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Szanowni Parstwo,

Niespetna dwa lata temu przyjelismy ogélnopqlska strategie dziatan Fundacji, aby urzeczywistnia¢ wizje Swiata,
w ktorym nowotwoér bedzie choroba uleczalna. Swiata, w ktorym zaden rodzic nie bedzie musiat zegnac sie ze swoim
dzieckiem, a kazde dziecko bedzie miato szanse na dziecinstwo wolne od choroby.

Jejprzyjecie poprzedzit cykl spotkan, warsztatow, dialogu z interesariuszami, aby finalnie potaczyc¢ dwie perspektywy
- potrzeb dzieci chorych na nowotwor z wyzwaniami, jakie stoja przed onkologig i hematologia pediatryczng w Polsce.
Zalezatonamnatym, aby ponad trzydziestoletnie doswiadczenie Fundacji - potencjat kompetencyjny, organizacyjny,
finansowy - ukierunkowac na projekty, ktére dtugofalowo zwiekszg efektywnos¢ diagnozowania i leczenia dzieci
w Polsce, zapewnig optymalng jakos¢ zycia Ozdrowiencom. W konsekwencji rozpoczelismy proces zmian, aby nasza
kultura i struktura organizacyjna wspieraty realizacje przyjetych celow. RozwinelisSmy tez wspotprace ze Srodowi-
skiem medycznym, naukowym, akademickim, organizacjami pacjentdw w kraju, w Europie i w skali miedzynarodowe;j.
Efekty naszych dziatan w 2023 roku prezentuje niniejszy Raport.

Od kampanii edukacyjnych, docierajacych do miliondw oséb, po strategiczng koncentracje na korelacji pomiedzy
badaniami molekularnymi, bazami danych i algorytmami sztucznej inteligencji wspieramy nowoczesna, precyzyjna
diagnostyke oraz rozwdj innowacyjnych terapii. Dziatamy komplementarnie wzgledem systemu ochrony zdrowia, ale
tez odwaznie podejmujemy tematy trudne, w ktorych potrzebnajest wieksza intensywnosé dziatan, jak w przypadku
dtugofalowe] opieki ozdrowienczej.

Jestesmy ukierunkowani na przysztos¢, nie tracimy jednak z oczu tego, co jest na co dzien wazne dla chorych dzieci.
Zapewniamy wszechstronne wsparcie - psychologiczne, pedagogiczne i terapeutyczne oraz pomoc materialngirze-
czowa. Rozwijamy rézne formy wolontariatu, organizujemy warsztaty i akcje specjalne, bo réwnowaga psychicznajest
rownie wazna jak leczenie, a nieprzerwany rozwoj dziecka szansa dla Ozdrowierica na powrét do zycia sprzed choroby.

Patrzac wstecz na 2023 rok pragne wyrazi¢ wdziecznos¢ wobec Partnerdw, darczyncédw oraz interesariuszy Fun-
dacji - za zaufanie, gotowosc niesienia pomocy naszym Podopiecznym, finansowanie projektow na rzecz ratowania
zdrowia i zyciawszystkich dziecichorych onkologicznie. Podziekowania naleza sie réwniez catemu zespotowi Fundacji
oraz wolontariuszom, ktérzy kazdego dnia z nieztomnoscia, zaangazowaniem i oddaniem zapewniaja wszechstronne
wsparcie dzieciom oraz ich rodzinom.

Mam nadzieje, ze ten pierwszy Raport Roczny Fundacji bedzie Swiadectwem tego, jak wiele waznych i potrzebnych
projektow zrealizowalismy wspélnie na przestrzeni ostatnich kilkunastu miesiecy. Ufam, ze bedzie zaproszeniem do
dalszej wspdtpracy oraz inspiracja do kolejnych dziatan na rzecz ratowania zdrowia i Zycia dzieci.

Z wyrazami szacunku
dr Anna Apel
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strategii
REALIZACJA PROGRAMOW:

1. Edukacja & $wiadomosc¢ 339789 zt

2. Badania & innowacje 1461243zt

wtym: e Badania naukowe 437851zt

e Administratorzy danych 326798 7t

e Bazadanych nowotworow dzieciecych 602893zt

3. Wsparcie psychospoteczne 1090 228 zt

4. Ozdrowiency 105 000 zt

INNE FORMY WSPARCIA: 2308339zt

wtym: e Zakupy lekow, terapie, rehabilitacja dzieci 15526817t

e INFORM 514233zt

e Poradnia Skaz Krwotocznych 88808 zt

e Program Broviac 79309 7t

e Program Leczenia Ran 73309 7t
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Dlaczego?

Naszg wizjq jest swiat, w ktorym wszystkie dzieci
i nastolatkowie pokonaja nowotwaér i bedg mieli
szanse wiesc zdrowe i szczesliwe zycie.

Nasza misja to zapewnianie wszechstronnego,
nieprzerwanego wsparcia dzieciom, nastolatkom
oraz ich rodzinom w chorobie nowotworowej,
a takze Ozdrowiericom.

Jak dziatamy?

Koncentrujemy sie na zwiekszaniu efektywnosci
diagnozowania i leczenia, zapewnianiu dtugotwa-
tej opieki Ozdrowierncom.

4 filary strategii

Pomagamy dzieciom chorym na nowotwory oraz
ich rodzinom na kazdym etapie leczenia - od dia-
gnozy, przez pobyt w szpitalu, az po uzyskanie
statusu Ozdrowienca.

Zapewniamy wsparcie psychologiczne, pedago-
giczne, materialne i spoteczne. Rozwijamy tez
diagnostyke jutra, finansujemy innowacje i bada-
nia w medycynie. Wszystko po to, aby dawnym,
obecnym i przysztym pacjentom onkologii pedia-
trycznej zapewnic¢ optymalna jakos¢ zycia.
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W Polsce kazdego
roku diagnozuje sie
NOWOtwoOr u ok.

1200 DZIECIL.

Obecnie wyleczalnosc

Wyzwan w onkologii pediatrycznej jest jednak wiele. Potrzebne sg
srodki na badania, szczegodlnie molekularne, ktére pozwolityby na pre-
cyzyjng diagnostyke i efektywniejsze leczenie. Szansa dla chorych
dzieci jest rowniez utworzenie rejestru nowotworow dzieciecych do

celow medycznych i naukowych.

Dzieki postepom w medycynie, jakie dokonaty sie w ostatniej dekadzie, nieustannie przybywa
Ozdrowiencow - 0séb, ktére zakonczyty leczenie onkologiczne i przez piec lat nie wystgpita u nich
wznowa. Zmagaja sie oni z tak zwanymi poZnymi efektami leczenia, bedgcymi nastepstwem przy-
jetych w trakcie choroby lekéw przeciwnowotworowych. Dlatego beda potrzebowali regularnych
konsultacji medycznych przez cate zycie oraz wsparcia psychospotecznego.

Istotg naszej ogdlnopolskiej strategii do 2030 roku
jest wzrost efektywnosci diagnozowania, coraz wyz-
sza jakosc leczenia dzieci i wsparcie dtugofalowe]
opieki Ozdrowiencoéw, majacej na celu zapewnienie
im dostepu do niezbednych badan kontrolnych i kon-
sultacji medycznych.

Chcemy w ten sposob przyczynic sie
do wizji swiata, w ktorym nowotwaor
bedzie chorobg uleczalng, a Ozdro-
wiency beda mieli zapewniong opty-
malng jakosc zycia.

LIS

-
.
.
.
.




FDUKACJA
& SWIADOMOSC

Kluczowa dla procesu leczenia dzieci jest
szybka diagnostyka, poniewaz nowotwor
u najmtodszych rozwija sie jak burza. Istot-
najest onkoczujnosc rodzicow i opiekunow
dzieci-ich umiejetnosc¢ dostrzezeniawcze-
snych objawdw nowotworu w przypadku
niepokojacych objawow, bo lepiej jest zba-
dac dziecko o 10 razy za duzo niz o jeden raz
za mato.

Na pierwszym etapie choroby i hospitalizacji kluczowa jest diagnostyka
molekularna, ktéra powinna byc¢ dostepna dla wszystkich dzieci.

W chorobie najmtodszych wazna jest tez uwaznos¢ rodzicow na wtasne potrzeby oraz ich
ogdlny dobrostan, szczegdlnie mentalny. To oni sa pierwszg linig wsparcia w trakcie wielo-
miesiecznych hospitalizacji i wieloletniego leczenia. Pomoc w organizacji codziennosci - tej
szpitalnej i domowej, rodzinnej i spotecznej - jest waznym zadaniem psychologoéw, dzieki
ktorym rodzicom tatwiej jest poradzi¢ sobie z trudnosciami, jakie niesie choroba i zwigzane
Z nig wyzwania mentalne, relacyjne, organizacyjne, finansowe i spoteczne.

Budowanie swiadomosci spotecznej i wiedzy o nowotworach dzieciecych, wyzwaniach medycz-
nych, psychologicznych i spotecznych, stojacych przed pacjentami onkologii pediatrycznej oraz
ich rodzinami w trakcie leczenia i po jego zakonczeniu, jest waznym obszarem naszej dziatalnosci.

Realizujemy ja w ramach ogolnopolskich kampanii spotecznych, takich jak “Rodzice w kontakcie” czy
kampania “Ztotej Wstagzki” ktére co roku docierajg do kilku milionéw odbiorcéw. O sytuacji dzieci
chorych onkologicznie informujemy takze w naszych mediach spotecznosciowych.

W ramach pozostatych filaréw naszej dziatalnosci wspieramy procesy diagnostyczne, finansujac
przesiewowe badania genetyczne w klinikach onkologii i hematologii dzieciecej w catej Polsce, jak
rowniez zapewniajac pomoc psychospoteczng dzieciom oraz ich rodzinom.

BADANIA
& INNOWACIJE

Postep w metodach leczenia, jaki dokonat sie
w ostatnich dziesiecioleciach, znaczaco wpty-
nat na wskazniki przezywalnosci w przypad-
ku nowotwordw dzieciecych.

Jednak okoto 15-20% dzieci wcigz nie udaje
sie uratowac, a ponad 60-70% Ozdrowien-
cow z choroby nowotworowej wieku dzie-
ciecego doswiadczy istotnych pdzniejszych
nastepstw leczenia przeciwnowotworowego
(z ang. late effects).

Rozwdj wiedzy naukowej w dziedzinie onkologii i hematologii pediatrycznej jest kluczowy
dla zwiekszenia przezywalnosci dzieci oraz daje szanse na efektywna opieke Ozdrowiencza.

Dlatego we wspodtpracy merytorycznej z Polskim Towarzystwem Onkologii i Hematologii Dziecie-
cej ustanowilismy w lutym 2023 r. ogélnopolski Program Grantowy, skierowany do klinik onkologii
i hematologii pediatrycznej. Jego celem jest zwiekszenie efektywnosci diagnozowania i leczenia
przeciwnowotworowego poprzez wsparcie rozwoju wiedzy naukowej. Program bedzie realizowany

do 2030r., anajego pierwszg edycje przeznaczylismy 3 576 000 zt.

W przysztosci, za sprawg sztucznej inte-
ligencji, analiza danych z bazy skorelowa-
nazwynikiem badan molekularnych, po-
zwoli na bardzo precyzyjng diagnostyke
i efektywniejsze terapie indywidualne.

Wszystkie dziatania w obszarze badan
i innowacji prowadzi nasz Dziat Nauko-
Wy, wspotpracujacy z najwazniejszymi
interesariuszamiz krajuizagranicy - Sro-
dowiskiem medycznym, akademickim,
organizacjami pacjentéw i kluczowymi
dla onkologii stowarzyszeniami, takimi
jak Childhood Cancer International Eu-
rope i St. Jude Global Alliance.

[~ Childhood &

—i4 Cancer

anternational —~ .
EUROPE St.Jude Children’s

Research Hospital

Program Grantowy opiera sie na trzech ob-
szarach, istotnych z perspektywy wyzwan,
jakie stojg przed onkologia dziecieca. Ma on
zapewnic¢ wsparcie finansowe dla naukowcow
i mtodych lekarzy poprzez:

STYPENDIA DOKTORSKIE

zwiegkszajace zainteresowanie obszarem onkologii i he-
matologii dzieciece] i wspierajace rozwdj potencjatu na-
ukowego doktorantow.

FINANSOWANIE BADAN NAUKOWYCH
majace bezposredni wptyw na poprawe diagnostyki
i efektywnosci leczenia dzieci.

POWSTANIE

SIECI ADMINISTRATOROW DANYCH

przy klinikach onkologiii hematologii pediatrycznej, bez-
posrednio wspierajacejdazenia Polskiego Towarzystwa
Onkologii Hematologii Dzieciecej do utworzenia reje-
stru nowotwordéw dzieciecych, agregujacego dane do
celow medycznych, naukowych i badawczych.



WSPARCIE
PSYCHOSPOLECZNE

Od wielu lat zapewniamy pomoc psychospo-
teczng dzieciom w chorobie nowotworowej
orazich rodzinom. Jestesmy z naszymi Pod-
opiecznymi od pierwszych dni w szpitalu.

Kilkunastoosobowy Zespot Wsparcia Psychospoteczne-
g0 - psychoonkolodzy, psycholodzy, pedagodzy specjalni,
terapeuci, dietetyk, neurologopeda, pracownicy ds. spo-
tecznego wsparcia rodziny oraz koordynator wolontariatu
na co dzien wspieraja dzieci oraz ich najblizszych.

Nasi psycholodzy:

® prowadza psychoedukacje, pomagajac rodzicom przejsc przez trudny moment diagnozy - zrozumiec i nazwac
sytuacje, w ktorej sie znalezli, na nowo okresli¢ role i zadaniaw rodzinie, aby zapewnic¢ sobie i dziecku odpowiednie
wsparcie na czas dtugiego procesu leczenia,

® przeprowadzajainterwencje kryzysowe w sytuacji pogorszenia stanu zdrowia dziecka, nawrotu choroby, przejscia
na oddziat intensywnej terapii, do opieki paliatywnej, ale tez Smierci dziecka,

® przeciwdziataja regresowi rozwojowemu dzieci oraz nudzie szpitalnej wraz z wolontariuszami i pedagogami.

Moment diagnozy jest wazny z perspektywy rozwoju dziecka. Personel medyczny ratuje jego
zdrowie i zycie, natomiast nasi pedagodzy pracujg nad tym, aby zapewni¢ mu prawidtowy rozwoj
wwarunkach szpitalnych. Jest to szczegdlnie wazne dla jego pdZniejszej reintegracji ze spoteczno-
Scia szkolna, powrotu do systemu edukacji w ogéle.

Problemom z zapamietywaniem, kon-
centracja, obnizonym poczuciem wtasnej
wartosci, trudnosciom adaptacyjnym, alie-
nacji, gorszym wynikom w nauce, lukom
w poziomie edukacji oraz trudnosciom
w reintegracji spotecznej, mozna zapobiec
poprzez wsparcie pedagogiczne i psycho-
logiczne. Dbatosc o dziecko w trakcie le-
czenia moze znaczaco obnizy¢ wyzwania,
7 ktérymi bedg sie mierzy¢ Ozdrowiency.
Wystepowaniu stanéw lekowych, napa-
dom paniki przeciwdziata wielozmysto-
wa terapia Snoezelen, ktora realizujemy
w tzw. Salach Doéwiadczania Swiata.
W 2023 roku otworzylismy je w Bydgosz-
czy, Poznaniu i Warszawie.

Pozwalajg one nie tylko obnizac napiecieistres
spowodowane leczeniem, hospitalizacjaibole-
snymi zabiegami, ale tez aktywizujg dzieci, kto-
re naskutek leczeniaprzestaty chodzi¢, méwic
lub wchodzi¢ winterakcje z otoczeniem.

Wsparcie psychospoteczne, ktére zapewnia-
my chorymdzieciom, matez nacelu zmniejsze-
nie wystapienia tzw. pdznych efektow leczenia
przeciwnowotworowego. Wszystko po to, aby
Ozdrowieniec nie musiat zmagac sie ze stana-
mi lekowymi i depresyjnymi, napadami paniki,
izolacja spoteczna, obnizonym poczuciem wta-
snej wartosci i sprawczosci. O tym mowi nasz
raport “Zycie po nowotworze” pod redakcja
prof. dr hab. n.med. Katarzyny Muszyrskiej-
-Rostan.

WSPARCIE
OZDROWIENCOW

W Europie jest ponad 500000 Ozdrowiencow.
Przybywa ich tez w Polsce, co jest rezultatem
wzrostu wyleczalnosci. Pomimo zakonczenia
choroby nowotworowej, nadal potrzebujg oni
wsparcia medycznego i psychospotecznego.
Dlatego pracujemy nad dtugofalowym Progra-
mem Opieki Ozdrowiencze.

Obejmuje on nie tylko moment przejscia spod opieki onkologa pediatrycznego pod opieke lekarza
dla dorostych, ale tez mozliwos¢ wykonywania bilanséw zdrowia co 2-3 lata, konsultacji me-
dycznych i psychospotecznych, a takze otrzymania wsparcia w grupie Ozdrowiencow.

Przychodnia dla Ozdrowiencéw z choroby nowotworowej powinna funkcjonowac na poziomie
kazdego wojewddztwa, poniewaz dziecko, nastolatek i dorosty po zakonczonej chorobie nowo-
tworowe] potrzebuja regularnych bilansow zdrowia przez cate zycie. Ich zakres uzalezniony jest
od rodzaju przebytego nowotworu i zastosowanego leczenia (chemioterapii, radioterapii, operacji).

Ozdrowiency beda potrzebowali konsultacji u lekarzy specjalistow, m.in. kardiologéw, en-
dokrynologéw, nefrologéw, ginekologow, ktorzy wiedzieliby, jak pomagac osobom, ktére
wyzdrowiaty z choroby nowotworowe;j.

Ich dane medyczne powinny byc¢ agregowane w jednym syste-
mie bazodanowym, potgczonym z ogélnopolskim rejestrem no-
wotwordw dzieciecych, poniewaz dawki lekdw, przyjmowanych
w trakcie leczenia, jak rowniez dawki napromieniowania maja
bezposredni wptyw na wystepowanie tzw. pdznych efektow le-
czenia przeciwnowotworowego.

Ozdrowiency narazeni sg na 5-krotnie wyzsze ryzyko
wystapienia kolejnego nowotworu po ukonczeniu 35.
roku zycia, a wielonarzadowych powiktan po ukon-
czeniu 40. roku zycia doswiadczy okoto 60-70% z nich.

Dlatego tak wazne jest, aby umozliwi¢ im
dbatosc o zdrowie i optymalng jakosc zycia.




Jaka jest
nasza misja?

Nasza misjg jest zapewnienie wszechstronnego, nieprzerwanego
wsparcia dzieciom, nastolatkom oraz ich rodzinom w chorobie nowo-
tworowej, jak rowniez Ozdrowiefncom.

Mozemy je zapewnic tylko poprzez wspotprace, wymiane mysli, doswiadczen oraz finansowanie
projektow, ktdre pozwola rozwija¢ nowoczesna diagnostyke jutra, poprawic efektywnos¢ leczenia
i zapewnic¢ dtugofalowa opieke tym, ktorzy chorobe majg juz za soba.

na ratunek
dzieciom
7z chorobg nowotworowy

FUNDACJA

System naczyn potaczonych

Optymalnajakosc zycia Ozdrowiencow zalezy m.in. od profilaktyki wtérnej,
zintegrowanej z procesem leczenia. Dbatosc¢ o ich dobrostan mentalny zas
rozpoczyna sie od momentu diagnozy. Takie podejscie wymaga spojrzenia
na Pacjenta w kontekscie catego jego zycia, a nie tylko choroby.

Podobnie nie da sie rozdzieli¢ i przecenic¢ wagi symultanicznego leczenia ciata i umystu.
Wsparcie medyczne i psychologiczne musza is¢ w parze.

Mnogosc¢ wyzwan w obszarze ochrony zdrowia - szczegélnie w onkologii i hematologii pediatrycz-
nej - sprawia, ze ich rozwiazanie wymaga scistej wspotpracy miedzy réznymi interesariuszami.

EDUKACJA & BADANIA WSPARCIE WSPARCIE |
& SWIADOMOSE & INNOWACJE PSYCHOSPOLECZNE OZDROWIENCOW




#2023 EQUKACJA
& SWIADOMOSC

Cel
strategiczny

Budowanie swiadomosci spotecznej i poszerzanie wiedzy o nowo-
tworach dzieciecych, wyzwaniach medycznych i psychospotecznych
onkologicznych pacjentéw pediatrycznych oraz ich rodzin - w trakcie
leczenia i po jego zakonczeniu.

13 min

DOTARCIE DO 13 MLN OSOB

1,5 min

ZAANGAZOWANYCH ODBIORCOW

2,2 min

WYSWIETLEN WIDEO

80 min

PONAD 80 MLN WYSWIETLEN KOMUNIKATOW
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Maja

Intuicja mamy nie zawiodta. Mata Maja zmaga sie z ostra biataczka szpikowa.

Dziewiecioletnia Maja czesto chorowata - jak to dziecko, tapata infekcje, te mnigjsze i te wieksze,
ktore, jak mowi pani Katarzyna, udawato sie wyleczy¢ na tydzien. Choc nie przebiegaty z wysoka
goraczka, to jednak sprawiaty, ze Maja nie mogta regularnie chodzi¢ do szkoty, ktéra dopiero co
rozpoczeta.

Mame Mai zaniepokoity dodatkowe objawy, zdecydowanie nietypowe dla zwyktych przeziebien,
choc tatwe do przeoczenia lub zbagatelizowania - delikatne krwawienia z nosa, siniaki na nogach,
wybroczyny. Przedtuzajace sie infekcje, wraz z dodatkowymi niepokojacymi objawami, skierowaty
mysli pani Katarzyny na to, ze to moze jednak by¢ cos powazniejszego. Przypuszczenia okazaty sie
prawdziwe.

Szpitalne poczatki

Morfologia Mai - jedno z podstawowych badan, ktore pozwala zdiagnozowac biataczke - byta za-
skakujgco dobra. To jednak nie uspokoito pani Katarzyny. Rodzinie zalezato na poznaniu odpowiedzi
na pytanie, co jest przyczyna niepokojacych objawow.

Maja trafita do wroctawskiej Kliniki Transplantacji Szpiku, Onkologii i Hematologii Dzieciece]. Po-
szerzona morfologia, ktora wykazata we krwi blasty, stata sie podstawa diagnozy i odpowiedzig
na pytanie, ktére trapito rodzicow. U Mai zdiagnozowano ostra biataczke szpikowa. Czas odegrat
tu kluczowa role.

Jak podkresla pani Katarzyna, poczatkowe badania Mai tatwo byto uznac za prawidtowe, nie sygna-
lizujace niczego niepokojacego. Mozna byto na nich poprzestac. A jednak niepokdj o dziecko, jego
samopoczucie - tak odmienne od tego, jakie znali rodzice - sktonito ich do dalszych konsultacji. De-
terminacja, aby poznac prawde, znaleZ¢ przyczyne, okazata sie kluczowa w postawieniu diagnozy.

,Zawsze lepiej dziesiec razy cos sprawdzié, niz o raz za mato. Zycie ptynie, tym bardziej warto
poswiecic czas - jezeli czuje sie, ze cos niepokojgcego dzieje sie z dzieckiem - i te diagnoze
przeprowadzic, nawet u kilku lekarzy.”

\
\
‘ .
| Katarzyna, mama Mai
l

To wtasnie im - lekarzom - pani Katarzyna postanowita zaufac, i dzi$ bardzo sie z tego cieszy.
Diagnoza jej corki byta wyzwaniem nawet dla specjalistow, co pokazuje, jak czasem tatwo cos
przeoczyd, zlekcewazy¢ albo po prostu uznac za drobne odchylenie od normy. Jak dodaje, cho¢
czasem dobrze mie¢ wsparcie w forach i grupach rodzicéw, zmagajacych sie z choroba dziecka,
to stawianie diagnoz na wtasna reke, z pomoca wyszukiwarki, nigdy nie jest dobrym pomystem.



Moje zycie,

Twoje ].5 %

EDUKACJA
& SWIADOMOSC

Kampania 1,5%

1,5% podatku pozwala organizacjom pozytku publicznego realizowac
wazne i potrzebne projekty spoteczne, a ich podopiecznym zabezpie-
czyc¢ srodki na dziatania ratujace zdrowie i zycie.

Dlatego srodki pozyskane z Kampanii 1,5% przeznaczamy na nierefundowane lekiiterapie, sprzet
medyczny, pomoc psychologiczno-pedagogiczna i socjalna. Dzieki naszym darczyncom - podatni-
kom mozemy zapewni¢ wszechstronne i nieprzerwane wsparcie dzieciom w chorobie nowotwo-

rowej oraz ich rodzinom.

Kampania 1,5% 2023 w liczbach:

Outdoor

N prawie 2 mln odbiorcow

Prasa
Ny 2,13 min odbiorcow

Internet
ponad 40 min odbiorcow

Rezultaty:

89 000 OSOB

przekazato 1,5% w 2023 roku

10 642 056 zt

z 1,5% naleznego podatku za 2022
rok z czego 5097 615 zt na KONTA
IMIENNE naszych Podopiecznych

PAMIETAJ

%

Ty rowniez mozesz pomaoc dzieciom chorym onkologicznie - przekaz 1,5% podat-
ku, wpisujac w rozliczeniu rocznym nasz KRS 00000 86210.

h -
Zobacz filmy !@Ei“f@'?
m o/. 3 Y :
z kampanii 1,5%: (’§)$§ -:|

05 Lubigto! () Komentarz /> Udostepnij

oo X

‘a Fundacja Na Ratunek Dzieciom
* z Choroba Nowotworowa

Przekaz 1,5% i sitg do walki z rakiem(".,.

. na ralunek dzieciom

* z chorobg nowotworowqg FUNDACJA

Razem mozemy.
wygrag!

Przekaz

podatku
dzieciom chorym
na raka

—

www.naratunek.org

KRS 0000086210 ¢

& | Napisz komentarz...
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O\ O W KONTAKCIE & SWIADOMOSC
(o) robimy to dla dzieci

Rodzice w Kontakcie

Kiedy choruje dziecko, choruje cata rodzina. Rodzice czesto odgrywa-
ja kluczowa role w procesie zdrowienia dzieci - sg ich towarzyszami,
powiernikami trosk i niepokojow, ukojeniem i oparciem w naprawde
trudnych momentach - przez wiele lat choroby.

Stres, z jakim sie mierza, nie pozostaje obojetny dla ich zdrowia, szczegdlnie psychicznego. W cho-
robie stawiaja dziecko na pierwszym miejscu. Tak postgpitby kazdy rodzic. Na bardzo daleki plan
schodza relacje romantyczne ze wspdtmatzonkiem, kontakty z przyjaciotmi, czy rodzina. To jednak,
w konsekwencji, ostabia ich wewnetrzne zasoby do radzenia sobie z choroba dziecka.

Rodzice spotykajg sie tez z réznymi reakcjami spotecznymi. Jedni mowig “badz dla siebie wazny”,
a innych oburza, kiedy matka chorego dziecka zadba o swoj wyglad. Pomalowane usta to czasem
odskocznia, zeby zobaczyc siebie w zyciu sprzed choroby. Wazny jest kontakt z samym sobg -
uwaznosc i samoswiadomosc. Istotne jest tez dostrzezenie partnera, aby relacja matzenska byta
dla rodzicow ich zrédtem wsparcia i sity, aby nadal mogta trwac i sie rozwijac.

Dlatego od 26 maja (Dzierh Matki), do 23 czerwca (Dzien Ojca), od 2022 roku realizujemy
ogolnopolska kampanie wspierajaca rodzicéw dzieci chorych onkologicznie. Tych, ktorzy na
codzien - przez wiele lat - mierza sie ze stresem diagnozy, zyciem z choroba dziecka, koniecznoscia
rezygnacji z pracy, wyzwaniami opiekunczymi i finansowymi.

Tych, ktorzy musza nauczyc sie prosi¢ o pomoc i przetamac wiele
barier, a przede wszystkim zbudowac wtasng rezyliencje.

Kampania ,Rodzice w kontakcie” chcemy zwrdcic uwage nawyzwa-
nia, z ktérymi sie mierza. Prowadzimy warsztaty pracy z ciatem,
stresem, masaze, aby powiedzie¢: nie ma nic ztego w tym, zeby za-
dbac o siebie. W samolocie, w sytuacjach awaryjnych, najpierw tlen
podajemy dorostym, aby mogli zatroszczy¢ sie o dziecko.

Dowiedz sie wiecej



https://rodzicewkontakcie.pl/
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Ztote Mvilx
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Ztote Mysli

Wrzesien jest miesigcem swiadomosci choréb nowotworowych u dzie-
ci, a Ztota Wstazka jest jego symbolem.

Kampania Ztotej Wstazkiw 2023 edukowata rodzicdw na temat wezesnych objawdw nowotwordw
dzieciecych. Corokuok. 1200 dzieciw Polsce styszy okrutng diagnoze, aim szybsza diagnoza, tym
wieksza szansa na wyleczenie.

Tempo, w jakim u najmtodszych objawia sie ta choroba, jest wyzsze niz u 0oséb dorostych. Zdarza
sie bowiem, ze jest to kwestia zaledwie kilku tygodni, a nawet dni. Tymczasem pierwsze symptomy,
takie jak ostabienie, sennos¢, goraczka, miejscowe bole: brzucha, ndg czy gtowy, moga by¢ mylace,
aich niewtasciwie zdiagnozowanie moze spowolni¢ wdrozenie odpowiedniego leczenia.

Doswiadczenie i madros¢ rodzicow dzieci °

chorych onkologicznie, ich retrospekcje 5 600 000
w formie Ztotych Mysli, wykorzystalismy ODBIORCOW

do stworzenia kampanii edukacyjno-$wia-

domosciowej, ktora dotarta do miliondw
odbiorcéw z przekazem: “Gdy twoje dziec-

ko C.|"IOFL;J'6, warto sprawduzic': too 1(% razy./ za i 8 100 000

duzo, niz o raz za mato”. WYSWIETLEN REKLAM

Gtownym celem kampanii informacyjnej

byto budowanie tzw. “Swiadomosci onkolo- * PONAD 500 000
gicznej” (czego nie lekcewazyc, kiedy iS¢ do ZAANGAZOWANYCH OSOB
lekarza, o jakie badania poprosi¢) i dostar- W SOCIAL MEDIA

czenie rodzicom poradnika w postaci listy
objawow, na ktore warto szczegdlnie zwré-
ci¢ uwage oraz wskazowek, co zrobic, gdy

udzieckawystepuja Sympto;ny novvotv;/oru‘ ¢ 450 000

WYSWIETLEN SPOTOW

éd‘/ ‘tWOJe dziecko choruie je,

| warto sprawdzi¢ o010 razy

2a duzo, wiz o Traz 2z mato

Patronami honorowymi kampanii byli miedzy innymi Rzecznik Praw
Pacjenta, Minister Zdrowia, Narodowy Fundusz Zdrowia i Polskie "' 4-"""
Towarzystwo Onkologii i Hematologii Dzieciecej. Do wspdtpracy za-
prosilismy inne onkofundacje, ktorych inicjatywy w ramach Ztotego
Wrzesnia promowalismy na stronie internetowej kampanii.

Wspdtpraca catego srodowiska pozwala dotrzec do wiekszej liczby 0séb, dzieki czemu tworzy-
my silng i zaangazowangq spotecznosc, skoncentrowanq na szerzeniu swiadomosci w zakresie
nowotworow pediatrycznych.”

Michat Woyczynski

koordynator ds. komunikacji i marketingu
Fundacja Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowg



https://zlotawstazka.pl/

RNKREATON

amose
RakReaton 2023:

rekordowa edycja

50 razy okrazyli Ziemie dla dzieci chorych na nowotwor. Uczestnicy
RakReaton w gescie solidarnosci z matymi pacjentami pokonali w dwa
tygodnie ponad 1 200 000 kilometréw, a potem do konca wrzesnia
kolejne 400 tys. km.

Kolejny raz sportowa grywalizacja potaczyta osoby, ktére lubig aktywnosc fizyczng, nie bojg sie
wyzwan i chcg wspierac chore dzieci. We wrzesniu, miedzynarodowym miesigcu $wiadomosci
nowotwordw pediatrycznych, przemierzaja pieszo, biegiem lub na rowerze tysigce kilometrow.
Nagroda za ich wysitek w 2023 byto 160 000 zt na leczenie dzieci.

Z dzie¢mi chorymi onkologicznie mozna solidaryzowac sie na wiele sposdb: organizujac zajecia
w szpitalu, finansujgc innowacyjne terapie, przekazujac wsparcie rzeczowe, ale tez poprzez spor-
towg determinacje. Tej ostatniej nie zabrakto uczestnikom 4. edycji RakReatonu pod hastem:
“Rusza nas pomaganie”.

Kazdego roku we wrzesniu stawiamy nowy Jak w miesiac
ogolnopolski cel kilometréw. Tym samym zache- exe .
camy do chodzenia, biegania, jezdzenia na rowerze wzmaocnic mtegraqe
pracownikow firm, jak réwniez spotecznosé oséb, zespotowa
ktorym bliskie jest pomaganie, w kazdym zakatku i zaangazowac
Polski. 1. 2

o pracownikéw na
W zamian za ten wysitek Partnerzy wyzwania - rzecz realnej zmiany
Fundacja LOTTO im. Haliny Konopackiej i Grupa spotecznej?
Impel - przekazujg 120 tysiecy ztotych na lecze-
nie dzieci z chorobami nowotworowymi. L

Odpowied? jest prosta -

W 2023 roku, po raz pierwszy w RakReatonie,
osiggnelismy nasz cel w zaledwie dwa tygodnie.
To zastuga rywalizujacych zespotow z 16 firm oraz
uczestnikéw indywidualnych - tgcznie 12 379 osdb.
Wszyscy dali z siebie wiele, bo rusza ich pomaganie.

zapros ich do charytatywnego
wyzwania sportowego
RakReaton. Oczywiscie, tylko
jesli “Rusza was pomaganie”.

16

FIRM

12 379

UCZESTNIKOW

2000000 KM +

POKONANE RAZEM

160000 Zt

NA WSPARCIE DZIECI

W 4. edycji RakReatonu
osiggnelismy wiele rekordéw:

® najwiekszy udziat firm
® najwiecej uczestnikow

¢ pokonalismy wspodlnie ponad
2 000 000 kilometrow

+40k zt od ArtGeist

Sportowa rywalizacje podtrzymat Artgeist, rzucajac uczestnikom RakReaton nowe wyzwanie,
pokonania 400 000 dodatkowych kilometrow w dwa tygodnie - do konca wrzesnia - w zamian za
wsparcie finansowe w wysokosci 40 000 zt.

RakReaton to doskonaty sposdb na wsparcie dzieci z chorobami nowotworowymi - pota-
czenie dziatan CSR, integracji pracownikéw oraz dbatosci o ich dobrostan. Planujecie akcje
integracyjne dla pracownikéw na 2024 rok?

Whiszcie RakReaton do swojego kalendarza na wrzesien.
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Odwaz sie Pomagac

Ratujac zdrowie i Zycie dzieci mys$la i dziatajg z rozmachem. Odwazyli
sie Pomagac¢ w niecodzienny sposéb, bo wanna z lodem, czy byk ro-
deo to nie jest ich codziennosc. Jeden dzien, kilka godzin, setki emocji
i tysigce na ratowanie zdrowia i zycia dzieci, bo trzeba mie¢ odwage
W pomaganiu.

We wrzesniu 2023 roku prezesi i prezeski firm spotkali sie podczas 2. edycji naszego eventu cha-
rytatywnego. Poswiecili ten czas na szlachetna rywalizacje, pokonujac dyskomfort w gescie so-
lidarnosci z chorymi dzie¢mi. Dopingowali im Podopieczni Fundacji “Nasze Dzieci” z oddziatu
onkologicznego Centrum Zdrowia Dziecka i nasz zespot.

Uczestnicy Odwaz sie Pomagac zanurzyli sie w wannie z lodem, przeszli po sciezce z klockéw LEGO,
ujarzmili byka rodeo, napedzili blender bike, dali sie zamkna¢ w metalowej kuli do “Zywych kregli”,
zjedli stynnego fermentowanego sledzia wprost ze Szwecji, pokonali slalom z taca, przebiegli bun-
gee run, sitowali sie z rowerem skrecajacym w przeciwna strone, a nawet twerkowali, zeby wtasna
energia wytrzasnac pingpongowe pitki.

Towarzyszyty im rodziny, a najmtodsi uczestnicy z checig dotaczyli do rywalizacji, podnoszac
poprzeczke rodzicom - prezesom i prezeskom. Wyzwania oparte na idei pomagania potaczyty
pokolenia, przynoszac radosc ze wsparcia matych pacjentéw chorych na nowotwor, ktéra okazata
sie nagroda wazniejsza niz otrzymany na koniec wydarzenia medal.

’ ' 77777777777777777777 Attis Broker, Partner
wydarzenia, podwoit kazda
wptacong przez uczestnikéw
cegietke w wysokosci 5 000 zt.

PONAD
oA 100000 Z¢

,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,, NASZCZYTNY CEL

JWspaniata jest swiadomos¢, ze wchodzac
dowanny petnejwody, chodzac po klockach
LEGO lubjedzac splesniatego sledzia mozna
sie przyczyni¢ do zupetnie niezwyktej akcji
jaka prowadzi Fundacja.”

PREZESEK
| PREZESOW

GODZINY
PIKNIKU

WYJATKOWYCH
WAZAW/AN
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Konferencje
| wydarzenia
specjalne

Konferencja Zdrowie Dziecka

15 czerwca bylismy Partnerem konferencji, organizowanej przez Fundacje im. dr. Macieja
Hilgiera, “Zdrowie Dziecka”. Dr Anna Apel, Prezes Zarzadu naszej Fundacji, zaprezen-
towata zatozenia i plany dotyczace opieki nad Ozdrowiencami. Wsréd nich znalazty sie
koniecznos¢ prowadzenia rejestru Ozdrowiencdw, wsparcie w dtugofalowe] opiece me-
dycznej, badania nad tzw. péZnymiefektamileczenia onkologicznego czy potrzeba edukacji
samych Ozdrowiencow, ich rodzin i lekarzy specjalistéw.

Ekspertki z dziedziny onkologii i hematologii dzieciecej, wspdtpracujace z nasza Funda-
Cja, podczas debaty przyblizyty zatozenia projektu dtugofalowej opieki Ozdrowienczej,
szerzej omawiajac roznice w leczeniu dzieci i dorostych, wptyw choroby nowotworowe;j
na dorastanie pacjenta i na jego pdzniejsze potrzeby. Zaprezentowaty rowniez metody
terapeutyczne dla 0séb, ktére w dziecinstwie zmagaty sie z nowotworem.

15. Ogdlnopolska Konferencja Psychoonkologiczna

151 16 wrzesnia goscilismy w Lublinie na 15. Ogdlnopolskiej Konferencji Psychoonko-
logicznej, zorganizowanej przez Polskie Towarzystwo Psychoonkologiczne. Wspdlnie
z uczestnikami i pozostatymi Partnerami swietowalismy Jubileusz 30-lecia Psychoon-
kologii w Polsce i dyskutowalismy o skutecznych rozwigzaniach terapeutycznych, ktére
przyczynityby sie do pogtebienia wspdtpracy miedzyosrodkowej i miedzynarodowej
w kontekscie opieki psychologicznej nad dzie¢mi w chorobie nowotworowe;.

Gtos w dyskusji z naszej strony zabrata dr Anna Apel - Prezes Zarzadu, ktora mowita
o potrzebach Ozdrowiencow, a takze Daniela Winnicka - pedagog i terapeuta, ktéra stu-
chaczom opowiedziata o istocie terapii Snoezelen i znaczeniu Sali Doswiadczania Swiata.

Forum Ekonomiczne w Karpaczu
- konferencja THE VOICE OF PATIENTS

Podczas XXXII Forum Ekonomicznego w Karpaczu pierwszy raz odbyta sie konferencja THE VO-
ICE OF PATIENTS, ktéra oddata gtos pacjentom, aby z ich perspektywy pozna¢iomaowic problemy,
7 jakimimierzg sie na co dzien. Uczestniczki konferencji przedstawity potrzeby pacjentéw: kardiolo-
gicznych, onkologicznych, neurologicznych, reumatologicznych, hematologicznych, pediatrycznych
7 chorobami rzadkimi i pacjentow z alergiami.

Dr Anna Apel opowiedziata o nich z perspektywy onkologii pediatrycznej, wymieniajac trzy gtow-
ne cele: utworzenie ogdlnopolskiego rejestru nowotwordw dzieciecych, dofinansowanie przez
Fundacje etatow Administratoréw Danych, dzieki ktorym taki rejestr bedzie mogt powstad, oraz
tworzenie partnerstw na rzecz zastosowania nowoczesnych technologii, takich jak Al czy badania
molekularne, narzecz poprawy efektywnosci diagnozowania i leczenia dzieci.

XXXI Zjazd Polskiego Towarzystwa Hematologéw i Transfuzjologéow

14 wrzesnia w Katowicach, w ramach XXXI Zjazdu Polskiego Towarzystwa Hematologdw

i Transfuzjologdw, odbyta sie organizowana juz po raz trzeci przez Stowarzyszenie Onkologiczne
SANITAS Konferencja Organizacji Pacjentéw Hematologicznych pod hastem - HEMATOLOGIA
DLA PACJENTOW.

30 liderek i lideréw organizacji reprezentujacych pacjentéw z chorobami krwi wymieniato sie
doswiadczeniami, planami i potrzebami, jakie stoja przed osobami chorymi. W drugiej czesci Kon-
ferencji przedstawicielki czterech fundacji: naszej - Fundacji Na Ratunek Dzieciom z Choroba
Nowotworowa, Fundacji DKMS, Fundacji ISKIERKA oraz Fundacji Active Recovery przedstawiaty
jak ich organizacje dziataja na rzecz zmian systemowych oraz zapewniania nieustannego wsparcia
pacjentom hematologicznym.
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Cele
strategiczne

e Rozwdjbazdanychiprogramow finansowania badan naukowych,
zwiekszajgcych efektywnosc¢ diagnozowania i leczenia choréb
nowotworowych u dzieci oraz poprawy zdrowia i jakosci zycia
Ozdrowiencéw z wykorzystaniem nowych technologii.

e Tworzenie warunkéw do wymiany wiedzy i wspotpracy nauko-
wej w obszarze onkologii pediatrycznej i Ozdrowiencow w skali
ogolnopolskiej i miedzynarodowe.

1,5 min zt e | '

PRZEZNACZONE NA
DOFINANSOWANIE BADAN

4.6 min zt y - : |

EACZNA WARTOSC ZGLOSZONYCH

PROJEKTOW BADAWCZYCH
NA DOFINANSOWANIE ZATRUDNIENIA o .
ADMINISTRATOROW DANYCH ?h',* '_ < 3 .
-:." 3 -= ) ‘\ /

3000 zt/msc

STYPENDIA DLA DOKTORANTOW WYBIERAJACYCH
ONKOLOGIE HEMATOLOGIE DZIECIECA

' 'Fa"* ‘ ‘ ‘ ‘ ma
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Radek

CAR-T - terapia ostatniej szansy.

Sporadyczne goraczki i boél naboku tutowia nie musza zwiastowac niczego groznego. Inaczej jednak
byto w przypadku Radka, ktory we wrzesniu 2020 roku, po duzo bardziej bolesnym niz wczesniej
ataku i wyzszej niz do tej pory goraczce, trafit do kieleckiego szpitala.

Wykonane tam badania wykazaty naciek na nerkach i przyniosty kolejng dramatyczna diagnoze -
ostrg biataczke limfoblastyczng ALL-B. Leczony chemioterapia i sterydami chtopiec byt w grupie
standardowego ryzyka. W czerwcu 2021 roku rozpoczat leczenie podtrzymujace.

25 pazdziernika pozostaty juz tylko ostatnie badania kontrolne. Wtedy Radek i jego rodzice usty-
szelidiagnoze: wczesna wznowa ostrej biataczki limfoblastycznej, izolowana w centralnym uktadzie
nerwowym. Nowotwor nie tylko sie nie zatrzymat, ale jeszcze zaczat ponownie narastac. Postac
biataczki, na ktéra zachorowat Radek, jest catkowicie lekooporna i nie wiadomo, jak ja leczyc, bo
jest tak rzadka, ze nie ma sprawdzonych metod.

Specjalisci - krajowi i zagraniczni - poszukiwali jakichkolwiek mozliwosci, by uratowac Radka. Nie-
zwykle mato byto jednak dokumentacji na temat tego, jak radzi¢ sobie z jego choroba. Nawet
przeszczep szpiku nie byt dobrym rozwigzaniem, co byto o tyle przykre, ze siostra chtopca bytaby

dawczynig zgodna w 100%.

Terapia CAR-T byta terapia
ostatniej szansy

Ratunkiem dla Radka byta jedynie najnowocze-
sniejsza jak dotad terapia CAR-T, polegajaca
na przeprogramowaniu komérek odpornoscio-
wych chorego, dzieki czemu jego uktad immu-
nologiczny magt lepiej rozpoznac i zwalczyc
komorki nowotworowe.

Wsparcie ponad 15 000 darczyncéw pozwoli-
to na podanie spersonalizowanego leku, stwo-
rzonego z krwinek biatych chtopca w Stein
w Szwajcarii. 15 ml ptynu wprowadzone do
organizmu Radka zaczeto zwalczac komaorki
nowotworowe oraz zatrzymywac ich namna-
zanie. Efekt? Dzi$ badania kontrolne wykazuja,
ze nowoczesna terapia okazata sie sukcesem,
a Radek stat sie dwudziestg szdstg osobg
w Polsce, ktora skorzystata z tej formy pomocy.
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Program Grantowy

Fundacji Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowa.

15 lutego 2023 roku, w Swiatowym Dniu Przeciwdziatania Nowotworom Dzieciecym, wspdlnie
z Polskim Towarzystwem Onkologii i Hematologii Dzieciecej (PTOHD) ustanowilismy ogdlnopol-
ski Program Grantowy, skierowany do srodowiska medycznego. Stanowi on nasza odpowiedz na
wyzwania stojgce przed onkologia i hematologia dzieciecg w Polsce.

Podejmujemy dziatania, ktére zmierzaja do poprawy diagnostyki, efektywnosci leczenia, poszu-
kiwania nowych metod terapeutycznych, a takze zachecenia studentéw medycyny do podjecia
specjalizacji w dziedzinie onkologii i hematologii pediatrycznej. Pracujemy tez nad stworzeniem
bazy nowotwordw dzieciecych, agregujacej dane do celéw medycznych, naukowych i badawczych.
Zwiekszy to w przysztosci efektywnos¢ leczenia dzieki zastosowaniu modelowania procesow
leczniczych z wykorzystaniem sztucznej inteligencji oraz pozwoli na wymiane wiedzy miedzy
osrodkami w kraju i zagranica.

,Weciqz brakuje nam narzedzi i specjalistow do kompleksowej opieki nad matym pacjentem.
Nie dysponujemy jeszcze bazq danych nowotwordw u dzieci i mtodziezy, wcigz jest za mato
lekarzy specjalizujgcych sie w dziedzinie hematologii i onkologii dzieciecej, wyzwaniem pozo-
stajg rowniez badania naukowe i rozwéj w tej dziedzinie medycyny. Dlatego tak wazna jest
wspotpraca merytoryczna, ktorej rezultatem jest Ogdélnopolski Program Grantowy Fundacji
Na Ratunek Dzieciom z Chorobq Nowotworowq.”

prof. dr hab. n. med. Tomasz Szczepanski

Prezes Polskiego Towarzystwa Onkologii i Hematologii Dzieciecej
Cztonek Zarzadu Gtéwnego Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego

Dlatego tez Program Grantowy naszej Granty badawcze
Fundacjii Polskiego Towarzystwa Onko- Badania naukowe s3 podstawa postepu w diagno-
logii i Hematologii Dzieciecej skonstru- styce, leczeniu i opiece nad pacjentami. Do pierwszej

owany jest na bazie trzech filaréw: edycji Programu Grantowego zgtosito sie 12 zespo-

téw badawczych z 8 klinik i oddziatéw onkologii i he-
matologii dzieciecej z catej Polski. +aczna wartos¢

e badan naukowych,
whnioskowanych projektéw to ponad 4 600 000 zt.

e stypendiow doktorskich,
Powotana do oceny merytorycznej wnioskéw Rada

Programowa, ztozona z krajowych ekspertow ds.
choréb nowotworowych u dzieci, cztonkéw Zarza-
du Polskiego Towarzystwa Onkologii i Hematologii
Dzieciecej oraz Zarzadu Fundacji wybrata sposrod
nich 5 najwyzej ocenionych projektéw. Na ich re-
alizacje przeznaczono tacznie niemal 1 500 000 zt.

e zarzadzania danymi.

Na pierwsza edycje przeznaczylismy

tacznie 3 576 000 zt.

Stypendia doktorskie

Onkologia i hematologia dziecieca jest niezwykle trudng i zbyt rzadko wybierang dziedzing medy-
cyny. Niedobor specjalistow oznacza nie tylko spadek jakosci leczenia, ale rowniez przedtuzajaca sie
diagnostyke. Aby zwiekszy¢ zainteresowanie mtodych lekarzy wyborem tej specjalizacji, zaofero-
walismy im stypendia na czas doktoryzacji w wysokosci 3000 ztotych brutto miesiecznie na okres
4 lat, jak rowniez szkolenia z obszaru statystyki i komunikacji wrazliwe]j oraz refundacje kosztéw
udziatu w miedzynarodowych konferencjach, aby mogli budowac relacje, wymienia¢ wiedze oraz
doswiadczenia, ktore w przysztosci postuzg wyleczalnosci dzieci.

,Przyznane stypendium stanowi dla mnie ogromny prestiz i motywacje do dziatania. Chciat-
bym, aby moje badania przyczynity sie do zwiekszenia rozpoznawalnosci zespotow wrodzonej
matoptytkowosci wsrod dzieci. Otrzymane srodki pomogg mi w rozpowszechnianiu wynikow
projektu, co przetozy sie na poprawe opieki nad tq szczegélnqg grupg pacjentow.”

stypendysta Programu Grantowego, Klinika Pediatrii, Onkologii i Hematologii,
| Katedra Pediatrii Uniwersytetu Medycznego w todzi

|
\
|
\
|
\ lek. Bartosz Urbanski
|
|
\
|



Ogolnopolska sie¢ administratorow danych

Trzecizfilarow Programu Grantowego zaktada utworzenie w Polsce spdjnego systemu gromadze-
nia i archiwizowania danych o nowotworach dzieciecych. Do tej pory go brakowato - a to z kolei
przedtuzaiutrudnia proces wymiany informacji, dobrych praktyk i doswiadczen miedzy klinikami.
W zwigzku z tym ogtosilismy nabdr na stanowiska Administratorow Danych w skali catego kraju,
dofinansowujac ich wynagrodzenie przez okres 4 lat. £ acznie na ten cel przeznaczamy 3000 000 zt.

Systemem, o ktérym mowa, to Hope for children - ogdlnopolska baza danych pacjentéw onkologii
i hematologii pediatrycznej. Jest ona niezwykle kompleksowa - kazde nowo dodane dziecko ozna-
cza dziesiatki pdl zawierajacych informacje o rodzaju nowotworu, stosowanej terapii, postepach
leczenia ijego rezultatach, takze dtugofalowo i po jego zakonczeniu.

|

,Dzieki Hope for children powstang nowe mozliwosci poprawy diagnostyki, leczenia i kon- |
! trolowania dtugofalowych skutkow terapii u dzieci chorych na nowotwory i Ozdrowiericow. |
: Dostep do aktualnych i kompleksowych danych pozwoli zespotom naukowym wykorzystac je !
‘ do prowadzenia innowacyjnych badan w wielu obszarach zwigzanych z onkologiq i hematologig :
| dzieciecq.” ‘
‘ Agnieszka Cieniawa ‘
‘ Data Manager, Fundacja Na Ratunek Dzieciom z Choroba Nowotworowa ‘
\ J

Zadanie zebrania tych informacji i odpowiednie ich syntetyzowanie powierzamy wtasnie Admini-
stratorom Danych. Dbamy o ich szkolenia z tematéw okotomedycznych, aby posiadali oni wiedze
pozwalajaca na zrozumienie wprowadzanych danych bez potrzeby konsultowania sie z personelem
medycznym. Bedziemy rowniez pomagaliim podnosic¢ kompetencje z zakresu bezpieczenstwa da-
nych oraz dbatoscioich jakos$¢, rozumiang jako doktadnos¢, spojnosc, wiarygodnosé, kompletnosé
i aktualnos¢. Dzieki partnerstwu z Amazon, Administratorzy dostali rowniez laptopy, na ktérych
moga dziatac.

Zatrudnienie Administratorow stworzy réwniez unikalng w skali kraju sie¢ data managerow.
W Polsce to wciaz mato popularny zawdd, ktéry ma jednak wielka przysztosc, ktorej wychodzimy
naprzeciw.

Hope for children w przysztosci ' ’ ****************

,Tworzqc Program Grantowy, sta-
ralismy sie uwzglednic trzy obszary
najbardziej newralgiczne, ktore od
lat sq bolgczkq onkologii dzieciecej.
Mamy nadzieje, Zze w przysztosci

|
Nasze plany na baze danych nie koricza sie na ich :
\
|
\
\
bedziemy mogli poszerzy¢ nasz !
\
\
\
\
|
\
\
[

zbieraniu i agregowaniu. Biorac pod uwage aktu-
alne trendy, mamy nadzieje rozszerzac ja, a takze
zastosowac sztuczng inteligencje (Al) do analizy in-
formacji o pacjentach. Potencjat zastosowania no-
woczesnych technologii jest tu ogromny. By¢ moze
odpowiednio wyszkolona sztuczna inteligencja

\

\

\

\

\

: Program o nowe, wazne filary.”
bedzie w przysztosci w stanie wspomagac proces ‘

\

\

\

\

\

Anna Krél

Data Scientist Director,
Fundacja Na Ratunek Dzieciom
z Choroba Nowotworowa

diagnostyczny, tym samym przyspieszajac diagno-
ze? Albo zwrdci uwage na rzadkg interakcje, ktéra
wystapita w odlegtych w czasie przypadkach?

w Hope for children
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Cele
strategiczne

e Towarzyszenie i wsparcie psychospoteczne dzieci i nastolatkow
z choroba nowotworowa oraz ich rodzin na kazdym etapie cho-
roby i po jej zakonczeniu.

e Poprawa jakosci wsparcia psychospotecznego dzieci i nastolat-
kéw z chorobg nowotworowa poprzez wspoétprace, upowszech-
nianie i rozwoj najlepszych praktyk swiatowych w tym obszarze.

3

SALE DOSWIADCZANIA SWIATA
OTWARTE W 2023

10+
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100+

WOLONTARIUSZY
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Dominika

Niegasnaca wola zycia Dominiki

Jeden nowotwor u dziecka to wystarczajaca tragedia dla rodziny.
A co jesli ten pierwszy nie bedzie ostatni?

Diagnoza - ta i kolejne - burzy caty swiat. Nadzieja na wyzdrowienie dodaje sity. Rados¢, kiedy
dziecko wyzdrowiato i smutek, kiedy okazato sie, ze pojawit sie kolejny nowotwaor. Co pomaga
przetrwac? Determinacja - ktorej Dominice nie brakuje, i to pomimo licznych przeciwnosci, z jakimi
musiata sie do tej pory zmierzyc.

Osiemnastoletnia Dominika od 13 lat jest naszg Podopieczna. Kiedy miata 5 lat, lekarze wykryli
u niej guza kanatu kregowego wielkosci kilkunastu centymetrow. Po wielu miesigcach ciezkiego
leczenia wydawato sie, ze dziewczynka chorobe ma juz za soba.

Niestety, pojawita sie wznowa, przerzuty do ptuc i na kregostup, co oznaczato kolejne 4 lata le-
czenia. Po nich Dominika wrécita do szkoty i odnowita kontakty z rowiesnikami, jednak w 2016
roku zachorowata na ostra biataczke szpikowa. Dziewczynka przeszta transplantacje szpiku od
niespokrewnionego dawcy, po ktérej dwa tygodnie byta w bardzo ciezkim stanie.

U dziewczynki wystapita reakcja przeszczepu przeciwko dawcy - cho¢ nowy szpik zwalczyt bia-
taczke, to nowe limfocyty zaczety atakowac organizm Dominiki, traktujac jej komorki jako obce.
Pojawity sie grafty - nawatrobie, skorze, sluzéwkach, jelitach, a nawet oczach. Szczesliwie, sytuacje
udato sie opanowac.

Przez jatowg martwice stawodw biodrowych - efekt terapii sterydowej - od 2018 roku Dominika
porusza sie na wozku inwalidzkim. Jej skéra jest bardzo delikatna, rany i urazy bardzo dtugo sie
g0ja, a zaburzona odpornos¢ pozwala jedynie na nauczanie indywidualne - juz od siedmiu lat nie
chodzi do szkoty.

Gdy na poczatku 2022 roku pojawita sie szansa na wymiane stawow biodrowych, operacje przeto-
Z0no, poniewaz niepokojaca zmiana na jezyku nastolatki, okazata sie by¢ rakiem ptaskonabtonko-
wym. W miejsce usunietego nowotworu przeszczepiono jej ptat podbrodkowy, przez co nie mogta
mowic, byta karmiona przez sonde, stracita na wadze.

W tych trudnych doswiadczeniach, a takze podczas przymusowej izolacji we wroctawskiej klinice
podczas pandemii, Dominike nieustannie wspierat nasz fundacyjny zespot psychologow i terapeu-
tow.

|
,Na Dominike méwimy <<waleczne serce>>, bo pomimo tego, co przeszta iz czymnadal sie mierzy, |
wciqz znajduje w sobie site.” ‘
\
\
)

Ewa, mama Dominiki
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Sale Doswiadczania Swiata

Magia, ktora porusza zmysty.

Kazdy cztowiek, od pierwszych chwil zycia, poznaje dzwieki, kolory, tekstury, zapachy, smaki. Tak
wiele zmystéw potrzebujemy, aby mac sie prawidtowo rozwijac. Co jednak, gdy jestesmy ich po-
zbawieniu lub w znaczacym stopniu zostang nam one ograniczone?

W takiej sytuacji znajduja sie chore onkologicznie dzieci - hospitalizowane czesto na dtugie tygodnie,
czy miesigce. Ich leczenie trwa latami. Szpitalna posciel, monotonia otoczenia, dZwiek urzadzen
ratujacych zycie lub dozujacych leki. To niewiele wobec tego, co ich réwiesnikom ofiarowuje w tym
czasie swiat.

Dlatego tak duze znaczenie ma prowadzenie w osrodkach onkologii i hematologii pediatrycznej

wielozmystowe] terapii Snoezelen, realizowanej w tzw. Salach Do$wiadczania Swiata.

dzieki wsparciu SIXT, kolejne dwie w Bydgoszczy i Poznaniu oraz, za sprawg
Amazon, w Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie. W planach mamy kolejne.

Pierwsza powstata we wroctawskiej klinice Przylagdek Nadziei. W 2023 roku,
+
D

Dzieki niej mozemy obnizy¢ stany lekowe, niepokdj dziecka, ale tez nadpobudliwosé, czy ztosc
wywotang bolesnymi zabiegami. Pomagamy aktywizowac matych pacjentéw, ktorzy na skutek
choroby przestali chodzi¢ lub mowic. Z perspektywy dziecka to jednak magia, w ktorej sie zanurzaja,
za kazdym razem, gdy przekraczaja prog Sali Doswiadczania Swiata.

Dziecko poznaje ksztatty, kolory, dzwieki, kto-
rych nie ma mozliwosci doswiadczyc w szpita-
lu. Moze postuchac spiewu ptakow, podziwiac
gorski pejzaz albo nadmorski brzeg. Dzieki
interaktywnemu projektorowi, ktory mapuje
ruch, na podtodze moze wyswietli¢ plaze z pia-
skiem przesuwajacym sie pod stopga lub dto-
nia. Moze przywotac obraz ptytkiej wody, po
ktorej stapajac zostawia za sobg kotka, jak po
kropli deszczu. Podswietlane na wiele kolorow
kolumny wodne, petne drobnych babelkow, ci-
cho szumia i wprawiajg w odprezenie. tézko
wodne pozwala zapomniec o tym szpitalnym,
w ktorym dziecko spedza wiekszos$¢ czasu.

Efekty terapii Snoezelen widoczne sg jeszcze
w trakcie zajec¢ terapeutycnych, niemal od
razu. Dzieci zamkniete w sobie, wycofane,
unikajace kontaktu z obcymi, w Sali odzy-
skuja entuzjazm i otwieraja sie na interakcje.
Bezpieczne, przytulne otoczenie pozwala im
wyartykutowac mysli, ktorymi czesto baty
sie dzieli¢ w sali szpitalnej. Wreszcie dzieci,
ktore obawiaty sie ruchu z powodu swojego
ostabienia, przyjezdzajac na zajecia na wozku
inwalidzkim, wychodza z nich o wtasnych si-
tach. Moc oderwania sie od przyttaczajacej,
monotonnejibolesnejrzeczywistosci sprawia,
ze zapominaja o leku, ktéry jeszcze godzine
wczesniej nie pozwalat im poruszad sie samo-
dzielnie.

,Pierwszym dzieckiem, ktére w Bydgoszczy skorzystato z terapii Snoezelen byta 3 letnia Hania,
zmagajqca sie z nowotworem. Towarzyszyta jej mama i Paula Jaskiewicz, pedagog specjalny
7 naszego zespotu wsparcia, miedzynarodowy specjalista Snoezelen. To wielka rados¢ patrzec,
jak powstanie Sali Doswiadczania Swiata wspiera procesy lecznicze naszych Podopiecznych.”

[
[
[
[
[
\ Jolanta Sekowska

! pedagog, ekspert ds. spotecznego wsparcia rodziny,
[

[

[

|

Fundacja Na Ratunek Dzieciom z Choroba Nowotworowa,
Klinika Pediatrii, Hematologii i Onkologii w Bydgoszczy

|
,Rodzice méwiq nam, ze zajecia w Sali Doswiadczania Swiata pozwalajg zapomnie¢ o chorobie !
dziecka. Czas na sali mija w mgnieniu oka, natomiast w salach szpitalnych niekiedy minuty :
przeciggajq sie w nieskoriczonosc. Doceniajq to, ze mogq poleze¢ na tozku wodnym, przenies¢ |
sie w Swiat wyobrazni i zapomniec¢ na chwile o procedurach medycznych.” \
|
|
|
|
|
|

\
\
\
‘ . .

\ Katarzyna Markilewicz

‘ pedagog specjalny w Zespole Wsparcia Psychospotecznego
‘ Fundacja Na Ratunek Dzieciom z Choroba Nowotworowa

\
|

Sale Do$wiadczania Swiata pozwalaja na wsparcie dziecka w chorobie. Zajecia moga prowadzi¢
pedagodzy, rehabilitanci, psycholodzy. Oprocz wiasciwosci terapeutycznych, pomagajg przywraécic
poczucie sprawczoscii nadzieje, ze ten magiczny swiat bedzie mozna kiedys zamienic na prawdziwy
szum wiatru, morza, radosc gry w pitke i budowle z piasku.
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Dziatalnos¢ w klinikach

Gdy choruje dziecko, choruje cata rodzina.

Na oddziatach onkologii i hematologii dzieciecej dziatanie multidyscyplinarnych zespotdw wsparcia
psychospotecznego jest rownie wazne jak procedury medyczne. Kiedy psycholog wspdtpracuje
z pedagogiem specjalnym i neurologopeda, kiedy dziata zespot przeszkolonych wolontariuszy -
dziecko otrzymuje szanse na dalszy harmonijny rozwdj. Praca tych specjalistow pozwala tez prze-
ciwdziata¢ wielu negatywnym nastepstwom leczenia przeciwnowotworowego.

Dbatosc o optymalngjakosc zycia Ozdrowienca zaczyna sie juz od pierwszego dnia po postawieniu
diagnozy, a nie dopiero po wyzdrowieniu. Wie o tym nasz wielokompetecyjny Zespodt Wsparcia
Psychospotecznego, ktory koncentruje sie nie tylko chorym dziecku. Bo gdy choruje dziecko,

choruje catarodzina.

Kazdy, kto lezat kilka dni w domu z grypa lub
po operacji wie, ze czasem mozna miec dosyc
monotonii otoczenia. Wymuszona niesamo-
dzielnos¢ i brak ruchu frustruja ponad miare,
a w koncu doskwiera nam poczucie osamot-
nienia. Dzieci leczone onkologicznie tez sie tak
Czuja -z tym, ze ich leczenie trwa latami.

Dtugotrwaty pobyt w klinice onkologicznej
jest koniecznoscig, a proces leczenia nierzadko
odbija sie na samopoczuciu i kondycji dziecka.
Zagrozeniem dla jego zdrowia sa nawet infek-
cje, z ktorymizdrowy organizm poradzitby so-
bie w kilka dni. Oderwane od swojego zycia,
pasji, rowiesnikow, szkoty - nawet od jednego
z rodzicow, rodzenstwa, ulubionego zwierza-
ka - staje przed wieloma trudnosciami natury

Pierwszy pobyt w szpitalu

psychologicznej i rozwojowej. Tymczasem ro-
dzic, postawiony przed straszng diagnoza, pro-
buje uporac sie z nowa sytuacja, jednoczesnie
usitujac by¢ oparciem dla chorego dziecka. To
ogromny ciezar do udZwigniecia.

Dlatego tak wazne jest dla nas zapewnienie
dzieckuijegorodzinie pomocy - psychologicz-
nej, pedagogicznej, terapeutycznej przez caty
czas trwania choroby. Istotnajest tez rola eks-
pertéw ds. spotecznego wsparcia rodziny. To
oni pomagaja rodzicom i opiekunom chorych
dzieci znalez¢ dostepne, odpowiednie wspar-
cie systemowe w postaci zasitkdw lub innych
rodzajow finansowego wsparcia rodziny.

Rodzice, ktorzy ustyszeli: “Panstwa dziecko ma nowotwor” doswiadczyli - niekiedy w krotkim czasie
lub niemal jednoczesnie - stresu, gniewu, buntu, wyparcia, niedowierzania, leku. To silne emocje,
ktore powoduja, ze z pierwszej rozmowy medycznej najczesciej nie pamietajg nic. W jednej chwili
zmienia sie zycie wszystkich cztonkdw rodziny, na wiele lat.

,Nie mogtam uwierzyc¢ w diagnoze, jakq otrzymat moj czteroletni syn. Bytam przekonana, ze
to jakas straszna pomytka, zty sen, z ktérego zaraz sie obudze. Po tym, jak sie okazato, Ze to
biataczka, dwa tygodnie dochodzitam do siebie.”

Matgorzata

mama Macka, podopiecznego Fundacji Na Ratunek Dzieciom z Choroba Nowotworowa

Gdy choruje dziecko, choruje cata rodzina

Chorobadziecka, zwiazana z czestymi i dtugotrwatymi hospitalizacjami, zwykle oznacza rezygnacje
Z pracy jednego z rodzicéw, a tym samym obnizenie mozliwosci finansowych rodziny. To problem
w obliczu tego, z jakimi kosztami wiaze sie leczenie onkologiczne. Jesli dziecko ma rodzenstwo,
pojawiaja sie kolejne trudnosci - mama lub tata staja sie dla nich mniej dostepni, bo przebywaja
w szpitalu z chora siostra lub bratem. Roztaka ta powoduje poczucie osamotnienia, niekiedy skut-
kuje pogorszeniem wynikéw w nauce, spadkiem motywacji, ale tez ztoscia czy agresja. Oni rowniez
potrzebujg wsparcia, w tym szkolnych pedagogdw i psychologdw.

Kilkulatek, bedacy w kluczowych stadiach rozwoju, poznaje Swiat i dopiero uczy sie norm spotecz-
nych, zachowania, interakgji z réwiesnikamii dorostymi. Tymczasem trafia do Swiata petnego regut,
zasadisztywnych ram, zdecydowana wiekszosc¢ oséb w jego otoczeniu stanowig obcy dorosli. Nie
ma mozliwosci imitacji, ktéra jest naturalnym procesem uczenia sie.

Nastolatke, ktdra nawigzata juz szkolne znajomosci, ma plany i marzenia, hobby i ulubione ak-
tywnosci, wyrywa z dotychczasowego zycia diagnoza. Rygor zycia szpitalnego, nadzor personelu
medycznego, rodzicéw, utrudniajg mozliwosc¢ samostanowienia i decydowania o sobie. Naturalny
bunt i potrzeba wolnosci ustepuja apatii, epizodom depresyjnym, utracie motywacji, przygnebieniu,
czy ztosci. Dlatego nieodzowne jest wsparcie psychologdw i terapeutéw.

,Rodzice, ktorzy sq obecni przez caty proces leczenia, stajq sie adresatami catej palety uczuc
ze strony swoich dzieci - od mitosci do nienawisci. Bezsilnos¢, z jakg mierzq sie nastolatkowie,
zakrywa ich naturalne umiejetnosci radzenia sobie. Stqd obecnos¢ psychologéw na oddzia-
tach onkologicznych. Naszq rolq jest przypomniec im, ze majq kompetencje, ktére juz nabyli,
doswiadczajqc kryzysow w zyciu przed diagnozq i hospitalizacjq dziecka. Pokazujemy im, ze
to, co przezywajq, jest czyms naturalnym. Dajemy im odczuc, ze nie sq sami, ze kazdy nasz
ludzki kryzys tatwiej jest pokonac w bliskim, zyczliwym kregu ludzi.”

Pawet Kita

psycholog w Zespole Wsparcia Psychospotecznego
Fundacja Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowga



Fundacyjni psychologowie pomagaja zrozumiec i przyswoic trudne informacje, odnalez¢ sie w no-
wej, ciezkiej sytuacji. Radza, jak dzieli¢ obowiazki, jak dbac o dobrostan psychiczny wszystkich
cztonkow rodziny, a takze jak zwrdcic sie po pomoc do najblizszych. Towazne, aby rodzina potrafita
korzystac¢ zwtasnych zasobow, relacji. Jak pokazujg badania, 60% rodzin, jesli zapewni sie im odpo-
wiedni proces psychoedukacji na etapie diagnozy, potrafi samodzielnie poradzi¢ sobie w chorobie

nowotworowej dziecka.

Niekiedy jednak leczenie nie przynosi spodziewanych rezultatow, nastepuje pogorszenie stanu
zdrowia, choroba zamiast ustgpic¢ - postepuje. W takich sytuacjach rola psychologa jest nieoceniona.

“Kiedy leczenie nie przynosi efektow tak szybko, jak rodzice majg nadzieje, albo wbrew ich
oczekiwaniom stan zdrowia dziecka sie pogarsza, bywa to réwnie traumatyczne, jesli nie bar-
dziej, niz moment, w ktérym ustyszeli diagnoze pierwszy raz. Powraca i nasila sie lek o Zycie
dziecka. Pojawia sie rozczarowanie, a nawet ztosc, co jest bardzo wyczerpujqce psychicznie.
Dlatego naszq rolq jest tez wsparcie w przezywaniu trudnej sytuacji, pomoc w adaptacji do
nowych warunkéw, przywrécenie réwnowagi.”

Bartosz Cieslak

psycholog w Zespole Wsparcia Psychospotecznego
Fundacja Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowa

Dobrostan dzieci

Niezwykty tandem pedagoga specjalnego i neurologopedy.

Pobyt w szpitalu to takze wyzwanie pod katem rozwoju dziecka. Zadaniem naszych specjalistéw
jest diagnoza i terapia w zakresie probleméw zwiazanych z dtugotrwata hospitalizacja, stresem,
skutkami leczenia onkologicznego czy niepetnosprawnoscia. Pedagog specjalny, neurologopeda
i dietetyk sa niezbedni, a w naszym zespole pracuja wybitni specjalisci.

U dzieci leczonych onkologicznie powszech-
ne sg zaburzenia odgryzania, przezuwania lub
potykania, w tym lekéw podawanych w formie
tabletek. Czesto majg otwarte usta, oddychaja
przez buzie, $linig sie nadmiernie. Przyczyna
jest staby jezyk, ktory - jak kazdy inny mie-
sien- moze ulec ostabieniu. Niewtasciwie kon-
trolowany lub uktadany w jamie ustnej, staje
sie przyczyna problemoéw. Podobnie dtugo-
trwate lezenie i brak ruchu ostabiajg obrecz
barkowa. Niewtasciwa postawa zas prowadzi
do problemoéw z kregostupem i wywotuje na-
piecia miesni. W konsekwencji nastepuje m.in.
pogorszenie umiejetnosci gryzienia, czy zgrzy-
tanie zebami.

Kolejnym wyzwaniem jest réwniez prawidto-
we odzywianie. Chemioterapia zmienia wraz-

liwos¢ na smaki i zapachy. Niewtasciwa dieta,
szczegdlnie w wymagajacym dla organizmu
czasie leczenia, prowadzi do niedozywienia.
Jesli pacjent nie otrzymuje wtasciwych mi-
kro- i makroelementow, ciato nie ma z czego
korzystac, aby sie regenerowac. Hospitalizo-
wane dzieci czesto preferuja tzw. bezowa diete
- siegajac po pokarmy w tym kolorze, takie jak:
banany, makarony bez soséw, butki, chleb. To
reakcja mozgu na trudng sytuacje i stres - to,
co bezowe, zazwyczaj zawiera duzo weglowo-
danow, ktore sg niezbedne do jego pracy, stad
ichnadreprezentacjaw preferencjach dziecka.
Jesli problem z jedzeniem lezy w niecheci do
zapachow lub tekstur, nasz pedagog przyzwy-
czaja dziecko do nowych wrazen krok po kro-
ku. Jeslijest to kwestia motoryki, z pacjentem
pracuje fundacyjny neurologopeda.

,Leczenie onkologiczne wptywa na catoksztatt rozwoju matego pacjenta - nawet na aspekty,
7 ktérych nie zdajemy sobie sprawy. Rozwigzanie problemow nie jest tatwe, ale kluczowe, Zeby
wspomac aktualny i przyszty rozwoj oraz dobrostan dziecka.”

Sylwia Przondo

neurologopeda w Zespole Wsparcia Psychospotecznego
Fundacja Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowg

Organizm cztowieka ma niezwyktg zdolnosc
adaptacji - po mniej wiecej kwadransie prze-
stajemy czu¢ kamyk w bucie, przestaje nam
przeszkadzac¢ zapach spalin na dworze. Po-
dobnie szybko dezaktywuja sie miesnie, kiedy
z uwagi na stan zdrowia dziecko musi by¢ kar-
mione sondg lub podtaczone do respiratora.
Ostabieniu ulegaja miesnie odpowiedzialne za
przetykanie i za oddychanie. Zadaniem nasze-
go neurologopedy i pedagoga specjalnego jest
znalezienie odpowiednich rozwigzan i zasto-
sowanie adekwatnych terapii wspierajacych
dziecko.

Dla rodzicow naszych Podopiecznych wiedza,
co dzieje sie z dzieckiem, jakie ma mozliwosci
rozwoju, jest niezwykle wazna. Opracowa-
ne we wspotpracy z naszymi specjalistami
sposoby na aktywizacje i podtrzymanie pra-
widtowych nawykoéw przywracajg spokd.
W pierwszym kroku dazymy przede wszyst-
kim do utrzymania poziomu funkcjonowania
dzieckanatakim poziomie, na jakim funkcjono-
wato przed leczeniem. Docelowo zas chcemy
poprawic jego kondycje. Dzieki temu, opusz-
czajac klinike, dziecko lub nastolatek ma mnigj
problemodw z nauka iz adaptacjg w srodowisku
rowiesnikow.

,Uczymy rodzicéw pracy z dzieckiem, zeby po opuszczeniu kliniki mogli samodzielnie wspierac
jego dalszy rozwdéj. Dzieki temu cata rodzina moze szybciej wroci¢ do normalnosci. Wazne jest
tez to, aby nie nastgpit regres rozwojowy, czyli utrata juz wypracowanych postepow.”

Katarzyna Markilewicz

pedagog specjalny w Zespole Wsparcia Psychospotecznego
Fundacja Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowa




Wolontariat

Pomoc, ktora ma ogromne znaczenie.

Wolontariusze zapewniajg naszym Podopiecznym nieodzowna pomoc i wsparcie. Dzieki ich obec-
nosci kazde dziecko moze liczy¢ na towarzystwo i rozmowe, kompana do gier i zabaw, a nawet
narratora bajek i powiesci.

Zajecia kreatywne, ktdre prowadzg, stanowig znakomitg odskocznie od szpitalnej codziennosci
i dajg mozliwos¢ nie tylko artystycznej, ale przede wszystkim wielozmystowej ekspresji.

Muzyka, taniec, malowanie, gotowanie, czy poznawanie jezykdw obcych - to wszystko i jeszcze wie-
cej znajduje sie w programie statych i okazjonalnych warsztatow prowadzonych dla naszych Pod-
opiecznych. Wszystko po to, aby aktywizowac i rozwija¢ chore dzieci. Potaczenie naukiizabawy to
najlepszy sposéb na rozwaj, na nude, na zapomnienie cho¢ na moment o szpitalnej rzeczywistosci.

W Fundacji dzieci wspiera ponad 100 wolontariuszy.
“Razem to nasze ulubione stowo”.

Realizujemy program wolontariatu indywidualnego, szkolnego i pracowniczego (dla biznesu).
Nasi wolontariusze dziatajg z potrzeby serca. To ona najczesciej motywuje ich do pomocy
dzieciom. Wolontariat to rowniez mozliwos¢ rozwoju osobistego - pozwala umacniac¢ kom-
petencje spoteczne i empatie.

Wolontariat indywidualny na oddziale

Dla naszych Podopiecznych, ktérzy nie moga lub nie czuja sie na sitach uczestniczy¢ w zajeciach
grupowych, fundacyjny wolontariat oddziatowy jest szansa na wspolng zabawe, gre w planszowki,
czytanie ksiazek lub po prostu rozmowe. Wazna jest obecnosc i kontakt z drugim cztowiekiem.
Dzieki temu choroba nie staje na przeszkodzie usmiechom.

,Wolontariat jest dla mnie bardzo wartosciowym doswiadczeniem. Mam mozliwos¢ pomocy |
; potrzebujgcym i wniesienia pozytywnego wktadu w zycie innych ludzi. To przektada sie tez na
‘ rozwadj osobisty - dzieki wolontariatowi moge rozwijac swoje umiejetnosci komunikacji, zarzg- :
| dzania czasem, pracy zespotowej i rozwiqzywania problemow. Takze podczas pomocy i pracy
I zPodopiecznymi Fundacji moge nie tylko wniesc troche radosci w ich codziennos¢, ale wyjs¢ ztego |
I zpoczuciem osobistej satysfakcji.” \
| |
| |
\

Pawet Krawczyk, wolontariusz Fundacji Na Ratunek Dzieciom z Choroba Nowotworowa

Warsztaty kreatywne i zajecia grupowe

Wolontariusze prowadza tez warsztaty i zajecia grupowe dla naszych Podopiecznych. Ich unikalne
talenty i pasje wzbogacajg tematyke warsztatowa, sa Zrodtem pomystow na kolejne fascynujace za-
jecia, do ktorych zapraszamy tez specjalistow, np. z zakresu zywienia, relaksacji, pracy z oddechem.
Dla rodzicéw naszych Podopiecznych szczegdlnie wazne sg te z ekspertami z miejskich osrodkéw
pomocy spotecznej o dostepnych systemowych formach wsparcia.

Udziat w organizaciji i realizacji wydarzen specjalnych

Regularnie realizujemy lub uczestniczymy w wydarzeniach sportowych, imprezach firmowych,
aukcjach charytatywnych, koncertach czy przyjeciach gwiazdkowych biznesu. W ten sposéb po-
zyskujemy srodki na rzecz naszych Podopiecznych. Wolontariusze pomagaja w ich organizacji,
prowadzeniu zbidrek, dzieleniu sie wiedza o tym, jak pomagac chorym onkologicznie dzieciom oraz
wspierac ich rodziny.

W 2023 roku uczestniczyli m.in. w Pikniku Ozdrowiencow, Potmaratonie Warszawskim, Maratonie
Warszawskim, Ekidenie - maratonie sztafet dla firm, Onkoigrzyskach, Eco Run, Gali Zwyciezcow,
Przegladzie Piosenki Aktorskiej, koncercie charytatywnym w Hard Rock Cafe, koncercie chary-
tatywnym potaczonym z aukcjg w Vertigo, akcji “Pomagam bo lubie” zorganizowanej przez Aleje
Bielany, charytatywnym wydarzeniu speedrunningowym ekipy “Gramy szybko, Pomagamy sku-
tecznie - #GSPS”, czy tez w “Charytatywnym rolkowym survivalu”.

Przygotowanie prezentéw dla pacjentéw Pomoc administracyjna

Urodziny w chorobie, dzien dziecka na szpital- Niesienie pomocy naszym Podopiecznym, to
nymtozku, Swieta poza domem - fundacyjniwo- rowniez dbatos¢ o wszystkie kwestie formal-
lontariusze aktywnie wtaczajg sie w stworzenie no-prawne. W ciggu roku takich okazji do wo-
niezapomnianych chwil dla naszych Podopiecz- lontariatu w naszym biurze jest wiele - wnioski

nych. Dzieki ich pomystowosciizaangazowaniu 0 wsparcie, pisma, pozwolenia, przeliczanie

choroba nie stoi na drodze celebracji waznych srodkow zebranych podczas akcji specjalnych.

momentdw w zyciu matych pacjentdw. Wszy- Pomoc administracyjna jest tez dobrym roz-

scy dbamy o to, aby dzieci miaty jak najwiece] wigzaniem dla tych naszych wolontariuszy,

powoddw do usmiechu i radosci. ktorzy mniej swobodnie czuja sie w relacjach
z dzie¢mi, a bardzo chcieliby dziata¢ na ich
rzecz.

|
,Najwazniejsze jest dla nas to, zeby kazdemu dziecku zapewnic interesujgce i rozwijajqce warsz- '
taty, zeby kazdy rodzic miat pewnosc, ze jego pociecha pozostanie pod czujnym okiem doswiad- :
czonego opiekuna. Wolontariusze wykorzystujg swoje umiejetnosci, talenty i pasje dla dobra
pacjentéw - bo czujg, ze to, co robig, ma sens. Zeby kazde dziecko przebywajqce w szpitalu |
znalazto powdd do usmiechu.” :
|
|
|
|
|

Bozena Ruta-Tomusiak

koordynator ds. wolontariatu
Fundacja Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowga

Nasz fundacyjny Zespot Wsparcia Psychospotecznego dba rowniez o podnoszenie kwalifikacji
i kompetencji wszystkich wolontariuszy - indywidualnych i w ramach wolontariatu biznesowego.
Prowadzi warsztaty, aby oswoic z sytuacjami, z ktorymi mogg sie zmierzyc na szpitalnym oddziale
- Z niepetng sprawnosciag dzieci, z neuroréznorodnoscia, czy problemami rozwojowymi. Wiedza
ta pozwala wolontariuszom lepiej zrozumiec¢ potrzeby, oczekiwania, sposoby komunikowania sie
i nawigzywania relacji z naszymi Podopiecznymi.
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Wsparcie dzieci w klinice - zajecia grupowe

11 cyklicznych zajec¢ i warsztatéw dla dzieci
Kazdy srednio po ok. 50 godzin rocznie
tacznie ok. 550 godzin w ciggu roku.

e Klub Einsteina

o Bajkolandia

e Jaskinia gier planszowych
e Kreatywne poranki

¢ Muzykoterapia

e Roboklocki

e Czerwone noski

e Herbatkapo angielsku

e Sensoplastyka

e Zajeciadlanastolatkow

Wolontariat indywidualny

6

WOLONTARIUSZY
TYGODNIOWO

300

tACZNIE PONAD 300 GODZIN
WOLONTARIATU

600

PONAD 600 ODWIEDZIN
ROCZNIE U NASZYCH
PODOPIECZNYCH




Wsparcie rodzicow

W

klinikach, z ktorymi wspotpracujemy, pracuja wykwalifikowane osoby,

ktore pomagaja rodzicom w nawigowaniu wsrod dokumentacji i przystu-
gujacych im mozliwosci, takich jak:

zapisanie dziecka do Fundacji - w tym utworzenie subkonta imiennego, rozliczenia wydatkow
ponoszonych na terapie i leczenie,

uzyskiwanie zaswiadczen, orzeczen o niepetnosprawnosci i zwigzanych z nimi ulg, zasitkow
i Swiadczen,

organizacja wyjazdow rehabilitacyjnych i edukacyjnych,

prawa rodzica-opiekuna w miejscu pracy (np. do urlopéw i zwolnien lekarskich),
pozyskiwanie dofinansowan,

wspotpraca z zespotem medycznym w zakresie wsparcia socjalnego rodziny oraz w zakresie
wsparcia rodzin z ograniczonymi kompetencjami wychowawczymi.

Blisko wspdtpracujemy z jednostkami zewnetrznymi, takimi jak PFRON, ZUS, MOPS, PCPR itp.,

aby

oferowac rodzicom w potrzebie biezace informacje zwigzane ze wszystkim, co moze pomadc

im w czasie leczenia dziecka.

,Myslqgc o rodzicach, opiekunach naszych dzieci nasuwa mi sie analogia do wyprawy gorskiej.
Cata rodzina zostata nagle na niq zabrana, bez zgody, bez przygotowania, bez mozliwosci
zawrocenia. , Jestescie na szlaku, idziecie dalej, nie ma odwrotu”. W tak krytycznej sytuacji
na wage ztota jest kazde zyczliwe stowo, kazda informacja - o tym, co teraz, i o tym, co dalej.
Najczesciej rozmawiamy o zasitkach, orzeczeniach, czy swiadczeniach dla rodzin. Staramy sie
réwniez wspolnie poszukac tego momentu kiedy chociaz na chwilke jest mito.”

Joanna Kupis

ekspert ds. spotecznego wsparcia rodziny
Fundacja Na Ratunek Dzieciom z Choroba Nowotworowa

Oprocz tego oferujemy w klinikach we Wroctawiu i Bydgoszczy zajecia
I spotkania stuzgce aktywizacji rodzicow, wsparciu ich rownowagi mental-

nej

,Czy utatwiajgce im radzenie sobie z wyzwaniami choroby onkologicznej

dziecka:

spotkania z onkodietetykiem, specjalistami z urzedow i instytucji
systemowo wspierajacych rodzine

zajecia z jogi, wizyty fryzjerow

masaze dla rodzicow (ok. 200 rocznie)

warsztaty piekna dlamam (12 rocznie)

rozmowy przy kawie (12 rocznie)

dostep do biblioteki

wydarzenia z okazji Dnia Kobiet, Dnia Matki czy Dnia Ojca

P '




WSPARCIE
#2023 OZDROWIENCOW

Cele
strategiczne

* Wypracowanie najlepszych praktyk w obszarze wsparcia me-
dycznego i psychospotecznego Ozdrowiencow, aby zapewnic im
dostep do dtugotrwatej optymalnej opieki medycznej i poprawic
jakosc ich zycia.

e Strategiczny Program Fundacji 2023 - 2030:

e Program Dtugofalowej Opieki Ozdrowienczej

o Powstanie Kliniki Long Term Follow Up Care

5lat

STATUS OZDROWIENCA OTRZYMUJE SIE 5
LAT PO ZAKONCZENIU LECZENIA

500 000

OZDROWIENCOW Z NOWOTWORU WIEKU
DZIECIECEGO W EUROPIE

60%

ZNICH DOSWIADCZY TZW. ODLEGEYCH POWIKEAN

#JestemOzdrowieﬁce
H#lamSsurvivor
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Julia

Julia, podobnie jak wiekszo$¢ mtodych pacjentéw onkologicznych, nigdy nie przypuszczata,
ze spotka jg nowotwor. Kiedy jednak ustyszata diagnoze ostrej biataczki szpikowej, wiedziata,
ze bedzie musiata walczy¢ o zycie.

Z czasu leczenia Julia wspomina, ile wysitku kosztowata ja choroba. Pamieta, ze to doswiadczenie
wyczerpujace fizycznie i psychicznie, dlatego docenia nie tylko pomoc lekarzy i pielegniarek, ale
takze psychologow. Jak sama mowi, to nieodzowne elementy rownania, ktére ztozyty sie nawspol-
ny wynik: stowa “Jestes zdrowa”, ktére w korcu mogta ustyszec.

Choc¢ moment ten byt peten radosci, wkrétce pojawity sie pytania i watpliwosci. Co, jesli choroba
powrdci ze zdwojonag sitg? Co, jesli skutkileczenia beda trudne do pokonania? Jak bedzie wygladato
jej zycie teraz, kiedy duzo czasu spedzita “na pauzie”, w klinice onkologicznej?

,Wsparcie Ozdrowiercéw jest niezwykle wazne. Potrzebujemy go na kazdym etapie wycho-
dzenia z kryzysu emocjonalnego i fizycznego. Musimy pamietac o ciggtych kontrolach, ba-
daniach, wizytach u lekarzy. To przynosi strach, co przyniesie kolejny wynik, kolejna wizyta.”

Juliapodkreslatez, jak wielkg wartoscia jest mozliwos¢é budowania relacji i wspélnoty zinnymi
Ozdrowiencami dzieki organizowanym przez Fundacje piknikom i spotkaniom. Mogg sie blizej
poznac, wymieni¢ doswiadczenia i poznac swoje historie. Jak podkresla - kazdajest inna, kazda jest
wyjatkowa.

Ozdrowienczynimajeszcze dobrarade dlawszystkich, ktérzy zmagaja sie z nowotworem lub maja
leczenie juz za soba. Wedtug Julii, zaréwno w czasie terapii, jak i podczas leczenia podtrzymuja-
cego - a takze wtedy, kiedy ten rozdziat wydaje sie zamkniety - wielkim wsparciem jest mozliwosc
otaczania sie ludzmi, ktérzy gotowi sa poswiecic¢ swaoj czas, aby podarowac usmiech. Bliskimi,
ktorzy pomoga, wystuchaja i doradza. Przyjaciotmi, na ktérych mozna liczy¢ niezaleznie od tego,
jak sie czujemy.

Majac na uwadze swoja wtasna rade, Julia od dtuzszego czasu dziata jako wolontariuszka w klinice
Przyladek Nadziei, goscitez nawydarzeniach takichjak Piknik Onkomocnych czy Gala Zwyciezcow.
Zaczeta tez studia psychologiczne - nic wiec dziwnego, ze na miejsce praktyk wybrata wtasnie
wroctawska klinike.



WSPARCIE,
OZDROWIENCOW

Dtugofalowa
Opieka Ozdrowiencza

Ozdrowiency z choroby nowotworowej doswiadczajg wielu nastepstw
leczenia przeciwnowotworowego - medycznych, psychologicznych, peda-
gogicznych i spotecznych. Dlatego regularna kontrola stanu zdrowia staje
sie niezbedna przez cate zycie.

Zatym, jak wazna jest dbatos¢ o optymalng jakosc zycia Ozdrowiencow przemawiaja liczby:

e 60-70% Ozdrowiencow czekaja problemy zdrowotne po przekroczeniu 40. roku zycia;

e 0siggajac 35 lat maja pieciokrotnie wyzsze ryzyko wystgpienia kolejnego nowotworu
w porownaniu do rowiesnikow, ktérzy nie leczyli sie onkologicznie;

e 50% Ozdrowiencow po 50. roku zycia doswiadczy wielonarzadowych powiktan.

Wyzwania ozdrowiencéw w Polsce:

e brak zdefiniowanego procesu Dtugofalowej Opieki Ozdrowienczej;

e obnizenie jakosci wsparcia w momencie przejscia z systemu opieki
dziecko-centrycznej do systemu dla dorostych;

e nie matzw. koordynatorow przejscia;

e brakwdrozonych standardéw opieki w systemie ochrony zdrowia nad
Ozdrowiencami;

o Ozdrowiency sg ,niewidoczni” w systemie edukacji;

e brakuje Zrodet finansowania badan nad poznymi efektamileczenia prze-
ciwnowotworowego.

Dtugofalowa Opieka Ozdrowiencza - skad ta potrzeba

W Polsce brakuje systemowego podejscia do Ozdrowiencow. Narodowa Strategia Onkologiczna
adresuje sam moment transition, czyli przejscia spod opieki pediatry pod opieke lekarza dla doro-
stych. Jednak w kontekscie dtugofalowej opieki ozdrowienczej (z ang. Long Term Follow Up, LFTU)
“subia sie” w systemie. Nie wiedzg gdzie, kiedy, jak czesto i u jakiego specjalisty powinni odbywac
regularne kontrole medyczne. Takie kompleksowe badania sa wskazane z perspektywy optymalnej
dbatosci o jakosc¢ zycia - w wymiarze medycznym i psychospotecznym.

Z mysla o nich zainicjowalismy jesienia 2022 roku Program Dtugofalowej Opieki Ozdrowienczej,
ktory zintegrowat wokot wspoélnego celu - wsparcia Ozdrowiencow - wybitnych ekspertow, ktorzy
posiadaja bogate doswiadczenie pracy z nimi. Pracujemy w grupie medycznej i psychospoteczne;.

,Odnosimy sie do europejskich standardéw i wytycznych - dziatamy w PanCare oraz wspot-
pracujemy z Childhood Cancer International Europe, poniewaz wazna jest dla nas perspek-
tywa Ozdrowiencow oraz ich rodzin, srodowiska medycznego, badawczego. Poszukujemy
rozwiqzan, ktore pozwolg dzieciom, nastolatkom, mtodym dorostym wyleczonym z choroby
nowotworowej dtugofalowo zatroszczyc sie o swoje zdrowie oraz optymalng jakos¢ zycia.”

dr Anna Apel

Prezes Zarzadu
Fundacja Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowg
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Na przetomie 2022 i 2023 roku pracowalismy nad wartosciami jakie po-
winna realizowac dtugofalowa opieka ozdrowiencza skoncentrowana na
zapewnieniu optymalnej jakosci zycia, w tym m.in. nad:

° wtoérng profilaktyka zdrowotng - diagnostyka & leczeniem powiktan zdrowotnych dla
kazdego rodzaju nowotworu wieku dzieciecego;

o przeciwdziataniem dtugofalowym nastepstwom leczenia & realizacji badan nad tzw.
poZnymi efektami leczenia;

° uspéjnieniem rekomendacji w zakresie standardéw opieki i wsparcia psychospotecz-
nego dziecka orazjego rodziny w modelu LTFC, we wspotpracy z ekspertami europejskich
projektow skierowanych do Ozdrowiencow przez CCl Europe i PanCare;

° opracowania wytycznych do systemu bazodanowego “Hope for Survivors”, ktéry m.in.
wspieratby lekarzy specjalistow w konsultowaniu Ozdrowiencow, stanowit repozytorium
dokumentacji medycznej, w przysztosci umozliwiajac prowadzenie badan nad tzw. péznymi
efektami leczenia choroby nowotworowe] wieku dzieciecego.

Grupe robocza tworza uznani eksperci i praktycy srodowiska naukowego, skupieni na codzien-
nym ratowaniu zycia i zdrowia dzieci z chorobg nowotworowg i pracg z ich rodzinami, a przede
wszystkim posiadajacy doswiadczenie w opiece nad Ozdrowiencami w wymiarze medycznym,
bazodanowym i psychospotecznym.

Eksperci w Programie:

mgr Anna Petdiak
senior project manager, Fundacja Na Ratunek Dzieciom z Choroba Nowotworowa

prof. dr hab. n. med. Jan Styczynski

Kierownik Kliniki Pediatrii, Hematologii i Onkologii, Collegium Medicum, Uniwersytet
Mikotaja Kopernika w Bydgoszczy, Konsultant Krajowy ds. onkologii i hematologii
dzieciecej, Cztonek Zarzadu Polskiego Towarzystwa Onkologii i Hematologii Dzieciece]

prof. dr hab. n. med. Katarzyna Muszynska Rostan

Klinika Onkologii i Hematologii Dzieciecej Uniwersytetu Medycznego w Biatymstoku,
Przewodniczaca Polskiej Pediatrycznej Grupy ds. Odlegtych Powiktan po Leczeniu Choroby
Nowotworowej PTOHD, Przewodniczaca Rady Fundacji “Pomoz IM”, Cztonek PanCare

prof. dr hab. n. med. Bernarda Kazanowska

Katedra i Klinika Transplantacji Szpiku, Onkologii i Hematologii Dzieciecej Uniwersytetu im.
Piastow Slaskich we Wroctawiu, Przewodniczaca Polskiej Pediatrycznej Grupy ds. Leczenia
Guzdéw Litych PTOHD, Cztonek Zarzadu PTOHD, Cztonek PanCare

prof. dr hab. n. med. Katarzyna Derwich

Kierownik Kliniki Onkologii, Hematologii i Transplantologii Pediatrycznej Uniwersytetu
Medycznego w Poznaniu, Koordynator ds. Mtodziezy i Mtodych Dorostych (Adolescents
and Young Adults), Polskie Towarzystwo Onkologii i Hematologii Dzieciecej

prof. UML dr hab. n. med. Marzena Samardakiewicz
Kierownik Zaktadu Psychologii Uniwersytetu Medycznego w Lublinie, Przewodniczaca
Polskiej Pediatrycznej Grupy Psychoonkologoéw Dzieciecych PTOHD

dr n. med. Anna Panasiuk
Oddziat Przeszczepiania Szpiku “Przyladek Nadziei”, Ponadregionalne Centrum Onkologii
Dzieciecej we Wroctawiu, Cztonek Zarzadu PanCare

dr Marta Hetman
Klinika Transplantacji Szpiku, Onkologii i Hematologii Dzieciecej we Wroctawiu

dr Katarzyna Kononczuk
Klinika Onkologii i Hematologii Dzieciecej w Biatymstoku

dr hab. n. med. Eryk Latoch
Klinika Onkologii i Hematologii Dzieciecej w Biatymstoku, wiceprezes Zarzadu Fundacji
,Pomdéz Im”

dr Anna Apel
Ozdrowieniec, Prezes Zarzadu Fundacji Na Ratunek Dzieciom z Choroba Nowotworowa,
cztonek zarzadu europejskiej organizacji PanCare.

mgr Anna Krol
Dyrektorka Dziatu Naukowego, Fundacja Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowa,
odpowiedzialna za system bazodanowy Programu

mgr Daniela Winnicka
pedagog, terapeutka pedagogiczna

mgr Aleksandra Osadkowska
psycholog, psychoonkolog, Fundacja Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowg



W 2023 roku
zakonczylismy
pierwsza faze projektu:

Opracowalismy holistyczna koncepcje Dtugofalowej Opieki Ozdrowienczej, adresujaca
dzisiejsze potrzeby medyczne i psychospoteczne dzieci, mtodziezy i mtodych dorostych wy-
leczonych z nowotworow wieku dzieciecego (z uwzglednieniem roli potencjalnych partnerow
i interesariuszy) w formie rekomendacji dla rozwigzan systemowych.

Wypracowalismy rekomendacje, standardy i wytyczne dla lekarzy specjalistéw - w tym
m.in. kardiologdw, endokrynologdw, ginekologdw, nefrologdw, okulistow - ktdrzy konsultujg
Ozdrowiencow z niemal wszystkich rodzajéw nowotwordw wieku dzieciecego (prace nad
wytycznymi dot. Ozdrowiencéw z nowotwordw centralnego uktadu nerwowego trwaja).

Odbylismy konsultacje z ekspertami z europejskiej organizacji PanCare, aby w ramach
twinningu uspojni¢ nasze dziatania z istniejgcymi wytycznymi i standardami miedzynarodo-
wymi w tym zakresie.

Wydali$my raport poswiecony Ozdrowiericom: “Zycie po nowotworze”. Jest to pierwsza
nasza publikacja tego typu - z zaplanowanego cyklu opracowan - poswiecona wyzwaniom
psychomedycznym, z ktorymi mierza sie Ozdrowiency. Cykl skierowany jest do decydentow
z obszaru stuzby zdrowia, liderow opinii, ale takze samych Onkomocnych oraz ich rodzin.

Zdefiniowalismy tez niezbedne zasoby, model opieki, kluczowych interesariuszy i za-
kres komunikacji, poniewaz informacja, edukacja i Swiadomos¢ stanowia klucz do poprawy
jakosci zycia Ozdrowiencéw. Bedziemy nad nimi pracowac w 2024 roku, realizujac 2. etap
projektu zwiazany m.in. z uruchomieniem przychodni dla Ozdrowiencéow.

Sprawdz raport poswiecony Ozdrowiericom - _J*_'-:.Q
c . » s ..3 o !’
,Zycie po nowotworze. 2ok
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,Holistyczne podejscie do dtugofalowej opieki ozdrowienczej- uwzgledniajqcej nie tylko dziec-
ko, ale caty system rodziny, wspotprace lekarzy specjalistow oraz innych ekspertow kluczowych
dla dobrostanu psychospotecznego Ozdrowiencow - w szerszym kontekscie systemu zdrowia
i edukacji w Polsce jest wazne, aby zapewni¢ Onkomocnym optymalng jakosc zycia. Na tym
bedziemy koncentrowac nasze dziatania w najblizszych latach.”

dr Anna Apel

Prezes Zarzadu
Fundacja Na Ratunek Dzieciom z Choroba Nowotworowa

Nasz Program Dtugofalowej Opieki Ozdrowienczej wyodrebnia trzy momenty, w ktorych onko-
logiczny pacjent pediatryczny uzyskuje status Onkomocnego - kiedy jest on jeszcze dzieckiem,
kiedy staje sie nastolatkiem lub mtodym dorostym. Wiek éw implikuje proces przejscia spod opieki
dziecko-centrycznej, do opieki dla dorostych w wymiarze medycznym i psychospotecznym. Ma tez
kluczowe znaczenie dla komuniakcji z pacjentem, dla procesu jego edukacji i budowania Swiadomo-
Scitego, czym jest dtugofalowa opieka ozdrowiencza, co to oznacza dlaniego w praktyce, w blizszej
i dlaszej perspektywie “Zycia po nowotworze”.

Komunikacja i odpowiednie wsparcie psychospoteczne sg tez waznym aspektem relacji rodzinnych
Ozdrowiencéw, stopniowego przejmowania odpowiedzialnosci za wtasne zdrowie oraz usamo-
dzielniania sie w relacjach z opiekunami. Podobnie ich reintegracja w srodowisku szkoty powinna
odbywac sie w sposob zaplanowany, z udziatem szkolnego pedagoga i wychowawcy. Odpowiedzial-
nosc za ten proces jest po stronie systemu edukacji, tego jak holistycznie spojrzec na dzieci chore
przewlekle, z chorobami rzadkimi - zaréwno w trakcie leczenia, jak réwniez po jego zakonczeniu.
Dialog w tym obszarze jest tez waznym aspektem zaplanowanych przez nas dziatar na 2024 rok.


http://tinyurl.com/4u3v82xu

Wspotpraca
miedzynarodowa

Wspotpracujemy z organizacjami, ktore - podobnie jak my - efektywnosc
diagnozy, jakosc leczenia oraz dbatosc o optymalng jakosc zycia osob, ktore
wyzdrowiaty, stawiajg w centrum swoich dziatan.

Organizacje te zrzeszaja personel medyczny, przedstawicieli pacjentow, Ozdrowiencow oraz ich
rodzicow, aby wieloaspektowo i komplementarnie dziatac¢ na rzecz zwiekszania szans chorych
dzieci na przezycie oraz zmniejszenia ryzyka wystapienia tzw. pdznych efektéw leczenia.

Jestesmy zrzeszeni w Childhood Cancer International Europe oraz PanCare. Od listopada
2023 roku jestesmy cztonkiem stowarzyszonym St. Jude Global Alliance. Nasi reprezentanci
wspotpracuja z ekspertami z innych krajow w obszarze: badan i rozwoju, wsparcia Ozdrowiencéw,
komunikacji i fundraisingu. Wymiana doswiadczen, realizacja wspolnych webinaréw, warsztatow
i paneli eksperckich pozwala nam stale rozwija¢ wiedze, ktéra przyczynia sie do skuteczniejszej
realizacji projektéw i programéw na rzecz dzieci chorych onkologicznie oraz 0sob, ktore przetrwaty
chorobe.

10-12 maja 2023, Walencja, Hiszpania | 13. konferencja Childhood
Cancer International Europe & European Society for Paediatric
Oncology (SIOPE)

Jestesmy zaangazowani w dziatania CCl Europe w obszarach wsparcia Ozdrowiencodw oraz
badan i innowacji. W tym ostatnim obszarze dbamy o rzecznictwo, aby gtos pacjenta oraz
jego rodziny byt uwzgledniany zaréwno w europejskich procesach legislacyjnych dotyczacych
badan, jak rowniez w realizowanych badaniach klinicznych. Monitorujemy i angazujemy sie
w dziatania, ktore sprzyjajg dobrostanowi Ozdrowiencow.

Jest to mozliwe, poniewaz CCI Europe wspdtpracuje z profesjonalistami medycznymi i psy-
chospotecznymi, Srodowiskiem akademickim, naukowcami, przedstawicielami spoteczenstwa
obywatelskiego oraz instytucjami europejskimi.

Majowa konferencja CCl Europe & SIOPE zgromadzita europejskich naukowcow, lekarzy, pie-
legniarki, badaczy, mtodych ekspertéw, pacjentdw i ich rodzicow, a nowatorskie formaty sesji
pozwolity nam na wymiane wiedzy i nawigzanie wspodtpracy z ekspertami. Wspdtdziatanie to
wptywa bezposrednio na zakres realizowanych przez nas projektéw i programow, zwiekszaja-
cych szanse dzieci na przezycie nowotworu.

16-17 maja 2023, Erywan, Armenia | St. Jude Global Alliance

St. Jude Global Alliance prowadzi program walki z nowotworem u dzieci, skupiajac osoby
i instytucje zaangazowane we wspolng wizje poprawy jakosci opieki zdrowotnej i zwiekszenia
wskaznika przezywalnosci dzieci z nowotworem i chorobami krwi na catym Swiecie.

Zarowno St. Jude, jak rowniez cztonkowie St. Jude Global Alliance podejmuja inicjatywy
w zakresie rozwoju kompetencji, edukacji i dziatalnosci badawczej. £aczy ich przekonanie, ze
wszystkie dzieci na catym Swiecie powinny miec takg samg szanse na zycie.

W Armenii nasi przedstawiciele wystapili w sesji plakatowej z “Wszechstronnym i opartym na
wspotpracy podejsciu do wsparcia badan nad nowotworami dzieciecymi oraz ich implikacje
dla skutecznej diagnozy i wyzszej jakosci leczenia.”, jak rowniez “Hope for children - dziatania
zmierzajace do utworzenia rejestru nowotwordow pediatrycznych w Polsce.”. UczestniczylisSmy
tez w warsztatach dla organizacji pozarzadowych z regionu Europy i Azji, aby wymienic sie
najlepszymi praktykami w obszarze pozyskiwania srodkéw na dziatalnosc, wspdtpracy z klu-
czowymi interesariuszami oraz komunikacji kryzysowe;.

W listopadzie 2023 r., zostalismy cztonkiem stowarzyszonym St. Jude Global Alliance. Jeszcze
w procesie ewaluacji naszej aplikacji otrzymalismy duze wsparcie w postaci szkoler online
i onsite w obszarach zidentyfikowanych jako kluczowe dla dalszego rozwoju naszych kompe-
tencji, jak na przyktad pozyskiwanie srodkow finansowych. Wsparcie to otrzymalismy z ALSAC
(American Lebanese Syrian Associated Charities), ktora dziata w imieniu St. Jude Children’s
Research Hospital, zajmujac sie zwiekszaniem Swiadomosci w obszarze onkologii pediatrycznej
i pozyskiwaniem funduszy.

20-22 wrzesnia, Gandawa, Belgia | doroczna konferencja PanCare

W Gandawie paneuropejska sie¢ lekarzy, pielegniarek, Ozdrowiencéw z nowotworu oraz ich
rodzicow omawiata realizowane w Europie badania nad pdznymi efektami leczenia w wymiarze
psychospotecznym i medycznym.

Coraz czesciejw projektach europejskich podejmuije sie tematyke zdrowia mentalnego Ozdro-
wiencow. Nasi przedstawiciele prezentowali projekt realizowany na rzecz polskich Ozdro-
wiencow we wspotpracy z ekspertami z innych krajow (twinning), ktory - oprécz wymiaru
medycznego - zaktada dbatosc o zdrowie mentalne.

Podczas konferencji w Gandawie CCl Europe zaprezentowalo EU-CAYAS-NET. Miedzyna-
rodowy projekt, ktéry ustanowit europejska sie¢ mtodych Ozdrowiencow celem wspodtpracy
interesariuszy na rzecz promocji zdrowia, zmniejszania nierdwnosci i zapewniania rownego
dostepu do dtugofalowej opieki ozdrowienczej oraz wzmacniania praw pacjentow i Ozdro-
wiencow.
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Program partnerstw
dla biznesu

Od 2023 roku prowadzimy dla darczyncow firmowych i korporacyjnych
Program Partnerstw, ktory tagczy szeroko rozumiane spoteczne zaangazo-
wanie biznesu z dziataniami na rzecz dzieci chorych onkologicznie.

Wspdlnie dagzymy do realnych zmian - zwiekszenia efektywnosci diagno-
zowaniaileczenia dzieci oraz zapewnienia optymalnej jakosci zycia Ozdro-
wiencom.

Misja Realizacja misji

Nasza misjato zapewnienie wszechstron- Projekty i programy, ktore realizujemy, wpty-
nego, nieprzerwanego wsparciadzieciom, waja bezposrednio na zdrowie i zycie naszych
nastolatkom oraz ich rodzinom w choro- Podopiecznychorazinnychinteresariuszy. Tym
bie nowotworowej, a takze Ozdrowien- samym wspadlnie generujemy wptyw i zwiek-
com. szone zaangazowanie, ktore prowadzi do zmia-

ny spotecznej.

Wizja Urzeczywistnienie wizji

taczy nas wizja swiata, w ktorej wszyst- Program Partnerstw wspiera 4 filary strategii
kie dzieci i nastolatkowie chorzy onkolo- Fundacji do 2030 roku, ktére sa realizowane
gicznie pokonaja nowotwor i beda mieli poprzez szereg konkretnych projektéw i pro-

gramow - w tym wydarzen specjalnych, inicja-
tyw, kampanii - dla konkretnych grup odbior-
cOW.

szanse wiesc zdrowe i szczesliwe zycie.
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W swejistocie Program Partnerstw pozwala zintegrowac strategie zréwnowazonego rozwoju firmy
z wybranymi obszarami naszej aktywnosci: edukacji i Swiadomosci, badan i innowacji, wsparcia
psychospotecznego lub wsparcia Ozdrowiencow, ktorych nadrzednym celem jest zdrowie i zycie
dzieci chorych onkologicznie.

Dowiedz sie wiecej, jak wspierac dzieci z chorobami nowotworowymi.

Napisz do nas na adres: partnerzy@naratunek.org
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