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ROZMOWA Z PSYCHOONKOLOGIEM O ROZNYCH
ASPEKTACH ZYCIA Z CHOROBA

PORADNIK DLA PACJENTOW Z PRZEWLEKEA BIALACZKA SZPIKOWA

Rozmowe z dr n. med. Mariola Koesowicz, kierownik Poradni Psychoonkologii
Centrum Onkologii — Instytutu im. Marii Sktodowskiej-Curie
przeprowadzit red. Pawet Walewski.



WSTEP

BEDZIEMY ROZMAWIAC, BO...

Poczutas sie kiedykolwiek osobiscie zagrozona choroba nowotworowa?

Tak. Paskudne przezycie, ktére bardzo silnie zmienia perspektywe myslenia.

Dla psychoonkolozki, ktéra codziennie spotyka ludzi w podobnym stanie,
bylo to wazne doswiadczenie?

Jeszcze lepiej w tej sytuacji zrozumiatam zamieszanie i zagubienie, ktérych
doswiadczajg pacjenci. Najgorszy scenariusz si¢ nie potwierdzit, ale pamietam
swoj strach. Jedni mowili — to nie moze by¢ prawda, inni — przeciez dasz sobie
rade. Nie chciatam, aby kto$§ mnie wtedy poklepywat i mowit, ze wszystko
bedzie w porzadku. Ktadtam sie do tézka z myslami, jak nie doceniatam swojego
zycia, ktére tak szybko moze sie skonczy¢. Na szczescie znalazt sie lekarz, ktéry
serdecznie mnie przytulit, wzruszyt i powiedziat: ,Nie pozwolimy, zeby cos ci sie
stato”.

Ja z kolei spotkatem przez lata pracy dziennikarskiej mnéstwo pacjentéw,
ktérzy méwili: ,,Wiadomosé o raku spadia na mnie jak grom z jasnego nieba.
Znikad pomocy i wsparcia”. Dlaczego ich nie mieli?

Istniejg fundacje i stowarzyszenia, gdzie mozna znalezé bratnie dusze i coraz
lepsze poradnictwo, ale choroby takie jak nowotwdr naruszaja najgtebsze
fundamenty bezpieczenstwa — wiec nie wszyscy w stresie potrafig szukac dla
siebie sensownej pomocy. Pojawia si¢ niepokdj przed nadchodzgcymi zmianami
w naszym mniej lub bardziej pouktadanym zyciu. | w tej sytuacji to nie pacjent
powinien na wiasna reke szukac wsparcia, ale jesli go potrzebuje — nalezy
mu je natychmiast zaoferowaé. W mozliwie najbardziej uzyteczny sposéb.

Postarajmy sie, aby ta rozmowa - z mysla o chorych na przewlekia biataczke
szpikowa - byla szczegélnie dla nich uzyteczna. Czy jako psycholog znasz
na to recepte?

Uzyteczno$¢ pomocy to wskazanie rozwigzan. Ale réwniez podpowiedszi, jak
radzi¢ sobie z wlasnymi emocjami, ktére — podobnie jak choroba przewlekta,
w ktoérej pacjent musi sie odnalezé — sg zupemie nowe, nieznane i przez
to bardziej dotkliwe. A my wyttumaczymy, ze w sytuacji zagrozenia zycia sa one
normalne i prawidtowe. Doradzimy, jak szukaé przydatnych informacji w sieci
internetowej, ktéra nas oplata. Wskazemy, na czym polega skuteczna wspétpraca
z lekarzem, by efekty terapii byty jak najlepsze. | wreszcie, jak budowaé zaufanie
wsréd najblizszych, aby byli dla chorego podpora.

Swietny scenariusz! Mam nadzieje, ze czytelnicy beda usatysfakcjonowani.



DIAGNOZA

DLACZEGO SPOTKALO TO WEASNIE MNIE?

Czy nowotwory hematologiczne, do ktérych nalezy przewlekta biataczka
szpikowa, maja jakas specyfike na tle innych choréb onkologicznych?

Ich wyjatkowosé bierze sie z tego, ze dotykaja krwi. Dos$é niezwyktej tkanki w organizmie,
ktéra ma szczegdlng symbolike. Wiele moglibysmy tu moéwi¢ o skojarzeniach,
jakie od najdawniejszych lat ludzie majg z krwia i ile tajemnic, legend oraz gteboko
zakorzenionych metafor z nig wiaza. A biataczki budzg trwoge, gdyz kojarza sie
ze schorzeniem nie dajgcym sie leczy¢ i prowadzacym do szybkiej $mierci. To chyba
jedne z najokrutniejszych mitéw do dzisiaj pokutujacych we wspoétczesnej onkologii.

Odrzucajac te wierzenia i zabobony, trzeba przyzna¢, ze wiele oséb boi sie bada¢
krew z czysto psychologicznych wzgledéw: a nuz cos$ wykryja i bedzie klopot?

Morfologia to jedno z najprostszych i najtariszych badan we wspétczesnej medycynie.
Ale rozumiem te niecheé: oddanie krwi do laboratorium jest réwnoznaczne
ze zweryfikowaniem swojego zycia. Moze ktos nie rozumie¢ funkeji czerwonych lub
biatych krwinek, hemoglobiny, hematokrytu - ale przeciez odbierajgc wynik nawet laik
dowie sig, czy te parametry s3 prawidtowe, czy tez musi wkroczy¢ na sciezke diagnozy
przyczyn powstatych nieprawidtowosci. Wtedy nastepuje zmiana, na ktéra nie mielismy
wptywu — i to budzi najwigkszy niepokdj.

Sam boje sie badan kontrolnych. A precyzyjniej méwiac, obawiam sie ich wtedy,
kiedy przeczuwam, ze wynik moze by¢ niepomysiny. Czy to normalne?

Jak najbardziej. Kiedy cztowiek sie czegos boi, to sitg rzeczy odczuwa silne emocje,
ktorych chciatby sie pozbyc. Wtedy z pomoca przychodza nam nieswiadome sposoby
redukowania potencjalnie zagrazajacych uczué, czyli tzw. mechanizmy obronne, ktére
z jednej strony majg chroni¢ nas przed zbyt silnymi przezyciami, a z drugiej - kiedy
sg stosowanie w sposob nadmierny i nieadekwatny — bywajg Zréodtem powaznych
probleméw, w tym réwniez psychicznych. | tak np. mechanizm obronny wyparcia
usuwa z pamieci problem, a wiec zapominamy o waznej wizycie u lekarza lub przyjeciu
leku.

Podobnie z mechanizmem racjonalizacji. Ttumaczymy sobie nasze postgpowanie
uzywajac niby logicznych argumentéw, a w konsekwencji oszukujemy samych siebie:
.Przeciez dwa tygodnie temu bytam u lekarza i wszystko byto dobrze, nie ma co
panikowad, ze gorzej sie teraz czuje”. W konsekwencji nie mierzymy sie z problemem,
az do momentu kiedy nie mozna juz udawacd, ze nic sie nie dzieje. Jesli moge
zaprzeczy¢ rzeczywistosci, to sprawiam, ze ona znika. Cho¢ niektérzy idg w zaparte
do korica. Wolimy nie rozmawiac o $mierci ani chorobach, bo sie ich po ludzku boimy.
Ten lek zaczyna kontrolowac nasze zycie.



Dlaczego nie dziata mobilizujgco?

Lek zaweza pole percepcji, obezwtadnia, zaczynamy sobie wiele rzeczy z géry
wyobraza¢: tyse gtowy, kropléwki, wymioty, brak pracy. Juz samo okreslenie
nowotwdr ma konotacje z cierpieniem, zas $wiadomos¢ jego nieodwracalnosci
wywotuje silny psychologiczny stres.

Jak odréznic strach od leku?

Strach jest emocjg na realne zagrozenie i czasami dzieki temu, ze go odczuwamy
idziemy do lekarza albo nie podejmujemy ryzykownych zachowan. Natomiast
lek nie jest wywotany realnym zagrozeniem, lecz negatywnym nastawieniem
wytworzonym przez nasz umyst. Na przyktad myslimy o czyms, czego jeszcze nie
ma, a nawet nie wiemy, czy bedzie i ten lek nas paralizuje. Jest to stan oczekiwania
na blizej nieokreslone, nieprzyjemne doswiadczenie.

Nauka udowadnia, ze podstawg naszych emocji jest percepcja rzeczywistosci
— wszystkiemu nadajemy jakie$ znaczenie, proporcjonalnie do zasobodw, jakie
posiadamy, czyli do wtasnej wiedzy i doswiadczenia. Ludzie mogg nie znac sie
na biataczkach, ale wydaje im sie, ze wiedzg, czym jest rak i jak sie z nim zyje.
Zaczynajg sobie wyobraza¢ to, co bedzie i wtasnie lek przed tym ich paralizuje.
Niestety mézg wierzy w to, co sobie wyobrazamy i uruchamia wszystkie
mechanizmy biologiczne zeby sobie poradzi¢ z zagrozeniem. Caty problem
polega na tym, ze trudno zrobic co$ z czyms, co istnieje tylko w naszej wyobrazni.
Jedyne, co mozna w takiej sytuacji zdziata¢, to postarac sie zweryfikowaé swoj
sposdb myslenia na dany temat.

Wszystko sie rozgrywa na poziomie mézgu?

Znakomity neurobiolog, prof. Jerzy Vetulani, powiadat, ze mézg ma zadanie
przetrwaé, a nie mysle¢. Paradoks, prawda? Ale to wifasnie mozg, ktéry
steruje naszymi zachowaniami i interpretuje rzeczywistos$¢, caty czas sprawdza,
czy znajdujemy sie w zagrozeniu. Jesli wiec pojawia sie ono przy okazji
badan kontrolnych, styszymy jego podpowiedz: ,Nie réb ich, po co masz sie
zdenerwowad, nic ci nie jest” albo: , Lekarze sa dociekliwi, a wiec daja skierowania
na badania”. Niemadre rady, ale jest to najprymitywniejszy instynkt zachowawczy,
ktéry nie potrafi zréznicowaé zagrozenia — powszechnej i przydatnej morfologii
od na przyktad skraju przepasci, nad ktérg rzeczywiscie bytoby niebezpiecznie
stang¢. Dobrze mieé wtedy kogos obok siebie, kto wejdzie w role racjonalisty
i szybko pomoze to rozréznic.

A jesli nikogo takiego nie ma, to jaka powinna by¢ rada, aby przezwyciezyé
w sobie te obezwladniajaca trwoge, skoro tkwi ona w naszej naturze?
To przeciez nie tylko dotyczy pacjentéw, do ktérych adresujemy nasza
rozmowe, ale tez ich rodzin.

Przyznam Ci sie, ze ja tez sie boje badan kontrolnych. Ale wtedy méwie sobie,
ze musze swoj strach po prostu wzigc ze sobg. Bo on sam nie minie. | jaki to sposéb
myslenia o sobie i wlasnym zyciu, jesli chcemy zaktamywaé rzeczywistos$é: nie bede
chodzi¢ na badania i to sprawi, ze nie zachoruje? Musza to wzig¢ pod uwage osoby
z bliskiego otoczenia chorych, ktére nie powinny zapomina¢ takze o wiasnych
badaniach rutynowych, cho¢ maja prawo bac¢ sie najbardziej, widzac na co dzien,
jak moze wygladac zycie z rakiem.

W towarzyskich rozmowach, dopytujgc o problemy matzenskie lub wypatrujac
pikantnych szczegdtéw w zyciu celebrytéw, przekraczamy duzo bardziej intymne
granice i jako$ nikt skrepowania nie czuje. Gdy gorzej wygladasz, wszyscy cie
pytaja: zdrowy jestes? Dlaczego wiec nie zapytac kolezanki w pracy: kiedy ostatnio
robitag morfologie?

Moze najlepiej obiecac sobie, ze jesli nawet nic mi nie dolega, to wykonuje to
badanie co rok w okolicach wlasnych urodzin? Wytrenujemy swéj mézg, ze to
regularna praktyka.

Doskonaty pomyst! | niech zobaczg to nasze dzieci, bo wtedy same przejma
ten zwyczaj i nie bedzie trzeba ich uczy¢, ze to jest wazne na réwni z kontrolg
wiasnego samochodu. Nawyki dbania o swoje zdrowie nie powinny ograniczac sie
do zdrowego odzywiania lub aktywnosci fizycznej, ale réwniez powinno w to
wchodzi¢ monitorowanie swojego organizmu. Auta oddajemy co rok na przeglad
do serwisu i jako$ nikt sie temu nie dziwi. A w przypadku zdrowia tyle jest
argumentdw przeciw: jesteSmy zapracowani, zaganiani, ze wszystkim trudno zdazyé
— wiec badania kontrolne spadaja na koniec listy obowigzkéw do wykonania.

W krajach, gdzie obywatele badaja krew regularnie, 40 proc. przypadkéw
przewleklej biataczki szpikowej wykrywanych jest zanim wystapia objawy.
Tam ludzie s3 mniej zabiegani?

Po pierwsze system ochrony zdrowia inaczej funkcjonuje. Poza tym byli

od wezesnych lat uczeni, ze w troske o wtasne zdrowie wpisane sg réwniez badania

kontrolne. Im szybciej uda sie przekona¢ ludzi, jaki majg z tego zysk, tym krocej
bedziemy czekac na efekty. Niestety korzysci ze zdrowego stylu zycia sg potwornie
odroczone w czasie, a koszty trzeba poniesc juz dzisiaj.




W przypadku przewleklej biataczki szpikowej nawet przez kilka miesiecy

od zachorowania mozna by¢ jej nieSwiadomym - pacjenci nie zwracaja bowiem
uwagi ha nocne poty, stopniowa utrate masy ciala ani na stany podgoraczkowe.
To takie ludzkie, co sobie wtedy myslimy: samo przejdzie!

Uodpornilismy sie na dyskomfort. | rézne dolegliwosci zrzucamy na karb zycia w stresie.
To zaczyna by¢ normalne, ze Zle $pimy, codziennie boli glowa, miewamy gorgczke —
ale nie pora sie tym przejmowac, bo przeciez tyle wzieliSmy na siebie obowigzkdw!
Kobiety w srednim wieku szukaja uzasadnienia w biologii: moze wchodze w okres
klimakterium? Mezczyzni tez przebakujg o andropauzie lub otwarcie przyznaja: to efekt
wyczerpania. Takie czy inne dolegliwosci staramy sie na rézne sposoby wyttumaczyc.
Réwniez bardzo modnym obecnie stresem. Ale nie dopuszczamy mysli, ze cho¢ moze
faktycznie zyjemy w stresie, to oprécz tego co$ ztego w organizmie rzeczywiscie zaczyna
sie dzia¢. Ignorowanie sygnatéw wysytanych przez organizm, ktére wymienites, koriczy
sie tym, ze diagnozy choréb nowotworowych sg w Polsce stawiane zazwyczaj pdzno.

Cala prawda o biataczce wynika z obrazu krwi, ktéry widaé¢ dopiero pod
mikroskopem. To chyba utrudnia akceptacje diagnozy, bo jesli cos spada na nas
nagle, to wstrzas jest wiekszy?

No pewnie! Nasz mézg nie radzi sobie z tak szybkg zmiang rzeczywistosci. Chaos
w glowie bierze sie stad, ze ilo$¢ informacji, jaka do nas nagle dociera, sprawia,
ze mamy wyobrazenie jakby konca $wiata. Niby proste badanie, o ktérym mowilismy
- morfologia - a daje potwierdzenie, ze niespecyficzne dolegliwosci, ktérymi sie
diugo nie przejmowalismy, sa zapowiedzig czegos bardzo groznego. Choé trzeba
podkresli¢, ze to dopiero wstep do duzo bardziej skomplikowanej diagnostyki,
bo przeciez biataczka biataczce nieréwna. W dalszej kolejnosci trzeba przeprowadzi¢
badania cytogenetyczne i molekularne, wykonaé ocene czasteczek znajdujacych sie
na komérkach biataczkowych, by méc okresli¢ jej doktadny rodzaj i podtyp.

Najpierw nie chcemy przyja¢ do wiadomosci, ze banalne dolegliwosci moga
na co$ wskazywaé, a potem pojawia sie rozczarowanie pézna diagnoza. Brak
konsekwencji?

Natura ludzka nie jest spéjna. Boimy sie konfrontacji z sytuacjami, ktére mogg by¢
dla nas zagrozeniem, ale potem fatwo wpadamy w poczucie winy. Najpierw dajemy
sie uwies$é swojej gtowie i troche zyczeniowemu mysleniu, ze jako$ to bedzie, jeszcze
moze nie teraz... Ale ostateczny bilans zyskéw i strat wypada na niekorzys¢. Mam
pacjentéw, ktérych w nocy budzi pytanie, dlaczego nie zbadatem sie wczesniej?
Albo, co tez sie niestety zdarza, dlaczego lekarz rodzinny nie skierowat mnie
do hematologa juz przy pierwszej wizycie?

BIALACZKA

jest choroba nowotworowa krwi, ktéra charakteryzuje sie¢ nadmiernym
i niekontrolowanym wytwarzaniem bialych krwinek. Najbardziej ogélna
klasyfikacja biataczek u dorostych dzieli je na: ostre, przewlekle, szpikowe
i limfatyczne.

Przewlekia biataczka szpikowa byta pierwsza opisana w historii medycyny forma biataczki
— jej opis pochodzi z 1845 r. Stanowi ona ok. 15 proc. wszystkich diagnozowanych
biataczek u dorostych. Czynnikiem powodujacym jej rozwéj jest mutacja w obrebie
materiatu genetycznego komarki macierzystej szpiku. Na podiozu nieprawidtowego
genu powstaje patologiczne biatko, ktére powoduje nadmierne namnazanie sie
krwinek biatych.

Najczestsze objawy przewlekte] biataczki szpikowej to: zmeczenie, nocne poty, bladosc,
utrata masy ciata, stany podgorgczkowe.




Co pojawia sie czesciej: poczucie winy czy pretensje do losu, ze choroba w mozliwo$é wyzdrowienia. Sg troche jak dzieci btadzace we mgle,
przydarzyla sie wiasnie mnie? oczekujgc, ze lekarze i najblizsi beda je prowadzi¢ za reke i za nich

: ; i o : . o . o decydowad, co jest dla nich najlepsze. Czeste u tych chorych sg uczucia
Obie te reakcje sa uprawnione i biorg sie stad, ze prébujemy sobie w zyciu s L . . .
) : : i . o rozpaczy, zwatpienia i bezradnosci. Majg poczucie braku wptywu na swéj

wszystko wyttumaczy¢. Co jest w pewnym sensie pozywka dla moézgu, ktéry, jak ; . S . e
. S o ) ) N ) los, sa jakby zaktadnikami $wiata zewnetrznego. Najchetniej uciekliby
juz powiedzielismy, lubi racjonalizowac rzeczywistos¢. Dlatego mamy absolutnie . . Co .
R ) o ) S od wszystkich problemoéw, gdzies sie ukryli.

prawo postawi¢ takie pytania, cho¢ nie ma dobrej odpowiedzi, dlaczego akurat

nas spotkata choroba.

Czy reakcje na chorobe nowotworowa bywaja tak rézne, bo mamy inne cechy : Czwarty model prezentujg osoby, ktére traktujg nowotwér jak intruza.
osobowosci? - Sa petne gniewu, wrogosci, ale i leku. Obwiniaja los za to, ze potraktowat

. . . - . .- e . ich zbyt okrutnie, a inni majg lepsze zycie. Sg nadmiernie skupieni na sobie
A takze odmienne zyciowe doswiadczenia. Rézne czynniki wptywaja na naszg . " ; g ] o
N o . . ) i wlasnych przezyciach, wiec oczekuja od lekarzy, ze dadzg im nie tylko
odpowiedz na stres. Warto przyjrze¢ sie tym postawom, gdyz moze to pomodc ) . ) ) - )
poczucie bezpieczenstwa, ale tez bedg zawsze akceptowali ich zmienne

odwazniej i $wiadomiej stawié czota chorobie. . o ) ]
nastroje, a nawet trudnosci przy motywowaniu do wspdtpracy. Taka

postawa prowadzi do zycia czasem przesztym, mocno wyidealizowanym,
z tesknota za okresem sprzed choroby.

Sa pacjenci, ktorzy dowiadujac sie o biataczce potraktuja jg jako trudnosé
i juz na poczatku beda przekonani, ze sg jg w stanie pokonac. Takie

osoby bedg szukaly sposoboéw rozwigzania problemu. tatwo przystang
na wspdtprace, gdyz wiedza, ze stosujgc sie do zalecen lekarzy i dbajac
o dobre relacje z nimi moga aktywnie sie leczy¢ i zdrowieé. Nie czekaja,

Sa tez pacjenci, ktérzy potraktujg chorobe jako kare. Niczego dla siebie
nie oczekujg, bo wiedza, dlaczego zachorowali i znajg tajemnice swoich

az co$ stanie sie samo. Od najblizszych bedg oczekiwali wsparcia, win. Czujg sie skazani na cierpienie, probujac odkupic jakies grzechy

wysluchania i gotowosci do nissienia pomocy. (,Mam za swoje!”). Ale podswiadomie oczekujg, ze ktos temu przekonaniu
zaprzeczy. Taka postawa skazuje chorego na samotnos$é, wprowadza
do zycia duzo cierpienia. Nie bedzie tatwo ich leczyé — pacjenci tacy czesto
odstawiajg leki, bagatelizujg niepokojace objawy, wpadajg w depresje

i nie pozwalajg sobie pomoc.

Druga grupa pacjentéw traktuje chorobe jako wydarzenie w zyciu, ktére
nie do konca ich jednak dotyczy. Bedg wypierali diagnoze — to pomytka,
btad laboratorium, by¢ moze nadgorliwo$é lekarza? Nie sg zainteresowani,
aby sobie poméc, wiec leczenie idzie jak po grudzie, a choroba bedzie
stale tematem tabu. Takiej postawie moga towarzyszy¢ inne zaburzenia

| wreszcie szésty model cechuje chorych, dla ktorych nowotwér stawia

ich tuacji, kiedy nalezy sie im duzo wiecej niz i . T ze by¢ d
somatyczne, na przyktad béle brzucha, problemy ze snem, czeste infekcje, |c' w,sy uadl, ke ,y /na ©zy sig Im auzo Wle,c,ej Atz innym . 9 moze byc ) @
. . . L . niektérych nawet zrédfem pewnych korzysci: |, Jestem ciezko chory, wiec
ale tez problemy natury psychicznej: rozdraznienie, depresja, czeste o ) , . . .
Jmiany nastroiu inni musza teraz o mnie zacza¢ dbac”. Taki pacjent w sposéb teatralny
y e bedzie okazywat swoje uczucia, epatowat dolegliwosciami fizycznymi

prébujac zwrécié na siebie uwage otoczenia. Od rodziny oczekuje
podporzadkowania i rozczulania sie nad nim. Od lekarzy — drobiazgowych

wyjasnien i ciggtego zainteresowania. Ale nigdy z niczego nie jest

W trzeciej grupie sg osoby, dla ktérych biataczka jest problemem nie

dowolony.
do pokonania. Od samego poczatku sie jej poddajg. Nie wierza zadowolony



Mozna jako$ przeskoczy¢ z jednej postawy w druga? Aby majac swiadomosé,
co niosa dla mnie te poszczegélne modele zachowan, wybraé na dlugie lata
choroby najkorzystniejsza opcje?

Rozpoznanie biataczki to nagty kryzys psychologiczny, ktéry wdziera sie w nasze zycie.
Charakteryzuje sie zaktdceniem normalnego biegu zdarzen w zyciu chorego i brakiem
mozliwosci samodzielnego poradzenia sobie z zaistniatg sytuacjg. Wprowadza poczucie
bezradnosci. | los wtedy méwi, jak przy grze w karty: sprawdzam! Nasze umiejetnosci
radzenia sobie ze stresem, wiedze na temat danego schorzenia, relacje z najblizszymi,
zasoby spoteczne i finansowe. W zaleznosci od tego, jak radzites sobie wczesniej, jakie
strategie pokonywania ktopotéw, czyli innych kryzyséw, przyjmowates do tej pory — pojawi
sie prawdopodobieristwo, ze ktéras z nich zaczniesz powielac teraz w obliczu raka. Znam
tez osoby, ktdre niezaleznie od tego, iz zawsze aktywnie podchodzity do rozwigzywania
probleméw, w momencie diagnozy raptownie wpadaty w stan odretwienia — i trwaty
w nim przez kilka dni, nie wiedzac, co ze sobg maja poczaé. Stracity poczucie sensu
zycia, nie wiedzialy jak znalez¢é w nim nowy cel - ale predzej czy pdzniej wrocity
do swojego sposobu reagowania.

Dlatego tez moze sie zdarzyé, ze osoba, ktéra traktuje chorobe jako kare, zacznie
patrze¢ na nig jak na trudno$¢ do pokonania, czyli z modelu pigtego przeskoczy
na pierwszy, dajac sobie szanse poprawy jakosci zycia. Cztowiek posiada duze mozliwosci
adaptacyjne. Nasz mézg jest neuroplastyczny i potrafi sie uczy¢ nowych zachowan.
Czasami potrzeba czasu, zyczliwych ludzi, profesjonalnej pomocy psychologicznej
lub psychiatrycznej. Przede wszystkim jednak liczy sie to, czy cztowiek bedzie chciat
sie otworzy¢ na pomoc i zmiany. Niektorzy ludzie wigkszos¢ swojego zycia przezywaja
w poczuciu bycia ofiarg réznych zdarzen i okolicznosci. Woéwczas szanse na pomoc maleja.

Powiedzialas o kryzysie, ktérym jest moment diagnozy. Czy spada on na wszystkich
chorych?

Kazda sytuacja, ktéra narusza poczucie réwnowagi, moze byc¢ dla cztowieka sytuacja
kryzysowg. W pierwszym momencie nawet osoba, ktéra dysponuje wieloma
umiejetnosciami radzenia sobie w sytuacjach trudnych, moze poczu¢, ze wiadomosc
o diagnozie choroby nowotworowej jest dla niej nie do uniesienia i nie bedzie w stanie
sie spod niej wydobyc. Ale na pewno szybciej sie otrzasnie niz ktos, kto dotychczas,
w réznych sytuacjach trudnych, przyjmowat postawe bezradnosci i unikat konfrontacji
z problemami. Nie znam ludzi, ktérych w momencie rozpoznania u nich choroby
nowotworowej, na przyktad biataczki, ominatby taki kryzys, bo to przeciez naturalne,
ze niektore sytuacje nas czasem przerastaja.

Prof. Krystyna Pilecka powiada, ze cztowiek powinien przej$¢ go w ciggu szesciu tygodni,
ale nie wydaje mi sie, aby w przypadku choroby przewlektej udafo sie to ogarna¢ w tak
krotkim czasie.

UTYCH, KTORYM SIE NIE UDA,
REALIZUJE SIE TAKI 0TO SCENARIUSZ:

Najpierw psychika, a wiec méwigc
kolokwialnie — gtowa, natychmiast
chce wréci¢ do okresu sprzed
choroby. Czyli pacjent probuje
w myslach tak poukfada¢ swoje
zycie, aby mimo  diagnozy
nic w nim nie zmieniac.
Ale to nierealne.

Dlatego gtowa zauwaza,
ze nie do korica mozna wszystko
po  staremu  skleic.  Cho¢
w  pierwszym momencie takie
osoby byly pewne, ze to im sie
uda. Niestety, bez pomocy innych
nie jest to mozliwe.

Przychodzi wigc  wyczerpanie,
pojawia sie chaos.

Na  koniec -  destrukcja.
Dochodzimy  do  momentu,
kiedy pacjenci nie zwazajac
na ograniczenia zwigzane
z chorobg nie  rezygnuja
z dotychczasowych obowiazkow,
nie zwalniajg i pracujg dalej
az padng z wyczerpania. Jeszcze
inni uciekajg w uzywki lub rezygnuja
z leczenia.

Te etapy trwajg w réznym czasie
i w zaleznosci od sytuacji moga sie
powtarzac.




Ale jaka postawe nalezaloby uznaé za najwartosciowsza?

Najzdrowiej i najbezpieczniej dla funkcjonowania w sytuacji trudnej, jaka
niewatpliwie jest choroba onkologiczna, bytaby realna ocena swoich mozliwosci
i akceptacja ograniczen, ktére sita rzeczy narzuca choroba. Udowadnianie
czegokolwiek na site prowadzi do frustracji, a nierzadko do powaznych powiktan

¢ INTERNET

JAK PO OMACKU
NIE ZGINAC W SIECI?

w procesie leczenia. Warto podkresli¢, ze wszystkie emocje sa w porzadku,
nawet te trudne — jak zto$¢, zal, poczucie krzywdy - poniewaz informujg nas

o tym, co przezywamy. Problem zaczyna sie wtedy, kiedy emocje zaczynaja nami
rzadzi¢, wprowadzajac w zycie poczucie bezsensu, krzywdy, bycia niepotrzebnym
i gorszym. Czasami bardzo trudno wyjs¢ z otchtani poczucia krzywdy lub
bezradnosci, co w konsekwencji prowadzi do destrukcji. Dlatego bytoby najlepiej,
gdyby cztowiek mégt do 5 tygodni od wystgpienia kryzysu otrzymac wsparcie
profesjonalisty. Mozliwo$¢ wypowiedzenia swoich obaw, emocji i ufozenie
realnego planu dziatania moze uchroni¢ przed poczuciem braku wptywu na swoje
zycie, a co za tym idzie przed wieloma problemami natury fizycznej i psychiczne;.

Czy to naturalne, ze wraz z otrzymana diagnoza
natychmiast szukamy w internecie wiadomosci
o swojej chorobie?

Zbiologi ktu widzeni 5zg Ni i
Rozpoznanie biataczki to nagty kryzys psychologiczny. Wymaga on od Ciebie 1010gicZNego punitu widzenia nasz mozg nie znos!

N I ] . . : nic nie wiedzie¢. Kazda niewiadoma, szczegodlnie
akceptacji zaistniatej sytuacji, otwarcia na zmiany i pomocy ze strony innych

. - . . N o . - ! . . o silnym zabarwieniu emocjonalnym, to dla niego
ludzi. Ocen realnie swoje mozliwosci i zaaprobuj pojawiajace sie ograniczenia, T i .
R zagrozenie. Dlatego w sytuacjach trudnych dazymy
ktére sita rzeczy narzuca przewlekta choroba. oo .
do wyjasnienia tego, co nas spotkato. Diagnoza
Pamietaj, ze rak jest choroba, ktéra nie musi by¢ Smiertelna. Leczenie onkolo- choroby onkologicznej, to wiele niewiadomych.
giczne bedzie skutecznym sprzymierzencem w zmaganiu z biataczka. Przebieg Tak wiec sita rzeczy czlowiek chory, jak réwniez
choroby i powodzenie terapii beda w duzym stopniu zalezaty od Ciebie. jego rodzina, stajac przed wieloma niewiadomymi
zaczynaja szukac odpowiedzina nurtujace ich pytania.
W dobie internetu nie jest to trudne, aczkolwiek nie
zawsze pozyteczne i bezpieczne. Im wigcej sie boimy,
na temat swojej choroby i sposobéw jej leczenia. tym bardziej mamy zawezone pole naszej percepcji.
| tak jedna osoba w silnym leku bedzie skupiac

sie tylko i wytacznie na zagrozeniach, a inna tylko

Postaraj sie zdoby¢ jak najwiece] informacji .

Uwierz w skutecznos$¢ podjetych dziatan.

Zaufaj personelowi medycznemu, na pozytywach, pomijajacistotne informacje. Internet
ktéry zajmie sie Twoim leczeniem. w tych czasach, zwtaszcza w medycynie, jest troche
jak skalpel. Tym, ktérzy potrafig sie nim postugiwac
- pomaga. W rekach ludzi bez doswiadczenia
i wyczucia staje sie niebezpieczny.

Dowiedz sie, w jaki sposéb mozesz dbaé
o siebie i wez aktywny udziat w procesie

swojego leczenia.
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Jednak czy to w ogéle mozliwe, by sie od niego odciaé?

Nie wierze w to. Natomiast nie moze zastapi¢ rzetelnej rozmowy z lekarzem.

Dla pacjentéw kazdy rodzaj biataczki jest podobny, wiec wyszukujac
informacji o swojej chorobie nie zwracaja uwagi na specyfike poszczegélnych
typéw. Tymczasem nawet podstawowe kryterium, jakim do niedawna byt
ostry lub przewlekly charakter tych schorzen, nie wytrzymat préby czasu.
Wiec jak wyselekcjonowaé w sieci wtasciwe informacje?

Szczerze méwiagc nie za bardzo sobie to wyobrazam. Trzeba zdoby¢ najpierw
sporag wiedze, aby zrozumieé, ze moja biataczka jest tak naprawde tylko moja,
wynikajaca z moich gendéw i markeréw molekularnych. Hematologia w ostatnim
okresie bardzo sie uszczegdtowita, co ma przetozenie na skuteczniejsze leczenie,
ale tez dezorientuje pacjentéw, ktérzy poszukuja dla siebie przydatnych
informacji w sieci. A zta praktyka pokazuje, ze wszystkie wiadomosci, jakie
tam znajdziemy, mozna przypisa¢ sobie i swojej chorobie. Im bardziej kto$ jest
w leku, tym niestety staje sie bardziej na to podatny.

Co zatem w internecie czyta¢ i jak wyluskiwa¢ dla siebie przydatne
informacje?

Poniewaz do sieci moze trafi¢ kazda nowina na temat zdrowia i leczenia, rzetelna
lub wyssana z palca, nalezy podchodzi¢ krytycznie do wiadomosci czerpanych
z tego zréda. Oto pieé rad, jak ustali¢ wiarygodno$é prezentowanych tresci.
Prosze koniecznie sprawdzadé:

internetowa powinna wyswietla¢ date powstania i kiedy ostatnio byta

n Czy podawane informacje sg aktualne? Dobrze zorganizowana strona

aktualizowana.

Czy informacja jest podpisana imieniem i nazwiskiem? Jesli ktos twierdzi,

w internecie wpisujgc do wyszukiwarki jego nazwisko i odnajdujgc

E ze jest ekspertem w danej dziedzinie, mozna to sprawdzi¢ réwniez

miejsce pracy lub inne publikacje. Jezeli nie da sie zidentyfikowaé
autora, lepiej do jego wypowiedzi podchodzi¢ z rezerwa.

Kto finansuje strone lub portal? Nazwa wiasciciela lub sponsora

_e powinna wyswietla¢ sie na stronie. Moze to by¢ np. organizacja lub

stowarzyszenie pacjentéw, magazyn medyczny, fundacja, szpital lub
instytucja naukowa. Dwa ostatnie zrédta wydaja sie najrzetelniejsze.

Jakie sg komentarze innych internautow znajdujace sie na stronie?

_o Oczywiscie nieuczciwi moderatorzy moga usuwac nieprzychylne opinie,

ale na podstawie wypowiedzi innych oséb mozna nieraz przekonac sie,
co warte sg informacje zamieszczane na portalu.

Czy strona zawiera przekierowania do zewnetrznych niezaleznych

_e publikacji? To sygnat, ze autorzy prébuja zobiektywizowac prezentowane

tresci i chcg da¢ odbiorcom petne spektrum wiadomosci na dany temat.
Im wiecej takich linkéw, tym lepiej.

A jak podchodzisz do grup dyskusyjnych zakladanych nieraz przez
samych chorych?

Internetowe czaty maja raczej atmosfere wspierajaca. Ten, kto zaglada do nich po raz
pierwszy, zazwyczaj decyduje sie na ten krok w przeswiadczeniu, ze jego problem jest
wyjatkowy. Ale szybko, i to dobrze, okazuje sie to nieprawda. Diagnoza cie zatamata, nie
wiesz, jak z nig zy¢? Wygoogluj w sieci towarzyszy losu i bratnie dusze, a zobaczysz, jak
oni sobie radzg w podobnej sytuacji. Wiele osdb zagladajacych na takie fora traktuje je jak
autoterapie. Podwdrkowi psycholodzy moga jednak wyrzadzi¢ sporo krzywdy ludziom,
ktorzy w chorobie tracg poczucie bezpieczenstwa i kontrole nad wiasnym ciatem.

W internecie potrzebny jest wigc dystans — do innych i do siebie. Przeszkadza mi, gdy
grupy dyskusyjne nie maja swoich moderatoréw — powinni nimi by¢é specjaliéci potrafigcy
wyttumaczy¢ podtoze réznych reakdji, zwlaszcza stresu.

Najczesciej bywa, ze wiekszosé faktéw naukowych w sieci jest wiarygodnych,
ale wypowiedzi pacjentéw-internautéw sa dotujace i wieszczace nieszczescie.
| komu tu wierzy¢?

To jednak nie reguta. Ale dlatego trzeba koniecznie zostawic przestrzen dla doprecyzowania
zdobytych w ten sposéb informacji w bezposredniej rozmowie z lekarzem.
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Moéwiac zartem, doktor Google to dzi§ najbardziej spopularyzowany ekspert
o autorytecie wiekszym od niejednego profesora. Moze dlatego spora czes¢ lekarzy
z niechecia patrzy na rozwdj portali medycznych, gdyz obawia sie konkurencji?

Bo pacjent naczytat sie w internecie o swojej chorobie, przestudiowat doniesienia naukowe,
wypisat na kartce nazwy lekéw, ktdre podajg w najlepszych osrodkach na Swiecie? Trzeba mie¢
zrozumienie dla takich postaw i zachowan, bo niektdrzy lubig przeja¢ kontrole nad wiasnym
zyciem, mie¢ poczucie wptywu na to, co sie z nimi dzieje, a wiec i na to, jak beda leczeni.
Ale wiele zalezy tez od tego, jak chory, ktory wchodzi do gabinetu z teczka wydrukowanych
informacji i wycinkéw, przedstawi je lekarzowi. Najgrzeczniej mozna zrobic to w ten sposdb:
.Nie chce panu dyktowad, jak ma mnie pan leczy, ale z tego strachu to ja sobie nadrukowatam
réznych rzeczy, podkreslitam co mnie najbardziej przerazito i chciatabym zapytac, czy o tym
mozemy teraz porozmawiac?”. Czy lekarz sie wtedy zdenerwuije, obruszy? Nie powinien.

Powinnismy by¢ przygotowani i na to, Ze pan doktor podwazy ktéras z hipotez
sprzedawanych w internecie jako sukces terapii.

Taka rozmowa powinna stuzy¢ wyjasnianiu watpliwosci, wiec trzeba sie z tym
liczy¢, a nie oburza¢ na lekarza, ze jest alfg i omega, za$ jedyna stuszna wiedza
pochodzi z internetu. Przestanimy uwazaé, ze fakt zamieszczenia informacji
w sieci jg z automatu legitymizuje, bo jest to podejscie fatszywe. Oczywiscie
w hematologii mozna juz znalezé portale wiarygodne, propagujagce medycyne
opartg na faktach naukowych. Niektére z nich adresowane s wytacznie
do lekarzy. | choc¢ istniejg zabezpieczenia przed dostepem niepowotanych oséb
do wiadomosci naukowych, zarezerwowanych wytacznie dla specjalistow, sa
one w wielu wypadkach czysto iluzoryczne i w ciggu kilku minut mozna $ciggnac
z najlepszych uniwersytetow petne dossier aby dowiedzie¢ sig, jak leczg tam
w nowoczesny sposob. Dobrze, ze coraz wiecej szpitali buduje wiasne strony www
z mysla o pacjentach. Bardzo przydatne sa na nich informacje dotyczace
przygotowania do zabiegéw, diagnostyki. To pozwala zmniejszy¢ niepokdj.

Dlaczego zapamietujemy z sieci tylko skrajne wiadomosci?

Z powodu leku. Wtedy nasz mézg ma ograniczona percepcje, koncentruje sie
na przypadkowych informacjach. Dlatego po otrzymaniu diagnozy lepiej najpierw ochtonad,
by nastepnie zacza¢ szuka¢ w internecie wyselekcjonowanych informagji dla siebie. To zreszta
dotyczy nie tylko sytuacji, kiedy poznajemy rozpoznanie choroby, ale tez pdzniej catego
procesu leczenia. Jakze czesto lekarze podczas wizyty méwia: ,,Po wykonaniu badan okaze
sie, czy potwierdza one nasze przypuszczenia i dopiero utozymy najbardziej optymalny plan
leczenia”, a pacjenci reaguja na to: ,Ach, czyli moga czegos nie potwierdzi¢, wiec moze jestem
jednak zdrowy" albo: , To znaczy, ze nie dostane najlepszego leczenia...”. W stresie selekcja
informacji odbywa sie poza nasza kontrola. | w internecie jest identycznie.

Skoro wspélczesnag medycyne odarto z empatii i nadano chorym numerki -
strony www staly sie azylem, gdzie kazdy zostanie wystuchany, zrozumiany
i indywidualnie potraktowany. Pacjent nie jest petentem. To wilasnie
anonimowy dr Google nauczyl go roszczeniowosci i sprowadzit rozmowe
z lekarzem do wysuwania zadan.

U doktora Google'a lecza sie przewaznie ci, ktérym lekarze nie poswiecili czasu
na rozmowe o chorobie, czy tez skutkach ubocznych. Przychodzi do mnie lekarka,
ktéra méwi, ze nowotwédr pozbawit jg sensu zycia. Gdyby o 8:40 nie zadzwonit
do niej kolega i nie powiedziat, ze wyniki badan wcale nie wskazuja, iz jej sytuacja
wyglada tak Zle, jak poczatkowo sadzono, byta gotowa o godzinie 9 popetni¢
samobdjstwo. Zamartam, dlaczego? Zaczeta mi opowiadaé, jak wyobrazata
sobie dalszy przebieg choroby, jej kolejne stadia. Musze przyznaé, ze bytam
zdumiona, skad wzieta tak niedorzeczna wiedze na temat tego, co miatoby sie
z nig dzia¢. O tym wszystkim naczytata sie w internecie! A dwie godziny po niej

wchodzi do gabinetu inna lekarka, réwniez z diagnoza choroby onkologiczne;.

Spokojna, rzeczowa, opowiada mi, jak bedzie z onkologami szukaé najbardziej
optymalnych form leczenia. Dwie podobne historie, a tak rézne! Dlatego uwazam,
ze najwiekszym dramatem cztowieka jest niewiedza, bo z niewiedzy — jak powiadat
prof. Jan Tylka — cztowiek i tak wykombinuje wiedze. Niestety czesto gtupia,
bo jaka madro$é moze wykietkowaé z ignoranc;ji?

Po otrzymaniu wynikéw badan i diagnozy nie siadaj od razu do internetu
w poszukiwaniu informacji na tematy zwiagzane z twojg choroba. Lepiej najpierw
ochtonaé, poniewaz w emocjach mozesz siegnaé¢ do nieodpowiednich zrodet
i niewtasciwie zrozumie¢ przedstawione tresci medyczne.

Poszukujac w internecie przydatnych informacji, pamietaj o ich wtasciwej
selekgcji — nie wszystko, co znajdziesz w sieci na temat swojej choroby bedzie
w rzeczywistosci odnosito sie do Ciebie i sytuacji, w jakiej sie znalaztes.

W ustaleniu wiarygodnosci porad z internetu pomoga odpowiedzi
na 5 pytan:

e Czy podawane informacje sa aktualne?

e  Czyinformacja nastronie internetowej jest podpisana imieniem i nazwiskiem?
e Kto finansuje strone lub portal, z ktérej czerpiesz informacje?

e Jakie s komentarze innych internautéw znajdujace sie na stronie?

e  Czy strona zawiera przekierowania do zewnetrznych niezaleznych publikacji
naukowych?
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RATUNKU, CZY JA TO PRZETRZYMAM?

Jakie powinno by¢ na poczatku idealne podejscie do leczenia biataczki - choroby
przewleklej, ktéra w miare uplywu czasu bedzie wymagala podejmowania
odwaznych decyzji?

Podejscie powinno by¢ zdrowe, nie idealne. To oznacza, ze trzeba sobie pozwoli¢
przezyé pierwszy szok i — jesli kto$ tego nie potrzebuje — nie zmuszac sie do rozméw
z innymi. Znam wiele osdb, ktére najpierw wolg poby¢ same ze soba, a dopiero
po pewnym czasie zaczynaja wchodzi¢ w spoteczna sieé¢ wsparcia, ktéra tworza:
matzonka lub maz, dzieci, przyjaciele, znajomi, lekarze. Chodzi o przyzwyczajenie sie
do tego, ze teraz bedzie inaczej niz byto i na jaki§ czas zostane wyrwany z mojej
rzeczywistosci — obowiagzkéw w pracy i zaje¢ domowych.

Préba wyparcia nie jest powszechnym zjawiskiem?

Gdy diagnoza jest juz za nami, rzadko sie to zdarza. Mdzg wczesniej wiacza ten
mechanizm, zwigzany z niedowierzaniem, by daé sobie czas na oswojenie. Kiedy
trzeba zaczac sie leczy¢, zaakceptowad strategie kuracji, pierwszy szok juz mija.

Coraz czesciej w hematologii, jak zreszta w calej onkologii, chorzy musza mieé

na podstawie testow - w przypadku przewleklej biataczki szpikowej sa to

badania cytogenetyczne i biomolekularne - bardzo dokladnie okreslone

podtypy swojej choroby, by dzieki temu méc dobraé¢ wilasciwe leczenie

i przewidzie¢ jego skutecznosé. Czy tak duze zindywidualizowanie terapii
pomaga w akceptac;ji jej przebiegu?

Tak, absolutnie jest to lepsze niz kuracja na o$lep. W tym modelu pacjent
czuje sie lepiej zaopiekowany. Ma poczucie, ze terapia jest skrojona
wtasnie z uwzglednieniem jego potrzeb, co bardzo go upodmiotowia.
Wida¢ to dobrze na przyktadzie uczestnikéw badan klinicznych, a tych
przeciez w hematologii nie brakuje. Od kiedy chory trafia do takiego
badania, wszyscy mu wszystko doktadniej ttumacza, musi podpisaé,
a wczedniej zrozumie¢ zgody na przerdzne interwencje, otrzymuje
nawet numer telefonu do lekarza prowadzacego, co nie zawsze jest
praktykowane na co dzien. Tacy pacjenci czuja sie po prostu lepiej
potraktowani i poczatkowe zawahanie, czy skorzysta¢ z propozycji
udziatu w badaniu klinicznym, do$¢ szybko mija, gdyz weryfikuje
je po prostu staranniejsza opieka, zwigzana z narzuconymi wymogami
takiego badania. W przypadku indywidualizacji terapii biataczek jest
podobnie. Sprawdza sie tu stara dobra zasada: ,Mdéw do mnie o mnie”.
Lub inna, wprowadzona juz przez Hipokratesa: ,Nic, co moze sprzyjaé zdrowiu
lub wyleczeniu mojego pacjenta, nie bedzie mi obojetne lub pominiete”.
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Jesli otrzymasz zaproszenie do udziatu w badaniu klinicznym nowej metody
leczenia biataczki, nie rezygnuj z tego pochopnie. Dzigki takim badaniom lekarze
ucza sie, jakie nowe rozwigzania moga by¢ najbardziej efektywnymi metodami
terapii, a dla ciebie moze to oznaczaé szybszy dostep do nowe;j i skuteczniejszej
kuracji. Jesli wezmiesz udziat w badaniu klinicznym, pomozesz w rozwoju wiedzy
medycznej i zwiekszysz szanse przysztych pacjentéw na powodzenie terapii.

Przed wyrazeniem zgody na udziat w badaniu klinicznym, koniecznie
dowiedz sie od lekarza:

e Jaki jest cel badania i czego ono dotyczy?

e Jaki efekt terapeutyczny mozesz osiggnac¢ dzieki terapii, co sie stanie jesli

z niej nie skorzystasz?

Jak dtugo trwa badanie i jak moze wptynaé¢ na twoje codzienne zycie
(np. czy bedziesz musiat przebywaé w szpitalu; jesli tak, to jak czesto)?
Dlaczego czescia badania jest dtugotrwata kontrola i na czym ona polega?
Co stanie sie, jesli wystapig nieprzewidziane problemy zdrowotne, jakiego
leczenia lub rekompensaty mozesz sie spodziewac?

Jak podchodzi¢ do mozliwosci wyboru odpowiedniej opcji leczenia:
agresywhniej lub tagodniej?

Patriarchalne podejscie do terapii dawno mamy za soba, wiec wskazanie pacjentowi
wyboru to wspdtczesny standard. Dobrze kiedy lekarz zainteresuje sie, co pacjent
mysli o zaproponowanej kuracji. Mamy jednak prawo mu odpowiedzie¢: ,Doceniam,
ze mnie pan o to pyta —ale nie mam na razie zadnej wiedzy niezbednej by zdecydowaé
sie na ktdras z tych opgji”. Przeciez nie bedziemy wymagaé od trzylatka zeby znat
tabliczke mnozenia i wiedziat, ile to jest dwa razy dwa. Musi sie tego nauczyé.
W wypadku podejmowania decyzji zwiagzanej z wyborem terapii jest podobnie.
Lekarze powinni dostarczy¢ jak najwiecej informacji chorym, by poszerzyli swoja
wiedze i byli Swiadomi konsekwencji swoich decyzji. Natomiast osoba chora ma prawo,
a nawet obowiazek, zweryfikowac z lekarzem wilasne obawy. Nie ma powodu zy¢
w domystach, poczuciu bezradnosci. Leczenie jest bardzo ztozonym procesem,
a wiec bez wzgledu na wyksztatcenie mozemy mieé problem w zrozumieniu tych
zawitosci. Jak to moéwia: ,Kto pyta, ten nie bfadzi” — w chorobie nie mozna pozwoli¢
sobie na btadzenie.

Kiedys bylo jednak trudniej. Odkad leczenie przewlekiej biataczki szpikowej
za sprawa wprowadzenia inhibitoréw kinazy tyrozynowej (w skrécie TKI, ktére

hamuja powstawanie tzw. biatka BCR-ABL) zmienito oblicze tej kuracji, nietatwe
przeszczepy szpiku odeszly niemal do lamusa.

Akurat w przypadku tej choroby transplantacje wykonywane sa rzeczywiscie juz bardzo
rzadko. W leczeniu pacjentéw chorych na przewlekta biataczke szpikowa dokonat
sie niebywaly postep, bo wygoda obecnych terapii, gdy leki przyjmuje sie doustnie,
jest nieporéwnywalna z przygotowaniami do przeszczepu szpiku, samym zabiegiem
i podtrzymywaniem jego wynikow.

Niemniej jak zy¢ ze $wiadomoscia, ze bez transplantacji leki mimo wszystko nie
wylecza z bialaczki? Ona bedzie kontrolowana, trzymana w bezpiecznych ryzach,
ale jak pogodzi¢ sie z tym, Ze musze przyjmowac tabletki codziennie do konca zycia?

Nie trzeba wyzerowac organizmu, aby zapewni¢ sobie zdrowie. Musiat nastagpic¢ olbrzymi
postep w onkologii, ktéry nas tego nauczyt. Niestety na stan emocji pacjenta i jego
opinie dotyczace prowadzonego leczenia maja czesto wplyw najblizsi, ktérzy podsuwaja
przerézne rady, w dobrej wierze, ale nie zawsze okazuja sie one trafne. Dlatego stanowczo
namawiam, by konfrontowaé je z opiniami lekarzy. A jedli zyjemy w napieciu, bo nie
wiemy, czy wybrana kuracja przynosi rzeczywiscie korzysci lub Zle znosimy doradztwo
najblizszych, ktérzy chca za nas podejmowac decyzje — pomocny bedzie na pewno kontakt
z psychoonkologiem.

Trudno nieraz odméwi¢ pomocy oferowanej przez bliskich, bo moga to zle odebraé
i poczuc sie zranieni. Jest na to jakas rada?

Jesli decyduja za mnie rodzice lub matzonka, jak mam sie leczyé, wyglada na to,
ze robie to wyfacznie dla nich, a nie dla siebie. Oczywiscie nie mozna zmienic rodzicéw ani
partnerki, aby mieli podobne do mojego zdanie (jesli sa tu jakies sprzecznosci), ale warto
zaufa¢, mimo wszystko, wtasnej intuicji. Owszem, powinno sie stuchac bratnich dusz, ale
w takim oto znaczeniu, by ustysze¢, co méwiag — lecz niekoniecznie by bezwarunkowo
skorzystac z ich rad. Raczej po to, aby rozwazy¢ rézne scenariusze. Albo zeby zrozumieé,
skad wynika ich lek zwiazany z nasza terapia. To normalne, ze sie o nas boja i chca jak
najlepiej. Ale jesli codziennie wmawiaja choremu, co sie moze wydarzy¢ po kuracji, ktorg
zaproponowat lekarz i go do niej zniechecaja - nie tylko wprowadzajg metlik, ale ostabiaja
tez sily. Kilka lat temu moim pacjentem byt mtody mezczyzna z biataczka. Miat zone,
matego synka i z medycznego punktu widzenia bardzo dobre rokowania. W rozmowie
czesto powolywat sie na opinie swojej mamy — réwniez w kwestii leczenia i korzystania
z pomocy psychoonkologa. To ona zadecydowata, by niekonwencjonalng kuracje zaczat
u kogo$, kto nie miat nic wspdlnego z medycyna. Pacjent byt $wietnie wyksztatcony,
posiadat rozlegta wiedze z wielu dziedzin, ale psychologicznie byt bezwolny, catkowicie
podporzadkowany opinii matki oraz zony, ktdra, co ciekawe, zachowywata sie podobnie
jak tesciowa. Na trzy tygodnie przed $miercig przywiozta go do mnie na wozku i wtedy
po raz pierwszy widziatam w nim bunt, ze chce inaczej. Nagle uzmystowit sobie wlasne
potrzeby, tylko niestety byto juz za pdzno.
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A jak budowac¢ relacje z lekarzem podczas kuracji?

Nastawienie, z jakim idziemy na wizyte, ma kolosalne znaczenie. Jesli jest negatywne
- na przyklad, ze stuzba zdrowia to samo zto - juz od progu przychodni lub
oddziatu bedziemy chcieli wytapaé wszystko, co to potwierdzi: skwaszona mine pan
w rejestracji, wynioste zachowanie pielegniarek, spdznienie lekarza. Bardzo wazne
jest wiec, by nie nastawia¢ sie zle i w kontrze. Ale tez prosze nie liczy¢ na to,
ze w gabinecie czeka na nas samarytanin i opiekun. Trzeba podej$¢ do tego trzezwo:
przychodze do specjalisty, ktory ma mi pomdc. Nie warto, o czym juz méwilismy,
przychodzi¢ z wlasnym planem i oczekiwaniami, jak chcielibysmy byé¢ leczeni,
bo wtedy moga pojawic sie niepotrzebne zgrzyty. Lepiej zagaié tak: ,Panie doktorze,
poniewaz sie jeszcze nie znamy, prosze wybaczy¢, jesli bede zadawaé pytania, ktére
moga sie wydaé panu dziwne lub niepotrzebne, ale ta sytuacja jest dla mnie zupetnie
nowa i czuje sie zagubiony/a”. Utozenie poprawnych relacji bedzie z pewnoscia
procentowac.

Czy to my pacjenci powinniSmy prowadzic ten dialog z lekarzem, czy pozostawi¢
go raczej w jego gestii?

To ma by¢ rozmowa, w ktérej obie strony wzajemnie sie stuchajg i szanuja. A to
znaczy, ze ja jako pacjent tez zrozumiem, kiedy lekarz mi powie: ,Widze, ze ma pani
swoj pomyst na leczenie, ale gdyby pozwolita mi pani, to ja bym go przeformutowat
i pokazat, jak by to miato wyglada¢ z mojego punktu widzenia”. Aby stac sie
partnerem do rozmowy, nie mozna od drzwi wykrzykiwa¢ i podwazaé¢ kompetencji
specjalisty.

Mozna przyjsé z kartka z pytaniami lub dyktafonem?

Tak, ale nie wolno nagrywac¢ w ukryciu. Dyktafon to ostateczno$¢. Znam lekarzy,
ktérzy majac $wiadomosé, w jakim stresie sg ich pacjenci podczas wizyty, w ktorej
przekazywane sa im skomplikowane informacje dotyczace leczenia, zgadzaja sie
na to, by zosta¢ nagrani i aby pacjent mdgt spokojnie odstuchaé ich zalecenia jeszcze
raz w domu. Mozna powiedzie¢ w gabinecie: ,,Chciatbym nagrac tylko to, co wiaze
sie z przyjmowaniem lekéw”. Natomiast przygotowanie na kartce pytan to bardzo
dobry pomyst. Przychodza nam przeciez do glowy rozmaite watpliwosci, wiec dobrze
je spisa¢ przed zaplanowana wizyta, poniewaz w gabinecie moga ulecie¢ z pamieci.
Ale zanim wezmiemy taka liste ze soba, warto jg przeczytac kilka razy uwaznie
w domu, aby wszystko na niej uporzadkowac i niepotrzebnie nie powtarza¢ tych
samych kwestii. Bo nieraz chodzi nam o jedna rzecz, a zadajemy pie¢ pytan. Wazne,
aby lekarz zobaczyt w nas partnera, a nie marude, ktéra nawet majac dobre intencje
zajmuje ograniczony przeciez czas. Musimy odwazy¢ sie by¢ tym partnerem. Mozna
zatem powiedziec¢: ,Jestem bardzo zdenerwowana. Przepraszam, bo moge nie fapac,
co pan méwi. Pan mnie nie zna, ale ja mam taka nature, ze lubie znaé szczegdty”.

Albo, jesli wyczuwamy po drugiej stronie irytacje: ,Panie doktorze, ja wiem, ze pan
moze by¢ zmeczony albo uwazaé, ze ja powinnam co$ wiecej wiedzieé. Ale sposdb,
w jaki pan ze mna rozmawia powoduje, ze czuje sie niewazna w tej rozmowie”.

Asertywnos¢ to dobra cecha, ktéra moze sie przyda¢ chorym w kontaktach
z personelem medycznym?

Wszyscy chcemy by¢ dla siebie partnerami, tylko wielu pacjentéw ma przekonanie,
ze na to nie zastuguje. Zachowania asertywne oznaczajg wyrazanie wtasnego zdania
i emocji w granicach nienaruszajacych psychicznego terytorium innych oséb.
. A'tu chodzi o co$ innego -
o szacunek dla pogladéw drugiej strony, ktéra moze mie¢ odmienny punkt widzenia

"

Co niestety wielu myli zagresywnym powiedzeniem: ,Nie!

od naszego. Trzeba tylko da¢ sobie prawo powiedzieé: ,Prosze wystuchaé moich
watpliwosci”. We wspotczesnej medycynie wszyscy daza do uktaddw partnerskich. Ale
uwaga: zeby mozna byto méwic o partnerstwie, kazda ze stron musi sie zachowywa¢
z szacunkiem do swojego rozmdwcy.

Czy do wizyty u lekarza powinnismy sie jakos przygotowac?

PowiedzieliSmy juz o zabraniu ze soba kartki z pytaniami, na ktérej nie powinno
zabraknaé tematow zwiazanych z przyjmowaniem lekdw - ich ewentualnym dziataniem
niepozadanym i wptywem na codzienne zajecia. Warto tez zapytac lekarza, czego
oczekiwac za rok lub dwa. Na wizyte przychodzimy w zaplanowanym terminie, bo nie
ma sensu zajmowac miejsca na korytarzu rano, jesli mamy zosta¢ przyjeci na przyktad
o 14. Trzeba wzig¢ ze soba niezbedng dokumentacje, wyniki ostatnich badan,
opakowania lekdéw i suplementow, ktére chory przyjmuje poza tym, co zalecit
mu lekarz.

Podczas pierwszej wizyty u lekarza onkologa lub hematologa zapytaj go:

Jaki jest stopien zaawansowania Twojej choroby?

Czy jest co$, co sprawia, ze rokowanie w Twoim przypadku jest lepsze lub gorsze?

Jakie badania powinny by¢ teraz wykonane?

Jaki jest cel leczenia? Czy w dalszej perspektywie celem moze by¢ odstawienie leczenia?
Jakie masz mozliwosci terapii?

Jakich skutkéw ubocznych mozesz sie spodziewaé podczas kuracji?

Jak leczenie wptynie na twoje codzienne zycie, prace zawodowa, intymnos¢, prokreacje
i macierzynstwo?

Gdzie mozesz znalezé wsparcie psychologiczne (kontakt z psychoonkologiem,
stowarzyszeniami pacjentéw, fundacjami)?

Czy sq rzeczy, ktdrych powinienes teraz unikac by nie pogorszy¢ swojego stanu zdrowia?
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W sondazach ponad polowa oséb przewlekle chorych, takze na biataczke,
deklaruje, ze nie przestrzega zalecen lekarskich. Dlaczego tak sie dzieje?

Aby pacjenci byli gotowi podja¢ trudy leczenia, nie wystarczy zaoferowac im najlepsza
kuracje. Trzeba ich jeszcze do niej przekonac, by mogli przy niej wytrwaé. Lekarzom,
ktdérzy maja pretensje do chorych za brak cierpliwosci i lekcewazenie zalecen, czasem nie
przychodzi do gtowy, ze zrédet wypowiedzianego postuszenstwa tak naprawde nalezy
szuka¢ w ich wlasnym gabinecie, w ktorym nie potrafili porozumie¢ sie z pacjentem.
Oczywiscie kazdy chory powinien czué sie odpowiedzialny za siebie i leczenie, ale musi
najpierw zrozumied, o co w nim chodzi. Strach ani szantaz niewiele daja.

Choé¢ na zdrowy rozum, jesli kto§ dowie sie, co mu grozi, gdy bez konsultacji
z lekarzem odstawi zalecone leki, juz nigdy nie powinien podejmowac¢ takich krokow.

W potocznym rozumieniu tabletki to jednak szkodliwa chemia — po co sie trug, jesli
w domu nikt mnie nie kontroluje i zamiast trzech pastylek moge tyka¢ jedna lub nawet
te jedna odstawi¢, skoro dobrze sie czuje. Jest imperatyw natury: odpoczne sobie.
| znowu nasza gtowa nas oszukuje — po co mam sie leczy¢, skoro jest mi coraz lepiej?
Wraz z poprawa stanu zdrowia przychodzi zmeczenie rutyna i cztowiek chciatby chociaz
na troche odzyskac¢ normalnosé. Zaczyna wiec ryzykowac. Nieraz dotacza sie depresja.
Odechciewa sie nam wtedy wszystkiego, takze przyjmowania lekdw. Niestety kazdy
z tych motywdw nie jest racjonalny i prozdrowotny. Dlatego lekarz powinien powiedzieé:
.Gdyby przyszto panu/pani do gtowy odstawienie lekdw — prosze przyjé¢ do mnie”.
Mozna réwniez zwrécic sie do psychoonkologa. Bo niewatpliwie pojawit sie jakis kryzys,
skoro pacjent podejmuje taka decyzje: ,Mam dosy¢”. Zazwyczaj po naszej interwencji
wszystko wraca na utarte tory i chory ma pdzniej do siebie pretensje, ze odstawit
leczenie na wiasna reke.

W terapii przewleklej biataczki szpikowej za pomoca inhibitoréw kinazy tyrozynowej
rozwaza sie ostatnio opcje odstawienia leczenia. To ciekawa propozycja dla oséb,
ktére od poczatku przez kilka lat respektowaly wszystkie zalecenia i dzieki temu
osiagnely remisje, ich parametry krwi sa bardzo dobre i teraz moga odstawi¢
tabletki. A jednak to wstrzas: mam raka i go nie lecze?

Kryteria, na podstawie ktérych lekarz moze zaproponowac pacjentowi taka alternatywe,
sa do$¢ wyraznie okreslone i podkreslam, ze reguty dotyczace zaprzestania terapii ustala
w tym wypadku specjalista. To nie jest samowolna decyzja chorego! W nomenklaturze
naukowej nazywa sie to remisjg wolng od leczenia (TFR, treatment-free remission)
i po odstawieniu inhibitora kinazy tyrozynowej stanowi obecnie nowy cel terapeutyczny
wéroéd pacjentdw z przewlekta biataczkg szpikowa osiagajacych gteboka i stabilng
odpowiedz terapeutyczna. Pacjenci powinni wiec by¢ nie tylko dobrze poinformowani
na temat TFR, ale tez zmotywowani do osiagniecia stanu, ktory pozwoli na odstawienie

leczenia. Powinni w petni rozumie¢, ze nawrdt molekularny nie jest niepowodzeniem
terapii, a leczenie w kazdej chwili bedzie mozna wznowié.

No wlasnie! TFR nie oznacza wyleczenia, a nawrét molekularny moze wystapic
w kazdym momencie, co bedzie wiazalo sie z koniecznoscia powrotu do kuragji.

Dlatego przy podjeciu takiej proby lekarze na pewno podkreslaja, ze pacjenta nadal
czekaja rutynowe wizyty w szpitalu i muszg poddawac sie nawet czestszym badaniom
w ramach dfugotrwatego monitorowania. Nie przyjmuje tabletek, ale to nie zwalnia
mnie z przestrzegania rezimu kuracji. Czy wszyscy to zrozumieja? Tu jak na dioni widaé
potrzebe doskonatej komunikadji lekarza z chorym. Pacjent musi rozumie¢ obawe, ze bez
lekéw choroba moze wrdci¢ i stan sie pogorszy¢. Dlatego zwrdcenie uwagi na te emocje
i wsparcie ze strony psychoonkologa moze zapobiec pochopnym decyzjom i niewfasciwym
nastepstwom.

Nawrét choroby wywoluje ten sam kryzys co diagnoza?

Kazda rozmowa z lekarzem konczy sie pytaniem o nawrdt choroby. A wielu pacjentdéw
dopiero przy pierwszym nawrocie czuje, ze faktycznie ma raka. Bo trzeba bedzie wszystko
przej$¢ od nowa: strach, bdl — trudnych i bolesnych emocdji tak tatwo sie nie zapomina.
Ale najtrudniejsze do przejicia jest to, kiedy bliscy zaczynaja wtedy klepaé po ramieniu
i méwic: bedziesz zy¢, mysl pozytywnie, przejdziesz i to, teraz juz bedzie z gorki. To nie jest
uczciwe, bo nie trzeba choroby nowotworowej, zeby doswiadczy¢ rzeczy, ktdre zmienity
nasze zycie — czesto bez naszej woli. Nikt przeciez nie jest w stanie zagwarantowac,
7e przyszloé¢ utozy sie po naszej mysli. Zycie jest zbyt kruche, by snu¢ takie przypuszczenia.
Lepiej powiedzie¢: ,Dzi$ jestesmy w punkcie A i mamy doj$¢ do punktu Z. Pomiedzy tymi
dwiema literami jest caly alfabet. Nie mysl na zapas, zyj tu i teraz”. Byle nie i$¢ tg $ciezka
samotnie.

Pamietaj, ze choroba i jej leczenie narzucajg ograniczenia oraz zmuszajg do zwolnienia
tempa zycia. Ale mozna to pogodzi¢ z poczuciem satysfakgji w realizowaniu réznych celow
zyciowych, pod warunkiem, ze postawisz sobie realne oczekiwania wobec siebie i swiata. Aby
dostosowac sie do nowych warunkéw, podziel droge leczenia na mate odcinki i przechodz
je po kolei, skupiajac sie na tym, co realne i nieodzowne do zrobienia w danym momencie.

Zawsze starannie przygotowu; sie do wizyty u swojego lekarza. Przygotuj wczesniej nurtujace
Cie pytania, zabierz ze soba liste lekéw, ktére przyjmujesz (takze tych, na ktére nie jest
potrzebna recepta — np. witaminy i suplementy diety), nie zapomnij o aktualnych wynikach
badan.

Podczas wizyty pytaj o wszystko, co cie nurtuje (mozesz wykorzysta¢ do tego kartke ze

spisanymi w domu watpliwosciami).

27



RODZINA

CZY ZAWSZE MOZNA NA NIA LICZYC?

»«Moim sensem 2zycia jest rodzina” - to powszechne wyznanie chorych, ktérzy
niejednokrotnie czuja sie skrepowani, ze musza ja wlaczy¢ w orbite probleméw
z wlasnym zdrowiem. Diagnoza biataczki w rodzinie - jak to przetrwac?

Moment rozpoznania to jakby sztorm, w ktérym wszyscy rzucajg sie do pomocy,
by t6dz nie zatonefa. Rece na poktad i kazdy spieszy na ratunek. Niejednokrotnie,
gdy alarm minie i osoba chora zaczyna sobie radzi¢, otoczenie zapomina, ze przeciez
nadal potrzebuje ona wsparcia. Choroba ma swoja dynamike i w réznych momentach
chory moze poczu¢ sie jak samotna tajba na srodku oceanu. Ale diagnoza choroby
onkologicznej to dla catej rodziny ogromny szok i naruszenie poczucia bezpieczenstwa.
Wyzwanie. Czasem test, jak nasze relacje wygladaty z najblizszymi do tej pory.
Trzeba umiec sobie z tym poradzi¢. Osoby bliskie przezywaja swoje rozterki, emocje
i niejednokrotnie réwniez pozostaja w tym same. Btedne moze okazac sie zatozenie,
ze tzw. silny maz lub silna zona s3 nie do zlamania.

Czy warto o chorobie od razu poinformowacé wszystkich bliskich i znajomych?

Bytabym ostrozna. Najpierw na pewno tych, od ktérych oczekujemy pomocy.
Bo przeciez w chorobie, nie méwiac o stresie, jaki nastepuje w momencie jej
rozpoznania, dobrze mie¢ obok siebie jedna, dwie, moze nawet wiecej bliskich osdb,
przed ktérymi zawsze mozna sie bedzie wygadaé, wyptakad, skorzystaé z ich wsparcia,
a nieraz po prostu poby¢ razem w ciszy. To sie bedzie zmieniato w trakcie choroby.
Najpierw dowiedza sie najblizsi, potem moze sasiadka, ktéra na czas pobytu w szpitalu
trzeba bedzie poprosi¢ o wyprowadzanie psa. Nie mozna milcze¢ z powodu wstydul
To najgorsza rzecz, jesli on nas przed tym hamuje. Méwic — ale tyle, ile potrzeba.
Jedna z moich pacjentek, gdy wrdcita podczas leczenia do pracy, zebrata swéj zespot
i rozdzielita w nim role: , To, co mozecie dla mnie zrobi¢: Jurek, ty posciagaj skoroszyty
z samej gory, bo nie bede sie juz mogta wspinaé. Rano wywietrzcie méj gabinet zanim
przyjade, bo nie powinnam sie nabawi¢ zadnej infekcji. Nie patrzcie na mnie dziwnie,
bo ja nie umieram.” Data im szanse, aby mogli co$ dla niej zrobic.

To jest wazny imperatyw, ktory wiacza sie na wies¢ o czyjejs chorobie.

Ludzie chorzy nie traca swojej autonomii. A my traktujemy ich nieraz jak bezradne
dzieci. ,Postuchaj sie siostry i potknij te tabletke” — stysze czesto na oddziatach, jak
zony napominajg swoich mezoéw. A przeciez to sa dorosli mezczyzni, cho¢ w pizamach
i przykuci do tézek! To, ze zwalniamy ich z niektorych obowiazkdéw wynika z ograniczen
narzuconych przez chorobe, ale nie traca przy tym zadnych swoich praw. Zwtaszcza
prawa do tego, aby traktowac ich z powaga. Niestety, choroba nowotworowa
degraduje nie tylko fizycznie, ale tez psychicznie — bez przerwy moéwig nam, jakie
badania zrobi¢, gdzie przyjs¢, co kupié, tu pokazujg to, tam — tamto... Uszanujmy
to, ze pacjent ma wiasng wole i niezaleznie od biataczki zachowuje przytomnos$é umystu.
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Czy nadopiekurnicze zachowania ze strony bliskich niektérym nie sa potrzebne?

Nikt nie potrzebuje nadopiekunczosci. Nazwatabym te zachowania patologia, gdyz wigze
sie z nimi narzucanie swojej woli, kontrolowanie. Ale opiekunczo$¢ to juz co innego!
To troska, serdecznosé, przedstawienie propozycji chorej osobie z uwzglednieniem tego,
ze moze nam odméwié. Sama $wiadomos¢, ze jest ktos do kogo mozna sie zwrécic o rade
lub wsparcie, to juz wielka ulga.

Dlaczego komunikacja w chorobie jest tak utrudniona z bliskimi?

Podobnie jak osoba chora, rodzina réwniez potrzebuje czasu na adaptacje
do nowej sytuacji. Dysponuje przeciez wypracowanymi wczesniej wzorcami reagowania
na trudne zdarzenia, ktére w razie zagrozenia zycia bliskiej osoby moga sie okazaé
niewystarczajace. W swojej praktyce spotkatam wiele rodzin, ktére w konfrontacji
z chorobg nowotworowa mialy powazng trudno$¢ w odnalezieniu réwnowagi
potrzebnej do przetrwania kryzysu. Im réwniez potrzebne jest wsparcie psychologiczne,
a niejednokrotnie dopiero w gabinecie psychoonkologa lub terapeuty ludzie potrafig
okresli¢, co czuja i jak bardzo jest im ciezko.

Nie potrafimy rozmawiaé otwarcie miedzy soba?

Kazdy system rodzinny ma swdj styl komunikacji, okazywania sobie uczu¢, wsparcia.
Najczesciej tworzy sie on duzo wezesniej zanim ktos z rodziny zachoruje lub doswiadczy
innej trudnej sytuacji. Dla niektorych rodzin omijanie kfopotéw to sposéb na rzekomo
spokojne funkcjonowanie. Choroba moze ten stan wzmocni¢ i wprowadzi¢ jeszcze
wigksza zmowe milczenia. Czasami wyglada to tak, jakby na $rodku pokoju siedziat
rézowy hipopotam w rézowej sukience baletnicy, a wszyscy domownicy wokét niego
chodza i udaja, ze go nie widza.

Tymczasem choroba przewlekfa, zagrazajaca zyciu, to bardzo powazne wyzwanie dla
catego systemu rodzinnego. Nierzadko odstania najtrudniejsze prawdy o funkcjonowaniu
osob bliskich. Bo nagle, w najgorszym z mozliwych momentéw okazuje sie, ze maz
zostawia zone lub zona szuka opiekuna w innym mezczyznie. Niestety zwykle jest
to efektem wczesniejszych probleméw w ich matzenstwie. Przemilczanych, omijanych,
z btednym zatozeniem, ze we wszystkich zwigzkach jest podobnie. Czasami okazuje sig,
ze tzw. przyjaciel wcale nim nie byt i chetnie korzystat z relacji dopdki miat z tego korzysci
dla siebie. Dzieci ciaggle sie spiesza i nie za bardzo maja czas dla ojca lub matki. Przeciez
zawsze ich potrzeby byly najwazniejsze. Nauczyly sie braé, ale niewiele dawac. Albo szef
zwalnia chorego pracownika — nie z powodu biataczki, ale dlatego, ze juz wczesniej byt
draniem, tylko my przymykaliémy na to oko. Osoba chora chce porozmawiac o swoich
lekach: ,Czy ja umre?”, ,Co bedzie z rodzing, kiedy moja choroba sie rozwinie?”

- a nastepuje zmowa milczenia lub nerwowe reakgje: ,Przestan, nie opowiadaj takich
gtupot”. Z jakiegos powodu wydaje nam sie, ze wypada unikac¢ rozméw na tematy trudne.

A wystarczytoby postuchaé, nie radzi¢, nie pomniejsza¢ wypowiedzi osoby chorej
i uszanowaé jej potrzebe wypowiedzenia mysli, ktére ja mecza. Konfrontacja
z rzeczywisto$cia choroby wymaga od osoby chorej i oséb bliskich duzej madrosci
oraz wzajemnej otwartosci. Pocieszajace jest jednak to, ze wiele rodzin przechodzi ten
test naprawde dobrze. Jak réwniez to, ze niektére zagubione rodziny szukajg pomocy
i widza sens w zmianie swojego funkcjonowania.

Rozmawiaé trzeba sie nauczy¢. Przede wszystkim nie wolno narzucaé¢ swojego
zdania, nie oceniaé, nie moralizowaé. Wystarczy wstucha¢ sig, co drugi cztowiek
chce nam powiedzie¢. Najtrudniejsze tresci moga by¢ warte rozwazenia. Czasami
jesteSmy przez innych inaczej postrzegani niz nam sie wydaje i warto wziaé pod
uwage, ze w wypowiedzi na nasz temat moze by¢ kawatek prawdy, z ktérg trudno
nam sie zmierzyé. Komunikacja wymaga zaufania, ktére buduje sie wypowiadajac
kazde stowo. Nie ma tematdw tabu, za to sa tematy trudne, z ktérymi nie chcemy
sie konfrontowad, a one i tak zyja w gtowie nas samych lub naszych bliskich.
Niewypowiedziane obawy i leki oddalaja od siebie ludzi, a osobe przezywajaca

siine emocje skazujg na samotno$¢é. Rozmowa pozwala zredukowaé emocje

i nierzadko inaczej spojrze¢ na problem.

Czy to wstyd prosi¢ o pomoc?

Nigdy! Umiejetno$¢ zwracania sie o pomoc jest wyrazem naszej dojrzatosci. Proszac o nig,
warto pamietad, ze nie zawsze jednak otrzymamy dokfadnie to, na co liczyliémy. Z jednej
strony warto wiec przemysle¢, czy nasze oczekiwania sg realne, z drugiej — czy sa mozliwe
do spetnienia przez dana osobe. Znam ludzi, ktérzy w swoim zyciu nauczyli sie zadac

i w sytuacji kryzysu, jakim jest choroba, dajg sobie prawo do zachowan, ktére moga by¢
odbierane jako agresywne. Kto$ inny nie potrafi sam podejmowac decyzji i jest silnie
zalezny od innych — a potem zrzuca odpowiedzialno$é¢ za swoje leczenie na swoich
doradcéw. Jest zly, kiedy osoba bliska nie odgaduje jego potrzeb i nie wyprzedza
sytuacji trudnych. Jeszcze inni nie prosza o pomoc poniewaz czuja sie zdegradowani.
To oni zawsze wszystkim pomagali, byli niezastapieni i teraz prosic to w ich oczach wyraz
stabosci.
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Ktéra postawa jest zatem najlepsza?

Wygrywaja ci, ktérzy prosza o pomoc, jasno okreslajac, o co im chodzi. Maja w sobie
pokore wobec wiasnych i cudzych ograniczen. Realnie stawiajg swoje oczekiwania.
Taka osoba nie czeka, ze kto$ odgadnie jej potrzeby, nie testuje relacji poprzez ciagte
zadania, lecz dba o siebie i drugiego cztowieka.

Masz prawo sobie nie radzi¢ i nie jest zadnym objawem stabosci prosi¢
o pomoc. Twoi bliscy maja réwniez prawo przezywac rézne emocje i podobnie jak
Ty potrzebuja czasu na zaadoptowanie sie do nowej sytuacji.

Zapytaj swoich bliskich, co czuja i nie oczekuj, ze sami beda sie domyslac,
co czujesz Ty i czego potrzebujesz.

Zaakceptuj fakt, ze nie zawsze natychmiast dostaniesz to, o co prosisz.

Czy rozmowa z bliskimi osobami o chorobie nowotworowej moze poméc
odczarowac mity?

Przede wszystkim pozwoli zweryfikowaé nasz sposéb myslenia i nastawienie do raka,
terapii, wtasnego zycia. Zaufanie to element niezwykle wazny w rodzinnych relacjach,
a co dopiero, gdy trzeba nauczy¢ sie miedzy soba rozmawiaé na tematy przykre i trudne,
pozostawiajace w psychice gtebokie rysy. Stereotypdw i mitdéw zwigzanych z problemem
rozméw na temat raka jest mndstwo. Na przyktad, ze lepiej nie informowac starszych
rodzicdéw o raku ich dorostego dziecka, bo to szybciej wpedzi ich do grobu. A ja widze
w Centrum Onkologii, jak matki-staruszki po wiadomosci o chorobie syna lub cérki Smigaja
po korytarzach i sa na kazde wezwanie — nie w takim sensie, ze ucieszyta je ta sytuacja,
tylko ze moga sie na co$ przydaé, znowu czuja sie potrzebne, moga zaopiekowad sie
swoimi dziecmi.

To samo dotyczy rozméw, gdy zachoruje tata lub mama: méwi¢ o tym najmtodszym
domownikom, ukrywac¢, oszukiwac? ,,Jak wyszty mi wlosy — opowiada mi pacjentka

- to powiedziatam corce, ze fryzjerka mi je spalita”. Nie przewidziata, ze oburzona
zachowaniem fryzjerki nastolatka pdjdzie do niej z awantura i dowie sig, ze to nieprawda.
Inni ktada sie do szpitala, oszukujac dzieci, ze wyjezdzajg w delegacje. Moge zrozumieé
ich troske o dzieci, ale one i tak czuja, ze co$ sie dzieje i czesto zostajg z tym same.

Niestety, to sa te momenty, kiedy przekazujemy dzieciom zte wzorce zachowania w
sytuacjach trudnych - a pdzniej sie dziwimy, ze dorastajac maja problemy z komunikacja.
Btedne koto.

Skoro dorodli nie potrafia rozmawiac ze soba o raku, to jak maja wprowadzi¢
w ten temat swoje dzieci?

Kiedy mame, tate lub dziadkéw dotyka rak, zmienia sie funkcjonowanie catej rodziny
i kazde dziecko odczuwa ten kryzys na réwni z dorostymi. Moze nawet bardziej,
bo wielu rzeczy nie rozumie, ktére widzi i styszy, nawet przez zamknigte drzwi. Czuje
sie wiec zagubione, niepewne, wytracone z réwnowagi, ktérej w domu, gdzie zaczyna
sie przewlekta i ciezka choroba, i tak wszystkim brakuje. Trzeba dostosowaé nasze
wyjasnienia do ich wieku i mozliwosci percepcji, ale btedem jest pozostawianie ich bez
zadnych informagji, co sie wokét dzieje.

Warto nauczy¢ dziecko, juz od najmtodszych lat i adekwatnie do jego wieku, ze trzeba
umie¢ radzi¢ sobie z sytuacjami, ktére moga wptywaé na ich emocje i wywotywaé
nieréwnowage. Dlatego wzruszenie, ptacz, przyznanie sie do smutku to przekazanie
mu dosdwiadczenia, ktére moze by¢ cennym kapitatem na przysztos¢. Nie nalezy sie tego
wystrzegad, gdyz dzieci doskonale wyczuja fatsz, ktérym mamy pokuse je karmié, chcac
iluzorycznie ochraniaé przed trauma.

Jesli masz dzieci i wnuki, to pamietaj, ze nie ukryjesz przed nimi swoich problemow.
One od najmtodszych lat s3 dobrymi obserwatorami! Od pierwszych chwil swojego
zycia odczytujg emocje dorostych poprzez ich tembr gtosu i mowe ciata. Czuja sie
zdezorientowane i zagrozone, kiedy nie rozumieja, co sie wokét nich dzieje.

Dziecko nie powinno by¢ powiernikiem oséb dorostych, dlatego nalezy dostosowac

informacje do ich wieku oraz mozliwosci intelektualnych i emocjonalnych.

Traktowanie dziecka tak jakby niczego nie byto $wiadome lub obarczanie dziecka
problemami, ktére przerastaja jego mozliwosci zaradcze moze spowodowac wiele
problemdw natury psychofizyczne;.

Jak powinna wygladaé¢ pomoc ze strony innych ludzi, w rozpoznawaniu potrzeb
w tym trudnym okresie?

Nie przyjmowac postawy eksperta, ktory wie, co jest dobre dla chorego. Warto z nim
rozmawiac o jego potrzebach; przedstawia¢ swdj punkt widzenia, ale nie narzucac.
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Sa oczywiscie sytuacje, kiedy ktos catkowicie sie poddaje i nie ma juz sity szukac napedu
do zycia. Wowczas mozna zapytac, co sie dzieje i zaproponowad na przykfad konsultacje
w kierunku leczenia depresji. Czasami potrzeba konkretnej rozmowy, uswiadamiajacej
choremu, ze my tez mamy uczucia: ,Masz prawo do swoich przezy¢, ale i ja co$
czuje. Brakuje mi naszych rozméw. Brakuje mi Ciebie. Nie wiem, co przyniesie zycie,
ale teraz mamy siebie i mozemy ten czas dobrze wykorzystac. To akurat zalezy tylko
od nas”. Mozna tez powiedzie¢ o swoich emocjach zwigzanych z trudnym zachowaniem
osoby chorej: ,Widze jak jest Ci ciezko, ale sposob w jaki mnie traktujesz, jest dla mnie
bolesny. Powiedz, jak moge Ci poméc, ale mnie nie ran”. Niektdrzy ludzie cierpigc
niszcza wszystko dookofa, jesli mozna - warto to przerwac.

Pacjenci méwia, ze po pierwszej konfrontacji z rakiem zupelnie nie wiedza, co ze
soba zrobi¢. Druga osoba powinna pokaza¢ nowa perspektywe?

Rodzina i przyjaciele sa nieodzowni, ale nie mniejsze znaczenie ma relacja z lekarzem,
ktéry powinien wyjasni¢ wszystko, co dotyczy choroby i jej leczenia. Powiedzmy sobie
uczciwie, ze to nie choroba niszczy relacje, ale to ludzie — chorzy i zdrowi — dokonujg
czasem ztych wybordw, ktére rujnujg to, co w zyciu najwazniejsze: wzajemna miosé,
przyjazn i troske.

Troska o bliska osobe chora w rodzinie nie powinna ograniczaé sie
do dbania wylacznie o jego komfort fizyczny, z pominieciem sfery
emocji. Bycia osoba wspierajaca trzeba sie jednak nauczyc¢:

Nie narzucaj swojego wyobrazenia o tym, jak chory ma funkcjonowaé lub
leczy¢ sie — sktadaj propozycje i szanuj jego wole.

Uzgodnij z chorym, ze bedziecie sie wzajemnie informowaé o tym,
co w waszej relacji jest dobre, a co wymaga zmiany.

Nie pocieszaj na site, pozwdl choremu wyrazi¢ jego wtasne emocje.

Nie wpadaj w putapke, ze zawsze musisz pomoc skutecznie — nie musisz
dawac wiecej, niz mozesz i kocha¢ bardziej, niz kochasz.

Nie ignoruj potrzeby rozméw na tematy ostateczne, jesli takie bedzie
zyczenie osoby chore;j.

Dbaj o siebie, aby chory nie czut sie winny, ze to przez niego jestes zmeczony.

ZYCIE CODZIENNE

Odkad udalo sie odklei¢
d biataczek zi fatke choréb

nwariveneailll  PORADZE SOBIE,
e st maucey s etk po proes TYLKO JAK?

zy¢. A jak sie takie zycie uklada?

Na pewno rozmaicie. Najlepsza terapia:
nie ucieka¢ od trudnych mysli, lecz
przyjrzec si¢ im. Kiedy kto$ sadzi, ze jest
ofiarg choroby, traci nad nig kontrole,
pozwala jej rzadzi¢ swoim zyciem.
Utrata kontroli nad sobg jest w chorobie
przewlektej najbardziej bolesna. Dlatego
lekarze powinni podczas kuracji zawsze
pyta¢ pacjentéw o to, czego sami
im oni nie moéwia: nie tylko, co ich boli
albo jakich dziatan niepozadanych
doswiadczajg ze strony lekéw, ale takze
o lek, stosunki w pracy, nastawienie
rodziny. Wspotczesna onkologia  jest
w stanie wyleczy¢ chorego z raka, ale
po drodze moze mu wyrzadzi¢ tyle
krzywd, ze u niektdrych rodzi sie pytanie:
czy byto warto? Uratowaé czlowieka
od $mierci to jeszcze nie wszystko. Réwnie
wazne jest przywrécenie mu zaréwno
w chorobie i po wyleczeniu sensu zycia.
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Znam wielu, ktérzy potrafili je w tym okresie przewartosciowac. Ale spotkatem tez
osoby, ktére utknely w sytuacji trudnej i w niej pozostaly, zywiac do Swiata zlos¢,
a nawet nienawisc.

Nie ma tatwych scenariuszy i w kryzysach wszyscy do$wiadczamy szczegdlnej weryfikacji
osobistych zasobdéw. To nic innego jak umiejetnosci radzenia sobie w réznych sytuacjach
trudnych, to sposdb naszej percepcji rzeczywistosci i wyuczone wzorce zachowan. Przez
cate zycie zbieramy réznego rodzaju doswiadczenia, od dziecinstwa obserwujemy, jak
osoby znaczace dla nas radza sobie z problemami i nieSwiadomie je nasladujemy. Nieraz
w pierwszej chwili nie mamy do nich dostepu, musi mina¢ troche czasu, zeby z nich
skorzystaé.

Zdrowiej jest walczy¢, stawiaé meznie czola za kazda cene?

Nie lubie okreslenia walczy¢. To brzmi zbyt militarnie i moze oznaczaé przegrana. Choroba
przewlekta ma swoja dynamike i na kazdym etapie mozemy spotka¢ sie z nowymi
wyzwaniami. Jedno zostaje niewzruszone: dbatos¢ o jakos¢ zycia. Naprawde chodzi
o to, zeby kazdy dzieh miat sens. Zeby daé choremu i bliskim prawo do realizagji ich
potrzeb, nie tylko fizycznych. Viktor Frankl w ksigzce ,Cztowiek w poszukiwaniu sensu”
powiedziat, ze ,dazenie do znalezienia w zyciu sensu jest u czlowieka najpotezniejsza
sifa motywujaca do zycia”. Odnalez¢ sens to powazne wyzwanie na kazdym etapie zycia.
Zyjemy w czasach, kiedy takim sensem dla wielu ludzi jest ciagly pospiech i gonitwa
za czym$. Choroba zatrzymuje, nierzadko zmusza do refleksji i zrobienia bilansu. Przede
wszystkim jednak weryfikuje nasz sposéb myslenia na temat siebie, innych ludzi i wartosci,
dzieki ktorym zycie nabiera sensu. Czasami nie mozna zrealizowaé wszystkiego na 100
proc., ale na 30 proc. juz tak i to tez ma gtebokie znaczenie!

A czy nie grozi to niepotrzebnym roztrwonieniem energii?

Trzeba szukac takich sposobow, aby nie czu¢ sie tylko chorym. Kiedys przyszta do poradni
dziewczyna, mtoda kobieta z rozsianym nowotworem. Wazyta 38 kg, usiadta zgarbiona
i stwierdzita, ze niewiele jej czasu zostato, juz siebie pochowata. Zaczetysmy rozmawiac
0 jej przeszlosci, o zwigzku, zaprositam na kolejne spotkanie jej meza, by wyjasnili sobie
problemy miedzy soba. | pani lwona na kazde kolejne spotkanie przychodzita coraz
promienniejsza, bardziej wyprostowana. Po pewnym czasie powiedziata, ze byta z mezem
w teatrze — bolaty ja kosci, wiec nie wytrzymata do konca spektaklu, ale byta zadowolona,
ze wyszta z domu. Wezesniej kupita sobie sukienke, rozmiar 34, bo stare ubrania w szafie
byly na nig za duze. | zamiast ba¢ sig, ile jej pozostato czasu, zaczeta mysle¢ o tym, jak
najlepiej przezy¢ kazdy dzien.

Jakie wiec powinno by¢ nastawienie psychiczne przy chorobie przewlekiej?

Nie rezygnowac z zycia. Madrze dostosowaé swoje mozliwosci do wiasnych potrzeb.
Szukaé wsparcia, rozméw z ludzmi, ktérzy moga zainspirowac do dziatania i sami widza

sens w swoim zyciu. Takie osoby mozna spotkac na przykfad w organizacjach i fundacjach
pracujacych na rzecz pacjentdw, réwniez z biataczkami.

Mimo sponiewierania przez chorobe?

Choroba, szczegdlnie taka, ktéra wymaga trudnego leczenia, to zazwyczaj bolesne
doswiadczenie. Ona obcigza, ogranicza, ale czy moze sponiewierac¢? Nawet przy
wyczerpujacej terapii spotykam chorych, ktorzy z nadziejg patrza na swdj los, a skutki
uboczne traktuja jako co$, z czym trzeba sobie poradzié.

Ale czasami pewne ograniczenia sie pojawiaja i trzeba je zaakceptowac.

Jak pedzite$ w swoim zyciu z predkoscia 300 km/h na liczniku, to jak wyhamowac nagle
do 30 km/h? Spalisz opony. Mozna tez niestety wpas¢ na drzewo. Dla oséb zyjacych
intensywnie choroba przewlekta wprowadza w ich codzienno$¢ sporo zamieszania.
Wychodzito si¢ z domu o 7 rano, wracato po 19 — a teraz co? Degradacja, o ktérej
wezesniej wspominatam. Do tej pory na pracy budowate$ poczucie whasnej wartosci, wiec
jak ten filar sie wlasnie zawalit — adaptacja do tej straty jest bardzo trudna. Na szczescie
wspofczesne metody leczenia przewlektej biataczki szpikowej nie wymagajg takich
poswiecen, by trwale przebudowywaé swoje zawodowe zycie. Nie trzeba, leczac sie,
siedzie¢ bezczynnie w domu, a tym bardziej leze¢ w szpitalu. Znam pacjentéw, ktérym
przychodzi do glowy pomyst, aby przenie$¢ swoja firme pod nowy adres, czyli otworzyé
ja we whasnym mieszkaniu.

I odnajduja w nim dla siebie catkiem nowe zajecia, na miare swoich mozliwosci w chorobie.
Jak sie lepiej czuja — gotuja dla wszystkich. Odwoza dzieci na zajecia pozalekcyjne, czytaja.
Czuja sie potrzebni i widza sens w tym, co robia.

Ale niektérzy mysla: wszystko albo nic. Spacer pét godzinny? Ja kiedys biegatem
trzy! | nie wyjdzie na dwér, bo nie akceptuje tej zmiany.

Caly problem w tym, ze czasami wigkszo$¢ swojego zycia budujemy na jednym lub
dwéch filarach, pomijajac inne wazne aspekty. Tylko praca zawodowa, tylko rodzina? Jesli
wybucha kryzys zwigzany z choroba, dobrze mieé wiecej wspornikéw. Zreszta nie trzeba
choroby, aby rozsypaé sie, gdy co$ lub kto$ pozbawia nas jedynej aktywnosci, ktéra

wypetnialismy do tej pory cate swoje zycie po brzegi. Powstaje pustka. Nagle przestajemy

by¢ szefem, nie wychodzimy rano do pracy, nie mamy sity zadbaé o cata rodzine.
Po ludzku jest nam ciezko, btednie sadzac, ze wszystko sie wokét nas, bez nas, rozleci.
Przede wszystkim wiec warto by¢ dla siebie tagodnym i nie obwiniaé sie za chorobe,
powstate ograniczenia, a przede wszystkim nie pomniejsza¢ swojej wartosci. Wiele oséb
nigdy wczesniej nie przezywato tak silnych emocji jak w sytuacji choroby, nigdy wczesniej
nie koncentrowali sie na wyobrazaniu sobie konca zycia, nie zegnali sie w myslach
ze $wiatem. Dlatego zrozumienie swoich emocdjii ich funkcji pozwala odzyskaé rownowage.
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Takze w 2zyciu osobistym? Nawet intymnym?

Intymno$¢ to nie tylko akt seksualny, ale blisko$¢, czuto$¢ i poczucie bezwarunkowej
akceptacji. Niektore zwiazki, bez wzgledu na wiek i staz bardzo pielegnuja te sfere
zycia. Potrafia otwarcie rozmawia¢ na temat swoich potrzeb, oczekiwan i czerpia
z intymnosci wiele radosci. Nawet kiedy choroba ostabia ciato i spada libido, taka
para dba o blisko$¢ i czutosé. Dotyk, pocatunek, przytulenie to bardzo wazne aspekty
poczucia wiezi pomiedzy ludzmi. Ale sg tez pary, dla ktérych temat intymnosci
od dawna nie istnieje. Powody moga by¢ rézne: wezesniejsze zdrady, brak porozumienia,
konflikty, brak szacunku, stereotypy myslenia o zyciu erotycznym w zaawansowanym
wieku, brak akceptacji swojego ciata. W takiej sytuacji choroba i wywotana przez nig
stabos$¢ organizmu stanowig niepodwazalny argument, ze intymno$¢ nie jest wazna
i mozna bez niej zy¢. Tam gdzie ta sfera zycia jest zaniedbana, najpierw trzeba zbudowaé
porozumienie i zaufanie.

Seks pomaga chyba w odzyskiwaniu réwnowagi i harmonii, jest wiec czyms,
z czego hie powinniSmy rezygnowacé nawet w chorobie.

Aktywnosc seksualna to nie jest cudowna tabletka, ktéra przynosi ozdrowienie. Biataczki
w ten sposdb nie wyleczymy. Natomiast wptynie to na pewno z korzyscig na jakosé
zycia, samopoczucie i relacje. Wzmocni poczucie wiezi i wlasnej wartosci. Samotnosé,
poczucie odrzucenia, bycia nieatrakcyjnym to nierzadko droga do depres;ji.

Choroba przewlekta nie sprzyja intymnosci, ale od Twojej dojrzatej relacji
z ukochang lub ukochanym zalezy, by wszelkie niedyspozycje lub kryzysy nie byly
powodem do podwazenia wzajemnej atrakcyjnosci.

Intymno$¢ to nie tylko seks, ale réwniez przytulenie, trzymanie sie za rece
lub pocatunek, ktére pozwalajg poczué bliskosé, bezpieczenstwo i akceptacje.

Btedem jest zrzucanie catej odpowiedzialnosci za nieudane pozycie na chorobe —
warto dac sobie czas i wrécié¢ do chwil czutosci.

Trzeba szczerze porozmawiaé o wzajemnych obawach, niepokojach

i zahamowaniach. Pamietaj, ze na blisko$¢ i intymnos¢ ma wptyw to, jacy jestesmy
dla siebie na co dzien — doceniaj nawet te najmniejsze gesty partnera lub
partnerki, Swiadczace o ich oddaniu i trosce.

A propos depresji, ktéra wspdlistnieje z choroba nowotworowa. To jedno
2 najczestszych jej powikian, prawda?

Szacuje sie, ze czesto$¢ wystepowania depresji u chorych na raka wynosi od 23 do 60 proc.
Ale rozpoznawanie tych zaburzen u oséb chorych na nowotwdr nie jest tatwe, poniewaz
wiele objawdw — brak apetytu, spadek masy ciata, zmeczenie, zaburzenia koncentracji,
spadek nastroju, brak energii — moga wynika¢ z progresji choroby lub stresu, jaki jej
towarzyszy. Moga tez by¢ skutkami ubocznymi terapii. Dlatego wykrywalno$¢ depres;ji jest
przy chorobach onkologicznych tak niska — dotyczy zaledwie co pigtej osoby. Chciatabym
wyraznie zaznaczy¢, ze depresja nie jest wyczerpaniem, stresem, nieprawidtowym
mysleniemczytezzaburzeniemosobowosci. Tochorobawymagajacadodatkowegoleczenia
i doktadnego rozpoznania przez psychiatre. Ktokolwiek czuje spadek nastroju powinien
skorzystac z takiej konsultacji. Nie wolno sie jej wstydzi¢ ani z niej rezygnowad.

A zlosé, gniew - czy sa w porzadku?

Nie udawajmy, ze nie odczuwa sie tych trudnych i niejednokrotnie nieakceptowanych
emocji. Gdy w zyciu wydarza sie co$, co nas zaskakuje, przeraza i zmienia plany,
mamy prawo by¢ Zli, a nawet wéciekli. Im wiecej w cztowieku niepokoju albo leku
i im skrzetniej ttumi on te uczucia, tym bardziej przybieraja

one nasile i z jeszcze wigksza ekspresjg wybuchaja. Beda *
topnieé, gdy sa wypowiadane: ,Jestem zly”. Wtedy

sa w porzadku, gdyz wyrazaja wewnetrzng prawde

cztowieka, a danie sobie prawa na ich przezywanie

jest waznym elementem w procesie zdrowienia.
Ale wazne zastrzezenie — to nie moze by¢ stan
przewlekly. Trwanie w ztosci napedza coraz wiecej
gniewnych mysli i cztowiek zamiast skupi¢ sie
na dziataniach, ktére majg mu pomdc w powrocie
dozdrowia, szuka potwierdzenia tego, jak okrutnie
skrzywdzit go los. Z czasem wszyscy zaczynaja
takiego nerwusa draznic i ztosci¢, a on uderza

w nich na oslep — nawet w tych, ktérych kocha

i przez ktorych jest kochany.
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Depresja bardzo czesto wspélistnieje z chorobami nowotworowymi. Nie
nalezy jej myli¢ z wyczerpaniem, stresem, nieprawidiowym mysleniem ani
chwilowym pogorszeniem nastroju. To choroba wymagajaca dodatkowej
terapii i dokladnego rozpoznania przez psychiatre.

W celu ustalenia poczatku depresji, pomocne moga byé odpowiedzi
na nastepujace pytania:

e Czy przez co najmniej 2 tygodnie czujesz pogorszenie nastroju przez
wiekszos¢ dnia?

Czy zauwazyte$ utrate zainteresowania lub brak przyjemnosci we wszystkich
lub w wiekszosci codziennych zaje¢?

Czy odczuwasz nieche¢ do jedzenia lub bezsennos¢?

Czy budzisz sie wczesnie rano z mysla, ze dalsze zycie stracito sens lub nie
jestes w stanie go udzwignac?

Czy odczuwasz zmeczenie lub brak energii oraz obnizenie koncentracji?
e Czy masz niska samoocene, nadmierne lub nieadekwatne poczucie winy?

Nie wstydz sie méwi¢ o swoim przygnebieniu. Poszukaj przyjaciot, ktérym

mozesz sie zwierzy¢ i zwrd¢ sie po pomoc do psychiatry. Depresje mozna

i trzeba leczy¢, wigc nie ma powodu, by z tego nie skorzystac.

Poprawa wynikéw leczenia przewleklej biataczki szpikowej oraz to, Ze mozna
taka terapie nawet na jaki§ czas zawiesi¢, pomagaja chyba pacjentom zachowaé
optymizm i szybciej zapanowa¢ nad zlymi emocjami?

Z pewnoscig dobre efekty terapii beda korelowaé z lepszym nastrojem. Ale warto
pamietad, bo pewnie i tacy czytelnicy siegna po ten poradnik, ze niektérym ciagtosé
terapii daje wieksze poczucie bezpieczenstwa. Przyjmujg codziennie tabletke, ktéra
upewnia ich, ze panuja nad choroba, trzymaja biataczke w ryzach. | nagle dowiadujg
sie, ze spefniaja kryteria dajace im mozliwosé¢ odstawienia tej kuracji. Pojawia sie
watpliwosé: a choroba nie wrdci? Muszg nauczy¢ sie kontrolowaé chorobe w inny
sposdb. Bez codziennego przyjmowania tabletek, lecz poprzez regularne wizyty
u lekarza i wykonywanie zleconych badan.

To jest przeklenstwo wspélczesnej medycyny, ze przy starych lekach chory czut,
ze choruje, a nowe opcje pozwalaja na to, by o swojej nieuleczalnej chorobie
zapomnial.

Ustyszatam od jednej z pacjentek: ,Jak biore leki, to maz o mnie dba. Bo wie, ze ciagle
jestem chora. Mam mu teraz powiedzieé, ze wyzdrowiatam?”. To moze zabrzmiec
kuriozalnie, ale ta kobieta odnosita korzysci z choroby: maz sie z nig lepiej obchodzit,
zajmowat, byt szarmancki i czuty. Na jakich wiec fundamentach oparty byt ich zwiazek?

Na tabletce, bez ktdrej nie ma dobrych wzajemnych relacji? Doradzitam jej, aby szczerze
porozmawiata z mezem i powiedziata mu, ze otrzymata propozycje odstawienia leczenia,
ale boi sig, ze nie beda juz tak blisko jak w ostatnim czasie. | okazato sie, ze byfa tylko
zaktadniczka myslenia o swoim partnerze w ten sposdb - ze jak potyka tabletke,
to madobrego meza, abez tabletki mazjest zty. Obawy okazaty sie zupetnie niepotrzebne.

Inna grupa to osoby starsze, chorujgce od wielu lat. U nich przewlekly proces leczenia
daje gratyfikacje w postaci lepszego zaopiekowania przez rodzine. Nie wszyscy beda
chcieli to zmienia¢. Przede wszystkim jednak wszyscy powinni otrzymac rzetelng wiedze,
co oznacza odstawienie dotychczasowego leczenia, z czym to sie wiaze, jakie ma plusy
i czy sa jakie$ minusy. Cztowiek posiadajgcy wiedze moze w bardziej dojrzaly sposdb
dokonaé wyboru. W przeciwnym razie zaczynajg sie fantazje i domysly na temat,
na ktérym mato kto z oséb chorych i ich bliskich sie zna.

Nasuwa sie wiec na koniec pytanie: jak sprawi¢, by choroba, ktéra sie w ten ukiad
wdarta, mimo wszystko niczego nie zmieniata?

Nie wierze, ze choroba niczego nie zmienia i chyba nie o to chodzi. Zmiany sa wpisane
W nasze zycie — z tym trzeba sie pogodzi¢. Caty problem polega na umiejetnosci ich
zaakceptowania oraz adaptacji do realnych warunkéw. Zycie przesztoscig lub ciggte
czekanie na lepsze czasy to strata energii i mozliwosci, jakimi dysponujemy w danym
momencie. Dobrze przezyty dzien bedzie miat wptyw na nasze jutro i dalszg przysztosé.
To nasz kapitat, ktérego nie warto marnowac.
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