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Na czym polega rozwigzanie prezentowane w Modelu DOM

Model DOM—Model wsparcia rodzin z dzieckiem onkologicznym to uporzgdkowany model wsparcia rodzicéw/opiekunéw
dzieci w trakcie leczenia onkologicznego lub po przebytej chorobie onkologicznej.

Model, z jednej strony koncentruje sie na catej rodzinie angazujgc wszystkich jej cztonkdéw, z drugiej strony na poszczegdlnych
cztonkach rodzin (opiekunach) - gdzie zmiana sytuacji jednostki przetozy sie na zmiane sytuacji w catej rodzinie.

Diagnoza sytuacji w rodzinie i caty model pracy z rodzing opiera sie na wykorzystywaniu zasobdw rodziny (strenghts-based
social work practice).

Model odwotuje sie do teorii pozytywnej adaptacji w nieprzystajgcych warunkach Zzycia - czyli koncentruje uwage na
dostrzeganiu mocnych stron, a nie deficytach w rodzinie.

Model DOM nawigzuje do sity rodziny, na bazie zasobdw rodziny wypracowywane sg dalsze dziatania w obszarach pracy z:

e samym dzieckiem w trakcie leczenia przeciwnowotworowego i po przebytej chorobie nowotworowej,
e opiekunem dziecka

e pracownikami instytucji $rodowiska lokalnego (np. przedszkolem, szkotg, kolegami i kolezankami w szkole/
przedszkolu lub przedstawicielami pomocy spotecznej).

Celem posrednim jest wzrost wiedzy i zwiekszenie swiadomosci instytucji lokalnych zaréwno samych pracownikow instytucji,
jak i uczniow na temat mozliwosci i sposobow wspierania przez srodowisko lokalne dzieci w trakcie leczenia lub po przebytej
chorobie, jak réwniez ich opiekundéw

Komu stuzy nasze rozwigzanie

Model DOM—Model wspierania rodziny z dzieckiem chorym onkologicznie stuzy rodzinie dziecka ze zdiagnozowang chorobg
nowotworowg - zaréwno samemu pacjentowi (dziecku po przebytej chorobie onkologicznej), jak i jego najblizszemu otoczeniu
(cztonkom rodziny lub osobom bliskim dziecku i opiekunom). To takze model skierowany do oséb wspierajgcych te rodziny -
psychologdéw, psychoterapeutdéw, psychoonkologéw, pedagogdédw w szkotach, specjalistéw w poradniach psychologiczno-
pedagogicznych.

Wielkopolski Program Profilaktyczny w zakresie onkologii dzieciecej
—Wielkopolska Onkologia Dziecieca
Model DOM—Model wspierania rodziny z dzieckiem onkologicznym byt inspiracjg do zaplanowania form i sposobu realizacji
dziatan wspierajgcych w ramach Wielkopolskiego Programu Profilaktycznego w zakresie onkologii dzieciecej, ktéry jest

realizowany przez Fundacje Pomocy Dzieciom z Chorobami Nowotworowymi w Poznaniu oraz Szpital Kliniczny im. Karola
Jonschera UM w Poznaniu jako projekt , Wielkopolska Onkologia Dziecieca” w ramach WRPO 2014-2020.

www.wielkopolskaonkologiadziecieca.pl
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1. WPROWADZENIE | OGOLNE ZAtOZENIA MODELU DOM

Projekt Model DOM zrodzit sie pod wptywem wtasnych doswiadczen w trakcie towarzyszenia matym pacjentom i ich rodzinom
w trakcie zmagania sie przez nichz chorobg onkologiczng w szpitalu. Lekarze i pozostaty personel uczestniczac w procesie
leczenia zauwazyli, ze rodzina dziecka onkologicznie chorego wymaga interdyscyplinarnego wsparcia zaréwno w szpitalu jak i w
swoim domu. Proponowane dziatania stanowig efekt licznych rozmoéw z dzie¢mi, mtodziezg oraz ich bliskimi—opiekunami oséb
zaleznych.

Choroba onkologiczna dziecka to szczegdlny rodzaj kryzysu, ktéry stawia rodzicow i opiekundw wobec powaznego wyzwania,
muszg poradzi¢ sobie nie tylko z wtasnymi emocjami (przerazenie, zto$¢, bezradnos¢, poczucie winy), utrzymac funkcjonowanie
rodziny (zapewni¢ utrzymanie, opieke nad pozostatymi dzieémi itd.), lecz przede wszystkim muszg opiekowac sie swoim
chorym dzieckiem i dawa¢ mu wsparcie podczas dtugiego i trudnego procesu leczenia. W wielu badaniach wskazuje sie na
wystepowanie szczegdlnie wysokiego poziomu stresu rodzicielskiego oraz objawdéw stresu potraumatycznego (posttraumatic
stress symptoms — PTSS) po zakonczonym leczeniu osoby zaleznej. Badania wskazujg, ze cztowiek doswiadcza stresu
traumatycznego jezeli: ,,dana osoba przezyta, byta swiadkiem lub zostata skonfrontowana ze zdarzeniem lub zdarzeniami
zwiqzanymi z rzeczywistq Smierciq lub zagrozeniem Zycia bgdz powaznym zranieniem, zagrozeniem fizycznej integralnosci
wifasnej czy innych ludzi; reakcja tej osoby obejmowata intensywny strach, poczucie bezradnosci lub makabry”— [ Lis — Turlejska
,Stres traumatyczny — koncepcje i badania. str. 87]. Sposobami radzenia sobie z traumg jest przede wszystkim przepracowanie
emocji zwigzanych z traumg, ekspresja. Wazne jest rowniez komunikowanie sie, nadanie sensu i znaczenia przezytym
doswiadczeniom oraz ich akceptacja. Pozostawienie opiekundw dzieci chorych bez mozliwosci kontynuowania wsparcia
psychologicznego po opuszczeniu przez dziecko placéwki leczniczej jest powszechnym dziataniem wynikajgcym przede
wszystkim z braku mozliwosci zapewnienia dalszego wsparcia, ale takze z braku sprawdzonych w praktyce sposobdéw jego
udzielania. Nalezy pamieta¢, ze moment zakoriczenia leczenia zasadniczego bardzo czesto nie wigze sie z poprawag
funkcjonowania emocjonalnego rodzicow/opiekunéw, w tym szczegdlnie matek. Jednoczes$nie od sposobu radzenia sobie
rodzicéw bedzie zalezat proces powrotu catej rodziny do petnego funkcjonowania psychospotecznego. Najczesciej matka/
opiekunka jest kluczowg postacig w rodzinie, od ktérej w duzej mierze zalezy, jak potoczg sie jej dalsze losy. W zwigzku z tym
wazne jest monitorowanie opiekundw — przede wszystkim matek, ktérych proces adaptacji do choroby dziecka byt szczegdlnie
trudny — oraz wdrazanie dziatan interwencyjnych wspierajgcych radzenie sobie z emocjami, oceng poznawczg sytuacji itd.

CELEM GtOWNYM WPROWADZENIA INNOWACJ BYLO WZMOCNIENIE ROLI | UMIEJETNOSCI OPIEKUNOW OSOB
ZALEZNYCH, KTORE PRZYCZYNIAJA SIE DO POPRAWY JAKOSCI ZYCIA DZIECI | MtODZIEZY (OSOB ZALEZNYCH) Z CHOROBA
NOWOTWOROWA W TRAKCIE | PO ZAKONCZENIU LECZENIA CHOROBY NOWOTWOROWEJ.

CELEM POSREDNIM BYt WZROST WIEDZY | ZWIEKSZENIE SWIADOMOSCI LOKALNYCH PRACOWNIKOW INSTYTUCJI POMOCY
SPOLECZNEJ, PSYCHOLOGOW, PEDAGOGOW, TERAPEUTOW, PARTNEROW SPOLECZNYCH ORAZ NAUCZYCIELI | UCZNIOW NA
TEMAT MOZLIWOSCI | SPOSOBOW WSPIERANIA PRZEZ SRODOWISKO LOKALNE OPIEKUNOW OSOB ZALEZNYCH.

Efektem wdrozenia innowacji w obrebie trzech losowo wybranych rodzin, ktére braty udziat w projekcie byto zapoczatkowanie
zmian w obrebie samych rodzin jak i ich srodowisku lokalnym - szczegdlne oddziatywania zostaty podjete w obszarze edukacji.
Zespodt psychologéw odwiedzit szkoty, w ktérych przeprowadzit warsztaty psychologiczne oraz zainicjowat powstanie grupy
warsztatowej, w ktérej brata udziat nasza pacjentka oraz jej rowiesnicy, co zaowocowato integracjg na poziomie szkoty.

2. MODEL DOM JAKO INNOWACIJA SPOLECZNA

Innowacyjno$¢ rozwigzania polega na kompleksowym interdyscyplinarnym wsparciu opiekunéw oséb zaleznych (rodzicéw/
opiekunéw dzieci z choroba nowotworowg), opartym o prace w Srodowisku otwartym, z treningiem umiejetnosci
rodzicielskich/opiekuriczych opartym na zasobach opiekuna/rodzica, dziecka i rodziny w stanach po urazie traumatycznym
zwigzanym z chorobg nowotworowg i dtugotrwatym leczeniem dziecka.

Celem tej metody pracy jest niwelowanie problemdéw psychologicznych, socjalnych, wychowawczych wystepujacych czesto
kumulatywnie w rodzinie obcigzonej chorobg nowotworowg dziecka. Wsparcie nastepuje w oparciu o diagnoze sytuacji w
warunkach rodzinnych i bedzie realizowane w miejscu zamieszkania rodzica/opiekuna i dziecka, aby dopasowaé
indywidualne/specyficzne potrzeby opiekuna i catej rodziny do sytuacji domowej. Majac na uwadze ztozonos¢ trudnosci,
z ktérymi na co dzien majg do czynienia rodzice/opiekunowie model wsparcia wymaga kompleksowego i wielokierunkowego
oddziatywania. Model DOM opierajacy sie o prace z rodzicami/opiekunami ma dwojaki charakter, z jednej strony koncentruje
sie na catej rodzinie angazujac wszystkich jej cztonkéw, z drugiej strony na poszczegélnych cztonkach rodzin (opiekunach) -
gdzie zmiana sytuacji jednostki przetozy sie na zmiane sytuacji w catej rodzinie.



Praca z rodzing, diagnoza sytuacji w rodzinie opiera sie o model pracy opartej na zasobach rodziny (strenghts-based social work
practice). Podstawowe zatozenia tego modelu odwotujg sie do teorii pozytywnej adaptacji w nieprzystajgcych warunkach zycia,
tzw. fenomen ,dobrego przystosowania sie”. Odejscie od szukania w rodzinie juz dotknietej chorobg nowotworowg kolejnych
deficytéw na rzecz dostrzegania mocnych stron — preznosci rodziny (nurt psychologii pozytywnej) i na tej podstawie
wypracowanie dalszych dziatarn w obszarach:

® Praca z osobg zalezng (dziecko) — np. psycholog, psychoonkolog, pedagog, doradca zawodowy lub inny specjalista
wskazany podczas diagnozy, w przypadku dziecka w stanie terminalnym — psycholog, psychoonkolog,

® Praca z opiekunem osoby zaleznej - jednostkg dgzgcq do zmiany w sytuacji w rodzinie,

® Praca z instytucjami srodowiska lokalnego.

3. ETAPY WDRAZANIA/REALIZACJI MODELU DOM

D-dom jako cel

Praca z rodzing w placéwce medycznej majgca na celu przygotowanie do opuszczenia statego lub/i tymczasowego szpitala —
wspotpraca z psychologiem szpitalnym, ktéry pracowat z dzieckiem i jego opiekunem (zaufanie), zebranie informacji o
obawach, lekach, ale tez zasobach rodziny, ktére bedg wykorzystane w modelu, wyznaczenie celu jakim jest powrét do domu i
ponowna adaptacja w srodowisku lokalnym,

0O-opieka nad rodzing

Praca z rodzing w domu, opieka nad rodzing w poczatkowym okresie adaptacji - wspodtpraca
z psychologiem szpitalnym, ktory pracowat z dzieckiem i jego rodzing, weryfikacja w srodowisku rodzinnym wstepnej diagnozy,
nawigzanie wspotpracy z lokalnym psychologiem/pedagogiem/terapeutg (w zaleznosci od potrzeb). Stopniowe wtgczanie
innych specjalistow, zdobywanie ich zaufania, powoli nastepuje przekazanie rodziny lokalnemu srodowisku pod obserwacjg
psychologa szpitalnego. Etap bedzie sie konczyt przygotowaniem indywidualnego planu pracy opartego o zdiagnozowane
zasoby dla rodziny objetej wsparciem.

M—moc rodziny

Praca rodziny w domu — etap, w ktérym rodzina wdraza przygotowane rozwigzania przy wspétpracy z psychologiem lokalnym
lub innym specjalistg, lokalnymi instytucjami wspierajgcymi rodziny/opiekunéw pod opieka psychologa szpitalnego
(ewentualne konsultacje, porady, wsparcie itd.), wdrazanie treningu kompetencji rodzicielskich lub treningu ekonomicznego,
realizowany bedzie biezgcy monitoring zmiany postaw, umiejetnosci u rodzicow/opiekunéw dzieci.

Podobne rozwigzania polegajgce na kompleksowym wsparciu rodziny (opiekundw) dzieci (oséb zaleznych) z chorobg
nowotworowg poza placowka leczniczg nie funkcjonujg w Polsce [desk research, badania wtasne 2016 r.], a dziatajace przy
placowkach leczniczych podmioty koncentrujg swojg dziatalnos$¢ przede wszystkim na poszukiwaniu srodkéw finansowych,
ktére pomagajg rodzinom w pozyskiwaniu lekéw, czy sfinansowaniu opieki. Niewielka cze$¢ oferowanej pomocy to wtasnie
pomoc psychologiczna, psychoonkologiczna, terapeutyczna, ktdra jest dostepna przede wszystkim na etapie leczenia
szpitalnego i nie jest lub jest w znikomym stopniu realizowana w miejscu zamieszkania opiekuna z dzieckiem, zwtaszcza w

mniejszych miejscowosciach oddalonych od wiekszych miast.

Projekt byt skierowany do rodzin z obszaréw wiejskich oraz matych miejscowosci, gdzie dostep do ustug specjalistycznych i sieci
wsparcia jest ograniczony. Czesto sSrodowisko lokalne nie dysponuje wystarczajacg wiedzg, ktéra umozliwitaby wsparcie rodziny
dziecka chorego onkologicznie.

W opracowywaniu Modelu DOM zespét uwzglednit rozmowy 2z personelem medycznym, pacjentami
i ich opiekunami oraz obserwacje z oddziatéw onkologii i hematologii dla dzieci i mtodziezy w Poznaniu. Dodatkowo w
opracowaniu Modelu DOM postuzono sie informacjami i wynikami badan w zakresie psychoonkologii. Ponizej prezentacja
wynikéw w wybranych obszarach:

Sytuacja materialna rodzin z dzieckiem chorym onkologicznie

Jako pierwszg analizie poddano sytuacje materialng rodziny dziecka chorego onkologicznie. Z badan dr B. Antoszewskiej
wynika, ze przed chorobg status materialny rodziny okreslajg jako przecietny w 57,1%, dobry w 32,3% oraz bardzo dobry lub zta
po 5,3%. Natomiast w trakcie trwania choroby zauwaza sie spadek kategorii bardzo dobry, dobry oraz przecietny. Wzrastajg
natomiast zty i bardzo dobry. Odnotowany stan rzeczy wydaje sie powszechny w rodzinach z dzieckiem chorym. Niestety im
dtuzej trwa leczenie tym przewaznie gorzej rodziny oceniajg swoj status materialny. Zmienia sie takze zrodto dochoddéw
rodziny. Przed chorobg rodziny deklarowaty, ze w 60,9% utrzymywato sie ze wspdlnej pracy, 21,1% z pracy ojca, 4,5% z pracy
matki, 1,5% z zasitkdw oraz 9% z gospodarstwa. Natomiast w trakcie trwania choroby sytuacja zmienia sie i zrédta dochodu to:
w 42,9% wspdlna praca rodzicow, w 37,6% praca ojca, w 9% gospodarstwo, w 3% zasitki, oraz w 6,8% praca matki.



Wyniki powyzszych badan znajduja odzwierciedlenie w grupie rodzicéw dzieci onkologicznych przebywajgcych na oddziatach
hemato-onkologicznych i bedacych pod opiekg Poradni Onkologicznej Szpitala Klinicznego im. Karola Jonschera Uniwersytetu
Medycznego w Poznaniu. Opieke nad dzieémi w szpitalu i w trakcie leczenia w 48,9% stanowig matki, w 30,8% oboje rodzice
oraz w 12% rodzice z dzie¢mi zdrowymi. Jedynie w 7,5% opieke sprawujg ojcowie, a w 0,8% dziadkowie. Matki czesto ttumacza
zaistniata sytuacje pracg meza lub lepszymi relacjami z dzieckiem lub faktem, ze one sg bezrobotne lub wczesniej na zasadzie
umowy w ich relacji opiekowaty sie dzieckiem, a maz/partner utrzymywat rodzine.

Ograniczenia zwigzane ze sferg finansowg to dodatkowe wydatki zwigzane z leczeniem, a takze z zyciem ,na dwa domy”, kiedy
z dzieckiem spedza sie dtugi czas w szpitalu, a reszta cztonkdw rodziny musi jak najlepiej funkcjonowac¢ w swoim srodowisku.
Ograniczeniu lub utrudnieniu ulegaja takze aktywnosci w sferze zarobkowania.

Postawa rodzicow

Z badan Postawy rodzicow (wg Ziemska, kwestionariusz) wynika, Zze bezradnos¢ rodzicow wzrasta wraz
z liczba hospitalizacji dziecka. Koncentracja na dziecku na niskim poziomie swiadczy¢ moze z jednej strony o dawaniu pewnej
swobody w miare dorastania, wytwarza sie wiez sprzyjajgca powstawaniu zaufania miedzy dzieémi a opiekunami. Z drugiej
jednak strony niski poziom koncentracji wskazywa¢ moze na wycofanie sie rodzicow z relacji, Swiadczy¢ moze o braku ciepta,
czutosci i serdecznosci. Nadmierna koncentracja na dziecku wyraza sie w niepokoju, nadmiernym ochranianiu oraz
bezkrytycznym podejsciu do dziecka. Rodzice stajg sie pobtazliwi oraz przesadnie opiekunczy. Z literatury przedmiotu wynika,
ze nadmierna koncentracja emocjonalna rodzicdw na dziecku chorym sprawia, ze powstajg 3 postaci dewiacji w tworzeniu
macierzynstwa - zaborcze, ulegte i perfekcyjne. Obserwuje sie rowniez wzrost postawy roszczeniowej u dziecka, ktérego
opiekunowie wykazujg nadmierng opieke.

Relacje rodzinne/matzenskie

Zauwaza sie rowniez réznice w relacjach rodzinnych, w tym matzenskich. Akcentowane sg dwa rodzaje zmian: pozytywne
(wiecej rozmow, mniej sprzeczek czy ktétni, a takze w nielicznym przypadku wiecej czasu poswieconego sobie nawzajem) oraz
negatywne (mniejsza i gorsza komunikacja). To jakie relacje majg rodzice/opiekunowie dzieci ma bezposredni wptyw na ich
sposéb funkcjonowania i adaptowania sie do warunkéw szpitalnych i leczenia ich dziecka. Relacje te ulegaja ciggtym zmianom
i wymagaja niekiedy wsparcia specjalistycznego.

Relacje dziecka chorego ze zdrowym rodzenstwem jest to szczegélna relacja natadowana silnie emocjami, ktéra przebiega
pomiedzy rywalizacjg, ktétniami a przywigzaniem i mitoscig. Zdrowe rodzenstwo czesto obwinia siebie za chorobe. W toku
leczenia rodzenstwo zazwyczaj zauwaza pozytywne zmiany w relacjach, poprawe. Natomiast w relacjach zdrowych dzieci i
rodzicow relacje przybierajg roiny ksztatt. Zmiany te czesciej zauwazajg matki niz ojcowie. Do najczeSciej deklarowanych
negatywnych zmian zalicza sie mniejszg ilos¢ czasu poswiecanego zdrowemu dziecku, mniejsze wymagania oraz trudnosci
w rozmowie. Rodzice deklarujg rowniez, ze obserwujg takie zmiany u zdrowego rodzenstwa, jak zazdros¢ o rodzenstwo i czas
mu poswiecany. Rodziny czesto 2zyja w domach wielopokoleniowych lub sg w zazytych relacjach rodzinnych. Choroba
dezintegruje nie tylko pierwotng rodzine pochodzenia pacjenta, ale takze bliskie znaczace osoby takie jak dziadkowie,
wujostwo czy kuzynostwo, ktére w obrebie oddziatywan terapeutycznych czesto nie jest brane pod uwage, jako grupa
wymagajgca wsparcia. Z relacji rodzicéw wynika, ze czesto sg to cztonkowie rodziny, o ktérych bardzo sie martwig i dla ktorych
szukajg pomocy. Rodziny stajg przed wyzwaniem przeorganizowania dotychczasowego zycia, korzystania ze specjalistycznych
ustug. Bywa, ze zmuszone sg naby¢ nowe umiejetnosci i kompetencje takie, jak chocby umiejetnos¢ proszenia o pomoc i
wsparcie, mowienie o swoich potrzebach badz problemach. Rodzice czesto wykazujg cechy PTSD (Zespdt Stresu
Pourazowego) i mimo, ze dziecko uzyskuje remisje i konczy leczenie to rodzice wymagajq wsparcia psychologicznego, a
czasami psychiatrycznego, gdyz przezyty stres i trauma dezorganizujg ich sposéb funkcjonowania.

Edukacja

Rodziny dziecka chorego zmagajg sie tez z problemami szkolnymi - przymusowe przejscie na nauczanie indywidualne,
najczesciej w domu, sprzyja izolacji od rowiesnikéw i oséb znaczacych ze srodowiska szkolnego. Bywa, ze poziom informacji
oraz leku w spotecznosciach lokalnych powoduje zanik relacji klasowych. Problem jest dotkliwy zaréwno dla dzieci
przedszkolnych, gdyz nie mogg w sposdb naturalny poprzez modelowanie nabywac¢ umiejetnosci witasciwych dla etapu
rozwojowego, a takze z powodu braku obstugi nowoczesnych technologii nie moga w ten sposdb kompensowaé sobie sfery
spotecznej, tak jak robig to dzieci w wieku szkolnym. W wieku nastoletnim natomiast naturalne srodowisko jakim sg rowiesnicy
rowniez ulega ograniczeniu, co jest bolesnym i dotkliwym doswiadczeniem dla mfodych pacjentéw. Obserwuje sie, ze
nastoletni pacjenci mocno sie buntujg wobec takich zmian. Poziom motywacji do nauki najczesciej w okresie dobrego
samopoczucia obserwuje sie na poziomie przecietnym lub wysokim.



4, EPIDEMIOLOGIA ZACHOROWAN NA CHOROBY NOWOTWOROWE U DZIECI

Pomimo postepu w diagnostyce i terapii nowotwory u ludzi stanowig po chorobach uktadu krazenia drugg w kolejnosci
przyczyne zgonow. Wigzg sie z niepewnym rokowaniem, czesto zagrozeniem zycia oraz pociggajg za sobg koniecznos$¢
obcigzajacego, czesto diugotrwatego leczenia. Nowotwory wystepujgce u dzieci i mtodziezy stanowig odrebng grupe choréb w
poréwnaniu z dorostymi, zaréwno pod katem samej biologii nowotworu, jak i odpowiedzi na stosowane leczenie. Nowotwory
wieku dzieciecego sg rzadziej spotykane niz u dorostych i stanowig zaledwie ok. 2% ogdtu rozpoznawanych nowotwordw.
Jednak podobnie jak u dorostych zajmuja ciggle drugie miejsce (po wypadkach, zatruciach i urazach) wsrdéd przyczyn zgondéw
dzieci. Wyleczalno$¢ nowotworow u dzieci jest zdecydowanie wyisza w poréwnaniu z dorostymi. Szanse na catkowite
wyleczenie ma blisko 60 -75% dzieci, a w niektérych rodzajach nowotworéw odsetek ten siega nawet ponad 90%.
Warunkiem uzyskania tak wysokiego odsetka wyleczonych z choroby nowotworowej dzieci jest szybkie i wiasciwe postawienie
rozpoznania. Opdznienie rozpoznania oraz niewtasciwy rodzaj leczenia wstepnego sg przyczyng postepu choroby i zwiekszenia
stopnia zaawansowania poprzez powstanie odlegtych przerzutéw. W przypadku guzéw litych wieksze zaawansowanie choroby
nowotworowej zmniejsza szanse nie tylko na przeprowadzenie radykalnego zabiegu chirurgicznego, ale co istotne takze
zabiegu oszczedzajgcego. Konsekwencjg wiekszego zaawansowania choroby jest koniecznos$¢ stosowania agresywniejszej
chemioterapii i /lub radioterapii, co przyczynia sie do wiekszego ryzyka wystgpienia odlegtych dziatan niepozgdanych. Terapia
przeciwnowotworowa nie pozostaje bez wptywu na dalszy rozwdj dziecka. Wraz ze wzrostem intensywnosci leczenia
obserwuje sie czestsze wystepowanie objawdéw toksycznych, zaréwno w trakcie, jak i wiele lat po zakonczeniu chemioterapii
czy radioterapii. Obserwowane po wielu latach nastepstwa leczenia przeciwnowotworowego prowadzi¢ mogg do trwatego
inwalidztwa lub przedwczesnej $mierci (kardiomiopatia, niewydolnosé nerek). Stad bardzo wazne sg dziatania profilaktyczne,
majgce na celu edukowanie rodzicow/opiekundéw oraz personel medyczny w zakresie objawdw choréb nowotworowych co
pozwoli na wczesne wykrycie zaréwno nowotworu, jak i pdinych dziatan ubocznych stosowanego leczenia

przeciwnowotworowego.

Do wtasciwego rozpoznania choroby nowotworowej niezbedne jest przeprowadzenie wywiadu pod katem wystepujgcych w
rodzinie choréb nowotworowych, czy zespotéw zwigzanych ze zwiekszonym ryzykiem wystgpienia nowotworéw. Chorobie
nowotworowej u dzieci towarzyszg w zdecydowanej wiekszosci niespecyficzne objawy kliniczne, typowe dla wielu chordb
wieku dzieciecego. Stad fatwo przeoczy¢ poczatek choroby, a samo rozpoznanie nowotwordw u dzieci we wczesnym stadium
pozostaje trudne. Objawy choroby nowotworowej we wczesnym stadium sg czesto niespecyficzne i mogg nasladowac rézne,
czesto pospolite choroby wieku dzieciecego. Tzw. czujnos¢ onkologiczna lekarzy pierwszego kontaktu ma podstawowe
znaczenie dla wczesnego rozpoznania, jak i rokowania. Powtarzajgce sie dolegliwosci zgtaszane przez dziecko, nawracajace, o
niejasnej przyczynie i przebiegu schorzenia wymagajg wykonania podstawowych badan zmierzajgcych do wykluczenia choroby
nowotworowej. Wiele nowotwordéw dzieciecych w poczatkowym stadium rozwoju nie daje w ogdle objawdw klinicznych, a
trzeba mie¢ na uwadze, ze im wczesniej wykryje sie nowotwor tym wieksze s3 szanse na 100% wyleczenie.
Do rozpoznania oraz okreslenia stadium zaawansowania choroby nowotworowej, jej miejscowej rozlegtosci, wykorzystywane
sg metody badan obrazowych, w tym badanie ultrasonograficzne, tomografii komputerowej, czy rezonansu magnetycznego.
Zwiaszcza w poczatkowych stadiach choroby nowotwdr mozna czesto zdiagnozowaé wytacznie badaniami np.
ultrasonograficznymi. Badanie to pozwala tez wykry¢ wrodzone anomalie, réwniez te, ktére predysponujg do choroby
nowotworowej. Niezbedne sg zatem dziatania dla zwiekszenia wczesnej wykrywalnosci nowotwordw u dzieci. Szczegdlna rola
przypada tu lekarzom rodzinnym i pediatrom, ktérzy podczas badan profilaktycznych i bilanséw zdrowia powinni zwracaé
uwage na objawy moggce sugerowaé¢ nowotwodr. Wiecej informacji na temat wczesnych objawdéw choréb nowotworowych u
dzieci mozna znalez¢ na stronie www.wielkopolskaonkologiadziecieca.pl, w zaktadce Materiaty edukacyjne.

W Europie choroby nowotworowe u dzieci, mimo dokonanego w ostatnich dziesiecioleciach ogromnego postepu w leczeniu,
pozostajg powaznym problemem zdrowia publicznego. Corocznie w krajach UE rozpoznaje sie nowotwor ztosliwy u ponad 15
000 dzieci i mtodziezy, w kazdym roku okoto 3000 dzieci umiera z tej przyczyny. W panstwach Unii Europejskich zyje blisko 500
000 dorostych obywateli, ktdrzy w dziecinstwie zmagali sie z chorobg nowotworowg, przy czym szacuje sig, ze w latach 2020—
2025 liczba ta siegnie miliona osdb. [European Elections 2014, Electoral Manifesto for the paediatric oncology and
haematology community, SIOPE, ICCCPO, ENCCA http://www.siope.eu/news-andresources/conferences-and-events/iccd/
manifesto-paediatric -oncology-haematologycommunity/].



W Polsce stwierdza sie ok. 1100 nowych zachorowan na nowotwory w populacji dzieciecej rocznie, a wspodtczynnik
zachorowalnos$ci wynosi ok. 14/100 000 dzieci. W wojewddztwie wielkopolskim [dane XII 2014 r.] ogétem liczba zgonéw na 100
tys. mieszkarnicdw wyniosta 895 o0sdb, w tym 517 oséb na 100 tys. w wieku od O do 19 r. zycia. Udziat zgondw z powodu
gtéwnych przyczyn w ogdlnej liczbie zgondw w populacji dzieci i mtodziezy rdzni sie w zaleznosci od grupy wieku. U niemowlat i
dzieci do lat 4 przewazajg przyczyny zwigzane ze stanami rozpoczynajacymi sie w okresie okotoporodowym (44%) i wady
wrodzone (33%), przyczyny zewnetrzne stanowig w tym okresie zycia 4,5%, a nowotwory ztosliwe — ok. 2% przyczyn zgondw.
Nowotwory stanowig natomiast drugg przyczyne zgonéw w grupie 5-14 lat (20%) i 15-24 lat (7%) [Sytuacja zdrowotna
ludnosci Polski i jej uwarunkowania, op. cit., s. 53].

5. OBRAZ DZIECI | MtODZIEZY ONKOLOGICZNIE CHOREJ ORAZ ICH RODZIN—POTRZEBY | PROBLEMY NA ROZNYCH
ETAPACH CHOROBY

Informacje na temat potrzeb i probleméw dzieci i mtodziezy oraz ich rodzicow/ opiekunéw prawnych uzyskano podczas
spotkan interdyscyplinarnego Zespotu Roboczego, ktory zostat powotany na potrzeby realizacji projektu. Dzieki temu uzyskano
petniejszy obraz sytuacji matych pacjentow i ich rodzin. Wykorzystano kilka zrédet informacji:

e lekarze leczacy na Oddziatach Hemato-Onkologicznych Szpitala Klinicznego im. Karola Jonschera UM
w Poznaniu,

e pielegniarki z oddziatu Ill, V i Poradni Onkologicznej Szpitala Klinicznego im. Karola Jonschera UM w Poznaniu,
e przedstawiciele Fundacji Pomocy Dzieciom z Chorobami Nowotworowymi w Poznaniu,

e wolontariusze Fundacji Pomocy Dzieciom z Chorobami Nowotworowymi w Poznaniu,

o dietetyk z oddziatu Il Szpitala Klinicznego im. Karola Jonschera UM w Poznaniu,

e psycholog Szpitala Klinicznego im. Karola Jonschera UM w Poznaniu oraz psycholog zatrudniony w Fundacji Pomocy
Dzieciom z Chorobami Nowotworowymi w Poznaniu,

e literatura specjalistyczna.

Dane zbierane byty w trakcie rozméw diagnostycznych, podczas ktorych wykorzystano kluczowe pytania, a dodatkowo
rozmoéwcy dzielili sie osobistymi refleksjami wynikajagcymi z wtasnych doswiadczer zaréwno zawodowych jak i wynikajgcych
m.in. z pracy spotecznej. Z uzyskanych danych wynika, ze problemy i potrzeby, jakie zdiagnozowano u rodzin mozna podzieli¢
na kilka obszaréw ogdlnych i dlatego zdefiniowano je na problemy/potrzeby o charakterze:

e materialnym/finansowym (w tym zawodowe) - zwigzane przewaznie z pogorszeniem sytuacji materialnej rodziny w okresie
leczenia choroby nowotworowej dziecka,

e opiekunczo - wychowawczym - zwigzane z etapem rozwoju psychoruchowego dziecka i nastolatka oraz zwigzane
ze specyficzng sytuacja, jaka jest choroba onkologiczna (uaktywnienie sie postaw rodzicielskich),

e spotecznym - w relacjach z bliskimi, Srodowiskiem lokalnym i réwiesnikami dziecka chorego,

e rodzinnym, (w tym matzeriskie) - zwigzane z relacjami z rodzeristwem i najblizszg rodzing - (np. problemy komunikacyjne,
tematy ,tabu”, konflikty),

e komunikacyjnym - spowodowane stanem emocjonalnym rodzica i/lub dziecka, dotyczgce takze trudnosci w komunikacji
z personelem medycznym oraz innymi pacjentami i ich opiekunami,

e adaptacyjnym - w kontekscie funkcjonowania w oddziale i warunkéow bytowych w szpitalu,

e poznawczym - w odniesieniu do mozliwosci przyswajania wiedzy medycznej,

e psychologicznym - dotyczace postawy jaka rodzic i dziecko bedg demonstrowac wobec choroby,

e medycznym - problemy wynikajgce z choroby nowotworowej, jej leczenia, nastepstw oraz potencjalnych powiktfan,

e szkolnym - zaréwno te zwigzane ze zmiang organizacji nauki, jak i mozliwosci psychofizycznych dziecka w trakcie leczenia i
po jego ukonczeniu,

e emocjonalnym - m.in. w zakresie umiejetnosci i kompetencji rodzica w zwigzku z adaptacjg do sytuacji kryzysowej,
sposobow radzenia sobie z wtasnym, jak i dziecka zachowaniem i uczuciami.

Informacje uzyskane podczas rozmowy z lekarzami Oddziatdow Hemato-Onkologicznych Szpitala Klinicznego im. Karola
Jonschera UM w Poznaniu
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Rys. nr 1—Obszary problemowe i potrzeby zdiagnozowane u rodzin

Z punktu widzenia lekarzy pracujacych w oddziatach onkologicznych i Poradni, problemy ktére obserwujg u rodzin i dzieci, to
miedzy innymi reakcje stresowe zwigzane ze Smiercig jednego z pacjentdw, hospitalizowanych w oddziale. Wéwczas rodzice
zaczynajg odczuwac lek przed smiercig wtasnego dziecka.

Lekarze uwazajg w kontekscie jakosci komunikacji miedzy rodzicem a dzieckiem, ze przypuszczalnie jest ona podobna w
oddziale, do tej istniejgcej w domu, sprzed diagnozy choroby. W sytuacji trudnej dla opiekuna (powiktania, diagnoza choroby)
lekarze proponuja rozmowe z psychologiem. Rodzice, ktérzy dobrze adaptujg sie na oddziale sg troskliwi (ale nie
nadopiekuniczy), uwazni, ufajag kompetencjom personelu medycznego. Rodzice lepiej funkcjonujg rowniez, gdy majg Scisle
okreslony plan opieki nad dzieckiem oraz wiedze na temat najblizszego leczenia. Z kolei opiekun niewspodtpracujacy jest
roszczeniowy, co czasem powoduje, ze inny rodzic przypomina mu, ze ,nie jest sam na oddziale”. Rodziny przechodzg przez
rozne etapy leczenia i rzadko zatrzymujg sie na fazie szoku i niedowierzania, kolejno znajdujg sie w fazie pozornej stabilizacji, a
pozniej w fazie konstruktywnego przystosowania. To, na ktdrym etapie zatrzymajg sie rodziny moze zaleze¢ od rodzaju
nowotworu i stanu zdrowia dziecka. Najtrudniej adaptuja sie do sytuacji rodziny, ktére sg rozbite, a choroba dziecka tylko
pozornie scala jej cztonkdw. Kiedy rodzice nie funkcjonujg zgodnie jako mama i tata, mieszkajg osobno, komunikacja miedzy
opiekunami i dzieckiem nie przebiega prawidtowo.

Wspétpracy rodzic - lekarz sprzyja poczucie rodzicdw, ze dziatania personelu sg dla dobra dziecka. Wspotpracy tej sprzyja
wiedza i Swiadomos¢ rodzica na temat choroby i leczenia dziecka. Lekarze przed kazdym etapem leczenia informujg opiekunéw
odnosnie powoddw podania lekéw, oczekiwanych skutkéw i efektéw, a takze mozliwych powiktan. Potrzeba bycia
poinformowanym przez lekarza w sytuacjach trudnych wysuwa sie na pierwszy plan. Niekorzystnym jest czytanie ,dostepnych
broszurek”, wiadomosci internetowych. Takie postepowanie nie daje pozytywnych rezultatéw. W sytuacji niepowodzenia
leczenia oraz jego zakonczenia zdarza sie, ze rodzic zaczyna szukac przyczyn niepowodzenia oraz winnych krzywdy dziecka.
Wedtug lekarzy dzieje sie tak w sytuacji, gdy opiekunowie nie zostang uprzednio (w trakcie leczenia) poinformowani, o
mozliwosciach kontaktu z innymi specjalistami, w tym opieki paliatywnej. Zatem niezwykle istotna jest prawidtowo
przebiegajagca komunikacja miedzy lekarzem i opiekunem, ktéra w opinii lekarzy czesto jest trudniejsza w kontakcie z osobg
majgcy wyksztatcenie wyzsze niemedyczne, co wigze sie czasem z ustalaniem ,,wtasnych norm” leczenia dziecka na podstawie
informacji zamieszczonych w nierzetelnych Zzréodtach. Zauwaza sie, ze rodzice niekiedy bezkrytycznie przyjmujg informacje
zaczerpniete z internetu (zwtaszcza ze stron forum internetowych).

Rodziny, ktdre tatwiej przechodzg okres leczenia to te rodziny, ktére juz majg doswiadczenie z pobytem na oddziale i
przebytym leczeniem. Rodzice majgcy takie doswiadczenie, leczgcy dziecko w Poradni na wies¢ o koniecznosci ponownej wizyty
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na oddziale, najczesciej reagujg zadaniowo, chcag jak najszybciej wyjasni¢ sytuacje chorobowg dziecka (np. podejrzenie
nawrotu).

,Pretensje” rodzicobw dotyczg czesto aspektow, na ktére lekarz bezposrednio nie ma wptywu (dtuzszy okres oczekiwania na
badanie, koniecznos¢ dziecka bycia na czczo). Najtrudniejszymi sytuacjami pod wzgledem emocjonalnym dla rodzicéw i lekarzy
s3 momenty cierpienia dziecka i braku efektéw leczenia. Czynnikiem utrudniajgcym prace lekarzom sg problemy wychowawczo
- opiekuncze np. buntownicza postawa dziecka, ktéra wedtug oceny lekarzy czesto jest wynikiem pobtazania i btedéw
wychowawczych ze strony rodzicdw. Rodzice stanowig dla siebie nawzajem Zrédio wsparcia i darzg sie zaufaniem. Wsparcie
od nich samych oraz cztonkéw rodziny, a takze wiara i nadzieja s3 waznymi czynnikami wspierajgcymi/ mobilizujgcymi do
»walki z chorobg” ich dziecka. Reakcje na diagnoze sg rézne — niektdrzy ptacza, a inni potrafig od razu zadaniowo podejs¢ do
sytuacji. Obserwuje sie, ze ojcowie podchodzg zadaniowo do procesu leczenia, czesto biorg na siebie kwestie
przeorganizowania zycia rodzinnego, natomiast matki otaczaja opieka chore dziecko, wspieraja i zapewniajg poczucie
bezpieczenstwa. Zdarza sie, ze rodzice weryfikujg uzyskane od lekarza informacje zasiegajgc opinii innych lekarzy z oddziatu
czy nawet spoza terenu szpitala, co moze wynika¢ z potrzeby poczucia bezpieczenstwa oraz pewnosci co do poprawnosci
podejmowanych dziatan leczniczych wobec dziecka.

Zdaniem lekarzy, podstawowa obawa, ktdra towarzyszy rodzicom po zakornczeniu leczenia i wyjsciu z oddziatu, dotyczy
mozliwego pogorszenia stanu zdrowia dziecka, ktérego sami mogg nie zauwazy¢. Brak Scistej kontroli nad stanem zdrowia
dziecka jest powodem niepokoju, indukuje  konieczno$¢ zmiany swoich przyzwyczajen domowych czy warunkéw
mieszkaniowych. Wedtug lekarzy bardzo wainy jest takize wywiad Srodowiskowy odnosnie miedzy innymi warunkdéw
mieszkaniowych rodziny. Po leczeniu onkologicznym czy po przeszczepie szpiku i wyjsciu z oddziatu, w domu powinny by¢
mozliwie jak najbardziej ,sterylne” warunki, na ktére zwraca sie uwage rodzicom. Rodzice sg tez profilaktycznie edukowani
z zakresu przestrzegania zasad higienicznych, gdyz na poczatku leczenia dziecka, czesto nie zdajg sobie sprawy, co tak
naprawde oznacza, ze dziecko ma bardzo niskg odpornos¢ organizmu. Lekarze przed pierwszym wypisem do domu informuja
rodzicow takze co do zasad transportu pacjenta. Niekiedy rodzice nie zdajg sobie sprawy z faktu, ze dziecko onkologicznie
chore nie moze podrézowac srodkami komunikacji publicznej. Bywa, ze ze wzgledu na sytuacje materialng rodzina nie
dysponuje wtasnym srodkiem transportu i korzysta z pomocy znajomych.

W pracy z dzieckiem lekarze obserwujg, ze réwnie istotne jest informowanie dziecka, odnosnie samego leczenia czy
mozliwosci odczuwania bélu. Wydaje sie, jednak ze najwazniejszg jest kwestia, w jaki sposéb przebiega komunikacja miedzy
opiekunem a lekarzem. Gdy opiekunowie majg poczucie bycia poinformowanym, zauwaza sie u nich mniejszy niepokdj. Zdarza
sie, ze rodzice nie potrafig rozmawiac z dzieckiem, co czasem utrudnia wykonanie badan przez personel. Ta nieprawidtowa
komunikacja moze wynikac z lekcewazenia dziecka i izolowania go w kontekscie jego wiedzy odnosnie choroby i stanu zdrowia
przez rodzicow (co z kolei negatywnie wptywa na ksztattowanie postawy wspétpracujgcej pacjent-lekarz) lub ze strachu rodzica
i niewystarczajgcych jego kompetencji w zakresie rozmawiania z dzieckiem na tematy trudne. Obserwuje sie, ze moze by¢ to
jeden z obszaréw ,tabu” w rodzinie. Wsrdd nastolatkéw obserwuje sie silng potrzebe niezaleznosci (przewaznie w sytuacjach
przyjmowania przez rodzica postawy nadopiekunczej) oraz poczucia odpowiedzialnosci za samego siebie.

Z punktu widzenia lekarzy, rozmowa pacjenta z tzw. “ozdrowierncem” dziata wspierajgco na dziecko. Osoba, ktéra przeszta
podobne leczenia moze wykazac sie zrozumieniem wobec problemdw nastolatka, a takze motywowac go do ,walki z chorobg”,
stanowigc zywy przyktad osoby, ktéra wyzdrowiata i tym samym kwestionujac powszechnie istniejgcy w spoteczenstwie
stereotyp o nieuniknionej smierci w wyniku choroby nowotworowej. Nastolatek zazwyczaj nie moéwi otwarcie o witasnych
obawach i nie zadaje pytan natury egzystencjalnej (np. ile czasu jeszcze mi zostato?). W sytuacjach trudnych (np. powiktania,
diagnoza) najczesciej woli rozmawiac z lekarzem niz z psychologiem. Z obserwacji lekarzy nawigzanie kontaktu z nastoletnim
dzieckiem wymaga czasu, a warunki pobytowe w szpitalu (obecnos¢ innych pacjentéw i ich rodzin na sali chorych) nie sprzyjajg
indywidualnym rozmowom, podczas ktérych pacjent moégtby porozmawiac o wtasnych obawach czy problemach.

W momencie, gdy wszelkie mozliwosci leczenia zostaty juz wyczerpane i lekarz ma obowigzek poinformowania o tym
nastolatka bywa, Ze rodzic nie chce uczestniczy¢ w takiej rozmowie. Jesli uprzednio rodzic zostanie o tym fakcie
poinformowany zdarza sie, ze prosi psychologa badz lekarza o przekazanie tej informacji dziecku. Opiekun bedgcy swiadomym
umierania swego dziecka poczatkowo pyta lekarza o potencjalne cierpienie pacjenta, nastepnie czesto zaczyna sie zastanawiac
czy wszystkie mozliwosci pomocy dziecku z jego strony zostaty juz wyczerpane, czemu zazwyczaj towarzyszg takie emocje jak
zal, poczucie winy czy zto$¢ skierowana na siebie, a nieraz takze na personel medyczny.

Wedtug lekarzy postawa wzgledem opuszczenia szpitala miedzy cyklami leczenia zalezy od poziomu leku rodzica wobec
choroby nowotworowej wtasnego dziecka, sposobdw radzenia sobie z nim, ogdlnego przebiegu leczenia oraz pomysinie
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przebytych pobytéw w domu. Poziom leku u opiekuna zalezy takze od dostepnosci specjalistdow w srodowisku lokalnym oraz
szpitala rejonowego. Zaznaczy¢ nalezy, ze dla niektérych rodzin organizacja wspétpracy z personelem medycznym w
warunkach domowych stanowi duzg trudnosc¢.

Informacje uzyskane podczas rozmoéw z pielegniarkami Oddziatéw i Poradni Hemato-Onkologicznych Szpitala Klinicznego im.
Karola Jonschera UM w Poznaniu

Spostrzezenia i refleksje, jakimi podzielity sie w trakcie rozméw pielegniarki z oddziatow lll i V oraz Poradni Onkologiczno-
Hematologicznej dotyczg sytuacji zwigzanej z pierwszym przyjeciem na oddziat dziecka. Rodzice sg zagubieni, czesto widok cyt.”
tysych gtow i kroplowek z chemioterapiq” jest dla nich ciezkim przezyciem, w nastepstwie ktérego doznajg szoku po wejsciu na
oddziat i majg poczucie niesprawiedliwosci. Trudno wtedy z nimi nawigzaé kontakt, a pielegniarki wielokrotnie tftumaczg i
powtarzajg pewne informacje, o ktorych rodzic powinien wiedzie¢. Wobec takich sytuacji istnieje potrzeba, aby po tym okresie
najczesciej po 2-3 dniach, a dla niektérych nawet po 2-3 tygodniach, jeszcze raz pielegniarki rozmawiaty z opiekunami, aby
upewnic sie, czy wczesniej przekazane informacje zostaty wtasciwie zrozumiane. Czes$¢ rodzicow na poczatku zadaje duzo
pytan, aby lepiej odnalez¢ sie w nowej sytuacji, w szpitalu, ale cze$¢ z nich zamyka sie w sobie. W sytuacji skierowania dziecka
na oddziat — mtodsze dzieci najczesciej ztoszczg sie i buntujg, natomiast starsze dzieci wykazujg wieksze zrozumienie sytuacji,
w ktorej sie znaleili.

Z dzie¢mi od poczatku tatwo nawigza¢ kontakt, ale po pierwszych bolesnych zabiegach czesto pojawia sie ptacz i wycofanie,
jednak z biegiem czasu dzieci przyzwyczajajg sie do pielegniarek. Lubig takze dodatkowe zajecia np. prace plastyczne i
organizowane dla nich dodatkowe atrakcje np. spotkania z aktorami, sportowcami, wspdlne wigilie, itp. Wczesniejsze
doswiadczenia i pobyty w szpitalu zaréwno dla dziecka, jak i rodzicobw powodujg, ze rodzic podchodzi do sytuacji choroby
zadaniowo, a adaptacja w oddziale przebiega lepiej. Jesli pojawiajg sie wéwczas pytania z ich strony, pielegniarki zawsze starajg
sie im odpowiedzie¢ w kontekscie wtasnych kompetencji, dostosowujac jezyk do odbiorcy komunikatu.
W pdzniejszych etapach rodzice juz lepiej funkcjonujg dajgc sobie nawzajem wsparcie, dzielgc sie informacjami, rozmawiajgc na
tematy choroby i leczenia, czy tez na inne tematy niezwigzane z sytuacjg chorobowa. Przy kolejnych przyjeciach do oddziatu
rodzice sg bardziej zadaniowi — akceptujg zalecenia lekarza, wiedzg o co nalezy wykonaé, aby leczy¢ dziecko i nie poddaja tego
w watpliwosc.

Zdarza sie, ze w trakcie pobytu na oddziale opiekun dziecka doznaje irytacji, ztosci, denerwuje go fakt, ze musi sie ,sporo”
przemieszcza¢ (w kontekscie badan niezbednych do wykonania i czynnosci z tym zwigzanych). Woéwczas dziecko tez sie robi
niespokojne, gdyz rodzic nie ttumaczy, w jakim celu robione sg badania. W przypadku, gdy komunikacja miedzy opiekunem a
dzieckiem przebiega prawidtowo (mama ttumaczy mu, jakie badania bedzie miato robione, w jakim celu one sq wykonywane,
zna plan leczenia na najblizszy czas) adaptacja i funkcjonowanie dziecka na oddziale stajg sie lepsze. Rodzice czesto pozwalajg
dzieciom w szpitalu ,,na wiecej” niz w domu, stajg sie bardzie pobtazliwi w stosunku do chorego dziecka co czasem prowadzi do
utrudnienia przebiegu leczenia. Zdarza sie, ze matka nie reaguje na demonstracyjne i agresywne zachowania dziecka (np.
uderzenie pielegniarki, wyzywanie matki, plucie, bicie), co pdzniej jest powodem jej zalu z powodu braku bycia konsekwentng.
Choremu dziecku trudniej stawiaé granice, a asertywnos¢ rodzica moze by¢ dla niego dodatkowym powodem frustracji. W
przypadku szoku rodzica na diagnoze, pielegniarki wykazujg empatie, starajg sie udzieli¢ wsparcia w postaci przytulenia,
polecenia specjalistéw szpitalnych, z ktérymi mogliby porozmawiac czy tez udzielajg informacji same, edukujg jesli pojawiajg
sie pytania.

Rodzice/opiekunowie chorych onkologicznie dzieci majg niekiedy problemy natury psychologicznej/psychiatrycznej, korzystaja
woéwczas z ustug specjalistéw, biorg przypisane im leki. Do najczestszych nalezg zaburzenia nastroju i zaburzenia lekowe.
Podobne problemy zauwazane sg tez czesto u drugiego rodzica, pozostajgcego w domu oraz u rodzenstwa pacjenta. Jest to
wynikiem reorganizacji zycia rodzinnego, natozenia sie sytuacji kryzysowych, traumatycznych zwigzanych z dtugg separacja
od rodzica pozostajgcego w oddziale. Dzieci zdrowe majg wtedy tendencje do stwarzania probleméw wychowawczych jako
wyraz buntu na zaistniatg sytuacje. Moga tez wchodzi¢ w role bohatera rodziny (podejmujg sie réznych obowigzkéw, np. pilnie
sie uczg itp.).

Na oddziatach mimo wysitku i préb personelu medycznego choroba nowotworowa czasami ,,zabiera” mtodych pacjentéw. Jest
to traumatyczne przezycie zaréwno dla dziecka, jak i jego bliskich. Reakcje obserwowane sg rdézne, od utraty woli walki po
wzmozong mobilizacje.
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Jako potrzeby zwigzane z pobytem w oddziale rodzice czesto zgtaszajg pielegniarkom problemy zwigzane z przestrzenia.
Chcieliby, zeby powstata $wietlica dla dzieci. Niekomfortowe jest miejsce do czekania na przyjecie w oddziat (korytarz),
odczuwajg takze za mato miejsca w salach chorych. Na terenie szpitala jest hostel dla rodzicow, jednak opiekunowie nie chca
opuszcza¢ swego dziecka ze wzgledu na koniecznos¢ zapewnienia dziecku poczucia bezpieczenstwa (przektadajg potrzeby
dziecka nad swoje, nawet w przypadku dzieci starszych powyzej 16 roku zycia).

W Poradni najczesciej zgtaszang przez rodzicow/opiekundw potrzebg jest wsparcie finansowe (na dojazd, mieszkanie,
zywienie, leki, rehabilitacje) ze wzgledu na pogarszajacy sie sytuacje ekonomiczng rodziny. Zycie na dwa domy i rezygnacja z
pracy przez jednego z opiekundw wptywa negatywnie na ich mozliwosci radzenia sobie z dtugim leczeniem dziecka.

Potrzebami natury niematerialnej jest potrzeba bezpieczenstwa, bycia poinformowanym i stabilizacji, a ktére z racji charakteru
i przebiegu choroby nowotworowej sg ideami trudnymi do osiggniecia w realnym zyciu. Rodzina, ktéra dobrze adaptuje sie w
oddziale to taka, w ktérej relacje miedzy jej cztonkami jeszcze przed diagnozg byty prawidtowe. Rodzina ta charakteryzuje sie
rowniez:

e otwartg postawg,

e zrozumieniem i zaufaniem wobec wykonywanej pracy personelu,

e optymizmem w kontekscie leczenia.

Rodziny takie nierzadko wspierajg takze innych rodzicéw na oddziale, ktdrzy nie radza sobie z nowa sytuacjg. Taka rodzina
wykazuje elastycznos¢ i pozytywne nastawienie na dziatania. Lepiej w oddziale funkcjonujg takze tacy rodzice, ktérzy sa
swiadomi powaznej choroby dziecka i rozumiejg koniecznos¢ leczenia a takze gdy komunikacja miedzy rodzicem i lekarzem
przebiega prawidtowo. Bedac réwniez swiadomym mozliwych powiktan chetniej stosujg sie do zalecen personelu medycznego.

W zaleznosci od tego, jaki rodzic ma stosunek do leczenia i czy wierzy w kompetencje lekarzy, takie rowniez dziecko ma
podejscie do sytuacji choroby. Z kolei osoby, ktére gorzej przechodza okres adaptacji :

e czesto z3dajg lepszych warunkéw,
e krzycza na personel medyczny,

e majg zastrzezenia do innych opiekunéw i wykonywanych czynnosci przez pracownikow (czesto zgtaszane zastrzezenia
dotyczg diety).

Gdy dziecko dtuzej przebywa w sytuacji, w ktérej nie moze decydowaé o sobie, staje sie bardziej niespokojne. Czasem

opiekunowie majg wiasne pomysty na leczenie dziecka i tego, w jaki sposdb nalezy z nim postepowac. Niektore pomysty

stanowia zagrozenie dla zdrowia i zycia dziecka - wowczas personel medyczny podejmuje rozmowe, po ktérej najczesciej

dochodzi do porozumienia Rozmowa taka sprzyja nierzadko odkryciu prawdziwych mysli i emocji rodzica.

Zdaniem pielegniarek, jednym z najwazniejszych Zrédet wsparcia dla opiekundow s3 oni sami — rozmawiajg ze sobg, opiekujg
sie drugim chorym dzieckiem, gdy jego rodzic ma co$ do zatatwienia poza oddziatem. Rodzice rdwniez miedzy sobg dzielg sie
wieloma informacjami (m.in. odnosnie kwestii formalnych czy wnioskéw do np. do Fundacji). W nawigzywaniu przez nich wiezi
niekiedy poczatkowo uczestniczg pielegniarki kierujac ich do siebie. Choroba dziecka oraz wspdlne pobyty na oddziale wydaja
sie stanowi¢ czynniki, ktdre wptywajg na nawigzanie bliskiej relacji miedzy rodzicami trwajgcej nieraz latami. Rzadko zdarzajg
sie konflikty pomiedzy samymi rodzicami czy personelem medycznym.

Personel pielegniarski, podobnie jak lekarze zwraca uwage, ze po wyjsciu z oddziatu rodziny z dzieckiem do domu, opiekunowie
obawiajg sie, ze pogorszy sie stan zdrowia ich dziecka, a oni nie zareagujg adekwatnie do sytuacji. Jednak obawy te ulegajg
redukcji wraz z kolejnym opuszczeniem oddziatu, zwtaszcza jesli w miedzy czasie nie wystgpity zadne powiktania podczas
pobytéw w domu. Jezeli podczas przepustek w domu pogorszy sie stan zdrowia dziecka, u wielu rodzicow pojawiajg sie
watpliwosci dotyczace tego, czy nie lepiej pozostac z dzieckiem w oddziale do czasu kolejnego cyklu leczenia.

Informacje uzyskane podczas rozmowy z psychologami pracujagcymi z dzieémi i mtodzieza na oddziatach Hemato-
Onkologicznych Szpitala Klinicznego im. Karola Jonschera UM w Poznaniu.

Do najczestszych trudnosci z jakimi spotykajg sie psychologowie pracujgcy na oddziatach I, V oraz w Poradni, nalezg sposoby
reakcji na diagnoze oraz problemy zwigzane z adaptacjg do warunkdéw szpitalnych. Jest to okres dla rodzin, ktéry prawie
zawsze wymaga wsparcia i psychoedukacji ze strony specjalistdw. Przejscie przez poczgtkowa faze pokazuje, jakim pacjentem
bedzie dane dziecko i jego opiekunowie - czy przyjmie role aktywng, pasywng czy oportunistyczng. W zaleznosci od tego
psycholog dopasowuje indywidualne interwencje. Kolejne etapy leczenia réwniez sg sytuacjami silnie stresujgcymi i rodzice
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bardzo czesto majg potrzebe ich ,przepracowania” lub cho¢by opowiedzenia komus neutralnemu, kto zostawi wszystkie
informacje dla siebie. Watkami czesto pojawiajgcymi sg strach zwigzany z pierwszg chemioterapig, powiktania czy pierwsza
,przepustka” do domu, gdzie rodzina jest poza opieka szpitalng oraz psychologiczng (rodzice czesto dzwonig do lekarzy ze
szpitala, by sie uspokoic).

Rodzice wymagajg wsparcia w sytuacjach kryzysowych zwigzanych z leczeniem (zagrozenie zycia, $mier¢ innego dziecka na
oddziale), a takze na etapach przechodzenia przez fazy choroby np. terminy zabiegéw, operacji, przejscie na radioterapie czy
tez przed zakonczeniem etapu leczenia szpitalnego. Towarzyszg temu silne reakcje emocjonalne takie jak strach, bezradnos$¢
czy ztos¢. Wyjscia do domu to z jednej strony momenty wyczekiwane, radosne, ale z drugiej stresujgce. Rodzice czesto zgtaszaja
potrzebe wsparcia ich oraz dzieci i swojej rodziny po zakoriczeniu leczenia, dlatego ze maja trudnosé¢ w zaadaptowaniu sie do
tzw. normalnego zycia. Opiekunowie czesto wykazujg objawy PTSD (Zespdt Stresu Pourazowego), badz inne objawy kliniczne
charakterystyczne np. dla depresji czy zaburzen lekowych badz adaptacyjnych.

Inna grupa problemdw, ktére rodzice zgtaszajg to m.in. problemy wychowawcze zaréowno z dzieckiem ze zdiagnozowang
chorobg, jak i jego rodzenstwem (rzadko kuzynostwem). Rodzice czasami proszg o rady wychowawcze, wymagajg wyjasnienia
pewnych mechanizmoéw psychologicznych albo potrzebuja umocnic sie przy wtasnych spostrzezeniach. Potrzeba pomocy w tym
zakresie zgtaszana jest tez przez rodzicéw dzieci, ktore zakonczyty leczenie szpitalne i sg na etapie leczenia w poradni, badz
jedynie kontroli po zakoriczonym leczeniu.

Obserwuje sie réwniez problemy adaptacyjne u matek, ktére s3 w cigzy, gdy dziecko trafia do szpitala lub jest w trakcie
leczenia. Kobiety te maja poczucie winy z powodu swojego stanu i niemoznosci towarzyszenia dziecku choremu na kazdym

etapie jego leczenia.

Zdaniem psychologow roztgka z domem rodzinnym jest obszarem, wymagajgcym pomocy psychologicznej. Czesto relacje
rodzinne oraz przyjacielskie sg ogromnym wsparciem dla rodzicow, ale réwnoczesnie zrédtem napieé, problemoéw
komunikacyjnych, zwfaszcza gdy leczenie jest dtugotrwate. Kazda rodzina ma tez tematy ,tabu” zwigzane z chorobg dziecka,
ktore rodzg rozine problemy relacyjne. Poza tym czasami pojawiajg sie trudnosci natury psychicznej u najblizszych krewnych
pacjenta zwigzane z trudnosciami adaptacyjnymi do choroby onkologicznej dziecka. Rodzice dzieci onkologicznych czesto
mowig o reakcjach depresyjnych u dziadkéw. Bywa, ze na skutek sytuacji chorobowej dochodzi do nawrotéw choréb
psychicznych, u oséb ktére wczesniej sie juz leczyty z tego powodu.

Rodziny deklarujg, ze otrzymujg ogromne wsparcie od najblizszych, ale choroba jest rowniez okresem konfliktow badz
nieporozumien, ktére czesto sg przenoszone na relacje z personelem szpitalnym. Cze$¢ rodzin zanim trafi na oddziat
onkologiczny z dzieckiem ma skomplikowang sytuacje zyciowa- konflikty matzenskie (wynikajg z nadmiernego obcigzenia
stresem, co wptywa na stan emocjonalny chorego dziecka), problemy z alkoholem, finansowe, trudnosci natury psychologicznej
i psychiatrycznej. Wszystkie one wtérnie wptywajg na wieksze problemy w radzeniu sobie z chorobg dziecka. Rodziny uwiktane
w rozne problemy oraz skonfliktowane czesto wymagajg wiekszego wsparcia, gdyz gorzej radzg sobie z nowa sytuacja i nie
majg dobrych zrédet wsparcia w srodowisku lokalnym.

Dodatkowa grupa wymagajaca wsparcia i pomocy psychologicznej s rodziny, ktore zakonczyty leczenie onkologiczne i
przeszty pod opieke i leczenie paliatywne. Majg oni zapewniong opieke hospicjum, natomiast czesto ze wzgledéw
organizacyjnych takich placéwek, nie otrzymujg pomocy psychologa badz psychoonkologa. W sytuacji Smierci dziecka zaréwno
rodzice, rodzenstwo i najblizsi muszg sobie radzi¢ z traumg i zatobg samodzielnie. Psycholog zatrudniony w Fundacji
niejednokrotnie udzielat takim rodzinom jednorazowego wsparcia i psychoedukacji w miejscu zamieszkania. Rodziny natomiast
szukajg takiego wsparcia dopiero w momencie, gdy same spostrzegg, ze takiego potrzebujg badz gdy najblizsi zwrdcy uwage,
Ze proces przechodzenia przez zatobe ma oznaki patologizacji.

Rodzice wymagajg réwniez wsparcia w zakresie przeorganizowania swojego dotychczasowego zycia. Dylematy przed jakimi
staja to kwestie zatrudnienia, opieki nad chorym dzieckiem oraz rodzeistwem, podziat obowigzkdéw i zycie na tzw. dwa domy
czy tez kwestie mieszkaniowe, badz zwigzane z transportem podopiecznego z i do szpitala. Rodziny sg edukowane w zakresie
pomocy socjalnej oraz orzekania o niepetnosprawnosci i pomocy od instytucji do tego powotanych. Czestym problemem
poruszanym w trakcie rozméw sg kwestie finansowe- rodziny majg zobowigzania wobec bankéw lub ich sytuacja jest trudna,
a choroba i hospitalizacja dodatkowo komplikujg sytuacje zyciowa.

Wainym obszarem dla rodzicéw jest takze najblizsza rodzina oraz srodowisko lokalne, z ktérego sie wywodzg. Poczgwszy
od kwestii co, jak i kiedy méwié otoczeniu, jak reagowaé na pytania, a skoficzywszy na zachowaniach przykrych, sprawiajacych
bol np. sasiadka sktadajaca kondolencje matce, ktérej dziecko rozpoczeto leczenie. Czesto, zwtaszcza gdy w $rodowisku
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lokalnym jest niska swiadomosé choroby nowotworowej dochodzi do izolacji rodziny od reszty “zdrowego” spoteczenstwa,
poczucia wykluczenia i niezrozumienia.

Wiek mtodych pacjentéw jest zrodtem tez innych probleméw i potrzeb. Dzieci od lat 11-12 czesto deklarujg potrzebe
kontaktu z psychologiem. Z racji okresu rozwojowego wykazujg potrzebe porozmawiania z osobg neutralng nt. problemoéw
przypadajgcych w ich wieku. Czestym obszarem, ktory poruszajg to relacje z rodzicami i najblizszymi- ujawniaja tematy ,tabu”,
ktorych nie chcg poruszac z bliskimi w obawie o ich reakcje emocjonalna. Sg to tematy zwigzane z:

e opieka w szpitalu,

e zmiang w traktowaniu ich od momentu postawienia diagnozy onkologicznej (zazwyczaj nadopiekunczos¢, traktowanie jak
mtodszego),

e pomniejszaniem ich roli,
e nieinformowaniem o stanie zdrowia i leczenia.

W konsekwencji obserwuje sie u czesci chorych nadmierne wchodzenie w swojg role w celu uzyskania korzysci.

Kwestie nauki rowniez sg tematem troski zaréwno dzieci i nastolatkow oraz ich opiekunéw. Martwig sie zaréwno kontaktami
z réwiesnikami, ktdre ulegaja rozluznieniu jak i koniecznoscig przejscia na nauczanie indywidualne, co moze wywotac niepokdj
o to czy poradzi sobie w takim systemie nauki. U mtodziezy, ktdra uczeszczata do szkoty $redniej pojawia sie niekiedy
koniecznos¢ odroczenia nauki o jeden rok z powodu dtugiego leczenia oraz braku mozliwosci nadrobienia w kréotkim czasie
zalegtego materiatu.

Dodatkowy obszar problemowy, o jakim mdwig zaréwno dzieci/ nastolatkowie, jak i opiekunowie to trudnosci poznawcze,
mniejsze zdolnosci do wysitku poznawczego (szczegdlnie podczas leczenia), obnizenie zdolnosci poznawczych (intelektu)
szczegOlnie u dzieci leczonych z powodu nowotworow OUN, zaburzenia pamieci krotkotrwatej, koncentracji uwagi oraz funkcji
wykonawczych.

Na terenie Szpitala funkcjonuje placdwka szkoty. Istnieje jednak problem natury psychofizycznej i dziecko ze wzgledu na stan
zdrowia czesto nie jest w stanie przerobi¢ materiatu szkolnego. Lepszym rozwigzaniem byftoby uczestnictwo w zajeciach
lekcyjnych przy wykorzystaniu komputera oraz programu Skype, co zarazem wptynetoby na lepszg integracje z réwiesnikami,
takze przy powrocie do szkoty.

Trudnym obszarem s3 relacje z rodzenstwem - z jednej strony potrzeba chronienia, a z drugiej che¢ uzyskania wsparcia oraz
potrzeba bycia dowartosciowania “mimo choroby”. Nastolatkowie czesto bojg sie reakcji srodowiska rowiesniczego- z poczatku
wiekszos¢ izoluje sie, ucina kontakty (niejednokrotnie wynika to z obawy przed powiedzeniem o chorobie- temat wstydliwy),
by z czasem do nich powrdcic. Na tych etapach kryzysowych czesto szukajg wsparcia u psychologéw. Czesto intuicyjnie rodzice i
personel medyczny kierujg do nich specjaliste, ktéry dopasowujac rodzaj interwencji udziela pomocy.

Osobg wymagajaca wsparcia jest takze rodzenstwo dziecka chorego, ktore doswiadczajgc choroby brata/ siostry przechodzi
przez szereg kryzysowych sytuacji. Czes¢ zmuszona jest do szybszego dorosniecia- musi podja¢ obowigzki, sprostac
oczekiwaniom rodzicdw i najblizszych. Che¢ dostosowania sie do sytuacji czesto jest tak silna, ze dziecko przestaje mowic
o wtasnych potrzebach i emocjach, skupia sie na roli dobrego, nie sprawiajgcego trudnosci dziecka. Inna grupa dzieci, to ta z
kolei, ktéra buntuje sie przeciwko sytuacji- pojawiajg sie problemy emocjonalne i z zachowaniem, miedzy innymi w zakresie
wychowania czy zajec szkolnych.

Informacje uzyskane podczas rozmowy z dietetykiem wspdtpracujagcym z Oddziatami Hemato-
Onkologicznymi Szpitala Klinicznego im. Karola Jonschera UM w Poznaniu

Dietetyk z oddziatu Ill zwrdcit uwage na kilka obszaréw zwigzanych z problemami i potrzebami rodzin onkologicznych.
Najwiecej trudnosci pojawia sie na etapie badan oraz ustyszeniu diagnozy od ordynatora - rodzice przystosowujg sie
indywidualnie do sytuacji; tatwiej jest rodzicom otwartym, szukajgcym kontaktu i wsparcia, natomiast ci, ktérzy aklimatyzuja
sie trudniej, to osoby zamkniete w sobie, ktore unikajg informacji i wsparcia.

Czestym problemem jest odnalezienie sie w warunkach szpitalnych, gdzie jest mato miejsca i brak t6zek dla matek, a takze mata
przestrzen ograniczajgca dzieci. Co ciekawe, rodzice spontanicznie zgtaszajg dietetykowi rozwigzania np. swietlica dla dzieci,
zajecia dodatkowe ogdlnorozwojowe.

Dietetyk edukuje rodzicow w zakresie swoich kompetencji - udziela rad zywieniowych badz podpowiada, jakie produkty mogg
by¢ spozywane przez dzieci. Natomiast martwi go fakt, ze rodzice za gtdwne Zrédto informacji traktujg internet- czesto
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niesprawdzone strony, ktdre zdarza sie, ze podajg btedne informacje. Jako alternatywne zrddto informacji specjalista daje
rowniez ulotki nt. zdrowego zywienia.

Problemem najczesciej zgtaszanym przez rodzicow/opiekunéw jest braku apetytu u dzieci. Problem ten zwigzany jest ze
stosowang chemioterapig oraz samym pobytem w szpitalu. Utracie apetytu sprzyja takze mato urozmaicona dieta szpitalna, co
wynika z tzw. tygodnidéwki. Rodzice czesto czujg bezradnos¢ w stosunku do problemoéw zywieniowych, co wywotuje napiecia
miedzy nimi a dzieckiem. Dietetyk obserwuje, tak jak pozostaty personel szpitalny, potrzebe integracji miedzy opiekunami
pacjentéw, nawigzywanie bliskich i trwatych relacji miedzy dzie¢mi i rodzicami.

Informacje uzyskane podczas rozmowy z koordynatorem wolontariuszy Fundacji Pomocy Dzieciom z
Chorobami Nowotworowymi z siedzibg w Poznaniu

Z rozmoOw z wolontariuszami nt. ich spostrzezen dotyczacych pacjentéw i ich rodzin wynika, ze istnieje kilka gtéwnych obszaréw
zwigzanych z potrzebami i trudnosciami m.in.: problemy adaptacyjne zwigzane z diagnozg onkologiczng oraz te zwigzane z
warunkami szpitalnymi. Rodzice rdéznie przezywaja pierwsze dni na oddziale i dziatania medyczne, zwigzane z leczeniem i
diagnozg. Czesto towarzyszy im szok oraz silne emocje, ktdre rdznie sg kontrolowane przez rodzicéw. Oprdcz trudnosci natury
psychologicznej rodzice zderzajg sie z warunkami szpitalnymi, ktére w sposéb znaczacy réinig sie od domowych - dla
niektorych jest to czynnik utrudniajgcy przejscie przez chorobe (wolontariusze zauwazajg, ze rodzina z nizszym statusem
materialnym tatwiej adaptuje sie do warunkdéw fizycznych szpitala). Wigze sie to zaréwno ze standardami pokoi szpitalnych,
jak i izolacji od dotychczasowego zycia spotecznego.

Pojawiajg sie rowniez problemy wychowawcze w zaleznosci od fazy leczenia oraz etapu psychofizycznego rozwoju dziecka.
Obszar ten zwigzany jest z zachowaniami agresywnymi dzieci, izolowaniem sie, przekraczaniem granic fizycznych i
psychicznych, gtéwnie zwigzanych z nadopiekuriczoscia albo pobtazliwoscig.

Kontakty z personelem medycznym czesto u dzieci obarczone sg strachem przed tzw. biatym fartuchem oraz pokojem
zabiegowym. Lek zwigzany jest gtdwnie z postepowaniem medycznym np. pobieranie krwi, podawanie lekow, zabiegi itp.

Duzy poziom stresu zwigzany z utratg apetytu u swoich dzieci wykazujg rodzice zwtaszcza dzieci mtodszych z oddziatu Ill.
Natomiast na oddziale V wsréd nastolatkéw obserwuje sie gtdwnie problemy zwigzane z akceptacjg zmian fizycznych na
skutek chemioterapii. Zwtaszcza u dziewczynek silny stres zwigzany jest z utratg wtosdw. Pojawia sie czesto stres zwigzany z
relacjami spotecznymi, jak zareagujg rowiesnicy, otoczenie na to jak teraz wygladam.

Rodzice czesto moéwig o trudnosciach wychowawczych ze zdrowym rodzenistwem i wynikajagcym z tego poczuciu winy.
Obszarem, w zakresie ktérego rodzice czesto wymagajg wsparcia to umiejetno$¢ radzenia sobie z wtasnymi emocjami oraz
lekiem o przysztos¢ chorego dziecka. Towarzyszy temu stres zwigzany z przebiegiem leczenia oraz wystgpieniem powiktan,
ktore czesto powodujg bezradno$¢ u rodzicow, a ta z kolei przyjmuje posta frustracji i ztosci oraz nieporozumien
komunikacyjnych z personelem medycznym oddziatu badz sgsiadem z sali szpitalnej. W takich sytuacjach wolontariusze czesto
bywajg powiernikami rodzin.

Trudnosci pojawiaja sie rowniez, gdy w oddziale umiera pacjent - wolontariusze obserwujg reakcje lekowe zaréwno u rodzicéw
jak i dzieci, ktérym towarzyszy mysl: ,czy ja zaraz nie bede nastepny?”

Wolontariusze obserwuja, ze rodzice przebywajgcy w oddziale chetnie udzielajg sobie wzajemnie wsparcia oraz informacji,
ktore utatwiajg adaptacje do zycia szpitalnego oraz przejScie przez poszczegdlne etapy leczenia. Takie same zachowania
obserwujg u pacjentow- ,starsi stazem” motywuja i pocieszajg ,,nowych”. Sami wolontariusze czesto rowniez stanowig zrédto
wsparcia dla pacjentéw i ich opiekundéw, rodzice deklarujg potrzebe “wygadania sie” im na tematy trudne.
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6. PROBLEMY WYNIKAJACE Z ETAPU CHOROBY | WIEKU PACJENTA

Na podstawie przeprowadzonych rozmoéw ze specjalistami opiekujgcymi sie dzie¢mi i mtodziezg oraz rozmow z opiekunami
dzieci, scharakteryzowano potrzeby i problemy wynikajgce z fazy choroby, etapu leczenia oraz wieku pacjenta.

Postugujac sie podziatem ogdlnie przyjetym wyrdzniono szereg faz leczenia choroby i pojawiajace sie wraz z nimi specyficzne
trudnosci, ktore zostaty przedstawione ponizej.(Rogiewicz, 2015),

Diagnoza

Do podstawowych trudnosci niezaleznie od wieku nalezy: przerwanie przez dziecko i rodzicow/opiekunéw dotychczas
realizowanych zadan, potrzeba reorganizacji catego systemu rodzinnego (praca, opieka nad rodzenstwem, zwierzetami, szkota,
finanse, konflikty rodzinne, partnerskie). Rownoczesnie obserwuje sie reakcje ulgi (znalezienie przyczyny dolegliwosci)
zwtaszcza u dzieci powyzej 6 r.z. i ich opiekundw. Jest to etap, w ktdrym najwazniejsza potrzeba to potrzeba informacji. Rodzice
czesto obawiajg sie reakcji dzieci na diagnoze, wymagaja wsparcia w zakresie tego jak komunikowac sie z dzieckiem - co i jak
mu powiedzie¢ na temat choroby. Sami przezywajg wstrzags emocjonalny - diagnoza powoduje lek, niepewnos¢ i poczucie
przecigzenia. Obserwuje sie, ze rodzice na tym etapie nie s3 w stanie przetwarzac zbyt duzej ilosci informacji, ciggle pytaja o
te same rzeczy badz przyjmuja wybidrczo pozytywne informacje, a wypierajg oraz zaprzeczajg innym podawanym
informacjom. Potrzebujg takze czasu, by wdrozy¢ sie w jezyk medyczny i rytm Zzycia szpitalnego. Niektérzy rodzice w
poczatkowym etapie leczenia dzieci deklarujg kryzys wiary oraz doswiadczajg trudnosci w postrzeganiu siebie jako dobrego
rodzica, ktéry potrafi chroni¢ swoje dziecko. Ponizej przedstawiono najczestsze trudnosci rodzicébw oraz dzieci

w danym okresie rozwojowym.
Dzieci do 6 roku zycia :

e utozsamianie choroby z objawami, = dzieci wymagajg informacji w postaci historyjek i bajek,
e pojawienie sie leku przed bdélem i okaleczeniem,
e niepokdj rodzicodw zwigzany z regresem w zakresie treningu czystosci oraz samoobstugi,

e wylonienie sie potrzeby wiekszej strukturalizacji oraz uporzadkowania rytmu dnia-> co obniza lek, daje poczucie
bezpieczenstwa i ztudzenie posiadania kontroli nad zyciem,

e pojawienie sie tzw. btednego kofa leku ->tj. dziecko wyczuwa emocje rodzicéw i sie nimi zaraza, co zwrotnie powoduje
wzrost emocji u opiekundw i poczucie bezradnosci,

e potrzeba odreagowania u dzieci —>realizowana jest poprzez zabawe w chorowanie i lekarza, co niektérych rodzicow
przeraza i wymaga psychoedukacji.

Dzieci starsze od 7 do 18 roku zycia

e do 12 roku zycia u dzieci do$¢ czesto obserwuje sie poczucie winy z powodu zachorowania, a wyobraznia podpowiada im
niekiedy zafatszowany obraz choroby —>wymagajg psychoedukacji w zakresie choroby,

e od 15 roku zycia mtodziez wykazuje silne napiecie emocjonalne - mtodzi ludzie obawiaja sie konsekwencji choroby takich
jak: nieptodnos¢, niepetnosprawnosc czy wybér adekwatnej sciezki zawodowej,

e mozliwos¢ pojawienia sie reakcji depresyjnej, ktéra w potfaczeniu z cechg rozwojowa, jaka jest niestabilnos¢ emocjonalna
powodujg negatywny wptyw na postawe i zaangazowanie w proces leczenia.

Leczenie operacyjne

Problemy, ktére ujawniajg sie na tym etapie leczenia, niezaleznie od grupy wiekowej to regres fizyczny i/lub emocjonalny
(metoda radzenia sobie z lekiem, bdlem, ograniczeniem aktywnosci fizycznej i spotecznej). Do najczestszych obserwowanych na
oddziatach probleméw nalezy moczenie sie oraz zahamowanie lub nieche¢ do méwienia. W sferze emocji nasila sie, zaréwno u
dzieci jak i opiekundéw, lek co u pierwszych niekiedy uruchamia zaburzenia rozwoju emocjonalnego oraz zachowania, pod
postacig obnizonego nastroju lub zachowan agresywnych, a u rodzicéw powoduje reakcje dezadaptacyjne - reakcje depresyjne,
lekowe, obnizenie nastroju po postawe roszczeniowg i formy agresji werbalnej w stosunku do personelu oddziatu. Pojawia sie
rowniez tzw. ,syndrom biatego fartucha” wobec lekarzy i personelu oraz sprzetu medycznego i zabiegdw. Pojawia sie tez czesto
poczucie samotnosci i bezradnosci, ktérym towarzyszg objawy somatyczne np. bezsennos$¢. U pacjentdw pojawiajg sie takze
problemy z akceptacjg blizn.
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Dzieci do 6 roku zycia

lek przed bélem oraz nieznanym,

bezradnos¢ rodzicow, ktérzy niekiedy nie wiedza, jak reagowac na obawy dzieci,

zwiekszona potrzeba bliskosci fizycznej, okazywania czutosci, bycie rodzicow - dzieci nie wypuszczajg ich z pokoju,
niekontrolowane wybuchy agresji i trudnosci wychowawcze,

zwiekszona potrzeba dzieci bycia chwalonymi,

wykazywanie przez rodzicow probleméw w zakresie umiejetnosci utrzymania granic, pobfazliwos¢ - czesto
podyktowane jest to ich strachem, co do przebiegu operacji i obaw zwigzanych z komplikacjami oraz pobytem na oddziale
intensywnej terapii,

unikanie kontaktéw z obcymi-> dzieci Igng bardzo do rodzicdw, natomiast ci szukajg informacji wérdd innych rodzicéw.

Dzieci od 7 do 11 roku zycia

istotne zainteresowanie przebiegiem leczenia ->niedoinformowanie powoduje u nich wzrost leku
trudnosci komunikacyjne w systemie rodzinnym - rodzice obawiajg sie mowic¢ dziecku wprost o chorobie i operacji

problemy wychowawcze zwigzane z agresjg, u ktérych podtoza lezg najczesciej niezaspokojone potrzeby dziecka -
dziecko buntuje sie, bywa, ze zamyka sie w sobie, gdy jest rozczarowane kontaktem z dorostymi

potrzeba wiedzy u dzieci na temat tego jak bedzie przebiegac operacja i co beda czu¢ po niej >rodzice niekiedy w tym
okresie przyzwalajg na nieuczenie sie dziecka albo ono samo przestaje sie uczyé.

Mtodziez miedzy 11-15 rokiem zycia

potrzeba bycia traktowanym jak osoba dorosta, domaganie sie wyjasnien od rodzicéw i personelu na temat operacji
i leczenia - Zdarzaja sie przypadki, ze nastolatek nie chce zgodzic¢ sie na operacje -wdéwczas nastolatek wymaga wsparcia
psychologicznego oraz psychoedukacji, gdyz czesto u podtoza takiej decyzji lezy wytacznie lek. W takich sytuacjach czesto
opiekunowie sktadajg nierealne obietnice

trudnosci z zaakceptowaniem wtasnego ciata po operacji, potrzeba potwierdzenia od otoczenia - wynika to z obawy
przed odrzuceniem i Smiesznosci, gtéwnie z uwagi, iz w tym wieku rola sSrodowiska réwiesniczego jest bardzo istotna

u chtopcéw obserwuje sie wewnetrzng walke ze stereotypem twardego meziczyzny w kontrze z potrzebg dotyku
i wyptakania sie jako sposobu radzenia z trudnosciami

nasilenie sie postaw nadopiekuniczosci u rodzicdw, ktérzy czesto lekcewazg potrzebe autonomii u mtodych pacjentéw, co
stanowi Zrédto licznych konfliktéw miedzy dzie¢mi a rodzicami

lekarze na tym etapie spotykajg sie z prosbami rodzicéw, by nie informowaé dzieci na temat szczegétéw choroby, co
stanowi rodzinny temat tabu i wzbudza silne napiecia.

Mtodziez miedzy 15-18 rokiem zycia

znaczne pogorszenie samooceny, na skutek trwatych oznak pooperacyjnych

silna potrzeba bycia poinformowanym -> w tym okresie zdarza sie, ze stres zaostrza wczesniejsze trudnosci psychiczne
lub powoduje ich powstanie

problemy w relacjach z réwiesnikami, testowanie przyjaciot lub izolowanie sie od nich - Wsrdd chtopcow czesciej
zauwaza sie postawe twardziela - udowadniajg przed samymi sobg, ze s3 silni i odporni na bdl i cierpienie.

Okres rehabilitacji

Po operacji rodza sie takie problemy jak: bél i cierpienie fizyczne, lek przed rehabilitacja i nieche¢ do samodzielnego ¢wiczenia,

utrate poczucia bezpieczenstwa, regres oraz zaburzenia emocjonalne. Pojawia sie syndrom “biafego fartucha”.

Dzieci do 6 roku zycia

rehabilitacja kojarzy sie z bélem, w zwigzku z czym dziecko zaczyna przeciwstawiaé sie werbalnie i fizycznie éwiczeniom,

odczuwanie przez rodzicow frustracji oraz poczucie winy, ze nie potrafig zmobilizowa¢ dziecka do pracy - przetom w
mysleniu dzieci nt. rehabilitacji nastepuje ok. 7 roku zycia.
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Dzieci w wieku 7-11 lat

rozumienie przez dziecko celu i sensu éwiczen,

lek, u podtoza ktérego lezg fantazje dziecka.

Mtodziez w wieku 11-15 lat

potrzeba rozmowy z rehabilitantem i uzyskania informaciji,
okresowe bunty na wykonywanie ¢wiczen,
lek mtodziezy oraz rodzicéw przed odrzuceniem ze wzgledu na problemy zwigzane np. z poruszaniem sie,

trudnosci koncentrujgce sie w sferze samooceny, gtéwnie ze wzgledu na wptyw operacji na wyglagd—> Potrzeba akceptacji
jest wyjagtkowo silna w tym momencie.

Mtodziez w wieku 15-18 lat

dojrzata postawa i poczucie odpowiedzialnosci za ¢éwiczenia.- nadopiekunczos¢ rodzicdw, ktéra czesto wyzwala grozne
decyzje u dzieci np. zaniechanie ¢wiczen, trudnosci w trzymaniu granic oraz kontynuowaniu zasad wychowywania sprzed
choroby,

lek opiekuna po operacji dziecka w zwigzku z jego wyglagdem i sprawnoscig fizyczng - wymagajg oni wtedy wsparcia
psychologicznego.

Chemioterapia

Chemioterapia niezaleznie od wieku moze rodzi¢ problemy w postaci leku, ztosci, agresji, przygnebienia, objawdw

neuropsychiatrycznych (m.in. zaburzenia poznawcze, psychosomatyczne, emocjonalne, nieche¢ do aktywnosci, poczucie niskiej

wartosci, problemy wychowawcze), utraty poczucia bezpieczenstwa, regresu, ,syndromu biatego fartucha”, leku przed

sprzetem medycznym i zmeczenia, zaburzen snu oraz przygnebienia.

Dzieci 0-7 lat

w tej grupie wiekowej potrzeba opieki tagodzi niepokdj u dzieci w zwigzku z podtgczeniem chemioterapii i jej
podawaniem,

dzieci wykazujg potrzebe obecnosci i uwagi rodzica,

rodzic w tym okresie zazwyczaj jest labilny emocjonalnie, zwtaszcza przy pierwszej podawanej dziecku chemioterapii,
czesto wymaga wsparcia psychologicznego i psychoedukacji.

Dzieci powyzej 7 roku zycia

u dzieci pojawia sie obawa w zwigzku z wypadaniem wtosow co wptywa na stan emocjonalny dziecka- zwtaszcza u
dziewczynek.

Miodziez w wieku od 12 do 15 lat

ujawnia sie potrzeba wspdtdecydowania i rozmowy z lekarzem,

mozliwe jest pojawienie sie u dzieci buntu i proby opdzniania podawania chemioterapii,

u dziewczynek zauwaza sie tendencje dbania o makijaz, za$ u chtopcéw dbanie o ubidr,

czesto psychologowie obserwujg potrzebe obsmiewania choroby jako sposobu radzenia sobie z lekiem.

pojawiajg sie rowniez trudnosci z nazywaniem emocji. Mtodziez czesto w rozmowach z géry zaktada niekorzystne zmiany
zwigzane z przyjmowaniem chemioterapii (tzw. efekt nocebo)

nastolatkowie sg negatywnie nastawieni, majg obnizony nastrdj i stajg sie agresywni werbalnie- najczesciej wobec
rodzicow i bliskich

wystepuja czeste konflikty z rodzicami.

Miodziez w wieku 15-18 lat

miodziez dopomina sie wiedzy na temat leczenia, co zaspokaja potrzebe akceptacji stanu chorobowego oraz pomaga
przystosowac sie do chemioterapii,
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. jest to okres dtugich pobytéw na oddziatach, co powoduje utrate kontaktéw z rowiesnikami- adolescenci wykazujg
potrzebe kontaktu, wsparcia i zrozumienia przez rodzicéw i bliskg rodzine, co bywa trudne dla najblizszych, gdyz musza
na nowo odnalez¢ sie w relacjach ze starszym dzieckiem,

. rodzice czesto sg nadopiekunczy, traktujg dziecko jakby byto mtodsze i majg trudnosci w pogodzeniu sie ze zmianami w
wygladzie fizycznym dziecka- choroba i jej nastepstwa s3 w oczywisty sposdb widoczne, co jest trudne do
zaakceptowania,

. dziewczyny majg problemy z akceptacjg wygladu (wypadanie wtoséw, zmiany w cerze itp.), za$ chtopcy majg problem z
pogodzeniem sie z mniejszg aktywnoscig fizyczng i przymusem zrezygnowania ze sportu.

Chemioterapia to jednoczesnie spotkanie sie z powiktaniami na skutek jej przyjmowania. Pojawiajg sie bdle np. w zwigzku z
owrzodzeniem w jamie ustnej, dziecko jest unieruchomione w tézku. Doskwiera zte samopoczucie, utrata apetytu czy problemy
z kontrolowaniem moczu. Dzieci i mtodziez czesto przezywajg wstyd w zwigzku z niemoznoscig kontrolowania swojego ciata, co
w przypadku niektérych pacjentéw powoduje izolowanie sig, stany depresyjne badz agresje wobec otoczenia. Rodzice maja
trudnosci z adekwatnym reagowaniem na zmiany w zachowaniu dziecka i wykazujg poczucie zagubienia
i bezradnosci. Rodzicom oraz dzieciom czesto towarzyszy lek w zwigzku ze zmianami fizycznymi. Opiekunom towarzyszy
wysoki poziom stresu i napiecia zwigzany z obawg przed gorgczka, posocznicg, pancytopenig bgdz matoptytkowoscig oraz z
lekiem przed smiercig dziecka.

Radioterapia

Czes¢ dzieci poddawana jest radioterapii, w zwigzku z czym pojawiajg sie charakterystyczne problemy dla tej grupy jak,
zahamowanie rozwoju psychofizycznego (u dzieci w wieku 0-6 roku zycia przy radioterapii OUN u 70% wystepuje ryzyko, ze 1Q
rozwinie sie ponizej przecietnej i bedg one wymagacé nauczania specjalnego), zaburzenia wzrostu i zaburzenia poznawcze,
utrata poczucia bezpieczenstwa, lek przed sprzetem medycznym i naswietlaniem.

Dzieci miedzy 0-7 rokiem zycia
e mozna zaobserwowac lek przed byciem oparzonym oraz dyskomfortem fizycznym,
e  dzieci majg silng potrzebe przebywania z rodzicem i dotyku, odczuwajg silny lek w zwigzku z nieznanym,
e  czesc dzieci interpretuje chorobe jako efekt niepostuszenstwa, przez co mozna obserwowac u nich poczucie winy.
Dzieci w wieku 7-11 lat
e  dzieci podchodza do radioterapii zadaniowo, gdyz rozumiejg punkt widzenia lekarza
e  pojawienie sie leku zwigzanego ze sposobem ujmowania i definiowania $wiata- dzieci czesto fantazjujg na bazie swoich
skojarzen, dlatego wystepuje silna potrzeba psychoedukacji.
Grupa wiekowa 11-15 lat

e miodziez chce mie¢ poczucie wspoétdecydowania, czego czesto nie rozumiejg rodzice, dzieci maja trudnosé¢ z

wytrzymaniem z niemycia miejsca naswietlanego, obawiajg sie poparzen,

e  obserwuje sie podatnosé na zranienia i komentarze - wazna jest odpowiednia komunikacja w rodzinie.
Mtodziez w wieku 15-18 lat
e ujawnianie sie silnej potrzeby posiadania wszystkiego pod kontrola.

Wyleczenie z choroby

Podstawowe trudnosci tzw. ozdrowiencoéw i ich rodzin to problemy zwigzane z przewlektymi i odlegtymi powiktaniami leczenia
przeciwnowotworowego. Pomimo zakonczenia leczenia wtasciwego dla zdiagnozowanego nowotworu, dziecko staje sie
pacjentem innych specjalnosci, co zaburza powrét do normalnego zycia i buduje poczucie bycia wiecznym pacjentem.
W rodzinach, w ktérych dziecko byto leczone wystepuje wysoki poziom leku przed nawrotem. Syndrom Damoklesa tj. stata
czujnos¢ i kontrolowanie siebie i dziecka, obsesyjnie powracajagce mysli o nowotworze, stale utrzymujgca sie obawa przed
nawrotem lub rozsiewem choroby, nasilajg sie przed kazdym badaniem. Obserwuje sie objawy PTSD (Zespdt Stresu
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Pourazowego) u rodzicow i rodzenstwa dziecka chorego. Ta grupa deklaruje, ze w sytuacji powrotu do domu nie majg
mozliwosci skorzystania ze wsparcia psychoonkologa lub psychologa, dostep do specjalistycznej opieki jest ograniczony
ze wzgledu na zasoby srodowiska lokalnego, w ktérym zyje rodzina oraz ze wzgledu na problemy finansowe rodziny (badania
wykazuja, ze dzieci wyleczone deklarujg mniej wskaznikéw PTSD niz ich rodzice). Dziecko czesto ma trudnosci z powrotem do
grona rowiesniczego- trudno mu powrdci¢ do starych znajomosci, posiada inne doswiadczenia, a jego edukacja czesto
przybiera forme nauczania indywidualnego na terenie domu. Dzieci, a zwtaszcza nastolatkowie, skarzg sie na problemy
komunikacyjne, braki w zakresie umiejetnosci miekkich, ktére pozwolityby nawigzywac i podtrzymywaé wiezi z innymi.
Mtodziez dodatkowo zgtasza problemy w zakresie podejmowania decyzji, co do dalszej Sciezki rozwoju zawodowego, a doradcy
szkolni czesto nie majg wiedzy z tego zakresu w stosunku do mfodziezy, ktéra leczyta sie onkologicznie. Inng trudnoscia jest
niepetnosprawnos¢ fizyczna na skutek choroby oraz mniejsza wydolnos¢ fizyczna. Obserwuje sie nadmierng zalezno$¢ dzieci
od rodzicéw czemu towarzyszy wycofanie z zycia spotecznego.

Rodzice czesto zauwazaja, ze rodzenstwo zdrowe inaczej sie zachowuje w stosunku do nich niz podczas leczenia, jest bardziej
wymagajace, pragnie uwagi, czasu dla siebie, bliskosci.

Nawrot choroby u dziecka

Ponowne zmierzenie sie z chorobg nowotworowg czesto dla catej rodziny jest okresem kolejnego przewartosciowania zycia
oraz nadania mu nowego znaczenia. Najsilniej prezentuje sie potrzeba wyrazania emocji zaréwno u mtodych pacjentéw oraz

ich rodzicow.
Dzieci w wieku 0-7 lat

e ponowne zmaganie sie z chorobg oznacza walke z bdlem i cierpieniem zwigzanym z konkretng czesdcig ciata oraz
zetkniecie sie ze smutkiem i rozpacza rodzicow

e uruchamia sie lek przed biatym fartuchem, sprzetem medycznym oraz zabiegami, czyli catym zyciem oddziatowym,
do ktérego ponownie trzeba sie zaadaptowac.

e tylko rodzice lub opiekunowie sg w stanie ukoi¢ ich lek, wymagajg ich obecnosci, dotyku i czutosci oraz zachowania zasad
i schematéw obowigzujacych w domu.

Dzieci ok. 5 roku zycia

e zaczynajg aktywnie poszukiwac informacji nt. swojej choroby, czasami bazujg na zapamietanych sytuacjach, zadajg
pytania, na ktére bywa, ze rodzice nie chcg odpowiadac, co zwrotnie nasila lek i bunt wobec bycia w szpitalu.

Dzieci w wieku 7-11 lat

e  najczesciej dobrze pamietajg proces leczenia i majg w pamieci, ze dziatania lekarzy i pielegniarek daty pozytywny efekt,
wiec teraz s3 mocno zmotywowane i czesto stanowig silne wsparcie dla rodzicow, ktorzy widzac wole walki u dzieci
aktywizuja sie,

e  pacjenci, ze wzgledu na etap rozwojowy, duzo fantazjujg na temat choroby. Wizje, ktdre powstajg u nich czesto
przekraczajg mozliwosci radzenia sobie z emocjami i stresem, dlatego tak wazna jest edukacja zarowno samych dzieci jak
i ich rodzicow,

e obserwuje sie rowniez zwiekszong potrzebe wsparcia i psychoedukacji opiekundéw, ktérzy przezywajg kryzys w zwigzku
z nawrotem choroby u dziecka

Mtodziez od 11 roku zycia

° przezywa nawrét choroby w sposdb swiadomy, chce by¢ traktowana na réwni z osobami dorostymi i potrzebuje
informacji oraz poczucia samodzielnosci i mozliwosci podejmowania autonomicznych decyzji- zdarza sie, ze nie zgadzajg
sie na leczenie i dopiero uzyskujgc wiedze i wsparcie od lekarzy, psychologa i rodziny podejmujg decyzje o leczeniu. Jest
to okres poczucia niesprawiedliwosci i buntu przeciwko chorobie (Kostek, 2015).

Opieka paliatywna oraz zatoba

Jest to bardzo trudny okres dla chorego dziecka i jego rodziny postrzegany jako porazka, ktérej nic nie jest w stanie zmienic.
Zaréwno pacjent jak i jego bliscy majg poczucie, ze wszystko co do tej pory sie dziato, ich zaangazowanie i walka nie miaty
sensu- psychologowie mowig o potrzebie poszukiwania nowego sensu i celdow realnych oraz krétkoterminowych. Rodziny,
ktore nie akceptujg tego etapu szukajg alternatywnych metod leczenia. Te, w ktorych dochodzi do przyjecia nowej sytuacji,
dazg, aby zapewni¢ choremu komfort oraz godne umieranie. Jest to okres realizacji marzen. Wsrdd rodzicow specjalisci
obserwujg narastajgce poczucie winy zwigzane z watpliwosciami zawartymi w takich pytaniach jak: czy wybralismy odpowiedni
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osrodek leczacy oraz lekarzy. Taka postawa skutkuje utratg zaufania do srodowiska medycznego. Jest to okres wymagajacy
szczegdlnego wsparcia ze strony psychoonkologéw i psychologow, gdyz dochodzi do nasilenia lekéw, wybuchéw ztosci,
agresji czy objawdéw depresyjnych. Rodziny czesto obawiajg sie powrotu do domu rodzinnego ze wzgledu na lek czy sobie
na miejscu, bez lekarzy i pielegniarek poradza. Trudno takze im sobie wyobrazi¢ na czym polega opieka hospicyjna oraz jak ich
droga bedzie wygladaé. U rodzicow obserwuje sie trudnosci z pogodzeniem z decyzjg lekarzy. Przezywajg wiele silnych emocji
i uporczywych mysli, ktérych czasami nie potrafig zrozumie¢. Czasami trudnos¢ sprawia im opieka nad dzieckiem. Wtedy
najczesciej psycholog pomaga opiekunom w zrozumieniu potrzeb dziecka (nauki, kontaktu z réwiesnikami, zabawy) oraz
W nauczeniu nawigzania z nim szczerej relacji. Rodzice czasami zatajajg niekorzystne informacje przed dzieémi, co skutkuje
utratg zaufania i ogromnej samotnosci dziecka w tak trudnej sytuacji. Do najwazniejszych wyzwan nalezy zatem praca nad
komunikacjg w rodzinie. Rodzice czesto w ostatnim okresie w sposdb znaczaco inny traktujg dziecko chore w poréwnaniu
ze zdrowym rodzenstwem. Obserwuje sie wyreczanie, brak trzymania granic oraz stawiania wymagan dziecku, co powoduje
uczucie zagrozenia oraz odbiera sity do mobilizacji oraz utrate poczucia wtasnej wartosci. Psychologowie czesto wskazuja, jakie
formy wsparcia moze da¢ rodzina choremu dziecku i podpowiada takie rozwigzania jak, gotowos¢ do bycia, rozmawiania na
temat Smierci (z dzieckiem od 5 roku zycia ), umiejetnos¢ okazywania emocji czy tez wspierania przez dotyk i czutos¢. Nalezy
pokazad i nauczy¢ rodzicow potrzeby traktowania dziecka na tyle normalnie, na ile jest to mozliwe, w tym wywigzywania sie
réwniez z obowigzkdw szkolnych i domowych. Rodzice odbierajg swoje dziecko przez pryzmat wtasnego cierpienia i bélu i nie
zdajg sobie sprawy, ze nadopiekunczos¢ blokuje potrzebe autonomii.

Ten ostatni etap w procesie chorowania czasami ujawnia w relacjach dziecko - rodzice postawe wzajemnego udawania tj. taka
sytuacja, gdy nie rozmawia sie (w mniemaniu opiekundw jest to rodzaj ochrony) wprost o $mieré, pozoruje sie dobre
samopoczucie z obawy przed wyrzadzeniem krzywdy drugiej stronie. W rzeczywistosci takie postepowanie powoduje
osamotnienie i przepetnienie trudnymi emocjami i myslami (Karwacki, Kostek, 2015).

WNIOSKI

Z rozmow przeprowadzonych z réznymi specjalistami na pierwszy plan wysuwa sie watek diagnozy oraz adaptacji do
warunkoéw szpitalnych. Rodzice na poczatku choroby dziecka sg przepetnieni smutkiem i niedowierzaniem, ze to ich witasnie
spotkato. Czesto podczas rozmdéw z psychologiem lub personelem medycznym rodzice méwig o tym, ze nigdy nie
podejrzewaliby, ze beda w takiej sytuacji. Stwierdzaja, ze nie interesowali sie tg jednostka chorobowa, mysleli dotychczas
0 nowotworze w sposéb, ktory uruchamia specyficzne schematy poznawcze oraz skojarzenia z tg chorobg, ktéra dla nich do tej
pory byta postrzegana jako bardzo $miertelna. Diagnoza zawsze jest dla nich szokiem.

Po uptywie paru tygodni od diagnozy, rodzina zaczyna powoli przystosowywac sie do przebywania na oddziale i zazwyczaj jest
to adaptacja konstruktywna, wyrazajgca sie checiag do walki i nadzieja, ze dziecko szybko wyzdrowieje, a leczenie da
oczekiwane skutki. Dominujgcg potrzebg na kazdym etapie leczenia u wiekszosci rodzicow jest potrzeba informacji, ktorg
zaspokajajg w bardzo réznorodny sposdb korzystajac z réznych zrédet wiedzy- bezposrednie pytania do personelu medycznego,
po przeszukiwanie internetu i samodzielne wnioskowanie obarczone btedem opierania sie o niewiarygodne dane. Ma to
zwigzek ze stylami radzenia sobie z trudnymi sytuacjami. Rodziny, w ktérych obserwuje sie dostosowanie dotychczasowego
funkcjonowania do nowej sytuacji to takie, ktdre przyjmujg tzw. styl racjonalny, poznawczy. Natomiast rodziny o stylu
skoncentrowanym na emocjach charakteryzuja sie trwatym przezywaniem rozpaczy, czestym doswiadczaniem ztosci, co wigze
sie z odreagowaniem jej na personelu szpitalnym oraz bliskich (rzadziej na chorym dziecku). Niestety to jak funkcjonuje rodzic
przektada sie bezposrednio na zachowanie dziecka, ktdre zaraza sie i zalewa emocjami opiekuna. W literaturze przedmiotu
specjalisci opisujg to zjawisko, jako sytuacje, w ktérych rodzic staje sie wzorem reagowania na trudne chwile dla dziecka
chorego i zdrowego tj. rodzenstwa.

7.  STYLE FUNKCJONOWANIA RODZINY

To jak rodzice poradza sobie z chorobg dziecka ma rowniez zwigzek ze stylem funkcjonowania
rodziny (Buczynski, 2015), na ktory wptywajg miedzy innymi takie czynniki jak mozliwos¢ korzystania
z pomocy innych, takie wymiennos¢ rol i obowigzkéw, stabilizacja ekonomiczna, sposob
pojmowania choroby (jako przeszkoda, kara, ulga badz wyzwanie) oraz podziat nad opiekg nad
dzieémi.
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Wyrdzinia sie trzy typy, ktore sg widoczne w konkretnych zachowaniach opiekundéw:

Typ |: Opiekunowie definiujg chorobe jako wyzwanie, rodzaj zadania do wykonania i funkcjonujg w relacjach
partnerskich (symetrycznych), co powoduje, ze koncentrujg sie na poszukiwaniu najbardziej skutecznych
i optymalnych rozwigzan. Potrafig takze korzystac ze wsparcia i prosi¢ o pomoc zaréwno najblizsze otoczenie (rodzina,
przyjaciele), gdyz wykazujg sie otwartg komunikacjg i elastycznoscig granic w ramach systemu rodzinnego. Jest to
rodzina wspotpracujgca i aktywna w procesie leczenia dziecka.

Typ Il: Rodzina ma trudnos$¢ z przejsciem od reakcji szoku do konstruktywnych dziatan- cztonkowie rodziny
skoncentrowani s3 na emocjach oraz negatywnych schematach poznawczych dotyczacych choroby. Opiekun stale
poszukuje odpowiedzi na pytania: dlaczego moje dziecko zachorowato? kto ponosi za to wine? itp. Rodzice
permanentnie odczuwajg lek przed Smiercig, bezradnosé, poczucie winy, ktorym towarzyszg kryzysy religijne. Czesto
w tej grupie mamy rodzicéw, ktérzy doznajgc silnego kryzysu majg trudnosci ze zdrowiem psychicznym - objawy
zaburzen lekowych czy zaburzen nastroju. Grupe te stanowia rodzice, ktérzy majg trudnosci adaptacyjne, sprawiajg
wrazenie na personelu medycznym niewspotpracujgcych, roszczeniowych i niestabilnych emocjonalnie. Czesto sg to
rodzice majacy trudnosci w radzeniu sobie ze swoimi zachowaniami, ale rdwniez nie trzymajacy granic wobec dzieci,
drastycznie zmieniajgcy swoje metody wychowawcze, co przektada sie na brak poczucia bezpieczenstwa u dzieci.
W funkcjonowaniu poznawczym czesto prdécz zaprzeczania, wypierania i projekcji ujawniajg mechanizm obronny

w postaci magicznego myslenia.

Typ lll: Rodzina, ktéra wykonuje proby adaptacji do nowej sytuacji kurczowo trzymajac sie stereotypowych rél- rodzic
opiekujacy sie dzieckiem w szpitalu staje sie odpowiedzialnym za zmiane, natomiast drugi funkcjonuje w miejscu
zamieszkania niewiele zmieniajagc w swoim zyciu, przyzwyczajeniach. Rodzice tacy sg skoncentrowani na cierpieniu,
a nie empatii, ktéra stymulowata by zmiany u obojga opiekundéw. Czesto matki deklarujg poczucie osamotnienia
w walce o zdrowie i zycie dziecka, majg poczucie przecigzenia, natomiast partnerzy nie rozumiejg tego, co dzieje sie
z zonga. Ojcowie czesto nie przebywaja na oddziale z dzieckiem chorym, angazujg sie w dowozenie do i z szpitala.
Z pozoru sg aktywnymi uczestnikami leczenia dziecka, ale tak naprawde ciezar zmian spada na matke dziecka.

Zauwaza sie tendencje, ze rodzice, ktérzy mieli juz w przesztosci doswiadczenie z ciezkg chorobg swojego dziecka, wykazujg
troche lepszg adaptacje na oddziale w pordéwnaniu do innych rodzicéw. Nie bez znaczenia jest tez wiek opiekundéw
w momencie zachorowania przez dziecko na nowotwor. Mtode matki z uwagi na mniejsze doswiadczenie zyciowe, w tym w roli
matki czesciej przezywaja silne kryzysy i maja problemy adaptacyjne. Doswiadczenia personelu z oddziatu pokazujg réwniez,
ze samotne matki stanowig grupe dobrze zorganizowang, ktdora dos¢ szybko skupia sie na zadaniach wynikajgcych
z reorganizacji zycia. Obserwuje sie réwniez gorszg adaptacje wsrdd rodzin, ktére zanim nastgpita diagnoza choroby byty
skonfliktowane, komunikacja byta zamknieta, granice sztywne, ktdre miaty istotne problemy zyciowe np. bezrobocie, choroba
alkoholowa i inne, przezywaty kryzysy. Zazwyczaj doswiadczenie choroby pogtebia frustracje rodzinne i utrudnia percepcje
choroby jako wyzwania.

Nie obserwuje sie natomiast, by wyksztatcenie rodzicow miato bezposrednie przetozenie na umiejetnosci w radzeniu sobie
z chorobg. Sam personel medyczny natomiast na poczatku pobytu dziecka w oddziale ma pewne trudnosci w zakresie rodzin
patchworkowych - mija troche wiecej czasu niz przy modelu tradycyjnym rodziny zanim personel orientuje sie w relacjach,
prawach rodzicielskich i rytuatach rodziny.

Granice rodziny stanowig czynnik przystosowawczy do choroby dziecka, gdyz wptywajg na to czy i w jaki sposdb poszukuje
wsparcia spotecznego. Wspomniano powyzej, ze granice sztywne nie sprzyjajg radzeniu sobie z choroba, gdyz powodujg
osamotnienie rodziny w boélu i cierpieniu- brak wsparcia oraz przeptywu informacji. Sg to rodziny, ktére uwazajg chorobe za
tylko swéj problem i robig z niej temat ,tabu”. Natomiast rodziny o niejasnych granicach charakteryzujg sie chaosem
informacyjnym i emocjonalnym- sygnaty wysytane sg do wszystkich w duzym tempie oraz zabarwieniu emocjonalnym,
co utrudnia udzielenie pomocy dostosowanej do potrzeb.

Jesli chodzi o tempo adaptacji do nowej sytuacji tj. choroby dziecka warto zwrdcié¢ uwage na fakt, ze zalezy ona tez od takich
czynnikow jak (za Zidtkowska, 2010):

. twardos¢, ktdra rozumiana jest jako ,wiara w moznos¢ kontrolowania sytuacji, konstruktywne angazowanie sie w
rozwigzywanie problemdéw, optymizm, réwnowaga emocjonalna, interpretowanie stresoréw w pozytywnym
Swietle”. Problemy zauwazane u rodzin, ktére majg niski wskaznik twardosci to dezorganizacja codziennego zycia,
dochodzi
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do zaburzen rytmu dobowego, higieny oraz czesto opiekun nie potrafi zapanowaé nad swoimi emocjami, pozwala
sobie na wybuchy gwattownych emocji lub jest apatyczny.

. poczucie kontroli - wewnetrzne umiejscowienie kontroli vs. zewnetrzne umiejscowienie kontroli- osoby z pierwszej
grupy maja wewnetrzng wiare we wptyw na trudng sytuacje, sg racjonalni i zadaniowi oraz wykazuja mniejsza
tendencje do przypisywania sobie winy za trudnosci i porazke. Ludzie z zewnetrznie umiejscowionym poczuciem
kontroli s bardziej emocjonalni, majg tendencje do obwiniania siebie i przecigzania siebie. Wsrdd rodzicéw, ktérzy
majg trudnosci w adaptacji do choroby dziecka zdecydowana wiekszos¢ to osoby z zewnetrznie ulokowanym
poczuciem kontroli, ktérzy czuja sie bezradni wobec problemdw, jakie niesie choroba,

. kompetencje spoteczne m.in.: “otwartos$¢, optymizm, zdolno$¢ rozumienia innych, pozytywny stosunek do ludzi,
ekspresja emocji, niskie poczucie nieszczescia”. Rodziny, ktére gorzej adaptujg sie do choroby i trudniej wracajg do
siebie, a zatem diagnozuje sie u nich czesciej objawy PTSD oraz innych zaburzen psychicznych to osoby z niskimi
umiejetnosciami miekkimi, ktore nie potrafig prosi¢ o pomoc, korzysta¢ ze wsparcia, z niskim poczuciem wtasne;j
wartosci,

”

. sifa ,ego” - niski poziom $Swiadomosci sprzyja zachowaniom dezadaptacyjnym i uniemozliwia wykorzystanie

zasobdw jednostki, ktore zastygajg, dajg emocjom panowacd nad sobg,

° wsparcie spoteczne, stanowi bufor bezpieczenstwa oraz jest narzedziem w radzeniu sobie ze stresem. Rodzice,
ktdrzy otrzymujg wsparcie od najblizszych (matzonka, rodziny), ale i spotecznosci lokalne, z ktérej sie wywodzg
tatwiej radzg sobie z chorobg dziecka, korzystajg z mozliwosci komunikowania sie z innymi.

Choroba dziecka wigzata sie w kazdym przypadku z przeorganizowaniem catego systemu rodzinnego. Gtéwnie to mamy
zajmuja sie dzieckiem w szpitalu, czesto s zmeczone, stres zwigzany z towarzyszeniem dziecku w trakcie badan i leczenia,
z ktérym wigze sie cierpienie i bdl skutkuje utratg umiejetnosci radzenia sobie w konstruktywny sposéb z napieciem
i nieustannie towarzyszy im lek o chore dziecko (Kostek, 2015), ale i bliskich, ktérych pozostawita w domu. Juz na tym etapie
czesto matki wykazujg symptomy PTSD (Zespodt Stresu Pourazowego). Ojcowie natomiast opiekuja sie resztg rodziny i pracuja,
otrzymujg wsparcie bliskiej rodziny zaréwno emocjonalne jak i w zakresie praktycznych rzeczy np. positki, opieka nad
rodzenstwem dziecka chorego. Czesto dochodzi do kryzyséw matzenskich ze wzgledu na indywidualne sposoby radzenia sobie
ze stresem i przecigzeniem emocjonalnym oraz deficyty czasu, jaki mogga partnerzy sobie wzajemnie poswiecié- brak wspdlnego
czasu, zanik wczesniejszych rytuatéow, tematy ,tabu” oraz poczucie chronienia bliskiej osoby. W opiece nad mtodszym lub
starszym rodzenstwem chorego dziecka sg zaangazowane czesto osoby najblizsze, dziadkowie, chrzestni, rodzerstwo rodzicéw
oraz przyjaciele rodziny. To jest jeden z gtéwnych zasobdw rodziny- postawa otwarta i chec niesienia pomocy przez innych
cztonkéw rodziny. Z rozméw wynika, iz dziadkowie bardzo przezywajg chorobe wnuka/wnuczki i pomimo swoich réznych
dolegliwosci zwigzanych z chorobami i podesztym wiekiem sg chetni np. do opieki nad rodzenstwem chorego dziecka, w
poszczegolnych przypadkach bywa, iz dzieci przeprowadzajg sie do dziadkdédw. Natomiast zdarzajg sie przypadki, ze rodziny
zrywajg dotychczasowe kontakty lub je ograniczajg. Czes$¢ kontaktéw ze znajomymi i przyjaciotmi przestaje istnie¢- czasami jest
to spowodowane faktem, ze nie wiedzg, jak zachowywac sie w nowej sytuacji (zaréwno jedna jak i druga strona). Naturalnym
procesem jest tez zaciesnianie wiezéw z najblizszg rodzing i szukanie u niej wsparcia, a dystans do innych osdb zwieksza sie,
chocby ze wzgledu na ograniczenia czasowe, jakie naktada choroba i dtugotrwata hospitalizacja. Dodatkowym problemem jest
réowniez silny schemat myslowy funkcjonujacy w spoteczenistwie: rak/nowotwér = smieré. Stygmat choroby nowotworowej
w niektérych kregach spotecznych nadal jest bardzo silny. Zdarza sie, ie choroba onkologiczna dziecka powoduje,
ze rodzina zaczyna sama siebie izolowac od srodowiska w obawie o narazenie siebie i chorego dziecka na odrzucenie, trudne

i przykre komentarze, z ktérymi rodzina nie ma sity sie konfrontowac.

Ze wzgledu na etapy leczenia obserwuje sie rézne potrzeby i problemy wsréd rodzin. Poczatek leczenia zwigzany jest z
reakcja rodzicéw na diagnoze. Matki chorego dziecka na wiesé o niej czesto wpadajg w rozpacz, ptacza, nie moga sie pogodzic,
ich reakcje sg bardzo emocjonalne, czesto wyrazajg che¢ rozmowy, ,,wygadania sie”. Ojcowie natomiast trzymajg w sobie, sg
zamknieci, przezywajg to w ,Srodku” i nie wyrazajg jawnej checi rozmowy z psychologiem. Czes¢ mam przebywajgcych w
szpitalu przyjmuje w sposdb sztywny na okres leczenia role tylko matki- przestajg czu¢ sie partnerkami Zzyciowymi,
pracownikami, przyjaciétkami itd. Nie potrafig zadbac o siebie, zrobi¢ czegos dla siebie, wyjs¢ na spacer, ttumaczg, ze boja sie,
Ze cos sie moze sta¢ pod ich nieobecnos¢. Matki, poswiecajg caty czas i sity na pobyt w szpitalu, dopiero po jakims czasie albo
pod wptywem witasnych obserwacji, albo sugestii otoczenia pozwalajg by ojcowie zmienili je przy tézkach dzieci i wracajg na
chwile do domu, ale przewaznie, by poby¢ z drugim dzieckiem lub zabra¢ Swieze rzeczy. Natomiast pobyt w domu jest
doswiadczeniem czesto traumatycznym, gdyz kazdy przedmiot w domu przypomina o dawnym zyciu oraz o fakcie utraty
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kontroli nad pozostatg czescig rodziny. W trakcie choroby dziecka rodzice przezywajg niepewnosé, oczekiwanie na wyniki,
odpowiedz czy leczenie da skutki. Silnie odczuwajg wtasng niemoc oraz fakt, ze utracili role wszechmocnego w oczach swojego
dziecka. Bywa, ze towarzyszy temu uczucie bezradnosci pomieszane z zazdro$cig wobec personelu szpitalnego, ktérego dziecko
nazywa “ukochanymi ciociami i wujkami”. Wielu rodzicéw doswiadcza kryzysu wiary, zwtaszcza na etapie diagnozy badz
powiktan w leczeniu lub gdy nadzieja zmniejsza sie lub dochodzi do jej utracenia.

Po przebytej chorobie lub na , przepustce” rodzice obawiajg sie czy poradzg sobie w domu, czy majg odpowiednie warunki
lokalowe. Rodzice, ktérzy zapewniajg sterylne warunki dla dziecka otrzymujacego chemioterapie musza przeorganizowaé
czasem catg powierzchnie mieszkalng lub przenies¢ sie na jakis czas do innego mieszkania lub domu. Obawiajg sie rowniez,
ze brak im wiedzy na temat opieki socjalnej, jak réwniez tego, ze nie wiedzg do kogo majq sie zwrdcié, jesli chodzi o lekarzy
specjalistéw, poradnie/przychodnie. Obawiaja sie, jak na nowo odnajdg sie w domu, zaadaptujg do zycia pozaszpitalnego.
Z rozmow wynikato, iz poza szpitalem nie majg oni opieki psychologicznej czy psychiatrycznej, chyba ze korzystali z takiej przed
zachorowaniem dziecka.

Obszar wychowawczo—opiekunczy

W zakresie obszaru wychowawczo-opiekuriczego wyrdzni¢ mozna kilka rodzajow problemodw, ktére zostaty rowniez opisane w
literaturze przedmiotu (np. Zidtkowska, 2010):

e nadmierne nudzenie sie dziecka, ktore moze mieé kilka Zrédet- zmeczenie zwigzane z chorobg/leczeniem badz
trudnosci w zakresie organizowania sobie czasu; dla rodzicéw stanowi to wyzwanie- jezeli przed chorobg nie inicjowali
wspolnych aktywnosci, spedzali ze sobg mato czasu to w trakcie choroby jest to trudny okres, w ktérym muszg
nauczy¢ sie wspdlnie spedzac czas i go organizowac, a w dodatku opiekun musi sie liczy¢ z réznymi reakcjami dziecka;
jezeli dziecko w tym okresie jest apatyczne badz wykazuje czeste zmeczenie czesto rodzice btednie interpretuja

zachowanie i nieadekwatnie na to reaguja,

e nadmierne zwracanie na siebie uwagi - zachowania, ktére powodujg, ze rodzic nieustannie zaangazowany jest
w kontakt i opieke nad dzieckiem, ktére nie potrafi zaja¢ sie samo sobg np. lekcewazenie polecen badz zwracanie sie
z roznymi prosbami/pytaniami,

e nadmierna aktywnos¢ pod postacig nadpobudliwosci badz niepokoju, nad ktérym rodzice skarzg sie, ze nie moga w
zaden sposob zapanowad,

® agresywnosc, ktéra najczesciej spowodowana jest frustracjg potrzeb (np. zmeczenie fizyczne i psychiczne, poczucie
odrzucenia lub obnizenie wtasnej wartosci) badz potrzebg bycia w centrum uwagi,

e zamkniecie sie w sobie tzw. insulinizacja - wycofanie z wszelkich kontaktow spotecznych; rodzice w takich sytuacjach
mowig, ze dziecko z towarzyskiego przestaje wykazywac jakiekolwiek zainteresowanie rozmowa, zabawg i kontaktem.
Czesto zauwaza sie, ze dzieci lezg, sg apatyczne, niczym sie nie interesujg i duzg ilo$¢ czasu spedzajgc w tézku $pigc
badz patrzac w jakis punkt; jest to jedno z trudniejszych zachowan do zaakceptowania przez rodzica- czuje sie wtedy
bezradny.

Najczestsze problemy zauwazane przez specjalistdw opiekujgcych sie rodzinami onkologicznymi dotyczg braku
konsekwentnego dziatania rodzica wobec dziecka - od momentu postawienia diagnozy choroby nowotworowej opiekun
pozwala dziecku na pewne zachowania (np. agresywne), ktére w czasie sprzed diagnozy nie bytyby akceptowane. Zdarza sie
rowniez, ze rodzenstwo chorego dziecka staje sie zazdrosne o ilo$¢ uwagi rodzica poswieconej osobie zaleznej, z czego rodza
sie problemy wychowawcze oraz w relacji dziecko chore- dziecko zdrowe.

W kontekscie relacji spotecznych obawy chorego dziecka czesto zwigzane sg z reakcjg otoczenia na widoczne przejawy
podjetego leczenia. Na skutek choroby wiezi z bliskimi nieraz zaciesniajg sie, a innym razem osoby z otoczenia rezygnujg z
kontaktu z osobg chorg czy opiekunem (co moze wynika¢ z obaw dotyczgcych rozmawiania o chorobie z rodzing osoby
zaleznej).

Obszarem, w obrebie, ktérego wystepujg problemy to komunikacja miedzy rodzicem a dzieckiem, ktéra czesto wymaga
wsparcia psychologicznego. Obie strony ucza sie, jak mowi¢ o swoich potrzebach oraz réwnoczesnie dostrzegaé i szanowac
granice tego drugiego. Dzieci czesto komunikuja sie z rodzicami nie wprost, co sprzyja napieciom i nieporozumieniom.

Zmiany, jakie zachodza w fizycznosci dziecka rzutujg na zachowanie zaréwno jego jak i najblizszych, stanowig osobny temat do
przepracowania w trakcie spotkan z psychologiem. Tak samo zmiany, jakie dziecko i dorosty obserwujg w swoim postrzeganiu
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Swiata i siebie, reagowaniu na trudnosci i kryzysy, rozwoju kompetencji spotecznych, a takze potrzeby zmiany planéw
zyciowych dot. pracy zawodowej, nauki czy tez samoocenie sg kolejnym obszarem wymagajgcym przyjrzenia sie i niekiedy
psychoedukacji.

Dodatkowg trudnoscig, z jakg zmaga sie rodzina w trakcie leczenia i rehabilitacji po chorobie nowotworowej to problemy
finansowe. Czes¢ rodzin od poczatku korzysta ze wsparcia Fundacji, korzysta z zasitkdw w ramach opieki spotecznej i przyjmuje
pomoc od srodowiska lokalnego, ktdre organizuje zbiorki rzeczowe. Niestety wraz z trwaniem choroby problemy ekonomiczne
rodziny najczesciej pogtebiaja sie, nawet w sytuacji, gdy na poczatku rodzice dysponowali oszczednosciami. Sg réwniez tacy
rodzice, ktérzy z powodu poczucia porazki lub postawy “musimy poradzi¢ sobie z tym sami” nie chcg zaktada¢ subkont w
Fundacji lub zwracaé sie do instytucji pomocowych o zapomogi, ktére w znacznym stopniu mogtyby udiwigna¢ wydatki
zwigzane z chorobg dziecka.

Potrzeby i problemy zdiagnozowane w ramach projektu Model DOM stanowiq liste, ktorq mozna aktualizowac i uzupetniac.
Nie wyczerpujq tematu, a sq raczej zaproszeniem do swiata rodzin, w ktorych choroba jest zdarzeniem krytycznym.

8. DZIAtANIA WYODREBNIONE W TRAKCIE KONSTRUOWANIA MODELU DOM

W modelu wyréznione zostaty nastepujgce etapy, ktdére sg opisane szczegétowo ponizej:

REKRUTACJA RODZIN—istotny etap Modelu DOM, wskazujacy zakres informacji, ktére nalezy pozyskac¢ od rodziny zaréwno
w szpitalu jak i domu (tzw. diagnoza wstepna i pogtebiona).

Lekarz prowadzacy wraz z psychologiem szpitalnym wstepnie wybierajg rodziny, u ktérych diagnozujg potrzebe wsparcia i ktore
bytyby zainteresowane udziatem w projekcie (sytuacja finansowa rodziny- dobér rodzin, ktére nie majg wystarczajgcych
srodkéw finansowych, by szuka¢ pomocy i wsparcia psychologicznego we wiasnym zakresie). Diagnosci biorg pod uwage
potrzeby materialne i finansowe, w tym zawodowe (bezrobocie/ utrata pracy na skutek choroby dziecka), opiekuriczo-
wychowawcze, spoteczne, rodzinne, w tym matzenskie oraz zwigzane z relacjami z rodzenstwem i najblizszg rodzing,
komunikacyjne, medyczne, szkolne, emocjonalne). Rodzina moze zosta¢ zakwalifikowana do programu na kazdym etapie
leczenia choroby nowotworowej dziecka tj. chemioterapia, operacja, radioterapia, chemioterapia podtrzymujgca, okres
wyleczenia i bycia pod kontrolg poradni onkologicznej oraz zakoriczenie leczenia- opieka paliatywna, zatoba, Smier¢.

Czynnikami istotnymi w doborze jest otwarto$¢ rodziny i gotowos¢ (zwtaszcza opiekuna osoby zaleznej) na pomoc
psychologiczng i doradztwo. Rodziny, ktdre chcg uzyskac¢ wsparcie psychologa i psychoonkologa powinny zadeklarowac taka
potrzebe.

Podpisanie umowy stanowi zakonczenie etapu rekrutacji z rodzing i wejscie w Il Etap - diagnozy potrzeb i zasobdéw rodziny
oraz stworzenie Indywidualnego Planu Pracy Rodziny, w ramach ktdérego zostang zaprojektowane oddziatywania doradcze.
Rodzina zostaje zakwalifikowana do wsparcia.
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RODZINA,
W KTOREJ DOSZtO DO ZACHOROWANIA
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Rys. nr 2—Schemat rekrutacji rodzin do projektu
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DIAGNOZA ZASOBOW | POTRZEB RODZIN Z ODZECKIEM ONKOLOGICZNYM

Zakres informacji, ktore nalezy pozyskac od rodziny zaré6wno w szpitalu jak i domu

Rodziny, ktore uczestniczyty w projekcie Model DOM przeszty dwuetapowy proces diagnostyczny tj. diagnoze wstepng oraz
pogtebiong. W fazie wstepnej, po wytypowaniu rodzin przez Zespdt Roboczy wg okreslonych wyzej kryteriéw oraz w oparciu o
narzedzie ,,Wstepna analiza potrzeb”, diagnosta w pierwszej kolejnosci ustalat informacje ogdlne o rodzinie na podstawie
ankiety rekrutacyjnej takie jak, diagnoza medyczna dziecka oraz data jej postawienia, wiek dziecka, czy chodzi do szkoty oraz
dane demograficzne rodziny- opiekunowie dziecka (z uwzglednieniem, kto gtéwnie opiekuje sie dzieckiem podczas pobytéw w
szpitalu, kontroli w poradni i na innych etapach leczenia,), ich wiek oraz wyksztatcenie, sytuacja bytowa/mieszkaniowa ( jakie
warunki panujg w mieszkaniu, ile oséb zamieszkuje gosp. domowe), miejsce zamieszkania, rodzenstwo dziecka chorego oraz
inne osoby wazne z kregu najblizszych oraz srodowiska lokalnego.

Jako narzedzie badawcze byta stosowana Lista stresujgcych wydarzen zyciowych wg Holmes, Rahe, rozmowa na temat
historii choroby oraz stylu Zycia rodzina. Diagnoza zostanie uzupetniona dodatkowo o genogram w celu stworzenia mapy
zasobodw i deficytéw wsparcia rodzinnego i lokalnego, postuzy réwniez jako wskaznik wytonienia osdb, ktore potencjalnie bedg
objete wsparcie/ doradztwem w ramach projektu DOM (McGoldrick, Gerson, 2007, Caselman, Hilli, 2014).

W genogramie oprécz informacji podstawowych (badane byty relacje rodzinne na poziomie pokolenia rodzicéw dziecka
chorego oraz dziadkéw) uwzglednione zostaty dane dotyczace choroby nowotworowej tj. czy w rodzinie istnieje historia
choréb nowotworowych, inne problemy medyczne w rodzinie, ktdre w sposéb znaczacy wptynety na relacje i komunikacje w
rodzinie, przezyte traumy oraz sytuacje kryzysowe (pojedyncze lub powtarzajace sie w historii rodziny), problemy zwigzane ze
zdrowiem psychicznym, np. depresja, zaburzenia lekowe badz uzaleznienia lub inne.

Uwzglednione zostaty takze modele komunikacyjne, jakie funkcjonujg w rodzinie, badajgcy wskazywat poprzez rozmowe
psychologiczng, jakie zasoby oraz deficyty istniejg w gronie najblizszej rodziny. Genogram oprdcz relacji z rodzing uwzgledniat
inne osoby znaczace dla systemu rodzinnego, ktére rozumiane sg zaréwno jako przyjaciele i znajomi rodziny, jak i osoby ze
srodowiska lokalnego, ktéore majg wptyw na funkcjonowanie opiekuna osoby zaleznej, matoletniego pacjenta onkologicznego
oraz jej najblizszych (np. wychowawca w szkole, asystent rodziny w ramach PCPR i inne).

Rozmowa diagnostyczna obejmowata pytania ogélne dotyczace obszaréw/ tematéw takich jak:

e  sposoby radzenia sobie przez opiekundw i rodzenstwo z chorobg dziecka, siostry/brata,

e indywidualne zasoby domownikéw ufatwiajagce im radzenie sobie z obcigzeniem poznawczym, emocjonalnym i
spotecznym wynikajgcym z choroby dziecka, brata/siostry,

e dostepnosé zasobow srodowiskowych znanych rodzinie,

e  aktualny poziom adaptacji do choroby dziecka/ rodzicéw/ rodzenstwa,

e stosunek rodzicow do dziecka chorego,

e  stosunek rodzicow do dziecka zdrowego,

e stopien obcigzenia psychofizycznego matki/ ojca i rodzenstwa dziecka chorego,
. rola jaka petni zdrowe dziecko w rodzinie,

. inne osoby znaczace spoza najblizszej rodziny,

° warunki materialne rodziny,

. choroby w rodzinie i trudnosci z tego wynikajace,

. inne problemy rodzinne sprzed choroby,

. zainteresowania, hobby, marzenia, plany, umiejetnosci cztonkdw rodziny utatwiajgce przystosowanie do nowej sytuacji,
° kroki milowe w zakresie etapu rozwojowego rodzenstwa,

. korzysci ptynace z choroby,

. poziom otwartosci na pomoc psychologiczna.
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Dane zebrane z tej czesci wywiadu psychologicznego zostaty poszerzone w fazie diagnozy pogtebionej, ktérg psycholog
wykonywat w domu pacjenta onkologicznego (rozmowa przeprowadzona z rodzicem/ opiekunem osoby zaleznej). Wyjatek
stanowity sytuacje, w ktdérych hospitalizacja bedzie sie przedtuzata ze wzgledu na stan zdrowia dziecka. Niezaleznie od miejsca
przeprowadzania diagnozy na dalszym etapie zostata zastosowana SPR- Skala Postaw Rodzicielskich autorstwa Plopy
przeznaczona do oceny postaw rodzicielskich matki oraz stuzacej ocenie postaw rodzicielskich  ojca.
W kwestionariuszu zgrupowanych jest pie¢ wymiarow odpowiadajacych pieciu postawom rodzicielskim: akceptacji-odrzucenia,
nadmiernie wymagajacej, autonomii, niekonsekwentnej, nadmiernie ochraniajgcej. Na podstawie uzyskanych wynikéw bedzie
mozna zaplanowac oddziatywania psychologiczne. Dodatkowo diagnosta wraz z rodzicami, w oparciu o wczesniej zdobyte
informacje, przyjrzy sie blizej obszarom, w zakresie, ktérych zgtaszana byta potrzeba wsparcia, wystepowaty jakies trudnosci.

W wywiadzie uszczegétowione zostaty informacje na temat:

e Stanu zdrowia dziecka chorego (inne trudnosci medyczne, psychologiczne wymagajace pomocy specjalistycznej- sprzed
choroby i w trakcie) oraz rodzicow i bliskich (rodzenstwa oraz dziadkéw),

e Rodzenstwa dziecka (ile oséb oraz ich wiek, trudnosci, problemy zanim doszto do hospitalizacji; czy na skutek
hospitalizacji wystepuja problemy wychowawczo-rozwojowe, jakie?; jakie relacje przed chorobg miaty dzieci?, jakie
napiecia miedzy nimi wystepowaty, a jak sie wspieraty, jak to wyglada obecnie?, jak wygladajg relacje z dzieckiem
zdrowym a opiekunami/rodzicami?, czy jest jaki$ obszar, ktéry w szczegdlny sposdb martwi rodzica lub cieszy),

e  Waznych oséb dla dziecka (koledzy/ przyjaciele/ nauczyciele/ kuzynostwo i inne); czy od czasu choroby relacje z tymi
waznymi osobami sie zmienity, w jaki sposéb, co chciatoby dziecko zmieni¢, jakiej pomocy w tym zakresie potrzebuje, czy
grono waznych oséb od czasu choroby sie zwiekszyto czy zawezito?,

e  Relacji miedzy cztonkami rodziny (z kim rozmawiasz w sytuacjach trudnych, czyje rady sg dla Ciebie cenne, u kogo szukasz
pomocy w kwestiach wychowawczych, za kim tesknisz, Jak do tej pory spedziliscie czas razem, a jak to wyglada obecnie,
czy rozmawiasz z dzieckiem/ rodzenstwem nt. choroby (w jaki sposéb, czy méwisz swojemu dziecku jakie badania bedzie
miato/ zabiegach itp., jakie informacje na temat stanu zdrowia i leczenia przekazujesz swojej rodzinie/ innym waznym
osobom, co robicie w wolnym czasie, czy macie wspdlne zwyczaje, jakie tematy tabu istniejg w relacjach z najblizszymi,
0 czym nie rozmawiasz z bliskimi w obawie o ich reakcje),

e  Relacji spotecznych (pytania bedg dot. m.in.: unikania niektérych osdb i powoddéw takiego postepowania, umiejetnosci
proszenia o pomoc, przyjmowania jej oraz tego skad i od kogo mozna jg otrzymacé; zachowan innych osdb z otoczenia
bliskiego i dalszego- jakie sg odbierane jako wspierajace, a jakie budza zto$é, strach; o to z kim opiekun rozmawia
nt. choroby dziecka, a kogo unika i z jakich przyczyn; czy sa osoby w otoczeniu, ktére potrzebowaty lub potrzebuja
by wiedzieé jak rozmawia¢ z rodzing; pytania o to jak choroba dziecka wptyneta na relacje z: a) sgsiadami, b) przyjaciétmi,
¢) osobami z pracy, d) znajomymi, e) innymi,

e  Relacji matzenskich (pytania dotyczgce faktu jak choroba dziecka wptyneta na relacje, jakie kwestie martwia, jak wyglada
obecnie podziat rél/obowigzkow),

e  Sytuacji trudnych/ kryzysowych (m.in. czy w czasie poprzedzajgcym chorobe w rodzinie w ostatnich 6 miesigcach miaty
miejsce trudne/ kryzysowe sytuacje takie jak: smier¢ bliskiej osoby, zmiana miejsca zamieszkania, utrata pracy, cigza
i inne; jak opiekun i dziecko zareagowali na odosobnienie od reszty rodziny/ co wtedy byto pomocne, a co utrudniato
przystosowanie sie do nowej sytuacji),

e  Pomocy instytucjonalnej srodowiska lokalnego (uzyskanie informacji nt. tego czy i jak pomagajg osrodki wspierajgce
rodzine np. OPS, PCPR, MOPR, MOPS itp., o$wiata (przedszkola, szkoty, poradnie psychologiczno- pedagogiczne), osrodki
wczesnej interwencji, osrodki zdrowia, rehabilitacja itp., NGO, sgsiedzi, spotecznos¢ lokalna, kosciot, rodzice innych dzieci
onkologicznych, czy tez prawne; pytanie o to Czy srodowisko lokalne w jaki$ sposdb angazuje sie w proces leczenia corki/
syna),

e  Zasobdéw i doswiadczenia (obszar bedzie diagnozowany poprzez pytania dot.: m.in. tego jak rodzic zachowuje sie w
sytuacjach stresowych/ trudnych; Jakimi sposobami roztadowywania napie¢ dysponuje; jakie ma wczesniejsze i obecne
doswiadczenia zwigzane z chorobg/ hospitalizacja/ $miercig/ niepetnosprawnoscia; Jakie rozwigzania/ metody / sposoby
stosuje, zeby poczuc sie lepiej; pytanie o Zrddta z jakich czerpie sity do walki z chorobg; jak sobie radzi z silnymi emocjami
w relacjach z dzieckiem/ partnerem/bliskimi; ale tez pytania o zainteresowania oraz zwierzeta domowe),

e  Obaw i myslenia zwigzanego z chorobg onkologiczng tj. schematy myslowe z uwzglednieniem triady Becka (Czego obawia
sie opiekun osoby zaleznej na obecnym etapie leczenia, czy s w nim obawy/ pytania/ wizje, ktére nie dajg mu spokoju;
jakie ma pierwsze skojarzenie z oddziatem onkologicznym i chorobg nowotworowg po tym co sam doswiadczyt, jakg ma
wizje choroby dziecka oraz czy jest typem osoby poszukujgcej informacji nt. choroby/ a jesli tak, to z jakich Zrédet
korzysta),

28



e  Szkoty (czy widzi potrzebe wsparcia dziecka/ rodzenstwa przez psychologa szkolnego; czy szkota/ nauczyciele/ uczniowie
uczestniczg jako$ w ich zyciu; jak Srodowisko szkolne zareagowato na chorobe syna/cérki; czy opiekun ma jakies
oczekiwania co do Srodowiska szkolnego),

e  Rowiesnikdw (zbadanie jak wygladajg relacje dziecka i rodzenstwa z rowiesnikami/ czy na co$ sie skarzg, a z czego czerpig
site),

e  Pracy (jak wyglada obecnie zycie zawodowe rodzicow/ jakie zmiany zaszty, jakie widzg korzysci/ straty),

e Dziecka chorego (jakie problemy zgtasza dziecko, jakie rodzic ma trudnosci w relacji z dzieckiem; czy obserwuje regres u
dziecka, czy ma watpliwosci dotyczgce rozwoju psychofizycznego; czy korzysta z ustug jakich$ specjalistow np.
rehabilitant, psycholog, dietetyk itp.; jakie wystepujg problemy wychowawcze w opinii rodzica),

e Pobytu w szpitalu (czego musiat sie nauczy¢ rodzic podczas pobytu w szpitalu, czy dostosowuje sie do zalecen i
regulaminu szpitalnego- co o nim sadzi/ jaki ma do niego stosunek, jak wygladaja relacje opiekuna z innymi rodzicami na
oddziale).

Dodatkowo diagnosta miat mozliwos¢ przeprowadzenia DBI- Skali Depresji Becka oraz przeprowadzit diagnoze w zakresie
symptomow PTSD - Zespot Stresu Pourazowego (Kostek, 2015).

Wywiad byt przeprowadzony z opiekunem osoby zaleznej, ktéry okreslany jest jako osoba gtéwnie zajmujaca sie dzieckiem
chorym i towarzyszaca mu w trakcie leczenia w placdwkach medycznych. Natomiast drugi rodzic bedzie miat takze mozliwosé
podzielenia sie swoimi refleksjami nt. w/w obszaréw oraz jezeli bedzie miat potrzebe zostanie otoczony wsparciem i pomocga
psychologiczng. Dodatkowo w sytuacji, gdy mamy do czynienia z dzieckiem w wieku nastoletnim, rowniez zostat
przeprowadzony wywiad diagnostyczny podczas, ktérego pytano o obszary wazne tozsame z tymi, o ktére pytano opiekundw.
Uzupetnieniem na dalszym etapie, w zaleznosci od wynikdw diagnozy rodziny, byto zaprojektowanie dziatan doradczych
i pomocowych w stosunku do innych oséb znaczacych ze srodowiska lokalnego ze szczegdlnym uwzglednieniem najblizszej
rodziny tj. rodzenstwa dziecka chorego, dziadkéw, wujostwa, przyjaciét. W sytuacji, gdy rodzina wskazata instytucje
pomocowe, w zakresie ktérej wymaga wsparcia psychologa z projektu, ten nawigzywat kontakt ze wskazang instytucjg
i projektowat réwniez dziatania wspierajace system rodzinny.

Reasumujac, na podstawie zebranych danych z diagnozy wstepnej i poglebionej okreslona zostata lista obszarow
wymagajacych interwencji. Psycholog okreslit rodzaje wsparcia/ interwencji, jakie bedzie wymagata dana rodzina, czy to
pomoc informacyjng, emocjonalng, motywacyjng, optymalizujacg, edukacyjna czy kombinacje kilku z nich.

Psycholog chcgc objg¢ rodzine wsparciem i Programem DOM poczatkowo analizuje i ocenia kontekst geograficzno-
potozeniowy na poziomie potencjatu danego powiatu (m.in. pod wzgledem bezrobocia, dostepnosci specjalistdow), na terenie
ktorego mieszka pacjent. Majac uksztattowany obraz powiatu pod wzgledem jego zasobow i deficytéw psycholog przystepuje
do analizy zgtaszanych potrzeb/problemdw i znajdowania mozliwych zrédet wsparcia w srodowisku lokalnym. Analiza moze by¢
przeprowadzona takze na poziomie gminy, dzielnicy lub innego wyodrebnionego administracyjnie obszaru.
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Rys. nr 3—Schemat analizy srodowiska lokalnego rodziny z dzieckiem onkologicznym
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Rys. nr 4—Obszary problemowe i drogi ich realizacji

Powyzej przedstawiono schemat zawierajacy obszary problemowe oraz zwigzane z nimi potrzeby, a takze potencjalne drogi ich
realizacji, ktéry moze by¢ przydatny podczas analizy zasobdw i ograniczen rodziny z dzieckiem onkologicznym.

Udzielana przez diagnoste pomoc zwigzana z aspektami prawnymi moze dotyczy¢ informacji i wsparcia w dziataniach
stuzgcych ztozeniu wniosku do powiatowego zespotu ds. orzekania o niepetnosprawnosci, kierowania do instytucji
kompetentnych w zakresie praw rodzicielskich, sytuacji rozwodowej czy tez praw pacjenta. W tym kontekscie pomocy rodzinie
moze réwniez udzieli¢ Komitet Ochrony Praw Dziecka.

W obszarze edukacyjnym opiekun osoby zaleznej moze wymaga¢ wsparcia pod wzgledem organizacji orzeczenia o potrzebie
ksztatcenia specjalnego i organizacji indywidualnego nauczania na terenie domu lub szkoty lub pomocy w znalezieniu szkoty i
specjalistdw wspomagajacych edukacje i rozwéj dziecka.
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Rys. nr 5—Potrzeby jednostki z systemu rodzinnego

Z kolei duchowe potrzeby pacjenta lub jego najblizszych moga zostaé zrealizowane poprzez kierowanie osoby na rozmowe z
duchownym z danej parafii, do ktorej przynalezy rodzina bgdz w formie uczestnictwa w religijnych grupach wsparcia. W
kontekscie socjalnym rodzina ma mozliwo$¢ otrzymania pomocy pochodzacej z fundacji, stowarzyszen (sektor NGO),
Miejskiego Osrodka Pomocy Spotecznej, Miejskiego Osrodka Pomocy Rodzinie, Powiatowego Centrum Pomocy Rodzinie czy
Osrodka Pomocy Spotecznej. Formy wsparcia o charakterze medycznym mogg stanowié: opieka pielegniarki Srodowiskowej,
opieka lekarska, opieka szpitalna, poradnia onkologiczno-hematologiczna, poradnie specjalistyczne oraz Specjalistyczne Ustugi
Opiekuncze, w ramach ktérych swiadczone sg ustugi np. rehabilitacyjne, logopedyczne i inne.

Problemy finansowe rodziny mogg wynika¢ z bezrobocia jej cztonka, czego mozliwym rozwigzaniem mogg by¢ kursy
przekwalifikujagce oraz ustugi Swiadczone przez Powiatowy Urzad Pracy. Wsparcie finansowe opiekun moze uzyskac
z Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych, Fundacji Pomocy Dzieciom z Chorobami Nowotworowymi
czy innych Zrédet czesto funkcjonujgcych lokalnie.

Powyzej przedstawiono potencjalne potrzeby jednostki z systemu rodzinnego. W przypadku dziecka, rodzica/opiekuna oraz
innego cztonka rodziny osoby te moga wymaga¢ wsparcia emocjonalnego, psychoedukacji, doskonalenia umiejetnosci
prawidtowego komunikowania sie (m.in. rozmawiania na temat choroby), a takze treningu ksztattujgcego umiejetnosci
miekkie, np. nauka technik relaksacyjnych. Praca nad poczuciem bezpieczeristwa, relacjami spotecznymi moze stanowic
dodatkowy aspekt wymagajacy interwencji psychologa. Na skutek choroby dziecka u opiekundw oraz rodzenstwa czesto
diagnozuje sie symptomy PTSD, zaburzen nastroju, lekowych i innych, co réwniez moze by¢ obszarem wsparcia ze strony
psychologa. Opiekunowie/rodzice moga takze zgtasza¢ problemy w ich wzajemnej relacji, co réwniez moze stanowi¢ obszar do
przepracowania we wspédtpracy z psychologiem. W sytuacji leczenia paliatywnego czy $mierci dziecka rodzina moze
potrzebowac wsparcia w celu pogodzenia sie z odejsciem osoby zaleznej. Psycholog czesto petni role adwokata chorego
dziecka, pokazujac bliskim jego potrzeby i problemy z réinych perspektyw oraz edukuje ich na temat pozadanych form
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komunikacji. W przypadku, gdy rodzina nie ma dostepu do pomocy psychologa/psychiatry, jednostka moze realizowaé swoje
potrzeby, rozmawia¢ o wtasnych frustracjach czy problemach uczestniczagc w grupach wsparcia lub, gdy nie ma takiej
mozliwosci, korzystajagc z odpowiedniego telefonu zaufania m.in Infolinia Onkologiczna Polskiego Towarzystwa
Psychoonkologicznego, Infolinia onkologiczna dla pacjentéw chorych na raka i ich bliskich oraz rodzin, ktérych numery sg
dostepne w zrddtach internetowych.

UWAGA! schematy przedstawione na rysunkach nr 4 i 5 nie sg sztywng reguly, zawierajg jedynie mozliwe obszary
problemowe wymagajace interwencji psychologa oraz potencjalne Zrédta wsparcia. Diagnosta powinien byé otwarty na
nowo zgtaszane potrzeby, jak rowniez brac¢ pod uwage inne mozliwosci rozwigzywania problemoéw.

9.  OPIS STOSOWANYCH METOD PRACY Z DZIECMI | OPIEKUNAMI OSOB ZALEZNYCH, KTORYMI
POStUGUJA SIE SPECJALISCI PRACUJACY W SZPITALU IM. KAROLA JONSCHERA W POZNANIU

Gtéwnymi narzedziami pracy z opiekunami oséb zaleznych sg rozmowa i obserwacja psychologiczna. Na ich podstawie
psycholog stawia hipotezy i planuje interwencje w danym systemie rodzinnym. Praca w oddziale ma niekiedy charakter
interwencyjny z racji, ze doswiadczanie choroby nowotworowej tj. jej diagnoza, czasami nagty pobyt w szpitalu i szybkie tempo
podjecia decyzji o leczeniu i jego formach przez zespdét medyczny ,sprzyja” doswiadczaniu przez pacjentéw i ich opiekunéw
sytuacji kryzysowych.

e Psycholog w swojej pracy koncentruje sie na wspieraniu i psychoedukacji rodzica. Jezeli na podstawie zebranych
informacji, specjalista otrzymuje informacje od rodzica/ partnera, ze ma/ miat problemy natury emocjonalnej to pogtebia
diagnoze stosujgc STAI (Inwentarz Stanu i Cechy Leku) badZ skale depresji Becka i pracuje w oparciu o techniki
poznawczo- behawioralne nad poprawa nastroju i stanu psychofizycznego rodzica. W niektdrych sytuacjach zaleca
konsultacje z lekarzem psychiatrg,

e Stosowana jest rowniez psychoedukacja z elementami zabawy, ktéra przybiera rézne formy. Psycholog pracujacy
z rodzicem dziecka mtodszego 0-7 lat edukuje rodzicow, w jaki sposéb majg rozmawia¢ ze swoimi dzie¢cmi na temat
choroby. Dzieci najczesciej zadajg pytania na temat leczenia, szpitala i samej choroby swoim rodzicom, gdyz przy nich
czujg sie bezpiecznie (rodzice sg jedynym , elementem” statym podczas pobytu w oddziale). Polecane sg wybrane ksigzki,
w oparciu o ktére rodzice rozmawiajg z dzie¢mi. Proponuje sie takze rodzicowi tworzenie wiasnych bajek
z wykorzystaniem wiedzy na temat ulubionego bohatera dziecka- dzieki takiej formie dochodzi do szybszej identyfikacji
dziecka z postacia,

e  Zacheca sie rodzicow do zabaw z dzie¢mi oraz ttumaczy sie ich role w procesie przechodzenia przez chorobe
nowotworowg. Najbardziej popularne zabawy, to wszelkiego rodzaju odmiany zabawy w lekarza i szpital. Wspdlne
badanie i leczenie maskotek, ktére jest odpowiednikiem tego, co przezywa dziecko. W sytuacjach, gdy maty pacjent ma
mie¢ np. operacje lub bedzie miat cykl radioterapii wéwczas psycholog i rodzic pokazujg symulacje tych dziatan na
zabawkach, co bardzo przemawia do dzieci, a rodzicéw uczy jak trudne informacje przekazywa¢ dzieciom w sposéb
prosty i zrozumiaty. Proponuje sie takze wspdlne aktywnosci, ktére majg mobilizowaé zaréwno dzieci jak i dorostych do
walki z chorobg, a takze pomaga¢ w budowaniu bliskiej relacji z dzieckiem (czasami rodziny zanim znalazty sie w oddziale
nie miaty wspdlnych aktywnosci i majg trudnosci w spedzaniu wspdlnie czasu w sposdb przyjemny/satysfakcjonujacy
obie strony).

° Niekiedy rodzice stojg na stanowisku, ze nie chcg, by ich dziecko byto informowane o tym, co bedzie wykonywane w
szpitalu, jak wyglada leczenie- psycholog odbywa wtedy rozmowy wspierajgce z elementami psychoedukacji. Z jednej
strony stara sie dotrze¢ do przyczyn takiej postawy opiekuna, co bywa poczatkiem pracy nad emocjami i schematami
rodzica na temat definicji choroby, z drugiej strony edukuje na temat etapow psychorozwoju dziecka, rozwoju
emocjonalnego i leku oraz roli i wptywu wiedzy na swdj temat na proces uczestniczenia w leczeniu. Jest to tez moment
psychoedukacji zwigzanej z przezywaniem emocji i sposobdw radzenia sobie z trudnosciami. Decyzja, jednak, co do tego
czy i jak majg by¢ przekazywane informacje dziecku, jest pozostawiona rodzicowi/ opiekunowi prawnemu,

. Czesto w ramach pracy z rodzicem bazuje sie na rozmowach o scenariuszach choroby i konsekwencjach réznych decyzji,
ktore s3 podejmowane w trakcie leczenia. Wraz z rodzicem psycholog szuka alternatywnych sposobéw zachowania sie
w sytuacji, by opiekun modgt podjgé swiadomg decyzje, z ktérg wewnetrznie bedzie sie zgadzat. Jest to sposéb na
poszukiwanie indywidualnych zasobow rodzica i edukacje co do stylu radzenia sobie z chorobg dziecka,
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Okres diagnozy, adaptacji do warunkow szpitalnych oraz leczenia czesto jest porownywany do procesu przechodzenia
przez zatobe przez cafg rodzine. Zatoba, zgodnie z definicja Kubler-Ross, jest tutaj rozumiana jako znalezienie sie w
sytuacji psychicznej $mierci dotychczasowego trybu zycia- rodzina stoi przed wyzwaniem, jakim jest choroba. Musi
zmierzy¢ sie z szokiem, dezorganizacjg dotychczasowego zycia i sprobowac odnalezé sie w nowej rzeczywistosci. Rodzice i
dziecko przechodzg proces zegnania, przynajmniej na jaki$ czas, swoich plandow, niektérych pomystow i sposobow
spedzania czasu, gdyz proces leczenia i chorowania wymusza to na systemie. To, w jaki sposdb beda wspiera¢ siebie
cztonkowie rodziny i przechodzi¢ przez leczenie szpitalne, zdeterminowane jest m.in. tym jak przejdg przez fazy zatoby.
Psycholog znajgc etapy wspiera rodzicdw w tym procesie i pomagam im przez nie przejs¢, co oznacza, ze jest przy
rodzinie, wspiera jg oraz omawia kwestie, ktére na danym etapie sg najistotniejsze dla rodzica. Jest to przejscie przez
takie fazy jak:

FAZA |: szok i zaprzeczenie diagnozie medycznej. Rodzice sg przecigzeni emocjonalnie i poznawczo, czesto
w rozmowach retrospektywnych przyznajg, ze niewiele wtedy do nich docierato, nie potrafili zapamietaé

komunikatéw od personelu medycznego.

FAZA Il: gniew, ztos¢ i rozpacz- bardzo intensywny etap okazywania réznych silnych emocji. Rodzice poszukujg
odpowiedzi na pytanie: dlaczego moje dziecko zachorowato? Majg wyrzuty sumienia, ze nie zauwazyli
wczesniejszych oznak choroby. Cztonkowie rodziny majg problemy z dogadaniem sie, rodzenstwo dziecka
chorego czesto przekazywane jest pod opieke bliskiej rodziny.

FAZA lll: dezorganizacji- etap, w ktérym cztonkowie rodziny nadal przezywajg silne emocje i majg problemy
w wykonywaniu podstawowych czynnosci. Rodzice czesto oboje sg w szpitalu i wspdlnie opiekuja sie dzieckiem,
gdyz sg niezdolni do powrotu do pracy i wykonywania innych codziennych czynnosci.

FAZA IV: reorganizacji- rodzice stopniowo powracajg do normalnego funkcjonowania. Zaczynajg aktywnie
opiekowac sie dzieckiem, wspotpracuja z personelem medycznym (zadajg pytania, dzielg sie swoimi
spostrzezeniami, uczg sie i zdobywaja informacje na temat tego jak odnalezé sie w szpitalu, szukajg wsparcia,
godzg role rodzica dziecka chorego z rolg rodzica zdrowego rodzenstwa, funkcje poznawcze wracajg do

normalnego poziomu funkcjonowania- koncentracja uwagi, radzenie sobie z emocjami).

Rodzice w trakcie leczenia w zaleznosci do procesu leczenia i chorowania, podczas ktorego zdarzajg sie powiktania i inne

nieoczekiwane sytuacje, réznie przechodza przez wyzej wymienione etapy. Zdarza sie, ze zatrzymuja sie na dtuzej na ktéryms

etapie (bywa, ze konieczna staje sie konsultacja z lekarzem psychiatrg), bgdz na skutek kryzysu przechodza na nowo przez fazy

zatoby. Pomocng metodg pracy terapeutycznej z rodzicem jest, nie tylko w trakcie kryzyséw, ale w trakcie zmagania sie

z choroby, metoda poznawczo - behawioralna RTZ (Racjonalna Terapia Zachowania). Kazdy psycholog moze przejsé

odpowiednie szkolenie specjalistyczne w zakresie stosowania metody. Zaktada ona strukturalizowany przebieg rozmowy.

Psycholog omawia sytuacje trudng rodzica w oparciu o pie¢ pytan zdrowego myslenia tj.:

1.

2.

Czy ta mysl jest oparta na oczywistych faktach?
Czy dziatanie oparte na tej mysli najlepiej pomoze mi chroni¢ moje Zycie i zdrowie?
Czy dziatanie oparte na tej mysli najlepiej pomoze mi osiggng¢ moje bliskie i dalsze cele?

Czy dziatanie oparte na tej mysli pomoze mi unikng¢ najbardziej niepoiqgdanych konfliktow z innymi ludZmi lub je

rozwiqzac?

Czy dziatania oparte na tej mysli najlepiej pomoze mi odczuwaé emocje, jakie chce odczuwac bez naduzywania
zadnych substancji?

Takie prowadzenie rozmowy czesto pozwala rodzicom na nowo odczu¢, ze na co$ majg wptyw, co$ od nich zalezy i moga

aktywnie uczestniczy¢ i wspieraé dziecko oraz personel medyczny w leczeniu. Odnosi sie to takze do pracy z rodzicem

skoncentrowanej na ,tu i teraz” oraz zawezanie problemu do kluczowych zagadnien. Pomaga réwniez w nazywaniu emocji

i dostrzeganiu btedéw poznawczych (Maultsby 2008) .
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W swojej pracy psycholog wykorzystuje rowniez metafory, poréwnania oraz bajki terapeutyczne. Czesto wykorzystywang
metaforg w pracy z rodzicem, ktéry wykazuje tendencje do zaniedbywania wiasnych potrzeb, przecigzania siebie i brania zadan
ponad swoje mozliwosci jest opowiedzenie anegdoty na temat ewakuacji w samolocie w trakcie turbulencji. Mozna wtedy
wykorzystac¢ elementy wizualizacji, aby wzmocni¢ efekt i sktoni¢ rodzica do refleksji. Nastepnie opowiadanie jest omawiane
z rodzicem - pytany jest o swoje odczucia, wrazenia oraz przemyslenia. Sytuacja z samolotu poréwnywana jest do opieki
w trakcie leczenia dziecka w szpitalu i roli, jakq w tym procesie odgrywa rodzic. Jest to tez moment, by rodzic zdat sobie
sprawe, ze konieczne, nie tylko dla jego dobrego samopoczucia, ale i dla dziecka i catej rodziny, jest dbanie o siebie oraz zycie,
ktore zostawito sie poza szpitalem.

Wainym elementem pracy z rodzicem jest psychoedukacja, ktéra oparta jest na wspdtpracy psychologa z personelem
medycznym oddziatu. Psycholog zbiera wywiad od lekarza prowadzacego i ordynatora na temat przekazywanych informacji,
co do pobytu w oddziale i leczenia oraz powiktan dziecka. Czasami towarzyszy podczas przekazywania diagnozy lub w innych
sytuacjach medycznych. W oparciu o uzyskane informacje/ do$wiadczenia psycholog bada, jaki jest poziom gotowosci rodzica
na przyjmowanie informacji, jaki jest stan jego wiedzy i w trakcie rozmowy przeplata elementy wsparcia emocjonalnego,
psychicznego z psychoedukacja w zakresie:

® rozwoju psychofizycznego dziecka (np. dzieci do 6 r.z. chorobe definiujg w kategoriach konkretnych objawdéw),

e mozliwych reakcji dziecka na leczenie (np. zmiana zachowania i samopoczucia pod wptywem przyjmowania sterydéw),

adaptacje do warunkdw szpitalnych,
e mozliwych reakcji rodzica na zaistniata sytuacje,
e rozumienia informacji od lekarza i jezyka medycznego,
® omawiania sytuacji kryzysowych,
® omawiania procesow rodzinnych,
e 7rédet wsparcia,

e spraw dotyczacych reorganizacji zycia rodzinnego (opieka nad zdrowym dzieckiem, praca zawodowa, szkota/
przedszkole, pomoc socjalna, orzeczenie o niepetnosprawnosci i inne),

e relacji z matzonkiem,

e relacji ze zdrowymi dzie¢mi i mozliwych ich reakcji na zmiany zyciowe,

e relacji z bliskg rodzing,

e relacji w obrebie srodowiska lokalnego,

® inne.
Psycholog przeprowadza réwniez rozmowy na temat metod wychowawczych, gdy rodzic nie radzi sobie w sytuacjach
opiekunczych lub sam zgtasza zapotrzebowanie na takie informacje i rozmowy. Niekiedy dotycza one dzieci zdrowych, ktdre sg

w domu pod opieka drugiego rodzica badz bliskiej rodziny. W takich sytuacjach psycholog pogtebia diagnoze wykonujac
kwestionariusz Postaw Rodzicielskich wg Plopy.[prof..dr hab..M.Polpa]

Wspierajac rodzica, dziecka onkologicznie chorego, psycholog umozliwia ekspresje emocji bez oceny, nazywa odczucia i
pomaga porzadkowaé chaos, na ktdry skarzg sie rodzice. Odwotuje sie réwniez do nadziei oraz koncentruje na mozliwosciach,
jakie ma na danym etapie rodzic. Obszary, na temat ktorych psycholog rozmawia z rodzicem to m.in.:

e jakiego typu osobgq jest rodzic, szuka informacji vs potrzebne mu minimum,
® czy pomaga moéwienie o trudnosciach vs milczenie przynosi ulge,

e jakie obecnie problemy/ trudnosci sq najistotniejsze,

e  co wiedzq o chorobie dziecka.

oPsycholog pomaga takze rodzicom w zrozumieniu potrzeb dziecka, bywa mediatorem miedzy stronami (zwtaszcza w pracy z
adolescentami). Wiele rozmoéw z opiekunami dotyczy sposobdéw komunikacji wewnatrzrodzinnej. Czasami rodzice prosza,
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by spotkat sie z dzieckiem i porozmawiat na dany temat np. obawy dotyczace chemioterapii, wypadanie wtosdw,
przygotowanie dziecka do operacji itp.

W pracy z rodzicem i poszukiwaniem jego zasobéw do walki z chorobg lub radzenia sobie z sytuacjami trudnymi, przydatne s3
techniki rozmoéw retrospektywnych stanowigce jedno z narzedzi terapii systemowej rodzin. Do tych celéw czesto
wykorzystywane sg symbole, ktére uruchamiajg myslenie osoby na innych ptaszczyznach. Rozmowy takie pomagaja rodzicowi
odnalez¢ w sobie site, nazwac kompetencje i umiejetnosci, ktére ma oraz do tej pory wykorzystywat w zyciu, by radzi¢ sobie
z trudnosciami. Sg to réwniez rozmowy wzmacniajgce, mobilizujg i pokazujg rodzicowi, ze w trakcie choroby wielu nowych
rzeczy sie nauczyt i ze choroba dziecka bardzo go wzbogacita.

Stosowane s3 réwniez rézne techniki radzenia sobie z lekiem, np. technika eksternalizacji leku, ktdra wywodzi sie z terapii
systemowej rodziny i polega na przeformutowaniu leku, ktory jest zinternalizowany w posta¢ zewnetrzng. Technika
ta pomocna jest w sytuacjach, gdy opiekun doswiadcza lekow, skarzy sie na ich uporczywos¢ i nie potrafi nad nimi zapanowac.
W dalszym etapie pracy lub réwnolegle stosowane s3 techniki relaksacji i wizualizacji.

Psycholog podczas rozmow z rodzicami poszukuje z nimi realnych Zzrddet wsparcia, jakimi dysponujg. Zwraca uwage zaréwno
na zasoby indywidualne (np. kompetencje i umiejetnosci, cechy charakteru i temperamentu), jak i sSrodowiskowe te w obrebie
szpitala np. inni rodzice dzieci onkologicznie chorych czy tez w miejscu zamieszkania np. rodzina i najblizsze otoczenie
(przyjaciele, sgsiedzi), a takze instytucje wspierajgce np. lokalne fundacje, kosciét/ osrodki wyznaniowe i inne.

W trakcie spotkan psycholog zwraca uwage na czynniki mobilizujgce i ostabiajgce motywacje do walki z chorobg zaréwno
dziecko jak i opiekuna. Rodzice czesto uzyskujg informacje zwrotne na temat tego, jak sposdb, w jaki traktujg dziecko, wptywa
na jego zachowanie i uczucia. Rozmowy dotyczg umiejetnosci stawiania granic i wymagan do obecnego stanu zdrowia dziecka.

Rodzice uzyskuja tez informacje formalne na temat np. procedury uzyskiwania orzeczenia o niepetnosprawnosci, kierowani sg
do osrodkéw pomocy spotecznej w celu uzyskania informacji na temat Swiadczen im przystugujgcych. Psycholog omawia
ogdlnie zasady przyznawania zasitkow i swiadczen pielegnacyjnych, zasitkdw celowych, a takze na temat mozliwosci szukania
pomocy w instytucjach w miejscu zamieszkania np. osrodki wczesnej interwencji, gdzie mozna uzyska¢ pomoc logopeddw,
rehabilitantéw po zakonczeniu leczenia szpitalnego. Omawiane sg ogdlne zasady funkcjonowania fundacji, ktére wspierajg
rodziny z chorym dzieckiem. Opiekunowie informowani sg o kompetencjach i roli poradni psychologiczno- pedagogicznych,
a takze o osrodkach specjalistycznych.

Praca z rodzicem odbywa sie na kazdym etapie leczenia szpitalnego. W zaleznosci od fazy psycholog/ psychoonkolog skupia
sie na tematach ogdélnych oméwionych powyzej oraz specyficznych dla danego etapu (Grudziriska, Hofman, Tobota, 2015).

Pomoc psychologiczna na etapie diagnozy i po jej otrzymaniu koncentruje sie na takich dziataniach jak:
® bycie przy rodzinie, okazywanie empatii,
® przyzwolenie na okazywanie emocji i pomoc w ich uwolnieniu,
® praca nad przekonaniami i emocjami dotyczgcymi leku o zycie dziecka,

e zachecanie do aktywnego udziatu w leczeniu dziecka np. zadawanie pytan personelowi medycznemu, kierowanie do
odpowiednich oséb ze wzgledu na podziat obowigzkéw zawodowych,

e edukowanie rodzicéw, co do etapdw leczenia, tego co dzieje sie na danym etapie

e sprawdzanie jak przebiega komunikacja rodzica z lekarzem (zrozumiatos¢ przekazywanych informacji, zapamietywanie
ich oraz interpretacja),

e edukacja na temat zdobywania prawdziwych informacji na temat choroby,
® rozmowa na temat réznic indywidualnych w zakresie przezywania choroby przez dziecko i opiekuna,

e edukowanie, co do tego, jakag pomoc i wsparcie moze uzyskaé rodzic na terenie szpitala (np. szkota oddziatowa, ksigdz
itp.), a jakg poza nim,

® pomoc w skupieniu sie na ,tu i teraz”,

® pomoc w przygotowaniu dziecka do rozmdéw o chorobie, badan i innych procedur leczenia (np. proponowanie zabaw,
wspolne rozmowy, uzyczanie przydatnych rekwizytow, bajek),
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pomoc w odczytywaniu emocji i zachowan dziecka,
rozpoznawanie potrzeb rodzica,
edukacja na temat mozliwych zachowan regresyjnych u dziecka,

edukacja i nauka otwartej komunikacji na temat potrzeb, problemodw.

Wsparcie przed zabiegiem i po zabiegu operacyjnym obejmuje takie dziatania jak:

zachecanie rodzicéw do rozmoéw i zadawania pytan lekarzom zaréwno na temat operacji jak i tego co bedzie sie dziato
z dzieckiem po niej, gdzie bedzie przebywato i jakie bedg obowigzywaty zasady opieki, co pozwala zweryfikowaé
btedne wyobrazenia

zwracanie uwagi na spéjnosc¢ przekazu werbalnego z niewerbalnym i czujnosé dzieci w tym zakresie,
pomoc i umozliwianie odreagowywanie emocji,

zachecanie do rozmoéw z dzieckiem na temat operacji i podkreslanie ich pozytywnego aspektu — dostosowane do
wieku dziecka (niekiedy towarzyszenie podczas nich),

edukowanie na temat pozytywnego aspektu postawy wspotpracujacej z zespotem leczagcym dziecko,

wspolne zabawy i czytanie ksigzeczek poswieconych tematyce operacji,

uczenie rodzica jak rozmawiac o badaniach i ich sensie z dzieckiem,

rozmowy na temat technik relaksacji rodzica i dziecka,

praca z rodzicem zgtaszajacym lek przed sSmiercig w trakcie i po operacji,

wspieranie rodzica po operacji, podczas rehabilitacji,

wsparcie i pomoc w radzeniu sobie z emocjami w sytuacjach nieoczekiwanych dotyczacych przebiegu leczenia,
praca nad akceptowaniem niepetnosprawnosci dziecka oraz edukowanie na temat umiejetnosci wspierania dziecka,
zachecanie do kontaktéw z innymi rodzicami dzieci chorych, ktére miaty operacje,

uwrazliwianie na temat koniecznosci dbania przez rodzica o siebie i korzystania ze wsparcia najblizszych i sSrodowiska
lokalnego,

uwrazliwianie na komunikaty wysytane przez dziecko- co méwi, jak sie zachowuje, co czuje,

zachecanie do stawiania granic i przestrzegania zasad wychowawczych, ktére wczesniej rodzic stosowat w domu.

Pomoc psychologiczna w trakcie leczenia (radioterapia, chemioterapia):

pomoc w przejsciu przez zatobe i przyjeciu roli rodzica dziecka chorego, godzenie sie z nastepstwami nieodwracalnych
powiktan,

rozmowy na temat: reorganizacji zycia, rezygnacja z pracy, zmiany planéw,

pomoc w odnalezieniu sie¢ w nowych rolach. Psycholog ocenia jaki styl radzenia sobie z chorobg prezentuje rodzic i w
zaleznosci od diagnozy podejmuje odpowiednie interwencje psychologiczne. Wyrdznia sie tu dwie strategie:

a. ,skoncentrowany na zadaniu” : aktywne zmaganie sie z choroba, poszukujg o niej informacji, otwarcie
komunikujg sie w rodzinie, czesto rozmawiajg z lekarzem, konsultujg z nim obecny stan dziecka i proszg go o
wyttumaczenie niezrozumiatych sytuacji, starajg sie rozwigzaé napotkane problemy. Jednoczesnie poszukujg i
korzystajg ze wsparcia otoczenia. Takie rodziny dobrze adaptujg sie do sytuacji choroby.

b. ,skoncentrowany na emocjach i unikaniu”: unikanie rozmoéw o chorobie, wypierajg problemy, z nig zwigzane,
angazuja sie w inng aktywnos¢, chcac uciec od sytuacji wywotujgcej stres. Manifestujg swoje stany emocjonalne i
nie potrafig obnizy¢ swojego napiecia” (Grudziriska, Hofman, 2015, s. 337).

rozmowy na temat sposobdéw radzenia sobie z trudnosciami,

praca nad zasobami opiekuna i koniecznosci troszczenia sie o siebie,

zachecanie do konsultacji psychiatrycznej w razie zauwazonych problemédw emocjonalnych wymagajacych
specjalistycznej pomocy;

rozmowy na temat problemdéw w rodzinie, w tym matzenskich,

zachecanie do komunikacji otwartej w rodzinie,
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edukacja na temat rozwoju psychofizycznego dziecka, jego definicji choroby

praca nad metodami wychowawczymi stosowanymi przez rodzica,

zachecanie do wspierania aktywnosci i samodzielnosci u dziecka,

uswiadomienie na temat potrzeby bezpieczenstwa, bycia rodzica przy dziecku w trakcie choroby

edukacja jak moze przejawiac sie lek u dziecka w zaleznosci od jego wieku.

Oddziatywania i interwencje w sytuacji przed przeszczepieniem szpiku i po nim:

edukacja na temat postaw rodzicielskich i ich wptywu na adaptacje do leczenia np. nadopiekurnczos¢,
edukacja na temat specyfiki przeszczepienia szpiku, zachecenie do zadawania pytan personelowi medycznemu,
zachecanie do wspdlnych aktywnosci i radzenia sobie z emocjami i nudg odczuwang przez dziecko,

edukowanie w zakresie mozliwych konfliktow, jakie moga pojawic¢ sie w relacji dziecko- rodzic ze wzgledu na
leczenie i dtugotrwaty hospitalizacje.

Interwencje psychologiczne w sytuacji nawrotu choroby nowotworowej:

wsparcie i wystuchanie, umozliwienie bezpiecznego odreagowania emocji,

zachecanie do rozmow z lekarzem (realne mozliwosci leczenia, alternatywne metody- postawa wspotpracy i
szczerosci),

praca z lekiem,
praca nad realng nadzieja,
wspieranie i edukowanie co do funkcjonowania dziecka,

pomoc w radzeniu sobie z problemami komunikacyjnymi z najblizszymi i Srodowiskiem lokalnym.
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10. PODSUMOWANIE PRACY Z RODZINAMI OBJETYMI WSPARCIEM
W RAMACH MODELU DOM

Do etapu testowania wypracowanych narzedzi w ramach Modelu DOM zaproszone zostaly 3 rodziny z dzieckiem

onkologicznym objete leczeniem przez Szpital Kliniczny im. Karola Jonschera UM w Poznaniu. Po zakoriczeniu udziatu w projek-

cie podzielity sie swoimi spostrzezeniami:

Rodzina A:

Pani A jest bardzo zadowolona z udziatu w projekcie. Uwaza, ze dziatania podjete w postaci rozméw indywidualnych
z cérka oraz treningu zainicjowanego w szkole podniosty samoocene dziewczynki oraz przyczynity sie do zwiekszenia
grona znajomych. Dziewczynka zintegrowata sie z kilkoma osobami z grupy, co bardzo cieszy matke. Rozmowy z psycho-
logami uzmystowity jej, jak duze zasoby posiada jej rodzina.

Pani A przyznaje, ze nie czuje sie gotowa do pracy nad niektérymi watkami, ale chciataby mie¢ mozliwos¢ podjecia
spotkan, gdy zauwazy taka potrzebe.

Pani A zauwaza, ze okres trwania dziatan doradczych moégtby byé dtuzszy i obejmowadé rodzine, gdyz zdaje sobie sprawe
z faktu, ze wiele watkdéw i problemow jeszcze sie pojawi w rodzinie, a zanim nie przystgpili do projektu nie mieli
mozliwosci porozmawiania z psychologiem/ doradca. Chciataby mie¢ mozliwosé, zarowno dla siebie jak i corki badz
meza ze skorzystania ze wsparcia psychologdéw w sytuacjach kryzysowych, ktére mogg sie wydarzy¢ w dalszym etapie

leczenia i zmagania z choroba.

Pani A podobata sie bardzo otwarto$¢ na réznorodne dziatania oraz ze cérka mogta skorzystac ze wsparcia psychologicz-
nego. Ciekawym doswiadczeniem byto dla niej tworzenie genogramu, przyznaje, ze mowienie o swoich uczuciach
sprawia jej pewng trudnosc.

Pani A twierdzi, ze spotkania przebiegaty w przyjaznej atmosferze, a zaproponowane dziatania bardzo j3 satysfakcjonuja.

Rodzina B:

Pani B uwaza, ze kazda interwencja psychologiczna byta dla niej pomocna, w szczegdlnosci nt. troszczenia sie o siebie,
radzenia sobie z chorobg dziecka i leku wobec nawrotu oraz dot. trudnosci wychowawczych. Pani B przyznata réwniez,
iz na skutek dziatan podjetych w ramach projektu, zauwazyta, ze bardziej siebie lubi, jest pewniejsza siebie i spokojniej-

Sza.

Pani B widzi potrzebe odbycia wiekszej ilosci spotkan- chciataby sie bardziej poprzygladaé sie tematowi dotyczacymi
metod wychowawczych wobec jej dzieci oraz psychoedukacji na temat pracy z dzie¢mi w domu;

Pani B podobata sie forma spotkan, wsparcie psychologiczne, mita atmosfera, w ktdrej przebiegaty spotkania. Byita
réwniez zadowolona, iz na czas rozmowy z psychologiem mogta powierzy¢ opieke nad swoim dzieckiem drugiemu

psychologowi, ktory zorganizowat dla dziecka mini warsztaty.

W kontakcie z psychologiem Pani B czuta sie bardzo swobodnie i dobrze. Na poczatku przyznata, ze miata problem
z otworzeniem sie przed specjalisty, jednak z czasem, zaczeta czu¢ sie w relacji coraz lepiej. W kontakcie z psychologiem
docenita wysoki zakres wiedzy specjalisty i wykazywane przez niego zrozumienie, co dato jej poczucie bezpieczenstwa
i che¢ opowiedzenia o swoich trudnosciach.

Rodzina C:

Pani C zadowolona jest ze spotkan, w ktorych biezgce trudnosci i problemy byty omawiane i razem z psychologiem
szukata na nie rozwigzania. Pomocny okazat sie trening relaksacyjny,

Pani C miata nadzieje, ze lek przed nawrotem choroby po spotkaniach zniknie z jej zycia,

Pani C w momencie przystgpienia do projektu, na jednym z pierwszych spotkan odmowita, by doradcy nawigzali kontakt
ze szkotg, odbyli rozmowe z nauczycielem- obawiata sie reakcji Srodowiska, ze wzgledu na wczesniejsze doswiadczenia.
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Na koniec projektu przyznata, ze zalezatoby jej na przeprowadzeniu warsztatéw psychoedukacyjnych w klasie syna, ale
dopiero tuz przed powrotem jego do szkoty tj. wiosng przysztego roku.

Pani C twierdzi, ze byto to dla niej ciekawe doswiadczenie- nigdy wczesniej nie korzystata ze wsparcia psychologicznego.
Natomiast przyznaje, ze jest osobg, ktora lubi szybkie efekty i spodziewata sie, ze praca z psychologiem bedzie dawata
szybkie efekty, a okazato sie, ze takie oddziatywania wymagajg czasu.

Pani C czuta sie bezpiecznie w kontakcie z psychologiem, twierdzi, ze umocnita sie w niektérych swoich przekonaniach np.
o komunikowaniu wprost waznych dla siebie informacji innym. Wazine byto dla niej doswiadczenie, ze mozna
otwarcie rozmawiac na temat swoich oczekiwan, odczuc¢ oraz informacji zwrotnych, a takze wyraza¢ krytyke.

11. WNIOSKI OGOLNE Z REALIZACJI PROJEKTU MODEL DOM

1.

10.

Na podstawie diagnozy potrzeb srodowiska lokalnego rodziny oraz przeprowadzonych dziatan psychoedukacyjnych
stwierdzono niewystarczajacg ilos¢ przewidzianych godzin psychoedukacji udzielanej przez psychologa osobom czy pla-
cowkom z otoczenia rodziny. Prowadzone w szkofach warsztaty dla dzieci oraz konsultacje z pracownikami placowki byty
niezwykle istotne w kontekscie zgtaszanych potrzeb i probleméw srodowiska uczniowskiego. W przypadku préby rozpo-
wszechnienia powyzszych dziatan nalezy przewidzie¢ na nie wigkszg ilos¢ godzin realizowanych w dtuzszym okresie cza-
su.

Przedstawione w projekcie DOM dziatania diagnostyczne rodzin stanowig pule przyktadowych narzedzi pogtebiajacych
wiedze diagnosty na temat rodziny i jej funkcjonowania. Nalezy jednak koncentrowac udzielane wsparcie psychologicz-
ne na zgtaszanych przez osobe z systemu rodzinnego potrzebach i problemach. Zbyt wydtuzony okres diagnostyczny
moze wptynac na pojawienie sie u osoby objetej wsparciem niecheci do dalszej wspétpracy z psychologiem. Z tego
wzgledu, osoba wspierajgca powinna elastycznie dostosowywacé swoje dziatania do obecnych potrzeb klienta. Psycholo-
dzy pracujacy z rodzinami z tego wzgledu zrezygnowali w efekcie koncowym z wykorzystania niektérych narzedzi na
rzecz wywiadu koricowego przeprowadzonego na ostatnim spotkaniu z rodzing. Zdecydowano sie na taki kierunek dzia-
tan, gdyz praca z rodzinami koncentrowata sie na zgtaszanych problemach w obrebie danego systemu, a nie odgdrnie
przyjetych tematach/ obszarach interwencji.

Krétki okres czesci testowej projektu nie sprzyjat osiggnieciu zamierzonych efektéw w zakresie pracy terapeutycznej nad
lekiem zaréwno przed nawrotem, jak i spowodowanego ogdlnymi objawami leku (np. PTSD). Dziatania terapeutyczne
w tym zakresie wymagajg dtugoterminowej terapii psychologicznej w statych odstepach czasowych.

Opiekunowie oséb zaleznych najwyzej oceniali dziatania, ktore w sposdb szybki rozwigzywaty problemy (tj. koncentracja
na zadaniu) lub byty wskazéwkami wprost jak radzi¢ sobie z niektérymi tematami np. propozycje zabaw z dzie¢mi czy
techniki relaksacyjne.

Potwierdzito sie, ze najchetniej ze wsparcia doradcy korzystaty matki oséb zaleznych, natomiast ojcowie unikali kontaktu

i zaangazowania.

W procedurze rekrutacji oprécz gotowosci do wspotpracy nalezatoby uwzgledniaé czy rodzina/ opiekun zgtasza proble-
my/tematy, nad ktérymi chciatby pracowaé w ramach spotkan- zwieksza to jego mobilizacje do wtasnej aktywnosci oraz
odpowiedzialnosci za proces doradczy.

Model DOM zostat przetestowany w rodzinach, ktére zakorczyty lub byty w trakcie leczenia szpitalnego/poradnianego
i czesto decydowaty sie na wspodtprace w ramach projektu ze wzgledu na ciekawosé, jak przebiegajg spotkania
z psychologiem. Nalezatoby przetestowa¢ model w ramach rodzin, ktére pozostajg wytacznie w trakcie leczenia szpi-
talnego i potrzebujg wsparcia w sytuacji, gdy to leczenie sie konczy.

Rodziny onkologicznie chorych dzieci czesto sygnalizowali nam, ze zaczynaty darzy¢é zaufaniem doradce po kilku
spotkaniach, dlatego wazne bytoby objecie ich wsparciem psychologicznym na dtuzszy czas.

Srodowisko lokalne wymaga wsparcia w zakresie tego, jak komunikowa¢ sie zaréwno z rodzing zmagajaca sie z choroba
nowotworowg, jak i w zakresie tego jak rozmawia¢ z uczniami na tematy trudne zwigzane z bezposrednim
doswiadczeniem dzieci. W niektdrych szkotach nie sg zatrudnieni specjalisci (psycholog/ pedagog), ktdrzy sg wyposazeni
w specjalistyczng wiedze i umiejetnosci.

Model DOM byt testowany w rodzinach mieszkajacych z dala od duzych miast, ale zasadne wydaje sie objecie tego

40



11.

12,

13.

rodzaju wsparciem kazdej rodziny, gdyz nawet w obrebie duzych aglomeracji rodzice spotykajg sie z dtugim okresem
oczekiwania na termin spotkan z doradcami. Oddziatywania w miejscu zamieszkania, w domu dziecka i opiekuna osoby
zaleznej powodujg, ze nie ponoszg oni kosztéw dojazdu, ktdre z relacji rodzin stanowig dodatkowe obcigzenie dla i tak
trudnej sytuacji finansowe;j.

Ze wzgledu na specyfike choroby nowotworowej trudnym jest sztywne trzymanie sie ram czasowych.
Istotna jest wspotpraca miedzy szpitalem a specjalistami pomagajgcymi w obrebie domu.

Praca z osobg na zasobach efektywnie wzmaga motywacje do pracy psychologicznej (np. treningi umiejetnosci miek-
kich).
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