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Wstęp
Choroba nowotworowa dziecka zawsze jest zaskocze-
niem i budzi lęk – u wszystkich – u rodziców i rodzeń-
stwa, u najbliższego otoczenia dziecka – rodziny, przy-
jaciół, znajomych.
Jest to również szczególna sytuacja dla nas wycho-
wawców, nauczycieli – stawia przed nami zadania,
które być może będą trochę wykraczać poza nasze ty-
powe, codzienne obowiązki.
Naszego wsparcia oczekuje nie tylko chore dziecko
i jego rodzice, ale również nasi uczniowie.
Jeżeli właśnie dostałeś ten Poradnik
od rodziców, to znaczy że u Twojego
ucznia rozpoznano chorobę nowotwo-
rową i zaczął on długotrwałe i trudne
leczenie.
Rodzice, którzy od momentu usłyszenia diagnozy
przeżywają silne emocje i jednocześnie muszą prze-
organizować całe życie, mogą nie mieć po prostu siły,
aby wszystkim wyjaśniać, co się dzieje z ich dziec-
kiem, na jakim etapie jest leczenie, czego w tym mo-
mencie najbardziej potrzebują. Stąd pomysł Poradnika
– który trochę ich w tym spróbuje wyręczyć.
My – wychowawcy, nauczyciele – jak
nikt inny wiemy, jak bardzo kontakt z ró-
wieśnikami, przynależność do grupy jest
dla dzieci w każdym wieku bardzo waż-
na. A choroba nowotworowa na jakiś
czas zmienia prawie wszystko. Tak łatwo
w tym czasie zniknąć z pola widzenia.
|1
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Bo nie tylko my dorośli reagujemy na informację o cho- Szukanie odpowiedzi na te pytania, musimy zacząć
robie onkologicznej trudnymi emocjami – zaskoczeniem, od zrozumienia z czym zmaga się chore dziecko i jego ro-
lękiem. W zależności od wieku, dzieci w mniejszym dzice. Na choroby nowotworowe chorują zarówno dzieci
lub większym stopniu, mają świadomość powagi tej cho- jak i dorośli. Jaka jest różnica między rakiem a nowotwo-
roby. Strach powoduje, że tak jak my – nie wiedzą jak się rem? – w języku potocznym żadna, natomiast w sensie
zachować. Im są starsze, tym bardziej, tak jak my, oba- medycznym bardzo duża. Rak jest nowotworem wy-
wiają się być niezręczni. Brak wiedzy oraz brak możliwo- wodzącym się z tkanki nabłonkowej różnych narządów
ści porozmawiania o swoich wątpliwościach, dodatkowo (np płuc, nerek) i występuje w zasadzie tylko u dorosłych.
może zwiększać ich lęk i poczucie nieporadności. Dzieci chorują na inne nowotwory, które nie są rakami
(np białaczki, chłoniaki, nowotwory zarodkowe, guzy
W zależności od wieku i reakcji otoczenia próbują radzić
mózgu). Każdy rak jest nowotworem, a nie każdy no-
sobie w różny sposób. Mogą zamknąć się w sobie i za-
wotwór jest rakiem – zatem dzieci nie chorują na raka,
chowywać tak, jakby nic się nie stało; mogą obśmiewać
tylko na nowotwór
i umniejszać znaczenie całej sytuacji, bywając na swój
sposób nawet okrutne, mogą chcieć działać – i organizo- Większość z nas niewiele wie, ani o tym jak przebiega
wać jakieś akcje. Często sami poszukują informacji i czują sama choroba i jej leczenie u dzieci, ani jakie pociąga
się zagubieni w chaosie różnorodnych, czasem sprzecz- za sobą skutki. Mamy wprawdzie w tej chwili dostęp
nych wiadomości z różnych przypadkowych źródeł. do różnych źródeł informacji, ale w ich zalewie można
się często pogubić.
W tym Poradniku, chcemy się wspólnie
zastanowić, jaka może być nasza rola – W oparciu o wieloletnie doświadczenia można sfor-
mułować kilka podstawowych pytań, które najczęściej
wychowawców, nauczycieli. Czego może
zadają sobie osoby towarzyszące rodzinom z dziećmi
od nas oczekiwać nasz chory uczeń leczonymi nowotworowo.
i jego rodzice. Jak możemy przygotować
naszych uczniów i jak możemy im towa-
rzyszyć im w tym ważnym życiowym do-
świadczeniu.
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Choroby
nowotworowe
u dzieci.
pytania
i odpowiedzi
1) Czy częstotliwość występowania zachowywać inaczej niż komórki zdrowe. Komórki takie
chorób nowotworowych i skuteczność przestają spełniać swoje właściwe funkcje w organizmie.
ich leczenia jest taka sama u dzieci Jednocześnie bardzo szybko się rozmnażają, niszcząc
i dorosłych? zarówno narząd, z którego pochodzą, jak i tkanki, któ-
re są w pobliżu, np. węzły chłonne. Mogą również, wraz
Choroby nowotworowe u dzieci zdarzają się zdecydowa-
z krwią, przenosić się do odległych narządów (przerzu-
nie rzadziej niż u osób dorosłych i również efektywność
ty). Kiedy organizm człowieka nie potrafi sam zniszczyć
leczenia dzieci jest wyższa – większość dzieci u których
komórek nowotworowych, niezbędne jest podjęcie wła-
rozpoznano chorobę nowotworową zostaje wyleczona
ściwego leczenia.
po zastosowaniu odpowiedniej terapii.
Najczęstszymi nowotworami wieku dziecięcego są no- Białaczka – to nowotwór, który zaczyna się w obrębie
wotwory układu krwiotwórczego, czyli białaczki, na- szpiku kostnego, tam, gdzie powstają wszystkie komórki
stępne w kolejności są nowotwory ośrodkowego układu krwi. Zamiast właściwych komórek krwi (krwinek czerwo-
nerwowego, a na trzecim miejscu – chłoniaki. Dużo nych, krwinek białych i płytek krwi), tworzą się tzw. bla-
rzadziej zdarzają się mięsaki (nowotwory kości i tkanek sty, które bezustannie się namnażając, zabierają miejsce
miękkich), nowotwory zarodkowe czy inne rodzaje no- tym właściwym komórkom. Ponieważ nie spełniają one
wotworów. (np. występujący przede wszystkim u małych żadnych typowych dla komórek krwi funkcji, krew prze-
dzieci Guz Wilmsa). staje spełniać swoje ważne dla organizmu zadania i za-
czynają się pojawiać różne objawy – anemia, zakażenia
2) Co to jest nowotwór i dlaczego
i nawracające infekcje, objawy skazy krwotocznej
ktoś na niego zachorował?
i krwawienia. Występują zasadniczo dwa rodzaje bia-
Nowotwory powstają z komórek, które, najczęściej łaczek: najczęstsza – ostra białaczka limfoblastyczna
z nieznanych dla nas powodów, zmieniają się i zaczynają oraz ostra białaczka szpikowa.
Pozwól Mi Być - Poradnik dla wychowawców |3
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Nowotwory ośrodkowego układu nerwowego czynniki, które mogą sprzyjać zachorowaniu na nowo-
– to nowotwory, w których zmienione komórki przybierają twór i ogólnie rzecz ujmując, możemy tylko zmniejszać
formę guza. Możemy je podzielić na guzy mózgu i guzy ryzyko zachorowania poprzez zdrowy styl życia.
rdzenia kręgowego.
3) Na czym polega leczenie nowotworów,
Chłoniaki – to nowotwory układu limfatycznego, na któ- jak długo trwa i czy dzieci muszą być
ry składają się węzły chłonne, śledziona, drogi chłonne stale w szpitalu?
i drobniejsze narządy – migdałki (układ chłonny spełnia
dwie ważne funkcje: pomaga układowi krążenia w prze- W leczeniu nowotworów wykorzystuje się przede wszyst-
noszeniu składników odżywczych i usuwaniu produk- kim: chemioterapię, radioterapię, sterydoterapię i lecze-
tów przemiany materii oraz pomaga w rozpoznawaniu nie chirurgiczne.
i niszczeniu obcych komórek, takich jak bakterie i wiru-
Chemioterapia – to zastosowanie leków zwanych cy-
sy). Chłoniaki występują w dwóch postaciach: choroby
tostatykami, które podaje się różnymi drogami: przede
Hodgkina i nieziarniczego chłoniaka złośliwego. Głównym
wszystkim dożylnie (co wymaga kroplówki), ale również
objawem dla obu typów chłoniaka jest powiększenie wę-
doustnie (w postaci tabletek) oraz bezpośrednio do pły-
złów chłonnych.
nu mózgowo-rdzeniowego (poprzez punkcję lędźwiową).
Mięsaki – dotyczą albo tylko komórek kości (mięsak Podczas leczenia wykorzystuje się tzw. programy tera-
kościopochodny), albo komórek kości i tkanek mięk- peutyczne, które opracowane są dla każdego rodzaju
kich (mięsak Ewinga), albo tylko tkanek miękkich (RMS) nowotworu, tak aby optymalnie wykorzystać możliwości
i najczęściej związane są albo z bolesnością i nadmierną działania określonego leku na specyficzny typ komórki
wrażliwością kości, albo z guzami tkanek miękkich. nowotworowej. Warunkiem skuteczności jest przestrze-
ganie terminów podawania poszczególnych leków wcho-
Pomimo rozwoju medycyny, wciąż nie znamy odpowie-
dzących w skład chemioterapii.
dzi na pytanie, dlaczego zachorowała konkretna osoba.
W komórkach nowotworowych mają miejsce charakte- Radioterapia – jest częścią leczenia przeciwnowo-
rystyczne zmiany genetyczne, ale chociaż wyodrębniono tworowego o charakterze miejscowym i polega na na-
różne czynniki zwiększające ryzyko zmian nowotworo- promieniowaniu danego obszaru ciała przy pomocy pro-
wych, to nadal nie wiemy, które miały znaczenie w każ- mieniowania wytwarzanego przez wysokospecjalistyczną
dym indywidualnym przypadku.
aparaturę. Promieniowanie przenika głęboko do tkanek
To czego jesteśmy pewni, to tego, że chorobą no- i niszczy komórki nowotworowe. Najczęściej jest to le-
wotworową nie można się zarazić. Dlatego właści- czenie wspomagające chemioterapię w niszczeniu resz-
wie nie da się zapobiegać nowotworom. Znamy jednak tek komórek nowotworowych.
4 | Pozwól Mi Być - Poradnik dla wychowawców
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Sterydoterapia – to podawanie leków nazywanych gać zaleceń lekarzy i systematycznie kontrolować krew,
sterydami. Stosowana jest wspomagająco w niektórych ponieważ kiedy wyniki niebezpiecznie się obniżą, musi
rodzajach nowotworów – w białaczkach sterydy poma- rozpocząć się okres izolacji na oddziale szpitalnym (dziec-
gają niszczyć blasty, w leczeniu guzów mózgu działają ko jest w tym czasie szczególnie narażone na ryzyko
przeciwobrzękowo. infekcji i zakażeń).
Leczenie chirurgiczne (operacyjne) – jako jedyny To jest bardzo charakterystyczny rytm w leczeniu choro-
sposób leczenia jest możliwe tylko w niektórych typach by nowotworowej u dzieci (przede wszystkim białaczek).
nowotworów. W innych przypadkach zabieg chirurgiczny Najczęściej pierwszy miesiąc lub dwa – to intensywne
wykonywany jest po cyklu chemioterapii i pozwala usu- leczenie na oddziale szpitalnym. Potem z reguły dziec-
nąć resztki guza. Niekiedy zabieg chirurgiczny wykonuje ko może na jakiś czas wyjść do domu (np. na ok. 5-7
się przed rozpoczęciem chemioterapii. Ma on wtedy cha- dni); a potem cyklicznie – jedzie na kilka dni na chemię
rakter diagnostyczny i polega na pobraniu tkanek do ba- do szpitala, po podaniu chemii wraca do domu – i jeżeli
dania histopatologicznego (pozwalającego szczegółowo na wystarczająco bezpiecznym poziomie utrzymują się
określić rodzaj komórek nowotworowych). wyniki krwi, to może w nim zostać aż do terminu podania
kolejnej chemii. Najczęściej jednak – wyniki krwi obniżają
Wybór konkretnych metod terapeutycznych oraz długość
się niebezpiecznie(tzw. „dołek”) i konieczny jest powrót
leczenia zależy od rodzaju nowotworu.
do szpitala, na oddział izolacyjny, tzn. taki na którym do
Najczęściej pierwsza intensywna faza leczenia (uzyskanie niezbędnego minimum ograniczone są kontakty dziec-
i podtrzymanie remisji) trwa kilka miesięcy (7–10). Szcze- ka z innymi osobami, ponieważ układ odpornościowy
gólnie w pierwszym okresie wymaga częstych pobytów nie jest w stanie spełniać swojej funkcji i skutecz-
w szpitalu, ponieważ chemioterapia może być podawana nie ochraniać dziecko. Dlatego długość pobytu dzieci
tylko w warunkach szpitalnych, a okresy aplazji, czyli ob- w szpitalu podczas leczenia jest indywidualnie zróżni-
niżenia wyników krwi (powstające jako skutek uboczny cowana – jedne mogą być krócej, inne muszą spędzać
chemioterapii), wymagają izolacji i stałej opieki na oddzia- w nim stosunkowo dużo czasu.
le onkologicznym.
Ze względu na osłabioną odporność i działanie leków,
Chemioterapia (podawanie tzw. chemii) może trwać od w trakcie leczenia dziecko musi unikać skupisk ludzkich
jednego do pięciu dni. Jeżeli ogólny stan dziecka jest (sklepy, środki komunikacji miejskiej, kina, kościoły, szko-
wystarczająco dobry (nie ma cech infekcji i wyniki krwi ły, przedszkola itd.). Dlatego dzieci w wieku szkolnym
są bezpieczne), to po zakończeniu podawania chemii w tym okresie uczą się w domu (w ramach tzw. naucza-
dziecko może wrócić do domu, gdzie musi przestrze- nia indywidualnego).
Pozwól Mi Być - Poradnik dla wychowawców |5
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4) Czy w leczeniu nowotworów u dzieci 5) Jak leczenie może wpływać
wykorzystuje się przeszczep szpiku? na wygląd zewnętrzny
chorego dziecka?
Przeszczepianie komórek szpiku (czyli transplantacja)
stosowane jest u dzieci jako uzupełnienie chemioterapii Choroba nowotworowa wymaga bardzo intensyw
w pewnych postaciach białaczek, chłoniaków nieziarni- nego i agresywnego leczenia.
czych oraz nowotworów litych – tylko w sytuacji, kiedy
W czasie chemioterapii i radioterapii, oprócz pogor-
inne metody leczenia nie są wystarczająco efektywne.
szenia ogólnego samopoczucia, mogą się pojawiać
Celem przeszczepu może być zastąpienie chorych ko-
nudności i wymioty, wrażliwość na zapachy, zabu-
mórek zdrowymi oraz możliwość zastosowania tzw. me-
rzenia smaku, a w efekcie utrata apetytu, co może
gachemioterapii, bardzo wysokich dawek cytostatyków,
powodować duży spadek wagi.
które mogą zniszczyć nawet oporne komórki nowotwo-
rowe. Istnieją trzy typy przeszczepów – w zależności Jednocześnie chemioterapia i radioterapia prowadzą
od tego, kto jest dawcą: do przejściowego zniszczenia cebulek włosowych
i w konsekwencji do utraty włosów. Długie, cykliczne
• transplantacja allogeniczna – wymaga znale-
leczenie prowadzi do kilkakrotnych epizodów wy-
zienia odpowiedniego dawcy, który jest zgodny
padania włosów. Dla większości leczonych dzie-
w zakresie układu zgodności tkankowej. Prawdo-
ci jest to jeden z najpoważniejszych problemów,
podobieństwo największej zgodności jest u rodzeń-
ponieważ powoduje zainteresowanie otoczenia
stwa chorego dziecka. W przypadku braku dawcy
i nie pozwala im ukryć swojej choroby. Wielo-
rodzinnego konieczne jest szukanie dawcy
letnie obserwacje pokazują, że po zakończeniu
w rejestrach światowych;
leczenia włosy zawsze odrastają, a często stają
• transplantacja haploidentyczna – to przeszcze- się gęstsze, czasem nawet zmieniają kolor.
pianie szpiku od rodziców (który jest zgodny tylko
Jeżeli w leczeniu stosuje się również sterydo-
w połowie), w sytuacji kiedy nie można znaleźć
terapię, to mogą się pojawić zmiany wyglądu
odpowiedniego dawcy, a przeszczep jest jedyną
ciała, takie jak zaokrąglenie twarzy i przyrost
szansą na wyleczenie;
masy ciała.
• transplantacja autologiczna – to przeszczepianie
Konieczność częstego i długotrwałego po-
własnych komórek krwiotwórczych chorego dziecka,
dawania leków poprzez kroplówkę wyma-
pobranych w odpowiednim momencie.
ga założenia tzw. centralnej drogi dożylnej.
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Jest to specjalny, cienki i giętki cew-
nik (rurka), który anestezjolog (w znie-
czuleniu ogólnym) wprowadza przez
skórę do dużych żył w klatce piersio-
wej. Są różne rodzaje dróg centralnych.
Najczęściej stosuje się takie, których
końcówka cewnika wyprowadzona jest
na zewnątrz i nosi się ją w czystym, ma-
łym woreczku zawieszonym na szyi. Taka
droga najczęściej służy pacjentowi przez
cały okres leczenia.
Po zakończeniu leczenia najczęściej
wszystko wraca do normy. Musimy się
jednak liczyć z tym, że w sporadycznych
przypadkach leki wchodzące w skład che-
mioterapii mogą w jakimś stopniu uszko-
dzić słuch, mogą również zostać blizny
pooperacyjne, a niektóre formy nowotworu
kości wymagają częściowych amputacji.
Musimy jednak pamiętać że:
W przypadku nowotworów lekarze
są bardzo ostrożni ze stwierdzeniem,
że ktoś jest wyleczony. Najpierw stara-
ją się zniszczyć komórki nowotworowe
i zatrzymać ich dalszy rozwój – kiedy to się
udaje, mówią, że osiągnięto remisję. Do-
piero po pięciu latach, jeżeli nie będzie no-
wych komórek nowotworowych, stwierdzają,
że ktoś jest wyleczony. Może się zdarzyć,
że komórki nowotworowe znowu zaczynają po-
wstawać – mówimy wtedy o nawrocie choroby
lub wznowie – i całe leczenie trzeba rozpocząć
jeszcze raz.
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Ja też do Was należę.
tylko mam nowotwór
Jestem wychowawcą ucznia zmagającego się
z chorobą nowotworową.
Prawdopodobnie to właśnie do nas
wychowawców, jako pierwszych,
przyjdą rodzice chorego dziecka.
Jest to zupełnie zrozumiałe, że przede wszystkim nas
będą postrzegać, nie tylko jako tych, którzy ich zrozumie-
ją i będą z nimi współpracować, ale również jako przed-
stawicieli – „adwokatów” – swojego dziecka na ternie
szkoły, podczas trwania leczenia, i po jego zakończeniu.
List od taty Magdaleny (16 lat, chłoniak):
W końcu musiałem się zdobyć na to, żeby pójść do szkoły mojej córki i przekazać informacje
o jej chorobie. Odwlekałem ten dzień..To żona zawsze chodziła do szkoły na wszystkie wywi-
adówki, zna nauczycieli Magdy i prawie wszystkich jej kolegów. Ale to ona jest przez cały czas córką
w szpitalu. Przyznam, że nie bardzo wiedziałem, jak mam się zachować, co właściwie powiedzieć.
Czego ja właściwie od nich oczekiwałem? Ale musiałem pójść, bo wakacje się skończyły, a Magda
nie wróciła do szkoły. Wychowawca mojej córki bardzo się przejął. Na szczęście nie użalał się nad
naszą sytuacją. Nie wytrzymałbym tego. Był za to bardzo rzeczowy. Zadawał wiele konkretnych
pytań o jej samopoczucie i o leczenie, jak sobie radzimy, czy czegoś nam nie potrzeba. Powiedział,
że wierzy w Magdę, bo to silna dziewczyna, że da sobie radę. Uzgodniliśmy, że to wychowaw-
ca przekaże informacje o chorobie Magdy pozostałym nauczycielom oraz klasie. Nie ukrywam,
że poczułem ulgę, że nie muszę tego robić.
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Szkoła jest ważnym pomostem łączącym
chore dziecko z „normalnością” – zarówno
poprzez możliwość nauki, jak i poprzez utrzy-
mania kontaktów z rówieśnikami – i to od nas
wychowawców oczekuje się, że staniemy się
przewodnikami w obydwu tych obszarach.
Oznacza to, że prawdopodobnie, zarówno
nauczyciele uczący w ramach nauczania indy-
widualnego, jak i uczniowie, których jesteśmy
wychowawcą, będą od nas oczekiwali wskazó-
wek i wyjaśnień.
Jak się do tego przygotować?
W sposób szczegółowy i praktyczny, przyjrzymy
się odpowiedzi na to pytanie w następnych
rozdziałach. Teraz zacznijmy od pierwszej
najważniejszej zasady, na której musimy
oprzeć naszą pracę:
Musimy być w stałym
kontakcie z rodzicami
chorego dziecka,
lub z kimś kogo oni wskażą
jako osobę, którą upoważnili
do kontaktów ze szkołą.
Być może niektórzy rodzice, w tym trudnym dla nich
okresie skorzystają, ze wsparcia kogoś bliskiego
w organizowaniu nowej sytuacji szkolnej swojego
dziecka. Ważne jest to, żeby upoważnili ją osobiście.
Nawet jeżeli pierwszy szok nie pozwoli pojawić się ro-
dzicom w szkole – to, osobie, która ich reprezentuje
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sygnalizujemy, że niezbędne jest aby, któreś z rodziców Z opowieści jednej z mam:
P
zrobiło to, jak tylko będzie to możliwe. Takie sytuacje zda-
rzają się niezwykle rzadko i najczęściej, to rodzice osobi- ewnego dnia, kiedy poszłam do wychow-
ście zawiadamiają nas o chorobie dziecka. awcy zapytać o nauczanie indywidu-
alne, przywitał mnie wesoło oznajmiając,
Musimy pamiętać, że będą dla nas waż- że szkole udało się zebrać pewną sumę
ne informacje o rodzaju nowotworu i prze- pieniędzy i i zrobić paczki żywnościowe dla
biegu leczenia, o samopoczuciu dziecka naszej rodziny. A mnie jakby piorun strzelił!
Przecież my nie jesteśmy jakimiś biedakami
i ewentualnych skutkach ubocznych le-
co by jałmużny potrzebowali, przecież moje
czenia, które będą miały wpływ na jego dzieci nie chodzą głodne!!!...pomyślałam.
funkcjonowanie – a większość tych infor- Jak mogli to zrobić bez uzgodnienia z nami!
macji jest objęta tajemnicą lekarską i tyl- Podziękowałam przez łzy, nie miałam siły
ko rodzice osobiście mogą zdecydować tłumaczyć co naprawdę poczułam. Byłam
o ich przekazywaniu. rozżalona i wściekła.
W trakcie współpracy z rodzicami chorego dziecka mu-
Oczywiście od naszego doświadczenia i oceny sytuacji
simy w sposób szczególny dbać o to, aby potwierdzać
zależy, czy uda nam się utrzymać dobrą równowagę po-
z nimi decyzje lub działania, które będą związane z ich
między szanowaniem zdania rodziców i chorego dziecka,
dzieckiem, tak aby mieli oni pełne poczucie kontroli, nad
a zbyt natarczywym i męczącym obciążaniem ich zbyt
tym co dotyczy ich dziecka – bo w sytuacji poważnej,
częsty kontaktem.
przewlekłej choroby poczucie panowania nad sytuacją
jest szczególnie ważne i wzmacniające. Jeżeli uda nam się pokazać, że naprawdę zależy nam
na wspieraniu naszego ucznia i jego rodziny, to doświad-
W zależności od wieku naszego podopiecznego – ważne
czenie pokazuje, że wsparcie otrzymywane od wycho-
jest abyśmy ustalili wspólnie z rodzicami, w jaki sposób,
wawcy i szkoły jest przez rodziców oceniane, jako szcze-
w ważnych dla siebie sprawach, będzie współuczestni-
gólnie cenne.
czył w podejmowaniu decyzji lub decydował bezpośred-
nio on sam.
Pamiętajmy, nawet kiedy mamy najlepsze intencje i wy-
daje nam się, że tego właśnie potrzebuje nasz uczeń
lub jego rodzina, to bez uzgodnienia i odpowiednich wy-
jaśnień , mogą oni odebrać i ocenić to zupełnie inaczej.
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Jestem uczniem.
tylko mam nowotwór
Nauczanie indywidualne – praca z dzieckiem
z chorobą nowotworową.
Praca z uczniem, który zmaga się z chorobą nowotwo- Ze względu na przebieg choroby i leczenia – praca
rową, to nie tylko realizowanie programu szkolnego, z dzieckiem z chorobą nowotworową niesie ze sobą
ale również towarzyszenie w trudnym czasie leczenia utrudnienia związane z określeniem jego kompetencji
i aktywny udział procesie powracania do zdrowia. oraz możliwości podejmowania wysiłku.
Czy dziecko poddane uciążliwym procedurom szpitalnym Błędne określenie możliwości dziecka może powodować
i długotrwałemu, agresywnemu leczeniu podoła jeszcze nieadekwatny dobór obciążeń i wsparcia, a w konse-
obowiązkom szkolnym? kwencji – oddziaływania, które wbrew naszym intencjom
mogą zakłócać, a nawet hamować rozwój.
Sytuacja choroby odbiera lub ogranicza nam dotychcza-
Musimy pamiętać, że największym problemem chorych
sowe role, a na ich miejsce narzuca nową rolę – chorego.
dzieci jest niezaspokojenie potrzeby bezpieczeństwa.
My nauczyciele musimy szczególnie uwa- Dzieci i młodzież chorująca na nowotwór głównie niepo-
koi się stanem swojego zdrowia oraz groźbą trudności
żać, by nie popełnić błędu i nie pozbawić
w nauce po wyjściu ze szpitala.
swojego podopiecznego pełnionej przez
niego jednej z ważnych ról – ucznia. Kie- Wtedy kiedy pracujemy z chorymi dziećmi szczególnego
znaczenia nabiera „złota zasada” nauczania – nasza po-
dy zaczynamy postrzegać go tylko przez
moc musi być na tyle mała, by umożliwiała ich aktywność
pryzmat choroby, to zaczynamy oceniać własną oraz poczucie samodzielności, a zarazem na tyle
jego kompetencje jako mniejsze, niż są duża, by byli w stanie podołać wymaganiom.
w rzeczywistości, zaczynamy dawać swo-
W oparciu o dotychczasowe doświadczenia, można
jemu uczniowi wszelkie przywileje chore- sformułować kilka praktycznych wskazówek dla na-
go, tj. mniejsze wymagania i oczekiwania, uczycieli pracującymi z dziećmi w trakcie leczenia
nadopiekuńczość i pobłażanie. nowotworowego.
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Najważniejsze jest oczywiście bycie Musimy być również uważni na wszelkie informacje,
w ścisłym kontakcie z rodzicami o wystąpieniu chorób zakaźnych w naszym otocze-
chorego dziecka. niu (w rodzinie, w szkole), przede wszystkim – ospy,
półpaśca, świnki, różyczki. I w takich sytuacjach kon-
1. Pierwszą zasadą jest przestrzeganie zaleceń lekar- sultować się z rodzicami chorego dziecka.
skich obowiązujących w czasie kontaktowania się
z dzieckiem w trakcie leczenia nowotworowego. 2. Leczenie nowotworowe jest bardzo obciążające
Jeżeli jesteś wychowawcą, to żeby nie obciążać i niesie ze sobą różne skutki uboczne, które w istot-
rodziny powtarzaniem ich kolejnym osobom, przy- ny wpływają na ogólną kondycję naszego ucznia.
gotuj nauczycieli przedmiotu i przekaż im wszystkie Jego możliwości mogą się istotnie zmieniać na kolej-
niezbędne informacje oraz ustalenia z rodzicami. nych spotkaniach.
Z reguły ważne jest przestrzeganie Dlatego przed rozpoczęciem zasadniczych zajęć
następujących zasad: warto dopytać jak uczeń się czuje. Można
wypracować sobie z uczniem, zarówno młodszym,
• maseczka – ze względu na obniżoną odpor- jak i starszym jakąś zabawną skalę – która określa-
ność – prowadzimy lekcję tylko wtedy, kiedy ła by jakie jest jego samopoczucie, poziom energii,
nie mamy żadnych cech infekcji. W sytuacjach motywacja itd.:
wątpliwych – możemy skorzystać z masecz-
ki (z reguły rodzice są przygotowani i mają • buźki – możemy wykorzystać. rysunki „bu-
je w domu) ziek” – od niezadowolonej do zadowolonej
• ręce – wskazane jest, aby przed rozpoczę- • kolor – określanie kolorem (powiedz jaki kolor
ciem zajęć umyć ręce, ma dzisiaj Twoja energia i samopoczucie),
• szatnia – przed wejściem do pokoju ucznia • termometr – tworzymy wspólnie tzw. termo-
zawsze zdejmujemy wierzchnie okrycie. metr – dla młodszych ze skalą kolorową, dla
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starszych z cyframi (lub innymi wspólnie wymy- nio na samopoczucie fizyczne małego pacjenta,
ślonymi oznaczeniami) , a tym samym na proces jego zdrowienia.
• schody i mały ludzik – mały ludzik jest usta- Możemy na przykład rozumieć, że dziecko może
wiany na schodach niżej lub wyżej, w zależ- przeżywać silne, trudne emocje w czasie gdy roz-
ności od formy dziecka – jak wysoko uda ci
poczynamy zajęcia i pomóc w ich konstruktywnym
się dzisiaj wejść? na którym stopniu chciałbyś
przeżyciu, poprzez:
dziś stanąć, itd.
• wyrażenie zrozumienia – emocji nie oceniamy;
• skala procentowa – od 0% do 100%,
na której uczeń zaznacza swoją formę • pomoc w ich nazwaniu – pomagamy dziecku
i gotowość pracy
w znalezieniu najwłaściwszego według niego
W planowaniu programu edukacyjnego dla chorego określenia (tylko ono może zdecydować jakie
dziecka, trzeba szczególnie uwzględnić jego za- to uczucie);
interesowania, osiągnięcia, ulubione formy
aktywności. Warto, żebyśmy jako wychowawcy • odniesienie się do sposobu ich wyrażania, np:
poznali naszego ucznia i przekazali takie informa-
„rozumiem, że ci smutno, chwila płaczu może
cje nauczycielom, ale też zachęcili ich do rozmowy
pomóc; ja też czasem płaczę w podobnych
na ten temat z uczniem. Ta wiedza może być przy-
sytuacjach/ inni też płaczą w podobnych
datna do motywowania ucznia, oraz w dniach kie-
dy z powodu leczenia jest słabszy i trudniej mu sytuacjach”
się zmobilizować.
„rozumiem, że się złościsz, ale szkoda by było
W przypadku młodszych dzieci istotne jest także wy- gdybyśmy z tego powodu nie mieli dzisiaj lekcji,
korzystanie przez nauczycieli terapeutycznej strony może jest jakiś inny sposób, żebyś mógł się po-
gier i zabaw edukacyjnych. Zabawa pozwala bez- złościć …może narysujesz swoją złość, może
piecznie ujawniać swoje emocje, również te trudne jest muzyka, przy której możesz się pozłościć,
– lęki i niepokoje. W efekcie zmniejsza napięcie i wy- może możesz coś podrzeć…”
zwala dobry nastrój.
Dla uczniów w każdym wieku ważne jest żebyśmy
3. Przewlekłe leczenie, pobyty w szpitalu, zabiegi mogą
oczywiście nie ignorowali choroby nowotworowej,
działać również destrukcyjnie na sferę emocjonalno-
ale nie chcą, na pewno, żeby choroba była ważniej-
-motywacyjną (na umiejętność kontrolowania za-
chowania dziecka, na jego samoocenę, poczucie sza od nich. Niezwykle cenne jest dla nich poczucie,
kompetencji, poziom lęku). Musimy jako nauczycie- że to ich przede wszystkim widzimy, a dopiero potem
le zdawać sobie sprawę, że możemy zmniejszyć te chorobę. I na pewno chcą być traktowani poważnie
negatywne dla psychiki skutki i wpływać pośred- w swojej roli ucznia.
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Mama Dagmary (12 lat):
G dy zaczynałyśmy nauczanie indywidualne
córka bardzo się przeciw temu buntowała,
wiedziała, że przecież trzeba kontynuować
że nie muszę tłumaczyć córki, że ona wszystko
rozumie, wie, że Dagmarze jest trudno, że może
mieć zmienne nastroje, że pewnie potrzebuje czasu
naukę, ale nie mogła przyjąć i zaakceptować fak- i że ona ten czas jej da, że cierpliwością się więcej
tu, że ma się to odbywać w domu, bez kolegów zyska, jak nerwami i nadgorliwością. Oznajmiła
i koleżanek, a pod moim okiem (mamy małe miesz- mi też, że czasem dzieci krępują się obecności
kanie). Gdy przyszła pierwsza nauczycielka na rodziców przy ich spotkaniach z nauczycielem
pierwszą lekcję, Dagmara w ogóle nie zwracała i że może warto by było, aby na ten czas pozwolić
na nią uwagi, nie reagowała na jej pytania i próbę córce na trochę intymności w czasie lekcji,
rozmowy. Starałam się włączyć w tą sytuację, bo w czasie choroby i tak kontrola rodziców jest
ale tylko ją pogarszałam, bo Dagmara przestawała nad dzieckiem taka duża, co nie jest dla niego
się odzywać, była naburmuszona i odwrócona do łatwe. Poradziła mi, żebym porozmawiała spoko-
nas tyłem. Było mi strasznie wstyd, że moja córka jnie z córką i abyśmy wspólnie we dwie ustaliły
tak się zachowuje, że nauczyciel fatyguje się do jak będą wyglądały jej domowe lekcje. Przyznam,
nas do domu, poświęca swój czas, przygotowuje że zaskoczyło mnie podejście nauczycielki, nie
dla niej specjalnie lekcje, a ona tak go ignoruje. spodziewałam się takiej jej reakcji, sądziłam,
Myślałam sobie, że jak tylko nauczycielka wyjdzie, że się zdenerwuje, a ja będę tłumaczyć córkę.
zrobię Dagmarze wykład na temat jej zachow- Byłam tak przyjemnie zaskoczona, że grzecznie
ania i postawy wobec jej nauczycielki. Jednak mój zastosowałam się do jej rad i po już kilku dniach
plan się nie udał, gdyż nauczycielka postanowiła, przyniosły one efekt – Dagmara co raz chętniej ak-
że nie będzie zmuszać na siłę dziecka do robienia tywnie uczestniczy w zajęciach, nie trzeba jej prosić
zadań z matematyki i rysowania wykresów, a po- o odrobienie zadań domowych, a ja jestem spoko-
rozmawia ze mną, bo widziała jak napięta jest sytu- jna, że pokonałyśmy ten kryzys wspólnie (razem
acja, jak się czuje i jak mi ciężko. Powiedziała mi, z nauczycielką).
Dawid (17 lat)
N ajważniejsze przede wszystkim jest to, aby nie traktować osoby chorej bądź po chorobie
– że jest chora, bądź, że czegoś nie potrafi, bo to bardzo wkurza i może pogorszyć nastrój
oraz nawet nastawienie. Trzeba stopniowo pozwalać mu więcej rzeczy robić samemu, jeśli
to tylko możliwe. Chodzi mi tutaj o to, aby dziecko po prostu czuło, że staje się samodzielne
i ma wpływ na niektóre sprawy.
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