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Wprowadzenie

Poradnik, ktory trzymasz w reku, zostat napisany z myslg o Tobie, Twojej rodzinie i bliskich,
ktorzy zmagacie sie z choroba nowotworowa. Zawarte w nim tresci sg poparte dtugoletnia
praktyka i doswiadczeniem innych dzieci chorych onkologicznie, ich rodzicow, przyjaciot
dalszej rodziny, wolontariuszy, nauczycieli.

Znalaztes sie w trudnym momencie zycia. Pamietaj, ze podejrzenie choroby nowotworowe;,
a nawet sama choroba, to nie wyrok. To normalne, ze mozesz odczuwac lek i szukac
odpowiedzinawiele pytan.

Potraktuj ten poradnik jako wskazowke, ktora pomoze oswoic sie z sytuacja, zrozumiec
rzeczywistosc. Pamietaj, ze caty sztab ludzi pracuje tutaj dla dobra dziecii ich rodzin, nie boj
sie prosic o pomoc w dowolnej chwili.

Poradnik zostat opatrzony rysunkami dzieci z todzkiego oddziatu onkologicznego, ktore
opowiadaja o przezyciach i emocjach towarzyszacych im w trakcie choroby, oraz grafikami
bytego pacjenta oddziatu, Patryka, ktory podczas zajec plastycznych rozpoczat swoja
przygode ze sztuka. Sg tu tez zdjecia Edka, lalki terapeutycznej towarzyszacej dzieciom
na oddziale. Edek rowniez jest pacjentem, nie ma kilku zebow, troche sepleni, a dzieci
z oddziatu musza go poprawia, bo czesto zmienia ,sz" na,s". Wraz ze swojg mama Zaneta
Matkowska, aktorka Teatru Pinokio, oprowadzi Was po oddziale.

Onkoporadnik ,,0! Choroba” sktada sie z trzech czesci

| Czesci medycznej, ktora ma na celu dostarczenie rzetelnej, praktycznej informadji
o leczeniu nowotworow u dzieci.

/.. Czesci psychologicznej, adresowanej do rodzicow, do dzieci zmagajacych sie z choroba,
atakze sojusznikow pacjenta - wolontariuszy, nauczycieli, przyjaciot dzieckairodziny.

3. Czeici inspiracyjnej, zawierajacej bajki i spis filmow, ktore pomoga dzieciom oswoic
rzeczywistosc choroby nowotworowej.

W poradniku zawarlismy solidng dawke wiedzy o chorobie. Dzielac sie doswiadczeniem,
chcemy wesprzec Ciebie, twoich rodzicow i bliskich w tej podrozy. Podpowiedziec, jak
wyglada leczenie, odpowiedziec na pytania, jakie zadajecie najczesciej na roznych etapach
choroby, itowarzyszy¢ Wam w powrocie do zdrowia.

Z najlepszymi zyczeniami,

zesp6t Fundacji Gajusz
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Podejrzenie, diagnoza i leczenie nowotworow dzieciecych

Trafiliscie do szpitala, a to oznacza, ze Wasze dziecko ma podejrzenie choroby nowotworowej.
Mozecie by¢ w szoku i czu¢ niedowierzanie - dla rodzicow, dla dziecka, dla rodziny i bliskich ta
informacjazmienia wszystko.

Zaakceptowanie i zrozumienie sytuacji oraz zmian, jakie moga nastapit w zwiazku z choroba, bedzie
wyzwaniem dla wszystkich. Naturalnymi reakcjami sa dezorientacja, uczucie leku, ztosci czy
bezradnosci. Dlatego tez radzimy, abyscie dali sobie kilka dni i skorzystali z pomocy oraz wsparcia,
ktore mozecie otrzymac od personelu szpitala, psychologow oraz rodzicow dzieci, ktore juz tu sa. Nie
bojcie sie pytaciprosic o pomoc.

W tej czesci poradnika opowiemy, w jaki sposob dziecko jest diagnozowane i leczone. Przyblizymy
najwazniejsze pojecia, ktorymi beda sie postugiwac lekarze, i podpowiemy, jak wyglada zycie na
todzkim oddziale onkologicznym.

W todzkiej Klinice Pediatrii, Onkologii, Hematologii i Diabetologii w szpitalu dla dzieci
przy ul. Spornej sa dwa oddziaty, mieszczace sie na dwoch pietrach szpitala:

|. Oddziat dzienny (dziata od 7:30 do 14:30)
Z. 0ddziat VIl stacjonarny dla dzieci mtodszych
3. 0ddziat Vi stacjonarny dla dzieci starszych
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Przy podejrzeniu choroby nowotworowej nie musicie miec skierowania do szpitala. Prawdopodobnie
zostaniecie przywiezieni z innego szpitala w trybie pilnym lub zgtosicie sie z dzieckiem bezposrednio
na Szpitalny Oddziat Ratunkowy lub Izbe Przyjec, by zatozyc historie choroby. Nastepnie dziecko
wrazzrodzicem jest kierowane na oddziat dzienny lub na oddziat stacjonarny.

Ogolnie przyjeta granicg wiekowa oddziatu dla dzieci mtodszych jest 5. rok zycia, jednak tak
naprawde cezurg jest wzrost dziecka, gdyz na oddziale VIl s3 mate tozeczka - maks. 140 cm
dtugosci. W Klinice moga sie leczy¢ sie pacjenci do 25. roku zycia, o ile leczenie onkologiczne
rozpoczeliconajmniej jeden dzien przed ukonczeniem18. roku zycia.

Podstawowym badaniem, od ktérego rozpoczyna sie diagnostyke,
atakze kazdy kolejny pobyt w szpitalu, jest badanie krwi.

Poczatkowo moze byc ono stresujace dla dziecka, gdyz krew pobiera sie z zyty. Jest to jednak bardzo
wazna czesC diagnostyki. Nasza krew sktada sie z wielu skfadnikow: krwinek czerwonych
(erytrocytow], biatych (leukocytow), ptytek krwi (trombocytow), osocza i wielu innych elementow.
W niektorych chorobach nowotworowych wiasnie te sktadniki krwi stajg sie chore i rozpoczynaja
walke catego organizmu z nowotworem. Mimo Zze terminy medyczne moga wydac sie Wam jak
pochodzace z innego Swiata, warto je poznac, aby rozumie¢, co beda mowic do Was lekarze - i aby
umiec to przekazac dziecku. W tym celu stworzylismy dla was stowniczek terminow medycznych,
ktory wyjasni nie tylko hasta zwigzane z badaniami, ale takze leczeniem i mozliwymi powikfaniami.
Caty proces diagnostyczny bedzie trwat od kilku do kilkunastu dni - zalezy to od rodzaju choroby
Waszego dziecka.

ZACHONAJCIE OPTYMIZM

PRZEWAZNIE NOWOTWORY DAJE SIEWYLECZYC
U 50-60% DZIECI A WIELE 7 NICH
I 80-90% PACJENTIV!
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Onkomowa

Czas diagnozy i leczenia to codzienne rozmowy z lekarzami. Ponizej przygotowalismy stowniczek,
ktory zawiera mozliwie krotkie i rzeczowe definicje stow, ktore mozecie ustyszec od medykow na
roznych etapach pobytu w szpitalu.

Anemia - obnizona liczba krwinek czerwonych we krwi obwodowej, moze powodowac bladosc
skaryiostabienie chorego.

Aplazja (pancytopenia, ,dotek” - stan nastepujacy zwykle po podaniu chemii, gdy obniza sie liczba
biatych krwinek, szczegolnie granulocytow, oraz czerwonych krwinek i ptytek krwi. Dziecko moze
byc stabe, zmeczone, moze krwawic. Zwykle musi przebywac wtedy w szpitalu, miec¢ przetaczang
krew oraz podawane antybiotyki.

Bilans plynow - suma wszystkich ptynow przyjetych oraz wydalonych przez pacjenta. Zdrowa
osoba wydala mniej wiecej tyle samo ptynow, ileich przyjmuje.

CRP (biatko reaktywne) - biatko ostrej fazy syntezowane przez watrobe w sytuacji stanu
zapalnego w organizmie, wiec jego wysoki poziom informuje o toczacym sie procesie zapalnym.

Czynnik wzrostu granulocytow - podawany przez kilka dniw zastrzykach podskérnych powoduje
zwiekszenie produkcji granulocytow w szpiku kostnym, zwiekszaich ilos¢ we krwi.

Dietaizolacyjna - zalecana niektorym pacjentom w czasie aplazji, polega na ograniczeniu surowych
owocow i warzyw (ktorych nie mozna dobrze umyc np. borowek, truskawek, sataty] oraz produktow
z mleka niepasteryzowanego, aby uniknac ryzyka zakazenia. Dodatkowo nie mozna jesc sera
plesniowegoiorzechow.

Droga centralna - rodzaj cewnika, ktory stuzy do podawania lekow drogg dozylng, tak aby uniknac
codziennego wkituwania sie w zyte, co moze stresowac dzieci. Jest to specjalna, gietka rurka,
ktorg anestezjolog wprowadza przez skore do duzych zyt klatki piersiowej lub szyi. Zabieg jest
wykonywany w znieczuleniu ogolnym. Prawidtowo pielegnowany cewnik stuzy przez caty okres
leczenia, dziecko wychodziz nim do domu.

Erytrocyty - to inaczej krwinki czerwone, oznaczane w badaniu jako RBC. Transportuja tlen do
catego organizmu, a wraz z nim - energie do narzadow. O ich jakosci Swiadcza takie parametry
zbadania krwi jak: hematokryt, poziom hemoglobiny i liczba erytrocytow w mm”

Hematokryt (HCT) - to badanie, ktore pozwala okreslic, jaki procent we krwi stanowig krwinki
czerwone. Zarowno wynik przekraczajacy norme, jak i ten ponizej normy wskazujg na konkretne
zaburzeniaw organizmie.

Hemoglobina - to czasteczka biatka w krwinkach czerwonych, ktora przenositlen z ptuc do tkanek
organizmu oraz zwraca dwutlenek wegla z tkanek do ptuc. Zapewnia wtasciwe natlenienie tkanek.
Przy hemoglobinie ponizej 7 g/dl potrzebnejest przetaczanie krwi.
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Kominek - cotygodniowe spotkanie wszystkich lekarzy z oddziatu wraz z radiologami w celu szcze-
gotowego omowienia badan obrazowych (NMR, CT)ipodjecia decyzji o leczeniu.

Krew - to ptyn w naszych zytach i tetnicach, niezbedny do prawidtowego funkcjonowania
organizmu i narzadow wewnetrznych. Odpowiada za odzywianie komorek, ich natlenienie,
wydzielanie produktow przemiany materii z tkanek. Sktad krwi to przede wszystkim krwinki
czerwone (erytrocyty), krwinkibiate (leukocyty), ptytki krwi zwane trombocytamioraz osocze.

Leczenie podtrzymujace remisje - leczenie, dzieki ktoremu jest mozliwe utrzymywanie stanu
remisji przez dtuzszy czas. Najczesciejw formie tabletek.

Leukocyty - to biate krwinki. Petnig bardzo wazng role w organizmie - chronig go przed
zakazeniami. Sg produkowane w szpiku kostnym. W sktad leukocytow wchodza granulocyty,
w tym neutrofile, eozynofile ibazofile. Podczas badania leukocyty sg oznaczane symbolem WBC.

Leukopenia - oznacza stan w organizmie, w ktorym liczba biatych krwinek - leukocytow - spada
ponizej4tys./ul. To ostabia chorego w walce z zakazeniem.

Matoptytkowosé (trombocytopenia) - obnizony poziom ptytek krwi, moze prowadzic do
siniakow, wybroczyn lub krwawienia.

Morfologia krwi - badanie hematologiczne krwi pokazujace mi.in. liczbe biatych i czerwonych
krwinek, poziom hemoglobiny, ptytek krwiitd.

Neutrofile - najlicznigjsza grupa biatych krwinek, oznaczanych na badaniu jako NEUT. Sa
odpowiedzialne za walke z zakazeniami bakteryjnymi, a ich inna nazwa to granulocyty
obojetnochtonne.

Neutropenia - to niski poziom neutrofili w organizmie, ktore sg jednym z rodzajow leukocytow.
Oznacza stan wiekszej podatnoscina zakazenia.

Ptytki krwi (trombocyty) - powstaja w szpiku kostnym i sa odpowiedzialne za procesy krzepniecia
krwi. Oznacza sie je symbolem PLT. W przypadku zbyt niskiego poziomu ptytek u dziecka moga
wystapic krwawienia.

Progresja choroby - pogorszenie sie stanu chorego mimo zastosowanego leczenia. W onkologii jest
to pojawienie sie nowych ognisk choroby, zwiekszenie masy guza.

Protokeét leczenia - konkretne, wczesniej ustalone zasady leczenia, ktore sg inne dla kazdego
rodzaju nowotworuiu kazdego pacjenta.

Przerzut - nowe ognisko nowotworowe zlokalizowane w innej czesci ciata niz pierwotny guz,
sktadajace sie z tych samych komarek co guz pierwotny. Wystepuje najczesciej w ptucach, watrobie,
szpiku kostnym i kosciach.
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Remisja - wycofanie sie objawow choroby nowotworowej w badaniach laboratoryjnych
iobrazowych.

Rokowanie - prognozowanie, jakie sg szanse nawyleczenie.

Rozmaz krwi obwodowe] - badanie krwi pod mikroskopem, w ktorym ocenia sie gtownie wyglad
biatych krwinek orazich sktad procentowy.

Stadium choroby - okresla, naile zaawansowana jest choroba nowotworowa.
Szpik kostny - to tkanka we wnetrzu kosci odpowiedzialna za produkcje sktadnikow krwi.

Wenflon - to jatowa, plastikowa rurka umieszczana w zyle za pomocg igty, ktorg sie nastepnie
wyjmuje. Czes¢ wenflonu wystaje nad skore i jest przymocowana do skory plasterkiem ze
skrzydetkami - stad potoczna nazwa ,motylek”. Do wenflonu mozna podtaczyé¢ kroplowke lub
strzykawke z lekiem oraz pobrac bezbolesnie krew.

Wznowa - ponowne pojawienie sie choroby nowotworowej.

Po zakonczeniu wstepnego leczenia onkologicznego (okoto 1-3 miesigce) wykonuje sie bilans
z oceng remisji choroby oraz odbywajg sie konsultacje specjalistyczne (m.in. kardiologiczne,
neurologiczne, badanie stuchu) celem wykrycia ewentualnych powiktan po lekach. Po zakonczeniu
leczenia i potwierdzeniu remisji choroby pacjent zostaje skierowany pod opieke poradni
onkologicznej. Samo leczenie onkologiczne - w zaleznosci od rodzaju choroby nowotworowej -
trwa od kilku miesiecy do 2 lat.
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Rodzaje nowotworow u dzieci

/darza sie - z powodow, ktorych nie znamy - ze zdrowe komorki w ciele cztowieka ,buntuja sie”
i zaczynaja sie inaczej zachowywac oraz zmieniajg swoj wyglad, bardzo szybko sie rozmnazaja
i niszczg narzad, z ktorego pochodza. Atakuja pobliskie narzady, a wraz z krwia moga przeniesc sie
w dowolne miejsce w organizmie. Ciato ludzkie nie potrafi niszczyc tych komorek, ktore moga
przybrac forme guza lub byc rozproszone jak w nowotworach krwi. Tylko odpowiednie leczenie daje
choremu szanse na przezycie.

Biataczka - to nowotwor, ktory swoje zrodto ma w szpiku kostnym, ktory produkuje wtedy
nieprawidfowe komorki zwane blastami. Blasty kraza w organizmie i naciekaja organy, takie jak
watroba, sledziona, wezty chtonne. Moga docierac do mozgu, opon mozgowo-rdzeniowych, a takze
jader u chtopcow. Namnazanie blastow jest bardzo szybkie i niebezpieczne.

Ostra biataczka limfoblastyczna (ALL) - choroba spowodowana niekontrolowanym rozrostem
limfoblastow patologicznych, czyli komaorek biataczkowych wywodzacych sie z limfocytow B lub T,
w szpiku kostnym. Najczestsza postac biataczki u dzieci.

Ostra biataczka szpikowa (AML) - choroba spowodowana niekontrolowanym rozrostem blastow
patologicznych, wywodzacych sie z granulocytow, monocytow lub innych komarek szpiku kostnego
(mieloblasty, monoblasty patologiczne).

Chioniaki - nowotwory pochodzace z ukfadu chfonnego, dzieli sie je na ziarnicze (Hodgkinal
inieziarnicze z limfocytow Tlub B.

Guzy lite - grupa nowotworow w postaci guzow roznych narzadow, u dzieci najczesciej
powstajacych z tkanki mezenchymalnej (zarodkowej tkanki facznej), ktora roznicuje sie w rozmaite
tkankiinarzady w zyciu ptodowym.

Guzy mozgu - s3 to pierwotne nowotwory osrodkowego uktadu nerwowego, stanowiag ok. 20%
wszystkich nowotworow. Moga byt tagodne lub ztosliwe. U dzieci najczestsze sa gwiazdziaki
(tagodnel, rdzeniak ptodowy i wysciotczaki (ztosliwe).

Neuroblastoma - nowotwor ztosliwy nalezacy do guzow litych. Pochodzi z niedojrzatych komorek
nadnerczy lub pnia wspotczulnego - czesci autonomicznego uktadu nerwowego. Wydziela katecho-
laminy, czylihormony stresu.

Guz Wilmsa (nefroblastoma, nerczak ptodowy) - to nowotwor ztosliwy pochodzacy z nerki,
85% guzow nerek u dzieci to whasnie guz Wilmsa.

Miesaki tkanek miekkich - grupa nowotwordw litych, ktore moga powstawac w kazdym miejscu
w organizmie. Rozwijajg sie z miesni szkieletowych, gtadkich, tkanki tacznej. U dzieci najczesciej
wystepuja miesak prazkowano-komarkowy i miesak Ewinga/PNET.

Siatkéwczak zarodkowy - nowotwor wewnatrzgatkowy siatkowki oka, ktorego 75% przypadkow
rozpoznawanych jest do 3. roku zycia. Moze by¢ dziedziczny i wystepowac rodzinnie.

Guzy kosci - stanowig 7% wszystkich nowotwordow u dzieci. Najczesciej wystepujg w okresie
pokwitania w dwach rodzajach: miesak kosciopochodny i miesak Ewinga, natomiast chrzestniako-
miesak (chondrosarcoma) i wtokniakomiesak (fibrosarcomal wystepuja bardzo rzadko.
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Formy i rodzaje leczenia nowotworow dzieciecych

U dzieci choroba nowotworowa wystepuje rzadziej niz u dorostych i zwykle przebiega duzo bardziej
gwattownie. Na szczescie wiekszos¢ nowotworow dobrze reaguje na leczenie, co daje realng szanse
na powrot do zdrowia. Do gtownych metod leczenia nowotworu zalicza sie chemioterapie, radio-
terapie, zabiegi chirurgiczne orazleczenie biologiczne.

Chemioterapia (,,chemia”) - metoda leczenia stosowana najczesciej w leczeniu nowotworow
u dzieci, w ktorej podawane sa gtownie cytostatyki. Leki te powoduja rozpad komarek nowotwo-
rowych, podawane sg najczesciej droga centralng dozylna.

Radioterapia - jest czescig leczenia przeciwnowotworowego stosowanego miejscowo. Polega
na naswietleniu chorego miejsca specjalnymi promieniami, ktore przenikaja gteboko do tkanek
iniszcza komarki nowotworowe. W czasie zabiegu radioterapii dziecko musileze¢ nieruchomo przez
kilka minut, cata terapia zwykle trwa od 2 do 5 tygodni. Nie stosuje sie jej u dzieci ponizej 3. roku
zycia (dotyczy guzow mozgu).

Protonoterapia - jedna z metod leczenia nowotwordw, rodzaj radioterapii wykorzystujacej
promieniowanie protonowe do niszczenia groznych zmian nowotworowych. Gtownga zaleta terapii
protonowej jest bardzo duza precyzja, z jaka wigzka promieniowania dociera do guza
nowotworowego. Skutecznos¢ protonoterapii wzgledem bardziej popularnej radioterapii jest
podobna, ale napromieniowanie otaczajgcych tkanek zdrowych jest mniejsze, co zmniejsza ryzyko
wystapienia powiktan. Jest refundowanaw Polsce od lipca 2022 .

Sterydy - leki wspomagajace leczenie, majg dziatanie przeciwnowotworowe (ALL, chtoniakil,
przeciwzapalne, przeciwobrzekowe, immunosupresyjne. Czasami po ich zazywaniu sylwetka badz
twarz dziecka zmieniajg sie. Przy dtugotrwatym leczeniu moga wystapic cukrzyca, osteoporoza
inadcisnienie tetnicze.

Cytostatyki - leki, ktore majg za zadanie zniszczy¢ komarki nowotworowe.

Leczenie biologiczne - leki dziatajace poprzez potaczenie sie z konkretnym antygenami
powierzchniowymi znajdujacymi sie na komarkach nowotworowych, prowadzac do ich niszczenia.
Sa to przeciwciata monoklonalne lub poliklonalne tworzone metodami inzynierii genetycznej.
Najczesciej stosowane w nowotworach dzieciecych to m.in. Blinatumomab (wiaze sie z antygenem
CD19 na limfoblastach B-komarkowych), Rytuksymab (wiaze sie z antygenem CD20, stosowany
m.in. w chtoniakach nieziarnicznych B-komarkowych), Brentuksymab vedotin (wiaze sie z anty-
genem CD30, stosowany w chtoniaku Hodgkina). Wprowadza cytostatyk bezposrednio do komaorek
nowotworowych.

Leczenie chirurgiczne - kazda interwencja chirurga w postaci operadji \
(np. wyciecia guza) lub zabiegu (np. pobranie wycinka do histopatologii.
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Skutki leczenia nowotworow v dzieci

Leki przeciwnowotworowe dziatajg przede wszystkim na komorki nowotworu, ale wptywaja
rowniez na zdrowe komarki. Chemia hamuje prace szpiku kostnego. Powoduije to obnizenie liczby
biatych krwinek, a szczegdlnie granulocytow, oraz ptytek i krwinek czerwonych. Dziecko ma wtedy
bardzo ztg odpornosc, jest stabe, blade, moze krwawic. Czesto musi wtedy przebywac w szpitalu,
w izolagji, otrzymywac antybiotyki i mie¢ przetaczang krew. Chemia moze dziatac toksycznie na
rozne narzady. Skutkileczenia najczesciej sa odwracalneimoga miec rozng postac.

Pancytopenia- stan jednoczesnejanemii, matoptytkowosciileukopenii, wymaga pobytu w szpitalu.

Wymioty i nudnosci - najczesciej w trakcie podawania chemii, mozna im skutecznie zapobiegac
przez specjalne leki przeciwwymiotne.

Mucositis - stan zapalenia jamy ustnej objawiajacy sie bolesnymi nadzerkami, czasami wymagajacy
podania silnych srodkow przeciwbolowych i wspomagania zywienia droga dozylna.

Uszkodzenie watroby - skutek przyjmowanych lekow, najczesciej jest odwracalne, w badaniach
krwi normy ASTiALT, GGTPibilirubiny sg przekroczone.

Wypadanie wloséw - na skutek podanej chemii, stan przejsciowy, po zakonczeniu podawania
chemii wiosy same zaczynaja odrastac. Wtosy po napromienianiu gtowy (guzy mézgu) odrastaja
wolniej.

Grozne infekcje bakteryjne, grzybicze i wirusowe - pacjenci w okresie leczenia onkologicznego
sg szczegdlnie narazeni na infekcje. Zakazenia moga wynikac z kontaktu z osoba chora, ale moga
rowniez byc spowodowane przez mikroorganizmy bytujace na co dzien w ciele (np. bakterie na
skorze, sluzowkach, w przewodzie pokarmowym)

Profilaktyka Biseptolem - stosowana w zapobieganiu zakazen Pneumocystis carinii (rodzaj
grzyba) uktadu oddechowego. Lek podaje sie doustnie (zawiesina/tabletki) 3 razy w tygodniu, przez
caty okres leczenia.

Autorka ilustracji
Julia, lat 17
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(7Y WIESZ, ZE NA NASZYM ODDZIALE ISTNIEJE MOZLIWOSC
IABEZPIECZENIA PEODNOSCI?

Poznym powiktaniem leczenia onkologicznego moga by¢c zaburzenia ptodnosci, jednak zalezy to od
bardzo wielu czynnikow, takich jak mu.in. wiek dziecka, rodzaj nowotworu, rodzaj stosowanej
chemioterapii i dawki lekow, radioterapia miejscowa (gtownie na okolice miednicy), rodzaj zabiegu
operacyjnego. Warto rozwazy¢ metody zabezpieczania komérek rozrodczych.

U chtopcow sytuacja jest duzo prostsza. Po 14. roku zycia chtopcy z reguty sa w stanie samodzielnie
oddac nasienie, ktore mozna zabezpieczy¢ w banku komérek rozrodczych.

W przypadku dziewczynek istnieja dwie metody. Po pierwsze mozna pobrac tkanke jajnikowa.
Odbywa sie to w trakcie krotkiego zabiegu przeprowadzanego metoda laparoskopowa, w znie-
czuleniu ogdlnym - dziecko nie czuje bolu i nie bedzie pamietac zdarzenia. Pobranie tkanki jajnikowej
u dziewczynek mozna wykonat w kazdym wieku. Tkanke jajnika wszczepia sie z powrotem do
organizmu pacjentkiw przypadku podjecia decyzjio macierzynstwie.

Druga metoda jest pobranie komorek jajowych gotowych do zaptodnienia, po wczesniejszej
stymulacji hormonalnej pod czujnym okiem lekarza ginekologa. Kemarki pobiera sie wowczas droga
punkgji jajnikow. Procedure te mozna stosowac u dziewczynek po okresie dojrzewania. Pobrane
komorki rozrodcze i tkanki przechowuje sie w formie zamrozonej w banku komarek rozrodczych.
Procedura ta jest bezptatna dla dzieci leczonych onkologicznie do czasu ukonczenia przez nie
18. roku zycia. W przypadku checi skorzystania z takiej mozliwosci nalezy zgtosic sie do swojego
lekarza prowadzacego.
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Zabiegi i badania, ktorym poddawane jest dziecko

Diagnozowanie choroby jest bardzo waznym etapem procesu powrotu do zdrowia. Im doktadniejsze
badania, tym wieksza szansa na dobranie wtasciwej metody leczenia. Przyjmowane leki moga miec
wptyw nie tylko na komorki nowotworowe, ale takze na wiekszos¢ narzadow w ciele dziecka, dlatego
konieczne jest monitorowanie ich stanu, aby w pore zareagowac. Opisy procedur moga pomac takze
w rozmowie z dzieckiem na temat tego, czego bedzie doswiadczato podczas badania, co z kolei
zmniejszy jego lek.

Ultrasonografia (USG) - to badanie obrazowe, najczesciej dotyczy jamy brzusznej, polega na
zastosowaniu ultradzwiekow. Dziecko znajduje sie na lezance z odstonietym obszarem badania, na
ktory lekarz wylewa troche zimnego zelu i przesuwa gtowice urzadzenia do USG - w ten sposob
oglada wnetrze ciata. Badanie trwa okoto 15 minut i jest catkowicie bezbolesne. Rodzic moze byc
caty czas obok dziecka.

Rentgen (RTG) - to badanie obrazowe z uzyciem niewielkiej dawki promieniowania. Trwa kilka
sekund, tyle co zrobienie zdjecia aparatem lub telefonem. Podczas RTG trzeba byc czesciowo
rozebranym i przez chwile sta¢, lezec lub siedzie¢ nieruchomo. Opiekun (za wyjatkiem mamy
w cigzy) moze by¢ w tym samym pomieszczeniu, ale w pewnym oddaleniu od dziecka, ostoniety
ochronnym fartuchem.

Tomografia komputerowa (TK) - to badanie z uzyciem promieniowania rentgenowskiego
przeprowadzane za pomoca skanera w ksztatcie kota, do ktorego wjezdza tozko z pacjentem. Moze
by¢ wykonywane z podaniem kontrastu, ktory wymaga wczesniej zatozenia (o ile dziecko nie ma)
wenflonu. Podczas dozylnego podawania kontrastu dziecko moze poczuc pieczenie i gorgco
w catym ciele przez kilka sekund. W trakcie przejazdu przez skaner nalezy lezec¢ nieruchomo.
Badanie trwa od kilku do kilkunastu minut. Jesli planowane jest podanie kontrastu, przez 6 godzin
przed tomografig dziecko nie moze nic jes¢ ani pic, a na badanie nalezy przyniesc aktualny wynik
poziomu kreatyniny we krwi.

Rezonans magnetyczny (NMR) - bezbolesne badanie polegajace na wykorzystaniu pola
magnetycznego. Urzadzenie do MRl to bardzo duzy tunel, do ktorego wjezdza tozko z pacjentem na
ok. 80 minut. Podczas badania mechanizm wydaje bardzo gtosne dzwieki: stukanie, terkotanie,
dudnienie, ktore moga sprawiac dyskomfort i przestraszy¢ dziecko, dlatego zaleca sie uzycie
stuchawek lub zatyczek do uszu. Podczas badania bezwzglednie nalezy by¢ nieruchomo, dlatego
mtodsze dzieci sa na ten czas usypiane. Jesli rezonans odbywa sie z kontrastem, przez 6 godzin
przed badaniem dziecko nie moze nic jes¢ ani pic. Opiekun moze byc razem z dzieckiem
w pomieszczeniu. Nie mozna mie¢ metalowych przedmiotow przy sobie w trakcie badania.

PET - bezbolesne i wygodne dla pacjenta badanie obrazowe, potaczenie badania izotopowego
z tomografia komputerowa do oceny miejsc zajetych nowotworowo. Trwa od 15 do 45 minut.
Wczesniej pacjentowi podawany jest dozylnie specjalny rodzaj glukozy, a przez 6 godzin przed
badaniem nie mozna nic jesc ani pi¢, a zwtaszcza spozywac napojow zawierajacych cukier (np. kawy,
coli). Badanie przebiega podobnie do NMR. Przed badaniem PET dziecko otrzymuje Propranolol
wtabletce. Lek blokuje tzw. brazowy ttuszcz, co utatwia ocene badania.
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Scyntygrafia kosci - spegjalistyczne badanie obrazowe, podczas
ktorego podaje sie dozylnie odpowiednig ilos¢ izotopu promienio-
tworczego, ktory odktada sie w chorej kosci. Dzieki niemu mozna
wykry¢ przerzuty nowotworu oraz rézne schorzenia uktadu kostno-
stawowego. Podczas badania trzeba leze¢ nieruchomo, dlatego
czasami najmtodszym pacjentom podaje sie Srodek uspokajajacy.
Znacznik podaje sie dozylnie na 4 godziny przed odczytem. Jezeli
badanie jest wykonywane bez znieczulenia mozna jesc i pic.

Scyntygrafia MIBG - jest to rodzaj scyntygrafii wykorzystywany
w diagnostyce zwojaka zarodkowego, czyli neuroblastoma, w ktore;
podaje sie specjalny kontrast znakowany radioizotopem jodu. Na jego
podstawie ustala sie poziom zaawansowania choroby oraz reakcje na
leczenie. W tym typie scyntygrafii bardzo wazne jest przyjmowanie
ptynu Lugola doustnie na dwa dni przed badaniem oraz cztery dni po nim (celem jest ochrona
tarczycy przed niekorzystnym wptywem radioizotopu).

Autorka ilustragji
Marie, lat 8

Badanie kardiologiczne - to inaczej wizyta u kardiologa, lekarza, ktory leczy serce, wazna na
poczatku leczenia przeciwnowotworowego, aby ocenic stan uktadu krazenia. W tym celu kardiolog
wykonuje echokardiografie, czyli USG serca. Jest catkowicie bezbolesne, przed wizyta bedzie
wykonane EKG.

Elektrokardiografia (EKG] - badanie zapisujace prace serca w spoczynku. Polega na rejestrowaniu
pracy serca specjalnymi elektrodami przyklejonymi do ciata, trwa kilka minut, jest bezbolesne,
opiekun moze towarzyszyc dziecku.

Punkcja ledzwiowa - wykonywana zwykle w krotkotrwatym znieczuleniu ogdlnym, polega na
pobraniu do badania ptynu mézgowo-rdzeniowego, ale takze podaniu cytostatyka (w biataczkach,
chtoniakach). Trwa ok. 10-15 minut, jednak cata procedura tacznie ze znieczuleniem moze wydhuzyc
sie do ok. 1-2 godzin. Na badanie nalezy przyjsc na czczo (6 godzin przed punkcja). Opiekun moze
byc z dzieckiem do momentu podania $rodka usypiajacego oraz po przebudzeniu.

Histopatologia - to badanie polegajgce na ocenie pod mikroskopem materiatu pobranego od
pacjenta w celu okreslenia rodzaju zmian chorobowych. Badanie histopatologiczne jest niezbedne,
zeby postawic rozpoznanie w guzach litych i moc zaczaé leczy¢ pacjenta. Jedynie w kilku rodzajach
nowotworéw mozna postawic rozpoznanie za pomoca badan obrazowych i laboratoryjnych oraz
rozpoczac wstepne leczenie (np. guz Wilmsa).

Biopsja szpiku - pobranie do badania szpiku kostnego z kosci biodrowej w krotkim, dozylnym
znieczuleniu. Procedura wyglada tak jak w punkgji ledzwiowej. Czasami konieczne jest naktucie kilku
kolcow koscibiodrowe.

Pobranie wycinka - to chirurgiczne pobranie wycinka tkanki zmienionej chorobowo w celu oceny
histopatologicznej, czyli postawienia diagnozy, z jakim rodzajem nowotworu mamy do czynienia.
Badanie wykonywane jest w znieczuleniu ogdlnym na bloku operacyjnym. Wykonuje je chirurg.
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Zatozenie drogi centralnej - zabieg w znieczuleniu ogdlnym, podczas ktorego zaktada sie dostep
do duzego naczynia zylnego w obrebie klatki piersiowej. Zabieg trwa od 1 do 2 godzin. Dostep taki
mozna nosi¢ w ciele przez wiele miesiecy, utatwia on podawanie lekow i pobieranie krwi. Przed
zabiegiem trzeba byc 6 godzin na czczo. Wyrdzniamy drogi centralne typu Broviac (z ciata wystaje
gietka rurka zakonczona klipsem i nakretka) oraz typu PORT (zakonczeniem drogi jest bebenek
znajdujacy sie pod skorg). Zabieg wykonuje anestezjolog na bloku operacyjnym.

Cytokan - to specjalna igta stuzaca do przektuwania bebenka drogi centralnej typu PORT. Jest to
niezbedne celem uzyskania mozliwosci pobierania krwi i podazy lekéw). Cytokan mozna zatozy¢ na
okoto 7 dni. Przed wyjsciem do domu jest usuwany. Zabieg jest prosty i na ogol niebolesny. Mozna
natozy¢ krem EMLA na skore nad bebenkiem PORT-u, czyli znieczulenie migjscowe, na 1 godzine
przed wktuciem.

Trepanobiopsja - wyciecie wateczka kosci wraz ze szpikiem za pomoca specjalnej igty. W ten
sposob mozna zbadac cata strukture szpiku kostnego. Badanie jest wykonywane w krotkim znie-
czuleniu ogdlnym, przed ktorym trzeba byc 6 godzin na czczo. Na wynik czeka sie 1-3 tygodni.

Przetoczenie preparatow krwi - zastosowanie kroplowki z odpowiednimi sktadnikami krwi,
ktorych aktualnie brakuje pacjentowi. Trwa od 15 minut do ok. 2 godzin w zaleznosci od rodzaju
przetaczanego preparatu. Jest bezbolesne.

Zabezpieczanie drogi dozylnej centralne przed wyjsciem do domu - robi sie to poprzez
wstrzykniecie odpowiednich roztwordw hemaryny (korek heparynowy), co zmniejsza ryzyko
powstania skrzepliny, ktora mogtaby zatkac cewnik.

Zastrzyki podskarne - zdarza sie, ze pacjent wymaga podazy lekow droga podskérna. Moze byc to
spowodowane m.in. zakrzepicg zylng, ktora wymaga podania heparyny drobnoczasteczkowej (np.
preparatu Clexan). Wowczas zastrzyk jest podawany w okolice brzucha 1 lub 2 razy dziennie.
W przypadku podazy czynnika wzrostu granulocytow (G-CSF) zastrzyk podskorny wykonywany jest
w okolice ramieniaraz na dobe.

Zastrzyki domiesniowe - stosowane w przypadku niektorych szczepionek, np. przeciw WZW typu
B. Wskazaniem do takiego zastrzyku jest niski poziom przeciwciat oznaczany w pierwszym okresie
hospitalizacji po rozpoznaniu choroby nowotworowej. Podobnie jest z podawaniem szczepionki
przeciwko SARS-CoV-2, ktorajest zalecana naszym pacjentom.
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0 zabiegach przeszczepiania szpiku kostnego

Przeszczepienie szpiku polega na zniszczeniu szpiku chorego i zastgpieniu go szpikiem zdrowym.
Przeszczep allogeniczny to przeszczep szpiku od drugiego cztowieka zgodnego w antygenach
tkankowych HLA, przeszczep autologiczny - to przeszczep whasnego szpiku. W todzkim szpitalu
przeszczepy szpiku nie s wykonywane. Jesli pacjent tego potrzebuje, jest kierowany najczesciej do
Wroctawia, do Przyladka Nadziei w Klinice Onkologii i Hematologii Dzieciecej (najczesciej na prze-
szczepienie od dawcy niespokrewnionego). W Polsce znajduje sie szes¢ osrodkow wykonujacych
przeszczepienia szpiku.

Jesli jedziecie na przeszczepienie, powinniscie zabrac ze soba
komplet niezbednych rzeczy:

pizame - minimum 6 kompletow (nie musza by¢ nowe, ale musza by¢ z tworzywa naturalnego),
klapki plastikowe dla dziecka i opiekuna,

szczoteczkido zebow - 10 sztuk,

reczniki papierowe (wedtug uznania, korzystaz nich tylko pacjent),
papier toaletowy (wedtug uznania, korzysta z niego tylko pacjent),
folie aluminiowa 20 m (2 szt. na 1tydzien),

paste dozebow -1szt,

worki plastikowe (ok.501) - 1op.,

termometr elektroniczny,

nozyczki do paznokci,

folie spozywcza,

centymetr krawiecki,

L2 22X X

dtugopis, zeszyt/notes.
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Wszystkie te przedmioty beda bardzo wazne w okresie catkowitej izolacji dziecka od otoczenia, gdy
uktad odpornosciowy pacjenta nie bedzie funkcjonowat w ogole. Dlatego dziecko bedzie musiato
by¢ codziennie myte oraz przebierane w Swiezg pizamke. Kazda z wymienionych rzeczy bedzie
miata swoje zastosowanie, np. centymetr krawiecki postuzy do pomiaru obwodu brzucha pacjenta.

Pobranie szpiku moze sie odbywac na dwa sposoby. Pierwsza metoda jest pobranie szpiku podczas
wielokrotnych naktu¢ kosci (dawca musi byc uspiony), drugg - poprzez separacje komarek szpiku,
ktore czasem moga znalezt sie we krwi obwodowej, w tym przypadku dawca nie musi byc
znieczulony. Nastepnie biorca, czyli pacjent, jest poddawany silnej chemii, ktora niszczy jego szpik,
a potem otrzymuje nowy szpik od dawcy za pomoca kroplowki. W okresie odbudowywania sie szpiku
pacjent jest catkowicie bezbronny wobec infekgjii dlatego przebywa w Scistejizolacji. Ten okres trwa
zwykleod 2do 3tygodni.

GRAFT - inaczej choroba przeszczep przeciwko gospodarzowi (ang. graft versus
host disease, GVHD). W przypadku przeszczepu allogenicznego wraz
z krwiotworczymi komarkami macierzystymi przeszczepiony zostaje rowniez caty
uktad odpornosciowy dawcy. Przeszczepione limfocyty dawcy atakujg organizm
biorcy, rozpoznajac go jako ,obcy”. Choroba ta moze wystapic zardwno po
przeszczepieniu od dawcy spokrewnionego, jak i od osoby niespokrewnionej. Moze
pojawic sie w roznym czasie po przeszczepieniu i miec zroznicowany obraz kliniczny.
Najczesciej dotyczy skory (np. wysypki, zaczerwienienia, pecherze, Swigd), przewodu
pokarmowego (biegunka, bole brzucha, wymioty) lub watroby (pogorszenia funkdji
narzadu, zottaczka).

Blinatumomab (Blincyto) - jest przeciwciatem stosowanym w leczeniu oporne;
biataczki limfoblastycznej B-komarkowej. Lek Blincyto dziata jako ,most” taczacy
limfocyty T z limfoblastami patologicznymi z limfocytow B. kaczy sie z antygenem
CD19 obecnym na powierzchni komérek biataczkowych oraz z antygenem CD3
wystepujacym na powierzchni limfocytow T. W efekcie limfocyty T uwalniaja sub-
stancje niszczace komorki nowotworowe.

Coraz wiecej pacjentow ma mozliwos¢ skorzystania z CAR-T - nowoczesnej
terapii polegajacej na wprowadzeniu do organizmu genetycznie zmody-
fikowanych limfocytow T pacjenta, ktore zostaty wczesniej zaprogramowane
tak, aby rozpoznawaty i niszczyty komorki nowotworu

Terapia CAR-T jest stosowana w bardzo rzadkich i trudnych przypadkach pacjentow leczonych
z powodu ostrej biataczki limfoblastycznej z limfocytow B. Byé moze w przysztosci bedzie mozliwe
leczenie tg metoda takze innych biataczek.
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Pobyt w szpitalu i leczenie dochodzace

Leczenie choroby nowotworowej wymaga czestych pobytow w szpitalu, przynajmniej
w poczatkowym okresie walki z choroba. Oddziaty dzieciece to szczegdlne miejsca, gdzie dba sie
0 samopoczucie psychiczne pacjentaijego opiekuna oraz oich stan fizyczny.

todzki oddziat onkologii dzieciecej

Planowe przyjecie odbywa sie poprzez SOR lub Izbe Przyjec, skad pacjent przechodzi na oddziat
dzienny. To wazne, aby przed przyjeciem na oddziat stacjonarny sprawdzic stan dziecka, przeptukac
droge centralna, pobrac krew. W zaleznosci od wynikow badan dziecko wypisywane jest do domu lub
przechodzina oddziat stacjonarny.

Nawet jesli podczas leczenia bedziecie przyjezdzac z dzieckiem tylko na
kontrolne badanie krwi, spakujcie sie jak na kilkudniowy pobyt w szpitalu. Czesto
zdarza sie, ze pacjent wymaga nieplanowanej hospitalizacji

W przypadku koniecznosci nieplanowanej hospitalizacji na skutek pogorszenia sie stanu dziecka
w domu nalezy najpierw zadzwonic do lekarza dyzurnego i uprzedzi¢ go, ze dziecko przyjedzie.
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Jak wyglada oddziat dzienny?

Dziecko zgtasza sie na oddziat dzienny po uprzednim zatozeniu historii choroby (na Izbie Przyjec).
Nastepnie przeprowadzane sa wywiadibadanielekarskie.

Jesli dla pacjenta juz wczesniej zaplanowano schemat kontroli i zlecenie na badania,
mozna pobra¢ mu krew w punkcie zabiegowym przed badaniem lekarskim. Oddziat
dzienny dziata od 7:30 do 14:30. Pracuje tam wykwalifikowany personel: pielegniarki
oraz opiekunowie medyczni.

Na oddziale dziennym wykonuje sie takie czynnoscijak:

= podaz chemioterapiijednodniowe),

= badania kontrolne, np. kontrole morfologii krwi po chemioterapii co kilka dni
w celu wychwycenia pojawienia sie aplazji szpiku wymagajacej obserwaci
wwarunkach szpitalnych,

= podaz kroplowki przed badaniem obrazowym zkontrastem,

= diagnostyke jednodniowa stanow chorobowych, gdy podejrzewa sie chorobe
nowotworowa, np. powiekszone wezty chtonne,

= niezbednebadania u rodzinnych dawcow szpiku kostnego.

Oddziat dzienny jest tez miejscem zebrania wywiadu i doktadnego badania przedmiotowego
pacjenta przy kazdej hospitalizacji. Bardzo istotne jest wykrycie ewentualnej infekgji zakaznej, np.
ospy wietrznej czy COVID-19, ktore moga byc grozne zardwno dla samego pacjenta, jak i pozostatych
dzieciz oddziatu, z ktorymimogtaby miec kontakt osoba zakazona.

Na oddziat stacjonarny przyjmowani s pacjenci, ktorzy:

= wymagaja pogtebionejdiagnostyki z powodu podejrzenia choroby nowotworowej,
= wymagaja cyklu chemioterapii,
= saw gtebokiejaplazji, wymagaja obserwacjiiizolacjiw warunkach szpitalnych,

- wymagaja przetoczenia preparatow krwiopochodnych (m.in. koncentratu czer-
wonych krwinek NUKKCz, koncentratu ptytek krwi NUKKP),

= wymagaja leczenia powiktan (m.in. nasilonych wymiotow, zapalenia jamy ustne,
goraczki, infekgji itd),

= beda mieli zabiegi zatozenia lub usuniecia drogi centralnej, punkgji ledzwiowe;j,
biopsji szpiku, badania obrazowe w znieczuleniu ogdlnymitp.
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W dobie pandemii SARS-CoV-2 kazdy pacjent przed planowym pobytem miat wykonywany test
PCR. a do czasu jego wyniku przebywat w izolacji. Wtedy nie byta mozliwa wymiana opiekuna przy
dziecku przebywajacym na oddziale. Sposoby postepowania w zwigzku z epidemia koronawirusa sa
ustalane na biezaco wedtug zalecen Ministerstwa Zdrowia.

N NORMALNYM CZRSIE POZAPANDEICZAYM OPIEKUNOWIE MOGh
SIE WYMIENIAC PRZY OPIECE NAD DZIECKIEM NAWET CODZIENNIE.

Po zakonczeniu leczenia onkologicznego i usunieciu drogi centralnej pacjent kierowany jest pod
opieke poradni onkologiczne.

Codziennosc na oddziale stacjonarnym

Kazdy pacjent przebywaz rodzicem lub innym dorostym opiekunem. Na oddziale dla dzieci starszych
pokoje sg 1- i 2-osobowe, w kazdej sali jest tazienka. Na oddziale dla dzieci mtodszych sale s3
2-i 4-osobowe, nie we wszystkich salach sgtazienki, jedna wspolnajest na korytarzu.

Na oddziale dla dzieci starszych znajduje sie bawialnia, w ktorej znajdujg sie rozne gry i ksigzki.
Odbywaja sie w niej zajecia szkolne, ale takze gry i prace plastyczne. Nie ma tu kuchni, ale sa lodowka,
stolik, czajnik i mikrofalowka, natomiast na oddziale dzieci mtodszych jest normalna, w petni
wyposazona kuchnia z zamykanymi szafkami dla rodzicow. W salach sa telewizory oraz Wi-Fi, dziata
takze PlayStation w bawialni. Rodzice $pig na lezankach w salach z dziecmi. Przy szpitalu jest piekny
park, czasami dziecko dostaje zgode na wyjscie do niego na spacer. Na oddziatach majg zajecia
studenci medycyny V i VI roku (Wydziat Lekarski). Czesto rodzice proszeni sa o opowiedzenie
studentom objawow choroby dziecka. Studenci badajg dzieci pod nadzorem asystenta
zzachowaniem wszelkich zasad.

Oddziaty onkologiczne s3 odwiedzane przez wolontariuszy i pracownikow
Fundacji Gajusz i Fundacji Krwinka, ktorzy organizuja zajecia plastyczne,
przedszkolne, muzyczne

Obchodzi sie urodziny kazdego dziecka, a takze Swieta takie jak: Boze Narodzenie, mikotajki, Dzien
Dzieckaitp. Harmonogram dnia na oddziale stacjonarnym jest dosc¢ uporzadkowany:
6.00 - pobieranie krwi na badania laboratoryjne,
8.00 - odprawa szpitalna po dyzurze, decyzja, kto jakiego pacjenta bedzie prowadzit,
ok.9.30 - obchod lekarski,
12.00 - odprawa z ordynatorem, podejmowane sg decyzje odnosnie do leczenia,
miedzy 8.00a15.00 wykonywane sa badania obrazowe,

- zajeciazwolontariuszamiodbywaja sie kilka razy w tygodniu, zwykle po potudniu.
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Wiadomos¢ o ciezkiej chorobie dziecka spada na rodzicow najczesciej nagle. Nigdy nie ma dobrego
momentu na taki cios, nawet jesli dziecko wykazywato jakies niepokojace objawy i ostatnimi
tygodniami czesto bywaliscie u lekarzy. W tej sytuacji mozecie potrzebowac pomocy zaréwno
bliskich, przyjaciot, jakiprofesjonalistow, czyli psychoonkologow.

W obliczu diagnozy choroby nowotworowej u dziecka mozecie czuc lek. Nagle trzeba zaczat
organizowac od nowa codzienne zycie, moze pojawic sie mnostwo pytan na temat choroby dziecka,
skutecznosci leczenia. Moze bedziecie siedzie¢ przy komputerze, poszukiwaC w Internecie
informacji, ktore wydadza sie Wam potrzebne. Na poczatku moze by¢ trudno zaufac komukolwiek.
Mozecie czuc przerazenie i zmeczenie. Rzeczywistos¢ byc moze wymusi na Was skupienie sie
wylgcznie na organizowaniu zycia wokot choroby Waszego dziecka. Wiedzcie, ze wszystkie te
odczucia s normalne, macie do nich prawo. Innitez przez to przeszli, niektorzy wciaz przechodza.

W oparciu o swoje wieloletnie doswiadczenia opisujemy, w jaki sposob choroba dziecka moze
wptywat na funkcjonowanie rodziny. Liczymy, ze dodamy otuchy nie tylko rodzicom, ale takze
samym dzieciom, dalszejrodzinieiznajomym.
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Moje dziecko ma nowotwor - informacje dla rodzica

Kazda choroba jest przykrym wydarzeniem w zyciu rodziny. Zaburza jej funkcjonowanie,
a w konsekwengji dotyka wszystkich domownikow. Cata rodzina znajduje sie w nowej
sytuacji, zwigzanej z zachorowaniem dziecka. Moze powodowac mobilizacje, by¢ zrodtem
niepokoju, rodzi¢ koniecznosc zmian.

Dla rodzicow najtrudniejszy moze byc fakt, ze choroba nowotworowa dziecka jest powazna
i dtugotrwata, ze moze stanowic zagrozenie zycia syna czy corki. Nie jestescie w stanie przewidziec,
jak bedzie przebiegato leczenie, boicie sie komplikagji, skutkow ubocznych chemioterapii. Cata
rodzina znajduje sie w sytuacji niepewnej, nieprzewidywalnej. Zaktocenia codziennego zycia
domowego nie ustapia w przeciagu tygodnia lub miesiaca. Zmiany, jakie by moze bedziecie musieli
wprowadzi¢, dotycza catej rodziny - chorego dziecka, rodzicow, rodzenstwa, dziadkow, a takze
innych osob z bliskiego otoczenia. Moze sie okaza¢, Ze bedzie potrzebna zmiana nawykow
i przyzwyczajen. Bedzie ona takze zapewne dotyczy¢ Waszych priorytetow zyciowych: plandw,
celow, zamierzen. Moze ulec zmianie system rodzinnych i osobistych wartoscil, Dlaczego to spotkato
moje dziecko?” - pewnie pomyslicie, gdy ustyszycie diagnoze. Nie jest fatwo pogodzic sie z faktem, ze
Wasze ukochane dziecko zachorowato na nowotwar. I nie ma sensu dociekac, dlaczego to na Was
spadto. Lepiej skupic catg energie na tym, by wracito do zdrowia tak szybko, jak to mozliwe. Byc
moze trzeba bedzie poprosic o pomoc dziadkaow, bliskichiznajomych.

Nie powinniscie sie jednak za to obwinia¢, sprobujcie raczej siegnac po
profesjonalng pomoc lub poproscie o wsparcie kogos z bliskich Wam osob.
Mozecie porozmawiac o tym z mezem lub zona, rodzicem, przyjaciotmi,
zyczliwymi kolegami i kolezankami. Duza pomocg moga tez byc inni rodzice
przebywajacy na oddziale onkologii dtuzej niz Wy

Szczera rozmowa i wyptakanie sie na czyim$ ramieniu moga
przyniesc spora ulge. Rodzice innych chorych dzieci moga podzielic
sie swoim doSwiadczeniem, oni sa na tej drodze pare krokow przed
Wami.

Stopniowo cata Wasza rodzina przyjmie na siebie nowe role, jakie

rozdato Wam zycie, i dostosuje sie do nich. Przyzwyczaicie sie do &

nowego funkcjonowania, nauczycie sie radzic¢ sobie z emocjami
i konfliktami.

Autor ilustracji
Patryk, 16 lat
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Kiedy ustyszycie diagnoze
Po ustyszeniu diagnozy moze ktebit sie w Was
wiele emocji. Mozecie zastanawiac sie, jak
przygotowac siebie i dziecko na niecodzienne,
czesto trudne doswiadczenie. W tym procesie
odegracie niezwykle wazng role. Bedziecie
najwazniejszym zrodtem wsparcia dziecka i jego
tacznikiem ze swiatem medycyny. Pomimo wielu
pytan, watpliwosci, zagubienia i zdezorientowania
szybko przekonacie sie, ze macie site, aby
przeprowadzi¢ swoje dziecko przez leczenie.

Informacja o chorobie ijej konsekwencjach jest dla
dziecka takim samym zaskoczeniem jak dla
dorostych. Czesto z dnia na dzien musi ono
"dorosnaé". 0000000000000 00000 0

Macie prawo oczekiwac od lekarza, aby mowit do Was zrozumiatym jezykiem
i ttumaczyt wszystkie procedury, ktorym dziecko bedzie poddawane. Macie
prawo zadawac pytania nawet codziennie. Moze bedziecie chcieli robic notatki
ztego, 0 czym mowilekarz

Dzieki tym informacjom lepiej zrozumiecie chorobe, a co za tym idzie - bedziecie mogli uspokoic
dziecko. Jesli nie dowie sie tego od rodzica lub lekarza, na wszystkie nurtujace je pytania odpowie
dziecieca wyobraznia - a ona bywa nieograniczona. Boimy sie tego, czego nie znamy. Dlatego jesli
powiecie mu, jak dtugo bedzie przebywac w szpitalu (nawet orientacyjnie) i jakie badania go czekaja,
zredukujecie do minimum  sytuacje, ktorymi dziecko bedzie sie denerwowato. W dobie
powszechnego dostepu do Internetu czesto szukamy informadji przede wszystkim w sieci. Nie
inaczej jest z rodzicami dzieci chorych na nowotwory. My jednak zachecamy, aby Waszym
podstawowym zrodtem wiedzy o chorobie dziecka byt lekarz. Kazdy cztowiek choruje inaczej i tylko
lekarze potrafia wtasciwie na to zareagowac.

Zadbajcie oto, by przy rozmowie byli oboje rodzice albo inna bliska osoba, ktora udzieli Wam wsparcia
w trudnych momentach. Zadbajcie o to, by informacje o stanie zdrowia byty przekazywane dziecku
wytgcznie w Waszej obecnosci - bedziecie mogli na biezgco wszystko wyjasniac, a Wasza bliskosc
uspokoi dziecko. Jesli nie wiecie, jak przekazac dziecku informacje o jego chorobie, mozecie tez
poprosic o profesjonalng pomoc psychologiczna. Zanim porozmawiacie z dzieckiem, postarajcie sie
dowiedziec jak najwiecej o jego chorobie od onkologa - jaki to typ nowotworu, jak bedzie przebie-
gataterapia,jakie badania trzebajeszcze wykonac.
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Jak wesprzec dziecko i siebie?

Dziecko bedzie sie uczy¢, jak radzi¢ sobie z dolegliwosciami zwigzanymi z choroba, z okresami
hospitalizacji, a takze roznymi niedogodnosciami. Prawdopodobnie czeka je czas nauki tego, jak
podtrzymywac kontakty z kolegami i kolezankami, jak zdobywac nowych przyjaciot. W tym
wszystkim najwazniejsza kwestia jest Wasze wsparcie. Z naszego doswiadczenia wynika, ze rodzice
zmagajacy sie z choroba wiasnego dziecka maja nadludzkie zapasy sit.

Warto wiedziec, jak te sity dobrze ukierunkowac:

= Postarajcie sie dowiedzie¢ od lekarzy jak najwiecej o chorobie dziecka. Wazne sa
rzetelne, prawdziwe informadje.

= Sprobujcie przekazac teinformacje dziecku w sposob adekwatny do jego wieku.

= Zorganizujcie szpitalne zycie sobie i dziecku tak, abyscie czuli sie jak najbardzie]
komfortowo.

= Sprobujcie zadbac o zasoby dobrej energii i whasne emocje. To, co odczuwacie i
przekazujecie dziecku, Swiadomie i nie, bedzie wptywac najego ogolny stan.

Jak rozmawiac z dzieckiem o chorobie?

Zastanawiacie sie, jak mu to powiedziec... Liczba danych zalezy oczywiscie od wieku i dojrzatosci
dziecka. Najlepszym sposobem na to, by nie przyttoczy¢ go informacjami, jest odpowiadanie
wytacznie na zadawane przez dziecko pytania. Obowigzuje jedna zasada - trzeba mowic prawde.
Dziecko i tak predzej czy pozniej dowie sie (chocby od innych pacjentow), na jakim jest oddziale i na
cochoruje.

Na poczatek wystarczy powiedziec: ,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 choroby, mozecie powiedziec: ,Ta choroba nazywa sie nowotwor. Polega na tym, ze
kilka komorek w twoim ciele sie zmienito i szkodza organizmowi. Ale sg stabe i bezbronne. Otacza je
cata armia dobrych komarek, ktore je zwalczajg. Dodatkowo lekarze podadza ci odpowiednie
lekarstwa, zeby pozbyc sie tych ztych komorek z ciata™.

Dobrze jest przygotowac sie do rozmowy z dzieckiem, mozecie tez wczesniej
poradzi¢ sie psychoonkologa, jak przekaza¢ dziecku informacje o leczeniu.
Pamietajcie jednak, ze rozmowa - choc trudna - jest niezbedna. To pierwszy
etap walkiz choroba - jej odkrycieinazwanie, ustaleniu planu leczenia

Warto zapamietaé, ze informowanie dziecka o diagnozie jest procesem - co oznacza, ze nie jest
jednorazowym wydarzeniem. Wiedze o chorobie najlepiej przekazywac dziecku stopniowo
i jednoczesnie by¢ uwaznym na sygnaty werbalne i niewerbalne. Najwaznigjsze, by dziecko
wiedziato, ze moze liczy¢ na szczeros¢ dorostych. W rozmowach z dziecmi dobrze jest kierowac
sie zasada otwartego i tagodnego przekazywania informacjina temat diagnozy i hospitalizacji.
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Jak wspierac dziecko w procesie leczenia?

Moze sie tak zdarzy¢, ze dziecko na fizyczne badanie bedzie reagowac silnym stresem, lekiem
iptaczem. To, co dla dorostego jest btahostka, np. zastrzyk podskorny, dla matego pacjenta moze byc
bardzo trudne.

Przed kazdym badaniem mozecie spokojnie porozmawiac z dzieckiem i wyjasnic mu prostymi
stowami, co sie bedzie dziato, doktadnie, krok po kroku. Mozecie skorzystat z opisow badan
zawartych w tym poradniku. Obecnie prawie wszystkie badania wykonywane dzieciom sa
bezbolesne. Jesli przewidujecie jakakolwiek bolesnos¢ zabiegu, nie ukrywajcie tego przed
dzieckiem! Uprzedzcie, ze moze troche szczypac, poczuje uktucie. Szczerosé wobec dziecka
buduje jego zaufanie do Was. Do oswojenia badania moze pomac takze rozmowa zinnym dzieckiem,
ktore juz je miato, albo z lekarzem. Istotna moze byc informacja, ze dziecko bedzie mogto zabrac
ze sobg ulubiong zabawke czy kocyk.

Jak widz3 i przezywaja chorobe dzieci w roznym wieku?

Do rozmowy z dzieckiem warto sie przygotowac. Postarajcie sie dostosowac do sposobu myslenia
dzieci w roznym wieku. Aby Wam to utatwic, przygotowalismy zestaw opisow rozumienia choroby
nowotworowej przez dzieci.

Do 6. roku zycia dziecko nie rozumie, ze jest powaznie chore

Onowieiczuje, ze cos sie dzieje, tylko dzieki obserwacji reakcji rodzica. Dla dzieci w tym wieku wazne
jest to, jak reaguje rodzic - wyczuwa jego emocje, dlatego im lepiej zadbacie o siebie w tym
doswiadczeniui o swoje emocje, tym lepiej Wasze dziecko poradzi sobie z choroba. Dzieci potrzebuja
poczucia bezpieczenstwa, zabawy, a takze stabilnosci rodzica. Wiedza o chorobie jest bardzo wazna,
aby zyskac poczucie bezpieczenstwa - zapoznajcie sie z czescig medyczna tego poradnika. Jakie
komunikaty wysytac do dziecka? Zapewnia¢ o swojej ciagtej obecnosci, uspokajac, wyjasniac
rzeczywistosc za pomoca bajek (ich lista znajduje sie na koncu poradnika), dodawac otuchy.

Dzieci 7-9-letnie czesto tlumacza sobie chorobe zakazeniem

W ich postrzeganiu moze do niego dojs¢ poprzez kontakt z chorg osoba, np. dotkniecie. Dzieci
starsze rozumieja, ze choroba jest zlokalizowana wewnatrz ciata, ale opisuja ja bardzo ogolnie. Trzeba
im wyjasnic, ze nie wszystkimi chorobami mozna sie zarazic i ze do nich wtasnie nalezy nowotwor.
Reakcje dzieci sg emocjonalne iw zasadniczy sposob zalezg od tego, jak reaguja wokot nich dorosli.

Dzieci 10-12-letnie zwykle potrafig wyjasnic chorobe poprzez procesy fizjologiczne

Wiedza, ze przyczyng choroby moze by¢ zte funkcjonowanie jakiego$ narzadu, jak rowniez
psychofizjologia (np. bol zotadka z powodu stresul. Zadajg wiele pytan i chcg byc powaznie
traktowane. Moga potrzebowac wyjasnienia roznic miedzy chorobg nowotworowg u dzieci
i dorostych, poniewaz porownuja sie do znanych osob dorostych przechodzacych te chorobe. Moga
odnosic sie do choroby nowotworowej rowiesnika bardziej poznawczo nizemocjonalnie.
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Mtodziez 0d13. roku zycia jest gotowa poznacizrozumie¢ mechanizm powstania
nowotworuibardzo czesto poszukuje przyczyn jego tworzenia

W okresie 13-15 lat reakcje emocjonalne sg bardzo zmienne i bywaja skrajne

Trudnosc w przezywaniu choroby i jednocze$nie nieche¢ do pokazania, ze potrzebuje sie pomocy,
moga skutkowa¢ wrogoscia, ztoscia lub przeciwnie - apatia. W pdzniejszym okresie (16-18 lat)
mtodziez w petni sobie zdaje sprawe z konsekwencji choroby, pojawiaja sie przemyslenia dotyczace
zycia, poczucia sensu, smierci, mtodzi chca by¢ aktywni, dziata¢, mie¢ poczucie sprawczosci. Moga
mie¢ duzo watpliwosci dotyczacych tego, jak sie zachowac, ale tez potrafia sobie wyobrazit, co czuje
chory rowiesniki doskonale odpowiedziet najego potrzeby emocjonalne.

Autorka ilustracji
Matgosia, lat 16

Bo najwazniejsze s3 prawda, bliskos¢ i wsparcie

Przede wszystkim wazne jest dbanie o spokoj dziecka i dobre emocje. Tu wielka role odgrywaja
bliskos¢, ciepto, dotyk, spokojna rozmowa. Sprobujcie pamietac tez o $miechu i szukaniu radosci.
Codzienna rados¢, odpowiednie nastawienie, spokdj ducha wptywaja pozytywnie na uktad
odpornosciowy, a ten z kolei pomaga zwalczac chorobe. Blatego - mimo pobytu dziecka w szpitalu -
starajcie sie nie zapominac o zabawie. Mozecie wyjs¢ na spacer do parku, popatrzec na stonce, pograc
w kalambury, obejrzec dobry film. Mozecie tez zrobic kilka plandw na najblizsza przysztosc, chocby na
kolejny dzien.

PO POWROCIE DO DOMU SPROBUJCIE WRACIC DO NORMALNEGO ,ZYQH\.
2 UNZGLEDNIENIEM ZALECER LEXARZY BEDZIECIE MOGLI WROCIC DO
WIELY WASZYCH RODZINNYCH ROZRYWEX | PRZYZWYCZAJEN
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| jeszcze jedna wazna sprawa - starajcie sie nie ukrywac przed dzieckiem swoich emogji. Jesli
zobaczy, ze ptaczecie, mozecie powiedziec: ,Denerwuje sie, martwie o twoje zdrowie i dlatego ptacze.
To miprzynosi ulge”. Ukrywanie emocji jest nieskuteczne i Zle wptynie na Wasze relacje z dzieckiem.
Jeslibedziecie pokazywac sie jako osoba niewzruszona, usmiechnieta, przekazecie mu, ze ono takze
nie ma prawa do zfosci, smutku, niepokoju. Nie bedzie mowi¢ Wam o swoich trudnych uczuciach,
skoro Wy, rodzice, zaprzeczacie, ze one istnieja. Dziecko moze tez straci¢ do Was zaufanie bo wyczuje
fatsz. Moze dojs¢ do wniosku, ze skoro udajecie uczucia, by¢ moze udajecie tez w chwili, gdy mowicie
o lepszych wynikach badan, lub o tym, ze dziecko wyzdrowieje. Ktamstwo najblizszej osoby moze
skutecznie zburzy¢ poczucie bezpieczenstwa dziecka, a to z kolei utrudni leczenie. Poza tym
ukrywanie emodji zabiera mnostwo energii, a oboje potrzebujecie jej teraz do tego, by skupic sie na
leczeniu. Zamiast zamykac sie w sobie mozecie poptakac razem, przytulic sie, zapewnic sie
wzajemnie, jak mocno sie kochacie i Ze robicie wszystko, by dziecko mogto znowu cieszy¢ sie
zdrowiem.

Jak rozmawia¢ z rodzenstwem chorego dziecka?

Wedtug zasady, ktorg juz okreslilismy - gdy choruje dziecko, choruje cata rodzina - postarajcie sie
pamietat o rodzenstwie dziecka. Brat i siostra beda Swiadkami zmian zachodzacych
w catej rodzinie. Beda potrzebowac informacji dotyczacych leczenia brata i siostry, przekazanych
adekwatnie do ich wieku. Wasz wspdlny czas, pomimo ze bedzie ograniczony, pozostanie bardzo
wazny. Zdrowe dziecko potrzebuje czué, ze nadal kochacie je rownie mocno.
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Nie warto w rozmowach wyprzedzac faktow, lepiej na biezgco reagowac na zmiany, przede
wszystkim zapewniaC dziecko, Zze zawsze moze do was przyjs¢ z kazdym pytaniem. Nazywajcie
emocje poimieniu np.,Widze, ze tesknisz za mama, tata ktorzy sa w szpitalu z twoim bratem/siostra,
Widze, ze jestes zty, ze znowu zawozimy cie do dziadkow” itd. Postarajcie sie szczerze odpowiadac
na pytania dziecka. Im starsze dziecko, tym trudniejsze i doktadniejsze pytania bedzie zadawac.

MOZECIE WSPOLNIE USTALIC WAZNY DLA DZIECKA RYTUAL, NP CZYTANIE
BAJKI DO SNU, NIECH TO BEDZIE TEZ CZAS NA SzCZERE ROZMONY.

Mozecie rowniez skorzystac z Programu Rodzenstwa, prowadzonego przez Fundacje Gajusz. To
catoroczna pomoc skierowana do rodzenstw dzieci chorych. Polega na uczestniczeniu
w spotkaniach dwa razy w miesigcu, w dwoch grupach wiekowych: do 13 lat i 14-18 lat. Dzieci
aktywnie spedzajg czas: jezdza na rolkach, malujg obrazy na sztalugach, chodza do kina. Dzieki
temu kazde znich czuje sie wyjatkoweiwazne.

W ramach programu zaprzyjazniamy sie z catymi rodzinami, czasem nawet odwiedzamy ich
w domach. Finansujemy korepetycje i zajecia pozaszkolne, a gdy mtody dorosty potrzebuje zrobic
prawo jazdy - takze pomozemy. W wakacje zabieramy dzieci na kolonie. Dla niektorych z nich to
jedyny letni wyjazd. Odwiedzamy piekne miejsca, co roku inne. Wypetniamy czas beztroska zabawa,
mnostwem atrakgjiiwypoczynkiem.

Dzieki Programowi Rodzenstwa zdrowe dzieci odzyskuja radosé, otrzymuja niezbedna, dodatkowa
uwage dorostych. Ich problemy staja sie tak samo wazne jak te chorego brata lub siostry.

Sprobujcie zadbac o siebie i relacje z bliskimi

Abyscie mogli funkcjonowac w tych trudnych warunkach, sami potrzebujecie wsparcia. Dlatego
zadbajcie o siebie. Jesli Wy bedziecie w wystarczajgco dobrej kondycji psychicznej i fizycznej,
przetozy sie to takze na stan dziecka, ktore czerpie energie do walkiz chorobg od swoich opiekundw.

Przede wszystkim sprobujcie powiadomic rodzine, bliskich i przyjaciot o Waszej sytuacji. Mozecie
powiedzie¢, ze dziecko powaznie zachorowato, bedziecie wiec sporo czasu spedza¢ w szpitalu.
Jesli jest taka koniecznosc, otwarcie powiedzcie, ze potrzebujecie pomocy w organizowaniu
codziennego zycia. Naprawde przyda Wam sie ktos, kto zadba na czas leczenia o tak banalne, ale
potrzebne sprawy jak zakupy czy ptacenie rachunkow. Jesli zdejmiecie sobie z gtowy te zwyczajne,
aleistotne drobiazgi, bedziecie mogli catkowicie skoncentrowac sie na leczeniu dziecka. Starajcie sie
informowac rodzine na biezaco - dzisiaj mozecie jeszcze nie wiedziec, czego bedziecie potrzebowac
za tydzien. Pomocna moze okazac sie internetowa grupa rodzicow dzieci z chorobg nowotworowa.
Pomocy i wsparcia dla siebie i dziecka szukajcie takze u terapeutow: psychologow lub psycho-
onkologow - to ludzie wyspecjalizowaniw pomocy osobom z chorobg nowotworowa iich rodzinom.
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Jesli nie chcecie rozmawiac z kims obcym, wybierzcie sobie osobe, ktora bedzie
Was wspierac. Mozecie powiedziec przyjaciotce: ,Przechodze przez trudny
okres, potrzebuje, zebys mnie wystuchata, potrzymata za reke, zawsze
odbierata telefon ode mnie”. Czasem pomaga wyjscie na dtugi, samotny spacer,
czasem wyptakanie sie naramieniu bliskiej osoby

Pamietajcie tez, by dbac o siebie najlepiej, jak potraficie - jestescie teraz potrzebni dziecku bardziej niz
kiedykolwiek, powinniscie by¢ w dobrej kondycji. Postarajcie sie spac tak duzo, jak mozecie, zdrowo
sie odzywiac i nie rezygnowac z rozrywki. To moze wydawac sie takie nie na miejscu - miec chore
dzieckoiis¢ do kina. Jednak bez chwili odpoczynku, relaksu nie bedziecie w stanie pomagac dziecku.
Ono potrzebuje zdrowych, wypoczetych, spokojnych rodzicow, mamy i taty w dobrej formie. Chee
wiedzie¢, Ze jego choroba nie zamkneta opiekundw catkiem w szpitalu - dzieki temu nie bedzie
miato poczucia winy, ze przez nie jestescie smutni i zmeczeni. Sprobujcie wiec czerpac energie ze
wszystkich znanych Wam zrodet.

Wskazowki dla rodzicow

| Gdy u dziecka zdiagnozowano nowotwor, cata rodzina uczestniczy w procesie
leczenia.

/. Nie nalezy ukrywac przed chorym dzieckiem rzeczywistosci, jaka go czeka, trzeba
przekazywac rzetelng wiedze adekwatnie do wieku dziecka.

3. Rodzina powinna otrzymaé od lekarza wyjasnienie wszystkich istotnych procedur
zwigzanych zleczeniem dzieckai przebiegiem jego choroby.

4 Wazne jest, aby rozmawiac o potrzebach wszystkich cztonkow rodziny chorego,
nikogo nie pomijac.

B, W sytuacji kryzysowej Waszej rodzinie moze byé potrzebna pomoc socjalna,
materialna, a takze psychologiczna. Aby z nigj skorzystac, mozecie skontaktowac sie
z pracownikiem socjalnym szpitala i psychologiem.

il
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Autorka ilustragji
Zuzia, lat 12 l
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Witaj! Pojawites sie tutaj z powodu choroby. W naszym szpitalu bedzie sie Tobg zajmowac
caty sztab lekarzy, pielegniarek, a takze cioc umilajgcych pobyt ciekawymi zajeciami. Zrobig
wszystko, aby Twoj pobyt tutaj byt jak najkrotszy i jak najmniej obcigzajacy, pozwalat na
zabawei ciekawe spedzanie czasu.

Gdy jestes na oddziale, mozesz korzystac z bawialni oraz zajec, ktore zaproponuja Ci wolontariusze i
pracownicy Fundacji Gajusz odwiedzajacy szpital. Przekonasz sie, ze bycie tutaj to takze
doswiadczanie wieluradosciirealizowanie sie tworczo - szpital nie jest taki zty!

Co sie dzieje na oddziale?

Na poczatku pobytu tutaj bedziesz mie¢ wykonywane wiele roznych badan. Pomoga one lekarzom
dowiedziec sie, jak nazywa sie doktadnie Twoja chorobaiktore lekarstwa na nig zadziataja.

Emocje, ktore moga sie w Tobie pojawiac - ztos¢, lek, niepokdj - sa w porzadku i sg wazne. Nie boj sie
o nich mowic.

Szpital przez pewien czas bedzie Twoim drugim domem, czyj sie tutaj swobodnie. Mozesz miec ze
sobg swoje ukochane zabawki i gadzety czy ulubiong poduszke. Twoja mama lub tata beda Ci
towarzyszyc w procesie leczenia.
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Jak mam przetrwac ten czas?

| Choroba nie jest niczyja wina. Czasami tak sie po prostu zdarza, ze czyj$ organizm sie zbuntuje,
ale nikt nie ponosiza to winy! Nie mysl o tym, ze mogtes zrobic cosinaczej lub lepiej.

Z. Masz prawo ptakac, bac sie, gniewac sie i ztoscic. Nie boj sie takze tych emocji u swoich
rodzicow.

3. Innedziecitez przez to przeszty. Bytoim trudno, ale przezwyciezyty wszystko i teraz s zdrowe
w swoich domach. Nie poréwnuj sie jednak do innych, bo kazdy przechodzi to doswiadczenie
inaczej.

4 Masz prawo do informadji. Pytaj o wszystko rodzicow lub lekarzy, oczekuj wyjasnienia
zrozumiatym dla Ciebie jezykiem. Nie szukaj samodzielnie odpowiedzi w Internecie, to bywa
zgubne.

Masz prawo do zabawy i usmiechu. Korzystaj zbawialni, naszych gier i zabawek.

b. Masz prawo do poszanowania swojej intymnosci, wszystkie zabiegi powinny odbywac sie
dyskretnie bez narazania Cie na niepotrzebny wstyd i zazenowanie, nawet jesli masz tylko kilka
lat.

T Uczestnicz w zajeciach z wolontariuszami i pracownikami Fundacji Gajusz, bo nuda jest..
nudnal Prowadzimy zajecia przedszkolne, plastyczne, muzyczne, obchodzimy Boze
Narodzenie, Dzien Dzieckaiurodziny.

9. Badzotwarty/otwarta nanoweznajomosciiprzyjaznie, w szpitalu tez moznaje nawigzywac na
catelata, to moze byc dobry czas!

9. Nie zrywaj przyjazni ze szkoty i podworka. Twoi koledzy moga czué sie skrepowani
wiadomoscia, ze jestes chory, moze to Ty pierwszy/ pierwsza sie do nich odezwiesz?

|0, Maszprawo do gorszego samopoczucia, a takze do nicnierobienia.

l. Gdy zmieni sie Twoj wyglad, masz prawo sam/sama decydowaé o tym, jak wygladac - na
przyktad czy odkrywac gtowe, czy nosic kolorowe chusty lub czapki.

|2. Tutaj tez toczy sie zycie szkolne: na Swietlicy lub w czasie indywidualnych zaje¢
znauczycielkami. Choroba to nie powad, zeby robic sobie zalegtosci.

13. Maszprawodo spacerow w parku, jesli tylkolekarz wyrazizgode.

|4. Masz prawo do odwiedzin w godzinach wyznaczonych przez szpital, jednak odwiedzajacy Cie
goscie musza byc catkowicie zdrowi.

5. Nie boj sie marzyc i planowac. Nowotwor to tylko pewien etap w Twoim zyciu, ktéry minie, a Ty
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Podpowiedzi dla towarzysza/sojusznika dziecka

| Niezrywajkontaktu - to boli najbardziej, a utracone wiezitrudno odbudowat.

/. Dbaj o dyskrecje, nie dziel sie informacjami na temat choroby dziecka znajomych
zinnymi.

(S 2

Nie uzywaj pustych frazesow w rodzaju ,wszystko bedzie dobrze”, ,wszystko sie
utozy”, mow raczej: ,jestem przy tobie, mozesz na mnie liczyc”, , przejdziemy przez to
razem”.

Nie zabraniaj swoim dzieciom kolegowac sie z rodzenstwem chorego dziecka ani
kontaktowac sie zchorym kolega.

Nie niecierpliw sie podczas rozmow z przyjaciotka, gdy przez pewien czas rozmowy
znig bedg monotematyczne.

Nie obrazajsie, gdy przyjaciotka przez jakis czas bedzie unikac kontaktu.

Nie dzwon tylko po to, aby zaspokoit swoja ciekawosc.

RN o >

Nie narzucaj sie z pomoca, proponuj jg delikatnie, ale nie zniechecaj sie po pierwszej
odmowie - przyjaciotka moze byc oniesmielona koniecznoscia przyjecia pomocy.
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Jak mowic o nowotworze w grupie szkolnej?

Dowiedziates sie, ze jeden z Twoich uczniow zachorowat na nowotwor. To sytuacja trudna

Warto porozmawiac z klasg o zaistniatej sytuacji, a wczesniej przygotowac sie do takiej rozmowy, na
przyktad na podstawie tego poradnika (Szczegdlnie czesci ,Jak widza i przezywaja chorobe dzieci
w roznym wieku"). Przede wszystkim wyjasnij uczniom, Ze zachorowaniu na nowotwor nikt nie jest
winny, tak sie po prostu czasami dzieje, a takze ze nie jest to choroba w zaden sposob zarazliwa.
Powiedz dzieciom, ze ich kolegi/kolezanki dtugo nie bedzie w klasie. Zastanowcie sie wspdlnie, jak
moze sie czut chory rowiesnik, czego moze od Was potrzebowac i jak mozecie mu pomac. Zachec
dzieci do kontaktow z chorym uczniem. Mozecie na przyktad, za zgoda rodzica, taczyc sie z nie-
obecnym dzieckiem przez Internet. Uprzedz klase, ze wyglad ich kolegi/kolezanki moze sie
zmienic.

Niektore uczucia bywajg trudne. Mozemy sie w nich gubic i czasem nie wiedziec, jak nad nimi
zapanowac. To zupetne normalne, ze w takiej sytuacji mozesz przezywac emocje silniej niz
dotychczas. Przyjrzyj sie temu, co czujesz. Sprobowalismy zebrac uczucia, ktore przezywamy
najczesciej podczas towarzyszenia przyjacielowi w chorobie, oraz mysli, ktore im towarzysza.

Chcemy Ci zaproponowac, zebys sie chwile nad nimi zastanowit. Sprawdz, ktére uczucia
towarzyszyty Cidzisiajlub ktore przezywasz najczesciej w sytuacji choroby bliskiej Ciosoby.

Strach moze miec wielkie oczy

To jest zupetnie normalne - bac sie. Niektore z Twoich lekow sg uzasadnione, inne dotycza spraw,
ktore prawdopodobnie nigdy sie nie wydarza. Nasze leki najczesciej zmniejszaja sie z czasem - kiedy
wiecej rozumiemy i wiemy, kiedy przyzwyczajamy sie do nowych rzeczy. Najczesciej wyobrazamy
sobie ,wiecej i bardziej” - i obawiamy sie co najmniej stu mozliwosci, a przeciez przewaznie urealnia
sie tylko jedna. Mozesz mie¢ poczucie, ze czesC Twojego Swiata zawalita sie, bac sie, ze Twojego
przyjaciela nie da sie wyleczy¢ lub Ze kto$ jeszcze z Twojego otoczenia moze zachorowac na
nowotwor.

Poczucie winy moze kopac dotki

Czasem czujesz sie troche winny, ze Swietnie sie bawisz, podczas gdy Twoj przyjaciel choruje, ale to
pokazuje tylko, jak bardzo jest on dla Ciebie wazny, ze o nim myslisz. Robienie rzeczy, ktore lubisz, jest
w porzadku. Nie rezygnuj z tego, co sprawia, ze czujesz sie szczesliwy. Twojemu choremu
przyjacielowi bytoby przykro (i wtedy on czutby sie winnyl, gdybys z jego powodu byt ciggle smutny
i zmartwiony, zamiast robic to, co sprawia Ci rados¢, gdybys przestat grac w pitke, Zartowac albo
spotykac sie ze znajomymi. Najlepiej badzmy ostrozni z tym poczuciem winy - zeby nie byto go za
duzo. Poczucie winy odbiera energie i radosc zycia - a przeciez i Ty, i Twoj przyjaciel szczegolnie duzo
ichteraz potrzebujecie.
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Ztosé moze byc ztosliwa!

To normalne, ze ztoscisz sie, ze spotkato to wtasnie Twojego przyjaciela, ze choroba pokrzyzowata
Wasze plany, a takze ze ztoscisz sie na siebie za to, co czujesz. Postaraj sie nauczy¢ wyrzucac ztosc
z siebie, tak aby nie zbierata sie gdzies w srodku. Znajdz takze sposoby na to, by innym nie obrywato
sie zbytnio z powodu Twojej ztosci. Moze warto pokopac pitke, moze pobiegac i pokrzyczec, moze
pogadac z kims o tym, co Cie denerwuje. Pamietaj - to, ze sie wiciekasz, nie oznacza, Ze jestes ztg
osaba, ze nie zalezy Cina przyjacielu. To znaczy tylko tyle, ze po prostu w danej chwili jestes wiciekty.
Ztos¢ czesto przykrywa uczucia, ktore sa dla nas trudniejsze, ktorych nie chcemy pokazywac innym -
poczucie zalu, rozczarowanie, smutek, tesknote, lek.

Zaktopotanie moze zawstydzac

Kiedy pojawia sie cos nowego, najczesciej budziw nas zaktopotanie lub zawstydzenie, dopoki tego nie
zrozumiemy i nie przyzwyczaimy sie. Z czasem wszystko staje sie tatwiejsze. Poza tym wszystko jest
prostsze, kiedy czujemy, ze nie jestesmy sami. To normalne, ze czujesz zaktopotanie, gdy pojawiasz
sie w miejscu publicznym z przyjacielem, ktory ma zmieniony wyglad. Postaraj sie widziec w nim
dawnego kolege, bez skupiania sie na tym, co zewnetrzne. Nie musisz znat tez wszystkich
odpowiedzi na pytania ojego chorobe i leczenie - to dziatka dorostych. Byc moze przezywasz jeszcze
inne emocje - zastanow sie nad nimi.

Autorka ilustracji
Marie, lat 8
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Apel chorego dziecka do sojusznika

| Pamietajo mnie - nawetjesli nie uczestnicze w waznych wydarzeniach, nadal naleze
dogrupyijestem Twoim kolega / Twoja kolezanka.

Staraj sie mnie rozumiec, nawet kiedy niewiele mowie.

Chce, zebys widziat przede wszystkim mnie, a potem moja chorobe - nie rozmawiaj
o mojej chorobie przy mnie tak, jakby mnie nie byto.

Zrozum mnie - jezeli przez jakis czas bede zbyt zmeczony, zeby odpowiadac na
zaproszenie do kontaktu. Czasem potrzebuje odpoczac od wszystkiego i od
wszystkich.

Nie zostawiaj mnie w spokoju - nawet gdy zachowuje sie tak, jakby minie zalezato.

Traktujmnie powaznie - to ja wiem najlepiej, jak sie czuje i czego potrzebuje.

Nawet kiedy jestem powaznie chory, bardzo potrzebuje chwil, kiedy moge byc
normalnym dzieckiem, ktore chetnie sie Smieje, ma swoje zainteresowania...

9. Pamietaj - moje leczenie to tylko pewna zmiana sytuacji. Ja w dalszym ciggu
rozwijam sie i przygotowuje do samodzielnego zycia.

9. Niemusisz siemnie bac - nowotwor niejest zarazliwy.

|0, Zawsze, nawet w t6zku szpitalnym, podtaczony do kroplowki - jestem takim sarmym
cztowiekiem jak Ty.

Il Prosze, niebojsie byé troche zwariowany - émiech tak bardzo mipomaga.

|Z. Nie unikaj trudnych tematow. Jesli jest to dla Giebie naprawde wazne i chcesz mnie
0 co$ zapytac - po prostutozrob.
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W czym moze poméc psycholog, czyli jak zadbac o emocje
Choroba, pobyt w szpitalu oraz zabiegi zwiazane z leczeniem s3 szczegdlnymi doswiadczeniami
zarowno dla samego dziecka, jak ijego najblizszej rodziny.

Wasze dziecko staje wobec zupetnie nowej i bardzo czesto niezrozumiatej dla niego sytuacji. Zmianie
ulega prawie caty jego Swiat. Musi nauczyc sie, jak radzi¢ sobie z ograniczeniami, zaakceptowac
zabiegi i badania. Taka sytuacja stawia przed Wami nowe wyzwania, zarowno pod katem roli
wychowawczej, jak i opiekunczej. Wiedza oraz doswiadczenie pracy na oddziatach onkologicznych
pozwalaja psychologom lepiej zrozumiec zardwno problemy, z ktorymi by¢ moze przyjdzie Wam sie
zmierzy¢, jakimogace pojawiac sie trudne emocje.

W tym okresie mozecie potrzebowac zardwno zrozumienia i wsparcia, jak rowniez pomocy
w szukaniu sposobow radzenia sobie z niefatwymi emocjami i nastrojami. Psycholog moze
Was wspiera¢ w zaadaptowaniu sie do nowej sytuacji oraz pomagac w rozumieniu tego, co przezywa
Wasze dziecko. Moze podpowiadac, jak w przystepny dla dziecka sposob wyjasniac to, co sie
z nim dzieje, jak pomagac mu w przezwyciezaniu trudnosci, jak pomimo ograniczen wynikajacych
zchoroby stymulowac jego rozwoj poznawczy i spoteczny.

Powrot do zdrowia, powrét do przysztosci

Powrot do zycia sprzed choroby trwa - to tez proces. Jesli potrzebujesz, skorzystaj z programu OKNO
prowadzonego przez Fundacje Gajusz, przeznaczonego dla dzieci po chorobie nowotworowe;.
Z tymi, ktorzy przeszli to samo co Ty, podczas wspdlnych zabaw i wyjazdow bedzie Ci fatwiej wrocic
donormalnego zycial

Podczas spotkan w ramach programu OKNO bedziesz magt poczuc sie swobodnie ze wszystkim, co
przezywasz i czujesz, bo wokot Ciebie beda dzieci, ktore tez pokonaty raka. Pomozemy Ci wracic do
kontaktow z rowiesnikami, szkoty, funkcjonowania w otoczeniu tak, jak przed chorobs. Moze
poznasz tutajnowych przyjaciot? Razem na pewno damy rade!

Spotykaj sie z ludzmi
Nie zamykaj sie w sobie - towarzystwo innych ludzi bardzo dobrze na nas wptywa. Rozluzniamy sie,
tadujemy zyciowe akumulatory pozytywna energia.
Wyjezdzaj na wypoczynek/wakacje

Realizuj swoje marzenia z czasow choroby. To wazne, aby gdzies wspdlnie wyjechac i zazy¢ troche
beztroskiego zyciaw rodzinnym gronie. To odbuduje Wasze wiezi.

Odbuduj kontakty z przyjaciotmi

Nie krepuj sie odezwac pierwszy, nawet jesli oni milczeli przez caty czas Twojej choroby. By¢ moze
rzeczywistosc Twojej choroby ich przerosta.
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O TW0RCZ0SC

TORA POMATEH
A D0SEDySIENE

Sztuka pomaga w powrocie do radosci zycia, w odkryciu talentow, w zrozumieniu siebie.
Kreatywnos¢ to naturalne lekarstwo na smutek i strach oraz ,witamina” produkujaca
pozytywne, wspierajgce organizm ,hormony”. Tworcze dziatania przynosza nie tylko relaks.
Wspierajg odpornosé, pozwalajg wyrzucic z siebie trudne emocje, przynosza zrozumienie
waznych sytuacji i kwestii. To dlatego korzystanie z arteterapii jest tak wazne w przebiegu
choroby nowotworoweju dzieci.

W zakres arteterapii wchodzi wiele roznych zajec: muzyczne, biblioteczne, plastyczne,
choreograficzne, teatralne. Kazda z metod postuguje sie innymi narzedziami naturalnej
tworczosci: muzyka, tancem, ruchem spontanicznym, amatorskimi pracami artystycznymi,
literaturg i kinem. Kazda moze otworzyc drzwi, ktore jak w bajkach pokieruja nas
w nieznane, w nowa przygode, ktora pomoze przetrwac trudniejsze momenty, zrozumiec
przezyte doswiadczeniaiznalezc ukryte skarby.
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Arteterapia droga do zdrowia i radosci

Na todzkim oddziale onkologicznym od lat odbywaja sie zajecia arteterapeutyczne. W bawialni
spotykamy sie, malujemy, rysujemy, rzezbimy, tworzymy bizuterie, makiety i setki innych rzeczy, na
ktore mtodzi artysci majg ochote. Wspieramy rowniez rozwdj talentow muzycznych, ktore czesto
drzemig w dzieciach nieodkryte. Gitara, ukulele i keyboard to ulubione instrumenty muzyczne. Bywa
i tak, ze poza nauka gry odkrywamy talenty kompozytorskie i teksciarskie. Zajecia sa przeznaczone
dla dzieci, lecz moga w nich uczestniczy¢ takze rodzice. Warto zachecac dzieci do uczestnictwa
w nich, nawet gdy na poczatku sa sceptyczne lub przejawiaja opor.

Bycie kreatywnym budzi dzieciecg sprawczosc. Dopoki mali pacjenci nie zaczng
dziatac, czesto nie zdaja sobie sprawy, jak wiele rzeczy potrafig zrobic. Wtedy
okazuje sie, ze zajecia mogtyby trwac w nieskonczonos¢, a dziecko chce dzielic
sie efektami swojej pracy ze wszystkiminajblizszymi

Zajecia moga okazac sie mitg odskocznig od szpitalnej codziennosci, chwilg relaksu, a nawet
odkryciem zyciowej pasji.

Szpitalna rzeczywistosé, chot wspierajaca, odbiega od zwyktej codziennosci dziecka i jego rodziny.
Zajecia plastyczne i muzyczne pozwalajg w pewien sposob zapomniec o chorobie, jest to taka forma
spedzania czasu, ktora motywuje dziecko do dziatania, podnosi poczucie jego komfortu i poprawia
samopoczucie, co jest niezwykle wazne w procesie leczenia.

Podczas zajec dziecko jest uczestnikiem procesu tworzenia - mtodym tworca. To sprawia ogromna
radosc. Czesto czynnosci medyczne wydaja sie tylko przerywnikiem w zabawie ze sztuka. Mali
pacjenci nierzadko odliczajg dni do powrotu do szpitala, nie mysla o kolejnej chemii, przetaczaniu
krwi, badaniach... Mysla natomiast o tym, co nowego wyczaruja na warsztatach plastycznych, lub
jakiego nowego utworu naucza sie grac na pianinie, gitarze czy ukulele. Mozna tatwo zauwazyc, ze
dzieci, ktore korzystaja z tego typu zajed, ida przez chorobe jak burza. To nie znaczy, ze te, ktore nie
uczestnicza w zajeciach, choruja dtuzej, jednak tworcza praca i chec do kreacji to dziatania, ktore
zdecydowanie wspierajg proces leczenia i powrotu do codziennosci.

Autorka ilustracji
Julia, lat 17
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Autor iustracji
Katryna, lat 12

Co wspiera tworcze wyrazanie siebie?

A/ Wzmacniajaca postawa rodzica - warto zapraszac dziecko do udziatu w zajeciach i nie
zniechecac godonich.

o/ Komfort bycia brudnym - warto miec ze sobg komplet rzeczy na przebranie, dzieki
temu nadal mozna sie Swietnie bawic bez obawy, ze podczas tworczej pracy ubranie
ulegtozniszczeniu.

o/ Towarzyszenie - jezeli tylko rodzic ma ochote, moze przyjsc na zajecia wraz z dzieckiem
i razemznimrelaksowac sieibawic.

A/ Otwartosc na nowe doéwiadczenia - tworcze formy spedzania czasu moga wydawac sie
dziwne, jednak dziekinim mozna odkryc nowy talent lub fantastyczne hobby.

A/ Pozwolenie sobie na przyjemnosc i relaks - emocje i odczucia rodzica wptywaja na
emogje i odczucia dziecka. Jesli pozwolisz sobie na rados¢, pomozesz uzyskac ja takze
dziecku.

Arteterapia moze byc chwilg wytchnienia dla rodzicow. Mozna jg zorganizowa¢ samodzielnie takze
w czasie, gdy w szpitalu nie odbywaja sie zajecia, lub w trakcie pobytu wizolatce. Warto wyposazyc sie
w zestawy kreatywne: do malowania, szycia, robienia bizuterii, wyklejania. 0gromna popularnoscia
ciesza sie mozaiki diamentowe, malowanie po numerach czy kolorowanki relaksacyjne. Warto
postawi¢ takze na robotki reczne, takie jak haft, szydetkowanie czy wyplatanie miniaturowych
makram.
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Bajki méwia o naszych historiach

W Swiecie bajek dziecko moze spotkac osoby podobne do siebie, przyjaciot, kolegow, moze przezyc
wspaniate przygody, ale przede wszystkim zredukowac swoj lek lub catkowicie sie go pozbyc. Dzieki
bajkom rozwigzanie jakiej$ trudnej sytuacji zwigzanej z chorobg moze okazac sie nie tak bardzo
trudne, a czasem przyjemneiradosne.

Pamietajcie, ze nasz sposob zycia, np. to, czy jestesmy optymistami czy pesymistami, zalezy od
sposobu myslenia o zdarzeniach. Mozecie nauczy¢ dzieci, by potrafity usuwac niepokoje poprzez
Linne myslenie” o tym, co je wywotato, by wypracowaty skuteczne sposoby radzenia sobie
w trudnych sytuacjach. To ,inne myslenie” nie jest uleganiem panice, wszechogarniajgcemu lekowi,
stawaniem sie bezradnym, biernym lub chaotycznym w dziataniu, lecz jest takim sposobem, ktory
zapewnia skutecznosc i przynosi ulge. Bajki pozwalaja dzieciom spojrzec na swoje problemy bez
leku i ucza, jak pomagac innym i sobie samemu w trudnych sytuacjach. Wspierajg poznawanie
i zrozumienie nowych, nieoczekiwanych wydarzen. Cudowny Swiat bajek pozwala odmienic
zdarzenia, odczarowac grozng rzeczywistosc poprzez powigzanie przyczynz ich skutkami. Zdarzenia
tajemnicze, mroczne i przerazajace (np. choroba nowotworowa) pokazane przez pryzmat
powodujacych je czynnikow znacznie traca swojg moc. Poprzez bajki dziecko moze przyjmowac
nowe, trudne informacje w sposob dla niego mozliwy i bezpieczny. Metafory i magiczny swiat,
ktore tworza tresc bajki, staja sie pomostem, ktory pozwala dziecku, w jego tempie i w zakresie jego
mozliwosci, rozumiec sytuacje choroby ileczenia.

Kazdy dorosty wspierajacy dziecko moze sam wymyslac rozne fabuty i dzieki
temu bajki moga stanowic wazna czesc dialogu miedzy dorostymiidziecmi

Dotyczy to zwhaszcza tych historii, ktore odnosza sie bezposrednio do sytuacji, w jakiej sie wspolnie
zdzieckiem znajdujemy. Mozemy rowniez zachecac dzieci do:

= ilustrowania bajek,
= opisywaniawrazen zwigzanych z ustyszana historyjka,
= skojarzen natemat bohaterow,

= wyrazania wasnych mysli i doznan zwigzanych np. z tematem bajki, sytuadja,
w jakiejznaleZli sie bohaterowie,

= zadawania pytan,

= wymyslania zakonczenia lub roznych zakonczen do opowiadanych historii,

Dzieki bajkom dorosli moga nawigzac bliska emocjonalnie i bezpieczna relacje z matym dzieckiem,
lepiej poznac Swiat jego mysli, uczuc, doznan, pragnien. Wzajemny kontakt moze byc dobra okazjg
do wspolnego przezycia trudnych sytuadji, szczerej rozmowy i lepszego rozumienia dzieciecych
przezyc. Ponizej przedstawiamy bajke, ktorg mozna przeczytac wraz z dzieckiem.
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BAJKA O JABLONCE

upetnie niedawno i catkiem blisko stad rosta sobie jabtonka. Wyrosta w zyzne;
ziemi, wérod innych jabtonek. W ziemi miata mocne korzenie, jej pien byt silny
i zdrowy, a gatezie rosty tak, jakby drzewko wyciagato swoje ramiona ku stoncu.
Ziemia dawata mu site i pozywienie, karmity je takze stonce i deszcz. Byto pod
opieka otaczajacej przyrody i dobrego ogrodnika, ktory zajmowat sie troskliwie

wszystkimi roslinami w ogrodzie. Jabtonka z radoscig i wdziecznoscig spogladata na ogrod-
nika, na inne drzewa i piekne stonce, ktore niestety wraz z uptywem czasu $wiecito coraz
stabigj, albowiem przemineta zielona wiosnai gorace lato - zblizaty sie jesienne chtody, zimne
deszcze i dotkliwe podmuchy wiatru. Jabtonka nie wiedziata, co sie dzieje. Z niepokojem
patrzyta na niebo, ktore dotychczas byto niebieskie, a teraz - coraz czesciej zasnute
ciemnoszarymi chmurami. Przywotywata stonce, ale ono jej nie odpowiadato. Ze zdziwieniem
spostrzegta, ze nie budzit jej juz wesoty Spiew ptakow, ze inne drzewa, ktore dobrze znata, nie
miaty juz stodkich owocow, i ze umilkt Smiech dzieci. Zrobito sie szaro, zimno i smutno. Od
czasu do czasu odwiedzaty jabtonke dwie wesote sikorki. Dzieki nim jabtonce byto troche
razniej, zawsze miaty cos ciekawego do opowiedzeniaijabtonka witata je z radoscia.

Kiedy jabtonka byta sama, miata ochote uciec stad albo schowac sie gdzies i przeczekac ten
trudny czas. | nie wiedziata, co jg czeka - czy szaro-bure chtody sie skoncza i jak niegdys
wyciagnie gatezie ku stonecznym promieniom, czy ziemia znow bedzie ciepta, miekka
i bezpieczna, czy jeszcze kiedys bedzie cieszy¢ sie towarzystwem kolorowych kwiatow i dzieci
biegajacych ze Smiechem w ogrodzie. Jabtonka bata sie nieznanego, dokuczato jej zimno
iosamotnienie. W dodatku pewnego wietrznego poranka poczuta, ze z nig sama dzieje sie cos
ztego, jakby w samym jej srodku pojawit sie jakis grozny intruz - cos, co ja gryzto, uszkadzato
i sprawiato bol. Ale jabtonka nie byta sama. Byta czescia przyrody i rosta pod opieka ogrodnika.
Kolejnego poranka, kiedy przyleciaty sikorki, od razu zauwazyty, ze z drzewkiem dzieje sie cos
niedobrego. Jak mogty najszybciej poleciaty, zeby znalez¢c ogrodnikai prosic go o pomoc.

Ogrodnik przyszedt do drzewka, z wielkg uwaga je obejrzat, spracowanymi dtoAmi dotknat
jego kore, pogtaskat gatezie i ciepto sie usmiechnat. Wiedziat, kogo trzeba poprosic o pomoc.
Nastepnego dnia przyszedt razem z mita staruszka, ktora z niejednego pieca chleb jadta, po
Swiecie wedrowata, wszystko wiedziata i wszystko widziata. Nazywano ja szeptunka, bo jej
szept zawsze przynosit spokgj i ulge w cierpieniu. Szeptunka troskliwie zajeta sie jabtonka -
obejrzata jg uwaznie. ,\Wiem, Ze sie boisz" - zaszeptata. ,Ale nie jestes sama, a ja wiem, jak ci
pomdc” - jej gtos fagodnie jak ciepta kotderka otulat jabtonke. Kobieta data drzewku
lekarstwa, takie specjalne dla roslin, ktore wypedzity szkodniki z jej wnetrza, i powiedziata
ogrodnikowi, jak ma sie opiekowac chorym drzewkiem. Ogrodnik starannie otulit pien
i zabezpieczyt mtode gatazki, a odciaf te, ktore zostaty uszkodzone tak bardzo, ze uschty. Robit
to powoli, uwaznie, a jabtonka czuta sie wtedy bardzo wazna. Co prawda niebo nie stato sie

>

-39- FUVPACIA GAJUSL @



niebieskie, stonce nie rozbtysneto z dawng sita i nie stychac byto radosnego spiewu ptakow -
nie stato sie nagle cos cudownego, nie byto tak, jak dawniej, ale jabtonce byto juz znacznie
lepiej. Juz sie nie bata - pamietata melodyjny szept szeptunki i byta pod troskliwg opieka
dobrego ogrodnika. Byto jej cieplej i chociaz lekarstwo, ktore musiata brac, byto gorzkie i przez
jakis czas powodowato, Ze czuta sie ostabiona, to szkodniki z kazdym dniem, stopniowo
uciekaty zjejwnetrza.

Wsrod chtodow i ostrych podmuchow wiatru zdarzaty sie dobre i piekne chwile: odwiedzaty ja
sikorki, przyleciaty nieznane dotad ptaki, a pewnego wieczoru gospodarze zawiesili w ogrodzie
roznokolorowe Swiatetka. Na sasiednim drzewie zajasniata ztota gwiazda, powieszona tam
przez uradowane dzieci biegajace z piernikami w dfoniach. Ludzie pieknie Spiewali, byto biato
itajemniczo, a na niebie tak cudnie Swiecity gwiazdy. Mijaty dni, ogrodnik czesto sprawdzat, czy
wszystko jest w porzadku w ogrodzie, i robit to, co byto potrzebne. Jabtonka byta spokojna,
w zimowym ubraniu czekata na stonce. | pewnego dnia doczekata sie cieptego dotyku
stonecznych promieni, zieleni trawy, kwiatow niesmiato wygladajacych spod ziemi, btekitu
nieba, ciepta, kolorow i ulubionego spiewu ptakow. Tak oto ponownie przyszta wiosna, a wraz
z nig - nowa rado$¢. Z uptywem dni jabtonka zauwazyta, Ze nie tylko Swiat wokot nigj sie
zmienit, ale takze ona sama. Byta wieksza, miata silniejsze korzenie, pien i gatezie. Teraz byta
jabtonia. Adobry ogrodnik usmiechat sie do niej ciepto.

Przeczytajcie bajke i narysujcie jej przebieg:
|, Jabtonkapoczutasiezle.
/. Szeptunkaistary ogrodnik opiekujg siejabtonka - wjaki sposob g lecza?
3. Jabtonkawyzdrowiata.

Mozecie razem z dzie¢mi szukac analogii:
|, Jaktojest kiedy dzieckoczujesie zle?

/. Ktoopiekuje sie chorym dzieckiem - w jaki sposob leczy sie dzieci?

3. Jaktojest, kiedy dziecko wyzdrowieje?
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Ksigzki i filmy, ktore potrafig odmienic czas

Literatura i poradniki:

—_—

Bajka o Leku, Agnieszka Juckiewicz
. Bedebadany, ale jak? Objasniamy dzieciom badania, Mechthild Hoehl
. Chemioludek Kacper, Helle Motzfeldt, Barbara Hansen
. Cototenrak?Sarah Herlofsen, Dagmar Geisler
. Czytoboli? Mateusz Sieradzan
Kicia Kocia jest chora, Anita Gtowinska
Maty smokiemocji ttok. Bajka dzwiekowa, Delphine Durand

Mam przyjaciotke pielegniarke, Ralf Butschkow

Madramysz - Zuzia w szpitalu, Liane Schneider

S

. Moja onkomisja, czylijak wygratam z biataczka, Natalia Kustosz

IIl: MyszkaMarcelina. Bajka onkologiczna, Justyna Piecyk

2. Niezwykte dziewczyny. Rak nie odebratim marzen, Agnieszka Witkowicz-Matolicz
3. 0, Choroba, Bogus Janiszewski, Max Skorwider

[4. Strachi pogromca potwordw, Kotyszko Wojciech, Tomaszewska Jovanka

5. Transplantacja szpiku. Poradnik dla pacjenta, Monika Sankowska, Leszek Kauc

[6. Uczuciometr inspektora Krokodyla, Susanna, Carretero Monica

[T Usmiech dla zabki, Przemyslaw Wechterowicz

19 Wielka ksiega supermocy, Isern Susanna, Bonilla Rocio
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Filmy:

|, Alicjaw Krainie Czaréw (2021) - piekny film o dorastaniuizmianie.

£ Byto sobie zycie (1987-1988) - bajka o funkcjonowaniu organizmu cztowieka.

3. Coco (2017) - bajka o odchodzeniu i zyciu w innym wiecie.

4. Cudowny chtopak (2017) - film o chtopcu chorym na zespot, powodujacy deformacje twarzy.
5. Dzwonnikz Notre Dame (1996) - bajka o uczuciach, ktére przetamuja ograniczenia.

b. ET.(1982) - film o poswieceniui przyjazni ziemskiego chtopca z przybyszem z kosmosu.

T Gdziejest Nemo? (2003) - bajka o odwadze i sile mitoscibliskich sobieistot.

9. Gwiazd naszych wina (2014 - film o uczuciu, ktére rodzi sie w chorobie.

4. Dom (2015) - film orolisojusznikow i pomocnikéw w trudnej sytuacji.

|0. Jak wytresowat smoka (2010) - bajka o tolerancjii przekonaniach.

|l Krainacudow (2019) - film o wspieraniu siebie i zmianie wewnetrznego swiata.

|Z. Kuboidwie struny (2016) - madry film o poszukiwaniu mocy i korzeni.

|3. Mecz zycia (2016) - film o realizacjimarzen pomimo choroby.

|4, Mulan (2020) - film o wewnetrznej mocy i potrzebie bycia soba.

[5. 0dlot (2009) - wartosciowa bajka o sile marzen oraz przyjazni.

|b. Paddigton (2014) - zabawny film o zyciowych zmianach.

[T Sekrety morza(2016) - piekna, baén o trudnosciach i potrzebie bycia soba.

9. W gtowie sie nie miesci (2015) - madra bajka o podstawowych emocjach kazdego cztowieka.
|9, Zwierzogrod (2016) - bajka o wielkiej sile marzen.

20).Spider-Man: Uniwersum (2018) - film o przeznaczeniu i super mocach.
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LUBIMY DOBRE ZAKONCZENIA

Po zakonczeniu leczenia najwazniejszym zadaniem dla dziecka i catej rodziny jest powrot do
zwyktego zycia. Doswiadczenie choroby jest ciezkim przezyciem, dlatego powrdt do
codziennosci moze okazac sie trudny.

W powrotach do normalnosci w zyciu pomaga projekt OKNO realizowany przez Fundacje
Gajusz. Roczna praca grupowa i indywidualna obejmuje pacjenta i jego najblizszych.
W trakcie regularnych spotkan z animatorami i psychologiem prowadzone s3 liczne
warsztaty aktywizujace z wielu dziedzin zycia. Poza spotkaniami stacjonarnymi poka-
zujemy uczestnikom OKNA, jak i gdzie spedzac czas z rodzing lub samodzielnie. Waznym
aspektem jest stopniowe usamodzielnienie dziecka i ,przeciecie pepowiny”, ktora jest
efektem ciezkiej choroby. Doswiadczenie pokazuje, ze trudniej oddziela sie rodzic od
dziecka, ale warto zaufac swojemu dziecku - ono potrafi zadbac o siebie. Pozwolmy tez
naszym pociechom na chwile szalenstwa - warto.

Pomocna moze byc rowniez tworczosc. Warto kontynuowac pasje, ktorg odkryto sie na
oddziale. Istotne sa tez przyjaznie. Wsrod dzieci onkologicznych roznica wieku nie jest zadnag
przeszkoda - rozumiejg sie dobrze bez wzgledu na to, ile maja lat. Dzieci po przejsciu przez
chorobe s dojrzalsze. Budzi sie w nich bardzo duzo zrozumienia dla siebie, rodzicow,

Dziekujemy, ze mozemy by¢ z Toba podczas chwil spedzonych w szpitalu. Zyczymy
szybkiego powrotu do zdrowial

zespot Fundacji Gajusz

Autor ilustracji
Patryk, lat 16
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