Keemiaravi, koogid
Ja kasvaja

(Pohjalikud juhised lapseeas
poetava vahiga toimetulekuks)

Megan Blunt
(14)



Koostanud ja avaldanud CLIC Sargent, Suurbritannia juhtivaid
heategevusorganisatsioone, mille eesmark on véimaldada
vahihaigetel lastel ja noortel elada taisvaartuslikku elu.

www.clicsargent.org.uk

CLICSargent

Ny

Caring for Children with Cancer

© Koik digused kaitstud. Kaesoleva valjaande mis tahes osa paljundamine voi levitamine

ilma CLIC Sargenti kirjaliku loata on keelatud.



Keemiaravi,
koogid ja kasvaja

(Pohjalikud juhised lapseeas

pOetava vahiga toimetulekuks)

Nathaniel Burke'ile ja kdikidele teistele kaaskannatajatele,

kes said minu sdpradeks ajal, mil sain ravi luuvahi vastu.

Erilised tanud Nathanieli isale Chris Burke'ile, kes vottis aega

ja illustreeris selle erilise raamatu oma poja malestuseks.



e

€-{"¢, Minu nimi on Megan Blunt ja ma olen 14-aastane. Kui ma olin 12,
diagnoositi mul parema puusa ja polve vahele jaavas luus osteosarkoom (luuvahk).
Ma sain loomulikult intensiivset keemiaravi ning mulle tehti operatsioon, mille
kaigus eemaldati kasvaja ja osa kahjustatud luust.

2005. aasta juulis sai minu ravi labi ja nGGd olen ma remissioonis
(mul puuduvad igasugused vahi tunnused).

Ma kirjutasin selle raamatu, sest mitte
keegi teine ei ole minuvanustele
kirjutanud sellest, mis tunne on olla
haiglas ja kuidas selle kéigega toime tulla.

Jargnevatelt lehekilgedelt leiate
minu napunaited haiglaeluga
kohanemiseks ja positiivsuse
sailitamiseks. Samuti selgitan ma
seal koiki vajalikke meditsiinitermineid,
kuid ara muretse — ma olen seda teinud
nii lihtsalt kui voimalik!




Olenemata sellest, kas sa saad ise ravi, tead kedagi, kes saab ravi voi tahad
lihtsalt teada, mis tunne on noorukieas vahki podeda ... loodan, et see
raamat aitab sind!

Koike paremat soovides,

Megnn

PS: Kbikide rasvases kirjas olevate sonade selgitused leiad
tahtede alt, millega need sénad algavad. Naiteks: ,V nagu
Vereanalldsid ... Kui sinu veres on liiga vdhe vajalikke
'kemikaale’, véid sa vajada toidulisandeid”. (Sa pead minema
T-tahe juurde, et leida toidulisandite selgitus ja napunaited.)




A nagu...

Aeg - haiglas on

kasutusel uut
sorti aeg, mida
nimetatakse
~haiglaajaks”. Haiglaaeg

kulgeb hoopis teistmoodi kui kdikide teiste aeg.

Kui sulle 6eldakse ,,Sinu operatsioon toimub kell kimme hommikul”, tdhendab
see tegelikult ,Kohtume millalgi hommikul”. Kui sulle 6eldakse ,Me tuleme sind
kell kaks parastldunal vaatama”, tdhendab see ,,Me tuleme sind 6htu jooksul vaatama®.
Seega, kui sa lahed vastuvotule, vota alati mingit s66ki, jooki ja tegevust endaga kaasa!

Arstid — nad kaivad oma ringkaigu jooksul sind iga paev vaatamas.
Nad kuulavad sinu hingamist ja uurivad, kuidas sa ennast tunned.
Nendega on hea raakida ravist ja mis tahes probleemidest ning
kui sa tunned ennast halvasti, saavad nad sulle maarata ravimeid.

Enamikul arstidel on hea huumorisoon, eriti noorematel. Seega,
arstide peal on hea katsetada neid nalju, mida sa kavatsed
anestesioloogidele raakida!




— kui sulle tehakse skaneering, nagu naiteks MRT, mis on vaga murarikas,
vota kaasa moni CD-plaat, sest méned radioloogid lubavad sul seda skaneeringu ajal
kuulata.

- see on spetsiaalne ultraheliuuring, mille abil saab vaadata sinu
sidant. Moni keemiaravi voib sidant kahjustada, mistdttu voidakse ehhokardio-
graafiat teha iga paari kuu tagant veendumaks, et sinu stida t66tab hasti.

—selle alla kuuluvad spetsiaalsed harjutused, mis aitavad sinu lihastel
ja teistel kehaosadel normaalselt té6tada.

Soltuvalt vahivormist void sa saada fiisioteraapiat haiglas ja kodus. Aga sa PEAD
jatkama harjutuste tegemist iseseisvalt (nagu koduté6d), et tugevdada oma lihaseid ja
suurendada joudu. Ideaalis peaksid sa harjutusi tegema iga paev. PEA MEELES - kuigi
see on igav ja monikord valus, on see moeldud selleks, et sind aidata. Sa void kutsuda
mone sobra voi pereliikme endaga koos fiisioteraapiat tegema!
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@ nagu...

G-CSF — ehk granulotsuitide kolooniat stimuleeriv faktor. Tavakeeli on see sust,

mida voidakse sulle teha immuunsustaseme tostmiseks. See on eriti kasulik enne
operatsiooni.




D:D nagu...

Haavandid — moni keemiaravi voib
pohjustada haavandeid. Nagu sa juba
tead — minul oli neid palju! Kuigi minul
tekkisid haavandid suhu, véivad need
tekkida ka seedetrakti. Haavandite tekke
arahoidmiseks anti mulle suuvett. Kui sul tekivad haavandid,

on vaga oluline, et sa kasutaksid suuvett nagu sind on 6petatud!

Haiglas soomine — monedes haiglates on paris head s66gid ja teistes mitte nii
head. Voi vbib-olla on need head, aga kuna keemiaravi méjutab ka sinu
maitsemeelt, ei pruugi sa seda lihtsalt teada. Proovi natuke ... ja siis kUsi viisakalt
hooldaja kaest, kas ta saaks sulle tuua midagi, mis sulle maitseb. Enamikul
hooldajatel on vdga hea meel, et sa tahad midagi stta (sest paljudel inimestel
kaob keemiaravi ajal s66giisu) ja nad toovad sulle meeleldi midagi. Samuti saad
sa kodust kaasa votta midagi mis sulle maitseb ja seda haiglas stua.



Haiglavabad paevad - kui sa oled kodus, proovi kaia valjas nii palju kui voimalik.
Kool on hea koht alustamiseks, kui sa tunned ennast hasti ja sinu immuunsus on
piisavalt tugev. Voib-olla jduad sa olla ainult Ghes tunnis, aga seegi hea - raagi
oma klassikaaslastega ja tuleta neile meelde, et kuigi sa oled haige, tuled sa
tagasi kooli niipea kui voimalik.

Kui sa ei tunne ennast kooli
minemiseks piisavalt hasti
(ara valetal!!), tee midagi, mida

(] ]
SULLE meeldib teha. Mina naiteks 3 oy ﬂ
kaisin poodlemas, kuid sul on h_‘,‘ ‘ -._,-r
kindlasti palju muid ideid! < e gl

Hemoglobiin — osa sinu verest, mis annab sellele punase varvuse. Iga kord,
kui tehakse vereanaliiiis, vaadatakse, kui palju hemoglobiini sinu veres on.
Kui seda pole piisavalt, voidakse sulle teha vereiilekanne.
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— Uheks keemiaravi korvaltoimeks on iiveldus (huvitav kall miks?!) Hea
uudis on see, et on olemas palju iivelduse vastaseid ravimeid, mida sa void proovi-
da. Kdigi nende jaoks, kes soovivad olla tuupilised teismelised ja tahavad magada,
on olemas Nozinan. Nozinan voéi mdni muu sarnane tablett aitab sul paari paeva
jooksul magada, kuni iiveldus Ule laheb. Kui sa tahad siiski arkvel olla, hoia okse-
kauss igaks juhuks kaeparast! Mina isiklikult tahtsin arkvel olla ja paudsin iivelduse
ara kannatada. Mulle tundus, et ma magan alati kdige paremad asjad maha,
naiteks kui osakonda tulevad meelelahutajad vms!

—sa oled seda ilmselt bioloogia tunnis 6ppinud: see on sinu organismi
vOime voidelda nakkuste vastu.
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:D nagu...

Juuksed - kuna keemiaravi tulemusena voivad su juuksed valja langeda, oleks
hea mote need ravi alustades [iGhemaks Idigata. Mina métlesin, et oleks tore
kirjutada laul sellest, kuidas mu juuksed valja langevad! Kui sulle ei meeldi ndaha
oma juukseid padja peal, lase hooldajal need sinu eest ara votta!l
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— kui sa saad keemiaravi, mis voib pohjustada suuhaavandeid, on
soovitatav ravi ajal imeda jaakuubikuid voi stiia jaatist. See vdib aeglustada suus
kiiresti jagunevaid rakke ja keemiaravi ei méjuta neid nii palju! Maitsev nbuanne!

— haiglas ei paase sa jarjekordadest ja jarjekorrad
tunduvad alati vaga aeglaselt liikuvat. Seega, valmista
ennast vastuvdttude ja skaneeringute jaoks ette. Vota
kaasa raamatuid, paberit, varvipliiatseid ja kaardimange
ning I6butse selle asemel, et vaikides istuda ja igavleda.
Aeg moddub palju kiiremini! Samuti on soovitatav kaasa
votta pudel vett ja puuvilju voi midagi sarnast — seda
loomulikult ainult siis, kui sa tohid stia ja juua!
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— on Uks peamisi vahiravi vorme. Tavaliselt on selleks vedel ravim, mis
viiakse sinu vereringesse tsentraalveeni kateetri (pordi) kaudu. See rdandab mééda
sinu keha ja tapab koik kiiresti jagunevad rakud, nagu vahirakud.

Kahjuks ei tea see alati, millised kiiresti jagunevad rakud on head rakud ja millised
vahirakud ning seega tapab ara kéik. Kui see tapab koik sinu juukserakud, langevad su
juuksed téendoliselt valja (minu omad langesid). Kui see tapab sinu suus ja soolestikus
olevad rakud, voivad tekkida haavandid (minul tekkisid). Ménikord mojutab see sinu
sorme- ja varbakuulntes olevaid rakke. Minu varbakuttned olid veidrat varvi, aga see-
eest sormekltned olid vaga tugevad ja nagid valja nagu ma oleksin lasknud teha
endale prantsuse manikturi!

Hea uudis on see, et Ukski kdrvaltoime ei ole pusiv ning kui ravi saab labi, taastub su
keha peagi ja koik kasvab tagasi.
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— monikord on keemiaravi asemel voi lisaks
keemiaravile vaja teha ka kiiritusravi, et kasvajat 7 5*

havitada voi selle arengut aeglustada. Selleks
pead sa taiesti likumatult lebama laual, Ghe

masina all. Kiiritusravi sarnaneb natuke
rontgeniga. See ei tee haiget ja kestab
tavaliselt ainult paar minutit.

— kui véimalik, proovi haiglas klipsetada. Sa void teha naiteks
riisikrobina maiuseid voi Sokolaadikange (raamatu |16pust leiad retsepti),
smuutisid. Koos sopradega on seda vaga I6bus teha ja I6butsedes aeg lendab!

— keemiaravi Uheks ebameeldivaks kdrvaltoimeks on suuhaavandid.
Koigil neid ei teki, aga minul oli neid palju. Kooki on hea stla, kuna
selles ei ole midagi teravat, mis voiks suud vigastada. See sisaldab ka
palju kaloreid ja neid on sul keemiaravi ajal vaja, et mitte liiga palju
kaalust alla vétta! Sokolaadipudingid on saadaval igas poes ja ka
need on heaks maiuspalaks, kui sul on haavandid.
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Kropsud — keemiaravi kdrvaltoimena vdivad tekkida haavandid. Ara s66 krépse,
kuna need muudavad asja hullemaks. Kui sul on tdesti vaga suur isu kropsude
jarele, katsu stila pehmemaid, nagu naiteks Cheetose kropse.

Kuulsused — monikord kulastavad haiglat kuulsused, seda eriti jdulude ja
Ulestdusmispthade ajal. Kui ma olin haiglas, kilastas osakonda Duncan
popbandist Blue. Ja kuigi mind ei olnud sellel ajal seal, kilastasid osakonda
ka DJ Foxy, kergejoustiklane Kelly Holmes ja mdned Eastendersi staarid!




Kulastajad — monikord on imelik votta kulalisi vastu
haiglas, sest haigla ja kodu on nagu kaks erinevat maailma.

Mulle meeldis, kui mu sobrad ktlastasid mind
mitmekesi, mitte tUkshaaval, sest siis ma sain
kuulata nende vestlust ja soovi korral kaasa raakida.

Veendu, et sinu kilastajad jargiksid jargmisi
olulisi nbuandeid:

1) helistaksid, et uurida, kas sa tunned ennast
kilastajate vastuvotmiseks piisavalt hasti, v
2) peseksid enne osakonda tulekut kasi, '\:*\’&g »
3) kulastaksid sind kodus voi haiglas ainult siis,
kui nemad ja nende pered on taiesti terved!

Ara muretse, kui vestlus algab tobedalt! Sinu kiilastajad tunnevad, et nad on
kohustatud kisima , Kuidas sul ldaheb?” ja sina tunned, et sa pead vastama ,Hasti,
tdanan kasimast!” Hiljem void neile raakida, kui halvasti sa oled ennast tundnud!!
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& nagu...

Luuskaneering — radioloog sustib sinu kehasse erilist varvainet. Seejarel pead sa
spetsiaalse laua peale pikali heitma ning vaike masin viib sinu keha Ulespoole.
Skaneering voimaldab vaadata sinu luustikku ja naitab ara, kas sinu kehas on ka
teisi kasvajaid. See kdik votab aega umbes pool tundi ja sinu UGlesanne on lebada
lilkkumatult!

Lopetamine — kui su ravi Ukskord 16ppeb,
tundub koik tGsna veidrana, eriti see,

et sa ei pea iga nadal haiglasse minema.
Ma olin tegelikult paris kurb,

kui ravi labi sai, sest haiglas kdimisest

oli saanud osa minu elust. See kuulus

minu igapdevaste toimetuste hulka,
just nagu voodisse minekuks valmistumine!

18



Labivaatused - labivaatused toimuvad tavaliselt iga nelja tunni tagant.
Labivaatuse kaigus mdodetakse sinu kehatemperatuuri, vererdohku/pulssi ja
saturatsiooni. (Saturatsioon naitab hapniku sisaldust veres — 100st). Kuna

labivaatus toimub iga nelja tunni tagant, aitab see sul aega arvestada.
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M nagu...

Miks? — keegi ei tea tapselt, miks vahk tekib, kuid on teada, et see on seotud
rakkude ebanormaalse kasvamise ja jagunemisega. Ara raiska oma aega kisimustele
»~Miks mina? Miks just mina haigestusin vahki?*

Vahi juures on hea asi see, et sa 0pid seadma asju digesse
perspektiivi. Sa ei muretse enam jargmise nadala
oigekirja/matemaatika/loodusépetuse kontrollt6é parast,
sest sa moistad, et elus on hullemaidki asju, millega toime

tulla. Sa 6pid hindama vdimalust valida, mida stita ja kuhu
minna ning sa Opid vaartustama oma tervist ja heaolu.
Samuti saad sa oma pere ja sopradega palju lahedasemaks,
sest sa saad aru, et just nemad on kdige tahtsamad!
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— kui sa raagid inimestele, et sul on vahk,
ole valmis kuulama sadu lugusid sellest, kuidas kellegi sobral/sugulasel/naabril oli
vahk. Enamasti on nendel lugudel 6nnetu I6pp, nagu naiteks ,ta suri”. Kuid ara
muretse, ligi kaheksa kiimnest vahki podevast lapsest paraneb. Ja kui sa métled
selle peale, et Suurbritannias diagnoositakse iga paev umbes kimnel lapsel ja
teismelisel vahk, siis dnnelikke [6ppe on palju.

— see on skaneering, mis annab Uksik-
asjaliku pildi sinu kehas olevatest luudest, lihastest, organitest ja muust. (See on
nagu rontgen, aga keerukam.) Skaneeringu ajal pead sa lebama laual Ghe toru
sees, mis teeb suurt mura. See tundub olevat hirmus, kuid tegelikult see seda pole
—sa pead lihtsalt taiesti liikumatult olema! Sa véid kisida réntgenoloogi (inimene,
kes teostab MRT-d) kaest, kas sa void oma CD-plaati kuulata. Ménikord voib
CD-mangija mojutada magnetvalju... seega kisi enne!
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N nagu...

Nalkkused - kui sa saad mone nakkuse, on oluline minna haiglasse nii kiiresti kui
vOimalik — tavaliselt ei ole vaja kiirabi
kutsuda, kuid iga nakkus on erinev ja
sa peaksid tegema seda, mis on sinu

hooldaja arvates parim. Sulle antakse

téendoliselt antibiootikume
ja voimalik, et sa pead
moneks ajaks

haiglasse jaama.
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Naljad — naljade raakimine haiglas (ka to6tajatele)

teeb koigil meele rédmsaks! Siin on sulle Uks nali,
mida saad pahaaimamatute kiilastajate puhul
kasutada:

Utle oma kdilastajatele, véi lase hooldajal neile
oelda, et nad ei tohi mitte mingil juhul sind
naerma ajada, sest sa pead olema hasti
rahulikult, et keemiaravi toimiks/et tilguti
kdljest lahti ei tuleks. Vaata, kuidas su
ktlalised ndevad vaeva, et sind mitte naerma
ajada (vdga raske on mitte Uritada tuju tésta

kellelgi, kes on haiglas!). Umbes 10-15 minuti pdrast
raagi neile tott ja te kGik saate k6hutaie naerda!

Narkoos — raagi moni nali anestesioloogidele, kes sind magama panevad.
Kui voimalik, ptta operatsiooniks magama jaada naerdes, mitte nuttes,
sest nii on narkoosist arkamine kergem. See on fakt!

"Juku, kas sa panid akvaariumisse uut vett?"
"Ei, kaladel oli eelmine vesi veel dra joomata."
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Nauding — see vOib kdlada totralt, aga ptua haiglas olemist nautida, sest loode-
tavasti ei pea sa seda enam kunagi kogema! Naudi enda Gmber toimuvat siginat-
saginat, kaarte, kingitusi ja seda, et saad olla s66gi suhtes valiv. Kuid ara ole
tdnamatu - alati tuleb 6elda “aitah” ja ‘palun’!

Ara hoople oma kingituste ega heade sdnadega, mida teised
sulle Utlevad. Sul voib olla raske periood, aga sinu 6ed ja
vennad ei saa mingeid kingitusi ega tahelepanu

ning peavad sellest hoolimata olema

head lapsed. Kui sa saad palju
kingitusi, jaga neid oma
o0dede ja vendadega.

Pea meeles, et ka nemad
kannatavad ja et te olete
selles olukorras koos!

Neutrofiilid — Nad on osa sinu organismi loomulikust kaitseststeemist.

Kui neutrofiilide vaartus langeb alla 1", 6eldakse, et inimene on neutropeeniline -
tema risk haigestuda ja saada nakkusi on suurem. Seega, ara mine liiga lahedale
inimestele, kes on kilmetunud. Kui aga tunned ennast hasti, void siiski valja minna
ja Idbutseda! (vaata ka V nagu Vereanaliiiisid)
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—sulle voidakse teha operatsioon, et paigaldada tsentraalveeni
kateeter (port). Samuti vdidakse sulle teha operatsioon kasvaja proovituki
votmiseks vdi eemaldamiseks. Operatsioone teeb operatsioonisaalis kirurg
ehk arst, kes on saanud selleks spetsiaalse valjadppe.

— kui su juuksed langevad vilja, voib sul tekkida tahtmine kanda
parukat. Moned parukad on vahihaigetele lastele soodsamalt ja sinu haigla
peaks teadma, kust parukaid saab soetada. Minul isiklikult oli parukaga vaga
palav ja see ajas mu pea stigelema. Uksikud juuksesalgud sobisid mulle paremini.
Juuksesalgud saab kinnitada ratiku voi matsi kulge nii, et pea on sul kill riidega
kaetud, kuid selle alt ulatuvad vélja pikad ,juuksed”.

— puda pidzaamat kanda ainult 66siti, kui sa magad. Riidessepanek aitab
sul tunda ennast enesekindlama ja ,,normaalsemana”.
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— ma kirjeldaksin vdhki, kui tabusdna, mida keegi ei taha kdva haalega
valja 6elda. Kui sa raagid oma klassikaaslastele, et sul on vahk, on tdendoline, et
nad ei tea paris tapselt, kuidas reageerida. Kui mina seda neile raakisin, kasiti mu
kaest pidevalt kahte asja: ,Kas sa sured?”, mille peale ma vastasin ,Jah, thel
paeval kindlasti, kuid loodetavasti mitte enne, kui ma olen vaga vana!” Teine
kGsimus, mida minult kUsiti, oli: ,,Kas sa jaad oma juustest ilma?” ja see oli see
koht, kus ma hakkasin pidama loengut selle kohta, mida keemiaravi sinu kehaga
teeb ja kuidas see tapab nii head kui halvad rakud.

Ma soovitan sul leida paar lahedasemat sopra, keda sa oma asjadega kursis hoiad.
Pea meeles — mida rohkem sa oma sopru sellel teemal harid, seda lihtsam on elu
teie kodigi jaoks.

Kui minu ravi Gkskord labi sai, laksin ma kooli ja raakisin pdhjalikult sellest, mis
minuga viimase aasta jooksul toimus, milliseid muudatusi ma pean oma elus
tegema ja kuidas mu klassikaaslased mind aidata saaksid. Ma vastasin enamikule
nende kisimustele ja sain kummutada igasugused veidrad eelarvamused, mis
inimestel vahki pddevate laste kohta on.

— pula pidzaamat kanda ainult 66siti, kui sa magad. Riidessepanek aitab
sultunda ennast enesekindlama ja ,,normaalsemana”.
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— keemiaravi jooksul antakse sulle palju erinevaid ravimeid, millest
enamik on mdeldud selleks, et sul halb ei oleks. Kuna ravimeid on palju, on hea
mote kirjutada Ules, mida igaliks neist teeb ja mitu korda paevas neid tuleb votta.
Samuti on hea mate kirjutada Ules kdik ravimid, mille suhtes sul tekib Glitundlikkus.

Kui sa votad tablette, pane oma igapaevane annus ménda anumasse (kuid veendu,
et sinu nooremad 6ed ja vennad seda katte ei saaks) ja kuskile kindlasse kohta,
kuhu sa seda ei unustaks. (Mina unustasin sageli oma ravimeid votta ja I16puks
pidin ma votma mitu annust korraga, mis ei ole Uldse hea!)

Samuti tasub haiglas olles Ules kirjutada ravimite vétmise ajad, sest kodus olles
voivad need sul meelest minnal

Kuigi sa void olla onkoloogia ehk vahi osakonnas, on seal palju erinevaid raviplaa-
ne. See voib olla toeliselt thltu, et sinu kdrvaltoimed tunduvad hullemad kui sinu
s6bra omad, kuid arstid annavad sulle seda, mis nende arvates on sinu keha jaoks

parim.
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Roomsameelsuse sailitamine — mida rocdmsam
sa oled ja mida rohkem sa puUad vaadata
~€lu helgemat poolt”, seda paremini sa
keemiaraviga toime tuled. See voib kdlada
tobedalt, aga naermine vallandab sinu kehas

spetsiaalseid kemikaale, mida nimetatakse
endorfiinideks ja mis muudavad sinu enesetunde
paremaks! Sa peaksid olema rédmsameelne ka
selleparast, et sa justkui ,reklaamid” lapseeas
poetavat vahki ning sa peaksid uhkusega
naitama maailmale, et vahk ei pea alati

olema kurb ja halb asi.
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Raakimine (sellest, mida sa labi elad) — oma labielamistest
raakimine ja nende jagamine teistega mitte ainult ei tee sinu
enesetunnet paremaks, vaid annab ka véimaluse
teistele toestada, et vahk ei pea alati olema halb
vOi kurb asi. Kui sa oled mures, void sa alati
raakida erinevate asjatundjatega, nagu

naiteks sotsiaaltddtajate voi 6dedega. Monikord,
kui mul olid suuhaavandid, ei saanud inimesed
minust aru ja see tekitas minust suurt tuska!

Me kirjutasime moned vajalikud fraasid

kaartidele ja see aitas.

Rontgen — see on spetsiaalne masin, mis teeb sinu
keha sisemusest pilte kasutades vahesel hulgal kiirgust.
Kui kéik on oma kohal, vétab pildi tegemine aega
umbes sekundi. See on nagu kdrgtehnoloogiline
fotoaparaat! NAERATA!
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S nagu...

Soovi midagi — on olemas palju heategevusorganisatsioone — nagu naiteks
Minu Unistuste paev (www.minuunistustepaev.ee) — &i

mis vOoimaldavad eluohtlikke haigusi podevatel A
3-18-aastastel lastel soovida soove. Sulle antakse
vOimalus teha seda, mida iganes sa soovid.

Sa void minna modnda erilisse kohta, kohtuda
mone erilise inimesega, olla keegi eriline
(naiteks saatejuht) voi omada midagi erilist.
Minu soov oli vaadata, kuidas filmitakse minu
lemmiktelesaadet. Ma kohtusin oma lemmik-

tegelaskujuga ja sain isegi koos oma perega saates osaleda.

Sobrad - hoia nendega Ghendust. Kui sul on hea paev, kutsu neid endale koju voi
haiglasse kulla, et nad naeksid, mis sinuga toimub (neil on ilmselt palju klisimusi —
kas sul ei oleks?). Mangige koos, et nad naeksid, et sa pole tldse muutunud!

Sa void oma parimate s6pradega ka
paevikut pidada. Nemad vodivad sulle
kirjutada koolis toimuvast ja sina void
neile raakida sellest, mida sa ravist,
vahist ja kdigest sellega seonduvast
arvad!

30




— Ullataval kombel ei ole paljudel keemiaravi saavatel inimestel Sokolaadi
jarele isu. Nad tahavad stila hoopis teravamaitselisi ja soolaseid toite, nagu naiteks
kropse, kuid kahjuks pole kropsude s6é6mine alati kdige parem idee.

— see pole utldse nii hull, kui kélab. Tavaliselt manustatakse keemiaravi
aeglaselt tilguti kaudu ... ja keemiaravi sisaldav kott ripub tilgajala kuljes.

Tilgajala kulge on kinnitatud vaike ‘piiksuv masin’. Kui ka vaikseim 6humull satub
sinu keha kuljes olevasse voolikusse, masin piiksub. Voolikus ei tohiks 6hku olla,
kuid kui seda natukene siiski sinna paaseb, ei tee see sulle kahju. Kahjuks masin
seda ei tea ja piiksub ikkagi. O6sel hakkavad masinad kaikjal sinu imber piiksuma.
Alguses voib see olla Gsna hirmutav, kuid kui sa sellega ara harjud, voib see
muutuda vaga tuutuks! Leia moni 6de, kes selle I1d6petaks, mitte dra jaa ootama,
kuni keegi sinu juurde tuleb!
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Toidulisandid - kui sul pole piisavalt keha
funktsioneerimiseks vajalikke "kemikaale’,
antakse sulle toidulisandeid. Enamik nendest
toidulisanditest ei ole eriti maitsvad, kuid mida
rohkem sa neid ravi ajal votad, seda tdendolisemalt
vOid sa nende votmise parast ravi kiiresti |opetada.
Parim viis toidulisandite votmiseks: kui need on
kihisevad, lase neil enne vees lahustuda ja lamedaks
muutuda. Seejarel hoia nina kinni ja joo jook ara
nii kiiresti kui véimalik. Vota ruttu lonks oma
lemmikjooki ja I6petuseks s66 Sokolaadi voi
monda muud maiust!

Eriti hea nduanne! Kui sa tahad, et sinu vanemad ei pahandaks enam sinuga

toidulisandite votmise parast, tee neile ettepanek neid ise proovida! Jalgi

rodmuga, kuidas nende naod krimpsu tdmbuvad ja kuidas nad Uritavad sulle

Oelda, et need pole sugugi nii halvad! Kdigepealt tuleks muidugi arsti voi 6e

kaest uurida, kas nii voib tehal
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Y — modne keemiaravi puhul pead sa pidevalt tilguti

s

|laheb kuni enamus sellest on valja tulnud. Kuna sinu keha saab

kiljes olema, alates sellest hetkest, kui see sinu kehasse

/f? rohkem vedelikku, pead sa sagedamini tualetis kaima, et sellest
: lahti saada. Kui mina sain keemiaravi, pidin ma tualetis kdima iga kahe
tunni tagant (nii paeval kui 66sel — vaesed ema ja isa!)

— haigla transport ei saabu mitte kunagi siis, kui sa seda tahad. Moni-
kord saabub see paar tundi varem voi (tdenaolisemalt) paar tundi hiljem. Kui see
pole umbes 45 minuti jooksul kohale jdudnud, oleks mdistlik helistada haiglasse, et
anda neile teada, mis toimub ja hoiatada, et sa saabud ilmselt planeeritust hiljem.
Kui voimalik, helista haiglasse eelneva paeva 6htul ja uuri, kas sa oled ikka hommi-
kuks nimekirjas!
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@ nagu...

Uni — keemiaravi voib muuta sind vaga uniseks, mistdttu on mdoistlik teha parast-
|6dunaseid uinakuid. Kui sa oled ikka vasinud, mine varakult magama. Nooremad
lapsed taastuvad keemiaravist kergemini ja on vdhem vasinud kui teismelised.

Seega, teismelised, votke asja rahulikult. Olge tuupilised teismelised ning drge
tduske enne kukke ja koitu!

Kui ravi saab labi, proovi naasta normaalsesse rutiini niipea kui voimalik.

Loppude 16puks oli kogu selle ravi eesmark see, et sa saaksid hiljem elada
vOimalikult normaalset elu!
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— vanemad voivad osutuda suureks probleemiks! On veider nendega
kogu aeg koos olla, kui sa oled tavaliselt harjunud neid ndagema ainult parast kooli.
Monikord on nad Ulikaitsvad ja teinekord, kui sul on vaga halb olla voi pead kiiresti
tualetti minema, on nad kuskile mujale lainud voi lobisevad kellegi teisegal!

PlGUa meeles pidada, et ka nemad vajavad puhkust! Luba neil minna ja oma asja-
toimetusi ajada! See annab sulle voimaluse radkida 6dede ja teiste patsientidega.
Ja mine sa tea, nad vdivad lahkumise parast stitd tunda ja sulle selle eest midagi
meelepérast tuua! Ara ole liiga pahane, kui nad lubavad lahkuda kiimneks minu-
tiks, kuid tulevad tagasi pool tundi hiljem! Loppude 16puks on nad pidanud
muutma oma elusid, et sinuga koos haiglas olla!
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— on olemas palju kasulikke veebilehti, kust sa saad vahi kohta
lugeda. Samas ei ole soovitatav ravi alguses liiga palju vahi kohta lugeda, kuna
see vOib olla hirmutav ja masendust tekitav. Kilasta lastesdbralikke veebilehti.
Minu lemmikud on (need on inglise keelsed veebilehed):

See sisaldab palju informatsiooni vahi ja CLIC Sargenti
poolt pakutavate teenuste kohta. See leht on kasulik ka sinu hooldajatele.

See veebileht on mdeldud vahki pddevatele teismelistele
ning siin saad sa 6dede kaest nou kisida, oma kogemusi jagada voi lihtsalt vahi
kohta rohkem teada saada.

Ka see veebileht on mdeldud vahki pddevatele teismelistele.
Siin on eraldi rubriigid parukate, juuste valjalangemise ja muu sellise jaoks.
See on [6bus koht, kus saab muuhulgas vaadata, milline kiibar sulle kdige
paremini sobib! Seda veebilehte tasub kindlasti kilastada!

36



www.royalmarsden.nhs.uk/captchemo Geniaalne mang, kus sa saad keemiaravi
ja vahi kohta rohkem teada, paastes samal ajal maailma vahirakkude kaest!
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Veenid - veenid kannavad hapnikuvaese vere tagasi sidamesse ja kopsudesse,

kust nad saavad rohkem hapnikku. Vereanaliilisideks voetakse verd tavaliselt
veenidest.

Vereliistakud — jallegi Uks osa verest!
Vereliistakud aitavad su verel hiitibida,
kui oled ennast vigastanud. Kui vereliistakute
arv langeb liiga madalale, void sa

vajada lilekannet.
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Vereanalliusid — kahjuks tehakse neid mitu korda nadalas, kuid hea uudis on
see, et verd on vdimalik votta kateetri voi pordi kaudu (kapsel mis asub naha
all ja millest laheb kateeter e. kunstlik veresoon paris veresoone sisse), mis

tdhendab, et ei mingeid ndelu enam. Sinu verd kontrollitakse selliste oluliste

naitajate nagu hemoglobiini, neutrofiilide

ja vereliistakute suhtes. Kui sinu veres
,Mina olen neutrofiil.
Ma olen osa sinu verest ja kuulun valgete
vereliblede hulka. Ma kaitsen sinu organismi
pahade mikroobide ja bakterite eest. Kui sa
saad keemiaravi, tapab see minu ja minu
soébrad ning sa pead andma endast parima,
et ise nakkuste vastu véidelda.

on liiga vahe vajalikke "kemikaale’,
vOid sa vajada toidulisandeid.

Kuid dra muretse!
Paari pdeva pdarast kasvame
me uuesti ja tuleme me
tagasi, et voidelda kéikide

pahade mikroobide ja
bakterite vastu.”
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— keemiaravi ajal on oluline palju juua, isegi kui sa saad tilguti kaudu
vedelikke. Vesi on sinu jaoks parim vedelik, kuid seni, kuni sa jood palju, ei ole
tegelikult oluline, mida sa jood. Ideaalis peaksid sa iga tund tarbima 100 ml voi
rohkem vedelikku. (Raamatu I6pust leiad ka joogigraafiku.)

— enamik voodeid liigub Ules ja alla ning nende peaosa saab Ules tdsta —
elektrooniliselt. Monedel vooditel on nupud iseqgi jalaosa korgemale tdstmiseks!
See on Usna uudne asi, kuid sellegipoolest dra ole kogu aeg voodis! Jaluta
osakonnas ringi ja raagi teiste patsientidega juttu ... jaga nduandeid ja ideid!

— kui sul on tilguti kiljes ja sa saad keemiaravi, ei saa sa tavaliselt

valjas kaia. Seega enne, kui sind tilguti ktlge ,,aheldatakse”, kai valjas Idunat
vOi Ohtusddki sdOémas.
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@ nagu...

Ode — ddesid on kahte peamist tiupi.
On haigladed, kes hoolitsevad sinu eest,
kui sa oled haiglas ja on pereded,
kelle juures saad kaija kui oled
kodus ning on vajalik

kontrollida analtUse.
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— ara muretse mitte millegi parast, see on arstide t66. Kui sa oled mures,
rddgi oma vanemate, 6e voi sotsiaaltéotajaga. Oed oskavad vaga hasti selgitada,
mis sinuga juhtuma hakkab.

Esimesed paar nadalat haiglas parast ravi alustamist on tGsna segadusse ajavad!
Sul tuleb harjuda nii uue koha kui ka uue keelega. Kuid dra muretse! Varsti 6pid
sa meditsiinilisi sonu tundma ja hammastad kaoiki, eriti bioloogia tundides!

— kui sinu vereliistakute voi hemoglobiini tase langeb liiga madalale,
vOid sa vajada ulekannet. See tdhendab, et sind pannakse 4-6 tunniks tilguti
kilge ja sinu kehasse viiakse taiendavat verd (voi mdningaid selle koostisosi).
See ei ole valus ega hirmus. Ulekande |6ppedes véidakse sulle anda ravimit, mis
pohjustab vajaduse tualetti minna, et saaksid vabaneda Uleliigsest vedelikust,
mida su keha ei vaja.
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Retsept

Sokolaadikangid

1)

2)
3)
4)

5)

6)
7)
8)
9)

Sul laheb vaja:

® 300 g Sokolaadikupsiseid

¢ 100 g tukeldatud kvaliteetset valget Sokolaadi

® 100 g kuivatatud kirsse, rosinaid voi muid
kuivatatud puuvilju

® 100 g void

® 100 g harilikku voi piimasokolaadi, mis on

% & , tukeldatud kangideks

Pane klUpsised tugevasse polietileenist kotti ja purusta need taignarulliga
pisikesteks tukkideks.

Kalla kGipsisepuru suurde kaussi.

Lisa tikeldatud valge Sokolaad ja kuivatatud puuviljad.

Kuumuta void koos hariliku voi piimasSokolaadiga vaikesel pannil voi
mikrolaineahjus, kuni see on sulanud.

Kalla see kupsiste, kuivatatud puuviljade ja valge Sokolaadi peale.
Sega hoolikalt.

Tosta kogu kupatus plekk-kaussi.

Lase sellel kilmkapis seista, kuni see muutub kdvaks.

Loika nelinurkadeks.

Pakenda jaika anumasse ja sa void seda kilmas hoida kuni kolm kuud.
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Joogigraafiku naidis

Minu joogigraafik

Kellaaeg

Jook

Kogus

Total

00:00 - 01:00

01:00 - 02:00

02:00 - 03:00

03:00 - 04:00

04:00 - 05:00

05:00 - 06:00

06:00 - 07:00

07:00 - 08:00

08:00 - 09:00

09:00 - 10:00

10:00 - 11:00

11:00 - 12:00

12:00 - 13:00

13:00 - 14:00

14:00 - 15:00

15:00 - 16:00

16:00 - 17:00

17:00 — 18:00

18:00 - 19:00

19:00 - 20:00

20:00 - 21:00

21:00 - 22:00

22:00 - 23:00

23:00 - 00:00
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Kas teil on klsimusi voi kas te vajate abi?

Eesti Vahihaigete Laste Vanemate Liit on 1992. aastal loodud organisatsioon, mille eesmar-
giks on aidata vahihaige lapse vanemaid. Lapse haigestumine on kogu perekonnale vaga raske
kogemus, sellises olukorras on igasugune abi vaga vajalik, eelkdige hingeline abi.
Lapsevanem(ad) ei tohiks jadda oma murega Uksi, nad peaksid saama voimalikult palju toetust
ja moistmist ning vastuseid oma kiimnetele ja kiimnetele kisimustele.

Liidu moodustavad inimesed, kellel on sarnane kogemus, kes teavad, millest nad raagivad ja
kellel on soov aidata. Hadasolijate vajadused ei ole piiridesse seatavad, ei saagi olla, seetbttu ei
ole jaigad ka meie organisatsiooni tegevussuunad. Kdik lahtub eelkdige abivajajate soovidest.

Seega, meie, liidu liikmed, tegutseme ja piiliame olla abiks toetudes oma kogemustele, koik
kisimused ja abipalved on enam kui teretulnud. Selle jaoks me olemegi.

Kontakt:

Mart Avandi tel 5691 2965
Kersti Ojasu tel 5682 7204
www.vahilapsed.ee

Eesti Vahiliit on 1992. aastal loodud katusorganisatsioon Eesti mittetulundustihingutele, mis
tegelevad vahktove probleemidega. Vahiliitu kuulub 15 likmesorganisatsiooni, nende hulgas
12 patsientide thendust.

Kontakt:

Tel 631 1730

e-post info@cancer.ee
www.cancer.ee
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CLIC Sargentist

Iga paev teatatakse kiimnele perele, et nende lapsel on vahk. CLIC Sargent on ainuke Suurbritannia
heategevusorganisatsioon, mis pakub neile igaktlgset toetust ja abi, terve ravi jooksul ja ka muul ajal.

Meie poolt on kogenud &ed, arstid, méanguterapeudid ning kodune keskkond. Et toetada peresid nii
haiglas kui kodus, pakume me kérgel tasemel hooldus- ja ndustamisteenuseid, noortele suunatud
teenuseid, puhkuseid, toetusi ja usaldusliini. Me oleme kohal, kui ravi |6ppeb, et aidata ellujaajaid

ja toetada leinajaid.

Meie uuringud, mis keskenduvad lapseeas pdetava vdahi mdjudele, ravi parandamise voimalustele ja
korvaltoimetega toimetulekule, parandavad patsientide, perede ja ellujaajate elukvaliteeti.

Meil on hulgaliselt tervishoiutd6tajaid ja laias valikus teenuseid, mis on tagasiside pdhjal kohandatud
perede vajadustele. Me anname lastele, noortele ja nende peredele tugeva rahvusliku haale.

Illustraatorist

»~Ma joonistasin selles raamatus olevad pildid, kuna Megan palus mul seda teha. Tema ja minu poeg Nat
said headeks sopradeks ajal, mil nad mdélemad said luuvahi vastu ravi. Mind hammastas tema siiras soov
iga hinna eest elu nautida. Kui sa oled haiglas, loodan, et see raamat teeb sinu elu natuke kergemaks
ja et ka sina lahkud sealt rodmsate malestustega.” — Chris Burke, Nati isa

Chris Burke on karikaturist ja illustraator. Ta on to6tanud erinevate ajakirjade ja ajalehte, sealhulgas
Radio Times, The Times, The Sunday Times, Vogue ja Financial Times heaks. Ta on illustreerinud palju

lasteraamatuid — nendest kaks koos Lenny Henryga — ja disaininud marke Malaisiale ja Barbadosile.

www.chrisburke.org.uk



London (peakontor)
Griffin House, 161 Hammersmith Road, London W6 85SG
Tel: 020 8752 2800

Bristol
Abbey Wood Business Park, Filton, Bristol BS34 7JU
Tel: 0117 311 2600

Edinburgh
5 Beaufort Road, Edinburgh, EH19 1AG
Tel: 0131 446 3456

Glasgow
5. korrus, Mercantile Chambers, 53 Bothwell Street, Glasgow G2 6TS
Tel: 0141 572 5700

Belfast
3. korrus, 31 Bruce Street, Belfast BT2 7JD
Tel: 028 9072 5780

www.clicsargent.org.uk



Kui teil on kUsimusi voi kui te pole milleski kindel,
po6rduge oma ravimeeskonna lilkkme poole vai isiku poole,
kelle kaest saite selle raamatu.

CLICSargent

Ny

Caring for Children with Cancer

Registreerimisnumber: 1107328



