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» Rozumienie choroby przez dzieci
oraz ich mozliwe reakcje na choro-
be réznig sie w zaleznosci od wie-
ku i osoby.

Rodzice moga na wiele sposobéw

tagodzi¢ stres dzieci zwigzany
z choroba.

W redukowaniu czynnikéw stresu

u dzieci rodzicow cierpigcych

na chorobe nowotworowg moze po-
moc koordynowanie $wiadczen
przez zespot multidyscyplinarny.
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Streszczenie

Rozpoznanie choroby nowotworowej u rodzica moze miec ogromny wplyw na psychike
dziecka. Chociaz reakcje istotnie réiniq si¢ w zaleznosci od wicku dziecka, czgsto obejmujg
niepewnost, obawg, poczucie winy i lgk. Rodzice i zespot medyczny powinni byd swiadomi
tego narastajqcego problemu i wlasciwie nar reagowal Rodzice mogq minimalizowad stres
dziecka, utrzymujac otwartq komunikacje podczas diagnostyks, leczenia i powrotn

do zdrowia. Ponadio, wsparcie multidyscyplinarnego zespotu, obegmujace informacje
odpowiednie i ndzielone we wlasciwym czasie, moze z powodzeniem pomdc w zmniejszeniu
czynnikdw stresu i w przeprowadzenin dziecka przez doswiadczenie choroby nowotworowej
rodzica. Poniewaz choroby nowotworowe majq w coraz wigkszym stopniu przewlekly
charakter, coraz wazniejsze staje si¢ rozwiqzywanie przez lekarzy problemu ich wplywn

na pacjenta i rodzing w celu poprawy jakosci Zycia podczas trwania choroby, jak

réwniez zmniejszenia jej odleglych negatywnych skutkdw.

Wprowadzenie

Zgodnie z danymi amerykanskiego Natio-
nal Cancer Institute jedna na dwie osoby
w okresie swojego zycia zapadnie na raka,
a 22,2% rozpoznan zostanie postawionych
miedzy 20 a 54 rokiem zycia.! Chociaz catko-
wita liczba przypadkow juz nie wzrasta, Ame-
rican Cancer Society szacuje, ze tylko w 2008
roku w Stanach Zjednoczonych wystapi-
fo 1 437 180 nowych zachorowan.? Chociaz
rak pojawia sie przede wszystkim u starszej
populacji (w latach 2000-2004 mediana wie-
ku w chwili rozpoznania wynosita 67 lat),
ryzyko rozwinigcia si¢ choroby przed 60 r.z.
zarbwno u mezczyzn, jak i kobiet wynosi
w przyblizeniu 1:10.1? Choroby nowotworo-
we w wyjatkowy sposob wplywaja na te wha-
¢énie mlodsza populacje, co jest czgéciowo
zwigzane z tym, ze nie tylko dotykaja one
pacjenta, ale tez wplywaja na jego najblizsza
rodzine (krewnych, domownikéw oraz cze-
sto miodsze dzieci).? Wedtug danych amery-

kanskiego Centre for Disease Control kobie-
ty coraz czesciej decyduja sie na urodzenie
dziecka dopiero w wieku trzydziestu lub
czterdziestu lat, co wiaze si¢ z wzrostem ryzy-
ka rozwoju choroby nowotworowej w czasie,
gdy w domu jest jeszcze mate dziecko lub na-
stolatek.* Rozpoznanie choroby nowotworo-
wej u rodzica uderza w zycie dziecka przez
zmiang rytmu Zycia rodzinnego, modyfiko-
wanie interakcji miedzy rodzicem a dziec-
kiem, nakladanie na dzieci dodatkowych
obowiazkdw, wywolywanie obaw zwigzanych
z mozliwg $miercig 1 zwiekszong wrazliwo$cig
rodzica oraz zaostrzanie i tak trudnych pro-
blemdéw zwigzanych z rozwojem dziecka.’
Poniewaz dzieci odmiennie reaguja na streso-
ry zwigzane z chorobg rodzicéw, zrozumie-
nie mozliwych reakcji w celu antycypowania
ich potrzeb jest wazne zaréwno dla lekarza,
jak 1 dla rodzicéw.

Powoli rosnie zrozumienie koniecznosci
rozwigzywania probleméw zwigzanych z po-
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trzebami rodziny powstajacymi po rozpo-
znaniu choroby u rodzica. Mimo postgpu
w leczeniu chor6b nowotworowych nadal na-
wet najnowsze metody terapii wigZa sie czesto
z wystapieniem dziatan niepozadanych po-
garszajacych stan somatyczny 1 emocjonalny
chorego. Dziatania zmierzajace do poprawie-
nia jako$ci zycia moga przyjmowaé wiele
form. W celu zaspokojenia catego zakresu
potrzeb - nie tylko somatycznych, lecz réw-
niez emocjonalnych i duchowych aspektéw
choroby - konieczna jest wspdtpraca psychia-
trow, psychologdw, psychoonkologdw i tera-
peutow w ramach zespolu medycznego.
Ostatnio za kluczowa czg$¢ opieki nad pa-
cjentem uznaje si¢ opieke psychoonkologicz-
na. Holland?® stwierdzita w przeprowadzone;j
rozmowie opisujacej powolny proces tworze-
nia wsparcia psychospolecznego, ze ,koniecz-
ne jest dostrzezenie, jak choroba byla po-
strzegana przez spolteczefistwo przez wiele lat
oraz jaki moze to mie¢ wplyw na sposdb,
w jaki ludzie na nig reaguja”.

Mowienie o raku jest trudne dla doro-
stych (nie wspominajac o dzieciach i rodzi-
nach). Podczas kryzysowej sytuacji wystapie-
nia choroby nowotworowej u rodzica,
zmiany $rodowiskowe 1 psychologiczne
u dziecka czesto pozostajg niezauwazone.®
Prawdopodobnie dlatego konsekwencje psy-
chiczne u dziecka jako wyraz choroby nowo-
tworowej rodzica rzadko analizowano lub
potwierdzano w badaniach, a wyniki wielu
z tych badaf, ktére przeprowadzono, sa
sprzeczne. Te sprzeczno$ci wynikaja takze
z faktu stosowania przez badaczy réznych
sposobow zbierania danych, odmiennej me-
todologii i perspektywy badawczej.’ Z powo-
du tych rozbiezno$ci wynikéw trudno jest
doktadnie stwierdzié, jaki jest wptyw choroby
nowotworowej rodzica na dziecko. Wydaje
si¢ jednak, ze choroba nowotworowa rodzica
wyzwala niekiedy liczne negatywne reakcje
u dziecka, takie jak zmiany nastroju i samo-
oceny, trudnosci szkolne, zaburzenia relacji
spotecznych 1 miedzyosobowych oraz obja-
wy somatyczne.' Rodzice mogg zmniejszaé
napiecie dziecka zwigzane rozpoznaniem, le-
czeniem 1 powrotem do zdrowia, wykorzystu-
jac wiele mechanizmoéw.

Wigkszos¢ przeprowadzonych badan do-
tyczyla obserwacji wplywu raka piersi u mat-
ki na dzieci, skupiajac sie szczegdlnie na
wplywie takiego rozpoznania na dorastajace
dziewczeta.” Trudno powiedzied, na ile wyni-
ki tych badan mozna uogdlnia¢ na populacje
dzieci w wigkszym przedziale wieku lub na
chtopcéw. Wptyw choroby nowotworowe;j
rodzica na dziecko wydaje si¢ by¢ zmienny
zaleznie od wieku 1 plci dziecka, plei dotknie-
tego choroba rodzica, warunkéw rodzinnych
1 powiktan zwigzanych z choroba.!! Zaleznie
od tych czynnikéw (oraz od probleméw roz-
wojowych) dzieci 1 nastolatki radza sobie z ra-
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kiem odmiennie, czasami w sposob, ktory
moze by¢ szkodliwy dla ich psychiki.

Chociaz rak jest nadal gtéwnym zabojca
mtodych mezczyzn 1 kobiet, catkowita $mier-
telno$¢ z jego powodu znaczaca zmniejszyta
sie w ciggu ostatnich 15 lat, sprawiajac, ze
choroba stata si¢ raczej przewlekla niz ostra.!
Dlatego coraz wazniejsze staje si¢ zagadnienie
dziecigcego stresu zwigzanego z opieka me-
dyczng nad rodzicem 1 jego leczeniem. W ce-
lu rozwigzania tego narastajacego problemu
zostaly rozwiniete liczne programy interwen-
cyjne, zaproponowano tez standardowe mo-
dele opieki.” Dostrzegajac wptyw choroby
nowotworowej na dzieci 1 mtodziez, wiele or-
ganizacji spofecznych rozwingto programy
pomocy dzieciom oparte na terapii wykorzy-
stujacej gry lub rozmowy. Programy te nie s3
jednak wystarczajace. Lekarze powinni uzy-
ska¢ lepszy wglad w sytuacje w rodzinie, nie
ograniczajac si¢ do zebrania petnego wywia-
du medycznego, ale takze przeprowadzajac
wywiad spoleczny, stuzacy lepszemu pozna-
niu pacjenta i jego dzieci. Do zadaf rodzi-
cow, nauczycieli, zespolu medycznego 1 te-
rapeutéw nalezy szybka odpowiedz na
potrzeby dziecka i zapewnienie wiasciwej
edukacji 1 oparcia dla dzieci 1 mtodziezy prze-
chodzacych przez trudny, emocjonujacy pro-
ces radzenia sobie z rozpoznaniem choroby
nowotworowej u rodzica, zabiegiem chirur-
gicznym, leczeniem i powrotem do zdrowia.

Niniejszy artykut stanowi przeglad pi-
$miennictwa opisujacego mozliwy wplyw
choroby nowotworowej rodzica na dziecko
w wieku latencji 1 dorastania oraz przedstawia
przyktady reakeji dzieci pochodzace z osobi-
stego doswiadczenia zawodowego autordw.
Dzieci podzielono na dwie grupy wiekowe
(dzieci w okresie latencji oraz w wieku dora-
stania), poniewaz zblizony podziat jest stoso-
wany w wiekszosci pozycji znalezionego pi-
$miennictwa>*!"*  Autorzy opisuja, co
rodzice moga uczyni¢ dla zmniejszenia szko-
dliwych efektéw choroby nowotworowe;j
na ich dzieci oraz przedstawiaja wniosek
o konieczno$ci wspotpracy zespotu medycz-
nego z terapeutami i psychoonkologami
w celu rozpoznania 1 zredukowania psycho-
logicznego wptywu choroby.

Dzieci w okresie latencji
(4-11 lat)

Rozpoznanie choroby nowotworowej
Whrew temu, w co wierzy wielu rodzicéw,
rozpoznanie u nich choroby nowotworowe;j
dotyka mate dziecko niezaleznie od tego, czy
jest ono jasno poinformowane o tym rozpo-
znaniu. Dzieci moga wyczuwa¢ niepokoj bi-
jacy z dziatan 1 rozmoéw rodzicéw. Rozpozna-
nie moze takze zaburzy¢ rytm zycia rodziny,
wplywajac na zycie dziecka.!?'3% Badania

wskazuja, ze poziom niepokoju u dzieci nie-
poinformowanych o chorobie rodzicéw jest
znacznie wyzszy niz poziom niepokoju
u dzieci wiedzacych o chorobie rodzica.!®1¢
Na podstawie doswiadczenia mozna powie-
dzied, ze dzieci martwia si¢ bardziej, gdy ta-
jemnice s3 przed nimi ukrywane niz wtedy,
gdy znaja prawde, oraz ze zawsze gorzej jest
podstuchad zta wiadomo$¢ niz ja ustyszeé.
Gdy 12-letni syn jednego z pacjentéw dowie-
dziat si¢ o raku swojego ojca od przyjaciela,
byt zly na rodzicéw, ze nie podzielili sie tg in-
formacja najpierw z nim. Rodzice zamierzali
poinformowa¢ dziecko o chorobie po zapew-
nieniu sobie pomocy rodziny i przyjaciot
1 rozwigzaniu wszystkich spraw, kiedy juz
»wszystko bedzie jak powinno”. Okazato sie
jednak, ze zajmuje to zbyt wiele czasu. Dzie-
siecioletnia dziewczynka uswiadomita sobie,
ze rak pluca jej ojca jest w zaawansowanym
stadium, gdy weszta do pokoju petnego zde-
nerwowanych cztonkéw rodziny, ktérych roz-
mowy nagle si¢ urwaly. Poniewaz rodzice nie
byli $wiadomi wiedzy swojej corki, nie mogli
udzieli¢ jej wsparcia, ktorego potrzebowata.
Dla unikniecia zaostrzenia i tak napigtej sytu-
agji rodzice powinni informowaé dziecko
o swojej chorobie w krétkim czasie po posta-
wieniu rozpoznania.

Dzieci w okresie latencji (czyli przedszko-
laki 1 dzieci w wieku szkolnym) dziataja
w $wiecie konkretow. Moga méwié o tym, co
dzieje sie wokdt nich 1 wyrazaé w prosty spo-
s6b swoje uczucia 1 mysli, jednak ich mozli-
woscl postugiwania si¢ symbolami i jezykiem
abstrakeji sa ograniczone."* Mate dziecko nie
zdota pojaé wielu szczegdtdéw zwiazanych
z chorobay, stad American Cancer Society za-
leca rodzicom przekazywanie tylko najwaz-
niejszych informacji dotyczacych choroby,
takich jak nazwa nowotworu, dotknieta cho-
roba cze$¢ ciata, schemat leczenia oraz wplyw
choroby na zycie dziecka.” Po poinformowa-
niu dziecka o tych podstawowych faktach
wazne jest przewidywanie mysli i obaw, jakie
moga sie pojawié. Dzieci w tym wieku beda
martwi¢ si¢ takimi sprawami, jak $mier¢ ro-
dzica 1 to, kto si¢ nimi zajmie, jednak czesto
nie beda w stanie wyrazi¢ tych obaw.’® Sze-
$cioletni chlopiec zareagowal na wiadomos¢
0 rozpoznaniu u swojej mamy pytaniami
»Czy bede musiat sie przeprowadzi¢? Czy be-
de musiat zmieni¢ pokéj?” Mate dziecko uzy-
je jezyka konkretéw do wyrazenia abstrakcyj-
nych pojeé, méwige np. o swoim pokoju czy
o przyjaciotach 1 w ten spos6b wyrazajac swo-
je obawy.

Dzieci moga takze przejawiaé irracjonal-
ny niepokd;j dotyczacy swojej roli w chorobie
rodzica lub natury samej choroby, np. wie-
rzac, ze to one s3 powodem choroby lub ze
moze ona by¢ zarazliwa.'>® Dla rodzicow
i specjalistbw wazne jest odniesienie sig
do tych obaw, poniewaz tego typu leki mo-
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ga prowadzi¢ do duzego niepokoju uposle-
dzajacego zachowanie dziecka 1 zaburzajace-
go jego emocje.!*® Nalezy upewnic sie, ze
dziecko wie, ze robi si¢ wszystko, co mozli-
we, aby poméc rodzicowi, pozwalajac jedno-
cze$nie rodzicom ocenié, jak wiele informa-
gi ich dziecko bedzie w stanie przyjaé
1 zrozumie¢, poniewaz to rodzic najlepiej zna
swoje dziecko. Zakres przekazywanych infor-
macji bedzie rézny w zaleznosci od dziecka.
Rola rodzicow, zespotu leczacego 1 terapeu-
tow jest dostrzezenie tego indywidualizmu
1 uszanowanie instynktow dziecka 1 jego naj-
glebszych lekdw. Jesli rodzina jest religijna,
obecno$¢ osoby duchownej moze wplywaé
kojaco zar6wno na rodzicéw, jak na dziecko.
Rodzice moga prébowaé rozwial obawy
dziecka zapewniajac je, ze najwazniejsze ele-
menty w ich zyciu nie ulegng zmianie (takie
jak pokdj dziecka czy przyjaciele) lub organi-
zujac nieformalng wizyte w gabinecie lekar-
skim (pokazujac, ze nie jest to straszne miej-
sce). Rodzice moga tez pozyska¢ pomoc
przyjaciela, ktéry przeszedt chorobe nowo-
tworowa 1 moze porozmawia¢ z dzieckiem,
stanowigc przyktad mozliwoéci przezycia.
Ogdlnie rzecz biorac rodzice powinni pamie-
ta¢, by przekaza¢ dziecku podstawowe infor-
macje o chorobie, nawet jesli nie odpowie
pytaniami. Szczegoly sg zbedne. Dziecku nie
jest potrzebna wiedza o tym, ze matka ma
raka z ekspresja receptora estrogenowego lub
ze u ojca bedzie podjeta proba leczenia z wy-
korzystaniem nowego inhibitora czynnika
wzrostu §rodbtonka naczyn.

Radzenie sobie

Rozpoznanie choroby nowotworowej
inaczej sposdb wplywa na dzieci w wieku
przedszkolnym i szkolnym niz na dzieci
w wieku dorastania 1 dorostych. Po rozpozna-
niu choroby nowotworowej u rodzica dzieci
czesto nie s3 w stanie zwerbalizowad swoich
obaw ani lekéw i zamiast tego moga reago-
waé zmianami zachowania. Dzieci, ktore ni-
gdy nie ptakaly, moga zacza¢ ptakaé, moga
tez sta si¢ bardziej przylepne, rozproszone
lub agresywne.’>® Co wiecej, moga u nich
wystapi¢ objawy psychosomatyczne lub za-
burzenia koncentracji w szkole.!%!”

Compas 1 wsp. przeprowadzili badanie,
w ktorym wykazali, ze dzieci 1 nastolatki ma-
ja poczucie matej kontroli nad chorobg ro-
dzica. Dzieci w wieku wezesnego dorastania
wykorzystywaly jednak mniej strategii radze-
nia sobie niz nastolatki i doro$li.* W innym
badaniu wykazano, ze dzieci w wieku 7-12 lat
radzg sobie z choroba przez formalne i emo-
¢jonalne ,wchodzenie 1 wychodzenie z pro-
blemu”. Poziom niepokoju u badanych dzie-
ci byl wyzszy niz u rowiesnikow, choé czesto
wydawat sie on spowodowany czynnikami
niezwiazanymi z choroba rodzica. Dzieci te
radzily sobie z niepokojem przez rozdzielenie
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swojego zycia na dwie sfery - sfer¢ zdomino-
wang przez chorobe nowotworowa i wolng
sfere, w ktorej mogly zapomnie¢ o chorobie
i uciec od niej. W ten sposob dzieci mogly
odzyska¢ réwnowagg 1 ostatecznie odtworzy¢
rytm zycia, ktory zaburzy¢ mégt jedynie po-
step choroby lub jej dramatyczna zmiana.'®
Ogodlnie rodzice musza probowaé podtrzy-
mywaé rytm zycia jak tylko jest to mozliwe,
dbajac o szczegdly wazne dla osiagnigcia te-
go celu, tzn. pyta¢ o banalne szczegoly doty-
czace zycia dziecka, np. takie jak wynik me-
czu lub udziat dziecka w zabawie.

Zdolnos§¢ radzenia sobie przez dzieci
w wieku szkolnym zalezy cze$ciowo od ich
sytuacji rodzinnej. W jednym z badan oce-
niajacych wplyw czynnikéw spoteczno-demo-
graficznych 1 charakterystyki rodziny na
funkcjonowanie dziecka w rodzinie z choro-
ba nowotworowa wykazano, ze dzieci maja
wigksze trudnosci z radzeniem sobie w rodzi-
nach z jednym rodzicem, rodzicem z mniej-
szej rodziny 1 tam, gdzie chory rodzic jest
mtodszy. Ponadto wazna wydaje sie liczba
dzieci 1 pozycja dziecka w rodzinie, gdyz
dzieci majace rodzefistwo maja mniejsze kto-
poty z radzeniem sobie niz jedynacy, a naj-
starsze dziecko ma wigksze problemy niz
mlodsze rodzenstwo. Cho¢ nie przeprowa-
dzono badan okreslajacych wplyw czynnikow
socjoekonomicznych na dzieci rodzicéw
z chorobg nowotworows, badania populacji
ogblnej wykazuja, ze nizszy status socjoeko-
nomiczny wiaze si¢ z wiekszym ryzykiem wy-
stapienia probleméw u dzieci.!! Trudno oce-
ni¢, na ile te wyniki majg znaczenie dla dzieci
rodzicow z choroba nowotworows, poniewaz
liczba badan dotyczacych wplywu czynnikow
spotecznych, ekonomicznych i demograficz-
nych na te dzieci jest ograniczona. W do-
$wiadczeniu choroby nowotworowej w ro-
dzinie wazny wydaje si¢ wplyw wsparcia
spolecznego przez silng sie¢ przyjacidtl,
wspOtwyznawcéw i tym podobnych. Osta-
tecznie, wptyw choroby nowotworowej na ro-
dzine jest tez zwiazany z tym, jak rodzina
funkcjonowata przed chorobg. Jesli przed wy-
stapieniem choroby byta prawidtowa komu-
nikacja 1 wsparcie, jest bardziej prawdopo-
dobne, ze beda one nadal obecne takze
po rozpoznaniu.

Leczenie i powrét do zdrowia
Rozpoznanie nie jest jedynym istotnym
momentem dla reakcji dziecka na chorobe
nowotworowg rodzica. Dzieci w wieku laten-
¢ji przejawiajg najwiecej objawow zwigzanych
ze stresem, gdy stykaja si¢ z objawami fizykal-
nymi choroby rodzica (czgsto dostrzegalnymi
podczas leczenia), takimi jak wymioty 1 ty-
sienie, oraz podczas komplikacji 1 naglych
hospitalizacji zaburzajacych rytm zycia ro-
dziny.** Nawet przed rozpoczeciem dhugo-
trwalej terapii rodzic moze wymaga¢ hospita-

lizacji 1 zabiegu chirurgicznego. Powrét ro-
dzica do zdrowia po zabiegu moze by¢ szcze-
golnie trudny dla matego dziecka, poniewaz
wiele szpitali zakazuje odwiedzin dzieciom
ponizej 14-18 r.z. (minimalny wiek zalezy
od lokalnych przepiséw szpitalnych). Takie
zasady s3 jeszcze bardziej restrykcyjne tam,
gdzie leczenie obejmuje immunosupresje
(np. po przeszczepieniu szpiku). Nawet jesli
takie zasady nie obowiazuja, mozliwos¢ od-
wiedzin zawsze powinna by¢ uzgodniona
przez personel medyczny i rodzine.

Fizyczna separacja wymuszona hospitali-
zacja moze by¢ stresogenna dla dziecka.
W celu minimalizacji skutkdw tej separacji
chory rodzic powinien prébowaé podtrzymy-
waé¢ komunikacje z dzieckiem. Poza kon-
wencjonalnymi rozmowami telefonicznymi
kreatywna komunikacja moze obejmowaé
kartki, faksy, listy przekazywane przez rodzi-
ne, przypominajace dziecku, ze rodzic o nim
mysli. W szkole nauczyciele, terapeuci, szkol-
ny psycholog i1 pielegniarka powinni zache-
caé dziecko do tworczego zaangazowania
w celu wyrazenia swoich emocji, a w domu
rodzice powinni doktadad starafi o utrzyma-
nie normalnego rytmu zycia dziecka i nie-
ustannie przypomina¢ mu, ze rodzic nie za-
pomniat o nim 1 Ze wréci do domu.” Lekarz
powinien doradzi¢ rodzicom przekazanie
dziecku jakiego$ przedmiotu, ktory bedzie
kojarzony z rodzicem, np. kluczy, futeralu
na okulary lub kubka. Takie dziatanie pozwo-
li dziecku niejako chroni¢ domene swojego
rodzica, oczekujac na jego powr6t. Po zabie-
gu operacyjnym, gdy choroba nowotworowa
staje si¢ bardziej przewlekla, korzystne moze
by¢ spotkanie z terapeuty lub utworzenie sil-
nej sieci spolecznej przyjaciot i krewnych,
ktérzy mogliby zapewni¢ ciagte oparcie. Ta-
ka ciagto$¢ budowania rodzinnej lub posze-
rzonej sieci spolecznego oparcia moze ztago-
dzi¢ czynniki stresu zaréwno u rodzica, jak
1 dziecka.

American Cancer Society proponuje wy-
korzystanie zestawow ksiazek przeznaczo-
nych dla dzieci w tej grupie wiekowej, ktdre
moga stanowi¢ dodatkowe informacje o cho-
robie rodzica.” Istnieje takze szereg progra-
moéw interwencyjnych dla takich dzieci (np.
Quest, For Kids Only, The Komen Kids,
Kids Can Cope)."’ Celem tych programéw
jest poprawa nastroju, jakosci zycia, umiejet-
noéci radzenia sobie 1 rozwigzywania sytuacji
stresowych u tych dzieci. Wigkszo$¢ prowa-
dzonych obecnie programéw zawiera trzy
komponenty: edukacje, normalizacje (stwo-
rzenie bezpiecznego otoczenia) i budowanie
na mocnych stronach w celu pomocy w ra-
dzeniu sobie.”’ Programy dla dzieci sa takze
prowadzone przez wiele organizacji spotecz-
nosciowych w Stanach Zjednoczonych (przy-
kladami takich programéw sa Noogieland at
Gilda’s Club 1 CancerCare for Kids). Czes¢
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tych programéw oferuje grupy telefoniczne,
terapie oparta na zabawach 1 grach oraz spo-
tkania pomagajace dziecku wyjé¢ z izolacji,
jakiej czesto ono do$wiadcza. Wykorzystujac
takie programy oraz komunikacje z rodzi-
cami, zasoby szkolne 1 ksigzki, mozliwe jest
zmniejszenie niepokoju dziecka w okresie
rozpoznania choroby 1 jej leczenia.

Wiek dorastania (12—18 lat)

Rozpoznanie

Nastolatki bardzo r6znia sie umystowo
i emocjonalnie od dzieci w wieku latencji,
poniewaz ich zdolnosci poznawcze i mozli-
wosci myslenia abstrakcyjnego i symbolicz-
nego s bardziej rozwiniete.!*!® Sa tez bardziej
$wiadome bolu podczas leczenia oraz mozli-
woscl utraty rodzica na skutek choroby no-
wotworowej.!” Badania wskazuja, ze nastolat-
ki lepiej reaguja na szczegdtowe informacje
na poziomie, jaki s3 w stanie zrozumied,
przekazane wkrétce po rozpoznaniu choroby
u rodzica.”” Lepsze poinformowanie sprawia,
ze nastolatkom latwiej jest rozmawiaé o cho-
robie z przyjaciéimi i rodzing, co daje im
mozliwo$¢ wyrazenia swoich uczué lub za-
przestania myslenia o problemie.” Przekazy-
wane informacje powinny dotyczy¢ choroby,
mozliwych dzialan niepozadanych zwigza-
nych z leczeniem 1 stopnia zaawansowania.
Wiele nastolatkéw wyrazato zyczenie nie tyl-
ko otrzymania informacji z drugiej reki, ale
tez obecnosci podczas wizyt 1 informowania
ich o postepie choroby i jej zmianach.” Ba-
dania wykazaly tez, ze wazne s3 emocje wyra-
zane przez rodzicéw podczas informowania
dzieci o rozpoznaniu. Zdenerwowanie rodzi-
cow podczas wstepnej rozmowy sprawiato, ze
rowniez niepokoj dzieci byt wigkszy.” Dlate-
go wazne jest, zeby rodzice podczas przeka-
zywania informacji swoim dzieciom byli tak
spokojni, jak tylko jest to mozliwe. Rozmo-
wa powinna odby¢ si¢ w znanym otoczeniu,
bez rozpraszania przez telefony lub przyja-
ciél. Atmosfera jest wazna, a pomoc w za-
pewnieniu dziecku poczucia bezpieczefistwa
moze wplyna¢ na jego reakcje. Niekiedy mo-
ze by¢ pomocne uznanie wagi uczué¢ dziec-
ka przez rodzicéw poprzez wyrazenie ich
wlasnych obaw, przy jednoczesnym zapew-
nieniu, ze czynig wszystko, by pozby¢ sie
choroby.

Rozpoznanie choroby nowotworowej jest
trudne dla dziecka w okresie dorastania cze-
$ciowo takze dlatego, ze rodzi liczne sprzecz-
ne uczucia. Nastolatki z natury chca odls-
czy¢ sie od swoich rodzin 1 odnalez¢ whasng
niezalezna tozsamosé. W takiej sytuacji
uswiadamiajg sobie jednak ciezar $mierci ro-
dzica 1 cheg spedzaé wigcej czasu z chorym.”
By¢ moze z tego powodu czeé¢ nastolatkdéw
i rodzicdw z rodzin dotknietych chorobg no-
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wotworowa donosi, ze ich rodziny byly bar-
dziej spdjne, ekspresyjne 1 mniej kiotliwe niz
zwykle.2’ Ponadto w tym i innych badaniach
wykazano, ze niekiedy u nastolatkéw w tych
rodzinach poziom lgku i liczba probleméw
behawioralnych s3 mniejsze niz u ich réwie-
$nikow ze zdrowych rodzin 20

Niestety przedstawiona analiza nie jest
spojna z innymi wynikami. Niedawno prze-
prowadzone badanie stresu pourazowego
u nastolatkéw z rodzicem chorym na raka wy-
kazato, ze 1-5 lat po rozpoznaniu choroby
u 21% syndw 1 35% corek wystepowaly istot-
ne klinicznie objawy odpowiedzi na stres.”?
Wyniki te wskazujg na duzy wplyw rozpozna-
nia choroby nowotworowej u rodzica na
dziecko, poniewaz zwigkszonemu stresowi to-
warzyszyly problemy behawioralne 1 psychicz-
ne. Badanie wykazato, Ze stres byt wyzszy
wsrdd dzieci rodzicéw z choroba nowotworo-
wa niz wérdd dzieci, ktére same byly leczone
z powodu z choroby nowotworowej.”? Jedna
z 0s6b, ktdre przezyly chorobe nowotworo-
wa, tak opisuje do$wiadczenie swojej 15-letniej
corki zwigzane z rozpoznaniem:

Z pozoru wydawato sie, ze funkcjonuje doskonale.
W rzeczywistosci zmagata sie z tym do$wiadcze-
niem. Nie byto wielu objawdw. Przeniosta wszyst-
kie swoje rzeczy do naszej fazienki i uzywata wy-
tacznie jej, pochtongto jg gotowanie i zestawianie
wymysinych potraw kilka razy w tygodniu, opusz-
czata przyjaciot wezesnie wieczorem w pigtki i wra-
cata do domu, zeby obejrze¢ ze mng lekki film. Po-
jawily sig u niej zaburzenia jedzenia, ktore prawie
wymknety sig spod kontroli.

U corki tego pacjenta zaostrzeniu ulegly
normalne emocje zwigzane z wiekiem dora-
stania 1 z braku lepszego sposobu radzenia
sobie z nimi wyrazata swoje cierpienie po-
przez zachowania autodestrukcyjne.

Radzenie sobie

Zdolno$¢ dzieci w wieku dorastania do ra-
dzenia sobie w odpowiedzi na chorobe no-
wotworowa rodzicow jest wysoce zmienna.
Podobnie jak dziect w wieku latencji, nasto-
latki odczuwajg brak mozliwosci kontroli
nad chorobg rodzica. Te starsze dzieci odpo-
wiadaja na to poczucie bezsilno$ci, wykorzy-
stujac mechanizmy radzenia sobie oparte
na emocjach. Jest to nieskuteczne, poniewaz
zaktada unikanie i brak zaangazowania w po-
wstajace problemy. Taka strategia radzenia so-
bie jest zwiazana z gorsza adaptacja 1 wyz-
szym poziomem leku 1 depresji niz wéréd
rowiesnikow, ktdrzy jej nie stosuja.’

Niektore czynniki moga tagodzi¢ lek dzie-
ci w wieku dorastania i pomoc im w radzeniu
sobie. Jednym z waznych czynnikéw jest
utrzymywanie komunikacji miedzy rodzica-
mi a nastolatkami podczas choroby.!” Cho-
ciaz choroba nowotworowa w nieznacznym
stopniu zaburza komunikacje miedzy rodzi-
cami a dzie¢mi, nawracajaca choroba i prze-

dtuzajace si¢ leczenie moga wplywa¢ na nig
niekorzystnie.” Dlatego jest bardzo wazne, by
rodzice starali si¢ utrzymywac¢ otwarta komu-
nikacje w okresie swojej choroby, nawet jesli
moga to czyni¢ wylacznie korzystajac z wia-
domosci tekstowych lub maili. Jest tez wazne,
by rodzice u$wiadomili sobie, ze dziecko mo-
ze podziela¢ ich uczucia, nawet jesli nie wer-
balizuje wspétczucia ani niepokoju. Pigtna-
stoletni syn jednej z pacjentek nie rozmawiat
z nig podczas jej zabiegu chirurgicznego, ra-
dioterapii i chemioterapii, mimo ze matka
byta wobec niego otwarta i méwita mu
o wszystkim. Przez wiele lat kobieta wierzyla,
ze jej choroba nie miata wpltywu na syna.
Uswiadomita sobie ten wplyw dopiero
po skonczeniu przez syna szkoly Sredniej,
gdy otrzymat on nagrode za wiersz, ktory na-
pisat o niej 1 dedykowat jej, opisujacy, jak ja
kochal, szanowal 1 podziwiat. Rodzice musza
pamigtaé, ze problemy nastolatkéw z wyra-
zaniem bolu nie oznaczaj, ze tego bolu nie
doswiadczaja.

Innym waznym czynnikiem wplywajacym
na zdolno$¢ nastolatkéw do radzenia sobie
s3 powiklania zwigzane z chorobg. Badania
wykazuja, ze dzieci w wieku dorastania maja
wigksze problemy z radzeniem sobie, gdy ro-
dzice do$wiadczaja wigkszej liczby powiktan
podczas leczenia. Przyczyna tego moze by¢
wigksza zdolno$¢ do empatii wérdd nastolat-
kéw, powodujaca zwigkszone wspodtodczuwa-
nie bolu 1 dyskomfortu rodzicow.!! Jest to
niepoddajacy si¢ kontroli aspekt choroby,
jednak rodzice powinni by¢ $wiadomi wply-
wu powiktani i niepowodzen leczenia oraz na-
wrotéw choroby na ich dziecko.

Leczenie i powrét do zdrowia

Jak wspomniano wczesniej, leczenie cho-
roby nowotworowej rodzica zmienia rytm zy-
cia rodzinnego, wplywajac na dzieci 1 tych,
ktérzy je kochaja. Te modyfikacje wplywaja
odmiennie na dzieci w okresie latencji
1 na dzieci w wieku dorastania, poniewaz do-
rastajace dzieci do$wiadczaja zmiany swoich
16l w rodzinie. Te starsze dzieci czesto maja
dodatkowe obowigzki obejmujace zaréwno
prace domowe, jak réwniez obowiazki zwigza-
ne z opieka nad chorym rodzicem, ktére mo-
ga prowadzi¢ do probleméw emocjonalnych
1 behawioralnych.®1* Problemy te moga sie
rozwing¢ czeéciowo z powodu pos$wigcania
mniejszej iloéci czasu na aktywnosci spotecz-
ne i zwigzane z wolnym czasem, dajgce moz-
liwoséci odprezenia, a czg$ciowo z powodu
zmieniania przez te obowiazki normalnego
rytmu zycia rodzinnego."? Tak opisano to
w ksigzce ,,As Cancer Care For the Whole Pa-
tient”,2® niedawno wydanej przez Institute of
Medicine of the National Academies:

... rak oraz jego leczenie i nastgpstwa mogg ogra-

nicza¢ zdolno$¢ chorych i rodzin do petnienia ich

zwyktych rol spotecznych. Ograniczenia te, jesli
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nie probuje sie im zaradzi¢, mogg prowadzi¢
do probleméw emocjonalnych i psychicznych za-
réwno pacjenta, jak i rodziny oraz do niemoznosci
realizacji etapow rozwojowych, takich jak osigga-
nie celow edukacyjnych, nawigzywanie i podtrzy-
mywanie wiezi spofecznych oraz wykonywanie sa-
tysfakcjonujacej pracy w rodzinie i poza nig.%

Problemy te mozna zmniejszy¢, budujac
sie¢ spotecznego oparcia wérdd rodziny i przy-
jaciél, mogaca pomdc w przejeciu czesci odpo-
wiedzialnoéci zwigzanych z choroba rodzica.

Poniewaz leczenie trwa latami (a nowe
mozliwoéci terapeutyczne sprawiaja, ze choro-
ba nowotworowa ma w coraz czgsciej przewle-
kly charakter), dla personelu medycznego i ro-
dzicow wazne jest podjecie proby normalizacji
zycia dziect w wieku dorastania w celu zmniej-
szenia poziomu leku. Wyniki badan wskazuja,
ze nastolatki w takiej sytuacji wyrazaja pragnie-
nie bycia ,normalnymi” i spedzania czasu
z réwie$nikami, wyjazdu z domu podczas wa-
kacji i oderwania si¢ od codziennej opieki
nad chorym rodzicem."” Rodzice i doradcy
zdrowotni powinni zacheca¢ nastolatkow
do kontynuowania normalnych aktywnosci
1 relacji z réwiesnikami. Wazne jest upewnienie
sig, ze licealista nie czuje si¢ przymuszony
do pozostania w domu po skoniczeniu szkoty
lub do podjecia nauki w trybie eksternistycz-
nym lub wieczorowym lub do jej zaniechania
w ogole. Rodzice powinni da¢ do zrozumienia
dziecku, ze akceptuja jego oddzielenie si¢
od domu. Jesli nastolatek ma problemy w ra-
dzeniu sobie, moze skorzysta¢ z pomocy wie-
lu grup wsparcia dostepnych takze dla mtod-
szych dzieci, a dzialanie takich grup moze
przyczyni¢ si¢ do zmniejszenia probleméw be-
hawioralnych 1 poziomu leku.!®" Niestety licz-
ba grup oferujacych wsparcie nastolatkom jest
zbyt mata. Stad bardzo wazne jest, aby dziec-
ko w wieku dorastania poszukiwato w razie
potrzeby pomocy terapeuty lub psychiatry.
Ponadto pomocne w zmniejszaniu proble-
mow zwigzanych z chorobg nowotworowy ro-
dzicéw mogg by¢ rodzinne mityngi prowadzo-
ne z udziatem specjalisty.

W kluczowym momencie zakoniczenia le-
czenia stosowny moze by¢ udzial dziecka
w wizytach lekarskich. Nieformalne spotka-
nie z lekarzem lub innymi dostepnymi
cztonkami zespotu moze poméc w poradze-
niu sobie nastolatka z sytuacja 1 zmniejszeniu
napiecia zwigzanego z rodzicem. Obdarzajac
zespOt medyczny zaufaniem, nastolatek mo-
ze takze mie¢ mniej dtugofalowych obaw
1 moze by¢ bardziej chetny do pomocy
w procesie powrotu rodzica do zdrowia.

Terminalna choroba
nowotworowa/$mier¢ rodzica

Mimo przygotowania do $mierci rodzica
dzieciom jest bardzo trudno poradzi¢ sobie
z takim do$wiadczeniem. W przystosowaniu
dziecka w tym okresie moze pomédc oparcie
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rodzinne 1 spoteczne. Odwiedziny w hospi-
¢jum powinny by¢ uzgodnione z rodzing i te-
rapeuta. Mechanizmy zachowania pamieci
o rodzicu moga obejmowa¢ nagrania wideo,
projekty ksiazkowe lub albumy ze zdjeciami.
Tego typu pamiatki moga stanowi¢ co$ na-
macalnego, na czym mozna si¢ oprzec.

Joelle dowiedziata si¢ o przerzutach, ma-
jac 34 lata, a mimo wielu wysitkéw powstrzy-
mania choroby jej odpowiedz na leczenie by-
fa rozczarowujaca. Jej 4-letnia corka Halle
lubita w tym okresie czyta¢ z mama. Joelle
rozpoczela tworzenie ksiazki ,Light One
Little Candle”, ktéra miata by¢ projektem
zachecajacym miode matki (i ojcdw) z cho-
roba nowotworowa do wspolnego czytania
z dzie¢mi jako sposobu na wytworzenie wig-
71 1 powstanie wspomnien. Podczas czytania,
matka moze zapisywa¢ notatki dla dziecka
w ksigzce, nie tylko rozbudzajac w ten spo-
sOb pasje czytania, lecz takze tworzac bardzo
szczegOlna pamiatke dla dziecka. W ramach
programu Light One Little Candle rozpro-
wadzono dotychczas ponad 10 tysiecy ksia-
zek w wielu rejonach USA. Jest to z pewno-
$cig pickne dziedzictwo 1 dar, ktory jest nadal
kontynuowany, ktéry z pewnoscia pomaga
wielu dzieciom przechodzi¢ przez okres zalu.
Sama Joelle przygotowata wiele ksigzek ze
swoimi notatkami dla Halle, cze$¢ z nich
czytaly razem, czg$¢ zostata przygotowana
z my$la o nadchodzacych latach. Dodatko-
wo Joelle przygotowata pamiatki dla Halle
w postaci nagran wideo i upominkéw na
przyszle urodziny 1 inne okazje.

Smier¢ rodzica z powodu choroby nowo-
tworowej przynosi dziecku wiele odrebnych
probleméw. Badania wykazuja, Ze niezaleznie
od wieku dzieci rzeczywiscie potrafig odczu-
wac¢ smutek, dlatego to uczucie bedzie szcze-
golnie silne po utracie rodzica. Smutek 1 od-
czucie zalu u dziecka znaczaco réznia sie
od analogicznych uczu¢ dorostego.?” Smier¢
z powodu choroby nowotworowej jest z re-
guly przeciagnieta w czasie i bolesna, co czy-
ni ja szczegblnie trudnym doswiadczeniem
dla obserwujacych ja dzieci” Poniewaz zgon
z powodu choroby nowotworowej jest z re-
guly przewidywalny, jest czas na przygotowa-
nie dzieci na utratg oraz czas dla pacjenta
1 dziecka na wspélne rozwigzanie tego pro-
blemu. Badania wykazuja, Ze ludziom fatwiej
jest poradzi¢ sobie z zatoba w sytuacji $mier-
ci przewidywalnej niz nagtej.”’

Zasadniczo dzieci maja trzy pytania na-
tychmiast po $mierci ukochanej osoby. Czy
stalo sie to z powodu czego$, co zrobily?
Czy stanie si¢ to takze im? Kto zaopiekuje
si¢ nimi, gdy sie to stanie? Na te pytania na-
lezy mozliwie szybko odpowiedzied, niezalez-
nie od tego, czy zostaly one wypowiedziane
przez dziecko.”” Dzieci moga uzyskaé in-
formacje, korzystajac z adresowanych do ich
grupy wiekowej publikacji, takich jak
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»1 Know I Made it Happen” dla dzieci mtod-
szych lub ,,How it Feels When a Parent Dies”
dla starszych.?® Ponadto nalezy zadba¢ o to,
by wszystkie kanaly komunikacji pozostaly
otwarte, zeby o niepokojach mozna byto
otwarcie 1 uczciwie rozmawiac.

Podsumowanie

Co roku na choroby nowotworowe zapada
wigcej osOb 1 nie mozna liczy¢ na to, ze prze-
stana one by¢ problemem. Dla lekarzy 1 zespo-
tu medycznego istotne jest dostrzezenie psy-
chospotecznych konsekwencji choroby nie
tylko dla pacjentéw, lecz takze dla cztonkdw
ich rodzin. Imperatywem staja si¢ skierowania
do odpowiednich specjalistow, takich jak tera-
peuci, doradcy szkolni lub psychiatrzy.
W osrodkach leczenia choréb nowotworo-
wych pracuja obecnie wysoko wyspecjalizowa-
ni psychoonkolodzy potrafigcy dostrzec psy-
chiczne, spoteczne, srodowiskowe 1 etyczne
aspekty choroby. Wsparcie psychospoteczne
miato dotychczas drugorzedne znaczenie prak-
tycznie w kazdym aspekcie opieki onkologicz-
nej, skupionej na wykorzenieniu choroby. Po-
niewaz osoby z chorobg nowotworowa
przezywaja coraz dtuzej, czas juz uzupetni¢
komponent medyczny o humanistyczny ele-
ment 1 wesprze¢ rodziny na co dzien dotknie-
te chorobg.
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