ВЫ НЕ ОДИНОКИ

Книга для родителей, у которых дети больны раком

«Шок был просто невероятный 

- мы не могли поверить, что все это правда, 

но у нас не было выбора 

- мы должны были справиться, 

мы должны были помочь ему».

«Я ощущала  взрывчатую смесь отчаяния  и надежды.

 Я знала, что не могу позволить отчаянию победить.

Без надежды нет жизни. 

Никогда не сдавайтесь!»

Родители детей, больных раком

Предисловие

               Эта книга издана Региональной общественной организацией “Дети и Родители Против Рака” (Санкт-Петербург), которая  была создана в 1998 году. 

             Организация объединяет родителей детей, больных или переболевших онкологическими заболеваниями, а также родителей, которые потеряли детей.  

Цели организации:

- защита прав детей-инвалидов по онкологическим заболеваниям и их семей;

- обеспечение доступа каждого ребенка, больного раком, к наиболее прогрессивным возможностям лечения и реабилитации.

             Одна из задач нашей Организации - информирование общества  и, в первую очередь,  родителей заболевших детей о том, что такое детская онкология и как мы можем помочь таким детям. 

              Мы старались, прежде всего, помочь родителям. Однако мы надеемся также, что публикация данной книги будет способствовать созданию благоприятного общественного мнения для постановки и решения многочисленных социальных, эмоциональных и реабилитационных проблем детей, больных онкологическими заболеваниями, а также их семей.

            Мы выражаем свою искреннюю признательность Support programme of the Netherlands Childhood Cancer Parent Organisation (Vereniging ‘Ouders, Kinderen en Kanker’ – VOKK)  за грант, обеспечивший подготовку книги и ее публикацию.

           При работе над  этой книгой мы использовали информацию Национального Института Здоровья и Национального Института Рака США, Практическое руководство для родителей Национальной Ассоциации родителей детей с онкологическими заболеваниями Ирландии и др.  Нам помогали не только наши замечательные врачи – педиатры-онкологи Санкт-Петербурга, а также родители, которые прошли тот нелегкий путь, в начале которого стоите Вы.  Мы постарались учесть их замечания и рассказать о том, что им было бы важно узнать в то время, когда никакой литературы на эту тему еще не было.

             Словосочетание ДЕТСКАЯ ОНКОЛОГИЯ с трудом укладывается в сознании нормального человека. Первый вопрос: «Неужели у детей это бывает?» Да, бывает, но, к счастью, очень редко. В Санкт-Петербурге (около 4,7 млн. жителей) ежегодно регистрируется 120 - 150 детей с впервые диагностированными злокачественными заболеваниями.

                  Представление о фатальности судьбы детей, страдающих  злокачественными опухолями, связано с длительной историей упорной  борьбы врачей с этими болезнями - убийцами. В конце 70-х годов прошлого века произошел прорыв в возможностях лечения   опухолевых заболеваний у детей.  Открытие новых лекарственных средств из класса цитостатиков (препаратов, убивающих раковые клетки) и понимание того, что большинство детских злокачественных опухолей поддаются воздействию современных  лекарств,  привели к тому, что в России стало возможным излечивать около 70%  всех заболевших. Сейчас мы можем с гордостью сказать, что результаты лечения наших детей  вполне сопоставимы с европейскими.

                  Дорогие мамы и папы! У Вашего ребенка обнаружили рак. Вы находитесь в состоянии шока. Мы понимаем весь тот страх, панику и ощущение подавленности и безнадежности, которые давят на Вас. Куда бежать, кого просить, где искать помощи? Не отчаивайтесь! Вы не одиноки! Прежде всего, Вы должны знать, что наша медицина научилась бороться с этой тяжелой болезнью и шансы выздороветь у Вашего ребенка очень велики.

                Цель нашей книги помочь Вам узнать как можно больше о том, что такое детский рак и чем Вы и Ваши близкие можете помочь своему ребенку в процессе лечения.

                Вы знаете своего ребенка лучше, чем кто-нибудь на свете. Вы знаете его характер, как он справляется с неизвестными ситуациями, чего он боится, что заставляет его плакать и что - смеяться. Вы знаете, что помогает ему лучше всего,  как с ним разговаривать, как помочь ему расслабиться. Помните, что вы, мама, папа, братья и сестры, бабушки и дедушки  - играете исключительно важную роль в выздоровлении ребенка.  Мы понимаем, как Вам трудно. Попытайтесь не тратить слишком много  времени и сил на слезы, засучите рукава и работайте. Вы – одна команда с врачом. На Вашей стороне не только самые современные достижения медицины, на Вашей стороне – самое главное лекарство на свете: любовь и желание помочь Вашему ребенку.

Мы постараемся рассказать Вам,

Что такое рак у детей и какие формы детского рака встречаются наиболее часто

Куда Вы можете обратиться за помощью  

Как проходит лечение и  каковы побочные действия различных видов лечения  

Какие медицинские процедуры встречаются во время лечения ребенка

Как разговаривать с ребенком о его болезни

Как оказать эмоциональную поддержку ребенку 

Как помочь ребенку правильно есть, пить и укрепить его иммунитет

Как улучшить прогноз на будущее

ГЛАВА 1
Что такое рак

Вопросы и ответы

              Наш организм построен из крошечных строительных кирпичиков, каждый из которых представляет  клетку. Представьте себе, сто миллионов миллиардов клеток. Эти клетки такие крошечные, что ученым приходится пользоваться микроскопом, чтобы изучить их.  Когда ребенок растет, на самом деле каждая из этих клеточек все время изменяется, а число их увеличивается. Но все это происходит по правилам и под строгим контролем главного компьютера организма - мозга.  Но иногда какая-то клетка или группа клеток по причинам, не всегда понятным, перестает слушаться и начинает вести себя плохо. Она увеличивается  и  размножается без всякого контроля, начинает губить здоровые клетки и вместо них распространяться по всему телу. Рак может принять форму лейкемии, которая развивается из белых кровяных телец, или солидных (плотных) опухолей, обнаруженных в любой части тела. 

                В Древней Греции был такой знаменитый врач Гален. Он заметил, что распухшие кровяные сосуды вокруг опухоли похожи на клешни рака, вот он и назвал эту болезнь «рак». Рак, на самом деле, это целая группа заболеваний, каждое  - со своим названием,  собственным методом лечением, и различными шансами на ремиссию и выздоровление. 

               Никто не знает точно, что вызывает детский рак. В некоторых случаях возникает опухоль в каком-то конкретном  месте, костях или мышцах, это – солидные опухоли, а иногда такие «плохие», непослушные клетки появляются в крови. 

Опухоли бывают доброкачественные или злокачественные.

               Доброкачественные  опухоли – это не рак. Их часто удаляют без всякого вреда для здоровья,  они не возвращаются и не распространяются на другие клетки. Главное, доброкачественные опухоли не представляют угрозы для жизни.

              Злокачественные опухоли и есть разные формы рака. Клетки в этих опухолях ненормальные (их еще называют атипичными) и они размножаются бесконтрольно, они агрессивны и повреждают другие клетки и органы. Раковые клетки иногда распространяются далеко от первоначальной опухоли, попадая через кровь или лимфу в другие органы, и образуя новые злокачественные опухоли. Это и есть метастазы. 

               Дети, заболевшие раком, могут быстро уставать, чувствовать себя вялыми и больными, у них могут возникать головные боли, а также  боли в каком-то определенном месте. Существует более 200 разных форм рака, который может начаться где угодно. 

               У детей наиболее часто встречается лейкемия, что значит  «рак крови».  Он развивается в костном мозге, веществе, которое заполняет внутренность костей и образует клетки крови. Другие формы рака у детей  – это опухоли мозга, лимфагрануломатоз (болезнь Ходжкина), не-ходжкинская лимфома, саркома Юинга  и другие. 

               Учтите самое главное:  детский рак совершенно не похож на рак у взрослых. Детей лечат по-другому и результаты лечения гораздо лучше, чем у взрослых. Избегайте читать литературу о раке у взрослых, чтобы узнать прогноз у вашего ребенка. Детский рак может возникнуть внезапно, без всяких ранних симптомов, но у него более высокая степень выздоровления.

Этот диагноз - приговор?

              Безусловно, нет. Шанс выздороветь имеют примерно 70% заболевших детей. При некоторых видах опухолей выздоравливают почти 100% детей.  

Являются ли детские онкологические заболевания опасными для окружающих? 

             Так же как и взрослые, дети, больные злокачественными опухолями, не представляют опасности заражения для окружающих. Рак не заразен! Он не может передаваться от одного человека к другому как простуда или от животного к человеку.

Передаются ли детские онкологические заболевания по наследству? 

              Основное большинство злокачественных опухолей по наследству не передаются. Хотя некоторые из них генетически обусловлены. 

Отчего же бывают злокачественные опухоли у детей? 

             Несмотря на очень серьезные и длительные исследования, никто не знает, почему дети заболевают раком. Рак у детей до сих пор самое необъяснимое заболевание и нет оснований полагать, что его можно предотвратить. Основными факторами, способствующими развитию злокачественных опухолей у детей, являются нарушение внутриутробного развития ребенка, влияние неблагоприятных экологических факторов, некоторые профессиональные болезни родителей.

Что такое плотные (или солидные) опухоли?

                Опухоль не всегда означает рак. Некоторые опухоли (скопление ненормально растущих клеток) являются доброкачественными (не раковыми). При разговоре о злокачественных опухолях, термин «солидная опухоль» используется для разделения между локализованно растущими массами тканей и лейкемией, заболеванием крови.

Опухоль  мозга

                Опухоли мозга классифицируются и называются по типу ткани, в которой они развиваются. Как группа заболеваний, опухоли мозга считаются второй, наиболее часто встречающейся формой рака у детей. Опухоль может поразить ребенка в любом возрасте, включая младенчество и отрочество, но чаще она встречается у детей от 5 до 10 лет. Симптомы включают приступы судорог, утреннее головокружение, боли, рвоту, раздражительность, проблемы в поведении, изменения в  режиме приема пищи и в режиме сна, вялость, нарушение двигательной активности. Диагностировать опухоль мозга очень сложно, потому что эти симптомы часто могут быть похожими на другие детские заболевания.

Нейробластома

                 Она развивается из молодых нервных клеток, которые по неизвестным причинам начинают развиваться ненормально. Большая часть этих опухолей развиваются в надпочечниках. Нейробластома - самая частая злокачественная опухоль у детей до 1 года, но вообще она может обнаруживаться у детей в возрасте до 5 лет.  Симптомы:  потеря веса, вялость, бледность, иногда - непрекращающийся понос и боли в животе или в других частях тела.

Опухоль Вилмса

                 Эта опухоль зарождается в клетках почки. Она обычно поражает детей в младенчестве и до 15 лет, крайне редко -  в более старшем возрасте, и сильно отличается от опухолей почки во взрослом возрасте. Редко она бывает наследственной, и в 5% случаев поражает обе почки. Родители обращаются к врачу после того, как они заметили опухоль или шишку в брюшной полости ребенка. Симптомы: кровь в моче, болезненность, потеря аппетита, жар, боль в животе. Однако, очень часто самочувствие ребенка не страдает, и наличие опухоли в животе - единственный симптом заболевания. 

Постановка диагноза

              Процесс поставки диагноза занимает достаточно много времени. Ребенку сначала проводят серию анализов  в поликлинике, иногда его сразу помещают в стационар. Необходимо сделать анализы крови, рентген, сканирование, биопсию и т. д. 

             При солидных опухолях врач определяет ее размеры, затронуты ли лимфатические узлы,  насколько она распространена и т. д. При лейкемии врачу необходимо проверить состояние костного мозга, печени, селезенки, тех лимфатических узлов, которые затронуты болезнью. 

             Если вашего ребенка направляют на консультацию в детское онкологическое отделение, не бойтесь и ни в коем случае не отказывайтесь. Чем скорее вы проведете серию анализов, тем  быстрее начнется лечение и тем более благоприятен прогноз. 

               После постановки диагноза целая команда специалистов разрабатывает специальный план, как скорее вылечить вашего ребенка: точный тип лечения (протокол), как часто ваш ребенок будет получать это лечение, как долго продлится активный курс лечения в больнице,  каковы приблизительные общие сроки лечения и т. д. 

Поговорите с лечащим  врачом.

             Помните, Вы – главный помощник врача в процессе лечения Вашего ребенка. Не бойтесь задавать вопросы Вашему врачу, узнавайте подробности, спрашивайте совета, чем Вы можете помочь своему больному ребенку. Естественно, что родители ужасно нервничают. Так что лучше вопросы записать заранее в блокнот. Этот блокнот Вам очень пригодится в будущем. В такой блокнот полезно записывать все, что Вы узнаете о лечении Вашего ребенка. Попросите у врача разрешения записать на магнитофон Вашу беседу, чтобы Вы не забыли важные для вас подробности. Можно также попросить разрешения придти на консультацию обоим родителям или с родственником, чтобы лучше запомнить ответы врача.

На всякий случай вот несколько подсказок, что обязательно надо спросить.

О диагнозе:

Какая форма рака у моего ребенка?

Какая стадия заболевания?

Нужны ли еще анализы? Будут ли они болезненны? Как часто их необходимо делать? Как к ним готовиться?

О вариантах лечения:

Какие есть варианты лечения? 

Где можно получить наиболее квалифицированную консультацию?

Что врач рекомендует для Вашего конкретного случая? Почему?

Лечили ли других детей с таким же диагнозом?

Сколько времени занимает лечение?

Где лучше всего проводить лечение? Когда лучше его начинать? 

Будут ли ребенка лечить именно педиатры-онкологи?

Можно ли какие-то формы лечения проводить в условиях поликлиники или дома, а не в стационаре?

О лечении:

Как долго продлится курс лечения? 

Какова схема и каково расписание лечения

Сможет ли ребенок заниматься в школе в перерывах между курсами лечения или надо перейти на домашнее обучение?

Есть ли в больнице детский  психолог, с которым можно посоветоваться? 

Занимается ли педагог с детьми, если они долго находятся в больнице?

О побочных эффектах:

Какие возможные побочные эффекты лечения могут возникнуть во время  лечения и позже?

Чем Вы можете помочь ребенку, чтобы облегчить эти побочные последствия?

О больнице:

Сколько времени ребенок должен  провести в больнице?

Можно ли какое-то лечение провести дома?

Может ли мать находиться около ребенка во время лечения? 

Есть ли возможность ночевать в больнице?

О школьных занятиях:

Какие игрушки нужны Вашему ребенку?
Есть ли игровая комната в больнице?
Есть ли педагоги в больнице?
Сможет ли он заниматься в школе?
Есть ли детские болезни, которые для него опасны?
Не надо ли сделать прививки: ему или его братьям и сестрам?
Нужно ли сообщить в школу, что ребенок болен и чем он болен?

ГЛАВА 2

В ПОМОЩЬ РОДИТЕЛЯМ, ДУМАЮЩИМ О ТОМ, КАК ГОВОРИТЬ С РЕБЕНКОМ О ЕГО БОЛЕЗНИ

Как нужно говорить с Вашим ребенком о раке


Естественно,  Ваша первая мысль: «Должна ли я сказать моему ребенку о раке?» Наверняка, Вам хочется защитить своего ребенка, но учтите: дети обладают колоссальной интуицией! Ребенок обычно сам прекрасно знает, когда с ними что-то не в порядке.  Он может себя плохо чувствовать, приходится часто ходить к врачу, делать анализы крови, рентген и пр. 

           Ребенок может почувствовать, что Вы испуганы. Как бы Вы тщательно не скрывали от него, чем он болен и что за лечение ему предстоит, другие – медперсонал, родственники или друзья могут случайно проговориться, так что ребенок все узнает сам. Но при этом он расстроится, что мама и папа скрывают от него правду. Помните, в это трудное время ребенок полностью полагается на Вас! И Ваш эмоциональный контакт должен быть основан на любви и честности. 

Почему я должен сказать своему ребенку


Вы, конечно, сами должны решать, сказать ли Вам правду и в какой форме. Все зависит от возраста, взаимоотношений в семье. В нашей культуре не принято открыто говорить о болезнях,  тем более о раке,  даже со взрослыми. В других странах считается,  что надо говорить открыто. Решайте сами. Самое главное,   старайтесь быть максимально открытыми и честными со своим ребенком,  старайтесь от него скрывать как можно меньше, иначе он вообразит самые невероятные вещи.  Например, что его болезнь – это наказание – за плохое поведение или за двойки в школе.  Многие профессионалы считают, что если сказать ребенку правду, то это уменьшит стресс и чувство вины. Дети, которые знают правду, более энергично сопротивляются болезни и  активнее  участвуют в лечении. Наконец, откровенные разговоры сближают семью и помогают легче справиться с проблемами это трудного периода. Главное, ребенок должен знать и чувствовать, что Вы всегда на его стороне, что Вы не оставите его в беде и будете помогать ему и поддерживать его всеми силами.  

Какие вопросы возникают у родителей

              Если Вы не  решаетесь рассказать ребенку откровенно о том, что у него рак, не насилуйте себя. Изучите главу «В помощь родителям, думающим о том, как говорить с ребенком о его болезни». Посоветуйтесь с психологом, врачом, священнослужителем. Если Вы слишком нервничаете, пока вообще не обсуждайте этот вопрос. Только не забывайте, что любой ребенок – замечательный психолог, он все начинает понимать гораздо быстрее, чем мы думаем,  и вообще, по секрету,  дети, уж точно, гораздо мудрее, а иногда и умнее нас,  взрослых. 

Когда следует сказать ребенку о его болезни

                 Конечно, Вы лучше, чем кто-нибудь, знаете характер своего ребенка и Вам  решать, когда ему сказать, если Вы решили сказать правду. Однако, помните,  что Ваш ребенок очень быстро сообразит, что с ним что-то не в порядке и,  может быть,  не стоит тянуть. Большинство родителей, по крайней мере, говорят, что легче всего сказать в самом начале, еще до того, как ребенка кладут в больницу. Безусловно, для самого ребенка лучше знать, что с ним будет происходить до того, как начнется активное (довольно мучительное в большинстве случаев) лечение.

Кто должен сказать ребенку

               Тот из родителей, который эмоционально ближе. Если это слишком мучительно, попросите помощи у лечащего врача, медсестры, психолога, священнослужителя. Продумайте заранее,  о чем и как Вы будете говорить, можете даже заранее написать, что Вы скажите своему ребенку. Главное, быть  открытым, честным, по возможности спокойным и все время подчеркивать, что вместе вы справитесь.

               Ниже мы опишем, как дети разных возрастных групп понимают свою болезнь. Это общие сведения. Возможно, Ваш ребенок в силу своей сообразительности подходит больше, чем под одну группу.

Дети до 2 лет

              Такие малыши не понимают, что такое рак. Они понимают только то, что могут увидеть и потрогать. Больше всего они волнуются о том, чтобы их не разлучили с родителями.  Маленькие дети боятся всяких медицинских процедур.  Будьте готовы к слезам и крикам. Купите детский набор «Доктор Айболит» (это можно и для детей постарше). Потренируйтесь заранее на любимом мишке и не забудьте взять его с собой.   Вы должны честно объяснить, что укол будет болезненным и Вы советуете  кричать как можно громче. Таким образом, Вы даете понять своему  ребенку, что Вы его понимаете и принимаете его чувства. Тогда малыш будет доверять Вам больше. Если есть возможность, всегда давайте ребенку возможность выбрать. Например, в чем он хочет размешать лекарство: в соке, киселе или пюре, и т. д.

Дети от 2 до 7

              В этом возрасте  ребенок понимает, что если он болен, придется лежать в постели и принимать лекарства. Когда Вы разговариваете с ребенком такого возраста, Вам могут помочь наши советы:

             Объясните, что ему нужно лечиться, тогда боль пройдет, и он сможет снова играть,  и не будет так уставать.

              Объясните, что болезнь – вовсе не есть наказание за то, что ребенок сделал, сказал или подумал. 

             Будьте честны, когда Вы объясняете ребенку насчет анализов и процедур. Скажите, что ему придется потерпеть, чтобы поскорее выздороветь.

             Используйте самые простые способы объяснения. Скажите ребенку, что его болезнь – это борьба между «хорошими» клетками и «плохими». Чтобы «хорошие» клетки победили болезнь, надо, чтобы они становились сильнее. Для этого нужны   лекарства, уколы, соки, фрукты и т.д. Можете попросить ребенка нарисовать битву и как «хорошие» клетки (например, рыцари на конях) побеждают «плохие» клетки.  Это очень полезная психотерапевтическая игра для ребенка. Рисунки и тренировки следует проводить ежедневно. Пусть он уничтожает «неприятеля» - плохие клетки. Играйте в эту игру, когда принимаете лекарства, делаете процедуры и пр.  Объясните ему, что его тело состоит из разных клеток, которые делают разную работу. И чтобы «хорошие» клетки победили  «плохие» они должны работать вместе. Лечение поможет уничтожить «плохие» клетки, чтобы другие клетки могли работать, как следует, все вместе.  Если Вы уже знаете, что ребенок слышал слово «рак», объясните, что «плохие» клетки и есть раковые.  Задача лечения – победить неприятеля!

Подростки после 12 лет и старше  

               Ребята старше 12 уже понимают сложные взаимоотношения между событиями. Подростки осознают, что болезнь – это целый ряд неприятных симптомов, которые в корне меняют их жизнь. Но поскольку они также понимают и  серьезную причину, вызвавшую эти неприятные симптомы болезни, то им уже можно объяснять, что рак - это сбой в работе некоторых клеток,  которые начинают «барахлить» и сбивают с толку («с панталыку»)  здоровые клетки. Задача лечения – убить эти взбунтовавшиеся, забарахлившие клетки, так чтобы все остальные клетки организма собрались с силами и победили все неприятные  симптомы. 

Какие вопросы могут задавать сами дети


Совершенно естественно любопытство детей по поводу их болезни. Им хочется узнать побольше. Будьте готовы отвечать, по возможности,  открыто: ребенок ждет от Вас

ответов на большинство своих вопросов. Иногда дети сразу забрасывают Вас вопросами, как только услыхали то, что сказал им врач. Иногда они могут подождать, но, будьте уверены, увильнуть от ответов Вам не удастся.

Вот некоторые вопросы, которые дети задают чаще всего: 

Почему именно я? 

          Ребенок, также,  как и взрослый, потрясен: «Почему рак у меня?» Он может думать, что он в чем-то провинился,  и болезнь – это наказание. Или он считает,  что он сделал что-то не так, плохо себя вел  или в чем-то виноват. Четко и ясно объясните, что даже врачи не знают, в чем истинная причина рака.  Ни он сам, ни родители, ни брат, ни сестра – никто ничего не сделал, не сказал и не подумал ничего, что могло бы вызвать рак.  Подчеркните, что рак не заразен и он нигде не мог «заразиться»

Выздоровлю ли я?


К сожалению, дети часто слышат, что кто-то из взрослых в семье или у знакомых умер от рака. В результате, многие дети боятся спросить,  выздоровеют ли они, потому что они боятся услышать в ответ «Нет». Объясните Вашему ребенку, что рак – болезнь серьезная, но лекарства, облучение или операция помогли другим детям справиться с раком и врачи, медсестры, а также вы – родители постараетесь изо всех сил вылечить его. Обязательно подчеркивайте все время, что и сам ребенок должен  стараться выздоравливать.  Когда ребенок убедится, как много людей ему помогает и о нем заботится во время болезни, он будет чувствовать себя в большей безопасности. 

Что со мной случится?


 Когда Вашему ребенку впервые поставили диагноз «рак», с ним начинают происходить всякие неприятные вещи, которых он боится. Он приходит к врачу, сидит в очереди в поликлинике. Ему делают всякие неприятные процедуры, он видит лысых детей после облучения, или детей со шрамами или с ампутированными ногами и руками, после операции. Естественно, он боится, а вдруг это случится и с ним. Но при этом ему страшно задать прямой вопрос.  Попытайтесь заговорить с ним об этих явлениях открыто.                                    

                 Объясните (заранее!), что при раке – сложное лечение, что волосы могут выпасть, но потом они отрастут снова (особенно важно это знать заранее девочкам),  что при лечении могут быть неприятные последствия, но у всех детей разные формы болезни и то, что произошло с одним ребенком,  не обязательно произойдет с другим. Объясните, что врач постарается дать такие лекарства, которые помогут избежать тяжелых последствий.  Главное, не делайте вид, что все в порядке, старайтесь все, что можно, объяснять ребенку про каждую процедуру.  Дети должны заранее знать, если им изменяют лечение, это поможет им лучше подготовиться эмоционально  к встрече с врачом,  к больнице или  биопсии.  Может быть, имеет смысл завести календарь, в котором отмечать, в какие дни вам предстоят те или иные процедуры, но не слишком рано, чтобы ребенок не нервничал заранее. 

Зачем мне так долго принимать лекарства, когда я уже вышел из больницы?

 
Объясните ребенку, что «непослушные», «плохие» клетки могут прятаться глубоко, глубоко внутри, а  это лекарство их догоняет и убивает, так что надо набраться терпения и делать все так, как велел доктор. 

В чем состоит лечение


 Чтобы правильно разработать индивидуальный план лечения  Вашего ребенка, собирается целая команда специалистов. Они должны учитывать возраст, общее состояние здоровья, форму рака, стадию болезни. На основе этой информации составляется схема лечения по определенному протоколу, время лечения,  время каждого курса, сколько времени будет в интервале между курсами лечения и т. д. В зависимости от того, как ребенок реагирует на лечение, врач может изменить план, так что трудно заранее определить точные сроки лечения. Помните, что даже при одинаковом диагнозе,  каждый ребенок получает свое индивидуальное лечение, так что не сравнивайте своего ребенка с другими. 


Прежде чем начнется активное лечение, педиатр-онколог обсудит с Вами план, включая  положительные и отрицательные моменты и степень риска. Старайтесь задавать четкие вопросы, хотя это и трудно. Следует сосредоточиться на главном: чем Вы можете помочь ребенку в процессе лечения в больнице. В некоторых странах принято брать расписку у родителей, что они  согласны на соответствующее лечение. 


Сначала все покажется Вам ужасно сложным. Но обычно врачи объясняют каждый шаг в общей схеме лечения и Вы и ребенок вскоре привыкните к тому, какие процедуры  и в какое время Вас ожидают. Если врач сочтет нужным, попросите  у него копию схемы лечения Вашего ребенка,  чтобы Вы заранее были в курсе, что Вас ждет.  Заведите себе еженедельник, где вместе с ребенком, отмечайте, в какие дни и что Вы должны делать.  Это поможет Вам более эффективно распределить время, когда Вы находитесь в больнице. Старайтесь быть около ребенка во время всех важных процедур.  Не бойтесь задавать вопросы врачу и медперсоналу.  Помните, Вы – неотъемлемая часть команды, борющейся за выздоровление Вашего ребенка.

ГЛАВА 3

ЧТО НАДО ЗНАТЬ, ЕСЛИ РЕБЕНОК ЗАБОЛЕВАЕТ ЛЕЙКОЗОМ ИЛИ ЗЛОКАЧЕСТВЕННОЙ ОПУХОЛЬЮ

               Прежде всего - что это тяжелое, смертельно опасное заболевание, но это- не приговор. Большая часть детей может выздороветь, но для этого потребуются огромные усилия не только врачей, но и родителей. 

               При злокачественных опухолях у детей используются следующие виды лечения:

-    химиотерапия

· лучевая терапия

· хирургическое лечение

· трансплантация костного мозга или периферических стволовых клеток.

               В зависимости от типа опухоли используется либо один вид лечения, либо (чаще всего) комбинация нескольких его видов. 

                Химиотерапия и лучевая терапия вызывают  разрушение опухолевых клеток, но часто имеют место нежелательные и неприятные побочные эффекты, такие как тошнота, рвота, выпадение волос, стоматит, диарея. Побочные эффекты возникают из-за повреждения нормальных клеток организма. Их разновидность и частота зависят от применяемого лекарственного препарата, его дозы, а также от индивидуальных особенностей организма. Чаще всего это случается на фоне лечения или вскоре после его окончания. Перед началом лечения врач расскажет вам обо всех ожидаемых побочных эффектах и осложнениях и примет меры для их предотвращения. 

ХИРУРГИЧЕСКОЕ ЛЕЧЕНИЕ
                 Операция является необходимой частью лечения многих опухолей. Во время операции удаляется опухоль и ткани вокруг нее. У детей чаще всего операция является лишь очередным (но необходимым) этапом лечения после химиотерапии и/или лучевой терапии. Предоперационная химиотерапия (лучевая терапия) может значительно уменьшить размеры опухоли и тем самым облегчить ее удаление, а также предотвратить распространение опухолевых клеток по всему организму (развитие метастазов).

                 Дети боятся операции и у них могут возникать вопросы, на которые необходимо дать ответ. Вы должны быть предельно честными, чтобы не потерять доверие ребенка, объяснить (вместе с лечащим врачом), что его ожидает, уверить его в том, что он будет спать во время операции и не будет чувствовать боли.

               Наиболее часто психологические проблемы возникают, если ребенку необходима ампутация конечности. 

                Иногда принять решение о согласии на ампутацию конечности для родителей намного сложнее, нежели для ребенка (особенно младшего возраста). Особенно сложным это решение является для подростков, которые должны сами давать согласие на ампутацию, при этом полностью осознавая необходимость этой операции и ее последствия. Эти дети особенно нуждаются в помощи специалиста- психолога. Кроме того, очень полезны встречи с бывшими пациентами, перенесшими подобную операцию, которые ведут полноценную активную жизнь.  Их пример позволит пациенту не впасть в отчаяние и планировать свою дальнейшую жизнь.

                  После ампутации у больного могут быть «фантомные» боли - боли или ощущение несуществующей конечности. Это происходит потому, что в головном мозге остается какое-то время информация об ампутированной конечности, и он воспринимает ее еще как существующую. Со временем эти ощущения проходят, иногда самостоятельно, но часто требуют медикаментозного лечения.

                 После операции необходимы физические упражнения для подготовки пациента к протезированию. Эти упражнения бывают порой тяжелы и болезненны для пациента, но ребенок и его родители должны осознавать их необходимость, терпеть и преодолевать неудобства и боль. Чем лучше ребенок будет подготовлен к протезированию, чем лучше будет развит физически, тем легче ему будет приспособиться к протезу и вести активный образ жизни.

ХИМИОТЕРАПИЯ

             Химиотерапия - это использование противоопухолевых препаратов для лечения рака. Это системное лечение - то есть, химиопрепараты через кровь проникают в каждую часть организма больного и «убивают» опухолевые клетки, где бы они ни были. Так как группа химиопрепаратов «работает» лучше, чем один, чаще всего применяют полихимиотерапию- сочетание определенных химиопрепаратов в определенной последовательности и дозах, в зависимости от того, какую опухоль предстоит лечить.

Химиопрепараты могут вводиться в организм различными путями.

Через рот 

               Для того чтобы препарат правильно усваивался организмом, необходимо четко соблюдать правила и условия его приема внутрь (натощак или после еды, утром или вечером, запивать молоком или водой и т.д.). При этом не следует проявлять никакой самостоятельности, а четко руководствоваться рекомендациями вашего врача- только в этом случае можно быть уверенным, что Ваш ребенок получит необходимую дозу химиопрепарата. Если после приема препарата у ребенка была рвота, нельзя давать ему лекарство повторно, но надо сразу же сказать об этом врачу.

Внутривенная химиотерапия

             Большинство химиопрепаратов вводятся внутривенно- либо струйным, либо капельным путем в течение короткого или длительного времени. Иногда струйное введение осуществляется путем пункции (прокола) вены, как правило, на руке. Эта процедура довольно болезненна, и дети ее боятся. В настоящее время существуют препараты, обезболивающие место укола, которые наносятся в виде мази или геля за 1,5- 2 часа до процедуры. Если первое введение препарата пройдет безболезненно, то ребенок в дальнейшем не будет бояться. 

              Если внутривенные инъекции требуются в течение нескольких дней, или необходимо капельное введение, то это, как правило, осуществляется через периферический катетер – специальную трубку, которая может находиться в вене постоянно в течение нескольких дней. Но этот катетер требует специального ухода, осуществляемого медперсоналом, промывания его раствором гепарина.

              Если Вашему ребенку предстоят длительные курсы химиотерапии, многократные внутривенные инъекции, внутривенное введение большого количества жидкости капельным путем, это очень трудно осуществить через периферическую вену. Для того, чтобы иметь постоянный и безболезненный доступ к вене, осуществляется постановка центрального катетера (в подключичную, яремную, бедренную вены). Этот катетер имеет большое сечение, стоит в крупной вене, имеющей непосредственную связь с сердцем, поэтому его постановка приравнена к операции, осуществляется под наркозом или местной анестезией (у больших детей). Центральный катетер может стоять до нескольких месяцев, но при условии особого ухода и строгого соблюдения правил гигиены, так как инфекция, проникающая через катетер очень опасна- может привести к развитию сепсиса (генерализованной инфекции).

Внутримышечное введение химиопрепаратов

               Некоторые химиопрепараты можно вводить внутримышечно, но следует помнить, что внутримышечные инъекции возможны только при наличии достаточного количества тромбоцитов (80 тысяч и более). При более низком уровне тромбоцитов имеется опасность развития гематомы (обильное кровотечение в толщу мышц) с последующим ее нагноением.

Подкожное введение 

               Может осуществляться даже при низком уровне тромбоцитов, и появление в месте инъекции «синяков» не является опасным.

Интратекальное введение

                 Химиопрепараты вводятся непосредственно в спинно-мозговой канал и смешиваются с ликвором (спинно-мозговой жидкостью). При некоторых заболеваниях, таких как лимфома, лейкоз, это необходимо для профилактики поражения центральной нервной системы опухолевым процессом.

Интравентрикулярное введение

                  Химиопрепараты вводятся непосредственно в желудочек головного мозга- резервуар, содержащий спинно-мозговую жидкость.

                Химиотерапия оказывает действие не только на опухолевые клетки, но может частично повреждать и здоровые клетки организма, особенно те, которые быстро меняются (волосы, брови, ресницы, ногти, клетки крови, клетки, выстилающие желудок и кишечник, клетки, выстилающие полость рта и т.д.). Учитывая то, что химиотерапия является системным лечением (то есть, воздействует на весь организм), неизбежны побочные эффекты и в процессе химиотерапии могут возникать осложнения вплоть до смертельно опасных.

ОСЛОЖНЕНИЯ И ПОБОЧНЫЕ ЭФФЕКТЫ ХИМИОТЕРАПИИ

Тошнота и рвота

                 Для предотвращения этого осложнения врач назначает противорвотные препараты, но они имеют свои побочные эффекты, поэтому не следует применять их самостоятельно.

                  Не кормите ребенка насильно, этим вы усугубите рвоту, лучше старайтесь кормить его тем, что он любит или хочет, малыми порциями, но чаще. В этой ситуации, как правило, не стоит предлагать ребенку острую, сладкую, жирную, сильно пахнущую пищу. Предпочтительно также давать холодную пищу вместо горячей, в некоторых случаях дети лучше переносят жидкую пищу. 

Диарея (понос)

                   Обязательно сообщите Вашему доктору о жидком стуле у ребенка.

                   Не давайте ребенку жирную пищу, а также, содержащую большое количество клетчатки (овощи, фрукты)

                  Старайтесь, чтобы ребенок пил как можно больше

Сыпь

                  При появлении сыпи немедленно сообщите вашему врачу. При этом немедленно изолируйте ребенка от всех контактов с другими детьми, так как появление сыпи может быть не только следствием аллергической реакции, но и симптомом инфекционного заболевания. Не подвергайте других детей опасности. Некоторые «безобидные» инфекции, такие как ветряная оспа, герпетическая инфекция, для детей, страдающих онкологическими заболеваниями, могут быть смертельными.

Стоматит
                  Для предотвращения этого осложнения, необходим тщательный уход за полостью рта - полоскание рта дезинфицирующими растворами после каждого приема пищи, чистка зубов дважды в день (если уровень тромбоцитов в анализе крови не очень низкий). При появлении признаков стоматита необходимо обрабатывать рот специальными препаратами (назначаются врачом)

                  Избегать слишком холодной, горячей, кислой и острой пищи.

Поражение кожи и волос

                  Этот побочный эффект имеют почти все химиопрепараты (могут выпадать не только волосы, но и ресницы, брови, даже нарушается рост ногтей). Надо знать и объяснить ребенку, что это явление временное, и волосы начнут расти сразу же после окончания лечения. Взрослым девочкам возможно заранее подобрать парик. Необходимо защищать кожу головы от холода и солнечных лучей.

                  Может развиваться сухость и шелушение кожи. Во время лечения необходимо протирать кожу специальными растворами (очищающими и дезинфицирующими), использовать смягчающий крем. Необходимо избегать прямых солнечных лучей. При покраснении кожи или появлении каких-либо элементов сыпи, необходимо сразу же сказать об этом врачу.

Поражение почек и мочевого пузыря

                   Многие химиопрепараты оказывают токсический эффект, в первую очередь на функцию почек. Для предотвращения этого существует определенный режим введения препаратов (капельный), а также вводится большое количество жидкости (глюкозы и физраствора) в течение длительного времени. Поэтому курсы химиотерапии включают в себя не только введение химиопрепаратов, а и инфузионную терапию - длительные капельные введения растворов. При этом очень важен подсчет количества полученной и выделенной жидкости, а также все изменения цвета, прозрачности мочи. При появлении необычного цвета мочи обязательно надо показать ее врачу, так как это может быть связано или с осложнением химиотерапии (желтуха, кровотечение), или с окрашиванием мочи вводимыми препаратами.

Неврологические проблемы

               При проведении химиотерапии могут быть любые неврологические нарушения- головные боли, изменения чувствительности, нарушение походки, судороги и т.д. Это связано либо с сопутствующими заболеваниями ребенка, либо с индивидуальной чувствительностью к тому или иному препарату. Все эти осложнения требуют медикаментозного лечения, и, как правило, большинство из них можно вылечить.

Поражение печени

               Химиопрепараты могут оказывать токсическое действие на печень, вызывая развитие токсического гепатита. Учитывая многократные переливания компонентов крови, по-прежнему остается проблема заболевания вирусным гепатитом, что может осложнить лечение. В настоящее время существуют препараты, защищающие организм от проникновения вируса гепатита во время переливания крови. Кроме того, широко применяется прививание вакциной против гепатита В.

Поражение костей
        Кроме специфического (опухолевого) поражения костей, может возникать остеопороз (разрежение структуры кости) и даже переломы костей, связанные с нарушением обмена кальция на фоне основного заболевания или гормонотерапии. Эти поражения требуют длительного специального лечения, иногда с привлечением специалиста- ортопеда.

Системные осложнения
Лихорадка

              Если у Вашего ребенка поднимается температура, особенно около 38 градусов, обязательно сообщите врачу. Не давайте самостоятельно жаропонижающих средств, так как некоторые жаропонижающие препараты, например, аспирин, могут быть противопоказаны больным, получающим химиотерапию.

Инфекционные осложнения

              У детей, которые получают химиотерапию, резко снижаются защитные силы организма, поэтому любая, даже самая «безобидная» инфекция может стать для них смертельно опасной (например, ветряная оспа, герпес). Причиной инфекции могут быть бактерии, вирусы или грибы, для выявления которых врач берет на анализ кровь, мочу, кал, соскоб из полости рта и т.д. При этом не только выявляется микроорганизм, но и определяется его чувствительность к антибиотикам. Для борьбы с инфекцией назначаются антибактериальные, противовирусные и противогрибковые препараты. 

               Чтобы снизить риск развития инфекционных осложнений и необходимость назначения небезобидных для организма Вашего ребенка препаратов, Вы должны принять все меры для его защиты:

максимально изолировать Вашего ребенка от контактов с другими детьми и взрослыми (даже членами семьи)

при падении уровня лейкоцитов необходимо ношение маски при контакте с любым человеком.

необходим тщательный уход за Вашим ребенком - обработка тела, рта, подмывание после любого физиологического отправления, смена нательного и постельного белья, частая влажная уборка палаты с дезинфицирующими средствами. 

               Ваш ребенок должен использовать только индивидуальную посуду и предметы ухода.  

                Во время лечения важен тщательный уход за зубами, желательно вылечить все зубы до начала лечения или в интервалах между курсами химиотерапии. Необходимо тщательно мыть и обрабатывать зубную щетку после каждого употребления. После каждого приема пищи и перед сном необходимо полоскать рот. Точно такой же уход за собой должен осуществлять и ухаживающий за ребенком взрослый, так как при близком контакте он может стать источником смертельной инфекции для своего ребенка. Нельзя спать в одной кровати с больным ребенком, пробовать пищу из его посуды. Пользоваться общим полотенцем и т.д.

Геморрагический синдром (кровотечения, кровоизлияния)

               Это осложнение встречается у многих пациентов, получающих интенсивную химиотерапию, так как при этом отмечается значительное падение уровня тромбоцитов. Кожный геморрагический синдром проявляется либо в виде  мелкой геморрагической сыпи на теле, либо в виде «синяков». Иногда может иметь место кровоизлияние в сустав- при этом отмечается боль, отек сустава, нарушение его движений. Чаще всего бывают носовые кровотечения, которые требуют немедленного вмешательства врача. В редких случаях могут быть очень тяжелые и смертельно опасные осложнения- кишечное кровотечение, кровоизлияние в мозг и т.д., которые требуют интенсивной терапии и реанимации. 

             В период, когда уровень тромбоцитов очень низкий, необходимо соблюдай покой (иногда - постельный режим), стараться избегать резких движений, не бегать, не прыгать. Избегать даже незначительных травм. В это время нельзя чистить зубы, чтобы не травмировать десна (а только полоскать рот). 

Для предотвращения геморрагических осложнений и борьбы с ними переливают компоненты крови - свежезамороженную плазму, взвесь тромбоцитов, эритроцитарную массу. 

Отеки

              Отеки могут развиваться вследствие многих причин, таких как поражение почек, печени, сердца, аллергической реакции и т.д. Могут наблюдаться отеки лица, конечностей, всего тела. Для правильного лечения необходимо выяснить причину возникновения отеков, прежде чем их лечить.

Аллергические реакции

              Аллергические реакции могут развиваться при применении любого препарата вследствие индивидуальных особенностей организма пациента. Никогда нельзя знать заранее, на какой препарат ребенок может отреагировать. Реакция может проявиться по-разному: в виде сыпи, лихорадки, болей в пояснице или за грудиной, затруднения дыхания, отеков, падения артериального давления и т.д. В случае возникновения любых неприятных ощущений у ребенка во время введения препарата или переливания крови, надо немедленно прекратить введение и позвать врача. Аллергические реакции, как правило, требуют немедленного медикаментозного лечения. 

Поздние осложнения химиотерапии

             Лечение онкологического больного очень тяжелое, но это необходимо для его выздоровления. После окончания специального лечения ребенок должен длительное время наблюдаться не только онкологом- гематологом, но и врачами других специальностей- нефрологом, кардиологом и т.д., так как и через много лет у ребенка могут возникнуть проблемы со здоровьем вследствие полученной химио- и гормонотерапии (а также лучевого лечения).

ЛУЧЕВАЯ ТЕРАПИЯ

                Как и хирургическое лечение, лучевая терапия является лечением местным, то есть, направленным на часть тела, пораженную опухолью. Разрушая опухолевые клетки, лучевая терапия используется или перед операцией для уменьшения размеров опухоли, и после операции для уничтожения оставшихся опухолевых клеток. Крайне редко лучевая терапия используется как самостоятельный метод лечения (только в случае наличия небольшой доброкачественной опухоли), и практически никогда лечение злокачественной опухоли не начинается с лучевой терапии.

                До начала лечения врач-радиолог - специалист по лучевому лечению, консультирует больного, производит разметку полей облучения - определяет и отмечает на теле точки и поля, которые будут подвергнуты облучению в той или иной дозе. При этом учитывается множество индивидуальных факторов - глубина облучения, защитные свойства кожи, рассеивание лучей и т.д. Следует знать, что нанесение на кожу мазей, мыльных растворов перед облучением изменяет барьерные и рассеивающие свойства кожи и приводит к развитию осложнений (таких как ожоги), кроме того, опухолевые клетки не получают нужную дозу облучения. Поэтому  использование мазей возможно только после сеанса лучевой терапии, а утром перед началом лучевой терапии кожа должна быть абсолютно чистой и сухой. 

                  После сеанса лучевой терапии ребенок может находиться в коллективе, так как, вопреки бытующему мнению, он не радиоактивен. 

                 Лучевая терапия – безболезненный метод лечения, более того, иногда она используется с целью обезболивания при опухолевых поражениях костей. Самым важным и трудным для маленьких детей является то, что во время сеанса лучевой терапии ребенок должен лежать короткое время совершенно неподвижно. В случае, когда ребенок это сделать не может, необходима медикаментозная помощь врача- анестезиолога. Те части тела, которые не подвергаются облучению, закрываются специальным защитным материалом. 

                   Некоторые дети, особенно маленькие, боятся лучевой установки, или боятся оставаться в комнате одни. Врач- радиолог часто знакомит больного с местом, где будет проводиться облучение, ребенок может разговаривать с родителями и видеть их на телеэкране.

                   Так же как и химиотерапия, лучевая терапия может оказывать повреждающее действие и на здоровые клетки организма. Если это случается, то развиваются побочные эффекты и осложнения.

                   Частота и тяжесть осложнений зависят от дозы облучения, от величины поля облучения и от того, какая часть тела облучается. 

НАИБОЛЕЕ ЧАСТЫЕ ПОБОЧНЫЕ ЭФФЕКТЫ ЛУЧЕВОЙ ТЕРАПИИ

Слабость, повышенная утомляемость

              Ребенку необходимо больше спать и отдыхать.

Покраснение кожи

               Изменения кожи могут напоминать солнечные ожоги. При этом необходимо держать кожу в чистоте, обеспечить доступ воздуха, но при этом избегать попадания солнечных лучей. С разрешения врача применяются специальные мази и лосьоны.

Выпадение волос

               Выпадение волос отмечается только в местах облучения. После окончания лучевой терапии волосы начинают расти в сроки от нескольких недель до 3-х месяцев. Но в некоторых местах, на которые получена максимальная доза облучения, волосы могут и не вырасти.

Лучевой эпителиит

                При этом отмечается неприятные ощущения в полости рта и глотке- сухость, покраснение, боль при глотании. Могут быть явления стоматита (язвы, покраснение слизистой рта), а также сухой кашель (когда воспалительные изменения возникают в трахее). 

                Необходимо ухаживать за слизистой рта, как при проведении химиотерапии (см. выше), обрабатывать его после сеанса лучевой терапии специальными средствами для обработки рта (которые порекомендует врач). Рекомендуется принимать большое количество жидкости. Иногда назначаются специальные препараты для ускорения заживления слизистых.

Тошнота и рвота

                 В тяжелых случаях назначаются противорвотные препараты. Необходимо кормить ребенка за 3-4 часа до сеанса лучевой терапии. Пищу надо принимать медленно маленькими порциями, исключить сладкое, жирное и острое. Предпочтительно принимать пищу в холодном виде. За 30-60 минут до еды лучше выпить жидкость. После еды ребенку необходим отдых.

Жидкий стул

                 В тяжелых случаях назначается медикаментозное лечение. Исключается из рациона яблочный сок, жирная пища. Старайтесь давать высококалорийную и богатую белками пищу, а также пищу, содержащую калий и соду (диета обсуждается с врачом). Необходимо принимать большое количество жидкости.

Поздние осложнения лучевой терапии

                  Лучевая терапия не является безобидным средством лечения, поэтому назначается только по жизненным показаниям. Лучевая терапия может вызывать задержку роста, нарушение обмена веществ, деформацию костей, подвергшихся облучению. Чем меньше возраст ребенка и чем больше доза облучения, тем тяжелее могут быть последствия (в частности, облучение головного мозга у детей до 3-х лет вызывает нарушение интеллекта). Очень большие дозы лучевой терапии могут вызывать развитие вторичных опухолей. Поэтому для каждого больного выбирается оптимальный метод лечения, необходимый для выздоровления и имеющий минимальные нежелательные последствия.

ТРАНСПЛАНТАЦИЯ КОСТНОГО МОЗГА И ПЕРИФЕРИЧЕСКИХ СТВОЛОВЫХ КЛЕТОК

                  Некоторые больные лейкозом или другими опухолями нуждаются в более интенсивном лечении. При этом применяют огромные дозы химиопрепаратов, после которых происходит гибель не только опухолевых клеток, но и всех клеток костного мозга. Костный мозг - это материал, содержащийся в костях организма. Основой его являются стволовые клетки - это клетки, из которых происходят все клетки крови человека.

                   Для того чтобы организм выжил в этой ситуации, производят переливание либо собственного костного мозга, взятого и законсервированного накануне (аутотрансплантация), либо костного мозга, взятого от донора (аллогенная трансплантация). Донором может быть родной брат или сестра, либо может быть не родственный донор, поиск которого сложен и требует колоссальных материальных затрат.  

                  В некоторых случаях переливают стволовые клетки, в небольшом количестве находящиеся в периферические крови, численность которых увеличивают путем специальной стимуляции. 

                Подобное лечение применяется специалистами по трансплантации костного мозга в специализированных отделениях.

Альтернативная медицина

                В настоящее время существует множество медиков и «парамедиков», которые практикуют лечение всех заболеваний, особенно онкологических. В некоторых случаях используются методы, позволяющие больному лучше переносить химио-лучевое лечение, улучшающие самочувствие и качество жизни больного, и назначение которых вполне оправдано. Но часто целители применяют свои методы лечения как альтернативу традиционной медицине и требуют либо отмены химиотерапии, либо совмещения обоих методов лечения. Если у Вас возникнет желание применять дополнительные или альтернативные методы лечения, обязательно сообщите об этом лечащему врачу, так как бесконтрольное совместное применение разных препаратов может нанести вред Вашему ребенку.

МЕТОДЫ ОБСЛЕДОВАНИЯ

                 При подозрении на заболевание лейкозом или злокачественной опухолью, а также в процессе лечения, необходимо проведение целого ряда диагностических процедур. Иногда это кажется ненужным и утомительным для ребенка. Тем не менее, диагностические процедуры необходимы в первую очередь для постановки правильного диагноза и определения степени распространения процесса и стадии заболевания. Одно и то же заболевание в различной стадии требует разного лечения. Варьируется количество и длительность курсов химиотерапии, количество применяемых химиопрепаратов, необходимость проведения лучевой терапии и т.д. От того, насколько полно будет проведено обследование больного, зависит качество лечения, а, следовательно, и сама жизнь ребенка.

            Чаще всего в клинике проводятся следующие диагностические процедуры

Биопсия опухоли

                Это чаще всего оперативное вмешательство, так как необходимо взять кусочек опухоли для специальной обработки. Специалист-морфолог исследует опухоль и устанавливает точный диагноз (так называемый, гистологический диагноз). В большинстве случаев лечение можно начинать только при подтверждении диагноза морфологом, поэтому вся дальнейшая тактика врача зависит от установленного диагноза.

Пункция костного мозга и трепанобиопсия костного мозга

                 С целью выявления опухолевого поражения костного мозга при лейкозе или при некоторых злокачественных опухолях костный мозг насасывается (пункция) или берется толстой иглой (трепанобиопсия) из кости, как правило, тазовой кости или грудины. Материал исследуется под микроскопом

Определение опухолевых маркеров
                 При некоторых опухолях в крови повышается уровень определенных веществ, вырабатываемых опухолевыми клетками. Специальные методы исследования крови позволяют выявить их и тем самым можно установить диагноз злокачественной опухоли. Этот метод позволяет контролировать состояние больного в процессе лечения, изменение уровня этих маркеров позволяет судить о выздоровлении или прогрессировании болезни.

Анализ периферической крови

Лейкоциты

               Лейкоциты или белые кровяные тельца «отвечают» за защиту организма от инфекции. В начальной стадии лейкоза количество лейкоцитов в крови может быть очень большим, но эти клетки – незрелые (опухолевые) не выполняют свою функцию. На фоне химиотерапии или лучевой терапии часто развивается лейкопения – значительное уменьшение количества лейкоцитов. В этот момент организм становится беззащитным к любой инфекции, поэтому необходимо принимать меры для его защиты. 

Гемоглобин

                  Гемоглобин - это субстанция крови, которая переносит кислород в клетки организма. Низкий уровень гемоглобина говорит об анемии. При этом отмечается бледность кожи и слизистых оболочек, слабость, сонливость, сердцебиение. Глубокая анемия требует переливания компонента крови, содержащего большое количество эритроцитов - клеток, содержащих гемоглобин.

Тромбоциты

                Эти клетки, участвуют в процессе свертывания крови. Вследствие заболевания или химио-лучевого лечения уровень тромбоцитов может резко понижаться (тромбоцитопения). При этом многократно возрастает опасность кровотечений, часто возникают кровоизлияния и «синяки» на коже. Такое состояние требует переливания тромбовзвеси - выделенного из крови концентрата тромбоцитов.

Спинно - мозговая  (люмбальная) пункция

               Тонкая игла вводится в спинно-мозговой канал (между позвонками в месте, где отсутствует спинной мозг) и насасывается небольшое количество жидкости (ликвора), находящейся в нем. Ликвор исследуется под микроскопом на наличие или отсутствие опухолевых клеток в нем, то есть диагностируется поражение центральной нервной системы. Кроме того, таким же образом можно диагностировать наличие инфекции в ликворе, и проводить соответствующее лечение.

              Для диагностики заболеваний проводится ряд инструментальных методов исследования: ультразвуковое исследование, рентгенография органов и тканей, компьютерная томография, радиоизотопное исследование, магниторезонансная томография и некоторые другие современные методы исследования, позволяющие получить полное представление о состоянии организма больного. 

ПИТАНИЕ БОЛЬНОГО РЕБЕНКА

                При лечении больного ребенка могут возникнуть трудности с питанием вследствие того, что у ребенка пропадает аппетит, болит рот или меняются вкусы. Часто больной испытывает тошноту, рвоту, понос. При приеме больших доз гормонов может, наоборот, быть повышен аппетит. В некоторых случаях нельзя употреблять определенные продукты, которые не сочетаются с получаемым лечением. В каждом случае необходимо обсудить с врачом диету ребенка, режим его кормления.

                 Во время лечения старайтесь предлагать Вашему ребенку его любимую еду и ни в коем случае не заставляйте его есть, особенно, когда его тошнит. Этим Вы можете вызвать у него стойкое отвращение к пище.

                Старайтесь давать Вашему ребенку высококалорийную пищу с большим содержанием белков (мясо, яйца, рыбу, творог, мороженое). Лучше давать пищу малыми порциями, но часто, в любое время, когда это возможно - во время прогулки, во время игры, когда ребенок смотрит телевизор и т.д. Создайте спокойную обстановку и не форсируйте процесс приема пищи. 

               Не давайте ребенку высококалорийные продукты с низким содержанием белка, такие как чипсы, конфеты – это приводит к быстрой потере аппетита, но не обеспечивает полноценного питания. 

                 В случаях, когда ребенок получает высокие дозы гормонов и постоянно испытывает чувство голода, необходимо наоборот, снизить калорийность пищи, уменьшить количество углеводов, иначе ребенок быстро набирает вес, и это сказывается на его самочувствии. При выраженном стоматите врач назначает обезболивающие препараты, чтобы ребенок мог принимать пищу. 

                При тошноте и рвоте лучше назначать ребенку дробное питание: начинать давать жидкость (или жидкую пищу) с 1 чайной ложки каждые 10 минут, постепенно увеличивая объем до 1 столовой ложки каждые 20 минут, и, затем - 2 столовых ложки каждые 30 минут. Когда ребенок сможет удерживать жидкость, перейти к более густой пище (йогурт, пудинг, кашу и т.д.). Давайте маленькими порциями так часто, как только Ваш ребенок сможет удержать пищу в желудке. Затем можно перейти к твердой пище.

УХОД ЗА ПОЛОСТЬЮ РТА

                   Если это возможно, перед началом химиотерапии необходимо провести обследование у стоматолога и вылечить все кариозные зубы, так как они являются источником инфекции в полости рта и могут привести к серьезным осложнениям на фоне резкого уменьшения показателей крови. 

                  На фоне лечения очень важно содержать в чистоте полость рта, зубы и десны. После каждого приема пищи надо чистить зубы мягкой зубной щеткой (если позволяет уровень тромбоцитов в крови). Щетку после каждого употребления необходимо тщательно мыть и высушивать. 

                  Во время лучевой терапии на область головы и шеи уменьшается количество вырабатываемой слюны, поэтому появляется сухость во рту. Кроме того, может развиваться воспаление по типу лучевого ожога. Все дети, получающие лучевую терапию, должны часто полоскать рот раствором соли и соды (по ½ чайной ложки на стакан воды). Маленьким детям необходимо протирать полость рта и десна пальцем, обернутым мягкой салфеткой, смоченной раствором для полоскания. 

                  При падении уровня тромбоцитов и лейкоцитов уход за полостью рта должен быть очень осторожным, так как в этом случае ребенок легко подвержен инфекции или кровотечениям. Используйте очень мягкую зубную щетку, либо ватные палочки, либо салфетки со специальными растворами. Если появляются язвочки или краснота, необходимо обрабатывать рот специальными препаратами, рекомендуемыми врачом. В этом случае можно только полоскать рот. Ваш ребенок должен полоскать рот после каждого приема пищи и перед сном. Салфетка, смоченная специальным раствором  может помочь удалить из полости рта твердые частицы пищи. Если появляется болезненность во рту, врач может назначить местные обезболивающие препараты. При сухости губ, используйте масла или ланолин.

ГЛАВА 4

ГОСПИТАЛИЗАЦИЯ


Поймите, что просто попасть в больницу страшно любому ребенку, особенно в первый раз. Это целый новый мир, к которому надо привыкнуть: странные машины, уколы, неприятные процедуры. Постарайтесь придать домашний уют той палате, где находится Ваш ребенок: любимый мишка, чашка со смешным рисунком,  привычные тапочки, фотография всей семьи, рисунки, которые он нарисовал, на стенке над головой. Это поможет ему быстрее привыкнуть к больничной обстановке, а персоналу поможет быстрее установить контакт с ребенком. 


   Одно из самых страшных моментов для больного ребенка – оказаться без родителей в незнакомой обстановке. Большинство больниц разрешают родителям (обычно маме или бабушке) проводить столько времени с ребенком, сколько они могут. 

               Если в Вашей больнице есть игровая комната, старайтесь, чтобы ребенок проводил там больше времени. Пусть он участвует во всех возможных занятиях.  Специальные педагоги помогут ему переключиться и найти занятие по душе. Не увлекайтесь телевизором! Очень важно, чтобы ребенок что-то делал сам, а не был пассивным зрителем. В тех случаях, когда ребенок  должен оставаться в постели, посоветуйтесь с педагогом или врачом,  чем можно занять его. Если ребенок в состоянии, пусть лепит, рисует, делает игрушки из бумаги (оригами),  делает бусы, вяжет и пр. Читайте ему побольше, выбирайте смешные истории, читайте Марк Твена, Виктора Драгунского, любые юмористические рассказы.  

                 Более старшим детям, особенно подросткам, довольно мучительно то, что в больнице они вынужденно больше зависимы от родителей, чем их здоровые сверстники. Свой протест они демонстрируют довольно громко:  капризничают,  отказываются от процедур и пр. Старайтесь давать им как можно больше самостоятельности, давайте им право решать что-то самим, конечно, если это не идет в разрез с назначениями врача. Очень важно все время спрашивать их, что они предпочитают в тех случаях, когда они могут выбирать. Если врач разрешит, пусть они сами выбирают, что надеть (им надоела больничная одежда), что есть, чем заниматься. Право выбора подчеркивает их самостоятельность. Главное, чтобы все время, свободное от процедур, они были заняты каким-нибудь интересным делом. Если они могут ходить и врач разрешит, пусть ходят в палаты, где находятся дети более младшего возраста, и играют с ними, читают им  и т. п.  Это позволит им чувствовать себя более взрослыми и отвлечет от собственных проблем. 

                  Если врач разрешит,  можно принести в больницу какие-то игры,  или если родители могут себе это позволить, даже мобильный телефон, чтобы подросток мог общаться со своими сверстниками. Главное, чтобы подросток был постоянно занят делом в свободное от процедур время. 

Какие стандартные процедуры  делают детям со злокачественными опухолями

                  Различные медицинские  процедуры и анализы проводятся не только для того, чтобы установить диагноз, но и в процессе лечения, чтобы постоянно контролировать его эффективность, а также убедиться, что лечение нанесло минимальный вред здоровым клеткам. Если Вы будете заранее знать, что должны  делать Вашему ребенку,  это поможет Вам лучше подготовиться;  к тому же, справиться с известными ситуациями легче, чем нервничать, когда заранее ничего не известно. 

Заранее спросите врача:

Какие анализы буду делать моему ребенку? 

Как нужно готовиться? 

Будут ли делать рентген, брать кровь из вены, вводить контрастное вещество, и т. д. 

Где и как делаются анализы, в поликлинике или для этого нужно специально ложиться в больницу?

Кто будет делать анализы?  

Могу ли я присутствовать? 

Чем я могу помочь?

Будет ли процедура болезненна? 

Что можно заранее сделать, чтобы ребенок не так боялся и расслабился?

Какую информацию дает этот анализ и что ожидает врач?

Когда будут известны результаты?  Что они означают?

                Некоторые процедуры весьма болезненны, большинство – нет.  Во время некоторых анализов ребенку приходится лежать неподвижно около часа. В таких случаях врач может считать необходимым дать успокоительное ребенку, чтобы он расслабился или заснул. Иногда приходится давать ребенку обезболивающее лекарство. Поговорите с врачом до начала процедуры, чтобы Вы знали, что ждет ребенка в это время. 

Стандартные медицинские анализы и процедуры

В сопроводительную терапию входят:

Облегчение боли 

Питание

Лечение инфекций

Вакцинация (прививки)

Лечение кровотечений

Переливания крови и внутривенные вливания

Уход за полостью рта и зубами

                Цель сопроводительной терапии:  предотвратить или облегчить отрицательные побочные последствия основного лечения и собственно болезни. Сопроводительная терапия  и соответствующий уход за ребенком помогут  провести лечение  с большей безопасностью и комфортом. Поговорите с врачом заранее,  как информация, предоставленная ниже, может быть использована для того, чтобы помочь Вашему ребенку. 

БОЛЬ

                Есть масса причин, в  силу которых ребенок может испытывать боль. Боль может быть вызвана самим заболеванием или может  появиться в результате операции по удалению опухоли  или может возникнуть как следствие отрицательных побочных эффектов  химиотерапии. Иногда возникают боли, ничего общего не имеющие с самой болезнью, например, зубная  боль или головная боль. 

                 Не все дети испытывают чувство боли. Если они и страдают от боли, то это не происходит постоянно. Есть и светлые промежутки, безболезненные.
                Лекарства и другие методы лечения почти всегда могут облегчить боли. 
                Облегчение боли не только сделает более комфортным пребывание Вашего ребенка в больнице и дома в процессе лечения, но и даст ему возможность спать лучше и есть больше.
                   Родители страдают от ощущения беспомощности, когда их детям больно. Это естественная реакция.  Вам может помочь, если Вы заранее будете знать, что ожидать, и что делать, чтобы облегчить страдания ребенка.  Поговорите с врачом заранее, в какие моменты Ваш ребенок будет испытывать чувство боли, какие обезболивающие ему можно давать и что Вы можете сделать, чтобы облегчить страдания Вашему ребенку.
Как справляться с болью

                 Самый эффективный способ облегчить боль, это – постараться выяснить причину ее возникновения.  Если боль вызвана опухолью, врачи пытаются удалить ее хирургическим путем или провести облучение и/или химиотерапию. Другие способы облегчить или контролировать боль включают использование следующих методов:

                 Легкий массаж  или чередование холодных и горячих компрессов (если врач не будет возражать).

                Прием обезболивающих  лекарств - только по рекомендации врача.

                Физиотерапия – только   по рекомендации специалиста по лечебной физкультуре и физиотерапии: специальные упражнения для  суставов, электростимуляция и механическая стимуляция с помощью специальных приборов (типа Витафон), массаж, и вибромассаж,  тепловые процедуры, гидротерапия: ванны, душ, холодные и горячие компрессы и прочее. 

                  Расслабление (релаксация)

                 Отвлечение внимания (придумывать и играть с ребенком в различные игры, которые отвлекают его внимание от боли)

                  Направленное воображение: использование воображения Вашего ребенка, чтобы создавать воображаемые картины или ситуации, связанные с выздоровлением.  

                  Блокировка нервных окончаний (специальный метод обезболивания, когда делается новокаиновая блокада вокруг болезненного места или используется другой метод местного обезболивания) – только в больнице, под руководством лечащего врача. 

                   Проще всего контролировать боль, когда она только возникает, в самом начале, чем терпеть ее и принимать меры, когда ребенку станет уже невмоготу. Вначале потребуются  меньшие дозы обезболивающих лекарств, чем,  если вы будете долго ждать, а ребенок долго терпеть. Объясните это Вашему ребенку заранее. Различные обезболивающие  имеют различный срок воздействия, от нескольких минут до нескольких часов. Иногда приходится  слишком долго ждать, пока лекарство снимет боль, а за это время она становится нестерпимой.

                 Не давайте никаких обезболивающих без  консультации врача!  Врач сам назначает обезболивающие, учитывая силу и время их воздействия.  Даже, если в крайних случаях врач назначает такие сильные обезболивающие,  как опиаты, которые считаются наркотиками, для того, чтобы облегчить страдания Вашего ребенка, не бойтесь, Ваш ребенок не пристрастится к наркотикам.  

                 Все время советуйтесь с врачом. Например, если Ваш ребенок боится уколов, спросите, нельзя ли заменить их лекарствами, которые принимают через рот. 

Как я узнаю, насколько сильная боль у ребенка

                 Внимательно наблюдайте за его мимикой и жестами,  насколько меняется его поведение, насколько ребенок активен, как громко он плачет,  где показывает, что больно.  Особенно это важно с маленькими детьми. С более старшими детьми  - все время расспрашивайте их.  Сейчас появились специалисты по паллиативной медицине, задача которых именно облегчение боли у пациентов. Узнайте у своего лечащего врача, можно ли проконсультироваться с таким специалистом.

ДИЕТА

                    Многие отрицательные побочные последствия  активного лечения   больного ребенка связаны с затруднениями при приеме пищи. Некоторые физические побочные последствия вызывают  потерю аппетита, язвочки на слизистой рта, изменение вкуса, тошноту, рвоту, понос, запор и резкое повышение веса. Эмоциональная сторона лечения рака тоже играет отрицательную роль и влияет на аппетит. Посоветуйтесь с диетологом и лечащим врачом, как улучшить аппетит у ребенка. Даже, если у ребенка все время плохой аппетит, бывают дни, когда он ест с удовольствием или просит свое любимое блюдо.           Старайтесь спрашивать, что ему хочется. Может, Вам помогут следующие советы.

                  Кладите еду на красивую тарелочку и приготовьте его любимую чашку.

                  Не кладите много еды. 

                  Не заставляйте ребенка есть, особенно, если у него приступ тошноты или рвоты.

                  Обязательно спрашивайте, чтобы ему хотелось.

                  Не давайте никаких суррогатов, только полноценные продукты. Например, если ребенок хочет макароны, посыпьте качественный сыр и положите немного сливочного масла. Никакого маргарина. Если он хочет молочный коктейль, не давайте обезжиренное молоко. Давайте по возможности натуральные, высококалорийные продукты, но понемногу.

                   Пусть ребенок ест и пьет, когда ему захочется. Во время болезни можно забыть о режиме дня.  Пусть он съест чуть-чуть и выпьет немного каждый час, это поможет ему усваивать пищу понемногу. 

                    Помните, что от некоторых лекарств аппетит пропадает. Спросите у врача, какие лекарства влияют на аппетит. И в это время давайте больше пить, а поест ребенок пусть через пару часов после приема этого лекарства.

                    Если вы не в больнице, а дома, можно устроить ужин у телевизора,  поставить веселую музыку, пригласить друзей, устроить «пикник» на балконе или веранде, придумать разные блюда, и, если ребенок в силах, чтобы он сам помогал их делать. 

Придумывайте смешные призы за хорошую еду. Только не забывайте о братьях и сестрах больного ребенка, чтобы они не чувствовали себя обделенными, когда все внимание сосредотачивается только на самом больном.

                   Ни в коем случае не ссорьтесь, не ворчите и не наказывайте больного ребенка, особенно во время еды.

                   Если у ребенка совсем пропал аппетит, немедленно посоветуйтесь с врачом, может быть, он назначит соответствующие лекарства.  Следите за тем, чтобы у ребенка не было отеков. Немедленно сообщите врачу, если они появились. Ничего не решайте сами, особенно насчет диеты, обязательно посоветуйтесь с педиатром-онкологом или с детским диетологом в больнице. Если есть отеки, врач может посоветовать уменьшить количество соли в еде. В крайнем случае, он назначит специальные мочегонные, но сами не предпринимайте никаких мер!

                  Детям, больным раком, нужна диета с высоким содержанием калорий и белков. Высококалорийная диета предотвращает потерю веса во время лечения, а белковая пища дает силу и усиливает способность организма к регенерации. 

                  Чтобы ребенок больше ел и выбирал высококалорийную и белковую пищу, попробуйте использовать следующие рекомендации:

                    Давайте ребенку часто пить, но не во время еды. Жидкость заполняет желудок и мешает ребенку есть твердую калорийную пищу. Предложите ему пить через соломинку. 

                   Некоторые лекарство химиотерапии изменяют ощущение вкуса на некоторое время. Предложите ребенку кетчуп, лимонный сок, соевый соус, соленые огурцы, моченые яблоки.  Может, он захочет добавить сахар или наоборот. Не считайте это капризом, это следствие приема сильнодействующих лекарств.

                   Избегайте пустопорожней пищи: кока-колы, чипсов, конфет; старайтесь, чтобы каждый кусочек проглоченной пищи приносил пользу. Давайте йогурты, фрукты, соки, делайте молочные коктейли, используйте качественные  сухие завтраки, хлопья, мюсли и пр.

ИНФЕКЦИИ


У детей с опухолями, особенно во время химиотерапии, возможность «подхватить» любую инфекцию резко возрастает. Химиотерапия снижает уровень лейкоцитов (белых кровяных телец), уменьшает иммунитет и тем самым увеличивает риск заражения любой инфекцией. Постоянно следите за своим ребенком и при первых же симптомах инфекции, например, лихорадки, немедленно свяжитесь с врачом. 


Инфекции вызываются бактериями или вирусами. Врач обычно назначает анализы крови, мочи, кала, берет мазок из горла, чтобы проверить наличие инфекции. Если инфекция вызвана бактериями, ребенку назначают антибиотики. Антибиотики не помогают против вирусов. Однако до тех пор, пока вирус не идентифицирован, большинство больных детей в таких случаях инфекции все равно получают антибиотики, пока у них не улучшатся показатели крови, даже, если бактериальная инфекция не обнаружена. Иногда врач прописывает ребенку другие препараты, которые облегчают симптомы инфекции. Если инфекция серьезная и уровень лейкоцитов очень низкий, ребенка отправляют в больницу, если до этого он находился дома.  Врач может посчитать нужным на время прекратить лечение собственно рака, пока инфекция не прекратится. 


  Некоторые  вирусные инфекции, например, ветрянка (ветряная оспа), могут вызвать серьезные осложнения у ребенка, который получает химиотерапию.  Если Ваш ребенок был в контакте с кем-то, кто недавно болел  ветрянкой или  получил прививку от ветрянки, немедленно сообщите врачу. Если Ваш ребенок во время химиотерапии ходит в детский сад или школу, обязательно заранее попросите учителя сообщить Вам немедленно, если кто-то заболел ветрянкой. Если ребенок  с опухолью раньше болел ветрянкой, он может не заболеть ей снова, однако у него может появиться опоясывающий лишай.


 Краснуха также опасна для ребенка, находящегося на химиотерапии.  Немедленно свяжитесь с врачом. Он назначит Вашему ребенку лекарство,  которое предотвратит  или контролирует инфекцию.

ПРИВИВКИ

          Детям, больным раком, не следует делать большинство прививок, особенно если используются живые вакцины: корь, скарлатина, свинка, полиомиелит и краснуха. Хотя надо отметить, что некоторые врачи все-таки разрешают прививку от ветрянки и для самих детей со злокачественной опухолью и для их братьев и сестер, если они живут вместе. Прививки могут быть опасны для самого больного ребенка, поскольку во время  химиотерапии его иммунитет снижен и, соответственно, снижена способность организма защищать себя во время вакцинации. Кроме того, братья и сестры больного ребенка не должны получать прививку от полиомиелита, если сам ребенок находится дома и получает лечение в амбулаторных условиях. Обязательно  обсудите вопрос о прививках не только с лечащим онкологом  больного, но и с лечащим врачом  других ваших детей. 


Если вакцины делаются не живыми прививочными материалами, например,  прививки от дифтерии, коклюша, столбняка, они могут быть безопасными. Также безопасны прививки от гриппа. Но еще раз повторяем, не принимайте решение  о прививках самостоятельно, без консультации с педиатром-онкологом.

Кровотечение


       Тромбоциты (пластинки) - это кровяные тельца, которые позволяют крови свертываться. Низкий уровень тромбоцитов  вызывает более частые кровотечения, чем обычно. Если у Вашего ребенка низкие тромбоциты, не разрешайте ему игры,  которые  могут причинить ему травму: футбол, хоккей, ролики, велосипед, скейтборд. Если кровотечение началось,  попытайтесь его остановить:

                 Нажмите влажным полотенцем,  платком или салфеткой, даже бумажной, намоченными  в холодной воде и отжатыми, на место кровотечения, чтобы замедлить или остановить кровь.

                 При носовом кровотечении, заставьте ребенка сеть, не позволяйте ему ложиться. Сожмите перегородку носа вокруг косточки на пять минут. Немедленно вызовите врача.

Переливание крови

                  Детям с опухолями  может понадобиться переливание крови целиком или ее компонентов: плазмы, красных кровяных телец и пр. Это процедура называется гемотрансфузией. Красные кровяные тельца вводятся, чтобы остановить анемию, при низком гемоглобине. При низком уровне тромбоцитов, ребенку могут ввести тромбоциты. Обычно лейкоциты не вводят, даже если их уровень низкий. Однако, если у ребенка тяжелая инфекция,  и он не реагирует на антибиотики, врачу приходится вводить лейкоциты, если их уровень слишком низкий.

                  У каждого человека своя группа крови. Вы всегда должны точно знать, какая группа крови у Вашего ребенка, т. к. во время переливания он может получать только свою группу крови или кровь от универсального донора с группой крови типа «0».

Уход за зубами и полостью рта

                    Если возможно, следует до начала противопухолевого лечения повести ребенка к стоматологу и тщательно проверить состояние его  зубов и полости рта. При необходимости надо немедленно начать лечение. Состояние зубов и полости рта исключительно важно во время активного лечения, но даже простая проверка может быть рискованна при  низком уровне лейкоцитов. Всегда консультируйтесь с лечащим педиатром  - онкологом, если вашему ребенку надо лечить зубы во время лечения от рака. 

                   При посещении стоматолога, предупредите его заранее,  что ваш ребенок проходит  противоопухолевое лечение. Может быть, Вашему ребенку придется пройти курс антибиотиков до того, как ему начнут лечить зубы, чтобы избежать возможных инфекций.  Обычно, даже перед переливанием крови или перед тем, когда вставляют или промывают центральный венозный катетер, ребенку дают небольшую дозу антибиотика, чтобы  предотвратить  вероятность любой инфекции.

                 Очень важно следить за тем, чтобы у ребенка не портились зубы и десны. Купите мягкую зубную щетку, меняйте их чаще, приучите ребенка чистить зубы и полоскать рот после каждой еды.  Полощите щетку в холодной воде, как следует потрясите ее и дайте ей высохнуть. Заведите для Вашего ребенка отдельную чашку для зубной щетки и полоскания рта. Купите качественное дезинфицирующее полоскание для рта только после того, как Вам его посоветует онколог. Ничего не покупайте без его рекомендации.  Используйте нить для чистки между зубами только, если она не травмирует десны.

Уход за полостью рта во время облучения

                 Во время облучения области головы и шеи  образуется меньше слюны и у ребенка все время сохнет во рту.  Это может привести к тому, что зубы начнут портиться.  Посоветуйтесь с онкологом и со стоматологом, однако помните, что решающее слово за педиатром-онкологом.  Есть специальные гели и полоскания для зубов. Но без одобрения онколога ничего нельзя покупать. Многие дезинфицирующие полоскания могут вызывать боли у ребенка, у которого во время лечения образовались язвочки на слизистой.  Все дети, получающие облучение, должны часто полоскать рот. Если врач не посоветует иначе, попробуйте полоскание:  полчайной ложки соды и полчайной ложки соли на стакан кипяченой воды. Полощите  рот, используя только кипяченую воду. Маленьким детям и грудничкам, можно намочить мягкую салфетку или бумажный носовой платок, намоченный в полоскании для рта и накрученный на палец, и осторожно обтереть изнутри ротик, зубки и десны. 

Уход за полостью рта при низком  уровне лейкоцитов

                Если у Вашего ребенка понижен уровень лейкоцитов, будьте максимально осторожны при уходе за деснами, зубами и полостью рта больного ребенка,  он может легко подцепить инфекцию или у него может начаться кровотечение. Используйте  очень мягкую щетку, самые нежные дезинфицирующие пасты для   чистки зубов, никаких резких мер. Внимательно осматривайте рот и при малейших признаках покраснения десен, язвочек и раздражения посоветуйтесь с педиатром-онкологом.

Уход за кожей при язвочках во рту

                   Когда во рту у ребенка появляются язвочки или кровоточат десны или появляется раздражение, зубы чистить не надо. Только полоскать несколько раз в день, после каждой еды и перед сном тем, что порекомендует онколог.  Если остатки пищи не удаляются, используйте ватные палочки. Иногда врач назначает местное анестезирующее средство. Не экспериментируйте сами, обязательно посоветуйтесь с врачом. Если сохнут губы, используйте вазелин или гигиеническую (бесцветную) губную помаду. 

ГЛАВА 5

КОГДА НАДО ПОСОВЕТОВАТЬСЯ 

С ЛЕЧАЩИМ ВРАЧОМ  - ОНКОЛОГОМ
                 Если Вы беспокоитесь о том, как узнать, когда Вам следует «беспокоить» врача, Вы не одиноки. Большинство родителей хотели бы знать, при каких симптомах им надо срочно посоветоваться с врачом. Самое правильное, заранее спросить врача, на какие симптомы у больного ребенка следует обратить особое внимание и в каких случаях следует  срочно связаться с врачом.

Посоветуйтесь с врачом, если у Вашего ребенка

Признаки инфекции:

Повысилась температура (около 38 градусов Цельсия)  или другие симптомы  инфекции. Особенно это важно, если  у Вашего ребенка пониженный уровень лейкоцитов. Вы всегда должны знать результаты последнего анализа крови. Кстати, проверьте, правильно ли работает термометр. 

Проблемы с едой:

Язвочки во рту, которые мешают ему есть.

Трудно жевать.

Проблемы с пищеварительным трактом:

Тошнота, если только врач не предупредил заранее, что после лечения рака ребенка должно (может) тошнить.

Болезненное мочеиспускание или боли в кишечнике при дефекации.

Запор, который длится более двух дней.

Понос.

Проблемы с движением или настроением:

Трудности с ходьбой или наклонами.

Трудности с речью.

Головокружение.

Двоение в глазах или ребенок хуже видит.

Депрессия или резкое изменение в поведении.

Тревожные симптомы:

Кровотечения, носовое кровотечение, кровь при дефекации или черный стул, розовая, красная или  коричневая моча, множество синяков.

Боль в любом месте.

Покрасневшие или опухшие места на теле ребенка.

Вашему ребенку необходимо лечение, не связанное с основным онкологическим заболеванием:

Перед тем, как делать прививки, даже если они по графику, или перед тем, как идти к зубному врачу, даже если это профилактический осмотр.

Перед тем, как Вы даете ребенку любое лекарство, которое можно купить в аптеке без рецепта. 

Свяжитесь с Вашим лечащим врачом во всех случаях, когда у Вас вызывает беспокойство состояние Вашего ребенка и Вы  не знаете,  что делать!

ГЛАВА 6

КАК ВЫ СПРАВЛЯЕТЕСЬ С ЖИЗНЬЮ, 

КОГДА БОЛЕН ВАШ РЕБЕНОК

                  Самый трудный вызов, перед которым стоит семья, где есть ребенок с онкологическим заболеванием, состоит в том, как продолжать каждодневную жизнь со всеми ее трудностями, заботами  и проблемами дальше. Двигаться вперед – задача не из легких.  Тяжелей всего это в моменты наивысшего стресса: когда вам стало известно, что у вашего ребенка рак, когда он находится в онкологической клинике, когда он страдает от отрицательных последствий химиотерапии и облучения.

                   Даже, если лечение проходит по плану, без всяких осложнений, все равно тот факт, что ребенок болен раком, влияет на жизнь всей семьи. Когда ребенок попадает в больницу или ходит в поликлинику на лечение, каждому члену семьи приходится приспосабливаться в той или иной мере. Члены семьи реже бывают вместе. Обычно мать или бабушка бросают работу и посвящают все время больному ребенку. Родителям приходится пропускать работу, если они решили навещать ребенка по очереди. Братья и сестры больного ребенка чувствуют себя заброшенными. Все нервничают и беспокоятся. 

                    Несмотря ни на что, жизнь семьи должна идти своим чередом. Братья и сестры должны по-прежнему ходить в школу и на другие занятия. Тот из родителей, который работает, не может не ходить на работу. Конечно, очень трудно по-прежнему сохранять  привычную жизнь и прежние интересы, когда в семье появилось такое горе, как ребенок, заболевший раком.

                   Безусловно, многое принципиально меняется.

                   Единственное, что может утешить Вас, мама или папа ребенка с онкологическим заболеванием, что Вы не одиноки. Постарайтесь найти людей, которые могут Вам помочь: родственники, друзья, врачи, медсестры, психологи, социальные работники, родители других детей, дети которых болели и выздоровели, группы поддержки, священнослужители и т. д. Если нет таких групп поддержки, организуйте их.  

Вместе держаться легче!  

Ниже Вы найдете подробную информацию об организации «Дети и Родители Против Рака» в Санкт-Петербурге.

ЖИЗНЬ ПРОДОЛЖАЕТСЯ


Пусть у Вашего ребенка обнаружен рак, но он все равно имеет все те же потребности, что и обычные, здоровые дети: школа, друзья, спортивные занятия, различные удовольствия и развлечения, которые ему были интересны раньше, до болезни. Вы должны сделать все, что в Ваших силах, чтобы по возможности помочь Вашему ребенку вести жизнь максимально приближенную к той, которую он вел раньше. 


Конечно, некоторые занятия, например, спортивные, придется отменить. Будем надеяться, что на время. После химиотерапии или облучения ребенок будет больше уставать, ему потребуется гораздо больше отдыхать. Постарайтесь помочь Вашему ребенку найти новые интересы и хобби, которые позволяет ему отвлечься от проблем, связанных с  болезнью.  Если ребенок в состоянии общаться с друзьями, приглашайте почаще его школьных друзей, пусть они рисуют, лепят или складывают «Лего» вместе.   Только следите, чтобы ребенок не уставал от их присутствия. Обязательно спросите ребенка, чем бы он хотел заняться, раз уж не может ходить в спортивную секцию.

Школа и друзья


    Всячески поощряйте ребенка сохранять контакты со школой и школьными друзьями. Конечно, когда начнется активное лечение, школу придется на какое-то время оставить. Некоторые дети после лечения переходят на домашнее обучение. Но при первой же возможности, как только врач разрешит, постарайтесь, чтобы ребенок вернулся в школу. Кроме самих занятий, ему жизненно необходимо общение со сверстниками. 

               Посоветуйтесь с врачом, психологом  и учителем в школе, говорить ли в классе о болезни ребенка. Очень важно также учитывать точку зрения самого ребенка, если он уже соображает, что к чему. Вы должны знать, хочет ли он говорить другим детям (да и взрослым тоже) о том, чем он болен. В нашей культуре это, к сожалению, не принято. В других странах, к этому относятся по другому. Дети должны решать сами, кому они хотят сказать и в какой форме. Если Ваш ребенок решил открыто говорить, чем он болен и почему он облысел,  максимально поддержите его. Вам надо пойти в школу и объяснить учителям и детям, что он не заразный, что ему нужна помощь и поддержка, что это может случиться с каждым, что вы просите его друзей поддержать его в трудную минуту. Можно заранее попросить школьного психолога или врача поговорить с детьми. Если другие дети будут знать, что на самом деле произошло с их товарищем, то они будут более склонны поддержать его, чем в том случае, если его «новый» облик будет для них полной неожиданностью.    

                   Естественно, ребенок очень волнуется, как его встретят в школе после лечения, если он облысел или после операции, когда он придет на костылях.  Поговорите с ним заранее. Не грех и «порепетировать», что Ваш ребенок  ответит, если ребята в школе спросят его, что произошло. Главное, объяснить, что никто не может «заразиться». В некоторых странах разработаны специальные программы,  помогающие ребенку обратно реинтегрироваться в детское общество. Врачи приходят в школу и рассказывают о болезни. К сожалению, у нас это не принято. Вообще, будьте готовы к тому, что адаптация онкологического ребенка к его новому состоянию может оказаться довольно мучительной  с психологической точки  зрения. 

                    Будьте откровенны с Вашим ребенком. Подготовьте его заранее к тому, что многие люди, в том числе и дети, могут осыпать его насмешками, поскольку они нервничают по поводу серьезных болезней. Учите его держаться с достоинством в таких ситуациях.  Продумайте заранее пару ответов, которые помогут другим детям  отстать от Вашего ребенка, если те недоброжелательны.

                    Разумно пойти заранее, до возвращения ребенка в школу, и поговорить с учителями, психологами, самим детьми, чтобы  максимально облегчить ребенку возвращение к школьной жизни. 

                    Часто после лечения ребенок находится на домашнем обучении довольно долго. Если есть возможность, старайтесь, чтобы он не терял связь со своим друзьями, одноклассниками и сверстниками. 

                  Чтобы помочь Вашему ребенку и его братьям и сестрам, справиться со страхами и тяжелыми чувствами, Вы можете захотеть:

                 Чаще говорите ему «Я люблю тебя». 

                 Уверяйте Вашего ребенка, что рак и его лечение не есть наказание.

                 Поощряйте ребенка или членов семьи более открыто говорить о раке и лечении. Сами задавайте вопросы, чтобы вызвать его  на разговор. Открытое обсуждение в домашнем кругу может помочь всем членам семьи меньше волноваться и сплотиться в противостоянии болезни.

                    Подчеркивайте, что быть грустным и плакать – это естественная реакция; можете поплакать вместе, так ему станет легче. 

                   Делайте все, что можно, чтобы ребенок чувствовал себя более расслабленным.  Играйте с ним, рисуйте, изображайте больного, а он пусть играет роль врача, купите детский набор «Доктор Айболит», пусть он «лечит» своих кукол или мишек или Вас.  Посоветуйтесь с психологом, как играть в ролевые игры. Отвлекайте ребенка всеми силами. 

                Тем не менее, помните, что всему должны быть границы и самому ребенку будет легче, если от него будут  требовать не выходить за рамки приличий в своем поведении. Правда, для больного ребенка следует учесть, что у него бывают хорошие дни и плохие дни. В те дни, когда ему плохо, будьте с ним помягче. В хорошие дни помогите  ребенку почувствовать, что к нему предъявляют обычные требования, как к обычному ребенку в обычной жизни, никаких исключений. 

                 Позволяйте ребенку, как можно дольше самостоятельно делать выбор, если только это не мешает лечению. 

                 Придерживайтесь тех же правил и тех же требований в дисциплине, что и до начала заболевания и лечения.

                 Если ребенок в силах, пусть выполняет хотя бы иногда те же домашние обязательства, что и до заболевания.

Поддерживайте своего ребенка

                   Так же,  как и Вы, Ваш ребенок скорей всего временами чувствует неуверенность, тревогу, беспокойство, страх, но ему трудно говорить обо всем этом откровенно и открыто. Поэтому он начинает вести себя не так, как обычно.  Или же он ведет себя слишком громко, командует или наоборот, ведет себя подозрительно тихо. Его могут преследовать ночные кошмары, он капризничает во время еды, хуже учится в школе или не хочет заниматься с учителем дома.  Он даже может вернуться к привычкам раннего детства: начать снова мочиться в постель ночью или сосать палец.

                  Это довольно частые изменения, и чтобы справиться с ними, следует посоветоваться с врачом, психологом, теми родителями, которые уже пережили подобные испытания.

                   Особенно важно учитывать психологию подростков, которые заболели раком.  Они часто жалуются, что родители их слишком опекают, чересчур оберегают. Подростки обычно хотят сами все решать и им трудно осознать, что в таком возрасте они вынуждены настолько сильно зависеть от своих родных и близких. 

                   Насколько это возможно, старайтесь учитывать психологию подростка и давайте им возможность во всех тех случаях, когда это не препятствует лечению, принимать решения самим, чтобы они почувствовали  себя более самостоятельными и ощущали, что они сами имеют право выбора. 

Вы

                Болезнь ребенка полностью изменит жизнь родителей, особенно жизнь матери, потому что обычно она берет на себя всю тяжесть заботы о больном ребенке. Чтобы помочь Вам справиться с этими трудностями, подумайте над следующими идеями, как помочь себе.

               Выкраивайте время  для себя. Пытайтесь делать хоть что-то из того, что Вы делали до болезни ребенка. Не чувствуйте свою вину и не грызите себя за то, что Вам нужно время для себя самой. Очень важно находить минутку, чтобы поговорить со своим партнером, другими детьми и своими близкими. Не сводите все разговоры только к болезни ребенка. Интересуйтесь больше тем, как протекает их жизнь, когда Вы находитесь в больнице с ребенком.

                     Будьте готовы к тому, что Вам придется много ждать.  Постарайтесь найти себе и своему ребенку занятие, пока Вы сидите в очередях или ждете процедуры. Читайте, вяжите, расслабляйтесь и отдыхайте, играйте с ребенком или читайте ему. Никогда не сидите  в очереди без дела и не болтайте с соседями о болезнях. 

                    Ищите поддержки всюду, где можно. Узнайте, есть ли психолог при больнице, поговорите с врачом и сестрой, посоветуйтесь со священнослужителем. 
Найдите группу поддержки. 

                   Люди, пережившие похожие испытания, легче находят общий язык, им проще понять друг друга и они поддержат Вас, поделившись своим опытом. Если такой группы нет, попытайтесь ее организовать, посоветуйтесь с психологом,  попросите выделить Вам комнату и время, когда родители больных детей могут собраться вместе и поделиться опытом, как они справляются с теми или иными ситуациями.  

                  Такие группы поддержки есть во многих странах мира. Существует Международная Конфедерациях Организаций Родителей Детей, больных раком (International Confederation Childhood Cancer Parents Organizations). В нее входят группы из 63 стран, в России полноправным членом ICCCPO  является наша организация «Дети и Родители Против Рака». 
                Разделите заботу о Вашем ребенке с другими членами семьи. Не взваливайте весь груз забот только на свои плечи. Если ребенок находится в больнице в течение нескольких недель или месяцев, разумно распределите время, чтобы Вас иногда подменял Ваш муж или близкие родственники, чтобы Вы не измотались полностью. Позволяйте себе отдых. Вам надо распределить силы на долгое время. С благодарностью принимайте помощь и не стесняйтесь просить о ней сами, иначе другие быстро привыкнут, что больной ребенок - это только Ваша забота.     
Братья и сестры больного ребенка

                  В семье, где есть еще дети, жизнь их также резко изменится. У них могут появиться смешанные чувства по отношению к больному брату/сестре, не только в связи с собственно болезнью, но и в связи с тем, что больному ребенку уделяется чрезмерное (с их точки зрения) внимание, а ими родители пренебрегают. Маленькие дети могут вообразить, что старший заболел из-за них.  Или же им кажется, что остальных детей игнорируют.

                    Когда ребенок с онкологическим заболеванием попадает в больницу, естественно, что все внимание сосредоточено на нем. У Вас, как у родителей, просто не хватает сил, чтобы сосредоточиться и на остальных детях. Вы можете перестать следить за их занятиями в школе, пропустить  важные события в  жизни здоровых детей: выступление на празднике, участие в соревнованиях и пр. Вы настолько истощены заботами о больном ребенке, что на остальных у Вас не хватает ни времени, ни сил, ни жизненной энергии.  Вам некогда поговорить с ними, поиграть с ними или помочь им выполнить домашнее задание. Разве не естественно, что в такой ситуации братья и сестры больного ребенка испытывают вполне понятное раздражение, сравнивая отношение к ним с тем «чрезмерным» вниманием, которое родители уделяют больному ребенку.

                   В результате поведение здоровых детей в семье может измениться. У них может появиться депрессия, головные боли или начнутся трудности с обучением в школе. Если в школе есть психолог, обязательно посоветуйтесь с ним. В группах поддержки родители тяжелобольных детей, у которых есть еще и другие дети,  могут подсказать Вам выход из положения.

Может быть, Вам облегчат положение наши подсказки:

                 Поговорите с ними откровенно, узнайте, что они чувствуют.  Объясните прямо, почему больной ребенок требует повышенного внимания. Дайте им знать, что когда они взбешены пренебрежением к себе, это – естественное чувство. Попытайтесь объяснить, что происходит на самом деле,  почему Вы не можете быть рядом столько времени, как прежде.
                   Поговорите с братьями и сестрами о том, что такое рак, как его лечат и в чем заключается уход за больным ребенком. Надо снять чувство страха у младшего ребенка, если объяснить ему доходчиво, что он абсолютно ни в чем не виноват и ничем его не заразил, когда сам болел гриппом, и т. д.  Необходимо объяснить, что лечение, хотя оно и тяжело переносится, должно помочь ему и это вовсе не наказание больного ребенка. 
                   Старайтесь выкраивать время, чтобы уделить внимание другим детям в семье.                              

                   Поощряйте здоровых детей  больше заниматься в кружках и  спортивных занятиях вне дома. Хвалите их, если они проявляют инициативу и добиваются успехов. 
                    Предложите им навестить сестру или брата в больнице. Пусть они своими глазам увидят, что такое болезнь и как тяжело больным детям. 
                   Обсудите с ними, какие вопросы могут задать их друзья и одноклассники по поводу рака и как им следует отвечать.  Объясните, что они не должны бояться отвечать на неприятные вопросы о болезни их брата или сестры.
                   Попросите других членов семьи, друзей или соседей проводить больше времени с вашими здоровыми  детьми, пока Вы находитесь в больнице.  Например, тетя или дядя могут пойти на собрание или праздник в школу, сосед может помочь им сделать домашнее задание и т. д. 
Семья и друзья


    Диагноз «рак» влияет не только на жизнь самого ребенка, его родителей, братьев и сестер. Эта беда, безусловно, отражается на жизни бабушек и дедушек, других родственников и друзей.  Попросите этих людей помочь Вам и Вашей семье и оказать всяческую поддержку в это трудное время. 


    Вы сами должны решить, сообщить ли Вам на работе. Если Вы решили продолжать работать, то, конечно, Вам придется это сделать, поскольку Вам необходимо подогнать режим работы под расписание лечения Вашего ребенка.  Если необходимо, попросите Вашего лечащего врача написать справку на работу о том, чем болен ребенок.

                Может быть, Вам понадобится помощь разных людей.  

               Вот несколько идей, как сказать им о том, что у Вас происходит:

                Будьте открыты и честно говорите, что у Вас происходит.

                Сами показывайте другим, как Вы хотите, чтобы относились к Вам и Вашему ребенку.

                Иногда люди могут просто замучить своим вниманием, прямо скажите об этом.

Попросите кого-нибудь из родственников и друзей отвечать на вопросы, если Вам самой трудно говорить на эту мучительную тему. Можете,  если хотите, и есть возможность, оставить краткое сообщение на автоответчике. 

                 Если люди высказывают желание Вам помочь, не отказывайтесь и попросите какого-то друга или члена семьи, говорить, что Вам нужно: сходить в магазин, купить лекарство, постирать и пр. Берегите силы, используйте любую возможность отдохнуть и расслабиться. Благодарите людей за любую помощь.

ГЛАВА 7

СОВЕТЫ ЮРИСТА

В этой части книги мы хотели бы познакомить Вас с за​конодательством, рассказать о правах и льготах, которые положены Вам и Вашим детям.

Вы столкнулись с проблемой оформления Вашему ребен​ку инвалидности. Очень часто приходится слышать от ро​дителей, что они морально не готовы к такому социальному статусу своего ребенка, поэтому начинают оформлять до​кументы только через несколько месяцев после постановки диагноза. И к этому шагу их подталкивают, прежде всего, материальные трудности, которые возникают в связи с ле​чением. Порой отсутствие свободного времени откладыва​ет начало оформления документов на инвалидность. Иног​да родители просто не знают о том, что при постановке се​рьезного диагноза дети могут получить статус ребенка-ин​валида. Наша задача состоит в том, чтобы подсказать Вам, на что Вы имеете право, а решать, воспользоваться этим правом или нет, предстоит Вам.

Начать, наверное, наш рассказ стоит с того, как Вашему ребенку оформить инвалидность. Во всех странах мира и в любой группе общества имеют​ся инвалиды. Государство несет ответственность за создание правовой основы для принятия мер с целью обеспече​ния участия инвалидов в полной мере в жизни общества и их равноправия. С этой целью в Украине были приняты: 

1. Закон Украины  № 2961-IV  от 06.10.2005 г. «О реабилитации инвалидов в Украине»;

2. Закон Украины № 875-XII от 21.03.1991г. «Про основы социальной за​щищенности инвалидов в Украине»;

3. Закон Украины № 2109-ІІІ от 16.11.2000г. «О государственной социальной помощи инвалидам с детства и детям – инвалидам»;

4. Закон Украины № 1727- IV от 18.05.2004г. «О государственной социальной помощи лицам, которые не имеют права на пенсию, и инвалидам» 

5. Закон Украины № 2811-ХII от 21.11.1992 г. «О государственной помощи семьям с детьми»

6. Закон Украины №1768-III от 1 июня 2000 г.  «О государственной социальной помощи малообеспеченным семьям» 

7. Закон Украины № 966-IV от 19.06.2003г. «О социальных услугах»; 

8. Закон Украины № 1058-IV от 09.07.2003г. «Об общеобязательном государственном пенсионном страховании»;

9. Закон Украины № 1788-XII от 05.11.1991 г. «О пенсионном обеспечение»;

10. Закон Украины №  504/96-ВР от 15.11.1996 г. «Об отпусках»

11. Закон Украины № 966 –ХIV от 15.07.1999 г.»О прожиточном уровне»

12. Постановление КМ Украины № 261 от 02.04.2005г. «Об утверждении Порядка назначения и выплаты государственной социальной помощи лицам, которые не имеют права на пенсию, и инвалидам и государственной социальной помощи на досмотр»;

13. Постановление КМ Украины № 889 от 26 июля 2001 года «О порядке утверждения перечня медицинских показаний, которые дают право на получение государственной социальной помощи на детей-инвалидов в возрасте до 18 лет»;

14.  Постановление КМ Украины № 83 от 22.02.1992 г. «Об утверждении положения о медико-социальной экспертизе и Положения об индивидуальной программе реабилитации и адаптации инвалида»;

15. Приказ Министерства здравоохранения Украины № 482 от 04.12.2001 г. «Об утверждении порядка выдачи медицинского заключения о ребенке-инвалиде в возрасте до 18 лет»;

16. Приказ Министерства труда и социальной политики Украины, Министерства финансов Украины, Министерства здравоохранения Украины № 226/293/169 от 30.04.2002 г. «Об утверждении Порядка предоставления государственной социальной помощи инвалидам с детства и детям-инвалидам» т.д.;

17. Приказ Министерства здравоохранения Украины № 183 от 7 апреля 2004 года «Об утверждении Инструкции об установлении групп инвалидности»

Ст. 1 Закон Украины  «О реабилитации инвалидов в Украине» устанавливаются следующие понятия:

инвалид – это лицо со стойким расстройством функций организма, обусловленным заболеванием, травмой (ее последствиями) или врожденными пороками умственного или физического развития, что приводит к ограничению нормальной жизнедеятельности, вызывает у лица потребность в социальной помощи и усиленной социальной защите, а также выполнения со стороны государства соответствующих мероприятий для обеспечения ее законодательно определенных прав;

ребенок-инвалид – это лицо в возрасте до 18 лет (совершеннолетие) со стойким расстройством функций организма, обусловленным заболеванием, травмой (ее последствиями) или врожденными пороками умственного или физического развития, что приводит к ограничению нормальной жизнедеятельности и вызывает необходимость предоставления ей социальной помощи и защиты;  

инвалидность - мера потери здоровья и ограничения жизнедеятельности, что препятствует или лишает конкретное лицо способности или возможности осуществлять деятельность в способ и в рамках, которые считаются для лица нормальными в зависимости от возрастных, половых, социальных и культурных факторов;

потеря здоровья - наличие болезней и физических дефектов, которые приводят к физическому, душевному и социальному неблагополучию; 

жизнедеятельность - повседневная деятельность, способность организма лица осуществлять деятельность в способ и в рамках, обычных для человека; 

ограничение жизнедеятельности - полная или частичная потеря лицом в результате заболевания, травмы или врожденных пороков способности или возможности самообслуживания, самостоятельного передвижения, общения, ориентации, контроля своего поведения;

 Так же согласно ст. 1. Инструкции об установлении группы инвалидности № 183 от 07.04.2004 г. Министерства охраны здоровья Украины, под ограничением жизнедеятельности понимается невозможность лица выполнять повседневную роботу способом и в объеме, обычном для человека, что создает препятствия в социальной среде, ставит его в неудобное положение по сравнению со здоровыми людьми и проявляется в частичной или полной утере способности к самообслуживанию, передвижению, ориентации, общению, обучению, контролю за поведением а также в значительном ограничении объема трудовой деятельности, в снижении квалификации и приводит к социальной дезадаптации.

В зависимости от степени расстройства функций организ​ма, ограничения жизнедеятельности лицам, признанным ин​валидами, устанавливается группа инвалидности, а лицам в возрасте до 18 лет устанавливается категория «ребенок-инва​лид». 

Ст. 1 Закона Украины № 2109-ІІІ от 16.11.2000г. «О государственной социальной помощи инвалидам с детства и детям – инвалидам» предусмотрено, что инвалидам с детства и детям-инвалидам, которые имеют одновременно право на государственную социальную помощь в соответствии с этим Законом, на пенсию и на государственную социальную помощь согласно с Законом Украины «О государственной социальной помощи лицам, которые не имеют права на пенсию, и инвалидам», назначается по выбору инвалидов с детства (законных представителей инвалидов с детства, признанных недееспособными, и детей-инвалидов) государственная социальная помощь в соответствии с этим Законом или пенсия или государственная социальная помощь согласно с Законом Украины «О государственной социальной помощи лицам, которые не имеют права на пенсию, и инвалидам». При этом, если инвалид с детства или ребенок-инвалид имеет право на пенсию в связи с потерей кормильца и государственную социальную помощь в соответствии с этим Законом, эти выплаты назначаются одновременно.

Из положений нормативных актов Украины вытекает, что понятие «инвалид» и «ребенок-ин​валид» практически одинаковы. Следовательно, когда в нормативно-пра​вовых актах речь идет об инвалиде и льготах, которые пре​доставляются ему, аналогичные льготы относятся и к ребен​ку-инвалиду. Все они обладают общим юридическим стату​сом инвалида. Инвалид, в том числе и ребенок, признается таковым после вынесения в отношении него решения органа власти об установлении инвалидности. Если ребенок страдает тяже​лым заболеванием, но официально инвалидность ему не установлена, то юридически инвалидом он не является. Толь​ко после принятия соответствующего решения он приобре​тает права инвалида, закрепленные в действующем законо​дательстве.

Согласно ст. 7 Закона Украины «О реабилитации инвалидов в Украине» инвалидность и степень потери здоровья совершеннолетних больных устанавливаются медико-социальными экспертными комиссиями, а несовершеннолетних - врачебно-консультационными комиссиями лечебно-профилактических заведений, ей же установлено что медико-социальные услуги по осмотру совершеннолетних лиц и услуги врачебно-консультационных комиссий по осмотру несовершеннолетних предоставляются бесплатно.

Порядок признания граждан инвалидами, в том числе и не достигших 18-ти лет, степень инвалидности, социально-реабилитационные мероприятия, компенсаторно-адаптационные возможности лица, реализация которых будет способствовать функциональной, психологической, социальной, профессиональной реабилитации и адаптации инвалида устанавливаются медико-социальными экспертными комиссиями при управлениях Министерства охраны здоровья областных государственных Администрациях согласно требований на основании и в рамках Постановления КМ Украины № 83 от 12.02.1992г. «Об утверждении Положения о медико-социальной экспертизе и Положении об индивидуальной программе реабилитации по адаптации инвалида», приказа МОЗ Украины №183 от 07.04.2004г. «Об утверждении Инструкции об установлении групп инвалидности» и других нормативных актов.

В соответствии с указанным, решение об инвалидности базируется на оценке комплекса клинико-функциональных педагогико-социальных, социально-бытовых и профессиональных факторов. При этом учитываются: характер заболевания, степень выраженности нарушенных функций организма, в том числе, что значительно влияют на профессию, эффективность лечения, и реабилитационных мероприятий, состояние компенсаторно-адаптационных возможностей организма, клинический и трудовой прогноз, способность к социальной адаптации, потребность в разных видах реабилитации и социальной помощи, личные установки, конкретные условия и содержание труда, образование и профессиональная подготовка, возраст, необходимость и возможность трудоустройства. В зависимости от степени ограничения жизнедеятельности устанавливают І, II, III группу инвалидности. 

Переосвидетельствование инвалидов с неустойчивыми, обратными морфологическими изменениями и нарушениями функций органов и систем организма с целью определения эффективности восстановительного лечения и реабилитационных мероприятий, состояния здоровья и степени социальной адаптации проводится через 1 - 3 года.

Переосвидетельствование инвалидов ранее указанных сроков, а также граждан, инвалидность которым установлено без указания срока переосвидетельствования, проводится при изменении состояния здоровья и работоспособности или при выявлении фактов злоупотреблений или ошибок, допущенных в установлении группы инвалидности. Переосвидетельствование ребенка-инвалида должно быть осуществлено врачебно-научной комиссией детского лечебно-профилактического заведения по месту жительства не позже одного месяца до окончания действия медицинского заключения о ребенке-инвалиде до 18 лет. Не позже одного месяца до исполнения 18 лет дети-инвалиды направляются на переосвидетельствование к медико-социальной экспертной комиссии.

Осмотр граждан в медико-социальных экспертных комиссиях проводится по месту жительства или лечения по направлению соответствующего лечебно-профилактического заведения при предъявлении паспорта или другого документа, удостоверяющего личность. Больного, который направляется на комиссию, представляет лечащий врач или глава врачебно-консультационной комиссии лечебно-профилактического заведения. Для решения социальных вопросов приглашаются представители владельца предприятия, учреждения, организации, где работает больной, или уполномоченного им органа и профсоюзного комитета. Медико-социальная экспертиза должна осуществляться после полного и всестороннего медицинского обследования, проведения необходимых исследований, определения клинико-функционального диагноза, социально- психологического диагноза, трудового профессионального прогноза, получения результатов восстановительного лечения, трудовой социальной реабилитации и других данных, которые подтверждают стойкий или необратимый характер заболевания. Ответственность за качество медицинского обследования, своевременность и обоснованность направления граждан на медико-социальную экспертизу возлагается на руководителя лечебно-профилактического заведения.

Если больной по состоянию здоровья согласно с заключением врачебно-консультационной комиссии лечебно-профилактического заведения не может явиться к медико-социальной экспертной комиссии, осмотр проводится дома или в стационаре, где он находится на лечении. В исключительных случаях (например, когда гражданин проживает в отдаленной, труднодоступной местности) медико-социальные экспертные комиссии могут принимать решение заочно при согласии граждан, руководствуясь материалами медицинских дел. Также п. 10 Порядка выдачи медицинского заключения про ребёнка-инвалида возрастом до 18 лет утвержденного приказом № 482 МОЗ Украины от 04.12.2001г. установлено, что если по состоянию здоровья ребенок в возрасте до 18 лет не может явиться на осмотр к врачебно-консультационной  комиссии, то этот осмотр осуществляется дома или в стационаре, где находится на лечении ребенок.

Медико-социальные экспертные комиссии выдают лицам, признанным инвалидами, справки МСЕК и индивидуальные реабилитационные программы и в трехдневный срок посылают копии этих документов управлению труда и социальной защиты населения районной, районной в гг. Киеве и Севастополе государственной администрации и соответствующему отделу, управлению городского, районного в городе совета, на территории которого проживает инвалид. Копия программы посылается также предприятию, учреждению, организации, которая обязана оказывать социальную помощь и осуществлять реабилитацию инвалида. Датой установления инвалидности считается день поступления к медико-социальной экспертной комиссии документов, необходимых для осмотра больного.

Согласно Закону Украины «О государственной социальной помощи инвалидам с детства и детям – инвалидам» право на государственную социальную помощь имеют инвалиды с детства и дети-инвалиды в возрасте до 18 лет. Органы медико-социальной экспертизы и заведения здравоохранения в 3-дневный срок обязаны послать копии акта осмотра инвалида с детства или медицинского заключения о признании ребенком-инвалидом в управление труда и социальной защиты населения по месту жительства инвалида с детства или родителей, усыновителя, опекуна, попечителя ребенка-инвалида. Не позже 10 дней после поступления документов, отмеченных в части первой этой статьи, управление труда и социальной защиты населения обязано в письменной форме сообщить инвалиду с детства, а также родителям, усыновителю, опекуну или попечителю, ребенка-инвалида о праве на государственную социальную помощь, условия, размер и порядок ее предоставления. За месяц до окончания срока выплаты социальной помощи управление труда и социальной защиты населения обязано предупредить в письменной форме инвалида с детства, а также родителей, усыновителей, опекуна или попечителя ребенка-инвалида о причине прекращения ее выплаты.

Также этим законом предусмотрен порядок обращения о назначении государственной социальной помощи. Заявление о назначении государственной социальной помощи подается инвалидом с детства в управление труда и социальной защиты населения по месту жительства. Заявление о назначении государственной социальной помощи инвалиду I или II группы, который признан недееспособным, а также на ребенка-инвалида подается одним из родителей, усыновителем, опекуном или попечителем по месту своего проживания. К заявлению о назначении государственной социальной помощи должны быть предоставлены документы о возрасте и месте проживания инвалида с детства или ребенка-инвалида, документы о месте проживания родителей, усыновителей, опекуна или попечителя, который подал заявление, а также справка медико-социальной экспертизы или медицинское заключение, выданные в установленном порядке. Если с заявлением обращается опекун или попечитель, то подается также копия решения органа опеки и заботы об установлении опеки или заботы.

Один из неработающих родителей, усыновителей, опекун или попечитель, которые фактически осуществляют уход за ребенком-инвалидом в возрасте до 18 лет, дополнительно подают справку о том, что они не работают, выданную по месту жительства.

Обратите внимание!
По общему правилу пенсия начисляется со дня подачи документов в органы социального обеспечения. Однако, в соответствии со ст. 83  Закону Украины «О пенсионном обеспечении» пенсии по инвалидности назначаются з момента установления группы инвалидности органами МСЕК, если обращение за пенсией поступило не позже 3 месяцев с даты установления инвалидности.
Государственная социальная помощь со дня обращения. Днем обращения считается день приема заявления со всеми необходимыми документами.

Государственная социальная помощь  выплачивается государственными предприятиями и объединениями связи по месту жительства инвалида с детства или родителей, усыновителей, которым назначенная помощь на детей-инвалидов. Опекуну или попечителю государственная социальная помощь выплачивается по месту их проживания.

Выплата государственной социальной помощи осуществляется ежемесячно за текущий месяц в установленные органами труда и социальной защиты населения сроки.

Назначенная государственная социальная помощь выплачивается инвалиду с детства независимо от получаемого им заработка, стипендии, алиментов или других доходов.

Государственная социальная помощь, которая назначена на ребенка-инвалида в возрасте до 18 лет, выплачивается независимо от получения им других видов помощи.

Документом, подтверждающим назначение социальной помощи, является удостоверение, которое выдается органом,  назначающим помощь.

После того, как оформлена ребенку инвалидность и получены все необходимые документы, он имеете следую​щие права:

Жилищно-коммунальные льготы:
Скидка в размере 70% на оплату комму​нальных услуг (Постановление КМ Украины № 814 от 05.12.1994г. «Об утверждении Положения о порядке предоставления денежных выплат населению на покрытие расходов за оплату жилищно-коммунальных услуг в связи с повышением тарифов на них»).

Право на получение субсидий  в размере и на условиях согласно Постановления КМ Украины № 822 от 14.05.1999г. «О совершенствовании порядка назначения и предоставления населению субсидий для возмещения расходов на оплату жилищно-коммунальных услуг, приобретения сжиженного газа, твердого и печного бытового (жидкого) топлива»;

Право на внеочередное получение жилья и материальной помощи на его благоустройство, если по заключению медико-социальной экспертизы ребёнок-инвалид может осуществлять самообслуживание и вести самостоятельный образ жизни, по достижению 18 летнего возраста (ст. 33 Закона Украины № 875-XII от 21.03.1991г. «Про основы социальной за​щищенности инвалидов в Украине»).

Право на внеочередную установку телефона (ст. 35 Закона Украины № 875-XII от 21.03.1991г. «Про основы социальной за​щищенности инвалидов в Украине»).

Инвалиды и семьи, в которых есть дети-инвалиды, имеют преимущественное право на улучшение жилищных условий в порядке, предусмотренном действующим законодательством (ст. 29 Закона Украины № 875-XII от 21.03.1991г. «Про основы социальной за​щищенности инвалидов в Украине»).

Жилые помещения, занимаемые инвалидами или семьями, в которых есть инвалиды, подъезды, лестничные площадки домов, в которых живут инвалиды, должны быть оборудованы специальными средствами и приспособлениями в соответствии с индивидуальной программой реабилитации, а также телефонной связью (ст. 30 Закона Украины № 875-XII от 21.03.1991г. «Про основы социальной за​щищенности инвалидов в Украине»).

Инвалиды I и II групп освобождаются от оплаты за земельные участки, в пределах предельных норм, установленных Земельным кодексом Украины Закон Украины № 2535-XII от 03.07.1992г. «О плате за землю»;

Транспортные льготы:

    Инвалиды, дети-инвалиды и лица, которые сопровождают инвалидов первой группы или детей-инвалидов (не более одного сопровождающего), имеют право на бесплатный проезд в пассажирском городском транспорте (кроме метрополитена и такси), а также всеми видами пригородного транспорта. 

  Дети-инвалиды и инвалиды первой, второй групп по зрению и с поражением опорно-двигательного аппарата и лица, которые сопровождают инвалидов первой группы или детей-инвалидов отмеченных категорий (не более одного сопровождающего), имеют право на бесплатный проезд также в метро. 

 Инвалиды, дети-инвалиды и лица, которые сопровождают инвалидов первой группы или детей-инвалидов (не более одного лица, которое сопровождает инвалида или ребенка-инвалида), имеют право на 50-процентную скидку стоимости проезда на внутренних линиях (маршрутах) воздушного, железнодорожного, речного и автомобильного транспорта в период с 1 октября по 15 мая. 

 Льготную перевозку инвалидов осуществляют все предприятия транспорта независимо от формы собственности и подчинения в соответствии с Законом Украины  «О транспорте» (ст. 38
 ЗУ «Об основах социальной защищенности инвалидов в Украине»).

При отказе в принятии на работу, непредоставлении работы по специальности инвалиду, направленному по распределению после окончания учебного заведения, или при несоблюдении других условий трудового договора и законодательства о труде, администрация предприятия (объединение), учреждения и организации возмещает расходы на его проезд к месту работы и назад к месту постоянного жительства,  а также расходы на проезд сопроводителя, если он является необходимым. (Ст. 24 ЗУ «Об основах социальной защищенности инвалидов в Украине»).

  Дети - инвалиды по зрению, дети-инвалиды, не имеющие двух конечностей, или с параличом двух конечностей, а также инвалиды I и II групп вследствие этих причин имеют право бесплатного проезда на всех видах городского пассажирского транспорта (за исключением такси) и на автомобильном транспорте общего пользования (за исключением такси) в сельской местности в пределах административного района по месту жительства (Постановление Всесоюзного центрального совета Профессиональных союзов Центрального комитета КПСС Совета министров СССР от 27 марта 1986 г. № 400  «О мерах по дальнейшему улучшению условий жизни инвалидов с детства»).

 Детям - инвалидам с детства и другим инвалидам, а также для лиц, сопровождающих в поездках инвалидов I группы (не более одного сопровождающего), предоставляется 50-процентная скидка со стоимости проезда в осенне-зимний период по железной дороге, на воздушном, водном и междугородном автомобильном транспорте. (Постановление Всесоюзного центрального совета Профессиональных союзов Центрального комитета КПСС Совета министров СССР от 27 марта 1986 г. № 400  «О мерах по дальнейшему улучшению условий жизни инвалидов с детства»)
Детям, пострадавшим от Чернобыльской катастрофы предоставляется бесплатный проезд в пределах Украины на всех видах транспорта (кроме такси) ребенку и лицу, которое сопровождает больного ребенка к месту лечения (реабилитации), оздоровления и назад (по направлению медицинских заведений), предоставляется право внеочередного приобретения билетов (ст. 30 ЗУ от 28.02.1991 г. «О статусе и социальной защите граждан, которые пострадали в результате Чернобыльской катастрофы»).

Детям, пострадавшим от Чернобыльской катастрофы, которым установлена инвалидность, связанная с Чернобыльской катастрофой предоставляются такие компенсации и льготы - бесплатное пользование всеми видами городского и пригородного транспорта (кроме такси с числом посадочных мест для пассажиров не более 9), на территории Украины (ст. 30 ЗУ от 28.02.1991 г. «О статусе и социальной защите граждан, которые пострадали в результате Чернобыльской катастрофы»).

Право на получение автотранспортного средства, техни​ческое обслуживание и ремонт этого средства, а также на компенсацию транспортных расходов (Приказ Министерства труда и социальной политики Украины от 16 июня 2004 года № 137 «Об установлении размера компенсационных выплат инвалидам на бензин, ремонт, техническое обслуживание автомобилей и на транспортное обслуживание»,  Порядок обеспечения инвалидов автомобилями утвержден Постановлением Кабинета Министров Украины от 8 сентября 1997 г. № 999, Инструкция о применении Порядка обеспечения инвалидов автомобилями утвержденная приказом Министерства труда и социальной политики Украины от 17 сентября 1998 г. № 155) 

Денежные выплаты:
Пенсия ребенку-инвалиду  (Ст. 93 Закона Украины от 05.11.91 г. «О пенсионном обеспечении»)

Ежемесячная выплата минимальной заработной платы семьям на каждого ребенка школьного возраста, который стал инвалидом или находится на диспансерном учете по заболеванию в результате Чернобыльской катастрофы, а также детям школьного возраста, родители которых стали инвалидами І  или II группы или умерли в результате Чернобыльской катастрофы, вместо выплаты, предусмотренной пунктом 6 статьи 30, если указанный ребенок не находится на полном государственном обеспечении (Ст. 30 ЗУ от 28.02.1991 г. «О статусе и социальной защите граждан, которые пострадали в результате Чернобыльской катастрофы»).
Выплата денежных компенсаций на бензин, ремонт и техническое обслуживание автомобилей и на транспортное обслуживание (Ст. 28 ЗУ от 06.10.2005 г. «О реабилитации инвалидов в Украине»).
Государственная социальная помощь лицам, которые не имеют права на пенсию, и инвалидам (ЗУ от 18.05.2004 г. «О государственной социальной помощи лицам, которые не имеют права на пенсию, и инвалидам»).

Государственная социальная помощь инвалидам с детства и детям - инвалидам (ЗУ от 16.11.200 г. «О государственной социальной помощи инвалидам с детства и детям-инвалидам»).

Детям, пострадавшим от Чернобыльской катастрофы, которым установлена инвалидность, связанная с Чернобыльской катастрофой, размер государственной социальной помощи, назначенной детям-инвалидам в возрасте до 18 лет, повышается на 50 процентов от размера, предусмотренного абзацем пятым части первой статьи 2 Закона Украины «О государственной социальной помощи инвалидам с детства и детям-инвалидам».
Для того, чтобы воспользоваться вышеперечисленными правами, Вам необходимо обратиться в соответствующие государственные организации с заявлением о предоставле​нии льгот.

Хотим обратить Ваше внимание, что мы только перечис​лили права и льготы, некоторые из них даются только, если присутствуют все необходимые условия для их предостав​ления. К сожалению, не всегда основные законы прописы​вают все условия, при которых дается то или иное право, та или иная льгота. Поэтому существует ряд нормативных ак​тов, к которым также необходимо обратиться, чтобы выяс​нить, есть ли у Вас право или льгота.

Лечебно-медицинские льготы:
Бесплатная или на льготных условиях медицинская помощь и предоставление лекарств ребёнку-инвалиду

Закон Украины «Об основах социальной защищенности инвалидов в Украине» ч. 2,3,4 статьи 38;

Постановление Кабинета Министров Украины от 17 августа 1998 г. № 1303 «Об упорядочении бесплатного и льготного отпуска лекарственных средств по рецептам врачей в случае амбулаторного лечения отдельных групп населения и по определенным категориями заболеваний»;
Постановление Центрального Комитета КПСС, Совета Министров СССР и Всесоюзного Центрального Совета Профессиональных Союзов от 27 марта 1986 г. № 400 «О мерах по дальнейшему улучшению условий жизни инвалидов с детства»;

Постановление Верховного Совета Украины «О порядке временного действия на территории Украины отдельных актов законодательства Союза ССР» 12.09.1991 року № 1545-XII.

Право на изготовление и ремонт протезно-ортопедических изделий.
Закон Украины «Об основах социальной защищенности инвалидов в Украине»  ч. 1 Статьи 38; приказ Министерства труда и социальной политики Украины от 8 декабря 2003 года № 331 «Об утверждении Инструкции о порядке обеспечения населения Украины техническими средствами реабилитации» 

Право на санаторно-курортное лечение ребёнка-инвалида, путёвка на тех же условиях сопровождающему

Закон Украины «Об основах социальной защищенности инвалидов в Украине» ч. 4 статьи 38;  «Инструкция

о порядке выпуска, распределения, учета и выдачи путевок в детские санатории», утверждено приказом МЗ Украины

от 20 апреля 2005 г. № 177

Социальная адаптация:
1. Ребенок с неполными физическими данными имеет право быть признанным инвалидом с детства

Приказ Министерства здравоохранения Украины от 4 декабря 2001 года № 482 «Об утверждении порядка выдачи медицинского заключения о ребенке-инвалиде в возрасте до 18 лет».

2. Право на первоочередное обеспечение местами в детских дошкольных, лечебно-профилактических и оздоровитель​ных учреждениях 

2.1. Право на компенсацию затрат по обучению ребенка-инва​лида на дому

Согласно ч. 5 ст. 21 Закона Украины «Об основах социальной защищенности инвалидов в Украине», одаренные дети-инвалиды имеют право на бесплатное обучение музыке, изобразительному, прикладному художественному искусству в общих учебных заведениях или специальных внешкольных учебных заведениях.

Статья 16 Закона Украины «О реабилитации инвалидов в Украине» устанавливает, что государственная типовая  программа реабилитации инвалидов устанавливает гарантированный государством перечень услуг по медицинской, психолого-педагогической, физической, профессиональной, трудовой, физкультурно-спортивной, бытовой и социальной реабилитации, техническим и другим средствам реабилитации, изделий медицинского назначения, которые предоставляются инвалиду, ребенку-инвалиду с учетом фактических потребностей в зависимости от возраста, пола, вида заболевания бесплатно или на льготных условиях. 

Согласно статье 38 Закона Украины «О реабилитации инвалидов в Украине», инвалиды, дети-инвалиды с тяжелыми формами инвалидности, которые нуждаются в специальных условиях для получения профессионального образования, по своему желанию, могут учиться в специальных учебных заведениях или в учебных заведениях общего типа, где создаются соответствующие условия, согласно с государственными социальными нормативами, и в случае необходимости - по учебным программам, адаптированным для учебы лиц, которые нуждаются в коррекции физического и/или умственного развития.

В случае невозможности осуществлять профессиональное образование инвалидов, детей-инвалидов в общих и специальных учебных заведениях их учеба организуется (по их согласию или при согласии их законных представителей) дома по индивидуальным учебным планам, если эта форма допускается программой профессионального обучения по определенным специальностям. 

Льготы, предусмотренные для граждан, в том числе несовершеннолетних инвалидов, для поступления в ВУЗы 

Пункт. 26, ст. 20; п. 6 ст. 22; п. 4 ст. 30 Закона Украины «О статусе и социальной защите граждан, которые пострадали в результате Чернобыльской катастрофы».

- граждане, в т.ч. и дети, отнесенные к категориям 1 или 3, пострадавшие от Чернобыльской катастрофы (т.е. инвалиды из числа участников ликвидации последствий аварии на Чернобыльской АЭС и пострадавшие от Чернобыльской катастрофы (статьи 10, 11 и часть третья статьи 12 Закона), относительно которых установлена причинная связь инвалидности с Чернобыльской катастрофой, больные в результате Чернобыльской катастрофы на лучевую болезнь), имеют право на поступление вне конкурса в государственные высшие учебные заведения, профессионально-технические учебные заведения и на курсы для профессиональной учебы с обязательным предоставлением общежития на время учебы тем, кто не имеет жилья, и гарантированной выплатой стипендии, повышенной на 100 процентов, независимо от места учебы на территории Украины. Лица, которые закончили средние и профессионально-технические учебные заведения с отличием (отличными оценками), принимаются без экзаменов в государственные высшие учебные заведения по результатам собеседования. Отмеченные лица учатся в этих учебных заведениях за счет государства;

- имеют право на зачисление вне конкурса, при получении положительных оценок на вступительных экзаменах, в учебные заведения лица, из числа пострадавших от Чернобыльской катастрофы, которые проживают на территориях радиоактивного загрязнения и направлены на учебу согласно с планом целевой подготовки или договорами с предприятиями, граждане, в т.ч. и дети, отнесенные к категориям 1 или 3 пострадавших от Чернобыльской катастрофы. Отмеченные лица учатся за счет государства;
Кроме того, детям, отмеченным в статье 27 этого Закона, которым установлена инвалидность, связанная с Чернобыльской катастрофой, предоставляются компенсации и льготы, предусмотренные пунктами 1, 2, 3, 4, 6, 7, 8, 9, 10, 11 части первой статьи 30 Закона, например поступление вне конкурса в государственные высшие учебные заведения, профессионально-технические учебные заведения и на курсы для профессиональной учебы с обязательным предоставлением общежития на время учебы тем, кто не имеет жилья, и гарантированной выплатой повышенной на 100 процентов стипендии, независимо от места учебы на территории Украины. Лица, которые закончили средние общеобразовательные школы и профессионально-технические учебные заведения с отличием (отличными оценками), принимаются без экзаменов в государственные высшие учебные заведения по результатам собеседования. Отмеченные лица учатся в этих учебных заведениях за счет государства;

Право на обеспечение детей-инвалидов техническими средствами и приспособлениями для бытовых удобств 

Согласно ст. 26  Закона Украины «О реабилитации инвалидов в Украине», дети-инвалиды имеют приоритетное право на обеспечение техническими и другими средствами реабилитации, изделиями медицинского назначения.

Право на социальное обслуживание 

Закон Украины «О социальных услугах» предусматривает возможность бесплатного социального обслуживания. Платные социальные услуги предоставляются согласно постановлению Кабинета Министров Украины от 14 января 2004 г. № 12 «О порядке предоставления платных социальных услуг и утверждения их перечня» и постановления Кабинета Министров Украины от 9 апреля 2005 г. № 268 «Об утверждении Порядка регуляции тарифов на платные социальные услуги».
Право на бесплатные физкультурно-спортивные услуги, услуги учреждений культуры 
Согласно статье 40 Закона Украины «О реабилитации инвалидов в Украине» физкультурно-спортивная реабилитация направляется на повышение двигательной активности, оздоровления, формирования компенсаторных функций организма и позитивной мотивации инвалидов, детей-инвалидов к общественной адаптации. Физкультурно-спортивную реабилитацию, проведение с инвалидами, детьми-инвалидами физкультурно-оздоровительных и спортивных мероприятий организуют центральный орган исполнительной власти по делам молодежи и спорта, Национальный комитет спорта инвалидов Украины, центральный орган исполнительной власти в отрасли образования. Инвалидам, детям-инвалидам услуги по физкультурно-спортивной реабилитации реабилитационными учреждениями государственной и коммунальной форм собственности предоставляются бесплатно. Физкультурно-спортивная реабилитация инвалидов, детей-инвалидов осуществляется в соответствии с их индивидуальными программами реабилитации и сопровождается медицинским наблюдением за ними.

Согласно статье 34 Закона Украины «Об основах социальной защищенности инвалидов в Украине», местные органы государственной власти обязаны обеспечивать инвалидам необходимые условия для свободного доступа и пользования зрелищными, культурно-зрелищными заведениями и спортивными сооружениями, для занятий физкультурой и спортом, а также обеспечивать предоставление специального спортивного инвентаря. Инвалиды пользуются перечисленными услугами бесплатно или на льготных условиях согласно с решениями органов местного самоуправления при участии общественных организаций инвалидов.

Трудовые гарантии
В соответствии с Кодексом Законов о труде Украины и Законом Украины «Об отпусках» работающим женщинам, имеющие ребенка-инвалида или имеющим двух и более детей в возрасте до 15 лет, одинокой матери, отцу, который воспитывает ребенка без матери, предоставляется ежегодный дополнительный оплачиваемый  отпуск сроком 7 календарных дней без учета праздничных и нерабочих дней.
В соответствии со ст. 184 КЗоТ Украины не допускается привлечение одиноких женщин, имеющих детей-инвалидов, к надурочным работам или направление их в командировку без согласия.
Согласно этой же статьи запрещается отказывать в приеме на работу одиноким  женщинам, имеющим ребенка-инвалида, или с этих мотивов  снижать им заработную плату. В случае отказа в приеме на работу указанным категориям женщин об отказе в приеме на работу должны уведомлять письменно.

Увольнение одиноких женщин, имеющих ребенка – инвалида, по инициативе работодателя не допускается, кроме случаев полной ликвидации предприятия, учреждения, организации. Во всех остальных случаях такое увольнение допускается только с последующим трудоустройством.
В соответствии со ст. 56 КЗоТ Украины по просьбе женщины, имеющей ребенка-инвалида, ей должна быть установлена неполный рабочий день или неполная рабочая неделя. Оплата труда в этом случае устанавливается в зависимости от выработки или пропорционально отработанному времени.
Освобождение от платежей:
От земельного налога (Закон Украины «О плате за землю» ст. 12  «...инвалиды 1 и 2 групп»);

От арендной платы за помещение для хранения средств передвижения ребенка-инвалида (п. 3, п. 10 Методики расчета и порядка использования платы за аренду государственного имущества, утвержденная постановлением Кабинета Министров Украины от 4 октября 1995 г. № 786);

От курортного сбора  (ст. 7 Декрета Кабинета Министров Украины «О местных налогах и сборах», письмо Главной государственной налоговой инспекции 12.12.94 № 11-312/11-5101 );

От налога с владельцев транспортных средств, если транс​портное средство находится в собственности ребенка-ин​валида (п. «в» ст. 4 Закона Украины «О налоге с владельцев транспортных средств и других самоходных машин и механизмов»).

От оплаты за содержание в детских дошкольных учрежде​ниях детей, у которых по заключению медицинских учреж​дений выявлены недостатки в физическом и психическом раз​витии 

п. 2 Постановления Кабинета Министров Украины от 26 августа 2002 г. № 1243 «О безотлагательных вопросах деятельности дошкольных и интернатных учебных заведений»;

От налога на наследование и дарение 

Закон Украины «О налогообложении доходов физических лиц».

Согласно ст. 13 Закона Украины «О налогообложении доходов физических лиц», объекты наследства облагаются налогом по нулевой ставке при получении наследства членами семьи первой степени родства не зависимо от наличия или отсутствия статуса инвалида. 

Статьей 14 этого Закона установлено, что, не подлежат налогообложению доходы как средства или имущество (имущественные или неимущественные права), подаренные одним членом семьи другому, в пределах их части общей частичной или общей совместной собственности согласно с законом.

Кроме того, согласно статье 6 Закона Украины «О налогообложении доходов физических лиц», с учетом норм пункта 6.5 этой статьи плательщик налога имеет право на уменьшение суммы общего месячного облагаемого налогом дохода, получаемого из источников на территории Украины от одного работодателя в виде заработной платы, на сумму налоговой социальной льготы в размере, равном 150 процентам суммы льготы, определенной по правилам подпункта 6.1.1 этого пункта, - для плательщика налога, который содержит ребенка-инвалида - в расчете на каждого ребенка в возрасте до 18 лет; является инвалидом I или II группы, в том числе с детства;

Очень часто родители нам рассказывают, что они вынуж​дены оставить работу, т.к. работодатель отказывается опла​чивать лист нетрудоспособности (больничный) и всеми правдами и неправдами увольняет их. Пожалуйста, помни​те, по закону Ваш больничный лист должен быть оплачен и никто не может Вас уволить без Вашего согласия. Все реше​ния администрации Вы можете обжаловать в судебном по​рядке. Пожалуйста, не пишите и не подписывайте заявле​ния об увольнении по собственному желанию.
Никогда не подписывайте никакие документы, не прочи​тав их и, если надо, посоветуйтесь с друзьями и родственни​ками, позвоните нам.

Закон возлагает на родителей обязанность содержать своих несовершеннолетних детей. Родитель может быть привлечен к участию в дополнительных расходах на де​тей. Поэтому и расходы на лечение оба родителя обязаны нести совместно. Если Ваш супруг «бывший супруг» от​казывается помогать, Вы можете обязать его делать это через суд.
Ниже мы приводим несколько образцов заявлений, ко​торые Вы можете использовать, отстаивая свои права.

Дорогие родители, пожалуйста, помните, что все заявле​ния и жалобы Вы должны составлять в ДВУХ экземплярах, один из которых остается у вас. В вашем экземпляре дол​жна стоять отметка о принятии от вас жалобы или заяв​ления ответственным лицом.
---------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

	
	В жилищно-эксплуатационную организацию _____________

От _________________________(Ф.И.О., адрес)




Заявление

Прошу предоставить 70 %-ную скидку по оплате коммунальных услуг, предусмотренную (ст. 1, ч. 9 ст. 2 Постановления КМ Украины № 814 от 05.12.1994г. «Об утверждении Положения о порядке предоставления денежных выплат населению на покрытие расходов за оплату жилищно-коммунальных услуг в связи с повышением тарифов на них) поскольку мой ребенок  (Ф.И.О., год рождения) является инвалидом и совместно проживает с нашей семьей.

К заявлению прилагаю:

1. Справку об инвалидности ребёнка.

2. Справку о совместном проживании из ЖЭО.

Дата                             Подпись

---------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

	
	В ____________________________ районный суд 

Заявитель: _________________________(Ф.И.О., адрес)

Ответчик: __________________(наименование ЖЭО, адрес)


ЖАЛОБА

Я, (Ф.И.О.), проживаю совместно со своим ребенком, (Ф.И.О.), и на основании ст. 1 и ч. 9 ст. 2 Постановление КМ Украины № 814 от 05.12.1994г. «Об утверждении Положения о порядке предоставления денежных выплат населению на покрытие расходов за оплату жилищно-коммунальных услуг в связи с повышением тарифов на них» имею право на предостав​ление скидки по оплате жилья и коммунальных услуг.

«___» _______ (дата) я обратилась к ответчику с просьбой на​значить указанную льготу, но мне в этом было отказано/от​вет на заявление не получен.

Считаю действия ответчика неправомерными.

На основании вышеизложенного и пользуясь требованиями ст. 1 и ст. 6,  ЗУ «Про основы социальной за​щищенности инвалидов в Украине» также ст. 3, 5, 11 ЦПК Украины

прошу:

1. Признать действия ЖЭО незаконными.

2. Обязать ЖЭО предоставить семье (фамилия), имею​щей ребенка-инвалида, скидку по оплате комму​нальных услуг.

Приложения:
1. Справка об инвалидности ребенка.

2. Копия свидетельства о рождении ребенка.

3. Справка о совместном проживании из ЖЭО.

4. Копия заявления в ЖЭО о назначении льготы.

5. Копия документа об отказе в предоставлении льготы (если есть).

Дата                              Подпись

---------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

	
	В администрацию _________ (название предприятия) 

От _________________________(должность, Ф.И.О.)




ЗАЯВЛЕНИЕ

Я, воспитываю ребенка-инвалида. На основании ст. 56 Кодекса законов о труде Украины для ухода за ребенком-инвалидом

прошу:

предоставить мне неполный рабочий день (неполную ра​бочую неделю) по следующему графику: (указать график работы).

К заявлению прилагаю:
1. Справку об инвалидности ребенка.

2. Справку из Отдела соц. Защиты о том, что ребенок не находится на полном государственном обеспечении.

Дата                            подпись

---------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

	
	В администрацию _________ (название предприятия) 

От _________________________(должность, Ф.И.О.)




ЗАЯВЛЕНИЕ

Я, воспитываю ребенка-инвалида. На основании ч.4 ст. 51 Кодекса законов о труде Украины для ухода за ребенком-инвалидом

прошу:

предоставить мне сокращенный рабочий день по следующему графику, за счёт предприятия: (указать график работы).

К заявлению прилагаю:
1. Справку об инвалидности ребенка.

Дата                            подпись

---------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

	
	В администрацию _________ (название предприятия) 

От _________________________(должность, Ф.И.О.)


ЗАЯВЛЕНИЕ

Я, ФИО, воспитываю ребенка-инвалида, ПРОШУ на ос​новании ст. 182
 Кодекса законов о труде Украины предоставить мне дополнительный отпуск сроком 7 (семь) календарных дней без учёта выходных и нерабочих дней.

Приложение:

1. Справка МСЭ об инвалидности ребенка копия.

2. Справка из органов социальной защиты населения по месту жительства ребенка-инвалида.

Дата                               Подпись

---------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

	
	В ____________________________ районный суд 

Заявитель: _________________________(Ф.И.О., адрес)

Ответчик: __________________ (наименование медиц-кого учреждения, адрес)


ЖАЛОБА на отказ в выдаче льготного рецепта

Мой ребенок (Ф.И.О., год рождения)  является инвалидом. (Дата) я обратилась к врачу (Ф.И.О., наименование медицинского учреждения) с просьбой выдать рецепт на получение лекарства бесплат​но в связи с болезнью ребенка. Однако на свою просьбу по​лучила отказ, мотивированный тем, что деньги на бесплат​ные лекарства не выделяются. Я считаю данный отказ не​правомерным, поскольку согласно с Закон Украины «Об основах социальной защищенности инвалидов в Украине» (статья 38) и постановлением Кабинета Министров Украины от 17 августа 1998 г. №1303 «Об упорядочении бесплатного и льготного отпуска лекарственных средств по рецептам врачей в случае амбулаторного лечения отдельных групп населения и по определенным категориям заболеваний» детям-инвалидам лекарства предо​ставляются бесплатно по рецептам врачей. Невыдача рецеп​та ограничивает право моего ребенка на получение бесплат​ного лекарства, в котором он нуждается в связи с болезнью (указать диагноз).

На основании вышеизложенного, руководствуясь постановлением Кабинета Министров Украины от 17 августа 1998 г. № 1303, прошу:

обязать врача (Ф.И.О., наименование медицинского учреждения) выписать моему ребенку льготный рецепт на приобретение лекарства (название, количество).

Приложение:

1. Копия справки об инвалидности ребенка.

2. Копия свидетельства о рождении.

3. Копия письменного отказа в выдаче рецепта (если есть).

4. Документы, подтверждающие факт болезни ребенка и нуждаемость в лекарстве (выписки из истории болезни, копия медицинской карточки и др.).

Дата                          Подпись

---------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

	
	Главному врачу _________________  (наименование

лечебного учреждения) __________ (Ф.И.О. главного врача)


ЖАЛОБА

Мой ребенок, (Ф.И.О., год рождения) является инвалидом и проходит лечение в _______  (наименование лечебного учреждения) у врача (ф.и.о.). В связи с направле​нием ребенка в санаторий я, как законный представитель, обратилась к врачу (ф.и.о.) с просьбой предоставить копии документов, отражающих состояние его здоровья: (ука​зать какие имеются –документы-сведения о результатах обследования, наличие заболева​ния, его диагнозе и его прогнозе и т.д.). Однако получила отказ. Действия врача считаю неправомерными и нарушающими право мое​го ребенка на получение достоверной и своевременной информации о состоянии своего здоровья включая существующие и возможные факторы риска и их степень.
На основании п. «е» статьи 6 Основ законодательства Украины о здравоохранении, -

Прошу:

предоставить мне копии медицинских документов (Ф.И.О.): (указать какие именно документы)
Дата                     Подпись
---------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

	
	В _____________районный суд

Истец: _________ (Ф.И.О., адрес)

Ответчик: _______ (Ф.И.О., адрес)


ИСКОВОЕ ЗАЯВЛЕНИЕ 

о привлечении к участию в несении дополнительных расходов на ребенка

С ___ по ____ я состояла в браке с ответчиком  ________ (Ф.И.О.).  (Дата) у нас родился сын/дочь ________ (Ф.И.).
После развода ответчик уплачивает алименты по решению _____ суда от _______.

Наш ребенок был признан инвалидом (справка №___). Он нуждается: (указать в чем нуждается ребенок-инвалид: лекарства, лечение, протезирование, техническое средство, уход и другие исключительные обстоя​тельства). Дополнительные расходы на ребенка составляют ____ грн. в месяц. Добровольно принять участие в несе​нии расходов ответчик отказался.

На основании ст. 185 Семейного кодекса Украины, - 

прошу:

ежемесячно взыскивать с ответчика   (ф.и.о.)   в мою пользу средства на ___ (указать на что)  в размере _______  (указать твердую денежную сумму) ___ грн.
Приложение:
1. Справка об инвалидности ребенка.

2. Копия решения суда о взыскании алиментов (если есть).

3. Документы, подтверждающие исключительные обсто​ятельства, которые вызвали дополнительные расходы.

4. Копия свидетельства о рождении.

Дата                        Подпись 

---------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

ГЛАВА 8

ЧТО ЖДЕТ ВАС В БУДУЩЕМ


Благодаря более эффективному медицинскому лечению и более современным лекарствам дети, заболевшие онкологическими заболеваниями, в 70% случаев выходят из больницы в стадии ремиссии. Качество их жизни также значительно улучшилось за последние годы. После некоторого периода выздоровевшие дети снова возвращаются в школу, поступают в институт,  живут активной полноценной  жизнью. Cancer survivors – выздоровевшие от рака - дети и подростки живут нормальной социально полноценной жизнью, однако, у них есть некоторые проблемы, которые являются специфическими только для них.  Им нужно особенно тщательно следить за состоянием своего здоровья.  

Контроль за здоровьем


    После окончания активного лечения онкологического заболевания необходимы регулярные  проверки здоровья у лечащего онколога. Во время этих визитов, врач проверяет как общее состояние ребенка или подростка, так и его специфические проблемы.   

               Соблюдайте расписание регулярных визитов к врачу-онкологу. Обычно эта проверка происходит сначала каждые 3 - 4 месяца, потом 1 раз - в полгода, потом  1 раз – в год.  Спросите врача, когда Вам с ребенком надо приходить на проверку и ни в коем случае не пропускайте ни разу. Разумно отметить в домашнем календаре или еженедельнике время следующего посещения.  Подросток может следить за расписанием сам. 

                 Внимательно следите за состоянием здоровья Вашего ребенка, чтобы не пропустить симптомов возвращения рака. Даже самый лучший врач никогда не сможет гарантировать, что рак вообще не вернется. Если рецидив и происходит, рак иногда  возвращается спустя недели, месяцы, даже годы  после окончания лечения. Поговорите с врачом о вероятности рецидива и о симптомах  возвращения рака у Вашего ребенка. 

                 Внимательно следите за симптомами длительных отрицательных  последствий  лечения рака. Отрицательные последствия лечения могут сказаться многие годы спустя.   Некоторые формы лечения могут повлиять на способность иметь детей в будущем, на рост, развитие и способности к обучению, или могут увеличить риск вторичного рака у  Вашего ребенка.  

               Сохраняйте эмоциональный контакт со своим ребенком, чтобы открыто обсуждать проблемы и его чувства по поводу собственного заболевания.  Иногда, годы спустя, по мере взросления, ребенок начинает осознавать, что за заболевание у него было. И это его очень расстраивает. В таком случае, ему надо обязательно выговориться. Может даже потребоваться помощь психолога или психотерапевта.

                Поддерживайте привычки к здоровому образу жизни для дальнейшего укрепления здоровья. Здоровое питание, достаточное количество сна, и физических упражнений помогут Вашему ребенку чувствовать себя лучше и быть здоровым и в дальнейшем.

                Чтобы лучше понимать, как заботиться о здоровье своего ребенка после окончания лечения, Вам  нужна соответствующая информация.  По мере того, как Ваш ребенок взрослеет, ему тоже нужна дополнительная информация. 

                Вы можете получить ответы на следующие вопросы, которые зададите врачу:

Как часто мой ребенок должен проходить проверку?

Какие симптомы длительных отрицательных последствий лечения?

Какие симптомы возможного рецидива?

Какие изменения у моего ребенка являются опасными симптомами и какие – нет?

Какой диеты должен придерживаться мой ребенок?

Как справляться с хронической болью, рецидивом рака или длительными отрицательными последствиями лечения?

Как можно связаться с врачом, если появляются неожиданные проблемы и вопросы: Дожидаться контрольного срока проверки? Придти раньше? Позвонить по телефону?
С кем еще можно обсуждать вопросы, касающиеся здоровья ребенка после лечения? Можно ли консультироваться с психологом,  психотерапевтом? 

Послесловие

Мы надеемся, что наша книга смогла помочь Вам в тяжелейшей жизненной ситуации.

Мы постарались рассказать Вам о нашем опыте.

Мы готовы помочь Вам, если в Ваш дом пришла беда.

Мы ждем Ваших откликов.

Мы выражаем благодарность всем, кто помог нам создать эту книгу.

Мы хотим сказать большое спасибо всем нашим друзьям,  коллегам, всем людям и организациям, которые помогают «Детям и Родителям …».

Мы благодарны нашим голландским коллегам Netherlands Childhood Cancer Parent Organisation (Vereniging ‘Ouders, Kinderen en Kanker’ – VOKK ) за финансовую поддержку этого проекта.

Мы признательны детским онкологам Санкт-Петербурга за наших спасенных детей.

Мы – это родители-члены РЕГИОНАЛЬНОЙ ОБЩЕСТВЕННОЙ ОРГАНИЗАЦИИ 

“ДЕТИ И РОДИТЕЛИ ПРОТИВ РАКА” из Санкт-Петербурга.

Помните  -  ВЫ НЕ ОДИНОКИ!
Нам можно написать по адресу: 

190068 Санкт-Петербург, Вознесенский проспект, д.25, офис 1

Или позвонить  по телефону (812)  571 74 83

Наш электронный адрес: info@capac.ru 

Мы имеем свою страницу в Интернет: http://www.capac.ru
Для справки

В Санкт-Петербурге работают три отделения, где проходят лечение дети с онкологическими заболеваниями: отделение химиотерапии лейкозов Детской Городской Больницы № 1, детское отделение гематологии, онкологии и генетических болезней городской больницы №31 и детское отделение НИИ онкологии им. Профессора Н.Н.Петрова.

Адреса стационаров:

1. ДГБ №1 (отделение химиотерапии лейкозов) – ул. Авангардная д. 14, тел. 1354981. Заведующая отделением  - Бойченко Эльмира Госмановна  

2. Городская больница №31 (детское отделение) – пр. Динамо, д.3, тел. 2350721. Заведующая отделением - Белогурова Маргарита Борисовна 

3. НИИ онкологии им. Профессора Н.Н.Петрова (детское отделение) – пос. Песочный, Ленинградская ул. Д.70/1 , тел. 5968464. Заведующий отделением - Пунанов Юрий Александрович
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Руководитель проекта – Киселева Катерина, исполнительный директор РОО «Дети и родители против рака»

Консультант проекта – Белогурова М.Б., д.м.н., член Международного Общества Детских Онкологов (SIOP).

Авторы – Равич Р. Д., Викторович Т.Д., Киселева Катерина

Большое спасибо  - Семеновой О.В., Белоусовой В.В., Яворскому Р.Б., Голубевой А.В., 

компании Петерлинк за предоставленный интернет.

Рисунки – Ярошевич В.В.

На территории Украины данная книга распространяется Благотворительным фондом помощи онкобольным детям "Краб".
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