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WSTEP

Nowotwory neuroendokrynne (NEN, z ang. neuroendacrine neoplasms, inaczej
guzy neuroendokrynne — NET, z ang. neuroendocrine. tumors) naleza do niezwykle
zroznicowanej grupy - guzéw, o0 dynamicznym, prawie siedmiokrotnym wzroscie
zachorowan w_ostatnim trzydziestoleciu i roznym rokowaniu: od wieloletnich przezy¢
w' przypadku: dobrze zréznicowanych guzow do kilku miesiecy w przypadku bardzo
agresywnych rakow neuroendokrynnych. Objawy kliniczne sa niecharakterystyczne
i czesto towarzysza innym, duzo powszechniejszym chorobom uktadu pokarmowego.
Niestety. jest to przyczyna pdznego rozpoznania tych nowotworow. Objawy mogg by¢
Zwigzane z substancjami czynnymi wydzielanymi przez nowotwor, dajacymi okreslony
zespot chorobowy, i/ lub z masg nowotworu w przypadku zmian niewydzielajacych,
ktore dominujg wsrod rozpoznanych NEN (75-85% wszystkich przypadkow GEP-NEN ~
ang. . gastroentero-pancreatic . neuroendocrine  neoplasms, = zotadkowo-jelitowo-
-trzustkowychnowotwordw neuroendokrynnych). Roznorodno$¢ wsrod tych nowotworow,
ich stosunkowo rzadkie wystepowanie i mata liczba specjalistow zajmujacych sie'tym
typem guzow oraz czgsto opoznione rozpoznanie sq zrodiem duzego stresu dla pacjenta.

dr Agnieszka Kolasiriska-Cwikia

Diagnoza choroby nowotworowej wywotuje kryzys w zyciu kazdego cztowieka. Dotyka
zarowno 0sobe chorg, jak i jej bliskich, poniewaz sprawia, ze zmienia sie funkcjonowanie
catej rodziny. Informacja o chorobie nowotworowej wyrywa czfowieka z bezpiecznego
dotad Swiata, burzy dotychczasowy porzadek zycia. W dotkliwy sposob narusza poczucie
bezpieczenstwa, wyzwala trudne emocje i stawia przed nowa, nigznang droga zyciowa.
W obliczu silnego poczucia zagrozenia u chorego pojawia sie wiele intensywnych emacji
i'zachowan, kidre moga by¢ trudne do zrozumienia i zaakceptowania przez najblizszych.
Towarzyszenie drugiej 0sobie w chorobie wymaga poznania jej jako czfowieka. Spotkanie
zdrowego z chorym to dla obydwu stron wyzwanie, do ktérego potrzeba przygotowania
ze szczegolng wrazliwoscia | uwaga na zmieniajgce sie reakcje chorego i wiasne.

Cztowiek w. chorobie boi sie Smierci, bolu, cierpienia, zniedofeznienia, utraty pozycji
Zyciowej, erotycznej, zawodowej, towarzyskiej itp. Boi si¢ tez 0 Swoj prestiz, jak zachowa
sig w.chwili cierpienia i w obliczu Smierci. Choroba stawia go w obliczu tajemnicy swojego
ciafa, nie wie on, €o Si¢ z nim dzieje, jakie jeszcze niespodzianki ze Strony wfasnego ciala
moga go spotkac, ciafo staje Sie niepostuszne, grozne, tajemnicze.

Antoni Kepiriski
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PACJENT W OBLICZU CHOROBY NOWOTWOROWEJ

Diagnoza choroby nowotworowej to proces, ktory rozpoczyna sie podejrzeniem
w wyniku pojawiajgcych sig objawdw, obejmujacy nastepnie badania diagnostyczne
az do postawienia diagnozy. Diagnoza nowotworu neuroendokrynnego czesto
poprzedzona jest wielomiesiecznymi, a nawet wieloletnimi dolegliwosciami, ktore
dotej pory nie zostaty trafnie zdiagnozowane. Rozpoznaniu choroby nowotworowej
zawsze towarzyszg silne emocie.

Cztowiek, ktory do tej pory byt zywicielem rodziny, czesto musi przej$¢ na
dtugoterminowe zwolnienie lekarskie. Rodzice, ktorzy opiekowali sig dzie¢mi,
na rzecz bycia pacjentem. Gztowiek z diagnozg nowotworu neuroendokrynnego
z dnia na dzien wchodzi w nowa, nieznang do tej pory role, ktéra w rozny sposab
wptywa na dotychczas petnione przez niego funkcje w zyciu i ogranicza je.

Subiektywne poczucie zagrozenia, bycia innym, utraty kontroli nad wtasnym
zyciem i lek o nie powoduja, ze jestes jak nagi krol, ktory odstania wszystkie swoje
najbardziej skrywane emocje, mysli i zachowania. A czasem, zeby nie obnazyc sie
do konca, chowasz sie za maskg nieuswiadomionych mechanizmow obronnych
i poczuciem, ze ,wszystko jest w porzadku”.
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EMOCJE W CHOROBIE NOWOTWOROWEJ

Pierwszym stanem, ktorego mozesz do$wiadczy¢ po ustyszeniu diagnozy, jest
zazwyczaj szok, niedowierzanie. Emocija, ktora pojawia sie pierwsza i utrzymuje
najdtuzej ze wszystkich przez Ciebie odczuwanych, to lek. Jest odpowiedzig
na zagrozenie, zachwianie Twojej dotychczasowej rownowagi zyciowej, na
niepewnosc. Jest rowniez odpowiedzia na obraz choroby, ktory w danym
momencie tworzysz. W rozpoznaniu nowotworu neuroendokrynnego Twoj
lek moze by¢ spotegowany przez informacje, ze choroba jest rzadka, czesto
rozpoznawana w zaawansowanym stadium, a tym typem nowotworéw zajmuje
sig dos¢ mata liczba specjalistow.

PAMIETAJ!

Budujesz obraz choroby na podstawie obiegowych informacji,
doswiadczenia innych os6b, czesto nie majac rzetelnej wiedzy medycznej,
umiejetnosci wtasciwego interpretowania wynikow ani weczes$niejszych
doswiadczen osobistych z choroba.

* Fizjologiczny lek petni w organizmie cztowieka funkcje ostrzegawcza.
Nieznaczny jego poziom moze petni¢ funkcje mobilizacyjna.

e Zbyt wysoki poziom leku powoduje dezadaptacje, niemoznos¢ podejmowania
jakichkolwiek dziatan i utrudnia radzenie sobie z choroba.

» (0d strony psychicznej lek objawia sie: niepokojem, uczuciem napigcia
i zagrozenia.

e Obszarbehawioralny obejmuje: niepokdj ruchowy, pobudzenie psychoruchowe
lub ostupienie, drzenie rak, problemy z zasnigciem, koszmary senne.

* Objawy wegetatywno-somatyczne leku to: kofatanie serca, wzmozona
potliwos¢, przyspieszony oddech, suchos¢ w jamie ustnej, czucie ,kluchy
w gardle”, bole brzucha, biegunka, podwyzszone cisnienie krwi.

e Lek zaburza procesy myslenia. Prowadzi do niewtasciwej oceny sytuaciji,
wyolbrzymiania i doszukiwania sig czego$, czego nie ma, skracania dystansu
do wielu sytuacji zyciowych i samego siebie, podatnos$ci na sugestie
i bezkrytyczne przyjmowanie tego, co mowig inni.

*  Lek poteguje uczucie bezradnos$ci i zagrozenia.

* Pod wptywem silnego leku wzmaga sie subiektywne odczuwanie bolu.



e Zaburzenia lekowe rdznig sie od lgku fizjologicznego przede wszystkim tym,
e s3 uporczywe, nawracajg, a ich sita jest znacznie wigksza niz obiektywnie
istniejgce zagrozenie.

*  (dylek zawtadnie naszym zyciem, tracimy wole walki, watpimy w skutecznos¢
przyjmowanego leczenia.

* Nauczenie sig odrozniania leku jako fizjologicznej reakciji na trudng sytuacije
zyciowa od leku o charakterze patologicznym wymaga pomocy psychologa
i/lub psychiatry.

* Leczenie leku polega na stosowaniu odpowiednich lekow.

e Lek mozna rowniez skutecznie leczyC poprzez korzystanie ze wsparcia
psychologicznego w formie psychoedukacii, terapii poznawczo-behawioralne;
czy zajecC relaksacyjnych.

PAMIETAJ!

Nieleczony lgk staje si¢ wiezieniem, w kiorym czujesz sig samotny
i nierozumiany przez nikogo. Nie pozwol, by wszystkie Twoje dziatania
byty zdominowane przez lgk. Postaraj sie skupia¢ na aktualnych zadaniach
i swoich potrzebach. Réb chociaz mate kroki, ale do przodu. Lek hamuje,
a czesto nawet namawia do ucieczki.

Obok leku nierzadko pojawia sig zto$¢ i uczucie gniewu. Sg to reakcje uczuciowe
na przeszkode, nieprzewidziane trudnosci w zyciu. Twoja zfoS¢ czesto moze
by¢ skierowana na osoby, ktorym do tej pory zgtaszate$ niepokojace objawy
i ktore w Twoim mniemaniu zbagatelizowaty te dolegliwosci. Mozesz odczuwac
ztosC i gniew na lekarzy, na pana Boga, na bliskich. Mozesz przezywac zal, ze
nie zostate$ wczesniej prawidtowo zdiagnozowany. Mozesz ztosci¢ sie takze
na siebie, upatrujgc w swoim postepowaniu przyczyn zachorowania. Wowczas
emocja, ktorg mozesz przezywac, jest poczucie winy.

Kolejng emocja, ktora moze towarzyszy¢ Ci po rozpoznaniu choroby, jest
przygnebienie, rozumiane jako dfugotrwaty stan smutku. To przykra reakcja
uczuciowa, bedaca odpowiedzia na utrate waznych dla Ciebie wartoSci.
Przygnebienie czesto jest objawem depresji.
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PAMIETAJ!

Przezywanie trudnych emocji w sytuacji zagrozenia zdrowia i zycia jest
czym$ naturalnym. Moga one stanowi¢ site mobilizacyjng do czynnego
uczestniczenia w procesie leczenia. Z jednej strony mogq byé zrédiem
energii i aktywnosci, a z drugiej — dziata¢ obezwiadniajaco i demobilizujaco.
Zawsze zdrowiej jest przezywac i konfrontowaé sie z emocjami, niz je
tiumié i udawacé, ze wszystko jest w porzadku.

Jak mozesz sobie radzi¢ z trudnymi emocjami w sytuacji choroby:

» Daj sobie czas, nie zaktadaj, ze od razu znajdziesz rozwigzanie wszystkich
swoich problemow.

e Stworz realny plan rozwigzywania problemow.

» Nie traktuj choroby jak tajemnicy — wowczas wyda Ci sig jeszcze grozniejsza.

*  BadZrealnym optymistg — patrz na problemy w sposob realny, a nie zyczeniowy.

e Skorzystaj z wczesniejszych sposobow radzenia sobie z trudnymi sytuacjami.

*  Wyrazaj emocje, mow o swoich trudnosciach.

e Otworz sig na pomoc innych ludzi.

e /atroszcz sie 0 swoje podstawowe potrzeby.

*  Nie rezygnuj z drobnych przyjemnosci.

e Zadbaj o relaks.

* Pomysl o wszelkich dostgpnych metodach i osobach mogacych wptynac
korzystnie na Twdj stan psychiczny.

*  Nie wstydz sie skorzystac¢ z pomocy psychologa czy psychiatry.

DEPRESJA W CHOROBIE

Im wigcej doswiadczasz cierpienia fizycznego i psychicznego, smutku,
przygnebienia, poczucia braku nadziei i leku, tym wigksze prawdopodobienstwo
wystapienia u Ciebie depresji.

PAMIETAJ!
Kazdy moze zachorowaé na depresje. Depresja to nie ,,stabo$¢ charakteru”.



Psychologiczne czynniki, na ktére maja wptyw indywidualne predyspozycje
cztowieka do przezywania emocji i radzenia sobie ze stresem:

e poczucie zagrozenia,

e brak dostatecznej informacji o aktualnym stanie zdrowia,

e predyspozycje osobowosciowe,

* brak wsparcia ze strony bliskich,

e utrata samodzielnosci,

* niemoznosc¢ petnienia dotychczasowych funkciji spotecznych i zawodowych,
e nieporadzenie sobie z kryzysami w przesztosci,

e trudnosci w komunikaciji z personelem medycznym,

e obserwacja cierpienia u innych pacjentow,

e trudna sytuacja socjoekonomiczna.

Do czynnikow pozapsychologicznych, ktére moga wptywaé na ryzyko
wystapienia depresiji, zaliczamy m.in.:

* wiek (Szczegolnie narazone sg osoby starsze),

e zmiany organiczne spowodowane chorobg (np. nowotwory gtowy, szyi czy
trzustki),

* niewtasciwie kontrolowany bol przewlekty,

* negatywne skutki procesu leczenia (przewlekte cierpienie, niepetnosprawnosc),

e odlegte nastepstwa zabiegdw chirurgicznych,

e stosowanie niektorych lekow.

Zachowania, ktére moga sprzyja¢ wystapieniu depresji:

e budowanie czarnych, zagrazajacych scenariuszy dotyczacych przysztosci,
e prak umiejgtnosci odpoczywania, relaksowania sie, redukowania stresu,

e tlumienie emocii,

e dfugotrwate zaprzeczanie sytuaciji, w ktorej sig znalezlismy,

* myslenie w kategoriach czarno-biatych: albo dobrze, albo Zle,
 nieidentyfikowanie sig z procesem leczenia.

PAMIETAJ!

Depresja jest choroba, ktéra dotyczy umystu i emocji. Nasilona, moze
dotyczy¢ réwniez ciata.
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Zdarza sig, Ze nasi bliscy, lekarze czy opiekunowie przypisuja objawy depresiji
chorobie nowotworowej. Uznaja, ze sg one adekwatne do Twojej sytuaciji: ,Przeciez
jest chory, to z czego ma sig cieszy¢”. Zaburzenia apetytu, snu, ostabienie, brak
motywacji do dziatania czy utrate zainteresowan traktujg jako naturalne w chorobie
nowotworowej — moze tak byc, ale nie musi.

Wazne, zeby nie lekcewazy¢ depresji. Gztowiek nig dotknigty niepotrzebnie cierpi.

¢ Nierozpoznana depresja utrudnia podjecie waznych decyzji.

e Utrudnia przestrzeganie zasad przyjmowanego leczenia, czyniac go jeszcze
trudniejszym i ucigzliwszym.

e Brakmotywacji do walkiz chorobg wywotuje poczucie beznadzieii bezradnosci.

Podstawowymi objawami depresji sa:

< obnizony nastroj— gtownie smutek, przygnebienie, rezygnacija, ktore towarzyszg
choremu przez wiekszo$¢ czasu,

 utrata zainteresowan i odczuwania przyjemnosci (anhedonia) — to, co wczesnigj
chorego cieszyto, sprawiato przyjemnosc, teraz jest obojetne,

¢ spadek aktywnoSci zyciowej — chory jest przewlekte zmeczony, spowolniaty,
apatyczny, przejawia niechec do dziafania lub jest nadpobudliwy.

Dodatkowe objawy depresii to:

e zaburzenia snu — plytki, przerywany sen lub nadmierna sennosc,

* silne leki,

e brak apetytu i utrata masy ciata,

e zaburzenia koncentraciji,

 brak energii, uczucie ciggtego zmeczenia,

e nadmierna drazliwo$¢, agresja,

e niska samoocena,

* uczucie beznadziei, pesymistyczne widzenie przysztosci,

¢ bole somatyczne niewynikajace z choroby,

e spadek libido,

e irracjonalne wyrzuty sumienia lub poczucie nadmiernej, nieuzasadnionej winy,

* nawracajace mysli o Smierci lub samobojstwie (lub jakiekolwiek zachowania
samobojcze).



PAMIETAJ!

0 epizodzie depresyjnym mozemy mowié, gdy podstawowe objawy
utrzymuja sie diuzej niz dwa tygodnie.

W chorobach NET objawy depresji mogq by¢é maskowane przez objawy
fizyczne. Silny bél, przewlekie zmeczenie, brak sit potrafia zdominowaé
zagrazajace symptomy emocjonalno-psychiczne. Dlatego wazne jest
konsultowanie wszystkich niepokojacych dolegliwosci z lekarzem, by nie
ulec przekonaniu, ze musisz sig tak czué.

Leczenie depresji polega na stosowaniu odpowiednich lekow. Mozna jg rowniez
skutecznie leczy¢ poprzez psychoterapig lub potgczenie tych dwoch metod.

Jak najszybsze zgtoszenie sig 0 pomoc do lekarza psychiatry i/lub doswiadczonego
psychoterapeuty i rozpoczecie leczenia daje mozliwo$é na stosunkowo szybka
poprawe samopoczucia.

Nazwanie emocji i ujawnienie mysli zwigzanych z chorobg daje mozliwos$¢
odzyskania motywacji i nadziei.

Depresja jest jak ztodziej! Kradnie nam rados$¢ zycia i cenny czas!

MECHANIZMY OBRONNE

Zeby poradzi¢ sobie z objawami depresji i kryzysem oraz zaadaptowaé sie
do sytuacji choroby, uruchamiamy mechanizmy obronne. Do najczgstszych
mechanizmow obronnych pojawiajacych sie w odpowiedzi na zagrazajaca
sytuacje zyciowg naleza:

e zaprzeczenie, ktore polega na negowaniu faktu istnienia choroby,

e ttumienie — mowienie o braku lgku czy obaw, gdyz jest sie na wszystko
przygotowanym,

* wyparcie — niecheé¢ do informacji 0 swojej chorobie, che¢ zapomnienia, ze
jest sie chorym,

e projekcja — przenoszenie leku na inny organ niz ten objety chorobg
nowotworowa,

¢ racjonalizacja— szukanie rozsadnych argumentow dla obserwowanych objawow
lub zdarzen w celu ukrycia przed samym sobg ich prawdziwej przyczyny.
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PAMIETAJ!

Mechanizmy obronne nie s3 przejawem niecheci, braku kultury czy zasobow
intelektualnych. Stanowia automatyczng reakcje na zagrozenie, ktorego
nie mozna uniknaé, i sq nastawione na zmniejszenie lub wyeliminowanie
przykrych emogc;ji.

ZDROWE MYSLENIE

Rozpoznanie choroby nowotworowej wigze sig¢ z bardzo duzym obcigzeniem
psychicznym. Zaréwno Ty jako pacjent, jak i Twoja osoba wspierajgca narazeni
jestescie na dziatanie silnych emocji. Zazwyczaj nie przychodzi nam do gtowy,
ze w takiej sytuacji moglibySmy czuc sie lepiej. Tymczasem mozemy miec realny
wplyw na poprawe Swojego samopoczucia psychicznego i emocjonalnego pomimo
trudnej sytuaciji, jakg jest choroba. Zmiana postawy psychicznej moze polepszy¢
jako$¢ naszego zycia. Czesto dzieje sig tak, ze poprawa naszego funkcjonowania
emocjonalnego przektada si¢ na lepsze funkcjonowanie catego organizmu.

To nie fakty nas denerwujg, smucg, ztoszcza! To my sami sig ztoScimy, smucimy
czy denerwujemy poprzez swoje mysli o tych faktach!

Sposob, w jaki powstajg nasze emocje, mozemy przedstawic jako schemat ABCD:
A - sytuacja

B — nasza szczera mys$l, przekonanie o A

C - emocje

D - dziatania, odczucia z ciata

Zawsze pierwsza pojawia sie sytuacja — realna lub jako obraz, wyobrazenie
w naszej gtowie. Nastepnie oceniamy te sytuacje, tworzac przekonanie na jej
temat. | dopiero po ocenie sytuacji pojawiaja sie emocje. Wywotujg odczucia
z ciafa oraz mobilizujg nas do dziatania lub demotywuja.

(Czesto nie mamy wplywu na zmiang faktow, ale zawsze mozemy mie¢ wplyw na
zmiang przekonania na ich temat.

Wiele naszych bolesnych emocji wynika z niezdrowego myslenia.

Zdrowe, petne nadziei myslenie poprawia jako$¢ zycia. Nie oznacza to, ze nie mamy
prawa by¢ smutni czy sig bac. To naturalne, ze doSwiadczamy roznych emocii.



Zdrowe myslenie — w przeciwienstwie do pozytywnego, ktore zakfada, ze wszystko
bedzie dobrze — realnie ocenia rzeczywistos¢ i dopuszcza do $wiadomosci, ze
,NiCZego nie ma na pewno”.

Zdrowe myslenie opiera sig na zatozeniu: ,,Jeszcze moze by¢ dobrze, moze byc lepiej,
moge zrobi¢ to, co jestem w stanie realnie zrobi¢, by pomac, a nie przeszkadzac”.

Zdrowe mySlenie musi spefnia¢ kilka warunkéw. Wedfug Maxie C. Maultsby’ego
istnieje pie¢ zasad zdrowego myslenia, dzieki ktorym mozna sie przekonac,
czy sposob naszego mysSlenia stuzy nam, czy wrecz odwrotnie — ostabia nasze
mozliwosci zaradcze.

1. Zdrowe myslenie jest oparte na faktach.
2. Zdrowe myslenie chroni moje zycie i zdrowie.
3. Zdrowe my$lenie pomaga mi osiagac blizsze i dalsze cele.

4. Zdrowe mys$lenie pomaga mi unika¢ konfliktow z innymi lub rozwigzywac te
najbardziej niepozadane.

5. Zdrowe myslenie pomaga mi si¢ czu¢ tak, jak bym sie chciat czu¢ w sytuacii,
w ktorej jestem, bez naduzywania jakichkolwiek substancii.

Jak mozesz sprawdzi¢, czy Twoje mysli sg zdrowe?

Zamien pie¢ zasad zdrowego myslenia na pie¢ pytan zdrowego myslenia
i zastosuj je do kazdej absorbujacej Cig mysli.

Jesli uzyskasz trzy negatywne odpowiedzi, niech to bedzie dla Ciebie sygnat, ze
mys$l, w ktorg wierzysz, moze zabiera¢ Ci energi¢ do dziafania.

Zdrowe mysli spetniajg co najmniej trzy z pieciu zasad zdrowego myslenia.

PAMIETAJ!
Kazdy z nas jest w stanie nauczy¢ sie zdrowo mysle¢!

ROLA WSPARCIA W CHOROBIE

Przewlekta choroba neuroendokrynna to nowa sytuacja w zyciu Twoim i Twoich bliskich.
Jest Zrodiem niepewnosci, obaw przed nieznanym, nie da si¢ zaplanowac. Masz prawo
obawiac sie tego, czego do tej pory nie doswiadczytes. To naturalna reakcja. Zaburzenia
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emocjonalne, ktorych mozesz doswiadczac w trakcie procesu leczenia, zabierajg cenng
energie, ktdrg warto przekierowa¢ na dziatania zwigzane z tym leczeniem. Dlatego
wazne jest, by$ nie musiat zmagac sie ze swojg trudng sytuacja sam. Warto powiedzie¢
0 swoim stanie zdrowia rodzinie, przyjaciotom czy znajomym.

* Glosne wypowiedzenie tego, co ustyszates od lekarza i co myslisz na ten
temat, moze pozwoli¢ Ci na roztadowanie nagromadzonego napigcia.

e Jesli na to pozwolisz, Twoi bliscy i znajomi moga stac sie dla Ciebie waznym
Zrodtem wsparcia emocjonalnego oraz praktycznej wiedzy zwigzanej
Z postepowaniem w czasie Twojej choroby.

e Rozmowa z nimi moze zapewni¢ Ci bezpieczenstwo i poczucie, ze w tym
trudnym czasie nie jeste$ sam.

e Szczera rozmowa z bliskimi pozwoli Ci trafnie formufowac swoje oczekiwania
wobec nich, a im — lepiej zrozumie¢ Twoje potrzeby.

» Jesli pozwolisz, by inni uczestniczyli w Twoim zyciu, moze sie okazac, ze kto$
z boku widzi inne mozliwosci pomocy Tobie.
e Im wigcej 0s0b wie o Twojej chorobie, tym wieksze stanowi zrodto wsparcia.
» Jesli kto$ ze wspierajacych poczuje sig zmeczony lub bedzie musiat zajac sie
w danym momencie czyms$ innym, inna osoba bedzie mogtfa go zastapic.
e W sytuacji choroby milczenie moze pozbawi¢ Cig wsparcia ze strony tych,
ktorych najbardziej potrzebujesz.

e Twoja rodzina i bliscy czuja, gdy co$ jest nie w porzadku. Nie kaz im sie
domyslag, co si¢ z Tobg dzieje. Oni tez sig martwia.

 Jesli masz dzieci, poinformuj ich 0 swojej chorobie. Dzieci czuja, ze dzieje sig co$
trudnego. Zamiast fundowac im porcje strachu, powiedz, ze chorujesz. Pamietaj,
aby wytlumaczyc¢ dziecku sytuacje w zrozumiaty dla niego sposab. Nie pozwol, by
jego przypuszczenia staly sie negatywne i przestonity wszystkie inne mysli.

« Nie traktuj wsparcia bliskich jak poswigcenia. Skoro sg przy Tobie i pomagaja,
to znaczy, ze tak chca. Oni tez mogq zadecydowac, jaka role chcg odgrywac
w Twoim zyciu.

» Dzieki temu, Ze poinformujesz otoczenie o0 swojej chorobie, mozesz zapobiec
rozpowszechnianiu plotek na temat swojego stanu zdrowia.

» Kazdy z nas jest czescig wigkszej spotecznosci, dlatego nie warto zatajac faktu
choroby przed tymi, ktorych spotykasz na co dzien, przy rdznych okazjach,
w pracy, w sklepie.

* |m wieksza grupa wsparcia, tym wiecej korzysci dla Ciebie.

e Decyzja, komu i co powiesz, nalezy do Ciebie.

e Szczera i jasna komunikacja pozwoli Ci na skierowanie energii i uwagi na
proces leczenia. Unikniesz niezrozumienia i rozpraszania uwagi domystami.



Choroba przewlekta charakteryzuje sig czasem ciszy i nawrotow. Jest czas, kiedy
Twoje leczenie przynosi efekty i zaczynasz dostrzega¢ mozliwo$¢ powrotu do
zdrowia. Kiedy indziej cierpienie i skutki uboczne terapii sg tak dotkliwe, ze Twoja
wiara mocno podupada. Zastanawiasz sig nad sensem dalszego leczenia. Mozesz
zacza¢ watpic w jego powodzenie. Wowczas mozesz odczuwac wzmozony
niepokdj, przygnebienie i poczucie bycia niepotrzebnym. JesSli masz system
wsparcia, to nie jestes sam. Mow o tym, ze tracisz sit¢ i Twoja nadzieja zaczyna
gasnac.

PAMIETAJ!

Niezaleznie od tego, jakie s skutki uboczne procesu leczenia, przez ktére
przechodzisz, nakierowane jest ono na poprawe Twojego stanu zdrowia.
Nie podejmuj wiec walki z terapia. Wspomagaj ja swoim nastawieniem,
a walcz z choroba! Zdecyduj, jak chcesz te droge przechodzi¢. Mozesz
mieé¢ na nia znaczacy wptyw. Nie rob wszystkiego. Zréb to, co w danym
momencie jest mozliwe.

BLISCY W OBLICZU CHOROBY NOWOTWOROWEJ

Osoba wspierajaca to taka, ktdra jest blisko chorego i ktdrg chory wybiera na
towarzysza w procesie choroby i leczenia.

W sytuacji kiedy choruje jeden z cztonkow rodziny, pozostata jej cze$S¢ staje sie
opiekunem pierwszej linii. Z dnia na dzien poszczegolne role cztonkow rodziny
ulegaja zintensyfikowaniu lub dezintegracji. Zamiana rol wymaga czesto przejecia
obowigzkow i odpowiedzialno$ci za chorego. Czesto w efekcie jedna osoba ma
poczucie straty, a inne odczuwajg nadmierne obcigzenie obowigzkami. Pojawienie
sie choroby w rodzinie zaktoca jej cztonkom snucie planow na przysztosc.

Jako osoba wspierajaca mozesz doSwiadcza¢ — podobnie jak pacjent — kolejnych
etapow adaptaciji do choroby nowotworowej. Mozesz przezywa¢ podobne emocije,
takie jak zfoSC, gniew, lek, rozzalenie czy poczucie winy. Wszystkie sg czym$
naturalnym. Bycie 0sobg wspierajaca nie pozbawia Cig bycia cziowiekiem. Emocje s3
sygnatem, ze cos jest dla Ciebie trudne. Moga by¢ informacija, ze sam potrzebujesz
pomocy, zwfaszcza gdy opieka nad chorym zaczyna przestaniac Gi caty Swiat.
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Swojg obecnoscig wyrazasz troske o pacjenta. Potwierdzasz, ze osoba chora jest
dla Ciebie wazna i pragniesz jej pomaoc. Dzigki temu, Ze pozostajesz przy chorym,
dajesz mu do zrozumienia, Ze nie jest sam.

e Rozmowa z chorym jest wyrazem Twojego zainteresowania jego problemem.
e Poprzez rozmowe mozesz roztadowaé napiecie.

» Dzieki rozmowie mozesz poznac potrzeby chorego.

e Poprzez rozmowe mozesz dodac bliskiemu sit do leczenia.

* Rozmawiajac z chorym, mozesz potwierdzi¢ wtasne uczucia wzgledem niego.

PAMIETAJ!

Unikajac rozmowy, nie ukryjesz swoich emocji. Przeciwnie, tym sposobem
wzmocnisz wiasng bezsilno$¢. Rozmowa z pacjentem to klucz do poznania
jego potrzeb i oczekiwan wobec Ciebie.

Rozmowa nie boli! To naturalne, ze wolimy podejmowac przyjemne i fatwe tematy
dotyczace zycia, niz rozmawia¢ o tak powaznych problemach, jak choroba
nowotworowa, ktéra moze nam sie kojarzy¢ z cierpieniem i $miercig. Ale w zyciu
kazdego z nas moze przyjs¢ taki moment, kiedy bedziemy musieli zmierzy¢ sie
z chorobg kogo$ bliskiego. Wsparcie pacjentow przewlekle chorej moze dawaé
jej silng motywacje do walki. Dla wielu pacjentéw wsparcie w chorobie oznacza
pomoc w codziennych czynno$ciach, a dla co trzeciego — po prostu rozmowe.

Jak rozmawiac z pacjentem?

 Zapewnij chorego 0 swojej gotowosci do pomaocy, jesli rzeczywiscie chcesz pomac.

e @dy chory odmawia pomocy, nie wywieraj na nim presji. Po prostu powiedz,
w jakich sytuacjach moze na Ciebie liczy¢.

¢ Stuchaj, co mo wi chory.

o W sytuacji kiedy nie wiesz, jak rozpoczac¢ rozmowe, pozwol, by pierwsza mowita
osoba chora.

 Stuchaj uwaznie, upewniajac sie, czy dobrze rozumiesz intencje pacjenta.

 Nie doradzaj ani nie staraj sig kontrolowac rozmowy.

 Daj choremu szanse na ujawnienie swoich emocii.

* BadZszczery. Swoje uczucia wyrazajjasno i szczerze. Nie unikaj mowienia o wiasnym
leku. W ten sposob pokazesz choremu, Ze nie jest odosobniony w swoim niepokoju.



¢ Formutuj mysli za pomocg komunikatu ,ja”, np.: ,Martwig sig, kiedy nic nie mowisz”.

* Nie lekcewaz strachu chorego.

 Jedli pacjent mowi wprost o swoich obawach, nie bagatelizuj ich.

e Niektorych chorych razi, gdy rozmowca lekcewazy ich leki, puentujac je
stwierdzeniem: ,Nie przesadzaj, wszystko bedzie dobrze”.

e Powstrzymaj si¢ od komentarzy w stylu: ,Wcale nie wygladasz na chorego”.

¢ Nie koncentruj sig tylko na chorobie.

 Poruszaj tematy, ktore do tej pory zawsze wspolnie omawialiScie, pytaj go o rade
w istotnych dla Ciebie kwestiach.

 Podczas kontaktu z chorym staraj si¢ zachowywac tak jak zwykle.

 Daj choremu odczuc, ze w Waszych relacjach nic sig nie zmienito.

 Jednoczesnie uwaznie obserwuj rozmowce. Jesli zauwazysz, ze kiory$ z wybranych
przez Ciebie tematéw mu nie odpowiada, nie brnij dalej.

e Upewnij sig, e pacjent chce poinformowac innych o swojej chorobie.

 Jedli chory postanowit, ze nie chce nikogo powiadamiac o swoim stanie, uszanuj
jego decyzje, ale tez powiedz, co czujesz w zwigzku z nig.

e Mozesz wskazaC korzysci zwigzane ze zwiekszeniem liczby osob, kiore bedzie
mozna poprosi¢ o pomoc. Nie naciskaj jednak na chorego, by zmienit decyzje.

e Po prostu badz.

e Wazne, aby umie¢ wspaolnie z chorym pomilczec. Cisza nie powinna krepowac.

 Czasami nigprzerwane gadulstwo moze zmeczy¢ lub zirytowa¢ chorego.

» Bywa, ze chwila milczenia lepiej wyraza emocje niz nieustanna rozmowa.

» (Czesto sam dotyk czy usmiech potrafi wyrazi¢ wigcej niz niejedno stowo.

Jak sobie radzi¢ w sytuaciji choroby?

e Masz prawo nie wiedzie¢ wszystkiego!

 Stuchaj, obserwuj i pytaj, zamiast zgadywac.

* Nie zagaduj — czasem dobrze jest razem pomilczec.

 Daj choremu prawo do decydowania o sobie.

* Rozmawiaj ze swoimi bliskimi o trudnosciach, kiére masz, i o emocjach, kiore
przezywasz w zwigzku z trudng sytuacja.

 Zaakceptuj trudne emocije: zlos¢, zal, gorycz i frustracje, ktore mogg sie pojawic na
pewnych etapach towarzyszenia choremu.

e Stawiaj granice choremu: jesli czego$ nie chcesz lub nie mozesz zrobi¢ —
otwarcie powiedz.

 Pamietaj, ze nie mozesz zmienic innych, tylko Twoj stosunek do nich.
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¢ Nie boj sig mowic¢ choremu o swoich prawdziwych emocjach. Nie chodzi o to, aby
zawsze byto mifo, lecz aby chory czut, Ze jeste$ wobec niego uczciwy.

e Zaplanuj czas tylko dla siebie — aby odetchngc.

«  Smiej sie — faduj akumulatory — angazuj sig w czynnosci, ktére daja Ci energie, sife
i radosc.

« Zyjtuiteraz: docen kazdy dzien i staraj sie w kazdym dniu znalez¢ co$, co jest
dla Ciebie dobre.

Oczywiscie Ty rowniez masz prawo do chwil stabo$ci, zwatpienia i rozpaczy. To
normalna reakcja na bezsilnos¢. Zwtaszcza gdy bdj o zycie toczy osoba, dla ktdrej
pragniesz tego, co najlepsze. Porozmawiaj z przyjaciotmi, powiedz im o tym, co
czujesz. W razie potrzeby skorzystaj z pomocy specjalistow.

PAMIETAJ!

JesteSmy w stanie da¢ tyle, ile mamy, i to, co mamy. Dzielenie sie
bezsilnoscia i brakiem sit nie wspiera.

Choroba nowotworowa niesie ze sobg wiele ograniczen, zaréwno dla samego
pacjenta, jak i 0s0b wspierajacych. Wiele ograniczen stawiamy sobie takze my
sami, gtownie w imie dobra chorego.

e (zestym ograniczeniem nakitadanym przez osobe wspierajacq jest
niepozwalanie sobie na realizowanie wtasnych planow i potrzeb. Niestety, bez
drobnych przyjemnos$ci, wysypiania sie czy wfasciwego odzywiania nie jest
mozliwe opiekowanie sig ,catym sercem” przez dfuzszy czas.

e Najczestszg wymowka 0sob wspierajagcych jest brak czasu dla siebie,
poniewaz ,musza” byc stale przy chorym.

e Innym ograniczeniem jest potrzeba kontrolowania wszystkiego, ,bo nikt
tak tego nie zrobi jak ja”. Taka nadopiekuricza postawa prowadzi do napigé
i konfliktow z innymi opiekujacymi sig i samym pacjentem. Dlatego warto daé
sie zastgpic, podzieli¢ kontrola.

e Brak zgody na wtasne ograniczenia. Uczucie zmeczenia psychofizycznego,
wyczerpanie powodujg kryzys w zyciu cztowieka. Dlatego wazne jest
korzystanie z pomocy innych, budowanie wtasnego systemu wsparcia.

Wsparcie rozumiemy jako podtrzymywanie osoby chorej na duchu w trudnej
sytuaciji.



Wsparcie zewnetrzne:

e 7yczliwe bycie z 0sobg chora,

e elastyczne reagowanie na potrzeby zgtaszane przez chorego,

e spokojne wystuchanie tego, co mowi osoba chora — bez przerywania
i pocieszania,

° pomoc w organizacji dnia codziennego.

Wsparcie wewnetrzne przejawia sie w:

* pomocy W poszukiwaniu sensu i znaczenia choroby,
e szukaniu celu na kazdym etapie choroby,
* pomocy we wzmacnianiu sit wewnetrznych osoby chorej.

Mozemy wyrozni¢ pieé rodzajow udzielanego wsparcia:

Wsparcie informacyjne — zwigzane jest z dostarczaniem osobie wspieranej
waznych dla niej informacji, ktére mogg pomoc w lepszym zrozumieniu sytuacii
i pokonaniu kryzysu. Mogg miec¢ forme podpowiedzi lub propozycji odno$nie do
tego, jak radzi¢ sobie z ograniczong sprawnoscia, jakie sa mozliwosci rehabilitacii,
gdzie szuka¢ wsparcia psychologicznego, jakie ksigzki przeczytac itp. Wazne, aby
w mys| zasady, ze nie ma uniwersalnych rad, ktore sq dobre dla kazdego — nie
traktowac siebie jako doradcy, lecz jako osobe przedstawiajacq choremu jedynie
propozycie, z ktorych on ma prawo skorzystaé lub je odrzucic. Ten rodzaj wsparcia
udzielany jest rowniez przez lekarzy onkologow i inny personel medyczny.

Wsparcie emocjonalne — udzielane gféwnie przez bliskich chorego. Polega na
dazeniu do poznania potrzeb pacjenta i pomocy w ich zaspokajaniu w miarg
wiasnych mozliwosci. To takze zyczliwe, empatyczne sfuchanie, okazywanie
zrozumienia, sygnalizowanie gotowos$ci do podjecia rozmowy na kazdy trudny
temat: ,Jesli chcesz, mozemy o tym porozmawiac...” i okazywanie czutoSci.
Wsparcie emocjonalne to budowanie bezpiecznej relacji: ,Jestem obok, gdyby$
mnie potrzebowat”. To réwniez umiejetnos¢ uszanowania potrzeby samotnosci
pacjenta i nieosaczanie go swojg osobg. Czasem wystarczy poinformowac
chorego: ,Powiedz mi, jesli chcesz zosta¢c sam”, nie zamartwiac sie, gdy zapada
cisza w trakcie waznej rozmowy, pozwoli¢ wyptakac sie choremu i wyrazi¢
wszystkie emocje (np. ztos¢, lek), pytac: ,Co moge dla Ciebie zrobi¢?”.

Wsparcie rzeczowe — bezposrednie fizyczne dziatanie, pomoc w codziennych
czynno$ciach domowych, zatatwianiu spraw. Ma ufatwiac osobie chorej codzienng
aktywnos$¢ i stwarza¢ bezpieczne warunki do egzystencii.
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Wsparcie duchowe — dotyczy sfery przezywania uczu¢ wyzszych, poszukiwania
sensu zycia, choroby, cierpienia, nadawania im gfgebszego znaczenia.
Wsparcie ma tutaj forme towarzyszenia w przezywaniu bolu emocjonalnego
i egzystencjonalnego.

Wsparcie materialne — bardzo wazne w czasie diugiego leczenia; pomoc
w finansowaniu kosztéw szeroko rozumianego leczenia, wyposazenie materialne
chorego na czas hospitalizaciji.

Wspieranie na tych wszystkich pfaszczyznach moze by¢ dla jednej osoby bardzo
trudne. Warto zatem wspolnie z chorym porozmawiac o tym, jak rozszerzy¢ zrodto
wsparcia. Kogo jeszcze mozna wigczyé do pomocy? Petnienie funkcji osoby
wspierajacej jest bardzo wyczerpujace, dlatego zarowno dla chorego, jak i dla
Ciebie dobrze jest, jesli mozecie liczy¢ na rozne formy pomocy od innych.

Wspieraniem osoby chorej NIE jest:

e pocieszanie,

e Dbagatelizowanie i demonizowanie,

e udawanie,

e nadmierny optymizm,

e budowanie fatszywych nadziei,

 obcigzanie chorego nadmiarem wfasnych emaocii,

e itosc,

e dawanie rad i pouczanie,

¢ wchodzenie w rolg eksperta — wiem lepiej, czego Ci potrzeba,
e ograniczanie aktywnosci i wolno$ci w imie dobra chorego,

¢ kontrolowanie,

* wpedzanie w poczucie winy,

» skupienie sie tylko na chorobie,

 widzenie osoby tylko w roli chorego/chorej,

e wyreczanie w sprawach, ktore osoba chora moze zatatwi¢ sama.

Przyjaciele i znajomi rodziny nazywani sg ,,opiekunami drugiej linii”. Niektdrzy z nich
moga sami instynktownie wiedzie¢, co robi¢, aby pomac. Inni bedg potrzebowali
Linstrukcji obstugi” i szczegotowych wskazowek. Bez tancucha zyczliwych 0sob sam
mozesz nie by¢ w stanie z troska i mitoscig opiekowac sie przewlekle chorym. Dzieki
pomocy opiekunow drugiej linii mozesz zajac sig soba, odpoczac, ztapa¢ oddech
i realizowac wifasne potrzeby. Bliscy opiekunowie chorego od samego poczatku



powinni przygotowywac sie do korzystania z pomocy przyjaciot czy krewnych.
Powinni zna¢ wtasne ograniczenia oraz mozliwosci i poruszac sig w ich obrebie.

Istotng role odgrywajg osoby i instytucje $wiadczace profesjonalng pomoc
z zakresu wspierania chorego i opiekunow.

Wspotpraca w opiece nad przewlekle chorym oznacza szczerg i otwartg rozmowe
nad udziatem kazdego pomagajgcego, akceptacje tego, co sami zaproponuija,
i pogodne przyjecie ich pomocy. Ustalenie realnego planu pomocy znacznie
ogranicza konflikty i przywraca poczucie bezpieczenstwa.

Madre wspieranie osoby przewlekle chorej moze wptyng¢ na wigkszg blisko$é,
wzrost wiezi uczuciowych, szczere rozmowy i wzajemne wspieranie sie.
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