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Szanowni Czytelnicy.

Oddajemy w Wasze rece ksigzke, ktéra zostata napisana z po-
trzeby Serca przez bardzo duze ,,S”. W tym wielkim sercu mie-
$ci sie zaréwno energia dzielnej Autorki, Doroty Kieszek, jak tez
catego zespotu 0séb zaangazowanych w powstanie tej publikacji.

Niniejszy poradnik jest pierwszym projektem, ktory realizujemy
jako raczkujaca jeszcze fundacja. Gleboko wierzymy, ze zawarte
w ksigzce informacje i do$wiadczenia, ktore spisala Dorota, beda
pomocne i wskazg jasng strong dnia wielu osobom, ktére w pewnym
momencie znalazly si¢ w nowej i niezrozumialej rzeczywistosci.

Wokot nas jest tyle do zrobienia. Sprobujmy od czegos zaczac,
a by¢ moze nasz maty krok, okaze si¢ dla kogo$ w potrzebie czyms$
naprawde wielkim i wspaniatym.

Kochana Dorotko, dziegkujemy za Twoja szczeros¢, otwarto$§é
i che¢ dzielenia sie dobrem.

Anna Nowicka-Bala i Pawel Leczuk
Fundacja Tyle Do Zrobienia
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WSTEP

To bardzo wazna publikacja, poniewaz pozwala rodzicom od-
nalez¢ sie¢ w nowej rzeczywistosci, lepiej zrozumie¢ medyczne
terminy i zawily jezyk, ktory staje sie nieodlgcznym elementem
zycia codziennego. Jest zbiorem wszystkiego tego, co sama Dorota
jako rodzic chciataby od momentu ustyszenia diagnozy wiedzie,
a co mozna uslysze¢ jedynie od kogos, kto sam tego doswiadczyt.
Poradnik niesie ogromng dawke nadziei i energii do pokonywania
kolejnych, czesto zaskakujacych wyzwan, jakie stajg przed chorym
dzieckiem i jego rodzing w czasie leczenia hematoonkologicznego.

Praktyczne porady, wskazowki oraz osobiste refleksje i przezy-
cia zebrane w ksigzce sg dla rodzicéw i bliskich chorego dziecka
bezcenne, bo, jak méwi sama Dorota, ,nie choruje tylko dziecko,
choruje cata rodzina”.

Justyna Rogowiec, Fundacja DKMS



Mam na imie¢ Dorota.

Jestem podwdjna mamga: dziewigcioletniej Julii i Janka — male-
go wojownika, ktory, gdy mial cztery lata, zostal zdiagnozowany
- bialaczka limfoblastyczna. Od wrzes$nia 2020 roku byt leczony
w Dzieciecym Szpitalu Klinicznym im. Polikarpa Brudzinskiego
w Warszawie, zeby w maju 2021 roku przej$¢ przeszczep komo-
rek krwiotworczych szpiku w Uniwersyteckim Szpitalu Dziecie-

cym w Lublinie.

Nasza droga, podobnie zresztg jak kazdego innego pacjenta
oddziatu onkologicznego, bywata wyboista. Tam na oddziale nie
ma tatwych przypadkow. Niby protokoly leczenia sg jednakowe
dla wszystkich, ale, jako ze kazdy organizm jest inny, inaczej re-
aguje. Kazdy mial swoje leczenie troch¢ modyfikowane w zalez-
nosci od potrzeb danej jednostki chorobowej. Troche jak odcisk
palca albo wrecz indywidualne nauczanie w szkole - takie skoja-
rzenie mialam. No c6z, zawodowa przypadios¢. Niby wszyscy
ucza sie tego samego, ale czasami muszg stawi¢ czola urozma-
iconym zadaniom.

Biataczka bialaczce nieréwna, gdyz rozpoznaje si¢ jej kilka
rodzajow. Jest biataczka szpikowa oraz limfoblastyczna, ktora
dzieli si¢ jeszcze na podtypy B-komoérkowa i T-komdrkows. Ale
nie zapominajmy, ze onkologia to nie tylko biataczki, to réwniez
aplazje szpiku, chloniaki, guzy, neuroblastoma, itd.

Diagnoza pojawia si¢ niespodziewanie, a juz pierwsze ozna-
ki choroby i podejrzenia widoczne s3 w zwyklej, podstawowej
morfologii. Potrzebna jest jednak rozszerzona diagnostyka, ze-
by méc postawic¢ diagnoze. Problemy hematologiczne potwier-
dza si¢ w rozmazie krwi i w biopsji — tutaj szuka sie blastow,
rodzaju komoérek macierzystych — oraz w badaniu USG watroby



i trzustki, ktére to narzady w przypadku choroby nowotworowej
bedg powiekszone.

Cate leczenie trwa bardzo dlugo i jest podzielone na etapy.
Pierwszym z nich jest kilkumiesieczne intensywne leczenie szpi-
talne. Pézniej pacjent kierowany jest albo na przeszczep, albo
na tak zwane podtrzymanie, ktore trwa kolejne dlugie miesigce.
Obejmuje ono przyjmowanie chemii doustnej w domu. Dawki
sa zmieniane po kolejnych wizytach w szpitalu podczas kontroli
wynikéw badan.

Zdecydowana wigkszo$¢ chorych trafia na oddzial onkologicz-
ny z marszu. S3 nieprzygotowani na dluzszy pobyt. Bo jak masz
sie przygotowac, kiedy podstepny nowotwor atakuje znienacka?
Nie mamy z nim najmniejszych szans. W zaleznoéci od kondycji
malego pacjenta i samego przebiegu leczenia, pobyty w szpita-
lu trwaja dluzej lub krdcej. Gdy stan pacjenta jest dobry, mozna
nawet na kilka dni wyjs¢ do domu miedzy kolejnymi cyklami
chemii. Kiedy szalat COVID, a jest on dodatkowym zagrozeniem
i obcigzeniem dla dzieci o obnizonej odpornosci, gdy istniata
pula wolnych 16zek i kolejka pacjentéw nie czekala na miejsce
na oddziale, miedzy kolejnymi etapami leczenia lekarze czesto
podejmowali decyzje o pozostawieniu pacjenta w szpitalu; wyj-
$cie na dwa dni bylo obarczone zbyt duzym ryzykiem. Czasem
pobyty dzielnych wojownikow trwaly wiec kilka dlugich miesie-
cy, tak jak w naszym przypadku - nasz pierwszy ,turnus” trwat
nieprzerwanie od 9 wrze$nia do 1 stycznia.

Bardzo dlugich 114 dni, ponad 2730 godzin, prawie 165 ty-
siecy minut z dala od rodziny, od domu, od normalnego Zy-
cia, ktdére do tej pory wiedlismy.



Zjawiasz si¢ na oddziale. Masz przy sobie w torbie, w najlep-
szym ukladzie, pizame i ubranie na zmianeg, klapki pod prysznic
i moze jakiego$ pluszaka, jesli masz mlodsze dziecko. Moze fa-
dowarke, chociaz i to nie zawsze, bo pojechales na SOR, zeby
sprawdzili, co si¢ dzieje. A oni was zostawili. O czym pamietac,
zeby si¢ w pierwszych dniach zaopatrzy¢, zeby ktos nam dowiozt?
Bez czego nie mozna si¢ oby¢ tam na miejscu? Niniejsza ksigzka
powstata na podstawie porad i wspomnien moich oraz innych
rodzicéw dzieci onkologicznych z Dzieciecego Szpitala Klinicz-
nego w Warszawie. Wytyczne w poszczegdlnych szpitalach moga
sie oczywiscie r6zni¢ w zaleznoéci od dostepnosci i wyposazenia
szpitala. Pamietajmy tez, Ze mamy czasy covidowe i ograniczenia
s3 zmniejszane lub wprowadzane, co na biezgco zmienia rzeczy-
wisto$¢ szpitalng. Dodatkowo, jesli jestes z dwulatkiem, to wasze
wyposazenie bedzie bardzo odmienne od zestawu siedemnasto-
latka. Ale w duzej czesci nasze wyprawki si¢ pokrywaly. I o tym,
miedzy innymi, bedzie tutaj.



Poczatki

Na co przygotowac si¢ na samym poczatku? Wedlug mnie
na to, ze w gruncie rzeczy niewiele zapamieta si¢ z tych pierw-
szych chwil na oddziale. Ja mam w glowie tak wielkg czarng dziu-
re, ze nie utkwil mi w pamieci nawet moment, gdy poznatam
naszg Panig Doktor, ktora prowadzila nas przez kilka miesie-
cy. Pamietam tylko, jak weszliémy do naszej sali, dwuosobowej
sali nr 1, naprzeciwko pokoju cio¢ pielegniarek. Pamig¢tam cio-
cie Marte w mietowym ubraniu (z czasem, gdy opowiedziata
nam o swoim pupilu w domu, stala sie ,,ciocig od pieska”), ktd-
ra oprowadzila mnie po oddziale i pokazata, gdzie jest kuchnia,
tazienka dla rodzicéw, magazynek i gabinet zabiegowy, czyli
wszystko, co trzeba wiedzie¢.

I oprécz morza tez wylanego, kiedy Jas$ nie patrzyl, kiedy zro-
bito si¢ ciemno i zostawalam sama ze swoimi my$lami i strachem,
ba, przerazeniem, juz niewiele wiecej zostalo w mojej pamie-
ci. Czlowiek jest w takim szoku i zaskoczeniu, ze Zyje z minuty
na minute, stara si¢ przetrwac i zachowac spokdj przy dziec-
ku, ktére na pewno jeszcze mniej niz my rozumie, co si¢ dzieje,
dlaczego musi tu zosta¢ i nie moze i§¢ do domu do rodzenstwa,
do zabawek i swojego t6zeczka. Pamigtam takie niewyobrazal-
nie realne uczucie: stoj¢ przed $ciang, ktora nagle pojawila sie
nie wiadomo skad przed moim nosem i fizycznie czutam, jak
si¢ przybliza i dotykam jej, nie ruszajac si¢ nawet o milimetr.
Ona tam byla i mialam wrazenie, ze juz nie dam rady zrobi¢
nawet kroku do przodu.



Diagnoza pojawia si¢ bardzo szybko, kilka dni i juz wszyst-
ko bylo wiadomo. Tak prawie wiadomo, bo wszyscy mowia
do Ciebie, podaja jakie$ terminy medyczne, ktdre styszysz
pierwszy raz w zyciu. Jaka biopsja, jaki rozmaz krwi, co to sa
blasty, co to MRD? Kiedy juz znasz ,,wyrok”, ze to biataczka,
trzeba dalej czeka¢ na informacje, czy jest ona szpikowa, czy
limfoblastyczna. Kiedy wiesz, ze limfoblastyczna, to ktérego
jest typu — B czy T. Czy sg jakie$ obcigzenia genetyczne, ja-
kie$ modyfikacje w obrebie chromosoméw? Zycie na oddziale
to gléwnie czekanie. To podstawowy stan i mysl przewodnia
na wiele kolejnych dni i miesiecy. Trzeba po prostu nauczy¢ sie
cierpliwosci, bo czekanie staje si¢ chlebem powszednim; czeka
si¢ na badania, pobrania, na wyniki, ktére przychodza po kilku
godzinach, albo, tak jak posiewy, po kilku dniach, na przyjscie
lekarza na obchodzie, na informacje, kto jest na dyzurze nocnym
albo weekendowym, na podlgczenie chemii, na leki, na konczace
si¢ kroplowki, na plytki, na krew, na pojawienie si¢ granulocy-
tow, na obiad, na dostawe rzeczy z domu, na napicie si¢ cieplej
herbaty. I tak czekamy od jednej rzeczy do drugiej.

Jednym z wigkszych zaskoczen na oddziale byt przedziwny
widok usmiechnietych i zartujacych ze soba rodzicéw spoty-
kanych w kuchni czy na korytarzu. W glowie pojawiatlo sie po-
wracajace pytanie: ,,Jak oni tak moga, jak w sali lezy ich chore
dziecko? Moze z goraczka? Moze $pi oslabione chemig?”. Po ja-
kim$ czasie sama stalam si¢ takim rodzicem, jak kazdy z nas
w pewnym momencie. Nie da si¢ przetrwac bez ludzi, siedzac
caly czas przy 16zku dziecka. Wyjscie po poranng herbate cza-
sem jest wielka wyprawa. Wtedy dowiadujemy sig, co stycha¢
u polowy oddziatu, jak spali, jak poranna morfologia. Mozemy
pytaé, jesli mamy jakie$ watpliwosci. Tam nikt nigdy nie jest
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sam. Jak poplynie Ci 1za, to od razu znajdzie si¢ ktos, kto poda
chusteczke, powie krzepiagce stowo, czy zaproponuje cos stod-
kiego na pocieszenie. Kazdy kiedy$ zaczynal by¢ onkorodzi-
cem i wszyscy tutaj teraz byli na réznych etapach. W pewnym
momencie zaprzyjazniasz si¢. Zyjesz nie tylko choroba swojego
dziecka, ale tez wiesz, co dzieje si¢ u innych. Jestes wsparciem,
ramieniem, zeby si¢ wyplaka¢, czy podzieli¢ radosciami dnia
codziennego. Chodzisz korytarzem, usmiechasz si¢ do ludzi, za-
gadujesz, zartujesz i wzbudzasz wielkie zdziwienie wsréd nowo
przybylych, nowo zdiagnozowanych na oddziale. Jak tak moz-
na? Nie mozna. Trzeba.

Oddzialy w czasie COVID-u bardzo si¢ zmienily, przesta-
ty tak tetni¢ zyciem, jak w czasach normalnosci. Onkologia
od czasdw naszego pobytu stala si¢ oddzialem bez mozliwos$ci
wyjscia i bez odwiedzin. Spotkania z rodzing przez zamknigte
przeszklone drzwi oddziatu lub w drzwiach, ale w odpowiedniej
odleglosci, procedury bezpieczenstwa w przekazywaniu rzeczy.
Nigdy nie zapomne¢ przytulenia starszej corki przez zimng szy-
be w drzwiach wyjsciowych - kazda z nas z innej strony, stesk-
niona za blisko$cia, dotknigciem reki czy policzka, po ktéorym
plynie tza wzruszenia. Za czaséw normalnosci przez oddziat
przetaczaly sie tabuny wolontariuszy, rodzina mogta spokoj-
nie si¢ wymienia¢, nawet po kilka razy dziennie: mama przy-
chodzila na noc, pdzniej babcia w ciggu dnia, mama po pracy
i na noc tata. My tego nie doswiadczyliémy. Oby wolontariusze
mogli kiedy$ wroci¢ na oddzial — wtedy dzieci mialyby rozryw-
ke i odmianeg, a rodzic mdgltby spokojnie zjes¢ cos lub napic sie
na spokojnie cieplej herbaty. Albo po prostu usigsé¢ i robi¢ nic.
Cho¢ przez chwile.
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Na poczatku naszego pobytu przychodzita pani ze szpitalnej
szkoly, przynosita zadania do wykonania, ktére moj Jas uwielbiat,
dostarczala wszystkie artykuly papiernicze, zagadywala. Niestety
w momencie, gdy pandemia przyspieszala, pani przestala przy-
chodzi¢. Wiec cala kreatywnos¢ spadta na mnie - cho¢ w sumie
dobrze, bo mdj modzg tez potrzebowal aktywnosci.

Zapraszam do odbycia podrozy po oddziale onkologii.



Dla dziecka

Najwazniejsze w szpitalu jest zapewnienie dziecku na tyle
komfortowych warunkéw, zeby czulo si¢ spokojnie i bezpiecznie,
na ile uda sie to osiggna¢. Szczesliwie w naszym szpitalu na onko-
logii i hematologii, bo oba oddzialy opiekuja si¢ dzie¢mi nowo-
tworowymi, rodzic moze by¢ caly czas ze swoim dzieckiem. Sale
sa dwuosobowe i jednoosobowe - izolatki, w ktérych przebywaja
dzieci w cigzszym stanie albo wymagajace odizolowania od innych
na danym etapie leczenia. Kazda sala w szpitalu jest wyposazo-
na w lazienke i, dzigki Fundacji Ronalda McDonalda, w rozkla-
dane fotele dla rodzicow obok t6zka dziecka. Fotele sg naprawde
wygodne, stabilne, nie rozjezdzaja si¢, wiec mozna si¢ wyspac.

Szpital zapewnia posciel dla dziecka, a czgsto rowniez dla ro-
dzicow - cho¢ trzeba si¢ dowiadywac indywidualnie w swoim
szpitalu - to istotna informacja. U nas na oddziale sg specjalne
szafy, gdzie sktadowana jest czysta bielizna poscielowa - i po-
wiem Wam szczerze, ze bywaly takie dni, Ze pan z wozkiem, ktd-
ry musial przejecha¢ przez caly oddzial, zeby do rzeczonej szafy
dotrze¢, nie miat po co sie tam fatygowaé, bo wszystko schodzito
na pniu zabrane przez rodzicow wyczekujacych na oddzialowym
korytarzu. Wiec gwarancji, Ze cos$ jest w szafie, do konca nie ma.
Bardzo przyjemne jest to, ze wigkszos$¢ poscieli jest kolorowa;
u nas w szpitalu byty séwki w dwoch kolorach. Jednak dziecku
milo bedzie mie¢ tez co$ swojego. Na pewno trzeba mie¢ koc,
niezbyt gruby i wielki, ktéry przydaje si¢ zaréwno do szybkiego
otulenia w sali, ale rdwniez przy powrocie z badan czy zabiegéw
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poza oddzialem. Nasze dzieci co jaki$ czas mialy wykonywane
naklucia ledzwiowe czy biopsje, ktore odbywaly si¢ w narkozie
na oddziale dziennym, w drugim skrzydle szpitala i trzeba byto,
czesto gdy dziecko spalo, wréci¢. Wiasny kocyk dla rodzica tez
si¢ przydaje — taki milusi, ktérym mozna si¢ otuli¢ i zawingg,
stosujac technike strusia, czyli schowa¢ na chwile gtowe i po-
udawad, ze problemoéw nie ma, znikng¢ na moment.
Przytulanka musi by¢. Mlodsze dzieci czgsto wedrowaly kory-
tarzami z pluszakami na badania, do gabinetu czy na jakis$ zabieg.
Zawsze jest latwiej, jak masz kogo$, zeby przytrzymac za reke,
ogon czy ucho. Dodatkowo czasem leki powoduja, ze czlowiek
ma humory i niehumory, wi¢c nie zawsze jest w stanie rozmawiac,
przytulac si¢ do rodzica czy opiekuna. A kto lepiej wystucha albo
wchlonie uroniong 1zg, jesli nie ulubiony pluszak? Lepiej jednak
nie przesadzac z ustawianiem calych rzedéw miskow - one jed-
nak zbierajg kurz, a kiedy wyniki spadajg, lepiej nie mie¢ za du-
zo nagromadzonego towarzystwa na t6zku i w jego okolicach.
Dla nas wazne byty ksigzki — od zawsze czytam swoim dzie-
ciom, wigc starali$my sie¢ z tego nie rezygnowac. Nasza kolekcja
bardzo si¢ powigkszyla, bo Jas, do tej pory wielki fan gtéwnie sa-
mochodoéw, zapatal wielka miloscia do dinozauréw - i wszyscy
o tym wiedzieli, dlatego tez czesto dostawat ksigzki o tej tematyce.
Kiedy nagle masz duzo wolnego czasu, okazuje sie, ze mozesz si¢
rozwija¢ — na przyklad zglebiajac wiedze o prehistorii. Nie wie-
dzialam, ze czterolatek jest w stanie zapamietac tyle skompliko-
wanych nazw - jak to cztowiek cate zycie uczy si¢ nowych rzeczy.
Zabawki - temat rzeka. Wiadomo, ze nikt nie powie, co bra¢,
a czego nie, bo upodobania sg przerdzne, ale moze warto po-
mysle¢ o sporym pudetku plastikowym zamykanym przykryw-
ka - tatwiej jest zadbac o porzadek, chowajac do niego wszystkie
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skarby. W sali jest tylko malutka szafka koto 16zka, gdzie zbyt
wiele rzeczy sie nie zmiesci, a takie pudetko idealnie wpasuje sie
w kazdy kat. Mozna zaopatrzy¢ sie tez w plastikowy szafke z wy-
suwanymi szufladami, Zeby pomiesci¢ wiecej rzeczy, zwlaszcza
kiedy brakuje dla wszystkich miejsca w magazynku (Aldona -
dzigkuje za podpowiedz). Trzeba wzia¢ pod uwage, ze zabawek
i gier bedzie przybywac¢, bo albo kto$ z rodziny co$ dowiezie, albo
fundacja dzialajgca w szpitalu przygotuje jaka$ niespodziewajke —
tak wiec lepiej zaopatrzy¢ sie w dodatkowe pudetko i dowiez¢ je,
kiedy kolekcja sie rozrosnie, a zawsze si¢ rozrasta.

Oprocz pudetka zabawkowego mielismy tez plastyczne. Pierw-
sze pojawilo si¢ dzieki naszej kochanej cioci Natalce, ktéra jako
nauczycielka przedszkola doskonale wiedziala, co potrzeba przed-
szkolakowi na kazdy dzien i wyslala nam poczta z innego miasta
pakiet startowy, a konkretnie calg skarbnice materialéw wszela-
kich. Ja zwykle nie ruszam si¢ z domu bez kredek i kartek - cdz,
nauczyciele zwykle majg co$ za pazuchg na wszelki wypadek, ale ile
mozna tylko rysowac¢? Dostalismy wiec duzo kolorowanek, kilka
rodzajow kredek, temperowke, flamastry, farby, plasteline, kolorowe
i biale kartki, krepine, bloki, klej, nozyczki, tasme samoprzylepna,
zestaw plastyczny z oczami i drucikami. Dzigki temu moglismy
produkowa¢ mndstwo réznych rzeczy, a na $cianie powstata istna
galeria sztuki, ktérg wszyscy podziwiali. Na Halloween przygo-
towalismy nietoperze, ktore wisialy na stojakach, kiedy toczona
byla krew, wspdlnie z dzie¢mi na oddziale chodzilismy z papie-
rowymi dyniami; na Boze Narodzenie wyprodukowalismy papie-
rowe choinki, a na Wielkanoc pisanki.

Dla mtodszych dzieci wazne sg naklejki. To naoczny dowod
ich bohaterstwa. Zwykle ciocie albo rodzice s3 wyposazeni w ca-
te zestawy naklejek, ktére dzieciaczki otrzymujg za dzielnos¢
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- za pobranie krwi, zwlaszcza kiedy konieczne jest naktucie, a nie
pobranie jej z dojscia centralnego, za wziecie lekéw, za zbada-
nie sie, za fadne umycie zgbow. My zatozylismy specjalny zeszyt,
w ktérym naklejalismy zdobycze za pokonanie najtrudniejszego
leku, z ktorym Ja$ nie mdgt sobie poradzic, a trzeba go bylo bra¢
codziennie. P6zniej chwalil si¢ wszystkim wokoto, jaki z niego
superbohater.

Idealng i uniwersalng zabawka sg balony - mozna z nimi robi¢
cuda, poczawszy od buziek, odgrywania nimi scenek, po urza-
dzanie meczdéw z kolega czy kolezanka z t6zka obok. Dzieci silg
rzeczy do$¢ malo si¢ ruszaja; czasem nie pozwala im forma, cza-
sami na dluzej sa podlaczone do maszyn pompujacych chemie
albo inne leki; czasem jest zalecenie, Zeby nie kreci¢ sie po od-
dziale, innym znéw razem laduje si¢ w izolatce, z ktérej po prostu
wyj$¢ nie mozna. Trudno caly czas usiedzie¢ w jednym miejscu,
a troche ruchu przyda si¢ wszystkim — nawet rodzicowi, zeby
rozrusza¢ troche zastalte kosci. Jesli dziecko przez dluzszy czas
nie moze si¢ rusza¢ z powodu stanu zdrowia, dobrze jest zaopa-
trzy¢ sie w cienki materac przeciwodlezynowy — Aldono, znowu
dzigkuje za podpowiedz.

Z czasem jednak wiekszos$¢ dzieci znika w telewizorach, table-
tach czy komorkach. Ja$ tez po jakims czasie przestal z zachwytem
reagowac na moje pomysly artystyczne i coraz czgsciej odmawial.
Podczas rozméw z psychologami na oddziale dowiedziatam sie,
ze to jedna z najpopularniejszych technik radzenia sobie z cho-
robg. W grze problemy $wiata wspolczesnego nie istniejg, nie ma
szpitala, bdlu, kropléwek, tesknoty. Mozna si¢ wyltaczy¢ i znik-
na¢ w innej rzeczywisto$ci. Dlaczego dzieci czesto wybieraja gry,
w ktorych moga walczy¢? Potrzebne jest im to namacalne zwy-
ciestwo — skopig wroga tak intensywnie, ze az go pokonaja. To

16



takie wygodne przeniesienie, bo, niestety, z chorobg nie mozna
sie tak tatwo rozprawic.

Skoro juz jesteSmy przy technologiach, to trzeba zaopatrzy¢ si¢
w kilka rzeczy, dzigki ktérym urozmaici si¢ trudng codziennosé.
Prawie wszystkie starsze dzieci mialy nauczanie indywidualne
prowadzone przez nauczycieli ze swoich macierzystych szkot -
dlatego wyposazone byly w laptopy czy tablety. Kiedy tylko stan
zdrowia pozwalal, dzieci uczestniczyly w zajeciach, czas mijat
szybciej, uczyly sie nowych rzeczy, utrwalaly juz wczedniej po-
znane zagadnienia — taka namiastka normalno$ci. Nasz oddzial
nie jest wyposazony w telewizory, ale w kazdej sali jest mozliwos¢
podiaczenia wlasnego sprzetu — i wigkszos¢ 0sob korzystata z tej
mozliwosci. Dostepne s3 dwa kanaly bajkowe oraz wiele innych
ogdlnych, zawsze co§ mozna bylo dla siebie znalez¢.

Telefon komoérkowy — przynajmniej jeden; zartuje, ale jak
mlody czltowiek wsigknie w jaka$ gre czy ogladanie, to rodzic
traci kontakt ze $wiatem na dluzej, a toczenie walk o mozliwos¢
sprawdzenia wynikéw jest mato przyjemna i zbedna. My mieli-
$my dwa telefony, a to z prostego powodu - jeden z nich stal si¢
na state routerem z kartg dodatkowego internetu, bo uwierzcie -
nie przypuszczacie nawet, jak szybko net znika, kiedy uzywa si¢
go czeSciej. Pewnie niektdrzy jeszcze pamietajg czasy, kiedy pa-
kiet trzydziestu godzin wystarczal na miesigc — bo koszty byty
tak wielkie. Ja pamietam, Ze miatam specjalng tabelke, w ktorej
zapisywalam zuzycie kazdego dnia i staratam si¢ oszczedza¢, zeby
bylo wigcej minut do wykorzystania w weekend. Kiedy to byto?
To brzmi niewiarygodnie dla mtodszego pokolenia. Ale tak by-
to i to wcale nie sto lat temu. Skoro mamy wiele sprzetdw, to nie
zapomnicie o tadowarkach i koniecznie sprawdzcie koncéwki.
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W niektérych miejscach mozna posiada¢ swoj przedluzacz, ale
nie wszedzie jest na to zgoda.

Kolejnym bardzo waznym gadzetem s3 stuchawki - kiedy le-
czenie idzie standardowo bez wigkszych problemoéw, to zakwa-
terowanie pacjenta jest zawsze w dwuosobowej sali. Jesli kazdy
wlaczylby to, co chce, hatas przez caly dzien bylby nie do zniesie-
nia. Warto zadba¢ o swoj wzajemny komfort — nie zawsze masz
ochote stucha¢ piosenek dla dzieci, meczu pitkarskiego czy ulu-
bionego serialu paradokumentalnego swojego sasiada z t6zka
obok. Szanujmy sie nawzajem.

Teraz znéw co$ dla mtodszych dzieci. Podczas leczenia szpital-
nego na biezaco kontrolowana jest waga — czy za duzo czlowieka
nie przybywa, bo to moze by¢ objaw zatrzymania wody w orga-
nizmie, czy za duzo nie traci, bo to réwniez niepokojacy objaw.
Na oddziale pojawialy si¢ dzieci juz kilkutygodniowe, a takze star-
sze, nadal pieluszkowane. Marta, mama malego Stasia, podpo-
wiada, Zeby mie¢ na wyposazeniu malg wage do wazenia pieluch.
Utatwia to zycie, zwlaszcza gdy dziecko jest podpigte na dluzej
do maszyn r6znymi kabelkami, a kazda pieluszke nalezy wazy¢.

Jak mozecie sobie wyobrazi¢, mate dzieci trudno utrzymac
na stale w t6zeczku - one s3 przyzwyczajone do zabaw na pod-
todze. A jak tu posadzi¢ czlowieka na twardej podlodze szpital-
nej, po ktdrej chodzi si¢ w butach? Ania, mama Malgosi sugeruje
zabra¢ mate piankowa, ktdra bardzo ratuje sytuacje i zapewnia
wiekszy komfort. Mata skladajaca si¢ z mniejszych kwadratéow nie
zajmuje duzo miejsca, kiedy trzeba jg ztozy¢, a sale maluszkow,
trzy podwojne na koncu korytarza, sa dos¢ male.

6%
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Zawsze dziwili$my sie, ile przedmiotow jestesmy w stanie
zgromadzi¢ podczas obecnosci w szpitalu, ale z drugiej strony
nie byl to zwykle pobyt na kilka dni, wiec goéra rzeczy systema-
tycznie rosta i byly to same ,,przydasie”. Ale uwierzcie, to byt na-
prawde mity widok, kiedy nagle czyja$ géra rzeczy pojawiata si¢
przy drzwiach, bo to byt znak, ze kto$ wreszcie wychodzi - cza-
sem na kilka dni, czasem na dluzej albo na zawsze.



CHECKLISTA:

D koc, poduszka dla dziecka, moze by¢ posciel z domu - cos$,
co oswoi szpitalng sale,
zabawki, gry, balony, wszystko w zamykanych plastikowych
pudetkach,

D ksiazki, zagadki, famigtowki,

L] artykuly papiernicze (kredki, flamastry, klej, nozyczki, kartki,
tasma klejaca, plastelina, modelina, naklejki — nagrody),
zalozony zeszyt dzielnosci na naklejki za pobrania i lekarstwa,
kontenerek/szafka z szufladami,
cienki materac przeciwodlezynowy;,

D tadowarki i przedtuzacz,

L] telewizor, konsola, tablet,

D stuchawki,

L] pakiet dodatkowego internetu,
waga kuchenna do wazenia pieluszek,
mata piankowa na podloge.



Dla rodzica

Wyprawka szpitalna rodzica nie byla w moim przypadku ja-
kos specjalnie obszerna. Wszystko na biezagco miatam dowozone
z domu, ale bez kilku rzeczy byloby trudnie;j.

Warto zabra¢ wygodne ubrania, takie, w ktérych czujemy sie
swobodnie, wiec dresy, sukienki i legginsy sg jak najbardziej
wskazane. Nie ma co si¢ uciskac jakimi$ niewygodnymi ubrania-
mi - zwlaszcza ze ruchu jest dos¢ mato, gléwnie sie siedzi, lezy,
czasem pdjdzie si¢ do kuchni albo na badania na inny oddzial.
Mozecie spokojnie odinstalowa¢ aplikacje mierzace ilo§¢ krokow,
zeby sie nie denerwowad, zwlaszcza jesli jestescie w sali na po-
czatku korytarza. Jesli wystarcza sit, mozna si¢ przespacerowac
z dzieckiem po szpitalnym korytarzu. Rekordzi$ci maszerowali
kilka dobrych kilometréw w przyptywie dobrego samopoczucia -
Alan i Aldona: brawo Wy.

Klapki pod prysznic to bardzo wazna rzecz, gdyz tazienka
jest wspolna dla wszystkich rodzicow. Nie zawsze bedzie wolna,
prawie zawsze kto$ bedzie czekal, ale wspolne czekanie integru-
je oddzialowg spotecznos¢. Mialam tez takie zwykle papucie, ale
co kto lubi — w nich oczywiscie pod prysznic si¢ nie tadowatam,
ale po nim mito bylo wsuna¢ stopy w co$ cieplego, przy okazji
nie wywijajac na korytarzu orta w mokrych klapkach.

Na dzien sktada sie fotele, bedgce tez 16zkiem rodzica, a po-
$ciel wedruje do specjalnego pojemnika z tylu rozkladanego fo-
tela. Ale nie raz i nie dwa fapie drzemka w ciggu dnia, wiec warto
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pomyslec o jakim§ kocu czy niewielkiej poduszce. Poduszka re-
habilitacyjna naprawde ratuje kregostup narazony na ciagte sie-
dzenie i lezenie.

Kiedy dziecko $pi albo bawi si¢ i szczesliwie udaje si¢ zabawa
samemu albo z kolega z sali, rodzic co$ ze sobg robi¢ musi. Mozna
oczywiscie probowac przeczytac caly internet albo wyglada¢ przez
okno, ale ile mozna? Jako wielbiciele ksigzek polecamy oczywiscie
zaopatrzenie sie w kilka, zeby, podobnie jak dzieci zatracajgce sie
w grach, mozna bylo si¢ przenies¢ w inne miejsce. Jesli kto$ nie
przepada za zapachem ksigzek czy ich trzymaniem, a znam takie
osoby, idealnym rozwigzaniem jest czytnik, jego zaleta, oprocz
lekkosci, jest tez dobre o$wietlenie tekstu. Bo zwykla ksigzke ciez-
ko pochtfania¢ wieczorami przy szpitalnym swietle bez obudzenia
wszystkich. Swiatto gérne jest doéé mocne, a lampki nad tézkiem
réwniez daja mndstwo ostrego $wiatta. Dzieki mojej drogiej Agacie
zostalam szczesliwa posiadaczka niewielkiej lampki na klips, ktora
oswietla punktowo to, co chcesz. Polecam.

Wiecie, co jeszcze? Trzeba o siebie dbac. To tak jak w samolo-
cie, jesli co$ sie dzieje i wyskakuja maseczki tlenowe — komu naj-
pierw zalozycie? Sobie czy dziecku? Zeby uratowaé dziecko, trzeba
najpierw uratowac siebie. Trzeba pamieta¢ nie tylko o tym, zeby
chodzi¢ w wygodnych ubraniach, stara¢ si¢ spa¢ czy jes¢. Nale-
zy zadba¢ réwniez o swoja psychike, o uczucia i odczucia. Be-
dzie trudno, w wigkszosci przypadkéw jest, moze nie caly czas,
ale czasem nie wiesz, jak si¢ nazywasz, ani co robi¢. Na oddziale
jest mozliwos¢, zeby poprosi¢ o rozmowe z psychologiem - i dla
dziecka, i dla siebie. Przypisany Wam psycholog pojawia si¢ p6z-
niej kilka razy w tygodniu. Czasem tylko zajrzy, pomacha przez
drzwi, a innym razem wezmie na rozmowe na korytarz albo do ga-
binetu, wystucha i poda chusteczke. Albo przyjdzie do dziecka
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porozmawiac z nim chwile, a Ty wyjdziesz napic sie goracej her-
baty albo co$ zjes¢. Pani Joanno, Pani Julio - z calych serc dzig-
kujemy za wsparcie.

Przez pandemie cze¢s¢ $wiata realnego przeniosta sie do swiata
wirtualnego; nie jest wigc problemem umowic¢ wizyte do psycho-
loga czy psychiatry poza szpitalem w formie teleporady. Kazdy
z tych profesjonalistow bedzie dla Was, drodzy rodzice, wsparciem.
Nie bdjcie si¢ prosi¢ o taki rodzaj pomocy. Nie duscie w sobie te-
go, co Was boli, co Wam siedzi na sercu, o czym myglicie i dokad
wedruja Wasze mysli przepelnione strachem. Macie prawo sig¢ bac¢,
nie wiedzie¢, jak odnalez¢ si¢ i zy¢ w nowej sytuacji. Nikt nie jest
w stanie si¢ zawczasu przygotowac na cios w postaci groznej cho-
roby swojego ukochanego dziecka.

Podczas leczenia rodzic nigdy nie jest sam. Oprocz wsparcia
rodziny macie kolo siebie innych rodzicéw, ktérzy przechodzili
i przechodzg kazdego dnia przez to samo co Wy. Macie réwniez
na oddziale wspaniate ciocie pielegniarki, ktére nie tylko dbaja
o leki, ale majg tak wspaniale serca, Ze sg rowniez wsparciem dla
rodzicéw. Poza tymi wszystkimi juz wymienionymi osobami zo-
baczycie, ile jest wspaniatych ludzi w Waszym otoczeniu, ktorzy
na jeden telefon podrzucg Wam jaka$ zachcianke albo rzecz nie-
zbedng do przezycia, jak stoik rosotu dla glodomora lub po pro-
stu beda po drugiej stronie stuchawki, wystuchaja albo wspoélnie
z Wami pomilcza. Nie bojcie sie i nie wstydzcie prosi¢ o pomoc —
tego tez trzeba si¢ nauczy¢. Sama o tym dobrze wiem, bo nauczyt
mnie tego pobyt w szpitalu. Tam, po drugiej stronie szpitalnych
drzwi, pracujg zyczliwe Wam osoby, ktdre sa zawsze w pogotowiu,
na ktére mozecie liczy¢ praktycznie o kazdej porze dnia i nocy -
sami sie przekonacie.



CHECKLISTA:

L] wygodne ubrania,
klapki pod prysznic i klapki/kapcie do chodzenia po oddziale,
koc, poduszka zwykla lub rehabilitacyjna,

I:l ksigzka/czytnik/odtwarzacz audiobookéw (iPod, MP3/MP4),
lampka do czytania z uchwytem.



Kuchnia

Oprdcz wszystkich medycznych pomieszczen w szpitalu jed-
nym z najwazniejszych na oddziale — a w czasach przyjmowania
przez dzieci sterydéw najwazniejszym - jest kuchnia. Jest to miej-
sce, w ktorym zawsze kogo$ spotkasz, zagadasz, pozalisz si¢ albo
bedziesz komus pocieszycielem. Wieczorem podsumujesz dzien
podczas wspolnego zmywania, jedzenia kolacji, jak juz dzieci za-
sng albo czekania w kolejce do fazienki. Pamigtam jednorazowsa
akcje wspdlnego sprzatania przez rodzicéw magazynku, ktdra plyn-
nie przeniosta si¢ na wysokos¢ lamperii w kuchni - czyszczenie
na blysk $cian, wszystkich szafek, kuchenki, czajnika — mile wspo-
mnienie. Zadbalismy o swoj kacik. Razem. Bo tam tak wlasnie jest

- tam nawigzujg sie znajomosci i przyjaznie dajace wsparcie, kie-
dy sg Izy i wspolny $miech, kiedy jest dobrze. Opuscilismy szpital
w Warszawie kilka miesigcy temu, ale nadal utrzymujemy codzien-
ny kontakt. Pamigtajcie — Kasiu, Karolciu, Asiu, Ewciu, Natalko
i Weroniko - wciaz jesteSmy umdwione na wspdlng przejazdzke
nowgy trasg (ktora taka nowa juz nie jest) przy dzwigkach wspolnie
odspiewywanych przebojoéw Krzysztofa Krawczykal!

Pomieszczenie dla rodzicéw w warszawskim szpitalu znajdu-
je sie zaraz po wejsciu na oddzial onkologiczny po lewej stronie
i jest w nim tazienka, kuchnia i oddzielone $ciang pomieszczenie
z szatkami - kazda z nich jest opisana numerem sali, wigc nie trze-
ba przeszukiwac szafek w poszukiwaniu wolnej, bo jest poniekad
przypisana do tézka. W tych szafkach przechowuje si¢ rzeczy nie-
wymagajace lodowki, a wiec, owoce, platki, przekaski (rowniez
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jakies stodkosci dla rodzicéw zakamuflowane na czarng godzine czy
smutki). Polecam woreczki strunowe na saszetki z cukrem, herbate
lub kawe. W ogdle woreczki s hitem, jesli chodzi o organizacje te-
matyczng rzeczy, podobnie jak pudetka. Latwo jest wszystko luzem
wrzuci¢ do szafki, ale pdzniej znalez¢ juz tak tatwo wcale nie jest.

Kuchnia na tym oddziale nie jest przystosowana do gotowania,
jak to bywa w niektorych szpitalach. Odgrzewalismy tam w ku-
chence mikrofalowej to, co przyjechalo w stawnej i wypatrywanej

»dostawie” z domu. Na wyposazeniu, oprdcz czajnika, jest tez to-
ster do robienia sandwiczy - jako ze czlowiek cale Zycie si¢ uczy,
dowiedzialam si¢ dopiero wlasnie w szpitalu, zeby nie walczy¢
z tosterem non stop ubrudzonym serem czy keczupem, wystarczy
przed wlozeniem do maszyny tost owing¢ papierem do pieczenia.
Coz to bylo za niestychane odkrycie! Do dzis stosuj¢ w domu. Tak
wiec radz¢ mie¢ w zanadrzu kawalek papieru do pieczenia. Przy-
grzewanie makaronu albo paréwek w mikrofali, zeby nie byly su-
che? Zaden problem - wlej do miseczki troche goracej wody, wioz
swoj produkt i podgrzej. Mozna tez uzywac specjalnych pojemni-
kow do przygrzewania w kuchence mikrofalowe;j.

Nalezy posiada¢ swdj zestaw sztu¢cdw, miseczki, talerze, kubki.
Szpitalne jedzenie jest przywozone na tutejszych talerzach, ale sa
one przeznaczone do zwrotu po kazdym positku - pani przywo-
zaca positki zawsze czujnie rzucala okiem, czy zaden talerz nie zo-
stal w sali i poganiata do odstawienia. W sumie racja — szpital nie
posiada tylu talerzy, zeby kazdy jeden pacjent posiadatl caly zestaw
na zapas. Warto pamigtac o ostrzejszym nozu do obierania czy kro-
jenia. Wiadomo, nie nozysko z trzydziestocentymetrowym ostrzem,
maly wystarczy. Nie wiem jak inni, ale ja pogubilam na oddziale
kilka tyzek i widelcow, wiec radze mie¢ wigcej niz jeden, bo w in-
nym przypadku trzeba bedzie si¢ ratowa¢ palcami.

26



Jak juz wspomnialam, u wigkszosci pacjentow sterydy bardzo
zaostrzajg apetyt — cztery $niadania, pie¢ obiadéw i trzy kolacje
to calkowita norma, tak jak kotlet z ziemniakami o szo6stej ra-
no albo sze$¢ tostow, ktore w domu nie bywaty jedzone wecale.
Dzieciom do kuchni wej$¢ nie wolno, wigc bardzo czesto zda-
rzalo sie widzie¢ maly glodny tlumek stojacy przy drzwiach
wejsciowych, wstuchujacy sie, czy kuchenka juz robi ,,dzyn’,
co oznacza pojawienie si¢ zaraz rodzica z parujacym talerzem.
Mlodsze stodziaki, tak jak malutka Nelcia, stawaly w drzwiach
i wolaly do mamy ,, Aaaam”, co bylo wystarczajacym komuni-
katem dla catego oddzialu, ze jest glodna. To po prostu trzeba
przezy¢, zeby uwierzy¢. Bo kazdy z nas powtarza sobie, ze nie
ma mowy, zeby dawal dziecku tyle razy dziennie co$ do zje-
dzenia, ale uwierzcie - ta chwilowa niepoczytalnos¢ i che¢ jest
tak silna, Ze nic nie jest w stanie jej powstrzymac. Gdy budzisz
si¢ rano, masz zaplanowang wiekszo$¢ positkow w ciggu dnia,
a jedzac jedno danie, wzdychajac nad nim, bo juz si¢ nie miesci,
rozgladasz si¢ jednocze$nie, czy nie jedzie pani ze szpitalnym
obiadem. Warto mie¢ ze sobg folie aluminiowg, ktéra zacho-
wa na dluzej temperature positku, zwlaszcza kiedy mieszka sie
w sali na drugim koncu korytarza.

Przyjrzyjmy si¢ lodowce — nie jest ona jaka$ specjalnie nietypo-
wa, spora, podwdjne drzwi - za naszych czaséw byla tylko jedna
na caly oddzial - dwadziescioro dzieci i ich opiekundw, ale od nie-
dawna, dzigki zbiérce przeprowadzonej w internecie przez rodzi-
cow z oddzialu, sg dwie. Zamknijcie oczy i wyobrazcie sobie swoja
domowg lodéwke — na ile jest 0s6b? My mieliémy na czterdziesci
0sob jedna... Znalezienie czego$ graniczyto z cudem, ciggle byto
wszystko poprzestawiane, nieustanny tetris w realu, zeby tylko lo-
dowka si¢ domkneta. Koniecznym wyposazeniem byl niezmywalny
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marker, zeby pooznaczaé swoje produkty, skoro w lodéwce byto
kilka takich samych kartonéw mleka czy serkow. Z czasem dzieki
dwom zaradnym tatusiom, tacie Igora i Czarka, ktorzy wszystko
pomierzyli, pojawily si¢ plastikowe boxy, jeden na pacjenta. Sitg
rzeczy nie sposéb mie¢ wszystkiego ze sobg, ale pudelka troche
zorganizowaly nasze Zycie.

Jesli chodzi o zmywanie to, w zaleznoéci od zespotu ludzi na od-
dziale, mieliSmy dwa sposoby zorganizowania. Pierwszy to wspdlne
sktadkowe zakupy - jeden plyn i zestaw gabek. Z czasem to ewolu-
owalo i kazdy dorobit si¢ swojego wlasnego ptynu z przyczepiona
do niego gumka recepturka gabka i cala galeria rozmaitych ptynéw
stala na szafkach w kuchni. Oprdcz mycia, zeby zachowa¢ wieksza
sterylno$¢, zwlaszcza kiedy wyniki dziecka s3 wyzerowane, umyte
naczynia, ale rowniez szczoteczki do zebow, przelewane sg goraca
woda z czajnika.

Nie ma suszarki, zreszta zostawianie swoich rzeczy i wystawia-
nie ich na kontakt z wieloma osobami wchodzacymi do kuchni
co chwile nie jest dobrym pomyslem. Dlatego posiadanie wta-
snego recznika papierowego, zeby powyciera¢ naczynia od razu
po umyciu, jest koniecznoscig. Zreszta dobrze go po prostu mie¢,
bo bardzo czesto si¢ przydaje, nie tylko w kuchni. Czasem nawet
w sali mozna go przerobi¢ na piteczke do podrzucania albo §liniak.

Bardzo mile widziane sg kubki termiczne i termosy — nie zawsze
jest mozliwos$¢ wyjscia od razu z sali i przygotowania czego$ cieple-
go na kazde zawolanie i potrzebe, wigc dobrze by¢ przygotowanym
i na takie okolicznosci. Zresztg kto z nas nie marzyl o cieplej her-
bacie albo kawie wypitej, jak sie przypomniato, bo cz¢sto nie dato
sie od razu. Zamiast termosu dobrze sprawdzaja si¢ tez lunchboxy,
ktdre utrzymuja temperature podgrzanego positku.



CHECKLISTA:

D torebki strunowe,

[ cukier w saszetkach, s6l w malym pojemniczku, herbata, kawa,
dwa komplety sztuécdw, ostrzejszy noz, talerze i kubki - takie,
ktore nadajg si¢ do mikrofalowki,
marker do podpisywania produktéw,

L] papier do pieczenia — do tostéw, zeby nie brudzi¢ opiekacza
do sandwiczy,

|| folia aluminiowa do utrzymania ciepla przygrzanego jedzenia,
pudetko do podgrzewania w kuchence mikrofalowej,

L] plyn do zmywania, gabka,
recznik papierowy,
termos,

D kubek termiczny,

[ tunchbox utrzymujacy ciepto.



L.azienka

Wyposazenie kosmetyczki to naprawde sprawa indywidualna,
ale mam wrazenie, Ze pewne produkty mieliémy wszyscy.

Oproécz podstawowych rzeczy, takich jak zel pod prysznic, szam-
pon, mydlo, szczoteczka do zebdw, pasta, grzebien czy szczotka,
warto pamigta¢ o kilku dodatkowych przedmiotach. Konieczne
sa nozyczki albo obcinaczka do paznokci, poniewaz pazurki ro-
sng szybko, a za dlugie moga by¢ siedliskiem bakterii. Na réznych
etapach leczenia skora dziecka bedzie wymagata delikatniejszego
traktowania. Przesuszona jest bardziej wrazliwa i drazliwa, wigc
wymaga dodatkowych zabiegdw pielegnacyjnych, dlatego war-
to zaopatrzy¢ sie w emolient do mycia ciala i balsam nawilzajacy,
najlepiej taki szybko wchlaniajacy sie, bo mali pacjenci nie sg zbyt
cierpliwi. Chodzi réwniez o okolice intymne - trzeba mie¢ jakas$
mas¢ na odparzenia. Leczenie czasami podraznia te okolice i trze-
ba o nie specjalnie dba¢. Dobrze miec¢ ze sobg gabke, zeby delikat-
ne umy¢ cialo. Aby codziennie nie zmienia¢ plastréw chronigcych
cewnik (zmiana przewidziana jest raz w tygodniu, chyba ze rze-
czywiscie plaster ,wyje”), gabka utatwia ominiecie newralgicznych
miejsc. Niektore osoby mialy wlasne skfadane silikonowe wanienki,
ktore nie zajmowaly wiele miejsca, a pozwalaty na wigkszy kom-
fort dziecka podczas wieczornej kapieli, niz stanie pod prysznicem
i owiewanie powietrzem z kazdej strony, gdyz w tazienkach nie ma
kabin, tylko w podtoge wbudowany jest odptyw wody. Podczas ka-
pieli niektérzy rodzice dodatkowo zabezpieczaja cewniki folig alu-
miniowg, albo wkladajg je do torebki plastikowe;j.
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Dzieci onkologiczne maja zalozony na klatce piersiowej cewnik
Broviaca - jest to cewnik centralny podskorny, podlaczony do zy-
ty centralnej, ktéra dochodzi bezposrednio do serca. Umozliwia
on zaré6wno podawanie lekdw, jak i pobierania krwi na badania
bez potrzeby ciaglego nakluwania i zakltadania wenflonéw, kto-
re s3 dla wiekszosci dzieci, zwlaszcza mlodszych, cho¢ nie tylko,
wielkim problemem. Poza tym chronione sg zyly, ktére ciezko
znosza dlugotrwale leczenie, przeptyw chemii i innych plynow.

Cewnik zabezpieczony jest plastrami, ktére zmieniane sg przy-
najmniej raz w tygodniu. Zeby nie odklejaé plastra ,na zywca’, war-
to miec ze sobg specjalny aerozol do odklejania plastréw. Na rynku
dostepnych jest kilka rodzajow, wiekszos$¢ 0sob miata Niltac lub
StickOff. Wystarczy psikna¢ na plaster kilka razy i po chwili sam
odpada, a nawet jesli nie, daje si¢ tatwo odklei¢ bez powodowania
podraznien na bardzo delikatnej skorze. W niektorych szpitalach
stosowana jest benzyna apteczna — skuteczna, ale moze wywota¢
mocniejsze podraznienia skdry pacjenta.

Wystajaca na zewnatrz cze¢$¢ Broviaca, kawalek kabelka z klip-
sem i specjalng konicdwka, umieszczana jest w specjalnej torebce
zawieszanej na kolorowym sznurku na szyi. Na oddziale jest zwy-
kle duzy wybdr torebek, gdyz co jaki$ czas wolontariusze szyja
nowe i dostarczajg dla pacjentow. I tak kazdy dzielnie paraduje
z kolorowg torebka, dziewczynki dumne z kwiatuszkéw, a chlop-
cy z wozdw strazackich. Albo na odwrdt. W szpitalu w Lublinie
stosowalismy ,,koszulki” wykonane z elastycznej siatki, gdyz po-
dwdjny cewnik nie dawat sie juz tak fatwo upchna¢ do woreczka.

Warto uzbroi¢ si¢ w chusteczki suche w pudetku na ewentual-
ne katary i mokre, bo czasem po prostu nie ma sity is¢ do tazienki
i umy¢ umorusang buzie czy rece, wiec chusteczki idg jak woda.
Dobrze posiada¢ delikatny papier toaletowy - szpital oczywiscie
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zapewnia, ale przeciez nikomu nie zaszkodzi kontakt z migciut-
kim jak puch luksusowym papierem.

W szpitalu warto zapytac¢ o specjalne produkty przygotowy-
wane przez szpitalng apteke, ktore sg dostepne dla pacjentéw —
wystarczy poprosi¢ panie pielegniarki. W naszym szpitalu byly
dwa takie najwazniejsze. Pierwszym byla mieszanka do pluka-
nia jamy ustnej, zawierajaca lidokaing, substancje znieczulajaca
i powodujaca ulge. Niektére chemie moga spowodowaé podraz-
nienia w jamie ustnej do tego stopnia, ze pacjent nie moze jes¢.
To moment wzmozonej pielegnacji buzi — mieszanka szpitalna
jest bardzo skuteczna, a nawet sam fakt, ze przetrzymywana jest
w lodéwce, przynosi ukojenie dla podraznionych miejsc. Drugi
produkt to krem ,,jedynka’, ktory jest tak cudownie nawilzajacy,
jak chyba zaden inny, ktéry stosowalam. Wystarczy, ze powiem,
iz uratowal moje dlonie na przeszczepach (na oddziale przeszcze-
powym - przyp. red.), kiedy przez péttora miesigca, bedac w sali
z dzieckiem, trzeba bylto non stop nosi¢ nitrylowe lub lateksowe
rekawiczki. Stosowatam kilka innych kremow, ale po dwoch uzy-
ciach tego szpitalnego kremu wszystkie podraznienia zniknety.
Idealnie nadaje si¢ do leczenia wszelkich przesuszen skory u dzieci.

Mozna mie¢ ze sobg wlasng suszarke, cho¢ powiem Wam,
ze oddzial przeszczepowy w Lublinie zaskoczyl mnie niemoz-
noscig podlaczenia nigdzie tej aparatury, wiec tam schilo si¢ na-
turalnie. Ale jak przez wiekszos¢ czasu przebywalo sie w czepku,
wiec w sumie niewielka strata.

Najwiecej dyskusji wsréd mam a propos wyposazenia szpital-
nego wywolywatla kwestia posiadania kosmetykéw do makijazu.
DzielilysSmy sie na dwie grupy. Jedne wyznawaly zasade: ,,Chce
dobrze wyglada¢ dla mojego chorego dziecka, zeby patrzylo
na bardzo zadbana mame, zadnych podpuchnietych od ptaczu
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i zmartwien oczu, wigc wstaje wczesnie rano i doprowadzam sie
do porzadku” Tymczasem drugie pytaly: ,,Jak si¢ po trzech mie-
sigcach obsluguje tusz do rzes i jak pomalowac oko kredka, zeby
nie wsadzi¢ jej sobie do oka?”. To sprawa bardzo indywidualna. Ja
nalezalam do drugiej grupy. Oczywiscie zabralam ze sobg kosme-
tyczke, ale po krotkim czasie zostalam tylko z tuszem na wigksze
okazje. I Ja$ od razu zauwazal, kiedy bytam jakag inna, wymalo-
wana trzema maznieciami tuszu. Zawsze mowil, ze i tak jestem
tadna i nie musze si¢ wcale malowa¢. Wolatam pospac chwile dtu-
zej, zwlaszcza ze moja umalowana twarz byta mato istotna, jesli
dziecko byto w momencie spadku wynikéw. A jak sie to komus
nie podoba, to co? Oczywiscie moze nie patrze¢.



CHECKLISTA:

I:l zel/szampon, szczoteczka, pasta — dla siebie i dziecka,
nozyczki lub obcinaczka,
emolient, krem nawilzajacy, krem, szminka wazelinowa,
nawilzajaca,
mas¢ na odparzenia pupy,
[] gabka,
Niltac - aerozol do usuwania przylepca,
mokre chusteczki,
suche chusteczki,
[] papier toaletowy,
sktadana wanienka dla mlodszych dzieci,
[ ] mieszanki szpitalne,
I:l suszarka,
L] kosmetyki do makijazu.



Oddziat covidowy

Rok 2020 przynidst duzo zmian, $§wiat troch¢ zwolnil, a mo-
mentami nawet zatrzymal. Pojawit sie COVID, a z nim przyszty
ograniczenia rowniez w szpitalach — musiaty powsta¢ nowe pro-
cedury podwyzszajace bezpieczenstwo pacjentow. Nie wolno bylo
wychodzi¢ z oddzialu ani mie¢ kontaktu z bliskimi przywozacymi
rzeczy; mozliwa byla wymiana bezdotykowa, z odlegtosci kilku
metréw, stad czasem mozna bylto zaobserwowa¢ przytulanie si¢
przez szybe drzwi wyj$ciowych albo rozmowy przez telefon z oso-
ba z drugiej strony drzwi. Czasem dzieci, kiedy ladowaty w izo-
lacji ze wzgledu na wirusy czy bakterie albo byly zbyt slabe, zeby
wyj$¢, nie widywaly rodziny czy przyjaciot przez kilka miesiecy.
Na oddzial nie byli wpuszczani wolontariusze, ktorzy, jak wiem
tylko z opowiesci, bo nie bylo nam dane doswiadczy¢, byli duzym
wsparciem nie tylko dla dzieci, ale tez dla rodzicéw. Nie tylko nie
przychodzili studenci, takze panie ze szpitalnej szkoly. Przeor-
ganizowano funkcjonowanie szpitala. Niektore oddzialy zostaty
zamienione na zakazne przeznaczone tylko dla chorych pacjen-
tow, ale rowniez dla takich, ktorzy, trafiajac do szpitala z marszu,
musieli by¢ najpierw przetestowani, zanim mogli trafi¢ na swoj
wlasciwy oddzial. Do momentu, kiedy pojawily sie szczepienia,
kazde przyjecie do szpitala musialo by¢ poprzedzone wymazem,
czyli wykonaniem testu na koronawirusa, zaréwno przez mate-
go pacjenta, jak i przez opiekuna. Po teScie mozna bylo wréci¢
do domu i nastgpnego dnia z wynikiem negatywnym nalezato si¢
stawi¢ na oddziale. Po kilku miesigcach osoby zaszczepione byly
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zwolnione z testowania. Ale nadchodzace kolejne fale koronawi-
rusa plynnie weryfikuja zarzadzenia.

Mimo kontroli zdarzalo sig, Ze czasem na oddziale pojawit
sie wirus — wtedy nastepowala btyskawiczna akcja przeniesienia
dziecka na oddzial covidowy, przy jednoczesnym zatrzymaniu
wszystkich innych pacjentéw w miare mozliwosci w salach, ze-
by ograniczy¢ zagrozenie. A tam, ze wzgledow bezpieczenstwa,
panowaly zgota inne warunki, do ktérych trzeba bylo si¢ dodat-
kowo przygotowac.

Po umieszczeniu w sali na oddziale covidowym nie wolno byto
z niej wyj$¢, az nie mineta izolacja czy kwarantanna i testy byly
negatywne. Dostawy rzeczy z domu docieraly oczywiscie na od-
dzial, ale byly przekazywane od bliskich przez obstuge szpitala
i odbierane ze $luzy - czyli takiego matego korytarza miedzy salg
pacjenta a wejsciem na oddzial. Réwniez tam trzy razy dziennie
dostarczane byly positki - dla dziecka i dla rodzica. Wiadomo jak
jest: nie zawsze czlowiek ma apetyt na te szpitalne dania przyno-
szone w styropianowych pojemnikach ze szpitalnej kuchni. Dlate-
go niezbedna byta mata lodéwka turystyczna, zeby przechowywac
tam swoje jedzenie. Bardzo przydatny byl maty czajnik. Rodzice
dzieci, ktdérzy przeszli przez oddziat covidowy, bardzo réwniez
chwalili lunchbox, czyli podgrzewacz utrzymujacy temperature
potrawy oraz elektryczny garnek. Wiadomo, ze nikt w nim ro-
solu nie przyrzadzal, ale idealnie sprawdzal si¢ do przygrzania
zupy czy jakiej$ innej potrawy.

Niektore pobyty na oddziale covidowym ciagnely sie tygodnia-
mi. Dzieci dostawaly tam chemie od cio¢ pielegniarek ubranych
kosmicznie w kombinezony. Trudny czas, bo nie do$¢, ze walka
z choroba nowotworowa, to warunki ekstremalne. I ta izolacja...



CHECKLISTA:

I:l lodéwka przenos$na,
maly czajnik,
podgrzewacz do utrzymywania temperatury jedzenia/lunchbox,
garnek elektryczny,

] tadowarki, sprzety zapewniajace kontakt ze §wiatem zewnetrznym
i dodatkowy pakiet internetu.



Badania

Pierwsze dni na oddziale to zapoznawanie si¢ ze wszystkim
i préba odnalezienia si¢ w nowej rzeczywistosci, w miejscu, ktore
stalo sie¢ nowym domem na dlugie miesigce. Dzigki mamie Oli,
Milenie, dowiedzialam sie, Ze nasz szpital zapewnia wszystkim
dostep do wynikéw badan; nalezy zalozy¢ sobie konto i zalogo-
wac sie na dedykowanej stronie, do ktérej dostep jest bezposred-
nio ze strony gtéwnej szpitala. Na e-panelu po zalogowaniu wida¢
wszystkie wyniki, mozna je przeglada¢ w prawo i lewo, poréwny-
wacé z poprzednimi. Dla mnie bylo wielkg ulgag mdc sledzi¢, jak
wygladaja wyniki na réznych etapach leczenia, rozpoznawanie,
kiedy sa spadki, kiedy wzrosty. Nie chodzilo o kontrolowanie le-
karzy, w zadnym wypadku. Mnie taka wiedza pozwalala na za-
chowanie spokoju, moglam si¢ przygotowac na to, kiedy bedzie
toczenie, kiedy przyjda woreczki z ,,barszczem” czy ,,biedronka-
mi” (czyli z krwig), a kiedy wjedzie ,,rosotek” (ptytki krwi). Nie
wszyscy $ledzili na biezgco wyniki - zdawali si¢ tylko na informa-
cje dostarczane przez lekarzy, ale mi ten dostep bardzo pomagat
przejs¢ przez szpitalne zmagania.

Wszystko super, tylko ja naprawde nie wiedzialam, podobnie
jak wiekszos¢ z nas na oddziale na wstepie, o co tak naprawde
chodzi z tymi wynikami. Absolutnie nic mi nie méwily kombina-
cje liter i liczb. Wigkszo$¢ z nas podczas wykonywania morfolo-
gii patrzy, czy wyniki s3 w normie, czego za duzo, czego za mato,
a dopiero lekarz analizuje wyniki i podaje diagnoze. Sytuacja po-
siadania wynikéw kilka razy w tygodniu, a czasem nawet kilka
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razy dziennie, jesli zajdzie taka potrzeba, jest zgota inna. Dobrze
wiedzie¢, co jest tam napisane.

Po kilku pierwszych dniach los postawif na naszej drodze Na-
talie, mame Ola, ktdra, widzgc mnie spanikowang, postanowita
pomoc i wszystko wyjasnic¢ — im przyszto sie zmierzy¢ ze wznowa
bialaczki, wigc calg niezbedng wiedze juz posiadata. Usiadlysmy
razem przy stole nad pysznymi stodkosciami od zaprzyjaznionej
cukierni i kiedy nasi chlopcy udali si¢ w objecia Morfeusza, Nata-
lia cierpliwie tlumaczyta mi po kolei kazdy z istotnych czynnikoéw,
na ktory zwraca¢ uwage. Dzigki tej wiedzy potrafitam odczytywac
pojawiajace sie wyniki na tyle, na ile niemedyczny rodzic moze
rozumie¢, analizowac sobie i poréwnywaé pojawiajace si¢ liczby.

Podstawowe rzeczy, na ktdre zwrdci¢ uwage w morfologii i ba-
daniach krwi:

WBC to leukocyty, czyli biale krwinki, z angielskiego white
blood cells - straznicy naszego organizmu. Zdrowy organizm
wytwarza ich odpowiednig liczbe zawarta w normach dla wieku
i plci; kiedy wszystko jest w normie i zachowana jest rownowa-
ga, organizm nie choruje. Pierwsze zmiany biataczkowe mozna
rozpozna¢ po naglym wzroscie leukocytéw — biale krwinki szy-
buja w kosmos.

NEUT# - ten wynik oznacza stezenie jednego rodzaju leuko-
cytéw — neutrofili, inaczej granulocytéw lub segmentéw. W wyni-
kach morfologii oznaczone s3 dwa NEUT - jedne z %, drugie z #.
My zwykle uwaznie patrzyliémy na te drugie. One méwig nam,
ile jest w organizmie komdrek odpowiedzialnych za odpornos¢
wrodzong; ich poziom okreéla, czy pacjent moze podjac rézne
etapy leczenia — na niektdre chemie trzeba si¢ ,zakwalifikowac”
wynikami, ktére musza osiagna¢ okreslone parametry. W naj-
trudniejszych momentach leczenia granulocyty spadaja nawet
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ponizej skali wykrywalnosci w badaniach. Sg nie tyle wyzerowa-
ne, co wrecz wykreskowane — mozecie sobie wyobrazi¢ rados¢,
kiedy nagle w wynikach pojawia ich si¢ NEUT# 0,01, czyli ca-
te 10 (stlownie dziesie¢) wyczekanych granulocytow? Skad ta ra-
dos¢, skoro norma zaczyna si¢ od kilku tysiecy? Kiedy ostabiony
organizm zaczyna wytwarza¢ granulocyty, oznacza to w niedtu-
gim czasie wzrost pozostatych parametréw. Nastepuje tak bardzo
oczekiwane przez wszystkich ,,odbicie”. Czasami wzrost granuli
do 1000 oznaczat zielone $wiatto dla jogurtu naturalnego - to do-
piero byla rado$¢ u dziecka!

RBC to erytrocyty, czerwone krwinki, red blood cells - s3 one
niezwykle istotne, poniewaz odpowiadajg za transport tlenu z ptuc
do tkanek oraz komorek w calym organizmie. Dzigki zawartemu
w nich biatku nazywanemu hemoglobing (HGB) organizm jest
wlasciwie natleniony i moze zdrowo funkcjonowacé. Erytrocyty
majg réwniez kolejne zadanie — odbierajg z tkanek wytworzony
w procesie produkcji energii dwutlenek wegla i dostarczajg go
do pluc, skad jest usuwany z wydychanym powietrzem. U wigk-
szosci dzieci poziom hemoglobiny ponizej 8 oznacza koniecznos¢
toczenia preparatow krwi. Sg etapy, podczas ktorych krew poda-
wana jest nawet codziennie.

Kolejnym bardzo waznym parametrem sprawdzanym w mor-
fologii i wypatrywanym z niecierpliwoscig przez wszystkich sa
plytki krwi - trombocyty. Odgrywaja one niestychanie istotna
role, gdyz sa odpowiedzialne za krzepnigcie krwi. Ustalona jest
norma od 150 do 400 tys., a zdarza si¢ czesto, ze dzieci onkolo-
giczne maja plytki krwi na poziomie kilku tysiecy, 4 czy 8. Jest
to stan, ktory musi by¢ natychmiast uzupetniany. Cho¢ pojawia
sie¢ tu czasami kolejny problem.
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Zardwno plytki krwi, jak i sama krew, nie moze by¢ wytworzona
w laboratorium, musi by¢ pobrana od dawcy, ktory rzeczywiscie
przyjdzie do punktu, spetni warunki i nastepnie jest przygotowy-
wana dla pacjenta. Dlatego tak niestychanie wazne jest szerzenie
idei dawstwa zyciodajnej krwi i jej elementéw — dla osoby zdro-
wej to poswiecenie kilkunastu minut, za co otrzyma kilka cze-
kolad i dzien wolny w pracy, a kazda jego kropla jest ratunkiem
dla wielu potrzebujacych, ratunkiem zdrowia, a niekiedy Zycia.
Wakacje s3 najtrudniejszym czasem w bankach krwi, bo ludzie
wyjezdzajg, a potrzebujacych niestety nie ubywa. Stad tak wiele
apeli o honorowe oddawanie krwi pojawia si¢ kazdego dnia, mie-
dzy innymi w internecie. Nie badzmy obojetni.

Parametry, ktére budza niepokéj i nerwowe wypatrywanie wy-
nikéw, to CRP oraz prokalcytonina. Oba wskazuja na to, czy w or-
ganizmie nie pojawila sie¢ i nie rozwija infekcja lub stan zapalny.
CRP okresla poziom stezenia biatka C-reaktywnego (C-Reactive
Protein) - to bialko ostrej fazy, ktére pojawia si¢ we krwi wtedy,
gdy dochodzi do infekcji lub stanu zapalnego. Jej wartosci moga
skoczy¢ nawet do liczb trzycyfrowych. Okreslenie jej poziomu po-
zwala na natychmiastowa reakcje i wlaczenie antybiotykéw. Dru-
gim czynnikiem jest prokalcytonina, ktérej podwyzszony poziom
moze wskazywac na infekcje bakteryjna, nawet na sepse, przed
ktora kazdy z nas drzy przez cale leczenie. To stan niewydolnosci
wielonarzadowej, wstrzgs, infekcja rozwijajaca sie btyskawicznie
i powaznie zagrazajaca zyciu. Wielu naszych wojownikéw mia-
fo w swojej historii epizod zwigzany z sepsa, facznie z pobytem
na OIOM-ie (Oddzial Intensywnej Opieki Medycznej).

W przypadku pojawienia si¢ goragczki niewiadomego pocho-
dzenia powyzej 38 stopni, pobierane sg posiewy z krwi. To pobra-
nia krwi zaréwno z cewnika, jak i z krwi obwodowej, z wklucia
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do zyly, zeby sprawdzi¢, czy nie rozwija si¢ w organizmie jakas
bakteria lub grzyb powodujace infekcje. Krew pobierana jest
do specjalnych butelek, jedna ze srodowiskiem tlenowym, druga
z beztlenowym, i odsylana do laboratorium na kilka dni, gdzie
w odpowiednich warunkach sprawdza sie, czy bakterie lub grzy-
by si¢ rozwing. W przypadku pojawienia si¢ goraczki od razu
wdrazana jest antybiotykoterapia, poziomy CRP i prokalcytoni-
ny s3 kontrolowane na biezgco, a wynik krwi z posiewéw moze
pozwoli¢ na zmodyfikowanie leczenia, zeby uporac si¢ konkret-
nym drobnoustrojem.

Podczas leczenia onkologicznego organizm narazony jest
na wiele obcigzen, wiele narzadéw moze zaczac¢ slabiej funkcjo-
nowac. Aby kontrolowac¢ watrobe, przeprowadzane sg czeste kon-
trole tajemniczo na poczatku wygladajacych na liscie wynikow:
AST i ALT. S3 to transaminazy, dwa enzymy watrobowe: odpo-
wiednio asparaginianowy oraz alaninowy. Podwyzszone wartosci
ich stezen $wiadcza o nieprawidlowosciach w funkcjonowaniu
watroby. W razie potrzeby zbicia tych wynikdéw pacjent dostaje
odpowiednio dostosowane leki obnizajace wartosci, lekarstwa do-
zylne lub tabletki. Kiedy potrzeba dokladniejszych analiz, spraw-
dza si¢ kilka innych parametréw, ale AST i ALT sg na pierwszym
froncie wraz z podstawowg morfologia.

Sé6d (Na) pozwala sprawdzi¢ i oceni¢, czy organizm nie jest
odwodniony lub przewodniony. Spadki sodu moga by¢ spowo-
dowane réwniez przyjmowaniem niektérych lekoéw, wiec nie
tylko moze by¢ wyptukiwany, kiedy pojawiaja si¢ biegunka czy
wymioty. Nieprawidlowosci mogg takze wskazywac na choroby
serca, watroby, nerek, tarczycy czy tez zaburzenia w pracy mo-
zgu. Norma sodu to 135-145 mmol/l - spadek ponizej wartosci
135 to kilkugodzinna kroplowka.
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Potas (K) jest mikroelementem przeciwstawnym do sodu -
reguluje on ilo§¢ wody w organizmie. Bierze udzial w pilnowaniu
ci$nienia krwi przez regulacj¢ wody w organizmie i naturalnie
je obniza. Wystepuje w kazdej komdrce naszego ciala i jest od-
powiedzialny za prawidlowe funkcjonowanie nerek, tarczycy,
uktadu nerwowego, pracy miesni i wytwarzanie energii poprzez
generowanie impulséw elektrycznych w komérkach naszego
ciala. Obnizony poziom tego pierwiastka moze skutkowac za-
burzeniem pracy serca, podwyzszonym ci$nieniem czy zwiot-
czalymi migsniami. Braki w potasie s3 rowniez spowodowane
przez przyjmowanie na przyklad sterydow - uzupetnia si¢ go
pewnym wspanialym zielonym syropem, nazwanym przez Jasia
»Kiwiowym” i prawde moéwiac, $rednio lubianym.

Sterydy wyplukuja rowniez z organizmu Mg, czyli magnez,
nazywany pierwiastkiem zycia, gdyz bierze on udzial w 300 roz-
nych procesach biochemicznych w organizmie. Odpowiedzial-
ny jest miedzy innymi za prace ukladu nerwowo-miesniowego,
odpornosciowego, reguluje cisnienie oraz bierze udzial w pro-
cesach budowy kosci i zebdw, a jego spadek w organizmie moze
przejawiac sie miedzy innymi cigglym zmeczeniem, drazliwoscia
czy oslabieniem.

Istnieje jeszcze wiele réznych parametréw, niektére z nich
sprawdzane sg czgéciej, inne wystepuja w rozszerzonej diagnostyce:

« mocznik — wskaznik czynnosci nerek,

o bilirubina i GGT - watroba,

« glukoza - zasoby energetyczne organizmu,

« badania ukladu krzepnigcia: fibrynogen, czas protrombino-
wy, APPT (czas kaolinowo-kefalinowy), D-dimery;,

« badanie moczu.
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I tak oto w kilka miesiecy rodzic staje si¢ niemedycznym ,,eks-
pertem na wlasne potrzeby” w dziedzinie analizy wynikéw badan.
Zawsze najwazniejszym bylo to, co lekarze méwili o przeprowa-
dzonych badaniach, ich analiza i omoéwienie wynikow, ale dla
mnie, podobnie jak dla wiekszo$ci rodzicéw, otrzymane wyniki -
czesto zanim przyszedl do nas lekarz — byly takim pierwszym sy-
gnatem, czy nasze dziecko zalicza spadek formy, czy do niej wraca
i czy bedzie jakies toczenie krwi lub plytek albo podanie lekow.

6%

Nasze zycie nie bedzie juz takie samo. Strach pozostal i pewnie
pozostanie ze mng na dlugo, jedli nie na zawsze. Czasem zasta-
nawiam sig, jak mogtam si¢ przejmowac sprawami, ktore jeszcze
calkiem niedawno mnie dotykaly, denerwowaly, draznily i powo-
dowaly smutek czy zlo$¢. Jak sobie przypomne niektdre sytuacje
wyprowadzajace mnie z rdwnowagi, to az sama zadaje sobie jak-
ze istotne pytanie: ,,Serio?”. Nie to, ze jestem teraz ponad czyms
lub kims, ale moje oczy zaczely inaczej patrze¢. Duzo widzialy,
za duzo, jakby $wiat sie przebiegunowal i odwrdcil o 180 stopni.
Jedna bardzo madra mama na oddziale, Asia, mama Anity, powie-
dziala mi kiedys, zeby nie zadreczaé si¢ pytaniami pod tytulem
»Dlaczego?”: Dlaczego na nas wypadlo w tej nieuczciwej zycio-
wej wyliczance i moje dziecko jest chore? Dlaczego teraz? Dla-
czego musi cierpiec i przez to wszystko przechodzi¢...? Wszystko
w zyciu dzieje sie po co$. I rzeczywiscie jest w tym duzo prawdys;
przez wiekszo$¢ leczenia staralam sie odnajdowa¢ w sobie site
wlasnie szukajac tych ,,pocosiow”. Teraz wiem, ze choroba Jasia
przyniosta przewartosciowanie wielu spraw, pozbycie sie z Zycia
kilku oso6b, znalezienie innych wspaniatych ludzi, ktoérzy okazali
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naszej rodzinie tyle serca, ze ledwo bylismy w stanie udzwignac¢.
Nauczylam si¢ prosi¢ o pomoc, bo nikt nie jest sam na $wiecie,
wiec nie musi dzwiga¢ wszystkiego na wtasnych barkach. To
wszystko dodalo mi troch¢ odwagi i mnostwo sil. Na szczescie
wiekszos$¢ znajomosci nie konczy sie po wyjsciu z oddziatu - ca-
ty czas si¢ wspieramy, dzwonimy, piszemy, wymieniamy wynika-
mi badan, razem placzemy i cieszymy sie z sukcesow. Bez kilku
0sOb tam na miejscu, szczerze Wam moéwie — nie databym rady.
Wspolne rozmowy czy nawet milczenie — bezcenne. Z Kasig, ma-
m3a ,duzej Oli” (duza, bo duzo starsza, jedna z ulubionych kole-
zanek Jasia, potrafigca si¢ doskonale dogada¢ z takim powaznym
facetem, jak pan Jan lat 4, gdy sie poznalismy) zaprzyjaznity$Smy
si¢ po dwdch dniach bycia razem w sali - to ona wspierata mnie,
kiedy Ja$ trafit na sal¢ operacyjng, gdy mial zakladany cewnik
i kiedy dowiedziatam si¢ o bardziej skomplikowanej wersji cho-
roby mojego dziecka. Z Anig, mama Anielki, wspdlnie odpoczy-
waly$my, bo dzieci razem bawily sie tak wspaniale, Ze wcale nas
nie potrzebowaly. Z Natalig, mama Oli, robitySmy razem w sali
kino z popcornem dla naszych chlopakéw i jadlysmy sushi. Z Ewa,
mamgy Stefanka, prawie blizniaka Jasia, bo dzielg ich tylko dwa
tygodnie, do dzi$§ codziennie piszemy i wspieramy sig, choc¢by sa-
mo ,,hej” — krétki sygnal, ze jestem, gdybys czegos potrzebowala.
Z Kasig, mamg Michatka, w krétkim odstepie czasu przechodzi-
liSmy przeszczep, a kazda z nas ma w domu malg buntownicz-
ke, pozostawiong bez mamy na dlugie miesigce. Kasiu, czekam
na Twoje stand-upy. Z Joanng, mama Anity, spedzity$my sporo
czasu na rozmowach, na zywo i pisemnie, a Anita byla odbiorca
spersonalizowanych rysunkéw Jasia. Z Karoling, mama Oliwki,
wymienialy$my si¢ przepisem na ciasto i po nocy, gdy dzieci za-
sypialy, te ciasta jadlysmy. Natalia, mama Neli: pamietasz lody
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dostarczone noca przez matzonka i wspolne kolacje? Weronika,
mama Lili - nie moglam si¢ nigdy oprze¢ pokusie ztapania Lilci
za malenka stope, kiedy siedziata u mamy w nosidle biodrowym.
I wiele wiele innych 0séb - o wszystkich Was pamigtam i nosze¢
w sercu Wasze historie. Ciesze si¢, ze mimo tego koszmaru, kto-
ry nam wszystkim zgotowal los - pojawiliscie si¢ w naszym zyciu.

I to, co najwazniejsze — dzieki historii Jasia i méwieniu o jego
chorobie na blogu, w programie telewizyjnym, w ktérym wzie-
lismy udzial tuz przed samym przeszczepem, czy w tej ksigzce,
ktorg trzymasz w rekach, wspieramy ide¢ dawstwa szpiku kostne-
go, a baza dawcow szpiku DKMS powiekszyta sie o co najmniej
kilkadziesiat osob. To naprawde wielka rzecz. Najwazniejsza. Jas
zostal uratowany, ale dzieki niemu kto$ inny by¢ moze dostanie
swoja szanse na zdrowie i zycie, na odnalezienie swojego bliz-
niaka genetycznego.

Baza DKMS nieustannie si¢ starzeje. Niektore dawno zarejestro-
wane osoby wypadaja z listy ze wzgledu na wiek czy na przebyte
choroby. Nie zawsze osoba bedgca w bazie jest czynna, moze jg wy-
faczy¢ na pewien czas cigza lub karmienie piersig, a w obecnych
czasach rowniez COVID. A chorych niestety nie ubywa. Nalezy
pamietal, ze baza DKMS jest $wiatowa — osoba zarejestrowana
nie ogranicza si¢ do ratowania pacjentéw z Polski. Dziala to jed-
nak w dwie strony, bo nie zawsze chory z naszego kraju znajdzie
swojego blizniaka genetycznego na miejscu. Czasem pasujaca
osoba mieszka kilka tysiecy kilometréw stad. A co jest najgor-
sze? Moze si¢ tez okaza¢, ze w calutkiej bazie nie ma ani jednej
osoby ze zgodnoscig tkankowg 10/10.

Bardzo wczesnie, bo na poczatku naszej drogi, ustyszelismy,
ze Jas bedzie wymagal przeszczepu szpiku. Najblizsza rodzina, czyli
my, rodzice i siostra, zostalismy przebadani pod katem zgodnosci
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tkankowej z Jasiem i niestety Zadne z nas nie mogto by¢ jego bra-
kujagcym puzzlem. Zapewniano nas jednak, ze jest w bazie kil-
ka o0sdb, ktére beda mogly by¢ dla niego dawcg. Mimo wszystko
poprosilismy Fundacje DKMS o pomoc w poszukiwaniu daw-
cy. I wiecie co si¢ okazato po zakonczeniu pigciu blokéw chemii
i przygotowaniu do przeszczepu? Ze dawca, owszem, byl, ale sie
rozmyslil. Jas musial przejs¢ kolejny blok chemii, ktéry dodat-
kowo obcigzyl jego organizm. I mimo ze byl gotowy pod koniec
lutego, przeszczep odbyl si¢ dopiero 24 maja.

Jesli w leczeniu Waszego dziecka gdzie$ przewinie si¢ temat
ewentualnego przeszczepu szpiku — skontaktujcie si¢ z Funda-
cja DKMS, ktéra zorganizuje akcje rejestracyjng. Napiszcie na:
dziendawcy@dkms.pl, lub wyslijcie zgloszenie poprzez formularz
internetowy https://www.dkms.pl/wirtualne-dni-dawcy. Nawet jesli
Wasz skarb finalnie nie bedzie mial przeszczepu, to po zarejestro-
waniu kolejnych osob dajecie szans¢ innym chorym pacjentom.

Kochani, rejestrujcie si¢ w bazie — badzcie dla kogo$ wspania-
tym prezentem. Moze Wasz szpik bedzie potrzebny na juz, a mo-
ze Wasz blizniak genetyczny nigdy nie bedzie Was potrzebowal.
Sama rejestracja zajmuje kilka minut i jest bezbolesna - zama-
wia si¢ przesylke z Fundacji DKMS. Zawiera ona zestaw trzech
patyczkow, ktdrymi nalezy pobraé probki sliny z wewnetrznej
strony policzka i, po wypelnieniu dotgczonego formularza, ode-
sta¢ do Fundacji. I juz.

Samo pobranie szpiku nie jest obcigzajace dla dawcy - 85%
pobran dokonywanych jest z krwi obwodowej, jedynie 15% ko-
morek pobiera sie z talerzy kosci biodrowej. Doktadnie 0% szpiku
pobierane jest z kregostupa. Jest to mit, ktory niestety jest popu-
larny w naszym kraju.



Rozmawiajcie z Waszymi rodzinami, przyjaciétmi i znajomy-
mi. Zachecajcie, zeby zarejestrowali sie w bazie — nigdy nie wiesz,
czy kto$ z Twoich bliskich nie bedzie potrzebowat takiej pomocy.
Ja nigdy bym nie przypuszczala, ze Jas bedzie potrzebowal ko-
morek jakiego$ aniofa o wielkim sercu, ktéry, podarowujac mu
kawatek siebie, dal mu szans¢ na nowe, zdrowe zycie. Z calego
serca i ze wszystkich sit dziekuje. Mam nadzieje, ze za jakis$ czas
bedzie nam dane dowiedziec sig, kto jest blizniakiem genetycz-
nym Jasinka. A poki co wracamy powolutku do pelni sit.

Onkorodzice! Trzymajcie si¢ dzielnie! Pamietajcie, ze nie je-
stescie sami!

KONIEC

%

kocham cie mamo, Julcia — Oooo! A to jest niespodzianka, kto-
ra zostawita mi moja Julcia w pliku, kiedy powstawal ten e-book.
To dowdd na to, ze jesteSmy razem w domu, wreszcie... I zeby
tak juz pozostato...

Dorota Kieszek



Dorota Kieszek

Mama dwdjki dzieci, nauczycielka jezyka angielskiego z kilku-
nastoletnim stazem, pasjonatka fotografii, autorka bloga na Fa-
cebooku ,,Z pamietnika Janka — wojownika”, w ktérym opisuje
zmagania jej rodziny, ale przede wszystkim piecioletniego syn-
ka Jasia, z chorobg nowotworowa - biataczka. Marzy o powrocie
do normalnosci, podrdzach i samosprzatajacym si¢ mieszkaniu.



Zachecamy do wsparcia finansowego dalszego leczenia
synka Doroty. Jas jest podopiecznym
Fundacji Dzieciom ,,Zdazy¢ z pomocy’.

Jak przekazac¢ 1% podatku na pomoc dla Jasia?

W formularzu PIT wpisz numer:
KRS 0000037904

W rubryce ,,Informacje uzupelniajace - cel szczegélowy 1%” podaj:
38785 Penzo Jan

Prosimy o zaznaczenie w zeznaniu podatkowym pola
»Wyrazam zgode”.

Mozesz réwniez dokona¢ wplaty na subkonto podopiecznego w Fun-
dacji. Wplaty prosimy kierowa¢ na konto, podajac ponizsze dane:

Odbiorca:
Fundacja Dzieciom ,,Zd3zy¢ z Pomocg”

Alior Bank S.A., nr rachunku:
42 2490 0005 0000 4600 7549 3994

Tytulem:
38785 Penzo Jan darowizna na pomoc i ochroneg zdrowia

Wiecej informacji na stronie Fundagji:
dzieciom.pl/podopieczni/38785




Jak przetrwaé na oddziale? | co dalej?

Poradnik Jak przetrwac na oddziale powstat z potrzeby serca.
Dorota Kieszek jest onkomamg i autorkg bloga na Facebooku
Z pamietnika Janka - wojownika. W przystepny sposob opisu-
je swoje doswiadczenia z pobytu z synkiem na oddziale on-
kologicznym. Niczym empatyczny przewodnik zabiera nas do
Swiata za szklanymi drzwiami, w ktérym, wbrew pozorom du-
zo sie dzieje.

Autorka opisuje swoje doswiadczenia, opowiada 0 wsparciu
jakiego doswiadczyta od innych i dzieli sie zdobytg wiedza.
Bo przeciez nikt nie jest przygotowany na walke z biataczkg
z dnia na dzien.

Z poradnika Doroty Kieszek dowiecie sie jak czyta¢ dokumen-
ty medyczne, co jest potrzebne, a co zbedne podczas pobytu
w szpitalu i gdzie szukaé wsparcia.

Informujemy, ze niniejsza publikacja jest bezptatna
i nie moze by¢ sprzedawana.

( tylestow ) dla..czsmu @ DB%,J'EQABIENIA DmKMsn



