We are the champions!
ZwyciezylisSmy!

Ksiqzeczka dla mtodziezy po zakonczonym
leczeniu przeciwnowotworowym




Coym jost dl mnie choroba nowotworowa? Cigsho ohredlic joj maczenie za
pomoca sw... Jeat c[qg/e nie zambniglym rozdsiatem w historii mego ycia.
Ve wiem czy ézeg/yéo/meé uda mi sig go zamhnaé. T czarna /)/ama, hubel
zimnej wodyy, dbuga noc, hiedy juz minie, otwiera nowy wiat, nowe zycie. Wioge
sig chyba pordwnac do driocha, htore poznaje bolory, zapachy, hsztelly i smaki.
Viagle wszystho clowa sie w jedno. Pltnicj smahujesz wszystho z wolha,
nioufnie, jakby z0 strachu, e si¢ oparaysz. Stawiasz pierwsze roki w zupetie
nowym i jakby nie twoim swiecie. Uhladasz whasng /oa/elfg barv i w pewnym
momencie zdajesz sobie sprawe, ie holony nie byly jeszcze tak pickne, jak toraz.
Wainie teraz. Wiswisz sobie, ze zasbugujes: na szczgicie i po prostu crerpiesz jo
gariciami, bez pytania. ,,Zad/ugu/@./ " tah mowie sobie kazdego ranka. Ve
ma sensu ciqgé sie bac. Co ma byé, to bed:zie. Ve moge Inozwo/ic' sobie na
manowanie czasuy wycisham z iycia to, co najlopsze. Gorsze chwilo staram sie

uscié w niepamied, nie sq mi Jo niczego olfrzeéne.
P pamiec, gop
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Drogi Janku, Piotrze, Michale...

Taksigzeczka skierowana jest do Ciebie, ale tez do Kasi, Iwony i Basi...
do Was wszystkich, ktérzy przeszlicie ciezkq droge, droge ku zdrowiu...

Ty i Twoja rodzina pamietacie na pewno moment skierowania na
oddziat onkologii, badania i strach, co bedzie dalej: z Waszym zyciem,
kolegami, szkota, A dzis...

Nadszedt czas, kiedy zakonczylismy leczenie choroby nowotworowe.
Juz nie jestes pacjentem, od teraz nazywa¢ sie bedziesz OZDROWIENCEM.
Nie oznacza to, ze kohczymy nasza wspétprace; nadal potrzebne beda wizyty
w oddziale lub poradni. By¢ moze czekajq Cie spotkania z innymi specjalistami,
razem z ktérymi bedziemy oceniaé Two je zdrowie.

Jesli dotychczas nie chciates lub nie miate$ sity zainteresowal sie
swoja chorobq i leczeniem, jakie dotychczas otrzymates- zréb to teraz!
Porozmawiaj ze swoim lekarzem na ten temat. Tylko cztowiek Swiadomy jest w
stanie poznac i wczesnie wykry¢ nieprawidtowe ob jawy!

W czasie wielomiesiecznego leczenia zapoznate$ sie ha pewno z
licznymi okresleniami medycznymi, ktorych dotychczas nie znate$ i nie
rozumiate$. Dzi$ jeste$ madrzejszy i potrafisz zrozumieé, jakie przed Tobq
stawiamy cele, aby zachowa¢ zdrowie i aby$ mogt zy¢ jak Twoi rowiesnicy.

Leczenie choroby nowotworowej to byto wielkie wyzwanie dla Twojego
organizmu. Dzi$ takim wyzwaniem bedzie zachowanie i poprawa zdrowia oraz
dbatosé o swoja kondycje.

Nie jestes sam!

Takich jak Ty na Swiecie jest wielu, uczq sie, pracuja, zaktadajq
rodziny. Od dzi$ jestes jednym z nich. Coraz wiecej 0sob zostaje wyleczonych
z nowotworu. Jeszcze 30-40 lat femu medycyna byta w stanie wyleczyé 10-
20% dzieci, dzi$ - 70-80%. Jeste$ w tej grupie, ktorzy szczesliwie zakonczyli
leczenie; musisz uszanowa¢ ten dar i staral sie nie zaprzepasci¢ szansy.
Powinienes$ wiedzie¢ jak najwiecej o dotychczasowym leczeniu i mozliwych
jego nastepstwach.

A wiec pytaj!



Na zakofczenie leczenia otrzymasz informacje o dotych-
czasowym przebiegu choroby. Jest to karta informacyjna dla
Ciebie, Twoich Rodzicéw i Twego lekarza rodzinnego. Jest to
podsumowanie wielomiesiecznego leczenia.

Znajdujq sie na niej nastepujace informacje:

-Twoje dane personalne

- nazwa choroby, kiedy zostata rozpoznana, jak byta
zaawansowana

- nazwy cytostatykéw (czyli "chemii")

- zastosowanie (lub nie) radioterapii, jakie miejsca iw
jakiej dawce zostaty napromienione

- zabiegi operacyjne jakie przebytes

- czy miates przeszczep szpiku kostnego

- ciezkie powiktania w czasie leczenia

- mozliwe pézne nastepstwa po zastosowanym leczeniu i
wskazowki na temat koniecznosci opieki przez innych
specjalistéw.

Ta karta jest bardzo waznym dokumentem, a wiec Ty i
Rodzice nie zgubcie jej. Moze kiedys zmienisz miejsce
zamieszkania i bedziesz pod opiekq innych lekarzy - wtedy
bedzie Ci bardzo potrzebna!



Poczqatkowo, po zakohczeniu leczenia Twoje wizyty bedaq
czeste. Jest to zwiazane z koniecznoscia sprawdzania, czy
choroba nowotworowa nie powraca. Pamietaj! Przez pierwsze
lata takie prawdopodobienstwo istnieje. Mowimy, ze
uzyskalismy remisje choroby. O wyleczeniu bedziemy mowic
pozniej. Dlatego przygotuj sie na czeste wizyty, badania
kontrolne. Z czasem beda one coraz rzadsze, bowiem
prawdopodobienstwo powrotu choroby bedzie z uptywem czasu
coraz mniejsze. W koncu spotykac

bedziemy sie raz w roku.
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Wraz z Rodzicami i lekarzem
prowadzacym ustalcie plan postepowania:
-jak czesto bedziecie sie spotykac,
-jakie badania beda wykonywane,
-na jakie objawy nalezy zwracaé szczegélng uwage,
-w jakiej sytuacji trzeba kontaktowa¢ sie z lekarzem
rodzinnym, a kiedy z onkologiem
-czy potrzebna bedzie opieka innych specjalistéw, na
przyktad kardiologa, ortopedy...
-kiedy wrécisz do szkoty
-jak powinienes sie odzywial
-czy i jaki sport mozesz uprawiaé 3



Twoj lekarz rodzinny powinien pozna¢ dokfadnie przebieg
Twojej choroby, dlatego powiniene$ dostarczy¢ mu
podsumowujacq karte informacyjna. Jest to wazny dokument,
bowiem gdy staniesz sie petnoletni, to lekarz rodzinny bedzie
opiekowat sie Twoim zdrowiem, bedzie kierowat Cie na
konsultacje specjalistyczne.

Kazdy "nowy" lekarz powinien zapoznaé sie z Twoja
choroba i dotychczasowym leczeniem. Nie denerwuj sie, jesli
beda zadawaé te same pytania. Od typu nowotworu, jego
lokalizacji oraz leczenia zalezy wiele w Twoje przysztosci.

Dlatego jest to tak wazne, aby$ sam wiedziat jak
najwiecej o swojej chorobie, poznat nazwy cytostatykéw, rodzaj
napromieniania i wiedziat, jakie moga byé pdzne nastepstwa.
Bedziesz wowczas mdgt domagal sie wykonywania badan
specjalistycznych, bowiem wiele choréb zaczyna sie podstepnie i
tylko takie badania sq w stanie wykryé nieprawidtowosci na tyle
wczesnie, aby mozna byto je wyleczyC. Kiedy bedziesz juz
pemoletni i skonczy sie .nasza" opieka pediatréw, onkologéw
dzieciecych, porozmawiaj ze .swoim” lekarzem o przysztosci,
koniecznosci wykonywania badan specjalistycznych. Twoja
$wiadomos$¢ i wiedza sq bardzo wazne. To Twoje zycie i Ty jestes
za nie odpowiedzialny!

Problemy, ktore pojawiaja sie po leczeniu
przeciwnowotworowym nazywamy poéZnymi nastepstwami
(powiktaniami). Zazwyczaj wiekszo$¢ ozdrowiencéw nie ma
ciezkich powiktan. Jednak bardzo waznym jest, aby jakiekolwiek
nieprawidtowosci wykryé jak najwczesniej. Dlatego powinienes
wiedzie¢ o mozliwych powiktaniach, zwigzanych z wczesniejszym
leczeniem nowotworu.
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Leczenie przeciwnowotworowe moze zwolni¢ lub nawet
zahamowa¢ Twdj wzrost. Szczegdlnie, jesli w trakcie leczenia
byte$ napromieniany na gtowe lub okolice kregostupa. Jesli
bytes leczony w koficu okresu dojrzewania, nie bedzie to miato
wiekszego wptywu na Twéj wzrost, gdyz do czasu
zachorowania rostes prawidtowo. Jesli natomiast bytes
leczony jako mate dziecko- Twdj wzrost ostateczny moze by¢
nizszy. Zapytaj lekarza, jak dotychczasowe leczenie moze
wptywaé na Twdj wzrost. Ustal, jak czesto nalezy sie mierzy¢,
czy bedzie potrzebne wykonywanie badan specjalistycznych.
Dzi$ bowiem juz wiemy, w jakich przypadkach nalezy
spodziewal sie nizszego wzrostu, jak badaé i leczyé te
nieprawidtowosci. Czasem napromienianie, na przyktad klatki
piersiowej, brzucha czy tez guza zlokalizowanego na nodze,
moze spowodowal nieprawidtowa postawe. W takich
przypadkach moze wskazana bedzie rehabilitacja lub opieka
ortopedy.

Zapytaj o to lekarzal

Czesciej w trakcie leczenia dzieci rosng wolniej, ale po
zakonczeniu "doganiajqa" swoich rowiesnikéw i w rezultacie
wzrost jest prawidtowy.

Pamietaj, ze prawidtowe odzywianie,
aktywny tryb zycia sprzyjaja
prawidtowemu wzrastaniu.
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POSIADANIE DZIECI

Napromienianie na okolice miednicy lub gtowe moze
spowodowaé zaburzenia w okresie pokwitania (op6znione
lub przedwczesne), a dodatkowo leki alkilujace (np.
cyklofosfamid) przyczynic sie moga hawet do bezptodnosci
(niemoznos$¢ posiadania dzieci). U kobiet ponadto mogq
wystapi¢ problemy z zaj$ciem ciaze i jej
przebiegiem/utrzymaniem.

Oméw ze swoim lekarzem czy takie zagrozenie
dotyczy Ciebie, a jesli bedzie taka potrzeba - lekarz
skieruje Cie na badania specjalistyczne, ktére pozwolg
ustali¢ rodzaj i stopien nieprawidtowosci.

Kobiety w czasie ciqzy muszq pozostawaé pod Scistq
kontrolq ginekologa, ktdry powinien doktadnie zapozna¢ sie
z Twoja choroba i sposobem jejleczenia.

U chtopcow po zakohczeniu leczenia stwierdzamy
czasem nieprawidtowosci w produkcji plemnikow, ktdre
zazwyczaj po kilku miesiacach, a nawet latach ustepuja i w
rezultacie nasi pacjenci moga posiadac dzieci.

Dzi$ medycyna moze pomdc haprawde wiele i to
nawet w bardzo trudnych przypadkach!

Chciatbys zapewne wiedzieé, czy Twoje dzieci mogq miec
réwniez nowotwor lub wady wrodzone?

Twoje leczenie przeciwnowotworowe nie przyczyni
sie do wystapienia wad wrodzonych u Twojego dziecka.
Rzadko tez spotyka sie dziedziczne (a wiec przekazywane
z rodzica ha dziecko) nowotwory.

Zapytaj jednak lekarza, jesli ten problem Cie niepokoil



Jesli otrzymate$ radioterapie na klatke piersiowa lub
leczony bytes "antracyklinami" (nalezaq do nich
doksorubicyna, daunorubicyna), moga wystapié powiktania ze
strony serca. Powiniene$ wiedzieé, czy takie leczenie byto
stosowane, w jakim wieku, czy dawka cytostatykéw byta
wysoka. Jesli tak - konieczne bedq wizyty u kardiologa i
badania echokardiograficzne (ECHO serca). W czasie tego
badania lekarz oceni, czy zastosowane leczenie uszkodzito
Twoje serce. Jest fto bardzo wazne, gdyz poczatkowo
choroba serca moze przebiegaé bezob jawowo, a wczesne jej
wykrycie pozwoli na zahamowanie jej postepu. Pierwszym
objawem moze by¢ nadmierna meczliwo$¢ po niewielkim
wysitku fizycznym. Kiedy, co sie rzadko zdarza, rozwinie sie
niewydolno$¢ krazenia, pojawi sie dusznos¢, obrzeki, moze
by¢ zbyt pozno naleczenie.

Dbaj o swoje serce, odzywiaj sie
prawidtowo, staraj sie zyé aktywnie.
Jednak jesli zechcesz uprawiaé sport

wyczynowo- zapytaj lekarza, czy nie ma
do tego przeciwwskazan. Jesli jestes
kobietq, konieczna bedzie kontrola
kardiologiczna w czasie ciqzy!
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PLUCA

TARCZYCA

Napromienianie klatki piersiowej oraz niektére leki
(bleomycyna, busulfan) przyczynié mogaq sie do widknienia
ptuc i czestych zapalen ptuc; pojawia sie kaszel. Z biegiem lat
mozesz zaobserwowaé nadmiernq meczliwos¢ i dusznosé po
wysitku.

Pamietaj, ze palenie papierosow jest bardzo
szkodliwe! Nawet przebywanie w otoczeniu palaczy jest
niezdrowe. Grozi nasileniem objawdw ze strony ptuc, a nawet
moze prowadzi¢ do rozwoju raka ptuc. Walcz o swoje zdrowie
i 0 to, aby w Twoim otoczeniu inni nie palili papierosow!

Napromienianie na gtowe, szyje i gérna czes¢ klatki
piersiowej moze spowodowal choroby tarczycy. Jest to
gruczot potozony na szyi, bardzo wazny dla Twego zdrowia:
reguluje Twoja wage, wzrost, procesy metaboliczne,
samopoczucie. Badanie lekarskie tarczycy, testy krwi
oraz badanie ultrasonograficzne tarczycy pozwola na
wykrycie nieprawidtowosci. Jesli bedziesz miat za niski
poziom hormondéw, lekarz zaleci Ci przyjmowanie
odpowiednich lekow.



Sa bardzo waznym narzadem,
sa naszym filtrem, oczyszczalnia.
Moga ulec uszkodzeniu po
zastosowaniu niektérych
cytostatykéw (cisplatyna, ifosfamid)
oraz po nhapromienianiu brzucha.
Choroby nerek mogq przebiegaé
poczatkowo bez objawéw, a wiec
konieczne beda badania kontrolne.
Zapewne w czasie wizyt lekarskich
bedziesz miat wykonywane badania
krwi, moczu, ktére pozwolg na
wczesne wykrycie nieprawidtowosci.

Napromienianie brzucha i
operacje mogty przyczynic sie do
nieprawidtowej pracy jelit. Jedni
Z was moga mie¢ zaparcia, inni z
kolei- biegunki. Niektorzy maja
nadmierny apetyt, a inni- brak
apetytu, niecheé¢ do pewnych
potraw. Warto o tym
porozmawial z lekarzem i
dietetykiem. Moze ich wskazowki
beda pomocne z zwalczeniu tych
probleméw.
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NERWY

Niektore z lekéw (cisplatyna, karboplatyna,
winkrystyna) moga  przejsciowo lub trwale powodowaé
uszkodzenie nerwéw (nazywamy to neuropatia). Jesli
odczuwasz dretwienia, ,mrowki”, zaburzenia czucia, bdle-
zgto$ te dolegliwosci lekarzowi. Moze potrzebna bedzie pomoc
neurologa.
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Napromienianie nha gtowe i niektére z lekéw mogq
uszkadzaé zardéwno wzrok jak i stuch. Jesli zauwazysz
niepokojace objawy- powiedz o tym lekarzowi. Badania
specjalistyczne pozwola wykryé problem i zastosowal
odpowiednie leczenie- moze sie okazal ze potrzebujesz
okularéw czy aparatu stuchowego.



Niektore z cytostatykéw oraz napromienianie, a takze u
hiektorych osob sktonno$é genetyczna powoduja zwiekszone
ryzyko wystapienia kolejnego nowotworu. Palenie papieroséw,
nadmierne opalanie, nieprawidtowe odzywianie, alkohol mogq
zwiekszaé to ryzyko. Zwracaj uwage na okolice miejsca
napromieniania i gdy co$ Cie zaniepokoi (zmiany na skérze,
znamiona, guzki), zwrdc sie do lekarza rodzinnego lub onkologa.
Jesli bytes napromieniany na okolice miednicy- powinienes
okresowo, na przyktad co 1-2 miesiace sam badaé jadra. Jesli
jestes dziewczynka i bytas napromieniana na klatke piersiowa-
powinnas co miesiac sama badaé piersi, czy hie wyczuwasz tam
guzkow.

Jesli zauwazysz pojawienie sie nowych, dotychczas nie
wystepujacych objawéw, jak na przyktad pojawienie sie guzka,
bolow gtowy, wymiotow, ostabienia, sennosci-

. Nie czekaj i nie ukrywaj objawow. Moze
jest o co$ mato istotnego, a Ty sam bedziesz sie niepokoit, bojac
sie o rozpoznanie. A nawet jesli to co$ powaznego- lepiej wykry¢
10" we wczesnym stadium zaawansowania.
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AKTYWNOSC FIZYCZNA

Zmeczenie jest czestym uczuciem po leczeniu
przeciwnowotworowym. Jest to zwigqzane z samaq choroba,
jak i leczeniem, czesto wystepujaca niedokrwistoscia,
Niektorzy odczuwaja brak energii, checi do dziatania, nauki,
zabawy, majq trudnosci ze skupieniem uwagi.

Zaplanuj swdj kazdy dzien, przeznacz czas na
odpoczynek w ciagu dnia, zabawe, nauke. Staraj sie ktasé spaé
o tejsamej porze.Rozwijaj swoje zainteresowaniai pasje.

Jesli uczucie zmeczenia jest znaczacym dla Ciebie
problemem, powiedz o ftym swojemu lekarzowi. Moze
potrzebnabedzie pomoc psychologa lub neurologa.

Dla kazdej mtodej osoby ruch i gimnastyka sq
konieczne dla prawidtowego rozwoju. O ile pozwala Ci na to
twdj stan zdrowia (zapytaj o to swojego lekarzal) uczeszczaj
na zajecia gimnastyczne w szkole i uprawiaj dodatkowo sport.
Porozmawiaj z lekarzem, jaki rodzaj sportu bytby dla Ciebie
najbardziej odpowiedni. Sport jest dobry zaréwno dla tych,
ktorzy przytyliw czasie leczenia i powinni teraz schudnag, jak
i dla tych, ktérzy utracili mase miesniowa,

Aktywno$é fizyczna jest doskonata na poprawe sity
miesniowej i wytrzymatosci Twoich kosci. Leczenie
przeciwnowotworowe i dtugotrwate ograniczenie aktywnosci
fizycznej mogto przyczynié sie do gorszego uwapnienia kosci.
Jesli chcesz zapobiec osteoporozie (jest to choroba kosci
polegajaca na ich gorszym uwapnieniu kosci i prowadzaca do
ztaman), uprawiaj sport i odzywiaj sie prawidtowo.

Otytos¢ jest tez chorobq i prowadzi do wielu innych
chordb: serca, miazdzycy, cukrzycy, nadcisnienia, uszkadza
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Popros$ o konsultacje dietetyka; oméw
wraz z rodzicami, jakich potraw powinienes
unikaé, a jakie sq zalecane. W zaleznosci od
tego, czy masz nadwage czy jeste$ zbyt
szczuply, powinienes otrzyma¢ odpowiednie
zalecenia. Zapewne styszate$ o "piramidzie
zdrowia"! Jesli nie- popros o wyttumaczenie,
na czym ona polega.

Waznym jest, aby$ miat diete
urozmaicona, bogata w witaminy, abys unikat
jedzenia "fast fooddw", czipséw, frytek,
zapiekanek, aby$ jadt duzo warzyw i owocow.
Pamietaj o regularnym spozywaniu positkéw.
Staraj sie jadaé w domu, a nie w barach,
restauracjach, czy ulicznych budkach.

Regularne éwiczenia i prawidtowe
odzywianie dadzq Ci dobre
samopoczucie, zmniejszq stres,
wzmochiq Twojq site, dodadzq Ci
energii i wiary w siebie.
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RODZINA

Twoi bliscy przez caty okres choroby bardzo
niepokoili sie 0 Twoje zdrowie. Dzi$ nadal martwiq sie,
czy choroba nie wrdci, jak dasz sobie rade z nauka, jak
uktadaé¢ sie beda Twoje relacje z kolezankami i
kolegami. Zapewne bedzie wydawato Ci sie, ze za
bardzo sie Toba opiekuja, nie pozwalaja Ci na
wszystko. Starajq sie ochroni¢ Cie przed kazdym
niebezpieczenstwem. Sprébuj ich zrozumieé, cho¢ nie
zawsze jest to proste. Wszyscy przeszliscie ciezkq
droge, mozna powiedzieé, ze RODZINA chorowata
razem z Tobg.. Porozmawiajcie o tym szczerze,
przedstawcie sobie, czego od siebie oczekujecie.
Zaplanujcie razem waszq przysztos¢. Jesli to nie
okaze sie byl mozliwe, skorzystajcie z pomocy
specjalisty (psychologa, terapeuty). Rodzicom zalezy
najbardziej, abys byt zdrowy i szczesliwy.



Wielomiesieczna przerwa w uczeszczaniu do szkoty,
brak kontaktu z kolegami mogq spowodowa¢, ze bedziesz
bat sie powrotu do swego poprzedniego zycia. Mozesz czué
sie zmeczony, mie¢ trudnosci w rozwigzywaniu testéw,
rozumieniu i zapamietywaniu. Twoi nauczyciele powinni
zna¢ Twéj problem. Rozmowa z psychologiem szkolnym,
wychowawca, pozwola wyjasni¢ wiele spraw i poszukac
dobrych dla Ciebie rozwiqzah. Niekiedy wystarczy, aby$
usiadt w pierwszej fawce i lepiej widziat i styszat. A moze
powiniene$ poprosi¢ o zajecia dodatkowe nauczyciela czy
pomoc kolegow?

Nie béj sie poprosi¢ o pomoc! Wy jashij na
czym polegata Twoja choroba i jej leczenie.
Przeciez Ty do czasu zachorowania tez o niej nic
nie wiedziates! Twoja choroba nie jest zakazna.
Ty za$ przeszedtes$ trudna droge. Na pewno wielu
z Twoich kolegéw nie potrafi rozmawiaé z Tobg o
chorobie; moze nie wie jak to zrobié, moze nie
chce Cie w jaki$ sposéb urazi¢, wiedzac, jak wiele
przeszedte$. Przez miesiqce leczenia zapewne
oddalites sie od kolegéw, kazdy z was zyt swoim
Zyciem, swoimi problemami, ale to nie oznacza, ze
oni o Tobie zapomnieli. Dobrze byto by, aby Twoi
rodzice porozmawiali z pedagogiem i
wychowawca, przed Twoim powrotem do szkoty.
Wyjasnili, jakie mozesz miel trudnosci, jak
czesto bedziesz musiat jezdzi¢ na badania
kontrolne.
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By¢ moze w Twoim miescie lub w poblizu jest grupa
mtodziezy z takimi samymi doswiadczeniami jak Ty. Moze
wasi rodzice poznali sie w czasie pobytéw w szpitalu?
Moglibyscie spotykal sie razem, urzadzal wspolne
wypady, wycieczki, zaprosi¢ znanych Wam lekarzy,
psychologow, dietetykdw, rehabilitantow na wspdlne
rozmowy o waszych sprawach. Czasem uwagi innych
pozwola ha rozwigzanie wielu probleméw. Moze zawigzecie
grupe wsparcia? I to Ty bedziesz pomagaé mtodszym
ozdrowiefcom?



................................................................................................
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