To rak ginekologiczny! Co teraz?!

Gdybym miata wskaza¢ najtrudniejszy emocjonalnie okres w moim zyciu, bytby to
czas tuz po tym, jak dowiedziatam sig, ze mam raka. Nic mnie tak nie pozamiatato, nawet
przerzuty, chemia, napromienianie czy ktérykolwiek kryzys w zyciu rodzinnym, prywatnym
lub zawodowym. Uczucie tuz po diagnozie onkologicznej przyréwnatabym do momentu,
w ktérym samolot, ktérym lecisz, nagle zaczyna spadac. Twoje zycie sie zatrzymuje, kazdy
ciag przyczynowo-skutkowy traci sens, nic juz nie istnieje. Cho¢ otacza Cie wianuszek
os6b z placéwki medycznej, Twojej rodziny i przyjaciét, wszyscy oni zdaja sie sta¢ daleko,
na brzegu, wokét zamarznietego jeziora, na Srodku ktérego stoisz tylko Ty. Wotaja: idzZ, stdj,
potdz sie, tu masz ulotke, musisz walczyé, bedzie dobrze, Jezus Maria, to straszne. A Ty
stoisz i nie wiesz, czy 16d szybciej peknie, jak postoisz dtuzej, czy gdy zrobisz krok
w ktéra$ ze stron. Bo cokolwiek zrobisz, to co$ i tak w Tobie jest. Tuz po diagnozie
nowotwor ztosliwy wydaje sie byé Iwem, a Ty - malutka antylopka ze zwichnieta kostka.
Mozesz piszczed, wic sie, gryz¢, nieporadnie uciekaé - nic z tego. Ma Cie. L6d pod Twoimi
stopami jest cienki - to zamarzt czas. Samolot spada - to Twoje mysli i plany zyciowe. Lew
sie zbliza - nie wiesz, co Cig czeka, nic nie mozesz zrobi¢. Czujesz si¢ tak teraz?

Z tatwoscia opisuje tamte emocje, bo doskonale je pamietam, natomiast dzis$ juz
kompletnie ich nie czuje. Oswoitam mysli. Siedze za drzewem, co pét roku tylko zerkajac,
czy lew jest w bezpiecznej odlegtosci. Codziennie jednak na $rodek swojego jeziora trafia
kolejna osoba z diagnoza: rak szyjki macicy, rak piersi, rak jadra, rak trzustki, czerniak,
glejak, chtoniak. Nie jestem wszechmocna, nie jestem tez onkolozkg czy
psychoonkolozka, ale chce poméc, bo bardzo potrzebowatabym takiej pomocy wtedy, gdy
spadat mdj samolot. Przygotowatam wiec prosty przewodnik. Jesli ktokolwiek z Twoim
bliskich dostanie diagnoze nowotworu ztosliwego lub przytrafi sie to Tobie, otwdrz ten
tekst, $ciagnij go do siebie, wydrukuj i wez z niego tyle, ile potrzebujesz - do zycia i serca.

Uwierz mi - masz sprawczo$é, a czas i zycie po diagnozie istnieja.
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1. Co to znaczy, ze mam raka?

Twoja choroba polega na tym, Ze z jakiego$ powodu Twdj organizm nie
wyeliminowat wadliwej komorki, tylko pozwolit jej sie dzieli¢ i teraz takich komoérek juz
troche jest. To nie jest Twoja wina, Twoja gtupota czy niedopatrzenie Twoich bliskich. Nie
miej do siebie pretensji - gdyby dato sie przewidzieé, co zrobi¢, by na 100% nie dostaé
raka, chorych na raka nie bytoby wcale. Nawet jesli zdarzato Ci sie robi¢ co$, co
statystycznie zwigkszato prawdopodobienstwo zachorowania, to przeciez w zadnym
momencie Twojego zycia decyzja o tym, by mie¢ raka, nie zostawata Swiadomie podjeta,
prawda? Kazda podjeta przez Ciebie w przesztos$ci decyzja wtedy wydawata sie najlepsza.
Nie ma co rozpamietywad, lepiej zajaé sie tym, co mozna zrobié teraz.

Skoro komérki nowotworowe wciaz sie mnoza, warto dziata¢ sprawnie, by pozby¢
sie ich, nim zwiekszy sie miejsce, z ktérego sie wziety (czyli zrobia sie pierwsze lub kolejne
nacieki) i nim komorki nowotworowe wybiorg sie w podr6z naczyniami krwiono$nymi lub
chtonnymi, osigda i rozwing kolejne ogniska (czyli zrobig sie przerzuty, pierwsze lub
kolejne). To jednak nie tak, ze przerzuty pojawia sig¢ znienacka w ciele tu czy tam, czyli ze
pojedyncza komédrka odrywa sie z malenkiego ogniska i rozwija guz na drugim koncu
organizmu. | nie tak, ze za cztery dni bedziesz mie¢ wyzsze stadium niz teraz. Sprawnie,
ale racjonalnie, krok po kroku - tak bedziemy dziata¢, bo to przyniesie najlepsze rezultaty.
Dobrze?

2.Czy ja umre?

Jesli znasz raka gtéwnie z filmdw, doniesien medialnych o $mierciach stawnych
ludzi oraz historii sprzed lat, mozesz widzie¢ w nowotworze zto$liwym bezwzgledny wyrok.
Kultura inasze biologicznie uzasadnione skupianie sie na zagrozeniach wykreowaty
spoteczny obraz raka jako natychmiastowego i bezwzglednego zabdjcy. Prawda jest
jednak inna: dla medycyny i Twojego zycia rak jest chorobg przewlekta. Powiedz to na gtos:
rak to choroba przewlekta!

Moze obito Ci sie o uszy, ze z raka i tak nie da sie wyzdrowie¢. To, Ze nowotworu
ztosSliwego w ogdle nie da sie wyleczyé, jest prawda tylko formalnie. Mozna wyeliminowa¢
tyle namnozonych komérek, by zy¢ i mieé wyniki jak zdrowa osoba. To mechanizm
podobny do tego u niepijgcej osoby z chorobg alkoholowa - choroba formalnie jest, trzeba
kontrolowad, ale realnie w zyciu jej nie ma. Przypominam: ja w 2019 miatam 45% szans na
przezycie 5 lat. Spojrz w kalendarz. Jestem w petnej remisji! Tej remisji zycze i Tobie.

Oczywiécie z powodu raka mozna umrzeé, natomiast zaskakujaco czgsto diagnoza
onkologiczna nie jest wyrokiem $mierci. Mamy mnoéstwo lekarstw na raka: chirurgia,
chemioterapia, radioterapia, immunoterapia itd. Niektére z nich sa niezwykle skuteczne!
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Codziennie wiele os6b dowiaduje sig, ze w badaniu obrazowym po zakonczeniu
leczenia nie ma juz nic niepokojacego. Nawet wsrdd ciezkich przypadkéw byty historie
zakonczone dozyciem staro$ci w remisji (czyli bez widocznych oznak choroby), w petnej
sprawnosci ciata i umystu. A jesli przez nowotwér lub leczenie co$§ w Twoim zyciu sie
zmieni, przyzwyczaisz sie do tego, zobaczysz!

Warto tez u$wiadomié sobie, ze dostepne statystyki nie przewiduja Twojej
jednostkowej przesztoéci, tylko stuza dobraniu odpowiedniego leczenia. Zaktadanie, ze na
pewno bedzie sig w tych pesymistycznych 10, 40 czy 80%, nie ma sensu - masa ludzi
tworzy bowiem te pozostate 90, 60 czy 20%. Nie ma co wrézy¢, lepiej po prostu leczyé sie
i mie¢ nadzieje.

Bede bezposrednia: najgorsze, co mozesz zrobic, to teraz szukaé w internecie ztych
historii. To nic Ci nie da - poza podbijaniem stresu i bezsilno$ci oraz szarganiem zdrowia,
o ktére naprawde warto teraz zadbaé, prawda?

3. Kiedy dostane doktadna diagnoze?

Mozliwe, ze jeszcze nie wiesz wszystkiego i Cie to frustruje. Diagnoza onkologiczna
to wieloetapowy proces, ktéry moze trwacé kilka tygodni lub nawet dtuzej. Nie dziata to tak,
ze z ulicy wchodzisz do magicznej maszyny, ktéra od razu pokazuje Ci, gdzie masz jaki
nowotwér ztosliwy. Te najdoktadniejsze testy mozliwe sa wytacznie albo w laboratorium
podczas histopatologicznego badania wycinkéw z Twojego ciata lub usunietych narzadéw,
albo dzigki badaniu, ktérego nie robi sie tak o, wszystkim od razu, nawet z wstepnym
rozpoznaniem onkologicznym, bo tak obcigza to zdrowie. Wkrétce jednak bedziesz
wszystko wiedzie¢. Wytrzymaj, prosze.

Zwréé tez uwage na to, ze Twoje zycie biegnie dalej. To, co napisze, moze Cie
rozztoécié, ale zaryzykuje: sprobuj wolne chwile przeznacza¢ na relaks, a nie zakopywanie
sie w trudnych emocjach, jednocze$nie jednak pozwalajac sobie na uwalnianie tego, co
czujesz. Spedzaj czas z bliskimi i swoim hobby. Bo czas, ktdry jest teraz, w trakcie procesu
diagnostycznego lub leczenia, jest cze$cig Twojego zycia.

4. Co mam zrobi¢ w pierwszej kolejnosci?

Przede wszystkim, upewnij sie, ze jeste$ w dobrych rekach - nie mozesz sobie
pozwolié¢ na chodzenie od drzwi do drzwi czy polecajki typu ,ja bytam u tego doktora,
wygladat na fachowca, no i przemity go$¢”. Wejdz na Onkomape fundacji Alivia i znajdz
lekarza i/lub os$rodek. Jesli to nowotwdr ginekologiczny, mozesz zerknaé na sekcje
»,Nowotwory” na mojej liscie polecanych ginekologdw.
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Tak, mozesz sobie wybraé lekarza, masz takie prawo! Warto poswieci¢ temu troche
czasu, by mieé pewnos$é, ze Twoje leczenie bedzie sprawne, nowoczesne i z jak
najmniejsza ilo$cig problemow.

Jak juz bedziesz mie¢ o$rodek leczenia, zadbaj o to, by otworzyli Ci karte DiLO i
popro$ o jej kopie. Spytaj tez o koordynatora leczenia onkologicznego. Poznaj te osobe,
wez numer telefonu. Mozesz dzwonié do niej z kazda watpliwoscia.

5. Jak bedzie wygladato leczenie?

To nie jest tak, ze istnieje cata masa drég terapeutycznych i Ty musisz wybrac. Na
konkretne umiejscowienia, typy oraz stadia sa konkretne, sprawdzone, najlepsze $ciezki
postepowania, ktérymi pdjdzie leczacy Cie zespét To, czy bedziesz mie¢ operacje,
chemioterapig, radioterapie czy co$ innego, zalezy od rodzaju nowotworu, jego stadium
i kilku indywidualnych kwestii - nie przyréwnuj wiec swojej historii do historii kolezanki
czy sagsiada.

Takze to, czy wypadna Ci wtosy, nie jest pewne, a cokolwiek bedzie Ci doskwieraé
przy leczeniu, medycyna bedzie mie¢ na to jakies sposoby, mniej lub bardziej skuteczne
(dlatego nie zbrdj sie w Srodki przeciwwymiotne i chustki - zaczekaj). Poki nie znasz
swojej drogi leczenia, prosze, nie wréz z fuséw. Terminy ,,stadium nieoperacyjne” lub
sleczenie paliatywne” niekoniecznie znacza, ze nic nie da sie juz zrobié. To sposoby
leczenia, wcigz taczgce sig z nadziejg na jak najdtuzsze zycie.

Najpierw czekaja Cie rézne badania i najpewniej konsylium, czyli mate zebranie
ekspertow i ekspertek w sprawie Twojej sytuacji. Na konsylium omawia sie szczegdty
i podejmuje decyzje o leczeniu. Masz prawo dowiedzie¢ sig, kiedy takie konsylium bedzie,
iS¢ na nie (takze z bliska osoba), zadawaé pytania. Mozesz réwniez nie iS¢ - wnioski oraz
decyzje i tak zostang Ci przedstawione na wizycie lekarskie;j.

Niezaleznie od do$wiadczen Twoich i Twoich bliskich, zaufaj medycynie. Nie daj sie
oszukaé szarlatanom! Wiem, Ze niektdre obietnice typu ,prosty i skuteczny sposéb na
skomplikowane problemy” moze wyda¢ sie atrakcyjny. Tym razem jednak nie chodzi juz
tylko o Twoje pieniadze i czas, ale o zdrowie i zycie. Uwierz mi, znatam osoby, ktére zaufaty
takim cudom i zrezygnowaty dla nich z operacji lub chemii. Zle sie to skoAczyto.

G. lle to bedzie kosztowato?

Leczenie onkologiczne w Polsce jest prawie zawsze w catos$ci finansowane przez
NFZ. Naprawde, mozna w ramach funduszu, bez zadnych znajomosci mie¢ nowoczesnag
operacje laparoskopowa, chemie z czepkiem, dzieki ktéremu moze uda sie zachowacd
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wtoséw, empatycznego lekarza, a nawet Swietna opieke dietetyczna i psychoonkologiczna!
Trzeba tylko trafi¢ do odpowiedniej placéwki (i mieé troche szczescia).

Niestety istnieja réwniez sytuacje i terapie, gdzie potrzebne jest dodatkowe
wsparcie finansowe. Ba, nawet jesli leczenie jest refundowane, moga pojawié sie jeszcze
inne spore koszty: dojazdéw, fajnej peruki, dobrej rehabilitacji, dopasowanej do siebie
psychoterapii itak dalej. Jesli masz potrzebe, rozejrzyj sie po fundacjach, jak chocby
Rak’n’Roll, rozliczajgcy faktury za np. wizyty fizjoterapeutyczne, bilet kolejowy itp. Mozesz
zatozyé zbidrke - to absolutnie zaden wstyd! Zastandw sie, czy chcesz nadal pracowad, czy
iS¢ na L4, porozmawiaj o tym z lekarzem. Istnieja tez zasitki: chorobowy, opiekurnczy oraz
celowy, na przyktad na zakup lekow.

7. Czy potrzebuje pomocy psychologicznej?

Psycholog od oséb z rakiem to psychoonkolog - wazne jednak, by taka osoba miata
tytut i psychologa, i psychoonkologa. | tak, prawie na pewno potrzebujesz, nawet jesli
Swietnie sobie radzisz. Nowotwér ztosliwy to bowiem choroba, ktéra rozlewa si¢ na cate
zycie i jest ponad sity praktycznie kazdego cztowieka. Szczerze radze Ci, siggnij po taka
pomoc od razu: prywatnie lub w placéwce, w ktérej sie leczysz (spytaj lekarza,
koordynatora lub po prostu na oddziale), stacjonarnie lub zdalnie, z pomocg fundacji.

W Srode od 19:00 do 21:00 mozesz zadzwoni¢ na infolinie Rak’n’Roll pod numer
500 459 450. 0d poniedziatku do pigtku od 18:00 do 22:00 czynny jest telefon zaufania
PTPO: 800 08 01 64. Swietnego wsparcia udziela Stowarzyszenie Unicorn - szczegélnie
polecam Ci Terapig Simontonowska.

Chciatabym tez poleci¢ Ci siegniecie po wsparcie innych oséb z podobna diagnoza,
nawet jesli Twoi bliscy Swietnie sie sprawdzaja. Wsparcie kogo$, kto przezyt lub przezywa
to, co Ty, jest nieocenione. Jesli w gronie znajomych Ci oséb jest ktos, kto ma lub miat
raka, pogadajcie szczerze. Zachgcam Cie do dotgczenia do facebookowych grup
zrzeszajacych osoby z danym nowotworem. Ja zyskatam na takiej prawdziwe przyjaciotki!

8.Co z moimi bliskimi?

Twoi bliscy beda przechodzi¢ teraz bardzo trudny czas. Ich wspieranie Cie bedzie
raz bardzo udane, innym razem nietrafione. Pewne sytuacje zacie$nia wiezi i pozostana
wzruszajacymi wspomnieniami, inne bedzie trzeba pusci¢ w niepamieé, a jeszcze inne
sprawia, ze kto$ wypadnie z Twojego zycia - ale pojawia sie tez nowe, wspaniate osoby.
Teraz najwazniejsze jest, by postaraé si¢ komunikowa¢ - najlepiej, jak to tylko mozliwe.
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Rozmawiaj z bliskimi, nie odsuwaj ich. Nie stosuj podwdjnych standardéw - czyli
np. niemdwienia bliskim o swojej chorobie, ,,by ich nie martwié”, ,,dopdki nie bedzie wiecej
wiadomo”, jeéli sam, sama w takiej sytuacji oczekiwatabys, oczekiwatby$ szczerosci
i podania informacji jak najwcze$niej. Pamietaj tez, ze ci, ktérzy Cie kochaja, widza
zaskakujaco wiele i trudno bedzie diugo im $ciemniaé - dotyczy to réwniez dzieci.
Jednocze$nie nie zmuszaj sie do kontaktéw z kims$, kto wcale Cie nie wspiera, tylko
obcigza, mimo iz ,chce dobrze” i ,przeciez sie martwi” - nie musisz braé
odpowiedzialno$ci za czyje$ emocje. Dawaj jasne komunikaty, $§miato pro$ o zmianeg
tematu, kontroluj zaangazowanie w Twoje zdrowie. Pomocna moze by¢ moja
kartka utatwiajgca komunikacje.

Gdyby diagnoza onkologiczna spotkata kogo$, kogo kochasz lub bardzo lubisz, na
pewno chciatabys, chciatbys poméc - bedac w tej sytuacji, nie bdj sie wiec przyjmowac
pomocy, otwdrz sie na nig, a nawet naucz sie o nig prosié. To nie wstyd i wystugiwanie sie,
tylko bycie razem i wspoétpraca!l

9. Gdzie szuka¢ sprawdzonej wiedzy?

W obu moich ksigzkach, na mojej stronie, na moich profilach w mediach
spoteczno$ciowych. Na portalach: Narodowy Portal Onkologiczny, Zwrotnik Raka,

Onkologiczne Centrum Kryzysowe, Medycyna Praktyczna, Onkonet. W ksigzkach,
poradnikach od réznych fundacji i stowarzyszen. Warto wiedziec!

10. Czy jeszcze kiedys bedzie normalnie?

Teraz mozesz czud, ze zawalit Ci sie Swiat. Mozesz czué nawet zto$¢ z moja strone
i szepta¢ pod nosem, ze ten przewodnik nie sprawi nagle, ze rak zniknie. Twoje emocje
moga byé teraz bardzo burzliwe i rézne. Nie oczekuj od siebie nadludzkich sit,
zadaniowego podejécia i powtarzania ,,kto, jak nie ja”. To normalne, ze sie boisz. Wolno Ci
ptakaé. Mozesz wpada¢ w histerig, krzycze¢ ,dlaczego ja” i nie mdc sie uspokoié. Czesto
dziata to tak, ze im wigcej wybrzmi tych emocji teraz, tym szybciej pogodzisz sie z
faktami. Zaalarmowaé powinno Cie jednak to, Zze przestajesz cokolwiek czué, kolejny dzien
nie wychodzisz z tézka i nie odbierasz telefonéw. Wtedy natychmiast siegnij po pomoc.

Czasem osoby piszgce do mnie tuz po diagnozie reprezentujg postawe przeciwna:
»,dam rade, jestem silna, wtasciwie nie wiem, po co do ciebie pisze”. To czesto chwilowe
wyparcie, czyli fasada, za ktéra kryje sie wiadro tez do wylania. Nie méwie, ze przez zal
i przerazenie musi przej$¢ kazdy. Chce powiedzieé, ze na poczatku takie mocarne emocje
moga by¢ etykieta wyparcia, po ktérym przyjdzie prawda, juz nie w tadnym papierku. To tez
jest OK - wszystko, co teraz czujesz, jest normalne, masz prawo do swoich emocji!
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Tak czy inaczej, pewnie zastanawiasz si¢ momentami, kiedy wrécisz do
poprzedniego zycia. Trudne do$wiadczenia to jednak nie zty sen, po ktérym restartujesz
Swiat do stanu sprzed péjscia spac. Po granicznym zdarzeniu w zyciu - ciezkiej chorobie,
stracie kogo$ bliskiego, dramacie zwigzanym z zywiotem, poronieniu i tak dalej - nie jest
tak samo. Cholernie trudne i bolesne jest zdanie sobie sprawy, ze kurczowe trzymanie sig
perspektywy ,przeszto$é byta normalna, cofnijcie czas i oddajcie mi tamto zycie” nie
dziata - nawet jeSli wracasz w realia ,starego” zycia. Ale to wcale nie jest fatalna
wiadomo$é!

Doswiadczenia takie jak przej$cie przez raka nazywam ,,obrotem o 360 stopni”. To
nie jest pomytka! Obrét o 360 stopni polega na tym, ze krecisz petne kétko i wracasz w to
samo miejsce. Mimo to nie jest jednak tak samo - bo gdy zakrecisz sig¢ na piecie, niby
stoisz, jak statas, state$, ale przeciez kreci Ci sie w gtowie i masz Swiadomos¢, ze
widziatas$ cos, czego nie miatas, nie miate$ szansy zobaczy¢ wczesniej. Tamta normalno$é
traci waznos$¢, przestaje by¢ normalna, ale po pewnym czasie normalne, zrozumiate,
a nawet bezpieczne staje sig to, co jest teraz.

To Twoja nowa normalno$é, czyli jak najlepsze i jak najnormalniejsze zycie po
dos$wiadczeniu czego$ bardzo, bardzo trudnego, oczywiscie bez udawania, ze to trudne sie

nie stato. Po raku mozna zy¢, i to Swiadomiej, lepiej, odwaznie;.

Tego Ci zycze.
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	Z łatwością opisuję tamte emocje, bo doskonale je pamiętam, natomiast dziś już kompletnie ich nie czuję. Oswoiłam myśli. Siedzę za drzewem, co pół roku tylko zerkając, czy lew jest w bezpiecznej odległości. Codziennie jednak na środek swojego jeziora trafia kolejna osoba z diagnozą: rak szyjki macicy, rak piersi, rak jądra, rak trzustki, czerniak, glejak, chłoniak. Nie jestem wszechmocna, nie jestem też onkolożką czy psychoonkolożką, ale chcę pomóc, bo bardzo potrzebowałabym takiej pomocy wtedy, gdy spadał mój samolot. Przygotowałam więc prosty przewodnik. Jeśli ktokolwiek z Twoim bliskich dostanie diagnozę nowotworu złośliwego lub przytrafi się to Tobie, otwórz ten tekst, ściągnij go do siebie, wydrukuj i weź z niego tyle, ile potrzebujesz – do życia i serca. 
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