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NF1 W RODZINIE
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NF1 W RODZINIE
- WPLYW NA SFERE EMOCJI

1. Wptyw diagnozy NF1 na rodzine — wyzwolenie kaskady emocji:
- smutek, zal: zwigzany z poczuciem utraty
- ztosc¢ 1 gniew: wptyw na proces adaptacji do choroby
- poczucie winy
- lek: przyszitosc, tresci egzystencjalne

2. Zwiekszone ryzyko zaburzen emocjonalnych

3. Wptyw na: samoocene, pewnosc¢ siebie, ogolny dobrostan
psychiczny, efektywnos¢ zawodowg etc.



NF1 W RODZINIE -
WPLYW NA FUNKCJONOWANIE SPOLECZNE

Kompetencje spoteczne:

-umiejetnos¢ komunikowania sie,
-podejmowanie wspotpracy z innymi,
-umiejetnosc¢ zapobiegania konfliktom | rozwigzywania ich,

- umiejetnosc¢ wtasciwego odbioru i interpretowania
sygnatoéw spotecznych,

- umiejetnos¢ nawigzywania | podtrzymywania znajomosci, przyjazni;



NF1 W RODZINIE
- WPLYW NA FUNKCJONOWANIE SPOLECZNE

Aspekty NF1 majace najwiekszy negatywny wptyw na
sfere spoteczna:

- aspekty kosmetyczne,

- deficyty poznawcze (mowa, zaburzenia rozwoju umiejetnosci
szkolnych etc.)

- zmniejszona wydolnos¢ fizyczna, deficyty w sferze motorycznej
- wspotchorobowos¢ NF1

- deficytowa percepcja spoteczna i zdolnos¢ rozumienia sytuacji
spotecznej



NF1 W RODZINIE
- WPLYW NA SFERE EKONOMICZNA

Wplyw na sfere ekonomiczna zalezy od.:

- dotychczasowego statusu rodziny,
- liczby dzieci,

- liczby oso6b pracujgcych w rodzinie,
- stopnia nasilenia choroby,

- stanu psychicznego rodzicéw,




NF1 W RODZINIE
- WPLYW NA SFERE POZNAWCZA CHOREGO

Najczesciej wystepujace deficyty:

- Obnizona sprawnosc¢ intelektualna,

- Deficyty funkcji motorycznych,

- Zaburzenia funkcji wykonawczych,

- Deficyty w zakresie przetwarzania percepcyjnego,

- Zaburzenia rozwoju umiejetnosci szklonych (trzy R)



NF1 W RODZINIE
- WPLYW NA ZDROWE RODZENSTWO

v Trudnosci adaptacyjne: (stany depresyjne u 8-15%,
leki, zanizona samoocena)

v Najczesciej starsze siostry i mtodsi bracia

v" Ryzyko negatywnego wptywu na relacje miedzy
rodzenstwem



PRZYSTOSOWANIE SIE RODZENSTWA

Perspektywa
Pterstpektywa < Versus > Wzraztan?/a
straty

w dawaniu




POTENCJALNY NEGATYWNY WPLYW CHOROBY

NA ZDROWE RODZENSTWO

CHOROBA
— ~

SILNA / NADMIERNA ZMIANA SPOSOBU
KONCENTRACJA NA KOMUNIKOWANIA SIE
CHORYM DZIECKU i ROZWIAZYWANIA

R PROBLEMOW W RODZINIE

POCZUCIE ODSUNIECIA/ GORSZOSCI
U ZDROWEGO RODZENSTWA,
STANY DEPRESYJNE

NEGATYWNA > NIECHEC WOBEC
REAKCJA RODzICOW < CHOREGO RODZENSTWA




NF1 W RODZINIE -
WPLYW NA JAKOSC ZYCIA

Utrudnienie w sferze spotecznej, poznawczej, ekonomicznej,
emocjonalne]

Obnizona jakoSc¢ zycia zwigzana ze stanem zdrowia

(health related guality of life - HRQoL)

- wptyw na wartosc zycia, jakg wywiera choroba, dysfunkcje
Z nig zwigzane, stosowane leczenie etc.



NF1 W RODZINIE -

WPLYW NA JAKOSC ZYCIA

Najwazniejsze aspekty zwigzane z przebiegiem choroby
majgce wptyw na HRQoL.:

- dysfunkcje poznawcze

- widocznosc choroby,

- obecnos¢ zmian w OUN

- stan zdrowia majgcy wptyw na aktywnos¢ fizycznag,



NF1 W RODZINIE - PRZYSTOSOWANIE SIE DO
CHOROBY

CZYM NAPRAWDE JEST
AKCEPTACJA CHOROBY ?



AKCEPTACJA CHOROBY}?—[ LUBIENIE CHOROBY

AKCEPTACJA CHOROBY 7/ BIERNA POSTAWA



CZYM JEST AKCEPTACJA CHOROBY?

*» Aktywne radzenie sobie z chorobg i jej objawami

< Swiadome i dowolne unikanie dziatan szkodliwych dla
zdrowia | aktywne przezwyciezanie skutkow choroby

*»» Adekwatne poczucie choroby

*» Wiaczenie choroby w obraz wtasnego ja



DOWODY SWIADCZACE O AKCEPTACJI CHOROBY:

-

- Jakos¢ wspotpracy z personelem medycznym (lekarz, psycholog)
- Stan psychiczny (emocjonalny, samoocena etc.)

- Funkcjonowanie spoteczne (czy choroba wptywa w niekorzystny sposob na
moje decyzje)

- Na ile aktywnosci zwigzane z chorobg sg nadal odczuwane jako meczace,
utrudniajgce — wyodrebniajgce sie z czynnosci dnia codziennego?

- Czy osoba chora stosuje mechanizmy obronne, aby unika¢ myslenia o
chorobie?



ROZUMIENIE POJECIA CHOROBY PRZEZ DZIECKO

STADIUM PRZEDOPERACYJNE (2-7 rok zycia):

Choroba jako zewnetrzne zjawisko sensoryczne istniejgce poza organizmem, ale
ktore czasem moze do niego wejs¢ na skutek zarazenia sie dolegliwosciami, ktore
sg blisko ciata

STADIUM OPERACJI KONKRETNYCH (7-12 rok zycia):

W pierwszej fazie choroba jako cos, czym mozna sie zarazic, ale z czego mozna
sie wyleczy¢; dostrzeganie wiekszej mozliwosci kontroli przebiegu samej choroby

STADIUM OPERACJI FORMALNYCH (>12 roku zycia)

Choroba jako proces wewnetrznych zmian psychofizjologicznych, poczucie
sprawczosci i mozliwosci wptywu; czynniki psychologiczne jako przyczyny oraz jako
czynniki wspomagajgce powrot rownowagi;



CHOROBA PRZEWLEKLA JAKO WYZWANIE

-

Zadania adaptacyjne wynikajace z sytuacji, jaka stwarza
rozpoznana u dziecka choroba przewlekla:

O Zmaganie sie z symptomami choroby (bdl, ograniczenia, dyskomfort)
0 Zmaganie sie ze stresem zwigzanym z leczeniem,

U Podejmowanie wspotpracy i utrzymywanie wtasciwych relacji z
personelem medycznym,

O Utrzymywanie wewnetrznej rownowagi emocjonalnej poprzez
kontrolowanie emocji negatywnych

O Utrzymywanie satysfakcjonujgcego obrazu siebie, poczucia wartosci
U Zachowanie dobrych relacji rodzinnych mimo poczucia innosci

U Dostosowanie planow na przysztos¢ do mozliwosci i ograniczen



MODEL CHOROBY PRZEWLEKLEJ JAKO

KRYZYSU ZYCIOWEGO (za: Moos, Tsu)

___ e

CZYNNIKI
ZWIAZANE Z POZNAWCZA v
CHORYM OCENA T
DZIECKIEM (01,10/3{0]=) § KRYZYSU

A

CZYNNIKI UMIEJETNOSCI
ZWIAZANE |__> RADZENIA

Z OTOCZENIEM SOBIE —




CZYNNIKI ZWIAZANE Z CHOROBA

v' Diaghoza

v’ Stopien ciezkosci

v Problemy medyczne

v Widocznosé

v Kontrola potrzeb fizjologicznych
v Funkcjonowanie poznawcze

v Uszkodzenie moézgu

v Ograniczenia zwigzane z chorobg



CZYNNIKI INDYWIDUALNE

v Osobowosé i temperament
v  Kompetencje
v Efektywna motywacja

v Umiejetnos¢é rozwiazywania problemow



CZYNNIKI ZWIAZANE Z OTOCZENIEM

-

v Srodowisko rodzinne

v Wsparcie spoteczne

v' Adaptacja cztonkow rodziny
v’ Status socjoekonomiczny

v"  Inne powazne stresory zyciowe



STRATEGIE RADZENIA SOBIE Z CHOROBA

-

v'Wypieranie lub pomniejszanie powagi sytuacji
v'Poszukiwanie informacji

v'Poszukiwanie wsparcia (poznawczego, emocjonalnego,
praktycznego)

v'Koncentracja na rozwigzywaniu gtéwnych problemow
v"Umiejetnos¢ nadawania znaczenia chorobie

v'Umiejetnos¢ formutowania celéw zyciowych



TRUDNOSCI W FUNKCJONOWANIU
PSYCHOLOGICZNYM U DZIECI
Z CHOROBAMI PRZEWLEKLYMI

v

Przystosowanie
spoteczne
| kontakty
rowiesnicze

Funkcjonowaniee
mocjonalne
| samoocena

Osiggniecia
szkolne



RADZENIE SOBIE ZE STRESEM U DZIECI

- zachowania agresywne

- zachowanie unikowe, zachowania izolujgce

- odwracanie uwagi poprzez dziatanie lub aktywnos¢ poznawczg
- poznawcza restrukturyzacja

- ekspresja emocjonalna

- poszukiwanie informacji

- samokontrola

- umiejetnosc korzystania z wsparcia spotecznego



CZYNNIKI MAJACE NAJWIEKSZY WPLYW NA
PROCES ADAPTACJI DZIECKA DO CHOROBY
PRZEWLEKLEJ

*Temperament dziecka
»Status socjoekonomiczny rodzicow

*Umiejetnosci zaradcze rodzicow



CZYNNIKI DECYDUJACE O NIEPRAWIDLOWYM
PRZYSTOSOWANIU EMOCJONALNYM DZIECKA Z
PRZEWLEKLA CHOROBA SOMATYCZNA

»Uszkodzenie OUN

»Subiektywna ocena stresora jako silnie zagrazajgcego
*Niska samoocena

*Niska spojnosc rodziny i brak wsparcia spotecznego

=\Wysoki poziom dystresu matki



PRZYSTOSOWANIE RODZICOW DO CHOROBY

DZIECKA

Czynniki majace najwiekszy wptyw na przystosowanie
psychologiczne rodzicow:

v Otrzymywane wsparcie spoteczne
v'Jakos¢ relacji matzenskiej
v'Otwarta komunikacja w rodzinie
v'Zasoby finansowe rodziny
v'Strategie zaradcze

v'Dysfunkcje rozwojowe dziecka
v'Wiek rodzicéw

v'Skutecznos$¢ leczenia



CO DOBREGO — CZYLI TROCHE FAKTOW O
JASNIEJSZYCH STRONACH CHOROBY

- Poprawa radzenia sobie wraz z wiekiem dziecka,
- Rosngcy % dzieci z innymi dysfunkcjami w otoczeniu,

- Rozwdoj mozliwosci | koncepcji radzenia sobie | zwalczania
deficytow i ich skutkow,

- Wzrost Swiadomosci spotecznej na temat choroby — wzrost
akceptacji



CO DOBREGO — CZYLI TROCHE FAKTOW O
JASNIEJSZYCH STRONACH CHOROBY

- Wieksza swiadomosc siebie,

- Lepsza tolerancja trudnosci,

- Pogtebienie wiezi rodzinnych,

- Umiejetnosc¢ koncentracji na pozytywnych aspektach zycia,

- Umiejetnosc postrzegania trudnosci adekwatnie do ich
wptywu na zycie,

- Rozwaoj empatii;
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