Choroba nowotworowa dziecka — jok wsptinie przez to przefic?

Poradnik dla rodziny
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Szanowni Paristwo,

Jestesmy z dzieémi i ich rodzinami od 2006 roku - wspieramy, wspotuczestniczymy w ich 2yciu na oddziatach szpitalnych i poza
nimi. To wydawnictwo wyrasta z doswiadczenia wielu rodzin, personelu medycznego i pracownikéw Fundacji ISKIERKA. lego
celem jest utatwic Paristwu odnalezienie sie w bardzo trudnej | nowej sytuacji jaka jest choroba onkologiczna dziecka. Kieru-
jemy go do rodzicow, opiekundw, rodzenstwa, dziadkdw i samych matych pacjentdw. Staralismy sie zawrze¢ w nim najistot-
niejsze i najpraktyczniejsze informacje dotyczace m.in. pobytu na oddziale, diagnozy, pomocy spotecznej, wspierania dziecka
i roli opiekundw w procesie leczenia.

~Mpysle, ze cata sztuka polega na tym, zeby starac sie widzie¢ cztowieka i jego rodzine a nie to, jak ciezko choruje. Gleboko
jestem przekonana o tym, Ze gfowa i mysli pozwalajg nadac wlasciwy stosunek do choroby i sposobu w joki mozemy sobie
z nig radzic. Dlatego staram sie pokazywac swofg postawg | poprzez dziatania Fundacji ISKIERKA, Ze trudne i traumatyczne
doswiadczenia moina zmienic na konstruktywne dziofanie. Sfuzy to paradoksalnie cafej rodzinie, a w szerszym kontekscie
takZe osobom, ktdre sq obok, a ktdre tez chcg pomdc, tylko nie wiedzg jok...”

Jolanta Czernicka-Siwecka
Prezes Zarzgdu Fundacji ISKIERKA



Choroba nowotworowa dziecka — jak wspdinie przez fo przefic?

Jolanta Bylica, psycholog

Juz wiecie, ze Wasze dziecko ma rozpoznang choro-  » Jesli cheecie efektywnie wspierat swoje dziecko, musicie
be nowotworowa. To trudny moment. Macie prawo czu¢  zadbaé takie o siebie. Koniecznie znajdicie czas na sen,
lek, ztosc czy bezradnoié. Waine, abyicie, jako rodzina,  positki, odpoczynek, bycie z pozostatymi dzieémi, jesli je
wzajemnie sie wspierali. Pamietajcie takie, ze z czasem  posiadacie, takie na oderwanie sie od choroby dziecka,
Wasze zycie powoli wroci do normy. poprzez wyjscie ze szpitala lub z domu.

* Organizm dziecka jest silny. Zdecydowana wiekszosé
dzieci wygrywa z choroba nowotworowa i wraca do zdrowia.

= Niech choroba nie bedzie tematem tabu. Rozmawiajcie ze
soba, z dzieckiem oraz z personelem medycznym, szukajcie
odpowiedzi na nurtujgce Was pytania.

* Nie przechodicie przez chorobe w osamotnieniu. Wokot [
Was s3 osoby i organizacje, ktére moga Wam pomdc. Korzy- \
stajcie z te] moiliwosci. ‘

| T —
* Dziecko, pomimo, ie choruje, jest nadal dzieckiem | ma ¢
naturalne potrzeby, np. mitosci i bliskosci mamy oraz taty, e

zabawy i ruchu, kontaktu z innymi dzie¢mi oraz beztroskiego
czasu tylko dla siebie. Warto o tym pamietac.




Strefa rodzica

Zdiagnozowanie choroby nowotworowej u dziecka
jest z pewnosicia dla Ciebie doswiadczeniem trudnym i bole-
snym. Prawdopodobnie Wasz Swiat na moment stanat
w miejscu, a zaraz potem gwattownie przyspieszyt, zmienia-
jac dotychczasowe #ycie catej rodziny. Moie zadajesz sobie
pytanie: ,Dlaczego?”. Moie pojawia sie refleksja: ,To prze-
ciet tylko dziecko!”. Masz prawo czuc strach, ztosc | zwatpie-
nie. Pamietaj jednak, ze miody organizm ma ogromne sity
do walki z chorobg | wigkszos¢ dzieci z nig wygrywal Przy
wtasciwej diagnozie, dobranym leczeniu oraz wsparciu
bliskich, szanse na wyjscie dziecka z choroby s3 bardzo
duzel
Twoja rola w procesie leczenia dziecka jest ogromna.
Jednak, abyé mogla/mégt efektywnie i diugoterminowo
wspiera¢ swoje chore dziecko, musisz zadbaé takie
o siebie. Miej to koniecznie w pamieci. Waine s3: sen oraz
odpoczynek, regularne i zbilansowane positki, wyjscie od
czasu do czasu poza oddzial szpitalny, najlepiej poza teren
szpitala. To pozwoli Ci oderwad mysli oraz ztapac dystans
do choroby, takie do specyfiki oddziatu szpitalnego. Waine
jest takie zadbanie o swdj stan psychiczny. Nie thum w sobie
negatywnych erocji, takich jak strach, lek czy #osc. Warto,
abyscie, jako mama i tata dziecka otwarcie ze sobg rozma-
wiali - dzielili sie swoimi spostrzezeniami, myslami oraz
obawami. Bardzo pomocne mogg okazac sie rozmowy
z psychologiem czy innym rodzicem, ktory ma wieksze

doswiadczenie w towarzyszeniu dziecku w chorobie. Nawia-
zuj kontakt z lekarzem prowadzacym dziecko oraz z piele-
gniarkg czy woluntariuszem dostepnym na oddziale. lako
rodzic masz pelne prawo do zadawania wszystkich pytan,
na ktdre chciatbys uzyskaé odpowiedzi. Obecnie w Polsce
dziata wiele organizacji, ktore moga Ci pomdc. Prawdopo-
dobnie takie przy oddziale szpitalnym, na ktérym przebywa
Twoje dziecko. Nie béj sie pytaé i szukaé wsparcia. To
bardzo waine, aby nie trwac z choroba dziecka w osamot-
nieniu. Wiedza oraz zrozumienie sg Ci potrzebne do
efektywnego stawienia czota chorobie, do wspierania siebie,
matzonka, chorego dziecka oraz pozostatych dzieci, jesli je
posiadasz.

O czym warto pamietaé w trakcie choroby dziecka?

* Pomimo choroby dziecko pozostaje dzieckiem - ma natu-
ralng ciekawosc swiata, potrzebe ruchu, zabawy, doswiad-
czania oraz spotkan z innymi dzie¢mi. Choroba moze wpro-
wadzi¢ pewne ograniczenia w naturalny rytm rozwoju dziec-
ka, dlatego warto dokfadac staran, aby pobyt w szpitalu byt
urozmaicony i przypominat, chociaz w uproszczeniu, sche-
maty znane dziecku z domu oraz z czasdw przed choroba.
Czasami jest to trudne, warto jednak podejmowad préby.
Monotonia, rezygnacja i smutek nie sa najlepszymi sprzy-
mierzeficami w walce z choroba. Dla kaidego dziecka
zabawa i podejmowane aktywnosci poznawczych i fizycz-
nych sg waznymi elementami prawidtowego rozwoju. Nieza-
leinie od pfci i wieku, z czasem zmienia sie jedynie ich
forma. Zabawa moie byc takie sposobem na przygotowanie



dziecka do pobytu w szpitalu, koniecznych badari i zabiegdw.
Poprzez zabawe i scenki ,na niby”, moina przyblizy¢ dziecku
to, z czym bedzie musiato sie zetknaé w realiach szpitala
i procesie leczenia. Moina sprobowad to zrobic takie
poprzez opowiesc, bajke czy rysunek, idealnie w bajecznym,
fantazyjnym klimacie. Istnieja ksigzki i poradniki, ktore moga
byé inspiracja czy podpowiedzig. Dziecko powinno mied
takze ze sobg, w swoim szpitalnym pokoju, cos swojego,
domowego. Zazwyczaj jest to ulubiona zabawka, czasami
ksigieczka, starsze dzieci wolg ulubione piyty lub gry.
Pozwdlcie, aby towarzyszyly one dziecku zawsze wtedy,
kiedy socbie tego Zyczy - w czasie badan lekarskich, a nawet
zabiegdw, jesli oczywiicie personel szpitalny wyrazi na to
zgode.

» Zasady i reguty obowigzujgce w domu rodzinnym dziec-
ka, powinny obowigzywac takze w czasie choroby. Pojawie-
nie sie choroby powoduje duie zmiany w Zyciu dziecka,
dlatego tym wainiejsze staje sie utrzymanie zasad wycho-
wawczych obowigzujgcych w czasie przed diagnoza. W swia-
domosci drziecka bedzie to oznaczad, ie nie wszystko sie
zmienia, swiat potrafi by¢ nadal przewidywalny w wielu
obszarach, a oczekiwania wzgledem niego sie nie zmieniaja.
Wiele rzeczy jest takimi jak dawniej. To daje dziecku poczu-
cie przewidywalnosci | bezpieczerstwa. Staraj sie, wiec byc
wobec swojego dziecka takim rodzicem, jakiego pamieta
sprzed choroby.

» Badi aktywnym towarzyszem i bacznym obserwatorem
swojego dziecka - rozmawiaj z nim, bawcie sie wspdlnie,

ogladajcie filmy. Jesli tylko lekarz na to poewoli, wychodicie
poza teren pokoju, oddziatu czy szpitala. Jesli dziecko nie
moze wychodzic, to szukajcie urozmaicen na terenie pokoju
czy oddziatu - czytaj dziecku, uktadaj z nim lub za niego
uktadanki, ogladajcie bajki, opowiadaj mu bajki i opowiesci.
Moiecie wymieniac sie z innymi redzicami pomystami
lub wspdlnie organizowac zajecia i atrakcje dla dzieci obec-
nych na oddziale. Dziecko ma prawo zadac Ci kazde pytanie,
rowniez |lekarzowi, pielegniarce, innemu dziecku. Uszanuj
to. Ono ma prawo znaé¢ odpowiedzi na swoje niepokoje
i leki. Wstuchuj sie w to, co mowi dziecko, obserwuj, jak sie
zachowuje, jakie sygnaty wysyla jego ciato. To pozwoli Ci
wytapac u niego poczucie leku, osamotnienia, czy rezygnacji
i stosownie przyjs¢ mu z pomoca.

» Czas choroby to czas walki, gorszego i lepszego samopo-
czucia, takie kryzyséw i zatamarn. Wiekszos¢ dzieci ma
wielka umiejetnos¢ adaptacji do stanu choroby oraz do
nowej sytuacji, w ktdrej sie znalazto. Rozejrzyj sie dookota -
zauwai jak czesto na twarzach chorych dzieci gosci usmiech.
MNaprawde czesto. Pomimo, Ze chorujg, nadal pozostaja
dzie¢mi. Zdarzac¢ sie beda takie trudne chwile - bolu,
smutku, leku i zatamania. 53 one naturalnie wkomponowa-
ne w przebieg choroby i leczenia. Whasnie w tych chwilach
dziecko potrzebuje najwigkszego wsparcia. W takich
sytuacjach moze pomaoc zabawa, rozmowa, czasem wspalne
milczenie, innym razem skorzystanie z pomocy psychologa
czy pedagoga. 5zukaj dla swojego dziecka sposobu dla niego
najefektywniejszego w radzeniu sobie z emocjami.
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Nie zostawiaj go samego w potrzebie. Towarzyszenie dziecku
w chorobie to jeden z najwazniejszych aspektow rodziciel-
stwa oraz bardzo wainy element w procesie walki z choroba.
Twoja obecnosc daje dziecku poczucie bezpieczerstwa,
przynaleinosci i mifosici. Pamietaj jednak, Ze nie moiesz
przeiy( za dziecko jego choroby. Mozesz mu w niej aktyw-
nie towarzyszyc, ale doswiadczanie i szukanie sposobow na
radzenie sobie z zaistnialg sytuacja muszg byc podjete
przede wszystkim przez dziecko.

= Sposobem radzenia sobie dziecka z odczuwanym lekiem
lub bélem moie byé regresja, czyli cofanie sie do poprzed-
nich etapow rozwoju. Mozliwe s3 zatem nocne moczenia,
potrzeba karmienia dziecka przez rodzica, zahamowanie
mowy, stronienie od zabawy, takie od kontaktu z innymi
dzieémi. Nie krytykuj za to dziecka. Odpowiednio zacheca-
ne i stymulowane stopniowo wroci do wlasciwego dla niego
etapu rozwoju. Bywa, ze zajmuje to jakis czas.

* Dziecko moie broni¢ sie przed przyjeciem faktu, e jest
chore, na przykfad:

- wyparciem, czyli zachowywaniem sie tak, jakby choroby
nie byto,

- zaprzeczaniem, czyli nieprzyjmowaniem do wiadomosci, ze
choroba go dotyczy,

- projekcja, czyli obarczaniem wing za chorobe oséb z oto-
czenia,

- pozorowaniem, czyli wyimiewaniem sie | btaznowaniem ze
swojego stanu,

- agresjg, czyli wytadowywaniem ztosci i buntu na otoczeniu
osobach i przedmiotach).

Wszystkie te reakcje s w petni naturalne, przyjmuj je z cier-
pliwoscig, ale jednoczesnie rozmawiaj z dzieckiem na ten
temat.

* Wiele dzieci chorych umacnia lub ksztaltuje zdolnosci,
ktére pomagajq im radzi¢ sobie z chorobg. W5rdd nich poja-
wic sie moga zdyscyplinowanie, odpowiedzialnosc, silna
wola, bycie kolezenskim, uprzejmym, wyrozumiatym i praw-
domdwnym. Choroba dziecka moie jednak powodowad
zanizenie samooceny, czyli wiary w siebie i swoje umiejet-
nosci. Warto wowczas doceniad wszystkie starania i osig-
gniecia dziecka. Ono bardzo potrzebuje pozytywnych i cie-
phtych komunikatow na swdj temat. Powinny byc one jednak
prawdziwe i adekwatne, Przeciwne beda odbierane, jako
puste i nieprawdziwe.

» Jedli tylko stan | samopoczucie dziecka oraz prowadzona
terapia na to pozwalaja, dziecko powinno kontynuowad
nauke szkolng, nawet w okrojonym zakresie, Wiekszosé
oddziatéw szpitalnych zapewnia taka moiliwosé, grupowo
lub w trybie indywidualnym. Zajecia klasowe, odrabianie
lekcji, kontakt z nauczycielem i innymi dzieémi pozwolg
dziecku, chociaz na chwile, oderwac sie od sytuacji choroby,
i przybliza do znanych schematdw sprzed czasu choroby.
Pozytywnie wptyng takie na rozwdj poznawczy dziecka,
rozwing jego zainteresowania i umiejetnosci. Wypetnig czas
i mysli. Dla wielu dzieci czas lekcji, to najwainiejsze | najfaj-
niejsze chwile spedzane na terenie oddziatu szpitalnego.



Poza tym, przez moment dziecko przestaje by¢ pacjentem
a staje sie uczniem. Ogromne znaczenie ma motywowanie
dziecka do podejmowania obowigzkow szkolnych. lako
rodzic moiesz w tym odegrac znaczaca role 1 przyjsc dziecku
z pomoca, jezeli takowa okaize sie pomocna, np. w dotarciu
do sali lekcyjnej, pomocy w odrabianiu lekcji, uzupetnieniu
przybordw szkolnych. Kontynuowanie nauki w czasie choro-
by to waina sprawa.

* Dziecko powinno mieé¢ motliwos¢ kontaktu z innymi
dzietmi, takze zdrowymi. Najlepszy jest kontakt bezposred-
ni, czyli osobisty, dobry takie telefoniczny, mailowy oraz za
pomocyg komunikatordw internetowych (np.  Skype),
rowniez listowny. Potrzeba kontaktu z rowiesnikami jest
szczegolnie waina dla nastolatka. Zastandw sie, jak umoili-
wic to swojemu dziecku. Pomodz mu w tym.

* Wiele oddziatéw organizuje atrakcje dla swoich pacjen-
téw, np. spotkania, pikniki, pokazy filmow, zajecia plastycz-
ne, urodziny pacjentéw. Warto zachecac dziecko do udziatu
w tych wydarzeniach. Pozwolg one na zabawe, spotkania
z dzieémi | dorostymi, takze spoza oddziatu i atrakcyjne
spedzenia czasu. 53 oderwaniem od rutyny dnia na oddziale
szpitalnym. Zached swoje dziecko | towarzysz mu w tych
aktywnosciach.

» Kaidy oddziat szpitalny posiada okreslone procedury
postepowania dotyczace utrzymywania porzadku i higieny,
planu dnia, odwiedzania chorych, korzystania ze sprzetu
i urzadzen medycznych, zasad Zywienia pacjentow, wyjscia

poza oddziat | wielu innych. Zapoznaj sie z obowiazujacymi
zasadami. Waine, aby byly przez Was przestrzegane.




Strefa dziecka

Prawdopodobnie wiadomosé o chorobie bardzo Cie
zaskoczyta, moze zasmucifa lub przestraszyta. Takie odczucia
sg normalne. Zobaczysz,  czasem sobie z nimi poradzisz.
Prawdopodobnie z powodu choroby wiele sie wokot Ciebie
zmienia, np. uczeszczanie do przedszkola czy szkoty, spotka-
nia z kolezankami i kolegami, wspolne gry | zabawy, beztroski
czas spedzany w domu. Pamietaj jednak, ze to zmiana tylko
na jakis czas. Niebawem wroca lepsze dni. Zastanawiasz sig,
kiedy tak sie stanie? Na to pytanie stopniowo bedg odpo-
wiadali lekarze opiekujgcy sie Tobg. Oni robig wszystko, co
moiliwe, abys wyszla/wyszedt z choroby, najszybciej jak to
bedzie moiliwe. Jestes mtoda/miody, Twéj organizm ma
duzo sity i energii do walki z chorobg. Poradzicie sobie.
Pamietaj, Zze bardzo waine jest Twoje zaangaZowanie oraz
wspieranie swojego ciata w walce z choroba. Powiedz sobie
~Wygram z ta chorobg!” i mocno trwaj w tym postanowie-
niu.

Warto, aby$ pamietata/pamigtat o:

* Masz petne prawo do informacji na temat swojej choroby
i planowanego sposobu leczenia. Pytaj o szcregdty rodzi-
cow, lekarza oraz pielegniarki. Jesli nie na wszystkie pytania
znajg odpowiedzi, to oznacza, ze nadal zastanawiajg sie nad
najlepszymi dla Ciebie metodami leczenia. Zapytaj ponowie
za Jakis czas.

» Dostosuj sie do metod leczenia - przyjmuj leki, poddawaj

sie zabiegom, wstuchuj sie we wskazdwki lekarzy i pielegnia-
rek. To bardzo wazne dla przebiegu leczenia.

» Korzystaj ze wsparcia innych osdb. Naprawde warto.
Wiele osob wokot Ciebie - lekarze, pielegniarki, psycholodzy,
inne dzieci, ktdre chorujg juz jakis czas i ich rodzice - duzo
wiedza o samej chorobie, sposobach leczenia, takie
o radzeniu sobie ze smutkiem czy bolem. Porozmawiaj
z nimi, oni naprawde moga Ci pomaoc.

* Nie ukrywaj swoich lekdw | trosk. Nie wartol Catg ener-
gie, jakg masz, kieruj na walke z chorobg, nie na ttumienie
swoich odczuc. Jesli trudno Ci samemu zadawac pytania
dotyczace choroby lub kwestii z nig zwiazanych, popros
o pomoc mame lub tate. Masz prawo byé smutny i zty.
Szukaj wdwczas sposobéw, aby sobie ze swoimi emocjami
poradzit. Zastanawiasz sie, jak? Moiesz na przykiad:

- narysowac swoj smutek czy zlosc,

- opisa¢ swoje uczucia, np. wypisa¢ wszystkie stowa, ktdre
chciatbys wykrzyczed,

- znaleit odpowiednie miejsce | wykrzycze¢ w nim swoje
emocje,

- ptakaé, jedli ptacz przynosi Ci ukojenie.

Bardzo pomocna moze okazac sie takie szczera rozmowa
z mama lub tata, albo z psychologiem. Powiedz im o tym, co
czujesz: jesli bol - to popros o pomoc, jesli smutek - to
podziel sie nim z innymi, a jesli jestes zmeczony i cheesz
odpoczac lub po prostu pobyé sam ze soba, to takze otwar-
cie o tym powiedz. Wiele osdb wokol czeka, aby Ci pomaoc.
Tylko im o tym powiedz...



» Staraj sie spedzal czas tak, jak lubisz. Masz z pewnoscig
wiele zainteresowan, pasji | umiejetnosci. Zastanow sie,
ktore z nich mozesz realizowac na terenie oddziatu szpitalne-
go. Moiesz rysowad, czytad, uktadad puzzle, grac w gry plan-
szowe | komputerowe, stuchac muzyki, ogladac filmy i robic¢
wiele innych rzeczy, ktore lubisz. Jesli tylko stan zdrowia Ci
na to pozwala mozesz sie na nich skupic. Jesli sity lub prowa-
dzone zabiegi medyczne mocno Ci utrudniajg wykonywanie
czynnosci, ktore lubisz, to popros innych o aktywne towarzy-
szenie Ci w dane] aktywnosci. Mama, tata lub kto$ bliski,
mogg Ci poczytad, wigczyc film, nastawic¢ muzyke, zabrac na
spacer po oddziale lub nawet poza jego teren. Nie béj sie
mowic o swoich potrzebach i pragnieniach.

* Prawdopodobnie tesknisz za domem. Popros rodzicow,
aby przyniesli Ci z domu rzeczy, ktore Ci sie z nim dobrze
kojarzg. Moze to by¢ ulubiony pluszak, poduszka, koc, ksigz-
ki, ptyty z muzyka. Pomysl, co jeszcze domowego chciatabys
miec obok siebie? Moie lampke, bluze, plakat? Powiedz
o tym koniecznie rodzicom.

» Jesli jestes w wieku szkolnym, to staraj sie kontynuowaé
nauke, chociaz w pewnym zakresie. Na wiekszosci oddzia-
tow szpitalnych organizowane sg zajecia szkolne, grupowe
lub indywidualne. Uczestniczenie w lekcjach, odrabianie
zadanych prac, kontakt z nauczycielem i innymi dziec¢mi
pozwolg Ci oderwac sie od choroby. Jesli przed wystapie-
niem choroby chodzenie do szkoty | odrabianie lekcji nie byty
Twoimi ulubionymi zajeciami, to prawdopodobnie teraz
spojrzysz na nauke przychylniej. Uczestniczenie w zajeciach

lekeyjnych spowoduje, e ponownie poczujesz sie uczniem,
nie tylko pacjentem. Kontynuowanie nauki na oddziale
to waina sprawa. Podejmij to wyzwanie!

= Z pewnoscig masz kolezanki i kolegow. Moie uda sie
zorganizowac z nimi spotkania, chociaz czasami. Porozma-
wiaj o tym z rodzicami. Moiesz takie z nimi rozmawiac
telefonicznie, mailowo, za pomoca komunikatorow interne-
towych (np. Skype). Jedli nie masz swojego telefonu lub
komputera, to moze uda sie poizyczyt je dla Ciebie. Zapytaj
rodzicow, czy przy Twoim oddziale dziata organizacja, ktora
miedzy innymi pomaga w takich kwestiach.

» Wiele oddzialéw organizuje atrakcje dla swoich pacjen-
téw, np. spotkania, pikniki, pokazy filmdw, zajecia plastycz-
ne, urodziny pacjentow. Warto abys uczestniczyta/uczestni-
czyt w tych wydarzeniach. Mito spedzisz tam czas i spotkasz
sie z ciekawymi ludZmi. IdZ koniecznie!
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Strefa siostry L bratfa

Jesli Twoja siostra lub twéj brat choruje, to praw-
dopodobnie nie jest Ci fatwo. Moiesz zmagac sie z takimi
emocjami, jak: poczucie winy, ze to onafon jest chory, a Ty
zdrowa/zdrowy, poczuciem, Ze wszystko kreci sie teraz
wokdt chorego rodzenstwa a Ty jestes ,,obok”. Moze brakuje
Ci uwagi | zainteresowania ze strony rodzicdw, moze takie
czujesz sie zdana/zdany tylko na siebie samego? Te odczucia
53 zupefnie naturalne. Masz prawo tak sie czué. Pamietaj,
te masz takie prawo powiedzie¢ swoim rodzicom o tym,
co czujesz, z czym sie zmagasz. Oni w zabieganiu powstatym
wokot choroby Twojej siostry lub brata moga nieswiadomie
poswigca¢ Ci mnie] uwagi | czasu. Masz takie prawo
wiedzie¢, jaki jest stan zdrowia rodzenstwa, jak bedzie
wygladat proces leczenia, ile czasu siostra lub brat bedsa
musieli spedzac w szpitalu. Zadawaj pytania, na ktére chcia-
tabys/chciatbys zna¢ odpowiedzi. Jesli czujesz sie samotna
[samotny lub smutna/smutny, to pomysl, z kim, poza rodzi-
cami, mogtaby$/mdgtbys o tym porozmawiaé. Moie z babcig
lub dziadkiem? A moie z ciocig lub wujkiem? A moze z panig
pedagog lub psycholog w swojej szkole? Pamietaj takie, e
¢z czasem Wasze iycie rodzinne sie ustabilizuje i stopniowo
zacznie wracat do normy. Zastanow sie, jak moiesz pomoc
choremu rodzenstwu, jak ciekawie dla niego i dla siebie
spedzac z nim czas. Pomysl takie o rodzicach - podejdi do
nich, porozmawiaj o zwykhych sprawach, przytul sie do nich.
Oni nadal bardzo Cie kochaja, majg tylko w zaistniate]
sytuacji mniej czasu, aby Ci to regularnie okazywac.

Strefa babel L dziadka

Jako babcia lub dziadek odgrywasz bardzo waing
role w Waszej rodzinie. Prawdopodobnie bardzo przeiy-
wasz fakt, ze Twoja wnuczka lub wnuk powazinie choruje.
To trudny czas dla Was wszystkich. Choruje dziecko, jednak
choroba bezposrednio wptywa na kazdego cztonka rodziny.
Ma Ciebie takie. Jesli mieszkasz blisko dziecka lub szpitala,
w ktorym przebywa, to warto, abys efektywnie wspierata/
wspierat dziecko, jego rodzicow oraz rodzenstwo chorego
dziecka. Cechuje Cie doswiadczenie Iyciowe, znajomosc
wielu sytuacji oraz zazwyczaj dobra umiejetnosc radzenia
sobie ze swoimi emocjami. To bardzo pomocne cechy
w czasie choroby. Wiele babc i dziadkow emanuje spokojem
i cierpliwoscig, ktére moga okazad sie bardzo pomocne
w momencie diagnozy i procesie leczenia dziecka. Dla wielu
wnukow babcia i dziadek to takie waine autorytety, co
powoduje, ze chore dziecko ma zaufanie do tego, co méwig
oraz tego, o co dziecko proszg. Jesli dodatkowo nie przeby-
wasz z dzieckiem na oddziale caty czas, tapiesz dystans do
wielu spraw | moiesz stuiyé praktyczng radg i Swieiym
spojrzeniem na wiele sytuacji, ktorymi mozesz sie dzielic
z bliskimi, Wspieraj ich, ale zadbaj takze o siebie. To waine,
dlatego, ie oni cie naprawde potrzebuja. Wspdlnie uda Wam
sie przejst przez czas choroby. Czego oczywiscie bardzo
Wam zyczymy.



Jak wzyskaé pomoe?

lesli u Twojego drziecka zdiagnozowano chorobe
nowotworowg, moiesz skorzystad z réznych form pomocy,
w tym takie socjalnej. Ponizej przedstawimy kilka informacji
i porad, ktore pomoga Ci podjac pierwsze kroki.

Co to jest niepelnosprawnosc?

Miepetnosprawnosc jest to termin okreslajacy funkcjonowa-
nie cttowieka dotknietego chorobg przewlekta, wadg rozwo-
jowg lub uszkodzeniem organizmu.

Obowigzujaca w ustawodawstwie polskim definicja niepef-
nosprawnosci mowi, ze niepetnosprawnost oznacza trwalg
lub okreslong niezdolnosé do wypetniania rél spotecznych
z powodu statego lub diugotrwatego naruszenia organizmu,
w szczegdlnosci powodujaca niezdolnodé do pracy. Osoby,
ktdre nie ukonczyty 16 roku Zycia zaliczane s3 do osdb
niepetnosprawnych, jezeli majg naruszong sprawnosc fizycz-
na lub psychiczna o przewidywanym okresie trwania powy-
zej 12 miesiecy z powodu wady wrodzonej, dtugotrwatej
choroby (w tym nowotworowej) lub uszkodzenia organizmu,
powodujaca koniecznoié stafej opieki lub pomocy
w zaspokajaniu podstawowych potrzeb Zyciowych w sposdb
przewyzszajgcy wsparcie potrzebne osobie w danym wieku.

Ewa Buchowiecka, psycholog | zespdt Fundacji ISKIERKA

Co to jest orzeczenie niepelnosprawnosci?

Orzeczenie niepetnosprawnosci jest to dokument potwier-
dzajgcy istnienie stanu niepetnosprawnosci u osoby
dotknietej choroba, wada lub uszkodzeniem organizmu,
a zarazem zainteresowanej uzyskaniem tegoi orzeczenia.
Orzeczenie niepetnosprawnoscl wydawane jest przez zespot
orzekajgcy o niepetnosprawnosci. Podstawows instancje
orzeczniczg stanowia miejskie lub powiatowe zespoly do
spraw orzekania o niepetnosprawnoscl (w skrdcie MZON lub
PZON). Powiatowe zespoly do spraw orzekania o niepetno-
sprawnosci obejmuja swoim zasiegiem powiat wiasciwy dla
miejsca stafego pobytu osoby zainteresowanej uzyskaniem
orzeczenia.

Po co jest potrzebne orzeczenie o niepelnosprawnosci?

Osoba niepetnosprawna moze w rzeczywistosci cierpied na
bardzo powaing chorobe, jednak mimo to moie byc w petni
zdolna prowadzic bogate iycie na wszystkich pfaszczyznach,
pod warunkiem, ze dokona sie pewnych usprawnien w jej
srodowisku. Wiasnie temu stuizy procedura orzekania
niepetnosprawnosci.
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Zaliczenie dziecka do osdb niepetnosprawnych jest podsta-
wg wszelkich dalszych dziatan socjalnych. Jest ich warun-
kiem koniecznym.

Co nalezy zrobic, aby uzyskac orzeczenie niepetnosprawno-
sci dla dziecka chorego?

* W celu uzyskania orzeczenia naleiy nawigzac kontakt
z miejskim/powiatowym zespotem do spraw orzekania
o niepetnosprawnosci (PZON), wtasciwym ze wzgledu na
miejsce zamieszkania.

* Pobrat osobiscie lub droga elektroniczng druk wniosku
o ustalenie niepetnosprawnosci i druk zaswiadczenia lekar-
skiego.

¢ Oba wypetnione dokumenty nalezy ztoiy¢ osobiscie
w stosownym PZON.

O terminie posiedzenia komisji orzekajacej PZON powiada-
mia pismem poleconym. Na posiedzenie nalezy zglosic sie
osobiscie (chyba, ze komisja odbywac sie bedzie w trybie
zaocznym), dostarczyé kserokopie wypisdw szpitalnych,
badan | innych wymaganych dokumentdw.

Zwykle na posiedzeniach komisji wymagana jest obecnosc
osoby orzekanej, jednak w przypadku dzieci chorych na cho-
roby nowotworowe, lekarz, ktdry wypelnia zaswiadczenie
lekarskie potwierdza wariant o nieobowigzkowej obecnosci
dziecka. Po okoto 3 tygodniach orzeczenie niepetnospraw-
nosci jest przystane poczta.

Jakie ulgi | uprawnienia wynikajg z orzeczenia niepelno-
sprawnosci?

Orzeczenie niepetnosprawnosci dziecka jest podstawowym
dokumentem koniecznym w korzystaniu lub dalszym ubiega-
niu sie o ulgi i swiadczenia takie, jak:

» tarisze przejazdy w podréiowaniu srodkami transportu
i komunikacji,

* karta parkingowa,

» odliczenia podatkowe,

= uprawnienia do swiadczen rodzinnych, czyli: zasitku piele-
gnacyjnego, swiadczenia pielegnacyjnego, zasitku rodzinne-
go oraz dodatkéw do zasitku.

Ulgi w Komunikac]i Miejskiej. Dokumentem potwierdzaja-
cym uprawnienie osoby niepetnosprawnej do korzystania
z ulg w komunikacji miejskiej, ulg na przejazdy PKS lub PKP
jest legitymacja dokumentujaca niepetnosprawnosé wyda-
wana na podstawie uzyskanego orzeczenia przez PZON.
Dodaé nalezy, ze ulgi w komunikacji miejskiej sg réine
w rainych gminach, gdyz prawo do ich ustalania posiadajg
wiadze dane] gminy. Ulgi na przejazd PKS | PKP obowiazujg
tylko w drugiej klasie, tylko w okreslonych kategoriach
pociggdw oraz na podstawie okreslonych rodzajow biletow.

Karte parkingowg uprawniajaca do parkowania w miejscu
dla osob niepetnosprawnych wydaje sie wylacznie
na podstawie orzeczenia o niepetnosprawnosci (dla osob do
16 roku #ycia) i o stopniu niepetnosprawnosci (dla osob od
16 roku Zycia) wraz z okreslonym wskazaniem (Prawo o ru-
chu drogowym).

Odliczenia podatkowe - szczegotowych informacji nalezy



zasiegnac we wiasciwym dla osoby niepetnosprawne] Urze-
dzie Skarbowym. Najogodlniej chodzi tu o wydatki na cele
rehabilitacyjne oraz wydatki zwigzane z utatwieniem wyko-
nywania czynnosci tyciowych.

Zasitek pielegnacyjny w wysokosci 153 zt* (*dane na 2013r.}
miesiecznie przystuguje niepetnosprawnemu  dziecku,
osobie powyiej 16 roku Zycia, jesli jest niepetnosprawna
w stopniu znacznym oraz osobie powyiej 16 roku tycia, jesli
jest niepetnosprawna w stopniu umiarkowanym, a niepet-
nosprawnosc powstata przed ukonczeniem 21 roku Zycia.

Swiadczenie pielegnacyjne w wysokosci 620 zt* (*dane na
2013r) miesiecznie przystuguje matce, ojcu lub innemu
opiekunowi faktycznemu dziecka pod warunkiem rezygnacji
z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej na rzecz zapew-
nienia opieki osobie niepetnosprawnej,

Renta socjalna przysfuguje osobhie petnoletniej catkowicie
niezdolnej do pracy z powodu naruszenia sprawnoscl organi-
zmu, ktore powstato przed ukoriczeniem 18 roku zycia.
Procedura przyznawania prawa do renty socjalnej zajmuje
sie jednostka organizacyjna ZUS.

Urlopy - Prawo Pracy. Uprawnienie do bezptatnego urlopu
wychowawczego dla pracownika opiekujacego sie dzieckiem
niepetnosprawnym przystuguje osobie zatrudnionej na pod-
stawie umowy o prace przez co najmniej 6 miesiecy. Urlop
wychowawczy moie miet wymiar 3 lat. Moina z niego
korzystac bez wzgledu na to, czy korzystano z niego wcze-
$niej czy tek nie, do ukoriczenia przez dziecko 18 roku 2ycia,

jezeli z powodu stanu zdrowia potwierdzonego orzeczeniem
o niepetnosprawnosci lub stopniem niepetnosprawnosci
dziecko wymaga osobistej opieki pracownika. Uprawnienie
to reguluje Kodeks Pracy w artykule 186. paragraf 1 i para-
graf 2,

Co to jest PFRON?

Paristwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych,
w skrocie PFRON, jest to instytucja, ktdrej gtownym celem
jest likwidowanie barier utrudniajacych niepetnosprawnym
codzienne zycie.

Osoby niepetnosprawne mogg starac sie o dofinansowanie
przeznaczone m.in. na likwidacje barier architektonicznych
i technicznych, barier w komunikowaniu sie, czy na zakup
sprzetu rehabilitacyjnego. O finansowe wsparcie PFRON
moga ubiegac sie niepetnosprawni w kaizdym wieku, takie
opiekunowie w imieniu swych niepetnosprawnych dzieci.
Starajgcy sie o dofinansowanie powinni sktada¢ wnioski
w powiatowych centrach pomocy rodzinie (PCPR) lub
w miejskich osrodkach pomocy spotecznej (MOPS).

Przydatne linki:

PEFROMN:
http:/fwww.pfron.org.pl/portal/pl/

Pomoc Spoteczna/NGO.pl
http://pomocspoleczna.ngo.pl/x/11015
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Subkonto dla dziecka - wsparcie finansowe

Czedé kosztow zwigzanych 2z leczeniem dziecka
i dtugotrwatg hospitalizacja jest czesto po stronie rodzicow,
dlatego tez warto uruchomic subkonto w organizacji poza-
rzadowe] (np. fundacji lub stowarzyszeniu). Subkonto jest to
indywidualny numer rachunku bankowego, badZ wyodreb-
nione konto ksiegowe, na ktorym gromadzone sg srodki
finansowe przeznaczone na leczenie | rehabilitacje Twojego
dziecka. Przy wyborze organizacji nalezy zwroci¢ uwage na:

= koszty prowadzenia subkonta, czyli jaki procent od wpty-
wow przekazywany jest na jego obstuge, a jaki na spetnienie
celu spofecznego;

* kategorie wydatkow, ktdre mozna refundowac z subkonta,
obowigzujgce limity i zasady;

= status OPP (organizacji poiytku publicznego) - to bardzo
wazne, bowiem tylko te organizacje sg uprawnione do zbie-
rania srodkéw z tytutu 1% podatku; ponadto kazda osoba
czy firma, ktdra dokona przelewu na konto bankowe takie]
organizacji moie odliczyc te kwote od podatku;

* czy organizacja jest w stanie pomoc Parfistwu przeprowa-
dzit legalng Zbidrke Publiczna lub inng akcje charytatywna?
Czy pomoie w uzyskaniu zexwolenr, udostepni np. puszki
kwestarskie, identyfikatory i przeszkoli wolontariuszy, chet-
nych Wam pomaoc? Prosze pamietac, ie nie moina zbierac
pieniedzy na prywatne konto - to nielegalne, a kaida zbidrka
powinna posiadac zezwolenie odpowiedniego urzedu, zalez-
nie od obszaru, na ktérym sie odbedzie;

= czy po zakoriczonym leczeniu bedzie moiliwost kontynu-
owania subkonta na rehabilitacje dziecka?

Organizacje zajmujg sie nie tylko prowadzeniem subkont, ich
dziatania to szereg projektow z ktdrymi warto sie zapoznac -
moga to by¢ projekty medyczne (np. pomoc w zakupie
lekéw, sprzetéw medycznych itp.), integracyjne (wspdlne
wyjazdy i spotkania), psychologiczne (np. pomoc specjali-
stow, grupy wsparcia). Aktywny udziat w takich projektach
daje szanse na , latwiejsze” przejscie tego trudnego okresu
jakim jest choroba dziecka.

%
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Preydatne linki:

Portal Organizacji Pozarzadowych:
http:/fwww.ngo.pl/

Baza Organizacji Podytku Publicznego:
http://bazy.ngo.pl
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lek. med. Lidia Kajdas

Podczas pierwszej rozmowy lekarz poinformowat
Was, na czym polega choroba nowotworowa, Mimo, e
starat sie przekazac jak najwiecej informacji na temat istoty
choroby, rokowania i moiliwosci leczenia nowotworu, nie
byliscie w stanie zapamietac i zrozumiec wszystkich przeka-
zanych informacji. Aby moc swiadomie uczestniczyé w pro-
cesie leczenia Waszego dziecka z choroby nowotworowej,
waine jest przyswojenie sobie pewnych pojec i nazw lekdw.

Stowniczek

Oto najczestsze pojecia, ktore bedziecie styszed w rozmowie
z lekarzami na poszczegdlnych etapach leczenia:

Biataczka - choroba nowotworowa polegajgca na rozroscie
nieprawidtowych komorek w szpiku kostnym zwanych
blastami. Wypieraja one zdrowy szpik, co powoduje anemie,
zaburzenia odpornosci, maftoptytkowosc, a nastepnie
powiekszenie weztow chlonnych, watroby i sledziony.
» Ostra biataczka limfoblastyczna (ALL) - najczestszy nowo-
twor ztosliwy wieku dzieciecego, spowodowany rozrostem

nowotworowym niedojrzatych  komdrek (limfoblastow)
w szpiku kostnym,

* Ostra biataczka szpikowa (AML) - nowotwor ziosliwy
spowodowany rozrostem mieloblastéw w szpiku kostnym.

Chioniaki (Chioniak Hodgkina i nieziarnicze chioniaki ztosli-
we) - nowotwory ztosliwe wywodzace sie z uktadu limfatycz-
nego, na ktory sktadajg sie wezty chtonne, sledziona, drogi
chtonne.

Guzy lite - nowotwory najczesciej zlosliwe, z punktem
wyjscia z okreslonej tkanki/narzadu, mogace dawac przerzu-
ty do weztow chionnych i innych tkanek (watroby, pluc,
szpiku, koscl, nerek).

Neuroblastoma (nerwiak zarodkowy) - bardzo zfosliwy
nowotwdr (guz lity) wywodzacy sie z niedojrzatych/niezréz-
nicowanych komdrek nadnerczy lub pnia wspdtczulnego,
u czesici pacjentow dajacy bardzo szybko przerzuty do szpiku
i kodci.

Guz Willmsa (nephroblastoma) - najczestszy guz lity nerki
wywodzacy sie z niedojrzatych komdrek prekursorowych
nerki.

Miesaki tkanek miekkich - nowotwory ztosliwe (guzy lite)
rozwijajgce sie w obrebie tkanki tgcznej i miesni, moga
wystepowac w kazdym miejscu ciata.
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Siatkéwczak zarodkowy (retinoblastoma) - ztosliwy nowo-
twor siatkowki oka, mogacy wystepowac rodzinnie, nie
leczony prowadzi do utraty wzroku.

Limfadenopatia - powiekszenie weztdw chtonnych.
Organomegalia - powiekszenie watroby lub sledziony.

Szpik kostny - zlokalizowany w kosciach, produkuje skiadniki
krwi: krwinki biate, krwinki czerwone oraz ptytki krwi.
Erytrocyty - krwinki czerwone, zawierajgce hemoglobine, sg
nosnikami tlenu.

Leukocyty - krwinki biate, waine w zwalczaniu zakazen.
Leukocytoza - wzrost liczby krwinek biatych powyze] normy
dla wieku,

Leukopenia - obnizenie liczby krwinek biatek/leukocytéow
ponizej normy dla wieku.

Neutropenia - wyraine obnizenie granulocytéw/rodzaj
leukocytow. W tym okresie wzrasta sklonnosé organizmu
do cietkich zakaien bakteryjnych, wirusowych i grzybiczych.
Phytki krwi (inaczej: trombocyty) - to elementy krwi potrzeb-
ne do prawidiowego krzepniecia.

Matophtytkowosc (trombocytopenia) - to obnitenie liczby
ptytek krwi ponizej normy dla wieku, moze by¢ przyczyng
powstawania siniakdw, wybroczyn, krwawienn (z nosa,
dzigset), a takie groZnych dla tycia krwotokdw | krwawien do
osrodkowego ukiadu nerwowego. Moize byc konieczne
uzupetnianie ptytek krwi przez przetoczenie koncentratu
phytek krwi u dziecka.

Anemia (niedokrwistosc) - obnizenie stetenia hemoglobiny i
liczby erytrocytow we krwi ponizej normy dla wieku,

objawy: blados¢ powlok skdrnych i Sluzdwek, apatia,
ostabienie, brak apetytu, sennost, nieche¢ do zabawy, przy
bardzo niskich wartosciach konieczne przetoczenie koncen-
tratu krwinek czerwonych.

Morfologia - badanie krwi celem okreslenia stezenia hemo-
globiny, liczby leukocytow i ptytek krwi,

Rozmaz krwi obwodowe] - procentowy skiad krwinek
biatych (segmentow, limfocytow, monocytdw, eozynofilii)
oceniany pod mikroskopem. U dzieci z biataczka oceniamy
blasty.

Punkcja lediwiowa - naktucie przestrzeni miedzy kregami
lediwiowymi kregostupa celem pobrania z kanatu kregowe-
go phynu mdzgowo-rdzeniowego do badan (tzw. punkcja
diagnostyczna) iflub podania lekdw dokanatowo (tzw. punk-
cja lecznicza). Badanie to odbywa sie w krotkotrwatym
znieczuleniu ogdlnym dziecka. Po naktuciu waine jest, aby
dziecko letato ptasko przez co najmniej 2 godziny, aby zapo-
biec ewentualnym objawom zespotu popunkcyjnego (bdle
glowy, wymioty).

Mielogram (biopsja szpiku kostnego) - pobranie szpiku
kostnego do badan, gtdwnie celem rozpoznania badz wyklu-
czenia biataczki. W trakcie leczenia mielogram wykonywany
jest celem oceny remisji choroby. Szpik pobiera sig przewai-
nie z kosci biodrowej, a u niemowlat z kosci piszczelowej.
Badanie cdbywa sie w krotkotrwatym znieczuleniu ogolnym,
a u starszych dzieci w znieczuleniu miejscowym.

PET - badanie wykonywane najczesciej u pacjentéw z choro-
ba Hodgkina celem oceny zaawansowania choroby. Badamy



gromadzenie radioznacznika w zajetych narzadach po wypi-
ciu znakowanej glukozy.

Remisja - ustapienie objawdw klinicznych choroby i normali-
zacja wynikdw badan laboratoryjnych.

Indukcja remisji - | etap leczenia, leczenie majace na celu
uzyskanie remisji u dziecka.

Konsolidacja remisji leczenie utrwalajace remisje.
Leczenie podtrzymujace - leczenie majace na celu utrzyma-
nie osiggnietej remisji.

Stadium choroby - stopieri zaawansowania choroby, wazny
w doborze terapii i rokowaniu pacjenta.

Wznowa - nawrot choroby.

Cytostatyki - leki stosowane w leczeniu nowotworow,
niszczgce komaorki nowotworowe.

Chemioterapia - najczesciej stosowana metoda leczenia
nowotwordw u dzieci, gtownie za pomoca cytostatykow.
Najczesciej stosowane cytostatyki to ARA-C (arabinozyd
cytozyny), VCR (Vinkrystyna), Cyklofosfamid, Daunorubicy-
na, Doksorubicyna, L-Aspa (asparaginaza), Metotreksat,
Merkaptopuryna, Tioguanina .

Sterydy (glownie prednizon i deksametazon) - leki rowniez
stosowane w |leczeniu nowotwordw.

Radioterapia - leczenie za pomoca promieni rentgena, glow-
nie w leczeniu nowotwordw promienioczutych i zlokalizowa-
nych, lecz niemozliwych do usuniecia. U dzieci stosowane
jako leczenie wspomagajace chemioterapie.

Leczenie chirurgiczne - operacyjne usuniecie guza nowo-
tworowego.

Rokowanie - szanse dziecka na catkowite wyleczenie z cho-
roby nowotworowej.

Dojscie centralne (V-port i broviac) - rodzaj centralnego
dojscia zylnego, umoiliwiajgce pobranie krwi do badar bez
koniecznosci katdorazowego nakluwania 2yt obwodowych,
jak rowniez do bezpiecznego podawania cytostatykow
doiylnie. Waina jest prawidiowa pielegnacja cewnika i prze-
ptukiwanie cewnika roztworem heparyny, aby zapobiec
powikianiom zakrzepowym.

Leczenie

Leczenie choroby nowotworowej u dziecka jest procesem
diugotrwatym. W zaleinosci od rodzaju nowotworu stoso-
wany jest odpowiednio opracowany i aktualnie obowigzuja-
cy miedzynarodowy program leczenia. O diugosci leczenia
decyduje lekarz, a rodzice sami nie moga przerywac lecze-
nia. Wiekszos¢ choréb nowotworowych u dziecl udaje sie
wyleczy¢ stosujgc samg chemioterapie. Najczesciej jest to
chemioterapia wielolekowa i wysokodawkowa.
Chemioterapia obejmuje trzy okresy leczenia: indukcje,
konsolidacje i leczenie podtrzymujgce remisje. Czasami
leczenie Waszego dziecka wymagaé bedzie zastosowania
innych metod leczenia, na przykiad potgczenia chemiotera-
pii i leczenia chirurgicznego bad:i chemioterapii i radiotera-
pii.

W trakcie chemioterapii odroczone sg szczepienia u dziecka,
za wyjatkiem szczepien przeciwko wirusowemu zapaleniu
watroby typu B. Waine jest tei unikanie kontaktu z osobami
z objawami infekcji, a w przypadku kontaktu dziecka z choro-
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z objawami infekcji, a w przypadku kontaktu dziecka z choro-
bami zakainymi (ospa, rozyczka), natychmiastowy kontakt
z osrodkiem onkologiczrym.

Objawy niepozgdane zwigzane z leczeniem

Podczas leczenia moga wystapic u Waszego dziecka roine
objawy niepoigdane, rwigzane z dziataniem poszczegdlnych
lekdw. Stosowane cytostatyki niszczac komarki nowotworo-
we, powodujg réwniez ostabienie/zahamowanie czynnosci
szpiku kostnego, tzw. aplazje szpiku (pancytopenie), ktéra
ma charakter przejsciowy | trwa od kilku do kilkunastu dni.
W tym czasie dochodzi do zmniejszenia/zahamowania
produkcji prawidtowych elementéw morfotycznych krwi.

* Zmniejszenie produkcji erytrocytow | hemoglobiny powo-
duje niedokrwistosc u dziecka i czasami konieczne jest prze-
toczenie koncentratu krwinek czerwonych potocznie przeto-
czenie krwi

e Obnitenie/Spadek liczby biatych krwinek, w tym granulo-
cytow (tzw. okres neutropenii) zwieksza ryzyko infekcji i po-
datnos na zakazenia (np. zapalenie ptuc, posocznice, zapa-
lenie jamy ustnej), stad koniecznosd stosowania antybioty-
koterapii o szerokim spektrum.

= Matoptytkowosc (patrz wyiej)

» Czestyrmn powiktaniem chemioterapii sg nudnosci | wymio-
ty. Obecnie stosowane leki przeciwwymiotne skutecznie
zmniejszaja dolegliwodci i je hamuja.

* Hepatopatia - toksyczne uszkodzenie komdrek watroby.
Objawy: wzrost stezenia prob watrobowych (AIAT, AspAT),

tottaczka. Moie byc przyczyng przerw w chemioterapii.

= Dla wiekszosci pacjentow nieprzyjemnym doznaniem jest
rowniei utrata wiosow. lest to zjawisko catkowicie odwra-
calne i po zakoniczeniu leczenia whosy odrastajg.

Inne, najczestsze skutki uboczne przy zastosowaniu pozosta-
tych lekéw wykorzystywanych podczas procesu leczenia
onkologicznego:

= sterydy - nadmierny apetyt, przyrost masy ciata, zmecze-
nie, tradzik, nadmierne owlosienie, zmiany nastroju, cukrzy-
ca posterydowa,

= yinkrystyna - zaparcia, béle brzucha, objawy neurologiczne
* ARA-C — wymioty, reakcje uczuleniowe, gorgczka

= cyklofosfamid - wymioty, zapalenie pecherza moczowego
{krwisty mocz), konieczne przyjmowanie duzej ilosci ptyndw
* doksorubicyna/daunorubicyna - uszkodzenie mieénia
SercowWego

= metotreksat - uszkodzenie $luzdwek, gtownie bolesne
owrzodzenia jamy ustnej, stad waina jest odpowiednia
pielegnacja jamy ustne] podczas leczenia.

Frzydatne linki:

Osrodki onkologii dzieciecej w Polsce:
http:/fwww. frm.org.pl/nfaktualnoscl/2012/aktuaine-adresy-osrodkow-o
nkologicznych-dla-dzieci

Baza jednostek medycznych:
http://szukaj.sluzbazdrowia.pl/Onkologia-i-hematologia-dziecieca/



Stowniczek medyczny ,,extre’’ — po-dziecigcemn....

podopieczni Oddziatu Onkologii, Hematologii i Chemioterapii GCZD w Katowicach

Duio tu padto skomplikowanych nazw | termindw, ale szybko sie zorientujecie jak dzieci ,,oswajajg” szpitalng rzeczywistosc.
W koficu, poczucie humoru - to najstarsze ,lekarstwo” na Swiecie...

Pet - leienie w ciszy przez godzine i pof godziny w hatasie Zielone fartuchy - no, Zabciu ty moja

Vasco port - zbawienie dla rak Pompa - najlepsza kolezanka

Morfologia - krew dla wampira Stojak - partner(-ka) do tarica

Mielogram/Punkeja - nokaut na 6 godzin Wozek - pojazd marki BMW, Mercedes, Audi lub Maluch,
Gazometria - ktucie z palucha czyli co kto lubi

Kropldwka - zestaw obiadowy na 2yczenie Obiad - 5 gwiazdkowy zestaw

Chemia - czarna dziura dla nieproszonego goscia Rezim - m1 z tazienka tylko dla mnie

Furosemid - ,kaczka” na wyiszych obrotach Swietliki - ci co jadg sie opalaé (radioterapia)

Zofran - taniec z miska

Pyralgina - struga wody dla ochiody

RTG - zgadnij kotku co mam w srodku
Rezonans - ,ogtupienie” dla uszu

Bilans - wiesz ile sikasz

Termometr - 8.00 czy 16.00 zawsze 36,6
Pokd] zabiegowy - nigdy nie wiesz co cle czeka
Pokdj dzienny - przychodzisz i wychodzisz
Ubikacje - wiesz gdzie sie schowac
Rehabilitacja - ciezka praca z nadzorem
X-Box - klucz zawsze u pani Halinki
Swietlica - zrobisz cos dla mnie fadnego
Kuchnia - mamo/tato zréb mi co$ dobrego




Bo- w- 2yl nafwozniefsze jest zycie...
Fundacja ISKIERKA od prawie 8 lat pomaga dzieciom z chorobg nowotworowa i ich rodzinom. Kupujemy leki i sprzet medyczny, remontujemy i dopo-
sazamy oddziaty szpitalne. Udzielamy wsparcia finansowego, psychologicznego i spotecznego.

Jednak w walce z choroba, optymizm i pozytywne nastawienie sg rownie wainym elementem terapi, jak drogie lekarstwa. Diatego pomagamy ,oswoic”
chorobe oraz tamiemy stereotypy pokazujac, jak niemozliwe staje sie mozliwym. Organizujemy rdinorodne projekty terapeutyczne i integracyjno -
rehabilitacyjne. Spetniamy marzenia dzieci, organizujemy aktywny wypoczynek, warsztaty artystyczne | edukacyjne.

Siegamy po niskonwencjonalne metody, uwielbiane przez dzieci | ich rodzicdw. Stworzylismy np. Dzieciecg Orkiestre Onkologiczng, ktdra wydata jui trey
phyty | goscila na kultowe] Liscie Przebojow radiowe] Trajki”. Idac za potrzebami chorych dzieci i ich rodzin potaczylismy tez zabawe z aktywng rehabilita-
cjg ruchows, realizujgc np. ogdinopolski projekt z zastosowaniem technologii Kinect dla dzieciecych oddziatow szpitalnych.

Weigi realizujemy nowe pomysty, dzielimy sie pasjg i rezbudzamy pasje - do zycia,
Wiecej o tym, co robimy na: www.fundacjaiskierka.pl

~j/ Projekt dofinansowany
przez Urzgd Marszatkowski

Slaskie. Wojewddztwa Slgskiego |

Pozytywna energia ==
mnwm: Funr:::;il:j?hl-ISlflEl:’I:Iﬁ, :ﬂﬂli I‘;j Fundacja ISEIERKEA na rzecz dzlecd z chorobg nowotworowy
oraynator projektu: [zabela Malenda Warszawa 02-460, ul. Daimlera 2
Redakcja: Aneta Klimek-lgdryka Biuro Fundacji ISKIERKA, Chorzéw 41-500, ul. Urbanowicza 19
Projekt graficzny: Aleksandra Kaleta-Zmuda tel. 32 241 26 65 / biuro@fundacjaiskierka.pl

Rysunki: Jagoda, lat 8
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