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DRODZY RODZICE!

Poradniki, ktdre trzymacie w reku zostaly napisane z troskg, uwaznoscig i szacunkiem
dla Was i Waszych chorych dzieci. Tresci w nich zawarte sg poparte dtugoletnig praktyka autorek,
doswiadczeniem rodzicow chorych onkologicznie dzieci, samych dzieci, ich przyjaciot, dalszej rodziny,
wolontariuszy, nauczycieli.

Co mozemy zrobi¢ aby chore onkologicznie dzieci mogty sie uczy¢, bawic, rozwija¢ i wracac
do zdrowia? Jak rozpoznac jakiej pomocy od nas naprawde potrzebujg ? Czy w konkretnej sytuacii
pomoc jest w ogole dozwolona? W jaki sposdb udziela¢ pomocy, aby zostata przyjeta? To pytania,
ktdre zadajg sobie teraz osoby z Waszego otoczenia — dalsza rodzina, przyjaciele, znajomi, wolontariu-
sze, nauczyciele.

Otrzymane poradniki mozecie potraktowac, jako probe zrozumienia sytuaciji, w jakiej obec-
nie sie znajdujecie, probe towarzyszenia Wam i chorym dzieciom w leczeniu i powrocie do zdrowia.
Pomaganie innym, to jedna z waznych zyciowych prob. Mozna sie jednak do niej przygotowac. Mozli-
wos¢ poznania Waszej sytuaciji pozwoli unikngé nieporozumien, niezrecznosci lub poczucia bezradnosci
u 0sob, ktérych pomocy i wsparcia szczegolnie oczekuijecie.

Cykl poradnikéw ,,Pozwdl mi byé” sktada sie z trzech ksiazeczek,
ktére skierowane sa do réznych grup odbiorcéw:

- pierwsza to poradnik dla rodzicéw i dorostych przyjaciét chorego dziecka i jego rodziny
- druga skierowana jest do wychowawcow i nauczycieli chorego dziecka
- trzecig kierujemy do przyjacidt i kolegéw chorego dziecka

Sami zdecyduijcie czy moga one w Waszym i Waszego dziecka imieniu przekaza¢ wazne informacje
osobom bliskim, nauczycielom oraz przyjaciotom i komu przekazecie kolejne poradniki.

Z najlepszymi zyczeniami powrotu do zdrowia

Bogna Kedzierska

Mafgorzata Tarkowska
Agnieszka Gtusiriska
Aleksandra Marszat Szymczyk
Agata Stowikowska

Tisa Zawrocka Kwiatkowska



WSTEP

Choroba i cierpienie z nig zwigzane, to problem
nie tylko medyczny, dajacy sie zdiagnozowac, mniej
lub bardziej precyzyjnie, to zjawisko, ktdre wymaga wie-
lowymiarowego spojrzenia. Kiedy styszymy, ze dziecko
naszych przyjaciot, znajomych lub kogos z rodziny za-
chorowato na nowotwor, lub inng chorobe zagrazajaca
zyciu, bywamy zaskoczeni, przerazeni. Mozemy czuc
lek i bezradnos¢ wobec sytuacji, na ktdrg, jak nam
sie wydaje, nie mamy wptywu. Zupemie nie wiemy, jak
powinnismy sie zachowac, o czym rozmawiac z rodzi-
cami dziecka, jak ich wspiera¢. Brakuje nam wiedzy
na temat choréb nowotworowych, sposobu ich lecze-
nia. Czesto tez wydaje nam sig, ze nie posiadamy od-
powiednich umiejetnosci, zeby w tak trudnej, kryzyso-
wej sytuacji podejmowac dialog z rodzicami chorego
dziecka. Wigkszos¢ z nas bardzo chciataby pomac,
aleuczucia, ktéresamiprzezywamy, kiedy styszymyocho-
robie nowotworowej, moga blokowac¢ nasze dziatania,
badz czynic je mato skutecznymi.

Na nas — rodzicow, choroba naszego kocha-
nego syna, lub corki, jak to zwykle bywa, spadta nagle.
Wiasnie robilismy plany na wakacje. Chcielismy razem
odpoczaé. To byt wyczerpujacy rok dla nas wszyst-
kich! Teraz czujemy ogromny lek, nerwowo zaczynamy
organizowac¢ od nowa nasze codzienne zycie. Mamy
mnostwo pytan na temat choroby naszego dziecka,
skutecznosci leczenia. Siedzimy przy komputerze,
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poszukujemy w internecie informaciji, ktére wydaja nam
sie potrzebne. Trudno nam zaufa¢ komukolwiek. Prze-
razenie, lek, zmeczenie, skupienie wytacznie na organi-
zowaniu zycia wokoét choroby naszego dziecka... Teraz
wytgcznie tym jestesmy zajeci. Przestajemy planowac.
Koncentrujemy sie na tym, co najblizsze. Nie chcemy
na razie mysle¢ o dalszej przysztosci. Najwazniejsze jest
dla nas, jak bedzie jutro.

Za jakis czas pewnie poczujemy sie bardzo
samotni. Zaczniemy rozgladaC sie dookota ze Swiado-
moscig, ze juz od wielu miesiecy zyjemy w izolacji. Roz-
mawiamy wytacznie z lekarzami, pielegniarkami, innymi
rodzicami chorych dzieci. Nasze zycie spoteczne prawie
nie istnieje. Zaczniemy teskni¢ za bliskimi osobami, roz-
mowami o ,niczym”, ale tez o sprawach waznych, zwig-
zanych z sytuacjg naszej rodziny. Moze nawet bedziemy
juz gotowi, zeby poprosic innych o pomoc.

W Poradniku, ktory oddajemy w rece Czytelnika,
chcemy sie wspdlnie zastanowi¢, czego potrzebujg ro-
dzice i chore onkologicznie dziecko od innych dorostych.
Jaka moze byc¢ rola oséb bliskich: znajomych, przyjaciot,
kolegow z pracy, dalszej i blizszej rodziny? Czego moze
od nas oczekiwac chore dziecko i jego ro-
dzice? Co mozemy zrobic,
zeby  wspierac
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rodzine i towarzyszy¢ jej w tym trudnym doswiadczeniu?

Nim znajdziemy odpowiedzi na te pytania, musi-
my najpierw zrozumiec¢, z czym zmaga sie chore dziecko
i jego rodzice. Wiekszos$¢ z nas niewiele wie ani o tym,
jak przebiega sama choroba i jej leczenie u dzieci, ani ja-
kie pocigga za sobg skutki. Mamy wprawdzie w tej chwili
dostep do roznych zrédet informaciji, ale w ich zalewie
mozna sie czesto pogubic.

W oparciu o wieloletnie doswiadczenia chce-
my opisac kilka podstawowych powigzan, jakie istnieja
pomiedzy chorobg a funkcjonowaniem rodziny. Piszemy
te stowa z gtebokiej potrzeby dodania otuchy rodzicom,
chorym dzieciom i osobom, ktdre towarzyszg rodzinie
w tej trudnej sytuacji. Chcemy, zebyscie mieli odwage
lepiej pozna¢ samych siebie, mogli bardziej Swiadomie
uczestniczy¢ w zyciu rodzin, ktére zmagaja sie z choroba
onkologiczng swojego dziecka. W Poradniku sprébujemy
odpowiedzie¢ na pytania, ktdre najczesciej zadajg sobie
osoby towarzyszace rodzinom z dzie¢mi chorymi na no-
wotwaor. By¢ moze zmaganie sie z wlasnymi ogranicze-
niami, trudnymi emocjami bedzie szansg na pogtebienie
Waszych relacji z rodzing, szansa na wspolny rozwoj
i wzbogacenie wiasnego zycia. Pamietajmy, ze rodzice
i chore dzieci moga by¢ dla siebie wspaniatymi ,lekarza-
mi”, dobrze wiedzg, czego sami potrzebuja, a inne osoby
moga im tylko towarzyszy¢. By¢ moze to nie jest takie
trudne, jak nam sie wydaje?



JAK REAGUJE

NA INFORMACJE,
ZE DZIECKO

JEST CHORE
NA NOWOTWOR?

Na chorobe nowotworowg corki mojej przyja-
ciotki zareagowatam zupetnym brakiem akceptacji tego
faktu. Wszystko stato sie tak nagle, bez uprzedzenia,
bez ,pytania o zgode”. Zburzyto caty porzadek! Poczu-
tam sie przerazona, zta i smutna, szczegdlnie, ze nagle
pacjentem stato sie dziecko. Dominowato we mnie prze-
konanie, ze nowotwor zwigzany jest z ciezkim i bolesnym

leczeniem, a catkowite wyleczenie jest prawie niemozli-
we. Wiele mitéw, takze materiatdw w internecie i prasie
popularnej na temat dzieciecych nowotwordw, wzmac-
niato madj lek i niepokdj: o chora nastolatke, 0 mojg przy-
jaciotke, jej rodzine, o mnie sama! Nie potrafitam zdobyc¢
sie na pierwszg rozmowe w ,,cztery oczy”, mogtam tylko
zadzwonic.

Trudnosci z zaakceptowaniem choroby i znalezieniem sige

w nowej sytuacji utrudniaty mi mysli, ze:
1. choroba jest nieodwracalna i dtugotrwata;
2. moze mie¢ burzliwy przebieg;

3. wymaga statej czujnosci catego otoczenia;

4. uzaleznia dziecko od otoczenia, rodziny, innych osob, personelu medycznego,

karetki pogotowia, sal szpitalnych, aparatury medycznej;

5. powoduje cierpienie fizyczne;

6. choroba spowoduje cierpienie psychiczne i wiele przykrych przezy¢ zwigzanych ze zmiang wygladu;

7. wprowadzi wiele ograniczen w zycie catej rodziny.
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Stawialam sobie wiele pytan:

1. Jak moge wspiera¢ mojg przyjaciotke,
kiedy otrzyma trudne do zaakceptowania
informacije na temat przebiegu choroby corki,
skoro sama ich nie akceptuje?

2. Czy chora Natalka bedzie mnie pytac,
co wiem o jej chorobie?

3. Jak sie bedzie czuta dziewczynka i jak bedzie
reagowac? Co ja moge z tym zrobic¢?

4. Jakie emocje pojawig sie w rodzinie
mojej przyjaciotki?

5. Jakie sg sposoby wspierania catego systemu
rodzinnego dotknietego choroba nowotworowa
dziecka, w tym zdrowego rodzenstwa?

6. Co ja moge zrobi¢ i jak sobie z tym poradze?

Z pewnoscia moj lek byt spowodowany bra-
kiem wiedzy na temat chordb nowotworowych. Zawsze
skrzetnie jej unikatam, przerazata mnie i w duzej mierze
byta oparta na mitach. Oczywiscie, ze przezywatam ra-
zem z Natalig i jej rodzicami trudne chwile, ale uczytam
sie razem z nimi odkrywac prawdziwg rados¢ z matych
rzeczy. Nie oczekiwali znowu ode mnie tak wiele. Cza-
sem wystarczyto, ze zrobitam Natalii jej ulubione placki
z jabtkami, posztam z mojg przyjaciotkg do fryzjera,
lub na dtugi, wieczorny spacer...
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CHOROBY
NOWOTWOROWE
U DZIECI.
PYTANIA

I ODPOWIEDZI

1) Czy czestotliwosé wystepowania
chorob nowotworowych i skutecznosc¢
ich leczenia jest taka sama u dzieci

i dorostych?

Choroby nowotworowe u dzieci zdarzaja sie zdecydowa-
nie rzadziej niz u oséb dorostych i réwniez efektywnosc
leczenia dzieci jest wyzsza — wiekszos$¢ dzieci, u ktorych
rozpoznano chorobe nowotworowg, zostaje wyleczona
po zastosowaniu odpowiedniej terapii.

Najczestszymi nowotworami wieku dzieciecego sg no-
wotwory uktadu krwiotworczego, czyli biataczki, na-
stepne w kolejnosci sa nowotwory osrodkowego ukfa-
du nerwowego, a na trzecim miejscu — chtoniaki. Duzo
rzadziej zdarzajg sie miesaki (nowotwory kosci i tkanek
miekkich), nowotwory zarodkowe czy inne rodzaje no-
wotwordw (np. wystepujacy przede wszystkim u matych
dzieci guz Wilmsa).
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2) Co to jest nowotwor i dlaczego
ktos na niego zachorowat?

Nowotwory powstaja z komorek, ktore, najczescie]
z nieznanych dla nas powoddw, zmieniaja sie i zaczynaja
zachowywac inaczej niz komaorki zdrowe. Komorki takie
przestaja spemiac swoje wiasciwe funkcje w organizmie.
Jednoczesnie bardzo szybko sie rozmnazaja, niszczac
zarowno narzad, z ktdérego pochodza, jak i tkanki, kto-
re sg w poblizu, np. wezly chtonne. Moga rowniez, wraz
z krwig, przenosi¢ sie do odlegtych narzaddw (przerzu-
ty). Kiedy organizm cziowieka nie potrafi sam zniszczy¢
komdrek nowotworowych, niezbedne jest podjecie wita-
Sciwego leczenia.

Biataczka — to nowotwor, ktdry zaczyna sie w obrebie
szpiku kostnego, tam, gdzie powstaja wszystkie komorki
krwi. Zamiast wtasciwych komaorek krwi (krwinek czerwo-
nych, krwinek biatych i ptytek krwi), tworza sie tzw. bla-
sty, ktére bezustannie sie namnazajgc, zabierajg miejsce
tym witasciwym komaorkom. Poniewaz nie spetniajg one
zadnych typowych dla komdrek krwi funkcji, krew prze-
staje spemia¢ swoje wazne dla organizmu zadania i za-
czynajg sie pojawiac rdézne objawy — anemia, zakazenia
i nawracajgce infekcje, objawy skazy krwotocznej i krwa-
wienia. Wystepuja zasadniczo dwa rodzaje biataczek:
najczestsza — ostra biataczka limfoblastyczna oraz ostra
biataczka szpikowa.

Nowotwory osrodkowego ukiadu nerwowego
—to nowotwory, w ktérych zmienione komaorki przybierajg
forme guza. Mozemy je podzieli¢ na guzy mdzgu i guzy
rdzenia kregowego.
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Chtoniaki — to nowotwory uktadu limfatycznego, na kté-
ry sktadaja sie wezty chtonne, sledziona, drogi chtonne
i drobnigjsze narzady — migdatki (ukfad chtonny spetnia
dwie wazne funkcje: pomaga uktadowi krazenia w prze-
noszeniu sktadnikdw odzywczych i usuwaniu produk-
tow przemiany materii oraz pomaga w rozpoznawaniu
i niszczeniu obcych komarek, takich jak bakterie i wiru-
sy). Chtoniaki wystepuja w dwdch postaciach: choroby
Hodgkina i nieziarniczego chtoniaka ztosliwego. Gtow-
nym objawem dla obu typdw chtoniaka jest powiekszenie
wezidw chtonnych.

Miesaki — dotyczg albo tylko komdrek kosci (miesak
kosciopochodny), albo komodrek kosci i tkanek miegk-
kich (miesak Ewinga), albo tylko tkanek miekkich (RMS)
i najczesciej zwigzane sa albo z bolesnoscig i nadmierng
wrazliwoscig kosci, albo z guzami tkanek miegkkich.

Pomimo rozwoju medycyny, wcigz nie znamy odpowie-
dzi na pytanie, dlaczego zachorowata konkretna osoba.
W komodrkach nowotworowych majg miejsce charakte-
rystyczne zmiany genetyczne, ale chociaz wyodrebniono
rozne czynniki zwiekszajgce ryzyko zmian nowotworo-
wych, to nadal nie wiemy, ktére miaty znaczenie w kaz-
dym indywidualnym przypadku.

To czego jestesmy pewni, to tego, ze choroba no-
wotworowa nie mozna si¢ zarazié. Dlatego witasci-
wie nie da sie zapobiega¢ nowotworom. Znamy jednak
czynniki, ktére moga sprzyja¢ zachorowaniu na nowo-
twor i ogdlnie rzecz ujmujac, mozemy tylko zmniejszac
ryzyko zachorowania poprzez zdrowy styl zycia.




3) Na czym polega leczenie nowotwo-
row, jak dfugo trwa i czy dzieci musza
byc¢ stale w szpitalu?

W leczeniu nowotwordw wykorzystuje sie przede wszyst-
kim: chemioterapig, radioterapie, sterydoterapie i lecze-
nie chirurgiczne.

Chemioterapia - to zastosowanie lekow zwanych cy-
tostatykami, ktére podaje sie réznymi drogami: przede
wszystkim dozylnie (co wymaga kroplowki), ale rowniez
doustnie (w postaci tabletek) oraz bezposrednio do pty-
nu mdzgowo-rdzeniowego (poprzez punkcje ledzwiowa).
Podczas leczenia wykorzystuje sie tzw. programy tera-
peutyczne, ktdre opracowane sa dla kazdego rodzaju
nowotworu, tak aby optymalnie wykorzysta¢ mozliwosci
dziatania okreslonego leku na specyficzny typ komorki
nowotworowej. Warunkiem skutecznosci jest przestrze-
ganie termindw podawania poszczegdlnych lekéw wcho-
dzacych w skfad chemioterapii.

Radioterapia - jest czescig leczenia przeciwnowo-
tworowego o charakterze miejscowym i polega na na-
promieniowaniu danego obszaru Ciata przy pomocy pro-
mieniowania wytwarzanego przez wysokospecjalistyczng
aparature. Promieniowanie przenika gteboko do tkanek
i niszczy komorki nowotworowe. Najczesciej jest to le-
czenie wspomagajgce chemioterapie w niszczeniu resz-
tek komodrek nowotworowych.

Sterydoterapia - to podawanie lekéw nazywanych
sterydami. Stosowana jest wspomagajgco w niektorych
rodzajach nowotworéw — w biataczkach sterydy poma-

gaja niszczy¢ blasty, w leczeniu guzéw mozgu dziataja
przeciwobrzekowo.

Leczenie chirurgiczne (operacyjne) — jako jedyny
sposob leczenia jest mozliwe tylko w niektorych typach
nowotwordw. W innych przypadkach zabieg chirurgiczny
wykonywany jest po cyklu chemioterapii i pozwala usu-
nac resztki guza. Niekiedy zabieg chirurgiczny wykonuje
sie przed rozpoczeciem chemioterapii. Ma on wtedy cha-
rakter diagnostyczny i polega na pobraniu tkanek do ba-
dania histopatologicznego (pozwalajgcego szczegdétowo
okresli¢ rodzaj komorek nowotworowych).

Wybdr konkretnych metod terapeutycznych oraz dtugosc
leczenia zalezy od rodzaju nowotworu.

Najczesciej pierwsza intensywna faza leczenia (uzyskanie
i podtrzymanie remisji) trwa kilka miesiecy (7—10). Szcze-
gdlnie w pierwszym okresie wymaga czestych pobytéw
w szpitalu, poniewaz chemioterapia moze by¢ podawana
tylko w warunkach szpitalnych, a okresy aplazji, czyli ob-
nizenia wynikow krwi (powstajgce jako skutek uboczny
chemioterapii), wymagaja izolacji i statej opieki na oddzia-
le onkologicznym.

Chemioterapia (podawanie tzw. chemii) moze trwac
od jednego do pieciu dni. Jezeli ogdiny stan dziecka jest
wystarczajgco dobry (nie ma cech infekcji i wyniki krwi sg
bezpieczne), to po zakoriczeniu podawania chemii dziec-
ko moze wroéci¢ do domu, gdzie musi przestrzegac zale-
cen lekarzy i systematycznie kontrolowac krew, poniewaz
kiedy wyniki niebezpiecznie sie obnizg, musi rozpoczg¢
sie okres izolacji na oddziale szpitalnym (dziecko jest
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w tym czasie szczegodlnie narazone na ryzyko infekdji
i zakazen).

Ze wzgledu na ostabiong odpornosc i dziatanie lekow,
w trakcie leczenia dziecko musi unika¢ skupisk ludzkich
(sklepy, srodki komunikacji miejskiej, kina, koscioty, szko-
ly, przedszkola itd.). Dlatego dzieci w wieku szkolnym
w tym okresie uczg sie w domu (w ramach tzw. naucza-
nia indywidualnego).

4) Czy w leczeniu nowotworow u dzieci
wykorzystuje sie przeszczep szpiku?

Przeszczepianie komorek szpiku (czyli transplantacia)
stosowane jest u dzieci jako uzupetienie chemioterapii
w pewnych postaciach biataczek, chtoniakdw nieziarni-
czych oraz nowotwordw litych — tylko w sytuacji, kiedy
inne metody leczenia nie sg wystarczajgco efektywne.
Celem przeszczepu moze by¢ zastgpienie chorych ko-
morek zdrowymi oraz mozliwos¢ zastosowania tzw. me-
gachemioterapii, bardzo wysokich dawek cytostatykdw,
ktdre moga zniszczy¢ nawet oporne komorki nowotwo-
rowe. lIstniejg trzy typy przeszczepdw — w zaleznosci
od tego, kto jest dawca:

e transplantacja allogeniczna — wymaga znalezienia
odpowiedniego dawcy, ktdry jest zgodny w zakresie
uktadu zgodnosci tkankowej. Prawdopodobienstwo
najwiekszej zgodnosci jest u rodzenstwa chorego
dziecka. W przypadku braku dawcy rodzinnego
konieczne jest szukanie dawcy w rejestrach
Swiatowych;

e transplantacja haploidentyczna - to przeszcze-
pianie szpiku od rodzicow (ktéry jest zgodny tylko
w potowie), w sytuacji kiedy nie mozna znalez¢ od-
powiedniego dawcy, a przeszczep jest jedyng szansa
na wyleczenie;
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e transplantacja autologiczna — to przeszczepia-
nie wtasnych komorek krwiotwdrczych chorego
dziecka, pobranych w odpowiednim momencie.

5) Jak leczenie moze wplywaé na wy-
glad zewnetrzny chorego dziecka?

Choroba nowotworowa wymaga bardzo intensyw-
nego i agresywnego leczenia.

W czasie chemioterapii i radioterapii, oprécz po-
gorszenia ogdlnego samopoczucia, moga sie po-
jawia¢ nudnosci i wymioty, wrazliwos¢ na zapachy,
zaburzenia smaku, a w efekcie utrata apetytu,
co moze powodowac duzy spadek wagi.

Jednoczesnie chemioterapia i radioterapia prowa-
dza do przejsciowego zniszczenia cebulek wio-
sowych i w konsekwencji do utraty wtosow. Dtu-
gie, cykliczne leczenie prowadzi do kilkakrotnych
epizodow wypadania wioséw. Dla wiekszosci le-
czonych dzieci jest to jeden z najpowazniejszych
problemdw, poniewaz powoduje zaintereso-
wanie otoczenia i nie pozwala im ukry¢ swo-
jej choroby. Wieloletnie obserwacje pokazuja,
ze po zakonczeniu leczenia wiosy zawsze od-
rastajg, a czesto stajg sie gestsze, czasem
nawet zmieniajg kolor.

Jezeli w leczeniu stosuje sie rowniez sterydo-
terapie, to mogg sie pojawi¢ zmiany wygladu
Ciata, takie jak zaokraglenie twarzy i przyrost
masy ciata.

Koniecznos¢ czestego i dtugotrwatego po-
dawania lekdw poprzez kropldwke wyma-
ga zatozenia tzw. centralnej drogi dozylne;.
Jest to specjalny, cienki i gietki cewnik (rur-



ka), ktéry anestezjolog (w znieczule-
niu ogolnym) wprowadza przez skore
do duzych zyt w klatce piersiowej. Sa
rozne rodzaje drdg centralnych. Naj-
czesciej stosuje sie takie, ktdrych kon-
cowka cewnika wyprowadzona jest na
zewnatrz i nosi sie jg w czystym, matym
woreczku zawieszonym na szyi. Taka
droga najczesciej stuzy pacjentowi przez
caty okres leczenia.

Po zakoniczeniu leczenia najczesciej

wszystko wraca do normy. Musimy sie

jednak liczy¢ z tym, ze w sporadycznych
przypadkach leki wchodzgce w sktad che-
mioterapii moga w jakim$ stopniu uszko-
dzi¢ stuch, moga réwniez zostac blizny
pooperacyjne, a niektére formy nowotworu
kosci wymagaja czesciowych amputacii.

Musimy jednak pamietac ze:

W przypadku nowotworéw lekarze sg bar-
dzo ostrozni ze stwierdzeniem, ze ktos jest
wyleczony. Najpierw starajg sie zniszczy¢ ko-
morki nowotworowe i zatrzymac ich dalszy
rozwoj — kiedy to sie udaje, mowig, ze osig-
gnieto remisje. Dopiero po pieciu latach, jezeli
nie bedzie nowych komaorek nowotworowych,
stwierdzajg, ze ktos jest wyleczony. Moze sie
zdarzy¢, ze komorki nowotworowe znowu za-
czynajg powstawac — méwimy wtedy o nawro-
cie choroby lub wznowie — i cate leczenie trzeba

rozpoczaé jeszcze raz.
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JESTESMY
RODZINA

1) Co dzieje sie w rodzinie,
kiedy zachoruje dziecko?

Kazda choroba jest przykrym wydarzeniem w zy-
ciu rodziny. Zaburza jej funkcjonowanie, a konsekwencje
choroby dotykajg wszystkich domownikdéw. Cata rodzina
znajduje sie w nowej sytuacji zwigzanej z zachorowaniem
dziecka. Powoduje mobilizacje rodzicow, jest Zrodtem
niepokoju, rodzi koniecznos¢ zmian.

Dla nas, rodzicéw, najtrudniejsze jest to, ze cho-
roba nowotworowa naszego dziecka jest bardzo powaz-
na, dlugotrwata, nie rokuje poprawy w krotkim okresie
czasu, moze stanowi¢ zagrozenie zycia naszego syna
czy corki. Nie mozemy przewidzie¢, jak bedzie przebie-
gato leczenie. Boimy sie komplikacji, skutkéw ubocznych
chemioterapii. Cata nasza rodzina znajduje sie w sytuacii
niepewnej, ,nieprzewidywalnej”’. Zaktdcenia codzienne-
go zycia domowego nie ustgpig w przeciagu tygodnia
lub miesigca. Zmiany, jakie bedziemy musieli wprowa-
dzi¢, dotyczg catej rodziny — chorego dziecka, rodzicow,
rodzenstwa, dziadkéw, a takze innych osdb z bliskiego
otoczenia. Musimy zmieni¢ nasze nawyki i przyzwycza-
jenia. Zmiana bedzie takze zapewne dotyczy¢ naszych
priorytetéw zyciowych: plandw, celdw, zamierzen. Moze
ulec zmianie system rodzinnych i osobistych warto-
Scil Przebieg choroby nowotworowe;j i jej leczenie jest
dla naszego dziecka i wszystkich czionkdw naszej
rodziny bardzo trudny i uciazliwy, czasem trudny
do zaakceptowania.
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Czujemy przerazenie, bdl, wsciektos¢ (choc¢
o tym na razie nie méwimy!). ,Dlaczego to spotkato moje
dziecko?” — myslimy, gdy styszymy diagnoze. Nie jest ta-
two pogodzi¢ sie z faktem, ze nasz skarb zachorowat na
nowotwor. | nie ma sensu sie na to godzi¢. Lepiej skupic
cafg energie na tym, by wrdcit do zdrowia tak szybko, jak
to mozliwe. Przed nami trudne wyzwanie, trzeba poko-
nac chorobe, utrzymac wiez emocjonalna w rodzinie. By¢
moze poprosi¢ o pomoc dziadkdw, bliskich i znajomych.

Po bardzo intensywnej mobilizacji — na poczat-
ku choroby dziecka, moze pojawiC sie wiele przykrych
uczuc¢, takich jak ztos¢, zniechecenie, zniecierpliwie-
nie, zmeczenie. Tego rodzaju sytuacja czesto powoduije
w naszych rodzinach konflikty, nieporozumienia,
a nawet powazniejsze kryzysy. Nasze reakcje na fru-
stracje, lek, zdenerwowanie z powodu napotykanych
trudnosci, zablokowania naszych potrzeb, moga by¢
dodatkowym obciazeniem dla naszego dziecka i utrud-
nia¢ przebieg leczenia. Nie powinnismy sie jednak za
to obwinia¢, raczej sprobujmy siegnac¢ po profesjonal-
ng pomoc, lub poprosmy o wsparcie kogos z bliskich
nam oso6b. Porozmawiajmy o tym z mezem, mama,
przyjacidtka, zyczliwym kolega.

Zmiany, jakie zachodza w naszym zyciu rodzin-
nym, moga mie¢ bardzo dynamiczny charakter. Przestajg
by¢ jednak wymogami chwili, stajg sie nowymi wyzwa-
niami, nowymi rolami, ktdre beda przyjmowac na siebie
domownicy. Cata rodzina bedzie uczy¢ sie nowych spo-
sobdéw funkcjonowania, radzenia sobie z trudnosciami,
przezywaniem trudnych emociji i konfliktow.



2) ,Mamo, tato,
nie wiem, co mi jest...”

Po ustyszeniu diagnozy ktebi sie w nas tysigc
uczu¢, musimy stawi¢ czota rzeczywisto-
Sci. Nasze dziecko i nas czeka dtuga batalia

— trzeba sie na nig dobrze przygotowac.
W tej bitwie odegramy niezwykle waznag role.
Bedziemy najwazniejszym zrodtem wsparcia
maluchaijegotacznikiemze swiatemmedycyny.
Mamy wiele pytan, mndstwo watpliwosci, czu-
jemy sie zagubieni i zdezorientowani — to zupet-
nie naturalne. Jednak szybko przekonujemy sie,
ze potrafimy zorganizowac¢ maluchowi leczenie
i znajdujemy site, by go przez nie przeprowa-
dzi¢. Chodzi przeciez o rzecz najwazniejsza
— zdrowie naszego dziecka.

Informacja o chorobie i jej konsekwencjach jest

dla dziecka takim samym zaskoczeniem, jak dla
dorostych. Czesto z dnia na dzienh musi ono ,do-
rosnac¢”. Z dziecka beztrosko bawigcego sie i do-
kazujacego, musi przemienic¢ sie w dziecko, ktore
rozumie swojg chorobe, jest odpowiedzialne, wie,
co mu wolno, a czego nie. Musi nauczy¢ sie wie-

lu nowych umiejetnosci, np. obserwowania swo-
jego organizmu. W ramach dbania o swoje bez-
pieczenstwo musi uwazac, zeby sie nie uderzyc,
albo powstrzymac sie od jedzenia ulubionych po-
traw w domu lub na przyjeciu urodzinowym. Ocze-
kuje sie od niego, aby w krotkim czasie stato sie
0soba ostrozng, odpowiedzialng. Dziecko uczy sie,
jak radzi¢ sobie z dolegliwosciami zwigzanymi z cho-
robg, z dtugimi okresami hospitalizacji, a takze ze
swoim lekiem, samotnoscig, czasem z dezaprobatg
otoczenia. Musi takze nauczy¢ sie tego, jak podtrzy-
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mywac kontakty z kolegami i kolezankami, jak zdobywac
nowych przyjaciot.

By pomdc dziecku wyzdrowied, powinnismy zadbad
o kilka spraw. Przede wszystkim dowiedzie¢ sie jak naj-
wiecej od lekarzy, przekazac te informacje dziecku, zor-
ganizowac jego szpitalne zycie i zadbac o wiasne zasoby
energii. To sporo pracy, ale rodzice zmagajacy sie z cho-
robg wiasnego dziecka majg nadludzkie zapasy sit.

3) W porozumieniu z lekarzem

Zanim porozmawiamy z dzieckiem, postarajmy sie dowie-
dzie¢ jak najwiecej o0 jego chorobie od onkologa — jaki to
typ nowotworu, jak bedzie przebiegata terapia, jakie ba-
dania trzeba jeszcze wykonac. Poprosmy o jak najwiek-
szg ilos¢ danych. Dzieki nim bedziemy mogli uspokoi¢
dziecko. Jesli niczego nie bedzie wiedziato, na wszyst-
kie nurtujace je pytania odpowie dziecieca wyobraznia
— a ona bywa nieograniczona. Boimy sie tego, czego
nie znamy. Dlatego, jesli powiemy mu jak dtugo polezy
w szpitalu (nawet orientacyjnie), i jakie badanie go cze-
kaja, zredukujemy do minimum sytuacje, ktorymi maty
pacjent bedzie sie denerwowat.

Poprosmy takze lekarza, by informacje o stanie zdrowia
byty przekazywane dziecku wytgcznie w naszej obecno-
sci — bedziemy mogli na biezgco wszystko wyjasniac,
a nasza bliskos¢ uspokoi chore dziecko. Zadbajmy tak-
ze 0 1o, by przy rozmowie byli oboje rodzice, albo inna
bliska osoba, ktdra udzieli nam wsparcia w trudnych
momentach. Mozemy tez zwrdci¢ sie o profesjonalna
pomoc psychologiczna.

4) Trudna rozmowa

Zastanawiamy sie, jak mu to powiedzieC... llos¢ danych
zalezy oczywiscie od wieku i dojrzatosci dziecka. Najlep-
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szym sposobem na to, by nie przyttoczy¢ go informacja-
mi, jest odpowiadanie wytacznie na zadawane przez nie
pytania. Obowigzuje jedna zasada — trzeba mowic praw-
de. Dziecko i tak predzej czy pdzniej dowie sie (chocby
od innych pacjentéw), na jakim jest oddziale i na co cho-
ruje. Na poczatek wystarczy powiedzie¢: ,Zachorowates
i teraz pan doktor bedzie cie leczyt. Przez caty czas bede
przy tobie. Jesli bedziesz chciat o cos zapytac, odpowiem
na twoje pytania”. Jezeli dziecko zapyta o rodzaj choro-
by, powiedz: ,Ta choroba nazywa sie nowotwor. Polega
na tym, ze kilka komoérek w twoim ciele sie zmienito
i szkodzg organizmowi. Ale sg stabe i bezbronne. Ota-
cza je cafa armia dobrych komdrek, ktdre je zwalczaja.
Dodatkowo lekarze podadzg ci odpowiednie lekarstwa,
zeby pozbyc sie tych ztych komarek z ciata”. Zawsze bo-
imy sie pytania: ,Czy na nowotwor sie umiera?”. Mozemy
zgodnie z prawdg odpowiedzie¢ dziecku: ,To moze byc¢
Smiertelna choroba, jesli jest nierozpoznana, cztowiek nie
wie wtedy, ze jest chory — a ty juz jestes leczony, lekarz
szybko rozpoznat chorobe. Caty zespdt lekarzy i piele-
gniarek dba o to, zebys wyzdrowiat. Masz mfode, silne
ciafo, ktére takze robi wszystko, by pozby¢ sie tych ztych
komorek z organizmu — wyzdrowiejesz!”.

Dobrze jest przygotowac sie do takig]
rozmowy, mozemy tez wczesniej pora-
dzic sie psychoonkologa, jak przekazac
dziecku informacie o leczeniu. Pamietg)-
my jednak, ze rozmowa, choc trudna, jest
niezbedna. To plerwszy etap walki z cho-
robg — odkrycie jej, nazwanie, obmyslenie
olanu leczenia.

Powinnismy pamietac, ze informowanie dziecka o dia-
gnozie jest procesem — co oznacza, ze nie jest jedno-



razowym wydarzeniem. Wiedze o chorobie przekazuje-
my dziecku stopniowo, jednoczesnie bedac uwaznym
na sygnaty werbalne i niewerbalne ze strony Matego Pa-
cjenta. Zmuszanie pacjenta do przyjecia prawdy nie nale-
zy do naszych obowigzkéw. Mozemy mu jedynie pomaoc
ja zaakceptowac¢. Musimy sie jednak liczy¢ z postawa
obronng, z zaprzeczeniem, wyparciem. Najwazniejsze,
by dziecko wiedziato, ze moze liczy¢ na szczeros¢ doro-
stych. W rozmowach z dzie¢mi dobrze jest sie kierowac
zasada otwartego i tagodnego przekazywania informaciji
na temat diagnozy i hospitalizacji.

5) Bliskos¢ i wsparcie

To, co mozemy robi¢ dla swojego dziecka przez caty
okres leczenia, to by¢ z nim i pomaga¢ mu wyzdrowiec.
Wydaje nam sig, ze jedyne co mozemy zrobic, to trzymac
go za reke, ale to nieprawda. Kiedy skonsultujemy sie
z psychoonkologiem, dowiemy sie, jak wiele mozemy ro-
bi¢, by wptywac na proces zdrowienia (mozna np. wyko-
rzysta¢ wizualizacje, pracowac z wyobraznig, czytac baj-
ki, historie zmniejszajac w ten sposob lek dziecka przed
chorobg i jej skutkami).

Przede wszystkim wazne jest dbanie o spokdj dziecka
i dobre emocje. Tu wielka role odgrywa nasza bliskosS¢,
ciepto, dotyk, spokojna rozmowa. Nie zapominajmy tez
0 Smiechu i szukaniu radosci codziennie — Smiech, odpo-
wiednie nastawienie, spokdj ducha wptywaja pozytywnie
na uktad odpornosciowy, a ten z kolei pomaga zwalczac
chorobe. Dlatego, mimo ze dziecko jest w szpitalu, nie
zapominajmy o zabawie. Wyjdzmy na spacer do parku,
popatrzmy na stonce, pograjmy w kalambury, obejrzyj-
my dobry film. Nie chodzi o to, by rozémiesza¢ dziecko
na site, wystarczy, ze bedziemy ostaniali je przed czarny-
mi myslami. Mozemy tez zrobic kilka planéw na najblizsza
przysztos¢, chodby na jutrzejszy dzien.

Jesli chore dziecko jest nastolatkiem, pamie-
tajmy, ze bedzie musiato by¢ bardziej samodzielne. Inni
rowiesnicy sa teraz dla niego waznym punktem odniesie-
nia. Nie starajmy sie wiec, aby byto tylko z nami w kon-
takcie. Nie dziwmy sig, jak bedzie miato ochote flitowac,
zakocha sie lub bardzo kogos polubi.

Po powrocie do domu postarajmy sie wrécic¢ do normal-
nego zycia. Bedziemy musieli przestrzegac zalecen leka-
rzy, ale nie musimy rezygnowac z wychodzenia do ludzi,
spotkan, zabawy z innymi. Mozemy przeciez urzadzac
urodziny, niech do naszego dziecka przychodza koledzy,
niech on wychodzi do nich na podwdrko. Dziecko jest
chore, ale zyje i potrzebuje czu¢ to w kazdej chwili. Po-
trzebuje Smiechu z innymi dzie¢mi, wyjazdu na wakacje,
leniuchowania z rodzicami. Potrzebuje normalnego zycia.

Pamietajmy jednak, ze matemu pacjentowi przy-
databy sie takze osoba z zewnatrz (spoza rodziny),
z ktdrg mogtby porozmawiac o chorobie —moze to byc te-
rapeuta lub ktos z waszych przyjaciot, ktos, kogo dziecko
lubi i do kogo ma zaufanie. Tej osobie bedzie mogto po-
narzekac na nas, poskarzy¢ sie na chorobe, powiedzie¢
o lekach. Dziecko moze nie chcie¢ nas martwic i obcig-
za¢ swoimi emocjami — by¢ moze z obcg osobg bedzie
mu tatwiej porozmawiac.

| jeszcze jedna wazna sprawa — nie ukrywajmy przed
dzieckiem swoich emociji. Jesli zobaczy, ze ptaczemy,
zamiast udawac, ze cos$ wpadto nam do oka, mozemy
powiedzie¢: ,Denerwuje sie, martwie o twoje zdrowie
i dlatego ptacze. To mi przynosi ulge”. Ukrywanie emo-
cji jest nieskuteczne i Zle wptywa na wasze relacje. Je-
sli bedziemy gra¢ przed dzieckiem osobe niewzruszo-
na, usmiechnieta, przekazemy mu, ze ono takze nie ma
prawa do ziosci, smutku, niepokoju. Nie bedzie moéwic
nam o swoich trudnych uczuciach, skoro my, rodzice, za-
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przeczamy, ze one istnieja. Pacjent moze tez straci¢ do
nas zaufanie — dzieci bezbtednie wyczuwajg fatsz. Jesli
udajemy uczucia, by¢ moze udajemy tez, gdy méwimy;,
ze ma lepsze wyniki. Ktamstwo najblizszej osoby moze
skutecznie zburzy¢ poczucie bezpieczenstwa dziecka,
a to z kolei utrudni leczenie. Poza tym ukrywanie emociji
zabiera mnostwo energii, a oboje potrzebujemy jej teraz
do tego, by skupi¢ sie na leczeniu. Zamiast zamykac
sie w sobie, lepiej poptaczmy razem, przytulmy sie, za-
pewnijmy, jak mocno sie kochamy i ze robimy wszystko,
by dziecko mogto znowu cieszy¢ sie zdrowiem.

6) Rodzina pod opieka

Zebysmy mogli funkcjonowaé w tych trudnych warun-
kach, sami potrzebujemy wsparcia. Dlatego zacznijmy
od siebie. Przede wszystkim powinniSmy powiado-
mié rodzine, bliskich i przyjaciot o naszej sytuaciji.
Mozemy powiedzie¢, ze dziecko powaznie zachorowato,
bedziemy wiec sporo czasu spedzac w szpitalu. Potrze-
bujemy pomocy w organizowaniu codziennego zycia.
Naprawde przyda nam sie ktos, kto zadba na czas le-
czenia o tak banalne, ale potrzebne rzeczy, jak zakupy
czy ptacenie rachunkéw. Gdy zdejmiemy sobie z gtowy
zwyczajne, ale wazne drobiazgi, bedziemy mogli catko-
wicie skoncentrowac sie na leczeniu dziecka. Informujmy
rodzine na biezgco — mozemy nie wiedzie¢ dzisiaj, czego
bedziemy potrzebowac za tydzien.

Pomocna moze okazac sie grupa rodzicow dzieci z cho-
robga nowotworowa. Jestesmy w takiej sytuacji po raz
pierwszy — mozemy korzysta¢ z doswiadczenia innych.

Pomocy i wsparcia dla siebie i dziecka mozemy takze
szuka¢ u terapeutow: psychologdw lub psychoonko-
logdw — to ludzie wyspecjalizowani w pomocy osobom
z chorobg nowotworowa i ich rodzinom.
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Jesli nie chcemy rozmawiac¢ z kims obcym — wybierzmy
sobie osobe, ktéra bedzie nas wspiera¢. Mozemy po-
wiedzie€ przyjaciotce: ,Przechodze przez trudny okres,
potrzebuje, zebys mnie wystuchata, potrzymata za reke,
zawsze odbierata telefon ode mnie”. Czasem pomaga
wyjscie na dtugi spacer w milczeniu, czasem wyptakanie
sie na ramieniu bliskiej osoby.

Pamietajmy tez, by dbac o siebie najlepiej, jak potrafi-
my — jestesmy teraz potrzebni dziecku bardziej niz kie-
dykolwiek, powinniémy by¢ w dobrej kondycji. Spijmy
tak duzo, jak mozemy, starajmy sie zdrowo odzywiac
i nie rezygnujmy z zabawy. To moze wydawac sie takie nie
na miejscu — ,Ma chore dziecko i idzie do kina”. Pamie-
tajmy jednak, ze bez chwili odpoczynku, relaksu nie be-
dziemy w stanie pomagac dziecku. Takze ono potrzebuje
zdrowej, wypoczetej, spokojnej mamy, i taty w rownie
dobrej formie. Chce wiedzie¢, ze jego choroba
nie zamkneta catkiem rodzicow w szpitalu — dzieki temu
nie bedzie miato poczucia winy, ze przez nie jestesmy
smutni i zmeczeni. Czerpmy wiec energie ze wszyst-
kich znanych nam zrédet — rozmowy z przyjacidmi,
biegania, snu, modlitwy.



PODSUMOWANIE

1.  Gdy u dziecka zdiagnozowany jest
nowotwor, cata rodzina powinna wigczyc
sie w leczenie,

2. Rodzina bedzie teraz potrzebowac
pomocy ze strony lekarzy — wyjasnienia
istoty choroby nowotworowej, etapow
leczenia, podejmowania koniecznych
dziatan medycznych

3.  Rodzina bedzie uczyc sie rozmawiac
O uczuciach i potrzebach, wszystkich
czionkow rodziny

4. Nasza rodzina bedzie uczyC sie
znajdowac miejsce w systemie
na rozwigzywanie sytuacj trudnych
I konfliktowych z dawaniem przestrzeni
dla kazdego z jej cztonkow

5.  Naszej rodzinie moze by¢ potrzebna
pomoc socjalna, materialna.
Teraz musimy zaspokoiC zwiekszone
potrzeby zwigzane z chorobg dziecka
| jego leczeniem

6. Mozemy potrzebowac pomocy
psychologicznej, kiedy znajdziemy
sie w sytuacji kryzysowej

7. Mozemy potrzebowac pomocy
innych osob bliskich, przyjaciot,
znajomych, wspotpracownikow.
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CZEGO
POTRZEBUJA
RODZICE?

ANNA

Jest czerwiec, pigkna pogoda. Wbhiegam
na oddziat onkologii dziecigcej. Od tygodnia
juz tu nie pracuje. Dzis oddaje ostatnie dokumen-
ty. Przechodze obok kobiety, ktora siedzi sama na
tawce, twarz zakrywa dtonmi.. ,,To ty? Wiedzia-
tam, ze musze tu spotkaé kogos znajomego! To
dobry znak!” — odzywa sie kobieta. Przez chwilg
patrze niepewnie, nie moge jej rozpoznac, ner-
wowo szukam w pamieci. Okazuje sie, Ze znam
ja od kilku miesiecy. Jest menedzerkq w firmie,
w ktorej prowadze szkolenia. Anna szybko opowia-
da mi, dlaczego spotykam jg wiasnie tu, w szpitalu.

Jej nastoletnia corka od kilku godzin lezy na od-
dziale onkologii. Bialaczka, rzadka grupa krwi,
teraz leczenie, a potem przeszczep — relacjonuje.
Zasypuje mnie pytaniami: Jak teraz bedzie? Prze-
ciez nie moge nagle zrezygnowaé z pracy! Czy
miodsze corki mogq odwiedzac siostre w szpitalu?
Jak zdoby¢ krew dla Joasi? Czy powiedzie¢ o tym
dalszej rodzinie, ale chyba nie tej kuzynce, z ktorg
od dawna sq w konflikcie? Przestaje mowi¢, patrzy
na mnie, przytula si¢ i zaczyna ptakac. Mam tzy
w oczach. Nie odpowiedzialam na Zadne pytanie.

KOMENTARZ: Trudna informacja, jakg otrzymuja rodzice na temat choroby swojego dziecka, powoduije la-
wine pytan. W glowie kiebi sie wtedy mndstwo mysli. Natychmiastowe udzielanie odpowiedzi
na wszystkie pytania powoduje czesto jeszcze wiekszy chaos informacyjny, a takze selekcje
informacji: te bardziej pasujgce do naszego obrazu i myslenia zostaja przyjete, inne uznane
za ,zagrazajace” s przez nas pomijane, tak jakbySmy ich nie styszelil Czgsto w zetknigciu
z bardzo trudng sytuacjg potrzebujemy spotkania z kims, kogo wczesniej znalismy, kto byt przez
nas postrzegany jako mentor, ekspert, autorytet, nauczyciel. W rozmowie z 0soba, ktorg pozna-
lismy w nieco innych okolicznosciach i nie jest nam zbyt bliska, niektorzy z nas pozwalajg sobie
na ujawnienie emocii, ktore potrafili ukrywac¢ przez diugi czas. Bywa rowniez tak, ze aby nie
konfrontowac sie z trudnymi uczuciami, pytamy, opowiadamy, duzo méwimy. Uwazne stuchanie
i dyskretna cisza ze strony stuchacza pozwala na prawdziwy kontakt z tym, co czujemy.

16 | POZWOL MI BYC - PORADNIK DLA RODZICOW



LIST DO AGATY
Droga Agato!

0statni0 rozmawialam z Tobg 5 miesiecy
temu. Dzwonig, ale nie odbierasz telefo-
nu. Na poczgtku dzwonitam codziennie, ale teraz
od miesigca nie mam odwagi si¢ do Ciebie ode-
zwac. Pewnie jestes na mnie zla, Ze opowiadatam ci
o sukcesach sportowych mojego Wojtka, kie-
dy Twoj Jasiek brat chemig, wymiotowatl i nie
mogt ruszyc sie z tozka. Chce Cie teraz zapewnic,
ze bytam wtedy blisko Ciebie, ale batam si¢ bardzo!
Nie wiedziatam, jak mam Cig pocieszyc! Staratam
si¢ nieudolnie zmieni¢ temat! Nie potrafitam ina-
czej! Przeciez Ty musisz by¢ wsciekla na caly swiat
i pewnie zastanawiasz sig, dlaczego to wiasnie
Twoje dziecko jest chore! Ja czesto mysle o tym,
co bym zrobita, gdyby to spotkalo mojego syna.
Nie znajduje odpowiedzi na to pytanie. Agata, nie
Jjestem w takiej sytuacji, jak Ty, ale jestes mi bardzo
bliska. Tylko Ciebie moge bez obawy nazwaé mojq
przyjaciotkq. Tesknie za naszymi zwyklymi rozmo-
wami... ale chyba pisz¢ znow cos niezbyt stosow-
nego. No widzisz, ja ciggle unikam ,,tematu”. Chce
Cie po prostu zapytaé, czego teraz potrzebujesz?
Jak si¢ czujesz? Jak radzi sobie Jas? Bede cierpli-
wie czekac na Twojq odpowiedz. Jesli jej nie dosta-
ne, pozwol mi za jakis czas znow napisac...

Barbara

KOMENTARZ:

Czesto, sparalizowani wtasnym lgkiem, popetniamy, jak nam sie
wydaje, btedy w relacjach z rodzing chorego dziecka. Sadzimy,
ze nie potrafimy rozmawiac o chorobie, a cata sytuacja jest dla
nas zbyt trudna. Boimy sie tak bardzo, ze nas tez moze spotkac
podobny los, ze za wszelkg cene UNIKAMY TEMATU. Stosuije-
my tym samym bariere w komunikacji, ktra moze prowadzic
do zerwania bliskiej relacji oraz do naszego poczucia winy,
ze nie zrobilismy wystarczajgco duzo dla naszej przyjaciotki
lub innej bliskiej osoby. Nie wymagajmy od siebie zbyt wiele.
Dajmy czas rodzicom chorego dziecka i sobie na oswojenie sie
z sytuacja, poszukajmy zradet rzetelnej wiedzy i informacji. Po-
starajmy sie byC bardziej empatyczni. Zadajmy sobie pytanie,
jak chcielibysmy, zeby wobec nas zachowali sig inni w podob-
nie trudnej sytuacji, czego my bySmy potrzebowali? Zawsze
0 to samo mozemy zapytac rodzicow chorego dziecka. Mozemy
tez wspolnie z rodzing ustali¢, jakiej formy kontaktu w danym
momencie oczekujg. Wolg przekazywac¢ nam informacje bez-
posrednio, sg gotowi na spotkania, a moze wystarcza telefony?
Wiedzg juz w czym mozemy im pomadc, czy bedg nam przeka-
zywac te informacje na biezaco?
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ADAM

Mamo nie mow mi, co jest dobre dla mojego
syna! Gdybym nie zrobil tej awantury, to nikt
by mu nie podat tej tabletki przeciwbolowej! Za-
wsze bede o niego walczyt! Nie pozwole, Zeby juz
na samym poczqtku leczenia, ktos czegos nie dopa-
trzyt! Wiem mamo, co to jest neuroblastoma! Prze-
ciez od 2 tygodni siedze w internecie! Nie krzycze
mamo! Nie przyjezdzaj do szpitala, bo za bardzo
sig rozczulasz! To Ci szkodzi! Dajemy z Olkq rade!
Nie, nikt z nas nie nocuje w domu. Oboje spimy tu,
razem z Krzysiem! Mamo, ja si¢ nigdy nie zmecze!
Ja musze go caly czas pilnowac! Ja juz niczego nie
potrzebuje!... No, moze jutro Ola podjedzie do Cie-
bie w potudnie po zalewajke, to Krzysio by zjadl,
bo na nic nie ma apetytu, a teraz musi jesc...
Dobranoc mamo, to takie niesprawiedliwe,
ze Krzys musi tak cierpiec. Nie wiem, jak bedzie
Jjutro, mamo...

KOMENTARZ:

Bywa, ze rodzice czujg ogromng zto$¢ na sytuacje, w jakiej zna-
lazto sig ich dziecko i oni sami. Moga wtedy nie przyjmowac
naszej pomocy i wsparcia. Trudno im prosic o cokolwiek dla
siebie! Sg skoncentrowani na poradzeniu sobie z kryzysowa
sytuacjg. Majg poczucie niesprawiedliwosci, nieprzychylnosci
losu... Nie beda nas wtedy stuchac. Moga tez obwinia¢ innych.
Nie zaprzeczajmy uczuciom, ktore pojawiajg sie u rodzicow.
Pomagajmy im je nazwac. Mozemy w ten sposéb spowodowac,
ze wkrotce bardziej adekwatnie spojrza na sytuacie.
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STARSZA SIOSTRA

Wtaj Elu! Cos marnie wyglgdasz! Chodzmy na
spacer, Hania wiasnie zasneta. A moze masz
ochote pojs¢ do domu i chwile odpoczqc¢? Przydal-
by Ci sig¢ prysznic, albo fryzjer! Posiedze przy niej.
Jak sie obudzi, dam jej cos do jedzenia. Spakuj te
torby z ciuchami i zabierz do prania. Nie musisz
si¢ Spieszy¢! Mam czas, moge posiedzie¢ do wie-
czora! Moze potem zagram z Hanig w karty? A co
ona taka blada? Daltas jej ten sok z burakow, ktory
wczoraj przyniostam? Twoj mqz, Elu, mogtby juz
sobie odpuscic te dodatkowg prace! Powinien cze-
Sciej zmieniac Cig przy dziecku! Inaczej si¢ zame-
czysz! Pienigdze? A wlasnie, juz rozestatam do zna-
jomych informacje z numerem konta. Zobaczysz,
Jjest mnostwo ludzi, ktorzy chetnie pomogg Hani!
Elu, zbieraj si¢! Szkoda czasu! Elu, placzesz? Ty
chciatas ze mng porozmawiac o czyms waznym...

KOMENTARZ:

Czasem jesteSmy tak bardzo skoncentrowani na naszej wizji
pomocy rodzicowi chorego dziecka, ze nie zwracamy uwagi
na jego potrzeby. Zaczynamy organizowac jego zycie wedtug
wiasnego pomystu. Nie wstuchujemy sie w potrzeby rodzica.
Zaczynamy udziela¢ mu RAD, majgc nadzieje, ze bedg ztotym
Srodkiem. Tymczasem rada buduje bariere w naszej wzajemnej
komunikacji i nie wspiera rodzica. Moze budzi¢ w nim poczu-
cie winy, Ze nie sprawdzit sie w trudnej sytuacji, inni zrobiliby
to lepiej. Moze tez powodowaé dodatkowo zto$¢, prowadzié
do konfliktu. Umykajg nam wtedy sprawy wazne, w ktorych
rodzic oczekiwat naszej pomocy. W przysziosci moze nie mie¢
odwagi zwrocic sie do nas w podobnej sprawie. Pamigtajmy,
ze za duzo pomocy ostabia! Pomoc, nie taka jakiej potrzebu-
jemy, nie zostanie przyjeta. Nawet jesli jestem starsza siostrg,
moge sie mylic! To TY wiesz lepiej, czego teraz potrzebujesz!



LIST MAMY DAWIDA

Ne wiem, czy to co pisze, nie bedzie zbyt cha-
otyczne, ale to jest nadal dla mnie trudne...
Od momentu gdy zachorowal Dawid, byty telefony
z pytaniami, co z nim, jak sie czuje... Byl w bardzo
ciezkim stanie, po operacji. Podczas przypadko-
wych spotkan obcy ludzie na ulicy pytali si¢ o zdro-
wie naszego syna, jakie sq rokowania itd. Bylo to
bardzo budujqgce, ze ludzie, ktorzy znajg nas tylko
z widzenia, interesujq sie, co si¢ u nas dzieje, pod-
czas gdy nie wszyscy czlonkowie rodziny tym sie in-
teresowali, a czego, mozna powiedzie¢, oczekiwali-
smy Nie byto telefonow od tych znajomych, ktorych
uwazalismy za bliskich, nie wszyscy tez od razu
dowiedzieli si¢ o chorobie Dawida. Gdy zaprasza-
lismy do nas w odwiedziny, odmawiali, thumaczqc,
Ze nie majq czasu, ze sq zapracowani. Nam bardzo
brakowato bliskiego kontaktu z ludzmi. Chcielismy
zy¢ tak jak dawniej, przynajmniej po czesci, bo nie
da sie zapomnie¢ o tak strasznej chorobie! Mozna
tylko starac sie z nig walczyc wszelkimi mozliwymi
sposobami. Nie wolno sie poddawac! Rodzicom nie
wolno ptakaé w obecnosci dzieci! Dawid rowniez
chcial zy¢ tak, jak dawniej.

yly takie osoby, ktore spuszczaly wzrok, a ja

bym chciata, Zeby nie baly si¢ podejs¢ i za-
pytac wprost o chorobe Dawida. Bo bardzo czesto

Jjest tak, ze bojq sie zapytac¢ wprost, a duzo mowig
za plecami, czesto dodajgc cos od siebie. To bar-
dzo mi si¢ nie podoba, wrecz boli mnie takie za-
chowanie! Wolatabym tez, zeby ludzie nie dzwonili,
ale Zeby nas odwiedzili, zobaczyli na wtasne oczy,
co i jak jest, i wtedy zadawac pytania. Inaczej roz-
mawia sie na zywo, a inaczej przez telefon. Wielo-
krotnie opowiadatam roznym osobom o przebiegu
leczenia Dawida, poczqwszy od operacji i cigzkie-
go stanu po niej, po naswietlania, chemioterapie
podtrzymujgcq. Czasami miatam tego dosé, z tego
wzgledu, ze bylam zmeczona psychicznie calq tq
sytuacjq. Z drugiej strony cieszylam sie, zZe kogos
obchodzi sytuacja, w jakiej si¢ znalezlismy.
Poczgtkowo bylismy zatamani, stopniowo jednak
zaczelismy sie¢ oswajac z tym, zZe nie mamy wiek-
szego wplywu na to, co sie dzieje i musimy ufac le-
karzom. Trzeba sie otrzqsngc¢ i walczyé, nie podda-
wac sie! Trzeba mysleé, ze po ztych dniach nadejdg
te dobre! Pozytywne nastawienie to podstawa!
inety 22 miesigce od zakonczenia leczenia.
Ostatni rezonans z pazdziernika wyszedt do-
brze. Wierzymy, Ze nastgpne rowniez tak bedg wy-
chodzi¢, cho¢ przed kazdym jest strach i obawa...

KOMENTARZ: Czasem rodzice chorych dzieci majg duza potrzebe dzielenia sie z innymi osobami, tym, co ich spo-
tkato. Potrafig duzo opowiadac o stanie zdrowia swojego dziecka. Chcg, by inni ludzie towarzyszyli
im w tej trudnej sytuacji. Wolg wizyty w domu, niz rozmowy przez telefon. Nie chca sie izolowac
od otoczenia. Pytania o zdrowie dziecka przyjmuja jako wyraz zainteresowania i troski, a nie
wscibstwa, wspotczucia i okazji do plotek. Pragng normalnie zyc. Nie chca uzalania sie nad nimi,
ale zrozumienia. By¢ moze jest rowniez tak, ze bliskosS¢ i otwartosc ze strony innych doceniajg wtedy,
gdy ich dziecko jest juz na etapie zdrowienia, a cata rodzina ma za sobg najtrudniejsze momenty.
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CZEGO
POTRZEBUJ
CHORE DZIECI?

Zdarza sie nam zapominac, ze chore dziecko nie jest je-
dynie suma doswiadczen zwigzanych z leczeniem i ho-
spitalizacjg. Jest normalnym dzieckiem, ktdre konfrontuje
sie z chorobg, szpitalem i zupetnie odmienng rzeczywi-
stoscig niz ta, ktdra byta jego udziatem do tej pory. Rolg
dorostych, zaréwno rodzicow, opiekundw, jak i perso-
nelu medycznego, jest utatwienie dziecku zrozumienia
choroby i procesu leczenia. Wspiera¢ Matego Pacjenta,

KAROLINKA

Karolinka juz sie teraz usmiecha i czuje
sig coraz lepiej. Patrze na naszq malq
coreczke z radosciq, bo z kazdym dniem wi-
dac, jak sie rozwija. Przestata juz ptakacd,
gdy probuje potozy¢ jg do tozeczka. Poczgt-
kowo musiatam jg nosi¢ na rekach calg noc.
Dylko kiedy byta blisko mnie, czula sie bez-
piecznie, zasypiala.

to stucha¢ jego potrzeb, to uswiadamia¢ mu,
ze wszystkie medyczne procedury, jakim jest poddawa-
ne, sg potrzebne do zwalczenia choroby i do wyzdrowie-
nia. Pomagac¢ choremu dziecku, to uwaznie go stuchac
i odpowiadac na, nierzadko trudne, pytania, to informo-
wac go, W sposob przystepny i bezpieczny, o przebiegu
choroby i planowanym sposobie leczenia.

KOMENTARZ: Mate dzieci, ktdre chorujg lub musza przebywa¢ w szpitalu, najbardziej bojg sie roztaki
z rodzicami. Nalezy zadbac, by tdzeczko szpitalne byto bezpiecznym miejscem, migjscem
przyjemnych kontaktow z mama, zabaw, karmienia. Dlatego starajmy sie NIE wykonywac
zadnych bolesnych zabiegow w 16zeczku niemowlaka.
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MATEUSZ

meczona mama biega po korytarzu za wrzeszczqcym 3,5-latkiem. Maluch po prostu biega i krzyczy,
odpycha i szarpie inne dzieci, wypluwa jedzenie, ktorym mama stara si¢ go nakarmic. Mama obie-
cuje, ze kupi mu jakis tadny strazacki samochod, ale Mateusz juz nie chce Zadnego samochodu! Nie wie,
czego chce. Miat dzis trudny dzien, to dopiero poczqtek leczenia, drugi dzien w szpitalu i seria badan...
Wokot duzo zamieszania i obcych ludzi! Czemu nie mozna wyjs¢ na spacer? Ciggle jakies zastrzyki

i dziwne, niezrozumiate stowa. No i czemu ta babcia zapomniata przynies¢ ulubionego misia...

KOMENTARZ: W wieku 3-4 lat lgk przed rozstaniem sie
z rodzicami poteguje lek przed okaleczeniem — dlatego dzieci
ptacza przy kazdym, nawet najdrobniejszym zabiegu. Czesto ro-
dzice (a takze personel medyczny) probuja uspokoi¢ dziecko,
obiecujac zabawki w zamian za to, ze nie beda ptakac. Dzieci
szybko uczg sie, e im gtosniej ptacza, tym lepszg dostajg na-
grode. W tym wieku, gdy dzieci probujg zrozumie¢, dlaczego
3 chore i na czym polega choroba, najczesciej jako przyczyne
zachorowania podaja jakie$ zjawisko zewnetrzne lub uwaza-
ja, ze zarazity sie chorobg od kogoS. Pierwsze dni w szpita-
lu mogg wywotywac u dziecka silne przezycia emocjonalne,
€0 moze sig objawiac¢ zachowaniami regresyjnymi — cofaniem
sie do wczesniejszych okresow rozwoju. Regresja moze wystg-
pi¢ na poziomie fizjologicznym (np. moczenie sig) lub psycho-

PANIANNA OPOWIADA

logicznym (np. odmowa mowienia, nieche¢ do zabawy, unika-
nie kontaktu z rowiesnikami, niezdolnoS¢ do wyrazania emocji
lub niekontrolowane wybuchy emocjonalne, obgryzanie paznok-
ci). Dzieci s3 niezwykle wrazliwe na emocje rodzicow, ale tak-
ze personelu medycznego. Zaniepokojenie dorostych wzmaga
niepokdj u dziecka. Dzieci odbierajg przede wszystkim sygnaty
niewerbalne, a te bywaja niespdjne z tym, co rodzice mowig
do dziecka. Dzieciom nalezy sie szczere wyttumaczenie proce-
dury medycznej (mozna pokaza¢ je chociazby na ich ulubio-
nym misiu) i przede wszystkim — przyznanie, ze zastrzyk moze
bole¢. Wyjasnienie dziecku, na czym bedzie polegac zabieg,
nie 0znacza, ze przestanie ono ptakac — bedzie jednak wiedziec,
ze nie probowaliscie go oszukac i proces leczenia stanie sie
dla niego nieco fatwiejszy do zniesienia.

usimy wspierac nasze dzieci, dawac im tyle mitosci, ile tylko mogqg pomiesci¢ w swoich serdusz-
kach. Przytula¢, catowaé, mowic¢ ,,Kocham Cie”! Trzeba duzo rozmawiaé z dziecmi, tumaczyc

sytuacje, w jakiej si¢ znalazly, mowic¢, Ze nie zachorowaly za karg! Antek czesto zadawal takie pyta-
nie: ,,Co zlego zrobitem, ze zachorowatem na tak powazng chorobe?”. Odpowiadatam, Ze to nie kara,
Ze tak sie czasami niestety zdarza. Teraz obracamy to w zZart i mowimy, Ze Antek jest ,,wybrancem losu”.
Bardzo pomocne sq rozmowy z psychologami lub nawet czasami wspolne milczenie.

KOMENTARZ: Dzieci w wieku przedszkolnym czesto widza swojg chorobe jako kare za niegrzeczne
zachowanie. Powinny by¢ zatem zapewnione, ze nie zrobity niczego takiego, co mogtoby wywota¢ chorobe,
a leczenie i pobyt w szpitalu nie s3 karg za zte uczynki, stowa czy mysli. Dzieci w tym wieku potrzebujg
szczerego i rzeczowego omowienia choroby, pobytu w Szpitalu i czekajgcych je zabiegéw medycznych.
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DAMIAN

Tak, teraz inni moi koledzy grajg w pitke, a TY wpychasz we mnie ten okropny kleik
ryzowy! Chce zejs¢ do bufetu i wreszcie zjes¢ fasolke po bretonsku! A co? Moze nie
wiesz, ze mam rozpruty caly brzuch i nie bede juz nigdy biegat! Po tak cigzkiej operacji na
pewno nie mozna grac¢ w pitke! Tak, ztoszcze sie! I niech nie przychodzi dzis ta nauczycielka
od matematyki!. Myslisz, ze jak pojade kiedys z dziadkiem na dziatke, to bede znow mogt
poprowadzic¢ samochdd? Zadzwon mamo do dziadka, smutno mi, niech przyjdzie dziadek...

KOMENTARZ: Dzieci w wieku
szkolnym zaczynajg poszukiwac infor-
macji na temat swojej choroby, probu-
ja organizowa¢ swojg wiedze w pewng
logiczng cafos¢. Nalezy jednak ostroz-
nie informowac pacjenta o jego stanie
zdrowia, zawsze dopytujgc sie, jak duzo
i co chciafoby wiedzieC. Podobnie jak
u nieco mtodszych dzieci, choroba moze
by¢ postrzegana jako kara, a bol spo-
wodowany zabiegami i leczeniem moze
spotegowaC to przekonanie. Choroba
wyrywa je ze Swiata, ktory byt znany
i stabilny, co u dzieci w wieku szkolnym
moze wywotywac rozne, czasem bardzo
silne reakcje (agresja, ztos¢, smutek).
Warto zacheca¢ dzieci do wyrazania
emocji, nawet jesli poczatkowo krzy-
cz3, jesli wyrazajg swoje watpliwosci,
lek czy ztos¢. Pamietajmy tez, ze dzieci
w wieku szkolnym osiggnety juz pewien
poziom samodzielnosci i nie zabierajmy
im tego. Samodzielnos¢ przybliza ich do
normalnego zycia. Podstawowa aktyw-
noscig dziecka w tym wieku jest szkota
— zadbajmy o to, by regularnie uczestni-
czyty w lekcjach w szkole szpitalnej.
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KATARZYNA

Jak myslisz, po co to wszystko? Jaki to ma sens, Ze tak cier-
pie? Czy jesli opowiem o tym, jak mi trudno, mojemu kole-
dze, ktory rozpoczyna leczenie, to bedzie mu IzZej, lepiej, uratu-
je GO, bo bedzie wiedzial wigcej niz ja na poczqtku choroby?
Moze mu zaszkodze? To jaki ma sens teraz moje Zycie, skoro
nie moge ¢wiczy¢ gry na pianinie i nie wyjezdzam na konkurs
i nie dostaje¢ Zadnych nagrod!? To czym mam si¢ teraz cieszyc,
skoro choroba zabrata mi calg radosé¢ zycia? lle to jeszcze po-
trwa? Postuchaj, ja juz nie wiem, czy jestem Kasiq! Ja widze
siebie jak Kasie, ktora jest chora na nowotwor. Jak bede zZyla,
kiedy wyzdrowieje, skoro juz prawie nie pamietam, jak to byto!
Wiesz, ja nie mam juz swojej tozsamosci, ona gdzies si¢ zgubita!

KOMENTARZ: Okres dojrzewa-
nia to trudny okres dla chorego dziec-
ka i jego rodziny. Nastolatek wyraznie
interesuje sie wtasng chorobg. Moze
zadawaé tez rozne trudne pytania
— 0 sens zycia, sens doswiadcza-
nia choroby. Dzieci w tym wieku
potrzebujg bardziej szczegotowych
informacji na temat istoty choroby
i leczenia, a co wazne — chcg mie¢
wptyw na jej przebieg. Ztos¢ jest wy-
razem buntu przeciwko losowi, ktory

zestat chorobe. Bywa tez, ze nasto-
latek zamyka sie w swoim smutku,
nie dopuszczajgc nikogo do swojego
Swiata wewnetrznych przezy¢. Innym
razem bedzie potrzebowat szczegdl-
nie duzo rozméw, zwtaszcza z 0S0-
bami w podobnym wieku. W czasie
choroby bedzie chciat miec tgcznosé
ze Swiatem zewnetrznym, z tym,
Co wypetiato wczesniej jego zycie,
doswiadcza¢ mitych chwil w relacii
Z innymi.



CZEGO
POTRZEBUJE
RODZENSTWO?

NARODZINY AGATKI

D ominik chorowal juz ponad 1,5 roku. Zycie
mojego meza, dziadkow, mojej siostry toczyto
sig pomiedzy diugimi okresami w szpitalu, krotki-
mi pobytami w domu i modlitwg w kosciele, kie-
dy byto juz naprawde zle. Nie wyobrazatam sobie,
Ze moge w Zyciu robi¢ jeszcze cos wiecej. Przez
caly czas towarzyszylo mi potworne uczucie zme-
czenia i ciggta koncentracja na stanie zdrowia mo-
jego jedynego syna. Ale Zycie zrobito nam kolej-
ng niespodzianke! Okazalo sie, ze jestem w cigzy,
ze za 9 miesiecy urodzi nam sie drugie dziecko.
Nigdy nie zapomne mojej pierwszej reakcji: lek,
przerazenie, panika! Nie dam rady! Nie teraz!
Przeciez musimy walczy¢ o Dominika, jego stan
jest bardzo powazny! Potem pojawila si¢ oba-
wa, czy nasze drugie dziecko urodzi si¢ zdrowe.
Jesli nie, to jak sobie poradzimy z dwojkq chorych
dzieci? Z calych sit, przy wsparciu mojej mamy
i siostry, zaczetam odganiaé czarne mysli. Od tej
pory musiatam bardziej dbac o siebie, wiecej spac
i odpoczywaé, jes¢ bardziej regularnie. Znacz-
nie mniej czasu spedzatam w sali szpitalnej, cze-
Sciej chodzitam na spacery. Nawet wyciggalam
do parku Dominika. Nasz syn bardzo si¢ cieszyt,
ze bedzie mial siostre i przypominal mi, ze w cigzy
mamy muszq dbac o siebie i o dziecko, ktore rosnie

w brzuchu. Stan zdrowia naszego syna zaczgt sie
poprawiaé, a ja z coraz wigkszym optymizmem pa-
trzytam na naszq rodzine, cho¢ batam sie jeszcze,
ze coS zaniedbam, Ze nie bede mogta wystarczajgco
dobrze zajgc si¢ maluchem i chorym synem.
A gatka urodzita si¢ zdrowa, ale musiatam po-
Swiecac jej duzo czasu. Nie byta kaprysna,
sporo spala, byta pogodna i spokojna. Czasem wy-
dawato mi sig, Ze ta malta istota czuje, ze jej rodzice
potrzebujq oddechu i odpoczynku. Dominik nadal
ma powazne problemy ze zdrowiem. Choroba no-
wotworowa i bardzo powazne operacje pozostawi-
ty trwale skutki... A ja ucze sie troszczy¢ o dwojke
dzieci, siegac po pomoc bliskich i nie mie¢ wyrzu-
tow sumienia, zZe cos zaniedbatam.

KOMENTARZ:

Sytuacja w rodzinie Dominika pokazuje, ze rodzice chorych
dzieci potrafig znalez¢ w sobie duzo sity, aby sprostac kolejne
nieoczekiwanej sytuacji zyciowej. Jako rodzina majg juz za sobg
dobry trening umiejetnosci radzenie sobie w sytuaciji przecig-
zenia, nadmiaru obowigzkdw, organizowania zycia, proszenia
0 pomoc bliskich. W tej sytuacji matka musiata przenies¢ czes¢
uwagi z chorego dziecka najpierw na siebie, a potem na nowo
narodzong Agatke, ktéra wymagata bliskosci i statej opieki.
Poczatkowo mama czuta wyrzuty sumienia i miata duzo obaw,
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ze jej dzieci nie dostang od niej tego, czego potrzebujg. Okazato
sie, ze przy wsparciu pozostatej rodziny wiele spraw udato sie
pouktadac. 8-letni Dominik magt teraz poczuc sie bardziej sa-
modzielny, przestat tworzy¢ symbiotyczny uktad ze swojg mama.
Poczut sie bezpiecznie i dobrze rowniez wtedy, gdy znacznie
czesciej zajmowat sie nim ojciec. Pomimo choroby, mogt sie
uczy¢, rozwijag, realizowa¢ marzenia, cieszy¢ biezagcym dniem
i stawac sie bratem swojej matej siostry.

Inaczej wyglada sytuacja, gdy w rodzinie, gdzie jest
dwoje lub wiecej dzieci, jedno z nich zachoruje. Musimy wte-
dy pamietac, ze pozostate rodzenstwo moze przezywac duzo
sprzecznych uczuc. Sytuacja jest dla nich réwnie niejasna, jak
dla 0sdb dorostych. Moga sie bac, czuc sie odrzucone, moga
tez czuc sie winne, ze ich brat zachorowat, a one cieszg sie do-
brym zdrowiem. Postarajmy sie okazywac naszemu zdrowemu
dziecku zainteresowanie, informujmy go o stanie zdrowia brata,
czy siostry, ale czgsto pytajmy réwniez 0 jego samopoczucie,
troski, radosci, problemy, sukcesy.

Rodzenstwo nie powinno czuc, ze jest w cieniu cho-
roby. Przeciez mamy jeszcze drugie dziecko! Trzeba pamietac
takze 0 jego potrzebach w czasie choroby brata lub siostry.
Przede wszystkim czeka nas rozmowa o tym, co sie dzieje
w rodzinie — jest choroba, trwa leczenie. Rozmawiajmy szcze-
rze — dziecko wyczuje napiecie w domu, bedzie domyslato
sie najgorszego. Poza tym starajmy sie najczesciej jak tylko
mozemy, mowi¢ zdrowemu dziecku, jak bardzo je kochamy,
jak wazne jest dla wszystkich cztonkow rodziny. Rodzenstwo
chorego dziecka czesto czuje sie odepchniete, opuszczone
przez rodzicdw, mniej wazne, mniej kochane. Jesli rodzice tego
nie dostrzega i w pore nie zareagujg, zdrowe dziecko zaczy-
na sprawia¢ ktopoty (stabsze oceny, zte zachowanie w szkole)
lub prébowa¢ skupi¢ uwage mamy i taty takze poprzez cho-
robe. Dlatego starajmy sig znalez¢ czas, by wyjs¢ z dzieckiem
na pizze, obejrze¢ razem z nim dobrg kreskowke, poleze¢
razem na sofie. Ono tez sig boi i tez nas potrzebuje,
a nic nie dziafa tak kojgco, jak bliskos¢ rodzica.




APEL RODZICOW
CHOREGO DZIECKA

1.  Wiasnie dostatam informacie,
ze moje dziecko ma nowotwor,
Boje sie i trudno mi z Tobg rozmawiac

2. Bede potrzebowac troche czasu, zanim
przyzwyczaje sie do nowej sytuaciji. Teraz
wszystko jest obce! Nie ziosc sie i nie
martw, jesli nie odpowiadam na sms-y.

3. Jestem teraz ciggle zajeta, wiec nie dziw
sie, ze nie odbieram telefonu.

4. Nie dzwon do mnie codziennie,
ale nie zapominaj © moim istnieniu.

5.  Wiem, ze to dla Ciebie tez trudna sytuacja
| pewnie nie wiesz, jak sie zachowac.

6. Przezywam teraz rozne emocie,
wiec czasem moge milczec,
a czasem zasypywac Cie informacjami.

7. Nie udzielaj mi ,ztotych rad”, nawet jesli Ci
sie wydaje, ze tego potrzebuije.

8. Mozesz zapytaC mnie, czego teraz od
Ciebie oczekuje, nie staraj sie wyprzedzac
moich potrzeb.

9. Nie zdziw sie, jesli nagle sie rozptacze!
Moge czasem potrzebowac,
zeby ktos mnie przytulit.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

Jesli zaprosze Cie na kolacje do domu,
nie unikaj spotkania z naszag rodzing.

Nie zdziw sie, kiedy tak jak zwykle przyjde
do Ciebie z dwojkg moich dzieci,
rowniez z tym chorym.

Nic sie nie zmienito,
nadal potrzebuje Twojej bliskosc.

Zanim zaczniesz mi pomagac i rozpetasz
jakas akcje, zapytaj mnie o zgode. Pamietaj
jednak, ze doceniam Twoj kazdy gest,
musimy to jednak zawsze przedyskutowac,

Tesknie za rzeczami, ktore kiedys wspolnie
robitySmy. Za jakis czas pewnie poprosze
Cie, zebysmy razem poszty na lody.

Nadal pamietam o Twoich urodzinach,
nawet jesli nie ztozytam Ci zyczen.

Potrzebuje rzeczy prostych,
ale tez rozmow na trudne tematy.

Nie staraj sie mi wspotczuc ani mnie
pocieszac, po prostu mnie postucha;.
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APEL CHOREGO
DZIECKA

1.  Nie rozumiem, czemu zachorowatem,
musisz mi wszystko wyttumaczyc.

2. Naucz mnie, jak zy¢ z chorobg
nowotworowa.

Badz ze mng, bo czasem bardzo sie boje.

4. Pamietaj, ze lubie karmic tabedzie w parku,
chce tam chodziC i zy¢ normalnie.

5.  Stuchaj wszystkiego,
CO mam ci do powiedzenia.

6. Nie zaprzeczaj moim uczuciom,
postargj sie je zrozumied.

7. Nie rozSmieszaj mnie, kiedy jesterm smutny.

8. Duzo sie teraz ztoszcze,
ale to nie jest przeciwko Tobie.

9. Zrozum moje milczenie | ztle samopoczucie.

10. Nie kaz mi jesc tego, czego nie lubie.

11. Zabierz mnie na dziatke
I pozwOl bawic sie z innymi.

12. Pozwdl mi zapraszac kolegow
i kolezanki. Bardzo potrzebuje by¢ razem
z rowiesnikami. Czuje sie wtedy zdrowszy.
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13.

14.
15.

16.

17.

Potrzebuje zabawy, kredek, malowanek,
gier, nie znosze sie nudzic.

Zapros innych na moje urodziny.

Poleniuchuj ze mna na kanapie
I posmiej sie, jak dawnie).

Pokaz mi zdjecia z twoich ostatnich wakacii
I opowiedz jak najwiece).

Mam nowotwor,
ale nadal jestem dzieckiem.




ROZMOWA
Z DZIECKIEM

JAK ROZI\/IAWIAC O CHOROBIE
Z MALYMI DZIECMI?

MINIPORADNIK DLA RODZICOW

| INNYCH DOROSEYCH OPIEKUJACYCH SIE
DZIEGMI 4-8 LAT Z CHOROBA
NOWOTWOROWA






Powazna i zagrazajgca zyciu choroba jest dla matego
dziecka zrodtem wielu przykrych uczuc, takich jak ztosc,
przygnebienie, niepokdj, lek, tesknota, niepewnose, bez-
radnosc¢, poczucie osamotnienia. Dzieci bardzo przezy-
wajg wizyty u lekarza, bojg sie pogorszenia wynikow i ko-
lejnych, przedtuzajacych sie pobytéw w szpitalu.

Swiat chorego dziecka to zmieniajgcy sie uktad zdarzen,
na ktére musi ono reagowac. Nierzadko sg to sytuacje
niosace bolesne doswiadczenia, zaburzajgce rozwa.

Bajki, to najblizsze dziecku utwory, w ktérych swiat
realny miesza si¢ z fantastycznym tworzac zrozu-
miala rzeczywistosé. Dziecko zapoznaje sie w nich
z sytuacjami budzacymi lek i niepokdj, ale znajduje sposob
na wyjasnienie swoich problemdw, lub wrecz cudowne
rozwigzanie. W Swiecie bajek dziecko moze spotkac oso-
by podobne do siebie, przyjaciot, kolegéw, moze przezy¢
wspaniate przygody, ale przede wszystkim zredukowac
swoj lek, lub pozby¢ sie go. Dzieki bajkom rozwigzanie
sytuacji moze okazac sie nie tak bardzo trudne, czasem
przyjemne i radosne. Pamietajmy, ze nasz sposob zycia,
np. to, czy jestesmy optymistami, czy pesymistami za-
lezy od sposobu myslenia o zdarzeniach. Mozemy na-
uczyc¢ dzieci, by potrafity usuwac niepokoje poprzez ,inne
myslenie” o tym, co je wywotato, by wypracowaty sku-
teczne sposoby radzenia sobie w trudnych sytuacjach.
To ,inne myslenie”, nie jest uleganiem panice, wszech-
ogarniajgcemu lekowi, stawaniem sie bezradnym, bier-
nym,lub chaotycznym w dziataniu, lecz jest takim sposo-
bem, ktdry zapewnia skutecznos¢ i przynosi ulge.

Bajki pozwalaja dzieciom bez leku spojrzeé
na swoje problemy i ucza, jak pomagac¢ sobie sa-
memu w trudnych sytuacjach. Cudowny Swiat bajek
pozwala odmieni¢ zdarzenia, odczarowac groznag rze-
czywistos¢ poprzez powigzanie przyczyn z ich skutkami.

Zdarzenia tajemnicze, mroczne i przerazajace (np. cho-
roba nowotworowa) pokazane przez pryzmat powodu-
jacych je czynnikdw znacznie tracg swojg moc. Poprzez
bajki dziecko uczy sie pozytywnego myslenia o sytuacjach
lekotworczych, co ma duze znaczenie w przebiegu le-
czenia. Uczy sie rowniez jak by¢ odpornym w réznych,
trudnych sytuacjach i jak stawia¢ czota przeciwnosciom.

Kazdy dorosty wspierajac dziecko moze sam wy-
mysla¢ rézne fabuly, ktére beda stanowity antido-
tum na sytuacje, z jakimi styka sie chory. Pamietajmy
rowniez, ze bajki stanowig wazng czes¢ dialogu miedzy
dorostymi i dzie¢mi. Dotyczy to zwtaszcza tych histo-
rii, ktére odnoszg sie bezposrednio do sytuacji w jakiej
sie wspdlnie z dzieckiem znajdujemy. Mozemy réwniez
zachecac dzieci do:

e jlustrowania bajek

e Opisywania wrazen zwigzanych
z ustyszang historyjka

e skojarzen na temat bohaterow

e wyrazania wtasnych mysli i doznan
zwigzanych np. z tematem bajki,
sytuacja w jakiej znaleZli sie bohaterowie

e zadawania pytan

e wymyslania zakoniczenia, lub réznych
zakonczen, do opowiadanych historii

Dzieki bajkom dorosli, moga nawigza¢ bliska emo-
cjonalnie i bezpieczna relacje z matym dzieckiem.
Lepiej poznac¢ swiat jego mysli, uczuc, doznan, pragnien.
Wzajemny kontakt moze by¢ dobrg okazjg do wspdlnego
przezycia trudnych sytuaciji, szerszej rozmowy z chorym
dzieckiem, lepszego rozumienia dzieciecych przezyc
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BAJKI NA DOBRY DZIEN

WESOLA SALA SZBITALNA

Klemens jest chory, bardzo chory, za kilka dni
bedzie miat operacje. Klemens z pewnoscig nie jest
ani tchorzem, ani beksa, ale mimo to sie boi. To zu-
petnie zrozumiate, bo nie wie, jak to jest, gdy sie lezy
w szpitalu. By¢ samemu, nie w swoim tozku, bez rodziny,
w nieznajomym otoczeniu i jeszcze do tego chorowad!
To nic przyjemnego! W nocy Klemens dostaje wysokiej
goragczki. Im wyzsza ma temperature, tym bardziej czuje
sie lekki i odprezony. Jeszcze przez chwile widzi zatro-
skane twarze rodzicow, a potem zapada w gteboki sen!
Sni mu sig, ze jest otulony w biaty obtok i lekko unosi sie
w gore! Klemens czuje sie taki lekki, jakby nic nie wazyt.
Coz to za wspaniale uczucie! Z petnym zaufaniem pod-
daje sie biatemu obtokowi. Oto Klemens otulony w biaty
obtok zbliza sie do ogromnego gmachu szpitala. Bez wy-
sitku przenika przez mury i szybuje w kierunku Sali szpi-
talnej. W Sali jest kilka tozek. Jedno z nich jest puste.
W pozostatych leza dzieci. Jest tu mata dziewczynka,
ktora trzyma na reku szmacianego pieska i poi go herbat-

L

L

KOMENTARZ:

mozemy z dzieckiem porozmawiac, jak sie teraz czuje?

;
2. co czuje chora dziewczynka?

3. czego potrzebujg chore dzieci, kiedy sie bojg?
4. jak zakonczy sie ta historia?

5. co Klemens opowie dziewczynce?

6

ka z kubka z dzidbkiem, przeznaczonego specjalnie dla
chorych lezgcych w tdzku. Jakis starszy chtopiec przegla-
da zeszyt z komiksami i Smigje sie. Dwoje innych dzieci
gra w chinczyka. Widzac, jak wszyscy sie bawig, mozna
by pomysle¢, ze sg w domu, a nie w szpitalu! Klemens
nie wiedziat, ze sala szpitalna moze byc taka wesota

Tylko jedna mata dziewczynka, ktdra niedawno
zostata tu przywieziona, lezy wylekniona i oniesmielo-
na i nic nie robil Ma by¢ operowana nastepnego dnia,
Z samego rana. Mata pacjentka boi sie choroby, narkozy,
operaciji i tych wielu skomplikowanych narzedzi! Klemens
bardzo chciatby jej pomdc, jego czkajg podobne zabie-
gi, ale spowity w swdj biaty obtok nie moze nic zrobic,
précz obserwowania wszystkiego! Jutro z samego rana
Klemens opowie wszystko matej dziewczynce. Moze
nawet za kilka dni beda sie wspdlnie smiac, lub zagraja
w jaka$ ciekawa gre.

(na podstawie Gerlinde Ortner, 1997).

moga tez narysowac chore dziecko, np. przed zabiegiem operacyjnym i po operacji
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MALY ZIMOLUDEK

Witajcie! Widzieliscie kiedys Zimoludka? Ja tez
nie, ale podobno Zimoludki sg biate, puszyste, lubig
rozmawiac, smia¢ sie, bawi¢! No to chyba kazdy z nas
moze by¢ Zimoludkiem! Ale ten, ktérego spotkata Marga,
byt zupetie inny! Byt caty czerwony, nie chciat sie ba-
wic¢, byt zly i smutny! Ciggle komus dokuczat, a najbar-
dziej Mardze, byta taka piekna, biata, puszysta i ciggle sie
Smiata i wcale nie byta czerwona! Czerwony kolor zmienit
Zimoludka, nie nalezat juz do innych! Odkad stat sie czer-
wony byt zly na caty swiat!, takze na swoich puszystych
rodzicow! Nawet miat ochote na zabawe, ale Dorosli moé-
wili mu, ze jest bardzo ,czerwony” i nie moze sie bawic
tak, jak dawniejl Musi duzo odpoczywac! Czerwone Zi-
moludki czesto leza w szpitalu, majg wiele badan, musza
by¢ dzielne i bardzo odpowiedzialne! To bardzo trudne!
Zimoludek marzyt o tym, zeby zndw by¢ biaty! Odwiedza
go teraz taki fajny, mity pan w biatym fartuchu, on musiat

KOMENTARZ:

—

by¢ zawsze catkiem biaty! Chyba jest lekarzem! Wie duzo
o chorobach! — opowiedziat jak mozna stac sie czerwo-
nym Zimoludkiem, a potem znowu biatym, takim jak inni.
Zimoludek dtugo nie mogt uwierzy¢, ze to mozliwel

Czerwony kolor jeszcze bardzo dlugo mu prze-
szkadzat, ale Marga, rodzice, babcia, dziadek i ciocia
Zosia pokazali Zimoludkowi, jak zmienic¢ kolor! W koricu
przestat nadymac swoje policzki, ktore staty sie catkiem
réozowe! Jadt nawet te okropna zupe z burakow! Myslat,
ze po niej bedzie jeszcze bardziej czerwony, ale Mar-
ga tego nie zauwazytal Czasem byt bardzo zmeczony
i wtedy wydawato mu sie, ze jest szary! Marzyt o tym,
zeby wreszcie by¢ catkiem biatym, jak inne Zimoludki!
Takim miekkim i puszystym. Kiedys Marga powiedziata
mu, ze mam to COS w sobie! Dzi$, bedac bardzo koloro-
wym Zimoludek dziekuje jej za to!

(na podstawie Gerlinde Ortner, 1997).

mozemy poprosi¢ dziecko, zeby narysowato Zimoludka i Marge

czy sqg jakies analogie pomiedzy Zimoludkiem a chorym dzieckiem?

jak sie skonczyta ta historia?

2

3. za co Zimoludek podziekowat Margdze?
4

5. dlaczego Zimoludek stat sie czerwony?
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