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Drogi Czytelniku, oddajemy w Twoje rece krét-
ki przewodnik obrazujgcy sytuacje dzieci zmaga-
jacych sie z chorobami onkologicznymi. Kazde-
go roku na terenie naszego kraju diagnozuje sie
blisko 1200 nowych przypadkéw nowotwordw
u najmtodszych. Kazda choroba to odrebna hi-
storia dziecka i jego najblizszych, ktorzy towa-
rzysza mu w tym jakze trudnym i emocjonalnym
czasie. To réwniez grono zaangazowanych le-
karzy, pielegniarek i psychologdéw, robigcych
wszystko, by pomdc matemu pacjentowi. llu jest
lekarzy dbajacych o zdrowie chorych dzieci? Jak
wyglada system opieki zdrowotnej w Polsce?
Jaka role w tym systemie petni psychoonkolo-
gia? Odpowiedzi na powyzsze pytania znajdujg
sie w niniejszej publikacji.

Fundacja Urtica Dzieciom zostata powotana do zycia w kwietniu 2017 r., jednak jako inicjatywa firmy Urtica Sp. z 0.0., bedacej najwigkszym

dystrybutorem lekéw na rynku szpitalnym, istnieje juz od 22 lat. Jej celem jest dziatanie na rzecz dzieci i mtodziezy z chorobami nowotworowymi

Dzigkuje wszystkim, ktorzy przyczynili sie do
powstania tego przewodnika — przede wszyst-
kim dr hab. n. med. Marzenie Samardakiewicz
oraz prof. dr hab. n. med. Janowi Styczynskie-
mu. Bez ich pomocy, bez ich wiedzy i wielo-
letniego doswiadczenia, nie udatoby sie nam

stworzy¢ obrazu polskiej onkologii dziecigcej.

Z pozdrowieniami
Anna Marusia
Prezes Zarzadu Fundacji Urtica Dzieciom

oraz ich rodzin. Organizacja wspiera i prowadzi inicjatywy o charakterze zdrowotnym, a takze edukacyjnym.

Kto moze poméc w leczeniu
chorych dzieci?

O jakosci zycia wyleczonego dziecka decyduje
jakos¢ opieki, ktéra - zgodnie z opracowanymi
standardami - powinna by¢ wielodyscyplinarna.
Duza role do odegrania ma psychoonkologia —
dziedzina wiedzy na pograniczu onkologii, he-
matologii i psychologii klinicznej oraz psychoon-
kolodzy — osoby profesjonalnie przygotowane
do udzielania wsparcia matym pacjentom i ich
rodzinom.

Jakie jest miejsce
psychoonkologii w procesie
leczenia i jakie ma ona
Znaczenie?

Opieka psychospoteczna powinna by¢ wdraza-
na od poczatku pobytu w klinice: wymaga to
przeprowadzenia oceny funkcjonowania psy-
chospotecznego chorego dziecka i jego rodziny

oraz opracowania planu opieki.

Pierwszy program systemowego wspomaga-
nia biopsychospolecznego dzieci z choroba-
mi nowotworowymi w Polsce zostal opraco-
wany w 1998 r. przez pania dr hab. n. med.
Marzene Samardakiewicz zwigzana z klinika
w Lublinie. W duzej mierze model ten opierat
sie na rekomendacjach wypracowanych przez
SIOP Working Committee for Psychosocial Issu-
es. Obejmowat on zasady wspomagania biome-
dycznego i psychospotecznego, ktére byly stop-
niowo implementowane w polskich osrodkach

onkologii i hematologii dzieciece;.
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Jak wyglada model wsparcia leczenia dzieci
chorych na raka w polskich szpitalach?

Model opracowany przez dr hab. n. med.

Marzene Samardakiewicz obejmuje zasady

wspomagania biomedycznego i psycho-

spotecznego, ktére sg stopniowo wpro- : opieki
wadzane w polskich oérodkach onkologii : wielodyscyplinarnej
i hematologii dzieciecej. Wspomaganie

biomedyczne to respektowanie nastepu- :

jacych zasad :

omawiania za/przeciw _ _ D
, monitorowania powikfan
stosowania metod ) y B o
. . bezposrednich i poznych
niekonwencjonalnych

ograniczania dtugosci
pobytéw chorego dziecka

w szpitalu

przeciwdziatania bélowi
przy wykonywaniu kazdej
procedury medycznej

Wspomaganie psychospoteczne stanowi realizowanie kolejnych zasad

przekazywania dziecku informacji

| Coieki o rozpoznanej chorobie
anowej opieki 4 .
P hol .|O . nowotworowej i leczeniu wg

sychologicznej _
P opracowanego Modelu Informowania

Dzieci i ich Rodzicow

aktywizowania dziecka reintegracji ze szkofa i grupa

w trakcie leczenia réwiesnicza

Standardy opieki psychospotecznej nad dzieckiem z chorobg nowotworowsa i jego bliskimi stanowi¢ powinny punkty
odniesienia dla wszystkich, ktdrzy organizujg rézne formy pomocy dla tej grupy pacjentéw. Stanowig réwniez wazne
odniesienie dla organéw rzgdowych i urzedéw podejmujacych decyzje o ksztalcie funkcjonowania ochrony zdrowia.
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Jakie sq formy wsparcia psychoonkologicznego?

Lista form oddziatywan jest dtuga i zréznicowa-
na: od rozméw terapeutycznych, psychoeduka-
cji, relaksacji, zabaw terapeutycznych, elemen-
téw terapii poznawczo-behawioralnej, terapii
podtrzymujgcej, do interwencji kryzysowych czy
bardzo specyficznych form oddziatywan, takich
jak terapia Snoezelen polegajaca z jednej strony
na relaksacji i wyciszaniu pacjentéw, a z drugiej
na aktywizacji chorych, by oderwaé ich myslami
od trudéw choroby. Kazda forma oddziatywania
powinna by¢ dostosowana do potrzeb chorego

i jego rodziny.

Dostepne sg juz programy zachecajace pacjen-
téw z chorobg nowotworowa do podejmowania
réznych form aktywnosci fizycznej, np. Onko-O-
limpiada organizowana w Warszawie czy Dolno-
Slgskie Onko-Igrzyska dla dzieci po zakorczo-
nym leczeniu albo wprowadzenie kinetectu na
oddziaty dzieciece (urzadzenia z czujnikiem ru-
chu dla konsoli Xbox 360 i Xbox One, ktorym

mozna sterowaé gestami konczyn i catego ciata).
Prowadzone sg réwniez prace nad przygotowa-
niem specjalnie dobranych zestawéw cwiczen
dla dzieci chorych - zaproponowane aktywno-
$ci majg by¢ mozliwe do wykonywania zaréwno

w warunkach szpitalnych, jak w domu.

Waznym i unikatowym w skali kraju jest two-
rzony przez Fundacje Urtica Dzieciom cykl
Vademecum. Pierwszy tom dotyczy gier i za-
baw, ktére maja poméc malym pacjentom, ich
rodzinom i opiekunom w przechodzeniu i wy-
chodzeniu z choroby.

Dlaczego psychoonkologia
w procesie leczenia jest wazna?

Ryzyko gorszego funkcjonowania psychospo-
tecznego dzieci przewlekle chorych dotyczy

w sposob szczegdlny trzech obszaréw

1

funkcjonowania
emocjonalnego
i samooceny

3

przystosowania
spotecznego i kontaktéw

rowiesniczych

2

osiggnieé
szkolnych

Wdrazanie planowego wspomagania biopsychospotecznego rozwoju dzieci dotknigtych chorobg nowotworowa

gwarantuje minimalizowanie tych negatywnych nastepstw. Funkcjonowanie chorych dzieci w szkole i podejmowa-

nie aktywnosci fizycznej mozna uznac za wyznaczniki jakosci ich zycia, a posrednio jakosci wspomagania uzyskane-

go w trakcie catego okresu leczenia.
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Kto zajmuje sie opiekq
psychospoteczng chorych
dzieci?

Koordynacja opieki psychospotecznej nad dziec-
mi z chorobg nowotworowa nalezy do Polskiego
Towarzystwa Onkologii i Hematologii Dzieciecej,
ale osrodki onkologii i hematologii dzieciecej
sg autonomiczne i oferujg rézne formy dziatan
wspierajacych. Kazdy z o$rodkéw jest wspoma-

gany przez organizacje pozarzadowe.

Nieoceniona jest ich pomoc w zakresie uzupetnia-
nia powstajacych brakéw kadrowych czy wzbo-
gacania oferty opieki psychospotecznej. Tak na
przyktad Fundacja Urtica Dzieciom, dzieki orga-
nizowanym corocznie turnusom terapeutycznym
,Urtica Dzieciom Camp” dla dzieci i ich opieku-
noéw, taczy chorych i ich otoczenie we wspdlnej
walce z choroba.

Ile jest lekarzy ze specjalizacjq
onkologii i hematologii dzieciecej?

Tyko 195 oséb uzyskato specjalizacje z onkolo-
gii i hematologii dziecigcej, co przy 2200 dzie-
ciach z nowotworami zto$liwymi, ktére sg leczone
w polskich osrodkach onkologii i hematologii,
jest liczba drastycznie mata. Nalezy pamigtad, ze

dalsze ponad 6000 pacjentéw wymaga monito-

rowania po zakonczonym leczeniu.

Jakie sq sukcesy polskiej
onkologii dzieciecej?

* Wyleczalno$¢ prawie 80%, wynikajgca cze-
$ciowo ze wspotpracy z europejskimi konsorcja-
mi i grupami roboczymi, dzieki czemu leczenie
w Polsce jest takie samo jak w Europie Zachod-
niej.

* Udziat polskich przedstawicieli w zarzadach
europejskich towarzystw naukowych: prof. To-
masz Szczepanski w Zarzadzie SIOP-e, prof. dr
hab. n. med. Jan Styczynski w Zarzadzie EBMT
i jednoczednie przewodniczacy grupy roboczej
w EBMT (Infectious Diseases Working Party).

* Wzorcowy model organizacji opie-
ki nad dzie¢mi z chorobami z za-
kresu onkologii i hematologii

- na szczeblach wojewddzkich

i krajowym.
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System opieki onkologicznej
w Polsce

Jedng z kluczowych oséb, ktéra podejmuje te-
mat onkologii dzieciecej w Polsce, jest prof. dr
hab. n. med. Jan Styczynski. Profesor Styczyn-
ski jest krajowym konsultantem w dziedzinie
onkologii i hematologii dzieciecej. Jest auto-
rem raportu dotyczacego stanu systemu opieki
onkologicznej w Polsce, ktérego najwazniejsze
punkty przedstawiamy na kolejnych stronach
broszury.

Poczatki onkologii dzieciecej w Polsce siegajg
2 stycznia 1962 r., kiedy to w Instytucie Matki
i Dziecka w Warszawie prof. Jozef Bozek zato-
zyt pierwszg Klinike Onkologii Dzieciecej. Kolej-
no wielu innych specjalistéw zakfadato kolejne
zespoty w walce z chorobami u najmtodszych,
takich jak: Polska Grupa Pediatryczna ds. Lecze-
nia Biataczek i Chtoniakéw z 1974 r. oraz Polska
Grupa Pediatryczna ds. Leczenia Guzéw Litych
z1992r.

Gdansk

Olsztyn

Szczecin ' '

Bydgoszcz Bialystok

. Warszawa

Kielce

Wroctaw Chorzéw

Zabrze ' ' '
Katowice

Krakéw Rzeszéw

Dzieki pofgczeniu obydwu grup, powstato Polskie Towarzy-
stwo Onkologii i Hematologii Dzieciecej, ktore zostato zatozo-
ne w 1999 r. pod kierunkiem prof. Janiny Bogustawskiej-Jawor-
skiej, funkcjonujace do dzisiaj.

Polskie Towarzystwo Onkologii i Hematologii Dzieciecej
zrzesza osoby zajmujace sie profesjonalnie diagnoza i lecze-

niem choréb onkologicznych i hematologicznych u dzieci. Sa

wsréd nich pediatrzy, chirurdzy, onkolodzy i hematolodzy dziecigcy, immunolodzy, diagnosci laboratoryjni, genety-

cy, rehabilitanci. Obecnie wspdfpracuje z wieloma organizacjami polskimi i zagranicznymi, takimi jak:

Polskie Towarzystwo Pediatryczne

Polskie Towarzystwo Hematologdw
i Transfuzjologow

Polskie Towarzystwo Immunologii
Doswiadczalnej i Klinicznej

Polskie Towarzystwo Chirurgii Dzieciecej
Polskie Towarzystwo Transplantacyjne
Polskie Towarzystwo Radioterapii Onkologiczne;j
® Miedzynarodowe Towarzystwo Onkologii
Dzieciecej
® Europejskie Towarzystwo Onkologii Dziecigcej

Liczba chorych onkologicznie
dzieci w Polsce

W przecigtnym dniu roboczym na oddziatach
onkologii i hematologii dzieciecej w Polsce
przebywa okoto 620 pacjentéw w tym okoto 450

z chorobami nowotworowymi.

® Europejskie Towarzystwo Przeszczepiania Krwi
i Szpiku

Migdzynarodowa Grupa BFM

Europejska Grupa Dzieciecej NHL
Miedzynarodowa Grupa Chtoniaka Hodgkina
EWOG-MDS Study Group

Gesellschaft fur Padiatrische Onkologie und
Hamatologie

® European Conference on Infections in
Leukaemia (ECIL)

® European Reference Network in Paediatric
Oncology (ERNPaedCan)

W Polsce jest 18 oddziatéw onkologii i hematologii
dzieciecej. taczna liczba miejsc w tych oddziatach
wynosi 725 (w tym przeszczepowe i pobytu dzienne-
go). kaczna liczba wszystkich hospitalizacji w 2018 r.
wyniosta ponad 55 tysiecy (w tym 31 tysiecy hospi-
talizacji dzieci z chorobami nowotworowymi).




Wszystkie dzieci w Polsce sg leczone zgodnie z miedzynarodowymi protokotami terapeutycznymi we wspdtpracy W Polsce rozpoznaje sie choroby nowotworo-
z miedzynarodowymi osrodkami, ktére prowadza akademickie badania kliniczne. Dzieki takiemu podejsciu, dzieci we u okoto 1100-1200 dzieci rocznie. U dziecka
z nowotworem ztosliwym w Polsce sg traktowane tak samo jak dzieci w Europie Zachodniej. kazdy nowotwdr moze rozwingé sie w kazdym

wieku. Istnieje jednak specyfika rozpoznan no-
wotwordéw w zaleznosci od wieku:
chemioterapie ) o )
! ! * W pierwszym roku zycia najczestsze sg: neu-
wielosktadnikowa )
roblastoma, retinoblastoma, hepatoblastoma,
guzy germinalne.

VSRR ¢ W wieku 1-5 lat najczestsze sa: ostra biataczka

limfoblastyczna, guz Wilmsa, neuroblastoma.
o W wieku 6-10 lat najczestsze sg guzy mozgu.

e W wieku 10-18 lat najczestsze sag: chtoniaki

Hodgkina i chtoniaki nieziarnicze, guzy kosci
(osteosarcoma, miegsak Ewinga), guzy tkanek

biataczki (26.6%) B guzy germinalne (4.1%)
guzy mozgu (19.4%) @ guzy tkanek migkkich (3.8%)
chtoniaki (13.1%) histiocytoza (2.7%)
neuroblastoma (8%) M giatkéwczak (2.3%)

guzy kosci (7.4%) B hepatoblastoma (1.6%)

guz Wilmsa (6.2%)  m  guzy rzadkie (4.8%)

miekkich, guzy germinalne gonad.

przeszczepianie komérek

ket Najnowsze dane z lat 2016-2017 pokazujg na-

radioterapie

stepujgca epidemiologie nowotworéw wieku

dzieciecego w Polsce:
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