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Choroba nowotworowa u dziecka jest Zrodtem przewlektego stresu dla catej rodzi-
ny. Niektére rodziny przy wsparciu oraz dzieki edukacji potrafig efektywnie pora-

al. Dzieci Polskich 20 dzi¢ sobie z zaistniata sytuacja i przystosowac sie do choroby oraz jej leczenia.
04-730 Warszawa Pozostate wymagaja intensywnej pomocy ze strony wielu instytucji. W Polsce nie
e-mail: martynka@wp.pl ma wiarygodnego, empirycznie potwierdzonego narzedzia, ktére umozliwiatoby

rozpoznawanie potrzeb rodzin i zakresu niezbednego wsparcia psychospotecz-
nego. W szpitalu dzieciecym w Filadelfii (CHOP) stworzono narzedzie do oceny
tych probleméw — PAT2.0. W Klinice Onkologii Instytutu ,,Pomnik — Centrum Zdro-
wia Dziecka” postanowiono zaadaptowa¢ kwestionariusz do warunkéw polskich,
tak aby w przysztosci méc efektywnie oceniac sytuacje psychospoteczng rodziny
i podejmowac skuteczne interwencje juz w momencie diagnozy.

Abstract

Cancer in a child’s life is a source of chronic stress for the whole family. Some
families, with support and education, are able to effectively cope with the situ-
ation and adapt to the disease and its treatment. The remainder of them, how-
ever, require strong support from many institutions. In Poland we do not have
a reliable, empirically proven tool allowing identification of the needs of families
and the necessary psychosocial support. In the Children's Hospital of Philadel-
phia (CHOP) a tool, PAT2.0, was developed to evaluate these issues. In the Divi-
sion of Oncology of the Children’s Memorial Health Institute it was decided to
adapt the questionnaire to Polish conditions, so that in the future we will be able
to effectively assess the situation and undertake effective family psychosocial
interventions at the time of diagnosis.

Stowa kluczowe: wsparcie psychospoteczne rodziny, dziecko z nowotworem, narzedzie skriningowe PAT2.0.
Key words: family psychosocial support, child with cancer, screening tool PAT2.0.

Wprowadzenie i dziadkéw. Pozbawia poczucia bezpieczenistwa,
wprowadza chaos, niepewnos¢, lek i przerazenie.

Choroba nowotworowa dziecka dotyka calg je- Destabilizuje dotychczasowe zycie. Powoduje mobi-
go rodzine, jest Zzrodlem przewleklego stresu dla  lizacje rodziny, ktéra musi pogodzi¢ leczenie cho-
chorego dziecka oraz jego rodzicéw, rodzenstwa roby, czeste wizyty w szpitalu z trudami zycia co-
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dziennego, m.in. praca i opieka nad pozostalymi
dzieé¢mi. Obcigzenie emocjonalne, z jakim musi sie
zmierzy¢, jest ogromne. Rodziny nie opuszczaja
mysli o nieodwracalnosci i dlugotrwalosci choroby,
o tym, ze dziecko czeka cierpienie fizyczne i psy-
chiczne, caly czas towarzyszy jej troska o Zzycie
i zdrowie ukochanej osoby. Jednocze$nie cate
codzienne zycie zostaje podporzadkowane choro-
bie. Zmieniaja sie cele, priorytety, wartosci, plany
na najblizsza i dalszg przyszios¢. Rodzina uczy sie
funkcjonowania w nowych okolicznosciach, radze-
nia sobie z trudnosciami, przezywaniem trudnych
emocji i konfliktéw. Musi pogodzi¢ wymogi zwia-
zane z opieka nad chorym dzieckiem z praca zawo-
dowg, troska o finanse, opieka nad zdrowym
rodzenstwem i kontaktami z otaczajacym Srodowi-
skiem spolecznym. Sprawia to, ze proces leczenia
choroby nowotworowej jest dla catej rodziny trud-
ny, ucigzliwy, a czasem wrecz niemozliwy do zaak-
ceptowania. Dodatkowym obcigzeniem jest fakt, ze
rodzina nie wie, jak dlugo potrwa leczenie, a co za
tym idzie — na jak dlugo jej cztonkowie muszg prze-
organizowac swoje zycie. Niemozno$¢ podjecia sta-
tej pracy przez rodzicéw sprawia, ze sytuacja finan-
sowa rodziny pogarsza sie w miare uplywu czasu
i staje sie dramatyczna. Dla os6b samotnie wycho-
wujacych dzieci poradzenie sobie z sytuacja ciez-
kiej choroby dziecka i sprostanie wszystkim obo-
wigzkom jest niemozliwe do udzwigniecia. Wyzej
wymienione czynniki sprawiaja, ze rodzina potrze-
buje pomocy.

To, jak poradzi sobie ona ze stawianymi jej
wymaganiami, warunkuje jej przystosowanie do
choroby i leczenia. Dlatego tez opieka psychospo-
teczna nad pacjentem i jego rodzing jest niezmier-
nie wazna. Okazuje si¢ nieodlgcznym elementem
kompleksowej opieki, ktérg powinna by¢ objeta
kazda rodzinna, w ktérej u dziecka zdiagnozowa-
no chorobe nowotworowg. Rozpoznanie potrzeb
takiej rodziny sprawia jednak duzo trudnosci.
W polskich osrodkach onkologii i hematologii dzie-
ciecej przyklada sie duza wage do wlasciwej opie-
ki psychospotecznej, traktujac ja jako integralny ele-
ment leczenia [1, 2]. W pracach Samardakiewicz
i rekomendacjach kierowanej przez nig Polskiej
Grupy Psychoonkologéw Dzieciecych koncentro-
wano si¢ na zasadach wspomagania biopsycho-
spotecznego chorego dziecka i na czynnikach opty-
malizacji tego wspomagania [3]. W Polsce nie ma
jednak narzedzia, ktére pozwolitoby rozpoznawac
potrzeby rodziny i zakres niezbednego dla niej
wsparcia psychospotecznego. Nie istnieja tez jasne
wytyczne i standardy oceny potrzeb psychospo-
tecznych. Ich efektywna ocena jest bardzo wazna,
gdyz dostarcza wiedzy na temat rodzaju interwen-
qji, jakie powinny zosta¢ wdrozone przez wielody-
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scyplinarny zespoét zajmujacy sie pacjentem i jego
rodzing.

Model profilaktyki opieki psychospolecznej

Ciekawa propozycje oceny probleméw psycho-
spotecznych rodziny stanowia prace zespotu Kazak
i adaptowany przez nig Model profilaktyki opieki
psychospotecznej (Pediatric Psychosocial Preventive
Health Model — PPPHM) [4-6]. Model ten jest punk-
tem wyijscia do oceny probleméw psychospolecz-
nych rodziny, a co za tym idzie — do okreslenia typu
i poziomu niezbednych interwencji. Model pozwa-
la klasyfikowaé rodziny do jednego z trzech pozio-
mow ryzyka wystapienia probleméw psychospo-
tecznych, a takze okre$li¢ rodzaj potrzebnego
wsparcia psychospolecznego dziecka z choroba
nowotworowa i jego rodziny (ryc. 1.). Zaklada on,
ze wiekszo$¢ rodzin, w ktérych u dziecka zdiagno-
zowano chorobe nowotworowg, doswiadcza stre-
su, ale jest zdolna do poradzenia sobie z choroba
i jej leczeniem oraz adaptacji do tej sytuacji. Te
rodziny beda wymagaty wsparcia, psychoedukacji,
dostarczenia rzetelnych informacji, ale sa klasyfi-
kowane do grupy uniwersalnego (universal) pozio-
mu ryzyka wystapienia probleméw psychospo-
tecznych. Istnieja jednak rodziny, ktére z uwagi na
czynniki indywidualne, rodzinne, spoteczne i eko-
nomiczne w sytuacji choroby nowotworowej dziec-
ka s narazone na wystgpienie wiekszej liczby trud-
nosci i musza pokonywaé wiecej przeciwnosci
i przeszkdd. Rodziny te doswiadczajq bardziej nasi-
lonego stresu, dlatego tez potrzebuja wiecej uwagi,
intensywniejszego wsparcia i profesjonalnych inter-
wengcji. W modelu Kazak zaliczane s3 one do gru-
py »ukierunkowanego” (targeted) badz klinicznego
(clinical) poziomu ryzyka wystgpienia probleméw
psychospotecznych.

PAT jako metoda oceny probleméow
psychospotecznych rodziny

Na podstawie Modelu profilaktyki opieki psy-
chospotecznej w szpitalu dzieciecym w Filadelfii
(Children's Hospital of Philadelphia — CHOP) podjeto
badania nad opracowaniem metody skriningowej
stuzacej do oceny ryzyka wystapienia probleméw
psychospolecznych w rodzinach posiadajacych cho-
re dziecko. Pierwszy kwestionariusz — PAT (Psycho-
social Assessment Tool), sktadatl sie z 20 itemoéw,
ktére umozliwialy ocene czynnikéw ryzyka wysta-
pienia probleméw psychospolecznych, takich jak
struktura rodziny, zasoby rodziny, wsparcie spo-
teczne, poziom wiedzy dziecka, uczeszczanie do
szkoly, emocjonalnos¢ i zachowanie dziecka, jego
dojrzalos¢, problemy malzenskie lub rodzinne, prze-
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Rycina 1. Model profilaktyki opieki psychospotecznej wg Kazak [4, 6]
Figure 1. Pediatric Psychosocial Preventative Health Model (PPPHM) by Kazak [4, 6]

konania rodzinne [7]. Opierajac si¢ na wynikach

badan prospektywnych u 125 rodzin z dzieckiem

Z nowo rozpoznang chorobg nowotworowsg, okre-

Slono wstepna rzetelnos¢ i trafnos¢ narzedzia [7, 8].

Uzyskanie wyzszego wyniku w PAT wskazywalo

na wieksze ryzyko rozwoju probleméw psycho-

spotecznych [8]. Wyniki otrzymane w momencie
diagnozy choroby u dziecka i w ciggu nastepnych

3-6 miesiecy byly zblizone (p < 0,01). Usunieto pyta-

nia, ktére uznano za zbyt trudne do zrozumienia

dla respondentéw, a wérdd pytan otwartych te, kto-
re nie wnosily nowych informacji. W ten spos6b

powstala zrewidowana wersja metody — PAT2.0 [9].
Kwestionariusz PAT2.0 to narzedzie skriningo-

we, ktére wypelniaja rodzice badZz opiekunowie

chorego dziecka. Umozliwia ono ocene funkcjono-
wania 7 gtéwnych obszaréw. Sg nimi:

1) struktura rodziny i jej zasoby (liczba 0s6b miesz-
kajacych w domu i ich wiek, wyksztalcenie i wiek
osoby wypelniajacej ankiete, trudnosci finansowe
i obszary, w jakich one wystepuja, mozliwosci
transportu do szpitala, status prawny rodzicéw);

2) wsparcie spoleczne rodziny (w opiece nad dziec-
kiem, wsparcie emocjonalne, wsparcie finanso-
we, dostarczenie informacji);

3) problemy istniejace w rodzinie (problemy psy-
chologiczne, problemy w relacji miedzy partne-
rami, problemy z naduzywaniem réznych
substancji, problemy zdrowotne, §mier¢ kogos
bliskiego w ostatnim czasie, problemy prawne);

4) reakcje rodzicéw na stres (koszmary senne, ner-
wowos(, takie objawy, jak: pocenie sig, kolatanie
serca, trzesienie sie rak);

5) przekonania rodziny (dotyczace lekarzy: czy
beda wiedzie¢, co maja robi¢; leczenia: zZrédlo
boélu; rodziny: czy stanie sie blizsza, czy tez roz-

padnie sie; otoczenia: czy mozna na nie liczy¢,

czy tez nie; choroby: czy jest ona wyrokiem

$mierci, czy widza jakas$ jej przyczyne);

6) problemy dziecka (szkolne, rozwojowe, psycho-
logiczne, zdrowotne);

7) problemy rodzenstwa (szkolne, rozwojowe, psy-
chologiczne, zdrowotne).

Kazdy punkt w poszczegdlnych skalach ocenia-
ny jest dychotomicznie: 1 - ryzyko, 0 — brak ryzy-
ka. Rezultat konhcowy stanowi sume wynikéw kaz-
dej ze skal i wynosi od 1 do 7. Uzyskany wynik
wskazuje, do jakiej grupy ryzyka wystapienia pro-
bleméw psychospolecznych nalezy rodzina. Jesli
wynosi on ponizej 1, rodzina znajduje sie na naj-
nizszym, uniwersalnym poziomie ryzyka. Wynik
pomiedzy 1 a 2 oznacza, ze rodzina znajduje si¢ na
wyzszym, ,ukierunkowanym” poziomie ryzyka,
a wynik powyzej 2 klasyfikuje ja do klinicznego
poziomu ryzyka wystapienia probleméw psycho-
spolecznych. Kwestionariusz ma forme 4-stronico-
wego dokumentu, a jego wypelnienie zajmuje kil-
ka minut.

Przebieg polskiej adaptacji PAT2.0

Szerokie zastosowanie PAT2.0 udokumento-
wane w najnowszych doniesieniach [10-12] oraz
wymog posiadania rzetelnego narzedzia umozli-
wiajacego skrining potrzeb psychospolecznych
rodzin w polskich warunkach spowodowaly, ze
w Klinice Onkologii Instytutu ,Pomnik — Centrum
Zdrowia Dziecka” podjeto decyzje o adaptacji naj-
nowszej wersji narzedzia — PAT2.0. Proces ten odby-
wal sie wedlug $ci$le wyznaczonych zasad i punk-
tow, nadajacych mu okreslony tad i porzadek.
Warunki adaptacji regulowaly takze wymogi sta-
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wiane przez autoréw narzedzia. Przebieg pracy nad

polska adaptacja PAT2.0 obejmowat realizacje naste-

pujacych etapéw:

1) autoryzacja — wystgpienie z prosba o tlumaczenie,

2) ttumaczenie - ttumaczenie oryginalnego narze-
dzia na jezyk polski przez dwujezycznego ttuma-
cza, ktory nie jest zwigzany z zespolem Kliniki,

3) synteza — powtérzenie pierwotnego tlumacze-
nia przez dwujezycznego eksperta majacego do-
$wiadczenie w opracowywaniu narzedzi psy-
chologicznych,

4) recenzja — profesjonalisci pracujgcy z rodzinami,
w ktérych u dziecka zdiagnozowano chorobe
nowotworowy, recenzuja ttumaczenie, biorac pod
uwage czytelnos¢ i dostepnoé¢ dla danej grupy,

5) badanie pilotazowe — uzycie narzedzia, przepro-
wadzenie wywiadu z rodzicami wypelniajagcymi
ankiete, ktérzy by¢ moze majg co do niego uwagi,

6) ostateczna zgoda.

Realizacja calego procesu adaptacji zamkneta sie
w okresie kilkunastu miesiecy, co zostalo przyjete
z uznaniem przez autoréw metody. Badanie pilo-
tazowe przeprowadzono u 20 rodzin dzieci hospi-
talizowanych z powodu choroby nowotworowej
leczonych w Klinice Onkologii w Centrum Zdrowia
Dziecka w Warszawie. Na podstawie przeprowa-
dzonych badan pilotazowych stwierdzono, ze
u 25% rodzin (n = 9) wystepowat ,kliniczny” sto-
pien ryzyka rozwoju probleméw psychospotecz-
nych. Wéréd zdiagnozowanych probleméw w tej
grupie przewazaly: wielodzietnos¢, samotne rodzi-
cielstwo, problemy z transportem, niskie wyksztat-
cenie rodziny, kfopoty finansowe, alkohol, przemoc,
wiezienie, problemy medyczne, psychologiczne,
brak wsparcia lub niewielkie wsparcie, liczne pro-
blemy chorego dziecka i jego zdrowego rodzenistwa
oraz duza nerwowo$¢ i nasilona lekliwosé czlonkow
rodziny. Sredni, ,ukierunkowany” stopien ryzyka
wystapienia probleméw psychospolecznych cecho-
wat 45% badanych rodzin (n = 9). W tych rodzinach
odnotowano mniejszg liczbe czynnikéw ryzyka,
ale w stosunku do nich réwniez nalezy podja¢ pro-
fesjonalng interwencje. U kolejnych 30% rodzin
(n = 6) wystepowal najnizszy, ,uniwersalny” sto-
pien ryzyka. Rodziny te s w stanie poradzi¢ sobie
z choroba i jej leczeniem po otrzymaniu standar-
dowego wsparcia w postaci edukacji, psychoedu-
kacji i dostarczenia informagji.

Zgodnie z zaleceniami autoréw narzedzia orygi-
nalnego pierwsze badanie ankietowe rodzica po-
winno sie odby¢ w pierwszych dniach, ewentual-
nie tygodniach po postawieniu diagnozy. Narzedzie
PAT2.0 nie ma zadnej instrukgji. Rolg czlonka zespo-
tu leczacego, postugujacego sie tym narzedziem,
jest wytlumaczenie rodzicowi, do czego ono stuzy
i w jakim celu sie je stosuje.
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Whioski

PAT2.0 to narzedzie, ktére moze badz powinno
sta¢ sie integralng czescig opieki psychospotecznej
nad pacjentem i jego rodzing. Od zespotu zalezy,
w jaki sposéb jego czlonkowie beda sobie przeka-
zywali uzyskane dzieki niemu informacje. Moze to
by¢ krétkie podsumowanie w historii choroby, ust-
ne przekazanie najwazniejszych danych w trakcie
spotkan czlonkéw zespotéw lub w trakcie obcho-
déw badz umieszczenie wypelnionej ankiety w hi-
storii choroby, tak by caly zesp6t w razie potrzeby
mial do niej dostep.

Adaptacja narzedzia zostala ukoniczona, ale pro-
wadzone sg badania nad okresleniem jego rzetel-
nosci i trafnosci. Rezultaty tych prac zostang w nie-
dlugim czasie opublikowane.

Wykonano w ramach grantu ST-50, GUM.
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