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Monika NOWAK

LEK W CHOROBIE NOWOTWOROWE]J
DZIECI I MLODZIEZY

Wysoki poziom niepewnosci jutra to doswiadczanie tak zwanego leku nieznanego.
Niepewnos¢ obejmuje zazwyczaj cale Zycie pacjenta, poniewaz choroba zagraza
wszystkiemu, na czym opieralo sie jego dotychczasowe funkcjonowanie. W szcze-
golnosci niepewnos¢ dotyczy charakteru nadchodzqcych wydarzen, przezywania
wlasnego ,,ja”, a takze mozliwosci i szans wyleczenia konkretnej postaci nowo-
tworu, skutecznosci proponowanego leczenia.

Co roku w Polsce stwierdza si¢ okoto 1100-1200 nowych zachorowan na
nowotwory u 0s0b ponizej osiemnastego roku zycia. Obecnie coraz wigcej
matych i mtodych pacjentow onkologicznych ma szanse na wyleczenie — na
przyktad w przypadku ostrej biataczki limfoblastycznej zdrowie odzyskuje
okoto 80-85% dzieci, a w przypadku choroby Hodgkina az 95%'. W naszym
kraju zyje okoto dziesigciu tysiecy dzieci, ktore szczgsliwie zakonczyty le-
czenie choroby nowotworowej, i mozna przypuszczac, ze z kazdym kolejnym
rokiem liczba ta bgdzie wyzsza. Diagnoza raka wciaz jednak obarczona jest
wielkim lgkiem zwiazanym z mozliwoscia $mierci malego pacjenta. Wspot-
czesna medycyna, ktéra moze poszczycic si¢ coraz wigkszymi osiagnigciami
terapeutycznymi w walce z nowotworami dzieci¢gcymi, w dalszym ciagu ko-
rzysta z intensywnych czy wregcz agresywnych, traumatyzujacych procedur.
Badania diagnostyczne, hospitalizacja, proces leczenia, a takze jego efekty
uboczne bywaja zrédtem wielu stresow i bolu walczacych o zycie dzieci.
Doswiadczanemu cierpieniu towarzyszy na kazdym etapie choroby — a takze
po pozytywnym zakonczeniu leczenia — wiele odmian Igku. Odczuwaja go
zaro6wno same dzieci, jak i ich rodzice.

Celem niniejszego artykutu jest zarysowanie, w oparciu o zebrany mate-
riat empiryczny oraz wybrang literatur¢ przedmiotu, sytuacji zwiazanej z do-
swiadczaniem przez dzieci choroby nowotworowej i wspotwystepujacego
z nig leku.

"Por. M.Samardakiewicz Optymalizacja metod wspomagania biopsychospotecznego
dzieci leczonych z powodu choroby nowotworowej, Wydawnictwo Polihymnia, Lublin 2008, s. 13.
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CHOROBA NOWOTWOROWA JAKO STAN ZAGROZENIA

Choroba nowotworowa dziecka wiaze si¢ z licznymi do$wiadczeniami
traumatycznymi, w ktorych maty pacjent przezywa stan zagrozenia. Zagroze-
nie to obejmuje trzy sfery: biologiczna, spoteczna 1 psychologiczna. W sferze
biologicznej jest ono zwiazane z charakterem choroby, jego zrodlem staje si¢
wlasne ciato chorego, towarzysza mu bdl i cierpienie oraz rdéznego rodzaju
straty okresowe lub state (na przyktad utrata wlosow). Zagrozenie w sferze
spotecznej wynika z konieczno$ci ograniczenia spotkan z bliskimi osobami
z dotychczasowego srodowiska — hospitalizacja powoduje znaczne skrocenie
czasu tych spotkan i zmniejszenie ich czgstotliwosci, a czgsto prowadzi na-
wet do okresowej utraty kontaktéw z najblizsza rodzing oraz rowiesnikami
niedotknigtymi choroba. Zagrozenie w sferze psychologicznej wiaze si¢ z nie-
moznos$cia pelnego zaspokojenia wielu podstawowych potrzeb, takze tych,
ktorych zaspokojenie jest niezbgdne dla harmonijnego rozwoju emocjonalnego
dziecka’.

Niezastapionym zrédtem wiedzy na temat doswiadczen matych pacjentow
sa wykonywane przez nich rysunki. Ich analiza daje wglad w wewngtrzny $wiat
emocjiiwyobrazen. W terapii interpretacja rysunku (zar6wno w oparciu o sam
przedstawiony na nim obraz, jak i wypowiedz dziecka) pozwala w pewnym
stopniu pozna¢ sytuacje psychofizyczna pacjenta, poziom niewerbalnego jej
zrozumienia, jak tez postawe wobec przyszlosci. Ilustracja postrzegania przez
dziecko choroby nowotworowe;j jako sytuacji ogoélnego zagrozenia zycia moze
by¢ rysunek dziesigcioletniego chtopca z rozpoznang biataczka, ktory popro-
szony zostal o przedstawienie siebie jako zwierzecia (il. 1)°. Maly pacjent,
opisujac obrazek, powiedzial, Ze przedstawia on jeza, ktéry idzie przez pole
z jablkiem na plecach znalezionym w sadzie. ,,Jablko niesie do swojej spizarni
— parafrazuj¢ tu stowa dziecka — gdyz przygotowuje si¢ do jesieni, a jest koniec
sierpnia. Zwierzatko mysli, gdzie najlepiej si¢ schowaé przed zimg. Chyba
w stodole pelnej siana? Zbliza si¢ kombajn koszacy zboze...”. Sytuacja przed-
stawiona na rysunku moze dotyczy¢ pierwszych sygnaléw choroby, wczesne-
go etapu, gdy wystepujace objawy wskazywaty juz na jej istnienie (chtopiec

2Por.E.Szweda,J. Armata, Sposoby radzenia sobie z chorobq i leczeniem podejmowane
przez dzieci z nowotworowymi chorobami krwi, ,,Pediatria Polska” 1996, nr 8(71), s. 656.

3 Wszystkie zdjecia, rysunki oraz przytaczane fragmenty wypowiedzi pacjentéw i ich rodzicow
pochodza ze zbioréw wiasnych autorki, stanowia materiat empiryczny pozyskany w latach 2012-
-2014 na terenie Kliniki Hematologii, Onkologii i Transplantologii Dziecigcej Dziecigecego Szpitala
Klinicznego (obecnie Uniwersyteckiego Szpitala Dziecigcego im. prof. Antoniego Gebali) w Lubli-
nie dla celow badawczych. Baza metodologiczng prowadzonych badan, ktorymi objgto pacjentow
migdzy trzecim a osiemnastym rokiem zycia, jest migdzy innymi analiza jako$ciowa historii chorob
napisanych przez nastolatkow oraz rodzicow mtodszych dzieci.
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trafit do szpitala pod koniec pazdziernika). Rysunek powstat w trakcie trwania
leczenia, dwa miesiace po jego rozpoczgciu, a wige po pewnym okresie oswa-
jania si¢ chtopca z choroba i po jego doswiadczeniach klinicznych. Stanowi
niejako interpretacj¢ niedawnych przezy¢ i sytuacji aktualnej. Niewatpliwie
choroba, jak koszacy zboze kombajn, wkroczyta w zycie tego dziesigciolet-
niego dziecka — burzac spokoj, wywotujac Igk, poczucie zagrozenia i utrate
bezpieczenstwa, ale tez mobilizujac do walki, do podjgcia dziatania na rzecz
powrotu do zdrowia. Jez na pierwszym planie jest dominujacym elementem ry-
sunku. Narysowany silng, zdecydowana czarna kreska, ukazany na tle zoltego
fanu zboza, z czerwonym jabtkiem na grzbiecie, wyraza wiele ambiwalentnych
uczu¢. Wedlug Susan Bach, wybitnej badaczki rysunkow dzieci chorych na
nowotwory, kolor czarny z jednej strony moze oznacza¢ niebezpieczenstwo,
nieprzystepna cze$¢ natury, z drugiej zas — moze by¢ ekspresja sily i determi-
nacji. Jez, jak si¢ wydaje, przedstawia oba oblicza doswiadczania choroby no-
wotworowej: Wie o grozacym niebezpieczenstwie, czuje niepokdj stanowiacy
naturalna reakcjg na istniejace zagrozenie, ale zarazem jest pewien swojej sily,
co z kolei prowadzi do determinacji w radzeniu sobie z trudna sytuacja oraz
wiary w to, ze schroni si¢ na czas w stodole. Sifa ta podkreslona zostata przez
fan zo6ttego zboza oddzielajacy jeza od zrodta zagrozenia i pozwalajacy mu
uciec przed niebezpieczenstwem. Zdaniem Bach kolor Z6ity moze oznaczacd
obiekt o pewnej niezmiennej trwalosci (w tym wypadku srodowisko Zycia
jeza), a niebieski (zaznaczone niebo) wskazuje na juz wypracowany dystans
wobec zaistniatej sytuacji. Kolor czerwony uzyty do narysowania kombajnu
uwazam za symbol choroby nowotworowej — moze on oznaczaé zagrozenie,
jak tez by¢ znakiem ,,palacego problemu” zyciowego, absorbujacego mysli
malego pacjenta (jak uciec, jak pokona¢ chorobg). Ciekawy element rysunku
stanowi czerwone jabtko. Przypuszczam, ze tutaj czerwony — kolor krwi —
wykorzystany zostat do wyrazenia tego, co niezbgdne do zycia. Jez moze czué
site ptynaca z faktu posiadania pewnego zasobu stuzacego do ochrony zycia
— jabtko moze zatem oznaczac ,,narzedzie” walki z choroba. Jesien zapowiada
okres diagnostyki i rozpoczgcia medycznej terapii, a zima dlugie tygodnie
intensywnych zmagan z biataczka, podczas ktorych zgromadzone zasoby sit
beda chtopcu bardzo potrzebne®.

W omoéwionym tu przypadku za pomoca obrazu wyrazona zostata pewna
nadzieja, ale takze lgk towarzyszacy pojawieniu si¢ w zyciu dziecka choro-
by nowotworowej. Zgodnie z dotychczasowymi ustaleniami obnizenie badz
nasilenie Igku u matych i mtodych pacjentéw zalezy od wielu czynnikoéw, na
przyktad od: poziomu i zakresu otrzymywanych informacji o rodzaju choroby,

* Por. S. B a ¢ h, Life Paints Its Own Span: On the Significance of Spontaneous Pictures by
Severely 11l Children, Daimon Verlag, Einsiedeln 1990, s. 45-51.
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planowanym i prowadzonym leczeniu; od zgodnosci otrzymywanych infor-
macji z przekazem emocjonalnym (dziecko z tatwoscia wyczuwa niepokoj,
smutek rodzicéw); od wyobrazenia o chorobie jakie posiada i wytwarza samo
dziecko; od dotychczasowych doswiadczen zyciowych matego pacjenta i cech
jego osobowosci; od obecnosci i wsparcia ze strony dorostych, rodzicéw i ca-
tego personelu osrodka leczniczego; a takze od mozliwosci wyrazania Igku
przez dziecko i okazji do rozméw na temat doswiadczanych trudnosci oraz
niepokojow’.

CIERPIENIE TOTALNE A LEK

Aby w petni zrozumie¢ zjawisko lgku wystgpujacego u dzieci 1 mtodziezy
z choroba nowotworowa, nalezy przede wszystkim zastanowi¢ si¢ nad do-
$wiadczanym przez nich cierpieniem.

Wedtug Davida Adamsa cierpienie ma szerszy zasi¢g oddziatywania niz
bol, a takze dluzszy czas trwania. Zwiazane jest ono bowiem zaréwno ze
stresujacymi konsekwencjami zaburzen wynikajacych z choroby, jak i z inten-
sywnym przezywaniem przykrych odczué¢ emocjonalnych i cielesnych.

Cierpienie rodzi si¢ w sytuacjach, w ktorych: istnieje grozba destrukcji inte-
gralnosci osobowej; moze nastapi¢ fizyczne inwalidztwo, depresja, osierocenie
i zubozenie finansowe; myslenie odbywa si¢ pod presja bolu, terroru, pobudze-
nia, niepokoju, przerazenia; nast¢puje konstelacja bodzcow i reakcji, widzianych
przez innych jako odpowiedz na sytuacje rzeczywiste lub tylko zmyslone, prze-
zywane jednak przez cierpiacego jako realne; wystgpuje podatno$¢ na dziatanie
bodzcow postrzeganych przez cierpiacego jako szczegolnie raniace®.

Adams —nawigzujac do artykutu Betty Battenfield — wyrdznia trzy fazy cier-
pienia zwiazanego z rozpoznana u dziecka choroba nowotworowa: poczatkowy
wstrzas, zamegt 1 brak rozwiazania oraz powrot do zdrowia. Faza pierwsza — po-
czatkowy wstrzas —nastepuje w okresie postawienia diagnozy i jej potwierdzenia.
Diagnoza wywotluje u pacjenta z jednej strony szok i niedowierzanie, z drugiej
za$ pociaga za sobg szereg doznan boélowych i dolegliwosci. Faza druga — zamet
1 brak rozwigzania — obejmuje czas intensywnego, przedtuzajacego si¢ leczenia,
kiedy u pacjenta wystepuja okresy regresji trwajace do terminalnej fazy choroby.
Faza trzecia — powr6t do zdrowia — to okres radzenia sobie z choroba, pacjent

SPor.Szweda, Armata,dz. cyt.,s. 656n.

6 Por. D. A d ams, Cierpienie dzieci i mtodocianych. Jak leczqcy mogq im poméc, w: Czlowiek
nieuleczalnie chory, red. B. Block, W. Otrebski, Wydziat Nauk Spotecznych KUL, Lublin 1997,
s. 104. Zob. B.L. Battenfield, Suffering— A Conceptual Description and Content Analysis of
an Operational Schema, ,,Journal of Nursing Scholarship” 16(1984) nr 2, s. 36-41.
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uczy si¢ ja akceptowac, uczy si¢ takze akceptowacé nowa sytuacje powstala po
chorobie, osiaga zrozumienie swojej sytuacji i odnajduje sens cierpienia’.

Beata Winkler twierdzi, Ze istota cierpienia w chorobie nowotworowej jest
jego ,,totalno$¢” — wptywa ono na catego cztowieka, na jego mysli, reakcje
1 uczucia, opanowuje wszystkie sfery zycia. Model cierpienia totalnego w in-
terpretacji Winkler uwzglednia cztery elementy: bol fizyczny, czyli bolowe
konsekwencje postgpujacego procesu nowotworowego i dziatan diagnostycz-
no-terapeutycznych oraz bolowe nastgpstwa leczenia i chordb wspotistnie-
jacych; cierpienie spoteczne, zwiazane ze zmianami spowodowanymi przez
chorobg w rodzinie oraz ze zmianami w funkcjonowaniu chorego w rodzinie,
a takze w spoteczenstwie 1 szpitalu; cierpienie emocjonalne, na ktore sktada sig
lgk towarzyszacy rozpoznaniu nowotworu i rozpoczeciu terapii oraz Igk przed
bolem; cierpienie duchowe zwiazane z doswiadczaniem Igku przed Smiercia,
stawianiem pytan o przyczyny i skutki cierpienia oraz poszukiwaniem jego
sensu®.

Poczucie zagrozenia oraz cierpienie totalne do§wiadczane przez dzieci i mto-
dziez na skutek zdiagnozowanego nowotworu wiaza si¢ zardowno z konkretnymi
sytuacjami: zabiegami, konieczno$cia operacji czy pozostania w szpitalu, jak
1z wyobrazeniami na temat przysztego zycia z choroba oraz ze $wiadomoscia
ograniczen i konsekwencji, jakie choroba nowotworowa ze soba niesie’.

BOL I LEK — NIEROZEACZNA DIADA

Z publikacji Swiatowej Organizacji Zdrowia Leczenie bélu nowotworo-
wego i opieka paliatywna nad dziecmi'® wynika, ze w trakcie choroby nowo-
tworowej niemal wszystkie dzieci nig obarczone doswiadczajq bolu. Jest to

7 Por. Adams, dz. cyt., s. 105.

8 Poglady Winkler referuj¢ na podstawie pracy: J. Binneb e s e l, Opieka nad dzie¢mi i mlo-
dziezq z chorobq nowotworowq w doswiadczeniu pacjentow, Wydawnictwo UMK, Torun 2003,
s. 20n. Zob. tez: B. W in k | e r, Bal nowotworowy jako zjawisko somatopsychiczne, w: Proble-
my medycyny paliatywnej w onkologii, red. B. Siwek, Lubelskie Wydawnictwo Prawnicze, Lub-
lin 1996, s. 69-78.

® Ewa Goralczyk wymienia osiemnascie glownych obszarow niepokoju i Igku dzieci z choroba
przewlekta (do chorob przewlektych nalezy réwniez choroba nowotworowa). Sa to: Iek przed bolem
i cierpieniem, Igk przed $miercia, niesprawnoscia, okaleczeniem, zmiana wygladu, rozstaniem,
izolacja 1 samotno$cia, utrata kontaktu z bliskimi, odrzuceniem, utrata mitosci, napi¢gtnowaniem
spotecznym, uzaleznieniem psychicznym i fizycznym od innych, utrata kontroli, ubezwtasnowol-
nieniem, ograniczeniem swobody poruszania si¢, nowym $rodowiskiem, obnizeniem jakosci zycia,
a takze Igk przed jeszcze nieznanym i przed juz znanym. Por. E. G 6ralc zyk, Choroba dziecka
w twoim zyciu, Oficyna Wydawnicza Politechniki Warszawskiej, Warszawa 1996, s. 36n.

10°Zob. Leczenie bolu nowotworowego i opieka paliatywna nad dzie¢mi, thum. R. Wojcik,
red. T. Dangel, Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, Warszawa 2001.
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bol wywolany albo bezposrednio przez chorobg, albo przez inwazyjne zabiegi,
leczenie lub przykre doznania psychiczne. Nieusmierzony bodl stanowi ob-
ciazenie zarowno dla matych pacjentow, jak i dla ich rodzicéw. Chore dzieci
zaczynaja obawiac si¢ bolu, ktory moze dopiero wystapic, staja si¢ drazliwe,
bojazliwe i niespokojne. Czgsto przejawiaja lek i nieufnos¢ wobec szpitali,
personelu medycznego i zabiegdow leczniczych.

Zdarza sig, ze dzieci narazone na niekontrolowany bdl czuja si¢ represjo-
nowane, przygngbione, izolowane i samotne, co obniza ich zdolnos$¢ do znie-
sienia terapii onkologicznej. Skutki te moga mie¢ charakter trwaty 1 przybrac¢
formg stresu pourazowego, reakcji lgkowych, depresji oraz odczuwania bolu
jeszcze przez wiele lat po zakonczeniu leczenia'.

Do gltownych rodzajow bolu doswiadczanego przez dzieci z choroba no-
wotworowa naleza:

— bol spowodowany choroba: zajecie przez guz kosci, tkanek migkkich,
trzewi, o§rodkowego lub obwodowego uktadu nerwowego, w tym bol spowo-
dowany uciskiem na rdzen kregowy;

— bol spowodowany leczeniem przeciwnowotworowym: bol pooperacyj-
ny, zapalenie skory wywotane napromieniowaniem, niezyt zotadka wskutek
wielokrotnych wymiotow, przedtuzajacy sig bol glowy po punkcji ledzwiowej,
zmiany w ko$ciach wywotane podawaniem kortykosteroidow, bol fantomowy
po amputacji konczyny i neuropatia polekowa, zakazenie oraz uszkodzenie
i zapalenie §luzowek;

— bol spowodowany zabiegami, takimi jak: naktucie palca, naktucie zyly,
iniekcja, punkcja lgdzwiowa, aspiracja i biopsja szpiku;

— bol incydentalny: uraz, zwykte bole wystepujace w dziecinstwie'.

Jesli bolowi towarzyszy Igk, nasila on doznania bolowe, a zarazem sam
ulega wzmocnieniu. Im mtodsze dziecko, tym wigksza jest jego zdolno$¢ do
odbierania i gromadzenia ré6znorodnych informacji. Pojawienie si¢ bolu sta-
nowi wstrzas, a potraktowanie go bolu jako jednego z bodzcow ptynacych ze
srodowiska bez dokonania oceny, czy jest on prawidtowy, czy nie, sprawia, ze
dziecko mu si¢ poddaje. Niedojrzalos¢ poznawcza pozbawia je zdolnosci do
samoobrony, przez co zamyka si¢ ono w sobie i pozostaje w stanie zalezno$ci
od stopnia zrozumienia jego przezy¢ przez dorostych's.

Mtodsze dzieci przebywajace w szpitalu jako najokropniejsze wspomnienie
z leczenia wymienity rozne procedury medyczne zwiazane z do§wiadczanym

' Por. tamze, s. 14n.

12 Por. tamze, s. 22.

B Por.B.Wojewoda iin., Bdli cierpienie dziecka — pacjenta w placoéwce szpitalnej, ,,On-
kologia Polska” 9(2006) nr 4, s. 130.
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bolem fizycznym. Wykonane przez matych pacjentdow rysunki odzwierciedlaty
te wspomnienia.

Os$mioletnia dziewczynka narysowata moment pobrania krwi do badan
diagnostycznych, podczas ktdrego czuta bol 1 bardzo plakata (il. 2). W chwili
zabiegu spotkata si¢ z chlodna reakcja pielggniarki pobierajacej krew. Brak
stowa otuchy, pocieszenia uczynit ten zabieg trudnym do zniesienia i spotg-
gowat doznania bolowe.

Dziewigcioletnia dziewczynka w swoim rysunku utrwalita moment za-
ktadania wklucia w gabinecie zabiegowym (il. 3). Chociaz w dniu wykonania
ilustracji jej leczenie szpitalne dobiegato konca i byta juz oswojona z sytu-
acja choroby oraz koniecznymi procedurami medycznymi, przyznata, ze
wlasnie te zabiegi zle wspomina — nigdy nie potrafita odnies¢ si¢ do nich
obojetnie.

Mama czteroletniej dziewczynki chorej na biataczke — w napisanej na moja
prosbe historii choroby dziecka — tak wspomina okres intensywnych zabiegdw:
,Corka przeszla niesamowitg drogg przez ten rok leczenia szpitalnego. Na po-
czatku bata si¢ pan pielggniarek, ze co$ beda jej robity, bata si¢ zmiany opatrunku
iten Igk zostat jej do dzisiaj. Bawila si¢ w pania doktor albo pania pielggniarke,
w ten sposob oswajata swoja rzeczywisto$¢. Dawata misiom zastrzyki, zakta-
dala cewniki, podawata im leki, robita lewatyweg, czyli wszystko to, co sama
przezyta” (il. 5).

Z kolei trzynastoletnia pacjentka, poproszona o przedstawienie na rysun-
ku najokropniejszego wspomnienie z pobytu w szpitalu (il. 4), narysowata
siebie podczas chemioterapii i dodala nastgpujacy opis utrwalonej na rysunki
sytuacji: ,,Lezg w szpitalu, biorg chemig i Zle si¢ czujg. Nie mam w ogole sity
1 jest mi bardzo niedobrze”.

Antycypowany przez malych pacjentow lek przed bolem czy ztym samo-
poczuciem podczas chemioterapii czgsto wzmaga te przykre doznania. Takie
nastawienie moze towarzyszy¢ dziecku przez cale leczenie. Trudno potrakto-
wac¢ chemioterapig jako sprzymierzenca w walce z nowotworem, jesli poprzez
swoje skutki uboczne — nudnos$ci i wymioty, zmiany w odczuwaniu zapa-
chu 1 smaku, owrzodzenie jamy ustnej — przynosi dojmujace cierpienie. Ten
antycypowany lgk moze wystgpowac przed kazdym zabiegiem i1 pozosta-
je trwalym doswiadczeniem, niezaleznie od liczby zabiegéw wykonanych
u dziecka'.

4 PorM.Samardakiewicz J. Kowalczyk, Psychologiczne aspekty choréb nowo-
tworowych u dzieci, ,,Medical Science Review” 1998, nr 1, s. 41.
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CIERPIENIE EMOCJONALNE I SPOLECZNE A LEK

Na cierpienie emocjonalne sktadaja si¢ z trzy elementy: Igk zwiazany
z rozpoznaniem raka, lgk wiazacy si¢ z rozpoczgciem terapii oraz Igk przed
bolem. Z cierpieniem tym $cisle zwiazane jest cierpienie spoteczne.

Diagnoza choroby nowotworowej wywotuje wstrzas zarowno u dziecka,
jak i u cztonkéw jego rodziny. ,,Wali si¢ caty $wiat”, ,,wszystko wydaje si¢
ztym snem, z ktorego kazdy chce si¢ obudzi¢”, ,.,to jakby wpadnigcie w czar-
ng dziurg”, ,,to jaka§ pomyika, to nie moze by¢ prawda” — tak w zebranych
przeze mnie $wiadectwach rodzice opisuja pierwsze odczucia pojawiajace si¢
W momencie rozpoznania nowotworu u ich dziecka. Do najczgstszych reakcji
rodzicéw na wiadomos¢ o zdiagnozowanej u dziecka chorobie naleza: uczucie
strachu, poczucie winy, napigcie, wrogos¢, ztos¢, poczucie beznadziejnosci,
apatia, poczucie zalu i odrzucenie diagnozy. W zwiazku z tym wyro6znia si¢
kilka etapow przystosowania si¢ rodzicow do faktu rozpoznania raka u ich
dziecka. Etap poczatkowy to odrzucenie zasadnosci i trafnosci postawione;j
diagnozy, a nast¢pnie obwinianie si¢ o spowodowanie tak powaznej choroby
lub o nieuchronienie dziecka przed nowotworem. Zwiazane jest to z pojawie-
niem si¢ kolejno wystepujacych po sobie emocji: zlosci na lekarzy, niechgci
do szpitala, a niekiedy pretensji do Boga. P6zniej nastgpuje etap otwarcia si¢
na informacjg o faktycznym stanie zdrowia dziecka oraz wyrazenie gotowosci
do wspotpracy z zespotem leczacym. W koncu nadchodzi etap emocjonalnej
i racjonalnej akceptacji istniejacego stanu rzeczy'.

Informacja o zdiagnozowaniu choroby nowotworowej u dziecka wptywa
na relacje w rodzinie, pojawiaja si¢ migdzy innymi problemy z rodzenstwem
chorego. Nasilenie i jako$¢ tych problemow zalezne sa od wieku dzieci, po-
ziomu ich rozwoju emocjonalnego oraz wigzi, jaka taczyta ich z bratem czy
siostra przed jego — czy jej — zachorowaniem. Poczatkowo moze dochodzi¢ do
odrzucenia faktu istnienia choroby. Niezrozumienie powagi sytuacji laczy sig¢
wtedy z zazdroS$cia o to, Ze rodzice poswigcaja pozostajacemu w szpitalu dziec-
ku caty sw@j czas, co naturalnie taczy si¢ z ich niecobecnoscia w domu. Innymi
problemami rodzenstwa z tego wczesnego okresu sa poczucie opuszczenia czy
wrecz odrzucenia przez rodzicow i obwinianie siebie o spowodowanie choroby,
na przyktad przez zte zachowanie. Zdrowe dzieci ujawniaja zaroOwno obawg
o zycie chorego brata czy siostry, jak tez gk o zdrowie wilasne i rodzicow'®.

Kontekst rodzinny diagnozy choroby nowotworowej stanowi jeden z ele-
mentdéw kryzysu emocjonalnego, a takze cierpienia spotecznego matych pacjen-

15 Por. ¢ iz, Psychologiczne aspekty reakcji na rozpoznanie bialaczki u dzieci, ,,Acta Haema-
tologica Polonica” 30(1999) nr 1, s. 34.
16 Por. tamze, s. 35.
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tow. W sytuacji takiej dochodzi do istotnych zmian w funkcjonowaniu rodziny,
zmiany rol w niej pelnionych oraz pozycji poszczegolnych jej cztonkow. Beda-
ca konsekwencja diagnozy hospitalizacja prowadzi do odseparowania chorego
dziecka od rodziny, ograniczenia lub nawet czasowego pozbawienia kontaktow
znajblizszymi — na przyktad zdrowe rodzenstwo przed ukonczeniem osiemna-
stego roku zycia nie moze odwiedza¢ w szpitalu chorego brata czy siostry ze
wzgledu na niebezpieczenstwo zarazenia hospitalizowanych chorobami wieku
dziecigcego. Infekcje narazaja malych pacjentow na ryzyko zakazen podczas
leczenia, szczegblnie w okresie niewydolnosci szpiku i neutropenii'’.

Dla chorych dzieci i mtodziezy samo pojawienie si¢ na oddziale onkolo-
gicznym staje si¢ szokujacym do§wiadczeniem. Diagnoza choroby nowotwo-
rowej poglebia traume pierwszych dni konfrontacji z obcym $srodowiskiem
szpitala. W zebranych przeze mnie historiach choroby dziewczgta opisuja
swoje przezycia w poczatkowym okresie pobytu na oddziale. Dwunastoletnia
pacjentka pisze: ,,Gdy wesztam na oddzial, widzac dzieci bez wlosow, cho-
dzace z jakimi$ pompami... wpadtam w jedna wielka histeri¢. Nie byto to ani
dla mnie, ani dla mojej mamy proste. Z takimi rzeczami miatam styczno$¢
jedynie w telewizji... i wtedy nie wydawato si¢ to tak straszne, jak byto w ten
pierwszy dzien. Po chwili ustyszatam numer sali, gdzie bedg leze¢. Wchodzac
na salg, zobaczylam lezaca dziewczynke, ktora ptakala, bo byla po biopsji
szpiku. Przerazilam sig jeszcze bardzie;j”.

W relacji czternastoletniej pacjentki czytamy: ,,Dostalismy telefon, ze
mamy stawic¢ si¢ na oddziale. Okazato sig, ze przenosimy si¢ na hematologie.
Szczerze mowiac, nie wiedziatam, co to za oddziat. Dopiero kiedy zobaczytam
te wszystkie tyse glowy, zdatam sobie sprawg, gdzie jestem... Juz domys$latam
sig, ze ta gula na nodze to guz, wigc nie bytam zaskoczona diagnoza”.

Siedemnastoletnia pacjentka za$ wspomina: ,,Wchodz¢ na oddzial hema-
tologii 1 onkologii, te wszystkie dzieciaki bez wtosow, ale z uémiechem na
twarzy, pierwsza moja mysl: «Nie chceg by¢ taka, jak one». Proszg! Myslatam,
ze to tylko sen, wlasciwie to miatam taka nadzieje, ale wtedy zaprowadzono
mnie na salg, przyszedt doktor, zbadat, zaczat rozmawiaé z rodzicami. Wtedy
jeszcze nie podejrzewatam, ze jestem az tak chora. Pierwsza wizyta mojej
pani doktor prowadzacej — ladna kobieta, ale takie okropne nazwy mi mowi-
fa: migsak Ewinga, ztosliwy rak kosci. Co czutam, jak si¢ zachowalam? Nie
wiem, to chyba do mnie nie dotarlo, cate zycie przelecialo mi przed oczami,
uswiadomitam sobie, ze juz to, co bylo, nie wroci”.

Rozpoznanie choroby nowotworowej u dziecka rozpoczyna diugi, in-
tensywny, cigzki i peten niewiadomych okres walki z choroba. Wystapienie

7 Por. JR.Kowalczyk, Wybor systemu leczenia, w: Przejs¢ przez chorobe nowotworowq
dziecka, red. J.R. Kowalczyk, Wydawnictwo Medyczne Urban & Partner, Wroctaw 2008, s. 31.
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nowotworu pociaga za soba przezywanie wlasnej sytuacji w kategoriach opi-
sywanych przez psychologow jako Igkorodne.

Dorota Kubacka-Jasiecka wskazuje na trzy takie kategorie: powiazanie
zagrozenia z przyszloscia, wysoki poziom niepewnosci jutra oraz zagrozenie
podstawowych wartosci i dazen zyciowych pacjenta. Powiazanie zagrozenia
z przysztoscia polega na doswiadczaniu lgku o charakterze antycypacyjnym,;
dotyczy ono myslenia o chorobie w kategoriach przysztosci, o wplywie cho-
roby nie tylko na obecne, ale tez przyszte zycie.

Wysoki poziom niepewnosci jutra to doswiadczanie tak zwanego Ieku
nieznanego'®. Niepewnos$¢ obejmuje zazwyczaj cate zycie pacjenta, poniewaz
choroba zagraza wszystkiemu, na czym opieralo si¢ jego dotychczasowe funk-
cjonowanie. W szczegolnosci niepewnos¢ dotyczy charakteru nadchodzacych
wydarzen (na przyktad dalszego przebiegu choroby, pojawienia si¢ nowych
symptomdw, psychicznych i spotecznych jej konsekwencji, reakcji i zachowa-
nia si¢ rodziny), przezywania wlasnego ,,ja”, a takze mozliwosci i szans wyle-
czenia konkretnej postaci nowotworu, skuteczno$ci proponowanego leczenia.

Zagrozenie podstawowych wartosci 1 dazen zyciowych pacjenta, potegu-
jace Ik, wiaze si¢ z przypisywaniem symbolicznego charakteru zagrazajacym
wydarzeniom. Objawy choroby, dolegliwosci bolowe i cierpienie, ktore obcia-
7aja 1 dezorganizuja dotychczasowe funkcjonowanie chorego, uzyskuja row-
niez subiektywne, intymne znaczenie. Stanowia dla chorego sygnaty i znaki
zapowiadajace utratg istotnych dla niego wartosci, na przyktad: urody, wysokiej
samooceny, dobrego mniemania o sobie, walorow kobiecych lub meskich czy
dotychczasowych planow i celow zyciowych. Zdolnos¢ do symbolizacji do-
$wiadczenia w chorobie staje si¢ zrodtem nawarstwiania si¢ wtornego leku i nie-
pokoju zwiazanego z zagrozeniem warto$ci psychologicznych i spotecznych'.

W nawiazaniu do rozr6znien Kubackiej-Jasieckiej przytocze kilka przykta-
dow przezywania przez mtodziez choroby nowotworowej w przedstawionych
przez badaczke kategoriach.

Osiemnastoletnia pacjentka pisze: ,, Trafitam do szpitala, miatam nadzieje,
ze to pobyt kilkudniowy. Po kilku dniach dowiedziatam sig, ze jestem chora na
biataczke. To byta wiadomo$¢ nie do przyjecia. Myslatam, ze to koniec mojego
zycia. W ogole nie umiatam sobie z tym poradzi¢. Uwazatam, Ze nie dam rady,
ze gdy wypadna mi wlosy, to wszyscy si¢ beda ze mnie $mia¢. Nie chciatam od
nikogo wspotczucia ani pocieszenia. Nic do mnie nie docierato, ptakatam, zto-
$citam sig, prositam mamg, aby na czas leczenia mnie us$pili, bo nie wytrzymam.

8 Por. np. A. K¢ pinski, Lek, Panstwowy Zaktad Wydawnictw Lekarskich, Warszawa 1977,
s. 56-60.

Y Por.D.Kubacka-Jasiecka, Problematyka leku i zmagania si¢ z lekiem w chorobie
nowotworowej, wW: Zmagajqc sie z chorobq nowotworowq, red. D. Kubacka-Jasiecka, W. Losiak,
Wydawnictwo UJ, Krakéw 1999, s. 144n.
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Ciagle zadawatam sobie i ciagle jeszcze zadajg to pytanie: Dlaczego akurat ja,
co spowodowalo rozwdj tej choroby, dlaczego to trwa tak dlugo?”.

Pigtnastoletni pacjent tak przedstawia swoje przezycia: ,,Jak przyszedtem
do szpitala, to bytem zmieszany. Z jednej strony bytem zadowolony, bo szybko
zareagowano na chorobg, ale i przerazony, co ze mna bedzie. Wtedy moje
perspektywy wygladaty dobrze, wszyscy byli pewni, ze z tego wyjde. Gdy
teraz okazalo si¢, ze mam wznowg, czasami tracg zupetnie nadzieje. Najgorsze
w tej calej sytuacji szpitalnej jest ograniczenie, jakie stawia nam choroba.
Nie mozna kontynuowa¢ swoich pasji, na przyklad interesujac si¢ kosmosem,
mogg niby czyta¢ artykuty, ale nie moge wyjs$¢ na zewnatrz i zrelaksowac sig
poprzez patrzenie na gwiazdy. Gtownym problemem jest mysl o tej chorobie,
ktoéra nie mija, jest caty czas”.

Siedemnastoletnia pacjentka wyznaje: ,,Jedyne, czego si¢ batam, to, co po-
wiedza znajomi, chtopak. Po jakim$ czasie uswiadomitam sobie, ze wypadna
mi wlosy, to byta dopiero katastrofa, moja grzywka byta calym moim §wiatem;
mama 1 siostra — fryzjerki, ja dodatkowo si¢ na nig uczylam, porazka jakas.
Pierwsza chemia + morfina = ??, niezbyt dobre polaczenie, ciagle wymioty,
zte samopoczucie, co to ma by¢? Szok, to dla mnie byt szok, w takim fatalnym
stanie nie bytam nigdy”.

Szesnastoletni pacjent wspomina: ,,Zaprowadzono mnie na oddziat, wszyst-
ko byto takie nowe, obce. Poproszono mnie do zabiegowego, zalozono wenflon,
odprowadzono na salg i dano kropléwke. Poczatkowo nie miatem ochoty wy-
chodzi¢ gdziekolwiek. Nastgpnie wstydzilem si¢ swojego wygladu, poniewaz
bratem sterydy. Przez to wszystko, przez moje ciagle lezenie natapatem proble-
mow z chodzeniem. Miatem rehabilitacje z mita, tadna dziewczyna, wige jeszcze
bardziej si¢ wstydzitem swojego wygladu”.

Przytoczone wypowiedzi $wiadcza o tym, ze choroba nowotworowa,
a zwlaszcza skutki uboczne jej leczenia, pozostawiaja na pacjencie giebokie
pietno. Bedaca skutkiem chemioterapii utrata wtosow, wyniszczenie ciata, jak
tez spowodowane sterydoterapia nieustajace taknienie, prowadzace z kolei do
nienaturalnego zwigkszenia masy ciala, sa czynnikami stygmatyzujacymi cho-
rych. Zaczynaja oni mie¢ problemy z akceptacja swojego wygladu, z wlasna
tozsamoscia, przezywaja wstyd. Zmiany zachodzace w ciele pozostaja poza
ich kontrola. Dotyczy to rowniez zachowania. Podczas sterydoterapii mali
pacjenci staja si¢ nadpobudliwi, nerwowi, drazliwi albo apatyczni, zamknigci
W sobie, wrecz autystyczni — zyja w swoim wlasnym $wiecie. Nagle dziecko
si¢ zmienia — zmianie ulega zaré6wno jego wyglad, jak i osobowos¢.

Dziesigcioletni pacjent ujat to w nastepujacy sposob: ,,Przy sterydach ma
si¢ r6zne humory. Jest si¢ strasznie gtodnym, jest si¢ grubym. Przejmowatem
si¢, ze tyj¢. Staralem sig nie jes$¢ tak duzo, ale i tak duzo jadtem. Czutem si¢
jak thuscioch. Myslalem, ze tych sterydow nie przezyje. Przygluchlem, zle



Lek w chorobie nowotworowej dzieci i mtodziezy 205

widzialem, nie moglem spa¢. Sterydy byly najgorsze ze wszystkiego. Kto
wymyslit sterydy!”.

Takie uboczne skutki leczenia oraz dtuga hospitalizacja powoduja izolacjg
spoteczna. Dzieci w wieku szkolnym nie tylko doswiadczaja ograniczenia kon-
taktow z rodzina, ale traca tez kontakt z rowiesnikami i sSrodowiskiem szkolnym.
Chociaz w szpitalu zapewnia si¢ im naukg w zakresie szkoty podstawowej 1 gim-
nazjum, czgsto jednak odczuwaja Igk przed powrotem do swojej klasy. Obawiaja
sig tego, jak zostang przyjeci przez kolezanki 1 kolegdw oraz nauczycieli, i boja
si¢ trudnosci zwigzanych z ponownym podjgciem roli ucznia i rowiesnika.

Wypowiedz pigtnastoletniej pacjentki wskazuje na jeszcze jedno zrodto
leku: ,,Na poczatku oczywiscie wszyscy dzwonili, pytali mame, czy czegos
nie trzeba, proponowali pomoc. Ale to tylko przez ten pierwszy okres. Po
jakims$ czasie wszystko przycichto i z tych kilkudziesigciu osob, zrobito si¢
kilkanascie. Szczerze mowiac, to przez t¢ chorobg zobaczytam, kto jest takim
prawdziwym przyjacielem, a kto tylko udaje. Jak to méwia, przyjaciot poznaje
si¢ w biedzie”. Okres choroby jest zatem czasem weryfikacji przyjazni i czgsto
wiaze sig¢ z utrata dawnych znajomych. Jest on jednak takze czasem nawia-
zywania nowych znajomosci i pozyskiwania nowych przyjaciol, szczegdlnie
sposrod innych chorych na nowotwory pacjentow.

Izolacja i potaczone z nig cierpienie spoteczne powoduja zmniejszenie
aktywnosci chorych. Zabiegi, kroplowki, czgste zmegczenie 1 dolegliwosci
bolowe, a takze rezim sanitarny zwiazany z mata odporno$cia organizmu na
infekcje — ograniczaja kontakty z innymi, uniemozliwiaja poruszanie sig, sa-
modzielne dziatania i tworczos¢. Matych pacjentdw ogarnia nuda i zaczynaja
koncentrowac si¢ na uciazliwych objawach choroby, nieprzyjemnych dozna-
niach czy skutkach ubocznych leczenia.

Wedlug badan przeprowadzonych przez Eleonor¢ Mess i jej wspolpra-
cownikow wsrod trzydziesciorga dzieci w wieku od pigciu do osiemnastu lat,
ktére leczone byly na Oddziale Przeszczepiania Szpiku we Wroctawiu, Igk
odczuwali wszyscy badani (osiem dziewczat i dwudziestu dwoch chtopcow).
Na bardzo wysoki poziom leku wskazywato az 63% dzieci (33% dziewczat
130% chtopcoéw)?, na wysoki — 6%. Niski poziom przezywanego lgku dekla-
rowalo jedynie 10% dziewczat, ale ani jeden chtopiec?'.

Przyczyna wysokiego poziomu lgku wérdd badanych dzieci byty kolejno:
negatywne emocje osobiste (57%), niska samoocena (57%) i emocje zwiazane

20 Pacjenci wyrazali to w sformutowaniach: ,,czuje si¢ nieszczgs$liwy”, ,,martwig sig tym, Ze co$
moze mi si¢ sta¢”, ,,dr¢cza mnie matowazne sprawy”.

2l W badaniu Eleonora Mess i jej wspotpracownicy wykorzystali ankiety wlasnego projektu
zatytulowane ,,Jaki jest moj bol?” (zawierajace jedenascie pytan) oraz kwestionariusz ,,Jak si¢ czu-
jesz” (ISCLD Skala C-1, C-2). Wyniki badan zostaty opracowane poprzez zsumowanie wszystkich
odpowiedzi na kazde z pytan ankietowych, a nastgpnie zestawione procentowo.
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z rodzing (43%). Zrodto leku u chtopcow stanowity: niezadowolenie (43%),
niepewno$¢ (33%) i brak mozliwosci odprezenia (30%), u dziewczynek za$
uczucie statego napigcia i niepewnosci (74%).

Mess 1 jej wspotpracownicy przeprowadzili takze badania dotyczace oce-
ny jakosci zycia dzieci z rozpoznaniem chtoniaka nieziarniczego, leczonych
w Akademickim Szpitalu Klinicznym we Wroctawiu. Badania te wykazaty, ze
w grupie dwudziestu pigciu pacjentéw dla ponad 91,6% lgk jest nieprzyjem-
nym doznaniem towarzyszacym codziennym zmaganiom z choroba®.

Zdaniem Elzbiety Pomaskiej** koszmar choroby nowotworowej pozosta-
wia u dzieci, ktore ja przebyly, trwale $lady, takie jak: zaburzenia zwiazane ze
spontanicznym okazywaniem emocji (strachu, gniewu, rado$ci), brak umiejgt-
no$ci nawiazywania kontaktu ze zdrowymi rowiesnikami oraz brak aktywno-
sci (czekanie na to, az kto$§ co$ zrobi, zadecyduje, niech¢¢ do podejmowania
jakiegokolwiek trudu, wyzwania czy ryzyka), a w jego konsekwencji brak
szansy na odniesienie sukcesu czy zwycigstwa i na czerpanie z nich przyjem-
nosci. Skutkiem dtugotrwatego leczenia sa mate osiagnigcia w nauce i zanik
ambicji zwiazanych z wiedza, a w konsekwencji braki w wyksztatceniu. Jak
pisze Pomaska, dtugie leczenie nowotworéw powoduje u bytych pacjentow:
kompleksy zwiazane z wygladem i niezadowalajaca sprawnoscia fizyczna oraz
intelektualna, niepewnos$¢, brak wiary w siebie, obnizong samooceng, nadmier-
ne uzaleznienie od polecen, rad, ocen 1 wskazoéwek innych osob, brak planow
zwiazanych z wlasnym zyciem, nauka, zawodem lub robienie planéw rozmi-
jajacych si¢ z wlasnymi mozliwo$ciami i pragnieniami, gigbokie poczucie
osamotnienia, nieufnos$¢ i rozgoryczenie z powodu braku akceptacji, a takze
doswiadczanie dystansu zachowywanego wobec chorych przez osoby spoza
kregu rodzinnego®. Przytaczane przeze mnie niniejszym artykule swiadectwa
chorych dzieci i nastolatkow w petni potwierdzaja te spostrzezenia.

LEK ZWIAZANY Z DOSWIADCZENIEM CIERPIENIA

Dziecko chore na nowotwor styka si¢ nie tylko z cierpieniem, ograniczenia-
mi, burzliwymi zmianami dotychczasowej sytuacji zycia, ale tez ze $miercia.

2 Por. E. M e s s iin., Zaleznos¢ miedzy bolem a poziomem leku u dzieci ze schorzeniami
nowotworowymi, ,,Onkologia Polska” 10(2007) nr 4, s. 197n.

B Por.E.Mess,K.Szmyd,A.Borodzicz-Cedro, Ocenajakosci zycia dzieci chorych
na chloniaki, ,,Onkologia Polska” 9(2006) nr 4, s. 125.

24 Elzbieta Pomaska jest zatozycielka Fundacji Pomocy Dzieciom z Choroba Nowotworowa
i inicjatorka wielu dzialan na rzecz wspierania zardwno chorych dzieci, jak i ich rodzin.

% Por. E. P omask a, Vademecum rodzica, w: Przejs¢ przez chorobe nowotworowq dziecka,
s. 115n.
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Juz sama diagnoza raka oznacza stan zagrozenia zycia. Kolejne doswiadcze-
nia konfrontuja matych i mtodych pacjentow z realna mozliwoscia nawrotu
choroby. Dzieci nawiazuja na terenie szpitala nowe znajomosci i czgsto staja
w obliczu $mierci kolezanki czy kolegi. Doswiadczenie to rodzi wiele Igku —
antycypuje lek przed wiasna $miercia. Mali pacjenci zaczynaja zadawac sobie
pytania o sens leczenia, szanse na pokonanie raka i sity do walki z nim, a takze
o to, czy objawy, ktore obserwuja u siebie, nie sa poczatkiem konca.

Jozef Binnebesel (za ks. Jozefem Makselonem) wymienia rodzaje lgku,
jakie przejawia osoba chora na nowotwor, antycypujac mozliwos¢ wlasnej
$mierci. Sg to: Igk przed umieraniem — sytuacja zblizania si¢ do $mierci, lek
przed zniszczeniem ciata po $§mierci, Ik o pozostajacych przy zyciu, lek przed
nieznanym — w tym ocena zycia przez Boga, Igk przed pozorna $miercia —
zrodzong z zastyszanych opowiesci o pochowaniu jeszcze zywego cztowieka,
lgk przed przedwczesna $miercia, Igk o wyglad ciala po $mierci, Igk przed
okreslonym typem $mierci oraz Igk przed $miercia spoteczna — odrzuceniem
przez spoteczenstwo, rodzing i przyjaciot®.

Gdy dlugotrwate leczenie nie przynosi oczekiwanych rezultatow i nastepu-
je rozwoj choroby nowotworowej, pacjent musi si¢ zmierzy¢ z realna perspek-
tywa wilasnej $mierci. W swojej praktyce terapeutycznej zaobserwowalam,
ze potrzebg zrozumienia spraw ostatecznych wykazuje nie tylko mtodziez,
cechuje ona rowniez dzieci. Mtodzi 1 mali pacjenci nieustannie stawiaja sobie
oni pytania o sens cierpienia i $mierci i szukaja na nie odpowiedzi.

,Corka zaczeta zadawac wiele pytan — wspomina mama szescioletniej pa-
cjentki — co si¢ dzieje, dlaczego tak si¢ dzieje... A mnie $ciskato w gardle i nie
wiedziatam, jak jej odpowiadaé. Stowa zatrzymywaty si¢ gdzie$ w srodku, tak
jakby ich wypowiedzenie byto informacja, ktora cztowiek odrzucat za kazdym
razem, gdy przychodzita do glowy. Takie dziecko jest juz na tyle inteligentne,
Ze czuje, ze co$ jest nie tak. Pytania o zycie 1 $mier¢ staly si¢ tematem, ktory
chciata pozna¢. Chciala wiedzie¢, co jej jest i czy bedzie jeszcze zdrowa.
Wszystko wymagato czasu i akceptacji tej sytuacji. Gdy robito jej si¢ gorzej,
to ptakata, denerwowala si¢ i zadawata pytanie: «Mamo, dlaczego ja?». Thu-
maczytam, ze choroba nie jest kara. Trzeba ja zaakceptowac”.

W przypadku, kiedy agresywne leczenie powoduje dtugotrwate skutki
uboczne niosace ze soba wszystkie rodzaje cierpienia, chory niekiedy upatruje
w $mierci uwolnienie od tych bolesnych doswiadczen. Oto swiadectwo chorej
na biataczke szesnastolatki: ,,Mo6j stan z kazdym dniem si¢ pogarszat. Pojawily
si¢ cechy niewydolno$ci oddechowej, bytam wigc podtaczona do aparatury.
Pojawily si¢ zmiany w buzi, nie mogltam sama jes¢. W pewnym momencie

% Por.Binnebesel, dz. cyt., s. 57. Por. tez: . M a k s e 1 o n, Lek wobec smierci, Wybrane
teorie i badania psychologiczne, Polskie Towarzystwo Teologiczne, Krakow1988, s. 17n.
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chcialam wszystko odtaczy¢, bytam gotowa umrze¢. Nie batam sig¢ $mierci.
Myslatam, ze gdy umrg, bedg juz dobrze si¢ czuta i nie bede musiata cierpiec,
meczy¢ sig, a mama bedzie miata w koncu spokoj”. Nawet taki sposob mysle-
nia nie wyklucza jednak lgku.

Dzieci przeczuwaja intuicyjnie wtasna $§mierc¢. Obserwuja zmiany w swo-
im wygladzie, samopoczuciu, odczuwajg ubytek sit zyciowych. Sa swiadome,
ze leczenie nie przynosi oczekiwanych rezultatow. Dostrzegane w oczach ro-
dzicow smutek i rozpacz interpretujq jako sygnaly pogorszenia rokowan. Do-
swiadczaja coraz rzadszych odwiedzin, rozméw, kontaktow z innymi, otacza
je coraz wigksza cisza. W zwiazku z tym umierajace dziecko ma specyficzne
potrzeby. Binnebesel, powotujac si¢ na ustalenia Roya Spillinga, zalicza do
owych potrzeb: dobra kontrolg objawow, poczucie bezpieczenstwa, uczucie
bycia potrzebnym i $wiadomo$¢, Ze nie jest si¢ dla nikogo cigzarem, kontakt
z drugim cztowiekiem (dotyk, sympati¢), wyjasnienie objawow choroby, moz-
liwos¢ dyskusji o procesie umierania, poczucie bycia akceptowanym pomimo
roznych nastrojow, mozliwos¢ uczestniczenia w decyzjach (poczucie wlasnej
warto$ci), dawanie i mozliwos¢ brania?’. Zaspokojenie tych potrzeb przez
opiekundéw umierajacego dziecka stanowi dla niego duze wsparcie.

Wiele kwestii zwiazanych z zagadnieniem lgku wystepujacego u dzieci
1 mtodziezy z choroba nowotworowa zostato tu pominigtych lub wspomnia-
nych jedynie marginesowo (na przyktad przyczyny i rodzaje lgku u rodzicow
i rodzenstwa dziecka chorego na nowotwor, lek w opiece paliatywnej dzieci,
sposoby radzenia sobie matych pacjentow z lekiem czy formy wsparcia insty-
tucjonalnego chorych dzieci i ich rodzin). Staralam si¢ przedstawi¢ chorobeg
nowotworowa dzieci z perspektywy doswiadczanego przez nie lgku, majac
swiadomosé¢, ze borykanie si¢ z nim stanowi zaledwie wycinek catego procesu
zmagania si¢ z rakiem.

Aby upora¢ si¢ z odczuwanym Igkiem (a takze smutkiem czy rozpacza),
mali 1 bardzo mtodzi pacjenci onkologiczni potrzebuja pomocy rodziny i profe-
sjonalistow. Opieke nad dzieckiem z choroba nowotworowa, oprocz rodzicow,
powinien pehi¢ interdyscyplinarny zespot sktadajacy si¢ zaréwno z lekarzy
1 pielggniarek, jak i psychologow, rehabilitantow, nauczycieli, terapeutow,
kapelanoéw oraz wolontariuszy.

27 Por. tamze, s. 59. Zob. R. S pillin g, Terminal Care at Home, Oxford University Press,
Oxford 1989.
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Choroba nowotworowa jest faktem spotecznym, odciska swoje pigtno
nie tylko na blizszej czy dalszej rodzinie dotknigtego nia dziecka. Wywiera
wplyw rowniez na wigksze spotecznos$ci, w ktorych funkcjonuja cztonkowie
zmagajacej si¢ z nowotworem dzieci¢gcym rodziny. Spotecznosci te: wspodlnota
sasiedzka, zaktady pracy rodzicow, przedszkola i szkoty, do ktorych uczesz-
czaja maly pacjent i jego zdrowe rodzenstwo, a takze wspodlnota parafialna,
stanowia potencjalne grupy wsparcia dla catej rodziny. Aby — gdy zaistnieje
taka potrzeba — skutecznie owego wsparcia udzieli¢, nalezy nauczy¢ si¢ ro-
zumie¢ 1 interpretowa¢ zachowania chorego dziecka oraz jego najblizszych
1 wlasciwie na nie reagowac.



