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,Pomoc dzieciom objetym terapiq nowotworu
mozgu - w ochronie poczucia ich wartosci
oraz tozsamosci”

Psychopatologiczne objawy u dzieci bedacych w trakcie terapii nowotworu mézgu

lub po jej zakonczeniu

W niniejszym artykule bede opiera¢ sie na moim doswiadczeniu psychoanalityka
i psychiatry dzieciecego, zgromadzonym w ciggu 25 lat pracy na Oddziale Onkologii Dzieciecej
w Instytucie Gustave Roussy w Villejuif we Francji (prowadzonym przez dr Dominique Valteau-

Couanet).

Dziecko w trakcie terapii nowotworu mézgu lub juz po jej zakoriczeniu ma potréjng tozsamosc:
pierwszg - jest jak kazde inne dziecko, ze swoimi potencjalnymi problemami rodzinnymi,
szkolnymi, w relacjach osobistych z innymi. Druga tozsamos$¢ jest tozsamosciag dziecka chorego
na raka, ktore staneto wobec szokujacej diagnozy. Wraz z nig zetkneto sie ze sposobem myslenia
i dziatania personelu medycznego, z niepokojem swoich rodzicow, wptywem dtugiej, meczacej
choroby i terapii na organizm; staneto wobec ewentualnej Smierci, strachu przed nawrotem
choroby oraz jej powiktaniami (Oppenheim, 2003). Trzecia tozsamos¢, to tozsamos$¢ matego
pacjenta chorego na nowotwér moézgu, poddanego operacji neurochirurgicznej, zdanego
na jej krétko- lub dtugotrwate powikfania, a takze powiktania neurologiczne, poznawcze,
zmystowe, trudnosci szkolne itd., a wiec wszystkie te, ktére moga wynikng¢ z choroby

nowotworowej i jej leczenia (Mulhern, White i Phipps, 2004).
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W mojej pracy interesuje mnie obraz siebie samego u dziecka, obraz jego ciata, poziom
narcyzmu, relacje z cztonkami rodziny oraz innymi waznymi osobami, jego miejsce w rodzinie
w relacji do rodzicow, rodzenstwa i czesto dziadkéw. Interesuje mnie takze percepcja wtasnej
choroby i przeprowadzonej terapii: dobre oraz zte wspomnienia, oszacowanie kosztéw,
jakie poniosto i nadal ponosi w zwigzku z tg sytuacja. Obserwuje réwniez sposob, w jaki
dziecko wtacza okres choroby w historie swojego zycia, na przykfad natretne i usztywnione
wspomnienia, pragnienie zapomnienia, jego stopniowe wiaczanie tej traumy pomiedzy
inne wydarzenia swojego zycia itd.; a takze powiktania: poznawcze, fizyczne, estetyczne,
psychopatologiczne, spoteczne i w relacjach z innymi. Interesujag mnie rowniez zapatrywania
rodzicéw na te kwestie oraz ich percepcja zaréwno dziecka, jak i przemian, jakim ono podlega.
Analizuje ich postawy i ewentualne cechy psychopatologiczne, takie jak: fobie, depresje,
pozycja ofiary (my zostaliSmy najbardziej pokrzywdzeni przez los), pokusa samotnosci,
utrata zaufania do samego siebie, rodzicow oraz przyjaciot, zaniepokojenie, bunt, wysitki
woluntarystyczne w celu znalezienia rozwigzania, poczucie dumy i sity (my, heroiczni rodzice).

Zwracam tez uwage na ich plany na przysztosc.

Uwaznie obserwuje sposdb patrzenia dziecka na historie swojej choroby, a takze wspomnienia,
jakie o niej zachowato: spdjna lub niespdjna historie, dobre i zte wspomnienia, ktére wywotuja
cierpienie lub je przesladuja, zdolnos¢ wiaczenia tego okresu w historie swojego zycia badz
przeciwnie, che¢ odrzucenia go lub usuniecia. Interesuje mnie znaczenie, jakie dziecko
nadaje tej historii, czy traktuje jg jako wielkg niesprawiedliwo$¢, stracony czas, okropny
okres lub przeciwnie - intensywny i bogaty moment zycia. Staram sie oceni¢ skutki tego
wydarzenia: czy dziecko stato sie silniejsze lub stabsze niz przed chorobg, niz inne dzieci
w jego wieku itd. Ciekawi mnie jego tozsamos¢: czy uwaza siebie za ofiare niesprawiedliwosci,
przedmiot kpin lub upokorzenia, czy tez zwyciezce w prébie dojrzatosci wiekszej niz ta, ktora
przechodzg inni, itp. Analizuje sposdb patrzenia na jego miejsce w rodzinie: czy zawiodto ono
nadzieje, jakie rodzice w nim poktadali, czy rodzice podziwiajg jego odwage, a moze istnieje
ryzyko, ze mtodszy brat go przescignie, ze bedzie zazdrosny o niego, gdyz skupia ono na
sobie catg uwage rodzicow itd. Analizuje takze pozycjonowanie sie dziecka w swojej grupie
wiekowej, wérdd kolegdw i kolezanek: czy zostato odsuniete na margines, stato sie obiektem
zainteresowan, jest odrzucone albo przeciwnie otoczone nadmierna opieka, czy jest obiektem
kpin, politowania, niezrozumienia albo podziwu i szacunku itd. Obserwuje jego narcyzm: czy

jest dumne z tego, ze odwaznie przeszto przez ciezka prébe, czy tez zamyka sie w poczuciu
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witasnej chorowitosci oraz pozycji ofiary itd.; zadaje pytanie o to, jak maty pacjent odnosi sie
do swoich planéw: czy chce trzymac sie ich za wszelkg cene, czy tez zamyka sie w zalu
i skargach, ze nie bedzie mogt ich zrealizowac lub tez akceptuje swoje ograniczenia,
nie w bierny sposob, lecz szuka akceptowalnych kompromiséw, rekompensat, ekwiwalentéw

albo innych zrédet zainteresowania.

Rozmowa ze specjalista pomaga dziecku rozrézni¢ rzeczywistos¢, wyobraznie i wytwory
fantazji, odrézni¢ jego punkt widzenia od punktu widzenia swoich rodzicéw, lekarza lub
przyjaciét. Pomaga mu ona lepiej zrozumie¢ miejsce swojej choroby w ciggtosci zycia, zdac
sobie sprawe, ze moga sie pojawi¢ powiktania - jednak dzieki takiej rozmowie dziecko uczy
sie, ze nie powinno przypisywac im odpowiedzialnosci za zaistniatg sytuacje, ani tez pozwala¢,
by one okreslaty jego zyciowe wybory. Taka rozmowa sprawia réwniez, ze lepiej rozumie ono
swoje relacje z rodzicami, rodzenstwem i innymi osobami, za$ bliskim dziecka pomaga lepiej
zrozumied jego przezycia i problemy. Moze ono lepiej radzi¢ sobie z wyborami wynikajacymi
z jego realnych umiejetnosci i chorobowych ograniczen. Pomaga dziecku w byciu tolerancyjnym

wobec innych i dokonywaniu wyboréw zgodnie z wtasnymi celami oraz pragnieniami.

Spotkanie terapeutyczne petni funkcje oceny, wsparcia, porady oraz psychoterapii
(Winnicott, 1972). A jesli takie spotkania sa prowadzone regularnie w formie konsultacji
interdyscyplinarnych, nabieraja one szczegdlnej wartosci dzieki konfrontacji punktéw widzenia

réznych profesjonalistéw z punktem widzenia tego dziecka.

Rysunki matych pacjentow

Przy pomocy rysunkéw dzieci, ktore zostaty wykonane podczas tych rozmoéw, przedstawie
najczestsze i najbardziej charakterystyczne aspekty psychopatologiczne wynikajace
z doswiadczen matych pacjentéw!. Rysunki te ukazujg znaczenie problemoéw dziecka
oraz dramatyczne niekiedy nasilenie doswiadczen, jakie przezyto lub nadal przezywa. Ukazuja
one takze zakres i réznorodno$¢ zadan terapeutéw w tych rzadkich i trudnych sytuacjach.
Rysunki sporzadzone podczas spotkan psychoterapeutycznych dostarczajg cennych informacji
na temat tego, w jaki sposéb dziecko postrzega swojg chorobe, leczenie, mozliwe powiktania,
reakcje rodzicow i rowiesnikéw. To wszystko mozna w nich zobaczy¢ pod warunkiem,

ze spotkania te wpisujg sie w relacje opartag na zaufaniu. Nalezy réwniez mie¢ swiadomos¢

Tw niniejszym artykule przedstawione zostang wytacznie rysunki Daniela; rysunki innych dzieci zostang wytacznie oméwiono, czytelnik moze je
odnalez¢é w ksigzce.
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znaczenia tych rysunkéw w trakcie spotkan oraz potrafi¢ odpowiednio je wykorzystywac:
nie jak zapis, z ktérego odszyfrowuje sie oznaki normalnosci lub cierpienia (jak na przykfad
w badaniu Roentgena lub w badaniu biologicznym), ale jako ztozone elementy, ktére mozna
interpretowa¢ na rézne sposoby. Rysunki te sg adresowane do psychoanalityka, a poprzez
niego do innych waznych oséb i stanowig czes¢ rozwijajgcego sie dialogu. Psychoanalityk
musi miec¢ wystarczajacag wiedze z zakresu onkologii dzieciecej, poniewaz nie zawsze tatwe
jest rozréznienie tego, co zostato wywotane zaburzeniami psychicznymi, co uszkodzeniem
modzgu, trudnosciami w konfrontacji z powiktaniami: poznawczymi, neurologicznymi, czasem
endokrynologicznymi itd., takze reakcjami rodzicoéw, szkoty, pracodawcow lub innych waznych
0s6b. Terapeuta moze w ten sposdb towarzyszy¢ matym pacjentom w miare ich mozliwosci
i potrzeb, w poszanowaniu i ostroznosci wobec sposobu i tempa ich zaspokajania. Dlatego tez
konieczna jest wzajemna wspétpraca onkologdéw dzieciecych i neurochirurgédw z neurologami,

neuropsychologami, psychoanalitykami, terapeutami oraz nauczycielami.

Daniel?2 (7 lat) poddany zostat terapii z powodu nawrotu rdzeniaka (medulloblastoma).
Na rysunku wykonanym krotko po opuszczeniu oddziatu chemioterapii wysokodawkowej,
na ktorym przebywat przez kilka tygodni, narysowat siebie wewnatrz maszyny, ztozonej
z prostokatéw o roznych rozmiarach i kolorach. Maszyng jest zapetniona przestrzen, duszna oraz
przytfaczajaca, ktéra nie pozwala na jakikolwiek ruch i zajmuje caty strone. Daniel narysowat
w niej siebie jako matego chtopca z powazng twarza. Jest w niej wiezniem, chociaz méwi,
ze jest jej wiascicielem (leczenie jest dla jego dobra). Przycisk wtqcz / wytqcz jest niedostepny
i znajduje sie osobno, a ponadto chtopiec nie posiada ramienia, by méc do niego dosiegnac.
Daniel pokazuje w ten sposob swoje podwdjne pragnienie: nie tylko chce wyzdrowie¢, ale takze
odzyska¢ mozliwos¢ sprawowania kontroli nad swoim zyciem i nad tym, co sie w nim dzieje.
Rysunek ten ukazuje trudnosci, jakie przezyt chtopiec oraz jego niepokdj, jednak bez oznak

buntu. Zalezato mu, aby jego rodzice i personel medyczny byli tego swiadomi.

2 Spotkania psychoterapeutyczne, jakie z nim przeprowadzitem w ciagu trzech lat oraz wykonane przez niego rysunki opisatem w osobnej ksigzce
(Oppenheim, 1999).
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Rysunek 1. Daniel jako maszyna

Pietnascie dni pdzniej narysowat siebie jako osobe niezwykle staba, co odpowiadato jego
kondycji fizycznej. Jego ciato to otwarta rura, a otaczajaca je skdra nie chroni go nawet przed
najmniejszymi atakami z zewnatrz. W ten sposéb nawet ptatki sSniegu moga przedostac sie
do wnetrza przez szeroko otwarty wlot, a takze przez wszystkie pory w skoérze, ktéra jest
jednoczesnie niezdolna do zatrzymania krwotoku (jak nalezatoby powiedzie¢) tresci bardziej
intymnych oraz dotyczacych odczu¢ istnienia. Jego ogromne, zawadzajagce mu ramiona s3
bezsilne i pozbawione dioni. Twarz patrzy na te katastrofe z bezradnoscia, dezorientacja,
zaniepokojeniem. Poczucie bezpieczenstwa rozprysto sie, podobnie jak poczucie rozréznienia

strefy prywatnej i $wiata zewnetrznego.
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Rysunek 2. Daniel w $niegu
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Rysunek wykonany dwa tygodnie pézniej przedstawia skrajny obraz, jaki cztowiek moze
osiggnac przy pogorszeniu kondycji fizycznej i zdrowia psychicznego: Daniel przedstawit siebie
jako kaczke, z ktérej pozostata tylko zewnetrzna powtoka, podobna do peknietego worka,
wokot ktérego lezg bezuzyteczne ziarna. Pomimo to z niesamowitg checiag i odwaga przychodzit

na spotkania ze mna.

Rysunek 3. Daniel jako kaczka

Dwa lata pd6zniej nowotwor rozwinat sie, zdolnosci poznawcze chtopca ulegly pogorszeniuy,
lecz nadal kontynuowat on podjety ze mng intensywny i wnikliwy dialog. Na rysunku
wykonanym rok przed smiercig Daniel narysowat siebie jako istote pozaziemska. W uczciwy
i patetyczny sposob wyrazit caty dystans, jaki dzielit go od innych. Na rysunku jest on
podfaczony do maszyny za pomocy przewodu. Oddala sie, a jego ojciec prébuje go

powstrzymac. Chtopiec obawiat sie rowniez, ze rodzice juz go nie rozumieja.
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Rysunek 4. Daniel jako istota pozaziemska

Siedem miesiecy pozniej rysuje dwie osoby. Jedna - z gtowa jak balon, z ktérego uszto
powietrze — moéwi do drugiej postaci z wielkg gtowa: ,Nie pozwdl im, by nadmuchiwali
i spuszczali powietrze z twojej gtowy” W ten sposdb Daniel wyrazit doznania fizyczne, jakie

odczuwat w obrebie gtowy, a takze swoje zmeczenie leczeniem.
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Rysunek 5. Daniel z wielka gtowa

Francis (9 lat) siedem lat wczesniej zostat poddany leczeniu gwiazdziaka podstawy mézgu
(astrocytoma). Cierpi on na ograniczenia czynnosci percepcyjnych i wzrokowych oraz ma
pewne trudnosci ze zrozumieniem, pomimo prob skupienia uwagi. Wystepuje u niego réwniez
niedowtad potowiczy. Rysunki Fracisa dobrze ilustrujg dwa aspekty jego osobowosci i trudnosci:
aspekt fobiczny oraz trudnosci w mysleniu z jednej strony, a z drugiej nadpobudliwos¢

i narcyzm woluntarystyczny, (tu: nadwartosciowa ocena wtasnych mozliwosci).

Na pierwszym rysunku przedstawit siebie jako twierdze, ktéra pokryta jest dachem sktadajacym
sie z wielu zbitych i grubych jak beton warstw: w ten sposéb pokazuje, ze to, co ochrania lub
co ochranial moze by¢ tak ciezkie, ze prowadzi do uwiezienia oraz zniszczenia, uposledzajac

zdolnos¢ myslenia.
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