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Wstep

Kazdy rodzic pragnie dla swojego dziecka zycia petnego zdrowia i radosci.
[derzenie z diagnozg choroby nowotworowej dziecka to moment, ktory
budzi ogromny lek i poczucie bezradnosci. Powoduje takze wiele pytan bez
katwych odpowiedzi. W tych trudnych chwilach kluczowe jest, aby wiedzieé.
ze nie jestescie sami.

Ten poradnik powstat, by dostarczyé Wam wsparcia oraz praktycznych
wskazowek, ktbre mogg pomoc przejse przez ten wymagajgey czas.
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1. Nowotwory u dzieci i nastolatkow -
podstawowe zagadnienia.

Nowotwory u dzieci i nastolatkow to rzadkie. ale bardzo powaine scho-
rzenia, ktore mogg wywokywac wiréd rodzin silne emocje i niepokd). Choc
stanowiq zaledwie kilka procent wszystkich nowotwordéw, ich wptyw na
7ycie matego pacjenta i jego bliskich jest ogromny. Warto zatem poznac
podstawowe informacje o typach nowotwordw, etapach ich rozwoju oraz
rokowaniach. aby lepiej zrozumie¢ wyzwania przed ktérymi stawia rodziny.

Pamietajl

Wspdtczesna medycyna oferuje szereg skutecznych rodzajéw terapii, ktére
pozwalajg na odpowiednie leczenie | znacznie poprawiajg szanse Na wy-
zdrowienie. Zrozumienie tych procesow jest kluczowe, by wspiera¢ matych
pacjentéw w tej trudnej drodze.

PODSTAWOWE INFORMACIE O NOWOTWORACH U DZIECI
| MEODZIEZY:
Najczegstsze rodzaje nowotwordw:
e Biakaczki (ALL - ostra bickaczka limfoblastyczna i AML - ostra biataczka
szpikowa)
e Guzy mozgu i osrodkowego uktadu nerwowego
e Chtoniaki (np. Chtoniak Hodgkina u nastolatkow)

o Guzy tkanek migkkich, kosci i zarodkowe
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Cechy nowotworéw u dzieci:

' o Szybki rozwoj. ale takze wysoka podatnose na leczenie. ‘

e [ypy nowotwordw réznig sig od tych u dorostych.

OBJAWY, KTORE MOGA, SUGEROWAC NOWOTWOR U DZIECKA
e U niemowlat: brak apetytu. apatia. powickszenie gtowki, wymioty.
e U starszych drzieci: zmeczenie. bladosé. zmiany w zachowaniu. utrota
réwnowagi, wyczuwalne guzy,
Niepokojgce symptomy niezaleznie od wieku: dtugotrwata gorgczka bez
infekcji, wybroczyny. siniaki. zmiany skorne.

DIAGNOSTYKA | PROFILAKTYKA
Diagnostyka:
o Szybki proces diagnostyczny - badania i biopsje wykonywane prioryte-
towo.
’ e W przypadku bictaczek leczenie moze rozpoczge sie w ciggu jednego ‘
dnia.

Profilaktyka:
o Obserwacja dziecka i szybkie reagowanie na niepokojgce objawy po-
przez kontakt z lekarzem.
e W przypadku wskazan wykonywanie badon, jok np. morfologia krwi

czy USG.

LECZENIE NOWOTWOROW DZIECIECYCH
Standardowe metody leczenia:

e Chemioterapia - bardzo skuteczna. ale wymaga leczenia  wspo-
magajgcego. czyli réznorodnych dziatarn majgeych na celu tagodzenie
skutkdw ubocznych oraz poprawe jokodci zycia pacjenta, np. leczenie
przeciwbolowe i przeciwwymiotne, antybiotyki i leki przeciwgrzybicze.
przetaczanie krwi i preparatdw krwiopochodnych, wsparcie zywieniowe,
leczenie ostonowe dla narzgdow.

e Radioterapia - najczesciej stosowana przy braku odpowiedzi na
' chemioterapig. ‘
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e /abiegi operacyjne - usuwanie guzow z marginesem zdrowych tka-
nek.

Nowoczesne terapie:
e lerapie celowane - stosowane w opornych przypadkach lub bada-
niach klinicznych.
e Immunoterapia - obiecujgca metoda w onkologii dziecigce;.

ROKOWANIA | REKONWALESCENCIA
Szanse na wyleczenie:
e bardzo wysokie - w niektorych przypadkach nawet QO-90%. przy
szybkim rozpoznaniu.

Opicka podczas leczenia:
e Kluczowa rola zespotu wielodyscyplinarnego (lekarze, pielegniarki. psy-
chologowie).
e Opickunowie joko czes¢ zespotu - wspodtpraca rodzicow z lekarzami
ma kluczowe znaczenie w procesie odzyskiwania zdrowia.

/rozumienie medycznych aspektow choroby nowotworowej u dziecka bywa
trudne - skomplikowana terminologia, wicloetapowe leczenie i niepewnose
7wigzana z rokowaniami mogg budzi¢ wiele pytan i obaw.

Rodzicu,

aby utatwic Ci zrozumienie kluczowych kwestii. Fundacja Nie Wida¢ Po
Mnie przygotowata tokze podcasty z onkologiem, ktory przystepnie
wyjasnia najwazniejsze aspekty choroby i leczenia. Zachecamy do wystu-
chania tych rozmow. ktére mogg pomdc odnalezé sie w nowej rzeczywis-
tosci i zyskac pewnose w dziataniu.

Podcast do wystuchania na stronie Fundacji Nie Wida¢ Po Mnie:

https://niewidacpomnie.org/ psychoonkologia-uszczypnieci-przez-raka/
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2.Wsparcie dziecka naroznych etapach
leczenia — diagnoza, leczenie, remisja i zycie po
chorobie.

Wspieranie dziecka podczas leczenia nowotworu wymaga uwzglednienia
roznych etapdw choroby. Kazda faza - diagnoza. intensywne leczenie i re-
misja - wigze sig z innymi wyzwaniami. Kluczowe jest odpowiednie
przygotowanie i zapewnienie dziecku wsparcia na kazdym etapie. aby
pomoc mu przejsé przez ten trudny okres.

Rodzicu,
w zaleznosci od etapu leczenia. warto zwrécicé uwage na nastepujgcee
kwestie:
PO DIAGNOZIE
Pierwsze kroki rodzicow:
e /achowanie spokoju:
Cho¢ diagnoza jest szokujgca. wazne jest. by utrzymac spokdj i dzickac
racjonalnie. Dzieci wyczuwajg emocje rodzicow, a ich reckcja wptywa na
emocje dziecka.
e Rozmowa z dzieckiem:
o Wyjasnij, czym jest nowotwor, uzywajgce prostych.  zrozumiatych
StoOw.
o /apewnij dziecko. ze bedzie leczone przez najlepszych specjalistow

I ze nie zostanie samo w tej sytuacii.
N\
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o Odpowiadaj na pyania, nawet te trudne - brak informaci
zwigksza ek, Jednoczesnie pamigtaj. ze nie zawsze musisz znac
odpowied?, czasami po prostu wystarczy obecnose i stuchanie.

o Wsparcie emocjonalne:

o Nie bodj sie okazywac uczué. ale staraj sie byé da dziecka
oparciem.

o Pozwol dziecku wyrozaé emocje. nawet jesli to zkosc. smutek czy
strach.

e /arzqgdzanie codziennosciq:

o Stwoérz harmonogram., ktéry pomoze zorganizowac wizgty lekarskie
i badania. ale zostaw miejsce na czas dla siebie i dziecka.

o Rozwaz zaangazowanie rodzing lub przyjaciot w codzienne obo-
wigzki. by odcigzy¢ sie i mie¢ wiecej energii dla dziecka.

W TRAKCIE LECZENIA:
e Informowanie dziecka:

o Uprzedzaj, co bedzie sie dziato (np. badania, chemioterapia. pobyt
w szpitalu).

o Ttumacz mozliwe skutki leczenia, tokie jok utrata wrosow czy
zmeczenie. podkreslajge. ze sg one czescig leczenia i stanowig
naturalne reakcje organizmu na intensywnq terapie.

e Zachowanie poczucia normalnosci:

o Dbaj o codzienne rytucty. np. wspodlne positki czy czytanie ksigzki
przed snem.

o Angazuj dziecko w ulubione zajecia. jesli to mozliwe - rysowanie.
gry planszowe. oglgdanie flméw.

e Wsparcie w trudnych chwilach:

o W trakcie leczenia dziecko moze czut sie stabsze. zniechecone lub
wycofane. Nie zmuszaj go do aktywnosci, ale bgdz obok i stuchaij.

o Jesli dziecko ujawnia negotywne emocje. pozwdl mu je wyrozic.
Nie zawsze musisz mie¢ odpowiedz - wystarczy obecnosé.

e Kontrola bélu i dyskomfortu:

o Rozmawiaj z lekarzem o mozliwosciach tagodzenia  skutkow

ubocznych leczenia, takich jak nudnosci. boéle czy zmeczenie.
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PO ZAKONCZENIU LECZENIA
Powrét do normalnosci:
e Obserwacja dziecka:
o /wracaj uwage na zmiany w zachowaniu - dziecko moze miet
trudnosci z przystosowaniem sie do zycia po leczeniu.

o Rozmawiaj z nim o jego doswiadczeniach i cbawach
e Reintegracja spoteczna:
o Wspieraj dziecko w powrocie do szkoty. nauki i kontaktéw z rowie-
$nikami.
o Wspdlpracuj z nauczycielomi i pedagogami szkolnymi. aby ukatwic
dziecku adaptacje.
e Dbaniec o zdrowie:
o Regularnie wykonuj zalecane badania kontrolne.
o Wspieraj dziecko w utrzymywaniu zdrowych nawykodw., takich jok
odpowiednia dieta i aktywnos¢ fizycznao.
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Wspieranie dziecka na réznych etapach choroby nowotworowe) wymaga

glgbokiego zrozumienia jego reakcji emocjonalnych. Dzieci, w zaleznosci od

wieku i etapu leczenia, mogg doswiodczaé szerokiego spektrum uczué.

tokich jok lek. smutek. ztos¢ czy poczucie winy, Swiadomosé tych emodji

pozwala  rodzicom

opickunom na dostosowanie wsparcia do  indy-

widualnych potrzeb dziecka. Ponizsza tabela przedstawia najczestsze reakcje

emocjonalne, ktére mogg pojawic sie u dzieci w sytuacji choroby.

Reakcje emocjonalne
dzieci

Opis reakgji

Przyktadowe
wypowiedzi dziecka

Szok i zaskoczenie

Dziecko moze poczu¢ sie
zdezorientowane i niezdolne do
zrozumienia sytuacji po diagnozie.

, To niemozliwel”
,Dlaczego mnie?”

Gniew i frustracja

Dziecko moze wyrazaé gniew na
siebie lub innych. czujge obawe
przed zmiong dotychczasowego
2ycia (np. szkoty, zabawy).

,Dlaczego to mnie
spotkato?”,

,Czemu nie moge zyé
jak inni?”

Lek o przysztosé

Dziecko obawia sig o swoje zycie.
leczenie i niepewnq przysztose.
Moze zadawaé pytania dotyczgce
tego. co bedzie dalej.

,Czy wyzdrowicje?”,
,Co bedzie, jesli mama
sig martwi?”

Poczucie winy

Czasami dzieci mogqg obwiniac sig
za chorobe, myslgce. ze to ich wina
lub 7e mogty zrobi¢ cos. by temu

zapobiec.

,To moja wina, ze
jestem chory/a”,
,Powinnam,/powiniene
m zrobié cos inacze;j”

Nadzieja i optymizm

Dzieci, mimo trudnosci, czesto
trzymaijqg sie nadziei na
wyzdrowienie i optymistycznie
patrzg w przysztosc.

,Na pewno
wyzdrowicjel”,
,Zrobig wszystko, zeby
poczué sig lepiej”

Smutek i tgsknota

Dzieci mogqg czué smutek z powodu
utraty dotychczasowego stylu
7ycia i teskni¢ za codziennymi
aktywnosciami. jok zabawa czy
szkota.

, Tesknig za szkotq”,
,Chciatbym/chciata-
bym wréci¢ na
podwérko”

@ FUNDACJA
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Wyrdznione reakcje sg naturalne i stanowig normalng odpowiedz na
stresujgee  okolicznosci zwigzane z chorobq. Zrozumienie ich i akceptacja
stanowi kluczowy element w procesie pomagania dziecku.

Jednoczesnie joko opiekunowie mozecie dodwiadczat wiasnych  silnych
emocji, takich jak gk, smutek czy bezradnosé. co moze wptywaé na zdol-
no$¢ do udzielania wsparcia. W takiej sytuacji warto pamigtad, ze nie musi-
cie radzi¢ sobie z tym sami. Wsparcie psychoonkologdéw moze pomdc za-
réwno w lepszym zrozumieniu emoc)i dziecka, jak i w radzeniu sobie z wka-
snymi przezyciami. Pomoc catej rodzinie w radzeniu sobie z trudnosciami
emocjonalnymi zwigzanymi z chorobg pozwala zyska¢ wigksze poczucie
kontroli i spokoju.

Informacji o mozliwosci konsultacji z psychoonkologiem moze dostarczyé
lekarz prowadzgey lub inny pracownik opieki zdrowotnej oraz fundacie
i inne organizacje dziatajgce na rzecz rodzin doswiodczajgeych choroby
przewlekte;.

Zadanie dofinansowane ze $rodkéw z budzetu Wojewodztwa Mazowieckiego

@ Mazowsze,

serce Polski



3.Rownowaga emocjonalna rodzenstwa -
rozmowa o chorobie, radzenie sobie z emocjami,
zaangazowanie w opieke.

Choroba nowotworowa dziecka dotyka catej rodzing, w tym zdrowego
rodzenstwa, ktére moze zmoagoc sig z roznorodnymi emocjomi. by wspierac¢
zdrowe dzieci i zapewni¢ im poczucie réwnowagi emocjonalne) i bezpie-
czenstwa, nalezy uwzglednic:

ROZMOWE ZE ZDROWYM DZIECKIEM O CHOROBIE BRATA LUB
SIOSTRY:

o Uzywaj prostego, zrozumiatego jezyka: Wyjasnij zdrowemu dziecku.
czym jest nowotwor, dostosowujge informacje do jego wigku i poziomu
rozwoju.

o Przyktad: ,Twoj brat/siostra jest chory/a i lekarze robig wszystko,
by mu/jej pomoc.”

e Staraj sig nie wyolbrzymiaé sytuaciji: Informuj o chorobie spokoj-
nym tonem, koncentrujge sig na tym. co jest robione w celu leczenia.

e Pozwoél zadawaé pytania: Daj przestrzen na pytania i staraj sig od-
powiada¢ szczerze. nawet jesli odpowiedzi mogg byé trudne.

e Nie ignoruj uczué: Uczyn atmosfere rozmowy bezpiecznag. by dziecko
mogto wyrazic swoje obawy.
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RADZENIE SOBIE Z POCZUCIEM ZANIEDBANIA LUB ZAZDROSC]
U ZDROWEGO RODZENSTWA:
e Spedzaj czas indywidualnie: /najdz czas wytgeznie dla zdrowego
dziecka. np. na wspolng gre. spacer lub rozmowe.
e Wyrazaj uznanie i mitosé: Regularnie okazuj zdrowemu dziecku, ze
jest wazne i kochane.
o Przuktad: ,Ciesze sie. 7e tak dzielnie wspierasz swojego brata/sio=
stre.”
e /aangazuj rodzing i znajomych: Popros bliskich o pomoc w spedza-
niu czasu ze zdrowym dzieckiem.
e Stwérz harmonogram: Ustal rutyne. by zdrowe driecko wiedziato,
kiedy moze liczyé na wspoélny czas z rodzicem.

ZAANGAZOW ANIE RODZENISTWA W OPIEKE NAD CHORYM
DZIECKIEM:

e Dostosuj zadania do wieku: /ochecaj zdrowe dziecko do prostych
form pomocy, Np. przyniesienia ulubione] zabawki chorego rodzenstwa.

e Wspblne zabawy: Organizuj aktywnosci, w ktérych mogg wspodlnie
uczestniczyé dzieci, jok uktadanie puzzli czy czytanie ksigzeczek.

e Unikaj przecigzania: Daj dziecku przestrzen. by mogto tez skupi¢ sie
na swoich pasjach i przyjemnosciach.

e Podkreslaj role wsparcia: Wyjasnij zdrowemu dziecku, jak wazna jest
jego rola we wspieraniu chorego rodzenstwa. Podkresl. jok duze
znaczenic ma kazda pomoc, niezaleznie od tego. czy to poprzez
obecnos¢. drobne gesty troski, czy zrozumienie.

ZAPENYNIENIE W/ SPARCIA EMOCIONALNEGO ZDROWEMU
DZIECKU:
o Ucz emociji i empatii: Rozmawiaj o uczuciach. jakie mogg sie pojawiac
i podkreslaj, ze kazde z nich jest naturalne w doswiadczanej sytuacii.
o Obserwuj sygnaty stresu: /wracaj uwage na zmiany w zochowaniu,
np. trudnosci z koncentracjg, wybuchy ztosci lub wycofanie.
e Stwérz przestrzen do wytadowania emocji: /ochecaj do rysowa-

nia. pisania dziennika czy rozmow z przyjacioimi.
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o /apewnij wsparcie specjalistyczne: W razie potrzeby skonsultuj sie
. z psychologiem dziecigcym lub psychoonkologiem.

KIEDY ZWROCIC SIE © POMOC?
o Jesli zdrowe dziecko wukazuje przedtuzajgee sie objawy stresu. smutku
czy ztosci.
e Gdy pojawiajg sie problemy w szkole lub relacjach z rowiesnikami.
o Jesli masz trudnosci z odpowiedzig na potrzeby emocjonalne i pytania
zdrowego dziecka.

Wsparcie emocjonalne rodzenstwa dziecka chorego na nowotwoér to pro-
ces wymagajgey uwagi., empatii i wspdtpracy. Stosujgc powyzsze wska-
zOwWki, mozesz pomoéc swojemu dziecku lepiej poradzic sobie z wyzwaniami,
jakie niesie ze sobg trudna sytuacja rodzinna.
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4.7asoby rodzica - troska o rownowage i
odpornosc.

Choroba dziecka to jedno z najtrudniejszych wyzwaon, jokie moze spotkac
rodzicow. W obliczu takiej sytuacji niezwykle wazne jest zadbanie o wiasng
rownowage psychiczng, by moc skutecznie wspiera¢ dziecko i catg rodzine.
Oto proktyczne wskazéwki. ktore pomogg poradzic sobie z emocjami i stre-
sem.

RADZENIE SOBIE Z EMOCIAMI:

e Rozpoznaj swoje uczucia: Nozwij emocje. ktore odczuwasz (np.
strach, zal. poczucie winy). Uswiadomienie sobie swoich emocji to pier-
wszy krok do ich zaakceptowania.

e Pozwél sobie na przezywanie: Nie ttum w sobie trudnych emocii.
Ptacz, rozmowa czy dla niektérych prowadzenie dziennika mysli i uczué
mogQg pomoc w ich wyrazeniu.

e Unikaj samokrytyki: Zamiast obwinio¢ sig za sytuacje. przypomnij
sobie. ze choroba nie jest wynikiem Twoich dziatan.

¢ Ucz sig technik pozwalajgeych redukowaé napigcie np. ¢wiczenio
oddechowe - skupienie sic na gtebokim, spokojnym oddychaniu moze
pomoc w uspokojeniu umnysku i ciata: techniki uwaznosci (mindrulness) -
skupienie sic na chwili obecnej i okceptacja swoich uczué bez oce-
niania moze przyniesc spokodj

Propozycja krotkich ¢wiczen redukujgeych napigcie znajduje sie w dodatku

—-\no koncu poradnikal
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ZACHOWANIE SPOKOJU W CODZIENNYCH SYTUACJACH:

e Skup sig na tym, co mozesz kontrolowaé: Koncentruj sig na
codziennych zadaniach. takich jok organizacja leczenia czy wspieranie
dziecka emocjonalnie.

o Twoérz realistyczne oczekiwania: Nie wymagaj od siebie perfekcii
w kazdej sytuacii.

e Planuj krétkoterminowo: Skup sie na tym. co mozesz zrobi¢ dzis lub
w najblizszych dniach.

DBANIE O WEASNE POTRZEBY:

e Zadbaj o odpoczynek: Staraj sie regularnie spac. nawet jesli sytu-
acja wydaje sie napigta.

e Odzywiaj sig zdrowo: Odpowiednia dieta sprzyja prawidtowe;
kondycji psychicznej i fizyczne;.

e /najdz czas na aktywnosé fizyczng: Nawet krotki spacer moze po-
prawic nastroj i zmniejszyc stres.

o Poswigé czas na swoje pasje: /najdz chwile na aktywnosci, ktore
sprawiajg Ci radosé. np. czytanie. gotowanie czy stuchanie muzyki.

Zadanie dofinansowane ze $rodkéw z budzetu Wojewodztwa Mazowieckiego
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PRAKTYKOWANIE RACJONALNEGO MYSLENIA:
e /najdz mate radosci kazdego dnia: Celebruj drobne sukcesy. np.
udany dzien w szpitalu lub udmiech dziecka.
e Przypomingj sobie o wsparciu: Mysl o osobach. ktore Cie wspieraja,
i 0 tym. Ze nie jestes sam/a w tej sytuacii.
e Notuj pozytywne chwile: Skupiaj uwage na tym. co dobre. mimo
trudnych okolicznosci.

WSPARCIE | ROZMOWA:

e Dziel sig swoimi obawami: Rozmawiaj z partnerem. przyjaciotmi lub
innymi czkonkami rodziny o swoich przezyciach.

e Dotgcez do grup wsparcia: Spotkania z rodzicami. ktérzy przechodzqg
przez podobne sytuacje. mogqg przyniesc ulge i inspiracje.

o Skorzystaj z pomocy specjalistdw: Konsultacje z psychologiem lub
psychoonkologiem mogg poméc w adekwatnym przystosowaniu sie do
dodwiadczanej sytuacii.

KIEDY SZUKAC POMOCY?

e Jesli masz trudnosci z codziennym funkcjonowaniem lub czujesz. ze
emocje stajg sig dla Ciebie trudne do opanowania.

o Gdy pojawiajg sie objawy zaburzen nastroju. takie jok przewlekty
smutek  lub  niepokd)  wypetniajgcy ponad potowe Twojego  czasu
nigprzeznaczonego na sen, brok energii czy utrata  zainteresowanio
rzeczami, ktére dawniej sprawicty radosé.

o Jasli relacje z bliskimi zaczynajg sie pogarszatc z powodu napiecia
emocjonalnego.

Pamietaj. ze dbanie o siebie to nie tylko obowigzek. ale kluczowy element,
ktéry pozwala Ci lepiej radzic sobie w trudnych chwilach. Im lepiej zadbasz
o wkasng kondycje psychiczng. tym wiecej sit bedziesz miat/a. by wspierac
swoje dziecko w zmaganiu sig z choroba.

Zadanie dofinansowane ze srodkéw z budzetu Wojewddztwa Mazowieckiego
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5.Wspolpraca z zespolem medycznym - relacja
z lekarzami, podejmowanie decyzji,
przygotowanie do wizyt.

Frektywna wspdtproca z lekarzami, odpowiednie przygotowanie do wizyt
oraz oktywne uczestnictwo w podejmowaniu decyzji dotyczgeych leczenia
sg kluczowe dla skutecznego przebiegu terapii dziecka.

Ponizej znajdujg sig praktyczne wskazéwki. ktére pomogg Ci w budowaniu
odpowiedniej wspbtpracy z zespotem medycznym i aktywnym udziale
w procesie leczenia Twojego dziecka.

BUDOWANIE RELACII Z LEKARZAMI | PERSONELEM MEDYCZNYM:

e Bgdz otwarty/a i szczery/a: Informuj zespot medyczny o wszystkich
obserwacjach dotyczgeych stanu zdrowia dziecko.

o Pamigtaj ze lekarze i personel medyczny sq Twoimi partnerami
w walce o zdrowie dziecka.

e Notuj wazne informacje: Rejestruj kluczowe zalecenia i uwogi lekorzy,
by unika¢ nieporozumien.

e Dbaj o komunikacje: Regularny kontakt i josno zadawane pytonia
pomagajg budowaé zaufanie.

Zadanie dofinansowane ze $rodkéw z budzetu Wojewodztwa Mazowieckiego
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ROLA OPIEKUNA W PODEIMOWANIU DECYZJI DOTYCZACYCH
LECZENIA:

o /bierz wszystkie odpowiednie i rzetelne informacje: /rozum diag-
noze. dostepne metody leczenia i potencjalne ryzyko.

e Bgdz ,adwokatem” dziecka, ale nie zapominaj wigczaé dziecka
w rozmowy na temat choroby nowotworowej, dostosowujgc
przekazywane informacje do jego wieku i poziomu dojrzatosci.

o Konsultuj decyzje: Nie krepuj sig prosic o dodatkowe wyjosnienia lub
opinig innego specjalisty.

e Monitoruj postgpy: Regularnie sprawdzaj, czy zoproponowane
teropie przynoszg oczekiwane rezultaty.

KOMUNIKACJIA Z PERSONELEM MEDYCZNYM:
Jak przygotowaé sig na wizyty lekarskie i procedury medyczne:

o Sporzqdz listg pytan: Zapisz wszystko. co chcesz omowic z lekarzem.

e Przygotuj dokumentacje: Upewnij sie. ze masz ze sobg wyniki badan,
liste lekdw 1 inne istotne informace.

o /aplanuj czas: /arezerwuj wystarczajgco duzo czasu na wizyte. aby
unikng¢  stresu  zwigzanego z  koniecznoscig  szybkiego  ukonczenia
spotkania.

e /aangazuj dziecko: Wyttumacz, czego moze sig spodziewac w trokcie
wizyty. dostosowujgc poziom przekazu informacji do wieku dziecka.

o Zastanéw sig. kto bedzie Ci towarzyszyé: /decyduj, czy samo-
dzielnie udasz sig na wizyte, czy zabierzesz ze sobq kogos. kto bedzie
Cig wspierat i pomoze w trakcie rozmowy z lekarzem. szczegolnie jesli
potrzebujesz dodatkowej pomocy przy zapamietywaniu informaciji lub
w razie emocjonalnego wsparcia.

Jak zadawaé pytania lekarzom i rozumieé terminologie medyczng:
e Nie krepuj sie pytaé: Kazde pytanie jest wazne - zadawaj je. by
lepiej zrozumiet sytuacje.
e Pro§ o proste wyjasnienia: Jesli terminologia medyczna jest niezrozu-
micta. popros o wyjasnienie w prostych stowach.

Zadanie dofinansowane ze srodkéw z budzetu Wojewodztwa Mazowieckiego
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e Notuj odpowiedzi: Zopisuj kluczowe informacje podczas wizyty.
e /adawaj pytania otwarte: Na przyktad: | Jakie sg mozlive opcje
. leczenia?” lub , Jakie efekty uboczne mogq sie pojawic?” ‘
o Wykorzystuj zaufane zrédta: Siggaj po sprawdzone materioly edu-
kacyjne dostarczone przez lekarzy lub fundacje.

Adekwatnemu zrozumieniu sytuacji zdrowotnej dziecka, budowaniu silnych
relacji z personelem medycznym oraz zwigkszeniu szansy na sukces tera-
peutyczny pomaga zwiaszczar:

e ZAUFANIE- kluczowe dla zapewnienia dziecku poczucia bezpie
czenstwa oraz wiary w kompetencje lekarzy,
e WSPARCIE - gwarantowanie dziecku stabilnosci emocjonalnej. mikosci
I pewnosc. ze znajduje sie pod dobrg opieka,
o ZESPOLOWOSC - scista wspodtoraca z zespokem medycznym. ktéra
' zwigksza szanse na skuteczne leczenie i pozytywne efekty terapii.

Rodzicu,

Twoja obecnos¢ w tym procesie jest nieoceniona, gdyz to wiasnie Ty za-
pewniasz emocjonalne wsparcie, wzmacniasz zaufanie do lekarzy i uta-
twiasz wspobtprace z zespotem medycznym.
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6.Codzienne zycie z chorobq dziecka -
organizacja opieki, dieta, sen, finanse, transport
i logistyka.

Codzienne zycie z powazng chorobqg dziecka wigze sie z wieloma wyzwa-

niami. Organizacja opieki. radzenie sobie z efektami ubocznymi leczenia

oraz zarzgdzanie finansami to kluczowe aspekty, ktore wymagajg uwagi.

CODZIENNA OPIEKA NAD DZIECKIEM W TRAKCIE LECZENIA:
Twoérz harmonogram dnia: Ustal godzing podawania lekow, wizyt
u lekarza, odpoczynku i aktywnosci.

Podziel obowiqgzki: Wspdtpracuj z partnerem. rodzing lub przy-
jaciotmi, by roztozyé obowigzki.

Badz elastyczny/a: Plan dnia moze sig zmienia¢ w zoleinosci od
samopoczucia dziecka - miej alternatywne scenariusze.

Monitoruj stan zdrowia: Prowad? dziennik objawdw i efektow ubocz-
nych leczenia, co utatwi rozmowy z lekarzami.

ORGANIZACIA DOMOWYCH ZADAN | OPIEKI W SZPITALU:
Zorganizuj przestrzerh w domu: Stworz kgck dla dziecka z wygod-
nym miejscem do odpoczynku i terapii.

Twoérz listy zadan: Spisuj priorytety. takie jok zakupy. sprzatanie czy
przygotowanie positkdw.

"N\
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e Pro§ o pomoc: Zoangazuj bliskich w codzienne obowigzki, np. goto-
wanie czy opicke nad rodzenstwem.

o Przygotuj sig na pobyty w szpitalu: Spakuj torbe z najwazniejszymi
rzeczami (odziez. dokumenty, ulubione zabawki dziecka).

KROTKIE INSTRUKCJIE DOTYCZACE DIETY, SNU | RADZENIA SOBIE
Z EFEKTAMI UBOCZNYMI LECZENIA:
Dieta:

o /apewnij dziecku lekkostrawne, bogate w sktadniki odzywcze posiki.
Unikaj pokarmoéw. ktére mogg zaostrzye skutki uboczne leczenia. jok np.
ostre przyprawy.

o Konsultuj sie z dietetykiem dzieciecym. by zminimalizowaé  problemy
z tolerancjg pokarmow czy brakiem apetytu.

S@h:

e Twoérz regularne rytuaty przed snem. np. czytanie ksigzeczki lub stu-
chanie muzyki odprezajgce;).

e Staraj sie by dziecko unikato oglgdania telewizji. korzystania z urzgdzen
mobilnych (takich jok tablety. telefony czy laptopy) na co najmnie;
godzing przed snem.

e Dostosuj przestrzen do spania - zapewnij cichg. spokojng i przytulng
atmosfere. staraj sie. by dziecko nie byto narazane na jokickolwiek
stresujgee sytuacje przed snem.

Radzenie sobie z efektami ubocznymi:

e Nudnosci i wymioty - stosowanie zaleconych przez lekarza lekow
przeciwwymiotnych, odpowiednia dieta.

e /miany w apetycie - oferowanie dziecku ulubionych potraw,/
akceptowanych w aktualne] sytuacii zdrowotnej, réznorodnosé positkw
i mate porcje.

o /wigkszona podatnos¢ na infekcje - dbanic o higiene. regularne
mycie rak. unikanie kontaktu z osobami z aktywng infekcja.

o Wypadanie wtosdw - zapewnienie wsparcia emocjonalnego, rozwa-
zenie noszenia peruki lub chusty.

Zadanie dofinansowane ze srodkéw z budzetu Wojewodztwa Mazowieckiego
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e /megczenie i ostabienie - zapewnienie odpoczynku, regularne przer-
wy w ciggu dnia i dostosowanie aktywnosci do energii dziecka.
o Bole ciata i stawdw - stosowanie srodkow przeciwbolowych zaleco-
nych przez lekarza. zapewnienie komfortu fizycznego.
e /miany skérne - nawilzanie skéry, unikanie produktow  draznigeych.,
ochrona przed storicem (m.in. kremy przeciwstoneczne o wysokim filtrze.
SPF 20+).
lawsze informuj lekarza o pojawieniu sie objawdw ubocznych terapii
onkologicznej bqdz o nasileniu doswiadczanych juz skutkowl!

/naczenie rutyny i normalnosci:

e Zachowaj statosé: Staraj sie. by dziecko miato codzienne rytuaty. ta-
kie jok positki o statych porach.

o Utrzymuj kontakty towarzyskie: Umozliwiaj dziecku kontakt z rowie-
$nikami w miare mozliwosci.

e Wprowadzaj elementy zabawy: Storaj sig znajdowac czas na
wspolng zabawe. takg jok gry czy oglgdanie ulubionych bajek.

e Rozmawiaj: Regularnie pytaj dziecko o jego odczucia i potrzeby.

/arzgdzanie finansami podczas leczenia:
e Budzet: Spisuj wszystkie wydatki zwigzane z leczeniem. transportem i co-
dziennymi potrzebami.
o Wsparcie finansowe:
o Skontaktuj sie z fundacjomi oferujgeymi pomoc finansowq dla ro-
dzin dzieci z chorobg nowotworowa.
o Sprawdz mozliwos¢ uzyskania zasitkow i Swiadczen z opieki spotecz-
nej.
e Oszczednosci: Planuj zakupy z wyprzedzeniem, korzystajge z promocii
na artykuty medyczne czy Srodki higieniczne.

Organizacja opieki i logistyki zwigzanej z chorobg dziecka:
e Planowanie wizyt: Na ile to mozliwe. ustal terminy konsultacji i badan
z odpowiednim wyprzedzeniem. by unikngé konfliktdw w harmonogra-
mie.
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e Opicka w domu:
o /organizuj wsparcie rodziny lub znajomych w sytuacjach awaryj-
nych.
o Stworz liste waznych kontaktow (lekarze, wolontariusze. organizacje
pomocowe).

e Transport: Planuj transport z odpowiednim wyprzedzeniem. Zwroe
uwage na bezpieczne przewoienie dziecka, np. dostosowany fotelik
samochodowy czy wygodne nosidetko.

Codzienne zycie z powazng chorobg dziecka wymaga ogromnej orga-
nizacji i elastycznosci. Zastosowanie powyzszych wskazéwek moze pomdce
w radzeniu sobie z trudami tej sytuacji i zapewnic dziecku najlepsze
wsparcie w procesie leczenia, jednoczednic pomagajgce) w lepszym funk-
cjonowaniu cakej rodziny.

! " i
A\hh.
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7.Wsparcie spoleczne i organizacyjne — grupy
wsparcia, pomoc psychologiczna, organizacje
wspierajace rodziny.

Organizacja wsparcia to kluczowy element w radzeniu sobie z codziennymi
wyzwaniami zwigzanymi z chorobqg dziecka. Dobrze zorganizowane wspar-
cie moze pomoc w zmniejszeniu obcigzenia emocjonalnego. organizacyj-
Nego i finansowego.

ORGANIZACIA WSPARCIA - GRUPY X/ SPARCIA/GRUPY
SAMOPOMOCOWE - WSPARCIE NIEFORMALNE:
Dotgcz do nieformalnych grup wsparcia poprzez:
e lokalne grupy wsparcia dla rodzicow dzieci chorych na nowotwory
e rzetelne internetowe grupy dyskusyjne czy fora prowadzone przez
sprawdzone organizacje. takie jok fundacje. szpitale onkologiczne czy
stowarzyszenia specjalizujgce sie w umozliwianiu wymiany doswiadczen.
przekazywaniu rzetelnych informaciji i udzielaniu wsparcia w trudnych
chwilach.
/naczenie kontaktu z innymi rodzinami w podobnej sytuagcii:
* Wzajemne zrozumienie:
o rodziny. ktére przechodzg przez podobne doswiadczenia. mogg
lepiej rozumiet Twoje potrzeby i cbawy.
* wsparcie emocjonalne:

Zadanie dofinansowane ze $rodkéw z budzetu Wojewodztwa Mazowieckiego
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e praktyczne wskazéweki:

o korzystaj z doswiodczen innych rodzicow. ktérzy skutecznie radzg
' sobie z chorobg drziecka. organizacjg czosu i logistukg - ich porady '
mogqg okazac sig niezwukle wartosciowe.
Sposoby dotgczania do nieformalnych grup wsparcia dla rodzi-
cow:
e sprawdz szpitale:
o czasami personel medyczny szpitala moze umozliwic dotgezenie do
grupowych, samopomocowych spotkan dla rodzicow.
e korzystaj z medidw spotecznosciowych poprzez sprawdzone
organizacje:
o liczne sprawdzone organizacje (lista sprawdzonych fundacii
i organizacji ponizej) oferujg dostep do merytorycznych grup
wsparcia na Facebooku i innych platformach. ktére tgczg rodzicow
dzieci z chorobami nowotworowymi.

' ORGANIZACIA WSPARCIA - WSPARCIE SPECIALISTYCZNE:
Skorzystaj z pomocy specjalisty:

e Rozwaz regularne spotkania z psychologiem./psychoonkologiem. Spe-
cjalista pomoze Ci przepracowac silne emocje. takie jok lek, smutek czy
poczucie winy/krzywdy oraz umozliwi wypracowanie strategii radzenie
sobie z trudnymi sytuacjami.

Miejsca oferujgce profesjonalng pomoc dla rodzin dzieci chorych
na raka:

e Centra onkologiczne i przyszpitalne poradnie psychologiczne:

o Wiele szpitali oferuje bezptatne konsultacje psychologiczne dla
dzieci i rodzin.

e fundacje i organizacje

e Poradnie Zdrowia Psychicznego

e Pomoc w szkotach:

o Skontaktuj sie z pedagogiem i/lub wychowawceg szkolnym. ktory
moze zaokerowat wsparcie catej rodzinie w adoptacji do do-

’ Swiadczanej sytuacii. ‘
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e Dziaty pomocy spoteczne;j:
o lokalne osrodki pomocy spotecznej mogg pomdc w organizaci
wsparcia finansowego i logistycznego.

LISTA ORGANIZACII OFERUJACYCH WSPARCIE DLA DZIECI
Z CHOROBA NOWOTWOROWA | ICH RODZIN
Istnicje wiele organizacii, ktére oferujq rzetelng wiedze. pomoc emocjonalng
i praktyczne rozwigzania, wspierajgc rodziny w kazdym aspekcie ich drogi
przez chorobe.

W tabeli znajdziesz liste sprawdzonych organizacji. flundacii i instytucii. ktére
mogqg sta¢ sie dla Ciebie cennym zrodtem pomocy najczesciej w takich
obszarach jok:

e wsparcie psychologiczne - dla rodzicow. dzieci i rodzenstwa. ktore
pomaga w radzeniu sobie ze stresem towarzyszgeym leczeniu.

e pomoc finansowa i materialna - wsparcie w pokryciu kosztow
leczenia, transportu do szpitali, zakwaterowania czy innych wydatkow:,
ktére mogg obcigza¢ rodzinny budzet.

¢ doradztwo medyczne i prawne - wyjasnienic procedur medycz-
nych. pomoc w zrozumieniu prawnych aspektow opieki nad dzieckiem,
a takze porady w kwestiach formalnych zwigzanych z leczeniem.

e grupy wsparcia i spoteczno$é - moiliwosc kontaktu z innymi
rodzinami, ktére przechodzqg przez podobne doswiadczenia, dzielge sie
wiedzg, wsparciem i praoktycznymi poradami.
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POLECANE PUBLIKACJIE DLA RODZICOW DZIECI ZMAGAIACYCH
SIE Z CHOROBA, PRZEW/LEKEA:
e Rodzina i dziecko z chorobg przewlektq. Autor: Jesper Juul

o Dziecko z chorobg nowotworowqg - problemy psychopedago-

giczne. Autor: beata Antoszewska

e Tkaczka chmur - bash o tym, co trudne. Autor:

Jackowska-Enemuo

Katarzyna

o Dziecigcy nowotwér - jok pomagaé dziecku i rodzinie. Autor:

Joanna Pruban

e Psychoonkologia w praktyce kliniczne;.

Walden-Gluszko
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e Ta choroba w rodzinie. Psycholog o raku. Autor: Agnieszka Pietrzuk

e Praktyczny podrecznik psychoonkologii dzieci i mtodziezy. Autor:
Maria Rogiewicz

e Trudne tematy dla mamy i taty, czyli jok wychowywaé dziecko
na cztowicka. Autor: Anna Jankowska

e Rozmowy z dzieckiem. Proste odpowiedzi na trudne pytania.
Autor: Justyna Korzeniewska

e A dlaczego? Jak odpowiadaé na trudne pytania dziecka.
Autor: Eva Zoller

e Trudne pytania dla dorostych. Jak rozmawiaé o stracie,
tgsknocie i dziecigecych lgkach. Optymistycznie i pogodnie. Autor:
Elzbieta Zubrzycka

Warto zapozna¢ sie takze z publikacjami dostgpnymi na stronie Onkologia=
Dziecigcapl

Pamigtaj. ze wsparcie mozna dostosowac do  indywidualnych potrzeb
Twojej rodziny. Ponadto spotkania z innymi. ktérzy przechodzg przez
podobne doswiaodczenia, oraz korzystanie z zasobdw dostarczanych przez
organizacje moze znacznie utatwic codzienne wyzwania.
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Drodzy Rodzicel

Wasza mitos€, troska i codzienna obecnos¢é majg ogromne
znaczenie dla dziecka - to one dajg mu sitg i poczucie
bezpieczerstwa.

Wazine jest, abyscie zadbali takze o siebie, korzystali z dostepne;j
pomocy i nie obawiali sig sigga¢ po wsparcie specjalistdéw. Troska o
wtasne zdrowie fizyczne i psychiczne jest konieczna, abyscie mogli
skutecznie wspieraé swoje dziecko.

Pamigtajcie, ze w tej trudnej drodze nie jestescie samil

Jestesmy tutaj dla Was. Fundacja ,Nie Widaé Po Mnic” poprzez
projekt ,Uszczypnieci przez raka’, wspiera Was - rodzicéw, ktérzy
kazdego dnia dbacie o swoje chorujgce dzieci.

Organizujemy dla Was grupy edukacyjne i wsparcia, spotkania
z ckspertami w formie videopodcastéw i webinaréw oraz materiaty
edukacyjne.

Chcemy, abyscie wiedzieli, ze zawsze mozecie na nas liczyél

Wszystkie materiaty sg dostgpne BEZPLATNIE na stronie Fundacji Nie
Widaé Po Mhnie: https://niewidacpomnie.org/psychoonkologia-

uszczypnieci-przez-raka/
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Dodatek

Opicka nad dzieckiem w trakcie leczenio nowotworu to ogromne wyzwanie,
ktore czesto wigze sig z duzym stresem. Zachecamy Was do wyprébowania
kilku prostych ¢éwiczen, ktére pomogg w redukcji napiecia i poprawie
SAMOPOCZUCIA.

Dbajgc o siebie lepiej wspierasz swoje dzieckol

Propozycja 1. Techniki oddechowe - oddychanie przeponowe.
Instrukcjo:

1.Potoz sie na podtodze (dywan. mata do éwiczen). na plecach.

2 Nogi ugnij w kolanach.

3.Na brzuchu potdz reke lub niewielki cigzar, np. ksigzke.

4 \Wykonaj wdech unoszgc brzuch. Staraj sie nie podnosic gornej czesci
klatki piersiowe;.

0. Wydychajgc powietrze. aktywnie wciggaj migsnie brzuchao.

Cwiczenie powtorz 4-5 razy.

Propozycja 2. Cwiczenia rozciggajgce migénie gtowy, szyi i ramion.
Instrukcjar:
1.Usigdz prosto. patrz przed siebie - wdech, na wydechu wyciggaj gtowe
w gore.
2 Usigdz prosto. patrz przed siebie - wdech, na wydechu dotknij uchem
do barku raz z jednej, raz z drugiej strony.
3.Usigdz prosto, patrz przed siebiec - wdech, na wydechu popatrz za
siebie z lewej a potem z prawe;j strony. naprzemiennie.
4 Usigdz prosto, patrz przed siebie: wdech - oba ramiona w gore.
wydech - ocba ramiona w dot
O.Usigd? prosto. patrz przed siebie: wdech - oba ramiona w tyt, wydech
- oba ramiona w przéd.

Kazdg z pozycji powtorz 2-3 razy.

DACJA

Mazowsze.

serce Polski

Zadanie dofinansowane ze srodkéw z budzetu Wojewodztwa Mazowieckiego
@ =
NIE Iy



Bibliografia

.Rodzina i dziecko z chorobg przewlektq. Autor: Jesper Juul
D Dziecko z chorobg nowotworowqg - problemy psychopedago-
giczne. Autor: Beata Antoszewska
3. Tkaczka chmur - ba$ih o tym, co trudne. Autor: Katarzyna
Jackowska~Enemuo
4 Dziecigcy nowotwdr - jak pomagaé dziecku i rodzinie. Autor:
Joanna Pruban
O.Psychoonkologia w praktyce klinicznej. Autor:  Krystyna  De
Walden-Gtuszko
O.Ta choroba w rodzinie. Psycholog o raku. Autor: Agnieszka Pietrzyk
/ Praktyczny podregcznik psychoonkologii dzieci i mtodziezy. Autor:
Maria Rogiewicz
8. Trudne tematy dla mamy i taty, czyli jok wychowywaé dziecko
na cztowicka. Autor: Anna Jankowska
@ Rozmowy z dzieckiem. Proste odpowiedzi na trudne pytania.
Autor: Justyna Korzeniewska
IO.A dlaczego? Jak odpowiadaé na trudne pytania dziecka.
Autor: Eva Zoller
I Trudne pytania dla dorostych. Jak rozmawiaé o stracie,
tgsknocie i dziecigeych lgkach. Optymistycznie i pogodnie. Autor:
Flzbieta Zubrzycka

Zadanie dofinansowane ze srodkéw z budzetu Wojewddztwa Mazowieckiego

@fﬂ?’i?f‘m Mazowsze.

serce Polski



O autorach

Dr n. med. Marta Homa

Absolwentka psychologii UAM w Poznaniu, podyplomowego studium z Psy-
choonkologii  Klinicznej, kursu  podstawowego  Psychoterapii - Systemowej
Indywidualnej i Rodzin. studiow podyplomowych z neuropsychologii. Doktor
nauk medycznych i nauk o zdrowiu w dyscyplinie nauki medyczne.

W 2020 r. ukonczyta specjolizacje z psychologii klinicznej. specjalnosé:
neuropsychologia. Doswiadczenie zawodowe zdobywa w  Wielkopolskim
Centrum Onkologii oraz Wojskowym  Instytucie Medycznym-Panstwowym
Instytucie Badawczym. Wspdtpracuje z Poznanskim Towarzystwem ,Ama-
zonki”. Federacjg Stowarzyszen ,Amazonki” oraz Fundacjg Nie Wida¢ Po
Mnie. Wyktadoweca na UAM w Poznaniu, Uniwersytecie Medycznym w Po-
znaniu oraz Uniwersytecie SWPS.

Aktywnie uczestniczy w licznych  konferencjach i szkolenioch  psycholo-
gicznych z zakresu psychologii klinicznej, neuropsychologii. psychoonkologii
i interwencji kryzysowej. Cztonek Polskiego Towarzystwa Psychoonkologicz-

nego. ‘
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O Fundacji Nie Widac¢ Po Mnie

Fundacja Nie Wida¢ Po Mnie zrodzita sig z potrzeby przetamywania tabu
i gtosnego mowienia o zdrowiu psychicznym Polokéw oraz o problemach.
takich jok depresja. uzaleznienia. leki i fobie. Swoje dziatania dydaktyczne
kierujemy do réznych grup wickowych oraz zawodowych: do nauczycieli,
rodzicow, pracownikow spotecznych. lekarzy, oséb dorostych. dzieci i se-
niorow. Odkrywamy czynniki zwigkszajgce prawdopodobienstwo zaburzen.
a takze uczymy. jak to zagrozenie zmniejszac.

tamiemy tabu  wypalenia zawodowego w  réinych zawodach - od
managerow. przez nauczycieli,. po medykow, ktorzy w sposdb szczegolng
zaskugujg na naszg uwage. Swoimi dzickaniomi zwracamy uwage. ze kazdy
ma prawo do zmeczenia, Kazdy ma prawo do kryzysu psychicznego
i emocjonalnego. a szukanie pomocy jest oznakg sity a nie stabosci.

Mierzymy sig tez z najtrudniejszymi tematomi. o czym Swiadczy realizacjo
programu “Uszczypnieci przez raka” - Wsparcie psychologiczne dla
rodzin w zmaganiu sig z chorobg nowotworowq dziecka lub
nastolatka na kazdym ectapie chorowania. Swojg uwage kierujemy w
nim przede wszystkim w strone rodzicow. opickundw i najolizszych. ktorzy
staneli w obliczu choroby onkologicznej dziecka i nastolatka. W realizacje
programu  zaangazowalismy  wybitnych  specjalistow - onkologdw
dzieciecych, a takze psychoonkologdw. ktérzy na co dzien procujg z ma-
kymi pacjentami i ich rodzinami. Spotkanie z nimi i wskazowki od nich
otrzymane mogqg utatwi¢ adoptacje do nowej. wymagajgce] rzeczywistosci
i pokazq, jok radzi¢ sobie z trudnymi emocjomi.
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