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Wstep

Ten ebook powstat z myslg o dzieciach i mtodziezy. ktére mierzg sie z cho-
robg nowotworowq. oraz o ich rodzinach. Wiemy. ze wiadomos¢ o cho-
robic to wymagajgce doswiodczenie. petne pytan, niepewnosci i roz-
norodnych. czesto skrajnych emocji. W kolejnych rozdziokach znajdziesz
opis. jok dzieci w réznym wieku rozumiejg chorobe i co wtedy czujg. a tak-
Ze propozycje zabaw i Ewiczen oraz wskazowki. jok wspiera¢ je w tym
czasie.

Checemy pokazaé. ze chot leczenie bywa wymagajgee, dziecko wcigz moze
sie bawi¢. uczyé. mie¢ marzenia i dodwiadcza¢ bliskosci. Dlatego w ksigzce
znajdziesz rowniez Karty mocy i spokoju” - specjalnie przygotowane
strony. ktore pomagajg oswoic leki. lepiej rozumie¢ emocje i budowaé
poczucie bezpieczenstwa - zarowno w domu, jok i w szpitalu.

Choroba nie odbiera dziecinstwa - zmienia je. ale przy odpowiednim
wsparciu moze tez stac sie doswiadczeniem. ktore buduje site i wrazliwose.
Ten przewodnik ma poméc rodzinom przejsé przez te droge razem.
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CZESC:
NAJMEODSZE DZIECI (0-6 LAT)

Jak rozumiejg chorobe i co przezywajqg?

Dzieci w wieku niemowlecym i przedszkolnym nie pojmujg jeszcze w petni,
czym jest choroba nowotworowa - czesto widzg tylko. ze cos jest ,nie tak”
z ich ciatem lub samopoczuciem.

Maluszki (O-3 lata) 2yjg chwilg obecng - wyczuwajg napiecie i mogg
silnie reagowac na rozkgke z rodzicami czy bolesne zabiegi. ale nie
rozumiejg pojecia choroby ani jej dtugotrwatego charakteru.

Przedszkolaki (3-O lab) czesto postrzegajg chorobe w sposdb magiczny -
bywa. ze myslg o niej jok o karze za zte zachowanie (,/achorowakem, bo
bytem niegrzeczny’). Typowe dla tego wieku sg lek przed rozstaniem
z rodzicem, strach przed boélem oraz obawa przed nieznanym. szpitalnym
otoczeniem. Dziecko moze zadawaé wiele pytan. ale jego rozumienie jest
jeszcze na wczesnym etapie rozwoju - np. Nie zrozumie. ze pobyt w szpitalu
jest tymczasowy. dlatego czesto boi sie. ze ,zawsze juz bedzie w szpitalu”
z dala od domu.

Zadanie dofinansowane ze $rodkéw z budzetu Wojewodztwa Mazowieckiego
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Jak wspieraé i rozmawiaé:

Najwazniejsze jest zapewnienie maluchowi poczucia bezpieczenstwa i state;

obecnosci bliskich. Dzieci w tym wieku potrzebujg fizycznego i emoc-
jonalnego komfortu - spokdj i czutose rodzica dziakajg kojgco.

W praktyce warto:

» Utrzymaé codzienng rutyne na ile to mozliwe - pory positkdw, snu i
zabawy powinny byé przewidywalne, nawet w warunkach szpitalnych.
/najome  rytuaty dajg dziecku poczucie stabilnosci.  Jesli  leczenie
wymusza nowy plan dnia. ustalcie nowy harmonogram. ktory uwzgledni
czas na zabawe i odpoczynek.

a Towarzyszyé dziecku w badaniach i zabiegach - mozesz trzymac je
za reke, tulic. mowic spokojnie albo cicho zaspiewoé. Duzg ulge daje
takze kontakt ‘skora do skéry oraz obecnos¢ ulubionego kocuka czy
pluszaka, ktére pomagajg maluchowi sig wyciszyc.

» Moéwié prosto i szczerze: uzywaj prostych stow opisujgcych to. co sie
dzieje z ciatem dziecka - np. ,masz chore migjsce w brzuszku” - zamiast
abstrakeyjnych  termindw.  Unikaj medycznego  zargonu i mylgeych
eufemizmow. Jesli jokis zabieg moze sprawic dziecku bol, uprzed? je tuz
przed, by nie zgto w stakym napieciu. Dodaj. ze lekarze i pielegniarki sg
po to, by pomabc i sprawic, zeby bolgce miejsce mogto sig zagoic.

9 Rozwiewaé poczucie winy: wielokrotnie zapewniaj dziecko. ze choroba
nie jest karg i ze absolutnic nic, co powiedzicto czy zrobito, jej nie
spowodowato. To bardzo wazne, bo maluchy majg sktonnos¢é do
myslenia typu ,to moja wina'.
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lapewniaé& dziecko, ze nie zostanie samo - maluchy w tym wicku
zawsze majg przy sobie rodzica lub opickuna w szpitalu. Thumacz wiec,
ze nawet jesli musisz na chwile wyjse. wrocisz szyoko i mozesz to odniese
do znanych dziecku sytuacji. np. “wroce. gdy skonczysz rysowac
obrazek” albo “bede z powrotem, gdy skonczysz jes¢ podwieczorek”.
Poniewaz dzieci w tym wicku nie rozumiejq jeszcze dobrze pojecia czasu,
warto  postugiwac  sig poréwnaniami - zwigzanymi -z - codziennymi
czynnosciami. np. “wroce zanim skonczy sie bajka”

Wykorzystywaé zabawe joko formeg wsparcia. poniewaz dlo
matego dziecka jest ona noturalnym jezykiem ekspresji - rowniez w wa-
runkach szpitalnych. Zabawa w  lekarza z lalkg czy misiem. np.
zokkadanie  zabawkowemu  pacjentowi  “wenflonu”  z  patyczka  czy
zmienianie  opatrunkdw.  pozwala maluchowi w  bezpieczny  sposdb
oswoi¢ sig z procedurami medycznymi. Rownie istotne jest stworzenie
przestrzeni na codzienng. swobodng aktywnos¢ - odwiedzanie szpitalnej
Swietlicy, uktadanie klockow na sali czy wspodlne czytanie ksigzeczek.
Takie dziotania dajg dziecku namiastke codziennej normalnosci i sta-
nowiq wazne narzgdzie w redukowaniu nopigciao oraz leku. Jezeli stan
zdrowia na to pozwala. warto roéwniez umozliwiac kontakt z ré-
wiednikami, np. poprzez wspdlne rysowanie czy zabawe. Ponadto w
wielu szpitalach dostepni sg specjalisci - psychologowie i terapeutki
zajeciowe - ktorzy prowadzqg zajecia terapeutyczne. Skorzystanie z ich
wsparcia moze byé cennym uzupetnieniem opieki nad dzieckiem

budowaé przyjazng atmosferg i wspieraé dziecko w nawigzywaniu
kontoktu 7z personelem  medycznym, poniewoz bliskos¢ i zaufanie
zmniejszajg lek malucha. Mozesz to robi¢ poprzez serdeczny udmiech,
spokojng  rozmowe  z lekarzem czy pielegniorkg oraz ttumaczenie
dziecku, co sie¢ dzieje krok po kroku. Dobrym sposobem jest tokze
zachecenic malucha, by sam przywitak sie “dzien dobry”. podat np.
ksigzeczke zdrowia albo pokazat swojg ulubiong zobawke. Dzigki takim
prostym gestom personel staje sie dla dziecka bardziej przewidywalny
i przyjozny. a sytuacja w szpitalu mniej stresujgea.
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Kilka prostych aktywnosci, ktére mogg pomdc najmtodszym  dzieciom
(zwhaszcza 3-6 lat) wyraza¢é emocje i odzyska¢ poczucie bezpieczenstwa
w czasie choroby:

Kolorowanka ,Moje leczenic”

Wydrukujcie lub narysujcie proste obrazki zwigzane z le-
czeniem (pigutka. strzykawka.  usmiechniety lekarz). Pozwol
dziecku kolorowa¢ i opowiadaj przy tym. co dzieje sie na

obrazku. To zarazem $wietny punkt wyjscia do rozmowy

Zabawa w ,szpital domowy’

W domu lub na oddziole urzgdzcie mini—szpital dla
pluszakéw. Dziecko moze weielic sie w role lekarza - ostuchaé
misia zabawkowym stetoskopem, zatozyé lalce plaster. Dajgc
= maluchowi kontrole w zabawie, pomagamy mu oswoic ek

przed prawdziwymi badaniomi.

Gra w uczucia - ‘kékko i krzyzyk z emocjami’

Narysuj plansze do gry w kotko i krzyzyk. ale zamiast pustych
pol wpisz rézne buzki lub emotki - np. wesotg, smutnag.

@

przestraszong czy ztq. Zograjcie razem: kazde pole oznacza
E jakgs emocje. Kiedy dziecko stawia swoj znak na wybranej
buzce, zache¢ je. by dokonczyto zdanie: ‘Czuje sie smutny

Q kiedy..". Potem podaj przyktad od siebie. pokazujae. ze dorosli
tez przezywajg rdine emocje. laka zabowa pomaga

maluchowi uczyé sie rozpoznawania nazywania  uczué

w bezpieczny i naturalny sposdb.

Zadanie dofinansowane ze $rodkéw z budzetu Wojewodztwa Mazowieckiego
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,M6j dzienniczek szpitalny”

Jesli dziecko lubi rysowaé, mozecie wspdlnie prowadzié

//// prosty dziennik - kazdego dnia narysujcie jedng rzecz. ktéra

ol T sie wydarzyta albo sprawita radosé. Mogg to byé drobiazgi.

IS np. Dzis jodkem lody’ albo 'Odwiedzit mnie pies terapeutow’.

Taki obrazkowy pamigtnik pomaga dziecku zwracac uwage

na przyjemne  chwile @ stopniowo  oswajaé  nowe
dodwiadczenia.

Nawet mate dzieci, choé nie rozumicjg wszystkiego, odczuwajg
atmosfere wsparcia. Cierpliwe ttumaczenie, przytulanie i wspdélna
zabawa sprawiajg, ze szpital staje sig trochg mniej straszny, a ma-
luch wie, ze nie jest sam. Obecnosé rodzica i okazywanie mitosci to
dla dziecka w tym wicku najwaznicjsze wsparcie, ktére daje
poczucie bezpieczenstwa i utatwia przechodzenie przez trudne

doswiadczenia.
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CZESCII:
DZIECI W WIEKU SZKOLNYM (7-12 LAT)

Jak rozumiejg chorobe i co przezywajqg?

Dzieci w mtodszym wieku szkolnym zaczynajg pojmowac, ze nowotwor to
powazna choroba, ale czesto traktujg go z dzieciecg nodziejg - jokby
zawsze byt czyms uleczalngm. Majg nadzieje. ze ,jak wezme leki i bede
dzielny. to znowu bede zdrowy”. W praktyce zadajg mnéstwo pytan. nieraz
bardzo bezposrednich - wiele dzieci w wieku ~/-10 lat pyta wprost: ,Czy
umre?”. ,Czy strace whosy?”. Kiedy wroce do szkoty?” . To naturalne. bo
zaczynajg rozumiet koncepcje Smierci i zauwazajg zmiany w swoim ciele
(wypadanie wtosow, bladose. blizny po operacii.

Rowiesnicy i szkota odgrywajg duzg role w ich zyciu - dziecko szkolne
martwi sig. czy nie straci przyjociot, teskni za klasg i zajeciomi. Diugie
nicobecnosci i hospitalizacja mogqg rodzic poczucie izolacji oraz frustracie.
7e ,omijajg mnie fajne rzeczy’.

W tej grupie wickowe] najczedciej pojawiajg sie emocje. takie jak smutek,
#os¢ czy lek. cho¢ drzieci nierzadko préobujg ukrywaé je pod maskg
dzielnosci. Czasem ukrywajg swoje obawy. by nie martwi¢ rodzicow. albo
przeciwnie - miewajq napady zkoscl, ptaczu, gdy czujqg sie bezsilne.

Niektore dzieci przypisujg sobie wine za zachorowanie (np. “zarazitem sig
rakiem, bo przyniostem zarazki ze szkoty”). Takie bkedne myslenie wymaga
wsparcia i spokojnego wyjasnienia ze strony dorostych. Dorosli powinni
uwaznie stucha¢. jok dziecko rozumie swojg chorobe - czesto jego wiedza
opiera sig na niepetnych albo  znieksztatconych  informacjach,  ktére
ustyszato od innych.

Zadanie dofinansowane ze $rodkéw z budzetu Wojewodztwa Mazowieckiego
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Jak wspiera¢ i rozmawiaé:

Rozmawiajgc z dzieckiem w wieku szkolnym. dobrze jest mowic otwarcie

i rzeczowo. a jednoczednie z uwaznosciq i delikatnoscia.

Kilka wskazowek:

=»

O

Dziel sig informacjami adekwatnie do wieku: Dzieci /-12 lat potrafig
juz zrozumie¢ podstawowe informacje medyczne - warto im wyjosnic,
czym jest ich rodzaj nowotworu, jok bedzie wyglgda¢ leczenie (np. ze
konieczne sg leki. zabiegi. by zniszczye ,zke komorki’). Unikaj jednak
nadmiaru szczegdtdw naraz - stopniuj informacje zgodnie z ciekawoscig
dziecka. Wazne, by nie kkamaé¢: jesli czegos nie wiesz (np. kiedy
dokkadnie  wyzdrowiejesz”). przyznaj to. dle zapewnij o staraniach
lekarzy.

bgdz gotowy na pytanie o $mieré: Wicle dzieci w tym wicku predzej
czy poéiniej zapyta: ,Czy ja umre?’. Cho¢ to dla rodzica niezwikle
trudne. eksperci radzg odpowiedzie¢ zgodnie z prawda. ale i nadziejg -
np.: ,Robimy wszystko, by cie wyleczyé. Wiekszos¢ dzieci zdrowieje dzigki
leczeniu i wierzymy, ze z tobg bedzie tck samo’. Zanim odpowiesz.
mozesz tez zapytaé: ,A co ty o tym myslisz?” - czesto dziecko wie i czu-
je wiecej. niz nam si¢ wydaje. Wazine, by nie zbywac takiego pytania i
niec mowie np.: ,Nie zadawaj gtupich pytan”. Szczerosé potgczona z za-
pewnieniem o opiece daje dziecku poczucie, ze jest traktowane
powaznie i wspdtuczestniczy w procesie leczenia.

Zadanie dofinansowane ze $rodkéw z budzetu Wojewodztwa Mazowieckiego
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a Koryguj btedne wyobrazenia: Dopytuj, co dziecko juz wie o swojej
chorobie - np. co ustyszato od kolegéw, w internecie. Moze myslet. ze
rak to zawsze wyrok albo ze jest zarazliwy jok grypa. Wyjasniaj
spokojnie fakty i podkresdla). ze kazdy przypadek jest inny - np. | Tak.
styszates o panu, ktory zmart na raka, ale sg rézne nowotwory. Twoj jest
inny i lekarze majg plan. jok ci pomoc”.

a Daj poczucie kontroli: Choroba sprawia, ze dziecko czuje utrate
kontroli nad swoim zyciem. Warto wigc dawaé mu mate wybory i za-
dania, by wzmacnia¢ sprawczosc. Pozwdl zdecydowaé. ktérg reke
wybierze do pobrania krwi. albo ktory smaok syropu woli. Zaangazuj
dziecko w proste decyzje dnia codziennego: wybdr pizamy, gry do
zagrania, koloru poscieli. To drobiazgi. ktére przywracajg poczucie
wplywu. Warto tez uprzedzac o zblizajgeych sie procedurach (np. ,jutro
bedziesz mick badanie rentgenowskie’). aby dziecko miato czas sie
oswoi¢. Trzeba jednak pomigtac. ze zbyt dtugie oczekiwanie moze nasilic
lek - dlatego dopasuj moment rozmowy do temperamentu swojego
dziecka. Niektorym wystarczy informacja godzing wczesniej, inne wolg
wiedzie¢ dzien wczesnie). To Ty najlepiej znasz swoje dziecko.

Zadanie dofinansowane ze $rodkéw z budzetu Wojewodztwa Mazowieckiego
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» Podtrzymuj wigzi spoteczne: Dla dziecka w wieku szkolnym réwiesnicy
i nauka to filary normalnosci. Utrzymuj kontakt z wychowaweg - w szpi=
talach  czesto  dzictajg szkoty szpitalne lub nauczyciele  przynoszg
materioty, co pomaga zachowaé ciggtoseé edukacji mimo  leczenio.
Informuj dziecko, ze klasa o nim pamicta (np. wysytajgc kartki. laurki).
Jesli to moiliwe, warto umozliwic dziecku kontakt z kolegami i ko~
lezankami - poprzez odwiedzing lub rozmowy online. Takie spotkania
dajg wsparcie emocjonalne i pozwalajg na chwile oderwac sie od
choroby. Dziecko moze obawia¢ sie odrzucenia, zwkaszcza jesli leczenie
zmienito jego wyglgd. Warto wtedy spokojnie porozmawiaé o tym. jok
moze opowiedziet o swojej chorobie rowiesnikom. Mozecie razem
przygotowac kilka prostych zdan, ktére pomogg wyjasnic sytuacie
w sposdb zrozumiaty dla dzieci i dodadzg pewnosci w kontaktach z
klasg. Na przyktad: | Leczenie sprawia. ze mam mniej wtosdw. ale to nic
groznego - podzniej odrosng” czy “Chciakbym/ chciatabym. zebyscie
traktowali mnie tok somo jok wczesniej’. Takie jasne komunikaty
pozwalajg unikngé nieporozumien i sprawiajg. e dziecko czuje sig
bardziej bezpieczne w relacjach z rowiesnikami.

» Wspieraj okazywanie emociji: bywa, ze driecko w tym wieku tumi
emocje. bo nie chce dodatkowo martwic rodzicow. Waine jest wiec,
aby dawa¢ mu jasny sygnat. ze wszystkie uczucia sq w porzgdku -
moze byt smutne. przestroszone czy zke. Pomocne mogg byé proste
stowa: ,Wiem, ze to dla ciebie trudne. Ja tez czasem sie boje. Mozesz
mi powiedzie¢ o wszystkim, co czujesz . Jesli dziecko okazuje ztose (np.
krzyczy. ze nie chee kolejnej chemii). postaraj sig zachowaé spokdj - to
naturalna reakcja na poczucie bezsilnosci. Wspdlnie mozecie poszukad,
co pomaga w takich chwilach: czasem to przytulenie. a czasem chwila
samotnosci, by ochtongé. Kazde dziecko ma inne potrzeby i warto je
uszanowac. Gdy emocje stajg sie bardzo silne i trudne do opanowania,
pomocne moze byé wsparcie psychoonkologa  drziecigcego. ktory
pokaze sposoby radzenia sobie ze stresem.

Zadanie dofinansowane ze $rodkéw z budzetu Wojewodztwa Mazowieckiego
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Pomysty i éwiczenia dla dzieci w wicku szkolnym (7-12 lat)

Dzieci w tym wieku coraz lepiej wyrazajg swoje mysli i emocje w stowach
i w pismie. Dlatego warto proponowaé im éwiczenia, ktére pomagajg
nazywac obawy, dzelic sie przezyciami i podtrzymywaé kontokt z co-
dziennym zyciem.

Wieza zmartwiehi

Do zabawy potrzebne sg klocki. Popros dziecko. aby
budowato wieze. w ktérej kazdy klocek symbolizuje jedno
zmartwienie. Moze je nazywaé przy doktadaniu klocka, np.:
Boje sie operacj”. ,Czy koledzy o mnie nie zapomng?”. ,Jak

nadrobie szkote™?”

Kiedy wieza jest gotowa. zaczynacie jg rozbieraé - teraz
kazdy klocek to pomyst. co mogtoby poméc. Do obawy
o operacje: Porozmawiamy z lekarzem. zeby wszystko Ci
wyjasnit”.

Do ocbawy o szkote: W szpitalu bedziesz mie¢ lekcje i pomoc
nauczyciela’. W ten sposob kazde zmartwienie otrzymuje
rozwigzanie. a dziecko uczy sie. ze zawsze mozna znalezit
wsparcie lub pomoc.

Zadanie dofinansowane ze $rodkéw z budzetu Wojewodztwa Mazowieckiego
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Listy i wiadomosci

\ ) Dla dzieci w wicku szkolnym kontakt z réwiesnikomi  jest
bardzo wazny. Dlatego mozesz zachecic swoje dziecko. by

\ pisato listy albo kartki do kolegow i kolezanek. To prosty
sposdb. by poczuto, ze przyjaznie nadal trwajg. nawet jesli

na jokis czas musi byc¢ poza szkota.

Mozecie tez wspodlnie prowadzic pamietnik. Dziecko moze tam zopisywad,
jak wyglgda jego dzien w szpitalu, rysowac albo wklejac zdjecia i pamigtki.
Taki zeszyt staje sie miejscem. gdzie mozna wyrazi¢ to, co sie czuje. i gdzie
mozna wracac do mitych chwil, kiedy jest smutno czy trudno.

Jesli korzystacie z e~maili czy internetowego pamietnika, dobrze. by rodzic
towarzyszyt dziecku i pomagot zadbaé o prywatnosé i bezpieczenstwo.
Najlepiej, aby takie tresci traficty tylko do rodziny i bliskich znajomych.
Dzigki temu pisaniec pozostaje bezpieczne, a jednoczednie daje dziecku
poczucie bliskosci i wsparcia.

Albumy mocy

[atoicie  wspdlnie  album albo duzg kartke. na  ktorej
bedziecie zapisywac wszystkie dobre chwile i sukcesy. Mogg
to byc¢ zdjecia z odwiedzin, rysunki prezentdow, zabawne
cytaty pielegniarek czy lista osdb, ktore zadzwonity. Dziecko
moze ozdabia¢ album kolorami i naklejkami. W trudniejszych
momentach mozecie go razem przeglgdaé, by przypomnied

sobie. ze choroba to nie tyko trud, ale tez mate radosci
i osiggniecia - np. ,/niostem O zastrzykdw jok  prawdziwy
bohater!”.
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,Tak samo czy inaczej’

To prosta gra dlo rodzenstwa albo przyjociot. kiorzy odwiedzajg
dziecko. Polega na poréwnywaniu tego. co sig nie zmienito, i te-
go. co zmienito si¢ tyko na chwile. Np.: ,Tak samo - dalej
uwielbiasz gra¢ w Minecraftal” oraz ,Inaczej - teraz nie chodzisz
do szkoty, ale to tylko do czasu wyzdrowienia”. Zabawa pokazuje,
7e dziecko wcigz jest sobg. a wiele trudnosci zwigzanych z le-
czeniem jest przejsciowych.

Dziecko w wieku szkolnym zyskuje sitg, gdy czuje wsparcie i za-

chowuje namiastkg normalnego zycia. Kontynuowanie nauki,

zabawa i kontakt z réwiesnikami to elementy terapii réwnie wazne

jak leki i zabiegi. Badania pokazujq, ze wprowadzanie do procesu
leczenia elementéw rozrywki i nauki podnosi jaokosé zycia dzieci,

zmniejsza stres i utatwia wspdtprace z personelem. Dlatego warto
dbaé, by obok kropléwek i badan w zyciu mtodego pacjenta byto
tez miejsce na Smiech, zabawe i rozwdj. W tym pomagajqg takze
starania personelu i wolontariuszy, ktérzy sprawiajg, ze szpital

bywa nie tylko miejscem leczenia, ale i przestrzenig radosci -
czasem przypominajgcqg ‘drugie podwérko”. Takie chwile, jak
wspélna zabawa z terapeutq czy spotkanie z wolontariuszem, sg
bezcenne i wspierajg proces zdrowienia.
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CZESCIII:
NASTOLATKI (13-18 LAT)

Jak rozumiejg chorobe i co przezywajqg?

Nastolatki chore na nowotwér stajg przed ogromnym wyzwaniem. Z jedne;j
strony sqg juz prawie doroste i dobrze rozumiejg powage choroby, z drugiej
wCigz potrzebujg wsparcio. cho¢ nie zawsze cheq sig do tego przyznac.

Dorastajgey pacjenci majg Swiadomose zagrozenia zycia i czesto zadajg

sobic pytania egzystencjalne: ,Dlaczego ja?”. ,Co. jesli leczenic sie nie

uda?”. Towarzyszy im poczucie krzywdy i zkosci. ze choroba ,ukradta im”
czes¢ mtodosci. Typowe reckcje to bunt wobec ograniczern (niektorzy
ryzukownie odmawiajg leczenia czy tamig zasady). wycofywanie sie¢ w sie-

bie albo - przeciwnie - szukanie wsparcia gtownie u rowiesnikow.

Szczegolnie bolesna jest utrata niezaleznosci. W czasie. gdy normalnie
walczyliby o autonomie. muszg ponownie polegac na rodzicach. Duzym
wyzwaniem sqg takze zmiany w wyglgdzie: wypadanie wtosow. blizny czy
zmiany w masie ciata silnie wptywajg na poczucie atrakcyjnosci i toz-
samosci nastolatka. Wielu mtodych chorych obawia sie odrzucenia przez
znajomych i czuje sie inne” oraz samotne.

Czesto ukrywajg swoje prawdziwe uczucia przed rodzicami - by ich chroni¢
lub z obawy przed niezrozumieniem. Emocje w tym wicku sq intensywne:
smutek moze przeradzac sie w przygnebienie. gniew w wybuchy irgtacii,
a lek przed przysztoscig - w pozorng obojetnosé. Pojawia sie takze lek
przed S$mierciq i pytanio: ,Czy bede mogt kiedys miec dzieci?”’. ,Czy
dostane si¢ na studia?”. To mysli. ktére potrafig spedzac sen z powick
mtodej osobie.
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Jak wspieraé i rozmawiaé:

Wsparcie nastolatka wymaga podejscia partnerskiego: szacunku do jego

prywatnosci i jednoczesnie czujnosci na sygnaty ostrzegawcze (np. objawy
depresji).

Kilka wskazowek:

» Traktuj jak partnera. Angozuj nastolatka w decyzje dotyczgee leczenia
i codziennosci. Lekarze powinni rozmawiaé bezposrednio z nim (nie tylko
z rodzicami) o diagnozie i terapii. Nawet drobne wybory - jok smak
napoju. kolor pizamy czy kolejnos¢ wykonywania prostych czynnosci -
zwigkszajg poczucie wptywu i motywujg do wspdtpracy.

» Szanuj prywatnosé. Dorastajgey mtody cztowiek potrzebuje przestrzeni
niezalezne] od choroby. Zapukaj. zanim wejdziesz do sali. pozwdl mu
prowadzi¢ wasny dziennik czy rozmawiac z przyjacioimi bez kontroli.
Jesli to moilive. zadbaj o kagck prywatnosci (np. stuchawki do muzyki.
zastonka  przy  tozku). Nawet mate gesty przywracajg poczucie
samodzielnosci.

» Rozmawiaj szczerze, ale z wyczuciem. Nastolatek chce wiedziec. na
czym stoi i czegsto sam szuka informacji winternecie. Dlatego lepiej. by
ustyszat prawde od lekarza czy rodzica. Udzielaj rzetelnych odpowiedzi,
ale uszanuj tez potrzebe milczenia. Powiedz: | Jestem. jesli chcesz
porozmawiaé. ale rozumiem. jesli wolisz pobyé sam”. Jesli zwierza sie
rowiesnikowi czy psychologowi. nie traktuj tego joko braku zaufania - to
naturalne w tym wieku.

9 Poruszaj temat wyglgdu. Nie udawaj, ze nic sig nie stato, gdy zmienia
sie wyglgd nastolatka. Whosy, blizny czy waga to dla niego ogromnie
wazne sprawy. Wyttumacz, ktére skutki uboczne sq przejsciowe. i zapyta,
co mogtoby pomde mu poczut sig lepiej - czapka. kolorowa chusta typu
buff. peruka. a moze zmiana stylu. Spotkanie z innymi mtodymi
pacjentami. ktérzy majg podobne doswiadczenia, moze doda¢ otuchy.
Najwazniejsze. by nie umniejszac jego przezyé. ale uwaznie je wyskuchad.,
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Dbaj o kontakty z réwiesnikami. Przyjoinic w tym wicku sg
fundamentem. lzolacja bywa bardziej bolesna niz bol fizyczny. Pomdz
nastolatkowi utrzymaé kontakt z grupg: przez rozmowy online, gry, wizyty

kolegow w szpitalu (jesli to mozliwe). Media spotecznosciowe tez mogqg
by¢ wsparciem - mtodzi pacjenci czesto tworzg grupy. w ktérych dzielg
sie doswiadczeniomi. To daje poczucie. ze nie sg sami. Istniejg tez
fundacje organizujgce obozy i spotkania dla nastolatkdw po chorobie -
warto je rozwazyc.

Zadbaj o edukacjeg i plany na przysztosé. Wielu mtodych obawia
sie. ze choroba przekresli ich marzenia - o szkole $redniej. studiach czy
przysztym zawodzie. Tymczasem edukacja nie zostaje przerwana: prawo
gwarantuje nauczanie indywidualne lub  szpitalne. Warto  wspdlnie
zaplanowaé, jok nadrobi¢ zalegtosci - z pomocg korepetytora albo
nauki online. Zachecaj tez do drobnych aktywnosci zwigzanych z pasja.
takich jak rysowanie. granie na instrumencie czy analizowanie meczow.
To pomaga zachowaé poczucie normalnosci i wiasnej tozsamosci.

Skorzystajcie z profesjonalnej pomocy. Psychoonkolog czy grupa
wsparcia  (jesli jest dostgpna) mogg byé dla nastolatka  waznym
oparciem. Rozmowa z kim$ neutralnym to nie oznaka skabosci ani porazki
rodzica, ale naturalna potrzeba dorastajgcego cztowicka. Specjalista
pomaga w wielu obszarach - od pokazywanio. jok rodzic sobie ze
stresem i emocjami, po  wspdlne szukanie rozwigzan, ktére utatwig
codzienne zycie podczas leczenia. To tylko przyktady, bo zokres tokiej
pomocy jest szeroki i dostosowany do potrzeb mtodego pacjenta. Z ta-
kiego wsparcia mogqg korzysta¢ takze rodzice - by lepiej rozumiet swoje
dziecko i czerpac site do towarzyszenia mu na co dzien
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Zadania i éwiczenia dla nastolatkéw

Mkodziez ceni indywidualizm - dlatego warto  zaproponowaé  roine
mozliwosci, ale decyzje pozostawic samemu nastolatkowi. Wazne, by czut,
Zze to co$ dla niego. a nie kolejny obowigzek narzucony przez dorostych.

Lista pytan i obaw

lachee nastolatka do  prowadzenia notatnika (albo  pliku
w telefonie). w ktorym bedzie zapisywaé pytania do lekarzy
oraz swoje obawy i przemyslenia. Podczas rozmowy ‘twarzg
w twarz” mtody cztowick moze sie krepowac albo zapomniec.
o co chciok zapyta¢ - zapisana lista doda mu pewnosci. Na
wizycie moze sam zada¢ pytania z notatnika lub przekazac
go lekarzowi. Samo spisanie trudnych mysli bywa tez formg
ulgi i pomaga uporzgdkowaé emocie.
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Cwiczenia wyciszajgce

Dorastajgcy pacjent przezywa silny  stres, dlatego  warto
zaproponowaé  mu  wyprobowanie  réznych  technik
uspokojenia. aby znalazk cos dla siebie. Moze to byé proste
¢ewiczenie oddechowe (np. metoda 4-7-8: wdech liczge do 4,
zatrzymanie do 7. wydech do 8). stuchanie spokojnej muzyki,
krotkie  nagrania  reloksacyjne  z - aplikacji.  czy  lekkie
rozcigganie. jedli zdrowie na to pozwala.

Regularne  korzystanie z takich ¢wiczen zmniejsza napigcie | poprawia
nostrdj - pokazujg to tokze badania naukowe z udziokem miodych
pacjentdw onkologicznych.

Historie i marzenia

Popros nastolatka, by pomyslat o swoich marzeniach - **
zarowno tych duzych. jok i zupetnie codziennych. Moze je  #*'\*

zapisa¢. narysowac albo nagra¢c dla siebie  wiadomosée
gtosowqg ,z przysztosci’. Marzenia dajg nie tyko cel ,po
chorobie”, ale tez site i motywacje w trakcie leczenia. Jesli
marzeniem jest powrdt do sportu. kazdy dzien rehabilitaci
nabiera sensu joko krok ku temu celowi. Istniejg rowniez
fundacje (np. Fundacja Mam Marzenie, Fundacja Iskierka).
ktére pomagajq spetnia¢ pragnienia chorych dzieci - nawet
odlegte marzenic daje nadzieje i utatwia patrzenie w
przysztose.
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Kreatywne wyrazanie sicbie

/achet nastolatka do  znalezienia  wkasnego  sposobu  na
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pokazanie emocji. Dla jednych bedzie to pisanie pamietnika

czy krotkich tekstow. dla innych rysowanie, malowanie albo
tworzenie komiksow. Ktos inny moze nagrywac krotkie Filmiki
czy prowadzic  profl  w  mediach  spotecznosciowych.
dokumentujge swojg droge przez leczenie.

Twoérczosé pomaga nada¢ forme temu, co trudne - zamieni¢ przezycia
w co§ namacalnego i zrozumiatego. badania nad arteterapiq pokazujg. ze
rysowanie czy malowanie utatwia dzieciom i mkodziezy wyrazanie ukrytych
uczué. takich jok lek czy ztosé. a to otwiera przestrzen do rozmowy.

Wazne. by nastolatek wiedziat, ze wszystkie emocje sg w porzgdku - mozna
je wyrazic na réine sposoby: przez sztuke. muzyke. pisanie. o takie gry
komputerowe. Te ostatnie rowniez mogg byé bezpiecznym  sposobem
odreagowania, pod warunkiem. ze sg tylko jedng z wielu form spedzania
Czasu.

Jesli mtody pacjent chee dzielic sig swojg historig w  internecie. warto
wezesniej porozmawiac o zasadach bezpieczenstwa. Dobrym rozwigzaniem
jest ustawienie profilu prywatnego. udostgpnianie tresci tylko bliskim osolbom
i pamigtanie, ze nie trzeba pokazywac wszystkiego. Takie wsparcie ze strony
rodzicow sprawi. ze tworczos¢ online bedzie zrodkem sity i nie narazi
nastolatka na niepotrzebny stres.

Na ctapie dorastania kluczowe jest, aby mtody pacjent nie czut sig
sprowadzony wytgcznie do roli ,chorego dziecka”. Wcigz jest sobg
- nastolatkiem z pasjami, przyjaciétmi i poczuciem humoru - ktéry
jednoczesnie musi zmierzyé sig z leczeniem. Dlatego tak wazne jest
wsparcie psychospoteczne. Standardy europejskic podkreslajg. ze
powinno ono byé statkym elementem opieki onkologiczne;.
Psychologowie, pedagodzy i pracownicy socjalni wspdtpracujq,
aby towarzyszyé choremu nastolatkowi i jego rodzinie w tym
trudnym czasie. Dzigki takiej opiece mtody cztowick ma szanseg
zachowaé nadziejg, poczucie wtasnej wartosci i - na ile to mozliwe
- rytm normalnego zycia.
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Podsumowanie

Choroba nowotworowa dziecka to jedna z najtrudniejszych prob., joka
mogq spotka¢ rodzing. Ten ebook miat na celu przyblizenie, jok dzieci w
rozngm  wieku rozumiejq chorobe i czego najbardziej potrzebujg. a takze
zaproponowanie sposobdw wsparcia. ktére mogg pomdc przejsé przez ten
czas wspodlnie.

Kazde dziecko - od maluszka po nastolatka - potrzebuje przede wszystkim
mitosci, cierpliwosci i poczucia, ze nie jest samo. Dlatego tak wazna jest
obecnos¢ rodzicow, ale tez sika relacji z rodzenstwem. rowiesnikami,
nauczycielami i specjalistami. Wsparcie catego otoczenia sprawia. ze
leczenie staje sig mniej obcigzajgce. a dziecko - mimo choroby - wcigz
moze si¢ bawic, uczyé. marzye i rozwijac.

W Polsce dzioka wiele instytucji i inicjotyw niosgcych pomoc  chorym
dzieciom i ich rodzinom: szkoty przyszpitalne, wolontariusze organizujgcy
zabawy, fundacje spetniajgce marzenia czy programy rehabilitacyjne.

Pamictajmy, ze choroba jest tylko fragmentem Zzycia, a nie definicjg tego.
kim jest mtody cztowiek. Dzigki wsparciu bliskich, specjalistow i rowiesnikow
kazde dziecko moze zachowad swojg tozsamose, ciekawode Swiata i po-
czucie, ze jest wazne i kochane. A czesto - paradoksalnie - dodwiadczenie
to buduje w nich niezwyktg wrazliwose i site, ktére bedg im towarzyszyé
w dorostym zyciu.

Niech ten przewodnik bedzie przypomnieniem. ze w walce z chorobg nie
jestescie sami - ani Wy, ani Wasze dzieci. Rozem tatwiej przejs¢é nawet
przez najtrudniejsze  chwile. o nadzieja i bliskos¢ mogg  sta¢  sie
najcenniejszymi towarzyszami tej drogi.

Dalsza  czes¢  ebooka to KARTY MOCY | SPOKOJU - specjalnie
przygotowane materioty, ktére pomogg Wam w codziennym wspieraniu
dziecka.
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Karty mocy i spokoju
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Wprowadzenie

,Karty mocy i spokoju’ to specjalnie przygotowane strony, ktére
pomagajq dzieciom i mtodziezy oswoié trudne chwile zwigzane  z
chorobg i leczeniem. To nie sq zwykte zadania, ale przestrzerh do
rysowania, pisania, marzenia i wyrazania emocji. Kazda karta ma
inny cel - jedne zachgcajg do zabawy i wyobrazni, inne
pomagajg nazwaé emocje, a jeszcze inne wspierajg w rozmowie
z bliskimi czy lekarzem.

Z kart mozna korzystaé w domu, w szpitalu albo w trakcie wizyt
lekarskich. Nie trzeba robi¢ ich wszystkich ani w okreslongj
kolejnosci - wystarczy wybraé te, ktéra w danym momencie wydaje
sig najcickawsza lub najbardziej potrzebna. Nie ma tu ztych
odpowiedzi ani btgdnych rysunkéw - wszystko, co zostanie zapisane
czy narysowane, jest wazne i warto$ciowe.

,Karty mocy i spokoju” mogqg byé chwilg zabawy. przestrzeniq do
wyrazenia siebie albo poczgtkiem rozmowy. To, co dziecko narysuje
czy napisze, pozwala dorostym lepiej zrozumieé jego $wiat przezyé.
Dlatego wazne jest, aby podchodzic do nich z cierpliwosciq,
uwaznosciqg i otwartosciq.

Zadanie dofinansowane ze $rodkéw z budzetu Wojewodztwa Mazowieckiego

@) " Mazowsze.

serce Polski




Oswojenie pobytu w szpitalu

1. Mdj pluszak w szpitalu 0-6 lat ,
poprzez zabawe symboliczng
Budowanie poczucia sity i
2. Méj stréj odwagi 7-12 lat sprawczos$ci w sytuacjach
szpitalnych
3. Moje pytania i marzenia 13-18 lat Zacheganle. do'zadawanl'a pytan !
dzielenia sie marzeniami
4. Balonik emocji Wszystkie Rozpoznawanle,. nazywelllnle !
wypuszczanie emogji
&, Mapa ciata uczu¢ Wszystkie Pokazanie, J?k empqe objawiaja
sie w ciele
Wprowadzenie przewidywalnosci i
6. M¢éj dzien w szpitalu Wszystkie poczucia bezpieczenstwa w

codziennosci

Co chce powiedzie¢ Wsparcie w komunikacji z

£ lekarzowi? Wszystkie personelem medycznym

8. Kto mnie wspiera Wszystkie USWIa.d omle.nle. dZIeCKU’.ktO Jest
jego siecig wsparcia

9. Moja sala szpitalna Wszystkie Oswojenie przestrzer.u sz.pltalnej
przez personalizacje

10. Moja skrzynka stow Wszystkie ML WELATE o 01839

rodziny, lekarzy i przyjaciot
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Jak korzystac z ,Kart mocy i spokoju”?

Wybierajcie razem - pozwdl dziecku samodzielnie zdecydowaé. ktorg
kartg chce wykona¢. Daje mu to poczucie wptywu i sprawia. ze ¢wiczenie
staje sig zabawg, a nie obowigzkiem.

bez pospiechu - warto znalezé spokojng chwile. Jesli dziecko nie ma
ochoty. odtézcie karty na pdinie;.

Nie poprawiaj rysunkéw ani zapisdéw - wazne jest to, co dziecko chce
pokaza¢. Kazdy rysunek czy zdanie ma swojg wartosc.

Zadawaj pytania otwarte - np. ,Opowiesz mi o tym baloniku?” zamiast
,Dlaczego narysowates smutek”?”.

Stuchaj ze zrozumieniem - nawet jedli dziecko powie co$ trudnego.
przyjmij to spokojnie i okazuj wsparcie: ,Rozumiem, ze sig boisz. Jestem przy

Tobie”.

Dostosuj sposdb korzystania do wiecku - maluchy najchetniej bedg
rysowac i bawic sig przy kartach, dzieci w wieku szkolnym chetnie
opowiedzg o swoich rysunkach, a nastolatki czesto wolg zapisaé mysli i
uczucia.

Nie wszystkic naraz - mozna wybra¢ jedng kartg na dany dzien lub
wraca¢ do ulubionych.

Poczatek rozmowy - karty mogg otwiera¢ wazne tematy. To dziecko
decyduje. ile chce powiedziet.

Reaguj na niepokojgce uczucia - jedli w kartach pojawig sie tresci,
ktore budzg Twoj niepokd). warto skonsultowac sig z psychologiem lub
psychoonkologiem.

Doceniaj wysitek - podzigkuj dziecku za kazdg wykonang karte. To
wzmacnia poczucie wartosci i zacheca do dalszych prob.
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Karta I: Moj pluszak w szpitalu (O-6 lat)

Cel: oswojenie szpitala przez zabawe.

Instrukcja dla dziecka: Narysuj swojego pluszaka w  szpitalngm
t6zeczku. Dodaj mu kocyk, plasterek albo usmiech. Pod spodem

napisz lub dorysuj, co mu pomoze, zeby sig nie bat.

+

o Pomoze mu.. a)
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Karta 2: Mgj stroj odwagi (7-12 lat)

Cel: budowanie poczucia sity.

Instrukcja dla dziecka: Narysuj siebie w stroju, ktéry dodaje Ci
odwagi w szpitalu. Obok wpisz. co Cig wzmacnia (np. rodzina,
zabawa, bajki, przyjaciele).

Co mi daje silg?

L ]
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Karta 3: Moje pytania i marzenia (13-18 lat)

Cel: wyrazanie pytan i nadziei.

Instrukcja  dla  dziecka: W gbérnej ramce zapisz pytania do
lekarza/rodzicéw. W dolnej - swoje marzenia (duze i mate).

Moje pytania

Moje marzenia
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Karta 4: Balonik emogcji
Cel: nazwanie i wypuszczenie emocii.
Instrukcja dla dziecka: Napisz lub narysuj w balonikach swoje

uczucia i pokoloryuj je tak, jak chcesz. A potem wyobraz sobie, ze
balony unoszg sig wysoko w niebo i zabierajg ze sobg to, co

XC
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Karta 5: Mapa ciata uczuc

Cel: rozpoznawanie emocji w ciele.

Instrukcja dla dziecka: Pokoloruj miecjsca w ciele, w ktérych czujesz
rézne emocije (np. serce - strach, brzuch - zkosé, gkowa - smutek).
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Karta 6: Moj dzien w szpitalu
Cel: poczucie przewidywalnosci dnia.
Instrukcja dla dziecka: Narysuj lub wpisz. co robisz rano, w

potudniec i wieczorem. Pod spodem dopisz: ,Co sprawito, ze dzi§
czutem sig spokojniej?”.

4
Rano:

Potudnie:

Wieczor:

O Dz byto spokojniej, bo.. 0O
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Karta 7: Co chece powiedzie¢ lekarzowi?

Cel: wspieranie komunikagiji.

Instrukcja dla dziecka: Wpisz lub narysuj w ramkach: co lubisz,

czego sig boisz i o co chcesz zapytaé.

)To lubie:
<4

:( Tego si¢ boje
<

O co zapytam?
|

<
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Karta 8: Kto mnie wspiera?

Cel: wzmocnienie wigzi i poczucia bezpieczehstwa.

Instrukcja  dla  dziecka: Wpisz lub  narysuj osoby, ktére Ci
pomagajqg. w okienkach domku. W miejscu drzwi umiesé kogos
wyjgtkowego. Obok domku mozesz narysowaé zwierzgtko albo

ulubiong zabawke.
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Karta 9: Moja sala szpitalna

Cel: oswojenie przestrzeni szpitalne;j.

Instrukcja dla dziecka: Dorysuj w sali szpitalnej swoje rzeczy -
ulubiong zabawke, ksigzke, kocyk. Mozesz tez dodaé, co chciatbys
W niej mie.

\
u

=
/
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Karta 10: Moja skrzynka stow

Cel: zachgcenie do wyrazania waznych stéw.

Instrukcja dla dziecka: Wpisz w kopertach stowa, ktére cheesz
powiedzieé mamie, tacie, lekarzowi albo przyjacielowi (np. ,kocham
Cig’, ,boje si¢’. ,dzigkujg”).

Dla mamy:

Dla taty:

Dla przyjaciela:

Dla lekarza:

Dla
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O Fundagji Nie Widac¢ Po Mnie

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

tamiemy tabu wypalenia zawodowego w réznych zawodach - od
managerow. przez nauczycieli, po medykdw, ktorzy w sposdb szczegolny
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 skabosci.

Mierzymy si¢ tez z najtrudniejszymi tematami. o czym Swiadczy realizacjo
programu “Uszczypnieci przez raka’ - Wsparcie psychologiczne dla
rodzin w zmaganiu sig z chorobg nowotworowq dziecka lub
nastolatka na kazdym etapie chorowania. Swojg uwage kierujemy w
nim przede wszystkim w strone rodzicow. opickundw i najolizszych. ktérzy
staneli w obliczu choroby onkologicznej dziecka i nastolatka. W realizacje
programu  zaangazowalismy — wybitnych  specjalistow - onkologdw
dzieciecych. a takze psychoonkologdw. ktérzy na co dzien pracujg z ma-
kymi pacjentami i ich rodzinami. Spotkanie z nimi i wskazowki od  nich
otrzymane mogg utatwi¢c adaptacje do nowej. wymagajgcej rzeczywistosci
i pokazq. jok radzi¢ sobie z trudnymi emocjami.
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