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Ocena potrzeb:

Artykut ma na celu edukacje oséb
stabiej znajgcych problemy zwigzane
z opieka psychospoteczng

nad populacjg dzieci z chorobami
onkologicznymi i hematologicznymi.
Artykut przedstawia opis
multidyscyplinarnej wspotpracy

w ramach tego samego programu

w przeciwienstwie do swiadczen
dostepnych dla tej populacji w ramach
osrodkow zewnetrznych.

Cele szkoleniowe:

* Przypomnienie zagadnien
zwigzanych z leczeniem dzieci
z chorobami przewlektymi.

e Pomoc w zrozumieniu dziatan
potrzebnych do organizacji
multidyscyplinarnej opieki
psychospotecznej.

* Postawienie pytari dotyczgcych
tego, jak optymalnie zapewniac
$wiadczenia dzieciom i rodzinom
w warunkach przychodni.
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Streszczenie

Postgpy nauki prowadzace do wezesnego wykrywania i leczenia chordb dziecigcych niegdys
Smiertelnych dla wigkszosci chorych przyczyniajq sie do zwigkszenia przezywalnosci.
Niniejszy artykut opisuje model Swiadczern udzielanych przez wspdtpracujgeych specialistow
1 przeznaczonych dla pacjentdw oddziatu dziennego leczacego choroby nowotworowe.
Czynniki biopsychospoteczne, niekiedy obecne jeszcze przed wystapieniem choroby, mogq
uposledzaé radzenie sobie z niq. Zespot wspotpracujgcych specjalistéw pomaga pacjentom

i rodzinom stawiaé czota chorobie dzigki zapewnianiu wsparcia dziecku z przewleklq
chorobg oraz jego rodzinie. Artykul przybliza prace takiego wielodyscyplinarnego zespotu.
Autorzy opisujq proces tworzenia drogi ku bolistycznej opiece nad pacjentami, obeymujacy
etapy od projektowania narzedzi integrujgcych w szerszym kontekscie podstawowe
informacje o kazdym pacjencie do opisu realizacyi projekiu. Dotlgczone jest takze studinm
przypadkn - dwa przyklady wspotpracy migdzy specjalistami. Na kovicu zaproponowane sq
pomysty badawcze, kiére moghyby wykazal korzysci interwencyi psychospolecznych oraz
potrzebe szerzenia wiedzy o tym, co jest skuteczne w pediatrii oraz wspdtdziatajacych z nig
dyscyplinach z obszaru zdrowia i zdrowia psychicznego.

Wprowadzenie

Centrum medyczne Stephen D. Hassen-
feld Children’s Center for Cancer and Blo-
od Disorders (SDHCC) funkcjonujace przy
Centrum Medycznym Langone Uniwersytetu
Nowojorskieo dziata zaréwno jako oddziat
dzienny, jak 1 przychodnia dla dzieci z cho-
robami onkologicznymi i hematologicznymi.
Zapewnia ono nowoczesne metody leczenia,
$wiadczone 1 wspierane przez wspoldziataja-
cych specjalistéw. W ciggu ostatnich 30 lat
postepy nauki doprowadzity do wczesniej-
szego wykrywania i leczenia chordb niegdy$
$miertelnych dla wigkszoéci dzieci. Dla przy-
ktadu, 5-letnie przezycie w chorobie nowo-
tworowej u dzieci wynosi okoto 80%, co
skutkuje coraz wigksza populacja dzieci prze-
zywajacych taka chorobe. Dane zebrane
w ciagu ostatnich 10 lat wskazuja, Ze w Sta-
nach Zjednoczonych ponad 270 000 os6b
przezyto w dziecifistwie chorobe nowotworo-

wa. Jedna osoba na 1000 przezyta jako dziec-
ko chorobe nowotworowa. Dane demogra-
ficzne ze Stanéw Zjednoczonych wskazuja, ze
wérdd takich oséb 33% ma <20 lat, 46% jest
w wieku 20-40 lat, a 18% ma >40 lat.!
Dzigki dostepowi do transfuzji 1 terapii
doustnych dzieci dotkniete takimi choro-
bami krwi jak anemia sierpowata wioda
dzisiaj dtuzsze, wydajniejsze zycie ze znacza-
co mniejsza niesprawnoscig niz dawniej. Mi-
mo rozwoju obiecujacych przysztych terapii
opartych na takich procedurach jak prze-
szczepy szpiku 1 terapie genowe, wciaz jed-
nak mozna zetkna¢ si¢ z nieprzyktadaniem
odpowiedniej uwagi do funkcjonowania psy-
chicznego, spotecznego 1 interpersonalnego.?
Wraz z opisanymi zmianami rozwingla sie
potrzeba $wiadczen dodatkowych (przez ze-
spoly pielegniarskie i medyczne) w celu nie-
sienia pomocy dzieciom, rodzinom i opieku-
nom, majacym do czynienia z przewlektymi
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chorobami zagrazajacymi zyciu.> W latach 90.
zmiany w opiece zdrowotnej doprowadzily
do zmniejszenia dostepu do $wiadczen psy-
chospotecznych, poniewaz postrzegano je ja-
ko drogie 1 majace ,,mniej zasadnicze znacze-
nie od innych badan i interwencji”.*

Wigkszo$¢ 0s6b doswiadczajacych cho-
réb przewlektych lub zagrazajacych zyciu
dobrze radzi sobie w sposdb ze stresem, ja-
ki jest z nimi zwigzany. Nie jest to jednak ta-
twe zadanie. Zdolno$¢ radzenia sobie z cho-
roba u pewnej grupy pacjentéw i rodzin
moze by¢ uposledzona przez czynniki bio-
psychospoteczne wystepujace jeszcze przed
zachorowaniem (np. trudnodci finansowe,
zaburzenia psychiczne). Narzedzia 1 pomoc
adresowana do chorych dzieci i 0s6b, ktére
przezyly chorobe w dziecinstwie, s3 obecnie
dostepne dzigki wielu czynnikom, takim jak
dziatania fundacji 1 organizacji skupiajacych
si¢ na poprawie jakosci zycia dzieci, terapia
twbrczodcia, wyspecjalizowane §wiadczenia
biblioteczne, opieka duszpasterska, psycho-
logia, terapia rekreacja i rehabilitacja, tera-
pia spoleczna, a takze wlaczane ostatnio
do $wiadczen terapie dodatkowe, obejmuja-
ce techniki umyst/ciato takie, jak aromatera-
pia, akupunktura/akupresura, terapia taf-
cem, ziololecznictwo, hipnoterapia, masaze,
muzyka, reiki i joga. Aktywnosci te umozli-
wiaja dzieciom identyfikacje 1 omowienie
licznych uczud, jakie pojawiajg si¢ w zwiaz-
ku z leczeniem, w sposéb dostosowany
do wieku.*

Wspotdziatajace ze sobg zespoly specjali-
stéw z centrum SDHCC, zwiazanych z wy-
mienionymi wyzej dyscyplinami, tworza po-
zytywne, ozywiajace 1 wspierajace Srodowisko
dla dzieci z przewleklymi chorobami i ich ro-
dzin. Ten zesp6t psychospoteczny skupia sie
na pomaganiu dzieciom w zyskaniu 1 utrzy-
maniu umiejetno$ci rozwojowych podczas
choroby, hospitalizacji i leczenia.* Cztonkiem
zespolu psychospolecznego centrum, uczest-
niczacym w dyskusjach klinicznych, jest
m.in. wyspecjalizowana bibliotekarka me-

TABELA 1
Spotykanie nowych pacjentow

dyczna. Wynika to ze zrozumienia specjali-
stycznego wkiadu w zaspokajanie potrzeb te-
rapeutycznych pacjentéw i rodzin przez zbie-
ranie, selekcje 1 zalecanie Zrodet do terapii
ksiazka. Analogicznie, jednym z kluczowych
elementéw pracy grupy sa postugi duszpaster-
skie, zaspokajajace potrzeby duchowe i reli-
gijne pagjentéw 1 rodzin (S. Harding, infor-
macja ustna, sierpienn 2007).

Zaréwno postrzeganie jako$ci otrzymane-
go wsparcia przez pacjentéw i rodziny, jak
1 ich indywidualne reakcje podczas rozpozna-
nia wplywaja na pdzniejsze do$wiadczenia
na réznych etapach leczenia. Ksztattuje to
proces wychodzenia z etapu leczenia. Opisu-
jac proces tworzenia drogi ku holistycznej
opiece zdrowotnej nad kazdym pacjentem,
poczawszy od projektowania narzedzi inte-
grujacych w szerszym kontekscie podstawowe
informacje o kazdym pacjencie do opisu re-
alizacji projektu, autorzy s przekonani, ze
podejscie oparte na dziatania multidyscypli-
narnego zespotu®”’ ma zasadnicze znaczenie.
Przedstawione s3 dwa przyktady wspotpracy
miedzy specjalistami. Autorzy maja nadzieje,
ze opisane praktyki prowadza do dobrej ada-
ptacji u osdb, ktére w dziecinstwie cierpialy
na chorobg nowotworowa.*

Droga

W celu precyzyjnego dopasowania dostep-
nych $wiadczen terapeutycznych do potrzeb
oraz monitorowania zainteresowan zawodo-
wych zespotu 1 jego mozliwego wkladu w te-
rapie, organizowane s3 okresowe spotkania,
skupiajace si¢ na planowaniu programéw. Za-
projektowano i przeprowadzono badanie
uwzgledniajace opinie rodzicdéw i personelu
po terapii, a jego wyniki zostaly zestawione
przez praktykanta - terapeute spolecznego
(social worker). W celu wsparcia planowania
programéw wyniki tego badania zostaly wils-
czone do prezentacji szkoleniowej dla catego
personelu. Dokonano przegladu procesu
przejécia pacjentéw 1 ich rodzin od momen-

- Pacjenci moga by¢ kierowani z izby przyje¢ bezposrednio na oddziat w centrum lub z gabinetu
pediatry na izbe przyje¢ i na oddziat lub do centrum Hassenfelda
- Po hospitalizacji zespot jest informowany o stanie chorego (nowym rozpoznaniu) podczas

tygodniowych obchoddw

- Jesli chory jest kierowany z innej placowki lub z domu, jego lekarz lub pielegniarka powiadamiaja

zespo6t w dniu przyjecia lub jak najwczesnigj

— Chory/rodzina spotyka sie z opiekunem w celu wstepnej oceny psychospotecznej

— Cztonkowie zespotu wspotpracujacych ze soba specjalistéw oprowadzajg rodzine
po osrodku/przedstawiajg ich catemu personelowi miedzy ich pierwsza a trzecig wizyta

- Podczas cotygodniowych spotkan grupy projektowany jest plan psychospoteczny dla chorego
— Koordynacja opieki nad chorym jest omawiana z catym zespotem medycznym

Cruz-Arrieta E, Weinshank L. Primary Psychiatry. Vol 15. No 7. 2008.
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tu rozpoznania choroby do uczestnictwa
w aktywnym leczeniu.

Ocena

Pracownicy spoteczni SDHCC dyspono-
wali r6znymi narzedziami wczesniej stosowa-
nymi w zblizonych warunkach szpitalnych.
Podczas serii wielodyscyplinarnych przegla-
déw wybrano 1 zaadaptowano na potrzeby
autoréw jeden model. Autorzy zbadali ta-
twos¢ jego uzycia, okreélili, na ile uwzgled-
nial on podstawowe, istotne informacje doty-
czace kazdego dziecka, czy jest znaczacy
kulturowo oraz czy obejmowat wszystkich
specjalistow, ktérych zaangazowanie w ustu-
gi jest konieczne. Kierownik kliniki skonsul-
towal z administracjg szpitalng szkic doku-
mentu 1 protokét pod katem ich wykonalnosci
oraz poprosit o ich akceptacje.

Proces spotykania nowych
pacjentow

Po zaadaptowaniu narzedzia nastapit prze-
glad kanatéw komunikacji od momentu wej-
$cia pacjenta do systemu medycznego do je-
go pierwszej wizyty w klinice (tab. 1).

Spotkania, podczas ktérych na podstawie
poczatkowych wywiadéw 1 wrazen mozliwa
jest identyfikacja réznych czynnikdéw zagraza-
jacych 1 mozna zgtosi¢ swoje obawy, stano-
wia forum psychospoteczne. Gléwnym celem
tych spotkan jest zaprojektowanie multidy-
scyplinarnego planu opieki dla chorych
1 opiekunéw, dokladniejsze oméwienie istot-
nych psychospotecznych/behawioralnych za-
gadnien zdrowotnych, przygotowanie dalsze-
g0 postepowania zwiazanego z tymi
zagadnieniami przez ich przedstawienie pod-
czas szerszych spotkan interdyscyplinarnych
oraz reagowanie na pilne problemy i potrze-
by. Ponadto, spotkania te stuza jako forum
wymiany my$li zwigzanych z planowaniem
programéw i rozwigzywaniem zagadnien ad-
ministracyjnych, zwigzanych ze §wiadczenia-
mi udzielanymi pacjentom.

Standardowa procedura omawiania przy-
padkoéw zaczyna sie od zachecenia wszystkich
cztonkdw zespotu medycznego/psychospo-
tecznego do przedstawienia pacjentéw i te-
matéw w celu utworzenia listy tematéw
do oméwienia. Najpierw omawiane s pilne
przypadki, nastepnie nowi pacjenci i chorzy
w trakcie leczenia. Ustalany jest plan opieki
dla nowych chorych. Okresowo aktualizuje
si¢ plan opieki obecnych pacjentow.

Podsumowanie dyskusji jest dostepne dla
catego personelu podczas spotkan medycz-
nych. Do omawiania zagadnien psychospo-
tecznych uzywana jest karta pacjenta, for-
mularz oceny psychospotecznej (fragmenty
w tabeli 2) oraz formularz planowania opie-
ki psychospotecznej (fragmenty w tabeli 3).

podyplomie.pl/psychiatriapodyplomie
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Formularz ten jest wypelniany przez pra-
cownika socjalnego po trzech spotkaniach
z pacjentem i jego rodzina. Tabela 2 zawiera
przyktady podstawowych informacji psycho-
spolecznych ujetych w formularzu. Zebrane
informacje s3 dzielone z zespotem. Fakt skie-
rowania pacjenta do innych specjalistow jest
zapisywany w sekcji ,wspotpraca specjali-
styczna”. Formularz jest dotaczany do doku-
mentacji medycznej pacjenta. Odtad kazda
istotna interwencja psychospoteczna jest od-
notowywana w odpowiedniej czesci tej doku-
mentacji.

Tabela 3 jest przykladem formularza pla-
nowania leczenia, stosowanego do ulozenia
planu pracy psychospotfecznej. Nie ujeto
w niej listy specjalistow, ktdrzy moga praco-
waé z dzieckiem, ani dhugofalowych celéw
pracy. Tego typu formularz jest uzywany
podczas spotkan zespotu psychospotecznego
i ma zastosowanie jako cze$¢ planu leczenia.
Po omoéwieniu wstepnej oceny psychospo-
tecznej chory jest kierowany do odpowied-
niego specjalisty (jesli nie uczyniono tego
uprzednio). Odnotowana jest data skierowa-

TABELA 2

nia, a formularz jest whyczany do dokumen-
tacji medycznej pacjenta. W formularzu sg
tez odnotowywane spotkania kazdego czton-
ka zespotu z pacjentem. Do dokumentacji
jest wlaczana ocena postepow leczenia wraz
z wyja$nieniem interwencji.

Opieka nad pacjentem moze by¢ podjeta
przez kazdego cztonka zespotu w miare po-
trzeb. Ponizsze opisy przypadkéw stanowia
ogblny przyktad wdrazania tych rutynowych
procedur.

Opisy przypadkow

Przypadek 1: Linnea

U siedmioletniej dziewczynki o imieniu
Linnea z niedawno rozpoznanym rdzenia-
kiem (medulloblastoma) po zabiegu chirur-
gicznym wykonanym przed rozpoczeciem le-
czenia pozostalo niedowidzenie. Ubytek
widzenia wykryto dopiero po rozpoczeciu
chemioterapii 1 na$wietlan. Linnea jest nie-
$miala, cicha dziewczynka, niechetnie wcho-
dzaca w interakcje z personelem opiekun-

Fragment formularza oceny psychospotecznej

Sytuacja zyciowa
Rodzice......... ... i
Krewni. ...
OpiekUNoWie . . .o oo
Schronisko dla bezdomnych ............
Moze artykutowac potrzeby

Przyjaciele rodziny

Stabilne $rodowisko domowe

Ooo0ooooao

System wsparcia

0 Dwojka rodzicow

0 Jeden rodzic

0 Rodzice rozwiedzieni/w separaciji

0 Inne znaczgce osoby

OliczbadzieCi. ..ot

czym lub medycznym. Jej matka byta nie-
ustannie zaplakana, jednak nie otworzyta sig
na tyle, zeby oméwid te uczucia z persone-
lem. Zespot psychospoteczny zostat przed-
stawiony dziewczynce 1 jej matce w celu pod-
jecia proby zlagodzenia kryzysu wywotanego
rozpoznaniem raka moézgu u dziecka i cze-
$ciowg utratg wzroku. Linnea dobrze zare-
agowata na pracownikéw spolecznych i ze-
spét terapii sztuka. Zaaranzowano serie
powtarzajacych si¢ sesji terapeutycznych,
podczas ktorych Linnea mogta tworzy¢ sztu-
ke pomagajacy jej wyrazi¢ uczucia zwiazane
z rozpoznaniem. Linnea korzystata takze z te-
rapii rozwijajacej wyobraznie (imaginative
play therapy), by poradzi¢ sobie z bolesny-
mi procedurami medycznymi i1 dtugimi go-
dzinami przyjmowania chemioterapii (ogdl-
ny opis tych interwencji mozna znalezé
w pi$miennictwie).?

Matka Linnei spotkata si¢ z psycholo-
giem, ktéry pomogt jej zrozumied, jak moz-
na pomdc coree 1 innym czlonkom rodziny
podczas tych trudnych dni. Ponadto psycho-
log pomogt jej uzmystowi¢ sobie zakres trud-

0 Adekwatne zasoby

0 Adekwatne wsparcie

0 Wiasciwa realizacja planu leczenia/obserwacii
0 Poszerzona rodzina

0 Zrozumienie choroby

Cruz-Arrieta E, Weinshank L. Primary Psychiatry. Vol 15. No 7. 2008.

TABELA 3

Fragment formularza planowania leczenia psychospotecznego

Swiadczenia psychospoteczne

Data skierowania

Rozpoczeto dnia

Przejrzano dnia

Konsultacja przypadku

Interwencja kryzysowa

Rehabilitacja poznawcza

Poradnictwo: indywidualne/rodzicielskie/
matzenskie/rodzinne/dla rodzenstwa/
duszpasterskie

Terapie uzupetniajace
(np. hortiterapia/masaze/reiki/joga)

Psychodrama/muzykoterapia/
terapia rekreacjg/terapia sztukg

Opieka edukacyjna na oddziale

Edukacja zdrowotna chorego i rodziny

Cruz-Arrieta E, Weinshank L. Primary Psychiatry. Vol 15. No 7. 2008.
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nosci Linnei zwiazanych z niedowidzeniem
w okresie przed jego rozpoznaniem. Mama
Linnei miata poczucie winy zwiazane z tym,
ze mogly wystepowa¢ objawy, ktorych nikt
nie dostrzegt. Omdwiono takze zmniejszony
apetyt 1 zmniejszenie masy ciata Linnei 1 za-
checono do stworzenia razem z nig proste-
go, smacznego menu. Wielu cztonkéw zespo-
tu pracowato takze z 8-letnim bratem Linnei,
Mike’em, ktéry lubi teatr 1 muzyke. Muzy-
koterapeuta z powodzeniem wprowadzit mu-
zyke jako sposob ekspresji uczu¢ brata wo-
bec choroby siostry. Jest to przyktadem
tatwosci, z jaka opieka psychospoteczna mo-
ze by¢ poszerzona na cata rodzing, gdy lecze-
nia pacjenta ma charakter kontekstowy,
a $wiadczenia potrzebne do zaspokojenia
réznych potrzeb jej cztonkéw sg dostepne.

W trakcie leczenia pojawily si¢ problemy
z jedzeniem. Znéw poproszono o konsultacje
zespdt psychospoteczny. Spotkanie psycholo-
ga z matkg chorej miato na celu oceng przy-
czyn klopotéw z apetytem i monitorowanie
mozliwych zmian nastroju wtérnych do stanu
zdrowia. Przeprowadzono tez konsultacje
z zespolem zajmujacym si¢ pacjentami hospi-
talizowanymi oraz z psychiatrg dziecigcym.
Terapeuta zajeciowy Linnei zaczat angazowaé
ja adekwatnie do wieku w celu lepszego zro-
zumienia powodoéw niejedzenia. Ulozony zo-
stal plan przywrdcenia por positkow Linnei
z pomoca rodzicéw 1 w ten sposob uniknie-
to odzywiania przez sonde. Byto to rozwiaza-
niem tymczasowym, poniewaz zespot wcigz
proébuje znalez¢ najlepszy sposdb pomocy.
Zespoly medyczny 1 psychospoteczny konty-
nuuja wspdlprace w celu wspierania tej rodzi-
ny w jej walce z nowotworem u dziecka.

Przypadek 2: Beth

U 8-letniej Beth rozpoznano whasnie ostra
biataczke limfoblastyczna. Beth mieszka z ro-
dzicami na przedmie$ciach Nowego Jorku.
W poblizu mieszka tez jej opiekunka, bab-
cia. Konflikty rodzinne zwiazane z opieka
nad dzieckiem i lek Beth zwigzany z procedu-
rami medycznymi nalezaly do wczeénie roz-
poznanych probleméw. Opiekun socjalny
zajmujacy si¢ Beth (social worker) poswiecit
czas na rozmowe dotyczacy szczegdtdéw zwig-
zanych z opieka nad dziewczynka zaréwno
z rodzicami, jak 1 babcig. Mama Beth
do pewnego czasu pracowata bardzo duzo
1 dziewczynka opiekowata si¢ babcia. Od roz-
poznania choroby mama przestata pracowa¢
1 zaczela poswiecaé caly swoj czas na opieke
nad Beth. Zmiany r6l w rodzinie zwigzane
z chorobg s3 czeste, poniewaz w zetknieciu
z okoliczno$ciami zagrazajacymi zyciu prio-
rytety wszystkich cztonkow rodziny ulegaja
zmianie. Mama Beth miata poczucie winy
zwigzane z malg iloscig czasu poswigcanego
corce przez rozpoznaniem. Babcia czuta dy-
stans do rodziny, gdy mama zaczeta poswie-
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ca¢ coraz wigcej czasu na codzienna opieke
nad Beth.

Cztonkowie zespotu bezposrednio pracu-
jacy z rodzing pomogli stworzy¢ plan opieki
nad Beth, z ktorego zadowolent byli wszyscy
cztonkowie rodziny. Pomogli rozwiaza¢ pro-
blem poczucia winy mamy 1 pogodzi¢ sig
babci z jej ograniczong rola w opiece. Psy-
cholog pracowat z czlonkami rodziny
nad podstawowymi strategiami rodzicielski-
mi, takimi jak techniki relaksacji majace
na celu zmniejszenie lekow dziewczynki. Wy-
korzystano tez do$wiadczenie pielegniarki
Beth w celu okre$lenia dostgpnych strategii
medycznych mogacych poméc uporaé sie
z lekami dziewczynki przed wkluciami ledz-
wiowymi, na wypadek gdyby strategie niefar-
makologiczne byly niewystarczajace.

Muzykoterapeuta 1 terapeuta sztuka przy-
czynili si¢ do opieki nad Beth, zapewniajac
wielomodalna terapie kojaca jej lek przed za-
biegami medycznymi. Problemy rodzinne,
wcigz wplywajace na dos$wiadczenia Beth
zwigzane z leczeniem, s3 na biezaco, w mia-
re potrzeb rozwiazywane z pomoca wchodza-
cego w sktad zespotu psychologa.

Podsumowanie

Zagadnienia psychospoteczne zwigzane
z leczeniem chordb u dzieci zyskaly na zna-
czeniu w ostatnich latach.>*!! Autorki s3 prze-
konane, ze ich model interdyscyplinarnego
zespotu umozliwia najbardziej kompleksowa
opieke psychospoteczng nad pacjentami 1 ich
rodzinami. Usituja oni identyfikowaé proble-
my jak najwczesniej 1 koordynowaé opieke
psychospoteczna w sposob, ktory fagodzi nie-
ktre ze stresogennych czynnikéw zwigzanych
z chorobg dziecka. Celem ich zespotu jest po-
prawienie jakosci Zycia pacjentéw i rodzin le-
czonych w SDHCC.

Przyszle cele ich wysitkéw obejmuja prze-
prowadzenie badan naukowych okreslajacych
korzysci zwiazane z interwencjami psychospo-
tecznymi. Potrzebne s3 dodatkowe informa-
¢je dotyczace tych korzysci, wynikajacych ze
$wiadczen udzielanych formalnie i nieformal-
nie w centrum. Kto 1z czego odnosi korzysci?
Ktére interwencje s3 wybierane przez rodzi-
ny? Prosba o opini¢ rodzin dotyczaca korzy-
$ci, jakie rodzina i dziecko odniesli z r6znych
interwencji psychospotecznych, 1 branie tych
opinii pod uwage pomoze ulepszy¢ prace.

Zamiarem autorek jest przygotowanie
podrecznika opieki psychospotecznej oparte-
go na modelu ich praktyki oraz na do$wiad-
czeniach innych o$rodkéw. Jego celem byto-
by przygotowanie protokotu zapewniajacego
dostep do nowoczesnych metod terapeutycz-
nych $wiadczonych przez wspdtpracujacych
specjalistow w ramach opieki w o$rodkach
tego typu. Takie modele opieki zaprojekto-
wano juz wczeéniej,® jednak nie zostaly one

wprowadzone do praktyki. W przypadku in-
nych modeli wymagane jest zebranie danych
dotyczacych sposobéw zapewnienia $wiad-
czen dopasowanych do potrzeb rodzin zyja-
cych w ztozonym kontekscie spotecznym
petlnym wyzwan kulturowych, finansowych,
politycznych, edukacyjnych i duchowych,'?
stanowiacych nieodlaczny element zycia
0s6b z chorobami nowotworowymi i inny-
mi dzieciecymi chorobami przewlektymi.
Podrecznik ma zawieral podstawowe zasa-
dy z zakresu opieki psychospotecznej 1 in-
nych powigzanych obszaréw. Bedzie takze
uwzgledniat bardziej specjalistyczne zagadnie-
nia zwigzane pacjentami i rodzinami obcia-
zonymi wigkszym ryzykiem trudnosci dia-
gnostycznych 1 terapeutycznych. Zamiarem
autorek jest podzielenie si¢ wiedza dotyczaca
skutecznych dziatan w obszarze pediatrii
1 wspéldziatajacych specjalnoséel.  Poetka
Maya Angelou powiedziata, ze ,,dziecigcy ta-
lent przetrwania wynika z nieswiadomosci al-
ternatyw.”® Lekarze podstawowej opieki,
dzigki swojej wiedzy o skutecznosci postepo-
wania oraz dzigki stwarzaniu korzystniejszych
alternatyw, moga raczej pomagaé dzieciom
z powodzeniem radzi¢ sobie z choroba, niz
ja przetrwal.
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