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Novartis pragnie podziekowaé zaproszonym kobietom,
ktére poswiecity swéj cenny czas i otworzyly swoje my time

dotyczqcej zaawansowanego raka piersi.

serca, za pomoc w udoskonaleniv komunikacji . ‘ ‘ !§
our time & )




Dlaczego dobieranie wtasciwych stow

ma znaczenie?

Dziekujemy za zainteresowanie

naszym poradnikiem. Znajdziecie w nim
informacje o tym, co myslq i czujq pacjentki
z zaawansowanym rakiem piersi. Jakie

mysli ktebiq sie w ich gtowach jeszcze

dtugo po opuszczeniu gabinetu? O co
powinny spytaé? Co chciatyby powiedzie¢?
Co chciatyby ustysze¢2 Czy mozna byto
uzy¢ bardziej stosownych stéw? Jak sie z tym
wszystkim tak naprawde czuty?

W rozmowach z pacjentkami o stanie

ich zdrowia kazde stowo wybrzmiewa

z jeszcze wigkszg mocq. Kazde zdanie
przepetniajg emocje. Kazda informacja moze
wywotac gwattowny skok tetna. Tak wtasnie
dzieje sie w przypadku zaawansowanego

raka piersi. Jedno stowo, a nawet sposéb jego
wypowiedzenia, moze mieé znaczqcy wptyw
na pacjentke. Sformutowania, ktérych uzywamy,
mogqg wymiernie zmienic¢ postrzeganie choroby
przez pacjentki.

W 2018 roku Novartis zebrat kobiety znajdujgce
sie w réznych stadiach rozwoju raka piersi

(w tym w stadium zaawansowanym), by
opracowacd praktyczne wskazdéwki dotyczgce
komunikacji i wprowadzi¢ realne zmiany.
Pacjentki przyjechaty z Niemiec, Austrii, Izraela,
Hiszpanii, Belgii i Rumunii. Podzielity sie swoimi
doswiadczeniami i spostrzezeniami dotyczgcymi
jezyka uzywanego przy omawianiu
zaawansowanego raka piersi. Zwrdcity uwage
na powszechnie wystepujgce niescistosci

i nieporozumienia.

Zawartos¢ naszego poradnika bazuje na
wypowiedziach tych kobiet. Dzielqgc sig
swoimi przemysleniami, wyrazity one nadzieje
na opracowanie praktycznych wskazéwek

w obszarze komunikacji.

Zrozumienie tego, o czym opowiadaty
zaproszone kobiety, zaczyna sie od zadania
sobie pytania, czy stowa, ktérych uzywamy

do omawiania zaawansowanego raka piersi,
sq stosowne. Nastepnie przyjrzymy sie drodze,
jakg muszq przej$¢ pacijentki, i okredlimy wazne
z ich punktu widzenia etapy prowadzgce

do efektywniejszej komunikacji. Na koniec
dowiemy sie, jak sprawic, by pacjentki czuty sie
lepiej podczas tych trudnych rozméw.

Mamy nadzieje, ze niniejsza publikacja
bedzie cennym wsparciem psychologicznym
oraz klinicznym.




W SAMO SEDNO

Czy naszymi wypowiedziami trafiamy
w samo sedno? Przy zaawansowanym
raku piersi odpowiedz na to pytanie
nie jest prosta, poniewaz zycie po
takiej diagnozie znacznie rézni sie

od przechodzenia przez inne rodzaje
raka piersi. Pacjentce towarzyszq
bardzo specyficzne, nieprzyjemne
uczucia i doznania.

Przyjrzyjmy sie zatem kilku
sformutowaniom, ktore budzg
nieco kontrowersji.




»,Zaawansowany” czy ,przerzutowy”?

Pomimo fego, ze w jezyku angielskim roznice sq
znaczqce (advanced oraz metastatic), pacjentki
zrakiem piersi o IV stfopniu zaawansowania
(przerzutowy/rozsiany) sq czesto okreslane jako osoby
nalezqce do szerszej grupy chorych na raka piersi.
W zatozeniu ma to sprawic, by wszystkie pacjentki

z zaawansowanym rakiem piersi poczuty sie czesciq
wiekszej spotecznosci. Jednak dla niektérych oséb
fen termin moze byc¢ zbyt nieprecyzyjny. Niektére
pacjentki z zaawansowanym rakiem piersi wolg
okreslenia ,przerzutowy" lub ,rozsiany", poniewaz
lepiej oddajg one biologiczne zmiany zachodzqce
w ich organizmach. Terminy ,,przerzutowy”

czy ,rozsiany” mogaq brzmiec przerazajgco,
poniewaz w wiekszym stopniu konfrontujg

z faktem nieuleczalnosci. Tak jednak wyglgda
rzeczywisto$¢, z ktérq nalezy sie zmierzyé, by lepiej
pojac to, przez co przechodzq pacjentki. Wazne,
by pacjentki rozrézniaty ten podziat.

Czy naprawde jestem ,w podrézy”?

Stowo ,,podréz" oznacza co innego w poszczegdlnych
jezykach. Przyktadowo w niemieckim lub polskim
jest to przyjemne doswiadczenie, ktdre w ogdle nie
kojarzy sie z tematem zaawansowanego raka piersi.
Natomiast w jezyku hebrajskim ,,podrdz” wigze

sie zarbwno z dobrymi, jak i ztymi chwilami, ktére
przydarzajq sie nam po drodze, i diatego pasuje

to bardziej fo charakteru tej przewlektej choroby.
Czy pacjentki odbierajqg swojq sytuacie jako podrdz
lub droge? To juz zalezy od konkretnej osoby.
Uzywajqgc terminu ,,podréz” czy ,,droga”, wazne jest,
aby zastanowic sie, czy jest on odpowiedni dia tej
pacjentkii czy jego uzycie bedzie adekwatne do
efapu, w ktérym obecnie sie znajduje.

Czy bedzie to moja wina, jezeli
przegram te ,walke”?

Czy mogtabym walczyé bardziej zaciekle?
Czy mogtabym jakos ,wygrac” te walke z rakiem?

Dla pacjentek z zaawansowanym rakiem piersi
odpowiedz brzmi: nie.

Definivjgc zycie z chorobg nowotworowq jako
,walke", uzalezniamy niejako jej wynik od silnej
woli pacjentek. Takie podejscie wprowadza

w btqd. Czy w tej sytuacji w ogdle powinnismy
méwic o ,,przegrywaniu”2 Sformutowania tego
typu, o paramilitarnym charakterze, powodujq
jedynie, ze pacjentki z zaawansowanym rakiem
piersi majq niepotrzebne poczucie straty.

»,Ocalatam” czy ,przegratam”?

Méwienie, ze ktos ,przezyt” raka, sprawia, ze
pacjentki z zaawansowanym rakiem piersi,

ktére nie doswiadczyty remisji, czujq sie

osobami przegranymi. Czy od pierwszego dnia
zdiagnozowania raka pacijentki stajq sie tymi
,ocalatymi”2 A moze nie, poniewaz i tak sq skazane
na porazke? To bardzo delikatny temat. Tymczasem
w komunikatach wokét nas, np. w mediach, te
sformutowania sq powszechne, mimo ze mogq
wywotaé uczucie dyskomfortu u pacjentek

z zaawansowanym rakiem piersi.

JAK MOZEMY POMOC?

Swiadomos¢ tego. jak te
sformutowania wptywajg na
samopoczucie pacjentki, jest

bardzo wazna. Nawigzanie otwartej
komunikacji moze pomaoc w ustaleniu,
z jakimi okresleniami pacjentka czuje
sie najlepiej. Warto rowniez stuchac
wyrazen uzywanych przez pacjentke

i wplatac je we wtasne wypowiedzi.




L PERSPEKTYWY PACJENTKI

Sposob, w jaki postrzegamy zycie
pacjentek z zaawansowanym rakiem
piersi, jest zazwyczaj tozsamy ze
stopniem zaawansowania choroby

i konkretnym etapem terapii.
Niekoniecznie jednak pacjentki
patrzg na to w ten sam sposob.

Dla nich najwazniejsze jest to,

co w danej chwili czujg.




Podréz kliniczna

1. Okres przed zaawansowanym
rakiem piersi

2. Wstepna diagnoza

3. Podejmowanie decyzji
dotyczgcych leczenia

4. Monitorowanie terapii

Podréz emocjonalna

Tu sytuacja moze by¢ nieco
bardziej skomplikowana.

1. Poczucie rozczarowania

Pacjentki, u ktérych zdiagnozowano
zaawansowanego raka piersi, znajdujq sie

w rozmaitych stanach emocjonalnych. Ktos,

u kogo wykryto najpierw raka piersi w poczgtkowej
fazie, a nastepnie, po jakims czasie, doswiadczyt
nawrotu choroby, moze czu¢ sie gorzej

od osoby, u ktdérej od razu zdiagnozowano

posta¢ zaawansowang. Moze to odebrac jako
niesprawiedliwos¢ losu.

2. Irozumienie, ze nie ma odwrotu

Warto nie zapominac¢ o czyms waznym

i oczywistym — majgc zaawansowanego raka
piersi, nie mamy szans na powrdt do tego, co
byto wczesniej; w przeciwienstwie do wczesnego
raka piersi.

Po poczgtkowym szoku nastepuje etap
poznawania choroby, a potem jej zrozumienie.
Pacjentki czujq, ze nie sg w stanie powrdci¢ do
swojego dawnego zycia i ze od teraz, w obliczu
zaawansowanego raka piersi, nic juz nigdy nie
bedzie takie jak przedtem.

3. Zaakceptowanie sytuacji

Zaakceptowanie sytuacii fo czasochtonny
proces, ktérego waznym aspektem jest
zapoznanie sie z dostepnymi zrédtami wiedzy

i opracowanie mozliwych dziatan. Dostosowanie
sie nastepuje stopniowo i ma charakter ciggty.

4. Razem razniej

Po pewnym czasie pojawia sie naturalna
potrzeba nawigzania kontaktu z innymi osobami
i szukania u nich wsparcia. Pacjentki chcg czué,
ze nie sg same.

5. Nieustanna praca

Radzenie sobie z diagnozg, a nastepnie

z decyzjami dotyczgcymileczenia

i potencjalnymi nawrotami oznacza ciggte
dostosowywanie sie do nowej sytuacji.

6. Rozpoznawanie specyfiki
nawrotow

Warto sobie uswiadomié, ze drugii trzeci nawrdt
choroby mogg wywotaé zupetnie inne emocie.

JAK MOZEMY POMOC?

Rozpoznanie stanu emocjonalnego
pacjentki pomoze zadac
odpowiednie pytania i zbudowad
zaufanie, utatwiajgc tym samym
proces podejmowania decyzji.




CZAS NA ROZMOWE

Jakiej rozmowy zyczyltyby sobie
pacjentki z zaawansowanym

rakiem piersi? ZadaliSmy to pytanie

i uzyskaliSmy nastepujgce odpowiedzi:




1. Nadzieja to podstawa

Nadzieja to jedyna rzecz, jaka jest niezbedna
pacjentkom z zaawansowanym rakiem piersi.
Nadzieja na najlepszqg dla nich terapie, nadzieja
na przezycie czasu, ktéry im pozostat. Nadzieja,
ze nie wszystko jest jeszcze stracone.

Nigdy nie nalezy odbieraé pacjentkom tej
nadziei — nie na tym polega rola osoby, ktéra
chce wesprzeé chorg. Pamietaj jednak, ze
dawanie falszywej nadziei jest rownie szkodliwe.
Liczy sie odpowiednie zbilansowanie szczerosci
i dawki optymizmu.

2.Trudno to pojgé

Wcale nie jest tatwo ustysze¢ takie stowa jak
,Zaawansowany” czy ,rozsiany”. Czasami ludzie,
bedqc w szoku, nie dopuszczajq do siebie
pewnych sformutowan lub mylnie interpretujg
ich znaczenie. W takich sytuacjach irytowanie
sie na pacjentki jest oznakg ich lekcewazenia.

Pomocne moze by¢ wyjasnienie tych stéw

i przyjecie do wiadomosci, ze pacjentki
potrzebujq troche czasu na zrozumienie

tego, co uslyszaty. Wyjasnienie, chociaiby za
pomocg dostepnych materiatéw edukacyjnych
i graficznych, pomoze pacjentkom zrozumieé
sytuacje, w jakiej sie znalazty.

3.Tu nie chodzi o wyliczenia

Podanie szacunkowej wartosci liczbowej (na
przyktad 2-4 lata) wcale nie pomaga, poniewaz
uruchamia to u pacjentki tykanie wewnetrznego
zegara, a fo z kolei wywotuje panike. Bycie
dosadnie szczerym w wyliczaniu pozostatego
czasu nie jest stosownym sposobem komunikaciji.

Inacznie lepiej jest wyjasni¢ pacjentce, na
czym polega nieuleczalny charakter choroby,
jej przewlektosé, bez podawania zadnych
konkretnych dat. Dobrym podejsciem jest
poinformowanie o dostepnych metodach
leczenia oraz o tych, ktére mogg byé dostepne
w najblizszej przysztosci i wptywaé korzystnie
na przedluzenie zycia pacjentek i jego jakosc¢.

4. W rownowadze

Podanie wytgcznie ztych wiadomosci nie

jest dobrym rozwigzaniem. Sprawi jedynie, ze
podrdz, ktérg majg odby¢ pacjentki, wyda sie
im jeszcze mroczniejsza.

Dlatego warto przedstawi¢ troche pozytywnych
informaciji, szczegdlnie na koniec rozmowy.
Dzieki temu pacjentki bedq wiedzialy, ze w ich
podrézy przeplataé sie bedqg zaréwno dobre,
jak i zte chwile. Wiedzqc to, tatwiej zniosq to,
co je czeka. To naprawde wazine.

5. Nie przechodzisz przez to
samotnie

Bycie pacjentkq z zaawansowanym rakiem piersi
moze powodowad poczucie wyobcowania.

Skierowanie pacjentek do odpowiednich
materiatéw lub na spotkanie z innymi osobami
chorujgcymi na zaawansowanego raka piersi
pomoze im znalezé wsparcie, ktérego tak
bardzo potrzebujg.




6. Warto sie otworzyé

Trudno jest wyjasni¢ innym charakter
zaawansowanego raka piersi. Ludzie mogq
zadawac pytania o to, kiedy pacjentka
wyzdrowieje, nie zdajgc sobie sprawy

z przewlektej natury tej choroby. Ciggte
wyjasnianie moze by¢ meczqce. Moze nawet
doprowadzi¢ do catkowitego braku checi
komunikowania sie pacjentki z otoczeniem.

Chociaz méwienie o zaawansowanym raku

piersi nie przychodzi tatwo, warto jest zacheci¢
pacjentki do spisywania swoich doswiadczen.
Dzieki temu ich bliscy dowiedzg sie o stanie,

w jakim sie znajdujq. Takie wyrazenie siebie
pozwoli takze oswoic sie z catq sytuacijq i unikngé
koniecznosci ciggtego udzielania wyjasnien.

7. Nie blokuj uczué

Odmawianie pacjentkom mozliwosci
wyrazania uczu¢ moze by¢ dla nich bolesne.
Niektdre przydatne w wielu innych sytuacjach
rozwigzania nie majq zastosowania przy
zaawansowanym raku piersi. Pacjentki mogq
je nawet odebrac jako oznake lekcewazenia

i bagatelizowania ich stanu. Przyktadowo,
zastosowanie techniki terapeutycznej polegajgce;j
na umieszczaniu lekdw w mentalnej chmurze,
by zniknety z rzeczywistosci, moze okazac sie
wrecz fraumatyczne.

Dlatego warto pozwalaé pacjentkom na wyrazanie
swoich emocji, zaréwno dobrych, jak i tych ztych,
by w petni zaakceptowaly to, co czujg.

8.Tylko nie to...

Pacjentki, gdy styszg wypowiadane w dobrej
wierze porady typu: ,mysl pozytywnie", majq

wrazenie, ze w ten sposéb bagatelizuje

sie ich diagnoze. Trywializuje to réwniez
zaawansowanego raka piersi, poniewaz

tej przewlektej postaci choroby nie da sie
,rozwigzac" za pomocq technik umystowych.

Nie prébuj zaradzié ztozonym problemom
emocjonalnym odczuwanym przez pacjentke,
stosujqc jakies$ proste rozwigzanie, ale okaz
zrozumienie dla trudnosci i wykaz sie empatiq.

9. Nie ma odwrotu

Pacjentki z zaawansowanym rakiem piersi

nie sq juz w stanie cofng¢ sie do swojego
poprzedniego, normalnego zycia. Tym rézni sie
ta sytuacja od wczesnego stadium raka piersi.

Warto poméc im zrozumieé, ze chociaz teraz
ich zycie bedzie inne, to wciqz jest w nim
miejsce na nadzieje.

10. Ludzie sqg rézni

Niektére pacjentki wolg wiedzie¢ absolutnie
wszystko o szczegdtach swojego leczenia, inne zas
nie wykazujg prawie zadnego zainteresowania
tym tematem. To, co wzmacnia jedng osobe,
inng przyttacza. Ludzie sq rézni, wiec rozmowy

o terapii tez powinny odzwierciedla¢ to, jakiej
ilosci informacji oczekuja.

Warto porozmawiaé z pacjentkami, by poznaé
ich potrzeby i dostosowaé do tego komunikacje.
Warto zadawaé wtasciwe pytania, uwaznie
stuchaé odpowiedzi i rozpoznawaé mowe ciata.
Dzieki temu mozna okresli¢, co moze byé
najbardziej pomocne dla tej konkretnej osoby.
To trudne zadanie, ktérego warto sie podjqgé.




11. Nie jestem numerem
w statystyce

Jezelilekarz odczytuje swoje notatki na gtos

lub rozmawia ze swoim wspdtpracownikiem

w obecnosci pacjentki, moze to sprawic, ze
poczuje sie ona nie jak zywy cztowiek, lecz kolejny
numer na lidcie pacjentéw. Moze to wywotac

U pacjentki dojmujgce uczucie przykrosci.

Rozpoznanie pacjentki jako konkretnej osoby,
okreslenie tego, na co dobrze reaguje, np. przez
nawigzanie petnego kontaktu wzrokowego

w trakcie rozmowy, sprawi, ze interakcja nabierze
bardziej personalnego charakteru.

12. Iwiezle o procesach
biologicznych

Zargon medyczny powoduje, ze czujemy sie
niezrecznie. Objasnienie proceséw biologicznych
zachodzgcych w ciele pacjentkii zrobienie

tego w jak najbardziej klarowny sposdb moze jej
pomadc w zrozumieniu swojego stanu zdrowia.

Przedstawienie sytuacji w formie rysunku
pomaga jqg sobie wyobrazié¢. Dobrym pomystem
jest tez wyjasnienie — w prostych stowach -
tego, co sie dzieje w organizmie, a nastepnie
opowiedzenie o konkretnych dziataniach leku.

13. Ostroznie z tym ,guzem”

Rozmowy, ktdre koncentrujq sie raczej na guzie
niz na pacjentce, mogq spowodowad, ze to guz
stanie sie teraz gtéwnq czesciq jej tozsamosci.
Podobnie sprawa ma sie z mdéwieniem

o postepie choroby i jej nawrotach - tu z kolei
warto podkreslac, ze to dotyczy samego guza,
a nie pacjentki jako takie;.

Podmiotowe oddzielenie guza od pacjentki jest
pomocne w nieutoisamianiu sie z guzem.

14. Porady przede wszystkim

Rozmowy o decyzjach dotyczgcych terapii
mogq sie wigzac z duzym stresem i napieciem.
Wybdr rodzaju leczenia, ktére nas czeka, bez
poczucia, ze jesteSmy gotowi na podjecie takiej
decyzji, niepotrzebnie wywiera presje. Pacjentki
mogq réwniez skrywac cos, co je martwi,

0 czym nie odwazyty sie jeszcze powiedziec.

Warto spytaé, czy dana osoba dysponuje
wszystkimi niezbednymi informacjami
potrzebnymi do podjecia decyzji, czy jest cos,
o co boi sie zapytaé. Nie nalezy naciskaé na
podjecie decyzji przez pacjentke, jesli nie
posiada ona wystarczajgcych informacji.
Zawsze tez warto sprawdzié, czy pacjentka
czuje sie dobrze z wybrang przez siebie terapig.

15. Osoba towarzyszgca

Konsultacje lekarskie to gtéwnie do$wiadczenie
indywidualne - pacjentki zazwyczaj nie mysiq
o zabraniu ze sobq osoby towarzyszgce;j.
Trudno jest jednak w pojedynke zapamietac

te wszystkie wiadomosci, ktdre czesto potrafiq
wywotac szok.

Warto doradzaé pacjentkom, by przyprowadzity
kogos$ ze sobq na spotkanie. Osoba towarzyszgca
moze wtedy zapamietaé to, co inaczej
umknetoby uwadze pacjentki. Osoba taka
moze rowniez stanowi¢ pomoc dla pacjentki

w radzeniu sobie z naporem emocji.
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