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Introducere

Conform datelor Organizatiei Mondiale a Sanatatii, in fiecare an, la nivel mondial, 400.000 de
copii sunt diagnosticati cu o forma de cancer. Cancerul la copil este considerat boala rara,

datorita incidentei mici raportat la populatie.

In Romania sunt diagnosticati anual cu o forma de cancer aproximativ 420 de copii, conform
Registrului National de Onco-Hematologie Pediatrica, cifra care indica o incidenta de 1 caz la
10.000 copii.

Conform datelor primului si celui mai recent Studiu National de Supravietuire in Cancerul
Pediatric din 2019, rata medie de supravietuire a copiilor cu cancer din Romania este de 69,4%,
cu 10% mai mica fata de tarile din Europa de Vest (Societatea Romana de Onco-Hematologie
Pediatrica si Asociatia Daruieste Aripi, 2019).

Diagnosticul oncologic al copilului, tratamentul si suferinta lui afecteaza nu doar copilul ci si
intreaga familie. Tntregul proces, de la primele investigatii medicale la diagnostic, de la
spitalizare si tratament, la ingrijirea de acasa si recuperarea pe termen lung, reprezinta unul
dintre cele mai acute si intense surse de stres pentru familie si copil. Confruntarea cu aceste
provocari majore pot Ingreuna procesul de gestionare a bolii si de recuperare a copilului.
Ajustarea la situatia de crizd si starea de bine a parintilor sunt dimensiuni esentiale in
tratamentul si recuperarea copiilor. In acest context, identificarea nevoilor pirintilor si
copiilor cu boli oncologice poate fi un element major in facilitarea procesului de adaptare la
tratament si Ingrijire medicald, In recuperare si mentinerea unui nivel de functionare optim al

copilului si familiei.

Tn Romania nu existi studii care si pund in evidentd nevoile parintilor care se confrunti cu
procesul de diagnosticare, spitalizarea si tratament al copilului cu afectiuni oncologice. In acest
context, studiul de fata si-a propus identificarea modul in care familia/parintele percepe
situatia de criza si factorii care o agraveaza (dincolo de boala, proceduri de diagnostic si
tratamente), precum si factorii care ar putea facilita ca experienta bolii si spitalizarii sa

devind mai putin stresanta si dureroasa, atat pentru copil cit si pentru parinte.



Studiul a fost initiat de Asociatia Daruieste Aripi si implementat de un grup de cercetatori de
la Departamentul de Psihologie al Universitatii Babes-Bolyai, Cluj-Napoca impreuna cu

psihologii sectiilor de oncologie pediatrica din trei regiuni ale tarii.

Metodologia cercetarii

Pentru a ajunge la o cunoastere aprofundatd a experientei de parinte a unui copil cu un
diagnostic oncologic, a fost proiectat un design de studiu calitativ care sa colecteze naratiuni si
sd dea voce celor care sunt alaturi de pacient in fiecare etapa si moment al bolii. In acest sens
a fost elaborat ghidul interviului care reflectd punctele esentiale de interes in demersul de
cunoastere si intelegere a experientei mai sus mentionate. Scopul ultim al cercetarii este
traducerea nevoilor identificate ntr-un set de sugestii si propuneri care sa conduca la conturarea
unei strategii prietenoase de asistare psiho-sociala si medicala a copilului cu boala oncologica
si a parintilor sai.
Ghidul de interviu ( vezi anexa 1) a cuprins intrebari privind:

e Experienta parintelui si a copilului la debutul problemelor de sanatate;

e Nevoile din perioada de diagnosticare, spitalizare si de ingrijire la domiciliu;

e Perceptia sprijinului necesar pentru a acoperi nevoile identificate;

e Sfaturi pentru parintii care trec prin experiente similare.

A fost elaboratd o scrisoare de invitatie pentru parinti in care se explica scopul studiului si
procedura de desfasurare (vezi anexa 2). S-a accentuat confidentialitatea informatiilor oferite
si dreptul participantilor de a se retrage din studiu in oricare moment al cercetarii. Parintii au
semnat un acord de participare la studiu si de Inregistrare a interviurilor cu precizarea ca
acestea vor f1 ascultate doar de cdtre cercetatori. Au fost realizate 10 interviuri individuale si
patru focus-grupuri a cte 4-6 persoane. In total, 31 de parinti si-au dat acordul de participare,
acestia fiind internati cu copii in sectii de onco-pediatrie din trei zone diferite din tara, respectiv
sud-est, sud si nord-vest. Fara exceptie, participantele la studiu au fost mamele copiilor cu
afectiuni oncologice. Operatorii de teren, psihologi clinicieni cu experientd In munca cu
pacienti din pediatria oncologicd, au participat la un seminar de formare in scopul de a
uniformiza modalitatea de intervievare. Interviurile au durat in medie 60 de minute. Acestea
au fost transcrise si continutul analizat cu procedura de identificare a temelor majore (analiza

tematicd) care au fost ilustrate prin citate din cele relatate de mame. Pentru a obtine un grad



crescut de valididate a interpretdrii interviurilor, continutul acestora a fost analizat in mod

independent de doi cercetatori.

Rezultate

Rezultatele care descriu nevoile participantilor la studiu si a copiilor acestora sunt organizate

cronologic, respectand diferitele momente ale diagnosticului, spitalizarii si post-spitalizarii.

1. Stabilirea diagnosticului

Momentul diagnosticului este o piatrd de hotar pentru parinti si apare spontan in marturiile
tuturor. In majoritatea povestilor, aflarea diagnosticului este un moment de turnurd intr-un
periplu inceput cu un oarecare timp inainte, marcat deopotriva de frica de ce e mai rau dar si
de sperantd. Multi parinti subliniaza lunga perioada de la primele simptome ale copilului
pana la diagnosticul care ii arunca ,,intr-un vis urat”, ’intr-o groapad fara fund”, intr-o realitate
in care “totul s-a naruit”. Parintii vorbesc de “zeci de drumuri si spitalizari in orasul de
domiciliu si in regiune pana am ajuns la Bucuresti”, de faptul ca “a trebuit sa insistam sa
primim timitere la Clinica de Oncologie”, “sa asteptam 4 luni pand am reusit sa facem un
RMN” sau ca ’timp de "un an si jumatate am umblat la diferiti medici pdna s-a pus diagnosticul
(..,) astfel Incat s-a ajuns la dureri foarte mari”. in alte situatii acuzele copiilor au fost
’bagatelizate”, parintii fiind informati ca al lor copil ’nu are nimic”, are sinuzita”, ca are
probleme psihiatrice si a fost trimis la neuropsihiatrie” sau ,,ca durerea este ok, este legata

de cresterea lui”.

Nu de putine ori, diagnosticul este rezultatul insistentei parintilor care au “un al saselea
simf” cum a spus una dintre mame, si a incapatanarii lor in a ciuta raspunsuri pana ajung
unde trebuie, adica in spitale unde “medicii se consulta intre ei si iti dau diagnsticul cdt mai
repede” si unde “in cdteva ore se fac toate investigatiile”. Opusul acestora situatii sunt spitalele
unde “cadrele medicale nu recunosc ca sunt depasite profesional dar nici nu apeleaza la
colegi”, unde sunt “refuzati pentru un CT sau pentru un RMN pentru ca fondurile s-au
terminat”. Relatarile lor creioneaza imaginea unui sistem medical faramitat, unde munca in

echipe medicale este o practica intalnita doar in cateva centre specializate.



Daca copilul meu avea nevoie urgenta de medic, sau daca eu doream sa intreb un medic o
informatie legat de copil, intr-o clinica mi s-a spus pe un ton iritat ca nu suntem internati la
dansul, sa vorbim cu medicul unde am fost internati, chiar daca acesta era plecat de o
saptamand in concediu. In altd clinica lucrurile stiteau foarte diferit: medicii veneau
intotdeauna in echipa, se discuta in grup ce s-a facut si ce trebuie facut, se consultau toti intre
ei, astfel ca nici nu stiai cine este profesorul si care este ierarhia. Copiii erau pacientii sectiei

si nu pacientul lui X sau Y.

A ajunge 1n aceste centre pare, uneori, rezultatul fortuit al unui lung sir de decizii pe care
parintii le iau: persistenta in a realiza investigatii, inclusiv pe cele suplimentare; in a obtine
trimiteri la spitale de oncologie; in a plati investigatiile acum versus a-si astepta randul pe listele

de asteptare.

Aceastd cvasigeneralizata intarziere in diagnostic adauga parintilor povara autoinvinovatirii
peste cea a bolii copilului. De multe ori, discursul lor aluneca spre scenarii alternative, spre
lucruri pe care le-ar fi putut face mai repede si care ar fi deviat cursul povestii. Unii isi
reproseaza ca nu au actionat mai repede, ca nu au platit un RMN din buzunar sau nu au insistat
mai mult. Sfatul pentru ceilalti parinti este ” sa nu astepte, sa ceara investigatii suplimentare,
daca nu pot obtine investigatii gratuite sa mearga in privat §i sa le plateasca. Doar este vorba

despre sanatatea copilului!”.

Poate cea mai pregnanta nevoie, in etapa de diagnostic este aceea de a economisi timp, de a
obtine raspunsuri rapid. Reflectiile parintilor sugereaza si cateva cai prin care aceste nevoi
pot fi indeplinite: simplificarea traseului pe care 1l parcurge copilul de la medicul de familie la
specialist; acces larg la investigatii de specialitate si scurtarea timpilor de asteptare; munca in

echipe medicale (care sa fie o practica curenta nu doar in marile centrele oncologice).

2. Nevoia de informatii

Odata cu aparitia simptomelor, continudnd cu diagnosticul, planul terapeutic si de recuperare,
accesul la informatii de incredere, digerabile si care sa ghideze (nu sa dezorienteze) este
prima nevoie pe care o semnaleaza parintii. Informatiile sunt asteptate, in primul rand de la

~

profesionisti si au au rolul de a structura “ce avem de facut, ce ne-asteapta”. Existenta unor
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retele de suport 11 ajutd pe parinti care se confrunta prima data cu aceste situatii sd se orienteze
mai rapid n labirintul din sistem. Totodata, le ofera un cadru in care se simt in siguranta pentru

a aborda inclusiv cadrele medicale si a obtine informatiile si indicatiile de care au atata nevoie.

Ar fi foarte bine daca s-ar organiza saptamanal in clinica un grup de mamici la care sa
participe un medic pe care sa il putem intreba si sa aflam direct de la el/ea raspunsuri la

lucrurile pe care nu le stim sau care ne preocupa.

Daca nevoia de informare este o constanta n tot acest traseu, de dinainte de diagnostic pana
la finalizarea tratamentului si dupa, tipul de infomatii la care parintii vor acces se schimba.
In etapa de diagnostic apare nevoia presanti a orientarii rapide, contra-contronometru in sistem:
care sunt investigatiile medicale cele mai elocvente? In competenta cui intra cazul copilului?
Unde sunt cei mai cunoscuti specialisti? Din interviuri transpird aceastd presiune pe care o
resimt acestia, de a se orienta cat mai rapid, de a lua deciziile cele mai potrivite, de a-si urma
cel de-al saselea sim¢” si de gasi calea de iesire din labirintul medical in care se simt aruncati.
De multe ori, iesirea presupune costuri de toate felurile: suportarea cheltuielilor cu
investigatiile din buzunarul propriu, intarzierea punerii unui diagnostic corect, costuri

emotionale pentru copii si familiile acestora.

In urma diagnosticului, presiunea planeaza asupra intregului proces de tratament. Din interviuri
transpare “’setea” de informatii, Insd, de multe ori, parintilor le este greu sa articuleze care sunt
acele informatii de care au nevoie in aceasti etapa. In timp ce unii spun ci “ar fi util si avem
si informatii despre nutritia copiilor”, altii puncteaza nevoia unui “’ghid scris de un specialist

cu informatii utile pentru parinti”.

Un aspect demn de mentionat este si faptul ca din interviuri lipsesc mentiunile parintilor legate
de participarea lor la luarea de decizii Tn ce-i priveste pe copii, desi mentiunile legate de
obtinerea de raspunsuri si informatii sunt omniprezente. Este dificil de spus in ce masura
participarea la decizie nu este mentionata pentru cd parintii nu simt nevoia aceasta si nu pot sa
se Incarce cu inca o povara sau, dimpotriva, nu sunt constienti de aceste drepturi ale lor si ale

copiilor lor.

3. Comunicare si suport



Socul diagnosticului si al navigarii, uneori fara busola, prin canalele intortocheate ale
sistemului este adancit de dificultatile pe care multi parinti le Intilnesc in colaborarea cu
personalul medical. Parintii descriu cat de greu le este sa se adapteze la zidul de raceala al
unor medici si asistenti “imunizafi” la realitatea zilnica din spital, realitate care, pentru parinti

si copiii acestora este o tragedie personald in desfasurare.

Unii medici comunica destul de indiferent diagnosticul parintilor, stim ca ei sunt imunizati”
la astfel de situatii, pentru ei e ceva zilnic, dar pentru noi e O DATA, in acele momente "zero”

avem nevoie de vorbe calde.

Aceasta lipsd a comunicarii oneste si empatice este deosebit de stresanta pentru micii pacienti
si parintii lor, care descriu faptul ca "lipsa empatiei fata de pacient si de familie doare. Adauga
suferinta in plus fata de boala copilului, ca si cum aceasta nu e destula. E prea mare.” Altii
vorbesc de atitudini nepotrivite, chiar ironice la adresa suferintei copiilor sau de atitudini
evazive referitoare la situatia medicala a acestora ”nu mi S-a spus in fata ce are copilul; as fi

vrut sa mi se spund de la inceput sa fim pregatiti psihic pentru ce ne astepta”.

Problemele de comunicare le resimt acut copii, a caror suferintd este uneori minimizata de
personalul medical. Alteori, acestia sunt ”pacaliti” si nu li se explica ce urmeaza sa se intample,

lucruri care agraveaza suferinta si anxietatea lor si a parintilor deopotriva.

Cdnd copiii merg la tratament ei sunt traumatizati: unele asistente le spun "haide nu mai
plange ca nu iti fac nimic”. Nu e voie sa spui asa cdnd tu stii ca ii faci proceduri care sunt

dureroase. Copiii au nevoie de intelegere si cuvinte calde din partea lor.
Copilul plange de durere dar i se spune: " nu te mai agita atdta!”

Din toate aceste marturii transpare importanta unei relatii solide, de incredere intre pacienti
si personalul medical dar si aceea ca vocea pacientului se cere auzita si inteleasa. Acest

>

lucru devine necesar pentru cooperarea si adaptarea sa la boald, la tratament si la viitorul incert.

O solutie ar fi asigurarea unei pregitiri solide nu doar in asistentd medicala dar si in

comunicarea cu pacientul oncologic si apartinatorii acestuia.

Asistentele medicale trebuie invdtate cum sa vorbeasca cu copiii care plang. Copiii
reactioneazd uneori agresiv pentru cd sunt speriati, ca nu inteleg ce li se intdmpla,; uneori si
parintii sunt speriati si frustrati. Pacientii si parintii au dreptul sa se exprime dar specialistul

(fie medic, fie asistent) sd nu se supere, sd nu fie nervosi pe copii Sau pe Nnoi.
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O alta modalitate de a atenua lovitura data de diagnostic, de adaptarea la conditiile de
spital, la tratamentele invazive si uneori debilitante ar fi oferirea de suport psihologic
specializat. Reactii emotionale de tip spaima, tristete, depresie, neajutorare, furie dar si
optimism, sperantd si incredere, sunt trdite si exprimate de parinti practic in orice perioada a

bolii copilului si a spitalizarii.

Consilierea ar oferi un cadru potrivit in care sa se exploreze aceste emotii dar si unele intrebari
grele pe care si le pun parintii, precum:” Eu nu stiu cum sa ii spun copilului ce boala are. Mi-

’

e teama sd ii spun diagnosticul. Noi nu pronuntam cuvantul cancer.” ; ”Avem mare nevoia sa
stim cum putem comunica mai bine cu copilul”, ” Noi ca parinti ar trebui sa fim pregatiti (...)
cum sa il ingrijim, ce sd le spunem la frati si la colegii de la scoala la nivelul lor de intelegere”.
De asemenea, ofera o structura, vitala mai ales la prima internare cand ” fotul era nou, eram

speriati, si eu si copilul. M-am simtit izolata, descurajata, aveam nevoie de sprijin moral.”

Beneficiile consilierii sunt sintetizate de un pdrinte, astfel: Toata familia are nevoie de
consiliere psihologica. E atat de important sa ramdanem calmi, optimisti, sa nu te panichezi
cand afli diagnosticul. Numai asa putem sustine copilul, el ne simte. Tot noi trebuie sa sustinem

Si pe cei ramagi acasa. Si ei au nevoie de o mama calma.

Parintele se simte coplesit de durere si, in acelasi timp de numeroasele Tndatoriri pe care le are
fata de copilul bolnav dar si fata de ceilalti, ramasi acasa: Avem mare nevoie de suport moral,
mai ales in acele momente in care simti cd toatd ziua iti vine sa plangi dar trebuie sa te ascunzi

sa nu te vada copilul.

Nu de putine ori, copiii resimt dificultatile parintilor si preiau sarcina de a-i sustine si a-i
consola: "El imi spune mie...mama nu mai plange, eu nu sunt bolnav, eu sunt sanatos, nu te
necaji”. Unele din aceste instante ar putea fi evitate dacd parintii ar avea acces, in mod uniform,
la servicii de consiliere si suport specializat in spital. De altfel, beneficiile consilierii
psihologice au fost subliniate de périntii care au apelat la ea: ”Ajutorul psihologului din clinica
a fost binevenit. Mi-a dat incredere, m-a incurajat.”’; ”’Psihologul a fost un sprijin real pentru
mine, pentru alti parinti dar si pentru copii. E important sa fim invatati cum sa facem fata la

situatia asta foarte grea.”

Constituirea de grupuri de suport sau accesul la consilierea de grup in spital este mentionat de
unii parinti ca fiind de real ajutor: ceilalti parintii constituie o sursa valoroasd de sprijin si

empatie prin faptul ca toti trec prin experiente asemandtoare si incearca sa le depaseasca
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impreuna cu copiii lor. Acest sentiment de solidaritate lasa putin loc judecatilor, stigmatizarii
sau atitudinilor de distantare fatd de experiente infricosatoare si reactii diferite la ele, atitudini
pe care acesti parinti si copiii lor le intdlnesc in realitatea ce se intinde dincolo de portile

spitalului.

” Odata am avut si grup de suport in clinica , ne-am simtit foarte bine pentru ca toti eram la
fel, in aceasi situatie. In viata de zi cu zi, suntem priviti ca fiind diferiti, la fel si copiii nostri.

’

Nu ne place sa fim compatimiti.’

4. Spitalul

Experienta internarii in spital cu copiii variazd in povestile parintilor. Unii dintre ei
rememoreaza experiente umilitoare, extrem de dificile, In timp ce altii au avut parte de conditii
decente de spitalizare. Principala problema semnalata este igienizarea precara (”in spitalul
anterior in care am fost chiar §i igiena minima lasa de dorit”) si lipsa unor spatii decente de

odihna, tinand cont ca parintii trebuie sa fie aproape non-stop langa copiii lor.

A fost foarte greu sa stam intr-un salon cu 12 paturi; ca mame nu avem intodeauna un pat.
Noaptea ne intindeam pe o placa de lemn pe care o scoti de sub pat doar noaptea, sa dormi pe

2

eda.

Chiar si atunci cand aceste conditii existd, parintii resimt nevoia unor spatii adaptate sederii
prelungite, care sa permitd mai ales copiilor mai mari si-si continue, pe cat posibil
activitatile obisnuite precum invétatul si realizarea temelor, asigurarea unei oarecare intimitati

etc.

In saloanele in care erau 4 copii si 4 mame era ceva mai bine dar tot aglomerat era. E mai
dificil cand copiii au varste diferite; de multe ori, copilul meu adolescent, daca voia sa isi faca

lectiile pentru scoala nu putea intotdeauna pentru ca cei mici plangeau sau se jucau si alergau.

Exista camera de joaca in spital, dar ar trebui sd fie si camera de studiu pentru cei mai mari,

unde copiii isi pot face temele. Acum ei isi fac temele in pat.

Parintii au semnalat dificultatile intampinate in momentul interndrii sau al revenirii la spital
pentru control, cand, de multe ori erau nevoiti sa astepte pe holuri cu orele, chiar de dimineata
pana seara; situatia era si mai dificila daca copilul era mic si trebuia tinut In brate in tot acest

timp.
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Pe holuri, la lift, in fata cabinetelor era o aglomeratie foarte mare; am stat ore in sir cu copilul
de 7 luni in brate.

Am asteptat in fata cabinetelor de dimineata pana seara.

Parintii au povestit si despre situatii pozitive, prin care s-au putut evita lungile perioade de
asteptare pe holuri, supraaglomerarea in saloane si in sali de asteptare. Unele s-au referit la
prelevarea unor probe pentru analize direct la domiciliul copilului sau instituirea unor corpuri

sanitare modulare, care sa preia, temporar o parte din fluxul de pacienti.

Aparitia unor containere a fost foarte buna. Totul era organizat civilizat, cu saloane pentru

noi, parintii si copiii planificati la control. Nu mai stateam pe holuri in asteptare sau in masind.

A fost de mare ajutor si faptul au venit acasd uneori sd recolteze probe. Nu a mai fost nevoie

sa mergem la spital pentru analize. Sper sa se extinda aceste servicii §i in alte judete.

O situatie particulard este cea a discontinuitatii in aprovizionarea cu medicatie oncologica,
situatie care apare mai frecvent decat ar fi de dorit. In aceste instante, parintii nu au de ales
decat sa Incerce sa procure tratamentele din straindtate si sa suporte povara financiara a acestora

sau sd incerce sa isi transfere copiii in straindtate pentru tratament.

Cel mai dificil a fost cand nu ni s-a putut asigura chimioterapia pentru ca nu erau fonduri, a
trebuit sa il cumparam noi.

Dupa ce am stat o saptamdana degeaba in spital ni s-a spus ca nu era doza de citostatice
necesara pentru curd; a trebui sa facem noi rost din straindtate sa poata sa inceapad
tratamentul

Am incercat si sa ajungem in Turcia la o clinica privata de acolo pentru a face cura de
citostatice, dar pana la urma s-a rezolvat aici.

5. Nevoile emotionale ale copiilor

Multe din emotiile parintilor sunt resimtite si de copiii acestora, mai ales de adolescenti care,
pe langa boald, se confrunta oricum cu perioada de modificdri majore in ce priveste dezvoltarea
fizica, imaginea corporali si stima de sine. In unele cazuri, copiii sunt atat de afectati incat este
nevoie de ajutor psihiatric: ”Copilul meu nu vrea sa vorbeasca cu nimeni; nu vrea sa iasa din
salon. Vine si psihiatrul si psiholoaga la ea; mi-au spus ca are depresie si i-au Prescris

>

tratament psihiatric.”.
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Tratamentul are consecinte si in ce priveste imaginea pe care o au copii despre corpul lor. Unii
se adapteaza foarte greu la efecte precum alopecia, mai ales in situatii in care resursele

materiale ale familiei nu permit mascarea sau compensarea unora din aceste efecte.

Caderea parului a socat-o foarte tare pe fiica mea, desi i-am explicat ca ii va creste la loc. De
atunci refuza sa vorbeasca la telefon si cu fratii si sora ei. Am vazut in clinica ca si pentru
baieti problema caderii parului este foarte mare. Spitalul ar trebui sd faca ceva si sa li se ofere
gratuit peruci, mai ales la fete. Noi nu ne permitem sa cumparam una. Fiica mea mi-a spus cd

pdna nu o sd ii creascad parul sau pand nu va avea o perucd ea nu va iesi afara.

Initiative precum taberele pentru copii cu boli oncologice sunt binevenite si par sa aduca
ameliordri evidente in starea emotionald a acestora; copiii se reintorc mai increzatori si mai
veseli. Copilul nostru a fost cu adevdrat fericit cand a fost in tabara. Parca era alt copil. S-a
bucurat de fiecare zi §i de toate activitdtile facute acolo. Ar trebui ca toti copii bolnavi sa

beneficieze de aceste tabere. Se intorc schimbati, mai veseli si mai increzatori in ei!

Cu toate acestea, reintoarcerea la normalitatea de dinainte de diagnostic este anevoioasa, unii
copiii confruntandu-se cu probleme precum izolarea, stigmatizarea dar si cu probleme

scolare din cauza spitalizarilor si tratamentelor prelungite.

Ne doare sa vedem ca odata intorsi la scoala, copiii nostrii sunt marginalizati. Profesorii ar

trebui sa faca ceva sa le fie mai usor la scoala nu doar cu temele dar si in grupul de copii.

Scoala on-line, experimentata de majoritatea copiilor in perioada pandemiei, poate fi o solutie
viabila in aceste situatii, astfel incat pacientii sd aiba oportunitatea pastrarii legaturilor cu

colegii lor si sd recupereze cat mai usor materia scolara.

6. Stres financiar si administrativ

Durerea de a-si vedea propiul copil in suferinta fizica generata de boala si tratament, dar si in
suferinta psihica indusa de izolarea din spital, de nesiguranta evolutiei bolii, de incertitudinea
privind viitorul, este frecvent augmentata de problemele financiare cu care se confrunta multe

familii.

Primele cheltuieli apar odata cu analizele in vederea diagnosticului, asa cum s-a aratat si
in sectiunile anterioare. In multe situatii, parintii nu pot astepta ca analizele si fie facute prin

CAS, deoarece asta ar insemna un timp prelungit de asteptare, in defavoarea copilului. Multe
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din analizele facute in afara spitalului, cand copilul nu este internat, presupun costuri din
buzunar. Daca copilul nu este internat, investigatiile trebuie platite, de exemplu RMN-ul care

costa scump.

Odatd ce diagnosticul este cert, multe familii constientizeazi ca unul din parinti va trebui
sd se dedice permanent copilului, ceea ce presupune iesirea cel putin temporara din
muncid. Acest lucru constituie un stres financiar aditional in conditiile in care cheltuielile

familiei cresc.

Cand ai un copil cu probleme grave de sanatate, intimpini multe nevoi si dificultati financiare.
Un parinte intrd in somaj ca sa poatd sa ingrijeasca copilul exact cand familia are mai mare

nevoie de bani.

Ajutorul de handicap este binevenit dar perceput ca insuficient. In acelasi timp, birocratia in
accesarea lui este o barierd pentru unii parinti. Familia trebuie sa plimbe hartii de la o institutie
la alta iar timpii de asteptare sunt destul de mari, perioade in care familiile mai nevoiase nu au

practic nicio solutie care sa atenueze stresul financiar.

Dosarul de handicap nu l-am putut face si stau in concediu fara salar. Certificatul ar trebui sa
se obtina mai usor §i acesta sa fie trimis automat la autoritati si nu familia sa mai faca drumuri

sa il duca.

De asemenea, parintii semnaleazd nevoia ca spitalele sd acorde mai multe fonduri si o atentie
mai mare hranei copiilor de pe sectiile de Oncologie. Astfel de masuri ar asigura ca si cei mai
vulnerabili financiar sa beneficieze de nutritie si recuperare adecvata in aceasta perioada, fara

a impovara suplimentar bugetele familiilor, asa cum relateaza unele mame.

Ajutorul financiar dat de comisie nu e suficient; copiii sunt mai sensibili la mancare in
perioada in care fac chimioterapie; refuza unele alimente si doresc altceva. De exemplu, al
meu imi cere zilnic 2 iaurturi dar nu imi permit tot timpul. Trebuie sa ii cumpar si apa de baut
pentru ca mi-e frica sa ii dau sa bea apa de la robinet din spital. Noroc cu rudele care ne mai

ajuta financiar.

Ajutorul finaciar ar trebui sa fie mai mare. Copiii s-ar bucura mult daca ar primi si un mic

supliment intre prdnz si cind, odata s-a intimplat sa primeasca ceva si erau asa de fericiti!
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Alte probleme financiare si administrative se referd la asigurarea unor fonduri pentru

transportul copiilor spre clinca si spre casd la externare, in conditii de siguranta.

Am dori sa ni se asigure transportul catre si de la clinica spre casad, este foarte greu sa vii cu
un mircobuz aglomerat, desi stim ca copilul trebuie ferit de infectii. Daca nu avem altceva cu
ce sa ajungem acasd, uneori, la externare beneficiem de o ambulanta care ne duce. Dar ar fi

bine daca s-ar rezolva si cand trebuie sa venim la internare.

Concluzii si recomandari

In urma analizei interviurilor parintii copiilor cu boli oncologice au identificat mai multe tipuri
de nevoi care devin presante in diferite faze ale traseului de la diagnosticare pana la recuperarea
pe termen lung. Categoriile mari corespund unor nevoi emotionale (de comunicare, de suport
pentru parinti si pentru copii), informationale (informatii valide, relevante pentru situatia din
momentul respectiv), financiare si materiale (decontarea rapida a analizelor, sprijin financiar
sau material pentru familiile in nevoie, acces neintrerupt la tratamente etc.), practice si
administrative (diagnostic rapid, asigurarea unor spatii de spitalizare adecvate pentru copii de
diferite varste si pentru apartinatori, simplificarea birocratiei pentru obtinerea diferitelor

certificate etc.).

Parintii au punctat aceste nevoi in ordine cronologica, pe masura ce si-au desfasurat povestile,
incepand cu primele simptome ale copiilor. A devenit clar ca, o analiza a nevoilor trebuie sa
respecte aceastd temporalitate a evenimentelor si ca, diferite nevoi devin presante in diferite
etape ale acestui traseu. Tabelul 1 sintetizeaza nevoile identificate in capitolul anterior
respectand pe cat posibil, bornele temporale ale povestii (in coloana ”Domeniu”) dar si posibile
modalitati de a rdspunde acestora, asa cum le-au identificat parintii intervievati sau, completand

sugestiile lor cu perspectiva autorilor (coloana ”Solutii posibile).

Tabelul 1. Nevoile identificate de parintii copiilor cu afectiuni oncologice si solutii posibile

Domeniu Nevoi identificate Solutii posibile

16



Stabilirea diagnosticului

Diagnostic cat mai rapid

Scurtarea timpilor de asteptare la
analize decontate;

Simplificarea procedurilor de
trimitere;

Decontarea/compensarea
analizelor;

Munca in echipe medicale ca
practica curenta.

Acces la informatii
relevante

Acces la informatii
importante si valide,
transmise intr-o maniera usor
de inteles

Tntalniri regulate Intre cadrele
medicale si parinti pentru a
raspunde Intrebarilor acestora
din urma;

Accent pus pe informatiile cele
mai relevante intr-o anumita
etapa (ce trebuie sa stie parintele
cu un copil nou diagnosticat,
parintii copiilor care deja au
inceput tratamentul, parintii
celor care urmeaza sa plece
acasa sau revin pentru control
etc.), inclusiv prin materiale
scrise.

Existenta unui “navigator
medical” care sd orienteze
pacientii in sistemul de sanatate.
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Comunicare si suport

Comunicare empatica a
cadrelor medicale cu copiii si
apartinatorii

Pregatirea copiilor pentru
tratamente/interventii si
reducerea anxietatii lor

Sprijin emotional pentru
parinti si copii

Sensibilizarea cadrelor medicale
in ce priveste comunicarea cu
parintii si copiii:

- disponibilitatea unor
cursuri de specialitate;

- mecanisme de feedback
ale pacientilor,
Tncorporat in practica
medicala curenta;

- programe de prevenire a
burnout-ului;

Protocoale/ghiduri existente
pentru pregatirea psihologica a
copiilor pentru analize invazive
si interventii,

Existenta consilierilor/
psihologilor care s ofere
servicii de specialitate
(consiliere individuala, grupuri
de suport).

Experienta spitalizarii

Acces neintrerupt la
tratamentele oncologice
recomandate

Spatii de cazare adecvate,
care sd acomodeze si parintii

Spatii adaptate diferitelor
nevoi ale copiilor: invatare,
odihna, recreationale etc.

Prioritizarea realizdrii de stocuri
de medicamente/tratamente
pentru pacientii oncologici;
decontarea neintreruptd a acestor
tratamente

Existenta unor corpuri
spitalicesti modulare;

Separarea, pe céat posibil, a
copiilor mici de cei mai mari;
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Evitarea cozilor, timpilor
lungi de asteptare si
aglomeratiilor in policlinica
sau la cabinete

Hrana adecvata nevoilor
pacientilor

Asigurarea unor conditii cit mai
similare cu cele obisnuite, pentru
invatare si socializare in timpul
spitalizarii.

Spatii de asteptare prietenoase,
respectarea orelor de
programare;

Recoltarea unor probe la
domiciliul pacientilor (cele care
se fac in regim ambulatoriu);

Suplimentarea fondurilor alocate
hranei pentru afectiunile
oncologice;

Emotiile copiilor cu
afectiuni oncologice

Adresarea problemelor
emotionale

Adaptare la schimbarile
estetice produse de tratamente

Consiliere psihologica usor de
accesat de copii inclusiv in
perioada ulterioara spitalizarii;

Relatie pozitiva, de incredere cu
personalul medical,

Acces gratuit/decontat la solutii
estetice precum peruci, mici
interventii;

Perioada post-spitalizare

Adresarea problemelor
administrative si emotionale
pe care le presupune
externarea si recuperarea pe
termen lung

Asigurarea transportului Tn
conditii de siguranta si igiena
dupa externare;
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Acces larg la tabere si excursii
cu alti copii;

Sprijinirea reintegrarii in
colectivul de la scoald, medierea
relatiilor cu profesorii acolo
unde este nevoie;

Simplificarea birocratiei pentru
obtinerea certificatului de
handicap, de insotitor al
persoanei cu handicap

Identificarea familiilor cu
dificultati financiare (anchete
sociale in spital, de ex.) si
acordarea de ajutoare materiale
punctuale.

Concluzionand, aspectele care transpar cel mai clar din interviurile cu parintii se referd la trei
dimensiuni: temporala, emotionala si financiara. Vom puncta cele mai importante idei
corespunzatoare fiecarei dimesiuni.

Dimensiunea temporala. Incertitudinea si frica pe care o resimt parintii dilatd perceptia

timpului; unii vorbesc despre cautarea frenetica a unui raspuns, despre Intarzieri percepute ca
nejustificate, despre remuscari legate de faptul ca nu au pus mai rapid si mai eficient in miscare
roata sistemului. Timpul este in expansiune si inainte si pe durata spitalizarii: asteptarea aparent
nesfarsita pe holuri, cautarea din informatii si colarea lor intr-un puzzle coerent, a fi martor la
suferinta prelungita a copiilor, gestionarea situatiilor dificile de zi cu zi. Existd mai multe solutii
pentru adresarea acestor probleme si majoritatea acestora implicd ideea de simplificare si
flexibilizare: simplificare a birocratiei asociate procedurilor investigative, a pasilor necesari
pana ca pacientul sa ajungd unde trebuie, flexibilizarea modului in care functioneaza sistemul
(uneori rigid) al ierarhiilor si separarilor pe specializari medicale. De asemenea, este important

ca pacientul si apartindtorii sa aiba acces la o ’hartad” a sistemului, la informatii valide, iar unul
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din personajele care ar aduna, ar simplifica si ar adapta informatia nevoilor pacientilor, salvand

timp, ar putea fi navigatorul medical.

Dimensiunea emotionald. Salvarea de timp pretios, claritatea pasilor ce urmeaza a fi

intrepringi, siguranta emotionald In comunicarea cu personalul medical dau un oarecare
sentiment de control asupra unei situatii in care controlul real este destul de limitat. Parintii nu
apuca sa se recompuna dupa socul diagnosticului caci se confrunta cu 0 serie de decizii dificile,
pe care, uneori nu au cunostintele, puterea si claritatea mentala sa le ia. Suportul psihologic
accesibil tuturor ar putea amortiza partial aceste lovituri si ar da o directie si claritate pasilor

ulteriori.

Un aspect important este calitatea comunicarii cu personalul medical. Formularile eliptice,
hiperspecializate, comunicarile scurte care concediaza ingrijorarile parintilor sau mesajele vagi
adauga stres suplimentar parintilor si implicit micilor pacienti. Minimizarea suferintei acestora
este, in particular, greu de inteles de participantele la studiu. Este fundamental ca personalul
medical sa inteleagd, la adevarata-i magnitudine, importanta unei interactiuni calme, calde,
empatice si clare cu parintii si copii lor. Comunicarea de calitate creste increderea pacientilor
in sistem, favorizeaza aderenta la tratament si reduce din stresul asociat diagnosticului si
tratamentului. Supraincarcarea profesionald si subdimensionarea personalului medical in
raport cu pacientii sunt cele mai importante bariere in calea acestui deziderat. Cu toate acestea,
considerdm cd sensibilizarea personalului medical la aceste probleme, de sensibilizare la
problema burnout-ului profesional si organizarea, de rutind, a cursurilor de comunicare medic-

pacient, ar fi primii pasi in imbunatatirea relatiei cu parintii si copiii.

Dimensiunea financiara este la randul sau una din temele recurente 1n discursul parintilor. Fie
ca sunt la costurile asociate investigatiilor, costurile colaterale spitalizarii, stresul financiar
cauzat de iesirea parintelui din randul persoanelor active profesional, ele au un impact profund
aupra povestii fiecarui copil-pacient si a parintilor sai. Identificarea categoriilor vulnerabile si
subventionarea unor cheltuieri colaterale (rechizite, transport, hrand imbracaminte),
simplificarea birocratiei asociate obtinerii diferitelor certificate si asigurarea accesului
permanent la tratamente subventionate sunt modalitdti prin care povara financiard poate fi

redusa rapid si considerabil.

In final, prezentul raport nu este despre nevoi care, odati indeplinite transforma magic povestile

pacientilor oncologici in relatari colorate frumos, cu final fericit. Adresarea acestor nevoi nu
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face decat sd transforme o parte din aceste calatorii dureroase in unele mai previzibile si mai
suportabile. Unele solutii sunt punctuale si se refera la modificari simple in atitudini si in modul
in care informatiile sunt comunicate. Altele reprezintd modificari structurale, cu efecte pe
termen lung, insa ale caror impact se reflectd nu numai in starea de bine a pacientilor dar si in
deznodamantul unora din aceste povesti. Credem cu tdrie cad un prim pas in ameliorarea
conditiei fiecdrui pacient este claritatea cu care constientizdm mdcar o parte a nevoilor si a

solutiilor existente pentru acestea.
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Anexa 1l

Ghid de discutii focus grup pentru apartinatorii copiilor cu afectiuni oncologice

1. Bun venit

Multumim ca ati acceptat sa participati la acest grup de discutii. Ati fost invitati cu scopul de
a ne ajuta sd intelegem mai bine problemele cu care va confruntati dvs. si copiii diagnosticati
cu afectiuni oncologice. Astfel, vom putea sd contribuim la ameliorarea ingrijirilor
oncopediatrice pentru copiii dvs prin a propune solutii care sa raspunda nevoilor pe care
dumneavoastra le-ati indicat.

Dumneavoastra sunteti persoanele cele mai in madsura sa ne descrie nevoile de zi cu zi,
obstacolele si dificultatile cu care va confruntati dumneavoastra si copiii in lupta cu acest tip
de afectiuni.

2. Explicati procesul
Amintiti ca astfel de grupuri sunt utilizate des in cercetari legate de sdnatatea umana.

* Discutia va dura aproximativ o ora

« Invatam impreuna

* Nu Incercam s obtinem un consens din partea grupului
+ Cautam prioritati, cele mai importante lucruri

3. Reguli de baza

* Toatd lumea este invitata sa participe In conversatie

* Opriti telefoanele mobile daca este posibil

* Discutia va fi Inregistrata pentru a o analiza si a Incerca sa propunem solutii

* Informatiile furnizate aici sunt confidentiale, ce spuneti nu va ajunge la medici

4. Porniti reportofonul

5. Intrebari

Asigurati-va ca oferiti timp de gandire participantilor inainte de a raspunde la intrebari. Este
important sa folositi Dimensiunile de explorat pentru a va asigura ca toate aspectele unei
intrebari sunt abordate. Treceti la urmatoarea intrebare daca incepeti sa auziti informatii
repetitive. Petreceti aproximativ 10 minute per intrebare.

Tntrebare Ancore/Dimensiuni de explorat

1. In aceasti etapi, ne vom concentra discutiile asupra
experientei dvs si a copilului de la debutul problemelor de
sanatate. Ne puteti Impartasi care au fost (si sunt)
principalele dificultati pe care le-ati trait in aceasta
perioada?
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2. Care au fost si sunt cele mai importante nevoi ale dvs. si
ale copilului?

- de cand au Tnceput primele simptome (inainte de
diagnostic)

- Tn perioadele de spitalizare

- in perioadele de ingrijire acasa

Daca nu nu obtinem raspunsuri/nu se intelege:

2. Ce ati simti cel mai mult ca va trebuie (ca va lipseste) Th

respectivele perioade?

3. Cum ati vedea sprijinul/ajutorul pentru dumneavoastra si
pt copil, astfel incat sa acoperim nevoile despre care am
discutat pana acum?

4. Ce v-a ajutat cel mai mult de-a lungul timpului Tn
ingrijirea copilului dumneavoastra?

5. Care ar fi sfaturile pe care i le-ati da unui parinte aflat in
aceeagsi situatie?

Daca nu se dezvolta spontan, de aprofundat

- informatii primite (sursa de
informare) (f. Important)

- nevoi de ingrijire si suport la
domiciliu, alte nevoi practice (f.
Important)

- acces la investigatii si tratament
plati, asteptare pt examinari;

- comunicarea cu cadrele medicale

- empatie ;

- nevoi de supportive care pt copil (
nevoi fiziologice, durere, etc),

- Informatii/sfaturi de la doctori
- Sprijin de la familie/prieteni

- Suport psihologic specializat inclusiv
suport spiritual/religios

- Sprijin financiar (masa, cazare, ingrijiri
medicale, transport)

- Suport pt a se orienta Tn sistemul de
sanatate (doctori, analize, tratamente pasi,
consiliere pt formulare special pt
transferuri etc.)

-Sprijin medical si psihologic intre
interndri/cure

Am ajuns la finalul discutiei noastre. V4 multumim foarte mult pentru ca ati venit si v-ati Tmpartasit
gandurile si problemele cu noi.
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Anexa 2

SCRISOARE DE INFORMARE

Ne bucuram ca aveti disponibilitatea de a lua parte la aceasta analiza in calitate de participant.
In acest document veti gasi informatii importante despre ce presupune participarea la cercetare.
Va rugam sa 1l cititi cu atentie si sd adresati Intrebdrile, observatiile si sugestiile dumneavoastra
persoanei care v-a inmanat acest document.

Care este scopul studiului?

Diagnosticul oncologic este un eveniment cu profunde implicatii pentru sdnatatea copilului,
dar si pentru dinamica familiala, economiile si bunastarea emotionald a celor implicati in tot
procesul, de la diagnostic, tratament, la ingrijirea de acasa si recuperarea pe termen lung. De
foarte multe ori, copiii si familiile lor se confruntd cu provocari majore care pot Ingreuna tot
acest proces de gestionare a bolii copilului. Noi, echipa de proiect formatd din membrii ai
Asociatiei "Daruieste Aripi” si un grup de cercetare de la Universitatea Babes-Bolyai, credem
ca cei Indreptatiti sa vorbeasca despre aceste provocdri si nevoi sunteti dumneavoastra, cei care
va Intalniti cu ele si va straduiti sa gasiti zilnic solutii la provocari. Astfel, dorim sa intelegem
in adancime nevoile dumneavoastra si ale copilului dumneavoastra, in lupta impotriva
acestei afectiuni. Propunerile noastre de imbunititire a sistemului de ingrijire oncologica
vor fi mult mai credibile atita timp cat reflecta vocile si experientele dumneavoastra, cei
care zilnic aveti grija de un copil cu diagnostic oncologic.

Ce presupune participarea?

Veti fi invitat/a sa luati parte la o discutie, impreund cu alti parinti sau apartindtori, cu doi
membri ai echipei noastre, pe care ii vom denumi facilitatori. Persoana care va asista discutia
va fi, probabil, psihologul/asistentul social din sectie si de cele mai mai multe ori o persoana
cu care ati mai discutat si cu care sunteti familiar(d). Persoana care va modera discutia va fi un
alt coleg/colega psiholog dintr-o sectie de oncologie pediatrica diferita de cea in care sunteti.
Facilitatorii vor fi, in toate cazurile, persoane cu experienta, care vor avea grija ca discutia sa
fie una constructiva, prietenoasa, in care toatd lumea sd se simta in siguranta si s doreasca sa
impartaseasca propiile povesti si opinii.

Pentru a se asigura ca documenteaza toate informatiile primite, asistentul va lua notite si va
inregistra discutia din cadrul grupului. Inregistrarea discutiei se va face cu acordul tuturor
participantilor la grup deoarece este foarte important sa suprindem toate lucrurile pe care ni le
spuneti, lucru imposibil atunci cind ne propunem sa notdm doar ideile din discutie.
Inregistrarea va fi foarte utila atunci cand vom analiza nevoile expuse in discutii. Inregistrarile
nu vor putea fi facute publice si dumneavoastrd nu veti putea fi identificat(d) in niciun
document (numele si identitaea dvs nu vor aparea nicaieri).

Moderatorul va ghida discutia cu ajutorul catorva intrebari. Parerile si rdspunsurile
dumneavoastra vor fi incurajate deopotriva cu ale celorlalti participanti la discutie. Uneori,
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moderatorul va adresa intrebari de clarificare sau va dori sa inteleagd mai indeaproape unele
experiente si raspunsuri.

Exista posibilitatea ca unele intrebari sau experiente impartdsite de ceilalti participanti sa va
provoace disconfort sau sa doriti sa8 NU contributi la anumite teme. Moderatorul este o persoana
foarte pregatitd si va incerca sa reducd la minim astfel de situatii. Siguranta dumneavoastra
emotionald este foarte importanta pentru noi si ne dorim ca acest demers sa va aduca doar
beneficii. Astfel, puteti alege sa nu va implicati in discutii care va tulbura sau va provoaca
disconfort emotional, fara a suferi niciun fel de consecinte negative pentru aceasta decizie. De
asemenea, puteti parasi grupul in orice moment, fara explicatii, fara a suferi consecinte negative
de nicio natura si Intelegand pe deplin ca aveti dreptul acesta.

Toate informatiile dvs. vor raimane confidentiale, iar numele dvs. nu va aparea in niciun raport
care va fi publicat ulterior. Tnainte de a publica analiza nevoilor, ne vom asigura ci toate datele
vor fi anonimizate. Cu alte cuvinte, nimeni nu va putea face legatura intre persoana
dumneavoastra si opiniile pe care le exprimati in discutia de grup.

De ce sa particip?

Expunerea nevoilor dumneavoastra este extrem de importantd pentru orice initiativd care
doreste s imbunatateasca vietile copiilor cu afectiuni oncologice si pe cele ale apartinatorilor
acestora. Ati fost invitat(d) la studiu pentru cad dumneavoastra sunteti cei care trebuie sa fie
intrebati, In primul rand, despre modul in care sistemul trebuie sa va ajute.

Este obligatorie participarea?

Participarea dvs. este voluntard. Va puteti retrage in orice moment pe parcursul studiului, fara
nicio consecintd negativa economica, legalda sau medicala pentru dumneavoastra sau pentru
copilul dumneavoastra.

Exista riscuri pe care le presupune participarea la aceasta cercetare?
Participarea dvs. la acest studiu nu implica niciun risc.
Ce se va intampla cu informatiile pe care le ofer?

Va asiguram de confidentialitatea participadrii si a informatiilor oferite pe tot parcursul acestui
proces, precum si de siguranta procedurilor utilizate. Inregistrarile vor fi stocate pe un
dispozitiv parolat, accesul fiind permis doar echipei. Datele dvs. vor fi utilizate doar in scop de
cercetare si nimeni in afara echipei nu va avea acces Inregistrari sau notitele efectuate in cadrul
intalnirilor de grup. Raspunsurile dvs. vor fi analizate impreuna cu ale celorlalti participanti si
anonimitatea dvs. va fi garantata.

Ce se va intampla cu rezultatele cercetarii?
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Rezultatele analizei vor fi incluse in rapoarte ce vor fi promovate in fata autoritatilor cu putere
de decizie si care vor sustine schimbadrile pentru a raspunde nevoilor identificate in discutiile
cu dvs. De asemenea, rezultatele acstor analize vor fi impartasite in comunitatile de specialisti
si trimise spre publicare in jurnale academice ori sintetizate in rapoarte de cercetare. Nicio
publicatie sau raport nu va va dezvalui identitatea. Dupa terminarea studiului, vom fi incantati
sd Tmpartasim cu dumneavoastra rezultatele obtinute.

Cine a avut inititiva?

Asociatia Daruieste Aripi a avut initiativa acestui studiu / acestei cercetari.
Cine a finatat studiul?

Asociatia Daruieste Aripi este cea care a finantat studiul.

Cine a evaluat acest studiu?

Studiul a fost evaluat si a primit avizul etic din partea Comisiei de Eticd a Universitatii ,,Babes-
Bolyai”, Cluj-Napoca.

Date de contact:

Prof.univ. dr.Adriana Baban
E-mail: adrianababan@psychology.ro

Dr.Mihaela Bucurenci
Asociatia Daruieste Aripi
mihaela.bucurenci@srohp.ro

Dna. Alina Patrahau
Asociatia Daruieste Aripi
alina@daruiestearipi.ro
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