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Summary

The diagnosis of frontotemporal degeneration changes the entire family, being an unex-
pected and emotionally burdening experience for all the individuals in the family. Confronta-
tion with problems that are diametrically different from those that occur in the family system
without a person with a major neurocognitive disorder requires the development of new cop-
ing strategies. If these coping mechanisms are to be useful, they should undergo successive
modifications that consider the progression of the neurodegenerative disease and the dynamics
of the family system. Providing information on different aspects of this group of diseases is
the basic form of supporting families with frontotemporal degeneration.

Growing up in a family with a parent affected by frontotemporal degeneration is a crucial,
though non-normative, developmental experience of a child. It results in an irreversible loss of
the existing relationship and the necessity to form another relationship with the affected parent.
The paper focuses on providing support for a minor. Graphic medicine can be a support tool,
which combines verbal communication with graphics, and, as a result, it provides knowledge
on health problems and also creates the possibility of expressing emotions triggered by the
presence of the disease in the family.
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Problemy oso6b bliskich osoby ze zwyrodnieniem czotowo-skroniowym

Wystapienie wigkszego zaburzenia neuropoznawczego (Major Neurocognitive
Disorder — MND; termin klasyfikacji zaburzen psychicznych DSM-5 [1] zastepujacy
stowo ,,demencja”) dotyczy zwykle osob w wieku podesztym. Rozpoznanie MND
u osoby ponizej 65. roku zycia, a nawet przed ukonczeniem 30 lat, jest do§wiadcze-
niem znaczgco odbiegajacym od zwyklego biegu zycia (/ifespan) cztowieka, bardzo
zaskakujgcym takze dla jego bliskich, dezorganizujagcym funkcjonowanie kazdej z tych
0s6b 1 catosci systemu rodzinnego [2, 3].

W pismiennictwie problemy rodzin wywotane chorobg neurozwyrodnieniowa byty
przede wszystkim rozpatrywane w odniesieniu do osob w wieku podesztym z choroba
Alzheimera (Alzheimer s Disease — AD) oraz 0so6b dorostych pelnigcych funkcje ich
opiekundw rodzinnych, na ogét partnerki/partnera powyzej 65. roku zycia lub dorostego
dziecka osoby chorej. Duzo mniej uwagi kierowano na problemy dzieci niepetnoletnich,
ktorych rodzic ma chorobe neurodegeneracyjng [4]. Wzrasta jednak zainteresowanie
badaniem funkcjonowania rodzin z osobg z demencja o wczesnym poczatku (Early-
-onset Dementia — EOD; Young-onset Dementia — YOD), czyli ujawniajaca objawy
choroby neurozwyrodnieniowej przed 65. rokiem zycia [5, 6].

Ta kategoria dotyczy zwyrodnienia czotowo-skroniowego (Frontotemporal
Degeneration — FTD), pojawiajacego si¢ zazwyczaj w 5. dekadzie zycia [7], jednak
katalog stanow medycznych z YOD wykracza poza t¢ grupg zaburzen. Problemy rodzin
zmagajacych si¢ z YOD nie sg tozsame z problemami rodzin, w ktorych osoba ma
otepienie o péznym poczatku (Late-onset Dementia — LOD), kiedy objawy choroby
neurozwyrodnieniowe] wystepuja po 65. roku zycia. Ta odmienno$¢ wynika m.in.
ztego, ze osoba z YOD, z wczesnie rozwijajacym si¢ MND, moze by¢ rodzicem dziecka
jeszcze niepetnoletniego [5]. Wedtug oszacowan co 4. osoba z YOD ma przynajmniej
jedno dziecko ponizej 18. roku zycia [8]. Réznorodno$¢ kontekstu rodzinnego jest
okreslona przez wiek dziecka i jego etap rozwojowy podczas wystapienia objawow,
a nastepnie rozpoznania choroby rodzica, liczbe dzieci, obecno$¢ drugiego rodzica
orazjego zaangazowanie w wychowanie potomstwa i opiek¢ nad partnerka/partnerem
z YOD. Dzieci z rodzin z YOD, nawet z tej samej rodziny, maja wigc cze$¢ doswiad-
czen zwigzanych z chorobg rodzica wspdlnych, lecz cze$¢ roznych [2].

Badaniem probleméw rodzin osob z FTD oraz wspieraniem tych rodzin w ich
rozwigzywaniu zajmuje si¢ amerykanskie stowarzyszenie the Association for Fron-
totemporal Degeneration (AFTD). Wedlug AFTD [4] proces radzenia sobie rodziny
z diagnoza FTD oznacza skonfrontowanie si¢, na ogot przez partnerke/partnera osoby
chorej, z trzema podstawowymi problemami:

(1) dotarcie do rzetelnej, aktualnej i przystepnie przekazanej wiedzy na temat FTD
jako podstawy zaplanowania i zapewnienia osobie z FTD odpowiedniej opieki;

(2) podjecie decyzji dotyczacej poinformowania dziecka o zdiagnozowaniu FTD
u rodzica oraz specyfice choroby;

(3) wspieranie dziecka przezywajacego rozpacz z powodu zmian zachodzacych
w relacji z rodzicem z FTD, ktory tracgc samodzielno$¢ zachowuje si¢ inaczej
niz dotychczas znana dziecku osoba;
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(4) czg$¢rodzin z FTD konfrontuje si¢ z jeszcze jednym zasadniczym problemem,
jakim jest uwarunkowanie genetyczne i ryzyko przekazania choroby potom-
stwu: 40% o0sob z FTD pochodzi z rodzin z historia wyst¢gpowania otgpienia,
a mniej niz 10% osob z FTD ma autosomalnie dominujacy wzorzec dziedzi-
czenia, czyli 50% ryzyko przekazania dziecku choroby [4, 7].

Na podstawie badan z udzialem partneréw oraz dorostych dzieci osob z FTD,
ktére mialy mniej niz 18 lat, gdy u rodzica pojawily si¢ objawy tej choroby, Denny
1 wsp. [4] opracowali zestawienie priorytetowych potrzeb z dwdch perspektyw: part-
nerki/partnera osoby z FTD (rodzica bez FTD) oraz dzieci i mlodziezy dorastajacych
w rodzinach z FTD. W niniejszym artykule dane AFTD uzupetniono wynikami ba-
dan rodzin oséb z YOD, gtéwnie FTD lub AD o wczesnym poczatku (Young-onset
Alzheimers Disease — YOAD), przeprowadzonych przez takich autoréw, jak Barca
1 wsp. [2], Gelman i Rhames [5], Millenaar i wsp. [6], Johannessen i wsp. [8, 9] oraz
Nichols 1 wsp. [10]. AFTD wyodrebnia trzy zasadnicze obszary, na ktorych nalezy
si¢ skoncentrowaé przy wspieraniu takiej rodziny: (1) dostep do informacji o FTD;
(2) radzenie sobie z emocjami; (3) radzenie sobie ze sprawami zycia codziennego [4].
Trzeba podkresli¢, ze do tej pory nie opracowano skutecznego leczenia FTD, §mier¢
nastgpuje okoto 80 miesiecy od wystapienia pierwszych objawow, dlatego wsparcie
osoby z FTD oraz jej bliskich jest uznawane za interwencje¢ kluczowa [11].

1. Uzyskanie informacji o FTD

Rodzina osoby z FTD potrzebuje wsparcia poznawczego (informacyjnego) po-
legajacego na: (a) tatwym dostepie do informacji na temat FTD, wieloaspektowo
odnoszacych si¢ do zaburzen tej kategorii oraz (b) zindywidualizowanym odniesieniu
ogo6lnych informacji o FTD do konkretnej rodziny. Pozyskanie wiedzy stwarza szanse
poprawy rozumienia oraz przewidywania zmian zachodzacych w rodzinie i sytuacji
poszczeg6lnych osob. Potrzeba uzyskania informacji dotyczy nie tylko partnerki/
partnera osoby z FTD i dorostego dziecka chorego rodzica, ale rowniez dziecka
niepetoletniego [4]. Informacji moga tez poszukiwac rodzice czy rodzenstwo osoby
chorej. Skuteczny przekaz tych tresci uwzglednia mozliwos$ci ich przetwarzania przez
odbiorce, okre§lone odmiennos$cig etapow rozwojowych w zakresie funkcjonowania
poznawczego i emocjonalnego dzieci, mtodziezy oraz osob dorostych. Natomiast brak
wiedzy sprzyja unikaniu kontaktu z osobg z FTD i konfliktom wewnatrzrodzinnym
[2,6,8,10].

Tabela 1 zawiera szczegdtowe okreslenie zapotrzebowania informacyjnego bliskich
osoby z diagnozg FTD [2, 4-6, 8-10].
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Tabela 1. Potrzeba uzyskania informacji w rodzinie osoby z FTD

Partnerka/Partner osoby z FTD
(rodzic bez FTD)

Dziecko niepetnoletnie rodzica z FTD

Kategorie informacji:

— choroba rodzica przedstawiona w sposob
dostosowany pod wzgledem tresci oraz formy do
etapu rozwojowego dzieci i nastolatkéw;

— w szczegblnosci dotyczy nastolatka przy znacznym
ryzyku zachorowania rodzinnego: ryzyko genetyczne,
wykonanie badania genetycznego, dalsze zycie
z ryzykiem rozwiniecia FTD;

— rozmawianie z przyjaciotmi, rowiesnikami, innymi
osobami o chorobie rodzica: komu, co, ile powiedzie¢;
decydowanie o zakresie informacji udzielanych
réznym osobom, przekazywanie wskazéwek
utatwiajacych innym zrozumienie sytuacji i kontakt
z chorym rodzicem;

— objawy behawioralne (np. trzymanie sig sztywnych
schematdw zachowania, bezczynno$¢, nieadekwatny
$miech, zniewazanie innych) i praktyczne wskazowki
radzenia sobie z nimi;

— objawy jezykowe (np. mylenie stéw, zredukowanie
stownictwa, brak udziatu w rozmowach) i praktyczne
wskazowki utatwiajace komunikowanie sie z chorym
rodzicem;

— radzenie sobie z nowymi objawami (postepem)
choroby oraz powigzanymi z nimi sytuacjami
domowymi i pozadomowymi.

— specyfika choroby: diagnoza, objawy,
tempo i przebieg progresj;

— rozmawianie z dzieckiem o diagnozie,
rokowaniu, zmianach zachowania
chorujacego rodzica: co, kiedy, ile
przekazac;

— ryzyko genetyczne, badanie genetyczne,
odpowiadanie na pytania dziecka
dotyczace mozliwosci odziedziczenia
choroby;

— sprawowanie opieki dtugoterminowe;
nad chorym partnerem w warunkach
domowych;

— godzenie opieki nad chorym partnerem
z potrzebami dziecka, znajomo$¢ potrzeb
rozwojowych dziecka, dostosowywanie
postepowania do kolejnych etapow
rozwoju dziecka oraz przebiegu FTD;

— dostep do systemu wsparcia dla siebie
i dziecka: instytucje, rodzaj wsparcia;

— radzenie sobie z terminalnym stadium
choroby, dostepno$¢ domu opieki/
hospicjum, wspieranie dziecka w zatobie.

Materiaty edukacyjne odpowiadajace potrzebom rodzin z FTD zawierajg infor-
macje z tabeli 1. Jednym z zadan specjalistow wspotpracujacych z rodzing w procesie
diagnostyczno-terapeutycznym jest proponowanie zrodet aktualizowanej wiedzy
o FTD, biezacych i spodziewanych problemach rodziny oraz uzytecznych strategiach
zaradczych. Po zapoznaniu si¢ z przystepnie przekazang wiedza rodzic bez FTD bedzie
przygotowany do rozméw z dzieckiem na ten temat [4]. Przyktadem takiego przeka-
zu informacji dla rodzin z FTD sg anglojezyczne broszury edukacyjne, nieodptatnie
udostepnione na stronie internetowej AFTD [12, 13]. Pomocne s3 tez wybrane serwisy
internetowe, w szczegolnosci anglojezyczna strona AFTD https://www.theaftd.org,
wraz ze strong dla dzieci i nastolatkéw http://www.aftdkidsandteens.org.

Wsparcie informacyjne rodzin z FTD jest trudno dostgpne w jezyku polskim.
Brakuje profesjonalnych materialdéw edukacyjnych i serwisow internetowych zawie-
rajacych informacje poszukiwane przez rodziny. Z tego wzgledu — koncentrujac si¢ na
potrzebach niepetnoletniego dziecka rodzica z FTD — zamieszczamy na koncu artykutu
fragment polskiej edycji ksigzeczki dla dzieci autorstwa neurologa Tiffany Chow oraz
specjalistki do spraw demencji Gail Elliot, w oryginale zatytutowanej Frank and Tess
— Detectives! A children s activity book about frontotemporal degeneration (FTD) [14].
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Pelng wersje elektroniczng tej ksiazeczki w jezyku polskim mozna otrzymacé
bezptatnie, kontaktujac si¢ ze wspdtautorka niniejszego artykutu (S.P.).

2. Radzenie sobie z emocjami a FTD

Zmiany funkcjonowania osoby z rodziny bedace niezdiagnozowanymi objawami
behawioralnymi i/lub jezykowymi FTD, ztozony proces diagnostyczny, btedne rozpo-
znania przed sformutowaniem wiasciwej diagnozy medycznej oraz progresja choroby
neurozwyrodnieniowej wyzwalaja intensywne i zréznicowane emocje u 0sob bliskich.
Wsrdd pojawiajacych si¢ przezy¢ dominuja zaskoczenie, ztos¢, Igk, smutek, rozpacz,
wstyd, obrzydzenie. Dzieci mogg do§wiadczac poczucia winy w zwigzku ze zmianami
zachowania rodzica. Ustalenie rozpoznania medycznego, ktore okresla znaczenie tych
zmian, moze przynies¢ ulge [5, 10].

Zdiagnozowanie FTD stanowi trudne zadanie. Ze wzgledu na specyfik¢ FTD,
w szczegolnosci niejednoznaczno$é wezesnego etapu wariantu behawioralnego
(behavioral variant Frontotemporal Degeneration — bvFTD) sprzyjajaca nietrafnym
interpretacjom rodziny (np. kryzys wieku sredniego, sytuacje stresowe) oraz personelu
medycznego (np. konflikt matzenski, zaburzenie depresyjne), ustalenie rozpoznania
nastgpuje w znaczaco dhuzszym czasie niz LOD. Niejednokrotnie w fazie prediag-
nostycznej relacjonowana przez rodzing zmiana zachowania osoby bliskiej (,,nie jest
sobg”) zostaje potraktowana przez klinicystow jako mato specyficzna czy nieistotna,
tym bardziej Ze na og6t osoba chora nie zglasza skarg z powodu typowego dla FTD
braku samoswiadomosci objawow, a wyniki strukturalnego badania neuroobrazowego
1 badania neuropsychologicznego moga ujawnic tylko subtelne odstgpstwa od normy
[2, 7]. Zazwyczaj zdiagnozowanie FTD zajmuje 5 lat, czyli trwa dwukrotnie dtuzej
niz rozpoznanie AD i wigze si¢ z opoznieniem ukierunkowanego zarzadzania chorobg
przez rodzing [11].

7 jednej strony, aby nie narazac rodzica bez FTD na dodatkowe obcigzenia, dziecko
moze nie ujawniaé¢ wlasnych przezyc¢ i potrzeb, odzwierciedlajacych destabilizacje
rodziny lub inne problemy pozarodzinne. Otoczenie moze odnie$¢ wtedy mylne wra-
zenie, ze dziecko jest dobrze chronione przed oddziatywaniem na jego emocje choroby
rodzica, a rodzic bez FTD moze uzna¢, ze choroba wptywa na dziecko w mniejszym
zakresie niz faktycznie si¢ to dzieje w jego przezywaniu. Z drugiej strony, to rodzic
bez FTD moze poszukiwac¢ wsparcia emocjonalnego u swojego dziecka, co bywa
czynnikiem utrudniajgcym nastolatkowi badz dorostemu dziecku rozluznienie wigzi
przywiagzania wzglgdem rodzicow [5, 15].

Blandin 1 Pepin [11, 16] opracowaty model rozpaczy opiekuna rodzinnego (nie-
formalnego) poprzedzajacej Smier¢ osoby z demencja (Pre-death Dementia Grief),
ktéry obejmuje cykl trzech standow psychologicznych:

(1) Stan separacji (separation state): szereg naktadajacych sie strat w relacji z oso-
ba chorg (np. wykonywanie prac domowych, wspolne plany, porozumiewanie
si¢), prowadzacych do narastania dystansu i poczucia obco$ci; poczatkowa
subtelno$¢ zmian utrudnia rozpoznawanie strat przez osobe bliska, a jesli je
dostrzega, moze im zaprzeczac.
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(2) Stan graniczny/progowy (/iminal state): wyczerpujace emocjonalnie doswiad-
czenie niejednoznacznej straty (ambiguous loss), wynikajace z rozdzielenia
straty psychologicznej od fizycznej — osoba z MND zyje, fizycznie jest obecna,
lecz stopniowo i nieodwracalnie przestaje zachowywac si¢ w sposob znany
rodzinie; szczegolnie trudnym doswiadczeniem dla osoby bliskiej jest utrata
zdolnosci jej rozpoznawania przez osobe chorg [10].

(3) Stan ponownego pojawienia si¢ (re-emergence state): akceptacja przez opie-
kuna rzeczywistosci strat w relacji z osoba chorg i wynikajacych z tego kon-
sekwencji oraz adaptacja do nowej sytuacji zyciowej, np. uczenie si¢ innego
sposobu komunikowania, organizowanie nowych form opieki.

Obszary szczegdlnie wazne w aspekcie funkcjonowania emocjonalnego bliskich

osoby z FTD wymieniono w tabeli 2 [2, 4-6, 810].

Tabela 2. Potrzeba radzenia sobie z emocjami w rodzinie osoby z FTD

Partnerka/Partner osoby z FTD
(rodzic bez FTD)

Dziecko niepetnoletnie rodzica z FTD

Obszary regulacji emocjonalnej:

— przebieg FTD, przyszitos¢ rodziny:
zmieniajace si¢ symptomy choroby,
skutkujgce zmianami sytuacji rodzinnej
i koniecznoscig adaptacj;

— lek o zdrowie dziecka w zwigzku
z potencjalnym ryzykiem genetycznym;

— przezycia dziecka, w szczegoinosci jego
rozpacz, zlo$¢, pragnienie znikniecia
czy $mierci chorego rodzica; unikanie
kontaktu z chorym rodzicem;

— niejasno$¢ roli osoby chorej w rodzinie
i relacji partnerskiej: w jakim stopniu
moze pozostawa¢ zaangazowanym
rodzicem oraz partnerka/partnerem;

— przecigzenie podejmowaniem
decyzji dotyczacych rodziny oraz
odpowiedzialnoscig za opiekowanie sie
partnerka/partnerem i wychowanie dziecka;

— narastajacy dystans, obcos¢ i strata
intymnej relacji z chorg partnerka/chorym
partnerem;

— poczucie wyobcowania, braku
zrozumienia przez innych; zawezenie,
strata kontaktéw z osobami spoza
rodziny;

— decyzja o przekazaniu chorej partnerki/
chorego partnera pod statg opieke
osrodka opiekuriczego czy hospicjum:
mieszane przezycia ulgi i poczucia winy;

— $mier¢ partnerki/partnera.

lek 0 rodzine: przed rozstaniem rodzicéw, o stan
chorego rodzica, przed choroba u rodzica bez FTD;
obwinianie sig 0 spowodowanie kfopotow rodzinnych;
strata dotychczasowej relacji z chorym rodzicem;
poczucie utraty mitoSci rodzicielskiej i odrzucenia przez
chorego rodzica, ktéry przestaje okazywac troske
0 dziecko i rodzing;
zdezorientowanie przejmowaniem opieki nad wtasnym
rodzicem;
u starszych dzieci lek przed odziedziczeniem FTD;
objawy behawioralne choroby rodzica,
nieprzewidywalno$¢ jego zachowania, np. podnoszenie
gtosu na innych, zabieranie towaru ze sklepu bez
ptacenia;
wstyd, zazenowanie zachowaniem chorego rodzica,
nieche¢ do podejmowania wspélnych zajec, pragnienie
jego znikniecia badz $mierci; rezygnacja z zapraszania
przyjaciét do domu;

reakcje 0sdb spoza rodziny na objawy FTD, traktowane
jako zachowanie nieuprzejme, dziwne, agresywne;
ekspresja przezy¢ wyzwolonych chorobg rodzica
w relacjach z osobami dorostymi, zwlaszcza Igku, ztosci,
rozpaczy;
zauwazanie obcigzenia, zwiekszonego wysitku

i napiecia emocjonalnego u rodzica bez FTD;
niedocenianie przez dorostych zaangazowania dziecka
w zajecia domowe;
spedzanie szczegoinych okazji, np. dnia matki/ojca,
takze wakacji;

$mier¢ chorego rodzica.
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Udzielanie rodzinie wsparcia emocjonalnego, tagodzacego intensywnos¢ ztozo-
nych emocji wyzwolonych FTD, stanowi element postgpowania leczniczego [4]. Tabela
2 wskazuje ,,gorace punkty” (hotspots) funkcjonowania emocjonalnego dziecka oraz
partnerki/partnera osoby z FTD, ktére w procesie wsparcia nalezy uwzglgdni¢. Brak
zainteresowania mys$lami i emocjami dziecka ze strony osob dorostych, rozméw na
ten temat, pomniejszanie znaczenia jego przezy¢ moze sprzyjac przewleklym skargom
na dolegliwosci somatyczne, zachowaniom agresywnym, objawom depresyjnym badz
lekowym u dziecka.

3. Radzenie sobie ze sprawami Zycia codziennego a FTD

FTD zmienia dotychczasowy wzorzec codziennego funkcjonowania rodziny,
w ktorej sukcesywnie narasta potrzeba zapewnienia opieki osobie chorej. Rodzic
z FTD w coraz mniejszym stopniu spetnia funkcje opiekuncza wzgledem niepetnolet-
niego dziecka, tracgcego opieke rodzicielska z jego strony, cho¢ nadal jej potrzebuje.
W rodzinach z FTD jedng z zasadniczych zmian jest odwrocenie 16l w relacji chory
rodzic—dziecko, tzn. dziecko zaczyna opickowac si¢ wiasnym rodzicem — staje si¢
»rodzicem chorego rodzica”. Dziecko niepelnoletnie, uczestniczac w tej opiece, przyj-
muje na siebie role mtodego opiekuna (young caregiver). Pojecie mtodego opiekuna
opisuje osobe ponizej 18. roku zycia sprawujaca opieke nad inng osobg, zazwyczaj
cztonkiem rodziny, ktora z powodu choroby somatycznej, zaburzenia psychicznego
lub/i zaawansowanego wieku jest niesamodzielna [10].

Nastepuje przeorganizowanie przez rodzica bez FTD ilo$ci 1 sposobu spedzania
czasu z dzieckiem, wykonywania czynnos$ci domowych, udziatu w aktywnosciach
pozadomowych. W rodzinach z FTD mtody opiekun uczestniczy w opiece nad
chorym rodzicem w zréznicowanym zakresie, na co ma wptyw wydolnos$¢ funk-
cjonowania drugiego rodzica jako gtownego opickuna. Moze rowniez zajmowac
si¢ mtodszym rodzenstwem badz przeja¢ dodatkowe zajecia domowe. Ponadto
rodzic bez FTD moze traktowaé dziecko, zwlaszcza nastolatka, jako doradce przy
podejmowaniu decyzji w sprawach rodzinnych, w tym dotyczacych chorujgcego
rodzica [5].

Tabela 3 przedstawia zasadnicze zmiany zycia codziennego partnerki/partnera
oraz dziecka osoby z FTD, wymagajace szczegdlnego wysitku adaptacyjnego [2,
4-6, 8-10].
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Tabela 3. Potrzeba radzenia sobie ze sprawami Zycia codziennego w rodzinie osoby z FTD

Partnerka/Partner osoby z FTD (rodzic bez FTD) | Dziecko niepetnoletnie rodzica z FTD

Zmiany w zyciu codziennym:

— zmiana sytuacji finansowej: organizowanie spraw

. . L L — rozszerzenie udziatu w czynno$ciach
rodzinnych, wiacznie z zapewnieniem opieki

: 1pe : domowych;

osobie z FTD, przy bardziej ograniczonych ieka nad ch dzi tod

zasobach finansowych niz dotychczas dostepne; | opie a}na corym roczicem, miodszyrm
rodzenstwem;

— poszukiwanie specjalistow w zakresie FTD,

zdolnych udzieli¢ rodzinie profesjonalnego, ~ dostosowanie sig do zmiany sytuacj

finansowej rodziny, ograniczenie wydatkow;

wielowymiarowego wsparcia; o il

— wraz z progresja choroby zapewnienie — podjecie zatrudnienia przez nastolatka;
bezpieczenstwa partnerce/partnerowi oraz — Zmiany przestrzeni domowej, np.
zwigkszona dbato$¢ o bezpieczenstwo dziecka: zabezpieczenia przed wedrowaniem .
monitorowanie potencjalnego zagrozenia, rodzica z FTD, kontrola dostepu do jedzenia
interweniowanie w razie potrzeby; w ku?hnl; ‘ .

— przejmowanie w gospodarstwie domowym — rozwiazywanie spraw dotyczacych zajec
dodatkowych zadan, wczesniej nalezacych do szkolnych, aktywnosci pozaszkolnej,
osoby z FTD; przemieszczania sie poza domem;

— oprocz angazowania dziecka w czynnosci — zawezanie zakresu relacji z rowieSnikami na
domowe uwzglednianie jego potrzeb dotyczacych rzecz Masng rodzmy.; o
spedzania czasu z réwie$nikami, rozwijania — poszukiwanie wsparcia 0sob znajacych
zainteresowan; problem FTD, szczegdlnie réwiesnika

— wspotpraca ze szkolg we wspieraniu majqcegq rodzica z tg choroba, w formie
dziecka w kontynuowaniu edukacji szkolnej kontaktu internetowego, spotkan
i utrzymywaniu kontaktow z rowiesnikami; indywidualnych Iub grupowych (przy tym

odpowiednikiem sytuacji, w ktérej demencja
dotyczy rodzica, nie s czestsze okolicznosci:
dziadek/babcia z otepieniem ani rodzic
z inng powazng chorobg przewlekla, taka jak
choroba nowotworowa);

— odpowiadanie na pytania 0séb z otoczenia
dotyczace rodzica i jego choroby.

— zapewnienie dziecku wspierajacego kontaktu
z osobami dorostymi spoza najblizszej rodziny,
w tym tej pici, co chory rodzic;

— koordynowanie zaje¢ (terminarz): czynnosci
opiekuncze wzgledem chorej partnerki/chorego
partnera, spedzanie czasu z dzieckiem, praca
zawodowa, inne sprawy domowe i pozadomowe.

Z jednej strony zaabsorbowanie chorobg rodzica utrudnia dziecku skoncentro-
wanie si¢ na nauce szkolnej, zainteresowaniach, kontaktach z réwiesnikami [9, 15].
Obcigzenie nadmierng odpowiedzialno$cig towarzyszaca czynnosciom opiekunczym
1 domowym stanowi jeden z czynnikow wplywajacych na ksztattujacy si¢ schemat
poznawczy osoby dorastajacej. Moze wzmacnia¢ kompulsywng opiekunczos¢ (com-
pulsive caregiving), czyli kontynuowanie nadmiernych zachowan opiekunczych, takze
w okresie dorostosci, wobec 0sob z/spoza wlasnej rodziny, albo schemat samoposwieca-
nia, charakteryzowany przez brak rownowagi w relacjach pod wzgledem wzajemnosci
(dawania vs. brania), z zaniedbywaniem wtasnych potrzeb [10, 17]. Jesli w rodzinie
z FTD dorasta rodzenstwo, najwigcksze ryzyko obarczenia presja odpowiedzialnosci
dotyczy dziecka najstarszego lub najdhuzej mieszkajacego w domu rodzinnym. Prze-
noszeniu na dziecko rozwojowo nieadekwatnych oczekiwan sprzyja unikanie przez
rodzica roli opiekuna partnerki/partnera (np. wyrazone intensywna pracg poza domem)
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oraz izolacja spoteczna rodziny z FTD (np. odrzucanie ofert profesjonalnych ustug
opiekunczych) [2, 5]. Z drugiej strony zmaganie si¢ z trudno$ciami, lecz z towarzysze-
niem wysokiej jako$ci rodzicielstwa i wsparcia spotecznego dostepnego poza rodzing,
rozwija rezyliencje (resilience), tj. zasoby radzenia sobie ze stresem, przeszkodami
zycia codziennego. Z kolei rezyliencja utatwia stopniowe dotarcie do etapu akceptacji
faktu wystapienia choroby wlasnej badz osoby bliskiej [8, 9].

Rozpoznajac sytuacje rodzinng dziecka i jej nastepstwa, nalezy uwzglednic [4]:

(1) zakres czynnos$ci opiekunczych dziecka:

a) opieka nad chorym rodzicem: ilo$¢ wspolnie spedzanego czasu oraz po-
dejmowana aktywno$¢, np. spacery, przygotowywanie positkow, dbanie
o przyjecie lekow, pomoc w ubieraniu si¢ lub (co moze by¢ szczegdlnie
emocjonalnie obcigzajace) w czynno$ciach higienicznych;

b) opieka nad mtodszym rodzenstwem:;

(2) zajecia domowe dziecka, np. sprzatanie, zakupy, gotowanie;

(3) wptyw roli mtodego opiekuna na funkcjonowanie dziecka, zwtaszcza: stan
emocjonalny, przemeczenie, relacje z rowiesnikami, frekwencje w szkole,
problemy z odrabianiem szkolnych prac domowych, zachowania agresywne
roztadowujace frustracje;

(4) korzystanie przez rodzing z zewngtrznej sieci wsparcia, wykraczajgcej poza
jej wlasng strukture.

R&zni autorzy [2, 4, 8] wskazujg na potrzebe kontynuowania badan rozpoznajacych
dtugofalowe konsekwencje dorastania w rodzinie z YOD oraz koniecznos$¢ zajecia
si¢ przez sektor ochrony zdrowia — dotychczas na ogoét pomijanymi — problemami
dzieci z tych rodzin. Postulowane jest tez wieloaspektowe koordynowanie wsparcia
rodziny z YOD przez jednego specjaliste, formutujacego pisemny plan postepowania,
okresowo rewidowany. Plan odnosi si¢ do problemoéw wszystkich 0sob z tej rodziny,
w tym kazdego dziecka, oraz zawiera proponowane czy wdrozone interwencje [2].

W Polsce brakuje analiz sytuacji dzieci niepeinoletnich w rodzinach z YOD
i rodzaju udzielanego im wsparcia. Dla przykladu aktualnie (lipiec 2021 r.) w bazie
Polskiej Bibliografii Lekarskiej nie mozna odszukac zadnej publikacji o tej tematyce.

Strategie wsparcia dzieci niepelnoletnich w rodzinach z FTD

Na podstawie badan rodzin z FTD zostaly sformutowane zalecenia dotyczace
wsparcia dzieci niepeloletnich, ktore w nich dorastajg. AFTD wyodrebnia dwa rodzaje
strategii: ogélne oraz wsparcia rodziny [4].

Strategie ogdlne sg ukierunkowane na edukacje spoteczenstwa w zakresie
istnienia demencji, roznych jej wariantow, probleméw i potrzeb rodzin z osoba z de-
mencja, w tym specyfiki FTD. W kontekscie YOD kluczowy jest przekaz ksztaltujacy
swiadomos$¢ pojawiania si¢ otgpienia u 0sob mtodych. Brak tej §wiadomosci sprzyja
narastaniu obcigzen (tabele 2 1 3), z ktérymi zmagaja si¢ rodziny z FTD [10]. Podstawa
budowania $wiadomosci spotecznej przeciwdziatajacej stygmatyzacji osoby chorej
1jej rodziny jest przystepne informowanie o FTD, YOD, jak roéwniez o zjawisku po-
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dejmowania przez osoby niepetnoletnie roli mtodego opiekuna. W szczego6lno$ci taka
informacja powinna by¢ adresowana do 0sob majacych kontakt zawodowy z dzie¢mi
i mlodzieza, np. nauczycieli [2, 4].

Z kolei strategie wsparcia rodziny obejmujg trzy subkategorie [4]:

(1) Dialog z dzieckiem, adekwatny do jego potrzeb rozwojowych, na ktory sktada
si¢ [2,4, 6, 8, 10]:

2

a)

b)

d)

e)

f)
g)

poinformowanie dziecka przez osoby mu najblizsze o chorobie zdiagno-
zowanej u rodzica, w czasie nieodlegtym od diagnozy. Jesli to mozliwe,
ta informacja jest przekazywana wspolnie przez rodzicow. Rezygnacja ze
zwlekania z powiadomieniem dziecka badz ukrywania przed nim diag-
nozy. Zaproponowanie dziecku rozmowy ze specjalista zaangazowanym
w proces diagnostyczny, o co dziecko raczej nie poprosi. Udost¢pnienie
profesjonalnych, adekwatnych do wieku materialdéw edukacyjnych na
temat FTD;

unikanie przekazywania zbyt duzej albo zbyt matej ilo$ci informacji
o FTD, elastyczne dostosowywanie zakresu tych tresci do biezgcych
potrzeb emocjonalnych i poznawczych dziecka. W wypadku tematoéw
szczegllnie trudnych — niekorzystne rokowanie w FTD, szczegoty do-
tyczace progresji, wystepowanie rodzinne — pomocne jest stopniowe
przekazywanie kolejnych emocjonalnie obciazajacych komunikatow oraz
proponowanie dziecku rozmowy ze specjalista zaangazowanym w proces
leczenia rodzica. Mozliwos$¢ rozmow z takim specjalista powinna by¢
oferowana dziecku przez caty okres prowadzonego leczenia;
przeznaczenie czasu na uwazny kontakt z dzieckiem i stuchanie go.
Dziecko ma potrzebe ekspresji swoich mysli i emocji. Wyrazi swoje py-
tania czy obawy zwigzane z chorobg rodzica, jesli bedzie miato poczucie
bezpiecznej relacji z osobg dorosta, w ktorej jest wystuchane. Nie nalezy
zaktada¢, ze brak pytan o FTD lub obaw w wypowiedziach oznacza, ze
dziecko ich nie ma;

mtodszym dzieciom tatwiej jest wyraza¢ mysli i emocje poprzez zabawe,
kreatywna aktywno$¢ (np. ksiazeczka z zalacznika do niniejszego artyku-
hu) niz przez wyraznie ustrukturyzowang rozmowe na okreslony temat.
Wazne jest obserwowanie dziecka podczas takich dziatan, takze pytanie
innych o0so6b spedzajacych czas z dzieckiem o spostrzezenia dotyczace
jego zachowania;

jasne zapewnienie dziecka, ze w zaden sposob nie przyczynito si¢ do
choroby rodzica, a zmiany zachowania rodzica to objawy FTD;
moéwienie dziecku prawdy;

podejmowanie w rozmowach z dzieckiem watkow niezwigzanych z cho-
roba.

Korzystanie przez rodzing z FTD ze wsparcia spotecznego, unikanie izolacji
spotecznej [2, 4]:

a)

wsparcie Srodowiska spotecznego jest czynnikiem redukujacym poczucie
osamotnienia, zasilajagcym zdrowe strategie radzenia sobie osoby dorostej
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€)

b)

d)

i dziecka ze ztozonym problemem FTD. Udzielanie wsparcia rodzinie
z FTD nalezy do zadan profesjonalistow zaangazowanych w proces
diagnostyczny, leczenie i czynnosci opiekuncze. Moze by¢ otrzymane od
dalszej rodziny, przyjaciét, sSrodowiska szkolnego etc., o ile rodzina poin-
formuje o zaistniatej sytuacji. Inne formy wsparcia to grupa samopomocy,
pomoc telefoniczna, cykliczne warsztaty dla rodzin z FTD (w Polsce prak-
tycznie niedostepne). Dla dzieci pomocna jest grupa wsparcia tworzona
przez dzieci w zblizonym wieku z podobnych rodzin. Natomiast grupy
samopomocy dla opiekundéw o0sob chorych czy opiekundéw osob w wieku
podesztym z demencja (innymi stowy, szeroko sprofilowane) moga by¢
spostrzegane przez rodziny z FTD jako skoncentrowane na problemach
nadmiernie odbiegajacych od ich sytuacji zyciowej;

zadbanie przez rodzing z FTD o pomoc innych os6b utatwiajacg przeor-
ganizowanie codziennych zadan zyciowych, np. transport dziecka do/ze
szkoty z rowieénikiem, zajecia terapeutyczne dla osoby z FTD prowadzone
przez opiekuna zawodowego;

zachecanie dziecka do utrzymywania systematycznego kontaktu z co
najmniej jedng osobg dorostg bez FTD, inng niz rodzic (np. osoba z dal-
szej rodziny, bliski znajomy rodziny, osoba z grupy wsparcia dla rodzin
z FTD). Pozwoli to dziecku na wzmocnienie sieci dostgpnego wsparcia
oraz obserwowanie zréznicowanych wzorcéw zachowan oséb dorostych;
modelowanie przez rodzica bez FTD umiejetnosci dbania o wtasne potrze-
by, w tym o kontakty spoteczne, obok sprawowania opieki nad dzieckiem
oraz osobg z FTD, co sprzyja rozwijaniu przez dziecko zdrowych strategii
zaradczych.

Wspieranie dziecka w sposob odpowiadajacy jego indywidualnym potrzebom,
etapowi rozwojowemu, ksztattujacej si¢ osobowosci [2, 4, 10], co oznacza:

a)

b)

©)
d)

utrzymywanie przez osoby dorosle granic w relacji z dzieckiem, aby
przeciwdziata¢ przenoszeniu na niepetnoletnie dziecko odpowiedzial-
nosci za stany emocjonalne rodzicow. Wsparcia emocjonalnego doty-
czacego najtrudniejszych przezy¢ rodzic bez FTD moze poszukiwac
u przyjaciot, oséb z dalszej rodziny, u specjalistow z zakresu FTD badz
u psychoterapeuty;

zachecanie dziecka do angazowania si¢ w kontakty z rowiesnikami i ak-
tywnosc¢ poza domem, shuzace rOwnowazeniu obciazajacych emocjonalnie
zmian rodzinnych wskutek obecno$ci FTD;

docenianie dziecka za podejmowane starania i dziatania;

okazywanie dziecku zrozumienia, akceptacji dla przezywania réznych
emocji wyzwolonych chorobg rodzica. Rezygnacja z oceniania emocji
dziecka, w szczegdlnos$ci jego ztoSci, wstydu, obrzydzenia;
pozostawienie dziecku wyboru dotyczacego informacji przekazywanych
kolezankom/kolegom, co wzmacnia poczucie wptywu na wlasng sytuacje.
Na ogot dziecko rodzica z FTD niezbyt chetnie dzieli si¢ problemami
spowodowanymi tg chorobg z dzie¢mi spoza wtasnej rodziny, ze wzgledu
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na poczucie braku zrozumienia. Ch¢tniej polega na wsparciu rodzenstwa
albo dziecka z innej rodziny z FTD;

f) uwzglednienie preferencji dziecka odnoszacych si¢ do wizyt u rodzica
z FTD w o$rodku opiekunczym czy hospicjum;

g) weczesne identyfikowanie zmian zachowania dziecka sugerujacych przezy-
wanie rozpaczy, zaloby, depresji, przed $§miercig badz po §mierci chorego
rodzica. Jezeli zachodzi taka potrzeba, nawigzanie kontaktu z psychote-
rapeutg dzieci i mtodziezy.

Filip i Tina — Detektywami!

Polska edycja ksigzeczki Tiffany Chow i Gail Elliot [14] zatytulowana Filip i Tina
— Detektywami! Ksigzeczka aktywnosci dla dzieci o zwyrodnieniu czotowo-skroniowym
(F'TD) zostala przez nas przygotowana za zgoda 1 we wspOtpracy z autorkami. Ory-
ginalng wersj¢ angielska przettumaczono na jezyk polski (S.P.), wersje polska za$
skonsultowano merytorycznie (M.A.-S.). Zgodnos$¢ przektadu z oryginalem zostata
zweryfikowana przez osoby dwujezyczne, od lat mieszkajace w Stanach Zjednoczo-
nych Ameryki Pétnocnej. Ponadto przez filologow jezyka polskiego zostata wykonana
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Trudno jest rozmawiaé z mama, odkad
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ym pomyslem jest daé
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d d é, co chee powiedzieé

Przyktad: Chow T, Elliot G. Filip i Tina — Detektywami! Ksiazeczka aktywnosci dla dzieci
o zwyrodnieniu czolowo-skroniowym (FTD). 2018. S. 12.
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korekta tekstu. Ksigzeczka jest rowniez dostepna nieodptatnie w wersji angielskiej
1 walijskiej, aktualnie na stronie internetowej https://www.dementiability.com.

To jeden z przyktadow literatury z zakresu medycyny graficznej (graphic medi-
cine), przekazujacej informacje medyczne w formie graficznej, komiksowej [18, 19].
Glowne postaci tej ksigzeczki to rodzenstwo Filip i Tina, ktorych rodzic ma diagnoze
FTD. Filip i Tina sg przewodnikami dziecka z rodziny z FTD. Ich rola jest zapoznanie
dziecka, zwlaszcza w wieku wezesnoszkolnym, z tg chorobg neurozwyrodnieniowg oraz
wspieranie go w trudnym procesie radzenia sobie z zachorowaniem jednej z najblizszych
mu os6b. Wykonujac ¢wiczenia z ksigzeczki, dziecko nabywa umiejetnosci Detektywa
FTD. Ksztattowanie tych umiejgtnosci jest oparte na formule komiksu, urozmaicone;j
¢wiczeniami do wykonania przez dziecko, jesli to mozliwe, w asys$cie obojga rodzicow.

Dobér ¢wiczen odpowiada typowym problemom, z jakimi borykaja si¢ dzieci z ro-
dzin z FTD, w kontekscie objawdw behawioralnych lub/i jezykowych chorego rodzica.
Przyktadowo proponowane ¢wiczenia dostarczajg wiedz¢ na temat funkcjonowania
moézgu oraz obszarow mozgu, ktorych funkcje FTD zaktdca, a takze pozwalajg na
omoéwienie emocji zwigzanych z chorobg rodzica. Ksigzeczka zawiera imienny dyplom
Detektywa FTD, potwierdzajacy umiejetnosci dziecka przydatne w sprawniejszym
radzeniu sobie z nieuchronnymi zmianami relacji z chorym rodzicem.

Mamy nadzieje, ze Filip i Tina dotrag do dzieci z polskich rodzin z FTD.
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