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POWAZNA CHOROBA -
PORADNIK DLA
RODZICOW | OPIEKUNOW

Rozdziat 1
POWAZNA CHOROBA

1.1 Wprowadzenie

Jesli odnalazte$/odnalaztas nasz program, to znaczy, ze szukasz informacji, jak wesprze¢ dziecko lub nastolatka
w sytuacji, gdy jego rodzic, rodzenstwo badz ktos bliski jest powaznie chory. Zebrane przez nas informacje
zaadresowane sg do powaznie chorego rodzica oraz zdrowego gtéwnego opiekuna/néw dziecka lub nastolatka.

Niemniej opisane tu doswiadczenia sg uniwersalne.

Diagnoza powaznej choroby jest najczesciej ,trzesieniem ziemi” dla wszystkich w rodzinie. Wiele rzeczy wydaje
sie niezrozumiatych, trudnych do zaakceptowania, ale jedno jest pewne: juz nigdy nie bedzie tak jak dawniej.
Powazna choroba wptywa na funkcjonowanie catej rodziny, nie tylko samego chorego. Dzieci i nastolatki, bedac
petnoprawnymi cztonkami rodziny, podobnie jak dorosli, odczuwajg zmiany zachodzace w zyciu ich najblizszych.

1.2 Co mozna zrobi¢, by wesprzec dzieci i mtodziez w tym szczegdolnym czasie?

Pomaganie mtodym ludziom nie jest zadaniem tatwym, zwtaszcza gdy samemu jest sie targanym przez skrajne
emocje. Nie ma prostych recept. Istniejg jednak praktyczne kierunki rozmawiania z dzie¢mi o chorobie i jej
konsekwencjach, o dylematach i niepokojach oraz sposoby przygotowania dzieci na to, co jeszcze przed nimi.

Celem takich rozméw jest wsparcie dzieci na tyle, by:

®  poczuly sie bezpieczniejsze i silniejsze,
® rozumiaty pojawiajace sie w nich rézne emocje,

®  umiaty dzieli¢ sie swoimi myslami z dorostymi w trudnych momentach.
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1.3 Milcze¢ czy rozmawiac?
Silnym pragnieniem rodzicéw jest chec chronienia dziecka przed ztymi informacjami i trudnymi przezyciami.
To naturalna potrzeba ludzi, ktérzy sg dla siebie waznil Stad czeste pomysty, by nie moéwi¢ dziecku
o zdiagnozowanej chorobie, ani o tym, w jak trudny etap wkracza rodzina. Ta che¢ ochrony moze przybrac
postac roznych mysli, na przyktad:

® ,Nie powiem dzieciom. Nie bede ich niepokoi¢. Sama sie ze wszystkim uporam”.

® ,Oszczedze najblizszych, nie jest przeciez ze mna tak Zle”.

® ,Informacja o chorobie nicim nie da. Niepotrzebnie beda sie martwic, a i tak w niczym mi nie pomoga”.
) »53 za mali, by cokolwiek zrozumiec¢”.

® ,Mtodzi maja wazniejsze sprawy. Jeszcze bedzie duzo czasu, by im powiedzie¢ o chorobie”.

® ,Nie chce stysze¢ zadnych pytan na temat mojego zdrowia. Nie chce litosci. Lepiej dla mnie, jesl

nie beda o niczym wiedzie¢".
® ,Dzieci maja prawo do swojego dziecinstwa. Nie bede im go zabierac”.

® ,Zachwile uporam sie z choroba. Nie ma sensu wiec niepokoi¢ bliskich”.

W takim mysleniu moze kry¢ sie jednak btedne zatozenie. Zaktada sie, ze chory rodzic i jego najblizsze
wtajemniczone w sytuacje otoczenie beda zachowywac sie tak samo jak wczesniej, i:

® nie okazg przy dzieciach trudnych emocji,
® nie beda rozmawiali o klopotach,

® nie bedzie zauwazalna zmiana w wygladzie chorego.

Czy te zatozenia sa mozliwe do spetnienia? Mozliwe, cho¢ bardzo trudne, obcigzajace i najczesciej niewykonalne.
Powazna choroba wywiera znaczacy wptyw na cztowieka, ludzie stajg sie bardziej zestresowani, zmartwieni. Czy

moze to ujs¢ uwadze najmtodszemu cztonkowi rodziny?

Zachecamy do rozmawiania z dzieckiem o tym, co sie dzieje w rodzinie. Nie mamy jednak prostych odpowiedzi,
jak to zrobi¢. Dysponujemy jedynie garscig doswiadczen, ktére moga okazac sie inspirujace.

1.4 Nadzieja i prawda

Powazna choroba budzi wiele emocji. Z jednej strony towarzyszy jej bezradnos¢, przygnebienie, zto$¢, a zdrugiej
strony nadzieja. Ta nadzieja jest potrzebna, jest niezbedna do zycia! Czy prawda moze zabi¢ nadzieje? Nie! Moze
jedynie zmieni¢ jej wymiar. Nadzieja to przeciez oczekiwanie czegos dobrego od przysztosci, a to zawsze jest
mozliwe! Nawet najtrudniejsza prawda moze i$¢ w parze z nadzieja.
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Doswiadczenie wskazuje, ze dzieci i miodziez, przed ktérymi skrywato sie wiedze na temat choroby,
a odpowiadajac na ich pytania ktamato, domyslaja sie prawdy i zamykaja sie we wtasnym swiecie przypuszczen.
Biorac pod uwage wyobraznie matego cztowieka czy tez brak dostepu do rzetelnych informacji u starszych
dzieci, podejrzenia te moga by¢ jeszcze gorsze niz rzeczywistos¢. Dzieci odczuwaja wiec zagrozenie, a dorosli,
ukrywajac przed nimi swdj stan, nie dajg im prawa do moéwienia o odczuwanych emocjach. Warto pomysleé
o dtugofalowych konsekwencjach takiego stanu.

1.5 Poczucie bezpieczenstwa a choroba rodzica

Dzieci powiedza nam, co sie z nimi dzieje, gdy poczujg sie bezpiecznie. Jak jednak budowaé poczucie
bezpieczenstwa w sytuacji, gdy w rodzinie rozgrywaja sie dramaty? Dobrym sposobem sa... rozmowy,
informowanie o rzeczywistosci (ale stosowne do wieku). Brzmi to jak paradoks, bo przekazanie dzieciom
nietatwych informacji najczesciej wywotuje lek, rozpacz czy bunt. Nie kojarzy sie z poczuciem bezpieczenstwa.
Jednoczesnie jednak moze sie okaza¢, ze pomimo tych trudnych uczué, dziecko stanie sie bardziej otwarte, ufne,
w swoim leku nie bedzie samotne, bedzie pytato dorostych i miato poczucie, ze jest wazne.

Rozmowa, cho¢ moze jedna z trudniejszych w zyciu, moze by¢ najlepsza decyzja, na jaka sie zdobedziesz dla
wiasnego dziecka w dramatycznym momencie swojego zycia. Czyz dostep do przezy¢ witasnego dziecka,
uczestniczenie w jego smutku, nie jest jednym z zadan dorostych?

Rozdziat 2
ROZMOWY Z DZIECMI

2.1 Wprowadzenie
Zastanawiasz sie, jak i kiedy porozmawia¢ o chorobie w twojej rodzinie? Nie ma jednego przepisu na to, jak
rozmawiac o tym z dzieckiem. Na pewno jednak warto przemyslec taka rozmowe wczesniej. Oto kilka wskazéwek,

ktére moga okazac sie pomocne:

®  mow jezykiem prostym, zrozumiatym, dostosowanym do wieku dziecka,

) w kilku zdaniach powiedz, co sie stato,

® rozmawiaj tak, by dziecko miato szanse zadawac pytania,

® nie klam, méw prawde, jesli dziecko poprosi o wyjasnienie,

® odpowiedz: ,nie wiem”, jesli na pytanie nie znasz rzeczywiscie odpowiedzi,

® powracaj do rozmowy zawsze wtedy, gdy dziecko da sygnat, ze ten temat go nadal interesuje,

®  buduj poczucie bezpieczenstwa u dziecka poprzez opisanie tego, co bedzie sie dziato w najblizszym
czasie, co moze sie zmieni¢, czy poprzez ustalenie zasad, obowiazkéw i przywilejow,

® wprowadz zasade modwienia wprost o swoich uczuciach i obawach, zauwazaj emocje dziecka

i dopytuj sie o to, co sie dzieje,

® ipamietaj, ze Ty znasz swoje dziecko najlepiej. Masz doswiadczenie w byciu z nim. Zaufaj sobie.
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2.2 By¢ przy dziecku

W trakcie chorowania bliskiej osoby dziecko powinno stopniowo dowiadywac sie o chorobie. Wazne jest, by
wiedzy o chorobie nie nabywato samotnie, ale by byfta ona przekazywana przez bliskich dziecku dorostych.
Dorostym sie wydaje, ze sq w stanie zatrzymac niewygodne czy trudne informacje dla siebie. Dziecko, nawet to
dorastajace, jest jednak czutym obserwatorem. Zobaczy zmartwiona twarz mamy, ustyszy szepty dochodzace
z pokoju, zauwazy unikanie pewnych tematéw czy odczuje pewna nerwowos¢ domownikéw. To moze
powodowac u niego leki i cho¢ jest uwaznym odbiorca, moze mylnie zinterpretowac rzeczywistos¢. Smutng
mine opiekuna skojarzy z tym, ze choroba jest groZniejsza niz mu powiedziano, szepty moze odebra¢ jako
zatajanie przed nim prawdy. Tylko rozmowy z dzieckiem moga skorygowac irracjonalne przekonania dziecka
oraz je odcigzyc.

Uwaga i czas spedzony z dzieckiem stwarzaja szanse na to, ze w sytuacji gdy zycie rodziny ulega zmianie, uda sie
zapobiec powstaniu u dziecka gtebokiego poczucia winy, leku czy nawet agresji.

2.3 Od czego rozpoczac przekazanie informacji?

Przekazujac dziecku informacje o chorobie, powiedz o tym, na ile choroba jest powazna, jak sie nazywa oraz co
sie wydarzy w najblizszym czasie. Najprawdopodobniej przekazanie takich krétkich informacji spowoduje, ze
dziecko zada rézne pytania. Pytania dziecka sg bardzo wazne. Beda wskazéwka, co dziecko chce wiedzie¢ orazile
wiadomosci jest w stanie udzwigna¢ w danym momencie. Moze zdarzyc sie tak, ze pierwsza rozmowa o chorobie
bedzie krétka, a dziecko nie zada zadnego pytania lub zmieni temat. Warto uszanowac tempo oswajania sie
miodego cztowieka z tematem choroby.

Mtodsze dziecko moze na przykfad zapytac:

Dlaczego zachorowatas?

® (CzytoCieboli?

® Czy mozna sie tym zarazi¢?

®  Kto teraz bedzie mnie odwozit do szkoty?

® Czyumrzesz?

Starsze dziecko moze na przyktad zapytac:

® Kiedy wyzdrowiejesz?
® Coterazbedzie?

® Czyumrzesz?

Tego typu pytania moga sie pojawic¢ podczas rozmowy, ale czes$¢ z nich nie zostanie prawdopodobnie ujawniona
przez dziecko. Podczas pierwszej rozmowy z dzieckiem nie trzeba wyprzedzac jego pytan, ale da¢ mu szanse na
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postawienie ich w przysztosci. Rozmowa z dzieckiem ma by¢ rodzajem uktadanki, w ktorej krok po kroku moze

ono stopniowo dowiadywac sie nowych rzeczy, w miare rozwoju sytuacji czy wzrostu wtasnej ciekawosci.

2.4 Przyklady rozmow z dzie¢mi w réznym wieku

Badz uwazny na pytania dziecka. Nie zbywaj ich. Pytania sg najczesciej sygnatem, ze dziecko jest zainteresowane
tematem, o ktéry pyta, ze o nim mysli i przezywa sytuacje na swoj sposéb. Pytanie: ,Kiedy tata wyzdrowieje?”
jest przyktadem najczesciej chyba wypowiadanego pytania, a jednoczesnie jednym z najtrudniejszych do
odpowiedzi. Mozesz wéwczas odpowiedziec: ,Stysze, ze myslisz o tacie. A Ty jak sadzisz, kiedy wyzdrowieje?".
Dzieki temu dowiesz sie, co dziecko wie i bedziesz moégt adekwatnie odpowiedzie¢ na pytanie, tagodzac
nieracjonalne leki lub, jesli lek o zdrowie rodzica jest uzasadniony, posmucic¢ sie razem z dzieckiem i doda¢
realnej nadziei. W ponizszym tekscie znajdziesz wskazéwki, co powiedzie¢, o co zapytac dziecko i jak przekazaé
mu trudne informacje. Zachowaj go w pamieci komputera lub wydrukuj, by mie¢ go zawsze pod reka.

2.5 Jak powiedzie¢ o chorobie?

®  lekarz powiedziat, Ze jestem chory na taka dtugo trwajaca chorobe, ktéra nazywa sie... Bede sie
czasem Zle czut, czasem bede musiat dtuzej pospac i bra¢ duzo lekéw”.

® ,Cdoreczko, mam dla ciebie wazng informacje. Ostatnio Zle sie czutam i posztam do doktora... Doktor
przebadat mnie i powiedziat, Zze jestem bardzo chora. Choroba, ktérg nazywaja rakiem, miesci sie
w moim brzuszku. Musze is¢ do szpitala, zeby mi jg stamtad wyjeli...".

® ,0Od jakiego$ czasu zauwazytam, ze gorzej sie czuje i mam mniej sity niz zwykle. Bytam u réznych
lekarzy, robitam badania. Nie wyszly najlepiej. Lekarze potwierdzili, ze jestem chora na raka

i zaproponowali odpowiednie leczenie...".

2.6 Jak powiedzie¢ o tym, co bedzie dalej?

) ,Po kilku dniach wréce do domu, ale bede musiata duzo leze¢ i spa¢. Potem doktor znéw mnie
przebada i powie, czy jestem jeszcze chora czy juz nie”.

® ,Tachoroba mnie nie boli, ale powoduje, ze mam mniej sity na prace i zabawe. Mam nadzieje, ze leki
i operacja przepedzg tego raka”
® ,Jabedeterazw domu, nie bede mogta przyjezdzac po Ciebie do szkoty ani zawozi¢ na angielski.

® ,Bedzie to robit tata, na zmiane z dziadkami. Bede potrzebowata czasem od Ciebie dodatkowej
pomocy, ale chce tez, bys dalej miat czas na swoje dotychczasowe zajecia...".

® ,Nie bede mogt z Tobg chodzi¢ na basen, ale moze znajdziemy kogos, kto mnie zastapi. Za to bede
mogt w domu wiecej z Tobg gra¢ w gry”.

® ,Najblizsze pét roku bedzie inne niz zwykle. Bede przyjmowac leki, ktére walczg z rakiem,
ale bedga takze powodowac u mnie gorsze samopoczucie i zmiany w wygladzie. Tak przewaznie jest
podczas leczenia.”
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® ,Wtym czasie przyjedzie do nas babcia i bedzie sie Toba opiekowac...”.

® Ty masz bardzo wazne zadanie do spetnienial Rozmawianie z namil Niektérych spraw zwigzanych
z choroba mozesz nie zrozumie¢ i jesli bedziesz chciata, mozesz zawsze przyjs¢ do mnie lub do babci

i zadad pytanie, a my ci wyjasnimy. Obiecujesz?".
2.7 Jak odpowiedziec¢ na trudne pytania?

® ,Mam nadzieje, ze leki beda skuteczne i ze wyzdrowieje.”

®  Kiedy wyzdrowieje? Nie wiem, chciatabym szybko, ale lekarz powiedziat, Ze leczenie moze potrwac
cata zime i wiosne. | wtedy zobaczymy, co dalej".

® ,Czy umre? Widze, ze sie martwisz o mnie. Ja tez sie przestraszytam, gdy doktor powiedziat mi
o chorobie... Ale powiedziat mi tez, co mam robi¢, by walczy¢ z choroba. Mam nadzieje, ze za jakis czas
bede zdrowa".

® ,Wiem, ze zdajesz sobie sprawe, ze rak to powazna choroba, i ze wielu ludzi na nig umiera.
Lekarz powiedziat mi jednak, ze ja mam duze szanse na dtugie zycie, bo w odpowiednim momencie
do niego trafitam”.

® ,Nie wiem, czy znam wiasciwg odpowiedz na Twoje pytanie. Porozmawiam o tym z doktorem i wréce

do tematu za jaki$ czas. Ok?".
2.8 Jak dopytywac dziecko o uczucia i mysli?

® 0 cochcesz mnie teraz zapytac¢?”

® ,Cosadzisz o tym, co powiedziatam?”

® 0 czym teraz myslisz?”

® ,Widze, ze sie bardzo zmartwitas tym, co powiedziatam. O czym pomyslatas?”

®  ,Stysze, jak drzy Ci gtos. Wiem, Ze sg to trudne sprawy, ja tez bytam w szoku. Co czujesz?”

® Jedli chcesz wiedzie¢ wiecej, to opowiem wszystko, co wiem. Tylko powiedz, co najbardziej

Cie zastanawia”.
® ,Styszatam, jak ptaczesz w pokoju. Co sie dzieje?”
® ,Widze, ze przezywasz to, co dzieje sie z Twoim tata. Moze chcesz sie czegos wiecej dowiedziec?”
® ,Czuje, ze to Twoje rozdraznienie ma zwigzek z chorobg mamy...".

® ,Wiesz, ze mama choruje. Co myslisz o jej chorobie?”

W przypadku mtodszych dzieci wykorzystuj czas zabawy, aby dowiedziec sie, co dziecko przezywa w zwiazku
z choroba rodzica, na przyktad:
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®  ,Widze, ze uktadasz lale do tozka i robisz jej zastrzyki. Jak lala sie czuje?”

) ,O, narysowates tate w szpitalu. Widze, ze myslisz o nim”.

Rozdziat 3
REAKCJE DZIECI

3.1 Wprowadzenie
Oto najczesciej spotykane reakcje emocjonalne wywotane informacjg o chorobie. W zaleznosci od wieku dziecka,
te same emocje beda wyrazane w rézny sposéb.

®  Szok, rozbicie, dezorganizacja, trudnosci w skupieniu mysli i wykonywaniu czynnosci (z powodu

d

przezywanych jednocze$nie wielu emocji):,To nie mozliwe", ,To nieprawda!’,,Co teraz!"

® Gniew (obwinianie chorego lub otoczenia, obawa przed zmiang dotychczasowego zycia): ,Dlaczego
on mi to zrobit?”, ,Nie pojade na obdz!",,Mama zachorowata przez Ciebie!”, ,Ja nie chce tego stuchac!’,
.1 gdzie jest Twoj B6g?”.

) Lek (o chorego i o siebie): ,Czy mama umrze?”, ,Co teraz bedzie? ”, ,Co bedzie dalej? ”, ,Czy mama

bedzie wieczorem mi czytac bajki?".

® Poczucie winy (na ogdt nieracjonalne, oskarzanie siebie o bezposrednie lub posrednie
przyczynienie sie do choroby, czesto skrywane jest przed otoczeniem): ,TJo wszystko moja wina!”
,Nie powinnam byfa...".

® Nadzieja (realna lub nierealna, duza lub mata): ,Mam nadzieje, ze mama wyjdzie z tego”, ,Na pewno

moja mama wyzdrowieje!’, ,Zrobie wszystko, by jej pomoc”, ,Razem damy rade’, ,Mam nadzieje,
ze nie bedzie go bolato”

3.2 Mate dziecko
Dziecko w wieku 3 lat i mtodsze najczesciej nie rozumie, z czym wigze sie choroba przewlekta. Doskonale jednak
potrafi wyczuc¢ ogdlng atmosfere panujgcg w domu oraz zmiany w opiece nad nim samym. Reakcje dziecka na
owe zmiany to na przykfad pojawienie sie po uptywie jakiego$ czasu: wiekszej drazliwosci, napadéw pfaczu,
braku apetytu, wymiotéw, moczenia nocnego. Dziecko moze takze w zachowaniu cofnac sie do wczesniejszych
faz swojego rozwoju.

CO MOZNA ZROBIC DLA DZIECKA?

Pozadane beda wszystkie dziatania, ktére zwieksza u niego poczucie bezpieczenstwa, a zmniejsza poczucie
zagrozenia. Dobrze, by opieka nad dzieckiem sprawowana byta przez kogos, do kogo ma ono zaufanie. Warto
rowniez wykorzystywac czas na zabawe z dzieckiem i przytulanie, a takze zastanowic sie, czy nie potrzeba zmieni¢
dotychczasowych zasad przyjetych w domu. Na przyktad mozna zgodzi¢ sie na wspdlne spanie z dzieckiem, jesli
ono sie tego domaga.
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3.3 Dziecko w wieku przedszkolnym (3-5 lat)

W tym wieku dziecko juz na ogét wie, z czym wiaze sie chorowanie. Potrafi odwotac sie do wtasnych doswiadczen.
Wie juz, ze choroba wywotana jest przez jakas przyczyne zewnetrzng, na przykfad wiatr, stonce lub przez
cztowieka. Dziecko w tym wieku moze juz zadawac wiele pytan. Im starsze, tym bardziej pragnie zrozumiec
sytuacje. W tym wieku dziecko potrzebuje wyjasnien. Chce takze uczestniczy¢ w opiece nad chorym. Nalezy
tez by¢ uwaznym na wszelkie przejawy magicznego myslenia u dziecka. Moze ono na przyktad pomysle¢, ze
choroba taty wynika z jego ztego zachowania, albo ze mama nie zdrowieje, bo kiedys o niej Zle pomyslato.

Najczestsze reakcje dziecka na chorobe bliskiej osoby: bol gtowy, trudnosci z zasypianiem, trudnosci z jedzeniem,
napady ptaczu, ktétliwosc i drazliwos¢, smutek, poczucie wszechogarniajacej nudy, uczucie zmeczenia. W tym
wieku dziecko moze nie potrafic jeszcze rozpoznawad w sobie i nazywac wtasnych uczud. Bedzie wiec probowato
moéwic, ze co$ jest nudne, Ze jest zmeczone, wiec nie chce sie bawi¢, a ztos¢ wynika na przykfad z tego, ze sie
nie wyspato. Dziecko moze wydawac sie bardziej ,dziecinne’, niz byto do tej pory. Dziecko potrafi tez odczuwac
emocje, na przyktad niepokoj rodzicdw.

CO MOZNA ZROBIC DLA DZIECKA?

Okazywac uczucia, wyjasnia¢, odpowiadac na pytania, spedza¢ z nim czas i przytula¢. Wykorzystywac czas
zabawy, by dowiedzie¢ sie 0 wewnetrznym $wiecie przezy¢ matego cztowieka, ale takze obserwowac z boku
jego zabawy. Warto nie bagatelizowa¢ pytan dziecka, jesli sie pojawiaja, a potraktowac je jako wskazéwke o tym,
0 czym ono mysli. By¢ moze pytaniem pokaze, ze jest gotowe na przyjecie nowej porcji informacji.

3.4 Dzieci w wieku 6-10 lat

Dziecko na ogét juz zaczyna rozumie¢, ze choroba moze by¢ wynikiem nieprawidtowego funkcjonowania
jakiegos narzadu wewnatrz ciata czy ze mozna zachorowac przez zakazenie sie wirusem. Nadal jednak, zwilaszcza
mifodsze dzieci, moga mysle¢ magicznie i sadzi¢, ze choroba jest wynikiem wczedniejszego ztego zachowania
czy nieodpowiednich mysli. To wazne, by ,wytapac” takie myslenie i wyjasnic¢ dziecku, co sie dzieje. Wyjasnienia
dotyczace chorej osoby powinny by¢ podane prosto, bez nadmiernych szczegétéw. Warto wiaczac dziecko
w opieke nad chorym. Wiekszo$¢ dzieci czuje sie tym faktem dowartosciowanych. Pod wptywem trudnej sytuacji
dziecko moze wielokrotnie w ciggu dnia zachowywac sie inaczej niz zwykle. Moze stac sie bardziej rozdraznione
czy agresywne wobec dzieci lub nauczyciela. Moga wystapic¢ tez objawy podobne do reakcji mtodszych dzieci,
czyli ktopoty ze snem lub jedzeniem.

CO MOZNA ZROBIC DLA DZIECKA?

Potrzebna bedzie wieksza cierpliwos¢, o ktérg moze by¢ trudno, gdy dorosli sami sg zmeczeni i zestresowani.
Podstawowymi sposobami wsparcia dziecka w sytuacji choroby rodzica sa: czuto$¢, okazywanie zainteresowania,
zabawa i uczciwe odpowiadanie na pytania. Poza tym istotny jest tez kontakt z gtdwnym nauczycielem dziecka.

3.5 Nastolatek (11-18 lat)
Wiek kilkunastu lat to czas dojrzewania emocjonalnego. To na ogdt burzliwy okres, tzw. bunt nastolatka.
Wiadomos¢ o chorobie moze by¢ réznie odbierana przez mtodego cztowieka. Czasem otoczeniu moze
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wydawac sie, ze nastolatek radzi sobie $wietnie w nowych okolicznosciach lub nawet, ze choroba rodzica nie
wptywa na niego stresogennie. Moga to by¢ tylko pozory dobrego przystosowania sie do sytuacji, gdyz dzieci
w tym wieku maja juz czesto wobec siebie wysokie wymagania. Uwazaja, ze powinny poradzi¢ sobie ze
wszystkim sami. Mogg tez pochopnie wzig¢ na siebie zbyt wiele obowigzkéw. Reakcje na chorobe przewaznie
jednak s3 zmienne. Przechodza od buntu, ztosci na sytuacje, obwiniania innych, po egoistyczne zachowania,
cofniecie sie do wczesniejszych faz rozwoju czy wielki altruizm. Im starsze dziecko, tym moze czesciej myslec
o $mierci chorujacego rodzica, oczekiwac wspétudziatu w opiece nad chorym czy dostepu do informacji. Czas
dojrzewania to trudny moment w zyciu cztowieka, tym bardziej jesli naktadaja sie na niego dodatkowe problemy.
Moze by¢ wiec tak, ze dziecko zacznie mie¢ problemy z nauka, z zachowaniem, a w konsekwencji potrzebowac
pomocy specjalisty.

CO MOZNA ZROBIC DLA DZIECKA?

Warto nie zraza¢ sie opryskliwym zachowaniem nastolatka, a w rozmowie umozliwia¢ odreagowywanie
emogji, stara¢ sie nie gniewac na dziecko i nie odsuwac go od siebie za zte zachowanie. Mozna powierzac
obowiagzki i wymagac ich wykonania, pamietajac jednak, ze wiek nastoletni ma tez swoje przywileje. Bardzo
wazne dla dziecka w tym wieku sa spotkania ze znajomymi, obcowanie z kultura. Nastolatek nie jest dorostym,
uksztattowanym juz cztowiekiem. Rozmowa z nim powinna by¢ rzeczowa. Pytania mtodego cztowieka warto
traktowa¢ jako drogowskazy informujace o tym, jakie tematy porusza¢, a jakie zostawi¢ na pdzniej. Nadzieja
budowana w nastolatku powinna by¢ w miare mozliwosci realna, tak by mtody cztowiek nie stracit w przysztosci

zaufania do swoich najblizszych.

Rozdziat 4
DZIECKO W SZKOLE

Dziecko, ktére juz zaczeto swoja edukacje, jest pod duzym wptywem szkoty. To tam spedza najwiecej czasu.
Kontakt z nauczycielem dziecka jest wiec bardzo istotny. Nauczyciel, ktéry orientuje sie w sytuacji rodzinnej
swojego ucznia, lepiej rozumie jego rézne emocje i zachowania.

Niektérzy rodzice uzgadniaja z nauczycielem, ze beda na biezaco informowac sie (mailowo, telefonicznie)
0 zachodzacych zmianach, na przykfad o tym, ze chory rodzic idzie wtasnie do szpitala lub rozpoczyna kolejna
chemioterapie. Nauczyciel réwniez powiadamia rodzicéw o ewentualnych zmianach w zachowaniu dziecka, aby

wiedzieli, co sie z nim dzieje.

Rozdziat 5
ZMIANA WYGLADU

5.1 Wprowadzenie

Choroba lub forma leczenia moga powodowac zmiany w wygladzie chorego. Warto przed odwiedzinami
chorego przygotowac dziecko na te zmiany oraz wyttumaczy¢ ich powody. Trzeba wyjasni¢, z jakiego powodu
chory schudt lub przytyt, zmienity mu sie rysy twarzy, wypadty wtosy, przy ciele ma podtaczone rézne rurki, nie
rozmawia, a na skorze, w wyniku chemio- lub radioterapii pojawity sie zmiany itp.
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5.2 Co zrobi¢, gdy dziecko chce odwiedzi¢ chorego?
Jesli chory przebywa poza domem, w szpitalu lub w hospicjum, to prawdopodobnie zostanie odwiedzony przez
dziecko. Czasem chory nie chce tych odwiedzin z wielu powodoéw:

®  wstydzi sie swojego wygladu,
® nie chce przestraszy¢ lub zmartwi¢ dzieci,

® nie chce, by go takim zapamietaty.

Jednak dla dziecka, ktére chce zobaczy¢ sie z bliskim, niemoznos¢ odwiedzin moze skojarzy¢ sie z odrzuceniem
i sprawi¢ mu duza przykros$¢. Dziecko moze pomysle¢, ze chory za nim nie teskni, ze jest na niego zty, ze musi
bardzo Zle sie czu¢ lub bardzo Zle wygladac, skoro nie chce ich widziec.

Jesli dzieci pragng odwiedzin, warto im to umozliwi¢. Najpierw jednak trzeba ich na te wizyte odpowiednio
przygotowac:

®  opisac miejsce w ktérym chory przebywa (wyglad budynku, wyglad pokoju, zapachy itp.),

® opisa¢ wyglad chorego rodzica. Dobrym pomystem moga okazac¢ sie zdjecia pokazujace rodzica
w pokoju, w ktérym przebywa.

Dobrze, jesli dziecko podczas odwiedzin ma jakie$ zadanie do wykonania, typu: zrobienie wszystkim herbaty,
narysowanie rysunku czy pouktadanie rzeczy na szafce. To moze mu poméc w poradzeniu sobie z emocjami
wywotanymi odwiedzinami.

Mate dziecko na ogét szybko sie nudzi, odwiedziny powinny by¢ wiec krétkie. Najlepiej, jesli sa zorganizowane
w taki sposob, ze dzieckiem opiekuje sie jeszcze jedna osoba, z ktdérg moze wyjs¢ z pokoju chorego, pobawi¢
sie w innym miejscu. Starsze dzieci potrafia juz zdobyc¢ sie na wiecej cierpliwosci, jednak nawet nastolatki moga
potrzebowac wyjs¢ z pokoju chorego, chociazby po to, by odreagowac swoje emocje.

5.3 Co robi¢, gdy dziecko nie chce odwiedzi¢ chorego?

Czasem dziecko nie chce odwiedzi¢ chorego. Boi sie takiej wizyty, ma zte doswiadczenia, lub wynika to
z wczesniejszych relacji z chorym. Nie warto koncentrowac sie na niecheci dziecka do odwiedzin i usilnie
przekonywac¢ do zmiany zdania. Lepiej sie zastanowic, jakie istniejg inne formy dziatan, ktére moga wptywac
pozytywnie na relacje miedzy dzieckiem a chorym. Moze dziecko narysuje lub napisze kartke z pozdrowieniami
dla chorego, moze nagra dla niego ulubione piosenki, wykona zdjecia opowiadajace o zyciu w domu czy kupi
ulubione gazety. Rozmowy telefoniczne czy potaczenie internetowe wraz z obrazem przez Skype tez maja swa

wielkg wartos¢!
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5.4 Dziecko poza domem

Niekiedy najlepsza opcja dla chorego i jego bliskich jest umieszczenie dzieci poza domem na czas leczenia czy
rehabilitacji osoby chorej. Czasem po prostu nie ma innej mozliwosci, poniewaz choroba jest bardzo powazna
i uniemozliwia opieke nad dzie¢mi lub leczenie ma bardzo intensywny przebieg. Trzeba sie jednak zastanowic,
czy rzeczywiscie pobyt dzieci poza domem jest wtasciwym rozwigzaniem. Na og6t dzieci wolg by¢ przy rodzicach.
Paradoksalnie czujg sie wowczas bezpieczniej. Przebywajac z dala od domu, moga martwic sie tym, co sie dzieje
z chorym rodzicem czy traktowac wyjazd jako kare. Wyrwane ze swojego codziennego otoczenia potrzebuja
najczesciej by¢ na biezaco z tym, co dzieje sie w domu i u ich przyjaciét. Warto wiec umozliwi¢ im dostep do
informacji, czyli zadbac o kontakt poprzez telefon, e-mail, wideo rozmowe przez Skype czy poprzez pisane
tradycyjnie listy.

Rozdziat 6
CHORY U KRESU ZYCIA

6.1 Wprowadzenie

Umieranie i $mier¢ sg wydarzeniami, ktére trudno opisac¢. Powazna choroba bardzo zmienia osobe fizycznie
i emocjonalne. Leczenie moze byc¢ niezwykle bolesne i dtugie. Wielu chorych wygrywa walke z chorobg lub
udaje sie im utrzymad ja w ryzach. Czasem jednak przychodzi moment, kiedy wiadomo, ze nieuchronnie
zbliza sie Smierc.

Co mozna powiedzie¢ dziecku? ,Ja umieram. Nie moge powiedzie¢ juz wiecej, ze jestem chora..., to wielka
réznica... Ja bytam chora, ale teraz przekroczytam granice... Smier¢ bedzie trwata tylko przez chwile. Reszta

tego czasu to jednak ciggle moje zycie”

6.2 Swiadomos¢ umierania - jak powiedzie¢ o tym dziecku?
Co mozna z tym czasem zrobic? Jak by¢ w tym czasie z bliskimi? Czy jest co$, co mozna dla nich uczyni¢? Jak
rozmawiac z dzie¢mi o trudnych sprawach zwigzanych z umieraniem i Smiercia?

Oczywista jest koniecznos¢ wsparcia dziecka. Na zachowania dziecka i jego postrzeganie rzeczywistosci w tym
szczegblnym czasie wptywajg przezycia dotyczace catego, czasem wieloletniego przebiegu choroby oraz
leczenia. Jak zadbac o dziecko, gdy rodzic lub jego bliski znajduje sie u kresu swojego zycia?

Oto kilka wskazéwek, ktére moga okazac sie pomocne:

® umozliw dziecku wyrazanie smutku, bezradnosci, leku i troski oraz innych emocji, ktére sie pojawiaja,
®  ufatw bliski kontakt dziecka z chorym, niezaleznie od jego miejsca pobytu,

® ufatw udziat dziecka w opiece i pielegnacji nad ciezko chorym (dobierz pomoc stosownie do wieku
i checi dziecka, patrz: Zmiana wygladu),
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® informuj dzieci o stanie zdrowia, mozliwych stanach nagtych, dajac czas na zadawanie pytan
i mozliwos¢ uzyskania prawdziwych i zrozumiatych odpowiedzi (patrz: Rozmowy z dzie¢mi),

® utatw dziecku pozegnanie z ciezko chorym,

® pomdzw przygotowaniu dzieci do Smierci chorego.

6.3 O co moze pytac dziecko?
Dziecko moze zadawac bardzo rézne pytania zwigzane z umieraniem i $miercig. Czasem bedg to pytania bardzo
konkretne, a czasem bardzo emocjonalne. Dziecko moze pytac:

® Jakijest teraz jego stan, czy bardzo cierpi?”

® ,Cosieznim teraz doktadnie dzieje?”

® ,Czy mama jest $wiadoma?”

® ,Comama czuje teraz? Czy jg cos$ boli?”

® ,Czy mozna byto przewidzie¢, ze tak sie stanie?”
® ,Cooznaczaten Swiszczacy oddech?”

® ,Comoge zrobi¢ dla taty, gdy zacznie umieraé?”

® ,Czy moge jejjakos pomdc?”
lub stwierdza¢:

® ,Widze, ze dzieje sie co$ powaznego, mama stabnie w oczach”.

® ,Tata wyzywa mnie od najgorszych, dtuzej tego nie wytrzymam... To juz nie jest on, tylko ktos inny!”

® ,Dlaczego nie ma tata kropléwek? Od wczoraj nic nie jadt”
) ,Nie chce, by umierat w nieznosnych mekach...”
® ,Jeszcze wczoraj z nim rozmawiatam. Nie powinnam is¢ do domu, tylko by¢ przy nim do konca”
® ,Dzis rano jeszcze sam korzystat z toalety. Nie wierze w ani jedno wasze stowo!”
Rozdziatl 7

SPOSOBY WSPARCIA DZIECI

7.1 Wprowadzenie

W tekscie opisane zostaty rézne sposoby docierania do Swiata przezy¢ dziecka w trudnym dla niego czasie
choroby kochanej osoby. Zaprezentowane formy wsparcia pomagaja uwalnia¢ emocje i mysli, pomagaja
nawigzac relacje i utatwiaja rozmawiac o trudnych sprawach. Kazdy z zaprezentowanych sposobéw poprawia
komunikacje pomiedzy dzie¢mi a bliskg osobg u kresu jej zycia. Wykorzystanie ktéregos$ z tych elementéw
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w catosci lub w czesci, a takze potaczenie kilku elementéw moze by¢ wynikiem wspolnych rozmow i odpowiedzig
na potrzeby ciezko chorej osoby i jej najblizszych. Podane przykfady wykorzystywane w praktyce sg inspiracjg
do wzmacniania komunikacji w okresie, gdy problemy natury medycznej i socjalnej moga utrudnia¢ kontakty
na poziomach emocjonalnym i duchowym, niezwykle waznych w zmaganiu sie dzieci i mtodziezy ze smiercig
bliskiej im osoby.

7.2 Zrozumienie tego co sie dzieje: dziecko opowiada swoja historie

Opowiedzenie przez dziecko historii tego co wydarzyto sie w jego rodzinie za pomoca rysunkéw lub tekstu
pisanego, niczym na tasmie filmowej, jest szansg na zrozumienie dzieciecego $wiata oraz na przekazanie mu
informacji na temat jego sytuacji w najwifasciwszy sposéb. Dziecko opowiada o tym, co sie dzieje w rodzinie ze
swojego punktu widzenia. Dzieki temu, zanim sam zaczniesz szczegétowo informowac je o sytuacji, mozesz sie

dowiedzie¢, co ono juz wie (lub co uznaje za prawde).

Czesto najlepszy efekt mozna osiagnac, jesli to zadanie wykona z dzieckiem ktos spoza najblizszej rodziny. Taka
osoba proponuje dzieciom opowiedzenie historii i pomaga, rysujac z nimi lub sporzadzajac notatki,na tasmie”.
Nastepnie moga przyjs¢ rodzice, aby postuchac historii i zaobserwowad reakcje dziecka na powazna chorobe
w rodzinie. Dla wielu rodzicow jest to bardzo poruszajace doswiadczenie, pomocne we wnikliwym zrozumieniu

wiasnego dziecka.

Beda potrzebne: Poza tym moga sie przydac:
() Nozyczki, ) zdjecia,
e flamastry/kredki, ® Kklej

® tasmaklejaca,

® papier.

CO ROBIC? ZAPROPONUJ DZIECKU:

KROK 1: Wez kilka flamastréw i kredek, i zréb szablon tasmy filmowej; by¢ moze bedziesz musiat kilkakrotnie go
przerysowac. Pomysl o tym, jak zmieniato sie zycie odkad mama lub tata rozchorowali sie, tak jakby to byt film.
Ujmij wszelkie wazne sprawy, jakie ci sie przydarzyty.

KROK 2: W pierwszych kadrach napisz lub narysuj obrazki z zycia rodzinnego sprzed choroby, nastepnie zilustruj,
co sie wydarzyto pézniej: leczenie, wizyty w szpitalu i wszystko inne, co w tamtym czasie byto wazne dla twojej
rodziny. Dodaj tyle informacji, ile ci bedzie wygodnie, ale upewnij sie, ze opowiedziates$ calg historie. By¢ moze,
zeby ja rzetelnie przedstawi¢, bedziesz musiat zada¢ komus kilka pytan. Przeznacz tyle samo miejsca dla kazdej
czesci twojej historii. Nie skupiaj sie za bardzo na jednej scenie ani nie pomin zadnego ze zdarzen.

KROK 3: Zakoncz opisem tego, jak wyglada twoje zycie teraz, przedstaw, kto jest dla ciebie wazny, co sie zmienito
i jak widzisz przysztos¢. Mozesz zostawic puste kadry, ktére wypetnisz, kiedy twoj rodzic juz wyzdrowieje, lub
ktére wypetnisz pdézniej, jesli bedzie on potrzebowat dalszego leczenia.
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KROK 4: Sklej kartki, tak zeby powstata dtuga tasma. Zdecyduj, co mozesz do niej doda¢, zwin i umiesc
w bezpiecznym miejscu. Mozesz z niej korzysta¢, kiedy ponownie zechcesz opowiedzie¢ komus swojg historie.

7.3 Zapamietywanie dobrych chwil, a takze akceptacja trudnych momentéw:
kamyki pamieci

Do przeprowadzenia naprawde waznej rozmowy z dzie¢mi moga postuzy¢ trzy kamienie: gtadki, chropowaty
i szlachetny umieszczone w zwyktej torebce lub pudetku.

Dobrym punktem wyjscia bedzie rozbudzenie w dziecku ciekawosci. Powiedz, ze ten gtadki kamyk znalazt sie
tutaj, bo chociaz mamy za sobga trudny czas choroby mamy lub taty codzienne zycie nadal sie toczy. Wyjasnij,
ze chropowaty, ostry kamien reprezentuje ciezkie chwile. Wreszcie kamien szlachetny przypomina chwile
wspdlne, naprawde wyjatkowe. Pierwsze dwa kamienie mozna zazwyczaj znalez¢ w ogrodzie lub parku. Kamienie
szlachetne dostaniesz u jubilera lub w sklepie z pamigtkami.

Zache¢ dziecko, aby wzieto do reki kolejno kazdy kamien i troche go potrzymato. W tym czasie niech podaje
przyktady uczu¢ lub zdarzen, ktdre moze mu przypisaé. Mozesz tez podzieli¢ sie swoimi przykltadami. Razem
odkryjecie, ze taka zwykta torebka z kamieniami moze pomoéc przetamac milczenie, niekiedy pojawiajace sie
wraz z rodzinnymi ktopotami. Kiedy masz zty dzieri, kamienie moga przydac sie przy rozpoczynaniu rozmowy,
na przykfad:,Czy czujesz, ze chropowaty kamien jest dzisiaj szczegdlnie ostry?”.

Beda potrzebne:
® zwykly gfadki kamien, otoczak,
) chropowaty, ostry kamien,
®  btyszczacy kamien szlachetny,

®  mata torebka/pojemnik na kamienie.

CO ROBIC? ZAPROPONUJ DZIECKU:
Krok 1: Znajdz cos$, w czym bedziesz przechowywac kamienie. Moze to by¢ torebka lub pudetko.

Krok 2: Popatrz na te trzy kamienie. Pierwszy to zwykly, gtadki i okragty kamyk, taki jak otoczak. Drugi jest
chropowaty w dotyku, z ostrymi, poszarpanymi krawedziami. Trzeci jest wyjatkowy, szlachetny.

Krok 3: Kazdy kamyk potrzymaj przez jakis czas w dtoni. Najpierw wez ten zwykty, gtadki. Skup sie na prostych,
codziennych przemysleniach lub wspomnieniach o chorej osobie. Teraz potrzymaj kamieni chropowaty. Czy
s jakies wspomnienia lub mysli i bolesne uczucia, ktére trudno ci przywotywacé? Moze wolatbys, aby pewne
sprawy utozyty sie inaczej. Na koniec potrzymaj kamien szlachetny. Pomysl o wyjatkowych momentach i czasie
spedzonym wspolnie z chorg osoba.
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Krok 4: Wszystkie kamienie schowaj w jednym miejscu, tak zeby pamieta¢ o tym, ze réznorodne mysli
i wspomnienia moga istnie¢ obok siebie.

7.4 Zapiski na przysztos¢

Zapisujac swoje wyjatkowe wspomnienia oraz wyobrazenia o przysztosci, stworzysz dzieciom niezwykty
podarunek. Istnieje kilka sposobdéw ich sporzadzania. Poczatkowo perspektywa zapisywania moze wydac sie
nieco przyttaczajaca, ale nie mysl, ze musisz za jednym razem wszystko uja¢. Niektdrzy rodzice kazdego dnia
robia tylko jedng notatke; inni pisza wtedy, gdy przyjdzie im do gtowy co$, co chcieliby doda¢ do zapiskéw.

7.5 Mate pudetko wielkich mysli
Pomyst polega na sporzadzeniu zestawu kartek, ktére mozna trzymaé razem w pudetku. Do wykorzystania
nadaja sie karteczki samoprzylepne, pocztéwki lub mate kawatki kolorowego papieru.

Na kazdej kartce napisz proste mysli. Oto przyktadowe poczatki zdan:

® Kocham Cie, poniewaz...

® Jestem dumny, kiedy Ty...

® Mam nadzieje, ze...

®  Moje ulubione wspomnienie to...

) Rozsmieszasz mnie, kiedy...

® Kiedy Cie nie ma przy mnie, najbardziej tesknie za...
® Pamietasz, jak...

® Dziekuje Ciza...

Kartki umies¢ w pudetku wspomnien, ktdre bedzie zawsze w wyjatkowy sposdb przypominac twojemu dziecku
o tym, ze wasza relacja jest bezpieczna i petna mitosci — niezaleznie od tego co sie stanie.

7.6 Listy na przysztosé

Chociaz twoja choroba postepuje, bardzo trudno jest zaakceptowad fakt, ze mozesz nie zy¢ wystarczajgco dtugo,
aby zobaczy¢ jak dorastaja twoje dzieci. Ale, mimo ze najprawdopodobniej nie bedziesz przy tym osobiscie,
mozesz napisac listy do dzieci, ktére bedg przypominac im wspdlnie spedzone szczesliwe chwile lub porusza
temat ich przysztosci.

Niektorzy rodzice niechetnie myslg o takich listach, uwazajac, ze bedzie to dla nich zbyt przygnebiajace. Inni
martwig sie, ze wiadomosci z przesztosci moga ponownie otwiera¢ dawne rany i w przysztosci sprawiac bél ich

dzieciom.

© Fundacja Hospicyjna www.tumbopomaga.pl
ul. Chodowieckiego 10, 80-208 Gdarisk

bezptatna tumbolinia: 800 111 123, e-mail: info@tumbopomaga.pl

KRS 0000201002 17



TUMBO pomaga

W praktyce rodzice uznaja, ze pisanie listdw na przyszios¢ jest bardzo trudne, ale réwniez niezwykle
satysfakcjonujgce. Dzieci, mimo smutku towarzyszacego czytaniu tego rodzaju wiadomosci, przyznaja, ze fakt, iz
rodzic myslat o ich przysztosci i napisat do nich list, daje im poczucie bycia kochanym.

Jedyne faktyczne ryzyko zwiagzane z listami na przysztos¢ jest takie, ze dzieci moga je odebrac jako zestaw
instrukgji, ktére musza wypetniac, zeby cie uszanowac. Jesli podejmiesz decyzje o napisaniu listéw dotyczacych
ich edukacji, matzenstwa lub narodzin pierwszego dziecka, wazne jest, aby zaznaczy¢, ze jestes szczesliwy
z jakiejkolwiek drogi zyciowej, ktdra wybierze. Ono nie powinno sie czu¢, ze cie zawiodto, jesli nie pdjdzie na
studia, nie wezmie Slubu lub nie bedzie miato dzieci.

To jest najtrudniejszy list, jaki kiedykolwiek napiszesz. Najlepiej by byto, abys jesli to mozliwe, napisat osobny list
do kazdego dziecka. Jesli napiszesz wspdlny list do wszystkich dzieci, wykonaj wystarczajaca liczbe kopii, tak
zeby kazdy mégt miec swéj egzemplarz.

7.7 Wskazowki jak napisac list

Powiedz w prosty, bezposredni sposéb o swoich uczuciach do dzieci. Wyraz swojg mitos¢ i napisz, ze zrobitby$

wszystko, aby nie znalez¢ sie w obecnej sytuacji.

Mozesz opisac refleksje na temat wiasnego zycia, dorastania, przedstawi¢ swoje trudnosci i sukcesy. Pomoz
dzieciom w zrozumieniu, ze w trudnych chwilach pomogty ci w zyciu nadzieja, wytrwatos¢ i odwaga.

By¢ moze zechcesz nawigzac do pudetka wspomnien, jakie razem zrobiliscie.
Wspomnij o ludziach lub zabawkach, ktére moga by¢ wsparciem dla dziecka i poprawiac jego samopoczucie.

Jesli jestes chorujaca matka, mozesz napisac cos o tacie, a jesli jestes chorujgcym ojcem - co$ o mamie. Mozesz
tez napisac o innych waznych osobach, ktére za ciebie bedg troszczy¢ sie o twoje dziecko.

Zache¢ dzieci, by nie rezygnowaty ze swoich marzen, doceniaty wspomnienia i dzielity sie swoimi historiami
z osobami, ktére beda w stanie ich wystuchac.
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Przyktad

Drogi Tomku,

to thrudml&]kg/ list, jaki k/ledykolwiek plsatem. C/Lciwfb/vm/, M/v.c’ wiedziat o tak
wielw sprawach — trudno mi zdecydowas, od czeqo zaczgé. ..

Moze od teqo, zebys zawsze pamigtal; ze masz ojca, ktdry wwaza, ze JES TES
WSPANIALY! Znatem Cig przez 16 lat i mimo ze nie zawsze sig we wszystkim
zqadzalismy (zwlaszcza jesli chodzi o Twd] qust muzyczny!), jestem bardzo
dumny, ze mam takieqo syna. Z moum zdrowiem nie jest najlepiej. Wedtuqg
lekwr:g/ to mato prawdopodobne, zeé)/m wyzotrowia/é, nawet przy tej silnej
chemis. . ., a wiec moja preysetosc nie jest pewna. Bavdzo mnie ztosct, ze b)/o’
moze nie bede mogt uczestniczyé w- Twolm dorastanin. Miatem ostatnio duzo
crasw na przemyslenia i zdatem sobie sprawe, ze zycie jest po to, M)/ ste nim
cleszyé, wige mam nadzieje, ze wspdlny czas, jaki nam pozostat, wykorzystamy
jak naglepie.

Wiedz, ze zycie bedzie bieglo swoim torem, ale my pozostaniemy sobie bliscy —
gdrziekolwiek sig znajdziemy.

Synu — zawsze bedg cig kochaé, niezaleznie od wszystkieqo. Nigdy o tym nie

Tata xx
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7.8 Pudetka wspomnien

Kiedy rodzic choruje, dobrym sposobem na przekazanie dzieciom wspomnien o waznych chwilach jest pudetko
wspomnien. Mozesz zrobi¢ swoje wiasne pudetko wspomnien z pudetka po butach lub z puszki po ciastkach.
Najistotniejsze jest to, aby dziecko czuto sie prawdziwym wiascicielem pudetka.

CO ZAWIERA PUDELKO?
Wszystko co ma znaczenie dla ciebie lub dziecka i co jest zwigzane z jakas$ osobista historia. Zgromadzone w nim
przedmioty mozna nawet opatrzy¢ etykietkami tak, zeby podkredli¢ historie, ktére dla dziecka maja szczegélnie

wazne znaczenie.

Na wierzch pudetka mozna przyklei¢ zdjecie dziecka z rodzicem, ktéry jest chory. To bedzie przypominac o wadze
ich zwiagzku, a takze nada pudetku i historiom, do ktérych nawigzujg zgromadzone wewnatrz skarby, odpowiednie
znaczenie. Mozna zebra¢ przedmioty wszelkiego rodzaju, tacznie z biletami z odwiedzonych wspdlnie miejsc,
bizuterie, kartki, piéra znalezione w czasie wyjatkowego spaceru, muszelki z wakacji, dokumenty i wszystko to
co ma szczegdlne, intymne znaczenie.

JAK KORZYSTAC Z PUDELKA WSPOMNIEN?

Dzieci przezywaja rézne chwile - takie, w ktérych chca przywotywac wspomnienia oraz takie, kiedy powroty do
przesztosci nie robig im dobrze. Pudetko wspomnien daje dziecku poczucie, ze moze kontrolowad i wybiera¢
moment, w ktérym bedzie sie dzieli¢ swoimi historiami (wspomnieniami) z zaufanymi osobami. Pudetko moze
by¢ dla dziecka i rodzica symbolem prowadzenia bezpiecznej rozmowy i méwienia o sprawach, ktére w innym

wypadku pozostang niewypowiedziane ze strachu przed wzajemnym zasmucaniem sie.

Aby zatrzymac wspomnienia, wazna jest umiejetnos¢ wielokrotnego powtarzania opowiadan. Oznacza to
powtarzanie i stuchanie tych samych historii wiele razy. Pudetko wspomnien jest bezpiecznym narzedziem do
zabaw w snucie opowiesci. Aby wspominanie byto prawdziwie pozytywnym doswiadczeniem, historie musza
by¢ opowiedziane spontanicznie i wystuchiwane z uwaga. Jesli dorosty wie, ze dziecko czuje sie dobrze podczas
wspominania, niezaleznie od tego czy pfacze czy sie smieje lub wyraza zal, moze towarzyszy¢ dziecku we

wspominaniu, a nawet uczestniczy¢ i wzbogacac jego wspomnienia.

Oto przyktadowa rozmowa:,Widze, ze zdecydowates$ schowac do pudetka wspomnien paszport mamy? Nie wiem,
czy kiedykolwiek opowiadatem ci historie o tym, jak w czasach kiedy byte$ malutki, ty, jai mama zdecydowalismy
sie na nasze pierwsze wakacje. Wszystko szto dobrze, dopdki nie dotarlismy na lotnisko, a tam okazato sie, ze
zostawitem paszporty w domu”. | tak w miare jak dziecko dojrzewa, jego bank wspomnien sie rozrasta, a niektore

z nich nabieraja wiekszego znaczenia.

Zbieranie wspomnien do pudetka wspomnierh moze pomdc dzieciom w przysztosci w ewolucji realistycznego
obrazu zmartej osoby, a tym samym w rozwoju ich wtasnej dojrzatej tozsamosci.
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Pomagamy dzieciom
i mtodziezy w zatobie.

Jesli chcesz wesprzec nasz
program, napisz do nas:
info@etumbopomaga.pl

Dziekujemy!

Czes¢ materiatéw powstata we wspdtpracy z fundacjq Winston's Wish.

Materiaty pobrane ze strony mogq by¢ wykorzystane wytqcznie do prywatnego uzytku i w celach niekomercyjnych.
Kazda inna forma wykorzystania materiatéw wymaga zgody Fundacji Hospicyjnej.

© Fundacja Hospicyjna www.tumbopomaga.pl

ul. Chodowieckiego 10, 80-208 Gdarsk
bezptatna tumbolinia: 800 111 123, e-mail: info@tumbopomaga.pl
KRS 0000201002

21



