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INFORMACJA O MUKOWISCYDOZIE
W TWOIM OTOCZENIU

To Ty podejmujesz decyzje, kogo i kiedy poinformowac o chorobie Two-
jego dziecka. Niektoérzy ludzie nie lubig opowiadac innym o swoich proble-
mach osobistych i nalezy to uszanowac, ale jezeli ma sie dobrych, zaufanych
przyjaciot, czasem dobrze jest im sie zwierzy¢. Taka rozmowa moze wzmoc
wiare w siebie, a jednoczesnie przynies¢ ulge - jest to szczegélnie wazne
dla kogos walczacego z tak powaznym problemem, jak przewlekta choroba.
By¢ moze na poczatku nie bedziesz chciat sie dzieli¢ informacjami o cho-
robie, z czasem jednak moze sie to okaza¢ nieuniknione — Twoje dziecko
pojdzie do przedszkola czy szkoty, zaistnieje koniecznos¢ wizyty w szpitalu,
nie zawsze zwigzana z mukowiscydoza.

Z mysla o tym, by poméc Ci, jak radzi¢ sobie w takich sytuacjach, pre-
zentujemy zestaw ponizszych wskazéwek. Moze przekazesz ten poradnik
najblizszym, aby i oni wiedzieli, jak radzi¢ sobie z choroba?

PAMIETAJ!

Twoi bliscy czy nauczyciele, a nawet lekarz pediatra czy pielegniarka
w przychodni moga miec na poczatku problem z informacja o choro-
bie Twojego dziecka. Jest to zazwyczaj wynikiem braku wystarczaja-
cej wiedzy, nieumiejetnoscig znalezienia wtasciwych stow pocieszenia
czy obawg, ze nie beda potrafili Ci pomadc, a nie brakiem dobrej woli.
Wiedza, ktérg im przekazesz na temat choroby i czego w zwigzku
z nig oczekiwaé¢, pomoze im zrozumiec i zaakceptowac nowa sytuacje,
w efekcie czego bedziesz mogt liczy¢ na ich wsparcie.

I. BLISCY | MUKOWISCYDOZA

JAK ROZMAWIAC O MUKOWISCYDOZIE
ZE ZDROWYM RODZENSTWEM?

Niezwykle wazne jest, aby rodzice poinformowali rodzenstwo chorego
dziecka o chorobie. Przede wszystkim dlatego, by rozumiato, co sie dzieje
z siostrg lub bratem. W gtowie rodzenstwa moze pojawic sie wiele pytan.
Dlaczego mdéj brat bierze tak duzo lekéw? Czemu moja siostra od czasu do
czasu przebywa tak dtugo w szpitalu? Po co ma specjalng diete i korzysta
z fizjoterapii? Czemu zdarza sie, ze mama z tatg nie majg czasu pobawic
sie ze mng? Czy moge komus powiedzie¢, ze moje rodzenstwo choruje na
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mukowiscydoze? Jak moge poméc? Tak jak rodzice martwia sie o zdrowie
swojego dziecka, tak i rodzenstwo troszczy sie o siebie nawzajem. Dlatego
tak wazne jest, aby znalez¢ czas na rozmowe i poméc rodzenstwu zrozumieé
zaistniaty sytuacje, odpowiadajac na ich pytania w sposéb, w jaki sie potrafi.
Zdrowe dziecko, tak samo jak chore, potrzebuje rodzicielskiej mitosci, obec-
nosci, uwagi i troski. Szczera rozmowa, wspolne spedzanie czasu i wyjasnie-
nie zmian w funkcjonowaniu rodziny z uwagi na chorobe pomagaja zapobie-
gac rywalizacji miedzy dzie¢mi. Rodzenstwo, ktére bedzie rozumiato chorobe
oraz otrzymywato mitos¢ i uwage rodzicéw, moze by¢ ogromnym wsparciem
dla chorego brata lub siostry. Dbajac o wszystkie dzieci, dbacie i o to chore
na mukowiscydoze, sprawiajac, ze majg dobre relacje i wsparcie w rodzinie.

CZY RODZINA | PRZYJACIELE MOGA MI POMOC?

Leczenie bywa tak absorbujace, ze czasem masz Swiete prawo czu¢ zme-
czenie i mie¢ tego wszystkiego dos¢. Dom, wychowywanie dzieci, leczenie
i fFizjoterapia chorego dziecka, praca i inne codzienne aktywnosci s3 na
Twojej gtowie. W takich sytuacjach warto skorzysta¢ ze wsparcia rodziny
— dziadkow, cio¢, wujkéw czy nawet przyjaciét. Warto nauczy¢ bliskich, jak
majg podawac leki i wykonywac fizjoterapie. Wyjasni¢ im, czym jest muko-
wiscydoza i dlaczego pozornie zdrowo wygladajgce dziecko wymaga lecze-
nia, fizjoterapii czy pobytu w szpitalu. Pozwoli Ci to na to, by czasem dziec-
ko zostawi¢ pod czyjas opieka, by spedzi¢ czas ze zdrowym rodzenstwem
dziecka chorego, a przede wszystkim, by méc czasem odpoczaé, zatatwié
sprawy poza domem, wybrac sie na sitownie czy do kosmetyczki, a moze za-
dbac ze wspétmatzonkiem o siebie nawzajem, wybierajac sie np. na wspol-
ny spacer czy do kina i restauracji.

Rodzice czesto nam mowia, ze wsparcie rodziny i przyjaciét jest bardzo
istotne. Jednoczesnie docierajg do nas informacje, ze bliscy nie wiedza, jak
sie zachowa¢, co powiedzie¢, gdy dowiaduja sie, ze dtugo wyczekiwane,
nowo narodzone dziecko jest chore na tak powazng chorobe, jaka jest muko-
wiscydoza. Moze sie zdarzy¢, ze niechcacy ktos powie co$, co Cie zrani, albo
nie powie nic, co rowniez moze by¢ przykre, szczegélnie w momencie, gdy
oczekujesz wsparcia. Badz szczery i poinformuj najblizszych, ze to, czego naj-
bardziej potrzebujesz, to przede wszystkim ich zrozumienie i akceptacja.

PAMIETAJ!

Jezeli czujesz, ze najblizsi nie pomagaja swoja postawa lub nawet zle
wptywaja na Twoje poczucie bezpieczenstwa, sprébuj zabrac ich ze
soba na wizyte u lekarza — moze warto, by on z nimi porozmawiat.
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Bardzo wazne jest, aby wszyscy wiedzieli, jak chroni¢ chorego na muko-
wiscydoze przed zbednym ryzykiem i zakazeniami.

Chory na mukowiscydoze powinien:
+ czesto mycidezynfekowac dtonie, a takze uzywac jednorazowych recznikéw;
+ uzywac chusteczek jednorazowych i wyrzucad je zaraz po ich uzyciu;
 unikac przebywania w pomieszczeniach klimatyzowanych;

 regularnie dezynfekowac sprzet do inhalacji (nebulizatory, ustniki, maski,
rury), inhalator;

* nie pi¢ napojoéw bezposrednio z puszek i butelek;

« unikac przebywania w duzych skupiskach ludzi

« unikac kontaktu z osobami chorymi, np. na grype;

* nie miec stycznosci z brudnymi przedmiotami, ziemia, brudnga, stojacg woda;

 nie ptywac w basenie, nie czysci¢ akwarium;

* nie podlewac kwiatéw lub wyciggac ich z wazonu, nie $cierac tablicy;

* nie wchodzi¢ do stajni, pomieszczen wilgotnych i zagrzybionych;

 nie wdycha¢ substancji draznigcych oskrzela, np. dymu papierosowego, dymu
z grillg;

+ korzystac z toalety, regularnie czyszczonej srodkami typu Domestos;

 unikac kontaktéw z innymi chorymi na mukowiscydoze z powodu zakazen
krzyzowych.

Osoby z otoczenia osoby chorej na mukowiscydoze powinny:
» czesto myc i dezynfekowac dtonie;
 unikac spotkan z chorym w przypadku wtasnej infekcji;
* kichac lub kaszle¢ nie w dton.
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Il. SZKOLA | MUKOWISCYDOZA

Przedszkole czy szkota to bardzo wazny etap w zyciu dziecka, czesto tak-

ze wzbudzajacy obawy rodzicéw przed dodatkowym zagrozeniem. Dobra
wspoétpraca i szczera rozmowa z wychowawca stanowia fundament, na ktoé-
rym budowa¢ mozna dobre samopoczucie chorego w szkole.

JAK CHORY NA MUKOWISCYDOZE MOZE FUNKCJONOWAC W SZKOLE?

Kazdy chory na mukowiscydoze choruje inaczej, jednak mozna spodzie-

wac sie, ze dziecko chore na mukowiscydoze:

nalezy pozwoli¢ dziecku:

bedzie czesto kaszle¢ (chociaz niekoniecznie),

bedzie bardzo szczupte (chociaz niekoniecznie),

bedzie miato przewlekty katar (chociaz niekoniecznie),

moze miec¢ béle brzucha, nawet bardzo silne i wystepujace nagle,
moze czasami czuc sie zmeczone,

bedzie nosi¢ przy sobie i zazywac wiele lekdw,

moze czesto opuszczad zajecia szkolne,

w przypadku czestych infekcji moze z koniecznosci przejs¢ na indywidual-
ny tok nauczania.

Podczas zaje¢ lekcyjnych

wyj$¢ do toalety bezzwtocznie,
kiedy zgtasza taka potrzebe,
zjadac w szkole tyle positkow,
ile potrzebuje, nie poganiac go,
zadzwoni¢ do rodzicéw, jezeli
dziecko zgtasza pilng potrzebe
kontaktu z nimi,

wyjsc z klasy, jezeli musi
odpocza¢, zazyc leki lub

jezeli nagle zle sie poczuje

(atak kaszlu, bél brzuchaitp.). © s =

PAMIETAJ!
W razie koniecznosci wezwania pogotowia nalezy poinformowac le-
karza, ze dziecko choruje na mukowiscydoze.
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NA CO NAUCZYCIEL POWINIEN ZWROCIC UWAGE?

Mukowiscydoza nie jest choroba zakazna, wiec nawet jezeli dziecko
ma przewlekty katar badz kaszel, nie nalezy obawiac sie, ze kogo$ zarazi.
Odwrotnie — chory na mukowiscydoze jest narazony na niezwykle grozne
infekcje bakteryjne, ktére mogg spowodowac grozne komplikacje, nawet
pobyt w szpitalu, dlatego trzeba go przed nimi chronic i starac¢ sie o zacho-
wywanie bezwzglednej higieny w jego otoczeniu.

CZEGO OCZEKUJE OD SZKOtY RODZIC CHOREGO

NA MUKOWISCYDOZE?

« Telefonicznej informacji, jezeli w szkole lub w klasie bedzie szerzy¢ sie
choroba zakazna (dziecko zostanie wtedy w domu).

« Bezzwtocznej informacji telefonicznej w razie nagtego pogorszenia sa-
mopoczucia dziecka.

» Pomocy dla dziecka w nadrabianiu zalegtosci wynikajacych z czestych
absencji.

» Reagowania na mozliwe objawy dyskryminacji chorego dziecka wsréd
réowiesnikow.

» Wspétpracy w rozwigzywaniu problemoéw wychowawczych.

l1l. SPORT | MUKOWISCYDOZA

Zbyt czesto rodzice i nauczyciele sg przekonani, ze wysitek fizyczny za-
szkodzi dziecku choremu na mukowiscydoze. To nieprawda! Dziecko chore
na mukowiscydoze moze, a nawet powinno uczestniczy¢ w zajeciach wycho-
wania fizycznego i pozaszkolnych aktywnos$ciach sportowych, zuwzglednie-
niem ewentualnych zalecen lekarza lub aktualnego samopoczucia chorego.
Odpowiednio dostosowany wysitek fizyczny pomaga bowiem w oczyszcza-
niu ptuc i korzystnie wptywa na ogélne samopoczucie.

Poradnik dla rodzicéw i chorych na mukowiscydoze — czes¢ 3 7



Zalecane formy aktywnosci dla chorych na mukowiscydoze:
e Marsze, marszobiegi, jogging, nordic walking.
» Gry zespotowe: siatkowka, koszykéwka, pitka nozna, pitka reczna, unihoke;j.
 Jazda narowerze (réwniez stacjonarnym), rolkach, deskorolce, hulajnodze.
» Lekkoatletyka —wybrane elementy.
« Badminton, tenis ziemny i stotowy.
« Taniec, aerobic, fitness, gimnastyka artystyczna.
 Sitownia, kulturystyka, $ciana wspinaczkowa.
« Sporty walki (ale bez boksu).
« Sporty zimowe - narciarstwo, tyzwiarstwo.

Czego lepiej unikac:

« Aktywnosci powodujgcych szybka zmiane cisnienia krwi (pompek, stania
na rekach, zapasow, statycznych ¢wiczen sitowych).

« Sportéw gérskich (chyba ze sg mozliwe po indywidualnej konsultacji z fi-
zjoterapeuta/lekarzem).

* Nie zaleca sie korzystania z basenu ze wzgledu na ryzyko zakazen patecz-
ka ropy btekitnej u chorych na mukowiscydoze!

PAMIETAJ!

Wysitek powinien by¢ dawkowany w formie treningu interwatowe-
go, czyli takiego, w ktérym niedtugie okresy wysitku przeplatane s3
biernym lub czynnym wypoczynkiem. W przypadku ataku kaszlu lub
nagtego zmeczenia nalezy pozwoli¢ choremu odpoczaé. Podczas in-
tensywnego wysitku chory na mukowiscydoze moze szybciej sie od-
wodni¢, dlatego powinien przyjmowac ptyny co ok. 20 min i uzupet-
niac¢ ubytki soli — moze pi¢ napoje izotoniczne.

IV. SZPITAL | MUKOWISCYDOZA

Szpital jest miejscem, w ktérym przebywaja chorzy i ich rodziny oraz per-
sonel medyczny. S tam osoby zakazone réznymi bakteriami, w tym bardzo
szkodliwymi dla chorych na mukowiscydoze, ciezko chore, dla ktérych hatas
moze by¢ zrédtem dodatkowej udreki, niepetnosprawne, poruszajace sie
z duzym trudem, poirytowane stanem zdrowia swoim lub cztonka rodziny,
zrozpaczone. Miej to na uwadze i traktuj wszystkich tak, jakbys sam chciat
byc¢ traktowany. Nie traktuj personelu jak stuzacych zatrudnionych tylko dla
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Ciebie - szanuj ich czas i to, ze wykonuja ciezka prace dla wielu pacjentow.
Wazne jest tez, abys przestrzegat obowigzujgcego regulaminu. Nie opraco-
wano go po to, aby utrudni¢ zycie pacjentom i opiekunom, ale po to, aby
zapewnic¢ bezpieczenstwo i sprawne funkcjonowanie oddziatu.

PAMIETAJ!

Kazdy chory na mukowiscydoze spedzi w swoim zyciu duzo czasu
w szpitalu. W pierwszym etapie zycia s to najczesciej wizyty trwaja-
ce krétko, czesto jednodniowe. Wraz z postepem choroby i pojawia-
niem sie réoznych problemoéw zdrowotnych pobyty w szpitalu stang sie
czestsze i dtuzsze.

POBYT JEDNODNIOWY LUB WIZYTA W PORADNI SPECJALISTYCZNEJ

Przynajmniej kilka razy w roku bedziesz jechat na wizyte jednodniowa

w celu kontroli stanu zdrowia Twojego dziecka. Wazne, zebys sie dobrze do
tego przygotowat. W szpitalu, zwtaszcza specjalizujagcym sie w leczeniu cho-
rych na mukowiscydoze, istnieje ryzyko wystapienia tzw. zakazenia szpital-
nego. Polega ono na zakazeniu chorego mikroorganizmem pochodzacym
ze srodowiska szpitalnego, w tym:

od innego chorego,

ze skazonego sprzetu medycznego (np. nebulizatory, endoskopy itd.),
ze skazonego otoczenia (np. materac, tézko, tazienka itd.),

od personelu szpitala (lekarz, pielegniarka, fizjoterapeuta itd.).

Kilka podstawowych zasad przestrzeganych w czasie pobytu w szpitalu

jest kluczowych dla zmniejszenia ryzyka wystapienia zakazenia szpitalnego:

unikaj kontaktéw z innymi chorymi — wymiana doswiadczen jest bardzo
cenna, ale mozna to robi¢ na inne sposoby (telefon, Internet), niewyma-
gajace osobistego kontaktu i dlatego znacznie bezpieczniejsze;

staraj sie zachowa¢ mozliwie duzy odstep od innych pacjentéw, zwtasz-
cza kaszlacych — optymalna odlegtosc to przynajmniej 3 metry; nigdy nie
wiesz, czy ten ktos obok nie jest zakazony grozng bakterig;

czesto dezynfekuj swoje rece — pojemnik z profesjonalnym $rodkiem de-
zynfekcyjnym powinien stanowi¢ niezbedne wyposazenie Twoje i Twoje-
go dziecka, mozna réwniez korzystac¢ z dozownikéw srodkéw dezynfek-
cyjnych zapewnianych przez szpital;

odziez zewnetrzng (zwtaszcza w sezonie jesienno-zimowym) pozosta-
wiaj w szatni, co uniemozliwi jej przypadkowe skazenie drobnoustrojami
pochodzacymi z powierzchni szpitalnych.
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Dobrze, gdy na wizyte do szpitala moga z mtodszym dzieckiem przyje-
chac¢ zarébwno mama, jak i tata, woéwczas opieka na dzieckiem jest lepsza
i tatwiej unikna¢ jego zbednych kontaktéw z innymi pacjentami; jedno z ro-
dzicow moze zatatwiac¢ sprawy formalne, czekac np. w kolejce do przyjecia,
podczas gdy drugi rodzic zajmuje sie dzieckiem np. w samochodzie na par-
kingu albo w pustej czesci korytarza szpitalnego. Jezeli szpital czy poradnia
przyszpitalna oferuje taka mozliwo$¢, umawiaj sie na przyjecie o konkretnej
godzinie. Pro$ o unikanie kontaktéw z innymi chorymi na mukowiscydoze
w kolejkach na badania (np. radiologiczne, endoskopowe, ultrasonograficz-
ne, spirometryczne). Pytaj inne osoby przebywajgce w Twoim sasiedztwie,
czy nie choruja na mukowiscydoze.

PAMIETAJ!

Zawsze zaktadaj maseczke chirurgiczng, aby uchroni¢ innych przed
zakazeniem - to dowdéd Twojej odpowiedzialnosci za innych. Pilnuj
swojej mtodszej pociechy, aby nie raczkowata po podtodze, nie grze-
bata w koszach na $mieci, nie sprawdzata umywalek i toalet itp. Uni-
kanie tych zachowan zmniejsza ryzyko zakazen. Nie witaj sie z innymi
chorymi i ich opiekunami przez podanie reki — wystarczy ukton lub
skinienie gtowa. Stosuj i wymagaj od innych wtasciwej techniki kaszlu
(w przedramie) i odkrztuszania, a chusteczki higieniczne stosowane
do odkrztuszania plwociny wyrzucaj do koszy oznaczonych jako odpa-
dy medyczne (majg wktad — czerwone worki).

Masz petne prawo do dowiadywania sie, jakim sprzetem sg wykonywane
badania, czy jest to sprzet jednorazowego uzytku, czy tez wielorazowy; nie
wszystkie narzedzia medyczne mogga by¢ jednorazowe (np. endoskopy), ale
poddane odpowiednim procedurom dezynfekgcji (tzw. wysokiego poziomu)
lub sterylizacji s bezpieczne - o te procedury réwniez masz prawo pytac
i zwracac uwage, jezeli nie sq przestrzegane. Podczas spirometrii upewnij
sie, czy przed badaniem zostat wymieniony filtr antybakteryjny. Pros perso-
nel medyczny o zmiane rekawiczek, dezynfekcje rak i stosowanego sprzetu
(np. stuchawek lekarskich), o ile nie jest to sprzet jednorazowy, przed kon-
taktem z Twoim dzieckiem w sytuacji, kiedy masz watpliwosci.

Szpital, w ktérym jestes, to takze Twdj szpital. Dbaj o miejsce, gdzie
jest leczone Twoje dziecko, staraj sie zachowywad w nim tak, jakby to byta
Twoja wtasnosc:

* wycieraj starannie buty przed wejsciem,
e nie smie¢, nie brudz,
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* nie niszcz,

« zuzyte reczniki papierowe, pampersy, podpaski wyrzucaj do kosza, a nie
do ubikacji,

» zakrecaj kurek z woda, gas sSwiatto w tazience.

LECZENIE WIELODNIOWE

Chocbys nie wiadomo jak chuchat i dmuchat, moze sie zdarzy¢, ze Two-
je dziecko bedzie musiato by¢ leczone w szpitalu. Co wtedy robi¢? Przede
wszystkim zachowaj spokdj. To trudne, ale wazne, bo nastréj rodzicow udzie-
la sie maluchom. A spokojne dzieci o wiele szybciej wracaja do zdrowia niz te
zestresowane. Pobyt w szpitalu to ogromne przezycie nawet dla dorostych.
A co dopiero muszg czu¢ dzieci? Aby cho¢ troche zmniejszy¢ lek przed nowym
miejscem i zabiegami, warto je do hospitalizacji solidnie przygotowac. Przede
wszystkim wyjasnij malcowi, co go czeka. Méw prawde, nie obiecuj, ze pobyt
bedzie bardzo krotki i przyjemny. Nie ma gorszej rzeczy niz przekonanie, ze
zostato sie oszukanym przez rodzicéw. Ale tez nie strasz na zapas. Dla dziecka
najwazniejsze jest zapewnienie, ze obok bedzie rodzic i dobrzy lekarze.

PAMIETAJ!

Informacje, ktére przekazujesz, muszg by¢ adekwatne do wieku. Co
innego mozesz powiedzie¢ dziewieciolatkowi, a co innego trzylatko-
wi. Starszemu dziecku w miare doktadnie wyjasnij, na czym bedzie
polegato leczenie. Zréb to kilka dni przed planowanym przyjeciem do
szpitala, by miato czas oswoic sie z tym, co je czeka. Maluszkowi wy-
starczy powiedzie¢ dzien wczesniej, nie zasypujac go szczegdtami. Na
wszystkie jego pytania i tak bedziesz odpowiadac na biezaco.

Aby przezwyciezy¢ lek dziecka przed szpitalem, baw sie z nim w leka-
rza. Pozwoél, by dziecko zatozyto wenflon albo pobrato krew misiowi. Czy-
taj ksigzeczki, ktérych mali bohaterowie przebywaja w szpitalu. Jesli nie
masz wiele czasu, np. gdy przyjecie do szpitala jest nagte, znajdz chwile na
rozmowe. Opowiedz dziecku mniej wiecej, co bedzie sie dziato. Swiadomy
maty pacjent czuje sie pewniej i bezpieczniej, zwtaszcza gdy wie, ze przez
caty czas bedzie mu towarzyszyta mama lub tata.
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DOKUMENTY

Przy przyjeciu do szpitala konieczne s3 dokumenty potwierdzajace toz-
samos$¢ dziecka, dotychczasowe leczenie i fakt, ze maluch jest ubezpieczo-
ny. Dlatego wez ze soba:

« wyniki badan,

» skierowanie do szpitala,

« poprzednie karty informacyjne ze szpitala,
 ksigzeczke zdrowia dziecka,

« numer PESEL dziecka.

ZASADY IZOLACJI

Idealnym rozwigzaniem w przypadku chorych na mukowiscydoze jest
przebywanie w izolatkach z wtasnym weztem sanitarnym. Jednak w Polsce
tylko nieliczne szpitale moga zapewnic¢ takie warunki i to w bardzo ograni-
czonym zakresie.

Dopuszczalne jest umieszczenie chorego na mukowiscydoze w sali wie-
loosobowej pod warunkiem, ze bedzie w niej hospitalizowana osoba zinna
niz mukowiscydoza jednostka chorobowg, u ktérej nie stwierdza sie aktyw-
nego zakazenia lub kolonizacji przez Pseudomonas aeruginosa, Burkholderia
cepacialub inne tzw. patogeny alarmowe.

Przestrzegaj zasad izolacji — to zapewni bezpieczenstwo Twojemu dziec-
ku i innym chorym, np. opuszczajac sale, zawsze zaktadaj dziecku masecz-
ke chirurgiczng. Badz konsekwentny. Zasad izolacji przestrzegaj nie tylko
w szpitalu, ale takze poza nim. Ryzyko zakazenia istnieje, gdy spotykasz in-
nych chorych takze poza szpitalem. Zwracaj uwage na osoby odwiedzajace
Ciebie lub innych chorych w szpitalu - reaguj, jezeli wéréd odwiedzajacych
zauwazysz osobe z widocznymi oznakami infekgji.

CO MOZE MAMA | TATA?

Przy przyjeciu do szpitala podpisujesz zgode na leczenie dziecka. Od
tego momentu lekarze majg obowigzek informowac Cie o stanie zdrowia
dziecka, badaniach, podawanych lekach oraz czasie hospitalizacji. Jesli je-
stes poza szpitalem, a stan dziecka nagle sie pogarsza, lekarze przekaza
Ci wszelkie niezbedne informacje telefonicznie. Podobnie dzieje sie, gdy
zachodzi konieczno$¢ zmiany terapii. W tym wypadku niezbedna jest Twoja
pisemna zgoda. Mozesz jg przestac¢ do szpitala faksem.
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PAMIETAJ!

Gdy co$ Cie niepokoi, masz jakie$ pytania lub watpliwosci, mozesz
porozmawiac¢ z lekarzem prowadzacym lub ordynatorem. Nie musisz
zgodzi¢ sie na wszystkie badania lub zabiegi, ale wtedy ponosisz pet-
ng odpowiedzialnos¢ za stan zdrowia dziecka.

Nie mozesz towarzyszy¢ dziecku, jesli zabiegi wykonywane sg w sali ope-
racyjnej lub gdy maluch przebywa na oddziale intensywnej terapii. Twoja
obecnosd jest wskazana, gdy pociecha zasypia lub budzi sie z narkozy. Masz
tez prawo towarzyszy¢ dziecku przy drobnych zabiegach, np. pobieraniu
krwi lub zaktadaniu wenflonu (aparatu zapewniajacego staty dostep do
zyty). Postaraj sie zaufac lekarzom i pielegniarkom, ktérzy robig wszystko,
by poméc Twojemu dziecku. Zdenerwowanie nie poprawi sytuacji.

Ponadto:

« zgody na zabiegi czytaj z uwagg, jesli czegos nie rozumiesz lub jest to dla
Ciebie nie do konca jasne — pytaj;

* nigdy nie podawaj dziecku lekéw bez konsultacji z lekarzem - moga
wptywac na stosowane leczenie;

* nie oszukuj dziecka;

 nie strasz dziecka personelem medycznym (,Jak nie zjesz obiadu, to pie-
legniarka zrobi ci zastrzyk”; , Jak bedziesz niegrzeczny, to lekarz cie za-
bierze");

» konsultuj z personelem positki, ktére podajesz dziecku;

 racjonalnie planuj odwiedziny u dziecka, zbyt duzo odwiedzajgcych moze
zaburzac prace personelu i przeszkadza¢ pozostatym pacjentom;

» dbaj o porzadek wokoét swojego tézka i na swojej sali;

* nie przeszkadzaj innym chorym - nie stuchaj zbyt gtosno muzyki, prze-
strzegaj ciszy nocnej;

* rozwieszaj wilgotny recznik, aby wysecht — mokry jest rezerwuarem bak-
terii;

» rozsadnie korzystaj z lodowki szpitalnej, swoje produkty trzymaj opisa-
ne, najlepiej w plastikowym opakowaniu, pamietaj o terminie przydat-
nosci do spozycia! Nie gromadz produktéw spozywczych w nadmiarze.
Lodéwka, z ktorej korzysta wiele oséb, tez moze by¢ zrédtem zakazenia.
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Zgodnie z Konwencja Praw Dziecka, podczas pobytu w szpitalu dziecku
moze towarzyszyc¢ jedna osoba: mama, tata lub opiekun prawny. Niestety,
nie zawsze jest to wykonalne. Cho¢ regulaminy zaktadaja, ze mozna by¢
przy dziecku cata dobe, zwykle rodzice sg proszeni o opuszczenie oddziatu
po godzinie 22.00. W niektoérych szpitalach mozna zosta¢ na noc, ale trzeba
siedzie¢ na krzesetku. Tylko nieliczne szpitale oddajg do dyspozycji rodzi-
cow tézko w sali chorego lub w hotelu przyszpitalnym.

PAMIETAJ!
Respektowanie swoich praw nie moze prowadzi¢ do tamania praw in-
nych pacjentéw oraz do dezorganizacji pracy oddziatu.

WYPRAWKA

Aby malec czut sie komfortowo, warto spakowa¢ mu do szpitala wymie-
nione ponizej rzeczy.
1. Dwie pizamki — najlepiej z dzianiny, bo tatwo je zdja¢ lub podciagna¢
rekaw do zrobienia zastrzyku. Nie kupuj nowych, wez z domu te, ktére
dziecko lubi najbardziej.

2. Lekki dres w jasnych kolorach - przyda sie, gdy maluch poczuje sie lepiej
i bedzie chciat sie bawic.
3. Bielizne bawetniana.

4. Kapcie na gumowej podeszwie. Szpitalna podtoga moze by¢ mokra i sli-
ska. Uwaga! Pluszowe kapcie-zwierzatka nie sprawdzaja sie w szpitalu.
Nie mozna w nich np. péjs¢ pod prysznic, a jednoczesnie dobrze zbieraja
na swojej powierzchni brud i bakterie.

5. Poduszeczke, do ktérej dziecko jest przyzwyczajone.

6. Kosmetyki: mydto w ptynie, szampon, szczoteczke i paste do zebéw oraz
kubek i dwa reczniki.

7. Ulubiong zabawke — misia, przytulanke, lale, kredki, ksigzeczki do koloro-
wania, uktadanki oraz gry, a dla najmtodszych kilka smoczkow.

By nie zaktocac spokoju innym dzieciom, nie zabieraj gtoSnych zabawek
(pozytywek, piszczatek itp.). Nie bierz tez rzeczy kosztownych — po co wzbu-
dza¢ w innych pacjentach zazdros¢ lub kusi¢ ztodziei?

PAMIETAJ!
Po powrocie ze szpitala wszystkie rzeczy nalezy upra¢ w wysokiej
temperaturze. Dotyczy to réwniez ulubionego pluszaka.
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