ROCZNIKI PEDAGOGICZNE
Tom 15(51), numer 3 — 2023

DOI: https://doi.org/10.18290/rped23153.9
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WSPIERANIE DZIECKA Z CHOROBA NOWOTWOROWA
IJEGO RODZINY POPRZEZ WARSZTATY TERAPEUTYCZNE
— NA PRZYKLADZIE ,,ZABAWOLANDII”

WSTEP

Przyjeta w tym artykule koncepcja choroby przewlektej jako trajektorii,
sformutowana przez Anselma Straussa, ujmuje jej przebieg jako nast¢pujace
po sobie fazy oraz prace podejmowang przez wszystkie osoby zaangazowane
w okresie jej trwania. Koncepcja Straussa juz u swoich podstaw nie byla wylacznie
konstruktem teoretycznym, lecz takze posiadata istotny wymiar praktyczny.
Stuzyta i nadal stuzy w radzeniu sobie z choroba oraz zakléceniami zwyczajnego
zycia, wykorzystywana jest jako narzedzie koordynujace dziatania profesjo-
nalistéw medycznych, pacjentéw i ich bliskich w celu zarzadzania kryzysem
(Corbin i Strauss, 1988, s. 34). Wéréd wielu wytonionych rodzajéw prac impli-
kowanych choroba, badacz wskazal na kluczowa role pracy biograficznej dla
odnalezienia przez chorego drogi powrotu do normalnosci (Strauss, 2012a, s. 519).

W artykule omawiam zagadnienie wspierania dzieci z chorobg nowotworowa
w perspektywie wspomnianej koncepcji A. Straussa (choroba jako trajektoria,
praca biograficzna jako wyzwanie). Dtugoletnia praktyka wykazata, iz mali pacjenci
potrzebuja pomocy w podjeciu wysitku nad rekonstrukcja swojej biografii.
Jedna z form takiego wsparcia sa warsztaty terapeutyczne. Dajg one przestrzen
do dziatan twoérczych, dzigki ktérym praca biograficzna moze by¢ podjeta
i przeprowadzona. W tek$cie zostang przedstawione wyniki badan wtasnych,
dotyczace percepcji wsparcia udzielanego chorym dzieciom i ich rodzicom
w trakcie warsztatow terapeutycznych noszacych nazwe ,,Zabawolandii”. Przed-
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stawione uzasadnienie teoretyczne oraz doSwiadczenie praktyczne, a zwlaszcza
wypowiedzi rodzicéw i dzieci — uczestnikow warsztatow — wskazuja na unikalne
znaczenie tej formy wsparcia, jak tez mozliwos$¢ szerokiego wykorzystania
arteterapii w pracy z chorym dzieckiem i jego rodzing. Uwzgledniony w badaniach
wplyw restrykcji pandemicznych w interesujacy sposéb potwierdzil znaczenie
wsparcia udzielanego przez ,,Zabawolandi¢”.

1. PRACA BIOGRAFICZNA W UJECIU ANZELMA STRAUSSA

Anzelm Strauss krytyczne zdarzenia, ktérych pojawienie si¢ zmusza cztowieka
do przyznania, ze ,nie jestem tym samym, kim bylem”, nazywa punktami
zwrotnymi. Pojawiaja si¢ one w do$wiadczeniu, w czasie zmiany kariery
cztowieka, kiedy program dziatania zostaje zatrzymany (2012b, s. 532). Diagnoza
choroby przewlektej powoduje zmiany w kazdym aspekcie zycia chorego. Dotyczy
to réwniez jego biografii poprzez oddzielenie siebie z terazniejszosci od siebie
z przesztosci, a takze rozbicie wyobrazen siebie w przyszio$ci. Do nowej sytuacji
chory oraz jego rodzina musi si¢ przystosowac, co pociaga za sobg koniecznos$¢
podjecia dziatan w celu osiagnigcia efektu ciaglosci zycia 1 ponownego odnale-
zienia jego sensu (Corbin i Strauss, 1988, s. 49). Przystosowanie si¢ do choroby
przewleklej dotyczy nie tylko codziennego zmagania si¢ z nia, lecz takze dziatania
majacego na celu osiggnigcie kontroli i rOwnowagi w zyciu. Jesli ma si¢ to
zakonczy¢ sukcesem, musi mie¢ miejsce zar6wno w kategoriach pokonywania
choroby i radzenia sobie z nia, jak i w kategoriach biografii. Biograficzne
przystosowanie si¢ jest zatem kluczowym procesem, w czasie ktorego chory oraz
jego bliscy podejmuja dzialania majace na celu nadanie biografii ksztaltu
i znaczenia odpowiedniego do poszczegélnych etapéw choroby (Uramowska-Zyto,
2009, s. 78).

Strauss pojecie biografii odnosi do ,,przebiegu zycia rozciagajacego si¢ na
przestrzeni wielu lat i toczacego si¢ w nieustannym strumieniu do$wiadczen,
ktérych rezultatem jest unikatowa, cho¢ spotecznie ukonstytuowana tozsamos¢”
(2012a, s. 518). Przebieg wypadkéw zyciowych bywa zaktécany przez rézne
zdarzenia, do najwazniejszych z nich nalezy choroba, czgsto doprowadzajaca
do glebokiego impasu. Radzenie sobie z tego rodzaju kryzysami w sposéb istotny
oddziatuje na biografie (Corbin i Strauss, 1988, s. 50). Wedlug badacza przy-
wrécenie ciagtosci biograficznej wymaga specyficznej aktywnos$ci podmiotu,
ktéra nazywat on pracg biograficzng. Sktadajg si¢ na nig cztery procesy: (1) kon-
tekstualizowanie — wtaczenie przebiegu choroby w biografig, (2) pogodzenie si¢
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— zrozumienie i akceptacja konsekwencji faktycznie czy potencjalnie nieuda-
nych dziatan, (3) rekonstruowanie tozsamosci — ponowne scalenie tozsamos$ci
z uwzglednieniem ograniczen dziatania, (4) przeksztalcenie biografii — wytyczenie
jej nowych kierunkéw (Strauss, 2012a, s. 519). Chorzy zmuszeni sg zatem do statego
podejmowania pracy biograficznej, by odkrywa¢ nowe cele zyciowe lub nowe
sposoby osiagania celéw realizowanych do tej pory (Strauss i Corbin, 1988, s. 51).

2. POCZATEK TRAJEKTORII CHOROBY NOWOTWOROWE]J DZIECKA
- WYZWANIE DLA RODZINY

Stowo ,,rak”, mimo postepu medycyny i coraz wigkszej skutecznosci terapii
przeciwnowotworowej, wcigz wywotuje lgk. Intensywnie doswiadczaja go
rodzice dziecka, u ktérego zostata zdiagnozowana choroba. Jej rozpoznaniu
towarzysza silne emocje, poniewaz rodzice do$wiadczaja stanu zagrozenia
zwigzanego z poczuciem utraty kontroli nad sytuacja — to poczatek kryzysu
biograficznego. W fazie alarmowej trwajacej do miesigca od otrzymania diagnozy,
opiekunowie opisuja swoje przezycia nawet jako koszmar (Buczynski, 1999, s. 53).
Zmienia si¢ ich dotychczasowy $wiat (Rogiewicz i Paczkowska, 2012, s. 221-222).
Informacja o diagnozie jest tez jednym z najci¢zszych momentéw ich zycia,
poniewaz choroba oprécz zagrozenia zycia, niesie ze sobg grozb¢ niepeino-
sprawnosci fizycznej i psychicznej dziecka (Wielgosz, 1991, s. 392).

Wspominajac ten etap trajektorii choroby, rodzice najczesciej wymieniaja
niedowierzanie i rozpacz:

Najpierw umyst wypiera stowa lekarza. Rodzi sie nadzieja, Ze to tylko sen,
a jutro przyjdzie nowy dzien bez tego bolu, ktory rozrywa serce... Lecz taki dzien
nie przychodzi. Wszystko wkoto znika. Jest tylko dziecko i ta straszna choroba,
z ktérq trzeba sie zmierzyc'.

Gdy lekarz patrzy ci w oczy i wypowiada te stowa, swiat, ktory istniat do tej
pory brutalnie zatrzymuje sie w setnej sekundzie i znika na zawsze... bdl,
nieznany do tej pory, rozrywa od Srodka... Kolejne minuty, godziny i dni, to
juz inny Swiat...?

W przytoczonych wypowiedziach matek choroba jawi si¢ jako zdarzenie bu-
rzace dotychczasowy porzadek i stawiajace cala rodzing w obliczu przezy¢,
ktérych wczesniej nikt z jej cztonkéw nie do§wiadczat (Kopczynska-Tyszko,
1999, s. 125). Helena S¢k zalicza je do krytycznych wydarzen zyciowych. Ich

! Wiadomosé elektroniczna od matki pacjentki (lat 10), 03.08.2022.
2 Wiadomos¢ elektroniczna od matki pacjentki (lat 13), 03.08.2022.



148 MONIKA NOWAK

pojawienie si¢ wymaga zmiany roli zyciowej, poniewaz dotychczasowe algorytmy
podejmowanych czynnos$ci stajg si¢ nieprzydatne i zawodne. Cecha charak-
terystyczng tego rodzaju wydarzen jest konieczno$¢ dokonywania zmian,
niekiedy bardzo ztozonych, co wiaze si¢ z obcigzeniem psychicznym, gdyz
podwyzsza poziom napigcia (Sek, 1998, s. 32-33). Warto zauwazy¢, ze konse-
kwencje zmian obejmuja nie tylko pacjenta, lecz takze caty system rodzinny
(Domagata-Zysk, 2021).

3. PRACA BIOGRAFICZNA PODEJMOWANA W PRZEBIEGU CHOROBY
DZIECKA ZMAGAJACEGO SIE Z NOWOTWOREM

Praca biograficzna powinna by¢ podejmowana w kazdej chorobie przewlektej,
niezaleznie od wieku chorego, a zatem takze w przypadku matych pacjentéw.
Pomaga bowiem dziecku ujrze¢ chorobe jako nowa forme aktywnosci, a przez
to sprawia, ze angazuje si¢ ono w walke z nig i nie przyjmuje postawy biernej
rezygnacji. Irena Obuchowska wskazuje na cztery istotne obszary funkcjono-
wania dziecka w sytuacji choroby: (1) koncepcje samego siebie, (2) jego wizje
przysztosci, (3) funkcjonowanie w roli chorego oraz (4) relacje zaleznosci
pomiedzy nim a jego spolecznym otoczeniem (Obuchowska i Kawczynski,
1991, s. 58). W nawiazaniu do tego pozadanymi tematami refleksji podejmowane;j
przez chore dziecko powinny by¢: zmiany wygladu, postrzeganie wlasnej osoby,
plany na przyszto$¢, przyjecie nowej roli spolecznej — roli chorego oraz
zmiany w uktadach zalezno$ci od innych (rodzicéw, kolegéw), a takze umie-
jetno$¢ przyjmowania oraz dawania (Obuchowska i Kawczynski, 1991, s. 58-61).
Stwarzaja one bowiem okazje do wykonania pracy biograficznej, dzieki ktérej
maty pacjent moze §wiadomie uczestniczy¢ w procesie leczenia oraz mobili-
zowac¢ si¢ do pokonywania przeciwnos$ci (Maciarz, 1998, s. 31). Choroba
przewlekta, jak zauwaza Aleksandra Maciarz, z jednej strony stwarza matemu
pacjentowi wiele zagrozen, z drugiej za$§ moze sprzyja¢ zdobywaniu tych
wartosci, ktére sg wysoce pozadane dla jego rozwoju: dojrzato$¢ psychiczna,
lepsze rozumienie innych, tatwiejsze budowanie wiezi (1998, s. 31).

By przeciwdziata¢ skutkom dlugotrwatej hospitalizacji, nalezy zapewni¢
pacjentom warunki najbardziej zblizone do utraconej ,,normalno$ci”. Dzieci
powinny mie¢ okazje do podejmowania dawnych aktywno$ci, zwlaszcza
kontynuowania nauki i realizowania dotychczasowej roli ucznia. Pozadane
s3 takze inne aktywnosci, budujace wi¢z z przesztos$cia, jak np. rézne formy
zabawy, spetniajace funkcje¢ terapeutyczna (Pomaska, 2008, s. 62). Stwarzaja
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one okazje do odreagowania trudnosci przezywanych podczas leczenia, przeciw-
stawiajg si¢ nudzie oraz monotonii szpitalnej. Organizatorami tego typu aktywnosci
sa nauczyciele oraz pedagodzy wchodzacy w sktad zespotu interdyscyplinarnego
na terenie placowki leczniczej (Samardakiewicz, 2008, s. 86). Do gtéwnych
zadan takiego zespotu naleza: zorganizowanie odpowiedniego otoczenia, za-
gospodarowanie wolnego czasu, wspieranie rozwoju, wczesne wykrywanie
niepokojacych sygnatéw, odpowiedni sposéb przekazywania informacji, dialog
z dzieckiem poprzez zabawe, opracowanie dla niego strategii radzenia sobie
z trudno$ciami.

Choroba nowotworowa najczesciej uniemozliwia dzieciom i nastolatkom
realizacj¢ dotychczasowych celéw zyciowych. Stawia ich przed nowymi wy-
zwaniami, ktére nie maja oparcia w dotychczasowych planach oraz marzeniach.
W tej sytuacji szpital jako wtérne srodowisko wychowawcze wywiera istotny
wplyw na osobe chora. Niejako automatycznie definiuje nowe cele, wyznaczone
przez podjeta terapie. Wiekszos$¢ z nich stoi w sprzecznosci z realizowanymi
wczesniej. Podjete dziatania pedagogiczne powinny zatem dazy¢ do stworzenia
przyjaznego dziecku §rodowiska wychowawczego, aby pomdéc mu w zdefinio-
waniu nowych celéw, mozliwych do osiggnigcia mimo choroby (Binnebesel
1 Bohdan, 2012, s. 288-293).

4. ZNACZENIE TERAPII
W RADZENIU SOBIE PRZEZ DZIECKO I JEGO RODZINE
Z CHOROBA NOWOTWOROWA

Beata Antoszewska wskazuje na role autorewalidacji dla rozwoju dzieci
przewlekle chorych. Nauka nowych umiejetnosci zwigzanych ze zdrowiem,
podtrzymywanie i podejmowanie réznego rodzaju aktywnosci roztadowujacych
napigcie emocjonalne, tagodza doznania bélu oraz pozwalaja odkry¢ mocne strony,
jak tez obszary tego, co nie zostato przez chorobe uposledzone (2006, s. 24).
Dziatania w ramach terapii pedagogicznej oparte sa na znajomosci historii
chorego dziecka, co jest koniecznym warunkiem do udzielenia mu wsparcia
w wykonaniu pracy biograficznej. W sposob naturalny i bezpieczny maly pacjent
moze ja podja¢ poprzez twdrczos¢, przede wszystkim plastyczna i literacka.
Ekspresja tworcza jest bowiem naturalng postawa wiekszosci dzieci, stanowiagc
uzyteczny sposdéb pomocy w wyrazeniu traumy. Termin ,,medycznej arteterapii”
wprowadzita Cathy Malchiodi, odnoszac go do wykorzystania ekspresji arty-
stycznej os6b chorych w procesie ich leczenia (1999, s. 13). Arteterapia jako
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element ogdélnego procesu terapeutycznego wykorzystujacego twdrczos¢ okazuje
si¢ skuteczna w przypadku wielu dzieci, gdyz wspomaga proces przywotywania
wspomnien i pomaga budowaniu narracji, zachecajac do spontanicznych wy-
powiedzi (Malchiodi, 2014, s. 177). Sztuka ze wzgledu na swdj terapeutyczny
charakter odgrywa zatem kluczowa role w niesieniu pomocy dzieciom zmagajacym
si¢ z nastgpstwami choroby i procedurami medycznymi. Wedle Tracy Councill
do gtéwnych celéw medycznej arteterapii zalicza si¢: zachecanie do wyrazenia
emocji, wprowadzenie symbolicznej reprezentacji fizycznego samopoczucia,
wyrazenie prognoz rezultatéw leczenia, odwracanie uwagi od choroby, roz-
wijanie indywidualnej metaforyki, stwarzanie okazji do interakcji mig¢dzy
pacjentami, budowanie poczucie wtasnej kompetencji (1999, s. 281). Na tej
drodze maty pacjent staje si¢ panem sytuacji poprzez wybdr tematu, sposéb
obrazowania, decyzj¢ o tym, czy dzieto jest skoficzone czy nie, a takze co ma
si¢ z nim sta¢ w przysztos$ci. Siggajac po jezyk sztuki przejmuje kontrole nad
swoim losem, co moze pomdc mu odzyska¢ nadzieje, pozytywnag samooceng
1 wiare¢ we wlasne kompetencje (Councill, 2014, s. 264).

Wsparcie nalezy zaoferowa¢ takze rodzicom chorego dziecka, gdyz nie-
jednokrotnie musza oni mierzy¢ si¢ z wlasna bezsilno$cig. Czesto towarzyszy
1m poczucie winy i zyciowej porazki, bo nie spelnili si¢ w podstawowej roli
rodzicielskiej, jaka jest ochrona dziecka przed zagrozeniem. Moze im pomoc
zaangazowanie si¢ w konstruktywne towarzyszenie malym pacjentom w procesie
leczenia. Poprzez kolektywna twérczo$¢ rodzice sa w stanie zaangazowac si¢
w dynamiczng interakcje z chorym dzieckiem i ponownie podja¢ aktywna rolg
w stymulowaniu jego dobrego samopoczucia oraz rozwoju (Favara-Scacco, 2012,
s. 121). W ten sposéb arteterapia odgrywa wazna role takze w procesie wspierania
kompetencji spoteczno-emocjonalnych chorego dziecka (Domagata-Zysk, 2019).

5.,,ZABAWOLANDIA” — OBSZARY WSPARCIA TERAPEUTYCZNEGO
DZIECKA IJEGO RODZINY.
WYNIKI I ANALIZA BADAN WEASNYCH

5.1, ZABAWOLANDIA” JAKO PROJEKT TERAPEUTYCZNY

Powotane do zycia w 2010 roku warsztaty terapeutyczne, zwane Zabawolandia,
towarzyszg procesowi leczenia dzieci hospitalizowanych w Klinice Hematologii,
Onkologii i Transplantologii Dziecigcej w Uniwersyteckim Szpitalu Dzieciecym
im. A. Gebali w Lublinie, realizujac zatozenia medycznej arteterapii (Nowak,
2015). Zajecia odbywaja si¢ systematycznie, udziat w nich jest dobrowolny,
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a skierowane sa do wszystkich dzieci oraz rodzicéw przebywajacych na oddziale.
Wykorzystywane na warsztatach réznorodne materiaty plastyczne oraz techniki
majg na celu zachecenie uczestnikéw do tworczosci i kreatywnosci, ktore
stanowig podstawe oddziatywan terapeutycznych wspierajacych proces leczenia.
Zalozenia, cele i metody ,,Zabawolandii” zostaly juz opisane w innej publi-
kacji (Nowak, 2015).

5.2 DOTYCHCZASOWE BADANIA PROWADZONE NAD ZNACZENIEM
~ZABAWOLANDII”

Potrzeba zrozumienia roli ,,Zabawolandii” we wspieraniu dzieci z chorobg
nowotworow3 i ich rodzin doprowadzita do projektu badawczego trwajacego
w latach 2012-2016 na terenie Kliniki Hamatologii, Onkologii i Transplan-
tologii Dziecigcej USzD w Lublinie. W badaniach wzigto udziat czternastu
rodzicéw matych pacjentéw (trzyna$cie matek i jeden ojciec), ktérzy systema-
tycznie uczestniczyli w warsztatach terapeutycznych. W celu pozyskania materiatu
badawczego zastosowano wywiad czgSciowo ustrukturyzowany z elementami
wywiadu narracyjnego (Kvale, 2011; Flick, 2012). W cze$ci ustrukturyzowanej
zadano rodzicom dwadziescia pytan, dotyczacych przebiegu trajektorii choroby
nowotworowej dziecka. Dwa z nich odnosily si¢ bezposrednio do warsztatéw:
(1) Jakie jest miejsce ,,Zabawolandii” w procesie leczenia przeciwnowotwo-
rowego? (2) Jakie znaczenie ma udzial dzieci w warsztatach dla poradzenia
sobie z choroba i jej konsekwencjami?

Materiat pozyskany w czasie wywiadéw poddano analizie znaczeniowej
(Flick, 2012; Rapley, 2013). W wyniku pracy badawczej wytoniono pig¢ obszaréw
oddziatywan terapeutycznych ,,Zabawolandii”: (1) dystansowanie od choroby,
(2) wprowadzenie klimatu normalno$ci w obce srodowisko szpitala, (3) tworzenie
przestrzeni do wykonania pracy nad odczuciami, (4) twércze zapelnienie mono-
tonni szpitalnego zycia, (5) znalezienie miejsca we wspdlnocie rodzin z dzieckiem
z chorobg nowotworowa (Nowak, 2020).

5.3 BADANIA NAD ZNACZENIEM ,,ZABAWOLANDII” W OKRESIE PANDEMII

Czas pandemii (2020-2022) znaczaco zmienit prace w ramach ,,Zabawo-
landii”. Przede wszystkim wprowadzono w klinice izolacje bez mozliwosci
poruszania si¢ pacjentéw oraz ich rodzicéw po oddziale, a takze koniecznos¢
noszenia masek. Zawieszone zostaty wszelkie imprezy oraz zajgcia w grupach.
Sala szpitalna stata si¢ jedynym $rodowiskiem zycia chorego dziecka, a ,,Za-
bawolandia” zmuszona byla dociera¢ do kazdego indywidualnie. Podczas
hospitalizacji tylko jeden opiekun mégt przebywaé razem z matym pacjentem
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w klinice (od przyje¢cia do wypisu z oddziatu). W zwiazku z tym zwigkszyt
sie udziat rodzicow w warsztatach. Wzrosto tez ogélne zainteresowanie tworczos$cia
oraz zapotrzebowanie na zajecia terapeutyczne podczas trwajacego leczenia.
Dotychczasowe obszary wsparcia terapeutycznego warsztatow zostaly zachowane,
jednak nowa sytuacja ostabita znacznie poczucie wspdlnoty i przynaleznosci
do grupy terapeutycznej.

W okresie od maja do sierpnia 2022 r. przeprowadzono rozmowy kierowane
z rodzicami oraz dzie¢mi uczestniczacymi w warsztatach od stycznia 2022 r.
Ich celem byto zebranie informacji o znaczeniu przypisywanemu zaj¢ciom
arteterapeutycznym przez pacjentow oraz ich rodzicéw. W badaniach uczest-
niczylo jedenastu rodzicéw (10 matek i 1 ojciec). Rozmowy przeprowadzono
takze z szeScioma pacjentkami w wieku od 8 do 16 lat. Osobom uczestniczagcym
w badaniu zadawano pytanie: ,Jakie znaczenie dla pacjenta oraz jego rodzica
majg warsztaty terapeutyczne ,,Zabawolandia”? Po uzyskaniu odpowiedzi,
w zalezno$ci od jej tre$ci zadawano takze pytania dodatkowe.

Ponizej przeanalizowane zostang wypowiedzi uczestnikow rozméw, przy-
porzadkowane do siedmiu obszaréw wsparcia terapeutycznego. Pie¢ pierwszych
to obszary juz wyodrebnione w badaniu z lat 2012-2016. Badania z roku 2022,
wykorzystujace doswiadczenia z lat 2020-2022, wylonily dwa nowe obszary:
(1) utrzymanie wiezi rodzinnych w okresie izolacji pandemicznej, (2) zbieranie
pozytywnych wspomnien z czasu leczenia.

Pierwszym obszarem zadan warsztatow arteterapeutycznych jest wsparcie
pacjenta w zakresie dystansowania si¢ od choroby. Choroba nowotworowa ma
charakter totalny, gdyz wdziera si¢ we wszystkie sfery zycia. Zajecia wykorzy-
stujgce tworczos¢ sa w stanie stworzy¢ przestrzen wolng od choroby. Daja mo-
zliwo$¢ powrotu do tego, co dzieciom jest bliskie, lubiane. Pokazuja, ze choroba
nie wszystko im odebrata, a nowa sytuacja zyciowa ma im co$§ do zaoferowania.
Swiadczg o tym nastepujace wypowiedzi uczestnikéw warsztatéw:

Zabawolandia to usmiech na twarzach dzieci i rodzicéw, ktorzy na chwile
zapomnq o bélu i smutku bycia w szpitalu (D1 — pacjentka 1. 11)°. Warsztaty
pomagajg wypetni¢ czas i oderwac si¢ od choroby, z ktorq si¢ zmagam. Zdarzajg
sie¢ momenty, kiedy nie moge si¢ doczekad, az prowadzgca zajecia zjawi sie
na oddziale i zaczniemy wykonywa¢ prace (D2 — pacjentka 1. 12).

Drugi obszar wsparcia terapeutycznego to wprowadzenie normalnos$ci
w nowe, obce dla dziecka i rodzica $§rodowisko szpitala. Dzieki twérczosci
pacjenci moga realizowa¢ dotychczasowe aktywnoS$ci oraz zainteresowania,
a rodzice aktywnie w tym uczestniczy¢. Przebywanie w $§wiecie ulubionych

3 D = dziecko, M = matka, kolejny numer oznacza kolejng osobe, ktérej wypowiedz jest cytowana.
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koloréw i tematdw poprzez ich przywotlanie za pomocg stworzonego dziela,
staje si¢ pomostem miedzy przedszkolno-szkolng przesztoscia a szpitalng teraz-
niejszoscig. Pozwala oswoi¢ si¢ z obcym $rodowiskiem i do$wiadczy¢ chwil
radosci. Mama 6-letniego pacjenta w taki oto sposob opisala swoje wrazenia
z ,,Zabawolandii’:

W szpitalu czekamy... [...] Czekamy w stresie, czy wszystko bedzie zgodne
z naszymi oczekiwaniami, czy damy rade my i nasze dzieci. I w tym czekaniu jest
tez czas na czekanie na Zabawolandie. Czekamy na wtorki i czwartki, dwa dni
w tygodniu inne, dwa popotudnia wyrozniajgce sie w tym nerwowym ocze-
kiwaniu na zdrowienie naszych dzieci. Czekamy na zajecia, w trakcie ktorych
myslimy nie o bolu, ztym samopoczuciu, kroplowkach, tylko nasze mysli zajete
sq doborem kolorow, wybieraniem materiatow. Wtedy stresujemy si¢ btahymi
sprawami — czy nasze dziecko w ,,szale tworczym” — nie ubrudzi sie tak bardzo,
ze nie bedziemy w stanie doczysci¢ go pod prysznicem. I stresujemy sie jeszcze,
czy Pani Salowa, ktora przyjdzie sprzqtac, da rade doprowadzi¢ naszq sale
do odpowiedniej czystosci po tworczym dziataniu naszych dzieci. 1 bardzo
potrzebne sq nam te czwartki i wtorki, bo wtedy mozemy oderwac nasze mysli
od szaro-zielonej szpitalnej rzeczywistosci, a zamiast tego wypetniaé gtowy
wymyslaniem wesotych, kolorowych ,,dziet” naszych dzieci i naszych (M1).

Tworzenie przestrzeni dla wyrazenia uczué stanowi trzeci obszar wsparcia
terapeutycznego. Kazdy dzien pobytu w szpitalu wypetniony jest trudnymi
momentami i wieloma przezyciami, ktére kumuluja silne emocje. Twérczosé
umozliwia w spos6b bezpieczny je wyrazi¢ oraz porzadkowa¢, co prowadzi do
wewnetrznej rownowagi, wgladu w siebie oraz poczucia kontroli. Zbudowana
w ten sposob sita psychiczna pozwala na pokonanie wyzwan, jakie niesie ze
soba dany etap leczenia. Spostrzezenia matki (wyksztalconego psychologa)
13-letniej pacjentki, ktéra uczestniczyta w zajgciach, umozliwiajag wglad w ten
obszar wsparcia:

Przezycia dziecka pojawiajgce sie w trakcie hospitalizacji, mogq byc ttu-
mione i wptywaé niekorzystnie na proces leczenia. Natomiast poprzez two-
rzenie dziet plastycznych mogq by¢ one uzewnegtrzniane w sposob akcepto-
walny, a jednoczesnie dawacé mnostwo pozytywnych emocji. Dziecko tworzgc
odwoltuje si¢ do swoich spostrzezen, wyraza swoje osqdy, uczy sie niezalez-
nosci myslenia i adaptacji do nowych warunkow. Tworczos¢ plastyczna dziecka
jest bogatsza, jesli ma ono mozliwosé zetknigcia sie z roZnymi przedmiotami
i zjawiskami bezposrednio, dlatego tak wazne jest inicjatywa, ktorg realizuje
prowadzgca Zabawolandig, tworzgc mozliwosé i klimat do uzewnetrznienia
tego, co dziecko chce wyrazi¢ (M2).
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Czwartym obszarem wsparcia jest tworcze zapelnienie monotonnego szpital-
nego zycia. Aktywnos¢ artystyczna dynamizuje dzien, rozbijajac szpitalng rutyne.
Whnosi pewna tajemniczo$¢, rodzaca zaciekawienie i che¢ dziatania, a ostatecznie
ekscytacje wykonanym dzietem. Warsztaty stanowig state punkty tygodniowego
planu zaje¢, jednak za kazdym razem przynosza niepowtarzalna propozycj¢
dziatan. Pozwalaja kreatywnie wypetni¢ czas, ktdry szybciej ptynie. Oto dwa
spojrzenia, jedno chorej nastolatki, drugie jej mamy, na znaczenie twdrczosci
dla zmagan z choroba:

Arteterapia jest dla mnie formg wyciszenia sie i zgubienia moich nega-
tywnych mysli lub przeobrazenia ich w cos pozytecznego, z czego moge czer-
pac satysfakcje. Pozwala mi sie chociaz na chwile odcig¢ od szarych realiow
tego Swiata i zZycia, podnosi nastroj i ogolne samopoczucie. Mysle, ze artetera-
pia po dtuzszym czasie zachecita mnie bardziej do dziatania i czuje sie psy-
chicznie lepiej, gdy te zajecia si¢ odbedg (D3 — pacjentka 1. 16). Moja corka
Jjest nastolatkq, ktora w programie szkolnym nie ma juz zajec artystycznych. Chodzi
do II klasy liceum o profilu medycznym. Na poczgtku uczestniczyta w tych zaje-
ciach grzecznosciowo. Cos tam robila, ale bez wiekszego entuzjazmu. Wolata za-
mkngc sie w swoim wirtualnym swiecie. Z czasem jednak zarazita sie czesciowo
entuzjazmem prowadzqcej zajecia. Jej niebanalne prace sq wyeksponowane w
naszym domu. Ja jestem posiadaczkq cennej zaktadki do ksigzki, ktorg dla
mnie zrobita moja kochana corcia. Dla niej zajecia sq urozmaiceniem codzien-
nosci, odskocznig od rzeczywistosci, mozliwoScig przekazania czesci siebie
innym poprzez wykonane prace, zmierzeniem si¢ z samq sobg, przetamaniem
wiasnego lenistwa, ktére zmienia si¢ w zaangazowanie (M3).

Pigtym obszarem wsparcia terapeutycznego — najbardziej ograniczonym
podczas pandemii — byta mozliwo$¢ znalezienia miejsca we wspdlnocie rodzin
z innymi dzie¢mi chorymi na nowotwory. Dzigki kontaktom z osobami o po-
dobnych do$wiadczeniach tatwiej oswoié si¢ z nowa sytuacja, zaakceptowac
rzeczywisto$¢ i mierzy¢ si¢ z problemami dnia codziennego w zmaganiu si¢
z choroba. W pandemii okazji do dziatan grupowych byto niewiele, wobec tego
kazda dawata duzo radoS$ci i pozostawiata tesknote za kolejnym spotkaniem.
Deficyt wspdlnotowego zycia stanowit wielkie wyzwanie dla ,,Zabawolandii”,
co ilustruje nastgpujaca wypowiedz:

Warsztaty sprawiajq, Ze dzieci stajq sie radosne, zapominajq o smutku czy
bolu, ktory im towarzyszy. W takich zajeciach najwazniejsze jest nie tylko towa-
rzystwo, ktorego tu bardzo brakuje, ale rowniez zabawy oraz wyzwania. Warsz-
taty mierzqg sie z bezsilnoScig, strachem i utratq kontaktu z rowiesnikami.
Mobilizujg dzieci do podejmowania decyzji, nawet najdrobniejszych, np. ja-
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kiego koloru ma by¢ koralik. Wzmacnia to u dzieci poczucie wtasnej wartosci,
daje szczescie i usmiech (M7 — mama pacjentki 1.5).

Nastepne dwa obszary w sposéb klarowny wytonity dopiero badania prze-
prowadzone podczas restrykcji pandemicznych.

Szésty obszar wsparcia terapeutycznego stanowi utrzymanie wig¢zi w rodzinie
podzielonej na dwa $wiaty (szpitalny i domowy), a takze poglebienie relacji
terapeutycznej diady chore dziecko-rodzic w szpitalu. Ciagte potwierdzanie
tozsamosci oraz miejsca w rodzinie jest niezwykle istotne dla cigglo$ci biografii.
Symboliczne przywotlanie catej rodziny na stworzonym obrazku potwierdza
przynalezno$¢ do wspdlnoty i ugruntowuje pozycje w rodzinie. Wykonanie
jakiej$ rzeczy dla nieobecnego cztonka rodziny pozwala na wyrazenie uczud
wzgledem niego oraz obdarowanie wtasnorgcznie wykonanym ,,dzietem”, co
prowadzi do umocnienia wi¢zi rodzinnej. Tworzenie z rodzicem na sali szpitalnej
jest okazja do wspdlnego do§wiadczenia czego$ przyjemnego, relaksujacego
w sytuacji cigglego niepokoju, co buduje relacje terapeutyczng miedzy nimi.
Czegsto pozwala tez zobaczy¢ drugg osobe w nowym S$wietle, np. odkry¢ jej
talenty. Na ten aspekt tworczos$ci wskazuja nastepujace wypowiedzi uczestni-
kéw warsztatow:

Dla mojej corki te zajecia sq bardzo wazne i ciekawe, sprawiajq jej wiele
przyjemnosci i radosci. Pozwalajq sie wyciszyé, uspokoic¢, zrelaksowaé po
nieprzyjemnych zabiegach. W tym trudnym czasie leczenia onkologicznego
(chemioterapii), jest to bardzo potrzebny czas, kojarzqcy sie z atmosferg do-
mu, jest sposobem na rozwijanie pasji, zainteresowan i talentow, ktory prowa-
dzgca dostrzega i docenia. Zajecia sq okazjq do wspdlnego dziatania, pogtebiania
wiezi, rozmowy i obie z corkq jestesmy bardzo zadowolone i widzimy wiele ko-
rzysci, jakie przynoszg (M4 — matka pacjentki 1. 12). Zawsze czekam na ten
dzien, kiedy moge tworzy¢é. Prace plastyczne, jakie wykonuje motywujqg mnie
do wstania z tozka. Przez ten czas zapominam chociaz na chwile o swojej cho-
robie, o tym, jak bardzo tesknie za najblizszymi, ktorzy zostali w domu. Uru-
chamiam swojg wyobraznig i tworze réznego rodzaju dzieta. Chetnie obda-
rowuje nimi mojq mame, tate, siostre i malutkiego braciszka. Nie zapominam
0 moich babciach i dziadku (D4 — pacjentka 1. 8).

Siédmym obszarem wsparcia terapeutycznego jest zbieranie pozytywnych
wspomnien z czasu leczenia. Dzieki takim do$wiadczeniom lzej powracac
z przepustek do szpitala (,,bo znowu co$ si¢ tam bedzie dzialo”), tatwiej opowiadac
o pobycie w szpitalu i chorobie, bo jest si¢ czym pochwalié, a dzigki temu prosciej
jest te sytuacje zaakceptowaé. Tak o tym wymiarze twoérczosci wspomniata
12-letnia pacjentka:
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Zajecia Zabawolandii dajg mi wiele radosci, zabawy i usSmiechu. Czekam
na nie jak na pierwszq gwiazdke. Bardzo potrzebuje tych zajel, gdyz nie my-
Sle wtedy o chorobie i dobrze si¢ bawie. Dzigki nim mam mndstwo roznych
arcydziet, ktorymi si¢ chwale przed znajomymi (D2).

Réwniez dla rodzicow wspomnienia zebrane z pobytu w szpitalu sg wazne.
Swiadcza o tym nastepujace stowa mamy 6-letniego pacjenta:

Wyrzucié czegos z zaje¢ w klinice nie wolno, bo to pamigtki, bo to dowdd, ze
coS takiego samemu sie zrobito. Oglgdam te ,dzieta” i zdjecia zrobione
w trakcie tworzenia i tylko to chce wspominacé. Nawet jesli nie mielismy
ochoty nic robi¢, to i tak gtowa przy nich odpoczywata. Pozwalaty oderwac sig
od codziennosci, ztapa¢ dystans i przypomnie¢ sobie, ze po drugiej stronie
okna zyjq ludzie i my tez niedtugo bedziemy mogli tam byé (M1).

Zajecia sg wsparciem dla rodzicow czuwajacych nad matymi dzie¢mi, nad
ktérymi opieka wymaga ciggtego skupienia, czego dowodem sg stowa dwdéch
matek kilkumiesigcznych pacjentéw przebywajacych na jednej sali:

Warsztaty dajg tez nam rodzicom mozliwos¢ oderwania si¢ od szpitalnej
rzeczywistosci i mysli o chorobie dziecka. Mamy poczucie, ze jest ktos, kto nas
wspiera w walce z chorobg i chce, aby ten czas, pomimo choroby byt peten
mitych wspomnien. Prowadzgca Zabawolandi¢ motywuje nas do kreatywnego
spedzenia czasu z dzieckiem (M5 1 M6).

Jasno wytania si¢ tu funkcja spajania ré6znych etapéw biografii pacjentow
1 ich opiekunéw, ktérg spetniajg zajecia artystyczne przeprowadzane w ramach
,,Zabawolandii”.

PODSUMOWANIE

Przytoczone wypowiedzi uczestnikéw ,,Zabawolandii” przekonuja, ze wyko-
rzystanie dziatan artystycznych podczas leczenia przeciwnowotworowego wptywa
pozytywnie na jego przebieg. Wspiera sity witalne chorego dziecka, porzadkuje
emocje, motywuje do wspdtpracy z zespotem medycznym i angazowania si¢
w codzienne zycie. Wzmacnia relacje rodzinne oraz umozliwia ptynno$¢ biogra-
ficzna. Kazde dzialanie twoércze jest okazja do snucia opowiesci o sobie, swoim
zyciu, zdobytych do$§wiadczeniach, wspomnieniach czy marzeniach. Poprzez
te narracje, najczesciej wizualne, pacjent u§wiadamia sobie: co w chorobie
stracit, a co zyskal, co jest dla niego w tej chwili wazne i warto$ciowe, czego
potrzebuje oraz w kim ma oparcie. Moze lepiej u§wiadomi¢ sobie posiadane
zasoby oraz potwierdzi¢ tozsamo$¢. Im wigcej poprzez tworczos¢ dziecko
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zobaczy, uporzadkuje i odkryje, tym wigksza prace biograficzng wykona. Pozwoli
mu to ptynnie przejs$¢ z przesztosci do terazniejszosci, by méc planowac przysztose,
a doswiadczenie choroby wlaczy¢ do swojej biografii. W ten sposdb okres choroby
stanie si¢ konstruktywnym etapem zycia, a nie pauza w jego przebiegu. Jesli
walka z chorobg zakonczy si¢ zwycigstwem, stanie si¢ to cennym zasobem,
z ktérego dziecko bedzie moglo czerpaé sity do dalszego zycia. Badania z okresu
pandemii, ktére wylonily kolejne dwa obszary dziatan terapeutycznych ,,Zaba-
wolandii”, dodatkowo potwierdzity ogromne znaczenie aktywnosci tworczej
matych pacjentéw w ksztattowaniu trajektorii choroby przewlekte;j.
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WSPIERANIE DZIECKA Z CHOROBA NOWOTWOROWA
IJEGO RODZINY POPRZEZ WARSZTATY TERAPEUTYCZNE
— NA PRZYKLADZIE ,,ZABAWOLANDII”

STRESZCZENIE

Choroba nowotworowa diametralnie zmienia dotychczasowe zycie i $wiat rodziny poprzez
przerwanie tancucha ciagtosci biograficznej. Artykut wskazuje obszary wsparcia terapeutycznego,
ktére umozliwiaja podjecie przez chore dziecko oraz jego rodzicow pracy biograficznej w celu przy-
wrdcenia utraconej ,,normalnosci”’. Miejscem, gdzie praca biograficzna jest podejmowana, sg warsztaty
terapeutyczne zwane ,,Zabawolandig”, wykorzystujace tworczo$¢. Tworczos¢ bowiem jest prze-
strzenia wolnosci, ktérej choroba, jesli tylko chore dziecko i jego rodzice otrzymaja wsparcie psy-
chopedagogiczne, nie musi zawlaszczyé. Mozliwos¢ tworzenia daje sposobno$¢ do oswojenia sig¢
z nowa sytuacja. Warunkuje powrdt kontroli nad swoim zyciem oraz pomaga stworzy¢ nowa, silna
tozsamos$¢. Wyzwala tez sity do podejmowania codziennej walki z choroba.

Stowa kluczowe: dziecko z choroba nowotworowa; rodzina; trajektoria; zmaganie si¢ z choroba;
praca biograficzna; wsparcie psychopedagogiczne; medyczna arteterapia; twérczosc.

SUPPORTING A CHILD WITH CANCER AND HIS FAMILY
THROUGH THERAPEUTIC WORKSHOPS.
ON THE EXAMPLE OF “ZABAWOLANDIA”

SUMMARY

Cancer changes the life and world of the family by breaking the chain of biographical conti-
nuity. This article indicates areas of therapeutic support that enables the sick child and their parents
to undertake biographical work in order to restore the lost “normality”. The place where biographical
work is undertaken are therapeutic workshops called ‘“Zabawolandia”, which use creativity. Creativity
is the area of freedom, which disease, if only sick children and their caregivers receive psycho-
pedagogical support, does not have to be taken away. The ability to create gives the opportunity
to get used to a new situation. It determines the return of control over one’s life and helps to create
a new, strong identity. It also releases the strenght to take up the daily fight against the disease.

Keywords: child with cancer; family; trajectory; struggling with the disease; biographical work;
psycho-pedagogical support; medical art therapy; creativity.



