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Wstep

Choroby onkologiczne dzieci i mtodziezy 1

Nowotwory dzieciece wystepujg stosunkowo rzadko i stanowig 0,5% zachorowan na
wszystkie nowotwory ztosliwe u ludzi. Rocznie na kontynencie europejskim rozpoznaje sie chorobe
nowotworowg u 15 tys. dzieci w wieku do 14 lat oraz u 20 tys. nastolatkdéw i mtodych dorostych w
grupie wiekowej do 24 lat. W Polsce rocznie odnotowuje sie ok. 1100 - 1400 nowych zachorowan
na nowotwory u dzieci i mtodziezy.

Postep w leczeniu spowodowat zmniejszenie umieralnosci dzieci i mtodziezy z powodu
nowotworow, jednak ciggle sg one drugg, po urazach, najczestszg przyczyng zgonu w dziecinstwie.
Niestety, w wielu przypadkach chorobe wykrywa sie za p6zno. Wielu matych pacjentédw pojawia sie
u lekarza w zaawansowanym okresie rozwoju choroby, co skutkuje dtuzszg terapig, wyzszymi
kosztami leczenia i wyzszym ryzykiem powiktan oraz gorszymi wynikami leczenia.

Kazde dziecko moze chorowac na raka. U dzieci rozpoznaje sie nowotwdr we wszystkich
grupach etnicznych, statusach spotecznych i ekonomicznych i w kazdym wieku. Nowotwory u dzieci
mogaq by¢ trudne do rozpoznania, poniewaz wczesne objawy czesto pokrywajg sie z objawami
typowymi dla innych powszechnie wystepujgcych choréb lub urazéw. Brak wiedzy i znajomosci
objawéw nowotwordw u dzieci powoduje, ze wiele dzieci jest diagnozowanych zbyt pdzno, gdy
choroba jest juz w zaawansowanym stadium, zmniejszajgc w ten sposéb mozliwos¢ skutecznego
leczenia. Brak wiedzy o chorobie nowotworowej u dzieci skutkuje takze myslg, ze leczenie
nowotworu nie bedzie skuteczne.

Rodzaje nowotwordow wystepujacych najczesciej u dzieci réznig sie od tych wystepujacych u
dorostych. Wéréd nowotwordw u dzieci wystepuja: zwojak zarodkowy (neuroblastoma), guzy
mozgu i rdzenia kregowego, miesak prgzkowanokomorkowy (rhabdomyosarcoma), guz Wilmsa
(nephroblastoma), chtoniaki, siatkdwczak (retinoblastoma), biataczki, nowotwory kosci (w tym
osteosarcoma i miesak Ewinga) oraz guzy germinalne (w tym nowotwory jader, jajnikdw).

Obserwuje sie dwa okresy o najwiekszej zachorowalnos$ci na nowotwory dzieciece -
pierwszy w najmtodszej grupie wiekowej (0-4 lat) oraz drugi w najstarszej (15 - 19 lat). Poréwnujgc
nowotwory u dzieci i dorostych dostrzec mozna szereg réznic. U dzieci wystepujg inne rodzaje tej
choroby a nowotwory, ktére czesto wystepujg u dorostych, takie jak rak piersi, rak jelita grubego,
rak ptuc - nie wystepujg praktycznie wcale u dzieci. Najczestsze nowotwory wieku dzieciecego to
biataczki, chtoniaki, guzy osrodkowego uktadu nerwowego oraz guzy lite zlokalizowane gtéwnie w
jamie brzusznej i miednicy.

1. Weczesne objawy choréb nowotworowych u dzieci i mtodziezy. Mgr Joanna Kaliriska, dr hab. med.
Ewelina Gowin, prof. dr med. Danuta Januszkiewicz-Lewandowska. http://wsparciezdrowiadzieci.pl/
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Odmienny jest tez mechanizm powstawania nowotwordw u dzieci. Duze znaczenie ma
wspotwystepowanie innych wrodzonych zespotéw chorobowych, takich jak np. zespét Downa,
zespot ataksja - teleangiektazja, neurofibromatoza, zespot Turnera, zespét Klinefeltera, potowiczy
przerost ciata, zespoty zaburzen odpornosci. Zespoty te predysponujg do czestszego zachorowania
na nowotwor w wieku dzieciecym. Ryzyko wystgpienia nowotworu u dzieci zwieksza ekspozycja na
czynniki zewnetrzne, takie jak: promieniowanie jonizujgce, niektére leki stosowane w cigzy u
matki, leki cytotoksyczne, zwigzki chemiczne (niektdre pestycydy, farby, lakiery, zwigzki benzenu)
czy niektére wirusy (mononukleozy zakaznej, zapalenia watroby typu B lub C, ludzkiego
brodawczaka - HPV).

Model DOM - innowacja spofeczna 2

Model DOM - to uporzgdkowany model wsparcia rodzicow/opiekundw dzieci w trakcie
leczenia onkologicznego lub po przebytej chorobie onkologicznej. Model, z jednej strony
koncentruje sie na catej rodzinie angazujgc wszystkich jej cztonkdw, z drugiej strony na
poszczegdlnych cztonkach rodzin (opiekunach) - gdzie zmiana sytuacji jednostki przetozy sie na
zmiane sytuacji w catej rodzinie. Diagnoza sytuacji w rodzinie i caty model pracy z rodzing opiera
sie na wykorzystywaniu zasobow rodziny (strenghts-based social work practice). Model odwotuje
sie do teorii pozytywnej adaptacji w nieprzystajacych warunkach zycia - czyli koncentruje uwage na
dostrzeganiu mocnych stron, a nie deficytach w rodzinie. Model DOM nawigzuje do sity rodziny, na
bazie zasobdéw rodziny wypracowywane sg dalsze dziatania w obszarach pracy z:

=  samym dzieckiem w trakcie leczenia przeciwnowotworowego i po przebytej chorobie
nowotworowej,

= opiekunem dziecka,

= pracownikami instytucji Srodowiska lokalnego (np. przedszkolem, szkotg) lub kolegami i
kolezankami w szkole/przedszkolu lub przedstawicielami pomocy spoteczne;j.

Model DOM - innowacja spoteczna, projekt wyrdzniony w inkubatorze Innowacji
Spotecznych Wielkich Jutra, byt skierowany do rodzin z obszaréw wiejskich oraz matych
miejscowosci, gdzie dostep do ustug specjalistycznych i sieci wsparcia jest ograniczony. Czesto
srodowisko lokalne nie dysponuje wystarczajgcg wiedzg, ktéra umozliwitaby wsparcie rodziny
dziecka chorego onkologicznie.

Model DOM - innowacja spoteczna realizowany byt od 1 marca 2016 do 28 lutego 2019
roku (Rycina 1).

2. Model DOM - MODEL WSPIERANIA OPIEKUNOW OSOB ZALEZNYCH. Mgr Magdalena Szmyt, mgr Joanna
Kalinska, mgr Agata Nowak, mgr Karolina Przybyt; patronat merytoryczny prof. dr med. Danuta Januszkiewicz
— Lewandowska
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Rycina 1.
Strona tytutowa broszury wyrdéznionych projektéow inkubator Innowacji Spotecznych Wielkich
Jutra.
— ) www.inkubatorwielkichjutra.pl ya . . e
ﬁ‘%&’&‘:‘ T Celem gtownym wprowadzenia innowacji byto
"= WIELKICH JUTRA wzmocnienie roli i umiejetnosci opiekunow

0s0b zaleZznych, ktdre przyczyniajq sie do
poprawy jakosci Zycia dzieci i mtodziezy (osob
zaleznych) z chorobg nowotworowq w trakcie i
po zakonczeniu leczenia choroby
nowotworowej. Celem posrednim byt wzrost
wiedzy i zwiekszenie Swiadomosci lokalnych
pracownikow instytucji pomocy spotecznej,
psychologow, pedagogow, terapeutow,
partnerow spotecznych oraz nauczycieli i
uczniéow na temat mozliwosci i sposobow
wspierania przez srodowisko lokalne
opiekundéw osob zaleznych.

Model DOM - innowacja spoteczna — model wsparcia rodzin z dzieckiem
onkologicznym opiera sie na trzech filarach:

= D -dom jako cel
Praca z rodzing w placéwce medycznej majgca na celu przygotowanie do opuszczenia
statego lub/i tymczasowego szpitala — wspdtpraca z psychologiem szpitalnym, ktéry
pracowat z dzieckiem i jego opiekunem (zaufanie), zebranie informacji o obawach, lekach,
ale tez zasobach rodziny, ktére bedg wykorzystane w modelu, wyznaczenie celu jakim jest
powrét domu i ponowna adaptacja w Srodowisku lokalnym,

» O - opieka nad rodzing
Praca z rodzing w domu, opieka nad rodzing w poczatkowym okresie adaptacji —
wspotpraca z psychologiem szpitalnym, ktéry pracowat z dzieckiem i jego rodzing,
weryfikacja w srodowisku rodzinnym wstepnej diagnozy, nawigzanie wspétpracy z lokalnym
psychologiem/pedagogiem/terapeuta (w zaleznosci od potrzeb). Stopniowe wtgczanie
innych specjalistéw, zdobywanie ich zaufania, powoli nastepuje przekazanie rodziny
lokalnemu srodowisku pod obserwacjg psychologa szpitalnego. Etap bedzie sie konczyt
przygotowaniem indywidualnego planu pracy opartego o zdiagnozowane zasoby dla rodziny
objetej wsparciem.

\‘Q‘. A0 Ldrowg, {‘_%»A 5
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* M- moc rodziny
Praca rodziny w domu — etap, w ktdrym rodzina wdraza przygotowane rozwigzania przy
wspotpracy z psychologiem lokalnym lub innym specjalista, lokalnymi instytucjami
wspierajgcymi rodziny/opiekundw pod opiekg psychologa szpitalnego (ewentualne
konsultacje, porady, wsparcie itd.), wdrazanie treningu kompetencji rodzicielskich lub
treningu ekonomicznego, realizowany bedzie biezgcy monitoring zmiany postaw,
umiejetnosci u rodzicow/opiekundéw dzieci.

Model Dom innowacja spoteczna pozwolit okresli¢ obszary problemowe rodzin (Rycina 2),
pokazat schemat analizy Srodowiska lokalnego rodziny z dzieckiem onkologicznym (Rycina 3) jak
réwniez wskazat obszary problemowe i drogi ich realizacji (Rycina 4). Dokument, ktéry powstat po
realizacji Modelu DOM - innowacja spoteczna stanowit dodatkowo opis narzedzi badawczych i
ankiet, umozliwiajgcych ich zastosowanie do pracy z rodzinami dzieci w trakcie leczenia
onkologicznego lub po przebytej chorobie onkologicznej. Petny opis Modelu DOM — innowacja
spoteczna znajduje sie w zaktadce o Modelu DOM na stronie http://wsparciezdrowiadzieci.pl/

Rycina 2.
Obszary problemowe i potrzeby zdiagnozowane u rodzin.
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Rycina 3

Schemat analizy sSrodowiska lokalnego rodziny z dzieckiem onkologicznym
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Rycina 4
Obszary problemowe i drogi ich realizacji.
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Nowy model systemu ochrony zdrowia psychicznego dzieci i mfodziezy 4~

Nowy model systemu ochrony zdrowia psychicznego dzieci i mtodziezy sktada sie z trzech
poziomow referencyjnych, a jednym z podstawowych zatozen reformy jest budowa sieci osrodkdw,
w ktérym pracowaliby psycholodzy, psychoterapeuci i terapeuci sSrodowiskowi (Rycina 5). Sg to
Osrodki Srodowiskowej opieki psychologicznej i psychoterapeutycznej dla dzieci i mtodziezy,
nazywane | stopniem referencyjnym. Pacjenci moga skorzystac z oferty tych osrodkéw bez
skierowania lekarskiego. Takie osrodki bedg udziela¢ pomocy tym dzieciom, ktére nie potrzebujg
diagnozy psychiatrycznej lub farmakoterapii, w zwigzku z czym nie bedzie w nich zatrudniony lekarz
psychiatra. W przypadku wielu zaburzen psychicznych, pojawiajgcych sie w dziecinstwie, mozna
bowiem udzieli¢ skutecznej pomocy za pomocg takich interwencji jak psychoterapia indywidualna i
grupowa, terapia rodzinna czy praca z grupg réwiesniczg. Warunkiem jest wczesna reakcja na
pojawiajgce sie problemy. Pozwala to nie dopusci¢ do pogorszenia stanu zdrowia psychicznego
pacjenta i unikng¢ hospitalizacji na oddziale psychiatrycznym, ktéra jest czesto trudnym
doswiadczeniem dla mtodej osoby. Jest to kierunek zmian zgodny z obecnymi tendencjami
ksztattowania systemdw ochrony zdrowia psychicznego w innych europejskich krajach oraz zgodny
z miedzynarodowymi rekomendacjami.

Ministerstwo Zdrowia planuje, zeby docelowo w kazdym powiecie lub grupie powiatow
funkcjonowat taki osrodek pierwszego stopnia referencyjnego. Gesta sieé placéwek umozliwi
pracownikom wspdtprace ze srodowiskiem lokalnym — zwtaszcza placéwkami oswiatowymi.
Wspotpraca ze szkotami i poradniami pedagogiczno-psychologicznymi dziatajagcymi w ramach
resortu oswiaty jest bowiem bardzo istotna dla zapewnienia skutecznej i kompleksowej opieki.
Poza osrodkami | poziomu, dziata¢ bedg takze osrodki Il poziomu (Centrum Zdrowia Psychicznego
dla Dzieci i Mtodziezy), gdzie pracowad bedzie lekarz psychiatra, a pacjenci wymagajacy
intensywniejszej opieki bedg mogli skorzystac ze $wiadczen w ramach oddziatu dziennego (w
wybranych CZP dla dzieci i mtodziezy). Jeden taki osrodek obejmowatby wsparciem kilka
sgsiadujacych ze sobg powiatéw.

Wreszcie na lll, najwyzszym poziomie referencyjnosci funkcjonowac bedg Osrodki
wysokospecjalistycznej catodobowej opieki psychiatrycznej. W takich osrodkach pomoc znajdg
pacjenci wymagajacej najbardziej specjalistycznej pomocy, w tym w szczegdlnosci osoby w stanie
zagrozenia zycia i zdrowia, przyjmowani w trybie nagtym. Ze wzgledu na bezpieczenstwo pacjentéw
konieczne jest aby w kazdym wojewddztwie funkcjonowat co najmniej jeden taki o$rodek.

3. https://www.gov.pl/web/zdrowie/standardy-organizacyjne-i-merytoryczne-dla-podmiotow-nowego-modelu- systemu-ochrony-
zdrowia-psychicznego-dla-dzieci-i-mlodziezy

4. https://www.gov.pl/web/zdrowie/rozpoczecie-dzialalnosci-osrodkow-i-stopnia-referencyjnego

5. https://www.gov.pl/web/edukacja-i-nauka/ochrona-zdrowia-psychicznego-dzieci-i-mlodziezy

eksperci.modeldom@gmail.com -O
o modeldom


https://www.gov.pl/web/zdrowie/rozpoczecie-dzialalnosci-osrodkow-i-stopnia-referencyjnego
https://www.gov.pl/web/edukacja-i-nauka/ochrona-zdrowia-psychicznego-dzieci-i-mlodziezy

Fundusze . Uni :
£ nia Europejska
Europejskie Rzeczpospolita e
i Wiedza Edukacja Rozwdj - Polska SKSpaSPeniz Spcezy

~MODEL DOM- skalowanie innowacji spotecznej”

Rycina 5.
Nowy model systemu ochrony zdrowia psychicznego dzieci i mtodziezy 3.

A

Il poziom referencyjny — Osrodek Wysokospecjalistycznej Calodobowej Opieki Psychiatrycznej:

/
e

Il poziom referencyjny — Centrum Zdrowia Psychicznego dla Dzieci i Miodziezy

™~
=

| wariant - Poradnia zdrowia psychicznego
Il wariant - Poradnia zdrowia psychicznego + oddziat dzienny
r
| poziom referencyjny
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J

| wariant — Osrodek Srodowiskowej Opieki Psychologicznej i Psychoterapeutycznej dla Dzieci i Miodziezy

Il wariant — Zespét Srodowiskowej Opieki Psychologicznej i Psychoterapeutycznej dla Dzieci i Modziezy

Rozpoczecie realizacji sSwiadczen w ramach nowego modelu ochrony zdrowia psychicznego dzieci
i mtodziezy

Nowy model ochrony zdrowia psychicznego zostat wprowadzony rozporzgdzeniem Ministra
Zdrowia z dnia 14 sierpnia 2019 r. zmieniajgcym rozporzadzenie w sprawie swiadczen
gwarantowanych z zakresu opieki psychiatrycznej i leczenia uzaleznien (Dz.U. poz.1640 z péin.
zm.). Pierwsze osrodki srodowiskowe] opieki psychologicznej i psychoterapeutycznej (I poziom
referencyjny) rozpoczety dziatalno$é w kwietniu 2020 roku. S3 to placéwki zatrudniajgce
specjalistow - psychologdw, psychoterapeutdéw i terapeutdéw srodowiskowych. Mogg zgtaszaé sie
do nich rodzice dzieci oraz mtodziez (osoby ponizej 18 r.z. muszg posiadac zgode opiekuna
prawnego na korzystanie ze Swiadczen) w przypadku wystepowania niepokojgcych objawow
zwigzanych z problemami psychicznymi.
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W ramach pomocy oferowanej w osrodkach mozna skorzysta¢ z nastepujacych
Swiadczen:

e porada psychologiczna diagnostyczna

e porada psychologiczna

e sesja psychoterapii indywidualne;j

e sesja psychoterapii rodzinnej

e sesja psychoterapii grupowej

e sesja wsparcia psychospotecznego

e wizyta, porada domowa lub Srodowiskowa

Praca osrodkéw jest oparta na pracy srodowiskowej — przede wszystkim wspdtpracy z rodzing
pacjenta oraz jego srodowiskiem szkolnym. Z tego powodu zalecany jest wybdr osrodka jak
najblizej miejsca zamieszkania.

Aktualna lista osSrodkéw srodowiskowej
opieki psychologicznej i psychoterapeutycznej —
| poziom referencyjny, ktére zawarty umowy z
Narodowym Funduszem Zdrowia na realizacje
Swiadczen w poszczegdlnych wojewddztwach
dostepna jest na stronie:

https://www.nfz.gov.pl/dla-
pacjenta/informacje-o-swiadczeniach/ochrony-
zdrowia-psychicznego-dzieci-i-mlodziezy/

Model DOM skalowanie innowacji spotecznej

Celem projektu byto upowszechnienie modelu kompleksowego wsparcia rodzin dzieci w
trakcie leczenia onkologicznego lub po przebytej chorobie onkologicznej, z uwzglednieniem
instytucji $rodowiska lokalnego poprzez wdrozenie modelu DOM w Os$rodkach Srodowiskowej
Opieki Psychologicznej i Psychoterapeutycznej dla Dzieci i Mtodziezy (I poziom referencyjny
nowego modelu ochrony zdrowia psychicznego dzieci i mtodziezy).

Projekt realizowany byt przez DGA S.A. w partnerstwie z FUNDACJA WSPIERANIA ZDROWIA
DZIECI | MtODZIEZY, a wdrazany na zlecenie Ministerstwa Funduszy i Polityki Regionalnej w ramach
IV OS$ Priorytetowa Programu Operacyjnego Wiedza Edukacja Rozwdj 2014 — 2020: Innowacje
spoteczne i wspotpraca ponadnarodowa, Dziatanie 4.1: Innowacje spoteczne, wspétfinansowany ze
srodkéw Unii Europejskiej w ramach Europejskiego Funduszu Spotecznego (nr POWR.04.01.00-00-
DOM1/22).
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W drodze konkursu wytoniono 15 Grantobiorcéw - Oérodki Srodowiskowej Opieki

Psychologicznej i Psychoterapeutycznej dla Dzieci i Mtodziezy (I poziom referencyjny nowego
modelu ochrony zdrowia psychicznego dzieci i mtodziezy), ktére realizowaty cel projektu.
Szczegotowy opis postepowania konkursowego dostepny na stronie
http://wsparciezdrowiadzieci.pl/.

10.

11.

12.

Ponizej lista o$rodkow swiadczacych wsparcie w ramach Modelu DOM:

Strefa Medycyny Sp. z 0.0.

ul. Polskiej Organizacji Wojskowej 9, 42-217 Czestochowa

REALIZACJA PROJEKTU: ul. Drogowcow 12, 42-202 Czestochowa,
https://www.facebook.com/strefamedycyny, kontakt@strefamedycyny.com
Centrum Terapii Systemowej i Pomocy Psychologicznej ,DIADA” Katarzyna Rojewska,
ul. Zwyciestwa 37, 44-100 Gliwice, https://diada.eu/, info@diada.eu

Fundacja ,, AS” Centrum Rozwoju Dzieci.

ul. Stare Miasto 21 lok.18, 82-200 Malbork https://www.asfundacja.org/,
biuro@asfundacja.org

REHA MEDICA Centrum Rehabilitacyjno Medyczne Piotr Ltozinski

ul. Kosciuszki 57, 78-400 Szczecinek https://rehamedica.info.pl/,
kontakt@rehamedica.info.pl

Magdalena Tarasek PRO-KOM Bis

ul. Zawiercka 18, 42-300 Myszkéw, https://www.edenmed.pl/, kontakt@edenmed.pl

Niepubliczny Zaktad Opieki Zdrowotnej Przychodnia Lekarska ,,OTMET” S.C. Izolda Swistun,

Tomasz Swistun

ul. Jagiellonska 29, 47-303 Krapkowice, https://psychiatriakrapkowice.pl/,
osrodekpsychoterapiikrapkowice @gmail.com

NZOZ ,,PSYCHE-MED” Centrum Opieki Psychiatrycznej i Psychologicznej Joanna Kalus-
Grzegorzek

ul. Bieni 12, 43-180 Orzesze, http://psyche-med.pl/, j.grzegorzek@psyche-med.pl
Centrum Medyczno-Diagnostyczne Sp. z o.0.

ul. Sokotowska 161, 08-110 Siedlce, https://centrum.med.pl/,
malgorzata.kwiatkowska@centrum.med.pl

Samodzielny Publiczny Zespdt Zaktadéw Opieki Zdrowotnej w Kozienicach

ul. Al. Wtadystawa Sikorskiego 10, 26-900 Kozienice, https://www.szpitalkozienice.pl/,
sekretariat@szpitalkozienice.pl

ProMed Sp. Z o0.0.

ul. Koscierska 9, 89-600 Chojnice, hanna.jasinska@promedchojnice.pl

Optima Care Sp. Z o.0.

ul. Towarowa 36, 85-746 Bydgoszcz, https://optimacare.pl/,
uslugimedyczne@optimacare.pl

Fundacja ,,PROMYK StONCA”

ul. Ztota 61/100, 00-819 Warszawa

eksperci.modeldom@gmail.com v@
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REALIZACJA PROJEKTU: Oddziat Fundacji 50-088 Wroctaw, ul. Swobodna 8a.
https://www.promykslonca.pl/, fundacja@promykslonca.pl

13. Szpital Specjalistyczny w Koscierzynie Sp. z 0. o.
Alojzego Piechowskiego 36, 83-400 Koscierzyna, https://szpital-
koscierzyna.pl/index.php/pl/, sekretariat@szpital.koscierzyna.pl

14. ERA PSYCHE dr Anetta Pereswiet-Sottan
ul. Modrzewiowa 19, Dtugoteka 55-095 Mirkéw, https://www.erapsyche.com.pl/,
biuro@erapsyche.com

15. Stowarzyszenie Pomocy Arka Noego
ul. Apteczna 7, 26-110 Skarzysko — Kamienna, http://www.arka-noego.org.pl/,
biurozarzadu.arkanoego@gmail.com

Rycina 6.
Mapa przedstawiajgca liste osrodkéw swiadczgcych wsparcie w ramach Modelu DOM
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Rycina 7.
Mapa przedstawiajgca liste osrodkéw onkohematologii dzieciecej w Polsce.

mapa

Pacjenci leczeni byli z powodu rozpoznanej u nich choroby nowotworowej w jednym z 19
osrodkéw onkohematologii dzieciecej w Polsce wg listy przedstawionej nizej:

1. Uniwersytecki Dzieciecy Szpital Kliniczny im. Ludwika Zamenhofa w Biatymstoku
ul. Jerzego Waszyngtona 17, 15-274 Biatystok
Klinika Pediatrii, Onkologii i Hematologii
2. Szpital Uniwersytecki im. dr Antoniego Jurasza
ul. Marii Sktodowskiej-Curie 9, 85-094 Bydgoszcz
Klinika Pediatrii, Hematologii i Onkologii
3. Zespot Szpitali Miejskich w Chorzowie
ul. Truchana 7, 41-500 Chorzéw
Oddziat Hematologii i Onkologii Dzieciecej
4. Uniwersyteckie Centrum Kliniczne
ul. Debinki 7, 80-952 Gdansk
Klinika Pediatrii, Hematologii, Onkologii
5. Gornoslaskie Centrum Zdrowia Dziecka im. $w. Jana Pawta Il
Samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny Nr 6
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40-752 Katowice, ul. Medykéw 16

Oddziat Onkologii, Hematologii i Chemioterapii

Wojewddzki Szpital Zespolony w Kielcach

Swietokrzyskie Centrum Pediatrii im. Wtadystawa Buszkowskiego

ul. Artwinskiego 3a, 25-734 Kielce

Oddziat Onkologii i Hematologii Dzieciecej

Uniwersytecki Szpital Dzieciecy w Krakowie

Uniwersytet Jagiellonski-Collegium Medicum, Instytut Pediatrii

ul. Wielicka 265, 30-663 Krakdéw

Klinika Onkologii i Hematologii Dzieciecej

Uniwersytecki Szpital Dzieciecy w Lublinie

ul. Prof. Antoniego Gebali 6, 20-093 Lublin

Klinika Hematologii, Onkologii i Transplantologii Dzieciecej

Uniwersyteckie Centrum Pediatrii,

Centralny Szpital Kliniczny Uniwersytetu Medycznego w todzi

ul. Sporna 36/50, 91-738 t6dz

Klinika Pediatrii, Onkologii i Hematologii

Wojewaddzki Specjalistyczny Szpital Dzieciecy w Olsztynie im. Prof. dr Stanistawa Popowskiego w Olsztynie
ul. Zotnierska 18 a, 10-561 Olsztyn

0Oddziat Kliniczny Onkologii i Hematologii Dzieciecej

Szpital Kliniczny im. Karola Jonschera Uniwersytetu Medycznego im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu
ul. Szpitalna 27/33, 60-572 Poznan

Klinika Onkologii, Hematologii i Transplantologii Pediatryczne;j

Kliniczny Szpital Wojewdédzki nr 2 im. sw. Jadwigi Krélowej w Rzeszowie

ul. Lwowska 60, 35-301 Rzeszow

Klinika Onkohematologii Dzieciecej

Samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny nr 1 PUM im. prof. Tadeusza Sokotowskiego w Szczecinie
ul. Unii Lubelskiej 1, 71-252 Szczecin

Klinika Pediatrii, Hemato-Onkologii i Gastroenterologii Dzieciecej

Samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny nr 1 PUM im. prof. Tadeusza Sokotowskiego w Szczecinie
ul. Unii Lubelskiej 1, 71-252 Szczecin

Klinika Pediatrii, Onkologii i Immunologii Dzieciecej

Instytut ,,Pomnik — Centrum Zdrowia Dziecka”

Al. Dzieci Polskich 20, 04-730 Warszawa

Klinika Onkologii

Dzieciecy Szpital Kliniczny im. Polikarpa Brudzinskiego Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego

ul. Zwirki i Wigury 63A, 02-091 Warszawa

Klinika Onkologii, Hematologii Dzieciecej, Transplantologii Klinicznej i Pediatrii WUM

Instytut Matki i Dziecka

ul. Kasprzaka 17 a, 01-211 Warszawa

Klinika Onkologii i Chirurgii Onkologicznej Dzieci i Mtodziezy

Uniwersytecki Szpital Kliniczny im. Jana Mikulicza-Radeckiego

ul. Borowska 213, 50-556 Wroctaw

Ponadregionalne Centrum Onkologii Dzieciecej ,,Przylagdek Nadziei”

Klinika Transplantacji Szpiku, Onkologii i Hematologii Dzieciecej

Samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny nr 1 im. prof. S. Szyszko Slaskiego Uniwersytetu Medycznego w Katowicach
ul. 3-go Maja 13-15, 41-800 Zabrze
Klinika Pediatrii, Hematologii i Onkologii Dzieciecej

modeldom
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Dziatania realizowane przez Osrodki w ramach przyznanego grantu prowadzono kilku
etapowo:

Pierwsze z nich to dziatania przygotowawcze, ktére obejmowaty:

poinformowanie o projekcie i zaproszenie do wspétpracy instytucji i osob
zainteresowanych poznaniem ,Modelu DOM”, ktére nastepnie mogtyby wdrozy¢
poznane metody w swojej codziennej pracy z pacjentami i ich rodzinami;
nawigzanie kontaktu z placéwka medyczng prowadzgcy leczenie onkologiczne dzieci
— dyrektor szpitala, kierownik kliniki, psycholog lub psychoonkolog szpitalny —
niezbedne w celu prowadzenia analizy potrzeb i i wspierania rodzin z dzie¢mi

w momencie przebywania na oddziale szpitalnym, a takze w celu dalszego
propagowania ,,Modelu DOM” przez szpital.

wybdr edukatora zapewniajgcego przeszkolenie z Modelu DOM — najpierw

dla zespotu roboczego, nastepnie dla srodowiska lokalnego — szczegdty ponizej.

Kolejne dziatania dotyczyty bezposredniego wsparcia rodzin, a w szczegélnosci:

rekrutacja rodzin — przygotowanie kryteriow wyboru rodzin obj¢tych wsparciem

I zakwalifikowanie ich do wsparcia (we wspotpracy ze szpitalem);

analiza potrzeb rodzin w oddziale szpitalnym przeprowadzona przez specjalistow:
diagnoza wstepna i poglebiona diagnoza stworzenie Indywidualnego Planu Wsparcia
(IPW);

prowadzenie wsparcia dla rodzin, glownie przez psychologa, ktory powinien miec¢
doswiadczenie w pracy z pacjentem onkologicznym, zgodnie z IPW i z zalozeniami
modelu, w szpitalu lub w domu, we wspotpracy z psychologiem szpitalnym

oraz $srodowiskiem lokalnym (doradztwo, psychoedukacja etc.);

dziatanie te prowadzono w oparciu o materiaty przygotowane przez autoréw
innowacji, w ktérych wskazano katalog narzedzi wraz z dodatkowymi
wskazowkami, ktore moga by¢ wykorzystane na etapie dziatan okreslonych w tym
etapie.

Ostatnie z dzialan obejmowaly Srodowisko lokalne, a w szczegolnosci:

modeldom

przygotowanie z zakresu ,,Modelu DOM” przedstawicieli §rodowiska lokalnego,
ktorzy nastepnie mogliby wdrozy¢ poznane metody w Swojej codziennej pracy

z pacjentami i ich rodzinami — np. psychologéw, pedagogéw, psychoterapeutdéw
z placowek $wiadczacych pomoc psychologiczng czy pracownikéw Osrodkoéw
Pomocy Spotecznej, Powiatowych Centréw Pomocy Rodzinie czy organizacji
pozarzadowych specjalizujacych si¢ we wsparciu rodzin z problemami
onkologicznymi;

wsparcie w obszarze edukacji — np. warsztat dla Rad Pedagogicznych, zajecia
psychoedukacyjne dla ucznidw, konsultacje indywidualne prowadzone

przez psychologa dla nauczycieli, psychologow, pedagogow szkolnych w zakresie
wsparcia ucznia z chorobg onkologiczng; w materiatach przygotowanych

eksperci.modeldom@gmail.com -O
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przez autorow innowacji wskazano katalog narzedzi mozliwych do wykorzystania
w obszarze edukacji;

e ewaluacja udzielonego wsparcia z punktu widzenia rodzin pacjentow, specjalistow
udzielajacych wsparcia, przeszkolonych przedstawicieli sSrodowiska lokalnego
oraz przedstawicieli jednostki, gdzie wdrazany byt model;

e stworzenie planu kontynuacji wsparcia — ewentualne korekty modelu przed jego
wdrozeniem do codziennej praktyki instytucji, z uwzglednieniem wymogu
zachowania trwato$ci projektu — dzialania w tym zakresie powinny mie¢ rowniez
charakter horyzontalny i by¢ brane pod uwage od poczatku realizacji grantu.

e G rantobiorcy zobligowani zostali do udziatu w warsztatach i oferowanym
wsparciu: warsztat inicjujacy, warsztaty: wstepny, Srodokresowy oraz koncowy,
szkolenie z zakresu stosowania narzedzi w pracy psychologa oraz korzystania
z indywidualnego wsparcia merytorycznego.

e G rantobiorcy zobowigzali si¢ do udziatu w ewaluacji oraz przyjecia
rekomendacji i strategii wdrozenia zmiany w placowce.

Szczegotowe informacje na temat realizacji powierzonego grantu umieszczono w zakladce

Dla Grantobiorcow — zasady realizacji http://wsparciezdrowiadzieci.pl/zasady-realizacjil.

Opracowania na kolejnych stronach powstaty z wykorzystaniem danych:

LN EWN

Y
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Fiszka projektowa przygotowana przez Placéwke

Protokoty diagnozy rodzin przygotowane przez Placéwke
Indywidualny plan wsparcia rodzin przygotowany przez Placéwke
Sprawozdania przygotowane przez Placowke

Protokoty akceptacji sprawozdan udostepnione przez DGA S.A.
Raporty ewaluacyjne udostepnione przez DGA S.A.

Strategia wdrazania zmiany udostepniona przez DGA S.A.

Strona www Placowki

https://wyszukiwarka-krs.ms.gov.pl/

. https://stat.gov.pl/wyszukiwarka/?query=tag:organizacje+pozarz%C4%85dowe

. Wyszukiwarka Rejestru placéwek o$wiatowych https://rspo.gov.pl/

. Wyszukiwarka podmiotéw leczniczych https://rpwdl.ezdrowie.gov.pl/RPM/Search
. https://demografia.stat.gov.pl/BazaDemografia/Startintro.aspx

modeldom
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Osrodki Srodowiskowe]j Opieki Psychologicznej i Psychoterapeutycznej dla Dzieci i
Mtodziezy (I poziom referencyjny nowego modelu ochrony zdrowia psychicznego dzieci i
mtodziezy), ktérym powierzono realizacje grantu zlokalizowane byty w siedmiu wojewdédztwach
kraju. Dziatania realizowane przez Osrodki w ramach przyznanego grantu prowadzono kilku
etapowo - pierwsze z nich to dziatania przygotowawcze i promocyjne. Szczegdtowg analize liczby
osrodkéw | poziomu referencyjnego nowego modelu ochrony zdrowia psychicznego dzieci i
miodziezy przedstawiono na rycinie 8.

Rycina 8.
Liczba osrodkdw | stopnia referencyjnego w miejscowosciach, w ktérych Grantobiorcy
realizowali projekt.
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M Liczba wszystkich osrodkéw | poziomu referencyjnego w miejscowosci

M Liczba osrodkéw | poziomu referencyjnego realizujgca model DOM

Rycina 9.
Liczba mieszkancdw miejscowosci, w ktérych Grantobiorcy realizowali Model DOM.
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Tabela 1.

Doswiadczenie Grantobiorcéw, wykorzystanie Srodkdw masowego przekazu (strona www,

portale spotecznosciowe) w realizacji Modelu DOM.

Lokalizacja Rejestracja Strona WWW, Informacja o Informacja o
osrodka Placéwki portale Modelu DOM realizacji Modelu
realizujgcego | Grantobiorcy | spotecznosciowe DOM / udostepnienie
Model DOM | (rok wg KRS) broszur edukacyjnych
Czestochowa | 2016 strona www, Ix www brak/brak
facebook
instagram
Gliwice 2009 strona www brak brak/brak
Malbork 2021 strona www 1Ix www brak/brak
Szczecinek 2009 strona www brak brak/brak
Myszkow 2008 - 1x miejscowa gazecie brak/brak
1x https://edendomopieki.pl/
4x portale spotecznosciowe
edendomopieki
Krapkowice 2000 - brak brak/brak
Orzesze/ 2001 strona www brak brak/brak
Mikotéw
Siedlce 2001 strona www brak brak/brak
Kozienice 2001 strona www 1Ix www brak/brak
Chojnice 2019 strona www brak brak/brak
Wroctaw 2015 strona www brak brak/brak
Wroctaw 2002 strona www Ix www 1x www, 1xfacebook/
facebook brak
instagram
Koscierzyna 2013 strona www 1Ix www 2x www, 1xfacebook/
facebook 1x facebook brak
Dtugoteka/ 2019 strona www 1Ix www 1xwww, 1x facebook/
Wroctaw facebook 1x facebook brak
instagram
Skarzysko- 2002 strona www 1x facebook 1x facebook/
Kamienna facebook brak
instagram
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Grantobiorcy obejmowali swoim zasiegiem pracy zréznicowany obszar miejski (Rycina 9),
przedstawiali rézne doswiadczenie i zréznicowany czas funkcjonowania w zakresie swiadczonych
ustug. Tabela 1 pokazuje doswiadczenia Grantobiorcéw, Ich wykorzystanie srodkéw masowego
przekazu (strona www, portale spotecznosciowe) w realizacji Modelu DOM. Zdecydowana
wiekszos¢ Grantobiorcéw nie pokazata informacji o udziale w projekcie Model DOM - skalowanie
innowac;ji spotecznej. Podmioty zamiescity pojedyncze lub nie zamiescity ani jednej informacji,
natomiast w fiszce projektowej Grantobiorcy zatozyli szerokie dziatania zwigzane z informacjg i
promocja. Problem ten nie zostat wtasciwie monitorowany przez Lidera projektu podczas jego
trwania. Zaden z Grantobiorcéw nie udostepnit na swojej stronie www placéwki linku dostepu do
materiatdow szkoleniowo-informacyjnych.

Rekomenduje sie, aby Grantobiorcy dbali o promowanie dostepu do swiadczonych
ustug, wskazywali na rozwdj personelu oraz na jakos$¢ Swiadczonych ustug poprzez
dokumentowanie na stronie internetowej placéwek:

1. Informacji o udziale w skalowaniu projektu “Model DOM - skalowanie innowacji
spotecznej”

2. Kroétkiego podsumowania z realizacji projektu ze szczegdlnym wskazaniem
korzysci, ale i sytuacji, ktére nie zakoriczyty sie sukcesem, a ktére mogg miec
realny wptyw na implementowanie zatozen Modelu DOM w $rodowisku
lokalnym.

Materiatéw edukacyjnych, ktére powstaty w ramach projektu lub linku do strony
http://wsparciezdrowiadzieci.pl/materialy-edukacyjne

Wspomniane zalecenia wynikajg zardwno z obowigzku zwigzanego z promocjg funduszy
europejskich, jak i z obowigzku zachowania trwatosci projektu.
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Kolejne dziatania dotyczyty bezposredniego wsparcia rodzin i zrealizowane zostaty z
wyjatkiem jednego Grantobiorcy w sposdb bardzo dobry. Pogtebiona analiza doswiadczen
Grantobiorcéw podczas warsztatow z udziatem ekspertéw merytorycznych wskazata na
koniecznos¢ statej edukacji personelu osrodkdw oraz pogtebiania swoich umiejetnosci i wiedzy.
Zaproponowane w projekcie warsztaty i szkolenia oraz materiaty edukacyjne byty pozycja najlepiej
oceniang przez Grantobiorcéw. Przyktadem szeroko rozumianej edukacji prozdrowotnej moga by¢
portale edukacyjne na stronie Ministerstwa Zdrowia, wybrane z nich przedstawione ponizej

Program wieloletni pn. NARODOWA STRATEGIA ONKOLOGICZNA na lata 2020-2030
(ustawa z dnia 26 kwietnia 2019 r. o Narodowej Strategii onkologicznej (Dz. U. poz. 969),zwang
dalej ,,ustawg”. Ustawa jako cele strategiczne wskazuje:

1.

obnizenie zachorowalnosci na choroby nowotworowe przez edukacje
zdrowotng,promocje zdrowia i profilaktyke, w tym ksztattowanie
Swiadomosci prozdrowotnej, i propagowanie zdrowego stylu zycia;
poprawe profilaktyki, wczesnego wykrywania, diagnostyki i leczenia choréb
nowotworowych;

rozwdj systemu opieki zdrowotnej w obszarze onkologii przez koncentracje
dziatan wokét chorego i jego potrzeb, ze szczegdlnym uwzglednieniem
poprawy jakosci zycia chorych i ich rodzin;

zapewnienie rownego dostepu do wysokiej jakosci Swiadczen opieki
zdrowotnej w obszarze onkologii, udzielanych zgodnie z aktualng wiedzg
medyczng;

opracowanie i wdrozenie zmian organizacyjnych, ktére zapewnig chorym
rowny dostep do koordynowanej i kompleksowej opieki zdrowotnej w
obszarze onkologii;

rozwdj dziatalnosci szkoleniowej i edukacji oraz ksztatcenia kadr medycznych
w obszarze onkologii;

rozwdj badan naukowych majgcych na celu poprawe i wzrost efektywnosci
oraz innowacyjnosci leczenia choréb nowotworowych.

Narodowa Strategia Onkologiczna proponuje realizacje 23 dziatan, ktére majg zmniejszy¢
zapadalnos$¢ na choroby nowotworowe, obnizy¢ umieralnos¢ oraz podnies¢ jakos¢ zycia chorych i
ich rodzin oraz ograniczyé negatywne skutki spoteczno-ekonomiczne wynikajgce z wysokich
kosztow zwigzanych z leczeniem pacjentéw onkologicznych.
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Ponizej prezentujemy konkretne zapisy w Narodowej Strategii Onkologicznej, ktére sa
zbiezne z zatozeniami Modelu DOM:

e INWESTYCJE W EDUKACJE — PREWENCJA PIERWOTNA — STYL ZYCIA

o Poprawa $swiadomosci dzieci i mtodziezy w zakresie wptywu postaw
prozdrowotnych na choroby nowotworowe

o Rozszerzenie zakresu prowadzonej powszechnej edukacji prozdrowotne;j i
promoc;ji zdrowego stylu zycia przez wprowadzenie zajec o zdrowiu (np. w
ramach godzin z wychowawcg).

o Wypracowanie rozwigzania kompleksowego w zakresie szkolnej edukacji
prozdrowotnej i promocji zdrowego stylu zycia, np. przez opracowanie
Edukacyjnego Programu dla Zdrowia w Szkotach, celem wzmocnienia tego
obszaru nauczania w szkotach oraz podniesienia kompetencji
prozdrowotnych dzieci i mfodziezy.

e POPRAWA JAKOSCI ZYCIA PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH W TRAKCIE | PO
ZAKONCZENIU LECZENIA ONKOLOGICZNEGO
o Realizacja dziatan na rzecz poprawy wynikéw leczenia dzieci i mtodziezy
z wykrytymi nowotworami, kontroli jako$ci opieki onkologiczne;j.

W celu podnoszenia kwalifikacji zawodowych rekomendujemy zabezpieczenie srodkow
finansowych dla osrodkow na biezace podnoszenie kwalifikacji kadry merytorycznej. Skalowanie
Modelu DOM jednoznacznie pokazato, ze jest niezbgdny element skutecznego wdrozenia zatozen
Modelu DOM. Rekomendujemy takze biezace aktualizowanie wiedzy, przez osoby pracujace w
osrodkach z wiarygodnych zrédelinformacji, ktore moga by¢ przydatne rodzinom z dzieckiem
onkologicznym . Przyktadem moze by¢ uruchomiona przez Ministerstwo Zdrowia nowa platforma
internetowa poswiecona chorobom rzadkim, ktora na etapie realizacji projektu Model DOM jeszcze
nie funkcjonowata.

Platforma Informacyjna ,,Choroby Rzadkie” stanowi realizacje jednego z szesciu
obszarow Planu dla Chorob Rzadkich. Ideg przewodnig Platformy jest zwiekszenie
dostepnosci oraz wymiana wiedzy o chorobach rzadkich wsrod wszystkich
interesariuszy systemu ochrony zdrowia, a w szczegoélnosci lekarzy i pacjentéw.

eksperci.modeldom@gmail.com -6
o modeldom



Fundusze . Uni :
£ nia Europejska
Europejskie Rzeczpospolita "l
i Wiedza Edukacja Rozwoj - Polska Evropaiski Fenduez Spowecay

~MODEL DOM- skalowanie innowacji spotecznej”

Inny z portali edukacyjnych, tym razem przygotowany przez Narodowy Fundusz Zdrowia
to , Diety”, ktory:

® promuje zdrowe nawyki zywieniowe

® wspiera osoby z chorobami przewlektymi w wyborze odpowiedniej diety.

Portal zawiera:

e 12 plandw zywieniowych opartych na diecie DASH (ang. Dietary Approaches to
Stop Hypertension, dieta w leczeniu i zapobieganiu nadcisnienia), ktére mozesz
dopasowac do swoich preferencji
plan zywieniowy dla catej rodziny
liste zakupow do przepisow z planu Zywieniowego
ponad 8 tys. przepisow opracowanych przez dietetykow
kilkadziesigt filmow z poradami zywieniowymi i przepisami
artykuty z poradami na temat zdrowego odzywiania

® e-bookiz przepisami
Wszystkie jadtospisy, przepisy, artykuty i materiaty sq bezptatne.

Rekomenduje sie, aby Grantobiorca prowadzit systematyczne szkolenia edukacyjne
personelu — psychologdw i psychoterapeutow.

Rekomenduje sie, aby Grantobiorca prowadzit zabezpieczenie srodkéw finansowych,
ktore bedg przeznaczone na podnoszenie kwalifikacji zawodowych pracownikéw
osrodkow.

Rekomenduje sie, aby Grantobiorca prowadzit biezgce aktualizowanie wiedzy przez
osoby pracujgce w osrodkach, wiedzy pochodzacej z wiarygodnych Zrédet informacji,
ktdre mogg by¢ przydatne rodzinom z dzieckiem onkologicznym.

Rekomenduje sie, aby Grantobiorca nawigzat statg wspétprace z edukatorami dla
potrzeb oddziatywania w srodowisku lokalnym, nie tylko dla potrzeb zachowania
trwatosci projektu.

@ eksperci.modeldom@gmail.com WG
o modeldom



Fundusze . . .
e ki Rzeczpospolita Unia Europejska
Europejskie .
i Wiedza Edukacja Rozwdj - Polska Europejski Fundusz Spoteczny

~MODEL DOM- skalowanie innowacji spotecznej”

Ostatnie z dziatan obejmowaty srodowisko lokalne, a w szczegdlnosci nawigzanie
wspotpracy z przedstawicielami srodowiska lokalnego, ktérzy nastepnie mogliby wdrozyé poznane
metody w swojej codziennej pracy z pacjentami i ich rodzinami — np. psychologdéw, pedagogdw,
psychoterapeutéw z placéwek swiadczgcych pomoc psychologiczng czy pracownikéw Osrodkow
Pomocy Spotecznej, Powiatowych Centréw Pomocy Rodzinie czy organizacji pozarzgdowych
specjalizujgcych sie we wsparciu rodzin z problemami przewlektymi w tym onkologicznymi.
Rownoczesnie ten zakres dziatan powinien dotyczy¢ wsparcie w obszarze edukacji — np. warsztat
dla Rad Pedagogicznych, zajecia psychoedukacyjne dla uczniow (w materiatach przygotowanych
przez autordw innowacji wskazano katalog narzedzi mozliwych do wykorzystania w obszarze
edukac;ji).

W miejscowosciach realizacji projektu Model DOM mozliwosci wspoétpracy z placowkami
oswiatowymi, medycznymi, placéwkami pomocy spotecznej i organizacjami rzgdowymi oraz
pozarzadowymi przedstawiaty sie podobnie, z wyjgtkiem trzech Grantobiorcéw, ktdrzy swoje
dziatania realizowali na terenie miasta Wroctaw. Szczegétowe dane przedstawiono na rycinach 10 i
11 (celem lepszej wizualizacji odpowiednio rycina 10 obejmuje wszystkie miejscowosci, a rycina 11
z wytaczeniem Wroctawia).

Pomimo duzej, a wrecz w niektérych miejscowosciach ogromnej ilosci placowek
oswiatowych, medycznych, organizacji rzgdowych i pozarzadowych, Grantobiorcy w zdecydowanej
wiekszosci zrealizowali dziatania lokalne w niewielkim zakresie. Dane te szczegdétowo obrazuje
rycina 12. Wskazuje to na koniecznos¢ poprawy funkcjonowania w srodowisku lokalnym Osrodkow
Srodowiskowej Opieki Psychologicznej i Psychoterapeutycznej dla Dzieci i Mtodziezy (I poziom
referencyjny nowego modelu ochrony zdrowia psychicznego dzieci i mtodziezy).

Dodatkowo, co jest powazniejszym problemem, wynikajgcym z niedostatecznie
przeprowadzonej ewaluacji realizacji projektu, jest bardzo niska ilos¢ respondentéw zewnetrznych,
ktorzy odpowiedzieli na ankiety ewaluacyjne (Rycina 12). Ewaluacja nie pogtebita problemu, czy
respondenci pochodzili z jednej placédwki, czy z kilku palcéwek. Ewaluacja nie pogtebita przyczyn
problemu niskiego odsetka zwrotnej odpowiedzi na ankiety ewaluacyjne.
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Rycina 10.
Liczba placéwek oswiatowych, medycznych, placéwek pomocy spotecznej i organizacji
rzgdowych oraz pozarzgdowych w miejscowosciach, w ktérych Grantobiorcy realizowali
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Rycina 11.

Liczba placéwek oswiatowych, medycznych, placéwek pomocy spotecznej i organizacji
rzgdowych oraz pozarzgdowych w miejscowosciach, w ktérych Grantobiorcy realizowali
Model Dom (dane przedstawiono z pominieciem Wroctawia dla placéwek oswiatowych,
medycznych oraz dodatkowo Czestochowy i Gliwic dla organizacji pozarzagdowych i
rzgdowych).
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Rycina 12.
Liczba placéwek wspdtpracujgcych wg sprawozdan Grantobiorcéw oraz liczba
respondentdw zewnetrznych wg raportu ewaluacji.

35
30 H liczba respondentéw wg raportu ewaluacji
M liczba placéwek wspdtpracujacych wg sprawozdan Grantobiorcéw
25
20
15
10
. . I
& & A& & & L
o &8 0 } \Q \bo & & S & (}’b (}@ 1’ (} &
OO\ > & & S & '\Q' > S d d X
R A F s £ N o
(}Q" G ? o
& &
N
o

Rekomenduije sie, aby Osrodki Srodowiskowej Opieki Psychologicznej i
Psychoterapeutycznej dla Dzieci i Mtodziezy (I poziom referencyjny nowego modelu
ochrony zdrowia psychicznego dzieci i mtodziezy) poszerzaty wspoétprace z podmiotami
pomocy spotecznej - podmiot ten oferuje bardzo réznorodne formy wsparcia
mieszkancéw bedgcych w trudnej sytuacji zyciowej i kryzysie zaréwno emocjonalnym,
jak i materialnym.

Rekomenduije sie, aby Osrodki Srodowiskowej Opieki Psychologicznej i
Psychoterapeutycznej dla Dzieci i Mtodziezy (I poziom referencyjny nowego modelu

ochrony zdrowia psychicznego dzieci i mtodziezy) nawigzaty szersza wspotprace z
podmiotami medycznymi, placéwkami o$wiatowo-wychowawczymi, placéwkami
rzgdowymi i organizacjami pozarzagdowymi.

Rekomendauije sie, aby Oérodki Srodowiskowej Opieki Psychologicznej i
Psychoterapeutycznej dla Dzieci i Mtodziezy (I poziom referencyjny nowego modelu
ochrony zdrowia psychicznego dzieci i mtodziezy) prowadzity i uaktualniaty
systematycznie mape podmiotéw medycznych, placéwek oswiatowo-wychowawczych,
placéwek rzgdowych i organizacji pozarzagdowych regionu.
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REKOMENDACIE DLA PODMIOTU SKALUJACEGO
INNOWACIE “Model DOM”

ograniczenie liczby dokumentéw przeznaczonych dla Grantobiorcéw na rzecz ich
jakosci,

ograniczenie gromadzenia informacji nie majgcych zwigzku z osiggnieciem
zaktadanych rezultatéw merytorycznych,

weryfikacja wskaznikdw na podstawie osiggnietych rezultatéw merytorycznych, a
nie postepu finansowego, ktéry nie daje petnych informacji na temat zmian jakie
nastapity u interesariuszy projektu,

oddzielenie biezgcego monitoringu od ewaluacji projektu, pogtebienie analizy
wynikéw raportéw ewaluacyjnych.

REKOMENDACJE OGOLNE

Sieciowanie osrodkow srodowiskowej opieki psychologicznej i psychoterapeutycznej
— | poziom referencyjny
o Sieciowanie o$rodkdw moze stanowi¢ istotny element realizacji Modelu DOM
o Budowanie sieci wspolpracy powinno by¢ realizowane przez dziatania
diagnostyczne srodowisk lokalnych, wspdlne dziatania szkoleniowe, wzajemne
wizyty czego efektem beda nowe relacje, wymiana wiedzy i do§wiadczen.

Aktualizacja zasobow i deficytow Srodowiska lokalnego na obszarze dzialania
osrodkow srodowiskowej opieki psychologicznej i psychoterapeutycznej — | poziom
referencyjny
o Diagnoza sytuacji lokalnej powinna by¢ stalym elementem dziatan o§rodkéw i
powinna obejmowac zaréwno to CO sprzyja wspOlpracy oraz CO sprawia trudnosci
i generuje przeszkody.

Partnerstwo na poziomie lokalnym — oznacza to, ze o$rodki srodowiskowej opieki
psychologicznej i psychoterapeutycznej — | poziom referencyjny powinny nawigzywaé
partnerstwa, w ktorych powinny si¢ znajdowac instytucje publiczne, organizacje
spoteczne, grupy nieformalne ale takze pojedyncze osoby. Partnerstwo powinno by¢
inicjatywa oddolng, wynikajaca ze diagnozy zasobow jak 1 deficytéw w spolecznosci
lokalnej.
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Ponizej przedstawiono szczegétowaq liste dobry praktyk w oparciu o doswiadczenia z realizacji
projektu Model DOM:

f

modeldom

dostosowanie formy spotkan do stanu zdrowia oraz wydarzen rodziny (online, w
domu, w placéwce, hybrydowo, poczagtkowo dom pdzniej stopniowe przechodzenie
na prace gabinetowg) oraz jego czasu 1,5-2h i ilosci;

prowadzenie wsparcia indywidualnego w formie treningdw poznawczych, TUS (przy
dwdch specjalistach), trening pewnosci siebie, trening radzenia sobie ze ztoscig,
trening asertywnosci, psychoedukacja z zakresu znieksztatcen poznawczych;

zajecia reintegracji dziecka chorego z klasg po nauczaniu indywidualnym,
umozliwianie kontaktu online;

wspotpraca Osrodka z wychowawca klasy oraz kadrg zaangazowang w dziatania na
rzecz chorego dziecka i jego srodowiska szkolnego;

szkolenia dla srodowiska PPP, szkoty, MOPS, PCPR, POZ, WWR dot.
psychospotecznej sytuacji chorego onkologicznie i jego rodziny potgczone z
elementami treningu relaksacji, technikami oddechowymi;

organizowanie zaje¢ rozwojowych, zabaw dla dzieci, by rodzice znalezli wytchnienie,
angazowanie w to wolontariuszy;

cykliczne spotkania zespotu celem omawiania sytuacji rodziny i ewentualnych zmian
w planie dziatania;

zapoznanie rodzin z réznorodnymi formami wsparcia przez MOPS, PCPR (np.
Turnusy rehabilitacyjne), PEFRON celem poszerzenia perspektywy, dostarczeniem
informacji, ale i tamanie stereotypu instytucji pomocowych;

obserwowanie , pacjentdw” oraz rodzeristwa na terenie placéwek oswiatowych;
organizacja piknikéw integrujgcych rodziny dzieci onkologicznie chore oraz
przewlekle ogtoszenia dot. mozliwosci wsparcia oraz relacje z dziatan na stronach
www i facebooka/instagrama itp.;

dziatania edukacyjne, promocyjne edukatora na terenie instytucji, rola
koordynatora w pomocy rodzinom;

elastycznos¢ i otwarto$é co do plandéw indywidualnych;

organizacja warsztatow nt. technik relaksacyjnych;

korzystanie z narzedzi diagnostycznych rekomendowanych przez ekspertow Modelu
DOM i uzupetnianie ich o metody projekcyjne (np. test zdan niedokoniczonych dla
dzieci i mtodziezy oraz dla dorostych, test drzewo, rysunek rodziny);

kierowanie podopiecznych, i jesli zajdzie taka potrzeba rodzenstwa, na badania
celem okreslenia jego aktualnego funkcjonowania, biezgcych mozliwosci
poznawczych, a jezeli dziecko spetnia formalne wymogi kierowanie do zespotu
orzekajgcego, by dziecko uzyskato pomoc;

wsparcie w dziataniach dot. orzekania o niepetnosprawnosci;
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wspotpraca ze specjalistami wewnatrz osrodka, ktdrzy nie sg zaangazowani w
projekt lub z zewnetrznymi (np. psychiatra, dietetyk, lekarz, terapeuta zajeciowy,
terapeuta pedagogiczny, tyflopedagogik itp.);

prowadzenie szkolen dla instytucji medycznych i spotecznych pt. ,,psychologiczne
aspekty opieki nad dzieckiem onkologicznie chorym i jego rodzing” badz konferencji
w Srodowisku lokalnym/dotaczanie do wydarzen lokalnych o charakterze
profilaktycznym, inicjowanie paneli dyskusyjnych miedzy instytucjami medycznymi,
publicznymi, szkotami, fundacjami, stowarzyszeniami, hospicjami oraz prywatnymi
praktykami na rzecz zdrowia psychofizycznego;

przygotowanie materiatéw informacyjno- edukacyjnych do oddziatéw onkologii,
poradni onkologicznych oraz poradni POZ nt. mozliwosci wsparcia psychologicznego
dla dzieci i mtodziezy onkkologicznie chorej oraz ich rodzin;

wspotpraca z psychiatrami;

wykorzystywanie innych programoéw edukacyjno- psychologicznych w pracy z
rodzing lub placéwka oswiatowa np. ,,Badz kumplem- nie dokuczaj”;

w ramach dziatan integracyjnych wykorzystanie narzedzia ,,Pudetko z pytaniami”-
dzieci wrzucajg pytania do kolegi, a on na nie odpowiada (mozliwos$¢ dziatan w
druga strone);

wspotpraca z instytucjami publicznymi jak Rada Miasta, Prezydent Miasta;

dzieki wsparciu darczyricdw organizacja cyklu zajec z jogi, masazy leczniczych i
relaksacyjnych celem ztagodzenia napie¢;

podczas spotkan terapeutycznych rozwijanie umiejetnosci rozpoznawania i
nazywania emocji;

szerzenie wiedzy o wsparciu w ramach NFZ bazy danych https://gsl.nfz.gov.pl/GSL/
oraz https://terminyleczenia.nfz.gov.pl/

edukacja zywieniowa rodzin i ich bliskich np. dziadkéw;

znajomos¢ placéwek swiadczacych bezptatng pomoc prawng;

grupa terapeutyczna z elementami wsparcia dla rodzenistwa pacjentéw
onkologicznych;

wspotpraca z psychologiem szpitalnym w sytuacji, gdy dziecko jest w trakcie
leczenia szpitalnego;

doksztatcanie sie z zakresu psychotraumatologii oraz psychoonkologii celem
poszerzenia warsztatu pracy specjalistow;

znajomos¢ procedur dotyczgcych orzecznictwa ds. niepetnosprawnosci;

tworzenie plandw wsparcia przy aktywnym udziale rodzin ;

wigczanie do zespotu specjalistdw terapeuty zajeciowego, terapeuty
pedagogicznego;

wspotpraca z wolontariuszami.
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Dobra praktyka — komunikacja zewnetrzna, PR organizacji, budowanie
wizerunku organizacji

Dobra praktyka — zarzgdzanie informacjg w organizacji

Dobra praktyka — obstuga odbiorcy -pacjenta, rodzin

Dobra praktyka — wspdtpraca z mediami, komunikacja zewnetrzna

Dobra praktyka — zarzgdzanie wolontariatem

Dobra praktyka — zarzgdzanie zasobami ludzkimi, planowanie zatrudnienia,
edukacja personelu

Dobra praktyka — zarzgdzanie projektem, zarzadzanie innowacjg, wspotpraca

PODSUMOWANIE

modeldom

"Model DOM - skalowanie innowacji spotecznej" pozwolit na
zweryfikowanie zaktadanych efektéw. Z jednej strony umozliwit
wypracowanie zasad wspétpracy z rodzinami w ich naturalnym srodowisku
czyli wtasnie w DOM-u, a z drugiej osrodki srodowiskowej opieki
psychologicznej i psychoterapeutycznej — | poziom referencyjny otrzymaty
profesjonalne merytoryczne wsparcie w obszarze pracy z rodzing,
srodowiskiem lokalnym czy instytucjami publicznymi.

Rekomenduje sie, aby dla placowek bedacych osrodkami sSrodowiskowej
opieki psychologicznej i psychoterapeutycznej — | poziom referencyjny, ktore
planuja wykorzystywac¢ w swojej pracy zatozenia Modelu

DOM, wypracowaé¢ minimalne standardy jakie powinny spetniaé w pracy z
rodzinami, w ktdrych jest lub byt pediatryczny pacjent onkologiczny lub
pacjent z chorobami przewlektymi. Wypracowanie takich standardéw
warunkowane jest zroznicowanym doswiadczeniem, zasobami kadrowymi,
zasobami organizacyjnymi i finansowymi Grantobiorcéw — osrodkéw
srodowiskowej opieki psychologicznej i psychoterapeutycznej — | poziom
referencyjny.




