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Streszczenie

Wprowadzenie. W chorobach onkologicznych u dzieci coraz bardziej akcentuje si¢ znaczenie czynnikdéw psycho-
logicznych. Dzieci rdznie reaguja emocjonalnie, charakteryzuja sie réznymi zachowaniami oraz cechami osobowo-
$ci. Te poszczegdlne aspekty psychologiczne dzieci chorych wplywaja na jakos¢ ich zycia.

Cel pracy. Zbadanie jakosci zycia dzieci chorych na nowotwory krwi na podstawie ich probleméw psychologicz-
nych.

Material i metody. Badania zostaly przeprowadzone wérdd 35 dzieci chorych na nowotwory krwi, leczonych
w Klinice Transplantacji Szpiku, Onkologii i Hematologii Dzieciecej na Oddziale Immunologii, Przeszczepiania
Szpiku i Terapii Genowej przy ul. Odona Bujwida 44 we Wroctawiu. Badania przeprowadzono od 10.07.2009 r. do
5.02.2010 r. Postuzono sie technika niedokonczonych zdan, opracowanych z mysla o badaniach psychologicznych
chorych dzieci, przede wszystkim tych, ktore dotkneta choroba nowotworowa.

Wryniki. Ponad polowa badanych dzieci wykazuje pozytywne nastawienie oraz odwage i site do walki z choroba.
Jesli chodzi o negatywne emocje, to ponad potowa badanych dzieci jest przygnebiona z powodu choroby, towarzy-
szy im przy tym poczucie smutku, leku, strachu przed $miercig oraz cierpienie.

Whioski. Jakos¢ zycia w aspekcie psychologicznym gtéwnie skupia sie na odczuciach emocjonalnych dzieci. Dzieci
chore na nowotwory krwi chca walczy¢, nie chea si¢ poddawa¢. Wiekszos¢ badanych dzieci nie traktuje swojej
choroby na serio, wedtug nich najlepszym sposobem na nig jest dobry humor, u$émiech. To jest ich sposéb obrony
przed lekiem, strachem, cierpieniem. Rodzina dla dziecka jest bardzo duzym wsparciem. Dzieci potrzebuja poczu-
cia bliskosci swoich rodzicow. Dzigki temu czuja sie bezpieczniej, s3 we wlasnym, znanym gronie. Wiedza, dla kogo
oprocz siebie majg walczy¢ (Piel. Zdr. Publ. 2011, 1, 2, 129-134).

Stowa kluczowe: chore dziecko, choroba nowotworowa krwi, jakos¢ zycia, aspekty psychologiczne.

Abstract

Background. In the oncological diseases in children the importance of psychological factors is emphasized.
Children have different emotional reactions and are characterized by different behaviors and personality traits.
These different aspects of children’s psychological impact patients’ quality of life.

Objectives. Aim of this study was to investigate the quality of life of children with blood cancer on the basis of their
psychological problems.

Material and Methods. The research was conducted among 35 children with blood cancer who were treated at
the Department of Bone Marrow Transplantation, Oncology and Hematology at the Department of Immunology,
Bone Marrow Transplant and Gene Therapy in Wroclaw. The study was conducted from Jul. 10, 2009 until Feb. 5,
2010. The authors used a technique of unfinished sentences, developed for children under psychological research,
first of all those who suffered from cancer.

Results. More than half of the children have a positive attitude, courage and strength to fight the disease. As for
the negative emotions, more than half of children are depressed because of illness, accompanied by the feeling of
sadness, fear, fear of death and suffering.

Conclusions. Psychological quality of life primarily focuses on children’s emotional feelings. Children with blood
cancer want to fight, do not want to give up. Most of the children did not treat his illness seriously, according to
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them the best way for it a good mood, smiling. This is their way of defending against anxiety, fear, grief. Family
is a very big support. Children need to feel close to their parents. Due to feeling safer, they are on their own, well-
-known group. They know for whom they should fight besides for themselves (Piel. Zdr. Publ. 2011, 1, 2, 129-134).

Key words: sick child, cancer of blood cells, quality of life, psychological aspects.

Wspolczesnie coraz bardziej jest podkreslany
szeroki psychospoteczny aspekt choroby nowo-
tworowej. Pokazuje on, iz nie tylko sama choroba,
ale takze proces leczenia, przezywanie przez male-
go pacjenta swojej choroby, lekow, frustracji, bolu,
a w szczegolnosci hospitalizacja narazaja dziecko
na wiele traumatyzujgcych przezy¢ [1].

Trzeba pamietaé, ze chorobie nowotworowej
u dzieci towarzysza czgsto dolegliwosci oraz nega-
tywne emocje i uczucia, takie jak lek, przygnebienie,
agresja, poczucie winy, poczucie krzywdy. Zmienia
sie rola i sytuacja spoteczna chorej osoby. Choroba
niekorzystnie wptywa na obraz siebie, swojej przy-
szto$ci i na samoocene. Jest powodem poczucia
zagrozenia i obawy o przyszlos¢. Powyzsze zjawi-
ska maja ogromny wplyw na procesy poznawcze.
Chore dziecko moze zatem nadawa¢ stresogenne,
trudne do przewidzenia znaczenie zaobserwowa-
nym zachowaniom os6b, ich pytaniom i wypowie-
dziom [2].

Podejmujac prace z chorym dzieckiem, a szcze-
gllnie z nieuleczalnie chorym, powinni$my sie za-
stanowi¢, co chcemy i co mozemy da¢ od siebie
osobie, ktora stoi u kresu swojego zycia. Zrozumie-
nie sytuacji tego dziecka moze pozwoli¢ skuteczniej
mu pomaga¢ bez negatywnych emocji w stosunku
do niego [3].

Udzielajac wsparcia chorym dzieciom, nalezy
mozliwie jak najwczesniej, tj. jeszcze w okresie po-
przedzajacym etap opieki terminalnej, stworzy¢ at-
mosfere sprzyjajacg jak najlepszemu porozumieniu
i podejmowaniu rozsagdnych decyzji i stale je pod-
trzymywa¢. Doskonaly kontakt z chorym z pew-
noscig jest najwazniejszym jej sktadnikiem, ponie-
waz z gory zaklada postawe szacunku, szczerosci
oraz wspolpracy ze strony zespotu medycznego, co
znajduje wyraz w innych elementach postepowa-
nia z chorym, w tym we wiasciwych interwencjach
lekarskich i pielegniarskich [4].

Material i metody

W pracy postuzono si¢ metoda badawczg, jaka
jest tekst zdan niedokonczonych. Tekst ten zawie-
ral 40 niedokonczonych zdan. Niedokoniczone zda-
nia ukierunkowywaly wypowiedzi badanych oséb
na dane zagadnienia zawierajace nazwy, takie jak:
1. Obraz siebie, 2. Choroba, 3. Zdrowie, 4. Nega-
tywne emocje, 5. Pozytywne emocje, 6. Przysztos¢,
7. Rodzina, 8. Warto$ci i marzenia.

»Niedokonczone zdania” opracowano z my-
§la o badaniach psychologicznych chorych dzieci,
przede wszystkim tych, ktore dotknela choroba
nowotworowa. Metoda jest cennym zrodlem in-
formacji dotyczacych potrzeb psychicznych, cech
osobowosci, postaw, $wiadomych i nieswiado-
mych konfliktéw wewnetrznych i mechanizmoéw
obronnych, wartoéci i motywéw dziatania.

Badaniazostaly przeprowadzone wirdd 35 dzie-
ci chorych na nowotwory krwi, leczonych w Klini-
ce Transplantacji Szpiku, Onkologii i Hematologii
Dziecigcej na Oddziale Immunologii, Przeszcze-
piania Szpiku i Terapii Genowej przy ul. Odona
Bujwida 44 we Wroclawiu. Badania przeprowa-
dzono od 10.07.2009 r. do 5.02.2010 r. (ryc. 1-3).

Wyniki badan

Obraz siebie

Sposrod 35 ankietowanych najwigcej bylo pa-
cjentow plci meskiej, tj. 24 osoby (69%), a najmniej
plci zenskiej, 11 0séb (31%).

Choroba

Najwiecej badanych pacjentow, tj. 15 (43%)
bylo w przedziale wiekowym 10-15 lat, nastepnie
12 pacjentow (34%) mialo 5-10 lat, 4 pacjentow
(11%) bylo w przedziale wiekowym 15-20 lat, 2 pa-
cjentdow (6%) w przedziale wiekowym 20-25 oraz
2 pacjentow (6%) 0-5 lat. Srednia wieku wszyst-
kich badanych dzieci wynosi 11,7 lat.

Zdrowie

Wirdéd  ankietowanych najczestsza  jednostka
chorobowg okazala si¢ ostra biataczka limfoblastycz-
na (ALL), ktéra dotyczyla 18 pacjentow (52%). Na
drugim miejscu znalazla si¢ ostra biataczka szpikowa
mieloblastyczna (AML), na ktora chorowalo 6 pa-
cjentow (17%); na trzecim miejscu — zesp6t Fanconie-
go (FA), wystepujacy u 3 pacjentéw (8%) i nieziarni-
cze chloniaki zlodliwe (NHL) réwniez u 3 pacjentow
(8%). Przewlekla bialaczka szpikowa (CML) wystapi-
fa u 2 (6%) pacjentow, zespot Blackfana-Diamonda
(BDA) rowniez u 2 (6%). Te dwie jednostki choro-
bowe znalazly si¢ na czwartym miejscu, a na pigtym
miejscu — mlodzienicza biataczka mielomonocytowa
(JMML), na ktérg zachorowal 1 pacjent (3%).

Negatywne emocje
Na to zagadnienie nie udzielifo odpowiedzi
2 pacjentow. Az 14 pacjentow (43%) napisalo, ze
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czuje sie dobrze. O potowe mniej, bo 7 pacjentow
(21%) powiedzialo, ze najczesciej czuja si¢ zagubie-
ni. Nastepnie 5 pacjentéw (15%) stwierdzilo, ze sa
weseli, szczedliwi; 4 pacjentdéw (12%) napisalo, ze
odczuwa zmeczenie, a 3 pacjentéw (9%) smutek.

Pozytywne emocje

Jedna osoba nie odpowiedziata na to zagadnie-
nie. Najwiecej badanych pacjentéw, bo 12 (35%)
odpowiedzialo, ze ,najlepszym sposobem na cho-
robe jest pozytywne nastawienie oraz u$miech,
dobry humor”. Nastepnie 6 pacjentow (17%) po-
kazalo, ze ,lekarstwo jest dobrym sposobem na
chorobe”, a kolejne 5 pacjentow (15%) stwierdzi-
fo, ze dobra jest zabawa; 4 pacjentow (12%) po-
wiedzialo, ze dobrze jest si¢ nie przejmowaé, nie
mysle¢ o chorobie; 2 pacjentéw (6%) napisalo, ze
»dobrym sposobem na chorobe jest sen” i rdéwniez
2 pacjentéw (6%) powiedzialo, Ze wazna jest wal-
ka, wytrwalo$é; 1 osoba (3%) napisala, ze warto sie
nad sobg uzala¢, kolejna 1 osoba (3%) uznala, ze
»dobrym sposobem na chorobe jest przebywanie
z bliskimi” i réwniez 1 osoba (3%) powiedziata, ze
»dobre na chorobe jest §wieze powietrze”.

Przyszlos¢

Na to zagadnienie nie odpowiedzialy 4 badane
osoby; 9 0s6b (29%) napisato, ze ,,inni nie widzg ich
choroby”, 7 badanych oséb (23%) napisato rdznie,
co jest zawarte pod ,inne”, mianowicie: ,inni nie
widza tego, ze ja si¢ wstydze, bo nie mam wlosow
na gltowie, wstydze si¢ choroby, nie chce bra¢ lekow,
mam talent, ztoszczg sig, jestem brzydka, lubie $pie-
wac”; 6 0sob (19%) powiedzialo, ze ,inni nie widzg
ich smutku i ptaczu”; 5 0s6b (16%) uznalo, ze ,inni
nie widzg ich cierpienia”, a 4 badanych oséb (13%)
napisalo, Ze ,.inni nie widzg tego, Ze one si¢ boja”.

Omowienie

W Polsce rocznie odnotowuje sie u dzieci ok.
1200 nowych zachorowan na nowotwory. 50% tych
nowotworow to biataczki. Nowotwory sa chorobg
grozna i drugg po urazach, zatruciach i wypadkach
przyczyna zgondw u dzieci powyzej 1. roku zycia [5].
Jak wynika z badan ostra bialaczka limfoblastyczna
(ALL) jest najczestszym typem nowotworu wieku
dziecigcego. Potwierdza to réwniez literatura A.
Chybickiej, z ktorej wynika, ze okolo 75% dzieci
z rozpoznaniem biataczki ma te posta¢ choroby [5].
Czegsciej choruja chlopey, co réwniez wynika z ba-
dan i jest potwierdzone literaturg U. Radwanskiej.
Autorka pisze, ze zachorowalno$¢ na ostrg biatacz-
ke jest ok. 1,4 raza wieksza u chlopcéw, co jest bar-
dziej wyrazne w postaciach limfoblastycznych. S
to glownie dzieci w przedziale wiekowym miedzy

5.a 15. rokiem zycia [6]. Srednia wieku wszystkich
badanych dzieci wynosi 11,7 lat.

Analizujac aspekty psychologiczne, to w prze-
prowadzonych badaniach dotyczacych obrazu sie-
bie u chorych dzieci mozna stwierdzi¢, ze ponad
potowa badanych jest pozytywnie nastawiona do
swojej sytuacji — tzn. ze wiekszos¢ czuje si¢ dobrze,
mysli o sobie jak o silnych, odwaznych osobach.
W badaniach F. Buczynskiego jest tak, ze dzieci
chore nie ujawniaja zbyt chetnie stosunku do sa-
mych siebie, rdéwniez nie ujawniajg swoich wad ani
zalet [7]. Z kolei wyniki badan J. Binnebesela poka-
zujg, Ze najczestszymi problemami dzieci z rozpo-
znaniem nowotworu zlosliwego sg zmiany w wy-
gladzie oraz ograniczone kontakty z rowiesnikami,
dzieci zamykajg si¢ w sobie [1].

Stosunek do choroby u wiekszosci dzieci jest
pozytywny, traktuja ja z us$miechem i humorem,
co jest ich sposobem na radzenie sobie z chorobg.
Duzo o niej wiedza.

Choroba nowotworowa wedtug tych dzieci to
pewnego rodzaju przeszkoda, ktora trzeba poko-
na¢, zwyciezy¢. Wedlug badan F. Buczynskiego
chore dzieci uwazajg, ze do najwigkszych obcigzen
wynikajacych z choroby naleza: leczenie i zabiegi,
ograniczenie ruchu oraz bél i cierpienie [7]. Bada-
nia J. Binnebesela pokazuja, ze dzieci, ktore dys-
ponuja pelna informacja na temat swojej choroby
i rokowania, wykazywaly mniejszy poziom leku
i depresji, co wptywalo pozytywnie na ich ogolny
stan somatyczny i psychiczny [1].

Jak wynika z przeprowadzonych badan na temat
ujemnych emocji, to gtéwnie towarzyszy im smutek
oraz zle samopoczucie. Pisza, ze bojg sie, cierpig
z powodu choroby. Czasami sg bardzo zamkniete
w sobie i nie chcg z nikim rozmawiaé. W badaniach
przeprowadzonych na podstawie badan F. Buczyn-
skiego wiekszos$¢ chorych dzieci ujawnia stlumienie
emocjonalne, wystepuje u nich agresja, maja po-
czucie niezadowolenia z siebie, z wygladu swoje-
go ciala [7]. Wedlug badan J. Binnebesela u dzieci
z niskim poziomem samoakceptacji obserwuje si¢
wysoki poziom leku i wigkszg podatno$¢ na czyn-
niki stresogenne. Dzieciom umierajacym towarzy-
szy smutek, zlos¢, bol, cierpienie, co uposledza ja-
kos¢ ich zycia [1].

Z powyzszej analizy wynika, ze dzieci chore na
nowotwory krwi chcg walczy¢, nie cheg sie pod-
dawaé. Wiekszosci dzieci ta choroba kojarzy sie ze
$miercig, ale staraja si¢ o niej nie mysle¢. Maja na
to swoje sposoby. Mimo bdlu i cierpienia pokazuja,
ze s3 silne, Ze czujg si¢ dobrze, na ich twarzach go-
$ci usmiech. Wigkszo$¢ badanych dzieci nie trak-
tuje swojej choroby na serio, wedlug nich najlep-
szym sposobem na nig jest dobry humor, u$émiech.
To jest ich sposdb obrony przed lekiem, strachem,
cierpieniem. Dzieci potrzebuja poczucia bliskosci
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swoich rodzicéw. Dzieki temu czuja si¢ bezpiecz-
niej, s3 we wlasnym, znanym gronie. Wiedza dla
kogo oprdcz siebie majg walczy¢ (ryc. 4-6).

Whnioski

Rozpoznanie choroby nowotworowej u dziec-
ka spada na rodzine jak ,grom z jasnego nieba”.
Moze si¢ to wydarzy¢ w kazdym wieku, choruja
bowiem noworodki i niemowleta, a takze przed-
szkolaki, dzieci w wieku szkolnym i studenci.
Nowotwory sg grozng choroba, sa pierwszg przy-
czyna $mierci wérdd choréb wieku dzieciecego.
Sposrdéd choréb nowotworowych krwi najczesciej
wystepuja ostre biataczki limfoblastyczne (ALL)
i dotycza chlopcéw, co potwierdzajg przeprowa-
dzone badania.

Jako$¢ zycia dzieci chorych na nowotwory krwi
obejmujaca aspekt psychologiczny zalezy gléwnie
od samych dzieci. Podczas cigzkiej choroby dziec-
ko moze roznie reagowac. Odbior jest uzalezniony
od stopnia rozwoju i zdolnosci poznawczej dziec-
ka. Jakos$¢ zycia dzieci, ktdre sg silniejsze, nie boja
sie, majg duze oparcie w rodzicach, jest lepsza od
jakosci zycia dzieci stabszych psychicznie, poniewaz

te silniejsze majg wigksza odpornos$¢ na sytuacje,
w ktorej sie znajduja, a obecnos¢ rodziny im w tym
pomaga. Jako$¢ zycia w aspekcie psychologicznym
gléwnie skupia si¢ na odczuciach emocjonalnych
dzieci. Mali pacjenci przezywaja wiele ciezkich
chwil, ktére sa glownie zwigzane z odczuwanym
lekiem, strachem, a co najgorsze — bélem i cierpie-
niem. Niektdre dzieci potrafig sobie §wietnie z tym
poradzi¢, np. traktuja swoja chorobe jak nic wiel-
kiego, nie biorg jej na serio. Sg do niej pozytywnie
nastawione i chcg z nig stoczy¢ walke, w ktorej beda
zwyciezcami. Co najwazniejsze, te dzieci majg du-
29 nadzieje oraz wiare w siebie. Oczywiscie bardzo
wazna jest tutaj rola rodzicow, dzigki ktérym dzieci
czujg si¢ o wiele lepiej, czuja si¢ przede wszystkim
bezpieczne i odczuwajg mniejszy lek.

Bardzo wazna jest umiejetna rozmowa z pa-
cjentem leczonym onkologicznie, opierajaca sig
na wzajemnym zaufaniu i szacunku, dlatego istot-
na jest komunikacja werbalna, jak i niewerbalna.
Czasami zwykle potrzymanie za reke, serdeczny
usmiech sprawiajg, ze chore dziecko zaczyna traci¢
poczucie leku, strachu. Staje si¢ pogodniejsze, na-
biera wiecej sily, bo wie, Ze jest w otoczeniu wspa-
niatych os6b - rodzicéw i najblizszych, ktdérzy sa
dla niego najwigkszym wsparciem.
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