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Choroba nowotworowa dziecka — jok wspdlnie przez to przefic?

Poradnik dla rodziny
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,Mysle, ze cata sztuka polega na tym, zeby starac sie widzie¢ cztowieka i jego rodzine, a nie to jak ciezko choruje. Gteboko
jestem przekonana o tym, ze gfowa i mysli pozwalajq nadac¢ wtasciwy stosunek do choroby i sposobu w jaki mozemy sobie
Z nig radzi¢. Dlatego staram sie pokazywac swojq postawq i poprzez dziatania Fundacji ISKIERKA, ze trudne i traumatyczne
doswiadczenia mozna zmieni¢ na konstruktywne dziatanie. StuZy to paradoksalnie catej rodzinie, a w szerszym kontekscie
takze osobom, ktdre sq obok, a ktore tez chcq pomdc, tylko nie wiedzq jak...”

Jolanta Czernicka-Siwecka
Prezes Fundacji ISKIERKA



Chhoroba nowotworowa dziecka — jak wipolnie przez to przefic?

Juz wiecie, ze Wasze dziecko ma rozpoznang chorobe
nowotworowq. To trudny moment. Macie prawo czu¢ lek,
ztos¢ czy bezradnosé. Wazne, abyscie jako rodzina, wzajemnie
sie wspierali. Pamietajcie takze, ze z czasem Wasze zycie
powoli wrdci do normy.

e Organizm dziecka jest silny. Zdecydowana wiekszos¢

dzieci wygrywa z chorobg nowotworowsg i wraca do zdrowia.

¢ Niech choroba nie bedzie tematem tabu. Rozmawiajcie ze
sobg, z dzieckiem oraz z personelem medycznym. Szukajcie
odpowiedzi na nurtujgce Was pytania.

¢ Nie przechodicie przez chorobe w osamotnieniu. Wokot
Was sg osoby i organizacje, ktére mogg Wam pomdc.
Korzystajcie z tej mozliwosci.

¢ Dziecko, pomimo choroby, jest nadal dzieckiem i ma
naturalne potrzeby, np. mitosci i bliskosci mamy oraz taty,
zabawy i ruchu, kontaktu z innymi dzie¢mi oraz beztroskiego
czasu tylko dla siebie. Warto o tym pamietad.

Opracowanie: Jolanta Bylica, psycholog

¢ Jesli chcecie efektywnie wspieraé swoje dziecko, musicie
zadba¢ takie o siebie. Koniecznie znajdzicie czas na sen,
positki, odpoczynek, bycie z pozostatymi dzie¢mi, jesli je
posiadacie, takze na oderwanie sie od choroby dziecka,
poprzez wyjscie ze szpitala lub z domu.




Strefa dla rodzica

Zdiagnozowanie choroby nowotworowej u dziecka
jest z pewnoscig dla Ciebie doswiadczeniem trudnym
i bolesnym. Prawdopodobnie Wasz Swiat na moment stanat
W miejscu, a zaraz potem gwattownie przyspieszyt, zmieniajac
dotychczasowe Zzycie catej rodziny. Moze zadajesz sobie
pytanie: ,Dlaczego?”. Moze pojawia sie refleksja: , To przeciez
tylko dziecko!”. Masz prawo czuc strach, ztos¢ i zwatpienie.
Pamietaj jednak, ze miody organizm ma ogromne sity
do walki z chorobg i wiekszos¢ dzieci z nig wygrywa! Przy
witasciwej diagnozie, dobranym leczeniu oraz wsparciu
bliskich, szanse na wyjscie dziecka z choroby s3 bardzo
duze!

Twoja rola w procesie leczenia dziecka jest ogromna.
Jednak, aby$ mogta/maégt efektywnie i dtugoterminowo
wspiera¢ swoje chore dziecko, musisz zadbac¢ takze
o siebie. Miej to koniecznie w pamieci. Wazne s3: sen oraz
odpoczynek, regularne i zbilansowane positki, wyjscie od
czasu do czasu poza oddziat szpitalny, najlepiej poza teren
szpitala. To pozwoli Ci oderwaé mysli oraz ztapa¢ dystans
do choroby, takze do specyfiki oddziatu szpitalnego. Wazne
jest takze zadbanie o swdj stan psychiczny. Nie ttum w sobie
negatywnych emocji, takich jak strach, lek czy ztosé. Warto,
abyscie, jako mama i tata dziecka otwarcie ze sobg rozmawiali
- dzielili sie swoimi spostrzezeniami, myslami oraz obawami.
Bardzo pomocne mogg okazaé sie rozmowy z psychologiem
czy innym rodzicem, ktéry ma wieksze doswiadczenie

w towarzyszeniu dziecku w chorobie. Nawigzuj kontakt
z lekarzem prowadzacym dziecko oraz z pielegniarky czy
woluntariuszem dostepnym na oddziale. Jako rodzic masz
petne prawo do zadawania wszystkich pytan, na ktére
chciatby$ uzyska¢ odpowiedzi. Obecnie w Polsce dziata
wiele organizacji, ktére mogg Ci pomédc. Prawdopodobnie
takze przy oddziale szpitalnym, na ktérym przebywa Twoje
dziecko. Nie bdj sie pytaé i szuka¢ wsparcia. To bardzo
wazne, aby nie trwa¢ z chorobg dziecka w osamotnieniu.
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 pamietac w trakcie choroby dziecka?

e Pomimo choroby dziecko pozostaje dzieckiem - ma
naturalng ciekawo$é swiata, potrzebe ruchu, zabawy,
doswiadczania oraz spotka z innymi dzieémi. Choroba
moze wprowadzié¢ pewne ograniczenia w naturalny rytm
rozwoju dziecka, dlatego warto doktadaé staran, aby pobyt
w szpitalu byt urozmaicony i przypominat, chociaz
W uproszczeniu, schematy znane dziecku z domu oraz
z czaséw przed chorobg. Czasami jest to trudne, warto
jednak podejmowac préoby. Monotonia, rezygnacja i smutek
nie s najlepszymi sprzymierzenicami w walce z choroba.
Dla kazdego dziecka zabawa i podejmowanie aktywnosci
poznawczych i fizycznych sg waznymi elementami
prawidtowego rozwoju. Niezaleznie od ptci i wieku, z czasem
zmienia sie jedynie ich forma. Zabawa moze by¢ takze
sposobem na przygotowanie dziecka do pobytu w szpitalu,



koniecznych badan i zabiegéw. Poprzez zabawe i scenki
,na niby”, mozna przyblizy¢ dziecku to, z czym bedzie
usiato sie zetkng¢ w realiach szpitala i procesie leczenia.
Mozna sprébowacd to zrobic takze poprzez opowiesé, bajke
czy rysunek, idealnie w bajecznym, fantazyjnym klimacie.
Istniejg ksigzki i poradniki, ktédre moga by¢ inspiracjg czy
podpowiedzig. Dziecko powinno mieé takze ze sobag,
w swoim szpitalnym pokoju, co$ swojego, domowego.
Zazwyczaj jest to ulubiona zabawka, czasami ksigzeczka,
starsze dzieci wolg ulubione ptyty lub gry. Pozwélcie, aby
towarzyszyty one dziecku zawsze wtedy, kiedy sobie tego
zyczy - w czasie badan lekarskich, a nawet zabiegow, jesli
oczywiscie personel szpitalny wyrazi na to zgode.

e Zasady i reguty obowigzujgce w domu rodzinnym dziecka,
powinny obowigzywac takie w czasie choroby. Pojawienie
sie choroby powoduje duze zmiany w zyciu dziecka, dlatego
tym wazniejsze staje sie utrzymanie zasad wychowawczych
obowigzujgcych w czasie przed diagnozg. W swiadomosci
dziecka bedzie to oznaczaé, ze nie wszystko sie zmienia,
Swiat potrafi byé nadal przewidywalny w wielu obszarach,
a oczekiwania wzgledem niego sie nie zmieniajg. Wiele
rzeczy jest takimi jak dawniej. To daje dziecku poczucie
przewidywalnosci i bezpieczenstwa. Staraj sie wiec byc¢
wobec swojego dziecka takim rodzicem, jakiego pamieta
sprzed choroby.

e BadZ aktywnym towarzyszem i bacznym obserwatorem
swojego dziecka - rozmawiaj z nim, bawcie sie wspdlnie,
ogladajcie filmy. Jesli tylko lekarz na to pozwoli, wychodzcie

poza teren pokoju, oddziatu czy szpitala. Jesli dziecko nie
moze wychodzié, to szukajcie urozmaicen na terenie pokoju
czy oddziatu — czytaj dziecku, ukfadaj z nim lub za niego
uktadanki, oglagdajcie bajki, opowiadaj mu bajki i opowiesci.
Mozecie wymienia¢ sie z innymi rodzicami pomystami
lub wspdlnie organizowac zajecia i atrakcje dla dzieci obecnych
na oddziale. Dziecko ma prawo zada¢ Ci kazde pytanie,
réwniez lekarzowi, pielegniarce, innemu dziecku. Uszanuj
to. Ono ma prawo znaé¢ odpowiedzi na swoje niepokoje
i leki. Wstuchuj sie w to, co méwi dziecko, obserwuj, jak sie
zachowuje, jakie sygnaty wysyfa jego ciato. To pozwoli Ci
wytapaé u niego poczucie leku, osamotnienia, czy rezygnacji
i stosownie przyj$é mu z pomoca.

Bartosz - podopieczny ISKIERKI z Mamg



e Czas choroby to czas walki, gorszego i lepszego
samopoczucia, takze kryzysow i zataman. Wiekszos¢ dzieci
ma wielkg umiejetnos¢ adaptacji do stanu choroby oraz do
nowej sytuacji, w ktérej sie znalazto. Rozejrzyj sie dookota -
zauwaz jak czesto na twarzach chorych dzieci gosci usmiech.
Naprawde czesto. Pomimo, ze chorujg, nadal pozostajg
dzie¢mi. Zdarza¢ sie bedg takze trudne chwile — bdluy,
smutku, leku i zatamania. Sg one naturalnie wkomponowane
w przebieg choroby i leczenia. Wtasnie w tych chwilach
dziecko potrzebuje najwiekszego wsparcia. W takich
sytuacjach moze pomadc zabawa, rozmowa, czasem wspdlne
milczenie, innym razem skorzystanie z pomocy psychologa
czy pedagoga. Szukaj dla swojego dziecka sposobu dla niego
najefektywniejszego w radzeniu sobie z emocjami.
Nie zostawiaj go samego w potrzebie. Towarzyszenie dziecku
w chorobie to jeden z najwazniejszych aspektéw rodzicielstwa
oraz bardzo wazny element w procesie walki z choroba.
Twoja obecnos¢ daje dziecku poczucie bezpieczenstwa,
przynaleznosci i mitosci. Pamietaj jednak, ze nie mozesz
przezy¢ za dziecko jego choroby. Mozesz mu w niej aktywnie
towarzyszy¢, ale doswiadczanie i szukanie sposobéw na
radzenie sobie z zaistnialg sytuacja musza byc¢ podjete
przede wszystkim przez dziecko.

¢ Sposobem radzenia sobie dziecka z odczuwanym lekiem
lub bélem moze by¢ regresja, czyli cofanie sie do poprzednich
etapow rozwoju. Mozliwe s3g, zatem nocne moczenia,
potrzeba karmienia dziecka przez rodzica, zahamowanie
mowy, stronienie od zabawy, takze od kontaktu z innymi

dzie¢mi. Nie krytykuj za to dziecka. Odpowiednio zachecane
i stymulowane stopniowo wréci do wtasciwego dla niego
etapu rozwoju. Bywa, ze zajmuje to jakis$ czas.

e Dziecko moze bronic sie przed przyjeciem faktu, ze jest
chore, na przyktad:

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

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

- projekcja, czyli obarczaniem wing za chorobe 0sdb z otoczenia,
- pozorowaniem, czyli wySmiewaniem sie i btaznowaniem
ze swojego stanu,

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

Wszystkie te reakcje sg w petni naturalne, przyjmuj je
z cierpliwoscia, ale jednoczesnie rozmawiaj z dzieckiem
na ten temat.

e Wiele dzieci chorych umacnia lub ksztattuje zdolnosci,
ktére pomagajg im radzi¢ sobie z choroba. Wsrdd nich
pojawic sie mogg zdyscyplinowanie, odpowiedzialnosé, silna
wola, bycie kolezenskim, uprzejmym, wyrozumiatym
i prawdomoéwnym. Choroba dziecka moze jednak powodowa¢
zanizenie samooceny, czyli wiary w siebie i swoje
umiejetnosci. Warto wéweczas doceniaé wszystkie starania
i osiggniecia dziecka. Ono bardzo potrzebuje pozytywnych
i cieptych komunikatéw na swoj temat. Powinny by¢ one
jednak prawdziwe i adekwatne. Przeciwne bedg odbierane,
jako puste i udawane.



e Jesli tylko stan i samopoczucie dziecka oraz prowadzona
terapia na to pozwalajg, dziecko powinno kontynuowac
nauke szkolng, nawet w okrojonym zakresie. Wiekszos¢
oddziatéw szpitalnych zapewnia taka mozliwosé, 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 przyblizg do znanych schematéw 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 najwazniejsze
i najfajniejsze 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 obowigzkéw
szkolnych. Jako rodzic mozesz w tym odegrac znaczacg role
i przyjs¢ dziecku z pomocy, np. w dotarciu do sali lekcyjnej,
odrabianiu lekcji, uzupetnieniu przyboréw szkolnych.
Kontynuowanie nauki w czasie choroby to wazna sprawa.

e Dziecko powinno mie¢ mozliwos¢ kontaktu z innymi
dzieémi, takie zdrowymi. Najlepszy jest kontakt
bezposredni, czyli osobisty. Dobry jest takze telefoniczny,
mailowy oraz za pomocg komunikatoréw internetowych
(np. Skype). Atrakcyjng formg moze by¢ tez list. Potrzeba
kontaktu z rdéwiesnikami jest szczegdlnie wazna dla
nastolatka. Zastandw sie, jak umozliwic¢ to swojemu dziecku.
Pomdz mu w tym.

e Wiele oddziatéw organizuje atrakcje dla swoich
pacjentéw, np. spotkania, pikniki, pokazy filméw, zajecia
plastyczne, urodziny pacjentéw. Warto zacheca¢ dziecko
do udziatu w tych wydarzeniach. Pozwolg one na zabawe,
spotkania z dzieémi i dorostymi, takie spoza oddziatu
i atrakcyjne spedzenia czasu. Sg oderwaniem od rutyny dnia
na oddziale szpitalnym. Zache¢ swoje dziecko i towarzysz mu
w tych aktywnosciach.

e Kaidy oddziat szpitalny posiada okreslone procedury
postepowania dotyczgce utrzymywania porzadku i higieny,
planu dnia, odwiedzania chorych, korzystania ze sprzetu
i urzadzen medycznych, zasad zywienia pacjentéw, wyjscia
poza oddziat i wielu innych. Zapoznaj sie z obowigzujgcymi
zasadami. Wazne, aby byly przez Was przestrzegane.




Strefa da dziecka

Prawdopodobnie wiadomos¢ o chorobie bardzo Cie
zaskoczyta, zasmucita lub przestraszyta. Takie odczucia
sg normalne. Zobaczysz, z czasem sobie z nimi poradzisz.
Prawdopodobnie z powodu choroby wiele sie wokét Ciebie
zmienia, np. uczeszczanie do przedszkola czy szkoty,
spotkania z kolezankami i kolegami, wspdlne gry i zabawy,
beztroski czas spedzany w domu. Pamietaj jednak, ze to
zmiana tylko na jaki$ czas. Niebawem wrdca lepsze dni.
Zastanawiasz sie, kiedy tak sie stanie? Na to pytanie stopniowo
beda odpowiadali lekarze opiekujgcy sie Toba. Oni robig
wszystko, co mozliwe, abys wyszta/wyszedt z choroby,
najszybciej jak to bedzie mozliwe. Jestes mtoda/mtody,
Twdj organizm ma duzo sity i energii do walki z choroba.
Poradzicie sobie. Pamietaj, ze bardzo wazne jest Twoje
zaangazowanie oraz wspieranie swojego ciata w walce
z chorobg. Powiedz sobie ,wygram z ta chorobg!” i mocno
trwaj w tym postanowieniu.

Warto, abys pamietata/pamietat o:

* Masz petne prawo do informacji na temat swojej choroby
i planowanego sposobu leczenia. Pytaj o szczegdty rodzicow,
lekarza oraz pielegniarki. Jesli nie na wszystkie pytania znaja
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 wskazéwki lekarzy i pielegniarek.
To bardzo wazne dla przebiegu leczenia.

e Korzystaj ze wsparcia innych osob. Naprawde warto.
Wiele oséb wokét Ciebie — lekarze, pielegniarki, psycholodzy,
inne dzieci, ktdre chorujg juz jaki$ czas i ich rodzice - naprawde
duzo wiedzg o samej chorobie, sposobach leczenia, takze
o radzeniu sobie ze smutkiem czy bdlem. Porozmawiaj
z nimi, oni naprawde mogg Ci pomoc.

¢ Nie ukrywaj swoich lekéw i trosk. Nie warto! Catg energie,
jakg masz, kieruj na walke z chorobg, nie na ttumienie
swoich odczu¢. Jedli trudno Ci samemu zadawaé pytania
dotyczace choroby lub kwestii z nig zwigzanych, popro$
o pomoc mame lub tate. Masz prawo by¢ smutny i ziy.
Szukaj wowczas sposobow, aby sobie ze swoimi emocjami
poradzi¢. Zastanawiasz sie, jak? Mozesz na przyktad:

- narysowac swoj smutek czy ztosé,

- opisa¢ swoje uczucia, np. wypisa¢ wszystkie stowa, ktére
chciatbys$ wykrzyczeg,

- znalez¢ odpowiednie miejsce i wykrzycze¢ w nim swoje
emocje,

- ptakag, jesli ptacz przynosi Ci ukojenie.

Bardzo pomocna moze okazaé sie takze szczera rozmowa
z mama lub tatg, albo z psychologiem. Powiedz im o tym, co
czujesz: jesli bél to popros o pomoc, jesli smutek to podziel
sie nim z innymi, a jesli jestes zmeczony i chcesz odpoczgé
lub po prostu poby¢ sam ze sobg, to takze otwarcie o tym
powiedz. Wiele oséb wokét czeka, aby Ci poméc. Tylko im
o tym powiedz...



e Staraj sie spedzac czas tak, jak lubisz. Masz z pewnoscig
wiele zainteresowan, pasji i umiejetnosci. Zastanéw sie,
ktére z nich mozesz realizowac na terenie oddziatu szpitalnego.
Mozesz rysowac, czytac, uktadac puzzle, gra¢ w gry planszowe
i komputerowe, stucha¢ muzyki, ogladac filmy i robi¢ wiele
innych rzeczy, ktére lubisz. Jesli tylko stan zdrowia Ci na to
pozwala, mozesz sie na nich skupic. Jesli sity lub prowadzone
zabiegi medyczne mocno Ci utrudniajg wykonywanie
czynnosci, ktére lubisz, to popros innych o towarzyszenie Ci
w danej aktywnosci. Mama, tata lub kto$ bliski, mogg Ci
poczytaé, witgczyc film, nastawi¢ muzyke, zabraé na spacer
po oddziale lub nawet poza jego teren. Nie bdj sie mowic
o swoich potrzebach i pragnieniach.

¢ Prawdopodobnie tesknisz za domem. Popros$ rodzicéw,
aby przyniesli z domu rzeczy, ktére Ci sie z nim dobrze
kojarzg. Moze to by¢ ulubiony pluszak, poduszka, koc, ksigzki,
ptyty z muzyka. Pomysl, co jeszcze domowego chciatabys
mie¢ obok siebie? Moze lampke, bluze, plakat? Powiedz
o tym koniecznie rodzicom.

¢ Jesli jestes w wieku szkolnym, to staraj sie kontynuowac
nauke, chociaz w pewnym zakresie. Na wiekszosci oddziatow
szpitalnych organizowane s3 zajecia szkolne, grupowe lub
indywidualne. Uczestniczenie w lekcjach, odrabianie zadanych
prac, kontakt z nauczycielem i innymi dzieémi pozwolg Ci
oderwac sie od choroby. Jesli przed wystgpieniem choroby
chodzenie do szkoty i odrabianie lekcji nie byty Twoimi
ulubionymi zajeciami, to prawdopodobnie teraz spojrzysz na
nauke przychylniej. Uczestniczenie w zajeciach lekcyjnych

spowoduje, ze ponownie poczujesz sie uczniem, nie tylko
pacjentem. Kontynuowanie nauki na oddziale to wazna
sprawa. Podejmij to wyzwanie!

e Z pewnoscig masz kolezanki i kolegédw. Moze uda sie
zorganizowac z nimi spotkania, chociaz czasami. Porozmawiaj
o tym z rodzicami. Mozesz takze z nimi rozmawiaé
telefonicznie, mailowo, za pomocg komunikatoréw
internetowych (np. Skype). Jesli nie masz swojego telefonu
lub komputera, to moze uda sie pozyczy¢ je dla Ciebie.
Zapytaj rodzicow, czy przy Twoim oddziale dziata organizacja,
ktéra miedzy innymi pomaga w takich kwestiach.

¢ Wiele oddziatéw organizuje atrakcje dla swoich pacjentéw,
np. spotkania, pikniki, pokazy filmdéw, zajecia plastyczne,
urodziny pacjentéw. Warto aby$ uczestniczyta/uczestniczyt
w tych wydarzeniach. Mito spedzisz tam czas i spotkasz sie
z ciekawymi ludZmi. 1dZ koniecznie!
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Strefa da siostry i brata

Jesli Twoja siostra lub twaj brat choruje, to praw-
dopodobnie nie jest Ci tatwo. Mozesz zmagac sie z takimi
emocjami, jak: poczucie winy, ze to ona/on jest chory, a Ty
zdrowa/zdrowy, poczuciem, ze wszystko kreci sie teraz
wokét chorego rodzenstwa, a Ty jestes ,,0bok”. Moze brakuje
Ci uwagi i zainteresowania ze strony rodzicdw, moze takze
czujesz sie zdana/zdany tylko na siebie samego? Te odczucia
sg zupetnie naturalne. Masz prawo tak sie czué. Pamietaj,
ze masz takze prawo powiedzie¢ swoim rodzicom o tym,
Co czujesz, z czym sie zmagasz. Oni w zabieganiu powstatym
wokét choroby Twojej siostry lub brata mogg nieSwiadomie
poswieca¢ Ci mniej uwagi i czasu. Masz takze prawo
wiedzie¢, jaki jest stan zdrowia rodzenstwa, jak bedzie
wygladat proces leczenia, ile czasu siostra lub brat bedg
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 rodzicami,
mogtaby$/madgtbys o tym porozmawiaé. Moze z babcig lub
dziadkiem? A moze z ciocig lub wujkiem? A moze z pedagogiem
lub psychologiem w swojej szkole? Pamietaj takze, ze
z czasem Wasze zycie rodzinne sie ustabilizuje i stopniowo
zacznie wraca¢ do normy. Zastandw sie, jak mozesz poméc
choremu rodzenstwu, jak ciekawie dla niego i dla siebie
spedzac z nim czas. Pomysl takze o rodzicach - podejdz do
nich, porozmawiaj o zwyktych sprawach, przytul sie do nich.
Oni nadal bardzo Cie kochaja, majg tylko w zaistniatej
sytuacji mniej czasu, aby Ci to regularnie okazywac.

Strefa dla babel L dziadka

Jako babcia lub dziadek odgrywasz bardzo waing
role w Waszej rodzinie. Prawdopodobnie bardzo przezywasz
fakt, ze Twoja wnuczka lub wnuk powaznie choruje.
To trudny czas dla Was wszystkich. Choruje dziecko, jednak
choroba bezposrednio wptywa na kazdego cztonka rodziny.
Na Ciebie takze. Jesli mieszkasz blisko dziecka lub szpitala,
w ktérym przebywa, to warto, abys efektywnie wspierata/
wspierat dziecko, jego rodzicéw oraz rodzenstwo chorego
dziecka. Cechuje Cie doswiadczenie zyciowe, znajomosé
wielu sytuacji oraz zazwyczaj dobra umiejetno$¢ radzenia
sobie ze swoimi emocjami. To bardzo pomocne cechy
w czasie choroby. Wiele bab¢ i dziadkdw emanuje spokojem
i cierpliwoscig, ktére mogg okazac¢ sie bardzo pomocne
w momencie diagnozy i procesie leczenia dziecka. Dla wielu
wnukéw babcia i dziadek sg waznymi autorytetami, co
powoduje, ze chore dziecko ma zaufanie do tego, co méwig
oraz tego, o co go prosza. Jesli dodatkowo nie przebywasz z
dzieckiem na oddziale caty czas, fapiesz dystans do wielu
spraw i mozesz stuzy¢ praktyczng radg i Swiezym spojrzeniem
na wiele sytuacji, ktérymi mozesz sie dzieli¢
z bliskimi. Wspieraj ich, ale zadbaj takze o siebie. To wazne,
dlatego, ze oni Cie naprawde potrzebujg. Wspdlnie uda
Wam sie przej$¢ przez czas choroby. Czego oczywiscie
bardzo Wam zyczymy.



Wojtek - podopieczny ISKIERKI z Babcig |

Zuzanna - podopieczna ISKIERKI z Babcig T

Bartosz - podopieczny ISKIERKI
z bratem Ksawerym i Babcig |

« Maksymilian
- podopieczny ISKIERKI

z bra¢mi Mateuszem
i Maciejem
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Jak wzyskaé pomoc?

Jesli u Twojego dziecka zdiagnozowano chorobe
nowotworowg, mozesz skorzysta¢ z réznych form pomocy,
w tym takze socjalnej. Ponizej przedstawimy kilka informacji
i porad, ktore pomogg Ci podjgé pierwsze kroki.

Opracowanie: Ewa Buchowiecka i zespdt Fundacji ISKIERKA

Co to jest niepetnosprawnosc?

Niepetnosprawnos¢ jest to termin okreslajgcy funkcjonowanie
cztowieka dotknietego chorobg przewlekty, wadg rozwojowa
lub uszkodzeniem organizmu.

Obowigzujagca  w ustawodawstwie polskim definicja
niepetnosprawnosci méwi, ze niepetnosprawnosé oznacza
trwatg lub okreslong niezdolnos¢ do wypetniania rol
spotecznych z powodu statego lub dtugotrwatego naruszenia
organizmu, w szczegdlnosci powodujgcyg niezdolno$é do
pracy.

Osoby, ktére nie ukonczyty 16-go roku zycia zaliczane sg do
0sob niepetnosprawnych, jezeli majg naruszong sprawnosé
fizyczng lub psychiczng o przewidywanym okresie trwania
powyzej 12 miesiecy z powodu wady wrodzonej, diugotrwatej
choroby (w tym nowotworowej) lub uszkodzenia organizmu,
powodujgcg koniecznos¢ statej opieki lub pomocy
w zaspokajaniu podstawowych potrzeb zyciowych w sposéb
przewyzszajacy wsparcie potrzebne osobie w danym wieku.

Co to jest orzeczenie o niepetnosprawnosci?

Orzeczenie o niepetnosprawnosci jest to dokument
potwierdzajacy istnienie stanu niepetnosprawnosci u osoby
dotknietej chorobg, wadg lub uszkodzeniem organizmu,



zarazem zainteresowanej uzyskaniem tegoz orzeczenia.
Orzeczenie o niepetnosprawnosci wydawane jest przez
zespodt orzekajacy o niepetnosprawnosci. Podstawowa
instancje orzeczniczg stanowig miejskie lub powiatowe
zespoly do spraw orzekania o niepetnosprawnosci
/w skrocie MZON ub PZON/. Powiatowe zespoty do spraw
orzekania o niepetnosprawnosci obejmujg swoim zasiegiem
powiat witasciwy dla miejsca statego pobytu osoby
zainteresowanej uzyskaniem orzeczenia.

Po co jest potrzebne orzeczenie o niepetnosprawnosci?

Osoba niepetnosprawna moze w rzeczywistosci cierpieé na
bardzo powazng chorobe, jednak mimo to moze by¢ w petni
zdolna prowadzi¢ bogate zycie na wszystkich ptaszczyznach,
pod warunkiem, ze dokona sie pewnych usprawnien w jej
Srodowisku. Wiasnie temu stuzy procedura orzekania
0 niepetnosprawnosci.

Zaliczenie dziecka do oséb niepetnosprawnych jest podstawa
wszelkich dalszych dziatan socjalnych. Jest ich warunkiem
koniecznym.

Co nalezy zrobi¢, aby uzyskac orzeczenie o niepetnosprawnosci
dla dziecka chorego?

e W celu uzyskania orzeczenia nalezy nawigzac¢ kontakt
z miejskim/powiatowym zespotem do spraw orzekania
o niepetnosprawnosci /PZON/, wtasciwym ze wzgledu na
miejsce zamieszkania. Ich lista znajduje sie na stronie
http://niepelnosprawni.gov.pl

e Pobrac osobiscie lub drogg elektroniczng druk wniosku
o ustalenie niepetnosprawnosci i druk zaswiadczenia
lekarskiego oraz wypetni¢ oba dokumenty (zaswiadczenie
jest wazne 30 dni od wystawienia).

e Przygotowa¢ dokumentacje medyczng (karte leczenia
szpitalnego, wyniki badan, konsultacji itp.), wykonac ich
kopie potwierdzong za zgodnos$¢ z oryginatem przez
podmiot, ktory je wystawit.

e  Wszystkie dokumenty nalezy
w stosownym PZON, najlepiej wzigc
oryginaty do wgladu.

ztozy¢  osobiscie
ze sobg réwniez

O terminie posiedzenia komisji orzekajgcej PZON powiadamia
pismem poleconym. Na posiedzenie nalezy zgtosi¢ sie
osobiscie, chyba ze komisja odbywad sie bedzie w trybie
zaocznym - osoba nie moze sie stawi¢, co zostato zaznaczone
na wniosku i zaswiadczone przez lekarza prowadzacego.
Zwykle na posiedzeniach komisji wymagana jest obecnosé
osoby orzekanej, jednak w przypadku dzieci chorych na
choroby nowotworowe lekarz, ktéry wypetnia zaswiadczenie
lekarskie potwierdza wariant o nieobowigzkowej obecnosci
dziecka. Po okoto 3 tygodniach orzeczenie o niepetnosprawnosci
jest przystane poczta.

Jakie ulgi i uprawnienia wynikajg z orzeczenia o niepetno-
sprawnosci?

Orzeczenie o niepetnosprawnosci dziecka jest podstawowym
dokumentem koniecznym w korzystaniu lub dalszym
ubieganiu sie o ulgi i Swiadczenia takie, jak:

11
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e tansze przejazdy w podrézowaniu Srodkami transportu
i komunikaciji,

e karta parkingowa,

e odliczenia podatkowe,

e uprawnienia do $wiadczen rodzinnych, czyli: zasitku
pielegnacyjnego, Swiadczenia pielegnacyjnego, zasitku
rodzinnego oraz dodatkéw do zasitku,

e mozliwos¢ dofinansowania turnusu, sprzetu rehabilitacyjnego,
srodkéw ortopedycznych, likwidacji barier technicznych,
architektonicznych, komunikacyjnych (w tym dofinansowanie
sprzetu elektronicznego), a takze mozliwos¢ dofinansowania
remontu tazienki (réwniez ze wzgledu na wymogi sanitarne)
- patrz ,Co to jest PFRON?”.

Ulgi w komunikacji miejskiej. Dokumentem potwierdzajgcym
uprawnienie osoby niepetnosprawnej do korzystania
z ulg w komunikacji miejskiej, ulgi na przejazd PKS lub PKP
jest legitymacja dokumentujgca  niepetnosprawnosc
wydawana na podstawie uzyskanego orzeczenia przez
PZON. Doda¢ nalezy, ze ulgi w komunikacji miejskiej sg rozne
w réoznych gminach, gdyz prawo do ich ustalania posiadajg
wtadze danej gminy. Ulgi na przejazd PKS i PKP obowigzuja
tylko w drugiej klasie, tylko w okreslonych kategoriach
pociggdéw oraz na podstawie okreslonych rodzajéw biletéw.

Karte parkingowa uprawniajgcg do parkowania w miejscu
dla oséb niepetnosprawnych wydaje sie wylacznie na
podstawie orzeczenia o niepetnosprawnosci /dla oséb do
16-go roku zycia/ i o stopniu niepetnosprawnosci /dla oséb
od 16-go roku zycia/ wraz z okre$lonym wskazaniem /Prawo
o ruchu drogowym/.

Odliczenia podatkowe - szczegétowych informacji nalezy
zasiegna¢ we wtasciwym dla osoby niepetnosprawnej Urzedzie
Skarbowym. Najogdlniej chodzi tu o wydatki na cele
rehabilitacyjne oraz wydatki zwigzane 1z utatwieniem
wykonywania czynnosci zyciowych.

Zasitek pielegnacyjny w wysokosci 215,84 zt* miesiecznie
przystuguje niepetnosprawnemu dziecku, osobie powyzej
16-go roku zycia, jesli jest niepetnosprawna w stopniu
znacznym oraz osobie powyzej 16 roku zycia, jesli jest
niepetnosprawna w stopniu umiarkowanym,
a niepetnosprawnos¢ powstata w wieku przed ukonczeniem
21-go roku zycia.

Swiadczenie pielegnacyjne w wysokosci 1830 zt* miesiecznie
przystuguje matce, ojcu lub innemu opiekunowi faktycznemu
dziecka pod warunkiem rezygnacji z zatrudnienia lub innej
pracy zarobkowej na rzecz zapewnienia opieki osobie
niepetnosprawne;j.

Zasitek rodzinny w wysokosci 95 zt* na dziecko ponizej
5-go roku zycia i 124 zt* powyzej 5-go do 18-go roku zycia,
135 zt* powyzej 18-go roku zycia do ukoriczenia 24-go roku
zycia, jesli przecietny dochdd miesieczny na osobe
nie przekracza 674 zt, a w przypadku, gdy cztonkiem rodziny
jest dziecko o umiarkowanym lub znacznym stopniu
niepetnosprawnosci - nie przekracza 764 zt. Majac przyznane
prawo do zasitku rodzinnego mozna réwniez sie starac
o dodatek na ksztatcenie i rehabilitacje - 90 zt* na dziecko do
5-go roku zycia i 110 zt* dla uczacego sie w wieku 5-24 lata.



Renta socjalna przystuguje osobie petnoletniej catkowicie
niezdolnej do pracy z powodu naruszenia sprawnosci
organizmu, ktére powstato przed ukornczeniem 18-go roku
zycia. Procedurg przyznawania prawa do renty socjalnej
zajmuje sie jednostka organizacyjna ZUS.

Urlopy - Prawo Pracy. Uprawnienie do bezptatnego urlopu
wychowawczego dla pracownika opiekujgcego sie dzieckiem
niepetnosprawnym przystuguje osobie zatrudnionej na
podstawie umowy o prace przez co najmniej 6 miesiecy.
Urlop wychowawczy moze mie¢ wymiar 3 lat. Mozna z niego
korzysta¢ bez wzgledu na to, czy korzystano z niego
wczesniej czy tez nie, do ukonczenia przez dziecko 18-go
roku zycia, 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 paragraf 2.

Co to jest PFRON?

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych,
w skrécie PFRON, jest to instytucja, ktdorej gtéwnym celem
jest likwidowanie barier utrudniajgcych 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
mogq ubiegad sie niepetnosprawni w kazdym wieku, takze

opiekunowie w imieniu swych niepetnosprawnych dzieci.
Starajacy sie o dofinansowanie powinni sktadaé¢ wnioski
w powiatowych centrach pomocy rodzinie /PCPR/
lub w miejskich osrodkach pomocy spotecznej /MOPS/.

Przydatne linki:

www.pfron.org.p!
www.obywatel.gov.pl
www.niepelnosprawni.gov.pl!

*dane na luty 2020 roku
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Subkonto dla dziecka - wsparcie finansowe

Czes$¢ kosztow zwigzanych z leczeniem dziecka
i dtugotrwatg hospitalizacjg jest czesto po stronie rodzicow,
dlatego tez warto uruchomié¢ subkonto w organizacji
pozarzgdowej (np. fundacji lub stowarzyszeniu). Przy wyborze
organizacji nalezy zwrécic¢ uwage na:
¢ Koszty prowadzenia subkonta, czyli jaki procent od wptywdw
przekazywany jest na jego obstuge, a jaki na spetnienie celu
spotecznego.
» Kategorie wydatkow, ktdre mozna refundowac z subkonta,
obowigzujace limity i zasady.
e Status OPP (organizacji pozytku publicznego) - to bardzo
wazne, bowiem tylko te organizacje s3 uprawnione do
zbierania s$rodkéw z tytutu 1% podatku; ponadto kazda
osoba czy firma, ktéra dokona przelewu na konto bankowe
takiej organizacji moze odliczy¢ te kwote od podatku.
e Czy organizacja jest w stanie pomadc Panstwu przeprowadzi¢
legalng zbidérke publiczng lub inng akcje charytatywng?
Czy pomoze w uzyskaniu zezwolen, udostepni np. puszki
kwestarskie, identyfikatory i przeszkoli wolontariuszy
chetnych Wam pomac?
e (Czy po zakonczonym leczeniu bedzie mozliwosé
kontynuowania subkonta na rehabilitacje dziecka?

Organizacje zajmujg sie nie tylko prowadzeniem subkont,
ich dziatania to szereg projektow z ktdrymi warto sie zapoznac
- mogg to by¢ projekty medyczne (np. pomoc w zakupie
lekow, sprzetéw medycznych itp.), integracyjne (wspdlne
wyjazdy i spotkania), psychologiczne (np. pomoc specjalistow,

grupy wsparcia). Aktywny udziat w takich projektach daje
szanse na ,tatwiejsze” przejscie tego trudnego okresu jakim
jest choroba dziecka.

Przydatne linki:

Portal Organizacji Pozarzqgdowych:
www.spis.ngo.pl

TN




Bo jedzenie ma znaczenie

Na pewno zastanawiasz sie czy mozesz jakos, oprocz
wsparcia i obecnosci, przyczynié¢ sie do zdrowienia Twojego
dziecka? Jak jeszcze mu pomadc w tym trudnym okresie walki
z chorobg? Przygotuj dla niego petnowartosciowe positki
oparte na Swiezych, naturalnych produktach, zadbaj o diete
pomagajgcy odzyskiwac zdrowie.

Podczas choroby nowotworowej, istnieje wysokie ryzyko
wystgpienia niedozywienia jakosciowego i niedoboru
sktadnikéw odzywczych u dziecka. Dieta powinna wiec
uwzgledni¢ zwiekszone zapotrzebowanie na biatko,
weglowodany, ttuszcze i witaminy. Dobrze odzywiony
organizm lepiej regeneruje sie podczas wyczerpujgcego
leczenia, tatwiej znosi terapie i szybciej radzi sobie
z ewentualnymi infekcjami. Atrakcyjnie podane i smaczne
positki wptywajg tez pozytywnie na samopoczucie dziecka.
Jeste$my przekonani, ze zdrowa kuchnia moze by¢ prosta,
tatwa, ciekawa i barwna, a nawet stanowié¢ urozmaicenie
monotonnego pobytu w szpitalu. Wiecej wiedzy na ten
temat oraz propozycje dan (jeden przepis juz na nastepnej
stronie) uzyskasz m.in. w poradnikach kulinarnych:
jedzONKO i jedzONKO 2.

Kazde dziecko jest inne i wymaga dostosowania diety do
swoich potrzeb oraz pojawiajacych sie problemow
zdrowotnych. Dlatego korzystaj z zawartych w nich wskazowek
w porozumieniu z lekarzem prowadzgcym czy dietetykiem

szpitalnym.

Publikacje s dostepne bezptatnie dla rodzin dzieci podczas
leczenia onkologicznego. Istnieje takze mozliwos¢ uzyskania
porady dietetyka - wiecej informacji: biuro@fundacjaiskierka.pl.
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Przyktad deseru opublikowanego w poradniku jedzONKO. Zachecamy, by wykonac¢ go wspdlnie z dzieckiem!

kogel-mogel 7 owocow

sktadniki

¢ dojrzaty banan
¢ % dojrzatego mango
¢ nieduzy kawatek ananasa

Wykonanie jest rownie proste jak wersji jajecznej. Wystarczy
owoce obra¢ ze skoérki, pokroi¢ i zmiksowa¢ blenderem.
Twoje dziecko z pewnoscig samo poradzi sobie z przygotowaniem

tego deseru.

SRANGO

To owoc, ktéry z powodzeniem mogg jesc¢ dzieci podczas leczenia.
Mimo, iz jest to egzotyczny produkt cieszy sie duzg popularnoscig
w Polsce. | dobrze, bo jedzac je systematycznie mozesz obnizyé
poziom cukru i cholesterolu we krwi.
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Zrozumiel chorobhe

Podczas pierwszej rozmowy lekarz poinformowat
Was na czym polega choroba nowotworowa. Mimo ze starat
sie przekaza¢ jak najwiecej informacji na temat istoty
choroby, rokowania i mozliwosci leczenia nowotworu, nie
byliscie w stanie zapamieta¢ i zrozumieé wszystkich
przekazanych informacji. Aby mdc swiadomie uczestniczyc
w procesie leczenia Waszego dziecka z choroby nowotworowej,
wazne jest przyswojenie sobie pewnych pojec¢ i nazw lekdw.

Stowniczek
Oto najczestsze pojecia, ktore rodzice bedg styszeé
w rozmowie z lekarzami na poszczegdélnych etapach leczenia:

Biataczka - choroba nowotworowa polegajgca na rozroscie
nieprawidtowych komdrek w szpiku kostnym zwanych
blastami. Wypierajg one zdrowy szpik, co powoduje anemie,
zaburzenia odpornosci, matoptytkowo$é, a nastepnie
powiekszenie weztdw chtonnych, watroby i S$ledziony.

e Ostra biataczka limfoblastyczna (ALL) - najczestszy nowotwor
ztodliwy wieku dzieciecego, spowodowany rozrostem
nowotworowym niedojrzatych komodrek (limfoblastéw)
w szpiku kostnym.

Opracowanie: dr n. med. Lidia Kajdas

e Ostra biataczka szpikowa (AML) - nowotwér ztosliwy
spowodowany rozrostem mieloblastéw w szpiku kostnym.

Chtoniaki (Chtoniak Hodgkina i nieziarnicze chtoniaki
ztosliwe) - nowotwory ztosliwe wywodzgce sie z uktadu
limfatycznego, na ktdry sktadajg sie wezty chtonne, $ledziona,
drogi chtonne.

Guzy lite - nowotwory najczesciej ztosliwe, z punktem
wyijscia z okreslonej tkanki/narzgdu, mogace dawac przerzuty
do weztéw chtonnych i innych tkanek (watroby, ptuc, szpiku,
kosci, nerek).

Neuroblastoma (nerwiak zarodkowy) - bardzo ztosliwy
nowotwdr (guz lity) wywodzacy sie z niedojrzatych/
niezroznicowanych  komoérek  nadnerczy lub  pnia
wspotczulnego, u czesci pacjentéw dajgcy bardzo szybko
przerzuty do szpiku i kosci.

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

Miesaki tkanek miekkich - nowotwory ztosliwe (guzy lite)
rozwijajgce sie w obrebie tkanki tgcznej i miesni, moga
wystepowac w kazdym miejscu ciata.



Siatkdwczak zarodkowy (retinoblastoma) - ztosliwy nowotwor
siatkowki oka, mogagcy wystepowac rodzinnie, nie leczony
prowadzi do utraty wzroku.

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

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

Leukocyty - krwinki biate, wazne w zwalczaniu zakazen.
Leukocytoza - wzrost liczby krwinek biatych powyzej normy
dla wieku.

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

Neutropenia - wyrazne obnizenie granulocytéw/ rodzaj
leukocytow. W tym okresie wzrasta sktonnos¢ organizmu
do ciezkich zakazen bakteryjnych, wirusowych i grzybiczych.
Ptytki krwi (inaczej: trombocyty) - to elementy krwi
potrzebne do prawidtowego krzepniecia.

Matoptytkowos¢ (trombocytopenia) - to obnizenie liczby
ptytek krwi ponizej normy dla wieku, moze by¢ przyczyna
powstawania siniakow, wybroczyn, krwawien (z nosa,
dzigset), a takze groznych dla zycia krwotokéw i krwawien do
osrodkowego uktadu nerwowego. Moze by¢ konieczne
uzupetnianie ptytek krwi przez przetoczenie koncentratu
ptytek krwi u dziecka.

Anemia (niedokrwistosc¢) - obnizenie stezenia hemoglobiny
i liczby erytrocytéw we krwi ponizej normy dla wieku,
objawy: blados¢ powtok skdrnych i sSluzowek, apatia,
ostabienie, brak apetytu, sennos¢, niecheé do zabawy, przy
bardzo niskich wartosciach konieczne przetoczenie
koncentratu krwinek czerwonych.

Morfologia - badanie krwi celem okreslenia stezenia
hemoglobiny, liczby leukocytéw i ptytek krwi.

Rozmaz krwi obwodowej - procentowy skiad krwinek
biatych (segmentow, limfocytéw, monocytéw, eozynofilii)
oceniany pod mikroskopem. U dzieci z biataczkg oceniamy
blasty.

Punkcja ledzwiowa - naktucie przestrzeni miedzy kregami
ledZzwiowymi kregostupa celem pobrania z kanatu kregowego
ptynu modzgowo-rdzeniowego do badan (tzw. punkcja
diagnostyczna) i/lub podania lekéw dokanatowo (tzw.
punkcja lecznicza). Badanie to odbywa sie w krétkotrwatym
znieczuleniu ogdlnym dziecka. Po nakfuciu wazne jest, aby
dziecko lezato ptasko przez co najmniej 2 godziny, aby
zapobiec ewentualnym objawom zespotu popunkcyjnego
(bdle gtowy, wymioty).
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Mielogram (biopsja szpiku kostnego) - pobranie szpiku
kostnego do badan, gtéwnie celem rozpoznania badz
wykluczenia biataczki. W trakcie leczenia mielogram
wykonywany jest celem oceny remisji choroby. Szpik
pobiera sie przewaznie z kosSci biodrowej, a u niemowlat
z kosci piszczelowej. Badanie odbywa sie w krétkotrwatym
znieczuleniu ogdlnym, a u starszych dzieci w znieczuleniu
miejscowym.

PET - badanie wykonywane najczesciej u pacjentéw z chorobg
Hodgkina celem oceny zaawansowania choroby. Badamy
gromadzenie radioznacznika w zajetych narzadach po wypiciu
znakowanej glukozy.

Remisja - ustgpienie objawdéw klinicznych
i normalizacja wynikdéw badan laboratoryjnych.
Indukcja remisji - | etap leczenia, leczenie majgce na celu
uzyskanie remisji u dziecka.

Konsolidacja remisji - leczenie utrwalajgce remisje.
Leczenie podtrzymujace - leczenie majgce na celu utrzymanie
osiggnietej remisji.

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

Wznowa - nawrét choroby.

Cytostatyki - leki stosowane w leczeniu nowotwordw,
niszczgce komérki nowotworowe.

Chemioterapia - najczesciej stosowana metoda leczenia
nowotwordw u dzieci, gtdwnie za pomocga cytostatykow.
Najczesciej stosowane cytostatyki to ARA-C (arabinozyd
cytozyny), VCR (Vinkrystyna), Cyklofosfamid, Daunorubicyna,

choroby

Doksorubicyna, L-Aspa (asparaginaza), Metotreksat,
Merkaptopuryna, Tioguanina .

Sterydy (gtéwnie prednizon i deksametazon) - leki réwniez
stosowane w leczeniu nowotworow.

Radioterapia - leczenie za pomocg promieni rentgena,
gtéwnie w leczeniu nowotwordw promienioczutych
i zlokalizowanych, lecz niemozliwych do usuniecia. U dzieci

stosowane jako leczenie wspomagajgce chemioterapie.

Leczenie chirurgiczne - operacyjne usuniecie guza
nowotworowego.

Rokowanie - szanse dziecka na catkowite wyleczenie z choroby
nowotworowej.

Dojscie centralne (V-port i broviac) - rodzaj centralnego
dojscia zylnego, umozliwiajgce pobranie krwi do badan bez
koniecznosci kazdorazowego naktuwania zyt obwodowych,
jak rowniez do bezpiecznego podawania cytostatykéw
dozylnie. Wazna jest prawidtowa pielegnacja cewnika
i przeptukiwanie cewnika roztworem heparyny, aby
zapobiec powiktaniom zakrzepowym.




Leczenie

Leczenie choroby nowotworowej u dziecka jest procesem
dtugotrwatym. W zaleznosci od rodzaju nowotworu
stosowany jest odpowiednio opracowany i aktualnie
obowigzujgcy miedzynarodowy program leczenia.

O dtugosci leczenia decyduje lekarz, a rodzice sami nie moga
przerywac leczenia. Wiekszos¢ choréb nowotworowych
u dzieci 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 przyktad potgczenia chemioterapii
i leczenia chirurgicznego badz chemioterapii i radioterapii.
W trakcie chemioterapii odroczone sg szczepienia u dziecka,
za wyjgtkiem szczepien przeciwko wirusowemu zapaleniu
watroby typu B. Wazne jest tez unikanie kontaktu z osobami
z objawami infekcji, a w przypadku kontaktu dziecka
z chorobami zakaznymi (ospa, rézyczky), natychmiastowy
kontakt z osrodkiem onkologicznym.

Objawy niepozadane zwigzane z leczeniem

Podczas leczenia mogg wystgpi¢ u Waszego dziecka rozne
objawy niepozadane, zwigzane z dziataniem poszczegdlnych
lekéw. Stosowane cytostatyki niszczgc komodrki nowotworowe,
powodujg rdowniez ostabienie/zahamowanie czynnosci
szpiku kostnego, tzw. aplazje szpiku (pancytopenie), ktora
ma charakter przejsciowy i trwa od kilku do kilkunastu dni.

W tym czasie dochodzi do zmniejszenia/zahamowania
produkcji prawidtowych elementéw morfotycznych krwi.

e Zmniejszenie produkcji erytrocytéw i hemoglobiny
powoduje niedokrwistos¢ u dziecka i czasami konieczne jest
przetoczenie koncentratu krwinek czerwonych (potocznie
przetoczenie krwi).

e Obnizenie/spadek liczby biatych krwinek, w tym
granulocytéw (tzw. okres neutropenii) zwieksza ryzyko
infekcji i podatnos¢ na zakazenia (np. zapalenie ptuc,
posocznice, zapalenie jamy ustnej), stagd koniecznosc
stosowania antybiotykoterapii o szerokim spektrum.

e Matoptytkowos¢ (patrz wyzej).

e Czestym powiktaniem chemioterapii s3 nudnosci i wymioty.
Obecnie stosowane leki przeciwwymiotne skutecznie
zmniejszajg dolegliwosci i je hamuja.

e Hepatopatia - toksyczne uszkodzenie komdrek watroby.
Objawy: wzrost stezenia prob watrobowych (AIAT, AspAT),
z6ttaczka. Moze by¢ przyczyng przerw w chemioterapii.

* Dla wiekszosci pacjentéw nieprzyjemnym doznaniem jest
rowniez utrata wiloséw. Jest to zjawisko catkowicie
odwracalne i po zakoriczeniu leczenia wtosy odrastaja.

Inne, najczestsze skutki uboczne przy zastosowaniu
pozostatych lekéw wykorzystywanych podczas procesu
leczenia onkologicznego:

o sterydy - nadmierny apetyt, przyrost masy ciata,
zmeczenie, tradzik, nadmierne owtosienie, zmiany nastroju,
cukrzyca posterydowa
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e vinkrystyna - zaparcia, bdle brzucha, objawy neurologiczne
¢ ARA-C — wymioty, reakcje uczuleniowe, gorgczka

¢ cyklofosfamid - wymioty, zapalenie pecherza moczowego
(krwisty mocz), konieczne przyjmowanie duzej ilosci ptynéw
e doksorubicyna/daunorubicyna - uszkodzenie miesnia
sercowego

e metotreksat - uszkodzenie $luzéwek, gtéwnie bolesne
owrzodzenia jamy ustnej, stgd wazna jest odpowiednia
pielegnacja jamy ustnej podczas leczenia.

Przydatne linki:

www.onkologia-dziecieca.pl
www.hematoonkologia.p!




S‘tO'WV\AX/Z@k« MA»&OLy(‘/ZV\,y ”Wa}’ Pet - lezenie w ciszy przez godzine i pét godziny w hatasie

. . Vasco port - zbawienie dla rgk
- W MW&W Morfologia - krew dla wampira
Mielogram/Punkcja - nokaut na 6 godzin
Duzo tu padto skomplikowanych nazw i termindw, ale szybko  Gazometria - ktucie z palucha

sie zorientujecie jak dzieci , oswajajg” szpitalng rzeczywi- Kropléwka - zestaw obiadowy na zyczenie
stos¢. W koricu, poczucie humoru - to najstarsze ,lekar-  Chemia - czarna dziura dla nieproszonego goscia
stwo” na Swiecie... Furosemid — , kaczka” na wyzszych obrotach

Zofran - taniec z miskg

Pyralgina - struga wody dla ochtody
O ( ! t ! RTG - zgadnij kotku co mam w $rodku
Rezonans - ,ogtupienie" dla uszu

Bilans - wiesz ile sikasz
Termometr - 8.00 czy 16.00 zawsze 36,6
H H Pokdj zabiegowy - nigdy nie wiesz co cie 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 co$ dla mnie tadnego
Kuchnia - mamo/tato zréb mi co$ dobrego

Zielone fartuchy — no, zabciu ty moja

Pompa - najlepsza kolezanka

Stojak — partner(-ka) do tanca

Waézek - pojazd marki BMW, Mercedes, Audi lub Maluch,
czyli co kto lubi

Obiad - 5 gwiazdkowy zestaw

Opracowanie: podopieczni Oddziatu Onkologii, Beiim - m1ztazienka tylko dla mnie

Hematologii i Chemioterapii GCZD w Katowicach Swietliki - ci co jadg sie opalac (radioterapia)
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O Fundacju ISKIERKA

Fundacja ISKIERKA od 2006 roku pomaga dzieciom z chorobg
nowotworowg i ich rodzinom. Kupujemy leki i sprzet
medyczny, ratujgce zdrowie i zycie matych pacjentdw,
remontujemy i doposazamy oddziaty szpitalne. Udzielamy
wsparcia finansowego, psychologicznego i spotecznego.
Towarzyszymy rodzinom na réznych etapach choroby dziecka.

Jednak w walce z chorobg, optymizm i pozytywne nastawienie
sg rownie waznym elementem terapii, jak i drogie lekarstwa.
Dlatego pomagamy ,oswoi¢” chorobe oraz famiemy
stereotypy pokazujgc, jak niemozliwe staje sie mozliwym.
Organizujemy  rdéznorodne  projekty  terapeutyczne
i integracyjno - rehabilitacyjne. Spetniamy marzenia dzieci,
organizujemy aktywny wypoczynek, warsztaty artystyczne
i edukacyjne.

Staramy sie tgczy¢ ze sobg rézne swiaty, od kultury i sztuki,
poprzez nauke i biznes by pokaza¢, ze pomoc nie jedng ma
forme. Idac za potrzebami chorych dzieci i ich rodzin
pokazujemy jak poprzez odpowiednig diete mozna wspierac
proces leczenia (i rekonwalescencji). JesteSmy takze
organizatorem akcji z zakresu profilaktyki zdrowia
jak np. przesiewowe badania USG dzieci.

Wocigz realizujemy nowe pomysty, dzielimy sie pasja
i rozbudzamy pasje — do zycia.

Wiecej o tym, co robimy na: www.fundacjaiskierka.pl
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Szanowni Panistwo,

Jeste$my z dzieémi i ich rodzinami od 2006 roku - wspieramy, wspdtuczestniczymy w ich zyciu na oddziatach szpitalnych
i poza nimi. To wydawnictwo wyrasta z doswiadczenia wielu rodzin, personelu medycznego i pracownikdw Fundacji ISKIERKA.
Jego celem jest utatwi¢ Panstwu odnalezienie sie w bardzo trudnej i nowej sytuacji jaka jest choroba onkologiczna dziecka.
Kierujemy go do rodzicéw, opiekundw, rodzenstwa, dziadkdéw i samych matych pacjentéw. StaraliSmy sie zawrze¢ w nim
najistotniejsze i najpraktyczniejsze informacje dotyczgce m.in. pobytu na oddziale, diagnozy, pomocy spotecznej, wspierania
dziecka i roli opiekunéw w procesie leczenia.
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