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DtUGOTERMINOWE SKUTKI UBOCZNE n fBarnekref-t
oreningen

Diugoterminowe skutki uboczne
leczenia onkologicznego

Jak radzi¢ sobie dalej



Nasze wartosci

Dajemy nadzieje sobie nawzajem i otoczeniu.
Mamy odwage reprezentowac rodziny.

Mamy site, by wspierac dotkniete
nieszczesciem dzieci i rodziny.

Wnosimy rados¢ w codzienne zycie.



Rocznie u

ok. 200 norweskich
dzieci ponizej 18 r.z.
diagnozuje sie raka.

Dzieki istniejgcym metodom leczenia
wiekszos€ z nich przezywa, ale zarbwno terapia,
jak i sama choroba, mogg z czasem powodowad
dtugoterminowe skutki uboczne.

Barnekreftforeningen dziata na rzecz zwiekszania
Swiadomosci na temat dtugoterminowych skutkéw
ubocznych i promowania badah w tym zakresie.

Niniejsza broszura ma udzieli¢ podstawowych
informacji na temat niektérych wyzwan, mogacych
pojawic sie w wyniku powaznego leczenia onko-
logicznego. Barnekreftforeningen zacheca zaréwno
chorych, jak i ich rodzicéw, do rozmowy ze spe-
cjalistami, ktérzy moga rozwia¢ watpliwosci.

— Czytaj dalej, by dowiedzie¢ sie wiecej
o dtugoterminowych skutkach ubocznych
leczenia onkologicznego.
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Diugoterminowe skutki
uboczne leczenia onkologii-
cznego u dzieci i mtodziezy

Celem kazdej terapii onkologicznej
jest wyleczenie choroby.



Dtugoterminowe skutki uboczne leczenia onkologicznego

Aby wyzdrowie¢, trzeba przejs¢ inten-
sywne i powazne leczenie, wigzace sie

z ryzykiem wystapienia dtugotermino-
wych skutkow ubocznych. Wazne jest,
bys jeszcze przed rozpoczeciem leczenia
zostat powiadomiony o zwigzanych

z nim najwazniejszych skutkach ubocz-
nych mogacych pojawic sie w krotszej

i dtuzszej perspektywie.

U wszystkich osob przechodzacych
leczenie onkologiczne w mtodym wieku,
moga rozwina¢ sie dtugoterminowe skutki
uboczne, ale w wielu przypadkach sg one

tagodne i nie wptywaja na zycie codzienne.

Pojawienie sie dtugoterminowych skutkow
ubocznych iich konsekwencje zaleza od:

+ Rodzaju raka, jego lokalizacji
i metody leczenia

+ Wieku, ptci i genetycznych
uwarunkowan pacjenta

« Wsparcia, jakiego jest
w stanie udzieli¢ rodzina

Diugoterminowe skutki uboczne mogg
pojawic sie od razu po leczeniu, czesto
jednak dzieje sie to po wielu latach.
Zwtaszcza radioterapia i niektére rodzaje
chemioterapii moga prowadzi¢ do
uszkodzen w materiale genetycznym
zdrowych komdrek. Moze to przyspieszac
ich naturalny proces starzenia sie

i z czasem powodowac¢ utrudnienia.

W dzisiejszych czasach metody leczenia
skupiajg sie na ograniczeniu pola napro-
mieniania oraz dawki promieniowania

i lekow przeciwnowotworowych, nie
zmniejszajac przy tym ich skutecznosci
wzgledem choroby. Sposoby leczenia
nowotworow sg tez coraz bardziej dopa-
sowane do pacjenta, by kazde z dzieci
otrzymato jak najlepsza pomoc.

Dzieci i mtodziez, ktére przeszty leczenie
raka, pozostajg pod opieka specjali-
stycznej placéwki przez co najmniej 10
lat lub do osiggniecia 18 r.z. Nadzor trwa
do czasu zakonczenia dojrzewania. Star-
sza mfodziez zostaje czesto przekazana
pod opieke placowce dla dorostych.

Wazne jest jednak by zaréwno rodzice,
jak i samo dziecko czy nastolatek, byli
dobrze poinformowani, jesli chodzi o
mozliwe dtugoterminowe skutki uboczne.
Warto takze zapoznac sie z przystuguja-
cymi nam prawami i wymogami, zarowno
jesli chodzi o informacje i dalsza opieke
szpitalng, jak i mozliwosci rehabilitacji
poza szpitalem.

Wazne jest rowniez poinformowanie
przedszkola, szkoty i otoczenia dziecka,
tak by jak najszybciej mozna byto dosto-
sowac sie do jego potrzeb. Posrednikiem
miedzy rodzing a przedszkolem czy
szkotg moze by¢ gminny koordynator
leczenia onkologicznego.
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Zdrowotne skutki uboczne

Ptodnosé

Ptodnos¢ moze w réznym stopniu zostac
zaburzona przez sama chorobe, jak i
przez jej leczenie. Kobiety sg odporniejsze
na uszkodzenia spowodowane leczeniem,
gdyz komorki jajowe wyksztatcajg sie

u nich przed urodzeniem. W przypadku
uszkodzenia jajnikow pacjentka moze
by¢ ptodna krécej i wezesniej wkroczye

w faze menopauzy. Radioterapia okolic
brzucha moze uszkodzi¢ macice i spowo-
dowac problemy w trakcie cigzy. Niekiedy
proponuje sie pacjentkom zamrozenie
fragmentow tkanki jajnika.

U mezczyzn nasienie produkowane jest
przez cafe zycie, co sprawia, ze sg oni
bardziej narazeni na powiktania wynikajace
7 leczenia onkologicznego. Czesciej dotyka
ich trwate ostabienie ptodnosci, zarowno
po radioterapii, jak pewnych rodzajach
chemioterapii. Lekarz prowadzacy powi-
nien zaproponowac pacjentom w wieku
dojrzewania lub pdzniejszym zamrozenie
nasienia przed rozpoczeciem terapii.

W przypadku obu ptci wysokie dawki promieniowania

w okolicach genitaliw moga spowodowa¢ przedwczesne
dojrzewanie. Placéwki medyczne beda nadzorowac ten
proces, ale nie wahaj sie zapyta¢ o to lekarza prowadzacego.

Uktad hormonalny

Zarowno nowotwor, jak i jego leczenie,
moze spowodowac uszkodzenia organow
wytwarzajgcych hormony oraz zmiany lub
niedobory w ich wytwarzaniu. Radioterapia
okolic szyi czy piersi, a takze niektore
rodzaje chemioterapii, mogg zaburzy¢
produkcje hormondw przez tarczyce. To

z kolei moze prowadzi¢ do wystgpienia
objawdw zwigzanych z zaburzong prze-
miang materii, takich jak niewyjasnione
przybieranie na wadze, wieksza tendencja
do marzniecia, niskie tetno czy zaparcia.
Problemy z przemiang materii mozna tatwo
leczy¢, regulujac poziomy hormondw.

Objawy tego typu powinny by¢ monito-
rowane zaréowno podczas leczenia, jak i
po jego zakonczeniu.
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Funkcja serca

Pewne rodzaje chemioterapii moga
powodowac zanik lub uszkodzenia
komaorek miesnia sercowego i ostabic
organ. Dtugoterminowymi skutkami
ubocznymi tego procesu moze byé
niewydolnos¢ serca, zaburzenia jego
rytmu lub choroby zastawki. Moga one
pojawi¢ sie wiele lat po zakonczeniu
leczenia lub w sytuacjach szczegodlnego
obciazenia, takich jak cigzg, powazne
infekcje lub wymagajgca aktywnosc
sportowa. Radioterapia w okolicach
serca réwniez moze uszkodzi¢ jego
miesnie, naczynia krwionosne i zastawki.

Dobrze wiadomo, ktore leki do chemio-
terapii moga uszkodzi¢ serce i aby jak
najbardziej ograniczy¢ skutki uboczne,
leczenie jest stale monitorowane i
dostosowywane. Pacjenci, ktorych

to dotyczy, automatycznie trafig pod
opieke kardiologa.

Pacjenci, ktorzy przeszli leczenie mogace
uszkodzi¢ serce, otrzymuijg informacje
na temat zwiekszonego ryzyka chordb

uktadu krazenia. By zadbac o jak najlepsza

kondycje serca, szczegdlnie wazna jest
zdrowa dieta, utrzymywanie prawidtowe;j
wagi i regularna aktywnosc fizyczna.

W takich przypadkach prog skierowania
do kardiologa w przypadku podejrzenia

choroby uktadu krazenia, jest bardzo niski.

Inne organy

Rozne organy réznie reagujg na chemio-
terapie i radioterapie. Uszkodzenia moga
by¢ wynikiem terapii konkretnymi lekami,
promieniowania lub zabiegdw chirurgicz-
nych. Obnizona wydolno$¢ nerek moze
prowadzi¢ do nadcisnienia. Napromie-
niowane miesnie i tkanki tgczne czesto
wyksztatcajg tkanke bliznowata, mogaca
powodowac bole, zanik miesni (atrofie) i
utrudnienia w poruszaniu. W przypadkach,
w ktérych moze dojsé do takich powiktan,
pacjent jest monitorowany zardwno pod-
czas leczenia, jak i po jego zakonczeniu.
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Uposledzenie funkcji mbzgu

Ryzyko wystagpienia objawdw neurolo-
gicznych lub utraty innych funkcji

zalezy od lokalizacji guza w mézgu i
metody leczenia. Przyktadem objawow
neurologicznych moga byc¢ problemy

z rbwnowagg i motoryka mata spowodo-
wane uszkodzeniem mdzdzku, a takze
padaczka lub porazenie wynikajace

z uszkodzenia kory mozgowe;j.

Jesli uszkodzone zostang czesci mozgu
produkujace hormony (na przyktad przy-
sadka lub podwzgdrze), moze dojs¢ do
zaburzenia ich poziomu w organizmie.
To z kolei moze prowadzi¢ do zatrzy-
mania wzrostu, zmniejszenia gestosci
mineralnej kosci, otytosci i zmeczenia.
Chemioterapia i radioterapia moga takze
uszkodzi¢ wzrok i stuch.

Niektore leki do chemioterapii moga
powodowac zapalenia nerwéw obwo-
dowych (neuropatie), co z kolei moze
prowadzi¢ do ostabienia miesni i
mrowienia lub dretwienia dtoni i stép.
W wiekszosci przypadkow po zakoncze-

niu leczenia objawy te z czasem ustepuja.

Szpital Sunnaas ma doskonaty program
badania i monitorowania problemaow
neuropsychologicznych.

Zmeczenie

Zmeczenie, zwane tez zmeczeniem
chronicznym i wyczerpaniem, to czesty
skutek uboczny leczenia onkologicznego,
mogacy pojawiac sie nawet wiele lat po
jego zakonczeniu. Zmeczenie wigze sie
czesto z obnizong aktywnoscia, poczu-
ciem ,wyfadowanych baterii", obnizonymi
mozliwosciami nauki. Pézniej, w zyciu
zawodowym, zmeczenie moze prowadzic¢
do obnizonej mozliwosci wykonywania
pracy i renty inwalidzkiej. Wiele oséb
doswiadcza takze problemdw kognityw-
nych, takich jak obnizona koncentracja,
pogorszenie pamieci i zwiekszona
wrazliwos¢ na swiatfo.

Wsrdd dorostych ok. 30 procent osob,
ktére miaty nowotwar i przeszty jego
leczenie, w roznym stopniu doswiadczy
chronicznego zmeczenia. Nie ma poki co
danych, jak czesto dotyka to 0séb, ktére
wygraty walke z rakiem w wieku dziecie-
cym. Nie znamy tez przyczyn chronicz-
nego zmeczenia, warto jednak podkreslic,
Ze moga je pogorszyc¢ inne objawy,

takie jak leki, depresja i chroniczne bole.
Zmeczenie nie jest symptomem typo-
wym jedynie dla raka i moze by¢ obja-
wem wielu innych chorob.

@ Jesli masz watpliwosci, dopytaj lekarza prowadzacego.
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Zdrowie jamy ustnej i zebow

Chemioterapia, a takze radioterapia

w okolicach gtowy i szyi, moze powo-
dowac przejsciowe i przewlekte skutki
uboczne w jamie ustnej. Moze miec tez
wptyw na zeby i $linianki, a czestotliwose
wystepowania skutkow ubocznych w
jamie ustnej zalezy od rodzaju leczenia
onkologicznego. Moze sie to wigzac

ze zwiekszonym zapotrzebowaniem

na leczenie dentystyczne i prawem

do petnego lub czesciowego zwrotu
kosztow w dorostym wieku.

Najczestszymi komplikacjami przy
chemioterapii i radioterapii jest suchosc¢
w jamie ustnej, bol i prochnica. Niekiedy
dochodzi tez do przykurczu miesni stawu
skroniowozuchwowego lub martwicy
tkanki kostnej (osteonekrozy). Podczas
leczenia i po jego zakonczeniu dzieci
powinny by¢ pod $cistym nadzorem
higienistki stomatologiczne;j.

Warto zabra¢ ze soba zasdwiadczenie lekarskie
o przebytym leczeniu onkologicznym, tak by
dentysta mogt dotaczyé je do dokumentdw.
Jest to szczegdblnie wazne, gdy w dorostym
wieku zmieniamy dentyste. To dentysta ocenia
nasze ubytki po leczeniu onkologicznym pod
katem naleznego nam zwrotu kosztéw.

Kolejny nowotwor ztosliwy

Ryzyko, ze u osoby, ktdra w wieku
dzieciecym wygrata walke z rakiem,

w ciggu kolejnych 20-25 lat rozwinie

sie kolejny nowotwor ztosliwy, wynosi

od 3 do 5 procent. Najbardziej narazone
sg mtode kobiety, u ktorych stosowano
radioterapie w okolicach klatki piersiowe;j.
Po ukonczeniu 25-30 lat powinny
regularnie wykonywa¢ mammografie lub
rezonans magnetyczny. Zanim rozwinie
sie kolejny rak, moze uptynac¢ wiele lat.

Wazne jest takze miejsce napromieniania,
gdyz niektore tkanki i organy sa bardziej
wrazliwe od innych. Szczegdlnie narazone
sg miedzy innymi piersi, tarczyca i skora,
a takze uprzednio napromieniowane
tkankitaczne i miesnie. Niektore rodzaje
lekow do chemioterapii rowniez moga
predysponowac do rozwiniecia kolejnego
nowotworu, na przykfad biataczki.

Osoby, ktore przeszty raka, zacheca

sie do jak najzdrowszego trybu zycia,
zdrowej i zréznicowanej diety, aktywno-
$ci fizycznej, niepalenia i ograniczenia
alkoholu. Osoby po radioterapii powinny
przez reszte zycia chronic¢ od stonca
skore, ktora byta napromieniana i
stosowac krem z mocnym filtrem.
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Kognitywne i
psychospoteczne skutki
uboczne u dzieci i mtodziezy
leczonych onkologicznie
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Leczenie onkologiczne moze by¢
duzym obcigzeniem psychicznym,
zarbwno dla dziecka, jak i dla rodziny.

Wiekszos¢ dzieci radzi sobie mimo

to $wietnie, a z czasem cieszy sie dobra
jakoscig zycia. U 0séb, u ktorych leczono
guza mozgu, szczegolnie po radiotera-
pii, wystepujg czasem niestety dtugo-
terminowe skutki uboczne zwigzane

z funkcjami kognitywnymi i psycho-
spotecznymi. Problemy psychospoteczne
moga sie tez pojawic¢ u dzieci z innymi
nowotworami.

Kognitywne skutki uboczne

Kognitywne skutki uboczne bywajg u
dzieci bardzo rézne, nawet przy tej samej
diagnozie i wieku. Najczestszym proble-
mem s3 deficyty uwagi, jak niezdolnos$¢ do
pracy w skupieniu czy utrzymania koncen-
tracji i niska odpornosc¢ na rozproszenia.

Trudnos$¢ moze sprawiac przyswajanie
nowych umiejetnosci i wiedzy oraz
zapamietywanie ich na dtuzej. Niekto-
rym trudno bedzie utrzymac takie samo
tempo, co wczesniej, zarobwno w nauce,
jak i w aktywnosciach wykonywanych w
czasie wolnym. Niektdre dzieci miewajg
problemy z panowaniem nad wtasnym
zachowaniem. Trudno im zrozumiec,
jakie normy obowigzujg i dostosowad
wtasne reakcje do sytuaciji, w ktorej sie

znalazty, czy zainicjowa¢ kontakt. Niektore
dzieci majg problemy z panowaniem nad
emaocjami.

Te wyzwania bywajg tym wieksze, im
miodsze byto dziecko w momencie
leczenia. Szczegdlnie dotyczy to dzieci, u
ktorych radioterapii poddawany byt mozg.

Psychospoteczne skutki uboczne

Szczegdlnie u dzieci, u ktérych leczono
guza moézgu, widzimy zwigzek miedzy
leczeniem a problemami kognitywnymi
i psychospotecznymi.

Dziecko ,zostaje w tyle” - nie nadaza za
lekcjami ani zabawami na przerwach.
Jesli wokot nich jest gto$no albo otacza
je wiele osob, moga umykac im wazne
informacje. Moga tez nieprawidtowo
interpretowac cudze reakcje, a niektore
bywajg ofiarami znecania lub obawiajg
sie nimi zosta¢. W diuzszej perspektywie
te dtugoterminowe skutki uboczne moga
coraz bardziej negatywnie wptywac

na rozwoj dziecka. Ma ono coraz mniej
przyjaciot, a kontakty spoteczne ograni-
czaja sie do rodziny. Niektore z nich
pozostajg zalezne od swoich rodzin
nawet po osiggnieciu dorostosci.
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Nadzor i
podejmowane kroki

Aby zapobiegac rozwojowi
problemow, wazne jest jak najszybsze
podjecie odpowiednich krokdw.

Wszystkie szpitale regionalne leczace dzieci i mtodziez

z rakiem, majag programy nadzorujgce, majgce zardwno
analizowac zasoby dziecka, jak i rozpoznawac na wczesnym
etapie problemy spoteczne i zwigzane z nauka. Dzieci sg
regularnie badane, a w domu i w szkole podejmowane s3
odpowiednie kroki. Wymaga to dtugotrwatej wspdtpracy
miedzy rodzing, specjalistami i personelem medycznym
pierwszego kontaktu.

Oddziaty dzieciece wraz ze swoimi specjalistami powinny
wczesnie zainicjowac¢ wspotprace z organami lokalnymi

w wojewddztwie i gminie zamieszkania, takimi jak dziecieca
poradnia rehabilitacyjna, poradnia pedagogicznopsycho-
logiczna (PPT), przedszkola i szkoty. Dzieci leczone onkolo-
giicznie moga poprzez PPT zosta¢ skierowane do poradni
pedagogiki specjalnej (Statped), udzielajgcej porad i wska-
zéwek. To instytucje lokalne bedg monitorowaty stan dziecka
podczas dorastania i wchodzenia w dorostos¢. Zakfada sie, ze
im wieksza wiedza i lepsze kompetencje dostepne w miejscu
zamieszkania dziecka, tym wyzsza bedzie jakos¢ jego zycia.
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Znaczenie dtugoterminowych
skutkéw ubocznych dla ksztatce-
nia w przedszkolu i szkole

Dzieci, ktére przeszty leczenie onko-
logiczne, mogag miewac problemy
zwigzane z nauka w przedszkolu i szkole.
Doswiadczenie pokazuje, jak wazne jest
podijecie na wczesnym etapie krokow
zapobiegajgcych trudnosciom zwigza-
nym z nauka i rozwojem spotecznym.

Specjalisci musza mie¢ wiedze na temat
choroby dziecka i ewentualnych dtugoter-
minowych skutkéw ubocznych, aby méc
zidentyfikowa¢ wyzwania, jakie dziecko
moze napotkac w kontekscie ksztatcenia.

Szczegolnie wazne jest, by podczas
leczenia zachowac kontakt ucznia

z klasa. Dziecko powinno wroci¢ do
szkoty tak szybko, jak to bezpieczne
dla jego zdrowia, a opiekunowie musza
wiedzie¢, na co mie¢ oko, jesli chodzi

0 jego rozwoj. Warto zwréci¢ uwage na
samopoczucie dziecka i na to, czy chce
ono wroci¢ do szkoty. Obserwuj, czy nie
ma objawdw chronicznego zmeczenia i
czy nadaza za innymi w nauce i kwestiach
spotecznych. Te objawy pojawiajg sie
najczesciej dopiero po dtuzszym czasie.

Wszystkie dzieci maja prawo do nauki

w szpitalu podczas leczenia, przy czym
wazna jest wspotpraca miedzy rodzing,
opieka specjalistyczng i personelem
medycznym pierwszego kontaktu. Jesli
sytuacja szkolna dziecka budzi niepokdj,

niezbedna jest bliska wspotpraca miedzy
opiekunami a szkotg. Opiekunowie moga
tez w razie potrzeby skontaktowacd sie

Z poradnig pedagogiczno-psychologiczng
W swojej gminie.

Analiza i ocena

Niezbedne moze byé zaangazowanie
poradni pedagogiczno-psychologiczne;
na wczesnym etapie choroby, w celu ana-
lizy predyspozycji dziecka do nauki. Zapo-
trzebowanie na dostosowane nauczanie
lub pomoc z zakresu pedagogiki specjal-
nej musi opierac sie o pedagogiczng
ocene i analize $rodowiska edukacyjnego.

Prawa

Prawo dziecka do dostosowanego
nauczania lub pomocy z zakresu pedago-
giki specjalnej okreslone jest w ,Ustawie
o ksztatceniu na poziomie szkoty podsta-
wowej i sSredniej” (Opplaeringslova).

Osoby odpowiedzialne za ksztatce-

nie przy poradniach pedagogiczno-
psychologicznych moga skontaktowac
sie z poradnig pedagogiki specjalnej
(Statped), jedli ich zapotrzebowanie na
informacije, wskazowki i wsparcie wykra-
cza poza mozliwosci aparatu lokalnego.

— Ustawgo ksztatceniu znajdziesz
pod adresem lovdata.no


http://lovdata.no

Postepowanie
w przypadku
szczegdblnych
potrzeb ucznia

Nauczyciel, sam uczen
lub jego opiekunowie sg
zmartwieni postepami
ucznia w nauce

Nauke dostosowuje
sie zgodnie z oceng
pedagogiczna

Ucznia zgtasza sie
do oceny w poradni
pedagogiczno-
psychologicznej

Poradnia opracowuje
rzeczowg ocene
zawierajaca opis

przypadku i zalecenia

Podjeta zostaje
decyzja o ew.
ksztatceniu specjalnym
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Szkota przeprowadza
pedagogiczng ocene
ucznia i jego sytuacji

Uczen potrzebuje

Uczniowi mozna pomoc
w ramach standardowej
oferty edukacyjnej

ksztatcenia specjalnego

Nauka w klasie

zostaje dostosowana
do potrzeb ucznia

co pot roku.

Szkota opracowuje
indywidualny program

nauki (IPN) w ramach
ksztatcenia specjalnego.
IPN nalezy aktualizowa¢
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Dobrostan, zaradnos¢ i udziat
to kwestie kluczowe dla sukcesu
dziecka. Szkota to nie wszystko.

Ministerstwo zdrowia opracowato broszure
,Dzieci i mfodziez z niepetnosprawnoscia

- prawa przystugujace rodzinie”. Mozna
tam znalez¢ informacje miedzy innymi o
prawach dotyczacych ksztatcenia, a takze
potrzebie wspdtpracy i skoordynowania
dziatar réznych placowek.

Nie wszystkie dzieci bedg potrzebowaty
szerokiego dostosowania, niezbedne jest
jednak, by specjalisci odpowiedzialni za
ksztatcenie obserwowali rozwdj dziecka,
zaréwno kognitywny, jak i spoteczny.
Miedzynarodowe badania pokazuja, ze
kompetencje nauczyciela i jego relacja

z dzieckiem takze majg wielkie znaczenie.

Decydujace dla odpowiedniego dostoso-
wania ksztatcenia jest zrozumienie zacho-
wania dziecka. Nalezy zwracac¢ uwage

na oznaki pozytywnego i negatywnego
rozwoju, a potrzeby oceniac¢ na biezgco.

% Broszura ,Dzieci i mtodziez

z niepetnosprawnoscia - prawa
przystugujace rodzinie” znajduje sie tu:
helsedir.no/publikasjoner


http://helsedir.no/publikasjoner
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Indywidualny program
nauki (IPN) i realistyczne cele

Jesli dziecko otrzymuje pomoc z zakresu
pedagogiki specjalnej, nalezy opracowac
IPN. Nie ma by¢ to suchy dokument,

a raczej narzedzie robocze poddawane
rewizjom i zmianom w miare rozwoju
dziecka. Wazne jest, by cele ksztatcenia
byty konkretne i wymierne, tak by dziecko
robito postepy i opanowywato nowe
umiejetnosci.

Osoby odpowiedzialne za ksztatcenie

i rozwdj dziecka muszg ze sobg wspot-
pracowac i razem ocenia¢, czemu warto
nadac¢ najwiekszy priorytet w kontekscie
codziennosci szkolnej. Przyktady
znajdziesz z prawej strony.

Dobrostan, zaradno$¢ i udziat to kwestie
kluczowe dla sukcesu dziecka. Szkota
to nie wszystko.

Priorytety w szkole

Pedagodzy specjalni wraz

z opiekunami i szkotg oceniaja,
czemu nalezy nada¢ najwiek-
szy priorytet na co dzien.

Pytania, jakie warto zadac:

« Jak dtugo uczen
bedzie nieobecny?

« Czy bedzie edukowany
wdomu?

« lle godzin w ciggu
dnia trwaja lekcje?

« Jak zmodyfikowa¢ priorytety
w przypadku chronicznego
zmeczenia?

« Czy potrzebne jest
traktowanie niektérych
przedmiotéw priorytetowo
lub zmniejszenie ilosci
nauczanego materiatu?

» Jak dostosowac lekcje
wychowania fizycznego
iinng aktywnos¢ fizyczng
tak, by dziecko mogto
bra¢ w nich udziat?

» Kiedy dziecko powinno mieé
przerwy i jak je spedzaé?

« Jak stworzy¢ przewidywalne
plany dnia i lekcji?

» Jak dostosowac przerwy
i inne interakcje spoteczne
w godzinach lekcyjnych
i poza nimi.
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Jak zy¢ z dtugoterminowymi
skutkami ubocznymi

Diugotrwate skutki uboczne moga byc¢
dokuczliwe i sprawia¢, ze zycie odbiega od
wyobrazen i zatozen. Rodzina i przyjaciele
moga miec problemy ze zrozumieniem
sytuaciji. Niektorzy spotykajg sie z niedo-
wierzaniem, ze ich objawy sg prawdziwe.

Diugoterminowe skutki uboczne moga
wplynac na jakosce zycia i w odczuciu
niektérych pacjentow by¢ duzym wyzwa-
niem. Kluczem jest poznanie i zaakcepto-
wanie nowej codziennosci. Pogodzenie
sie z tym, ze nie jestesmy rownie sprawni
co wczedniej, jest trudne zaréwno dla
osoby, ktora przeszta leczenie onkolo-
giczne, jak i dla jej krewnych.

Kluczowe jest uzyskanie przez pacjenta
pomocy i pozostawanie pod opieka
specjalistéw. Mtodzi dorosli moga zostac
przez lekarza pierwszego kontaktu
skierowani do poliklinik zajmujgcych sie
dtugoterminowymi skutkami ubocznymi
leczenia onkologicznego, znajdujacych
sie przy niektorych szpitalach regional-
nych lub do centréw rehabilitacii.

RADY: Porozmawiaj z dzieckiem o tym, jak
odbiera swojg codziennos¢ i co sprawia mu
ewentualne trudnosci albo zgtos sie do specja-
listéw i 0séb o podobnych doswiadczeniach po
rady, jak najlepiej poradzi¢ sobie z nowa sytuacja.

Zdrowa i zr6znicowana dieta

To, co jemy i pijemy, ma wptyw na nasze
zdrowie. Zdrowa i zréznicowana dieta
potgczona z aktywnoscig fizyczng, jest
korzystna zaréowno dla zdrowia, jak i samo-
poczucia. Przestrzegajac zalecen zywie-
niowych Ministerstwa zdrowia (Helse-
direktoratet), dostarczasz ciatu energie

i substancje odzywcze, jakich potrzebuije.

Jesli twoje dziecko na co dzien przestrzega
specjalnej diety, na przyktad bezlaktozowej,
bezglutenowej, wegetarianskiej czy
weganskiej, dobrym pomystem moze

by¢ niekiedy konsultacja z fizjologiem
zywienia klinicznego, by upewnic¢ sie,

ze dostarczane sg wszystkie niezbedne
substancje odzywcze.

U wielu dzieci leczenie wptywa na kubki
smakowe. Niektdre doznajg rowniez
uszkodzenia osrodka mdzgu odpowie-
dzialnego za apetyt, w zwigzku z czym
jedza za duzo lub za mato. Inne musza
przyjmowac leki odbierajgce apetyt i
zmieniajace smak. Zalecenia dotyczace
diety majg charakter doradczy i jesli

z wymienionych wyzej powoddw trudno
jest ich przestrzegac¢ na co dzien, warto
skonsultowac sie z fizjologiem zywienia.
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Stosuj zréznicowang

diete, jedz duzo warzyw,
owocow i jagdd, zbdz
petnoziarnistych i ryb,

a ogranicz ilos¢ przetwo-
rzonego miesa, czerwonego
miesa, soli i cukru.

Zachowaj rbwnowage
miedzy kaloriami przyj-
mowanymi z jedzeniem i
piciem, a energig spalang
podczas aktywnosci.

Jedz co najmniej 5 porcji
warzyw, owocdw i jagdd
dziennie.

Codziennie jedz petnoziar-
niste produkty zbozowe.

Dwa lub trzy razy w tygo-
dniu jedz na obiad ryby.
Jedz je tez jako dodatek
do kanapek.

Wybieraj chude miesa

i produkty pochodzenia
miesnego. Ogranicz ilo§é
spozywanego przetworzo-
nego i czerwonego miesa.

Zalecenia zywieniowe Ministerstwa zdrowia:

Postaraj sie, by chudy
nabiat byt czescig
codziennej diety.

Wybieraj ttuszcze ptynne
i ptynng lub migkka mar-
garyne zamiast twardej
margaryny i masta.

Siegaj po produkty z nie-
wielka iloscia soli i ogranicz
wykorzystanie soli podczas
przygotowywania positkéw
i jako dodatek do dan.

Na co dzienh unikaj jedzenia
i picia o wysokiej zawartosci
cukru i ,pustych kalorii”.

Pragnienie gas woda.

' Robigc zakupy, szukaj
symbolu dziurki od klucza.

% Wiecej porad znajdziesz w naszej broszurze dotyczacej zywienia.
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Aktywnos¢ fizyczna

Ministerstwo zdrowia zaleca dzieciom

i mtodziezy minimum 60 minut aktyw-
nosci fizycznej dziennie. Powinna by¢
ona przyjemna i zréznicowana, a jej inten-
sywnos¢ dostosowana do sprawnosci
dziecka. Regularna aktywnos¢ fizyczna
jest kluczowa dla prawidtowego wzrostu
i rozwoju dzieci i mtodziezy. Nabywanie
zdolnosci motorycznych poprzez rézne
zabawy i aktywnosc fizyczna, poprawia
pewnosc¢ siebie dziecka i jego interakcje
Z innymi.

Poprzez zabawe i wszechstronng
aktywnos¢ fizycznag, dzieci rozwijaja
kompetencje spoteczne i fizyczne, co

ma wiele pozytywnych skutkow, takich
jak poczucie przynaleznosci, opanowanie
nowych umiejetnosci i zwigzana z tym
radosc. Takie sukcesy tworzg postawe

do czerpania radosci z ruchu i prawidto-
wego poczucia wtasnej wartosci.

Chroniczne zmeczenie wigze sie czesto
z obnizong aktywnoscia fizycznag, a co
za tym idzie pogorszona forma. Przyczyn
zmeczenia moze by¢ wiele i wymagaja
one réznego podejscia. Aktywnose
fizyczna jest jednym ze sposobow tago-
dzenia zmeczenia zwigzanego z przeby-
tym nowotworem, sprawdzajgcym sie

u wielu oséb. Moze tak sie dzia¢ dlatego,
ze lepsza kondycja fizyczna utatwia

& o

\,@“

codzienne funkcjonowanie, co z kolei
redukuje poczucie zmeczenia. Przed
rozpoczeciem treningdw nalezy wyklu-
czy¢ medyczne przyczyny zmeczenia.
Aktywnosc fizyczna okazuje sie takze
skuteczng metodg przeciwdziatania
przedwczesnemu starzeniu sie.

W razie potrzeby popros fizjoterapeute lub
pedagoga sportu dziatajgcych przy szpitalu lub
w gminie zamieszkania o zalecenia dotyczace
aktywnosci fizycznej. Pamietaj, ze nawet odro-
bina aktywnosci jest lepsza niz nic i ze powinna
ona by¢ przyjemna i motywujgca. Ma to na celu
umozliwienie dziecku odnoszenia sukcesow i

czerpania radosci z aktywnoSsci przez dtugi czas.
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Dobre zarzgdzanie energig

Przy chronicznym zmeczeniu warto poznac
dwa pojecia: dostosowanie aktywnosci

i dobre zarzgdzanie energia. Dobre zarza-
dzanie energig opiera sie na czterech P:

 Priorytety
+ Planowanie
+ Plasowanie
« Przerwy

Wazne jest znalezienie rownowagi miedzy
aktywnosciami, ktére absolutnie musisz
wykonywac, a tymi sprawiajgcymi ci
przyjemnosc i odpoczynkiem. Dobrze
zarzadzajgc energia, mozna jg oszczedzié
i wykorzysta¢ na aktywnosci wazne

W naszym zyciu codziennym.

Oznacza to, ze wraz ze szkotg mozecie
wybrac¢ aktywnosci i lekcje, w ktorych
dziecko wezmie udziat, aby miato jeszcze
wieczorem energie na spedzanie czasu

Z przyjaciotmi, gre w pitke itp. Moze to byc¢
rownie wazne co uczestnictwo w lekcji

z przedmiotow scistych. Jesli presja szkolna

stanie sie zbyt duza, podtamie dziecko,
zamiast pomoc mu w rozwoju. Chodzi o
znalezienie rownowagi miedzy tym, co zro-
bi¢ trzeba, a tym, co mozna ewentualnie
dostosowac lub odstawic na drugi plan.

Aby odpowiednio wykorzystac¢ swoje
prawa zwigzane z systemem ksztatcenia,
warto nawigza¢ wspotprace z poradnia
pedagogiczno-psychologiczng. Dosto-
sowanie planu zaje¢ musi odbywad sie
W porozumieniu z uczniem, rodzicami,
szkotg i poradnia.

Dodatkowo waznymi czynnikami sg higiena
snu i cykl dobowy. Oznacza to dazenie do
regularnosci w chodzeniu spac i wstawaniu
- najlepiej o tych samych porach, zarowno
w tygodniu, jak i w weekendy. Na godzine
przed snem nalezy unikac telewizji, kom-
puterdw i innych ekranow - nie powinno
ich tez by¢ w sypialni. Zapotrzebowanie na
sen u dzieci miedzy 6 a 15 r.z. wynosi ok. 10
godzin - wiek nie gra tu roli, ale wystepuija
duze réznice indywidualne.

/apotrzebowanie na
sen u dzieci miedzy 6 a 15
r.z. wynosi ok. 10 godzin.
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Trening kognitywny

Po zakonczeniu leczenia niektore osoby,
ktére pokonaty raka, mogg doswiadczac
pogorszenia funkcji kognitywnych, jak
pogorszenie pamieci, zdolnosci kon-
centracji i umiejetnosci planowania.

Te objawy bada sie neurologiczne, co
wykonuje sie automatycznie u pacjentow
Z guzem mozgu.

Objawy zwigzane z funkcjami kognityw-
nymi moga by¢ przejsciowe lub trwate.
Przyjmuje sie, ze trening kognitywny

i aktywno$c fizyczna mogg polepszyé
stan pacjenta.

Jesli zachodzi taka potrzeba,
zapytaj neurologa lub neuro-
psychologa o dostepne mozli-
wosci treningu kognitywnego.
Jesli takich mozliwosci nie
ma, dobrym éwiczeniem jest
rozwigzywanie krzyzéwek czy
sudoku, gra w Scrabble i inne
gry oraz rozwigzywanie tami-
gtéwek. Gry komputerowe i
gry wideo takze s doskonata
alternatywa, ktéra dzieciom

i mtodziezy moze wydac sie
atrakcyjniejsza niz krzyzéwki.
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Oferta

Barnekreftforeningen chce
propagowac wiedze o dtu-
goterminowych skutkach
ubocznych i doSwiadcze-
niach z nimi zwigzanych.
Dlatego mamy wiele ofert
skierowanych zarbwno

do cztonkdw, jak i 0sdb
pomMagajgcych pacjentom.

Jesli chcesz porozmawiaé
z osobg o podobnych
doswiadczeniach, skontaktuj

sie z oddziatem w twoim
wojewddztwie.

Nasza oferta

Zjazd poswiecony dtugoterminowym
skutkom ubocznym. Barnekreftforeningen
organizuje coroczne zjazdy dla rodzicow

i opiekundéw, dajgce mozliwose posze-
rzenia wiedzy, ale takze zadania pytan,
wymiany do$wiadczen i rozmow w grupie
po wystgpieniach prelegentow. Mozna
sie na nich dowiedzie¢ jak dostosowac
nauke w szkole oraz czas wolny, uzyskac
informacije o dtugoterminowych skutkach
ubocznych i mozliwosciach rehabilitacii,
a takze o tym, jak bliscy i otoczenie moga
sie na nie przygotowac.

Coroczna konferencja o dtugo-
terminowych skutkach ubocznych.
Barnekreftforeningen organizuje
coroczne konferencje dla specjalistéw,
takich jak pedagodzy, koordynatorzy
leczenia onkologicznego i inny wykwa-
lifilkowany personel, majace na celu
przygotowanie gminy na odpowiednie
zaopiekowanie sie dzieckiem i rodzicami.

Porozmawiaj z osobg o podobnych
doswiadczeniach. Wszystkie osoby
petnigce u nas te funkcje, miaty dziecko

z nowotworem lub same przeszty go

jako dzieci - dlatego znajg zwigzane z tym
trudnosci. Dzieki swoim do$wiadczeniom
moga udzieli¢ wsparcia, wystuchac

i pomoc innym w podobnej sytuacii.
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Pozostate oferty

Montebellosenteret. Barnekreftforeningen
wspiera Montebellosenteret od wielu

lat. Montebellosenteret to publiczna pla-
cowka medyczna zajmujgca sie osobami,
ktore maja lub miaty raka, ich krewnymi

i rodzenstwem. Co roku Montebello-
senteret organizuje cztery tygodniowe
kursy dla rodzin. Kurs ,Dziecko z choroba
nowotworowg” organizowany jest co
jesien i najbardziej odpowiada potrzebom
naszych cztonkow.

Instytucje rehabilitacyjne. Istnieje wiele
instytucji rehabilitacyjnych oferujgcych
ustugi mtodym pacjentom onkologicznym.
Taka oferte majg placéwki CatoSenteret,
Rade Kors Haugland Rehabiliteringssenter,
Kysthospitalet przy Sykehuset i Vestfold
oraz Valnesfjord Helsesportsenter.

Aby otrzymac petng i aktualng liste,
skontaktuj sie z lokalnym zaktadem
opieki zdrowotnej. Dysponujg one
aktualnymi informacjami o tym, ktore
instytucje majg umowe z regionalnym
funduszem zdrowia.

Bezptatny numer telefonu. Bezptatny
numer telefonu do ogdlnokrajowe;
informacji dot. rehabilitacji: 80 03 00 61.
Czynny od poniedziatki do pigtku

w godzinach od 9:00 do 15:00.

— Dowiedz sie wiecej na stronie ungkreft.no

Ung Kreft

Ung Kreft to organizacja dziatajgca

na rzecz mtodych pacjentéw onkolo-
gicznych iich krewnych miedzy 15 a 35
rokiem zycia. Organizacja prowadzona
jest przez mtodych wolontariuszy,
ktorzy sami doswiadczyli raka.

Ung Kreft oferuje szereg ciekawych

ustug i aktywnosci. Ma osiem grup
wojewodzkich w catym kraju, organizuja-
cych rézne wydarzenia z udziatem oséb

z doswiadczeniem raka. Prowadzi program
.Sjukt Sprek”, bedacy oferta treningowa
dla mtodych po leczeniu onkologicznym.
Wszyscy mogg uczestniczy¢ na swoim
poziomie. Co roku organizuje obdz ,Felles
Start” (wspolny start) dla oséb chcacych
odzyska¢ motywacje do ¢wiczen.

Z ofert moga korzystac¢ wszystkie osoby
dotkniete rakiem w wieku od 15 do 35 lat.
Dotyczy to zaréwno osob, ktore wiasnie
przeszty leczenie, ale takze tych, ktore
przeszty je dawno temu i zmagajg sie

z dtugoterminowymi skutkami. Ung Kreft
oferuje takze mozliwos¢ kontaktu z osoba
o podobnych doswiadczeniach.

Wszystkim w wieku od 15 do 35 lat Ung
Kreft oferuje takze Sommeraktivitetsuka
(tydzien letnich aktywnosci), organizowany
we wspotpracy z Barnekreftforeningen

i Montebellosenteret.


http://ungkreft.no
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O Barnekreftforeningen

Barnekreftforeningen (Stowarzyszenie na
rzecz dzieci z chorobami nowotworowymi)
to ogdlinokrajowa organizacja prowadzona
przez wolontariuszy.

Mamy biuro w Oslo, a takze 14 oddziatow wojewddzkich,
prowadzonych przez rodziny, ktére maja lub miaty dziecko
chore na raka. Oddziaty wojewddzkie dziatajg na rzecz rodzin
w ramach wolontariatu. Naszym celem jest, by zadne dziecko
nie przegrato walki z rakiem.

Zadaniem Barnekreftforeningen jest pomoc dzieciom i mtodziezy
chorym na raka oraz ich rodzinom. Pomagamy catej rodzinie,
czyli zardwno choremu dziecku, jak i jego rodzenstwu i rodzicom.
Niektére z chorych dzieci wyzdrowiaty, niektére zyja z dtugoter-
minowymi skutkami ubocznymi, niektore kontynuujg leczenie,

a inne niestety odeszty.

Organizujemy w szpitalach wieczory dla rodzicow, podczas
ktorych oferujemy rozmowy z osobami o podobnych doswiadcze-
niach. Gdy twoje dziecko otrzymuje tak powazng diagnoze jak rak,
rozmowa z 0sobg, ktdra doswiadczyta tego samego co ty, moze
okaza¢ sie pomocna. Zapewniamy takze pozytywne doswiad-
czenia dzieciom lezacym dtugo w szpitalu.

Barnekreftforeningen chce by¢ najwiekszym w Norwegii promoto-
rem obecnosci tematu raka u dzieci w mediach i spoteczenstwie.
Zarazem wspieramy badania i edukacje, majace na celu zwalczac
nowotwory u dzieci.
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Zostan cztonkiem

Z czym wigze sie cztonkostwo
w Barnekreftforeningen?

Jako cztonek stowarzyszenia masz
niepowtarzalng okazje wptyngc¢ na
warunki zycia dzieci i mtodziezy
chorych na raka oraz ich rodzin.

Optaty cztonkowskie sa w petni przekazywane

na dziatania oddziatu stowarzyszenia w danym
wojewodztwie. Cztonkostwo w Barnekreftforeningen
daje dostep do wspolnoty rodzin, ktére sg lub

byty w podobnej sytuacji. Stowarzyszenie udziela
informacji, porad i wsparcia na wszystkich etapach
zycia z dzieckiem, ktore ma lub miato raka.

% Zapisz si¢ pod adresem
barnekreftforeningen.no

Skontaktuj sie z oddziatem
w twoim wojewddztwie lub
z pracownikami Barnekreft-
foreningen i opowiedz nam,
co jest dla ciebie wazne.


http://barnekreftforeningen.no

Kontakt

Jesli masz pytania

dot. cztonkostwa lub
Barnekreftforeningen,
skontaktuj sie z nami.

E-mail

kontakt@barnekreftforeningen.no

Telefon
+47 919 02 099

Adres siedziby
Tollbugata 35
0157 Oslo

Adres do korespondencji
Postboks 78 Sentrum
0101 Oslo

%

Zapisz sie pod adresem
barnekreftforeningen.no
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Nasze oddziaty wojewodzkie

Agder
agder@barnekreftforeningen.no

Buskerud
buskerud@barnekreftforeningen.no

Innlandet
innlandet@barnekreftforeningen.no

Mgre og Romsdal
more.romsdal@barnekreftforeningen.no

Nordland
nordland@barnekreftforeningen.no

Oslo og Akershus
oslo.akershus@barnekreftforeningen.no

Rogaland
rogaland@barnekreftforeningen.no

Telemark
telemark@barnekreftforeningen.no

Troms og Finnmark
troms.finnmark@barnekreftforeningen.no

Trgndelag
trondelag@barnekreftforeningen.no

Vestfold
vestfold@barnekreftforeningen.no

Vestland
vestland@barnekreftforeningen.no

@stfold
ostfold@barnekreftforeningen.no

Projekt zostat sfinansowany przez
fundacje Dam (2022/HE2-417894).
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NZ

Wesprzyj nas

Konto na darowizny
7058 09 33333

vepps

02099

barnekreftforeningen.no
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