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Opieka nad ozdrowiencami
w kontekscie polskiego
systemu zdrowia — czy mamy
rozwigzania systemowe?

Prof. dr hab. n. med. Jan Styczynfski

Katedra i Klinika Pediatrii, Hematologii i Onkologii
Collegium Medicum
Uniwersytet Mikotaja Kopernika w Bydgoszczy

Konsultant Krajowy ds. onkologii i hematologii dziecigcej
Cztonek Zarzgdu Polskiego Towarzystwa Onkologii
i Hematologii Dzieciecej

Populacja dzieci (do 18. roku zycia) w Polsce liczy okoto 7 min, stanowi to 20%
liczby wszystkich mieszkafncoéw. Rocznie w Polsce u okoto 1100-1200 dzieci do-
chodzi do rozwoju choroby nowotworowej, co stanowi okoto 0,7% wszystkich
nowotworéw w catej populaciji. Oznacza to, ze zachorowalno$¢ wynosi 1 na 7000
dzieci na rok. W ciqgu pierwszych 18 lat zycia choroba nowotworowa rozwija sie
u ok. 1:600 dzieci. Dzieci z chorobami nowotworowymi w Polsce sq leczone w 18
osrodkach onkologii i hematologii dzieciecej, dziatajgcych wspdlnie w ramach
Polskiego Towarzystwa Onkologii i Hematologii Dzieciecej (PTOHD). W kazdym
wojewbddztwie funkcjonuje jeden osrodek, z wyjgtkiem najwigkszych wojewddztw
(po 3 osrodki) i najmniejszych (bez oérodka onkologii dzieciecej).

Choroba nowotworowa to druga, po wypadkach, przyczyna zgonu w wieku do
18 lat. Jednak wyleczalno§é w onkologii dziecigcej w ostatnich latach prze-
kroczyta 80%, a w niektérych chorobach 90%. Obecnie wsroéd os6b 20-letnich,
1:750 jest osobq wyleczonq z choroby nowotworowej, a kazdy pacjent wyleczo-
ny z choroby nowotworowej w dziecinstwie ma przed sobqg potencjalnie 60-70
lat zycia.

Zakonhczenie leczenia przeciwnowotworowego jest wielkim sukcesem dla pa-
cjenta i dla zespotu leczqgcego. Nie zamyka to jednak sprawy koniecznosSci opie-
ki medycznej dla oséb wyleczonych z choroby nowotworowej, okre$lanych jako
Lozdrowiency” (ang. survivor). Dotyczy to zaréwno pacjentéw pediatrycznych, jak
i dorostych. Wszyscy pacjenci wymagajq aktywnego, ciggtego monitorowania
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stanu zdrowia, a u wielu wystepujq odlegte niepozqgdane efekty leczenia przeciw-
nowotworowego, czesto o charakterze przewlektym. Monitorowanie stanu zdrowia
itagodzenie skutkdéw leczenia przeciwnowotworowego jest robwnie wazne dla pra-
widtowego funkcjonowania i jakosci zycia, jak samo leczenie choroby nowotwo-
rowej. W latach 2009 — 2021 w Polsce funkcjonowat Narodowy Program Zwalcza-
nia Choréb Nowotworowych (NPZChN). Jednym z jego zadan byt program oceny
jakosci zycia i stanu zdrowia dzieci i mtodziezy po zakohczonym leczeniu przeciw-
nowotworowym. Celem gtdwnym programu byta poprawa stanu zdrowia oraz
jakosci zycia pacjentdw po przebytym leczeniu z powodu choroby nowotworowej
w okresie dziecigcym, a celami szczegbtowymi:

1. Ocena epidemiologiczna wystepowania odlegtych nastepstw leczenia
przeciwnowotworowego.

2. Redukcja stopnia cigzko$ci odlegtych nastepstw poprzez wczesng diagno-
styke schorzen powstatych w wyniku leczenia przeciwnowotworowego.

3. Zmniejszenie odlegtych kosztow leczenia dziatan niepozgdanych po ztozonej
terapii przeciwnowotworowej stosowanej u dzieci i mtodziezy.

4. Edukacja dzieci, mtodziezy i ich opiekundédw na temat odlegtych nastgpstw
terapii i mozliwoSci podejmowania dziatah profilaktycznych.

Aktualnie w Polsce nie ma ustalonego systemowego rozwigzania dla opieki po
leczeniu przeciwnowotworowym, a w systemie opieki zdrowotnej nie ma swiad-
czenia monitorowania pacjenta po leczeniu onkologicznym, zarbwno dla dzieci,
jak i dla dorostych. W ramach Narodowej Strategii Onkologicznej (NSO) i Krajowej
Sieci Onkologicznej (KSO), jednym z zadan jest opracowanie zasad dotyczgcych
przejscia dzieci wraz z uzyskaniem wieku petnoletniego pod opieke specjalistow
dla dorostych. Pod tym zadaniem nalezy rozumie€ rdwniez kwestie systemowe-
go monitorowania pacjentdw po zakohczonym leczeniu przeciwnowotworowym.

Poniewaz problem dotyczy zaréwno dzieci jak i dorostych, interdyscyplinarny
zespot specjalistow onkologii i hematologii dziecigcej oraz onkologii klinicznej
opracowat w 2021 r. nastepujgce propozycje systemowego rozwigzania:

- Pacjenci, ktérzy zachorowali w wieku dzieciecym, pozostajg pod kontrolg (ang.
follow-up) osrodka pediatrycznego maksymalnie do momentu ukonczenia 24.
roku zycia, a potem przechodzq pod opieke regionalnych oSrodkdéw koordynujg-
cych w KSO. Jednak ze wzgledu na specyficzne problemy tych pacjentdw, takie
przejscie moze nastgpi¢ wczesniej.

« W przypadku nawrotu choroby po 18. roku zycia, pacjent przechodzi do oSrod-
ka onkologicznego lub hematologicznego dla dorostych. Jednak w przypadku
rozpoznania nowotworu pediatrycznego, nalezy rozwazy€ mozliwos¢ leczenia
pacjenta w osrodku pediatrycznym. Decyzje podejmuje konsylium, w ktérego
sktad wchodzg onkolog dziecigcy i onkolog kliniczny.

ST e T T ST S S



Konieczne jest powotanie konsyliow wielospecjalistycznych, w sktad ktérych
wchodzi¢ bedq pediatrzy, onkolodzy dzieciecy i kliniczni oraz hematolodzy,
dla pacjentéw powyzej 18. roku zycia z nowotworami typowymi dla wieku
dziecigcego (z mozliwosciqg leczenia pacjenta w oérodku pediatrycznym), jak
rébwniez dla pacjentéw pediatrycznych w wieku ponizej 18 lat z nowotworami
typowymi dla wieku dorostego.

Konieczny jest dostep do petnej diagnostyki molekularnej z wykorzystaniem
poradnictwa genetycznego.

Konieczne jest wprowadzenie Swiadczenia: monitorowanie opieki odlegtej
po leczeniu choroby nowotworowe;j.

Konieczne jest powotanie poradni regionalnych dla kontynuacji monitoro-
wania dtugoterminowych efektéw leczenia w osrodkach onkologicznych/
hematologicznych dla pacjentéw po 18. (lub 24.) roku zycia leczonych

w wieku dzieciecym oraz dla pacjentéw dorostych leczonych onkologicznie,
ktérzy zakonczyli opieke onkologiczng.

Konieczne jest wprowadzenie wsparcia psychoonkologicznego jako swiad-
czenia i utworzenie poradni psychoonkologiczne;j.

Konieczne jest powotanie konsylidw wielospecjalistycznych péznych powi-
ktan (na wniosek ww. poradni), gwarantujgcych szybki dostep pacjenta do
specjalistycznych swiadczen finansowanych odrebnie lub uwzglednionych
w petnym, prawidtowo wycenionym Swiadczeniu.

Konieczne powotanie poradni fakomatoz (neurofibromatoz i pokrewnych im
rasopatii) dla dorostych. System opieki nad pacjentami z zespotami gene-
tycznymi (neurofibromatozy i rasopatie) funkcjonuje dla pacjentéw ponizej
18. roku zycia i ich rodzin, ale brak jest takiej opieki dla dorostych.

Konieczne jest opracowanie wytycznych dla pacjenta oraz wytycznych dla
lekarzy zatrudnionych w poradniach monitorowania dtugoterminowych
efektéw leczenia.
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Epidemiologia howotworow
dziecigecych oraz ozdrowiencow
- czyli czy i dlaczego jest

to powazny problem?

dr n. med. Anna Panasiuk

Oddziat Przeszczepiania Szpiku

~Przylgdek Nadziei”

Ponadregionalne Centrum Onkologii Dziecigcej
we Wroctawiu

Cztonek Zarzgdu PanCare

Choroby nowotworowe wieku dzieciecego nie stanowig dominujgcych schorzef
w populacji ponizej 18. roku zycia - w przeciwiefistwie do howotworéw wystepu-
jacych u osdb dorostych, ktére w tej grupie wiekowej dominujq. Wedtug danych
z Krajowego Rejestru Nowotwordéw z 2020 roku roczna liczba nowych zachoro-
wan wsrdd dzieci wynosi 1082 i jest ona poréwnywalna do liczby nowych diagnoz
na przestrzeni ostatnich dwoch dekad (okoto 1200 nowych przypadkéw rocznie).
Dzieki Europejskiemu Systemowi Informacji o Chorobach Nowotworowych (ECIS)
jesteSmy w stanie poréwnac¢ liczbe diagnozowanych dzieci nie tylko w poszcze-
gélnych krajach Europy, ale rowniez w odniesieniu do standardowej populacji
Europy, gdzie uwzgledniony jest przedziat wiekowy dzieci. Wyliczone w ten spo-
s6b wspbtczynniki podajq 154 nowych zachorowah na kazdy milion dzieci, co jest
liczbq nieco nizszq niz gdy wezmiemy pod uwage wszystkie panstwa cztonkow-
skie Unii Europejskiej (ASR 172 zachorowania/1 milion dzieci).

Co roku w Europie okoto 15 000 dzieci otrzymuje rozpoznanie choroby nowo-
tworowej.
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R&znice miedzy nhowotworami u dzieci i u dorostych

Warto zwréci¢ uwage, ze choroby nowotworowe u dzieci nie majg charakteru
czysto anatomicznego, typowego dla dorostych (jak rak piersi, rak ptuca czy rak
jelita grubego), sq natomiast pogrupowane wedtug rodzaju tkanki, z ktérej sig
wywodzq (np. szpik kostny, tkanki migkkie, wspétczulny uktad nerwowy). Z tego
wzgledu stworzona zostata oddzielna migdzynarodowa klasyfikacja nowotwo-
réw dziecigcych (ICCC-3), gdzie podzielono wszystkie rozpoznania na XIl grup
(Tabela 1).

1. Biataczki, choroby mieloproliferacyjne i zespoty mielodysplastyczne.
2. Chtoniaki i nowotwory uktadu siateczkowo-§rédbtonkowego.
3. Nowotwory OUN i inne nowotwory wewnqtrzczaszkowe
i wewnqtrzrdzeniowe.
4. Nerwiak zarodkowy wspétczulny (neuroblastoma) i inne nowotwory
uktadu wspodtczulnego.
Siatkéwczak.
Nowotwory nerek.

Nowotwory ztosliwe koSci.
Miesaki tkanek migkkich i inne migsaki pozakostne.

10. Nowotwory z pierwotnych komérek rozrodczych, guzy trofoblastu
i nowotwory gonad.

5
6
7. Nowotwory watroby.
8
9

1. Inne nowotwory zto§liwe pochodzenia nabtonkowego i czerniak
ztosliwy.
12. Inne i nieokreslone nowotwory ztosliwe.

Tabelal
Do najczesciej diagnozowanych nowotworéw zaliczamy:
« biataczki ok. 25%
+ guzy oSrodkowego uktadu nerwowego OUN ok. 20%

- chtoniaki (fgcznie ziarnicze i nieziarnicze) ok. 15%



biataczki 26,6%
guzy mozgu 19,4%

neuroblastoma 8%
nowotwory kosci 7,4%
nowotwory nerek 6,2%

guzy zarodkowe 4,1%

miesaki tkanek miekkich 3,8%

retinoblastoma 2,3%
hepatoblastoma 1,6%

guzy rzadko wystepujgce 4,8%

Rycina 1
Dystrybucja nowotworéw u dzieci, dane z lat 2016-2017

Kolejngistotnqréznicgmiedzy nowotworamiwystepujgcymiudorostychirozrosta-
mi spotykanymi u dzieci jest lepsza wyleczalnos$€ tych drugich, zwigzana gtéwnie
z wiekszq wrazliwoscig na stosowane leczenie chemioterapiq.

BezposSrednio moze to odzwierciedla¢ roczna liczba zgondw, ktéra w populacii
dziecigcej wyniosta 178 w roku 2020, co jest mniejszq liczbq od niepowodzen te-
rapii notowanych na przestrzeni ostatniego dwudziestolecia (ponad 300 zgonéw
rocznie na poczqtku lat 2000). Obecnie statystyki te nie sq gorsze niz w krajach
Europy Zachodniej, gdzie roczna liczba zgonéw notowanych na 100 000 dzieci
waha sie od 1,9-2,5 (ASR dla Polski za rok 2020 wynidst 2,3). Oznacza to réwniez,
iz wzrasta liczba dzieci trwale wyleczonych z choroby nowotworowej, co w jezyku
medycznym oznacza przynajmniej 5-letni okres wolny od progresji choroby no-
wotworowe;.

W Polsce nie mamy oficjalnego rejestru ozdrowiencéw (ang. childhood cancer
survivors — CCS), natomiast szacunkowe dane z rejestréw prowadzonych w kra-
jach europejskich podajq liczbe ponad pét miliona oséb wyleczonych na terenie
Starego Kontynentu. Rocznie w Europie okoto 12 000 dzieci i mtodych dorostych
otrzymuje status ozdrowiehca. Zwigkszajgca sig liczba oséb wyleczonych, wcho-
dzqgcych w doroste zycie, natrafiajgcych na problemy zwigzane z dalszqg naukq,
poszukiwaniem pracy oraz samym wykonywaniem obowigzkdédw zawodowych
i pojawiajgcymi sie odlegtymi problemami medycznymi spowodowata koniecz-
nos¢ stworzenia dalszej specjalistycznej opieki nad ozdrowiehcami. Dobrze pro-
wadzona opieka diugoterminowa, nakierowana na specyficzne dla danej osoby
problemy medyczne, prowadzona w oparciu o wypracowane ogoélnoswiatowe
wytyczne oceny odlegtych nastepstw choroby nowotworowej leczonej w dzie-
cihstwie, jest obecnie podstawg funkcjonowania wielu centrobw medycznych
w Europie Srodkowej i Zachodniej.
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Definicje, czyli co oznaczajg
pojecia: ozdrowiency,
~transition” czyli przejscie,
~LTFU", czyli opieka po leczeniu.
Potrzeby i bariery

Prof. dr hab. n. med. Katarzyna Muszyhska-Rostan

Klinika Onkologii i Hematologii Dzieciecej Uniwersytetu
Medycznego w Biatymstoku

Przewodniczqca Polskiej Pediatrycznej Grupy ds. Odlegtych
Powiktan po Leczeniu Choroby Nowotworowej PTOHD
Przewodniczgca Rady Fundacji ,Poméz IM”

Cztonek PanCare

Pojecie ,ozdrowieniec”

Pojecie ozdrowiehca z nowotworu wieku dziecigcego (ong. childhood cancer
survivor) pojawito sie wiele lat temu, w latach osiemdziesigtych ubiegtego stule-
ciq, i zostato uzyte przez dr Fitzhugh Mullana, lekarza, ktory byt leczony z powodu
choroby nowotworowej i opublikowat swoje pdzniejsze problemy zdrowotne, od-
czucia i refleksje w ,New England Journal of Medicine”. Pochodzenie od ,zrédta”
opartego na witasnych doswiadczeniach oddaje charakter i wage problemu.
Pojecie to ewoluowato przez lata, nabierato jakosci, zyskiwato naukowych dowo-
doéw na waznos¢€ i rosngcq skale zjawiska.

Obecnie definiuje si¢ ozdrowienca jako osobe zdiagnozowang z powodu nowotwo-
ru, ktéra z sukcesem zakonczyta leczenie i pozostaje ozdrowiencem do koAca zycia.

Zgodnie z tq definicjg nalezy wyrézni¢ w zyciu dziecka z chorobg nowotworowg
kilka etapow.

1. Pierwszy to etap intensywnego leczenia przeciwnowotworowego.

2. Nastepny etap to okres po zakonczeniu leczenia i uzyskaniu remisji choroby, wy-
magajgcy intensywnego nadzoru z powodu ryzyka wznowy. Ten okres trwa roznie
dtugo, w zaleznosci od typu, stadium zaawansowania nowotworu i rodzaju zastoso-
wanego leczenia.
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3. Kolejny etap to czas wolny od choroby nowotworowej oceniany jako diugolet-
nie przezycie, rozpoczynajqcy sie po 5 latach od rozpoznania. Konsekwencjq le-
czenia w dziecinstwie nowotworu jest obecno$¢ odlegtych jego nastepstw, ktére
majg ogromny wptyw na stan zdrowia i na jako$¢ zycia ozdrowiehca.

Znaczqgca poprawa wyleczalnosci i rosnqcy odsetek ozdrowiencow, z perspekty-
wq wieloletniego czasu przezycia, wymagajg znajomosci ich potrzeb oraz stwo-
rzenia odpowiedniego programu opieki i wsparcia medycznego oraz psycho-
spotecznego. Duza réznorodnos¢ pdznych powiktah po leczeniu, mozliwos¢ ich
wystgpienia po wielu latach od diagnozy, naktadajqcy sie wptyw trybu zycia oraz
wieku powodujg konieczno§¢ stworzenia odpowiedniego, dtugofalowego pro-
gramu opieki. Rodzaj opieki medycznej, czestos¢ wizyt powinny by¢€ indywiduali-
zowane w zaleznosci od potrzeb ozdrowiehcdw, czyli rodzaju nowotworu, wieku
zachorowania, ptci, znanych predyspozycji genetycznych, zastosowanych metod
leczenia, powiktan w trakcie terapii oraz aktualnego stanu zdrowia.

Na jako$¢ zycia ozdrowiencdw, obok wiasciwej opieki medycznej, skiadajq sie
rébwniez indywidualne potrzeby psychologiczne i socjalne. Badania amerykan-
skie oparte na bardzo duzej grupie ozdrowiehcdw wskazujg, ze majq oni gorszy
tzw. start w doroste zycie. Osiqgajg gorsze wyksztatcenie, majq ktopoty z wybo-
rem zawodu, ze znalezieniem pracy, zatozeniem rodziny, z kontaktami interper-
sonalnymi.

Potrzeby ozdrowiencéw

W Europie w ramach PanCare (Pan-European Network for Care of Survivors after
Childhood and Adolescent Cancer), czyli multidyscyplinarnej sieci, wspoétpra-
cujq ze sobq profesjonaliSci oraz ozdrowiehcy w celu wypracowania optymal-
nego modelu wsparcia, minimalizujgcego wystepowanie, nasilenie oraz wptyw
pbéznych powiktah na jako$¢ zycia po leczeniu. Oprécz analizy potrzeb, dgzenia
do zwiekszenia Swiadomosci i wiedzy o problemach ozdrowiefcdw, efektem
migdzynarodowej wspobtpracy jest systematyczne tworzenie ogbélnoeuropejskich
wytycznych i rekomendacji.

WsSrdd oséb leczonych w dziecinstwie z powodu choroby nowotworowej nalezy
wyrdzni€ grupy o réznych potrzebach i réznym wsparciu medycznym, zaleznym
m.in. od wieku zachorowania.

Do ukonczenia 18. roku zycia leczenie przeciwnowotworowe, nadzér po leczeniu
zwiqzany z ryzykiem wznowy oraz dalszq opieke nad ozdrowienhcem prowadzi
onkolog dziecigcy. Jednak zgodnie z definicjg, ozdrowiency wymagajqg dalszej,
kompleksowej, dtugofalowej opieki, pozwalajgcej im utrzymac jak najlepszq kon-
dycje psychofizycznqg i optymalng jakoS¢ zycia przez wiele lat.



Diugofalowa opieka nad ozdrowiehcami
i ,przejscie” pod opieke dla dorostych

Dtugofalowa opieka, czyli LTFU (ang. Long-Term Follow Up care) rozpoczyna sie po
zakonczeniu rutynowej opieki onkologicznej, zwykle 5 lat po zakohczeniu leczenia,
i powinna by¢ dostosowana do indywidualnego ryzyka rozwoju odlegtych powi-
ktan, wtérnych nowotworéw, nastepstw psychospotecznych.

Na Swiecie opracowano kilka modeli opieki nad ozdrowiehcami, jednak naj-
wigksze szanse utrzymania wysokiej jakosci opieki stwarzajq wielodyscyplinar-
ne zespoty obejmujgce onkologdéw dzieciecych i dorostych, specjalistow choréb
wewnetrznych, psychologéw, ekspertdow ds. opieki psychospotecznej, a takze
specjalistow z innych dziedzin medycyny. Efektywno$¢ LTFU w duzym stopniu
zalezy od skutecznej koordynaciji i komunikacji miedzy zaangazowanymi spe-
cjalistami oraz od ich wiedzy na temat péznych nastepstw, znajomosci zalecen,
rekomendacji dotyczqcych realizacji indywidualnych potrzeb ozdrowiehcow,
niezaleznie od ich wieku.

Szczegdlnie okres przejscia z dziecinstwa do dorostosci, tzw. ,transition”, wyma-
ga zmian organizacji LTFU i stworzenia pomostu pomiedzy opiekq pediatryczng
i opiekg nad dorostymi. Moment osiqggnigcia dorosto$ci zmienia status ozdro-
wienca, pozwala lub wrgcz organizacyjnie nakazuje przejecie przez niego ,kon-
troli” nad swoim zdrowiem i zyciem. To powoduje, ze ta grupa ozdrowieAcow wy-
maga specjalnego wsparcia medycznego, psychologicznego, socjalnego oraz
zastosowania innych metod wsparcia, np. mentoringu, wzmocnienia (ang. em-
powerment).

Bardzo istotnym czynnikiem wptywajgcym na poprawe jakosci zycia jest, oprocz
wskazanych powyzej dziatan instytucjonalnych, Swiadomos¢ przebytej choroby
i wiedzy na temat mozliwych konsekwencji wynikajgcych z jej leczenia oraz zna-
jomos¢ sposobdw minimalizowania ryzyka, ich wptywu na stan zdrowia i jakos¢
zycia. Dane na ten temat wskazujq, ze konieczna jest edukacja zaréwno pacjen-
téw jak i rodzicéw i opiekundéw tak, by byli oni aktywnymi uczestnikami opieki
majqcej na celu poprawe jakosci zycia po przebytej w dziecifistwie chorobie no-
wotworowe;j.
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Bariery

Dotychczasowe doswiadczenia osrodkédw probujgcych zapewni¢ opieke ozdro-
wieficom wskazujg na liczne problemy i bariery utrudniajgce jej sprawowanie.
Lezg one zardbwno po stronie pacjentdw, lekarzy, jak i systemu opieki zdrowotne;j.
Analizy wielooSrodkowe wskazujq na brak jednolitych zasad przekazywania pa-
cjentéw leczonych z powodu choréb nowotworowych w dziecihstwie do systemu
opieki dla dorostych. Najczescigj jest to postepowanie jednoetapowe, nieprzy-
gotowujgce do podjecia petnej odpowiedzialnosci za swoje zdrowie. Systema-
tyczna edukacja oraz organizacja wielospecjalistycznego zespotu dla mtodziezy
i mtodych dorostych mogqg mie¢ istotny wptyw na poprawe jakosci ich zycia.

Dzieci i nastolatkowie po zakofnczeniu leczenia powinni otrzymacg:

+ Podsumowanie leczenia, czyli tzw. ,paszport ozdrowiefhca”, w ktérym zawarta
jest historia choroby nowotworowej oraz plan opieki dostosowany do indy-
widualnego ryzyka wystgpienia jej potencjalnych niepozqdanych nastgpstw.

« Dostosowanq do wieku edukacje na temat ryzyka wystgpienia dtugotrwa-
tych nastepstw choroby i leczenia, koniecznosci odpowiedniej opieki po
leczeniu oraz znaczenia zdrowego stylu zycia.

« Ciqgtq, dtugofalowq opieke dostosowanq do indywidualnego ryzyka rozwo-
ju odlegtych nastepstw zdrowotnych i psychospotecznych.

W latach 2009-2021 w ramach Narodowego Programu Zwalczania Chordb No-
wotworowych, pod nadzorem prof. Maryny Krawczuk-Rybak, prowadzony byt
program monitorowania odlegtych skutkéw leczenia i jakosci zycia dzieci po za-
kohczonym leczeniu z powodu nowotwordw. Podsumowanie oceny stanu zdro-
wia dzieci i mtodziezy po chorobie nowotworowej zostato opublikowane w 2016
roku. Analiza danych zawartych w stworzonym rejestrze prowadzona jest nadal.

Aktualnie w Polsce brakuje jednak jednolitej, zorganizowanej opieki nad pacjen-
tem po przebytej w dziecinstwie chorobie nowotworowej. Dzieci i mtodziez po-
zostajg pod opiekqg macierzystego osrodka onkologii dziecigcej, a czas trwania
nadzoru jest rézny, w zaleznosci od zasad przyjetych w danym osrodku. Po osig-
gnigciu dojrzatosci wigkszo$€ ozdrowiehcodw nie ma zapewnionej kompleksowej,
adekwatnej do potrzeb opieki.







Ozdrowiency
z nowotworu wieku
dziecigcego — wyzwania

Dr Anna Apel, ozdrowieniec

Prezes Zarzgdu Fundacji
,Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowq”

Cztonek Zarzgdu PanCare
Cztonek zespotu ,Ozdrowieficy”
w ramach Childhood Cancer International Europe

Zakonczenie choroby nowotworowej nie oznacza powrotu do catkowitego
zdrowia. W nastepstwie leczenia ozdrowieniec doswiadcza problemoéw natury
medycznej, psychologicznej, pedagogicznej i spotecznej. Konieczna jest
regularna kontrola stanu zdrowia — przez cate zycie.

Ozdrowiehcy majq sktonnos¢ do depresiji, braku poczucia wtasnej wartosci. Do-
Swiadczajg poczucia odrzuceniq, izolacji i alienacji spotecznej. Majg utrudniony
start w zycie z uwagi na problemy w relacjach spotecznych, problemy z naukq,
wyborem zawodu, ale tez w planowaniu i zatozeniu rodziny. Jesli sq Swiadomi
koniecznoSci utrzymania regularnych wizyt kontrolnych u lekarza celem bilan-
su stanu zdrowia, zmagajq sie z brakiem specjalistow: kardiologa, endokryno-
loga, nefrologa, ginekologa, ktérzy posiadaliby wiedze niezbedng do konsulto-
wania ozdrowiehca. Niewielu zdaje sobie sprawe, ze w przysztosci doswiadczy
tzw. péznych efektow leczenia — wielonarzgdowych powiktah czy tez ryzyka wy-
stgpienia kolejnego nowotworu. Brakuje informaciji, edukaciji i Swiadomosci, ale
tez oSrodkdw referencyjnych na poziomie wojewddztw, w ktérych ozdrowiehcy
mogliby kontynuowa¢ kontrole medyczne, otrzymac wsparcie psychologiczne,
bez koniecznosci podrézowania po catej Polsce. Proces tzw. przejscia — po za-
konczeniu choroby — od opieki onkologa-pediatry, pod opieke medyczng dla
dorostych, w praktyce nie funkcjonuje. Dzieje sig tak, poniewaz nie ma rozwig-
zan systemowych, ktére umozliwiatyby przeciwdziatanie wystepowaniu psycho-
spotecznych i medycznych nastepstw leczenia przeciwnowotworowego jeszcze
w czasie trwania choroby, jak rdwniez po jej zakonczeniu w ramach dtugofalowej
opieki ozdrowienczej.
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Medyczne i psychospoteczne wyzwania
ozdrowiehcow

Choroba nowotworowa jest traumatycznym doswiadczeniem dla catej rodzi-
ny. Dlatego, kiedy dziecko pozostaje piec lat w remisji, stajqc sie ozdrowiencem,
chce ona zapomnie€ i uwolni¢ sie od przesziosci. Tym bardziej wazna jest edu-
kacja pacjenta i jego rodziny na temat dtugofalowych nastepstw zastosowane-
go leczenia, chemioterapii i radioterapii jeszcze w trakcie hospitalizacji. Niekiedy
rozmowy te odktada sie w czasie, bo priorytetem jest ratowanie zycia. Strong
w podsumowujqcej leczenie rozmowie medycznej najczesciej jest rodzic, nie
ozdrowieniec, ktory bez odpowiedniego wsparcia psychospotecznego, nie za-
wsze chce mierzy¢ sig ze Swiadomosciq, ze jego dziecko bedzie przez cate zycie
odczuwaé konsekwencje przebytej choroby. Pie€ lat, to jednak czas, w ktorym
rodzina czuje sie wzglednie bezpieczna, bo jest jeszcze pod opiekq pediatréw on-
kologow, ktérych zna i ktérym ufa. Trudnos$¢ nastepuje w chwili uzyskania statusu
ozdrowiehca. Od tego momentu rodzina jest zdana na siebie w poszukiwaniu
lekarzy specjalistéw, wsparcia psychologicznego czy pedagogicznego.

Niektérych z nastepstw leczenia mozna unikngé poprzez profilaktyke psycho-
spoteczngq, ktéra powinna rozpoczq¢ sie w momencie postawienia diagnozy,
w trakcie hospitalizacji, kiedy dziecko doswiadcza zmian w funkcjonowaniu
poznawczym - trudniej mu skoncentrowaé uwage, zapamietywac, kojarzy¢
i przetwarza¢ informacje. Wtadnie wtedy, a nie na zakonczenie leczenia, powin-
no otrzymac wsparcie pedagogdéw, aby skutecznie przeciwdziataé regresowi
rozwojowemu, ktory rzutuje w przysztosci na postepy w nauce, a tym samym
na znalezienie pracy. Dobrze, jesli ozdrowieniec lub jego opiekunowie majg
Swiadomos¢, ze moze i powinien podjg¢ trening funkcji poznawczych, aby
ograniczy¢ negatywne nastepstwa diugotrwatych hospitalizacji i leczenia.
Dlatego tak wazne jest zapewnienie wsparcia onkopedagogdw i terapeutdbw
na oddziatach szpitalnych. Obecnie, w przewazajqcej wiekszosci, etaty specjali-
stow — pedagogdw, psychologdw, terapeutdw, neurologopeddw i dietetykdw —
optacajqg organizacje pozarzgdowe.

Ozdrowiehcy czgsto wychodzq tez z choroby z fizycznymi oznakami leczenia, wi-
docznymi dla otoczenia zmianami w wyglgdzie na skutek amputaciji, czy ope-
racji. Tracq sprawnos¢ fizyczng, czy, tak wazng dla mtodych ludzi, atrakcyjnose.
Niektérzy doswiadczajg bezptodnosci, a co za tym idzie trudnosci w planowaniu
i zatozeniu rodziny, budowaniu relacji romantycznych. Blizny, brak kofAczyny, de-
formacja czegsci ciata stygmatyzujq, szczegdlnie w mniejszych spotecznosciach.
Prowadzqg do wycofania, lgkdbw przed kontaktami spotecznymi, poczucia wsty-
du, odmiennosci, skutkujqg obnizonym poczuciem wtasnej wartoéci. W kontek-
Scie tym powrét do szkoty bez wsparcia rodziny, wychowawcdw i psychologa,
moze by¢ trudnym i bolesnym doswiadczeniem, prowadzgcym do stresu, na-
piec i stanéw depresyjnych. Tym bardziej, ze na skutek dtugotrwatych i licznych
hospitalizacii, izolacji domowej (obnizona odpornosé) oraz nauczania indywi-

\/\/\/\/\/W



dualnego dzieci czegsto tracq kontakt z réwieSnikami. Dodatkowo, powrotu do
szkoty nie utatwia fakt, ze ozdrowiency mogqg mie¢ problemy z zapamietywa-
niem, kojarzeniem, koncentracjq, co moze by¢ odbierane jako nieche¢ do na-
uki czy lenistwo. A dziecko, rodzice, nauczyciele nie zawsze wiedzq, ze trudnosci
edukacyjne sg nastepstwem przebytej choroby. Niejednokrotnie zdarza sig, ze
dziecko konhczy leczenie przeciwnowotworowe na innym etapie edukaciji, niz jq
zaczynato, bo nowotwér to choroba wieloletnia. Dlatego tak bardzo potrzebne
jest rozwigzanie systemowe w obszarze edukacji wzgledem dzieci przewlekle
chorych, nie tylko na nowotwor. To tez determinuje jakoS€ zycia ozdrowiehcow,
o ktérej nie mowi sie w przestrzeni publiczne;j.

Niezbedne wsparcie ozdrowiehca i jego rodziny

Ozdrowiency doswiadczajqg rowniez trudnosci w relacjach rodzinnych, szczegdl-
nie z rodzicami. Niejednokrotnie mierzq sie z ograniczeniem autonomii, mozli-
wosci samostanowienia, poszanowania intymnosci ze strony opiekundw, czy tez
przedtuzaniem i wzmacnianiem zaleznosci od rodzicéw. Wszystko to wynika z tro-
ski o ozdrowiefica. Jednak w konsekwencji utrudnia im prowadzenie aktywnego,
samodzielnego zycia. Rodzice chodzq na kontrole medyczne z ozdrowiehcami,
ktérzy majqg juz prawo wyborcze, ale nie mogq bez obecnosci opiekuna poroz-
mawiaé o swoim stanie zdrowia. Rodzinie trudno jest na powrét odzyska¢ dawne
role spoteczne. Tak, jak choroba nie okresla dziecka (nadal jest ono wnuczkiem,
przyjacielem, kolegq, a nie tylko chorym dzieckiem), podobnie status ozdrowiefn-
ca nie powinien determinowac jakosci zycia mtodego cztowieka.

Z odmiennymi wyzwaniami mierzg sie ozdrowiency, ktorzy leczenie przeciwno-
wotworowe zakohczyli jeszcze w okresie przedszkolnym. Zdarza sig, ze nie majq
oni $wiadomosci przebytej choroby, poniewaz jest ona przed nimi ukrywana.
W takiej sytuacji edukacja i dbatos¢ o jakos¢ zycia ozdrowiefca jest dodatkowo
utrudniona.

Dlatego nie mozna méwi¢ o diugofalowej opiece ozdrowienczej, nie widzqc jej
w szerszym kontekscie systemu rodziny, koniecznosci psychoedukacji, czy po-
radnictwa psychologicznego. Edukacja, komunikacja i budowanie Swiadomo-
§ci o weczesnych i péznych nastepstwach leczenia przeciwnowotworowego na
etapie leczeniaq, jak rdwniez po jego zakoAczeniu jest niezbgedne, aby zapewnic
optymalng jako§¢ zycia ozdrowiehcom w wymiarze medycznym i psychospo-
tecznym.

Stanu tego nie da sie jednak osiggngé bez zmian systemowych, pracy z catg
rodzing, wspobtpracy ze szkotq, czy szerzej — procesu reintegracji ozdrowiencow

ze spoteczehstwem.

Potrzebne sqg tez grupy wsparcia oraz integracja ozdrowiehcow, aby mogli
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znalez& w sobie oparcie oraz wspétdziata€ na rzecz poprawy jakosSci zycia po
leczeniu przeciwnowotworowym, jak robiq to m.in. Youth Cancer Europe, Childho-
od Cancer International Europe, Youth Cancer Survivors (EU-CAYAS-NET), czy
PanCare.

Holistyczne spojrzenie na wyzwania ozdrowiencow, integracja perspektywy me-
dycznej, psychospotecznej, prawnej, kulturowej bedzie prowadzita do zapewnie-
nia rbwnego dostgpu do optymalnej, diugofalowej opieki, ktéra w konsekwencji
realnie wptynie na poprawe jakosci zycia ozdrowiehcow.




POTRZEBY — IDENTYFIKACJA W GRUPACH OZDROWIENCOW, W ZALEZNOSCI OD PRZEBYTEJ CHOROBY NOWOTWOROWEJ

Ozdrowiency
po leczeniu nowotworow
uktadowych

Prof. dr hab. n. med. Katarzyna Derwich

Klinika Onkologii, Hematologii i Transplantologii Pediatrycznej
Uniwersytetu Medycznego w Poznaniu

Koordynator ds. Mtodziezy i Mtodych Dorostych
(ang. Adolescents and Young Adults (AYA))
Polskie Towarszystwo Onkologii | Hematologii Dziecigcej

Postep w leczeniu ostrych biataczek u dzieci i mtodziezy spowodowat, ze ponad
80% chorych ma szanse na trwate wyleczenie i wieloletnie przezycie wolne od
objawdw choroby. W Europie zyje blisko 0,5 min ozdrowiehcow i liczba ta zwiek-
sza sig kazdego roku. Intensywna polichemioterapia, radioterapia osrodkowego
uktadu nerwowego realizowana w przypadku zajecia oSrodkowego uktadu no-
wotworowego, jak i w grupie chorych wysokiego ryzyka nawrotu, a takze terapia
dokanatowa wiqzq sie z powaznym ryzykiem wystgpienia odlegtych objawoéw
ubocznych u ozdrowiefhcow, ktére mogq zamanifestowac sie w zyciu dorostym.

Opieka dtugoterminowa, w tym profilaktyka, nadzér nad ozdrowieficem w celu
wczesnego wykrycia uleczalnej choroby oraz rozpoczecie interwencji w odpo-
wiednim czasie, ma zasadnicze znaczenie dla zachowania zdrowia, poprawy ja-
kosci zycia i ztagodzenia wptywu pdznych skutkdw na osoby, ktdre przezyty cho-
robe, a takze na ich rodziny.

W leczeniu ostrych biataczek zastosowanie ma grupa cytostatykéw, ktéra
w szczegdlny sposdb naraza chorych na odlegte objawy uboczne. Zastosowanie
lekéw alkilujgcych (cyklofosfamid) niesie ze sobq ryzyko nieptodnosci, zaburza

......

przedwczesng menopauzeg, a takze niedobor testosteronu u ptci meskie;.

Radioterapia osrodkowego uktadu nerwowego wiqgze sig z istotnie wigkszym ry-
zykiem rozwoju wtérnych nowotworéw (oponiaki, glejaki), z kolei podanie antra-
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cyklin (daunroubicyna, doksorubicyna) odpowiada za zaburzenia rytmu ser-
ca oraz powiktania kardiologiczne. Zastosowanie kortykosteroidéw w wysokich
dawkach oraz w dtugim czasie niesie za sobq ryzyko wystgpienia niskorostosci
w wieku dorostym, otytoSci, osteoporozy, martwicy jatowej kosci, zacmy, jaskry,
nadcisnienia, cukrzycy, zaburzeh w obrebie gospodarki lipidowo-ttuszczowej (hi-
percholesterolemii).

Wszystkie powyzsze potencjalne powiktania wskazujq, ze istnieje pilna potrzeba
oraz konieczno$¢ stworzenia i wcielenia w zycie harmonogramu dtugofalowe;j
opieki nad ozdrowiehcami, uwzgledniajgcej dziatania profilaktyczne, jak i tera-
peutyczne. W wyznaczonych interwatach czasowych nalezy zatem prowadzi¢
diagnostyke kardiologiczng z uwzglednieniem badania EKG, Echo, monitorowaé
poziom hormonéw zefiskich — FSH, LH, estradiol, AMH, u mezczyzn dodatkowo
testosteron, inhibine B, spermiogram. Wazne jest regularne monitorowanie ta-
kich parametréw jak — masa ciata, wzrost, BMI, gospodarka lipidowo-ttuszczowa,
poziom glikemii. Dodatkowo pacjenci po radioterapii powinni mie€ wykonane
densytometrig, poziomy hormonéw tarczycy, TSH, badanie ultrasonograficz-
ne tarczycy, badanie stuchu (audiogram), konsultacje okulistyczng oraz w razie
potrzeby neurologiczng i psychologicznq. Przy podejrzeniu niedoczynnosci kory
nadnerczy nalezy oznaczy€ i monitorowaé poziom hormondw takich, jak ACTH,
kortyzol.




POTRZEBY — IDENTYFIKACJA W GRUPACH OZDROWIENCOW, W ZALEZNOSCI OD PRZEBYTEJ CHOROBY NOWOTWOROWEJ

Ozdrowiency
po leczeniu
guzow litych

Prof. dr hab. n. med. Bernarda Kazanowska

Katedra i Klinika Transplantacji Szpiku, Onkologii i Hematologii
Dzieciecej Uniwersytetu im. Piastoéw Slgskich we Wroctawiu

Przewodniczqgca Polskiej Pediatrycznej Grupy
ds. Leczenia Guzéw Litych PTOHD

Cztonek Zarzgdu PTOHD

Cztonek PanCare

Nowotwory dziecigce to okoto 1% nowotworéw dorostych. W Polscerozpoznaje sie
rocznie okoto 1200 nowych zachorowan. Najczestsze to biataczki, chtoniaki i guzy
modzgu - grupa ta stanowi okoto 60%. Pozostate 40% to tak zwane guzy lite, bedgce
bardzo heterogenng grupg nowotwordw, znacznie réznigcqg sie od nowotwordw
dorostych. Ma swojg odrebnqg specyfike biologiczng, szybkos§¢ wzrastania guza
i jego odpowiedz na leczenie. Rocznie rozpoznaje sie w Polsce okoto 480-500 no-
wych zachorowan. Sg to nowotwory tkanek migkkich — miesaki, nerczaki, zwojaki
zarodkowe, guzy germinalne i guzy kosci oraz inne tak zwane rzadko wystepujg-
ce. Dzieki aktualnym, nowoczesnym metodom diagnostyczno-terapeutycznym
ich wyleczalno$¢ znacznie si¢ poprawita i wynosi okoto 65-70%. Oznacza to, ze
kazdego roku przybywa 250-300 ozdrowiehcoéw — osdb wyleczonych z choroby
nowotworowej. Leczenie tych choréb to terapia skojarzona, uwzgledniajgca uzu-
petniajgce sie wzajemnie postepowanie chirurgiczne, napromienianie i zastoso-
wane cytostatyki.

Rodzaj leczenia i uzyskania trwalej remisji jest przyczynqg pojawie-
nia sie odlegtych dtugotrwatych nastgpstw terapii. Okazuje sig, ze
w tej grupie chorych odlegte powiktania pojawiq sige u okoto potowy wyleczonych,
aciezkie izagrazajgce zyciu u okoto 20%. Dotyczy to najdotkliwiej grupy pacjentéw
po leczeniu migsakdw w lokalizacji okotooponowej i miedniczej. Powiktania do-
tyczq jednego lub dwbéch narzqdéw, ale wielokrotnie sq to nastepstwa wielona-
rzqdowe. Zalezq od: wieku dziecka, rozpoznania, lokalizacji ogniska pierwotnego,
zastosowanej chemioterapii, rodzaju i obszaru napromieniania. Istotne znacze-
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nie ma takze postepowanie chirurgiczne, nierzadko o znaczeniu okaleczajgcym.
Wazne sq takze predyspozycje do nowotworzenia, z ktérych wzgledu zagroze-
niem po leczeniu staje sie ryzyko drugiego lub wtérnego nowotworu. Szczegdlnie
u tych pacjentéw, u ktérych zastosowano chemioterapig skojarzong z napromie-
nianiem. W tej specyficznej grupie chorych najciezszymi i zagrazajgcymi zyciu sq
zaburzenia kardiologiczne zwigzane z podawaniem antracyklin (doksorubicyna,
daunorubicyna, epirubicyna, mitoksantron) i ptucne kojarzone z otrzymywaniem
bleomycyny i napromienianiem catego ciata (TBI - total body irradiation) przed
przeszczepem. Powiktania te mogq nasila¢ sie wraz z uptywem czasu i starze-
niem sig organizmu.

Niektore leki alkilujgce, jak cyklofosfamid i ifosfamid, mogq przyczynia€ sie do
uszkodzenia kanalikbw nerkowych, co moze w przysztosci doprowadzaé do za-
burzen elektrolitowych, utraty biatka i glukozy, a w efekcie do rozwinigcia sie nie-
wydolnosci nerek. We wszystkich powaznych powiktaniach istotne sg kumulacyj-
ne dziatania lekbéw cytostatycznych z jednoczesnym napromienianiem.

Skutkiem ww. dziatah terapeutycznych jest zwigkszenie sig ponad 10 razy ryzyka
zgonu u ozdrowiefcdw w poréwnaniu do populacji zdrowej. Nalezy zaznaczy€, ze
nowotwory sg nadal pierwszg przyczynq zgondw wsrdéd choréb w populacji pe-
diatrycznej. Oprocz standw zagrozenia zycia dla osoby po zakohczonym leczeniu
istotnym staje sie problem nieptodnosci. Szczegdlnie, gdy leczenie miato miej-
sce w okresie pokwitania, zastosowano wysokie dawki cyklofosfamidu, ifosfami-
du lub prokarbazyny, a takze napromienianie jajnikéw/jgder lub OUN. Wszystko
to moze przyczynia¢ sie do trwatego uszkodzenie nabtonka plemnikotwérczego
u chtopcdw, wczesnej menopauzy u dziewczynek, czy zmniejszenia sig elastycz-
nosci migénia macicy, co staje sie¢ powodem problemoéw z utrzymaniem ciqgzy.
Istotne w grupie ozdrowiencow z guzami litymi sq takze powazne zaburzenia hor-
monalne zwigzane z napromienianiem przysadki, okolicy szyjnej czy miednicy.
Czestym nastgpstwem jest niedoczynno$¢ wielohormonalna przysadki, tarczy-
cy, jajnikdéw i jgder.

Napromienianie okolicy srodpiersia/ptuc podwyzsza ryzyko raka piersi. Stqd tez
w takiej sytuacji wczesna mammografia, juz od 25. roku zycia, staje sie wskaza-
niem koniecznym. Rzadziej, ale narastajgco z wiekiem, pojawiajqg sie zaburzenia
stuchu i katarakta. Majg one zwigzek z zastosowanymi pochodnymi cisplatyny
i napromienianiem okolicy ucha srodkowego i oczodotow.

Oproécz zaburzeh o charakterze stanu fizycznego, ozdrowiencéw z guzami lity-
mi cechujq nasilone zaburzenia funkcjonowania psychospotecznego. Majq one
ogromny wptyw na jako$¢ ich zycia, wynikajgcy z ograniczenia poczucia wtasnej
wartosci, jak rébwniez wyobcowania i izolacji ze Srodowiska, w ktérym ozdrowie-
niec przed chorobq sie znajdowat.

Wraz ze wzrostem liczby ozdrowiencoéw rosnie wiec potrzeba profesjonalnego
nadzoru nad odlegtymi skutkami terapii przeciwnowotworowej, ograniczajqcej
funkcje zyciowe i spoteczne w dalszych etapach zycia osoby wyleczonej. Diugo-
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terminowy plan obserwaciji winien okresla¢ niezbedne badania lekarskie stuzgce
monitorowaniu potencjalnych skutkéw terapii. Plan ten winien by¢ opracowany
we wspotpracy z lekarzem prowadzgcym leczenie onkologiczne i przekazujgcym
ozdrowienca do Poradni Nastepstw Leczenia Przeciwnowotworowego, z rodzica-
mi lub opiekunami dziecka, a takze lekarzem rodzinnym.

WitaSciwe zajecie sie skutkami terapii moze pomoédc poprawi€¢ jakos¢ zy-
cia i zapobiec dalszym powiktaniom. Istotne jest zwigkszenie Swiadomo-
§ci pacjentdbw po zakonczonym leczeniu o indywidualnych zagrozeniach
zdrowotnych oraz lekarzy podstawowej opieki zdrowotnej na tematy zwiqg-
zane z mozliwymi powiktaniami leczenia onkologicznego w dziecifistwie. Po-
mocqg mogq stuzy¢ wydawane przez onkologa dzieciecego indywidualne
karty podsumowujgce przebytq terapie (dawki kumulacyjne cytostatykow,
informacje dotyczqce radioterapii i zabiegdbw operacyjnych oraz ich korela-
cja z mozliwymi powiktaniami), dzigki ktérym lekarz POZ lub lekarz specjali-
sta, bedq uprzedzeni co do mozliwosci wystgpienia potencjalnych powiktan
u ozdrowienfca. Istotne jest takze zapewnienie wsparcia emocjonalnego i porad-
nictwa zawodowego, zachecanie do zdrowego stylu zycia, aktywnoSsci fizycznej
i prawidtowej diety, pozwalajgcej uniknq¢ zespotu metabolicznego z jego konse-
kwencjami.

Dla lekarza leczqcego pacjenta z choroby nowotworowej istotne jest, aby oddaé
spoteczenstwu wyleczonego pacjenta w jak najlepszej kondyciji zdrowotnej fi-
zyczneji psychicznej. Wazne tez jest, aby lekarz w Poradni diugoterminowej opieki
ozdrowiefnczej miat swiadomosé skutkéw leczenia (ang. late effects) i prowadzit
we wiasciwy sposdb monitorowanie zdrowia ozdrowiehca.
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Ozdrowiency
po leczeniu
guzéw OUN

Prof. dr hab. n. med. Bozenna Dembowska-Bagihska

Klinika Onkologii
Instytut ,Pomnik — Centrum Zdrowia Dziecka”
w Warszawie

Cztonek Zarzgdu PTOHD
Przewodniczqgca Polskiej Grupy ds. Neuroonkologii Dziecigcej

W chwili obecnej mozna wyleczyé ponad 80% dzieci z chorobg nowotworowaq.
Szacuje sig, ze w 2020 roku w Europie zyto okoto 500 000 ozdrowiencoéw z choro-
by nowotworowej przebytej w dziecinstwie, wéréd nich blisko 20% (ok. 100 tys.)
to osoby wyleczone z nowotworu osrodkowego uktadu nerwowego. W Polsce
sposrod 1200 dzieci, u ktérych kazdego roku rozpoznaje sie¢ nowotwor, okoto
240-300 ma pierwotny nowotwor OUN i corocznie przybywa ok. 170-210 wyle-
czonych pacjentoéw.

Wspodtczesne leczenie nowotwordw osrodkowego uktadu nerwowego, kojarzg-
ce u wigkszosci pacjentéw zabieg operacyjny z radio- i chemioterapiq, pozwala
na trwate wyleczenie u ponad 70% pacjentow. Te trzy uzupetniajgce sie sposoby
leczenia odgrywajq podstawowq role w osiggnieciu remisji oraz jej utrzymaniu.
Jednocze$nie sumowanie sie dziatah niepozqdanych kazdej z metod powo-
duje powstawanie odlegtych nastepstw leczenia. Wsréd wszystkich pacjentéw
wyleczonych z dziecigcej choroby nowotworowej najbardziej obcigzonq grupe
stanowig wtasnie pacjenci leczeni z powodu nowotworéw osrodkowego uktadu
nerwowego. Grupe tq cechujg najbardziej nasilone zaburzenia stanu fizyczne-
go i funkcjonowania psychospotecznego. Ponadto, ponad 40% wystepujgcych
u nich probleméw zdrowotnych to schorzenia w stopniu cigzkosci umiarkowa-
nym, ciezkim bqdz zagrazajgcym zyciu, w tym drugi nowotwoér. W sferze zdro-
wia fizycznego najczesciej obserwuje sie zaburzenia dotyczgce wzrostu, zabu-
rzenia endokrynologiczne, stuchu oraz neurologiczne (niedowiady, padaczka,
inne). Problemy zdrowotne mogq jednak dotyczy¢ kazdego z narzqddéw. Czesto
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u jednego pacjenta obserwuje sie srednio od 5 do 7 problemdw zdrowotnych.
W dziedzinie zdrowia psychospotecznego najwigkszym problemem sq zaburzo-
ne funkcje poznawcze, manifestujgce sig ubytkami w zakresie: ogbinej inteligen-
cji mierzonej skalg 1Q, osiggnie¢ akademickich obejmujgcych czytanie, stownic-
two i liczenie, pamigci werbalnej i niewerbalnej oraz koncentracji. Pojawiajq sie
trudnosci w nauce, obnizona samoocena, pogtebia sie wyobcowanie wyleczo-
nego. Te wszystkie ztozone problemy w zakresie zdrowia wyleczonych narastajq
w czasie i nie osiggajqg plateau - w szczegblnosci dotyczy to rozwoju kolejnych
nowotwordéw i zaburzeh funkcji poznawczych.

Obecnos¢ i ciezkoS¢ odlegtych nastepstw majg ogromny wptyw na stan zdrowia
i jakos¢ zycia wyleczonego pacjenta. Stqd konieczno$S¢ objecia ozdrowiehcow
whnikliwg opiekq zdrowotngq, psychologiczng oraz socjalng.

Biorgc pod uwage ztozonoS¢ problemow wystepujqgcych u wyleczonych z no-
wotworéw OUN pacjentdw, tak w zakresie zdrowia fizycznego, jak i sfery psycho-
spotecznej, do ich oceny po zakohczonym leczeniu oraz znajdowania sposobow
pomocy powinien funkcjonowa¢ ujednolicony schemat opieki. Taki model inter-
dyscyplinarnej opieki zapewniony jest w osrodkach onkologii dzieciecej do 18.
roku zycia. Natomiast brakuje dobrze zorganizowanego systemu opieki zdro-
wotnej nad ozdrowieficami w ciggu dalszego ich zycia. Nie ma dedykowanych
programoéw zdrowotnych dla ozdrowiehcédw ani edukowania lekarzy POZ oraz
spoteczenstwa o problemach dorostych wyleczonych z nowotworéw wieku dzie-
ciecego. Brakuje réwniez systemowego wsparcia socjalnego i psychologiczne-
go, a z badanh przeprowadzonych w innych panstwach (m.in. UE, USA) wynika
migdzy innymi, ze wyleczeni nie majq takiego samego dostgpu do miejsc pracy
jak ich réwiednicy, bgdz sg w niej dyskryminowani.
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Potrzeby , mentalne”
i wyzwania psychospoteczne
ozdrowiencow

Prof. UML dr hab. n. med. Marzena Samardakiewicz

Kierownik Zaktadu Psychologii
Uniwersytetu Medycznego w Lublinie

Prezes Polskiego Towarzystwa Psychoonkologicznego
Przewodniczqca Polskiej Pediatrycznej
Grupy Psychoonkologéw Dzieciecych PTOHD

Funkcjonowanie psychospoteczne
i zdrowie psychiczne ozdrowiehcow

Przebycie choroby nowotworowej w okresie rozwojowym, we wczesnym dziecif-
stwie, adolescenciji i wczesnej mtodosci, stanowi o ryzyku wystgpienia szeregu
nastepstw leczenia. Kazda z wyleczonych oséb wymaga monitorowania zaréw-
no stanu zdrowia, jak i poziomu funkcjonowania psychospotecznego praktycznie
do konca zycia. Czynniki ryzyka nastepstw psychospotecznych u ozdrowiehcodw
to przede wszystkim obnizona wydolno$¢ fizyczna, odczuwanie przewlekiego
zmeczenia i utrzymywanie sie dolegliwosci bélowych, ktére w efekcie ograni-
czajq uczestnictwo w wielu aktywnosciach typowych dla zdrowych réwiesnikow,
w tym réwniez w zajeciach sportowych. Ograniczenia w zakresie fizycznej mobil-
nosci mogq skutkowaé gorszym emocjonalnym funkcjonowaniem oraz obnize-
niem jakosci zycia. Badania pokazujqg, ze im gorszy status zdrowotny ozdrowien-
ca, tym wigksze prawdopodobienstwo symptomoéw depresji, leku, nasilonego
distresu, czyli stresu negatywnego, wystepujgcego podczas fizycznego i psy-
chicznego wyczerpania.
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Ryzyko pogorszenia funkcjonowania
poznawczego

Kolejny czynnik ryzyka gorszego funkcjonowania psychospotecznego ozdro-
wiehcdédw stanowi wystgpowanie deficytdw poznawczych. Podwyzszone ryzyko
pogorszenia funkcjonowania poznawczego dotyczy szczegdlnie dzieci, u ktoérych
prowadzono leczenie kierowane na osSrodkowy uktad nerwowy, jak radioterapie
OUN, dozylng bgdz dokanatowo podawang chemioterapie (HD-MTX, deksame-
tazon). Dotyczy to pacjentdéw leczonych z powodu nowotworéw OUN, biataczek
i chtoniakdéw, nowotwordw gtowy i szyi, retinoblastomy oraz pacjentéw po przesz-
czepie hematopoetycznych komorek macierzystych z uwagi na kondycjonowa-
nie, obejmujgce napromienianie catego ciata i wysokodawkowanq chemiotera-
pie (TBI+HD-CHT). Wszystkie zmiany funkcjonowania dziecka w sferze poznawczej
o charakterze przewlektym iflub wykazujgce cechy progresji, wystepujgce po
uptywie co najmniej dwéch lat od zakonczenia leczenia, nalezy traktowac¢ jako
pbézne nastepstwa neuropsychologiczne. Obnizenie funkcji dotyczy przede
wszystkim zdolnoSci niewerbalnych, takich jak pamig¢ krétkotrwata, koordynacja
wzrokowo-ruchowa, planowanie i organizacja oraz uwaga i koncentracja.

Postawa rodzicow w trajektorii choroby
nowotworowej dziecka

Ryzyko gorszego funkcjonowania ozdrowiehcéw mogq takze podnosi¢ niewta-
Sciwe postawy rodzicéw, brak dostatecznej wiedzy o mozliwych nastepstwach
leczenia, wyczerpanie fizyczne i emocjonalne, utrudnienia w relacjach rodzin-
nych w wyniku nawarstwiajqcych sie obcigzen i braku otwartej komunikaciji. Nie-
jednokrotnie przekonania rodzicow, utrzymujgce sie obawy np. przed reakcjami
réwiesnikdw czy przed zagrozeniami infekcyjnymi, opdzniajq powrdt ozdrowiehca
do grupy rowiesniczej. Nadmierne chronienie ozdrowiehcéw przez rodzicow spo-
walnia proces powrotu do nhormalnego funkcjonowania catej rodziny. Wsparcie
spoteczne zdrowych réwiesnikdw jest najlepszym predyktorem dobrego funkcjo-
nowania ozdrowiehcdw. Ozdrowiehcy zagrozeni pogorszeniem funkcjonowania
poznawczego powinni by¢ okresowo oceniani psychologicznie. Podobnie ocena
funkcjonowania psychospotecznego i ocena jakosci zycia dzieci wyleczonych w
okreslonych momentach czasowych (np. w rok, 2 lata, czy 5 lat po leczeniu) po-
winna by¢ standardem opieki. O koniecznosci dokonywania takiej oceny powin-
ni by¢ informowani rodzice w momencie zakohczenia leczenia. Tym bardziej, ze
podstawq zgtaszania sie po pomoc do specjalisty jest gtdwnie stan somatyczny
dziecka, natomiast trudnosci w przystosowaniu psychospotecznym sg pomijane
bqdz sygnalizowane dopiero w momencie ich niepokojgcego nasilenia.
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Ozdrowiefcy powinni mie€ Swiadomos¢é zagrozeh
pogorszenia zdrowia psychicznego

Ze wzgledu na wysokie ryzyko pogorszenia zdrowia psychicznego osoby, ktére
przezyty chorobge nowotworowg powinny mie€ utatwiony dostep do konsulta-
cji psychiatrycznych. Wigksze zapotrzebowanie na opieke psychiatrycznq do-
tyczy 2-10% ozdrowiencodw. Czeéciej niz zdrowe rodzefstwo i zdrowi rowiesnicy
doswiadczajq klinicznych objawdw depresji lub zaburzeh nastroju (2-40%), leku
(1-27%), nasilonego stresu (2—-35%). Zdecydowanie czesciej u ozdrowiencow niz
u zdrowego rodzehstwa i rowiesnikdbw wystepujq tez pethoobjawowe zespoty po-
stresowe, jak zespdt stresu pourazowego — PTSD (1-18%), zaburzenia psychiczne
zwigzane ze stresem — SRMD (18%), objawy stresu pourazowego — PTSS (12-71%).
Notowane jest rébwniez czgstsze wystepowanie symptomow ztosci, agresji i za-
burzeh zachowania. Niepokdj budzi takze czestsze niz u zdrowych réwiesnikow
wystepowanie mysli samobéjczych (5-12%), prob samobodjczych (1-4%) oraz
samobojstw (0,1 - 1,6%). OzdrowiefAcy mogg ujawnia¢ inne zaburzenia zdrowia
psychicznego, takie jak zaburzenia obsesyjno-kompulsywne (10,5%), zaburzenia
uwagi/nadpobudliwosé (13%).

Ryzyko depresji, zaburzehn nastroju, zaburzen lekowych wymaga edukowania,
takze personelu medycznego, o koniecznosci monitorowania stanu psychiczne-
go ozdrowiehcdw. Screening powinien by¢ prowadzony podczas kazdej wizyty
kontrolnej.

Ustalono liste 5 obligatoryjnie zadawanych pytan screeningowych. CZY:
« bytes smutny, zty lub mniej zainteresowany rzeczami niz zwykle?
« czutes sig zmartwiony, spiety, zestresowany lub przyttoczony?

« miates problemy z radzeniem sobie z myslami lub wspomnieniami
zwigzanymi z chorobgq nowotworowq?

« miates mysli o samookaleczeniu lub zakohczeniu zycia?

. rozwazate$ wizyte u psychologa/psychiatry w celu wsparcia twojego
zdrowia psychicznego?

Program dtugofalowej opieki ozdrowiehczej stwarza perspektywe na planowe
monitorowanie funkcjonowania psychospotecznego i stanu zdrowia psychicz-
nego osob, ktdére przebyty leczenie choroby nowotworowej w okresie rozwojo-
wym. Realizacja programu w znaczgcy sposob wptynie na poprawe jakosci zycia
ozdrowiehcow.
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Poprawa opieki nad
mtodymi osobami
po leczeniu onkologicznym

dr Emilia Samardakiewicz-Kirol

Diagnoza i leczenie choroby hematoonkologicznej gwattownie zmieniajg zycie
mtodych pacjentéw oraz ich rodzin. Konieczno$¢ natychmiastowej reorganizacii
codziennych aktywnosci staje sie nieunikniona. Cho¢ z czasem rodzina dosto-
sowuje sie do nowej rzeczywistoSci, zakonczenie leczenia przynosi kolejne wy-
zwania — powrét do ,normalnoéci”, ktéra jednak rézni sie od tej sprzed choroby.
Na tym etapie mtody pacjent i jego bliscy muszqg na nowo zdefiniowa¢ swoje
zycie, borykajqc sie z takimi problemami jak konieczno§¢ monitorowania zdro-
wia, skutki uboczne leczenia, utrudniony powrdt do codziennych aktywnosciiin-
tegracja z otoczeniem.

Poprawa opieki nad mtodymi osobami po leczeniu onkologicznym wymaga za-

tem wieloaspektowego wsparcia, obejmujgcego zarbwno zdrowie fizyczne, jak
i psychospoteczne. Ponizej przedstawiono kilka kluczowych sugestii w tym zakresie.

Skuteczne monitorowanie zdrowia

Po zakonczeniu leczenia mtodzi pacjenci powinni by¢ objeci skoordynowanq
opiekq interdyscyplinarnego zespotu specjalistow. Taki zespdt mogtby obejmo-
wac onkologa, dietetyka, fizjoterapeute oraz psychologa, monitorujgcych zdro-
wie pacjenta w wielu aspektach. Wazne jest rowniez, aby takq opiekg obejmo-
wac osoby pozostajgce w diugotrwatej remisji, z uwzglednieniem potrzebnych
im regularnych badanh kontrolnych. Niestety, obecnie pacjent, u ktérego leczenie
sie zakonczyto, otrzymuje przede wszystkim harmonogram badan kontrolnych
u hematoonkologa. Natomiast monitoring potencjalnych dtugoterminowych
skutkdw ubocznych leczenia jest juz wyzwaniem. Rodziny czesto same muszg
szuka¢ specjalistdbw, co prowadzi do fragmentaryzacji opieki, co oznacza, ze
przez brak skoordynowanego podejscia zaden lekarz nie ma petnego wglqgdu w
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catosciowy stan zdrowia pacjenta.

Szczegblnym wyzwaniem jest moment osiggniecia petnoletnosci przez pacjen-
ta, gdy przechodzi on spod opieki pediatrycznej do dorostej. Jest to stresujgce
zarébwno dla mtodego cziowieka, ktéry zaczyna samodzielnie podejmowaé de-
cyzje zdrowotne, jak i dla rodzicéw, ktorzy do tej pory byli aktywnie zaangazowani
w caty proces leczenia.

Wsparcie psychologiczne

Wsparcie psychologiczne odgrywa kluczowq role zaréwno w trakcie leczenia, jak
i po jego zakonhczeniu. W czasie remisji wielu pacjentdw zmaga sig z lekiem przed
nawrotem choroby, stresem pourazowym czy depresjq. Ciggta opieka psycho-
logiczna jest zatem niezbedna, aby pacjent i jego rodzina nie pozostali sami ze
swoimi problemami.

Grupy wsparcia dla mtodych osdb po leczeniu onkologicznym sqg wartoscio-
wym rozwiqzaniem, pozwalajgcym na dzielenie si¢ doSwiadczeniami z innymi
w podobnej sytuacji. Rbwnie istotne jest wsparcie psychologiczne dla rodzin,
ktére odgrywajqg kluczowq role w procesie rekonwalescenciji pacjenta. Edukacja
i wsparcie emocjonalne mogq pomaéc opiekunom lepiej radzi¢ sobie z wyzwa-
niami po zakofczeniu leczenia.

Ogromne znaczenie ma tez wspieranie autonomii mtodych pacjentéw. Zacheca-
nie ich do aktywnego udziatu w podejmowaniu decyzji dotyczgcych ich zdrowia
wptywa pozytywnie na poczucie samostanowienia, poprawiajgc samopoczucie
i zaangazowanie w dalsze dbanie o zdrowie.

Wsparcie w powrocie do normalnego zycia

Nastepujgcy po leczeniu powrét do codziennych aktywnosci, takich jak szko-
ta czy praca, wymaga stopniowego podejscia. Indywidualny plan reintegraciji,
uwzgledniajgcy zaréwno kondycje fizyczng, jak i psychiczng pacjenta, moze po-
moc w ptynnym powrocie do zycia zawodowego lub edukacyjnego. Doradcy
edukacyjni, mentorzy czy coachowie zawodowi mogg wesprze¢ mtode osoby
w odbudowaniu kariery i dalszej edukacii.

Dla poprawy zdrowia po leczeniu i zmniejszenia ryzyka nawrotu choroby kluczo-

we znaczenie ma tez promowanie zdrowego stylu zycia, obejmujgce zrbwnowa-
zong dietg, regularng aktywnos¢ fizyczng i unikanie uzywek. Edukacja pacjentéw
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i ich rodzin na temat dtugoterminowych skutkéw leczenia pozwala na lepszq sa-
moobserwacje i podjecie dziatah profilaktycznych.

Podsumowanie

Poprawa opieki nad mtodymi osobami po zakofczeniu leczenia onkologicznego
wymaga holistycznego podejscia, ktoére uwzglednia zarédwno ich potrzeby zdro-
wotne, jak i psychospoteczne. Kluczowe jest zapewnienie kompleksowej, skoor-
dynowanej opieki medycznej, wsparcia psychologicznego, edukaciji zdrowotnej
oraz pomocy W reintegraciji spotecznej i zawodowej. Tylko poprzez wieloaspekto-
we podejscie mozliwe jest stworzenie warunkéw, ktére umozliwiq mtodym oso-
bom powrét do zycia po leczeniu w sposéb jak najbardziej ptynny i komfortowy.
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Historia Konrada,
ozdrowienca

Kiedy miatem 10 lat, wszystko sie zmienito. W moment przestatem by¢ najlep-
szym sportowcem, a w zamian za to zostatem wykluczony z aktywnego zycia.
P6zniej, mimo ze chciatem byé mechanikiem samochodowym, trafitem do li-
ceum ekonomicznego. Nie chciatem komplikowa¢ swojej sytuaciji zdrowotnej -
ale mozliwe, ze to byta jedna z tych chwil, w ktérych Bég wiedziat, co jest dla mnie
lepsze i pokierowat mojqg drogq. Dzi$ jestem szczesliwy, ze tak to wyszto, bo to, co
robig, bardzo mi odpowiada.

Moje leczenie trwato dtugo. Po wielu latach udato mi sig, na szcze-
Scie, wrbci¢ do normalnego zycia, ale nie byto to tatwe. Nie tylko zma-
gatem sie z pdéznymi skutkami leczenia onkologicznego, ale w dodatku
w czasach, w ktoérych bytem pacjentem, nie wykonywano tak drobiazgowych ba-
dah przetaczanej krwi jak teraz. W efekcie w ktérym$é momencie dostatem krew
zawierajgcq wirus HCV - wirusowego zapalenia wagtroby typu C. W potgczeniu
z lekami doprowadezito to do powaznych uszkodzen wqtroby. Chorobe z kolei uda-
to sie wykry€ - i ostatecznie, na szczgscie, wyleczy€. A to tylko dzigki obowigzko-
wym badaniom, ktére przechodzitem chcqc zosta¢ wolontariuszem w Przylgdku
Nadziei.

Choroba zmienia - ale nie musi na state

Doswiadczenie choroby nowotworowej zmienito moj sposéb myslenia, tak ogol-
nie, ale takze o zyciu. Nowotwor odciska tez pigtno na relacjach rodzinnych - cza-
sem na lepsze, jednak zwykle wrecz przeciwnie. Rodzice, tak samo jak ich dziecko,
walczg emocjonalnie z sytuacjq, ktéra dla catej rodziny jest dramatyczna. Nle-
zwykle wazna jest ich dojrzato$¢, odpornos¢ psychiczna i to, zeby mieli sposoby
na radzenie sobie z dojmujgcym stresem.

Szczegblnie istotne zmiany zachodzqg jednak u samego pacjenta. Wyjgtkowo
ciezkie byty dla mnie - nastolatka - wyobcowanie, niemoznos¢ spotykania sie
z rowiesnikami, samotnos¢. Ale choroba data mi tez motywacje zyciowq i umie-
jetnos¢ doceniania wielu mozliwosci, jakie odkrywa przed nami Bég. To spowo-
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dowato, ze wrocitem do sportu, ktéry musiatem porzuci¢ rozpoczynajgc leczenie.
Co prawda nie byly to juz koszykdwka ani siatkdwka, ale kolarstwo i triathlon.
Udato mi sig dwukrotnie ukohczy€¢ zawody IronMan. To ogromne osiggnigecie,
szczegOllnie dla kogos§, kto jest ozdrowieficem z choroby nowotworowej. Wyma-
gato ode mnie pokonania wielu wewnetrznych barier.

Obecnie jestem tez szczeSliwym mezem, realizuje swoje misje w branzy finan-
sowej, edukujgc klientdbw w obszarze dostgpu do systemow leczenia, aby mieli
i znali rozwiqzania ktére pozwolq im sie leczy¢ w chorobie onkologicznej, takze za
granicq.

Wsparcie ponad wszystko

Kiedy ja sig leczytem, w latach 90., temat wsparcia psychospotecznego praktycz-
nie nie istniat. Moje mozliwosci, jako pacjenta, ograniczaty sie do rozméw z peda-
gogiem szkolnym, nauczycielami czy rodzicami. Nie byto mozliwoSci uczestnic-
twa w grupach wsparcia czy terapiach grupowych dla pacjentow.

Dzi$ to kompletnie inny pejzaz - z radosScig obserwuje kolosalne zmiany, jakie za-
szty w Przylqgdku Nadziei. Staty dostep do psychologdw, pedagogdéw, terapeutéw
zaréwno dla dzieci i nastolatkéw, jak i dla ich rodzicéw i rodzin... Ja z kolei dopiero
jako dorosty datem sobie rade z wiekszosciqg trudnych chwil z dziecifistwa. Wy-
magato to ode mnie sporo pracy na wtasng reke i edukaciji. Tamte chwile wcigz
majg wptyw na moje zycie, ale juz nie tak negatywny, jak wczesniej. Kazdemu po-
lecam zadbanie o zdrowie psychiczne - to proces, ktéry musi potrwa¢, ale warto
go przejs¢ krok po kroku i da¢ sobie czas.

Za to w czasie leczenia najwigkszym oparciem byta dla mnie sita moich rodzi-
cow. | spokdj, ktory starali sig zachowaé, mimo ze tez byli w tym wszystkim sami.
Na pewno nie byto to tez tatwe dla nich jako matzehstwa, kiedy jedno z nich zyto
w domu, a drugie w Przylgdku. Roztgka czesto trwata diugie miesigce i nie byto
w tym czasie nic pewnego.

Teraz wiem tez, jak pomocne mogq by¢ spotkania z innymi ozdrowiehcami
w czasie leczenia. Pokazujqg, ze naprawde moze sig uda¢ wroci¢ do zdrowia, przy-
wracajg nadzieje i dajg jakgs niewyttumaczalng site do walki o powrét do co-
dziennoSci poza szpitalem. Dzieci i nastolatkowie widzqg, ze przed nimi jest nie
tylko wyjscie z choroby, ale tez mozliwos¢ robienia wielkich, wspaniatych rzeczy.
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Inni, ale tacy sami

Ciezko jest dawac¢ rady komus, kto mierzy sie z tak powazng chorobg, jakqg jest
nowotwor. Caty zespdt, ktéry opiekuje sie dzieckiem, jest bardzo wazny - leka-
rze, pielegniarki, psychologowie, rodzice. Jesli jednak miatbym podzieli¢ sie jakg$
myslq, ktéra przyswiecata mi podczas leczenia, to bytoby to: pamietaj, zeby nie
traci¢ wiary w wigkszy plan. Kazdego dnia, krok po kroku, zaczynaj dzief z wiarqg
i pozytywnym nastawieniem, a kohcz go, skupiajgc sie na sukcesach i pozyty-
wach, nawet tych drobnych. Tak jak w catym zyciu, tak i podczas leczenia trze-
ba miec cierpliwos¢. Moégtbym poréwnaé to do radosci, jaka towarzyszy nam
przy budowie domu - najpierw fundamenty, na ktérych mozna postawi¢ sciany,
a wreszcie na nich dach. Warto jest snu€ plany i marzenia o tym, co bedziemy
robi¢ po zakohczeniu leczenia, bo to pozwala nam zy€ kazdego dnia najlepiej
i przejS¢ przez przeciwnosci. Na pewno sit dodaje tez kontakt z osobami, ktore juz
wyzdrowiaty.

Kazdy z nas - ozdrowiehcow - jest wtasciwie taki sam, jak inni, cho¢ przezyliSmy
co$ wielkiego, trudnego. Niektérzy z nas mogq miec wigksze potrzeby, jesli cho-
roba i leczenie pozostawity po sobie trwate skutki, ale dla kazdego z nas wazne
jest dobre stowo. Zupetnie jak dla osbb, ktére nie przeszty drogi leczenia onkolo-
gicznego.



DROGA DO ZDROWIA

Historia Magdy,
ozdrowienczyni

Zachorowanie na nowotwor to co$, czego nikt sie nie spodziewa. Zwtaszcza mto-
da osoba, ktéra dopiero co zdata egzamin dojrzatosci. Olbrzymim ciosem byta
wiec dla mnie informacja, ze doroste zycie zaczng od walki z nowotworem. MJj
Swiat stangt w miejscu a wraz z nim wszystkie plany. Choroba znaczgco zmienita
moje zycie, ale jednoczesnie uswiadomita mi, jak kruche jest zdrowie i jak wazne
jest, zeby o nie dbac.

Postanowitam odtozy¢ studia na bok i skupi€ sig¢ na leczeniu. Pétroczna tera-
pia byta wyzwaniem, zaréwno fizycznym, jak i psychicznym. Najtrudniejsze byty
pierwsze dni w szpitalu, kiedy nie wiedziatam, czego sie spodziewa€. Bytam
sama, ale na szczedcie miatam ogromne wsparcie od mojego chtopaka, ktory
pomagat mi odnalez¢ si¢ w nowej rzeczywistosci. Catymi dniami rozmawialiSmy
przez telefon, uktadaliSmy plan Ewiczen, przywozit mi rdwniez domowe positki,
przygotowane zgodnie z wskazéwkami dietetyka. Niestety, odwiedziny w szpitalu
byty ograniczone do spoglgdania na siebie przez szklane drzwi, poniewaz leczy-
tam sie w czasie pandemii, kiedy wszelki kontakt z osobami spoza oddziatu byt
niemozliwy. Dojmujgca samotnos¢ i strach sprawity, ze po wyjsciu z oddziatu nie
bytam w stanie zosta¢ sama nawet na kwadrans. Dopiero z czasem ten dyskom-
fort zmalat, ale nie znikngt catkowicie.

Trudno byto mi tez odnalez¢ sie na oddziale. Szukatam historii mtodych oséb,
ktoére przeszty te samq chorobe co ja. Czasami oglgdatam ich zdjecia, na ktoérych
mieli juz dtugie wtosy, byli usmiechnigci, otoczeni rodzing i przyjaciétmi- dawato
mi ogromng motywacje. Leczenie trwato sze$€ miesigcy - z perspektywy czasu
wydaje sie jakby ten czas mingt w tydzien, ale wtedy miatam poczucie, ze moj
pobyt ciggnie si¢ w nieskofczono§¢. Czasami wrecz wydawato mi sig, ze nigdy
nie wyjde ze szpitala, nie wréce do zdrowia. To wiasnie w tamtych momentach,
historie ozdrowiencdw byty dla mnie niesamowicie cenne.
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Zmiany, jakie przyniosto leczenie

Zaczetam regularnie wiczy¢ zaraz po pierwszym cyklu chemioterapii — na po-
czqtku byty to proste rehabilitacyjne ruchy, ale z czasem mogtam sobie pozwoli€
na bardziej wymagajgce ¢wiczenia. Podczas kolejnych cykli zawsze zabieratam
do szpitala mate do Ewiczen i zestaw gum oporowych. Te treningi pomogty mi
przejs¢ przez terapie znacznie sprawniej, zarbwno fizycznie, jak i psychicznie. Po
zakonczeniu leczenia sport zostat ze mngq i towarzyszy mi do dzis.

Zmienitam takze swoje podejscie do diety. Zaczetam zwraca¢ ogromng uwage
na to, co jem. Ograniczytam spozycie migsa, postawitam na réznorodne positki
i regularno$¢. Jest to trudne, zwtaszcza gdy na wyciggnigcie reki sq przekqgski
petne cukru, ale wiem, ze zdrowie jest tego warte.

Nie wszystko jednak wrécito do normy. Po leczeniu nadal borykam sie z bole-
snymi skurczami nég, ktére utrudniajg mi uprawianie sportu. Prébowatam réz-
nych metod — od rehabilitacji po masaze, ale problem nadal sie pojawia. Skurcze
przeszkadzajg mi w codziennym zyciu, zwtaszcza w mojej ulubionej aktywnosci
- wycieczkach gérskich. To boli najbardziej, ale nie poddaje sie. Wcigz szukam
rozwiqzania i wierze, ze kiedys je znajde, cho¢ brakuje mi informacji, do jakiego
jeszcze lekarza mogtabym sie z tym udaé jako dorosta osoba z doswiadczeniem
nowotworu.

Mimo tych trudno$ci udato mi sie wréci€ do swoich plandw. Rozpoczetam stu-
dia licencjackie, na ktore dostatam sig przed chorobq, a teraz zaczynam studia
magisterskie. Powoli zaczynam kariere w zawodzie, ktéry mnie fascynuje — jako
UX/UI designer. Ale to nie wszystko — podczas leczenia przyszta mi do gtowy mys|
o stworzeniu grupy wsparcia dla oséb, ktére przeszty przez to, co ja. Dzi§, dzigki
Fundaciji ,Na Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowq”, mam mozliwos¢ reali-
zacji tego marzenia.

Sita wspdblnoty, moc celu

Jeszcze podczas leczenia zostatam dodana do wielu grup na Facebooku zwig-
zanych z tematykg zmagan z nowotworami krwi, ale nie udzielatam sie w nich.
Dopiero trzy lata po przeszczepie udatam sig na turnus rehabilitacyjny dla oséb
na réznych etapach leczenia - tam poznatam wspaniatych, wesotych, pomoc-
nych ludzi, z wieloma z nich do dzi§ utrzymuje kontakt.

Staram sie tez pojawia€ na konferencjach - sq dla mnie ogromnym wsparciem,
bo wiem, ze spotkam tam wiele osbb, ktérych doswiadczenia sqg podobne do
moich. Wymieniamy mnéstwo informacji, cho€by o tym, do jakich lekarzy musi-
my sie uda¢ w celu kontrolowania zdrowia.
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Obecnos¢ tych grup w mediach spotecznosciowych i pobyty na konferencjach
uSwiadamiajg mi jednq rzecz - jak wazne jest przynalezenie do spotecznosci,
zarébwno online, jak i na zywo, ztozonej z 0sdb, ktére przeszty to samo co ja. Nasze
historie sie réznig, ale majg wspdlny mianownik - nowotwor - ktérego braku-
je naszym réwiesnikom, rodzinie, znajomym w réznym wieku. Sam fakt tego, jak
wiele wiedzy przekazujemy sobie nawzajem, pokazuje tez, ze wciqz istnieje pilna
potrzeba stworzenia poradnikéw - szpitalnego i poszpitalnego. Na poczqtku po-
bytu w szpitalu ciezko jest przyswoic catq potrzebnq wiedze, zapamigtac reguty
i zasady, nazwy lekéw, terapii czy badan. Dobrze bytoby mie¢ pod rekq publika-
cje, do ktérej mozemy siggngé w dowolnym momencie. Przez pierwsze sto dni
po przeszczepie stosujemy sie do szpitalnej instrukciji, ale nie zawsze wiemy, co
potem - co juz wolno, a czego jeszcze nie?

Jesli miatabym co$§ poradzi¢ obecnym i przysztym pacjentom, co sami mogqg
zrobi¢, to na pewno bytoby to wyznaczenie sobie celu. To motywuje - szczegdlnie
do tego, zeby pamigta¢ o dbaniu o siebie. Przez ¢wiczenia i diete mamy realny
wptyw na nasze samopoczucie w czasie leczenia a nawet na jego ostateczny
wynik. Dlatego warto jest mie€ pewien cel, ktéry chcemy zrealizowa¢ po wyjsciu
ze szpitala. To nie musi by¢ ekstrawagancka wycieczka czy kupno samochodu.
Proste, bardziej przyziemmne marzenia dajg ogromng motywacje, a przy tym wy-
dajqg sie bardziej osiggalne i realne. O wiele trudniej w gorszej chwili uznag, ze nie
ma szans na ich spetnienie.

Refleksje, lekcje, plany na przyszio§€

Moim najwiekszym marzeniem jest zatozenie rodziny, ale wiem, ze ze wzgledu na
problemy hormonalne moze to by¢ trudniejsze niz myslatam. Mimo to, nie trace
nadziei. Codziennie staram sie o to, by moje marzenia staty sie rzeczywistosciq,
niezaleznie od przeszkdd.

Chciatabym, zeby spoteczenstwo wiedziato, ze zycie po nowotworze jest troche
bardziej skomplikowane, niz gdyby choroba nigdy nie wystgpita. Zaczynajgc od
mnogosci regularnych wizyt lekarskich, przez konsultacje ze specjalistami roz-
nych dziedzin medycyny, az po konieczno§¢ zachowania higienicznego trybu
zycia, wtasciwej diety, éwiczen (chociaz odrobiny ruchu w ciggu dnia) i zmagan
z rozmaitymi ograniczeniami, ktére sq nastepstwem leczenia.

Musze tez wspomnie¢ o leku przed nawrotem choroby. U niektorych jest ukry-
ty, w moim przypadku pojawia sig tylko czasem, ale jest sporo osbéb, ktérym to-
warzyszy na co dzieh. Czasem strach czy wstyd wywotuje samo wspomnienie
o chorobie. Ale na pewno sq wsrdd bytych pacjentéw tez osoby, dla ktérych roz-
mowa o nowotworze jest czym$§ normalnym, jak pogawedka o pogodzie. Wazne
jest to, zeby do kazdego podchodzi¢ indywidualnie - uszanowag, ze kto$ nie be-
dzie chciat rozmawia¢ na ten temat, ale pamigtac, ze niektérzy mogqg poczuc sie
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znacznie lepiej, kiedy ktos wystucha ich historii.

Choroba nie byta kohcem moich marzef, a wrgcz przeciwnie. To wtasnie wtedy
marzytam najwigcej, gtdbwnie o tym, zeby wréci€¢ do domu i do zwyktych, co-
dziennych aktywnoSci. Dzi§ patrze na swoje zycie z innej perspektywy i z nadziejg
na przysztoS€. Chce zy€ szczegsliwie i w zdrowiu, dbac o siebie i pomagac innym,
ktérzy stajg przed tym samym wyzwaniem, co ja. Jesli moja historia moze daé
komus$ nadzieje, to wiem, ze moje doswiadczenie miato sens.
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Historia Julii,
ozdrowienczyni

W

Jako mtoda osoba przesztam chorobe nowotworowq. Moja historia petna jest
wyzwanf, ale takze sity, ktérqg nabratam podczas leczenia. Dzi§, bedgc ozdrowien-
cem, chce podzieli€¢ sie swoimi doSwiadczeniami i nadziejq, ze zycie po chorobie
nowotworowej jest mozliwe.

Wyzwania leczenia i psychologiczne wsparcie

Podczas moich zmagah z chorobq bytam leczona w réznych placéwkach me-
dycznych, co dostarczyto mi zréznicowanych doswiadczen, zarbwno fizycznych,
jakiemocjonalnych. W jednej z placéwek codziennie odwiedzat mnie psycholog,
co bardzo mi pomagato na co dzieh. Niestety, w innej klinice, podczas piecioty-
godniowej izolacji po przeszczepie, nie widziatam psychologa ani razu. Gdy zma-
gatam sie z powiktaniami i méj stan psychiczny sie pogorszyt, psycholog pojawit
sie tylko raz. Pomimo tych trudnych chwil, terapia indywidualna, w ktorej uczest-
niczytam, pomogta mi spojrze¢ na chorobe z innej perspektywy — jako na cenne
doswiadczenieg, a nie kare.

Trwate skutki leczenia

Jak wiele osob, ktore przeszty intensywne leczenie nowotworowe, zmagam sie
z jego dtugoterminowymi skutkami zdrowotnymi. Skutki te obejmujg bezptod-
no$¢ oraz zmniejszonq gestos¢ kosci. Z tym drugim staram sie sobie z tym radzi¢,
przyjmujgc suplementy wapnia i witaminy D3. Chociaz niektére problemy zdro-
wotne sqg nieodwracalne, staram sie prowadzi¢ petne zycie, koncentrujqc sie na
terazniejszosci.
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Zycie po chorobie

Choroba zmienita moje podejscie do zycia. Przed zachorowaniem planowatam
wakacje z wyprzedzeniem, teraz jednak skupiam sie na chwili obecnej, cieszqgc
sie kazdym dniem. Nie odktadam nic na pézniej, nie planuje na wigcej niz pot
roku do przodu, realizuje swoje pragnienia i marzenia, bez diugoterminowego
planowania. To doswiadczenie uksztattowato moje podejscie do zycia, a teraz
czerpie rado$S¢ z matych rzeczy i nie marnuje czasu.

Problemy z dostepem do opieki po leczeniu

Po zakonczeniu leczenia spotkatam sig z problemami w dostegpie do opieki kon-
trolnej. Dtugie oczekiwanie na wizyty w poradni oraz trudnosci z wykupieniem
niektorych lekéw byty dla mnie duzym wyzwaniem. Niemniej jednak, mam staty
kontakt z lekarzem, ktéry leczyt mnie podczas choroby, co daje mi poczucie bez-
pieczehstwa. Wiem, ze w razie potrzeby zawsze moge liczy¢ na szybszg wizyte
i wsparcie.

Wsparcie psychospoteczne

Jednym z kluczowych elementdw mojego powrotu do zdrowia byto wsparcie
psychospoteczne, zarbwno ze strony psychologodw, jak i oséb, ktére przeszty po-
dobne dosSwiadczenia. Terapia indywidualna, w ktérej bratam udziat, pomogta
mi zaakceptowa¢ chorobe i odnalezé w sobie site do dalszego zycia. Jednak za-
uwazytam, ze Swiadomos¢ spoteczna na temat mtodych oséb chorych na no-
wotwory wciqz jest niewystarczajgca. Pragneg, aby wiecej ludzi wiedziato, ze mto-
dzi takze mogq przejs¢ te chorobe i wroci¢ do petni zycia.

Rady dla innych

Dla innych mtodych ludzi, ktérzy dopiero zaczynajg swojg walke z nowotworem,
mam jedngq, prostq, ale wazng rade: jesli potrzebujecie pomocy, méwcie o tym
od razu. Korzystajcie z pomocy psychologa i nie béjcie sig szuka¢ wsparcia, ktére
moze okazac sig kluczowe w procesie leczenia.
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Zycie po nowotworze

Chciatabym, aby spoteczehstwo zrozumiato, ze zycie po nowotworze jest moz-
liwe. Mozna spetnia¢ swoje marzenia, pracowag, studiowac i po prostu zy¢€. Je-
stem tego przyktadem — mimo trudnych doswiadczef, ciesze sig zyciem, zyje tu
i teraz, bez odktadania marzehn na pdzniej. Moja historia to opowies¢ o walce, sile
i nadziei. Chce, aby moje doSwiadczenia pokazaty, ze cho¢ nowotwoér jest powaz-
nym wyzwaniem, to po zakofnczeniu leczenia mozliwe jest petne zycie i realizacja
marzen.




ZYCIE PO NOWOTWORZE

Podsumowanie potrzeb
i planéw, czyli dlaczego,
kogo i czego potrzebujemy?

Prof. dr hab. n. med. Katarzyna Muszyhska-Rostan
Prof. dr hab. n. med. Bernarda Kazanowska

dr Anna Apel

Raport kierujemy do szerokiej grupy odbiorcéw jako rodzaj kampanii spotecznej
- w formie informacyjnej, zwiekszajgcej $wiadomos¢ istnienia problemu.

Jako wazna spotecznie, medycznie i finansowo problematyka wymaga ona za-
angazowania wszystkich zainteresowanych finansowaniem i lepszg organizacjq
opieki nad rosngcq populacjq pacjentdéw ze specjalnymi problemami.

Opracowanie i wdrozenie holistycznej koncepcji Dtugofalowej Opieki nad Ozdro-
wieAcami po Leczeniu w Dziecihstwie Choroby Nowotworowej (ang. Long-Term
Follow Up Care) jest wyzwaniem mozliwym i koniecznym do zrealizowania.
Oproécz przygotowania szczegdtowych protokotéw medycznego i psychospo-
tecznego postgpowania z ozdrowiehcami — w zaleznosci od przebytej choroby
nowotworowej, zastosowanego leczenia i indywidualnych uwarunkowan klinicz-
nych i psychospotecznych — potrzebne jest: wprowadzenie jednolitego ,paszpor-
tu ozdrowiefca” LTFU, ogdlnopolskiego, funkcjonalnego systemu informatyczne-
go, ktérego integralnym komponentem bedzie baza danych, stanowigca zrédto
wiedzy o kazdym dziecku wyleczonym z choroby nowotworowe;.

Koncepcja ta potrzebuje wspotdziatania wielu ludzi dobrej woli, ktérzy sq swiado-
mi istnienia waznej spotecznie problematyki i ktérym lezy na sercu stan zdrowot-
ny spoteczenstwa. Nie tylko lekarzy rodzinnych i specjalistdw zainteresowanych
finansowaniem i lepszq organizacjq opieki nad rosngcq populacjq pacjentéw
ze specjalnymi problemami, ale tez samych pacjentéw — ozdrowieficéw oraz ich

18 S—" e e e S S ST



PODSUMOWANIE

rodzin, ktorzy szukajq bezpieczenstwa, wsparcia medycznego i psychospotecz-
nego.

W kontekscie tym bardzo wazne staje sie wspodtdziatanie, ktére powinno do-
tyczy¢ zarébwno organizatorow opieki zdrowotnej w Polsce — dostrzegajgcych
w diugoterminowej opiece ozdrowienczej szanse na poprawe stanu zdrowia
spoteczenstwa, przyszte oszczednosci w naktadach na stuzbe zdrowia (profilak-
tyka, mitygujgca ryzyko leczenia powiktan), majgcych $wiadomosé i potrzebe
profesjonalizmu w zakresie diugofalowego ksztattu opieki medycznej — jak row-
niez partneréw spotecznych oraz szerzej — partneréw wspierajgcych finansowo
i informacyjnie te waznq spotecznie kwestie — biznesu i mediow.

Autorzy majq nadziejg, ze ten krotki, podstawowy raport przyczyni sie do pod-
jecia dialogu spotecznego na temat poprawy stanu zdrowia ozdrowiencoéw po
leczeniu w dziecinstwie choroby nowotworowej, otworzy droge do wdrozenia
w Polsce holistycznej koncepcji Dtugofalowej Opieki had Ozdrowieficami po Le-
czeniu w Dziecihstwie Choroby Nowotworowe.
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