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WPROWADZENIE

Jestem mamgq 15-letniej Julki, ktéra urodzita sie ze ztozong wadq serca wymagajgcq wielo-
etapowego leczenia. Moja cérka przeszta piec¢ zabiegow operacyjnych. Poczqgtki naszej
kardiologicznej drogi nie byty tatwe. Na poczqgtku, podobnie jak inni rodzice, nic nie wiedziatam
o wadach serca, leczeniu i wszystkim tym, co wiqgze sie z opiekq nad dzieckiem z wadgq serca.
Wszystkiego musiatam sie nauczyc, poznac, zrozumiec¢ wiele fachowych terminéw. Z dnia
na dzieri nabieratam pokory i cierpliwosci.

Od lat prowadze Fundacje Serce Dziecka, spotykajgc wielu wspaniatych rodzicéw. Wiem,
jak podejscie do choroby dziecka wptywa na jej akceptacje, zaréwno u dziecka, jak i pozostatych
cztonkéw rodziny. Pragne przedstawi¢ Panstwu psychologiczne aspekty funkcjonowania
rodziny dziecka z wadg serca i modele podejscia do choroby dziecka. | Zycze, abyscie zawsze
z nadziejq patrzyli w przysztosc.

Katarzyna Parafianowicz
Psycholog, Prezes Fundacji Serce Dziecka




CHOROBA DZIECKA A EMOCJE RODZICOW

Urodzenie sie chorego dziecka jest dla rodzicbw ogromnym przezyciem i stresem.
Kazdy marzy, aby mie¢ zdrowe, piekne i madre dzieci. Pojawienie sie w rodzinie chorego
dziecka wprowadza w zycie wiele zmian i powoduje szereg znaczacych konsekwencji
psychologicznych, ktére moga zaburzac i utrudniac¢ funkcjonowanie. Choroba wptywa nie
tylko na chore dziecko, lecz takze na jego otoczenie i jest silnie stresogennym czynnikiem,
bedacym ogromnym obcigzeniem dla catej rodziny.

Gdy choruje dziecko, u rodzicow pojawia sie szereg emocji — szok i rozpacz, lek, niepewnos¢,
poczucie winy, wstydu, bezsilnos¢ — a takze smutek z powodu cierpienia dziecka. Wiele
rodzin doznaje skrajnej bezradnosci i nie umie poradzi¢ sobie z narastajagcymi problemami.
Kiedy choroba dziecka jest diugotrwata i kosztowna, moga pojawiac sie problemy
finansowe zwigzane z wydatkami na leczenie. Ciezar opieki nad chorym dzieckiem w duzej
mierze spoczywa na matce, ktéra w zwiazku ze sprawowaniem statej opieki nad dzieckiem
zmuszona jest do ograniczenia i reorganizacji zycia codziennego. Bardzo czesto rezygnuje
lub ogranicza prace zawodowa, by w catosci poswieci¢ sie dziecku. W wielu przypadkach
opieka nad chorym dzieckiem zaczyna byc trescig zycia kobiety, ktéra pomatu rezygnuje
z wlasnego zycia, z dotychczasowych pasji i zainteresowan. Pojawiajace sie problemy
zwigzane s3 z rozbieznoscia w radzeniu sobie ze stresem, brakiem szczerosci we
wzajemnych kontaktach, zyciem pod presja, zmeczeniem oraz strachem przed przyszioscia
prowadza do konfliktéw matzenskich.

Jak madrze podejs¢ do problemu i jak radzi¢ sobie w codziennych zmaganiach? Co zrobig,
aby choroba dziecka nie zaburzata prawidlowego funkcjonowania rodziny, tylko stata sie
wyzwaniem do rozwoju i harmonii?

Aby udato sie ten cel zrealizowacd, potrzebne jest zrozumienie proceséw, przez ktoére
przechodzi kazda rodzina, zmagajaca sie z problemem chorego dziecka. Potrzebna jest
swiadoma wzajemna wspotpraca w rodzinie, ale takze wspotpraca ze wszystkimi osobami,
ktére beda bra¢ udziat w procesie leczenia i rozwoju dziecka - z personelem medycznym,
psychologiem, pedagogiem, nauczycielami oraz réwiesnikami. Rodzice beda musieli




przystosowac sie do choroby przez uczenie sie nowych umiejetnosci zwigzanych
z opieka nad dzieckiem z wada serca, z okreslonymi zabiegami, pielegnacja, leczeniem
i organizacja zycia domowego. To do nich nalezy utrzymywanie dobrej atmosfery
w rodzinie i tworzenie nowej perspektywy zyciowej w taki sposéb, by choroba stata sie
jednym z wielu zadan do wykonania, a nie problemem i obcigzeniem. Jednym z zadan
bedzie zapewnienie dziecku odpowiednich warunkéw do dalszego rozwoju intelektual-
nego, emocjonalnego i spotecznego oraz budowanie motywacji do dziatania i umacnianie
poczucia wtasnej wartosci.

Traktowanie choroby dziecka jako wyzwanie to sukces. Krokiem przyblizajacym do sukcesu
jest zgoda na doswiadczanie porazek i gotowosc¢ do przyjmowania wsparcia. Umiejetnos¢
proszenia o pomoc nie jest oznaka stabosci, tylko swiadczy o sile i madrosci rodzicéw.

Informacja o tym, ze dziecko jest chore, jest jednga z najtrudniejszych wiadomosci, jakag moga
otrzymac rodzice. Wiele zalezy tez od tego, czy o wrodzonej wadzie serca rodzice
dowiedzieli sie w okresie prenatalnym, czy dopiero po porodzie. Kiedy wiadomos¢ o wadzie
serca dziecka pojawia sie jeszcze w czasie trwania cigzy, rodzina ma wiecej czasu na
oswojenie sie z tematem, zapoznanie sie z wada serca i mozliwosciami jej leczenia, a takze
wyborem odpowiedniej placéwki medycznej, w ktorej bedzie pojawienia sie malenstwa
na swiecie. Jednak niezaleznie od tego, kiedy rodzice dowiaduja sie o wadzie serca, to jest
to dla nich ogromny stres i przezywaja wiele emocji. S one rézne w zaleznosci
od skomplikowania wady serca dziecka i rokowan, sposobu, w jaki zostali powiadomieni
o wadzie swojego dziecka oraz opieki, jaka otrzymuja od personelu medycznego.

Specjalisci wyrdzniaja pie¢ faz wychodzenia z kryzysu po otrzymaniu wiadomosci
o chorobie dziecka.

Faza | - szok, zaprzeczenie, izolacja

W pierwszym momencie po diagnozie u kazdego pojawiajg sie mysli zaprzeczajace -

.10 nie moze by¢ prawda’ ,Lekarze sie myla) ,To pewnie nie o moje dziecko chodzi”
i wiele podobnych.

Reakcja zaprzeczenia jest buforem po doznaniu nieoczekiwanego wstrzasu. Pozwala jednak
na opanowanie sig, pozbieranie mysli oraz na zmobilizowanie srodkéw obronnych.



Jest to niezwykle trudny etap dla rodzicéw, zwigzany z bardzo silnymi emocjami i wielkim
boélem. Pojawia sie rozpacz, zal, niepohamowany ptacz. Szok jest tak duzy, ze wiele osob
nie potrafi zebra¢ mysli, nie dziata racjonalnie. Jest to bardzo trudna sytuacja, szczegdlnie
kiedy o chorobie dziecka rodzice dowiaduja sie z chwilg jego urodzenia. Wigze sie to
z dodatkowym stresem zwigzanym z niemalze natychmiastowym rozstaniem z dzieckiem,
ktore musi by¢ przewiezione do specjalistycznego szpitala na doktadne badania, operacje
czy zabiegi ratujace Zzycie. Wiele mam pozostaje jeszcze w tym czasie w szpitalu
potozniczym, przezywajac w samotnosci swoj lek. Dodatkowo lek o zycie i zdrowie dziecka
jest spotegowany niewiedza o wadzie serca i niepewnoscia, czy dziecko bedzie zyto.

Dlatego zalecam, aby rodzice nie bali sie poprosi¢ o wsparcie najblizszych, lekarzy,
specjalistéw, psychologow. W takim przypadku osoby z zewnatrz moga utatwi¢ rodzicom
funkcjonowanie w najtrudniejszych dla nich chwilach. Rodzice na tym etapie potrzebuja
przewodnika, ktéry pomoze im zapanowac nad sytuacja.

»To byta moja druga cigza, nieplanowana, ale przyjeta z wielkq radosciq. Starszy syn miat juz
3 lata, ucieszylismy sie, ze zyska brata albo siostre. Ja wtasnie rozpoczetam pierwszq po
urlopie wychowawczym prace, synek poszedt do przedszkola. Wszystko Swietnie sie uktadato,
robilismy plany na przysztosc, bylismy szczesliwi. Ja tymczasem pojechatam na kolejne USG,
tym razem sama, bez meza. Ginekologa cos zaniepokoifo, serduszko wyglgdato dziwnie.
Odestat mnie na badanie echo serca, polecit specjaliste. Zupetnie nie wiedziatam, co to za
badanie! Pojechatam lekko zaniepokojona, ale nie miatam zupetnie poczucia, ze cos moze
byc nie tak. To byt 25 wrzesnia 2008 r., dzien, ktdry zapamietam do korica zZycia.




Bo wtedy skonczyt sie méj dawny swiat, wszystko pekto, jak barnka mydlana. Rzeczywistos¢
budowana przez 35 lat odeszta w nicos¢. Tak witasnie sie czutam. Pierwsze chwile po
ustyszeniu wyniku badania to totalna, obezwtadniajgca pustka w gfowie! Nigdy czegos
takiego wczesniej nie przezytam.

Z perspektywy czasu, gdy patrze na siebie, to widze mfodqg, wesoftq, przebojowqg dziewczyne,
ktdra biegnie radosnie po pieknej, zielonej tqce i nagle... spada w przepasc. Pierwsza jej mysl
jest taka, ze na pewno sie rozbije i nigdy juz nie wrdci do Swiata, ktory znata i tak lubita.
Tak tez sie dzieje.

Po kilku chwilach bezruchu i szoku kolejng niekontrolowang reakcjqg byt ptacz, a raczej
szloch kompletnie bezsilnej, przerazonej mfodej kobiety. Nie wiedziatam kompletnie nic
o wadach serca, nie znatam rozwigzania tak totalnie nowej dla mnie sytuacji. Zycie
wymkneto mi sie spod kontroli.

Kolejna mysl to potworny strach o moje dziecko, tak ukochane i wyczekiwane. Jak sobie
poradzi, jaka bedzie jego przysztos¢? Masa pytan w glowie, i wszystkie bez odpowiedzi...”

Ewa, mama Antka, HLHS, lat 7

Faza Il - gniew, rozpacz

Po pierwszym okresie szoku, ktory zwykle jest dos¢ krotki, pojawia sie kolejna faza, ktora
podobnie jak pierwsza, wigze sie jeszcze silnie z rozpacza, ale dochodzi do tego gniew.
Wraz z uswiadomieniem przez rodzicéw informacji, ze cata sytuacja jest realna i dotyczy ich
dziecka, pojawiajg sie pytania: Dlaczego mnie to spotkato?, Co zrobilismy Zle? Wiele oséb
obwinia siebie za narodziny chorego dziecka. W fazie gniewu rodzina, personel medyczny,
osoby pragngce poméc rodzicom z chorym dzieckiem moga napotyka¢ na wieksze
trudnosci w komunikacji niz w fazie negacji.

W rodzicach narastajg gniew i ztos¢ kierowane na najblizszych, znajomych, a nawet
przypadkowe osoby. Ofiarami stajg sie lekarze i personel medyczny, instytucje oraz organi-
zacje pomocowe. Rodzice, nie mogac sie pogodzic¢ z faktem posiadania chorego dziecka,
oskarzaja lekarzy o zaniedbywanie i zle leczenie dziecka, btedy lekarskie, zadaja powto-
rzenia badan, zmieniaja lekarzy. Wszedzie widza powody do zdenerwowania. Nalezy
uswiadomic¢ sobie, ze takie zachowanie rodzicéw to ciche wotanie o pomoc. Jesli na tym



etapie rodzice nie otrzymaja wsparcia, to poczucie osamotnienia bedzie pogtebiato ich
stany przygnebienia, co niewatpliwie niekorzystnie wptynie na komunikacje.

Faza lll - pozorne przystosowanie

Po szoku, pierwszych diagnozach, czasem po zabiegach i operacjach kardiochirurgicznych
rodzice zaczynaja coraz lepiej sobie radzi¢. To czas, w ktérym rodzice nabieraja sit, prébujac
sprostac bardzo trudnemu zadaniu, jakie przed nimi stoi.

Zaczynajg podejmowac pierwsze kroki, aby jak najlepiej zrozumiec i pozna¢ wade serca
swojego dziecka. Poszukujg fachowej wiedzy, sa otwarci na pomoc ze strony innych.
Chetnie wspodtpracuja z lekarzami i korzystajg z doswiadczen innych oséb, ktdre zmagaja sie
z leczeniem dzieci z wadami serca. Na tym etapie poszukuja wsparcia, szukajac fundacji
i stowarzyszen, ktére beda pomocne w zmaganiach z chorobg dziecka i jego niepetno-
sprawnoscia. Wielu rodzicéw, bardzo chetnie uczestniczy w organizowanych spotkaniach,
konferencjach, warsztatach i zjazdach. Sg zdeterminowani, by zrobi¢ jak najwiecej dla dobra
swoich dzieci. Jest to bardzo dobry czas, ktéry madrze wykorzystany moze przyniesc bardzo
wiele korzysci dla funkcjonowania dziecka i jego rodziny. Nalezy jednak pamieta¢, ze wciaz
jest to bardzo trudny okres dla rodzicow, dlatego wazne jest, aby by¢ otwartym na kazda
pomoc, stuchac rad i wskazowek.

Przyktadem zachowania oséb bedacych w trzeciej fazie walki o zdrowie dziecka z wada
serca jest zakladanie przez rodzicéw fundacji, stowarzyszen, osrodkéw rehabilitacyjnych,
szkot integracyjnych czy placéwek wychowawczych. W taki sposéb w 2006 roku, z inicjaty-




wy rodzicéw dzieci z wadami serca, zostata zatozona Fundacja Serce Dziecka, ktdra na co
dzien pomaga rodzicom, udzielajgc wsparcia emocjonalnego, edukacyjnego, socjalnego
czy finansowego.Wiecej o dziataniach fundacji na stronie www.sercedziecka.org.pl

Faza IV - depresja

Cho¢ u wiekszosci dzieci wady serca sg z powodzeniem operowane i po niedtugim pobycie
w szpitalu maluchy wracajg do domu, a codzienne zycie powraca do normy, to zdarzaja sie
sytuacje, kiedy walka o zdrowie dziecka jest dtuga i trudna. Bardzo czeste pobyty
z dzieckiem w szpitalu, dtugotrwata i kosztowna kuracja sa negatywnymi czynnikami
wplywajacymi na relacje w rodzinie. Cho¢ cierpig wszyscy, to najczesciej matka, ktoéra
sprawuje codzienng opieke, jest najbardziej narazona na negatywne skutki dtugotrwatej
i ciezkiej opieki nad dzieckiem. Z dnia na dzien jest coraz bardziej zmeczona i sfrustrowana.
Jezeli w domu jest starsze rodzenstwo, sytuacja jest jeszcze trudniejsza dochodzi bowiem
stres zwigzany z roziaka z innymi dzie¢mi, troska o to, jak rodzina sama radzi sobie
z domowymi obowigzkami. Pojawia sie coraz wieksze zmeczenie i depresja, a powracajace
mysli,Ja juz nie mam sity’; ,Walka o zdrowie dziecka nie ma sensu” nie daja spokoju.

Depresja, stany przygnebienia i spadek nastroju moga dotknac¢ kazdego i sg sygnatami
obronnymi wysytanymi przez nasz organizm. To sygnaty dla opiekunéw i ich najblizszych,
Ze jest potrzebne wsparcie. Jezeli pomoc nadejdzie w pore, uda sie zapobiec negatywnym
skutkom emocjonalnym.

»Kiedy urodzit sie Piotrus, nasze pierwsze dziecko, bylismy najszczesliwszymi ludzmi na ziemi,
ale nasze szczescie trwato tylko kilka godzin. W trakcie rutynowych badan okazato sie,
Ze nasz synek ma ztozong wade serca. Dziecko zostato zabrane do kliniki kardiologii
na badania, a ja zostatam w szpitalu sama ze wszystkimi emocjami, niepewnosciq,
niewiedzqg, niemocq. Teraz kiedy wspominam po latach pierwsze tygodnie po porodzie,
to najgorsze, co mnie wtedy ogarneto, to ogromny strach. Co bedzie dalej? Dfugo nie bratam
go na rece tylko przerazona patrzytam, co dzieje sie wokét. Bytam nieobecna emocjonalnie.
Ja sie tego dziecka batam! Batam sie je pokochac. Nie wiem, co by sie stato, gdyby nie mgz,
ktory przejgt wszystkie obowigzki na siebie, to on byt z synkiem caty czas, rozmawiat
z lekarzami, czuwat w nocy. Ja dtugi czas oswajatam sie z tq sytuacjg. Wychodzenie z depresji
zajeto mi p6t roku. Dopiero potem zaczetam uczyc¢ sie by¢ mamgq.”

Aldona, mama Piotrusia (Zespot Fallota), lat 4



FazaV - pogodzenie sie

To czas, w ktérym rodzice nabieraja sit, probujac zaradzi¢ sytuacji i sprosta¢ bardzo
trudnemu zadaniu jakie przed nimi stoi.

To najbardziej dojrzaty moment w procesie leczenia dziecka z wada serca. Czas, kiedy
rodzice sg oswojeni z wadg serca dziecka i z perspektywa leczenia operacyjnego. Dopiero
w tym momencie mozna méwic¢ o pogodzeniu sie z sytuacja i o mozliwosci podejmowania
budujacych dziatan.

Rodzice zaczynajg przezywac coraz wiecej pozytywnych emocji, potrafig juz odczuwacd
radosc z opieki nad dzieckiem. Zaczynaja doceniac zycie i los jaki ich spotkat, widzie¢ w tym
pozytywne strony i cieszy¢ sie kazdym dniem spedzonym z dzieckiem. Nie maja juz barier
przed moéwieniem o wadzie serca swojego dziecka. Chetnie dzielg sie swoim
doswiadczeniem, sg dumni ze swoich dzieci.

»Ginekolog przy kolejnej wizycie strasznie dfugo oglgdat serduszko. Padly przerazajgce
stowa - podejrzewat wade serca. Przerazenie, strach, metlik w gtowie, milion pytan ...,
nie chciatam wierzyc¢, ze to spotyka moje dziecko. Moje serce pekto, gdy uswiadomitam sobie,
Ze kruszyna, ktérg nosze pod sercem, bedzie musiata cierpiec. To nie byt koniec.

Istnieje ryzyko, ze dziecko bedzie miato zespét Downa. 70%. Niemato. Bardziej niz Down
przerazata mnie wada serca. W wielkim niepokoju doczekalismy dnia porodu. Potozna,
ktadgc mi jg na brzuchu, nie pozostawita ztudzen. Pdzniej przyszta pora na badania,
diagnozy, operacje.

Zanim wyszlySmy ze szpitala, otoczono naszg rodzine opiekqg. Nie obyto sie bez tez,
ttumaczen, obrazowania, ze przysztos¢ z dzieckiem niepetnosprawnym tez moze byc
kolorowa i szczesliwa. Nie datam sobie czasu na oswojenie sie z jej niepetnosprawnosciq.
| z perspektywy czasu wiem, ze zrobitam tym sobie wielkq krzywde. Wiedziatam, ze musze
dziatac. Interesowato mnie tylko jedno — jak moge pomdc Hani?

Wyjazdy do specjalistéw, kolejne diagnozy, godziny spedzone na rehabilitacjach, tzy
zmeczenia, poczucia winy i bezradnosci. P6Zniej przychodzqg postepy w rozwoju, cieszy kazde
najmniejsze usprawnienie.

Zyjemy na bombie, drzymy o jej zycie. Z wiekiem niepetnosprawnos¢ zaczyna by¢ coraz
bardziej dokuczliwa. Staram sie by¢ cierpliwa, pokorna, bo wiem, ze niczego nie przyspiesze.




Czesto zastanawiam sie, jak wyglgdatoby moje dziecko bez zespotu Downa. Jak by sie
zachowywato? Sq dni, gdy mam ochote usigs¢ i ptakac. Ale na szczescie wiecej jest tych,
dzieki ktérym sie usmiecham. Przewrdcita maéj swiat do goéry nogami. Przewartosciowata.
Nauczyta zaglgdac w gtqb siebie i zweryfikowata skutecznie prawdziwych przyjaciot.

Dzis jestem szczesliwg matkg dwdjki wspaniatych dzieci. Mam wspaniatego meza, z ktérym
przesztam bardzo wiele. Mam prawdziwych przyjaciot.

Wielka lekcja mitosci jeszcze przed nami.

Marta, mama Hani (HLHS, zespét Downa) lat 8 i Antka lat 3




CHOROBA DZIECKA - KRZYWDA CZY WYZWANIE?

Choroba jako krzywda

Choroba dziecka wprowadza szereg zmian w zycie rodziny, a rodzice dziecka z wada serca
moga przyjmowac wobec niej rézne postawy. Rodzina moze przystosowaé sie do
przewlektej choroby dziecka na trzy sposoby, postrzegajac ja jako: Krzywde, Zagrozenie,
Wyzwanie.

Rodzicom zalamuje sie dotychczasowa wizja i porzadek rodziny

Jesli rodzice potraktuja chorobe dziecka jako krzywde, to z pewnoscig beda uzalac sie nad
soba i szuka¢ winnych. Dla wielu z nich choroba dziecka to osobista wielka porazka zyciowa.
Taka postawa rodzi pretensje kierowane do losu i $wiata, co przektada sie na emocje.
W sercu kietkuje zal, ztos¢, poczucie bezsilnosci, pojawia sie bunt i agresja. Osoby, ktére
przyjety postawe ,choroba dziecka to moja krzywda” sa wiecznie rozdraznione i trudno im
sie porozumie¢ z otoczeniem. Wing za chorobe dziecka, jego cierpienie obarczani s3
wszyscy — najblizsza rodzina, znajomi, lekarze i personel medyczny.

Stopniowo narastajg trudnosci w porozumiewaniu sie z lekarzami, rehabilitantami, co budzi
czesto wzajemng wrogosc i dystans. Rodzice przekonani o stusznosci swoich racji prébuja
dochodzi¢ swoich praw, stawiajac liczne zadania lekarzom, instytucjom czy organizacjom
pomocowym. Taka postawa jednak nie znajduje zrozumienia i nie stuzy konstruktywnym
rozwigzaniom. Skutkiem niej sg narastajgce konflikty i pogtebiajaca sie z obu stron
frustracja.

Na ogot taka postawa rodzicow jest probg zwrdcenia na siebie uwagi. To nie wyrazana
wprost prosba o pocieszenie, to wotanie o pomoc. Niestety, z uwagi na forme, w jakiej jest
przekazywana (ztos¢, zniecierpliwienie) czesto jest mylnie odbierana przez otoczenie jako
arogancja i brak checi wspodtpracy. W rodzicach budzi to jeszcze wieksze poczucie
osamotnienia i w ten sposéb powieksza sie zaklety krag poczucia krzywdy.




Jak taka postawa wptywa na relacje z dzieckiem?

Osoba przepetniona poczuciem krzywdy nie jest w stanie stworzy¢ cieptej i serdecznej
relacji z dzieckiem. Rodzice pielegnujacy w sobie poczucie krzywdy czesto bezwiednie
tworzg wokot siebie mur, odgradzajac sie od otoczenia. Koncentrujac sie na swoich
przezyciach szukaja wsparcia i pocieszenia u swojego chorego dziecka. W efekcie prébuja
otrzymac¢ od dziecka pocieche, zamiast sami zapewnia¢ mu oparcie. Dzieci w takich
sytuacjach szybko dojrzewaja, starajac sie by¢ wsparciem dla rodzicow. Takie dzieci stajg sie
ciche i spokojne, z pokora znosza swoje cierpienie. Traca jednak to, co jest dla nich
najcenniejsze — ciepto, opieke i troske rodzicow.

W skrajnych przypadkach, co nalezy jednak podkresli¢, ze bardzo rzadko, rodzice mniej lub
bardziej wprost odrzucajg swoje dziecko. Niekiedy, patrzac na chorobe dziecka jak na
krzywde, ktdra ich spotkata, porzucaja je, pozostawiajac jego los w rekach obcych
opiekunéw lub rozmaitych instytucji.

Choroba jako zagrozenie

Zupelnie inaczej beda zachowywac sie rodzice, ktérzy potraktuja wade serca dziecka i jego
niepetnosprawnos¢ jako zagrozenie. Zyjac w statej gotowosci do obrony i ochrony swojej
pociechy, beda przyjmowac postawe nadopiekuncza. Rodzice przyjmuja postawe obronna,
nastawiajac sie katastroficznie do kazdej niemalze sytuacji. Czesto nie dostrzegaja lepszych
dni, poprawy stanu zdrowia. Moga sie martwic ,na wszelki wypadek” i ,na zapas” Bojac sie
czyhajacego w poblizu niebezpieczenstwa, beda chcieli sie na nie jak najlepiej przygotowac.
W kazdej informacji od lekarza beda doszukiwac sie najgorszych rzeczy, ztych wiesci
i niepomysinych prognoz. Taka postawa jest bardzo destrukcyjna. Wszystkie dziatania, cata
organizacja zycia codziennego zaczynaja byc¢ podporzadkowane choremu dziecku.
Oczywiscie wptywa to bardzo negatywnie na relacje w rodzinie, a chore dziecko zaczyna
wykorzystywac sytuacje.

Czego uczy sie dziecko?
Rodzice, pragnac wynagrodzi¢ dziecku pobyt w szpitalu, cierpienia i niewygody, beda

prébowali spetniac jego wszelkie zyczenia, nawet te jeszcze niewypowiedziane. Natomiast
dziecko, patrzac na swoich rodzicow, jest przekonane, ze wszystko mu sie nalezy. Jest coraz



bardziej kaprysne i roszczeniowe. Bardzo szybko uczy sie manipulacji i wykorzystuje
chorobe, aby otrzymac coraz wiecej. Wymaga, zada i dostaje. Ptaci jednak za to bardzo
wysoka cene staje sie bowiem czesto niesamodzielne i infantylne. Takie zachowanie
i przyzwolenie na nie wptywa jednoczesnie negatywnie na proces leczenia. Dziecko czesto
nie potrafi i nie chce podejmowac wspodtpracy z lekarzami czy rehabilitantami, co w dtuzszej
perspektywnie negatywnie wptywa na proces leczenia.

Traktowanie choroby jako statego zagrozenia zamyka rodzine w putapce leku i nadmiernej
troski. Niepokdj rodzicéw udziela sie dzieciom, ktére i tak doswiadczaja wtasnego leku. Krag
napiecia i niepewnosci sie powieksza. W takiej rodzinie brak jest radosci, a dobry nastréj
staje sie wymuszony i sztuczny. Te sztucznosc bezbtednie wyczuwaja dzieci, ktére z czasem
stajg sie smutne i nieszczesliwe, co w konsekwencji rodzi u wszystkich domownikéw
poczucie bezradnosci i niemocy.

Choroba jako wyzwanie

Postawa, ktéra pozwala rodzicom dziata¢, jest wynikiem patrzenia na chorobe jako
na wyzwanie, jako zadanie, ktére musi by¢ najlepiej wykonane. Swiadomi, dojrzali i pewni
siebie rodzice beda sie wzajemnie wspierac, przystepujac do walki o zdrowie i zycie dziecka.
Mysla, ktéra kieruje dziataniami rodzicéw, jest pytanie ,Co mozemy zrobi¢, zeby POMOC
naszemu dziecku?” Szukanie odpowiedzi jest zwiastunem podejmowania konstruktywnych
i konkretnych dziatan. Zachowania rodzicow koncentrujg sie na przygotowaniach do jak
najlepszej i odpowiedzialnej opieki nad dzieckiem. Zaczynaja zbiera¢ informacje o wadzie
serca, sposobach i mozliwosciach jej leczenia, o najlepszych osrodkach medycznych,




rehabilitacji, odpowiedniej diecie. Z uwaga beda sledzi¢ wszelki informacje medyczne, beda
otwarci na sugestie lekarzy i doswiadczenie innych rodzicéw, ktérych dzieci maja podobne
schorzenia. Swiadomi rodzice beda dba¢ o samopoczucie dziecka, ale réwniez zadbaja
o swoje emocje. Beda otwarci na szukanie wsparcia i odreagowanie swoich uczu¢. Rodzice
traktujacy niepetnosprawnos¢ dziecka jako wyzwanie sg mniej skoncentrowani na sobie.
Dopuszczaja i chetnie korzystaja z pomocy ze strony rodziny, bliskich i znajomych.

Pogodzenie sie z wada serca dziecka i Swiadome podejscie do choroby, przez wyznaczanie
zadan i celéw, pozwala jednoczesnie na budowanie kontaktu i dobrej relacji z dzieckiem.
Pozytywnym wynikiem takiej postawy sa duza aktywnos¢ i zaangazowanie w proces
leczenia oraz rehabilitacje, widoczna zaréwno u rodzica, jak i dziecka. Dzieci czuja site
rodzicow, przez co sg spokojne i tatwiej przechodza trudy leczenia. W rodzinie pojawia sie
nadzieja i rados¢ z odnoszonych sukceséw, poprawy stanu zdrowia i funkcjonowania
dziecka. Rodzina rozwija sie pomimo niepetnosprawnosci dziecka. Niepowodzenia i porazki
nie podcinaja skrzydet, a sg impulsem do podejmowania kolejnych wyzwan. Wyzwanie daje
site i jest sukcesem w walce z choroba.

Niezbednym krokiem przyblizajagcym do tego sukcesu jest zgoda na doswiadczanie
porazek i gotowos¢ do przyjmowania wsparcia. Umiejetnos¢ przyjmowania pomocy
swiadczy o madrosci i sile rodzicéw. Podczas leczenia i opiekowania sie dzieckiem z wadga
serca rodzice przezywaja wiele roznorodnych, niekiedy trudnych emocji. Nie zawsze chca
sie do nich przyznac. Jesli jednak beda potrafili méowi¢ o tym, szuka¢ wsparcia na zewnatrz,
to zarowno oni, jak i dzieci, beda w lepszej kondycji psychicznej. Rodzina bedzie mogta
wzrastac i sie rozwijac.

Odmienne podejscie rodzicow do choroby dziecka

Cho¢ zwykle jest tak, ze rodzice majg podobne podejscie do choroby swojego dziecka,
to jednak zdarza sie, ze maja odmienny stosunek. Z moich obserwacji wynika, ze czesciej
to mamy przejawiajg postawe lekowa i nadopiekuncza w stosunku do chorego dziecka.
Dla nich choroba caty czas jest krzywda i zagrozeniem. Dtugo, a w skrajnych przypadkach
rzadko, godza sie z dysfunkcjg dziecka. Kazde pogorszenie zdrowia dziecka, wizyta
kontrolna czy pobyt w szpitalu to dla nich ogromny stres. Dla tych mam proces adaptacji do
zmiennej sytuacji rozpoczyna sie od nowa, co negatywnie wptywa na funkcjonowanie
rodziny. W takich sytuacjach ogromna role odgrywa postawa partnera. Jezeli partner ma
w sobie wystarczajaco duzo sily, zazwyczaj staje na wysokosci zadania i przejmuje ciezar



opieki nad dzieckiem. Dobrze, aby w takiej sytuacji miat wsparcie ze strony najblizszych,
ktérzy pomoga w trudnych chwilach.

Spotkatam sie z przypadkami, ze podejscie rodzicow do choroby dziecka, w szczegdlnosci
do sposobu jego leczenia, jest skrajnie rozne, co prowadzi do wielu nieporozumien i sporéw
w rodzinie. W sytuacji gdy rodzice nie zgadzaja sie ze sobg, dochodzi do zaburzenia relacji
z lekarzami, co negatywnie odbija sie na leczeniu dziecka. Gdy rodzice nie moga dojs¢ do
porozumienia, konieczne jest wsparcie ze strony specjalistow lub osdéb, ktére beda potrafity
wystucha¢ argumentéw obu stron i doprowadzi¢ do konsensusu. Oboje rodzice powinni
czu¢, ze ich dziecko ma zapewniong najlepsza opieke. Niezgodnos$¢ rodzicéw i brak
porozumienia moze doprowadzi¢ do rozpadu rodziny i niekonczacej sie walki o dziecko.
Rodzice powinni starac sie rozmawiac¢, by znalez¢ najlepsze rozwigzanie dla dobra dziecka.




DZIECKO IDZIE DO SZPITALA

Informacja o koniecznosci szpitalnego leczenia dziecka zawsze w rodzicach powoduje
stres, niepokd;j i lek. Gdy choruje nasze dziecko, rodzicow przepetnia strach o jego zdrowie
i pragna oszczedzi¢ mu przykrych chwil. Odpowiednie przygotowanie i organizacja pobytu
w szpitalu sprawia, ze zaréwno dla rodzicéw, jak i dla dziecka, nie bedzie to takie straszne.
Przygotowania do pobytu w szpitalu warto rozpocza¢ wczesniej, a nie odktadac na ostatnia
chwile. Poniewaz pobyt dziecka w szpitalu jest procesem, zadbajmy o przygotowanie siebie,
przygotowanie rodziny i bliskich oraz przygotowanie dziecka.

Zacznijmy od przygotowania siebie. W sytuacji trudnej, do jakiej nalezy hospitalizacja
dziecka, jest dobrze skupic sie na problemie i sprobowac przyja¢ wobec niego pozytywna
postawe. Daje to szanse na przystosowanie sie do nowych warunkéw, na lepsze radzenie
sobie z biezaca trudnoscia, ale takze z mogacymi pojawic sie problemami. Aby tak sie stato,
konieczne jest ujecie tej trudnej emocjonalnie, poznawczo i spotecznie sytuacji w kategorii
zadania, ktore nalezy rozwigzad, oraz pytan, na ktore trzeba znalez¢ odpowiedz. W tym
procesie beda pomocni:rodzina i przyjaciele, lekarze, pielegniarki, psycholodzy, pedagodzy
oraz grupy wsparcia (FSD), ktérzy udziela wsparcia informacyjnego, emocjonalnego,
materialnego czy instrumentalnego.




Wielu rodzicow zadaje sobie pytanie - jak zebrac sity, aby by¢ wsparciem dla dziecka?

Zapanowanie nad wtasnymi emocjami i obawami jest niezmiernie trudne. Gdy problem
dotyczy dziecka, niepokdj jest zwykle jeszcze wiekszy. Wazne jest, aby w takiej sytuacji nie
zostawac z problemem samemu. Warto dzieli¢ sie swoimi obawami z najblizszymi i nie
zostawiac¢ swoich probleméw w tajemnicy. Najlepiej razem przygotowac sie na ten trudny
dla catej rodziny czas i nie czekac z przygotowaniami do ostatniej chwili.

Najwiekszy lek zawsze budzi nieznane i niewiedza, dlatego warto zadba¢ o:

1. Zdobycie wiedzy o wadzie serca dziecka i procesie jej leczenia
Koniecznie nalezy zadbac o przygotowanie peinej dokumentacji z dotychczaso-
wych badan, wizyt lekarskich czy wczesniejszych hospitalizacji.
Jezeli to mozliwe, to warto wczesniej dowiedziec sie:
¥ czy planowana jest jedna operacja, czy leczenie wieloetapowe
¥ jakie badania i zabiegi beda wykonywane
¥ na jak dtugo przewidywany jest czas hospitalizacji
¥ na jakie komplikacje musimy by¢ przygotowani

Jezeli uzyskanie takich informacji przed pobytem w szpitalu jest niemozliwe,
zachecam rodzicéw, aby pamietali, by dowiedzie¢ sie o tym od lekarza
prowadzacego po przybyciu do szpitala.

2, Zdobycie wiedzy o szpitalu, w ktérym bedzie leczone nasze dziecko

Rodzice powinni postarac sie o sprawdzenie informacji:

¥ jakie zwyczaje panuja na oddziale? Kazdy szpital ma swoje zasady funkcjono-
wania, godziny przyjeé, wyznaczone miejsca dla dzieci i rodzicow. Zapoznanie sie
z zasadami utatwi nam pobyt i zaoszczedzi niepotrzebnych streséw.

¥ co nalezy/co wolno zabrac do szpitala? Jadac z dzieckiem do szpitala, musimy
spakowac niezbedne rzeczy dla dziecka oraz dla siebie. W wielu szpitalach jest,
niezaleznie od pory roku, bardzo goraco, dlatego pamietajmy o przygotowaniu
lekkich ubran. Pamietajmy o ubrankach rozpinanych z przodu. Nie zapominajmy
o ulubionych zabawkach, ksigzeczkach czy zdjeciach, ktére pomoga dziecku
przetrwac ten trudny czas.

¥ czy opiekun bedzie mégt by¢ z dzieckiem na oddziale i czy jest mozliwos¢
nocowania razem z dzieckiem? W wiekszosci szpitali jest mozliwa catodobowa
obecnosc rodzica przy dziecku. Jednak, ze wzgledu na mate sale, nocowanie przy




dziecku nie zawsze jest komfortowe. W niektorych placéwkach sa przyszpitalne
hotele i rodzice moga skorzystac¢ z noclegu.

Pamietajmy, ze informacja o pobycie dziecka w szpitalu jest wazna dla wszystkich cztonkow
rodziny. Podzielmy sie swoimi obawami z najblizszymi. Rozdajmy zadania na czas naszej
nieobecnosci. Ustalmy, kto zajmie sie ktdrymi domowymi obowigzkami. Pamietajmy,
Zze 0 pomoc mozemy, a nawet powinnismy, poprosi¢ takze znajomych. Ludzie lubig by¢
potrzebni i pomocni. Madroscig jest dzielenie sie swoimi problemami i proszenie
o wsparcie. Nie zapominajmy o rodzenstwie chorego dziecka, ktéremu trzeba zaplanowac
czas oraz opieke. Dobrym rozwigzaniem jest zorganizowanie spotkania, podczas ktdrego
zostana ustalone wszelkie szczegoty techniczne. Rodzice podczas spotkania powinni
powiedzie¢ wszystko, co wiedzg o wadzie serca dziecka i planowanym pobycie w szpitalu.

Przygotowanie dziecka

Pobyt w szpitalu dla dziecka, niezaleznie od jego wieku, jest najbardziej stresujaca sytuacja
w jego zyciu. Najwazniejszym zadaniem dla rodzicéw jest odpowiednie przygotowanie
dziecka od strony psychologicznej i informacyjnej. Odpornos¢ dziecka na obcigzenia jest
rézna w roznych fazach jego rozwoju i zalezy od wielu czynnikéw takich jak: wiek dziecka,
indywidualna odpornos¢ na stres i negatywne emocje, sytuacja rodzinna i podejscie
rodzicéw do choroby dziecka, wczesniejsze doswiadczenia, a takze wsparcie ze strony
otoczenia, a u starszych dzieci akceptacja rowiesnikow.

Dzieci, czekajace na pobyt w szpitalu, moga obawia¢ sie bardzo wielu rzeczy, ktore
dorostym beda wydawac sie bfahe, a dla naszych pociech sg ogromnym stresem i wielka
niewiadoma. Dzieci obawiajg sie przede wszystkim nieznanego otoczenia, jakim jest
dla nich szpital (mate dzieci bojg sie ,biatego fartucha”), samotnosci, bdlu zwigzanego
z zabiegami, rozstania z domem, uczucia tesknoty i smutku. U starszych, zwiaszcza
u nastolatkow, dochodzi niepokdj zwigzany ze zmianami na ciele i pdzniejszg akceptacja
swojego wygladu.

Rodzice nie powinni bagatelizowa¢ zadnych obaw tylko porozmawiac z dzieckiem, przygo-
towujac je na trudne chwile. W rozmowie z dzieckiem najwazniejsze jest opanowanie,

wybranie odpowiedniego miejsca i czasu na rozmowe oraz rzetelna wiedza.

Do rozmowy z dzieckiem trzeba sie rzetelnie przygotowad. Najwazniejsze jest opanowanie,



poniewaz spokojny rodzic daje dziecku site i bedzie uczyt je, ze pobyt w szpitalu, choc¢ nie
nalezy do przyjemnych, nie musi okazac¢ sie niczym strasznym. Spokojnie wytlumacz,
ze pobyt, zabiegi i operacja sg konieczne. Pamietaj, aby nigdy nie straszy¢ dziecka lekarzem
czy pielegniarka. Zapewnij, ze jak tylko bedzie to mozliwe, bedziesz caty czas przy dziecku
i bedziesz je wspiera¢ w kazdej chwili. Rodzice powinni zrobi¢ wszystko, aby nie przenosic¢
swoich obaw na dziecko. Spokojny rodzic to spokojne dziecko, ktére czujac site rodzicow,
bedzie lepiej znosito niedogodnosci zwigzane z pobytem w szpitalu.

Przygotowujac sie do rozmowy z dzieckiem, nalezy zadbac o odpowiedni moment i miejsce.
Rozmowa musi odby¢ sie w spokojnym i przyjaznym dla dziecka miejscu. Nalezy zadbag,
aby miec¢ wystarczajgco duzo czasu na rozmowe oraz o to, aby podczas rozmowy nikt nie
przeszkadzat. Rodzice, ktdrzy najlepiej znaja swoje dziecko, bedg doskonale wiedzieli, kiedy
bedzie odpowiedni moment na taka rozmowe. Dziecko, ktéremu zta wiadomos¢ zakiéci
spokdj na dtugie noce i dni, powinno sie dowiedzie¢ o wszystkim w ostatniej chwili.
Dziecku, ktore potrzebuje czasu na oswojenie sie z wiadomoscia, przekazmy informacje
odpowiednio wczesniej. Rozmawiajac z dzieckiem, zachecajmy je do zadawania pytan,
okazmy zrozumienie i cierpliwos¢.

Pamietajmy, aby przekazywane informacje byly dostosowane do wieku i rozwoju
dziecka oraz pamietajmy o najwazniejszym - zawsze méwmy prawde!

Wyjasnijmy, dlaczego dziecko idzie do szpitala i na jak dlugo. Opowiedzmy o zwyczajach
i zasadach panujacych w szpitalu, czekajacych badaniach, zabiegach, mozliwosci
odczuwania dyskomfortu, bélu, mogacym pojawic¢ sie ztym samopoczuciu. Jezeli czegos
nie wiemy, powiedzmy, ze spytamy o to lekarza. Pamietajmy o tym i dotrzymajmy stowa




dziecku. Powiedzmy, kiedy i podczas jakich zabiegow, rodzic bedzie z dzieckiem, a kiedy
nie bedzie to mozliwe. Zapewnijmy je, ze lekarze i personel medyczny beda robi¢ wszystko,
aby czuto sie jak najlepiej.

Rozmawiajac z malymi dzie¢mi, zrobmy to w formie zabawy

Mozemy skorzysta¢ z pomocy ksigzeczek, ktdrych obecnie jest na rynku bardzo duzo m.in.
JFranklin idzie do szpitala) ,Bajki ktére lecza’] ,Martynka u lekarza” Mozna tez wspdlnie
ogladac bajki, ktére przybliza dziecku tematyke choréb i ich leczenia. Polecam fantastyczng
i doskonale zrealizowang serie tematycznych filméw z serii ,Byto sobie zycie” Aby oswoi¢
dziecko z badaniami i pobytem w szpitalu zachecam do zabawy w,Matego doktorka’ gdzie
lalki i misie beda pacjentami, a rodzic z dzieckiem lekarzem i pielegniarka. W trakcie zabawy
dzieci oswoja sie z medycznym stownictwem i akcesoriami, przez co spotkanie ze szpitalem

bedzie dla nich mniej straszne.

Zupelnie inaczej powinnismy podejs¢ do rozmowy ze starszymi dzie¢mi i mtodziezg, ktérzy
wiedzg i rozumiejg duzo wiecej. Musimy by¢ przygotowani, ze wiedze na temat swojej wady
czerpia z Internetu i od réwiesnikéw. Dlatego rodzice powinni by¢ szczegdlnie wyczuleni
na to, ze miody cztowiek moze mie¢ btedne wyobrazenie o swoim stanie zdrowia
i rokowaniach. Warto zacheca¢ mitodziez do rozméw z lekarzami, ktérzy w rzetelny
i fachowy sposéb wyjasniag wszelkie kwestie zwigzane z wada serca i jej leczeniem.

Nie zapominajmy o rodzenstwie

Jak wczesniej juz wspominatam choroba jest czynnikiem zakiécajacym funkcjonowanie
rodziny i cho¢ dotyka jednego jej cztonka, to wywotuje silne rekcje u pozostatych. Jezeli
w rodzinie sg jeszcze inne dzieci, pamietajmy, ze one tez bardzo przezywaja chorobe
swojego rodzenstwa. Zagrozenie zwigzane z choroba jednego z dzieci w naturalny sposéb
wyzwala szczegdlng koncentracje na jego problemach, jednak wazne jest, aby stworzy¢
atmosfere zaspakajajacg potrzeby takze zdrowego rodzenstwa. Pamietajmy, aby unika¢
sytuacji, w ktoérej bedziemy faworyzowac¢ chore dziecko, jednoczesnie oczekujac od
zdrowego dziecka spetniania nadmiernych oczekiwan. Moze to budzi¢ zazdros¢, poczucie
krzywdy i brak mitosci. Dlatego bardzo wazne jest, aby zdrowe rodzenstwo byto wiaczone
w caty proces zwigzany z leczeniem chorego, z zachowaniem réwnego i sprawiedliwego
traktowania. Musimy wyttumaczy¢ rodzenstwu, ze ich brat czy siostra ma wade serca, ktora
musi by¢ naprawiona, co wigze sie z pobytem w szpitalu. Wyttumaczmy, ze przez jakis czas



mama, a czasem i tata beda opiekowac sie rodzenstwem w szpitalu. Wazne jest
aby podkresli¢, ze rodzenstwo, ktére pozostaje w domu, jest dla nas tak samo wazne,
ze kochamy je réwnie mocno. Jezeli to mozliwe, zadbajmy o to, aby mimo opieki nad
dzieckiem w szpitalu rodzenstwo otrzymato od nas maksymalnie duzo uwagi. Pamietajmy,
ze dzieci, cho¢ moga tego nie okazywac, bardzo martwia sie o swoje rodzenstwo, a niepokdj
jest spotegowany brakiem rodzicow. Dlatego tak wazne jest, aby nie byly pomijane w chwili
naszej koncentracji na chorym dziecku. W momencie gdy rodzenstwo jest w szpitalu,
to jezeli to mozliwe, zabierzmy brata czy siostre w odwiedziny. Jezeli wizyta jest niemozliwa
przygotujmy razem z dzieckiem jakis mity upominek dla rodzenstwa, ktéry przekazemy
jadac do szpitala. Aby dziecko pozostajace w domu nie czuto sie odtracone, mozemy zabrac
je na wspdlny spacer, do kina czy na lody i podczas takiego wyjscia poswie¢my mu
maksymalna uwage i zainteresowanie. Zostawiajac dziecko pod opieka bliskich, pamietajmy,
aby miato z nami i rodzehstwem staty kontakt.

Wielu rodzicbw ma zwyczaj dawania upominkéw lub prezentéw choremu dziecku,
aby wynagrodzi¢ mu cierpienie i zniwelowad stres zwigzany z hospitalizacja.
Nie zapominajmy o rodzenstwie. Przygotujmy prezent réwniez dla niego, ktéry bedzie
wyrazem docenienia jego troski o rodzenstwo i nagroda za, dzielnos¢” roztaki.




NA CO MUSIMY SIE PRZYGOTOWAC?

Podobnie jak dla nas, rodzicéw - choroba i wszystko to co sie z nig wiaze nie jest fatwe,
tak samo dla naszych dzieci, jest to sytuacja trudna do zaakceptowania. Musimy byc¢
przygotowani na protest dziecka, ktdre niezaleznie od wieku, bedzie sie buntowac. A swoje
niezadowolenie bedzie manifestowato w bardzo rézny sposéb przez ptacz, ztos¢, az po
wielki smutek. Poniewaz to rodzice sg pierwszymi osobami, ktore przekazuja te
»zte wiadomosci; to rowniez oni bedg pierwszymi adresatami emocji wysytanych przez
dziecko. To do rodzicéw dzieci bedg mialy pretensje, ze sa chore, ze muszg przejs¢ trudne,
bolesne zabiegi, ze na jakis czas musza rozstac sie zdomem i rowiesnikami.

Pretensje i ztos¢, w szczegdlnosci u starszych dzieci, bardzo czesto nasilajg sie w czasie
samego pobytu w szpitalu. Przezywajac ogromny stres zwigzany ze strachem, bolem,
niepewnoscia, dziecko podswiadomie przenosi go na najblizsze osoby. Poniewaz to zwykle
mama jest najblizej, to gtdbwnie na nig kierowane sg pretensje i zale. Zdarza sie tak, ze po
operacji dziecko jest tak obrazone, ze potrafi nie odzywac sie do swojej mamy nawet przez
kilka dni. Przezywanie negatywnych emocji przez nasze dzieci jest nieuniknione. Dlatego
wspierajmy je i dajmy czas na ich przezycie. BagdZzmy blisko, okazmy zrozumienie
i cierpliwos¢.




DAJMY WSPARCIE | POCZUCIE BEZPIECZENSTWA

Zadbajmy, aby nasze dziecko, niezaleznie od wieku, nie miato poczucia, ze wada serca jest
dla niego krzywda. Rozmawiajmy, ze sg takze inne dzieci, ktére urodzity sie z wada serca.
Starajmy sie wytlumaczy¢, ze mimo wady serca i pewnych ograniczen, zycie i rozwdj nie
beda sie réznic¢ od zycia ich rowiesnikéw. Nalezy pamietac, ze kazdy ma swoj whasny rytm
i indywidualny mechanizm przystosowania sie do trudnej sytuacji. Dlatego dajmy dzieciom
czas na akceptacje choroby, zachecajac jednoczesnie do pozytywnego podejscia. W mysl
zasady ,to co znane jest mniej straszne” zachecajmy, aby dziecko o swojej wadzie serca
samo powiedziato kolegom. Z doswiadczenia wynika, ze te dzieci, ktore nie ukrywaja swojej
choroby i dziela sie swoimi przezyciami z kolegami, sa przez nich bardziej akceptowani,
a niejednokrotnie podziwiane za odwage i,niezwykte przezycia"

Walka z potworem

~Julka w wieku 7 lat przeszta kolejng operacje serca. Dziato sie to w wakacje, tuz przed
rozpoczeciem nauki w pierwszej klasie. Julka byta juz zaprawiona w szpitalnych bojach
i oswojona ze zmianami jakie ma na ciele. Od samego poczqgtku ttumaczytam, ze blizny to
wspaniaty dodatek, ktérego nie powinna sie wstydzi¢. Wiedzqc, ze pooperacyjny ,szlaczek”
bedzie bardzo widoczny, poradzitam, zeby nowym kolegom powiedziata, skgqd go ma
wyjasniajqc jednoczesnie, Ze to nie bedzie jej przeszkadzato we wspdlnej nauce i zabawie.

Jula poszta do szkoty, a po kilku dniach zostatam wezwana do nauczyciela, bo pojawit sie
problem. Petna obaw posztam na spotkanie z nauczycielem gdzie dowiedziatam sie, ze paru
chfopcow z klasy tez chce miec,pamiqtke” po walce z potworem.

Okazato sie, ze Julka opowiedziata dzieciom, ze swdj ,szlaczek” zdobyta w tajemnej walce,
ktoérg niejednokrotnie stoczyta z potworem. | wprawdzie pare razy oberwata szabelkg,
to wyszta z niej zwyciesko.

I w taki oto sposéb moje dziecko oswoito temat. Stata sie wzorem mestwa i odwagi.




Unikneta w ten sposéb by¢ moze niemitych komentarzy czy zbyt dociekliwych i niewy-
godnych pytan.”

Katarzyna Parafianowicz, mama Julki (atrezja zastawki tetnicy ptucnej), lat 15

Oswajanie i akceptacja choroby to dtugi proces. Jak juz wczesniej o tym pisatam, wiele
zalezy od indywidualnego podejscia rodziny do choroby, ale nieoceniong pomoca jest
wsparcie ze strony najblizszych i znajomych. Ogromng pomoca, zaréwno dla rodzicéw,
jak i dla dzieci, moga by¢ spotkania i warsztaty organizowane m.in. przez FSD. Spotkania
w gronie 0séb, ktére borykaja sie z podobnymi problemami, wymiana doswiadczen oraz
dzielenie sie swoimi smutkami i radosciami, przynosi wiele pozytywnych skutkéw. Dzieci,
ktére maja okazje, poza szpitalem, spotkac kolegdéw i kolezanki ze ,szlaczkami” nabieraja
pewnosci siebie. Widza, ze s3 podobni do nich.To daje ogromna site. A wszyscy, ktdrzy widza
rozesmiane i rozbrykane dzieci, sa dumni i szczesliwi, ze trud i walka o zycie i zdrowie dzieci
z wadami serca byly warte wysitku, poswiecenia.

~Mam 12 lat i jestem po trzech operacjach. Sama opowiadam kolezankom, ze moje serce
jest inne. Aby zrozumiaty, co to jest serce jednokomorowe, z ktérym zyje, to mowie, Ze moje
serce jest jak mieszkanie jednopokojowe z przedsionkiem, a kazde zdrowe dziecko ma serce
jak mieszkanie, ktére ma dwa pokoje, przedsionek i jeszcze kuchnie.”

Julia (HLHS), lat 12




SZPITALNE ABC

¥ Przygotuj niezbedna dokumentacje
¥ Spakuj najpotrzebniejsze rzeczy dla siebie i dziecka

¥ Razem z dzieckiem przygotuj rzeczy, ktére umila mu czas w szpitalu:
- pozwdl dziecku wybrac ulubione zabawki, przytulanki, gry
- pozwdl pozegnac sie zdomem i kolegami
- mysl pozytywnie
- wspieraj swoje dziecko

¥ Bedac w szpitalu, nalezy:
- zapoznac sie z regulaminem i przestrzega¢ panujacych zasad
- dowiedziec sige, z kim i kiedy mozesz rozmawiac o stanie zdrowia dziecka
- pamietac o prowadzeniu,Dzienniczka zdrowia dziecka z WWS”
- pamietac, ze nie jest sie jedynym rodzicem na oddziale
- zadba¢, aby dziecko sie nie nudzito, wspdlna zabawa pomoze w przezywaniu
stresu i nieprzyjemnych cierpien
- zapewnic kontakt zdomem i kolegami
- zadbac o porzadek przy t6zku dziecka
- zadbac o siebie i postarac sie zachowac spokdj




NAJGORSZY SCENARIUSZ - STRATA DZIECKA

Kazda smier¢ jest trudna do zaakceptowania. Naturalng koleja rzeczy jest odejscie rodzicow
przed dzie¢mi, dlatego tak trudno pogodzi¢ sie ze $miercig dzieci. Smier¢ dziecka jest dla
rodzicow najwiekszg zyciowa trauma. Smutek, jaki odczuwaja po utracie dziecka, jest
wynikiem nie tylko braku jego obecnosci, lecz takze utraconych nadziei, marzen i aspiracji.
Pojawia sie poczucie pustki, niepewnosci i braku sensu zycia. Wszystko wydaje sie nietrwate
i ulotne. Cierpienie, jakie odczuwaja rodzice po smierci dziecka, jest duzo gtebsze i duzo
silniejsze niz cierpienie po jakiejkolwiek innej stracie i na dtugi czas wypala emocjonalnie.

Przechodzac przez najtrudniejsze emocje, niektdrzy rodzice zapadaja w milczenie i bezruch,
inni ptacza. Jedni szukaja wsparcia, inni kryjowki. Nie ma recepty na to, jak poradzic¢ sobie ze
stratg. Rozmowa o emocjach i uczuciach pozwala je oswoi¢, jednak czesto unika sie jej
z powodu leku i bezradnosci. Ttumienie zalu i bélu nie pomaga, wrecz przeciwnie, utrudnia
przezycie zatoby, dlatego nalezy optakiwac strate. Czasami trzeba wylac¢ ,morze tez aby
powrdci¢ do rzeczywistosci. Trudno jest pomoc osobom bedacym w zatobie. Najwazniejsze
jednak jest, aby nie zostaty z tym wszystkim same. Warto jest szuka¢ pomocy wsrdd osob,
ktoére moga podzieli¢ sie swoim osobistym doswiadczeniem. Obecnos¢ grupy daje wsparcie
i site na podzwigniecie sie i powrdt do dalszego zycia. Pamietajmy, ze osoby dotkniete tym
trudnym doswiadczeniem maja prawo przezywac je na swoj sposob. Pozwdlmy przezywac
zatobe, nie zaprzeczajmy jej i nie przeszkadzajmy, nie zakazujmy ptaka¢, nie oceniajmy i nie
krytykujmy. Jesli nie wiemy, jak sie zachowac, po prostu badzmy blisko.

Zjawisko zatoby nie jest zjawiskiem jednorodnym i statycznym. Zmienia sie ona w czasie
i przechodzi przez fazy wychodzenia z kryzysu, ktére opisatam wczesniej w kontekscie
pojawienia sie informacji o chorobie dziecka. Trudno jest okresli¢, ile czasu beda potrze-
bowali rodzice, zeby sobie poradzi¢ ze strata. Zatoba zwykle trwa rok, jednak w przypadku
Smierci dziecka czas pogodzenia sie moze byc¢ znacznie dtuzszy.

Osoby, ktore dotknie strata moga szukac¢ pomocy u specjalistow i w grupach wsparcia:
http://www.dlaczego.org.pl/ serwis dla rodzicow po stracie.



Polecane pozycje ksigzkowe:

M. Keirse, Smutek, strata, Zatoba, Radom 2005.

M. Sanders, Jak przezyc strate dziecka, Gdansk 2001.

M.Krzeptowska, Moja droga od rozpaczy do nadziei. Pocieszenie po Smierci dziecka.Krakéw 2010.




GDZIE UZYSKASZ POMOC - DANE FUNDACJI

Fundacja Serce Dziecka im. Diny Radziwittowej

tel.22 848 07 60
tel. kom. +48 605 882 082

Kontakt dla mediow:
kontakt@sercedziecka.org.pl
tel.kom.+48 601 401 101

fundacja@sercedziecka.org.pl
w zakresie zbiérek celowych i pomocy:
zc@sercedziecka.org.pl

KRS 0000266644
NIP 951 22072 00
REGON 140748862

Serdecznie zapraszamy do biura, od poniedziatku do piagtku, w godzinach 9.00-16.00.
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