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0 Nawrét choroby i co teraz?

Problemy psychologiczne pacjenta w sytuacji nawrotu choroby.

Po diagnozie i zakonczeniu leczenia przyczynowego, kiedy udato nam sie juz mniej lub
bardziej zaadaptowaé do sytuacji choroby, wiadomos¢ o nawrocie choroby jest bardzo
trudnym doswiadczeniem.

Przez caty okres leczenia nadzieja, ze choroba nie da o sobie wigcej znag¢, stanowi duzy
zas6b. Pomaga radzi€ sobie z nieprzyjemnymi objawami, konsekwencjami leczenia czy
gorszymi dniami, zaréwno jesli chodzi o samopoczucie fizyczne, ale rowniez i psychiczne.
Gdy dowiadujemy sie o nawrocie czesto mogq pojawia¢ sie mysli:

/Dlaczego znowu mi sig to przytrafia?” »Dlaczego leczenie nie poskutkowato?”

Emocje, jakie mogq sie pojawiac w takiej sytuaciji to ztoS€, smutek, lgk. Jest jednak pewna
réznica migdzy czasem, kiedy przekazano diagnoze, a czasem pojawienia sie nawrotu.
Roznice stanowi to, ze posiadamy juz wigksze doSwiadczenie w chorowaniu, znamy spo-
soby radzenia sobie z codziennymi trudnosciami, a takze znamy reakcje swojego orga-
nizmu na proponowane leczenie.

| Czym tak naprawde jest nawrét choroby?

Nawrotem choroby nazywamy stan, kie-
dy komérki nowotworowe pojawiajg sie
ponownie na skutek niedoszczetnego
czy nieskutecznego usuniecia nowotwo-
ru podczas wczesniejszej interwencji chi-
rurgicznej, radioterapii czy chemioterapii.
Wazne, aby pamietaé, ze nie oznacza to,
ze wczesniejsze leczenie byto zte czy nie-
odpowiednie. Niektére komorki przetrwaty
leczenie, rozrosty sie i na skutek tego po-
wiekszenia mozna je byto wykry€ podczas
kontrolnych badan. Nawrdét moze dotyczyé
tej samej zaatakowanej okolicy, co pod-
czas pierwszej diagnozy. Nowotwér moze
sie rowniez pojawi¢ w odlegtych miejscach
czy narzqdach. Zdarzajq sie rébwniez sytu-
acje, kiedy obserwuje sie rozrost zupetnie
nowego typu nowotworu, hiepowigzanego
z tym, ktéry do tej pory leczono.

Nawrét choroby moze wptywaé na kazdg
sferg zycia osoby chorujgcej. Pogorszeniu
moze ulec stan zdrowia fizycznego. Moze
narasta¢ zmeczenie czy stabos¢, co bedzie
dawaé¢ ponowne uczucie braku kontroli
nad wiasnym stanem zdrowia. Oczywiscie
nie u kazdego takie objawy mogg wystqpic
oraz miec takie samo natezenie.




Co mozesz robi¢, zeby odzyskaé kontrole nad swoim zdrowiem i czu¢ sig najlepiej jak
tylko mozesz w zaistniatej sytuacji nawrotu choroby nowotworowej?

+To Ty jeste$ gtbwng osobq, ktéra bierze
udziat w leczeniu, ma prawo o nim decydo-
wagé, rozmawiaé na jego temat z persone-
lem medycznym, swoimi bliskimi i innymi
osobami waznymi dla Ciebie i zaangazo-
wanymi w proces Twojego leczenia.

» Masz prawo decydowag, ile informacji ma
do Ciebie dociera¢, zaréwno jesli chodzi
o metody, sposoby leczenia jak i roko-
wanie. Zastanoéw sie, ile chcesz wiedzie¢
na temat swojej choroby, swojego stanu
zdrowia? Czy chcesz wiedzie€ wszystko ze
szczegbtami? A moze chcesz wiedzie¢ jak
najmniej? Podejmij decyzje i poinformuj
o niej swoich bliskich, a przede wszystkim
swojego lekarza prowadzqcego i specjali-
stow, ktorzy sie Tobq zajmuijq.

Choroba nowotworowa to cigzka sytuacja
dla Ciebie, ale bgdz réwniez uwazny na po-
trzeby oséb najblizszych. Moze kto§ z Twojej
rodziny nie chce zna¢ szczegétow dotyczg-
cych Twojej choroby, gdyz moze to by¢ dla
niego trudne. Moze warto zapyta¢ ich, co
chcq wiedzie€ na temat Twojego samopo-
czuciq, leczenia, rokowan. Jesli dowiesz sie,
czego oczekujq Twoi bliscy, warto przeka-
zac takqg informacje osobom z personelu
medycznego, ktore sie Tobq opiekujq. Ta-
kie postepowanie na pewno pozwoli unik-
ng¢ wielu nieporozumien i napigc.

Jesli obecnie odbywasz wiele spotkan
z lekarzami czy innymi specjalistami za-
angazowanymi w Twoje leczenie, wazne
jest odpowiednie przygotowanie do spo-
tkan. Mozesz spisa¢ sobie wczesniej py-
tania, ktére chcesz zadac specjaliscie, np.
dotyczgce Twojego stanu zdrowia, plano-
wanego sposobu leczenia, sposobu przyj-
mowania i dawkowania lekéw, mozliwych
skutkach ubocznych terapii i innych waz-
nych dla Ciebie spraw zwigzanych z cho-
robq i leczeniem. Lekarze i inni specjalisci
sq na to przygotowani, nie krepuj sie wy-
ciqgngc listy z pytaniami, a nawet wzigé
ze sobg notes, zeby méc te odpowiedzi
zapisat. Dlaczego to takie istotne? Kiedy
jestedmy w stresie, czujemy lek przed tym,
co ustyszymy, nie zawsze odpowiednio
koncentrujemy sie na tresciach przekazy-

wanych nam przez lekarza. Czesto w ta-
kich sytuacjach nie pamigtamy doktadnie,
czego rozmowa dotyczyta, zapominamy
wazne szczegbty. Czasami pytania przypo-
minajq sie nam dopiero po wyjsciu z gabi-
netu i te najwazniejsze umykajq.

Podczas wizyt w gabinecie moze by¢ waz-
na obecnos¢ osoby Ci bliskiej. Po pierwsze
moze to stanowi¢ duze wsparcie podczas
trudnej rozmowy o rokowaniach, ale réw-
niez pozwoli na zapamietanie wielu rzeczy,
o ktérych bedzie mowa na wizycie. Dla-
czego? Tak jak wspominaliSmy wczesniej,
w trakcie stresu moze by¢ Ci trudniej zapa-
mietac szczegodty wizyty, a jesli bedzie Was
dwoje tatwiej odtworzy€ stowa kierowane
przez lekarza.

Jesli moéwimy o uczestnictwie w wizytach
bliskich Ci 0sbb oraz o ich wsparciu w trak-
cie Twojego chorowania, wydaje sig by¢
wazne, abyscie szczerze ze sobg rozma-
wiali. Méwienie o swoich obawach, lekach,
codziennych dolegliwosciach czy trudnych
myslach jest nieocenionym elementem
budowania relacji i dobrej komunikaciji nie
tylko podczas trudéw choroby.

Jesli moéwisz o swoich potrzebach, oba-
wach, lekach, moze warto o tym samym
porozmawiaé ze swoimi bliskimi. Jak oni
rozumiejg Twojg chorobe i to, co sig teraz
z Tobq dzieje? Jak sie czujq? Czego potrze-
bujg? Moze to by¢ bardzo wazne, szcze-
gdlnie wtedy, kiedy nasi bliscy opiekujq sie
nami 24 godziny na dobe, 7 dni w tygodniu,
przez dtugi czas. Ich zmeczenie, frustracja,
czasem nawet agresja stowna w naszym
kierunku ma jakies przyczyny. Warto o nich
porozmawiag.

Komunikacja to nie tylko rozmowa z bli-
skimi, ale tez rzetelna rozmowa ze spe-
cjalistami. Wazna jest szczero§€ moéwienia
o swoich objawach, ich natezeniu, loka-
lizacji, okolicznosciach, kiedy wystepujq.
Dlaczego? Tylko taki przekaz pozwoli od-
powiednio dobra¢ leczenie, ustali€¢ jego
efekty uboczne, poprawi¢ komfort Twojego
zycia.



Pamietaj!

W kontakcie z naszymi bliskimi czesto oczekujemy, zeby wiedzieli czego potrzebujemy,
domyslali sie naszych mysli czy zyczen. Pamietaj, ze dopoki nie powiesz czego oczekujesz,
jak sie czujesz drugiej osobie (nawet takiej, ktéra zna Cie kilkadziesiqt lat) bedzie jej trudno
zgadnqg, co sig dzieje i na czym w danej chwili Ci zalezy. Brak zrozumienia w potgczeniu
z uporczywymi dolegliwo$ciami daje nam wtedy jeszcze gorsze samopoczucie i frustracje.

Co mozesz wigc zrobi¢? Daj bliskim ,przepis na siebie”, swoistg ,instrukcje obstugi”. Na
czym ona polega? Kiedy boli Cig tak, ze nie jeste§ w stanie rozmawiag¢, nie masz wtedy
apetytu czy potrzebujesz spokoju i samotnosci, powiedz to bliskim, opisz jak sie wtedy
czujesz i jak chcesz zeby sie zachowywali w stosunku do Ciebie — to naprawde nie jest
trudne.

PRZYKtAD

Stanistaw obudzit si¢ dzi§ z bélem na 7 w 10 stopniowej skali. Bolg go kosci, kregostup,
nie jest w stanie zmieni¢ pozycji w tdzku. Zona Stanistawa namawia go, zeby zjadt
$niadanie i wstat, bo wedtug niej wtedy przestanie mysle¢ o bélu i nabierze sity. Stanistaw
zdenerwowany krzyczy na zone, ze nie ma sity ani wsta¢, ani jes¢, ze ma dosy¢ ciggtego
namawiania go do jedzenia i aktywnosci, kiedy tak go boli. Zona Stanistawa ma tzy
w oczach. Czuje sig¢ bezsilna i bezradna, ale i niedoceniana, bo przeciez chce poméc
mezowi jak tylko moze.

Co mégtby wedtug Ciebie zrobié¢ Stanistaw? Jak mégtby zwrocic si¢ do zony, zeby zadbaé
o swoje potrzeby, ale i nie ranié jej uczué i docenié to, co dla niego robi?

Zostawiam Ci tu jeden z mozliwych wariantéw. Przeczytaj go i sprobuj zastosowaé
w codziennym zyciu.

Stanistaw obudzit si¢ dzis z bélem na 7 w 10 stopniowej skali. Bolg go kosci, kregostup, nie
jest w stanie zmieni¢ pozycji w tdzku. Zona Stanistawa namawia go, zeby zjadt $niadanie
i wstat, bo wedtug niej wtedy przestanie mysle¢ o bélu i nabierze sity. Stanistaw méwi do
zony: Poprosze Cig o tabletke przeciwbolowg, ktorg przepisat mi lekarz. Bardzo bolg mnie
kosci i kregostup. Zebym miat site i ochote na jedzenie i wstanie z t6zka musi mnie przestaé
bole¢. Dzigkuje Ci za to $niadanie, zjem je jak tylko bél cho¢ troche odpusci. Chciatbym,
zebys$ teraz obok mnie usiadta, twoja obecnosé zawsze mi pomaga”. Zona Stanistawa
usiadta przy nim, a po pét godziny, gdy lek zaczgt dziata€, razem zjedli Sniadanie.

Zobacz jak bardzo te dwie sytuacje rézniq sie od siebie. Mozemy w ztosci jeszcze bardziej
potegowaé swoj bdl fizyczny i psychiczny, wptywajgc rowniez na samopoczucie bliskich
nam osoéb. Gdy jasno i krotko, ale szczerze powiemy o tym, co czujemy i co dla nas wazne,
nasze relacje z rodzing czy bliskimi bedq naprawde satysfakcjonujgce. Ty nie bedziesz
musiat ciggle walczy¢ o kontrole nad wtasnym zyciem, a rodzina bedzie miata poczucie
spetnienia w pomaganiu i bedzie sig¢ czuta doceniona.






Zaawansowane stadium choroby nowotworowej.
Problemy psychologiczne w sytuacji rezygnacji z leczenia
przyczynowego choroby i leczenia paliatywnego.

Leczenie podczas nawrotu choroby ma wiele postaci i zalezy od wielu czynnikéw, m.in.:

» od miejsca wznowy,

- ogdlnego stanu zdrowia,

- wczesniejszego leczenia.

Z pewnoscig wiesz, ze w przypadku raka gruczotu krokowego leczenie moze miec
posta¢, np. radioterapii, chemioterapii, hormonoterapii. Mozesz wzig¢ udziat rowniez
w specjalistycznych programach lekowych. W sytuacji choroby dochodzi réwniez do
takiego momentu, kiedy intensywne leczenie systemowe, ktére znasz z postepowania
po diagnozie czy po pierwszych nawrotach choroby, nie jest juz zalecane, nie przynosi
pozgdanych efektéw, a organizm jest mocno ostabiony. W takich sytuacjach czesto
leczenie przyjmuje forme opieki paliatywnej.

| Czym jest leczenie paliatywne?

Leczenie paliatywne wg. WHO (Swiatowe]j Organizaciji Zdrowia) to postepowanie, ktére
ma na celu ,poprawe jakosci zycia chorych iich rodzin w obliczu problemow zwigzanych
z nieuleczalng chorobq. Zapobieganie i tagodzenie cierpienia realizowane jest poprzez
wczesne wykrywanie, oceng i leczenie bdélu i innych objawdw fizycznych, a takze
rozwigzywanie problemoéw psychosocjalnych i duchowych”. Personel medyczny, ktéry
bedzie opiekowat sie Tobg w ramach leczenia paliatywnego ma przede wszystkim na
celu dba¢ o Twojq jakos¢ zycia w sytuacji choroby, skupia€ si¢ na Twoim zyciu, ceni¢
je, ale tez godzi¢ sie ze Smierciq, ktéra jest naturalnym procesem i dotyka kazdego
cztowieka. Kluczowym zadaniem jest tagodzenie cierpienia zaréwno fizycznego jak
i psychicznego przy jednoczesnym braku stosowania tzw. uporczywej terapii. Czesto
zespot opieki paliatywnej bedzie starat sie poméc Ci w problemach natury socjalne;j.
Bedzie wspierat Twojq rodzing zarbwno w czasie Twojej choroby, jak i wtedy, gdy Ciebie juz
zabraknie. Zespot ten sktada sig z wielu specjalistow: lekarzy, pielegniarek, fizjoterapeutow,
psychologéw, psychoonkologdw, dietetykéw i innych specjalistdw niezbednych do opieki
nad Tobg w czasie choroby.

Leczenie paliatywne czesto wigczano dopiero po zakonhczonym leczeniu przyczynowym,
o ktérym wspominalismy wczesniej, jednak warto pamietaé, ze obecnie opieki te
przeplatajq sie. Mozesz caty czas aktywnie sie leczy€, np. przyjjmowac chemioterapig, ale
potrzebowac specjalistycznej opieki paliatywnej w warunkach domowych, ze wzgledu na
chociazby uporczywe objawy uboczne stosowanej terapii.




poradnie Zespoty domowe
medycyny opieki paliatywnej
paliatywnej - hospicja domowe

OPIEKA PALIATYWNA

oddzaty
medycyny
paliatywnej

hospicja
stacjonarne

Wybrane formy opieki paliatywno-hospicyjnej w Polsce.

Poza przedstawionymi gtdownymi formami opieki paliatywnej wyréznia si¢ rowniez:
- dzienne osrodki opieki paliatywne;j,
- szpitalne zespoty wspierajqce,

« poradnie wsparcia dla rodzin chorych i osieroconych.

Formy te nie sqg finansowane ze $rodkéw publicznych. Najczesciej tworzqg je i finansujq
stowarzyszenia czy organizacje tworzqce hospicja domowe.

Dlaczego znajomo$¢ tych form opieki jest bardzo wazna? Opieka paliatywna stanowi
nieocenione zrédto wsparcia dla Ciebie i Twojej rodziny w sytuacji zaawansowanego
stadium choroby.




Co wiec warto wiedzie¢ o formach sprawowania opieki paliatywnej?

Poradnia medycyny paliatywnej to miejsce, do ktérego pacjenci udajg sie na
wczesniejszych etapach chorowania. W poradni medycyny paliatywnej spotkasz
najczesciej lekarza specjaliste medycyny paliatywnej, pielegniarke, ktéra tez moze
posiadaé specjalizacje z pielegniarstwa opieki paliatywnej oraz psychologa iflub
psychoonkologa. Do poradni medycyny paliatywnej warto zgtosi¢ sig, jesli jeste§ po
leczeniu chemioterapeutycznym i zmagasz sig z bélem i wymiotami, ale Twéj stan zdrowia
jest dos¢ dobry, samodzielnie przemieszczasz sie na wizyty lekarskie i potrzebujesz
okresowej kontroli lekarskiej albo konsultacji z psychologiem.

Hospicjum domowe to forma opieki kierowana dla chorych w zaawansowanym stadium
choroby. Wiekszo§¢ pacjentdw ma juz trudnosci w przemieszczaniu sie i opuszczaniu
witasnego domu lub nasilenie objawdéw wymaga czestszych wizyt domowych, niz jest to
przewidziane w ramach poradni medycyny paliatywnej. W sktad zespotu domowej opieki
hospicyjnej wchodzq lekarze, pielegniarki, psycholodzy, psychoonkolodzy, fizjoterapeuci,
ale réwniez w zaleznosci od potrzeb i placoéwki, kapelan, pracownik socjalny, dietetyk czy
wolontariusze. Zespét ma za zadanie opiekowaé sie chorym, ale réwniez i jego rodzing.
Niejednokrotnie opieka ta jest sprawowana nad rodzing réwniez po odejéciu chorego,
celem wsparcia w trudnym czasie zatoby. Opieka hospicyjna czesto sprawowana jest
24 godziny na dobe, przez 7 dni w tygodniu, by chory i jego rodzina czuli si¢ bezpiecznie,
a potrzeby i dolegliwos$ci chorego byty dobrze kontrolowane.

Oddziaty medycyny paliatywnej i hospicja stacjonarne to miejsca, gdzie kierowani
sq chorzy wymagajqcy pilnych interwencji leczniczych, bqdz nie ma u nich mozliwosci
przeprowadzenia pewnych procedur medycznych w warunkach domowych. Placowki
tego typu mogg stanowi¢ element tzw. opieki wyrgczajgcej, czyli miejsca gdzie pacjent
bedzie czut sig bezpiecznie, bedzie zaopiekowany w sytuaciji, kiedy rodzina chorego, jego
opiekun wymaga odpoczynku lub np. jest chory. Z hospicjow stacjonarnych korzystajg
rébwniez chorzy samotni, ktérych sytuacja rodzinna uniemozliwia sprawowanie opieki
w domu lub gdy taka jest wola osoby chorej i chce w takiej placéwce przebywac.

Zapytaj swojego lekarza prowadzqcego czy z Twoim aktualnym stanem zdrowia masz
sie zapisa¢ do poradni medycyny paliatywnej, hospicjum domowego, hospicjum
stacjonarnego lub na oddziat medycyny paliatywnej. Lekarz bedzie musiat wypisaé
Ci skierowanie do takiej poradni czy placéwki. Sprawdz lub popros osobe bliskq, by
sprawdzita dostgpnos¢ takich placéwek w okolicach Twojego miejsca zamieszkania.
Wizyty w poradni medycyny paliatywnej sq refundowane ze srodkéw NFZ (Narodowego
Funduszu Zdrowia) i sg bezptatne. Na stronie https:[/zip.nfz.gov.pl/GSL| znajdziesz
wykaz placéwek posiadajgcych kontrakt z NFZ w ktérych mozesz szuka€ pomocy.







° Podsumowanie

Sytuacja nawrotu choroby lub zakonczenia leczenia przyczynowego nowotworu nie
zawsze oznacza najgorsze. Nie jest prawdgq, ze medycyna i system opieki zdrowotnej
nie moze Ci juz nic zaoferowaé. Najwiekszym wsparciem, jakie mozesz dosta¢ to
~wspobttowarzyszenie” Tobie i Twojej rodzinie w sytuacji choroby, na kazdym jej etapie,
bez wzgledu na decyzje dotyczqce leczenia jakie podjgtes. Poczucie bezpieczenstwa
i niemal codzienny kontakt ze specjalistami jest nieocenionqg pomocq. Wazng moze
by¢ dla Ciebie $wiadomos¢, ze Twoja rodzina takze uzyskuje specjalistyczne wsparcie.
Sam mozesz poczu¢ sie spokojniejszy i wszystkie swoje sity skupi€ na radzeniu sobie
z chorobq i poprawie swojego samopoczucia.

PAMIETAJ!

1. Méw o swoich oczekiwaniach dotyczqcych leczenia i proponowanej terapii.

2. Pytaj o swéj stan zdrowia, rokowania, mozliwe mechanizmy dziatania choroby.

3. Masz prawo do spokoju, dobrej jakosci zycia, a takze czasu do oswojenia sig
z zaistniata sytuacjq.

4. Rozmawiaj z rodzing o swoich zyczeniach dotyczgcych aktualnego zycia czy sytuaciji
odchodzenia i §mierci.

5. Opieka hospicjum domowego, stacjonarnego lub poradni medycyny paliatywnej
poprzez leczenie objawéw choroby i wsparcie psychologiczne jest elementem
pomocy i poprawy jakosci Twojego zycia w chorobie. Nie wahaj sie rozmawiaé
z psychologiem czy psychoonkologiem o swoich obawach, myslach, np.

o umieraniu czy utracie nadziei! Sytuacja nawrotu choroby czy zaprzestania
leczenia przyczynowego to kryzys, podczas ktérego potrzeba wsparcia i rozmowy
jest naturalna, a spotkanie z psychologiem nie powinno mieé nic wspélnego

z diagnozg zaburzen czy choréb psychicznych.




Opracowanie:
dr n. med. Anita Sikora-Szubert
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