Я хочу рассказать об особенностях психологической работы с родителями детей-онкопациентов. Психологическое сопровождение детей и их родителей, как правило, охватывает этап госпитализации и постгоспитальный (реабилитационный) период.
На базе стационаре ГУ НИИ ДОГ РОНЦ им. Н.Н.Блохина РАМН проводится практика для студентов Института практической психологии и психоанализа (ИППиП). В результате этой работы был накоплен некий опыт, в результате анализа которого супервизорами Светланой Климовой, Люси Микаэлян, Евгенией Фарих и мной, Еленой Фисун, были сделаны некоторые выводы.
Нужно отметить, что все родители, принимавшие участие в беседах с психологами, испытывали серьезные эмоциональные трудности, которые проявлялись в одной или нескольких областях семейного функционирования.

В сфере детско-родительских отношений нарушения выражались в форме:

· Гиперопеки больного ребенка, в результате которой ребенок лишается даже доступных ему видов деятельности и самостоятельности. При этом родитель часто занимает позицию самоотречения, что способно привести к физическому измождению и эмоциональному выгоранию.

· Отвержения ребенка. Подавляемый гнев на болезнь часто осознается родителями как недопустимый гнев на ребенка. При этом, стараясь изолировать это чувство, родители эмоционально дистанцируются от сына или дочери, что приводит к минимизации эмоционального общения между ними. Тем не менее, гнев может прорываться в аффективных срывах, что практически всегда влечет за собой чувство вины у родителя, что делает детско-родительские отношения нестабильными и непредсказуемыми.
· В семьях со здоровыми сиблингами, которые неизбежно получают меньше родительского внимания, отмечалось родительское чувство вины и ощущение собственной некомпетентности.
Вопрос: при эмоциональной изоляции ребенок изолируется родителем фактически, ограничиваются его контакты?
Да, часто наблюдается в такой ситуации, что родитель действительно ограничивает общение сына или дочери, настаивает на том, чтобы ребенок оставался в палате. Это объясняется страхом инфекций, но часто это следствие высокой тревоги, усиленной подавленными эмоциями. Кроме того, нередко эмоциональное дистанцирование еще обусловлено стремлением скрыть от ребенка его диагноз. Поэтому, оставляя его в палате, родитель пытается оградить ребенка от информации, которую он может получить, общаясь со сверстниками, например. Бывают печальные вещи, когда мама думает, что ее ребенок ничего не знает о своем диагнозе, а он давно знает, но маме не говорит, чтобы ее не расстраивать – обоюдная эмоциональная изоляция усиливается, родительница при этом не является ресурсом, поддержкой для ребенка.
Светлана Климова: Бывают и другие случаи. Я работала с семьей – мамой и сыном, которые обсуждали все на каждом этапе лечения, были достаточно открыты друг с другом. Мальчик умер, я разговаривала потом с его мамой, и она сказала: «Я знаю, меня многие осуждают, но я для себя поняла, что имею право жить дальше». То есть она знает, что сделала все, что могла, дала ему все. У нее нет вины. И такая открытая позиция, такой эмоциональный контакт с ребенком облегчил ей потом процесс горевания.
Психолог, выявивший проблемы в детско-родительских отношениях, прикладывает усилия в следующих направлениях:

· Повышение ощущения родительской компетентности через выявление позитивных аспектов родительского поведения (внимание родителя к потребностям ребенка, отзывчивость, адекватность эмоционального отклика, предоставление ребенку уместной самостоятельности).

· Терапевтическая игра с ребенком и родителем, способствующая снятию эмоционального напряжения и сближению ребенка и родителя.

· Рисование и лепка с ребенком и родителем, являющаяся эффективным методом выявления зон эмоционального напряжения в отношениях и его преодоления в объединяющей творческой деятельности.

· Использование методов игровой и арт-терапии, что дает ребенку опыт эмоциональной близости с родителем и, вместе с тем, способствует созданию личного пространства, соответствующего возрасту и потребностям ребенка.

· В случае присутствия обоих родителей в стационаре - включение всей семьи в игровую и творческую терапевтическую деятельность, что является мощным ресурсом для создания семейной сплоченности, привносит в семейные отношения ощущение непринужденности и взаимной заинтересованности.

Нарушения в сфере супружеских отношений, как правило, были связаны с перераспределением функциональных ролей: один из супругов находится с больным ребенком в стационаре, а другой остается дома и принимает на себя новые обязанности. Каждый из супругов чувствует себя перегруженным. Ожидание поддержки от другого супруга и невозможность ее получения приводит к нарастанию напряжения в супружеской диаде.
Психологические интервенции направлены на:

· Обнаружение и выявление позитивного вклада отсутствующего супруга в дело лечения ребенка и заботу о семье в целом.

· Создание условий для прямой и открытой коммуникации между супругами в случаях, если оба родителя присутствуют в стационаре.

· Нормализацию различий в способах эмоционального реагирования и поведения в стрессовой ситуации между мужчинами и женщинами.

Отношения в расширенной семье могут страдать в результате поисков «виноватого» в заболевании, что провоцирует внутрисемейные конфликты и отчуждение. Отсутствие консолидации семьи в период трудностей, внутрисемейная эмоциональная изоляция, отсутствие открытой коммуникации, конфликты и взаимные обвинения – все это факторы риска для семейного функционирования, затрудняющие адаптационный процесс, увеличивающие эмоциональное напряжение у родителей. На фоне проблемных внутрисемейных отношений отмечались случаи сокрытия диагноза, как от ребенка, так и от других членов семьи. Это увеличивает эмоциональное напряжение в детско-родительских отношениях и препятствует получению родителями помощи внутри семьи и за ее пределами.
Действия психолога:

· Переформулирование жалоб родителя: «возможно, не свекровь плохая, а вам плохо, трудно, тяжело».

· Совместное с родителем называние существующей проблемы (например, разобщенность, вражда, отчуждение) и исследование влияния проблемы на различные стороны семейной жизни, в первую очередь, на оказание эффективной помощи ребенку.

· Планирование реалистичных и конкретных шагов по сближению с родственниками.

Беседы с родителями, проводившиеся психологами-стажерами ИППиП, помогли выявить специфические факторы, которые оказывают серьезное влияние на возникновение и интенсивность переживания эмоциональных трудностей родителями детей, проходящих лечение в стационаре.

Характеристики болезни (прогноз на излечение, последствия болезни и лечения, возможная инвалидность, болевые ощущения) накладывают отпечаток на эмоциональное состояние родителя, и, соответственно, на его способность принять ситуацию. Это происходит из-за того, что эмоциональное состояние родителя напрямую зависит от физического самочувствия ребенка. Независимо от адаптивных возможностей родителя ухудшение состояния ребенка (даже временное и объяснимое, например, после курса химиотерапии) повышает родительскую тревогу.

Психологическая помощь, учитывающая эмоциональные колебания в состоянии родителей, акцентирует следующие аспекты профессиональной позиции психолога и характера терапевтических отношений с клиентом:
· Психолог, сохраняющий собственное эмоциональное равновесие и не включающийся в эмоциональный «колебательный» процесс клиентов, является источником стабильности в терапевтическом взаимодействии.

· Складывающиеся терапевтические отношения могут быть охарактеризованы, как стабильные и надежные.

· Подобный тип отношений дает возможность родителям в безопасной обстановке обсуждать свои проблемы с психологом.

Трудности, связанные с пребыванием в стационаре:

1. Первичная госпитализация. Если ребенок попадает в онкологическое отделение впервые, то, в большом количестве случаев, диагноз поставлен недавно. Поэтому семья находится в остром переживании горя, в состоянии шока и дезориентации. Наблюдается затрудненный контакт с реальностью, происходящее воспринимается необъективно, присутствуют явления дезориентации во времени. Кроме того, столкновение с больничными правилами, знакомство с новыми обязанностями, переживания из-за проводимых процедур вызывает значительную фрустрацию, особенно на начальном этапе лечения. Поэтому некоторые родители в этот период склонны защитным образом «не замечать» тяжести происходящего, что может выглядеть как недостаточно серьезное отношение к процессу лечения, отсутствие потребности знать о нем подробнее. Либо ухаживающие за ребенком родственники ощущают себя растерянными, беспомощными, не способными к эффективной заботе о ребенке.
2. Повторная госпитализация. В случае повторной госпитализации шок может присутствовать после известия о рецидиве. Родители переживают крушение прежних надежд на полное выздоровление, ожидают повторения сложного лечения ребенка, которое им уже довелось перенести. Но в данном случае родители являются более компетентными в отношении знания больничных порядков, сути лечения и проводимых процедур, что способствует более быстрой адаптации в стационаре.
3. Страх выписки после длительного пребывания в стационаре. Во время длительного пребывания родителя и ребенка в отделении происходит привыкание к больничным условиям, поведение становится более адаптивным. Семьи перестраивают свою деятельность в соответствии со сложившимися условиями. Тревоги обостряются к моменту выписки, когда возникает понимание необходимости заново налаживать свою жизнь за стенами стационара. Возникает страх инфекций, опасных для сниженного иммунитета ребенка. Появляются вопросы организации жизни, как самого ребенка, так и всей семьи в целом с учетом новых обстоятельств. Актуализируются опасения по поводу реакции окружающих на информацию о болезни. Физическая и социальная уязвимость ребенка провоцирует сомнения в родительской компетентности такого ребенка. Также выглядит пугающим то, что рядом не будет круглосуточной медицинской поддержки. Появляется боязнь рецидивов.
4. «Прерывистая» госпитализация. Если состояние здоровья ребенка позволяет, курс лечения может быть разбит на несколько отрезков, перерывы между которыми пациенту разрешается провести дома. По отзывам родителей, такая схема является желательной и обнадеживающей, но не способствует надежной адаптации семей к условиям стационара. За короткое время пребывания в больнице сложно привыкнуть к ее условиям и правилам, не вырабатываются достаточные навыки справляться с ситуацией, хуже налаживаются контакты с другими родителями. «Прерывистые» госпитализации начинаются, будто с нуля - с состояния шока, вызванного необходимостью адаптироваться.
5. Перенос сроков операции относится к травмирующим факторам. В основном это происходит из-за ухудшения состояния ребенка, (например, ребенок простудился). При этом нарушается процесс переживания ситуации, психологической подготовки родителя к операции ребенка.
6. Смерть, произошедшая в отделении, является мощным стрессором, обостряющим страхи каждого из родителей, подрывающим веру в благоприятный исход лечения. При этом происходит цепная реакция шока, вызывающая эмоциональный хаос в отделении. Родителям в таких случаях сложно сосредоточиться на своих актуальных задачах, их состояние похоже на первичную шоковую реакцию.

Психологическая помощь
· при обнаружении признаков эмоционального шока и дезориентации направлена на улучшение контакта родителя с реальностью. Полезными оказываются конкретные вопросы, обращенные к родителю, касающиеся настоящего момента его жизни, а также информирование по вопросам детско-родительского взаимодействия.

· Для облегчения адаптации к условиям стационара полезно побуждать родителя искать недостающую информацию у соседей по отделению, воспитателей, социальных работников, медицинского персонала.

· Необходимые родителю знания о заболевании можно получить у лечащего врача. Психолог помогает родителям составить список значимых и конкретных вопросов, адресованных доктору их ребенка.

· Совместное выявление задач, актуальных в данный момент жизни и пошаговое планирование конкретных действий по решению этих задач дает родителям ощущение контроля над ситуацией и ощущение собственной компетентности.

Личные характеристики родителей болеющих детей:
1. Неудовлетворительное состояние физического и психологического здоровья у родителя серьезно затрудняет способность эффективно ухаживать за ребенком и адаптивно справляться с трудностями.

2. Непрожитое горе, наличие травматических эпизодов в личной истории, в том числе аналогичных заболеваний среди близких родственников – это факторы, серьезно затрудняющие адаптацию. Психоэмоциональное состояние родителей в ряде случаев может быть охарактеризовано, как патологическое горевание: заболевание ребенка «накладывается» на непрожитые травматические эпизоды прошлого. Возникает риск ретравматизации и возникновения посттравматического стрессового расстройства. В результате родитель не способен проявлять чуткость, как к потребностям ребенка, так и к своим собственным. В ситуациях осложненного и непрожитого горя родителям рекомендуется регулярная работа с психологом.
Цель консультирования -- помочь клиенту:

· оплакать и прожить потери прошлого,
· научиться различать нынешнюю сложную ситуацию и утраты, случившиеся прежде,
· действовать в соответствии с задачами, которые возникают сейчас,
· эмоционально откликаться на потребности ребенка,
· чутко относиться к собственному эмоциональному и физическому состоянию.

3.Недостаточная способность налаживать контакты с окружающими замедляет процесс адаптации в условиях стационара. Родители, находящиеся в отделении вместе со своими детьми, способны оказывать друг другу значительную поддержку: информировать о правилах больницы, специфике процедур, делиться опытом прохождения лечения, оказывать помощь в бытовых вопросах и т.д. Кроме того, многомесячное проживание в одной палате делает актуальной способность находить друг с другом общий язык, умение договариваться, соблюдать принципы общежития. При замкнутости родителя или его конфликтности он чувствует себя в изоляции или во враждебном окружении, что может угнетающе влиять на его эмоциональное состояние, а, следовательно, и на эффективность его взаимодействия с ребенком.

Психолог в таких случаях может

· Использовать элементы тренинга социальной компетентности.

· Обучать родителя навыкам прямой и открытой коммуникации, безоценочных высказываний, методам аффективного самоконтроля.

· В особо сложных ситуациях исследовать с родителем имеющиеся возможности по переселению в другую палату.

Функциональные трудности.

Вынужденное перераспределение функциональных ролей и обязанностей в семье происходит, когда один из родителей (чаще всего мать) в течение долгого времени находится с больным ребенком в стационаре. При этом ее функции должны распределить между собой другие члены семьи. Как любое радикальное и вынужденное переструктурирование, этот процесс может быть болезненным, вызывающим внутрисемейное напряжение. Требуется время, чтобы семейная система перестроилась и наладила свою функциональность.

Изменения, касающиеся профессиональных достижений. Родители, находящиеся с ребенком в стационаре (как правило, матери) в большинстве случаев вынуждены оставить работу. Даже после выписки из отделения многие из них не могут продолжить свою карьеру, посвящая свои усилия уходу за ребенком. Другой родитель при этом вынужден зарабатывать деньги на лечение. При этом предпочтения в поиске работы часто склоняются в сторону ее прибыльности и/или приближенности к месту лечения ребенка, а не в сторону перспективности с точки зрения карьерного роста. Отказ от профессии или прежнего места работы усиливает ощущение слома привычного образа жизни, что, в свою очередь, способно вызвать ощущение фрустрации.
Ограничение возможностей семейного отдыха и досуга происходит в силу разделенности семьи, отсутствия свободных денежных средств, особого режима для ребенка, перенесшего онкологическое заболевание. Совместный семейный отдых является ресурсным с точки зрения получения ощущения общности, эмоционального общения. Кроме того, планирование досуга придает энергию и оптимизм семейным отношением. Ограничение этого ресурса в силу болезни ребенка негативно влияет на эмоциональный настрой членов семьи.

Трудности, связанные с адаптацией в условиях стационара, у родителей с различной функциональной позицией в семье.
Гиперфункциональная позиция означает повышенное чувство ответственности за происходящее в семье, присваивание большого количества обязанностей, склонность к контролю за семейными процессами. Роль гиперфункционала мешает принимать поддержку и помощь друзей и родственников даже в сложной ситуации болезни, что может привести к физическому истощению и психоэмоциональному выгоранию.
Также о сложностях адаптации в стационаре сообщают родители, занимающие в своих семьях гипофункциональную, пассивную позицию. Непривычная ситуация, требующая ответственного и активного отношения к лечению, вызывает чувство беспомощности, особенно на начальном этапе.

Психологическая помощь по преодолению функциональных трудностей:

· Помочь родителям в освоении новых функциональных ролей.

· Искать вместе с родителями доступные способы профессионального развития (например, через интернет или чтение литературы).

· Мотивировать родителей обращаться за помощью к членам расширенной семьи с тем, чтобы дать себе возможность отдохнуть и временно переключиться на другой вид деятельности.

Трудности, связанные с взаимодействием с социумом актуализируются, в основном, к моменту выписки из стационара, когда начинается планирование предстоящей жизни с учетом болезни ребенка. При этом обостряются различные страхи, связанные с социальной жизнью семьи:
Страх социального отвержения, осуждения. Недостаточная изученность природы онкологических заболеваний порождает в обществе большое количество мифов по этому поводу. Есть, например, представление об онкологическом заболевании, как о заразном. Опасность и серьезность болезни внушает страх и также заставляет многих дистанцироваться от самой темы онкологии. Такое отношение переносится и на онкологических больных. Поэтому родители и сиблинги часто испытывают стыд за изменившуюся внешность ребенка, стремятся избежать негативной реакции соседей, друзей. Желание не столкнуться с подобной реакцией склоняет семью к изоляции от социума.
Страх не суметь вписаться в социум. Родители, находящиеся с ребенком в стационаре в течение многих месяцев, испытывают чувство неуверенности и социальной невостребованности после выписки. Кроме того, они сомневаются, что способны посвящать такое же количество времени и сил социальной жизни (работа, общение с друзьями, учеба и т.д.) как до болезни ребенка. Они ощущают себя «отставшими от жизни», и это действует на них дестабилизирующее.
Практически во всех случаях присутствует стремление выстроить социум вокруг ребенка оптимальным образом. Страх инфекций, соблюдение специального режима жизни ребенка в период ремиссии, ограничение возможностей посещения детских учреждений заставляет родителей отказаться от многих прежних контактов и планов. Но желание поддерживать возрастное развитие вынуждает решать задачу нахождения оптимального баланса между изоляцией и социализацией ребенка. Этот непростой вопрос порождает много тревог и сомнений у родителей.

На данном этапе помощь психолога заключается в:

· Прояснении вместе с родителем его опасений, их локализации и конкретизации.

· Предотвращении социальной изоляции посредством активного поиска родителями государственных, социальных, благотворительных и интернет сообществ, объединяющих неравнодушных и сочувствующих людей, являющихся источником эмоциональной и финансовой поддержки для семей, чьи дети перенесли онкологическое заболевание.

Финансовые трудности, связанные с лечением ребенка, пребыванием в стационаре, обеспечением дорогостоящими лекарствами.

В период заболевания общий доход семьи сокращается за счет того, что один из родителей вынужден оставить работу ради ухода за ребенком. Расходы при этом непропорционально возрастают за счет дороговизны лечения, трат на дорогу в стационар, иногда прибавляются расходы на съемное жилье вблизи больницы. Нехватка финансовых средств, необходимых на проведение лечения и реабилитации, способна стать серьезным источником стресса для семьи. Особенно растерянными чувствуют себя при этом родители-одиночки, родители, оставшиеся без родственной поддержки, люди, приехавшие в Москву из отдаленных мест.
Помощь психолога в данном случае может идти по двум направлениям:

· информирование о существовании различных социальных структур, фондов, занимающихся поиском средств для лечения детей;

· поиск внутренних ресурсов клиента для решения этой проблемы. При этом поощряется активность в поиске средств – выявляются и усиливаются успешные эпизоды из прошлого самого клиента или его окружения; осуществляется конкретизация шагов, ведущих к решению проблемы (что уже сделано? что помогло? что можно сделать еще?); расширяется список лиц, способных помочь (друзья, родственники, члены национальных диаспор, религиозные организации и т.д.).

С точки зрения адаптации и реабилитации сложным и важным является постгоспитальный период.
Построение реабилитационной работы базируется на необходимости совмещения медицинской стратегии лечения с осуществлением стратегии психолого-социальной реабилитации ребенка и его семьи на всех этапах специализированной помощи.

Объектом реабилитации должна являеться вся семья в целом, включая ребенка-инвалида, его родителей, братьев и сестер.

Именно в постгоспитальный период часто происходит обострение внутрисемейных конфликтов – супружеских, сиблинговых, детско-родительских. Острый момент миновал, но напряжение остается из-за страха рецидива, необходимости новой переструктуризации жизни. Супруги воссоединяются после возвращения матери и ребенка из стационара, но она часто по-прежнему симбиотически привязана к нему и дистанцирована от остальной семьи, которая рассчитывает на восстановление старого порядка, на облегчение. Особенно сложно бывает, если на этапе госпитализации у супружеской пары не было вырабатано стратегий для совместного скоординированного преодоления трудностей, не наработался навык эмоциональной поддержки друг друга. В период после выписки из стационара семье снова предстоит перераспределение ролей, но с учетом ограничительного режима для ребенка – по-старому жить нельзя, «по-больничному» тоже. Ожидания на счастье после госпитализации не оправдываются. Кроме того, у женщин, переживших болезнь ребенка, нередко наблюдаются сексуальные дисфункции, обращает на себя внимание тенденция к вторичному бесплодию на фоне физического репродуктивного здоровья, что также является фактором повышения напряжения в супружеской паре.
У детей в семье нередко обостряется сиблинговое соперничество. Здоровый ребенок рассчитывает получить обратно так долго отсутствующую мать, ревнует ее. Но она по-прежнему не достаточно доступна, потому что тревоги не покидают ее, она не в состоянии ослабить внимание к болеющему. А у находящегося в ремиссии ребенка присутствует стремление вернуть прежний уровень близости с матерью, особенно, если в стационаре она относилась к нему гиперопекающе. К тому же, если у матери затруднены отношения с мужем, если она чувствует свою потерянность в постстационарных условиях, то она может автоматически переносить свое внимание на детей, неосознанно «подогревая» сиблинговое соперничество. Тем самым женщина повышает свой статус, компетентность и востребованность.
Риск трудностей в отношениях возрастает, если мать занимала гиперфункциональную позицию и отвергала возможность получения эмоциональной и физической поддержки от родственников.
Вопрос: есть ли данные о преморбидных особенностях личности ребенка-онкопациента?
Есть наблюдения, касающиеся подростков, перенесших онкозаболевание. У них перед заболеванием нередко наблюдалась депрессия. Она описывается детьми как беспомощность перед давлением ожиданий и требований со стороны родителей, в отношения которых дети были плотно триангулированы. Подростки испытывали вину за то, что не были способны ни урегулировать проблемы в семье, ни отвечать требованиям родителей быть идеальными учениками, помощниками и т.п. Родители, в свою очередь, обладали чертами перферционистов, были строги к себе и к окружающим, обладали высокой тревожностью. Я не склонна однозначно называть их преморбидными особенностями – депрессия на фоне своего бессилия оправдывать надежды родителей может служить как компонентом для ослабления иммунитета перед заболеванием, так и служить предвестником уже начинающейся болезни, знаком упадка сил (особенно, если это заболевание крови). Обращает на себя внимание то, что эти подростки рассматривали болезнь как освобождение, стационар воспринимали с удовольствием, адаптация к нему происходила хорошо. Они опекали младших, помогали старшим, дружили со сверстниками. При этом эмоциональный контакт с родителями оставался нарушенным (еще и потому, что для родителей-то болезнь ребенка – тяжелый удар).
Но после стационара и реабилитационных программ полноценная интеграция в жизнь у детей оказывается затруднена, период, проведенный в стационаре, реабилитационных лагерях рассматривается как счастливое время. Друзья, партнеры - оттуда, даже становясь взрослыми, они продолжают считать этот период лучшим в своей жизни. Отношения с «добольничными» приятелями нередко оказываются нарушенными и невосстановимыми.

Вопрос: Получается, что реабилитационные программы не решают своей задачи? Если бы дети могли общаться в группах, куда бы входили не только онкопациенты, но и их одноклассники, может, это было успешней с точки зрения адаптации к жизни после стационара?


Да, получается, что программы не в полной мере способствуют интеграции детей в обычную жизнь. Вопрос остается открытым, как сделать реабилитационные программы оптимальными. Но известно точно, что именно родители оказываются главным ресурсом в данной ситуации, они демонстрируют модель социализации. Поэтому в ситуации тяжелой болезни и после завершения лечения детям для успешной адаптации нужна психологическая поддержка родителей, которую те из-за своих психологических проблем не всегда в состоянии оказать. Другим важным моментом является то, что дети, в силу возрастных особенностей, быстрее и легче адаптируются к новой ситуации, что, в свою очередь, часто приводит к росту непонимания между детьми и родителями, возникновению дистанции, конфликтам. Безусловно, что одним из направлений успешной реабилитации должна стать работа с родителями.
