrozumiane, a po-
nadto udzielenie odpowiedzi na pojawiajace sie
pierwsze pytania dotyczace kwestii psychospo-
tecznych. W tym przypadku do osiggniecia sta-
bilizacji wystarcza juz krétkie wyjasnienia.

Intensywna terapia

Celem pomocy w tym okresie jest uporanie si¢
z fizycznymi i psychicznymi trudno$ciami wy-
nikajacymi z leczenia, majace zapobiec odmo-
wie udzialu w terapii. Szczegdlowe rozmowy
na temat choroby, leczenia, koniecznych badan
oraz wlasnych doswiadczen z rodzicami, pra-
cownikami i innymi chorymi dla wielu dzie-
ci stanowig istotny czynnik pozwalajacy roz-
poczaé i przetrwaé intensywny okres terapii.
Mlodszym dzieciom w wyrazaniu wewnetrz-
nych przezy¢ pomaga udzial w grach lub wia-
sna tworczos¢. Takze starsze dzieci, ktore wy-
korzystuja juz poznawcze strategie radzenia
sobie, moga korzysta¢ z tworczego wyrazania
siebie. Muzyko- i arteterapia rozwijaja zdolno-



$ci tego rodzaju i moga by¢ wykorzystywane
w codziennej praktyce szpitalne;.
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Interwencje psychologiczne majg na celu utrzy-
manie wspdtpracy dziecka w czasie dtugotrwatego
leczenia i polegaja na uzyskaniu ogdlnej aprobaty
oraz na wzmocnieniu wspotodpowiedzialnosci
i wspdtdziatania w trakcie poszczegdlnych inter-
wencji medycznych. Taka wspotpraca redukuje
u dziecka poczucie utraty kontroli oraz autonomii,
a takze subiektywnie obniza poziom stresu.

Indywidualne i odpowiednie do wieku
przygotowanie dziecka do procedur medycz-
nych i pielegniarskich (szczegolnie bolesnych
lub inwazyjnych, jak np. punkcji) ma na celu
ograniczenia cierpienia i zapobiezenie ewentu-
alnej traumie [13]. Pomocne w takiej sytuacji
okazujg si¢ metody behawioralne (informacja,
modelowanie, ukierunkowane wykorzystanie
technik relaksacyjnych).

Koniecznos¢ przestrzegania zasad wyni-
kajacych z procesu leczenia czesto prowadzi
do konfliktéw miedzy rodzicami a dzieckiem.
Szczegdlnie na linii mlodziez-rodzice pojawia-
ja sie, wynikajace z wieku, konflikty dotyczace
autonomii. Wsparcie psychologiczne towarzy-
szace procesowi leczenia powinno uwzgled-
nia¢ istnienie tego typu konfliktow, aby moz-
liwe byto udzielanie odpowiednio ukierunko-
wanej pomocy.

OPIS PRZYPADKU

12-latka miata problemy z potknieciem ,obrzydli-
wej” w smaku tabletki i czesto opdZniata czas jej
przyjecia. Matka dziewczynki czuta sie odpowie-
dzialna za te sytuacje i pilnowata, by cérka przyjmo-
wata leki punktualnie. Dziewczynka byta zirytowa-
na i czufa sie traktowana protekcjonalnie, mocniej
akcentowata opdr i w ten sposob wywierata presje
na matke. W celu lepszej motywacji dziewczynki
nalezatoby uwypukli¢ jej wspétodpowiedzialnos¢
za proces leczenia i zaproponowac metode wspar-
cia w postaci dziennika przyjmowania tabletek.
W tej sytuacji konieczna jest mediacja fagodzaca
konflikt matka—corka.
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Ze wzgledu na chorobe i koniecznos$¢ terapii przed
rodzing stoi wyzwanie w postaci prowadzenia zy-
cla w dwoch $wiatach, co czesto odbierane jest
jako rozdarcie miedzy leczeniem a codziennoscia,
miedzy chorobg a normalnoscia.

W czasie fazy intensywnej terapii podejmo-
wane s3 proby odzyskania czeéci normalnego
zycia po fazie szoku i utrzymania jej przez caly
czas trwania leczenia. Obejmuja one - mimo
ograniczen, jakie narzuca terapia — powrét do
zycia spofecznego, do kontaktéw z przyjaciot-
mi i kolegami z klasy, a takze wznowienie zaje¢
szkolnych. Wiele dzieci potrzebuje w takiej sy-
tuacji motywacji i zachety ze strony innych. Po-
mocne s3 lekcje prowadzone w szpitalu i praca
z nauczycielem w domu, wspolne uczenie si¢
z kolegami z klasy, mozliwos¢ udziatu w zaje-
ciach klasy przez internet i zaangazowanie od-
wiedzajacych przyjaciot w zycie szpitalne.

W pierwszych tygodniach intensywne-
go leczenia rodzice znajduja sic w wyjatko-
wym stanie emocjonalnym i powoli odzyskuja
réwnowage. Pomoc psychologiczna jest ukie-
runkowana na stabilizacj¢ i prace z emocja-
mi. Prowadzone rozmowy powinny zapewni¢
wystarczajacg przestrzen do wyrazania wla-
snych uczué i odczué. Zwlaszcza w pierwszych
dniach wielu rodzicéw potrzebuje potwierdze-
nia, ze ich zachowanie jest zupetnie normalne
w tej nienormalnej sytuacji.

Aby pomoéc rodzicom sprosta¢ wielu no-
wym wymaganiom, opiekunowie socjalni ofe-
ruja konkretng pomoc dotyczaca organizacji
zycia codziennego i wiadomosci z zakresu po-
mocy spolecznej.

Niektorzy rodzice nie sa pewni, jak powinni
sie zachowac w trakcie leczenia dziecka. Zdarza
sig, ze trudno im ustali¢ granice. Maja proble-
my z utrzymaniem dotychczasowego stylu ro-
dzicielskiego. Spotkanie konsultacyjne z perso-
nelem psychologicznym moze im utatwié przy-
stosowanie sie do nowej sytuacji i adaptacje do
nowej roli rodzicielskiej, szczegdlnie gdy pod-
kresli sie, jak wazne dla dziecka jest utrzymanie
dotychczasowej relacji z rodzicami.
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W czasie fazy intensywnego leczenia czesto
pojawia si¢ brak zrozumienia ze strony wspot-
malzonka, co moze prowadzi¢ do konfliktow
w malzenstwie. Powodem zwykle sg rozni-
ce do$wiadczen oraz rozne sposoby reagowa-
nia i radzenia sobie ze stresem. Dyskusja na
temat choroby powinna, w miare mozliwosci,
obejmowac wszystkich cztonkéw rodziny [19].
Spéjnos¢ rodzinna i otwarta komunikacja od-
grywaja wazng role w psychicznej stabilizacji
systemu rodzinnego.

Rodzenstwo chorego dziecka takze wyma-
ga wsparcia i opieki, poniewaz w czasie trwa-
nia leczenia przezywa powtarzajace si¢ rozsta-
nia i zwigzane z tym cierpienie [3].

Rehabilitacja i powré6t do zdrowia

Dlugo oczekiwane przez wszystkich zakoncze-
nie leczenia takze moze prowadzi¢ do kryzysu.
Przerwanie terapii moze wywolywac poczucie,
ze nie prowadzi si¢ juz aktywnej walki z choro-
ba. Rodzina na nowo musi radzi¢ sobie z po-
czuciem braku kontroli nad chorobg. Narasta
obawa przed jej nawrotem.

Podczas tej fazy ujawniaja si¢ skutki dlu-
gotrwalego stresu. Rodzice reaguja napieciem
i rozdraznieniem.

Dla dzieci jest to czas oceny szkod. Podczas
okresu intensywnego leczenia nie mialy do te-
go okazji, poniewaz wszystkie sily angazowaly
w przetrwanie terapil. Zmierzenie si¢ z chorobg
- nieraz opdznione o kilka miesigcy - staje si¢
mozliwe w momencie zakoniczenia terapii, po-
niewaz ostabieniu ulegaja mechanizmy obronne
i do glosu dochodzg wyparte do tej pory obawy.
Dla rodzicow jest to czesto przerazajaca sytuacja.
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Podczas powrotu do normalnego zycia istotne jest
wspieranie dziecka w wychodzeniu z roli osoby
chorej, np. poprzez przejscie rytuatuy, jak réwniez
zachecanie rodzicéw do zmiany pewnych zacho-
wan, np. zmniejszenia nadopiekuriczosci [16].

VI Aspekty psychoonkologii w wybranych specjalnosciach

Zjawisko to jest poglebiane przez regularne
wizyty kontrolne. Dajg one z jednej strony pew-
ne poczucie bezpieczenstwa, ale wigzg sie tak-
ze z mozliwoécig uzyskania negatywnych wia-
domosci. Dzieci moga mie¢ odczucie, ze mimo
lekarskich zapewnien o tym, iz wszystko jest
w porzadku, konieczno$¢ odbywania tych wizyt
czyni je nadal w jakim$ stopniu chorymi.

W okresie stabilizacji konieczne jest zapla-
nowanie, wspolnie z personelem medycznym,
fazy rehabilitacji, a z punktu widzenia psycho-
spolecznego - spojrzenie wstecz i uswiado-
mienie sobie, jak wielkie osiggniecia staly sie
udzialem rodziny w tym trudnym okresie, kto-
ry wlasnie minal. Istotne jest takze wskazanie
zrédet wsparcia na czas powrotu do domu, ta-
kich jak o$rodki doradcze oraz grupy wsparcia
dla dzieci i dla rodzicow.

Aby ulatwi¢ powrét do normalnego zycia
szkolnego, czes¢ szpitali oferuje mozliwos¢ za-
je¢ szkolnych w domu, prowadzonych wspélnie
przez nauczyciela ze szkoly w szpitalu i perso-
nel medyczny lub opiekuna psychospoteczne-
go. Na tatwiejszy powr6t do codziennego zycia
wplywa takze wzmocnienie umiejetnosci spo-
tecznych [20].

Wazna role w reintegracji po leczeniu onko-
logicznym u dzieci, a w szczegdlnosci w prze-
pracowaniu problemdw, z jakimi zmaga sie¢ ro-
dzenstwo, pelni program rehabilitacji zoriento-
wanej na rodzine [9].

51.5 Podsumowanie

Opieka psychospoleczna nad dzie¢mi z cho-
robg nowotworowg i ich rodzinami powinna
uwzglednia¢ zaréwno kontekst pacjenta, jak
i calej rodziny. Praca polega na uswiadomieniu
im posiadanych przez nich zasobow, rozwinie-
ciu umiejetnosci samopomocy, a takze na nad-
zorowaniu, by prezentowane reakcje nie ulegly
patologizacji. Udzielane wsparcie jest zoriento-
wane na proces i w trakcie leczenia jego priory-
tety ulegaja zmianie. Ostateczny sukces mozna
osiagna¢ jedynie dzigki $cistej wspotpracy ze-
spotu interdyscyplinarnego z dzieckiem i jego
rodzicami.
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