Linki Zdrowia

Wprowadzenie do monitorowania odlegltych w czasie skutkow
leczenia onkologicznego

Gratulacje!

Po zakonczeniu leczenia przechodzisz do dtugoterminowej obserwacii, ktorej celem jest wspieranie Cie w zachowaniu zdrowia
fizycznego i emocjonalnego. Uzyskane informacje na temat diagnozy i przebytego leczenia utatwig Ci uzyskiwanie sukceséw
w codziennym zyciu, edukacii i pracy.

Nawet jezeli w trakcie leczenia nie korzystates$ z opieki lekarza POZ wazne jest aby$ nadal pozostawat pod statg opiekg lekarza.
Czasami mozesz kontynuowac¢ opieke medyczng w tym samym szpitalu, w ktérym bytes leczony, ale bedziesz pod opiekg réznych
lekarzy i pielegniarek , ktérzy zajmujg sie odlegtymi w czasie skutkami leczenia onkologicznego. W innym przypadku mozesz
korzystaé z opieki medycznej blizej swojego miejsca zamieszkania, wybierajgc lekarza, ktéry wspotpracuje z osrodkiem zajmujgcym
sie leczeniem skutkdw terapii onkologicznej. Niezaleznie od miejsca, w ktérym bedziesz kontrolowany, wazne jest zeby$ miat
niezbedna wiedze dotyczgca przebytego leczenia i kontroli po jego zakoriczeniu, aby$ mdgt jak najdtuzej pozostaé w dobrym
zdrowiu.

Podsumowanie Twojego leczenia onkologicznego

Kiedy przechodzisz do dtugoterminowej obserwacji, wazne jest abys otrzymat historie leczenia przeciwnowotworowego, czyli
»Podsumowanie leczenia onkologicznego”, kt6ry powinien zawierac:

Nazwe choroby, date jej rozpoznania, umiejscowienie/stopieri zaawansowania choroby

Date (daty) i opis (opisy) kazdego nawrotu (wznowy) choroby

Nazwe, adres i numer telefonu szpitala/szpitali lub kliniki/klinik/oddziatéw szpitalnych, gdzie bytes$ leczony

Nazwisko, adres i telefon Twojego lekarza-onkologa i innych lekarzy, ktorzy sie Tobg zajmowali

Date zakoniczenia leczenia
Nazwy wszystkich lekéw, ktére otrzymate$ podczas chemioterapii i wszystkie szczegétowe informacije o niektérych lekach,
takie jak:

Catkowita dawka antracyklin (takich jak doksorubicyna, daunorubicyna, idarubicyna, epirubicyna i mitoxantron)

Catkowita dawka lekow z grupy lekéw alkilujgcych (takich jak cyklofosfamid, prokarbazyna, BCNU, chlormetyna (inne nazyw:
nitrogranulogen, mechloretamina, chlormetyna), ifosfamid, chlorambucyl, CCNU, Tiotepa) oraz sposob podawania (doustnie
czy dozylnie)

W przypadku gdy otrzymywates cytarabine i metotreksat - sposéb podawania (doustnie czy dozylnie), jezeli dozylnie

- czy byla to terapia ,wysokodawkowa” (1000 mg/m? lub wiecej w jakiejkolwiek pojedynczej dawce) czy byly to dawki
,Standardowe

Dla karboplatyny - czy byta to dawka mieloablacyjna (podana podczas przygotowania do przeszczepienia szpiku kostnego,
krwi pepowinowej lub komérek macierzystych krwi obwodowej)

Catkowita dawka innych lekéw podawanych podczas chemioterapii i sposéb ich podania

Podsumowanie radioterapii zawierajace:
Czes$c/czesci ciata objete napromienianiem (miejsce lub pole napromieniania)
Catkowita dawke napromieniania (wtaczajac w to dawki uzupetniajace, tzw. dawki ,boost”) na kazde pole

Nazwe i date kazdej operacji
Informacje, czy miate$ przeszczepienie komorek krwiotwérczych (szpiku kostnego, krwi pepowinowej lub komérek

macierzystych krwi obwodowe;j), jezeli tak czy wystapita u Ciebie przewlekta choroba przeszczep przeciw gospodarzowi (ang.
chronic Graft-versus-Host Disease, cGVHD)

Nazwe kazdego innego leczenia onkologicznego (takiego jak: leczenie izotopami promieniotwérczymi jodu czy immunoterapia
Nazwy i daty wszystkich znaczacych powiktarn i zastosowanego leczenia, ktére spowodowato te powiktania

Kopie podsumowania leczenia zachowaj dla siebie, a drugg udostepnij kazdemu lekarzowi, ktéry sie Tobg opiekuije.
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Harmonogram obserwacji

Wiekszos$¢ osob wyleczonych z nowotworéw wymaga mniej wiecej raz w roku wizyt kontrolnych w celu monitorowania odlegtych
skutkéw leczenia. Podczas tych wizyt wazne jest omawianie postepdw w zdrowieniu oraz probleméw mogacych wystapi¢ po
leczeniu onkologicznym. Rozmawiaj z lekarzem o swojej sytuacji i ustalcie harmonogram dalszej opieki, ktéra w najlepszy sposob
odpowiada¢ bedzie Twoim potrzebom.

Pomiedzy wizytami

Jesli podlegasz wieloletniej obserwaciji po zakonczeniu leczenia, ustal réwniez do ktérego lekarza w poblizu Twojego miejsca
zamieszkania bedziesz sie zgtaszat w przypadku zachorowania lub zranienia. Uméw sie na wizyte z tym lekarzem, gdyz wazne jest,
aby Cie poznal, zanim zachorujesz. Jezeli okaze sig, ze problem zdrowotny zwigzany jest z przebytym leczeniem onkologicznym,
lekarz bedzie mogt skontaktowaé sie z zespotem, ktéry prowadzi obserwacje pod katem odlegtych w czasie skutkdw leczenia.

Pézne powiklania leczenia onkologicznego w dziecinistwie, wieku nastoletnim i wczesnej mlodosci

Problemy, ktére moga wystapi¢ po leczeniu nowotworu nazywane sg ,p6znymi powiktaniami”. Na szcze$cie wiekszo$¢ wyleczonych
0s6b nie ma powaznych problemdw wynikajgcych z leczenia, ale wazne jest, aby kazdy problem wczesnie zidentyfikowac. By¢ moze
juz dowiedziates sie o niektorych mozliwych péznych skutkach, ktére moga wystapic po leczeniu przeciwnowotworowym. Niektére
z nich, ktdre wystepujg czesciej, zostaty omdwione ponizej.

Wzrost

Leczenie nowotworu w dziecifistwie, szczegdlnie napromienianie gtowy lub kregostupa, moze czasem spowolni¢ lub zahamowaé
wzrost. Coroczne pomiary pomogg przewidzie¢ czy osiaggniesz prawidtowy wzrost. Jezeli jeste$ w grupie ryzyka wystapienia
zahamowania wzrostu, Twdj lekarz prowadzacy moze zleci¢ dodatkowe specjalistyczne testy i wdrozy¢ leczenie.

Serce

Niewielki odsetek osob wyleczonych, ktdre leczone byty napromienianiem klatki piersiowej lub lekami z grupy ,antracyklin” (takimi
jak doksorubicyna i daunorubicyna), ma problemy z sercem. Najbardziej obcigzone sg osoby, ktdre otrzymaty wysokie dawki tych
lekdw lub leczenie skojarzone byto z radioterapig. Lekarz prowadzacy moze zleci¢ badania sprawdzajace funkcjonowanie Twojego
serca i skierowa¢ Cie do kardiologa (specjalisty chordb serca), jezeli badania wykaza jakie$ problemy.

Plodnosé

Napromienianie okolic narzagdéw rozrodczych lub mézgu i niektére leki przeciwnowotworowe moga wptywac na rozwoéj ptciowy
i reprodukcje. Niektdrzy z wyleczonych moga by¢ zagrozeni opdznieniem dojrzewania ptciowego, nieptodnoscia (niemoznos¢
posiadania dzieci) lub przedwczesna niewydolnoscig jajnikéw (wczesna menopauza). Kontrole lekarskie i niektére badania
krwi pomagaja okresli¢ czy te problemy moga Cie dotyczyc¢, to wazna sfera zycia, wiec jezeli masz jakiekolwiek obawy, oméw je
z lekarzem prowadzacym. Jezeli potwierdzg sie Twoje obawy, dostaniesz skierowanie do specjalisty.

Tarczyca

Napromienianie gtowy i szyi moze czasem zaburzy¢ prawidtowe funkcjonowanie tarczycy. Gruczot ten pomaga w regulowaniu
wzrostu i masy ciata oraz biochemicznej réwnowagi organizmu. W celu skontrolowania stezenia hormonéw tarczycy, wykonuije sie
badania krwi. W przypadku stwierdzenia niskiego stezenia hormondw tarczycy stosuje sie leki doustne.

Kolejne nowotwory

Niektdre rodzaje chemioterapii oraz radioterapia moga zwiekszac ryzyko wystapienia kolejnych (innych) nowotworéw. U niektérych
wyleczonych oséb mogg wystepowac zmiany genetyczne, zwiekszajace ryzyko wystagpienia kolejnych nowotworéw. Palenie
papieroséw, nadmierna ekspozycja na storice, niektdre substancje chemiczne i zachowania, to takze czynniki zwiekszajace ryzyko.
Porozmawiaj z lekarzem prowadzacym jak obnizy¢ ryzyko wystapienia kolejnego nowotworu i jak postepowaé, aby wykry¢ go na
wczesnym etapie.

COG Zatacznik nr 1 - Strona 4 Wersja 6.0 - Pazdziernik 2023



Linki Zdrowia

onkologii dzieciecej
Zdrowe zycie po leczeniu nowotworu w dziecinstwie, wieku nastoletnim i wczesnej mtodosci

Szkola i praca
Niektére rodzaje leczenia przeciwnowotworowego moga zwiekszy¢ ryzyko probleméw w szkole i pracy. W celu zapewnienia

odpowiedniej pomocy ze szkotg powinni wspétpracowac psycholodzy. Istnieje takze system pomocy finansowej w zakresie edukacji
i szkoler zawodowych. Pracownicy socjalni mogg poméc Ci w uzyskaniu odpowiedniego wsparcia.

Zmierzajac ku przysztosci

Myslenie o péznych skutkach leczenia moze powodowac niepokdj.

Program dtugoterminowej obserwaciji jest po to, aby poméc Ci poradzié sobie z emocjonalnymi i dotyczgcymi zdrowia fizycznego
wyzwaniami zwigzanymi z wyleczeniem nowotworu. Jest bardzo prawdopodobne, ze nie wystapig u Ciebie zadne powazne

powiktania. Jezeli jednak sie pojawig, wazne jest aby rozpoznac je jak najwczesniej zanim stang sie powaznym problemem.

Dokonuj zdrowych wyboréw. Pilnuj terminéw kolejnych wizyt u lekarza. Pamietaj, ze Ty sam/sama jeste$ najwazniejszym ogniwem
w systemie opieki nad wtasnym zdrowiem.

Autor: Wendy Landier, PhD, CPNP, Children’s Hospital of Alabama, Birmingham, AL.

Tekst czesciowo adaptowany na podstawie: ,Introduction to the After Completion of Therapy Clinic”, St. Jude Children’s Hosptal,
Memphis, TN, wykorzystany za pozwoleniem.

Weryfikacja: Beth Fisher, DNP, APRN, CPNP, CPON, CHPPN; Christine S. Yun, MSN, PNP, CPON; and Kayla L. Foster, MD, MPH.
Ttumaczenie: Danuta Gilarska (parent of child with neoplastic disease) “KOLIBER “ Charity Association, Krakow,Poland .

Weryfikacja ttumaczenia: Angelina Moryl-Bujakowska M.D., Ph.D., Department of Oncology and Hematology, University Chidren’s
Hospital, Krakow, Poland; Szymon Skoczen M.D., Ph.D., Department of Oncology and Hematology, University Chidren’s Hospital,
Krakow, Poland.

Dodatkowe informacje na temat zdrowia dla oséb, ktére zostaly wyleczone
z nowotworu wieku dzieciecego sa dostepne pod adresem

www.survivorshipguidelines.org
www.wytyczne.pl

Uwaga: W odniesieniu do catej serii materiatéw Health Links, pojecie ,nowotwdr dzieciecy/wieku dzieciecego” jest uzywane do okreslania nowotworéw, ktére moga wystapi¢ w dziecinistwie,
w wieku nastoletnim lub we wczesnej modosci. Materiaty Health Links maja na celu dostarczenie informacji na temat zdrowia osobom, ktére zostaty wyleczone z nowotworu wieku
dzieciecego, niezaleznie od tego, czy nowotwdr wystapit w dziecifistwie, w wieku dojrzewania lub we wczesnej mtodosci.

Oswiadczenie i zawiadomienie o prawach wtasnosci

Wprowadzenie do Late Effects Guidelines i Health Links: Wytyczne dotyczace dfugoterminowych obserwacji osob, ktére zostaly wyleczone z nowotworu w dzieciristwie, okresie nastoletnim
i we wezesnej mtodosci wraz z Linkami Zdrowia zostaly opracowane przez Children's Oncology Group w ramach wspélnych staraii komitetu ,The Late Effects Committee” i ,Nursing
Discipline” oraz s utrzymywane i aktualizowane przez komitet ,Long-Term Follow-Up Guidelines Core Committee” w ramach Children’s Oncology Group i powiazanych grup zadaniowych.

Do pacjentéw chorujacych na nowotwér (w przypadku dzieci, do ich rodzicow lub opiekunéw prawnych): W razie jakichkolwiek pytan dotyczacych stanu zdrowia nalezy zasiegnaé
porady lekarza lub innego wykwalifikowanego pracownika ochrony zdrowia i nie polegaé na tresci informacji. Children’s Oncology Group jest organizacja badawczg i nie zapewnia
zindywidualizowanej opieki medycznej ani leczenia.

Do lekarzy i innych podmiotow swiadczacych opieke zdrowotna: Tre$¢ informacii nie ma na celu zastapienia niezaleznego osadu klinicznego, porady medycznej ani wykluczenia innych
uzasadnionych kryteriéw badan przesiewowych, porad zdrowotnych lub interwencji w przypadku okreslonych powikfan leczenia nowotworéw wieku dzieciecego. Tre$¢ informacji nie ma
réwniez na celu wykluczenia innych uzasadnionych alternatywnych procedur kontrolnych. Tre$¢ informaciji jest udostepniana na zasadzie uprzejmosci, ale nie powinna by¢ traktowana

jako jedyne Zrédto wskazéwek w ocenie stanu zdrowia oséb wyleczonych z nowotworu wieku dzieciecego. Children’s Oncology Group uznaje, ze decyzje dotyczace opieki nad konkretnym
pacjentem naleza do uprawnieri pacjenta, rodziny i $wiadczeniodawcy.

Zadna aprobata jakichkolwiek konkretnych testéw, produktéw lub procedur nie jest udzielana poprzez tre$¢ informacii, jak réwniez przez Children's Oncology Group, podmiot stowarzyszony
lub cztonka Children’s Oncology Group.

Brak roszczen w zakresie doktadnosci lub kompletnosci: Chociaz Children’s Oncology Group doktada wszelkich staran, aby tre$¢ informacji byta doktadna i kompletna w dniu publikacji, nie
udziela sie zadnych gwarancji ani o$wiadczen, wyraznych ani dorozumianych, co do doktadnosci, niezawodnosci, kompletnos$ci, przydatnosci lub aktualno$ci takich tresci informacyjnych.
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Brak ponoszenia odpowiedzialnosci ze strony Children’s Oncology Group i powiazanych stron/Umowa o zabezpieczenie i zwolnienie z odpowiedzialnosci Children’s Oncology Group

i powiagzanych stron: Children’s Oncology Group ani zadna strona stowarzyszona, ani ich cztonek nie ponosza odpowiedzialnosci za szkody wynikajace z uzycia, przegladu lub dostepu
do tresci informaciji. Zgadza sie Pan/Pani na nastepujace warunki zabezpieczenia: (i) ,Strony zabezpieczone” obejmujg autorow i wspdtpracownikéw zajmujacych sie trescig informacji,
wszystkich cztonkow kierownictwa, dyrektorow, przedstawicieli, pracownikéw, agentow oraz cztonkéw Children’s Oncology Group i organizacji stowarzyszonych; (ii) korzystajac z,
przegladajac lub uzyskujac dostep do tresci informacii, uzytkownik zgadza sie na wiasny koszt zabezpieczy¢, broni¢ i zwolni¢ z odpowiedzialno$ci strony zabezpieczone przed wszelkimi
stratami, zobowigzaniami lub szkodami (w tym optatami i kosztami obstugi prawnej) wynikajacymi z jakichkolwiek i wszelkich roszczen, stanowigcych podstawe powddztwa, pozwow,
postepowan lub zadar zwigzanych z lub wynikajacych z uzytkowania, przegladania lub dostepu do tresci informacji.

Prawa wiasnosci: Tres¢ informacji podlega ochronie na mocy prawa autorskiego i innych przepiséw dotyczacych wtasnosci intelektualnej w Stanach Zjednoczonych i na catym $wiecie.
Children’s Oncology Group zachowuje wytaczne prawa autorskie i inne prawa, tytuty i udziaty w odniesieniu do tresci informacji oraz dochodzi wszelkich praw wiasnosci intelektualnej
dostepnych na mocy prawa. Niniejszym zgadza sie Pan/Pani pomdc Children’s Oncology Group zabezpieczy¢ wszelkie prawa autorskie i prawa wtasnosci intelektualnej na rzecz Children’s
Oncology Group, podejmujac dodatkowe dziatania w pdZniejszym terminie, ktére moga obejmowac podpisanie zgody i dokumentéw prawnych oraz ograniczenie rozpowszechniania lub
reprodukcii tresci informacji.
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Dbanie o zdrowie poprzez diete i aktywnos¢ fizyczng

Prawidtowe odzywianie sie oraz regularna aktywno$é fizyczna moga przynies$¢ wiele korzys$ci osobom wyleczonym z choréb nowo-
tworowych w dziecinistwie. Do tych korzysci zalicza sie:

Sprzyjanie gojeniu sie tkanek i narzadéw, ktére zostaty uszkodzone przez nowotwor i jego leczenie

Poprawa sity i wytrzymatosci fizycznej

Zmniejszenie ryzyka wystgpienia niektérych nowotwordw specyficznych dla wieku dorostego i innych chordb takich jak: cukrzy-
ca, nadcisnienie i otyto$¢

Zmniejszenie stresu oraz zapewnienie dobrego samopoczucia

Wplyw choroby nowotworowej na odzywianie oraz aktywnosé fizyczna

Wptyw choroby nowotworowej na stan odzywienia oraz zachowanie aktywnosci fizycznej moze rézni¢ sie u poszczegdlnych wyleczo-
nych oséb. Choroba nowotworowa wptywa na odzywienie na wiele sposobéw. Niektore wyleczone osoby moga mie¢ problem z przy-
braniem masy ciata, a inne ze zbyt duzg masg ciata. Aktywnos¢ fizyczna jest bardzo waznym czynnikiem w utrzymaniu prawidtowej
masy ciata. Istnieje jednak wiele czynnikdw, ktdre jg ograniczajg. Nalezy pamigtac¢, ze sama choroba nowotworowa oraz proces jej
leczenia nie powinny by¢ wykorzystywane jako pretekst do unikania zdrowego sposobu zywienia oraz wykonywania ¢wiczen fizycz-
nych. Wiele oséb wyleczonych z nowotworu, tak jak i wiele z tych, ktére nie chorowaty na nowotwdr, ma nieprawidtowe nawyki zdro-
wotne. Czas po zakoriczeniu leczenia choroby nowotworowej jest najlepszym momentem na rozpoczecie dokonywania wtasciwych
wyboréw dotyczacych diety oraz aktywnosci fizycznej. Wybory te mogg mie¢ pozytywny wptyw na Twoje zdrowie w przysztosci.

Opracowanie zdrowego planu odzywiania

Sugestle dotyczace zdrowej diety:
Wybieraj réznorodne produkty ze wszystkich grup zywosci.

Mozesz skorzysta¢ z informaciji i porad na stronach diety.nfz.gov.pl i https:/ncez.pzh.gov.pl/ ktére utatwig utozenie zhilanso-
wanej diety.

Spozywaj dziennie pie¢ lub wiecej porcji warzyw i owocow, w tym owoce cytrusowe oraz ciemnozielone i ciemnozétte warzywa.
Ogranicz picie 100% soku warzywnego lub owocowego do pét szklanki dziennie.

Spozywaj duzo produktéw bogatych w btonnik np. petnoziarniste pieczywo, ryz, makaron, ptatki.

Ogranicz spozycie produktow, ktére zawierajg weglowodany rafinowane, tj. ciasta, stodkie ptatki zbozowe, napoje stodzone,
cukier.

Zmniejsz zawartos$¢ ttuszczu w Twoich positkach poprzez przygotowanie potraw pieczonych lub gotowanych.

Ogranicz spozycie czerwonego miesa i zastgp je rybami, drobiem oraz warzywami strgczkowymi. Kiedy jesz mieso, wybieraj
ciensze i mniejsze porcje.

Ogranicz smazone i wysokottuszczowe potrawy, np. frytki, chipsy, cheeseburgery i pizza.

Wybieraj niskottuszczowe mleko i produkty mleczne.

Unikaj produktéw peklowanych solg, grillowanych, wedzonych i marynowanych.

Dorosli powinni ograniczy¢ spozywanie napojéw alkoholowych.

Jesli cheesz schudnaé, skonsultuj sie najpierw ze swoim lekarzem i/lub dietetykiem w celu opracowania planu zywieniowego.
Zastosowanie suplementdw diety i ziot réwniez nalezy wczesniej oméwic z lekarzem/zespotem opieki. Powinienes zada¢ sobie kilka
pytan aby upewnic sig, ze Twoj plan zywieniowy bedzie skuteczny.

Czy masz realny i osiggalny plan dotyczacy osiggniecia odpowiedniej masy ciata?

Czy Twoj plan zywieniowy uwzglednia produkty, ktére bedziesz zjadat z przyjemnoscia nie tylko przez kilka tygodni lub miesiecy?
Czy Twdj plan zywieniowy zawiera réznorodne produkty spozywcze?

Czy produkty w Twoim planie zywieniowym sg tatwo dostepne w Twoim sklepie?

Czy Twdj plan zywieniowy uwzglednia Twoj styl zycia, harmonogram dnia i budzet?

Czy Twoj plan uwzglednia zmiane stylu zycia, ktéra pomoze Ci utrzymac wypracowany efekt?
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Opracowanie planu aktywnosci fizycznej

Skontaktuj sie z lekarzem przed rozpoczeciem ¢éwiczen lub wzieciem udziatu w nowych zajeciach sportowych i rekreacyjnych.
Twoj lekarz poinformuje Cie o aktywnosciach, w ktérych mozesz bezpiecznie bra¢ udzial, i tych, ktérych powinienes unikag.
Wybierajac plan ¢wiczer zadaj sobie nastepujace pytania:

Czy masz przed sobg rozsadne cele dostosowane do Twojej aktualnej sity i wytrzymatosci?

Czy wykonywane ¢wiczenia sg dla Ciebie bezpieczne?

Czy plan jest odpowiedni do Twojego stylu zycia i rozktadu dnia?

Czy zaplanowana aktywnos$¢ fizyczna wymaga specjalistycznego wyposazenia lub odziezy ochronnej oraz czy Twdj budzet
pokryje te koszty?

Czy musisz wprowadzi¢ zmiany w aktywnosci fizycznej ze wzgledu na Twoje specjalne potrzeby zdrowotne?
Czy lubisz uprawiaé sport i ¢wiczy¢?

Oto kilka wskazéwek dotyczacych wdrazania planu aktywnosci fizycznej:
Zacznij powoli. Nie wykonuj éwiczen, ktore sa zbyt forsowne i narazajg Cie na przemeczenie migs$ni.

Rozpocznij éwiczenia od rozgrzewki, a zakoricz éwiczeniami relaksacyjnymi, np. rozcigganiem, powolnymi ruchami.

Podczas wykonywania ¢wiczen pamietaj o zachowaniu prawidtowej postawy.

Cwicz do momentu az bedziesz zmeczony, ale bez odczuwania bélu.

Zastanodw sie, ktére miesnie chcesz wzmocnic, a nastepnie wybierz ¢wiczenia, ktére angazujg do pracy wiasnie te migsnie.
Wykonuj réznorodne ¢éwiczenia, aby angazowac rézne miesnie i czesci ciata

W celu unikniecia kontuzji uzywaj odpowiedniego sprzetu i obuwia. Unikaj biegania i aerobiku na twardych powierzchniach t;.
asfalt, beton.

Osoby doroste w ciggu tygodnia powinny przez 150 minut wykonywac ¢wiczenia o umiarkowanej ciezkosci (szybki marsz, jazda na

rowerze, odkurzanie, ogrodnictwo) lub przez 75 minut intensywne ¢wiczenia fizyczne (bieganie, aerobik, ciezka praca na podwarku),

lub kombinacje tych éwiczen. Dzieci i mtodziez powinny wykonywaé intensywne lub umiarkowane éwiczenia fizyczne (bieganie,

aerobik, praca w ogrodzie) przynajmniej przez 60 minut dziennie tgcznie z intensywng aktywnoscig fizyczng minimum trzy razy w ty-

godnlu Ponizej znajduje sie kilka praktycznych wskazdéwek, ktére pomogg wtgczyé aktywnosé fizyczng do codziennego planu dnia:
Jesli jedziesz samochodem do pracy, nie zostawiaj pojazdu bezposrednio przy budynku, gdzie pracujesz, lecz zaparkuj w takim
miejscu, z ktérego znaczny dystans pokonasz pieszo.

Wygospodaruj 30 minut dziennie na szybki spacer.

Wybierz schody zamiast windy.

Jesli masz siedzgca prace, co godzine wstan i rozciggaj miesnie, a podczas przerwy w pracy udaj sie na krétki spacer.
JedzZ rowerem do pracy lub w celu zatatwienia réznych spraw.

Jesli masz psa, zabierz go codziennie na szybki na spacer.

Zamiast ogladaé telewizje lub graé na komputerze - wykonuj prace w ogrodzie, umyj samochdd, sko$ trawe, pomaluj meble,
posprzataj garaz i nadréb zalegtosci w réznych obowigzkach.

Ogladaj telewizje lub czytaj gazete podczas jazdy na rowerze stacjonarnym lub biezni.
Zaplanuj aktywnos$¢ fizyczng z rodzing lub przyjaciétmi zamiast ogladania filmu.
Cwicz z partnerem.

Dotacz do druzyny sportowe;.

Aktywnosc fizyczna dla os6b ze specjalnymi potrzebami

Osoby, ktére przebyty chorobe nowotworowg i majg specjalne potrzeby zdrowotne, mogg uczestniczy¢ w wiekszosci aktywnosci,
jednak pomoc fizjoterapeuty lub terapeuty zajeciowego moze okazac¢ sie niezbedna, aby wtasciwie dostosowac aktywnos¢ fizyczna.
Specjalne programy oraz organizacje pomagajace osobom ze specjalnymi potrzebami mozesz znalez¢ w swoim osrodku zdrowia,

spotecznosci lokalnej oraz na stronie www.ncpad.org. w Polsce — www.niepelnosprawni.pl; www.integracja.pl.

Tekst zaadaptowany przez: Sharon A. Frierdich, RN, MS, CPNP, University of Wisconsin Hospital and Clinics, Madison, WI, na podsta-
wie “Staying Physically Healthy, Play Safely, Play Well", St. Jude Research Hospital, przygotowano po uzyskaniu pozwolenia.
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Linki Zdrowia

onkologii dzieciecej
Zdrowe zycie po leczeniu nowotworu w dziecinstwie, wieku nastoletnim i wczesnej mtodosci

Weryfikacja: Linda Rivard, RN, BSN, CPON®; Christine S. Yun, MSN, PNP, CPON®; and Kayla L. Foster, MD, MPH.
Ttumaczenie: Magdalena Schab - Department of Oncology and Hematology, University Chidren’s Hospital, Krakow, Poland.

Weryfikacja ttumaczenia: Angelina Moryl-Bujakowska M.D., Ph.D., Department of Oncology and Hematology, University Chidren’s Ho-
spital, Krakow, Poland; Szymon Skoczer M.D., Ph.D., Department of Oncology and Hematology, University Chidren’s Hospital, Krakow,
Poland.

Dodatkowe informacje na temat zdrowia dla osdb, ktore zostaly wyleczone
z nowotworu wieku dzieciecego sa dostepne pod adresem

www.survivorshipguidelines.org
www.wytyczne.pl

Uwaga: W odniesieniu do catej serii materiatow Health Links, pojecie ,nowotwdr dzieciecy/wieku dzieciecego” jest uzywane do okreslania nowotworéw, ktére moga wystapi¢ w dziecinstwie,
w wieku nastoletnim lub we wczesnej modosci. Materiaty Health Links maja na celu dostarczenie informacji na temat zdrowia osobom, ktdre zostaty wyleczone z nowotworu wieku dzieciece-
go, niezaleznie od tego, czy nowotwdr wystapit w dziecifistwie, w wieku dojrzewania lub we wczesnej mtodosci.

Oswiadczenie i zawiadomienie o prawach wtasnosci

Wprowadzenie do Late Effects Guidelines i Health Links: Wytyczne dotyczace diugoterminowych obserwacji oséb, ktdre zostaly wyleczone z nowotworu w dzieciristwie, okresie nastoletnim
i we wezesnej miodosci wraz z Linkami Zdrowia zostaty opracowane przez Children's Oncology Group w ramach wspélnych staran komitetu , The Late Effects Committee” i ,Nursing Disci-
pline” oraz s3 utrzymywane i aktualizowane przez komitet ,Long-Term Follow-Up Guidelines Core Committee” w ramach Children’s Oncology Group i powigzanych grup zadaniowych.

Do pacjentéw chorujacych na nowotwor (w przypadku dzieci, do ich rodzicow lub opiekunow prawnych): W razie jakichkolwiek pytan dotyczacych stanu zdrowia nalezy zasiegna¢ porady
lekarza lub innego wykwalifikowanego pracownika ochrony zdrowia i nie polega¢ na tresci informacii. Children’s Oncology Group jest organizacja badawczg i nie zapewnia zindywidualizowa-
nej opieki medycznej ani leczenia.

Do lekarzy i innych podmiotow swiadczacych opieke zdrowotna: Tres¢ informacji nie ma na celu zastapienia niezaleznego osadu klinicznego, porady medycznej ani wykluczenia innych uza-
sadnionych kryteriéw badan przesiewowych, porad zdrowotnych lub interwencji w przypadku okreslonych powiktar leczenia nowotworéw wieku dzieciecego. Tres¢ informacji nie ma réwniez
na celu wykluczenia innych uzasadnionych alternatywnych procedur kontrolnych. Tre$¢ informacji jest udostepniana na zasadzie uprzejmosci, ale nie powinna by¢ traktowana jako jedyne
Zrédto wskazéwek w ocenie stanu zdrowia 0s6b wyleczonych z nowotworu wieku dziecigcego. Children’s Oncology Group uznaje, ze decyzje dotyczace opieki nad konkretnym pacjentem
nalezg do uprawnien pacjenta, rodziny i $wiadczeniodawcy.

Zadna aprobata jakichkolwiek konkretnych testéw, produktéw lub procedur nie jest udzielana poprzez tre$¢ informacii, jak réwniez przez Children’s Oncology Group, podmiot stowarzyszony
lub cztonka Children’s Oncology Group.

Brak roszczei w zakresie doktadnosci lub kompletnosci: Chociaz Children's Oncology Group doktada wszelkich staran, aby tres¢ informacji byta doktadna i kompletna w dniu publikacii, nie
udziela sig zadnych gwarancji ani o$wiadczen, wyraznych ani dorozumianych, co do doktadnosci, niezawodnosci, kompletnosci, przydatnosci lub aktualnosci takich tresci informacyjnych.

Brak ponoszenia odpowiedzialnosci ze strony Children’s Oncology Group i powiazanych stron/Umowa o zabezpieczenie i zwolnienie z odpowiedzialnosci Children’s Oncology Group i po-
wigzanych stron: Children’s Oncology Group ani zadna strona stowarzyszona, ani ich cztonek nie ponosza odpowiedzialnosci za szkody wynikajace z uzycia, przegladu lub dostepu do tresci
informacji. Zgadza sig Pan/Pani na nastepujace warunki zabezpieczenia: (i) ,Strony zabezpieczone” obejmuja autorow i wspdtpracownikéw zajmujacych sie trescig informacji, wszystkich
cztonkow kierownictwa, dyrektorow, przedstawicieli, pracownikéw, agentow oraz cztonkéw Children’s Oncology Group i organizacji stowarzyszonych; (ii) korzystajac z, przegladajac lub
uzyskujac dostep do tresci informacji, uzytkownik zgadza sig na wtasny koszt zabezpieczy¢, broni¢ i zwolni¢ z odpowiedzialnosci strony zabezpieczone przed wszelkimi stratami, zobowia-
zaniami lub szkodami (w tym optatami i kosztami obstugi prawnej) wynikajacymi z jakichkolwiek i wszelkich roszczer, stanowigcych podstawe powd6dztwa, pozwdw, postepowar lub zadan
zwigzanych z lub wynikajacych z uzytkowania, przegladania lub dostepu do tresci informacji.

Prawa wlasnosci: Tre$¢ informaciji podlega ochronie na mocy prawa autorskiego i innych przepiséw dotyczacych wtasnosci intelektualnej w Stanach Zjednoczonych i na catym $wiecie. Child-
ren’s Oncology Group zachowuje wytaczne prawa autorskie i inne prawa, tytuly i udziaty w odniesieniu do tresci informaciji oraz dochodzi wszelkich praw wtasnosci intelektualnej dostepnych
na mocy prawa. Niniejszym zgadza si¢ Pan/Pani pomdc Children’s Oncology Group zabezpieczy¢ wszelkie prawa autorskie i prawa wtasnosci intelektualnej na rzecz Children’s Oncology
Group, podejmujac dodatkowe dziatania w pdzniejszym terminie, ktére moga obejmowac¢ podpisanie zgody i dokumentéw prawnych oraz ograniczenie rozpowszechniania lub reprodukcji
tresci informacii.
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Linki Zdrowia

Edukacja po leczeniu nowotworu

Leczenie nowotworu w dziecifistwie lub wieku dojrzewania moze wptywac na osigganie postepéw w nauce ze wzgledu na dtugie nie-
obecnosci w szkole lub obnizony poziom energii, ktéry jest czestym zjawiskiem w czasie leczenia. Dodatkowo niektére rodzaje nowo-
tworéw moga wymagac terapii majgcej na celu leczenie lub zapobieganie przerzutom do mézgu i/lub rdzenia kregowego (centralny
uktad nerwowy). Leczenie moze tez czasem wptywac na pamiec¢ i zdolnos$¢ uczenia sie. Rodzice i nauczyciele powinni by¢ swiadomi
potencjalnych probleméw edukacyjnych zwigzanych z leczeniem. Ty/Twoje dziecko lub nastolatek mozecie potrzebowaé specjalnych
warunkéw w szkole, co moze wymagaé dodatkowych testéw/badan.

Jakie czynniki zwiekszaja ryzyko probleméw edukacyjnych?

Czynn|k| ktére mogg powodowac podwyzszone ryzyko pojawienia sie trudnosci w szkole, to:
Rozpoznanie choroby nowotworowej w bardzo mtodym wieku

Wielokrotne i przedtuzajace sie nieobecnosci w szkole

Wystepowanie problemdéw w nauce przed rozpoznaniem choroby nowotworowej
Rodzaje leczenia powodujagce obnizenie poziomu energii

Rodzaje leczenia powodujace problemy ze wzrokiem lub stuchem

Rodzaje leczenia wywotujace fizyczne niepetnosprawnosci

Terapie obejmujgce leczenie centralnego uktadu nerwowego (patrz ponizej)

Czy dzieci i nastolatki z pewnymi rodzajami nowotwordéw sa narazone na wieksze ryzyko wystapienia
problemoéw w nauce?

Tak, w przypadku dzieci i nastolatkdw chorujgcych na nowotwory wymienione ponizej, istnieje wieksze prawdopodobieristwo
otrzymania leczenia majgcego negatywny wptyw na zdolnos$ci uczenia si¢ i pamigé. Poniewaz leczenie tych typéw nowotworow jest
bardzo zréznicowane, nie kazdy kto byt leczony z ich powodu, jest w grupie podwyzszonego ryzyka.

+  Nowotwory mézgu

Nowotwory uszu i oczu
Ostra biataczka limfoblastyczna (ang. acute lymphoblastic leukemia, ALL)
Chtoniak nieziarniczy (ang. non-Hodgkin lymphoma, NHL)

Jakie rodzaje leczenia u dzieci i nastolatkéw zwiekszaja ryzyko wystapienia probleméw z nauka i pa-
miecig?

Metotreksat—jesli podawany w duzych dawkach dozylnie (1V) lub do ptynu mézgowo-rdzeniowego [dooponowo (i.th.) lub do
zbiornika Ommaya]

Cytarabina—jesli podawana w duzych dawkach dozylnie (i.v.)

Zabieg chirurgiczny w obrebie mézgu

Napromienianie gtowy/mdzgu lub catego ciata (TBI)

Cisplastyna albo karboplatyna (mogg wptywac¢ negatywnie na stuch)

Jakie badania s3 zalecane?

Kazda mtoda osoba, ktéra byta poddana ktéremukolwiek z wymienionych powyzej rodzajéw leczenia lub kazda majgca problemy

w szkole powinna zosta¢ poddana specjalistycznej ocenie przeprowadzonej przez psychologa (badanie neuropsychologiczne) w mo-
mencie rozpoczecia okresu dtugoterminowej obserwacji po zakonczeniu leczenia. Ten rodzaj badania polega na przeprowadzeniu
testéw mierzacych poziom inteligencji (1Q) i umiejetnosci szkolne oraz dostarcza bardziej szczegétowych danych o tym, jak dziecko
przetwarza i organizuje informacje.

Nawet jesli wstepna ocena neuropsychologiczna jest prawidtowa, wazne jest, aby rodzice i nauczyciele zachowali czujno$¢. Dalsze
oceny neuropsychologiczne moga by¢ konieczne w przypadku, gdy dziecko lub nastolatek zaczyna mie¢ problemy w szkole lub jakie-
kolwiek inne wymienione ponizej. Dodatkowo, powt6rne badanie jest wskazane w czasie, kiedy moga sie pojawi¢ wyzwania edukacyj-
ne, takie jak rozpoczecie nauki w szkole podstawowej, ponadpodstawowej albo przygotowywanie sie do podjecia studiéw.
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Jakiego rodzaju problemy w nauce moga sie pojawic¢?

Mézg jest bardzo skomplikowanym organem, ktdry wzrasta i rozwija sie w dziecifistwie i okresie dojrzewania. Pewne problemy moga
S|e ujawnié dopiero po latach od zakonczenia leczenia. Problemy mogg czesto dotyczy¢ nastepujacych obszaréw:
Pisanie reczne

Literowanie

Czytanie

Stownictwo

Matematyka

Koncentracja

Zakres uwagi

Umiejetnos¢ wykonywania czynnosci w okreslonym czasie
Pamie¢

Przetwarzanie (umiejetno$¢é wykonywania zadan sktadajgcych sie z wielu etapéw)
Planowanie

Organizacja

Rozwigzywanie problemow

Umiejetnosci spoteczne

Co mozna zrobi¢, aby pomoc w problemach z uczeniem sie?

Jesli zostanie zidentyfikowany problem, zaleca sie specjalne przystosowanie warunkdw do nauki i dodatkowe wsparcie, aby umozli-
wi¢ maksymalne wykorzystanie potencjatu ucznia. Pierwszym krokiem jest z reguty umdwienie spotkania z pracownikami szkoty, aby
stworzyé specjalny program edukacyjny. Elementami strategii, ktére czesto sg pomocne dla dzieci i nastolatkdw majgcych problemy
edukacyjne spowodowane leczeniem nowotworu, sa:

Posadzenie ucznia z przodu klasy

Zminimalizowanie liczby prac pisemnych

Uzywanie podrecznikéw i wyktadow nagranych na dyktafon

Pisanie na komputerze zamiast recznie

Uzywanie kalkulatora w nauce matematyki

Modyfikacje wymagan dotyczacych testow (dodatkowy czas, egzaminy ustne zamiast pisemnych)
Wyznaczenie klasowego pomocnika

Dodatkowa pomoc w nauce matematyki, literowania, czytania i umiejetnosci organizaciji pracy
Dostep do windy

Dodatkowy czas na przemieszczenie sie miedzy klasami

Podwajny zestaw ksigzek (w szkole i w domu)

Jakie sg prawa uczniéw, ktérzy byli leczeni z powodu nowotworow?

0 prawa dotyczace edukacji 0sob wyleczonych z nowotworéw pytaj dyrekcje szkoty, regionalne kuratorium i/lub Ministerstwo
Edukacji Narodowej.

Gdzie znajde wiecej informacji?

ROZPORZADZENIE MINISTRA EDUKACJI NARODOWEJ z dnia 24 sierpnia 2017 r. w sprawie organizacji ksztalcenia oraz warunkow

i form realizowania specjalnych dziatan opiekurniczo-wychowawczych w przedszkolach i szkotach specjalnych, zorganizowanych
w podmiotach leczniczych i jednostkach pomocy spotecznej (Dz. U. z 2020 r. poz. 2181)

Autor: Wendy Landier, PhD, CPNP, Children’s Hospital of Alabama, Birmingham, AL
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Linki Zdrowia

onkologii dzieciecej
Zdrowe zycie po leczeniu nowotworu w dziecinstwie, wieku nastoletnim i wczesnej mtodosci

Weryfikacja: Debra L. Friedman, MD; Melissa M. Hudson, MD; Julie Blatt, MD; Joan Darling, PhD and Scott Hawkins, LMSW
Weryfikacja: Casey DeBias, MSN, APRN, FNP-BC, CPHON; Christine S. Yun, MSN, PNP, CPON; and Kayla L. Foster, MD, MPH.
Ttumaczenie: Danuta Gilarska (parent of child with neoplastic disease) “KOLIBER “ Charity Association, Krakow, Poland .

Weryfikacja ttumaczenia: Angelina Moryl-Bujakowska M.D., Ph.D., Department of Oncology and Hematology, University Chidren’s Ho-
spital, Krakow, Poland; Szymon Skoczer M.D., Ph.D., Department of Oncology and Hematology, University Chidren’s Hospital, Krakow,
Poland.

Dodatkowe informacje na temat zdrowia dla oséb, ktore zostaly wyleczone
z nowotworu wieku dzieciecego sa dostepne pod adresem

www.survivorshipguidelines.org

Uwaga: W odniesieniu do catej serii materiatow Health Links, pojecie ,nowotwdr dziecigecy/wieku dzieciecego” jest uzywane do okreslania nowotwordw, ktére moga wystapi¢ w dziecinstwie,
w okresie nastoletnim lub we wczesnej modosci. Materiaty Health Links maja na celu dostarczenie informaciji na temat zdrowia osobom, ktére zostaly wyleczone z nowotworu wieku dziecig-
cego, niezaleznie od tego, czy nowotwdr wystapit w dziecifistwie, w wieku nastoletnim lub we wczesnej mlodosci.

Oswiadczenie i zawiadomienie o prawach wtasnosci

Wprowadzenie do Late Effects Guidelines i Health Links: Wytyczne dotyczace diugoterminowych obserwacji oséb, ktdre zostaly wyleczone z nowotworu w dzieciristwie, okresie nastoletnim
i we wezesnej miodosci wraz z Linkami Zdrowia zostaty opracowane przez Children's Oncology Group w ramach wspélnych staran komitetu , The Late Effects Committee” i ,Nursing Disci-
pline” oraz s3 utrzymywane i aktualizowane przez komitet ,Long-Term Follow-Up Guidelines Core Committee” w ramach Children’s Oncology Group i powigzanych grup zadaniowych.

Do pacjentéw chorujacych na nowotwér (w przypadku dzieci, do ich rodzicow lub opiekunéw prawnych): W razie jakichkolwiek pytan dotyczacych stanu zdrowia nalezy zasiegna¢ porady
lekarza lub innego wykwalifikowanego pracownika ochrony zdrowia i nie polega¢ na tresci informacji. Children’s Oncology Group jest organizacjg badawczg i nie zapewnia zindywidualizowa-
nej opieki medycznej ani leczenia.

Do lekarzy i innych podmiotow $wiadczacych opieke zdrowotna: Tres¢ informacji nie ma na celu zastapienia niezaleznego osadu klinicznego, porady medycznej ani wykluczenia innych uza-
sadnionych kryteriéw badan przesiewowych, porad zdrowotnych lub interwencji w przypadku okreslonych powiktar leczenia nowotworéw wieku dzieciecego. Tres¢ informacji nie ma réwniez
na celu wykluczenia innych uzasadnionych alternatywnych procedur kontrolnych. Tre$¢ informacii jest udostepniana na zasadzie uprzejmosci, ale nie powinna by¢ traktowana jako jedyne
Zrédto wskazédwek w ocenie stanu zdrowia oséb wyleczonych z nowotworu wieku dziecigcego. Children’s Oncology Group uznaje, ze decyzje dotyczace opieki nad konkretnym pacjentem
nalezg do uprawnien pacjenta, rodziny i $wiadczeniodawcy.

Zadna aprobata jakichkolwiek konkretnych testéw, produktéw lub procedur nie jest udzielana poprzez tre$¢ informacii, jak réwniez przez Children's Oncology Group, podmiot stowarzyszony
lub cztonka Children’s Oncology Group.

Brak roszczeii w zakresie doktadnosci lub kompletnosci: Chociaz Children's Oncology Group doktada wszelkich staran, aby tres¢ informacji byta doktadna i kompletna w dniu publikacii, nie
udziela sig zadnych gwarancji ani o$wiadczen, wyraznych ani dorozumianych, co do doktadnosci, niezawodnosci, kompletnosci, przydatnosci lub aktualno$ci takich tresci informacyjnych.

Brak ponoszenia odpowiedzialnosci ze strony Children’s Oncology Group i powiazanych stron/Umowa o zabezpieczenie i zwolnienie z odpowiedzialnosci Children’s Oncology Group i po-
wiazanych stron: Children’s Oncology Group ani zadna strona stowarzyszona, ani ich cztonek nie ponosza odpowiedzialnosci za szkody wynikajace z uzycia, przegladu lub dostepu do tresci
informaciji. Zgadza sie Pan/Pani na nastepujace warunki zabezpieczenia: (i) ,Strony zabezpieczone” obejmujg autoréw i wspétpracownikéw zajmujacych sie trescig informacji, wszystkich
cztonkdw kierownictwa, dyrektoréw, przedstawicieli, pracownikow, agentow oraz cztonkéw Children’s Oncology Group i organizacji stowarzyszonych; (ii) korzystajac z, przegladajac lub
uzyskujac dostep do tresci informacji, uzytkownik zgadza sie na wtasny koszt zabezpieczy¢, bronic i zwolni¢ z odpowiedzialnosci strony zabezpieczone przed wszelkimi stratami, zobowia-
zaniami lub szkodami (w tym optatami i kosztami obstugi prawnej) wynikajgcymi z jakichkolwiek i wszelkich roszczen, stanowigcych podstawe powddztwa, pozwéw, postepowan lub zadan
zwigzanych z lub wynikajgcych z uzytkowania, przegladania lub dostepu do tresci informacji.

Prawa wlasnosci: Tres$¢ informaciji podlega ochronie na mocy prawa autorskiego i innych przepiséw dotyczacych wtasnosci intelektualnej w Stanach Zjednoczonych i na catym $wiecie. Child-
ren’s Oncology Group zachowuje wytaczne prawa autorskie i inne prawa, tytuly i udziaty w odniesieniu do tresci informacji oraz dochodzi wszelkich praw wtasnosci intelektualnej dostepnych
na mocy prawa. Niniejszym zgadza si¢ Pan/Pani poméc Children’s Oncology Group zabezpieczy¢ wszelkie prawa autorskie i prawa wtasnosci intelektualnej na rzecz Children’s Oncology
Group, podejmujac dodatkowe dziatania w pdZniejszym terminie, ktére moga obejmowac podpisanie zgody i dokumentéw prawnych oraz ograniczenie rozpowszechniania lub reprodukcji
tresci informacii.
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Zdrowie emocjonalne/psychiczne po leczeniu nowotworu
Doswiadczenie choroby nowotworowej
Diagnoza i leczenie

Diagnoza i leczenie sg trudnym czasem dla dziecka chorego na nowotwor i dla jego rodziny. Podczas diagnozowania dzieci sg
poddawane badaniom i zabiegom medycznym, ktére sg dla nich nowe, bolesne i czesto budzg w nich strach. Dla rodzicéw najgorszy
moze by¢ niepokdj zwigzany z czekaniem na wyniki tych badan. Poznanie diagnozy moze przynies¢ ulge, szczeg6lnie wtedy, kiedy
dostepne jest skuteczne leczenie. Jednak leczenie to moze by¢ dla dziecka nieprzyjemne, a dla rodzicéw trudne do zaakceptowa-
nia. Badania i zabiegi medyczne sg powtarzane w czasie leczenia, aby sprawdzi¢, czy jest ono skuteczne lub czy powinno zosta¢
zmienione. Dzieci, nastolatki i ich rodzice dtugo i czesto przebywaja w szpitalu, czasem daleko od rodziny, przyjaciot, domu, pracy
lub szkoty. Rodzice martwig sie o to, czy ich dziecko zostanie wyleczone, jak zminimalizowac¢ jego cierpienie i jak w tym okresie
korzystaé z zycia. Bracia i siostry chorych dzieci réwniez martwig sie o swoje rodzefstwo, a czasem bywajg o nie zazdrosne. Osoby
leczone z powodu nowotworu w dziecifistwie oraz ich rodzefistwo mogg by¢ zatroskane o swoich rodzicow i moga ukrywac te uczu-
cia i niepokoje, aby chroni¢ wtasnych rodzicow. W rezultacie dzieci chore na nowotwor, ich rodzice i rodzefistwo mogg czu¢ ztos¢,
samotnos¢, smutek i strach podczas leczenia. Okresowo moze u nich wystepowac lek i depresja.

Po zakornczeniu leczenia

Osobom, ktére zakoriczyly leczenie i ich rodzinom koniec terapii przynosi nowe emocje, gdy dowiaduijg sie o dobrych (a czasem
niekoniecznie dobrych) wynikach udanego leczenia. Podczas leczenia czesto koncentrujg sie one na zyciu ,z dnia na dzieri”. Dopie-
ro po leczeniu zaczynajg mysle¢ o swoim doswiadczeniu i godzg sie z nim. Mogg doswiadczac catego spektrum emocji, ktére sg
specyficzne dla kazdej osoby. Osoby po chorobie i ich rodziny czesto bojg sie nawrotéw choroby. Stres mogg wywotac regularne
badania prowadzone pod katem nawrotu choroby, péZnych efektéw leczenia, a nawet samo méwienie o mozliwych péznych skutkach
leczenia. Stwierdzenie wystapienia pdznych skutkéw leczenia lub pojawienie sie nowych probleméw zdrowotnych nie zwigzanych

z leczeniem przeciwnowotworowym, to kolejne Zrédta stresu. Rocznice zwigzane z przebytym nowotworem, takie jak data diagnozy
lub zakonczenia leczenia, oraz zmiany w zyciu, takie jak powrét do szkoty i do relacji z rdwiesnikami moga powodowacé uczucie

ulgi, radosci, ale takze smutku z powodu utraconego dziecifistwa i poczucia winy wynikajgcego z wyzdrowienia w przeciwienstwie
do tych, ktorym sie nie udato. W zwigzku ze doswiadczeniem choroby niektorzy moga by¢ nadmiernie przewrazliwieni na punkcie
wlasnego zdrowia i mogg postepowac nadmiernie ostroznie. Rodzice oséb wyleczonych moga chcie¢ uchroni¢ wszystkie swoje
dzieci przed zagrozeniami. Moze to powodowac napiecie miedzy rodzicami i nastolatkami w kwestii zwigzanej z normalng w tym
okresie checig niezaleznosci, szczegdlnie jezeli dotyczy to zdrowia. Inne wyleczone nastolatki majg przekonanie, ze jezeli pokonaty
nowotwor, to moga zrobi¢ wszystko — maja poczucie bycia niezwyciezonym. Poczucie to moze niektdrych z nich prowadzi¢ do podej-
mowania trudnych studidw, pracy czy tez zainteresowan. Te same uczucia mogg prowadzi¢ u innych do podejmowania ryzykownych
zachowan zagrazajgcych zdrowiu.

Niektore typy reakciji stresowych u os6b wyleczonych

Wiekszos$¢ wyleczonych osdb i ich rodzin dobrze reaguje na sytuacje stresowe zwigzane z przejsciem do grupy wyleczonych. Cza-
sami jednak, problemy fizyczne, czy inne sytuacje stresowe zwigzane z przebytym nowotworem oraz z zyciem codziennym, mogg
prowadzi¢ do pojawienia sie emocji, ktdre wymagac beda pomocy medycznej. Niekt6rzy wyleczeni i cztonkowie ich rodzin moga
okresowo doswiadcza¢ wzmozonego leku powodowanego na przyktad ztymi wspomnieniami z okresu leczenia. Mozna wyrdznic¢
trzy rodzaje objawéw typowych dla oséb z zespotem stresu pourazowego (PTSD, ang. posttraumatic stress disorder): (1) nieche¢
do wracania do nieprzyjemnych wspomnieri zwigzanych z nowotworem, (2) nadmierne reakcje fizyczne i emocjonalne i (3) robienie
wszystkiego, aby unikng¢ wspomnien zwigzanych z nowotworem. U wiekszosci wyleczonych i cztonkéw ich rodzin nie obserwuije sie
wszystkich trzech symptomdw i PTSD. Jednak nawet jeden lub dwa z wymienionych objawéw moga tym osobom utrudniac relacje
interpersonalne, prace i funkcjonowanie w innych dziedzinach zycia codziennego.

Inng reakcjg na stresy moze by¢ postep w rozwoju osobistym. Po latach zmagania sie z nowotworem, niektorzy wyleczeni i czton-
kowie ich rodzin, mogg odkry¢ znaczace i korzystne zmiany, zaréwno w sobie jak i w relacjach z innymi oraz w swoim systemie
wartosci, co jest wynikiem ich doswiadczen. Nie znaczy to, ze osoby wyleczone wybratyby chorobe nowotworowa, gdyby miaty wyhor,
ale sg w stanie dokona¢ w swoim zyciu pozytywnych zmian bedgcych rezultatem stresujacych doswiadczen. Doswiadczanie tych
pozytywnych zmian jest czasami nazywane wzrostem posttraumatycznym.
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Czynniki ryzyka

Niektdre czynniki moga by¢ przyczyna rozwoju depresji i zaburzen lekowych zwigzanych z zespotem stresu pourazowego po diagnozie
i leczeniu, sg to miedzy innymi:
+  Ple¢ zenska

Wiek nastoletni i wczesna mtodos¢

Wczesniejsze traumy

Problemy psychiczne i problemy z naukg przed leczeniem

Wystapienie probleméw zdrowotnych lub fizycznych ograniczen wynikajacych z leczenia

Niski poziom wsparcia spotecznego

Depresja, zaburzenia lekowe lub PTSD u rodzicéw w przesztosci

Nowotwory mézgu lub rdzenia kregowego (o$rodkowego uktadu nerwowego [OUN]), leczenie w obrebie OUN (radioterapia gtowy,
chemioterapia dokanatowa)

Leczenie przeszczepianiem komoérek krwiotwérczych (szpik lub macierzyste komérki krwiotwdrcze)

Kiedy szuka¢ pomocy

Osoby odczuwajace stres, ktéry (1) utrzymuije sie przez dwa tygodnie lub dtuzej i/lub (2) wptywa na ich zdoIno$¢ do wykonywania
czynnosci domowych, szkolnych lub w pracy, powinny kontaktowac sie z lekarzem w celu omdwienia potrzeby uzyskania skierowania
do specjalisty. Pojawiajace sie objawy moga by¢ spowodowane problemami w obszarze zdrowia fizycznego, dlatego zalecane jest
gruntowne badanie przez lekarza pierwszego kontaktu. Mozliwe objawy, ktére $wiadcza o koniecznos$ci szukania pomocy, sg naste-
pujace:
+  Zmiana apetytu i masy ciata

Ptaczliwo$¢ lub niemozno$¢ ptakania

Ciagte zmeczenie i niski poziom energii

Zbyt dtugie okresy snu lub niewysypianie sie/bezsenno$¢

Poczucie beznadziei

Mysli o zrobieniu krzywdy sobie lub innym

Zachowania autodestrukcyjne (np. samookaleczenie)

Naduzywanie alkoholu i narkotykéw w celu unikniecia/sttumienia trudnych uczué

Zwigkszona drazliwos¢

Spadek zainteresowania czynnosciami, ktére wczesniej sprawiaty przyjemnos¢

Nawrdt niechcianych wspomnien dotyczacych bolesnych aspektéw wczesniejszego leczenia nowotworu
Poczucie nadmiernego strachu, zdenerwowania i zto$ci na mysl o nowotworze

Objawy fizyczne (przyspieszone bicie serca, napady dusznosci, nudnosci) na mys| o nowotworze
Unikanie kontaktu z lekarzem

Odmawianie rozméw o nowotworze

Podziel sie swoimi obawami z lekarzem prowadzacym

Jezeli cierpisz, porozmawiaj o tym ze swoim lekarzem pierwszego kontaktu lub z onkologiem. Twoje cierpienie moze mie¢ zwigzek

z doswiadczeniem choroby nowotworowej, obawami o p6zne efekty leczenia lub z innymi sytuacjami w Twoim zyciu. Kazdy przypa-
dek podlega leczeniu. Rozmowa o swoich lekach i obawach, to pierwszy krok do zapanowania nad nimi. Oprécz zwrécenia sie o po-
moc do lekarza, niektorzy znajdujg pomoc w grupach wsparcia, w uczestniczeniu w dziataniach swoich grup religijnych lub w rozwoju
swojej duchowosci.

Mozliwosci leczenia

Leczenie depresji, zaburzen lekowych i zespotu stresu pourazowego odbywa sie w grupach wsparcia lub sesjach indywidualnych

oraz czasami przy uzyciu lekdw. Zwykle leczenie farmakologiczne uzupetniane jest réznymi formami terapii. Specjalisci od zdrowia
psychicznego (tacy jak: pielegniarki psychiatryczne, psychiatrzy, psycholodzy i pracownicy socjalni) zapewniajg leczenie depresji i za-
burzen lekowych wystepujacych u os6b z réznych srodowisk. Twdj lekarz prowadzacy pomoze Ci znalez¢ odpowiedniego specjaliste
w Twoim miejscu zamieszkania.
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onkologii dzieciecej
Zdrowe zycie po leczeniu nowotworu w dziecinstwie, wieku nastoletnim i wczesnej mtodosci

Poprawione przez: Sheila J. Santacroce, PhD, APRN, CPNP, UNC Lineberger Comprehensive Cancer Center, Chapel Hill, NC.

Pierwotnie zaadaptowane przez: Debra A. Kent, RN, MSN, CPNP, Cincinnati Children’s Hospital Medical Center, Cincinnati, OH,
na podstawie “Dealing with Emotions after Childhood Iliness”, autor: Melissa Hudson, MD, After Completion of therapy (ACT) Clinic,
St. Jude Children’s Research Hospital, Memphis, TN.

Weryfikacja: Leeann Carmichael, DNP, APN, FNP-BC; Christine S. Yun, MSN, PNP, CPON; and Kayla L. Foster, MD, MPH.

Ttumaczenie: Danuta Gilarska (parent of a child with neoplastic disease), “KOLIBER" Charity Association, Krakow, Poland; Hanna
Stepniewska-Gebik, Ph.D Pedagogical University of Krakow.

Weryfikacja thumaczenia: Angelina Moryl-Bujakowska M.D., Ph.D., Department of Oncology and Hematology, University Children’s Ho-
spital, Krakow, Poland; Szymon Skoczern M.D., Ph.D., Department of Oncology and Hematology, University Children’s Hospital, Krakow,
Poland.

Dodatkowe informacje na temat zdrowia dla oséb, ktore zostaly wyleczone
z nowotworu wieku dzieciecego sa dostepne pod adresem

www.survivorshipguidelines.org
www.wytyczne.pl

Uwaga: W odniesieniu do catej serii materiatéw Health Links, pojecie ,nowotwdr dzieciecy/wieku dzieciecego” jest uzywane do okreslania nowotwordw, ktére moga wystapi¢ w dziecinstwie,
w okresie nastoletnim lub we wczesnej modosci. Materiaty Health Links maja na celu dostarczenie informaciji na temat zdrowia osobom, ktére zostaly wyleczone z nowotworu wieku dziecie-
cego, niezaleznie od tego, czy nowotwdr wystapit w dziecifistwie, w wieku nastoletnim lub we wczesnej mlodosci.

Oswiadczenie i zawiadomienie o prawach wtasnosci

Wprowadzenie do Late Effects Guidelines i Health Links: Wytyczne dotyczace diugoterminowych obserwacji oséb, ktdre zostaly wyleczone z nowotworu w dzieciristwie, okresie nastoletnim
i we wezesnej miodosci wraz z Linkami Zdrowia zostaty opracowane przez Children's Oncology Group w ramach wspélnych staran komitetu , The Late Effects Committee” i ,Nursing Disci-
pline” oraz s3 utrzymywane i aktualizowane przez komitet ,Long-Term Follow-Up Guidelines Core Committee” w ramach Children’s Oncology Group i powigzanych grup zadaniowych.

Do pacjentéw chorujacych na nowotwér (w przypadku dzieci, do ich rodzicow lub opiekunow prawnych): W razie jakichkolwiek pytan dotyczacych stanu zdrowia nalezy zasiegna¢ porady
lekarza lub innego wykwalifikowanego pracownika ochrony zdrowia i nie polega¢ na tresci informacji. Children’s Oncology Group jest organizacjg badawczg i nie zapewnia zindywidualizowa-
nej opieki medycznej ani leczenia.

Do lekarzy i innych podmiotow swiadczacych opieke zdrowotna: Tres¢ informacji nie ma na celu zastapienia niezaleznego osadu klinicznego, porady medycznej ani wykluczenia innych uza-
sadnionych kryteriow badan przesiewowych, porad zdrowotnych lub interwencji w przypadku okreslonych powiktar leczenia nowotworéw wieku dzieciecego. Tres¢ informacji nie ma réwniez
na celu wykluczenia innych uzasadnionych alternatywnych procedur kontrolnych. Tre$¢ informacji jest udostepniana na zasadzie uprzejmosci, ale nie powinna by¢ traktowana jako jedyne
Zrédto wskazdwek w ocenie stanu zdrowia oséb wyleczonych z nowotworu wieku dziecigcego. Children’s Oncology Group uznaje, ze decyzje dotyczace opieki nad konkretnym pacjentem
nalezg do uprawnien pacjenta, rodziny i $wiadczeniodawcy.

Zadna aprobata jakichkolwiek konkretnych testéw, produktéw lub procedur nie jest udzielana poprzez tre$¢ informacii, jak réwniez przez Children’s Oncology Group, podmiot stowarzyszony
lub cztonka Children’s Oncology Group.

Brak roszczeii w zakresie doktadnosci lub kompletnosci: Chociaz Children's Oncology Group doktada wszelkich staran, aby tres¢ informacji byta doktadna i kompletna w dniu publikacii, nie
udziela sig zadnych gwarancji ani o$wiadczen, wyraznych ani dorozumianych, co do doktadnosci, niezawodnosci, kompletnosci, przydatnosci lub aktualnosci takich tresci informacyjnych.

Brak ponoszenia odpowiedzialnosci ze strony Children's Oncology Group i powiazanych stron/Umowa o zabezpieczenie i zwolnienie z odpowiedzialnosci Children’s Oncology Group i po-
wiazanych stron: Children’s Oncology Group ani zadna strona stowarzyszona, ani ich cztonek nie ponosza odpowiedzialno$ci za szkody wynikajace z uzycia, przegladu lub dostepu do tresci
informacji. Zgadza sig Pan/Pani na nastepujace warunki zabezpieczenia: (i) ,Strony zabezpieczone” obejmuja autorow i wspdtpracownikéw zajmujacych sie trescig informacji, wszystkich
cztonkow kierownictwa, dyrektorow, przedstawicieli, pracownikéw, agentow oraz cztonkéw Children’s Oncology Group i organizacji stowarzyszonych; (ii) korzystajac z, przegladajac lub
uzyskujac dostep do tresci informacji, uzytkownik zgadza sie na wtasny koszt zabezpieczy¢, bronic i zwolni¢ z odpowiedzialnosci strony zabezpieczone przed wszelkimi stratami, zobowia-
zaniami lub szkodami (w tym optatami i kosztami obstugi prawnej) wynikajacymi z jakichkolwiek i wszelkich roszczen, stanowigcych podstawe powddztwa, pozwdw, postepowar lub zadan
zwigzanych z lub wynikajgcych z uzytkowania, przegladania lub dostepu do tresci informacji.

Prawa wlasnosci: Tres$¢ informaciji podlega ochronie na mocy prawa autorskiego i innych przepiséw dotyczacych wtasnosci intelektualnej w Stanach Zjednoczonych i na calym $wiecie. Child-
ren’s Oncology Group zachowuje wytaczne prawa autorskie i inne prawa, tytuly i udziaty w odniesieniu do tresci informacji oraz dochodzi wszelkich praw wtasnosci intelektualnej dostepnych
na mocy prawa. Niniejszym zgadza si¢ Pan/Pani poméc Children’s Oncology Group zabezpieczy¢ wszelkie prawa autorskie i prawa wtasnosci intelektualnej na rzecz Children’s Oncology
Group, podejmujac dodatkowe dziatania w péZzniejszym terminie, ktére moga obejmowac podpisanie zgody i dokumentéw prawnych oraz ograniczenie rozpowszechniania lub reprodukcji
tresci informacii.
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