Health Link

Wprowadzenie do monitorowania odlegtych w czasie
skutkow leczenia onkologicznego

Gratulacje!l ,Zakwalifikowates sie” do grupy osob obejmowanych dtugoterminowa obserwacja po zakonczeniu
leczenia przeciwnowotworowego. Mozesz teraz mysle¢ o sobie jako o osobie wyleczonej z nowotworu, a nie jako o
pacjencie onkologicznym. Dtugoterminowa obserwacja ma na celu poméc Ci pozostaé w najlepszym jak to tylko
mozliwe stanie zdrowia, aby czu¢ sie dobrze i dobrze funkcjonowac w szkole i w pracy.

Nawet jezeli jestes wyleczony z nowotworu, wazne jest, aby$ nadal pozostawat pod statg opieka lekarza. Czasami
mozesz kontynuowac opieke medyczng w tym samym szpitalu, w ktorym bytes leczony, ale bedziesz pod opieka
roznych lekarzy i pielegniarek, ktorzy zajmuja sie odleglymi w czasie skutkami leczenia onkologicznego. W innym
przypadku mozesz korzystac z opieki medycznej blizej swojego miejsca zamieszkania, wybierajac lekarza, ktory
wspotpracuje z oSrodkiem zajmujacym sie leczeniem skutkow terapii onkologicznej. Niezaleznie od miejsca, w
ktorym bedziesz obserwowany, wazne jest zeby$ miat niezbedng wiedze dotyczaca przebytego leczenia i obserwacji
po jego zakonczeniu, po to aby$s mégt jak najdtuzej pozostac¢ w dobrym zdrowiu.

Podsumowanie Twojego leczenia onkologicznego

Kiedy rozpoczynasz dtugoterminowa obserwacje, wazne jest aby$ otrzymat zapis leczenia przeciwnowotworowego,
ktore otrzymates. Ten zapis to , Podsumowanie leczenia onkologicznego”, ktory powinien zawierac:

» Nazwe choroby, date jej rozpoznania, umiejscowienie/stopien zaawansowania choroby
- Date (daty) i opis (opisy) kazdego nawrotu (wznowy) choroby

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

- Nazwisko, adres i telefon Twojego lekarza-onkologa i innych lekarzy, ktorzy sie Toba zajmowali
- Date zakonczenia leczenia

» Nazwy wszystkich lekéw, ktore otrzymate$ podczas chemioterapii i wszystkie szczegotowe informacje o
niektorych lekach, takie jak:

- Catkowita dawka antracyklin (takich jak doksorubicyna i daunorubicyna)

- W przypadku, gdy otrzymywates cytarabine i metotreksat - sposob podawania (doustnie czy
dozylnie), jezeli dozylnie - czy byta to terapia ,wysokodawkowa” (1000 mg/m? lub wiecej w
jakiejkolwiek pojedynczej dawce), czy byly to dawki ,,standardowe”

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

- Catkowita dawka innych lekow podawanych podczas chemioterapii i sposob ich podania
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. Podsumowanie radioterapii zawierajace:
- Czes$é/czesci ciata objete napromienianiem (miejsce lub pole napromieniania)

- Catkowita dawke napromieniania (wigczajac w to dawki uzupetniajace, tzw. dawki ,,boost”) na
kazde pole

* Nazwe i date kazdej operacji

* Informacje, czy przeprowadzono u Ciebie przeszczepienie komorek krwiotworczych (szpiku kostnego, krwi
pepowinowej lub komérek macierzystych krwi obwodowe;j), jezeli tak, czy wystapita u Ciebie przewlekta
choroba przeszczep przeciw gospodarzowi (¢cGVHD - ang. chronié graft versus host disease)

» Nazwe kazdego innego leczenia onkologicznego (takiego jak leczenie izotopami promieniotworczymi jodu
lub immunoterapia)

» Nazwy i daty wszystkich znaczacych powiktaii i zastosowanego leczenia

Kopie podsumowania leczenia zachowaj dla siebie, a druga udostepnij kazdemu lekarzowi, ktory sie Toba opiekuje.

Harmonogram obserwacji

Wiekszo$¢ osdb wyleczonych z nowotworéw wymaga mniej wiecej raz w roku wizyt kontrolnych w celu monitorowania
odleglych skutkéw leczenia. Podczas tych wizyt wazne jest omawianie postepow w zdrowieniu oraz problemow
mogacych wystapic¢ po leczeniu onkologicznym. Rozmawiaj ze swoim lekarzem o swojej sytuacii i ustalcie
harmonogram dalszej opieki, ktora w najlepszy sposob odpowiadacé bedzie Twoim potrzebom.

Pomiedzy wizytami

Jesli podlegasz wieloletniej obserwacji po zakonczeniu leczenia, ustal rowniez do ktorego lekarza w poblizu Twojego
miejsca zamieszkania bedziesz sie zgtaszat w przypadku zachorowania lub zranienia. Umow sie na wizyte z tym
lekarzem, gdyz wazne jest, aby Cie poznat zanim zachorujesz. Jezeli okaze sig, ze problem zdrowotny zwigzany jest z
przebytym leczeniem onkologicznym, lekarz bedzie mogt skontaktowaé sie z zespotem, ktory prowadzi obserwacije
pod katem odleglych w czasie skutkow leczenia.

P6zne powiktanialeczenia onkologicznego w dziecinstwie, wieku nastoletnim i u
mtodych dorostych

Problemy, ktére moga wystapic po leczeniu nowotworu nazywane sg ,,p6Zznymi powiktaniami”. Na szczescie
wiekszo$¢ wyleczonych osob nie ma powaznych problemow wynikajacych z leczenia, ale wazne jest, aby kazdy
problem wczes$nie zidentyfikowac. By¢ moze juz dowiedziates sie o niektorych mozliwych p6Znych skutkach, ktore
moga wystapi¢ po leczeniu przeciwnowotworowym. Niektore z nich, ktdre wystepuja czeSciej, zostaty omowione
ponizej.
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Wzrost

Leczenie nowotworu w dziecinstwie, szczegoélnie napromienianie gtowy lub kregostupa, moze czasem spowolnic¢ lub
zahamowac wzrost. Coroczne pomiary pomoga przewidzie¢ czy osiagniesz prawidtowy wzrost. Jezeli jestes w grupie
ryzyka wystapienia zahamowania wzrostu, Twéj lekarz prowadzacy moze zleci¢ dodatkowe specjalistyczne testy i
wdrozy¢ leczenie.

Serce

Niewielki odsetek osdb wyleczonych, ktore leczone byly napromienianiem klatki piersiowej lub lekami z grupy
»antracyklin” (takimi jak doksorubicyna i daunorubicyna), ma problemy z sercem. Najbardziej obciazone sg osoby,
ktore otrzymaty wysokie dawki tych lekow, jak rowniez te, u ktorych leczenie prowadzone byto przed zakonczeniem
rozwoju ich serca. Lekarz prowadzacy moze zleci¢ badania sprawdzajace funkcjonowanie Twojego serca i skierowaé
Cie do kardiologa (specjalisty chordb serca), jezeli badania wykazq jakie$ problemy.

Ptodnosé

Napromienianie narzadéw rozrodczych lub catego ciata (TBI - ang. total body irradiation) i niektore leki
przeciwnowotworowe moga wptywaé na rozwoj ptciowy i reprodukcje. Niektorzy z wyleczonych moga byé zagrozeni
opo6znieniem dojrzewania ptciowego, bezptodnoscia (niemoznos$¢ posiadania dzieci) lub wczesng menopauza.
Kontrole Iekarskie i niektore badania krwi pomagaja okresli¢, czy te problemy moga Cie dotyczyé. Zagadnienia te, to
wazna sfera zycia, wiec jezeli masz jakiekolwiek obawy, omow je z lekarzem prowadzacym. Jezeli potwierdza sie
Twoje obawy, dostaniesz skierowanie do specjalisty.

Tarczyca

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

Kolejne nowotwory

Niektore rodzaje chemioterapii oraz radioterapia moga zwiekszac ryzyko wystapienia kolejnych (innych)
nowotwordéw. U niektdrych wyleczonych osob moga wystepowac zmiany genetyczne zwiekszajace ryzyko wystapienia
kolejnych nowotworéw. Palenie papierosow, nadmierna ekspozycja na storice, niektore substancje chemiczne i
zachowania, to takze czynniki zwiekszajace ryzyko. Porozmawiaj z lekarzem prowadzacym jak obnizy¢ ryzyko
wystapienia kolejnego nowotworu i jak postepowac, aby wykryé go na wczesnym etapie.

Szkotaipraca

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

Zmierzajgc ku przysztosci

Myslenie o péznych skutkach leczenia moze powodowac niepokoj. Jednak jest bardzo prawdopodobne, zZe nie
wystapia u Ciebie zadne powazne powiktania. Jezeli jednak sie pojawia, wazne jest, aby rozpoznac je jak
najwczesniej i od razu rozpocza¢ leczenie. Dlatego nie pozwol, aby lek przeszkadzat Ci w jak najlepszym dbaniu o
wtasne zdrowie.

Leczenie nowotworu w dziecinstwie i mtodym wieku jest trudnym doswiadczeniem. Majac takie doswiadczenie,
nauczyles sie wielu rzeczy. Na pewno jestes silniejszym cztowiekiem niz przed rozpoznaniem choroby nowotworowe;j.
Wykorzystaj te site na swoja korzy$¢ w planowaniu i realizowaniu swojego dalszego zycia. Dokonuj zdrowych
wyboréw. Pilnuj termindw kolejnych wizyt u lekarza. Pamietaj, ze TY sam jeste$ najwazniejszym ogniwem w systemie
opieki nad wtasnym zdrowiem.

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

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

Wenyfikacja: 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.

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 o zdrowiu dla oséb, ktore zostaly wyleczone z nowotworu

Wieku dzieciecego

s dostepne pod adresem
www.survivorshipguidelines.org
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Uwaga: W odniesieniu do catej serii materiatow Health Links, pojecie ,nowotwor dzieciecy/wieku dziecigcego” jest uzywane do okreslania nowotworéw, ktore moga wystapic
w dziecinistwie, w wieku nastoletnim lub we wczesnej mtodosci. Materiaty Health Links maja na celu dostarczenie informacji na temat zdrowia osobom, ktére zostaty
wyleczone z nowotworu wieku dziecigcego, niezaleznie od tego, czy nowotwor wystapit w dzieciristwie, w wieku dojrzewania lub we wczesnej mtodosci.

Os$wiadczenie i zawiadomienie o prawach wiasnosci

Wprowadzenie do Late Effects Guidelines i Health Links: Wytyezne dotyczgce dtugoterminowych obserwacji 0sob, ktdre zostaly wyleczone z nowotworu w dzieciristwie, okresie
nastoletnim i we wezesnej mfodosci wraz 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 pacjentéw chorych na nowotwdr (w przypadku dzieci, do ich rodzicéw lub opiekunéw prawnych): W razie jakichkolwiek pytai dotyczacych stanu zdrowia nalezy
zasiegnac porady lekarza lub innego wykwalifikowanego pracownika ochrony zdrowia i nie polegac na tresci informacji. Children’s Oncology Group jest
organizacja badawcza i nie zapewnia zindywidualizowanej opieki medycznej ani leczenia.

Do lekarzy i innych podmiotéw $wiadczacych opieke zdrowotna: Tres¢ informacji nie ma na celu zastapienia niezaleznego osadu klinicznego, porady medycznej
ani wykluczenia innych uzasadnionych kryteriow badan przesiewowych, porad zdrowotnych lub interwencji w przypadku okreslonych powiktar leczenia
nowotworéw wieku dzieciecego. Tre$¢ informacji nie ma réwniez na celu wykluczenia innych uzasadnionych altematywnych procedur kontrolnych. Tres¢ informacji
jest udostepniana na zasadzie uprzejmosci, ale nie powinna byé traktowana jako jedyne Zrédto wskazéwek w ocenie stanu zdrowia 0s6b wyleczonych z nowotworu
wieku dzieciecego. Children’s Oncology Group uznaje, ze decyzje dotyczace opieki nad konkretnym pacjentem naleza do uprawnieri pacjenta, rodziny i
Swiadczeniodawcy.

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

Brak roszczeri w zakresie doktadnos$ci lub kompletnosci: Chociaz Children’s Oncology Group doktada wszelkich staran, aby tre$¢ 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 aktualno$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” obejmujq autorow i
wspotpracownikéw zajmujacych sie trescia informacji, wszystkich cztonkow kierownictwa, dyrektoréw, przedstawicieli, pracownikéw, agentéw oraz cztonkow Children’s
Oncology Group i organizacji stowarzyszonych; (ii) korzystajac , przegladajac lub uzyskujac dostep do tresci informacji, uzytkownik zgadza sie na wiasny koszt zabezpieczyé,
bronié i zwolni¢ z odpowiedzialnosci strony zabezpieczone przed wszelkimi stratami, zobowiazaniami lub szkodami (w tym opfatami i kosztami obstugi prawnej) wynikajacymi
z jakichkolwiek i wszelkich roszczeii, stanowiacych podstawe powddztwa, pozwéw, postepowan lub zadan zwiazanych z lub wynikajacych z uzytkowania, przegladania lub
dostepu do tresci informacji.

Prawa whasno$ci: Tres¢ informacji podlega ochronie na mocy prawa autorskiego i innych przepiséw dotyczacych wtasnosci 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
wiasnosci intelektualnej dostepnych na mocy prawa. Niniejszym zgadza sie Pan/Pani poméc Children’s Oncology Group zabezpieczy¢ wszelkie prawa autorskie i prawa
wiasnosci intelektualnej na rzecz Children’s Oncology Group, podejmujac dodatkowe dziatania w pZniejszym terminie, ktére moga obejmowacé 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.sunvivorshipguidelines.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 ktorejkolwiek wersji
tlumaczenia. Nalezy pamietac, ze wszelkie zastrzezenia zawarte w oryginalnej wersji, sa wtaczone przez odniesienie do wersji przettumaczonych, o ktérych mowa powyzej. Oryginalna
wersja (w jezyku amerykaniskim angielskim) Wytycznych COG dotyczacych dtugoterminowej obserwacji 0sob 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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