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Streszczenie

Niniejsze rozwazania dotyczg obrazu choroby onkologicznej dziecka w percep-
cji matki. Opisany przypadek jest szczeg6lny, gdyz po raz pierwszy w 2004 r. zdia-
gnozowano u dziecka pojedynczy rzekomobrodawkowy guz trzustki (w tamtym
czasie wérdd dzieci w Polsce byty tylko trzy przypadki), ktory zostat usuniety ope-
racyjnie. Niestety pod koniec 2008 r. stwierdzono wznowe i na poczatku kolej-
nego roku przeprowadzono reoperacje polegajaca na niecatkowitej resekcji trzo-
nu i ogona trzustki oraz podjeto decyzje o leczeniu eksperymentalnym w postaci
12 cykli chemioterapii.

To traumatyczne doswiadczenie pozostawito niezatarte pietno u matki dziecka
na jej obrazie utraconego zdrowia. Obraz choroby w postaci aktualnej, retro-
spektywnej i probabilistycznej zostat zbadany skalg ACL H.B. Gougha i A.B. Heil-
bruna, a uzyskane wyniki poréwnano ze sobg.

Abstract

Our considerations apply to mother’s perception of child’s oncological diseases.
This is the special case because the first pseudopapillary pancreatic tumor in
child has been diagnosed, and later surgically removed, in 2004 (There were only
three cases in Poland at this time). Unfortunately, in late 2008 recurrence was
diagnosed and early next year the re-operation in the form of incomplete resec-
tion of pancreatic body and tail have been performed and a decision has been
made of experimental therapy in the form of 12 cycles of chemotherapy.

This traumatic experience had an indelible impact on mother’s perception of her
child’s lost health. Perception of the disease, in the current and retrospective
forms and the probability scale has been examined with ACL H.B. Gough and A.B.
Heilbrun, and compared with each other.

Stowa kluczowe: rzadka choroba onkologiczna dziecka, obraz rzadkiej choroby onkologicznej, studium przypadku.
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Kazda choroba, a zwlaszcza nowotworowa,
u wlasnego dziecka jest zrédlem leku, niepokoju,
a niekiedy nawet niesamowitej traumy. Tym bar-
dziej dotyczy to sytuacji, gdy choroba jest rzadka,
a wrecz niespotykana wéréd dzieci. Wiasnie taka
byla diagnoza w opisywanym przypadku — poje-

dynczy rzekomobrodawkowy guz trzustki. To cho-
roba typowa dla oséb dorostych, do tej pory odno-
towano na $wiecie kilka przypadkéw tego typu
guza u dzieci. Dlatego tez leczenie jest ekspery-
mentalne, a rokowania niejasne. Zachorowanie na
tak nietypowa chorobe czesto jest przyczyna zmia-
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ny percepcji wlasnego dziecka przez jego rodzica,
a w szczego6lnosci zmienia sie radykalnie patrzenie
na stan zdrowotny dziecka.

Sposoéb, w jaki matka postrzega swoje dziecko,
jest zlozonym procesem zapoczatkowanym jeszcze
przed jego narodzinami. Kobieta ciezarna ma wie-
le fantazji dotyczacych tego, jakie jest dziecko roz-
wijajace sie w jej brzuchu, przypisuje mu rézne
cechy [1]. Poniewaz w okresie przed narodzinami
trudno méwi¢ o calkowitej odrebnosci matki i dziec-
ka, na postrzeganie plodu w tym czasie bardzo
silny wplyw maja do$wiadczenia, jakie ciezarna
miala w swoim dziecifstwie, oraz jej wyobrazenia
o macierzynstwie [2]. Sytuacja zmienia sie w mo-
mencie narodzin dziecka, powstaje wowczas rela-
¢ja dwoch zupelnie odrebnych oséb reagujacych na
siebie i obserwujgcych swoje zachowanie [3]. Bada-
nia dowodza, ze kobietom, ktére w pozytywny spo-
sob postrzegaly swoje nienarodzone dziecko, latwiej
jest budowac¢ pozytywna relacje z nim juz po poro-
dzie [4]. W pierwszych chwilach po narodzeniu spo-
strzeganie dziecka moze sie wigza¢ takze z ogrom-
nym lekiem z powodu poczucia odpowiedzialnosci
za jego zycie [5].

Zdaniem Bielawskiej-Batorowicz na postrzega-
nie dziecka bardzo istotny wplyw maja: pozytyw-
ne postawy wobec macierzynstwa, ocena kontak-
tow z dzieckiem, wsparcie, jakie otrzymuje matka,
a takze czynniki dotyczace jego rozwoju [3]. Warto
w tym miejscu zaznaczy¢, ze percepcja dziecka
przez matke moze mie¢ istotny wplyw na jego roz-
wdj, np. Pomerantz i Dong dowiedli, ze pozytyw-
ne przekonania matek o mozliwosciach ich dzieci
dotyczace uczenia sie dzialajg jak samospelniajace
sie proroctwo [6].

Choroba dziecka wplywa na caly system rodzin-
ny. Z jednej strony moze by¢ czynnikiem destabili-
zujacym, z drugiej jednak prowadzi do mobilizacji
zasobow rodziny [7]. Na wyleczenie wplywa poste-
powanie medyczne i opieka, jakg dziecko dostanie
od swoich bliskich, w tym od matki [8]. Gdy dziec-
ko zachoruje, wigekszo$¢ zadan zwigzanych z opie-
ka nad nim podejmuje matka. Staje sie ona czesto
nadopiekunicza, co utrudnia rozwéj dziecka [9].
Chorobe nowotworowga dziecka mozna postrzegac
w kategoriach zdarzenia traumatycznego. Jest to
sytuacja wieloaspektowa oddziatujaca na funkcjo-
nowanie calego systemu rodzinnego. Pogarszajacy
sie stan zdrowia dziecka, proces diagnozy, a w kon-
cu dlugotrwala hospitalizacja wigza sie z ogromnym
stresem zaréwno dla dziecka, jak i jego bliskich.
Towarzyszenie choremu, patrzenie na jego cierpie-
nie i skutki uboczne leczenia moze powodowac
ogromny lek o zycie dziecka [10]. Objawy stresu
traumatycznego moga sie utrzymywac takze po
zakonczeniu leczenia. Moga one przybiera¢ forme
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nawracajgcych wspomnieni z okresu choroby, a tak-

ze uporczywych lekéw dotyczacych dalszego roz-

woju dziecka oraz jego zdrowia [10]. Kazar i wsp.
stwierdzili, ze u 11% matek mozna wrecz méwié

o zespole stresu pourazowego (posttraumatic stress

disorder — PTSD) [11]. Warto w tym miejscu zauwa-

zy¢, ze sposob, w jaki matka odbiera chorobe nowo-
tworowa swojego dziecka, jest cile polaczony

z samopoczuciem dziecka. Mereutd i wsp. wskazu-

ja na istote zwigzku pomiedzy percepcja choroby

dziecka przez rodzica a poziomem przystosowania
rodzica do choroby. Ich zdaniem poziom przysto-
sowania rodzica w znaczacy sposéb wplywa na
zmniejszenie stresu u chorego dziecka [12]. Problem

ten porusza takze Douglas [13].

Na podstawie kontaktéw z matka, ktéra samot-
nie wychowuje swoja cérke, oraz na tle jej indywi-
dualnych, ekstremalnych doswiadczenh powstala
wizja choroby w aspekcie temporalnym: przeszlo-
Sci (pierwsze rozpoznanie 4 lata temu), terazniej-
szosci (wznowa oraz leczenie operacyjne i che-
miczne), probabilistycznosci (prawdopodobienstwo
kolejnego rzutu). To dato podstawe do sformuto-
wania pytan dotyczacych percepcji choroby: Jaki
jest aktualny, przeszly oraz probabilistyczny obraz
nietypowej choroby onkologicznej dziecka?

Wysunieto nastepujace hipotezy:

1. Ogolnie obraz choroby (kazdej z postaci) przed-
stawia si¢ negatywnie.

2. Percepcja choroby onkologicznej r6zni sie (w po-
szczegdlnych postaciach aktualnej, retrospek-
tywnej i probabilistycznej).

Matke zbadano Testem Przymiotnikowym (The
Adjective Check List — ACL) H.B. Gougha i A.B. Heil-
bruna, w opracowaniu Z. Pluzek i R. Drwala. Meto-
da ta najczesciej jest stosowana w celu uzyskania
samoopisu 0os6b badanych. Tworcy testu wskazuja
jednak, ze ACL mozna wykorzystac na wiele innych
sposobdw, na przykiad do badania archetypéw kul-
turowych czy stereotypéw, do diagnozy ,ja” ideal-
nego, w badaniach psychologii srodowiskowej
i wielu innych dziedzinach [14].

Matce chorej dziewczynki postawiono nastepu-
jace pytania: ,jaka jest dla ciebie choroba twojego
dziecka?”, ,jaka byla choroba twojego dziecka?”
oraz ,jaka moglaby by¢ choroba twojego dziecka?”.
Do opisu obrazéw choroby arbitralnie wybrano nie-
ktére elementy wymiaréw ze skali ACL. Uzyskane
obrazy choroby dziecka, ktérych doswiadczyta mat-
ka, przedstawiono na rycinie 1.

Interpretacja wynikow

Na rycinie 1. widag, ze obrazy choroby — teraz-
niejszy, przeszly i mozliwy — nakladaja sie niemal
na siebie, r6zni je tylko ,nasilenie”. Obraz choroby
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w oczach matki we wszystkich trzech wspomnia-
nych aspektach jest negatywny. Najgorzej postrze-
gana jest prawdopodobna kolejna wznowa. Matka
nie przewiduje radykalnej poprawy stanu zdrowia
dziecka — po wczesniejszych negatywnych doswiad-
czeniach nastawia sie raczej na progres choroby.

Choroba cérki, jawi sie jej jako zjawisko bardzo
autonomiczne — niezalezne, a tym samym nieprze-
widywalne. Choroba taka jest, byla i taka moze réw-
niez by¢ w przyszlosci wedltug matki.

Percepcja choroby wlasnego dziecka (szczeg6lnie
w obrazie aktualnym i mozliwym) charakteryzuje
sie bardzo duzym ladunkiem agresji. Szczeg6lna
agresja wigze sie z aktualnym i prawdopodobnym
stanem zdrowia, nieco mniej jest ona nasilona
w aspekcie przeszlosci — to doswiadczenie matka
ma juz za soba.

Postawa matki wskazuje na che¢ uzyskania
wsparcia z zewnatrz, a najbardziej ,wolanie o po-
moc” dotyczy aktualnego stanu zdrowia cérki. Wy-
daje sig, ze wlasnie w tym momencie matka byla
gotowa na otrzymanie pomocy.

Aktualny obraz choroby mozna interpretowac
w taki sposdb, ze nosi on znamiona obwiniania sie-
bie. Matka moze mie¢ irracjonalne poczucie winy
z powodu choroby cérki — moze to nieco zaskaki-
waé, gdyz kobieta ma wyksztalcenie medyczne. Ten
punkt obserwacji potwierdzalby, Ze intelekt i emo-
¢je s3 w znacznym oddaleniu od siebie, gdy chodzi
o interpretacje faktéw zwiazanych z osoba najbliz-
sz3.

We wszystkich trzech aspektach zaobserwowa-
no prawie na jednakowym poziomie brak poczucia
kontroli choroby.

Udalo sie zweryfikowac hipoteze na temat nega-
tywnego obrazu choroby. Wszystkie trzy profile
sktadajace sie na obraz choroby niemal pokrywaja
sie ksztaltem, w pewnych miejscach nachodza na
siebie, r6znig si¢ jedynie stopniem nasilenia opisa-
nych cech. Najprawdopodobniej w danym momen-
cie, gdy proces leczenia dziecka sie nie zakonczyl
ilek o jego przezycie jest bardzo duzy, matka nie
jest w stanie inaczej mysle¢ o prawdopodobnym
obrazie kolejnego rzutu — wcigz widzi chorobe.
Posrednio wskazuje to na bardzo niski poziom
nadziei u matki, co by¢ moze jest spowodowane
przewlekloscia procesu chorobowego (byla wzno-
wa) i lekiem przed przyszloscig (mozliwos¢ $mier-
ci dziecka). Te wyniki sg niepokojace, gdyz stan
emocjonalny matki niewatpliwie udziela sie jej
dziecku, co niestety moze wplywaé na wynik
oddziatywan leczniczych.

Eiser i wsp. stwierdzili, ze optymizm matki zna-
czgco wplywa na nastréj, jakos¢ zycia, a takze za-
chowanie dziecka chorego na biataczke zar6wno
w momencie leczenia, jak i po uplywie dwoéch lat
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Rycina 1. Obrazy choroby
Figure 1. Disease presentation

[14]. W obliczu powyzszych wynikéw warto odno-
towa¢, jak wazne jest udzielenie wsparcia psycho-
logicznego nie tylko pacjentom chorych na nowo-
twor, lecz takze ich najblizszym [16]. Zaréwno
w literaturze polskiej, jak i Swiatowej brakuje psy-
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chologicznego pimiennictwa dotyczacego tak rzad-
kiego schorzenia, jakim jest rzekomobrodawkowy
guz trzustki. W zwigzku z tym niniejsza praca
wydaje sie jedng z pierwszych poswieconych tej
tematyce.
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