Health Link

Problemy edukacyjne po leczeniu nowotworu

Leczenie nowotworu w dziecinstwie lub wieku dojrzewania moze wptywaé na osiaganie postepéw w nauce ze
wzgledu na dtugie nieobecnosci w szkole lub obnizony poziom energii, ktory jest czestym zjawiskiem w czasie
leczenia. Dodatkowo niektdre rodzaje nowotworow mogq wymagac terapii majacej na celu leczenie lub
zapobieganie przerzutom do mézgu i/lub rdzenia kregowego (centralny uktad nerwowy). Leczenie moze tez czasem
wptywaé na pamiec i zdoIno$¢ uczenia sie. Rodzice i nauczyciele powinni by¢é swiadomi potencjalnych probleméw
edukacyjnych zwiazanych z leczeniem, aby uwaznie przygladac sie dzieciom i nastolatkom z grupy ryzyka i zapewnié¢
dodatkowa pomoc, jezeli beda tego potrzebowaé.

Jakie czynniki zwiekszaja ryzyko probleméw edukacyjnych?
Czynniki, ktére moga powodowaé podwyzszone ryzyko pojawienia sie trudnosci w szkole, to:

* Rozpoznanie choroby nowotworowej w bardzo mtodym wieku

* Wielokrotne i przedtuzajace sie nieobecnosci w szkole

* Wystepowanie probleméw w nauce przed rozpoznaniem choroby nowotworowej

* Rodzaje leczenia powodujace obnizenie poziomu energii

* Rodzaje leczenia powodujgce problemy ze wzrokiem lub stuchem

* Rodzaje leczenia wywotujace fizyczne niepetnosprawnosci

* Terapie obejmujace leczenie centralnego uktadu nerwowego (patrz ponizej)

Czy dzieciinastolatki z pewnymirodzajami nowotwordéw sg narazone na wieksze
ryzyko wystgpienia problemdw w nauce?

Tak, w przypadku dzieci i nastolatkéw chorujacych na nowotwory wymienione ponizej, istnieje wieksze
prawdopodobienstwo otrzymania leczenia majacego negatywny wptyw na zdolnosci uczenia sie i pamiecé. Poniewaz
leczenie tych typoéw nowotwordw jest bardzo zr6znicowane, nie kazdy kto byt leczony z ich powodu, jest w grupie
podwyzszonego ryzyka.

* Nowotwory mozgu
* Nowotwory uszu i oczu
» Ostra biataczka limfoblastyczna (ang. acute lymphoblastic leukemia, ALL)

* Chtoniak nieziarniczy (ang. non-Hodgkin lymphoma, NHL)
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Jakie rodzaje leczenia u dziecii nastolatkéw zwiekszajg ryzyko wystapienia
probleméw z naukg i pamiecia?

* Metotreksat—jesli podawany w duzych dawkach dozylnie (V) lub do ptynu mézgowo-rdzeniowego
[dooponowo (IT) lub przez zbiornik Ommaya(l0)]

» (Cytarabina—jesli podawana w duzych dawkach dozylnie (IV)

 Zabieg chirurgiczny w obrebie mozgu

* Napromienianie glowy/mézgu lub catego ciata (TBI)

» Cisplastyna albo karboplatyna (mogq wptywacé negatywnie na stuch)
Jakie badania sg zalecane?

Kazda mtoda osoba, ktora byta poddana ktéremukolwiek z wymienionych powyzej rodzajow leczenia lub kazda
majaca problemy w szkole powinna zosta¢ poddana specjalistycznej ocenie przeprowadzonej przez psychologa
(badanie neuropsychologiczne) w momencie rozpoczecia okresu dtugoterminowej obserwacji po zakonczeniu
leczenia. Ten rodzaj badania polega na przeprowadzeniu testow mierzacych poziom inteligencji (1Q) i umiejetnosci
szkolne oraz dostarcza bardziej szczegotowe dane o tym, jak dziecko przetwarza i organizuje informacje.

Nawet jesli wstepna ocena neuropsychologiczna jest prawidtowa, wazne jest, aby rodzice i nauczyciele zachowali
czujnosé. Dalsze oceny neuropsychologiczne moga byé konieczne w przypadku, gdy dziecko lub nastolatek zaczyna
mie¢ problemy w szkole lub jakiekolwiek inne wymienione ponizej. Dodatkowo, powtdrne badanie jest wskazane w
czasie, kiedy moga sie pojawi¢ wyzwania edukacyjne, takie jak rozpoczecie nauki w szkole podstawowej,
ponadpodstawowej albo przygotowywanie sie do podjecia studiow.

Jakiego rodzaju problemy w nauce moga sie pojawic?

Mazg jest bardzo skomplikowanym organem, ktory wzrasta i rozwija sie w dziecinstwie i okresie dojrzewania. Pewne
problemy moga sie ujawni¢ dopiero po latach od zakonczenia leczenia. Problemy moga czesto dotyczy¢
nastepujacych obszarow:

* Pisanie reczne * Umiejetno$é wykonywania czynnosci w

« Literowanie okreslonym czasie

e (Czytanie * Pamigc

* Przetwarzanie (umiejetno$¢ wykonywania zadan
sktadajacych sie z wielu etapow)

e Stownictwo

e Matematyka
e Planowanie
e Koncentracja
* Organizacja
» Zakres uwagi
* Rozwigzywanie problemow

* Umiejetnosci spoteczne
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Co mozna zrobi¢, aby poméc w problemach z uczeniem sig?

Jesli zostanie zidentyfikowany problem, zaleca sie specjalne przystosowanie warunkéw do nauki i dodatkowe
wsparcie, aby umozliwi¢ maksymalne wykorzystanie potencjatu ucznia. Pierwszym krokiem jest z reguty uméwienie
spotkania z pracownikami szkoty, aby stworzy¢ specjalny program edukacyjny. Elementami strategii, ktore czesto
sgq pomocne dla dzieci i nastolatkow majacych problemy edukacyjne spowodowane leczeniem nowotworu, sa:

* Posadzenie ucznia z przodu klasy * Wyznaczenie klasowego pomocnika

* Zminimalizowanie liczby prac pisemnych * Dodatkowa pomoc w nauce matematyki,

. Uzywanie podrecznikéw i wyktadow nagranych na literowania, czytania i umiejetnoSci organizacji
pracy

dyktafon

* Pisanie na komputerze zamiast recznie *  Dostep do windy

* Dodatkowy czas na przemieszczenie sie miedzy

* Uzywanie kalkulatora w nauce matematyki
klasami

* Modyfikacje wymagan dotyczacych testow
(dodatkowy czas, egzaminy ustne zamiast
pisemnych)

* Podwadjny zestaw ksiazek (w szkole i w domu)

Jakie sg prawa ucznidéw, ktoérzy bylileczeni z powodu nowotworéw?

W Stanach Zjednoczonych istnieja trzy prawa publiczne chronigce prawa uczniow z problemami edukacyjnymi
zwigzanymi z leczeniem nowotworu. Prawami tymi sa:

Ustawa o rehabilitacji z1973 roku - rozdziat 504 (The Rehabilitation Act 0of 1973 -
Section 504)

Ustawa ta zapewnia pomoc uczniom/studentom z ,,fizycznymi lub psychicznymi niepetnosprawnos$ciami, ktére w
znacznie ograniczaja jedng lub wiecej podstawowych funkcji zyciowych”, studentom z ,,zapisem takich
niepetnosprawnosci”, albo studentom, ktorzy sa postrzegani, jako majacy takie niepetnosprawnosci (The
Rehabilitation Act, 1973). Warunkiem kwalifikujacym do uzyskania takiej pomocy jest choroba przewlekta, taka jak
nowotwor, a takze wiele innych niepetnosprawnosci, takich jak: problemy ze stuchem, wzrokiem, trudnosci w
uczeniu sie, zaburzenia mowy i niepetnosprawno$cé narzadu ruchu (ortopedyczna). W Stanach Zjednoczonych osoby
wyleczone z nowotworu w dziecinstwie kwalifikujq sie do pomocy na mocy tego prawa, a instytucje, ktére dysponuja
funduszami federalnymi (takie szkoty Srednie i wyzsze) sg zobowiazane do jego przestrzegania. Pomoc moze
obejmowac zmiany w programie nauczania (takie jak zezwolenie na uzywanie kalkulatora i dodatkowy czas na
zadania lub zdawanie testow) i w zakresie warunkow (takie jak siedzenie blizej przodu sali lekcyjnej i zezwolenie na
dodatkowy czas na przejscie z jednego pomieszczenia do drugiego).
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Ustawa o edukacji oséb z niepetnosprawnoscia (IDEA)

Ustawa IDEA (PL 105-17) stanowi, Zze szkota publiczna zapewnia ,bezptatng i odpowiednia edukacje w najmniej
uciazliwych warunkach” dla niepetnosprawnych uczniow miedzy 3. a 21. rokiem Zycia. Aby zakwalifikowac sie do
edukacji specjalnej zgodnie z ustawa IDEA, uczen musi spetnia¢ warunki w zakresie przynajmniej jednej
niepetnosprawnosci w stopniu lekkim z listy ponizej - te, ktore najczesciej dotycza uczniéw chorych na nowotwory,
to ,specyficzne trudnos$ci w uczeniu sie”, ,powazne uszkodzenie mézgu” lub ,inne pogorszenie stanu zdrowia”. Aby
uzyskac dostep do opieki zgodnie z ustawa IDEA, rodzice musza zainicjowa¢ ten proces, poprzez ztozenie wniosku o
ocene ucznia/studenta pod katem ,,Indywidualnego Planu Edukacji” (,Individual Education Plan” - IPE).
Uczen/student zostanie poddany ocenie w celu ustalenia jakiej pomocy wymaga. Nastepnie zbiera sie zespot, ktory
omawia wyniki tej oceny i jezeli uczen zostanie zakwalifikowany, to ustala sie indywidualny plan dostosowany do
zidentyfikowanych potrzeb ucznia. W ramach ustawy IDEA dostepne sa korepetycje zajecia w wyspecjalizowanych
klasach (pomieszczenia przystosowane do indywidualnej pracy z uczniami z réznymi niepetnosprawnos$ciami),
wsparcie psychologiczne, adaptacyjne wychowanie fizyczne, terapia ruchowa, zajeciowa i logopedyczna oraz pomoc
w transporcie. Wszystkie $wiadczenia i formy pomocy konieczne dla ucznia/studenta musza by¢ wyszczegolnione w
IPE (pisemny dokument opisujacy specjalny program edukacyjny). Program ten powinien by¢ odnawiany i
aktualizowany co rok, aby odpowiadat potrzebom edukacyjnym ucznia/studenta.

Ustawa o Amerykanach z niepetnosprawnosciami (ADA)

Niektore rodzaje leczenia przeciwnowotworowego moga zwiekszy¢ ryzyko problemow w szkole i pracy. W celu
zapewnienia odpowiedniej pomocy ze szkota powinni wspétpracowac psycholodzy. Istnieje takze system pomocy
finansowej w zakresie edukac;ji i szkolen zawodowych. Pracownicy socjalni moga poméc Ci w uzyskaniu
odpowiedniego wsparcia.

Gdzie znajde wiecej informac;ji?

Dodatkowe informacje dostepne sg w Centrum Informacji i Zasobéw dla Rodzicow ( www.parentcenterhub.org)

American Childhood Cancer Organization, dostepne bezptatne publikacje: Edukacja dzieci z nowotworem,
Przewodnik dla rodzicow i nauczycieli (tel: 1-855-858-2226, wew.101, strona (www.acco.org)

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

Weryfikacja: Debra L. Friedman, MD; Melissa M. Hudson, MD; Julie Blatt, MD; Joan Darling, PhD and Scott Hawkins,
LMSW

Weryfikacja: Melissa M. Hudson, MD; Smita Bhatia, MD, MPH; i Scott Hawkins, LMSW.

Ttumaczenie : Danuta Gilarska (parent of a child with neoplastic disease) “KOLIBER “ Charity Association,
Krakow,Poland ;Hanna Stepniewska-Gebik, Ph.D Pedagogical University of Krakow.
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Weryfikacja ttumaczenia: Angelina Moryl-Bujakowska M.D., Ph.D., Department of Oncology and Hematology,
University Children’s Hospital, Krakow, Poland; Szymon Skoczen M.D., Ph.D., Department of Oncology and
Hematology, University Children’s Hospital, Krakow, Poland.

Polish translation is provided by the Department of Pediatric Oncology and Hematology, Jagiellonian University
Medical College, Krakow, Poland.

Ttumaczenie na jezyk polski zostato wykonane przez Klinike Onkologii i Hematologii Dzieciecej, Uniwersytet
Jagiellonski Collegium Medicum, Krakow, Polska.

Dodatkowe informacje na temat zdrowia dla osob, ktore zostaty wyleczone
nowotworu wieku dzieciecego

sq dostepne pod adresem
www.survivorshipguidelines.org

Uwaga: W odniesieniu do catej serii materiatow Health Links, pojecie ,nowotwor dzieciecy/wieku dziecigcego” jest uzywane do okreslania nowotworow, ktore moga wystapic
w dziecifistwie, w wieku nastoletnim lub we wczesnej mtodosci. Materialy Health Links maja na celu dostarczenie informacji na temat zdrowia osobom, ktore zostaty
wyleczone z nowotworu wieku dzieciecego, niezaleznie od tego, czy nowotwdr wystapit w dziecinstwie, w wieku dojrzewania lub we wezesnej mtodosci.

Os$wiadczenie i zawiadomienie o prawach wlasno$ci

Wprowadzenie do Late Effects Guidelines i Health Links: Wytyazne dotyczace ditugoterminowych obserwacii 0sob, ktore Zostaly wyleczone z nowotworu w dzieciristwie, okresie
nastoletnim i we wezesnej mfodosei wWraz z Health Links zostaty opracowane przez Children’s Oncology Group w ramach wspdlnych staraii komitetu ,The Late Effects
Committee” i ,Nursing Discipline” oraz sa utrzymywane i aktualizowane przez komitet ,Long-Term Follow-Up Guidelines Core Committee” w ramach Children’s Oncology
Group i powigzanych grup zadaniowych.

Do pacjentow chorych na nowotwor (w przypadku dzieci, do ich rodzicow lub opiekunéw prawnych): W razie jakichkolwiek pytaii dotyczacych stanu zdrowia nalezy
zasiegnac porady lekarza lub innego wykwalifikowanego pracownika ochrony zdrowia i nie polegaé na tresci informacji. Children’s Oncology Group jest
organizacja badawcza i nie zapewnia zindywidualizowanej opieki medycznej ani leczenia.

Do lekarzy i innych podmiotow $wiadczacych opieke zdrowotna: Tresé informacji nie ma na celu zastapienia niezaleznego osadu klinicznego, porady medycznej
ani wykluczenia innych uzasadnionych kryteriow badai przesiewowych, porad zdrowotnych lub interwencji w przypadku okreslonych powiktaii leczenia
nowotworéw wieku dzieciecego. Tre$¢ informacji nie ma réwniez na celu wykluczenia innych uzasadnionych altematywnych procedur kontrolnych. Tre$¢ informacji
jest udostepniana na zasadzie uprzejmosci, ale nie powinna by¢ traktowana jako jedyne Zrodto wskazowek w ocenie stanu zdrowia os6b wyleczonych z nowotworu
wieku dzieciecego. Children’s Oncology Group uznaje, ze decyzje dotyczace opieki nad konkretnym pacjentem naleza do uprawnien pacjenta, rodziny i
Swiadczeniodawcy.

Zadna aprobata jakichkolwiek konkretnych testéw, produktow lub procedur nie jest udzielana poprzez tresé informacii, jak rowniez przez Children’s Oncology Group, podmiot
stowarzyszony lub cztonka Children’s Oncology Group.

Brak roszczeri w zakresie doktadnosci lub kompletnosci: Chociaz Children’s Oncology Group doktada wszelkich staran, aby tre$¢ informacji byta doktadna i kompletna w dniu
publikacji, nie udziela sie zadnych gwarancji ani o§wiadczei, wyraznych ani dorozumianych, co do doktadnosci, niezawodnosci, kompletnosci, przydatnosci lub aktualnos$ci
takich tresci informacyjnych.

Brak ponoszenia odpowiedzialnosci ze strony The Children’s Oncology Group i powiazanych stron/Umowa o zabezpieczenie i zwolnienie z odpowiedzialnosci the Children’s
Oncology Group i powiazanych stron : Children’s Oncology Group ani Zadna strona stowarzyszona, ani ich cztonek nie ponosza odpowiedzialnosci za szkody wynikajace z
uzycia, przegladu lub dostepu do tresci informacji. Zgadza sie Pan/Pani na nastepujace warunki zabezpieczenia: (i) ,Strony zabezpieczone” obejmuja autorow i
wspétpracownikow zajmujacych sie trescia informacji, wszystkich cztonkow kierownictwa, dyrektoréw, przedstawicieli, pracownikow, agentow oraz cztonkow Children’s
Oncology Group i organizacji stowarzyszonych; (ii) korzystajac , przegladajac lub uzyskujac dostep do tresci informacji, uzytkownik zgadza sie na whasny koszt zabezpieczyc,
broni¢ i zwolnié z odpowiedzialno$ci strony zabezpieczone przed wszelkimi stratami, zobowigzaniami lub szkodami (w tym optatami i kosztami obstugi prawnej) wynikajacymi
z jakichkolwiek i wszelkich roszczen, stanowigcych podstawe powddztwa, pozwdw, postepowaii lub Zadan zwiazanych z lub wynikajacych z uzytkowania, przegladania lub
dostepu do tresci informacji.

Prawa wasno$ci: Tresc¢ informacji podlega ochronie na mocy prawa autorskiego i innych przepisow dotyczacych wiasnosci intelektualnej w Stanach Zjednoczonych i na catym
Swiecie. Children’s Oncology Group zachowuje wytaczne prawa autorskie i inne prawa, tytuty i udziaty w odniesieniu do tresci informacji oraz dochodzi wszelkich praw
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wiasnosci intelektualnej dostepnych na mocy prawa. Niniejszym zgadza sie Pan/Pani pomac Children’s Oncology Group zabezpieczy¢ wszelkie prawa autorskie i prawa
wiasnosci intelektualnej na rzecz Children’s Oncology Group, podejmujac dodatkowe dziatania w pozniejszym terminie, ktore moga obejmowac podpisanie zgody i
dokumentéw prawnych oraz ograniczenie rozpowszechniania lub reprodukcji tresci informacji.

This text was translated into Polish from the original (American) English language version of this Health Linkthat accompanies the Children's Oncology Group (COG) Long-
Term Follow-Up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent, and Young Adult Cancers, Version 5.0, with permission from the COG. Neither COG, nor its affiliated
organizations, researchers, or other persons are responsible for translation errors or misinterpretations contained in any translated versions. Please note that any disclaimer
contained in the original version is incorporated by reference into the translated versions referenced above. The original (American English) version of the COG Long-Term
Follow-Up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent, and Young Adult Cancers, and related Health Links can be downloaded at www.survivorshipguidelines.org .

Tekst ten zostat przettumaczony na jezyk polski z oryginalnej wersji w jezyku (amerykanskim) angielskim tego Health Link, ktory jest czeScia Wytycznych Pediatrycznej Grupy Onkologicznej
(Children’s Oncology Group - COG) dotyczacych dtugoterminowej obserwacji 0sob wyleczonych z nowotworu wieku dzieciecego, wieku nastoletniego i wezesnej mfodosci, Wersja 5.0, za
przyzwoleniem COG. Zaréwno COG, jak i jej stowarzyszone organizacje, badacze oraz inne osoby, nie sa odpowiedzialne za btedy lub mylne interpretacje w ktérejkolwiek wersji
tlumaczenia. Nalezy pamietac, ze wszelkie zastrzezenia zawarte w oryginalnej wersji, sa wtaczone przez odniesienie do wersji przettumaczonych, o ktorych mowa powyzej. Oryginalna
wersja (w jezyku amerykaniskim angielskim) Wytycznych COG dotyczacych dtugoterminowej obserwacji 0s6b wyleczonych z nowotworu wieku dzieciecego, wieku nastoletniego i wezesnej
mfiodosci i zawartych w niej Health Links moze by¢ umieszczona na stronie www.survivorshipguidelines.org .
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