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Geconfronteerd worden met een ernstige aandoening bij je kind
roept een heleboel vragen op. Op de afdeling kinderhemato-
oncologie staat het hele team klaar om op die vele praktische,
maar ook andere vragen te antwoorden. We proberen jou en je
kind op alle mogelijke vlakken te ondersteunen en te begeleiden.

De artsen-assistenten maken, samen met de superviserende arts,
dagelijks hun ronde. De artsen staan, net zoals de verpleegkun-
digen, altijd ter beschikking om vragen te beantwoorden over de
ziekte en behandeling van je kind. Je kunt ook altijd een afspraak
maken op een ander tijdstip.

De zorgcodrdinator stelt het behandelingsschema op en plant de
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nodige onderzoeken en afspraken in. Je kunt bij de codrdinator
terecht voor meer uitleg in verband met de praktische uitvoering
van de therapie en van de onderzoeken.

Er zijn apothekers verbonden aan onze afdeling. Bij hen kun je
altijd terecht met al je vragen over de te nemen medicatie. Bij elk
ontslag overlopen zij opnieuw de te nemen medicatie.

Bij de start van je behandeling komt ook de tandarts langs. Als
dat nodig is, start de tandarts een behandeling op. De tandarts
zal je uitgebreid informatie geven over een goede mondhygiéne
en dat ook opvolgen tijdens je behandeling.

Er zijn psychologen aanwezig die jou en je kind ondersteunen en
begeleiden in deze moeilijke periode.

De sociaal werkers helpen bij het vele papierwerk. Voor alle at-
testen en administratieve ondersteuning kun je bij hen terecht.
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Bij de diétist kun je terecht met al je vragen rond voeding. De diétist
geeft je informatie over alle voedingsproblemen, die zich kunnen voor-
doen.

De kinesitherapeuten en ergotherapeuten begeleiden je kind bij de
fysieke revalidatie.

Bij de muziektherapeut kunnen de kinderen hun boosheid en
frustraties, maar ook hun positieve gevoelens kwijt in het maken van
muziek. De therapeut komt op de kamer langs of musiceert met de
kinderen in de muziekkamer.

Een veilige haven op de afdeling is ‘de bonte specht’, een speelzaal
waar de kinderen terechtkunnen voor allerlei activiteiten. Dit is hin
domein: artsen, verpleegkundigen en ouders betreden het zo weinig
mogelijk. Bij isolatie is er een aanbod in de kamer voorzien.

Ook het schoolwerk verliezen we niet uit het oog. De ziekenhuis-
school zal tijdens deze moeilijke periode zorgen voor het onderwijs
van je kind en dat in samenspraak met de thuisschool.

Soms is het nodig dat er thuis zorgondersteuning, zoals thuisverpleging,
wordt voorzien. De thuiszorgequipe zorgt daarvoor.

Blijf niet met vragen zitten, noteer ze en bij de eerste gelegenheid kun
je gerust een antwoord vragen.

Je kunt ook altijd terecht bij de verpleegkundigen, die contact zullen
opnemen met de nodige mensen.

De afdeling kinderhemato-oncologie,
Hospitalisatie kinderen B



ALGEMENE RICHTLIJNEN

Het nemen van
medicatie

Heel wat kinderen
vinden pillen slikken
moeilijk. Vaak is de
reden daarvoor dat
ze het nooit eerder
gedaan hebben. Toch
moet je kind op een

gegeven moment pil-
len leren te slikken,
want die medicijnen maken deel uit van de behandeling. We starten
daar al heel snel mee en ook jullie als ouders kunnen daarbij helpen.

Enkele suggesties

/* Blijf zelf rustig en positief. \

%t Vertel je kind waarom het de pillen moet innemen.

%t Vertel eerlijk dat iets vies smaakt. Meng liever geen medicijnen
door eten of drinken. De smaak van de pilletjes zal dan geasso-
cieerd worden met eten.

<t Doe één keer rustig voor hoe een pil wordt ingeslikt: leg een tablet
goed achter op de tong, neem een slok water en slik het tablet

\ door. Laat je kind ook na de inname even drinken. J
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/* Het leren slikken van pillen gebeurt best in kleine stapjes. Je kuntje\
kind eerst laten oefenen met hele kleine snoepjes. Als dat zonder
problemen verloopt, neem je een grotere maat tot je komt tot
de grootte van de pil die je kind moet innemen. Die oefeningen
moeten van korte duur zijn (5 tot 10 minuten) en moeten enkele
dagen worden volgehouden.

%t Vermijd zoveel mogelijk afleiding en onderbrekingen tijdens het
innemen van de medicijnen.

<2 Als je kind gaat kokhalzen of braken, blijf dan kalm. Geef het even
tijd om te bekomen. Wanneer je kind binnen de 30 minuten na de
inname braakt, moet je het medicijn opnieuw geven. Verwittig dan
altijd de verpleegkundige.

€¢ Prijs je kind uitgebreid als de pilinname vlot verlopen is.

<2 De inname van sommige pillen gaat gemakkelijker als ze in twee of
in vier gebroken worden. Soms kunnen pilletjes toch fijner gemaakt
worden en met een lepeltje ingenomen worden met wat yoghurt,
ijs of appelmoes, of ze kunnen in een vloeistof met wat grenadine
worden opgelost. Verwittig het kind daarvan.

€t Zorg voor iets leuks als beloning, bijvoorbeeld een sticker of een
speeltje.

€2 Soms bestaat het medicijn ook in vloeibare vorm of wordt het
als capsule geleverd. Vloeibare medicijnen kun je met een lepel of
een maatbekertje geven of ze kunnen met een spuitje in de mond
gespoten worden. Je kind kan ze ‘puur’ innemen of aangelengd met
water en/of grenadine.
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Als je bij je kind moeilijkheden opmerkt bij het innemen van pillen,
aarzel zeker niet hulp te vragen. Ook de psychologen van onze afdeling
kunnen u en uw kind daarin bijstaan.

Pillen slikken gaat in sommige situaties ook moeilijk door pijnlijke
wondjes in de mond of de keel. Verwittig in dat geval altijd de ver-
pleegkundige.

Geef je kind geen andere medicatie zoals vitaminen, homeopathische
middelen ... voor je dat besproken hebt met je behandelende arts. In
bepaalde preparaten kunnen namelijk producten zitten die het best

niet gecombineerd worden met de chemotherapie.

Mondzorg
Een goede mondverzorging is absoluut noodzakelijk.
Via de slijmvliezen van de mond kunnen allerlei kiemen in de bloed-

baan komen en die kiemen kunnen dan voor ernstige infecties zorgen.

Enkele adviezen

/O Laat je kind tweemaal per dag de tanden grondig poetsen met eeh
zachte of medium tandenborstel. Ook als je kind aftjes heeft, blijft
poetsen heel belangrijk. Dat kan dan ook met een sponsje op een
stokje.

& Vervang elke maand de tandenborstel en zet hem omgekeerd in

\ het voorziene bekertje. /
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Koorts

De afspraken bij koorts zijn als volgt:

Wanneer eenmalig 38 °C gemeten wordt,
wacht dan | uur zonder een koortswer-
end middel te geven.

Meet na | uur opnieuw. Als de tempe- & '
ratuur gezakt is tot onder 38 °C, wacht

dan af tot de volgende koortspiek. Is de

temperatuur 38 °C of hoger? Verwittig dan het ziekenhuis.

Bij koorts hoger dan 38 °C: neem onmiddellijk contact op met het
ziekenhuis. Let op: geef pas een koortswerend middel als de arts
aangeeft dat het mag.

Indien nodig wordt je kind opgenomen in het ziekenhuis om intrave-

neuze antibiotica te krijgen. Die opname duurt minstens drie dagen. Als

koortswerende medicatie mag je kind enkel paracetamol zoals Dafalgan®

of Perdolan® krijgen, maar zeker geen Brufen®, Junifen® of Aspirine®.

Obstipatie

Als je kind last heeft van verstopping (obstipatie), zorg er dan voor
dat je kind voldoende drinkt.

Eventueel starten we met het toedienen van een laxerend middel

(Duphalac® siroop, zakjes Forlax® of Movicol®). Het is belangrijk dat

die behandeling lang genoeg wordt voortgezet (vraag naar de stoel-

gangskaart).

Vooral na de toediening van bepaalde medicatie zoals Vincristine® kan

gedurende enkele dagen wat obstipatie optreden.

De hierboven beschreven maatregelen zijn meestal voldoende, maar

hou in elk geval het ontlastingspatroon van je kind in de gaten en

waarschuw ons bij aanhoudende problemen.



Pijn

Er zijn verschillende redenen waarom je kind pijn kan hebben:

de ziekte of de tumor zelf

nevenwerking van de medicatie: buikpijn, kaakpijn of spierpijn
als gevolg van de behandeling, bijvoorbeeld na het toedienen van
Vincristine® (chemotherapeutica)

ontstekingen en infecties in de behandelingsperiode

uitgesproken stomatitis (ontsteking van het mondslijmvlies)
buikpijn en diarree na chemotherapie

De pijn moet adequaat worden aangepakt. Er wordt eerst gestart met
paracetamol. Als de pijn daarmee niet onder controle is, kan er over-
gegaan worden op contramal/tradonal in druppelvorm. Als de pijn niet
gecontroleerd kan worden met medicatie langs de mond, zal er over-
geschakeld worden op intraveneuze medicatie (via een infuus). Dat
gebeurt altijd in overleg met de behandelende arts. Opname op de
afdeling is dan aangewezen.

Bloedbeeld

Chemo- en radiotherapie werken in op de sneldelende cellen in ons
lichaam. Niet alleen de zieke cellen worden aangetast, maar ook de
gezonde cellen (bijvoorbeeld de haarcellen, met mogelijk haaruitval als
gevolg). Ook onze bloedcellen worden regelmatig vernieuwd en zijn
dus sneldelend. In ons beenmerg worden voortdurend nieuwe bloed-
cellen aangemaakt. Door de therapie wordt die aanmaak onderdrukt.
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In het beenmerg worden drie soorten bloedcellen aangemaakt:

Rode bloedcellen: RBC

/In de rode bloedcellen zit het hemoglobine (Hb) met een normale\
waarde van >12 mg/dl.

Het hemoglobine is verantwoordelijk voor het zuurstoftransport naar
de verschillende weefsels. Als we te weinig RBC/hemoglobine hebben,
voelen we ons moe en slap en hebben we hoofdpijn. Dat kan verholpen
worden door bloed bij te geven (bloedtransfusie). Een transfusie wordt
gegeven als het hemoglobinegehalte < 7 mg/dl is. De toediening van

kbloed duurt tussen twee en vier uur. /

Bloedplaatjes: BP

Bloedplaatjes of trombocyten hebben een normale waarde van
> 100 000 a 150 000/ml.

De bloedplaatjes zijn verantwoordelijk voor een goede bloedstolling.
Als er te weinig bloedplaatjes zijn, kunnen spontane bloedingen
optreden, zoals neusbloedingen, tandvleesbloedingen of onderhuidse
bloedingen, grote blauwe plekken of treden er kleine puntvormige
bloedingen op (petechieén). Dat tekort kan opgevangen worden
door bloedplaatjes bij te geven. Bloedplaatjes worden bijgegeven als

er minder dan 10 000/ml zijn. De toediening duurt ruim een halfuur.

\_ /




Witte bloedcellen: WBC of leucocyten

mVitte bloedcellen hebben een normale waarde tussen 5 000 eh
15 000/ml.

De witte bloedcellen verdedigen ons tegen infecties. Een tekort aan
witte bloedcellen is gevaarlijk. Daarom is het zinvol om een aantal
regels die de kans op een infectie verkleinen, in acht te nemen (zie
ook richtlijnen in verband met infectiepreventie). Als het aantal WBC
minder dan | 000/ml is (aplasie) en je kind heeft koorts (> 38,5°C) dan
moet het opgenomen worden. Witte bloedcellen kunnen niet met een

&ransfusie worden toegediend. /

Het effect van de chemotherapie op het bloedbeeld treedt meestal

op tussen zeven a tien dagen na de toediening ervan. De tussentijdse
controles van het bloedbeeld gebeuren in overleg met de ouders en
de behandelende arts, bij de huisarts, de kinderarts of op de dagzaal.
De poortkatheter wordt in het algemeen niet gebruikt voor die tus-
sentijdse controles (meestal een vingerprik of een prikje in de arm).

Contact met urine en stoelgang

Na het geven van chemotherapie of een onderzoek waarbij isotopen
worden gebruikt (botscan, PET-scan, MIBG-scan) moet rechtstreeks
contact met stoelgang en urine vermeden worden. Lichaamseigen
stoffen (zoals urine, stoelgang, enzovoort) kunnen na chemotherapie
of bepaalde onderzoeken met radioactieve stoffen namelijk giftig zijn.
Gebruik daarom tot één week na het stoppen van de chemotherapie
handschoenen bij contact met stoelgang of urine van je kind. Hou
daar thuis rekening mee. Gebruik bijvoorbeeld ook handschoenen
bij het verversen van luiers.
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Enkele raadgevingen

/{r Wees voorzichtig met urine en stoelgang. \

€2 Laat je kind altijd zittend plassen op het toilet om spatten te

voorkomen.
<2 Spoel het toilet altijd tweemaal door met gesloten deksel.
€2 Was je handen en die van je kind grondig na gebruik van het toilet.

€2 Wees ook voorzichtig met het opruimen van braaksel. Doe zo no-
dig plastic handschoenen aan.

¢ Zwangere mama’s moeten nog voorzichtiger omgaan met urine,
stoelgang en braaksel en dragen in dat geval het best zoveel mo-

\ gelijk plastic handschoenen. J

Slapen

Ondanks het ernstig ziek zijn
van je kind, adviseren wij sterk
dat kinderen en jongeren in hun
eigen bed en in hun eigen kamer
slapen. Dat is niet alleen belang-
rijk vanuit hygiénisch oogpunt,
maar evenzeer vanuit het peda-
gogische aspect. Het wordt dan
ook sterk afgeraden kinderen
tussen de ouders in te laten sla-
pen.




Andere richtlijnen

Inentingen

Tijdens de behandeling met chemotherapie kun je je kind beter niet
laten inenten met een levend vaccin (bijvoorbeeld mazelen, bof, rode
hond). Dat kan je kind ernstig ziek maken. Het is bovendien niet zeker
of je kind voldoende antistoffen zal aanmaken na de vaccinatie.

Na het stoppen met chemotherapie kan je kind, in overleg met de
arts, na een half jaar opnieuw worden ingeént volgens het vaccinatie-
schema. Het is aan te raden de overige gezinsleden wel een griepvaccin
te geven in het najaar.

Ondersteunende medicatie

Door de behandeling is de weerstand van je kind sterk vermin-
derd. De bacterién, gisten en schimmels die ieder mens normaal bij
zich draagt, kunnen bij zo'n sterk verminderde weerstand infecties
veroorzaken. Daarom worden sommige kinderen preventief behan-
deld met antibiotica en / of antischimmelmedicatie. De behandelende
arts gaat na of dat bij jouw kind nodig is. Bovendien moet je kind,
indien nodig, gedurende de hele therapie Bactrim®of Eusaprim® in
pil- of siroopvorm innemen om de longen te beschermen.
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RICHTLIINEN VOOR INFECTIEPREVENTIE

Omwille van de ziekte en de behandeling kan je kind zich momenteel
niet zo goed beschermen tegen ziekteverwekkende kiemen. De meeste
infecties bij kinderen met een verminderde afweer worden veroorzaakt
door kiemen die aanwezig zijn in het eigen lichaam. Thuis zijn de nor-
male hygiénische maatregelen voldoende. Dat betekent vooral dat je
kind en alle huisgenoten goed de handen moeten wassen met zeep.
Naast lichaamseigen kiemen kunnen ook kiemen van buitenaf worden
overgedragen, bijvoorbeeld door voedsel of sociaal contact. Hou je
aan enkele leefregels om infecties zoveel mogelijk te voorkomen, maar
probeer er ook echt voor te zorgen dat je kind samen met je gezin
het leven zo normaal mogelijk kan voortzetten, ondanks de moeilijke
diagnose en therapie.

Leefregels

School

Kinderen met kanker mogen in principe gewoon naar de kinderopvang
of naar school gaan. Praktisch blijkt dat niet altijd haalbaar, omdat je
kind in de kinderopvang ingeschreven moet worden en omdat op
regelmatige basis naar school gaan meestal niet kan. Bij de meeste
kinderen wordt daarom thuisonderwijs en Bednet opgestart.

Alls je kind naar school kan en wil gaan, dan mag dat. Schoolbezoek is voor
de ontwikkeling van je kind van groot belang. Breng wel de leerkracht
en de directeur van de school op de hoogte van de ziekte van je kind.
Voor leerkrachten en medeleerlingen is er tegenwoordig veel informatie
beschikbaar in de vorm van boeken, brochures en leskoffers. Als dat no-
digis, kunnen ook de medewerkers van onze ziekenhuisschool contact op-
nemen met de school van je kind. Doen in de klas van je kind de water-
pokken de ronde, dan moet de school je contacteren. Of je kind dan nog
naar school kan gaan, is afhankelijk van zijn immuniteit tegen waterpokken.



Je kind mag in principe meedoen met alle schoolactiviteiten, ook
schoolreisjes. Uitstapjes naar bijvoorbeeld toeristische attracties
vormen geen probleem. Kinderen zonder neutropenie kunnen in
principe aan alle activiteiten deelnemen. Het wordt aangeraden om
drukke openbare plaatsen, slecht geventileerde ruimtes en het open-
baar vervoer te vermijden.

Sport

Als zijn conditie het toelaat, dan mag je kind elke sport beoefenen. In
perioden van trombocytopenie (< 50 000 / uL) moeten contactsporten
worden vermeden. Zwemmen is toegestaan in (tropische) zwembaden,
maar niet in zee, rivieren of meren. Met de voeten in zee wandelen mag
wel. Het gebruik van warme bubbelbaden wordt afgeraden. Zwemmen
mag met een PAC, tenzij de PAC is aangeprikt, maar niet met een Hick-
man of Broviac (getunnelde katheter). Spelen op het strand mag ook.
Spelen in een zandbak thuis kan ook, als die afgedekt wordt wanneer
er niet in gespeeld wordt.

Vakantie

Kies bij voorkeur een vakantiebestemming in een land met goede en
goed bereikbare medische voorzieningen. Er kan een brief meege-
geven worden waarin de hoofdzaken van de ziektegeschiedenis ver-
meld staan. Vermijd dat je kind uitgebreid zonnebaadt en bedek de
huid zoveel mogelijk met bijvoorbeeld een T-shirt en pet. Gebruik
ook een zonnebrandcréme met een hoge beschermingsfactor. Een
reis met het vliegtuig vormt geen probleem.

Huisdieren

Bepaalde huisdieren zijn toegestaan. Patiénten mogen de kattenbak
en / of het konijnenhok niet schoonmaken in verband met infectie-
gevaar (zie ook de brochure ‘Wat met huisdieren als je kind kanker
heeft?’).
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Richtlijnen om infecties te helpen voorkomen

@ )

€2 Was de handen frequent met een gewone, zachte zeep en doe dat
zeker voor de maaltijden en na elk toiletbezoek.

Een goede dagelijkse lichaamshygiéne is en blijft belangrijk.

<2 Houd de nagels kort en verwijder zichtbaar vuil.

<2 Poets de tanden tweemaal per dag. Gebruik een individuele
zachte of medium tandenborstel en vervang die maandelijks. Ge-
bruik ook een eigen beker om de mond te spoelen. Wordt de
mond pijnlijk, controleer dan op blaasjes (aften). Raadpleeg in
dat geval de huisarts of behandelende arts (zie ook de brochure
‘Mondzorg’).

%t Loop niet op blote voeten om wondjes te voorkomen. Voorzie
altijd slippers, pantoffels of ander schoeisel. Laat het gezin solidair
zijn.

%t Let op voor de zon: door de medicatie is je kind extra gevoelig
voor zonnebrand. Gebruik dus een bescherming met hoge factor
en blijf niet te lang in de zon. Gebruik petjes en sjaaltjes als je kind
naar buiten gaat.

€¢ Spelen op het strand mag. Spelen in een zandbak thuis kan ook, als
die afgedekt wordt wanneer er niet in gespeeld wordt.

€2 Verlucht de kamers regelmatig.

/




/* Is een van de andere gezinsleden ziek, waarschuw dan tijdig je huisarts\
en beperk zoveel mogelijk rechtstreekse contacten (niezen, hoesten,
kussen). Zieke broers of zussen hoeven het huis niet te verlaten.

€ Maak de andere kinderen er attent op dat zij niet van elkaars
beker drinken.

%t Gebruik voor dranken elke dag een nieuwe fles. Laat je kind niet
drinken van drankfonteinen en kraantjeswater.

€t Knuffels was je bij voorkeur een keer per week.

¢ Vermijd rechtstreeks contact met huisdieren. Ze mogen bij-
voorbeeld het gezicht van je kind niet likken. Was altijd goed de
handen na het spelen met je huisdier.

€¢ Huisdieren hoeven niet weg, maar mogen niet in de slaapkamer
en keuken komen. Je kind mag de kattenbak en / of het konijnen-
hok niet schoonmaken.

€2 In huis zijn de gewone poetsbeurten voldoende om het huis hy-
giénisch te houden. Je hoeft geen speciale detergenten te kopen.

Het sanitair mag wel extra aandacht krijgen.

€t Ververs de lakens van het bed één keer per week. Verander ook
wekelijks (of sneller indien nodig) van pyjama.

<2 Roken in huis is af te raden.

\'.’r Ga regelmatig wandelen, maar beperk dat als het regent of mistig |s/
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Kix Bezoek is heel leuk voor je kind. Vraag je bezoek om eerst even\
te bellen om na te gaan of niemand van hen ziek is.

<2 Vriendjes die regelmatig op bezoek komen, leg je gerust de belang-
rijkste hygiénische richtlijnen uit.

<2 Vermijd contact met mensen die ziek zijn.
%t Vermijd drukke plaatsen of slecht verluchte ruimtes.

<2 Ga naar de winkel op minder drukke momenten.

€2 Ga naar de bioscoop tijdens schooldagen.

- J




Tekenen die kunnen duiden op infectie

(Q Koorts > 38°C

Hoesten of snelle ademhaling

Diarree

Maag- of buikpijn
Hoofdpijn
Keelpijn

Oorpijn

Zweertjes, roodheid of pijn ot y
rond de anus

Pijn bij het plassen ‘
Huiduitslag, blaren of rode,
pijnlijke plekken /

Wanneer je kind koorts ontwikkelt van 38°C of meer langer dan

COOOSOQ

DU
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een uur (onder de arm te nemen), neem dan altijd contact op met

de afdeling.

()

N
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RICHTLIJNEN VOOR VOEDING

Om te voorkomen dat je kind tijdens de behandelingsperiode infec-
ties oploopt door de inname van voedsel, moet je volgende richtlij-
nen in acht nemen. De diétist komt daarvoor langs op de kamer.
Lees meer over voedingsrichtlijnen in een

aparte brochure. Vraag een exemplaar
aan de diétist.
AANKOOP
X Vermijd beschadigde verpakkingen.
X Controleer de houdbaarheidsdatum.
X Vervoer je gekoelde en diepgevroren
aankopen zo snel mogelijk.

RISICOVOL VOEDSEL
X Rauw vlees, vis, gevogelte en
BEWAREN EN BEREIDEN eieren en alle koude bereidingen
Bewaar en bereid maaltijden in die daarmee gemaakt worden
een hygiénische omgeving. Schimmelkazen en niet-gepasteuri-
Hou rauw en bereid voedsel van seerde kazen (kijk op de verpakking)

elkaar gescheiden. Onbehandelde noten

Bewaar bereide producten in
gesloten potjes.

Verhit vlees, vis, gevogelte en eieren
door en door.

HYGIENE

X Was altijd je handen en droog
ze goed af voor het bereiden,
opdienen en eten van de maaltijd.
Gebruik proper keuken-
materiaal, verschoon hand- g
en vaatdoeken dagelijks.



CONTACTGEGEVENS VAN DE DIENST
KINDERHEMATO-ONCOLOGIE

Zorgcoordinator tel. 016 34 06 41
Verpleegafdeling tel. 016 34 58 07

tel. 016 34 58 08
Dagziekenhuis tel. 016 34 31 41
Thuiszorg tel. 016 34 33 42

!“‘\ Het verblijf van je kind op de afdeling kinderhemato-oncologie n
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Overname van deze tekst en illustraties is enkel mogelijk na toestemming van de
dienst communicatie UZ Leuven.

Ontwerp en realisatie
Deze tekst werd opgesteld door de dienst kinderhemato-oncologie in samenwer-
king met de dienst communicatie.

U vindt deze brochure ook op www.uzleuven.be/brochure/700018.

Opmerkingen of suggesties bij deze brochure kunt u bezorgen via
communicatie@uzleuven.be.
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