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WSTEP

Chorobg dziecka mozna rozpatrywac z wielu perspektyw.

Z medycznego punktu mamy do czynienia z zaburzeniami regulacji czynnosci
organizmu, gdzie czynniki chorobotwoércze zaburzaja prawidlowe dziatanie narzadéw
itkanek [25]. Koncepcje psychologiczne choroby to zrdédlo frustracji blokujace
zaspokojenie podstawowych potrzeb cztowieka, w konsekwencji wyzwalajace
negatywne reakcje emocjonalne [39]. Choroba dziecka ostabia jego aktywnos¢
poznawcza, opoznia procesy socjalizacji oraz zagraza jego rozwojowi psychicznemu,
fizycznemu, spotecznemu i intelektualnemu. Ujemne skutki choroby maja wymiar
indywidualny, sa zalezne od osobowosci, srodowiska, przebiegu rehabilitacji. Choroba
z punktu widzenia humanistycznego to zjawisko bio-psychospoteczne, majace
nauwadze rol¢ wiasciwej opieki, oddziatywan wychowawczych i terapeutycznych
w zapobieganiu ujemnym skutkom choroby [89,100]. Wérod wielu chorob przewlektych
u dzieci i mlodziezy diagnozowane sg choroby nowotworowe, wymagajace specjalnego
postepowania, rehabilitacji 1 dtugiego nadzoru, obserwacji i opieki. Istnieje niewielka
liczba doniesien na temat oceny adaptacji pacjenta- dziecka i rodziny do dalszego zycia
1 funkcjonowania po przebytej chorobie nowotworowe;.

W niniejszej pracy podjeto probe analizy wybranych czynnikéw, ktore majg
wplyw na funkcjonowanie dziecka, w rodzinie 1 Srodowisku spotecznym, w odniesieniu
do przebytej choroby. Diagnoza choroby nowotworowej u dziecka ma ogromny wptyw
na funkcjonowanie catej rodziny, to w jaki sposéb poradzi sobie rodzic (matka, ojciec)
wplynie na radzenie sobie dziecka z zaistniala sytuacjg. Dzieki onkohematologii
dzieciecej 1 dynamicznemu postepowi medycznemu zwicksza si¢ szansa wyleczenia
dzieci z choroby nowotworowej. Sukcesem w leczeniu nowotworow jest systemowe

leczenie chemioterapeutykami, skojarzenie wielu metod leczenia oraz roéwnolegle



prowadzenie leczenia wspomagajacego. Kazde odstepstwo od standardow leczenia
moze zwigkszy¢ ryzyko wystapienia odleglych niepozadanych nastepstw 1 skutkow
obnizenia jakos$ci zycia wyleczonych pacjentow. Monitorowanie na kazdym etapie
leczenia zarowno stanu somatycznego dziecka, jak i jego poziomu funkcjonowania
psychicznego 1 spotecznego, po zakonczonym leczeniu onkologicznym jest
koniecznoscia.

Analiza pi$miennictwa wskazuje na to, ze zagadnieniom doskonalenia
diagnostyki i terapii poswigcono wiele uwagi. Publikacje oparte na bardzo szerokim
materiale klinicznym obejmujacym obserwacje z 37 lat (1973-2010), ktore dotycza 3009
pacjentéw z rozpoznaniem guzow litych 1 byly przeprowadzone w Stanach
Zjednoczonych, wskazuja na poprawg wynikow leczenia [39]. Jednakze bardziej
szczegotowe obserwacje pokazuja, ze wystepuja okresy wzrostu odsetka trwatych
wyleczen, po pewnym czasie 0siggaja stagnacje, co staje si¢ powodem poszukiwania
nowych czynnikbw mogacych mie¢ pozytywny wplyw na ,ostateczny efekt
terapeutyczny’.

Poza doskonaleniem schematéw chemii 1 radioterapii oraz leczenia
wspomagajacego, coraz to wiekszy wplyw przypisuje si¢ roli stanu psychicznego
pacjentow, bedacych w czasie intensywnego leczenia onkologicznego. Istotny wplyw
na stan psychiczny pacjenta ma stopien nasilenia choroby, jak 1 indywidualne
predyspozycje psychologiczne chorego. Choroba nowotworowa jest dla dziecka
1 rodziny sytuacja ci¢zka budzaca wiele negatywnych emocji i odczué. Czynniki, ktore
towarzysza dziecku poddanemu intensywnemu leczeniu to: stres przed nieznanym,
obawa o swoje zdrowie 1 Zycie, uczucie zme¢czenia i wyczerpania, agresja wobec

cztonkow rodziny, lgk przed szkota, brak akceptacji przez rowiesnikow. Poznanie tych



emocji jest podstawg do zaplanowania opieki psychologicznej, zmierzajacej do poprawy

stanu psychicznego dziecka 1 dajace odzwierciedlenie w dorostym zyciu.



1. TEORETYCZNE PODSTAWY BADAN

1.1. Rodzina dziecka przewlekle chorego onkologicznie

Rodzina to grupa osob potaczonych stosunkiem matzenskim/partnerskim
irodzicielskim. Pelni ona wazng role w rozwoju dziecka, jego wychowaniu
1 ksztattowaniu osobowosci. Rodzina rozpatrywana jest jako system, ztozony zespot
elementow, dajacych poczucie bezpieczenstwa, ksztattujacych postawy wobec $wiata,
uczy interakcji spotecznych i otacza mitoscia [65]. Choroba dziecka zmienia obraz calej
rodziny i1 kazdego z jej cztonkoéw. Reorganizacja zycia w rodzinie zalezy od tego
w jakim stopniu dziecko jest chore, czy jest w stanie uczestniczyé w zajeciach
przedszkolnych, szkolnych, czy rodzice sa w stanie zaopiekowaé si¢ samodzielnie,
czy moga liczy¢ na pomoc najblizszych. Czesto w rodzinach dzieci chorych
onkologicznie pojawia si¢ poczucie winy, niezaleznie od ich obiektywnej niewinnosci.
Obarczanie wing siebie przynosi ulgg, poniewaz w pewien sposOb wyjasnia
niewytlumaczalne zagrozenie zdrowia i zycia dziecka [15,78,98] Niezaleznie od tego w
jakim momencie zycia rodzice dowiaduja si¢ o chorobie swojego dziecka wywotuje u
nich:

1) szok, a wraz z nim przerazenie, lek 1 poczucie winy,

2) bunt i zlo$¢, skierowana do losu, Boga, lekarzy 1 osobiscie do siebie,
wzajemnie do siebie,

3) rozpacz polaczona z bezradnoscig, prowadzaca do depresyjnego wycofania si¢

z zycia publicznego i rodzinnego.

W niektorych przypadkach proces ten konczy sie akceptacja, ale jest to bardzo
dluga droga [67]. Jedng z charakterystycznych cech rodziny z choroba nowotworowsg
jest zwigkszenie zapotrzebowania na doznania blisko$ci 1 spdjnosci. Pomigdzy
cztonkami rodziny zanikajg bariery przestrzenne i $wiatopogladowe. Najwazniejszym
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podmiotem jest choroba i na nim skupiana jest uwaga calej rodziny [70]. Jedna
z charakterystycznych cech rodziny jest takze ograniczenie komunikacji w trakcie
choroby dziecka, konflikty 1 problemy emocjonalne ulegaja sttumieniu. Zaktocenie tez
pojawia si¢ w procesiec wychowania chorego dziecka, najczesciej jest
to nadopiekunczos¢ 1 nadmierna pobtazliwo$¢. Rodzenstwo dziecka chorego jest
pozbawione z dnia na dzienh wczesniejszej opieki rodzicow, czuje si¢ zagubione
iopuszczone, odczuwa brak zainteresowania rodzicoOw, ktorzy nie zauwazaja
ich sukceséw czy porazek szkolnych. Maja poczucie braku nie tylko wiezi fizycznej,
ale i emocjonalnej. Trzeba zauwazy¢, ze dzieci nie okazuja emocji, tak jak dorosli.
Nalezy pamigtaé, ze zal ma wplyw na rézne aspekty zycia dziecka, moze mieé
odzwierciedlenie w zachowaniu dziecka np. zaburzenie snu, brak apetytu, pogorszenie
wynikow w nauce, problemy w relacjach z rowiesnikami, moga pojawic si¢ objawy
somatyczne, takie jak bole glowy, brzucha [75]. Innym problemem, ktory pojawia si¢
u zdrowego rodzenstwa jest poczucie braku mozliwosci dzielenia si¢ swoimi obawami,
lekami o rodzenstwo chore. Nalezy uswiadomi¢ rodzicow, jak wazna jest szczera
rozmowa z dzieckiem zdrowym 1 zainteresowanie jego uczuciami. Niestety ta sytuacja
nie zdarza si¢ czgsto, cztonkowie rodziny w sytuacji kryzysowej pozostajg pozostawieni
sami sobie. Cata ich uwaga, energia, skupiona jest na chorym dziecku, ktora stuzy
wspieraniu dziecka chorego, ma to ogromny wptyw na jako$¢ zycia w procesie leczenia

dziecka.



1.2. Fazy choroby nowotworowej a system rodziny

Pierwsza fazg choroby nowotworowej jest faza diagnozy. U osoby chorej
pojawia si¢ niepokdj, dezorientacja 1 gniew. U partnera osoby dorostej chorej moga
pojawi¢ si¢ rozbiezne mysli, tak tez dzieje si¢ wérdd ojcdéw dzieci chorych. Z jednej
strony moze pojawi¢ si¢ cheé ucieczki od probleméw i samego chorego. Moga tez
pojawi¢ sie mysli o wlasnej S$miertelnosci, obsesyjne mysli o koniecznosci
uregulowania spraw zyciowych czy finansowych.

Faza druga jest faza leczenia, moze by¢ to leczenie chirurgiczne,
chemioterapia, radioterapia czy leczenie biologiczne. Jest to kolejny stresujacy okres
dla catej rodziny, pojawia si¢ coraz wigksza wrazliwos¢ na potrzeby chorego, wystepuje
wsparcie emocjonalne i1 akceptacja uczu¢ chorego. ,,Cokolwiek czujesz ty, twoja
rodzina i chory - jest wlasciwe” wg stow de Walden-Gatuszko [94].

Trzecia faza zwana remisjg choroby, po okresie leczenia pacjent wraca do
dawnych 16l spolecznych. W tej fazie do$¢ czesto pojawia si¢ syndrom czujnosci i
nadmiernego kontrolowania siebie, obsesyjne mysli o nowotworze, obawa przed
nawrotem choroby nasilajgca si¢ przed badaniami kontrolnymi. U osoby ozdrowialej
pojawia si¢ rado$¢ zycia, przewarto$ciowanie celow 1 dazen [93]. Pomimo ogromnego
postepu w leczeniu onkologicznym, choroba nie daje za wygrane i powraca.

Wystepuje faza czwarta zwana krytyczng — nawrdt choroby. Stang tym
towarzyszy lgk, utrata poczucia odzyskanej nadziei, pojawi¢ si¢ moze uczucie smutku i
porazki. Walka rodziny rozpoczyna si¢ od nowa, walczy maty pacjent, walcza rodzice.
W Zyciu rodziny pojawiaja si¢ problemy emocjonalne, komunikacje 1 ekonomiczne. W
niektorych rodzinach, w tej fazie, pojawiaja si¢ rozmowy o $mierci [52,77]. Rodzice
unikajg rozméw z dzieckiem o chorobie, bo nie wiedzg co powiedzie¢ i jak dziecko

zareaguje na chorob¢ nowotworowg. Tematy zwigzane ze $miercig i umieraniem stajg



si¢ tematami tabu [10]. W Polsce okoto 2% dzieci umiera z powodu schorzen wieku
dziecigcego. Nieuleczalna choroba matego pacjenta stawia ogromne wyzwanie dla
personelu medycznego, rodziny i samego dziecka. Niezaleznie od wieku, plci, maly
cztowiek powinien by¢ traktowany z szacunkiem, otoczony szczego6lng troska i opieka
personelu medycznego zgodnie z jego doswiadczeniem i kompetencjami.

Choroba dziecka zmienia zwykle funkcjonowanie catego systemu, moze
okazac¢ si¢ przyczyna zagrozenia i zakldoci¢ proces catego systemu rodzinnego. Choroba
moze by¢ rozpatrywana w kontekscie krzywdy, przezyciami budzacym lgk, przerazenie,
niepewno$¢. Moze by¢ wyzwaniem i wigzac si¢ z emocjami pozytywnymi, jak nadzieja,
zapal [7]. Takie przezycia towarzysza rodzicom dzieci chorym onkologicznie.
Spostrzeganie choroby dziecka przez rodzicow ma wplyw na stan emocjonalny oraz
podejmowane dziatania. Dazy si¢, do prowadzenia dzialan psychologicznych
komplementarnie z terapiag medyczng. Na kazdym etapie rozwoju dziecka, jego choroba
dla rodzica jest bardzo trudng sytuacja [8]. Rodzina stara si¢ zachowa¢ réwnowage,
aby to si¢ stalo musi znalez¢ wlasne sposoby adaptacji do nowej sytuacji. Zmiany
obejmujg wszystkie dziedziny funkcjonowania rodziny, zaro6wno w wymiarze
socjalizacyjno-wychowawczym, emocjonalnym, materialno-zabezpieczajagcym. Czesto
pojawia si¢ nadmiar obowigzkow, przecigzenie, brak czasu, wytchnienia 1 wypoczynku.
Na gruncie zawodowym, zaburzenia wykonywania dotychczasowych obowiazkow
zawodowych, rezygnacja z pracy, brak czasu na pozostatych cztondéw rodziny. Choroba
dziecka powoduje duze przezycie traumatyzujace dla calej rodziny. Zasadniczo zmienia
si¢ sposob funkcjonowania rodziny, jako$¢ wzajemnych interakcji, planow zyciowych
[11,12,79]. Wszystko, co bylo dla rodziny stabilne, warto§ciowe staje si¢ zagrozone.
Konieczno$¢ reorganizacji funkcjonowania calej rodziny wynika z potrzeby

przebywania jednego z rodzicéw przy chorym dziecku w szpitalu.
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Towarzyszac dziecku podczas badan diagnostycznych 1 procedur
terapeutycznych, wspieranie go w przypadku wystgpienia objawoOw niepozadanych
leczenia onkologicznego, to wszystko powoduje reorganizacje dotychczasowego
funkcjonowania rodziny [73]. Przerwanie pracy przez matke, rezygnacja
z dotychczasowych zarobkéw, obniza materialny standard zycia rodziny. Choroba
dziecka wiaze si¢ z dodatkowymi wydatkami finansowymi, dojazd do kliniki, prezenty
dla dziecka, zakup odpowiednich produktéw dietetycznych. Rozdzielenie rodzicow
matka w szpitalu — ojciec w domu, prowadzi do napi¢é¢, zmienia si¢ rola ojca w domu.
Ojcowie, aby zabezpieczy¢ finansowo rodzine poszukuja dodatkowych zroédet dochodu,
zmieniajac prace na lepiej platng. Choroba dziecka staje si¢ czynnikiem zagrazajacym
integralno$ci, zakloca jej procesy rozwojowe. W licznych przypadkach choroba
przewlekta dziecka jest przyczyna rozpadu rodziny: odejScie ojca, alkoholizm,
porzucenie dziecka w szpitalu lub oddanie go pod opieke instytucji panstwowych.
W wigkszosci przypadkéw rodzina adoptuje si¢ do nowych warunkow, podejmuje
aktywna walke o zdrowie dziecka, reorganizuje swoje zycie i integruje si¢ na nowo
[72]. Rodzicielskie postawy unikania lub odrzucenia dziecka w przewlektej chorobie
najczesciej dotykajg rodzin patologicznych o zaburzonych wigziach emocjonalnych.
U rodzicow kochajacych swoje dzieci choroba dziecka wyzwala odmienne wartosci
srodowiskowe [58]. Choroba dziecka czesto u rodzicow sprawia, ze staja si¢
nadopiekunczy, co powoduje ograniczenie ich pociechy i brak samodzielnosci.
Dziecko czuje si¢ przyttoczone nadmiarem ,,mitosci”, jest bierne, nie mobilizuje sit,

reaguje buntem i agresja [9].
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1.3. Historia powstania szkot szpitalnych w Polsce i ich rola

W Polsce pierwsza szkota szpitalna powstata w 20-leciu miedzywojennym,
byly to szkoty III stopniowe powszechne, dysponowaly oddzielnymi pomieszczeniami
i pomocami szkolnym. Lekarze os$rodkow sanatoryjnych, gdzie przebywaly dzieci
przewlekle chore i kalekie, widzieli potrzebe istnienia takich szkol. Zatrudnienie
pedagogdéw pokazato, ze dziatania pedagogiczne podejmowane przez wychowawcow
wspomagaja proces medycznego leczenia, otaczaja opieka chore dziecko, pomagajac
mu zapomnie¢ o czasie, ktory musi uptyna¢ do jego wyzdrowienia. Rozwoj placowek
o$wiatowych dostosowanych dla chorych dzieci i potrzeb rozwojowych nastapit
w latach 70 [81]. W tym czasie obserwowalo si¢ rozwoj kierunkow pedagogicznych,
powstaje pedagogika lecznicza. Celem powstania tych kierunkéw byta profilaktyka,
czyli zapobieganie ujemnym konsekwencja choroby, przede wszystkim w sferze
funkcjonowania psychicznego, ale takze miata stanowi¢ cze§¢ procesu leczniczego,
uczy¢ umiejetnosci  przetrwania krytycznych momentéw bedacych  skutkiem
dhugotrwatej hospitalizacji. Rozw¢j szkolnictwa medyczno-o§wiatowego w latach 90-
tych umozliwit funkcjonowanie instytucja sprawujgcym opieke specjalng nad dzie¢mi
przewlekle chorymi; z zaburzeniami zachowania, wadami narzadow wewnetrznych,
schorzeniami onkologicznymi. Dzialania pedagogiczne w szkole szpitalnej miaty
pomaga¢ w powrocie do zdrowia, leczy¢, terapeutyzowaé [65]. W zakresie
zainteresowan pedagogiki leczniczej znalazty si¢ problemy, jakich do$wiadcza dziecko
przewlekle chore i niepetnosprawne w $rodowisku rodzinnym, w grupie rowiesniczej,
podczas ksztalcenia i podejmowania wszystkich aktywnos$ci. Dziecko przewlekte chore,
niepelnosprawne, be¢dac pacjentem szpitala staje si¢ jednocze$nie wychowankiem
1 uczniem szkoty w szpitalu. Dziecko przewlekle chore wg Grzegorzewskiej to dziecko,

ktore w skutek dlugotrwalej choroby - zazwyczaj cigzkiej, zostalo pozbawione

12



normalnych warunkow zycia dostgpnym dzieciom zdrowym. Choroba zmienia
u dziecka jego indywidualne zasoby nerwowo-psychiczne [36]. Problemy zdrowotne
wynikajagce z r6znych czynnikow chorobowych zaréwno wu dzieci starszych
i mlodszych, sprawiaja, ze staja si¢ uczniami o specjalnych potrzebach edukacyjnych.
Zadaniem szkol przyszpitalnych jest dostosowanie si¢ do potrzeb swoich uczniow,
wychowankéw, zapewniajac w miar¢ mozliwosci zajgcia  specjalistyczne np.;
muzykoterapia, specjalne pomoce edukacyjne m.in. sprzet komputerowy. Zdrowie i
edukacja sa nierozerwalng czescig rozwoju cztowieka, wg definicji WHO Zdrowie
wprowadza dobrostan psychiczny, fizyczny i spoteczny [97]. Zdrowie pozwala dziecku
przebywa¢ w szkolnym $rodowisku, umozliwia nauke, motywuje, daje mozliwosci,
rozwija uzdolnienia. Kontakt z innymi dzie¢mi jest kluczowym elementem rewalidacji,
rehabilitacji 1 terapii dzieci przewlekle chorych i niepelnosprawnych. Uczgszczanie
do szkoly w szpitalu umozliwia dziecku wypekienie luki jaka powstaje w wyniku
niemozliwosci uczeszczania w zajeciach w szkole, do ktorej dziecko jest zapisane.
Czeste pobyty w szpitalu wynikajace z choroby, wymuszaja na dziecku reorganizacje
jego dotychczasowego funkcjonowania. Pedagogika lecznicza wobec tych wyzwan,
w latach 50-tych opracowata zatozenia terapii wychowawczej, rozumiane jako pomoc
w adaptacji do nowych realiow zycia, stworzenie warunkow do nauki, wspomaganie
procesu leczenia, pomoc do szybkiego funkcjonowania w domu i szkole macierzyste;j.
Terapia wychowawcza moze odcigzaé terapi¢ spoczynkowa oraz uczynniaé terapi¢
czynno$ciowa. Wazne jest rozpoznanie mozliwosci 1 sposobow funkcjonowania
dziecka. Kazde dziecko ma rézne doswiadczenia wyniesione z kontaktow
z opiekunami, rodzinami, szkota, nauczycielami i réwie$nikami. Wg Europejskiej Karty
Praw Dziecka w Szpitalu, dzieci majag prawo do uzyskania jak najlepszej opieki

medycznej, zabawy, odpoczynku i nauki dostosowanej do wieku i stanu zdrowia [61].
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Z powodu obnizonej sprawnosci fizycznej 1 psychicznej chorego dziecka, wymaga si¢
od pedagoga zrozumienia, wsparcia i odpowiedniego doboru formy zaje¢. Aby dzieci
podczas hospitalizacji mogly odczuwa¢ mniejsze zagrozenie, warto zapewnic
im warunki do zabaw 1 gier. Praca w szkole szpitalnej wymaga od pedagoga
specjalnego przygotowania zawodowego, innowacji w doborze form i metod pracy
z matym pacjentem.

W krajach zachodnich odpowiednio przeszkolony nauczyciel moze udziela¢
informacji na temat procesu leczenia i zdrowienia. Jest to jeden z elementow, ktory
pomaga personelowi przygotowaé psychicznie dziecko do procedur medycznych.
Wykorzystanie odpowiednich technik pedagogicznych w szpitalu moze rozwijaé
spoteczne umiejetnosci dziecka. Ograniczenie sprawnosci fizycznej dziecka podczas
leczenia, nie zawsze powoduje réwnocze$nie wstrzymanie proceséw umystowych.
Umyst dziecka moze pracowa¢ na najwyzszym poziomie 1 nie nalezy tego zaniedbac
[18]. Doswiadczenie jakie dziecko chore onkologicznie wynosi ze szpitala moze
wigza¢ si¢ z problemami z nauka, fizycznymi ograniczeniami, izolacja, wynikajaca
z wygladu dziecka jako skutku leczenia p/nowotworowego. Nalezy zwroci¢ szczegdlng
uwage na funkcjonowanie dziecka chorego onkologicznie, ktore zawiera szereg
negatywnych cech, jak: np. nasilenie negatywnych emocji, cierpienie fizyczne,
ograniczenie swobody, intensywno$¢ leczenia w zalezno$ci od stopnia zawansowania
choroby [103, 104]. Dzieci te wymagajg szczegolnej uwagi pedagogdw i catego zespotu
terapeutycznego. Mobilizacja dziecka do dzialania wzmacnia wiar¢ we wlasne
mozliwo$ci, dodaje sit do pokonywania choroby. Potencjal szkol szpitalnych tkwi
w do$wiadczeniu pedagogdéw pracujacych z chorym dzieckiem podczas procesu
terapeutycznego. Oddziat szpitalny staje si¢ waznym miejscem w zyciu matego

pacjenta. Szkola w szpitalu, kontakt i relacje jakie rodza si¢ mi¢dzy pedagogami,
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a chorymi dzie¢mi pozostajag wpisane w zycie malego pacjenta. Pedagogika lecznicza
to poznanie malego dziecka, stworzenie warunkow do zabawy, nauki, rozwoju
zainteresowan, rozmowy terapeutycznej 1 obecnosci innej osoby [44].

Dziecko przebywajace w szpitalu ma takie samo prawo do nauki i zabawy jak
dziecko, zdrowe [60]. Zatozeniem wyjsciowym do podejmowania dziatalnos$ci
pedagogicznej w szpitalu jest schemat leczenia w zgodzie, z ktérym pozosta¢ musi
oddziatywanie rewalidacyjne i dydaktyczno—wychowawcze.

Szkota szpitalna powinna uwzglednia¢ indywidualny plan nauczania,
wynikajacy 1 dostosowany do mozliwosci ucznia oraz jego umiejetnosci wynikajacych z
posiadanej wiedzy i mozliwo$ci ucznia. Szkota i przedszkole realizuja cele 1 zadania
og6lne oraz dostosowuje swoje dziatania dydaktyczno-wychowawcze do szybko
zmieniajagcej si¢ sytuacji zdrowotnej 1 psychicznej ucznia. Nauka 1 zabawa
ma przyczyni¢ si¢ do pomys$lnego przebiegu procesu leczenia.

W procesie leczenia chorego dziecka nauczyciel podejmuje wspdlne dziatania
z lekarzem, pielegniarka 1 psychologiem, majace na celu aktywne uczestnictwo w

zabawie 1 nauce, przez co przyczynia si¢ do odzyskiwania przez dziecko zdrowia.
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2. METODYKA BADAN WEASNYCH
2.1. Cel pracy

Celem pracy byla ocena wpltywu zachorowania dziecka na schorzenie
nowotworowe, na komfort zycia pacjenta bedacego w okresie aktywnej terapii
przeciwnowotworowej i po jej zakonczeniu.

Badania poszerzono o analiz¢ wptywu zachorowania na nowotwor dziecka,
na tryb zycia najblizszej rodziny oraz rol¢ szkoty, udziatu psychologa i rehabilitantow
w realizacji procesu terapeutycznego u chorego.

W celu realizacji zamierzen, szczegotowej analizie poddano nastepujace
elementy z dokumentacji medycznej chorych:

1) Dane ogdlne pacjenta: wiek, pte¢, wywiad kliniczny poprzedzajacy
zachorowanie,

2) Specyfike schorzenia: diagnoza histopatologiczna, okre§lenie stopnia
zaawansowania (obecno$¢ lub brak przerzutéw, wielko$¢ guza pierwotnego),

3) Zastosowane leczenie 1 jego tolerancje (obserwowane skutki uboczne,
prowadzona rehabilitacja),

4) Udzial Szkoty — sposob nauczania,

5) Oceng rozwoju psychoruchowego w odniesieniu do wieku rzeczywistego.

Przeprowadzono takze ocen¢ udzialu Rodziny dziecka w realizacji jego
procesu terapeutycznego oraz probowano oceni¢ wptyw zachorowania na schorzenie
nowotworowe jednego z cztonkdéw rodziny na pozostatych. Aby oceni¢ stan psychiczny
pacjenta w trakcie choroby zapytano chorych o akceptacje¢ terapii 1 badan kontrolnych

niezbgdnych po pomyslnie zakonczonym leczeniu.
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2.2. Metody, technika i narzedzie badawcze

Dla potrzeb niniejszej pracy zastosowano metode analizy 1 krytyki
piSmiennictwa, dokumentacj¢ medyczng oraz metode sondazu diagnostycznego
z wykorzystaniem techniki ankietowej. Narzedziem badawczym wykorzystanym
dla potrzeb pracy byt kwestionariusz ankiety, konstrukcji wilasnej, skladajacy
si¢ z 12 pytan. Pytania w wigkszos$ci byly pytaniami otwartymi. Ankieta rozpoczynata
si¢ informacja skierowang do respondenta zawierajaca instrukcje wypelnienia
kwestionariusza ankiety oraz zapewnienie 0 anonimowos$ci 1 wykorzystaniu wynikoéw
badan. W pierwszym pytaniu umieszczono informacje dotyczace wieku i ptci w chwili
zachorowania. W dalszej czeéci znajdowaty si¢ pytania dotyczace oceny rozwoju
dziecka, czgstosci zachorowania, posiadanego rodzefistwa. Dalsza czg$¢ dotyczyta
rozpoznania histologicznego, stosowanego leczenia, czasu leczenia. W kolejnych
pytaniach skupiono si¢ na szkole (nauczanie indywidualne, powr6t do szkotly), ocenie
rozwoju psychicznego dziecka, powiktan mogacych pojawi¢ si¢ po zakonczonym
leczeniu oraz emocji towarzyszacych dziecku podczas badan kontrolnych.

W analizie statystycznej materiatu dokonano opisu badanych zmiennych
ilosciowych 1 jako$ciowych. Zmienne majace charakter ilosciowy scharakteryzowano
zapomoca S$redniej, arytmetycznej 1 odchylenia standardowego oraz warto$ci
minimalnej i maksymalnej. W odniesieniu do zmiennych jako$ciowych dokonano
oceny liczno$ci 1 opisu procentowego. Analizy dokonano za pomoca pakietu

STATISTIC IBM SPSS 23 oraz arkusza kalkulacyjnego Excel 2013.
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2.3. Material i organizacja badan

Materiat badawczy uzyskano w wyniku badan przeprowadzonych w okresie
2015-2017 roku wsréd rodzicow dzieci leczonych w Uniwersyteckim Centrum
Klinicznym w Gdansku, Klinice Pediatrii. Onkologii i Hematologii Dziecigce;.

Badaniem objeto 100 pacjentow pediatrycznych co najmniej 5 lat po
pomyslnym zakonczeniu leczeniu p/nowotworowym. Badania poszerzono o analize
dokumentacji medycznej chorych. Uzyskano zgode dyrekcji placéwki na
przeprowadzenie badan i wykorzystanie dokumentacji medycznej oraz zgod¢ Komisji

Bioetycznej. Arkusze ocen zostaty rozdane osobiscie przez autorke niniejszej pracy.

Analiza grupy badanej wykazala istnienie nastepujacych zaleznosci:

A. Specvfika grupyv badanej

1. Brak zaleznos$ci pomiedzy specyfika histologiczng nowotworu u pacjenta
a jego wiekiem w chwili zachorowania
2. Grupa badana wykazywala przewage czestosci wystgpowania guzow litych

u pacjentéw nad schorzeniami onkohematologicznymi.

B. Ocena procesu chemioterapii — tolerancja leczenia

1. Pacjenci begdacy w wyzszych stadiach zaawansowania klinicznego
nowotworu lepiej tolerowali podaz cytostatykow w przypadkach lokalizacji
przerzutow w watrobie.

Poréwnano lokalizacje przerzutéw: szpik, ptuca, wezty chionne i watroba.

2. Nie stwierdzono zalezno$ci pomiedzy: specyfika histologiczng nowotworu

atolerancja leczenia przez pacjenta, ani tez pomiedzy stopniem

zaawansowania klinicznego choroby i tolerancja leczenia przez chorego.
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. Ocena procesu radioterapii

. Udokumentowano czgstsze zastosowanie radioterapii w guzach litych, niz

w schorzeniach onkohematologicznych.

. Ocena leczenia chirurgicznego

. Zabiegi operacyjne czesciej byly wykonywane w grupie guzow litych, niz
w schorzeniach  onkohematologicznych, co wynika =z protokotow

terapeutycznych.

. Ocena wplywu choroby i procesu terapeutycznego na stan psychiczny

chorego — udzial Rodziny i psychologa przy realizacji leczenia.

. Przerwa w nauce szkolnej z powodu choroby nie stata si¢ powodem, ani
wystgpienia patologicznych zaburzen w zachowaniu dziecka, czy trudnosci
w osiagnigciu  koncentracji umystowej, ani tez w jego relacjach
z réwiesnikami.

Dalsze obserwacje wykazaty, ze przerwa w nauce szkolnej nie stala si¢
powodem trudnos$ci w przyswajaniu wiedzy podczas zaj¢c szkolnych.

. Nie wykazano zwigzku pomiedzy koniecznosciag wlaczenia do terapii
psychologa, a trwaniem czasu leczenia u chorego.

. Obecno$¢ stata rodzicow na oddziale nie miala istotnego wptywu
na tolerancj¢ leczenia przez dziecko.

. Stwierdzono, ze pacjenci, u ktérych proces terapeutyczny byt realizowany
w dhuzszym przedziale czasowym zle tolerowali konieczno$¢ realizacji
planowanych badan kontrolnych po zakonczeniu czynnej terapii.

. Stwierdzono, ze pacjenci ptci meskiej wykazywali lepsza tolerancj¢ leczenia,
natomiast realizacja niezbednych badan kontrolnych po zakonczeniu czynnej

terapii byta w sposob jednakowy tolerowana przez obie plcie.

. Udzial postepowania rehabilitacyjnego w procesie terapeutycznym.

. Nie stwierdzono zalezno$ci pomiedzy wlaczeniem do programu
terapeutycznego rehabilitacji a stopniem zaawansowania klinicznego

choroby, ani budow3 histologiczng nowotworu.
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2. Wykazano, ze pacjenci, ktorych program terapeutyczny nie zawieral
radioterapii nie podejmowali rehabilitacji.
3. Podjecie rehabilitacji nie byto uzaleznione od realizacji w programie leczenia

operacyjnego.

G. Wspolzalezno$¢ czasu trwania leczenia od obecnosci i lokalizacji

przerzutow oraz specyfika procesu terapeutycznego (leczenie

operacyjne i radioterapia).

1. Pacjenci z obecnoscig przerzutdéw w plucach byli dtuzej leczeni, niz chorzy
z przerzutami w watrobie.

2. Nie wykazano ro6znic w czasie leczenia pomig¢dzy pacjentami z przerzutami
w watrobie i weztach chlonnych lub przerzutami w plucach i weztach
chtonnych.

3. Chorzy, ktorych program terapeutyczny zawierat leczenie operacyjne byli
krocej leczeni.

4. Natomiast zastosowanie radioterapii nie mialo wpltywu na czas trwania

leczenia.

H. Problemy w zZvciu rodzinnym jakie pojawily sie w trakcie choroby

dziecka:

1. Brak czasu dla obowigzkow rodzinnych, w tym trudnosci w opiece nad
pozostalymi dzie¢mi.

2. Trudnosci finansowe, porzucenie pracy przez jednego z rodzicow w celu
opieki nad chorym

3. Pojawienie si¢ konfliktow w zyciu rodzinnym.
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3. WYNIKI BADAN I ICH OMOWIENIE

3.1 Charakterystyka grupy badanej

Badaniem objeto 100 pacjentoéw z rozpoznanym schorzeniem nowotworowym
w wieku od 3 lat do 18 roku zycia plci obojga.
Wsréd analizowanych chorych byto 60 dziewczynek i 40 chtopcow.
Stwierdzono nieznaczng przewage pacjentOow z rozpoznaniem schorzen
onkohematologicznych nad chorymi z guzami litymi — 51/49.
Badania zrealizowano w oparciu o analize¢ dokumentacji medycznej chorych,
poszerzong o analiz¢ badan ankietowych, ktorych odpowiedzi udzielaty chore dzieci
iich opiekunowie. Wszyscy pacjenci objeci badaniem byli 5 lat po pomySlnie
zakonczonym procesie terapeutycznym, a czas realizacji badan to lata 2015 —2017.
Specyfika przebytego schorzenia opierala si¢ o ocen¢ histopatologiczng
materialu biologicznego pobranego od pacjenta (wycinek tkanki nowotworowej
49 chorych 1 materiatlu trepanobiopsji szpiku kostnego 51 pacjentow).
Wsrod analizowanych chorych dominowali pacjenci w wysokim i $rednim
stopniu zaawansowania (40/100 - wysoki, 22/100 — $redni), a niski stopien
zaawansowania rozpoznano u 38/100 pacjentow.
Ogniska przerzutowe wystgpity gléwnie w watrobie 8/100 i ptucach 6/100
pacjentow.
Wezty chionne byly zajete u 4/100 pacjentow, a szpik kostny 2/100 chorych.
Dominujacy program leczenia to:
1) Chemioterapia 96/100 pacjentow.
2) Leczenie operacyjne przeprowadzono u 42/100 pacjentow.
3) Radioterapi¢ zastosowano u 25/100 pacjentow.

Leczenie skojarzone:
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1) Chemioterapi¢ — zrealizowano u 96/100 pacjentow.

2) Radioterapi¢ — zrealizowano u 25/100 chorych.

3) Leczenie operacyjne — zrealizowano u 42/100 chorych.
Laczne stosowanie:

1) Chemioterapia + radioterapia u 71/100 pacjentow.

2) Chemioterapia + leczenie operacyjne u 54/100 pacjentow.

3) Chemioterapia + radioterapia + leczenie operacyjne u 29/100 pacjentow.

W przewazajacej liczbie pacjentow obserwowano:
1) Dobrg tolerancj¢ leczenia 65/100
2) Ztatolerancja leczenia wystapita u 35/100 chorych.
Wsréd skutkdw ubocznych stosowanego leczenia poza utrata wlosow,

dominowaty objawy gastrotoksyczne, neutropenia, gorgczka i wysypki skorne.

Czynna rehabilitacja w okresie aktywnego leczenia prowadzona byta u okoto 25%

pacjentéw (13 hematologicznych i 10 z rozpoznaniem guzow litych).

Proces nauczania byt realizowany po leczeniu i w trakcie terapii u 38 pacjentow.

Nauczanie w wigkszo$ci bylo prowadzone indywidualnie 35 os6b w 3 grupach.
Wszyscy uczniowie byli nauczani programem z zakresu nauczania podstawowego
w klasach 1- 6. Przewazali uczniowie z klas od 3- 6. Klasy 0- 1 obejmowaty 10 oséb /

38 nauczanych.

Ocena _psychoneurologiczna odpowiednia do wieku — wustalono u 49/100

analizowanych. Pacjenci ci nie stwarzali probleméw wychowawczych. Natomiast

u 50 dzieci obserwowano dysfunkcje zachowan: nadpobudliwo$¢, trudnosci
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W porozumiewaniu si¢ z rowiesnikami, zaburzenia mowy. W czasie nauki szkolnej
obserwowano u dzieci trudnosci w koncentracji, zapamig¢tywaniu danych. Jeden

z ankietowanych nie odpowiedziat na powyzsze pytanie.

Zachorowanie dziecka stawatlo si¢ problemem w rodzinie, stwarzajac pojawienie si¢

trudnosci w:
1) Opiece nad pozostalymi dzie¢mi,
2) Stwarzajac sytuacje konfliktowe pomie¢dzy rodzicami.

Rezygnacja z pracy jednego rodzica stawala si¢ problemem wystapienia
trudnosci finansowych catej Rodziny. Wszystkie matki uczestniczyly czynnie
w realizacji programow leczenia u wlasnych dzieci stale, badZ okresowo przebywajac
na oddziale. Cz¢$¢ matek mogta liczy¢ na wsparcie innych cztonkdéw rodziny. Stosunek
dzieci do realizacji programéw leczenia byl u przewazajacej liczby pacjentéw
pozytywny 65/100. Negatywnie konieczno$¢ leczenia ocenialo 35/100 dzieci.
Natomiast badania kontrolne po leczeniu negowato 57/100 pacjentow, a pozytywnie

odnosito si¢ 43/100 pacjentow.

Prawie potowa RodzicoOw pacjentow zglaszata istnienie trudnosci w zyciu
rodzinnym zwigzanych z chorobg dziecka:
1) Brak czasu dla innych obowigzkow,
2) Trudnosci finansowe,

3) Konflikty w Zyciu rodzinnym.

W wigkszo$ci pacjenci po pomyslnym zakonczeniu programu terapeutycznego
korzystali z opieki specjalistycznej zwiazanej ze specyfika przebytego schorzenia
(98/100 pacjentow).
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Prawie polowa pacjentow pozostawata pod opieka kilku poradni
specjalistycznych (44/100).

Tylko troje dzieci nie zglaszato si¢ na badania kontrolne do poradni
specjalistycznych.

Po zakonczonym leczeniu wsparcia psychologicznego wymagato 31/100

dzieci.
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3.2 Wyniki badan

Metodologia statystyczna

Wszystkie obliczenia statystyczne zostaly przeprowadzone przy uzyciu pakietu
statystycznego IBM SPSS 23 oraz arkusza kalkulacyjnego Excel 2013.

Zmienne typu jakoSciowego zostaly przedstawione za pomoca licznosci oraz
warto$ci procentowych, a zmienne ilosciowe zostaly scharakteryzowane za pomocag
sredniej arytmetycznej i odchylenia standardowego. Istotno$¢ roznic pomiedzy wiecej
niz dwoma grupami sprawdzono stosujac nieparametryczny test istotno$ci Kruskala —
Wallisa, a istotno$¢ réznic pomiedzy dwoma grupami testem U Manna Whitneya i t-
Student. Dla zmiennych jakoSciowych wykorzystano testy Chi — kwadrat.
We wszystkich obliczeniach za poziom istotnosci przyjeto p < 0,05.

Badani stanowili grupe wiekowa w przedziale 5 do 20 roku zycia. Wiek
dziecka w chwili zachorowania 0,1 miesigc do 12 lat. Wiek badanych przedstawia

Tabela 1.

Tab. 1. Dane ogolne.

Statystyki opisowe
Wiek dziecka [5-20r.z.] po leczeniu 5 20 14,28 2,97
Wiek w chwili zachowania [0,1m.-12r.z.] 0 12 431 3,35

Zrodlo: opracowania wiasne.

Tabela 1 przedstawia wiek dziecka w chwili zachorowania oraz wiek dziecka 5

lat po pomyslnie zakonczonym leczeniu.

25



Wyk. 1. Wiek dziecka po zakonczonym leczeniu.

. — Rozkfad normalny

20 Sradnia = 14,28
Odch. stan. = 2,973
=99

Czestosé

wiek dziecka

Zrodlo: opracowania wiasne.

Wykres 1 przedstawia wiek dziecka 5 lat po pomyslnie zakonczonym leczeniu
onkologicznym. Z przeprowadzonego badania wynika, iz najwigksza grupe stanowily

dzieci w wieku 16 lat.
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Wyk. 2. Wiek dziecka w chwili zachorowania.

20

Czestosé

4,00 &,00 8,00 10,00

wiek w chwili zachorowania

Srednia = 4,31
Odch. stan. = 3,357
N =9

Zrodto: opracowania wlasne

Wykres 2 przedstawia wiek dzieci w chwili zachorowania.

Tab. 2. Dane szczegolowe.

Dane N %

Pleé

Kobieta 37 37,4
Mezczyzna 62 62,6
Ocena rozwoju dziecka

Prawidtowy rozwoj 49 49,5
Dobry rozwdj 50 50,5
Czestos¢ zachorowania przed rozpoznaniem

choroby nowotworowej

Rzadko 82 82,8
Srednio 3 3,0

Sporadycznie 2 2,0

Czesto 13 12,1
Czy dziecko uczeszeza do zlobka

Tak 8 8,1

Nie 91 91,9
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Czy dziecko uczeszcza do przedszkola
Tak

Nie

Czy dziecko uczeszcza do szkoly
Tak

Nie

Czy dziecko ma rodzenstwo

Nie

1

2

3

4

Rozpoznanie

Choroba hematologiczna

Choroba onkologiczna

Stopien zaawansowania choroby
Niski

Sredni

Wysoki

Czy sa przerzuty

Tak

Nie

Lokalizacja przerzutow

Szpik, kregostup

Watroba

Phluca

Wezty chtonne

Kosci udowe, oczodoty
Stosowane leczenie
Chemioterapia

RTX

Zabieg operacyjny

Czas leczenia Min= 1 miesigc ~Max= 8 lat
Czas od zakonczenia leczenia w latach
5

6

6,5

7

8

9

10

11

14

28

15
84

41
58

50
49

38
21
40
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M=1,76

15,2
84,8

41,4
58,6

23,2
38,4
31,3
5,1
2,0

50,5
49,5

38,4
21,2
40,4

22,2
77,8

9,1
36,4
27,3
18,2

9,1

58,9

15,3

25,8
SD= 1,49

222
11,1
2,0
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13,1
10,1
9,1
8,1
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Tolerancja leczenia

Dobra

Zta

Kontynuacja zaje¢ szkolnych podczas leczenia
Tak

Nie

Rehabilitacja

Nie

Tak

Nauczanie indywidualne — czas w latach
Nie

1

2

Nauka w drugiej szkole (od kiedy)
Nie rozpoczal nauki

W pierwszej klasie

W drugiej klasie

W trzeciej klasie

W piatej klasie

W szoéstej klasie

Ocena rozwoju psychicznego dziecka
Zaburzenia zachowania

Trudnosci w koncentracji

Utrudniona relacja z rowiesnikami
Trudno$ci w przyswajaniu wiedzy
Trudno$ci wychowawcze

Czy dziecko zglaszalo trudnosci w Zyciu

rodzinnym

Nie

Tak

Reakcja dziecka na badania kontrolne
Pozytywne

negatywne

Problemy rodzinne podczas leczenia:
Brak okre$lenia

Pozytywne - che¢ do dziatania
Negatywne -ztos$¢, rozpacz, obwinianie siebie, krzyk
Kto przebywal z dzieckiem na oddziale
Matka

Ojciec

Matka i ojciec

Matka 1 babcia

29

65
34

36
63

76
23

60
35

47
11
13

86
66
42
28

95

64
35

92

71

16

2,0

65,7
34,3

36,4
63,6

76,8
23,2

60,6
35,4
4,0

9.8
51,1
12,0
14,1
4,3
8,7

38,2
29,3
18,7
12,4
1,3

9,0
4,0

64,6
35,4

6,1
1,0
92,9

72,4
2,0
16,3
9,2



Czy po skonczonym leczenie dziecko bylo objete
opieka poradni specjalistycznych?

Nie 3 3,0
Tak 96 97,0
Czy w czasie leczenia dziecko korzystalo z pomocy

psychologicznej?

Nie 35 35,4
Tak 64 64,6

Zrodto: opracowania wiasne.

W powyzszej tabeli przedstawiono dane szczegdétowe dotyczace analizy
badania ankietowego. Jeden z ankietowanych nie wypowiedziat si¢ co do kontynuacji
zaj¢¢ szkolnych podczas leczenia, probleméw rodzinnych i z objecia opieka poradni

specjalistycznych.

Analiza wynikow

1. Czestos¢ zachorowania na choroby ukladu oddechowego ma zwiazek z wiekiem
dziecka

W celu weryfikacji hipotezy zastosowano analiz¢ testu istotnosci U Manna
Whitneya. Analiza nie wykazata zwigzku pomigdzy zmiennymi. Wiek dziecka nie

wptywa na czesto$¢ zachorowania Z = -0,15; p > 0,05,

Tab. 3. Czestos¢ zachorowania na choroby ukladu oddechowego a wiek dziecka,
i rodzaj choroby nowotworowej.

Wiek vs czestos¢ zachorowania N M SD z P
Rzadko 82 | 14,26 | 2,89
Czesto 12 | 1417 411 | %16 0873

Zrodto: opracowania wiasne

Przeprowadzone badanie wskazuje, iz wiek dziecka i zachorowanie na choroby

infekcyjne drog oddechowych byta niska i nie miata odzwierciedlenia na zachorowanie
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na nowotwor, co zostalo przedstawione w Tabeli 3. U szeSciu pacjentdéw nie

odnotowano infekcji drog oddechowych w wywiadzie.

2. Czestos¢ zachorowania na choroby infekcyjne drog oddechowych ma zwigzek
z rodzajem choroby nowotworowej dziecka

Aby zweryfikowad hipoteze zastosowano test istotnosci Chi — kwadrat. Analiza
wykazala zwigzek pomigdzy zmiennymi X2(1) = 6,11; p = 0,013.

Istotnie statystycznie wyzsza czesto$¢ zachorowania wystgpowata u dzieci

z chorobami onkologicznymi niz z hematologicznymi.

Tab. 4. Czestos¢ zachorowania a typ choroby nowotworowe;j.

Rozpoznanie
Zachorowania Choroba Choroba Ogolem
hematologiczna onkologiczna
Rzadko 45 37 82
Czesto 2 10 12
Ogotem 47 47 94

Zrodio: opracowania wlasne.

W badaniu przeanalizowano cze¢sto$¢ zachorowania na infekcje goérnych drog
oddechowych a typ choroby nowotworowej. U 10 pacjentoéw onkologicznych wystapita
infekcja drég oddechowych i1 u 2 badanych pacjentow hematologicznych.

Wykres 3 przedstawia czesto$¢ zachorowania na choroby hematologiczne

1 onkologiczne.
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Wyk. 3. Czesto$¢ zachorowania na choroby gérnych drég oddechowych u dzieci

ze schorzeniami hematologicznymi a guzami litymi.

45
40
35
30
25
20
15

10

RZADKO

W choroba hematologiczna

Zrodlo: opracowania wlasne.

CZESTO

B choroba onkelogiczna

Z przeprowadzonego badania wynika, ze czg¢$ciej na infekcje gornych drog

oddechowych zachorowaly dzieci, u ktorych rozpoznano ztos§liwe guzy lite.

3. Stopien zaawansowania ma zwigzek z lokalizacjg przerzutow.

Aby zweryfikowad hipoteze zastosowano test istotnosci Chi — kwadrat. Analiza

wykazala zwigzek pomigdzy zmiennymi X2(2) = 10,04; p = 0,007.

Istotnie statystycznie najlepsza tolerancje leczenia miaty dzieci z przerzutami

do watroby.

Tab. 5.

protokoél terapeutyczny.

Lokalizacja przerzutow

Lokalizacja przerzutow a przyjmowane cytostatyki lub stosowany

Ogotem

Tolerancja leczenia Watroba | Ptuca | Wezly | TAL/BIO
chionne
Dobra 8 4 2 0 16
Zia 0 2 6
Ogotem 4 22

Zrodto: opracowania wiasne.
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Badania wskazuja, iz najlepsza tolerancj¢ na leczenie cytostatyczne
wg protokotu terapeutycznego miaty dzieci z przerzutami do watroby. W wigkszos¢
dzieci poddanych badaniu deklarowato dobra tolerancj¢ na leczenie.

Wykres 4 przedstawia lokalizacje przerzutow a przyjmowane cytostatyki lub
stosowany protokot terapeutyczny.

Wyk. 4. Lokalizacja przerzutow a przyjmowane cytostatyki lub stosowany
protokoél terapeutyczny.

8

DOBRA ZLA

Eszpik Ewatroba Epluca Ewezly chlonne M TAL/BIO
Zrédlo: opracowania wlasne.

Z dokonanej analizy wynika, ze lepsza tolerancja na leczenie chemioterapia,
byla u pacjentow z przerzutami do watroby. Dobdr schematdéw terapeutycznych jest
uzalezniony od 2 czynnikdw: typu histologicznego nowotworu oraz stopnia

zawansowania.

5. Rodzaj choroby i stopien zaawansowania maja wplyw na tolerancje leczenia.

Zastosowano testy niezalezno$ci X2 Chi — kwadrat.
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e Rozpoznanie
Analiza nie wykazala zwigzku pomigdzy zmiennymi X2(1) = 0,51; p = 0,845. Typ

choroby nie wptywa na tolerancje choroby.

Tab. 6. Typ choroby nie ma wplywu na tolerancje¢ leczenia.

Tolerancja leczenia

Rozpoznanie Dobra 7l Ogotem
Choroba hematologiczna 33 17 50
Choroba onkologiczna 32 17 49
Ogoélem 65 34 99

Zrodio: opracowania wlasne.

Z przeprowadzonego badania wynika, ze typ choroby nie ma wptywu
na tolerancj¢ leczenia p/nowotworowego. Mozna wnioskowaé, ze niezaleznie
od rodzaju choroby onkologicznej leczenie jest podawane zgodnie z obowigzujacymi
schematami leczenia. Jeden pacjent nie wypowiedziat sie.

Analiza nie wykazala zwiazku pomigdzy zmiennymi X2(2) = 2,69; p = 0,260.

Stopien zaawansowania choroby nie wptywa na tolerancj¢ leczenia.

Tab.7.  Stopien zawansowania choroby nie ma wplywu na tolerancje leczenia.

Tolerancja leczenia

‘ Stopien zaawansowania dobra ~la Ogotem
niski 22 16 38
sredni 13 8 21
wysoki 30 11 41
Ogolem 65 35 100

Zrodlo: opracowania wlasne.

Badania wykazuja, iz uzyskanie remisji choroby i stopien zawansowania nie

wptynely na tolerancje leczenia. Moze to by¢ postepem jaki dokonat si¢ na przestrzeni
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ostatnich lat przy realizacji procesu chemioterapii dzigki wprowadzeniu leczenia
wspomagajacego 1 doswiadczenia  klinicystow w  modyfikacje schematow

terapeutycznych.

6. Rodzaj choroby i stopien zaawansowania majq zwiagzek z zastosowanym
leczeniem.

Zastosowano testy niezaleznos$ci Chi — kwadrat.

e RADIOTERAPIA (RTX)
Aby zweryfikowac hipoteze zastosowano test istotnosci Chi — kwadrat. Analiza
wykazata zwigzek pomigdzy zmiennymi X2(1) = 6,78; p = 0,009.
Istotnie statystycznie cz¢sciej] RTX bylo zastosowane u dzieci z guzami litymi
niz z chorobg hematologiczna.

Tab. 8. Rodzaj choroby nowotworowej a stosowane leczenie.

. RTX
Rozpoznanie Nie Tak
Choroba hematologiczna 44 7 51
Choroba onkologiczna 31 18 49
Ogoélem 75 25 100

Zrodto: opracowania wiasne.

W badaniu przeanalizowano czgstsze zastosowanie radioterapii w guzach
litych niz w chorobach onkologicznych.

Wykres 5 przedstawia rodzaj choroby nowotworowej a wdrozone leczenie.
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Wyk. 5. Rodzaj choroby nowotworowej a wdrozone leczenie.
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CHOROBA HEMATOLOGICZNA CHOROBA ONKOLOGICZNA

H RTX-nie @ RTX-tak

Zrodto: opracowania wlasne.

W przeprowadzonej analizie statystycznej stosowanie leczenia radioterapia,
bylo prowadzone u pacjentéw z guzami litymi w mniejszym odsetek stanowili pacjenci

onkohematologiczni.

e Zabieg operacyjny
Aby zweryfikowac hipoteze zastosowano test istotnosci Chi — kwadrat. Analiza
wykazala zwigzek pomigdzy zmiennymi X2(1) = 49,01; p = 0,000.

Zabieg operacyjny przeprowadzono u chorych dzieci z guzami litymi.
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Tab. 9. Zabieg operacyjny jako jedna z metod leczenia w guzach litych.

Zabieg operacyjn
Rozpoznanie ; Sl Ogotem
Choroba hematologiczna 47 4 51
Choroba onkologiczna 12 38 49
Ogotem 58 42 100

Zrodto: opracowania wiasne

Wykres 6 przedstawia zabieg operacyjny jako metode leczenia
wykorzystywang w chorobach onkologicznych.

Wyk. 6. Zabieg operacyjny jako metoda leczenia wykorzystywana w chorobach

onkologicznych
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CHOROBA HEMATOLOGICZNA CHOROBA ONKOLOGICZNA
[ zabieg - nie  @zabieg - tak

Zrodlo: opracowania wlasne.

Przeprowadzone badania w o$rodku Gdanskim potwierdzity, iz jedng z metod
leczenia guzéw litych jest zabieg operacyjny zgodnie z obowigzujacymi protokotami

terapeutycznymi.
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7. Czas powrotu do szkoly nie ma wplyw na zachowanie dziecka.

Zastosowano testy niezaleznos$ci Chi — kwadrat.

e Zaburzenia zachowania
Analiza nie wykazata zwigzku pomigdzy zmiennymi X2(5) = 4,12; p = 0,533.
Czas powrotu do szkoly nie ma wplywu na zaburzenia zachowania u dzieci po

zakonczonym leczeniu onkologicznym.

Tab. 10. Czas powrotu do szkoly nie mial wplywu na zaburzenia zachowania u
dzieci leczonych onkologicznie.

Zaburzenia zachowania

Powrét do szkoly Nie Tak Ogodlem
Nie podjal nauki 1 8 9
W 1 klasie 8 39 47
W 2 Kklasie 2 9 11
W 3 Kklasie 0 13 13
W 5 klasie 0 4
W 6 klasie 2 8
Ogotem 13 79 92

Zrodto: opracowania wiasne.

Najczestsze zmiany zachowania dziecka dotyczyly agresji do osoby
pozostajacej przy dziecku, zmegczeniu zbyt dlugim pobytem w szpitalu, schematami
leczenia, lek przed nieznang sytuacjg 1 $miercig. OSmiu pacjentow nie wypowiedzialo

sie.

e Trudnos$ci w koncentracji

Analiza nie wykazata zwigzku pomigdzy zmiennymi X2(5) = 4,26; p = 0,512.

Czas powrotu do szkoly nie ma wptywu na wystepowanie trudnosci w koncentracji.
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Tab. 11. Czas powrotu do szkoly nie mial wplywu na koncentracje.

Trudnosci w koncentracji

Powrdt do szkoly ; Ogotem

Nie podjal nauki 2 7 9
W 1 Kklasie 16 31 47
W 2 Kklasie 9 11
W 3 klasie 7 6 13
W 5 klasie 3

W 6 klasie 5 8
Ogolem 31 61 92

Zrodio: opracowania wlasne

e Utrudniona relacja z réwiesnikami
Analiza nie wykazata zwigzku pomiedzy zmiennymi X2(5) = 3,92; p = 0,561.
Czas powrotu do szkoty nie ma wpltywu na relacje z rowiesnikami, co przedstawia

Tabela 12.

Tab. 12. Czas powrotu do szkoly nie mial wplywu na relacje¢ z rowiesnikami.

Utrudniona relacja 7 rowiesnikami

Powrot do szkoly ; Ogolem
‘Nie podjal nauki 6 3 9
W 1 klasie 28 19 47
W 2 Kklasie 6 5 11
W 3 klasie 10 3 13
W 5 klasie 1 3 4
W 6 klasie 5 3 8
Ogotem 56 36 92

Zrodio: opracowania wlasne.

e Trudnos$ci w przyswajaniu wiedzy

Analiza nie wykazala zwigzku pomigdzy zmiennymi X2(5) = 6,90; p = 0,228.

Czas powrotu do szkoly nie ma wptywu na trudno$ci w przyswajaniu wiedzy.
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Tab. 13. Czas powrotu do szkoly nie mial wplywu na trudnos$ci w przyswajaniu
wiedzy.

Powrdét do szkoly
Nie podjal nauki 9 0 9
W 1 Kklasie 30 17 47
W 2 klasie 8 3 11
W 3 Kklasie 10 3 13
W 5 klasie 4 0 4
W 6 klasie 6 2 8
Ogoltem 67 25 92

Zrodto: opracowania wiasne

8. Czas leczenie nie ma wplywu na korzystanie z pomocy psychologicznej
w trakcie leczenia.

W celu weryfikacji hipotezy zastosowano szereg nieparametrycznych testow
istotnosci U Manna Whitneya. Analiza nie wykazata zwiazku pomigdzy zmiennymi.
Czas leczenia nie ma wpltywu na korzystanie z pomocy psychologicznej w trakcie
leczenia. Z = -0,92; p > 0,05, gdzie z - symbol testu U Manna Whitney’a, gdzie p-

okresla poziom istotnosci.

Tab. 14. Czas leczenia nie mial wplywu na korzystanie z pomocy psychologicznej
w trakcie leczenia.

Czas leczenia vs Kkorzystanie z pomocy | N M SD VA P
psychologa

Tak 35 1,41 0,59

Nie 64 | 195 | 178 | 092|038

Zrodlo: opracowania wlasne.

9. Obecno$¢ rodziny nie ma zwiazku z tolerancja leczenia dziecka.
Aby zweryfikowaé hipoteze zastosowano test niezaleznosci Chi — kwadrat.

Analiza nie wykazala zwigzku pomigdzy zmiennymi X2(2) = 0,08; p = 0,959.
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Obecnos$¢ rodziny nie ma zwigzku z tolerancjg leczenia dziecka. Przestawione to zostato
w Tabeli 15. U czterech pacjentow nikt z rodziny nie przebywal przez cata dobg.

Tab. 15. Obecnos¢ rodziny nie ma zwigzku z tolerancjg leczenia dziecka

Tolerancja leczenia

Powrdét do szkoly Dobra Zla

Ogotem

Matka 47 24 71
Matka i ojciec 10 6 16
Matka i babcia 6 3 9

Ogolem 63 33 96

Zrodlo: opracowania wiasne.

10. Czas od zakonczenia leczenia ma zwiazek z reakcja dziecka na badania
kontrolne.

W celu weryfikacji hipotezy zastosowano szereg nieparametrycznych test
istotnosci U Manna Whitneya. Analiza wykazala zwiazek pomigdzy zmiennymi
(granica tendencji statystycznej) Z = -2,71; p = 0,053. Dzieci, u ktérych czas
od zakonczenia leczenia byl dtuzszy niz 5 lat mialy negatywne nastawienie na badania
kontrolne.

Tab. 16. Czas od zakonczonego leczenia, a reakcja na badania kontrolne

Czas od zakonczenia leczenia vs | N M SD VA P
reakcja na badania kontrolne

Pozytywne 64 | 7,59 | 2,66

Negatywne 35 | 701 | 2,14 | 271 | 0083

Zrodio: opracowania wlasne.
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Wyk. 7. Reakcje na badania kontrolne dzieci po pomySlnie zakonczonym
leczeniu

7,95
79
7,85
78
75
7.7

7,65

7,55

REAKCIA POZYTYWNA REAKCJA NEGATYWNA

Zrodlo: opracowania wlasne

11. Ple¢ ma zwigzek z tolerancjg choroby podczas leczenia.

Aby zweryfikowad hipoteze zastosowano test istotnosci Chi — kwadrat. Analiza
wykazata zwigzek pomigdzy zmiennymi X2(1) = 5,36; p = 0,021.

Istotnie statystycznie czeSciej dobra tolerancje leczenia mieli chlopcy niz
dziewczeta. Stwierdzono, ze chlopcy deklarowali lepsza tolerancje na leczenie.
Zauwazono, ze u dziewczat tolerancja leczenia byta mniejsza, co zostato przedstawione

w Tabeli 17. Jeden z ankietowanych nie wypowiedziat si¢ co do tolerancji leczenia.

Tab. 17. Dobra tolerancje leczenia czesSciej wykazywali chlopcy.

Tolerancja leczenia

Pleé Dobra 7l Ogolem
' Kobieta 19 18 37
Mezczyzna 46 16 62
Ogolem 65 34 99

Zrodlo: opracowania wlasne.
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Wykres 8 przedstawia tolerancje leczenia a ptec.

Wyk. 8. Tolerancja leczenia a pleé
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Etolerancjadobra Mtolerancjazia

Zrodto: opracowania wlasne.

12. Ple¢ ma zwigzek z reakcja (pozytywna, negatywna) na badania kontrolne.

Aby zweryfikowac hipoteze zastosowano test istotnosci Chi — kwadrat. Analiza
nie wykazata zwigzku pomigdzy zmiennymi X2(1) = 0,16; p = 0,690.

Ple¢ nie ma wplywu na reakcj¢ dzieci na badania kontrolne. Tabela 18
przedstawia pozytywne reakcje i negatywne reakcje na badania kontrolne zaro6wno
u dziewczat 23, jak i1 chtopcow 41 poddanych badaniu. Negatywnie zareagowalo
na badania kontrolne 14 dziewczat i 21 chtopcow. Jeden pacjent nie wyrazil swojej
opinii.

Tab. 18. Ple¢ nie ma wplywu na reakcje¢ dzieci na badania kontrolne.

Reakcja na badania kontrolne

pozytywna negatywna LsLeld
Kobieta 23 14 37
Mezczyzna 41 21 62
Ogoltem 64 35 99
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Zrodlo: opracowania wlasne.

13. Stopien zaawansowania choroby ma zwiazek z uczeszczaniem na rehabilitacje.
Aby zweryfikowac¢ hipoteze zastosowano test istotnosci Chi — kwadrat. Analiza
nie wykazala zwigzku pomi¢dzy zmiennymi X2(2) = 2,45; p = 0,294.
Stopien zaawansowania choroby nie ma wptywu na podjgcie rehabilitacji.
W przeanalizowanej dokumentacji medycznej nie znaleziono danych dotyczacych

rehabilitacji u jednego pacjenta.

Tab. 19. Stopien zawansowania choroby nie ma wplywu na podjecie rehabilitacji.

Rehabilitacja
Stopien zaawansowania ; Ogotem
niski 32 6 38
Sredni 14 7 21
wysoki 30 10 40
Ogolem 76 23 99

Zrodlo: opracowania wiasne.

14. Typ choroby ma zwigzek z podje¢ciem rehabilitacji

Aby zweryfikowac hipoteze zastosowano test istotnosci Chi — kwadrat. Analiza
nie wykazata zwigzku pomiedzy zmiennymi X2(1) =0,43; p = 0,510.

Typ choroby nie ma wptywu na podjecie rehabilitacii.

Tab. 20. Typ choroby nie ma wplywu na podjecie rehabilitacji.

Rehabilitacja

Typ choroby Nie Tak Ogodlem
Choroba hematologiczna 37 13 50
Choroba onkologiczna 39 10 49
Ogotem 76 23 99

Zrodio: opracowania wiasne.
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15. Zastosowane leczenie ma zwiazek z podjeciem rehabilitacji.

Zastosowano testy niezaleznosci Chi — kwadrat.

¢ Radioterapia
Analiza wykazala zwigzek pomigdzy zmiennymi X2(1) = 8,08; p = 0,004.
Najczesciej osoby, ktore nie miaty zastosowanego leczenia RTX nie podejmowaty
rehabilitacji.

Tab. 21. Stosowane leczenie ma zwigzek z podjeta rehabilitacjg.

Rehabilitacja
RTX Nie Tak Ogolem
Nie 62 12 74
Tak 14 11 25
Ogolem 76 23 99

Zrodlo: opracowania wlasne.

Wigkszo§¢ badanych odpowiedzialo, iz nie podejmowato leczenia
rehabilitacyjnego, co pokazuje wykres 9.
Wyk. 9. Zastosowanie leczenia radioterapiq.
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Zrodto: opracowania wlasne.
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Zadano sobie pytanie czy zabieg operacyjny mial wplyw na podjeta rehabilitacje.
Analiza nie wykazata zwigzku pomiedzy zmiennymi X2(1) =0,13; p = 0,715.
Zabieg operacyjny nie miat wplywu na podjecie rehabilitacii.

Tab. 22. Zabieg operacyjny nie ma wplywu na podjecie rehabilitacji.

Rehabilitacja

Zabieg operacyjny Nie Tak Ogolem
Nie 43 14 57
Tak 33 9 42
Ogoltem 76 23 99

Zrodto: opracowania wiasne.

16. Zastosowane leczenie ma wplyw na czas leczenia.

Zastosowano testy U Manna Whitneva.

e Zabieg operacyjny
Analiza wykazata zwigzek pomiedzy zmiennymi Z = -3,19; p < 0,05. Istotnie
statystycznie krotszy czas leczenia wystgpowal u dzieci, ktore mialy zastosowany
zabieg operacyjny radykalnego, dotyczylo to dzieci z guzami litymi.

Tab. 23. Zabieg operacyjny nie ma wplyw na krétszy czas leczenia dzieci z
guzami litymi.

Czas leczenia vs zabieg operacyjny N | M SD Z P
Nie 58 1,82 | 1,14
Tak 2 |66 | 187 | > | o001

Zrodlo: opracowania wiasne.
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Wyk. 10. Zastosowanie zabiegu operacyjnego, radykalnego ma wplyw na kroétszy
czas leczenia u dzieci z guzami litymi.

1,85

A7

BRAK ZABIEGL ZASTOSOWANYZABIEG

Zrodto: opracowania wlasnego

¢ Radioterapia
Analiza nie wykazata zwigzku pomi¢dzy zmiennymi Z = -0,58; p > 0,05.
Zastosowanie radioterapii nie wptywa na czas leczenia dziecka.

Tab. 24. Zastosowanie leczenia radioterapia nie ma wplywu na czas leczenia
dziecka.

Czas leczenia vs Radioterapia N M SD Z P
Nie 75 1,81 1,69
Tak 25 | 160 | 061 | 8 | 0562

Zrodlo: opracowania wlasne.

Przeprowadzone badania nie wykazaly réznic w czasie trwania leczenia przy
zastosowaniu radioterapii, moze ona by¢ stosowana jako jedna z metod leczenia
skojarzonego w zaleznos$ci od rozpoznania histologicznego, stopnia zawansowania

i protokotu leczniczego.
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3.3 Omowienie wynikow, dyskusja

Przeprowadzone badania wlasne materiatu klinicznego nie udokumentowaty
zwigzku pomiedzy wiekiem dziecka a zachorowaniem na okreslony nowotwor.

Spostrzezenie to pozostaje w rozbieznosci z danymi z literatury, gdzie na ogét
jest odnoszona czesto$¢ zachorowania na okre§lony nowotwdr do wieku chorego
[21,22,28].

W wieku niemowlecym wystepuja nowotwory pochodzenia embrionalnego:
neuroblastoma, retinoblastoma i1 hepatoblastoma [48,54,80,100].

Ostra biataczka limfoblastyczna i guz Wilmsa obserwowane s3 w wieku
przedszkolnym (2-5 rok zycia).

Natomiast wiek mlodzienczy jest charakterystyczny dla migsakéw i choroby
Hodgkina [46].

Gonadalne nowotwory typu zarodkowego wystepuja w wieku niemowlgcym
1 w okresie wczesnego dziecinstwa, po czym ponowny rzut zachorowan nastepuje w
okresie pokwitania. [3,4,48].

Istotne réznice dokumentujgce czgstos¢ zachorowania w zaleznosci od wieku
chorego sg opracowane 1 oparte na analizie statystycznej szerokiej populacji
1 wieloletnich obserwacjach. [43,49].

Badania wlasne zostaly przeprowadzone na wybranej grupie pacjentow
hospitalizowanych w Klinice Hematologii i Onkologii Dziecigcej w Gdansku, obejmuja
obserwacje co najmniej 5 lat po pomyslnie zakonczonym leczeniu.

Spowodowalo to analiz¢ ograniczonej grupy pacjentdow 1 pewna

przypadkowos¢ hospitalizacji.
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Przeprowadzajac badania wzi¢to pod uwage caly szereg czynnikéw, takich jak:
1) wybor przez rodzicow/opiekundéw osrodka onkologicznego,
2) lokalizacja osrodka onkologicznego,
3) zmienno$¢ zachorowalno$ci na typ nowotwory w poszczegolnych latach.

Dlatego tylko badania przeprowadzone na szerokim materiale klinicznym
1 obserwacje wieloletnie pozwalaja badaé rzeczywista czgstos¢ zachorowania oraz role
czynnikow genetycznych i1 srodowiskowych.

Stad uzyskane wyniki nalezy uzna¢ wylacznie za obserwacje Gdanskiego
Osrodka Onkologicznego w przedziale 5-letnim.

Podobnie nalezy oceni¢ przewage w grupie badanej guzéw litych
nad pacjentami ze schorzeniami onkohematologicznymi.

Badania i publikacje Polskiej Grupy ds. Leczenia Guzow Litych z ostatnich lat
1 obserwacje miedzynarodowe dokumentuja nastgpujaca czesto$§¢ zachorowan w
Europie poszczegolnych typow histologicznych nowotwordéw dzieciecych: biataczki
33,5%, chtoniaki 9,9%, guzy mozgu 22,6%, uktad wspotczulny 6,8%, retinoblastomia
3,3%, nerki 6,9%, watroba 0,9% [4,5,6,69,87]. Te dane nalezy uzna¢ za obowigzujace.

Rozwazajac takze czgsto§¢ zachorowania na okreslony nowotwor nalezy
uwzgledni¢ doskonalenie si¢ klasyfikacji histologicznej na przestrzeni ostatniego
dwudziestolecia.

Sposroéd znanych typodw histologicznych wyloniono odrebng grupe, ,,guzow
rzadko wystgpujuacych”, obserwowanych istotnie rzadko w okresie wieku
rozwojowego. Sa one przedmiotem badan i zainteresowan pediatrow onkologow,
ktorych celem jest stwarzanie rekomendacji dotyczacych postgpowania terapeutycznego

[29,80,83,85].
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Pewne nowotwory u dzieci, ktore rzadko obserwuje si¢ nie mogty skorzystac
z historycznych osiaggni¢¢ pediatrycznej sieci onkologicznej na duza skale. W ostatnich
latach ro6zne programy koncentrowaly si¢ na wyzwaniu tak rzadkich nowotwordéw
dziecigcych.

W Europie krajowe grupy robocze (z Wtoch, Francji, Wielkiej Brytanii, Polski
i Niemiec) w 2008 roku utworzyty Europejska Grupe dla Pediatrycznych Rzadkich
Guzéow (EXPeRT) . EXPeRT promowal koncepcje bardzo rzadkich nowotwordéw
pediatrycznych, ktorych diagnoza jest trudna i czasami opdzniona, opcje leczenia
rzadko sa poparte dowodami, a badania i proby kliniczne s3 trudnym sposobem
postgpowania. Zgodnie z ta koncepcja EXPeRT promuje pragmatyczng definicje bardzo
rzadkich nowotwordéw ztosliwych, a mianowicie tych o rocznej czgstosci wystgpowania
<2 na milion populacji do wieku 18 lat i ,,nieuwzglednionych w innych badaniach”
[29,84,85].

Te rozwazania oddaja dynamizm zmian, jakie zachodza w diagnostyce

histologicznej na przestrzeni ostatnich lat.

Przeprowadzone badania udokumentowaly ryzyko wystepowania przerzutow
lokalnych lub odlegtych u chorych z pdznymi rozpoznaniami.

Po6zna diagnoza wielokrotnie spowodowane jest faktem czestej lokalizacji
guza pierwotnego w jamach ciala (klatka piersiowa i/lub jama brzuszna).

Poczatkowo dobry stan ogélny oraz rdéznorodno$¢ 1 niespecyficznosé
wstepnych objawow klinicznych u chorego sa tego przyczyna [29].

Natomiast pojawieniu si¢ przerzutow tkanki nowotworowej zazwyczaj
towarzyszy zatamanie stanu ogoOlnego oraz wystgpienie takich objawow jak: bol,

uposledzenie waznych dla zycia narzadow: watroby, nerek, phluc i1 przewodu
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pokarmowego [17,26]. Liczne prace kliniczne potwierdzajg te obserwacje wilasng

[50,66,68].

Analizujac wptyw roznych czynnikow mogacych ksztalttowaé¢ komfort zycia
pacjentow bedacych w okresie aktywnego leczenia przeciwnowotworowego oceniano
tolerancj¢ leczenia przez pacjenta.

Pacjenci byli prowadzeni wedlug roznych schematow terapeutycznych, ktorych
dobdr byt indywidualny dla kazdego chorego w zalezno$ci od budowy histologicznej
nowotworu i jego stopnia zaawansowania klinicznego.

Planowany schemat mogt ulec modyfikacji: redukcja dawki lub przedtuzenie
czasu realizacji podazy lekow z powodu wystepowania u chorego dodatkowych
czynnikow ryzyka takich, jak:

1) wiek (ponizej 2 r.z.),
2) zty stan og6lny spowodowany wspotistnieniem schorzen towarzyszacych, jak:
a) wady wrodzone,
b) uposledzenie funkcji waznych dla zycia narzadow,
c) wystepowanie przewlektych stanow zapalnych.
Niemniej u wszystkich pacjentdéw mozna byto wyr6ézni¢ 3 podstawowe okresy terapii:
1) Podaz cytostatykow — chemioterapia,
2) Leczenie operacyjne,

3) Radioterapia.

Oczywiscie nie u wszystkich chorych realizowano wszystkie mozliwosci terapeutyczne.
Chemioterapia, byla zastosowana u 96/100 ocenianych chorych. Pozwolito to na

poczynienie nastgpujacych spostrzezen: pacjenci prowadzeni byli wg réznych
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schematoéw terapeutycznych w zalezno$ci od budowy histologicznej nowotworu
1 stopnia zawansowania klinicznego.

Mianowicie oceniajagc  pacjentow bedacych w  wyzszych stadiach
zaawansowania procesu nowotworowego stwierdzono, ze sposrdd chorych majacych
przerzuty do szpiku, watroby, pluc 1 weztéw chlonnych najlepsza tolerancja
cytostatykoéw cechowali si¢ chorzy z przerzutami zlokalizowanymi w watrobie.

Natomiast nie stwierdzono zalezno$ci stopnia tolerancji leczenia od budowy
histologicznej i stopnia zaawansowania nowotworu.

Spostrzezenie dotyczace lepszej tolerancji chemioterapii u chorych
z przerzutami do watroby mozna sobie tlumaczyé mniejszym rozsiewem procesu
nowotworowego, niz w przypadkach zajecia szpiku, weztow chtonnych i ptuc, jakie
czgsto si¢ obserwuje w zaawansowanym procesie Nowotworowym.

Natomiast bardzo trudno wytlumaczy¢ brak zalezno$ci stopnia tolerancji
od budowy histologicznej 1 stopnia zaawansowania klinicznego.

Dobor schematu terapeutycznego, jak wiadomo, jest zalezny od tych dwoch
czynnikow 1 z reguly wyzsza histologicznie zlosliwos¢ oraz wyzszy stopien
zaawansowania narzucajg bardziej agresywng chemioterapi¢. Jest to sprawdzona droga
w staraniach o uzyskanie remisji klinicznej choroby [1,41,95].

Z kolei agresywne leczenie stanowi wigksze potencjalnie ryzyko wystapienia
skutkow ubocznych terapii, ktore moze przedtuzy¢ terapig, a nawet doprowadzi¢
do zgonu pacjenta [51].

Pewnym wytlumaczeniem braku uzaleznienia tolerancji od tych waznych
czynnikow moze by¢ postep, jaki si¢ dokonal w ostatnich latach przy realizacji procesu

chemioterapii: wprowadzone szeroko leczenie wspomagajace oraz umiejetnose
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1 doswiadczenie w modyfikacjach schematow terapeutycznych przez klinicystow
[11,12,19,85].

Zatem powyzsze czynniki minimalizuja ,,ryzyko wystgpienia powiktania”,
moga zmniejsza¢ takze rdéznice w wystepujacych skutkach ubocznych u chorych
prowadzonych wedhug réznych programow terapeutycznych.

Fakt czestszego zastosowania radioterapii w  guzach litych, niz
w onkohematologii jest zgodny z danymi z pi$miennictwa i bezdyskusyjny podobnie,
jak cze$ciej stosowane leczenie operacyjne w guzach litych [32,37,62,76,83,101].
Natomiast $ledzac piSmiennictwo widac jak istnieje state dgzenie do doskonalenia obu
tych metod terapeutycznych.

Pozytywnie oceniono wprowadzenie terapii protonowej w leczeniu guzow
litych u dzieci oraz radioterapi¢ molekularng z wykorzystaniem radionuklidow w terapii
guzow litych [32,62,76,84].

Z kolei w leczeniu chirurgicznym istnieje dgzenie do minimalizacji inwazyjnej
terapii zaroOwno przy pobieraniu materiatu biologicznego do oceny histologicznej, jak
1 zabiegach podstawowych w guzach litych [23,27,102]. W ostatnich latach nastgpit
dynamiczny rozw¢j chirurgii matoinwazyjnej u dzieci. Wigze si¢ to gléwnie
z udoskonaleniem sprzetu laparoskopowego oraz doswiadczeniem chirurga. Zaletg
takich zabiegéw jest mniejszy uraz operacyjny, mniejszy bol pooperacyjny, skrdcenie
czasu hospitalizacji i rekonwalescencji pooperacyjnej [13,31,35].

Analizuje si¢ umiejetne stosowanie leczenia wspomagajacego, w tym
przetoczenh masy erytrocytarnej i osocza majace na celu minimalizacj¢ powiktan
okotooperacyjnych [23,102].

Bardzo ciekawe sg obserwacje wplywu samej choroby oraz prowadzonego

procesu terapeutycznego na stan psychiki pacjenta, bgdacego w okresie aktywnego
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leczenia 1 po jego zakonczeniu. Zastanawiano si¢ takze nad udziatem Rodziny
1 psychologa w realizacji terapii [2,28,45,70,88]. Dzieci przebywajace w warunkach
szpitalnych, a pozostajagce w wieku szkolnym sg uczone, jesli tylko stan ogdlny dziecka
nato zezwala. Nauka na ogot jest prowadzona indywidualnie. Stwierdzono,
ze stosunkowo krotka przerwa w nauczaniu z powodu choroby nie staje si¢ powodem
wystapienia patologicznych zaburzen w zachowaniu, trudnos$ci w osigganiu
koncentracji umystowej, ani tez w kontaktach z rowie$nikami.

Obserwacje na przestrzeni procesu terapeutycznego oraz po zakonczeniu
terapii nie wykazaty faktu wystapienia trudnosci w przyswajaniu wiedzy przez dziecko
przy ponownym podjeciu zajec szkolnych.

Sa to niewatpliwie pozytywne dane §wiadczace o ogromnych mozliwosciach
adaptacyjnych chorego dziecka, a takze o pozytywnej roli szkoly szpitalnej utatwiajace;j
nadrabianie przerw w nauce. Takie mozliwosci daje z pewnoscig indywidualne
nauczanie [18,20,24,40,58,86,90,91].

Cickawe sg takze spostrzezenia, iz stata obecno$¢ Rodzica/Opiekuna
na oddziale nie miata wplywu na zmian¢ tolerancji leczenia oraz fakt, iz koniecznos$¢
wlaczania do programu terapeutycznego psychologa nie pozostawata w zwigzku
z czasem trwania leczenia u chorego.

Natomiast pacjenci, ktorych proces terapeutyczny byt realizowany w dluzszym
przedziale czasowym wykazywali gorsza tolerancje przy realizacji obowigzkowych
badan specjalistycznych po zakonczeniu terapii.

Uproszczajac zagadnienie mozna uznacd, ze tolerancja narzuconego trybu zycia
— realizacja leczenia, a potem badan kontrolnych miesci si¢ w pewnym akceptowanym
przez okreslonego chorego wymiarze czasowym. Jest to zgodne z logika 1 obserwacjami

innych niedogodnosci.
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Sam proces aktywnego leczenia byl lepiej tolerowany przez chtopcow,
natomiast badania kontrolne po leczeniu nie wykazywaty réznic ptciowych przy ich
tolerancji.

Udziat rodziny u naszych chorych byt czesty. W przypadkach matych dzieci
matki przebywaty caty czas na oddziatach.

Badania przeprowadzone ws$rod Rodzicéw/Opiekundw chorych wykazuja
zmienno$¢ ich nastroju w czasie realizacji procesu terapeutycznego u ich dziecka.

Na poczatku, etap diagnozy i poczatkowa terapi¢ cechuje stan niepokoju, ktory
ustepuje, jesli leczenie przebiega pomyslnie i stan ich dziecka si¢ poprawia.

Przeciwnie, jesli obecne jest wystepowanie bolu u dziecka i nie stwierdza si¢
poprawy stanu ogdlnego — u Rodzicéw/Opiekundéw obserwuje si¢ zaburzenia
funkcjonowania w zyciu 1 pojawienie si¢ trudnosci w dostosowaniu si¢ do tej sytuacji.
Co jest zgodne z doniesieniami innych autorow. Wiele prac dotyczy zachowan dzieci
w czasie leczenia onkologicznego [38,53,55,96].

Ciekawe sg obserwacje Hsien-Ting Pam i1 wspotautorzy, ktorzy wykazali
lepsza tolerancje psychiczng leczenia przez dzieci mtodsze w wieku 7 — 13 lat [38].
Na ogot wg innych autoréw nie wykazywaty one wystgpienia opdznienia w rozwoju
psychofizycznym po zakonczeniu terapii onkologicznej [42,71,92].

Natomiast mtodziez starsza (wiek 16 — 18 Ilat) wykazywata gorsze
funkcjonowanie, problem stanowita realizacja zaje¢ szkolnych 1 stan zmeczenia
zwigzany z obnizong jako$ciag zycia [16,26,40,92].

Rozpoznanie nowotworu jako najgorsze wydarzenie w zyciu podaje 54%
badanych przez grup¢ Howard Sharp [39]. Zaskakujace sg dane z piSmiennictwa, ktore
podajg, iz prawie potowa badanych nie wuznata choroby nowotworowej

za doswiadczenie zyciowe prowadzace do rozwoju stresu [100].
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Badania przeprowadzone przez Dunczykéw na bardzo duzym materiale
klinicznym (7085 dzieci) udokumentowaty potencjalne mozliwosci wystgpienia
zaburzen sfery psychicznej u chorych po przebytej terapii onkologicznej nawet wiele lat
po zakonczeniu leczenia [96].

Podejmowanie w trakcie czynnej terapii onkologicznej rehabilitacji bylo
indywidualng decyzja w stosunku do okre§lonego pacjenta przez Zespoét leczacy.

Obserwacja wlasnej grupy pacjentéw nie wykazata prostej zaleznosci
pomiedzy stopniem zaawansowania nowotworu i jego budowa histologiczna, a decyzja
o podjeciu rehabilitacji u chorego.

Rehabilitacji glownie wymagali pacjenci, ktorzy poza chemioterapig otrzymali
radioterapie, natomiast nie stwierdzono faktu, aby wigkszo§¢ operowanych chorych
byta rehabilitowana.

Wydaje si¢, ze rehabilitacja zwigzana byla jedynie ze specyfika schorzenia
wystepujacego u pacjenta np.:

1) uposledzenie funkcji ruchu,

2) trudnosci przy realizacji podstawowych czynnosci zyciowych:
a) mowa,
b) trudnosci w przyjmowaniu pokarmow,
c) zaburzenia neurologiczne.

Rehabilitacja onkologiczna u dzieci ma zasadnicze znaczenie dla ponownego
wlaczenia dzieci z nowotworem do normalnego zycia. Celem rehabilitacji jest
przywrocenie sprawnosci fizycznej, integracja w grupie rowiesniczej oraz wieloletnie
tagodzenie bolu wg Inhestern. Leczenie rehabilitacyjne musi by¢ dostosowane

do indywidualnych obcigzen i calej rodziny [42].
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Zadano sobie takze pytanie — jakie czynniki mogly mie¢ wptyw na catkowity
czas leczenia? Obserwacje naszych pacjentow pozwolity na sprecyzowanie takich
spostrzezen, iz:

1) najdhuzej leczeni byli chorzy z obecnos$cia przerzutéw w phucach,

2) najkrétszy czas leczenia wykazano u chorych, u ktérych program obejmowat
leczenie operacyjne,

3) natomiast zastosowanie napromieniania, nie miato istotnego wplywu na zmiang
czasu leczenia.

Przedstawione przez nas obserwacje zycia pacjentéw w czasie aktywnego
leczenia oraz kontroli po zakofczeniu terapii byly proba poszukiwania odpowiedzi,
co ma wptyw na ich stan psychofizyczny w tym zmienionym przez chorobe¢ okresie
zycia.

Analizowano, jaki jest udzial szkoty, psychologa i najblizszej
Rodziny/Opiekunéw w dazeniu do minimalizacji skutkow ubocznych leczenia
1 poprawy komfortu zycia leczonych.

Odpowiadajac na pytanie czy zachorowanie dziecka na schorzenie
nowotworowe miato wplyw na zycie pozostatych cztonkow rodziny wykazano
nastepujace zaleznosci:

1) pojawienie si¢ trudno$ci w organizacji i realizacji codziennych obowigzkéw, w tym
opieki nad rodzenstwem chorego

2) pogorszenie sytuacji finansowej rodziny czesto spowodowane przerwaniem pracy
przez matke z powodu opieki nad chorym dzieckiem

3) zwigkszona sktonno$¢ do wystepowania sytuacji konfliktowych

Dane te sa zgodne z obserwacjami innych autoréw [25,36,30,47,56,57,91,92].

57



Przeprowadzone badania upowazniaja nas do sprecyzowania

nastepujacych wnioskow:

1.

Schorzenie nowotworowe ma niewatpliwy wptyw na komfort Zzycia pacjenta
oraz jego najblizszej rodziny.

Pozytywnie oceniono rolg szkoly szpitalnej z nauczaniem indywidualnym
pacjenta, udzial psychologa 1 rehabilitanta w procesie terapeutycznym
podyktowanym osobistymi problemami chorego.

W zyciu rodzinnym pojawiaja si¢ trudnos$ci przy realizacji zadan zycia
codziennego, stanu finansowego oraz wystgpienia wigkszej ilosci sytuacji
konfliktowych.

Postep w doskonaleniu podstawowych proceséw terapeutycznych, w tym udziat

leczenia wspomagajacego, powoduje minimalizacj¢ skutkdw ubocznych terapii.
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STRESZCZENIE

Schorzenia nowotworowe u dzieci wyr6zniajg si¢ nastepujaca specyfika:
1) ostrym przebiegiem klinicznym narzucajacym konieczno$¢ intensywnej terapii
w warunkach szpitalnych

2) mozliwoscig wystgpowania standéw zagrozenia zycia u chorego.

Programy leczenia, ktére moga obejmowac¢ chemio 1 radioterapi¢ oraz
postgpowanie operacyjne s3 zazwyczaj realizowane wiele miesiecy, a obowigzkowa
kontrola onkologiczna jest prowadzona przez 5 — 9 lat.

Dlatego zachorowanie na schorzenie nowotworowe ma wplyw na stan pacjenta
1 jego komfort Zycia, ale rowniez staje si¢ powodem problemoéw w Zyciu codziennym
calej rodziny.

Celem przeprowadzonych badan byla ocena wptywu zachorowania dziecka
na komfort zycia pacjenta bedacego zarowno w okresie aktywnej terapii, jak i po jej
zakonczeniu.

Dokonano takze analizy wptywu zachorowania dziecka na nowotwor na tryb
zycia najblizsze] rodziny oraz oceniono udzial szkoty szpitalnej, psychologa
1 rehabilitantow w realizacji procesu terapeutycznego.

Badania przeprowadzono w oparciu o analiz¢ dokumentacji medycznej
100 pacjentow w wieku 5-20 lat, plci obojga, ktorzy byli leczeni w Klinice Pediatrii,
Hematologii i Onkologii Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego w Gdansku.

Warunkiem witaczenia do grupy badanej bylo pomysinie zakonczone leczenie

onkologiczne przed co najmniej 5 laty.
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Badania zostaly poszerzone o badania ankietowe dotyczace udziatu rodziny

w procesie terapeutycznym 1 zmian, jakie =zaistnialy w zZyciu rodzinnym

po zachorowaniu na nowotwor jednego z jej cztonkow.

)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

Przy opracowaniu wynikow wykorzystano nastepujace metody statystyczne:

pakiet statyczny IBM SPSS 23 oraz arkusz kalkulacyjny EXEL 2013.

Przeprowadzone badania udokumentowaly nastepujace zaleznos$ci:
lepszag tolerancje¢ chemioterapii u chorych z przerzutami do watroby,
niz z przerzutami do ptuc, weztdéw chionnych i szpiku,
radioterapia i1 leczenie operacyjne bylo czgsciej stosowane w grupie guzow litych,

niz w schorzeniach onkohematologicznych,

stwierdzono pozytywna rol¢ szkoly i nauczania indywidualnego na psychike
dziecka,
tolerancja leczenia i1 badan kontrolnych byla cechg indywidualng pacjenta,

nie pozostajaca w $cistym zwiazku z czasem terapii,

rodziny, a przede wszystkim matki, byly zaangazowane w realizacj¢ procesu
terapeutycznego i1 choroba dziecka stwarzala problemy psychiczne i finansowe
w catej rodzinie,

udzial psychologa byl takze podyktowany potrzebami osobistymi pacjenta inie
pozostawal w $cistym zwiazku z czasem leczenia przez chorego,

postep terapeutyczny, w tym rozbudowa leczenia wspomagajacego i doskonalenie
si¢ klinicystow w terapii onkologicznej, przyczyniaja si¢ do minimalizacji skutkow

ubocznych terapii.
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Whioski:

1. Schorzenie nowotworowe ma niewatpliwy wplyw na komfort zycia pacjenta
oraz jego najblizszej rodziny.

2. Pozytywnie oceniono rol¢ szkoty szpitalnej z nauczaniem indywidualnym
pacjenta, udzial psychologa 1 rehabilitanta w procesie terapeutycznym
podyktowanym osobistymi problemami chorego.

3. W zyciu rodzinnym pojawiaja si¢ trudno$ci przy realizacji zadan zycia
codziennego, stanu finansowego oraz wystgpienia wigkszej ilosci sytuacji
konfliktowych.

4. Postep w doskonaleniu podstawowych procesow terapeutycznych, w tym udziat

leczenia wspomagajacego, powoduje minimalizacj¢ skutkéw ubocznych terapii.

Stowa kluczowe; dziecko, nowotwor, szkola, rodzina, leczenie onkologiczne.

61



ABSTRACT

Neoplastic diseases characterise following features:
1) Acute clinical course that necessitates intensive care and hospitalisation;

2) Possible life-threatening state in the course of an illness.

Treatment programs, that may involve chemotherapy and radiotherapy with
surgical excision are usually executed in the course of several months, and obligatory
oncologic follow-up time period lasts 5-9 years.

Oncologic disease has impact on patient’s clinical state and the quality of his
life, but also may be more challenging in his family’s daily life.

The aim of this study was evaluation of the impact of a child’s illness
on quality of patient’s life both during and after active therapy. Additionally, the effect
of patient’s illness on his closest family was observed with analysis of the contribution
of the hospital school, psychologist and physiotherapist staff in therapeutic process
implementation.

The study was based on medical documentation analysis of 100 patients aged
5-20, both sexes, who used to be treated in The Department of Pediatrics, Hematology
and Oncology of The Medical University of Gdansk. The patients that successfully
finalised their treatment at least 5 years prior were included.

The analysis also involved a questionnaire about the patient’s family
contribution to his treatment and changes that involved the whole family’s life after the
diagnosis.

The results were elaborated with the use of following statistical methods:

statistical package IBM SPSS 23 and an EXEL 2013 spreadsheet.
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1)

2)

3)

4)

S)

6)

7)

The study helped to document following issues:

chemotherapy was better tolerated by children with liver metastases than
patients with lung, lymph nodes or bone marrow,
radiotherapy and surgical treatment were more often performed in patients with
solid tumours than in oncohematologic illnesses,

a positive role of school and individual teaching on children’s mental state,
tolerance of treatment and follow-up studies were an individual issue, and it was
unrelated to the duration of the therapy,
children’s families and, most of all, mothers were engaged in the therapeutic
process’s prosecution. The child’s disease raised mental and financial issues of
the whole family,
participation of a psychologist was ordered on the grounds of patient’s
individual requirements, and there was no relation to the duration of the
treatment,
therapeutic progress, with the evolution of supportive treatment and constant
improvement of clinicians’ knowledge in oncologic therapy contribute to side

effect minimalization of the treatment.

Conclusions:
1. An oncologic disease has unquestionable impact on patient’s life quality and
his nearest family.
2. The role of the hospital school with individual teaching, the involvement of
the psychologist and physiotherapist in the therapeutic process, depending on

patient’s personal requirements.
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3. In the course of the therapy, fulfilling daily life tasks gets more challenging
for the whole family, with an impact on its financial status.
4. The development of improving basic therapeutic processes, including

supportive treatment, minimalizes the side effects of the therapy.

Key words; child, cancer, school, family, oncological treatment.
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ANEKS — KWESTIONARIUSZ ANKIETY

Szanowni Panstwo,

Ankieta zostala stworzona dla potrzeb pracy doktoranckiej pt. Analiza wywiadu
osobistego i rodzinnego dzieci po pomysinie zakonczonym leczeniu onkologicznym,
ocena adaptacji pacjenta do dalszego Zycia w odniesieniu do przebytej choroby
i wspolpracy z rodzing.”

Ankieta jest anonimowa a dane w niej zawarte zostang wykorzystane do celow

naukowych.
Katarzyna Wojtowicz
Dzigkuje.
Data.....ccooevviiiiiinneens
1. Dane dziecka
- inicjaty dziecka..................
- wiek dziecka obecny...... (data urodzenia ............ )

- wiek w chwili zachorowania...........................

2. Wywiad poprzedzajacy zachorowanie:
- ocena rozwoju dziecka ...........cccceeeneennns
- czestos$¢ zachorowania............coeevvvviniennnnnnnn..

- czy dziecko posiada rodZeNStWo ..........ooeviiiiiiiiiiii e,

3. Schorzenia onkologiczne:

- rozpoznanie histopatologiczne, lokalizacja.................
- StOPIEN ZAWANSOWANIA. ...c..eeuveerereenienieenieeieeieenieeeenieens
- przerzuty Tak, Nie
- lokalizacja przerzutOw..........cccecveeeeveeeiuieeeiieeeiee e
- stosowane leczenie:

* chemioterapia

« RTX

» Zabieg operacyjny
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4. Laczny czas leczenia P/nowotworowego

- tolerancja leczenia przez pacjenta dobra/zta

5. Czy podczas leczenia dziecko kontynuowano zaj¢cia przedszkolne/ szkolne

Tak, Nie

6. Stan po zakonczeniu leczenia:
- czas od zakonczenia leczenia...........eeeveeiieniienieiiieieeeee,
- czy byta konieczna rehabilitacja i jaki byt jej powad.................

- ocena rozwoju psychicznego w tym konieczno$¢ nauczania indywidualnego

- nauka w szkole publicznej od kiedy ..................

-absencja szkolna...........ooiiiiiii

7. Ocena rozwoju psychicznego dziecka:
- odpowiednia do wieku.....................

- zaburzenia z powodu:

. zaburzen zachowania

. trudnosci koncentracji

. utrudniona relacja z rowiesnikami
. trudno$ci w przyswajaniu wiedzy
. trudnos$ci wychowawcze

8. Ocena ponownego wejscia w srodowisko rodzinne, przedszkolnego, szklanego
. czy dziecko samo zglaszato trudnosci w zyciu rodzinnym, jesli Tak

prosze napisac jakie..................
9. Reakcje dziecka na badania kontrolne:

. pozytywne
. negatywne.
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10. Jakie emocje uczucia towarzyszyly osobie opiekujacej si¢ dzieckiem chorym

na nowotwor?

*  w okresie chemio 1 radioterapii.......ccccecvveerveeerreeerireeenieeennen.
*  po zakoNczonym l€CZeniU.........cevveeerveeeiiieeieeeiie e
*  kto przebywat z dzieckiem na oddziale.............ccceeceieiiininnennn

11. Czy po zakonczonym leczeniu dziecko bylo objete opieka

specjalistycznych, jesli Tak prosz¢ napisac jakich:

* Nie

12. Czy w czasie leczenia dziecko korzystato z pomocy psychologicznej?

69

poradni



[1]

[2]

[3]

[4]

[3]

[6]

[7]

[8]

[9]

PISMIENNICTWO

Adamkiewicz-Drozynska E., Balcerska A., Izycka- Swieszewska E.: Historia
leczenia nowotworow wieku dziecigcego. Forum Med Rod. 2009, 3, 1, 64-70.
Amanda J., Richard G., Emily J., Krysian P., Adam W.: Mental health of long-
term survivors of childhood and young adult cancer: A systematic review.
In J Cancer. 2018, 143, 1279-1286.

Azoulay E, Afessa B.: The intensive care support of patients with malignancy:
Do everything that can be done? Intensive Care Med. 2006, 32, 3-5.

Balcerska A.: Epidemiologia chordb nowotworowych u dzieci. Forum Med Rod.
2009, 3, 1, 61-63.

Balcerska A.: Wybrane zagadnienia z hematologii 1 onkologii wieku
rozwojowego. Gdansk: Akademia Medyczna w Gdansku, 2004, 7-9.

Balcerska A., Bien E., Stachowicz-Stencel T.: Nowotwory rzadkie.
W: Chybicka A., Sawicz-Birkowska K. (red.): Onkologia i hematologia
dziecigca. Warszawa: PZWL, 2008, 532-551.

Bargiel-Matuszewicz K.: Przewlekty stres zwigzany z dializoterapia.
Zastosowanie interwencji  psychologicznych. Warszawa: Wydawnictwo
Uniwersytetu Warszawskiego, 2014, 20-25.

Bargiel-Matuszewicz K., Nowicka J.: Przewleklta choroba somatyczna
aradzenie sobie ze stresem szkolnym. W: Pisula E. Bargiel-Matusiewicz K.,
Walewska K. (red.): Oblicza Rehabilitacji. Warszawa: MediPage, 2011, 13-16.
Bargiel-Matusiewicz K., Ziotkowska N.: Style radzenia sobie ze stresem oraz
poziom leku u matek oraz ojcéw dzieci chorych onkologicznie. Stud Psychol.

2015, 183(8), 2084-2096.

70



[10]Barnes J., Kroll L., Burke O., Lee J., Jones A., Stein A.: Qualitative interview
study of communication between parents and children about Maternal Breast
cancer. BMJ. 2000, 173(6), 385-389.

[11]Binnebesel. J.: Opieka nad dzieckiem i mlodzieza z choroba nowotworowa
w doswiadczeniu pacjentow. Torun: Wydawnictwo Uniwersytetu Mikotaja
Kopernika, 2003, 40.

[12]Binnebesel J.: Opieka nad dzieckiem z choroba nowotworowa. Aspekt
pozamedyczny. Torun: Wydawnictwo Uniwersytetu Mikotaja Kopernika, 2000,
35-36.

[13]Boo Y. J., Goedecki J., Muenseret O. J.: Pediatric oncologic endosurgery. Surg
Oncol. 2017, 2(7), 30.

[14] Bradley Eilertsen ME, Jozefiak T, Rannestad T, Indredavik MS, Vik T: Quality
of life in children and adolescents surviving cancer. Eur J Oncol Nurs. 2012,
16(2), 185-193.

[15]Buczynski F.: Relacje pomigdzy dzieckiem zagrozonym $miercia a jego
rodzenstwem. W: Dangel T. (red.): Leczenie bolu i1 opieka paliatywna u dzieci.
I Kurs CMPK dla lekarzy i pielegniarek, 19-23 marzec 1996. Warszawa: 1996,
130-135.

[16] Cardarelli C, Cereda C, Masiero L (et al.): Evaluation of health status and
health-related quality of life in a cohort of Italian children following treatment
for a primary brain tumor. Pediatr Blood Cancer. 2006, 46(5), 637-644.

[17] Cardous-Ubbink M.C., Heinen R.C., Bakker P.J.M. (et al.): Risk of second
malignancies in long-term survivors of childhood cancer. Eur J Cancer. 2007,

23,351-362.

71



[18] Cassman A. B.: School is carter for patients with chronic kidney disease.
J Nephrol Nurs. 2008, 35, 4, 399-402.

[19]Chan D. L., Morris D. L., Rao A., Chua T.C.: Intraperitoneal chemotherapy in
ovarian cancer: a review of tolerance and efficacy. Cancer Manage Res. 2012, 4,
413-422.

[20] Cheung L.L., Wakefield C. E, Ellis S. J., Mandalis A., Frow E., Cohn R. J.:
Neuropsychology reports for childhood brain tumor survivors: implementation
of recommendations at home and school. Pediatr Blood Cancer. 2014, 61(6),
1080-1087.

[21]Chybicka A.: Wczesne rozpoznawanie nowotworow u dzieci. Terapia. 2007,
9(2), 97-101.

[22]Chybicka A., Sawicz-Birkowska K.: Onkologia i hematologia dziecigca.
Wyd. 1. Warszawa: Wydawnictwo Lekarskie PZWL, 2008, 17-21.

[23] Davidoff A., Fernandez-Pineda I.: Complications in the surgical management
of children with malignant solid tumors. Semin Pediatr Surg, 2016, 25, 395-403.

[24] Derggowska J.: Edukacja dzieci i mlodziezy z chorobg nowotworowg jako
czynnik wsparcia. Stud Edukacyjne. 2012, 21, 279-296.

[25] Drabik J., Resiak M: Styl zycia w promocji zdrowia. Gdansk: Akademia
Wychowania Fizycznego i Sportu, 2010, 7-215.

[26] Dreyer Z. E., Blatt J., Bleyer A.: Late effects of childhood cancer and its
treatment. W: Pizzo P., Poplack D. (red.): Principles and practice of pediatric
oncology. Wyd. 4. Philadelphia: Lippincott Williams & Wilkins, 2002, 1431—
1462.

[27] Dzielicki J., Korlecki W.: Chirurgia matoinwazyjna u dzieci. Postepy Nauk

Med.,2006, 1, 53-60.

72



[28] Erickson J. M., Beck S. L., Christian B. R., Dudley W., Dillon R. L., Godder K.:
Fatigue, sleep-wake disturbances and quality of life in adolescents receiving
chemotherapy. J Pediatr Hematol Oncol. 2011, 33(1), 17-25.

[29] Ferrari A., Brecht I.,B., Gatta G., Schneider T. D., Orbach D., Cecchetto G.,
Godzinski J., Reguerre Y., Bien E., Stachowicz- Stencel T., Ost M., Magni C.,
Kearns P., Vassal G., Massimino M., Biondi A., Bisogno G., Trama A.:
Defining and listing very rare cancer of pediatric age: consensus of the Joint
Action on Rare Cancers in cooperation with the European Cooperative Study
Group for Pediatric Rare Tumors. Eur J Cancer. 2019, 110, 120-126.

[30]Fitach M. L: Living after cancer: challenges in being a survivor. Can. Oncol.
Nurs. J. 2018, 18, 47-50.

[31] Fuchs J.: The role of minimally invasive surgery in pediatric solid tumor. Pediatr
Surg Int. 2015, 31, 213-228.

[32] Gasinska A.: Biologiczne podstawy radioterapii. Krakoéw: Akademia Gorniczo-
Hutnicza, Osrodek Edukacji Niestacjonarnej, 2001, 74-80.

[33] Gatta G., Trama A.: Rzadkie nowotwory ztosliwe - narastajacy problem
w Europie i w Polsce. Med Prakt Onkol. 2013, 1, 53-58.

[34] Gatta G., van der Zwan J. M., Casali P. G. (et al.): Rare cancer are not so rare:
The rare cancer burden in Europe. Eur. J. Cancer, 2011, 47(17), 2493-2511.

[35] Gonzalez D., Coper J., Mantell E., Minneci P., Deans K.: Perioperative blood
transfusion and complications in children undergoing surgery for solid tumors.
J Surg Res. 2017, 216, 129-137.

[36] Grzegorzewska M.: Pedagogika specjalna. Skrypt wykladow w Panstwowym

Instytucie Pedagogiki Specjalnej. Warszawa: PIPS 1960, 60.

73



[37] Hattangadi J., Rombi B., Yock T., 1., Broussard G., Fridmann A., M., Huang M.,
Yen-Lin E. Chen, Hsiao- Ming Lu, Hanne Kooy, MacDonald S.: Proton
Radiotherapy for High Risk Pediatric Neuroblastoma: Elary Outcomes and Dose
Comparison. Int J Radiat Oncol Biol Phys.2011, 24, 1015-1021.

[38] Hisien- Ting P., Li- Min W., Shu-Hui W. Quality of and Its Predictors Among
children and Adolescents With Cancer. Cancer Nursing, Vol.40, No 5,
2017,343-349.

[39]Howard Sharp K. M., Lindwall J.J., Willard W.,W., Long A.M.,Martin-
Elbahesh K., M., Phipps S. Cancer as a Stressful Life Event: Perceptions of
Children With Cancer and Their Peers. Cancer 2017; 123:3385-93.

[40]Heszen J., S¢k H.: Psychologia zdrowia. Warszawa: Wydawnictwo Naukowe
PWN, 2007, 160-176.

[41]Hooke M. C., Garwick A. W., Gross C. R.: Fatigue and physical performance
in children and adolescents receiving chemotherapy. Oncol Nurs Forum. 2011,
38(6), 649-657.

[42] Inhestern L., Beierlein V., Krauth Ka., Schulte T., Berger D., Koch U., Bergelt
C.: Burden and Rehabilitation Goals of Families in Pediatric-oncological
Rehabilition. Prax Kinderpsychol Kinderpsychiatr. 2017, 66(3), 194-208.

[43]Jeziorski A.: Najczgstsze nowotwory - objawy, rozpoznanie, leczenie. W:
Jeziorski A. (red.): Onkologia. Podrecznik dla pielegniarek. Warszawa: Wyd.
Lek. PZWL, 2005, 156-157.

[44]Kareney J., Salley C., G., Muriel A. C.: Standards of Psychosocial Care

for Parents of Children With Cancer. Pediatr Blood Cancer. 2015, 62, 632-683.

74



[45]Katz E.R, Varm J. W., Rubenstein Ch. L., Blew A., Hubert N.: Teacher, parent
and child evaluative ratings of a school reintegration intervention for children
with newly diagnosed cancer. CHC, 1992, 21, 2, 69-75.

[46] Kazanowska B., Grotthus E.: Epidemiologia nowotworow. W: Chybicka A.
(red.): Od objawu do nowotworu. Wczesne rozpoznawanie chordb
nowotworowych u dzieci. Wroctaw: Elsevier Urban & Partner, 2009, 3—10.

[47]1Klassen AF, Anthony SJ, Khan A, Sung L, Klaassen R.: Identifying
determinants of quality of life of children with cancer and childhood cancer
survivors: a systematic review. Support Care Cancer. 2011, 19(9), 1275-1287.

[48]Kordek R.: Onkologia. Podrgcznik dla studentéw i lekarzy. Wyd. 4. Gdansk:
Via Medica, 2013, 176.

[49]Kowalczyk J. R.: Wprowadzenie do onkologii i hematologii dziecigce;j.
Warszawa: Centrum Medyczne Ksztatcenia Podyplomowego, 2011, 6-8.

[50] Krawczuk-Rybak M.: Powiktania narzagdowe leczenia skojarzeniowego wczesne
1 odlegle. W: Chybicka A., Sawicz- Birkowska K. (red.): Onkologia
1 Hematologia Dziecieca. Warszawa: Wydawnictwo Lekarskie PZWL, 2008,
1042-1062.

[51]Krzakowski M.: Leczenie systemowe w nowotworach ztosliwych.
W: Onkologia. Podrecznik dla pielegniarek (red. A. Jeziorski). Warszawa:
Wydawnictwo Lekarskie PZWL, 2005, 73-91.

[52]Kubler- Ross E.: Dzieci i $mier¢. Jak dzieci i rodzice radza sobie ze $miercig.
Poznan: Media rodzina, 2007, 27-35.

[53] van Laar M., Glaser A., Phillips R. S., Feltbower R. G., Stark D. P. The impact

of a managed transition of care upon psychosocial characteristics and patient

75



satisfaction in a cohort of adult survivors of childhood cancer. Psychooncology.
2013, 22(9), 2039-2045.

[54]Lipska B. S., Limon J.: Nerwiak zarodkowy (Neuroblastoma) - znaczenie
wynikéw badan cytogenetycznych i molekularnych w ustaleniu strategii
leczenia i rokowania. Postepy Biol Komorki. 2005, 3, 1, 59-76.

[55]Litzelman K, Barker E, Catrine K, Puccetti D, Possin P, Witt WP:
Socioeconomic disparities in the quality of life in children with cancer or brain
tumors: the mediating role of family factors. Psychooncology. 2013, 22(5),
1081-1088.

[56]Losiak W.: Podstawowe koncepcje stresu i radzenia sobie. W: Kubacka-
Jasiecka D. (red.): Wybrane problemy zmagania si¢ ze stresem. Krakow: Wyd.
UlJ, 1995, 13-23.

[57]Macartney G., Stacey D., Harrison M. B., van den Kerkhof E.: Symptoms,
coping, and quality of life in pediatric brain tumor survivors: a qualitative study.
Oncol Nurs Forum. 2014, 41(4), 390-398.

[58] Maciarz A.: Pedagogika lecznicza i jej przemiany. Warszawa: Wydawnictwo
Akademickie Zak, 2001, 226-228.

[59]McLoone J. K., Wakefield C. E., Cohn R. J.: Childhood cancer survivors’
school (re)entry: Australian parents’ perceptions. Eur J Cancer Care. 2013,
22(4), 484-492.

[60]McMillan P., McMillan S.: Validation of the Spanish version of the Cancer
Symptom Scale in Hispanic cancer patients. Int J Nurs Pract. 2018, 24, 6.

[61] Ministerstwo Zdrowia [online]. [dostep: 1 lutego 2018]. Dostepny w World

Wide Web: www2.mz.gov.pl./ wwwmz.

76



[62] Moskowitz C.S., Chou J.F., Wolden S. L. (et al.): Breast cancer after chest
radiation therapy for childhood cancer. I Clin Oncol. 2014, 32, 2217-2223.

[63]Murray M. J., Nicholson P.: Germ cell tumours in children and adolescents.
Pediatr Child Health. 2009; 3, 109-116.

[64] Namystowski I.: Terapia rodzin. Warszawa: Instytut Psychiatrii Neurologii,
2000.

[65]0kon W. (red.): Encyklopedia pedagogiczna XXI wieku. T. IV. Warszawa:
Wydawnictwo Akademickie ,,Zak”, 2005, 166-168.

[66]O’Sullivan D.: Late effects of chemotherapeutic agents on renal function
in childhood cancer survivors. A review of the literature. Irish J Med Sci. 2017,
49-55.

[67]Pawetlczak M., Kajdas L., Szczepanski T., Sonta - Jakimczyk D.: Emocje
dos$wiadczane przez rodzicéw dzieci z chorobami nowotworowymi krwi. Pediatr
Pol. 2008, 83(5), 477-483.

[68] Pawlicki M., Wilczynska B.: Nowe leki w onkologii. W: Krzaklewski M (red.):
Onkologia kliniczna. Warszawa: Borgis, 2001, 111-132.

[69]Penn A., Lowis S. P., Stevens M. C. (et al.): Family, demographic and illness
related determinants of HRQL in children with brain tumours in the first year
after diagnosis. Pediatr Blood Cancer. 2009, 53(6), 1092-1099

[70]Pietrzyk A.: Ta choroba w rodzinie. Psycholog o raku. Krakéw: Oficyna
wydawnicza Impuls, 2009, 7-9.

[71]Pini S., Hugh-Jones S., Gardner P. H.: What effect does a cancer diagnosis have
on the educational engagement and school life of teenagers? A systematic

review. Psychooncology. 2012, 21(7), 685-694.

77



[72] Piotrowska-Matyszczak M.: Wymiary komunikacji w rodzinie w aspekcie
choroby nowotworowej dziecka. W: Baryluk M., Wawrzak-Chodaczek M.,
(red.): Komunikacja spoteczna w $wiecie realnym. Torun: Wydawnictwo Adam
Marszatek, 2008, 258-259.

[73] Piskorz K., Kamieniecka E., Janiszewska D.: Problemy pielegnacyjne dzieci z
chorobg nowotworowa. W: Koper A., Wronska .. Problemy pielggnacyjne
pacjentdw z chorobg nowotworowa. Lublin: Wyd. Czelej, 2003, 97-118.

[74] Prevatt FF, Heffer RW, Lowe PA.: A review of school reintegration programs
for children with cancer. J Sch Psychol. 2000, 38(5), 447-467.

[75]Ragiewicz  M.: Problemy psychoonkologiczne dzieci 1 mlodziezy.
W: de Walden-Gatuszko K. (red.): Psychoonkologia. Krakéw: Biblioteka
Psychiatrii Polskiej, 2000, 101-115.

[76]Rombi B., DeLaney T. F., MacDonald S.M. (et al.): Proton radiotherapy
for pediatric Ewing’s sarcoma: initial clinical outcomes. Int J Radiat Oncol Biol
Phys. 2012, 82, 1142-1148.

[77]Rudy C.: When a Patient Dies. J Pediatr Health Care. 2008, 22, 128-130.

[78] Samardankiewicz M.: Optymalizacja metod wspomagania
biopsychospolecznego dzieci leczonych z powodu choroby nowotworowe;.
Lublin: Wydawnictwo Polihymania Sp. z.0.0., 2000, 32-35.

[79] Samardakiewicz M., Janowska M., Sobol G., Wo$ H., Kowalczyk J.:
Psychologiczny obraz funkcjonowania zdrowego rodzenstwa dzieci leczonych z
powodu choroby nowotworowej. Onkologia Polska. 2008, 11(2), 59-64.

[80]Schwab M. (et al.): Neuroblastic tumours of adrenal and sympathetic.
W: Kleihues P., Cavenee W. (red.): Pathology and Genetics of Tumours of the

Nervous System. Lyon: IARC Press, 2000, 153-161.

78



[81] Selwood K., Hemsworth S., Rigg J.: Children with cancer quality of information
for returning to school. Nurs Child Young People. 2013, 25(5), 14-18.

[82] Sekowska Z.: Pedagogika w lecznictwie. Warszawa: PZWL, 1976, 27-28.

[83] Sreeraman R., Indelicato D.: Proton therapy for the treatment of children with
CNS malignancis. CNS Oncology. 2014, 3(2), 149-158.

[84] Stachowicz-Stencel T., Orbach D., Brecht 1., Schneider D., Bien E.,
Synakiewicz A., Rod J., Ferrari A., Cecchetto G., Bisogno G.: Thymoma and
thymic carcinoma in children and adolescentem. A report from the European
Cooperative Study Group for Pediatric Rare Tumors (Export). Eur J Cancer.
2015, 51, 2444-2452.

[85] Stachowicz-Stencel T., Stefanowicz J., Bien E., Balcerska A.: Odleglte
nastgpstwa leczenia nowotworow zlosliwych u dzieci. Forum Med Rod. 2009, 3,
6, 485-493.

[86] Stephenie M., Perkins E., ShinoharaT., DeWees T., Frangoul H.: Outcome for
Children with Metastatis Solid Tumors over the Last Four Decades. PLOS ONE.
2014, 9, 1-6.

[87] Syczewska M., Dembowska- Baginska B., Perek- Polnik M. Kalinowska M.,
Perek D.: Geit pathology assessed with Gilette Gail Index in patients after CNS
tumour treatment. Gait& Posture. 2010, 32, 358-362.

[88] Takafum S., Iori S., Junko T., Katsuyoshi K., Miho M., Kohmed I., Kiyoko K.:
Support for school reentry and relationships between children with cancer,
peers, and teachers. Pediatr Int. 2015, 57, 1101-1107.

[89] Terracini B.: Epidemiology of childhood cancer. Environ Health Perspect. 2011,

10(1), 1-3.

79



[90] Trzebiatowska 1.: Zaburzenia psychiczne w chorobie nowotworowe;.
Psychoonkologia, 2002, 6, 27-30.

[91]Varni J. W., Burwinkle T. M., Seid M., Skarr D.: The PEDSQL* 4.0 as
a pediatric population health measure: feasibility, reliability, and wvalidity.
Ambul Pediatr. 2003, 3(6), 329-341.

[92] Varni JW, Limbers CA, Bryant WP, Wilson DP: Assessment of fatigue
in pediatric patients with short stature utilizing the PedsQLi multidimensional
fatigue scale. Child Health Care. 2012, 41(2), 162-181.

[93]de Walden-Gatuszko K.: Psychologia w praktyce klinicznej. Warszawa:
Wydawnictwo Lekarskie PZWL, 2011, 34-37.

[94]de Walden-Galuszko K.: U kresu. Gdansk: Wydawnictwo Medyczne MA
Kmed, 2000, 21-30.

[95]Wang J., Jacobs S., Dewalt D., Stern E., Gross H., Hinds P.: A Longitudinal
Study of PROMIS Pediatric Symptom Clusters in Children Undergoing
Chemotherapy, J Pain Symptom Manage. 2018, 55, 2, 359-367.

[96] Wegener Lund L., Winter J., Dalton S., O., Cederkvist L., Jeppesen P., Deltour
I., Hargreave M., Kjaer S., K., Jansen A., Rechnitzer C., Andersen K.,
Schmiegelow K., Johansen C.: Hospital contact for mental disorders in survivors
of childhood cancer and their siblings in Denmark: a population-based cohort
study. Lancet Oncol 2013,14: 971-980.

[97] Wikipedia [online]. [dostep: 1 lutego 2018]. Dostepny w World Wide Web:

https://pl.m.wikipedia.org/wiki/ Zdrowie.

80



[98] Winch B.: Opieka psychologiczna nad rodzing nieuleczalnie chorego dziecka.
W: Dangel T. (red.): Opieka paliatywna nad dzie¢mi. V kurs CMKP dla lekarzy
11-16 pazdziernika 1999. Warszawa: 1999, 52-61.

[991Wnek A., Kobos J., Przewratil P.: Controversies on the histopathological
classification of vascular anomalies in children. J Clin Oncol. 2015, 65(3), 214-
220.

[100] Wrona-Polanska H.: Zdrowie — psychologiczne wyznaczniki, sposoby jego
promowania i wspomagania. Sztuka leczenia 2006, 13, 1-2, 19-31.

[101] Wyder M.: Defining the role of proton therapy in the optima management
of pediatric patients in Australia and New Zealand. J Med Imaging Radiat
Oncol. 2016, 60, 105-111.

[102] Zakaria O. M., Daoud M. Y., Sultan T. A., El Sayem K., Zakaria H. M.,
Sedky F. M., Al. Taper., Al. Wadaani H. A.: Laparoscopy as a Primary
Investigatory Tool in Pediatric Abdominal Masses. Gulf J Oncolog. 2018, 1(28),
52-55.

[103] Ziotkowska B.: Dziecko chore w domu, w szkole 1 u lekarza. Jak wspomagac
rozwoj dzieci przewlekle chorych. Gdansk: GWP. 2010.

[104] Zuchowska-Vogelgesang B., Pawlicki M..: Jako$¢ zycia mlodych osob

wyleczonych z choroby nowotworowej. Zwalcz Nowot. 2002, 1(3), 109-117.

81



