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Drodzy Panstwo,

Drodzy Ozdrowiericy,

Leczenie choroby nowotworowej zostato zakoriczone, jest juz
przesztoscig. W trakcie leczenia spotkaliscie wiele 0sob, ktore dbaty o to,
aby odzyskane zdrowie byfo jak najpetniejsze. Przed wami wiele lat zycia,
o ktore nalezy odpowiednio zadbac.

Po leczeniu kazdej choroby nowotworowej trzeba pamietac¢ o
kontrolowaniu swojego zdrowia zgodnie z przedstawionym przez lekarzy
prowadzqgcych planem. Dobrze bytoby poznaé, w jakich sytuacjach
prawdopodobieristwo wystgpienia pdzinych nastepstw po przebytej
chemioterapii, czy radioterapii (jesli jg zastosowano) jest najwieksze.
Odpowiednie informacje przekazq lekarze prowadzgcy lub mozna je
znalezé w broszurach przygotowanych przez Zespdt Pani Profesor
Maryny Krawczuk-Rybak (www.pomozim.org.pl).

Caty okres leczenia stanowit takze duze obcigzenie psychiczne, bowiem
narazeni byliscie na doznawanie przewlektego i nasilonego stresu.
Dlatego nalezy zadbac¢ réowniez o stan swojej psychiki. Zachecam do

zapoznania sie z tresciq niniejszej broszury.

Z powazaniem

Marzena Samardakiewicz

Przewodniczqca Polskiej Pediatrycznej Grupy Psychoonkologow


http://www.pomozim.org.pl/

Kilka stdw zamiast wstepu

Rozpoznanie i leczenie choroby
nowotworowej jest bardzo dramatycznym
doswiadczeniem zardwno dla chorego, a
szczegdblnie chorego dziecka, jak i catej jego
rodziny (rodzicéw, dziadkéw, zdrowego
rodzenstwa). Wywotuje ono wiele emocji i
niepokojacych reakcji, ktére dotykajg kazdej
osoby z tego grona. W poczatkowym okresie
po ustyszeniu diagnozy czesto styszymy stowa
okreslajagce to co przezywamy: ,szok”, ,jak
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grom z jasnego nieba”, ,nie moge o niczym
myslec”, ,nic nie wiem”, ,to nie jest prawda”,
,dlaczego..”. W latach 90. XX wieku
wprowadzono pojecie dystres na okreslenie
tego, co przezywa zaréwno osoba chorujaca,
jak i jej bliscy. Dotyczy to wszystkich, czyli
takze chorujgcych dzieci. Natezenie tych

emocji moze sie zmienia¢ w rdzinych

Catos¢ reakcji w
momencie rozpoznania
choroby
nowotworowej

Strach
Niepewnos¢
Smutek
Ztos¢

Poczucie utraty kontroli

Problemy ze snem
Pogorszenie apetytu
Gorsza koncentracja

Czestsze myslenie o
chorobie i Smierci

momentach leczenia. Dobrze bytoby, aby o tym wiedzieé! — bo wéwczas

mozemy probowaé znalez¢ sposoby ztagodzenia tych objawow. Na

konicu ksigzeczki znajduje sie Termometr Dystresu — krétka metoda,
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ktéra pozwala na przyblizong ocene natezenia niepokojgcych nas

objawdw (mozesz znalez¢ na koricu poradnika i na www.ptpo.org.pl ).

W czasie leczenia poznajemy wiele 0soéb, ktére znalazty sie w podobnej
sytuacji, czyli doswiadczajg doktadnie tych samych trudnosci co my.
Jednak czasami mozemy mie¢ wrazenie, ze jedni jakos tatwiej przyjmuja
wszystkie zte wiadomosci, lepiej i szybciej sg w stanie sie z nimi pogodzic.
Sg takze i tacy, ktérzy wyraznie majg ogromne trudnosci z pogodzeniem
sie ze swojg sytuacjg. Rdznice te wynikajg z naszych indywidualnych

sposobdw radzenia sobie trudno$ciami i obcigzeniami.

Poradzenie sobie z trudng
sytuacjg wymaga czasu!

Nie ,poganiajmy sie” nawzajem!
Kazdy ma prawo do pogodzenia
sie
Z nowgq, trudnq sytuacjq we
wtasnym tempie i na wtasny,
indywidualny sposab.

Kilka stow o zrodtach stresu w trakcie leczenia


http://www.ptpo.org.pl/

Tym, co zawsze f3czy sie z leczeniem choroby przewlektej, a do takich

zaliczana jest choroba nowotworowa rozpoznana w dziecinstwie, sg bdl,

lek i cierpienie.

Nasze dzieci leczone sg z duzg dbatoscig o to, aby ograniczaé¢ rozmiar

doswiadczanego bdlu. JesteSmy przeciez
,Szpitalami  bez BOlu”!  Wszystkie zabiegi
medyczne sg wykonywane w ostonie lekoéw
przeciwbdlowych, a czesto w krétkotrwatym
znieczuleniu/sedacji ogdlnym. Dziecko wybudza
sie juz po wykonanym zabiegu i jest otoczone
troskliwg opieka. Niemniej jednak, pomimo tych
staran, czasami mamy poczucie, ze nadal nie
wszystkie objawy bélowe jestesmy w stanie
zniwelowad. Poziom odczuwanego bélu zalezy
od wielu czynnikébw, nie tylko tych
somatycznych, ale takze od emocji, ktére
przezywa dziecko i sposobu zachowania oséb w
otoczeniu dziecka. Jedli dziecko bardzo sie

czego$ boi, to jego subiektywne odczucie bdlu

Bol

Lek

Cierpienie
Ograniczenie
aktywnosci
Niezaspokojenie
waznych potrzeb
rozwojowych



bedzie wieksze niz w sytuacji, kiedy jest spokojne. A dziecko bedzie
spokojne, jesli rodzice i opiekunowie beda spokojni, bedg Zrddtem
oparcia i ostajg bezpieczeristwa. Znane prawdy, ale czasami takie trudne

do wykonania!

Warto pamietac!
Bdl jest odczuciem
subiektywnym!

Ten sam zabieg moze
wywotywac rozne odczucia
bolowe u réznych dzieci!
Bdl powinien by¢ mierzony!

Wsréd  czynnikéw,  ktdre ZASADY PRZECIWDZIAtANIA
nasilajg  bdl przewlekty u BOLOWI
naszego dziecka mozemy 1. Pytaé dziecko o doznania
o 2. Uzywac skal do oceny bdlu
wskaza¢ m.in.: 3. Oceniadi/lub obserwowaé
zachowanie dziecka
o Niewtaéciwe informowanie o 4. Uwrazliwia¢ i uczy¢ rodzicéw
5. Podejmowac dziatania
przyczynach bolu i zapobiegawcze /leczy¢




skutecznosci pomocy
medycznej, stad ,,nie mow
nigdy, Ze nie bedzie bolato, jesli

to nie jest zgodne z prawdq”

Niskie poczucie kontroli dziecka

nad sytuacjg

Ograniczone umiejetnosci

radzenia sobie z bélem
Negatywne wartosciowanie bdlu
Doznawanie leku i dystresu

Niekonsekwencja w

postepowaniu rodzicow

Obnizona aktywnos$¢ fizyczna

dziecka

Brak kontaktéw rdwiesniczych,

dtuga izolacja

Wysokie oczekiwania rodzicéw i
otoczenia w stosunku do

dziecka

MECHANIZMY OBRONNE
UTRUDNIAJACE ADAPTACIE
DO CHOROBY

® Zachowania agresywne — upér
i negatywizm, autoagresja

® Regresja—cofniecie sie do
wczesniejszego okresu
rozwojowego, kiedy czuto sie
bezpiecznie

® Ucieczka — unikanie szpitala
jako miejsca, w ktérym
doznato sie cierpienia, a nawet
unikanie rzeczy, zapachéw,
pokarmdw i sytuacji
kojarzacych sie z chorobg

® Projekcja —obarczanie wing
otoczenia za doznawane
cierpienia, nie dostrzeganie
swoich mozliwosci poradzenia
sobie z trudnosciami

® Tiumienie (supresja)i represja
(wyparcie) - nie okazywanie na
zewnatrz tego co sie naprawde
czuje, przezywa:

® Ujawnianie tylko
,bezpiecznych” emocji

® Pozorowanie, czyli
btaznowanie, wygtupianie sie,
robienie kawatow, otaczanie
sie wieloma przedmiotami z
domu




Czasami wystarczg proste dziatania, aby zmniejszy¢ te odczucia bélowe,
takie jak odwrdécenie uwagi dziecka, zainicjowanie gtebokich oddechdéw,
a przede wszystkim witasciwe przygotowanie dziecka do planowanych

badan czy zabiegdéw.

Lek jest najbardziej czutym predyktorem jakosci zycia dziecka przewlekle
chorego i tego w jaki sposéb radzi sobie z chorobg i leczeniem. Jest
zupetnie naturalne, ze boimy sie rzeczy nieznanych, trudnych, nowych,
a szczegolnie tych, ktdre moga tgczyé sie z bdlem i cierpieniem. Kazdy w
ten sposdb reaguje, ale znowu - poziom odczuwanego leku bedzie rézny
u réznych osob. W kazdej sytuacji, ktéra niesie lek, aby sie przed tym
nieprzyjemnym odczuciem ochronié, wtgczamy rézne nieuswiadamiane
sposoby, zwane mechanizmami obronnymi. Niektére z nich dziataja
doraznie i krétko, sg mato skuteczne, a czasami nawet przeszkadzaja
nam w poradzeniu sobie z obejmujgcym nas lekiem. Inne, sg bardziej

pomocne i na diuzej pozwalajg nam oswoic sie z doswiadczaniem leku.

, to bedzie stanowito o czesci

sukcesu w radzeniu sobie z trudnos$ciami.



Oswojenie sie z nowg sytuacjg, nowym otoczeniem, zagrozeniami daje
nam te przewage, ze mozemy ograniczy¢ nasze wyobrazenie o
rozmiarze tego zagrozenia. Kazde kolejne rozpoznanie Zrddet tego,
czego sie najbardziej boje, bedzie miato wptyw na zmniejszanie sie
odczuwania leku. Czy to jest trudne? Na pewno mozliwe! Nawet jesli nie
wszystko wychodzi najlepiej, albo nie tak jakby sie chciato — zawsze

mozna i trzeba prébowad!

Cierpienie

Poczucie doznawania cierpienia jest skutkiem doswiadczania nie tylko
bdlu i leku, ale takze poczucia zagrozenia witasnego zdrowia i zycia,
niepewnosci co do przysztosci. Czasami takze wynikiem poczucia
niezaspokojenia waznych potrzeb psychicznych, takich jak poczucie
bezpieczenstwa, poczucie przynaleznosci do okreslonej grupy, potrzeby

osiggnieé, czy potrzeby akceptacji.



Bez pomocy osdéb dorostych chore dzieci nie s3 w stanie wtasciwie
poradzié¢ sobie. Pozostawianie dzieci bez madrej opieki, czesciej moze
prowadzi¢ do nieprawidtowego ksztattowania sie osobowosci dziecka, a
pdzniej do ujawniania sie cech zaburzen nerwicowych u mtodego

dorostego cztowieka.

WHtasnie z uwagi na te nadzwyczaj trudne doswiadczenia we wszystkich
oddziatach onkologii i hematologii dzieciecej, ktadzie sie nacisk na
wspomaganie rozwoju dzieci chorych, poprzez planowe i
skoordynowane dziatania roéznych specjalistow, od lekarzy i
pielegniarek, poprzez pedagogéw ze szkdt przyszpitalnych,
psychologéw, terapeutéw zajeciowych i wielu innych. Kazde dziecko z
przewlektg chorobg nowotworowg objete powinno by¢ opieka
wielospecjalistycznego zespotu leczacego. Czescig tego zespotu powinni

byé takze rodzice dzieci chorych. Rodzice, ktérzy takie wymagaja

wsparcia i pomocy psychologiczne;.




Kilka stdw o Zzrddtach stresu po zakonczeniu leczenia

,We are the champions”! Zwyciezylismy! — to tytut jednej z pierwszych
broszur przygotowanych w jezyku polskim kierowanych do mtodych
0s6b, ktére zakonczyty leczenie choroby nowotworowe] (dostepna na

stronie www.pomozim.org.pl ). Przed Toba kilkadziesiat lat zycia, o ktére

trzeba zadbac kontrolujgc stan swojego zdrowia zgodnie z planem
przedstawionym przez twoich lekarzy. Moment zakoriczenia leczenia
jest czesto dobrze zapamietany, wywotuje bowiem rados¢ i ulge, ze
dalismy rade — ,, Zwyciezylismy!”. Przynosi jednak takze nowe obawy.
Wsérdd nich przede wszystkim obawe przed nawrotem choroby, a
pozniej przed mozliwymi réznymi nastepstwami leczenia. U prawie
potowy 0sdb wyleczonych moze pojawic¢ sie jaki$ problem zdrowotny
zwigzany z przebytym leczeniem. Jedyng metodg oswojenia tego leku
jest regularne odbywanie badan kontrolnych, a przede wszystkim
rozmawianie o swoich obawach i lekach z bliskimi, przyjaciétmi,

lekarzami, psychologiem.



http://www.pomozim.org.pl/

Czasami niepokdj moze pojawiac sie w momentach pewnych naszych
osobistych ,rocznic”. Mogg to by¢ wazine dla nas daty, np. dzien
rozpoznania choroby nowotworowej, albo jej zakonczenia. Moze
rowniez to by¢ dzien, w ktérym dowiedzieliSmy sie o wystgpieniu
jakiegos$ powiktania, czy tez smierci innego chorego dziecka poznanego
w trakcie wielokrotnych pobytéw w szpitalu. Zdarzy¢ sie moze, ze
przemknie nam przez gtowe mysl i poczucie winy, ze my zyjemy, gdy a

inni nie mieli tyle szczescia.

Niektdrzy byli pacjenci mogg miec poczucie, ze sg bardziej wrazliwi
emocjonalnie i mniej silni psychicznie. Mogg mie¢ poczucie utraty sit
psychicznych, pewnego psychicznego wyczerpania, ktére mogg miec

swoje zrédto w przebytej chorobie nowotworowe;j.

Zrédtem dotkliwego napiecia dla dzieci, a szczegdlnie miodziezy po
leczeniu choroby nowotworowej, moze by¢ takze nadmiernie ochronna
i nadopiekunicza postawa rodzicow. Motywy nadmiernego ochraniania
dzieci nie sg trudne do zrozumienia, ale mogg by¢ czynnikiem
utrudniajgcym powrdt do normalnego funkcjonowania w $Srodowisku
rowiesnikdw. Z drugiej strony, u niektdorych nastolatkdw przejscie
choroby nowotworowej moze uruchomi¢ myslenie, ze jestem

,hiezwyciezonym” i moge wszystko. W takiej sytuacji rosnie ryzyko
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podejmowania decyzji, ktdre nie stuzg ich zdrowiu, np. palenia

papieroséw, picia alkoholu, nie stosowania sie do zalecen lekarskich itp.
Kilka stdw o radzeniu sobie ze stresem

Zdecydowana wiekszos¢ oséb po przebytej w dzieciinstwie chorobie
nowotworowej radzi sobie ze wszystkim dobrze i nie odbiega w zaden

sposdb od swoich zdrowych réwiesnikéw.

U niektdrych oséb wyleczonych, ale takze u ich bliskich, moga
wystepowac okresy wzmozonego napiecia emocjonalnego i leku z
charakterystycznymi dla zespotu stresu pourazowego (PTSD) cechami,
jak: 1. Powracajgce mysli, obrazy z okresu chorowania (mysli intruzyjne);
2. Nadmierne reakcje fizyczne i emocjonalne przy myslach/ rozmowach
o chorobie; 3. Unikanie wszystkiego co kojarzy sie z chorobg. Taki
petnoobjawowy zespdt stresu pourazowego jest na szczescie
stosunkowo rzadki. Czesciej mozna obserwowaé jego pojedyncze
objawy, ktore jesli wystgpig moga utrudniaé wypetnianie zadan w domu,

w szkole czy pracy.

Po uptywie pewnego czasu, u o0sob wyleczonych moze wystgpié
potrzeba nadania swojemu ,,odzyskanemu” zyciu specjalnego znaczenia
i che¢ rozwoju osobistego. Ten sposdb poradzenia sobie ze stresem po

przebytej chorobie jest nazywany potraumatycznym wzrostem (PTG).
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Osoby te potrafig wskazac¢ pozytywne strony trudnych doswiadczen z

okresu choroby i majg poczucie, ze to wzmocnito ich psychicznie.

Mozna wskazaé kilka czynnikdw sprzyjajacych wystgpieniu nasilonych
reakcji lekowych i depresyjnych, faczgcych sie z objawami przebytej

traumy.

Czynniki zwigzane z leczeniem

Leczenie kierowane na osrodkowy uktad nerwowy (dokanatowa
chemioterapia, napromienianie czaszki)

Nowotwdr mozgu

Przeszczep szpiku kostnego - BMT (przeszczep komoérek
krwiotwadrczych - SCT)

Pogorszenie funkcjonowania intelektualnego (nastepstwa
neuropoznawcze)

Powazne nastepstwa somatyczne

Czynniki demograficzne

Pteé zenska
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Wiek w momencie zachorowania: nastolatek i mtoda osoba
dorosta

Doswiadczenie zdarzen traumatycznych przed chorobg
nowotworowg

Trudnosci szkolne przed chorobg

Brak Zzrédet wsparcia spotecznego

Wystepowanie zaburzen psychicznych w rodzinie (lek, depresja,

PTSD)

Szuka¢ pomocy trzeba woéwczas, kiedy odczuwamy podniesiony poziom

napiecia/dystresu, ktéry: 1. Utrzymuje sie przez ostatnie 2 tygodnie lub

dtuzej oraz 2. Utrudnia nasze zycie w réznych obszarach: w szkole, w

pracy, w domu itd.

Czasami trudno jest oddzieli¢ objawy dystresu od objawéw zaburzen

somatycznych, stgd pomocne wydaje sie sprawdzenie niepokojacych

objawdw korzystajac z opracowanej listy.

Co powinno nas zaniepokoic¢ szczegdlnie:

Zmiana apetytu i wagi

Ptaczliwosé lub niemoznos¢ ptakania
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Poczucie ciggtego zmeczenia lub niskiego poziomu energii

Zbyt dtugie spanie

Trudnosci ze snem

Poczucie beznadziejnosci: mysli o s$mierci, ucieczce, mysli
samobdjcze

Wzrost drazliwosci

Utrata wczesniejszych zainteresowan

Przykre, nawracajgce mysli o chorobie i leczeniu

Odczuwanie nasilonego leku, ztosci, rezygnacji kiedy pojawiajg
sie mysli o przebytej chorobie

Gwattowne reakcje somatyczne na mysl o chorobie (gwattowne
bicie serca, mdtosci, wymioty, skrécenie oddechu)

Unikanie wizyt u lekarza

Odmowa rozmawiania na temat swojej choroby

Jedli jakie$s z tych niepokojgcych objawdw zostang przez ciebie

zaobserwowane, nalezy skontaktowaé sie ze swoim lekarzem

rodzinnym badz jesli to mozliwe z pediatrg onkologiem. Lekarz wskaze

ci dalsze postepowanie i specjaliste, u ktérego mozesz uzyskac

adekwatng do problemu pomoc.
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Czasami wystarczy rozmowa z lekarzem, czasami z psychologiem, a
czasami pomocna bedzie wizyta u psychiatry. Niektdrym osobom
pomaga kontakt z innymi wyleczonymi pacjentami, a szczegdlnie jesli
tworzg formalne badz nieformalne grupy wsparcia. Jesli jednak lekarz
stwierdzi, ze w twoim przypadku dobrze bytoby przez okreslony czas
przyjmowacd leki przeciw depresyjne, to takze nie obawiaj sie tego.
Najczesciej leczenie tego typu jest potgczone z systematycznymi
wizytami u psychologa. Warto podjg¢ ten wysitek, bo gwarantuje to
powrdt do normalnego funkcjonowania — wolnego od leku i
niepozgdanych mysli. Proponowane obecnie leki nalezg do bardzo
skutecznych i nie wyfaczajg z zycia, nie powodujg nadmiernej sennosci

itd.




Termometr Dystresu

WARTO WIEDZIEC!

JESLI WSKAZANIE TWOJEGO
TERMOMETRU JEST POWYZEJ 5,
PROSZE SPROBUJ Z KIMS O TYM
POROZMAWIAC BADZ ZGtOS TO
SWOJEMU LEKARZOWI CZY
PSYCHOLOGOWI.

PAMIETAJ! NIE JESTES SAM!

Nastepnie wskaz, co z ponizszej listy bylo dla Ciebie problemem w

data imig i

Instrukcja: Najpierw prosze otocz kélkiem cyfre (0 — 10), ktora najlepiej
okresla, jakiego stresu doswiadczytas/es w ostatnim tygodniu wiacznie z
dniem dzisiejszym.

TERMOMETR DYSTRESU

ekstremalny stres

1T T rrrrrr

American C > 2008
Polska adapiacsa: J. Zycthska, E. Wojtyna, A Heyda, A Syska-Bielak.

tygodniu wiacznie z dniem dzisiej Upewnij sig, czy
zaznaczyta$/es TAK lub NIE przy kazdym punkcie listy.
TAK NIE y TAK NIE y
O O wychowywaniedziecka | 00 [J wyglad
O O mieszkanie O O mycie sig/ubieranie
O O ubezpieczenieffinanse | 0 [ oddychanie
O O transport/korzystanieze | 0 [J zmiany w oddawaniu
Srodkow lokomocji moczu
O O pracalszkola O O zaparcia
O O biegunka
Problemy rodzinne O O spozywanie positkow
O O relaciez dziemi O O zmeczenie
O O relacie z partnerem O [ wrazenie opuchnigcia
i 0O O goraczka
Problemy emocjonaine O O przemieszczanie sie
O O depresia O O niestrawnosé
O 0k ) O O pamiékoncentracia
O O podenerwowanie O O zmiany chorobowe
O O smutek w jamie ustnej
O O martwienie si¢ O O nudnosci
0O O utrata zainteresowania O [ suchosé wnosie lub
g O bal
aa O O seksualnosé
religijneld O O suchosé skorylswedzenie
O O sen
O O mrowieniew
dioniach/stopach
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Kilka rzeczy, ktére warto przeczytac

1. Kowalczyk JR (red.): Przejs¢ przez chorobe nowotworowq dziecka.
Wydawnictwo Medyczne Urban & Partner, Wroctaw, 2008, dodruk 2012.

2. We are the champion! ZwyciezyliSmy! Ksigzeczka dla mtodziezy po
zakonczonym leczeniu przeciwnowotworowym. Wyd. ze $rodkéw Min.

Zdrowia. Biatystok, www.pomozim.org.pl

3. Tyszuk A: Przewodnik rodzica. Wsparcie dziecka w powrocie do szkoty. Wyd.

ze srodkdw Min. Zdrowia, Biatystok, www.pomozim.org.pl

4. Muszynska-Rostan K: Jedz i zyj zdrowo czyli rola wiasciwego odzywiania sie po
przebytej w dziecinstwie chorobie nowotworowej. Wyd. ze $rodkéw Min.

Zdrowia, Biatystok, www.pomozim.org.pl

5. Muszynska-Rostan K: Ruch po zdrowie czyli aktywnos¢ fizyczna po przebytej
w dziecinstwie chorobie nowotworowej. Wyd. ze $rodkéw Min. Zdrowia,

Biatystok, www.pomozim.org.pl
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