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DLA DZIEWCZYN I ICH BLISKICH
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Krétka Instrukcja Obstugi Raka
Piersi wydana przez HelloZdrowie to
przewodnik po drodze przez raka piersi
i wynik rozmoéw przeprowadzonych

w szerokim gronie osdéb, ktére te droge
znaja z wtasnego doswiadczenia.
NapisaliSmy jg razem z:

+ kobietami, ktore przeszty raka
piersi i chcg dzieli¢ sie swojg wiedza
oraz doswiadczeniem z innymi;

+ osobami, ktére byty przy swoich
bliskich w czasie choroby
i wspieraty proces leczenia;

+ osobami pracujgcymi na rzecz
kobiet z rakiem piersi i poszerzania
Swiadomosci na temat aspektow
tej choroby w Polsce; oraz

* lekarzami, lekarkami
i psychoonkolozkami.

Instrukcja zostata stworzona

z mysla, by wspierac kobiety, ktore
choruja na raka piersi oraz wszystkich
tych, ktdérzy towarzysza swoim
bliskim w chorobie.

Instrukcja ma za zadanie by¢
odpowiednikiem znajomej, ktéra
przeszta juz te droge, ktéra jest obok,

i chetnie dzieli sie swojg wiedzg oraz
doswiadczeniem. Daje rzeczowe porady

i pomaga oswoi¢ nowg, nieznang sytuacje.

PodzieliliSmy jg na dwie
czesci. W jednej znajdziesz
porady pisane dla kobiet,
ktére przechodzg raka
piersi. W drugiej
przeczytasz rady dla tych,
ktérzy towarzysza swoim
bliskim w chorobie.

Polecamy jednak przeczytanie
catosci - poznasz perspektywe drugiej
osoby, a takze zobaczysz, jak wiele
Was taczy. Jezeli nie jeste$ osobg
z doswiadczeniem raka piersi, Ciebie
takze zachecamy do lektury. Dzieki niej
zobaczysz, jak mozesz poméc osobom,
ktdére sa w Twoim otoczeniu, i podzielié
sie tg wiedza z innymi.

Jezeli chcesz ,podac dalej” rade
lub patent, ktéry pomdgt Tobie i Twoim
bliskim w przejsciu przez raka piersi,
mozesz przysta¢ nam swdj tekst na adres
redakcja@hellozdrowie.pl. Zachecamy Cie
tez do lektury wywiadow dedykowanych
tematyce raka piersi na:

krotkainstrukcja.hellozdrowie.pl


www.krotkainstrukcja.hellozdrowie.pl
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Czesc!

Masz przed sobg droge przez raka
lub jestes juz w jej trakcie?

Ponizsze rady powstaty w wyniku rozmow z osobami,
ktore przechodzity przez podobne doswiadczenia,
co Ty. Zalezato im, zeby podzieli¢ sie swojg wiedzg
i w ten sposéb dodac Ci otuchy.

Pamietaj jednak, ze to Ty wiesz najlepiej,
co jest dla Ciebie wtasciwe i dobre. Nie bgj sie zadawac
pytan i szuka¢ rozwigzahn dopasowanych do siebie.



@ krotkainstrukcja.hellozdrowie.pl

e
7+ "\

¥ &
R - 2
——— el

7

Na sam poczatek. Zanim zrobisz pierwszy krok,
kazda droga moze wydawac sie nie do przebrniecia.
Mamy nadzieje, ze porady od dziewczyn, ktére juz
ja przebyty, pomogga Ci na kazdym jej etapie.

1. Nie musisz by¢ dzielna

Daj sobie prawo do emocji, takich jak strach, rozpacz, ztos¢. To nie
wstyd ani ujma, ze sie boisz. Pros Smiato o pomoc, kiedy sobie nie
radzisz, to nic ztego. Psychoonkolodzy, grupy wsparcia, warsztaty
simontonowskie zostaty stworzone wiasnie dlatego, ze rak wymaga
czesto duzo wiecej sit, niz ma do dyspozycji sama osoba chora.

Paula: Obwiniatam sie, ze gdybym zdrowiej jadta, mniej sie stresowata,
to moze nie zachorowatabym... Dopiero na warsztatach simontonowskich
datam sie przekonad, ze to nie moja wina. Choroba moze sie zdarzyc
kazdemu, bez wzgledu na to, jak bardzo o siebie dbalismy.

Adrianna Sobol, fundacja OnkoCafe: Lek, strach przed nieznanym
to emocje, w ktorych tatwo jest sie zagubic. Dlatego juz od momentu
podejrzenia choroby korzystaj z pomocy psychoonkologa.
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2. Rak to nie wyrok

Diagnoza raka wiekszosci z nas wcigz kojarzy sie z wyrokiem -

- niestusznie. W tej chwili medycyna ma sposéb na kazdy jego typ,
nawet teoretycznie najgorzej rokujgcy. Czas zmieni¢ myslenie,

ze rak to gora nie do pokonania.

Magda: Lekarz, ktory mnie konsultowat powiedziat, ze gdyby miat
zachorowac na raka, to chciatby, zeby to byt rak piersi - bo jest tak dobrze
rozpoznany i leczenie w Polsce jest na swiatowym poziomie. To mnie
uspokoito i dato do myslenia.

Dr Pawet Kabata: W mojej ocenie w masowym przekazie brakuje jednej
najwazniejszej informacji - ze w dzisiejszych czasach rak to nie jest wyrok.
Mamy duzq ilosc narzedzi terapeutycznych, wiele mozliwosci skutecznego
leczenia, a dzieki rozwojowi wiedzy mozemy latami leczyc te chore, ktore
jeszcze kilka lat temu nie miatyby szans.

3. Nikt nie ma prawa odebra¢ Ci nadziei

Statystyki i prognozy swojg droga, ale niezaleznie od nich, nawet
najwybitniejszy lekarz nie ma prawa odebra¢ Ci nadziei. Bo kazda
sytuacja jest inna.

Paulina: Pamietam, Zze pod gabinetem onkologa pacjentki wypytywaty
sie nawzajem, ktéra jakiego ma raka. Zadna nie miata takiego typu,

jaki miatam ja. Przez to pojawit sie strach i niepewnosc co do powodzenia
leczenia. Moja rada: nie czytaj w Internecie, jakie masz rokowania,
nieprecyzyjne informacje mogq pogrzebac Twojq nadzieje. Kazdy
przypadek jest inny.
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U lekarza. Wizyty u onkologa i chirurga to czesto krétkie
chwile, od ktérych wiele zalezy. Zobacz, czego mozesz
oczekiwac od swojego lekarza, jakie sg Twoje prawa i jak
warto, zeby wygladata Wasza wspétpraca.

4. Na wizyty lekarskie bierz notatnik - a najlepiej przyjdz

z bliskag osobg

Nie béj sie zadawa¢ onkologowi i chirurgowi pytan (zwtaszcza
tych, zaczynajacych sie na ,po co?”, ,dlaczego?”, ,co to znaczy?")
dotyczgcych swojego stanu zdrowia. Spisz je sobie w notatniku

przed wizytg, odhaczaj te, ktore juz zadatas; mozesz tez notowac
odpowiedzi. W silnych emocjach, ktére mogg towarzyszyc¢ tej sytuacji,
cos moze wylecie¢ Ci z gtowy. Najlepiej zabierz ze sobg zaufang
osobe - co dwie pary uszu i oczu to nie jedna. Taki opanowany
kompan moze by¢ na wage ztota.

Mateusz: Moja dziewczyna nie chciata mnie na poczgtku zabierac
na wizyty - nie rozmawiata tez ze mngq o tym, co ustalata z lekarzem.
Czutem duzy niepokdj i strach, bo nie wiedziatem, jak moge jej pomaoc,
co mamy dalej robic.

Monika: Na diagnoze posztam ze swoim mezem - i to byto bardzo
pomocne. Kiedy ja bytam myslami gdzies daleko, on o wszystko
wypytywat lekarza, zapamietywat.

Dr Aleksander Grous: Nie bdj sie pytac. Czesc spraw dla nas, lekarzy
jest oczywista i potrafimy je czasem pomingc lub tylko zasygnalizowac,
dla Ciebie moze to byc¢ niezrozumiate. Na krotkiej konsultacji nie sposob
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zrobi¢ wyktadu z raka piersi, dlatego notuj, analizuj, przemysl w domu
i przyjdz na kolejng wizyte przygotowana - wtedy tatwiej i szybciej
przejdziesz przez proces leczenia.

5. Znajdz lekarza lub lekarke, ktérym ufasz

Jesli trafitas na specjaliste, z ktéorym masz dobry kontakt, wzbudza
Twoje zaufanie, nie odbiera nadziei - to jak najbardziej, zostan u niego.
Jesli jednak tak nie jest - masz prawo zmienic lekarza. Co wiecej -
nawet, jezeli juz znajdziesz tego, ktéremu ufasz, nadal masz prawo
zasiegnac drugiej opinii i dobrze jest to zrobic. Dobrzy lekarze - tacy,
ktorzy traktujg Cie po ludzku, a nie jak przypadek - nie beda mieli

o to pretens;ji.

Magda: Moje kolezanki czesto wqtpity, czy wybrany przez lekarza sposob
leczenia byt optymalny ,,bo przeciez inne kobiety majq inne procedury
medyczne”. To nie pomaga w procesie leczenia i odbiera potrzebne

sity. A pewnosc, Ze leczenie idzie zgodnie z najlepszq wiedzg, nawet jak
jest trudne, pomaga zniesc niedogodnosci z nim zwigzane. Dlatego
znalezienie zaufanego lekarza jest wazne.

Dr Katarzyna Pogoda: Jes/i mam waqtpliwosci co do tego, jak najlepiej
leczy¢ pacjentke, to sama sugeruje, zeby zasiegng¢ drugiej porady

u sprawdzonego lekarza. O wyborze terapii rozmawiamy w zespole,
czasami z pacjentkami ustalam, ze odbedq inng konsultacje i wtedy
podejmiemy ostatecznq decyzje. I vice versa - do mnie rowniez inni lekarze
przysytajq swoje pacjentki, zeby skonsultowac swoje decyzje co do terapii.

6. Lekarz i pacjentka to jedna druzyna

Czasami na wazng wizyte wchodzimy jak na pojedynek - z catym
arsenatem argumentoéw i bojowym nastawieniem. Pamietaj,

ze onkolodzy to tez ludzie - i tak jak Ty woleliby, zeby na wizyte
pacjentki byto przeznaczone wiecej niz kilka minut, w trakcie

ktorych trudno wyjasnic¢ wszystkie watpliwosci. Dlatego lekarze
cenig sobie wspétprace z organizacjami pacjenckimi, od ktérych
otrzymasz wsparcie emocjonalne i informacyjne dotyczgce np. badan
genetycznych, lekow nierefundowanych, typéw implantéw, metod
rehabilitacji, spraw socjalnych czy kwestii peruk i protez.

Ewelina Puszkin, fundacja Omea Life: Warto sprawdzic, jakg pomoc
mozesz otrzymac od konkretnej fundacji. Dziatamy w réznych obszarach,
dzieki czemu wzajemnie sie uzupetniamy. Smiato zadawaj pytania. Mamy
wiedze i doswiadczenie, ktérymi chcemy sie z Tobq dzielic.
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7. Mozesz leczyc sie poza swoja pierwotng placéwka
Dominuje myslenie, ze lekarz lub lekarka, do ktérych jestesmy
kierowani po diagnozie, bedg juz prowadzili cate leczenie. Nie wszyscy
o tym wiedzg, ale tak nie jest. Mozesz poszukac lekarza optymalnego
dla siebie rowniez poza placéwka, w ktérej Cie diagnozowano.
Pamietaj jednak o tym, aby mie¢ ze sobg petng dokumentacje
choroby (zgodnie z ustawg z dnia 6.11.2008 r. masz prawo do wgladu
do dokumentacji medycznej, a takze sporzadzania notatek, zdjec lub
poproszenia o wycigg czy kopie. Tylko w ten sposéb mozliwy bedzie
dobdr wtasciwego leczenia. Jezeli lekarz odméwi leczenia, poniewaz
prowadzitas je gdzies indziej - popros go o takie oSwiadczenie wraz
z przyczyng odmowy na pismie. Jesli chcesz poczytac o tym wiecej,
zajrzyj tuta;j:

Ustawa o prawach pacjenta » prawo.sejm.gov.pl

Alicja: Kobiety, ktére nie czujq sie doinformowane, nie majq czasu
porozmawiac z lekarzem, bo to jest na zasadzie ,szybko, szybko, do
widzenia, nastepna”, nie sq z nim w statym kontakcie, jesli cos sie dzieje -
zostajq same, nie wiedzq co majq robic. Lekarz powinien udzielic wszystkich,
konkretnych informacji, bo kazdy przypadek jest indywidualny. Nie wszyscy
tacy sq. Kobiety tez sie troche bojq. Duzo jest kobiet, ktore zamykajq sie
tylko na swaj rejon. W tym miejscu sie leczy, bo tu mieszka i koniec.

Kobiecos¢. Kiedy choroba jest widoczna, mozemy czud,
ze cate nasze poczucie kobiecosci jest zachwiane.
Zobacz, jak radzity sobie z tym tematem inne kobiety,

i co podpowiadajg specjalisci.

8. Rak piersi nie pozbawia kobiecosci.

Kultura bombarduje nas prostym przekazem - piersi = kobiecosc¢.
Nic dziwnego, ze wiele 0s6b kojarzy utrate piersi za tozsamg z utratg
kobiecosci. Pamietaj jednak, ze to zewnetrzne standardy, ktore

nie kazdy podziela: sama mozesz zdecydowaé, co dla Ciebie jest
kobiece. Znacznie czesciej kobiety uwazajg, ze kobiecosc¢ to sposob
bycia i patrzenia na Swiat niz sama fizycznos¢. Nikt nie powiedziat,
ze to tylko piersi czy wtosy.


http://prawo.sejm.gov.pl/isap.nsf/download.xsp/WDU20090520417/T/D20090417L.pdf
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Matgorzata Ciszewska-Korona, Rak'n’Roll: Kobiecosc jest w ruchach,
gestach, w tym, jak sie wypowiadasz i jak odnosisz sie do innych.
Tego Ci rak nie zabierze.

Alicja: To, ze nie mamy cycka to nie znaczy, ze nie jestesmy kobietami.
Jestesmy tak doswiadczonymi kobietami, tak dobrze znajgcymi Zycie i nie
poddajgcymi sie. Po mastektomii nadal czuje sie kobietq i nadal nig jestem.

9. Wiosy w trakcie chemioterapii - czego mozna

sie spodziewac?

Wiele kobiet przechodzgcych chemioterapie odczuwa utrate wtoséw
bardziej dotkliwie, niz utrate piersi. To normalne, ze obawiasz sie,
jak te zmiane odbierzesz Ty sama i otoczenie, bo jest to tez zmiana
bardziej widoczna. Wiosy wypadajg najczesciej okoto 2 tygodni

po rozpoczeciu chemii. W przypadku dtugich wtoséw, warto przed
chemioterapig przycigc je na krotko, wtedy sam okres ich wypadania
jest mniej dotkliwy. Mozesz zawczasu kupi¢ peruke albo wyposazy¢
sie w turbany, jednak pamietaj - nie masz obowigzku ukrywacé
swojego nowego wygladu przed otoczeniem. Nos je tylko, jesli
sama tak zdecydujesz.

Magda: Scietam moje dtugie blond warkocze na krétko, bo ten widok nie
przeraza wtedy tak bardzo, jak dtugie kosmyki opadajgce na poduszke
czy ramiona. Zresztq wtedy tatwiej tez scigc je na ,,zero”. Obciete wtosy
oddatam do fundacji, ktora robi z nich darmowe peruki dla nastepnych
dziewczyn i ten bardzo ciezki czas godzenia sie ze stratq wtosow nabrat,
choc przez chwile, sensu.

Ola: Mozesz nauczyc sie wigzac turbany - na youtube znajdziesz
tutoriale. Baw sie nakryciami gtowy, to roztaduje stres i poczujesz
sie pieknie i oryginalnie.
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10. Piers albo zycie? Niekoniecznie

W mobilizacji po diagnozie mozesz mysle¢, ze jedyny wybér to “piers
albo zycie”. Jednak w wiekszosci przypadkéw mozliwa jest operacja
oszczedzajgca lub mastektomia z jednoczasowg rekonstrukcjg na
NFZ. Tak méwig o tym inne dziewczyny z doswiadczeniem raka piersi:

Paula: W momencie diagnozy powiedziatam do lekarza, Ze moge
stracic piers, bylebym byta zdrowa - chciatam mie¢ mastektomie bez
rekonstrukcji. Dopiero moja lekarz przekonata mnie do rekonstrukcji.
Po operacdji, kiedy sie obudzitam i poczutam, ze jednak tam jest piers,
poczutam ulge.

Ewelina Puszkin: Wedtug aktualnych zaleceri jedynym wskazaniem
do usuniecia piersi bez mozliwosci jednoczasowej rekonstrukcji jest

rak zapalny piersi. W pozostatych sytuacjach mozesz skorzystac

Z nowoczesnego chirurgicznego leczenia, ktore daje mozliwosci
zachowania piersi lub amputacji z jednoczasowq rekonstrukcjq.
Pamietaj rowniez, ze radioterapia nie jest przeciwskazaniem do takiego
zabiegu. Wszystkie te procedury sq refundowane, ale dostepne tam,
gdzie pracujg doswiadczeni specjalisci.

Ania: Wiedziatam, ze nie dam sobie obcigc cycka, o ile to nie bedzie
absolutnie niezbedne. Lekarze mnie postuchali, bo przysztam z wiedzg,
ktérg zdobytam na podstawie lektury artykutow naukowych i wymiany
doswiadczen z innymi pacjentkami.

11. Makijaz permanentny przed chemioterapia

Mozliwe, ze ustyszysz o makijazu permanentnym (czyli takim,

ktory jest trwaty, niezmywalny i wykonany za pomocg tuszu
tatuatorskiego) dopiero po chemioterapii. Jednak wiele kobiet
decyduje sie zrobi¢ go przed rozpoczeciem chemii - dzieki temu
zmiany w wygladzie s mniej widoczne, i nadal mozesz czuc sie
atrakcyjnie. (Nie zawsze jednak brwi i rzesy wypadajg zupetnie,
czasem wystarczy uzupetnienie konturéwka). Jesli obawiasz sie
kosztow takiego przedsiewziecia, sg miejsca, ktére proponujg tansze
zabiegi, a niektore zaoferujg Ci go za darmo. Pamietaj, zeby ten
zabieg skonsultowac ze swoim lekarzem.

Ula: Jak wypadajqg wtosy, to na gtowie mozna nosic szalik, chustke, ale
na twarzy juz nie. Ja mam makijaz permanentny i bardzo sobie chwale.
Oczywiscie, barierq bywajq finanse, ale wiele gabinetow oferuje takie
zabiegi osobom onkologicznym za darmo.
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12. Rak piersi nie musi przekreslac¢ szans

na macierzynstwo

W wielu przypadkach cigza po raku jest mozliwa. Sg lekarze, ktorzy
dobierajg leczenie tak, zeby zachowac ptodnos$¢: mozna zamrozic
komorki jajowe, pobrac fragment jajnika lub zarodki. Istniejg tez
zastrzyki, ktére chronig jajniki podczas chemii. Pytaj o to, szukaj
takiego lekarza, ktory rozumie, ze to dla Ciebie wazne.

Kasia: Sqg lekarze, ktorzy z niewiedzy bgdZ z ostroznosci zakazujq cigzy.
Cigza po raku jest naprawde mozliwa i nie zmienia rokowan, ani nie
wpfywa na nawrét choroby. Wsréd mtodych Amazonek jest wiele mam,
a ja jestem jedngq z nich.

Dr Katarzyna Pogoda: Macierzyrnstwo po wyleczeniu raka piersi

jest moZliwe, o ile pewne rzeczy zaplanuje sie odpowiednio wczesnie.
Obowigzkiem nas, jako lekarzy, jest dac pacjentce petnq informacje

0 mozliwosciach zabezpieczenia ptodnosci i zajscia w cigze po raku
piersi zanim jeszcze rozpoczniemy terapie. Coraz wiecej badan pokazuje,
Ze nie ma zwiekszonego ryzyka nawrotu w przypadku zajscia w cigze

po wyleczeniu, dlatego mozemy bezpiecznie rozmawiac o tym

Z pacjentkami.

Ola: Zapytaj onkologa, a jesli on nie ma takiej wiedzy zgtos sie do
ginekologa onkologa lub najblizszej kliniki leczenia nieptodnosci. Dziataj
szybko, bo zabiegi te nalezy wykonac przed podaniem pierwszej chemii.

Agnieszka: Razem z mezem podjelismy decyzje, zeby zamrozic tkanke

jajnikowaq. Taki zabieg mozna zorganizowac i przeprowadzic¢ w ciggu kilku
dni. Nawet jezeli ktos ma tydzier do chemii, to zdqzy.

11
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Codziennos$¢. Powrdt do codzienno$ci moze brzmieé teraz
nieco nieprawdopodobnie. Ale zycie nie musi krecic sie juz
tylko wokot choroby i szpitala. Oto, co dziewczyny moéwia

o powrocie do normalnosci i codziennej rownowagi.

13. W trakcie leczenia mozesz zy¢ normalnie

Jesli czujesz sie na sitach, mozesz pracowac w trakcie leczenia.
To, ze jestes chora, nie oznacza, ze musisz izolowac sie od spoteczen-
stwa - nowotworem nie da sie zarazi¢. W kolejnej poradzie znajdziesz
wyjasnienie, dlaczego bycie wsrdd ludzi jest bardzo wazne w trakcie
leczenia.

Paulina: Staratam sie kazdego dnia wstac rano, ubrac sie, umalowac
i wyjs¢ z domu. To mi pomagato wzigc sie w garsc i nie tkwic w czterech
scianach z nattokiem mysli o chorobie w gtowie.

Ewelina Puszkin: W trakcie leczenia pracowatam, spotykatam sie

Z przyjaciétmi, podrézowatam. Mysle, ze taka ,,normalnosc” pomogta
mi wtedy przetrwac, a dzis powoduje, ze mam wiele mitych wspomnieri
Z tamtego okresu.

14. Zobacz, o co mozesz sie ubiegac

Jest sporo praktycznych rozwigzan do dyspozycji, zeby utatwic
czas choroby i przyspieszy¢ powrot do formy. Jezeli cos jest

w naszym zasiegu, to dlaczego by z tego nie skorzystac?

a. Peruki i protezy

Peruki i protezy sg refundowane do pewnej kwoty przez panstwo
- wystarczy, ze lekarz specjalista (onkolog, radioterapeuta,
chemioterapeuta) wystawi takie zlecenie i potwierdzisz je

w swoim oddziale NFZ. Peruki (kod $rodka: P.93) NFZ refunduje
w petni do kwoty 250 zt. Natomiast peruki z naturalnych wtoséw
nie sg refundowane - mozesz jednak otrzymac bezptatng peruke
w programie ,Daj Wtos!” fundacji Rak’n’Roll. Podobnie protezy
piersi (kod $rodka: P.92) sg refundowane do kwoty 280 zt

(jezeli jest drozsza - pokrywasz réznice).

b. Orzeczenie o niepetnosprawnosci
W trakcie leczenia mozesz ubiegac sie o orzeczenie o niepetnosprawnosci
- w zaleznosci od jej stopnia przystuguja Ci rézne ulgi i korzysci,
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np. umiarkowany stopien niepetnosprawnosci reguluje dzien pracy
do 7 godzin, zapewnia dodatkowe 10 dni urlopu, a takze znizki na
komunikacje miejskg. Ponadto orzeczenie o niepetnosprawnosci

(I stopnia) pomaga w odliczeniu od podatku zakupionych sprzetéw.
W przypadku dtugiego i trudnego leczenia, gdzie powrét do pracy jest
uniemozliwiony, po 182 dniach zwolnienia lekarskiego przystuguje

Ci zasitek rehabilitacyjny (maksymalnie przez rok). Najp6zniej na
miesigc przed koricem tego zwolnienia nalezy udac sie do ZUS-u

i ztozy¢ wniosek o taki zasitek.

zwrotnikraka.pl » zus dla chorych na nowotwor

Magda: W trakcie chemioterapii dostatam znaczny stopien
niepetnosprawnosci, czyli pierwszq grupe (brak piersi, chory uzalezniony
jest od pomocy innych w tym czasie); w zwiqzku z tym mogtam skorzystac
Z bezptatnej komunikacji, karty parkingowej (brak optat na parkingu
Centrum Onkologii), i 153 ztotych miesiecznie zasitku.

c. Odliczenia od podatku

Na czas po operacji rekonstrukcji warto pomyslec o gorsecie
rehabilitacyjnym i pasie stabilizujgcym implanty. Biustonosze
kompresyjne zmniejszajg ryzyko deformacji i infekcji, a wiec moga
znacznie poprawic¢ Twoj komfort i przebieg rekonwalescencji.
Posiadajgc grupe niepetnosprawnosci mozesz odliczy¢ od podatku
taki sprzet rehabilitacyjny oraz niektore leki czy kosmetyki. Aby

to zrobi¢, potrzebujesz zaswiadczenia od lekarza specjalisty,
potwierdzajgcego koniecznos¢ posiadania takich przedmiotow,

a przeciez wielu z nich rozumie, ze zdrowie to nie tylko ciato, ale
takze psychika. Pamietaj, odliczany sprzet musi mie¢ zwigzek z twoim
orzeczeniem o niepetnosprawnosci, jezeli dotyczy ono raka piersi,
to nie mozesz odlicza¢ np. aparatu stuchowego czy okularow.

d. We wracaniu do formy tez masz wsparcie!

We wracaniu do formy bardzo cenny jest przemyslany wysitek
fizyczny, na przyktad joga i ¢wiczenia rozciggajgce. Czesto podczas
leczenia zapomina sie o rehabilitacji - rehabilitanci i rehabilitantki
powinni zapoznac cie z ¢wiczeniami, ktére pozwolg Ci wréci¢ do
formy po operacjach chirurgicznych, szczeg6lnie, gdy miatas
wycinane wezty chtonne. Cwiczenia mogg nawet spowodowag,

ze bedziesz sprawniejsza, niz przed rozpoczeciem leczenia.
Skorzystaj tez z refundowanych pobytéw w sanatorium -
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- to nie tylko odpoczynek, ale takze powr6t do kondycji! Jak zawsze,
skonsultuj z lekarzem rodzaj zabiegow, jakie sg Ci proponowane.

Przewodnik Kuracjusza » www.sanatorium.com.pl

Ula: Nie wiedziatam, Ze sq cztery rodzaje wyjazdéw sanatoryjnych.
ZUSowskie uchodzi za najlepsze, bo oferuje wszystko - wyzywienie, pobyt
i dojazd. Drugie jest w ramach NFZu i to jest tak zwane ,,poszpitalne”.
Trzeci rodzaj to NFZowskie normalne, czyli to, na ktore jezdzqg nasi
dziadkowie. A na czwarte trzeba miec orzeczenie o niepetnosprawnosci.

15. Przewodnik po Internecie

To naturalne, ze chcesz wiedziec¢ i szuka¢ odpowiedzi na swoje pytania.

Internet to nieocenione zrodto informacji - pomaga tez nawigzac
kontakty, ktére bedg zrodtem wsparcia i praktycznych porad.
Z drugiej strony, jest tez peten pseudowiedzy o alternatywnych
terapiach, o tym, co pomogto cioci sgsiada lub jej kotu. Takie sugestie
mogg by¢ naprawde szkodliwe. Polegaj tylko na wiedzy fachowej,
czyli takiej, pod ktérg podpisuje sie autorytet - lekarz badz
lekarka. Co wiecej, w Internecie mozesz natkngc sie na informacje,
ktore nie nastrajajg optymistycznie - to te o ztych rokowaniach czy
nieudanym leczeniu. Pamietaj, ze terapie onkologiczne zmieniaja
sie bardzo dynamicznie i osoba z takim samym rakiem piersi
jeszcze dwa lata temu mogta by¢ leczona zupetnie inaczej.

Rozwaz ,za" i ,przeciw” googlowania raka. Mozesz poprosic¢
bliskich, zeby szukali tych rzetelnych informacji razem z Tobg lub
za Ciebie, jesli dla Twojego zdrowia psychicznego lepiej bedzie unikac
foréw.

Mozesz natknac sie na informacje o leczeniu, ktére bedzie
wygladato na optymalne dla Ciebie, ale nie jest refundowane przez
NFZ - zapamietaj, zapisz, o to tez mozesz zapytac swojego lekarza.

Ola: Na facebooku znajdziesz grupy wsparcia, wpisz w wyszukiwarke
hasto ,amazonka”, ,rak piersi” itp. Dziewczyny sq bardzo pomocne
i chetnie dzielg sie swojq wiedzg. Mnie to bardzo pomogfo na poczgtku

drogi i teraz sama stuze radq na takich grupach.

Amazonka - Zycie po diagnozie rak piersi
Chirurgia piersi - nie jest mi obojetnie

Dziecko po raku - OnkoMama
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16. Leczenie konwencjonalne, czyli zalecenia lekarskie
przede wszystkim. Dodatkowo masz do dyspozycji Srodki
komplementarne

Leczenie zlecone przez Twojego lekarza badz lekarke to podstawa.
Ale sa tez rzeczy, ktére mozesz robi¢ sama, a pomagaja
organizmowi lepiej znies¢ proces leczenia - dieta roslinna,
ograniczenie spozycia cukru i miesa czy aktywnosc fizyczna. Aby
dowiedzie¢ sie wiecej o medycynie komplementarnej, zajrzyj do
ksigzki Piersi. Poradnik kazdej kobiety dr Kristi Funk. To poradnik
autorstwa chirurg onkologicznej, przystepnym jezykiem opisujacy,
czego unikac np. w diecie, i jakie zmiany w stylu zycia wprowadzi¢,
zeby sobie pomo&c - wszystko poparte badaniami.

Orina Krajewska Holistyczne Sciezki zdrowia. Po prostu badz
Agnieszka Witkowicz-Matolicz Niezwykte dziewczyny
Iwona Xiezopolska-Krzyzanska, Magdalena Makarowska,

Iwona Borkowska-Mekarska Zdrowa od nowa

Magdalena Sulikowska, fundacja Alivia: Do Fundacji bardzo czesto
zgtaszajq sie chore pytajgc o informacje, ktore znaleZli w Internecie -
czesto niestety to alternatywne sposoby leczenia. Cho¢ sama naktaniam
nasze Podopieczne do poznania swojego raka, wiem, jak trudno
odnalezc¢ sie w chaosie informacji. Sami szukamy i tworzymy dla chorych
sprawdzonych Zrédet wiedzy:

alivia.org.pl/wiedza-o-raku/
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Ty i inni wokot Ciebie. Wiele kobiet méwi,

ze paradoksalnie — choroba zmienita je na lepsze,
bo zmusita do przewartosciowania swojego zycia.
Czasem takze na relacje z innymi zaczynamy
patrzeé na nowo.

17. Pomysl o sobie

Moze zabrzmi to dziwnie, ale wiele dziewczyn mowi, ze rak wniost
wiele dobrego do ich zycia. Jesli wczesSniej stawiatas wszystkich ponad
sobg, a Twoje potrzeby byty na ostatnim miejscu, teraz masz szanse
to zmienid. Jakie masz marzenie, plan, ktéry wiecznie odktadatas na
pozniej albo nie miatas odwagi o nim méwic? Zréb cos tylko dla siebie.
Rak to okazja do przewartosciowania swojego zycia. A pasja i cel
pomogga Ci lepiej znies¢ czas leczenia.

Iwona: Kiedys batam sie odmawiac. Wiele rzeczy mnie paralizowato.
Teraz (po raku) wiekszosciq sie nie przejmuje. Grzecznie i kulturalnie
mdwie, Zze cos mi nie pasuje, ze jakas sytuacja jest dla mnie
niekomfortowa. Skupiam sie na tym, Zzeby byc¢ zdrowq. A z resztg
problemdw wiem, Ze sobie poradze.

Adrianna Sobol: Choroba to czesto cenna lekcja z bycia dla siebie wazng.
To moment, w ktérym mozesz wreszcie pozwoli¢ sobie na nauke zdrowego
egoizmu. Korzystaj z tych cennych lekcji i raz na zawsze wyrzuc ze swojego
stownika stowo ,,pézniej”.

18. Zdrowe relacje z ludZzmi sprzyjajg Twojemu samopoczuciu
Nieprzyjemne reakcje ludzi (milczenie, odsuwanie sie) najczesciej
wynikajg ze strachu albo niewiedzy. Niektérzy moga mysle¢,

ze lepiej przemilcze¢ temat, niz palnaé gafe. Sprébuj przejac
inicjatywe. Jasno okreslaj swoje potrzeby: niektorym bedzie tatwiej
pomac Ci praktycznie, na przyktad robigc zakupy, kiedy czujesz sie
Zle, bo z przytuleniem czy wystuchaniem mogg miec¢ problem.
Jesli cos Cie rani, méw o tym gtosno - moga nie zdawa¢ sobie

z tego sprawy. Natomiast tych, ktérzy mimo zwrdcenia uwagi dalej
sprawiajg Ci przykros¢, sprébuj ignorowac albo odcigé. To trudne,
ale Twdj stan psychiczny jest wazniejszy niz utrzymywanie
niezdrowych relacji.



@ krotkainstrukcja.hellozdrowie.pl

Magda: Jasno i zdecydowanie powiedzcie swoim bliskim czego od
nich oczekujecie. Ze rozumiecie, ze tez ich to przeraza, ze sie bojq,
pewnie bardziej niz ty sama bo po prostu wiedzg mniej co czujesz,

ale TY POSTANOWILAS Ze przejdziesz przez to leczenie. U mnie to
zadziatato - mqgz, mama i tesciowie po poczgtkowych fzach i szlochach
przeszli szkolenie, powiedziatam to, co powyzej i potem juz byto OK.

A w momencie mojego zwgtpienia miat mnie kto podnies¢ na duchu

i przywrécic¢ wole do walki.

19. Mozesz méwic otwarcie o swoich potrzebach

»Stuchaj, czuje sie dzisiaj zle - wolatabym z nikim nie rozmawiac¢” - i
od razu wiadomo, o co chodzi! Méw jasno o swoich potrzebach, ale
z szacunkiem - w ten sposéb nie skrzywdzisz drugiej osoby. Jesli
czujesz, ze kottujg sie w Tobie emocje, powiedz drugiej osobie, co sie
dzieje - i sprébuj doda¢, czego oczekujesz. Rowniez, jesli chciataby$
by¢ po prostu wystuchana.

Magda: Z jednym ,ale” - szanuj innych i miej na uwadze, ze tez majq
prawo do swoich emocji. Nie tylko Ty chorujesz, ale cata rodzina
razem z Tobq. Ja skorzystatam ze wsparcia Warszawskiego Centrum
Psychoonkologii, z warsztatow ,.Jak rozmawiac z dziecmi, kiedy rodzic
choruje”. Bardzo to pomogto mi i catej rodzinie przejsc przez ten czas,
zachowujgc w miare normalny tryb Zycia.
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Jacek Maciejewski, Rak’'n’Roll: Pamietaj, Zze Twoja choroba mocno
dotyczy 0sob wokét Ciebie. Rozmawiaj z nimi otwarcie, niech wiedzg,
co sie z Tobq dzieje. Wasze relacje zalezq takze od Ciebie.

20. Bycie z innymi to wazny element w drodze do zdrowia
Postaraj sie nie izolowa¢ - nawigzuj nowe znajomosci i spotykaj

sie z ludzmi. Badania pokazujg, ze wsparcie spoteczne i kontakty
towarzyskie poprawiaja rokowania i og6lng ocene zdrowia

u 0s6b z rakiem piersi. Jesli chcesz je poczytag, oto one:

Winzeberg Aj. Iin.: Evaluation of an internet support group

for women with primary breast cancer;

Kroenke C.H.iin..: Social Networks, Social Support, and Survival
After Breast Cancer Diagnosis;

J. Deregowska: Kobieta z chorobg nowotworowa w sieci wsparcia

spotecznego

Poszukaj w swojej miejscowosci spotkan tematycznych,
odpowiadajgcych Twojej potrzebie. Jezeli jeszcze nie ma ich

w Twojej okolicy, mozesz je zorganizowac lub zrzeszy¢ grupe kobiet,
ktore tak, jak Ty przechodzg przez raka. Lokalne osrodki kultury

i urzedy pomogg wesprzec¢ Twojg inicjatywe. Wasza grupa moze
tez wykorzysta¢ darmowe, ogdélnodostepne przestrzenie, takie,

jak Miejsca Aktywnosci Lokalnej czy Swietlice. Jezeli chciatabys,

aby np. w twoim sgsiedztwie odbyty sie warsztaty simontonowskie
czy warsztaty kulinarne, mozesz skorzystac z takich mechanizmow,
jak Budzet Obywatelski lub Inicjatywa Lokalna.

Adrianna Sobol: Inna pacjentka, ktora jest w trakcie leczenia lub jest

juz po zakoriczonym leczeniu - to rodzaj bezcennego wsparcia. Mozliwosc
wymiany informacji czy wiedzy. Nikt nie zrozumie pacjenta tak dobrze,
jak inny pacjent. Wielokrotnie obserwowatam jak podobne doswiadczenia,
nawet takie jak choroba byto poczqtkiem tworzenia sie pieknej przyjazni.
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Co dalej? Leczenie to czas dzialania
1 mobilizacji. Kiedy najtrudniejszy i najbardziej
intensywny okres bedzie juz za Tobg, mozesz

chcie¢ na nowo zaczg¢ ukladac swojg codziennosc.

21. Na prawie wszystko jest spos6b

Jesli mozemy sobie pomoc i ulzy¢, to dlaczego z tego nie skorzystacé?
Nawet jezeli nie ma mozliwosci petnego rozwigzania problemu,
to istniejg patenty na jego ztagodzenie. B6l, suchos$c¢ sluzowki,
zaburzenia trawienia, bezsennosc... Nie musisz tak bardzo cierpiec

- zapytaj o rozwigzanie lekarza i kobiet, ktére majg podobne
doswiadczenia. W przypadku bélu radzimy siegng¢ do video-
poradnikéw dostepnych na youtube. Czesto prowadzg je osoby

z doswiadczeniem chronicznego bélu. Wiekszos¢ z nich jest po
angielsku, ale mozna wigczy¢ opcje wyswietlania napiséw po polsku.

How I Deal with Chronic Pain na kanale Simon and Martina

Traveling When You Have Chronic Pain na As/Is.

Jezeli to mozliwe, pomysl o skorzystaniu z wizyty w Poradni Leczenia
Bélu.

Paulina: Przed rakiem miatam takie podejscie: zacisne zeby i wytrzymam
bél. W trakcie chemioterapii zrozumiatam, ze leki sq po to, zeby
zniwelowac skutki leczenia i samej choroby. Kiedy musze sie zregenerowac,
a nie moge zasngqc, to biore lek nasenny. Nie trwam w bdlu, lecze

sie przeciwbdlowo. Po chemii na suchosc sluzowki nosa stosowatam
specjalne Zele; zeby unikngc uszkodzenia wrazliwych dzigset, uzywatam
ultramiekkich szczoteczek do zebow.

22. Po leczeniu obawy zostaja, ale czy sg zasadne?

Obawy zostajg i pozostang jeszcze przez jaki$ czas. Wiele kobiet méwi,
ze po zakonczonym leczeniu najdrobniejsze uktucie w ciele odbierajg
jako sygnat alarmowy, ktéry moze zwiastowac nawrét. Stad bierze

sie potrzeba , szukania raka”, poprzez np. samodzielne, prywatne
wykonywanie badan obrazowych. Niby zwykte dmuchanie na zimne,
a moze zaszkodzi¢. Powiedz o swoich obawach lekarzowi i zapytaj,
czy dane badanie jest zasadne, a przede wszystkim - bezpieczne
dla Ciebie. Warunki niektorych badan mogg kolidowac z leczeniem
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czy rehabilitacjg (na przyktad, jesli masz aktualnie wszczepiony
ekspander).

Pamietaj, ze zalecenia badan kontrolnych po zakohczonym
leczeniu raka piersi mogg sie rozni¢ w zaleznosci od indywidualnej
sytuacji. Aktualnie wiekszos¢ z nich obejmuje:

* samobadanie piersi co miesigc
+ badanie i kontrola lekarska co 3 miesigce w pierwszych 2 latach,
co 6 miesiecy 2-5 lat po leczeniu, potem co 12 miesiecy
* mammografia raz w roku, po operacji oszczedzajgcej - pierwsza
po 6 miesigcach
* badanie ginekologiczne raz w roku
* badania obrazowe i laboratoryjne - indywidualnie, ze wskazan
klinicznych
Dodatkowo dla profilaktyki zaleca sie utrzymanie BMI w przedziale
20-25, aktywnosc fizyczng, ograniczenie alkoholu i rzucenie palenia.

23. Co po raku? Masz na to wptyw

Po zakonczeniu leczenia niektore dziewczyny czerpig site z dziatania
na rzecz innych pacjentek, dzielg sie wiedza, organizujg grupy - moze
to dla Ciebie jest rowniez ciekawe rozwigzanie i da Ci duzo satysfakc;ji?
Jednoczesnie, masz prawo zupetnie sie odcig¢ od tego rozdziatu
swojego zycia i zostawi¢ go w tyle - to tez jest jak najbardziej

w porzagdku.

Matgorzata Ciszewska-Korona: Zycie po raku moze by¢ lepsze,

bo bardziej swiadome, bo nauczylismy sie doceniac relacje, przyjaznie
- te prawdziwe, ktdre przetrwajq chorobe. Uczymy sie walczyc o siebie
- nie tylko zadowalac wszystkich wokdf, a siebie stawiac na ostatnim
miejscu.

Agnieszka: Po ustyszeniu diagnozy powiedziatam sobie: ,dzisiaj jest
pierwszy dzieri catej reszty mojego Zycia i to ode mnie zalezy, co z tym
zyciem zrobie”, Przez raka piersi mozna przejsc. Nie trzeba rezygnowac
z normalnego Zycia, zamykac sie w domu i chorowac pod kotdrq.

A po leczeniu mozna wrdcic do realizacji marzen.
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Czesc¢ przyjacielu, przyjaciotko!

Fakt, ze to czytasz — to, ze jestes$ i dzialasz,
to ogromnie duzo znaczy.

To, ze jeste$ gotowa/gotowy wspierac najblizszg Ci osobe sprawi,
ze podroz przez leczenie onkologiczne bedzie dla niej o wiele
tatwiejsza. Instrukcja powstata dzieki osobom, ktére znajdowaty sie
w takiej samej sytuacji, jak Ty. Najwazniejsze, aby$ nie zapominat/a
o sobie - Twoje zdrowie i szczeScie to juz potowa sukcesul!
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Wspieraj, ale nie zapominaj o sobie. Na poczatku

moze sie wydawacé, ze Twojg rola jest wytgcznie wspieraé
swojq najblizsza. Ale przez te droge idziecie razem i nie
mozesz zapominac o sobie. Co wiecej, zadbanie o wtasng
réwnowage sprawi, ze mozesz lepiej i dtuzej wspierac
swojq bliska.

1. Twoja obecnos¢ jest wazna, dlatego zadbaj

takze o siebie

Dzieki temu, Ze jestes, jakosS¢ zycia osoby leczgcej sie moze by¢
wyzsza. By¢ moze jeszcze tego nie wiesz, ale Twoje wsparcie jest
bardzo waznym czynnikiem w procesie leczenia - potwierdzajg to
badania.

Kurowska K. i Adamczyk I.: Rola wsparcia i zachowan zdrowotnych

w zmaganiu sie kobiet z rakiem piersi

Olga Ktoda-Krajewska, psychoonkolog: Zeby méc dobrze wspierac,
miec na to site i energie, trzeba przede wszystkim zadbac o siebie.
Pamietaj wiec o tym, zeby starac sie nie zatraca¢ w pomaganiu.

2. Masz prawo do swoich uczué - nie jestescie

jedna osobg, ale jedng druzyna.

Sytuacja, w jakiej sie znalezliscie nie powoduje, ze nie masz prawa do
wyrazania uczu¢ - okazuj troske, ale nie bdj sie tez méwic o swoich
potrzebach i smutkach. Czasami osoba chora moze czego$ nie méwic
uwazajac, ze oszczedza Ci w ten sposob ktopotu. Wyttumacz jej
spokojnie, ze np. wiedza na temat jej zdrowia pozwala Ci odnalez¢

sie w nowej sytuacji, planowac lepiej przysztos¢ i po prostu - czuc sie
pewniej.

Ania: Nie bdj sie rozmawiac o swoich uczuciach z chorym. Ona rozumie,
ale tez moze boi sie o tym mowic. Ktos musi sie odwazyc, to pomaga.

3. Wazne sg chwile razem - ale te oddzielnie tez

To normalne, ze czasami bedziesz potrzebowac chwili oddechu. Zréb
sobie ,wolne od raka” - moze weekend ze znajomymi w gérach albo
nocowanie u przyjaciét to nie jest taki zty pomyst? Ty i Twoja bliska

22


http://yadda.icm.edu.pl/yadda/element/bwmeta1.element.psjd-e10e4745-91cd-4b59-8ee0-38347079d1a5

@ krotkainstrukcja.hellozdrowie.pl

osoba macie do siebie telefony, mozecie zawsze sie zdzwonic i chwile
porozmawiac. A by¢ moze wystarcza Ci dwie godziny na spacerze, na
zakupach lub w bibliotece? Chwile odpoczynku od siebie powoduja,
ze mozemy by¢ silniejsi, kiedy jesteSmy razem.

Ania: Silny bliski to silny chory. A site dajg nam inni ludzie. Nie miej
wyrzutow, Ze wyskoczytes na piwo czy do kina. Ja sie spalatam, wydawato
mi sie to wysoce niestosowne, Ze Smieje sie i bawie. To byt ogromny btqd.
Bardzo oddziatywat na moje stosunki z otoczeniem, ktdre wspotczuto mi,
ale nie rozumiato.

4. Nie rezygnuj ze spedzania czasu tak, jak przed rakiem
Wasze zycie nie musi opierac sie tylko na rozmowie o chorobie

i planowaniu wizyt w szpitalu. Jesli masz jakis pomyst na to, co
mozecie wspolnie robi¢, porozmawiajcie o tym - jezeli bedzie to
zbyt duzy wysitek dla chorej, pomyst mozna zawsze zmodyfikowac.
Précz tego, ze Twoja bliska przechodzi teraz chorobe
nowotworowa, to wcigz ta sama osoba.

Ula: Kolezanka zaprosita nas na babskq impreze. Kazda z nas mogta
przyjsc¢ ubrana tak, jak chciata. Jedna przyszta w dresach, druga w petnym
makijazu - bo miata takq potrzebe. Przymierzatysmy tez suknie slubne,

no i dziewczyny z myslq o mnie zrobity wegariskie jedzenie.

W rozmowie jest sita W nowej sytuacji mozliwe,

ze réwniez wspodlnej rozmowy bedziecie uczyc sie na
nowo. Silne emocje, jakie towarzysza czasem chorobie,
moga by¢ dodatkowym wyzwaniem. Oto wskazowki,
ktére utatwiag Wam komunikacje.

5. Rozmawiaj i pytaj - nie ma gtupich pytan!

Lepiej po prostu zapytad, niz zgadywac czy domyslac sie, o co chodzi
drugiej osobie. Kazdy przypadek jest indywidualny ze wzgledu

na waszg wspolng historie i unikalne chwile, ktére Was tacza.
Rozmawiajcie jak najwiecej, aby poznac swoje potrzeby. Opracujcie
swoj ,stownik” wyrazoéw i zwrotéw, ktére pozwalajg Wam na sprawng
komunikacje i nie powodujg wzajemnego smutku. Dziatacie we
wspoélnym celu. Zeby go osiggnaé, warto postawié na otwarta
rozmowe.
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Maja: Przede wszystkim moj chtopak zawsze przy mnie byt i to on dat mi
takiego kopa. Zawsze jak widziatam, Ze on siedzi obok mnie, to bytam mu
wdzieczna.

6. Zapomnij o zwrotach ,,jak sie czujesz?” i “bedzie dobrze”.
»Jak sie czujesz?” to taki odpowiednik rutynowego ,jak sie masz” na
poczatek rozmowy. Warto jednak wiedzie¢, ze dla oséb chorych te
stowa bywajg draznigce. Moze lepiej zapytac ,jak moge Ci pomo6c?”
albo ,,co dzisiaj robimy?”. Drobne stowa, takie jak ,jestem z tobg”
majg niezwyktg wartos¢ dla chorego - zapewniajg, ze jestescie w tym
razem. Czasami wystarczy, ze bedziesz obok, potrzymasz za reke
lub przytulisz.

Karolina: Zapomnij o zwrocie ,,bedzie dobrze”. Nie wiemy, czy bedzie
dobrze, robimy wszystko by tak sie stato, mamy tez nadzieje, ale pewnosci
nie mamy. Patrzymy w dobrq strone, ale bez przywiqzywania sie do
wyniku.

Matgorzata Ciszewska-Korona, Rak’n’Roll: Chorzy bardzo czesto
chcg wszystkie swoje leki wyrzucic z siebie. Méwigc ,,bedzie dobrze”
- zamykamy droge do dalszej rozmowy. Mowimy tak, kiedy nie wiemy,
co poradzic. A prawda jest taka, Ze nie musimy wiedziec. Najlepsze,
co mozemy dac, to szczera, otwarta obecnosc przy drugim cztowieku.

7. Wiacz wyrozumiatosé, ale nie zapominaj nigdy o sobie

Jak w przypadku kazdej choroby, okres leczenia i powrotu do

formy nie naleza do najprzyjemniejszych - zwtaszcza w przypadku
chemioterapii. W tym okresie osoba Ci bliska moze by¢ smutna,
przygnebiona, a réwniez z powodu wszystkich efektéw ubocznych
chemioterapii - po prostu trudna. Pamietaj - nie wszystko, co styszysz,
jest doktadnie przemys$lane i nie musisz brac tego do serca. Jezeli
czujesz, ze granice twojego komfortu zostaty przekroczone, jasno
i stanowczo, ale spokojnie daj zna¢ o tym drugiej osobie. Mozesz
postuzyc sie takim wzorem komunikacji:

Czuje (miejsce na twoje uczucia), kiedy ty (miejsce na
zachowanie drugiej osoby, ktére wzbudzito emocje). Potrzebuje/
oczekuje... (miejsce na twoje oczekiwania wobec drugiej osoby).
Dowiesz sie wiecej wpisujgc w wyszukiwarke internetowa

~porozumienie bez przemocy” lub ,metoda NVC”.

Alicja: Moja przyjaciétka kiedys mi powiedziata ze fzami w oczach
- co ty sobie myslisz, Zze wszyscy nie przezywamy twojej choroby?
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W pewnym momencie cztowiek, ktory jest pacjentem onkologicznym robi
sie egoistyczny, bo to ja jestem chory, bo kto mnie moze zrozumiec, bo ja
biore chemioterapie, naswietlenia, bo ja nie mam piersi. To sq takie ,bo ja,
bo ja, bo ja”.

8. Rozbij cisze wokét

Wiele os6b z Twojego otoczenia moze nie wiedzie¢, jak zachowac
sie w nowej rzeczywistosci. Nie oszukujmy sie - chociaz nowotwory
dotykajg coraz wiecej osdb, nie rozmawiamy o tym, jak wyglada
codziennos$¢ w takiej sytuacji. Dlatego mozesz zetkngc sie z ciszg,
skrepowaniem i wycofaniem. Nie béj sie powiedzie¢ innym, ze to,
czego potrzebujecie Ty i twoja bliska, to kontakt i rozmowa,

a nie milczenie, wspétczucie i tzy. Zapewnij, ze Ty sam/a chetnie
opowiesz im o sytuacji, w ktorej sie znalezliscie i wprowadzisz w
tajniki ,nowotworowej etykiety”.

Maja: Widziatam, ze ludzie chcqg mnie pocieszac, ale tez sami sie tego
bojg. Najgorsze co mnie spotkato w tej chorobie, to odwrdcenie sie
niektorych ludzi ode mnie. Psycholog ttumaczyta mi, ze ludzie moggq sie
bac. Ja to rozumiem.

9. Chodzcie razem na wizyty lekarskie

Jesli tylko osoba chora wyrazi na to zgode, chodZcie razem na

wizyty lekarskie. Twoje trzezwe spojrzenie na sytuacje pozwoli

Ci na dopytywanie sie lekarza w kazdej kwestii, ktora moze by¢
niezrozumiata dla Ciebie lub chorej. Mozesz takze robi¢ krétkie
notatki na kazdej z wizyt. Wspdélne chodzenie do lekarza lezy takze
w Twoim interesie - da Ci spokéj, opanowanie i rozeznanie co do
dziatania.

Mateusz: Bardzo chciatem chodzi¢ z mojq dziewczyng na wizyty lekarskie,
na leczenie - chciatem dotrzymac jej towarzystwa, ale tez po prostu
wiedziec, co sie dzieje. To powodowato, Ze miatem pojecie, na czym stoimy
i co sie dzieje.

. =
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Nie jestescie sami Do tej pory méwiliSmy o kwestiach,
ktére dotycza Waszej dwdjki. Ale kiedy mimo staran czujesz,
ze na Twoich barkach spoczywa zbyt duzy ciezar, pamietaj,
ze mozesz szukac wsparcia w rodzinie i przyjaciotach,

a takze miejscach stworzonych specjalnie w tym celu.

10. Informuj rodzine i bliskich o swoich potrzebach

W obliczu raka czesto cata uwaga koncentruje sie na osobie chorej
- w tym i jej whasna. Nie oznacza to, ze przestatas/e$ by¢ dla niej
wazny/a - po prostu stara sie odnalez¢ w nowej sytuacji, tak jak Ty.
Postaraj sie mie¢ do tego dystans, ale przede wszystkim rozmawiaj
z rodzing i bliskimi o swoich uczuciach, oczekiwaniach i potrzebach.
Daj znac, ze Tobie tez przydataby sie pomoc.

Ola: Jedyne, co styszatam to “musisz byc dzielna” - to wcale nie pomagato.
Czutam tylko, Ze faktycznie wszystko jest na moich barkach, a przeciez ja
tez miatam watpliwosci, nie wiedziatam co i jak robic.

11. Rozdziel obowigzki wsréd bliskich i rodziny

Jezeli czujesz, ze zaczynasz tracic siebie na rzecz osoby chorej,

a wszystkie podtypy raka piersi potrafisz wymieni¢ przez sen,

czas poszukac dodatkowego wsparcia wsrdd rodziny i bliskich.
Rozdzielenie obowigzkdéw nie oznacza, ze stracisz kontrole i
rozeznanie w sytuacji. Nie czekaj, az inni wyjda z inicjatywg - mozesz
rozesta¢ maila do bliskich z rzeczami, ktére sg dla Was niezbedne

do zrobienia w danym miesigcu czy tygodniu. Ktos moze robic positki,
kto$ moze pomdc w sprzgtaniu mieszkania lub w innych codziennych
obowigzkach. Poszukiwanie i pogtebianie wiedzy mozecie
praktykowac wspolnie z bliskg osobg - w ten sposob rozdzielicie wage
tego obowigzku na dwoje i bedziecie razem ciggle na biezgco.

Ula: Mqz zabiegany, dziecko do przedszkola przyprowadzic¢, odprowadZzic,
zrobic obiad, posprzqtac w domu - to jest za duzo na jedng osobe.

I jeszcze zona, ktdra wymaga opieki. Uwazam, ze w chorobie przewlektej,
ktdra jest obcigzajgca dla catej rodziny, jezeli sie poprosi o pomoc

jak najwiekszq liczbe 0sob, to utworzy sie krgg. Im wiekszy krqg, tym
mniejsze obcigzenie dla jednej osoby - dlatego warto.
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12. Porady psychoonkologiczne i warsztaty simontonowskie

- réwniez dla Ciebie

Kazdy potrzebuje wsparcia - to nie jest oznaka stabosci.

W warsztatach simontonowskich jestes réwnie waznal/y, co Twoja
bliska, jak na kazdej terapii. Niektore grupy sg dedykowane wytgcznie
osobom towarzyszgcym. Warsztat moze bardzo poméc - nie

tylko w zrozumieniu siebie nawzajem, ale takze w zrozumieniu
Twoich wiasnych uczué i potrzeb. Podobnie jest ze wsparciem
psychoonkologa, ktére w wielu placéwkach czy fundacjach jest
bezptatne.

Olga Ktoda-Krajewska: Sq fundacje, ktore takie konsultacje i warsztaty
prowadzq rowniez bezptatnie - warto o to podpytac. Zastandw sie, co
moze bardziej Ci stuzyc - czy kontakt sam na sam z psychologiem, czy
bycie w grupie z innymi osobami, ktére sq w podobnej do Twojej sytuacji
i czerpanie wiedzy od nich. Z mojego doswiadczenia zawodowego wynika,
ze warsztaty dla 0séb wspierajgcych czesto dajq duzo energii, wiedzy

i umiejetnosci do dalszego pomagania.

13. Dziel sie swoim doswiadczeniem z innymi

Oséb, ktore wspieraja bliskie z rakiem piersi, jest co najmniej

tyle samo, co 0s6b chorych. Jest to jednak grupa oséb, ktére
zaabsorbowane wsparciem zapominajg czesto o sobie. Mozecie by¢
dla siebie nieocenionym zrodtem wiedzy i zaufania! Dlatego warto
pomyslec o spotkaniu takiej grupy. Mozesz sam/a je zorganizowac -
pomogg Ci w tym animatorki i animatorzy kultury czy urzednicy

w Twojej miejscowosci. Mozesz takze wykorzystac bezptatne zasoby
miejskie, takie jak ratusz, Swietlice czy Miejsca Aktywnosci Lokalnej.
W przypadku, gdy wasza grupa potrzebowataby dodatkowego
wsparcia materialnego (optacenie psychoonkologa czy organizacji
warsztatéw simontonowskich), mozesz zapytac sie tych miejsc o taka
mozliwo$¢ lub zgtosi¢ swéj pomyst do Budzetu Partycypacyjnego/
Obywatelskiego (od 2018 roku ta forma aktywnosci jest
ogo6lnodostepna, procz miast na prawach powiatu - te same
decydujg, czy umozliwig to swoim mieszkaricom) lub Inicjatywy
Lokalnej. Zajrzyj na:

bp.partycypacjaobywatelska.pl
Michat: Chce jak najwiecej o tym rozmawiac, dzielic¢ sie swoim

doswiadczeniem i wiedzq - a mam ich niemato, bo 25 lat! Czuje, ze moge
byc¢ waznym wsparciem dla innych - takim, jakiego ja sam potrzebowatem.
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® Onko-Savolr
vivre

Giéwnym powodem zmowy milczenia wokoét raka jest obawa, ze nie bedziemy
wiedzie(, jak sie zachowad, albo ,palniemy” cos gtupiego. Lepiej popetnic niezrecznos¢
(i sie do tego przyznacé) niz zamilkng¢ i pozwoli¢, zeby nasza obawa sprawita, ze osoba
chora zostanie sama. Oto kilka rad, ktore utatwig Ci odnalezienie sie w takiej sytuacji.

Jak sie zachowac¢, kiedy Twoja znajoma
na social media mowi, ze ma raka?

*  Moze lepiej zamiast lajka pod statusem napisac szczery komentarz wyrazajgcy
wsparcie (,Jestem z Toba!”, ,mozesz na mnie liczy¢")?

+ Odpusémy sobie pytanie ,jak sie czujesz”? - to nie jest najlepszy pomyst.
Lepsze bedzie zapytanie sie ,jak moge Ci poméc”? albo ,,co konkretnie moge
dla Ciebie/Was zrobi¢"?
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To, ze bliska Ci osoba postanowita
powiedzie¢ innym o swojej chorobie,
wymagato od niej sporo odwagi -

nie oznacza to, ze oczekuje Twojego
wspotczucia czy tez. Utrzymuj z nig
kontakt - prdcz choroby, to wcigz ta sama
osoba, co wczesniej. Jej zycie teraz sie
zmienito, ale to nie znaczy, ze rozmawiac
chce juz tylko o chorobie.

Jezeli znasz kogos, kto wspiera swoja
bliskg w trakcie raka, napisz do niego
bezposrednio, czy mozesz im jako$ pomoc
- on tez potrzebuje wsparcia i mitego
stowa. Mozesz tez od razu zaoferowac
konkret: ze chetnie zawieziesz ich na wizyte
lekarska, zaopiekujesz sie dzieckiem lub
zwierzeciem albo zrobisz zakupy. Niby
drobiazg, a dla nich wielka pomoc!
Niektore osoby chore znajdujg ulge w
modwieniu o raku z (czarnym) humorem.
Przygotuj sie na to, ze mozesz bywac
takimi tekstami zszokowany/a. Kazdy radzi
sobie z chorobg inaczej - i ma do tego
prawo.

krétka

@ instrukcja
obstugi

Podziekowania:

Kroétka Instrukcja Obstugi Raka Piersi to wynik pracy
wielu oséb, dziatajgcych we wspélnym celu. To dzieki ich
dobrej woli, zaangazowaniu i checi dzielenia sie swoja
wiedzg moglismy zebra¢ w jednym miejscu porady,
ktére maja szanse utatwic droge przez raka kolejnym
dziewczynom i ich bliskim.

Wspétautorzy:

Marta Baczynska-Kaczmarek, Katarzyna Bryk-Kotecka,
Paulina Buczek, Matgorzata Ciszewska-Korona,
Alicja Czarnecka, Paulina Dgbkowska, Marika Dgbrowska,
Urszula Dragan, Aleksandra Dryzner,

Maja Gotebiewska, Aleksander Grous, Aleksandra Hajduk,
Aleksandra Jastrzebska, Pawet Kabata, Mateusz Kiryta,
Anna Kupiecka, Olga Ktoda-Krajewska,

Jacek Maciejewski, Olga Myslinska, Katarzyna Pogoda,
Ewelina Puszkin, Agnieszka Witkowicz-Matolicz,
Michat Sadzewicz, Dominika Sierdzinska,
Magdalena Sulikowska, Adrianna Sobol, Magdalena
Urban-Rybicka, Iwona Xiezopolska-Krzyzanska

7 rzeczy, ktérych nie nalezy
mowic osobie z rakiem piersi

1. Bedzie dobrze.

2. Wiem, co czujesz (o ile nie jeste$ osoba,
ktéra choruje lub chorowata na raka).

3. Jestes$ za mtoda na raka/wspotczuje Ci.

4. To tylko wtosy (bo wiele kobiet dotkliwie
odczuwa utrate wtosow).

5. Jak sie czujesz/)ak tam ci sie zyje?

6. A wygladasz dobrze.../ nie wygladasz
na chora.

7. Ciocia fryzjerki mojej sgsiadki miata raka,
i jej pomogto... - pamietaj, ze “rak piersi”
odnosi sie jedynie do miejsca powstania
nowotworu. Kazdy rak w rzeczywistosci
jestinny - to, co pomogto jednej osobie,
drugiej moze zaszkodzi¢.

7 rzeczy, ktére mozna
(wrecz nalezy!) méwic:

1. Jak moge Ci poméc?

2. Jestem tu - chce przy Tobie
by¢ [ wspierac Cie.

3. Zrobitas wszystko najlepiej, jak mogtas.

4. Przejdziemy przez to razem.

5. Nie wiem, jak o tym rozmawiac, to
dla mnie nowy temat. Nie chce Cie
urazi¢ - mozesz mi podpowiedzie¢?

6. Cokolwiek NIE o raku. Zwyczajne sprawy,
ktore byty tematem Waszych rozméw
sprzed choroby to oddech od “rakowej
mobilizacji”.

7. Czasem nie trzeba nic mowic
- wystarczy byc.

29



@ krotkainstrukcja.hellozdr

Jesli chcesz wiedzie¢
wiecej... Zobacz, w jaki sposob
mozesz pomaoc:

1. Pojawiaj sie/pokaz, ze jeste$ dostepna/y

2. Zaoferuj konkretng forme pomocy - bo
Twoja bliska moze krepowac sie poprosic
o te konkretng rzecz, albo mie¢ trudnosc
z jej wymysleniem.

3. Respektuj granice - nie naciskaj, zrozum,
badz empatyczny/a nawet, jesli Twoja
bliska odrzuci pomoc albo potrzebuje
poby¢ sama.

Zrobisz zakupy

Zawieziesz swojg osobe bliskg na
wizyte

lekarska lub terapie

Wykupisz lekarstwa i przywieziesz je
do domu

Potowarzyszysz w poczekalni do
lekarza lub na samej wizycie, jesli
sobie tego zyczy

Wyprowadzisz psa

Zajmiesz sie dzie¢mi na 2 godziny

- w domu lub zabierajgc na wyjscie
przez okreslony czas (jeden dzien

w tygodniu, caty tydzien) bedziesz
odwozic¢ je do szkoty/przedszkola
Zaplanujesz wspolne wyjscie do kina/
restauracji, lub wieczér w domu
Ugotujesz i przywieziesz obiad (miej
wzglad na mozliwe ograniczenia diety
osoby chorej)

HELLO ZDROWIE

Dziekujemy takze wszystkim osobom, ktére zechciaty podzieli¢ sie z nami swoim do$wiadczeniem,
wiedzg i radg poprzez formularz internetowy.

Koordynacja projektu: Marta Ploch i Robert Statkiewicz, Redaktor Naczelna: Karolina Wierzbinska,
Wsparcie merytoryczne i organizacyjne: Bartosz Narzelski, Szymon Szymczyk, Luiza Pasikiewicz, Jakub Beras,
Adam Bartkiewicz, Oprawa graficzna: Ania Troszkiewicz i Emilia Nyka
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Rak piersi nie ggranicza

RAZEM LEPIEJ
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