Copilul meu a fost
diagnosticat cu cancer
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Scurt indrumar pentru parinti despre
prima perioada de aflare in spital VIATA FARA LEUCEMIE

Asociatia Obsteasca
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Nu esti singur

Primele zile de aflare in spital, dupa stabilirea diagnosticului
oncologic al copilului, sunt cele mai dificile. Urmeaza un drum lung
spre vindecare, si pentru a-l parcurge cu succes e nevoie de multa
rabdare, incredere in echipa medicala si multa perseverenta.

Este important sa stii cd nu esti
singur pe parcursul tratamentului!
Pe langa echipa de medici si
asistente medicale care vor avea
grija de starea de sanatate a
copilului, noi cei din Asociatia
«Viata fara leucemie” suntem aici
pentru a te sustine si a te indruma
sd poti avea cea mai mare grija de
puiul tdu.

In acest ghid vei gasi rdspunsuri
la cele mai frecvente intrebari
privind ingrijirea copilului in
spital: alimentatia, igiena,
sustinerea psihologicd, scoala
de spital, comunitatea
parintilor etc.

Aceste informatii au fost
verificate de specialisti, astfel
incat sé te poti baza pe ele cu
multd incredere.

Nu esti singur

Ce este o maladie oncologica?

In general, termenul de cancer se
refera la un grup de afectiuni
caracterizate prin cresterea
anormala si necontrolatd a unor
celule, care invadeaza tesuturile
adiacente si care se pot rdspandi
la distantd spre alte organe si
tesuturi (metastaze).

Multe din cazurile de cancer
apdrute la copii se datoreaza unor
dezechilibre genetice, care
genereazd o proliferare excesiva si
necontrolatd a celulelor
anormale.

Cancerul pediatric poate apéarea
la orice varsta cuprinsd intre
perioada neonatald si
adolescenta. Diagnosticarea
timpurie si tratamentul adecvat
cresc cu 65-75% sansele de
vindecare.

Cele mai raspandite tipuri de

cancer la copii inregistrate in
Republica Moldova sunt:

* leucemiiile si limfoamele
- 5,8 /o

 tumorile cerebrale
- 1.8 %o

* tumorile osoase si ale
tesuturilor moi

mmn §o

* neuroblastom

m (9o

Prognosticul de supravietuire, sau finalizare a tratamentului cu succes si
tendinta pozitiva de lunga durata diferd in functie de forma de cancer,

localizare si alti factori.

Ce este 0 maladie oncologicd?




Sunteti in spital - Reguli de respectat

sunteti in siguranta

Cel mai probabil, copilul tdu va rdmane internat in spital o

Primele zile dupa spitalizare sunt cele mai dificile - nu cunosti pe nimeni, o ) , L L o
perioadd lunga de timp. O sé ti se propuna sd completezi mai

medicii pronunta cuvinte pe care nu le-ai mai auzit inainte, copilul este supus . o .
la numeroase examiniri, analize dureroase, investigatii. Te simti stresat si 1 multe formulare prin care se va “SOI‘C'ta acordul informat pentru
neputincios, coplesit de emotii — aceasti stare este normalj, si in curand vei tratamente (efectuarea transfuziilor de componente ale

sti si vei intelege mult mai multe informatii despre diagnosticul copilului. sangelui, punctii lombare, administrarea de citostatice

etc)

Pe parcursul tratamentului, chiar din
primele zile medicul te va informa
despre toate detaliile legate de

) Aflarea in spital inseamnd respectarea unor reguli de conduita
9 SFAT: Noteazi urmitoarele alaturi de alti parinti si pacienti si utilizarea spatiului comun. Te

sdnatatea copilului, cauzele aparitiei informatii pentru a le avea 2 ndemnam > , L .
boli, etapele urmitoare ale oricand la indemana: demonstrezi respect .rec1|lorocl$1 solldarlta’Fe.l la cunostinta cu
tratarmentului si sansele de Regulamentul de ordine interioard al sectiei.

recuperare. Este foarte important s G e T Dacé consideri necesar, poti intreba medicul despre
puiintrebari despre orice nu i este posibilitatea vizitelor in spital, obiectele si lucrurile pe care le
clar si doresti sa afli, sa ceri explicatii 3 potiaduce de acasid, modalitatea de continuare a
suplimentare si sa comunici deschis Numele medicului-sef de studiilor sau posibilitatea vizitei unei fete

cu echipa medicala. sectie religioase.

Nu te jena sd intrebi medicul sau sora
medicald despre ce te intereseaza,
chiar daca ti se pare cd intrebarea Telefonul de gard3
este neimportantd, sau daca
subiectul este delicat. Din cauza

stresului s-ar putea sa nu fii atent si . lets
s fi uitat ce {i s-a spus anterior. Este D'a$“°z‘_’ e schimb de date de contact. Afl3
copilului

SFAT: Stabileste un contact cu
parintii care sunt internati alaturi

de copii lor in aceeasi sectie, fa

foarte util s discuti cu psihologul care sunt regulile necesare pe

despre schimbdrile care au aparut in care toatd lumea le respecta.
viata ta, a copilului si a intregii familii.

6 Sunteti in spital — sunteti in siguranta Reguli de respectat



Monitorizarea starii copilului ( Instalarea cateterelor
‘in Spital Branula este un cateter mic, care permite accesul in

vena pentru administrarea medicamentelor si perfuziilor.

= o .
a Analize ?J: Cateterul venos central este un tub moale introdus
intr-o vena mare, pentru administrarea medicamentelor

Pe parcursul tratamentului se vor efectua si recoltarea sangelui.

multiple investigatii si proceduri medicale.
Realizarea acestor analize este o practica
importantd si cheia pentru un raspuns
eficient la tratament.

Punctii

@ Punctia sternala se realizeaza prin perforarea

osului stern cu ajutorul unui ac special, in scopul
colectarii mdduvei osoase. Analiza este necesara
pentru stabilirea diagnosticului.

Printre aceste proceduri se regdsesc:

IEE% Extragerea picaturii din deget,
pentru analiza generala a sangelui.
Nu necesitd pregatire speciala,
procedura este rapida.

Biopsia maduvei osoase se realizeaz
prin perforarea osului bazinului cu ajutorul
acului special, in scopul colectdrii maduvei
osoase.

23
&= Punctia lombara se realizeaza prin

introducerea unui ac subtire in zona lombara,
ntre doud vertebre, si extragerea unei mici
cantitdti de lichid cefalorahidian.

y‘ Colectarea sangelui din ven3,
pentru analize biochimice si alte
analize speciale. Se face dimineata,
pe nemancate, in stare de confort
psihologic. Este mai dureroasa
decat analiza din deget, dar este
necesara pentru monitorizarea
functiei organelor.

m Punctia lombara, intre oasele J

vertebrelor lombare, pentru prelevarea copilului i se vor administra perfuzii. Acest lucru
lichidului cefalorahidian. Se realizeaza sub necesitd o supraveghere a sistemului urinar, si se
anestezie locald/generala. ‘ : recomanda monitorizarea atentd a diurezei.

€D Monitorizarea diurezei
—

Pe parcursul intregii perioade de spitalizare,

8 Monitorizarea starii copilului in spital Monitorizarea starii copilului in spital




Tabelul pentru monitorizarea starii copilului

Tabel pentru monitorizarea starii copilului

(nume, prenume, varsta)

Data, ora

Temperatura
corpului

Analiza de

sange (Hb, L, Tr.)

Diureza Insemnari
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Monitorizarea starii copilului in spital

Efectele secundare ale

tratamentului

Ca urmare a tratamentului citostatic pot surveni unele complicatii si
reactii adverse, cu dureri si stiri de disconfort pentru copil. Unele
efecte secundare pot dura o perioada mai lungj, altele in curand se

vor ameliora.

Cele mai frecvent intilnite efecte secundare ale tratamentului sunt

urmatoarele:

* Caderea parului (alopecia) este cauzata de
administrarea medicamentelor citostatice,
sise declanseazd dupa doua-trei
saptdmanide la inceperea tratamentului.
Dupa finisarea tratamentului prin
chimioterapie parul incepe a creste din

nou, si e posibil sa isi schimbe structura si
chiar culoarea.

* Greturi si voma apar ca rezultat al
distrugerii tumorilor la inceputul
tratamentului, in urma administrarii
preparatelor citostatice sau din

cauza afectarii sistemului nervos central.

* Modificari ale gustului si a poftei de
mancare este cauzatj, la fel, de
administrarea medicamentelor, si revine la
normal dupa finalizarea tratamentului.

* Inflamarea mucoasei cavitatii bucale este
cel mai frecvent efect al tratamentului la
nivelul partii interne a obrajilor, limbii,
buzelor, nasului, in anumite cazuri acestea
se pot raspandi pe tractul gastro-intestinal
n intregime. Toate aceste efecte pot fi
atenuate prin administrarea unui tratament
adecvat.

* Constipatiile pot surveniin rezultatul
administrarii masive de medicamente, sau pot
fi asociate unor infectii pe parcursul perioadei
de tratament.

Efectele secundare ale tratamen

* Diareea se dezvolta frecvent in perioada
aplasiei medulare (scaderea numarului de
celule stem in maduvd), care duce la scadderea
imunitatii organismului.

« Slabiciunea generala (oboseala) poate fi
cauzati de anemie, diferite infectii, stres,
dereglarea metabolismului, deregléri
hormonale. Pentru a trece mai usor peste
aceastd perioada este necesar de a respecta
regimul zilei, a limita efortul fizic si a asigura
o0 alimentatie echilibrata.

* Infectia si febra sunt deseori asociate cu
tratamentul, dat fiind faptul ca organismul isi
pierde functia de aparare. Infectiile pot
patrunde in organism prin alimente, cu aerul
inspirat, prin piele, prin mucoase, prin cateterul
periferic sau central, prin contactul cu alte
persoane care nu sunt necesar bolnave.
insuficiente sau necorespunzatoare a copilului
siincalcarea regulilor de igiend personala. Cel
mai frecvent simptom a unei infectii este febra.

Comunicati imediat medicului sau
asistentei medicale toate starile de

disconfort ale copilului pentru a fi
luata o decizie de atenuare sau
inlaturare a acestor efecte.
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Alimentatia

Pe parcursul tratamentului cu citistatice, in special in diagnosticul de

leucemie sau limfom, o atentie deosebité se acorda alimentatiei

corecte a pacientului. Exista riscuri privind aportul de infectii din
alimentatie, astfel ca unele reguli stricte vor fi aplicate pe tot

parcursul tratamentului.

REGULI IMPORTANTE PRIVIND ALIMENTATIA:

Reguli privind produsele alimentare
destinate copiilor aflati in tratament
oncologic:

Alimentatia copilului va fi strict
dietetica. Medicul va indica
separat regimul alimentar
recomandat copilului
dumneavoastra.

Pastrati sterilitatea alimentelor si
verificati cu atentie termenul de
valabilitate al produselor
procurate din comert.

Asigurati tacamuri individuale
(farfurie, lingura, furculit3, cana),
care se vor spila minutios dupa
fiecare masa.

Mancarea trebuie sa fie
proaspétd, preparata in aceeasi
zi. De preferat ca mancarea sa
fie de consistenta moale,
calduta. A se evita alimentele

si bauturile reci.

Sunt strict interzise:

orice tip de fastfood

produse semipreparate, inclusiv
congelate;

salate din comert;
fructe cu coaja;
produse ce contin culturi

biologice (iaurt, chefir, etc. cu
semnul ,bio").

Categoria produselor

Bauturi

v Apé proaspata fiarta
v Apaimbuteliata platd si mineralizata

v Ceaidin infuzie proaspata de frunze de
plante sau frunze de ceai (cu ap4 clocotitd)

v Sucuri din fructe cu continut scazut de zahéar
v Solutii pentru nutritie enterala

v Lapte pasteurizat

x Apa din surse naturale (izvoare, etc.)
x Ceai din infuzie statuta

% Ceai preparat cu apa calda sau rece (ne
clocotitd)

% Ceai granulat

% Orice tip de compoturi preparat in cantitati
mari

Paine, terciuri, cereale

v Paine si chifle ambalate, cu exceptia
produselor de panificatie interzise

v Paine proaspata, cu exceptia produselor de
panificatie interzise.

% Produse neambalate
x Produse cerealiere brute, muesli

% Produse cu continut de fructe uscate, nuci,
chimen, alte seminte;

x Produse care contin drojdii;
x Produse de cofetarie

Deserturi si dulciuri

v Biscuiti ambalati

Gustari
Permise Interzise

v Ambalate ermetic % Chipsuri
% Pesmeti

v Biscuiti proaspeti de casd, cu exceptia
produselor interzise
v Deserturi ambalate care pot fi pastrate la

temperatura camerei, fara fructe uscate si
nuci

Oua

Permise Interzise

v Fierte tari x Crude

Omlets % Fierte moi
(cel mult 2 oud) % Ochiuri

v Mere coapte
v Compoturiambalate

v Marmelada, zefir, pastila.

Produse care contin fructe uscate si nuci

Supe

Permise Interzise

¥ Oricare, fierte % Supe recidin

legume proaspete

Alimentatia

Produse care contin frisca
Produse perisabile

Halva

Caramele, acadele

13



Categoria produselor

Fructe si sucuri

v Oricare, conservate sau fierte

v Sucuriin ambalaj individual

v Fructe proaspete care pot fi decojite (mere,
banane, pere, kiwi etc) Fructele trebuie
spalate si curatate de coajé si seminte. Se va
consuma doar pulpa fructului.

% Fructele uscate (inclusiv cocos)

Orice fruct cu coaja subtire (struguri, visine,
cirese, caise, etc.)

Pepene galben si pepene rosu
Piersici, curmale nu sunt indicate
Fructe si pomusoare inghetate
Citrice, rodii

Pomusoare proaspete

Legume, verdeati, ciuperci

v Oricare, in stare fiarta

v Conservate in suc propriu in cantitati mici
(mazare, porumb, fasole etc.)

v Legume proaspete decojite (rosii, castraveti,
morcov, ridiche mascata etc.)

v Murturi de casa

x Legume proaspete care nu pot fi decojite
(mazére, varzd, porumb, etc.)

% Ciuperci

x Verdeatd - frunze de salatd, ceapd, mérar,
patrunjel, etc.

x Muraturi din comert

% Legume marinate

Produse lactate, cascavaluri

v Produse lactate proaspete pasteurizate cu
termen de valabilitate mare

v Produse lactate pentru copii
v Produse lactate fara adaos de bifid bacterii

v Cascaval topit sau prelucrat termic

x Inghetat
%X Smantand
x Cascavaluri naturale, in special cu mucegai

% laurturi

Carne, Peste

v Prelucrate termic

v Carne de vitd sau porc cu continut scazut de
grésime, fiartd sau coapta

x Carne cruda

x Peste crud

% Carne cu sange

Pelmeni, ravioli

Orice maruntaie

Salate din comert cu carne sau peste
Tocatura de carne din comert

Salamuri afumate sau fierte

Peste uscat, afumat sau sacadat

Alimentatia

Categoria produselor

Garnituri

v Cartofi piure
v Cartofifierti

v Paste fdinoase
v Piure din legume fierte

v Orez

Unt, ulei

v Untul, uleiul se vor adduga in mancare
nainte de prelucrare termicd a produselor

Condimente

v Sare

Orice condiment
lerburiin stare proaspaté
Piper negru boabe
Ketchup

Maioneza

Consultati medicul de fiecare data
cand aveti dubii cu privire la

produsul ce urmeaza si il oferiti
copilului!

Alimentatia

Reguli privind produsele
alimentare destinate copiilor
aflati in tratament oncologic:

Toate produsele trebuie sa
fie sterile sau prelucrate la
temperaturi inalte imediat
inainte de a fi consumate.
Produsele ambalate cu
termen mare de pastrare
pot fi considerate sterile.

Copilului i se va oferi doar
mancare proaspat
preparata. Se interzice
consumul mancarii
alterate!

Mancarea trebuie sa fie
moale si caldutd. In caz de
voma, copilul va fi
alimentat cu mancare
lichida. Se interzice
mancarea care poate
trauma mucoasa cavitatii
bucale. Mancarea nu
trebuie s fie prea rece, nici
fierbinte.
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Igiena si curatenia

Pe parcursul tratamentului este foarte important si se respecte regulile de curitenie si
igiena personala. La prima vedere ar pirea exigente prea stricte, dar este important si
intelegeti ci respectarea acestor reguli este vitald pentru sianétatea copilului. La internare

fiecare périnte primeste din partea Asociatiei "Viata fara leucemie” o gentuti galben3, cu
toate cele necesare aflarii in spital dupa prima internare. Obiectele incluse in gentuta va vor
ajuta sa respectati urmitoarele reguli de igiena:

Prelucrarea cavititii bucale

® Clatirea cavitatii bucale cu solutii
recomandate de medic, cel putin 3-4 ori/zi, la
necesitate mai des!

® Spilarea pe dinti cu permisiunea medicului!

® Seinterzice utilizarea scobitorilor si atei
dentare!

® Periutele de dinti pot fi inlocuite cu betisoare
cu vata.

Igiena corpului

e Spilati mainile dumneavoastra siale
copiluluiinainte si dupé fiecare masa; dupa
utilizarea WC-ului, de fiecare data cand va
ntoarceti in salon din exterior.

® Faceti dus zilnic copilului, cu permisiunea
medicului. In caz contrar, prelucrati cu
servetele umede din bumbac umezite in apa
caldutd si solutii dezinfectante speciale,
frecarea regiunii a corpului (fatd, gat, palme,
maini, umeri, burta si spate, picioare, fese si
zona inghinala).

® Pirintele trebuie sa faca zilnic dus.
Utilizarea mastilor de protectie

e Copilul si parintele trebuie sa poarte masca
de fiecare datd cand va fiin afara sectiei de
spital sau in incdpere neprotejata.

@ Masca medicala trebuie schimbata la fiecare
4 ore si nu se reutilizeaza. Mastile din textil
pot fi utilizate repetat cu respectarea stricta a
regulilor de reutilizare.
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Hainele, inciltdmintea si lenjeria de pat

@ Schimbati lenjeria de corp a copiluluiin
fiecare zi, dupa necesitate.

e Pijamalele copilului sé fie din bumbac,
tricotaje, care sd nu creeze incomoditati.

® Papucii de camera sa fie de panza.

e Lenjeria de pat se va schimba cel putin o
data la 2 zile, siva fi célcatad preventiv.

@ In spital se va utiliza obligatoriu inc3ltgminte
de schimb.

Curatenia

® Evitati orice contact al copilului cu praf, prin
urmare este necesar sa faceti curatenie
umeda in salon de 2 ori pe zi, curdtand si
dezinfectand toate suprafetele orizontale,
obiectele de mobilier, peretii si pardoseala.

e Eliminati contactul cu obiectele textile -
covoare, draperii, perne, jucarii moi,
deoarece textilele retin praf si diferiti agenti
patogeni.

e Eliminati dinincapere ghivecele cu flori,
deoarece solul contine spori de ciuperci si
particule de praf.

® Curtati cu regularitate cartile si celelalte
obiecte pe care le utilizeaza copilul pentru
activitati.

e Seinterzice initierea si desfasurarea oricaror
lucréri de renovare a incaperilor in care se
afla copii pe toatd perioada tratamentului.

Igiena si curatenia

Scoala de spital si activitatile
distractive pentru copii

Oricat de dur ar suna un diagnostic de cancer, oricat de dificila ne-ar putea
parea perioada de aflare in spital, copilul trebuie sa se bucure in continuare
de copilérie. Chiar dacé este umbriti de boalé, bucuriile si surprizele nu
trebuie s lipseasca din viata unui pacient al sectiei de oncologie pediatrica!

Anume in acest scop, in cadrul De asemenea, Asociatia sustine
Institutului Oncologic din periodic completarea bibliotecii
Republica Moldova activeaza din sectie cu carti de lectura si
Centrul educational pentru copiii  activitati destinate copiilor si
bolnavi de cancer, sau ,Scoalade  parintilor. De asemenea, voluntarii
spital”. Profesorii de aici Asociatiei desfdsoara periodic
desfasoard lectii si activitati jocuri pentru copii si activitati
extracurriculare pentru copiii creative in camera de joacd sau
internatiin spital, organizand individual cu fiecare copil.
activitdti educationale si

distractive. _g

Asociatia ,Viata Fara Leucemie”
desfasoara multiple activitati
menite sd Imbunatateasca
starea psiho-emotionala a
copiilor aflati in tratament.

Prin intermediul proiectelor
,Cutia Curajului” sau
«Punguta cu surprize”, copiii
primesc cadouri cu diferite
ocazii.

Scoala de spital si activitdtile distractive pentru copii
:%‘;F'.



Comunitatea parintilor

Saptamanal Asociatia "Viata fara leucemie” realizeaza proiectul "Scoala
pentru parintii copiilor bolnavi de cancer’, la care invita parintii la o activitate
de respiro. Aici, intr-o atmosferd confortabild si relaxanta, prin discutii
amicale, parintii sunt informati asupra unor aspecte importante precum
modul de monitorizare a starii copilului, care sunt regulile spitalicesti care
trebuie respectate, alimentatia, igiena etc. Se organizeaza intilniri cu
psihologul sau alti specialisi, activitati de art-terapie, ateliere de creatie, etc,
cu scopul de a reduce din anxietatea si starea tensionatd a parintelui.

Despre Asociatia "Viata fira leucemie”

Asociatia obsteasca ,Viata Fara Leucemie” a fost fondata la finele anului
2006, prin vointa unui grup de parinti copiii cdrora au fost diagnosticati cu
maladii oncologice ale sistemului sanguin si limfatic. In present Asociatia
oferd suport continuu pentru pacienti copii cu cancer internati pentru
tratament in sectia Onco-Hematologie Pediatricd a IMSP Institutul
Oncologic si familii care ingrijesc de acesti copii.

Toate activitatile Asociatiei sunt realizate exclusiv din fondurile acumulate
din donatii, sponsorizari si activitati filantropice, precum si prin
implementarea proiectelor finantate de partenerii externi.

Toate drepturile rezervate
AO "Viata fara leucemie”
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