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Oddajemy w Wasze rece przewodnik peten pomocnych informacji,
ktore utatwig Wam odnalezienie sie w nowej sytuacji.
Tworzylismy go z mysla o catej Waszej rodzinie.

Gteboko wierzymy, ze Wasze myslenie i postawa majg wielkg moc
I odgrywajg wazna role
w procesie powrotu do zdrowia Waszego dziecka.
Bedziemy Wam w tym towarzyszyc i dotozymy wszelkich staran,
aby Wasze zycie z czasem wrocito do normy.



Do Mamy i Taty

Jestescie w Przyladku Nadziei - Klinice Hematologii i Onkologii Dzieciecej.

To, ze tu jestescie, oznacza, ze Wasze dziecko otrzyma specjalistyczng opieke, zgodna
z europejskimi standardami leczenia.

Zaakceptowanie i zrozumienie wszystkich informacji oraz zmian, ktore nastgpia w Waszym
Zyciu, bedzie duzym wyzwaniem. Naturalng reakcjg jest dezorientacja, uczucie leku, ztosci czy
bezradnosci.

Dlatego tez radzimy, abyscie dali sobie kilka dni i skorzystali z pomocy oraz wsparcia, ktore
mozecie otrzymac od personelu Kliniki oraz rodzicow dzieci, ktérzy juz tu sa. Nie bdjcie sie
pytac i prosi¢ o pomoc.



Pamietajcie réwniez, ze:

1

Naturalna reakcja rodzicow na chorobe dziecka s3 trudne emocje,
takie jak poczucie winy, ztos¢ czy tez szukanie przyczyny zachorowania dziecka.
Skorzystajcie z pomocy psychologdw Kliniki Mentalnej pracujgcych
w Przyladku Nadziei - pomoga Wam odzyskac sity i réwnowage
oraz skupic sie na pomocnych myslach.

2.

Wielu rodzicow przed Wami poradzito sobie 7 tg sytuacja. Wy tez to potraficie.

3.
Opowiadaj dziecku pozytywnie o szpitalu, w ktérym sie znalezliscie. Méw o klinice jak
o miejscu, ktore przyniesie dziecku poprawe zdrowia.

4,

Choroba nowotworowa dziecka i jej leczenie majg inny przebieg niz u dorostych pacjen-
toéw. Mtody organizmw fazie rozwoju jest silny. Jego wtasciwosciajest zdolnos¢ do odbudowy
iregeneracji. W zwigzku z tym szanse na wyzdrowienie sg bardzo wysokie, a wyleczalnos¢
dzieci z chorobami nowotworowymi stale rosnie.

Powrdt do zdrowia i dalszy rozwdéj Waszych pociech to cele catego zespotu medyczno-
-psychologicznego Kliniki.

.
Dzieci nie odbieraja choroby nowotworowej w taki sposob jak my, dorosli - nie maja S
negatywnych skojarzen i lekow, jakie budzi onkologia u 0séb dorostych. o
Wasze dziecko bedzie przezywac leczenie choroby nowotworowej tak ‘1 0 o \K‘
jak kazde inne leczenie. Oczywiscie, jest to dla niego zupetnie nowa f

sytuacja, dlatego nastawienie i przekonania, ktore powstang

w pierwszych dniach pobytu w szpitalu, bedg mu towarzyszyc¢ przez
caty okres powrotu do zdrowia. Tak bardzo wazne jest, by da¢ mu teraz
poczucie bezpieczenstwa i zadbac o optymizm.




6.

Niski poziom stresu i leku pomaga odzyskiwac sity. Dziecko, ktore czuje sie bezpiecz-
nie, ma dobry humor, jest tez w lepszej formie fizycznej. Dlatego Waszym waznym zadaniem
jest zadbanie o jak najlepsze samopoczucie Waszego dziecka, pomoc w oswojeniu szpitala,
stworzenie pozytywnego nastawienia do leczenia i personelu medycznego. Jezeli Wy bedzie-
cie optymistyczni i ufni — Wasze dziecko przejmie Waszg postawe. W tym rowniez z checig
pomoze Wam psycholog.

7.

Wspierajcie personel medyczny, wspotpracujcie z nami.

8.

Pakowanie do szpitala - wezZcie ulubiony kocyk dziecka, ramke ze zdjeciem z przyjacie-
lem, poduszke, ulubiong zabawke. Dla starszych dzieci - ulubiong ptyte i gre. Ukochanego mi-
sia lub zabawke zabierajcie ze sobg rowniez na badania. Dla starszych dzieci pomocne moga
by¢ stuchawki z ulubiong muzyka.

Stan psychiczny rodzica jest bardzo wazny. Jestescie najwazniejszym Zro-
dtem wsparcia i punktem odniesienia dla Waszego dziecka. Dziecko reaguje na cho-
robe. Stara sie jg zrozumie¢, czytajac nastroje rodzicow. Szukajcie informacji i kon-
taktu z innymi dorostymi. Rozmawiajcie ze sobg, dzielcie sie swoimi watpliwosciami
i obawami. Wspierajcie sie i dziekujcie sobie - za herbate, obiad, wspdlng gre, bycie ze soba.
Doceniajcie sie.



Do Mamy i Taty

10.

Rozmawiajcie z personelem medycznym
i psychologicznym, wszystkie wasze pytania,
spostrzezenia i watpliwosci sg dla nas - lekarzy
i psychologéw - bardzo wazne i moga pomaoc
w leczeniu matego pacjenta. Korzystajcie
z internetu w madry sposob. Internetowe grupy -
wsparcia sg bardzo pomocne, ale informacje
medyczne nalezy zawsze czerpac z rozmowy
7 lekarzem. Jesli znajdziecie w internecie cos,
co Was zaciekawi - skonsultujcie to z lekarzem,
ktory zna historie Waszego dziecka, aktualne
badania i reakcje organizmu.

11.
Jesli Twoje dziecko bedzie chciato rozmawiac o swojej chorobie i zadawa¢ Ci pytania
- nie obawiaj sie tego. Jesli chcesz, pomozemy Ci przygotowac sie na takg rozmowe i dosto-
sowac odpowiedzi do wieku dziecka. Taka rozmowa zblizy Was do siebie, doda Wam odwagi
i spokoju. Bez wzgledu na wiek dziecka - rozmawiaj z nim o jego chorobie. Brak rozmowy po-
woduje snucie wtasnych domystow i obaw, czesto nieprawdziwych. Dziecko stara sie sobie
wyttumaczy¢, dlaczego choruje, podczas gdy nie ma tu winnych tej
sytuacji, a odpowiedz jest nieznana. Warto podjac z dzieckiem
ten temat i dostarczy¢ mu prawdziwych informacji.
Im mniejsze dziecko, tym mniej szczegdtdw potrzebuje.
Pozwol swojemu dziecku powoli i stopniowo oswajac sie
Z Nowa rzeczywistoscia.
Starszemu dziecku mozesz opowiedziec historie o tym,
co je czeka, wracajac tylko do tych fragmentow, o ktére
< bedzie pytato. Pytania wskazujg na tematy, ktére sg dla
niego istotne i zaprzataja jego mysli.
Rodzicu, jestes najbardziej zaufana i najbezpieczniej-
szg osobadladzieckaitoz Tobg chce ono dzieli¢ sie swo-
imi lekami i pytaniami.




Pamietaj, aby w rozmowie przestrzegaé kilku zasad:

o Mow tagodnie, prosto i spokojnie.

o Zadawaj pytania: Co chcesz wiedziec¢? Jak to rozumiesz? Czy wiesz, dlaczego tu jestesmy?

o BadZuczciwy: nie mow, ze nie bedzie bolato, skoro wiesz, ze dziecko moze poczué np. uktucie.

o Podkreslaj role nadzieii pozytywnego nastawienia w leczeniu.

e Szanuj emocje i przezycia swojego dziecka. Nie méw: Nie ma sie czego bac¢ - albo: Taki
duzy chtopiec, a tak ptacze. Méw raczej: Cokolwiek bedzie sie dziato, bede z tobg, pomoge
ci, zadbam o to, by bolato jak najmniej.

e Pamietaj, ze dziecko ma prawo sie bac i ptakac, jesli cos je zaboli.

o By wyjasni¢, co sie dzieje, wykorzystuj zabawe i bajki. Jesli nie wiesz, jak to zrobi¢, zapytaj
psychologow Kliniki Mentalne;j.

12.

Opowiesci, rysunki czy bajki sa
doskonatymi narzedziami, aby przyblizy¢
dziecku wszystko to, z czym bedzie sie
musiato zetkngd¢ w procesie leczenia,
np. pomogga objasni¢ procedury
medyczne.

Sa bezpieczne dla dziecka, a jednoczesnie
pozwalajg omawiac wazne tematy, ktére
mozna w ten sposob przedstawic.

Poprzez zabawe mozesz odpowiedziec¢
na wiele pytan swojego dziecka.
Skorzystaj z ulubionej zabawki Twojej
coreczkilub Twojego synka — wezZ misia,
lalke, przydziel im role i odegraj

wraz z dzieckiem scenke.
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18.

Wiekszos¢ dzieci ma wielkg zdolnos$¢ adaptacji do choroby i do zmian, ktére wnosi
w ich zycie pobyt w szpitalu. Rozejrzyj sie dookota po Przyladku Nadziei - chorujace dzieci
duzo sie usmiechajg i chetnie sie bawia. Dziecko podczas leczenia ma jednak tez prawo do
ptaczu i leku. Ograniczaj badz wyeliminuj komunikaty: Nie ptacz, Badz dzielny. Badz przy
dziecku, tul je, pokazuj ciepto i zrozumienie, méw: Jestem przy tobie, Bede z toba przez to
przechodzi¢, tak aby byto ci lzej.

Szukaj sposobu, ktory utatwi Twojemu dziecku poradzenie sobie zemocjami. Dowar-
tosciowanie, chwalenie, poprawa samooceny maja wielkg moc. Zwracaj uwage nato, co dziec-
ko robi dobrze, i chwal je za to.

Nie krytykuj emocji Twojej pociechy ani tego, w jaki sposob radzi sobie z choroba. Czasa-
mi wystepuja tak zwane regresje, czyli cofniecie sie do poprzednich etapéw rozwoju - moze
sie pojawic np. moczenie sie, potrzeba bycia karmionym itp. Z czasem to minie, jesli dziecko
poczuje sie bezpiecznie, a Ty bedziesz odpowiednio zachecat je do samodzielnych zachowan.

Do Mamy i Taty




14.

W czasie choroby niezwykle wazne jest utrzymanie kontaktéw Two-
jego dziecka z réwiesnikami, z klasg, szkotg i nauczycielami. Kontynu-
owanie nauki szkolnej mimo choroby daje dzieciom wrazenie normalnosci,
zapewnia mozliwos¢ otrzymania wsparcia od rowiesnikow, podnosi po-
czucie wtasnej wartosci i motywuje do leczenia.

15.

Wasze dziecko mimo leczenia i pobytu w szpitalu wcigz sie rozwija, dorasta jak jego zdro-
wi rowiesnicy - zapewnijcie mu mitosc, bliskos¢, zabawe, ruch, kontakt z dzieémi, czas dla
siebie. Wspdlnie spedzajcie czas - grajcie w gry, czytajcie, ogladajcie razem bajki. VWWychodzcie
poza sale szpitalna, kiedy tylko jest to mozliwe. Utdzcie plan i harmonogram dnia, zapewnijcie
maksymalng ilos¢ normalnych, powtarzalnych rytuatéw sprzed choroby. Zachecamy, aby
w salach korzystac ze stoliczkow i krzesetek, by poza tézkiem realizowac zadania rozwojowe
- czytad, pisac, rysowac, uktadac klocki, bawic sie.

16.
Choroba nowotworowa zmienia wiele w zyciu
dziecka, ale nie zmienia jego naturalnych potrzeb,
w tym rowniez potrzeby bycia wychowywanym.
Dziecko potrzebuje, abys sie nim opiekowat,
ale réwniez stawiat granice i wyznaczat
reguty. To daje poczucie bezpieczenstwa
i normalnosci. Urozmaicony tryb dnia
sprawia, ze swiat dziecka nie ogranicza sie
do procedur medycznych. Taka aktywnosé
pobudza proces powrotu do zdrowia.
W Swiadomosci dziecka oznacza to,
ze Swiat nadal potrafi by¢ przewidywalny,
a oczekiwania wzgledem niego sie
nie zmieniaja. Staraj sie by¢ dla swojego
dziecka takim rodzicem, jakiego pamieta
sprzed choroby.




Do Mamy i Taty

17.

Zadbaj o siebie i swoje potrzeby, moc zapewnic swojemu dziecku dobrg opieke. Jezeli tyl-

ko mozesz - spaceruj, biegaj, ptywaj, dbaj o siebie i o to jak wygladasz, czytaj, znajdZ czas na

hobby, daj sobie prawo do odpoczynku i regeneracji. Twoja rola jest tu ogromna. Sen, relaks,

regularne positki, wyjscie poza oddziat i teren szpitala, podczas gdy Twoje dziecko ma opieke,

pozwolg Ciodpoczac i zachowac emocjonalng rownowage oraz dystans. Pamietaj, ze leczenie
onkologiczne to maraton, a nie sprint. Prawdopodobnie czekajg Cie tatwiejsze i trudniejsze

okresy, pomozesz sobie i swojej rodzinie, jesli nauczysz sie aktywnie regenerowac i oszcze- ffrb
dzac sity - fizyczne i emocjonalne. j&

QR

18. \
Pomocnicy - w czasie leczenia onkologicznego wazng role odgrywaja rodzina i znajo- \

mi, ktorzy Was wspieraja. Czesto chcg pomadc, a nie wiedzg, co mogg zrobic i jak sie zachowac.

Uciesza sie, jesli dasz im konkretne zadania i wypowiesz swoje potrzeby. Moze ktos pomoze Ci

z zakupami, ktos inny z praniem, ktos potowarzyszy w szpitalu. Czeste poczucie bezradnosci

w kontekscie choroby mozna zamienic¢ w pozytywng aktywnos¢, ktéra wzmocni Wasze wiezi

i utatwi proces zdrowienia.

19.

Mimo ze naturalng reakcjg jest skupienie sie na leczeniu i potrzebach chorujacego dziecka,
to pamietajcie, ze nadal jestescie para, matzeristwem, rodzing. Rodzenstwo matego pacjenta
bedzie potrzebowato od Was odpowiedzi na wiele pytan i sporo uwagi. Wy jako para nie zapo-
minajcie o wspolnym czasie, spotkaniach i rozmowach. VWymieniajcie sie przy opiece w szpitalu,
todobry system dla wszystkich. Kazdy bedzie mégt troche czasu spedzic tu, z dzieckiem, troche
w domu z domownikami, a troche odpoczac.
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Do naszego matego pacjenta

Czes¢! Witaj w Przyladku Nadziei!

Jestes naszym pacjentem, wiec od dzis bedzie sie Tobg opiekowat caty nasz zespot - leka-
rzy, pielegniarek, psychologow, pan rehabilitantek i wolontariuszy zawsze chetnych do zaba-
wy i wspolnego spedzania czasu.

Bedziesz tu przez catg dobe ze swoim rodzicem albo inng bliskg Ci osoba. Bedg oni spali
w tej samej sali co Ty, na tézku obok. Mozesz miec tu tez swoje ulubione rzeczy.

Za jakis czas stad wyjdziesz. Na poczatku, aby wyzdrowiec¢, pobedziesz tu nieco dtu-
zej, czasem tydzien, dwa, miesigc — w zaleznosci od tego, co Ci dolega. W koricu bedziesz
mogt czesciej jezdzi¢ do domu, a potem bedziesz nas odwiedzat juz tylko kontrolnie, np. raz
W miesigcu.

Mozesz o wszystko pyta¢, kazde pytanie jest jak najbardziej na miejscu. Mozesz
o wszystkim opowiadac - swoim najblizszym albo nam - lekarzom i psychologom. Wszyst-
kie watpliwosci, pytania, Twoje odczucia i emocje sa w porzadku i sg dla nas wazne. Méw
o nich. Nowa choroba oznacza wiele nieznanych stow. Nowych, nieznanych Ci wczesniej pro-
cedur, ktore moga wydawac sie trudne i skomplikowane. Jednak wszystko, co robimy, jest dla



Do naszego matego pacjenta

Ciebie bezpieczne. Pamietaj, ze jestes w dobrych rekach, wiemy, co robimy,
i chcemy Ci pomadc. Dazymy do tego, abys byt zdrowy - abys dobrze sie
czut, aby Cie nie bolato i abys wrdcit do swojego normalnego, domowego
zycia. Wszystkie dziatania sg przemyslane, a ich celem jest powrdét do zdrowia i rownowagi.

Staraj sie spedzac czas tak, jak lubisz - masz z pewnoscig wiele pasji i umiejetnosci,
zastanow sie, ktére z nich mozesz realizowac na terenie szpitala. Jesli tylko lekarz wyrazi
zgode, bedziesz mégt spacerowac i wychodzic ze szpitala. Bedg Cie mogli odwiedzac znajo-
mi, jesli tylko nie majg infekcji.

Ubieraj sie tadnie, dbaj o siebie. To naprawde ma wptyw na powrdt do zdrowia.

Pamietaj o swoich kolegach - na pewno o Tobie myslg i tesknig za Toba. Zastanawiaja
sie, co Ci jestijak sie czujesz. Moze krepuija sie, by Cie zapytac wprost, albo nie wiedzg, jak to
zrobi¢. Napisz do nich sam, pierwszy - zapytaj, co u nich stychac.

Szkota - pamietaj o szkole! Kontaktuj sie z nauczycielami, réb zadania itp. Korzystaj ze
szpitalne] szkoty, ktora nieco rozni sie od tej, ktorg znasz. Nasze nauczycielki bedg Cie od-
wiedzac i zadawac zadania. Jesli tylko dobrze sie czujesz, wyznacz sobie w ciggu dnia czas na
to, aby je wykonac. Czytaj. Rozwigzuj zadania. To wazne, bo gdy wyzdrowiejesz, wrécisz do
swojej szkoty i dobrze, bys nie miat zalegtosci.

Uczestnicz w zajeciach, ktére Ci tu proponujemy - mito spedzisz czas, dowiesz sie fa-
scynujacych rzeczy, zdobedziesz nowe umiejetnosci i poznasz ciekawych ludzi.

Skupiaj sie na rzeczach, na ktére masz wptyw. Mow o swoich potrzebach. Mozesz
twadrczo organizowac swaoj czas wolny - w ten sposob takze wspierasz swoje ciato w powro-
cie do zdrowia. Naukowo dowiedziono, ze wyobraznia ma wielkg moc - wyobrazaj sobie,
ze Twoje ciato zdrowieje, a leki, ktore przyjmujesz, sg Twoim wielkim sprzymierzeincem.
To naprawde pomaga Twoim zdrowym komorkom walczy¢ z tymi, ktorych chcemy sie pozbyc.
Jakkolwiek sobie to wyobrazisz, bedzie to dobre dla Ciebie i Twojego ciata.

Nikt nie wie, dlaczego chorujemy, tak sie po prostu dzieje - nikt temu nie jest winny - ani
Ty, ani Twoi bliscy. To niczyja wina. Masz jednak wptyw na to, w jaki sposob bedziesz docho-
dzi¢ do formy i w jakiej bedziesz kondycji.

Twoja choroba nie jest taka sama jak u dorostych - przebiegainaczej, mimo ze by¢ moze
podobnie sie nazywa. Czasami nawet u rowiesnikéw ta sama choroba onkologiczna ma zu-
petnie inny przebieg i sposéb leczenia. Dlatego kazdy jest traktowany indywidualnie i indy-
widualnie dobiera sie sposoby leczenia, rodzaje i dawki lekéw. Zapytaj lekarzy i rodzicow
o rzeczy, nad ktérymi sie zastanawiasz.

13
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Do Siostry i Brata

JesliTwojasiostralub Twaéjbrat choruja - pewnie niejest Citatwo. Mozesz by¢ zty, smut-
ny, przestraszony, czasem brat lub siostra chorego niestusznie winig sie, ze ich rodzenstwo
jest chore, aonizdrowi. Mozesz czu¢, ze Twoje rodzenstwo dostaje wiecej opieki od rodzicow
i poprzez chorobe jest wazniejsze dla nich. To nieprawda! Rodzice nadal kochajg Was tak
samo mocno, tylko w nattoku spraw zwigzanych z leczeniem Twojego brata lub Twojej siostry
majg mniej czasu, by poswiecac Ci tyle samo uwagi co kiedys. To wréci do normy. Masz prawo
wiedzied, jaki jest stan zdrowia Twojego rodzenstwa - pytaj o to i o ich samopoczucie. Masz
prawo wiedzie¢, jak przebiega leczenie i proces zdrowienia. Mozliwe, ze brat lub siostra spedzi
w szpitalu wiele czasu. Sg tu bezpieczni, a wszyscy, ktorzy sie nimi opiekuja, bardzo sie staraja,
by jak najszybciej byli z Tobg w domu. Jesli jestes smutny lub nie wiesz, co sie dzieje, pamie-
taj, ze zawsze mozesz o tym z kims porozmawiaé. Osoby, ktore opiekuja sie Twojg siostrg
lub Twoim bratem w domu lub szpitalu, jesli tego potrzebujesz, zaopiekujg sie réwniez Toba.

Jesli tylko jest taka mozliwosc i okazja odwiedzin - przyjedz do szpitala i-spedz czas ze
swoim rodzenstwem. Bez wzgledu na chorobe, Wasze wspélne chwile sg nadal bardzo
wazne, a leczenie to element Waszej wspdlnej rodzinnej historii. Doktadamy wszelkich sta-
ran, by zajakis czas Wasze zycie wrocito do normy.

Choroba kogos w rodzinie, zwtaszcza dziecka, czesto wywraca swiat do géry nogami, ale
mozna, przy odrobinie wysitku, wszystko uporzadkowac. To takze Twoja rola. Pamietaj - tul sie
do rodzicow i rodzenstwa, rozmawiaj z nimi, spedzajcie wspodlnie czas, kiedy tylko to mozliwe.



Do Siostry i Brata. Do Babci i Dziadka

Do Babci i Dziadka

Tak jak do tej pory byliscie waznym elementem wspierajacym zycie rodzinne \Waszych
dzieci i wnukdéw, pomagaliscie w wychowywaniu i organizacji, tak rowniez teraz rodzina bar-
dzo Was potrzebuje. Jestescie doswiadczeni, madrzy i najprawdopodobniej macie nieco
wiecej wolnego czasu. To Wy mozecie sprawic, ze zycie rodzinne najblizszych nie stanie pod-
czas leczenia na gtowie. Tym, co doskwiera dzieciom w szpitalu, jest czesto nuda i brak pro-
stych codziennych przyjemnosci - na przyktad domowego jedzenia. Dzieci uwielbiajg stuchac
o0 Waszej mtodosci albo o tym, jak zmieniat i zmienia sie swiat - to sprawia, ze ich mysli nie
kraza wokot choroby. Jestescie tez Swietnymi nauczycielami zapomnianych zabaw, takich jak:
szycie, majsterkowanie, szydetkowanie, haftowanie,
robienie na drutach, sklejanie modeli
i robienie zabawek z niczego.

Skorzystajcie z Waszych mozliwosci,

zaproponuijcie, jak ciekawie spedzié¢ !Z: fl‘\\ ‘
razem czas w szpitalu. \ ‘*51’

Mozecie tez pomagaé w zakupach \ ”\ |
albo opiece nad chorym dzieckiem, |—|;
a takze sprawic, ze zdrowe rodzenstwo O“

mniej odczuje wyjatkowa sytuacje,
jaka jest choroba w rodzinie.
Ponadto pamietajcie - zgranej
rodzinie tatwiej jest przejs¢
przez trudna sytuacje.
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0 Swiadczenia socjalne

Pamietaj, ze masz prawo skorzystac¢ z pomocy socjalnej, ktérej udzielaja instytucje
panstwowe i Twoj pracodawca.

Aby uzyskac wszelkie Swiadczenia, bedziesz potrzebowat orzeczenia o niepetnospraw-
nosci Twojego dziecka wynikajacego z przewlektej choroby, jakg jest choroba nowotworowa.

Orzeczenie o niepetnosprawnosci bedzie Cie uprawnia¢ do réznych ulg i $wiadczen,
takich jak:

» zasitek i Swiadczenie pielegnacyjne

e zasitek rodzinny

» rentasocjalna (przystugujaca osobie petnoletniej)

» dodatki do zasitku

e ulgi podatkowe

e karta parkingowa

o znizkina przejazdy komunikacja miejska

 urlopyidodatkowe prawa w pracy (bezptatny urlop wychowawczy przystuguje pracowniko-
wi opiekujagcemu sie dzieckiem niepetnosprawnym przez co najmniej 6 miesiecy; urlop wy-
chowawczy moze mie¢ wymiar 3 lat do ukonczenia przez dziecko 18 lat).

Orzeczenie wydawane jest przez miejski zespot ds. orzekania o niepetnosprawnosci w Two-
jej miejscowosci.

Osoba niepetnosprawna moze prowadzi¢ petne i bogate zycie na wszelkich ptaszczyznach,
mimo ograniczen, jakie niesie za soba choroba. Rodzice czesto obawiaja sie wystepowania
o takie orzeczenie. Zupetnie niepotrzebnie, bo pozwala ono na stworzenie dogodnych warun-
kow zycia naten moment. Utatwia organizacje zycia szkolnego, zawodowego i finansowego.

Osoby, ktére nie ukonczyty 16. roku zycia, zaliczane sg do 0séb niepetnosprawnych, jezeli
maja naruszong sprawnosc fizyczna lub psychiczng przez ponad rok, co powoduje koniecznosc
statej opieki lub pomocy w zaspokajaniu potrzeb zyciowych.
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Co musisz zrobié?

* Pobierz:
a) druk wniosku o orzeczenie o niepetnosprawnosci
b) druk zaswiadczenia lekarskiego drogg elektroniczng lub w punkcie obstugi pacjenta/
biurze fundacji ,Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowg” (na parterze Przyladka
Nadziei).

o Oba wypetnione dokumenty nalezy ztozyc¢ osobiscie we wtasciwym MZON - miejskim
zespole orzekania o niepetnosprawnosci przyporzadkowanym do Twojego miejsca za-
mieszkania.

» Nastepnie uzyskasz informacje o posiedzeniu komisji orzekajacej (by¢ moze bedziesz
musiat dostarczy¢ dodatkowe dokumenty). Po okoto trzech tygodniach orzeczenie przy-
sytane jest poczta.

WNIOSEK

ZASWIADCZENIE
LEKARSKIE

Jak uzyskaé
orzeczenie o niepetnosprawnosci?

'% 17



e Fundacja ,Na Ratunek Dzieciom z Choroba
Nowotworowq”

Serdecznie zachecamy Cie do zapisania sie do fundacji ,Na Ratunek Dzieciom z Cho-
roba Nowotworow3a”, ktdra otacza opieka dzieci leczgce sie w Przyladku Nadziei. Fundacja
dziata we Wroctawiu od 1991 roku. Przez lata swojej dziatalnosci pomogta tysigcom swoich
podopiecznych z catej Polski. Jej celem jest ochrona zdrowia i zbieranie srodkéw na potrzeby
dzieci cierpigcych naraka.

Jak zapisa¢ sie do Fundacji?

Aby zapisac sie do Fundacji, nalezy podejs¢ do biura Fundacji na parterze w Przyladku Na-
dziei. Tam trzeba zapoznac sie z regulaminem oraz wypetnic¢ wniosek.

Jakie korzyéci daje zapisanie sie do Fundacji?

Gdy zapiszesz swoje dziecko do Fundacji, utworzymy mu subkonto - indywidualne konto
imienne. Bedg na nim gromadzone $rodki pieniezne na leczenie Twojego dziecka w trakcie
i po zakonczeniu choroby. Srodki zbierane sa we wiasnym zakresie - poprzez zbiorki pieniez-
ne, festyny, roznego rodzaju akcje na rzecz Twojego dziecka. O to, w jaki sposob to zrobic,
mozesz zapytac innych rodzicéw badz pracownikow Fundacji.

Bedziesz mieé staty podglad, ile Srodkéw zostato zgromadzonych. To wazne, abys$ sam
starat sie dotrzeé do jak najwiekszej ilosci darczyncow - mozesz zaangazowac w mniejsze
lub wieksze akcje charytatywne swoich przyjaciot, rodzine, kolegdw z pracy, mieszkancow
Twojej miejscowosci.

W sytuacjach gdy na subkoncie nie bedzie wystarczajacych pieniedzy na potrzeby Two-
jego dziecka, mozesz zwrdcic sie do nas z prosbg o zapomoge z uzasadnieniem medycznym.

Pomozemy Ci takze w zbiorkach na rzecz dzieci, wypozyczajac puszki i identyfikatory {
dla wolontariuszy, ktorzy beda kwestowac w imieniu Twojego dziecka.

¢

L

\
Zdarzassie, ze ludzie sg nieufni, gdy ktos zbiera pienigdze na cele charyta-
tywne. Dziatajac pod szyldem Fundacji, bedziesz bardziej wiarygodny. (\ O Y \\‘ d{’f*
A o !
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NA RATUNEK

DZIECIOM Z CHOROBA NOWOTWOROWA

Na co Fundacja przeznacza ngomadzone srodki?

Ze srodkow zgromadzonych na subkoncie bedziemy na Twoj wniosek rozliczaé faktury
za: lekarstwa, rehabilitacje, niezbedne srodki medyczne, niezbedny sprzet do opieki nad
dzieckiem w domu, protezy itp. Mozesz zgtosic sie do nas takze z prosbg o rozliczenie prze-
jazdow na badania i z powrotem do domu (musisz wtedy wypetnic karte drogowa).

Wsparcie Fundagji jest o tyle wazne, ze NFZ nie pokrywa kosztéw leczenia za granica,
specjalistycznych protez, nierefundowanych lekéw, immunoterapii, protonoterapii oraz
eksperymentalnego leczenia ostatniej szansy.

Kiedy wygasa subkonto?

Nawet po zakonczeniu leczenia subkonto nie wygasa. Dalej mozesz gromadzi¢ na nim
srodki, np. przeznaczone na rehabilitacje lub walke z powiktaniami po chemioterapii. Pienia-
dze na koncie imiennym moga sie takze przydac w pdzniejszym czasie na wypadek nawrotu
choroby i koniecznosci dalszej opieki zdrowotne;j.

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 chcesz skontaktowac sie z Fundacja, zadzwon: 7171277 33 'Jlﬂﬂ'
lub napisz e-mail na adres: fundacja@naratunek.org -5

Siedziba Fundacji miesci sie przy ul. Sleznej 114s/1 we Wroctawiu.
'
@%



Dobrze wiedzied

Wasz lekarz wprowadzit/wprowadzi Was w podstawowe zagadnienia choroby i lecze-
nia Waszego dziecka. Tych nowych specjalistycznych informacji podczas pobytu w szpita-
lu bedzie sporo - czesc z nich opanujecie bardzo szybko, a znajomos¢ niektorych przyjdzie
z czasem. Kazdy z ,przyladkowych” rodzicow przyswaja sobie te wiedze w odpowiednim i po-
trzebnym dla siebie czasie i zakresie. Aby by¢ sprawnym opiekunem swojego dziecka, jest
wazne, by te wiedze mieé. Nie zniechecaj sie i nie stresuj! Pytaj, ucz sie, badz cierpliwy.

Na rozmowach medycznych z reguty towarzysza Wam rowniez nasi psycholodzy z Kliniki
Mentalnej - nie jest to powodem do niepokoju. Sa tam po to, aby wesprzec Cie w komunikacji,
zrozumieniu nowych poje¢, zapewnic Ci poczucie bezpieczenstwa i wiekszego spokoju.

Oprocz wiedzy medycznej, ktorg przedstawi Ci lekarz, bedziesz tez z czasem konfronto-
wany z duza liczba alternatywnych metod i substancji terapeutycznych. Internet, rodzina
i znajomi z reguty sg zrédtem takiej wiedzy, jesli ktos choruje. Spokojnie i krytycznie czytaj
i przegladaj te informacje, jezeli co$ Cie zainteresuje i bedziesz chciat to zastosowac
u swojego dziecka - pamietaj, aby porozmawiac¢ o tym z lekarzem. Jezeli nie bedzie to
szkodliwe, lekarz nie bedzie Ci tego zabraniat, w wielu przypadkach moze Cie jednak ustrzec
przed negatywnymi skutkami ubocznymi. Wiele substancji alternatywnych nie ma udowod-
nionego dziatania terapeutycznego i zastepowanie nimi lekdw moze mie¢ nieodwracalne
i bardzo szkodliwe skutki dla Twojego dziecka.




Dobrze wiedzieé

Krioprezerwacja

W zaleznosci od wieku, w jakim jest Twoje dziecko, zapytaj lekarza przed rozpoczeciem lecze-
nia o wptyw leczenia na ptodnos¢ Twojego dziecka w wieku dorostym. Zaréwno chemiote-
rapia, jak i radioterapia moga niesc¢ ze sobg skutki uboczne wptywajace na uktad rozrodczy.
Zapytaj o mozliwos¢ krioprezerwacji nasienia (u chtopcéw). Natomiast u dziewczynek ten temat
podejmowany jest bardzo indywidualnie. Jest to proces przechowywania tkanek lub komorek
w bardzo niskiej temperaturze. W przypadku pacjentéw nastoletnich moze by¢ to bardzo pomocne
w pdZniejszym procesie planowania rodziny.
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(autor: dr Dorota Sokalla)

g\//z Szpik kostny
ﬂ) Odpowiada za produkcje komorek krwi, znajduje sie w kosciach.

Erytrocyty
Czerwone krwinki, transportuja tlen do tkanek dzieki obecnosci hemoglobiny.

Leukocyty

Krwinki biate produkowane przez szpik kostny, odpowiadaja za zabezpiecze-
nie organizmu przed infekcjami wirusowymi i bakteryjnymi. W sytuacji gdy
organizm jest atakowany przez drobnoustroje, leukocyty uwalniane sg do
krwiobiegu, gdzie zaczynajg zwalczac zagrozenie. Dzielimy je na dwie grupy:
granulocyty i agranulocyty. Sposrod granulocytdw wyrdzniamy m.in. neutrofile,
eozynofile, bazofile. Wsrdd agranulocytow: limfocyty i monocyty. Kazdy z nich
ma nieco inne funkcje.

Leukocytoza leukocytoza  prawidtowy poziom  leukopenia
Podwyzszona liczba leukocytdw.

Leukopenia
Obnizona liczba leukocytow.

Neutropenia

Obnizenie liczby neutrofili ponizej normy, co zwigzane jest ze zwiekszong po-
datnoscig organizmu na infekcje. Neutrofile to najliczniejsza grupa leukocytow.
Odpowiadajg one za ochrone naszego organizmu przed bakteriami.

Ptytki krwi
Elementy krwi powstajgce w szpiku kostnym, odgrywajg kluczowa role w pro-
cesie krzepniecia, dzieki nim dochodzi do zahamowania krwawienia.
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Matoptytkowosé
Obnizona liczba ptytek krwi; moze prowadzi¢ do powstawania siniakéw i wy-
broczyn, krwawienia, a nawet krwotokdw.

Anemia

Obnizona liczba czerwonych krwinek i/lub hemoglobiny ponizej normy dla da-
nego wieku; moze powodowac blados¢ skory i bton sluzowych, uczucie zme-
czenia, ostabienia oraz przyspieszone bicie serca.

Morfologia krwi
Podstawowe badanie hematologiczne pokazujace m.in. liczbe krwinek biatych, v
®

czerwonych i ptytek krwi. A
e 4P
Rozmaz krwi obwodowej

Badanie krwi wykonywane za pomoca mikroskopu, ocenia sie w nim wyglad
krwinek, jak rowniez procentowy sktad wszystkich krwinek biatych.

Biataczka

T Choroba nowotworowa, ktéra rozwija sie wskutek namnazania sie nieprawi-

QE—T/)‘;""\

-

70, dtowych komorek produkowanych przez szpik kostny; komorki te nazywamy

== blastami. Blasty zastepuja prawidtowe komérki, co moze powodowac niedo-
krwistosc¢ lub matoptytkowosc. Ich namnazanie sie jest niekontrolowane i bar-
dzo szybkie.

Ostra biataczka limfoblastyczna (ALL)
Choroba spowodowana niekontrolowanym rozrostem limfoblastéw w szpiku
kostnym:; jest najczestsza chorobg nowotworowa wieku dzieciecego.

Ostra biataczka szpikowa (AML)
Choroba spowodowana niekontrolowanym, nieprawidtowym rozrostem mie-
loblastow w szpiku kostnym.

Chtoniaki
Nowotwory pochodzace z uktadu chtonnego; dzieli sie je na chtoniaki ziarni-
cze, czyli chtoniaki Hodgkina, oraz nieziarnicze T- i B-komorkowe.
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Guzy lite
Grupa nowotwordw powstajacych z tkanki mezenchymalnej, ktora roznicuje
sie wrozne tkanki i narzady.

Neuroblastoma

Nowotwor ztosliwy nalezacy do guzow litych; pochodzi z niedojrzatych komo-
rek nadnerczy lub pnia wspotczulnego - czesci autonomicznego uktadu ner-
WOWego.

N_EURON 3
Guz Wilmsa KOMORKA NERWOWA

Nephroblastoma - nerczak ptodowy; nowotwaor ztosliwy, pochodzi z nerki.

Miesaki tkanek miekkich

Grupa nowotwordw litych, ktére mogg powstawac w kazdym miejscu w orga-
nizmie. Rozwijaja sie z miesni szkieletowych, gtadkich, tkanki tacznej. U dzieci
najczesciej wystepuje miesak prazkowano-komaorkowy.

Siatkéwczak zarodkowy
Nowotwor wewnatrzgatkowy siatkéwki oka; 75% przypadkow rozpoznawa-
nych jest do 3. roku zycia, moze by¢ dziedziczny i wystepowac rodzinnie.

Punkcja ledzwiowa
Naktucie w okolicy ledzwiowej wykonywane w celu pobrania ptynu mozgowo-
-rdzeniowego do badania oraz w celu podania lekow.

Biopsja szpiku
Punkcja szpiku, wykonywana, by pobrac szpik kostny do badania.

Stadium choroby
Okresla, naile zaawansowana jest choroba.

Remisja "
Wycofanie sie choroby w badaniach laboratoryjnych, obrazowych i klinicznych. k_,v"")
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Leczenie podtrzymujace remisje
Leczenie, dzieki ktéremu mozliwe jest utrzymanie trwatej remisji.

Wznowa I/,;?’Zf Tf;_“_}
Ponowne pojawienie sie choroby. |,J// =N

| | S
Chemlotempla* - . |“<|\k / =
Metoda leczenia, w ktorej gtéwnie podawane sg cytostatyki, =
stosowana najczesciej w wiekszosci chorob nowotworowych. dg

Radioterapia
Metoda leczenia promieniowaniem, czesto stosowana razem z chemioterapia.

Cytostatyki
Leki, ktére majg za zadanie rozprawic sie z komérkami nowotworowymi.
Sterydy
ﬁ Leki wspomagajace w leczeniu nowotwordw. Majg dziatanie przeciwzapalne,
w«:.__;j\ﬁ przeciwobrzekowe, przeciwwymiotne, przeciwalergiczne, immunosupresyjne.
|

do badania histopatologicznego, usuniecie guza, leczenie niektorych powiktan).

\ P
Rokowanie U

Prognozowanie, jakie sg szanse na wyleczenie.

/v""\ Leczenie chirurgiczne
/6 Kazdainterwencja chirurga wymagajaca operacji lub zabiegu (pobranie wycinka
4

Dojscia centralne

Rdzne metody stworzenia statego dostepu do naczyn krwionosnych, takie jak:
wktucie udowe, Port-catheter, Broviac™ - sg to dojscia, ktore pozwalajg na
unikniecie ktucia igta w celu pobrania krwi do badan lub podania lekéw. Wktu-
ciadzielimy na czasowe, jak wktucia udowe i szyjne, ktore utrzymujemy krotko,
oraz state, jak Broviac i Port, ktore mogg by¢ utrzymywane wiele tygodni lub
miesiecy.
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Mozliwe powiktania

o Krotkotrwate i dtugotrwate, zwigzane przede wszystkim z dziataniem poda-
wanych lekéw lub rodzajem leczenia. Leki przeciwnowotworowe s3 bardzo
skuteczne, ale przez to bardzo agresywne. Maja za zadanie uszkodzic i znisz-
czy¢ komorki nowotworu. Niestety ,obrywa sie” rowniez prawidtowym komor-
kom organizmu - przede wszystkim komdrkom szpiku kostnego, co zaburza
jego prace. Moze to objawi¢ sie zmniejszeniem produkcji krwinek biatych
i czerwonych oraz ptytek. Taki stan zazwyczaj utrzymuije sie do kilku-kilkuna-
stu dni. Wiaze sie to miedzy innymi ze spadkiem odpornosci i podatnoscia na
zakazenia, mozliwoscig krwawien. W razie infekcji konieczne jest stosowanie
antybiotykow. Czasami z powodu spadku liczby erytrocytéw i wartosci hemo-
globiny lub liczby ptytek konieczna jest transfuzja preparatéow krwi - koncen-
tratu krwinek czerwonych lub koncentratu krwinek ptytkowych.

o Czesto po podaniu lekéw cytostatycznych moga wystapi¢ wymioty lub
nudnosci. Pomagaja wtedy leki przeciwwymiotne.

» Cytostatyki moga uszkadzac watrobe. Objawia sie to poprzez wzrost ak-
tywnosci transaminaz watrobowych - aminotransferaza alaninowa (AIAT)
i aminotransferaza asparaginianowa (AspAT) to bardzo wazne enzymy umozli-
wiajace prace watroby. W przypadku nieprawidtowej pracy watroby moze po-
jawic sie zottaczka, lekarz moze wybadac powiekszenie sie watroby w badaniu
brzucha lub w badaniu ultrasonograficznym. Czasami z tego wzgledu trzeba

przerwac chemioterapie. N/\

* Czestym skutkiem ubocznym chemioterapii jest wypadanie wtosow.
Dzieje sie to powolii nie zdnia na dzien, mozna sie zatem do tego przygotowac.
Opowiada o tym w sposob przyjazny i odpowiedni dla mtodszych dzieci Che-
mioludek Kacper - bohater kroétkiej ksigzeczki terapeutycznej, ktdérg mozna
wypozyczyc¢ w Biblioteczce Przyladka Nadziei.

Ze wzgledow praktycznych i higienicznych tatwiej jest, kiedy mamy krotkg
fryzurke. Dlatego zachecamy, aby skorzysta¢ z ustug dostepnej w Przyladku
Nadziei fryzjerki (po wczesniejszym uzgodnieniu terminu z Koordynatorem
Wolontariatu). Wtoski bedg skrocone - tak aby mozliwie wesprzec proces ada-
ptacji do nowej fryzury oraz zachowac higiene.

g
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Zachecamy, abyscie WYy, rodzice, wspierali proces podawania chemioterapii
pacjentom. Wspierajcie to i przypominajcie dzieciom, ze pomimo skutkéw
ubocznych, jakie moga sie pojawié, to nadal najlepszy i najskuteczniejszy
lek, ktory pomaga wyzdrowiec.

**Jesli rodzic wyrazi takg gotowosc i che¢, kazda pielegniarka na oddziale ma
obowigzek przeszkoli¢ rodzica w obstudze Broviaca. Zachecamy, aby to ro-
bi¢, gdyz utatwia to pobyt w domu i zmniejsza czestotliwosc przyjazdéw do Kli-
niki. Rodzice ucza sie tej obstugi i samodzielnie swietnie sobie radza.

Poradniki, jak dbac o Broviaca w domowych warunkach sg dostepne na stronie
internetowej: https://naratunek.org/dla-rodzicow/broviac/
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Badania i ich oswajanie

Rodzicu,

ponizej znajdziesz ogdlne i uniwersalne informacje oraz opisy najczesciej wykonywanych ba-
dan. Uzgodnij z lekarzem, jak doktadnie bedzie wygladato badanie Twojego dziecka i przy-
gotowanie do niego - Czy bedziesz mogt by¢ przy badaniu? Czy przy znieczuleniu ogdlnym
Twoj synek/Twoja coreczka bedg mogli zasng¢ w Twoich ramionach, czy dopiero na sali? Czy
podczas wybudzania bedziesz obecny? Ustal wazne szczegdty i przekaz je spokojnie dziecku,
aby przygotowac je do badania. Jesli masz watpliwosci, co i jak opowiedziec¢, Smiato pytaj na-
szych psychologow z Kliniki Mentalnej.




Badania i ich oswajanie

Wezcie ulubionego misia, lalke - pobawcie sie w badania, po¢wiczcie nieruszanie sie
- pokaz, co to oznacza. Jesli czekacie na zabieg, podczas ktérego Twoje dziecko bedzie usy- /
piane, pobawcie sie maseczkami dostepnymi u pielegniarek, zrobcie maseczke z kubeczka. >
Moze ja rowniez otrzymac ulubiony mis, a potem zasnac i dzieki maseczce sni¢ mite sny, by Y
koncu zabawy bezpiecznie sie obudzic.

Przygotowujac dziecko do zabiegu i usypiania (znieczulenie ogdlne), mozecie wykorzy-
stac krotkie historyjki i wizualizacje o nadmuchiwaniu kolorowych balonikéw i zdmuchiwa-
niu Swieczek na torcie, tak aby przy procedurze z maseczka dziecku byto tatwiej.

Zabawy terapeutyczne moga by¢ dla Was pomocne podczas kazdej nowej sytuacji czy
procedury szpitalnej. Jesli mozliwie wczesnie wiesz o czekajacych Was zabiegach (zatoze-
niu wenflonu, pobraniu krwi, zatozeniu kroplowki czy badaniach obrazowych, mozesz przy
wyjasnianiu tego, co sie wydarzy, wykorzystac zabawe. Jesli nie masz pomystu, jak w prostej
formie przekazac to dziecku, rowniez skonsultuj sie z psychoonkologiami Kliniki Mentalnej
Przyladka Nadziei.

Mozesz tez opowiedzie¢ o magicznej masci, ktéra zmniejsza odczuwanie bélu.
Popros pielegniarke, aby przy prostych procedurach mozna byto z niej
skorzystac¢ (mas¢ znieczulajgca miejscowo - Emla).
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Badania

USG

Co to jest za badanie?
To badanie obrazowe, ktére opiera sie na zastosowaniu ultradzwiekéw -
najczesciej w USG badamy jame brzuszna, miednice, wezty chtonne, tarczyce.

lle trwa to badanie?
Badanie trwa kilkanascie lub kilkadziesigt minut w zaleznosci od wielkosci ba-
danego obszaru.

Czy musze byé na czczo?

W przypadku badania narzadow jamy brzusznej i miednicy trzeba byc na czczo.
Czasami lekarz zaleca, by w dniu badania jes¢ tylko lekkostrawne potrawy lub
by potknac lek eliminujacy gazy z brzuszka, np. Espumisan.

Jak wyglgda przygotowanie do badania?
Nalezy sie przygotowac wg zalecen lekarza - w zaleznosci od sytuacji. W czasie
badania trzeba czesciowo sie rozebrac.

Gdzie sie odbywa badanie?
Badanie odbywa sie w budynku Przyladka Nadziei, na parterze.

Czy badanie jest bezpieczne i bezbolesne?
Tak, badanie USG jest catkowicie bezpieczne i bezbolesne.

Czy mama lub inny opiekun moze mi towarzyszy¢?
Tak, mama lub inny dorosty moze Ci towarzyszyc i rozmawiac z Toba podczas
badania. Mozesz tez wzigc ze soba bajki i ogladac je w trakcie badania.



Badania i ich oswajanie ‘

Czy bede spat podczas badania?
Nie, podczas badania bedziesz caty czas obudzony.

Czego lekarz bedzie ode mnie wymagat w trakcie badania?

Lekarz poprosi Cie, by spokojnie lezec¢ i czasem wykonywac proste polecenia
utatwiajace badanie, takie jak np. ,oddychaj gteboko”. Podczas badania lekarz
posmaruje badany obszar chtodnym, przezroczystym zelem. Jest to catkiem
przyjemne i zupetnie bezbolesne.
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RENTGEN

Co to jest za badanie?
Jest to badanie obrazowe z uzyciem niewielkiej dawki promieniowania.

lle trwa to badanie?
Bardzo krotko, tyle co zrobienie zwyktego zdjecia aparatem lub komarka. Kilka
lub kilkanascie sekund.

Czy musze by¢ na czczo?
Nie, przed tym badaniem mozna normalnie jesc¢ i pic.

Jak wyglgda przygotowanie do badania?
Do tego badania nie trzeba sie w zaden specjalny sposéb przygotowywac, jedy-
nie czesciowo sie rozebrac.

Gdzie odbywa sie badanie?
Badanie odbywa sie w gtéwnym budynku szpitala przy ul. Borowskiej. Ktos
7 naszego personelu pomoze Wam tam trafic.

Czy badanie jest bezpieczne i bezbolesne?
Tak, to badanie jest bezpieczne i bezbolesne. Dawka promieniowania jest bar-
dzo niska.

Czy mama lub inny opiekun moze mi towarzyszy¢?

Tak, rodzic lub opiekun moze by¢ w pomieszczeniu razem z Toba. Musi jednak
stac w lekkim oddaleniu i mie¢ na sobie fartuch ochronny. Wyjatek stanowi
mama w Cigzy.

Czy bede spat podczas badania?
Nie, podczas badania bedziesz caty czas obudzony.

Czego lekarz bedzie ode mnie wymagat w trakcie badania?
Lekarz poprosi Cie tylko, bys stat lub lezat spokojnie i chwile sie nie ruszat.






TOMOGRAFIA KOMPUTEROWA

Co to jest za badanie?

Jest to badanie obrazowe z uzyciem promieniowania. Urzgdzenie to skaner
w ksztatcie kota, do ktérego wjezdzatdzko z pacjentem. Istnieje kilka wersjitego
badania. Moze by¢ ono przeprowadzone przy podaniu kontrastu lub bez niego.
Kontrast to substancja, ktora podaje sie do krwi pacjenta przed badaniem, tak
aby badane tkanki byty lepiej zréznicowane i wyrazniej widoczne.




Badania i ich oswajanie

lle trwa to badanie?
( W zaleznosci od badanego obszaru badanie trwa kilka lub kilkanascie minut.
Czy musze by¢ na czczo i co to oznacza?
Jezeli jest u Ciebie wykonywane badanie z kontrastem, to musisz by¢ na czczo,
CO 0znacza, ze nie mozesz nic jes¢ ani pi¢ przez minimum 6 godzin przed bada-
niem. Jezeli bedziesz miat robione badanie bez podania kontrastu, to nie musisz
by¢ na czczo.

Jak wyglgda przygotowanie do badania?

Jezeli jest u Ciebie wykonywane badanie z kontrastem, to pani pielegniarka za-
tozy Ciwenflon, czyli dojscie w rece, przez ktore zostanie Ci podany przed bada-
niem kontrast. Na badanie wykonywane w szpitalu dziennym nalezy przyniesc
ze sobg swoj wynik badania poziomu kreatyniny we krwi, zrobiony wczesniej
samodzielnie w rejonie.

Gdzie sie odbywa badanie?
Badanie odbywa sie w gtéwnym budynku szpitala przy ul. Borowskiej. Ktos
Z naszego personelu pomoze Wam tam trafic.

Czy badanie jest bezpieczne i bezbolesne?
Tak, to badanie jest catkowicie bezpieczne i bezbolesne.

Czy mama lub inny opiekun moze mi towarzyszyc?
& Tak, rodzic lub opiekun moze by¢ w pomieszczeniu razem z Tobg, mozecie rozma-
wiac itrzymac sie za rece. Wyjatek stanowi mama w cigzy.

Czy bede spat podczas badania?
Czasami, zwtaszcza u mtodszych dzieci, badanie wykonywane jest w znieczuleniu
ogdlnym - wtedy pacjent $piinie pamieta badania. Czesto jednak jest sie obudzonym.

Czego lekarz bedzie ode mnie wymagat w trakcie badania?

Lekarz poprosi Cie tylko, bys lezat bardzo spokojnie i cierpliwie przez caty czas
badania i zebys powiedziat, jezeli poczujesz sie gorzej lub inaczej, np. zrobi Ci sie
zimno lub ciepto.
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REZONANS MAGNETYCZNY
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Co to jest za badanie?

Jest to bezbolesne badanie obrazowe bez uzycia promieniowania, oparte
na wykorzystaniu silnego pola magnetycznego. Urzadzenie to bardzo duza
rura/tunel - wjezdza tam tézko, na ktérym lezy pacjent. Urzadzenie wydaje za-
wsze podczas badania dosc gtosne stukanie, ktérym nie nalezy sie niepokoic,
ale warto skorzystac ze stoperoéw (zatyczek do uszu) dostepnych u pielegniarki.
Przed badaniem musimy pozbyc¢ sie wszelkich metalowych przedmiotow.

lle trwa to badanie?
Badanie trwa min. 30 minut, a czesto - w zaleznosci od badanego obszaru -
nawet dtuzej.

Czy musze byé¢ na czczo i co to oznacza?

Jezeli jest u Ciebie wykonywane badanie z kontrastem, to musisz by¢ na czczo,
CO 0zNnacza, Ze nie mozesz nic jesc¢ ani pic¢ przez minimum 6 godzin przed bada-
niem. Jezeli bedziesz miat robione badanie bez podania kontrastu, to nie mu-
sisz by¢ na czczo.

Jak wyglgda przygotowanie do badania?

Jezeli jest u Ciebie wykonywane badanie z kontrastem, to pani pielegniarka
zatozy Ciwenflon, czyli dojscie w rece, przez ktdre zostanie Ci podany przed
badaniem kontrast. Na badanie wykonywane w szpitalu dziennym nalezy
przynies¢ ze sobg swoj wynik badania poziomu kreatyniny we krwi, zrobiony
wczesniej samodzielnie w rejonie. Czas waznosci badania wynosi 21 dni.
Wyijatek stanowig dzieci, ktére majg podejrzenie zaburzen pracy nerek -
wowczas waznosé wynosi 7 dni.

Gdzie sie odbywa badanie?
Badanie odbywa sie w gtéwnym budynku szpitala przy ul. Borowskiej. Ktos$
7 naszego personelu pomoze Wam tam trafic.



Badania i ich oswajanie

Czy badanie jest bezpieczne i bezbolesne?
Tak, to badanie jest catkowicie bezpieczne i bezbolesne.

Czy mama lub inny opiekun moze mi towarzyszyc?

Podczas badania pacjent jest sam w pomieszczeniu, ale moze rozmawiac z ro-
dzicem, opiekunem lub osobg wykonujacg badanie przez mikrofon, widzi tez te
0soby przez szybe.

Czy bede spat podczas badania?

Czasami, zwtaszcza u mtodszych dzieci, badanie wykonywane jest w znieczu-
leniu ogdlnym - wtedy pacjent spi i nie pamieta badania. Czesto jednak jest sie
obudzonym.

Czego lekarz bedzie ode mnie wymagat w trakcie badania?
Lekarz poprosi Cie, tylko bys lezat bardzo spokojnie i cierpliwie podczas badania.
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PET

Co to jest za badanie?

Jest to bezbolesne i komfortowe dla pacjenta badanie obrazowe stosowa-
ne najczesciej w diagnostyce nowotworowej. Urzadzenie to skaner w ksztat-
cie kota, do ktorego wjezdza tdzko z pacjentem. Badanie polega na wykonaniu
skanu catego ciata po uprzednim podaniu przez wenflon specjalnie znakowanej
glukozy, co pozwala uzyskac¢ doktadny obraz réznych tkanek.

lle trwa to badanie?
Badanie trwa od 15 do 45 minut.

Czy musze byé na czczo i co to oznacza?

Jezeli jest u Ciebie wykonywane badanie z kontrastem, to musisz by¢ na czczo,
CO 0zNnacza, Ze nie mozesz nic jesc¢ ani pic¢ przez minimum 6 godzin przed bada-
niem. Jezeli bedziesz miat robione badanie bez podania kontrastu, to nie mu-
sisz by¢ na czczo.

Jak wyglgda przygotowanie do badania?

Jezelijest u Ciebie wykonywane badanie z kontrastem, to pani pielegniarka za-
tozy Ciwenflon, czyli wktucie, przez ktore zostanie Ci podany przed badaniem
kontrast. Na 24 godziny przed badaniem nie nalezy wykonywac ¢wiczen fizycz-
nych ani pi¢ napojéw zawierajacych kofeine, takich jak cola, kawa czy herbata,
poniewaz te substancje moga mie¢ wptyw na doktadnosc¢ badania.

Gdzie odbywa sie badanie?
Badanie odbywa sie w gtéwnym budynku szpitala przy ul. Borowskiej. Ktos$
7 naszego personelu pomoze Wam tam trafic.

Czy badanie jest bezpieczne i bezbolesne?
Tak, to badanie jest catkowicie bezpieczne i bezbolesne.

Czy mama lub inny opiekun moze mi towarzyszy¢?
Tak, rodzic lub opiekun moze by¢ w pomieszczeniu razem z Tobg, mozecie roz-
mawiac i trzymac sie za rece.



Badania i ich oswajanie

Czy bede spat podczas badania?

Czasami, zwtaszcza u mtodszych dzieci, badanie wykonywane jest w znieczu-
leniu ogdlnym - wtedy pacjent $pi i nie pamieta badania. Czesto jednak jest sie
obudzonym.

Czego lekarz bedzie ode mnie wymagat w trakcie badania?

Lekarz poprosi Cie tylko, bys lezat bardzo spokojnie i cierpliwie podczas ba-
dania, abys stuchat instrukcji lekarzy i technikéw oraz abys przyniést ze sobg
wode do picia. W trakcie badania i po nim nalezy pi¢ duzo wody, aby wyptukac
z organizmu substancje kontrastowa.

\
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BADANIE KARDIOLOGICZNE

Co to jest za badanie?

Jest to konsultacja specjalisty kardiologa, czesto potrzebna juz na poczatku
leczenia onkologicznego, by ocenic funkcje uktadu krazenia przed intensywnym
leczeniem. Przed konsultacjg czesto wykonywane jest réwniez badanie EKG,
czylielektrokardiogram, niezbedne do catosciowej oceny uktadu krazeniaifunk-
cji miesnia sercowego. Jest to bezbolesne zapisanie elektrycznej pracy serca.

lle trwa to badanie?
Badanie trwa ok. 10-20 minut.

Czy musze by¢ na czczo?
Nie, przed tym badaniem mozna normalnie jesc¢ i pic.

Jak wyglqda przygotowanie do badania?
Do tego badania nie trzeba sie w zaden specjalny sposob przygotowywac, jedy-
nie czesciowo sie rozebrac.

Gdzie sie odbywa badanie?
Badanie odbywa sie w budynku Przyladka Nadziei, na parterze.

Czy badanie jest bezpieczne i bezbolesne?
Tak, badanie jest catkowicie bezpieczne i bezbolesne.

Czy mama lub inny opiekun moze mi towarzyszy¢?
Tak, mama lub inny dorosty moze Ci towarzyszy¢ i rozmawiac z Tobg podczas
badania.

Czy bede spat podczas badania?
Nie, podczas badania bedziesz caty czas obudzony.

Czego lekarz bedzie ode mnie wymagat w trakcie badania?
Lekarz moze Cie poprosic, bys potozyt sie lub wstat, przyjat pozycje potrzebng
do badania.
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NAKLUCIE (punkcja)

Co to jest za badanie?
Punkcja to albo pobranie do badania ptynu rdzeniowo-mézgowego, wte-
dy méwimy o punkgji ledzwiowej, albo pobranie do badania szpiku kostnego

z kosci biodrowej - wtedy méwimy o punkcji szpikowej. Badanie wykonywane
jest zawsze w znieczuleniu ogdlnym.

lle trwa to badanie?
Badanie trwa 1 lub 2 godziny.

Czy musze byé na czczo i co to oznacza?

Badanie wykonywane jest zawsze w znieczuleniu ogdlnym, co oznacza, ze mu-
sisz by¢ na czczo, nie mozesz nic jesc ani pi¢ przez minimum 6 godzin przed
badaniem.

Jak wyglgda przygotowanie do badania?
Do badania nie trzeba sie dodatkowo przygotowywac - tylko by¢ na czczo.

Gdzie sie odbywa badanie?
Badanie odbywa sie w budynku Przyladka Nadziei.

Czy badanie jest bezpieczne i bezbolesne?

Tak, badanie jest catkowicie bezpieczne i bezbolesne, poniewaz wykonywane
jest w znieczuleniu ogdlnym. Po obudzeniu sie dziecko moze odczuwac lekki
dyskomfort i zmeczenie, czasami mdtosci lub lekki bol w miejscu naktucia.

Czy mama lub inny opiekun moze mi towarzyszy¢?
Rodzic lub opiekun moze towarzyszyc

dziecku do momentu podania znieczulenia

i moze byc¢ przy dziecku przy wybudzaniu.
Trzeba to jednak kazdorazowo omowic q
z lekarzem prowadzacym i anestezjologiem.

grzbiet kosci biodrowej



Badania i ich oswajanie ‘
Czy bede spat podczas badania?

Tak, badanie wykonywane jest w znieczuleniu ogdlnym, to znaczy, ze dziecko
$pi, nie odczuwa bolu i nie pamieta przebiegu badania.

Czego lekarz bedzie ode mnie wymagat w trakcie badania?
Lekarz moze Cie poprosi¢, abys spokojnie lezat i gteboko oddychat przy poda-
waniu znieczulenia i przy wybudzaniu.
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ZAtOZENIE BROVIACA

Co to jest za procedura?

Jest to zabieg, podczas ktérego chirurgicznie zaktada sie staty dostep do
duzego naczynia krwionosnego w okolicy klatki piersiowej. Posiadanie ta-
kiego wktucia, czyli cieniutkiej plastikowej rurki, pozwala na unikniecie ktucia
igta w celu pobrania krwi do badan lub podania lekéw. Broviac to rodzaj statego
wktucia, co oznacza, ze nie musi by¢ zmieniane przez wiele miesiecy.

lle trwa zatozenie Broviaca?
Trwa 1 lub 2 godziny.

Czy musze byé na czczo i co to oznacza?

Zabieg wykonywany jest zawsze w znieczuleniu ogdlnym, co oznacza, ze mu-
sisz by¢ na czczo, nie mozesz nic jesc ani pi¢ przez minimum 6 godzin przed
badaniem.

Jak wyglgda przygotowanie do zabiegu?
Do zabiegu nie trzeba sie dodatkowo przygotowywac - tylko byc na czczo. Jest
to niewielki zabieg chirurgiczny.

Gdzie sie to odbywa?

Zabieg odbywa sie w gtéwnym budynku szpitala przy ul. Borowskiej. Ktos z na-
szego personelu pomoze Wam i zawiezie pacjenta, razem z t16zkiem, na wtasci-
wy oddziat.

Czy zabieg jest bezpieczny i bezbolesny?

Tak, ten zabieg jest bezpieczny i bezbolesny, poniewaz wykonywany jest w znie-
czuleniu ogdlnym. Po obudzeniu sie dziecko moze odczuwac lekki dyskomfort
i zmeczenie, ewentualnie mdtosci lub lekki bl w miejscu wktucia.

Czy mama lub inny opiekun moze mi towarzyszy¢?

Rodzic lub opiekun moze towarzyszy¢ dziecku do momentu podania znieczu-
lenia i moze byc¢ przy dziecku przy wybudzaniu. Trzeba to jednak kazdorazowo
omowic z lekarzem prowadzacym i anestezjologiem.



Czy bede spat podczas badania?

Tak, badanie wykonywane jest w znieczuleniu
ogolnym, to znaczy, ze dziecko $pi, nie odczuwa
bolu i nie pamieta przebiegu zabiegu.

Czego lekarz bedzie ode mnie wymagat

w trakcie badania?

Lekarz moze Cie poprosi¢ abys, spokojnie lezat
i gteboko oddychat przy podawaniu znieczulenia
i przy wybudzaniu.

Badania i ich oswajanie ‘

Broviac




ZAtOZENIE WENFLONU

Wenflon to cieniutka, elastyczna, plastikowa rureczka, umieszczana za
pomoc3 igty w niewielkim naczyniu krwiono$nym, najczesciej na rece lub
na dtoni. Poniewaz wenflon ma po obu stronach plastikowe skrzydetka, aby
dobrze trzymat sie miejsca, w ktorym zostat zatozony, jest on czesto nazywany
przez dzieci motylkiem. Wenflon jest tymczasowym dojsciem zylnym, co ozna-
cza, ze musi by¢ zmieniony badZ usuniety po kilku dniach. Pozwala na uniknie-
cie ktuciaigta w celu pobrania krwi do badan lub podania lekow.

lle trwa zatozenie wenflonu?
Zatozenie wenflonu trwa tyle co zrobienie zastrzyku, kilka sekund - bardzo
krotko.




Czy musze byé na czczo?
Nie, do tego zabiegu nie trzeba by¢ na czczo.

Jak wyglgda przygotowanie do zabiegu?

Do zatozenia wenflonu nie trzeba sie w zaden sposéb przygotowywac. Po-
mocne jest posmarowanie miejsca, w ktorym planowane jest wktucie mascig
znieczulajaca. Popros o to pielegniarke lub lekarza. Uspokajajace jest rowniez
wczesniejsze zatozenie wenflonu misiowi badz lalce, tak aby dziecko mogto
w spokoju i z ciekawoscig obejrzec procedure, zanim bedzie wykonywana na
nim. Popros o to pielegniarke, a ona na pewno z checig Ci pomoze.

Gdzie sie odbywa zabieg?
Wenflon zatozy Ci pani pielegniarka w Przyladku Nadziei.

Czy zabieg jest bezpieczny i bezbolesny?
Zatozenie wenflonu jest catkowicie bezpieczne, ale bywa nieprzyjemne i lekko
bolesne.

Czy mama lub inny opiekun moze mi towarzyszyc?

Oczywiscie, rodzic lub opiekun moze towarzyszyc¢ dziecku i trzymac je na ko-
lanach podczas zabiegu. Dziecko moze tez ogladac bajke lub przyniesc ze sobg
zabawke.

Czego pielegniarka bedzie ode mnie wymagata w trakcie zaktadania wenflonu?
Bardzo wazne jest, aby pacjent siedziat spokojnie i nieruchomo. Wtedy wktucie
jest najszybsze i najmniej bolesne.

Badania i ich oswajanie
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Zycie w Przylgdku Nadziei
Najprostsze reguty obowigzujace w Przyladku Nadziei

Rodzicu,

masz tu swoje tozko lub fotel, na ktérym mozesz spac. Sale sa jedno- lub dwuosobowe.
W sali znajdujg sie tazienki, jest tez internet i telewizor. Na 3. pietrze znajduje sie duza
Swietlica z ksigzkami do pozyczenia, a na parterze - przeszklona salazwana ,Akwarium”,
w ktérej odbywaja sie ciekawe zajecia dla dzieci, i patio, z ktérego mozecie korzystac
w ciepte dni. Mamy tu mity personel, a pielegniarki chetnie Cie wystuchaja i odpowiedza na
wazne pytania. Psycholog moze oprowadzi¢ Ciebie i Twoje dziecko po klinice, abyscie
poznali to miejsce i mozliwie oswoili sie z nim. Jeste$my potaczeni z innym szpitalem -
taczy nas kolorowy tacznik, ktory znajduje sie na poziomie -1. Tamtedy czesto idziemy na
specjalistyczne badania, na ktore prowadzi Was pan noszowy lub pani noszowa.




Zycie w Przylgdku Nadziei. Wazne numery telefonéw ‘

Wazne numery telefondw:

Sekretariat - tel. 7173327 00
Lekarz dyzurny - tel. 71 733 28 90, 885 852 282

Telefon w sprawie wynikéw badan i innych waznych pytan do lekarzy
czynny do godz. 15.00

tel. 885 852 282 (hematologia)

tel. 885 852 283 (przeszczepy)

Fundacja -tel. 7171277 33

Klinika Mentalna - tel. 71 733 27 07
badz telefony komorkowe podane w dalszej czesci

Kontakt z wolontariatem
Bozena Ruta-Tomusiak - koordynator wolontariatu
tel. 536 884 381
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Klinika Mentalna

Do Waszej dyspozycji jest zespot psychologow, pedagogow i terapeutéw wspierajacych
proces leczenia Waszego dziecka. Ich zadaniem jest tez dodawanie Wam sit, pomoc w organizacji
opieki i zycia przyladkowego, utatwienie komunikacji z personelem, pokazanie sposobow rege-
neracji i odzyskania rownowagi. Masaze, relaksacja i joga - zapytaj o te formy pomocy terapeute.

Do psychologa mozna sie rowniez zwrdci¢ w sprawie przeprowadzenia badania rozwojo-
wego, ktore czasami bedzie od Was wymagane przy staraniu sie o indywidualny tok nauczania.

Twoje dziecko w Przyladku Nadziei oprocz leczenia czeka réwniez wiele przyjemnosci, za-
baw i atrakcji. Nasi psycholodzy, pedagodzy i terapeuci czuwaja nad tym, aby czas wolny
naszych pacjentéw i ich opiekunéw wypetnia¢ przyjemnymi i madrymi zajeciami. Na od-
dziale znajdziesz mape dziatan, ktéra przyblizy Ci plan tygodnia.

Poznaj zespdt Kliniki Mentalnej:

Agnieszka Bochnia

- psycholog, psychoterapeuta, koordynator projektu opieki
psychologicznej i medycznej dla 0séb wyleczonych po choro-
bie nowotworowej. Zajmuje sie naukowg wspodtpracg miedzy-
narodowa w Klinice. Specjalizuje sie w psychologii klinicznej
i medycznej, ze szczegdlnym uwzglednieniem zagadnien psy-
chosomatycznych oraz zaburzen snu.

tel. 787 135787

Magdalena Stepien

- psycholog i psychoonkolog w trakcie certyfikacji z terapii
Simontona, skierowane] do oséb chorujgcych nowotworowo
oraz przewlekle. Z zamitowaniem wykorzystuje techniki relak-
sacyjne i oddechowe oraz madre, petne magii bajki. Gteboko
wierzy, ze zyczliwosc i ciepta rozmowa potrafig zdziata¢ cuda.

tel. 601808 831




Klinika Mentalna

Aleksandra Szumna

- psycholog, terapeuta
uzaleznien. Pracuje w kon-
wencji terapii behawioral-
no-kognitywnej ze szcze-
golnym uwzglednieniem
pracy nad przekonaniami.
Prowadzi terapie dzieci,
wykorzystujac techniki
arteterapeutyczne, oraz
psychoedukacje rozwojowa
rodzicow.

tel. 501653 665

Katarzyna Ciesla

- psycholog, psychoterapeu-
ta, psychodietetyk. Zajmuje
sie poradnictwem i pracg
indywidualng, prowadzi
warsztaty oraz grupowe
formy wsparcia dla dzieci

i dorostych. W swojej pracy
taczy doswiadczenie

i praktyke psychologiczng

z metodami arteterapeutycz-
nymi oraz terapig Gestalt.

tel. 512743 604

Daniela Winnicka

Agnieszka Giedrojc¢

- neurologopeda, pedagog.
Zajmuje sie neurologope-
dyczna terapia dzieci

i mtodziezy. Pomaga
rozwigzywac problemy

z przyjmowaniem lekow,
dysfunkcja oddychania
oraz stabg ruchliwoscia
aparatu mowy. Zajmuje sie
rowniez manualnymi tech-
nikami redukcji bolu.

tel. 888 790 980

- terapeuta pedagogiczny, pedagog, doktorantka Wydziatu
Pedagogicznego Uniwersytetu Wroctawskiego. Pracuje nad
rozwijaniem funkcji poznawczych pacjentow, obejmuje opieka
pedagogiczng dzieciw trakcie leczenia onkologicznego i po nim.
Prowadzi terapie Snoezelen w Sali Do$wiadczania Swiata oraz
Zajecia grupowe poszerzajace wiedze i umiejetnosci pacjentow.

tel. 607079 100
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Szkota

W Przyladku Nadziei dziata réwniez Przyszpitalna Szkota Podstawowa nr 101, ktora
obejmuje obowiazkiem szkolnym uczniéw od klasy | do klasy VIII, a takze klasy gimnazjalne. Kaz-
dy nowy pacjent odwiedzany jest przez wychowawce i zapisywany do szkoty. Zajecia odbywaja
sie w trybie indywidualnym w sali pacjenta, a takze w systemie grupowym w salach szkol-
nych na terenie szpitala (poziom 2, obok oddziatu Il). Nauka w szkole jest obowigzkowa.
Terminy zajec ustala nauczyciel konkretnego przedmiotu, biorac pod uwage predyspozycje i sa-
mopoczucie ucznia w danej chwili.

Jednoczesnie kazdy z uczniéw powinien zostac objety indywidualnym tokiem naucza-
nia. W tym celu nalezy zgtosic sie po odpowiedni druk do szkoty przyszpitalnej, by przedto-
zy¢ go w Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej w miejscu zamieszkania dziecka. Druk ten
bedzie podstawa do wydania opinii 0 objeciu ucznia indywidualnym tokiem. Natomiast wszelkie
badania psychologiczno-pedagogiczne, ktére rowniez moga byc potrzebne, mozna wykonac
w Klinice Mentalnej, mieszczacej sie w Przyladku Nadziei.
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Jak Twoje dziecko rozumie chorobe
w zaleznoéci od etapu rozwojowego,
czyli wieku?

Dziecko mtodsze niz 2 lata

Dziecko w tym wieku nie rozumie jeszcze choroby. Najwazniejsze, aby zapewni¢ mu sta-
tos¢ opieki i bezpieczerstwo rozumiane jako dostepnosc rodzica. Juz kilkunastomiesieczne
dziecko rozumie otaczajacy je swiat na tyle, aby rodzic mogt szczerze, cho¢ bardzo ogdlnie,
mowic mu o wizycie lekarskiej i prostych procedurach. Nie béjcie sie tez informowac dziecko
zgodnie z prawda, np. ze zastrzyk boli - to buduje wiez i zaufanie.

Dziecko w wieku od 2 do 7 lat

Charakterystyczne dla dzieci w tym wieku jest myslenie o chorobie jako o nastepstwie za-
chowan i sytuacji zewnetrznych - np. jestem chory za kare, bo Zle sie zachowywatem. Wazne
jest, aby zapewni¢ dziecko, ze choroba nie jest wywotana zachowaniem dziecka i dziecko ani
nikt inny nie sa za nig odpowiedzialni. W tym okresie rowniez nie wolno nam bagatelizowac
tego, co bedzie bolesne, i szczerze o tym rozmawiac. Temat choroby dobrze jest przedstawic
obrazowo i prosto, np. jako rozgrywke dwdéch druzyn - dobrej i ztej.

Dziecko w wieku od ? do 12 lat
Dzieckow tym wieku rozumie juz przyczyne i skutek. Wie zatem, ze poprawa jego zdrowia
zalezy od lekdw i wspotpracy z personelem medycznym. Nie rozumie odlegtych konsekwen-

cji choroby, ale moze sie obawiac konkretnych sytuacji zwigzanych z procesem zdrowienia,
takich jak dtugi pobyt w szpitalu, bolesny zastrzyk czy przyjmowanie lekarstw.

Dziecko powyzej 12. roku zycia

W procesie leczenia nastolatkowie chcg by¢ traktowani jak dorosli. Wazne jest, aby wta-
czac pacjenta w tym wieku do aktywnego udziatu w procesie leczenia, w tym zachecac do za-
dawania pytan lub do brania udziatu w podejmowaniu decyzji. Osoby w tym wieku przewidujg
tez juz dalsze konsekwencje swojej choroby i podejmowanych dziatan.



Jak Twoje dziecko rozumie chorobe?
Nieoczekiwane zyski z choroby

Nieoczekiwane zyski z choroby

Leczenie i pobyt w szpitalu stanowig dla rodziny nie tylko wyzwanie, sg rowniez — o czym
Swiadczg liczne rozmowy z rodzicami i dziec¢mi, ktére przeszty peten proces leczenia w Przy-
ladku Nadziei - szansg na rozwoj i zebranie nowych doswiadczen.

Jezeli bedziecie uwazni, na pewno dostrzezecie, jakie mozliwosci otwiera etap leczenia
i proces powrotu do zdrowia w Waszym zyciu. Oto kilka przyktadéw wskazywanych przez
tych, ktorzy przeszli proces leczenia:

» macie dla siebie czas - czas dla dziecka, czas na wazne rozmowy, czas na nowe hobby, zain-
teresowania, realizacje plandw, czytanie ksigzek,

» wiele sie o sobie dowiadujecie, poznajecie najblizsze sobie osoby w nowej sytuacji, dowiadu-
jecie sie o swoich mocnych stronach i kompetencjach,

* przyjaciele i rodzina moga Cie pozytywnie zaskoczy¢ - uczycie sie dzieki temu przyjmowac
pomoc i mitosc,

» stajecie sie bardziej otwarci na siebie i nainnych ludzi,

e wyzwania, ktére niesie ze sobg choroba, ucza nas nowej hierarchii problemow i wartosci,
w sposob naturalny przestajemy przejmowac sie drobnostkami, instynktownie rozpoznaje-
my wartosci, ktdre warto w zyciu pielegnowac i chronic cele, o ktore warto zabiegac,

» pozytywng konsekwencjg nowej wiedzy o zdrowiu i medycynie jest tez z reguty zmiana stylu
zycia na zdrowszy i uwazniejszy, bardziej dbamy o diete, ruch i révvn\ e — SWO0ja i catej
rodziny. mﬁ%\
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Motto Rodzicow

» Jestem waznym elementem procesu zdrowienia swojego dziecka.
* To, co mysle i czuje, ma wptyw na mnie i na moje dziecko.
« Dbam o siebie, méc zapewni¢ swojemu dziecku dobrg opieke.

* Moje dziecko potrzebuje prawdy, dlatego adekwatnie do jego wieku dostar-
czam mu informacji i odpowiadam na jego pytania.

* Moje dziecko ma potrzebe naturalnego rozwoju - choruje jego ciato, nie umyst.
Moge zajac uwage dziecka réznymi aktywnosciami i korzystac z wszelkich za-
je¢ dostepnych w Klinice - to tez pomaga zdrowiec!

» Stawiajac dziecku granice, daje mu poczucie bezpieczenistwa i przypominam
o jego sile. Choroba nie zwalnia mnie z wychowywania.

« Codziennie wyznaczam maty plan zaje¢,
ktéry realizujemy oprocz leczenia.

o Telewizor, tablet, smartfon, komputer - to dodatki.

« Ufam i mam nadzieje.




Motto Rodzicow.
Zasady opieki na Oddziale Dziennym

Zasady opieki na Oddziale Dziennym

* Nawizyte w szpitalu dziennym nalezy zgtosi¢ sie od 8.30 do 11.00.
* Na planowang chemioterapie nalezy zgtosic sie do 10.00.
» Na planowane przyjecie na oddziat nalezy zgtosic sie do godziny 11.00.

» Pytajcie pielegniarki o nauke przeptukiwania wkiuc.
To naprawde proste, sprébujcie!

» Do badan obrazowych nalezy przyjs¢ z wynikiem kreatyniny na czczo.

* Przestrzeganie powyzszych zasad pozwoli usprawni¢ nam opieke nad
Panstwa dzieémi.

Dziekujemy!
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Regulaminy

Nasze regulaminy to zbiér zasad obowigzujacych w Przyladku Nadziei. Przeczytajcie
g0 uwaznie, poniewaz zawiera wiele cennych informacji, ktére pomoga Wam w orientacji, ko-

munikacji i organizacji zycia szpitalnego. Bedziecie przygotowani do nowego rytmu dnia i do
nowych zadan, ktére moga Was tu dotyczyc.

Zasady obowigzujace w Klinice

Dzien dobry,

przedstawiamy Panstwu wewnetrzny regulamin, ktérego przestrzeganie zapewnia pra-
widtowe funkcjonowanie oddziatéw Kliniki, a jednoczesnie jest kluczowe w procesie le-
czenia i zdrowienia Panstwa dzieci.

Zdrowie matego pacjenta jest naszym wspolnym celem. Wspoétpraca z zespotem me-
dycznym i opieka nad dzieckiem sg Panstwa najwazniejszymi zadaniami tutaj. Paristwa
gotowos¢ do komunikacji z personelem szpitala bedzie bardzo pomocna w procesie le-
czenia dziecka. Dziekujemy!

1. Higiena

» Po wejsciu do Kliniki, prosimy, skorzystajcie Paiistwo z szatni, ktora znajduje sie na
parterze, w strefie wejsciowej. Zdejmijcie okrycie wierzchnie i zmiencie buty - dzieki
temu tatwiej bedzie zachowac sterylnos¢ oddziatow, ktéra jest bardzo wazna w przypad-
ku pacjentow o obnizonej odpornosci.

[/ e Prosimy, uzywajcie Panstwo obuwia zmiennego i dbajcie o codzienng higiene swoja

i dziecka. Przy kazdym wejsciu do sali dezynfekuijcie rece. Tak banalne rzeczy jak: mycie
zebow, codzienny prysznic czy noszenie przewiewnych, bawetnianych ubran ma szcze-
g6lng wartosc¢ w dbatosci o zdrowie dziecka. Zachecamy do korzystania z pralni, ktora
znajduje sie na trzecim pietrze. Klucz do pralni mozna odebra¢ w siedzibie Fundacji
»,Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworow3a”, w holu, u pani Sylwii Pawlickiej,
ktéra zajmuje sie Hotelem (tel. 668 324 047). Prosimy pamietac, ze ze wzgleddw epi-
demiologicznych w pralni mogg byc¢ prane jedynie ubrania rodzicow i opiekundw. Dzieki
temu mozemy zapobiec rozprzestrzenianiu sie bakterii i wirusow.



Regulaminy. Zasady obowiqzujgce w Klinice

2. Opieka

» Podczas pobytu na oddziale przy dziecku moze przebywac na state jeden rodzic lub
opiekun - réwniez w nocy. Wieksza liczba oséb w sali zwieksza ryzyko infekcji. W wyjat-
kowych sytuacjach mozliwe sg odstepstwa, ale zawsze nalezy to uzgodnic z lekarzem.

* Wszelkie czynnosci pielegnacyjne wykonujcie tak, aby nie narusza¢ spokoju, intymnosci
i przebiegu leczenia innych pacjentéw.

e Prosimy Panstwa o wspoétprace podczas wykonywania procedur medycznych, tak aby
zachowanie Panstwa dzieci utatwiato nam prace. Pacjentdow mogg odwiedzac i pielegno-
wac wytacznie osoby zdrowe (bez zadnych objawéw infekcji - kaszel, katar, biegunka,
goraczka, wysypka), trzezwe, przestrzegajace zasad higieny i kultury osobiste;.

» Spotkania pacjentéw z rodzenstwem prosimy konsultowac z lekarzem ze wzgledu na
szczegdlng podatnose na infekcje.

* Prosimy o bezwzgledne uzgadnianie z lekarzem podawania wszelkich dodatkowych
preparatow - lekow, zidt, suplementow diety, produktow leczenia niekonwencjonalnego.
To bardzo wazne dla Panstwa dzieci - nieznane nam preparaty moga wchodzi¢ w interak-
cje z lekami, ktére stosujemy, i przez to szkodzi¢ dzieciom.

» Odwiedzajcie innych pacjentéw tylko w pomieszczeniach wspdlnych, takich jak swie-
tlice i sale zabaw.

» Cisza nocna w Klinice obowigzuje w godzinach od 22.00 do 6.00. Prosimy o uszano-
wanie snu innych pacjentéw i ograniczenie korzystania z urzadzen elektronicznych, np.
telewizor, laptop, tablet, itp.

» Kazdy pacjent Kliniki oraz jego najblizsza rodzina mogg otrzymac wsparcie psychologa,
psychodietetyka, pedagoga. Mozecie Parstwo réwniez poprosi¢ o wystawienie opinii
psychologiczno-pedagogiczne;.

» Ponadto w Klinice dziatajg wolontariusze, ktérzy mogg pomoc
w opiece nad dzieckiem w razie potrzeby. _

» Kazdy pacjent Kliniki Przyladek Nadziei na Panstwa 'E @
wniosek moze zostac objety opieka Fundacji
»Na Ratunek Dzieciom z Choroba Nowotworow3”
(gtéwna siedziba: Wroctaw, ul. Slezna 114s/1, biuro
w Przyladku Nadziei miesci sie na parterze przy wejsciu),
kontakt: 7171277 33.
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3. Kultura osobista i komunikacja

Komunikacja i dobra atmosfera sg kluczowe dla prawidtowego przebiegu leczenia Wa-
szego dziecka. Prosimy, pamietajcie Panstwo, ze jestesmy tutaj, aby VWam pomac, i dziatamy
we wspolnym celu.

Jestesmy w Przyladku Nadziei - klinice, w ktorej staramy sie nigdy nie traci¢ pozytywne-
go nastawienia, i nawet zwykte ,dzien dobry” czy usmiech maja tu duze znaczenie.

4. Harmonogram dnia i wazne telefony

Wizyta lekarska odbywa sie codziennie od godz. 8.30. Do dobrych obyczajéw nale-

7y przygotowanie sali na wizyte lekarska. Prosimy, zadbajcie Panstwo o to, by panowat

w niej porzadek i aby byc juz po porannej toalecie. W trakcie wizyty mozecie Panstwo zgta-

szac swoje obserwacje dotyczace dzieci, swoje potrzeby i pytania. Informacje o planach

dotyczacych terapii udziela aktualnie prowadzacy lekarz. Lekarz dyzurny udziela informacji

tylko w sytuacjach nagtych.

Nasi pacjenci nie maja przydzielonych statych lekarzy prowadzacych. Zaréwno lekarz

Waszego dziecka, jak i oddziat, na ktorym jestescie, moga ulec zmianie.

Badzcie Panstwo przygotowani na to, ze procedury medyczne sg wykonywane u nas przez

cata dobe, dzieki czemu mozemy utrzymac najwyzsza jakosc opieki nad Waszym dzieckiem.

Lekarzom czesto towarzysza studenci - jestesmy szpitalem uniwersyteckim, wiec prosi-

my o nieodmawianie wspotpracy dydaktycznej. Personel medyczny decyduje o tym, ktérego

pacjenta moga odwiedzi¢ studenci.

Kazdy z pacjentdw po wczesniejszym uzgodnieniu terminu z panig Karoling Pawtowska

w gabinecie Profesor Bernardy Kazanowskiej - (oddziat I, pietro |) moze skorzystac

z konsultacji u koordynatora specjalizujacego sie w okreslonej jednostce chorobowe;j.

Jezeli nie ma Panstwa w Klinice, prosimy, abyscie dzwonili pod numer 885 852 282 (dla

pacjentéw Oddziatu Onkologii i Hematologii) oraz 885 852 283 (dla pacjentow Oddziatu

Przeszczepowego) w godzinach 11.00-13.00 (w dni robocze), aby:

- potwierdzi¢ przyjecie na Oddziat w dniu nastepnym,

- uzyskac informacje o opisach wykonanych badan obrazowych (TK, MRI),

- uzyskac pomoc w kontakcie z konkretnym lekarzem w celu odebrania i omowienia wyni-
kéw i/lub ustalenia dalszego postepowania terapeutycznego,

- uzyskac pomoc w kontakcie z lekarzem opiekujgcym sie dang jednostka chorobowa.



Regulamin. Zasady obowigzujace w Klinice

» W godzinach popotudniowych i nocnych (15.00-8.00) oba telefony ma lekarz dyzurny.
W tych godzinach prosimy o kontakt jedynie w sytuacji bezwzglednej koniecznosci.

5. Odzywianie

» BadZcie Panstwo przygotowani na to, ze leczenie onkologiczne niesie za sobg koniecznosc
zmiany diety. Sposéb odzywiania Panstwa dzieci jest bardzo wazny, dlatego prosimy, kon-
sultujcie Panstwo z lekarzem to, co podajecie im do jedzenia poza szpitalnymi positkami.

o DlaPanstwa wygody kazdy oddziat dysponuje kuchnia z lodéwka, w ktérej mozecie prze-
chowywac wszelkie produkty organiczne i te tatwo sie psujace. Na sali prosimy przecho-
wywac jedynie produkty suche, takie jak ptatkii chrupki. W kazdej kuchni znajduje sie szcze-
gbtowy regulamin korzystania z kuchni i lodéwek. Prosimy o odnoszenie do kuchni naczyn
i resztek po positkach maksymalnie do dwdch godzin od ich podania.

6. Porzgdek

» Prosimy, dbajcie Panstwo o wspdlng przestrzen. Przynoscie do szpitala tylko niezbed-
ne rzeczy. Nadmierna ilos¢ przedmiotdow i zabawek utrudnia zachowanie higieny. Moz-
liwosci przechowywania na salach sg ograniczone. Zabawki dla dzieci powinny by¢
bezpieczne i tatwo zmywalne. Miejcie Panstwo na uwadze, ze urzadzenia elektronicz-
ne mogg zaktdcac funkcjonowanie aparatury i przeprowadzanie procedur medycznych,
w zwigzku z czym lekarz moze zakazac ich uzywania.

Regulamin obowiazuje wszystkich rodzicéw i opiekunéw matych pacjentéw Przyladka
Nadziei. Prosimy o wspoétprace i przestrzeganie powyzszych zasad. W przypadku tama-
nia regulaminu Kierownik Kliniki lub lekarz petnigcy opieke ma prawo zazadac od opie-
kuna lub odwiedzajgcego natychmiastowego opuszczenia sali chorych lub oddziatu.

Dziekujemy!
Zespot Kliniki Transplantacji Szpiku, Onkologii i Hematologii
Dzieciecej ,Przyladek Nadziei”
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Regulamin Oddziatu Przeszczepowego

W czasie przeszczepu i po nim, dla ochrony zdrowia Panstwa dziecka kluczowe jest zmini-
malizowanie wptywéw srodowiskowych, dlatego prosimy Panstwa o:

» Przebieranie sie w niebieskie ubrania jednorazowe |ub zielone fartuchy
znajdujace sie w przeznaczonej do tego szatni - raz na dobe.

» Uzywanie zmiennego obuwia.

» Mycieidezynfekowanie rak przed kazdym wejsciem do salii oddziatu oraz
PO Wyjsciu z nich. Przynoszenie na sale tylko tych zabawek, ktére mozna .
tatwo umyé wodga z mydtem. Zabawki nalezy my¢ co najmniej raz dziennie. & m(/

» Dezynfekowanie wszystkiego, co spadnie na ziemie, zanim dotknie tego dziecko. b

» Jedzeniei picie tylko w pomieszczeniu do tego przeznaczonym, czyli w kuchni.

*  Oswojenie sie z mysla, ze konsekwencja chemioterapii jest wypadanie wtoséw Panstwa
dzieci. Ze wzgleddw higienicznych i adaptacyjnych zalecamy jak najwczesniejsze scinanie
wtoséw. Mozecie Panstwo skorzystac w klinice z pomocy fryzjera - prosimy o kontakt
zwolontariatem: 501 147 488.

o Korzystanie z toalety znajdujacej sie w szatni, w hotelu lub na oddziale.

» Przebywanie na sali szpitalnej w pojedynke - mozecie sie Panstwo wymieniac.

» Whktadanie dodatkowych fartuchéw, czepkéw i maseczek znajdujacych sie w szafkach,
gdy zapada decyzja o zamknieciu sali.

» Dbanie o przedmioty znajdujace sie w sali - t6zka specjalistyczne, fotele, tézka dla rodzi-
cow, telewizory. Usterki prosimy zgtaszac pielegniarce oddziatowe;.

o Wspétprace z personelem medycznym.

» Ograniczenie uzywania urzadzen elektrycznych (telefonéw komodrkowych, laptopow, ta-
bletow), ktére moga zaktdécac funkcjonowanie aparatury i przeprowadzanie procedur me-
dycznych.

» Nieopuszczanie sali szpitalnej dziecka do czasu porannej wizyty lekarza prowadzacego.

» Pamietanie, ze produkty wspomagajace zywienie, produkty dla najmtodszych, takie jak
mleka i kaszki, znajdujq sie u pan w kuchence oddziatowe;.

» Ograniczenie do minimum noszenia bizuterii i zegarkéw.

Przestrzeganie powyzszych regut i zyczliwa wspétpraca z personelem medycznym w znacz-
ny sposéb przyczynia sie do przyspieszenia i utatwienia procesu zdrowienia Panstwa dzieci.



Regulamin Oddziatu Przeszczepowego
Regulamin Sali Zabaw

Regulamin
Sali Zabaw

Ten Magiczny Pokoik jest stworzony do zabawy i przyjmuje wszystkie dzieci.
Aby zaczac sie w nim bawi¢, przeczytaj jego Tajemniczy Regulamin:

e /Znajdziesz tu duzo magicznych przedmiotow. Zwrdc uwage na ich kolory i ksztatty. Sprobuj
ustyszec, czy wydaja jakies dzwieki, poczuj, jakie sg w dotyku, i zastandw sie, co mozesz z nimi
zrobi¢. Zauwaz, ze niektorymi z nich mozesz bawic sie z rodzicami, kolegami i kolezankami.

» Pamietajjednak, ze to miejsce jest bardzo delikatne, dlatego wehodz tu w skarpetkach albo
bucikach zmiennych.

» Mozesz sie tu bawic, gra¢, budowac zamki, pokonywac przeszkody i odpoczywac, dlatego
jedzenie i picie zostawiaj na zewnatrz, zebys mdgt skupic sie tylko na zabawie.

o W tym Magicznym Pokoiku kazda zabawka ma wtasny kat, czuje sie w nim bezpiecznie i do-
brze. Pamietaj wiec, zeby po skonczonej zabawie odtozy¢ jg na swoje miejsce, aby i ona
mogta odpoczac.

» Magiczny Pokoik bardzo lubi, kiedy do niego przychodzisz, wymyslasz nowe zabawy, po-
znajesz w nim inne dzieci.

* Bedzie mu mito, jesli bedziesz przestrzegat tych zasad, a zabawa w nim sprawi Ci radosc.
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Polecane poradniki i literatura

(dostepne w Klinice Mentalnej)

10.

Dziecko chore. Zagadnienia biopsychospoteczne i pedagogiczne
red. Beata Cytrowska i Barbara Winczur

Nic mi nie jest, po prostu mam raka
Erma Bombeck

Jak zy¢ z powaznie chorym dzieckiem
Jan Aldridge

Transplantacja szpiku. Poradnik dla pacjenta
Monika Sankowska, Leszek Kauc

Chemioludek Kacper
Poradnik dla rodzicéw i personelu
wydawnictwo Narodowego Funduszu Zdrowia,

Katarzyna Wnek-Joniec, Lucyna Ptawecka-Stolarska, Natalia Lipowska

Kicia Kocia jest chora
Anita Gtowinska

Julka w szpitalu. Elementarz dla dzieci i rodzicow
Marcin Rawicz

Mam przyjaciotke pielegniarke
Ralf Butschkow

Bede badany, ale jak? Objasniamy dzieciom badania
Hoehl Mechthild



11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

Polecane poradniki i literatura

Jak rumianek >/ I./’
Anna Czerwinska-Rydel |-" N (||
Zuzia jest chora "

Liane Schneider

Zuziaidzie do szpitala ( 7

. . \.‘ ALY

Liane Schneider < M?\_,
) (

Pollyanna e
Eleanor H. Porter :

Ania z Zielonego Wzgbérza
Lucy Maud Montgomery

Marzyciele moga wszystko
- piekne i madre opowiadania o roli optymizmu i radosci
w trudnych momentach.

Usmiech dla zabki
Przemystaw Wechterowicz i Emilia Dziubak

Prosze mnie przytuli¢
Przemystaw Wechterowicz i Emilia Dziubak

Uczuciometr inspektora Krokodyla. Rozpoznaj, zmierz i kontroluj
swoje uczucia

Mis Gabis przegania onkostrachy
Matgorzata Sawicka-Zukowska

Strach i pogromca potworéw
Wojciech Kotyszko, Jovanka Tomaszewska
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Polecane filmy

W gtowie sie nie miesci
Piekna bajka, w prosty i przyjemny sposéb opowiadajaca o emocjach
i wyjasniajacaich role.

Jak wytresowac smokallill
Madra bajka o tolerancji, a takze o wptywie otoczenia na zachowanie.

Home
Wspaniata opowiesc¢ o przyjaznii wielkiej roli pomocnikow w trudnych
sytuacjach.

Zwierzogrod
Pieknie zrealizowana opowiesc o tym, ze marzenia majg wielkg moc!

Byto sobie zycie
Pozycja obowigzkowa w szpitalu, zwtaszcza dla tych, ktorzy chcg znac
szczegoty tego, co sie z nimi dzieje.

Kubo i dwie struny
Piekna basn o walce dobra ze ztem.

Sekrety morza
Magiczna opowiesc o najtrudniejszych tematach, ktére moga przewijac sie
w szpitalu.

Coco
Piekna, oscarowa bajka o odchodzeniu i zyciu w innym swiecie.



Polecane filmy ‘
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Zatozenie Broviaca 44
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