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Streszczenie

Wstep: Po zakoriczeniu leczenia przeciwnowotworowego w dziecifstwie byli
pacjenci moga doswiadcza¢ p6zniejszych powiktan, ktére istotnie wptywaja na
ich przyszte zycie. Podczas diagnozowania i leczenia rodzice i dzieci sg informo-
wani o chorobie, leczeniu, mozliwych p6znych powiktaniach i zapobieganiu im.
Cel pracy: Ocena, czy pacjenci sg $wiadomi przebytej choroby, czy posiadaja
wiedze na temat otrzymanego leczenia i mozliwych péznych powiktan oraz czy
wiedza, jak zapobiegaé potencjalnym powiktaniom.

Materiat i metody: Narzedzie zawiera 30 pytan, otwartych i zamknietych,
umozliwiajacych zbadanie posiadanej wiedzy bytych pacjentéw dotyczacej
przebytej choroby, leczenia, mozliwych powiktah i zapobiegania im, a takze zr6-
det tej wiedzy oraz wskazywanych potrzeb. W badaniu wzieto udziat 54 bytych
pacjentow.

Wyniki i wnioski: Analizy odpowiedzi uzyskanych od bytych pacjentéw
wskazujag na umiarkowany poziom wiedzy o przebytej chorobie i leczeniu
oraz niski poziom wiedzy dotyczacej mozliwych powiktan i zapobiegania im.
W badaniu 74,10% pacjentéw byto w stanie podaé nazwe przebytej choroby.
Az 96,30% pacjentéw uwazato, ze ma wiedze na temat choroby, 63% pa-
cjentéw twierdzito, ze wie, jakie leczenie otrzymato, ale tylko 22,20% potra-
fito udzieli¢ prawidtowych odpowiedzi na pytania dotyczace leczenia. Ponad
70% badanych nie byto w stanie wymieni¢ mozliwych odroczonych skutkéw
choroby i metod profilaktyki, ale 66,70% twierdzito wczesniej, ze ma wiedze
na temat powiktan, a 55,5%, ze zna sposoby profilaktyki. W wiekszosci to ro-
dzice (66,7%), a nie lekarze (26,9%) stanowili zrédto informacji o chorobie.
Whnioski: Wyniki badan ukazuja potrzebe wsparcia edukacyjnego wyleczonych
pacjentéw oraz koniecznosé wprowadzenia programéw doskonalenia umiejet-
nosci komunikacyjnych dla personelu szpitalnego.

Abstract

Introduction: After cancer treatment patients may present late effects which
can appear many years after and can influence their future life. At the time
of diagnosis and during the treatment, the parents and children are informed
about the disease, therapy, possible side-effects of treatment and the prophy-
laxis.
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Aim of the study: In our study we analyzed the survivors’ knowledge of cancer
history (diagnosis, treatment, possibilities of late effects) and future risks.
Material and methods: Fifty four survivors completed a questionnaire consist-
ed of 30 items (open and closed question) focused on knowledge of cancer
diagnosis, treatment, possible late effects, prophylaxis and the sources of sur-
vivors’ knowledge.

Results and conclusions: Of 54 survivors only 74.1% were able to give a precise
name of a disease. Although 96.30% subjectively claimed they knew their dis-
ease. Sixty three percent of survivors were convinced they knew what treatment
they got, but only 22.20% gave the right answers. Finally, 77.80% survivors were
not able to list possible late effects and how to avoid them (74.10%) although
66.70% subjectively reported they knew the possible late effects and 55.5% de-
clared they knew the prophylaxis. 66.7% of survivors indicated parents to be the
source of their knowledge about the disease, only 26.9% indicated the doctors.
Conclusions: We hope that the presented data will encourage the discussion
on importance of childhood cancer patients’ education and to develop pro-
grams helping medical stuff to master communication skills.

Stowa kluczowe: wiedza o chorobie nowotworowej, leczeniu, powiktaniach, profilaktyce.

Key words: knowledge of cancer, treatment, late effects, prophylaxis.

Wstep

Rozw¢j medycyny i wzrost intensywnosci le-
czenia, ktéry polega m.in. na zwiekszeniu liczby
i dawek chemioterapeutykéw, pozwala obecnie
na wyleczenie zdecydowanej wiekszosci dzieci,
u ktérych zdiagnozowano chorobe nowotworo-
wa. Réwnoczeénie wraz z intensyfikacjg terapii
przeciwnowotworowej wzroslo ryzyko rozwinie-
cia sie péznych powiklan stosowanego leczenia.
Dzieci wygrywaja walke z choroba i zyja wiele
lat po zakonczeniu leczenia, stajac si¢ dorostymi,
dojrzalymi, a nawet starszymi osobami. Jednakze
wielu wyleczonych wykazuje ryzyko wystgpienia
poznych powiklan przebytej choroby i leczenia.
Lekarze podkreslajg, jak wazne jest diugotrwale
monitorowanie stanu zdrowia pacjentéw, ktérzy
przezyli chorobe nowotworowa w dziecinstwie.
Czy pacjenci i ich rodziny mysla podobnie? Czy
traktuja chorobe jako co$ zakonczonego, niewar-
tego obecnie uwagi, czy tez zglebiajg wiedze doty-
czaca ich przeszlego i przyszlego stanu zdrowia?

Odpowiednia wiedza na temat diagnozy
i otrzymanego leczenia u bylych pacjentéw on-
kologicznych jest kluczowa dla wytworzenia sie
$wiadomosci mozliwych péznych powikian [1].
Nalezy pamieta¢, ze w przypadku dzieci bardzo
czesto przekazywanie informacji jest procesem
utrudnionym, zlozonym i odbywa sie nie bezpo-
$rednio, ale poprzez rodzicéw. Posiadanie przez
rodzicéw chorych dzieci adekwatnych informacji
nie tylko pomaga przy przekazywaniu ich dzie-
ciom, ale przede wszystkim daje rodzicom poczu-
cie pewnosci i zmniejsza poziom zamartwiania
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sie [2]. Swiadomos¢ choroby, leczenia i mozliwych
powiklan moze sie zatem przyczyni¢ do akcep-
tacji dlugoterminowego planu opieki medycznej
w celu zapobiegania lub przeciwdzialania ewen-
tualnym powikianiom, co w konsekwencji moze
podnies¢ jakos¢ zycia pacjentéw i ich rodzin. Aby
pacjenci mogli wzia¢ odpowiedzialnoé¢ za swoje
zdrowie, wazne jest zapewnienie im wiedzy na te-
mat przebiegu choroby, leczenia i ich skutkéw.

Niestety, liczne badania wskazujg na braki wie-
dzy u pacjentéw na temat otrzymanego leczenia,
a nawet diagnozy choroby zasadniczej oraz moz-
liwych péznych powiklan terapii [1, 3, 4]. W ba-
daniach przeprowadzonych w Kanadzie dowie-
dziono, ze az 6% wyleczonych nie bylo w stanie
nazwac swojej choroby, 32% nie posiadalo wiedzy
o przebytym leczeniu lub miato wiedze czeéciows,
a 33% badanych nie umialo wymieni¢ ani jednego
mozliwego péznego powiklania [3]. W badaniach
norweskich 61% pacjentéw po leczeniu nie bylo
w stanie wymieni¢ ani jednego przyktadu pdzne-
go powiklania leczenia przeciwnowotworowego
[5]. W innych badaniach okazalo sie, ze 66% pa-
cjentdw po leczeniu chloniaka nie bylo $wiado-
mych pdznych efektéw leczenia [6].

Istniejg réwniez doniesienia, ze pacjenci po le-
czeniu przeciwnowotworowym w dziecinstwie
oraz ich rodzice chcieliby otrzymywacé wiecej infor-
macji o péznych efektach leczenia oraz wskazéwek,
jak sobie z nimi radzi¢ [7-9]. Okazuje si¢, ze poziom
satysfakcji pacjentéw z otrzymanych informacji jest
niski [10-13], a dotyczy to zwlaszcza péznych powi-
kiari [2, 10]. Co wiecej, pacjenci, u ktérych potrzeba
informacji byla wieksza, wykazywali wyzszy po-
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ziom przezywanego stresu oraz uzyskiwali nizsze
parametry na skali jakosci zycia [1].

W tej sytuacji istotne jest ustalenie, czy pacjenci
sa $wiadomi przebytej w przeszlosci choroby, czy
posiadaja wystarczajaca wiedze na temat otrzy-
manego leczenia, a w konsekwencji mozliwych
poznych powiklan, czy wiedzg, jak im zapobiegac
ijak postepowa¢, gdy powiklania sie pojawia. Inte-
resuja nas zatem zaleznosci o charakterze eksplo-
racyjnym. Opierajac sie na cytowanej literaturze,
mozna oczekiwaé, ze wiedza pacjentéw na temat
choroby, jej ewentualnych powiklan i zapobiega-
nia im, jest dalece niewystarczajaca. Mozna tez
przypuszczaé, ze istnieja duze rozbieznosci po-
miedzy subiektywnym poczuciem posiadanej wie-
dzy a obiektywnymi wskaznikami takiej wiedzy
u pacjentdéw. Zaleznosci moga by¢ modyfikowane
przez typowe zmienne socjodemograficzne, np.
wiek i wyksztalcenie, przy czym w badanej grupie
pacjentdw wariancja wieku i wyksztalcenia moze
by¢ niewystarczajaca, by przeprowadzac takie ana-
lizy. Mozna jednak oczekiwaé, ze wraz z rozwojem
psychofizycznym zakres wiedzy i zainteresowanie
przebytym leczeniem i jego konsekwencjami be-
dzie sie rozszerzac.

W celu przesledzenia zakladanych zaleznosci
stworzyliSmy narzedzie umozliwiajace poglebio-
ne zbadanie wiedzy bylych pacjentéw dotyczacej
przebytej choroby, leczenia, mozliwych powikian
i zapobiegania im, a takze zrdédel tej wiedzy oraz
wskazywanych potrzeb.

Material i metody

Badaniem objeto 54 bylych pacjentéw Kliniki
Onkologii i Hematologii Dzieciecej Uniwersytec-
kiego Dzieciecego Szpitala Klinicznego w Biatym-
stoku. Wiek badanych zawieral sie w przedziale od
12 do 37 lat (M = 17,48, SD = 4,02). Dystrybucja
plci miata charakter réwnomierny, 58,1% bada-
nych stanowily kobiety (x*(1) = 1,14, p = 0,286).
Badani charakteryzowali sie nastepujacymi po-
ziomami wyksztalcenia: 31,4% — w trakcie nauki
w szkole podstawowej, 11,4% - wyksztalcenie
podstawowe, 11,4% — wyksztalcenie zawodowe,
17,1% — wyksztalcenie Srednie lub w trakcie na-
uki w szkole $redniej (technikum, liceum), 20%
— w trakcie programu uniwersyteckiego, 8,6% -
wyksztalcenie wyzsze. Dystrybucja pozioméw
wyksztalcenia miata charakter réwnomierny,
a wiec wszystkie rodzaje pozioméw wyksztalcenia
wystapily w zblizonym stopniu (3*(5) = 7,34, p =
0,196). Sposérod zmiennych socjodemograficznych
w badaniu uwzgledniono m.in. stosunek pracy
- 84,4% badanych bylo w trakcie nauki szkolnej,
pozostali pracowali zarobkowo. Doszlo wiec do

nadreprezentacji 0oséb uczeszczajacych do szkoly
i nalezy to uwzgledni¢, interpretujac wyniki (3*(1)
= 21,36, p < 0,001). Sredni wiek zachorowania wy-
niést M = 6,00 (Min. = 1,00, Maks. = 17,00, SD =
3,67), natomiast Sredni czas leczenia to w latach
M = 1,90 Min. = 1,00, Maks.= 5,00, SD = 1,01).
Na potrzeby badania skonstruowano autor-
ski kwestionariusz. Narzedzie zawiera 30 pytan,
otwartych i zamknietych, ktére umozliwiajg zba-
danie: posiadanej wiedzy bylych pacjentéw do-
tyczacej przebytej choroby (np. ,Czy wiesz, jaka
chorobe nowotworowa przebyltes?” — z mozli-
woscig odpowiedzi tak lub nie; ,Jedli tak, prosze,
napisz, jakg”), leczenia (np. ,Czy wiesz, jakie le-
czenie otrzymywate$?” — z mozliwosécia odpo-
wiedzi tak lub nie; ,Jesli wiesz, wymieni, prosze,
jakie”), mozliwych powiklaii (np. ,Na ile dobrze
oceniasz swoja znajomo$¢ mozliwych powiklan
Twojej choroby?” z odpowiedziami do wyboru:
zdecydowanie dobrze, raczej dobrze, raczej stabo,
zdecydowanie slabo; a dalej: ,Jedli wiesz, jakie to
powiklania?”), a takze zapobiegania im (np. ,Czy
wiesz, jak tym powiklaniom mozesz zapobiegac?”
z mozliwymi odpowiedziami: zdecydowanie do-
brze, raczej dobrze, raczej stabo, zdecydowanie
stabo; a nastepnie:, ,Prosze, wymien, jak im zapo-
biegac”, ,Jakie wedlug Ciebie objawy powinienes$
skonsultowaé u onkologa?”), a takze Zrdodet tej wie-
dzy (np. ,Skad czerpate$ wiedze dotyczaca Twojej
choroby w trakcie leczenia?” z opcjami do wyboru:
od lekarza prowadzacego, od innego lekarza, od
rodzicéw, z Internetu, z literatury (ksigzki, prasa),
z telewizji lub radia, z dokumentéw medycznych,
z innych zrddel, od innych oséb, nie probowalem
zdobywa¢ tych informacji, nie szukalem infor-
magcji, bo nie wiedzialem, jaka to choroba, ,Skad
czerpale$ wiedze dotyczaca Twojej choroby po jej
wyleczeniu?” z opcjami do wyboru jak w poprzed-
nim pytaniu; ,Ktére zZrédla wiedzy byly dla Cie-
bie zrozumiate?”). Generalnie pytania zamkniete
koncentrowaly sie na zbadaniu subiektywnej oce-
ny wiedzy bylych pacjentéw, otwarte zas weryfi-
kowaly poprawnos¢ tej wiedzy. Poprawnos¢ od-
powiedzi dotyczacych rozpoznania, przebytego
leczenia czy wystepowania powiklan byla wery-
fikowana na podstawie dokumentacji medycznej
pacjentow. W pytaniach o Zrédla wiedzy mozliwy
byl wielokrotny wybér odpowiedzi. Czes¢ pytan
zawierala skale odpowiedzi typu Likerta od 1 (np.
zdecydowanie slabo) do 4 (zdecydowanie dobrze).
Pytania zamkniete (tak lub nie) dawaly infor-
macje o subiektywnym poczuciu wiedzy o cho-
robie czy leczeniu, a pytania otwarte (,Prosze,
wymien...”) informowaly o wiedzy faktyczne;.
Analogicznie bylo w przypadku pytai o znajo-
mo$¢ powikian, mozliwos¢ zapobiegania im czy
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konieczno$¢ konsultowania objawéw u onkologa,
jednak w tym przypadku subiektywna ocena byla
szacowana na skali Likerta (zdecydowanie wiem,
raczej wiem, raczej nie wiem, zdecydowanie nie
wiem), a obiektywna wiedze badano poprzez py-
tania ,Prosze, wymien...”.

Badanie zostalo przeprowadzone metoda ,pa-
pier — olowek”, bezposrednio (ang. face-to-face). Re-
spondenci nie byli wynagradzani za udzial w ba-
daniu. Kazdorazowo uzyskiwano zgode rodzicow
na udzial bytego pacjenta w badaniu, o ile nie byt
on pelnoletni. Wywiady odbyly sie na terenie Uni-
wersyteckiego Dzieciecego Szpitala Klinicznego
w Bialymstoku podczas wizyt kontrolnych w try-
bie ambulatoryjnym, a takze podczas corocznego
zjazdu bylych pacjentéw ,Onkoludki” w Elku.
Osoby bioragce udzial w badaniu byly informowa-
ne, ze w kazdym momencie mogga je przerwac. Ba-
danych poinformowano réwniez o anonimowosci
wynikéw.

Analizy statystyczne zostaly przeprowadzone
za pomocg programu SPSS w wersji 24 i 25 (EN).
Zakres przykladowych analiz obejmowal m.in.
rozklady procentowe, réwnomiernoé¢ rozlozenia
poszczegdlnych kategorii z wykorzystaniem testu
x*Pearsona, analizy parametrycznych wspoélczyn-
nikéw korelacyjnych r Pearsona, analizy rozkla-
déw i wzorcéw brakéw danych.

Wyniki

Analizie podlegaty wyniki uzyskane od 54 by-
tych pacjentéw. Mimo ze istotna statystycznie
wiekszo$¢ pacjentéw (96,3%, n = 52, x*(1) = 46,30,
p < 0,001) twierdzila, ze wie, jaka chorobe przeby-
ta, zdecydowanie mniej oséb, bo 74,1% (n = 40),
podalo precyzyjnie jej nazwe, 18,5% podalo od-
powiedzi nie w pelni prawidlowe, 3,7% poda-
fo odpowiedz nieprawidlows, a pozostate 3,7%
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Rycina 1. Ocena poprawnosci opisu przebytej choroby w od-
powiedzi na pytanie otwarte: ,Czy wiesz, jaka chorobe nowo-
tworowga przebytes? Jesli tak, prosze, powiedz/napisz jaka”
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nie udzielilo odpowiedzi w ogoéle (x*(1) = 46,31,
p < 0,001) (ryc. 1).

Na pytanie, czy wiedzg, jakie leczenie otrzymy-
wali, 63% pacjentéw (n = 34) odpowiedzialo twier-
dzaco i byla to grupa istotnie statystycznie liczniej-
sza niz osoby, ktére nie mialy wiedzy na ten temat
(n = 17 — brak takiej wiedzy w ogole, n = 3 — brak
odpowiedzi) (x*(1) = 5,67, p = 0,017). Dodatkowa
analiza poprawnosci odpowiedzi na pytanie otwar-
te z prosba o podanie rodzaju leczenia pokazala,
ze jedynie 22,2% badanych (n = 12) bylo rzeczywi-
Scie w stanie dokladnie poda¢ forme leczenia, 35%
(n = 19) udzielilo odpowiedzi niepelnej, a pozosta-
te 1,9% odpowiedzi niepoprawnej badz odméwito
odpowiedzi, nie potrafigc sprecyzowaé, jakiej tera-
pii zostali poddani (40,7%, n = 22). Zaobserwowano
istotng statystycznie nadreprezentacje oséb, ktére
albo udzielily odpowiedzi niepelnej poprawnej,
albo nie byly w stanie opisa¢ rodzaju otrzymanego
leczenia (x*(5) = 35,78, p < 0,001) (ryc. 2).

Mozliwych p6znych powiklan leczenia nie byto
w stanie wymieni¢ 74% ozdrowiencéow (n = 40),
3,7% (n = 2) podalo nieprawidlowa odpowiedz,
a 22,2% (n = 12) podalo odpowiedz prawidlows,
ale niepelng. W zadnym wypadku nie odnoto-
wano, by badana osoba wymienita w pelni pra-
widlowo ewentualne pézne powiklania leczenia
(ryc. 3). Frekwencje dla poszczegélnych kategorii
odpowiedzi byly zréznicowane w sposéb istotny
statystycznie (y*(4) = 59,15, p < 0,001). Otrzymane
wyniki kontrastujg z faktem, ze az 66,7% (n = 36)
badanych twierdzilo, ze zdecydowanie dobrze lub
raczej dobrze zna pozne efekty leczenia. Swoja
znajomo$¢ powiklan pochorobowych jako staba
lub raczej staba okreslilo 32,1% (n = 17) bada-
nych, a jedna osoba (1,9%) nie udzielita odpowie-
dzi na to pytanie. Dystrybucja frekwencji odpo-
wiedzi byla istotnie zréznicowana (x*(4) = 38,41,
p < 0,001).
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Rycina 2. Ocena poprawnosci opisu formy leczenia na podsta-
wie odpowiedzi na pytanie otwarte: ,Czy wiesz, jakie leczenie
otrzymates? Jesli wiesz, wymien, prosze, jakie”
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Rycina 3. Ocena poprawnosci odpowiedzi na pytania otwarte
dotyczace powiktan, form zapobiegania im i objawéw, ktére
wedtug badanego nalezatoby konsultowaé¢ u onkologa

Wyzsze subiektywne oceny znajomosci powi-
klan wspoétwystepowaly z postrzeganiem wie-
dzy o chorobie jako wystarczajacej (1(51) = 0,38,
p = 0,005).

Znajomo$¢ metod zapobiegania péznym po-
wiklaniom deklarowalo 55% (n = 30) pacjentéw,
42,6% (n = 23) okreélilo swojg wiedze w tej kwe-
stii jako zdecydowanie lub raczej niewystarczajg-
ca. Jedna osoba nie udzielita odpowiedzi (ryc. 4).
Frekwencje poszczegolnych kategorii odpowiedzi
(zdecydowanie nie wiem, raczej nie wiem, raczej
wiem, zdecydowanie wiem, brak odpowiedzi)
byly rozlozone nieréwnomiernie, ze zdecydowa-
na nadreprezentacjg kategorii raczej wiem (y*(4) =
32,85, p < 0,001). Przy probie weryfikacji wie-
dzy pacjentow okazalo si¢ jednak, ze az 74,1%
z nich nie bylo w stanie poda¢ faktycznych spo-
sobéw zapobiegania chorobie (68,5% nie udzieli-
fo odpowiedzi w ogoéle, 5,6% podalo odpowiedz
nieprawidlowa, lacznie n = 40). Jedynie 3,7%
(n = 2) pacjentéw podalo odpowiedzi prawidlo-
we, a 22,2% (n = 3) odpowiedzi nie w pelni pra-
widlowe (ryc. 3). Rozklad poszczegdlnych kate-
gorii odpowiedzi byl istotnie zr6znicowany (x*(5)
= 67,56, p < 0,001), z ewidentna nadreprezentacja
braku odpowiedzi i odpowiedzi niepelnej.

Zgodnie z przewidywaniami wigksza wiedza
na temat zapobiegania powiklaniom wspotwyste-
powala na poziomie tendencji statystycznej z lep-
szym wyksztalceniem (r(13) = 0,49, p = 0,088).

Jako zrédlo wiedzy o zachorowaniu 66,7%
(n = 36) bylych pacjentéw wskazalo rodzicéw, 1,9%
(n = 1) rodzicéw lub innych bliskich, 3,7% (n = 3)
dowiedzialo sie jednoczesnie od rodzicéw i leka-
rza prowadzacego, 16,7% (n = 9) od lekarza pro-
wadzacego, 1,9% (n = 1) od lekarza rodzinnego,
9,3% (n = 5) od innego lekarza (ryc. 5). Wynika
z tego, ze zaledwie pomiedzy 27,9% a 31,6% ba-
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Rycina 4. Subiektywna ocena wiedzy, jak zapobiega¢ powikta-
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Rycina 5. Zrédta wiedzy o zachorowaniu

danych wskazala lekarzy jako zrédlo wiedzy o za-
chorowaniu. Rodzice byli istotnie statystycznie
najczestszym Zrédlem informacji o chorobie (3*(3)
= 59,04, p < 0,001).

Dyskusja

Celem badania bylo poznanie §wiadomosci pa-
cjentow w zakresie przebytej choroby i leczenia,
zwlaszcza w kontekscie wystepowania mozliwych
poznych powiklan, a zatem m.in. motywacji do sa-
mokontroli i monitorowania wlasnego stanu zdro-
wia u specjalistow po zakoniczonym leczeniu prze-
ciwnowotworowym. Autorskie narzedzie zostalo
skonstruowane tak, aby uchwyci¢ réznice miedzy
deklarowang wiedza (odpowiedzi typu: tak, wiem,
znam) a faktyczng znajomoscig choroby, leczenia,
powiklan i ewentualnych koniecznych dziatan.

Otrzymane wyniki ujawnily duza rozbieznos¢
miedzy wiedzg deklaratywng a wiedzg realng
we wszystkich badanych aspektach. Najwieksze
rozbieznoéci dotyczyly znajomosci mozliwych
poznych powiklan pochorobowych oraz wiedzy
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o profilaktyce powiklan. O ile wiedza o nazewnic-
twie zdiagnozowanej choroby i otrzymanym lecze-
niu jest u pacjentéw w duzej mierze prawidiowa,
to faktyczna wiedza na temat mozliwych powikian
i zapobieganiu im oraz o tym, ktére powiklania na-
lezy konsultowa¢ u onkologa, jest znacznie ogra-
niczona. Stanowi to ciekawy kontrast do dosy¢
duzego subiektywnego przekonania o posiadaniu
wiedzy na temat powiklan i ich profilaktyki u by-
tych pacjentow.

Mozna réwniez powiedzie¢, ze wiedza na temat
choroby ma strukture zhierarchizowana. Badani
maja wglad w najwazniejsze informacje o choro-
bie, takie jak jej nazwa, ale juz bardziej szczegé-
towe informacje (np. o péznych powiklaniach) sa
im niedostepne. Trudno okreéli¢, co jest faktyczna
przyczyna takiego stanu, gdyz czynniki wigzace
sie z niskim stopniem wiedzy na temat choroby
moga by¢ wielorakie. Przede wszystkim moga to
by¢ uwarunkowania instytucjonalne i systemowe.
Pacjenci po przebytej chorobie nowotworowej
wrecz ,znikajg” z systeméw opieki zdrowotne;.
Niemalze nie istnieja programy dlugofalowej
opieki nad nimi. Jednym z pozostalych czynnikéw
moze by¢ proces komunikacji pomiedzy persone-
lem medycznym a pacjentem i jego rodzing. Zbyt
duze obarczenie obowigzkami i brak specjalistycz-
nego szkolenia z elementami wiedzy psycholo-
gicznej u personelu medycznego zdecydowanie
nie sprzyjaja sprawnej i adekwatnej (np. do wieku
czy stanu emocjonalnego) komunikacji w zakresie
réznych aspektéw wiedzy dotyczacej zachorowa-
nia i ewentualnych powiklan, szczegélnie gdy pa-
cjentami sa mlodsze dzieci. W badanej probie je-
dynie jedna trzecia pacjentéw uzyskala informacje
o chorobie od personelu medycznego. Nie istnieje
takze zbyt wiele opracowan dla pacjentéw w réz-
nym wieku na temat radzenia sobie z choroba i jej
potencjalnymi powiklaniami. Rodziny pacjentéw
i pacjenci czesto muszg samodzielnie poszukiwac
informacji. Oczywiscie jako$¢ komunikacji pomie-
dzy pacjentem a jego rodzing moze stanowic kolej-
ny czynnik odpowiedzialny za niski poziom wie-
dzy u pacjentow. Wydaje sie to szczegélnie istotne
w §wietle uzyskanych danych pokazujacych, ze to
rodzice sa gléwnym zZrédlem wiedzy o chorobie.

Niewatpliwie istotng role moga odgrywac do-
datkowe czynniki psychologiczne. Tak powazne
zachorowania stanowig w wiekszosci traumatycz-
ne do$wiadczenia, a tym samym proces konfron-
towania sie z chorobg przebiega w okreSlonych
fazach (np. faza zaprzeczania), a kazda z nich
moze mie¢ swoje konsekwengcje. O ile trudno jest
wyprzeé¢ nazwe choroby, ktéra jest wielokrotnie
wymieniana przez lekarzy i personel szpitalny, to
aktywne poszukiwanie dodatkowych lub bardziej
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szczegbdlowych informacji na temat choroby moze
zostaé uposledzone ze wzgledu na liczne mecha-
nizmy obronne, ktére pacjenci stosuja w sytuacji
konfrontacji z ciezka, potencjalnie §miertelng cho-
roba. Inne czynniki indywidualne to chociazby
poziom wyksztalcenia. Trudne terminy medyczne
moga by¢ malo zrozumiale dla niektérych oséb,
szczegoblnie gdy choroba pojawila sie wczesnie, np.
w okresie dzieciecym czy w okresie adolescencji.

Pewna role moze réwniez odgrywac perspekty-
wa czasowa w polaczeniu z mechanizmami psy-
chologicznymi. Kto§, kto chorowatl na chorobe no-
wotworowa w dziecifistwie, niekoniecznie obecnie
chce interesowac si¢ ewentualnymi jej powiklania-
mi. Pacjenci czesto starajg sie dystansowac lub na-
wet prébuja wyprzeé z pamieci przeszte wydarze-
nia, chyba Ze pojawiaja sie nagle powiklania i silg
rzeczy byly pacjent zostaje z nimi skonfrontowany.

Dane te sa zatrwazajace szczegélnie w kontek-
Scie innych doniesien. Z analizy przeprowadzonej
niedawno w klinice St. Jude w Stanach Zjednoczo-
nych wynika, ze u 95% o0s6b leczonych w dziecin-
stwie z powodu choroby nowotworowej rozwing
sie chroniczne powiklania (chronic health conditions)
przed osiggnieciem 45. roku zycia. Pacjenci, ktérzy
nie majg wlasciwej wiedzy, z mniejszym prawdo-
podobiefistwem beda uczestniczy¢ w programach
monitorowania stanu zdrowia typu follow-up po
zakoficzeniu leczenia przeciwnowotworowego
[14]. Wieloletnie obserwacje prowadzone na du-
zych grupach ozdrowiencéw wskazujg na wyste-
powanie szeregu uszkodzeh narzadowych, kto-
re przyczyniaja sie do skrécenia czasu przezycia
i znaczacego pogorszenia jakosci zycia. Nalezy tu
wymieni¢ przede wszystkim mozliwo$¢ wystapie-
nia kolejnego nowotworu, uszkodzenia ukiadu
sercowo-naczyniowego (przedwczesny rozwoj
miazdzycy naczyn, choroby wieficowej, sklonnos¢
do udaréw mézgu), kardiomiopatie, predyspozy-
cje do wldknienia pluc, zespolu metabolicznego,
osteopenii i osteoporozy, uszkodzenie czynnosci
gonad czy pogorszenie sprawnoéci intelektualne;j.
Zjawiska te moga sie przyczynia¢ do przedwczes-
nego starzenia si¢ organizmu i skrécenia czasu
przezycia ozdrowieficow [15-18].

Mniejsza wiedza na temat choroby przeklada sie
zatem réwniez na brak podejmowania dziatan pro-
filaktycznych. Jak wykazano, wyzsze subiektywne
oceny znajomosci powiklan wspélwystepowaly
z postrzeganiem wiedzy o chorobie jako wystar-
czajgcej. Subiektywne poczucie wiedzy na temat
choroby moze wiec mie¢ negatywne konsekwen-
gje i przeklada¢ sie na brak podejmowania dziatah
w celu uzupetnienia informacj.

Jak wskazuje literatura, powiklania po choro-
bach nowotworowych moga mie¢ forme bardzo



Wiedza bytych pacjentéw na temat choroby, leczenia oraz mozliwych odroczonych powiktan i ich profilaktyki w kontekscie

chordb nowotworowych przebytych w dziecinstwie

powazng, wplywaé na obnizenie komfortu zycia
lub wrecz zagrazaé zyciu.

Wyniki badania pokazuja tez, ze to rodzice sta-
nowig istotne zrédlo informacji na temat choroby,
zatem wlasciwe byloby zadbanie o informowanie
w szerszym zakresie rodzicéw nie tylko o diagno-
zie, leczeniu i przebiegu choroby, lecz takze o moz-
liwych wezesnych i p6znych powiklaniach.

Whioski

Wyniki badania moga by¢ poczatkiem dalszej
dyskusji oraz wskazywac¢ rodzaj i kierunek ko-
niecznej edukacji pacjentéw i ich rodzicéw doty-
czacej przebytej choroby, otrzymanego leczenia
oraz mozliwych péznych powiklaniach, jak réw-
niez konkretnych wytycznych i wskazéwek co
do koniecznej profilaktyki. Wsparcie edukacyjne
powinno by¢ dlugoterminowym procesem, roz-
poczetym podczas rozpoznawania choroby nowo-
tworowej dziecka i trwajacym nawet wiele lat po
zakoficzonym leczeniu. Dodatkowo powinno sie
stworzy¢ systemowe rozwigzania i programy do-
skonalenia umiejetnosci komunikacyjnych perso-
nelu szpitalnego.
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