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Streszczenie

W ostatniej dekadzie szczegolng uwage poswieca sie pacjentom, u ktorych chorobe nowotwo-
rowq rozpoznano w okresie nastoletnim 1 wczesnej dorostosci (T/AYAs). Z uwagi na brak
ustalonych jednolitych standardow leczenia w tej grupie pacjentow uzyskuje sie znaczqco
gorsze wyniki leczenia. Dodatkowo, w trakcie terapii nie zaspokaja sie specyficznych dla tego
okresu potrzeb rozwojowych, co w konsekwencji obniza jakosc zycia tych chorych. W pracy
przedstawiono medyczne aspekty rozpoznania choroby nowotworowej u T/AYAs oraz glowne
zalozenia opieki psychoonkologicznej, ktorg ci pacjenci powinni byc otoczeni.
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Abstract

In the last decade special attention was devoted to patients whose cancer disease was diagnosed
during adolescence and in young adults (T/AYAs). In virtue of lack of uniform standards, this
group of patients obtains considerably worse effects of treatment. Additionally, during therapy
specific for this group mental needs are not catered for, what impairs quality of life. In this
paper, medical aspects of cancer diagnosis in T/AYAs group were presented, with special

emphasis on psychooncological care that this patients should be taken off.
Key words: cancer, adolescents, young adults, psychooncological care

Wprowadzenie

Choroba nowotworowa moze wystapi¢ w kaz-
dym okresie zycia. W Polsce nowotwory sa rozpo-
znawane u okolo 140 tys. osob dorostych [1]1u 1100-
-1200 dzieci do 18. roku zycia [2]. SkutecznoS§¢ le-
czenia nowotworow zalezy od wielu czynnikow,
miedzy innymi od wczesnego rozpoznania i typu no-
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wotworu. Z uwagi na dostep do nowoczesnych me-
tod leczenia, do§wiadczenie zespolu terapeutyczne-
go oraz mozliwoSci monitorowania nastepstw sto-
sowane]j terapii leczenie powinno by¢ prowadzone
w o$rodkach referencyjnych.

W przypadku dzieci, w Polsce, zdecydowana
wiekszo$¢ pacjentow z podejrzeniem choroby roz-
rostowe;j trafia do jednego z 16 wysokospecjalistycz-
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nych o§rodké6w onkohematologii dzieciecej. Taka
organizacja leczenia dzieci i miodziezy z choroba
nowotworowa, w polgczeniu ze stosowaniem lecze-
nia systemowego, jest podstawg osiggania bardzo
dobrych wynikow terapii dzieciecych nowotworow.
Obecnie mozna wyleczy¢ okolo 80% takich nowo-
tworow, a w niektorych przypadkach odsetek wy-
leczen jest jeszcze wyzszy (np. biataczki — 90%,
chioniak Hodgkina [HL, Hodgkin lymphoma] —
95%) [2].

W ostatnich latach zwrocono uwage na niejed-
nolite standardy leczenia pacjentéw, u ktorych no-
wotwor wystapil w okresie nastoletnim 1 wczesnej
dorostosci (T/AYAs, teenagers/adolescents and young
adults). Roznice dotycza zaréwno wyboru miejsca
leczenia (onkologia dorostych ». onkologia pedia-
tryczna), co skutkuje stosowaniem odmiennych
protokolow terapeutycznych, jak 1 zakresu oraz
dostepnoSci opieki biopsychospolecznej. Z tego
wzgledu pacjentéw T/AYAs nazwano ,zapomnia-
nym plemieniem” (“the forgotten tribe”) [3].

W pracy przedstawiono dyskutowane ostatnio
medyczne aspekty rozpoznania choroby nowotwo-
rowej u T/AYAs oraz giowne zalozenia opieki psy-
choonkologicznej, ktorg ci pacjenci powinni by¢ oto-
czeni.

Medyczne aspekty
rozpoznania nowotworu w okresie
nastoletnim i wczesnej doroslosci

Nowotwory wykrywane u T/AYAs stanowig
mniej niz 2% nowotworow rozpoznawanych w Sta-
nach Zjednoczonych (USA) 1 mniej niz 1% w Unii
Europejskiej (UE). Wraz z coraz starszym wiekiem
zauwaza sie wzrost zachorowalno$ci w tej podgru-
pie pacjentow [3, 4]. W Wielkiej Brytanii (UK) za-
chorowalno$¢ u dzieci w wieku 12-14 lat wynosi 10,1/
/100 000 osob, u dzieci w wieku 15-19 lat — 14,4/
/100 000 oso6b, a u 0sdb w wieku 20-24 lata — juz 22,6/
/100 000 os6b. W grupie T/AYAs stwierdza sie czest-
sze wystepowanie nowotworow u chiopcow [3].

Zwraca sie rOwniez uwage na nieprzystawanie
rejestracji nowotworow do rzeczywistych zachoro-
wan. Miedzy 12.-13. a 24. rokiem zycia mozna wy-
rézni¢ wystepowanie 3 typow nowotwordw, w tym:
dzieciece nowotwory ,,p6zne” — 10% (nowotwory
embrionalne, takie jak: guz Wilmsa, rabdomyosar-
coma, neuroblastoma), typowe dla T/AYAs — 30%
(miesak Ewinga, osteosarcoma, HL) oraz 3 typowe
dla wczesnej dorostosci — 60% (czerniak, rak tar-
czycy, rak nosogardta) [4]. W poro6wnaniu z pacjen-
tami dorostymi (do 79 lat), u ktorych najczesSciej roz-
poznawane sg raki, u pacjentow mlodych (13-24 lat)

zdecydowanie przewazaja chioniaki i osteosarcoma [5).
Rozklad nowotworow u T//AYAs jest unikatowy
1 nie wystepuje w zadnej innej grupie wiekowe;.
U pacjentow w wieku 13-14 lat najczeSciej wyste-
puja biataczki i nowotwory oSrodkowego ukiadu ner-
wowego (OUN), na okres miedzy 15. a 19. rokiem
zycia przypada najwieksza zachorowalno$¢ na chto-
niaki, a u 0s6b w wieku 20—24 lat najczesSciej notuje
sie nowotwory zarodkowe, raki i chioniaki [6].

W swoich badaniach Sankila i wsp. [7] oraz Sti-
ler i wsp. [8] wykazali znamienne statystycznie roz-
nice w 5-letnich przezyciach pacjentow z biataczka
1 nowotworami koSci zaleznie od wieku wystapie-
nia choroby (0-14 lat ». 15-19 lat). U pacjentow
z biataczka 5-letnie przezycia stwierdzono u 73% osob
w grupie do 14 lat, a w grupie 15-19 lat — tylko
u 44%. Podobnie u pacjentéw z nowotworami koSci,
61% 5-letnich przezyé zanotowano w grupie do
14 lat, a w grupie 15-19 lat — tylko 48%.

Wyniki kilku kolejnych badan ukazuja niekto-
re uwarunkowania gorszych wynikow leczenia uzy-
skiwanych u T/AYAs. Stwierdzono miedzy innymi,
ze im starsze dziecko, tym diuzszy czas miedzy wy-
stapieniem pierwszych objawéw choroby a rozpo-
znaniem nowotworow litych [9] oraz ze terapia
nastolatkow na oddziatach onkologii dla dorostych
moze zmniejszacC szanse na ich wyleczenie [10].
Udokumentowano rowniez lepsze wyniki leczenia
pacjentow z pre-B ostra bialaczka limfoblastyczng
(ALL, acute lymphoblastic leukemia), jeSli T/AYAs
byli leczeni wedlug protokotow pediatrycznych [11].
Z kolei u pacjentow z HL leczonych na oddziatach
pediatrycznych i dla dorostych, przy poréwnywalnych
wynikach leczenia, stwierdzono wiecej p6znych na-
stepstw u leczonych wedtug protokotéw dla doro-
stych (wieksze dawki radioterapii — 21-36 Gy) [12].

Trudnosci z wprowadzeniem jednolitych stan-
dardow postepowania w tej grupie pacjentow wyni-
kaja z utrzymujacego sie ,,zamieszania” dotyczace-
go ustalenia granic wiekowych T/AYAs. Wedlug
Swiatowej Organizacji Zdrowia dziecko to osoba do
18. roku zycia. Ponadto wczesna dorosto$é, czyli
okres osiagania fizycznej 1 psychicznej dojrzatoSci,
zalezy od pici (u dziewczat trwa do 19 rz., u chiop-
cow — do 21-25 rz.). Dlatego w USA pediatrzy on-
kolodzy opiekuja sie pacjentami do 21. roku zycia,
a niekiedy nawet do 30. roku zycia, natomiast
w niektorych krajach UE — tylko do 15. roku zycia
[5]. W oSrodkach onkohematologii dzieciecej
w Polsce leczeniem sa objete dzieci do 18. roku zycia,
ale rozpoznanie nowotworu krotko przed ukoncze-
niem 18. roku zycia skutkuje konieczno$cig objecia
opieka pacjentéw nawet po 20. roku zycia [2]. Po-
dobna niejednorodno$¢ dotyczaca granic wiekowych
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wystepuje w gléwnych grupach badawczych — T/
/AYAs w USA to pacjenci w wieku 15-29 lat, a w UK
to osoby do 25. roku zycia.

Znamiennie niski jest tez udzial tej grupy pa-
cjentow w badaniach klinicznych, uznawanych prze-
ciez za warunek poprawy wynikow leczenia. W UK
w latach 2005/2006 w badaniach klinicznych uczest-
niczyto odpowiednio 64% dzieci do 4. roku zycia
142% dzieci w wieku 10-14 lat, a juz tylko: 24% os6b
w wieku 15-19 lat, 16% w wieku 20-24 lat, 11%
w wieku 25-29 lat oraz 8% w wieku 30-34 lat [13].

W trosce o polepszenie wynikow leczenia i ja-
koSci zycia T/AYAs w USA 1 UK powolano grupy
badawcze (Teenage Cancer Trust, TYA Clinical Stu-
dies Development Group NCRI). Z tego rowniez
wzgledu, w ramach International Society of Pedia-
tric Oncology (SIOP), powolano miedzynarodowe
grupy badawcze, w tym International Working
Group on Adolescent/Teenage and Young Adult On-
cology oraz AYA Oncology Progress Review Group
(Vancouver, 2005; Genewa, 2006) [14]. Plany badaw-
cze tych grup na lata 2006-2010 obejmowaly ocene
dostepno$ci opieki, weryfikacje liczby odmow lecze-
nia oraz ocene jako$ci zycia uwarunkowanej stanem
zdrowia (HRQoL, health-related quality of life) 1 sy-
tuacji ekonomicznej T/AYAs. Dodatkowo celami
byly rozszerzanie liczby badan klinicznych z udzia-
tem T/AYAs oraz prowadzenie psychoedukacji i pro-
mocji zdrowia dla mtodych osob, ktore zakonczyly
terapie.

Psychologiczne aspekty
rozpoznania nowotworu w okresie
nastoletnim i wczesnej dorostosci

Adolescencja (okres nastoletni; dorastanie) to
przejSciowy okres miedzy dziecinstwem a dorosto-
Scig (miedzy 11.-12. rz. a 17.-21. rz.), w ktorym
zachodza nasilone zmiany fizyczne i psychologicz-
ne. Ten dynamiczny proces rozpoczyna sie zZ poczat-
kiem dojrzewania plciowego, a konczy po osiggnie-
ciu pelnej dojrzatosci biologicznej 1 spoleczne;.
Hurlock [15] wyr6znia w procesie dorastania 3 fazy,
w tym preadolescencje (u dziewczat wiek 10-11 lat,
u chtopcéw wiek 11-13 lat), wczesna adolescencje
(u dziewczat wiek 12-16 lat; u chiopcow wiek 14—
-17 lat) oraz p6zng adolescencje (u dziewczat wiek
17-21 lat; u chtopcow wiek 18-21 lat). W tym okre-
sie powinny zosta¢ wykonane okreS$lone zadania
rozwojowe, ktore wyznaczaja prawidiowy przebieg
dorastania [16].

Do najwazniejszych zadan wczesnej adolescen-
cji naleza miedzy innymi: utrzymywanie zwigzkow
z rowieSnikami obojga plci, akceptowanie swojej

fizycznoSci 1 osigganie emocjonalnej niezalezno$ci
od rodzicow i innych dorostych. W p6zniejszym
okresie do waznych rozwojowo zadan naleza wybor
1 przygotowanie do zawodu, przygotowanie sie do
malzenstwa 1 zycia rodzinnego, osigganie bezpie-
czenstwa 1 niezalezno$ci ekonomicznej czy tez doj-
rzewanie do spolecznie odpowiedzialnego zachowa-
nia [16]. W sytuacji choroby nowotworowej reali-
zacja zadan rozwojowych jest bardzo zagrozona.
W grupie pacjentow T/AYAs uzyskuje sie nie tylko
gorsze wyniki leczenia — gorsza jest takze opieka
psychologiczna nad nimi, wynikajaca z niedostoso-
wania do specyficznych potrzeb psychospotecznych
mlodych osob.

Choroba nowotworowa wywoluje u pacjenta
1jego najblizszych kryzys emocjonalny. Reakcje emo-
cjonalne T/AYAs charakteryzuja przede wszystkim
znaczne wahania nastroju. Obserwuje sie rowniez
duza amplitude reakcji, czesto fiksacje decyzji oraz
nasilony lek przed postepem choroby, przed przy-
szloScig 1 przed $miercig. W warstwie poznawczej
wystepuje wyrazny wzrost zainteresowania wiasng
choroba. Wiedza o chorobie jest przez mtodych pa-
cjentow ciagle rozszerzana, weryfikowana 1 syste-
matyzowana. Pacjenci ci zadaja rowniez pytania
o sens do$wiadczania choroby oraz dokonuja oceny
swojej obecnej sytuacji.

W zalezno$ci od etapu terapii zmieniajg sie Zro-
dia stresu 1 postrzeganie do$wiadczanych trudno-
Sci. W fazie intensywnego leczenia normalng aktyw-
no$¢ T/AYAs utrudniajg bezpos$rednie objawy nie-
pozadane (zmeczenie, mdloSci, ostabienie, utrata
wlosow). Przyczyna najwiekszego distresu w tym
okresie sa zmiany wygladu [17] oraz restrykcyjne
ograniczenia dotyczace rozrywek i nauki [18]. Przy-
czyna dodatkowego stresu jest do§wiadczana nie-
pewnosSc co do przysziosci [19]. Faza podtrzymania
remisji to czas kryzysu, ktorego zrodlem sa niepew-
no$c¢ przezycia i towarzyszacy temu lek [20]. Utrzy-
mujace sie, mimo zakonczenia terapii, skutki fizycz-
ne sa postrzegane jako najgorszy aspekt choroby —
nawet wiele lat po leczeniu (amputacje, jakoS¢ 11l0§¢
wlosow, otylo§é, blizny, bezptodno$c) [21]. Niekto-
rzy pacjenci musza sie zmierzy¢ z trudno$ciami
zwigzanymi z powrotem do szKkoly lub na studia oraz
z ograniczeniem liczby dostepnych aktywnosci spo-
tecznych. Towarzyszy im réwniez niepokdj o wy-
stapienie poznych nastepstw choroby [22]. Stwier-
dzono ponadto wystapienie zmian w obrazie wlasnej
osoby [23, 24]. W badaniach obejmujacych T/AYAs
w fazie bez leczenia stwierdzono brak znaczacych
roznic w funkcjonowaniu psychospolecznym w po-
rownaniu ze zdrowymi rowieSnikami [25, 26]. Je-
dynie pacjenci po nowotworach OUN i ALL moga
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Tabela 1. Dziatania wspierajagce wobec trudnosci dotyczacych mtodych pacjentéw z chorobg nowotworowa

Table 1. Support activities over young cancer patients difficulties disclosure

Problem

Rodzaj wsparcia

Poczucie drazliwosci

Poczucie braku zrozumienia

Poczucie odsuniecia od waznych decyzji
Lek blokujacy zadawanie pytan
Poczucie niezgody na zmiany

Poczucie innosci

Poczucie izolacji od rowiesnikow
Poczucie braku osobistej przestrzeni
Bycie swiadkiem cierpienia innych

Przyjazne otoczenie, mozliwos¢ zadawania pytan
Stuchanie pacjenta, wzmacnianie jego poczucia kontroli
Zaufanie do mozliwosci decyzyjnych

Witasciwe przygotowanie, psychoedukacja

Promowanie rytuatéw, state punkty dnia

Zapewnianie poczucia bezpieczenstwa

Zachecanie do utrzymywania kontaktéw

Szacunek dla prywatnosci

Raczej wspieranie niz ukrywanie

sie cechowac wiekszymi trudno§ciami edukacyjny-
mi i gorsza jakoScig zycia [27]. W poréwnaniu ze
zdrowymi rowieSnikami T/AYAs czeSciej potrafig
wskazac pozytywny wplyw choroby, w tym: lepsza
znajomo$¢ wlasnego ciala, docenianie zycia, powaz-
ne traktowanie nauki [26].

Opieka psychoonkologiczna
nad pacjentem w okresie
nastoletnim i wczesnej dorosltosci

W celu poprawy jakos$ci zycia miodych pacjen-
tow z nowotworem, w 2005 roku opublikowano
zbior procedur, ktorych wdrozenie daje szanse na
poprawe wynikow leczenia T/AYAs 1 gwarancje za-
spokajania specyficznych potrzeb rozwojowych tej
grupy chorych [28]. Wéro6d najwazniejszych reko-
mendacji znalazla sie konieczno$¢ wskazania oSrod-
kow leczenia nowotworow T/AYAs, prowadzenie
leczenia dzieci 1 mtodziezy do 19. roku zycia w wa-
runkach dostosowanych do ich wieku, leczenie mio-
dych dorostych powyzej 19. roku zycia w warunkach
dostosowanych do ich potrzeb rozwojowych i za-
pewnienie im dostepu do wsparcia. Zespoly lecza-
ce mlodych pacjentow powinny by¢ multidyscypli-
narne, a personel — szkolony w zakresie umiejet-
no$ci komunikowania sie z nastoletnimi pacjentami.
W zaleceniach umieszczono rowniez wskazanie, ze
oddzialy dla T/AYAs powinny wspoipracowac z od-
dzialami dla dorostych [29].

Teza o konieczno$ci zapewnienia mtodym pa-
cjentom leczenia w warunkach dostosowanych do
ich potrzeb rozwojowych, postulowana w zalece-
niach z 2005 roku, opiera sie na okreslone;j filozofii
opieki. Zaklada ona indywidualne traktowanie kaz-
dego pacjenta, rozumienie wplywu choroby na ro-
dzine 1 przyjaciol oraz poszanowanie godnoSci i in-
tymnosci. Dodatkowo, zapewnienie opieki dostoso-

wanej do potrzeb rozwojowych ma pomagaé T/AYAs
w osiaganiu niezalezno$ci. Taka opieka powinna by¢
dostepna dla wszystkich potrzebujacych oraz pro-
wadzona przez kompetentnych specjalistow [29].

Znajac zagrozenia, jakie choroba nowotworowa
1jej leczenie moga wywolac, wplywajac na ksztatto-
wanie sie negatywnego obrazu wlasnej osoby i obni-
zonego poczucia wlasnej warto§ci, mozna je minima-
lizowac poprzez stosowanie odpowiednich technik
wspierajacych [29]. Przyklady takich oddziatywan
w konkretnych sytuacjach trudnosci do§wiadczanych
przez pacjenta przedstawiono w tabeli 1.

Woodgate [30] zawiera propozycje zwartego
programu wsparcia ,,By¢ w kontakcie” (”Being the-
re”) kierowanego do mlodych pacjentéw dotknietych
chorobg nowotworowa. Program sklada sie z 7 stra-
tegii radzenia sobie, ktére powinny by¢ podstawa
oddziatywan wspierajacych wykorzystywanych
przez personel medyczny. Szczegdlowe dzialania
wspierajace personelu, pomocne w wypracowywa-
niu wlasnych sposobow radzenia sobie przez pacjen-
ta, przedstawiono w tabeli 2.

Podsumowanie

Przedstawione strategie wspierajagce moga
w duzym stopniu pomoc pacjentom, ktorym choro-
ba stanela na drodze ich osobowego rozwoju.
W duzej czeSci jednak sg to oddziatywania majace
zastosowanie u kazdej osoby dotknietej chorobg no-
wWotworowa.

Poprawa jako$ci zycia miodych pacjentow to
wyzwanie dla catej onkologii — takze w krajach
wysoko uprzemyslowionych. Stwarzanie odrebnych
oddziatow onkologicznych dla T/AYAs jest przed-
siewzieciem niezwykle kosztownym, dlatego obec-
nie funkcjonuja jedynie pojedyncze oddzialy z nie-
wielka liczba 16zek, na przyklad w UK tylko 8.
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Tabela 2. Program oddziatywan wspierajgcych mtodych pacjentéw z nowotworem

Table 2. Supportive behaviours programme promoting coping strategies in young patients with cancer

Strategia

Dziatanie wspierajace

Nadzieja, ze bedzie lepiej

Wypracowanie wifasciwej postawy

Poznawanie wymogow terapii

Szukanie sensu nawet w trudnych sytuacjach

,Chwytanie” dobrych momentéw dnia

Dbanie o czas dla siebie

Bycie razem

Zapewnianie, ze pacjent jest w stanie , przejs¢” przez leczenie
Pomoc w utrzymywaniu pozytywnego nastawienia
Wspieranie w tworzeniu bliskich i odlegtych planow

Wzmacnianie duzych i matych sukceséw

Wspieranie, stwarzanie komfortu w chwilach pogorszenia nastroju
Pomoc w radzeniu sobie w sytuacjach odczuwania negatywnych
uczud i braku umiejetnosci poradzenia sobie

Informowanie o leczeniu i jego skutkach

Dostosowanie przekazu informacji do potrzeb

Balansowanie miedzy nieukrywaniem faktow

a podtrzymywaniem nadziei podczas przekazywania informacji
Stwarzanie okazji do wyrazania uczu¢ i mysli; rozmowy, dzienniki, blogi

Uczestnictwo w terapiach/interwencje terapeutyczne (techniki terapii
poznawczo-behawioralnej [CBT], relaksacje, wizualizacje,
terapia ruchem), terapia przez sztuke

Akceptowanie znaczen nadawanych chorobie przez pacjenta

Zachecanie do cieszenia sie kazdg dobrg chwilg

Zachecanie do ustalenia punktu dnia poswieconego czemus,
co przynosi rados¢, przyjemnosé

Nieodcinanie sie od przesztosci

Zachecanie pacjenta do tego, co lubi robic

Przypominanie, ze choroba jest tylko pewng czescig zycia
Uwzglednianie czasu poswiecanego przez pacjenta réoznym
aktywnosciom w planowaniu okreslonych elementéw leczenia
Upewnianie sie, czy pacjent spedza czas z rodzing, przyjaciotmi
Edukowanie rodziny, jak by¢ w , kontakcie z”

Edukowanie pacjenta, jak by¢ w ,kontakcie z”

CBT — cognitive-behavioral therapy

W kazdych warunkach mozna jednak podejmowac 5. Whelan J., Fern L. Cancer in adolescence: incidence and policies

proby realizowania przynajmniej niektorych reko-
mendacji, dostosowywaé warunki oddzialéow do
potrzeb mlodych ludzi i stosowac umiejetnie stra-

tegie wsparcia.
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