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Szanowni Panstwo,

W drugiej czesci Modelu DOM—model wspierania rodzin z dzieckiem onkologicznym przedstawione zostaty narzedzia dla
diagnostoéw, ktére byty wykorzystane podczas testowania Modelu.

Broszura stanowi gotowy materiat do pracy z dzieckiem chorym onkologicznie i jego rodzing na réznych etapach leczenia oraz
powrotu do zdrowia. Broszura zawiera gotowe testy, ankiety, pytania ale i rozwigzania probleméw z mozliwoscig zastosowania
we wiasnej praktyce psychologa, psychoonkologa lub opiekuna dziecka z chorobg onkologiczna.

Zachecamy do korzystania z materiatow, pogtebiania swojej wiedzy z zakresu pracy z rodzing, ktorg dotknat szczegdlny rodzaj
kryzysu jakim jest choroba nowotworowa dziecka.
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1. ETAPY PRACY Z RODZINA W RAMACH MODELU bOM

Plan dziatania Modelu DOM opiera sie na kilku etapach, ktore zostaly ponizej krotko
scharakteryzowane.

ETAP 0: ANALIZA POTRZEB RODZIN W ODDZIALE SZPITALNYM OKIEM SPECJALISTOW

Etap ten obejmuje zbieranie informacji (za pomocg wywiadu) przez diagnoste na temat problemow i potrzeb opiekunéw oséb
zaleznych, jak i dzieci, zgtaszanych personelowi medycznemu w oddziale szpitalnym.

ETAP I: PRZYGOTOWANIE DO PRZEPROWADZENIA DIAGNOZY RODZINY
Diagnosta zapoznaje sie ze ”"Wstepng analizg potrzeb” wypetniong przez specjaliste w szpitalu/ poradni.

Diagnoza wstepna i pogtebiona mogg by¢ stosowane niezaleznie od etapu leczenia. Jezeli osoba zalezna zakonczyta leczenie
szpitalne, wéwczas diagnoza wstepna oraz pogtebiona sg wykonywane na terenie miejsca zamieszkania rodziny.

ETAP Il: WSTEPNA DIAGNOZA
Pierwsze spotkanie/a z opiekunem osoby zaleznej obejmuje:
e wyjasnienie zatozen projektu;
e ankiete rekrutacyjng;
e omowienie proponowanych dziatan, jakie bedg realizowane w trakcie spotkan;
® podpisanie umowy o przystapieniu do realizacji;
e wspdlne tworzenie genogramu rodziny;
e liste stresujacych wydarzen zyciowych (Thomas Holmes oraz Richard Rahe);
e wywiad do diagnozy wstepnej - diagnosta na podstawie wywiadu zbiera informacje od opiekuna osoby zalezne;j.

Nalezy zaznaczy¢, ze nie wszystkie narzedzia muszg by¢ wykorzystane, stanowig raczej propozycje dla diagnosty. Diagnosta ma
do dyspozycji bogaty wachlarz narzedzi, sposrdd ktérych wykorzystuje te najbardziej potrzebne, podazajac za rodzing pacjenta
chorego onkologicznie.

ETAP lll: POGLEBIONA DIAGNOZA
Diagnoza pogtebiona obejmuje nastepujace dziatania:

e badanie Skala Postaw Rodzicielskich wg Plopy (UWAGA! mozliwe wykorzystanie narzedzia TYLKO przez psychologéw
posiadajacych dyplom ukonczenia magisterskich studiéw psychologicznych),

e wywiad do diagnozy pogtebionej: diagnosta na podstawie wywiadu zbiera informacje od opiekuna osoby zaleznej,
e korzystanie z narzedzia: Pytania stuzgce okresleniu czy rodzic nie ma objawoéw PTSD,
e badanie Skalg Depresji Becka opcjonalnie (w razie zauwazenia trudnosci emocjonalnych)

Nalezy zaznaczy¢, ze nie wszystkie narzedzia muszg by¢ wykorzystane, stanowig raczej propozycje dla diagnosty. Diagnosta ma
do dyspozycji bogaty wachlarz narzedzi, sposrdd ktérych wykorzystuje te najbardziej potrzebne, podazajac za rodzing pacjenta
chorego onkologicznie.

ETAP IV: INDYWIDUALNY PLAN DZIALANIA DLA RODZINY

Przeprowadzone diagnozy majg stuzy¢ analizie potrzeb oraz wykryciu obszaréw problemowych dla cztonkéw danych rodzin
objetych projektem ,DOM”, w szczegdlnosci opiekundéw osdb zaleznych. W zaleznosci od zgtaszanych problemdw nalezy
stworzy¢ indywidualne plany dziatania dla poszczegdlnych rodzin. Jezeli jest takie zapotrzebowanie na pomoc w innych
zakresach niz psychologiczna, to w planie znajdujg sie rdwniez spotkania i wsparcie ze strony innych oséb np. dietetyk,
rehabilitant, pedagog, logopeda czy inni.



ETAP V: UDZIELANIE DORADZTWA RODZINIE NA PODSTAWIE PLANU INDYWIDUALNEGO

Diagnosta dysponujgc schematem (narzedzie nr 13) przedstawiajgcym ,wrazliwe punkty” (ang. touchpoints) i wydarzenia
mogace pojawi¢ sie danym etapie choroby, udziela rodzinie wsparcia dostosowanego do biezgco zgtaszanych potrzeb
i problemodw, a takze do stanu zdrowia osoby zaleznej. Mapa ,wrazliwych punktéw” wskazuje najistotniejsze obszary, ktore
zaobserwowalismy w trakcie pracy z rodzinami. Mapa kazdej rodziny moze byc¢ poszerzana o specyficzne dla niej tematy.

ETAP VI: PODSUMOWANIE PRZEBYTYCH SPOTKAN Z RODZINA

Doradca na ostatnim spotkaniu podsumowuje wszystkie spotkania, jakie miaty miejsce w ramach projektu i spisuje refleksje
uczestnika wg kategorii wyszczegélnionych w arkuszu podsumowujgcym (narzedzie nr 18).

UWAGA! Nalezy dopasowywacd narzedzia w sposob elastyczny i dostosowany do zgtaszanych potrzeb przez rodzine oraz
obserwowanych problemow przez specjaliste. Pomoc doradcza, odpowiadajgca na biezgce potrzeby rodziny jest zasadniczym
dziataniem w ramach modelu DOM, a dziatania diagnostyczne mogq byc¢ wykorzystywane na kazdym etapie towarzyszenia
rodzinie w procesie leczenia i radzenia sobie z chorobq. W pracy z rodzinami duzo uwagi poswiecono diagnozie, ale z informacji
zwrotnych od naszych podopiecznych i opiekunéw wiemy, ze najbardziej zalezy im na pomocy w kwestiach biezqgcych. Wyniki
uzyskane w Skali Depresji Becka oraz odpowiedzi udzielone w wywiadzie stuzqcym okresleniu objawdéw PTSD sq jedynie
wskazowkq diagnostyczng, co stanowi zalecenie do konsultacji z psychiatrq lub psychologiem.

2. WZORY NARZEDZI BADAWCZYCH

NARZEDZIE DO ETAPU 0: ANALIZA POTRZEB RODZIN W ODDZIALE SZPITALNYM OKIEM SPECJALISTOW.

NARZEDZIE NR 1: Wywiad z personelem medycznym i pracownikami szpitala.

Ponizej przedstawiono przyktadowe pytania badajace potrzeby i problemy, ktére spotyka sie w rodzinach, w ktérych choruje
dziecko. Zostaty zgrupowane w obszary tematyczne

e Osoba przeprowadzajgca wywiad pytajgc o pacjenta dokonuje podziatu dzieci na grupy wiekowe: niemowleta, dzieci

w wieku przedszkolnym, w wieku wczesnoszkolnym oraz adolescenci oraz ze wzgledu na pteé,

e Pytania dotyczg rodzicow/ opiekundw prawnych oraz pacjentéw. Czasami innych oséb, ktére aktywnie biorg udziat
w opiece nad pacjentem np. dziadkowie/ wujostwo,

e Rozmowy przeprowadzane sg w oddziatach szpitalnych oraz w Poradni wsrdd lekarzy, oddziatowych, pielegniarek,

e Narzedzie umozliwia zebranie informacji ogdélnych charakterystycznych dla opieki szpitalnej, jak i takich zwigzanych
ze specyfikg matego pacjenta onkologicznego.

e  Wyniki rozméw powinny zostaé zebrane w raport podsumowujgcy.



1. Proces adaptacji na réinych etapach pobytu w szpitalu (poczawszy od etapu diagnostycznego,
a skonczywszy na etapie kontroli w poradni badZ zakonczeniu leczenia w ramach oddziatow
szpitalnych)

e Jak adaptuja sie rodzice w oddziale?

e  Zjakimi reakcjami spotykacie sie u rodzicéw/ dzieci?

e Jak przebiega komunikacja miedzy rodzicem a dzieckiem? Czy w niej w jakis sposéb Panstwo uczestniczycie?
e Jak sobie Panstwo radzicie z szokiem rodzica i reakcjami na diagnoze?

e Jak zachowujecie sie Panstwo wobec rodzica, gdy nastepuje: Smier¢, diagnoza, powikfania?

e (Czy potrafisz przywota¢ z pamieci Rodzine, ktéra adaptowata sie bardzo dobrze? Co Pani/Panu sie wdwczas
podobato?

e Jakie zasoby/umiejetnosci/kompetencje uruchamiat rodzic? (to samo wzgledem rodzicow, ktdrzy majg trudnosé
w adaptacji w oddziale)

e Jaka postawa sprzyja wspdtpracy lekarz/pacjent-rodzic? Co wtedy pomaga? Czy w jaki$ sposdéb mozliwe jest
wypracowanie takiego modelu?

e  Czy obserwuje Pan/Pani przejawy braku wspdtpracy lub dziatania pozorujace ze strony rodzica jawne badz ukryte?
e Co charakteryzuje rodziny, ktdre tatwiej przechodzg okres adaptacji i leczenia?

e  (Czy s3 jakie$ postawy/ zachowania rodzicow/dzieci, ktére powodujg, ze relacja jest trudniejsza?

2. Zalecenia i komunikacja z rodzicami/dzieémi (lekarzy/pielegniarek)

o  (Czy przestrzegajg zalecen?

e  Czy edukujecie Panstwo dzieci/rodzicow nt. choroby? Jakie przekazujecie Paristwo informacje?

e (Czy jezyk jest dostosowany do odbiorcy?

e Czy zdarza sie, ze pod wptywem informacji, jakimi dzielg sie rodzice lub przekazujg ,niewygodne” tajemnice odsyta Pan/
Pani ich do innych specjalistdw np. dietetyk, lekarz, ksigdz, psycholog i inni?

3. Spostrzezenia co do sposobow radzenia sobie z chorobg na réznych poziomach (emocjonalny, intelektualny, spoteczny):

e Jak sobie Pani/Pan radzi z frustracja, ztoscig rodzica?

e O jakich zrédtach wsparcia méwig rodzice? Co dodaje im sit i energii?
e Problemy/ potrzeby zgtaszane przez rodzicéw/dzieci:

e Jakie potrzeby zgtaszajg rodzice?

e Na co skarzg sie rodzice?

e Za co chwalg Panstwa prace?

e Corodzice sadzg o funkcjonowaniu oddziatu?

4. Praca na oddziale z perspektywy lekarskiej/pielegniarskiej:

Jakie sytuacje sg najtrudniejsze?

Czy zgtaszane sg Panstwu problemy/ potrzeby od nauczycieli ze szkoty przyszpitalnej (od rehabilitantek/dietetyczki/
inni)?




5. Zdobywanie informacji:

Czy poleca Pani/Pan literature/blogi/ inne zrédta informacji na temat choroby?

Czy wptywa Pani/Pan na to jak rodzice szpitalni dajg sobie wsparcie nawzajem? Kieruje Pani/Pan ich do siebie
wg jakiegos , klucza”?

Czy Rodzice wspierajg siebie wzajemnie czy sg wobec siebie ztosliwi? Co zauwaza Pani/Pan?

O jakie rady prosza rodzice? Jakie majg nietypowe prosby?

6. Wychowanie:

Jakie metody wychowawcze stosujg rodzice wobec dzieci? Jakie to przynosi rezultaty?

Jakie sposoby w swojej pracy stosuje Pani wobec réznych zachowan dzieci buntownikéw/ niesmiatych/ komunikatyw-
nych? (w zaleznosci od wieku i ptci)

7.Relacje miedzy pacjentami i rodzicami

Jak wyglada przebywanie w tej samej sali? Co buduje relacje miedzy rodzicami? Na co sie skarzg?

Pytania kierowane do Lekarzy:

Jak przekazuje Pan/Pani diagnoze/ informacje na temat leczenia? Czy s3 przy tym obydwoje rodzice?

W jaki sposdb upewnia sie Pan/Pani, ze rodzice rozumiejg przekazywane informacje?

Czy informuje, edukuje Pan/Pani na temat lekdw/ przebiegu leczenia/ chorobie/ metodach diagnostycznych/ badaniach/
potencjalnych powiktaniach?

W jaki sposdb przekazywane sg informacje z wypisu/ dotyczace opieki nad dzieckiem w domu?

Czy nawigzuje Pan/Pani jakis specyficzny rodzaj relacji z rodzing?

W jaki sposdb nawigzuje Pani/Pan relacje z dzieckiem?

Czy interesuje sie Pani/Pan zyciem prywatnym rodziny?

Czy poza kontaktem szpitalnym pozwala Pani/Pan sobie na kontakty z rodzinami po godzinach pracy?

UWAGI, SPOSTRZEZENIA INNE ZAGADNIENIA, KTORE POJAWILY SIE W TRAKCIE ROZMOWY

Data i miejsce realizacji badania imie i nazwisko prowadzacego badanie




NARZEDZIA DO ETAPU I: PRZYGOTOWANIE DO PRZEPROWADZENIA DIAGNOZY RODZINY

W ramach tego etapu dokonywana jest Wstepna analiza sSrodowiska lokalnego oraz potrzeb rodziny. Moze jg przeprowadzi¢
lekarz/psycholog/ w szpitalu na etapie rekrutacji rodziny do Modelu DOM. Ankieta jest zamieszczona w ponizszej tabeli.

NARZEDZIE NR 2: Wstepna analiza potrzeb/problemoéw.

Wielko$S¢ miejsca zamieszkania a) wies
b) miasto do 50 tys. mieszkancow
¢) miasto do 100 tys. mieszkancow
d) miasto do 250 tys. mieszkancow
e) miasto powyzej 250 tys. mieszkancow
Model rodziny a) rodzina peilna (rodzice +
dziecko/dzieci)
liczba 1 wiek dzieci:
b) rodzina niepeina (rodzic+
dziecko/dzieci)
O po rozwodzie
O w separacji
0 skutek smierci wspotmatzonka/-i
¢) rodzina zrekonstruowana (po odejsciu
partnera/-ki rodzic wstepuje w nowy
zwiazek)
TAK NIE

Czy wsrdd opiekundow jest osoba
bezrobotna?
Czy rodzina ma dostep do specjalistow?

Wiek dziecka chorego

=y rodzina -glasza ponizsze potrzeby?

POTRZEBY TAK NIE
Finansowe

Prawne

Socjalne

Edukacyjne

Medyvczne

Duchowe

Psychologiczne

Inne

UWAGI, SPOSTRZEZENIA INNE ZAGADNIENIA, KTORE POJAWILY SIE W TRAKCIE ROZMOWY

Data i miejsce realizacji badania imie i nazwisko prowadzacego badanie



NARZEDZIA DO ETAPU II: WSTEPNA DIAGNOZA

Diagnosta rozmawia z rodzing na temat mozliwych oddziatywan planowanych w ramach projektu DOM. Przedstawia ogdlne
zatozenia modelu, jego interdyscyplinarny wymiar oraz mozliwo$¢ objecia dziataniami doradczymi zaréwno rodzine
jak i sSrodowisko lokalne. Okreslenie ram i zasad spotkan. Dokonuje wstepnej diagnozy rodziny.

NARZEDZIE NR 3: ANKIETA REKRUTACYJNA

Ankieta rekrutacyjna jest dokumentem potwierdzajgcym gotowos¢ opiekuna osoby zaleznej do wziecia udziatu w projekcie,
jednoczesnie potwierdza spetnienie podstawowych warunkéw rekrutacyjnych. Psycholog otrzymuje takze zgode rodzica
na dziatania zaplanowane w obrebie projektu. Rodzic dostarcza podstawowych informacji na temat funkcjonowania rodziny.
Przejscie pozytywne przez ankiete rekrutacyjng umozliwia podpisanie umowy oraz podjecie kolejnych zaplanowanych dziatan

diagnostyczno- interwencyjnych.

ANKIETA REKRUTACYJNA
1. Miejsce zamieszkania: (prosze podkresli¢ wtasciwe)

a) wies

b) miasto do 50 tys. mieszkancéow

c) miasto do 100 tys. mieszkancéw

d) miasto do 250 tys. mieszkancéw

e) miasto powyzej 250 tys. mieszkancow

2. Diagnoza dziecka oraz data diagnozy:

3. Data urodzenia:

4. Miejsce leczenia (nazwa i adres szpitala):

5. Czy dziecko posiada orzeczenie o niepetnosprawnosci:

TAK NIE Do kiedy:

6. Dane osobowe opiekunéw i 0sdb zamieszkujgcych wspadlnie w gospodarstwie domowym

Imie Nazwisko Stopien Wiek Miejsce Wyksztatcenie
pokrewienstwa zamieszkania

Zawod

Miejsce pracy




7. Komu przystuguje prawo do opieki nad dzieckiem chorym:

8. Czy opiekun osoby zaleinej jest gotowy do przyjecia wsparcia psychologicznego?

TAK NIE

UWAGI, SPOSTRZEZENIA INNE ZAGADNIENIA, KTORE POJAWILY SIE W TRAKCIE ROZMOWY

Data i miejsce realizacji badania imie i nazwisko prowadzacego badanie

Data i podpis opiekuna osoby zaleznej Data i podpis opiekuna rodziny



NARZEDZIE NR 4: Genogram i Ekomapa

Genogram jest graficznym przedstawieniem zebranych danych na temat rodziny w procesie diagnozy. Za pomocga symboli pre-
zentuje sie w nim cztonkow rodziny, relacje jakie ich taczg, a takze wydarzenia czy inne istotne dla funkcjonowania systemu
rodzinnego fakty (np. separacja, adopcja, choroba fizyczna lub psychiczna). Na schemacie zamieszcza sie takze takie informacje
jak: wiek, daty m.in. narodzin, smierci, rozwodu, zawdd osoby, konstelacje oséb mieszkajgcych razem, istniejgce choroby
w rodzinie oraz problemy z prawem czy praca. Diagnosta tworzgc genogram wspdlnie z opiekunem osoby zaleznej uzyskuje
informacje nie tylko na temat struktury systemu rodzinnego oraz podstawowych faktéw z zycia rodziny. Jest rowniez mozliwe
poznanie stosunku rodzica wobec poszczegdlnych cztonkdéw rodziny, co moze okazac sie pomocne przy poszukiwaniu oséb zna-
czacych dla jednostki, ktére moga wesprzec jg w trudnym okresie choroby nowotworowej dziecka.

Ponizej znajdujg sie symbole graficzne wykorzystywane przy tworzeniu genogramu (rys. nr 1) oraz odpowiadajace im znacze-
nie, a takze przyktadowy genogram.

SYMBOLE STOSOWANE
PRZY TWORZENIU GENOGRAMU

MEZCZYZNA  KOBIETA  DATA URODZENIA - zapisana po lewej ponad symbolem
DATA SMIERCI - zapisana po prawej ponad symbolem

D O WIEK - zapis wewnatrz symbolu

SMIERC -DATA SMIERCI X

1941 - 1996
MALZENSTWO MIESZKAJA BEZ SLUBU/ PARA LESBISKA PARA GEJOW
ROMANS
; I |
m. 1970 I MR1975 | MR 1960 I MR 1989 1
MR = mieszkajg razem
SEPARACJA ROZWOD PONOWNE MALZENSTWO
PO ROZWODZIE
m. 1970s. m. 1970s.1985r. r. 1987 ponowne m. 1990

DZIECI WYMIENIANE WG KOLEJNOSCI NARODZIN OD NAJSTARSZEGO OD LEWE])

00 O M oldh&O A

DZIECKO DZIECKO DZIECKO NARODZINY ~ PORONIENIE BLIZNIETA BLIZNIETA CIAZA
BIOLOGICZNE WRODZINIE ~ ADOPTOWANE MARTWEGO JEDNOJAJOWE
ZASTEPCZE] DZIECKA
(WYCHOWANEK)
ABORCJA
UZALEZNIENIE PODEJRZENIE WYJSCIE POWAZNA UZALEZNIENIE
OD ALKOHOLU/  UZALEZNIENIA Z NALOGU/ CHOROBA OD ALKOHOLU/
NARKOTYKOW UZALEZNIENIA FIZYCZNA/ NARKOTYKOW
PSYCHICZNA | CHOROBA

FIZYCZNA/PSYCHICZNA

SYMBOLE ILUSTRUJACE WZORCE INTERAKCJI POMIEDZY LUDZMI

[(H1 O-0O O] [ OO

BLISKA ODLEGEA BLISKA - KONFLIKTOWA KONTROLUJACA PRZEMOC SEKSUALNA
ZLANA KONFLIKTOWA ZLANA - KONFLIKTOWA ODCIETA
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EKOMAPA

Ekomapa jest to diagram obrazujacy zwigzki rodziny i spotecznosci, w ktdérej ona istnieje. Opiera sie na systemie ekologicznym,
w ktérej swoje korzenie ma rodzina (Hartmann, 1995). Ekomape mozna poréwnaé¢ do uktadu rodzinnego, gdzie rodzina
to centrum, czyli “storice” natomiast “planety” to ludzie i instytucje wazne dla rodziny. Pomiedzy rodzing a instytucjami czy
ludZmi istniejg linie, czyli powigzania o stabym lub silnym zwigzku. Sita zwigzku ma wptyw na zasoby rodzinne oraz jej energie.
Podobnie jak w genogramie do opisania ekomapy uzywa sie symboli oraz réznego rodzaju ksztattéw i linii, ktdre majg swoje
poszczegdlne znaczenie. Metoda ta umozliwia rozeznanie sie w Srodowisku rodzinnym i jej zewnetrznym otoczeniem. Pozwala
to rowniez na okreslenie interakcji rodzinnych z innymi systemami oraz zasobow.

Buczynski wyrdznit style funkcjonowania rodziny w chorobie, ktére beda pomocne w wykonywaniu ekomapy. Pierwszy styl to
relacja partnerska, choroba jest tu traktowana jako wyzwanie wymagajgce optymalnych rozwigzan, korzystanie z zasobdéw na
poziomie rodziny oraz korzystanie ze wsparcia spoza rodziny, rodzice troszczg sie o relacje miedzy rodzenstwem. Drugi styl jest
skoncentrowany na negatywnych emocjach, czyli koncentracja na szukaniu odpowiedzi “dlaczego pojawita sie ta choroba, kto
jest temu winny?”. W tym stylu dominuje poczucie winy, lek przed Smierciag oraz bezradnos$¢, mniejsza koncentracja
na zadaniu, styl radzenia skoncentrowany na doswiadczaniu ztoSci, rozpaczy. Trzecim stylem jest przystosowanie choroby
do stereotypowych rdl, co niesie za sobg problemy w komunikacji miedzy rodzicami, wzajemne wyrzuty, oskarzanie,
osamotnienie, rodzice szukajg wsparcia w cierpieniu a nie w empatii. Ponizej przedstawiono przyktadowg Ekomape.

Rys. nr 3—Przyktadowa Ekomapa
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NARZEDZIE NR 5: Lista stresujgcych wydarzen zyciowych Thomasa Holmesa i Richarda Rahe’a.

Holmes i Rahe stworzyli liste 43 réznorodnych wydarzen zyciowych. Kazdemu wydarzeniu przypisali konkretng ilo$¢ jednostek
stresowych. Dzieki skali stresu mozliwe jest sprawdzenie jaki wptyw majg stresujgce wydarzenia na ogdlne samopoczucie czy
wytrzymatos¢ psychiczna. Sita stresu jest zalezna od sity dziatajgcego bodzca, naszej interpretacji zaistniatej sytuacji oraz naszej
indywidualnej wrazliwosci. Chorobe nowotworowa uznaje sie za krytyczne wydarzenie zyciowe, ktdre w konsekwencji niesie za
sobga kryzys psychologiczny. Silny stres spowodowany jest nowg sytuacjg, w ktoérej znajduje sie zaréwno jednostka chorujgca jak
i jego rodzina oraz opiekunowie. Stan napiecia, przewlekty stres spowodowany chorobg dziecka towarzyszy opiekunowi przez
caty czas trwania choroby. Narzedzie pozwala okredli¢, na jaki typ stresorow byt i jest narazony opiekun osoby zaleznej w ciggu
ostatniego roku. Diagnosta tym samym uzyskuje informacje o obecnej sytuacji jednostki, z jakimi utrudnieniami czy zagrozenia-
mi ma badZ miata do czynienia oraz jakie wydarzenia wzbudzajg w niej silne napiecie i emocje. Zbyt dtugotrwaty stres moze
doprowadzi¢ do m.in. zaburzen lekowych, depresji, PTSD, a nawet zaburzen osobowosci.

Instrukcja: Przejrzyj ponizszg liste zmian zyciowych, zaznaczajac z prawej strony te wydarzenia, ktére miaty miejsce w Twoim
Zyciu w ciggu ostatnich 12 miesiecy.Z badan Holmesa i Rahe’a wynika interesujgca zaleznos¢ statystyczna pomiedzy stresorami
a prawdopodobienstwem zapadniecia na powazng chorobe (w ciggu 2 lat):

150 - 199 jednostek stresu = 37% szans choroby
200 - 299 jednostek stresu = 51% szans choroby
ponad 300 jednostek stresu = 79% szans choroby

UWAGA! Nie musi by¢ to zwigzek przyczynowo-skutkowy!!

Skala sily
Zdarzenia wpiywu Doswiadczam
Smier¢ wspotmatzonka 100 Tak / Nie
Rozwdd 73 Tak / Nie
Separacja 86 Tak / Nie
Kara wiezienia 63 Tak / Nie
Smier¢ bliskiego cztonka rodziny 63 Tak / Nie
Wiasna choroba lub uszkodzenie ciata 53 Tak / Nie
Matzenstwo 60 Tak / Nie
Utrata pracy 47 Tak / Nie
Pogodzenie sie ze wspotmatzonkiem 45 Tak / Nie
QOdejscie na emeryture 45 Tak / Nie
- Zmiana stanu zdrowia cztonka rodziny 44 ' Tak / Nie
Cigza 40 Tak / Nie
Ktopoty seksualne 39 Tak / Nie
Pojawienie sie nowego cztonka rodziny 39 Tak / Nie
Reorganizacja przedsiebiorstwa 39 Tak / Nie
Zmiana stanu finanséw 38 Tak / Nie
Smier¢ bliskiego przyjaciela 37 Tak / Nie
Zmiana kierunku pracy 36 Tak / Nie
. Zmiana czestotliwosci kidtni ze wspdtmatzonkiem 135 . Tak / Nie
Kredyt ponad 10000 dolaréw 31 Tak / Nie
Pozbawienie prawa do kredytu czy pozyczki 30 Tak / Nie
Zmiana obowigzkdéw w pracy 29 Tak / Nie
Syn lub cérka opuszcza dom 29 Tak / Nie
Klopoty z tesciowq 29 Tak / Nie
Wybitne osiagniecia osobiste 28 Tak / Nie
Zona zaczyna lub przestaje pracowac 26 Tak / Nie
. Rozpoczecie lub zakonczenie nauki szkolnej 126 . Tak / Nie
Zmiana warunkoéw zycia 25 Tak / Nie
Zmiana nawykow osobistych 24 Tak / Nie
Ktopoty z szefem 23 Tak / Nie
Zmiana godzin lub warunkéw pracy 20 Tak / Nie
Zmiana miejsca zamieszkania 20 Tak / Nie
Zmiana szkoty 20 Tak / Nie
Zmiana rozrywek 19 Tak / Nie
: Zmiana w zakresie aktywnosci religijnej 119 1 Tak / Nie
Zmiana aktywnosci towarzyskiej 18 Tak / Nie
Kredyt lub pozyczka ponize] 10 000 dolaréw 17 Tak / Nie
Zmiana nawykow dotyczacych snu 16 Tak / Nie
Zmiana liczby cztonkow rodziny zbierajacych sie razem |15 Tak / Nie
Zmiana w nawykach dotyczgcych jedzenia 15 Tak / Nie
Urlop 13 Tak / Nie
Boze Narodzenie 12 Tak / Nie
. Pomniejsze naruszenie prawa 111 i Tak / Nie
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NARZEDZIE NR 6: Rozmowa diagnostyczna — diagnoza wstepna.

Rozmowa diagnostyczna ma stuzy¢ wstepnej analizie potrzeb, oczekiwan rodziny wobec realizowanego projektu, uzyskaniu
informacji na temat historii choroby dziecka jak rowniez powiktan, probleméw zgtaszanych przez klienta. Jest to rozeznanie
w obszarze zasobdw, ograniczen rodziny i sSrodowiska lokalnego, relacji rodzinnych oraz warunkéw materialnych.

Informacje beda zbierane poprzez rozmowe z opiekunem osoby zaleznej. Zanim psycholog zacznie prace z opiekunem osoby
zaleznej, musi dokonac¢ diagnozy wstepnej, ktora bedzie poszerzona o diagnoze pogtebiong. Diagnoza wstepna jest
przeprowadzana na poziomie ogdlnym. Ponizsze propozycje pytan sg przyktadowe i nie sg zamknietg pulg, mozliwe jest
poszerzenie zakresu tematéw na poziomie ogélnym oraz rozwijanie przez psychologa watkéw poruszanych przez rodzine.

Z rozmowy diagnosta sporzadza raport.
Rozmowa diagnostyczna moze objac¢ nastepujgce tematy:
1. Oczekiwania dotyczace projektu oraz potrzeby zgtaszane w zakresie uzyskania pomocy psychologiczne;j.

e Diagnosta w oparciu o tabele bada szczegétowo oczekiwania i obawy zwigzane z udziatem w projekcie. Obszary
opisane ponizej beda podstawg do zdobycia niezbednych informaciji.

e Jakimi problemami/ tematami chciatby/-aby sie Pan/Pani zajmowa¢ podczas spotkan z psychologiem?
e (Czy deklaruje Pani/Pan potrzebe pomocy ze strony innych specjalistdw np. rehabilitant, dietetyk i inni?

2. Historia choroby onkologicznej dziecka oraz powiktan, z jakimi spotyka sie rodzina na skutek leczenia
przeciwnowotworowego oraz istnienia innych choréb

e Pytania dotycza przebiegu choroby, najwazniejszych wydarzen z tym zwigzanych.

e Ktdre momenty podczas leczenia byty dla Pani/Pana najtrudniejsze?

e Zjakimi powiktaniami po leczeniu zmaga sie obecnie dziecko? Czy wymaga opieki specjalistycznej, np. rehabilitacji?
e (Czy dziecko byto juz kiedys leczone onkologicznie?

e (Czysyn/ coérka ma inne problemy zdrowotne? Jesli tak, jakie?

3.  Aktualny poziom adaptacji do choroby przez poszczegdlne osoby w rodzinie (dziecko chore, rodzice, rodzenstwo)

e 7 jakimi problemami boryka sie Pani/Pan obecnie ze wzgledu na chorobe nowotworowg dziecka?
e Jak radzi sobie z chorobg dziecka drugi rodzic/opiekun?

e Jak radzi sobie rodzenstwo z faktem zachorowania corki/ syna; czy ma Pani/ Pan wrazenie, ze odbija sie to jako$
na jego zachowaniu? (analogiczne pytanie diagnosta zadaje odnosnie dziecka chorego)

e (Czy fakt zachorowania przez syna/cérke przyczynit sie, ku Pani/Pana zaskoczeniu, do jaki$ dobrych zmian
w rodzinie?

e Czy ktos w rodzinie chorowat na nowotwor?
e Kto w rodzinie radzi sobie wg Pani/Pana najgorzej z chorobg dziecka? Po czym Pani/Pan to poznaje?
e Kto w rodzinie radzi sobie wg Pani/Pana najlepiej z chorobg dziecka? Po czym Pani/Pan to poznaje?

4. Informacje na temat najblizszej rodziny i problemy wystepujace w jej obrebie. Diagnosta wykorzystuje genogram.

e W oparciu o tabele potrzeb diagnosta ustala ich aktualno$¢ (analiza szczegétowa bedzie dokonywana w diagnozie
pogtebionej)

e Jakie trudnos$ci wystepowaty w rodzinie juz przed zachorowaniem syna/ corki a teraz sie pogtebity/nadal s3?

5.  Warunki materialne rodziny oraz podjete do tej pory sposoby rozwigzania problemu.

e Jak ocenia Pani/Pan swojg sytuacje materialng - jako niewystarczajgcg na podstawowe potrzeby, wystarczajgca
na podstawowe potrzeby czy wystarczajgcyg na ponad podstawowe potrzeby?

e (Czy od czasu zachorowania Panstwa warunki mieszkaniowe ulegty zmianie?

e (Czy choroba dziecka wymagata zmiany warunkéw mieszkaniowych? Kto wéwczas pomagat przy reorganizacji?
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10.

11.

Zasoby i ograniczenia indywidualne i rodzinne (uzupetnienie tabeli, ktéra znajduje sie na stronie nr 16)- ogdlna Mapa
zasobdw i ograniczen, ktdra pogtebiana jest w dalszym etapie

. przyktadowe pytania dotyczg miedzy innymi: umiejetnosci prospotecznych np. Czy jestescie Panistwo rodzing, ktora
szuka wsparcia wsrdd najblizszych/sasiadéw/Srodowiska lokalnego czy raczej czekacie az kto$ jg Panstwu
zaproponuje?

Dostepno$¢ srodowiska lokalnego

e pytania przyktadowe dotyczg tego, kto wspierat rodzine w trakcie leczenia, jakie instytucje pomagaty np. szkota,
kosciot, pomoc spotecznaiinne.

e Czy otrzymuje Pani/Pan pomoc od Os$rodka Pomocy Spotecznej, Powiatowego Centrum Pomocy Rodzinie,
Miejskiego Osrodka Pomocy Rodzinie lub Miejskiego Osrodka Pomocy Spotecznej itp.?

e Czy otrzymuje Pani/Pan pomoc ze strony placéwek o$wiaty? (przedszkola, szkoty, poradni psychologiczno
- pedagogicznej)

e  Czy $rodowisko lokalne (np. kosciot) w jakis sposdb angazuje sie w proces leczenia cérki/syna?

e  (Czy otrzymuje Pani/Pan pomoc z organizacji pozarzgdowych?

Choroby w rodzinie i trudnosci z tego wynikajace

. Czy w rodzinie ktos jeszcze cierpi na jakas$ chorobe, w tym przewlektg?
. Jak choroba syna/ cérki wptyneta na zdrowie psychofizyczne cztonkéw rodziny?

Role rodzinne

° Jakie role petnig dani cztonkowie w rodzinie? (np. bohater rodzinny, koziot ofiarny, maskotka, btazen czy dziecko
niewidzialne)

. Czy choroba wptyneta na zmiany w zakresie rél cztonkdéw rodziny?

. Jak wyglada podziat przywilejow? Czy zmienit sie sposdb realizacji obowigzkéw od czasu choroby?

Rodzenstwo dziecka chorego

. Jakie relacje przed chorobg miaty dzieci?

° Jak wyglada to obecnie?

. Jak wygladaja relacje miedzy rodzicami a zdrowym dzieckiem?

. kroki milowe w rozwoju dziecka i aktualny etap rozwojowy

° zgtaszane trudnosci przez rodzica- temat bedzie poszerzany w diagnozie pogtebione;j

Zainteresowania/ hobby

. pytania dotyczgce zaréwno opiekuna osoby zaleznej jak i catej rodziny w kontekscie umiejetnosci
przystosowawczych (np. kreatywnos¢, elastycznosé¢, “zdrowy egoizm” i inne)

° Czy ma Pani/Pan jakies$ hobby, ktdre Panig/Pana uspokaja/ dodaje energii/ motywuje do dziatania?
. W jaki sposob Pani/Pan odpoczywa?

. Czy na skutek choroby musiat/-a Pan/Pani zrezygnowac z realizowania wtasnych pasji?

o Jakie cele stawiat/-a Pan Pani sobie przed chorobg?

° Jakie ma Pani/Pan zainteresowania, pasje?

. Czy uprawia Pani/Pan jaki$ sport?

12. Marzenia/ plany

. Jakie marzenia/ plany miat/-a Pan/Pani przed chorobg dziecka, a jak to wyglada obecnie?
. Jakie ma Pan/Pani marzenia mate i duze, ktére mozna by zrealizowac teraz?
° Jakie marzenia odtozyt/-a Pan/Pani na potem na skutek choroby?
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NARZEDZIE NR 7: Tabela zasobéw—jest uzupetnieniem NARZEDZIA nr 6

ZASOBY OSOBISTE

Mozliwosé

Ograniczenie

Zasoby FIZYCZNE

Zasoby PSYCHICZNE

Zasoby
INTERPERSONALNE

Zasaby EKONOMICZNE

Zdrowie
Kondycja
Kreatywnosc
Uzdolnienia
Umiejetnosc rozwigzywania
konfliktow
Umiejetnosc¢ radzenia sobie ze
stresem
Optymizm
Poczucie humoru
Wyksztatcenie
Umiejetnosé radzenia sobie z krytyka
Umiejetnosé wyrazania emocji i
potrzeb
Umiejetnosé proszenia o pomoc
Empatia
Stabilna praca
Staty dochod
Inne (np. samochod)

ZASOBY SRODOWISKOWE

| Mozliwos¢ | Ograniczenie

Zasoby SPOtECZNO-
RELACYINE

Zasoby SPO+ECZNE

Zasoby SPOtECZNO-
EKOLOGICZNE

Zasoby SPOtECZNO-
KULTUROWE

Poczucie przynaleznosci
Wie# emocjonalna
Relacje rodzinne
Relacje przyjacielskie
Relacje z sgsiadami
Przynaleznosé do organizacji
Warunki mieszkaniowe
Warunki pracy
Warunki spedzania wolnego czasu
Udziat w tradycjach koscielnych
Korzystanie ze $wiadczen pomocy
spoteczngj
Korzystanie ze swiadczen organizacji
pozarzgdowych

ZASOBY RODZINNE - WEWNETRZNE

Mozliwosé

Ograniczenie

Zasaby INDYWIDUALNE

Zasoby SYSTEMOWE

Whyksztatcenie rodzicow i innych
cztonkéw rodziny
Inteligencja
Poczucie humoru
Optymizm
Poczucie kontroli
Umiejetnosci prospoteczne
Stan zdrowia
System wartosci
Odpornosc na stres
Rytuaty rodzinne
Tradycje rodzinne
Wiezi emocjonalne
Umiejetnosci rozwigzywania
problemow
Zdolnosci adaptacyjne
Dobra komunikacja
Zaangazowanie w Zycie rodzinne
Struktura rodziny
Style wychowania
Zaufanie
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NARZEDZIA DO ETAPU llI: POGLEBIONA DIAGNOZA.

Proponowane obszary do diagnozy pogtebionej stanowig propozycje tematyczng w oparciu, o ktérg diagnosta poszerzy swo-

ja wiedze o opiekunie osoby zaleznej i jego rodzinie. W zaleznosci od potrzeb i probleméw zgtaszanych przez rodzica oraz

informacji uzyskanych poprzez diagnoze wstepng psycholog poszerza diagnoze o obszary ponizej. Jest to lista otwarta pro-

ponowanych obszaréw. Diagnosta powinien dopasowac je do konkretnej rodziny, po zapoznaniu sie z materiatem ze

weczesniejszych badan.

NARZEDZIE NR 8: Rozmowa diagnostyczna — diagnoza pogtebiona.

Wywiad obejmuje takie obszary jak:

1. Stan zdrowia opiekuna i najblizszych oséb:

Czy stwierdzono u Pana/Pani oraz wspdtmatzonki/-ka chorobe, ktéra wymaga leczenia?
Czy wsrdd osdb najblizszych ktos ma trudnosci natury psychologicznej lub medycznej?
Czy wsrdd osdb najblizszych ktos wymaga opieki specjalistycznej?

Czy przyjmuje Pan/Pani stale leki?

Czy w kregu najblizszej rodziny jest osoba uzalezniona? (jesli tak diagnosta pyta o stopien pokrewienstwa, rodzaj
uzaleznienia i wptywu tego na rodzine oraz czy osoba leczy sie/ leczyta?)

Czy korzysta/ korzystata Pan/Pani ze wsparcia specjalistow?

2. Pobyt w szpitalu:

Czego musiat/-a sie Pan/Pani nauczy¢ podczas pobytu w szpitalu?
Czy dostosowuje sie Pani/Pan do zalecen i regulaminu szpitalnego- co o nim Pani/Pan sadzi?
Jak wygladajg relacje Pani/Pana z innymi rodzicami w oddziale?

Czy rodzice innych dzieci onkologicznych sg dla Pani/Pana pomocni? Czy czego$ Panig/Pana nauczyli?

3. Obawy i myslenie zwigzane z chorobg onkologiczng:

Czego obawia sie Pani/Pan na tym etapie leczenia?
Co dla Pani/Pana znaczy choroba dziecka? (jak Pani/Pan sobie ttumaczy chorobe?)

Czy jest co$ takiego w chorobie dziecka i przechodzeniu przez nig, co przyszto Pani/Panu z tatwoscig, byto
zaskoczeniem?

Jakie korzystne zmiany zauwaza Pani/Panu w swojej rodzinie od momentu zachorowania dziecka?/ Czy widzi Pan/
Pani/ jakie$ pozytywy zwigzane z chorobg?

Czy sg w Pani/Panu obawy/ pytania/ wizje, ktdre nie dajg Pani/Panu spokoju?

Jakie ma Pani/Pan pierwsze skojarzenie z oddziatem onkologicznym i chorobg nowotworowg?
Jakg ma Pani/Pan wizje choroby dziecka?

Czy szuka Pani/Pan informacji na temat choroby? Z jakich zrédet Pani/Pan korzysta?

Czy wystepuje u Pani/Pana poczucie zagrozenia? Czy ono sie zmienia? Ma Pani/Pan pomyst, co ma na to wptyw?

4. Wazne osoby dla dziecka chorego:

e Jakie wazne osoby wystepowaty/ wystepujg w zyciu dziecka chorego (osoba zaprzyjazniona, autorytet, stanowigca

wsparcie)?

e Czy od czasu choroby relacje z tymi waznymi osobami sie zmienity? W jaki sposdb?

e Czy w zwigzku z powyzszym dziecko chciatoby co$ zmienic¢? Jakiej pomocy by potrzebowato?

5. Relacje z dzieckiem chorym onkologicznie:

e Jakie problemy zgtasza dziecko?

e Jakie ma Pani/Pan trudnosci w relacji z dzieckiem chorym?
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Czy ma Pani/Pan jakie$ watpliwos$ci dotyczace rozwoju psychofizycznego dziecka chorego?

Czy obserwuje Pani/Pan regres rozwojowy u dziecka tj. zachowania typowe dla wcze$niejszego etapu, ktére
powoduja, ze dziecko czuje sie np. bezpieczniej/pewniej?

Czy dziecko miato problemy natury rozwojowej przed zdiagnozowaniem choroby?

Czy dziecko jest objete pomocg innych specjalistdw np. rehabilitant, psycholog, dietetyk itp.?
Czy doswiadcza Pani/Pan probleméw wychowawczych w zwigzku z dzieckiem chorym?

Czy zmienita Pani/ Pan metody wychowawcze (jakie byty wczesniej, a jakie sa obecnie)?

Czy dziecko stwarzato problemy wychowawcze przed zdiagnozowaniem choroby?

Czy dziecko chore onkologicznie byto wczesniej hospitalizowane?

Jakie zmiany w traktowaniu dziecka od momentu postawienia diagnozy widzi Pani/ Pan u siebie?
Czy zmienit sie u Pani/ Pana spos6b myslenia o swoim dziecku oraz tego jak sie nim opiekowac?
Czy jest co$ na co Pani/Pan zwraca obecnie wiekszg/ mniejszg uwage w stosunku do dziecka?

Czy rozmawia Pani/ Pan z dzieckiem chorym na temat choroby (w jaki sposéb)? Czy sg jakie$ tematy, ktére pomija
Pani/ Pan?

Czy mowi Pani/Pan swojemu dziecku jakie badania, zabiegi bedzie miato?

Rodzenstwo osoby zaleznej:

Czy chore dziecko posiada rodzenstwo? W jakim jest wieku?

Czy stwarzato problemy/miato trudnosci przed hospitalizacjg chorego/-ej? Jakie?

Czy jest jaki$ obszar, ktéry w szczegdlny sposéb martwi Panig/Pana lub cieszy?

Jak wyglada opieka nad dzieckiem zdrowym? Kto na co dzien sie nim opiekuje? Jak akceptuje to dziecko?
Czy zmienit sie sposdb Pani/Pana myslenia o swoim dziecku oraz o tym, jak sie nim opiekowac?

Czy jest co$ na co Pani/Pan zwraca obecnie wiekszg/mniejszg uwage w stosunku do dziecka?

Czy u dziecka wystepowaty/wystepuja jakies problemy zdrowotne lub w zakresie rozwoju psychofizycznego, proble-
my wychowawcze? Czy sg zachowania, ktére Panig/Pana niepokojg?

Czy rozmawia Pan/Pani z rodzeristwem na temat choroby (w jaki sposob)?

Styl zycia rodziny:

W jaki sposéb Pani/ Pana rodzina spedza czas wspdlnie? Jak czesto? (zadajemy pytania retrospektywne, odnoszace
sie do przesztosci oraz te dotyczace terazniejszosci)

Czy sg rzeczy, ktore u Pani/ Pana w rodzinie robi kazdy sam lub w parach/ podgrupach np. tylko ojciec z synem itp.?
Czy u Pani/ Pana w rodzinie istniejg wspdlne zwyczaje? Jakie?

Jakie tematy tabu istniejg w relacjach z najblizszymi, o czym nie rozmawia Pani/Pan z bliskimi w obawie o ich reakcje?

Relacje miedzy cztonkami rodziny:

Z kim rozmawia Pani/ Pan w sytuacjach trudnych?
Czyje rady s3 dla Pani/ Pana cenne, a ktdre Pani/ Pan lekcewazy (inne reakcje, o ktérych osoba diagnozowana mowi)
U kogo szukasz pomocy w kwestiach wychowawczych (mozna dopytac o osoby spoza rodziny)?

Jakie informacje na temat stanu zdrowia i leczenia przekazuje Pani/ Pan swojej rodzinie/ innym waznym osobom?
Z jakimi reakcjami u najblizszych Pani/ Pan sie spotyka?

Relacja matzenska:

Jak choroba dziecka wptyneta na Pani/ Pana relacje?
Jakie kwestie wymagajg wsparcia? Martwig? Jakie niekorzystne zmiany Pani/ Pan dostrzega?
Jak wyglada podziat rél/obowigzkéw obecnie?

Czy pojawity sie jakie$ obszary konfliktowe w relacji matzenskiej?
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10. Relacje spoteczne:

e (Czy od czasu diagnozy unika Pani/ Pan kogo$? Dlaczego?

e (Czy prosi i Pani/Pan o pomoc, jezeli takiej potrzebuje? Jakiego rodzaju pomoc by sie Pani/ Pan przydata, a nie ma Pani/
Pan odwagi poprosi¢ (lub nie wie kto mégtby takowej udzieli¢? itp.?)

e Jak przyjmuje Pani/Pan pomoc ze strony innych? Od kogo moze jg Pani/Pan otrzymacd? Od kogo nie chciataby Pani/Pan
otrzymac wsparcia? dlaczego?

e Jakie zachowania innych (z blizszego i dalszego otoczenia) uwaza Pani/Pan za wspierajgce?

e Jakie zachowania innych (z blizszego i dalszego otoczenia) budzg w Pani/Panu zto$¢ czy strach, nie podobaja sie?
e Zkim rozmawia Pani/Pan na temat choroby dziecka?,

e Zkim unika Pani/Pan rozméw o chorobie dziecka? dlaczego?

e Czy niektorzy Pani/Pana znajomi potrzebowaliby wsparcia, by wiedzieé jak z Panig/Panem rozmawiaé/wspiera¢ Pana/
Panig?

e Jak choroba dziecka wptyneta na relacje z sgsiadami/przyjaciétmi/osobami z pracy/inne osoby wymieniane przez rodzi-
ca?

e Czy grono waznych oséb od czasu diagnozy zwiekszyto sie czy zawezito? O kogo?

11.  Sytuacje trudne/kryzysowe:

e Jak Pani/Pan oraz dziecko zareagowaliscie na odosobnienie od reszty rodziny? (a jak radzit sobie partner/ka, dziecko
zdrowe?

e Co w tamtym czasie byto pomocne, a co najtrudniejsze?

e (Czy przy podejmowaniu decyzji kieruje sie Pani/Pan informacjami i faktami czy wtasng intuicjg? (pytania sprawdzajgce
stylu radzenia sobie (poznawczy vs emocjonalny)

e Czy ma Pani/Pan jaka$ recepte na to jak radzi¢ sobie w sytuacjach kryzysowych?

e Co poradzitaby/ powiedziata Pani/Pan rodzicowi, ktéry dopiero co dowiedziat sie o diagnozie onkologicznej swojego
dziecka?

12. Sprawdzenie triady depresji Becka- diagnosta dokonuje wstepnej analizy co do :

e sposobdéw spostrzegania siebie (np. jakby miata Pani/Pan siebie opisa¢ w trzech zdaniach, co by Pani/Pan o sobie
powiedziat/-a?)

e  sposobdw spostrzegania terazniejszosci (np. co mysli Pani/Pan o swiecie?)

e  sposobdw spostrzegania przysztosci (np. jak mysli Pan/ Pani o swojej przysztosci lub swojego dziecka, co przychodzi
Panu/Pani wtedy do gtowy?)

Jezeli diagnosta uzna, ze opiekun wymaga dalszej diagnozy wykonuje Skale Depresji Becka (narzedzie nr 10).
13.  Zasoby i doswiadczenia:

e Jak do tej pory radzit/-a sobie Pan/Pani w trudnych sytuacjach? A jak jest teraz? Jak zachowuje sie Pani/Pan w sytua-
cjach stresowych?

e W jaki sposéb radzi sobie Pani/Pan ze ztoscig/smutkiem/rozpaczg itp.?

e Co pomaga w walce z chorobg nowotworowg? Skad bierze Pani/Pan sity do walki z chorobg?

e Jakie Pani/Pana cechy/zachowania pomagajg w radzeniu sobie z chorobg?

e  Jakie ma Pani/Pan sposoby roztadowywanie napie¢?

e  Czy ma Pani/Pan doswiadczenia zwigzane z chorobg/ hospitalizacjg/ $miercig /niepetnosprawnoscig?
e  Jakie rozwigzania/metody sposoby stosuje Pani/Pan, zeby poczuc sie lepiej?

e  Co mobilizuje Panig/ Pana do dziatania?

e  Czy ma Pani/Pan zwierzeta domowe?

e  Jakie obecnie stawia Pani/Pan sobie zadania? Jakie zadania stawia Pani/Pan sobie na przysztos$é?
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14.  Szkota:
e  Czy widzi Pani/Pan potrzebe wsparcia dziecka chorego bad? jego rodzernstwa przez psychologa szkolnego?
e  (Czy szkota, nauczyciele badz uczniowie uczestniczg jako$ w zyciu Pani/Pana rodziny?
e Jak $rodowisko szkolne zareagowato na chorobe syna/cérki?
e  Czy ma Pani/Pan jakie$ oczekiwania co do srodowiska szkolnego?
15. Rowiesnicy:
e Jak wygladaja relacje dziecka chorego z réwiesnikami? Czy na cos sie skarzy? Z czego czerpie site?
e Jak wygladaja relacje rodzenstwa z réwiesnikami? Czy na cos sie skarza? Z czego czerpig site?
16. Pomoc instytucjonalna srodowiska lokalnego:
e Czy otrzymuje Pani/ Pan pomoc ze strony osrodka wczesnej interwencji?
e  Czy otrzymuje Pani/ Pan pomoc ze strony osrodkéw zdrowia? (rehabilitacja itp.)
e  Czy od czasu diagnozy korzystata Pani/ Pan z pomocy prawne;j?
17. Praca:
e Jak wyglada obecnie zycie zawodowe Pani/Pana oraz wspétmatzonka/-i? Jakie zmiany zaszty w tym obszarze?
e  Czy w zwigzku z powyzszym widzi Pani/Pan jakie$ korzysci badz straty?

Uzyskane informacje z diagnozy wstepnej i pogtebionej stanowig podstawe do stworzenia map zasobow i ograniczen dla
rodziny oraz srodowiska lokalnego, a takze o napisania Indywidualnego Planu Dziatania dla Rodziny.
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NARZEDZIE NR 9: Pytania sprawdzajgce wystepowanie symptomoéw PTSD (Posttraumatic Stress
Disorder, PTSD).

Zaburzenie po stresie traumatycznym jest zaburzeniem lekowym powstatym w wyniku doswiadczenia przez jednostke
(przezycia badz bycia Swiadkiem) zdarzenia o charakterze traumatycznym. Choroba nowotworowa réwniez moze prowadzi¢
do rozwoju PTSD, gdyz jest zwigzana z zagrozeniem zycia cztowieka. Objawy tego zaburzenia obserwuje sie u rodzicow oraz
rodzenstwa dziecka chorego, kiedy deklaruja, iz po powrocie do domu nie majg mozliwosci otrzymywania wsparcia ze strony
psychoonkologa lub psychologa. Istotne jest zatem, aby diagnosta poprzez odpowiednie pytania zweryfikowat, czy u opiekuna
osoby zaleznej wystepujg objawy PTSD, co wskazuje na obszary wymagajace dodatkowej interwencji.

Narzedzie ogdlnodostepne.
Diagnosta powinien przygotowac raport z badania.
Pytania stuzgce okresleniu czy rodzic nie ma objawéw PTSD (na podstawie Kostek, 2015):

. Czy zauwazyta Pani/ Pan u siebie stale powtarzajgce sie, przykre natretne mysli zwigzane z chorobg? (prosze opisaé jakie
to mysli, kiedy sie pojawiajg)

. Czy miewa Pani/ Pan koszmary nocne dotyczgce nowotworu/ choroby dziecka lub kogo$ innego?
. Czy rozmawia Pani/Pan na temat choroby dziecka z kim$ czy raczej unika tego tematu?
. Czy unika Pani/ Pan tematow zwigzanych ze zdrowiem i jego kontrolowaniem?

. W jaki sposéb reaguje Pani/Pan na mysli o chorobie lub na podjecie takiego tematu w rozmowie? (reakcje emocjonalne,
cielesne, poznawcze)

. Czy doswiadcza Pani/ Pan przewrazliwienia na punkcie zdrowia kogo$ z rodziny?

. Czy doswiadcza Pani/ Pan przewrazliwienia na punkcie ciata (swojego/ dziecka chorego/ kogo$ z rodziny) i sygnatéw
z niego ptyngcych?

. Czy ma Pani/ Pan poczucie, ze zycie jest przedwczesnie skrocone?

. Jak wygladajg Pani/Pana relacje spoteczne w poréwnaniu z tymi sprzed choroby? (diagnosta dopytuje pod katem
wycofania spotecznego)

. Czy zauwazyta Pani/Pan, zeby w ostatnim czasie doszto do wycofania sie z waznej aktywnosci zyciowej badz zaprzestania
uprawiania hobby?

. Czy ma Pani/Pan trudnosci ze snem? Jakie?

. Czy zaobserwowata Pani zmiany w zakresie sposobu odzywiania sie (szukanie symptomoéw zaburzen odzywiania)?
. Czy obserwuje Pani/Pan u siebie mysli samobdjcze, rezygnacyjne, autoagresywne?

. Jak czesto doswiadcza Pani/Pan leku/smutku/zalu? (uzycie skali gdzie 0 brak odczuc tego typu, 10 caty czas)

. Czy zamartwiania sie Pani/Pan o siebie lub cztonka rodziny?
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NARZEDZIE NR 10: Skala Depresji Becka.

Skala Depresji Becka sktada sie z 21 pytan. Jest to jedno z najczesciej uzywanych narzedzi oceny nasilenia objawow
depresyjnych. Pytania odnoszg sie do mogacych wystgpi¢ objawdw depresji. Skala ta jest cenng wskazowka diagnostyczng
o stanie jednostki i petni funkcje pomocnicza w diagnozie depresji. Skala Depresji Becka wraz z odpowiednio
przeprowadzonym wywiadem przez psychologa czy psychiatre umozliwia rzetelng diagnoze depresji. Opiekunowie o0séb
zaleznych s3 czesto zagrozeni wystgpieniem u nich depresji. Wg dr Elisabeth Kubler-Ross depresja to jeden z pieciu etapow
reakcji, przez ktére przechodzi opiekun chorego dziecka. Opiekun podczas choroby dziecka wiekszos¢ czasu poswieca na
dbaniu o dziecko, trudno jest utrzymaé wtedy kontakty towarzyskie a nawet rodzinne, rezygnujg z pracy zawodowej i stale
myslg o chorobie dziecka, te jak i wiele innych czynnikéw prowadzi do wystgpienia depresji. Depresja moze pojawié sie
rowniez w remisji choroby dziecka, gdy nastepuje kolejna adaptacja do nowych warunkéw i nowych obowigzkéw.
Odpowiednia diagnoza depresji jest bardzo istotna, poniewaz majgc swiadomosé w jakim stanie psychicznym jest opiekun,
psycholog jak i personel medyczny moze udzieli¢ skuteczniejszej i najodpowiedniejszej pomocy, jak réwniez dobrac jak najlep-
sze metody pomocy terapeutycznej w zmaganiu sie z depres;ja.

Instrukcja: Na kolejnej stronie znajduje sie formularz testu. W kazdym pytaniu wybierz tylko jedng odpowiedz, ktdra najlepiej
okresla Twoje uczucia podczas ostatnich 7 dni. W przypadku wqtpliwosci, zadaj sobie pytanie: Ktéra z odpowiedzi jest najbliz-
sza temu co czuje i mysle?

Interpretacja wynikow

0d 0 do 11 - brak depres;ji

Prawdopodobnie to tymczasowe pogorszenie nastroju, spowodowane biezgcymi wydarzeniami w Twoim zyciu. Jesli przykre
objawy beda utrzymywac sie nadal, wykonaj ten test po 7 dniach i poréwnaj wyniki czy nastepuje pogorszenie czy poprawa.

0d 12 do 19 - depresja tagodna

Wynik w tym przedziale wskazuje na potrzebe udania sie do psychologa lub psychoterapeuty w celu dalszej diagnostyki.
tagodne objawy depresyjne leczone s3 psychoterapig, bez koniecznosci wtaczania farmakoterapii. Psycholog/psychoterapeuta
w razie koniecznosci skieruje Cie do lekarza psychiatry.

0d 20 do 25 - depresja umiarkowana

Punktacja w tym przedziale sugeruje podjecie szybkich dziatan i kontakt z psychologiem/psychoterapeutg lub psychiatrg.
Istnieje prawdopodobienstwo wiaczenia leczenia farmakologicznego, przeciwdepresyjnego przez psychiatre. Wazne aby
oprocz dziatan farmakologicznych rozpocza¢ psychoterapie. To warunkuje skuteczne leczenie depres;ji.

Od 26 do 63 - depresja ciezka

Konieczne jest udanie sie do lekarza psychiatry. To niebezpieczny stan dla zdrowia i zycia, gtéwnie gdy pojawiaja sie mysli
samobodjcze. Psychoterapia jest bardziej intensywna. W niektérych przypadkach konieczne jest leczenie szpitalne
aby nie dopusci¢ do zagrozenia zycia.
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Pytanie 1 o Nie jestem smutny ani przygngbiony.
1 Odczuwam czgsto smutek, przygngbienie
2 stale P inie moge od tych
3 stale tak [ ¥. 2€ jest to nie do wytrzymania.

Pytanie 3 o sqdzg, 2e nie
1 Sadze, 2e czynig wigcej zaniedban niz inni.
2 Kiedy spogladam na to, co widze ¢ i .
3 zupeinie ¥ vi robig Zle.

Pytanie S

Nie czujg sig¢ winnym ani wobec siebie, ani wobec innych.

Dosic czgsto v 4

Czgsto czuje, 2e zawinitem.

wiw|wlo

sStale czujg sig winny.

Pytanie 7

Jestem z siebie zadowolony

Nie jestem z siebie zadowolony

Czuje do siebie nieched

win|klo

Nienawidzg siebie

Pytanie 9

Nie myslg © odebraniu sobie 2ycia

Mysle o

Pragne odebrac sobie zycie

win|klo

o, jak bedzie odp

Pytanie 11

Nie jestem ) P niz

Jestem bardzie] nerwowy | przykry niz dawniej

Jestem stale zdenerwowany lub rozdrazniony

win|wlo

ko, cod mnie

stato sig ob

Pytanie 13

Decyzje podejmujg tatwo, tak jak dawnie]

Czgicie) niz kiedys odwlekam podjgcie decyz)i

Mam duzo z

win|k|O

Nie jestem w stanie podjad zadnej decyzji

Pytanie 15 o Mogeg pracowad jak dawniej
1 Zz trudem kazda czy
2 z w sig do
3

Nie jestem w stanie nic zrobié

Nie mgcze sig bardzie] niz dawn

Mgczg sig znacznie tatwiej niz poprzednio.

Mecze sig wszystkim, co robig.

w inN|®|O

zbyt zmg y. aby cokohwiek robic.

Pytanie 19

Nie tracg na wadze (w 8 )

stractem na wadze wigce) niz 2 kg

win|k|o

Strac#em na wadze wigce) niz 4 kg

Stracitem na wadze wigcej niz 6 kg

Jadam specjalnie mniej, aby straci¢ na wadze:

A.Tak,

B. Nie.

Pytanie 21

Maje nie uleghy

Jestemn mniej zainteresowany sprawami plci (seksu)

Problemy piciowe wyraZnie mniej mnie interesujq

Wi N|®[O

u seksu
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NARZEDZIE NR 11: Skala Postaw Rodzicielskich

Skala Postaw Rodzicielskich autorstwa M. Plopy sktada sie z 50 pytan, na ktdre badany udziela odpowiedzi na pieciostopniowej
skali. Zadaniem osoby badanej jest zaznaczenie stopnia, w jakim dane twierdzenie odnosi sie do jej pogladdw i zachowan jako
matki/ojca swojego dziecka (dzieci). Kwestionariusz stuzy do sprawdzenia typu oddziatywan rodzicielskich oraz okreslenia
jednej z pieciu postaw rodzicielskich: akceptacji-odrzucenia, nadmiernie wymagajgcej, autonomii, niekonsekwentnej lub
nadmiernie ochraniajgcej. Badania wskazujg, ze matki dzieci, ktore chorujg przewlekle, charakteryzujg sie czesciej niz matki
zdrowych dzieci postawg niekonsekwentng oraz prezentujg postawe bardziej autonomiczng. Z kolei ojcowie dzieci chorych,
w poréwnaniu z ojcami dzieci zdrowych, sg w stosunku do nich bardziej ochraniajacy, pozwalajg dziecku na wiekszg autonomie,
jak réwniez sg mniej wobec nich wymagajacy (Stawicka-Wasienko, 2008). Opiekunowie osdb zaleznych zostang poddani
badaniu powyzszym kwestionariuszem, a wynik z przeprowadzonego badania moze wskaza¢ psychologowi obszar wymagajacy
przepracowania danego tematu z opiekunem.

UWAGA! Badanie powyiszym kwestionariuszem moze wykonywaé jedynie psycholog po uprzednim jego zakupie
w Pracowni Testow Psychologicznych Polskiego Towarzystwa Psychologicznego.

NARZEDZIA DO ETAPU IV

NARZEDZIE NR 12: Wzor mapy zasobow i ograniczen dla rodzin

Wedtug Klemenza zasoby rodzinne sg potencjatami i mozliwosciami jednostki, ktére petnig funkcje pomocnicza
m.in w zaspakajaniu podstawowych potrzeb rodziny oraz w pokonywaniu kryzyséw. Zasoby majg bardzo duzy wptyw
na przystosowanie sie do choroby nowotworowej cztonka rodziny, pozwalajg one rowniez korzystnie adaptowac sie do sytuacji
kryzysowej. Ponizej przedstawione sg wybrane zasoby osobiste, Srodowiskowe oraz rodzinne opisane wg wzoru Kuleszy (2017).
Zasoby osobiste to miedzy innymi postawy zyciowe, wartosci ktorymi kieruje sie jednostka, strategie radzenia sobie ze stresem.
Zasoby rodzinne natomiast dzielg sie na wewnetrzne oraz zewnetrzne i obejmujg m.in relacje pomiedzy cztonkami rodziny oraz
Srodowiskiem zewnetrznym, poziom zdrowia, komunikacje, podatnos¢ na stres oraz stopien adaptacji. Zasoby dzielg sie miedzy
innymi na zasoby ekologiczne, ekonomiczne i socjalne. Wszystkie stanowig wazny element w dziataniach wspierajacych
opiekuna osoby zaleznej oraz motywacje do ich wykorzystania.

Podczas wywiadu z klientem diagnosta powinien uzyskaé informacje, jakie z ponizej wymienionych zasobéw osobistych,
rodzinnych oraz srodowiskowych sg dostepne i jakimi dysponuje jednostka. Z jednej strony, wiedza na temat zasobow klienta
umozliwia diagnoscie lepsze zrozumienie jego problemdw, z drugiej natomiast pomaga klientowi w polepszeniu jego

funkcjonowania poprzez wykorzystywanie posiadanych zasobow.
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Rys. nr—4. Zasoby na podstawie Kuleszy M., 2017.

ZASOBY ZASOBY

OSOBISTE RODZINNE
ZASOBY

SRODOWISKOWE

ZASOBY
OSOBISTE

Rys. nr 5— Zasoby osobiste na podstawie Kuleszy M., 2017
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Rys. nr 6— Zewnetrzne zasoby rodzinne na podstawie Kuleszy M., 2017

ZASOBY
RODZINNE

ZASOBY
SRODOWISKOWE

Rys. nr 7—. Zasoby srodowiska lokalnego na podstawie Kuleszy M, 2017
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Rys. nr 8 - Wewnetrzne zasoby rodzinne na podstawie Klueszy M., 2017.

ZASOBY
RODZINNE

Przedstawiona typologia wedtug Kuleszy (2017) stuzy diagnoscie jako pomoc w tworzeniu map:

° zasobow rodzin,
° ograniczen rodziny,
° zasob6w srodowiska lokalnego.
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Rys. nr 9—Mapa zasobéw rodziny

ZASOBY
WEWNETRZNE
SYSTEMOWE

ZASOBY

ZEWNETRZNE
NIEFORMALNE

ZASOBY
ZEWNETRZNE
FORMALNE

Wykorzystujgc Mape zasobdw mozna przygotowac analogicznie Mape ograniczen rodziny. Mapy diagnosta moze wykonac sa-
modzielnie na podstawie zebranych materiatéw w procesie wstepnej i pogtebionej diagnozy rodziny. Diagnosta moze takze
taka Mape zasobdw rodziny przygotowac wspdlnie pacjentem oraz jego otoczeniem.
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Rys. nr 10—Mapa ograniczen rodziny

OGRANICZENIA
WEWNETRZNE
SYSTEMOWE

OGRANICZENIA

ZEWNETRZNE
NIEFORMALNE

OGRANICZENIA
ZEWNETRZNE
FORMALNE
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NARZEDZIA DO ETAPU V: UDZIELANIE DORADZTWA RODZINIE NA PODSTAWIE INDYWIDUALNEGO
PLANU.

NARZEDZIE NR 13: Momenty wrazliwe - plan i obszary dziatania podejmowane przez doradce.

Schemat przedstawia mozliwe obszary problemowe (touch points) w poszczegdlnych fazach choroby oraz niektére dziatania
mogace miec pozytywny wptyw na poprawe funkcjonowania osoby w zyciu codziennym i Srodowisku lokalnym.

TRENING
RODZICIELSKI,
GRUPY WSPARCIA
DLA RODZICOW
POMOC PRZY ORGANIZAC)I
WSPARCIA
SYTUACJE KRYZYSOWE INNYCH SPECJALISTOW
- REAGOWANIE NA BIEZACE PRACA NAD LEKIEM
PROBLEMY ZGEASZANE PRZED NAWROTEM
) PRZEZ RODZINE
POBYT W DOMU - ROZWO)
SYTUACJE TRUDNE PODCZAS PSYCHOFIZYCZNY
POBYTU W DOMU DZIECKA o
DYZUR TELEFONICZNY,
I(’RZYJAZD PSYCHOLOGA WYLECZENIE/ NAD RADZENIEM SOBIE
EEEl) psy::gtt;:fgm; KONSULTACJE KONTROLE Z CHOROBA
- DZIADKOWIE PSYCHOLOGICZNE

bl v T;é'.’gﬁﬁ':c" PSYCHOEDUKACJA

. $RODOWISKA

SODZINY LOKALNEGO

s OBLEMY] DANE] RODZINY
WYCHOWAWCZE
SYTUACJE KRYZYSOWE ) U":JODDZZ':NCI;(_:‘WA
- REAGOWANIE NA BIEZACE
DIAGNOZA/ PROBLEMY ZGEASZANE

LECZENIE PRZEZ RODZINE PRACA NAD

PRACA NAD _RELACJAMI
PTSD, ROWIESNICZYMI

JESLI WYSTEPUJA

PRACA NAD
RELACJA
MALZENSKA

PLAN | OBSZARY
DZIALANIA OSOBY
WSPIERA JACE]

PROBLEMY WYCHOWAWCZE: PROBLEMY
- U DZIECKA PSYCHOLOGICZNE:
- U RODZENSTWA - DZIADKOWIE
- MALZONEK/ KA

OPIEKA - 0SOBY WAZNE
DLA RODZINY
PALIATYWNA/
INICJOWANIE GRUP ZALOBA
WSPARCIA DLA RODZICOW SYTUACJE
PO STRACIE DZIECKA KRYZYSOWE:
(SZUKANIE ICH W SRODOWISKU - REAGOWANIE NA BIEZACE
LOKALNYM RODZINY) PROBLEMY ZGLASZANE
PRZEZ RODZINE

PRACA NAD ZALOBA
LUB POMOC
POMOC PRZY ORGANIZAC]I W UZYSKANIU WSPARCIA
WSPARCIA INNYCH
SPECJALISTOW

POMOC W ZAKRESIE
SPRAW FORMALNYCH:
- PRZY ORGANIZAC]!
POGRZEBU
- PRZY POWIADAMIANIU
0 SMIERCI DZIECKA

Rys. nr 11— Plan i Obszary dziatania osoby wspierajgcej
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Na podstawie powyzszego rysunku ponizej opisano dziatania wspierajgce rodzine i pacjenta na poszczegdlnych etapach lecze-
nia choroby onkologicznej.

ETAP |: DIAGNOZA | LECZENIE ZE SZCZEGOLNYM UWZGLEDNIENIEM KONTEKSTU SRODOWISKOWEGO | NAJBLIZSZEGO OTO-
CZENIA:

Problemy psychologiczne wsréd najblizszych rodziny- mogg one dotyczy¢ drugiego opiekuna osoby zaleinej, dziadkow,
rodzenstwa, innych oséb waznych np. przyjaciét:

e dyzur telefoniczny w ramach, ktérego rodzina uzyska wsparcie psychologiczne z elementami interwencji
kryzysowej,

e  wizyty domowe o charakterze wspierajgcym, psychoedukacyjnym

Pobyt w domu pomiedzy etapami leczenia szpitalnego/ w ramach leczenia ambulatoryjnego (gtéwnie sytuacje trudne
podczas pobytu w domu):

e dyzur telefoniczny w ramach, ktdrego rodzina uzyska wsparcie psychologiczne z elementami interwencji
kryzysowej,

e wizyty domowe o charakterze wspierajgcym, psychoedukacyjnym,
e rozmowy nt. obaw, towarzyszenie rodzinie przy poszukiwaniu rozwigzan,
Pomoc przy organizacji wsparcia innych specjalistow:

e okredlanie zapotrzebowania na wsparcie systemu rodzinnego przez innego specjaliste oraz wstepna diagnoza w tym
zakresie np. logopeda, rehabilitant, dietetyk, psychiatra i in.

e pomoc w organizacji pomocy
Problemy wychowawczo- opiekuricze wzgledem dziecka chorego i/lub rodzenstwa:
®  rozmowy wspierajace,
e rozmowy o charakterze poradnictwa,
e rozmowy psychoedukacyjne,
e wspolne poszukiwanie rozwigzan .
Powiadamianie srodowiska na temat choroby dziecka (bliska i dalsza rodzina, znajomi, sasiedzi, pracodawca i inni):
e rozmowy wspierajace,
e rozmowy nt. tego jak rozmawiaé z otoczeniem i z jakimi mozliwymi reakcjami moze potencjalnie spotkac sie,
e podpowiedzi nt. reorganizacji systemu rodzinnego,

e wspdlne tworzenie pomystdw na przeprowadzenie rozmdéw z réinymi osobami i instytucjami np. szkofa,
pracodawca.

Pomoc w kwestiach socjalno- prawnych:

e przekazywanie podstawowych informacji na temat spraw socjalnych i instytucji wspierajacych np. Swiadczenie i zasi-
tek pielegnacyjny, procedura orzekania o niepetnosprawnosci i inne,

e kierowanie opiekunéw do osrodkdéw lokalnych, pomoc w wypetnianiu wnioskow itp.,
e dostarczanie informacji nt. wsparcia w ramach fundacji i stowarzyszen.
Sytuacje kryzysowe- reagowanie na biezgce problemy zgtaszane przez rodzine:
®  rozmowy wspierajace,
e elementy relaksacji,
e  spotkania w domu,
ETAP Il: WYLECZENIE | OKRES KONTROLI STANU ZDROWIA

Ponizej umieszczono wykaz mozliwych obszaréw problemowych fazy wyleczenia i regularnej kontroli stanu zdrowia dziecka,
a takze proponowane dziatania wspierajgce w kontekscie kazdego z obszaréw stosowane przez psychologa:
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Lek przed nawrotem choroby:

e  psycholog ukazuje zasoby opiekuna osoby zaleznej stuzgce zmniejszeniu odczuwanego leku,
e  pomaga w ksztattowaniu umiejetnosci tworzenia alternatywnych scenariuszy i dyskutowania z wtasnymi myslami

Radzenie sobie z choroba:

e rozmowa o stosowanych sposobach radzenia sobie ze stresem, nauka technik relaksacyjnych,
e  ksztattowanie w opiekunie umiejetnosci dbania o wtasne samopoczucie psychofizyczne,

e  poszukiwanie czynnikéw stuzgcych poszerzeniu wiedzy w danym obszarze wptywajace na zwiekszenie poczucia kon-
troli,

e  pomoc przy organizacji grup wsparcia dla np. rodzicdw dzieci chorych onkologicznie
Symptomy PTSD:
e  psychoedukacja na temat zaburzenia stresu pourazowego oraz jego objawow,

e gdy objawy utrudniajg osobie funkcjonowanie w zyciu codziennym nalezy skierowa¢ opiekuna/cztonka rodziny na
terapie u psychoterapeuty (nalezy w niektérych sytuacjach rozwazy¢ wspétprace z lekarzem psychiatra),

e  Sytuacje kryzysowe:

e  psycholog udziela wsparcia adekwatnie do zgtaszanych na biezgco potrzeb i problemdéw opiekuna osoby zaleznej lub
innego cztonka rodziny np. pracujac nad radzeniem sobie z reakcjami dziecka na procedury medyczne lub tez z poczu-
ciem witasnej bezsilnosci w sytuacjach widocznego cierpienia dziecka chorego

Problemy wychowawcze:

e wyjasnianie zwigzku miedzy doswiadczanymi problemami wychowawczymi a fazg choroby osoby zaleznej, w ktdrej sie
ona znajduje,

e psychoedukacja na temat metod wychowawczych i faz rozwojowych dzieci, pomoc przy organizacji treningéw rodzi-
cielskich

Problemy w relacji matzenskiej:

e proponowanie wspdlnych spotkan matzenstwa z psychologiem oraz rozmowy na temat relacji, poczucia ufnosci, po-
trzeb obojga partnerdw,

e w sytuacji spotkan z matzenstwem - ustalenie zadan do wykonania miedzy spotkaniami z psychologiem
Problemy w relacjach réwiesniczych:

e rozmowy o mozliwych przyczynach dysfunkcyjnych relacji,
e wspodlne poszukiwanie sposobdéw na poprawe relacji,

e w przypadku, gdy dziecko chore doswiadcza probleméw w kontakcie z rowiesnikami pomocne moze okazac sie inicjo-
wanie dziatan w srodowisku szkolnym poprzez zorganizowanie np. treningdw umiejetnosci miekkich w matym gronie
kolegéw i kolezanek ze szkoty

Problemy w rozwoju psychofizycznym dziecka:
e stosowanie dziatan wspierajacych z zakresu terapii pedagogicznej oraz zabaw stymulujgcych rozwéj dziecka
Problemy natury innej niz psychologiczna:

e w sytuacji, gdy opiekun osoby zaleznej zgtasza problemy wymagajgce dziatania innych specjalistow psycholog pomaga
przy nawigzaniu z nimi kontaktu

Psychoedukacja srodowiska lokalnego:

e przygotowanie Srodowiska uczniowskiego i nauczycielskiego na powrdt dziecka po leczeniu przeciwnowotworowym po
dtuzszej nieobecnosci w szkole (np. organizowanie warsztatow dla ucznidw nt. radzenia sobie z emocjami, ksztattowania
postawy empatycznej, faktow i mitéw dotyczacych choroby nowotworowej).
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ETAP lIl: OPIEKA PALIATYWNA | OKRES ZALOBY:
Problemy wychowawcze u dziecka oraz rodzenstwa:

e wsparcie psychologiczne dziecka, rodzenstwa oraz opiekuna osoby zaleznej,
e wspodlne zastanowienie sie nad rozwigzaniem problemu,

e  konsultacje psychologiczne z elementami psychoedukacji dot. postaw rodzicielskich, metod wychowawczych oraz faz
rozwoju dziecka.

Problemy psychologiczne oséb bliskich takich jak matzonek/ka, dziadkowie oraz oséb waznych dla rodziny:

e wsparcie psychologiczne z elementami psychoedukacji nt. radzenia sobie w trudnych sytuacjach,

e zachecanie bliskich do rozmowy o wszystkich pojawiajacych sie emocjach, zapewnienie poczucia bezpieczenstwa,
zapewnienie 0sdb bliskich, ze odczuwane przez nich emocje mogg sie pojawic sie z réznym nasileniem,

e w niektérych sytuacjach nalezy rozwazy¢ wspdtprace z psychiatrg w celu terapii farmakologicznej,
e trening relaksacji w celu obnizenia napigcia psychofizycznego,
e uswiadamianie osdb bliskich o prawie do proszenia o pomoc i dbania réwniez o wiasne zdrowie,

e w przypadku oséb w podesztym wieku, ktére majg powazne ktopoty zdrowotne, nalezy zadbaé o zorganizowanie opieki
medycznej,

e trening relaksacji w celu obnizenia napiecia psychofizycznego.

Sytuacje kryzysowe- reagowanie na biezgce problemy zgtaszane przez rodzine:

e wsparcie psychologiczne z elementami psychoedukacji,

e zadbanie o poczucie bezpieczenstwa,

e dyzury telefoniczne,

e interwencja kryzysowa,

e trening relaksacji w celu obnizenia napiecia psychofizycznego.

Praca nad zatobg i pomoc w uzyskaniu wsparcia:

e wsparcie psychologiczne z elementami psychoedukacji odnoszacej sie do procesu zatoby, przyblizenie specyfiki po-
szczegdlnych faz zatoby,

e pomoc w procesie adaptacji do zmian zwigzanych ze Smiercig dziecka,

e wsparcie w przezywaniu straty na poziomie funkcjonowania poznawczego, emocjonalnego, behawioralnego, soma-
tycznego i duchowego,

e trening relaksacji w celu obnizenia napiecia psychofizycznego,
e pomoc w odreagowaniu emoc;ji,
o dyzury telefoniczne.
Pomoc przy organizacji wsparcia innych specjalistow:
e pomoc w ustaleniu i zorganizowaniu konsultacji ze specjalistami uwzgledniajgc potrzeby systemy rodzinnego
np. psychiatra, rehabilitant, pedagog itd.
Pomoc w zakresie spraw formalnych np. przy organizacji pogrzebu, powiadomienia o $mierci dziecka:

e wsparcie psychologiczne z elementami poradnictwa

e pomoc w przekazaniu informacji o $mierci dziecka: kadrze nauczycielskiej i dyrekcji, osobom w innych instytucjach do
ktorych uczeszczato dziecko, osobom z bliskiego otoczenia

e rozmowa na temat mozliwych reakcji osdb, ktére bedzie sie powiadamiaé o $mierci dziecka

e pomoc przy organizowaniu pogrzebu w zakresie takim jak np. ustalenie terminu pogrzebu, towarzyszenie opiekunowi
w rozmowie z duchownym, przekazywanie podstawowych informacji formalnych itd.
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Inicjowanie grup wsparcia dla rodzicéw po stracie (szukanie ich w srodowisku lokalnym rodziny):
e psychoedukacja dotyczaca faz zatoby
e treningi relaksacji
e zdobywanie wiedzy pozwalajgcej przewidziec reakcje po stracie dziecka i lepiej je zrozumieé
e wymienianie sie wspdlnymi doswiadczeniami

e mozliwos¢ uzyskania profesjonalnej pomocy

NARZEDZIA DO ETAPU VI: PODSUMOWANIE PRZEBYTYCH SPOTKAN Z RODZINA.

NARZEDZIE NR 18: Arkusz podsumowujacy spotkania z rodzing w ramach projektu DOM.

Materiat pomocniczy do oceny efektywnosci spotkan -scenariusz rozmowy podsumowujgcej dziatania w ramach wsparcia

ARKUSZ PODSUMOWUIJACY

Ktére tematy i interwencje byty dla
Pani/Pana uzyteczne i pomocne?

Jakie dziatania podjete w ramach
projektu uwaza Pani/Pana, ze miaty
lub/i majg korzystny wptyw na Pani
sytuacje zyciowg?

Jakich probleméw/ trudnosci nie
udato sie Pani/Panu przepracowac
na spotkaniach?

Czy sg tematy, nad ktérymi chciata-
by Pani/Pan pracowac w niedalekiej
przysztosci? Jedli tak, jakie?

Co szczegdlnie sie Pani/Panu podo-
bato w trakcie realizowanego

wsparcia, a co nalezatoby poprawic¢?

Jak czut/a sie Pani/Pan w kontakcie
z psychologiem? Czy wptyneto to
jakos$ na sposéb rozmowy o swoich

problemach?

Inne
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PODSUMOWANIE

Narzedzia, ktdre zostaty powyzej zaproponowane sg dopasowywane w zaleznosci do potrzeb zgltaszanych przez rodzi-
cow dzieci chorych onkologicznie, potrzeb personelu medycznego jak i diagnozy psychologa.

Dzieki zastosowaniu réznorodnych metod, narzedzi diagnostycznych, uzyskiwany jest szeroki zakres wiedzy na temat
choroby dziecka i trudnosci z nig zwigzanych, relacji w rodzinie i jej zasobow, potrzeb oraz ograniczen, a takze relacji
rodziny ze srodowiskiem lokalnym i jej najblizszym otoczeniem.

Informacje uzyskane poprzez zastosowanie narzedzi dajg mozliwos¢ odpowiedniego dopasowania metody pracy z
danym systemem rodzinnym oraz tworzenie indywidualnego planu wsparcia dla cztonkéw rodziny.
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