Wielkopolski Program Profilaktyczny
w zakresie onkologii dzieciece;

wersja uwzgledniajgca uwagi zawarte w opinii Prezesa AOTMiT nr
184/2016 z dnia 4 pazdziernika 2016 .

Urzad Marszatkowski Wojewddztwa Wielkopolskiego
Czerwiec 2017



Spis tresci

I.  Problem zdrowotny i epidemiologia choréb nowotworowych u dzieci i mtodziezy.......... 2
A, Problem ZArOWOTNY .....coiiiiiiie et e s s e e s e e e s rbae e e s s abe e e e e s aaaeee s 2

2 T Yo T 1= ' o] Lo = - SRR 3
C. Populacja podlegajgca jednostce samorzadu terytorialnego i populacja kwalifikujaca
Sie do WIGCZeNia dO ProSramU ..cccocuiiiiiiiiiiie et e e s e e e s sare e e e e sbaeeee s 4
D. ObECNE POSTEPOWANIE....eiiiiiiiiie ettt e s e e e s e e e e s sbee e e s sstaeeeennsseeeeas 6

E. Uzasadnienie potrzeby wdrozenia programu .......cccccueeeeeeeeieicciniireeeeeseeescienreeeeeseesnnnes 6

[, Cel i @FEKEYWNOSE .coineeiee et e e e e e s s bae e e s s aaaeeesssnaeee s 7
R O I~ (01, o 1Y SRR 7
(O] LIy Zor =T =] {011V PSR 7
B.  OCzZEKIWANE EFEKLY e e e 8
C. Mierniki efektywnosci i oczekiwane efekty odpowiadajgce celom programu:.............. 8
M. Ji¥e [T Tol Il oY o) ={ [ LU U PUPRRRY 8
A. Oszacowanie populacji, ktérej wtgczenie do programu jest mozliwe ..........ccceeeennneene. 8
Kryteria wigczenia populacji dO Programu ........cceeeeveiiieiieiiieee s 9

C. Tryb zapraszania dO ProgramU:......ccccuiieeeeiureeeiriieeeeesiieeeessiteeeeesseeeeesssseeesssssseeesssssseeeens 9
V. Organizacja programu i planowana interwenCja. ....eeeeeecevireeeeee e 10
A. Czesci sktadowe, etapy, dziatania organizacyjne oraz planowane interwencje ........... 10
B.  PlanOwWane iNtEIWENCIE....ccuviiee et e ecteee ettt e et ee e e st e e et e e s e bae e e e ssaaeeesensraeeesnnes 10

C. Zasady udzielania Swiadczed w ramach programu........ccccccueeeeeciieeecicieeeeecieee e 16

D Sposdb powigzania dziatan programu ze $wiadczeniami zdrowotnymi finansowanymi
7€ STOAKOW PUBIICZNYCN ..ot e e e e rbr e e e e e e e s aarreeeees 17

E. Bezpieczernstwo planowanych inte€rwenCji.......cooccvvveeeiieiiiiciiiieeeeee e 17

F.  Realizator Zadania .......coocueeiiiiiiiie e 17
V. KOSZTY REALIZACH ...ttt sttt st sbe e et sae e e e nn e e ennee 17
A.  Zrodto fiNANSOWANIA PrOZIAMU .....cveieeeeieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeteeeeeeeeeeteseeeeeeeeeeseessseeneeesessenas 18
Planowane koszty catkowite i jednNoStKOWE......cccoviieiiiiiiei e, 18

VL. Monitorowanie i ewaluacja Programu.......ccccceeeeeeeeiecciiiiieeeee et e e e e e esnrrereeeeee e 19
A. Ocena zgtaszalnosci do programu oraz jakosci Swiadczed w programie..........c.......... 19
Ocena efektyWNOSCi PrOSIamU ....cccccvveeeieeeeeieiiireeeee e e eeerirree e e e e e eesesaanrrereeeeessennnrseneess 19

C. Ocena trwatosci efektOW Programu.........ccccccciiiiiieiee e e e e e 19

AV A LI = 11 oY 1o =4 = i = O PP RTTRRRRUPP 21



l. Problem zdrowotny i epidemiologia choréb nowotworowych u dzieci
i mtodziezy

A. Problem zdrowotny

Pomimo postepu w diagnostyce i terapii nowotwory u ludzi stanowig po chorobach ukfadu
krgzenia drugg w kolejnosci przyczyne zgonéw. Wigzg sie z niepewnym rokowaniem, czesto
zagrozeniem zycia oraz pociagajg za sobg konieczno$é obcigzajgcego, czesto dtugotrwatego
leczenia. Nowotwory wystepujace u dzieci i miodziezy stanowig odrebng grupe chordb
w poréwnaniu z dorostymi, zaréwno pod katem samej biologii nowotworu, jak i odpowiedzi
na stosowane leczenie. Nowotwory wieku dzieciecego s3 rzadziej spotykane niz u dorostych
i stanowia zaledwie ok. 2% ogdtu rozpoznawanych nowotwordéw. Jednak podobnie jak
u dorostych zajmuja ciaggle drugie miejsce (po wypadkach, zatruciach i urazach) wsréd przyczyn
zgondw dzieci.

Wyleczalno$¢ nowotwordw u dzieci jest zdecydowanie wyzsza w poréwnaniu z dorostymi.
Szanse na catkowite wyleczenie ma blisko 60-75% dzieci, a w niektérych rodzajach
nowotworéw odsetek ten siega nawet ponad 90%. Warunkiem uzyskania tak wysokiego
odsetka wyleczonych z choroby nowotworowej dzieci jest szybkie i wtasciwe postawienie
rozpoznania. Opdznienie rozpoznania oraz niewtasciwy rodzaj leczenia wstepnego s3
przyczyng postepu choroby i zwiekszenia stopnia zaawansowania poprzez powstanie
odlegtych przerzutéw. Wieksze zaawansowanie choroby nowotworowej zmniejsza szanse nie
tylko na przeprowadzenie radykalnego zabiegu chirurgicznego, ale co istotne takze zabiegu
oszczedzajgcego. Przede wszystkim zas$ znacznie pogarsza rokowanie. Konsekwencja
wiekszego zaawansowania choroby jest konieczno$¢ stosowania agresywniejszej
chemioterapii i /lub radioterapii, co przyczynia sie do wiekszego ryzyka wystgpienia odlegtych
dziatan niepozadanych. Terapia przeciwnowotworowa nie pozostaje bez wptywu na dalszy
rozwdj dziecka. Wraz ze wzrostem intensywnosci leczenia obserwuje sie czestsze
wystepowanie objawdéw toksycznych zaréwno w trakcie, jak i wiele lat po zakonczeniu
chemioterapii czy radioterapii. Obserwowane po wielu latach nastepstwa leczenia
przeciwnowotworowego prowadzi¢ mogg do trwatego inwalidztwa lub przedwczesnej Smierci
(kardiomiopatia, niewydolnos¢ nerek). Stad bardzo wazne s3 dziatania profilaktyczne, majace
na celu wyedukowanie rodzicoéw/opiekunéw oraz personel medyczny w zakresie objawéw
choréb nowotworowych co pozwoli na wczesne wykrycie zaréwno nowotworu jak i pdznych
dziatan ubocznych stosowanego leczenia przeciwnowotworowego.

Do wtfasciwego rozpoznania choroby nowotworowej niezbedne jest przeprowadzenie
wywiadu pod katem wystepujgcych w rodzinie choréb nowotworowych, czy zespotéw
zwigzanych ze zwiekszonym ryzykiem wystgpienia nowotwordw. Chorobie nowotworowej
u dzieci towarzyszg w zdecydowanej wiekszosci niespecyficzne objawy kliniczne, typowe dla
wielu choréb wieku dzieciecego. Stad tatwo przeoczyé poczatek choroby, a samo rozpoznanie
nowotworédw u dzieci we wczesnym stadium pozostaje trudne. Objawy choroby
nowotworowej we wczesnym stadium sg czesto niespecyficzne i mogg nasladowac rézne,
czesto pospolite choroby wieku dzieciecego. Tzw. czujnos¢ onkologiczna lekarzy pierwszego
kontaktu ma podstawowe znaczenie dla wczesnego rozpoznania, jak i rokowania.
Powtarzajgce sie dolegliwosci zgtaszane przez dziecko, nawracajgce, o niejasnej przyczynie



i przebiegu schorzenia wymagajag wykonania podstawowych badan zmierzajacych do
wykluczenia choroby nowotworowe;.

Wiele nowotworéw dzieciecych w poczatkowym stadium rozwoju nie daje w ogdle objawéw
klinicznych, a trzeba miec¢ na uwadze, ze im wczeséniej wykryje sie nowotwdr tym wieksze sg
szanse na 100 % wyleczenie. Do rozpoznania oraz okres$lenia stadium zaawansowania choroby
nowotworowej, jej miejscowej rozlegtosci, wykorzystywane sg metody badan obrazowych,
w tym badanie ultrasonograficzne, tomografii komputerowej, czy rezonansu magnetycznego.
Zwtasza w poczgtkowych stadiach choroby nowotwdr mozna czesto zdiagnozowac wytacznie
badaniami np. ultrasonograficznymi. Badanie to pozwala tez wykry¢ wrodzone anomalie,
rowniez te, ktére predysponujg do choroby nowotworowej. Niezbedne sg zatem dziatania dla
zwiekszenia wczesnej wykrywalnosci nowotwordw u dzieci. Szczegdlna rola przypada tu
lekarzom rodzinnym i pediatrom, ktdérzy podczas badan profilaktycznych i bilanséw zdrowia
powinni zwracaé uwage na objawy mogace sugerowaé nowotwor.

B. Epidemiologia

W Europie choroby nowotworowe u dzieci, mimo dokonanego w ostatnich dziesiecioleciach
ogromnego postepu w leczeniu, pozostajg powaznym problemem zdrowia publicznego w Unii
Europejskiej. Corocznie w krajach UE rozpoznaje sie nowotwor ztosliwy u ponad 15 000 dzieci
i mtodziezy; w kazdym roku okoto 3000 dzieci umiera z tej przyczyny. W panstwach Unii
Europejskich zyje blisko 500 000 dorostych obywateli, ktérzy w dziecinstwie zmagali sie
z chorobg nowotworowg, przy czym szacuje sie, ze w latach 2020-2025 liczba ta siegnie
miliona o0sdb. [1 European Elections 2014 Electoral Manifesto for the paediatric oncology and
haematology = community, SIOPE, ICCCPO, ENCCA http://www.siope.eu/news-and-
resources/conferences-and-events/iccd/ /manifesto-paediatric-oncology-haematology-
community/]

W Polsce stwierdza sie ok. 1100 nowych zachorowan na nowotwory w populacji dzieciecej
rocznie, a wspotczynnik zachorowalnosci wynosi ok. 14/100 000 dzieci. W wojewddztwie
wielkopolskim [dane XII 2014 r] ogdtem liczba zgondw na 100 tys. mieszkancow wyniosta 895
0sob, w tym 517 osdb na 100 tys. w wieku od O do 19 r. zycia. Udziat zgondw z powodu
gtéwnych przyczyn w ogdlnej liczbie zgondw w populacji dzieci i mtodziezy rdézni sie
w zaleznosci od grupy wieku. U niemowlat i dzieci do lat 4 przewazajg przyczyny zwigzane ze
stanami rozpoczynajgcymi sie w okresie okotoporodowym (44%) i wady wrodzone (33%),
przyczyny zewnetrzne stanowig w tym okresie zycia 4,5%, a nowotwory ztosliwe — ok. 2%
przyczyn zgondw. Nowotwory stanowig natomiast drugg przyczyne zgondéw w grupie 5-14 lat
(20%) i 15-24 lata (7%) [Sytuacja zdrowotna ludnosci Polski i jej uwarunkowania, op. cit.,
s.53.]

W Wielkopolsce retrospektywng analizg objeto 1161 pacjentéw z lat 2002 - 2014 w wieku
0-18 lat z rozpoznang chorobg nowotworowa. Oceniano czestos¢ wystepowania
poszczegblnych rodzajéw nowotwordéw z uwzglednieniem ptci, wieku w momencie
rozpoznania oraz miejsca zamieszkania pacjentow (miasto/wie$) w 35 powiatach
wojewddztwa wielkopolskiego. Wyniki: Sposréd 1161 nowotwordw u dzieci, rozpoznano
odpowiednio: w 2002 — 111(9,56%), 2003 — 119(10,24%), 2004 — 82(7,06%), 2005 — 87(7,49%),
2006 — 79(6,80%), 2007 — 78(6,70%), 2008 — 69(5,94%), 2009 — 94(8,09%), 2010 — 72(6,20%),
2011 — 76(6,54%), 2012 — 111(9,56%), 2013 — 97(8,35%), 2014 — 86(7,40%). Najczesciej
wystepujgcym nowotworem wieku dzieciecego byta ostra biataczka limfoblastyczna (ALL) —
286 (33,22%) rozpoznan. U 48 (5,58%) pacjentdw rozpoznano ostrg biataczke szpikowa (AML),
u 13 (1,51%) przewlekta biataczke szpikowg (CML). Guzy OUN rozpoznawano u 143 (16,63%)
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pacjentow. Trzecim pod wzgledem czestosci diagnozy byt chtoniak — 136 (15,81%) dzieci,
w tym chtoniaki Hodgkina (HL) — 80 (9,30%) oraz nieziarniczy (NHL) — 56 (6,51%) rozpoznan.
W dalszej kolejnosci rozpoznawano odpowiednio: neuroblastoma — 70 (8,14%), miesaki
tkanek miekkich — 59 (6,86%), nowotwory zarodkowe — 52 (6,05%) oraz inne u 59 (6,86%)
chorych. Dominowaty rozpoznania u chtopcéw — 489 (56,86%). Biataczki, neuroblastoma oraz
nowotwory zarodkowe najczesciej rozpoznawano pomiedzy 1 a 5 rokiem zycia, natomiast guzy
OUN, chtoniaki, miesaki tkanek miekkich i inne miedzy 11 a 18 r.z. Miasto Poznan i powiat
poznanski cechowaty sie najwiekszg liczbg zachorowan na przestrzeni analizowanych lat — 235
(29,67%). Pacjenci czesciej zamieszkiwali tereny wiejskie (53,94%) niz miejskie (46,06%).
[Epidemiologia nowotwordw wieku dzieciecego rozpoznanych i leczonych w latach 2004 —
2014 w Klinice Onkologii, Hematologii i Transplantologii Pediatrycznej w Poznaniu,
Adamczewska K i wsp., Studenckie Koto Naukowe przy Klinice Onkologii, Hematologii
i Transplantologii Pediatrycznej Uniwersytetu Medycznego im. Karola Marcinkowskiego oraz
Klinika Onkologii, Hematologii i Transplantologii Pediatrycznej (KOHITP) Uniwersytetu
Medycznego im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu, Polska]

C. Populacja podlegajgca  jednostce  samorzadu  terytorialnego
i populacja kwalifikujgca sie do wtgczenia do programu

Wojewddztwo wielkopolskie potozone jest w zachodniej czesci kraju i stanowi jeden
z najwiekszych regionéw Polski. Wojewddztwo wielkopolskie zajmuje obszar 29 826 km
kwadratowych, co stanowi 9,5% powierzchni kraju i zajmuje pod tym wzgledem drugie miejsce
po wojewddztwie mazowieckim, a trzecie pod wzgledem liczby mieszkancéw po
wojewddztwach mazowieckim i $lgskim. Liczba mieszkarnicow Wielkopolski [dane w tys.]
wynosi 3472,6 tys. ogétem, w tym 706,0 tys. dzieci i mtodziezy w wieku O do 18 r. z., w tym
w podziale na ptec¢ 363,5 tys. M i342,5 K [dane: XI.2014 r, UMWW, 2014, GUS].

‘Wykres 9: Ludnosé¢ w powiatach wojewddztwa wielkopolskiego (2014)
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W tym udziat grupy w wieku od 0 do 19 r. z. W poszczegdlnych powiatach wygladat
nastepujaco:

Wykres 10: Udzial os6b do 19 r.z. w powia-
tach wojewodztwa wielkopolskiego (2014)
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W Wielkopolsce na dzien 31.12.2014 r [dane Ministerstwa Zdrowia oraz Ministerstwa Spraw
Wewnetrznych] funkcjonujg 63 szpitale, co daje 15 665 16zek ogdétem, w tym na oddziatach
onkologicznych 644, w tym dla dzieci i mtodziezy do lat 18 liczba tdzek onkologicznych wynosi
43,



Wykres 8. Lekarze i pielegniarki pracujacy na 10 tys. ludnosci wedlug wojewodztw
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Na terenie wojewddztwa wielkopolskiego w 2012 roku szpitalne swiadczenia onkologiczne
dla oséb w wieku ponizej 18 lat byty realizowane przez 24 szpitale, jednak tylko jeden z nich
leczyt wiecej niz 10 pacjentéw w ciggu roku. Byt to Szpital Kliniczny im. Karola Jonschera
Uniwersytetu Medycznego im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu, w ktérym leczonych jest
43% pacjentéw onkologicznych w wieku od 0 do 18 lat z wojewddztwa wielkopolskiego.
W wojewddztwie wielkopolskim w 2012 roku stosunek liczby onkologéw i hematologéw
dzieciecych do 100 tys. niepetnoletniej ludnosci wynidst 1,11. Byta to 4. najnizsza wartosc
w Polsce [Zrédto: Mapa potrzeb zdrowotnych w zakresie onkologii dla wojewddztwa
wielkopolskiego, opracowanie DAIS na podstawie danych NIL]

D. Obecne postepowanie

W Polsce nadal bardzo wysoki procent stanowig dzieci, ktdre trafiajg do osrodkéw onkologii
i hematologii dzieciecej w zaawansowanych stadiach choroby. Aktualnie w wojewddztwie
wielkopolskim nie jest prowadzony zaden program profilaktyczny ani edukacyjny, ktéry miatby
na celu zwrdcenie uwagi na wczesne objawy choréb nowotworowych u dzieci i mtodziezy
i dlatego w tym zakresie realizacja przedmiotowego Programu jest potrzebna.

E. Uzasadnienie potrzeby wdrozenia programu

Wysokospecjalistyczne ustugi Swiadczone sg w Oddziatach Hematologiczno — Onkologicznych
dla dzieci mtodszych i starszych, Szpitala Klinicznego im Karola Jonschera w Poznaniu, jedynym
tego typu osrodku w regionie. W Wielkopolsce w latach 2002 — 2014, pomimo coraz mniejszej
populacji dzieci i mtodziezy, od 3 lat obserwowana jest stata zachorowalno$é¢ na choroby
nowotworowe w tej populacji. Ryzyko zachorowania na ztosliwy nowotwdr w pierwszych 15
latach zycia wynosi w Polsce ok. 1 na 625 obserwowanych dzieci. Ponadto program bedzie
obejmowat osoby leczone na chorobe nowotworowg, poniewaz w tej grupie moga sie znalez¢
pacjenci z zespotami predyspozycji do nowotworzenia i jest to az 5 do 10% przypadkow
zachorowan na nowotwér, a dziedziczne uwarunkowania zachorowan na chorobe
nowotworowag nalezy podejrzewaé m.in. gdy chorobe wykryto w bardzo mtodym wieku [dane:



Krajowy Rejestr Nowotwordw, dane ze strony z dnia 26.07.2016 r]. Jednoczes$nie nalezy
podkresli¢, ze wszystkie leki stosowane w terapii onkologicznej maja charakter karcinogenny,
powodujg toksyczne uszkodzenia narzgddw wewnetrznych, istniejg takze przestanki kliniczne,
ktére swiadczg o tym, ze leczenie chemioterapig samo w sobie moze wptywac na powstanie
kolejnego nowotworu, ktéry ujawni sie po latach. Agresywna chemioterapia moze
spowodowac zachorowanie na nowy rodzaj nowotworu wiele lat pdzniej. Pacjent
(dziecko/nastolatek) konczacy leczenie przeciwnowotworowe wymaga nie tylko badan
kontrolnych uwzgledniajgcych nawrdt choroby, ale i edukacji dotyczacej czynnikéw ryzyka
i metod zapobiegania powiktaniom. Plan dalszej opieki nie powinien by¢ statyczny, nalezy
przystosowac¢ go do wieku pacjenta i ewentualnie wystepujacych powiktan. W przypadku
pacjenta leczonego w dziecinstwie istotne jest zapewnienie dalszej opieki jako osoby
petnoletniej, konieczna jest wspotpraca pediatra-internista. Istnieje, zatem potrzeba
zapoznania lekarzy podstawowej opieki, internistow i innych specjalistow z problematyka
odlegtych nastepstw leczenia przeciwnowotworowego. [M. Krawczuk — Rybak, Odlegte
nastepstwa leczenia przeciwnowotworowego w dziecinstwie — na podstawie przeglgdu
pismiennictwa i doswiadczen wtasnych, Developmental Period Medicine, 2013, XVII, 2].

Najczestszym nowotworem wieku dzieciecego w Polsce s nowotwory uktadu krwiotwdrczego
— biataczki, nastepnie nowotwory osrodkowego uktadu nerwowego oraz chtoniaki.
W ostatnich latach liczba zachorowan na nowotwory u dzieci generalnie nie zmienia sie, ale
wzrasta nieznacznie liczba guzéw modzgu, biataczek i zwojaka wspodtczulnego. Niektére
nowotwory wystepujg czesciej w poszczegdlnych przedziatach wiekowych: w pierwszym roku
zycia — przede wszystkim nerwiak zarodkowy i nerczak zarodkowy, siatkéwczak; szczyt
zachorowan ostrej biataczki limfoblastycznej przypada na 2-5 r. z.; guzy mdzgu wystepuja
najczesciej ponizej 5. roku zycia; na chtoniaki i guzy kosci choruje przede wszystkim mtodziez
(10-14 r. z.) . Na pojawienie sie nowotworu ma wptyw takze pte¢ dziecka: mtodsi chtopcy
czesciej chorujg na chtoniaki i biataczki, dziewczeta — na nowotwory nerek. Obecnie
nowotwory wieku dzieciecego sg uleczalne w wiekszosci przypadkéw. Szacuje sie, ze szanse
na catkowite wyleczenie ma ponad 2/3 chorujgcych dzieci i mtodziezy, a w niektérych
rodzajach nowotworéw odsetek ten siega ponad 90%, pod warunkiem, ze chorobe
rozpoznano w niskim stadium zaawansowania. Niestety w Polsce nadal az ok. 70-75% dzieci
z chorobg nowotworowg trafia do osrodkéw onkologii i hematologii dzieciecej wysokich
stadiach zaawansowania. Tylko u 8-10% dzieci diagnozuje sie nowotwér w poczatkowej
fazie (w | lub Il stadium), podczas gdy w zachodniej Europie jest tak w 25% przypadkow
[Zdrowie i ochrona zdrowia w wojewddztwie wielkopolskim opracowanie diagnostyczne na
potrzeby WRPO 2014+, Poznar 2014]

Il. Cel i efektywnos¢

A. Cel gtéwny

Celem gtéwnym programu jest ograniczenie zdrowotnych i spotecznych skutkéw pdinego
wykrycia choréb nowotworowych u dzieci i mtodziezy z terenu wojewddztwa wielkopolskiego
poprzez zwiekszenie dostepu do edukacji zdrowotnej.

Cele szczegotowe

1. Podniesienie poziomu wiedzy personelu medycznego, w tym lekarzy POZ w zakresie
profilaktyki i wczesnych objawéw oraz pdzinych powiktan choréb nowotworowych
u dzieci i mtodziezy,



2. Poprawa jakosci zycia pacjentéw z chorobg nowotworowa i ich rodzin poprzez
poprawe opieki nad dzieémi i mtodziezg w trakcie i po zakonczeniu leczenia choroby
nowotworowej.

3. Wazrost wiedzy i zwiekszenie swiadomosci pracownikéw instytucji pomocy spotecznej,
psychologéw, pedagogdw, terapeutdw, partneréw spotecznych oraz nauczycieli na
temat profilaktyki i korzysci ptyngcych z wczesnego wykrywania chordéb
nowotworowych u dzieci i mfodziezy poprzez udziat w dziataniach edukacyjnych.

4. Zwiekszenie $wiadomosci rodzicéw/opiekundw w zakresie wczesnych objawoéw
choréb nowotworowych poprzez dziatania edukacyjne oraz informacyjne na terenie
Wielkopolski.

B. Oczekiwane efekty

Dziatania edukacyjne umozliwig podniesienie poziomu wiedzy rodzicéw i opiekundw dzieci
z zakresu rozpoznawania symptomow charakterystycznych dla choroby nowotworowej u
dzieci, a opracowany program edukacyjny z zakresu wczesnego wykrywania chordb
nowotworowych u dzieci zwiekszy poziom wiedzy w tym zakresie lekarzy POZ i personelu
medycznego oraz partneréw spotecznych. Dziatania wspierajace zaplanowane w programie
przyczynig sie réwniez do polepszenia warunkéw opieki nad dzieckiem leczonym
onkologicznie oraz poprawig kondycje psychiczng chorego i 0séb z jego otoczenia.

C. Mierniki efektywnosci i oczekiwane efekty odpowiadajgce celom
programu:

l. Mierniki efektywnosci:

e Liczba personelu medycznego, w tym lekarzy POZ jaka wzieta udziat w szkoleniach
z zakresu wczesnych objawdw choréb nowotworowych oraz pdznych powikfan
choréb nowotworowych u dzieci i mtodziezy — 525 oséb (zrédto danych: lista
obecnosci)

e Liczba umoéw o wspébtpracy zawartych pomiedzy realizatorem projektu
a placéwkami medycznymi, w tym POZ petnigcymi funkcje Lokalnych Punktéow
Edukacji Zdrowotnej wspdtpracujagcymi przy dziataniach informacyjnych
i edukacyjnych — co najmniej 5 (zr. danych: umowy o wspétpracy)

e Liczba oséb korzystajgcych z dziatan wspomagajgcych — 1200 oséb [300 dzieci
i mtodziezy i 900 oséb z otoczenia chorego], (zrédto danych: umowy, formularze
zgtoszeniowe),

e Liczba rodzicow/opiekunéw, ktérzy beda objeci dziataniami informacyjnymi
w zakresie wczesnego diagnozowania choréb nowotworowych u dzieci i mtodziezy
poprzez kampanie informacyjng zrealizowang w formie wktadek do ksigzeczek
zdrowia — okoto 50 000 szt. (zrédto danych: listy dystrybucji materiatéw
edukacyjnych i informacyjnych - wktadki do ksigzeczek zdrowia),

e Liczba pracownikdéw instytucji pomocy spotecznej, psychologéw, pedagogéw,
terapeutdw, partnerow spotecznych oraz nauczycieli, ktérzy wzieli udziat
w dziataniach edukacyjnych z zakresu onkologii dzieciecej — 525 oséb (zrédto
danych: lista obecnosci).

[ll.  Adresaci programu:
A. Oszacowanie populacji, ktorej wtgczenie do programu jest mozliwe

Dziataniami informacyjno-edukacyjnymi zostang objeci mieszkaricy wojewddztwa
wielkopolskiego, przede wszystkim rodzice i opiekunowie dzieci i mtodziezy w wieku 0 -18 lat.

8



W Wielkopolsce dzieci i mtodziez stanowig 19,20% populacji mieszkancéw co przektada sie na
liczbe ok. 700 tys. potencjalnych odbiorcow dziatan informacyjnych programu, do tego
dochodzg ich rodzice/opiekunowie, najblizsze otoczenie.

Szacuje sie, ze dziataniami wspierajgcymi bedzie objetych okoto 300 oséb w wieku od 0 do 18
roku zycia, u ktérych zdiagnozowano chorobe nowotworowa (w tym wznowe) oraz ich
najblizsze otoczenie (900 osdb), razem 1200 oséb.

Dodatkowo adresatami dziatarn informacyjno-szkoleniowych bedzie personel medyczny
w liczbie okofo 525 oséb, ktéry zostanie przeszkolony w celu podniesienia poziomu wiedzy
i umiejetnosci z zakresu wczesnej diagnostyki choréb nowotworowych oraz komunikacji
z pacjentem i jego otoczeniem. Ponadto dziataniami szkoleniowymi zostang objeci rowniez
pracownicy pomocy spotecznej, edukacji, organizacji pozarzagdowych w liczbie ok. 525 oséb.

B. Kryteria wtgczenia populacji do programu

W Programie mogg wzig¢ udziat wszyscy mieszkancy wojewddztwa wielkopolskiego w wieku
od 0do 18 r. z wraz z rodzicami/opiekunami, w tym osoby w wieku 0 do 18 r. 7. z wojewddztwa
wielkopolskiego, u ktérych nastgpito podejrzenie nowej lub wznowy choroby nowotworowe;j

C. Tryb zapraszania do programu:

W celu dotarcia do wszystkich oséb z populacji docelowej i w efekcie uzyskania wysokiej
frekwencji w programie zostanie przeprowadzona kampania informacyjno-edukacyjna
skierowana do mieszkancéw z populacji zachecajgca do aktywnego udziatu w akgcji.
Mieszkancy wojewddztwa wielkopolskiego beda informowani o programie zdrowotnym za
posrednictwem lokalnych mediéw, stron internetowych samorzaddéw terytorialnych,
plakatéw i ulotek, spotkan, konferencji. Osoby z grupy docelowej zostang poinformowane
przez realizatora programu o dostepnych formach wsparcia takze poprzez szkoty, urzedy
powiatowe itp. Rekomenduje sie, aby zastosowad nastepujace narzedzia i metody:

e Strona internetowa programu stanowigca baze wiedzy na temat wczesnego
wykrywania choréb nowotworowych u dzieci, pdinych powiktan choréb
nowotworowych i innych waznych informacji,

e profil realizatora programu na portalu spotecznosciowym,

e przekazanie przez realizatora materiatéw w wersji elektronicznej, gotowych do
zamieszczenia na stronach internetowych wraz z warunkami udziatu,
harmonogramem realizacji dziatan do samorzadéw lokalnych (powiatowych
i gminnych),

e bezposrednia wysytka informacji (poczta elektroniczna) o planowanych formach
wsparcia do lekarzy rodzinnych, pediatréw, pielegniarek, potoznych,

e bezposrednia wysytka informaciji (poczta elektroniczna) do samorzaddw lokalnych,
ktore realizujg zadania witasne z zakresu zdrowia i sg organami prowadzgcymi
placéwek leczniczych,

e informacja w mediach lokalnych, u partneréow spotfecznych (NGO), ktérych
dziatalnos¢ skoncentrowana jest na wspieraniu dziatan prozdrowotnych, pracy
zdzieémi i mifodziezg  zagrozong  wykluczeniem  spotecznym  lub/i
niepetnosprawnoscig, w szczegdlnosci na terenach matych miast i na terenach
wiejskich, na ktérych dostep do ustug medycznych jest trudniejsza niz na terenach
duzych miast.



IV.  Organizacja programu i planowana interwencja.

A. Czesdci sktadowe, etapy, dziatania organizacyjne oraz planowane
interwencje

W programie zaplanowano 3 etapy, w ramach ktérych bedg realizowane dziatania
administracyjne, informacyjno-edukacyjne, szkoleniowe oraz dziatania wspomagajgce
skierowane dla dziecka chorego onkologicznie i jego otoczenia. W ramach Programu zostanie
wyfoniony realizator na poziomie wojewddztwa (konkurs ogtoszony w ramach WRPO 2014+
W oparciu o zapisy rozdziatu 13 ustawy z dnia 11 lipca 2014 r. o zasadach realizacji programoéw
w zakresie polityki spdjnosci finansowanych w perspektywie finansowej 2014-2020). Ponadto
wybdr nastgpi w oparciu o doswiadczenie w realizacji programéw profilaktycznych i posiadane
zasoby medyczne, kadrowe i administracyjne.

W ramach | etapu zostanie utworzone Centrum Edukacji Zdrowotnej, ktérego zadaniem
bedzie organizacja, koordynacja zaplanowanych interwencji, oraz monitorowanie realizacji
projektu, ewaluacja zrealizowanych dziatan wspodtpraca z podmiotami/instytucjami
dziatajgcymi w podobnym obszarze, powstanie platforma wspoétpracy zapewniajgca statg
wymiane wiedzy, doswiadczen pomiedzy wszystkimi interesariuszami Programu, w tym:

e organizacje spotkan z przedstawicielami instytucji, podmiotéw odpowiedzialnych za
budowanie i wspieranie wspdlnych przedsiewzie¢ prozdrowotnych w Wielkopolsce,

e podejmowanie tematyki profilaktyki choréb nowotworowych u dzieci i mtodziezy
wspdlnie z podmiotami i osobami odpowiedzialnymi za organizacje ochrony zdrowia
w wojewddztwie wielkopolskim.

W ramach |l etapu zostang przeprowadzone dziatania informacyjno-edukacyjne oraz
szkoleniowe. Zostang zrealizowane szkolenia skierowane do personelu POZ oraz psychologdéw,
nauczycieli, pracownikdw pomocy spotecznej i organizacji pozarzgdowych oraz réznorodne
dziatania informacyjno - edukacyjne dla rodzicéw, w tym m.in. pod postaciag wktadek
edukacyjnych do ksigzeczek zdrowia dziecka, spotkan edukacyjnych realizowanych przez
Lokalne Punkty Edukacji Zdrowotnej czy tez akcji edukacyjnych organizowanych przy okazji
imprez lokalnych (np. piknikéw, festynéw rodzinnych itp.)

W ramach Il etapu zaplanowano dziatania wspomagajgce skierowane do dzieci chorych
onkologicznie i ich najblizszego otoczenia.

B. Planowane interwencje
Etapy programu:
ETAP | — DZIALANIA ORGANIZACYJNE, ADMINISTRACYJNE, INFORMACYJNO-PROMOCYJNE

W etapie | Programu planuje sie utworzenie Centrum Edukacji Zdrowotnej (Centrum) oraz
nawigzanie wspotpracy (w 5 miastach wojewddztw: Poznan, Pita, Konin, Leszno, Kalisz) z co
najmniej 1 podmiotem takim jak np. szpital powiatowy/samorzad/partner spoteczny, ktore
bedg petni¢ funkcje Lokalnych Punktow Edukacji Zdrowotnej i ktdrych zadaniem bedzie
organizacja raz w roku co najmniej 2 spotkan edukacyjnych. Gtéwnym zadaniem Centrum
bedzie organizacja, koordynacja zaplanowanych interwencji oraz monitorowanie realizacji
projektu, ewaluacja zrealizowanych dziatan, wspétpraca z lokalnymi (z terenu Wielkopolski)
podmiotami/instytucjami dziatajgcymi w podobnym obszarze. Pozwoli to na biezace
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monitorowanie dziatan i wtasciwg dystrybucje materiatéw informacyjnych, promocyjnych
i edukacyjnych na obszarze catego wojewddztwa.

Za utworzenie i koordynowanie Centrum przez caty okres realizacji Programu odpowiedzialny
bedzie realizator. Centrum bedzie odpowiedzialne za zarzadzanie, przygotowanie kampanii
informacyjno-promocyjnej, jako$¢ udzielonego wsparcia przez caty okres realizacji Programu.
Centrum zapewni dostep do infrastruktury niezbednej do prawidtowej realizacji zadan
przewidzianych w Programie.

Rolg Centrum bedzie realizacja wielokanatowej kampanii informacyjno-promocyjnej poprzez
zorganizowanie w pierwszym roku realizacji projektu (w 5 miastach wojewddztwa
wielkopolskiego: Poznan, Leszno, Konin, Kalisz, Pita) konferencji, ponadto Centrum bedzie
odpowiedzialne za przygotowanie i dystrybucje zaproszen na konferencje, ktdre beda
przestane do podmiotdow leczniczych, personelu POZ, lokalnych medidw, dyrektoréw szkof,
przedstawicieli samorzagdéw oraz organizacji pozarzadowych. Ponadto Centrum bedzie
odpowiedzialne za przygotowanie materiatow edukacyjnych i informacyjnych (ulotki, plakaty,
broszury, prezentacje, ktére beda wykorzystywane w celach edukacyjnych podczas spotkan
z rodzicami/opiekunami) wspoétprace z mediami, prowadzenie strony internetowej Programu.

W ramach prowadzonej dziatalnosci Centrum nawigze kontakt ze szpitalami
powiatowymi/samorzgdami/partnerami spotecznymi w ramach ktérego bedzie realizowana
wspotpraca w zakresie informacji, edukacji oraz dystrybucji materiatéw edukacyjnych
i informacyjnych. Bedg one petni¢ funkcje Lokalnych Punktéw Edukacji Zdrowotne;j.

Centrum w zakresie zadan zaplanowanych w Programie przygotuje w ramach zespotu
specjalistéw niezbedne, aktualne materiaty na szkolenia zgodnie z zakresem tematycznym
wskazanym w zatgczniku nr 6 do niniejszego Programu oraz materiaty edukacyjne
i informacyjne dotyczace wczesnych objawdéw choréb nowotworowych i pdzniejszych
nastepstw leczenia onkologicznego. Zespot specjalistow bedzie stanowita grupa: szef zespotu
- lekarz onkolog dzieciecy, pielegniarka pracujgca na oddziale onkologicznym, psycholog,
dietetyk, rehabilitant i inni lekarze/specjalisci wg potrzeb. Materiaty bedg przygotowane
odpowiednio dla kazdej z grup odbiorcéw (lekarze, pielegniarki, nauczyciele, rodzice i inni),
dostepne bedg w wersji drukowanej jak i do pobrania ze strony realizatora programu
w wersjach do wydruku. Ponadto zespét specjalistéw bedzie odpowiedzialny za przeszkolenie
personelu medycznego oraz kadry edukatorow.

Planuje sie przygotowanie materiatdw edukacyjnych takich jak: wktadki do ksigzeczek zdrowia
dzieci, broszury edukacyjne dla dzieci mtodszych oraz nastolatkdw, filmy edukacyjne, broszury
dla rodzicow/opiekundéw dzieci, materiaty edukacyjne dla lekarzy, pracownikéw POZ,
nauczycieli, pracownikdw pomocy spotecznej, partnerdw spotecznych. Wszystkie materiaty
informacyjne i edukacyjne dostepne beda réwniez na stronie internetowej w wersji
umozliwiajgcej pobranie i wydruk.

Rolg Centrum bedzie rowniez organizacja dziatan wspierajgcych skierowanych dla dzieci
chorych onkologicznie oraz ich otoczenia. W ramach Centrum zostang utworzone grupy
wsparcia, ponadto chorym i ich rodzinom zostanie udzielona pomoc w postaci konsultacji
indywidualnych  oraz  grupowych z dietetykiem, rehabilitantem/fizjoterapeuts,
psychologiem/psychoonkologiem w zaleznosci od potrzeb.

Zadaniem Centrum bedzie rdwniez zapewnienie monitoringu jako$ci zaplanowanych szkolen
i spotkan oraz udzielanych swiadczen z zakresu dziatan wspomagajgcych chorych i ich
otoczenia
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Centrum bedzie odpowiadac za koordynowanie realizacji dziatan Programu przewidzianych
w ETAPIE Il i ETAPIE 11,

Warunki rekrutacji kadry Centrum m.in:

Kierownik Centrum (rownowaznik 1 etatu) wykonujacy zawdéd medyczny lub zawdd
majgcy zastosowanie w ochronie zdrowia, min. 3 — letnie do$wiadczenie zawodowe;
Zespodt ds. pakietu wsparcia: minimum magister rehabilitacji ruchowej/ fizjoterapii,
dietetyk, psycholog/psychoonkolog, min. 3 lat doswiadczenia w pracy z pacjentem
onkologicznym oraz lekarz onkolog/lekarz pediatra;

Koordynator ds. edukacji — (réwnowaznik 1 etatu) wykonujgcy zawdd medyczny lub
zawod majgcy zastosowanie w ochronie zdrowia z udokumentowanym
doswiadczeniem wspodtpracy przy realizacji dziatan w zakresie dziatan edukacyjnych;
Koordynator ds. profilaktyki i promocji zdrowia - (réwnowaznik 1 etatu) — wykonujacy
zawod medyczny lub zawdéd majgcy zastosowanie w ochronie zdrowia z min.
posiadajgcy doswiadczenie w realizacji dziatan z zakresu profilaktyki i promocji
zdrowia;

Specjalista ds. obstugi finansowej — (rownowaznik 1/2 etatu);

Specjalista ds. monitoringu i jakosci — (rGwnowaznik 1/2 etatu);

Specjalista ds. obstugi prawnej — (rdwnowaznik 1/4 etatu).

ETAP Il - DZIAtANIA INFORMACYJNO-EDUKACYJNE ORAZ SZKOLENIOWE:

Powotanie zespotu edukatoréw, ktdry bedzie stanowita grupa min. 10 oséb (wytgcznie
absolwentow kierunkéw medycznych oraz absolwentow kierunku zdrowie publiczne),
realizujgca dziatania informacyjno-edukacyjne, dotyczgce tematyki Programu i jego
wdrazania. Ww. kadra zostanie wybrana i przeszkolona przez zespdt specjalistow
i bedzie pracowata przy wsparciu merytorycznym eksperta w zakresie onkologii
dzieciecej. Wykorzystywane bedg materiaty przygotowane w | ETAPIE, odpowiednie
dla kazdej z grup odbiorcéw (lekarze, pielegniarki, nauczyciele, rodzice i inni). Gtéwna
rolg edukatorow bedzie przeprowadzenie szkolenn dla personelu spotecznego oraz
realizacja spotkan i akcji edukacyjnych skierowanych do rodzicéw/opiekundw.
Dziatania szkoleniowe realizowane poprzez szkolenia jedno lub/i dwudniowe raz
w roku w miastach powiatowych wojewddztwa powtarzane w kazdym roku realizacji
programu dla lekarzy rodzinnych oraz lekarzy pediatrow, pracownikéw POZ (tgcznie
okoto 525 o0sbéb) oraz dla personelu spotecznego tj: psychologéw, pedagogdw,
pracownikdw pomocy spotecznej pracownikéw edukacji, partneréw spotecznych
(tacznie 525 osdb). Szacuje sie, ze dziataniami szkoleniowymi zostanie objetych ok.
1050 oséb z terenu wojewddztwa wielkopolskiego. Szkolenia realizowane beda
zgodnie z zatacznikiem nr 6 do Programu. O udziale w szkoleniach bedzie decydowac¢
kolejnos¢ zgtoszen w przypadku wiekszego zainteresowania udziatem w dziataniach
szkoleniowych w pierwszej kolejnosci beda przyjmowane osoby z mniejszych
miejscowosci, oddalonych od wiekszych osrodkéw miejskich, a w przypadku
pracownikéw stuzby zdrowia w pierwszej kolejnosci lekarze i personel POZ.

Kryteria wtaczenia: mieszkaniec wojewddztwa wielkopolskiego, doswiadczenie
zawodowe: min. 1 rok doswiadczenia zawodowego. Udziat we wszystkich sesjach
szkoleniowych bedzie uprawniat do uzyskania przez personel medyczny 2 punktéw
edukacyjnych potwierdzonych certyfikatem. Kazdy uczestnik otrzyma pakiet
materiatow szkoleniowych (skrypty i pomoce naukowe do sesji szkoleniowych) oraz
materiaty edukacyjne (ulotki edukacyjne, wktadki do ksigzeczek zdrowotnych do

12



wykorzystania w swoich placéwka). Ponadto uczestnicy szkoled otrzymajg takze
ankiete przedstawiajaca objawy kwalifikujagce w kierunku choroby nowotworowej,
ktorej przyktadowy wzér stanowi zatacznik nr 1.

e Dziatania informacyjno-edukacyjne skierowane do rodzicow/opiekundw dzieci
(wkfadki do ksigzeczek zdrowia, ulotki, ankiety zwracajgce uwage na wczesne,
nietypowe objawy choroby nowotworowej — przyktadowy wzoér zatacznik
nr 2 rozdawane w czasie wizyty lekarskiej, akcji edukacyjnych, imprez plenerowych
itp.), ktére bedg uczyty rozpoznawania niepokojacych symptomoéw u dziecka.
Dodatkowo planuje sie organizacje akcji edukacyjnych realizowanych poprzez placowki
edukacyjne m.in. warsztaty dotyczgce zdrowego trybu zycia, instytucje pomocy
spotecznej, partnerdow spotecznych skierowane do rodzicoéw/opiekundéw dzieci, ktére
bedg uczyty o sposobach wczesnego rozpoznawania choréb nowotworowych u dzieci
i mtodziezy i dostepie do leczenia (spotkania z rodzicami przy okazji réznego rodzaju
piknikéw/spotkan integracyjnych/festyndw, broszury, plakaty, ulotki, wyktady i inne).
Zaktada sie organizacje akcji edukacyjnych co najmniej raz w roku w kazdym powiecie.
Bedzie ona prowadzona za pomocg stoiska informacyjnego np. na terenie POZ lub przy
okazji rdznego rodzaju piknikéw/spotkan integracyjnych/festynéw. Edukatorzy beda
udzielali informacji o programie oraz prowadzili edukacje prozdrowotng na temat
objawoéw choréb nowotworowych. Dziatania edukacyjno — informacyjne wspierane
bedg poprzez portal internetowy, na ktérym dostepne bedg wszystkie materiaty
informacyjne i edukacyjne. Portal bedzie stanowit z jednej strony baze wiedzy
o chorobach nowotworowych a z drugiej zrédfo wiedzy jak rozpoznawac pierwsze
objawy i w jaki sposdb postepowaé w placowkach medycznych. Zaplanowane dziatania
edukacyjne pozwolg dotrze¢ do réznorodnych grup odbiorcéow, w tym do rodzin
zdzieémi zagrozonych wykluczeniem spotecznym, z matych miejscowosci
o utrudnionym dostepie do rzetelnej wiedzy na temat korzysci ptyngcych z wczesnej
diagnostyki choréb nowotworowych i skutkéw pdznego rozpoznania choroby
nowotworowej.

ETAP Ill - DZIALANIA WSPIERAJACE

Dziatania wspierajgce w formie pakietéw, skierowane bedg do rodzicow/opiekundw
i dzieci/mtodziezy, u ktérych zdiagnozowano chorobe nowotworowg lub nastgpita wznowa
choroby nowotworowej realizowane w formie: grup wsparcia, indywidualnego doradztwa
z psychologiem/psychoonkologiem, rehabilitantem/fizjoterapeuty, dietetykiem. Dziatania te
sg koniecznym elementem wspierajgcym dfugotrwaty terapie choroby nowotworowe;j.
Wszystkie swiadczenia z jakich pacjent skorzysta zostang odnotowane w karcie informacyjnej
dla pacjenta zgodnie z przyktadowym zatgcznikiem nr 3. Dodatkowym wsparciem takim jak:
zwrot kosztow dojazdu na badania, nocleg - objete bedg dzieci i mtodziez wraz z rodzicami
i opiekunami o nizszym statusie finansowym. Dotyczy to przede wszystkim rodzin zagrozonych
wykluczeniem spotecznym, pozostajgcych w najgorszej sytuacji finansowe;j tj. w takiej, kiedy
kryterium dochodowe w rodzinie jest zgodne Rozporzgdzeniem Rady Ministréw z dnia 14 lipca
2015r. w sprawie zweryfikowanych kryteriéw dochodowych oraz kwot Swiadczen pienieznych
z pomocy spotecznej [Podstawa prawna: Ustawa z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spotfecznej
(j.t. Dz.U. 2 2015 r., poz. 163 ze zm.)] i sg zagrozeni wykluczeniem spotecznym tj. sg to osoby
wskazane w art. 7 ustawy o pomocy spotecznej. Szacowana grupa, ktéra bedzie objeta
dziataniami wspierajgcymi to okoto 1200 osdb (300 dzieci i mtodziezy z chorobg nowotworowg
oraz 900 0sdb z ich otoczenia np. rodzice, opiekunowie prawni, najblizsza rodzina).

Opis poszczegdlnych dziatan wspierajgcych:
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a) Dziaftania diagnostyczne! (szacowana grupa docelowa 300 o0séb) obejmujace
wykonanie specyficznych badan histopatologicznych i genetycznych dla okoto 10%
0so6b z grupy docelowej ze wstepnie rozpoznang chorobg nowotworowg
i niefinansowanych w ramach srodkéw NFZ (wyfacznie w przypadku koniecznosci
prowadzenia pogtebionej diagnostyki), ktére obejmg m.in.:

o badania genetyczne — obejmujgce zespoty predyspozycji do nowotworzenia jak np.
hemihypertofie - badanie metylacji gendw w obrebie chromosomu 11, zespdl Li
Fraumeni - mutacje tp53 - sekwencjonowanie, wrodzone zespoty predyspozycji do
rozwoju biaftaczek np. anemia Fanconiego - badanie mutacji genéw FANC,
neurofibromatoza typu 1 - NF1 - badanie predyspozycji do rozwoju nowotwordéw
mozgu sekwencjonowanie catego genu NF1, badanie predyspozycji do mnogich
nowotwordéw - zespoty MMRD i inne- patrz piSmiennictwo). Badania genetyczne
zespotéw predyspozycji do nowotworzenia sg bezwzglednie wskazane do
wprowadzenia dla populacji ozdrowiencéw celem profilaktyki i wczesnej diagnozy

drugich nowotworoéw, lub biataczek  wyindukowanych leczeniem
cytostatykami/napromienianiem pierwotnego nowotworu,
o badania__histopatologiczne - precyzyjne okreslenie podtypu nowotworu,

w potaczeniu z badaniami FISH - okreslanie grup ryzyka wg zmian genetycznych

w takich nowotworach jak guzy kosci, tkanek miekkich, czy neuroblastoma,

badania takie pozwalajag na wiasciwe zakwalifikowanie do okreslonych grup

terapeutycznych i na zastosowanie witasciwej terapii, odpowiednio do grup ryzyka

histopatologiczno-genetycznego. Pozwalajg takze na mozliwos¢ zastosowania

nowych form terapii np. Crizonitib przy mutacji genu ALK w neuroblastoma, czy

chtoniaku anaplastycznym. Badania histopatologiczne sg niezbedne ze wzgledu

odmiennos$¢ nowotwordéw dzieciecych, matg dostepnos¢ do histopatologéw

specjalizujgcych sie w onkologii dzieciecej, co wymusza koniecznos¢ weryfikowania

wynikow badan histopatologicznych w osrodkach referencyjnych w kraju i/lub za

granicg. Jest to czesto bezwzgledna koniecznos¢ przed podjeciem decyzji

0 rozpoczeciu terapii cytostatykami.

b) Dziatania edukacyjne i wspierajgce realizowane w formie:
o grup wsparcia dla dzieci i dorostych — okoto. 10 godz. wsparcia
grupowego/osobe lub rodzine (fakultatywne) — okoto. 3000 godz.
o dietetyka: konsultacje indywidualne (obligatoryjne) — okoto 300 konsultaciji

x 2 godz. — 600 godz., ponadto ok. 2/3 pacjentdw z najblizszym otoczeniem
(200 0s6b x 5 godz. — 1 000 godzin) zostanie objetych dtuzszym wsparciem
dietetyka (wsparcie indywidualne i grupowe, ktére bedzie wynikato
z diagnozy realnych potrzeb. Diagnoza zostanie wykonana podczas
pierwszej konsultacji, ktéra obejmie wywiad i analize dokumentacji
medycznej). Dotyczy to przede wszystkim rodzin zagrozonych
wykluczeniem spotecznym, pozostajgcych w najgorszej sytuacji finansowej
tj. w takiej, kiedy kryterium dochodowe w rodzinie jest zgodne
Rozporzgdzeniem Rady Ministréw z dnia 14 lipca 2015r. w sprawie
zweryfikowanych  kryteriow dochodowych oraz kwot $wiadczen
pienieznych z pomocy spotecznej [Podstawa prawna: Ustawa z dnia 12
marca 2004 r. o pomocy spotecznej (j.t. Dz.U. z 2015 r., poz. 163 ze zm.)].

1 Dziatania diagnhostyczne bedg finansowane w ramach pakietu onkologicznego w przypadku gdy ww. dziatania
nie naleza do wykazu $wiadczen gwarantowanych finansowanych w ramach NFZ mogg zostac¢ sfinansowane w
ramach programu.
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O

rehabilitanta, konsultacje indywidualne (obligatoryjne) — okoto. 300
konsultacji x 2 godz. — 600 godz., ponadto 2/3 pacjentdw z najblizszym
otoczeniem (200 osdb x 40 godz. — okoto 8000 godzin) zostanie objeta
dtuzszym wsparciem rehabilitanta, ktére bedzie wynikato z diagnozy
realnych potrzeb. Diagnoza zostanie wykonana podczas pierwszej
konsultacji, ktéra obejmie wywiad i analize dokumentacji medycznej.
Dotyczy to przede wszystkim rodzin zagrozonych wykluczeniem
spotecznym, pozostajgcych w najgorszej sytuacji finansowej tj. w takiej,
kiedy kryterium dochodowe w rodzinie jest zgodne Rozporzadzeniem Rady
Ministrow z dnia 14 lipca 2015r. w sprawie zweryfikowanych kryteridéw
dochodowych oraz kwot swiadczed pienieznych z pomocy spotecznej
[Podstawa prawna: Ustawa z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spotecznej
(j.t. Dz.U.z 2015 r., poz. 163 ze zm.)].,

psychologa/psychoonkologa, konsultacje indywidualne (obligatoryjne) —
okoto. 300 konsultacji x 2 godz. — 600 godz., ponadto ok. 2/3 pacjentéw
z najblizszym otoczeniem (200 oséb x 20 godz. — okoto 4000) godzin
zostanie objetych dtuzszym wsparciem indywidualnym lub/i grupowym
przez psychologa/psychoonkologa, ktére bedzie wynikato z diagnozy
realnych potrzeb. Diagnoza zostanie wykonana podczas pierwszej
konsultacji, ktéra obejmie wywiad i analize dokumentacji medyczne;j.
Dotyczy to przede wszystkim rodzin zagrozonych wykluczeniem
spotecznym, pozostajacych w gorszej sytuacji finansowej tj. w takiej, kiedy
kryterium dochodowe w rodzinie jest zgodne Rozporzadzeniem Rady
Ministrow z dnia 14 lipca 2015r. w sprawie zweryfikowanych kryteriéw
dochodowych oraz kwot $wiadczen pienieznych z pomocy spotecznej
[Podstawa prawna: Ustawa z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spotecznej
(j.t. Dz.U. z 2015 r., poz. 163 ze zm.)].,

dziatania profilaktyczne, m.in. pacjent wraz z najblizszym otoczeniem
bedzie objety kokonowa strategiag szczepien (dziatanie nie jest
refundowane przez NFZ). U pacjentéw leczonych onkologiczne nie zmienia
sie narazenie na choroby zakazne w porédwnaniu do populacji zdrowej. Co
wiecej ta grupa chorych ma z jednej strony, zuwagi na czesty kontakt
z placéwkami opieki zdrowotnej, wieksze ryzyko ekspozycji na zakazenie,
z drugiej nalezy do grupy zwiekszonego ryzyka ciezkiego przebiegu choréb
zakaznych. Stad tez bardzo istotnym problemem pozostajg wskazania
i realizacja szczepien ochronnych i to nie tylko samych chorych, ale i ich
najblizszego otoczenia. Proponowany schemat szczepien znajduje sie
w zatgczniku nr 5 do Programu. Szczepieniami bedg objeci pacjenci,
u ktdrych zdiagnozowano chorobe nowotworowg w ramach realizacji
programu oraz osoby z najblizszego otoczenia (domownicy), ktérzy maja
bezposredni kontakt z osobg chorg. W budzecie Programu przewidziany jest
personel oraz srodki finansowe na zabezpieczenie wykonania wszystkich
niezbednych szczepien. Szczepienia beda przeprowadzane przez kadre
medyczng z uprawnieniami do wykonywania szczepien. Szczepienia
wskazane w programie nie sg finansowane ze srodkéw znajdujacych sie
w budzecie ministra wfasciwego do spraw zdrowia, z wyjatkiem
szczepienia przeciwko ospie wietrznej dla dzieci z otoczenia osob
w immunosupresji do 12 roku zycia, ktére s3 wykonywane bezptatnie
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w ramach PSO. Wszystkie wskazane w zataczniku nr 5 szczepienia beda
sfinansowane w ramach programu.

Kazda z zaplanowanych interwencji w programie nie bedzie zastepowata swiadczen opieki
zdrowotnej, ktorych finansowanie jest zagwarantowane ze srodkéw publicznych.

Opisany problem zdrowotny — zgtaszanie sie pacjentdw w pdznym okresie rozwoju choroby
nowotworowe]j skutkujgce dfuzszym okresem leczenia i wyzszymi kosztami leczenie, a takze
wiekszymi komplikacjami po leczeniu onkologicznym, zmniejszeniem szans na catkowite
wyleczenie choroby zwigzane jest przede wszystkim z niewystarczajgcg wiedzg na temat
pierwszych symptomow rozwijajacej sie choroby nowotworowej u dzieci i mtodziezy zaréwno
wsrod personelu medycznego jak i wsrdd rodzicow i opiekundw dzieci. Najistotniejsze
w procesie leczenia choroby nowotworowej jest skrécenie czasu pomiedzy pojawieniem sie
wczesnych objawdéw a podjeciem dziatan zwigzanych z doktadng diagnoza i podjeciem
skutecznego leczenia. Ograniczeniu skali problemu zdrowotnego stuzy¢ bedzie zwiekszenie
dostepnosci do edukacji w Wielkopolsce.

Sciezka postepowania z uczestnikiem programu od momentu zgltoszenia sie do programu do
zakonczeniu przez niego udziatu.

Uczestnik programu bedzie miat mozliwos$¢ zakornczenia udziatu w nim na kazdym etapie jego
realizacji.

Zaplanowane dodatkowe interwencje wspierajg szybszy powrét do zdrowia
i rehabilitacje, edukujg najblizsze srodowisko rodzinne i spoteczne, ktére bardzo czesto nie
radzi sobie z chorobg nowotworowg najblizszych oséb, zwtaszcza w jej pierwszym etapie, co
ma wptyw za zachowanie trwatosci efektdw leczenia pacjenta.

W przypadku leczenia zakoriczonego sukcesem, pacjent dostaje ksigzeczke ozdrowienca i jest
pod kontrolg placowki medycznej przez min. 5 lat. Przez ten okres (a takze lata nastepne -
rekomendowane) jest wspierany poprzez inne poradnie specjalistyczne (m.in. powiktania
pdzne po chorobie i leczeniu onkologicznym) a takze przez srodowisko lokalne ozdrowienca
wspotpracujgce z Poradnia, ktdre byto objete dziataniami edukacyjnymi w ramach programu.
Wsparcie moze przyja¢ nastepujgce formy:

e dziatania placéwek edukacyjnych tj.: doradztwo w wyborze dalszej Sciezki
edukacyjnej, doradztwo zawodowe, pomoc w nauce, wsparcie psychologiczne
i inne)

e pomoc spofteczng (gdy pacjent pochodzi ze Srodowiska zagrozonego
wykluczeniem spotecznym), tj. monitorowanie czy stosuje sie do zalecen
z ksigzeczki ozdrowienca, czy ma zapewnione podstawowe warunki
umozliwiajgce nauke, czy prawidtowo odzywia sie i inne zalecenia, ktére
pozwolg utrzymac osiggniete efekty medyczne.

e dziatania organizacji pozarzgdowych zajmujgcych sie pracg z dziemi
i miodzieza, dziatajgce w obszarze zdrowia, przeciwdziatania wykluczeniu
spotecznemu, ktére dzieki dziataniom edukacyjnym realizowanym w ramach
programu beda planowaty swoje dziatania réwniez pod katem dzieci
i mtodziezy po przebytych chorobach nowotworowych,

C. Zasady udzielania Swiadczen w ramach programu

Program bedzie realizowany przez okres okoto 3 lat. Swiadczenia w ramach programu beda
udzielane w miejscach wskazanych przez realizatora w wyznaczonych dniach i godzinach.
Rodzaj udzielanych s$wiadczen zostat okreslony w przedmiotowym programie. Realizacja
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Swiadczen opieki zdrowotnej musi by¢ swiadczona przez podmioty wykonujace dziatalnosé
leczniczg, uprawnione do tego na mocy przepisdw prawa powszechnie obowigzujgcego.

D. Sposdb powigzania dziatan programu ze $wiadczeniami zdrowotnymi
finansowanymi ze srodkéw publicznych

Poprzez przeprowadzenie edukacji zdrowotnej skierowanej w formie szkolen do personelu
medycznego oraz w formie szerokich dziatan informacyjnych skierowanych do populacji
ogdlnej program bedzie petnit funkcje koordynujaca i uzupetniajgcg wobec réznorodnych,
wycinkowych oddziatywan zdrowotnych proponowanych w ramach NFZ. Z uwagi na fakt, ze
wiekszo$¢ dzieci i mtodziezy do lat 18 z terenu wojewddztwa wielkopolskiego obecnie nie
trafia lub trafia zbyt péZzno do placéwek opieki zdrowotnej (co skutkuje zmniejszeniem szans
na petne wyleczenie pacjentéw z choroby nowotworowej) konieczne jest prowadzenie dziatan
edukacyjnych w zakresie wczesnych objawéw choréb nowotworowych.

E. Bezpieczenstwo planowanych interwencji

Zaplanowane w programie dziatania wspierajagce bedg wykonywane przez osoby/podmioty
posiadajgce do tego wtasciwe uprawnienia wynikajgce z przepiséw prawa, wyksztatcenie
i doswiadczenie potwierdzone odpowiednig dokumentacja

F. Realizator zadania

Program bedzie realizowany przez podmiot wytoniony w konkursie ogtoszonym w ramach
WRPO 2014+ w oparciu o zapisy rozdziatu 13 ustawy z dnia 11 lipca 2014 r. o zasadach
realizacji programdéw w zakresie polityki spéjnosci finansowanych w perspektywie finansowej
2014-2020).

Wymagania dotyczace realizacji programu:
Realizator musi spetnia¢ okreslone warunki, m.in.:

e miec uprawnienia do realizacji zadania

e mieé wiedze i doswiadczenie w zakresie realizacji dziatan wspierajgcych osoby chore
onkologicznie i ich otoczenie — min. 5 lat

e dysponowaé wymagang kadrg oraz sprzetem niezbednym do wykonywania
zaplanowanych interwencji, ktdére przeprowadzi wykwalifikowany personel
posiadajgcy wlasciwe uprawnienia

e nadzorowac aby wszystkie procedury medyczne byty przeprowadzane z zachowaniem
wszelkich okreslonych dla nich wymogdéw fachowych i sanitarnych, wynikajacych
z obowigzujgcych norm i przepiséw prawa.

e Zapewni¢ aby dokumentacja medyczna powstajgca w zwigzku z realizacjg programu
byta prowadzona i przechowywana w siedzibie realizatora/partnera zgodnie
z obowigzujacymi przepisami dotyczgcymi dokumentacji medycznej oraz ochrony
danych osobowych

V. KOSZTY REALIZACII

Wydatki musza by¢ ponoszone na warunkach okreslonych w Wytycznych w zakresie realizacji
przedsiewzie¢ z udziatem Srodkdw Europejskiego Funduszu Spotecznego w obszarze zdrowia
na lata 2014-2020 oraz Wytycznych w zakresie kwalifikowalno$ci wydatkdw w ramach
Europejskiego Funduszu Rozwoju Regionalnego, Europejskiego Funduszu Spotecznego oraz
Funduszu Spdéjnosci na lata 2014-2020.

Ponizsze wyliczenia sg jedynie symulacjg, a ostateczne wielkosci kosztéw beda zalezaty od
projektu, ktory otrzyma dofinansowanie w ramach konkursu. Zaplanowane przez beneficjenta
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szczegotowe wydatki zostang zweryfikowane podczas oceny wniosku o dofinansowanie.
Beneficjent na etapie wniosku o dofinansowanie przygotuje szczegétowy budzet projektu.

Catkowity koszt jaki Instytucja Zarzadzajgca Regionalnym Programem Operacyjnym na lata
2014-2020 w Wojewddztwie Wielkopolskim przeznaczyta na realizacje Wielkopolskiego
Programu Profilaktycznego w zakresie onkologii dzieciecej wynosi 6 230 000 zt. W ramach
programu planuje sie przeprowadzenie na szeroka skale dziatan informacyjno-promocyjnych
natomiast wsparciem bezposrednim zostanie objetych 1200 oséb (tylko osoby z Il etapu) lub
2 250 oséb (etap Ili lll). Uwzgledniajgc wyfacznie powyzsze dane, sredni koszt jednostkowy
uczestnika programu mozna okresli¢c na mniej wiecej 2770 zt/osobe. Przy obliczaniu
powyzszego kosztu uwzgledniono zaréwno osoby biorgce udziat w dziataniach
wspomagajgcych jaki i osoby objete dziataniami informacyjno-edukacyjnymi tj. 2250 oséb.

A.  Zrédto finansowania programu

Planuje sie finansowanie programu ze srodkéw Europejskiego Funduszu Spotecznego
w ramach Osi Priorytetowej 7 Wigczenie spoteczne WRPO 2014+ oraz wkfadu
wiasnego realizatora programu.

B. Planowane koszty catkowite i jednostkowe

taczna wartos¢ programu: 6 230 000,00 zt.
W tym:

e Promocja programu jako element uzupetniajgcy obejmujgca takie dziatania jak
wielokanatowa kampania medialna przez caty okres realizacji programu
Promocja obejmie dziatania informacyjne na temat programu wczesnego
wykrywania choréb nowotworowych u dzieci i mtodziezy — realizowane
poprzez spoty informacyjne w mediach o najwiekszym zasiegu w Wielkopolsce,
konferencje informacyjne, ulotki, broszury, plakaty, wktadki do ksigzeczek
zdrowia i inne — 700 000,00 zt

e Dziatania edukacyjne — w tym przygotowanie materiatdw edukacyjnych,
szkolenia jedno lub/i dwudniowe, wyktady, spotkania/akcje edukacyjne
w srodowisku lokalnym, utworzenie bazy wiedzy na temat chordb
nowotworowych u dzieci i mtodziezy — 2 000 000,00 zt,

e dziatania wspomagajace dziatania przewidziane do uczestnikéw etapu Il tj:
szczepienia ochronne, konsultacje dietetyczne, psychologiczne, rehabilitacyjne
szczegbétowo wskazane w czesci IV Organizacja programu i planowana
interwencja — 2 700 000,00 zt,

e Ewaluacja i monitoring realizacji programu, tym koszty zwigzane z pracg
zespofu monitorujgcego realizacje programu oraz ewaluacje po jego
zakonczeniu: 150 000,00 zt

e Pozostate koszty w tym m.in. koszty administracyjne: 680 000,00 zt
Koszty posrednie bedg stanowity odpowiedni % kosztéw bezposrednich
zatozonych w projekcie — zgodnie z Wytycznych w zakresie kwalifikowalnosci
wydatkow w ramach Europejskiego Funduszu Rozwoju Regionalnego,
Europejskiego Funduszu Spotecznego oraz Funduszu Spdjnosci na lata 2014-
2020

Szczegotowe koszty zostang przedstawione przez podmiot/y przystepujacy/e do konkursu
ogtoszonego w ramach WRPO 2014+ we wniosku o dofinansowanie projektu. Koszty beda
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ponoszone zgodnie z zapisami Wielkopolskiego Programu Operacyjnego na lata 2014 -2020
(WRPO 2014+), Wytycznymi w zakresie kwalifikowalnosci wydatkéw w ramach Europejskiego
Funduszu Rozwoju Regionalnego, Europejskiego Funduszu Spotecznego oraz Funduszu
Spdjnosci na lata 2014-2020 oraz Wytycznymi w zakresie realizacji przedsiewzie¢ z udziatem
srodkdéw Europejskiego Funduszu Spotecznego w obszarze zdrowia na lata 2014 — 2020.
Ponadto realizator/partner bedzie miat mozliwos¢ zakupu s$rodkéw trwatych zwigzanych
z realizacjg projektu do 10% wartosci projektu.

VI.  Monitorowanie i ewaluacja programu

A. Ocena zgtaszalnosci do programu oraz jakosci Swiadczen
W programie

Monitorowanie programu realizowane bedzie przez wyznaczone osoby w zespole (min. 2
osoby), ktére wspodtpracujagc z pozostatymi cztonkami zespotu beda zbiera¢ informacje,
przetwarzac je a nastepnie przekazywac czesciowe wyniki do zespotu kierujgcego realizacja
programu. Wyniki monitoringu pozwolg na biezgce dostosowywanie dziatan przewidzianych
w programie, tak aby osiggnac¢ zatozone cele. Monitorowanie programu realizowane bedzie
w sposOb ciagly, przez caty okres realizacji programu. Zostanie przygotowany szczegdtowy
harmonogram dziatan zwigzanych z monitoringiem. Monitorowanie programu bedzie
wspierato realizacje programu oraz przebieg postepéw a wyniki postuzg m.in. do
przeprowadzenia ewaluacji programu. Zostanie przygotowana grupa reprezentatywna do
wykonania badan ilosciowych, wszystkie osoby, ktore przystgpig do programu zostang
poinformowane o planowanych badaniach w ramach monitoringu. Zespét ds. monitoringu
bedzie przygotowywat raporty czagstkowe 1/3 miesigce i raporty roczne i raport koricowy
z monitoringu. Monitorowana bedzie zgtaszalnos¢ (rokrocznie w formie specjalnie
skonstruowanych sprawozdan realizatora programu), liczba oséb przyjetych do programu oraz
liczba osdb, ktéra zrezygnowata z udziatu w nim a ponadto liczba osdb objetych programem
w stosunku do ogdlnej populacji oséb w wieku 0 do 18 r. z. Na podstawie ankiety stanowigcej
zatgcznik nr 4 monitorowane bedzie zadowolenie uczestnika z udziatu w programie.

B. Ocena efektywnosci programu

Gtéwnym celem ewaluacji bedzie odpowiedz na pytanie w jaki sposéb dziatania edukacyjne
przyczynity sie do wzrostu kompetencji i wiedzy o0sd6b i partneréw spotecznych
odpowiedzialnych za dziatania prozdrowotne. Ewaluacja zostanie poprowadzona przez
wskazany zespdt, zostanie przygotowany plan ewaluacji, harmonogram dziatan, narzedzia
ewaluacji, w tym narzedzia badajace wzrost wiedzy i kompetencji). Do procesu ewaluacji
zostang wykorzystane materiaty z monitoringu programu. Podstawowymi kryteriami
ewaluacji programu beda: trafnos¢ (odniesienie celéw programu do potrzeb jego odbiorcéow),
efektywnos$¢ (odniesienie efektéw programu do poniesionych na jego realizacje kosztow),
skutecznos¢ (odniesienie rzeczywistych efektéw programu do zatozonych celéw), uzytecznosc
(odniesienie  rzeczywistych efektéw programu do potrzeb jego uczestnikow).
Z ewaluacji programu zostang przygotowane raporty, czgstkowe oraz jeden raport koncowy.

C. Ocena trwatosci efektdw programu

Trwatos¢ efektédw zdrowotnych osiggnietych dzieki realizacji Wielkopolskiego Programu
Profilaktycznego w zakresie onkologii dzieciecej zostanie osiggnieta poprzez dziatania
wieloetapowe i wielopoziomowe, ktore gwarantujg :
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Dziatanie formalno-prawne - wybor realizatora programu, ktory posiada
odpowiednie zaplecze techniczne, zasoby administracyjne oraz doswiadczenie
w realizacji zaplanowanych interwencji na terenie wojewddztwa
wielkopolskiego.

Zaplanowanie i objecie przez program trzech pozioméw, ktére sg w stanie

zagwarantowac trwata zmiane i poprawe stanu zdrowia i jakosci zycia

najmtodszych mieszkarncéw Wielkopolski:

o Poziom indywidualny — skoncentrowany na informowaniu i edukacji
pojedynczych o0séb oraz zmianie ich zachowan poprzez dziatania
edukacyjne, materiaty informacyjne i promocyjne, indywidualne spotkania
z edukatorami, terapeutami i in., pomoc w trudnej sytuacji materialnej,

o Poziom srodowiskowy — dziatania edukacyjne beda skoncentrowane na
wsparciu lokalnych srodowisk np. na poziomie gminy/powiatu/dzielnicy
poprzez wiaczenie w dziatania m.in. pracownikéw oswiaty, pomocy
spotecznej, samorzadu lokalnego, lokalnych organizacji pozarzadowych,
ktére zajmujg sie zadaniami zwigzanymi z problematykg ochrony zdrowia
zarowno na etapie prewencji jak i juz wspierania oséb po lub/i w trakcie
leczenia — efektem tego bedzie zwiekszenie dostepu do istniejgcych
zasobow, racjonalne ich wykorzystanie na rzecz zachowania efektéw
zdrowotnych, promowanie i wykorzystywanie osiggnietych w ramach
programu efektéw zdrowotnych

o Poziom systemowy — budowa na bazie wynikdw monitoringu i ewaluacji
trwatego miedzysektorowego partnerstwa na poziomie wojewddztwa
wielkopolskiego (sie¢/koalicja/partnerstwo/konsorcjum), ktére przyczyni
sie do zachowania efektéw zdrowotnych osiggnietych w ramach programu.
Na poziomie dziatan systemowych planowane bedzie wtigczanie do
lokalnych polityk wypracowanych i sprawdzonych dziatan zwigzanych
z zachowaniem trwatosci efektéw a takze budowa trwatych montazy
finansowych, ktére umozliwig kontynuowanie dziatan poprzez witgczenie
dziatan i ustug organizacji, ktédra ma podobng misje dziatania, wykorzystanie
wspdlnych zasobdw organizacji uczestniczacych w partnerstwie, ubieganie
sie o dotacje, zabieganie o wsparcie rzeczowe, fundraising, wprowadzenie
opfat, ubieganie sie o wptywy z podatkéw (1%) i inne.
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Zatacznik nr 1

ANKIETA DLA LEKARZY | INNYCH PRACOWNIKOW POZ (wzér) — materiat
pomocniczy/edukacyjny

Objawy u pacjenta w wieku 0 — 18 lat kwalifikujgce w kierunku choroby nowotworowe;j.
(Prosze zaznaczyc¢ znakiem x zauwazone objawy)

OBJAWY TAK NIE UWAGI

Powiekszenie weztéw chfonnych bez
wyraznej  przyczyny infekcyjnej
utrzymujace sie dtuzej niz 4 tygodnie,

Pojedynczy wezet chtonny o $rednicy
przekraczajgcej 2 cm, utrzymujacy sie
dtuzej niz 4 tygodnie,

Guzy w jamie ustnej i/lub nosogardle,

Powiekszenie weztéw chtonnych w
okolicy nadobojczykowej,

Pakiety weztow chtonnych w jakiejs
okolicy,

Obustronne powiekszenie weztow
chtonnych,

Nagte powiekszenie obwodu
brzucha,

Wyczuwalny guz,

Krwiomocz,

Hepato - lub splenomegalia,

Krgzenie oboczne na skérze jamy
brzusznej,

Narastajgce bdle gtowy,

Nudnosci, poranne wymioty,

Zaburzenia rownowagi,

Zaburzenia chodu, utykanie,

Niedowtady,
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OBJAWY

TAK

NIE

UWAGI

Zaburzenia widzenia,

Objawy porazenia nerwéw
czaszkowych,

Krazenie oboczne na skodrze klatki
piersiowej,

Wytrzeszcz gatki ocznej,

Wylewy okularowe wokoét oczu,

Nagte pojawienie sie zeza,

Zez zbiezny,

,koci btysk” w oczach,

Oczoplas pionowy,

Cechy przedwczesnego pokwitania,

Nierownosc zrenic,

Drgawki o niejasnej etiologii,

Gwattowne zmiany zachowania
(agresja, ospatos¢, zapadanie w
letarg),

Nienaturalne pozycje gtowy i szyi,
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Zatacznik nr 2
ANKIETA DLA RODZICOW/OPIEKUNOW | NASTOLATKOW - wzér
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OBJAWY CHOROB NOWOTWOROWYCH BARDZO CZESTO SA PODOBNE DO OBJAWOW
INNYCH CHOROB WIEKU DZIECIECEGO, JEZELI ZAUWAZYLISCIE PANSTWO U SWOICH
DZIECI NASTEPUJACE OBJAWY TO PROSIMY O ZAZNACZENIE ICH | KONTAKT Z LEKARZEM

OBJAWY

TAK

NIE

Przedtuzanie sie objawéw choroby w czasie,

Narastanie objawdéw w czasie,

Nieustepowanie objawdéw pomimo prawidtowo zastosowanego leczenia,

Dotaczanie sie nowych objawéw,

Wspdftistnienie objawow ogdlnych (standw podgorgczkowych, ostabienia
oraz braku przyrostu lub spadku masy ciata),

Zmiany zachowania u dziecka,

Zmiana rytmu wyprdznien lub oddawania moczu,

Pojawienie sie zmian obrysu ciata lub na powierzchni skéry: guzow,
asymetrii, zmian skérnych,

OBJAWY OGOLNE, NIEZALEZNE OD RODZAJU WYSTEPUJACEGO NOWOTWORU, JEZELI
ZAUWAZYLISCIE PANSTWO U SWOICH DZIECI NASTEPUJACE OBJAWY TO PROSIMY O

ZAZNACZENIE ICH | KONTAKT Z LEKARZEM

OBJAWY TAK NIE
Goraczka lub stany podgoraczkowe, ktdre przedtuzajg sie w czasie (ponad

2 tygodnie) i nie mijaja pod wptywem leczenia, nie mozna ich

wyttumaczy¢ jawng infekcjg lub inna chorobg,

Ostabienie, senno$é, zmniejszenie normalnej aktywnosci dziecka

wystepujace codziennie lub prawie codziennie w okresie, co najmniej 2

tygodni,

Utrata lub brak przyrostu masy ciafa,

ZMIANY W OBREBIE TWARZY: TAK NIE

Asymetria twarzy, jak jednostronne opadanie powieki, wytrzeszcz gatki
ocznej, opadanie kacika ust, obrzek twarzy po jednej stronie,
jednostronna niedroznos¢ nosa, przymusowe ustawienie gtowy w jedna
strone,
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Biata plamka, odblask w Zrenicy — widoczna na zdjeciach wykonanych z
uzyciem lampy btyskowej wymaga szybkiej diagnostyki u okulisty w
szczegoblnosci, jesli dodatkowo wystepuje pogorszenie widzenia lub zez,

Woyciek z ucha, niepoddajace sie leczeniu zapalenie ucha,

Zmiany w jamie ustanej takie jak przerost dzigset lub guz w obrebie
dzigset, bolesnos¢ dzigset z rozchwianiem i wypadaniem zebdw,
niesymetryczne powiekszenie migdatkéw i S$linianek, trudnosci w
potykaniu

BOL GtOWY

TAK

NIE

Bol gtowy, gdy pojawit sie nagle, jest silny i nigdy wczesniej nie pojawiaty
sie podobne objawy, umiejscowiony jest z tytu glowy i promieniuje do
karku, nasila sie po przebudzeniu, towarzyszg mu poranne nudnosci i
wymioty

DODATKOWE PROBLEMY, KTORE TOWARZYSZA BOLOWI GLOWY

TAK

NIE

Zaburzenia rownowagi, ,dzwonienie” lub ,brzeczenie” w uszach,

Zaburzenia widzenia, dziecko widzi ,jak przez mgte” lub ustawia gtowe
pod odpowiednim katem by skompensowac zaburzenia,

Zmiany zachowania (apatia, poktadanie sie lub nadmierne pobudzenie,
wesotkowate lub niegrzeczne, zachowuje sie zupetnie inaczej niz zwykle)

Zaburzenia czucia, ostabienia miesni jednej strony ciata,

Napady padaczkowe,

Utrata umiejetnosci, ktore dziecko juz nabyto, np. umiejetnosci pisania,
a u mtodszych dzieci podnoszenia gtéwki, siadania czy chodzenia,

ZMIANY SKORNE

TAK

NIE

Wybroczyny (mate, punkcikowate, czerwone plamki na skdrze zwigzane
z zaburzeniami krzepniecia krwi)

Guzki znamiona na skoérze, (gdy szybko sie powiekszajg, zmiana jest
niebolesna, twarda, nieprzesuwalna, duza, asymetria, tatwo krwawi przy
podraznieniu)

Blado$¢é skoéry i sluzowek jamy ustnej szczegdlnie, gdy towarzyszy im
ostabienie i zmeczenie dziecka,
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WEZLY CHLONNE TAK NIE
Powiekszenie weztdw chtonnych zwitaszcza, gdy towarzyszg objawy

ogolne (stany podgorgczkowe, ostabienie, utrata lub brak przyrostu masy

ciata)

INNE NIEPOKOJACE OBJAWY TAK NIE

Uporczywy swigd skéry i nocne poty,

Dtugotrwaty (powyzej 3 tygodni) kaszel u dzieci bez rozpoznanej astmy
czy mukowiscydozy,

Bdle plecéw i konczyn, zaczynajace sie w obrebie plecédw i promieniujgce
do koniczyny dolnej,

Powiekszenie obwodu brzucha u dziecka, szczegélnie asymetryczne,

Powiekszenie jagder, krwawienie z pochwy
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Zatacznik nr 3

KARTA INFORMACYJNA DLA PACJENTA - wzor

Wielkopolski Program Profilaktyczny w zakresie onkologii dzieciecej

Dane osobowe:

Imie i nazwisko:

Data urodzenia lub PESEL:

Opis Swiadczen zrealizowanych w ramach programu :

Zalecenia:

Miejsce, data podpis osoby przeprowadzajgcej badanie
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Zatacznik nr 4
Ankieta (wzér)
Szanowni Paristwo,

Ponizsza ankieta ma na celu poznanie Parstwa opinii, sugestii oraz uwag na temat
Wielkopolskiego Programu Profilaktycznego w zakresie onkologii dzieciecej, w ktorym
Panstwo uczestniczyli. Otrzymane informacje pomogqg nam na jeszcze lepszq organizacje tego
rodzaju przedsiewzie¢ w przysztosci.

Prosze o udzielanie odpowiedzi, podkreslajgc wlasciwg odpowiedz. Ankieta jest anonimowa

1. Ptec:
Kobieta mezczyzna
2. Wiek:............. (prosze wpisac)

3. Miejsce zamieszkania:
miasto powyzej 50 tys. miasto do 25 tys. wies

4. Czy Pani/Pana zdaniem Program odpowiada na potrzeby mieszkancow
wojewoddztwa?

Zdecydowanie tak  tak raczej tak raczej nie nie zdecydowanie nie
5. Czy jest Pani/Pan zadowolona/-y z udziatu w Programie?

Zdecydowanie tak  tak raczej tak raczej nie nie zdecydowanie nie
6. Czy wzietaby Pani/wziatby Pan udziat ponownie w podobnym Programie?

Zdecydowanie tak  tak raczej tak raczej nie nie zdecydowanie nie
7. Czy polecitaby Pani/polecitby Pan ten Program innym osobom?

Zdecydowanie tak  tak raczej tak raczej nie nie zdecydowanie nie

Miejsce na Panstwa dodatkowe uwagi:

data
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Zatacznik nr 5

Schemat szczepien

Analiza zalecen IDSA, wytycznych opracowanych przez grupy brytyjska, wtoska, kanadyjska,
amerykanska czy szwedzkg oraz uaktualniony rekomendowany w Polsce PSO na rok 2017,
pozwalajg na zaproponowanie przedstawionych ponizej zalecen dla pacjentéw leczonych
z powodu choroby nowotworowej oraz cztonkdéw ich najblizszego otoczenia, zaréwno
srodowiska domowego, jak i personelu szpitali oraz poradni specjalistycznych,
w ktérych dzieci realizujg chemio-i radioterapie oraz pozostajg pod dtugotrwatg obserwacja.
Problemem pozostajg szczepienia zalecane, a niefinansowane ze srodkéw znajdujgcych sie
w budzecie ministra wtasciwego do spraw zdrowia. Dotyczy to szczepien dzieci z chorobg
nowotworowg przeciwko wirusowemu zapaleniu watroby typu B (dotychczas nieszczepione),
wirusowemu zapaleniu watroby typu A, grypie, Streptococcus pneumoniae, Neisseria
meningitidis, Haemophilus influenzae (dotychczas nieszczepione) czy ludzkiemu wirusowi
brodawczaka (HPV). Problem powyzszy dotyczy w przypadku wybranych czynnikéw
infekcyjnych takze cztonkéw rodziny dziecka z chorobg nowotworowa oraz personelu
medycznego w ramach realizacji tzw. strategii kokonowej szczepien. Wspomnieé nalezy
o mozliwosci stosowania preparatéw skojarzonych, ktére nie sg finansowane ze $rodkow
znajdujgcych sie w budzecie ministra wtasciwego do spraw zdrowia. Szczepionke przeciw
inwazyjnemu zakazeniu Haemophilus influenzae typu b mozna stosowaé w postaci
preparatéw skojarzonych np. DTaP-Hib, DTaP-IPV-Hib, DTaP-IPV-Hib-HBV. Szczepienia
w sytuacji braku finansowania ze srodkéw znajdujacych sie w budzecie ministra wtasciwego
do spraw zdrowia.

SZCZEPIENIA WYROWNAWCZE wg PSO na rok 2017:

1. W przypadku dzieci i mtodziezy, u ktdérych z réinych przyczyn (np. dtugotrwate
odroczenie terminu szczepienia, niedopetnienie obowigzku szczepien, przestanki
epidemiologiczne lub organizacyjne w zakresie szczepied) nie przeprowadzono
obowigzkowych szczepien ochronnych w terminach wskazanych w Komunikacie Gtéwnego
Inspektora Sanitarnego w sprawie Programu Szczepien Ochronnych, jezeli osoby te sg objete
obowigzkowym szczepieniem ochronnym zgodnie z przepisami o obowigzkowych
szczepieniach ochronnych, nalezy jak najszybciej przeprowadzi¢ szczepienia wyréwnawcze,
aby zminimalizowac ryzyko zachorowania u nieszczepionej osoby.

2. Szczepienia wyréwnawcze nalezy prowadzi¢ wedtug indywidualnego planu szczepien —
indywidualnego kalendarza szczepien, zwanego dalej ,,IKSz”.

3. Przeprowadzone w ramach Indywidualnego Kalendarza Szczepient zwanego dalej IKSz
szczepienia majg prowadzi¢ co najmniej do uodpornienia przeciw chorobom zakaznym, ktére
sg objete obowigzkowymi szczepieniami ochronnymi, a ponadto za zgoda rodzicéw,
opiekunow prawnych lub osoby szczepionej rowniez przeciw innym chorobom zakaznym.

4, W odniesieniu do szczepien obowigzkowych przeprowadzanych w ramach IKSz
w schematach wielodawkowych, w przypadku ukornczenia przez osobe szczepiong wieku, dla
ktérego szczepienie jest obowigzkowe, po rozpoczeciu szczepienia podstawowego, kolejne
dawki szczepienia podstawowego mogg byé przeprowadzane z uzyciem szczepionek
zakupionych ze srodkéw publicznych — tych samych, ktérymi rozpoczeto szczepienie
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podstawowe.

5. U oséb, u ktérych nie zostalo udokumentowane przeprowadzenie szczepienia
podstawowego powinno sie przeprowadzi¢ szczepienie podstawowe; w przypadku
watpliwosci, co do stanu uodpornienia, przeprowadzenie szczepienia moze by¢ poprzedzone
oznaczeniem poziomu przeciwciat odpornosciowych.

6. U 0sdb, u ktorych zostato udokumentowane przeprowadzenie szczepienia podstawowego
w niepetnym zakresie, niezaleznie od odstepu czasu od podania ostatniej udokumentowanej
dawki szczepienia, nie nalezy ponawiac petnego szczepienia podstawowego lecz jedynie
uzupetni¢ brakujgce dawki szczepienia podstawowego. Dla oséb z obnizong odpornoscia
immunologiczng moga znajdowad zastosowanie odrebne wytyczne w tym zakresie.

Propozycja schematu szczepien dla dzieci z chorobami nowotworowymi, w oparciu
o zalecenia IDSA i PSO 2017.

(Pediatria Polska Nr artykulu: PEPO-D-17-00033R1; Tytul: Szczepienia u dzieci z chorobg
nowotworowg - aktualne polskie zalecenia E. Gowin, D. Januszkiewicz-Lewandowska, T.
Jackowska, J. Peregud-Pogorzelski, J. Wysocki)

WZW typu B

Szczepienie przeciwko WZW typu B jest jedynym szczepieniem zalecanym w trakcie
chemioterapii. W PSO obowigzujgcym w roku 2016 u pacjentéw z nowotworami w trakcie
leczenia immunosupresyjnego oraz pacjentdw po przeszczepieniu narzgdéw — zaleca sie
utrzymanie poziomu przeciwciat 2100 j.m./l; kontrola przeciwciat odbywa sie co 6 miesiecy;
gdy stezenie spada ponizej <100 j.m./l nalezy podac podwdjng dawke szczepionki.

Szczepienie przeciwko pneumokokom

Analizujgc sytuacje epidemiologiczng, odpornos¢ populacyjng, ryzyko indywidualne
priorytetem dla polskich dzieci jest szczepienie przeciwko pneumokokom. W grupie dzieci po
leczeniu onkologicznym w celu zapobiegania inwazyjnej chorobie pneumokokowej
preferowane jest szczepienie szczepionkg koniugowang, jako pierwszg. Szczepionke
polisacharydowg mozna poda¢ u dzieci powyzej 24 miesigca zycia, 8 tygodni po ostatniej
dawce szczepionki skoniugowanej. W przypadku podania jako pierwszej szczepionki
polisacharydowej istnieje ryzyko stabszej odpowiedzi. Dlatego szczepionka skoniugowana
moze by¢ podana nie wczesniej niz po 8 tygodniach u dzieci, a w przypadku dorostych po 12
miesigcach. Kolejng dawke PPSV 23 nalezy podac po 5 latach. U dzieci nieszczepionych, badz
szczepionych niekompletnie podanie liczby dawek jest zalezne od wieku. U dzieci powyzej 24
miesigca zycia z grup ryzyka zaleca sie podanie dwéch dawek PCV 13, a nie jak w populacji
zdrowej jednej dawki. U dzieci uprzednio kompletnie zaszczepionych przeciwko
pneumokokom brak danych na temat koniecznosci doszczepiania. PSO 2017 przewiduje
bezptatne szczepienia tylko dla dzieci i mtodziezy od 2 miesigca zycia do ukoriczenia 19 roku zycia
— stosuje sie do dzieci urodzonych po dniu 31 grudnia 2016 roku oraz dla dzieci z grup ryzyka
w wieku od 2 miesigca zycia do 5 lat.
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Szczepionki przeciwko meningokokom

U dzieci kompletnie zaszczepionych przeciwko meningokokom serogrup A, C, Y w-135, B nie
ma potrzeby podawania dawek uzupetniajgcych. W przypadku dzieci nieszczepionych
6 miesiecy po zakonczeniu leczenia onkologicznego nalezy zaszczepié zgodnie z zaleceniami
dla populacji ogdlnej. W przypadku dzieci w wieku >12miesigca Zzycia zaszczepionych
szczepionky skoniugowang monowalentng przeciwko serogrupie C, zaleca sie uzupetnienie
szczepienia o preparat skoniugowany czterowalentny przeciwko serogrupom A, C, W-135, Y.
W dotychczas opublikowanych wytycznych brak danych na temat bezpieczenstwa szczepienia
szczepionka (rDNA), monowalentng ztozong, adsorbowang, przeciwko serogrupie B. Z uwagi
na zwiekszone ryzyko inwazyjnej choroby bakteryjnej w grupie pacjentéw onkologicznych
brak odpornosci populacyjnej, warto rozwazy¢ u tych oséb takie szczepienia przeciwko
meningokokom serogrupy B. Nie s to szczepienia finansowane ze $rodkéw znajdujacych sie
w budzecie ministra wiasciwego do spraw zdrowia.

Szczepienie przeciwko Haemophilus influenzae typu b

Dzieciom w wieku 12-59 miesiecy, nieszczepionym albo tym, ktére otrzymaty tylko jedng
dawke w pierwszym roku zycia, nalezy poda¢ dwie dawki szczepienia przeciwko H.influenaze
w odstepie 8 tygodni. Dzieciom, ktére otrzymaty dwie dawki w pierwszym roku zycia, nalezy
podaé¢ jedng dawke. Dzieciom powyzej 5 roku zycia, dotychczas nieszczepionym lub
szczepionym niekompletnie powinna zosta¢ podana jedna dawka szczepionki. U dzieci
uprzednio zaszczepionych brak danych na temat koniecznosci doszczepiania. W ramach PSO
2017 bezptatne szczepienia sg przewidziane jedynie dla dzieci od 7 tygodnia zycia do ukoriczenia
6 roku zycia.

Szczepienie przeciwko ospie wietrznej

W przypadku dzieci po 12 miesigcu zycia, ktore nie chorowaty i nie byty szczepione przeciwko
ospie wietrznej, 6 miesiecy po zakonczeniu leczenia nalezy poda¢ dwie dawki szczepionki
w odstepie 6 tygodni. Zalecenia wtoskie podajg 3-miesieczny okres przerwy miedzy dawkami.
Warunkiem podania szczepionki jest uzyskanie petnej remisji hematologicznej, ponadto
catkowita liczba limfocytéw musi wynosi¢ co najmniej 1200/mm3 i nie moga wystepowac inne
objawy zaburzen odpornosci komdérkowej. W przypadku dzieci, ktére przed zachorowaniem
otrzymaty jedng dawke szczepionki, nalezy poda¢ drugg dawke szczepionki 6 miesiecy po
zakoniczeniu leczenia. Komercyjnie dostepne zestawy do oznaczania przeciwciat przeciwko
ospie nie nadajg sie do oceny odpowiedzi poszczepiennej. Szczepienia przeciwko ospie
wietrznej dla dzieci z chorobami onkologicznymi jedynie w wieku do 12 lat, realizowane sg
bezptatnie w ramach PSO.

Inaktywowana szczepionka przeciwko grypie

U wszystkich dzieci powyzej 6 miesigca zycia nalezy zaleci¢ szczepienie przeciwko grypie.
Dzieciom w wieku od 6 miesiecy do 9 roku zycia, ktdre dotychczas nie byty szczepione
przeciwko grypie sezonowej, nalezy podaé¢ 2 dawki szczepionki, w odstepie 4-tygodni.
Szczepienie przeciwko grypie z przyczyn epidemiologicznych moze by¢ podawane 3 miesigce
po lub nawet w trakcie chemioterapii. Nie sg to szczepienia finansowane ze Srodkow
znajdujacych sie w budzecie ministra wiasciwego do spraw zdrowia.
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Osoby z otoczenia dzieci leczonych z powodu choroby nowotworowej

Wszystkie osoby z otoczenia osdb w immunosupresji, w tym dzieci w wieku powyzej 6 miesiecy
nalezy corocznie szczepi¢ przeciwko grypie sezonowej. Doroste osoby z otoczenia osdb
w immunospuresji powinny otrzyma¢ dawke przypominajgcg szczepienia przeciwko
krztuscowi (dTap). Dawka szczepienia moze by¢ podana niezaleznie od czasu jaki uptynat od
poprzedniej dawki szczepienia przeciwko tezcowi i lub btonicy. U oséb z otoczenia, w wieku
powyzej 9 miesiecy, ktdre nie chorowaly na ospe wietrzng nalezy poda¢ dwie dawki
szczepionki w odstepie co najmniej 6 tygodni.

Dodatkowym nierozwigzanym problemem pozostajg szczepienia dla szeroko rozumianego
personelu szpitalnego, w tym studentéw i stazystow realizujgcych szkolenia w os$rodkach
onkologicznych, jak rowniez wolontariuszy dziatajgcych w ramach stowarzyszen i fundacji
wspierajgcych pacjentéw z chorobg nowotworowga. Osoby te przed dopuszczeniem do
kontaktu z pacjentami onkologicznymi powinny mie¢ sprawdzony status uodpornienia
i ewentualnie uzupetnione szczepienia
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Zatacznik nr 6

PROGRAMY EDUKACYJNE DLA ADRESATOW | PODMIOTOW WSPOLPRACUJACYCH PRZY
REALIZACJI PROGRAMU

a) LEKARZE - okoto 5 lekarzy z kazdego powiatu ( okoto 175 oséb) weimie udziat
w szkoleniach w okresie realizacji programu, 1 lub 2 - dniowe szkolenia dla lekarzy,
realizowane w wybranych powiatach wojewddztwa wielkopolskiego, dostepne dla
lekarzy z catej Wielkopolski

b) PERSONEL POZ — okoto 10 oséb z kazdego powiatu (okoto 350 osob) wezmie udziat
w szkoleniach w okresie realizacji programu, 1 lub 2 -dniowe szkolenia dla
pozostatego personelu POZ, realizowane w powiatach wojewddztwa wielkopolskiego

Celem szkolen jest poprawa opieki zdrowotnej nad dzieckiem i mtodziezg chorg onkologicznie
oraz polepszenie warunkdw pracy personelu medycznego poprzez podniesienie wiedzy
wzmochieniu kompetencji komunikacyjnych personelu poprzez realizacje programéw
szkoleniowych z zakresu wczesnej diagnostyki choréb nowotworowych, komunikacji
z pacjentami i jego otoczeniem

Przyktadowy program szkolenia z zakresu diagnostyki nowotwordw u dzieci oraz nastepstw

leczenia chordb onkologicznych

Typowe i niecharakterystyczne objawy wystepujgce w nowotworach u dzieci oraz
zalecane postepowanie,

Wybrane zaburzenia uktadu krwiotwdrczego i chtonnego,

Stany naglace w onkologii dzieciecej,

Nowotwory wieku dzieciecego,

Zespoty genetyczne zwiekszajgce ryzyko nowotworéw,

Skrécony algorytm  postepowania w przypadku stwierdzenia objawéw
wskazujgcych na podejrzenie choroby nowotworowej

Skutki somatyczne i psychiczne leczenia onkologicznego u dzieci

Przyktadowy program szkolenia z zakresu komunikacji obejmie nastepujgce tematy:

Komunikacja interpersonalna z dzieckiem chorym onkologicznie i jego rodzing.
Przekazywanie informacji o diagnozie i leczeniu.

Przekazywanie informacji o diagnozie i leczeniu pacjentowi pediatrycznemu.
Rozmowa z dzieckiem/nastolatkiem/rodzicem/opiekunem o zakoriczeniu leczenia
— granice medycyny, granice mozliwosci wyleczenia.

Rozwigzywanie konfliktdw w relacji pacjent — lekarz.

Umiejetnos¢ pracy z trudnym pacjentem — od zrozumienia do dziatania.
Wypalenie zawodowe — prewencja i przeciwdziatanie.

Radzenie sobie ze stresem.

c¢) PRACOWNICY INSTYTUCII POMOCY SPOLECZNEJ PSYCHOLOGOWIE, PEDAGODZY,
TERAPEUCI (POMOC PSYCHOLOGICZNA), PARTNERZY SPOLECZNI
okoto 10 osoéb z kazdego powiatu (okoto 350 os6b) weimie udziat w szkoleniach
w okresie realizacji programu
1 lub 2 -dniowe szkolenia dla ww. osdb, realizowane w 5 miastach wojewddztwa:
Poznan, Pita, Konin, Kalisz, Leszno,
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Celem szkolen jest podniesienie wiedzy pracownikéw pomocy spotecznej z zakresu
psychoonkologii, pracy z rodzing dotknieta chorobg onkologiczng, w szczegdlnosci rodzin
i 0s6b zagrozonych wykluczeniem spotecznym,

d)

Zapoznanie sie z podstawowymi informacjami na temat psychoonkologii;

Poznanie stadiow choroby nowotworowej u dzieci i mtodziezy oraz sytuacji trudnych,
zwigzanych z tymi etapami;

Poznanie aspektéw psychologicznych choroby nowotworowej u dzieci i mtodziezy;
Poznanie etapdéw psychologicznego podejscia do choroby nowotworowe] rodziny
i bliskich pacjenta onkologicznego;

Nauczenie sie samoobserwacji wtasnych nawykdéw radzenia sobie z silnymi emocjami,
pojawiajgcych sie w sytuacjach trudnych i kryzysowych w relacji z chorym
onkologicznym;

Nauczenie sie przekazywania ztych wiadomosci pacjentowi i rodzinie;

Zapoznanie sie ze sposobami komunikacji miedzy personelem medycznym
a pacjentami i/lub rodzina.

PLACOWKI EDUKACYJNE
okoto 5 osob z kazdego powiatu (okoto 175 oséb) weimie udziat w szkoleniach
w okresie realizacji programu

Podstawa prawna:

Podstawa programowa w szkotach pozwala na realizacje tresci profilaktyki zawartych
w Europejskim Kodeksie Walki z rakiem oraz tresci zwigzanych z promocjg i ochrong zdrowia
zawartych w dokumentach strategicznych wojewdédztwa wielkopolskiego

Szkolenia 2 dniowe, okofo 12 godzin szkoleniowych, dwa obszary tematyczne

e | temat — ,Profilaktyka nowotworowa jako element edukacji w szkole.” Cel
szkolenia - przedstawienie propozycji metodycznych na |II, lll i IV etapie
edukacyjnym oraz zaprezentowanie oprzyrzagdowania i obudowy programu.
Profilaktyka nowotworowa umozliwia realizacje uczniowskich projektéw
edukacyjnych zwigzanych z profilaktykg, zdrowym trybem Zzycia, akceptowaniem
w swoim Srodowisku oséb chorych, w tym onkologicznych i niepetnosprawnych
z powodu trwajacej lub przebytej choroby

e |ltemat — ,Elementy pracy nauczyciela z chorym nowotworowo dzieckiem.” Celem
szkolenia bedzie planowanie i realizacja pracy z dzieckiem chorym onkologicznie
poprzez zachecanie chorych dzieci do samodzielnej pracy i podejmowania decyzji,
pobudzanie, gdzie jest to mozliwe do rozsgdnej wspdtpracy i wzajemnej pomocy,
intensywne pomaganie uczniom chorym by daé im mozliwos¢ przezycia sukcesu,
dazenie do maksymalnego rozwoju dzieci we wszystkich sferach: poznawczej,
spotecznej, moralnej i emocjonalnej, ocenianie ucznia chorego onkologicznie
stosownie do wiozonej pracy i mozliwosci, nie tylko na podstawie uzyskanych
efektow [A. Krzyzanowski, E. Przybylska, Publikacje edukacyjne, nr 14 (2015/2016)]
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