Optymalizacja jakosci zycia dzieci z chorobami
hematologicznymi 1 onkologicznymi
z perspektywy Centrum Hassenfelda

Francine Blei, MD, Katrina Manzano, MPH

Artykuty w tym numerze podkreslajg zréznicowanie innowacyjnych programow i technik waznych dla osrodkdw leczacych dzieci i miodziez.
W artykule przedstawiono pacjentéw z chorobami hematologicznymi lub onkologicznymi, leczonych w Stephen D. Hassenfeld Children’s
Center for Cancer and Blood Disorder (SDHCC) bedacego czgsciq nowojorskiego Langone Medical Center, jednak projekt osrodka,

stosowane w nim programy oraz filozofia mogq byc zastosowane u wszystkich pacjentéz.

W tym numerze autorzy wyszczegolniaja
wysitki podjete do stworzenia unikalnego cen-
trum medycznego zajmujacego sie rodzing,
w ktorym dostepne byloby kompleksowe
1 wielodyscyplinarne leczenie - tacznie z do-
starczaniem wsparcia psychospotecznego oraz
interwencjami uzupelniajacymi i alternatywny-
mi. Artykuly nie skupiaja si¢ na pi$miennic-
twie naukowym, ale stuza podkre$leniu wagi
programéw psychospotecznych SDHCC oraz
do ukazania korzysci, jakie daje opieka obej-
mujaca rodzing pod wzgledem optacalnosci,
satysfakcji pacjenta i stopnia stosowania sie
do zalecen terapeutycznych. Nie ma metodo-
logii naukowej pozwalajacej zmierzy¢ wplyw
centrum na jako$¢ zycia chorych 1 ich rodzin.

Niniejszy komentarz stuzy jako wprowa-
dzenie do filozofii 1 historii SDHCC. Katri-
na Manzano, magister zdrowia publicznego,
administrator oddziatu hematologii 1 onko-
logii dziecigcej oraz doktor Francine Blei
przeprowadzily wywiady z osobami (tab. 1)
odpowiedzialnymi za powstanie pierwszego
centrum na New York University oraz z oso-
bami, ktore doprowadzily do powstania no-
wego centrum. Artykuly przyblizaja progra-
my psychospoteczne centrum.

Pierwsze dwie osoby, z ktérymi rozmawia-
no, walnie przyczynily sie do rozwoju pierw-
szego Centrum Hassenfelda w 1990 r., a po-
zostale przyczynily sie do przemiany
poczatkowego marzenia w projekty jedyne-
go w swoim rodzaju, nowego centrum
SDHCC. Ich wypowiedzi zostaly przedsta-
wione w dalszej czeéci artykutu.

Eduvigis Cruz-Arrieta omawia standardy
zwigzane z polykaniem tabletek przez mtod-
sze dzieci. Ta sama autorka wraz z Lauryn
Weinshank, LCSW, ukazuje korzysci zwigza-
ne z interdyscyplinarnym dlugoterminowym
planem opieki, dzielac si¢ obszernie doswiad-
czeniami dwéch pacjentéw. Gwenn Fried
1 Matthew J. Wichrowski, MSW, HTR, hor-
titerapeuci w Szklanym Ogrodzie Enida A.
Haupta przy Instytucie Rehabilitacji im. Ru-
ska Centrum Medycznego Uniwersytetu No-
wojorskiego utworzyli program hortiterapii
w SDHCC.

W artykutach umieszczono fotografie,
ilustracje, cytaty 1 krotkie informacje w ce-
lu przekazania czytelnikowi do$wiadczenia
Centrum Hassenfelda. Autorki maja na-
dzieje, ze czytelnik odczuje zardwno kre-
atywna energie 1 empatie personelu, jak
i ich wilasny entuzjazm. Na nastepnych
stronach przedstawione s3 owoce ich pra-
cy, odzwierciedlajace jeszcze jeden przyklad
szczegblnej wspOlpracy zespotu centrum.
Centrum SDHCC mozna odwiedzi¢ osobi-
$cie lub przez internet.!

Optymalizacja jakosci zycia
dzieci z chorobami
hematologicznymi
i onkologicznymi

U pacjentéw dziennego oddziatu hema-
tologicznego/onkologicznego moze wyste-
powal wiele zaburzen. Wizyta moze by¢
krotka (np. w celu wykonania morfologii

krwi) lub moze trwaé caly dzien (jedli jest
wymagana infuzja). Z punktu widzenia ro-
dziny wizyta czesto moze zaburzad rytm zy-
cia szkolnego 1 rodzinnego 1 odwraca¢ uwa-
ge od rodzenstwa. W SDHCC 1 podobnych
os$rodkach podejscie zorientowane na ro-
dzing (family-centered approach) ma na ce-
lu umacnianie (empowerment) rodziny i pa-
cjentéw podczas leczenia 1 po nim przez
zapewnienie wielodyscyplinarnej opieki
1 udzielanie wsparcia psychospolecznego.
Duza cze$¢ $rodkéw pochodzi z darowizn
filantropijnych, ktére pomagaja wspieraé te
podstawowe komponenty opieki. Misja cen-
trum jest zapewnienie mozliwie najlepsze;
opieki wszystkim pacjentom, bez wzgledu
na warunki finansowe.

Koncepcja ,domu medycznego” dla
dzieci wymagajacych specjalnej opieki zy-
skala w ostatnich latach uznanie.”® Wyka-
zano, ze taki model opieki zorientowane;j
na rodzing wiaze si¢ ze skuteczniejsza opie-
ka medyczng 1 pézniejszym prowadzeniem
pacjentéw.” Dzieci ze specjalnymi potrze-
bami zdrowotnymi stanowia wrazliwa po-
pulacje potrzebujaca wszechstronnej, do-
stepnej opieki, a model opieki medyczne;
zorientowanej na rodzine utatwia efektyw-
ny finansowo, skoordynowany dostep
do $wiadczen. Cechy cieptego, skupionego
na rodzinie systemu sa dobrze opisane.!*13
Potrzeba zaangazowania rodziny we wspar-
cie niemedyczne wzrosta wraz z nieograni-
czonymi godzinami kontaktu rodzicow
z hospitalizowanymi dzie¢mi 1 zmianami
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w projektach szpitali, zapewniajacymi wig-
cej prywatnosci.'* Do wyzwan nalezy coraz
wieksza liczba dzieci bez ubezpieczenia oraz
rozbiezno$ci miedzy ubezpieczeniami akcep-
towanymi przez lekarzy 1 szpitale.’

W odpowiedzi na potrzebe wszech-
stronnego modelu pediatrycznej opieki he-
matologicznej 1 onkologicznej w 1990 roku
w centrum medycznym Uniwersytetu No-
wojorskiego utworzono centrum SDHCC,
potozone przy ulicy East 34th Street 317
w Nowym Jorku. Dzigki wysitkom dr. Aaro-
na R. Rausena, Margaret Karpatkin, MD
oraz rodziny Hassenfeld stworzono SDHCC
skupiajace si¢ na zapewnieniu wszech-
stronnej, wielodyscyplinarnej  opieki
nad dzie¢mi 1 mtodymi dorostymi. Do-
strzegajac, jak powazna choroba dziecka
moze dotkng¢ calg rodzine, centrum sku-
pia si¢ na leczeniu catej rodziny, a nie tyl-
ko pacjenta, przez potfaczenie optymalne;j
opieki klinicznej 1 wsparcia psychospo-
tecznego. Jednocze$nie z nowoczesnym le-
czeniem i dostepem do zaawansowanych
procedur klinicznych rodziny otrzymuja
wachlarz dodatkowej pomocy, obejmuja-
cy pracownikéw socjalnych, doradcow fi-
nansowych, terapeutéw prowadzacych za-
jecia rekreacyjne, terapie sztuka i muzyka,
dostep do specjalistow badan klinicznych,
bibliotekarke zajmujaca sie zdrowiem ro-
dziny oraz pelnoetatowego psychologa,
ktorego zadaniem jest praca z pacjentem
1 cztonkami rodziny. W SDHCC leczy sig
dzieci z rozpoznaniami obejmujacymi on-
kologie (biataczki, guzy moézgu, miesaki),
zaburzenia naczyniowe, anemie, zaburze-
nia dotyczace plytek krwi oraz zaburzenia
krzepnigcia.

Nowe Centrum Hassenfelda zostato
otwarte w zupetnie nowym miejscu w listopa-
dzie 2006 roku. Zaprojektowano je i zbudo-
wano z wykorzystaniem koncepcji poprzed-
niego centrum, poszerzajac wczesniejsze
doswiadczenia w opiece psychospotecznej
tak, aby obejmowaty one raczej koncepcje
dobrostanu (wellness) niz model opieki skon-
centrowany na chorobie. Przestrzen zaaran-
zowano wedlug tej koncepcji dobrostanu,
ktadac nacisk na tematy zwigzane z przyro-
da, przemawiajace do kazdego pokolenia,
wlaczajac dzieci, nastolatkéw, mtodych do-
rostych 1 rodzicéw. Nowe SDHCC miesci sig
w Nowym Jorku przy 160 East 32nd Street
w oérodku Lawrence D. and Lori Weider
Fink Children’s Ambulatory Care Center.
Poza pokojami zabaw dla niemowlat i ma-
tych dzieci w centrum miesci si¢ pokdj na-
stolatkéw, pokd;j wellness, Family Education
Resource Center (prowadzony przez petno-
etatowa bibliotekarke), duze akwarium 1 Fa-
mily Pantry. Cze$¢ kliniczna miesci zaplecze
pielegniarskie, sze$¢ pokojéw badan, cztery
zapewniajace prywatno$¢ pomieszczenia
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do wykonywania infuzji oraz dwie sale
z t6zkami. Wystrdj jest nowoczesny, natu-
ralny i pogodny, nakierowany na dobrostan
fizyczny 1 emocjonalny. Kazdego dnia
w pokoju zabaw s3 organizowane zabawy,
a w pokoju wellness masaze, reiki, joga, te-
rapia z udzialem zwierzat lub hortiterapia.
Centrum gosci wielu wolontariuszy, w tym
fotograféw z organizacji Flashes of Hope,
w ktorej zawodowi fotograficy poswigcaja
sw0j czas tworzac profesjonalne portrety
pacjentéw i rodzin, druzyny zuchdw, nowo-
jorskie oddzialy policji 1 strazakdéw oraz wie-
lu indywidualnych wolontariuszy ktorzy
stali si¢ ciepto witanymi przyjaciéimi, opie-
kunami i Zrédlami otuchy dla pacjentéw
i rodzin. Uroczysto$ci okolicznosciowe,
programy edukacyjne swoiste dla choroby
(Sun Awareness, Back to School, Paren-
ting 101), dzien Family Fun i doroczny po-
kaz talentéw to wydarzenia stworzone
przez zespot psychospoteczny (tab. 2). Cen-
trum SDHCC jest miejscem schronienia
dla chorych, ktérzy czesto do$wiadczaja
zmian wygladu (np. utraty wloséw, zmian
masy ciata lub zaburzen funkcjonowania) -

TABELA 1

sa witani przez nowa ,rodzing” zapewnia-
jaca im wsparcie emocjonalne 1 praktyczna
pomoc.

Personel centrum to zesp6t zapewniajacy
nowoczesng opieke medyczng oraz zintegro-
wane podejécie do wszechstronnej opieki.
Najwazniejsze wydarzenia z kregu programow
psychospotecznych to doroczny program te-
rapeutyczny dla rodzin dotknietych osieroce-
niem (Bereavement Program), programy tera-
peutyczne dla nastolatkéw 1 miodych
dorostych (Teen and Young Adult program)
obejmujace fotoreportaze, grupy wsparcia
1 wycieczki, muzykoterapia 1 specjalne progra-
my skupione na dzieciach (Reaching Out to
Kids). W centrum pracuja ttumacze dla wielu
pacjentow, ktorych jezykiem ojczystym nie
jest angielski, co wynika z organizacyjnej przy-
nalezno$ci do nowojorskiego centrum me-
dycznego NYU Langone Medical Center. Po-
nadto SDHCC sponsoruje programy dla
personelu zaangazowanego w postugi religijne
1 dziatalnoé¢ kulturalna.

Od poczatku istnienia do wizji centrum
nalezato przejscie od tradycyjnego modelu
opieki psychospotecznej w strong pojecia do-
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Aaron R. Rausen, MD, Professor of Pediatrics, NYU School of Medicine, Founding Director,

Stephen D. Hassenfeld Center

Margaret Karpatkin, MD, Professor of Pediatrics and Medicine, NYU School of Medicine,

Former Division Chief, Pediatric Hematology/Oncology

William L. Carroll, MD, Julie and Edward J. Minskoff Professor of Pediatrics; Director,

Stephen D. Hassenfeld Center, Division Chief, Pediatric Hematology/ Oncology; NYU Medical Center
Susan Block Casdin, MBA, Founder/Co-Chair of the Hassenfeld Committee

Vicki Match Suna, AlA, Vice Dean for Real Estate Development and Facilities, Departments of Real
Estate and Strategic Capital Initiatives, NYU Medical Center

Drew Brennan, Associate Director, Departments of Real Estate and Strategic Capital Initiatives,

NYU Medical Center

James Snyder, AIA, Larsen Shein Ginsberg and Magnusson, LLP Architects
Michelle Bisaccia, Michele Bisaccia Healthcare Interiors

Blei F, Manzano K. Primary Psychiatry. Vol 15, No 7. 2008.

TABELA 2

Wydarzenia/programy w centrum w ciagu roku

Terapia sztukg
Muzykoterapia
Terapia rekreacjg

Gry medyczne

Udziat w procedurach
Grupy wsparcia
Fortoreportarz

Grupy rodzeristwa
Przyjecia urodzinowe
Powrdt do szkoty
Obchody $wiat
Program wellness (masaz, reiki, joga)

Terapia z udziatem zwierzat
Hortiterapia

Edukacja

Klowni

Czytanie

Opowiesci

Filmy

Powrdt do szkoty
Rodzinny dzieri rozrywki
Doroczne pokazy
Piknik

Blei F, Manzano K. Primary Psychiatry. Vol 15, No 7. 2008.
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brostanu, ze szczegdlnym naciskiem na stra-
tegie prewencji, majace przynie$¢ ulge w ob-
ciazeniach somatycznych, psychologicznych
i emocjonalnych zwigzanych z chorobami
nowotworowymi i innymi cigzkimi schorze-
niami, obejmujace skupienie si¢ na integro-
waniu wszechstronnej opieki 1 adaptowaniu
zdrowych stylow zycia zwigzanych z odzy-
wianiem 1 aktywnoscig fizyczna. Wigkszos¢
leczonych dzieci to pacjenci z bardzo dtu-
gim czasem przezycia, a ,sztuka przezycia”
(survivorship) zaczyna si¢ pierwszego dnia
leczenia.

Przestrzen jest nadzwyczaj wazna. Zesp6t
projektujacy centrum zmierzyt sie z wyzwa-
niem zabudowania przestrzeni wokét natu-
ralnych elementéw, o ktérych wiadomo, ze
korzystnie wplywaja na wyniki leczenia,
a jednym z podstawowych zatozen byta ko-
nieczno$¢ oddzialywania tej przestrzeni
na wszystkie grupy wiekowe. Nalezato stwo-
rzy¢ ciepla, kojaca atmosfere, w ktdrej moz-
na byloby $wiadczy¢ bardzo ztozone ustugi
zdrowotne, wymagajace zaawansowanej
techniki, a przy tym zapewni¢ funkcjono-
wanie o$rodka jako centrum edukacji dla ca-
tej rodziny.

Kluczowym elementem koncepcji nowe-
go centrum byla mozliwo$¢ skupienia wszyst-
kich $wiadczen udzielanych leczonym
pod jednym dachem osrodka Laurence D.
Fink and Lori Weider Fink Children’s Am-
bulatory Center. Umieszczajac inne podspe-
¢jalnosci pediatryczne w sasiadujacych miej-
scach ulatwiono synergie 1 wspolprace
miedzy wszystkimi grupami w ramach przy-
chodni autentycznie oddanej dzieciom 1 ich
rodzinom. Pozwolito to stworzy¢ unikalne
$rodowisko przyjazne pacjentom. Wazne by-
fo réwniez zapewnienie pewnej ztozonosci
o$rodka, uniknigcie zbyt infantylnego wygla-
du, ktoéry uwzglednialby obecnosci miodzie-
Zy 1 nastolatkow.

Jednym z wyzwan stojacych przed projek-
tem byt brak ekspozycji na zewnatrz - brak
okien. Stad brat sie silny nacisk na wniesie-
nie do centrum $wiata zewnetrznego przez
wlaczanie elementéw, takich jak panele
drzwiowe z trzcing, bambus 1 $wietliki w po-
kojach zabiegowych, co mialo na celu
zmniejszenie zdenerwowania pacjentdw.
Projekt wnetrz w duzym stopniu zalezat
od wkladu darczyncéw, ktdrzy byli pomoc-
ni, entuzjastyczni i dodawali odwagi. Inte-
resowato ich szczegélnie uczestnictwo dzie-
ci W wystroju centrum przez wystawy
artystycznych prac matych pacjentéw. Pro-
jektanci wybrali kolorystyke dodajaca gtebi
przestrzeni, a wigkszo$¢ §cian pozostala bia-
fa, tak ze mogly one stanowi¢ tto dla eks-
pozycji prac dzieci, a dzieci mogly czekaé
na wystawienie ich prac.

Wybiegajac w przyszto$é, mozna mieé
nadzieje, ze badania 1 wyniki do$wiadczen
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centrum pomoga stworzy¢ nowy paradyg-
mat ,spersonalizowanej” medycyny. Bada-
nia naukowe pozwolily pozna¢ molekular-
ne podtoze takich choréb, jak rak,
1 pozwolily rozwina¢ nowe, mniej toksycz-
ne formy leczenia. Naukowcy z SDHCC
pilotuja takie podejscie w centrum 1 bio-
ra udzial w narodowych badaniach doty-
czacych opieki nad dzie¢mi z tak powaz-
nymi schorzeniami. Sukcesem bytoby
podzielenie si¢ z innymi o$rodkami tym,
czego nauczono si¢ tutaj. Dotyczy to za-
réwno postepéw medycznych, jak 1 korzy-
$ci wynikajacych z programéw dotycza-
cych dobrostanu i1 wszechstronnej opieki
(ryc. 1-5).

Przygotowujac te publikacje, autorki po-
prosily o uwagi personel, studentéw, pacjen-
tow 1 rodziny. Podczas trzech tygodni udzie-
lano odpowiedzi na pytanie: ,,Co w Centrum
Hassenfelda jest dla ciebie szczegdlne, najbar-
dziej wyjatkowe?” Reprezentatywne odpowie-
dzi zestawiono w tabeli 3.

Artykut ten nie bylby kompletny bez
podkreslenia nadzwyczajnego zaangazowania
0s0b, ktdre z nieustanng szczodro$cig dzie-
la sie powitalnym u$miechem i pomocna
dtonig z pacjentami 1 ich rodzinami.

Spojrzenie na wolontariusza

Dr Blei miala przyjemno$¢ rozmawiaé ze
Steve’em Mossem, ktory pracowat na Wall
Street zanim zachorowat na raka. Byt leczo-
ny w szpitalu uniwersyteckim w Nowym
Jorku York 1 gdy uswiadomit sobie, ze nie
jest w stanie pracowal na pelnym etacie,
postanowit pracowal jako wolontariusz
w nowojorskich szkotach (gdzie byt opieku-
nem uczniéw szkoly podstawowej 1 $redniej)
oraz na oddziatach dzieciecych nowojorskie-
go Medical Center/Rusk Institute for Reha-
bilitative Medicine. W ciagu ostatnich kil-
ku lat pracowal tez jako wolontariusz
w SDHCC. Dlatego jest dobrze znany pa-
¢jentom przyjmowanym do szpitala. Moss
darzy szacunkiem caly personel SDHCC
1 szpitala na 1 podziwia jego troskliwos¢
1 oddanie. Powiedzial, ze cho¢ by¢ moze nie
zdaja oni sobie z tego sprawy, s3 wyjatkowy-
mi osobami. Rozwinat tez w sobie ogromny
szacunek dla tego, co choroba moze uczy-
ni¢ z rodzinami.

»Dostrzegam zmagania oséb probujacych
zmieni¢ umoéwione terminy, odwotywa¢ spo-
tkania, ktore nie s3 w stanie robi¢ planéw
z powodu choroby dzieci”, méwi Moss.
sMoga przyjé¢ do Centrum Hassenfelda
na godzinna wizyte, ktora konczy sie dwuty-
godniowym pobytem w szpitalu.”

Moss ma za sobg przejmujace do$wiad-
czenie dorocznej Bereavement Ceremony
oraz inspiracje plynaca z wspdtpracy z roz-
nymi cztonkami personelu 1 obserwowania
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morale 1 energii dzieci 1 ich rodzin. ,Dzieci
1 to, przez co one przechodza, sklonity mnie
do pracy tutaj (dzieci sg przyktadem dla nas
wszystkich), jednak co mnie zaskoczylo, to
warto$ciowi, zaangazowani ludzie ” powie-
dziat Moss.

Maya i Ed Manleyowie maja do$wiad-
czenie opieki nad dzieckiem z guzem moé-
zgu - jedna z ich corek byta nim dotknieta
w wieku 9 lat. Przed 23 laty byta zwigzana
ze szpitalem przez cztery lata. Pozniej zato-
zyli oni fundacje Making Headway, ktéra
wsplera badania podstawowe oraz progra-

TABELA 3

my psychospoleczne 1 niemedyczne dla
dzieci 1 rodzin.

»Kiedy masz chore dziecko, potrzebujesz,
zeby kazdy byt z toba, aby pomoc ci wyzdro-
wie¢”, méwi Maya. ,,Chce zeby rodzice mo-
gli 1$¢ na noc do domu z poczuciem umoc-
nienia i wzbogacenia, aby ich bél nie byt tak
przemozny, aby czuli, ze moga z nim zy¢.
Czuje, ze rodzice powinni opuszczaé to miej-
sce petni dobrych uczué”.

Fundacja Making Headway Foundation
wsplera programy odzywiania, terapi¢ ma-
sazem, joga, reiki oraz wiele innych pro-

Co w Centrum Hassenfelda jest dla ciebie najbardziej wyjatkowe?

Personel

»Najbardziej podoba mi sie podejscie do rodziny, to w jaki sposéb zespdt centrum opiekuje sie nie
tylko pacjentem, ale tez kazdym cztonkiem rodziny.”

,Moje interakcje z rodzinami i cztonkami zespotu.”

,Najbardziej wyjatkowe jest w centrum staranie [zespotu] o usmiech dzieci... Dzieci wydajg sie
szczesliwe gdy tam przebywajg. Myslatem, ze tego typu klinika (choroby onkologiczne

i hematologiczne) bedzie smutnym, przygnebiajagcym miejscem dla dzieci. Centrum pokazato mi

i udowodnito, ze bytem w btedzie. Powinno by¢ wiecej dostepnych miejsc tego typu.”
»Zobaczenie usmiechu na twarzach dzieci, mimo tego wszystkiego, przez co przechodzg.”

wJak bardzo wszyscy tutaj troszcza sie pacjentéw i ich rodziny.”

LUmiejetnos¢ cieszenia sie zyciem przez personel i pacjentéw i odnajdowanie optymizmu mimo
olbrzymich przeszkdd (zwigzanych z choroba).”

Jest to skrzyzowanie, na ktérym ludzie z réznych Sciezek zycia - czesci z nich nigdy bym nie
spotkat gdyby nie fakt, ze sg pacjentami lub wspdtpracownikami — tgcza sie w jednym celu:
pomoc dzieciom wiesé diuzsze, lepsze zycie.”

,Ludzie pracujgcy tutaj tworzag szczesliwe, petne uroku srodowisko. Cho¢ dziejg sie tu rzeczy
powazne, zawsze jest czas na usmiech.”

»USmiechy na twarzach dzieci.”

Student medycyny

,Bliska relacja z pacjentami.”

Cztonkowie rodzin pacjentéw

»Ludzkie podejscie i mozliwos¢ kontaktu z lekarzem, zawsze gdy jest potrzebny.”

,Lubimy ciepto i uprzejmos¢ personelu — czujemy, ze centrum jest naszym domem daleko od
domu.”

,Nie przychodzi mi do gtowy nic najbardziej szczegdéinego. Centrum jest magiczne jako catosé.
Moje dziecko lubi tu przychodzi¢. Kazda osoba jest tutaj bardzo szczegdlina dla nas. Mitos¢,
ukojenie, radosé, opieka sa niewiarygodne. Jestem tak wdzieczna, ze istnieje to cudowne miejsce.
Jest ono tak kojgce i otwarte jak tylko moze by¢, biorgc pod uwage to, co tutaj sie robi. Nawet nie
chce mysled, jak wygladataby nasza podrdz bez centrum takiego jak to.”

LUczucie ciepta. Caty zespot sprawia, ze pacjent i jego rodzina czujg sie szczegdlni. Oni naprawde
sie troszcza. Nie jestes tylko numerem. Podoba nam sie tez bajeczny pokdj zabaw i prowadzone
tu aktywnosci.”

»Centrum stworzyto normalne srodowisko dla mojej corki. Przychodzilismy tu codziennie, a moja
corka mowita, ze chodzi do ,szkoty”. Zajmowali ja wieloma projektami i okazali jej duzo mitosci.
Kazdy kto tu pracuje jest w pewien sposob cztowiekiem o wyjatkowej jakosci.”

»Naprawde podoba mi sie sposdb pracy lekarzy i pielegniarek z moja cérka. Zawsze gdy
przychodzi ona na leczenie, zapewniajg mi poczucie bezpieczenstwa i komfortu. Wiedzg, jak
traktowac pacjentdw. Lecza moja cérke z mitoscig i szacunkiem. Najwazniejsze jest dla mnie to,
ze lekarz mojej corki probuje ze wszystkich sit pokonac raka. Dziekuje zespotowi centrum za oparcie
w tej trudnych sytuacii.”

Pacjenci

»Zabawy i gry. Moja ulubiona zabawka to Fred the Medical Doll.”

sMozliwos¢ rozmowy z kazdym, gdy tylko tego trzeba.”

wJest tu duzo rozrywek i przekasek, inaczej niz w jakiejkolwiek klinice, w ktorej bywatem.”

Blei F, Manzano K. Primary Psychiatry. Vol 15, No 7. 2008.
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Optymalizacja jakosci zycia dzieci z chorobami hematologicznymi 1 onkologicznymi

gramow w centrum SDHCC. Przez kilka
dni w tygodniu Maya angazuje si¢ z dzie¢-
mi w projekty zwigzane ze sztuka i rzemio-
stem, przynosi kosz owocow dla pracow-

RYCINA 4
Akwarium

Zdjecie: Gordon Cook

Blei F, Manzano K. Primary Psychiatry. Vol 15, No 7. 2008.

RyCINA 5
Pokoj zabaw

nikéw kliniki 1 stara si¢ uczynic z centrum
prawdziwy dom. W SDHCC da si¢ niemal
namacalnie odczuwaé, gdy Maya jest obec-
na, poniewaz mozna wyczu¢ mito§¢ pa-

Zdjecie: Gordon Cook

Blei F, Manzano K. Primary Psychiatry. Vol 15, No 7. 2008.
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cjentdw 1 rodzin do niej 1 wszystkiego, co
ona robi.

Dla wielu oséb wspieranie jakiego$ dzie-
ta wiaze si¢ z wystawieniem czeku. W przy-
padku panstwa Manleyéw 1 Steve’a Mossa
nie tylko hojno$¢, lecz ich osobiste zaanga-
zowanie w prace z pacjentami i ich rodzina-
mi w SDHCC w wyjatkowy sposéb wzbo-
gaca program terapeutyczny centrum.
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