Health Link

Problemy emocjonailne po leczeniu nowotworu

Doswiadczenie choroby nowotworowej
Diagnozaileczenie

Diagnoza i leczenie sa trudnym czasem dla dziecka chorego na nowotwor i dla jego rodziny. Podczas diagnozowania
dzieci sg poddawane badaniom i zabiegom medycznym, ktdre sa dla nich nowe, bolesne i czesto budza w nich
strach. Dla rodzicow najgorszy moze byé niepokdj zwigzany z czekaniem na wyniki tych badan. Poznanie diagnozy
moze przynie$¢ ulge, szczegolnie wtedy, kiedy dostepne jest skuteczne leczenie. Jednak leczenie to moze byé dla
dziecka nieprzyjemne, a dla rodzicow trudne do zaakceptowania. Badania i zabiegi medyczne sg powtarzane w
czasie leczenia, aby sprawdzié, czy jest ono skuteczne lub czy powinno zostaé¢ zmienione. Chore dzieci i ich rodzice
dtugo i czesto przebywaja w szpitalu, czasem daleko od rodziny, przyjaciot, domu, pracy lub szkoty. Rodzice martwia
sie o to, czy ich dziecko zostanie wyleczone, jak zminimalizowa¢ jego cierpienie i jak w tym okresie korzystaé z zycia.
Bracia i siostry chorych dzieci rowniez martwia sie o swoje rodzenstwo, a czasem bywaja o nie zazdrosne. Osoby
leczone z powodu nowotworu w dziecifistwie oraz ich rodzenstwo moga byé zatroskane o swoich rodzicow i moga
ukrywac te uczucia i niepokoje, aby chroni¢ wtasnych rodzicow. W rezultacie dzieci chore na nowotwdr, ich rodzice i
rodzefistwo moga czué zto$¢, samotnos$é, smutek i strach podczas leczenia. Okresowo moze u nich wystepowac lek i
depresja.

Po zakonczeniu leczenia

Osobom, ktore zakonczyly leczenie i ich rodzinom koniec terapii przynosi nowe emocje, gdy dowiaduja sie o dobrych
(a czasem niekoniecznie dobrych) wynikach udanego leczenia. Podczas leczenia czesto koncentruja sie one na zyciu
»Z dnia na dzien”. Dopiero po leczeniu zaczynaja mysle¢ o swoim doswiadczeniu i godza sie z nim. Moga
doswiadczac catego spektrum emocji, ktore sq specyficzne dla kazdej osoby. Osoby po chorobie i ich rodziny czesto
boja sie nawrotow choroby. Stres moga wywotac regularne badania prowadzone pod katem nawrotu choroby,
péznych efektow leczenia, a nawet samo mowienie o mozliwych poznych skutkach leczenia. Stwierdzenie
wystapienia poznych skutkow leczenia lub pojawienie sie nowych problemow zdrowotnych nie zwigzanych z
leczeniem przeciwnowotworowym, to kolejne Zrodta stresu. Rocznice zwigzane z przebytym nowotworem, takie jak
data diagnozy lub zakonczenia leczenia, oraz zmiany w zyciu, takie jak powrét do szkoty i do relacji z rowieSnikami
moga powodowac uczucie ulgi, radosci, ale takze smutku z powodu utraconego dziecinstwa i poczucia winy
wynikajacego z wyzdrowienia w przeciwienstwie do tych, ktorym sie nie udato. W zwiazku ze doswiadczeniem
choroby niektorzy moga byé nadmiernie przewrazliwieni na punkcie wtasnego zdrowia i moga postepowaé
nadmiernie ostroznie. Rodzice oso6b wyleczonych moga chcie¢ uchronié¢ wszystkie swoje dzieci przed zagrozeniami.
Moze to powodowacé napiecie miedzy rodzicami i nastolatkami w kwestii zwigzanej z normalng w tym okresie checia
niezaleznosci, szczegolnie jezeli dotyczy to zdrowia. Inne wyleczone nastolatki maja przekonanie, ze jezeli pokonaty
nowotwor, to moga zrobi¢ wszystko - majg poczucie bycia niezwyciezonym. Poczucie to moze niektorych z nich
prowadzi¢ do podejmowania trudnych studioéw, pracy czy tez zainteresowan. Te same uczucia mogg prowadzi¢ u
innych do podejmowania ryzykownych zachowan zagrazajacych zdrowiu.
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Niektore typy reakcji stresowych u oséb wyleczonych

Wiekszo$¢ wyleczonych osdb i ich rodzin dobrze reaguje na sytuacje stresowe zwigzane z przejSciem do grupy
wyleczonych. Czasami jednak, problemy fizyczne, czy inne sytuacje stresowe zwigzane z przebytym nowotworem oraz
z zyciem codziennym, moga prowadzi¢ do pojawienia sie emoc;ji, ktore wymagacé beda pomocy medycznej. Niektorzy
wyleczeni i cztonkowie ich rodzin moga okresowo doswiadczaé wzmozonego leku powodowanego na przyktad ztymi
wspomnieniami z okresu leczenia. Mozna wyrdzni¢ trzy rodzaje objawow typowych dla oséb z zespotem stresu
pourazowego (PTSD, ang. posttraumatic stress disorder): (1) nieche¢ do wracania do nieprzyjemnych wspomnien
zwigzanych z nowotworem, (2) nadmierne reakcje fizyczne i emocjonalne i (3) robienie wszystkiego, aby uniknaé
wspomnien zwigzanych z nowotworem. U wiekszo$ci wyleczonych i cztonkéw ich rodzin nie obserwuje sie wszystkich
trzech symptomow i PTSD. Jednak nawet jeden lub dwa z wymienionych objawow moga tym osobom utrudniaé
relacje interpersonalne, prace i funkcjonowanie w innych dziedzinach zycia codziennego.

Inna reakcja na stresy moze byé postep w rozwoju osobistym. Po latach zmagania sie z nowotworem, niektorzy
wyleczeni i cztonkowie ich rodzin, moga odkryé znaczace i korzystne zmiany, zaréwno w sobie jak i w relacjach z
innymi oraz w swoim systemie wartosci, co jest wynikiem ich doswiadczen. Nie znaczy to, ze osoby wyleczone
wybratyby chorobe nowotworowa, gdyby miaty wybor, ale sa w stanie dokonaé¢ w swoim zyciu pozytywnych zmian
bedacych rezultatem stresujacych doswiadczen. Doswiadczanie tych pozytywnych zmian jest czasami nazywane
wzrostem posttraumatycznym.

Czynnikiryzyka

Niektore czynniki moga by¢ przyczyna rozwoju depres;ji i zaburzen lekowych zwigzanych z zespotem stresu
pourazowego po diagnozie i leczeniu, s to miedzy innymi:

o Ptec zenska

o Wiek nastoletni i wezesna mtodosé

. Wczesniejsze traumy

° Problemy psychiczne i problemy z naukg przed leczeniem

° Niski poziom wsparcia spotecznego

° Depresja, zaburzenia lekowe lub PTSD u rodzicéw w przesztosci

. Nowotwory mézgu lub rdzenia kregowego (osrodkowego uktadu nerwowego [OUN])

° Leczenie w obrebie OUN (radioterapia gtowy, chemioterapia dokanatowa)

. Leczenie przeszczepianiem komarek krwiotworczych (szpik lub macierzyste komérki krwiotworcze)
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Kiedy szukaé¢ pomocy

Osoby odczuwajace stres, ktory (1) utrzymuje sie przez dwa tygodnie lub dtuzej i/lub (2) wptywa na ich zdolno$é do
wykonywania zadan domowych, szkolnych lub w pracy, powinny kontaktowac¢ sie z lekarzem w celu oméwienia
potrzeby uzyskania skierowania do specjalisty. Pojawiajace sie objawy moga byé¢ spowodowane problemamiw
obszarze zdrowia fizycznego, dlatego zalecane jest gruntowne badanie przez lekarza pierwszego kontaktu. Mozliwe
objawy, ktore Swiadcza o koniecznosci szukania pomocy, s nastepujace:

e Zmiana apetytu i masy ciata
e Ptaczliwo$c lub niemoznos$¢ ptakania
o Ciagle zmeczenie i niski poziom energii
e Zbyt diugie okresy snu
e Zle sypianie/niewysypianie sie
e Poczucie beznadziei; mysli o $mierci, ucieczce, samobojstwie
e Zwiekszona drazliwo$é
o Spadek zainteresowania czynno$ciami, ktore wcze$niej sprawiaty przyjemnosé
o Nawrét niechcianych wspomnien dotyczacych bolesnych aspektow wezesniejszego leczenia nowotworu
¢ Poczucie nadmiernego strachu, zdenerwowania i ztoSci na mysl o nowotworze
o Objawy fizyczne (przyspieszone bicie serca, napady duszno$ci, nudno$ci) na mysl o nowotworze
e Unikanie kontaktu z lekarzem
e Odmawianie rozméw o nowotworze
Podziel sie swoimi obawami z lekarzem prowadzgcym

Jezeli cierpisz, porozmawiaj o tym ze swoim lekarzem pierwszego kontaktu lub z onkologiem. Twoje cierpienie moze
mie¢ zwigzek z doswiadczeniem choroby nowotworowej, obawami o pdzne efekty leczenia lub z innymi sytuacjami w
Twoim Zyciu. Kazdy przypadek podlega leczeniu. Rozmowa o swoich lekach i obawach, to pierwszy krok do
zapanowania nad nimi. Oprocz zwrdcenia sie 0 pomoc do lekarza, niektérzy znajdujq pomoc w grupach wsparcia, w
uczestniczeniu w dziataniach swoich grup religijnych lub w rozwoju swojej duchowosci. Zewnetrzne wsparcie moze
pomaéc osobom wyleczonym i ich rodzinom radzi¢ sobie z trudnos$ciami w przydatny sposéb.

Mozliwosci leczenia

Leczenie depresji, zaburzen lekowych i zespotu stresu pourazowego odbywa sie w grupach wsparcia lub sesjach
indywidualnych oraz przy uzyciu lekow. Zwykle leczenie farmakologiczne uzupetniane jest roznymi formami terapii.
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Specjalisci od zdrowia psychicznego (tacy jak: pielegniarki psychiatryczne, psychiatrzy, psycholodzy i pracownicy
socjalni) zapewniaja leczenie depresji i zaburzen lekowych wystepujacych u 0sdb z roznych Srodowisk. Twoj lekarz
prowadzacy pomoze Ci znalez¢ odpowiedniego specjaliste w Twoim miejscu zamieszkania.

Zrédta, w ktérych uzyskasz wiecej informacji

Dla os6b wyleczonych z nowotworu i ich rodzin dostepne jest wsparcie w przypadku lekow i depresji, ktdre wystepuja
po leczeniu. Ponizej kilka wybranych Zrodet:

American Cancer Society (www.cancer.org)

Internetowa sie¢ wsparcia zawierajaca takze rézne programy oraz historie dajace nadzieje wyleczonym i ich
rodzinom.

American Psychiatric Association (www.psychiatry.org)
Strona ta zawiera informacje, ktore pozwolg znalez¢ pomoc psychiatry
The Anxiety and Depression Association of America (www.adaa.org)

Na tej stronie znajduja sie informacje, ktére osobom z zaburzeniami lekowymi i depresjg moga pomoc znalezé
opieke lecznicza oraz ktore postuza do rozwoju umiejetnosci pomocy samemu sobie.

American Childhood Cancer Organization (www.acco.org)

Ta strona oferuje informacje edukacyjne, pomocowe i rzecznicze dla oséb wyleczonych z nowotworu w dziecinstwie,
ich rodzin oraz dla specjalistow, ktorzy sie nimi opiekuja.

Childhood Cancer Guides (www.childhoodcancerguides.org)
Na tej stronie znajduja sie artykuty dotyczace réznych aspektéw zdrowia psychicznego osob wyleczonych.
Children’s Oncology Group (www.childrensoncologygroup.org)

Na tej stronie rodzice i rodziny moga zapoznac¢ sie z informacjami dotyczacymi roznych typéw nowotwordw, etapow
leczenia i grup wiekowych, a takze wskazowki dotyczace systemu opieki zdrowotnej i oferowanego wsparcia w
zakresie zdrowia psychicznego.

National Institute of Mental Health (www.nimh.nih.gov)

Na tej stronie znajdziesz ogélne informacje dotyczace zaburzen lekowych, depresji, dostepnego leczenia, lekarzy
psychiatrow i dostep do raportéw badan oraz innych istotnych informaciji. Szczegotowe informacje znajdziesz pod
adresami:

www.nimh.nih.gov/health/topics/anxiety-disorders/index.shtm/
www.nimh.nih.gov/healt/topics/depression/index.shtm/
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Zdrowe 2zycie po leczeniu nowotworu w dziecinstwie, wieku nastoletnim | weczesnej mtodosci
Poprawione przez: Sheila J. Santacroce, PhD, APRN, CPNP, UNC Lineberger Comprehensive Cancer Center, Chapel
Hill, NC.

Pierwotnie zaadaptowane przez: Debra A. Kent, RN, MSN, CPNP, Cincinnati Children’s Hospital Medical Center,
Cincinnati, OH, na podstawie “Dealing with Emotions after Childhood Iliness”, autor: Melissa Hudson, MD, After
Completion of therapy (ACT) Clinic, St. Jude Children’s Research Hospital, Memphis, TN.

Wenyfikacja: Joe D. Cavender, MSN, RN, CPNP; F. Daniel Armstrong, PhD; Joan Darling, PhD; Catherine L.
Woodmann, MD, Scott Hawkins, LMSW; | Octavio Zavala.

Ttumaczenie: Danuta Gilarska (parent of a child with neoplastic disease), “KOLIBER“ Charity Association, Krakow,
Poland; Hanna Stepniewska-Gebik, Ph.D Pedagogical University of Krakow.

Weryfikacja ttumaczenia: Angelina Moryl-Bujakowska M.D., Ph.D., Department of Oncology and Hematology,
University Children’s Hospital, Krakow, Poland; Szymon Skoczen M.D., Ph.D., Department of Oncology and
Hematology, University Children’s Hospital, Krakow, Poland.

Polish translation is provided by the Department of Pediatric Oncology and Hematology, Jagiellonian University
Medical College, Krakow, Poland.

Ttumaczenie na jezyk polski zostato wykonane przez Klinike Onkologii i Hematologii Dzieciecej, Uniwersytet
Jagiellonski Collegium Medicum, Krakow, Polska.

Dodatkowe informacje na temat zdrowia dla oséb, ktore zostaty wyleczone
z nowotworu wieku dzieciecego

sg dostepne pod adresem
www.survivorshipguidelines.org

Uwaga: W odniesieniu do catej serii materiatow Health Links, pojecie ,nowotwor dziecigcy/wieku dzieciecego” jest uzywane do okreslania nowotworéw, ktore moga wystapic
w dziecifistwie, w wieku nastoletnim lub we wczesnej mtodosci. Materiaty Health Links maja na celu dostarczenie informacji na temat zdrowia osobom, ktore zostaty
wyleczone z nowotworu wieku dzieciecego, niezaleznie od tego, czy nowotwor wystapit w dziecinistwie, w wieku dojrzewania lub we weczesnej mtodosci.

Oswiadczenie | zawiadomienie o prawach wtasnosci

Wprowadzenie do Late Effects Guidelines i Health Links: Wjtyczne dotyczace diugoterminowych obserwacji osob, ktore zostaly wyleczone z nowotworu w dzieciristwie, okresie
nastoletnim i we wezesnej miodosci wrazz Health Links zostaty opracowane przez Children’s Oncology Group w ramach wspdlnych staraii komitetu ,The Late Effects
Committee” i ,Nursing Discipline” oraz sa utrzymywane i aktualizowane przez komitet ,Long-Term Follow-Up Guidelines Core Committee” w ramach Children’s Oncology
Group i powigzanych grup zadaniowych.

Do pacjentéw chorych na nowotwor (w przypadku dzieci, do ich rodzicow lub opiekunéw prawnych): W razie jakichkolwiek pytan dotyczacych stanu zdrowia nalezy
zasiegnaé porady lekarza lub innego wykwalifikowanego pracownika ochrony zdrowia i nie polegac na tresci informacji. Children’s Oncology Group jest
organizacja badawcza i nie zapewnia zindywidualizowanej opieki medycznej ani leczenia.

Do lekarzy i innych podmiotow $wiadczacych opieke zdrowotna: Tresé informaciji nie ma na celu zastapienia niezaleznego osadu klinicznego, porady medycznej
ani wykluczenia innych uzasadnionych kryteriow badaii przesiewowych, porad zdrowotnych lub interwencji w przypadku okreslonych powikfan leczenia
nowotwordw wieku dziecigcego. Tres$¢ informacji nie ma rowniez na celu wykluczenia innych uzasadnionych alternatywnych procedur kontrolnych. Tre$¢ informacji
jest udostepniana na zasadzie uprzejmosci, ale nie powinna by¢ traktowana jako jedyne Zrédto wskazéwek w ocenie stanu zdrowia oséb wyleczonych z nowotworu
wieku dzieciecego. Children’s Oncology Group uznaje, ze decyzje dotyczace opieki nad konkretnym pacjentem naleza do uprawnieii pacjenta, rodziny i
Swiadczeniodawcy.
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Zadna aprobata jakichkolwiek konkretnych testéw, produktéw lub procedur nie jest udzielana poprzez tre$é informacii, jak réwniez przez Children’s Oncology Group, podmiot
stowarzyszony lub cztonka Children’s Oncology Group.

Brak roszczeri w zakresie doktadnos$ci lub kompletnosci: Chociaz Children’s Oncology Group doktada wszelkich staran, aby tre$¢ informacji byta doktadna i kompletna w dniu
publikacji, nie udziela sie zadnych gwarancji ani o$wiadczen, wyraznych ani dorozumianych, co do doktadnosci, niezawodnosci, kompletnosci, przydatnosci lub aktualno$ci
takich tresci informacyjnych.

Brak ponoszenia odpowiedzialnosci ze strony The Children’s Oncology Group i powiazanych stron/Umowa o zabezpieczenie i zwolnienie z odpowiedzialnosci the Children’s
Oncology Group i powiazanych stron : Children’s Oncology Group ani Zadna strona stowarzyszona, ani ich cztonek nie ponosza odpowiedzialno$ci za szkody wynikajace z
uzycia, przegladu lub dostepu do tresci informacji. Zgadza sie Pan/Pani na nastepujace warunki zabezpieczenia: (i) ,Strony zabezpieczone” obejmuja autordw i
wspotpracownikow zajmujacych sie trescia informacji, wszystkich cztonkow kierownictwa, dyrektoréw, przedstawicieli, pracownikow, agentow oraz cztonkow Children’s
Oncology Group i organizacji stowarzyszonych; (ii) korzystajac , przegladajac lub uzyskujac dostep do tresci informacii, uzytkownik zgadza sie na wtasny koszt zabezpieczy¢,
bronié i zwolni¢ z odpowiedzialnosci strony zabezpieczone przed wszelkimi stratami, zobowiazaniami lub szkodami (w tym optatami i kosztami obstugi prawnej) wynikajacymi
z jakichkolwiek i wszelkich roszczen, stanowigcych podstawe powédztwa, pozwéw, postepowari lub zadan zwiazanych z lub wynikajacych z uzytkowania, przegladania lub
dostepu do tresci informacji.

Prawa whasnoéci: Tresé informacji podlega ochronie na mocy prawa autorskiego i innych przepisow dotyczacych wasnosci intelektualnej w Stanach Zjednoczonych i na catym
Swiecie. Children’s Oncology Group zachowuje wytaczne prawa autorskie i inne prawa, tytuty i udziaty w odniesieniu do tresci informacji oraz dochodzi wszelkich praw
wiasnosci intelektualnej dostepnych na mocy prawa. Niniejszym zgadza si¢ Pan/Pani pomdc Children’s Oncology Group zabezpieczy¢ wszelkie prawa autorskie i prawa
wiasnosci intelektualnej na rzecz Children’s Oncology Group, podejmujac dodatkowe dziatania w péZniejszym terminie, ktére moga obejmowac podpisanie zgody i
dokumentéw prawnych oraz ograniczenie rozpowszechniania lub reprodukcji tresci informacji.

This text was translated into Polish from the original (American) English language version of this Health Linkthat accompanies the Children's Oncology Group (COG) Long-
Term Follow-Up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent, and Young Adult Cancers, Version 5.0, with permission from the COG. Neither COG, nor its affiliated
organizations, researchers, or other persons are responsible for translation errors or misinterpretations contained in any translated versions. Please note that any disclaimer
contained in the original version is incorporated by reference into the translated versions referenced above. The original (American English) version of the COG Long-Term
Follow-Up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent, and Young Adult Cancers, and related Health Links can be downloaded at www.survivorshipguidelines.org .

Tekst ten zostat przettumaczony na jezyk polski z oryginalnej wersji w jezyku (amerykariskim) angielskim tego Health Link, ktory jest czescia Wytyeznych Pediatrycznej Grupy Onkologicznej
(Children’s Oncology Group - COG) dotyczacych dtugoterminowej obserwacji 0sob wyleczonych z nowotworu wieku dzieciecego, wieku nastoletniego i wezesnej mfodosci, Wersja 5.0, za
przyzwoleniem COG. Zaréwno COG, jak i jej stowarzyszone organizacje, badacze oraz inne osoby, nie sa odpowiedzialne za btedy lub mylne interpretacje w ktorejkolwiek wersji
ttlumaczenia. Nalezy pamietac, ze wszelkie zastrzezenia zawarte w oryginalnej wersji, sa wiaczone przez odniesienie do wersji przettumaczonych, o ktérych mowa powyzej. Oryginalna
wersja (w jezyku amerykariskim angielskim) Wytycznych COG dotyczacych dtugoterminowey obserwacji 0sob wyleczonych z nowotworu wieku dzieciecego, wieku nastoletniego i wezesnej
mfodosci i zawartych w niej Health Links moze by¢ umieszczona na stronie www.survivorshipguidelines.org .
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