Jak przekazaé dziecku
informacje o chorobie
nowotworowej?
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Gdy w 2010 otrzymatam diagnoze choroby
nowotworowej, bytam  sparalizowana.  Poczucie
bezradnosci, lek, strach przed nieznanym towarzyszyt
rowniez moim najblizszym. Batam sie o siebie,
ale przede wszystkim batam sie o swoje dzieci.
Zastanawiatam sie jak przekazac¢ im te diagnoze. Nie
chciatam ich obcigzac. Pragnetam ich ochroni¢, tylko
nie wiedziatam jak? Brakowato mi profesjonalnego wsparcia i praktycznych
wskazowek. Jako pacjentka i matka wiem, jakie to wazne. Niezaleznie
od tego ile majg lat nasze dzieci. Dlatego ten materiat dedykuje wszystkim
rodzicom, aby byt bezcennym wsparciem w tych nietatwych rozmowach
o raku.

Anna Kupiecka, Prezes Fundacji OnkoCafe — Razem Lepiej

Rodzic zrobi wszystko, zeby uchroni¢ swoje dzieci
przed trudnymi sytuacjami. W mojej codziennej pracy
obserwuje, jak rodzice a takze dziadkowie chcac dla
dzieci jak najlepiej, nie rozmawiajg z nimi o chorobie,
emocjach oraz zmianach, ktore za sobg niesie. Nalezy
sie zastanowi¢ czy to stuszne rozwigzanie. Tym
sposobem chronimy nasze pociech czy tak naprawde siebie? Czy dzieci
na pewno nie widzg, nie czujg, kiedy ich bliskich dotyka cos$ powaznego? To
potezne wyzwanie, niezaleznie czy dziecko ma 2 czy 42 lata. W tym poradniku
podpowiem jak przekazac¢ dziecku informacje o chorobie nowotworowej.

Adrianna Sobol, psychoonkolog Fundacji OnkoCafe — Razem Lepiej,
Wyktadowca Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego, wspotautorka
ksigzki ,Oswoi¢ raka. Inspirujace historie i przewodnik po emocjach”
(Znak, 2020)
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Choroba nowotworowa to wyzwanie dla catej
rodziny

Po ustyszeniu diagnozy choroby nowotworowej, wielu rodzicow zastanawia
sie jak i czy w ogdle przekazac te informacje dziecku. Czesto pacjenci wierzg,
ze zatajenie choroby i udawanie, ze nic sie nie zmienito jest najlepszym
rozwigzaniem, jednak w praktyce okazuje sie, ze jest ono najgorszym
z mozliwych. Dziecko odczuwa zmiane zachowania opiekuna bardzo szybko,
a usprawiedliwienia dla tej zmiany zaczyna szuka¢ w sobie. Pierwszg myslg,
ktéra pojawi sie w umysle dziecka na skutek takiej wtasnej interpretacji zmian
w obrazie matki, bedzie przeswiadczenie o tym, ze musiato by¢ niepostuszne,
zrobito cos nie tak.

Dzieciwidzg, czujg, kiedy cos powaznego dotykaichrodzine. Zauwazajg czesto
nieobecnosc rodzica, styszg prowadzone szeptem rozmowy, wychwytujg
zmiany zwigzane z nastrojem i zachowaniem dorostych. Jesli naprawde
chcesz uchroni¢ dziecko przed tematem raka, pamietaj, ze pozostawianie
mu przestrzeni na tworzenie wtasnych alternatywnych scenariuszy wydarzen
moze przynies¢ bardzo negatywne skutki. Tak jak w przypadku dorostych
bliskich, najwazniejsza jest po prostu szczerosc.

Pamietaj, ze uslyszane stowo lub zdanie zestawione z wiedza ro6-

wiesnikow czy dostepnymi informacjami w internecie moze przy-
niesc bardzo powazne skutki.

Zastanawiasz sie, w jaki sposob przekazaé
dziecku informacje o chorobie?

Dobranie odpowiedniej formy przekazu to klucz, ktory powinien byc¢
dostosowany do wielu czynnikow, m.in. wieku. Jesli jestescie rodzing, w ktorej
jest dwoje rodzicow, porozmawiajcie z dzieckiem wspolnie. Warunkiem
koniecznym jest odbycie tej rozmowy w miejscu bezpiecznym, znanym przez
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dzieckobardzo dobrze, w ktérym nie bedzie nowych bodzcow rozpraszajgcych
jego uwage. Nalezy takze zadbac o to, by nikt tej rozmowy nie przerwat. Musi
by¢ przeprowadzona od poczgtku do konca tak, aby zadnej istotnej dla nas
informacji nie poming¢. Jesli masz wiecej niz jedno dziecko, a roznica wieku
nie wynosi wiecej niz 3 lata, mozecie przeprowadzic te rozmowe jednoczesnie.
W przypadku wiekszej roznicy wieku konieczne bedzie juz dostosowanie
jezyka i formy przekazu do kazdego z nich oddzielnie.

Jesli masz wiecej niz jedno dziecko, a roznica wieku nie wynosi
wiecej niz 3 lata, mozecie przeprowadzic te rozmowe jednocze-

snie. W przypadku wiekszej roznicy wieku konieczne bedzie juz
dostosowanie jezyka i formy przekazu do kazdego z nich oddziel-
nie.

Czesto stysze od pacjentow, ze nie wiedza,
na ile szczerze moga tak naprawde mowié
o raku

Z gory wykluczajg opcje przekazania catej prawdy i zastepujg je potprawdami.
Argumentem, jaki pada za takim rozwigzaniem, jest czesto przeswiadczenie,
ze dziecko i tak nie zrozumie kierowanych do niego stricte medycznych
terminow. Owszem, taki przekaz bedzie dla dziecka niezrozumiaty, ale
przetozenie go na znane mu stownictwo pozwoli Ci na bycie szczerym
i uzyskanie petnego zrozumienia sytuacji. Kiedy zachowujemy pewne
informacje dla siebie albo stosujemy postawe unikajgca, budzgc fatszywe
nadzieje i watpliwosci, jestesmy skazani na utrate zaufania ze strony
dziecka. Sztuczne uspokajanie go i zapewnianie o0 doskonatym zdrowia
bedzie jedynie budowato wewnetrzny konflikt wywotany niezgodnoscig
pomiedzy obserwacjg a stowami. Jesli taki stan utrzymuje sie przez dtuzszy
czas, moze doprowadzi¢ do trwatych zmian w zachowaniu oraz regresji
rozwojowej. Istnieje takze mozliwos¢, ze dziecko w wyniku tak silnego
obcigzenia emocjonalnego wyksztatci lepsze zdolnosci spoteczne, czy tez
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szybkiego uczenia sig, ale niestety moze to iS¢ w parze z parentyfikacja, czyli
przejmowaniem przez nie roli rodzica. Jest to zjawisko majace diugotrwaty
i znacznie utrudniajacy wptyw na ich dalsze zycie.

Wobec dzieci najlepiej by¢ szczerym. Jesli zauwazga, ze wypowia-
dasz sie ogolnikowo lub czegos im nie mowisz, bedzie im trudno

uwierzy¢, ze mowisz prawde. Jesli nie bedziesz zna¢ odpowie-
dzi na wszystkie pytania, jakie zadajg ci dzieci, powiedz zgodnie
z prawda, ze nie wiesz, ale postarasz sie dowiedziec.

Jakie konsekwencje niesie ze sobg
niepoinformowanie dziecka o chorobie?

Dorosli, ktorzy nie informujg dzieci o swojej chorobie, czesto podejmujg
takg decyzje w wyniku troski o ich bezpieczenstwo, ale rowniez z powodu
wtasnego leku i checi wyparcia sytuacji. Dzieci, ktére nie mogg dtuze
zaprzeczac wszystkim oznakom zmian, niepewnosci i zagrazajgcej im straty,
reagujg niemym wotaniem o pomoc. Zmiany, ktére mozna zaobserwowac
w zachowaniu dzieci cierpigcych w milczeniu, to :

* regresjarozwojowa — dziecko moze siegngc¢ po zachowania, z ktorych juz
wyrosto, na przyktad zaczyna ssac kciuk, moczyc sie,

* lek przed rozstaniem z rodzicem,

= agresja w stosunku do innych dzieci, do chorego rodzica i innych dorostych
opiekunow,

* somatyzacja pod postacig bélu gtowy, brzucha czy nudnosci,

* trudnosci w szkole,

* rezygnacja z kontaktu z przyjaciotmi i z hobby,

* zaniedbanie swojego wygladu,

* przejmowanie odpowiedzialnosci za innych cztonkow rodziny.
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Kiedy jest najlepszy czas, zeby powiedzieé
dziecku o chorobie?

Najwazniejsze jest by diagnoza byta pewna, zeby nie budzic fatszywych obaw.
Zaleca sie, aby przekazac¢ informacje na mozliwie jak najwczesnigjszym
etapie, jednak wazne jest, zeby samemu dac sobie czas na przepracowanie
emocji towarzyszgcych diagnozie.

Gdzie dziecko moze szukaé wsparcia?

Czasami dzieci mogg nie mie¢ odwagi, by porozmawia¢ o chorobie
witasnie z mama czy tatg. By¢ moze tatwiej im jest porozmawiac z ciocig,
przedstawicielem ochrony zdrowia, nauczycielem lub kims z dalszej rodziny,
kogo problem bezposrednio nie dotyczy. Dla wielu rodzicow taka postawa
moze sie wydawac znakiem, iz dziecko odsuwa sie i szuka ukojenia swoich
emocji na zewnatrz, poza rodzing. Traktujg to jako znak braku poczucia
bezpieczenstwa, sygnat, ze dzieje sie cos niedobrego, ale w istocie nie zawsze
tak jest. Zdarza sie mianowicie tak, ze dziecko w ten sposob chce chronic
rodzica, przybierajgc postawe sitacza bez lekow i watpliwosci. W trakcie
rozmowy, warto nawigowac jg zgodnie z poszczegolnymi etapami przebiegu
choroby. Przygotuj dziecko na to, jakie zmiany mogg zajs¢ w Waszym zyciu,
Twoim wygladzie, czy tez zachowaniu. Powiedz, kiedy bedziesz nieobecny
i dlaczego. Nie musisz oczywiscie wchodzi¢ w szczegoty, jesli dziecko jest
zbyt mate. Bgdz bacznym obserwatorem swojego dziecka. Zwrd¢ uwage czy
W jego zachowaniu cos sie nie zmienito. Wazne jest aby byc otwartym na jego
potrzeby. W trakcie rozmowy, warto nawigowac jg zgodnie z poszczegolnymi
etapami przebiegu choroby. Przygotuj dziecko na to, jakie zmiany moga zajs¢
w Waszym zyciu, Twoim wygladzie, czy tez zachowaniu. Nie boj sie rowniez
poruszac trudnych tematow, takich jak smierc. Jest to naturalny element
zycia cztowieka, ktory Twoje dziecko zaczyna rozumiec znacznie wczesnie)
niz jestes tego swiadoma. Miej Swiadomosc, ze sg pytania, na ktére Ty sama
nie znasz odpowiedzi i nie boj sie tego pokazac.
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Kilka wskazowek jak przekazac dziecku informacje o chorobie:

Nie zwlekaj z przeprowadzeniem rozmowy.

Porozmawiaj z dzieckiem w bezpiecznym miejscu.

Dostosuj jezyk do wieku dziecka.

Przygotuj dziecko na zmiany, takie jak utrata wlosow, mastek-
tomia, czy wylonienie stomii.

Opowiedz dziecku, na czym polega chemioterapia i radiotera-
pia. W czasie leczenia nie unikaj dziecka, a nawet wrecz prze-
ciwnie: tam gdzie jest to mozliwe, pozwol mu towarzyszy¢ ci
na poszczegolnych etapach leczenia.

Pozwol dziecku, jesli oczywiscie bedzie chcialo, towarzyszyc
ci przy goleniu wlosow czy wybieraniu peruki.

Przygotuj dziecko na to, ze przez jakis czas bedziesz czesciej
bywac w szpitalu. Wyjasnij, co bedziesz tam robic, jakie lecze-
nie bedziesz otrzymywac i kiedy wrocisz do domu.

Przede wszystkim nie wstydz sie swoich emocji i lez.

Dziecko, ktore bedzie wiedzialo wiecej o twojej chorobie, bedzie
czulo sie bezpieczniej.
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Popros o pomoc specjaliste

Jesli sam nie masz pewnosci co do tego, jak wyttumaczy¢ dziecku proces
leczenia choroby nowotworowej, popros o pomoc specjaliste. By¢ moze
bedzie to Twoj lekarz prowadzacy, ktory ma podejscie do dzieci i wie,
jakimi pojeciami zastgpi¢ profesjonalng nomenklature. Mozesz réwniez
skontaktowac sie z psychoonkologiem, ktéry dobierze odpowiednig forme
przekazu do wieku Twojego dziecka i sytuaciji, w jakiej sie znajdujesz. Szukajgc
pomocy wsrod innych pacjentow, pamietaj, ze kazde dziecko jest inne. To Ty
znasz je najlepiej i wyczujesz, jak najlepiej przekaza¢ mu te trudng informacje.
Nie ma tutaj jednego, utartego schematu, ktory sprawdzi sie w kazdej sytuacji.
Jesli postawisz na autentycznosc i otwartosc, to kazda rozmowa przyniesie
ulge zarowno Tobie, jak i zaniepokojonemu zmianami dziecku.

Jak przekazaé starszym rodzicom informacje
o chorobie?

Doroste dzieci majg problem z przekazaniem informacji o swojej chorobie
rodzicom. Ten lek jest tym wiekszy, im rodzice sg starsi. Pacjenci bojg sie,
ze ta wiedza ich zrani, obcigzy, a nawet sprawi, ze cos im sie stanie. To nie jest
dobre podejscie, dlatego zawsze staram sie przekona¢ moich pacjentow, by
powiedzieli rodzicom o chorobie. Prosze ich wtedy, zeby postawili sie na ich
miejscu, odpowiedzieli sobie na pytanie, czy sami chcieliby zosta¢ oszukani.

Wsparcie ze strony rodzicow jest bardzo wazne dla kazdego pacjenta i jego
emocji, dlatego powinienes dac¢ sobie szanse na to, by rodzic mogt sie
o ciebie zatroszczyc¢. Ugotowanie zupy czy otulenie kocem wyraza wiecej niz
tysigc stow. Dom rodzinny czesto staje sie dla nas bezpieczng przystanig —
miejscem, w ktorym bez obaw mozna sie wyptakac, okazac pewien rodzaj
stabosci, ale rowniez nabrac sit, by wroci¢ do codziennosci.
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FUNDACJA ONKOCAFE - RAZEM
LEPIEJ

Zatozycielkg fundacji ,OnkoCafe — Razem Lepigj” jest Anna Kupiecka,
ktéra w 2010 roku zachorowata na raka piersi, a w 2012 roku
na portalu spotecznosciowym Facebook zatozyta grupe wsparcia pod nazwg
,Fakraczki®, gdzie osoby dotkniete chorobg nowotworowa dzielg sie swoimi
doswiadczeniami z procesu leczenia. Od 2014 roku fundacja rozpoczeta
dziatalnos¢ pod obecng nazwg. OnkoCafe tworzg aktywni wolontariusze
i specjalisci, ktorzy z oddaniem wspierajg zmagajgcych sie z rakiem
pacjentow, jak i ich bliskich. Dla chorych w trakcie i po zakonczonej terapii,
fundacja organizuje warsztaty edukacyjne i terapie zajeciowe, spotkania
edukacyjne z ekspertami, grupy terapeutyczne i warsztatowo-artystyczne.
Fundacja od lat angazuje sie w dziatania zwiekszajgce dostepnosc opieki
psychoonkologicznej dla pacjentow i ich bliskich. Wspodtpracuje z uznanymi
psychoonkologami, pomaga tez w ksztatceniu nowych kadr specjalistow.

Fundacja ,0OnkoCafe — Razem Lepig]" organizuje kampanie spoteczne
na temat przeciwdziatania nowotworom, zdrowego stylu zycia oraz wsparcia
pacjentow onkologicznych i oséb towarzyszgcych pacjentowi w leczeniu.
Celem tych inicjatyw jest zmiana postrzegania choroby nowotworowej
W spoteczenstwie.

W ramach kampanii ,BreastFit. Kobiecy biust. Meska sprawa” uswiadamia, jak
wielkg role w diagnostyce i terapii raka piersi u kobiety odgrywa mezczyzna.

Zeskanuj kod QR aparatem na smartfonie
aby odwiedzic¢ strone

www.breastfit.onkocafe.pl




Jak rozmawiaé z dzie¢mi o diagnozie choroby nowotworowej? 11

W kampanii ,Mundur nie zbroja" zwraca uwage na grupy zawodowe
w szczegdlnym stopniu narazone na czynniki ryzyka nowotworami.

Zeskanuj kod QR aparatem na smartfonie

aby odwiedzi¢ strone
www.mundurniezbroja.pl

Kampania ,Badaj Biust” zwraca uwage aktywnych i zabieganych kobiet
na role badania piersi.

e

Zeskanuj kod QR aparatem na smartfonie
aby odwiedzi¢ strone
www.badajbiust.pl

Akcja swiadomosciowa ,ProstaTaHistoria” przekonuje mezczyzn do otwartej
rozmowy na temat prostaty i ukazuje wspierajgcg role kobiety w dbaniu
0 zdrowie mezczyzny.

Zeskanuj kod QR aparatem na smartfonie
aby odwiedzi¢ strone

www.prostatahistoria.pl

OnkoCafe wydaje takze nowoczesne, tworzone we wspotpracy
ze spacjalistami, poradniki edukacyjne, ktore cieszg sie duzym
zainteresowaniem pacjentow i ich bliskich, a takze sg doceniane przez
ekspertoéw. Sg one poswiecone réznym aspektom profilaktyki, diagnostyki,
terapii, opieki i pracy z emocjami w trakcie walki z chorobg. Dostepne sg
w formie darmowych broszur, ksigzek i e-bookow.
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