Jak radzic¢ sobie z
choroba nowotworowa
dziecka i jej leczeniem

Choroba nowotworowa dziecka jest poteznym wstrzasem dla calej
rodziny. Codzienno$¢ znana do tej pory zmienia sie bezpowrotnie.
Czesto jeden z rodzicow zmuszony jest zrezygnowac z pracy
zawodowej, zeby opiekowaé sie chorym dzieckiem. Rodzenstwem
pozostajacym w domu opiekuja sie¢ dziadkowie lub krewni. Od teraz
choroba bedzie sprawa, wokét ktérej krecié sie bedzie zycie catej rodziny.

Jak rodzice reagujq na diagnoze?

Wszyscy rodzice w momencie diagnozy doSwiadczaja szoku,
niedowierzania, smutku, leku, gniewu i obawy o zdrowie i zycie
swojego dziecka.

Szok

Nikt z nas, rodzicéw, nie byt przygotowany na wiadomosé o chorobie
zagrazajacej zyciu dziecka. Pierwsze skojarzenia ze stowem , nowotwér”
u kazdego sa podobne: cierpienie i Smieré. W momencie szoku
spowodowanego poznaniem diagnozy trudno mys$le¢ racjonalnie i
zapamieta¢ wszystkie przekazywane przez lekarza informacje o

chorobie i jej leczeniu.



Co pomoze nam w pokonaniu ,, pierwszego szoku”?

Swiadomos$é, ze nasze reakcje i odczucia sa czym$ normalnym,
typowym w tej sytuacji.

Wsparcie, ktérego do$wiadczamy od bliskich oséb.
* Rozmowa z psychologiem o swoich odczuciach i obawach.

Zapisywanie najwazniejszych, uzyskiwanych od lekarzy informacji
odnoénie planu leczenia (mozna poprosi¢ kogos zaufanego o
towarzyszenie nam w rozmowach z lekarzem, bo na poczatku
trudno samemu ogarnaé ogrom nowych wiadomogci).

Dazenie do uzyskania pelnej informacji na temat choroby i leczenia.

Pamie¢ o tym, ze te silne, negatywne uczucia, ktérych na poczatku
doswiadczamy z czasem przemina.

Niedowierzanie i zaprzeczanie

Z poczatku wiadomos$¢ o tym, ze nasze dziecko ma nowotwdér moze
wydawac¢ sie czyms$ nieprawdopodobnym, niemozliwym wrecz. Zdarza
sie, ze dzieci w momencie rozpoznania wydaja sie catkiem zdrowe ,na
pierwszy rzut oka” i wtedy tym trudniej zaakceptowaé, ze w
rzeczywistoéci sa tak powaznie chore. Rodzice moga chcie¢ w takiej
sytuacji zasiegna¢ opinii innego lekarza (do czego maja prawo i co jest
zawsze dobrym pomystem).

Co pomoze nam przejs¢ przez etap niedowierzania?

Uzyskanie szczegélowych odpowiedzi na wszystkie stawiane
lekarzom pytania.

* Sprawdzenie jaka reputacje ma szpital i oddziat, na ktérym leczone
bedzie dziecko.



Poproszenie o pomoc w zasiegnieciu ,drugiej opinii” innego
lekarza.

Lek i niepokdj

To normalne, ze czujemy lek i niepokdj, gdy doSwiadczamy wydarzen,
na ktére nie mamy wptywu. Niemal kazdy z nas czuje strach na dzwiek
stowa ,rak”. Wielu styszato lub doswiadczyto z czym taka diagnoza sie
wiaze. Dla wielu ciagle brzmi jak wyrok. Lekarze nie sa w stanie
przewidzie¢, jak nasze dziecko zareaguje na leczenie, wobec czego
obawa Smierci wydaje sie czym$ realnym i zrozumialym. Zaufanie i
oddanie zycia i zdrowia najdrozszej nam osoby w rece obcych ludzi —
lekarzy, moze by¢ bardzo trudne. Ponadto rodzice moga sie ba¢, ze nie
beda w stanie sprosta¢ wszystkim wyzwaniom, jakie niesie opieka nad
chorym dzieckiem w trakcie intensywnego leczenia. Lek przed
niepewna codziennoScia i nieznana przysztoscia jest normalny.

Co pomoze nam pokona¢ lek i niepokdj?

Uzyskanie doktadnych informagji.
Wypracowanie zaufania do lekarzy i pielegniarek.
Rozmawianie o naszych uczuciach z lekarzami i pielegniarkami.

Poznanie sposobéw na zrelaksowanie i zmniejszenie napiecia
psychicznego (np. stosowanie réznych technik relaksacyjnych).

Rozmowa z innymi rodzicami chorych dzieci.
Osiagniecie jak najwiekszej kontroli nad procesem leczenia.
Zaakceptowanie, Ze nie wszystko mozemy kontrolowac.

Szukanie oparcia w religii i duchowosci.



Poczucie winy

Poczucie winy czesto pojawia sie wkrétce po tym, gdy rodzice
zaakceptuja fakt, ze ich dziecko ma nowotwér. Kazdy rodzic czuje, ze
jego gtéwna rola jest ochrona dziecka przed niebezpieczenstwem.
Pojawiaja sie w glowie pytania: ,Co zrobilismy zle?”, ,Gdzie
popetnilismy btad?”. Przypominaja sie wtedy wszystkie ,grzechy
przesztosci”: palenie papieroséw, naduzywanie alkoholu, =zte
odzywianie; matki czesto zastanawiaja sie, czy przypadkiem nie zrobity
czego$ niewlaSciwego bedac w ciazy, co moglo przyczyni¢ sie do
choroby.

Bywa, ze rodzice maja poczucie winy, ze zbyt pdéZzno zauwazyli i
zareagowali na objawy choroby u dziecka. To normalne, ze chcemy
wiedzie¢, co spowodowato chorobe naszego dziecka, jednak prawda jest
taka, ze dzisiejsza medycyna nie potrafi da¢ jednoznacznej odpowiedzi
na to pytanie. Jedno jest pewne, rodzice NIE SA winni choroby ich
dziecka.

Co pomoze nam uporac sie z poczuciem winy?

Rozmowa z psychologiem.

Otrzymanie odpowiedzi na pytanie o przyczyny powstawania
nowotworow.

Wprowadzenie zdrowego trybu zycia.
Kontakt z innymi rodzicami chorych dzieci.

Zaakceptowanie faktu, ze przyczyna choroby dziecka
prawdopodobnie nigdy nie zostanie poznana.

UsSwiadomienie sobie, ze poznanie przyczyny nie cofnie tego, co sie

wydarzyto.



Smutek i depresja

Wszyscy rodzice marza, aby dziecinstwo ich pociech bylo radosne i
beztroskie. Nowotwor i jego leczenie niwecza te plany. Pograzeni w
smutku moga traci¢ nadzieje na powrdét dziecka do pelni zdrowia. Moga
réwniez czud przyttaczajace przygnebienie na mys$l o ciezkich chwilach,
jakie przyniesie intensywne szpitalne leczenie. Pesymistyczne podejscie
moze wynika¢ z gorszych rokowan u ich dziecka, cho¢ czesto wynika po
prostu z cech charakteru i osobowosci konkretnego rodzica. Jak
wiadomo, sa ludzie, ktérzy maja optymistyczne nastawienie do Zycia
oraz tacy, ktérzy na kazdy zyciowy problem reaguja lekowo i

pesymistycznie.

Poczatkowo rodzice pod wptywem silnego stresu moga mieé problemy
ze snem i apetytem. Moga nie mieé¢ sit by wykonywacé codzienne,
rutynowe czynnoSci i zmierzy¢ sie z tym, co przyniesie kazdy kolejny
dzien.

Jednak wiekszos¢ rodzicow z czasem przystosowuje sie do ,nowego
zycia”. Znajduja spos6b na normalne, codzienne funkcjonowanie swoje i

swojej rodziny:.

Co pomoze nam pokona¢ smutek i rozgoryczenie?

Znalezienie sposobu na wyrazenie swych uczué, np.: rozmowa,
prowadzenie ,dziennika leczenia”, pozwalanie sobie na chwile
stabosci.

Szukanie wsparcia u rodziny i przyjaciol.
Korzystanie z pomocy psychologa.

Zadbanie o wilasne potrzeby: prawidlowe jedzenie, znalezienie
czasu na odpoczynek, dbanie o swéj wyglad i samopoczucie.



* Odwotanie sie do religii — szukanie duchowego wsparcia w swojej
wspodlnocie religijnej.

Gniew

Fakt, ze choroba nowotworowa dotyka niewinnego dziecka czesto budzi
w nas gniew na los, ktéry okazal sie tak okrutny i niesprawiedliwy.
Pojawiaja sie pelne goryczy pytania: , Dlaczego my?”, , Dlaczego nas to
dotkneto?”. U niektérych pojawia sie naturalna potrzeba obwinienia
kogo$ za to, co ich spotkalo. Bywa, ze gniew rodzicéw zwraca sie
przeciw lekarzom, jako tym, ktérzy ,znalezli raka” u ich dziecka.
Rodzice czesto czuja z10o8¢ na mysl o tym, ile bolesnych zabiegéw
medycznych bedzie musiata przejs¢ ich pociecha podczas leczenia.

Codzienne problemy, jakie niesie z soba rzeczywisto$¢ szpitalna, takie
jak: trudna komunikacja z lekarzami, bycie Swiadkiem cierpienia dzieci,
ciezkie warunki pobytowe (np. zbyt mate sale), braki w wyposazeniu
szpitalnym (za malo sprzetu typu pompy infuzyjne, stojaki do
kropléwek lub sprzet niesprawny, zle dzialajacy) réwniez moga
wywolywac uczucie gniewu i frustracji. Jednak pielegnowanie w sobie
tych uczué, dziala negatywnie na dziecko, ktérym sie opiekujemy. Moze
rowniez psu¢ komunikacje z lekarzami i pielegniarkami, a takze innymi
rodzicami. Dlatego wazne jest znalezienie sposobu na zmniejszenie
negatywnych uczué, ktére w sobie mamy.

Co moze nam pomodc zmniejszy¢ gniew?

USwiadomienie sobie, ze uczucie gniewu jest normalne w sytuagji,
ktorej doSwiadczamy.

Zrozumienie przyczyny zloSci, ktéra czujemy w Kkonkretnej

sytuacji.

Wyrazanie zto$ci w zdrowy, nieszkodliwy dla innych sposéb.



Znalezienie rozwiazania, jeSli gniew jest spowodowany sytuacja,
ktéra mozna zmienié.

Rozmowa z psychologiem.

Znalezienie sposobu na fizyczne rozladowanie napiecia
(spacerowanie, ¢wiczenia, sport).

Wyrazenie uczuc przez prowadzenie dziennika, bloga.

Rozmowa z innymi rodzicami, ktérzy zmagali sie z takimi

uczuciami.

Pozbycie sie gniewu przez uSwiadomienie sobie, ze nikt nie jest
winien choroby naszego dziecka.

Jak zasiegna¢ ,, drugiej opinii”?

Zdarza sie, ze rodzice maja watpliwosci odnoénie trafnosci postawionej
ich dziecku diagnozy, badZ odnoénie planu leczenia, ktéry przedstawit
lekarz. W takiej sytuacji mozna poprosi¢ lekarza prowadzacego o
polecenie innego lekarza, ktéry jest autorytetem w danej dziedzinie, w
celu przeprowadzenia dodatkowej konsultacji.

Nierzadko zdarza sie, ze rodzice maja problem z rozmowa z lekarzem,
ktéry prowadzi ich dziecko. Zwtaszcza jesli jest to lekarz , starej daty”,
nie umiejacy rozmawia¢ z rodzicem o chorobie i leczeniu jezykiem
przystepnym i zrozumiatym. W takiej sytuacji rodzic czesto czuje sie jak
intruz, ktéry zadaje niewygodne pytania i przeszkadza w leczeniu.
Pomystem na ,ocieplenie kontaktéw” z takim lekarzem moze by¢
poproszenie szpitalnego psychologa (o ile jest taki na oddziale) o
wspdllna rozmowe z lekarzem i rodzicami w jego gabinecie. Podczas
takiej rozmowy rodzice beda mieli szanse ,na spokojnie” powiedzie¢ o
swoich potrzebach i oczekiwaniach w relacji z lekarzem prowadzacym, a
psycholog bedzie moégt zasugerowaé rozwiazania, ktére pomoga
naprawi¢ wzajemna komunikacje. Warto pamietaé, ze lekarz ma
OBOWIAZEK (ktéry reguluje Karta Praw Pacjenta) udzieli¢ rodzicowi w




sposéb PRZYSTEPNY informacji na temat stanu zdrowia dziecka i planu

jego leczenia.

Jak dzieci i ich rodzenstwo moga
reagowac na diagnoze i leczenie?

Dzieci i nastolatki czesto reaguja na wiadomos$¢ o chorobie i czekajacym
ich leczeniu w sposéb, ktéry odzwierciedla reakcje ich rodzicow. Krétko
mowiac, dzieci czuja nasze emocje i réwniez je przezywaja. Oczywiscie
zachowanie naszego dziecka jest réwniez zalezne od jego wieku, stopnia
rozwoju i charakteru.

Kazde dziecko jest inne, ale sa pewne wspdlne odczucia, ktére ma
wiekszo$¢ dzieci w okreSlonym wieku.

Niemowleta i bardzo mate dzieci moga:

Czu¢ strach i niepokdj spowodowany roztaka z jednym z rodzicéw
(przy dziecku w szpitalu moze by¢ tylko jeden rodzic).

By¢ przestraszone i zdenerwowane bolesnymi zabiegami.

Krzyczeé, ptakaé, rzucaé zabawkami, bi¢ i gryzé.

Odmawia¢ wspétpracy — nieche¢ do brania lekarstw, jedzenia lub
picia.

Zamknac sie w sobie unikajac zabawy z innymi.

By¢ smutne, ze dotychczasowe zabawy i przyzwyczajenia sa
ograniczane.

Nie chcie¢ rozsta¢ sie nawet na chwile z rodzicem (ciagte
przebywanie na kolanach lub na rekach).



* Ssa¢ kciuk lub moczy¢ sie w nocy.

* Mie¢ koszmary senne.

Szkolne dzieci moga:

By¢ zdenerwowane przerwaniem szkoty.
* Teskni¢ za szkolnymi kolegami i przyjaciétmi.

Okazywaé zto$¢ i smutek z powodu choroby i utraty
dotychczasowego zycia.

Mie¢ poczucie winy, ze przyczynily sie do powstania choroby.
* Badsig, ze choroba jest zarazliwa.

Potrzebowaé wiecej wsparcia i uwagi ze strony rodzicow i
przyjaciot.

Nastolatki moga:

Czu¢ ztos¢ z powodu przerwania szkoly i kontaktow z
rowiesnikami.
* Czud, ze ich niezaleznos¢ jest ograniczona.
Okazywac silne negatywne emogje.
Potrzebowaé wsparcia i kontaktéw ze szkolnymi przyjaciétmi i
rowie$nikami.
. ) e . .
Szukad sensu zycia i mie¢ poczucie ,,naznaczenia” przez chorobe.

Zartowac ze swojej choroby, dystansowac sie od niej i prébowacé
myS$le¢ pozytywnie.

Mie¢ sktonnos¢ do ryzykownych zachowan, ktére moga wywotaé

problemy.

Buntowac sie przeciw rodzicom, lekarzom i zabiegom medycznym.



Rodzenstwo chorych dzieci moze:

Czu¢ smutek, z108¢, strach i niepokdj wywolany nowa sytuacja i
tym, jak zmienito sie ich dotychczasowe zycie.

Mie¢ wrazenie, ze w jaki$ sposéb przyczynito sie do zachorowania
brata/siostry poprzez zte mysli czy zyczenie mu choroby.

Czué zazdro$¢ o uwage, jaka rodzice posSwiecaja choremu bratu/

siostrze.

Mie¢ problemy z pamiecia i koncentracja, ktére spowoduja ktopoty
z nauka.

Prébowaé¢ wypieraé¢ i ukrywaé problemy z emocjami, aby nie
doklada¢ zmartwien rodzicom.

Strach i niepewnos§¢

Chore dziecko

Dziecko chore na nowotwdr jest czesto tak samo jak rodzic
,zszokowane” naglym przejéciem od zdrowia do choroby i badaniami,
ktére musi przejs¢, zanim postawiona zostanie diagnoza. Koniecznos¢
zamienienia domu na szpital jest dla niego nowym, przerazajacym i
przyttaczajacym doSwiadczeniem.

Ciezko jest ustysze¢, ze twoje cialo nie dziata prawidlowo, ze jest
powaznie chore i aby wyzdrowieé, bedziesz musial przejs¢ szereg
nieprzyjemnych, czesto bolesnych, badan i zabiegéw. Starsze dzieci
moga czué obawe, ze nie beda w stanie wytrzymadé fizycznie i
psychicznie intensywnego leczenia. Widok zdenerwowanych i
zmartwionych (a nierzadko wrecz panikujacych) rodzicéw réwniez
dziata przygnebiajaco i stresujaco. Trudno przyzwyczaic sie do nowych
ludzi i nowego, obcego miejsca, ktére w niczym nie przypomina domu.



Moze pojawi¢ sie niepokdj co do tego, jak zmieni sie cialo pod wplywem
chemioterapii i jak na te zmiane zareaguja réwiesnicy. Nastolatki moga
byé przerazone $wiadomoscia, ze ich zycie jest zagrozone i moga
umrzec.

Rodzenstwo chorego dziecka

Bracia i siostry maja swoje wlasne obawy. Czasem staja sie
przewrazliwieni na punkcie wlasnego zdrowia. Boja sie, ze réwniez
moga tak powaznie zachorowaé. Mlodsze dzieci nie rozumieja czym jest
nowotwor, ale czuja, ze musi by¢ to co$ bardzo ztego. Moga nawet bac
sie szpitala i rzeczy z nim zwiazanych lub obawiaé¢ sie widoku brata/
siostry zmienionego pod wptywem choroby i leczenia. Moze ich gnebié
przeczucie, ze nie znaja calej prawdy o chorobie i jej mozliwych
skutkach. Sa zdenerwowani i zli z powodu rozdzielenia rodziny i bardzo
tesknia za rodzicem, ktéry jest w szpitalu. Boja sie pytan, jakie moga
zadawac réwiesnicy w szkole na temat choroby brata/siostry. Pytan, na
ktére czesto nie potrafia odpowiedzie¢. Starsze dzieci moga mied

$wiadomosé, ze ich rodzehstwo moze umrzed i bardzo sie tego boja.
Gniew i poczucie winy

Chore dziecko

Gniew i poczucie winy sa normalnymi i czestymi odczuciami. Dziecko
moze sie zastanawiaé i pyta¢ czemu akurat jemu przytrafita sie tak
powazna choroba. Czuje, ze to nie fair.

Dzieci sa rozzalone i zte, ze musza wykonywac wszystkie te czynnosci,
na ktére nie maja ochoty: nieustanne badania, zabiegi, branie
paskudnych syropéw i trudnych do potkniecia tabletek, rozmawianie z
nieznanymi ludzmi, dotykanie przez obcych ludzi w biatych fartuchach,
uwiezienie w szpitalu.



Poczucie winy réwniez jest dos¢ czeste. Dzieci moga mie¢ wrazenie, ze
zachorowaly dlatego, ze byly w jaki$ spos6b niegrzeczne lub niedobre i
spotkala je za to kara. By¢ moze co$, co robily sie do tego przyczynito:
niestuchanie rodzicéw, dokuczanie rodzehstwu, zte mysli; a u
nastolatkéw: palenie papieroséw, picie alkoholu lub prébowanie
narkotykéw. Moga réwniez czué sie winne, ze swoja choroba wywotaty
rodzinny kryzys i martwia sie o swoich rodzicéw. Maja poczucie winy,
ze spowodowaty cate to zamieszanie i kfopot swoim bliskim, szczegdlnie
jesli rodzice sa skidceni, rozwiedzeni lub maja dodatkowo inne powazne
zmartwienia i ktopoty.

Rodzenstwo chorego dziecka

Rodzenstwo moze réwniez by¢ zle na to, co spotkato ich brata lub
siostre. Moze czué wécieklosé, ze ich normalne zycie ulegto zmianie, i ze
juz nigdy nie bedzie tak jak przedtem. Moze sie u nich pojawi¢ poczucie
opuszczenia, ,,zepchniecia na boczny tor” ich potrzeb i emocji. Sa
sfrustrowani, ze ich chory brat/siostra pochtaniaja cata uwage rodzicéw.

Moga by¢ zli, ze ich chore rodzenstwo zburzylto rodzinny spokd;.

Jednoczesdnie czesto doSwiadczaja poczucia winy ze wzgledu na zto$¢,
ktdra czuja wobec brata czy siostry, ktérzy przechodza , pieklo” leczenia.
Moga rozpamietywac wszystkie niemite i ztoSliwe rzeczy, ktére zrobili w
przesztoSci. Niektére dzieci moga czué sie winne tylko dlatego, ze w
przeciwienstwie do rodzenstwa sa zdrowe. CzeS¢ dzieci moze sie
buntowac i zachowywacé nieznosnie po to, by zwrdci¢ uwage rodzicéw.

Smutek i mySli depresyjne

Chore dziecko

Dzieci chore na nowotwér moga doswiadcza¢ smutku i mie¢ mysli
depresyjne. Zdaja sobie sprawe, ze ich zycie si¢ zmienito i nie beda



mogly na razie robi¢ rzeczy, ktére tak bardzo lubily: tanczy¢, spotykac
sie ze znajomymi, uprawiaé sportu. Moze przygnebiaé¢ fakt, ze nie sa
tacy, jak reszta réwiesnikow. Mysl o ditugich miesiacach leczenia moze
by¢ dotujaca. Dzieci w okresie dojrzewania moga bac sie tego, jak zmieni
sie ich ciato i jak bedzie wygladato pod wplywem leczenia. Obawiaja sie
odrzucenia przez kolegéw. Pojawi¢ sie moze obawa, ze leczenie nie

zadziata i nie pokona choroby.

Rodzenstwo chorego dziecka

Rodzefistwo réwniez ogarnia smutek, kiedy zdaje sobie sprawe z
powagi sytuacji, z tego ze ich brat czy siostra sa powaznie chorzy i beda
przez dtuzszy czas mieszkaé¢ w szpitalu. Przygnebia ich stres i niepokdj
rodzicéw. Mate dzieci ogromnie tesknia za rodzicem, ktéry jest poza
domem. Nastolatki rozumieja, ze zycie ich brata/siostry jest zagrozone i
moga czu¢ sie przybite Swiadomoscia kruchosci zdrowia, tego ze nie jest
ono dane raz na zawsze i w kazdej chwili moze zosta¢ odebrane przez
chorobe. Wszystkie dzieci niezaleznie od wieku sa zaskoczone i czesto

przestraszone zmianami, jakie nastapily w zyciu catej rodziny.

Kiedy dziecko potrzebuje dodatkowej pomocy

Zaréwno chore dzieci, jak i ich rodzenstwo okazuja wszystkie
wymienione emocje w sposéb wynikajacy z ich wieku, rozwoju,
charakteru, inteligencji i dojrzatosci. Wigekszo$¢ jednak dopiero sie uczy
wyrazaé swoje uczucia i emocje - nazywac je i méwié o nich.

Dzieci sa bardzo wyczulone na emocje bliskich o0séb. Doskonale
~wylapuja” uczucia i niepokoje, jakie maja ich opiekunowie i czesto sie
nimi ,zarazaja”. Dlatego tak wazne jest, by dorosli starali sie¢ mys$le¢
pozytywnie (cho¢ czesto jest to trudne) i kontrolowaé swoje negatywne
emocje. Dzieci nie zawsze chca albo umieja moéwi¢ o uczuciach,
zwlaszcza takich jak: ztosé, strach, zagubienie, poczucie winy i smutek,



ale potrafia je wyraza¢ mowa ciata i zachowaniem. Czasem otwarcie
prosza najblizszych o pomoc w opanowaniu trudnych emogji.

Mimo, ze wigkszo$¢ dzieci potrafi uporaé sie psychicznie z nowa
sytuacja i do$¢ szybko przyzwyczaja do zycia z choroba, to jednak sa
chwile, kiedy rzeczywisto$¢ moze je przerastaé¢ i byé zbyt ciezka do
zniesienia. Jesli wydaje sie nam, ze nasza pociecha lub jej rodzefistwo ma
wiekszy problem z akceptacja choroby i leczenia, jest ciagle smutne i
przygnebione, to moze oznaczaé, ze potrzebuje dodatkowej pomocy i
uwagi ze strony opiekuna lub psychologa.

Sygnaty, ze dziecku potrzebna jest dodatkowa pomoc

Ciagle jest smutne i przygnebione.
Nic nie jest w stanie poprawi¢ mu humoru.

Przyznaje sie do mysli samobdjczych lub mysli o skrzywdzeniu
innych.

Czuje ciagla irytacje i zdenerwowanie.

Latwo i szybko wpada w gniew.

Ma hustawki nastroju.

Zamyka sie w sobie i izoluje od otoczenia.
Zachowuje sie zupelnie inaczej niz zazwyczaj.

* Jego apetyt sie zmienia — nie chce jes¢ lub je zbyt duzo (nie dotyczy

dzieci podczas chemioterapii).

Ma mato energii, jest mato aktywne.
Ma problemy z koncentracja.

* Duzo ptacze.

Ma problemy ze snem.



Wymienione objawy powinny by¢ skonsultowane 2z lekarzem
prowadzacym i psychologiem. Wazne jest, by nie przeoczy¢ sytuacji,
kiedy dziecku potrzebna jest bardziej intensywna pomoc, np. ze strony
psychiatry, ktéry przepisze odpowiednie leki przeciwdepresyjne.

Jak pomoc choremu dziecku i jego
rodzehstwu?

Niemowleta i bardzo mate dzieci (0 -31.)
Chore niemowleta i dzieci 0 -3 1.

Bliskos¢ fizyczna z dzieckiem: trzymanie na rekach, dotykanie,
kotysanie, gtaskanie, $piewanie i wspdlne stuchanie spokojnej,
pogodnej muzyki.

Czeste obejmowanie i przytulanie.
Bycie przy dziecku podczas zabiegéw i badan.
Wspdlne zabawy: gry, wierszyki, ogladanie ksiazeczek.

Dbanie o to, by dziecko miato przy sobie ulubiona przytulanke lub
inna rzecz, ktéra je uspokaja.

Daj dziecku okreSlona maskotke, gdy przyjdzie lekarz, by
bezbolesnie zbada¢ dziecko. Ta konkretna maskotka bedzie
wskazéwka dla niemowlaka, ze ta osoba jest , bezpieczna” i nie
sprawia bélu.

Spraw, by 16zeczko stalo sie bezpiecznym, wolnym od
medycznych procedur miejscem. Wyjmuj dziecko z 16zeczka
podczas badan i bolesnych zabiegéw.

Ogranicz liczbe oséb odwiedzajacych was w szpitalu.



Spraw, by wasza sala szpitalna (lub chociaz ta jej czesé, gdzie
znajduje sie 16zeczko) byla pogodna i kolorowa. Mozna przyczepic¢

do 16zeczka lub Sciany kolorowe obrazki i inne wesole dekoracje.

Wprowadz codzienna rutyne i przestrzegaj jej tak Scisle, jak sie da
(stale pory jedzenia, przewijania, snu i zabawy). Takie
uporzadkowanie dnia da niemowleciu poczucie bezpieczefistwa.

Spraw, by dziecko moglo kontaktowaé sie z drugim rodzicem i
rodzefistwem za pomoca telefonu i komputera (np. rozmowa
wideo na skype).

* Nagraj kolysanki, piosenki lub wierszyki méwione przez rodzica,

ktéry nie moze by¢ na co dzien przy dziecku.

Zapytaj psychologa o inne sposoby, by pomoéc dziecku sie
przystosowac.

* Wymien sie do$wiadczeniami z innymi rodzicami bardzo matych
dzieci. By¢ moze beda mieli pomysty, ktére zadziataja réwniez u
was.

Porozmawiaj z pielegniarka, lekarzem lub psychologiem o swoich

emocjach.

Rodzenstwo (niemowleta i dzieci 0 -3 1.)

Zadbaj, by dziecko bylo jak najblizej rodzicéw na co dzien.

Popros najblizsza rodzine o pomoc w opiece nad dzieckiem, tak by
jego codzienna rutyna zostata zachowana (na ile to mozliwe).

Postaraj sie, by byl przy nim codziennie rodzic lub inna bliska
osoba z rodziny.

Spraw, by mogto kontaktowac sie z rodzicami (jesli nie moga by¢ na
co dzierh obecni) telefonicznie lub internetowo.

Nagraj kotysanki, piosenki lub wierszyki, by mogto stysze¢ glos
rodzica, ktdry jest nieobecny.



* Zapewniaj, ze mama/tata wkrétce wrdci.

* Przytulaj malucha tak czesto, jak jest to mozliwe.

Dzieci w wieku przedszkolnym (3 -51.)

Chore dziecko w wieku przedszkolnym

Wyttumacz dziecku w prosty, dostosowany do wieku sposéb, co
sie stato i z jakiego powodu jest w szpitalu i powtarzaj to tak
czesto, jak bedzie potrzebne.

Uspokajaj i pocieszaj, kiedy jest wystraszone i zdenerwowane.

Zorientuj sie, na ile maluch rozumie sytuacje i to, co sie¢ wokét
niego dzieje.

Nie staraj sie przekonywaé dziecka (do potkniecia lekarstw,
zabieg6w, badan) odwotujac sie do jego rozsadku czy logiki.

W sytuacjach kiedy to mozliwe, pozwdl dziecku dokonaé wyboru.

Nie pozwalaj na agresywne zachowania: gryzienie, bicie, kopanie.
Pokaz, jak okazywa¢ emocje w zdrowy sposéb, ktéry nikogo nie
krzywdzi.

Naucz dozwolonych sposobéw na rozladowanie gniewu, np.:

uderzanie w poduszke, rozmowa, rysowanie.

Przedstaw za pomoca zabawy przytulankami lub lalkami sytuacje,
ktére sa trudne dla malucha i budza niepokdj (zabiegi, badania,
itp.). Pozwoli to dziecku ,na spokojnie” oswoi¢ sie z tym, czego sie
boi.

Postaraj sie zapewni¢ na tyle, na ile jest to mozliwe codzienna
aktywno$¢ ruchowa, np.: spacer po korytarzu, nieobciazajace
¢wiczenia fizyczne.



Przestrzegaj dziennej rutyny — wprowadz state pory positkéw,
odpoczynku i zabawy.

Daj wskazowki pielegniarkom i lekarzom jak zacheci¢ malucha do
wspotpracy i spokojnego znoszenia zabiegdw.

Spytaj psychologa oddziatowego jak nagradza¢ za dobre
zachowanie (dzielne znoszenie badan i innych nieprzyjemnych

sytuaciji).

Sprobuj w prosty sposéb wyjasni¢, czemu jesteS§ smutny lub
ptaczesz (jesli dziecko to zauwazy i zacznie pytac), np.: ,Jestem
dzi$ po prostu troche smutny i zmeczony. Ptacz pomaga mi pozby¢
sie tych uczué. Teraz czuje sie juz lepiej.”

Pamietaj, by émia¢ sie i zartowac razem jak najczeéciej. Smiech to
zdrowie!

Rodzenstwo w wieku przedszkolnym

* Wyjasnij w prosty sposéb, ze brat/siostra jest chory i lekarze

pomagaja mu wyzdrowiec.
Pocieszaj i zapewniaj, ze mama/ tata niedtugo wréca do domu.

Postaraj si¢ utrzymac¢ plan dnia do jakiego dziecko jest
przyzwyczajone.

Powiedz lekarzowi prowadzacemu o swojej sytuacji rodzinnej
(szczegdlnie jesli jest ona trudna lub skomplikowana).

Spraw, by bliska maluchowi osoba byta z nim na co dzien (jesli to
mozliwe).

Obserwuj uwaznie dziecko i reaguj na zmiane jego zwyklego
zachowania.

* Wyjaénij w prosty sposéb swdj smutek lub ptacz, jesli nie uda Ci

sie go ukryé¢.



Rozmawiaj z lekarzem lub psychologiem o swoich obawach i
niepokojach.

Spytaj psychologa o inne wskazéwki, jak przeprowadzi¢ dziecko
przez ten trudny czas.

Dzieci w wieku szkolnym (6 — 12 1.)

Dzieci w tym wieku sa szczegdlnie wrazliwe na zachowanie rodzicéw
podczas choroby i leczenia.

Chore dzieci w wieku szkolnym

Wyjasnij chorobe i plan leczenia w spos6b zrozumialy dla dziecka.

* Rozmawiaj otwarcie i tak czesto jak jest to potrzebne o chorobie i
jej leczeniu (szkolne dzieci sa bardzo ciekawe Swiata i zwykle maja
duzo pytan).

Postaraj sie odpowiada¢ na wszystkie pytania szczerze i za
pomoca zrozumialych stow. Moze tez pas¢ to najtrudniejsze: ,Czy
ja umre?” (spytaj psychologa, w jaki sposéb odpowiadaé na trudne
pytania).

Zwré¢ uwage na pytania niewypowiedziane, ktére sa obecne

,miedzy stowami”, kiedy dziecko méwi o swych obawach i
niepokojach.

Czesto zapewniaj, ze choroba nie jest jego wina.
* Zachecaj do nazwania i wyrazenia uczu.

Przekonaj, ze smutek, zloS¢ i poczucie winy sa normalnymi
emocjami w tej sytuagji i nie ma nic ztego w méwieniu o nich.

Pokaz, jak radzi¢ sobie z niepokojem i zmartwieniami.



Gdy dziecko teskni za szkota i kolegami, zapewnij mu z nimi
kontakt (telefoniczny, internetowy). Porozmawiaj z wychowaweca o

waszej sytuacji.
Staraj sie pocieszad, gdy zaluje wydarzen, ktére go omina: mecze
lub zawody sportowe, imprezy, wycieczki.

Przekonaj do wyrazania ztosci w zdrowy, bezpieczny sposéb.

Spytaj psychologa, jak pomdc dorastajacemu dziecku przej$é przez
chorobe i leczenie.

Uszanuj jego prywatno$¢. Nie naciskaj, je$li nie chce sie dzielié
przezyciami i uczuciami.

Zaproponuj zajecia plastyczne (rysowanie, malowanie, wyklejanie,
szycie) ktére pozwola wyrazi¢ skrywane emocje. Postaraj sie
zapewni¢ codziennie jaka$ rozrywke, ktéra pozwoli sie
zrelaksowac i odstresowaé (np. wspdlne gry planszowe, karciane,

czytanie ksiazek).

Jesli to mozliwe, zapewnij dziecku aktywnos¢ fizyczna (spacery,
¢wiczenia z rehabilitantem).

Umozliwiaj kontakt z rodzenstwem, przyjaciélmi, kuzynami za
pomoca Internetu i telefonu.

Zapewnij warunki do nauki i realizowania programu szkolnego
(oméw to z nauczycielami i lekarzem).

Pozwdl na powrét do szkoly tak szybko, jak bedzie mozliwy
(skonsultuj to z lekarzem prowadzacym).

Staraj sie nie traci¢ dobrego humoru, ktéry udzieli sie dziecku.
Spraw, by dziecko miato okazje spotykac sie i rozmawiaé z innymi

pacjentami w jego wieku.

Rodzenstwo w wieku szkolnym



Pozwdl dziecku przyjecha¢ do szpitala i pozna¢ sie z lekarzami i
pielegniarkami (jesli jest to mozliwe). Opowiedz w przystepny
sposéb o chorobie i leczeniu. Na biezaco informuj o tym, co sie
aktualnie dzieje i co bedzie sie dzialo (planowane zabiegi i
badania). Zapewnij wsparcie psychologa, jesli jest potrzebne.

Dowiedz sie, czy jest mozliwo$¢ uczestnictwa w grupie wsparcia

dla rodzenistwa chorych dzieci.

Staraj sie odpowiada¢ otwarcie i szczerze na wszystkie pytania,
takze na tak trudne jak: ,Czy on/ona moze umrzeé?”. Popro$ o
pomoc psychologa, jesli jest potrzeba.

Zwr6¢ uwage na niepokdj i niewypowiedziane pytania, zwlaszcza
dotyczace stanu jego zdrowia (,,Czy ja tez moge zachorowac?”).

Poinformuj szkolnego wychowawce i inne osoby prowadzace
zajecia z dzieckiem o waszej rodzinnej sytuagji.

Zapewniaj czesto, ze nie jest ono winne choroby brata/siostry.

Spraw, (na ile to mozliwe) by moglo nadal uczestniczyé w swych
dotychczasowych aktywnosciach (zajeciach sportowych, kétkach

zainteresowan, kursach).

Zorganizuj zajecia, ktére przynosza dziecku rado$¢ (spotkania z
réwiesnikami, zabawy, wycieczki) i upewnij sie, ze nie czuje sie
ono winne z powodu, ze wesolo spedza czas.

Zapewnij dobra opieke. Jesli to mozliwe pozwdl mu wybraé, z kim
chce zostac po szkole, gdy rodzice nie moga sie nim zajaé.

Postaraj sie, by miato codzienny kontakt z zaufana, lubiana osoba.

Wyjasnij, ze uczucia takie jak: gniew, lek, smutek, poczucie winy

czy niepokdj sa normalne i nie trzeba sie ich wstydzic.

Zachecaj do opowiadania o swoich uczuciach i emocjach.



Uszanuj, jesli nie chce sie dzieli¢ swoimi przezyciami, ale upewnij
sie, ze nie , dusi ich w sobie” i ma kogo$ zaufanego, z kim moze o

tym porozmawiac.

Zapewniaj, ze mimo iz rodzice nie maja dla niego tyle czasu co
wczedniej, nadal je kochaja tak samo mocno jak chorego brata/
siostre.

Zaproponuj, ze moze zrobi¢ co$ dla chorego brata/siostry —
napisac list, zrobi¢ rysunek, nagrac stowa otuchy.

Zapewniaj, ze wszyscy sobie poradzicie z ta trudna sytuacja.

Wyjaénij, ze zdenerwowanie, smutek i ptacz (jesli jest jego
Swiadkiem) rodzicéw jest rzecza normalna. Pozwala na pozbycie
sie negatywnych emogji i roztadowanie stresu.

Zadbaj, by wybrany czlonek rodziny (babcia, dziadek, ciocia,
wujek, kuzyn) poswiecit mu szczegélna uwage.

Nastolatki (13 -181.)

Dzieci w tym wieku ucza sie niezaleznosci od rodzica coraz bardziej sie
usamodzielniajac. Choroba sprawia, ze proces ten w pewnych obszarach
,przyspiesza”.

Chory nastolatek

BadZ wyrozumialy i empatyczny

Angazuj go we wszystkie rozmowy o chorobie i planowanym

leczeniu.

Zachecaj do zadawania pytah i postaraj sie ,czyta¢ miedzy
stowami”, je$li nie sa one wyrazane wprost.
Wyjasnij, ze uczucia i emocje, ktére moga sie pojawi¢ w reakcji na

diagnoze sa normalne i czeste.



Zapewniaj, ze choroba nie jest jego wina.

Postaraj si¢ odpowiedzie¢ na duchowe rozterki i pytania typu

,Dlaczego ja?”.

Zachecaj dziecko do zwierzenia sie i rozmowy o uczuciach z kim§
zaufanym: rodzicem, przyjacielem lub psychologiem.

Uszanuj opo6r i nieche¢ do ujawniania swych przezyc¢.
Zaproponyj pisanie dziennika lub bloga.

Pozwdl, by mégt ,w cztery oczy” porozmawiaé z psychologiem,
jesli czuje taka potrzebe.

Zapewnij, ze cala wasza rodzina poradzi sobie z ta sytuacja i

bedzie sie wzajemnie wspierac.

Zwréé uwage na uczucia zloSci i frustracji, nawet jeSli nie sa
wyrazane wprost.

Spytaj psychologa oddzialowego o inne sposoby radzenia sobie z

choroba i leczeniem.

Przekonaj do opowiedzenia o chorobie i leczeniu przyjaciotom i
kolegom z klasy i do utrzymywania z nimi kontaktu.

Umozliwiaj wizyty przyjaciot i rodzefistwa.

Zadbaj o mozliwo$¢ kontynuowania nauki w szpitalu. Oméw z
nauczycielami plan uczenia, zeby nie nagromadzity sie zaleglosci.

Postaraj sie, by dziecko wrécito do szkoty tak szybko, jak to bedzie

mozliwe.
Zadbaj, by kazdego dnia byta okazja do $miechu i rozrywki.
Sprébuj roztadowywac frustracje zartem i humorem.

Poméz mu nawiazaé¢ kontakt z innym chorujacym nastolatkiem,

jeSli wyraza taka potrzebe.



Spytaj psychologa, czy dziata gdzie$ w poblizu grupa wsparcia dla
nastolatkéw zmagajacych sie z nowotworem i zache¢ dziecko do

udziatu w niej.

Gdy zakoniczy sie intensywne szpitalne leczenie, naméw go do
wyjazdu na obdz dla nastolatkéw leczonych onkologicznie (tego
typu wyjazdy sa czesto organizowane przez rézne fundacje

dziatajace na rzecz dzieci z choroba nowotworowa).

Nastoletnie rodzenstwo

Informuj na biezaco o etapach leczenia brata/siostry.

Dowiedz sie, czy dziata gdzie$ grupa wsparcia dla rodzenistwa
chorujacego dziecka.

Odpowiadaj szczerze na wszystkie pytania.
Wyjasnij, ze nowotwor nie jest zarazliwy.

Zapewnij, ze nic co dziecko w zlosSci powiedzialo czy pomyslato
nie spowodowato choroby.

Poinformuj szkolnego wychowawce i inne osoby prowadzace
zajecia z nastolatkiem o waszej sytuacji rodzinnej.

Oméw z nim duchowe rozterki zwiazane z diagnoza brata/siostry.

Zachecaj do dzielenia sie emocjami i przezyciami. Wytlumacz, ze
to co czuje jest normalne i nie jest niczym ztym.

Zapewnij, ze jest wazne i kochane tak samo mocno jak chore
rodzenistwo, mimo ze rodzice maja dla niego mniej czasu.

Staraj sie, by wasze codzienne zycie bylo tak bliskie ,dawnej
normalnosci”, jak tylko sie da.

Jesli to mozliwe pozwdl wybrad, kto bedzie sie¢ nim zajmowat pod
nieobecno$¢ rodzicéw.

Zapewniaj, ze dacie sobie rade jako rodzina.



Zachecaj, by nie rezygnowat ze swych dotychczasowych szkolnych
i pozaszkolnych aktywnosci.

Popro$ o pomoc w domowych obowiazkach, ale nie oczekuj, ze
wezmie cala odpowiedzialno$¢ za prowadzenie domu i inne
wymagajace zajecia.

Popros$ bliska osobe — krewnego lub przyjaciela, by po$wiecit mu
szczegblna uwage i spedzat z nim czas (np.: zabrat do kina, na
obiad, na koncert).

Jesli pomoc bliskich Ci oséb nie jest wystarczajaca i ciezko Ci sie
odnalezé w nowej sytuacji, poszukaj wsparcia u psychologa
specjalizujacego sie w opiece nad rodzinami dzieci chorych
onkologicznie. By¢ moze taki psycholog jest na oddziale, gdzie leczy sie
Twoje dziecko. Jeéli jednak go nie ma, poszukaj wsparcia w jednej z
fundacji dziatajacych na rzecz dzieci z choroba nowotworowa. Nie

wstydZ sie prosi¢ o pomoc.

Nauka podczas choroby i leczenia

Mimo Ze na tle choroby i leczenia obowiazki szkolne moga wydawac sie
czym$ odleglym i mniej istotnym, to powinny nadal by¢ jednym z
priorytetow. Jeéli tylko samopoczucie Twojego dziecka na to pozwala,
powinno ono kontynuowa¢ nauke, nawet w szpitalu. Nadazanie za
programem szkolnym i niedopuszczenie do powstania zalegloSci

zapewni mu tatwiejszy powrét do szkoly, gdy przyjdzie na to pora.

Jesli dziecko zakonczylo leczenie szpitalne, ale musi jeszcze przez jakis
czas zosta¢ w domu, zapewnij mu nauczanie indywidualne. Nauczyciel
powinien zosta¢ zaznajomiony z choroba dziecka i jej leczeniem, a takze

wynikajacymi z niej trudno$ciami w nauce i koncentragji.

Dla wielu dzieci szkola jest bezpiecznym, dobrze znanym miejscem,
gdzie moga sie w spokoju uczy¢, bawic i spedzac czas z rowieSnikami.
Jest Swiatem zupetnie innym niz rzeczywisto$¢ szpitalna, ktéra wiaze sie



z zabiegami, badaniami i bélem. Jest bardzo wazna w Zzyciu kazdego
dziecka, dlatego powrét do szkoty bedzie jednocze$nie powrotem do
normalnoSci. Dbanie o nauke i zdobywanie wiedzy jest tez dla dziecka
wyraznym sygnatem, ze jest przed nim przysztos¢ i dalsze zycie.

Czy kiedy$ wroci normalnos¢?

Wszyscy ludzie maja nadzieje, ze uda sie pokona¢ wszelkie trudno$ci; ze
to czego doswiadczaja ma jaki$ sens, a przysztos¢ przyniesie szczeSliwe
zakonczenie. Nadzieja pomaga nam przetrwac najciezsze chwile i wyjsé
z nich zwyciesko. Gdy minie pierwszy szok wywotany diagnoza,
pagjenci i ich rodziny odzyskuja wiare w powodzenie, szczeg6lnie kiedy
dowiaduja sie o mozliwoSciach wspélczesnych terapii i o wielkim
postepie, jaki dokonat sie w leczeniu nowotworéw u dzieci. Mimo ze
rozpoznanie nowotworu nadal jest powazna sprawa, sa jednak powody
do optymizmu. Wyleczalno§¢ ALL u dzieci wynosi dzi§ ok. 90%, co

oznacza, ze 9 na 10 matych pacjentéw wyjdzie z choroby zwyciesko.

Mimo ze statystyki sa optymistyczne, nie moga niestety powiedzie¢
nam, jak zareaguje na leczenie akurat nasze dziecko. Kazdy rodzic
wierzy, ze odpowiedz na chemioterapie bedzie dobra i dziecko wréci do
pelni zdrowia.

U niektérych nadzieje wzmacnia wiara, ze we wszystkim co nas spotyka,
jest jaki$ glebszy sens, jaka$ przyczyna, ktéra jest na razie ukryta i
nieznana. Ostatecznie kazdy ufa, ze znajdzie w sobie site, by zmierzy¢
sie z trudnoSciami, jakie przyniesie los. Pomimo ze leczenie nowotworu
jest ogromnym wyzwaniem, codzienna walka, to jednak wiekszos¢
rodzin potrafi wréci¢ do normalnego zycia po zakoniczeniu terapii.

Aby wzmocnié¢ wiare w powodzenie leczenia sprébuj:

Dotaczy¢ do grupy na Facebook'u, na ktérej inni rodzice w

podobnej sytuacji dziela sie swoja wiedza i doSwiadczeniami.


http://www.bialaczka.org/grupa

Poszukac informacji o chorobie i jej leczeniu.
Sprawdzi¢ jakie sa najnowsze metody leczenia.

Rozdzieli¢ obowiazki miedzy czlonkéw rodziny, np.: jedna osoba
odpowiada za przygotowywanie zdrowych positkéw, inna za
zdobywanie i notowanie wiedzy medycznej, jeszcze inna zajmuje
sie informowaniem krewnych i przyjaciét o aktualnym

samopoczuciu pacjenta i etapie leczenia.

Postaraé sie zachowac¢ zdrowa réwnowage miedzy optymizmem a
rzeczywistoScia.

Wspieracd sie wzajemnie jako rodzina dodajac sobie otuchy.
Czerpac site z modlitwy, wiary lub medytacji.

Zaufa¢ lekarzom i pielegniarkom, lecz zachowujac czujnos$¢ — oni
sa tylko ludZzmi, moga sie czasem pomylic.

* Poznaé krzepiace historie tych, ktérzy wygrali walke.

Zajaé sie czymS$, co bedzie sprawiato Ci rado$¢ i przyjemnosé, a
takze pozwoli sie odstresowac.

Postarac sie zy¢ terazniejszoScia, tym co jest ,tu i teraz”.

Ostatnia aktualizacja: 2016-12-04

Tlumaczenie: MK na podstawie materiatu z cancer.gov (American Cancer Society), 2014.
Oryginat dostepny: http://www.cancer.org/acs/groups/cid/documents/webcontent/002592-pdf.pdf



