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FUNDACJA NA RATUNEK DZIECIOM Z CHOROBA NOWOTWOROWA

Dzieci i nastolatkowie zma-
gajqcy sie z chorobg nowotworowq
oraz Ozdrowiency, ktérzy mierzq sie
z dfugofalowymi nastepstwami le-
czenia, sq w centrum naszej uwagi.
Kazdego dnia dziatamy z myS$lq o ich
zdrowiu i przysztosci, tqczqc wiedze
i doswiadczenie Srodowiska medycz-
nego, naukowego, biznesowego oraz
organizacji pacjentéw. Wierzymy, ze tyl-
ko poprzez wspotprace i konsekwentne
dziatania mozemy realnie wptynqgé¢ na
optymalnq jako$¢ ich zycia, zapewnia-
jgc dostep do nowoczesnej diagnostyki,
innowacyjnych terapii oraz komplekso-
wego wsparcia psychospotecznego.

Co roku w Polsce diagnoze nowotworu
styszy okotfo 1 200 dzieci i nastolatkow.
Dzieki postepowi medycyny skutecz-
nos¢ leczenia stale ro$nie, a w wielu
przypadkach przekracza 80%. Jednak
intensywne terapie niosq za sobq kon-
sekwencje zdrowotne i psychospo-
teczne, ktére wymagajq dfugofalowej
opieki. Dlatego dziatamy wielotorowo
— z jednej strony zapewniamy pacjen-
tom i ich rodzinom dostep do nowo-
czesnych badan diagnostycznych, in-
terdyscyplinarnej opieki i programoéw
edukacyjnych, z drugiej angazujemy sie
w inicjatywy badawcze i finansuje-
my innowacje, ktére mogq zmienic
sposéb leczenia nowotworéw dzie-
ciecych. Inwestujemy w rozwoj precy-
zyjnej medycyny i wdrazanie nowych
technologii, ktére pozwalajq lepiej do-
pasowac terapie do indywidualnych
potrzeb pacjentdw.

Nowotwory wieku dzieciecego stanowiq
mniej niz 1% wszystkich diagnoz onkolo-
gicznych, co sprawia, ze ich skuteczne
leczenie wymaga wspotpracy na po-
Ziomie miedzynarodowym. Dlatego ak-
tywnie uczestniczymy w globalnych ini-
cjatywach, ktére podnoszq standardy
terapii, jak réwniez dtugofalowej opieki
nad Ozdrowiencami. W ramach sie-

ci ambasadoréw European Society for
Paediatric Oncology (SIOPE) - Europej-
skiego Towarzystwa Onkologii Dzieciecej
i PanCare wspotpracujemy z europej-
skimi ekspertami, aby wdrazaé jedno-
lite standardy opieki i wspdlnie rozwijaé
systemy monitorowania pdznych efek-
téw leczenia. JesteSmy takze czesciq St.
Jude Global Alliance, miedzynarodowej
sieci szpitali i organizacji pacjentow,
koordynowanej przez St. Jude Child-
ren’s Research Hospital, z ktérym tqczy
nas wspolny cel — poprawa dostepu do
skutecznej diagnostyki i terapii nowo-
tworéw dzieciecych na catym Swiecie.
Rozwijamy tez baze “Hope for children”,
ktoéra stanie sie kluczowym narzedziem
do analizy skutecznosci terapii i opraco-
wywania nhowych metod leczenia.

To, co robimy, nie bytoby mozliwe bez
0séb, ktére kazdego dnia wspoftwo-
rzq Fundacje — zespotu ekspertow, le-
karzy i naukowcow, z ktérymi dziatamy
na rzecz lepszej opieki nad mtodymi
pacjentami i Ozdrowiencami, oraz wo-
lontariuszy, ktérzy wspierajq ich w naj-
trudniejszych momentach. Nasze ini-
cjatywy rozwijajq sie dzieki Partnerom
i Darczyncom, ktoérzy dostrzegajq
wartos$¢ dtugofalowej inwestycji w zdro-
wie dzieci i przysztos¢ medycyny.

Fundacja to wspdlna odpowiedzialnosé
i zobowigzanie do dziatania. Dzieki
wspotpracy i konsekwencji w realiza-
cji naszych celéw budujemy przestrzen
do dialogu, wzmacniamy relacje mie-
dzy Srodowiskiem medycznym, na-
ukowym i pacjentéw oraz wspoélnie
tworzymy rozwiqzania, ktére realnie po-
prawiajq jakos¢ zycia dzieci, nastolatkéw
i'ich rodzin.

dr Anna Apel
Prezes Zarzgdu Fundaciji
Ambasador SIOPE w Polsce
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FUNDACJI

Choroba nowotworowa dziecka to wy-
zwanie, ktore trudno opisac stowami.
Z dnia na dzien zycie catej rodziny ulega
catkowitej zmianie. Rodzice muszq do-
stosowac sie do nowej rzeczywistosci —
jedenz nich czesto rezygnuje z pracy, aby
sprawowac¢ opieke nad dzieckiem, pod-
czas gdy drugi przejmuje obowiqgzki zwig-
zane z utrzymaniem domu i opiekq nad
rodzenstwem. W tej sytuacji niezwykle
waznejestwsparcie, ktére pomaga rodzi-
nom odnalez¢ sie w nowej rzeczywistosci
i sprostac codziennym wyzwaniom.

Dlatego od ponad trzech dekad zao-
pewniamy dzieciom, nastolatkom i ich
bliskim  nieprzerwane,  wszechstron-
ne wsparcie na kazdym etapie choro-
by. Fundacja powstata w 1991 roku, aby
towarzyszy¢ im w tej trudnej drodze
i odpowiada¢ na ich potrzeby zarowno
w trakcie leczenia, jak i po jego zakon-
czeniu. Kazdego roku pomagamy set-
kom rodzin, oferujgc im nie tylko spe-
cjalistyczng pomoc, lecz takze poczucie
bezpieczenstwa i nadzieje.

W klinikach we Wroctawiu i Bydgosz-
czy, ktore objeliSmy swojq opiekq, za-
pewniamy kompleksowe wsparcie
najwiekszego w Polsce Zespotu Wspar-
cia Psychospotecznego.

Nasi specjalisci — psycholodzy, tera-
peuci, pedagodzy, dietetyk i neurolo-
gopeda — towarzyszq pacjentom i ich
rodzinom na kazdym etapie choroby,
dostosowujgc pomoc do ich indywidu-
alnych potrzeb. Unikalng w skali kraju
role petni réwniez fundacyjny ekspert
ds. spotecznego wsparcia rodziny, ktory
kazdego dnia doradza rodzicom cho-
rych dzieci, jak skutecznie ubiegac sie
o nalezne Swiadczenia i wsparcie so-
cjalne z urzeddw i instytucji panhstwo-
wych. Oprdcz tego sami udzielamy
niezbednej pomocy finansowej i rzeczo-
wej, aby wesprzec rodziny w tej trudne;j

sytuaciji.

Finansujemy zakup sprzetu medycz-
nego i rehabilitacyjnego oraz wspiera-
my innowacyjne i przetomowe badania
nad nowotworami dziecigcymi. Umoz-
liwiamy dostep do nowoczesnych me-
tod leczenia, przetlomowych osiggniec
w onkologii dziecigcej oraz ratujgcych
zycie lekow. W takich sytuacjach czas
odgrywa kluczowq role — gdy koniecz-
na terapia zalezy od dostepnosci nie-
refundowanego leku, liczy sie kaz-
da godzina. Koszty takiego leczenia
mogq siegac setek tysiecy ziotych,
stanowigc bariere nie do pokonania.
Wspieramy rodziny réwniez w takich
momentach, zapewniajgc niezbednqg
pomoc finansowq, poniewaz zdrowie
i zycie dziecka nie moze czekac.

JesteSmy blisko chorych
dzieci, ich rodzin, codzien-
nych potrzeb i zmagan
z chorobg. Naszg wizjg jest
Swiat, w ktérym nowotwor
bedzie chorobg wyleczalng,
a dzieci i nastolatkowie cho-
rzy onkologicznie bedg mieli
szanse wies¢ zdrowe i szcze-
Sliwe zycie. Realizujemy jg
kazdego dnia dzigki naszej
strategii, na ktéorg sktadajq
sig cztery filary - kazdy zwiqg-
zany z innym aspektem on-
kologii pediatrycznej:
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Kazdego roku w Polsce okoto 1 200 ro-
dzin staje w obliczu diagnozy nowotworu
u dziecka. Nowotwory wieku dzieciecego
nalezq do choréb rzadkich, co sprawia,
ze Swiadomos¢ spoteczna na ich temat
jest znacznie nizsza niz w przypadku no-
wotwordéw u dorostych.

Dlatego jednym 2z naszych prio-
rytetow jest edukacja - dostar-
czamy rzetelng wiedze na temat
wczesnych objawéw nowotworéw

u dzieci, wskazujemy, kiedy war-
to pogtebic diagnostyke oraz ja-
kie badania profilaktyczne mogqg
wspieraé ich wczesne wykrywanie.

Wczesna diagnoza znaczgco zwigksza
szanse na skuteczne leczenie.

Oprécz tego przygotowujemy rodzi-
ny na rzeczywisto$¢, jakg niesie choro-
ba - wyjasniamy, jak przebiega proces
leczenia, zarébwno pod wzgledem me-
dycznym, jak i organizacyjnym. Pobyt
w szpitalu czesto staje sie codziennosciq
na wiele tygodni, miesiecy, a nawet lat -
pomagamy rodzinom lepiej sie do tego
przygotowaé, aby mogty odnalez¢ sie
w nowej sytuaciji i skupi¢ na tym, co naj-
wazniejsze: zdrowiu i dobru dziecka.

Moment diagnozy jest dla catej rodziny
doswiadczeniem petnym leku i niepew-
nosci. Pojawiajq sie trudne, czgsto nie-
zrozumiate terminy medyczne, codzien-
noS¢ ulega zmianie, a rodzice muszq
podejmowac kluczowe decyzje w krot-
kim czasie. Dodatkowo — a moze przede
wszystkim — dziecko i jego opiekun zo-
stajg odizolowani od dotychczasowego
zycia. W okresie intensywnego rozwoju
psychospotecznego mtody pacjent traci
kontakt z réwieSnikami, co moze prowa-
dzi¢ do regresu rozwojowego.

Od momentu przyjecia do kliniki nasz
zespot ekspertdw wspiera dzieci oraz ich
rodziny. Pomagamy rodzicom zrozumiec¢
diagnoze, a pacjentom zapewniamy te-
rapie tagodzqce stres i wspierajgce re-
habilitacje, takie jak Snoezelen. Waznym

elementem wsparcia jest takze terapia
zajeciowq, pomagajgca dzieciom odzy-
ska€ sprawnos¢ i samodzielnos¢, oraz
konsultacje z neurologopedq wspiera-
jace rozwoéj mowy, funkcji poznawczych,
umiejetnos¢ potykania duzych tabletek.
Kazdego dnia wspieramy dzieci, nasto-
latkbw oraz ich rodziny w powrocie do
petni zycia.

Kazde dziecko zastuguje na dziecif-
stwo, a kazda rodzina na wsparcie,
ktore pomoze im przejsé przez ten
trudny czas. Nie mozemy zatrzymaé
choroby, ale mozemy sprawi¢, ze nikt
nie bedzie musiat mierzy¢ sie z nig sa-
motnie. Zapewniamy rodzinom pomoc
psychologiczng i wsparcie emocjonal-
ne, dajemy nadzieje i site.
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Zdrowie i zycie dzieci i nastolatkéw

z chorobami nowotworowymi zale-
zy od postepu medycyny. Im szybciej
i doktadniej postawiona zostanie dia-
gnhoza, tym szybciej mozna wdrozy¢
skuteczne leczenie. Nieustanny rozwdj
protokotdéw terapeutycznych jest moz-
liwy dzieki badaniom naukowym, ktore
przyczyniajg sie¢ do zwigkszenia przezy-
walnosci poprzez innowacyjne leki, no-
woczesne metody leczenia oraz lepsze
zrozumienie skutkébw ubocznych i spo-
sobow ich minimalizowania.

Dlatego wspieramy rozwéj kadry me-
dycznej, w tym miodych naukowcéw
i lekarzy, ktérzy wybierajg onkologie
i hematologie dzieciecqg jako swojq
specjalizacje.

Finansujemy przetomowe badania na
skale krajowq i migedzynarodowq, two-
rzymy ogélnopolskg baze danych no-
wotworéw pediatrycznych “Hope for
children” oraz aktywnie uczestniczymy
w migdzynarodowym konsorcjum, kté-
rego celem jest finansowanie pragma-
tycznych  niekomercyjnych  badan

klinicznych w onkologii.

Dynamiczny rozwéj medycyny sprawia,
ze nowotwory wieku dzieciecego coraz
czegsciej stajq sie chorobami wyleczal-
nymi. W efekcie na catym Swiecie, takze
w Polsce, kazdego dnia przybywa oséb,
ktore pokonaty nowotwér w dziecifstwie.
W Europie Ozdrowiefcow jest juz ponad
pdt miliona. Ich zdrowie i optymalna ja-
koS¢ zycia stajq sie kluczowym wyzwa-
niem dla wspdtczesnej onkologii pedia-
tryczne;j.

Osoby, ktére przeszly leczenie onkolo-
giczne jako dzieci, majq przed sobg jesz-
cze kilkadziesigt lat zycia. Jednak zakon-
czenie terapii nie oznacza konca wyzwan
zdrowotnych.

Tak zwane pézne efekty leczenia prze-
ciwnowotworowego mogg ujawnic sie
nawet po wielu latach, jest nim 5-krot-

nie wyzsze ryzyko wystgpienia kolejne-
go nowotworu po 35. roku zycia lub wie-
lonarzgdowe powiktania po ukonczeniu
40 lat.

Dlatego kluczowe jest nie tylko budo-
wanie $wiadomosci na temat tzw. poz-
nych efektébw leczenia przeciwnowo-
tworowego oraz rozwdj kompleksowego
systemu opieki nad Ozdrowiehcami.
Jego istotnym elementem powinno by¢
tworzenie specjalistycznych przychod-
ni dtugofalowej opieki ozdrowiefczej,
w ktérych Onkomocni mogliby regu-
larnie konsultowaé swoj stan zdrowig,
otrzymywac wsparcie psychospotecz-
ne — zarbwno dla siebie, jak i swoich
rodzin — oraz korzysta¢ z programoéw
edukacyjnych pomagajgcych w dbaniu
o zdrowie i optymalnq jako$¢ zycia.
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SLOWO WSTEPU

Kazdego dnia trzy rodziny w Polsce styszqg diagnoze, ktéra
na zawsze zmienia ich zycie — nowotwoér u dziecka. To 1200
rodzin rocznie. Za kazdq z tych liczb kryje si¢ nie tylko miody
pacjent, ale caty system ludzi, ktérzy go otaczajg - rodzice,
rodzefstwo, najblizsi, przyjaciele. Choroba dziecka dotyka
ich wszystkich, wprowadzajgc w rzeczywistosé petng nie-
pewnosci, lgku i pytan, na ktére trudno znalez¢ odpowiedzi.

Cho¢ nowoczesna medycyna pozwala osiqgaé coraz lepsze wyniki leczenia,
a wskazniki wyleczalnosci nowotwordéw dziecigcych siegajg 80%, a w przypadku
ostrej biataczki limfoblastycznej nawet 96%, wcigz istniejg nowotwory o rokowa-
niach oscylujgcych wokét 70%. Wiekszos¢ dzieci i nastolatkéw szczesliwie konhczy
leczenie, jednak dopdki ten odsetek nie siegnie 100%, w Swiadomosci pacjentéw
i ich bliskich zawsze pozostanie cieh niepewnosci.
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Kazda inwestycja w badania naukowe to krok w strong zwigkszenia szans na wyle-
czenie i poprawy jakosci zycia pacjentéw. Szczegdlnie istotna jest wymiana wiedzy,
zwtaszcza w przypadku rzadkich nowotworéw, gdzie miedzynarodowa wspotpraca
moze bezposrednio wptywaé na skutecznos¢ leczenia. Rdwnie wazne jest wspie-
ranie lekarzy i specjalistow, aby mogli prowadzi¢ terapie zgodnie ze standardami
zapewniajgcymi jak najlepsze efekty leczenia.

Nawet gdy osiggniemy moment, w ktérym kazde dziecko i nastolatek opusci
szpital w petni zdrowy, pozostanie pytanie o to, jok ten czas zostat przezyty. Po-
byt w szpitalu trwa tygodnie, miesigce, a czasem lata — czas wypetniony nie tyl-
ko boélem i stresem, ale tez momentami nadziei, radosci i trudnej codziennosci,
w ktorej tak wazne jest wsparcie.
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Ich liczba stale rosnie, co jest wielkim osiggnieciem wspotczesnej medycyny. Jed-
nak zycie po leczeniu onkologicznym niesie nowe wyzwania — pézne efekty leczenia
mogq pojawic sig po latach, a potrzeba regularnych badan kontrolnych i wsparcia
psychologicznego nie kohczy sie wraz z ostatniq wizytq w szpitalu. Dlatego w 2024
roku nasz projekt Poradni Diugofalowej Opieki Ozdrowiehczej wszedt w kolejng faze
- szczegbtowo piszemy o nim w sekcji poswigconej Wsparciu Ozdrowiehcow.

Dgzymy do tego, by nowotwory wieku dzieciecego staty sie w petni wyleczaine,
a osoby, ktére maijg je za sobqg, mogty cieszy¢ si¢ optymalng jakosciqg zycia i doste-
pem do opieki, jakiej potrzebujq.
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EDUKACJA
ISWIADOMOSE

Cele strategiczne i kluczowe osiggnigcia

Budowanie §wiadomosci spotecznej i wiedzy o nowotworach dziecie-
cych, wyzwaniach medycznych i psychospotecznych onkologicznych
pacjentédw pediatrycznych oraz ich rodzin, w trakcie leczenia i po jego
zakonhczeniu.

14 MLN 2,3 MLN 81 MLN

odbiorcow wySwietlen wysSwietlen
kampanii wideo komunikatéw
spotecznych
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To moze zaczqg¢ sie niewinnie — czest-
sze zmeczenie, bdéle gtowy, bladosg,
ktére tatwo zrzuci€ na karb zwykte-
go przezigbienia czy intensywnych dni
w szkole lub przedszkolu. Ale czasem za
tymi niepozornymi sygnatami kryje sie
co$ znacznie powazniejszego.

Objawy nowotworéw u dzieci mogq
pojawi¢ sie nagle, ale mogq tez poste-
powac powoli, z poczqgtku nie budzgc
zadnych podejrzen. Czesto sqg nato-
miast nieswoiste, co oznacza, ze mogq
wskazywaé na wiele mniej lub bardziej
powaznych schorzen.

HISTORIA
KAROLA

Historia Karola, naszego piecioletniego
Podopiecznego pokazuje, ze nie nale-
zy lekcewazy€ zadnego niepokojgcego
symptomu u dziecka - jego zmagania
z ostrq biataczkq limfoblastycznqg zacze-
ty sie bowiem od bélu zebéw. Rodzice
zabrali go na konsultacje dentystyczng,
ale ustyszeli, ze to typowe dolegliwosci
wieku dziecigcego, ewentualnie zwykia
infekcja przedszkolna. Nie byto jednak
czasu na odprezenie. Objawy szybko sie
nasility, pojawit sie szczgkoscisk i wyso-
ka gorqczka, ktéra utrzymywata sie az
osiem dni. Tym razem rodzina skierowa-
ta sie do pediatry.
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W morfologii krwi Karolka ujawnity sie
nieprawidtowosci. Chtopca skierowa-
no do szpitala, gdzie po serii coraz bar-
dziej precyzyjnych badah padta dia-
gnoza biataczki. Oznaczata intensywnq
chemioterapie i dtugotrwate pobyty
w szpitalu. Oprécz niewygody, niekiedy
bolesnych lub nieprzyjemnych zabie-
gobw i niepewnosci, Karol musiat znies¢
tez roztgke z ukochang starszq siostrq,
Zuzig. Rodzehstwo byto do tej pory nie-
roztgczne - uwielbiali spedzaé czas ra-
zem. Z klockébw budowali zamki i pata-
ce, wymyslali witasne zabawy, marzyli
o wspdlnych wakacjach nad morzem.
Na razie namiastkg wspodlnie spedza-
nego czasu przy konstruowaniu budow-
li sg dla chtopca réznorakie warsztaty
odbywajqgce sie w Klinice, podczas kto-

EDUKACJAISWIADOMOSE

rych moze wykazaé¢ sie kreatywnosciq
- ale to wcigz nie to samo, co zabawa
z Zuziq. Dziewczynka, tesknigca za bra-
tem réwnie mocno jak on za nig, nie-
cierpliwie czeka na dzieh, w ktérym usty-
szy, ze leczenie sig zakonczyto i Karol
moze wréci¢ do domu. Jest pewna, ze
wtedy pojadg nad morze i bedq bawic
sie w piasku tak dtugo, jak tylko
bedq chcieli.

Cho¢ leczenie cigzko zaliczy¢ do najprzy-
jemniejszych przezy¢, Karol nie traci rezo-
nu. Jest ciggle usmiechniety, zaraza swojq
radosciq caty personel medyczny i na-
szych wolontariuszy. Jego leczenie jeszcze
trwa, ale rodzina - a w szczegdlnosci Zuzia
- nie traci nadziei, ze wkrétce wrocq do zy-
cia, ktére na razie musieli odtozy¢ na bok.

Historia Karola,
naszego pigciolet-
niego Podopieczne-
go pokazuje, ze nie
nalezy lekcewazyé
zadnego niepoko-
jacego symptomu
u dziecka - jego
zmagania z ostrq
biataczkg limfo-
blastycznq zaczety
sie bowiem od bélu
zebow.
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KAMPANIA
1,5%

Najpierw pojawia sie niepewnos¢, po-
tem wzruszenie, a w koficu ogromna
wdzieczno§¢. Gdy otrzymujemy pierw-
sze informacje o przekazanym 1,5% po-
datku, wiemy, ze za kazdg ztotdwkq stoi
czyje$ serce, troska i che¢ niesienia
pomocy. To nie tylko liczby — to realna
nadzieja dla dzieci, nastolatkéw i ich
rodzin, ktére kazdego dnia mierzq sie
z chorobaq.
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JesteSmy ogromnie wdzigczni za kaz-
de wsparcie, bo wiemy, jak ogromne sq
koszty leczenia i jak wiele dobrego mo-
zemy wspolnie zdziataé.

Nie wszystkie terapie, nawet te ratujgce
zycie, sq refundowane. Gdy Narodowy
Fundusz Zdrowia nie pokrywa kosztéw
leczenia, rodzice zostajg sami z koniecz-
noscig zebrania ogromnych sum w bar-
dzo krétkim czasie — czasem to zaledwie
kilka dni, niekiedy nawet kilka godzin.
Kwoty te czesto siegajg setek tysigcy
ztotych, a w niektérych przypadkach
przekraczajg milion. W takich momen-
tach to wtasnie darowizny — zaréwno od
o0s6b prywatnych, jak i firm — pozwalajq
ratowac zycie i zdrowie.

$rodki zgromadzone na imiennym
koncie dziecka, w tym z 1,5% podat-
ku, mogg by¢ przeznaczone na naj-
pilniejsze potrzeby. Co wazne, sq to
srodki specjalnego przeznaczenia,
a ich prawidiowe wydatkowanie - na
cele zwigzane ze zdrowiem i dobro-

% ) ;
S w porownantt

stanem dziecka - zapewnia Fundacja.
Rodzice moggq z nich sfinansowagé: re-
habilitacje, niezbedny sprzet medycz-
ny, leki, Srodkihigieniczne,zajeciaedu-
kacyjne czy specjalistyczne terapie.
Wszystko po to, aby zapewnié naszym
Podopiecznym jak najlepszq opieke
i wsparcie w codziennych wyzwa-
niach.

Dzieki darowiznom - przekazywanym
w ciqggu roku, jak réwniez z 15% po-
datku - mozemy realizowa¢ projekty
i programy, ktére pozwalajq odpowie-
dzie€ na potrzeby medyczne i psycho-
spoteczne naszych Podopiecznych. To
takze dzigki nim mozemy zapewniac
dzieciom i nastolatkom warsztaty, te-
rapie, zajecia, ktére sprawiajq, ze pobyt
w klinice nie kojarzy sie wytgcznie
z trudnosciami, ale réwniez z chwilami,
ktére przynoszq rados¢ i nadzieje.
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KAMPANIA1,5% W LICZBACH

poréwnanie z poprzednim rokiem:

ponad ponad
68 MLN 4 MLN 3,8 MLN
odbiorcéw odbiorcow odbiorcéw
kampanii online kampanii prasowych kampanii outdoor
(wzrost 0 70%) (wzrost 0 88%) (wzrost 0 90%)

REZULTATY

poréwnanie z poprzednim rokiem:

102 200 13 820 763,87 Zt

oséb przekazato (wzrost 0 30%)
naszej Fundacii w tym
1,5% podatku
w 2024 roku 6 758 6]4,87 ZI'.
(wzrost 0 15%) na konta imienne naszych Podopiecznych

(wzrost 0 32,5%)
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Mozliwosé przekazania 1,5% to dla mnie forma realnego wsparcia organizacji lub
0sob, ktéra nie wymaga od nas, czyli oséb rozliczajgcych podatek, fizycznego za-
angazowania czasu i pieniedzy. Pomagamy jakby przy okazji, a przy tym wiemy, ze
choc¢by cze$¢ naszego podatku jest dysponowana przez nas, zamiast trafia¢ do
wielkiego worka budzetu panstwa. Nigdy jednak nie sqdzitam, ze stane sie jednq
Z 0s6b, ktore potrzebujq tych Srodkéw na ratowanie zycia i zdrowia mojego dziec-
ka. Cho¢ na poczqgtku choroby pojawia sie bezbronnos¢, stabosé, nawet zatama-
nie, przekonatam sig, ze o zbiérkach pieniedzy po prostu trzeba informowaé. Prosié¢
znajomych, zeby podali informacje dalej. Wykorzysta¢ podejscie marketingowe, ale
by¢ przy tym absolutnie szczerym.

Pieniqdze, ktére udaje nam sie zebraé na Koncie Imiennym, prowadzonym przez
Fundacje, dajg mi - jako rodzicowi - pewien rodzaj spokoju. Wiem, ze tak jak za-
bezpieczone jest leczenie dziecka, tak samo wszystkie pozostate wydatki zwiqzane
z jego rehabilitacjq, opiekq i rozwojem moge pokry¢ nie martwiqc sie, ze przy tym
nie bedzie mnie sta¢ na zakupy codziennych produktéw.

ole cdm Wszyslx,”b
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Wtedy wszelkie wqtpliwosci i obiekcje schodzq na dalszy plan. Zbierajqgc pieniqg-
dze - czy to tylko z 15%, czy przez caty rok - dajemy sobie szanse na sfinanso-
wanie tego, co sprawi, ze ten trudny czas bedzie tatwiejszy. Oprécz namawiania
rodzicow do prowadzenia zbiérek, zachecam tez wszystkich do przekazywania
5% podatku. To nie tylko daje poczucie sprawczosci i mozliwo$¢ decydowania
o tym, co stanie sie z naszymi pieniedzmi, ale takze realnie wptywa na zycie
i zdrowie dzieci - a satysfakcja z tego ptyngca jest wspaniata.

Pani Renata
mama Podopiecznego Fundacii
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Kazdego roku kampania 15% jest dla Fundacji jednym z najwazniejszych dziatan,
ktére pozwala zapewni¢ wsparcie dzieciom zmagajgcym sie z chorobq nowotwo-
rowq oraz ich rodzinom. To nie tylko liczby i kwoty — to realne zycie, ktére mozemy
zmienia¢ dzieki ludziom o wielkich sercach.

Srodki pozyskane w ramach 1,5% pozwalajg nam finanso-
waé nowoczesne terapie, zakup innowacyjnych lekéw i spe-
cjalistycznego sprzetu medycznego, ktory daje matym pa-
cjentom szanse na skuteczniejsze leczenie i szybszy powroét
do zdrowia.

To takze wsparcie psychologiczne, rehabilitacja i organizacja warsztatéw terapeu-
tycznych, ktére pomagajq dzieciom i ich rodzinom odnalez¢ site w trudnych chwi-
lach.

Dzieki zaangazowaniu naszych darczyncdw mozemy réwniez tworzy¢ przestrzen
petnqg ciepta i radosci — zapewniamy Podopiecznym zabawki, ksiqzki i kreatywne
zajecia, ktére pozwalajq im na chwile zapomnieé o chorobie.

Kampania 1,5% to dowdd na to, ze razem mozemy wiecej. Kazda przekaza-
na ztotéwka to nadzieja i wsparcie dla dzieci kazdego dnia dzielnie walczqcych
o zycie. Dziekujemy wszystkim, ktérzy sq z nami i sprawiajq, ze pomaganie ma
realng moc.

Mirostaw Szozda
Wiceprezes Zarzqdu
Fundacja Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowq

) —————
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W Polsce organizacje pacjentow moé-
wig jednym glosem o ONKOCZUJNOSCI
- wspélnie docieramy do szerokiego
grona odbiorcow i budujemy spoteczng
swiadomos¢é na temat wczesnej dia-
gnostyki. Kazde dziecko, ktére dzie-
ki szybkiej reakcji trafi do specjalisty
i zostanie poddane odpowiednim ba-
daniom, to realny efekt kampanii

~Ztotej Wstqgzki”.
K ) \° 2d Mqy,,
onhg,. an z S |
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@ Nikt nie zna dziecka lepiej niz jego naj-
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To naturalne, ze nikt nie chce podejrze-
waé choroby u swojego dziecka. Skia-
niamy sie ku najprostszym wyjasnie-
niom — zmeczenie, apatia, brak apetytu,
boéle miedni czy gtowy przypisujemy in-
tensywnemu wzrostowi, codziennym
wyzwaniom czy zwykiemu przezig-
bieniu. Wierzymy, ze objawy ustgpiq
same. Tymczasem te pozornie niegroz-
ne symptomy mogq by¢ pierwszym

sygnatem rozwijajgcej sie choroby
nowotworowe;j.
Wrzesie,, Miedzynarodowy Miesigc

Swiadomosci Nowotworéw Dziecie-
cych, to czas, w ktérym organizacje
pacjentow, lekarzy i ekspertéw w dzie-
dzinie onkologii i hematologii pedia-
trycznej tgczq sity, by méwié o tym, jak
kluczowa jest wczesna diagnostyka.
Kampania ,Ztotej Wstqgzki”, znana réw-
niez jako Ztoty Wrzesien, podkresla role
rodzicéw i opiekunéw w dostrzeganiu
pierwszych, czesto niespecyficznych
objawdéw choroby. Nowotwory u dzieci
rozwijajq sie dynamicznie, a wcigz zbyt
czesto diagnozowane sq w zaawanso-
wanym stadium, co sprawia, ze leczenie
staje sie diuzsze, bardziej] wymagajqce
i obcigzajgce dla organizmu. Wczesne
wykrycie choroby daje najwigksze szan-
se na skuteczne leczenie. To wtaénie ro-
dzic jest czesto pierwszq osobq, ktéra
moze zauwazy¢€, ze z dzieckiem dzieje sie
co$ niepokojgcego — dlatego jego czuj-
nos&¢ jest kluczowa.

blizsi. Jesli co§ budzi niepokdj, warto
zaufa€ intuicji, skonsultowaé objawy
i w razie potrzeby nalega¢ na poszerze-

nie diagnostyki. ) )

\/\

Z dumaq kolejny rok Fundacja Unum
wsparta kampanie “Ztotej Wstqzki”. To
wyjqtkowa inicjatywa, ktéra nie tylko
zwieksza Swiadomos$¢é na temat no-
wotworéw u dzieci, ale takze niesie re-
alne wsparcie dla matych pacjentéw
i'ich rodzin.

Dzieki wspaniale przygotowanym ma-
teriatom moglismy wspdlnie zwigk-
szy¢ zasiegi edukacyjne, podkresla-
jgc, jak kluczowa jest onkoczujnosé,
wczesna diagnoza i dostep do no-
woczesnego leczenia. Wspoélnie bu-
dujemy spotecznq odpowiedzialnosé,
a wspdlna praca i zaangazowa-
nie naszych wspaniatych wolonta-
riuszy przybliza nas do celu - lep-
szej przysztosci dla dzieci walczgcych
zZ chorobg nowotworowa.

Nasza wspoétpraca to dowoéd na to, ze
razem mozemy wiecej!

Matgorzata Moranska
Prezes Zarzgdu Fundacji Unum

))\/\
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2 MILIONY )
KILOMETROW
POMOCY

We wrzesniu bieganie, spacery, czy
jozda na rowerze (i nie tylko) kolej-
ny juz raz mogty przetozy¢€ si¢ na real-
ne wsparcie dzieci i nastolatkbw cho-
rujgcych onkologicznie. Tysigce o0sob
pokonywaty kolejne odlegtosci, zmie-
rzajgc do celu - 2 milionéw kilome-
trow w 30 dni. Potgczyt ich RakReaton
- wyzwanie sportowo-charytatywne,
w ktérego pigtej edyciji Partnerzy - Gru-
pa Impel, Fundacja LOTTO im. Haliny Ko-
nopackiej oraz Banki Spoétdzielcze SGB -
zobowiqzali sie do przekazania 120 000
ztotych na rzecz naszych Podopiecznych

W wyzwaniu - jak co roku -
udziat wzieli zaré6wno uczest-
nicy indywidualni, jak i zespoty
firmowe. Dla wielu z nich RakRe-
aton to juz tradycja, bez ktorej
nie wyobrazajqg sobie wrzesnio-
wych aktywnosci sportowych.

EDUKACJAISWIADOMOSE

Zagrzewali do nich Ambasadorzy -
Adrian Kostera - triathlonista i rekordzista
Guinnessa, tukasz Wrdbel - biegacz, wie-
lokrotny mistrz Polski i Europy w biegach
BackYard, a takze Jan Mela - najmtodszy
w historii zdobywca obu biegundéw Ziemi
i pierwsza osoba z niepethosprawnosciq,
ktéra tego dokonata.

RakReaton 2024, a wiaSciwie jego za-
angazowani w pomoc naszym Pod-
opiecznym uczestnicy, po raz kolej-
ny udowodnili, ze wspdlne dziatanie
i wzajemna motywacja mogq przynies¢
realne wsparcie dla potrzebujgcych
dzieci, a hasto ,Rusza nas pomaganie”
stato sieg mottem powtarzanym w catej
Polsce.
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W Kampanii ,Ztotej Wstqzki” i RakReatonie bierzemy udziat od samego poczqtku.
| bardzo cieszymy sie z tego, ze po pieciu latach wspdtpracy wspieramy dziata-
nia fundacji nie tylko finansowo, ale réwniez aktywnie. W Bankach Spétdzielczych
SGB pomaganie i wspieranie lokalnych spotecznosci to sposéb dziatania, ktory jest
wpisany w ich DNA. Dlatego udziat w kampanii, RakReatonie, czy w akcji Odwaz sie
pomagag, to dla nas bardzo naturalna i szczegdélna wspotpraca, réwniez dlatego
Ze oparta jest na pomaganiu przez aktywnosé.

Jako banki spotecznie i lokalnie zaangazowane jesteSmy blisko tych, ktérzy po-
trzebujq pomocy, by walczy¢ o najcenniejsze dobro — zdrowie i nadzieje. A kazde
dziecko zastuguje na szczesliwe dziecinstwo i dobrq przyszto$é.

Miedzy innymi dlatego udziat w RakReatonie juz od poczqtku spotkat sie z entu-
zjazmem pracownikow. Wspdlnie chcemy pokazaé dzieciom i nastolatkom, ktére
chorujq onkologicznie, ze jesteSmy z nimi i trzymamy kciuki za to, by dalej dziel-
nie walczyty z chorobq. Chcemy tez aby temat dostepnosci leczenia dla dzieci
i spoteczny wymiar wyzwan dla catej rodziny dziecka chorego, byt lepiej rozumiany
przez nas wszystkich. Przez pie¢ lat w Grupie SGB zbudowali§my spotecznos$é, ktdéra
co roku angazuje sie w ten temat i wyzwanie sportowe i zacheca innych do zbiera-
nia kilometréw. Co roku jest nas wiecej!

~Rusza nas pomaganie” to hasto, z ktérym bardzo sie utozsamiamy. Tak dziatamy
na co dzien — aktywnie i wspélnie. W RakReatonie biorq udziat juz nie tylko pracow-
nicy, ale rdwniez sympatycy naszego zrzeszenia — nasi klienci, znajomi, czy rodziny.

W 2024 roku wspieraliSmy wyzwanie réwniez jako partner RakReatonu. A to naj-
lepiej pokazuje, ze co roku chcemy pomagaé jeszcze bardziej bo w SGB pa-
mietamy, Ze dobrze dbac o siebie nawzajem. Dlatego czekamy juz na wrzesien
i kolejnq edycje akciji.

Mirostaw Skiba
Prezes Zarzqdu SGB-Banku




FUNDACJA NA RATUNEK DZIECIOM Z CHOROBA NOWOTWOROWA EDUKACJAISWIADOMOSE

/\N\n

W Grupie Impel wierzymy, ze pomaganie moze przybierac rézne formy, jednq
Z nich jest tqczenie ludzi w szczytnym celu poprzez aktywno$¢ fizycznq. Diatego
z ogromnym zaangazowaniem wspieramy ogélnopolskie wyzwanie pod nazwq
RakReaton, ktére jest szczegdlnie wyjqtkowq inicjatywq, gdzie kazdy pokona-
ny kilometr przektada sie na realnqg pomoc dla dzieci walczqcych z nowotwora-
mi. Wspieramy tez aktywnie od wielu lat organizatora akcji, Fundacje Na Ratunek
Dzieciom z Chorobq Nowotworowq, poprzez pomoc w realizacji réznych inicja-
tyw charytatywnych. Nasza wspéfpraca z Fundacjq buduje w nas przekonanie,
o stusznosci podejmowanych przez niq dziatan.

Dla nas RakReaton to co$ wiecej niz tylko wydarzenie sportowe — to przede wszyst-
kim wspélnota ludzi, ktérzy chcq dziata¢ i pomagaé. Cieszymy sie, ze nasi pra-
cownicy chetnie dotqczajq do tej akcji, angazujqgc sie zaréwno indywidualnie, jak
i zespotowo. Kazdy ruch, kazde przebiegniete czy przejechane kilometry to symbol
wsparcia i nadziei dla dzieci oraz ich rodzin.

Jako Grupa Impel jesteSmy dumni, ze mozemy by¢ czesciq tej inicjatywy
i wspélnie z Fundacjq budowac swiadomosé¢, inspirowaé do dziatania oraz realnie
zmienia¢ zycie najmfodszych pacjentéw. Wierzymy, ze razem mozemy wiecej i juz
teraz nie mozemy doczekac sie kolejnych edycji RakReatonu!

Grzegorz Dzik
Prezes Zarzqdu Grupy Impel
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W Fundacji LOTTO wierzymy, ze sport i aktywno$¢ fizyczna mogq nie tylko popra-
wia¢ zdrowie i samopoczucie, ale takze realnie pomagacé tym, ktdrzy najbardziej
tego potrzebujq. Dlatego z ogromnym zaangazowaniem wspieramy RakReaton —
wyjqtkowq inicjatywe Fundacji Na Ratunek Dzieciom z Chorobq Nowotworowq, kté-
ra tqczy ruch z pomaganiem.

JesteSmy dumni, ze w kazdej edycji RakReatonu bierze udziat coraz wiecej naszych
pracownikéw i ich bliskich — w tym roku w akcje w naszych zespotach zaangazo-
wato sie az 978 oséb, co przetozyto sie na kosmiczny dystans ponad 364 000 km.
Pokonujqc kolejne kilometry, wiedzq, ze ich wysitek przektada sie na realnq pomoc.
To niezwykta motywacja, ktéra sprawia, ze kazdy krok nabiera wiekszego znaczenia.

Dzieki tej wspotpracy mozemy nie tylko promowac¢ idee aktywnego pomagania,
ale tez realnie wspiera¢ Podopiecznych Fundacji Na Ratunek. Wspélnie finansuje-
my specjalistyczne terapie, rehabilitacje i organizacje zaje¢ terapeutycznych, ktére
pomagajq dzieciom szybciej wracac do zdrowia i uSmiechu.

Cieszymy sie, Ze RakReaton na state wpisat sie w nasz kalendarz i ze tak wielu na-
szych pracownikéw angazuje sie w to wyjqtkowe wyzwanie. Bo pomaganie moze
by¢ nie tylko wazne, ale tez inspirujqgce i petne pozytywnej energii!

Kazdy kilometr to nadzieja, a razem mozemy wiecej.

Marek Orzechowski
Prezes Fundacji LOTTO im. Haliny Konopackiej
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ODWAZ
SIE
POMAGAC

Dobre przywédztwo opiera sie na wartosciach. To zasada,
ktora ma znaczenie w wielu obszarach zycia, takze w bizne-
sie. Kiedy liderzy firm osobiscie angazujg si¢ w wazne spo-
teczne inicjatywy, nie tylko wzmacniajg wiarygodnosé swo-
ich organizacji i dziatah CSR, ale takze inspirujg i motywujg

swoich pracownikéw do aktywnego dziatania.
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Liderzy biznesu staneli przed wyzwa-
niami, ktére wymagaty od nich odwagi
i przetamania wiasnych barier — po-
czuli cho¢ namiastke tego, z czym na
co dzieh zmagajg sie miodzi pacjen-
ci i ich rodziny. Rodeo, atletyczny tor
przeszkdd, golenie gtowy, zarostu lub
brwi, poszukiwanie klucza w naczyniu
petnym robakdéw, a nawet degustacja
owaddéw czy bliskie spotkania z pajg-
kami i wezami — kazde z tych wyzwanh
byto symbolem przezwycigzania wia-
snych lekéw.
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To jednak co$ wiecej niz préba odwagi
— to realna pomoc. Udziat w wydarzeniu
oznaczat przekazanie darowizny, ktéra
bezposrednio wspiera dzieci i hastolat-
kéw w trakcie leczenia i po jego zakon-
czeniu. Dzigki tym Srodkom mozemy sfi-
nansowa¢ zakup sprzetu medycznego,
nierefundowane leki, badania oraz za-
pewniac state wsparcie psychologiczne
i spoteczne dla naszych Podopiecznych
i ich rodzin.
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Jako Strefa KreatywnoS$ci wierzymy, ze prawdziwa sita tkwi we wspdlnym dziataniu.
Dlatego z ogromnq radosciq angazujemy sie w wydarzenie ,Odwaz sie pomagac”’,
wspierajgc Fundacje Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowq w jej misji.

Kreatywno$¢ to dla nas nie tylko narzedzie do tworzenia, ale takze sposéb na czy-
nienie dobra. Wierzymy, ze kazda inicjatywa, ktéra tqczy ludzi w szczytnym celu, ma
ogromnq moc zmiany. Wspétpraca z Fundacjq to dla nas zaszczyt i dowdd na to,
Ze biznes moze i powinien mie¢ wptyw na rzeczywisto$¢ — szczegdlnie tam, gdzie
potrzebna jest nadzieja i wsparcie.

Dzieki takim wydarzeniom mozemy nie tylko pomagac¢ dzieciom i ich rodzinom, ale
takze inspirowac¢ innych do dziatania. Mamy nadzieje, ze nasze wspdlne inicjatywy
bedq impulsem dla kolejnych firm i oséb, ktére zdecydujq sie wesprze¢ tych, ktoérzy
najbardziej tego potrzebujq. Bo pomaganie to odwaga, a my odwaznie stawiamy
na dobro!

Ewa Chylinska

Wspotzatozycielka Agencji Eventowej Strefa Kreatywnosci,
wspotorganizatora tegorocznej edycji “Odwaz sie¢ Pomagac”



FUNDACJA NA RATUNEK DZIECIOM Z CHOROBA NOWOTWOROWA

JESTEM Z TOBA

EDUKACJAISWIADOMOSE

Jak radzi¢ sobie z diagnozqg nowotworu u dziecka? Jak wspieraé
miodych pacjentow i ich rodziny? Jak wyglgda zycie w szpitalnej
rzeczywistosci? Gdzie szukaé wsparcia finansowego, ale takze
organizacyjnego i psychologicznego? Jak rozmawia¢ ze swoim
dzieckiem o chorobie - jego lub rodzenstwa?

Odpowiedzi na te i wiele innych pytan,
ktére nurtujg rodzicéw dzieci chorych na
nowotwory, szukamy w Onkopodkascie.
To wspdlny projekt Instytutu Dzienni-
karstwa i Komunikaciji Spotecznej Uni-
wersytetu Wroctawskiego oraz Fundaciji
Na Ratunek Dzieciom z Chorobg No-
wotworowq. Jego pomystodawczynie,
dr Matgorzata Kolankowska i mgr Joan-
na Morawiecka, sq wyktadowczyniami
akademickimi, ktébrym na sercu lezq
historie onkorodzin. Dzieki swoim ta-
lentom dziennikarskim prowadzqg rze-
czowe, ale tez gtebokie i poruszajgce
rozonowy z pacjentami, ich rodzicami,
lekarzami i ekspertami, ktérzy sq zwiqg-
zani z onkologiq pediatryczng. Takie
partnerstwa sq bardzo wazne dla cate-
go naszego Srodowiska - cieszymy sig,
ze mozemy je rozwija€ z instytucjami,
ktére wnoszq swoje kompetencje do
ratowania zdrowia i zycia dzieci, edu-
kowania i zwiekszania §swiadomosci
spotecznej oraz pomocy na co dzien.
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.Onkopodkast — jestem z Tobqg” kieru-
jemy przede wszystkim do rodzicéw
dzieci z doswiadczeniem choroby no-
wotworowej, samych pacjentéw oraz
Ozdrowiencdw. Jest to jednak prze-
strzeh otwarta réwniez dla  wszyst-
kich osb6b z doSwiadczeniem no-
wotworu - niezaleznie od  wieku.
Podcast niesie stowa otuchy i na-
dziei, pokazuje mozliwe formy wspar-
cia oraz pomaga odnalezé siebie
w historiach tych, ktérzy przeszli przez
podobne wyzwania. To takze miej-
sce, w ktéorym mozna lepiej zrozumiec
codzienno§¢ osbb mierzgcych sie
z chorobq i jej konsekwencjami - ich
emocje, potrzeby i sitg, z jakq kazde-
go dnia stawiajq czota rzeczywistoSci.

.. braza sopy,
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Mozliwo$¢ nagrania podcastu Fundacji i Uniwersytetu Wroctawskiego byta dla
mnie formq wewnetrznej terapii. W pierwszej chwili chciatam po prostu wykrzy-
cze¢ to wszystko, co siedziato we mnie emocjonalnie od momentu diagnozy
i rozpoczecia leczenia syna. Rozmowa pomogta mi zrozumiel i znie$¢ caty cie-
zar psychiczny, jaki od tamtej chwili w sobie nositam. Ale chyba najwazniejsze
w tym doswiadczeniu byto poczucie tego, ze moje emocje pomogq rodzicom, kté-
rzy bedq sie mierzy¢ z takimi problemami jak ja w przysztosci, a ludziom, ktérych
nie dotkneta choroba onkologiczna dziecka, pomoze zrozumieé, co rodzice i dzieci
w tej sytuacji niosq na swoich barkach. Juz po publikacji “mojego” odcinka od
wielu oséb styszatam pozytywne komentarze. Znajomi moéwili ze wystuchanie
mojej historii pomogto im zrozumiec, przez co przechodzimy, bo do tej pory na-
wet nie umieli sobie tego w petni wyobrazi¢. Ze dowiedzieli sig, jak ze mng roz-
mawiaé, co moéwi¢, a czego nie, jak sie zachowywaé. A od nowych rodzicéw
w Przylqgdku styszatam, Ze dzieki temu nabrali nadziei, ze przez catq te tragedie
mozna przejs¢ szczesliwie.

Odstuchujqc gotowy juz odcinek zdatam sobie sprawe z tego, ile tak naprawde
przeszlismy i jak wiele sity nam to dato, nawet jesli czasem zmeczenie catq tq sy-
tuacjq daje sie we znaki. Stuchajqgc innych odcinkéw uswiadomitam tez sobie, ze
sq one zrédtem wiedzy i wsparcia dla innych rodzicéw, ktérzy przechodzq to samo
- dzieki nim wiedzq, Zze nie sq w tym osamotnieni, a przy nas wszystkich jest rze-
sza ludzi, takich jak psychologowie, lekarze, pielegniarki, wolontariusze, ktérzy robiq
wszystko, zeby jak najbardziej nam pomoéc w trudnej drodze do zdrowia.

Pani Dorota
Bohaterka jednego z odcinkéw Onkopodkastu i mama Podopiecznego Fundacji
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Od ponad dziesieciu lat zajmuje sie tematem onkorodzin. Jest to zwigzane
Z mojq pracq dziennikarskq. W 2014 roku rozpoczetam poznatam Marcina, ojca
Dominika. Obaj przebywali wtedy w Klinice Onkologii i Hematologii Dzieciecej przy ul.
Bujwida. Bardzo poruszyta mnie ich historia. Pomyslatam wtedy, ze to trzeba opisac,
odda¢ gtos rodzicom. | tak zaczetam zbiera¢ materiaty do reportazu o onkorodzi-
cach. Po kilku latach powstata ksiqzka ,Wyspa. Mamo, przyjedzcie! Powiedzieli mi,
ze mam raka” (Wydawnictwo Cyranka 2020). Pracujgc w Instytucie Dziennikarstwa
i Komunikacji Spotecznej, bratam tez udziat w konferencji poSwieconej medycynie
narracyjnej i zaczetam interesowac sie blizej komunikacjq wrazliwg. Postanowitam
pogtebi¢ temat i rozwing¢é moje badania na temat Ozdrowiencéw — im poswieci-
tam tez kolejny reportaz opublikowany w ,Polityce”. Chciatabym napisaé osobnq
ksiqzke reporterskq na ten temat. Jednq z moich rozméwczyn byta Anna Apel. Wta-
$nie przy okazji wywiadu wspomniatam, ze mozna by sprébowaé wiqgczyé osoby
studiujgce w Instytucie Dziennikarstwa i Komunikacji Spotecznej w dziatania funda-
cyjne. Nasze dwa gtéwne kierunki ksztatcenia to dziennikarstwo i komunikacja spo-
teczna. Pomyslatam, ze warto bytoby wykorzysta¢ wiedze i umiejetnosci studen-
tow w kampaniach prowadzonych na rzecz pacjentéw onkologicznych. Uznatam,
Zze nie ma rzetelnego podkastu dla onkorodzin. Namdéwitam do wspétpracy do-
Swiadczong wyktadowczynie Joanne Morawieckq, ktéra jest antropolozkq i autorkq
znakomitych reportazy. Wspélnie wymyslitySmy koncepcje i nazwe naszej audycji
,Onkopodkast - jestem z tobq”. ChciatySmy w ten sposdéb wyrézni¢ ten podkast
wsréd innych i jednoczes$nie zawrze¢ w nim idee towarzyszenia w terapii. Zalezato
nam na stworzeniu podkastu ,towarzyszqcego”. Wraz z Fundacjq opracowaliSmy
liste kluczowych zagadnien, ktére sq wazne na kolejnych etapach leczenia.

dr Matgorzata Kolankowska

Instytut Dziennikarstwa i Komunikacji Spotecznej Uniwersytetu Wroctawskiego
wspotprowadzgca Onkopodkast
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.Onkpodkast - jestem z tobq” tqczy dwa rodzaje rozmdéw - rozmowy z pacjentami
i ich rodzinami oraz rozmowy ze specjalistami. Wykorzystujemy formute reportazo-
wq, Zzeby pokazywaé miejsca, okolicznos$ci, dzwieki, a przede wszystkim tez emocje.

Projekt jest dla nas bardzo wazny. Stopniowo wdrazamy tez studentéw w prowa-
dzenie rozméw, aby uczyli sie rzetelnego dziennikarstwa, opartego na solidnym
przygotowaniu i ukazujgcego tematy wazne, sktaniajgce do tego, by sie zatrzymac.
Chcemy tez bardziej zaangazowaé spoteczno$¢ akademickq w opracowanie dzia-
tan promocyjnych.

Dla nas obu jako prowadzgcych jest to bardzo wazny projekt. Mamy obie po-
czucie, ze robimy co$, co ma wartos¢ dodanq. Rozmowy sq trudne, wymagajq-
ce, ale tez ukazujq wachlarz emocji i potrzeb zwigzanych z onkocodziennosciq.
Nieraz czujemy wzruszenie, przetykamy {zy, stuchajgc naszych rozméwcéw czy
rozmoéwczyn, ale widzimy tez, ze bardzo chcq byé wystuchani, czuje tez potrze-
be dzielenia sie swoim doswiadczeniem. Za kazdym razem, gdy rozmawiamy
o przezyciach, styszymy takze, jak bardzo wazna jest obecnos$¢ i zrozumienie ze
strony tych, ktérzy pozostali poza szpitalem. Dochodzq do nas i gtosy od stu-
chaczy spoza szpitalnego grona: ,Ja mam niepetnosprawne dziecko i to boli tak
samo”, ,Nie zdawatam sobie sprawy, ze moze by¢ tak ciezko”, ,To historie o na-
dziei”, ,lle jest w tych ludziach sity”. To podkast nie tylko o onkologii pediatrycz-
nej, ale tez o istocie bycie w rodzinie, o relacjach, o mierzeniu sie z bélem. To tak-
Ze spora dawka rzetelnej wiedzy medycznej. A wszystko po to, zeby przypominac,
jak istotne jest stuchanie, uwazno$¢ na drugiego cztowieka i jak niewiele czasem
potrzeba, by poméc. Wielu méwi, ze chce ustyszeé: ,Jestem z tobq”. Tak mato
i jednoczesnie tak duzo.

dr Matgorzata Kolankowska
Instytut Dziennikarstwa i Komunikacji Spotecznej Uniwersytetu Wroctawskiego
wspotprowadzgca Onkopodkast

mgr Joanna Morawiecka

Instytut Dziennikarstwa i Komunikacji Spotecznej Uniwersytetu Wroctawskiego
wspotprowadzgca Onkopodkast
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HEMATOLOGIA
DLA
PACJENTA

Upowszechnianie wiedzy na temat onko-
logii i hematologii dziecigcej jest jednym
znaszych priorytetéw. Dlatego w 2024 roku
dotqczylismy jako partner do kwartalnika
~Hematologia dla Pacjenta”, stworzonego
przez Aleksandre Rudnickq, zatozycielke
portalu oli-onko.pl.

To wyjgtkowe wydawnictwo, ktére dociera zaréwno do orga-
nizacji pacjentéw, liderow i decydentéow, jak i bezposrednio do
osob z doswiadczeniem choroby nowotworowej oraz ich bli-
skich. Stanowi bezpiecznq przestrzen, w ktérej mogqg znalezé
rzetelne informacje, wsparcie oraz dostep do najnowszej wiedzy

o chorobach krwi i mozliwosciach leczenia.

Aleksandra Rudnicka od ponad trzech de-
kad angazuje sie w dziatalno$¢ na rzecz
pacjentéw onkologicznych. Jest tworczyniq
i przez dziesig€ lat byta redaktorkg naczel-
ng ,Gtosu Pacjenta Onkologicznego” oraz
pierwszego w Polsce portalu dla chorych
na nowotwory i ich bliskich - glospacjenta.
pl. Przez wiele lat petnita funkcje rzecznika
Polskiej Koalicji Pacjentow Onkologicznych,
traktujgc swojq prace jako misje na rzecz
wszystkich chorych na nowotwory w kraju.
Byta cztonkiem Krajowej Rady ds. Onko-

logii przy Ministerstwie Zdrowia w latach
2019-2022, petni funkcje Spotecznego
Rzecznika Osbb Objetych Opiekq Palio-
tywnq oraz Stowarzyszenia na Rzecz Walki
z Chorobami Nowotworowymi SANITAS.
Jest cztonkiniq Rady Organizaciji Pacjentow
przy Ministrze Zdrowia, a obecnie bierze
udziat w pracach ministerialnego Zespotu
ds. opieki paliatywnej i hospicyjnej oraz Ze-
spotu ds. badan genetycznych w kardiolo-
gii powotanego przez Polskie Towarzystwo
Kardiologiczne.

/\N\))

Czasopismo powstato z myslq o pacjentach, ktérzy mierzq sie zchorobami krwi, i o
ich bliskich. Autorzy artykutéw, ktére sg w nim publikowane, starajq sie sprawié, by
zawitosci systemu ochrony zdrowia stawaty sie jak najbardziej przejrzyste. Mozna
w nim tez znalez¢ praktyczne porady na temat tego, jak dbac¢ o jako$¢ zycia, jesli
zmagamy sie z chorobami hematologicznymi.

Mojq ambicjq jest tez, aby “Hematologia dla Pacjenta” stata sie platformq in-
tegracji organizacji wspierajqgcych chorych z chorobami hematologicznymi.
tamy tego pisma sq otwarte. Zachecam wszystkich do pisania o tym, co robicie
w swoich organizacjach. Dzielcie sie dobrymi praktykami, zapraszajcie do wspol-
nych dziatan na rzecz dobra pacjentdw hematologicznych — tych matych, tych
dorostych i tych w wieku senioralnym.

Aleksandra Rudnicka

Redaktor Naczelna “Hematologii dla Pacjenta”
Cztonkini Rady Organizacji Pacjentéw przy Ministerstwie Zdrowia

) —————
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KONFERENCJE
IWYDARZENIA
SPECJALNE

CCIEUROPE - MEDIOLAN - NASTOLATKOWIE

Nastolatkowie w onkologii pediatrycznej to grupa pacjentdw, ktéra wymaga szcze-
gdlnej uwagi i dostosowanego do ich potrzeb wsparcia. Cho€ stanowiq istotny odse-
tek mtodych osdb objetych leczeniem onkologicznym, ich obecnos¢ w komunikaciji
i dziotaniach skierowanych do pacjentdw nie zawsze jest adekwatnie reprezentowanai.
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Dojrzewanie w trakcie leczenia onkologicznego niesie wyzwania, ktére wykraczo-
ja poza sam proces terapii. Nastolatkowie do$wiadczajg zmian wyglgdu zwigzanych
z leczeniem - wypadania wtoséw, blizn, wahan wagi czy problemoéw skérnych — ktore
nakiadajq sie na naturalne wyzwania okresu dojrzewania. Diugotrwaty pobyt w szpitalu
i ograniczony kontakt z réwiesnikami mogq prowadzi¢ do poczucia izolacji i wptywaé na
samopoczucie psychiczne. Dodatkowo brak autonomii, wynikajgcy z koniecznosci prze-
strzegania rygoréw leczenia, sprawia, ze dla wielu mtodych pacjentow ten czas wigze sie
z utratq poczucia kontroli nad wiasnym zyciem.

Dlatego tak wazne jest tworzenie przestrzeni, w ktérej nastolatkowie bedq mogli otwarcie
mowi€ o swoich doswiadczeniach i wyzwaniach — na wiasnych warunkach. Nic o nas
bez nas — to zasada CCI Europe i nasza, ktérg kierujemy sie w naszej pracy, dgzgc do
tego, by miodzi pacjenci mieli wptyw na sposdb, w jaki opowiada sig o ich doswiadcze-
niach i jak projektuje sie dla nich rozwigzania.

To podejscie byto takze kluczowym tematem 14. edycji dorocznej konferencji CCl Euro-
pe (Childhood Cancer International Europe) i SIOPE (The European Society for Paedia-
tric Oncology), poswieconej nieréwnosciom w onkologii dzieciecej. Uczestniczylismy
w niej nie tylko jako stuchacze, ale takze jako prelegenci, podkreslajqc, jak istotne jest
dostrzeganie i uwzglednianie perspektywy nastoletnich pacjentéw. Nasza prezentacja
wywotata szerokq dyskusje, podczas ktoérej wielu dorostych Ozdrowiencow podzielito sie
swoimi doswiadczeniami z okresu leczenia — poczuciem osamotnienia, brakiem dosto-
sowanych do ich wieku aktywnosci w szpitalach i trudnosciami w odnalezieniu sie w rze-
czywistosci po zakonczeniu terapii. Wskazuje to, ze potrzeba wigkszej uwagi dla tej grupy
pacjentéw jest istotna w wielu krajach.
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Odpowiadajgc na te wyzwania, stawiamy sobie cel — sukcesywnie wspiera¢ na-
stolatkéw w odzyskiwaniu mozliwosci samostanowienia oraz wspottworzy¢ narracje
oich dodwiadczeniach w sposdb, ktory odzwierciedla ich wiasng perspektywe. Tylko
poprzez dialog i wigczanie ich gtosu mozemy realnie dostosowaé system wsparcia
do ich potrzeb.

SPOTKANIE DLA HEMOFILIKOW

Na catym Swiecie na hemofilie choruje okoto 400 000 osdb - tylko w Polsce jest ich
3 000. We Wroctawiu, w klinice Transplantaciji Szpiku, Onkologii i Hematologii Dziecigce)j,
dziata Poradnia Zaburzenh Krzepnigcia, ktéra opiekuje sig mtodymi pacjentami zhemofiliq
z Dolnego Slgska i nie tylko. Rodzice - i sami pacjenci - majg bardzo ograniczone moz-
liwosci wymiany doSwiadczen. Pomagajg w tym grupy w mediach spotecznosciowych,
ale nic nie jest w stanie zastgpi€ osobistego kontaktu. Dlatego po przerwie spowodowa-
nej pandemiq, w czerwcu 2024 ponownie zorganizowaliSmy spotkanie dla dzieci i na-
stolatkdw z hemofiliq i ich rodzin — przestrzen, ktéra umozliwita wymiane doSwiadczen,
rozmowy z ekspertami oraz chwile petne inspiraciji i aktywnosci.

Wydarzenie rozpoczegto sie od prezentacii poswieconej postgpom w leczeniu hemofi-
lii, szczegodlnie w kontekscie nowych, refundowanych terapii. Omoéwiono przetomowy
moment, jakim byto wprowadzenie na liste lekdw refundowanych preparatu poda-
wanego podskornie, ktéry nasladuje czynnik krzepnigcia. Od 1 lipca jest on dostepny
dla pacjentdw, a od listopada stat sie szeroko stosowang terapiq. Dzieki temu lecze-
nie tej choroby stato sie bardziej komfortowe, co znaczqco wptynie na codzienne zy-
cie dzieci i mfodziezy z hemofilig - nie musi on by€ bowiem podawany codziennie, ale
w niektorych przypadkach nawet zaledwie raz w miesigcu.

Wielu rodzicow i pacjentdw skorzystato takze z mozliwosci konsultacji z lekarzami oraz ze-
spotem Poradni Zaburzeh Krzepnigcia w swobodnej atmosferze. Spotkania te byty szan-
sq na uzyskanie odpowiedzi na pytania dotyczgce leczenia oraz codziennego funkcjo-
nowania z hemofiliq.

Hemofilia, niegdys nazywana “chorobq kréléw”, jest powaznym schorzeniem,
w ktorym zaburzone jest krzepnigcie krwi. Nie jest ona wyleczalna, poniewaz jej
przyczyng sq mutacje genetyczne w chromosomach piciowych (konkretnie
w chromosomie X). Pacjenci - najczesciej chtopcy, choé hemofilie wykrywa sie tak-
ze u dziewczynek - przez cate zycie zmagajq sie z ryzykiem wystqgpienia krwotokow;
szczegolnie do stawow i miesni, ale takze wewnetrznych, a czasem wystepujgcych
bez przyczyny.

Leczenie w przypadku hemofilii polega przede wszystkim na podawaniu dozylnie
brakujgcego czynnika krzepnigcia - objawowo lub profilaktycznie. W pierwszym
przypadku czynnik jest podawany wtedy, kiedy wystgpi niepokojgce krwawienie,
a drugi oznacza dwie lub trzy wizyty w klinice w kazdym tygodniu. Dotyczy to jednak
tylko prewencji krwawiei dostawowych. W znacznej czesci przypadkow czynniki
trzeba jednak podawac raz lub dwa razy dziennie. O ile starsi pacjenci sq w stanie wy-
konac takie podania samodzielnie, dla miodszych, szczeg6inie matych dzieci, wktucia
mogq by¢ bardzo traumatycznym przezyciem.
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WHO - PEOPLE WITH LIVED EXPERIENCE OF CANCER

Wspotitworzenie priorytetow dla onkologii w WHO:
Gtos os6b z doswiadczeniem choroby nowotworowej

5 wrzeSnia 2024 roku mieliSmy zaszczyt uczestniczyé w spotkaniu organizowanym
przez Swiatowq Organizacje Zdrowia (WHO) w Genewie, ktdrego celem byto wspot-
tworzenie priorytetow dla onkologii na 2030 rok. Spotkanie zgromadzito osoby z do-
Swiadczeniem choroby nowotworowej, liderbw organizacji pacjenckich, ekspertow
w dziedzinie onkologii oraz przedstawicieli instytucji migdzynarodowych, aby wspdlnie
wypracowac strategie poprawy jakosci opieki onkologicznej i wzmocnienia roli oséb do-
tknietych chorobq w procesie podejmowania decyzji.

Znaczenie zaangazowania os6b z doswiadczeniem choroby

Podstawq spotkania byta zasada ,.nic o nas bez nas” — koncepcja znaczgcego
wigczenia os6b z doswiadczeniem choroby nowotworowej w ksztattowanie po-
lityki zdrowotnej. WHO podkreslita, ze tylko poprzez aktywne uczestnictwo tych
os6b mozliwe jest stworzenie skutecznych strategii, ktore odpowiadajg na realne
potrzeby pacjentéw i ich rodzin.

W ramach wydarzenia przeprowadzono warsztaty i dyskusje dotyczqce trzech
kluczowych zagadnien:

e Priorytety rzgdéw w zakresie rozwoju programéw onkologicznych:
omoéwiono konieczno$¢ zapewnienia réwnego dostepu do diagnostyki,
leczenia i wsparcia psychospotecznego.

¢ Dziatania WHO na rzecz wzmochienia zaangazowania pacjentow:
wskazano na potrzebe tworzenia bardziej inkluzywnych mechanizmow
konsultacyjnych oraz integracji oséb z doswiadczeniem choroby
w opracowywanie miedzynarodowych wytycznych.

e Priorytety spotecznosci migdzynarodowej w zakresie rozwoju opieki:
onkologicznej podkreslono role finansowania badan, innowacyjnych terapii
oraz systemowych rozwigzah wspierajgcych pacjentdow i ich bliskich.

Wptyw na globalng polityke zdrowotnqg

Podsumowaniem spotkania byto stworzenie wspodlnego stanowiska, ktére zostanie
uwzglednione w przysztych dziataniach WHO oraz przedstawione decydentom na are-
nie migdzynarodowej. Priorytety te stanq sig czeSciq Globalnego Raportu na temat
Onkologii, ktory okresli kierunki rozwoju systemow opieki onkologicznej do 2030 roku.
Nasza fundacja aktywnie wigczyta sie w proces definiowania priorytetéw, podkreslajgc
znaczenie wsparcia psychospotecznego, badan nad pdéznymi efektami leczenia oraz
dostepu do opieki skoncentrowanej na jakosci zycia pacjentéw. Nasze doswiadczenia
i rekomendacje znalazty odzwierciedlenie w finalnym dokumencie, ktéry pomoze
ksztattowaé polityke zdrowotng na poziomie miedzynarodowym.
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Nasza rola w przysztych dziataniach

Udziat w spotkaniu WHO to wazny krok w kierunku zapewnienia osobom
z doSwiadczeniem choroby realnego wptywu na systemy opieki zdrowotnej. Nasza
fundacja kontynuuje prace nad wdrazaniem wypracowanych rozwiqzan, anga-
zujgc sie w dialog z instytucjami publicznymi oraz organizacjami miedzynarodo-
wymi. Spotkanie w WHO pokazato, ze perspektywa oséb dotknigtych chorobq jest
kluczowa w ksztattowaniu efektywnej i sprawiedliwej polityki onkologicznej. To dla
nas wazne, aby by¢ czesciq tego procesu i dziata€ na rzecz poprawy opieki onkolo-
gicznej zarédwno w Polsce, jak i na arenie miedzynarodowe;.

ST. JUDE GLOBAL CONVENING

Fundacja Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowq
w Globalnej Spotecznosci St. Jude

W grudniu 2024 roku uczestniczyliSmy w St. Jude Global Alliance Convening — presti-
zowym wydarzeniu gromadzgcym przedstawicieli jednej z najwazniejszych Swiato-
wych inicjatyw na rzecz poprawy diagnostyki, leczenia i opieki nad dzie€mi dotknie-
tymi chorobami nowotworowymi oraz innymi powaznymi schorzeniami.

St. Jude Global Alliance to sieé zrzeszajgca ponad 200 instytucji i fundaciji z ponad
70 krajow, ktorych wspéing misjg jest ratowanie zycia dzieci niezaleznie od ich
miejsca urodzenia. Dzigki wspétpracy miedzynarodowej rozwijane sq inicjatywy
globalne, krajowe i regionalne, majgce na celu zapewnienie wszystkim dzieciom
dostepu do nowoczesnych terapii i najlepszej mozliwej opieki.

Udziat w Convening byt niezwykle inspirujgcym do$wiadczeniem. Przez trzy dni mie-
lismy okazje wymieniac sie wiedzq i najlepszymi praktykami z ekspertami z catego
Swiata, a takze budowac relacje, ktére mogq przetozy€ si¢ na realng poprawe opieki
nad pacjentami. DyskutowaliSmy o skuteczniejszych sposobach dziatania na pozio-
mie lokalnym, tworzeniu partnerstw z innymi organizacjami oraz wspoétpracy z medy-
kami, by podnie$¢ skuteczno$¢ diagnostyki i leczenia dzieci.

Mielismy takze okazje zaprezentowac nasz projekt wsparcia psychospotecznego -
Sale Doswiadczania Swiata oraz znaczenie terapii Snoezelen w onkologii pediatrycz-
nej, co spotkato sie z duzym zainteresowaniem uczestnikow.

Nasze czionkostwo w St. Jude Global Alliance otwiera przed nami dostep do uni-
kalnych zasobéw edukacyjnych i mozliwosci wspétpracy nad nowymi inicjatywa-
mi, ktére mogq poprawié jakosé zycia dzieci chorych na nowotwory.

OtrzymaliSmy réwniez roczne stypendium w ramach Global Scholarship Program-
me, ktére pozwoli nam zdobywaé wiedzg na temat efektywnego budowania relacii
z darczyficami oraz pozyskiwania srodkédw na realizacje naszej strategii. Wierzymy, ze
dzieki temu mozemy jeszcze skuteczniej dziata€ na rzecz wizji $wiata, w ktérym nowo-
twor stanie sig chorobg w petni uleczalng.
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Pierwsze wspdlne kroki stawialisSmy, pomagajgc dzieciom onkologicznym ewaku-
owanym z Ukrainy. Widziatem wtedy, jak ogromne znaczenie miaty zaangazowanie
naszych pracownikéw i wykorzystanie floty, ktérq dysponujemy. Transport tych dzieci
i ich rodzin do polskich placéwek medycznych nie byt tylko logistykq — to byta walka
o zycie i nadzieje. Te doswiadczenia otworzyty nam oczy na to, jak wiele mozemy zrobic,
tqczqc sity z organizacjami, ktére dziatajq tam, gdzie pomoc jest najbardziej potrzebna.

Z okazji 20-lecia dziatalnosci SIXT w Polsce postanowili§my, ze nasz jubileusz nie be-
dzie jedynie okazjq do $wietowania, ale przede wszystkim do niesienia realnej pomocy.
Jako firma rodzinna, dla ktérej pomoc dzieciom jest fundamentem strategii spotecznej
odpowiedzialnosci, w 2022 roku wspdlnie z Fundacjq zainicjowaliSmy aukcje charyta-
tywnqg w ramach projektu SIXT Poland Charity Project. Dzieki zaangazowaniu naszych
klientéw, partneréw i catego zespotu udato sie zebra¢ ponad 120 000 zt. Te Srodki prze-
znaczylismy na budowe trzech Sal Do$wiadczania Swiata — wyjqtkowych przestrze-
ni sensorycznych w szpitalach onkologicznych. To miejsca, ktére nie tylko pomagajq
dzieciom przechodzi¢ przez trudnq terapie, ale takze wspierajq ich rozwéj i komuni-
kacje. Kazda taka sala to krok w strone lepszego jutra dla najmtodszych pacjentdw.
Nasze zaangazowanie w pomoc dzieciom we wspoétpracy z Fundacjq wciqz bardzo
sie rozwija. Nasi pracownicy aktywnie uczestniczq w corocznej inicjatywie RakReaton,
zbierajqc kilometry, ktére zamieniajq sie w realne wsparcie finansowe dla Podopiecz-
nych Fundaciji. To nie tylko wyzwanie sportowe, ale przede wszystkim dowéd na to, ze
pomaganie moze sta¢ sie czesciq codziennego Zycia. Jako Zarzqd angazujemy sie
réwniez w akcje ,Odwaz sie pomagac’, ktéra jest kolejnym krokiem w szerzeniu Swia-
domosci i zachecaniu innych firm do dziatan charytatywnych. Od dwéch lat organi-
zujemy réwniez $wigtecznq aukcje charytatywnq wsréd naszych pracownikdw, z ktorej
dochéd w petni trafia na konto Fundaciji.

Ponadto, zachecamy do wsparcia Fundacji poprzez przekazanie 1,5% podatku. To pro-
sty gest, ktéry moze przynieS¢ ogromnq zmiane w zyciu dzieci zmagajqcych sie z no-
wotworami.

Patrzqc na to, co juz udato nam sie osiqgnqc¢, czuje dume, ale tez ogromnq odpo-
wiedzialnos¢. Kazda przygotowana sala, kazde uratowane dziecko i kazda ztotéwka
przekazana na leczenie to motywacja do dalszego dziatania. Nasza wspdtporaca z
Fundacjq to dowoéd na to, ze biznes i organizacje pozarzqgdowe mogq wspodlnie two-
rzy¢ realnq zmiane. Zachecam wszystkich — klientéw, partneréw, a takze konkurencje
— do angazowania sie w podobne inicjatywy. Dobro wraca. To, co ofiarujemy, zamie-
nia sie w uSmiech, zdrowie i przyszto$¢ dzieci, ktére dzisiaj najbardziej nas potrzebujq.
Budujmy razem Swiat, w ktérym kazde dziecko, niezaleznie od trudnosci, ma szanse
na lepsze jutro.

tukasz Zurek
Prezes Zarzqdu SIXT Polska

35



RTROCZNY 2024




BADANIA
IINNOWACJE

Cele strategiczne i kluczowe osiggnigcia

Kontynuacja rozwoju ogdlnopolskiej bazy danych pacjentéw onkologii i he-
matologii pediatrycznej oraz programéw finansowania badahn naukowych
i stypendidéw doktorskich, ktére zwigkszajq efektywnos¢ diagnostyki i lecze-
nia choréb nowotworowych u dzieci i nastolatkdéw oraz poprawiq jakos¢ zy-
cia ozdrowiehcow.

Tworzenie warunkéw do wymiany wiedzy i wspotpracy naukowej w obsza-
rze onkologii pediatrycznej i wsparcia Ozdrowiencoéw w skali ogdlnopolskiej
i miedzynarodowej.

prawie
kolejnych doktorantéw przeznaczony wartos¢
otrzyma stypendia na stypendia i badania nowoczesnego
w ramach 2. edycji naukowe w 2024 roku urzqdzenia
Programu Grantowego NucleoCounter

NC-250, ktére
przekazali§my klinice
w Bydgoszczy
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Artystyczne zaciecie Emilki wida¢ byto
u niej juz od najmtodszych lat. Cate dnie

spedzata na rysowaniu, budowaniu
matych domkoéw i lepieniu z gliny. Nie
tak dawno temu zostata tez harcerkq,
bo kocha spacery po lesie - i nic w tym
dziwnego, bo jej rodzina mieszka wsréd
zniewalajgcych  Boréw  Tucholskich.
Wszystko byto w porzqdku, dopéki nie-
oczekiwana diagnoza nie zagrozita, ze
dziewczynka straci wzrok.

We wrze$niu 2022 roku wykryto u niej
czerniaka naczyniéwki - ztosliwy nowo-
twoér oka. Konieczne byto szybkie lecze-
nie. W Krakowie przeszta brachyterapie
z uzyciem jodu-125 i trzy zabiegi iniek-
cji anty-VEGF - pod tg skomplikowanq

HISTORIA
EMILKI

nazwq kryjq sie zastrzyki z leku, ktéry
hamuje rozrost naczyn krwionosnych,
podawanego wprost do gatki ocznej.
Ich celem byto zmniejszenie powiktan
popromiennych. Stan guza stopniowo
ulegat poprawie i wszystko wyglgdato
dobrze - prawie. Niestety, ze wzgledu na
to, jak duzy byt ten guz, Emilka stracita
wzrok w prawym oku.

Poniewaz nowotwor byt ztosliwy, nie-
zbedne byty ciqggte badania. Podczas
jednego z nich na obrazie USG lekarze
zauwazyli niepokojgce zmiany w waq-
trobie. Tomografia komputerowa data
jednak peten obraz sytuacji - potwier-
dzita przerzuty nie tylko w wqgtrobie, ale
takze w ptucach. SzczeSciem w nie-
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szczesciu byto to, ze szybko pojawit sie
plan leczenia, ktére daje nadzieje na
zatrzymanie rozwoju choroby. Nowo-
czesny lek, ktory Emilka bedzie musiata
przyjmowac¢ przez dwa lata, jest jednak
nierefundowany i bardzo drogi - trzy-
miesigczna terapia kosztuje ponad

600 000 zt. Cata nadzieja rodzicoéw lezy
albo w tym, ze NFZ zgodzi sig zrefundo-
wacé koszty leczenia ich cérki, albo ze
dzieki wsparciu darczyhcéw uda sig ze-
bra¢ kwote potrzebng do ratowania zy-
cia dziewczynki.

BADANIAIINNOWACJE

Leczenie juz przynosi efekty -
Emilka moze bez problemu cieszy¢
sie codziennymi aktywnosciami, cho¢
w ograniczonym zakresie. Wciqz marzy
o tym, zeby wréci€¢ do swojego normal-
nego zycia: podjs¢ do szkoty, na zbibrke
harcerskq, rozwija¢ swoje artystyczne
talenty. Rodzina i najblizsi nieustannie jg
wspierajq i wierzq, ze choroba juz wkrot-
ce stanie sig tylko wspomnieniem.

Poniewaz nowotwor
byt ztosliwy, nie-
zbedne byty ciqgte
badania. Podczas
jednego z nich na
obrazie USG lekarze
zauwazyli niepoko-
jace zmiany

w wgtrobie. Tomo-
grafia kompute-
rowa data jednak
peten obraz sytu-
acji - potwierdzita
przerzuty nie tyl-

ko w wgtrobie, ale
takze w ptucach.
SzczeSciem w nie-
szczesciu byto to, ze
szybko pojawit sie
plan leczenia, ktore
daje nadzieje na za-
trzymanie rozwoju
choroby.
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Kazdego dnia towarzyszymy pacjentom — od diagnozy, przez leczenie, az po
optymalng jakoS¢ zycia Ozdrowiehcow. Jednocze$nie konsekwentnie buduje-
my fundamenty zmian, ktére pozwolg efektywniej diagnozowac i skuteczniej le-
czy¢ mtodych pacjentéw. Dlatego jednym z kluczowych obszaréw naszej dziatal-
nosci jest finansowanie badan naukowych, wspieranie lekarzy i rozwéj innowaciji
w medycynie pediatryczne;.

Ogolnopolski Program Grantowy to inwestycja
w przysztos¢ dziecigcej onkologii

W 2023 roku, we wspotpracy z Polskim Towarzystwem Onkologii i Hematologii
Dziecigcej, zainicjowaliSmy ogoélnopolski Program Grantowy skierowany do §ro-
dowiska medycznego. Jego powstanie to strategiczna odpowiedz na wyzwania
w obszarze diagnostyki, terapii dzieci oraz rozwoju naukowego. Jego gtdwne cele to:

S\~~~ Efektywna i precyzyjna diagnostyka

Czas jest kluczowym czynnikiem wptywajgcym na rokowania pacjentow.
Wczesna i doktadna diagnoza daje dzieciom wieksze szanse na skutecz-
ne leczenie. Dzigki wsparciu naukowemu i inwestycjom w zaawansowa-
ne technologie diagnostyczne, chcemy przyspieszy€ proces wykrywania
choroby i ograniczy¢ czas potrzebny na rozpoczecie terapii.

S\~~~ Najwyisze standardy leczenia

40

Skuteczne terapie opierajqg sie na aktualnych badaniach i swiatowych
standardach. Wspieramy rozwdj badan naukowych, ktére pozwalajg
ulepszac protokoty terapeutyczne i dostosowywag je do indywidualnych
potrzeb mtodych pacjentow.



FUNDACJA NA RATUNEK DZIECIOM Z CHOROBA NOWOTWOROWA BADANIAIINNOWACJE

N\~

Wspieranie lekarzy i przysztosci onkologii dziecigcej

Onkologia i hematologia dziecigca pozostajq jednymi z najmniej po-
pularnych specjalizacji wéréd mtodych lekarzy. Chcemy to zmieni¢,
zapewniajgc im mozliwosci ksztatcenia, rozwoju i realizacji projektéw
badawczych. Inwestowanie w kompetencje lekarzy to inwestowanie
w przysztos¢ dzieci.

Budowanie systemu rzetelnych
i kompleksowych danych

Nowotwory wieku dzieciecego to choroby rzadkie, a niektére ich typy
diagnozowane sqg u zaledwie kilku pacjentdéw rocznie. Dostep do
szczegbtowych danych medycznych jest wigc niezbedny do opra-
cowywania skutecznych metod leczenia. Dlatego rozwijomy baze
“Hope for children” oraz ogdlnopolskq sie¢ administratoréow da-
nych, aby w przysztosci wesprze¢ lekarzy w prowadzeniu badah
naukowych, znaczqco poprawi¢ diagnoze i leczenie. Zastosowa-
nie w niedalekiej przysztosci sztucznej inteligencji pozwoli na iden-
tyfikacje wzorcéw, optymalizacje terapii i personalizacje opieki.
Al pomoze przewidywaé skutecznos¢ leczenia, monitorowaé pézne
efekty terapii oraz przyspiesza¢ wdrazanie innowacji medycznych.
Dzigki temu dzieci mogqg otrzymaé skuteczniejsze, bardziej dosto-
sowane do ich potrzeb leczenie, a lekarze — narzedzia do szybszego
i trafniejszego podejmowania decyz;ji.

Wierzymy, ze dzigki badaniom, inwestycjom w innowacje
i bliskiej wspotpracy ze sSrodowiskiem medycznym przy-
blizamy si¢ do realizacji naszej wizji, w ktorym nowotwor
bedzie chorobq wyleczalng.

41




42

'~ RAPORTROCZNY 2024

/\/\/\))

Ogélnopolski Program Grantowy, zainaugurowany 15 lutego 2023 roku, w Swiato-
wym Dniu Swiadomosci Choréb Nowotworowych Dzieci i Mtodziezy, ma na celu
wsparcie dziatan naukowych i badawczych, ktdre przyczyniq sie do poprawy dia-
gnostyki i leczenia nowotworéw u dzieci i mtodziezy w Polsce.

Jest on realizowany w latach 2023-2030, z budzetem wynoszqcym 8,4 miliona zto-
tych. Kierujemy go do Klinik Onkologii i Hematologii Dzieciecej w catym kraju. W jego
ramach finansowane sq projekty badawcze oraz stypendia doktorskie dla mtodych
lekarzy, co ma na celu nie tylko rozwéj naukowy, ale takze zwigkszenie zainteresowa-
nia specjalizacjq w dziedzinie onkologii i hematologii dzieciecej.

Wspdtpraca miedzy Polskim Towarzystwem Onkologii i Hematologii Dzieciecej
a Fundacjq Na Ratunek Dzieciom z Chorobq Nowotworowq w ramach tego progra-
mu jest kluczowa dla dalszego rozwoju naszej dziedziny. Dzieki temu partnerstwu
mozemy wspdlnie dqzy¢ do podnoszenia standardéw opieki nad mtodymi pacjen-
tami, wprowadzania innowacyjnych metod leczenia oraz wspierania naukowcow
w ich dqzeniach do zdobywania wiedzy i doswiadczenia.

Jednym z filaréw Programu Grantowego sq stypendia doktorskie, ktére majq na celu
zachecenie mtodych lekarzy do podejmowania specjalizacji w obszarze onkologii i he-
matologii dzieciecej - jednej z najrzadziej wybieranych specjalizacji lekarskich w Pol-
sce. Wierzymy, Zze inwestowanie w mtode kadry przyniesie wymierne korzysci w postaci
lepszej opieki nad pacjentami oraz nowych odkry¢ naukowych.

Kolejnym istotnym elementem programu jest finansowanie badan naukowych, ktére
majq bezposredni wptyw na poprawe diagnostyki i efektywnosci leczenia dzieci i na-
stolatkéw z chorobami nowotworowymi. Dofinansowanie takich projektéw pozwala na
rozwijanie nhowoczesnych metod terapeutycznych oraz lepsze zrozumienie mechani-
zméw powstawania i rozwoju nowotworéw u najmtodszych pacjentow.

Warto réwniez podkreslic, ze Program Grantowy przewiduje wsparcie w zakresie za-
rzqdzania danymi, co jest niezbedne dla prowadzenia badan na najwyzszym pozio-
mie oraz zapewnienia jakosci i bezpieczenstwa gromadzonych informacji.

Jako przewodniczqcy PTOHD, jestem gteboko przekonany, ze wspotpraca z Fundacjq
Na Ratunek Dzieciom z Chorobq Nowotworowq w ramach tego programu przyniesie
korzysci dla catego Srodowiska onkologii pediatrycznej w Polsce. Razem mozemy
osiqgnq¢ znaczqce postepy w leczeniu nowotwordw u dzieci, poprawiajqc tym sa-
mym jakos¢ ich zycia oraz dajqc nadzieje na petny powrdt do zdrowia.

Zachecam wszystkie kliniki oraz mtodych lekarzy do aktywnego udziatu w Progra-
mie Grantowym. Wspélnie mozemy przyczyni€ sie do dalszego rozwoju naszej dzie-
dziny oraz zapewnienia jak najlepszej opieki dla naszych pacjentéw.

prof. dr hab. n. med. Wojciech Miynarski

Przewodniczgcy Polskiego Towarzystwa Onkologii i Hematologii Dzieciece;j,
Kierownik Kliniki Pediatrii, Onkologii i Hematologii i Katedry Pediatrii
Uniwersytetu Medycznego w todzi
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Stypendia doktorskie

Pierwszy filar programu skupia sie¢ na zainteresowaniu mtodych lekarzy specjaliza-
cjq z onkologii i hematologii dzieciecej oraz na wspieraniu ich w uzyskaniu stopnia
doktora nauk medycznych przez zapewnienie im stypendidéw. W ramach tego filaru
w 2023 roku przyznaliSmy trzy, a w 2024 - cztery stypendia.

Program Grantowy to wiecej mozliwosci - wspieramy mtodych lekarzy w zdobywa-
niu wiedzy takze przez kontakt ze Srodowiskiem medycznym w catej Europie. Wierzy-
my, ze prace doktorskie i wymiana wiedzy, doSwiadczen w skali miedzynarodowej
przetozq sie na poprawe jakosci leczenia dzieci i nastolatkdéw w Polsce. Dlatego dofi-
nansowujemy ich wyjazdy na konferencje i szkolenia, w tym:

+ 14 Migdzynarodowq Konferencje SIOPE/CCI Europe w Mediolanie;

»  Prestizowy kurs Master Course in Pediatric Oncology, organizowany przez
Princess Maxima Center for Pediatric Oncology w Utrechcie (Holandia), pro-
wadzony przez miedzynarodowych ekspertédw, ktéry obejmowat cztery moduty:
aspekty ogélne, hematoonkologig, neuroonkologie i guzy lite;

+  Konferencje Society of Hematologic Oncology (SOHO) w Houston, USA, podczas
ktoérej nasz stypendysta zaprezentowat plakat zatytutowany: ,Inherited Throm-
bocytopenia Syndromes May Predispose to Childhood Malignancies — Expe-
riences from a Polish Cohort”, bedqgcy efektem badan realizowanych
w ramach doktoratu.
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Dzieki stypendium Fundacji Na Ratunek Dzieciom z Chorobq Nowotworowq moge
prowadzi¢ badania, ktére majq realny wptyw na poprawe komfortu leczenia dzie-
ci i nastolatkéw z ostrq biataczkq limfoblastycznqg. Skupiam sie na analizie wpty-
wu steZenia glutaminy na ryzyko zapalenia btony Sluzowej jamy ustnej — jednego
z najczestszych i najbardziej uciqzliwych powiktan chemioterapii.

Wsparcie Fundacji pozwala mi nie tylko na rozwijanie projektu badawczego, ale
takze na zdobywanie nowych umiejetnosci i dostgp do nowoczesnych metod
analizy klinicznej. Mam nadzieje, ze wyniki mojej pracy przyczyniq sie do skutecz-
niejszego zapobiegania efektom ubocznym leczenia i poprawiq jakos¢ zycia mto-
dych pacjentéw. W przysztosSci chciatabym kontynuowaé badania nad metodami
wspierajgcymi terapie onkologiczng, tak, aby byta ona jak najbardziej efektywna,
a jednoczesnie jak najmniej obcigzajqgca dla dzieci i nastolatkéow.

lek. Ewa Pustelnik
Katedra i Klinika Onkologii, Hematologii Dzieciecej, Transplantologii
Klinicznej i Pediatrii Warszawski Uniwersytet Medyczny

) —————
/\N\))

Stypendium doktorskie Fundacji Na Ratunek Dzieciom z Chorobq Nowotworo-
wq umozliwito mi realizacje projektu dotyczqcego optymalizacji postepowania
u dzieci i mtodziezy z glejakami o niskim stopniu ztoSliwosci. Dzieki temu wsparciu
moge badac¢ jakos¢ zycia pacjentéw oraz analizowaé standardy opieki medycznej
w Polsce i Europie Srodkowo-Wschodniej. Celem moich badan jest zidentyfikowa-
nie problemdéw w diagnostyce, leczeniu i opiece wspomagajqcej, aby zapropono-
wacé optymalne standardy opieki nad tymi pacjentami. Mam nadzieje, ze wyniki
moich badan przyczyniq sie do poprawy jakosci zycia pacjentéw oraz ich rodzin na
kazdym etapie choroby.

lek. Matgorzata Styczewska

Katedra i Klinika Pediatrii, Hematologii i Onkologii
Gdanski Uniwersytet Medyczny
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Badania naukowe

Fundacja wspiera przetomowe badania naukowe, ktére realnie wptywajg na popra-
we diagnostyki oraz skuteczno$¢ terapii. Dofinansowanie otrzymujq innowacyjne
projekty o najwyzszym potencjale wdrozeniowym — ukierunkowane na nowe meto-
dy leczenia, optymalizacije terapii oraz poprawe warunkédw hospitalizacji. Konkursy
grantowe organizowane sg co trzy lata. W edycji 2023 Fundacja przeznaczyta na ten
cel 1,5 miliona ztotych, z czego w 2024 roku rozdysponowano 858 464 zt.

dan, ,
R
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Kompleksowa ocena narzqgdu wzroku dzieci z rozpoznang chorobg nowotwo-
rowqg poddawanych chemioterapii z wykorzystaniem innowacyjnych metod
diagnostycznych, pod kierownictwem dr. n. med. Radostawa Chabra z Katedry
Pediatrii, Kliniki Onkohematologii Dziecigcej, Klinicznego Szpitala Wojewddzkiego nr 2
w Rzeszowie, Instytut Nauk Medycznych. Uniwersytet Rzeszowski

Diagnostyka genetyczna chtoniakéw nieziarniczych u dzieci w Polsce: poprawa
skutecznosci leczenia poprzez nowoczesne techniki genetyczne, pod kierownic-
twem dr n. med. Elzbiety Latos-Grazynskiej z Katedry i Kliniki Transplantacji Szpiku,
Onkologii i Hematologii Dziecigcej “Przylgdek Nadziei” Uniwersytetu Medycznego
im. Piastéw Slgskich we Wroctawiu

Ocena doswiadczen i satysfakcji z opieki pielegniarskiej, wsroéd opiekunow
oraz dzieci leczonych w osrodkach onkologii i hematologii dziecigcej w Pol-
sce, pod kierownictwem dr. hab. n. med. Krzysztofa Czyzewskiego z Uniwersytetu
Mikotaja Kopernika w Toruniu, Collegium Medicum w Bydgoszczy, Wydziatu Lekar-
skiego, Katedry Pediatrii, Hematologii i Onkologii

Identyfikacja genetycznej predyspozycji do nowotworéw wieku dziecigce-
go jako narzedzie pomocne w optymalizacji leczenia i nhadzoru onkologiczne-
go, pod kierownictwem prof. dr. hab. Wojciecha Mtynarskiego z Kliniki Pediatrii,
Onkologii i Hematologii Uniwersytetu Medycznego w todzi

Indywidualizacja dawkowania busulfanu na podstawie oznaczenia steze-
nia leku w osoczu w protokotach kondycjonowania przed przeszczepieniem
hematopoetycznych komérek krwiotwérczych u dzieci, pod kierownictwem
prof. dr. hab. n. med. Krzysztofa Katwaka z Katedry i Kliniki Transplantaciji Szpiku,
Onkologii i Hematologii Dziecigcej “Przylgdek Nadziei” Uniwersytetu Medycznego
im. Piastéw Slgskich we Wroctawiu

Optymalizacja postepowania diagnostyczno-terapeutycznego w nawrocie
ostrej biataczki limfoblastycznej u dzieci, w szczegélnosci postaci opornej na kon-
wencjonalne leczenie, pod kierownictwem dr n. med. Moniki Mielcarek-Siedziuk
z Katedry i Kliniki Transplantacji Szpiku, Onkologii i Hematologii Dziecigcej
“Przylgdek Nadziei” Uniwersytetu Medycznego im. Piastow Slgskich we Wroctawiu
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Indywidualizacja terapii to przyszto§¢ medycyny, szczegblnie w tak wymagajgcym
obszarze, jakim jest transplantacja szpiku u dzieci. W ramach naszego badania
koncentrujemy sie na precyzyjnym dostosowaniu dawkowania busulfanu — kluczo-
wego leku stosowanego w kondycjonowaniu przed przeszczepieniem hematopo-
etycznych komérek krwiotwérczych.

Standardowe dawkowanie nie zawsze jest optymailne, poniewaz kazdy organizm
metabolizuje leki w inny sposéb. Oznaczanie stezenia busulfanu w osoczu pozwa-
la nam na indywidualne dopasowanie dawek, co znaczgco zwigksza skutecznos$¢
terapii i minimalizuje ryzyko powiktan. Dzieki temu dzieci majq wigksze szanse na
bezpieczny przebieg transplantacji i lepsze wyniki leczenia.

Sfinansowanie tych badan przez Fundacje Na Ratunek Dzieciom z Chorobq Nowo-
tworowq to niezwykle wazny krok w kierunku spersonalizowanej terapii w onkologii
i hematologii dzieciecej. To inwestycja w przyszto$¢, ktéra moze wptynqg¢ na popra-
we skutecznoS$ci leczenia i jakosci zycia matych pacjentéw. Jestem przekonany, ze
wyniki naszych badan pozwolq na wdrozenie jeszcze bardziej precyzyjnych proto-
kotéw terapeutycznych, ktére zwiekszq bezpieczenstwo i skuteczno$¢ przeszczepien
szpiku u dzieci.

JesteSmy wadzieczni Fundacji za wsparcie — kazda inicjatywa badawcza przybliza
nas do skuteczniejszych terapii i daje nadzieje na lepszq przyszto$¢ dla dzieci zma-
gajqcych sie z nowotworami i chorobami uktadu krwiotwérczego.

prof. dr hab. n. med. Krzysztof Katwak

Kierownik Kliniki Transplantacji Szpiku, Onkologii i Hematologii Dzieciecej,
“Przylgdek Nadziei” we Wroctawiu
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Nawrét ostrej biataczki limfoblastycznej u dzieci, szczegdlnie postaci opornej na
konwencjonalne leczenie, stanowi jedno z najwiekszych wyzwan wspdtczesnej on-
kologii dzieciecej. Choroba nowotworowa jest drugq co do czestoSci przyczynq
zgondw dzieci po wypadkach, urazach i zatruciach. Wciqz intensywnie poszukuje-
my skuteczniejszych metod zarédwno diagnostycznych, jak i terapeutycznych, do-
stosowanych do potrzeb dziecka, ktére mogtyby zwiekszyé szanse na trwate wyle-
czenie naszych matych pacjentow.

Realizowane przez nas badanie, wspierane przez Fundacje Na Ratunek Dzieciom
z Chorobq Nowotworowq, koncentruje sie na optymalizacji postepowania diagno-
styczno-leczniczego w przypadku nawrotu ostrej biataczki limfoblastycznej. Na-
szym celem jest lepsze zrozumienie biologii nowotworu oraz dostosowanie terapii
do jego indywidualnych cech, co pozwoli na zwigkszenie skutecznos$ci leczenia przy
réwnoczesnym zminimalizowaniu efektéw ubocznych procedury.

Zdajemy sobie sprawe, ze dostep do nowoczesnej diagnostyki w Polsce jest klu-
czowy dla skutecznego zarzqdzania chorobq. W ramach naszych badan, kto-
re obejmujq zaawansowanq diagnostyke molekularng oraz ocene efektyw-
nosci nowoczesnych terapii, w tym terapii celowanych oraz immunoterapii,
dziatamy na rzecz dostarczenia najnowszych rozwiqzan, ktére nie sq jeszcze fi-
nansowane ze Srodkdédw NFZ. Chcemy, aby kazde dziecko miato dostep do naj-
nowszej dostepnej w Swiecie technologii diagnostycznej, co umozliwi szybsze
i doktadniejsze okreslenie optymalnej strategii leczenia.

Naszym nadrzednym celem jest wiec wiasnie wprowadzenie innowacyjnych
strategii diagnostyczno-terapeutycznych, ktére poprawiq rokowanie dzieci
z nawrotem choroby oraz dadzq im szanse na dfuzsze, zdrowe Zycie. Kazda in-
westycja w badania naukowe przyczynia sie do stworzenia lepszej przysztosci dla
dzieci dotknietych nowotworami.

JesteSmy niezwykle wdzieczni Fundacji Na Ratunek Dzieciom z Chorobqg No-
wotworowq za wsparcie tego projektu. Wierzymy, ze dzieki wspdlnym wysitkom
i zaangazowaniu wszystkich stron, uda nam sie wprowadzi¢ skuteczniejsze me-
tody diagnostyki i terapii nawrotowej postaci ostrej biataczki limfoblastycznej,
co w konsekwencji przyczyni sie do poprawy przezywalnosSci naszych
matych pacjentéw.

dr Monika Mielcarek-Siedziuk

Klinika Transplantacji Szpiku, Onkologii i Hematologii Dzieciecej,
“Przylgdek Nadziei” we Wroctawiu

47



48

'~ RAPORTROCZNY 2024

Zarzqgdzanie danymi

Efektywne zarzqgdzanie danymi me-
dycznymi jest kluczowe dla zapewnie-
nia dzieciom i nastolatkom najlepszej
mozliwej opieki. Szczegdlnie w przypadku
choréb rzadkich, a za takie uwaza sie no-
wotwory pediatryczne, wymiana wiedzy
migdzy oSrodkami pozwala zapewnié
odpowiednie leczenie oraz monitorowaé
i prognozowaé przebieg choroby. Kazda
decyzja terapeutyczna powinna opieraé
sie na jak najszerszej wiedzy, a t¢ moz-
na czerpa€ z dobrze zorganizowanych i
ustandaryzowanych baz danych.

Dostrzegajqc te potrzebe, kilka lat temu
rozpoczeliSmy budowe bazy "Hope for
children”, ktéra gromadzi kluczowe in-
formacje medyczne o pacjentach. Aby
zapewni¢ wysokq jakos¢ danych oraz

sprawne funkcjonowanie bazy, finansu-
jemy i szkolimy Administratoréw Danych,
ktoérzy wspierajq lekarzy w dokumento-
waniu informaciji o diagnozach, leczeniu
i dalszym przebiegu terapii.

Dzigki temu baza dostarcza rzetelnych
danych, wspierajgcych codzienng pra-
ce klinicystéw, ale takze umozliwia
analize wynikéw terapii w diuzszym
okresie. Wtascicielem danych me-
dycznych w bazie jest Polskie To-
warzystwo Onkologii i Hematologii
Dzieciecej, ktére od lat zabiega, aby
utworzyé¢ rejestr nowotworéw pedia-
trycznych.

Dlatego tez wspblnie ze Srodowiskiem
onkologii i hematologii pediatrycznej
pracujemy nad rozwiqzaniami, ktoére
pozwolqg jeszcze skuteczniej wykorzy-
stywa¢ dane do poprawy diagnostyki
i terapii. W przysztosci, dzigki zaawan-
sowanym narzedziom analitycznym
i sztucznej inteligencji, lekarze bedq
mogli szybciej identyfikowa¢ najlepsze
§ciezki leczenia, dostosowywac terapie
do indywidualnych potrzeb pacjen-
tow oraz przewidywac¢ diugoterminowe
efekty leczenia.

Kazdy krok w kierunku lepszego wyko-
rzystania danych to krok ku zwigkszeniu
szansy na zdrowie dla chorych dzieci
i mitodziezy oraz optymalng jakosé
zycia Ozdrowiehcow.

REJESTR ONKOLOGII
IHEMATOLOGII DZIECIECEJ.
NIEZBEDNY KROK DLA
RATOWANIA ZYCIA DZIECI
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Rok 2024 byt przetomowy w kwestii powstania Rejestru Onkologii i Hematolo-
gii Dzieciecej, ktéry stanie sie kluczowym narzedziem w poprawie diagnosty-
ki i leczenia nowotworéw u dzieci i mtodziezy w Polsce. Fundamentem tej ini-
cjatywy jest baza danych tworzona i prowadzona przez Fundacje Na Ratunek
Dzieciom z Chorobq Nowotworowq, spetniajgca najwyzsze standardy
jakosci i bezpieczenstwa.

Obecnie w Polsce brakuje kompleksowego rejestru gromadzgcego dane o nowo-
tworach pediatrycznych. Krajowy Rejestr Nowotworéw nie dostarcza wystarczajgco
szczegbtowych informacji, ktére mogtyby przetozy¢ sie na skuteczniejsze leczenie
dzieci. Nowy rejestr pozwoli na analize rzadkich danych klinicznych, co ma wysoki
potencjat na zwiekszenie liczby wyleczonych dzieci w kolejnych latach.

Dzieki wspotpracy z Fundacjq system ten obejmie informacje dotyczqce dia-
gnozy, przebiegu leczenia, powiktah oraz wynikéw terapii. Rejestr uwolni poten-
cjat badawczy polskiej onkologii pediatrycznej, umozliwiajgc rozwéj nowocze-
snych metod terapeutycznych i bardziej precyzyjnq opieke nad pacjentami
a takze pozwoli na szybkq i efektywnq wymiane wiedzy miedzy osrodkami, co
jest szczegdlnie wazne w przypadku nowotwordw pediatrycznych - choroéb,
o ktérych niekiedy niewiele informacji jest dostepnych w kraju, czy nawet w Europie.
Kiedy pojawia sie pacjent z wyjqgtkowo rzadko spotykanym nowotworem, wszelkie
dane na temat procesu leczenia na przestrzeni lat sq na wage ztota.

Co istotne, projekt wspierany jest przez sie¢ administratoréw danych, ktérzy dziata-
jq przy klinikach onkologii i hematologii dzieciecej, zapewniajqc jego wysokq jako$¢
i spéjnose.

Dzieki tej inicjatywie, wspieranej przez Fundacje, mozemy podnie$S¢ standar-
dy opieki nad najmtodszymi pacjentami, zapewniajqc im dostep do najnowo-
czes$nigjszych metod leczenia. To przetomowy krok dla catej onkologii dzieciecej
w Polsce.

prof. dr hab. n. med. Jan Styczynski

Konsultant Krajowy w dziedzinie onkologii i hematologii dziecigce;j

Kierownik Kliniki Pediatrii, Hematologii i Onkologii Szpitala Uniwersyteckiego
im. A. Jurasza w Bydgoszczy
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W pazdzierniku 2024 roku Ministra Zdro-
wia Izabela Leszczyna wyrazita zgode na
utworzenie Rejestru Onkologii i Hemato-
logii Dzieciecej, o ktory od dituzszego cza-
su zabiegali przedstawiciele onkologii i
hematologii pediatrycznej oraz organiza-
cji pacjentéow. Nie ma natomiast jeszcze
rozporzgdzenia, ustanawiajgcego rejestr
w oparciu o dane agregowane kazde-

W oczekiwaniu na kolejne kroki ze strony
Ministerstwa Zdrowia planujemy rozwdj
bazy “Hope for children” o dane pedia-
trycznych pacjentéw hematologicznych,
jak réwniez dane z projektu digitalizaciji
prébek histopatologicznych, aby sztucz-
na inteligencja mogta oznacza¢ komorki
nowotworowe w czasie rzeczywistym, co
znaczqco przyspieszy proces diagnozy.

go dnia przez administratoréw danych
w bazie “Hope for children”.

KONSORCJUM
FORCE

Pod koniec 2024 roku joko jedyna organizacja z Polski stalismy sie wspottwor-
cami miedzynarodowego konsorcjum FORCE (Fostering Oncology Research by
CharitiesinEurope — ,Wsparcie badan onkologicznych przezorganizacje charytatywne
w Europie”), w ktérym uczestniczy 15 organizacji z 12 krajow. Powstanie konsorcjum
wsparta Unia Europejska przyznajgc grant na ten cel.

. o o“onso’.o °
S
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Gtéwnym celem konsorcjum FORCE jest rozw6j badah nad nowymi metodami le-
czenia nowotwordw, szczegdlnie w obszarze onkologii dzieciecej, w ramach Progra-
mu Pragmatycznych Badan Klinicznych. Koncentrujg sie one na ocenie skutecznosci
interwencji w warunkach codziennej praktyki medycznej. Oznacza to, ze sq prowa-
dzone w rzeczywistych warunkach szpitalnych i obejmujq szerokg grupe pacjentow,
co pozwala na uzyskanie wynikéw bardziej reprezentatywnych dla catej populacji,
a w efekcie poprawe jakosci i dostgpnosci leczenia dla pacjentéw w Europie.

W ramach tego czteroletniego projektu bedziemy uczestniczyé w organizowaniu
migdzynarodowych konkurséw na badania kliniczne, wspétpracujgc z fundacjami
z takich krajéw jak Francja, Hiszpania, Belgia, Holandia czy Szwecja. Konsorcjum
FORCE stworzy takze platforme wymiany wiedzy i doswiadczeh, co pozwoli na wy-
pracowanie nowych strategii terapeutycznych w walce z nowotworami dzieciecymi.
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Utworzenie konsorcjum FORCE to przetomowy moment - przede wszystkim dla ty-
siecy dzieci w Polsce i Europie. Dzigki wspolnym wysitkom fundacji z réznych krajow
oraz wsparciu Unii Europejskiej mozliwe bedzie opracowanie bardziej skutecznych
i dostgpnych metod leczenia nowotwordw dzieciecych. Razem bedziemy wspot-
tworzy€ przyszto$€ onkologii pediatryczne;j.

HISTORIA MJM HOLDINGS
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W MJM Holdings gteboko wierzymy, ze biznes to cos wiecej niz tylko wyniki finanso-
we — to réwniez odpowiedzialno$¢ za ludzi i otaczajqcy nas Swiat. Diatego wspot-
praca z Fundacjq Na Ratunek Dzieciom z Chorobq Nowotworowq jest dla nas czyms
naturalnym.

Chcemy realnie wspiera¢ dzieci zmagajqce sie z nowotworami, dlatego angazu-
jemy sie zarédwno finansowo, jak i poprzez aktywne dziatania naszych pracowni-
kéw. Organizujemy zbibrki, wspieramy kampanie Ztotej Wstqzki i bierzemy udziat
w wydarzeniach charytatywnych, bo wiemy, ze kazda, nawet najmniejsza inicjaty-
wa, moze realnie wpfynQ¢ na zycie dzieci i ich rodzin.

Dla nas to nie jednorazowa akcja, ale zobowiqzanie. Kazde dziecko zastuguje na
zdrowie i szczesliwe dziecinstwo, a jesli mozemy w tym pomoéc — nie ma dla nas
wiekszej satysfakcji. Wierzymy, ze razem mozemy wiecej i dlatego nie zamierzamy
na tym poprzestac.

Marcin Slotata
Prezes Zarzqdu MJM Holdings
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WSPARCIE
PSYCHO-
SPOLECZNE

Cele strategiczne i kluczowe osiggnigcia

Towarzyszenie dzieciom i nastolatkom zmagajgcym sie z chorobami
nowotworowymi oraz ich rodzinom na kazdym etapie choroby i po jej
zakonczeniu poprzez zapewnianie im statego, wszechstronnego wsparcia
psychospotecznego.

Ciggte dagzenie do podnoszenia jakos$ci wsparcia psychospotecznego
w klinikach onkologii pediatrycznej poprzez wspdtprace, upowszechnianie
i rozwdj najlepszych Swiatowych praktyk w tym obszarze.

prawie
10 200 550+
boksbéw Snoezelen wolontariuszy godzin statych
przekazanych zaje€ i warsztatow
do klinik w Polsce w klinikach

we Wroctawiu
i Bydgoszczy
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Nadia to petna radosci pigciolatka, kto-
ra uwielbia to, co chyba wiekszos¢ dzie-
ci w jej wieku - budowac¢ coraz bardziej
wymysine budowle z klockéw, uktadac
puzzle, spacerowac z rodzicami po par-
ku. W domu razem z siostrq, 1zq, wszedzie
ich petno i cigzko nadgzy€ za coraz to
nowymi zabawami, jakie wymyslajqg. Te-
raz jednak klocki i puzzle Nadia uktada na
stoliku przy szpitalnym t6zku, spacery sq
mozliwe tylko na korytarzu kliniki, a siostry
tesknig za sobq nieustannie.

Ta historia rozpoczeta sie w lipcu 2024
roku. U Nadii pojawita sie gorqczka - po-

HISTORIA
NADII

czqtkowo wszystko wyglgdato jak zwy-
kta infekcja, cho¢ cigzka, bo tempera-
tura siegata nawet 40 stopni. Szybko
jednak doszty kolejne, znacznie bardziej
niepokojgce objawy - dziewczynce po-
wiekszyt sie brzuch, ktory zaczagt boleg,
a po prawej jego stronie rodzice wyczuli
guzek. To odkrycie sprawito, ze natych-
miast udali sie do lekarza.

Badania krwi wypadity Zle - okazato sig, ze
Nadia ma silng anemie. Po wykonanym
w Legnicy USG brzucha decyzja byta juz
jasna. Dziewczynka musiata zosta€ prze-
wieziona do wroctawskiego Przylgdka
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Nadziei. Po kolejnej serii drobiazgowych
badan udato sie postawi€¢ diagnoze, ale
nie byta ona szczesliwa. Ztosliwy nowo-
twoér nadnerczy.

Leczenie rozpoczeto natychmiast, za-
czynajgc od kilku cykli chemioterapii,
a potem przechodzgc do immunotera-
pii - czyli pobudzania uktadu odporno-
Sciowego Nadii w taki sposob, zeby sam
mogt poradzi¢ sobie z nowotworem. Le-
karze zaznaczajq, ze przed dziewczynkqg
jeszcze diuga droga, ale sq dobrej mysili,
bo jej organizm dobrze reaguje na terapie.

WSPARCIEPSYCHOSPOLECZNE

Cho¢ pobyt w szpitalu jest bardzo ogra-
niczajgcy, to Nadia nie stracita nic ze
swojej energii i radosci, ktérg zaraza-
ta wszystkich przed chorobq. Wciqz sig
usmiecha, nadal kocha puzzle i nie-
ustannie daje rodzinie powody do wia-
ry w to, ze wkrétce wrocq szczgsliwie do
domu. | ze Iza i Nadia nie bedq juz mu-
siaty za sobq tesknic.

Lekarze zaznaczajq,
ze przed dziewczyn-
kq jeszcze diuga
droga, ale sq dobrej
mysli, bo jej orga-
nizm dobrze reaguje
na terapie.
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TERAPIA
SNOEZELEN

Pobyt w szpitalu jest dla dziecka nie-
zwykle trudnym przezyciem; szcze-
gdlnie, jesli trwa tygodniami czy mie-
sigcami. Oprdcz tesknoty za domem,
rodzing, przyjaciétmi, swoim wtasnym po-
kojem, mtodzi pacjenci muszq mierzyc€ sie
z wieloma innymi przeciwno$ciami, nie
tylko tymi zwigzanymi bezposrednio
z chorobaq.

W szpitalu dziecko - z konieczno$ci - traci
swojq autonomig, mozliwos¢ stanowie-
nia o sobie. Nie ma mozliwosci powie-
dzenia “nie”, kiedy przychodzi pora na ko-
lejne badanie czy kroplowke. Jego Swiat
nagle zamyka sie w niewielkiej szpitalnej
sali, gdzie miejscem do zabawy jest tylko
t6zko. Co wigcej, sala szpitalna to miej-
sce, w ktérym czesto brakuje petnej pry-
watnosci, lekarze i pielegniarki mogg do
niej wejs¢, kiedy trzeba podac leki albo
przeprowadzi¢ badanie.

Zdrowe dzieci doswiadczajg sSwiata
wokoét siebie wszystkimi zmystami, ale
ich chorzy réwiesnicy spedzajg cate
dnie stuchajgc odgtosow sprzetéw
medycznych, ciqgle w tej samej sali,
bez mozliwosci wyjscia na dwér, nie-
rzadko takze z rygorystycznq dietq.
W dodatku jest to Swiat dorostych, kté-
rego dzieci nie rozumiejq, ktéry dzia-
ta wedtug ustalonego i powtarzalnego
harmonogramu.

Wszystkie te czynniki - nierozerwalnie

zwiqzane z procesem leczenia - powo-
dujq, ze dzieci stajq sie wycofane, bierne,
niechetne do jakichkolwiek aktywnosci.

Jak jednak zapewnié réznorodne-
bodZce sensoryczne podczas poby-
tuw szpitalu? Czy to w ogodle mozli-
we? Odpowiedz brzmi - jak najbardziej.

Nieoceniong pomocq w takich przy-
padkach jest prowadzona w Salach Do-
$wiadczania Swiata terapia Snoezelen,
ktorej charakterystyczng cechq jest to,
ze pacjent sam decyduje o tym, co chce
robi¢. Czasem tylko sig rozejrzy, a innym
razem zechce przetestowaé wszyst-
kie sprzety, jokie znajdzie. Terapeutq,
cho¢ zawsze obecny podczas takich
zaje¢, niczego nie narzuca, nie wymaga
i nie oczekuje. Sam fakt tego, ze w terapii
dziecko - lub nastolatek - moze sie ba-
wi€ tak, jak chce, doswiadczaé€ otoczenia
tak, jak akurat tego potrzebuje, oddaje
mu wspomniang wczesniej autonomie.
Gtéwna zasada Snoezelen brzmi: “Nic nie
musze, wszystko moge”.
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sale Doswiadczania Swiata to spe-
cjalnie urzqgdzone pomieszczenia, kt6-
rych wyglgd mozna dostosowywaé
dzigki kolorowym sSwiatiom. Znajdu-
je sie w nich wiele urzqdzen, sprzetéw
i zabawek, ktére sq odpowiednio do-
brane pod kgtem wielozmystowej sty-
mulacji. tézko wodne, podswietlane
kolumny z bgbelkami, specjalne pro-
jektory, instrumenty muzyczne czy
podswietlane panele - to tylko czesé
wyposazenia takiej Sali.

Co jednak w sytuacji, w ktorej pacjent nie
moze opusci¢ sali szpitalnej? Byé moze
jest zbyt ostabiony, przechodzi terapie,
ktéra unieruchamia go w t6zku, albo
przebywa na oddziale przeszczepowym,
z ktérego nie wolno mu wyjsc?

Wtedy pomoc stanowiq przenosne boksy
sensoryczne, ktére pozwalajg na stwo-
rzenie namiastki Sali Doswiadczania
Swiata w pokoju pacjenta. Sq to zestawy
zawierajgce elementy wykorzystywane w
terapii Snoezelen, ktére z tatwoscig moz-
na przetransportowa¢ do szpitalnych sal,
jak réwniez tatwo zdezynfekowaé. Wsrod
elementow, ktore znajdujq sie w boksach,
znajdziemy:

« Swiecqce klocki, kostki, pitki
o rozmaitych fakturach,

e panele wypetnione
zabarwionym ptynem,

e gumowe dyski,

« zestawy olejkow eterycznych
do aromaterapii,

e instrumenty muzyczne, takie
jak cymbatki i grzechotki,

e przenosne projektory.

Mozliwos¢ stworzenia w sali pacjenta
przestrzeni, ktéra pozwala na zabawe,
odkrywanie nowych faktur i tekstur, czy
wreszcie na stymulacje zmystow, jest
niezwykle cenna. Niezaleznie od jej formy,
terapia Snoezelen pomaga redukowaé

WSPARCIEPSYCHOSPOLECZNE

stres zwigzany z trudami leczenia i pro-
cedurami medycznymi, wspiera regula-
cje emocji, utatwia komunikacje i przede
wszystkim daje mozliwos¢ poznania
Swiata i budzenia zmystéw. Dzigki jej ela-
stycznosci i mozliwosci dostosowywania
do indywidualnych potrzeb, sprawdza sie
w pracy z pacjentami w kazdym wieku,
pomaga takze ich rodzicom.

Dzigki wsparciu naszych Partnerow,
w ubieglym roku otworzyliSmy Sale
Doswiadczania Swiata w Biatymstoku,
a boksy sensoryczne otrzymaty kliniki
we Wroctawiu, Bydgoszczy, Gdansku,
Warszawie, todzi i Krakowie. W kazdej
z nich szkolenia z tego, jak wykorzysty-
wac boksy w codziennosci szpitalnej,
przeprowadzity nasze specjalistki - te-
rapeutki Snoezelen. To jednak dopie-
ro poczgtek - naszym celem jest, aby
w kazdej klinice onkologii i hematolo-
gii dzieciecej w Polsce mtodzi pacjenci
mogli korzysta¢ z Sali DoSwiadczania
Swiata i bokséw sensorycznych.
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W procesie leczenia onkologicznego niezwykle wazne jest wsparcie medyczne oraz
troska o dobrostan psychiczny i emocjonalny. Terapia Snoezelen to wyjgtkowa me-
toda, ktéra pozwala osobom w trakcie leczenia znalez¢é ukojenie w bezpiecznej, wie-
lozmystowej przestrzeni zupetnie odmiennej od warunkéw i do$wiadczen szpitalnych.

Dzieki specjalnie zaprojektowanemu otoczeniu — delikatnym Swiattom, kojgcym
dzwiekom, réznym fakturom i aromatom — zmysty uczestnikéw doswiadczajq sty-
mulacji adekwatnej do ich potrzeb i mozliwoscia oni sami mogq sie jednoczesnie
zrelaksowaé, wyciszy¢ i na chwile zapomnieé o wyzwaniach, z jakimi sie mierzq. To
nie tylko moment odpoczynku, ale takze szansa na odbudowanie poczucia komfortu
i wewnetrznej rbwnowagi.

Dzieki wsparciu darczyncéw i zaangazowaniu Fundacji Na Ratunek mozemy tworzy¢
przestrzen, w ktérej kazdy moze poczué spokdj i bezpieczenstwo. Widzqc, jak terapia
Snoezelen wptywa na emocje i samopoczucie, jesteSmy przekonani, ze holistyczne
podejscie do leczenia jest kluczowe.

Kazdy zastuguje na chwile ukojenia, a my cieszymy sie, Zze mozemy to umozliwiac.
Paula Jaskiewicz

Pedagog specjalny, terapeuta Snoezelen
Fundacja Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowq
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WSPARCIE
RODZICOW

“Pafstwa dziecko ma nowotwor”.
To zdanie, ktére kazdego dnia w Pol-
sce styszg trzy rodziny. W mgnieniu
oka zmienia w zyciu wszystko. Plany
i marzenia schodzg na boczny tor albo
sq kompletnie porzucane. Bo od tego
momentu liczy sie tylko dziecko - jego
zdrowie, jego zycie. A przed nim, przed
jego rodzicami, rodzehstwem, bliskimi
i przyjaciétmi otwiera sie wielka niewia-
doma.

Emociji, ktére towarzyszqg rodzicom
chorego dziecka na poczqtku dro-
gi do zdrowia, nie sposdb wymienic.
To réznorodne, skrajne i niezwykle sil-
ne przezycia, ktére mogqg sie na siebie
naktada¢, dynamicznie zmieniac i wy-
stepowaé jednoczednie. Przerazenie,
lek, rozpacz, szok, ztos¢ i poczucie utraty
kontroli mogq przeplatac sie z nadzie-
jq i akceptacjq, zeby za chwile ptynnie
przejs¢ w poczucie osamotnienia, nie-
zrozumienia, frustracje i poczucie winy.
Kazde z tych odczu¢ jest naturalne
w procesie adaptacji do nowej, trudne;j
rzeczywistosci, ale to, ze jest naturalne,
nie oznacza, ze tatwo jest sobie z nim
poradzic.

Z pomocq w takich sytuacjach przy-
chodzi nasz Zespdt Wsparcia Psycho-
spotecznego - najwigkszy tego typu
w Polsce. Nasi psychologowie towa-
rzyszg rodzinom od pierwszych chwil
w klinice. Pomagajg przepracowaé
buzujgce emocje, podpowiadajg, jak
sobie z nimi radzi¢ i gdzie szuka¢ cho¢-
by chwilowego ukojenia. Sg obecni
podczas najwazniejszych rozmow z le-
karzami - kazdy z nas chyba doswiad-
czyt tego, ze w nerwowej sytuacji w
ogole nie rozumiemy tego, co kto$ do
nas mowi. Trudno sobie wiec wyobrazi¢,

ze rodzic, ktéry witasnie ustyszat diagno-
ze nowotworu swojego dziecka, bedzie
w stanie zapamigta¢ nierzadko skom-
plikowanq terminologie czy plan lecze-
nia. Psycholog pomaga wigec uporzqgd-
kowaé nowe wiadomosci i spokojnie
je przyswoic.

Leczenie onkologiczne ozna-
cza roztgke, ale tez koniecz-
nosé¢ zbudowania nowego
systemu wsparcia w rodzi-
nie, nowy podziat rél. Jesli je-
den rodzic zostaje w szpitalu
z dzieckiem, to drugi bedzie
musiat przejgc obowiqgzki
domowe, zakupy czy opieke
nad zdrowym rodzenstwem.
Wsparcie psychologa przy
tym, co wtasciwie nalezy na-
zwaé¢ zupetnym przebudo-
waniem dotychczasowych
relacji i zadan, bywa nie-
zbedne.

Cho¢ wszyscy mamy nadzieje, ze le-
czenie zakonczy sie szczesliwie dla kaz-
dego dziecka w klinice, nie zawsze tak
jest. Czasem pojawiajq sie nieoczeki-
wane przeszkody, na przyktad niespo-
dziewane i nagte pogorszenie stanu
zdrowia pacjenta. Konieczna jest wtedy
psychologiczna interwencja kryzyso-
wa, czyli rodzaj pierwszej pomocy dla
emocji, bo w przypadku, gdy pojawia
sie kryzys, zwykle zawodzg nasze me-
chanizmy radzenia sobie ze stresem
i uczuciami. Przywrécenie réwnowagi
w rodzinie jest tu kluczowe.

WSPARCIEPSYCHOSPOLECZNE
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Ale Zespdt Wsparcia Psychospotecz-
nego to nie tylko psychologowie - to
rowniez terapeuci, pedagodzy, dietetyk
i neurologopeda, ktérych zadaniem jest
zapewnienie dziecku mozliwie jaok naj-
mniej zakiéconego rozwoju. Choroba
wyrywa je ze znajomych ram, takich jak
dom, szkota, przedszkole, zastepujqc je
salg szpitalng, niepokojem i izolacjq.
tatwo w takiej sytuacji o regres. Ponie-
waz dziecko wcigz sie rozwija, pewne
umiejetnosci fizyczne i mentalne mogq
ostabng¢ lub w ogdle znikngé. Pomimo
ograniczonych mozliwosci, jakie daje
niewielki pokdj w klinice, wsparcie tera-
peutyczne, pedagogiczne czy logope-
dyczne zdecydowanie zwigksza szanse
na to, ze po wyjéciu do domu dziecko
bedzie w jak najmniejszym stopniu od-
czuwato negatywny wptyw leczenia na
swojqg edukacije, umiejetnosci spoteczne
czy kontakty z réwiesnikami.

Nie sposdéb moéwi¢ o leczeniu dzieckq,
nie uwzgledniajgc wptywu, joki ma ono
na sytuacje finansowq catej rodziny.

Pobyt w szpitalu zazwyczaj oznacza, ze
jedno z rodzicébw nie moze pracowac.
Cierpig na tym finanse rodziny, dodat-
kowo obcigzone przez niezbedne sprze-
ty, ktore trzeba kupi€, specjalistyczng
rehabilitacje, ktéra moze byé niezbedna
po terapii, czy nawet Srodki higieniczne.
W takich sytuacjach réwniez z pomocqg
przychodzi Fundacja. Dajemy rodzicom
mozliwos¢ zatozenia specjalnego konta
imiennego, na ktére mogq zbiera¢ srod-
ki na to, co bedzie niezbedne w procesie
leczenia i po nim. Nie pobieramy od nie-
go prowizji, wigc cata kwota moze by¢
wykorzystana na ratowanie zycia i zdro-
wia dziecka. Pomagamy zorganizowaé
konieczne zajecia, turnusy rehabilita-
cyjne i wizyty u specjalistow. W naszych
biurach zawsze czekajqg pieluchy, mokre
chusteczki, zele pod prysznic i szampo-
ny — wszystko to, co potrafi skofczy¢ sie
niespodziewanie, zazwyczaj w najmniej
odpowiednim momencie.
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Codzienna dostepnos$¢ Fundaciji i jej pracownikéw jest bardzo waznym elementem
zycia w Przylgdku. Jako rodzice otrzymujemy nie tylko pomoc materialng, ale takze
ogrom wiedzy, a przede wszystkim nieocenione wsparcie psychologiczne i emocjo-
nalne. Odczuli$my to szczegdlnie w pierwszych dniach po otrzymaniu diagnozy, czyli
w okresie ktory jest niezwykle trudny dla kazdego rodzica i dziecka. PoczuliSmy wielkq
empatie i ciepto, mogliSmy spotkaé sie z psychologami, przyjs¢ do Fundacji w kazdej
sprawie. Dzieki temu nasze - moje i synka - poczgtkowe doswiadczenia w klinice byty
fatwiejsze do zaakceptowania. Teraz, kiedy troche czasu juz za nami, wcigz korzystamy
z tego, co oferuje nam Fundacja. Syn moze chodzi¢ na rozmaite zajecia i warsztaty,
a do tego przychodzq do nas wspaniali wolontariusze, ktérzy bawiq sie z nim i poma-
gajqg mu sie rozwija¢ emocjonalnie, spotecznie, motorycznie, mimo tego, ze choroba
zabrata go z “normalnego” Zycia przedszkolnego. Korzystamy tez z Programu Broviac,
a kiedy syn miat zanokcice i rany po wktuciu centralnym, pomdgt nam Program Lecze-
nia Ran - oba sq dostepne dla nas dzieki wsparciu Fundacji.

Jako rodzic czuje te codzienng pomoc, to, ze catkowicie obce osoby poswiecajq sie dia
nas. To daje site, pozwala mi wierzy¢, ze uda sie pokonaé trudnosci zwiqzane z choro-
bgq. Poczucie, ze nie jesteSmy osamotnieni, jest bardzo wazne, a to, co robi Fundacja,
daje nam namiastke normalnego zycia, ktére na razie musieliSmy odtozy¢ na pézniej.

pani Dorota
mama Podopiecznego Fundacji
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SZKOLENIA
Z NERWU
BLEDNEGO

Zdobyta podczas szkolenia wiedza
o nerwie btednym stata sie waznym
narzedziem, ktére nasz Zespdt Wspar-
cia Psychospotecznego wykorzystu-
je na co dzieh w swojej pracy- rodzice
i pacjenci sg na biezqgco instruowani
i informowani, jak poradzi€ sobie z ob-
jowami jego nadreaktywnosci. Wszy-
scy moggq liczy¢é na pomoc i na to, ze
poznajg techniki najlepiej dopaso-
wane do swoich potrzeb. Czemu jed-
nak sg one tak wazne w kontekscie
leczenia onkologicznego?

To za sprawg tego nerwu wydzielany jest
w organizmie kortyzol - hormon stresu.
Depresja czy przewlekly stres, ktore za-
burzajq jego prace, powigzane sq z cho-
robami zapalnymi zotqdka i jelit, a takze
z niektérymi zaburzeniami psychiatrycz-
nymi. Jak tatwo sie domysli¢, podczas
choroby nowotworowej dziecka catej ro-
dzinie nie brakuje powodow do niepoko-
ju, stresu czy obnizonego samopoczucia.

Prawidtowo dziatajgcy nerw btedny re-
guluje takze prace jelit, a nawet “dono-
si” mbzgowi o tym, co sie w nich dzieje.
Odgrywa takze wazng role w wyciszaniu
stanu zapalnego, wptywa na odczucie
gtodu i sytosci oraz wykazuje wiasciwo-
§ci immunomodulujgce, czyli wptywa na
odpornos¢.

Nerw btedny - znany takze jako X nerw
czaszkowy - jest jednym z 12 nerwéw
czaszkowych, ktérymi zajmuje sie
neurologopeda. Jego nazwa tacin-
ska, “vagus”, oznacza “wiéczqgcy sie”,
a polska - “btedny” - nie oznacza jego
niepoprawnosci. Pochodzi od “btqgdze-
nia”, gdyz nerw ten przebiega przez
sporg czes¢é naszego ciata.

Unerwia jezyk (na niewielkiej jego po-
wierzchni warunkuje odczuwanie
smaku), gardto, podniebienie, krtan,
przetyk, dochodzi nawet do nerwu be-
benkowego, znajdujgcego sie w uchu.
Ale dodatkowo unerwia takze serce,
tchawice, oskrzela, wqtrobe i drogi z6t-
ciowe, trzustke, Sledzione i jelita. Z tego
wzgledu odpowiada miedzy innymi za
prawidtowy oddech, za odruch kaszlowy
i wymiotny (ktéry, kiedy jest sptycony lub
ostabiony, utrudnia rozszerzanie diety
u dzieci), a takze wptywa na rytm serca,
trawienie, uktad odpornosciowy, uktad
wydzielania wewnetrznego, a nawet na
nasz nastrdj i samopoczucie.

W trudnych sytuacjach z pomocq przy-
chodzi nasza neurologopedka, ktorej
statq obecnosS¢ zapewniamy we wro-
ctawskiej klinice. Rolq tej specjalistki
jest pokazanie dzieciom, nastolatkom
i rodzicom prostych do wykonania tech-
nik, ¢wiczen, aktywnosci i zabaw, ktore
pomagajg wyciszy¢ aktywnoS€ nerwu
btednego. Co wiecej, nasza neurologo-
pedka moze takze wykona¢ u pacjenta
masaz, ktoéry redukuje nadreaktywnosé
nerwu; dzigki temu poprawia sie oddech,
potykanie i samopoczucie. Jesli zas nerw
btedny powoduje nadwrazliwos$¢ stucho-
wq, z tym problemem réwniez moze po-
moc neurologopedka.
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PROGRAM STAZOWY
W ZESPOLE WSPARCIA
PSYCHOSPOLECZNEGO

Stata obecnos¢ psychologdébw w klini-
kach, ktére sq pod naszq opiekq, to klu-
czowy element naszej dziatalnosci. Kaz-
dego dnia pomagajqg pacjentom i ich
rodzicom radzi¢ sobie z traumatycznymi
doswiadczeniami, jakie niesie za sobq
leczenie onkologiczne. Ale psychologdw,
ktorzy sq przeszkoleni do podjecia sie
opieki nad dzie€mi, nastolatkami i rodzi-
nami dotknigtymi chorobg nowotworo-
wq, jest zbyt mato.

Dlatego od marca 2024 roku nasz Zespot
Wsparcia Psychospotecznego prowadzi
Program Stazowy dla studentow 4. i 5.
roku psychologii. Obejmuje on 100 go-
dzin praktyk realizowanych w ciggu okoto
dwdch miesiecy - w kazdym takim cyklu
przyjmowanych jest dwoje studentow.
To zapewnia im petne wsparcie zespotu
psychologdw, co jest szczegdlnie wazne
w przypadku pracy z dzie€mi i nastolat-
kami zmagajqgcymi sie z chorobg no-
wotworowq. Przed rozpoczeciem prak-
tyk kandydaci przechodzq tez rozmowe
kwalifikacyjnq.

n xogram wspéfkro

c ; )
‘o«\o qs.,_\(oiq WYZSqu "/9/;,
0°\ 0‘00
o®

S
® , oy, SW°
(\o‘-"\q' 7‘0‘)A do konca , Oky, ph,,'oc,o © Uhiwersytete\‘“ roct®
”. .
?e's‘e,fw’u' UniwerSY‘e‘em po'¥
O/on o) "“-z
Ych zosta

Pierwszy dzien stazu to szkolenie wpro-
wadzajgce, obejmujgce zasady obowig-
zujgce w Przylqdku Nadziei, wycieczke po
szpitalu, spotkanie z zespotem oraz szko-
lenie z ochrony dzieci i mtodziezy. Na-
stepnie studenci sq wdrazani do pracy
na oddziatach pod okiem dwodch opieku-
néw psychologicznych. Majg mozliwos¢
poznania tego, jak przebiega wizyta psy-
chologa u pacjentéw na oddziale przesz-
czepowym, uczestniczqg w szkoleniach
z terapii Snoezelen oraz dziatalnosci Fun-
dacji. Biorq takze udziat w interwizjach
i superwizjach zespotu.

Aby ukonczy¢ staz, kazdy jego uczestnik
przygotowuje studium przypadku pa-
cjenta, z ktérym pracuje, a takze samo-
dzielnie prowadzi warsztaty grupowe.

e \Ns\(.\m" opolskim,
s'tude“téw'
O
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SZKOLENIEDLA PSYCHOLOGOW
Z ZIELONEJ GORY

W lipcu w Przylgdku Nadziei odbyto sie
szkolenie dla psychologéw z Klinicz-
nego Oddziatu Onkologii i Hematologii
Dziecigcej w Zielonej Gérze, ktére miato
forme wizyty studyjne;j.

Pracujgcy na co dzieh we wroctawskiej
klinice psychologowie z Zespotu Wspar-
cia Psychospotecznego podzielili sie
swoimi do$wiadczeniami pracy z mto-
dymi pacjentami onkologicznymi oraz
ich rodzinami.

Podczas spotkania omoéwione zostaty
kluczowe obszary wsparcia psycholo-
gicznego, w tym to, jakie reakcje emo-
cjonalne moze u pacjentdw i ich bliskich
wywota¢ diagnoza, jakie interwencje

psychologiczne sq niezbedne na réz-
nych etapach leczenia oraz to, jakie
sposoby adaptacji do choroby mozna
spotka¢ na oddziale. Waznym elemen-
tem szkolenia byta takze rola psycholo-
ga w procesie leczenia, zarébwno w kon-
tekScie powrotu do zdrowia, jak i opieki
paliatywne;j.

Uczestnicy mieli okazje zapoznat sie
z praktycznymi strategiami pracy,
metodami komunikacji z pacjenta-
mi i ich rodzinami oraz narzedziami
psychoedukacyjnymi. Spotkanie byto
znakomitg okazjg do wymiany do-
Swiadczenh i poszerzenia wiedzy na
temat specyfiki pracy psychologa
w onkologii dzieciece;j.

SZKOLENIE ZTERAPII
SKONCENTROWANEJ
NA ROZWIAZANIACH

W naszej pracy jednym z kluczowych
aspektow jest wymiana wiedzy i do-
Swiadczen - nie tylko na skale Europy
i Polski, ale takze miedzy pracowni-
kami. Dlatego 22 lutego w Przylqd-
ku Nadziei dwoje naszych psycho-
logbw,  certyfikowanych  praktykow
Terapii Skoncentrowanej na Rozwigza-
niach (TSR) - Gabriela Marcinkowska
i Pawet Kita - przeprowadzili szkolenie
z podstawowych narzedzi TSR dla pra-
cownikbw Fundacji. Jego celem byto
umozliwienie  uczestnikom  zdobycia
praktycznych umiejetnosci w zakresie
stosowania TSR w codziennym zyciu.

Terapia Skoncentrowana na Rozwiqg-
zaniach to podejscie terapeutyczne,
ktére koncentruje si¢ na poszukiwa-

niu rozwiqzan i wykorzystywaniu za-
sobow, ktore juz posiadamy, zamiast
analizowania problemow i ich przyczyn.
Opiera si¢ na zatozeniu, ze to pacjent
jest ekspertem w swoim zyciu i posia-
da umiejetnosci potrzebne do wpro-
wadzenia pozytywnych zmian. Tera-
peuta wspiera klienta w identyfikaciji
i wzmacnianiu tych zasoboéw, pomaga-
jac w osiggnieciu wyznaczonych celéow.

TSR charakteryzuje sie szybkosciq
i efektywnosciq. Podczas sesji pacjent,
przy wsparciu terapeuty, skupia sie na
przysztosci i poszukiwaniu praktycznych
rozwiqzan. Dzigki temu terapia ta jest
szczegllnie przydatna dla oséb pra-
gnhqgcych skutecznie wprowadzi¢ zmiany
w swoim zyciu.
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XVII DOLNOSLASKIE
ONKOIGRZYSKA
DZIECI | MLODZIEZY

Sport - a moéwiqc ogdlniej, aktywnos¢ fi-
zyczna - odgrywa wazng role w powrocie
do zdrowia. Dotyczy to zaréwno chorbb
krotkotrwatych, jok i przewlektych, ale
w tych drugich jest znacznie wazniej-
szy. Diugotrwaty pobyt w szpitalu, ktory
czesto wigze sie z brakiem ruchu (czy to
z wyboru, czy z koniecznosci), moze skut-
kowa¢ ostabieniem miesni i wydtuzonym
okresem powrotu do sprawnosci.

Co lepiej zacheca dzieci i mtodziez do
aktywnosci, niz zdrowa, sportowa ry-
walizacja? Juz 17 lat temu, wspélnie
z Akademiqg Wychowania Fizycznego
im. Polskich Olimpijczykéw we Wrocta-
wiu, zaprosiliSmy pierwszych mtodych
pacjentéw i Ozdrowieficéw do wzigcia
udziatu w zawodach sportowych, ktére
nazwalismy Dolnoslgskimi Onkoigrzy-
skami Dzieci i Miodziezy.

Tym samym pokazaliSmy im, ze pomi-
mo doswiadczenia choroby nowotwo-
rowej, nie muszqg rezygnowac ze sportu
i nie muszq obawiac sie wysitku fizycz-
nego, ktéry, dopasowany do ich mozli-
wosci, moze przynie§¢ niemal wytgcznie
korzysci.

Dolnoslgskie Onkoigrzyska Dzieci i Mto-
dziezy to nie tylko zawody sportowe, ale
przede wszystkim symbol nadziei i sity
w zmaganiach z chorobg, a takze moz-
liwos¢ do nawigzania relacji i przyjaz-
ni, ktére mogg trwac¢ latami. Dlatego
w 2025 roku przeniesiemy je na wyzszy
poziom - bedziemy bowiem organizowaé
Europejskie Onkoigrzyska Dzieci i Mfo-
dziezy! Reprezentacje kilkunastu euro-
pejskich krajéw, ztozone z mtodych pa-
cjentéw onkologiii hematologii dzieciecej
oraz Ozdrowiehcdw z choroby nowotwo-
rowej, zmierzq sie ze sobqg we Wroctawiu
7 czerwca 2025 roku.
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PODARUJ
PREZENT

Swieta Bozego Narodzenia spedzone
w szpitalu to dla dziecka smutne
i trudne doswiadczenie, petne tesk-
noty za domem, rodzing i Swigteczng
atmosferq. Z dala od domu, bez moz-
liwosci spedzenia tych wyjgtkowych
dni wsréd bliskich, najmtodsi pacjenci
odczuwajq bardziej niz zwykle izolacje
i trud leczenia. Wtadnie dlatego akcja
,Podaruj Prezent”, ktéra w 2024 roku
odbyta sie juz po raz dziewiqty, ma tak
ogromne znaczenie.

Dzieki zaangazowaniu darczyhcdw
z catej Polski — zaréwno osbéb prywat-
nych, jak i szkét, urzedéw oraz firm -
udato sie spetni¢ Swigteczne marzenia
dzieci i nastolatkédw przebywajgcych
na oddziatach onkologicznych. Tysigce
prezentéw trafity do rgk matych pacjen-
téw, niosqc im rados¢ i przypominajgc,
ze nie sg sami w tej trudnej walce.

Dla wielu dzieci §wigteczny podaru-
nek byt czyms$§ wiecej niz tylko upo-
minkiem. Byt dowodem na to, ze ktos
o nich pamieta, ze sq ludzie, ktorzy
chcqg sprawié im radosé. W szczeg6l-
nosci dla tych, ktérzy z powodu le-
czenia nie mogli na Swieta wrécié do
domu, gest ten miat wyjgtkowqg war-
tosé.

Dzieki starannie przygotowanej liscie
prezentdéw, opracowanej przez Zespobt
Relacji Spotecznych Fundaciji, kazdy
darczyfhica moégt wybraé co§, co na-
prawde sprawi rado$¢ matemu pa-
cjentowi. Kazdy prezent byt symbolem
troski i nadziei, dodajgcym dzieciom sit
w walce z chorobq. Swigta w szpitalu
to wyjgtkowo trudny czas, ale dzigki tej
akcji staty sie cho¢ odrobineg cieplejsze
i petne uSmiechu.
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DZIALALNOSC
W KLINIKACH

W naszej dziatalnosci w klinikach to
kalendarz wyznacza rytm codzien-
nych wydarzen. Rok rozpoczynamy
od styczniowych okazji — Dnia Bab-
ci, Dnia Dziadka i Miedzynarodowego
Dnia LEGO. Chwile pdzZniej Swietujemy
walentynki, Dzieh Kobiet, Wielkanoc,
a w maju Dzieh Matki. Czerwiec otwie-
ra Dzieh Dziecka, a zamyka Dzief Ojca.
Nim sie obejrzymy, potowa roku juz za
nami.

Kolejne szeS¢ miesigcy rowniez jest
petne wyjgtkowych wydarzen. Wrze-
sien uptywa pod znakiem kampanii
JZtotej Wstqzki”, w pazdzierniku ob-
chodzimy Dzien Pluszowego Misiq,
a listopad przynosi Dzieh Zyczliwosci.
Na kohcu nadchodzi grudzieh — mie-
sigc, w ktérym cata nasza uwaga sku-
pia sie na tym, by stworzy¢ dzieciom
najpiekniejsze Swigta, petne radosci
i magii.

To tylko cze$€ wydarzen i atrakcji, ktore
przygotowujemy kazdego roku, ale zy-
cie w klinice to znacznie wiecej niz za-
planowane inicjatywy.

Nasza praca to przede wszystkim co-
dzienno§é w szpitalnej rzeczywisto-
§ci - dynamiczna, niepowtarzaina,
w ktérej kazdy dzief przynosi cos no-
wego. Dbamy o to, by nie byta mono-
tonna, by wypetniaty jg chwile radosci,
wsparcia i nadziei, ktére pomagajg
dzieciom i ich rodzinom przetrwac ten
trudny czas.

Dgzymy do tego, aby dziecko cho¢ na
chwile mogto oderwac sie od choro-
by i zobaczy¢ szpitalng rzeczywistos¢
w cieplejszym, bardziej pozytywnym

WSPARCIEPSYCHOSPOLECZNE

Swietle. Pobyt w klinice to dla mtodego
pacjenta ogromna zmiana - oddzie-
lenie od domu, rodzenstwa, przyjaciot,
ukochanego zwierzaka, a czasem na-
wet konieczno$¢ dtugiej izolacji w szpi-
talnej sali.

W takich warunkach dziecko potrze-
buje codziennej stymulacji, by prawi-
dtowo rozwija¢ sie emocjonalnie i spo-
tecznie, a takze wspiera¢ swoj proces
leczenia. Dlatego w naszej Fundacji
robimy wszystko, aby wypetni¢ te luke
— organizujemy warsztaty, spotkania
i inne aktywnosci, ktére wprowadza-
ja do szpitalnej codziennosci na-
miastke dziecigcego Swiata. Two-
rzymy przestrzef,, w ktoérej - mimo
choroby - dzieci mogq sie bawi€, rozwi-
ja¢idoswiadczac radosci, jakq powinno
nies¢ dziecinstwo.

Dla pacjenta niekiedy jedyng szansg,
zeby przezy¢ namiastke normalnosci,
z ktérej wykluczyta go choroba, sq

warsztaty, ktére organizujemy cy-
klicznie przez caty rok. Wizyta wo-
lontariusza, ktéry przyjdzie pograc

w gry, poczyta¢ bajki, wspblnie poryso-
wac czy po prostu porozmawiag, jest
wyczekiwanym momentem.

To takze chwila wytchnienia dla ro-
dzica, ktéry przez catg dobe czuwa
przy swoim dziecku. Dzigki temu moze
na moment opusci¢ sale, odetchngé
Swiezym powietrzem, przewietrzyé my-
§li podczas krotkiego spaceru lub po
prostu napi¢ sie kawy i porozmawiac
z innym rodzicem, ktéry doskonale ro-
zumie jego emocje. Czasem to wtasnie
taka zwykta, ludzka rozmowa daje site
na kolejny dzien.
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Zajecia, ktére organizujemy, to nie tyl-
ko sposdb na zwalczenie nudy - czegsto
niosq ze sobqg dodatkowe, niezwykle
cenne korzysci. Arteterapia, Roboklocki,
muzykoterapia, zajecia kulinarne - to
tylko kilka przyktadéw aktywnosci, ktére
wspierajq rozwéj dzieci na wielu pozio-
mach. Nasi Podopieczni mogqg ulepié
cos§ z plasteliny, zaprogramowaé robo-
ta, wyrazi¢ emocje poprzez dzwigki czy
odkrywa¢ nowe smaki. To co$ wigcej
niz tylko nauka nowych umiejetnosci;
to przede wszystkim okazja do bycia
wsrod rowiesnikéw, ktérzy doskonale
rozumiejq, przez co przechodzi kazde
z nich. Na chwile nowotwér i leczenie
schodzg na dalszy plan, a ich miejsce
zajmujq rados¢, kreatywnos€ i swobo-
da bycia sobag.

Warto tez podkresli¢, ze oprocz naszych
cotygodniowych rozmaitosci warsz-
tatowych czesto organizujemy zajecia
razem z naszymi partnerami - réznymi
firmami i organizacjami, a takze osoba-
mi prywatnymi, ktérym zalezy na wpro-
wadzeniu dodatkowej porcji radosci
w szpitalne zycie. Malowanie kubkow,
warsztaty sensoryczne, ceramiczne,
z acryl pouringu, wizyty gwiazd, cukier-
nikéw, kucharzy - nie datoby sie wymie-
ni¢ wszystkiego, co odbyto sig w samym
2024 roku. Nieodmiennie jesteSmy
wdzieczni i szczesliwi, ze mamy mozli-
wos¢ wspdlnego dziatania i wywotywa-
nia usmiechéw na twarzach dzieci.

Jesli natomiast chcielibySmy spojrze¢
jeszcze gtebiej w szpitalng codziennosg,
to wéwczas widag, ze nasza praca po-
lega takze na rozwigzywaniu wigkszych
i mniejszych problemow, wystuchaniu
trosk, udzieleniu dobrej rady. W naszych
biurach znajdujgcych sie w klinikach
zawsze mamy zapasy tego, co niezalez-
nie od wieku pomaga zajq¢ czyms rece
i mysli - haftow diamentowych, zesta-
woéw do malowania po numerach, ko-
lorowanek, ciastoliny. Mamy szeroki wy-
boér pluszakéw, bo niekiedy po cigzkim
dniu badan i terapii, albo kiedy akurat
pada deszcz i pogoda sprawia, ze na-
stroj spada, pluszowy krolik, piesek, mis
czy dinozaur okazujq sie wiasnie tym,
czego potrzeba. Dbamy o bibliotecz-
ki, ktére sg wypetnione ksigzkami dla
dzieci, mtodziezy i dorostych. Czasem
Swiadomos¢ tego, ze mozna przyjsc
do pani Asi czy pani Joli, bo skohczyty
sie¢ mokre chusteczki, zdejmuje z bar-
kébw chociaz cze$¢ ciezaru. Rozmowa
z psychologiem moze pomoc poradzi¢
sobie ze stresem.

Wszyscy zdajemy sobie sprawe z tego,
jak trudne, jak wymagajqce - psychicz-
nie i fizycznie - jest leczenie onkologicz-
ne dziecka. Dlatego doskonale wiemy,
ze kazda odrobina rado$ci ma ogrom-
ne znaczenie. | dlatego nieustannie

dbamy o to, by nieS§¢ pomoc dzieciom
i nastolatkom chorym na nowotwory,
a takze ich rodzicom, kazdego dnia i na
niezliczone sposoby.
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kulinarne

popotudnia z grami
planszowymi

zajecia kreatywne
Bajkolandia
Roboklocki

arteterapia

tqcznie to ponad
550 godzin

zaje¢ grupowych
w skali roku.

Warsztaty prowadzi
co tydzieh
6 Wolontariuszy.

To tqcznie ponad
300 godzin
wolontariatu,

a dodatkowo przektada
sie to takze na ponad
600 odwiedzin
u naszych
Podopiecznych rocznie.
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WOLONTARIAT

Wolontariusze Fundacji Na Ratunek Dzie-
ciom z Chorobqg Nowotworowq zapew-
niajqg naszym Podopiecznym nieocenio-
ne wsparcie. Dzieki ich zaangazowaniu
dzieci majg towarzyszy do rozmoéw, za-
baw, gier czy wspolnego czytania.

Zajecia kreatywne, ktére prowadzgq,
pozwalajg na chwile oderwaé sie od
szpitalnej codziennosci, oferujgc moz-
liwo$¢ wyrazania siebie poprzez sztuke,
muzyke, gotowanie czy nauke jezykow.
Warsztaty aktywizujq i rozwijajq, tgczqc
nauke z zabawgq i pomagajgc dzieciom
i nastolatkom cho¢ na chwile zapo-
mnie€ o chorobie.

W Fundaciji dziata niemal 200 wolon-
tariuszy w ramach programéw indywi-
dualnych, szkolnych i pracowniczych.
Ich praca wynika z potrzeby serca, ale
tez daje szanse na rozwdj spoteczny
i empatyczny.

Wolontariat oddzialowy umozliwia
dzieciom, ktére nie mogqg uczestni-
czyé w zajeciach grupowych, wspol-
nq zabawe, rozmowe czy gre w plan-
szé6wki. Wolontariusze  prowadzq
takze warsztaty, dzielgc sie¢ swoimi
pasjami, a specjalisci zapraszani na
zajecia uczg m.in. technik relaksaciji
i pracy zoddechem.

Dodatkowo, wolontariusze pomaga-
ja przy organizacji wydarzeh charyta-
tywnych, zbidrek i akcji specjalnych, jak
koncerty czy biegi, a takze wspierajq
dziatania administracyjne Fundacji.

Zespbt Wsparcia Psychospotecznego
dba o ich przygotowanie, organizujgc
szkolenia dotyczqce pracy z dzie€mi
o réznych potrzebach. Dzigki temu jesz-
cze przed rozpoczeciem pracy z mio-
dymi pacjentami kazdy wolontariusz
zapoznaje sie z najlepszymi praktykami,
aby jak najlepiej dostosowaé pomoc do
Podopiecznych.
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Wolontariat w Fundacji to niezwykle wazna inicjatywa, dziatajgca gtownie przy Klinice
Transplantacji Szpiku i Hematologii Dzieciecej we Wroctawiu. To szansa dla nas, wo-
lontariuszy, na realne wsparcie matych pacjentdw oraz ich rodzin poprzez organizacje
réznorodnych zaje¢ dla dzieci oraz danie chwili oddechu rodzicom. Wspieramy tez
personel medyczny.

JesteSmy zespotem ludzi o otwartych sercach, empatycznych i gotowych do pomo-
cy. Cechujemy sie cierpliwosciq, odpowiedzialnosciq i potrafimy dostosowac sie do
trudnych sytuacji z jakimi niekiedy mamy do czynienia w klinice. Przed rozpoczeciem
dziatan wolontaryjnych przechodzimy odpowiednie szkolenia, by wiedzie€ jak reago-
wacé na potrzeby dzieci. Sq wsréd nas osoby dziatajgce regularnie, jak i takie, ktére
poswiecajq swoj czas okazjonalnie, np. przy organizacji wydarzen charytatywnych.

Bycie wolontariuszem w Fundacji to niezwykte doswiadczenie, ktére nie tylko poma-
ga dzieciom, ale takze daje nam ogromnq satysfakcje. Dzieki wolontariatowi uczy-
my sie empaitii, doceniamy kazdq chwile zycia i czerpiemy rado$¢ z pomagania
innym. To szansa dla kazdego z nas na rozwdj osobisty, zdobycie nowych umiejet-
nosci i poznanie ludzi o podobnych wartosciach. Kazda chwila z matymi pacjentami
daje im iskre motywacji do walki i nadzieje na lepsze dni. W wolontariacie liczy sie
kazdy gest dobroci.

Ewa Jérgen-Samuels
wolontariuszka Fundacji Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowq
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WOLONTARIAT
PRACOWNICZY

Wolontariat pracowniczy jedna z popularniejszych - oprécz bezposrednich daro-
wizn pienieznych i rzeczowych na rzecz naszych Podopiecznych - form wsparcia
Fundacji przez biznes i organizacje.

Dodatkowe rece do pomocy przydajq sie, zeby zorganizowaé jednorazowe (albo po-
wtarzalne!) warsztaty, wyjgtkowe zajecia, ale takze wesprze€ nas w kwestiach ad-
ministracyjnych i logistycznych, takich jok porzgdkowanie magazynu z rzeczami dla
dzieci, nastolatkéw i rodzicéw, w niezbednych remontach, tworzeniu ozddb do klinik
czy przygotowywaniu paczek swigtecznych. Wiele firm korzysta ze swoich kompeten-
cji (lub z pasiji swoich pracownikéw), zeby przeprowadzié z mtodymi pacjentami zaje-
cia, ktére inaczej bytoby trudno zorganizowaé. Programowanie? Oczywiscie. Warsztaty
ceramiczne i architektoniczne? Jak najbardziej. Wystarczy che¢ zaangazowania sie
i dobry pomyst, zeby zespot pracownikéw-wolontariuszy moégt sprawi¢ naszym Pod-
opiecznym mnostwo radoéci i oderwac¢ ich mysli od leczenia i choroby.

/\N\))

Miniony, 2024 rok byt dla nas wyjgtkowy, poniewaz w styczniu rozpoczelisSmy wspoétfprace
z Fundacjg Na Ratunek Dzieciom z Chorobqg Nowotworowq. Byt to okres peten wyzwan,
ale i ogromnych osiqgniec, a wszystko to dzieki zaangazowaniu naszych niezastqpio-
nych wolontariuszy. Ich nieoceniona pomoc, poswigcenie i serce dla innych sprawity,
Ze moglismy zrealizowa¢ szereg inicjatyw, ktére miaty realny wptyw na zycie wielu oséb
w potrzebie. tqcznie w 9 wolontariatach udziat brato 20 wolontariuszy z naszej firmy -
zaangazowali sie w rozmaite inicjatywy, takie jak organizacja przestrzeni magazynowej,
pakowanie paczek dla dzieci czy pomoc i wsparcie, wraz z wolontariuszami Fundacji, na
terenie Przylqgdka Nadziei. Wzieli réwniez udziat w remoncie domu jednej z Podopiecz-
nych. Dzigki tym dziataniom dostrzegliSmy, ze nasz zesp6ét stat sie bardziej zintegrowany,
nawiqgzaty sie relacje i blizsze znajomosci z osobami, ktére petniq rézne funkcje i nie za-
wsze mieli okazje pracowaé ze sobq bezposrednio.

Wszystkim wolontariuszom chciatbym serdecznie podziekowac za ich nieocenionq pra-
ce. Wolontariat w tak trudnym obszarze, jok onkologia pediatryczna, wymaga ogromnej
wrazliwosci, cierpliwosci i zrozumienia, ktére wspaniale zademonstrowali. To dzigki nim
udato sie spetni¢ marzenia i poprawi€ jako$¢ zycia tych, ktdrzy tego najbardziej potrze-
bowali. Z niecierpliwosciq patrze w przyszto$¢, a celem na kolejny rok jest przyciqgniecie
jeszcze wigkszej liczby wolontariuszy oraz realizacja nowych projektow, ktére pomogq
dzieciom i im rodzinom w zmaganiach z chorobq nowotworowq, ale réwniez przyniosq
wsparcie w trudnych sytuacjach zyciowych.

Wspdlne dziatanie ma wielkq moc.

Maciej Matys
Quality Manager w firmie deLavall

) —————
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HISTORIA LEGO

Wspétpraca firmy LEGO z Fundacjq Na Ratunek Dzieciom z Chorobq Nowotworowq to
dla nas niezwykle wazny projekt, ktory tqczy nas z dzie¢mi i ich rodzinami w najtrud-
niejszych momentach ich zycia. Nasza pomoc nie ogranicza sie tylko do wsparcia
finansowego — angazujemy sie takze w inicjatywy, ktére przynoszq rados¢, motywacje
i nadzieje.

Jednym z projektéw, w ktére z ogromnym zaangazowaniem sie wiqczylismy, jest
RakReaton — wyjqtkowa akcja tgczqca aktywnos$¢ fizycznq z realnym wsparciem dia
dzieci chorych na nowotwory. Pokonywane przez uczestnikdw - w tym naszych pra-
cownikéw - kilometry przektadajq sie na konkretne wsparcie, co pokazuje, ze kazdy
gest moze mie¢ ogromne znaczenie.

Réwnie waznq inicjatywq, w ktérej dziatamy wspdlnie z Fundacjq, jest kampania
LEGO Build to Give - w jej ramach w zamian za zdjecia serc zbudowanych z kloc-
kéw LEGO umieszczone w mediach spotecznoSciowych przekazujemy zestawy kloc-
kéw dzieciom, ktére najbardziej ich potrzebujq. Fundacja mocno zaangazowata sie
w akcje i pomogta nam rozpromowac jq, zeby mogta dotrze¢ do szerokiego grona
odbiorcdw. W koncu wszyscy wiemy, jak wazne jest oderwanie sie od codziennych
wyzwan i zanurzenie sie w $wiat kreatywnej zabawy, ktéra pomaga odzyska¢ usmiech.

Wierzymy, ze prawdziwa sita tkwi we wspotpracy i wspoblnym dziataniu. Dlatego cie-
szymy sie, ze razem z Fundacjq Na Ratunek mozemy tworzy¢ przestrzen petnq dobra,
wsparcia i nadziei. To dla nas nie tylko zobowiqzanie, ale takze ogromna satysfakcja i
motywacja do dalszych dziatan na rzecz dzieci zmagajqcych sie z chorobq.

Maciej Selifiski
Vice President, General Manager Poland, Ukraine & Baltics
CEEMEA Market Group
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W SPARCIE _
OZDROWIENCOW

Cele strategiczne

Wypracowanie najlepszych praktyk w obszarze wsparcia psychospo-
tecznego i medycznego Ozdrowiencow, aby zapewnié im dostep do dtu-
gotrwatej opieki medycznej i optymalng jakosé zycia.

Strategiczny Program Fundaciji 2023 - 2030:

« Program Dtugofalowej Opieki Ozdrowienczej
« Powstanie Przychodni Dtygofalowej Opieki Ozdrowienczej

° LAT 500 000+ 2NA3

Po gokohczeniu . Ozdrowiehcodw Ozdrowiehcow
leczenia otrzymuje sie z nowotworéw doswiadczy
status Ozdrowienca dziecigcych tzw. péznych

zyje w Europie efektow leczenia
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HISTORIA
KONRADA

Miatem 10 lat, kiedy moje zycie nagle
staneto w miejscu. Jednego dnia bie-
gatem za pitkg, cieszytem sie kazdq
chwilg, a nastgpnego musiatem zre-
zygnhowaé ze wszystkiego, co byto dla
mnie wazne. Sport, szkota, marzenia
— wszystko zeszto na dalszy plan. Cho-
roba zmusita mnie do zmiany planéw
na przyszto§¢. Zamiast zostaé mecha-
nikiem, jaok zawsze marzytem, wybra-
tem liceum ekonomiczne - decyzjg,
ktéra pdzniej okazata sie stuszna. Choé
los wiele mi odebrat, nauczyt mnie
tez czegos cennego: jak odnalezé sie
w nowej rzeczywistosci i nie podda-
wagc sie, niezaleznie od okolicznosci.

Leczenie trwato diugo, a powrét do
normalnoséci nie byt fatwy. Nowo-
twoér wptyngt na moje myslenie, relacje
i emocje. Szczegdlnie trudna byta dla
mnie izolacja od réwiesnikbw — poczu-
cie wyobcowania i samotnosci byto
jednym z najwigkszych wyzwan. Miatem
przy sobie rodzicow, ktérzy - oczywiscie
- wspierali mnie w zmaganiach z cho-
robg, ale wiem, ze oni roéwniez bardzo
przezywali te sytuacje. Obawy, zmar-
twienia, niepewnos¢, to wszystko wyma-
ga niesamowitej odpornosci psychicznej
i umiejetnoSci radzenia sobie ze
stresem, ktory potrafi by€ przyttaczajqcy.
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Sport byt dla mnie wielkq pasjq, ktérg
musiatem porzuci¢ na czas leczenia.
Po latach udato mi sie do niego wrécic,
cho¢ w innej formie — zamiast koszy-
koéwki i siatkéwki zaczgtem trenowaé
kolarstwo i triathlon, co doprowadzito
mnie do ukohczenia zawodow IronMan.
To osiqgniecie wymagato determinacji
i pokonania wielu barier, ale pokazato
mi, ze choroba nie musi odbiera¢ ma-
rzen.

Widze tez jak zmienita sie opieka
nad pacjentem - gdy ja sie leczytem,
w latach 90., nie byto psychologdéw ani
grup wsparcia. Dzi§ w Przylgdku Na-
dziei dzieci i ich rodziny mogq liczy¢
na profesjonalng pomoc, a obecnos¢
psychologéw, terapeutéow i pedago-
goéw sprawia, ze choroba nie jest juz
tak samotnym doswiadczeniem.

Wiem, jak wazna jest motywacja pod-
czas leczenia. Spotkania z Ozdrowief-
cami pokazujq, ze mozna wrbci¢ do
zdrowia i spetnia€ marzenia. Choroba
to ogromne wyzwanie, ale nie definiu-
je cztowieka na zawsze. Warto kazdego
dnia robi¢ krok w strone zdrowia, mieé
marzenia i planowaé przyszio§€ — bo
zycie po leczeniu naprawde moze by¢
pigkne.
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DLUGOFALOWA OPIEKA
OZDROWIENCZA - RAPORT
“ZYCIEPO NOWOTWORZE”

Raport ,Zycie po nowotworze” to klu-
czowa publikacja analizujgca stan
zdrowia i potrzeby osob, ktére w dzie-
cinstwie przeszly leczenie onkologicz-
ne. Pierwsza edycja, wydana w 2023
roku pod redakcjqg prof. dr hab. n. med.
Katarzyny = Muszynskiej-Rostan,  do-
starczyta szerokiego przeglqdu wy-
zwan, z jakimi mierzq sig Ozdrowiency.
W ubiegtym roku opublikowali§my roz-
szerzonq wersje raportu, wzbogaconq
o dodatkowe dane oraz osobiste histo-
rie Konrada, Magdaleny i Julii, ktére na-
dajq tematowi wyjgtkowy wymiar.

ikacje,
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Nowe wydanie nie tylko prezentuje ak-
tualne informacje o dostepnych for-
mach wsparcia, ale takze podkresia
kluczowq role diugoterminowej opieki
i systemowego monitorowania zdro-
wia Ozdrowieficéw. Wiqgczenie ich do-
Swiadczefh pozwala lepiej zrozumiec
codzienne wyzwania, z jakimi sie mie-
rzq, budzi Swiadomos¢ spoteczng
w tym obszarze oraz zwraca uwa-
ge na potrzeby zmian systemowych
w dtugofalowej opiece ozdrowienczej.
Raport stanowi zrédio wiedzy dla leka-
rzy i specjalistow, dla pacjentéw i ich
rodzin oraz oséb odpowiedzialnych za
ksztattowanie polityki zdrowotne;j.
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IHETAP PROJEKTU -
KLINIKALONG TERM

FOLLOW UP

Zakofczenie leczenia onkologicznego
nie oznacza kofAca wyzwah zdrowot-
nych. Jesli nie nastgpi wznowa, Ozdro-
wiefcy — dzieci, nastolatkowie i mtodzi
dorodli - majq przed sobq potencjal-
nie 60-70 lat zycia. Statystyki pokazujqg
jednak, ze nawet 2/3 z nich doswiadczy
tzw. péznych efektow leczenia (late ef-
fects), ktére mogq wptywaé na funk-
cjonowanie wielu uktadéw i narzqdow,
a takze na jakos¢ zycia.

W ostatnich dwéch latach interdy-
scyplinarny zespét, sktadajgcy sie
z klinicystéw, badaczy specjalizujg-
cych sie w pobéznych efektach lecze-
nia przeciwnowotworowego oraz eks-
pertbw wsparcia psychospotecznego,
analizowat europejskie rozwigzania
i dobre praktyki w zakresie opieki nad
Ozdrowiefcami. Wymienialismy do-
Swiadczenia z ekspertami ze Szwajcarii
i Stowenii, a takze z cztonkami zarzqgdu
PanCare — paneuropejskiej sieci zaj-
mujqcej sie dtugofalowym wsparciem
pacjentdbw po zakoficzonym leczeniu
onkologicznym. Whnioski z tych prac
pozwolity nam wyznaczy¢ jeden z klu-
czowych celdw — uruchomienie de-
dykowanych poradni  dtugofalowej

opieki ozdrowiefczej, w ktérych pa-
cjenci bedg mogli korzysta¢ zaréwno
z konsultacji medycznych, jak i psycho-
spotecznych.

Dzieki wspotpracy z Uniwersyteckim
Szpitalem Klinicznym im. Jana Mi-
kulicza-Radeckiego we  Wroctawiu,
w 2025 roku ta wizja stanie sie rzeczy-
wistoSciq. To niezwykle istotne osig-
gnhiecie, poniewaz obechie w systemie
ochrony zdrowia nie istnieje struktu-
ra zapewniajgca kompleksowq, wie-
loletniq opieke nad Ozdrowiefcami.
Decyzja szpitala o zaangazowaniu sig
w to przedsigwzigcie odegrata kluczo-
wq role w jego realizacji i daje nadzieje
na dalszy rozw6j systemowego wspar-
cia dla tej grupy pacjentow.

W kolejnych latach bedziemy rozwijaé
inicjatywy skierowane do Ozdrowieh-
cow, nie tylko poprzez grupy wspar-
cia, warsztaty i dziatania integracyjne,
ale takze poprzez wspieranie lekarzy
w badaniach nad péznymi efektami
leczenia, m.in. poprzez granty badaw-
cze i wymiane wiedzy z ekspertami
z catej Europy. Dzigki tym dziataniom
chcemy zapewni¢, ze Ozdrowiehcy
otrzymajq opieke dostosowanqg do ich
rzeczywistych potrzeb, niezaleznie od
wieku i etapu zycia, na ktérym sie znaj-
dujq.
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Wspbtczesna medycyna osiqga spektakularne sukcesy, umozliwiajgc coraz wiek-
szej liczbie dzieci i nastolatkéw pokonanie choréb nowotworowych. Jednak zakon-
czenie intensywnego leczenia to nie koniec, lecz poczqtek nowego etapu zyciq,
w ktérym pacjenci — Ozdrowiency — potrzebujq dalszego wsparcia.

Konsekwencje terapii, takie jak problemy hormonalne, sercowo-naczyniowe czy
obnizona odporno$¢, mogq utrzymywac sie przez wiele lat. Do tego dochodzq wy-
zwania psychologiczne, miedzy innymi lek przed nawrotem choroby oraz trudnosci
z adaptacjq do codziennego zycia po dtugim okresie leczenia. Szczegblnej uwa-
gi wymaga okres przejSciowy, tzw. ,transition”, kiedy mtodzi pacjenci przechodzq
z opieki pediatrycznej do dorostej.

W odpowiedzi na te potrzeby powstajq Poradnie Dtugofalowej Opieki Ozdrowien-
czej, ktére oferujq kompleksowe wsparcie medyczne, psychologiczne i spoteczne.
To miejsca, w ktorych nie tylko monitoruje sie stan zdrowia pacjentéw, dba o ich
rozwéj i pomaga ptynnie przejS¢ do kolejnego etapu zycia. Kazdemu, kto stawit
czota chorobie howotworowej, nie tylko powinniSmy dawa¢ szanse na przezycie,
ale réwniez pomoéc w powrocie do mozliwie petnego i satysfakcjonujgcego zycia.

Jako liderzy w dziedzinie ochrony zdrowia, wierzymy, ze inwestycja w Poradnie Dtu-
gofalowej Opieki Ozdrowienczej to inwestycja w przyszto$¢ naszych dzieci. Razem
mozemy stworzy¢ system wsparcia, ktéry pozwoli mtodym ludziom odzyska¢ row-
nowage, poczu¢ bezpieczenstwo i patrze¢ optymistycznie w przysztoS¢. To zapro-
szenie do wspdlnego dziatania na rzecz lepszego jutra dla wszystkich, ktérzy odwa-
zyli sie stawi¢ czota chorobie.

dr Marcin Drozd
Dyrektor Uniwersyteckiego Szpitala Kliniczhego
im. Jana Mikulicza-Radeckiego we Wroctawiu

\
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KONFERENCJA
PANCARE
W LUBLANIE

PanCare to europejska inicjatywa tg-
czqgca lekarzy, naukowcow, Ozdro-
wiencow, ich rodziny oraz rzecznikow
pacjentdw, ktorej celem jest poprawa
jakosci zycia oséb po zakohczonym
leczeniu onkologicznym. Dgzy ona do
zapewnienia dtugoterminowej opieki,
systemowego monitorowania skutkow
leczenia oraz budowania spotecznosci,
w ktorej dzielenie sig wiedzq i doswiad-
czeniem prowadzi do realnych zmian.

Podczas konferencji PanCare
w Lublanie (18-20 wrzeénia 2024 r.)
podkreslano, jak kluczowe jest kom-
pleksowe wsparcie dla Ozdrowiehcow
— zarbwno w obszarze opieki medycz-
nej, monitorowania péznych efektow
leczeniaq, jak i pomocy psychospotecz-
nej. Istotnym punktem programu byta
prezentacja najnowszych badah nad
zdrowiem bytych pacjentdéw onkolo-
gicznych oraz kierunki dalszej miedzy-
narodowej wspotpracy w tej dziedzinie.

Waznym elementem wydarzenia byty
warsztaty  edukacyjne,  skierowane
do rodzicow, Ozdrowiehcow i perso-
nelu medycznego, ktére pomogty le-
piej zrozumie¢ wyzwania zwigzane
z zyciem po chorobie nowotworowej.
Kluczowq role odgrywa tu interdyscy-
plinarna wspoétpraca — tylko dziatania
podejmowane wspodlnie przez lekarzy,
naukowcow, psychologdéw i pacjentéw
mogq skutecznie podnies¢ jakos¢ zycia
Ozdrowiehcow.

Symbolem tej wspoétpracy stata sie
mandala, ktérg uczestnicy wyda-
rzenia wspdlnie wypetniali kolorami.

Powstata ona z naszej inicjatywy jako
wyraz przekonania, ze perspekty-
wy medyczna, naukowa, osobista
i spoteczna sg réwnie istotne
w budowaniu systemowych rozwiqgzan
dla Ozdrowiefncow.

Gtdbwne tematy poruszone podczas
konferencji obejmowaty:

« Dtugoterminowq opieke i wsparcie
dla osoéb, ktére przezyty nowotwory
wieku dziecigcego i mtodzienczego
— w tym znaczenie monitorowania
pdznych efektdow leczenia oraz ko-
nieczno$¢ zapewnienia im odpo-
wiedniej pomocy psychologicznej
i spoteczne;j.

« Europejskie  projekty badawcze
i wspotprace  migdzynarodowq
- najnowsze wyniki badan oraz
przyszte kierunki wspoélnych dzia-
tah  w zakresie onkologii pedia-
trycznej i dtugofalowej opieki nad
Ozdrowiencami.

Konferencja PanCare w Lublanie byta
kolejnym krokiem w kierunku optymal-
nej jakosci zycia Ozdrowiencow.
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Z WIDOKIEM NA MLODE
ZYCIE PO CHOROBIE
NOWOTWOROWEJ

Miode osoby, ktére pokonaty nowo-
twor, czesto zmagajq sie z wyzwania-
mi, o ktérych niewiele sig moéwi. P6zne
skutki leczenia, trudnosci w edukacii,
ograniczenia na rynku pracy czy pro-
blemy z dostepem do ubezpieczen
- to tylko czes¢ barier, jakie napoty-
kajg Ozdrowiehcy. Dlatego tak wazne
sq debaty, ktére poruszajg te tematy
i pomagajq znalez¢ realne rozwiqzania.

Podczas debaty ,Z widokiem na miode
zycie po chorobie nowotworowej”, ktéra
odbyta sie z inicjatywy Przedstawiciel-
stwa Regionalnego Komisji Europej-
skiej we Wroctawiu 28 listopada 2024
roku, panelistki — zarébwno ekspertki,
jak i osoby z wtasnym do$wiadczeniem
choroby nowotworowej — skupity sig na
wyzwaniach stojgcych przed mtodymi
Ozdrowieficami. Wziety w niej udziat:

dr Anna Apel - prezes Fundacji Na Ra-
tunek Dzieciom z Chorobg Nowotwo-
rowq, Ozdrowiehczyni, cztonek zarzqdu
PanCare, ambasador SIOPE,

Anna Buchacz - zatozycielka Funda-
cji Pani Ani, psychoonkolozka, cztonkini
Youth Cancer Europe, Ozdrowiehczyni,
Dominika Matecka - maturzystkaq,
Ozdrowieficzyni i nasza Podopieczna,
dr Emilia Samardakiewicz-Kirol -
psycholozka, petnomocniczka rektora
ds. spotecznej odpowiedzialnosci
Uniwersytetu Medycznego w Lublinie.

W rozmowie podkreslaty, jak istotne jest
dtugofalowe wsparcie dla oséb, ktére
doswiedczenie nowotworu majq juz za
sobg, ale wcigz mierzqg sie z jego kon-
sekwencjami. Wiele uwagi poswiecono
p6znym skutkom leczenia — przewlekte-
mu zmeczeniu, ostabieniu odpornosci
czy trudnosciom kognitywnym, ktoére
mogq utrudnia¢ codzienne funkcjono-
wanie. Podkre§lono takze role pomocy
psychologicznejispotecznej, niezbednej
zarbwno w trakcie leczenia, jak i po
jego zakofczeniu.

Poruszono rdéwniez temat ,prawa do
bycia zapomnianym”, czyli europej-
pewnienie Ozdrowienhcom réwnych
szans w dorostym zyciu, m.in. poprzez
utatwienie dostepu do ubezpieczen
i kredytdw. Omodwiono tez dziatalnos¢
European Network of Young Cancer
Survivors, organizacji  wspierajgcej
mtodych ludzi po chorobie nowotwo-
rowej na poziomie migdzynarodowym.

Debata pokazata, ze powrdt do zycia
po nowotworze to proces, ktory wy-
maga kompleksowego wsparcia — za-
rowno w sferze zdrowia, edukaciji, jak
i praw spotecznych. Wspdlna dysku-
sja pozwala na dostrzezenie realnych
probleméw Ozdrowiefcdw i poszuki-
wanie rozwiqgzan, ktére zapewniq im
lepszq przysztoscE.




WSPOLPRACA

/\/\/\))

W Fundacji ,Na Ratunek Dzieciom z Chorobq Nowotworowq” kazdego dnia widzimy,
jak ogromne znaczenie ma wspoétpraca miedzy organizacjami. Dziatajqc razem,
mozemy skuteczniej wspiera¢ dzieci chore na nowotwory, wymienia¢ sie wiedzq
i wdrazaé najlepsze rozwiqzania, ktére realnie poprawiajq skutecznos$¢ leczenia.

Wspéblne dziatania to takze szansa na szerzenie Swiadomosci na temat wczesnego
wykrywania choréb nowotworowych u dzieci i dostepnych form terapii. Dzieki temu
wiecej rodzin moze otrzymaé pomoc na czas, a dzieci majq wiekszq szanse na
zdrowie i szczesliwe dziecinstwo.

Razem mozemy budowa¢ przestrzen petnq nadziei i otaczaé dzieci oraz ich bliskich
troskq, ktorej tak bardzo potrzebujq. Wierzymy, ze tgczqgc sity, mozemy nie tylko sku-
teczniej wspiera¢ ich proces leczenia, ale takze dawaé dzieciom poczucie bezpie-
czenstwa i otuchy w tym trudnym czasie.

Bozena Ruta-Tomusiak

Manager relacji spotecznych
Fundacja Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowq
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WSPOLPRACA

SPOTKANIE ORGANIZACJI

PACJENTOW
W WARSZAWIE

Spotkania organizacji wspierajgcych
dzieci chore na nowotwory to niezwykle
cenne inicjatywy, ktére realnie przyczy-
niajg sie do poprawy jakosci leczenia
i wsparcia dla matych pacjentéw oraz
ich rodzin. Dzigki wymianie wiedzy i do-
Swiadczeh mozemy skuteczniej dziatag,
wdraza¢ nowe rozwigzania i wspblnie
szuka¢ sposobdw na przezwyciezenie
wyzwan, przed ktorymi stoi onkolo-
gia dziecieca. Wspotpraca organizaciji
dziatajgcych na rzecz dzieci i mtodziezy
chorych onkologicznie pozwala zapew-
ni¢ im lepszy dostep do wsparcia me-
dycznego, psychologicznego i spotecz-
nego. Dzieki temu mozliwe jest nie tylko
zwigkszenie szans na wyzdrowienie, ale
takze poprawa jakosci zycia mtodych
pacjentdéw i ich rodzin.

W dniach 21-22 czerwca 2024 roku
w Warszawie odbyto sie spotkanie,
w ktérym uczestniczyli przedstawicie-
le 16 organizaciji z catej Polski, w tym:
Fundacja ISKIERKA, Fundacja DKMS,
Fundacja Nasze Dzieci, Fundacja

Krwinka, Fundacja z Pompq, Stowa-
rzyszenie Rodzicow Dzieci Chorych na
Biataczke i Inne Choroby Nowotworowe,
Fundacja Pani Ani, Stowarzyszenie na

Rzecz Dzieci z Chorobami Krwi
w Lublinie, Stowarzyszenie Dzieciaki
Chojraki, Fundacja Gdy Liczy sie Czas,
Fundacja Herosi, Fundacja Rownie
Wazni, Fundacja Czerwone Noski, Fun-
dacja Gajusz oraz Fundacja Ronalda
McDonalda.

Podczas rozméw skupiliSmy sie na
kluczowych wyzwaniach, takich jak
standaryzacja wsparcia psycholo-
gicznego, rehabilitacji oraz edukaciji
pacjentéw i ich rodzin. Omoéwilismy
rowniez kwestie systemowe, w tym
potrzebe wigkszej Swiadomosci spo-
tecznej oraz trudnosci w finansowaniu
dziatan organizaciji.

Spotkanie odegrato istotng role w wy-
mianie doswiadczen i wiedzy, tworzqc
przestrzeh do rozmow o wspolnych ini-
cjatywach i mozliwosciach wspétpracy.

Mamy nadzieje, ze tego typu wydarze-
nia stanqg sie regularnym elementem
wspotpracy organizacji wspierajgcych
dzieci chore na nowotwory, przyczynia-
jac sie do realnej poprawy ich jakosci
zycia i opieki.
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MANIFEST

CCIEUROPE & SIOPE:
BEATING CHILDHOOD CANCER

W lutym 2024 roku organizacje Childho-
od Cancer International  Europe
(ccl Europe) oraz European Society for
Paediatric Oncology (SIOPE) zaprezen-
towaty wspdlny manifest zatytutowany
~Beating Childhood Cancer: Cure More,
Cure Better and Tackle Inequalities”.
Dokument ten zostat przedstawiony
podczas Miedzynarodowego Dnia Wal-
ki z Rakiem Dzieciecym w Parlamencie

Europejskim. Jego celem jest zwroce-
nie uwagi na priorytety spotecznosci
onkologii dzieciecej oraz przedstawie-
nie propozycji dziatah politycznych na
lata 2024-2029. Manifest podkresla
konieczno§¢ zwiekszenia wskaznikéw
wyleczef, poprawy jakosci zycia pa-
cientdbw oraz eliminacji nieréwnosci
w opiece onkologicznej wérdéd dzieci
i mtodziezy w Europie.

W czerwcu 2024 roku, w zwigzku z wy-
borami do Parlamentu Europejskie-
go, polskie organizacje onkologiczne
skierowaty apel do nowo wybranych
europarlamentarzystéw 2z prosbq
o poparcie tego manifestu. Celem
byto zaangazowanie polskich przed-
stawicieli w dziatania na rzecz popra-
wy opieki onkologicznej dla dzieci na
szczeblu europejskim.

Poparcie manifestu przez polskich eu-
roparlamentarzystéw moze przyczynic¢
sie do wzmocnienia dziatah na rzecz
dzieci chorych na nowotwory zaréwno
w Polsce, jak i w catej Europie. Wspol-
ne inicjatywy na szczeblu europejskim
mogq wptyngé na poprawe standar-
doéw leczenia, zwiekszenie dostepu do
nowoczesnych terapii oraz wsparcie
badah naukowych w dziedzinie onkolo-
gii dzieciecej.
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DYWAN
ZSERCEM
DLA WOSP

Tegoroczny, 33. Finat Wielkiej Orkiestry
Swigtecznej Pomocy poswigcony byt
onkologii i hematologii dzieciecej - to
niezwykle wazna wiadomosé dla ca-
tego Srodowiska medycznego. Kliniki
w catej Polsce otrzymajg nowoczesny
sprzet diagnostyczny i terapeutyczny,
ktéry znaczgco podniesie jakos¢ lecze-
nia dzieci i nastolatkow.

Jako Fundacja Na Ratunek Dzieciom
z Chorobg Nowotworowq postanowili-
Smy aktywnie wigczy¢ sige w finat, two-
rzgc co$ unikalnego — przedmiot, ktory
nie tylko wesprze finansowo mtodych
pacjentdéw, ale takze stanie sie symbo-
lem solidarnosci i troski.

Tak narodzit sie pomyst na recznie tka-
ny dywan, ktérego centralnym mo-
tywem jest serce — znak rozpoznaw-
czy zarébwno Wielkiej Orkiestry, jak
i spotecznoSci otaczajqcej wsparciem
dzieci i nastolatkédw leczonych onkolo-
gicznie.

WSPOLPRACA

Pierwsze $§ciegi wykonali na zywo
w programie Kreciota.tv Jurek Owsiak
oraz profesor Wojciech Miynarski,
Przewodniczqcy Polskiego Towa-
rzystwa Onkologii i Hematologii
Dziecigcej, pod czujnym okiem ar-
tystki Eli Szajko. Nastepnie, w kolej-
nych tygodniach, dywan wyruszyt
w podréz po Polsce - jego tkaniu towa-
rzyszyli kierownicy wszystkich 18 klinik
onkologii i hematologii dzieciecej, wig-
czajgc sie¢ symbolicznie w te wyjgtko-
wq inicjatywe.

Finalne dzieto to ponad 7000 me-
trow etycznie pozyskiwanej nowoze-
landzkiej wetny i prawdziwy symbol
wspoélnego zaangazowania w przy-
szto§¢ najmtodszych pacjentéow. Dy-
wan trafi do siedziby WOSP, gdzie
zostanie wystawiony na aukcji - jej
wynik poznamy na poczqtku 2025 roku
i z pewnoscig odnotujemy go w naszym
przysztorocznym raporcie.
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PROGRAM
PARTNERSTW

Realna zmiana dla dzieci i mtodziezy

Program Partnerstw Fundacji Na Ratunek Dzieciom z Chorobq Nowotwo-
rowq to unikalna mozliwos€ dla firm i instytucji, by realnie wptyng€ na zy-
cie dzieci i nastolatkdw, ktérzy zmagajqg sie z chorobami nowotworowymi.
To wiecej niz filantropia — to strategiczne zaangazowanie w wartosci, ktére
stanowig fundament nowoczesnego biznesu: odpowiedzialno$¢ spoteczng,
dtugofalowy wptyw na otoczenie i zrGwnowazony rozwg;.

Partnerstwo z Fundacjg pozwala firmom realizowaé Cele Zrownowazo-
nego Rozwoju ONZ w sposob autentyczny i mierzalny. Razem tworzymy
inicjatywy, ktore nie tylko ratujq zdrowie i zycie, ale takze budujq pozy-
tywny wizerunek zaangazowanych marek, wzmacniajqg relacje z intere-
sariuszami i inspirujg pracownikow oraz klientow do dziatania na rzecz
wspoélnego dobra.
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Precyzyjna diagnostyka i skuteczniejsze
leczenie — dzigki wsparciu Partneréw
sfinansowali$my nowoczesne badania,
ktére pozwalajg na lepsze dopasowa-
nie terapii, zwigkszajgc szanse pacjen-
téw na zdrowie.

Kompleksowa opieka psychologiczna
— §rodki z Programu Partnerstw umoz-
liwity rozwdj najwigkszego w Polsce in-
terdyscyplinarnego Zespotu Wsparcia
Psychospotecznego w Przylgdku Na-
dziei, ktéry towarzyszy dzieciom i ich
rodzinom na kazdym etapie leczenia.

Wspieramy Ozdrowiehcdw, poma-
gamy miodym ludziom odbudowaé
zycie po zakohczonym leczeniu, wrb-
ci€ do petnej aktywnosci spotecz-
nej. Wspdlnie z biznesem organizuje-

voﬂne"S(
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PROGRAMPARTNERSTW
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my programy edukacyjne i kampanie
spoteczne, zwigkszajgce Swiadomose
na temat nowotwordéw dzieciecych
i potrzeby dtugoterminowej opieki nad
Ozdrowiefcami

Dzigki zaangazowaniu Partneréw, fir-
my aktywnie wspierajq realizacje pro-
gramoéw i projektobw w kluczowych
filarach strategii Fundacji — eduka-
cji i swiadomosci, badaniach i inno-
wacjach, wsparciu  psychospotecz-
nym oraz opiece nad Ozdrowiehcami.

To zaangazowanie nie tylko realnie
poprawia jakos¢ zycia dzieci i mto-
dziezy, ale takze wzmacnia spotecz-
ng odpowiedzialno§é biznesu, pro-
wadzqgc do diugofalowego wptywu
i trwatej zmiany spotecznej.

Kazda firma, ktéra dotqgcza do Programu Partnerstw, nie tylko realnie wptywa na
poprawe warunkdédw leczenia i jakosci zycia dzieci chorych na nowotwory, ale takze
buduje swojg marke jako organizacje odpowiedzialng i zaangazowanq spotecz-
nie. To szansa na:

¢ Umocnienie strategii CSR i ESG poprzez konkretne, mierzalne dziatania;

» Zwigkszenie lojalnosci klientéw i partneréw — konsumenci coraz
czesciej wybierajg marki wspierajgce wartosci spoteczne;

e Zaangazowanie pracownikéw w misje, ktéra daje realne poczucie
sensu i satysfakciji

« Budowanie przewagi konkurencyjnej — partnerstwo z Fundacjq to nie
tylko dobroczynnos¢, ale takze strategia wzmacniajgca reputacje firmy.

Razem tworzymy $wiat, w ktérym nowotwory dzieciece sq skutecznie diagnozo-
wane, leczone, a mali pacjenci i ich rodziny otrzymujq wsparcie na kazdym etapie
choroby. Wspétpraca z Fundacjqg to nie tylko darowizna - to inwestycja w zdrowie,
zycie i lepszq przyszto$¢
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Jesli chcesz, aby Twoja firma miata realny wptyw na zycie
dzieci chorych na nowotwory i jednoczesnie wzmacniata
swojq strategie CSR i ESG, dotqgcz do Programu Partnerstw.

Skontaktuj sie z nami:
partnerzy @naratunek.org

Wspodlnie mozemy stworzy€ przyszto§€, w ktdérej nowotwory
dziecigce bedq w petni wyleczalne!

/\N\))

Pomaganie to dziatanie zespotowe. Kazdego dnia przekonujemy sie, jak ogromnq moc
ma wspdtpraca z firmami i organizacjami, ktére wspierajq naszq misje. Program part-
nerski Fundacji Na Ratunek Dzieciom z Chorobq Nowotworowq to przestrzen, w ktérej
biznes i dobroczynnos$¢ tqczq sity, tworzqc realnq zmiane w zyciu dzieci dotknietych
chorobg nowotworowq.

Dzieki zaangazowaniu naszych partnerdw mozemy finansowaé nowoczesne terapie,
zapewniac opieke psychologicznqg i rehabilitacje, a takze organizowac zajecia tera-
peutyczne, ktére pomagajq dzieciom przejS¢ przez trudny czas leczenia. Kazda firma,
ktéra dotqcza do programu, wnosi co$ wiecej niz wsparcie finansowe — wnosi nadzie-
je, mozliwosci i konkretne rozwiqzania, ktére realnie poprawiajq jakoS¢ zycia naszych
Podopiecznych.

Wierzymy, ze odpowiedzialny biznes to taki, ktdry dostrzega swojq role w budowaniu
lepszego Swiata. Dlatego cieszymy sig, ze coraz wiecej firm i organizacji decyduje sie
na partnerstwo z Fundacjq, widzqc w tym nie tylko sposéb na pomaganie, ale takze
warto$¢ dla swoich pracownikdw i klientdw. Razem mozemy wiecej — i to wiasnie dzieki
partnerstwu pomaganie nabiera prawdziwej sity.

Agnieszka Perczyk

Dyrektor Partnerstw i Komunikaciji
Fundacja Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowq
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HISTORIA HEADFOUND
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Gdy w 2022 roku rozpoczynaliSmy wspdtorace z Fundacjq Na Ratunek Dzieciom
z Chorobqg Nowotworowq, wiedzieliSmy, ze chcemy by¢ czesciq realnej zmiany. Dzis,
podsumowujgc rok 2024, z radosciq patrzymy na to, jak wiele udato nam sie wspédlnie
osiqgnqé. Jako Gtéwny Partner Strategiczny Fundacji zobowiqzaliSmy sie do przeka-
zania siedmiocyfrowej kwoty na przestrzeni 3 lat na wsparcie matych pacjentéw, ich
rodzin i Ozdrowiencoéw — i konsekwentnie realizujemy te misje.

Nasza wspétpraca z Fundacjq opiera sie na przekonaniu, ze pomoc powinna by¢ kom-
pleksowa i dtugofalowa. Dlatego nasze wsparcie obejmuje nie tylko finansowanie no-
woczesnych terapii i diagnostyki, ale réwniez opieke psychologicznq, edukacje i po-
prawe jakosci zycia dzieci w trakcie leczenia oraz po jego zakonczeniu.

JesteSmy réwniez dumni, ze nasze zespoty aktywnie uczestniczyty w dziataniach na
rzecz Fundaciji. Nasi pracownicy uczestniczyli w wydarzeniach charytatywnych, kto-
re nie tylko dostarczaty wsparcia finansowego, ale takze budowaty spotecznos¢ ludzi
gotowych pomagac¢. Widzimy, jak ta wspdtoraca zmienia zycie — zarébwno dzieci, ktére
dzieki niej otrzymujq realnq pomoc, jak i naszych pracownikéw, ktérzy czujq, ze ich za-
angazowanie ma sens.

Minione dwa lata pokazaty nam, ze potqczenie odpowiedzialnego biznesu i dziatalno-
Sci charytatywnej moze przynosi¢ niesamowite efekty. Cieszymy sie, ze mozemy by¢
czesciq tej niezwyktej inicjatywy i nie mamy wqtpliwosci, ze to dopiero poczgtek naszej
wspolnej drogi. Wierzymy, ze przyszto$¢ dzieci i nastolatkéw chorych na nowotwory za-
lezy od wspdlnego wysitku nas wszystkich — i jesteSmy gotowi, by nadal by¢ jej czesciq.

Michael Truch
CEO Headfound GmbH
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