Odczaruj raka

Program edukacyjny dla rodzicow dzieci chorych na nowotwory
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Choroba nowotworowa budzi przerazenie, zto$¢ 1 smutek, szczegdlnie w sytuacji, gdy pacjentem
jest dziecko. Panuje przekonanie, ze nowotwor zwigzany jest z cigzkim i bolesnym leczeniem, a
catkowite wyleczenie jest prawie niemozliwe. Projekt ,,Odczaruj raka” zostal stworzony, by
uswiadomi¢ rodzicom 1 opiekunom, ze z chorobg nowotworowa dziecka mozna wygrac. Istnieje
wiele przesagdow 1 mitow na temat choroby nowotworowej, ktdre czgsto sa wzmacniane przez
informacje w Internecie czy prasie popularnej. Mamy nadziej¢, Ze nasz program pomoze
usystematyzowaé¢ wiedz¢ na temat dziecigcych nowotwordéw, a co najwazniejsze — da rodzicom i

opiekunom narzedzie do wspierania Matych Pacjentow.

Projekt ,,Odczaruj raka” bedzie poswiecony zard6wno tematyce medycznej jak i psychologicznej w
odniesieniu do nowotwordéw dzieciecych. Naszym celem jest stworzenie spojnego programu
edukacyjnego dla rodzicéw. W czesci psychologicznej chcemy przekaza¢ rodzicom wiedzg o:
1. Potrzebach rozméw z dzie¢mi o diagnozie i planowanym leczeniu, a takze opisac reakcje
Matych Pacjentow na hospitalizacje i sposoby radzenia sobie z nimi
2. Mozliwych emocjach jakie pojawiaja si¢ w rodzinie dziecka chorego
3. Sposobach wspierania dziecka w trakcie leczenia
4. Sposobach wspierania catego systemu rodzinnego dotknigtego choroba nowotworowa
dziecka, w tym zdrowego rodzenstwa

5. Roli psychologa w oddziale onkologicznym

Zdarza si¢ nam zapomina¢, ze chore dziecko nie jest jedynie suma doswiadczen zwigzanych z
leczeniem 1 hospitalizacja. Jest normalnym dzieckiem, ktére konfrontuje si¢ z choroba, szpitalem i
zupelie odmienng rzeczywistoscia, niz ta, ktora byta jego udzialem do tej pory. Rolg dorostych,
zaro6wno rodzicoéw, opiekundw, jak 1 personelu medycznego, jest utatwienie dziecku zrozumienia
choroby i procesu leczenia. Wspiera¢ Malego Pacjenta to stucha¢ jego potrzeb, to uswiadamia¢ mu,
ze wszystkie medyczne procedury jakim jest poddawane, sg potrzebne do zwalczenia choroby i do
wyzdrowienia. Pomaga¢ choremu dziecku to uwaznie go stucha¢ i odpowiada¢ na, nierzadko
trudne, pytania, to informowaé go, w sposéb przystepny i bezpieczny, o przebiegu choroby i

planowanym sposobie leczenia.



Rodzice czgsto stawiajg pytanie: czy moéwi¢ dziecku o chorobie? Chca uchroni¢ syna czy corke
przed trudng prawda. Obserwacja dzieci w oddziale szpitalnym pokazuje, ze chore dzieci sg
swiadome powagi sytuacji, mimo prob ,.chronienia” ich przed ta wiedzg. Dzieci, tak jak dorosli,
potrzebuja informacji co dzieje si¢ z nimi, szczeg6lnie gdy sa poddawane zabiegom, czy otrzymuja
leki. Te, ktérym nie wyjasniono na co sg chore prébuja zapetni¢ te luki fantazjujac, czesto
postrzegaja swoja sytuacje jako kare 1 maja poczucie winy. Za$ znajomos$¢ prawdy o swojej
chorobie zwigksza u dziecka zdolno$¢ wspotpracy w trakcie leczenia, ostabia Iek 1 poczucie winy, a

przede wszystkim umozliwia szczerg i otwarta komunikacje.

Zatem pytanie jakie stawiam nie dotyczy tego czy mowi¢ lecz: jak mowic¢ o chorobie?

Male dzieci, ktore chorujg lub musza przebywac¢ w szpitalu najbardziej boja si¢ roziaki z rodzicami.
Nalezy zadba¢, by tozeczko szpitalne bylo bezpiecznym miejscem, miejscem przyjemnych
kontaktow z mamg, zabaw, karmienia. Dlatego starajmy si¢ NIE wykonywac¢ zadnych bolesnych

zabiegow w 10zeczku niemowlaka. Mate dziecko nie ma $wiadomosci choroby.

W wieku od trzech — czterech lat lgk przed rozstaniem si¢ z rodzicami poteguje lek przed
okaleczeniem — dlatego ptacza przy kazdym, nawet najdrobniejszym zabiegu. Czgsto rodzice (a
takze personel medyczny) probuja uspokoi¢ dziecko obiecujgc zabawki w zamian za to, ze nie beda
ptakaé. Dzieci szybko ucza si¢, ze im glosniej ptacza, tym wigksza dostaja nagrode. W tym wieku
dzieci probuja zrozumie¢ dlaczego sa chore i na czym polega choroba. Najczesciej jako przyczyne
zachorowania podajg jakie$ zjawisko zewnetrzne lub uwazaja, ze zarazily si¢ chorobg od kogos.
Pierwsze dni w szpitalu moga wywolywac u dziecka silne przezycia emocjonalne, co z kolei moze
objawia¢ poprzez zachowania regresyjne — cofanie si¢ do wczesniejszych okreséw rozwoju.
Regresja moze wystapi¢ na poziomie fizjologicznym (np. moczenie si¢) lub psychicznym (odmowa
moéwienia, nieche¢ do zabawy, unikanie kontaktu z rowie$nikami, niezdolno$¢ do wyrazenia emocji
lub niekontrolowane wybuchy emocjonalne, obgryzanie paznokci). Dzieci sg niezwykle wrazliwe
na emocje rodzicow, ale takze personelu medycznego. Zaniepokojenie dorostych wzmaga niepokdj
u dziecka. Dzieci odbierajg przede wszystkim sygnaty niewerbalne, a te bywaja niespdjne z tym, co
rodzice mowig do dziecka. Dzieciom nalezy si¢ szczere wytlumaczenie procedury medycznej, by¢
moze pokazanie nawet na misiu i przede wszystkim — przyznanie, ze zastrzyk moze bolec.
Wyjasnienie dziecku na czym bedzie polegac zabieg nie oznacza, ze przestang one ptaka¢ — wiedza
one jednak, Ze nie probowali$cie ich oszukac i proces leczenia staje si¢ dla nich nieco fatwiejszy do

zniesienia.



Dzieci w wieku przedszkolnym cz¢sto widzg swoja chorobe jako kare za niegrzeczne zachowania.
Powinny by¢ zatem zapewnione, ze nie zrobity niczego takiego, co mogltoby wywota¢ chorobe, a
leczenie 1 pobyt w szpitalu nie sg karg za zle uczynki, stowa czy mysli. Dzieci w tym wieku
potrzebuja szczerego i rzeczowego omowienia choroby, pobytu w szpitalu i1 czekajacych na nich

zabiegoéw medycznych.

Dzieci w wieku szkolnym zaczynaja poszukiwa¢ informacji na temat swojej choroby, probuja
organizowac¢ swoja wiedz¢ w pewna logiczng catos$¢. Nalezy jednak ostroznie informowac pacjenta
0 jego stanie zdrowia, zawsze dopytujac si¢ jak duzo i1 co chciatby wiedzie¢. Podobnie jak u nieco
mtodszych dzieci choroba moze by¢ postrzegana jako kara, a bol spowodowany zabiegami i
leczeniem moze spotggowac to przekonanie. Choroba wyrywa je ze $wiata, ktory byl znany i
stabilny, co u dzieci w wieku szkolnym moze wywotywac rézne, czasem bardzo silne reakcje
(agresja, zlos¢, smutek). Warto zachecaé dzieci do wyrazenia emocji, nawet jesli poczatkowo
krzycza, jesli wyrazaja swoje watpliwosci, lek czy zlo$¢. Pamietajmy tez, ze dzieci w wieku
szkolnym osiagnety juz pewien poziom samodzielno$ci i nie zabierajmy im tego. Samodzielno$¢
przybliza ich do normalnego zycia. Podstawowg aktywnos$cig dziecka w tym wieku jest szkota —

zadbajmy o to, by regularnie uczestniczyty w lekcjach w szkole szpitalne;.

Okres dojrzewania to trudny okres dla dziecka i jego rodziny. Nastolatek wyraznie interesuje si¢
wlasng choroba. Moze zadawac tez rozne trudne pytania — pytania o sens zycia, sens dos§wiadczania
choroby. Dzieci w tym wieku potrzebuja bardziej szczegoétowych informacji na temat istoty
choroby i leczenia, a co wazne — chcg mie¢ wptyw na jej przebieg. Ztos¢ jest wyrazem buntu na los,
ktory zestal chorobg. Bywa tez, Ze nastolatek zamyka si¢ w swoim smutku, nie dopuszczajac
nikogo do swojego S$wiata wewnetrznych przezyé. Bolesnie odczuwaja utrate wolnosci i

niezaleznosci oraz dotychczasowego trybu zycia.

Powinni$my pami¢tac, ze informowanie dziecka o diagnozie jest procesem — co oznacza, ze nie jest
jednorazowym wydarzeniem. Wiedz¢ o chorobie przekazujemy dziecku stopniowo, jednocze$nie
bedac uwaznym na sygnaty werbalne i niewerbalne ze strony Matego Pacjenta. Zmuszanie pacjenta
do przyjecia prawdy nie nalezy do naszych obowigzkéw. Mozemy mu jedynie pomo6c w drodze do
akceptacji. Musimy sie jednak liczy¢é z postawg obronng, z zaprzeczeniem, wyparciem.
Najwazniejsze, by dziecko wiedziato, Zze moze liczy¢ na szczero$¢ dorostych. W rozmowach z
dzie¢mi dobrze jest si¢ kierowaé zasada otwartego i tagodnego przekazywania informacji na temat

diagnozy 1 hospitalizacji.

Choroba dziecka uderza w cala jego rodzine.

Choroba nowotworowa dziecka dotyka zaréwno rodzicéw, dziadkow, jak i zdrowe rodzenstwo.



Diagnoza spada na nich nieoczekiwanie. Rodzice zazwyczaj staraja si¢ znalez¢ przyczyny choroby,
pojawia sie lek o zdrowie i zycie dziecka, poczucie bezradno$ci, a takze gniewu na zastang
rzeczywistosc.

Projekt ,,Odczaruj raka” ma na celu pomoc rodzicom w tej trudnej dla nich sytuacji. Chcemy by
rodzice traktowali chorobe dziecka jako wyzwanie i szukali konstruktywnych rozwigzan. W
przeciwienstwie do postawy nadopiekunczej, wspierajacy rodzic uczy si¢ odczytywac potrzeby
dziecka, przy jednoczesnym zapewnieniu warunkow odpowiedniej stymulacji, nauki i zabawy.
Chore dziecko, pomimo swojej choroby, jest nadal dzieckiem, ktére potrzebuje madrego wsparcia i
stawiania granic, a jednocze$nie w sytuacji konfrontacji z cigzka chorobg — przestrzeni na
wyrazanie emocji. Wazne jest, by dziecko wiedziato, ze zawsze moze liczy¢ na swoich rodzicow, na
ich szczeros$¢ 1 wsparcie.

Pobyt w szpitalu stanowi powazne obcigzenie dla opiekunow — zaré6wno od strony psychicznej,
fizycznej, jak 1 materialnej. Naszym celem jest u§wiadomienie rodzicom potrzeby zadbania o
siebie, 0 swoje samopoczucie i siatk¢ wsparcia, a takze stan fizyczny. Wypoczety rodzic to rodzic,
ktory jest w stanie wesprze¢ swoje dziecko w trudnej sytuacji choroby.

Choroba nowotworowa dziecka powoduje, ze choruje cala rodzina. Koncentracja rodzicow na
chorym dziecku moze powodowac, ze zdrowe rodzenstwo czuje si¢ odepchnigte i mniej kochane.
Chory brat lub siostra zajmuja w rodzinie szczegdlne miejsce, powodujac nierzadko uczucie
zazdro$ci czy wrecz agresje w zdrowym rodzenstwie. Naszym celem jest przekazanie rodzicom
wiedzy na temat wptywu choroby na zdrowe rodzenstwo. Jednocze$nie pragniemy zwroci¢ uwage
na fakt, Ze zdrowe rodzenstwo ma prawo do normalnego zycia — cieszenia si¢ swoim dziecinstwem,
relacji z rowiesnikami, zabawy. Zdarza si¢ bowiem, ze rodzice przelewaja swoj lek i obawy takze
na zdrowe dzieci, ograniczajac im kontakty ze znajomymi czy wychodzenie z domu.

Co rodzice mogg zrobi¢ dla swoich dzieci? Towarzyszy¢ im w chorobie, ale takze zapetnia¢ czas
zabawg czy nauka. W trakcie spotkan z rodzicami chcielibySmy pokaza¢ jakie dziatania opiekunow

mogg wesprze¢ Matych Pacjentow.

Rola psychologa

W trakcie choroby nowotworowej dzieci i ich opiekunowie spedzaja mnostwo czasu w szpitalnych
salach. Projekt ,,Odczaruj raka” ma na celu rowniez przyblizenie funkcji oddziatowego psychologa
1 zacheci¢ rodzicow oraz Matych Pacjentow do siegnigcia po fachowa pomoc oferowang w
gabinetach psychologicznych. Praca psychologa powinna stuzy¢ pomoca choremu oraz jego
rodzinie w r6éznych fazach choroby. Na poczatku psycholog ma za zadanie towarzyszy¢ rodzicom
oraz lekarzowi prowadzacemu w przekazywani diagnozy. W trakcie leczenia i hospitalizacji

psycholog pomaga zrozumie¢ zachowania dzieci oraz rozne reakcje zrozpaczonych rodzicéw,



uswiadamia i1 ttumaczy motywy przer6znych zachowan. Opieka psychologiczng powinno zostaé
objete zdrowe rodzenstwo — im takze nalezy si¢ informacja o istocie choroby i planowanym

leczeniu brata lub siostry, a takze zadbanie o ich dobrostan psychiczny.



