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WPROWADZENIE

Corocznie rak jest diagnozowany u ponad 145 tysiecy
Polakéw. Z powodu choroby nowotworowej umiera
w Polsce co roku ponad 93 tysigce ludzi. Wskaznik
umieralnosci z powodu choroby nowotworowej jest
dla kobiet w Polsce 0 10% wyzszy niz dla kobiet w Unii
Europejskiej. Dla mezczyzn ta réznica wynosi juz 20%.
Dane statystyczne sg jeszcze bardziej niepokojace, jesli
wezmiemy pod uwage fakt, ze w poréwnaniu do in-
nych krajéw Unii, Polacy rzadziej chorujg na raka, a od-
setek zachorowan jest nizszy o 10% ws$réd mezczyzn
i 0 20% wsrod kobiet. Mamy wiec w Polsce w poréw-
naniu do pozostatych krajow Unii Europejskiej nizszg
zachorowalnos$¢ na nowotwory, ale wyzszg umieral-
nos¢ nimi powodowana.

Prognozy epidemiologiczne nie pozostawiajg ztu-
dzen. W liczbie zachorowan na raka gonimy Europe,
a w 2020 roku nowotwér bedzie diagnozowany juz
u blisko 160 000 Polakéw. Opracowania epidemiolo-
giczne, bazujgce na medycznych rejestrach nie dajg
satysfakcjonujgcej odpowiedzi na pytania o niskie,
w poréwnaniu do wynikéw uzyskiwanych w Unii Eu-
ropejskiej, wskazniki leczenia raka w Polsce. Pacjent
nie jest monitorowany jesli chodzi o efekty leczenia,
o jego potrzeby po zakoriczonej terapii, o realizacje
zalecen kontrolnych. Brakuje wiedzy dotyczacej czasu
przed diagnozg, ale takze listy problemdw, utrudnien
jakie towarzyszg zmaganiom z chorobg i codzienne-
mu zyciu rodziny ,,z rakiem”. Uzyskanie odpowiedzi
na te kwestie jest niezwykle istotne z uwagi na stale
rosnacy odsetek populacji, ktorej problem choroby
nowotworowej dotyka bezposrednio. Choroba no-
wotworowa, jak kazde powazne schorzenie wptywa
na niemal wszystkie sfery zycia chorego i jego najbliz-
szych. Choruje konkretna osoba, ale z nig emocjonal-
nie i funkcjonalnie ,,choruje” cata rodzina.

W prezentowanym badaniu postawiliSmy sobie
cel przesledzenia drogi pacjenta onkologicznego od

pierwszych niepokojgcych objawdw, poprzez diagnoze,

leczenie po powrdt do zdrowia. Przedmiotem analizy

byty doswiadczenia i emocje towarzyszace pacjentom,

podczas zmagan z chorobg nowotworowg, w trzech

podstawowych obszarach:

— czas, dostepnos¢ i jakos¢ diagnozowania oraz le-
czenia nowotworow,

— psychologiczne i komunikacyjne aspekty choroby
nowotworowej;

— finansei jakosc¢ zycia w trakcie choroby i po zakoni-
czeniu leczenia onkologicznego.

Dotychczas, nie byto w Polsce tak duzego, jakoscio-
wego badania socjologicznego, obejmujgcego niemal
wszystkie istotne aspekty zycia z rakiem. W naszych
badaniach, wzieto udziat 125 pacjentéw onkologicz-
nych leczonych w 15 osrodkach w kraju, w tym Cen-
trach Onkologii w Warszawie, Poznaniu, Krakowie, Bia-
tymstoku. W szpitalach onkologicznych i wojewddz-
kich w Lesznie, Szczecinie, Bydgoszczy, Katowicach, we
Wroctawiu, tomzy, Gorzowie Wielkopolskim i todzi.
Do udziatu w dyskusjach grupowych zaproszeni zostali
pacjenci onkologiczni ze $wiezymi doswiadczeniami
z chorobg, najwyzej do trzech lat od zakonczenia te-
rapii. Wsrdod uczestnikéw sesji fokusowych znalezli
sie chorzy w trakcie leczenia onkologicznego, bezpo-
$rednio po zakonczeniu terapii, w tym osoby, u kto-
rych leczenie okazato sie nieskuteczne. Okoto 10%
uczestnikéw sesji fokusowych stanowili najblizsi oséb
chorych na raka.

Ze wspomnien i rozméw uczestniczgcych w bada-
niu pacjentéw, powstat rodzaj dziennika, w ktérym
etap po etapie zapisaliSmy typowe problemy, rozter-
ki i niedostatki towarzyszgce ludziom zmagajgcym
sie chorobg nowotworowg. OdtworzyliSmy typowa
Sciezke, ktdrg wedrujg chorzy po systemie zdrowia,
od diagnozowania i leczenia po rehabilitacje i kontro-
le. Okreslilismy najistotniejsze problemy codzienne-
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go zycia z rakiem chorego i jego najblizszych: od pra-
cy i finansdw w chorobie poprzez logistyke leczenia,
zamiane rél w rodzinie, po wsparcie psychologiczne
i seks w trakcie terapii i po jej zakoriczeniu. W rapor-
cie z badan, oddali$my gtos pacjentom, ktdrzy czesto
w petnych emocji stowach, przekazywali nam swoje
doswiadczenia zycia z rakiem. Badaczom i komenta-
torom zostawiliSmy krdétkie analizy i podsumowania
typowych wypowiedzi chorych.

Metodologia i respondenci

Badania na zlecenie AXA Zycie i Fundacji Spotecznej
yLudzie dla ludzi” zrealizowata spétka Profile Poznan.
Badania przeprowadzono metodg Focus Group Inter-
view (Zogniskowanego Wywiadu Grupowego), polega-
jacej na dyskusji grupowej prowadzonej przez mode-
ratora, wedtug przygotowanego wczesniej scenariusza.

Dyskusja prowadzona metoda FGI trwa zwykle oko-
fo dwdch godzin. Jest rejestrowana za zgoda bada-
nych. Uczestnicy majg zagwarantowang anonimowos¢.
Rozmowa przebiega w sposéb mozliwie mato sforma-
lizowany — moderator prowadzi j3 wedtug przygoto-
wanego scenariusza, ale unika prostego zadawania
pytan i zbierania odpowiedzi. Jego celem jest urucho-
mienie spontanicznej wymiany opinii pomiedzy oso-
bami w grupie. Podsuwa jedynie tematy do dyskus;ji,
za$ komunikacja przebiega gtéwnie pomiedzy uczest-
nikami badan.

Sposéb doboru grup, ze wzgledu na matg liczeb-
nos¢ proby nie moze spetniac statystycznych kryteriow
losowosci, pozwala jednak na formutowanie sgdéw
o dominujacych w danej zbiorowosci opiniach, prze-
konaniach, sposobach myslenia i odczuwania. Pozwala
zbadac, w jaki sposdb ludzie myslg o danych sprawach.

W opisanym projekcie przeprowadzono 14 sesji fo-
kusowych, w grupach od 7 do 12 oséb, w okresie od
marca do czerwca 2014 roku. Podstawowym kryterium
doboru uczestnikow do projektu byto przebyte lub
trwajgce leczenie onkologiczne. Zaproszenie na rozmo-
wy otrzymaty osoby, ktére zmagaty sie z nowotworem
w stosunkowo krétkim czasie — maksymalnie 3 lata
wstecz. W zdecydowanej wiekszosci uczestnikami sesji
fokusowych byli pacjenci onkologiczni. Jedynie w wy-
jatkowych wypadkach, z uwagi na przebieg choroby
i stan psychiczny osoby chorej, do rozmdéw zapraszani
byli takze cztonkowie rodzin. W tym wypadku warun-
kiem uczestnictwa w sesji fokusowe] byto towarzysze-
nie choremu i zaangazowanie w caty proces leczenia.

W badaniu uczestniczyli zaréwno mezczyzni, jak
i kobiety, w réznym wieku i pochodzace z réznych
miejscowosci. Zalezato nam, aby osoby badane mia-
ty doswiadczenia w leczeniu onkologicznym w rdéz-
nych osrodkach: niewyspecjalizowanych onkologicz-
nie, w prywatnych osrodkach leczenia raka, w duzych
szpitalach i specjalistycznych centrach onkologii.

=
)
2
e
kol
o
©
o
el
c
9]
I
3]
°
«©
2
3
<)
°
|
©
2
[
o
2
=
o
2
5
c
©
o
o
2
9]
<
(o]
-
£
o
o
©
o




PRZED DIAGNOZA

Lekarz pierwszego
czy ostatniego kontaktu?

Rak to choroba, w ktérej trzeba scigac sie z czasem,
a szybka diagnoza jest podstawg skutecznego lecze-
nia. Nowotwory wykrywane we wczesnym stadium
leczy sie skuteczniej, krécej i taniej. Tymczasem, dla
wielu chorych w Polsce, wczesne wykrycie choroby
nowotworowej jest ciggle nieosiggalne. Zanim pa-
cjent, ktéry uskarza sie na szereg niepokojgcych do-
legliwosci, ustyszy stowo ,,rak”, mija zdecydowanie
zbyt duzo czasu — miesigce, nierzadko lata. Droga
do postawienia diagnozy, w realiach polskiej stuz-
by zdrowia, jest dtuga i wyczerpujaca. Wczesne wy-
krycie choroby to bardzo czesto wynik determinacji
i uporu pacjentdéw, a nie planowego dziatania syste-
mu opieki zdrowotnej. Z jednej strony mamy do czy-
nienia z niedostateczng dbatoscig o wtasne zdrowie,
lekcewazeniem badan profilaktycznych i narazaniem
sie na dziatanie czynnikéw ryzyka, moggcych wywotaé
chorobe nowotworowg przez samych zainteresowa-
nych. Z drugiej za$ strony lekarze zbyt czesto bagate-
lizujg pierwsze objawy choroby, niechetnie szukajg
przyczyn ztego samopoczucia, leczg objawy, unikaja
kierowania pacjentéw na badania diagnostyczne i kon-
sultacje do specjalistéw. Ponury obraz okresu przed
diagnozg powtarza sie w wielu relacjach pacjentéw
onkologicznych.

Krytyczne opinie dotyczg szczegdlnie lekarzy ro-
dzinnych, ktérzy w wielu wypadkach odpowiadajg za
pbézng diagnoze onkologiczng. Przez rozzalonych pa-
cjentéw lekarze pierwszego kontaktu bywajg nazywani

,lekarzami ostatniego kontaktu”.

® [ekarz pierwszego kontaktu to jest klapa.

® lekarz pierwszego kontaktu, to (...) chirurdzy twier-
dzq, Ze to jest lekarz ostatniego kontaktu.

® Przede wszystkim ta podstawowa opieka medyczna
(...) bardzo wielu lekarzy jest niedouczonych.

® Bardzo duzo do zrobienia jest w zakresie tej opieki
podstawowej i lekarzy pierwszego kontaktu. Mdj lekarz
pierwszego kontaktu zbagatelizowat rzecz.

Leczenie objawow

Lekarz rodzinny, ktéry jest podstawg systemu ochrony
zdrowia, jako pierwszy otrzymuje informacje o niepoko-
jacych pacjenta dolegliwosciach, zmianach i objawach.
Regutg w gabinetach lekarza rodzinnego zdaje sie by¢
rozpoczynanie pracy z pacjentem od leczenia objawoéw.
Lekarz wystucha, co boli, co dokucza, ostucha ptuca, zaj-
rzy do gardta i przepisuje leki. Jesli nie skutkujg, przepi-
suje nastepne, rzadko zleca dodatkowe badania. A no-
wotwory czesto nie dajg oczywistych, jednoznacznych
objawow. W efekcie lekarz pierwszego kontaktu potrafi
kilka lat ,,leczy¢” pacjenta na coraz inne schorzenia, znaj-
dujace sie w zakresie jego kompetencji. Pacjentéw onko-
logicznych leczy sie z anemii, migreny, zgagi, a chronicz-
ne zte samopoczucie ttumaczy sie stresem i zmeczeniem.
Dolegliwosci czesto sg bagatelizowane lub niewtasciwie
diagnozowane, a pacjent na jakis czas uspokojony. Jed-
nak choroba w tym czasie dalej sie rozwija.

® [ekarz pierwszego kontaktu, 4 lata temu miatem
anemie, prowadzit mnie tylko w ten sposob, ze dat mi
lekarstwa, zbit mi anemie i sprawa zatatwiona (...). | jak
4 lata temu byta anemia, to wiadomo, ze ta anemia
byta przez to, ze miatem raka. Jakby tu byta dobra diag-
noza, a ja go nositem 10 lat.

Raport: Choroba nowotworowa — doswiadczenia pacjentow
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® Nawet mnie pani nie wystata na morfologie, nic.
Damy leki, zobaczymy. Wiec to byto takie eksperymen-
towanie. Moze pomoze, moze nie pomoze. Zobaczymy.

® Poszedtem do lekarza, jeZzdzitem zawodowo na ro-
werze, no niewygodnie mi sie jezdzito. No a lekarz, to
sobie ptukaj, jakies zidtka. Stuchajcie, gdybym wtedy
poszedt, miatbym 80% szans na stuprocentowe wyle-
czenie. Potem go miatem takiego (respondent pokazuje
na szklanke z napojem) i 20% szans na przezycie, przez
gtupiego mojego lekarza, ktory mnie smarowat mas-
ciami i zabraniat jezdzi¢ na rowerze (...). No faktycznie,
myslatem, moze przytrzasngtem, bo tez ekstremalnie
jezdzitem (...). Ale to nie tylko on jeden, bo przeciez
chodzitem na badania i lekarze tez sprawdzali. ,To nic,
zdarza sie. A nie chodzi pan w za ciasnych spodniach?”.
Modwie, ze nie, na rowerze jezdze, aha to na pewno
przez to (...). | ja tez tak myslatem.

Osoby, ktore doswiadczajqg dolegliwosci
czy obserwujg zmiany w stanie wtasnego
organizmu w sposob oczywisty oczekujq
od lekarza rodzinnego mozliwie
wszechstronnej wiedzy, pomocy i troski.
Gdy, z réznych powoddw, tego nie
otrzymujq przezywajq rozczarowanie, ztos¢
i frustracje. Niektorzy, co jest szczegdlnie
niebezpieczne, czujq sie fatszywie
uspokojeni brakiem zainteresowania
swojego lekarza, bagatelizowaniem
objawdw czy przepisywaniem lekow
tagodzqcych lub usuwajgcych objawy.
Dopiero w pozniejszym czasie, gdy
zostanie im postawiona diagnoza
choroby nowotworowej pojawiajg

sie zastrzezenia do pracy lekarza POZ

i negatywne oceny jego zachowania.

Dr Matgorzata Adamczak, psycholog
kliniczny, Fundacja Ludzie dla Ludzi

Byle nie dac skierowania

Lekarze rodzinni czesto unikajg wypisywania skiero-
wan na badania i kierowania swoich podopiecznych
do specjalistéw. Ttumaczg pacjentom, ze nie ma po-
trzeby takich badan, nie ma na nie pieniedzy albo tez,
ze wyczerpaty sie przyznane limity. W efekcie, przez
dtugi czas chorzy otrzymujg pomoc dorazng, likwidu-
jaca catkowicie badz czesciowo objawy. Sama choroba
nie jest diagnozowana i wtasciwie leczona.

® Jak miata lekarka wypisac jakies skierowanie, to pa-
raliz jg ogarniat. Mowie, a niechze pani pisze —a ona —
nie wolno mi.

® Jaksie cztowiek odezwie: pani doktor dawno nie mia-
fem przeswietlenia jakiegos, cos by pasowato zrobic.
,1ak wiem, ale nie ma na to pieniedzy, bo juz jest limit
wyczerpany”.

® Moze oni majq intuicje, ale muszq skierowania wy-
pisywac, a nie lubiq.

Jesli pacjent nie trafi do onkologa lub jezeli nowo-
twar nie rozwija sie gwattownie, na leczeniu objawéw
mogg mija¢ miesigce, a nawet lata. Czesto dopiero
zmiana lekarza lub samodzielna wizyta zaniepokojo-
nego pacjenta ,prosto z ulicy” u onkologa, pozwala
postawi¢ wiasciwg diagnoze. Sg to jednak sytuacje
wyjatkowe, poniewaz wymagajg od chorego, by pod-
wazyt opinie swojego doktora. Tymczasem, jak ttuma-
czyt jeden z pacjentow: ,,Czfowiek te najgorszqg mys!
zawsze odpedza. No, jesli lekarz méwi, to co ty sie be-
dziesz przejmowat”.

® Trzy lata sie bujatem, dostawatem skierowania, roz-
ne takie, psychoterapia taka, a to moczenie w zidtkach.
Ja to tolerowatem. Jak lekarz jest zadowolony, to dla-
czego ja mam nie byc? Nie dopuszczam do gtowy cze-
gos takiego. Spotkatem w koricu kogos, kto powiedziat:
,Stuchaj idZ do jakiegos lekarza, zeby cie zbadat”. Po
pottorej godziny miatem wszystko zatatwione. Dowie-
dziatem sie w poftorej godziny, ze musze natychmiast
iS¢ na operacje. Gdybym nie poszedt, to bym tu nie
siedziat.

Najbardziej zaradni, zdeterminowani i kierujgcy sie
zasadg ,ograniczonego zaufania” pacjenci, szybciej
uzyskujg diagnoze. Potrafig wymusié skierowania na
dodatkowe badania. Niezadowoleni z postepowania
lekarza pierwszego kontaktu kieruja sie bezposrednio
do onkologa. Jak zalecata jedna z respondentek: ,jak
cie wypchng drzwiami — wejdz oknem”.

® Sama wyczuwatam zmiany, a pani doktor powie-
dziata, Ze mam urojenia, wymyslam sobie zmiany, z ta-
ski dostatam skierowanie na USG. Stwierdzitam, ze je
zrobie. Pani od USG powiedziata, ze sie zapuscitam, ze
mam tyle zmian, jak ja mogtam do tego dopuscic. No-
tabene badafam sie raz w roku, powiedziatam, co mi
lekarz inny powiedziat. Zaniemowita.

® Rekqg wzietam. O! Taki guz! Na weztach. Ja do gineko-
loga. Pani doktor, pani mi zbada piers, bo moze cos tu
sie dzieje. ,A moze pani popracowata, moze przesilita
sie? Nic tam nie ma”. Ale ja dalej nic sobie spokoju nie
daje, no bo ten guz jest. Ide na onkologie. Syn mowi,
mamo nie zwlekaj, idz. Przysztam, doktor mi zrobit od
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razu biopsje, zrobili na miejscu mammografie i sie oka-
zato, ze niestety jest guz 6 centymetrow. Rok temu nie
byto go niby.

Specjalisci nie od raka

Niestety problemy z postawieniem witasciwej diagnozy
maja takze lekarze specjalisci, wérdd ktérych zdarzaja
sie doktorzy, ,ktorzy przeniesliby mnie na tamtgq stro-
ne” —jak powiedziata jedna z pacjentek. Nawet wywal-
czone przez chorego skierowanie na specjalistyczne
badania, wykonanie ich prywatnie, poza systemem
publicznej opieki zdrowotnej, czy pobyt w szpitalu, nie
gwarantujg sukcesu diagnostycznego. Na podstawie
przeprowadzonych rozméw mozna przytoczy¢ wiele
historii trwajacej kilka, nawet kilkanascie lat Sciezki roz-
paczliwego poszukiwania zrodta ztego samopoczucia.
Gdy wreszcie stawiano diagnoze, zdarzaty sie przypad-
ki, ze guz byt juz w bardzo zaawansowanym stadium.

® Ja co najmniej dziesiec lat atakowatam lekarzy, ze cos
sie ze mnq dzieje, ze ja mam jakis ucisk na pecherz (...).
| chodzitam wszedzie, gdzie sie dafo. | urést dwanascie
i pot centymetra guz na jajniku lewym.

® Nie sqdze, zebym chodzita pdt roku i te siedem cen-
tymetrow mi urosto w tyle czasu (...). To jest niemoz-
liwe, zeby to tak szybko wyszto. Albo aparatura, albo
niekompetencja pani doktor. Taka jest prawda.

® [ekarz zdenerwowat sie, bo przychodzi kobieta w XX|
wieku spod ziemi. Na zadnych badaniach nie byta, do-
chowata sie dziesieciocentymetrowego guza. Ja méwie,
Ze bytam w szpitalu na kompleksowych badaniach. Na
piSmie mam, ze jestem zdrowa, tam sie podpisali leka-
rze. Jak on to zobaczyt, jak sie wsciekt: ,,Natychmiast,
pani smierc¢ grozi w kazdej chwili”.

Niekompetencja, niedouczenie, bagatelizowanie
objawdw, nadmierna rutyna, waska specjalizacja i eks-
perymentowanie z lekami —to grzechy gtéwne przypi-
sywane lekarzom, ktérzy odpowiadajg za opdznienia
w stawianiu diagnozy onkologicznej. W czasie poszuki-
wania diagnozy najwiecej pacjentéw uczestniczgcych
w badaniu stracito wiare w system ochrony zdrowia
i zaufanie, ktérym wczesniej obdarzato doktordow.

® Podejrzewam, Ze ten facet nie bardzo wiedziat, na
co patrzy.

® Cilekarze po prostu sq niedouczeni. Patrzq bardzo
wyrywkowo, aby sie pozby¢ pacjenta.

® Mysle, ze lekcewazqce podejscie lekarzy. Niekoniecz-
nie z ich woli, ale z systemu.

Zal do lekarzy majg zwtaszcza ci chorzy, ktérzy
szczegdlnie dbali o swoje zdrowie, wykonujac pod-
stawowe badania profilaktyczne lub zabiegajac o ich
wykonanie. Czesto, majac na uwadze ryzyko zachoro-
wania na nowotwory, ktore pojawiaty sie w rodzinie,
poszukiwali mozliwosci wykonania dodatkowych ba-
dan, np. w zakresie prostaty, czy raka piersi. Bywato,
ze otrzymywali na przyktad odpowiedz utwierdzajgca
ich w przekonaniu, ze na tego typu badania przyjdzie
jeszcze czas, na razie sg za mtodzi.

® Ja przechodzitem bezobjawowo, jak chciatem zrobic
te testy, to sie okazato, ze ja bytem za mtody. Moja pani
doktor ma moj przypadek, zeby juz nie powielac tych
bfeddw. Bo to juz ten wiek 50-letni, to juz powinien by¢
co najmniej dla trzydziestolatka. Bo to juz trzydziesto-
latkowie majq. A jak cztowiek chciat robic, to nie, nie
bo to za mtfody, za mtody.

® Moja mama zmartfa na raka piersi, przestroga taka,
tak. Chodzitam do lekarza, wszyscy mowili ,,pani jest
za mtfoda”, poklepywali po ramionach i to sie odwle-
kato. Jeszcze nie ten wiek, nie ten czas, pomimo ze juz
skoriczone 35, 39, 40.

Zal maja tez ci, ktérzy w odpowiednim czasie nie
ustyszeli porady lekarskiej, informujgcej o konieczno-
$ci wykonania pewnych badan z uwagi na wiek i zna-
lezienie sie w grupie ryzyka.

® 7o jest rola lekarza rodzinnego. Bo jezeli ja potem
dostatem ksigzke, o tym co powinien wiedziec facet,
to sq informacje podstawowe, o ktorych nie miatem
zielonego pojecia. Jak facet powinien sie zbadac, na
co powinien zwracac uwage. Ale to powinien wiedziec
moyj lekarz.

Dtuga $ciezka dochodzenia do rozpoznania raka
jest jedng z wazniejszych odpowiedzi na pytanie,
dlaczego w Polsce tak czesto leczy sie chorych z za-
awansowanymi nowotworami. Spézniona diagnoza
to dramat pacjentéw i rodzin. Dodatkowo, leczenie
nowotworéw w zaawansowanym stadium to znacz-
nie wieksze obcigzenie dla catego systemu ochrony
zdrowia i potezne naktady finansowe.

® Moje leczenie, jakbym wizualnie tak podliczyt samg
operacje i jedzenie z worka, omijajqgce jelita, no to wy-
szto jakies 100 tysiecy albo i wiecej, a przeciez jakby
moja pani doktor wtedy zainterweniowata dobrze, no
to po co byfto te pienigdze wyrzucac.

® |lekarz rodzinny jest dla mnie dramatem, bo to jest
funkcja, ktdra jest zupetnie niewykorzystana. Pierwszy
kontakt z pacjentem, ktdremu mozna pomac, bo leczy-
my ludzi, ktorzy sq juz zaawansowani.
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Obecny system opieki zdrowotnej

nie do korica precyzyjnie okresla role

i zadania lekarza rodzinnego. To, Ze
niejednokrotnie jest on pierwszym
merytorycznym ogniwem systemu

w kontakcie z pacjentem, powinno
skutkowac precyzyjnym okresleniem

jego roli na tym etapie procesu diagnozy
i leczenia. Lekarz rodzinny powinien

by¢ wyposazony w narzedzia i srodki

do prowadzenia diagnostyki roznicowej
na podstawie analizy wystepujgcych
objawow i przeprowadzanych badan.
Powinien mie¢ mozliwos¢ kierowania

na wszystkie badania diagnostyczne
stuzqgce postawieniu diagnozy,

z gwarancjq refundacji poniesionych
kosztdow. Aby jednak taka diagnostyka
réznicowa byta efektywna, niezbedny jest
efektywny system ustawicznej edukacji
obejmujqcy algorytmy postepowania
przy okreslonych objawach. Praca lekarza
rodzinnego powinna byc oceniana

i wynagradzana w oparciu o jego
efektywnosc terapeutyczno-diagnostyczng.
Jednoczesnie powinien on by¢ animatorem
badarn profilaktycznych z ktérych mogg

i powinni korzystac jego pacjenci.

Dr n. med. Dariusz Godlewski, onkolog,
specjalista zdrowia publicznego

W oczekiwaniu na wyrok —
badania diagnostyczne

Wstepna diagnoza, podejrzenie nowotworu to dopiero
poczatek trudnej drogi. Pacjenci sg w zawieszeniu, od-
czuwajg w tym czasie powazng hustawke nastrojow:
od strachu przed najgorszg, Smiertelng perspektywa
po nadzieje, ze diagnoza sie nie potwierdzi i wszystko
wréci do normy.

Na tym etapie, w przeciwienstwie do sytuacji
sprzed diagnozy, badania, jakie nalezy wykonac sg
z reguty scisle sprecyzowane. Pacjent nie puka juz od
drzwi do drzwi gabinetu z pytaniem: ,Czy i jak mozecie
mi pomaoc?”. Ma konkretne zalecenia i pewng wiedze.
W niewielkim stopniu jednak zmienia to jego sytuacje,
bo badania bywaja trudno dostepne. Chorzy czekaja
na mozliwo$¢ wykonania badan, czekajg tez na odbiér
wynikéw. To walka o zdrowie i zycie na wiasng reke.

Podobnie jak w przypadku okresu sprzed diagnozy,
od determinacji i zaradnosci pacjenta zaczyna zaleze¢
jego przysztosé.

® Zanim te wszystkie badania (...), zanim tam bytam
zarejestrowana, zanim sie dostatam do tego lekarza,
trwato,; wiec prosze sobie wyobrazic, od stycznia do
maja. Dopiero zajeto sie mnq, zeby ustawic jakgs che-
mie, jakies leczenie.

® Te kolejki, te terminy, to wszystko, tu nie chcq, tu
nie robigq.

® Na przyktad na taki rezonans czekatam teraz trzy
miesigce i to, z tego co wiem, to wcale nie jest dfugo,
bo czeka sie od pieciu miesiecy do pdt roku.

® Dwa miesigce czekatem na wynik histopatologiczny.
Dtugo on gdzies krqzyt po lubelskim, po Szczecinie, po
jakis nietypowych. Dwa miesiqgce czekatem i to byto
dla mnie okropne. Dzwonitem co chwile, to mowili, ze
jeszcze nie wiedzg, nie wiedzq.

Kolejny raz w martwym punkcie

W celu wykonania badan (np. USG, RTG, badania hi-
stopatologiczne, tomografia), chorzy sg zmuszeni udaé
sie do réznych placéwek i specjalistow. Niekiedy bywa,
ze szukajg ich na wtasna reke, bo nie otrzymujg wy-
raznych wskazowek od swojego lekarza. Nie kazde za-
lecone badanie okazuje sie mozliwe lub konieczne do
wykonania. Nie kazde tez daje wynik, ktéry pomaga
w diagnozie. Wizyta, w ktdrej chory poktadat wielkie
nadzieje, bywa czasami bezcelowa. Gdy sprawy kom-
plikujg sie w ten sposéb, czas badan diagnostycznych
staje sie okresem grozy, okupionym wielkim stresem
i niepewnoscia.

® Okazafto sie, ze niby sq przerzuty na ptuca, jakies
drobne tam punkciki i stwierdzono, ze muszg mi zrobic
biopsje tego ptuca (...). W koricu lekarz, ktdry miat to
wykonywac, mowi: ,to sq tak mate zmiany, ze ja moge
pani zaszkodzic, a nie pomdc”. | zndw stoje w martwym
punkcie. No to co teraz? Prosze sie udac do lekarza,
ktory prowadzi, i niech on zleci bronchoskopie {(...). No
i tamte poptuczyny, ktore tam mogli wzigc, okazato sie,
ze nic nie wykryto. No wiec zndw w martwym punk-
cie i tak w kétko (...). | skierowano mnie na kolonosko-
pie, na gastroskopie, ale to wszystko musiatam zrobic
we wtasnym zakresie. Nie to, zeby mnie skierowali do
szpitala, i zrobili (...). | to wszystko tak trwato, ja bytam
naprawde wykoriczona tymi badaniami, tym rejestro-
waniem sie, tym zatatwianiem (...). No i w koncu zde-
cydowali sie, ze trzeba mi podac chemie.

Raport: Choroba nowotworowa — doswiadczenia pacjentow



Tylko prywatnie

W obliczu powaznych trudnosci zwigzanych z diag-
nostyka nowotworu, chorzy za wszelkg cene szukajg
drogi, ktéra pozwoli im skrdcié czas oczekiwania ,na
wyrok”. Na tym etapie prywatne wizyty u specjalistow,
ptatne badania diagnostyczne znacznie przyspieszaja
procedury. Leczenie podejmowane jest wczesniej o kil-
ka tygodni, czasem wrecz o kilka miesiecy.

® Trzytygodnie trzeba czekac na wizyte u lekarza. Poz-
niej okazuje sie, ze dwa tygodnie trzeba czekac na bio-
psje jak wezmq wynik. Wiec juz jest piec¢ tygodni. Ja
nie mam az tyle spokojnych nerwow, zeby oczekiwac,
wiec uruchomilismy wszystkie znajomosci, jakie mieli-
sSmy. Wszystko prywatnie. USG, pdzniej mammografie.
Wszystko miatam prywatnie robione (...). Na tej wizy-
cie juz sie okazato, ze moge zostac w szpitalu. W pigtek
juz bytam po operacji. U mnie to byta kwestia dwdch
tygodni, ale wszystkie badania, USG, biopsje, wszystko
miatam prywatnie. Wydawato mi sie, ze piec tygodni
to... a mowig, ze tu sie liczy czas. Dla mnie piec tygodni
to byt kosmos. W moim odczuciu to byto tak, ze szyb-
ciej jest prywatnie.

® Zrobitam najpierw tomografie komputerowq tez pry-
watnie, bo to trzeba byto czekac. A ja, jak dowiedziatam
sie, ze mam bombe, to batam sie, zeby nie wywalic sie
w powietrze.

® 7o byly badania prywatne. Zeby przyspieszyé, bo mi
powiedzieli, ze dla mnie kazdy dzien jest tragediq, bo
to byto tak duze. Wszystkie badania byty prywatnie.

® Nie chcieli mi w ogdle wypisa¢ na tomograf. Zaden
lekarz. Uznat, Zze nie ma potrzeby. Prywatnie zesmy dali
w fape, zeby wypisat ginekolog. Wypisat mi na tomogra-
fie. Pojechatam do Poznania i okazato sie, ze jest chfoniak.

® Musiatam isc¢ prywatnie, zaptacic za wizyte, takze to
byt bardzo krotki okres. Ale tak, to bym pewnie czekata
z miesigc, a zalezato mi na czasie.

Przejscie przez prywatny gabinet lekarski bywa ko-
nieczne nawet w wypadku, gdy na skierowaniu znaj-
duje sie adnotacja ,pilne”. Sg badania, na ktére i w tej
sytuacji czeka sie w przekonaniu respondentow zbyt
dtugo. Pacjentom, ktdrzy nie chcg odwlekaé badania
W czasie, nie pozostaje nic innego, jak ptaci¢ za nie
z wtasnej kieszeni.

® Pojechalismy tam, gdzie pani doktor nam kazafta.
Dopiero na listopad. A to byt czerwiec. A mi chodzito
o czas. | pisato ,pilne”. Pani doktor pieczqtke przysta-
wita. Mqz pyta sie, czy prywatnie. Prywatnie owszem.
Tysigc dwiescie ztotych. Zaptacilismy.

Czy ta inwestycja sie optaca? Odpowiedz w obliczu
choroby nowotworowej jest raczej oczywista. Tym
bardziej, ze prywatna wizyta moze przynies¢ jeszcze
jedng korzysé —,,ekspresowy bilet wstepu” na oddziat
szpitalny.

® Posztam prywatnie. W przeciggu dwadch tygodni pani
doktor mi zrobita tyzeczkowanie. | od razu byt wynik.
I w przeciggu miesigca trafitam na stot. Tak ze to byto
bardzo szybko, po prywatnej wizycie.

® No i oczywiscie szybko do szpitala, bo to wiadomo
jak u nas sie trafia, jak pdjdziesz prywatnie. | moment
byt.

® Posztam po prostu prywatnie, tam, gdzie przyjmuje
ordynator chirurgii. Zaptacitam za wizyte. Trwata cztery
minuty, a na drugi dzien juz bytam przyjeta.

® Ja bytem skierowany na rezonans, ale oczywiscie wy-
przedzitem sytuacje lekarzem prywatnym |(...), obiecat
mi zatatwic¢ miejsce w szpitalu na doktadne badania.
| faktycznie tak byto. | wtedy juz wszystko poszto szybko.

® Zadzwonilismy, wizyta byta prywatna. Dostatam
skierowanie. PdZniej za pare dni pani profesor do mnie
przedzwonita, ze jest wolne miejsce w szpitalu.

Prywatne wizyty sg takze sposobem na zatagodze-
nie pierwszego, powaznego stresu. Dajg sposobnos¢
do dtuzszej rozmowy z lekarzem, ktoéry jest gotéw
poswieci¢ pacjentowi wiecej czasu, niz w placéwce
publicznej stuzby zdrowia. Chorzy, ktérzy skorzystajg
z takiej wizyty, czesto czuja sie bardziej bezpiecznie,
utwierdzajac sie w przekonaniu, ze zrobili wszystko,
co byto mozliwe i zalezato od nich.

® Wsparcie miatam prywatnie, to znaczy przez prywat-
ne konsultacje. W tej chwili jestem mqdrzejsza o to do-
Swiadczenie. Nigdy nie posztabym z marszu do szpitala,
zeby mnie zoperowali (...). Trzeba is¢ tam, gdzie jest naj-
lepszy operator. To jest bardzo wazne dla psychiki, duzo
lepiej sie z tym czutam i faktycznie operacja jest tak
zrobiona, ze wszyscy mowili, ze mi to zycie uratowato.

® Jaksieidzie prywatnie, to inaczej jest. Lekarz ma wie-
cej czasu, opowiada, nie czuje sie takiego dyskomfortu.

® Ja trafitam do niego paristwowo i okazato sie, ze
przyjmuje prywatnie i posztam do niego. | lepiej sie tak
leczy¢, inaczej patrzq w szpitalu. Niestety.

® lepsza jest opieka. Jak wiedzg, Zze chodze do tego
i tego profesora, to jest lepsza opieka, naprawde. Wiem,
ze oni wiedzieli w szpitalu, ze ja chodze do tego profe-
sora i jednak inaczej tam juz patrzyli na mnie. Nie po-
winno tak byc¢, bo niestety, ale wszyscy sq pacjentami
i potrzebujg pomocy. Prawda?
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Btogostawione znajomosci

Zdaniem rozmdwcow, na etapie diagnozy wiele czasu
i stresu mogg zaoszczedzi¢ rdwniez umiejetnie wyko-
rzystane znajomosci w stuzbie zdrowia. Takie kontakty
pomagajg przyspieszy¢ procedury zwigzane z badania-
mi i przyjeciem do szpitala.

® Ja miatem tez to szczescie, ze pracuje, gdzie pracuje.
Bo pracuje w hospicjum. Pani doktor zobaczyta, tele-
fon, drugi. Miatem to szczescie, ze od razu bytem na
onkologii... Ja wiedziatem, ze wykorzystuje, ze pracuje
w stuzbie zdrowia, ale nie mam skruputow. W ciggu
dwoch tygodni bytem na operacji.

® Jak moja mama dowiedziata sie, ze jest chora {...)
jedyny zwrot, jaki dostata, no to, musi pani is¢ do onko-
loga. Wiec to byt taki moment, gdzie nie wiedzielismy,
co zrobic. No i na szczescie mielismy znajomych, ktorzy
nam pomogli. Takze tak byto, ze te znajomosci pomogty,
bardzo przyspieszyty sprawe.

® Jak pani doktor ustyszata, ze moja mama jest pie-
legniarkg, miejsce w kolejce zrobito sie i wszystko byto
inaczej.

® 7o byt koniec roku, a w NFZ koniec roku to dziwny
moment na chorowanie i tu juz byty potrzebne znajo-
mosci. Niestety znajomosci. Zeby w szpitalu sie poto-
zyc i zeby mi szybko po tych oSmiu tygodniach te nerke
zoperowano.

Proces diagnozowania, ktory jest

kluczowy dla skutecznej walki z chorobami
nowotworowymi, trwa w Polsce zbyt
dtugo. Doprowadza to do sytuacji,

w ktdrej nowotwory zaczyna sie leczyc

w momencie kiedy wykazujq juz wysoki
stopien klinicznego zaawansowania,

co przektada sie tez na skutecznosc
prowadzonych terapii. Czesto bywa tak,

ze proces diagnozowania wykonywany
jest chaotycznie, bez koordynacji.

W obowiqzujgcym systemie ochrony
zdrowia nie jest jednoznacznie powiedziane
kto jest za ten proces odpowiedzialny i gdzie
powinna by¢ prowadzona diagnoza. Ten
chaos to uciekajqgcy czas i rosngce koszty.
Koniec koricow diagnoza stawiana jest na
oddziale onkologicznym i poprzedzona jest
kilku lub kilkunastodniowq hospitalizacjg,
co nie powinno mie¢ miejsca, bo pacjent na
oddziat specjalistyczny powinien trafiac juz
z diagnozg. Nadmierne wydtuzenie etapu
diagnozy poprzedzone jest czesto rowniez
biernosciq pacjenta wobec wystepujgcych
u niego objawdw, bagatelizowaniem ich,
probami leczenia na wtasna reke, czy

nie zgtaszaniem sie do lekarza w obawie
przed konsekwencjami postawionego
rozpoznania. Stowo ,,rak” w mentalnosci
przecietnego Polaka to nadal bardzo

czesto synonim choroby nieuleczalnej,
prowadzqcej do Smierci bqdz tez takiej,
ktorej leczenie jest wyczerpujgce. Potgczenie
tych dwdch negatywnych zjawisk, czyli
zbyt péznego zgtaszania sie do lekarza

i zbyt dtugiego procesu diagnozowania
choroby, ogranicza mozliwosci skutecznego
leczenia. Ten etap w procesie walki

Z chorobami jest najistotniejszy, cho¢
zapewne najtrudniejszy do zrealizowania.
Wymaga olbrzymiej pracy, ktora dotyczyc
bedzie zmiany swiadomosci Polakow

na temat choroby nowotworowej

i przeorganizowania funkcjonowania
podstawy systemu opieki zdrowotnej,
jakim jest instytucja lekarza rodzinnego
oraz systemu lecznictwa specjalistycznego.

Dr n. med. Dariusz Godlewski, onkolog,
specjalista zdrowia publicznego
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LECZENIE

W rekach profesjonalistow

Chory z diagnozg wkracza do innej rzeczywistosci. Pa-
cjenci uczestniczacy w badaniach mowili o szybkiej,
w ich odczuciu niemalze btyskawicznej i profesjonalnej
Sciezce leczenia. Na tym etapie wpada sie w wir ko-
lejnych procedur. Bardzo obrazowo ujgt ten moment
jeden z rozmoéwcow: , Publiczna stuzba zdrowia mnie
wessata i wypluta zdrowego”. Nie ma juz uczucia bez-
czynnego i bezradnego oczekiwania na wyrok. S za to
bardzo konkretne decyzje lekarzy. Czas ptynie szybciej
i czesto efektywniej.

Podczas gdy na etapie diagnozowania chorzy prze-
bywaja dtuga droge, pukajac do drzwi kolejnych gabi-
netdw, okres po diagnozie az do zakonczenia leczenia
okazuje sie relatywnie krétki. Onkolodzy majac po-
twierdzong diagnoze, dziatajg szybko i profesjonalnie.

® Po swietach posztam odebrac wynik. Okazato sie, ze
jest ztosliwy. Od razu posztam do tego onkologa. On
popatrzyt. Od razu za telefon. Zadzwonit na oddziat.
[ ustalili mi na 21. stycznia. Tak ze mi sie wydaje, ze
naprawde bardzo szybko, bardzo profesjonalnie i bar-
dzo dobrze sie zajeli.

® 3. pazdziernika miatam biopsje cienkoigtowq. | przy
samej biopsji pan doktor mi powiedziat, ze nie bedzie-
my czekac na... Nie bedziemy umawiac sie na kolejng
wizyte, bo to jest ewidentnie raczysko. W kazdym razie
powiedziat, ze 13. listopada jest pani na oddziale. Od
razu przy biopsji. | tak sie stato. Mysle, ze dobrze sie
stato, bo dzisiaj jestem.

® Naprawde to byfo takie natychmiastowe. W ponie-
dziatek dowiedziatam sie o wyniku, a juz w pigtek by-
tam w szpitalu i w poniedziatek miatam operacje.

® 7o byto btyskawicznie, po 2—3 tygodniach juz bytem
zoperowany.

® Dosfownie na nastepny dzieri miatam juz skierowa-
nie do szpitala (...). Jak juz do szpitala trafitam, to bio-
psja i momentalnie, szybciutko.

® Zrobitam USG. Jak tylko przystawit dzojstik powie-
dziat: ,pani ma guza 10 cm” (...). Wiec ostra akcja, ko-
lonoskopia nastepnego dnia i operacja, bo grozi mi
Smier¢.

® | pdZniej po tej operacji ta chemia automatycznie
zaraz byta. Radioterapia. Mi sie wydaje, ze te prowa-
dzenie po kolei od operacji, radioterapia, chemioterapia,
to wszystko od operacji idzie ptynnie.

® No jstuchajcie: doktor, ktdry robit mi te punkcje:
,wie pani co... co bedziemy czekac? Dzisiaj na chemie”.
Szczena opadta mi, mowie: ,,stucham?”. ,No, komarki
nowotworowe sq, chemia dzisiaj”. Dla mnie to byt szok.
A potem juz po czasie, troche czasu, mowie: ,,no wi-
docznie tak miato byc po prostu. Dzis, dzis i koniec, nie?”

® Ja nie czekatam. O 12 wzieta mnie karetka z pracy,
0 21 bytam juz na stole z rozpoznaniem, bo miatam
wytoniong stomie (...), tez szybko lekarz onkolog za-
dziatat i miatam pierwszq chemie podang na oddziale,
zeby juz nie przedtuzac, to byto wazne.

Swietni chirurdzy

Uczestnicy badan wysoko oceniali merytoryczne przy-
gotowanie i skutecznos¢ lekarzy onkologéw, zwtasz-
cza chirurgéw. Generalnie, pacjentom opuszczajgcym
chirurgie onkologiczng towarzyszy podziw dla lekarzy.

Raport: Choroba nowotworowa — doswiadczenia pacjentow



® Bytam perfekcyjnie przygotowana do tej operacji,
profesor pierwsza klasa i operacja, nie mam zadnych
zrostow.

® Po operacji przyszedt lekarz, usiadt na 16zku, powie-
dziat:,,panie Zbyszku, pana tutaj nic nie ma prawa bolec”.

Krytyce poddana zostata organizacja pracy w szpi-
talach, nie zas w konkretne, napotkane w trakcie le-
czenia osoby. Skargi dotyczyty ogélnej niewydolnosci
systemu: przepetnione sale, zbyt duza liczba pacjen-
tow przypadajacych na personel i poszczegélnych
lekarzy. Pacjenci oceniajg organizacje opieki onkolo-
gicznej, jako ,,ponad ludzkie sity” — dla chorych i dla
personelu medycznego.

® /losc osob i te dramaty, ktdre sie odbywajq na kory-
tarzach, tego sie nie da, ludzie nie sq w stanie tego za-
tatwic. Taka masa ludzi, gdzie przychodzq o 6. zeby juz
byc¢ w kolejce do rejestracji, a potem, o trzeciej, wpot
do czwartej dopiero jest przyjety. Ale to nie jest wina
lekarzy. Od strony lekarzy i szpitala, no po prostu bajka.

® Nie mam pretensji do nikogo, bo przy takiej masie
ludzi z kazdym porozmawiac, to by sie nikt nie wyrobit.

® \Warunki tutaj byty beznadziejne, tutaj na chirurgii.
Jeden kibelek i wszyscy tam razem chodzili. Przeciez
tam wejsc¢ nie mozna byto. Ale to czyja wina? Nie na-
sza, nie lekarzy.

Przepetnione poczekalnie

Wady organizacyjne, czasami chaos i zte zarzadzanie
sprawiaja, ze leczenie przysparza pacjentom wielu nie-
potrzebnych, trudnych sytuacji, obcigzen i przykrosci.
Koszmarem sg poczekalnie i wielogodzinne czekanie
w kolejkach do gabinetéw. Pacjenci uskarzajg sie na
brak przejrzystego systemu rejestracji, niejasne usta-
lanie kolejnosci przyjeé, brak mozliwosci uméwienia
z lekarzem na konkretng godzine lub nagminny brak
przestrzegania ustalonych godzin przyje¢.

® C(Cziowiek jak sie rejestruje, to dostaje numerek. Ale te
numerki w ogdle nie sq przestrzegane. Po prostu ludzie
wchodzq, pukajg, wychodzq, biegng, lekarz wychodzi,
cos tam maowi, rzuca jakies hasta, jest taki po prostu
batagan. Przez to, ze cztowiek jest tak sfrustrowany i tak,
jak pani moéwi — czekanie dtugie, tych ludzi tyle, duszno.

® Nie ma tam systemu umawiania pacjentow jakos
tak na godziny, zeby to jakos sprawnie szto {(...). O ko-
lejnosci przyjmowania decyduje lekarz, ktéry w danym
dniu przyjmuje w gabinecie, wiec on tak jakby teore-
tycznie przyjmuje pacjentow wedtug, jakby tego, czy
ktos jest bardziej, czy mniej chory, nazwijmy to. Ale to

tak naprawde ciezko stwierdzic. To jest troche takie
widzimisie lekarza.

® Wiadomo, Ze trudno jest ocenic, czy osoba, ktora
zostata przyjeta, piec 0sob, ktore zostato przyjetych
przede mng, czy sq w gorszym stanie, czy w lepszym,
bo nie znam ich historii. Ale uwazam, ze nie bytoby —
moim zdaniem — wielkim problemem wprowadzic ja-
kies takie umawianie na konkretne godziny. Bytoby to
na pewno zdecydowanie lepsze dla pacjenta.

Bardzo dokuczliwy jest tez brak informacji o tym,
jaki jest przyblizony czas oczekiwania na przyjecie.
W efekcie wiele osdb przesiaduje w przychodniach
od rana do wieczora. W obawie by nie przegapi¢ swo-
jej kolejki, nie wychodzi nawet na positek.

® Zeby mozna byto gdzies péjs¢ sobie odpoczgd, tylko
tam sie siedzi i czeka nie wiadomo, na co; kiedy zawo-
fajg, kiedy cos nastqpi.

® [udzie przyjezdzajq i czekajq. Jest pobranie krwi i po-
tem czekanie. Nie ma na przyktad informacji, ze wy-
niki bedq za podttorej godziny, tak mniej wiecej. A to
mozna by wyjs¢, odpoczqc i taka informacja bardzo
by pomogta.

® Na przyktad, ostatnio bytam na chemii o godzinie za
pietnascie dwunasta, a do pigtej czekatam za chirur-
giem, zeby mi to sciggnqt [chtonka — ptyn gromadzgcy
sie przy ranie pooperacyjnej —red.]. | ja go musze zta-
pac miedzy operacjami, wiec sobie siedziatam na tym
korytarzu, bo nikt mi nie umiat powiedziec, czy on wyj-
dzie, jak dtugo, czy on sobie zrobi przerwe. | batam sie
wyjs¢ gdzies, chociaz cos zjesc, albo cokolwiek, zeby go
nie zgubic, nie? | bytam tak wymeczona w koricu, gdy
o siedemnastej przyszedti no... misciggngt. To trwa 10
minut, nawet nie, ale bytam tak wymeczona, bo od Jds-
mej rano do piqgtej siedziatam wtasciwie na gtodno, bo
tam sobie jakies skibki wzietam. | to jest takie meczqce,
i to wymaga dzis zdrowia, cierpliwosci.

Duzy osrodek — niski komfort

Niemal regutg jest, ze im wiekszy osrodek, tym wiecej
ucigzliwosci dla pacjenta. Czesto juz sam budynek, czy
kompleks budynkéw centrow onkologii jest dla pacjen-
tow topograficznym wyzwaniem. Krete korytarze, licz-
ne faczniki, nieczytelne systemy komunikacji kierunko-
wej powoduja, ze chorzy, czesto mocno zestresowani
gubia sie zanim dotrg we wtasciwe miejsce. To tylko
poteguje ich niepokdj zwigzany z sytuacjg, w jakiej sie
znalezli. Thumy w poczekalniach w poniedziatki, kiedy
najwiecej oséb przyjmowanych jest na oddziaty, to
brak miejsc siedzacych, bo kazdemu choremu ktos
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towarzyszy. Ogélne wrazenie bataganu i wad orga-
nizacyjnych towarzyszyto ocenom wielkich centréw
onkologii w Poznaniu, Warszawie i Krakowie. Mimo
ze pacjenci nie mieli zastrzezen do fachowosci lekarzy
i personelu, problemy organizacyjne mocno rzutowaty
na catoksztatt oceny osrodka.

® W tym naszym centrum jest wszystko wyposazone,
ale sie tam odnalezc¢ choremu... Z moim mezem to krq-
zylismy jak po orbicie. No bo tu na gdre, a teraz nie,
teraz musimy zejsc, to ja czekam na ciebie, a ty idziesz
tam... | to wszystko, tak petno fgcznikéw, zautkow. To
juz w tym trzeba miec dobre rozeznanie. To ogarniecie
sie w tym trudnym momencie nie jest tatwe.

® Do tego jak ludzie pierwszy raz przychodzg, to sie
gubig, majg zrobi¢ badanie krwi, pojs¢ tam i nie wie-
dzq gdzie.

® Jak wszedt taki projekt onkomapy, to bytem bardzo
ciekaw, jak wypadajg Garbary i bytem zdumiony, ze po
pierwsze majq bardzo duzo ocen w stosunku do innych,
i Ze sq one relatywnie nizsze od innych osrodkdw. Dla
mnie to byto absolutnie wielka niesprawiedliwosc pod
wzgledem fachowosci i doszedtem do wniosku, ze cho-
dzi o drobiazgi, na przyktad jak przyjezdza cata rodzina,
to nie majq gdzie usigsc.

Pomimo niedociggnie¢ w zakresie organizacji lecze-
nia onkologicznego w Polsce, zdecydowana wiekszos¢
pacjentéw uczestniczacych w badaniu, chwalita leka-
rzy i jakos$¢ leczenia onkologicznego. Cze$¢ chorych
w swoich wypowiedziach nie kryta pozytywnego za-
skoczenia tym, co spotkato ich w szpitalach. Przed ho-
spitalizacjg mieli uprzedzenia wynikajgce z doniesien
medialnych, zastyszanych opinii. Po leczeniu uwazaja,
ze zostali bardzo dobrze potraktowani. Sg petni sza-
cunku i wdziecznosci dla lekarzy i personelu.

® Co mi sie podobato, na sali lezat dyrektor telewi-
zji, dyrektor logistyki z lotniska i ja, mdwie, taki maty
strazak z Zambrowa. Wszyscy jednakowo traktowani,
Zadnej réznicy, do kazdego zwracano sie po imieniu. To
troche kurtuazja, po amerykansku.

® Dla mnie byto zaskoczeniem, z rekq na sercu powiem,
to co sie styszy w telewizji, czy gdzies to jest problem.
Ale dla mnie zaskoczenie (...), w ogdle jak postepowa-
nie i obstuga z ludZmi, nie, to byto naprawde, to byto
dla chwaty.

® Jak dostatem pierwszy termin na przeswietlenie, to
byt jakis miesieczny i pamietam, ze pielegniarka miata
swoj termin zarejestrowany i oddata mi swdj. Ja bytem
w szoku (...), tu jak wylgdowatem to ja z przyjemnosciq
szedfem tutaj na chemie i tak dalej.

® Jesli chodzi o personel, to w zasadzie trudno mi ko-
gokolwiek negatywnie ocenic¢. Znaczy, najlepiej na pew-
no oceniam osoby z recepcji i pielegniarki. One zawsze
raczej staraty sie by¢ pomocne, zawsze usmiechniete.

Pacjent onkologiczny
jak kukufcze jajo

Co dzieje sie z pacjentem, ktéry zakonczyt leczenie
w specjalistycznym osrodku? Jak z perspektywy oso-
by, u ktdrej leczenie raka dobiegto korica, wyglada
profilaktyka onkologiczna? Odpowiedz na te dwa
z pozoru rézne pytania prowadzi do jednego wnio-
sku. Diagnoza ,rak” oznacza dla chorego z reguty to,
ze w polskim systemie opieki zdrowotnej, juz nigdy
nie bedzie zwyktym pacjentem. Za diagnozga nie idg
szczegdlne przywileje, fatwiejszy dostep do swiad-
czen czy konsultacji lekarskich. Niestety sg przypadki
i to nieodosobnione, kiedy pacjent onkologiczny sta-
je sie ,kukutczym jajem”. Doswiadcza wielu sytuacji,
z ktérych wynika, ze poza systemem opieki onkolo-
gicznej trudno mu skorzystac z opieki innych specja-
listdw. Takze w ramach tego systemu nie jest tatwo,
bo badania kontrolne przypominaja niekiedy sytuacje
sprzed leczenia — znéw trzeba stoczy¢ nieréwng walke
o wiasny spokéj i zdrowie, majac za przeciwnika prze-
de wszystkim procedury.

Po zakonczeniu leczenia onkologicznego powra-
ca problem lekarzy rodzinnych. Bywa, ze jasno daja
do zrozumienia, ze woleliby, zeby chory zgtaszat sie
bezposrednio do onkologa. Pacjenci znéw muszg sie
zmierzy¢ z bagatelizowaniem przez lekarzy pierwszego
kontaktu niektorych dolegliwosci. Chorzy doswiadcze-
ni nowotworem o wiele bardziej skrupulatnie obser-
wuj3a swdj organizm. Czasem nawet btahe dolegliwosci
wywotujg w nich paralizujgcy strach przed nawrotem
choroby, czy przerzutami. Lekarze rodzinni nie sg przy-
gotowani do prowadzenia badan kontrolnych pacjenta
po leczeniu onkologicznym. Czasem bagatelizujg, cza-
sem zwyczajnie nie radzg sobie z objawami ubocznymi,
bedacymi skutkami tego leczenia.

® TeZ nie od razu dostaje sie skierowanie. Pani dok-
tor pierwszego kontaktu jak powiedziatam, ze nogi mi
puchng, kreci mi sie w gtowie, to powiedziata: ,,mi tez
puchng i tez mi sie kreci w gtowie” — taka byta odpo-
wied?.

® Ja jezdze do Poznania na te chwile co trzy miesigce,
mam statego jednego lekarza. Ale byt taki moment, ze
pomiedzy wizytami bytam u swojego lekarza rodzinne-
go [tomza — red.]. Miatam zawroty gfowy (...). Popro-
sitam o badania krwi. Takie podstawowe i tez miedzy
innymi jeszcze chciatam OB. ,,No tak, ja dam pani na
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te wyniki, ale tak wtasciwie to powinien Poznari”. Nie
moge narzekac na tego lekarza, ale wychodzi tak, ze jak
jajuz jestem pod kontrolg, to z takimi sprawami, ktdre
mnie tam niepokojg odnosnie spraw onkologicznych, to
Jja juz powinnam zawsze w Poznaniu.

Badania kontrolne po chorobie nowotworowej sta-
jg sie problemem, gdy pacjent z réznych wzgledéw
zmuszony jest prowadzi¢ je poza specjalistycznym
osrodkiem, w ktorym byt leczony. Dzieje sie tak na
przyktad ze wzgledu na konieczno$¢ ucigzliwych do-
jazdéw do odlegtego miasta. Jesli chce wykonywaé
zalecone badania w poblizu miejsca zamieszkania, po-
jawiaja sie ktopoty z uzyskaniem skierowan, czy nawet
znalezieniem przychodni, czy specjalisty, gdzie bez
problemoéw bedzie mozna odbywac regularne wizyty.

® 7 Krakowa mi napisali, ze mam by¢ pod kontrolg on-
kologa. Pojechatam do Poznania, juz mi tam szwagier-
ka zafatwita, zarejestrowatam. A pani sekretarka mnie
odwalita, Zze po co tu przyjechatam (...). Ale mnie tutaj
zatrwozyta w tym Poznaniu, ze mnie odrzucili, skoro
mieli wszystko napisane.

® Teraz w sumie troche mnie meczy to jezdzenie i zno-
wu chce sprobowac tutaj. Ale tez ciekawe jak to bedzie,
jak pokaze spis swojej choroby. Pan sie leczyt w Pozna-
niu, w Szczecinie.

Ciggle odsyfani

W przypadku pacjentéw po i w trakcie chemioterapii
czesto istnieje potrzeba wykonania mniej skompliko-
wanych badan lub czynnosci medycznych. Bywa, ze
chory jest przerzucany wtedy ze szpitala do szpitala,
z przychodni do przychodni. Jesli nawet nie spotyka
sie z odmowag przyjecia, to odczuwa negatywne nasta-
wienie personelu. Jak wspominat jeden z uczestnikow
rozmoéw, proszac o zastrzyk Neulasty na izbie przyjeé,
byt odsytany do innego szpitala: ,Oni tak na ludzi pa-
trzg: no znowu ci...”. Szczegdlnie tragicznie w tej sytua-
cji brzmig wspomnienia matki 30-letniego, chorego na
glejaka mezczyzny. Gdy choroba postepowata, bywaty
dni, kiedy nie mégt wstac z tdzka. Kobieta, potrzebujac
pomocy, dzwonita na pogotowie. Ze strony dyspozy-
tora otrzymywata zalecenie, by udac sie do najblizszej
przychodni. ,Ja mdéwie, on jest tak staby (...), on nie jest
w stanie dojs¢”. Aby dobrze zaopiekowac sie synem,
musiata niejednokrotnie toczy¢ trudng walke.

® Jak pogotowie sie wzywa do domu, to pytajq, czy nie
moze is¢ Pani na rejon. Ja mdwie, on jest tak staby. On
nie chodzi, on lezy. Gdzie ja mam is¢ z nim na rejon?
,Do 18-tej prosze is¢ sobie na Chrobrego”. Ja mdwie,
ale prosze Pana on nie jest w stanie dojsc.

® Jezeli trzeba tak znienacka, to wtedy zaczyna sie
problem. A najgorsze jest to, ze jezeli pani pielegniar-
ka siedzi i ma zrobi¢ zastrzyk (...) ,Musi pan teraz do
nas? Nie moze pan is¢ tam?” Mdwie, to nie jest jakis
wielki problem. Jakby cos wycigc, no ropien no, moze
sie brzydzi. Ale ramie tylko pstryk. Neulasta to jest strzy-
kawka. Brak takiej empatii, wspotczucia. Oni tak na
ludzi patrzq: ,,no znowu ci...”

® Zapomniatem powiedzie¢ w szpitalu, zeby mi zrobili
badanie krwi. Doktor mnie wyzwata, ze jak ja Smiem
w ogdle przyjs¢ tutaj na rejon po badanie krwi. Ona
mowi: ,, Przeciez to sq prosze pana koszty. Wie pan, ze
my za to ptacimy”. Ja méwie, ja moge iS¢ do szpitala
tylko ja musze dojsc (...). To jest takie kukufcze jajo.

® Ostatnio bytem z przeziebieniem, to mnie wyzwali,
czemu przyjechatem tutaj, nie do szpitala. Pojechatem
do szpitala, to mnie wyzwali, czemu przyjechatem do
szpitala, a nie tam.

® Ja mam problem z zastrzykami, bo przeciwbdlo-
we biore zastrzyki. Ide tutaj wieczorem, zeby w nocy
miec spokdj. Pytajq: ,A czemu pani przychodzi tutaj po
osiemnastej, czy nie moze pani pdjsc¢ do przychodni?”
A ja mowie, prosze paniq, ja przychodze po to, zeby
w nocy do was nie przyjsc.

® Po kazdej chemii musiatem brac zastrzyki. Po kaz-
dej chemii czfowiek ostabiony, no to mi tatwiej byto is¢
tutaj na Chrobrego niz na Grunwaldzkq. Poszedtem
tutaj. Bytem juz tak staby, ze syn mnie zaprowadzit. To
tez: ,A dlaczego pan nie poszedt tam?” Ja mdowie, ze
tam musze czekac w kolejce, a tutaj przyszedfem, zo-
baczytem, ze nie ma kolejki. Przyszedtem, bo za chwile
musze lezec.

W obliczu trudnosci towarzyszacych leczeniu
i kontrolom po przebytej chorobie nowotworowej
pacjenci, ktérzy majg mozliwos¢ wykonywania badan
w tym samym szpitalu, w ktérym byta realizowana
terapia, najchetniej przystajg na takie rozwigzanie.
Wopadajg wowczas w pewien rytm odbywajgcych sie
co miesiac, pdzniej juz rzadziej, wizyt. Doswiadczeni
pobytem w szpitalu wiedza juz, jak wygladajg pro-
cedury rejestracji. Mogg umowic sie z odpowiednim
wyprzedzeniem na wybrane terminy i ze spokojem
czeka¢ na regularnie odbywajgce sie badania i kon-
sultacje. Zdaniem badanych, réwnie sprawnie prze-
biega kontrola w przypadku korzystania z przychodni
onkologicznych.

® Po operacji bytam jeszcze u pani doktor. Mdwie do
pani doktor, ze koniec u niej leczenia, gdzie mam te-
raz, jak nie ma juz hormonoterapii, bo mdwig, ze nie
potrzebna. | mowie, gdzie ja teraz mam pdjs¢? Ona
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mowi: ,Moze pani u mnie zostac”. Jak ona powiedziata,
Ze moge u niej zostac, to ja do dzis jestem u niej. | jest
wszystko w porzqdku.

® Po operacji z lekarzem uzgodnilismy sobie, ze za pot
roku przyjade do Szczecina na badania kontrolne. Po-
tem wczesniej trzeba zadzwonic, potwierdzic. W tym
momencie doktadng date uzgadniamy, kiedy. To samo
jest po radioterapii. To samo mam w Nowej Soli do
kontroli tez mam termin uzgodniony. Trzeba wczesniej
zadzwonic doktadnie, na ktérg godzine mam sie zgto-
sic¢. Takie choroby jak nowotwdr to prowadzq jednost-
ki specjalistyczne. No bo is¢ do lekarza rodzinnego po
skierowanie na jakies tam zdjecia, to lepiej skorzystac
z uzgodnionego badania kontrolnego.

® Jestem zarejestrowana w przychodni onkologicznej.
Tam juz mam swojq kartoteke. | tam w tej chwili co roku
kaze mi robic¢ wszystkie wyniki.

Pacjenci nie potrafig zrozumie¢, dlaczego bada-
nia diagnostyczne wykonane w jednej placéwce nie
sg respektowane w innej. Wedtug czesci responden-
tow, pobranie krwi na badania markeréw powinno by¢
mozliwe w kazdej przychodni. Dla pacjentow bytaby
to oszczednos¢ czasu i kosztéw dojazdéw do szpitali,
a specjalistycznym placdwkom takie rozwigzanie po-
zwolitoby roztadowac kolejki. Analogicznie, inne bada-
nia o charakterze kontrolnym mogtyby by¢ scedowane
na lekarzy poza osrodkami onkologicznymi.

® Wyznaczanie tych badari, markerdw i tak dalej, caty
czas odbywa sie w szpitalu. Jak ja tu przychodzitem,
przeciez juz bytem zdrowy, pracowatem, swietnie sie
czutem i widze jak ci ludzie stojq, i ja im zajmuje kolej-
ke... Po co ja tam do jasnej cholery ide, przeciez ja to
moge rownie dobrze zrobic¢ w przychodni.

® Jak zauwazysz, to na dwa tysigce osob, ktore tam
przychodzi, tysigc jest do kontroli. Mozna by te tysigc
poswiecic dla tych ludzi, ktorzy sq w stadium do lecze-
nia, a ten moze to robi¢ gdzie indziej. Caty czas sie za-
stanawiatem, dlaczego tam jestem, jak to moze zrobic
moj lekarz.

Brak informacji, wielogodzinne czekanie na spot-
kanie z lekarzem jest szczegdlnie uciazliwe dla oséb
dojezdzajacych do szpitala z daleka, czy tez Zle zno-
szgcych uboczne objawy chemioterapii.

® Co trzy tygodnie musiatam robi¢ badania. Rano przy-
jechad, wzigc¢ numerek, czekacd, jak mnie pani doktor
wyczyta, jak jest zle to do domu, jak jest dobrze to
czekac. Juz bytam taka zmeczona, ze na drugi dzieri
znowu nie databym rady na te chemie, pie¢ godzin le-
7ec pod chemigq.
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Ocena procesu leczenia onkologicznego
dokonywana przez pacjentow odbywa sie
w dwoch ptaszczyznach. Z jednej strony
oceniany jest lekarz lub lekarze leczqcy,

a z drugiej strony warunki w jakich to sie
odbywa. Nie ma sie co dziwic, Ze ocena
pracy lekarzy jest pozytywna, bo sposob
leczenia nowotwordw i jego efektywnosc —
uwzgledniajgc stopier zaawansowania
choroby w momencie rozpoczecia
leczenia — jest w Polsce na poziomie
zblizonym do europejskiego. Dodatkowo
wiekszos¢ placowek ma mozliwos¢
prowadzenia leczenia skojarzonego, co

w onkologii jest niezwykle istotne.

Z drugiej strony negatywnie oceniany
jest sposob organizacji leczenia: brak
jednego lekarza prowadzgcego, fatalna
organizacja przyje¢ na oddziat czy
organizacji badan kontrolnych. Siec¢
lecznictwa onkologicznego w Polsce

to szpitale-molochy z doskonatq
niejednokrotnie kadrg, ale funkcjonujgce
jak kombinaty przetwarzajgce procedury
medyczne rozliczane przez NFZ.

Taki system zaburza podmiotowos¢
pacjenta i nie daje mu poczucia
bezpieczeristwa. Jest to problem
niezwykle istotny szczegdlnie teraz,
kiedy trwa gorqgca dyskusja miedzy
luminarzami polskiej onkologii o model
tego lecznictwa w Polsce. Warto, aby
w tej dyskusji nie zgubic potrzeb pacjenta.
Jego prawa do fachowej opieki, ale

i do podmiotowosci, dostepnosci do
nowych terapii, ale bez wykluczenia
ekonomicznego powodowanego
koniecznoscig odbycia wielokrotnie
kilkuset kilometrowych podrdzy. A wiec
onkologia centralna czy lokalna?

Dr n. med. Dariusz Godlewski, onkolog,
specjalista zdrowia publicznego

® Ciz Poznania zawsze majq lepiej, bo jak widziatem
ludzi spod Konina, czy spod Rawicza, to dla nich to jest
wyprawa, a ja mam pie¢ minut z pracy i moge sobie
pozwoli¢ na ten kwadrans czekania dtuzej.
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® Ja miatam o tyle dobrze, ze ja bytam z Krakowa, wiec
dla mnie dojazd do szpitala i to, ze ja tam siedziatam
i wiedziatam, ze jak wyjde, to za pdt godziny bede
w domu, nie byt jakims wielkim problemem. Natomiast
mnostwo ludzi dojezdzato z rdznych miejscowoscii wsi
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okolicznych, z innych miast. No i one od powiedzmy
czwarta, czy piata rano byty na nogach, po to, zeby
do tego centrum te dwie, czy trzy godziny jechac na
przyktad i czekac kolejne iles godzin nie wiedzqc, kiedy
bedq przyjete.
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W polskim systemie ochrony zdrowia pacjent jest cze-
sto przerazliwie samotny i zagubiony. Nie ma jedno-
znacznych procedur wskazujgcych, co na danym etapie
diagnozy, terapii, opieki po leczeniu ma by¢ wykonane
przez kogo i w jakim czasie. Szczegdlnie silnie odczuwaja
swojg przedmiotowos¢ pacjenci onkologiczni, ktérzy na
kazdym etapie walki z nowotworem bardzo potrzebujg
lekarskiego wsparcia, wspotodczuwania i wzmocnienia
motywacji.

Diagnoza nowotworu dla wielu pacjentéw nadal
brzmi dramatycznie. Wynika to ze sposobu postrze-
gania przez spoteczenstwo choroby nowotworowej,
jako schorzenia czesto nieuleczalnego, niosgcego
z sobg w trakcie dtugotrwatej terapii bdl i cierpienie.
Towarzyszace leczeniu skutki uboczne sg dla chorych
na raka wyczerpujgce fizycznie i psychicznie. Dlatego,
nawet najbardziej zmotywowani do walki z nowotwo-
rem pacjenci przezywajg chwile zatamania, rezygnacji.
Wzmacniane jest to przez dtugotrwaty proces terapii,
koniecznos¢ hospitalizacji z dala od miejsca zamieszka-
nia, ryzyko nawrotu choroby, obawy co do przysztosci.

Od momentu postawienia diagnozy nowotworu,
poprzez leczenie, po wizyty kontrolne chorym czesto
towarzyszy strach. Przezywane leki i obawy, bardzo
czesto powigzane z brakiem dostatecznej wiedzy i in-
formacji o istocie choroby i jej leczeniu, zminima-
lizowaé moze jedynie lekarz. Relacja pacjenta z on-
kologiem jest bardzo szczegdlna, gdyz dotyczy utrzy-
mujgcego sie przez dtugi czas stanu zagrozenia zycia,
a komunikacja pomiedzy nimi jest niezwykle istotna.
W przypadku choroby nowotworowej lekarz powinien
by¢ dla pacjenta przewodnikiem przeprowadzajgcym
przez wszystkie stosowane formy terapii.

® Jeslichodzi o onkologdw, to cztowiek czegos innego
by oczekiwat. Takiej wiekszej komunikacji.
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GO

TRUDNA RELACJA LEKARZ=PACJENT

® W przypadku nowotwordw mysle, ze bardziej [niz
psycholog —red.] jest potrzebny lekarz, ktory jest scia-
nq, oparciem i powie: ,Stuchaj babo, przestari miny
stroic, bo to ci nic nie pomoze. Zbieraj sie. Idz do domu.
Nagotuj sobie zupy jarzynowej i bedzie wszystko do-
brze”. Jak cztowiek jest chory to jest staby, jak dziecko.
Tez potrzebuje konkretnego oparcia. Konkretnej grani-
cy: ,Teraz juz przestan” (...). | tak samo jest z pacjentem,
szczegolnie onkologicznym, bo to jest choroba prze-
wlekta. On bedzie wiec w te doty wpadat nieustajqco.

® Relacja miedzy pacjentem a lekarzem jest bardzo
wazna. Na psychike pacjenta bardzo wptywa pozytyw-
nie (...). Od lekarza duzo zalezy, czy ma to podejscie.

® O tochodzi, zeby to nie byto wspdtczucie tylko wspot-
odczuwanie. | to jest ta roznica.

® Ja potrzebuje zwyktej rozmowy, co mi grozi, jakie sq
konsekwencje, jakie mam szanse, najlepiej pozytywne.

Potrafig leczyc, nie umiejg
rozmawiac

Komunikacja lekarza z pacjentem jest trudna dla obu
stron. W przypadku pacjentdw onkologicznych, le-
karskie braki w umiejetnosciach skutecznej komuni-
kacji lub zaniedbania w tym zakresie sg szczegdlnie
dotkliwe i widoczne. Lekarze sg przygotowani me-
rytorycznie, majg wiedze, umiejetnosci i narzedzia,
aby leczy¢ zgodnie ze swiatowymi standardami. Po-
trafig leczy¢ raka, ale rzadko potrafig o nim rozma-
wiac z pacjentami. Kontakt z chorym i sfera emocji
pacjenta najczesciej redukowana jest przez lekarzy
do minimum.
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® Oni sqg tak sfokusowani na merytoryke, absolutnie
wazng, i na to, jakie sq najnowsze osiggniecia, jakie
leczenia. Oni non stop sie szkolq {(...). Natomiast kom-
pletnie w tym wszystkim gubi sie te zwyktq empatie...
podejscie indywidualne.

® Technicznie, to tak [potrafig mowi¢ o raku —red.], co
tam jest, co zrobili, co tam zostato, co tam bedq robic,
ale podejscie do cztowieka, to nie.

Waga komunikacji miedzy lekarzem a pacjen-
tem jest niezwykle istotna dla catego procesu tera-
pii. W odpowiedni sposdb przekazywane informacje
oraz zalecenia utatwiajg pacjentowi odnalezienie sie
w niezwykle trudnej dla niego sytuacji. Nie pozostajg
réwniez bez wptywu na prowadzong forme terapii, jej
przebieg i efekty. Dlatego tak istotne jest zbudowanie
wzajemnego zaufania w relacji lekarz — pacjent.

Z wielu powoddw nie jest to tatwe. Miedzy innymi
z powodu zbyt duzej liczby chorych, ktérymi zajmuje
sie jeden lekarz, z powodu zmieniajgcych sie lekarzy
w zaleznosci od typu prowadzonej terapii, a takze nie-
jednokrotnie z powodu braku odpowiedniego przygo-
towania, czy tez zawodowego wypalenia.

® Ja nie pamietam, zeby ktokolwiek rozmawiat ze mng
na temat szans.

® Oni sie bojg mowic o szansach. Mam wrazenie, ze
lepiej powiedziec: ,,zobaczymy”. Jest taka gatqZ szkole-
niowa, jak neurolingwistyczne programowanie. Uwa-
zam, ze powinno to byc¢ obowiqgzkowe dla wszystkich
lekarzy, zeby umieli w tym jezyku mdwic o chorobie.
O tym wtasnie, w jaki sposdb mozna sie zaprogramo-
wac samemu na pozytywny wynik.

® Troche bojq sie wchodzic¢ w te takq sfere emocjonal-
nq. Nie chcq dotykac tego. Wolg sucho przekazac fakty.
Najlepiej jeszcze jak najmniej.

Lekarze nie uczg sie na studiach medycznych radzenia
sobie ze stresem, wypaleniem zawodowym. Rzadko
potrafig chroni¢ wtasng psychike, nie tracgc empatii
dla pacjentéw. Wedtug badanych czesto, im bardziej
doswiadczony lekarz, tym mniej ,,mu zalezy”, tym
wiekszy tworzy dystans. Pacjenci, jesli moga, ucieka-
jg od takich lekarzy, szukajg onkologdw, ktdrzy potrafig
wspieraé i motywowac do walki z choroba.

® [ekarze majq jakis taki strach, zeby udzwigngc na
sobie te wszystkie cierpienia, ktdrych sq swiadkami.

® Ja mysle, ze mtodzi lekarze dajg nam wiecej z tego
wzgledu, ze im jeszcze zalezy (...). Ci z dtuzszym stazem
to mniej im zalezy.

® Odpowiadat mi zdawkowo, jednym zdaniem. Dla-
tego uciektam.

Przekazywanie trudnych wiadomosci nie
jest tatwe w Zadnej sytuacji. Rzeczowos¢
moze zostac odebrana jako obojetnosc,
obcesowos¢, brutalne potraktowanie,

czy brak empatii. Odpowiadanie
wytgcznie na pytania chorego moze
spowodowac, Ze pacjent nie uzyska
informacji niezbednych do zmobilizowania
sie i podjecia nieréwnej walki o powrot

do zdrowia. Roztkliwiania nad kazdym

kolejnym pacjentem nie udzwignie zaden
lekarz. Pozostaje zyczliwa rzeczowosc,
nacechowana troskq i checiq udzielenia
pomocy, ktorq pozytywnie przyjmie wielu
pacjentow, ktorzy z przeswiadczeniem,
ze stan ich zdrowia jest wazny dla
lekarza podejmg walke z chorobgq.

Dr Matgorzata Adamczak, psycholog
kliniczny, Fundacja Ludzie dla Ludzi

® Juz do niego nie wrdce. Mimo ze niby dobry lekarz.
Miatam dosyc, chciatam jak najdale;.

® Trzeba szukac lekarza, ktory da to wsparcie.

Zwalajqca z ndg diagnoza

Nie istniejg w Polsce wzorce, procedury, czy zasady
przekazywania pacjentom informacji o diagnozie no-
wotworowej. Lekarze polegaja wytacznie na wrodzo-
nych zdolnosciach, wspétczuciu i na doswiadczeniu.
Czesto unikajg zaangazowania. W krotkich, wypranych
z emocji stowach przekazujg wiesci, ktére wywraca-
jg do géry nogami zycie chorych. ,,Obcesowo”, ,rze-
czowo”, ,,bez empatii” — tak zwykle opisywali chorzy
sposéb przekazania informacji o nowotworze przez
lekarzy. Brakuje ciepta, podniesienia na duchu, zmo-
tywowania do walki z chorobg. Na etapie diagnozy le-
karze rzadko ttumacza, pokazujg droge leczenia, moz-
liwe opcje. Najczesciej ograniczajg sie do przekazania
ztych wiesci i odestania pacjenta do specjalistéw lub
wyznaczenia daty stawienia sie chorego w szpitalu.

® Wizyta trwata niecate trzy minuty, tak ze mqz nie
zdqzyt jeszcze zaparkowacd, zaptacic i wrocic, i juz by-
fam z powrotem. To byto na tej zasadzie, ze ja wchodze,
a ona trzyma ten komplet moich badarn i mowi: ,,Pani
wie, ze ma raka, prosze sie udac na Garbary. No.”.

® No ikiedy wszedtem do srodka to prosto w twarz,
bez ogrodek powiedziat mi, ze mam nowotwor ztosli-
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wy. Powiedziat, ze prosze sie zgtosic tego i tego dnia do
przychodnii tyle. A poza tym nawet nie wiem, co to byt
za lekarz. Chyba po prostu lezaty moje wyniki. Ktos miat
mi to przekazac. Sympatyczny nie byt.

® Noijak juz byt komplet badari to pamietam, ze pra-
wie z krzesta spadfam, jak powiedziata mi bez empatii
,pani ma raka”.

® Musze powiedzied, ze sq bardzo oszczedni w stowach.
Cztowiek chory potrzebuje informacji, troski, oni po
prostu nie chcg.

® Ten lekarz, od ktorego uciektam, jak przysztam do
niego pierwszy raz, to chyba nawet na mnie nie spoj-
rzat za bardzo.

Zdarza sie, ze lekarze unikajg przedstawienia pa-
cjentowi diagnozy. Dotyczy to zwtaszcza medykdw, kté-
rzy na co dzien nie muszg mierzy¢ sie z chorobg onko-
logiczng — lekarze rodzinni, specjalisci nie onkolodzy.

® Ja posztam do pani dermatolog prywatnie i wtasci-
wie natychmiast mi to zdiagnozowata, ale jakby spe-
szyta sie na pytanie, czy to jest rak. Zdziwito mnie to.

® Milekarz tez nie powiedziat po kolonoskopii, jak juz
byto wiadomo. | pytam sie, czy nowotwdr, a on sie wy-
krecat, ze musimy poczekac na wyniki. Moze takie zwy-
czaje w prywatnych szpitalach.

,Swiat sie zawalit”, ,,nogi sie pode mna ugiety” —
przyjecie diagnozy onkologicznej jest traumatycznym
doswiadczeniem. Moment zapoznania pacjenta z diag-
noza: ,rak” jest przetomowy dla jego dalszych loséw.
Czesto w tej witasnie chwili decyduje sie, czy chory
podejmie, czy odrzuci leczenie, z jakim nastawieniem
stanie do walki z nowotworem. Pacjenci sg oszoto-
mieni, informacja o chorobie najczesciej jest petnym
zaskoczeniem. Potrzebujg uspokojenia i dobrej ener-
gii, aby zmierzy¢ sie z sytuacjg, w ktorej sie znalezli.
Tymczasem nader czesto lekarze wiasnie w momencie
przekazywania diagnozy popetniajg karygodne btedy
komunikacyjne: odbieranie nadziei, przekazywanie
niesprawdzonej diagnozy, przesadne straszenie, obar-
czanie pacjenta wing za pdzne wykrycie nowotworu.

® U mnie wszedtlekarz i sie zapytat: ,Czy ma pani dzie-
ci?” Powiedziat: ,,Rak inwazyjny. Jest pani utopiona”.
(...) Tego nie zapomne. Tych stow. ,Jest pani utopiona”.

® Panidoktor wpuscita mnie w maliny. | w bardzo gtupi
sposob powiedziata mi te wszystkie informacje. Powie-
dziatfa: ,,No niestety jest z przerzutami i nie wiadomo,
gdzie ten rak jest”. Data mi do zrozumienia, Ze... Wte-
dy rozptakatam sie. Nietadnie mi to przekazata, za to
onkolog z prawdziwego zdarzenia w Wieliszewie, bar-
dzo pozytywnie.
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® ,Wie panico, pani bombe nosi w sobie. Pani nikt nie
powiedziat?”

® Na mnie krzyz od razu. Powiedziat, ze jak mam raka
trzustki, to do grudnia juz powinnam nie zy¢ (...). Ja
mowie, no to do widzenia, pozamiatane jest (...). Nie
dali mi nawet skierowania na tomografie (...). Rok zy-
cia i to jest koniec, nie.

® lekarz, ktory mi robit biopsje: ,, Tak jak mowitem, ra-
czysko!” A ja (...), juz czuje, ze mi stabo. Potozytam sie.
Bytam taki made in trup. Ten lekarz pdzniej wzigt meza
do gabinetu: ,,Zona to tak histeryzuje, jakby miata za
chwile umrzec. Przeciez to jest w pore wykryte, nie ma
co histeryzowac”.

Obarczanie chorych wing za zbyt pdzne wykrycie
nowotworu, zwtaszcza w chwili przekazywania wiesci
o chorobie, ociera sie o okrucieristwo.

® W Zyciu nie spotkatam sie z takqg podfoscig. On na
mnie dart sie: ,,To pani nie wie, Zze trzeba badania zro-
bic?!” A ja dopiero dowiedziatam sie o guzie.

® Mhnie pytali, czemu tak pdzno. Jak ja bym wiedziat
wczesniej... Co miatem wiedziec? Ja bytem honoro-
wym krwiodawcq i jeszcze w grudniu oddawatem krew,
a w kwietniu stwierdzili. | zawsze jak oddawatem krew
wyniki byty idealne.

Odrobina empatii

Niewiele potrzeba, aby lekarz niosgcy hiobowe wie-
$ci, przyniost razem z nimi nadzieje. Wystarczy spo-
kéj, odrobina empatii i czasu. Ci uczestnicy badania,
ktorym lekarze potrafili z wyczuciem i motywujgco
przekazac informacje o diagnozie, stawali do walki
z chorobg zdeterminowani i petni wiary w zwycie-
stwo.

® Pan doktor spojrzat w te wyniki i mowi: ,,Pan to nor-
malnym, zdrowym facetem jest, a tego lokatora wy-
tniemy”. Tak mnie podbudowat, ze inaczej zaczgtem.
A wchodzitem, nie wiedziatem jak rozmawiac, a jak
wyszedtem to caty usmiechniety i caty czas ten lekarz
tak podchodzit.

® Bedziemy paniqg leczyC. |jeszcze mnie poklepali.
Wszystko wyttumaczyli. Bedziemy paniqg leczyc. Wte-
dy usmiech na twarzy. Bo jak chcq leczyc, to trzeba sie
usmiechac.

® Nie dyskutowat ze mng. Miat wszystko na papierze,
siedziatam z corkg 10, 15 minut. On ze mnq stowa nie
zamienit. Po prostu myslat, co moze ze mnq zrobic i jak
wstat i powiedziat: ,,Pomoge pani, zoperuje paniq”, to
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byto to, co chciatam ustysze¢. Nie wymagatam, zeby @ Ona to krdciutko. Jak ja zaczynam marudzic, to mnie

mi cukrowat.

® Lekarz mi powiedziat: ,Ma pani komdrke nowotwo-
rowq”. Stuchajcie, ja ani nie krzyknetam, nie zaptakatam,
nic. Po prostu oparfam gfowe o blat. Dla mnie to byt
szok, chociaz przewidywatam, ze moze to byc¢ (...). Tak
powiedziat i czekat, co ja powiem. Dat mi taki moment
na takie ochfoniecie. Wcigz byta cisza i ja mowie: ,No
dobrze, ale co dalej? Jakie kroki z mojej strony?” | on
wtedy zaczqt myslec. Dat mi ten moment na takie przy-
jecie tego. A potem sie zaczeta rozmowa, co dalej. No
to wiadomo: leczenie, chemia. Powiedziat, jak sie bede
czuta (...). Pokierowat mnie bardzo tadnie.

® MOJj walit prosto z mostu, ale zrozumiale mowit i pre-
cyzyjnie odpowiadat na pytania. Kazatem sobie to do-
ktadnie ttumaczyc, a nie tg nowomowq lekarskq.

® Przy pierwszej wizycie wszystko miatam wyjasnione,
co bedzie, jak. Nie ukrywat, ze to jest ztosliwy nowotwor.
Nie owijat w bawetne, ze moze dawac przerzuty, ale nie
musi. Miatam wszystko wyttumaczone, jak operacja
bedzie przebiegata.

Diagnoza choroby nowotworowej wywotuje osta-
teczne mysli, lek o zycie, pierwotny strach. Chorzy po-
trzebujg uwagi, zrozumiatej informacji, oparcia. Po-
trzebujg przewodnika, ktéry towarzyszy¢ im bedzie
podczas procesu leczenia, odpowie na pytania, przed-
stawi szanse i opcje. Poinformuje o przebiegu terapii,
doda otuchy, czasem ,,postawi do pionu”. Pacjenci,
ktorzy czujg troske lekarzy, ufajg i wierzg, ze ,trafili
w dobre rece”.

® Staratsie mnie od razu przekonac, ze mozna z tym zyc,
nie trzeba sie bac, ze to jest wczesne stadium {(...). Le-
karz jest taki, ze do rany przytdz. Bardzo dobry cztowiek.

® lekarz prowadzqcy uprzedzit, ze roznie moze to byc.
Mogq byc efekty uboczne, mogq zeby wypadac, moze
sie wzrok pogorszyc¢. Na chemii to samo. Ale lekarz pro-
wadzqcy zawsze jakos tak podchodzit otwarcie. Ja sie
bardzo komfortowo czutem. Bo wiedziatem, ze w do-
bre rece trafitem.

® Powiedziata, ze jest duza szansa. ,Prosze sie nie
poddawac, nie stuchac pacjentek, bo kazda ma inng
chorobe, organizm, nie stuchac tego. Prosze nie jez-
dzi¢ do jakis cudotwdrcow, bioenergetykdw”. Zresztg
nigdy w to nie wierzytam. Zaufatam jej, bo tez jest tak
duzo, jak zaufa sie swojemu lekarzowi. Inaczej stucha
sie, wie sie, ze ona chce dobrze. Bo czasami sq tacy le-
karze, co na pierwszy rzut oka widac, Ze sie nie dogada.
Absolutnie oboje nie myslimy w tym kierunku, ani nie
rozmawiamy. Doktor, ktora mnie prowadzita, jeszcze
mnie mobilizowata.
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zaraz do pionu.

Lekarz prowadzacy, ktéry zna historie choroby
jest dla pacjenta podstawowym punktem odniesie-
nia w trakcie leczenia i wychodzenia z choroby. Cho-
rzy onkologicznie mogg liczy¢ na jednego lekarza pro-
wadzgcego w mniejszych lub prywatnych szpitalach
i bardzo to doceniaja.

® Mam swojq paniq doktor, ktorej ufam. Mam do niej
numer telefonu, jak mam pytania, cos sie dzieje, to
dzwonie, ona mi ttumaczy. Jestem przewrazliwiona.
Ona mnie uspokaja.

® Mam takq historie podwdjng, ja i moj mqz. Powiem
szczerze, obserwuje dwa szpitale. Ja jestem pod opiekq
Przemienienia Pariskiego, a mqz jest tutaj [centrum
onkologii — red.). Ja mam swojego doktora caty czas,
co pot roku sie z nim widuje i on mi mowi, co mam
sobie na szybko za badania zrobi¢. Natomiast mqz,
u niego za kazdym razem siedzi wtasnie zupetnie ktos
inny i czyta te historie. A wiadomo, ze kontakt z le-
karzem, szczegdlnie w tej chorobie, jest taki, powie-
dziatabym, troche intymny, bo to sq naprawde trudne
nieraz rozmowy,.

W polskim systemie ochrony zdrowia
lekarz i pacjent niejako z zatozenia
narazeni sq na problemy z wtasciwg
komunikacjq. Lekarz, ktory kazdego

dnia przyjmuje duzq (bywa ze zbyt

duzq) liczbe pacjentow, znajduje sie pod
nieustannq presjqg czasu. Koniecznosc
Lwyprodukowania” dokumentacji w wersji
elektronicznej i papierowej dla wielu
stanowi wystarczajgce usprawiedliwienie
nie nawigzywania kontaktu psychicznego
z pacjentem. Ciggle zbyt nieliczne

grono lekarzy wie o tym, ze chwila
aktywnej uwagi skoncentrowanej na
pacjencie, rzeczywiste wystuchanie

jego skarg i odniesienie sie do nich,
pozbawione fatszywego uspokajania
stowa zmniejszajgce napiecie, usmiech,
czy chocby krotkie wyjasnienie sytuacji,
nie zabierajg wiele czasu, a pacjentowi
zapewniajg nieporéwnywalne z niczym
oparcie w trudnej, czasami najwazniejszej
chwili zycia.

Dr Matgorzata Adamczak, psycholog
kliniczny, Fundacja Ludzie dla Ludzi
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Fabryki naprawcze

Brak jednego lekarza prowadzgcego jest problemem
pacjentéw leczonych w duzych szpitalach onkologicz-
nych. Centra onkologii to lecznicze kombinaty. Chory,
przekraczajac prég wielkiego szpitala onkologicznego,
trafia na tasme, jak w wielkiej fabryce naprawcze;j. Pa-
cjenci sg przekazywani z oddziatu na oddziat, za nimi
wedruje dokumentacja, ktdra dla kolejnych lekarzy jest
kluczowa. Informowanie pacjenta, przedstawianie mu
mozliwych opcji, nie jest priorytetem. Brakuje indywi-
dualnego podejscia, gubig sie ludzkie odruchy. W ta-
kich warunkach stowa: , bedzie dobrze”, pogtaskanie
po policzku, stajg sie dobrem luksusowym, rarytasem.

® Akurat w moim przypadku oni sobie zrobili taki ze-
spot — zespot jelita grubego — i oni miedzy sobg bar-
dzo dobrze wiedzq, co robic, bo ,przypadek” wchodzi
w procedure. To jest swietnie logistycznie zorganizowa-
ne. Tylko w tej logistyce brakuje troche empatii.

® W niektdrych szpitalach wtasnie tak jest, ze oni wszy-
scy sq co jakis czas w tych przychodniach. Tam jakby z na-
tury jest zespot, ktory operuje i zespot, ktory przyjmuje
w przychodni i to caty czas sie rotuje. | moze to ma jakies
uzasadnienie, ale z punktu widzenia pacjenta, to nieko-
niecznie dobre, bo co chwile rozmawia sie z kims innym.

® Juz tak leze rozkrzyzowana, juz mam tlen i w koricu
przychodzi zupetnie inny [trzeci z kolei — red.] lekarz
i mowi mi, ze on mnie bedzie operowat i zdecydowat
o0 usunieciu catej piersi. | mi sie tak przykro zrobifo na
tym stole, taka sie poczutam... przerzucana. Wtedy zro-
bit cos takiego, za co go bede do korica zycia lubita. On
to zauwazyt, bo w ogdle tzy mi wyszty, on po prostu
powiedziat: ,,obiecuje, ze bedzie wszystko dobrze”. Tak
mnie pogtaskat i wystarczyto. Cos takiego, takie ludzkie
podejscie normalnie. Wiec to jest tak bardzo wazne.

Chorzy leczeni w centrach onkologii nie majac leka-
rza prowadzgcego, bardzo czesto sg zdezorientowani.
W ambulatorium, ,bramce” centrum onkologii, pa-
cjentédw przyjmujg najczesciej mtodzi lekarze, oddele-
gowani czasowo z oddziatu do ambulatorium. Na kaz-
dym etapie pacjentem zajmuje sie inna osoba. Wizyta
kontrolna oznacza zwykle spotkanie z nowym lekarzem,
ktéry dopiero zapoznaje sie z historig choroby pacjenta.

® Kazdq rejestracje byt inny lekarz, bo sie wymieniajq.

® Jestem po chemii i radioterapii, nie mam jednego
lekarza. Chodze do pokoju kontrolnego i tam trzeci raz
jest inny lekarz.

® Mojq najwiekszq zmorq do dzis dnia, bo chodze na
okrggtfo na kontrole co 3 miesigce, jest to, ze nie ma
statego lekarza, ktory od poczqtku do korica zna historie.

® Nie ma sie swojego opiekuna.

® |lekarze sie zmieniajq i nikt sie nie przejmuje nami.
Trafiatam do roznych lekarzy. Umowitam sie do P, my-
Slatam, ze caty czas do niego bede chodzita, ale to na
urlop, to na kursy. Kiedys 3 miesigce go nie byto. Trudno
sie dostac do lekarza. PdZniej potrzeba czekac. ldzie sie
tam, gdzie jest mozliwosc. To nie jest dobre.

Pacjenci zyjg od etapu do etapu terapii onkologicz-
nej. Brakuje im informacji, czesto elementarnej wiedzy,
na temat stanu wtasnego zdrowia. Nie wiedzg, co ich
czeka. Czesto nie majg szansy zadac pytan.

® [ezaftam trzy dni, w pigtek mi wycieto, to juz moje-
go lekarza nie byto. Obchdd byt, a to tak troche dziw-
nie wyglgdato, bo tam trzy pacjentki byty. Lekarz pod-
chodzit tylko do pacjentki, ktorqg operowat. Czekatam
do poniedziatku, az przyjdzie maoj doktor i wszystko mi
wyjasni.

® Po operacji, lekarz byt tak oszczedny, ze nic nie wie-
dziatam.

® Nie informujq lekarze, nie rozmawiajq. Nie ma Zad-
nej rozmowy, nie ma pytania. Zeby dawac leki, trzeba
zrobic¢ doktadny wywiad, nie robiq tego, nie kierujq. Nie
proponujqg innych metod leczenia. Wszystko jest poda-
ne na tacy, nie jest to dedykowane chorobie, tylko jak
to akurat pasuje w danym osrodku.

Pacjentowi rownie nietatwo jest
porozumiewac sie z lekarzem, co lekarzowi
Z pacjentem. PrzeZzywa zaniepokojenie,
przerazenie, strach czy lek o wfasne
zdrowie. Stres w jakim pozostaje zwykle
zaktoca percepcje, utrudnia logiczne
myslenie, znieksztatca zapamietywanie.
Zbyt mato wie lub odczuwa skrepowanie

i nie zadaje nurtujgcych pytan, a lekarz
raczej rzadko odpowiada na pytania,
ktore nie padty. Chory czesto nie potrafi
dobrac stow wtasciwie okreslajgcych stan
swojego organizmu. W poczgtkowym
okresie diagnozowania moze nie rozumiec
termindw uzywanych przez lekarza. Pozna
i zapamieta je w pdzniejszym czasie, gdy
stanie sie doswiadczonym pacjentem,

ale przez sam ten fakt nie stanie sie
partnerem lekarza w walce z chorobgq.

Dr Matgorzata Adamczak, psycholog
kliniczny, Fundacja Ludzie dla Ludzi
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® Ja wszystkie moje rozmowy, moja perspektywa zy-
ciowa byfa, do nastepnego etapu. A co potem, to sie
okaze. Czy chemia, czy radio, no to zobaczymy. To nie
trzeba teraz, to za pare miesiecy, no i tak zyjemy. Caty
czas od etapu do etapu.

Pan i poddany

Pacjent w polskim systemie zdrowia ciggle jeszcze
nie jest postrzegany jak podmiot, klient, ktéremu
nalezy sie godna obstuga. Chorzy niejednokrotnie
znoszg upokarzajgce traktowanie, poniewaz na szali
znajduje sie ich zycie i zdrowie.

® Na przyktad doktor od chemioterapii, wchodze do
gabinetu i stysze: ,,czego?”. Mogtabym powiedziec:
,gowna psiego”, ale pomyslatam sobie, jezeli on jest
taki gtupi i pusty, to ja moze taka nie bede. Mowie:
,przysztam po badanie krwi”. Potem tq informacjq po-
dzielitam sie z pewnq paniq chirurg. Rozmawiata ze
mngq, podszedt pan doktor, takze onkolog, i pyta sie:
,ho dobrze, a jakby pani chciata byc traktowana przez
onkologa? Czekac na wizyte szesc tygodni, czy tak ob-
cesowo?”. W tym momencie myslatam, ze sie we mnie
wszystko zagotuje. Nie wiem, co pan doktor miat na
mysli méwigc obcesowo, ale nie zyczytabym sobie, zeby
wchodzqgc do gabinetu, wiadomo, w jakiej sprawie, po
jakiej chorobie, ustyszec stowo ,czego”.

® Pani doktor tak mnie traktowata jak Smiecia.

® Ja zawsze ttumacze, nie chorujq tylko ludzie prosci, ni-
kogo nie obrazajqc, sq to ludzie niejednokrotnie lepiej wy-
ksztatceni od nich! A oni traktujg ich jak takich burakow!

Zdaniem znakomitej wiekszosci respondentéw, rela-
Cja partnerska pomiedzy lekarzem a pacjentem z zatoze-
nia jest niemozliwa. Lekarz zawsze jest strong silniejszg,
pacjent strong zalezng, proszaca, ofiarg. To lekarz dyk-
tuje warunki, a choremu trudno by¢ partnerem, kiedy
ma $wiadomos, ze od tego cztowieka zalezy jego zycie.

® MJj mqz rozmawiat z onkologiem na korytarzu.
Trudno byc partnerem. Ja powiem szczerze, tez sie sta-
wiatam czesciej w roli tej ofiary, niz partnera.

® Ale mi sie wydaje, ze tak nigdy nie jest, ze lekarz
Z pacjentem tak na zasadzie partnerskiej. Zawsze le-
karz jakos wyzej, jest mqdrzejszy, i to jest na zasadzie
takiego postuszeristwa.

Pacjenci onkologiczni, jako weterani zmagan ze
stuzba zdrowia, potrafig docenic chwile, kiedy czuja sie
partnerem w relacji z lekarzem. Niektdrych pacjentow
w zdziwienie wprowadza fakt traktowania ich z sza-
cunkiem, z uprzejmoscia.
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® Co mnie zdziwito, pierwszy raz w zyciu mi sie tak
zdarzyto, ze ja wchodze do gabinetu, a on wstaje i mi
sie przedstawia. | ja bytam w szoku, ze sie tak po euro-
pejsku zachowat! Ze tak mozna.

® Jaznam paru lekarzy, starsza szkota, naprawde wyso-
ka kultura osobista. Nieraz wystarczy tak po prostu sie
przywitac, chwile porozmawiac i nic wiecej. Taka kultura.

® Pamietam, to byta druga operacja mamy. | poZniej
jak jg przywiezli, to szedt pan doktor z operacji i pod-
szedtdo mnie, mimo ze ja siedziatam tam w kqcie i cze-
katam. Podszedt do mnie, powiedziat, jak wyglgdata
operacja, i ze tam wyszfo, ze juz wtasciwie wszystko
wycieli. | czutam sie fajnie, ze mnie zauwazyt, ze pod-
szedt, ze poznat.

Korytarzowe rozmowy
o0 zyciu i smierci

Frustracje pacjentow, poczucie, ze nie sg istotni dla
systemu opieki onkologicznej, poteguje permanentny
brak czasu lekarzy. Chorzy czasem przez wiele godzin
koczujg na korytarzach, ,polujac” na swojego dokto-
ra. Czesto wtasnie na korytarzach, w biegu, pomiedzy
jednym a drugim telefonem, uda sie ,,ztapad lekarza”.
W takich warunkach prowadzone sg rozmowy dla pa-
cjentdw podstawowe: o zyciu i $mierci.

® Teraz lekarze sq jak z tapanki na ulicy. Na korytarzu
ludzie zaczepiajq i: ,panie doktorze, co mi jest”.

® No wifasnie, mdj lekarz jest ciggle zabiegany i nie
poswieci mi pieciu minut.

® Nie miat ciggle czasu.

® Jak chciatam porozmawiac, to ona zawsze: ,prze-
praszam, ale nie mam teraz czasu”. Nie miata dla mnie
nigdy nawet sekundy, na korytarzu tez nie mozna z nig
rozmawiac.

® Ze mng nikt nie rozmawiat. Chciatam na korytarzu,
to nie miata czasu. A nie mogtam is¢ do poradni, bo
nie przyjmowata. Jak pytatam, gdzie bym mogta z pa-
niq doktor porozmawiac po potudniu, to ona nigdzie
nie przyjmuje.

® (Cztowiek o cos spyta, a on przechodzi, nawet nie
zZwroci uwagi... nie patrzy na pacjenta, tylko ,dobrze,
dobrze” i nastepny.

Pospiech, kolejki, swoisty chaos towarzyszacy spot-
kaniom lekarza z pacjentem to czesty element leczenia
onkologicznego. Pacjenci rzadko czuja, ze uwaga leka-
rza jest im w petni dedykowana. Zwykle nie udaje im
sie uzyska¢ odpowiedzi na wszystkie nurtujgce pytania.
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® Trudno jest wyciggac informacje od lekarzy w mo-
mencie wizyty (...). Raz, ze jest ogromny stres, bo jest
kolejka totalna pacjentdw, jeden przez drugiego pyta,
podchodzi. Ten z badaniami, ten z wynikami, ten z nu-
merkiem. Kazdy ma swojq tragedie. Lekarz tez po pro-
stu petno pomocnikow, tysigc telefonow. W tym mo-
mencie jest taka sytuacja, ze jest tysigc pytan aitak
nie bytysmy w stanie tego we dwie... To, co lekarz po-
wiedziat, mimo Ze sie przygotowatam, miatam swdj
plan, to i tak siedziatam jak taka glapa, bo po prostu
to wszystko sie dziato bardzo szybko — dziekuje, do wi-
dzenia, nastepny.

Na pytania pacjentéw lekarze odpowiadajg krétko,
czasem zdawkowo. Informacje od doktoréw trzeba
,wyciggac”. Pacjenci sg tak zestresowani wagq rozmo-
wy z lekarzem, ze zapominajg o czesci pytan, czasem
wstydzg sie je zada¢. Uwazajg, ze skoro doktor ura-
towat im zycie, to nie nalezy zawraca¢ mu gtowy bta-
hostkami. Jedna z respondentek przez ponad rok od
zakonczenia leczenia (rak szyjki macicy), nie rozpoczeta
wspotzycia seksualnego z mezem, poniewaz lekarz nie
poruszat tego watku podczas wizyt.

® Poniewaz nikt nic na ten temat nie mowi, to ja tez.
O co bede pytac lekarza? On mi zycie uratowat, a ja bede
go pytac o przyjemnosci? To jest blokada cztowieka.

® Mruk taki. Trzeba ciggngc go za jezyk.

Sztuka konwersacji w relacji lekarz —
pacjent jest w onkologii tak istotna, jak

i niedoceniana. Dla lekarza moze byc¢ ona
okazjq uzyskania cennych informacji na
temat pacjenta, wykraczajgcych poza
rozpoznanie medyczne, a wptywajgcych na
przebieg procesu leczenia, zas dla pacjenta
moze mie¢ ona nawet walor terapeutyczny
wobec poczucia strachu, rezygnacji czy
osamotnienia. Prawdgq jest, ze nadmiar
obowigzkdéw ogranicza dosc skutecznie czas
jaki lekarz poswieca pacjentowi, ale ,,chciec¢
to moc”, Z drugiej strony na wiekszosci
oddziatéw szpitalnych nie ma nawet miejsca
gdzie taka rozmowa mogtaby zostac
przeprowadzona. Nie bedzie to przeciez
wieloosobowa sala chorych, czy wypetniona
dyzurka lekarska. Mdgtby te funkcje

petnic¢ pokdj badan, jesli jest przy oddziale

i byliby chetni, aby z tego skorzystac.

Dr n. med. Dariusz Godlewski, onkolog,
specjalista zdrowia publicznego

Lekarski metajezyk

Jasny, konkretny przekaz jest niezbedny, poniewaz
pacjenci najczesciej nie znajg terminologii medycz-
nej. Jezyk, jakim postugujg sie lekarze, jest herme-
tyczny. W efekcie pacjenci z réznym skutkiem prébuja
na wtasng reke dojs¢ do tego, co lekarz miat na my-
$li, przettumaczy¢ sobie lekarski zargon. Odpowiedzi
szukajg w Internecie, wsrdd pielegniarek lub u innych
chorych. Dzieje sie tak w sytuacjach, kiedy lekarz nie
udzielit wystarczajgcej informacji na temat przebiegu
leczenia (chemioterapia, radioterapia), czy tez zasto-
sowania odpowiedniej diety.

® On mdwi na wizycie szybko, dowiedziatem sie w su-
mie wiecej od pielegniarek, niz od lekarzy.

® Jak juz sie cztowiek dostanie, to odpowiada takim
metajezykiem, a ja bym chciat czarno na biatym, pro-
sty komunikat zeby byft.

® Jest jeden problem, jak dostajemy te karteczki z diag-
nozq. Nie ma didaskaliow tam. Mamy jakies TN taki, TN
owaki. Ja pdt dnia stracitem w Internecie, zeby zrozu-
miec, co tam jest napisane.

Adwokat potrzebny

Pacjentom brakuje wielu informacji. Wiele pytan po-
zostaje bez lekarskiej odpowiedzi lub w ogéle nie zo-
staje zadanych. Lekarze za mato mdwig o skutkach
ubocznych podejmowanych terapii, a niepoinformo-
wani pacjenci wpadajg w panike, kiedy pojawia sie
objaw, o ktérym nie wiedzieli. Pacjentom trudno pytac
lekarzy o sprawy seksu w trakcie leczenia i po choro-
bie. Dostajg zdawkowe informacje dotyczace zalecanej
diety, zakazéw dzwigania, oszczedzajgcego trybu zycia
itd. Uczestnicy badan postulowali, aby w szpitalach
stale dostepne byty broszury poruszajace szczegéto-
wo maksymalnie duzo zagadnien zwigzanych z lecze-
niem, skutkami ubocznymi i zaleceniami po zakon-
czeniu leczenia. Osobom, ktére sg w trakcie leczenia
onkologicznego, badani radzili, aby do onkologa cho-
dzi¢ w asys$cie pomocnika, kogo$ w rodzaju adwokata,
ktéry w imieniu chorego dopyta, ,,docisnie” lekarza.

® Ja nieraz miatam takie spostrzezenia, ze mozna by
miec takiego adwokata, takiego managera, ktory by
szedf za mnq. Raz, ze sie dowiedziat wszystkiego, co
mnie czeka, jakie mam mozliwosci, gdzie teraz. Te roz-
mowy z lekarzem tez by byty pewnie bardziej takie...
korzystniejsze i efektywniejsze, gdybym wiedziat, o co
pytac.

® Do rozmowy to bardzo dobry sposob isc sobie z kims,
kto tak wzmocni i w razie czego dopyta, bo w tym stresie...
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Syndrom ocalonego

Pacjenci, zwtaszcza w fazie remisji nowotworu, sg
bardzo wyrozumiali. Usprawiedliwiajg lekarzy, s3
w stanie wiele wybaczyé. Wykazujg bardzo wysoki
poziom zrozumienia dla wiekszosci uchybien. Dzie-
je sie tak z uwagi na przeswiadczenie o tym, ze to
wiasnie ci ludzie, choé nie zawsze doskonali, jednak
ratujg im zycie. Nie ma zatem sensu ,roztrzgsaé dro-
biazgéw”.

® [ekarze majq takie ttumy pacjentow, ze jakby chcieli
im odpowiadac, to musieliby chyba sie sklonowac.

® Po operacji byt horror, ale wybor byt chyba najlepszy
z mozliwych. Uwazam, ze uratowat mi zycie.

® Ona jest taka gruboskdrna. Ja sie juz do niej przyzwy-
czaitam i nie wyobrazam sobie innego lekarza. Ona mi
uratowata zycie. Wszystko tak szybciutko zorganizowa-
fa. Ja jej ufam i nie zmienie lekarza.

® Tylko znowu ttumaczenie kazdemu pacjentowi. To
dla niego jest sprawa zycia i smierci. | jak lekarz miatby
z kazdym rozmawiac, to nie miatby czasu na nic innego.

® Nie przeprosita nigdy. Ale poza tym jednym incyden-
tem dato sie rozmawiac i byta taka raczej sympatyczna.

® Mam ogromny szacunek dla mojej lekarki, ktora
przeprowadzita mnie przez wszystko z olbrzymiq fa-
chowosciqg, znajomosciq przedmiotu. Mam ogromny
szacunek dla niej, jako lekarki. Natomiast bardzo cze-
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sto sie zastanawiatam, dlaczego ona mi tak obcesowo
powiedziata o tym. Ona musiata widziec, jak mi twarz
tezeje, i musiata widziec, ze dla mnie to byto cos takie-
go, jakby bomba jgdrowa. Bo to dla kazdego chyba jest
podobny odbidr. | nie wiem, by¢ moze jest tez tak, ze
lekarz, bo to pewnie konieczne sq zajecia gdzies tam
na medycynie, moze lekarz powinien pobierac nauki
w zakresie psychologii, Zzeby umiec na tyle rozeznac
kazdego pacjenta, zeby wiedziec¢, w jaki sposob ma
mu to powiedziec. By¢ moze ona widziata przed sobg
twardg kobiete i powiedziata tak, co cie nie zabije, to
cie wzmocni. No i walneta mi miedzy oczy.

Chorzy sg w stanie zrozumie¢ postepowanie leka-
rzy, poniewaz na wtasne oczy widzieli to, jak bardzo
bywajg zmeczeni i zapracowani.

® Jak oni tam zasuwali. Nawet nie miatbym sumienia,
bo ten lekarz, to sie gorzej czut niz ja. Autentycznie. Jesli
widze lekarza, ktory jest na dyzurze 24 godziny, auten-
tycznie, 24 godziny, w miedzyczasie robi piec¢ operacji.
No masakra, zadaj mu jeszcze jakies pytania.

® Jesli chodzi o lekarzy to roznie. No, jeden byt milszy,
inny byt bardziej oschty (...), traktowat tasmowo, ale
to byto troche na takiej zasadzie, ze czuc byto, ze juz
tych pacjentdw tyle przyjqt, ze w sumie to juz chciatby,
Zeby to tak szybko poszto. Moze nie byt jakis niefacho-
wy, niegrzeczny, niemity, ale nie byt tez jakims takim
mitym, zyczliwym cztowiekiem. Ale jestem w stanie to
W jakis sposob zrozumiec, bo przemiat jest tam spory.
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GENETYKA —DOSTEP DO BADAN

Badania genetyczne sq w polskim systemie ochrony
zdrowia swiadczeniem luksusowym, dedykowanym
niewielkiej grupie pacjentéw, najczesciej z juz zdiag-
nozowang choroba nowotworowa. Sie¢ onkologicz-
nych poradni genetycznych i poziom kontraktowania
badan przez NFZ i Ministerstwo Zdrowia jest nieade-
kwatny do potrzeb. Na bezptatng opieke poradni ge-
netycznych nie moga liczy¢ dzieci oséb chorych na
raka, ani osoby z rodzin, w ktérych rak jest czestym
gosciem.

Szacuje sie, ze okoto 15 procent wszystkich nowo-
twordéw ztosliwych powstaje w wyniku predyspozycji
genetycznej, co oznacza, ze dziedziczna sktonnosé do
nowotwordéw stanowi jeden z najbardziej istotnych
czynnikédw ryzyka zachorowania na raka. Uczestnicy
badania, pacjenci onkologiczni, pomimo obcigzen ro-
dzinnych, choroby rodzicéw, rodzenstwa nie byli objeci
opieka poradni genetycznej przed zdiagnozowaniem
choroby. Nie otrzymali propozycji badan, a lekarze na-
wet nie informowali o takiej mozliwosci. Zdarzaty sie
przypadki, kiedy pacjenci naciskajac na lekarzy, otrzy-
mywali lakoniczng informacje, ze pomimo ich choroby
nie ma podstaw do przeprowadzenia tego typu badan.

® Ja nie miatam zadnych badari.

® A ja chciatam zrobic, ale to jeszcze byto X lat temu,
po chorobie mojej mamy. No i posztam, jako swiadoma
pielegniarka. | pani mi powiedziata, ze niestety, ja sie
nie kwalifikuje na takie badania (...). Mdj tes¢ miat raka
ptuc, tez sie dowiedziat, ze z jednej linii, to sie kwalifi-
kuje, ale musi za badania zaptacic.

® Badari genetycznych nie miatam proponowanych.

® Ja sama staratam sie je wykonac, ale po chorobie.
Przed chorobqg zaden lekarz nie chciat sie absolutnie
zgodzic. Powiem wiecej, kiedy pytatam lekarza o jakie-

kolwiek dodatkowe badania, bo byty jakies wgtpliwosci,
to mowit, ze nie trzeba. Ja wierzytam. W koncu to lekarz.

Z catej, ponad 100-osobowej grupy badanych tylko
kilku osobom zaproponowano przeprowadzenie ba-
dan genetycznych ze wzgledu na wystepujgce wczes-
niej przypadki nowotwordéw w rodzinie. Taka sytuacja
miata jednak miejsce po zdiagnozowaniu lub po lecze-
niu u nich choroby.

® Ja miatam robione przed pierwszq operacjq (...). Tak,
po diagnozie, zZe jest rak ztosliwy, przed pierwszq ope-
racjq i wtasnie dali mi na badania genetyczne.

® 13. stycznia juz bytam po operacji. Za jakis czas do-
statam zaproszenie z poradni genetycznej, bo to juz byt
maoj drugi nowotwor, na zrobienie badan. Okazato sie,
e mam ten gen zmutowany. Byto powtdrzone badanie
dla kontroli, czy faktycznie jest. | od tej pory profilakty-
ke mam prowadzong w poradni genetycznej. Bez taski,
jak to sie mowi. Oni pilnujq, ja pilnuje.

® Pani doktor zapytata, ze jak mam dzieci, mam dwie
corki, to zaproponowata te badania. Od razu zapropo-
nowali w szpitalu podczas pobytu, z tym, ze to dfugo
trwato.

Chcesz badania — ptac

Na etapie poszukiwania diagnozy lub w sytuacji moc-
no obcigzonego wywiadu rodzinnego, pacjentom pro-
ponowane jest przeprowadzenie odptatnych badan.
Nawet kiedy badanie genetyczne potwierdzi obec-
no$¢ zmutowanych gendw w organizmie, bezptatna
opieka poradni genetycznej obejmuje najczesciej tylko
nosiciela mutacji. Dzieci pacjentow obcigzonych dzie-
dziczng predyspozycjg do zachorowan, rzadko kwali-
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fikujg sie do bezptatnych badan. Pacjenci narzekaja,
ze lekarze nie traktujg powaznie ich obaw o zdrowie
dzieci, zbywajg ich i bagatelizujg znaczenie badan ge-
netycznych.

® Jak zachorowatam, dostatam propozycje przebada-
nia moich dzieci w zwiqzku z tym, ze choruje, ale pry-
watnie, na zasadzie prosze przebadac.

® Ja tu znowu bede narzekat na paniq doktor pierwszy
kontakt, bo w pierwszym momencie ja zadatem pytanie
o te badania genetyczne ze wzgledu na dzieci, czy jest
taka mozliwosc. Juz nawet nie pamietam, strasznie sie
poirytowatem, jakos mnie tak zbyta po prostu. Pot zar-
tem, pot serio, ze nie czas teraz na takie badania, ze to
i tak nic nie daje i tak dalej.

® Tez, ale bardzo bym chciata, Zeby moja corka sie pod-
data, bo ma 24 lata w tej chwili i na przyktad miata
takie wiecie, no takie pieprzyki, znamiona cztery. Na
jednym zrobita jej sie otoczka. No to momentalnie jak
wspomniatam, to w ciggu dwdch dni miata juz to wy-
ciete. Wszystkie cztery tak jak miata, tak miafa wyciete.
Przyszty wyniki, wszystko jest ok. Ale nikt jej nie zapro-
ponowat badan, nie? A szkoda.

Dla czesci badanych wiedza o dziedzicznym ob-
cigzeniu wydawata sie zbedna, poniewaz ,nie chroni
przed zachorowaniem, czy nawrotem choroby”.

® Nie wiem, moze ja wychodze z zatozenia, ze jeden
rak w zyciu wystarczy, w zwiqgzku z czym licze na to, ze
zaden inny mnie nie spotka, a ten ktory byt juz nie wroci.
No nie wiem. Staram sie nie myslec¢ o tym i nie mam tez
takiej potrzeby wykonania takich badan.

® Nie poddatabym sie. Jakby ktos mnie przymusit to
moze.

® Tylko czy to nie jest w kazdej rodzinie? Mi sie wyda-
je, ze kazda rodzina ma kogos z rakiem. Nie wiem, czy

badanie genetyczne jest w stanie wszystko wyjasnic.

Jednak zdecydowanie wiecej uczestniczacych w ba-
daniu pacjentéw onkologicznych chciatoby sie poddac

badaniom genetycznym, jeszcze przed chorobg. Wie-
dza na temat obcigzenia genetycznego motywuje do
podjecia dziatarh minimalizujgcych ryzyko wystgpienia
i rozwoju nowotworu. Daje wieksze szanse na wykry-
cie raka w stadium, w ktérym szanse wyleczenia no-
wotworu sg najwieksze.

® Ja jestem po rozmowach. Corka ma 22 lata, czy mo-
gtaby odziedziczyc¢. Rozmawiatam z onkologiem i za-
przeczanie tego lub potwierdzanie, to jest badanie ru-
tynowe, bo nigdy nie wiemy, kiedy nas to moze spotkac.

® 70 jest dobre badanie, jak sie ma dzieci. Trzeba o nich
tez myslec.

® Bo mozna wczesniej zapobiec.

® Jak dowiedzieli sie, co mam, to wszyscy polecieli na
badanie.

® Ja bym powiedziat, zeby dzieci na to uczulic.

Genetyka w onkologii jest traktowana

po macoszemu, mimo Ze jej rola jest
niezwykle istotna w profilaktyce,
diagnostyce i leczeniu. Nie bez znaczenia
jest rowniez skoordynowany system
badarn kontrolnych, ktéry powinien, przy
prawidtowo funkcjonujgcym modelu
opieki zdrowotnej, obejmowac wszystkich,
ktorzy spetniajq kryteria zwiekszonej
podatnosci na dziedzicznie uwarunkowane
nowotwory. Dobrze zebrany wywiad
lekarski u chorego onkologicznie

powinien byc¢ wystarczajgcym sygnatem
aby zlecic¢ bgdz nie konsultacje
genetycznq — najpierw u chorego,

a potem u cztonkow jego rodziny.

Dr n. med. Dariusz Godlewski, onkolog,
specjalista zdrowia publicznego.
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KOSZTY CHOROWANIA

Kazda choroba nadwyreza budzety chorych i ich rodzin.
Problemy finansowe koncentrujg sie w trzech obsza-
rach: pierwszy to koszty leczenia i rehabilitacji, drugi to
utrzymanie i powrdét do pracy, badz uzyskanie swiad-
czen ZUS i trzeci, to utrata dochodéw spowodowana
przerwg zwigzang z chorobg. Dtugotrwate leczenie
onkologiczne wystawia na probe szczegdlnie osoby
0 nizszym statusie materialnym. O ile podstawowe
leki zazwyczaj sg refundowane, to juz koszty zwigzane
z transportem, specjalistyczng dietg, czy zaopatrze-
niem higienicznym i ortopedycznym potrafig przekra-
cza¢ mozliwosci finansowe chorych i ich najblizszych.
Koszty zwigzane z leczeniem nie sg jednakowe dla
wszystkich cierpigcych na raka. Rézne rodzaje nowo-
tworu i rézne terapie kreujg rozmaite wydatki. Po ma-
stektomii jednym z istotniejszych kosztow sg doptaty
do dobrej jakosci protezy piersii bielizna. Dla chorych
ze stomig —woreczki stomijne. Nizej uposazone osoby
starajg sie minimalizowad tego rodzaju wydatki.

® U mnie byt dodatkowy problem finansowy z racji
woreczkdw stomijnych. To jest niesamowita sprawa.
Tutaj znajg mnie te panie i dajg mi woreczki awansem,
w zwiqzku z tym, jak poddatam sie drugiej operacji, to
musiatam sie tak wstrzeli¢ w operacje, Zzeby pobrac
woreczki i iS¢ na stof, zebym mogta dziewczynom od-
dac. Bo tyle wisiatam im woreczkow. Ponad 10 ztotych
kosztuje jeden woreczek. Zabezpieczenie z NFZ starcza
na pot miesigca... No to jest 200 albo 300 ztotych — juz
nie pamietam. A podczas chemii, to nawet nie na pot
miesigca. Tym bardziej, ze woreczek moze sie w kazdej
chwili odkleic. To nie jest tak, ze sie zapetni.

® [atem to jest tragedia (...) szczegdlnie mezczyzZni,
strasznie narzekali, strasznie cierpieli. Te rzeczy sq tak
szalenie drogie (...). Mnie duzo ludzi przynosito worecz-
ki. Nie wnikatam skqd, czy to od kogos, kto juz odszedt...
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10 ztotych to duzo. Jak jest rodzina z dwdjkg, trojkq
dzieci i ktos zachoruje, to... Mi te woreczki poradzili
w szpitalu (...). Te sq do odpuszczania, czyli do wielo-
krotnego uzytku, ale to jest bzdura! Latem to jest nie-
mozliwe, bo to jest zapach a poza tym one sie odklejajq.
To, Zze on jest na dwa, trzy dni, to méwiq ludzie, ktorzy
nie majg o tym pojecia.

® Woreczek powinien kosztowac ztotowke, a nie 10
ztotych. Dofinansowane niby jest, ale kazdego powinno
byc stac, zeby sobie kupic, zeby mie¢ komfort chorowa-
nia. A nie, ze czasami musisz przeleze¢ w domu, bo nie
mam woreczka, a jeszcze nie moge iS¢ po nastepne. Ja
miatam takq sytuacje pare razy. Nie jest to przyjemne.
Tym bardziej, ze tego nie da sie powstrzymac.

Przyspieszajgce wizyty
w prywatnych gabinetach

Istotnym elementem w wydatkach zwigzanych z cho-
robg sg tak zwane ,,przyspieszajgce” wizyty w prywat-
nych gabinetach. System kolejkowy wymusza takie
zachowania pacjentdw, ktdrzy ratujgc siebie, prébuja
przy$pieszac diagnoze i leczenie poprzez prywatne wi-
zyty u specjalistdw. Terminy badan refundowanych by-
Wwaja, z perspektywy cierpigcych na raka, zbyt odlegte.

® Ja najwiecej wydaje na wizyty. Na NFZ mam wizy-
te. W grudniu sie zapisatam, w czerwcu mam wizyte.
Pierwszy raz. A juz bytam na innych cztery razy — 150
ztotych za kazdg wizyte.

® Noite prywatne wizyty teraz tez duzo kosztujqg, bo
tu nie ma na naszym terenie specjalistow, ktérzy mo-
gliby zleci¢ badania i duzo srodkdw trzeba przeznaczyc
na te badania.
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® Ja chciatem przyspieszyc, po tych wszystkich bada-
niach ustyszatem: prosze sobie zrobic¢ badania i prosze
przyjsc, bo to koniec roku, zeby nie przektadac na poczg-
tek nowego roku. Wszystkie te badania drogie. Szybko
sie robifo te badania. Dwa w jednym dniu, no i to kosz-
towato. Tak ze czesc robitem za pienigdze, prywatnie.

Obecny system opieki zdrowotnej

w sposob ewidentny poprawit sytuacje
materialng lekarzy. Kontrakty na
Swiadczenie ustug medycznych
zawierane przez placowki medyczne

z NFZ-em spowodowaty, Ze pojawita sie
identyfikacja kosztow skftadowych ustugi
medycznej. To miedzy innymi przyczynito
sie tez do zmiany formy zatrudnienia
sporej grupy lekarzy. Indywidualne bgdz
grupowe umowy cywilno-prawne na
Swiadczenie ustug urealnity ich zarobki

i wptynety na ich status materialny. Te
zZmiany w systemie organizacji swiadczen
w pewnym sensie doprowadzity do
ograniczenia szarej strefy w medycynie
w odbiorze spotecznym. Dzis
przystowiowgq koperte zastepuje wizyta
w gabinecie prywatnym, niejednokrotnie
wyposazonym w kase fiskalng.

Dr n. med. Dariusz Godlewski, onkolog,
specjalista zdrowia publicznego

Dowody wdziecznosci
to nie tapowki

Ptacenie za wizyty prywatne i wreczanie tak zwanych
dowoddow wdziecznosci, to w opinii zdecydowane;j
wiekszosci respondentéw nie to samo, co tapow-
ki. Poza jednym wyjatkiem, nikt z respondentéw nie
dawat tapowek lekarzom, ani personelowi medycz-
nemu. Natomiast drobne upominki, stodycze, kwiaty
mieszczg sie, w odczuciu respondentéw, w normie.
Nie naruszajg zasad etyki, a dzieki takim podarunkom
poprawiajg sie, zdaniem badanych, relacje z lekarzami
i pielegniarkami. Wspieranie procesu leczenia i wyra-
Zanie wdziecznosci za opieke w formie prezentow dla
lekarzy i personelu medycznego, posiada spoteczne
przyzwolenie.

® Nigdy nikomu nie datam tapdwki, owszem jakqs
bombonierke, czy koniak tak, kiedy czutam, ze jestem
dobrze potraktowana to tak, jako podziekowanie.

® Nie wyobrazam sobie profesorowi tapdwke dac.

® lekarze raczej nie upominali sie, nie patrzyli na to
zeby dostac.

® Corka przynosita, ale to souveniry, ale tapdwki ja
bym sie wstydzita dac.

® Po samej operacji byto podziekowanie w formie ko-
szyka z owocami, podobnie jak za chemioterapie. Czu-
tam sie w obowiqgzku, bo czutam sie komfortowo, ze sq
lekarze zajmujqcy sie mngq.

Respondenci nie spotykali sie z probami wymusza-
nia lub sugerowania przez lekarzy tapowek. Sytuacje
o jednoznacznie podejrzanej proweniencji pojawity
sie w wypowiedzi tylko jednej osoby:

® 7o jest droga skracajgca, nieprawdopodobnie
wszystko skracajgca. Powiem taki przyktad ze swoje-
go podworka, przed chemioterapiq, poniewaz moja
operacja sie nie udata, miatam juz przerzuty, dtugo le-
zatam, natychmiast trzeba byto zrobic¢ diagnoze, ewen-
tualnie dobrac¢ chemie. Powiedziano mi, gdzie bratam
chemie, czas oczekiwania na chemie to 2 tygodnie, bo
nie ma lekarzy, ktdrzy to opisujq. Ale za 400 zt miatam
to w pot godziny (...). Od poczgtku ptacitam tapdowki,
zeby normalnie funkcjonowac, zeby byc przyjetq, acz-
kolwiek wielokrotnie bytam przyjmowana na korytarzu,
bo lekarz nie miat czasu. Natomiast bardzo wielu, jak
mam kontakt z chorymi onkologicznymi, juz do tego
doszto, ze ludzie biorqg koperte przychodzqc prywatnie
do lekarza, zeby w ogdle byc leczonym, zeby lekarz po-
wiedziat, wskazat, pomdogt.

Leki, dieta, peruki...

Zakup lekow, szczegdlnie przy dtugotrwatym leczeniu
ambulatoryjnym, réwniez jest elementem mocno ob-
cigzajacym budzet domowy. Pacjenci, ktorych nie stac
na wykupienie wszystkich lekéw, samodzielnie decy-
dujg, ktére medykamenty kupic i zazywac. Chorzy szu-
kajg tanszych zamiennikéw lub w ogdle nie realizujg
recept. Ograniczeniu ulegajg wydatki na leki ostono-
we lub dedykowane innym niz nowotwor chorobom,
np. leki regulujace cisnienie lub leki psychotropowe.
Chorzy najczesciej rezygnuja z lekéw nalezacych do
grupy nierefundowanych. Przezywajg momenty zata-
mania, kiedy nie sta¢ ich na optacenie optymalnego
leczenia. Unikajg recept, ktore zawierajg wiekszg niz
miesieczna dawka leku.

® Kiedys dostatam wiekszq recepte, na zapas, 500 zto-
tych. Zatamatam sie.

® Ja teraz nawet musze 300 ztotych na leki wydac i ta-
kie psychotropy nie sq refundowane, a musze to brac.
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® Przedtem na onkologii to wykupywatam tylko to, co
bardzo wazne jest. To co musze miec.

® Jak bytem hospitalizowany, to tak, wszystko bratem.
Jak wyszedtem ze szpitala, dostatem recepte, to pa-
mietam, Ze tylko lekarka zaznaczyta mi na recepcie: to
pan musi brac. Sq pewne leki, nie mozna od tego uciec.

Pacjenci zdajg sobie sprawe z wysokich kosztow
terapii onkologicznej i bardzo doceniajg, ze tylko nie-
wielka cze$¢ podstawowego leczenia obcigza indywi-
dualne budzety. Rzeczywiste koszty leczenia docie-
rajg do swiadomosci pacjentdw przy zakupie lekéw
onkologicznych, ktére w wiekszosci sg niemal w petni
refundowane. Na opakowaniach farmaceutykéw po-
dawane sg ceny bez znizek i te kwoty robig na chorych
duze wrazenie. Wiekszo$¢ osdb zdawata sobie sprawe
z realnej ceny stosowanych w ich przypadkach medy-
kamentéw. Zadnego z badanych nie bytoby staé na
samodzielne sfinansowanie swojego leczenia.

® Ja dostawatem od nich za darmo. Dostawatem od
nich kwit, szedfem i ptacitem cos 1, 2 ztote. To byto re-
fundowane, ptacitem 1, 2 ztote a kosztowat 4 tysigce!

® Przegapitam ostatnio u lekarza sterydy jedne, bo
myslatam, ze mam w domu. A poniewaz pomylitam sie,
to musiatam is¢ i sobie dokupi¢ u nas w aptece. Taka
mata fiolka i 68 ztotych. A ja takq jednqg na dzien poty-
kam. Wiec tak sobie wtedy zdatam sprawe, ze gdybym
miata za to ptacic, to jest koniec.

® 70 sq bezptatne te proszki. Recepte dostaje na bez-
ptatne. Jakas tam odptatnos¢ 8,10 ztotych to jest
gora.

® Jak ja dostawatam leki na przyktad na pobudzenie,
to byty refundowane w 97% i jak lek kosztowat za za-
strzyk 200 z1, to ja ptacitam 2 zt.

Osobnym, istotnym elementem kosztéw zwigza-
nych z chorobg jest specjalna dieta, ktérg zaleca sie
po leczeniu czesSci nowotwordw. Diametralna zmiana
diety, zwtaszcza w przypadku nowotworéw przewodu
pokarmowego, oznacza zdecydowanie wyzsze wydat-
ki na jedzenie.

® Ja wydaje generalnie na dobre, zdrowe jedzenie. To
jest dla mnie najwazniejsze. Na przyktad nie kupuje
wedlin wedzonych. To musi by¢ wszystko biate, ewen-
tualnie ryba. To wszystko jest robione na parze. To jest
zupetnie inne zywienie.

® Po chemii trzeba zdrowo sie odzywiac. Czyli odzy-

wianie to tez jest wiekszy wydatek.

® 7o sq przede wszystkim preparaty biatkowe. Po ope-
racjach to juz w ogdle. | to jest drogie. Najtaniej 6 zto-
tych jedna butelka. Ja pitam jedng dziennie.
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Peruki, protezy, specjalistyczna bielizna, ubrania —
to kolejne wydatki zwigzane z chorobg. Niektore z nich,
tak jak na przyktad protezy, sg czesciowo refundowa-
ne. Zakup peruki czy protezy najczesciej nie miesci sie
w kwocie refundacji. Pacjenci narzekajg, ze koszty spe-
cjalistycznej bielizny, oddychajgcych ubran, z dobrych
tkanin to wydatki na zasobng kieszen.

® Proteze mam co dwa lata i kupitam sobie biustonosz.
Taki biustonosz kosztuje 150 zt, srednia cena, a najtan-
szy 90 zt (...). Kupitam tanszy, ale nie przypuszczatam,
ze jak wtoze proteze, to mi od szwa w srodku peknie
proteza. Nie moge wczesniej zrealizowac, bo dopiero
jak ming 2 lata. Zaklejam sobie te proteze, ale tez jest
problem, bo to z tej protezy wycieka.

® Bielizna kiedys kosztowata 50 zt za biustonosz a teraz
150. Kostium, zeby wyjs¢ na basen w sklepach amazo-
nek 200-300 zt.

® Rzeczy trzeba zmienic. Wiem po sobie. Ubrania mu-
szq by¢ luzne, oddychajgce. Ja jestem w dobrej sytu-
acji, bo mam dwoch syndw. Jeden ma 17, a drugi 19
lat i my sie wymieniamy ubraniami. Jeden jest szczup-
ty, takze jak schudtem 20 kilogramdw, to nositem rze-
czy z Gniewkiem. Przytytem — nosze teraz z Ziemkiem.
W przeciggu pot roku musiatbym zmienic catq swojg
garderobe.

Koszty dojazdow

Niebagatelnym kosztem w chorobie s3 dojazdy do
specjalistow oraz na terapie. Dla mieszkajgcych
w miejscowo$ciach oddalonych od szpitali onkolo-
gicznych jest to wyzwanie nie tylko finansowe, ale
i organizacyjne. Wymaga zaangazowania opiekuna,
kierowcy. Chemioterapia czesto jest zle tolerowana.
Chory nie jest w stanie samodzielnie wrdci¢ do domu.
Konieczna jest pomoc bliskich, ktdéra nierzadko po-
mnaza koszty.

® Najgorsze byty dojazdy, zeby dojechac na chemie
musimy jednak zatankowac za 120 ztotych. Kiedys za-
tankowalismy mniej i byta kupa nerwow.

® W moim przypadku to jest duze obcigzenie, szcze-
gdlnie dla meza, bo ja nie pracuje. Mgz, kiedy jeZdzit ze
mngq do Poznania, to tez nie mogt pracowac.

® Same dojazdy to byt przyjazd, powrot i pobyt meza.
To sq podwdjne koszta. Pdzniej, co trzy tygodnie che-
mioterapia. Tez pobyt w Poznaniu. PdZniej radioterapia.
No, ale tez trzeba zawieZc, zaczekac i przywieZc.

® Radioterapia, to w poniedziatek przyjechatem do
Szczecina, w pigtek sie wracato. Same przejazdy to duzo
pieniedzy.
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To nie jest zycie,
to jest wegetacja

Cho¢ wydatki zwigzane z podstawowym leczeniem cho-
roby nowotworowej relatywnie mozna okresli¢ jako
niezbyt wysokie, poniewaz leki sg niemal stuprocento-
wo refundowane, to jednak u znacznej czesci respon-
dentow choroba wywotata istotne perturbacje finanso-
we. Dla rencistow, emerytédw i oséb z niskim uposaze-
niem, kazda dodatkowo wydawana ztotéwka stanowi
problem. Respondenci niejednokrotnie wyrazali opi-
nie, ze nie moga liczy¢ na system pomocy spotecznej.
Funkcjonujg dzieki wsparciu najblizszych lub wydaja
na utrzymanie w trakcie choroby oszczednosci zycia.

® Jezeli ktos mi daje renty 450 ztotych, to jak za to zyc.
Ja miatem rodzine. Miat mi kto pomagac.

® Ja miatam od corki, bo inaczej bym nie data rady.

® Zfozytam do sqdu wniosek i czekam juz pottora roku,
i z tego powodu nie wolno mi sie zarejestrowac jako
bezrobotna. Jestem na utrzymaniu meza i dziecka.

® Mipomogli brat z bratowq. Jak tylko sie dowiedzieli,
zaraz przystali pienigdze, zeby byty na dojazdy. Dosta-
tam tez pienigdze na sokowiréwke, ale jej nie kupitam,
bo pienigdze potrzebowatam na dojazdy i leki.

® Mieszkanie, dom cztowiek miat. Trzeba byto sprze-
dac, zeby sie ratowac. Dzisiaj pienigdz jest, jutro moze
go nie by¢, bo sq rdzne sytuacje. Mysle, ze w rodzinie,
swoim trzeba pomagac. (...) Duchowo to wiadomo, ale
finansowo tez, bo nie oszukujmy sie, nie jestesmy z ro-
dzin milionerow, kazdy zyje w swoim, kazdy ma swoje
zapotrzebowania, ale tak w kupie lepiej.
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RAK | PRACA

Obnizenie dochodow, utrata pracy

Osoby pracujace, z chwilg zachorowania stajg przed
widmem braku zatrudnienia i co za tym idzie, ograni-
czenia wptywoéw. Wiele aktywnych zawodowo osdéb
tracito w czasie choroby prace z powodu przeciaga-
jgcego sie zwolnienia lekarskiego. W lepszej sytuacji
byty osoby zatrudnione na etatach w duzych przedsie-
biorstwach i instytucjach. Ludzie pracujacy na wtasny
rachunek lub w niewielkich firmach odczuwali prob-
lemy finansowe bardziej dotkliwie i czesto musieli re-
zygnowac z pracy. Ciezar utrzymania spoczywat w tym
czasie na barkach bliskich. Rak nie tylko rujnuje zdro-
wie, ale nierzadko znaczaco obniza status materialny.

® Ja musiatem sie pozegnac z pracq. Zostatem zwol-
niony ze wzgledu na stan zdrowia. Dtugotrwale bytem
na zwolnieniach lekarskich i zaktad pracy rozwigzat ze
mnqg umowe. Nie dostatem renty i jestem bezrobotny,
ale de facto nie moge sie zarejestrowac jako osoba
bezrobotna, bo nie jestem gotowy do podjecia pracy,
bo jestem chory. Gdyby nie kupka wypracowana przez
poprzednie lata i praca zony, to nie wiem, co by byfo.

® Ja na przyktad w tej chwili od czerwca jestem na
bezrobotnym, bo mnie zwolnit. Bo ja jestem ,,na grupie”
i nie potrzebujq pracownika takiego niepetnowartoscio-
wego. Jestem wiec na bezrobotnym. Takze stracitam
prace z tego tytufu. A za rok bym miata 30 lat pracy.

® Ja przymusitem lekarza, zeby mi dat zgode na po-
wrdét do pracy.

® Pracowac i tak musiatem. Przeciez ja dostatem 450
ztotych renty inwalidzkiej i po prostu szat. Zaraz bank
zabrat na alimenty i nawet tego nie miatem. W takie
dtugi wpadtem, ze rany boskie. Mato tego, to konto mi

jeszcze zablokowali, bo praktycznie nie mogtbym ptacic
alimentdw. Z czego? W trzy miesigce zablokowali mi
konto. Komornik zablokowat mi konto. Ja nie miatem
zadnych srodkow do zycia, bez ztotowki. Gdzie same
te po chemii, jakies suplementy diety, to po trzy stowy
to kosztowato. No to mi rodzina prezenty robita. Ten
pierwszy rok to byt taki najgorszy.

Samozatrudnienie —
samounicestwienie

Nie ma w Polsce rozwigzan wspomagajacych przed-
siebiorcow indywidualnych, ktdorzy toczg walke z cigz-
ka i dtugotrwata choroba. Nowotwor, zwigzane z nim
ograniczenia i koszty dewastujg mate firmy i przed-
siebiorcéw. Ludzie pracujacy na tzw. samozatrudnie-
niu borykajg sie z wieloma problemami, nie mogac
liczy¢ na niczyjg pomoc. Utrata ptynnosci finansowej,
a co za tym idzie brak srodkdéw na uregulowanie wy-
maganych przez prawo sktadek, prowadzg do bankru-
ctwa i zamkniecia prowadzonej dziatalnosci.

® Osoby, ktdre prowadzq wtasnq dziatalnosc... To jest
koniec swiata. Jezeli nie prowadzitabym takiej firmy,
jakq prowadze i miatbym cokolwiek nie tak, to pewnie
miatabym duze problemy.

® Ja prowadze malerikq firme. Zatrudniam dwie osoby.
Po pdt roku takiego zwolnienia dostatam zawiadomie-
nie z ZUS. Nie wiedziatam, o co chodzi. Dostatam pro-
pozycje pojscia na rente. W przypadku raka zotqdka
widocznie tak jest. Poniewaz nie bytam na to przygo-
towana, moje leczenie przebiegafo bardzo dobrze, nie
zgodzifam sie na te rente. Dostatam propozycje prze-
dtuzenia zwolnienia do roku. Oczywiscie moja firma
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funkcjonowata przez ten czas, ale po roku ZUS zrobit mi
takq kontrole, ze papiery musiatam zbierac sprzed 5 lat.
Niczego sie nie doszukali, ale przetrzepali mi firme bar-
dzo doktadnie. Ale teraz, pierwszy raz miatam takq sytu-
acje, kilka dni spdznitam sie z ptatnosciq ZUS. Po prostu
miatam za duzo spraw na gfowie. Jestem pozbawiona
prawa do pdéjscia na zwolnienie przez okres 3 miesiecy.

® Nikt nie wspierat. Zamknetam swojq dziatalnosc (...).
Na razie nie mysle, co dalej, bo jest mi ciezko.

Chory na etacie

Wiadomos$é o chorobie nowotworowej pracownika
uruchamia zazwyczaj w pierwszym odruchu wielka
fale pomocy i wspdtczucia, zaréwno ze strony kolegéw
z pracy, jak i szeféw. Badani wspominali, ze zaréwno
pracodawcy, jak i wspdtpracownicy na wiesé o cho-
robie reagowali w sposéb godny pochwaty, zyczliwie
podchodzac do zaistniatej sytuacji. Chorym oferowa-
no wsparcie w postaci wielu udogodnien, takich jak:
zmiana stanowiska pracy na bardziej komfortowe, ela-
styczne godziny pracy, dostosowane do wymogow
leczenia, dostosowanie obowigzkéw do mozliwosci
,zdrowotnych”. Wiele oséb zapewniano na poczatku,
ze po zakoniczeniu leczenia nie bedzie problemu z po-
wrotem do pracy.

® Moja szefowa pomaga, wspiera. Jestem na urlopie
podratowania zdrowia, poza tym pdtrocznym.

® Tak, bardzo na mnie czekali, bardzo mnie wspierali.
Jeszcze pomagali, chociaz ta firma podupadta. Teraz
tam pracuje charytatywnie.

® W tej firmie, ktdra bardzo mi pomogta, miatam wa-
runki komfortowe. Po poftorej miesigca, po operacji
nerki bytam w pracy.

® Nie spodziewatam sie, mam bardzo wielkie wsparcie,
tgcznie z jakimis tam lekami wtasnie, ktorych wiem, ze
nie moge brac, bo... | takie zyczliwe podejscie. Po pro-
stu takie bardzo zyczliwe podejscie.

® Pracodawca zapewnit mi na tyle fajne warunki mojej
pracy, ze ja nie musiatam miec bezpoSredniego kontak-
tu z pacjentami naszego centrum, nie musiatam jak-
by obstugiwac ludzi bezposrednio, nie bytam w zwiqz-
ku z tym narazona na jakies tam infekcje. No i tez nie
czutam skrepowania z powodu tego, ze mam na gto-
wie chustke, a nie wtosy na przyktad, i ze wyglgdam
powiedzmy na osobe chorg. Natomiast pracowatam
sobie w pokoiku, gdzies tam jakies prace biurowe, czy
rejestracja telefoniczna, gdzie nikt mnie nie widziati ja
sie czutam swobodnie i dobrze. | mogfam sobie na te
prace pozwoli¢. Pracodawca sie wykazat bardzo du-
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Zym zrozumieniem sytuacji i nie byto z tego powodu
zadnych problemow.

Rzeczywistos¢ w pdzniejszym okresie bywa jed-
nak mniej kolorowa. Proces leczenia onkologicznego,
zwilaszcza w przypadku zaawansowanych nowotwo-
réw jest dosy¢ diugi. Firmy muszg stawi¢ czota kto-
potom zwigzanym z przedtuzajacq sie nieobecnoscia
pracownika. Poczatkowy szok, wspétczucie przeradza
sie w zniecierpliwienie. W takich sytuacjach, zwtasz-
cza w matych, prywatnych firmach zdarzajq sie przy-
padki rozwigzania stosunku pracy, czasem przesunie-
cia, degradacji pracownika.

® Ja jedyne co odczutam, to po chorobie bytam pot
roku na zwolnieniu lekarskim, potem przez rok na
sSwiadczeniach rehabilitacyjnych. To po 14 latach pra-
cy w jednej firmie, to jak wrdcitam, to zostatam zde-
gradowana ze stanowiska i zaczynatam, jak gdyby od
poczqtku. Z powodu nieobecnosci.

® Musiatam zrezygnowac. Is¢ na L-4. Juz mi sie skon-
czyta umowa tam i niestety juz nie chcieli przedtuzyc.

Wsrdéd uczestnikdow rozmoéw byto kilka oséb, kto-
re spotkaty sie z dyskryminacjg w srodowisku pra-
cy. Jedna z respondentek ustyszata wrecz bezduszne
stwierdzenie: , a po co chce is¢ pani do pracy? Przeciez
pani moze za chwile umrzec...” Zdarza sie, ze chorzy
z obawy przed utratg pracy decydujg sie przetozyé ter-
min operacji. Czasem ukrywajg chorobe, korzystajg
z urlopu wypoczynkowego, poniewaz wszelkie préby
przedtozenia L-4 mogg zakonczy¢ sie ,, pozegnaniem
z zatrudnieniem”.

® Po chorobie bardzo chciatam wrdcic¢ do pracy. Nie
wyobrazatam sobie zycia bez pracy i musiatam prze-
konac panig rzecznik, ze jestem zdolna do pracy. Prze-
konuje jg, przekonuje, a ona taka zasepiona: ,,a po co
chce is¢ pani do pracy? Przeciez pani moze za chwile
umrzec...” i ja do niej: ,A wie pani, ze pani tez?”

® 7o znaczy, mi powiedziat wprost pracodawca, bo ja
powiedziatam na co jestem chora, rozmawiatam i czy
bede chodzita na L-4, no bo to wiadomo, zwalniajq.
Modwie, ze nie, ze nie bede chodzita na L-4. No i to byt
warunek przyjecia. Tak ze nie mozna sobie pozwoli¢
na chorobe. To znaczy, poki co nie moge byc operowa-
na, bo rozmawiatam, nie moge is¢ na L-4. Nie wiem
co bedzie, ale na razie jade do szpitala i bede chyba
przektadata operacje, bo nie moge sobie pozwoli¢ na
to, bo mnie zwolnig. Musze przetozyc niestety operacje.
(...) Tak albo blokujg, albo zwalnia, albo musze sobie
wzigc urlop.

® No, ja mysle, ze to jest dyskryminacja. No bo prze-
ciez choruje. Nie udaje, skoro mam te drugq grupe in-
walidzkq, czyli musze na cos chorowac, przeciez tak nie
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dajg. A zalezy mi na pracy. Wykorzystujq to po prostu,
ze zalezy cztowiekowi na pracy. No i wiem, ze niektorzy
jak byli dtugo na L-4, to juz pozegnali sie z tq pracq.

Kolejnym problemem, z ktérym zmagajg sie oso-
by z chorobg nowotworowg jest kwestia ujawniania,
a raczej zatajania przed potencjalnym pracodawcg in-
formacji na temat swojego stanu zdrowia. Niektorzy
chorzy obawiajg sie, ze ich zdrowie fizycznie nie po-
zwoli im podotaé natozonym obowigzkom, ze bedg po-
strzegani przez szefa i wspotpracownikéw jako osoby
0 ograniczonej sprawnosci.

® Ja powiem tak, ja sie nie boje, bo raczej jestem ot-
wartq osobq, ale jak zmieniatam prace, to sie nie przy-
znatam, ze bytam chora. | to tak sama siebie ztapatam,
ze jakby postrzegatam to, ze bedq mnie traktowac, jako
stabszq, jako te osobe, ktdra moze im nawali¢, moze im,
nie daj Boze, jeszcze zapasc na zdrowiu. | niestety sama
przyznaje sie, ze tak powiem, stchorzytam, nie powie-
dziatam oficjalnie. Co prawda potem mi to bardzo prze-
szkadzato, to zatajenie ma krotkie nogi, bo pracowatam
w takiej sferze, gdzie te przeciwwskazania nowotwo-
rowe byty dosy¢ wyrazne i bym nie mogta uczestniczyc
w pewnych rzeczach. | to mi potem przeszkadzato. Za-
uwazytam, ze tez wewnetrznie statam sie stabsza, pod
tym wzgledem, ze nie miatam takiej pewnosci.

® Dla mnie to, ze zaczynam nowq prace i nagle musze
by¢ wytqczony. Nowe zadanie, nowe wyzwanie duze
i nagle po miesiqgcu lekarz mowi, ze wtasciwie od razu
musze is¢ na stot. Na miesigc bytem wytqczony z pracy,
po miesigcu wrocitem i to byto takie najwieksze ob-
cigzenie.

ZUS uzdrawiajgcy

,ZUS uzdrawia” — to sformutowanie kilkakrotnie pa-

dato podczas badan. Chorzy po przebytej chorobie
nowotworowej otrzymujg czesto orzeczenie o czes-
ciowej zdolnosci do pracy, co niejednokrotnie oznacza
brak pracy w ogdle. Stawanie przed komisjg lekarzy
orzecznikédw ZUS jest, dla 0séb po przebytej choro-
bie nowotworowej, czesto upokarzajgcym i trauma-
tycznym przezyciem. Wedtug uczestnikéw rozméw
orzecznicy starajq sie za wszelkg cene unikaé przy-
znawania statych rent, kwestionuja samopoczucie
chorych, proponujg najczesciej Swiadczenia okreso-
we — nawet przy ewidentnie statej niezdolnosci do
pracy. Czesc pacjentow onkologicznych pozostaje bez
srodkéw do zycia.

® Mowiq, ze ZUS uzdrawia, ale co ja moge miec do
ZUS? (...) Teraz jestem cudownie uzdrowiona. Co wia-
domo, z wiekiem przychodzq rozne inne choroby. Do-
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W wielu systemach ochrony zdrowia
wykorzystuje sie funkcje pracownika
socjalnego jako osoby niezbednej dla
chorego, aby odnalezc sie w nowej
rzeczywistosci w jakiej sie znalazt. Aby tak
sie dziato musi funkcjonowac zintegrowany
model polityki spotecznej w tym zakresie.
W Polsce niestety pozostawia on wiele

do zyczenia. Nieprzejrzyste przepisy

rozrzucone w zakresach uprawnien kilku
instytucji skutecznie uniemozliwiajq
skorzystanie z nich. Dlatego tez

ludzie chorzy czesto doswiadczajg
konsekwencji swoistego wykluczenia
ekonomicznego z powodu choroby .

Dr n. med. Dariusz Godlewski, onkolog,
specjalista zdrowia publicznego

brze, ze moj mqz prowadzi firme, chociaz jest chory po
zawale, nowotworze, ZUS orzekt, ze jestesmy zdrowi.
Mamy to w nosie, ale byto mi przykro, bo swoje lata
pracy wypracowatam i uwazatam, ze cztowiek miat
600 ztfotych, to byty moje pienigdze, teraz nic nie ma.
Bytam na kuroniowce pot roku i to jest przykre, ze nikt
sie nie zapyta, z czego pani zyje. Nikogo to nie obcho-
dzi. Wie, ze sie czasy zmienity i trudno, zeby cos kogos
obchodzifo, ale to jest przykre. Wiem, Ze sie teraz nie
nadaje do pracy. Chory kregostup, siodme poty mnie
oblewajqg. Moze swojq firme otworzyc na dwa lata, ale
z chwilg zamkniecia firmy trzeba wszystko zwrdcic. Je-
stem w zawieszeniu na razie.

® Popracowatam pottora roku, potem byt nawrdt, po
pot roku znowu ztozytam na swiadczenie rehabilitacyj-
ne. Od razu mi powiedziata pani doktor z ZUS, Ze sie nie
nadaje, ze jednak daje mi rente na dwa lata. Pierwszy
raz w zyciu komisja ZUS przyczepita sie do orzeczenia
urzednika ZUS i zakwestionowane to zostato i komisja
ZUS przyznata mina trwate rente. Ale potem mnie spro-
wadzono na ziemie. (...)

Swiadczenia w czasie choroby

Powszechng bolaczka jest brak wiedzy na temat przy-
stugujacych swiadczen finansowych w czasie choro-
by. Chorzy skupieni na leczeniu zaniedbuja czynno-
$ci administracyjne, nie zawsze wiedza, kiedy i do
kogo zwrdcié sie o wsparcie. Zdarza sie, ze nie proszg
0 pomoc z powodu wstydu, z braku sit, dumy lub nie-
Swiadomosci.
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® U mnie na przyktad... Nie wiem, czy mowic — nie jest
nam lekko z tego wzgledu, ze ja miatam zasitek choro-
bowy, mqz niestety bez pracy, bez prawa do zasitku...
Mam kochanego syna, drugiego tez, poniewaz odda-
wali cate swoje pensje. Na catg naszq rodzine, gdzie to
my powinniSmy pracowac na nasze dzieci, a nie one
na nas. Takze nie mieliSmy pomocy z zadnej strony, fi-
nansowej przede wszystkim. Miatam pusty okres za-
nim dostatam rente... Nie wiedziatam, zZe juz w trakcie
chorobowego moge ztozy¢ papiery na rente. Ja tego
tak nie robitam, bo nie wiedziatam tego i trzy miesigce
bytam zupetnie bez dochodow. Tak Ze nie mielismy nic.
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® Jest bardzo ciezko. My mamy wszystko na prqd,
mamy bardzo wysokie rachunki. Jesli cztowiek nie za-
ptaci, to powytqgczajg. Nalezato samemu dociekac, zeby
sprawnie to jakos zatatwic. Ale jak bytam w szpitalu, to
pytali sie, czy chce jakgs panig do pomocy. Padfo takie
pytanie. Ale nie chciatam, przeciez nie jestem obfoznie
chora. W zadnym wypadku!

® Nie wiem jak na to patrzed, bo nie jestem do kori-
ca pewna, ale na przyktad jak jeszcze jezdzitam na
radioterapie, to ponoc¢ zwracajq za koszty. Ja nie
wiem, czy to jest prawda, czy nie, ja tak styszatam.
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OSWAJANIE RAKA
| ZRODYA WIEDZY

Rak oswajany publicznie

Aktorzy, dziennikarze, politycy coraz czesciej mowig
o swojej walce z rakiem. Dla badanych, kazda aktyw-
nos¢, ktorej efektem bedzie zmobilizowanie ludzi do
podjecia dziatan profilaktycznych jest bardzo istot-
na. Wazny jest jednak styl przekazu i sposéb dotarcia
do odbiorcy. Swiadectwa chorych celebrytéw dodaja
innym sity oraz pozwalajg ,,oswoic raka”. Pokazuje, ze
choroba nie jest czys wstydliwym.

® Ale jak ci ludzie o tym mowiqg, to jakby oswajamy
raka w ten sposob.

® Na poczgtku mnie denerwowato to, co Angelina Jo-
lie zrobita i mdwita, ale jak zobaczytem potem wyniki
tego, ile kobiet zgtosito sie na badania, to bytem pod
wrazeniem.

® Wszystko zalezy od stylu, w jakim oni to robiq. Tylko
i wytgcznie. Bo mamy Durczoka i mamy Stuhra, ktory
ksigzke pisze. To jest kwestia stylu i sposobu.

® Ja to odbieratem zawsze ,0 jaki dzielny, jaki wazny,
pokonat”, dopdki sam tego nie przeszedtem. Z drugiej
strony mam do tego stosunek ambiwalentny.

® Mam wrazenie, ze zawsze ,,skutkiem ubocznym” jest
to, Ze ludzie sie badajq.

Kampanie spoteczne, Swiadectwa zmagan z choro-
ba stawnych ludzi, demokratycznosc i powszechnos¢
nowotwordw sprawiajg, ze rak przestaje by¢ w Polsce
tematem tabu. Chorzy coraz czesciej otwarcie méwig
o swojej diagnozie i leczeniu.

® Misie wydaje, Ze teraz to juz nie jest tabu temat raka,
bo jest go tak duzo, ze co drugi chyba na czyms tam
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tego raka ma. Wydaje mi sie, Ze teraz to nie ma skre-
powania. Dzisiaj to jest rak na ustach kazdego.

® tatwo sie rozmawia, jesli ktos nie jest skryty. Ja uwa-
zam, ze tatwo.

Dla czesci chorych méwienie o raku jest rodza-
jem terapii, oswajania z diagnoza nowotworowa.
Niektére osoby przyznaty, ze w trakcie procesu le-
czenia wrecz ,afiszowaty” sie z chorobg. ,Obdzwo-
nitam wszystkich znajomych, uwazajgc, ze to jest do-
bra strategia i jedyna z mozliwych” — przyznata jedna
z pacjentek. Inna z kolei ttumaczyta swojg otwartos¢,
ktora sktonita jg do zamieszczenia zdje¢ w peruce na
Facebooku: ,Dlaczego mam sie ukrywac? Dlaczego
to ma by¢ jakis wstyd? Dzisiaj ja jestem chora. Jutro
mozesz byc ty”. Szczegdlnie osobom w trakcie lub po
chemioterapii, kiedy skutki leczenia zaczynajg by¢ wi-
doczne, takie ,,ogtoszenia” dodawaty odwagi i poczu-
cia kontroli nad sytuacja. Predzej czy pdzniej musia-
tyby zmierzy¢ sie z reakcjg otoczenia. Afiszowaniem
sie z chorobg wyprzedzaty to, co nieuniknione. W ten
sposéb mozna réwniez zmniejszy¢ ryzyko zranienia
przez pytania, ktére mogg pasc ze strony otoczenia.

® Ja bytam bardzo gtosna w tym temacie, bo trakto-
watam to, jako sposob poradzenia sobie z sytuacjq.
I na ten temat wiedziata praktycznie cata moja rodzi-
na. Nie krytam sie z tym, tylko czasem wrecz afiszowa-
tam. Zwtaszcza, ze byto u mnie widac, jak wypadaty mi
wtosy, wiec ja w ogdle tego nie ukrywatam.

® Zrobitam to, bo nie chciatam uczestniczy¢ w rozmo-
wach wiedzqc, ze z tytu gtowy mam dramat, ktory nie
wiadomo jak sie skoriczy. To miato pozytywne skutki.
Nie musiatam udawac i skupic sie na chorobie. Mia-
tam szerokq pomoc. Nie musiatam sie martwic, gdzie
pojs¢ do lekarza. Wszystko miatam podane na tacy.
Duze wsparcie.

® Nie krytam ani przed kolezankami, cate miasto, wszy-
scy moi znajomi wiedzieli.

® Dtugo myslatam nad tym, czy na Facebooku pokazac
znajomym, ze jestem chora. | duzo zdje¢ miatam, jak
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bytam tysa. | powiem szczerze, ze wstawitam kilka zdjec.
Zrobiono mi z tego filmik. Napisatam, ze mam nadzieje,
ze nie przegram tej walki. | jeszcze dzisiaj oglgdatam ten
filmik, i méwie do meza: ,Wiesz co, to jest piekna pa-
migtka (...). Po prostu sie nie wstydzitam. Otworzytam
sie. Pozniej myslatam, Boze, co ja zrobitam. Ale z drugiej
strony mowitam, ze jest milzej na duchu. Dlaczego nie
mam powiedziec, ze jestem chora? Dlaczego to mam
ukrywac? Dlaczego to ma byc jakis wstyd?(...) | powiem
szczerze, ze nie zatuje tego. Zaprosita mnie z Warszawy
pani (...) i tez Amazonki, na Facebooku. Nie zatuje, ze
zdjecia powstawiatam.

Zdobywanie wiedzy
o chorobie nowotworowej

Nowotwdr, guz ztosliwy, rak, chemia — stowa zwigza-
ne z chorobg nowotworowg budzg strach i niepew-

Mowienie o chorobie nowotworowej
jest dla wielu oséb trudne. Poprzez
postawiongq diagnoze i przebyte leczenie,
niejednokrotnie czujq sie jako ktos
gorszy mniej wartosciowy. To btedne
odczucie by¢ moze jest konsekwencjq
postrzegania choroby nowotworowej

w naszym spoteczerstwie, jako
nieuleczalnej bgdz trudno uleczalnej.
Zmiane takiego sposobu myslenia
nalezy za wszelka cene wprowadzic¢

w zycie. Jest ona niezbedna jesli chcemy
efektywnie prowadzic profilaktyke

w onkologii, rozpoznawac nowotwory
w jak najnizszym stopniu klinicznego
zaawansowania i leczyc je skutecznie.

Dr n. med. Dariusz Godlewski, onkolog,
specjalista zdrowia publicznego

nosc. Brak wyczerpujacych informacji ze strony lekarzy,
niecierpliwos¢, ciekawosé oraz ched, np. interpretacji
wynikéw badan, czy konfrontacji z typowym przebie-
giem choroby, powodujg, ze pacjenci czesto positku-
jg sie wiedzg zaczerpnietg z sieci. Chorzy na etapie
diagnozy poszukujg informacji na temat konkretnych
dolegliwosci, chcg poznac szczegoty leczenia. Spedza-
jg dtugie godziny w Internecie, szukajgc wiadomosci
dotyczacych przebiegu terapii, szans na wyzdrowienie,
skutkédw ubocznych leczenia.

® No, oczywiscie kusito mnie szukanie roznych rzeczy
w Internecie, to wiadomo.

® Ufatam, ufatam profesorowi. Ale tak sprawdzatam
po prostu, na jakiej zasadzie ten nowotwaor sie tworzy
(...). Tylko tak sobie chciatam wejs¢ z ciekawosci, jak on
wyglgda (...), ten nowotwor.

® Juz caty komputer przeszukalismy.

® Na poczgtku przez Internet, wiadomosci i zaczetam
sie troche interesowac, zeby cokolwiek wiedziec, co sie
dzieje i dlaczego.

® Zanim dostatam diagnoze, przeczytatam szczegoto-
wo, o co w tym chodzi. Komentarzy nie, ale czytatam,
co to jest, gdzie sie usytuowato, jak z tego wyjsc.

® Ja jak sie dowiedziatem, co to jest, to przeczytatem
wszystko na ten temat w Internecie.

Przegladajgc siec¢ pacjenci bardzo czesto szukaja
wsparcia u oséb, ktore juz przeszty chorobe nowo-
tworowgq. Odwiedzajg fora internetowe, rozmawiajg
z przypadkowo spotkanymi osobami chorymi na ten
sam rodzaj nowotworu. W ten sposéb wymieniajg
swoje doswiadczenia, czy tez docierajg do szczegéto-
wych i praktycznych informacji na temat nowotworu.

® /nalaztam sobie jakby forum osdb, ktdre miaty do-
ktadnie te samq chorobe co ja i tam bardziej wczytywa-
tam sie w ich doswiadczenia. Bardziej po prostu czyta-
fam sobie. Chciatam moze znaleZ¢ osoby, ktore opisy-
waty te samq chorobe, na tym samym stadium, ktdre
byty, powiedzmy, w podobny sposdb leczone.

® Ja z forum. Ale w momencie, gdy do mnie dotarto,
co mi jest, to nie szukatam juz niczego. Prdbowatam
sie odcigc.

® Ja wtasnie znalaztam forum chorujgcych na chfonia-
ka. Tam duzo byto opisane.

Niestety, jak podkreslali chorzy uczestniczacy w ba-
daniach, Internet to nie tylko korzysci. Informacje zdo-
bywane w sieci niosg ze sobg duze zagrozenia, jesli
traktuje sie je jako jedyne i wiarygodne zrédto wiedzy.
Przeczytane historie i wiadomosci czesto zamiast pod-
nosi¢ na duchu, wywotujg odwrotny skutek. , Internet
jest peten najbardziej traumatycznych przypadkow”,

»porad” ludzi, ktorzy niby znajg sie na wszystkim. Jest

cennym i tatwo dostepnym zrédtem informacji, ale
jednoczesnie niebezpiecznym, petnym niesprawdzo-
nych, powierzchownych lub przeskalowanych donie-
sien o leczeniu i zagrozeniach. Nierzadko informacje
sg podszyte kryptoreklama. Bywajg tez formg wyta-
dowania frustracji.

® Dobija sie cztowiek bardziej.
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Uczestnicy rozmdéw wspominali o wykorzystaniu
rowniez innych dostepnych materiatéw informacyj-
nych, takich jak ulotki, ksigzki, poradniki. Pacjentom
trudno jednak rozezna¢, ktére pozycje ksigzkowe sg
wartosciowe. Ulotki na interesujgce tematy bywaja
trudno dostepne lub nie ma ich wcale. Materiaty dru-
kowane maja tez podstawowg wade — nie sg interak-
tywne. A pacjent potrzebuje interaktywnego zrodta
wiedzy, musi mie¢ mozliwo$¢ zadania pytan, ktére
bedg bezposrednio dotyczy¢ jego spraw i problemédw.

Internetowe newsy czesto zamiast wyjasniac tylko
potegujg strach i mnozg watpliwosci. Ksigzki, ulotki
nie sg interaktywne, doswiadczenia innych chorych
rzadko sg identyczne z wtasnymi przezyciami. Dlate-
go, mimo wszystkich utomnosci, w opinii wiekszosci
uczestnikdw badan najbardziej wiarygodnym zréd-
tem wiedzy jest dla pacjenta lekarz.
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BLISCY W CHOROBIE

Trudne rozmowy z rodzing

Postawienie diagnozy ,rak” jest momentem kryzyso-
wym dla wszystkich. Otwarta rozmowa o chorobie nie
jest rzeczg tatwa, ale watro jg podjgé. Chory bardzo
potrzebuje wsparcia i zrozumienia ze strony rodziny
i otoczenia (znajomi, sgsiedzi, wspotpracownicy).

Respondenci z reguty nie ukrywali wiadomosci
o chorobie przed najblizszymi. W pierwszej kolejno-
$ci informacje o chorobie przekazywali wspétmatzon-
kom, ktdrzy najczesciej sg najmocniejszym wsparciem
w walce z rakiem. To wtasnie maz, czy zona niejedno-
krotnie towarzyszyli chorym na kazdym kroku w proce-
sie walki z choroba. W nastepnej kolejnosci o chorobie
dowiadywaty sie dzieci.

® Pierwszej zonie powiedziatem. Z poczgtku byt szok.
Zona zamieszkata w hotelu przy szpitalu. Caty czas byta
przy mnie.

® Dobrze, 7e zona ze mng byta. Jak wyszedtem, to tak,
jakby ktos kulg w teb do mnie. Do domu jak przyszlismy,
to powiedziatem zonie, ze nie ma co ukrywac. Dzieciaki
sie dowiedziaty, bo sq petnoletnie.

® Wszedzie jezdze z mezem. W pigtek jak bytam po
operacji, juz byt u mnie. Wyjechat stamtqgd w ponie-
dziatek. Caty czas bylismy razem.

® U mnie to byta taka ostra akcja, Zze wszyscy blizsi od
dtuzszego czasu nie mogli sie pogodzic z tym, co sie ze
mngq dzieje. A ci dalsi, poniewaz to trwato 10 lat, to
sie nazbierat taki balon, to jak pekt, to kazdy do leka-
rza chciat brac¢. Czemu mam to ukrywac? Ja nie mam
tendencji ukrywania i nie mam tendencji rozgtaszania.

Niektdrzy pacjenci potrzebowali czasu, zeby po-
informowa¢ najblizszych o swojej chorobie. Zwtoke
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w przekazaniu wiesci o raku ttumaczyli potrzebg oswo-
jenia sie z diagnozg oraz obawag przed reakcjg najbliz-
szych: ,,Batem sie litosci, batem sie, co to bedzie” —
mowit jeden z rozmdéwcéw, ktéry powiedziat synowi
o raku dopiero po operacji. Jesli cztonkowie rodziny
nie spotykaja sie na co dzien, dzieli ich odlegtosc i kon-
taktuja sie gtdéwnie przez telefon, to w takich wypad-
kach przekazanie informacji o nowotworze byto dla
chorych trudniejsze niz w bezposredniej rozmowie.
Zwlekali dwa, czasem trzy miesigce z poinformowa-
niem bliskich o chorobie.

® Moja mama nie powiedziata na poczgtku nikomu,
przez trzy miesigce. Bylismy daleko od domu, kazdy w in-
nym miescie. Wyczuwatam, ze cos jest na rzeczy, ale nie
myslatam, ze to jest nowotwdr. Pierwsze, komu sie zwie-
rzyta, to rodzinie w Biatymstoku, bratu mojego taty, bo
on byt najblizej (...) Prosze sobie wyobrazic, co oni mogli
0 nas sobie pomysle¢ w tym momencie. Potem mama,
zaczeta szukac kontaktu do lekarza sama. Na swieta,
powiedziata tacie, dowiedzielismy sie wtedy tez wszyscy.

® Ja to swemu synowi to chyba przez trzy miesigce nic
nie mowitam. Az w koricu ta moja siostrzenica mowi,
ciocia powiedz, bo w razie czego, to bedzie miat zal, ze
nie powiedziatas. Ale jaka to trudna byta rozmowa. Ja
powiedziatam rak i to ztosliwy (...). Przez telefon, jak on
w USA. To zaraz przyleciat, zeby zobaczy¢ jak ja wyglg-
dam, czy ja nie kfamie.

® Wiadomo, ze to byt szok, ale miatam akurat dzieci
w takim wieku szkolnym. Syn byt najstarszy, ale praco-
wat, byt przedstawicielem, duzo jezdzit. Mgz pracowat.
Tak ze nie chciatam nikogo obarcza¢ w tym momencie.

® Najpierw musiatem sam sie oswoic z tym. W rodzi-
nie nikt nie miat raka. Tak sobie mysle, ze ten wynik, to
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w ogdle jakas pomytka. Powiedziatem od razu Zzonie, bo
inaczej byc¢ nie mogto. Mamie po kilku tygodniach. Nie
chciatem jej martwic.

W obliczu choroby rodzica

Dzieci, dowiadywaty sie, ze mama lub tata ma raka,
przewaznie w drugiej kolejnosci — po wspdétmatzon-
kach. Niektérzy rozmowcy przyznawali, ze dzieciom
przekazywali informacje o chorobie w ograniczonej,
ztagodzonej wersji. Czasem dzieci wiedziaty tylko, ze
rodzica czeka powazna operacja. Chorzy przyzna-
jg, ze nie sposéb na dtuzszg mete ukrywaé choroby
przed dzieémi, poniewaz napietg sytuacje w domu
wyczuwajg wszyscy. Jesli dzieci nie wiedzg, o co cho-
dzi, to najczesciej poteguje ich lek i poczucie zagro-
zenia.

® Dzieciom wyjasnitem, ze to bedzie zwykta operacja.

® Ja z dzieckiem nie mam problemu z powodu choroby,
od poczqgtku. PostanowiliSmy mu powiedziec, tym bar-
dziej, ze jestem jeszcze przed zabiegiem i nie wiadomo
jak sie to wszystko skoriczy. Gdyby byto najgorsze, to
lepiej, zeby wiedziat, a nie ukrywac i oszukiwac go. To
jest bez sensu.

® Synowi powiedzieliSmy od razu, jak czekatam na ten
wynik z biopsji, to juz takie byty podejrzenia, wiec syn
juz wiedziat, zesmy rozmawiali. A cdrka, ona cos czu-
ta, bo ja caty czas ptakatam, sie denerwowatam. Duzo
zesmy z mezem rozmawiali juz jak ona spata. Ale ona
wyczuta, ze cos jest nie tak. Dzwonita do mojej mamy.
Pytata, co sie dzieje, ze ja tak sie zachowuje, a nie ina-
czej. Bo ja juz bytam na zwolnieniu, na chorobowym.
| taka bytam znerwicowana. Co pomyslatam to zaraz
ptakatam, a to dziecko widziato.

Jedna z pacjentek, ktdra dtugo nie mowita cérce
o chorobie przyznaje, ze byto to duzym btedem, ktéry
ma wcigz swoje konsekwencje w relacjach. ,,Cdrka nie
wiedziata, o co ma do mnie straszne pretensje. | bez
przerwy pyta sie mnie teraz: Mamo jak wyniki, ty przy-
padkiem nie ktamiesz? To jest jej pierwsze pytanie: Czy
nie oszukujesz mnie?”

® Ja musze uczciwie przyznac, ze ja przed najblizszq
rodzing, poza mezem, to bardzo dtugo ukrywatam.
U mnie w pracy wiedzieli, a cérka nie wiedziata, o co
ma do mnie straszne pretensje (...) No i w tej chwili, to
przynajmniej corki nie oszukuje.

Chorzy, ich matzonkowie przyznawali, ze przeka-
zywanie dzieciom informacji o chorobie byto bardzo
trudnym zadaniem. Rodzice musieli sie do tego dobrze
przygotowac, przemyslec kazde stowo. Szczegdlnie ro-
dzice nastolatkéw martwili sie o konsekwencje prze-

kazanej wiadomosci. Zastanawiali sie jaki wptyw wie-
dza o chorobie rodzica moze mie¢ na stan psychiczny
dziecka i jego zachowanie w domu, czy oceny w szkole.
Rozmowa z dzieckiem byta dla wielu doswiadczeniem
traumatycznym, wywotujgcym zaréwno u dzieci, jak
i u dorostych bardzo silny lek i przerazenie.

® Jechatam samochodem i zanositam sie ptaczem, ale
myslatam o mojej mtodszej cdrce, z ktdrqg mieszkatam,
poniewaz starsza wyjechata. Nie miatam pomystu, jak
jej to powiedziec. Siedziatam w pracy, gtowe schowa-
fam w dfoniach itzy mi skapywaty wolno... Wrdcitam
do domu i gratam jakqs role, zupetnie nie bytam sobq.
Nie mogtam dojs¢ do tadu. Nie mogtam jej o tym po-
wiedziec, ostatecznie, nie pamietam jak to sie stafo.

® Powiedziatam cdrce z grubej rury, ze mam raka {(...),
Ze bedzie teraz leczenie, chemie bede brata. Ona tam
sobie musiafa pouktfadac troche, bo 15-latka to jesz-
cze takie dziecko, ktore bardzo przezywa. Ona to sobie
musiata pouktadac. Doczytac z Internetu. To, co zesmy
wiedzieli na temat choroby, to Zzesmy jej przekazali. Ale
ona jeszcze tam sobie pouktadata po swojemu i tez
mnie bardzo wspierata.

® Wsiadtam potem do samochodu i pamietam, ze je-
dyng myslg byto: ,Jak ja powiem to moim corkom?”
(...). Awracajqgc jeszcze do tych dzieci, ja oczywiscie
powiedziatam, Ze ide do szpitala i co z tego bedzie, to
nie wiadomo... Syn jakos to przyjqgt, ale martwitam sie
tez Zzeby nie odbifo sie to na jego ocenach w szkole, bo
dojrzewanie to taki trudny czas, nie chciatam, zeby mi
nie ,,poptyngt” gdzies czasem. Ale chyba najtrudniej-
szym okresem byfto to, kiedy mdj mqz dowiedziat sie po
pot roku, Zze tez ma nowotwor jelita grubego. | wtedy
zaczetam sie naprawde martwic, ze mdj syn, w ciqggu
krotkiego czasu, moze nie miec obojga rodzicow.

Chorzy na raka rodzice sg bezradni w obliczu ko-
niecznosci poinformowania dzieci o diagnozie. We
wspomnieniach badanych, rozmowy z matymi dzie¢-
mi wymagaty szczegdlnej delikatnosci. Wiedzac o cho-
robie, przezywaty one catg sytuacje na swoj sposob,
czesto zadajac trudne, nadzwyczaj dojrzate pytania
o sprawy ostateczne. Dorosli nie zawsze potrafig so-
bie z tym radzié.

® Najgorsze byty pytania dzieci ... na przyktad Filip. On
teraz 12 lat skoriczyt, to mowit do mnie: ,Mama, wy-
padng ci wiosy?” Od tego zaczgt, ze mi wypadng wtosy.
| pézniej mowi: ,,Mama, ty umrzesz?” | inne dzieci tez,
czy ja umre. A Bartosz znowu to zadawat pytania: ,Obie-
caj mamus, Ze sie nigdy nie poddasz”. | wszystkie dzieci
zawsze sciskaty. Wszyscy zesmy ptakali, zebym sie tylko
nie poddata. To jest najpiekniejsze, jak tak dzieci... na-
prawde. Ale nie ukrywatam, bo i tak by sie dowiedziaty.
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® Najbardziej przezywat moj syn. Tego tez nie zapo-
mne, jak przyjechat do mnie do szpitala. Ja tam jasia
musiatam miec. Nie zapomne jak on wzigt tego jasia
i sie przytulit i wgchat i ptakat... Tak, jak mozna sobie
wyobrazic, jak dzieci strasznie to przezywayjq.

® Agacie tez nic nie powiedziatam, tej mtodszej. Wzie-
tam Szymona do kuchni i mowie: ,,Stuchaj, musze ci
cos powiedzie¢ waznego. Wykryto u mnie nowotwor.
Wiem, zZe to dobrze przyjmiesz, bedziesz dzielny chtopak,
mama nie umiera (...)". Agatka dopiero tak stopniowo,
tak jg przygotowywatam, ze mamusia bedzie miata ope-
racje na taki guziotek, tak po dzieciecemu probowatam,
nie, ze bede to musiata miec uciete wszystko. ,A czemu
musisz miec to uciete? No wiesz, zeby ten guziotek sie
nie rozsiat po catym ciele.” Nie, ze bede sie zle czuta, ze
bede wymiotowac, po prostu tak, mowitam, zeby ona
to zrozumiata. Takie pytania mi zadawata: ,,Mamusia,
ale ty nie umrzesz?” Ja mdwie: , Nie, ja cie nie opusz-
cze nigdy”. Tak troche w zartach jej opowiadatam, ze
na razie to sie nigdzie nie wybieram, ze na razie jestem
zwami (...). Staram sie tego strachu im nie wktadac
w serduszko, zeby ona po prostu miata te nadzieje.

Dzieci — najwieksza motywacja
do walki z rakiem

Najblizsi, zwtaszcza dzieci, ktére potrzebujg rodzicow,
sg dla chorych na raka najwiekszg motywacjg do walki
z chorobg. Swiadomosg, ile jeszcze rzeczy trzeba dla
nich zrobi¢ dodaje sity i determinacji do zmagan z no-
wotworem. Rodzice chcg wyzdrowieé dla dzieci, zeby
im poméc, doprowadzi¢ do dorostosci, towarzyszy¢
w kolejnych etapach zycia. tatwiej jest walczy¢ o sie-
bie, kiedy ,,ma sie dla kogo zy¢”.

® Jatezmam dla kogo zy¢. Mam szescioro dzieci, szes-
ciu syndw. Byli moim oparciem, wsparciem {(...). Pora-
dzilismy sobie.

® Jesli dzieci to tak bardzo przezywajqg, to jak mozna
sie poddac?! Jak mozna powiedziec, ze juz nie przezyje
nastepnej chemii?! Byto tak. Jadgc do szpitala na na-
stepng chemie dostownie wytam. Bytam taka urycza-
na, ze to sie w gfowie nie miesci. Ale wiedziatam, ze
po prostu musze.

® Sg upadki, sg, bo nawet na kolanach krzyczatam, bo
przechodzitam takie etapy. Ale powiedziatam, nie pod-
dam sie temu w Srodku, zeby rzqdzit moim organizmem.
Dla moich dzieci, nigdy w Zyciu, dla tego, co kocham.

® Dzieci bardzo pomagajq (...). Wtedy dla dziecka, Zy-
jemy. | tak jakbysmy chcieli dla dziecka zy¢. | ja wiem,
moj syn miat trzy latka jak zachorowatam.
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Zachorowanie na nowotwdr cztonka
rodziny jest ogromnym wyzwaniem

i obcigzeniem dla wszystkich bliskich
0s0b. Wskutek przezywanego leku oraz
koniecznosci przejecia obowigzkdow
wykonywanych przez osobe chorg,
czesto dochodzi do destabilizacji systemu
rodzinnego, ktora moze utrzymywac

sie takze po zakoriczeniu leczenia. W

Polsce, poza zespotami hospicyjnymi,
brakuje wyspecjalizowanych placowek,
ktore w sposéb kompleksowy byfyby
przygotowane do psychicznego wsparcia
chorego i jego bliskich w réznych okresach
zmagania sie z przezywanym kryzysem.

Dr Matgorzata Adamczak, psycholog
kliniczny, Fundacja Ludzie dla Ludzi

Do walki z nowotworem, do szybszego powrotu do
formy mobilizujg pacjentéw wazne rodzinne wydarze-
nia. Bywajg okazje, na ktdre czekato sie latami, takie
jak narodziny wnukow, czy tez sluby dzieci. Sg one
niezwykle silnym bodZcem do walki z chorobg. Pacjen-
ci przezywajg wtedy czas niezwykle silnej mobilizacji,
co pomaga im szybciej uporac sie ze skutkami terapii.

® Miafo byc¢ syna wesele (...) ja w szpitalu. No horror.
I mysle: a jak ja umre? Rok czekali na sale. Sobie my-
sle, nie no trzeba sitq sie zebra¢ i musze walczyc {(...).
Na drugi dzieri wstatam, do tazienki, z pielegniarkg co
prawda. Po takiej ciezkiej 4 godzinnej operacji. Usunie-
te wszystko. Przyszedt ordynator i mdwi tak, wie pani
co, ale pani to ma wole zycia, zazdroszcze. | ja powie-
dziatam, ze ja musze wstac, do tego wesela tez chodzic.

® W marcu miatam drugq operacje, a kwietniu corka
jedyna wychodzita za mqz. Wszystko byto ustawione. Ja
na drugi dzieri po operacji zaczetam szorowac po ko-
rytarzach, az mnie pielegniarki gonity, co ja robie. ,,Bo
ja musze chodzic¢. Niech sie pani potozy, nic mi nie jest,
nic mnie nie boli”. Chciaty przeciwbolowy dac. Mowie:
,Nie, ja musze za 3 dni wyjsc, bo trzeba jeszcze buty
dziecku kupic (...). Musimy pojechac po galeriach, kupic
buty. Jedyna céreczka, no to jak”. Powiedzieli mi, ze jesli
w ciggu 3 tygodni sie pani nie zgtosi, to mi odmdowig
chemioterapii. No tak mnie nastraszyli. Mysle, kurde
co tu robic¢. Zapisatam sie do lekarza tutaj na chemie.
I od razu:, Panie doktorze, ja sie niczemu nie poddaje”.
,Czemu?” ,Bo ja mam za tydzier wesele cérki. Zadnej
chemii w tej chwili”. Pielegniarka mowi, ze bede miata
po sobie juz jeden wlew. Ja mdwie: ,A ja wiem, jak ja
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sie bede czuta? Za trzy tygodnie wesele. Albo mnie pan
przyjmie za cztery tygodnie, ja po weselu dosfownie sie
oddaje w pana rece, ale bardzo prosze mi wyznaczyc
inny termin wizyty”. | tak byto. Corke wydatam za mqz.
Bawitam sie na weselu.

Kto dla kogo wsparciem?

Chorym, zaréwno przed, jak i po rozmowie o diagno-
zie towarzyszy strach o najblizszych, o to jak przyjma
wiadomos¢ o raku. Czy sie zmobilizujg i bedg wspieraé
chorego, czy sie zatamig i to chory bedzie musiat by¢
tym opanowanym. Jeden z respondentédw przyznat,
ze to on musiat bys najsilniejszy w rodzinie. Pomimo
wtasnej choroby musiat dbaé o bliskich i podtrzymy-
wac ich na duchu. Chorzy czesto tak martwig sie o ro-
dzine, ze siebie samych odsuwajg na drugi plan.

® Musiatem byc najsilniejszy w rodzinie, oswajac ich
z tym faktem, uspokoic ich.

® Dla mnie najtrudniejsze byfo, jak sie dowiedziatam,
Ze jestem chora. Jak ja to powiem mamie. Bo wiedzia-
tam, ze mama tez akurat rozpoczeta chemie i byta bar-
dzo staba. | to byto dla mnie bardzo trudne w tym mo-
mencie. Ale wiara mi pomagata, nie skupitam sie na
sobie, tylko na tym, jak teraz powiedzie¢ dzieciom, jak
powiedzie¢ mezowi, ktory akurat stangt na nogi po za-
wale serca, nie miat pracy akurat, byt na rehabilitacji
i bytam jedynym Zzywicielem rodziny. Jak on stangt na
nogi, to sie okazato, ze ja mam raka.

® Bardzo dfugo oktamywatam swojg 84 letnig mame...
Jak bytam w szpitalu, po drugiej operacji, po usunieciu
piersi dzwonitam do niej jakby z domu, ze wszystko
jest ok.

Bdg i pytania ostateczne

Diagnoza i leczenie onkologiczne bezlito$nie uswia-
damiajg kruchos¢ zycia i wtasng Smiertelnos¢. Osoby
chore biorg pod uwage mozliwos¢ niepowodzenia
terapii. Od momentu diagnozy towarzyszy im strach
i obawy przed tym, jak bez nich poradzg sobie bliscy.

® Takilek, czy zdgze po sobie posprzqtac, bo diagnoza
byta dosyc paskudna.

® Mlysle, ze najwiekszym problemem jest faktycznie
obawa o rodzine i jak im to przekazac.
® Prace miatem gdzies. Tak naprawde, to chodzi o ro-

dzine, o bliskich, szkoda by byfo sie rozstawac. Zawsze
jest za wczesnie.

® Mysle, ze nietaktownie to troche zrobitam, bo oni
wszyscy ptakali (...) ja nie ptakatam, bo to tak szybko
nastgpito (...). Chodzitam tylko, wydawatam polecenia:

,Tu sq opfaty, tu macie to, tu macie to, tu sukienka jest,
w ktdrej raz bytam, tu sq buty”. Teraz na pewno bym tak
nie zrobita (...) nie stresowatabym dzieci, a one ptakaty.
tezka mi nie poleciata.

Rak to choroba, w ktérej mysli sie o $mierci. Cho-
rzy z reguty nie zaprzeczajg, ze rozumiejg jak duze
zagrozenie choroba stwarza dla ich zycia. Jednak
zapytani o to, czy takie zagrozenie istnieje réwniez
w $Swiadomosci ich bliskich, odpowiadali réznie. Roz-
mowy o $mierci rzadko bywajg na porzadku dzien-
nym. Bliscy najczesciej nie dopuszczajg do dyskus;ji
o $mierci, co bywa frustrujgce dla chorych. Zwtaszcza
rodzicom trudno jest zaakceptowac fakt zagrozenia
zycia ich dzieci. Pacjenci przezywajg w samotnosci
mysli o tym, co ostateczne. Rozmawiajg woéwczas
z duchownymi lub terapeutami, poniewaz w domu
trafiaja na niewidzialny mur. Jedna z pacjentek przy-
znata, ze jej zdaniem rodzina otacza krewnych zna-
mieniem nie$miertelnosci, co oznacza, ze mysli o per-
spektywie ewentualnego konca zycia bliskiej osoby
sg dla krewnych po prostu niemozliwe do zaakcepto-
wania. Rodzina woli podejs¢ do sytuacji zadaniowo.
Udziela¢ niezbednej pomocy i pokonywaé pietrzace
sie trudnosci. Potraktowa¢ chorobe, jak kazde kolej-
ne zyciowe zadanie, po zakoriczeniu ktérego mozna
spokojnie is¢ dale;j.
® Ja trafitam na kompletny mur, u mnie w ogdle nie
byto takiego tematu. Jesli juz, to rozmawiatam z tera-
peutkqg o tym.

® Niedawno poznatam ksiedza (...) on mi sie zapytat,
czy mysle o Smierci. Czy boje sie Smierci. Tak mnie za-
skoczyt tym pytaniem, ze nie bardzo umiatam odpowie-
dziec (...). Bo myslec, no to jasne, ze sie mysli. Prawie
non stop sie mysli...

® Ja rozmawiam z mamgq. Bardzo szczerze o tym roz-
mawiamy. Nawet o Smierci. Widziatam, ze mama po-
trzebowata rozmowy i mi tez to pomagatfo. Ale to nie
mogq byc¢ frazesy ,bedzie dobrze”, tylko szczera roz-
mowa.

® 7a rozmowa o Smierci byta najgorsza z moim ojcem.
Nie mdgt sie pogodzic z tym, Zze moge umrzec przed nim.

® Moja rodzina twierdzita, ze to ,normalne zadanie”,
ktdre trzeba zrealizowac, przezyc i isc¢ dalej.

W czasie leczenia onkologicznego wiele oséb zwra-
ca sie w strone Kosciota i Boga. Wiara — bardzo po-
maga oswoic¢ raka, modlitwa i zawierzenie uspokaja
chorych.
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® Jako, ze jestem osobq wierzqcq, wszystkich, ktdrych
mogfem poprosic, to poprositem o modlitwe. | czutem
sie pod takim kloszem, ktory mnie chroni.

® Dla mnie wsparciem byta rodzina, dzieciaki, mama.
Z mamgq sie nawzajem wspieratysmy. No i tez wiara.

® Wspdlnota w parafii mnie wspierata.

Rodzinna zmiana rol

Podczas badan potwierdzita sie teza, ze na raka cho-
ruje cata rodzina. Nowotwor to trauma dla wszystkich
bliskich. Rak wywraca do géry nogami zycie chorego,
zmienia takze sposéb funkcjonowania catej rodziny.
Choroba nowotworowa wymusza zamiane, rél w ro-
dzinie, rytmu dnia, nawykdéw i przyzwyczajein. Uwa-
ga wszystkich koncentruje sie na chorym, nierzadko
zaniedbywane sa potrzeby innych cztonkéw rodziny,
w wielu wypadkach zmienia sie status ekonomicz-
ny rodziny. Kazdy z cztonkéw rodziny na swdj spo-
sob przezywa chorobe bliskiego, zmieniajg sie relacje
i wzajemne oczekiwania.

® Jak choruje jedna osoba, choruje cata rodzina. To jest
prawda. Wszyscy przechodzq to bardzo ciezko. Wszyscy
majq obowiqzki.

® Dla rodziny taka diagnoza to jest trauma. Oni majq
takie wyobrazenie, ze takie cos, to jest smierc. No bab-
cia, dziadek, u mnie tez, moja tesciowa 5 lat temu... Po
prostu, nie wiem, taka jakby wyliczanka. Wszyscy po
kolei i dla kazdego jest to straszne doswiadczenie.

® Petnili dyzury 24 godziny na dobe.

® MN(dj tata sie bardzo sie zmienit, bo on generalnie
jest takim oschtym cztowiekiem. W czasie, kiedy bytam
chora, pierwszg chemie miatam przed Bozym Narodze-
niem, wiec to Boze Narodzenie po chemii byto straszne.
Wszyscy ptakali, wigcznie ze mnq. Tata widziat, ze ja je-
stem taka zblazowana, to nawet, jak nie lubi jezdzenia
gdzies w gosci, to zabrat mnie do mojego chtopaka {(...)
kiedy normalnie by czegos takiego nie zrobit(...). | mimo,
ze mi tego nie mowit, to mowit mamie, ze sie o0 mnie
martwi. Widziatam po nim, ze to go ruszyto.

Proces leczenia czesto wigze sie ze spadkiem formy
fizycznej chorego. Osoba, ktdra np. dotychczas zaj-
mowata sie catym domem, teraz sama wymaga opie-
ki. Nastepuje zamiana rél — przejmowanie biezgcych
zadan przez osoby dotad nimi nie obcigzone. Chorzy
opowiadajg o takich sytuacjach z nieukrywang satys-
fakcja i podziwem dla heroizmu swoich bliskich. Doce-
niajg wysitek dzieci, czy wspdétmatzonkéw wiozony w to,
by rodzina mogta funkcjonowaé mozliwie normalnie.
Takie sytuacje ich zdaniem wzmacniajg rodzinne wiezi.
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® (Corka musiata by¢ zaangazowana, bo mgz musiat
pracowac, trzeba byto utrzymac rodzine...

® Ja mam dwdch chfopcow, wiek 25, 20 ten mtodszy
juz pracowat, ten starszy nie, ale cate dwa tygodnie sie-
dziat tutaj. Tak samo mqz (...) jak wysztam ze szpitala,
miatam napisane w karcie ,,0szczedzajqcy tryb Zycia”
(...) Jak to bedzie wyglgdac? Mama tam zawsze prata,
pomagata, oni tez pomagali w domu. Nic mi nie dali
zrobic i teraz tak samo...

® Jak juz byta po operacji wiedziatam, ze nie moge
dzwigac, prasowacd, to duzo rzeczy mqz robi, ja tyl-
ko go wspomagam i cdrka. Musiatam troche pola
ustgpic.

® Podzielitam, co kto bedzie robit, tak, ze sie spisali na
medal. Dopiero wyszto, jak bardzo sie spieli i w jakiej
wiezi sq dla siebie, bo w takich sytuacjach dopiero wy-
chodzi to najwazniejsze w rodzinie, nie?

Najwiecej problemdw zwigzanych z funkcjonowa-
niem rodziny stwarza chemioterapia i jej skutki ubocz-
ne. Respondenci we wspomnieniach wracali do trud-
nych, wrecz traumatycznych momentéw w leczeniu,
powodowanych utratg wtoséw, nudnosciami, wymio-
tami. Skutki uboczne terapii s szokujgce nie tylko dla
chorego, ale i dla jego krewnych.

® Ja w ogdle niekomfortowo sie czutam, bo nie miatam
wfasnego pokoju. Dzieci widziaty, co ja przechodzitam
(...). Trzylatek musiat patrzec¢, co mama robi. Za mamgq
leciat do fazienki. Patrzyt jak non stop wymiotuje. Nie-
stety komunalka nie daje nam mieszkania, mimo ze ma
zakreslone, ze potrzebuje osobny pokdj.

® Ja po prostu nie miatam warunkdw po chemii, zeby
dochodzi¢ do siebie, poniewaz mamy bardzo malutkie
mieszkanko. Zagrzybiate. | jak to po chemii, strasznie
jg przechodzitam. Po prostu nie miatam gdzie docho-
dzi¢ do siebie. Maty biegat. Hatas. Jeden przez drugie-
go przechodzit, bo to jednak duza rodzina. | powiem
szczerze, ze bardzo sie niekomfortowo miatam. Naj-
wazniejsze, ze miatam blisko do fazienki. Chociaz nie
mogtam wstac, ale po prostu to byto i gorq i dotem.
Non stop. Non stop.

® Ja jedyne, o co prositam mojq rodzine, to, Zzeby nie
mowili o mojej fryzurze, bo zawsze miatam z tym prob-
lem (...). Nie miatam peruczkii generalnie te wtosy, to sq
moje oryginalne sprzed chemii. Nie wypadty mi wszyst-
kie, ale wyglgdatam naprawde kiepsko.

® A ja sobie zafundowatam takie dzieciece czapeczki.
Ja nie chodzitam w peruce w domu, czy do szpitala. Nie
cierpiatam tej czapy. Albo sobie plottam turban z jakiejs
miekkiej chusty, albo te czapki.
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Fachowa pomoc potrzebna rodzinie

Wsparcia psychologicznego potrzebuje czesto nie
tylko chory, ale i jego rodzina, w szczegdlnosci dzie-
ci. W tym zakresie, zdaniem badanych jest jeszcze
w Polsce wiele do zrobienia. Bliscy potrzebujg z jednej
strony rzeczowej informacji, tzw. ,instrukcji obstugi
pacjenta”. Informacji na temat samej choroby, skut-
kow ubocznych, jak poméc, jak rozmawiac¢ z chorym.
Z drugiej strony wazne jest tez podtrzymanie bliskich
na duchu, wsparcie w radzeniu sobie z trudnymi prze-
zyciami i emocjami.

® Opieki czesto bardziej potrzebujq rodziny, niz sami
pacjenci.

® Rodzina pacjenta chorego na raka nie jest otoczo-
na zadng opiekq. Rodzina jest zostawiona sama sobie.

)
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® U mnie byto tak, ze najwiekszego wsparcia potrze-
bowata moja zona. Nie ja, nie dzieci, tylko Zzona.

® Jest potrzeba takiego czysto technicznego wspar-
cia, takiej instrukcji, na przyktad jak chorego zywic (...).

® Powinien powstac jakis osrodek, gdzie chociazby dzieci
0s0b chorych na nowotwaor bytyby objete opiekq psycho-
logéw. Bo ja mam podejscie do psychologow, jakie mam
i nie uwazam, ze jest mi to potrzebne. Ale uwazam, ze
jest potrzebne mojemu dziecku. Zeby byto takie miejsce,
gdzie partner osoby chorej moze zadzwonic i spytac o po-
rade, bo nie wie, czy wzywac karetke, czy jeszcze nie trze-
ba. W tej chwili na takiej zasadzie dziatajq hospicja, ale
nie wszyscy chorzy na nowotwor potrzebujq hospicjum.

® Tak, mojej corce bytoby to potrzebne. Bo od jej przy-
jacidt wiem, ze bardzo gteboko to przezywata. Ze mng
nie chciata o tym rozmawiac.
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WSPARCIE ZNAJOMYCH

Btfogostawienstwo i przeklernstwo

W gronie znajomych rak jest trudny do oswojenia.
Koledzy i przyjaciele rzadko stanowig solidne wspar-
cie dla chorego. W odczuciu badanych, temat raka
wprowadza rozmowce w zaktopotanie, jest czyms, co
lepiej przemilczeé. Znajomi czesto nie wiedzg jak so-
bie radzi¢ z rozmowa, nie potrafig odnaleic sie w sy-
tuacji. Zadaja trudne pytania albo wrecz przeciwnie,
w ogdle nie poruszajg tematu choroby. Jedni robig
dobra mine do ztej gry, s3 denerwujaco optymistycz-
ni, pocieszajqa. Inni zamykajq sie na relacje, czy wrecz
wycofujg z Zycia chorego. Dobrze, jesli na ich miejscu
pojawiajg sie nowe osoby, gotowe stawic¢ czota trud-
nej sytuacji, w jakiej znalazt sie przyjaciel.

® Znajomi przestali dzwonic, bali sie zadzwonic, pytac
jak ja sie czuje. Ale w koricu trzeba byto czasu. Nieraz
i rok czasu kolezanki nie dzwoniq. | mowig: ,,Batam sie
zadzwonic”.

® Przychodzili pocieszac, przynosili te radosc. A ja ich
podejrzewatam, ze oni podejrzewajq, ze jest znacznie
gorzej. Dlatego ja ich musze pocieszac, zeby oni sie nie
martwili. Strasznie to wszystko byto zakrecone.

® Ja zauwazytam, ze wsréd moich przyjaciét jest ab-
solutnie nieumiejetnos¢ mdowienia o raku. Stuchajcie,
bytam w szpitalu po tej operacji i co chwile widziatam,
Ze przychodzi ktos w odwiedziny do mnie, usmiechnie-
ty, taki radosny. Bo kazdy uwaza, ze trzeba mi dodac
ducha, sity, przyjs¢ z takq wielkg energiqg. A rozmow
o chorobie? Nie. Wtasnie to jest kwestia. Nie umie-
my zdecydowanie rozmawiac o chorobie (...). Dlatego
wpuszczatam tylko tych do szpitala, ktorzy bedq ze mng
rozmawiac. Dosfownie.
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® Mysle, ze osoba, ktdra jest chora, jej sie fatwiej o tym
mowi, niz osobom, ktore stuchajq. Na przyktad, zatoz-
my, ze jestem w grupie, ktora jest zdrowa. Ja tak to
zauwazytam, ze ludzie sie bojq rozmawiac z takqg oso-
bq, ktora jest chora. Nie wiadomo, co powiedziec, jak
powiedziec... Jak sie zachowacd, zeby nie urazic.

Prawdziwych przyjaciof...

Choroba nowotworowa weryfikuje przyjaznie, znajo-
mosci. Chorzy przezywaja rozczarowania i ol$nienia.
Na mapie kontaktéw miedzyludzkich nastepuja prze-
tasowania. Bywa, ze najblizsi przyjaciele najbardziej
zawodzg, a osoby pozornie dalekie potrafig odnalez¢
sie w sytuacji i efektywnie wspiera¢ chorego.

® 7 niektorymi osobami podczas leczenia stracitam
kontakt. Miatam osoby, z ktorymi mogtam porozma-
wiac. Miatam kolezanke, z ktorq wczesniej bardzo do-
brze zytam, ale w tym czasie nie potrafitam. Myslatam,
Ze sie dziwnie patrzy, nie potrafitam z nig rozmawiac.
Zero rozmowy na temat choroby (...) tak po prostu to
zamknetam...

® Wylgdowatam u jednej z psycholozek w Centrum.
Przerobitysmy sprawe, dlaczego jedni zachowujq sie
tak, a inni uciekajqg, a inni w ogole jakby nigdy nic. No
tysigce réznych doswiadczert moich. | roznych odkryc,
7e na tego moge liczyc, na tego w ten sposob, a tu sie
okazuje, ze tak naprawde moge liczyc na zupetnie inne
osoby, niz przypuszczatam. | to jest takie moje niesamo-
wite odkrycie, ze u mnie w szpitalu siedzieli przy mnie
ludzie, ktdrzy w zyciu nie przypuszczatam, widziatam
ich moze ze 23 razy w Zyciu wczesniej, a okazali sie
absolutnie numer jeden. Uwazam, Ze dobrze, ze za-
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chorowatam i sie dowiedziatam. Teraz po prostu wiem,
gdzie jest ta wartosc.

O tym, jak wazne moze by¢ wsparcie najblizszego
otoczenia, przyjaciot, obrazowo mowita jedna z pa-
cjentek. Znajomi dodali jej energii do walki i jak mo-
wita: ,,Ja bym mogta wtedy naprawde gory przenosic”.

® Ja miatam w sobie tak nieprawdopodobny dodatni
tadunek emocjonalny i powiem, ze ukutam swojq wtas-
ngq teze, ze cata energia sposrod wszystkich moich przy-
jacidt, znajomych ptyneta do mnie w sposob absolutnie
namacalny, fizycznie namacalny. Czutam wsparcie, tyle
energii, takq site, ktdrej nie czutam nigdy przedtem, ani
nigdy potem. To jest ta wtasnie sita witalna.

® W trakcie leczenia moja kolezanka z dzieciristwa
i jedna znajoma same przyjechaty zeby nam pomac.
Gdy mqz byt na operacji w Nowej Soli, a ja jeszcze mia-
fam chemie, to jej mgz wozit mnie za darmo do Po-
znania. Kiedy bym nie zadzwonita, zeby przyjechac po
mnie... Jedna nawet gotowata bez mojej wiedzy. Dzwo-
nita tylko, zeby ktos z syndw przyjechat, bo garnek zupy
stoi gotowy do odbioru, albo gotgbkdw nagotowata.
Miatam od nich bardzo duzq pomoc! Przyszta okna
mi pomyfta, ja nawet nie prositam. Ze swoich pienie-
dzy ugotowata, pomogta. Ja po chemii nie mogtam nic
zrobi¢, a mqz byt w gorszym stanie niz ja. Ja po chemii,
to wkoto meza musiatam chodzic, jak on wrocit. A po-
trzebna byta pomoc kogos, kto zrobitby herbate, podat
skibke chleba.

Podnoszenie na duchu

Nikt tak dobrze nie zrozumie chorego na raka, jak
osoba w takiej samej sytuacji, ktéra przezyta podobne
stany emocjonalne, rozterki, doswiadcza trudéw tera-
pii, skutkéw ubocznych. Swiadectwo, wsparcie 0séb,
ktére wygraty z rakiem lub walczg z chorobg czesto
stanowig pomoc, ktérej pacjent nie moze otrzymacd
nawet od najbardziej zaangazowanej rodziny i przy-
jaciot.

® Moja przyjaciétka miata nowotwdr jezyka. Sliczna
dziewczyna, bytam u niej w szpitalu, modlitam sie za
niq, ale jej nie rozumiatam. Po operacji naprawde jej nie
rozumiatam. Probowalismy wyciggac jq z tego, a czto-
wiek sie bardzo zmienia. Dopiero po mojej operacji
jg przeprositam za to, ze tak sie zachowatam, bo nie
umiatam sie zachowacd. Ludzie nie umiejq sie zachowac
w stosunku_do chorych na raka.

® Ja prowadze czasem szkolenia wolontariuszy. Te swo-
jg chorobe, znaczy to, co ja przeszedtem jako pacjent,

sprzedaje tym mtodym ludziom. Mowie jak postepo-
wac, bo ja bytem w tym tézku. (...) Cztowiek jest wtedy
bardziej wiarygodny.

® Jak pan doktor powiedziat po tym catym badaniu, ze
ztosliwy, myslatam, ze juz nie wyjde ze szpitala. To dzieki
Ewuni, bo ta moja Ewunia tez sie tutaj leczy. lle ona mi
nattumaczyta. lle ona midata nauk, zeby pozbierac sie,
bo ja juz myslatam, ze umre.

® Wazny w szpitalu jest dobry kumpel, z kim mozna
porozmawiac o podobnych doswiadczeniach.

Kobiety po mastektomii cenig sobie wsparcie Ama-
zonek. Chorym na inne nowotwory brakuje tego typu
pomocy. W wielu wywiadach to wtasnie stowarzysze-
nia Amazonek byty podawane jako przykfad preznie
dziatajgcych organizacji, ktére pomagajg chorym ,sta-
nac¢ na nogi”. Kontakt z osobami, ktére przeszty po-
dobna droge i wygraty swojq walke z rakiem wzmac-
nia wiare chorego w sukces terapii.

® Amazonki sq swietnym przyktadem, jak kobiety sie
nauczyty wrecz z tego robic atut. Amazonki sq bardzo
pozytywnq organizacjq pod tym wzgledem. Tam raczej
nie ma czasu na uzalanie sie nad sobq.

® U mnie tez przyszty dwie Amazonki. | wiecie, ze ja
miatam takiego dofa, ze szkoda gadac. Ale jak zobaczy-
tam... One sq jak torpedy. Mysle sobie: ,,Matko swieta,
kto to?” Jedna 5 lat po operacji. Druga 3, czy iles tam.
Mtoda dziewucha. Takie dtugie wtosy juz miata. | tam
mi takiego, za przeproszeniem, kopa daty do zycia, ze
ja mowie: ,,Matko Swieta pozbieraj sie!l”. | one mnie
naprawde podniosty.

Wytrwata obecnos¢ przyjaciot

i znajomych wpisuje sie w skuteczne
nieprofesjonalne pomaganie choremu
i jego rodzinie. Aktywnosc¢ spoteczna

i emocjonalne zaangaZzowanie

w zwigzki z osobami z otoczenia przed
chorobg buduje sie¢ wzajemnych
powiqzan miedzyludzkich w trakcie

leczenia i zdrowienia. Gdy brakuje tego
rodzaju oparcia bardzo istotna rola
przypada tworzonym przez pacjentow
stowarzyszeniom samopomocowym
oraz podejmowanemu wolontariatowi.

Dr Matgorzata Adamczak, psycholog
kliniczny, Fundacja Ludzie dla Ludzi
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W onkologii ciggle za mato jest profesjonalnego
wsparcia psychologicznego dla chorychii ich bliskich.
Tylko pojedyncze osoby, uczestniczgce w badaniu, sko-
rzystaty z pomocy psychologicznej na oddziale. Tym-
czasem, dla czesci chorych, profesjonalne wsparcie
bytoby bezcenne na kazdym etapie choroby.

® Ja nie otrzymatam pomocy psychologa. Ja siedziatam
w domu. Nigdzie nie wychodzitam. Mgz wydzwaniat.
Miatam takie dwa tygodnie wyciete z zyciorysu. Tak
jak by mnie nie byfto.

® Nie miatam Zzadnego psychologa po operacji, zeby
ktos, kto zna temat porozmawiat nakierowat czto-
wieka jak sobie z tym poradzi¢. Nikt mi tego nie po-
wiedziat.

® Do mnie sie akurat nie zgtosity sie, bo operacje mia-
tam w pigtek, w poniedziatek wysztam. Kiedy miata
przyjs¢? Nawet nie miata kiedy, ale z mojego punktu
widzenia, rzeczywiscie to by sie przydato. Naprawde
to by byto wskazane, bo co niektdre, nie tylko kobiety,
mezczyzni tez, zatamujq sie i wyolbrzymiajq.

Ci pacjenci, ktdrzy mieli mozliwos$¢ i zgodzili sie na
rozmowe z psychologiem, z reguty nie zatujg tego kro-
ku. Potwierdzajg, ze kontakt z fachowcem, jest chorym
onkologicznie i ich bliskim bardzo potrzebna. Chorzy
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przezywajg zatamania, panicznie bojg sie nawrotu cho-
roby, obojetniejg na zycie. Reakcje psychiki na traume
zwigzang z nowotworem sg rézne.

® Ja na przyktad lecze sie psychiatrycznie teraz. Psy-
cholog nie dat sobie ze mnqg rady na onkologii. Chodzi-
fam do niej rok czasu. A ja i tak, co mi tam strzykneto,
cos niepokojgcego, to ja juz. Rak. Odnawia sie. Teraz
jestem u psychiatry.

® Chodzitam do psychologa, ale z wfasnej niekonse-
kwencji nie dotartam raz na wizyte i juz. Ale tez miatam
ciezkie przezycia. Siedziatam pdt roku w domu. W mo-
mencie, kiedy miatam zaczq¢ magisterskie studia, wszy-
scy moi przyjaciele zaczynali. Ja siedziatam w domu
i nie miatam nic do roboty. Pét roku zmarnowatam na
nic nierobieniu.

® Ja widocznie czutam takg potrzebe, wiec rozmawia-
fam. Byt taki moment, ze zaproponowata mi pani psy-
cholog, czy chce z lekarzem psychiatrq porozmawiac.
Nawet, bo tam w szpitalu, w ktdrym bytam to nie byto
psychiatry, wiec sprowadzali z jakiegos innego szpitala.
Nie byto problemu.

® Psycholog naprawde duzo daje, te rodziny potem
poustawiane sq tak logicznie, tak!
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SEKS | NOWOTWOR

Rak wprowadza radykalne zmiany w kazdy aspekt zy-
cia chorego. Zycie seksualne odsuwane bywa na daleki
plan. Priorytetem staje walka z nowotworem. | jest to
priorytet w takim samym stopniu chorego, lekarzy, jak
i najblizszych osdb, partneréw. Leczenie jest zazwyczaj
wyczerpujace fizycznie i w catosci absorbuje sity cho-
rego. Jednak to jak bedzie wygladata przysztos¢, jaka
bedzie jakos¢ dalszego zycia jest zawsze problemem
nurtujgcym chorych. Zycie seksualne czesto zamie-
ra w trakcie choroby. Zazwyczaj jest to podyktowane
ztym samopoczuciem chorego.

® W trakcie chemioterapii (...) czy przed operacjg, czy
po, wiadomo, ze to w ogdle, bo fizycznosc jest bardzo
absorbujgca. Czy chory na raka ma ochote na seks?
W sensie takim, czy ma ochote na Zycie takie, jakie
prowadzit? To zalezy od tego, jak kto do tego podcho-
dzi, jak to wyglgda, w jakim jest wieku.

® Na pewno cos byfo wazne, cos stafo sie bardziej waz-
ne. Niedyspozycja nasza. Na pewno. Juz jestem w takim
wieku, ze inaczej do tego podchodze.

® Po chemii miatam wszystkie sluzowki juz tak znisz-
czone, ze w gardle i wszedzie, zeby dojs¢ do siebie... Nie
byto szans.

® W trakcie choroby, ja czesto czutam sie Zle, czutam
sie staba, czutam po chemioterapii mdtosci, jakies takie
dolegliwosci, ktdre nie sprzyjajg tym sprawom. Jezeli
powiedzmy jakas sfera seksualnosci byta odstawiona na
bok, to bardziej wynikato z mojego ztego samopoczu-
cia i okresow, kiedy miatam podawane leki. One jakos
dziataty przez kilka dni, no i nie sprzyjaty takim sprawom.
No i w moich oczach ja czutam sie mniej atrakcyjna.

Po leczeniu pojawiajg sie kolejne problemy zwia-
zane z powrotem do aktywnosci seksualnej chorych.
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Pierwsze z nich to trudnosci z samoakceptacja, pogo-
dzeniem sie ze zmianami, jakie pozostawia choroba
i jej leczenie.

® Moze jestem tak Swiezo, moze sie kiedys zmieni, w tej
chwili choroba strasznie wptyneta na akceptacje mnie
samej. Kgpie sie, to cztery minuty maks. Nie patrze sie
w lustro, jak sobie smaruje te blizne, to tez sie nie pa-
trze. No po prostu na razie jeszcze nie akceptuje siebie.

® W tej chwili, jak sie méwi o sferze seksualnej, no to
ja nie wiem, jak to nazwac, jak sie czuje? Wybrakowa-
nq kobietq, jeszcze tysq w dodatku...

® W kazdym razie, po pierwszej operacji, jak zdjetam
opatrunek i mogtam wejsc pod prysznic, to przezytam
taki szok, tak ptakatam, ze naprawde nie mogfam...,
bo to jest cos niesamowitego, cztowiek zupetnie jest
znieksztatfcony.

® Po tej operacji na kobiece sprawy, gdzie miatam
wszystko usuniete (...) takie jest odsuniecie meza od
siebie z powodu operacji.

Istotnym problemem, zwigzanym ze sferg intym-
nych kontaktéw, jest strach powodowany niedobo-
rem wiedzy na temat mozliwosci wspétzycia, na te-
mat reakcji organizmu, bélu, ewentualnych ograni-
czen oraz sposobow radzenia sobie z nimi.

® Mozna sobie na Internecie poczytac. Sq kobiety, kto-
re w ogdle nie wspotzyjq, bo sie bojg. To jest strach,
sama wiem po sobie. Po operacji wszystko swieze.

® Strach przed bolem. Jak usuneli to wszystko, to pu-
sto. To juz nie kobieta.

® 7o, zZe miatam wyciety jajnik spowodowato, ze bardzo
dfugo nie wspotzylismy. Mqz sie bat, Zze cos sie stanie.
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Praktycznie dopiero po chemii zaczelismy wspotzyc. Tak @ Jezeli chodzi o te kwestie to rzeczywiscie, bytam jak-

przez 8 miesiecy praktycznie zero.

® Mnie niepokoi, bo ja nie wiem, kiedy moge. Zapyta-
fam sie lekarza. W listopadzie bytam operowana, niby
goi sie wszystko idealnie. Rok sie nie kochalismy. Czto-
wiek juz teskni za tym przytulaniem, za tym wszystkim.
Mam taki wewnetrzny strach, ze jezeli bede juz mogfa,
jestem tak wewnetrznie zablokowana. Boje sie, ze be-
dzie bolec, nie wiem jak to okreslic... W pewien sposob
jestem zablokowana.

Lekarze czesto pomijajg watek zmian w zyciu seksu-
alnym spowodowanych chorobg. Onkolodzy nie majg
procedur, standardéw informowania o tym aspekcie
zycia chorego. Priorytetem jest leczenie. Pacjenci za$
miewajg opory przed otwartym zadawaniem pytan
na temat wspotzycia. Nierzadko, w nattoku waznych
watkéw rozmowy, podczas spotkania z lekarzem po
prostu zapominajg poruszy¢ nurtujgce ich kwestie.
A seks dla wielu chorych stanowi istotny element zy-
cia, dlatego szukajg informacji i wiedzy w Internecie
oraz w rozmowach z innymi chorymi.

® [ekarze nawet nie mowig o podstawowych rzeczach,
a co dopiero o seksie.

® Do tej pory jeszcze nie rozmawiatam o tym z leka-
rzem, chociaz mozna sobie poczytac. Niektdre kobie-
ty, ktore lezaty na sali to opowiadaty, ze wspotzyty po
roku, poftorej.

® Wiedza jest, ale nie od lekarzy.

® U nas przez ten okres problemu nie byfo, bo ja chora,
maqz chory... i kiedy tu zaczgc¢? Mqz musi uwazac, bo
nigdy nie wiadomo, kiedy mu serducho stanie {Smiech}.
Powinien lekarz nas poinformowac. Jestesmy ludzmi,
ktorzy zapominajg zapytac sie o wszystko. A przeciez
jestesmy mtodzi, a oni od siebie nic nie dajq.

® Ja wprost zadatem lekarzowi o to pytanie po opera-
cji, powiedziat mi, ze ciezarow nie powinienem dzwigac,
ale nie ma przeciwwskazar do seksu. | to byt jedyny
moment, jedyna rozmowa.

® Brakuje takich informacji w oficjalnym obiegu
i w rozmowach z lekarzami.

Wyjatkiem sg lekarze ginekolodzy i urolodzy. Jesli
respondenci prowadzili rozmowy na temat wspétzycia
seksualnego w trakcie i po leczeniu onkologicznym, to
najczesciej z lekarzami tych dwdch specjalnosci. Cho¢
pojawito sie kilka przyktadéw lekarzy onkologéw i ra-
diologéw, ktdrzy z wiasnej inicjatywy informowali
o wptywie choroby na ptodnos¢.

® Pani od radioterapii powiedziata, ze nie moge zajs¢
w cigze.
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by poinformowana (...) Ze generalnie w okresie leczenia
i rok po leczeniu, raczej musze robic¢ wszystko, zeby jed-
nak w cigze nie zajs¢. Wiec pod tym wzgledem rzeczy-
wiscie bytam poinformowana i to z inicjatywy lekarza.
Co do spadku libido, to by¢ moze byto to wymienione,
jako jeden z objawdw (...). Ale rzeczywiscie w kwestii
cigzy lekarz poinformowat mnie, jaka jest sytuacja.

® 7o znaczy mi ginekolog powiedziaf, wiedzqc, co ja
przechodzitam, zapytat mi sie, czy mam wtasnie ja-
kies problemy z seksualnosciq, suchosc... Ja akurat tych
spraw tak nie odczuwam, ale takie pytania delikatne
wtasnie zadat. ,Gdyby cos tam wystgpito, to tutaj ma
pani takie kuleczki, gdyby to byto potrzebne”. Tak, ze
to od ginekologa bardziej styszatam, niz od lekarza pro-
wadzgcego.

® Ten lekarz mi wszystko wyttumaczyt. W wieku trzy-
dziestu paru lat, to cztowiek byt przerazony. Ja bytem
w 100% przekonany, ze juz zycie seksualne dla mnie
umarto. Pocieszyt mnie, bo bytem zatamany.

Bywa, ze zardwno chorzy, ich rodziny, jak i lekarze
oswajajg sytuacje przez humor. Dystansujg sie Smie-
jac sie z nowych wyzwan zwigzanych z choroba. To
bardzo utatwia i oswaja z problemem nie tylko cho-
rego, ale tez najblizszych, jest jednak dosé ryzykow-
ne, gdyz poczucie humoru jest wtasciwoscig wysoce
indywidualng i w réwnym stopniu moze roztadowac
napiecie jak zranic.

® Kolezance, ktora miata usuniety caty dot w tym nie-
duzym, prywatnym szpitalu lekarz jej powiedziat... To
humoreska byta, bo zadzwonita i powiedziata: ,Wiesz,
kazat mi kupic¢ sztucznego penisa”. Szukata w szpital-
nym sklepie ze sprzetem do rehabilitacji. Pochwa sie
skleja po naswietlaniu i nie moze byc nic innego. | ona
dzieciom powiedziata, to sie smieli. W sex shopie kupili,
bo nie mieli gdzie kupic. Ona faktycznie ma problem ze
sklejeniem, (...) bo to zarasta, bo sie okazuje ze po na-
swietlaniu to jest powazny problem. Lekarz mowi, ze to
jest konieczne. Konieczne nawet do zrobienia badania.

Akceptuje cie

Bardzo wazng role w kazdym momencie choroby petni
partner chorego. Strach przed jego reakcja, zwtaszcza
po okaleczajgcym leczeniu, niejednokrotnie stanowi
przeszkode w powrocie do normalnego zycia. Szcze-
goblnie trudne wyzwanie dotyczy samego aktu seksu-
alnego. Z deklaracji respondentow wynika, ze dzieki
partnerom i dla nich, chorzy sg gotowi podejmowac
préby wspodtzycia, przezwycieza¢ swoje opory i ogra-
niczenia.
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® Jestem akceptowana przez catq rodzine, odnosnie
meza tez, ale mdwie o sobie, ze po prostu sie zmuszam,
bo wiem, ze on tak samo potrzebuje, jest mezczyzng...

® Ale po prostu ja sie mecze przy tym, taki jest fakt. Ja
nie mowie o tym...

® MOJjmaqz, jak zaczelismy wspdtzy¢ na nowo, to ciggle
pytat, czy mnie nie boli...

® MOoj partner akceptowat to (...) twierdzit, ze mu sie
caty czas podobam, to byto dla mnie bardzo mite. A wi-
dziatam, ze w okresie choroby nie jestem szczytem
kobiecosci i pieknosci. Wiadomo, wypadty mi wtosy,
przerzedzity mi sie rzesy, brwi, wiec nie wyglgdatam
wedtug siebie i w ogdlnym pojeciu zbytnio atrakcyjnie.
Natomiast mdj partner nie dat mi w jakikolwiek sposdb
odczuc, ze moj wyglgd obecny i moja choroba cokol-
wiek zmienia. Wrecz przeciwnie, starat sie chyba dac
mi do zrozumienia, ze nic sie nie zmienito wszystko jest
w porzqgdku i on wie, Ze to jest okres przejsciowy i nie
przeszkadza mu to, jak jest. Partner nie dat mi tego
w zaden sposob odczuc. Poniewaz nie miatam od leka-
rzy jakiegos zakazu, ani nic z tych rzeczy, to jakies tam
Zycie seksualne byto moze w mniejszym stopniu, ale
tylko i wytgcznie ze wzgledu na samopoczucie moje.

Szczegdlnie trudno o przetamanie sie i samoakcep-
tacje u oséb, w przypadku ktérych rak uszkodzit atry-
buty kobiecosci czy meskosci (nowotwory piersi, drog
rodnych, prostaty, penisa, jader itp.).

® Czufam sie okaleczona z kobiecosci, w dodatku oglg-
data mnie moja corka, a ona tez jest kobietg, to co do-
piero przed facetem...

® A tojapowiem z drugiej strony, bo facet powie: ,ale
co tam cycek, ja cie kocham bez cycka”... Ale on nie zro-
zumie, ze to byt moj kawatek, kawatek mnie. tatwiej
by nam byfto stracic palce, ucho, nie wiem, ale piers...

® Mojej mamie mowitam to samo, ze niewazne... Waz-
ne, ze jestes. Ona tez mowita o swojej piersi. Nie rozu-
miatam, dopdki sama nie stracitam. Dopiero moja kole-
zanka to zrozumiata. Powiedziata, ze ona sobie tez tego
nie wyobraza, bo to jest jej kawatek. Przed operacjq juz
tez bytam w desperacji, ze zaraz po niej rekonstrukcja
piersi, ale mija juz 3 rok i nadal nic. Jednak obiecatam
sobie, ze to zrobie.

® To, co my przechodzitysmy, przechodzimy, to jedna
strona. Jest jeszcze ta druga — mqz, ktory potrzebuje

naszego zainteresowania(...). Ja na przyktad zauwa-
zytam, ze mojemu mezowi nie przeszkadza to, ze nie
mam piersi, ze pozycie jest takie samo, jakie byto, na-
wet lepsze, bym powiedziata. Bardziej czuje te mitosc, te
bliskosc i widze, ze on mnie akceptuje, tak, ze ja nawet
nie mysle o tej, tam ostatnio pokazywali...

— Rekonstrukcje?

— Tak, powiedziatam, Zze po pierwsze, mnie to niepo-
trzebne jest, po drugie, to jest dodatkowy bdl. Tez nie
wiadomo, co z tego wynikngc¢ moze (...). Mi to jest nie-
potrzebne, uwazam, mqz mnie akceptuje takq, jaka
jestem, jest fajnie, kochamy sie, i co wiecej?

Choroba odziera z seksapilu. Stabos¢, wymioty,
bdl — to wszystko odbiera che¢ do zycia, w tym do zy-
cia seksualnego. Dla wielu chorych momentem prze-
tomowym jest czesto utrata wtoséw. Takie doswiad-
czenie uzmystawia rozmiar strat zwigzanych z choroba.
Utrata fizycznej atrakcyjnosci odbiera nadzieje i che¢
walki. Przebrniecie przez te prébe jest trudnym do-
Swiadczeniem, ale bywa tez pozytywnym przetomem
w powrocie do normalnosci.

® Najbardziej mnie porazito to ogolenie wtosow tak
do reszty, jak musiatam ogolic. Nie myslatam. Tak jak
mowie, wiadomo, ze rak, operacja, pomimo ze tak nie
patrze na to, ale jakos tak sobie zytam. Dopiero to ogo-
lenie gfowy, tak naprawde zrozumiatam, na co jestem
chora. | ten dzien to byt najgorszy, jezeli patrzgc od
poczqtku choroby do teraz, to byt najgorszym dniem
w czasie choroby. Przeryczatam caty dzien.

® Ja tez tracitam wtosy, i tak, na poduszce, pod pryszni-
cem... Posztam do fryzjera i mowie: ,,Poprosze krociutko,
jeszcze krdcej, niz teraz”. No, ale te krociutkie tez zacze-
fy wytazic. Wiec po choinke miatam czekac? Dzwonie
do siostry, akurat miata do mnie przyjechac, mowie:
,Przywiez golarke, bo mdj mqz nie ma takiej, zrobisz
porzqdek z tymi wtosami”. Usiadtysmy, zamknetysmy
sie w tazience, rzzzz... juz jestem cata ogolona. Mdwie:
,No teraz to zrobitas dobrze! Teraz sie czuje lepiej, bo
po prostu tak mnie te ktaki wkurzaty...”. Mgz wchodzi
do tazienki, mowie: ,Nie patrz na mnie, bo brzydko
wyglgdam!” A on mdwi: ,To moja kochana Sinnead
O’Connor!” Zaakceptowat mnie po prostu.

® No ja wtasnie dzisiaj przyjechatam i tak mi gorqco
byfto, bo to ciepfo. | tak zdjetam peruke, i pierwszy raz
sie odwazytam tak na tyso chodzic. | mysle: no, jaka
bedzie reakcja. Bo ja staram sie nie pokazywac.
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RAK | NOWE ZYCIE

Choroba nowotworowa znaczgco wptyneta na styl zycia
badanych. Pozytywne przewartosciowanie dotychczaso-
wej egzystencji czesto otwiera przed chorymi nowg rze-
czywistoé¢. Zycie zwalnia. Priorytety ulegaja zmianom.
Problemy codzienne, ktére kiedy$ miaty bardzo duze
znaczenie, zostajg zepchniete na drugi plan. Pacjenci
deklaruja, ze zyskali duzy dystans i spokdj. Znajg wage
zyciai nie przejmuja sie drobnostkami. Cieszg sie chwila.

® K{totnie, sprzeczki, o niewazne sprawy. Po prostu
szkoda czasu na takie... Naprawde nieraz to mam ocho-
te wykrzycze¢ im, ze nie ma sensu, bo sq inne rzeczy,
ktdre sq wazne w zyciu, a to naprawde jest taki bezsens.

® U mnie tez sie przewartosciowato. Rzeczy, ktore kie-
dys miaty bardzo duze znaczenie, to w czasie tych ty-
godni stwierdzitam, ze to jest nic nie warte. Ze to jest,
za przeproszeniem, pierdota taka. Mnie sie przestawito
wszystko.

® U mnie to jest bardzo swieze, zmienitam sie bardzo
osobowosciowo, ale w te dobrg strone. Dosztam do
wniosku, ze zycie pod presjq czasu, pieniedzy, jest zu-
petnie bez sensu. Choroba jest chyba pewnym przebu-
dzeniem. Wydaje mi sie, ze ludzie, ktorzy nie zachoro-
wali, nie zdajq sobie sprawy, ze mozna miec tak krotkg
perspektywe.

® Jest taka tagodnosc, cztowiek inaczej podchodzi do
wszystkiego. Problemy nabraty realnych rozmiardw.
Mozna nad nimi tak po prostu poprzechodzic.

W obliczu choroby cztowiek zaczyna bardziej doce-
niac¢ uroki zycia codziennego. Wazne stajq sie szczegoty,
wartosci do tej pory bagatelizowane, takie jak opty-
mizm, usmiech, wakacje, spacer. Respondenci przy-
znawali, ze po chorobie czesciej znajduja czas, zeby
w spokoju zastanowic sie nad swoim zyciem. Dostrze-

49

gajg tez zmiany w sposobie widzenia Swiata, zwiekszy-
ta sie wrazliwos$¢ na umykajgce dotychczas niuanse,
szczegbty codziennosci.

® Teraz ide do lasu, wszystko widze inaczej, kiedys
sztam i tyle, a teraz wszystko pachnie inaczej, kazdy
dzien. Kazdym dniem sie ciesze.

® C(iesze sie, ze sq wakacje, ze jest sobota i niedziela,
ciesze sie, ze ludzie sie usmiechajg, ze ide do pracy... Tak,
i chce dac to innym. Ten optymizm, te radosc.

® Wieksza uwaznosc jeszcze. Na detale, na szczegoty,
na usmiech. Cztowiek jest bardziej wyczulony na gesty
i uczucia.

® Ja zyje teraz tak bardziej dla siebie, jestem bardziej
egoistq.

® Ja doceniam teraz kazdg minute.

Respondenci zaczeli szanowaé swdj organizm,
zmieniajg nawyki zywieniowe. Pacjenci zdajg sobie
sprawe, ze odpowiedni sposéb odzywiania wzmocni
ich organizm oraz zregeneruje sity po intensywnym
leczeniu. Rdwniez odpowiednia ilos¢ snu jest niezwy-
kle istotna dla dobrego samopoczucia i regeneracji sit.

® Zaczetam dbac o siebie. Pije soki, caty czas, zmieni-
tam diete, catkiem. Stosuje sie do jednej zasady, ktorg
dat mi rehabilitant, ze jak wrdce z pracy, czy jak czuje
potrzebe pofozenia sie, to mam to natychmiast zrobic.
Powiedziat, ze zawsze trzeba dac organizmowi odpo-
czqc. Nigdy nie spatam po potudniu, a teraz przychodze
Z pracy i po tym czuje sie jak nowo narodzona.

® Zaczetam sie lepiej odzywiac, bo na studiach to wia-
domo, je sie to, co popadnie, zmienitam styl odzywiania,
wysypiam sie.
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® W korcu zaczgtem sie wysypiac. Wczesniej praco-
watem po 20 godzin na dobe, teraz mam wiecej czasu.

Naturalnym zjawiskiem w chorobie nowotworowej
sg rozne reakcje emocjonalne cztowieka. Rak zmienia
wszystko, wnoszac w zycie niepewnosé, strach ilek.
Sposéb radzenia sobie z tego typu kryzysem jest bar-
dzo indywidualny. Niekiedy chorzy zdajg sie by¢ zasko-
czeni wtasng reakcja, w wielu wypadkach sitg, ktéra
sie w nich obudzita.

® 70 znaczy, zawsze mi sie wydawato, ze jestem oso-
bq takq raczej dosc delikatng, o niezbyt silnej psychice,
ze tatwo moge popadac w jakies tam stany jakiegos
przygnebienia. Natomiast choroba i to jakq ja miatam
wtedy postawe w ogdle w stosunku do niej, samg mnie
zaskoczyta na pewno. Miatam wtedy w sobie takiego
Iwa, takiego walczgcego po prostu. Ja sobie pomysla-
tam: nie ma w ogole takiej mozliwosci zeby ta choroba
Zle sie skoriczyta i zeby w jakis tam sposdb wptyneta
znaczgco na moje zycie i zeby mnie zdotowata. Na pew-
no siebie troche z innej strony poznatam.

® No na pewno choroba, takq gfdwng rzeczg jakg mi
data, to pokazata mi, ze w momentach trudnych jednak
potrafie by¢ bardzo silna i sobie poradzic.

Zdrowie juz nie to

Bez watpienia jednak rak ma silny, negatywny wptyw
na zycie. Nowotwdr ostabia organizm cztowieka. Pa-
cjenci twierdzg, ze rak ich ogranicza, nierzadko unie-
mozliwia realizacje planéw, marzen. tatwe codzienne
czynnosci zaczynaja stwarzac problem. Cztowiek staje
sie powolniejszy, mniej sprawny fizycznie, szybko sie
meczy. Czes¢ respondentdw przezywa silng frustracje
wynikajgcg z ograniczenia aktywnosci fizycznej.

® Niestety po tylu operacjach mam ostabiony orga-
nizm, szybko sie mecze (...) No po prostu nie moge pra-
cowac fizycznie. | widze, ze juz zwolnitam ten styl Zycia,
7e dawniej tak szybkim tempem zytam, taka w ruchu
bytam ciggtym. A niestety teraz juz nie.

® Ja kiedys bytam bardziej czynna, zrobitam sie po-
wolniejsza, denerwuje mnie to, nie moge sobie z tym
poradzic.
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Rakowa trauma

Zwyciestwo w walce z rakiem, nie zawsze oznacza wy-
grang z ,lekiem”, jaki odczuwajg respondenci przed
nawrotem choroby. Pacjenci jeszcze przez dtugie lata
Zyja w ciggtym strachu.

® U mnie gdzies w podswiadomosci jest strach...

® Sq takie dni, ze cztowiek mysli, cos bolii mowi, ze cos
juz sie dzieje. To nie jest takie wszystko proste. Jakies
zawroty, to nie jest tak, ze cztowiek sie od tego odetnie.
Nigdy sie nie odetnie. Przychodzq badania okresowe,
trzeba jechac, w ten ttum sie wchodzi, tych ludzi cho-
rych i wszystko sie przypomina.

® Nie wiem, moze to jest natura mojej rodziny, ale
jak mama zachorowata, to mi sie wydawato, ze jak to
przejdziemy, to juz chyba nic gorszego nas nie spotka.
Mama, w naszych oczach sie wyleczyta, ale w swoich
nadal nie. Caty czas o tym mysli, ze tak naprawde da-
lej jest Zle.

® (Czeka sie na wynik, biopsje, wizyte. Na wszystko sie
czeka (...). Bo tam nikt sie nie Spieszy, zeby sie cos do-
wiedziec. Jak moze dtuzej poczeka, to moze stanie sie
cud i bedzie dobrze?

Niektorzy badacze uwazajg, Zze cztowiek
jest skutecznie wyleczony z raka jesli
moze wrdcic¢ do swoich aktywnosci
sprzed diagnozy. Nie zawsze jest to
mozliwe, chocby ze wzgledu na rodzaj

i zakres zastosowanego leczenia czy
jego objawy uboczne. Po chorobie zycie

zawsze bedzie juz inne ale nalezy robic
wszystko, aby byfo one jak najbardziej
wartosciowe i dawato jak najwiecej
radosci i satysfakcji z wygranej walki.

Dr n. med. Dariusz Godlewski, onkolog,
specjalista zdrowia publicznego
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WNIOSKI, REKOMENDACIJE, PROGNOZY

Diagnoza

Brak skutecznie dziatajacego systemu diagnozowa-
nia nowotworéw

1.

Zdiagnozowanie nowotworu w realiach polskiego
systemu ochrony zdrowia trwa zdecydowanie za
dtugo. Najtrudniej o diagnoze wsrdd pacjentéw
z nowotworami uktadowymi. Przez miesigce, a na-
wet lata leczeni sg objawowo przez lekarzy pierw-
szego kontaktu, a bywa ze przez specjalistow.
Zbyt czestg praktykg w gabinetach lekarza rodzin-
nego jest unikanie wydawania skierowan na bada-
nia diagnostyczne i nie kierowanie do specjalistéw.
W zamian pacjent otrzymuje ,fatszywe uspokoje-
nie” i terapie lekowa, prowadzong nierzadko me-
todq préb i btedow.

Pacjentom brakuje wiedzy i umiejetnosci porusza-
nia sie po systemie ochrony zdrowia. Rzadko zdaja
sobie sprawe z tego, jakie prawa im przystuguja.
Nie majg podstawowej wiedzy np., ze do onkologa
mozna poéjs¢ bez skierowania.

Brak jest koordynacji procesu diagnostycznego. Do
momentu postawienia diagnozy nie ma przewod-
nika po systemie opieki zdrowotnej. Pacjent nie
wie jak i gdzie powinien by¢ w kolejnych krokach
diagnozowany i leczony.

. Po wstepnej diagnozie, najwiekszym problemem

jest dtugi czas oczekiwania na potwierdzenie diag-
nozy, w tym na badania specjalistyczne (tomograf,
rezonans magnetyczny, biopsja). Znaczna czesc
chorych wykonuje specjalistyczng diagnostyke pry-
watnie, chcac przyspieszy¢ postawienie diagnozy.

. Ekspresowym biletem wstepu na oddziat onko-

logiczny jest prywatna wizyta u lekarza onkologa.
Przyspieszajgce przyjecie do szpitala wizyty prywat-
ne, sg silnie zakodowang spotecznie norma, ktérej
pacjenci nie postrzegaja jako formy tapéwki.

REKOMENDACIJE:

e Nalezy wprowadzi¢ zmiany w systemie
funkcjonowania podstawowej opieki
zdrowotnej i lecznictwa specjalistycznego,
aby maksymalnie skrocic czas diagnozy
choroby. Warto zastanowic sie nad
wprowadzeniem mechanizmow
finansowych, zwiekszajgcych

skutecznosc diagnostyki i wyposazyc
lekarza rodzinnego w szerszy zakres
uprawnien w kierowaniu na badania
diagnostyczne i nadzor nad uczestnictwem
w programach profilaktycznych,
finansowanych ze srodkow centralnych.

e Pacjent do szpitala onkologicznego
powinien by¢ przyimowany z postawionym
rozpoznaniem, co skroci czas hospitalizacji
i kolejki oczekujgcych na przyjecie.
Diagnostyka prowadzona z tézka
szpitalnego powinna by¢ mniej atrakcyjna
finansowo dla podmiotu leczgcego.

e Pacjent, ktory wychodzi poza szpital,
ma ograniczony dostep do petnej historii
swojej choroby. Sam wypis ze szpitala
czesto nie wystarcza, aby zagwarantowac
mu wtasciwg opieke. Szczegoétowe opisy
badan, ich wyniki, nagrania, powinny
,iS¢” za pacjentem. W informacji po
zakoriczonym leczeniu szpitalnym
powinien by¢ zawarty schemat i zakres
proponowanych badarn kontrolnych.
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Leczenie, komunikacja
lekarz—pacjent

Chorzy onkologicznie zmagajg sie podczas diagnozo-
wania i leczenia nie tylko z chorobg, ale w rownym
stopniu z systemem organizacji oraz deficytami stuz-
by zdrowia.

1. Po otrzymaniu diagnozy leczenie jest realizowane
szybko. Zdaniem respondentéw fachowo i skutecz-
nie pod wzgledem merytorycznym.

2. Duzym uznaniem cieszg sie umiejetnosci i wiedza
chirurgdw onkologicznych.

3. Zdecydowanie gorzej oceniane sg umiejetnosci
komunikacyjne lekarzy (obcesowe informowanie
o diagnozie, brak relacji partnerskich, nie podawa-
nie podstawowych informacji np. o opcjach, o ko-
lejnych krokach w terapii, korytarzowe rozmowy
o zyciu i $mierci).

4. Chorym, w kontaktach z lekarzami brakuje:

— czasu,

— empatii,

— zyczliwosci,

— jasnych, zrozumiatym jezykiem przekazanych
informacji,

— partnerstwa.

5. W wielu szpitalach, zwtaszcza w centrach onkologii,
sposdb organizacji leczenia skoncentrowany jest na
ilosci udzielanych porad i wykonanych zabiegéw
bez nalezytej dbatosci o komfort pacjenta. Brakuje:
— Lekarza prowadzacego;

— Czasu i miejsca na rozmowe z pacjentem;

— Roztadowania kolejek w poczekalniach poprzez
racjonalny system przyje¢ na oddziat;

— Przestrzegania czasu uméwionych wizyt;

— Informacji co do czasu czekania na wyniki badan;

— Przejrzystych systemdéw komunikacji kierunko-
wej w szpitalach.

6. Pacjent onkologiczny, po zakoriczeniu leczenia
w specjalistycznym osrodku, ma utrudniony dostep
do leczenia w poradniach specjalistycznych i przez
lekarza rodzinnego. Najchetniej, z kazdym zdrowot-
nym problemem odsytany jest do osrodka onko-
logicznego. Duzym problemem s3 pojawiajgce sie
objawy uboczne leczenia onkologicznego ktérych
nikt nie chce leczyé, ani lekarz rodziny, bo czesto
nie potrafii odsyta do osrodka onkologicznego, ani
onkolodzy, bo twierdzg, ze to nie jest schorzenie
onkologiczne.

7. Dla wielu pacjentow powaznym obcigzeniem jest,
wigzgce sie z duzymi kosztami (dojazdy, czas, za-
kwaterowanie), scentralizowanie leczenia onko-
logicznego w zakresie zabiegdéw towarzyszacych
takich jak: chemioterapia, kolejne kontrole po le-
czeniu.

e Niektore, mniej skomplikowane

zabiegi medyczne, zwigzane z kontrolg

po zakoriczeniu leczenia (np. pobranie

krwi w celu oznaczenia markeréw
nowotworowych) powinny by¢ mozliwe

do wykonania w kazdej przychodni.
Decentralizacja leczenia onkologicznego
powinna dotyczyc¢ takze zabiegow
towarzyszgcych: chemio- i radioterapii.
Mozliwos¢ skorzystania w tym zakresie

z ustug mniejszych szpitali i przychodni, to
bezcenny komfort psychiczny i oszczednosci
zwigzane z brakiem wydatkow na dojazdy
dla chorego. Dla systemu takie rozwigzanie
gwarantuje zmniejszenie kolejek.

* Pacjenci sq coraz bardziej swiadomi i
chcq wspdtuczestniczyé w kluczowych
decyzjach dotyczqcych wtasnego
zdrowia. Powinni miec do tego nie tylko
prawo, ale i odpowiednie narzedzia,
takie jak centralna, ogdlnopolska

baza informacji o placowkach

udostepniajgcych swiadczenia
w zakresie opieki onkologicznej
i oferowanych w nich zabiegach.

e Wtasciwie przeprowadzona rozmowa

Z pacjentem jest rownie wazna jak caty
proces leczenia. Wazne, by juz na poziomie
ksztatcenia medycznego przedmioty
zwigzane z rozwijaniem tzw. ,,umiejetnosci
miekkich” zyskaty uznanie wsrdd przysztych
lekarzy. Przekonanie o tym, ze pacjent
zastuguje na miano klienta a nie petenta
jest dzis coraz bardziej powszechne.

e Dyzurka lekarska i korytarz to nie sq
komfortowe miejsca dla przekazywania
waznych informacji o zdrowiu

i przysztosci chorego. Warto, by szpitale
przygotowywaty ,pokoje rozmow”, gdzie
tego typu spotkania mogtyby sie odbywac —
Z korzysciq dla lekarza i pacjenta.
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Badania genetyczne

Dostepnos¢ do badan genetycznych jest bardzo ogra-
niczona.

1.

W Polsce nie ma sprawnie dziatajgcego systemu
badan genetycznych. Nie sg one elementem diag-
nozy. Zadna z badanych oséb, pomimo obcigzen
w rodzinie, nie byta objeta opieka onkologicznej
poradni genetycznej przed zdiagnozowaniem cho-
roby.

e Genetyka w onkologii jest traktowana
po macoszemu, mimo Zze jej rola jest
niezwykle istotna w profilaktyce,
diagnostyce i leczeniu. Nie bez znaczenia
jest rowniez skoordynowany system
badarn kontrolnych, ktéry powinien
obejmowac wszystkich spetniajgcych
kryteria zwiekszonej podatnosci na

2. Dzieci 0s6b, u ktérych zdiagnozowano nowotwoér dziedzicznie uwarunkowane nowotwory.
nie sg objete onkologicznym poradnictwem gene-
tycznym (rodzice ptacy za badania).

Seksualnosc

Seks to temat na marginesie leczenia onkologicznego

e Temat Zycia seksualnego w trakcie i po

1. Lekarze bardzo rzadko inicjuja rozmowy z pacjen- zakoriczeniu leczenia onkologicznego
tami o zmianach w zyciu seksualnym, bedacych jest i bedzie waznym wqtkiem w terapii
skutkiem prowadzonej terapii. Rzadko z wtasnej nowotworowej. Lekarze powinni by¢
inicjatywy udzielaja informacji na temat skutkéw uzbrojeni” w podstawowq wiedze
ubocznych leczenia. z zakresu seksuologii w chorobie,

2. Pacjenci zazwyczaj nie pytajg o sprawy zwigzane

z seksualnoscia, chociaz sg tych kwestii bardzo cie-
kawi, a wszelkie zaburzenia odbierane sg, szczegdl-
nie przez mtodych chorych, jako dojmujgca strata.
Uznaja jednak ten temat za niestosowny w obliczu
terapii onkologiczne;j.

Koszty leczenia. Praca a nowotwor

Rak rujnuje nie tylko zdrowie. Niszczy tez pozycje
materialng i zawodowa.

1. Podczas leczenia nowotworu najwiecej pieniedzy potrzebne jest wsparcie materialne
pochtaniaja prywatne wizyty, badania oraz dojazdy okazuje sie, ze ggszcz przepiséw, procedur
w przypadku osob, ktore leczg sig poza miejscem i lista odpowiedzialnych instytucji, stajg
za mles.zkama. ) . _ sie przyttaczajgce. Rozeznanie sie w nich

2. Nie kazdy nowotwdr kosztuje tyle samo. Znacznie kosztuje wiele energii, tak cennej przeciez
wiecej wydajg osoby, ktorych choroba zmusza do w walce z nowotworem. W polskim
zaopatrzenia w $rodki higieniczne, sprzet ortope- skomplikowanym systemie, oferta pomocy
dyczny, realizowania specjalnej diety. W takich sytu- materialnej dla chorych onkologicznie nie
aqach d.oﬁnansowanle z NI?ZJe.st nlewystarc.zajace. jest odpowiednio sprofilowana. Warto,

3. Raknie jest chorobg sprawiedliwg spotecznie. Gdy

dotyka osoby wyzej usytuowane, sg one w stanie

inicjowac rozmowe w tym zakresie
Z pacjentem, a w razie koniecznosci
odsyftac do wtasciwego specjalisty.

® Rak wigze sie z wieloma problemami
na tle finansowym i spotecznym. Gdy

by powstat tatwo dostepny przewodnik

uwzgledniajgcy skomplikowane problemy,
z ktorymi muszq zmagac sie chorzy na raka
i podpowiadajgcy mozliwe formy pomocy.

ponosi¢ wydatki bez wiekszego uszczerbku dla kon-
dycji materialnej swojej i najblizszych. Osoby uboz-
sze, choroba moze zepchna¢ na margines spoteczny.
Nie radzg sobie z dodatkowymi wydatkami, zapo-
Zyczajg u rodziny, znajomych, wydajg oszczednosci
zycia.

4. Choroba nowotworowa prowadzi do utraty pracy
lub degradacji z dotychczas zajmowanego stano-
wiska. Przeciggajgca sie z powodu terapii niedys-
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pozycyjnos¢ pracownika to problem szczegdlnie dla
niewielkich firm.

Osoby prowadzgce wtasng dziatalnos$é gospodarcza
w obliczu choroby narazone sg na likwidacje firmy
i powazne ktopoty finansowe. W polskim systemie
brakuje rozwigzan, ktére mogtyby utatwic przetrwa-
nie matych, zwtaszcza jednoosobowych firm w cza-
sie choroby wtasciciela.

. System Swiadczen socjalnych stwarza chorym ba-

riery trudne do pokonania. Zdobycie wiedzy o tym,
jakie formy pomocy sg dostepne jest dla wielu wrecz
nieosiggalne.

Osoby, u ktérych nowotwdr ograniczyt zdolnosé do
wykonywania pracy, nie majg zaufania do ZUS. Ne-
gatywnie oceniajg postawe lekarzy orzecznikéw. Po-
kutuje przekonanie, ze ,,ZUS uzdrawia”, a wiec nie
przyznaje prawa do $wiadczen nawet, gdy wydaje
sie ono bezdyskusyjne.

Rodzina, znajomi

Chorzy i ich najblizsi potrzebujg fachowej pomocy
psychologicznej

1.

Rak dezorganizuje zycie rodzin. Wymaga zmiany rél
i nowego podziatu obowigzkdw.

. Wyzwaniem dla rodzicéw jest informowanie o wtas-

nej chorobie dzieci. W takich waznych i czesto trau-
matycznych sytuacjach potrzebna jest pomoc psy-
chologiczna. W Polsce takim wsparciem nie jest ob-
jeta rodzina chorego.

. Swiadectwa, przyktady osdb, ktdre wygraty z rakiem

lub walczg z chorobg, to wazne i motywujgce wspar-
cie dla pacjentow.

Rak to choroba, ktéra czesto w sposéb trwaty zmie-
nia sposdb postrzegania Swiata i samego siebie. Wie-
le 0s8b, catkowicie wyleczonych zmaga sie z powaz-
nym lekiem o zycie.

Profesjonalne wsparcie psychologa jest wazne na
kazdym etapie choroby, takze po zakornczeniu lecze-
nia. W Polsce wcigz brakuje odpowiednio rozwinie-
tej opieki psychoonkologiczne;j.

e Wartym rozwazenia jest wprowadzenie
instytucji pracownika socjalnego

na oddziatach onkologicznych,

ktory rozpoznatby potrzeby osoby
leczonej, ustalit zakres i mozliwosci
niezbednej pomocy w trakcie dalszego
leczenia i rekonwalescencji.

e Chorzy na raka wcigz otrzymujq zbyt
mate wsparcie psychologiczne. Spotkanie

z psychologiem szpitalnym czesto jest
jedyng jego formg. Wielu chorych odmawia
wdwczas rozmowy, poniewaz w momencie,
gdy trwa leczenie, czujq sie bezpiecznie.
Nowotwor jest jednak chorobg, ktora

rzuca cien na cate Zycie. Czesto dopiero,
gdy ming miesigce, czy lata pojawiajg

sie prawdziwe leki zwigzane z obawgq

0 nawrot choroby. Warto, by propozycja
pomocy psychologicznej docierata takze

do tych osob, ktore juz zakoriczyty leczenie.
Powinna byc¢ to aktywna, silnie motywujgca
propozycja, w formie np. indywidualnego
zaproszenia na spotkanie z psychologiem.

» Konieczne jest objecie systemowym
wsparciem psychologicznym pacjentow
i rodzin osob dotknietych chorobg
nowotworowg, zwtaszcza dzieci.

e Jasna, klarowna , instrukcja obstugi”
chorego na raka, wydana w formie
poradnika i stale dostepna w kazdym
polskim szpitalu, wydaje sie prostym

i skutecznym sposobem edukowania
rodzin, rozwiewania ich obaw i lekdw.

e [stnieje potrzeba tworzenia
lokalnych inicjatyw, ktore pomagatyby
pacjentom onkologicznym, tak

jak to od lat robig Amazonki.

Raport: Choroba nowotworowa — do$wiadczenia pacjentow
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Tabela 1

Srednia liczba zachorowan na nowotwory ztosliwe u meiczyzn

w Polsce w latach 2005-2009 oraz prognoza dla roku 2020

typ nowotworu

zachorowania

zachorowania

zmiana (%)

2005-2009 2020
C00-C14 jama ustna, gardto 2468 3164 28.2
C15 przetyk 984 794 -19.3
Cl6 zotadek 3368 3191 -5.3
C18-C21 j. grube i odbytnica 7926 11932 50.5
C22 watroba 716 715 -0.1
C23-C24 pecherzyk zétciowy 451 393 -12.8
C25 trzustka 1626 1642 1.0
C32 krtan 2128 1794 -15.7
C33-C34 ptuco 14813 13642 -7.9
Cc43 czerniak 1056 1783 68.9
C61 gruczot krokowy 7859 16571 110.8
€62 jadro 947 1376 45.4
C64-C66, C68 nerka 2576 3862 49.9
ce7 pecherz moczowy 4322 6453 49.3
C71-C72 mébzg CUN 1460 1538 5.4
cs1 choroba Hodgkina 386 263 -31.8
C82-C85 chtoniaki 1286 1832 42.5
C88, C90 szpiczak mnogi 568 776 36.6
C91-C95 biataczki 1473 2021 37.2
C00-C97 exclud. C44 wszystkie 61247 78859 28.8

Tabela 2

Srednia liczba zachorowan na nowotwory zto$liwe u kobiet

w Polsce w latach 2005-2009 oraz prognoza dla roku 2020

zachorowania zachorowania
2005-2009 2020

zmiana (%)

typ nowotworu

C00-C14 jama ustna, gardto 844 1302 54.3
c15 przetyk 246 220 -10.6
Cil6 zotgdek 1834 1649 -10.1
C18-C21 j. grube i odbytnica 6542 8549 30.7
C22 watroba 612 431 -29.6
C23-C24 pecherzyk zétciowy 1138 867 -23.8
C25 trzustka 1586 1637 3.2
C32 krtan 298 355 19.0
C33-C34 ptuco 5281 8110 53.6
Cc43 czerniak 1211 1824 50.6
C50 piers 14303 21377 49.5
C53 szyjka macicy 3258 2709 -16.9 H
C54 trzon macicy 4619 7063 52.9 é
C56 jajnik 3323 3686 10.9 %
C64-C66, C68 nerka 1719 3892 126.5 g
ce7 pecherz moczowy 1206 1948 61.5 é
C71-C72 mozg CUN 1394 1668 19.6 §
C73 tarczyca 1554 2273 46.3 z
C81 choroba Hodgkina 372 327 -12.0 §
C82-C85 chtoniaki 1184 1842 55.6 é
C88, C90 szpiczak mnogi 630 866 37.5 §
C91-C95 biataczki 1232 1680 36.4 S
o
C00-C97 exclud. C44 wszystkie 60123 80012 33.1 §
o
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Tabela 3
Srednia liczba zgonéw z powodu nowotworéw ztosliwych u meiczyzn
w Polsce w latach 2010-2006 oraz prognoza dla roku 2020

typ nowotworu 20%g50-2\609 zmiana (%)
C00-C14 jama ustna, gardto 1652 2133 29,1
C15 przetyk 1145 1093 -4,5
C16 zotadek 3522 3458 -1,8
Cc18-C21 j. grube i odbytnica 5615 7972 42,0
C22 watroba 1027 1038 1,1
C23-C24 pecherzyk zétciowy 486 542 11,4
C25 trzustka 2227 2931 31,6
C32 krtan 1468 1339 -8,8
C33-C34 ptuco 16543 17056 3,1
C43 czerniak 591 963 63,0
Cc61 gruczot krokowy 3897 4833 24,0
C62 jadro 130 161 24,0
C64-C66, C68 nerka 1621 1915 18,1
ce7 pecherz moczowy 2383 3093 29,8
C71-C72 mozg CUN 1455 1832 25,9
cs81 choroba Hodgkina 135 66 -51,1
C82-C85 chtoniaki 789 850 7,8
C88, C90 szpiczak mnogi 554 763 37,7
C91-C95 biataczki 1446 1722 19,1
C00-C97 exclud. C44 wszystkie 51908 58147 12,0

Tabela 4

Srednia liczba zgonéw z powodu nowotworéw ztosliwych u kobiet
w Polsce w latach 2006-2010 oraz prognoza dla roku 2020

zgon zgon .
ICD 10 typ nowotworu 200g5-2é09 2gozg)l zmiana (%)
C00-C14 jama ustna, gardto 482 637 32,2
c15 przetyk 293 321 9,6
Cl16 7otadek 1956 1543 21,1
C18-C21 j. grube i odbytnica 4660 5131 10,1
C22 watroba 964 805 -16,5
C23-C24 pecherzyk zétciowy 1379 1107 -19,7
C25 trzustka 2208 2786 26,2
C32 krtan 167 203 21,8
C33-C34 ptuco 5690 8579 50,8
C43 czerniak 535 705 31,7
C50 piers 5259 5847 11,2
C53 szyjka macicy 1792 1652 -7,8 H
C54 trzon macicy 925 1390 50,3 é
C56 jajnik 2488 3078 23,7 g
C64-C66, C68 nerka 985 1139 15,7 g
c67 pecherz moczowy 628 813 29,5 é
C71-C72 mozg CUN 1448 2113 45,9 2
c73 tarczyca 191 176 7,9 T
c81 choroba Hodgkina 108 47 -56,6 3
C82-C85 chtoniaki 673 770 14,5 é
C88, C90 szpiczak mnogi 621 811 30,6 S
€91-C95 biataczki 1219 1373 12,7 2
(o]
C00-C97 exclud. C44 wszystkie 40370 45970 13,9 §
o
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