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STRESZCZENIE

Zespot ekspertéw z dziedziny onkologii i hematologii dzieciecej przygotowat propozycje do
Narodowej Strategii Onkologicznej (NSO) w zakresie: opracowania mozliwosci rozwigzan
systemowych dotyczacych problemu ,przejscia” leczonych pacjentéw pediatrycznych pod
opieke onkologdw klinicznych, w zakresie aktualnego leczenia, w tym leczenia podtrzymu-
jacego, opieki po leczeniu, wieloletniej opieki odlegtej, postepowania w wypadku wzno-
wy choroby po 18. r.z. ,Przejscie” musi sie odbywac na szczeblu osrodka koordynujacego,
tj. w rozumieniu NSO na szczeblu wojewddzkim. Uwzgledniono zréznicowanie rozwigzan
dla grup nowotworéw: hematologicznych, miesakéw, nowotwordéw osrodkowego uktadu
nerwowego (OUN), biorgc pod uwage réwniez postepowanie z dzie¢mi, u ktérych rozpo-
znano nowotwor wystepujacy u dorostych, postepowanie z dorostymi, u ktérych rozpo-
znano nowotwor dzieciecy, oraz system opieki nad pacjentami z zespotami genetyczny-
mi na przyktadzie neurofibromatoz. Zaproponowano rozwigzanie systemowe i wytyczne
w zakresie opieki dtugoterminowej, zaproponowano utworzenie poradni obserwacyjnych
dla 0oséb wyleczonych w zakresie opieki odlegtej i monitorowania odlegtych nastepstw,
zaproponowano koniecznos$¢ ustalenia wytycznych dla pacjenta.

Stowa kluczowe: problem ,przejscia”, strategia, model organizacyjny

ABSTRACT

Team of experts in paediatric oncology and haematology prepared a set of guidelines and
proposed models for National Strategy of Oncology (Narodowa Strategia Onkologiczna;
NSO) in the field of: systemic solutions of transition of paediatric patients to clinical oncol-

Drzeglqd@pediatryczny 55

2022/Val. 51/No. 1



Jan Styczynski, Iwona Filipek, Katarzyna Muszynska-Rostan i wsp.

ogy and haematology for adults. Following aspects were analysed: maintenance treatment,
post-chemotherapy care, long-term follow-up, relapse after age of 18 years. Transition
of children to adults should occur at the level of centre co-ordinating oncological care,
i.e. regional, voivodship centre. From paediatric point of view following groups of patients
with oncological diagnoses were analysed: haematological, brain tumours, and sarcomas.
Additionally, adult patients with paediatric diagnoses, children with diagnoses typical for
adults, and patients with genetic abnormalities (e.g. neurofibromatosis) were also taken
into account. A variety of systemic models was presented in the paper, including long-term
follow-up for children and adults. A set of necessary solutions was proposed for emerging
issues, common for paediatric and adult patients.

Key words: transition period, strategy, organizational model

WSTEP

Koncepcja Narodowej Strategii Onkologicznej (NSO)
i utworzenia Krajowej Sieci Onkologicznej (KSO) jest
niewatpliwie najistotniejszym procesem organizacyj-
nym w zakresie onkologii w Polsce w ostatnich la-
tach. Prace nad Strategia powinny si¢ zakonczy¢
uchwaleniem ustawy i bedzie to dokument decyduja-
cy o funkcjonowaniu i o przysztosci onkologii w Pol-
sce na wiele lat.

Krajowa Sie¢ Onkologiczna bedzie stanowi¢ nowy
model zarzadzania opiekg medyczng w zakresie on-
kologii. Chodzi o to, aby kazdy etap opieki onkolo-
gicznej mial swoje miejsce w tym modelu. Gltéwne
zadania w zakresie zarzadzania w onkologii to: pro-
filaktyka, wczesna diagnostyka i wysoka jakos¢ le-
czenia. Poszczegolne zadania beda wiec realizowane
zaréwno na szczeblu lokalnym, jak i ogélnopolskim.
W modelu tym ktadzie si¢ nacisk na to, aby kazdy pa-
cjent otrzymal opieke onkologiczng na najwyzszym
mozliwym poziomie, okreslonym przez standardy
diagnostyczno-terapeutyczne w onkologii klinicznej
(dla pacjentow dorostych) i onkologii dzieciecej (jako
czes$¢ pionu onkologii i hematologii dzieciecej).

Planowany model opieki w onkologii klinicznej
ma si¢ opiera¢ na referencyjnych osrodkach leczenia
onkologicznego na poziomie wysokospecjalistycz-
nym (III°), specjalistycznym (II°) i podstawowym
(I°). System bedzie administrowany przez Narodowy
Fundusz Zdrowia i wspierany przez Krajowg Rade
ds. Onkologii, beda powotane Krajowy Osrodek Mo-
nitorujacy (KOM) oraz centra kompetencji i o$rod-
ki satelitarne. W zakresie onkologii klinicznej do
roli Krajowego Osrodka Monitorujgcego najbardziej
kwalifikuje si¢ Narodowy Instytut Onkologii, w ra-
mach ktorego funkcjonuje réwniez Krajowy Rejestr
Nowotworow (KRN).

W Narodowej Strategii Onkologicznej nie ma jed-
noznacznie okreslonego miejsca dla onkologii dzie-
ciecej. Co prawda, nowotwory wieku dziecigcego to
tylko niecaly 1% calej onkologii, ale specyfika po-
pulacyjna, biologia nowotworéw dzieciecych oraz
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strategia postegpowania w onkologii dziecigcej sg zu-
pelnie inne niz w onkologii klinicznej. Od wielu lat
(w praktyce od poczatku lat 60. XX w.) ta grupa pa-
cjentéw zajmuja sie specjalisci z dziedziny onkolo-
gii i hematologii dzieciecej, utworzonej w 1999 r. Jest
to wspodlna specjalno$¢ pediatryczna, bo ponad 40%
nowotworéw wieku dzieciecego ma charakter nowo-
tworéw hematologicznych, co jest istotnie odmienng
dystrybucja nowotworéw niz u pacjentéw dorostych.

W Polsce funkcjonuje 18 osrodkéow onkologii
i hematologii dzieciecej. W wigkszo$ci wojewddztw
jest jeden taki osrodek, co w pelni zabezpiecza po-
trzeby danego wojewddztwa. Dzisiaj prawie wszyst-
kie osrodki onkologii i hematologii dziecigcej znaj-
duja sie na III poziomie referencyjnosci wedlug
kryteriow NSO, czyli na poziomie osrodkéw uni-
wersyteckich lub instytutéow resortowych, a system
centrow koordynacji jest dobrze okreslony. Mozna
wiec powiedzie¢, ze sie¢ onkologii dziecigcej w Pol-
sce funkcjonuje dobrze juz od lat.

W ramach przygotowan do Narodowej Strategii
Onkologicznej jednym z istotnych zadan jest opraco-
wanie zasad dotyczacych przejscia dzieci wraz z uzy-
skaniem wieku pelnoletniego pod opieke onkologow
klinicznych. Jest to wspolne zadanie dla specjalistow
onkologii i hematologii dziecigcej we wspoipracy
z onkologami klinicznymi [1].

Celem tej pracy jest przedstawienie propozycji
dotyczacych ,przejscia” leczonych pacjentéw pedia-
trycznych pod opieke onkologéw klinicznych w za-
kresie aktualnego leczenia, w tym leczenia pod-
trzymujacego oraz wieloletniej opieki odleglej po
zakonczonym leczeniu onkologicznym.

METODYKA

W sklad zespotu 5 ekspertéw NSO weszli Konsultant
krajowy w dziedzinie onkologii i hematologii dzie-
ciecej oraz przedstawiciele osrodkéw onkologii i he-
matologii dzieciecej zajmujacy si¢ roznymi grupami
nowotwordw. Kazdy z cztonkéw zespotu przygotowal
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Tabela I. System rekomendacji Polskiego Towarzystwa Onkologii i Hematologii Dzieciecej
Table I. Recommendation system of the Polish Society of Paediatric Oncology and Haematology

Dowody oparte na co najmniej 1 dobrze przeprowadzonym badaniu klinicznym bez randomizacji;

Stopien A Silna rekomendacja
Stopien B Umiarkowana rekomendacja
Stopien C Staba rekomendacja
Stopien D Rekomendacja negatywna
Poziom | Dowody oparte na co najmniej 1 badaniu randomizowanym
Poziom Il
z analizy kohortowej; z innych publikacji lub raportéw
Poziom IlI

Dowody oparte na opisach przypadkéw lub opiniach zespotéw ekspertéw

jeden temat wiodacy. Wszyscy eksperci zapoznali sie
z tematyka, oméwili problemy oraz propozycje roz-
wigzan i wnioskéw na wspdlnych spotkaniach online.
Ustalono 5 tematéw gltéwnych. Kazdy ekspert za-
poznal sie z dostepng literaturg w pi$miennictwie
$wiatowym, stosowanymi miedzynarodowymi pro-
tokolami terapeutycznymi oraz opierat si¢ na do-
swiadczeniach wlasnych, w zwigzku z bardzo mala
ilo$cig dostepnych materialow $cisle zwigzanych z re-
alizowanym tematem. Eksperci przygotowali propo-
zycje aktualnych rozwigzan dotyczacych ,,przejscia”
z wieku dziecigcego w wiek dorosty, na podstawie ist-
niejacych rozwiazan krajowych w zakresie systemu
opieki zdrowotnej. Wytyczne przygotowano wedlug
kryteriow Polskiego Towarzystwa Onkologii i He-
matologii Dziecigcej (PTOHD) (tab. I). Przygotowa-
no wnioski w formie propozycji rozwigzan systemo-
wych w zakresie kontynuacji terapii miedzy wiekiem
dzieciecym i wiekiem dorostym oraz wnioski w za-
kresie opieki dlugoterminowej po zakonczeniu lecze-
nia przeciwnowotworowego.
Analizowane tematy:
=  Wytyczne dotyczace ,,przejscia” dla nowotwo-
réw hematologicznych (biataczki, zespoty mie-
lodysplastyczne [myelodysplastic syndromes —
MDS], chloniaki, zespoty histiocytarne).
=  Wytyczne dotyczace ,,przejscia” dla nowotwo-
réw osrodkowego uktadu nerwowego (OUN).
=  Wytyczne dotyczace ,,przejscia” dla nowotwo-
réw litych poza OUN.
=  Wytyczne i propozycje dotyczace organizacji
opieki dlugoterminowe;j.
= Wytyczne dla zespoléw genetycznie uwarun-
kowanych, na przykladzie neurofibromatoz.

MODEL ,,PRZEJS'CIA” DLA
NOWOTWOROW HEMATOLOGICZNYCH

Opis problemu

Ostra bialaczka limfoblastyczna (acute lymphobla-
stic leukemia - ALL) jest najczestszym nowotwo-
rem wystepujacym u dzieci. Stanowi ok. 25% wszyst-
kich nowotworéw wieku dziecigcego, w tym ok. 75%
wszystkich biataczek. Czas leczenia ostrej biataczki
limfoblastycznej trwa 2 lata, niezaleznie od grupy ry-
zyka. Czas leczenia podzielony jest na okres inten-
sywnej chemioterapii oraz leczenia podtrzymujace-
go. Stratyfikacja do grupy ryzyka - standardowego
lub wysokiego - zalezy od obecnosci aberracji gene-
tycznych, odpowiedzi na leczenie (minimal residu-
al disease - MRD) w konkretnych punktach czaso-
wych, tj. +15. oraz +33. doba leczenia indukcyjnego
oraz +78./+92. doba. Zajecie o$rodkowego ukladu
nerwowego okres$lane jest na podstawie liczby bla-
stow w plynie mézgowo-rdzeniowym (PMR) oraz
badan obrazowych [rezonans magnetyczny (magne-
tic resonance imaging - MRI) glowy]. Zajecie OUN
nie powoduje podwyzszenia grupy ryzyka, jedynie
zwieksza sie liczba naklu¢ ledzwiowych z podaniem
cytostatykow (metotreksat). Do transplantacji szpiku
kostnego kwalifikujg sie pacjenci z grupy wysokiego
ryzyka z okreslonymi zmianami genetycznymi oraz
brakiem remisji w dniu +33. (time point 1 - TP1) oraz
w dniu +78. (time point 2 - TP2) w grupie standardo-
wego ryzyka i w dniu +92. (TP2) leczenia w grupie
wysokiego ryzyka.

ALL u dorostych stanowi ok. 20% wszyst-
kich ostrych bialaczek. W Polsce odnotowuje si¢
ok. 150 zachorowan na ALL rocznie, ze szczytem za-
chorowan > 55. r.z. Leczenie trwa ok. 2 lat. Do gru-
py wysokiego ryzyka kwalifikuje si¢ pacjentow z bra-
kiem remisji w konkretnych punktach leczenia,
z zajeciem OUN oraz leukocytozg przy rozpoznaniu
bialaczki. Kazdy pacjent w grupie wysokiego ryzy-
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ka (high-risk - HR) jest kwalifikowany do transplan-
tacji szpiku kostnego, co zwigzane jest z intensyw-
niejszym leczeniem i powikianiami. Do profilaktyki
OUN stosuje sie 3 leki (metotreksat, cytarabine oraz
steroidy). Przy braku odpowiedzi na leczenie istnieja
duze mozliwosci leczenia biologicznego jako pomo-
stu do transplantacji szpiku kostnego, a przy braku
dawcy utrzymanie remisji.

Pacjenci, ktérzy w momencie rozpoznania choro-
by nowotworowej skonczyli 16 lat, przy zakonczeniu
planowanego leczenia automatycznie przechodza pod
opieke poradni hematologicznej dla dorostych. Wig-
ze sie to z duzym stresem zaréwno dla pacjentow, jak
i rodzicow, gdyz w zdecydowanej wigkszosci 18-letni
pacjent jest wcigz zaleznym finansowo od rodzicow
uczniem szkoly ponadpodstawowej. W trakcie opie-
ki ambulatoryjnej, ktéra zwykle trwa ok. 4-5 lat, to
rodzic zna ze szczeg6tami histori¢ choroby dziecka
oraz powiklania, ktére wystapily w trakcie leczenia.
Po ,,przejsciu” pod opieke poradni hematologicznej
dla dorostych rodzice pacjenta przestaja by¢ za niego
odpowiedzialni.

Jesli wiek decyduje o wyborze leczenia, moze si¢
zdarzy¢, ze dwojka uczniéw tej samej klasy z rozpo-
znaniem ALL bedzie leczona odmiennie oraz inne
parametry beda decydowac o wyborze grupy ryzyka.

Chloniaki u dzieci stanowig ok. 12% wszystkich
nowotworéw. U dzieci najczedciej wystepuja nie-
ziarniczy chloniak Burkitta, chloniak T-komérkowy
i z prekursora limfocytu B, ALCL (anaplastic large
B-cell lymphoma) oraz chtoniak Hodgkina. U doro-
stych natomiast wystepuje najczesciej DLBCL (dif-
fused large B-cell lymphoma). Szczyt zachorowa-
nia na chloniaka Hodgkina przypada na 15.-35. r.z.
Ze wzgledu na radioczuloé¢ chloniaka Hodgkina
u dorostych pacjentéow przeprowadza si¢ radiotera-
pie, natomiast u dzieci i mtodziezy ze wzgledu na
pozne powiklania leczenia skojarzonego (wtérne no-
wotwory, niepfodnos¢, niedoczynnos¢ tarczycy, cho-
roby uktadu krazenia) odchodzi si¢ od radioterapii,
przy uzyskaniu dobrej odpowiedzi na leczenie.

Zalety osrodkow pediatrycznych:

= opieka i wsparcie pediatry/onkologa dzieciece-

go w trakcie pobytu na oddziale,

= szybkie ustalenie rozpoznania, brak diugiego

oczekiwania na przyjecie na oddzial,

= duze wsparcie dla rodzin dzieci chorych na no-

wotwory od fundacji oddzialowych i wolonta-
riuszy,

= dostepnos¢ do konsultacji specjalistycznych

oraz badan obrazowych,

= rodzic lub opiekun prawny wspierajacy chore-

go swoja obecnoscig w procesie leczenia.

Zalety osrodkow hematologicznych dla dorostych:
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= dostepnos¢ do badan klinicznych,
= dostepnos¢ do lekéw biologicznych.

Propozycje rozwiazan

Zdefiniowanie grupy pacjentéw mtodocianych i mio-
dych dorostych (adolescent and young adults — AYA)
- grupa docelowa w wieku 16-21 lat.

Stworzenie oddzialu dla pacjentéw AYA (po-
czatkowo 1-2 pilotazowych), dla pacjentow w wieku
16-21 lat, przy wspdtpracy onkologéw dziecigcych
oraz dorostych.

Umozliwienie specjalizacji z hematologii (,,szyb-
kiej $ciezki” dla pediatréw lub onkologéw i hemato-
logéw dziecigcych) — aktualnie wystepuje mozliwo$é
zrobienia specjalizacji z onkologii przez onkologéw
i hematologéw dzieciecych w ciggu 3 lat. Hemato-
logia wymaga wcze$niej specjalizacji z choréb we-
wnetrznych. Stworzenie takiej mozliwosci utatwi
prace z mlodzieza, u ktorej moga wystepowaé nowo-
twory wieku dorostego.

Utatwienie dostepu do badan klinicznych pacjen-
tom w wieku od 16. r.z., u ktérych wystepuja nowo-
twory wieku dorostego lub nowotwory oporne na
leczenie albo wznowy - zmiana zapisu prawa farma-
ceutycznego.

Stworzenie interdyscyplinarnych zespotoéw, zlo-
zonych z pediatréow, onkologéw i hematologéw dzie-
ciecych, hematologéw i onkologéw dorostych, gi-
nekologow, endokrynologéw, kardiologéw oraz
psychologéw, w celu wybrania optymalnego proto-
kotu terapeutycznego, aby zminimalizowa¢ wczesne
i odlegle powiklania po leczeniu.

Zapewnienie ciggloéci leczenia oraz monitorowa-
nia odlegtych powiktan.

Stworzenie oddzielnych oddziatéw dla mlodzie-
zy 1 mlodych dorostych spowoduje ,,roztadowanie”
hematologicznych oddzialéw dla dorostych oraz
skrdcenie kolejki oczekujacych na przyjecie do od-
dziatu w przypadku podejrzenia choroby nowotwo-
rowej, a takze umozliwi szybsze ustalenie rozpozna-
nia choroby nowotworowej oraz wlaczenie leczenia.
Spowoduje rowny dostep do najnowszych metod te-
rapeutycznych, dostepnych w badaniach klinicznych.
Wyodrebnienie wiekowo grupy pacjentow pozwoli
na sprawiedliwy dostep do odpowiedniego leczenia
przeciwnowotworowego oraz opieki szpitalne;j.
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MODEL KOMPLEKSOWEGO
POSTEPOWANIA DIAGNOSTYCZNO-
-TERAPEUTYCZNEGO DLA CHORYCH

Z NOWOTWORAMI OSRODKOWEGO
UKLADU NERWOWEGO W OKRESIE
PRZEJSCIOWYM Z WIEKU DZIECIECEGO
W WIEK DOROStY

Opis problemu

Okres przejsciowy miedzy opieka pediatrycznego
os$rodka onkologicznego a dalsza opieka onkologicz-
ng w wieku dorostym stanowi ogromne wyzwanie
zaréwno dla mlodziezy i mlodych dorostych leczo-
nych z powodu nowotworéw osrodkowego ukladu
nerwowego, jak i lekarzy onkologéw dziecigcych do-
tychczas sprawujacych nad nimi opieke oraz onkolo-
gow opieke te przejmujacych [2-11].

Grupa mtodych dorostych z rozpoznaniem guza
OUN nie jest jednorodna ani pod wzgledem etapu
sprawowanej opieki, ani potrzeb medycznych wy-
nikajacych z rodzaju choroby nowotworowej i do-
tychczas prowadzonego leczenia. W wypadku cho-
rych, u ktérych rozpoznanie nowotworu, zwlaszcza
o charakterze dziecigcym, ustalono w osrodku pe-
diatrycznym, i rozpoczeli oni leczenie, konieczne jest
umozliwienie prowadzenia i dokonczenia leczenia
przyczynowego w tymze o$rodku. Przerwanie cia-
glosci opieki podczas prowadzonego leczenia wia-
ze sie z ryzykiem pogorszenia jego efektow. Obec-
nie sytuacja prawna umozliwia kontynuacje leczenia
mlodego dorostego po uzyskaniu pelnoletniosci na
podstawie oddzielnej zgody Narodowego Funduszu
Zdrowia (NFZ). Kazdorazowe uzyskiwanie zgéd dla
poszczegdlnych pacjentéw stanowi jedynie mnozenie
czynnos$ci administracyjnych, ktore niepotrzebnie
angazujg czas, sity i srodki. Ozdrowiency po lecze-
niu nowotwordéw osrodkowego uktadu nerwowe-
go w dziecinstwie standardowo obserwowani sg do
10 lat od zakonczenia leczenia. Monitorowanie pod
katem nawrotu choroby przeprowadza si¢ 3 miesia-
ce po zakonczonym leczeniu, nastepnie co 6 miesie-
cy w pierwszym roku obserwacji, w kolejnych latach
nadal co 6 miesiecy w przypadku nowotwordéw o wy-
sokim stopniu ztosliwosci i co rok w wypadku nowo-
tworéw tagodnych.

Dzieci z glejakami o niskim stopniu ztosliwosci
(low grade glioma - LGG), ktdére poddane byty jedy-
nie leczeniu operacyjnemu lub leczeniu operacyjne-
mu i chemioterapii, z jednej strony majg szanse¢ na
dlugie przezycie, z drugiej za$ ich problemy neurolo-
giczne czy endokrynologiczne moga wymagac prze-
wlektej opieki.

W przypadku ozdrowiencéw po leczeniu no-
wotworow OUN o wysokim stopniu zlosliwosci

pierwsza przyczyng $miertelnosci pozostaje nawrot
choroby nowotworowej, kolejne stanowig drugie
nowotwory oraz patologie naczyniowe OUN po ra-
dioterapii zwigzane z ryzkiem krwawienia do OUN
(mikroangiopatia, choroba matych naczyn, choroba
duzych naczyn).

Pacjenci, ktérzy metrykalng dorostos¢ osiagaja
w trakcie zaawansowanej obserwacji po zakonczo-
nym leczeniu, nie majg obecnie mozliwosci ptynne-
go przejscia pod opieke specjalistéw zajmujacych sig
leczeniem oséb dorostych. Nie ma osrodkéw onko-
logicznych przeznaczonych do przejmowania opie-
ki nad ta grupa ozdrowiencow, wiekszos¢ pacjentow
podejmuje préoby znalezienia opieki samodzielnie,
zwykle rozproszona jest ona miedzy specjalistami
w réznych osrodkach i z réznym doswiadczeniem
w prowadzeniu chorych po leczeniu nowotworéow
OUN.

Dojrzalto$¢ spoteczna i socjalna ozdrowiencow po
leczeniu nowotworéw OUN zwykle odbiega od wie-
ku kalendarzowego, w ciezkich ubytkach neurolo-
gicznych wywotanych chorobg i/lub leczeniem mo-
zemy mie¢ do czynienia z osobami catkowicie lub
w znacznym stopniu uzaleznionymi od opiekunow
zaréwno co do mozliwosci decydowania o wlasnym
leczeniu, jak i praktycznych aspektéw organizowania
wlasnej opieki medycznej (szukanie specjalisty, uma-
wianie si¢ na wizyty kontrolne).

Identyfikacja potrzeb

w trakcie i po zakonczeniu leczenia nowotworéow
OUN sg bardzo zréznicowane, a rGwnocze$nie spe-
cyficzne dla poszczegdlnych grup pacjentow.
Metody zastosowanego leczenia choroby nowo-
tworowej warunkuja zwykle dalsze potrzeby cho-
rych, do ktérych zalicza sie:
= umozliwienie prowadzenia i dokonczenia le-
czenia przyczynowego mlodych dorostych
z nowotworem OUN rozpoznanym i leczonym
w wieku dzieciecym w osrodku dotychczas je
prowadzacym,
= monitorowanie pod katem nawrotu choroby
10 lat od zakonczenia leczenia (3 miesigce po
zakonczonym leczeniu, co 6 miesiecy w pierw-
szym roku obserwacji, dalej wedlug obowigzu-
jacych standardéw),
= przekazanie odpowiedniej wiedzy onkologowi
przejmujacemu opieke nad pacjentami w wie-
ku dorostym dotyczacej specyfiki poszczegol-
nych nowotwordw, ich rokowania i leczenia,
= dalsza opieka neurochirurgiczna [w wypadku
glejakow o niskim stopniu zlosliwosci (LGG)
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koniecznos$¢ odbarczania rosngcych torbieli
guzowych, ktoére nie $wiadcza o progresji cho-
roby nowotworowej],

= przewlekla opieka neurologiczna czy endokry-
nologiczna u chorych z LGG, ktérzy poddani
byli jedynie leczeniu operacyjnemu lub lecze-
niu operacyjnemu i chemioterapii,

= dalsza opieka okulistyczna nad pacjentami
z glejakami nerwéw wzrokowych i/lub drogi
wzrokowej,

= ze wzgledu na ryzyko powiklan naczyniowych
po radioterapii OUN konieczny jest dostep do
opieki neurochirurga oraz neurologa,

= dalsze prowadzenie wielohormonalnej niewy-
dolnosci przysadki przez endokrynologa,

= w przypadku niedostuchu dalsza opieka au-
diologa lub foniatry,

= dalsze leczenie przeciwdrgawkowe pod opie-
ka neurologa u pacjentéw z padaczka pocho-
dzenia organicznego (wtérng do nowotworu
i/lub leczenia),

= w okresie przejsciowym istotna jest rowniez
opieka psychologiczna i pedagogiczna w celu
edukacji mlodych dorostych ozdrowiencow,
umozliwienia zdania sobie sprawy z konse-
kwencji przebytej choroby i leczenia oraz usa-
modzielnienia w procesie dalszej opieki me-
dycznej na tyle, na ile jest to mozliwe,

= u ozdrowiencéw w dobrym stanie neurolo-
gicznym i ogdlnym po zakonczonym lecze-
niu opieka w zakresie prokreacji i prowadze-
nia ciazy.

Propozycja rozwigzan

Ozdrowiency po zakonczonym leczeniu przeciw-
nowotworowym powinni kontynuowa¢ obserwacje
w oérodku pediatrycznym prowadzacym leczenie do
2 lat od jego zakonczenia (rekomendacja AII).

W czasie drugiego roku obserwacji konieczne jest
zorganizowanie przejscia pod opieke osrodka dla
0sob dorostych (rekomendacja AII).

Zorganizowanie kilku (3-4) o$rodkéw prowadza-
cych kompleksowa opieke nad mlodymi dorostymi
ozdrowiencami z dostepem do onkologa, neurochi-
rurga, neurologa, endokrynologa, okulisty, audiolo-
ga, ewentualnie innych specjalistéw w zaleznosci od
indywidualnych potrzeb (rekomendacja AII).

W okresie przejsciowym przygotowanie paszpor-
tu/metryczki pacjenta zawierajacej podsumowanie
dotychczasowego leczenia z wyszczegélnieniem jego
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metod, protokoléw leczenia, innych specjalistow, pod
ktdérych opieka znajdowat si¢ pacjent, przez osrodek
pediatryczny dotychczas sprawujacy opieke (reko-
mendacja AII).

Umozliwienie obycia 1-2 wizyt w osrodku przej-
mujacym nad nimi opieke w celu zapoznania sie¢
ze specjalistami przejmujacymi opieke oraz prak-
tycznymi aspektami funkcjonowania osrodka (reko-
mendacja AII).

Utworzenie stanowisk koordynatoréw w centrach
przejmujacych opieke nad mtodymi dorostymi, kto-
rzy po zapoznaniu sie ze skrocong dokumentacja le-
czenia ustalg pierwsze wizyty u specjalistow prowa-
dzacych dalsze leczenie (rekomendacja ATI).

Umozliwienie komunikacji miedzy onkologiem
a onkologiem dzieciecym w celu wyjasnienia szcze-
gotow dotyczacych dotychczasowego leczenia i roko-
wania (koordynator) (rekomendacja AII).

U pacjentéw o malej dojrzatosci spotecznej i so-
cjalnej zapewnienie mozliwosci uczestnictwa opie-
kuna w pierwszych wizytach w nowym osrodku (za
zgoda pacjenta) (rekomendacja BIII).

Wspdlpraca z organizacjami rodzicielskimi i ich
uczestnictwo w edukacji pacjentéw i opiece psycho-
logiczno-pedagogicznej (rekomendacja BII).

Zabezpieczenie sit i Srodkéw oraz finansowa-
nia opieki w celu umozliwienia ptynnego przejscia
z opieki w o$rodku pediatrycznym do osrodka dla
mlodych dorostych:

= dodatkowy personel, ktory obejmie opieka

zwiekszong liczbe pacjentéw i przeprowadzi
zwiekszong liczbe wizyt,

= zwiekszenie liczby wykonywanych badan ob-

razowych (przede wszystkim dostgepnos¢ ba-
dan MRI monitorujacych remisje) (rekomen-
dacja AII).

Podsumowanie

Kontynuacja leczenia rozpoczetego w osrodku pedia-
trycznym powinna znalez¢ si¢ w standardzie opie-
ki nad tymi chorymi, podobnie jak opieka innych
specjalistow konieczna do prowadzenia komplek-
sowej terapii (neurochirurg, radioterapeuta, neuro-
log, chirurg, endokrynolog itd., ale réwniez leczenie
na oddziatach intensywnej terapii). Opieka onkolo-
ga w pozniejszym zyciu mlodych ozdrowiencéw ma
podstawowe znaczenie, zwlaszcza w drugich nowo-
tworach, ktdre czesto sg jednostkami charaktery-
stycznymi dla wieku dorostego.
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MODEL ,,PRZEJS'CIA" DLA
NOWOTWOROW LITYCH POZA OUN

Opis problemu i identyfikacja potrzeb

W ostatnich latach coraz wigcej organizacji zajmu-
je sie problemami zwigzanymi z leczeniem nasto-
latkéw i mlodych dorostych (AYA) z chorobg no-
wotworowa. Tradycyjne modele opieki nie spetniaja
wyjatkowych potrzeb AYA [3, 12-17].

Obecnie uwaza sig, ze najwazniejsze sg dostep do
wyspecjalizowanych osrodkéw przeznaczonych dla
AYA i rozwdj badan klinicznych z nowatorskimi te-
rapiami, ktdre bedg odpowiada¢ na specjalne potrze-
by tej grupy. Wiadomo, ze istnieja znaczne nieréw-
nosci zaréwno w dostepie do wyspecjalizowanych
placowek opieki nad chorymi na nowotwoér AYA,
jak i we wsparciu ze strony wyspecjalizowanych pra-
cownikow stuzby zdrowia. Grupa robocza podejmie
wspolne, zintegrowane programy miedzy onkologia
dorostych i dziecieca, pielegniarstwem i wszystkimi
zainteresowanymi stronami, w $cistej wspotpracy
z rzecznikami pacjentow.

Problem kontynuacji czynnego leczenia pacjentéw,
ktérzy ukonczyli 18. r.z.

Przy przyjeciu pacjent > 16. r.z. powinien by¢ poin-
formowany o tym, ze osrodek pediatryczny prowadzi
leczenie do 18. r.z., a po ukonczeniu 18. r.z. do zakon-
czenia czynnego programu terapeutycznego. Jesli pa-
cjent po 18. r.z. chce kontynuowac leczenie w osrodku
macierzystym, rolg lekarzy leczacych jest uzyskanie
zgody osrodka finansujacego program oraz dyrekto-
ra szpitala. Pacjent po ukonczeniu 18. r.z. wskazuje,
kogo nalezy informowac o stanie jego zdrowia. Osro-
dek, ktéry leczy mtodych dorostych, musi zapewnic¢
odpowiednie warunki hospitalizacji oraz konsultacji
wynikajacych z wieku pacjenta.

Kontrola po leczeniu

Opracowanie dla poszczegdlnych nowotwordéw ry-
zyka wystgpienia skutkéw ubocznych przebytego le-
czenia — wczesnych i pdznych. W zaleznosci od tego
bedzie si¢ odbywac kontrola specjalistyczna, na pod-
stawie epikryzy koncowej sporzadzonej przez onko-
loga lub hematologa dziecigcego. Proponuje si¢ spo-
rzadzenie tabeli z zaznaczeniem skutkéw ubocznych
w zaleznos$ci od rozpoznania histopatologicznego
oraz rodzaju zastosowanej terapii.

Propozycje rozwigzan dla opieki dtugoterminowej
Organizacja opieki: opieka dlugoterminowa dla
ozdrowiencéw powinna by¢ prowadzona przez cale
zycie. Opieka powinna by¢ zapewniona przez o$rod-
ki onkologiczne; opieka powinna by¢ wielospecja-
listyczna. Zaleca si¢, aby ozdrowieniec wspolnie
z prowadzacym podjat decyzje dotyczacg optymal-
nego modelu opieki dlugoterminowej opartej na
wczesniejszym leczeniu. Niezbedna jest samoopie-
ka ze wsparciem podstawowej opieki dla dorostych
ozdrowiencéw, z jednoczesnym prowadzeniem kon-
troli w POZ, lub wspdlna opieka osrodkéw specjali-
stycznych i POZ. W zapewnienie opieki musi by¢ za-
angazowany $wiadczeniodawca.

Personel zajmujacy si¢ opieka nad ozdrowienca-
mi: zaleca sie, aby kazda osoba, ktora przezyta, mogta
samodzielnie dokona¢ §wiadomego wyboru opieki
zdrowotnej. Zaleca si¢, aby w sklad ekspertow or-
ganizujacych opieke nad ozdrowiencami wchodzity
nastepujace osoby: koordynator, lekarz specjalizuja-
cy sie¢ w péznych powiklaniach, pielegniarka, wielo-
dyscyplinarny zespét specjalistow (onkolog/hemato-
log dzieciecy, psycholog, kardiolog, endokrynolog,
rehabilitant, radioterapeuta). Konieczne jest zapew-
nienie mozliwosci konsultacji z innymi specjalista-
mi (neurochirurgiem, laryngologiem, ginekologiem,
dermatologiem, urologiem, pulmonologiem, nefrolo-
giem, neurologiem).

Skladniki opieki: zaleca si¢ profilaktyczng strate-
gie opartg na opublikowanych rekomendacjach, edu-
kacje, koordynacje opieki, edukacje ozdrowiencow
i ich rodzin, koordynacje badan naukowych. Zale-
ca sie, aby osrodek ekspertéw ds. wyleczenia z cho-
roby nowotworowej zapewnil indywidualny plan
opieki nad ozdrowiencami zawierajacy podsumowa-
nie leczenia z planem opieki nad ryzykiem powiklan
oraz edukacje dla ozdrowiencéw i ich rodzin, w celu
wspierania efektow dziatania.

Plan przeniesienia opieki po zakonczonym lecze-
niu onkologicznym to: dla ozdrowiencéow z niskim
ryzykiem przeniesienie opieki do POZ, od opieki pe-
diatrycznej do internistycznej, natomiast dla ozdro-
wiencéw z wysokim ryzykiem powiklan - opieka
POZ i wielospecjalistyczne poradnie przy koordynu-
jacym o$rodku onkologicznym w Krajowej Sieci On-
kologicznej na poziomie wojewodztwa. Rozpoczecie
opieki dlugoterminowej musi nastapi¢ bezposrednio
po zakonczeniu aktywnego leczenia onkologicznego.

Nowotwor pediatryczny u dorostego pacjenta:
wspolpraca onkologéw dla dorostych z onkologami
dziecigcymi. Decyzja, w ktérym osrodku bedzie le-
czony, pediatrycznym czy dla dorostych.

Postgpowanie z dzie¢mi, u ktorych rozpozna-
no nowotwdr wystepujacy u dorostych: wspolpraca
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z onkologami dla dorostych, zapozyczenie schema-
tow leczenia dla dorostych. Konsultacja z ekspertami
w danej dziedzinie.

MODEL KOMPLEKSOWEGO
POSTEPOWANIA DIAGNOSTYCZNO-
-TERAPEUTYCZNEGO DLA PACJENTOW
LECZONYCH W DZIECINSTWIE

Z POWODU CHOROBY
NOWOTWOROWEJ W ZAKRESIE
DtUGOTERMINOWEJ OPIEKI

PO LECZENIU, ZE SZCZEGOLNYM
UWZGLEDNIENIEM OKRESU
PRZEJSCIOWEGO Z WIEKU DZIECIECEGO
W WIEK DOROStY

Opis problemu
Analiza wszystkich 18 osrodkéw onkologii dziecigcej
w Polsce wykazata:
= W wiekszosci pacjent otrzymuje zbiorcze
podsumowanie przebiegu choroby i leczenia,
w czesci jest to zbidr wczesniej otrzymywa-
nych biezacych epikryz z kazdego etapu lecze-
nia.
= Edukacja na temat mozliwo$ci wystgpowania
péznych powiktan prowadzona jest w osrod-
kach indywidualnie, przez onkologéw dzie-
ciecych, w sposob niezunifikowany, czescio-
wo z wykorzystaniem broszur opracowanych
dzigki projektowi NPZChN (Narodowy Pro-
gram Zwalczania Choréb Nowotworowych).
= We wszystkich osrodkach opieke nad niepet-
noletnim wyleczonym sprawuje onkolog dzie-
ciecy.
= W 53% o$rodkow opieka ta konczy si¢ w mo-
mencie ukonczenia 18. r.z., tylko w 3 placéw-
kach prowadzona jest powyzej 21. r.z. dla
wszystkich wyleczonych.
= W efekcie jakos¢ opieki nad osobami wyleczo-
nymi jest dalece niewystarczajaca, szczegolnie
w okresie przejsciowym miedzy dziecinstwem
i dorosto$cia zauwazono bardzo stabg jakos¢
profilaktyki, wczesnego wykrywania i lecze-
nia powiktan [18-19].

Identyfikacja potrzeb i propozycje rozwigzan

Dla optymalizacji zdrowia i jakosci zycia 0séb leczo-
nych w dziecinstwie z powodu choroby nowotworo-
wej konieczne jest opracowanie systemowego planu
opieki dla dzieci i mlodziezy, ktéry ma szanse by¢
kontynuowany po osiggnieciu dojrzatosci.
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W celu zachowania cigglo$ci opieki nad pacjen-
tem niezbedna jest organizacja nastepujacych faz (re-
komendacja BII):

Etap 1. Bezposrednio po zakonczeniu leczenia prze-
ciwnowotworowego, trwa ok. 2-5 lat i koncentruje si¢
na obserwacji pod katem nawrotu choroby. W tym
czasie pacjenci powinni zosta¢ przydzieleni do jednej
z 3 grup ,ryzyka” ciezkosci potencjalnych poznych
dzialan ubocznych, zaleznych od indywidualnej hi-
storii onkologiczne;j.

Etap 2. Zaczynajacy si¢ po 5 latach od zakonczenia
leczenia przeciwnowotworowego, to monitorowanie
stanu zdrowia ozdrowiencéw w zaleznosci od usta-
lonej grupy ryzyka rozwoju péznych powiktlan lecze-
nia. Zadaniem takiej opieki jest minimalizowanie
cigzkos$ci powiklan przez zapobieganie, wczesne wy-
krywanie, wczesne i odpowiednie leczenie pozwala-
jace na poprawe jakosci zycia 0os6b wyleczonych.

Grupa 1, niskiego ryzyka - pacjenci leczeni wy-
facznie chirurgicznie, standardowego ryzyka ALL,
retinoblastoma posta¢ nabyta leczona bez radiotera-
pii — wizyta w osrodku diugotrwalej opieki odleglej
(long-term follow-up — LTFU) po zakonczeniu lecze-
nia i co 4-5 lat lub w razie potrzeby.

Grupa 2, sredniego ryzyka — pacjenci leczeni che-
mioterapig, pacjenci leczeni chirurgicznie i chemio-
terapia, pacjenci leczeni chirurgicznie i chemiotera-
pia z powodu guza mézgu - wizyta w osrodku LTFU
po zakonczeniu leczenia i co 2-4 lata lub w razie po-
trzeby.

Grupa 3, wysokiego ryzyka - pacjenci po przesz-
czepieniu komoérek krwiotworczych (hematopoietic
cell transplantation — HCT), pacjenci leczeni radio-
terapig — wizyta w o§rodku LTFU po zakonczeniu le-
czenia, 1 raz w roku lub w razie potrzeby [16].

Etapy 3 i 4. Kolejny etap to przejscie wyleczonego
z opieki pediatrycznej do systemu opieki pacjentow
dorostych lub do opieki lekarza rodzinnego.

Uwzgledniajac doswiadczenia europejskie i ame-
rykanskie w organizacji réznych modeli opieki nad
wyleczonymi dzie¢mi, mtodzieza i mtodymi dorosty-
mi, a takze biorgc pod uwage ciaglos¢ i jakos¢ takiej
opieki, doswiadczenia w jej wdrazaniu, optymalny
wydaje sie model oparty na stopniowym, plynnym
przekazywaniu pacjentéw powyzej 24. r.z. z osrod-
ka onkologii dziecigcej (1 faza etapu 3) do osrod-
ka wielodyscyplinarnego KSO, specjalizujacego si¢
w monitorowaniu oséb wyleczonych oraz diagno-
styce i leczeniu nastepstw wynikajacych z lecze-
nia onkologicznego w dziecinstwie (faza 2, etap 3),
a nastepnie do opieki lekarza rodzinnego (etap 4) (re-
komendacja ITA) [20-25].
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Osrodki dziecigce dla wyleczonych stanowig ist-
niejace poradnie onkologii i hematologii dziecigcej
(follow-up po leczeniu do 18. r.z.) oraz nowo powo-
tane regionalne poradnie opieki dlugoterminowej
dla ozdrowiencéw po ukonczeniu 18. r.z. (do 24. r.z.)
- opieka powinna by¢ zapewniana przez onkologa
dziecigcego oraz psychologa, pracownika socjalnego,
pielegniarke edukacyjna.

Konieczne wigc wydaje si¢ stworzenie o$rodkow
monitorowania i leczenia p6znych powiklan - model
wielospecjalistycznej poradni obserwacyjno-konsul-
tacyjnej lub oddzialu dziennego dla pacjentow w wie-
ku 16-24 lat, przy kazdym osrodku onkologii dzie-
ciecej.

Opieke w centrum (poradni) sprawuje wielody-
scyplinarny, specjalistyczny zespot: onkolog dziecig-
cy, onkolog (konsultacyjnie), konsultanci w zakresie
opieki specjalistycznej, psycholog, pracownik socjal-
ny, rehabilitant, pielegniarka edukacyjna i koordynu-

jaca.
= W ostatnim roku opieki - 2 konsultacje z le-

karzem POZ lub onkologiem z osrodka KSO
i ustalenie zasad dalszej indywidualnej opieki
nad wyleczonymi.

= Czestotliwos¢ wizyt, zakres badan i konsulta-
cji w zalezno$ci od wymienionych grup ryzyka
oraz wytycznych przygotowanych dla poszcze-
golnych grup rozpoznan (nowotwory OUN,
nowotwory lite poza OUN oraz nowotwory
hematologiczne).

= Koordynacja wizyt, plan wizyty, uméwienie
si¢ do specjalistow, badania - pielegniarka
koordynujaca.

= Mozliwo$¢ wyodrebnienia grupy specjalnego
ryzyka w razie potrzeby (nowotwory OUN!).

= Leczenie w zaleznosci od uzyskanych wyni-
kéw, mozliwo$¢ rehabilitacji, psychoterapii
(konieczno$¢ zmiany postawy wyleczonego,
ze wsparcia rodzicielskiego na samostanowie-
nie o sobie).

= Edukacja w zakresie promocji zdrowia - piele-
gniarka edukacyjna.

= Wsparcie w zakresie nauki i wyboru zawodu.

Konieczne elementy organizacji opieki
dtugoterminowej i dziatania osrodka
Kazda osoba wyleczona z choroby nowotworowej
w ramach opieki dlugoterminowej powinna otrzy-
mac:
= podsumowanie leczenia, w tym historie cho-
roby nowotworowej (macierzysty osrodek on-
kologiczny),

= dostosowany do ryzyka indywidualny plan
opieki po leczeniu (pierwsza wizyta w o$rod-
ku LTFU, bezpos$rednio po zakonczeniu lecze-
nia, realizowany poczatkowo w poradni onko-
logicznej dla dzieci, kontynuowany w o$rodku
LTFU w ramach KSO),

= dostosowang do wieku edukacje na temat ry-
zyka dlugotrwalych nastepstw, koniecznosci
odpowiedniej opieki po leczeniu oraz znacze-
nia zdrowego stylu zycia (osrodek macierzy-
sty, kontynuacja w o$rodku LTFU) (rekomen-
dacja AII).

Informacja o leczeniu

Miedzynarodowy paszport ozdrowienca, ktéry zo-
stal opracowany w ramach Pan-European Network
for Care of Survivors — PanCare, wprowadzono
we Wtoszech i w Austrii. W Polsce pozostaje w trak-
cie ttumaczenia. Do czasu wprowadzenia miedzyna-
rodowego paszportu funkcjonuje jednolity formu-
larz epikryzy koncowej (opracowany przez o$rodek
bialostocki). Optymalnie epikryza koncowa w for-
mie elektronicznej powinna by¢ dostepna w Interne-
towym Koncie Pacjenta (IKP) zaréwno dla pacjenta,
jak i POZ, poradni specjalistycznych, osrodka poz-
nych powiktan.

Przekazywanie danych o pacjencie

Obowiazkowe powinno by¢ przekazanie danych
o pacjencie oraz jego danych kontaktowych (oczy-
widcie po uzyskaniu zgody pacjenta i/lub opieku-
néw) z kliniki macierzystej do regionalnego centrum
LFTU w momencie zakonczenia leczenia. Osrodek
moze dysponowa¢ tymi danymi podobnie do dziata-
nia w przeszlosci grup dyspanseryjnych - organizo-
wac opieke i wizyty, informowa¢ pacjenta o koniecz-
nosci zgloszenia si¢ na zaplanowane zgodnie z jego
potrzebami badania kontrolne.

Edukacja

Edukacja pacjentéw i rodzicow na temat choroby
i mozliwych péznych nastepstw, zasadnosci moni-
torowania ich wystgpienia powinna by¢ prowadzona
juz w trakcie leczenia przeciwnowotworowego przez
lekarzy onkologéw dziecigcych lub pielegniarki edu-
kacyjne. Baza do prowadzenia edukacji powinna by¢
réwniez analiza wynikow okresowej oceny wiedzy,
gotowosci, lekdw, przyczyn niepewnosci oséb wy-
leczonych i wykorzystanie tych dodatkowych na-
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rzedzi (transition tools — informatory, skale samo-
oceny, zweryfikowane ankiety) w pokonaniu barier
i przygotowaniu wyleczonych do stopniowego przej-
$cia do pelnego systemu opieki dla dorostych (reko-
mendacja IIB). Pomocna w tym moze by¢ platfor-
ma dla pacjentow, dla rodzicéw, dla POZ (na wzér:
onkologia-dziecieca.pl), aplikacja dla ozdrowien-
cow, przygotowana i utrzymywana przez organiza-
cje pozarzadowe wspdlpracujace z onkologia dziecig-
ca, dzialajace w sposob ujednolicony, pod nadzorem
jednego osrodka koordynujacego.

Finansowanie przez NFZ

Finansowanie przez NFZ powinno uwzglednia¢ pa-
cjentéw przed i > 18. r.z., bez wymaganej odr¢bnej
zgody na opieke > 18. r.z., bez wplywu regionaliza-
cji (identyczne finansowanie niezaleznie od oddzialu
NFZ). ,Produkt” decyzyjny NFZ powinien by¢ do-
stosowany zaréwno do poradni onkologicznej dzie-
cigcej, jak i wymienionego centrum, uwzgledniajacy
grupy ryzyka i/lub ,,produkt” oddzielnie finansuja-
cy bazowg opieke nad ozdrowiencem (onkolog dzie-
ciecy, onkolog, pielegniarka, pracownik socjalny,
konieczne badania kontrolne) + konsultacje specjali-
styczne + psychoterapig¢ + rehabilitacje + wsparcie za-
wodowe (z mozliwym wykorzystaniem stworzonego
juz systemu niezbednych badan i kontroli z projektu
NPZCN). Dokument decyzyjny NFZ (,,produkt”) dla
lekarza POZ musi obejmowac: wyleczonych z choro-
by nowotworowej w dziecinstwie, > 25. r.z., konsul-
tacje specjalistyczne, mozliwo$¢ wykonania badan
typu np. echo serca, a wiec innego spektrum badan
laboratoryjnych niz standardowy pakiet POZ.

Istniejace ograniczenia

Ze strony pacjentéw: niedostateczna wiedza wyle-
czonych i che¢ do jej zdobycia, nieche¢, strach przed
zmiang srodowiska, brak gotowosci do zmiany ,,opie-
kunéw medycznych”, mozliwo$ci komunikacyjne.

Ze strony personelu medycznego: dodatkowe obo-
wigzki (dokumentacja, edukacja, kontakt z LTFU)
niezwigzane juz z biezacym leczeniem pacjenta.

Ze strony systemu: brak jednolitych zasad i pew-
nych zrédet finansowania. Bardzo wazne elementy:
osobisty kontakt z wyleczonymi tylko przez jedng
i t¢ samg instytucje (np. o$rodek regionalny LETU),
unikanie nieskoordynowanego kontaktu, zapewnie-
nie regularnego kontaktu oraz dysponowanie prze-
gladem badan, w ktérych uczestniczylta osoba wyle-
czona.
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Podsumowanie: biezaca analiza (research)
Wskazniki przezycia w zaleznosci od wieku, stadium
nowotworu, pici i leczenia, jak réwniez pdinych
i dlugoterminowych nastepstw powinny by¢ reje-
strowane w sposob kompleksowy i ustrukturyzowa-
ny. GIéwnym warunkiem jest poprawa wspdtpracy
miedzy wszystkimi osrodkami onkologii dziecigcej,
wlaczajac w to istniejace rejestry i bazy danych.

Zasadne byloby stworzenie kompleksowego
w polskich warunkach programu survivorship do
prospektywnego, ustrukturyzowanego rejestrowa-
nia dlugoterminowych efektéw po terapii nowotwo-
rowej, tak aby okresli¢ wszystkie potrzeby profilakty-
kiileczenia dostosowane do ryzyka oraz sensownego
wykorzystania dostepnych zasobow.

Unowocze$nienie ogdlnopolskiej bazy danych,
stworzonej w ramach NPZCN.

Do systematycznej analizy dlugoterminowych
skutkow terapii nowotworowej konieczna jest in-
terdyscyplinarna obserwacja i ocena pacjentéw wy-
leczonych, prowadzona zgodnie z opracowanymi
jednolitymi wytycznymi dla poszczegélnych grup
rozpoznan (nowotwory OUN, nowotwory lite poza
OUN oraz nowotwory hematologiczne — polski pro-
gram survivorship w ramach Polskiej Grupy ds. P6z-
nych Powiktan po leczeniu w dziecinstwie nowotwo-
réw).

Ocena prospektywna wydaje sie konieczna
w zwigzku ze zmieniajacymi si¢ w szybkim tempie
modelami leczenia poszczegdlnych grup nowotwo-
réw u dzieci, a w konsekwencji ze zmiang diugoter-
minowych skutkéw terapii nowotworowe;.

Narzedzia: ujednolicony kwestionariusz na temat
stanu zdrowia bytych pacjentéw, dane ze stworzo-
nych centréw opieki nad wyleczonymi, dane z istnie-
jacych rejestrow i baz danych.

MODEL ,PRZEJSCIA” PACJENTOW
Z NEUROFIBROMATOZAMI
| RASOPATIAMI

Opis problemu, stan aktualny w Polsce

i identyfikacja potrzeb

Aktualnie, od wrzes$nia 2020 r. na okres 3 lat, na zle-
cenie Ministerstwa Zdrowia realizowany jest pro-
gram pilotazowy koordynowanej opieki medycznej
dla pacjentéw do lat 30 [26-28]. Program jest reali-
zowany w 4 osrodkach, wylacznie pediatrycznych:
w Warszawie (Warszawski Uniwersytet Medyczny
i Instytut ,Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka”),
Bydgoszczy (Szpital Uniwersytecki nr 1 im. A. Jura-
sza, Collegium Medicum) i Gdansku (Uniwersyteckie
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Centrum Kliniczne), prowadzonych przez onkolo-
géw dziecigcych (w Gdansku przez genetykow kli-
nicznych, we wspoélpracy z onkologami dziecigcymi).

Orientacyjna wielko$¢ populacji pacjentéw
z neurofibromatozami i rasopatiami w Polsce
to ok. 12,7 tys., w tym ok. 2 tys. w wieku < 18 lat.
W Bydgoszczy pod opieka pozostaje ok. 2 tys. pacjen-
tow, w tym ok. 1 tys. w wieku ponizej 18 lat [29]. Do-
ro$li pod opieka osrodka to cztonkowie rodzin dzieci
objetych opieka oraz kontynuacja z lat poprzednich.

Propozycje rozwigzan

Wydaje sie, ze zapotrzebowanie w zakresie opieki
pediatrycznej jest pokryte, chociaz brakuje o$rodka
w Polsce poludniowej. Jednoczesnie w ogdle nie ma
os$rodka dla pacjentow dorostych. Konieczne jest po-
wstanie o§rodkéw dla dorostych.

Propozycje rozwigzan systemowych
W podsumowaniu zespdt przedstawia nastepujace
propozycje rozwigzan systemowych:
= Pacjenci, ktorzy zachorowali w wieku dzie-
ciecym, pozostaja pod kontrola (follow-up)
osrodka pediatrycznego maksymalnie do
konca 24. r.z., a potem przechodzg pod opie-
ke regionalnych osrodkéw koordynujacych
w KSO. Ze wzgledu jednak na specyficzne pro-
blemy pacjentéw przekazanie tych pacjentow
moze nastapi¢ wczeséniej. ,Przejscie” leczonych
pacjentéw pediatrycznych pod opieke onkolo-
g6w lub hematologéw odbywa si¢ na szczeblu
wojewddzkiego osrodka koordynujacego.
= W przypadku nawrotu choroby w wieku po
18. r.z. pacjent przechodzi do osrodka on-
kologicznego lub hematologicznego dla do-
roslych. W wypadku rozpoznania nowotwo-
ru pediatrycznego nalezy rozwazy¢ mozliwos¢
leczenia pacjenta w o$rodku pediatrycznym.
Decyzje podejmuje konsylium, w sklad ktd-
rego wchodzi onkolog dziecigcy i onkolog kli-
niczny.
= Konieczne jest powolanie konsyliéw wielo-
specjalistycznych (pediatrzy + onkolodzy
dzieciecy i onkolodzy kliniczni + hematolo-
dzy) dla pacjentow w wieku > 18 lat z nowo-
tworami typowymi dla wieku dzieciecego,
z mozliwoscig leczenia pacjenta w osrodku pe-
diatrycznym, oraz dla pacjentéw pediatrycz-
nych w wieku < 18 lat z nowotworami typo-
wymi dla wieku dorostego. W tym dostep do
pelnej diagnostyki molekularnej z wykorzy-

staniem ewentualnie sekwencjonowania nowe;j
generacji (next generation sequencing — NGS)
oraz ewentualnie poradnictwa genetycznego.
W pionie pediatrycznym obecnie funkcjonuje
zespot ds. guzéw rzadko wystepujacych w ra-
mach grupy miedzynarodowej EXPERT.

= Konieczne jest wprowadzenie $wiadczenia
w Ambulatoryjnej Opiece Specjalistyczne;j
(AOS) ,monitorowanie opieki odleglej po
leczeniu choroby nowotworowej” w dwoch
formach - jako §wiadczenie ,zwykle” i ,,kom-
pleksowe” (bez limitu wieku, niezaleznie od
czasu, jaki uptynal od ustalenia rozpoznania;
koniecznie z uwzglednieniem badan obrazo-
wych i konsultacji).

= Konieczne jest powolanie poradni monito-
rowania dlugoterminowych efektow lecze-
nia w wieku dzieciecym w osrodkach onko-
logii dzieciecej — dla pacjentow maksymalnie
do konca 24. r.z., ktérzy potem przechodza
pod opieke regionalnych o$rodkéw koordynu-
jacych w KSO. Ze wzgledu jednak na specy-
ficzne problemy pacjentéw przekazanie tych
pacjentow moze nastapi¢ wczesniej.

= Konieczne jest powolanie poradni regional-
nych do kontynuacji monitorowania dlugo-
terminowych efektow leczenia w osrodkach
onkologicznych/hematologicznych dla pa-
cjentéw po 18. (lub 24.) r.z. leczonych w wie-
ku dzieciegcym oraz dla pacjentow dorostych
leczonych onkologicznie, ktérzy zakonczyli
opieke onkologiczna (tj. wyleczonych: monito-
rowanie odlegtych nastepstw i ryzyka drugich
nowotwordw). Struktura organizacyjna porad-
ni monitowania dtugoterminowych efektow
leczenia pozostaje w gestii osrodka prowadza-
cego lub tworzacego poradnie.

= Konieczne jest wprowadzenie $wiadczenia
wsparcia psychoonkologicznego (jako $wiad-
czenie powtarzalne, nie jako jednorazowa wi-
zyta) i utworzenie poradni psychoonkologicz-
ne;j.

= Konieczne jest powolanie konsyliow wie-
lospecjalistycznych péinych powiklan (na
wniosek wymienionych poradni) gwarantujg-
cych szybki dostep pacjenta do specjalistycz-
nych $wiadczen finansowanych odrebnie lub
uwzglednionych w pelnym, prawidfowo wyce-
nionym $wiadczeniu AOS.

= Konieczne jest powolanie poradni fakoma-
toz (neurofibromatoz i pokrewnych im raso-
patii) dla dorostych. Opieka nad pacjentami
z zespolami genetycznymi (neurofibromatozy
i rasopatie): system opieki funkcjonuje dla pa-
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cjentow w wieku < 18 lat i ich rodzin. Brak sys-
temu opieki dla pacjentow > 18 lat.

= Konieczne jest opracowanie wytycznych dla
pacjenta oraz wytycznych dla lekarzy zatrud-
nionych w poradniach monitorowania diugo-
terminowych efektow leczenia.

PODSUMOWANIE

W perspektywach Narodowej Strategii Onkologicz-
nej wydaje sig, ze role Krajowego Osrodka Monito-
rujacego dla onkologii dzieci¢cej powinien przeja¢
Zespot Konsultanta Krajowego w dziedzinie onko-

logii i hematologii dzieciecej, we wspoipracy z Na-
rodowym Instytutem Onkologii. Krajowy Os$ro-
dek Monitorujacy dla onkologii dziecigcej powinien
miec¢ cele i zadania okreslone dla onkologii dziecie-
cej analogiczne do onkologii klinicznej, wynikajace
z ustawowych obowigzkéw Konsultanta krajowego.
Oczywiscie, musi by¢ prowadzone ciggle monitoro-
wanie jakosci, okre$lanie nowych standardéw i pro-
wadzenie rejestru nowotworéw dzieciecych wedtug
obowiazujacych na $wiecie klasyfikacji dzieciecych.
Zadania dla onkologii i hematologii dziecigcej mu-
szg by¢ uwzglednione w Narodowej Strategii Onko-
logiczne;j.
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minowej opieki po leczeniu, ze szczegélnym uwzglednieniem okresu
przejsciowego z wieku dzieciecego w wiek dorosty, na podstawie danych
z pi$miennictwa oraz doswiadczen wlasnych), Jan Styczynski (Model
»przejécia” pacjentéw z neurofibromatozami i rasopatiami, Wstep, Me-
todyka, Propozycje rozwiazan systemowych oraz koncepcja i koordy-
nacja projektu).
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