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Czym jest SZPIK KOSTNY?

Wyobrazcie sobie, ze to wielka fabryka, ktéra produkuje jeden
z najwazniejszych elementéw umozliwiajgcych prawidtowe
funkcjonowanie naszego organizmu. Tym elementem jest KREW.

Prawidtowo dziatajgca fabryka produkuje krew sktadajaca sie
z wyspecjalizowanych komérek oraz osocza.



Czym jest SZPIK KOSTNY?

Te specjalistyczne komoérki dziela sie na:

e Krwinki czerwone (erytrocyty)
Ich najwazniejsza rolg jest transport tlenu po catym organizmie.

e Krwinki biate (leukocyty)
W tym granulocyty, limfocyty, monocyty - chronig nas przed zakazeniami.
Zakazenia moga by¢ powodowane przez rézne drobnoustroje
(bakterie, wirusy, grzyby):
« granulocyty (neutrofile) chronig nas przed bakteriami i grzybami,
« limfocyty chronig nas przed wirusami oraz grzybami,
« Mmonocyty natomiast ,pozeraja” niepotrzebne nam komorki i resztki tkanek.

e Ptytki krwi (trombocyty)
Zapobiegajg nadmiernym krwawieniom,
np. w przypadku zranienia zaklejajg rane, hamujac krwawienie.

Osocze jest ptynem, w ktérym wszystkie te specjalistyczne komérki sg zanurzone. Zawiera
ono witaminy, sktadniki odzywcze, hormony i inne niezbedne do zycia substancje. Dzieki
temu, ze krew jest ptynna, moze dotrze¢ do kazdego miejsca w organizmie. Jej inng bardzo
wazna rolg jest odprowadzanie wszystkich gromadzacych sie substancji odpadowych i tok-
syn (produktéw przemiany materii).

Czasem dochodzi jednak do sytuacji, ze w fabryce ktéras z linii produkujacych dany rodzaj
komérek ulega uszkodzeniu, a niekiedy nawet cata fabryka przestaje prawidtowo dziataé.
Woéwczas mamy kilka metod naprawy. Jedna z nich jest wybudowanie nowej fabryki, czyli
przeszczepienie szpiku. Poniewaz nie mozemy jej postawi¢ w innym miejscu, musimy naj-
pierw pozby¢ sie uszkodzonej. Do tego potrzebna jest megachemioterapia, ktéra dziata jak
buldozer, robigc miejsce na nowy szpik. A wszystko to dzieje sie na placu budowy, ktérym
mozemy nazwac oddziat przeszczepowy.
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PROCEDURY WYKONYWANE
NA ODDZIAt ACH

Oddziat przeszczepowy

Na oddziale przeszczepowym przeprowadzane s3 transplantacje komérek krwiotwor-
czych oraz inne wysokospecjalistyczne procedury, np. terapia komérkami CAR-T.

TRANSPLANTACJA KOMOREK MACIERZYSTYCH

Podstawowa procedura wykonywanga na oddziale jest transplantacja, w ktérej komérki
krwiotwércze dawcy zostajg przetoczone pacjentowi. Maty pacjent, zwany biorca, zo-
staje odpowiednio przygotowany za pomocg wysoko dawkowanej chemioterapii lub ra-
dioterapii. Celem tej procedury jest catkowita lub czesciowa wymiana albo odbudowa
uktadu krwiotworczego lub immunologicznego.

Zrodtem komérek krwiotworczych moze by¢:
e szpik kostny

e krew obwodowa
e krew pepowinowa



Procedury wykonywane na oddziatach

W zaleznosci od tego, od kogo zostaty/zostana pobrane komérki krwiotwoércze, wy-
rézniamy:

e przeszczep allogeniczny - dawcg jest inna osoba; moze nim byé dawca
spokrewniony, najczesciej rodzenstwo, lub niespokrewniony
(dawca zgodny genetycznie z ogdlnego rejestru dawcow)

® przeszczep syngeniczny - dawcg szpiku jest identyczny (jednojajowy)
blizniak

e przeszczep autologiczny - pacjentowi podawane s3 jego wtasne,
wczesniej pobrane, zamrozone i bankowane, komérki macierzyste

WYybér rodzaju transplantacji uzalezniony jest od danej choroby, ogdlnego stanu zdrowia
matego pacjenta, dostepnosci dawcy i aktualnych wytycznych.

Warto pamietaé, ze transplantacja jest procedurg niezwykle skomplikowana. Dobor
dawcy, proces przygotowawczy, hospitalizacja w czasie przeszczepu, a takze lecze-
nie mozliwych powiktan sg dtugotrwate i czesto wigza sie z wielokrotnymi pobytami
w szpitalu.

TERAPIA KOMORKAMI CAR-T

Jest to kolejna procedura, coraz czesciej wykonywana na oddziale przeszczepowym.
To immunologiczna terapia komérkowa polegajaca na pobraniu, przeprogramowaniu
oraz ponownym podaniu komérek odpornosciowych (limfocytéow T) chorego. Dzieki tej
terapii uktad immunologiczny ma lepiej rozpoznawad i zwalcza¢ komorki nowotworowe.

Stosuje sie jg u dzieci, mtodziezy i mtodych dorostych do 25. roku zycia. Wskazaniem
do podania komérek CAR-T jest oporna na leczenie ostra biataczka limfoblastyczna
B-komorkowa (ALL-B) znajdujaca sie w fazie nawrotu po transplantacji lub w fazie drugie-
go badz kolejnego nawrotu.

Sama procedura przygotowawcza, podanie, mozliwe powiktania oraz czas pobytu matego
pacjenta w szpitalu znaczaco réznig sie od transplantacji szpiku.
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Oddziat poprzeszczepowy

Na oddziat poprzeszczepowy dziecko zostaje przyjete w celu przeprowadzenia takich
procedur jak np:

POBRANIE SZPIKU DO TRANSPLANTAGCJI

Dawca przyjmowany jest co najmniej dzien przed zabiegiem w celu wykonania potrzeb-
nych badan. Samo pobranie odbywa sie w ogélnym znieczuleniu na sali operacyjnej
sasiadujacego szpitala. Szpik pobierany jest z talerza biodrowego dawcy, a nastepnie
poddany laboratoryjnej obrébce.

Po zabiegu przez dzien lub dwa dawca zostaje na oddziale w celu obserwacji. Najczest-
szym powiktaniem jest bél w miejscu pobrania.

W naszym szpitalu najczesciej odbywaja sie pobrania szpiku od dawcéw rodzinnych.
Szpik od dawcow niespokrewnionych pobiera sie w réznych o$rodkach transplantacyj-
nych znajdujacych sie najblizej ich miejsca zamieszkania.

DAWCA

Na poczatku biorca otrzymuje trzy podstawowe informacje dotyczace dawcy, tj. pteé,
przyblizony wiek i kraj pochodzenia.

Zastanawiacie sie pewnie, czy jest mozliwosé poznania go i kontaktu z nim. To nie jest
niestety takie jednoznaczne i zalezy od wielu czynnikdéw, m.in. od regulacji prawnych
oraz checi i zgody zaréwno Waszej, jak i dawcy. W przypadku zgody mozliwy jest kon-
takt anonimowy juz od pierwszych dni po przekazaniu komérek. Poszczegdlne rejestry
dawcow szpiku, a takze osrodek transplantacyjny odgrywaja role posrednika, a kontakt
moze sie odbywac wytacznie w formie pisemne;j.

Wymiana danych osobowych oraz spotkanie mozliwe sg dopiero po uptywie dwéch lat
od momentu pobrania komérek. Podobnie jak w przypadku wczes$niejszego kontaktu
anonimowego, moze do tego dojs¢ jedynie za obustronng zgoda, Waszg i dawcy.



Procedury wykonywane na oddziatach

POBRANIE KOMOREK KRWIOTWORCZYCH (AFEREZA)

Jest to zabieg pobrania komérek krwiotwdrczych z krwi obwodowej (zamiast ze
szpiku). Poczatkowo dawcy podaje sie czynniki stymulujace wzrost granulocytow, tzw.
G-CSF - dozylnie lub podskdrnie. Nastepnie najczesciej pobiera sie krew z zyty ramiennej
jednej reki, odseparowuje komorki i zwraca reszte krwi do zyty drugiej reki. W przypadku
pobrania komérek od pacjentéw przed przeszczepem autologicznym caty zabieg odbywa
sie za pomoca wktucia centralnego.

Zabieg jest bezbolesny, nie wymaga znieczulenia i odbywa sie w sali pacjenta. Trwa kilka
godzin i w miare potrzeby moze by¢ powtarzany.

FOTOFEREZA POZAUSTROJOWA (ECP)

Zabieg ten polega na odseparowaniu limfocytéw z krwi, pozaustrojowym napromie-
niowaniu ich promieniami UVA i wprowadzeniu takiej ,naprawionej” krwi z powrotem
do krwiobiegu.

Stosuje sie go w przypadku stwierdzenia powiktan po przeszczepie, np. choroby prze-
szczep przeciwko gospodarzowi (GVHD). Zabieg jest bezpieczny, wykonywany za pomo-
ca specjalnego aparatu do fotoferezy. Aparature podtacza sie do wktucia centralnego
(najczesciej nietunelizowanego udowego, portu naczyniowego lub broviaca).

Zabieg trwa srednio 4 godziny, a pobyt w szpitalu zajmuje ok. 2-3 dni. Fotofereza jest
procedurg powtarzang w seriach, ktorych liczba zalezy od ciezkosci powiktan.

BADANIA KONTROLNE

Wymagaja specjalnego przygotowania lub znieczulenia.

LECZENIE POWIKLAN

Jesli pacjent wymaga dtugotrwatej obserwacji z powodu wystepujacych i utrzymujacych
sie powiktan, przebywa na oddziale poprzeszczepowym.
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PRZYGOTOWANIE
DO PRZYJAZDU

Hotel

Kazdemu opiekunowi pacjenta przyjetego na oddziat przeszczepowy i poprzeszczepo-
wy przystuguje pokdj. Ze wzgledu na fakt, ze na salach pacjentéw trzymane moga by¢
tylko niezbedne rzeczy (o tym wiecej w kolejnym rozdziale), opiekun ma do dyspozycji po-
kéj jednoosobowy (dla rodzicow/opiekundéw dziecka przeszczepowego) lub dwuosobowy
(dla rodzicow/opiekunéw dziecka znajdujacego sie na oddziale poprzeszczepowym).

Rodzice dziecka zakwalifikowanego do przeszczepu i majgcego juz termin przyjecia
musza wczesniej zadzwonié i zarezerwowac pokdj w celu unikniecia zamieszania w ra-
zie braku wolnych miejsc - nr tel. 668 324 047.

Kazdy pokdj hotelowy wyposazony jest w jedno t6zko lub dwa, szafe, stolik, krzesta
i szafki nocne. W o$miu pokojach jednoosobowych na parterze znajduja sie tazienki.
(Pokoje te przed pandemig byty przeznaczone dla rodzicéw dzieci kierowanych do prze-
szczepu, teraz sg przeznaczone dla osdb po testach).

Pokoje dwuosobowe na trzecim pietrze maja tazienki wspdlne znajdujace sie na terenie
hotelu. (W okresie pandemii pokoje te stuzg rowniez jako jednoosobowe).

Na terenie hotelu dostepne sg kuchnie do uzytku rodzicéw/opiekunéw. W kuchniach
znajdujg sie: szafki, kuchenka elektryczna, lodéwki, stolik i krzesta. Wszystkie rzeczy
przechowywane w lodéwce i szafkach powinny by¢ wtozone do podpisanych pojemnikow.



W strefie hotelowe] znajduje sie réwniez pralnia do uzytku rodzicéw wszystkich dzie-
ci. Znajdziemy w niej pralki, suszarki bebnowe i rozktadane oraz deski do prasowania.

Zelazko pobiera sie z pokoju administratora hotelu/fundacji - pok. 0.072 na parterze.
Srodki chemiczne przygotowad trzeba we wtasnym zakresie - czasami sg one dostarczane
przez fundacje, jezeli s przedmiotem darowizn.

Pralnia otwarta jest w godzinach 7.00-15.00 od poniedziatku do piagtku. Aby z niej skorzy-
staé, nalezy pobrac klucz od ochrony szpitala, wpisujac sie naliste.

WAZNE!

Rodzice mogq w pralni praé tylko i wytqcznie swoje ubrania.
Nie wolno prac tam ubran pacjentéw - dzieki temu mozemy
zapobiec rozprzestrzenianiu sie wiruséw i bakterii.
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Pakowanie przed przyjazdem

Ze wzgledu na specyfike oddziatu przeszczepowego przedstawiamy Wam liste rzeczy, kt6-
re sg niezbedne oraz moga by¢ przydatne w czasie hospitalizacji.

RODZICE/OPIEKUNOWIE:

ubrania - ze wzgledu na panujacy na oddziale rezim sanitarny rodzice
poruszaja sie po nim przebrani w jednorazowe komplety ubran,

ktére sg tam ogdlnodostepne, a co za tym idzie, Drodzy Rodzice,
potrzebujecie dla siebie mniej rzeczy

dwie pary butéw zmiennych - jedne mozliwe do zdezynfekowania
(najlepiej plastikowe klapki), do poruszania sie po oddziale i sali dziecka
oraz drugie - do uzytkowania poza oddziatem

kosmetyki

suszarka do wtoséw - wedle uznania

zelazko - wedle uznania, na oddziale mozna wypozyczy¢

garnek, patelnia - wedle uznania, znajduja sie w hotelowej kuchni,
ale w ograniczonej liczbie

DZIECKO/PACJENT:

pizamy/dresy/koszulki - minimum 8 kompletéw (nie musza by¢ nowe,

ale musza by¢ z tworzywa naturalnego, najlepiej bez sztucznych wzoroéw,
ktore moga ulec uszkodzeniu podczas sterylizacji)

klapki plastikowe - ze wzgledu na tatwos$¢ mycia

szczoteczki do zebow - minimum 10 sztuk, najlepiej jednorazowe

pasta do zebow - minimum 1 tubka

nozyczki do paznokci

gry i zabawki - uzywane i nowe - WAZNE, aby byty tatwe do dezynfekgiji (!)
komputer/tablet/telefon komérkowy/czytnik elektroniczny - wedle uznania



ksigzeczki dla maluszkoéw - najlepiej z twardymi stronami w celu tatwiejszej
dezynfekcji

zabawki dla maluszkéw - najlepiej plastikowe, bez otworéw trudnych

do dezynfekgji

artykuty papiernicze - nowe kredki i pisaki

maskotki - ze wzgledu na utrudnione codzienne mycie odradzamy,

ale w wyjatkowych sytuacjach ulubiong przytulanke mozna oddac

do sterylizacji i hermetycznie zapakowang trzymac na sali

ulubiona poduszka typu ,jasiek” plus wymienne poszewki

pieluszki tetrowe/bawetniane dla matych dzieci - w liczbie umozliwiajacej
codzienng wymiane

PONADTO (konieczne):

folia aluminiowa - 20 m (2 rolki na 1 tydzien)

worki plastikowe - ok. 501, 1 opakowanie

(na zuzyta bielizne poscielowg)

termometr elektroniczny

folia spozywcza

centymetr krawiecki

dtugopis i zeszyt/notes

termos/kubek termiczny

reczniki papierowe - wedle uznania, na sali znajduja sie reczniki papierowe,
ale jezeli rodzic woli korzystaé z wtasnych (bardziej miekkich), zalecamy przy-
wiezienie dodatkowych

papier toaletowy - jak wyzej

Wanienki i krzesetka do karmienia znajduja sie na oddziale.
Na sali/oddziale nie wolno trzymac¢ wézka dzieciecego - moze by¢ on przechowywany w po-
koju hotelowym.

19



20

PRZYJECIE
NA ODDZIAt

Po przyjeciu do szpitala i zatatwieniu formalnosci w rejestracji zostaniecie przekie-
rowani na oddziat poprzeszczepowy na trzecim pietrze, po ktérym oprowadzi Was
pielegniarka lub pielegniarz. Przekazg oni wszystkie podstawowe informacje: pokaza
miejsca do uzytku wytacznie rodzicéw/opiekundéw, takie jak szatnia, kuchnia, toalety,
kuchnia oddziatowa i sala pacjenta, oraz przedstawig regulamin oddziatu.

Ze wzgledu na koniecznos¢ utrzymania wzmozonej czystosci na sali zostawiacie tylko
rzeczy dziecka/pacjenta oraz najpotrzebniejsze przedmioty dodatkowe. Reszte rzeczy
rozpakowujecie w pokoju hotelowym. Pokoje rodzicéw znajduja sie w tym samym budyn-
ku szpitala, dlatego nie bedziecie mieli problemu, aby po co$ podejs¢ w razie potrzeby.

Wszystkie rzeczy postarajcie sie umiesci¢ w szafkach, co utatwi utrzymanie porzadku
i sprzatanie sali.



FUNKCJONOWANIE
NA SALI I ODDZIALE

Sala

Pacjent po przybyciu na sale nie moze juz jej opusci¢ do momentu zakoriczenia lecze-
nia/procedury przeszczepowej. Jedynymi wyjagtkami sg wyjscia na badania czy inne
procedury medyczne. Rodzic natomiast moze wychodzié, aby zjes¢, skorzystac z toalety,
wzigc prysznic, odpoczaé czy zatatwic cos na terenie szpitala (ze wzgledu na pandemie
wyjscia ze szpitala zostaty ograniczone).

Prosimy réwniez o zapoznanie sie z regulaminem ogélnym szpitala oraz szczegétowym
dotyczacym oddziatu przeszczepowego.

Aby przyblizy¢ zasady funkcjonowania na sali, opiszemy kazde jej wnetrze.

SLUZA”

Jest ona przedsionkiem sali. Znajduja sie w niej szafki, z ktérych nie korzystacie - sg one
do uzytku personelu medycznego. Dla Was wazne jest tylko miejsce do mycia i dezynfek-
cji rak przy kazdym wejsciu na sale i wyjsciu z niej. Dopiero w momencie ,zamkniecia sali”
(otymw kolejnym rozdziale) szafki zostang wypetnione fartuchami barierowymii czepka-
mi chirurgicznymi dla rodzicéw i opiekundw, potrzebnymi do zachowania wiekszej ochro-
ny pacjenta. Na blacie przy drzwiach zostawiane beda réwniez positki i posciel na zmiane.
Aby zapobiega¢ namnazaniu sie drobnoustrojéw, prosimy o wynoszenie jedzenia/tale-
rzy do kuchni oddziatowej do godziny od ich podania.
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SALA PACJENTA

W gtéwnej czesci sali znajduja sie: 16zko pacjenta, szafka na kétkach, rozktadany fotel, tele-
wizor oraz szafki z rozktadanym t6zkiem dla rodzica. W tej czesci pacjent spedza wiekszos$é
czasu, dlatego wazne jest, aby w okresie dobrego samopoczucia przebywat poza tézkiem.

tAZIENKA Z PRYSZNICEM I WC

Z tego pomieszczenia moze korzystac jedynie dziecko/pacjent. Rodzic ma do dyspozycji
dwie toalety na oddziale oraz tazienke (prysznic) w hotelu. Jedynym wyjatkiem jest rodzic
dziecka, ktére nie korzysta jeszcze z toalety i kgpane jest w wanience.

WAZNE!
Pacjent nie uzywa recznikéw, a do wycierania stuzq podktady
materiatowe dostarczane codziennie wraz z poscielg zmienngq.

ZASADY OBOWIAZUJACE NA SALI PACJENTA:

e Nasali pacjenta moze przebywac jednoczesnie jeden
rodzic/opiekun - réwniez w nocy.

e Rodzic NIE spozywa positkéw oraz NIE korzysta z tazienki
(wyjatki opisane wyzej).

e Przy kazdorazowym opuszczeniu i powrocie do sali
nalezy umy¢ i zdezynfekowac rece.

e Nie wolno otwierac okien.

e Wszystko, co spadnie na podtoge, musi zostac¢ zdezynfekowane
(zwtaszcza przedmioty, ktérych dotyka pacjent).

e Talerze powinny zosta¢ wyniesione do kuchni oddziatowej do godziny od podania
positku, bo dzieki temu zapobiegamy namnazaniu sie drobnoustrojéw.

e Posciel pacjenta nalezy zmienia¢ kazdego dnia po codziennej kapieli.

Posciel rodzica nalezy zmienia¢ co drugi dzieni i/lub w miare potrzeby.

e Brudnaposciel i podktady do wycierania nalezy zapakowac do worka i wynies¢
do odpowiednich koszy znajdujacych sie na oddziale.



Okres przedprzeszczepowy

e Rodzic przy kazdorazowym opuszczeniu sali pacjenta powinien zgtosic¢ ten fakt
personelowi pielegniarskiemu.

e Cokolwiek jest wynoszone z sali, musi by¢ zapakowane w worek na $mieci
w celu unikniecia rozprzestrzeniania sie drobnoustrojéw.

e Kazde jedzenie przynoszone do sali pacjenta powinno by¢ zawiniete w folie
aluminiowa, podobnie jak kazdy kubek z napojem.

Oddziat

Codziennie o godzinie 7.45 na oddziale lub w sali seminaryjnej odbywa sie
raport medyczny po nocnym dyzurze.

WIZYTA I ZABEZPIECZENIE PRZEZ PERSONEL MEDYCZNY:

e Lekarz prowadzacy odwiedza kazdego pacjenta codziennie w godzinach porannych
- 8.00-12.00 (wykonuje wéwczas badanie lekarskie, omawia z rodzicami i pacjentem
aktualne wyniki badan, odpowiada na pytania). Prosimy o to, aby w sali panowat porzadek
oraz aby pacjent i rodzic byli juz po porannej toalecie. Pielegniarka lub pielegniarz
opiekujacy sie dzieckiem przychodzg czesciej - wigze sie to z realizacja zlecen lekarskich
(podawanie lekarstw, przeprowadzanie badan).

e Zaréwno lekarz prowadzacy, a w trakcie dyzuru lekarz dyzurny, jak i personel
pielegniarski sg dostepni dla dziecka i rodzica przez catg dobe. W przypadku
wystapienia niepokojacych objawéw u pacjenta prosze koniecznie powiadomic personel.

e Codziennie w godzinach okotopotudniowych odbywa sie wspoélna medyczna wizyta lekarska.

e Lekarz prowadzacy moze sie zmienia¢ w zaleznosci od grafiku pracy.

e Naterenie oddziatu pracuje psycholog, ktéry zawsze stuzy pomocg i wsparciem zaréwno
dlarodzicéw, jak i pacjentéw - pojawi sie u Was w pierwszych dniach po przyjeciu.

e W szpitalu funkcjonuje wolontariat, ktéry jest odpowiedzialny za wspieranie rodzicow
w opiece nad dzieckiem oraz urozmaicenie mu czasu wolnego.

e Naoddziat przeszczepowy wchodzimy tylko w jednorazowym komplecie ubran
przeszczepowych i obuwiu zmiennym.
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OKRES
PRZEDPRZESZCZEPOWY

ROZMOWA MEDYCZNA

W pierwszych dniach po przyjeciu lekarz przeprowadza rozmowe medyczng, podczas
ktérej przekazuje wszystkie istotne informacje dotyczace postepowania przygotowaw-
czego, samego przeszczepienia oraz mozliwych powiktan. W zaleznosci od wieku pacjen-
ta odbywa sie to w jego obecnosci lub nie. Jest to tez moment na zadanie wszystkich nur-
tujacych pytan. Nie martwcie sie, jezeli o co$ nie dopytacie, zawsze mozecie do tego wrécié
w pozniejszym czasie. Warto spisac na karteczce pytania, ktére pojawiaja sie pézniej, by
znowu nie umknety. W takiej rozmowie najczesciej uczestniczy réwniez psycholog oddzia-
towy, ktory stuzy potem wsparciem.

TERAPIA PRZYGOTOWAWCZA — KONDYCJONOWANIE

Pacjent przyjmowany jest do szpitala odpowiednio wczesniej, aby personel mégt wykonadé
wszelkie czynnosci niezbedne do rozpoczecia procedury.

Procedura przeszczepowa rozpoczyna sie od zastosowania kondycjonowania, ktére pro-
wadzi do zniszczenia szpiku pacjenta i obecnych w nim komérek nowotworowych.

Moze to byc¢:
e kondycjonowanie chemiczne - poprzez podanie wysoko dawkowanej chemioterapii,
e radioterapia (TBI) - napromieniowanie catego ciata (o TBI mozecie poczyta¢ w na-
szej ulotce dostepnej u psychologa, poza informacjami technicznymi znajdziecie
tam réwniez opowiadanie dla dzieci oswajajace catg procedure).

Rodzaj przygotowania zalezy od choroby podstawowej, wczesniejszego leczenia oraz sta-
nu zdrowia pacjenta - jest to decyzja podejmowana zespotowo zgodnie z najnowszymi wy-
tycznymi oraz obowigzujgcymi protokotami leczniczymi.



Okres przedprzeszczepowy

W tym okresie moga wystapi¢ rézne powiktania:
bole gtowy, nudnosci, wypadanie wtoséw, zaburzenia
wechu i smaku, zaburzenia taknienia, reakcje uczule-
niowe oraz toksycznosci narzagdowe, np. uszkodzenia
sluzéowek. Dlatego tak wazne jest zgtaszanie persone-
lowi medycznemu wszelkich objawéw i zmian.

W zwigzku z utratg wtosow zaleca sie ich skrécenie, ob-
ciecie czy ogolenie skéry gtowy za pomoca maszynki, w
ktéra zaopatrzony jest personel pielegniarski. Zespot
psychologéw moze poméc z oswojeniem sie ze zmia-
nami, jak réwniez towarzyszy¢ w catej procedurze lub
zorganizowac fachowa pomoc w postaci fryzjera (pod-
czas pandemii ograniczono wspétprace z fryzjerami).

BILANS

Ze wzgledu na podaz duzej ilosci ptynéow dozylnych (kroplowek) wspomagajacych che-
mioterapie pacjenci i rodzice prowadza szczegétowy bilans, na ktory sktadajg sie pomia-
ry podstawowych parametréw (cisnienie, tetno, saturacja) oraz uzyskanego moczu, katu,
spozytych pokarméw i ptynéw.

Bilans przeprowadzany jest 4 razy na dobe - wszystkie szczegétowe informacje oraz in-
strukcje obstugi urzadzen pomiarowych przedstawi personel pielegniarski na sali.

HIGIENA

Z uwagi na leczenie wazng role w Waszym funkcjonowaniu odgrywa przestrzeganie
przez Was (rodzice, dziecko) zasad higieny, a takze utrzymywanie sali w czystosci. Juz
od pierwszych dni pacjent powinien poswieci¢ szczegdlng uwage higienie jamy ustnej,
dlatego zalecane jest ptukanie jej od rozpoczecia przyjmowania specjalistycznych pre-
paratow i wielokrotne mycie zebdéw, a podczas kapieli uzywanie tagodnych $rodkéw ko-
smetycznych, np. emolientéw.
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ZAMKNIECIE SALI

Zewzgledu naciezkie zaburzenia odpornosci wystepujgce wskutek zastosowanej chemio-
terapii dzien przed procedurg przeszczepu, w godzinach popotudniowych, sala pacjenta
zostaje odpowiednio przygotowana - jest doktadnie czyszczona i dezynfekowana. Pa-
cjent musi wykonac doktadng toalete catego ciata, a opiekun ma za zadanie wynies$é do
hotelu wiekszos$¢ rzeczy i zostawié tylko takie, ktére sa nowe lub ktore s3 sterylnie za-
pakowane albo doktadnie zdezynfekowane. Taki zabieg nazywa sie ,zamknieciem sali”.
Od tego momentu kazdy, kto chce przebywac na sali pacjenta, musi dodatkowo wtozy¢
przygotowane fartuchy barierowe, czepki i maseczki chirurgiczne. Dotyczy to rodzica,
personelu medycznego, psychologa, wolontariusza, jak i pan salowych. Kazdy przedmiot
wnoszony do sali musi by¢ umyty i zdezynfekowany.

Wyzejopisany rezim ulega rozluznieniu dopiero po wytworzeniu przez pacjenta poczatko-
wego stadium swojej nowej odpornosci.

STERYLIZACJA RZECZY

Kilka dni przed przeszczepem personel poprosi Was o przygotowanie rzeczy, ktore zo-
stang poddane sterylizacji parowej. Chodzi o wszystkie rzeczy, z ktérych bedzie korzy-
stat pacjent: od ubran i bielizny po poszewki, kieszonki na broviaki, pieluszki tetrowe
itp. Dopiero sterylne i specjalnie zapakowane zostang Wam dostarczone w momencie
zamkniecia sali.

Opisanej procedury nie stosuje sie w przypadku
przeszczepu autologicznego i terapii komérkami CAR-T.
Woéwczas przeprowadzane sg inne procedury
przygotowawcze oraz ogranicza sie etapy sterylizacji

i zamkniecia sali.



Okres przedprzeszczepowy
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PRZESZCZEP

W zaleznosci od rodzaju transplantacji

i sposobu przygotowania materiatu
przeszczepowego zabieg moze potrwad

od kilku minut do kilku godzin. Przez wktucie
centralne powoli podawane sg komérki
krwiotworcze. Wszystko odbywa sie w sali
pacjenta i przy statej obecnosci rodzica/opiekuna.

W trakcie samego przeszczepienia moga wystapic
reakcje niepozadane: uczulenie, goraczka, wysypka,
uczucie dusznosci, dreszcze, sptycenie oddechu.
Dlatego tez przez catg procedure na sali znajduje
sieréwniez pielegniarka/pielegniarzi lekarz,

ktérzy maja w zasiegu reki odpowiedni sprzet i leki.



Po zabiegu transplantacji zaczyna sie okres oczekiwania na odnowe
nowego szpiku. Do tego momentu wyniki Waszego dziecka s3 caty
czas kontrolowane. W tym czasie pacjent wymaga transfuzji krwi
i ptytek, ktore sgregularnie przeprowadzane. Przez caty czas lekarze
sprawdzaja funkcjonowanie wszystkich narzadéw.

Jest to réwniez czas, kiedy dziecko moze odczuwaé pogorszenie samopoczucia, co jest
powodowane opdzniong reakcjg na zastosowane kondycjonowanie, jak réwniez brakiem
wtasnych, chronigcych dziecko komérek. Pacjent moze czu¢ ogdlne ostabienie, sennosé
(zwana neutropeniczng) i nierzadko wymaga intensywnego leczenia antybiotykami. Jest
to tez okres wystepowania ciezkiego zapalenia $luzéwek przewodu pokarmowego, z czym
wigza sie niechec¢ do jedzenia, a dodatkowo biegunki i wymioty. W tym czasie stosowane
sa leki przeciwbdlowe oraz - jezeli pacjent tego wymaga - pozajelitowe (dozylne) zywienie
wspomagajace.

Oczekiwanie na odnowe jest czasem ciezkiego braku odpornosci. To bardzo krytyczny
moment catej procedury i wymaga on petnej uwagi i wspétpracy wszystkich oséb za-
angazowanych w proces leczenia, zaréwno personelu medycznego, jak i pacjenta oraz
opiekuna. Jest to okres wyczulenia na jakiekolwiek najdrobniejsze zmiany zwiastujace
ewentualne powiktania, w tym bardzo grozne zakazenia.

O rozpoczeciu procesu odnowy mozemy méwié, kiedy w krwi zaczynajg pojawia¢ sie
leukocyty. Dzieje sie to najczesciej miedzy 14. a 20. doba po przeszczepie.
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Zacznijmy od najwazniejszej kwestii: kazdy pacjent jest inny i kazdy moze reagowac ina-
czej. Ponizej przedstawiamy mozliwe do wystgpienia powiktania, co nie znaczy, ze zdarza
sie u Waszego dziecka na pewno. Temat powiktan jest szczegétowo omawiany z lekarzem
w trakcie rozmowy medycznej.

Mozliwe powiktania poprzeszczepowe:

Infekcyjne: bakteryjne, wirusowe, grzybicze - najczestszym objawem

jest goraczka. Zawsze nalezy wzigé pod uwage zakazenie odcewnikowe

i konieczno$¢ intensywnego leczenia.

Typowe dla procedury przeszczepowej sg reaktywacje uspionych wiruséw,

ktérych pacjent moze byé niemym nosicielem, np. wiruséw cytomegalii

(CMV), Epsteina-Barr (EBV) czy adenowirusa (ADV).

Najczesciej infekcje objawiajg sie zapaleniem ptuc, uktadu moczowego

lub uktadu pokarmowego.

GvVvHD - choroba przeszczep przeciwko gospodarzowi (tzw. graft).

Wyrézniamy dwa rodzaje GvHD ze wzgledu na czas wystapienia objawdw:

« postacé ostra - do 100 dni po przeszczepie; manifestuje sie najczesciej
poprzez m.in. wysypke skérna, biegunke lub zaburzenia w funkcji watroby.

« postac przewlekta - po uptywie 100 dni; objawy tego rodzaju maja nieco
inny charakter niz postac ostra i moga to by¢: twardzina skérna, wysypki,
uszkodzenia i zaburzenie wydolnosci ptuc, przewlekta biegunka, zapalenie
sluzéwek, wedrujace zapalenie stawdéw, zaburzenia funkcji watroby.

Ze wzgledu na mozliwe powiktania zastosowanego leczenia jedzenie moze by¢ utrud-
nione. Podraznione sluzéwki przewodu pokarmowego mozemy poréwnac do uktadu po-
karmowego 8-miesiecznego dziecka. Zywienie na tym etapie powinno by¢ dostosowane
wtasnie do takiego wieku. To oznacza powrdét, na jakis czas, do jedzenia lekkostrawnego,
tagodnego, o pétptynnej, papkowatej konsystencji. Taka forma utatwia przyswajanie po-
karmu i minimalizuje dolegliwosci ze strony uktadu pokarmowego. Zwtaszcza po koniecz-



nosci wiaczenia zywienia dozylnego jelita potrzebuja stopniowego oswajania sie z trawie-
niem. Tu réwniez warto dostosowac jadtospis do indywidualnych potrzeb dziecka. Inne
zalecenia obowigzujg bezposrednio po przeszczepie, a nieco inne wraz z uptywem czasu.
Tempo rozszerzania diety i powrotu do normalnego zywienia zawsze ma by¢ ustalane
w porozumieniu z lekarzem. Warto podkresli¢, ze bardzo wazne jest nierezygnowanie
Z jedzenia. Spozywanie nawet niewielkich ilosci pokarméw pomaga utrzymac prawidto-
we funkcjonowanie przewodu pokarmowego.

Do przygotowywania positkéw uzywaijcie roslin

(warzyw, owocdéw) sezonowych.

Unikajcie zywnosci przetworzonej (np. w puszkach,

w proszku, produktow garmazeryjnych itp.) - zawiera sztuczne
dodatki i barwniki podrazniajgce uktad pokarmowy.

Gotujcie, duscie i przyrzadzajcie potrawy na parze.
Zrezygnujcie ze smazeniai grillowania.

Spozywaijcie mieso z wiadomego zrdédta.

Najlepsze sa krélik, indyk lub kurczak (w postaci zmiksowanej,
jako dodatek do zupy, sg dobrym Zrodtem biatka).

Starajcie sie ograniczyc¢ spozycie gotowych wedlin czy paréwek - zawieraja
dodatki chemiczne, liczne ulepszacze smaku i aromatu.
Unikajcie alergenéw, do ktérych nalezy gluten,

zeby nie napedzac reakcji immunologiczne;.

Dozwolone zboza bez glutenu to: ryz, kukurydza, gryka, proso.
Unikajcie laktozy. Zabronione sg produkty i przetwory
mleczne, zakwaszane, z kulturami bakterii. Mozna je zastapic
napojami roslinnymi, tzn. mlekiem ryzowym, migdatowym,
kokosowym.

Btonnik na tym etapie nie jest wskazany.

Unikajcie surowych warzyw i owocow.

Wybrane warzywa i owoce sg dozwolone tylko po obrébce termiczne;j.
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Dozwolone warzywa po ugotowaniu to m.in. marchewka, korzen pietruszki,
korzen selera, burak, dynia, cukinia (bez skorki), fasolka szparagowa, brokut,
kalafior, szpinak.

Nie spozywajcie roslin wzdymajacych i ciezkostrawnych, jak: fasola, groch,
kapusta, cebula. Dieta powinna by¢ lekkostrawna!

Unikajcie owocow tropikalnych i cytruséw, np. bananéw i grapefruitow.
Mozna je$¢ owoce pasteryzowane lub gotowane w formie musu,

np. jabtka, ale najlepiej kazdorazowo skonsultujcie to z lekarzem.

Najlepiej przyswajane na tym etapie jest jedzenie zmiksowane:

papki, musy, konsystencja pétptynna.

Unikajcie stodyczy. Nadmiar cukru zmniejsza apetyt i jest Swietng

pozywka dla rozwoju grzybdéw i bakterii.

Unikajcie napojow gazowanych, ktére mogg prowokowad wymioty.

Zrédto: ZywiOnko.

Bedac w szpitalu, oprécz zmagania sie z nieprzyjemnymi objawami choroby Wasze dzieci
doswiadczajg wielu trudnosci psychologicznych - od tych wynikajacych ze zmian w wy-
gladzie (utrata wtoséw, utrata lub wzrost masy ciata) czy obecnosci wktucia centralnego,
po ograniczenie lub, co gorsza, utrate kontaktéw z réwiesnikami oraz bliskimi.

Dodatkowo pobyt na oddziale jest zwigzany z petng izolacja. Jednoczes$nie wolnego czasu
pacjent ma bardzo duzo, dlatego wazne, aby w miare mozliwosci zdrowotnych wypetniac
go jak najkorzystniej.

Na terenie oddziatu pracuje psycholog, ktéry pomoze Wam i Waszym dzieciom uporac
sie z pojawiajacymi sie na biezaco problemami, ale rowniez bedzie starat sie aktywizo-
wac pacjenta do zajeé.

Ponadto mamy preznie dziatajacy wolontariat, w ktérym nie brakuje ludzi przeszkolonych
do aktywizacji i zabawy w miejscu takim jak szpitalna sala.



Mozecie rozwigzywac zadania czy przerabia¢ materiat, przez ktéry réwnoczesnie prze-
chodza réwiesnicy - wystarczy kontakt z wychowawca, a na pewno znajdzie sie sposéb
na kontynuacje nauki réwniez na oddziale.

Dodatkowg aktywnoscia sg ¢wiczenia - mozecie do sali wnies¢ dostepny na oddziale
rowerek stacjonarny czy steper, o ile tylko pacjent ma site, a lekarz nie widzi przeciw-
wskazan. Dostepni s3 fizjoterapeuci, ktérzy pokaza ¢wiczenia oraz bedj je codziennie
z dzieckiem wykonywaé.

Nieoceniona jest Wasza rola, Drodzy Rodzice, bo to wtasnie z Wami pacjenci spedzaja
najwiecej czasu. Zadbaijcie o gry, ksigzki, filmy dostosowane do zainteresowan i aktual-
nych mozliwosci Waszych dzieci. Zawsze mozecie poprosic psychologa o dostarczenie
nowych gier czy materiatéw plastycznych, jezeli Wasze juz Wam sie znudza. A kiedy
tylko bedzie mozliwos¢ wyjscia na spacer czy do hotelu, od razu mobilizujcie do tego
dzieci - zmiana otoczenia po dtugiej izolacji jest bardzo wazna.

WAZNE!
Wszystkie aktywnosci i zajecia muszq by¢ dostosowane
do aktualnych mozliwosci i checi pacjenta.
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Wraz ze wzrostem liczby biatych krwinek pacjenci czuja sie coraz lepiej. Kiedy wszyst-
kie powiktania zostang opanowane, wyniki morfologii bedg coraz bardziej zadowalajace,
a apetyt zacznie wracaé, rozpocznie sie wyczekiwanie na powrét do domu.

Warunki zdrowotne, jakie musi
spetni¢ pacjent, przedstawi Wam
szczegbtowo lekarz prowadzacy.

Gdy nadejdzie juz ten wyczekiwany
moment, musicie pamietac, ze
pacjent po przeszczepie powinien
pozostawac pod scista kontrolg
lekarska, dlatego tez ustalona
zostanie od razu czestos¢ kontroli.
Ponadto zostaniecie poinstruowani,
jak zachowac $cistg higiene i jak
reagowac na jakiekolwiek pojawiajace
sie objawy.



Wazne jest, abyscie pamietali, Zze odporno$é Waszego dziecka nadal jest obnizona, dla-
tego tez ze wzgledu na tatwo$é zakazenia nalezy zachowaé kilka podstawowych zasad:

przygotowanie domu na powroét pacjenta

(porzadki, dokonanie ewentualnych remontéw wynikajacych z wystepowania
w domu wilgoci lub plesni)

wyeliminowanie zdomu kwiatow, dywanow i zaston

unikanie duzych skupisk ludzi

unikanie kontaktu ze zwierzetami

kontynuacja nauki szkolnej w formie nauczania indywidualnego w domu
ograniczenie odwiedzin jednorazowo do 1-2 zdrowych oséb
utrzymywanie higieny zaréwno pacjenta, jak i cztonkéw rodziny
utrzymywanie czystosci w domu

przestrzeganie zalecen zywieniowych po przeszczepie i rozszerzanie diety
tylko za zgoda lekarza

Wraz z uptywajacym czasem ograniczenia te ulegajg stopniowemu rozluznieniu. Wazne,
aby kazda zmiana byta wprowadzana po wczes$niejszym omoéwieniu z lekarzem podczas
kontroli.
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POMOC FINANSOWA

Swiadczenia socjalne

Pamietajcie, Zze macie prawo skorzystac z pomocy socjalnej, ktorej udzielajg instytucje
panstwowe i Wasi pracodawcy.

Aby uzyskac¢ wszelkie $wiadczenia, bedziecie potrzebowali orzeczenia o niepetnosprawno-
sci Waszego dziecka wynikajacej z przewlektej choroby, jaka jest choroba nowotworowa.

Orzeczenie o niepetnosprawnosci bedzie Was uprawnia¢ do réznych ulg i swiadczen,
takich jak:

zasitek i Swiadczenie pielegnacyjne

zasitek rodzinny

renta socjalna (przystugujaca osobie petnoletniej)

dodatki do zasitku

ulgi podatkowe

karta parkingowa

znizki na przejazdy komunikacjg miejska

urlopy i dodatkowe prawa w pracy (bezptatny urlop wychowawczy przystuguje pra-
cownikowi opiekujgcemu sie dzieckiem niepetnosprawnym przez co najmniej 6 miesie-
cy; urlop wychowawczy moze mie¢ wymiar 3 lat do ukonczenia przez dziecko 18 lat)

Orzeczenie wydawane jest przez miejski zespdt ds. orzekania o niepetnosprawnosci
w Waszej miejscowosci.

Osoba niepetnosprawna moze prowadzi¢ bogate zycie na wszelkich ptaszczyznach, mimo
ograniczen, jakie niesie ze sobg choroba. Rodzice czesto obawiajg sie wystepowania o takie
orzeczenie. Zupetnie niepotrzebnie, bo pozwala ono na stworzenie dogodnych warunkéw
zycia naten moment. Utatwia organizacje zycia szkolnego, zawodowego i finansowego.



Pomoc finansowa

Osoby, ktére nie ukonczyty 16. roku zycia, zaliczane sg do oséb niepetnosprawnych, jezeli
majg naruszona sprawnos¢ fizyczna lub psychiczng przez ponad rok, co powoduje koniecz-
nos¢ statej opieki lub pomocy w zaspokajaniu potrzeb zyciowych.

CO MUSICIE ZROBIC?

e Pobierzcie:

» druk wniosku o orzeczenie o niepetnosprawnosci,

» druk zaswiadczenia lekarskiego drogg elektroniczng lub w punkcie obstugi pacjen-
ta/biurze fundacji ,Na Ratunek Dzieciom z Choroba Nowotworow3” (na parterze
Przyladka Nadziei).

e Oba wypetnione dokumenty nalezy ztozy¢ osobiscie we wtasciwym miejskim ze-
spole orzekania o niepetnosprawnosci (MZON), przyporzadkowanym do Waszego
miejsca zamieszkania.

¢ Nastepnie uzyskacie informacje o posiedzeniu komisji orzekajacej (by¢ moze bedzie-
cie musieli dostarczy¢ dodatkowe dokumenty). Po okoto trzech tygodniach orzeczenie
przysytane jest poczta.

Jak uzyskaé
orzeczenie o niepetnosprawno$ci?
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Fundacja ,Na Ratunek Dzieciom
z Chorobg Nowotworowg”

Serdecznie zachecamy Was do zapisania sie do fundacji ,,Na Ratunek Dzieciom z Choro-
ba Nowotworowg”, ktora otacza opieka dzieci leczace sie w Przyladku Nadziei. Fundacja
dziata we Wroctawiu od 1991 roku. Przez lata funkcjonowania pomogta tysigcom swoich
podopiecznych z catej Polski. Jej celem jest ochrona zdrowia i zbieranie $rodkéw na po-
trzeby dzieci cierpigcych na raka.

JAK ZAPISAC SIE DO FUNDACJI?

Aby zapisac sie do fundacji, nalezy podejs¢ do jej biura na parterze w Przyladku Nadziei.
Tam trzeba zapoznac sie z regulaminem oraz wypetni¢ wniosek.

JAKIE KORZYSCI DAJE ZAPISANIE SIE DO FUNDACJI?

Gdy zapiszecie swoje dziecko do fundacji, utworzymy mu subkonto - indywidualne konto
imienne. Beda na nim gromadzone srodki pieniezne na leczenie Waszego dziecka w trak-
cie i po zakonczeniu choroby. Srodki zbierane s we wtasnym zakresie - poprzez zbiorki
pieniezne, festyny, r6znego rodzaju akcje na rzecz Waszego dziecka. O to, w jaki sposéb to
zrobi¢, mozecie zapytac innych rodzicoéw badz pracownikéw fundacji.

Bedziecie miec¢ staty podglad, ile srodkow zostato zgromadzonych. To wazne, abyscie
sami starali sie dotrze¢ do jak najwiekszej liczby darczyncéw - mozecie zaangazowacd
w mniejsze lub wieksze akcje charytatywne swoich przyjaciét, rodzine, kolegéw z pracy,
mieszkancow Waszej miejscowosci.

W sytuacjach, gdy na subkoncie nie bedzie wystarczajacych pieniedzy na potrzeby Waszego
dziecka, mozecie zwrdcic sie do nas z prosbg o zapomoge z uzasadnieniem medycznym.

Pomozemy Wam takze w zbidrkach, wypozyczajac puszki i identyfikatory
dla wolontariuszy, ktérzy beda kwestowac¢ w imieniu Waszego dziecka.
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‘. na ralunek dzieciom

z chorobg nowotworowqg FUNDACJA

Zdarzasie, ze ludzie sg nieufni, gdy ktos zbiera
pieniagdze na cele charytatywne. Dziatajac pod
szyldem fundacji, bedziecie bardziej wiarygodni.

NA CO FUNDACJA PRZEZNACZA ZGROMADZONE SRODKI?

Ze srodkéw zgromadzonych na subkoncie bedziemy na Wasz wniosek rozliczac faktury
za: lekarstwa, rehabilitacje, niezbedne srodki medyczne, niezbedny sprzet do opieki nad
dzieckiem w domu, protezy itp. Mozecie zgtosi¢ sie do nas takze z prosba o rozliczenie
przejazdow na badania i z powrotem do domu (musicie wtedy wypetnic karte drogows).

Wsparcie fundacji jest o tyle wazne, ze NFZ nie pokrywa kosztéw leczenia za granica,
specjalistycznych protez, nierefundowanych lekéw, protonoterapii oraz eksperymen-
talnego leczenia ostatniej szansy.

KIEDY WYGASA SUBKONTO?

Nawet po zakoriczeniu leczenia subkonto nie wygasa. Dalej mozecie gromadzi¢ na nim
srodki, np. przeznaczone na rehabilitacje lub walke z powiktaniami po chemioterapii. Pie-
nigdze na koncie imiennym mogg sie takze przyda¢ w pdzniejszym czasie na wypadek na-
wrotu choroby i koniecznosci dalszej opieki zdrowotnej.

W przypadku gdy leczenie sie nie powiedzie i pacjent odejdzie, Srodki z jego subkonta
trafiajg na konto ogdlne fundacji, by pienigdze mogty pomdc w walce o zycie innego pod-
opiecznego - jest to zapisane w naszym regulaminie.

Jesli chcecie skontaktowac sie z fundacja, zadzwoncie: 71712 77 33
lub napiszcie e-mail na adres: fundag:ja@naratunek.org.
Siedziba fundacji miesci sie przy ul. Sleznej 114s/1 we Wroctawiu.
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mgr Aleksandra Szumna
psycholog, psychoonkolog.
Aktualnie w trakcie ksztatcenia
w Szkole Psychoterapii
Poznawczo-Behawioralnej CBT
w Warszawie.

Od 2017 roku pracuje w Klinice

Transplantacji Szpiku, Onkologii i Hematologii
Dzieciecej ,Przyladek Nadziei”, a od 2020 roku
opiekuje sie mentalnie Oddziatem
Przeszczepowym i Poprzeszczepowym,
codziennie obserwujac i wspierajac
tamtejszych pacjentéw.

Jest przekonana, ze do dzieci najlepiegj
trafi¢ przez zabawe, dlatego tez,

jest to jedna z gtéwnych metod jej pracy.
Z zamitowaniem wykorzystuje techniki
arteterapeutyczne i relaksacyjne zaréwno
do pracy z dzie¢mi, jak i rodzicami.
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