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Opieka nad osoba chorujaca na raka jelita grubego

Stowem wstepu
od Opiekunow

/
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Zalezy Ci na kims. Troszczysz
sie o kogos z rakiem jelita
grubego.

By¢ moze jestes$ partnerem,
dzieckiem lub innym
krewnym, przyjacielem,
sgsiadem chorej osoby -
termin “Opiekun” moze
obejmowac wiele réznych rél
w przerdznych sytuacjach.
Jednak dla kogos z rakiem jelita
grubego, jestes bardzo wazng osobg;
kims, kto pomaga w codziennych

czynnosciach i kims, kto odgrywa
istotng role w opiece nad chorym.

Nam tez zalezy. | dlatego troszczymy
sie o Ciebie.

Niniejszy przewodnik zostat napisany
przez Opiekundw i pacjentéw,
ktorzy zyja z rakiem jelita grubego.
Przezylismy wiele trudnych

momentdéw, ktére moze przyniesc
opieka nad osobg chorg (ale takze
wiele pozytywnych chwil!).

Chociaz poziom wymaganej opieki
moze sie znacznie rézni¢ w zaleznosci
od stadium i stopnia zaawansowania
choroby oraz osobistych okolicznosci,
a kazdy doswiadcza tego inaczej,
mamy nadzieje, ze niniejszy
przewodnik zawiera informacje,
ktére uznacie za przydatne i dajgce
wsparcie. Nie wszystkie mogg okazaé
sie dla Was istotne lub wtasciwe —
wowczas skorzystaijcie z tych, ktdre
najbardziej odnoszg sie do Waszej
sytuacji.

W imieniu pacjentdow z rakiem
jelita grubego i Opiekundw na
catym sSwiecie, dziekujemy za to, co
robicie. Odgrywacie nieoceniong
role - nie tylko wobec oséb, o ktére
sie troszczycie, ale wobec catego
spoteczenstwa.

Dziekujemy za Waszg troske.

UWAGA: niniejsza broszura nie powinna zastgpi¢ kontaktu, ani porady udzielanej
przez personel medyczny. W razie jakichkolwiek watpliwosci natury zdrowotnej,

= nalezy oméwic je jak najszybciej z lekarzem.
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1.

Opieka

nad osob3
W IECE I
raka jelita
grubego

O ile nie jest to praca zawodowa, nikt nie wybiera
roli Opiekuna. To okolicznosci, w ktérych sie
znalezliSmy nam jg narzucajg. Moze do nich

dojs¢ nagle i najczesciej nie jestesmy na nie
przygotowani, ani przeszkoleni. Po prostu “robimy
co do nas nalezy”.

W rzeczywistosci wielu z nas nawet nie mysli o sobie jako o
Opiekunach - opieka nad kims jest po prostu tym, co robimy.
To co$, czego zwyczajnie oczekuje sie od partneréw i cztonkow
rodziny, gdy ktos z bliskich jest powaznie chory.
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Wazine jednak, zebysmy
zaczeli myslec o sobie jako o
Opiekunach.

Po pierwsze, nadaje to nazwe waznej
roli, ktérg petnimy. Opieka to zajecie
zajmujgce wiele godzin i kosztujgce nas
wiele wysitku, ktory czesto przypomina
prace na petny etat. Wazne, bysmy
zaréwno my jak i inni zdawali sobie z
tego sprawe.

Po drugie, zwieksza to szanse na
rozpoznawanie i egzekwowanie
naszych praw. Chociaz sytuacja
jest rézna w zaleznosci od kraju,
opiekunowie zazwyczaj majg swoje
prawa. Nalezy je znad i siega¢ po
pomoc, ktdra nam przystuguje.

Jaka jest moja rolaiile czasu
bedzie mi zajmowac

Poziom wymaganej opieki zalezy od
szeregu czynnikéw, w szczegdlnosci
od stopnia zaawansowania raka jelita
grubego, rokowan, wynikéw kazdego
zabiegu, tego, czy chory wymaga
wytonienia stomii, oraz wieku i stopnia
samodzielnosci chorego.

Najlepiej porozmawiaé z pacjentem,
aby ustali¢ o co moze zadbac sam, jakie
czynnosci bedg wykonywane wspdlne
i gdzie Twoja rola Opiekuna bedzie
absolutnie niezbedna. Okreslenie tych
rél i wyznaczenie granic na wczesnym
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etapie bedzie bardzo korzystne dla obu
stron.

Gtéwnym zadaniem Opiekuna

nie jest na ogdt opieka medyczna,
chociaz prawdopodobnie pojawig
sie elementy takiego wsparcia, jak
zmiana opatrunkdéw, podawanie
lekdw, obstuga sprzetu w zywieniu
dojelitowym lub pozajelitowym,

itd., do czego moze by¢ potrzebne
wsparcie i wskazéwki ze strony cztonka
personelu medycznego. Gtéwnym
zadaniem Opiekuna bedzie pomoc w
prowadzeniu i wspieraniu pacjenta
we wszystkich aspektach choroby.
Rola ta bedzie prawdopodobnie
obejmowata zapewnienie
praktycznego, psychologicznego,

spotecznego i emocjonalnego wsparcia.

Codzienne czynnosci moga wigzaé sie

z zaprowadzeniem chorego na wizyte
lekarskg, przygotowywaniem positkow,
zarzadzaniem sprawami finansowymi
oraz po prostu byciem na miejscu, by
porozmawiac i wystuchac.

Jesli pacjent cierpi na raka jelita
grubego w zaawansowanym stadium,
to prawdopodobnie bedzie wymagat
znacznie wiekszego wsparcia.

Wiele czynnosci, ktére pacjent

mogt wykonywac samodzielnie
wczesniej, moze teraz spasc na Ciebie.
Przynajmniej przez jakis czas Twoja
codzienna rola moze sie istotnie
zmienic.

Jednak nie wszystko musi ulec
zmianie. Wielu pacjentéw w dalszym
ciggu moze robic¢ wiele z tego, co
robili przed postawieniem diagnozy.
Nalezy indywidualnie okresli¢, co jest
wtasciwe dla kazdego pacjenta.

Z Twojej perspektywy wszystko
zalezy rowniez od Twojej wtasnej
sytuacji i tego, ile czasu mozesz
realnie poswiecic¢ na opieke.
Przyktadowo, jesli opiekujesz

sie rodzicem i sam masz mtoda
rodzine i petnoetatowg prace, to
prawdopodobnie bedziesz miat mniej
czasu niz inni Opiekunowie. Wazne,
aby realistycznie ocenic sytuacjg
swojg i osoby bliskiej, aby w razie
potrzeby méc uzyskac inng pomoc
lub wsparcie na wczesnym etapie.

Pamietaj, ze w kazdej chwili mozesz
porozmawiac z koordynatorem
leczenia onkologicznego lub innym
cztonkiem personelu medycznego

- s3 do Twojej dyspozyciji, aby Cie
wesprzec.

Zalety opieki

Cho¢ bywa to bardzo trudne,

wielu Opiekunéw przyznaje,

Ze istniejg pozytywne aspekty
opieki. Jest to doswiadczenie
zmieniajace zycie, ktore sprawia,

Ze przewartosciowujemy nasze
poglady i relacje, czesto zblizajac

sie do samego pacjenta, co moze
by¢ bardzo satysfakcjonujgce. Moze
réwniez poméc w uzyskaniu lepszego
spojrzenia na inne wydarzenia w
zyciu - kiedy masz do czynienia z
czyms tak trudnym jak rak jelita
grubego, nie zawsze martwisz sie juz
o drobne sprawy w zyciu!
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Zapewnienie opieki na odlegtos¢

Nie wszyscy Opiekunowie
mieszkaja z pacjentem, czy nawet
w jego poblizu. Czasami musimy
zapewnic opieke na odlegtosc¢ ze
wzgledu na prace, rodzine lub inne
zobowigzania.

Jesli tak jest w Twoim przypadku,
pamietaj o nastepujacych
kwestiach:

1.

Uzgodnij regularng godzine
na kontakt telefoniczny.
Jesli to mozliwe, postaraj
sie ustali¢ te samg pore
dnia, kiedy bedziesz w
kontakcie. Regularnos¢

ta zapewni obu stronom
spokdj ducha.

3.

Upewnij sie, ze masz
wszystkie kluczowe
kontakty telefoniczne pod
reka. Jesli kiedykolwiek
ustyszysz od pacjenta co$
niepokojacego lub nie
bedziesz w stanie z nim
porozmawiaé, miej pod
reka liste oséb, z ktérymi
mozesz sie skontaktowaé.
Moze to by¢ ktos z
personelu medycznego,
cztonek rodziny, przyjaciel
lub sasiad.

1.

Miej plan na wypadek,

gdy cos pojdzie nie tak.

Jesli pacjent miatby miec
kiedykolwiek problem,
wazne jest, aby wiedziat,

co robic i z kim ma sie
kontaktowaé. Ustalcie
wspolnie taki plan dziatania.

h.

Wez pod uwage
profesjonalne wsparcie.
Jesli pacjent mieszka
sam (lub z kims, kto

nie jest w stanie
samodzielnie sie

nim zaopiekowac),
moze potrzebowa¢é
okresowego wsparcia
profesjonalisty. Rozwaz
mozliwos¢ rozmowy z
pacjentem na ten temat.
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Zanim przejdziemy do
praktycznych elementéw
opieki nad osobg chorg

na raka jelita grubego,
chcieliby$Smy zaczac od
bardzo waznego tematu -
Ciebie.

Wazne, abysmy zawsze doceniali
role Opiekuna w sprawowaniu opieki

nad osobg z rakiem jelita grubego.
To, co robisz, jest bardzo istotne i
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ma ogromny, pozytywny wptyw nie
tylko na samego pacjenta, ale takze
na jego szerszg sie¢ spotecznych
kontaktow - przyjaciot i rodzine -
oraz na cate spoteczenstwo.

Majac to na uwadze, chcielibysmy,
aby$ pamietat o zasadach, ktére sg
kluczowe w dbaniu o siebie i osobe,
ktora sie opiekujesz.

Pamietaj, ze najlepiej dbamy o
innych, gdy dbamy sami o siebie.

v Nalezy zawsze mieé czas dla siebie.
Musimy starac sie nadal zajmowacé
tym, czym lubimy, nawet jesli nie
wigze sie to z osobg, ktdrg sie
opiekujemy. Nigdy nie powinno sie
z tym wigzac zadne poczucie winy.
Najlepiej dbamy o innych, gdy dbamy
o siebie samych.

Jako Opiekunowie, wykonujemy
swojg prace najlepiej jak potrafimy.
Nie zawsze idzie nam to idealnie, bo
to niemozliwe. Ale musimy zawsze
pamietac, aby by¢ dumni z tego, co
robimy.

Moze pojawic sie koniecznos¢
ustalenia wyraznych granic
okreslajacych role Opiekuna i
pacjenta. Jesli nie chcemy czegos
robi¢, nalezy o tym poinformowac i
poprosi¢ o pomoc.

Nalezy zawsze prosi¢ o wsparcie,

gdy go potrzebujemy. Nikt nie moze
zajmowac sie pacjentem z rakiem
jelita grubego sam. Nie nalezy bac sie
czy krepowac proszgc o pomoc.

Nalezy tez dbac o siebie. Nie
zaniedbujmy wtasnych potrzeb
zdrowotnych i konsultacji
medycznych.

Wazne, by nasza rola zostata uznana
przez innych (np. rodzine i przyjaciot
oraz pracownikéw stuzby zdrowia).

Nie bdj sie komunikowac, na czym
polega Twoja rola Opiekuna, aby inni
mogli jg zrozumied.

 Trudne emocje sa normalne. W

pewnych chwilach bedziemy czu¢ sie
zli, zdenerwowani, przygnebieni lub
niespokojni. Bedziemy mieli dobre

i zte dni. To normalne, jestesmy
ludZmi. W takich chwilach nie nalezy
ulegac poczuciu winy. Presja, pod jaka
znajdujemy sie jako Opiekunowie,
moze byc¢ znaczna.

Powinnismy wiedzie¢, ze opieka

moze okazac sie rowniez niezwykle
satysfakcjonujaca, a czasami nawet
zabawna i ekscytujaca. Kiedy widzimy,
ze to, co robimy, ma pozytywny
wptyw na pacjenta, mozemy

(i powinnismy) mie¢ poczucie
znaczacych osiggniec i dumy.

Mamy prawo do informacji. Nasza
rola w opiece nad pacjentem moze
okazac sie kluczowa, a personel
medyczny powinien zawsze to
szanowac i przekazywac informacje,
ktdrych potrzebujemy, aby pomdc w
opiece nad pacjentem.

Mamy prawo do poszukiwania

i otrzymywania wsparcia
psychologicznego, jesli jest potrzebne
by unikna¢ wypalenia
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2. Aspekty
medyczne

Po postawieniu diagnozy

U kogos z Twoich bliskich zdiagnozowano niedawno
raka jelita grubego.

Rozpoznanie raka jelita grubego opiera sie na
badaniach (np. kolonoskopia, badania kliniczne,
radiologiczne i laboratoryjne).

Prawdopodobnie bedziesz mie¢ wiele pytan:

Co to jest?

Czy bliska osoba
przezyje?

Jakie sg
mozliwosci
leczenia?

Jak dtugo bedzie

potrzebowac
leczenia?

Jaka bedzie
moja rola?

\\

Z\
-
-

¢

Niepewnos¢ i niewiadoma mogg wzmagac
emocje i poczucie strachu. To zupetnie
normalne. Okres poczatkowy podczas
diagnozy i wstepnego leczenia (czesto
operacyjnego) jest nie rzadko najwiekszym
wyzwaniem.

Na wczesnym etapie staraj sie pozyskac

jak najwiecej informacji medycznych. Przez
caty czas trwania terapii ustyszysz wiele
medycznego zargonu. Jesli pojawi sie stowo
lub wyrazenie, ktérego nie rozumiesz,

po prostu zapytaj kogos z personelu
medycznego, z kim masz staty kontakt.

Aby dowiedzie¢ sie wiecej o raku jelita

grubego wejdz na strone internetowg
Fundacji EuropaColon Polska.
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(44

Pierwszy rok okazat sie
najtrudniejszy. MusieliSmy
nauczyc sie wielu nowych
rzeczy i dostosowac sie do
nowej sytuacji pod duza

presja i w emocjonalnym

napieciu. Troche to trwa,
zanim sie uspokoisz i
przystosujesz, ale w koncu
dojdziesz do tego stanu.

Ed Y X

Dbanie o osobe ze
stomia

Czasami po operacji pacjenci wymagajg wyfonienia
stomii. Stomia to otwdr w jamie brzusznej, ktory
mozna podtgczy¢ do uktadu pokarmowego lub
moczowego, aby umozliwi¢ wydalanie produktow
przemiany materii (moczu lub katu) z organizmu.

Stomia moze by¢ tymczasowa lub stata i jest okreslana zgodnie z
narzadem, w ktdrym zostata utworzona. Kiedy stomia powstaje w
okreznicy w celu usuniecia katu lub wydzieliny, nazywa sie kolostomia.

To moze by¢ naprawde trudny moment do przejscia dla pacjenta,
ktéry moze mie¢ odczucie, ze traci czesc¢ ciata, zanim stanie sie bardzo
Swiadomym zmian w wygladzie, jakie sie z tym wigzg. Ty réwniez
mozesz mie¢ obawy. Prawdopodobnie oboje bedziecie potrzebowali
czasu na dostosowanie sie. Ten okres dostosowawczy moze trwac dni,
tygodnie lub miesigce, w zaleznosci od osoby.

Porozmawiaj z pacjentem. Porozmawiaj z kim$ z personelu
medycznego. Nie czuj sie zaktopotany. Osoby te caty czas majg
do czynienia ze stomig. By¢ moze bedzie mozliwa konsultacja z
pielegniarkg (stomijng) wyspecjalizowang w tym zakresie.

Jako Opiekun mozesz odegra¢ wazna role w uspokojeniu pacjenta i
zapewnieniu mu poczucia bezpieczenstwa podczas samodzielnej opieki
nad stomig.
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Mozliwosci
leczenia

Personel medyczny bedzie musiat
wzig¢ pod uwage wiele aspektow
dotyczacych pacjenta i jego choroby,
aby wybrac najlepsze leczenie.
Decyzje podejmie lekarz prowadzacy
w uzgodnieniu z pacjentem oraz
jego Opiekunem, jesli bedzie tego
wymagata sytuacja.

Przed rozpoczeciem leczenia nalezy
porozmawiac o celu proponowanych
zabiegdéw. Porozmawiaj o tym,

jakie sg szanse uzyskania poprawy.
Porozmawiaj o dtugoterminowej
Sciezce leczenia - co sie stanie,

jesli leczenie sie nie powiedzie? Co
sie stanie, jesli zadziata? Co dalej?
Zapytaj o efekty uboczne i o to, jak

sobie z nimi poradzisz, jesli wystgpia.

Na jakie oznaki nalezy zwracac¢
uwage?

20

Badania kliniczne

Lekarz moze poruszyé¢ temat
uczestnictwa w badaniu klinicznym,
lub moze to by¢ temat, z ktérym
postanowicie sie zapoznaé z wtasnej
inicjatywy. Badanie kliniczne polega
na sprawdzeniu nowego leczenia,
chociaz nie ma gwarancji, ze bedzie
ono skuteczne dla osoby, ktorg sie
opiekujesz. Moze to by¢ cos, o co
nalezy zapytag, jesli inne mozliwosci
leczenia zostaty wyczerpane. Lekarz
moze miec¢ informacje o badaniach
klinicznych, ktére moga by¢ dobre dla
osoby, ktdrg sie opiekujesz.

(44

Dobrze wiedzie¢ o wszystkich
dostepnych zabiegach.
Istnieje wiele réznych
mozliwosci, dlatego petna
informacja moze miec
ogromne znaczenie. Nie jest
to tatwe - dla wiekszosci ludzi
jest to zupetnie nowy temat

- ale warto poswiecic na to

czas.
Y X,

Barbara,
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Pomaganie pacjentowi w

przyjmowaniu lekéw

Przestrzeganie rezimu leczenia - czyli przyjmowanie lekéw doktadnie tak,

jak zostato to przepisane przez lekarza - jest bardzo wazne dla zapewnienia

petnego, dtugoterminowego dziatania leku.

Oczywiscie, jesli Opiekun lub pacjent ma obawy lub pytania dotyczgce

leku - na przyktad o powazne skutki uboczne - wéwczas nalezy omoéwicé to z

lekarzem.

Ponizej kilka
wskazowek, ktore
pomoga w stosowaniu
sie do leczenia:

>
CZ~
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Wspotpraca z lekarzem
prowadzacym

Jako Opiekun masz prawo

uczestniczy¢ w rozmowach z zespotem

interdyscyplinarnym (onkologiem,

lekarzem, pielegniarka, farmaceutg)

—oile zarowno Ty, jak i pacjent

zgadzacie sie, ze tego wtasnie chcecie.

Twoje zaangazowanie moze pomoc w

utatwieniu rozmowy na temat tego, jak

pacjent czuje sie przyjmujac leki, lub

czy doswiadcza jakichkolwiek skutkéw

ubocznych, co z kolei moze pomdc we 3
wtasciwym przebiegu leczenia. °

Przede wszystkim nie nalezy czeka¢ na
nastepng wizyte, jesli leki nie dziatajg lub
powodujg negatywne efekty uboczne.
Natychmiast skontaktuj sie z lekarzem.

Rozwazenie narzedzi wsparcia

Karta lekow
Z czasem pacjent moze otrzymywac coraz wiecej recept, co moze utrudniac
Sledzenie, ktdre leki nalezy przyjmowac, kiedy i jak.

Mozesz sam opracowac karte lekdw lub skorzystac z gotowej propozycji.
Jesli masz pytania lub watpliwosci, upewnij sie, ze umiescites w karcie
informacje o lekarzu, ktory je przepisat oraz odpowiednie dane kontaktowe.
Przyktadowg karte lekow znajdziesz na stronie internetowej Fundacji
EuropaColon Polska.

Organizator tabletek

Prostym, ale skutecznym narzedziem jest organizator tabletek czyli
pudetko z oddzielnymi przegrodkami oznaczonymi dniami tygodnia.
Bardziej rozbudowane wersje zawierajg pojemniki na kazdy dzier tygodnia
podzielone wedtug pory dnia (np. $niadanie, obiad, kolacja, przed snem).
Moze to by¢ réwniez urzadzenie cyfrowe wyposazone w alarm, automat
wydajacy, wyswietlacz z informacjami, itp.

Aplikacje mobilne
Jesli Ty i osoba, o ktdra sie troszczysz, polegacie w duzej mierze na smartfonie,
aplikacja do obstugi lekdw moze by¢ pomocnym rozwigzaniem.

Aplikacje te moga oferowac zaplanowane przypomnienia/zawiadomienia,
Sledzenie ilosci lekéw, informacje o koniecznosci ponownego napetnienia,
ostrzezenia o interakcjach z innymi lekami, zgtaszanie dziatan niepozadanych i
tak dalej.

Sprawdz interakcje pomiedzy lekami/zywnoscig i
ziotami

Warto sprawdzic¢ z lekarzem prowadzacym interakcje miedzy lekami,
zywnoscig czy ziotami. Zazwyczaj lekarz i farmaceuta powinni to juz zrobic
wydajac leki na recepte, ale dobrze jest samemu to sprawdzi¢ i dowiedziec¢
sie wiecej o lekach.
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Jesli przygotowujesz sie na
koniec zycia, to oczywiscie
ten czas jest naprawde
wazny. Na tym etapie nie
chcesz go spedzac na cigglych
wizytach w szpitalu. Mysle,
ze Opiekunowie mogg pomac
w walce o to, czego pacjent
naprawde chce i potrzebuje na
tym etapie - o to, co jest dla
niego witasciwe. 99

Bavbava,

AN

-

Zwracanie
uwagi na skutki
uboczne

Skutki uboczne terapii
przeciwnowotworowych sg stosunkowo
czeste — lekarz powinien ostrzec
pacjenta o tych najczestszych, ktoére
przewaznie sg tagodne i nie utrudniajg
pacjentowi zycia.

Czasami jednak wystepuja
powazniejsze i bardziej nieprzyjemne
skutki uboczne, na ktére by¢ moze
trzeba bedzie zwrdci¢ uwage. Ciezkie
skutki uboczne to takie, ktére “znacznie
ograniczajg codzienng aktywnosc” i
powoduja zapotrzebowanie na wiekszg
niz zwykle pomoc - jesli uwazasz, ze

lek wywart taki wptyw na pacjenta,
skontaktuj sie ze swoim koordynatorem
pacjenta onkologicznego lub

innym przedstawicielem personelu
medycznego.

Przerwanie
leczenia

Jesli rak jest bardzo zaawansowany, a
pacjent podjat kilka préb leczenia bez
postepdw, lekarz moze zasugerowac, ze
poddanie sie kolejnemu nowemu leczeniu
nie jest najlepszym wyborem. Omodwi

on z pacjentem i Opiekunem mozliwosé
przerwania leczenia i przejscia na opieke
paliatywna.

Podjecie decyzji o zaprzestaniu aktywnego
leczenia raka moze by¢ bardzo bolesne
emocjonalnie; jest to trudna decyzja, ktdéra
wymaga doktadnego przemyslenia.

Decyzja o zaprzestaniu aktywnego leczenia
raka nie oznacza, ze wszyscy sie poddaja.
To raczej aktywny wybar, aby pacjent
przezyt swoje ostatnie dni w taki sposdb, w
jaki chce.

Ta decyzja nie oznacza, ze pacjent bedzie
musiat przerwac wszystkie zabiegi. W
rzeczywistosci, przesuniecie punktu
ciezkosci leczenia w kierunku leczenia
objawow kfadzie wiekszy nacisk na
zapewnienie pacjentowi jak najwiekszego
komfortu.

Opieka paliatywna i hospicyjna
koncentruje sie na komforcie, jakosci zycia
i poprawie catkowitego samopoczucia
cztowieka w trakcie i po zakonczeniu
leczenia przeciwnowotworowego. Moze
by¢ swiadczona w warunkach domowych
(hospicjum domowe), ambulatoryjnych
(poradnia medycyny paliatywnej)

i stacjonarnych (oddziat medycyny
paliatywnej lub hospicjum stacjonarne).
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Przez caty czas trwania terapii
nalezy zadawac pytania: ¢C

Popros, aby przy wypisie ze
szpitala wszelkie informacje
zostaty przekazane pacjentowi
w Twojej obecnosci.

Popro$ o podsumowanie
leczenia po kazdym etapie.
Dokument ten opisuje
leczenie, kolejne kroki i
mozliwe skutki uboczne
leczenia.

Zadawaj pytania: niech notatnik
stanie sie Twoim nieodtgcznym
przyjacielem. Bierz ze soba
notatnik na spotkania. Zapisz
wszystkie swoje pytania i zadaj
je. Zapisz, co zostato omdwione.
Zapytaj lekarza, czy konsultacja
moze byé nagrywana iz kim
rozmawiac w przypadku pytan.

Zapytaj o zdanie osobe, ktéra
sie opiekujesz. Nie jeste$ sam!
Nie prébuj chronic¢ osoby,
ktdrg sie opiekujesz poprzez
milczenie czy stoicki spokd;j.
Zapytaj o to, jak sie czuje,
omowcie to wszystko razem.
Porozmawiajcie o tym pdzniej.
Zapiszcie nowe pytania, razem
opracujcie nowg, dostosowang
liste pytan.

Popros o pomoc. Opieka moze
okazac sie pracg na petny etat.
Zwrdcenie sie 0o pomocii jej
przyjecie moga by¢ trudne, ale
da to innym bliskim mozliwos¢
wsparcia i zwigzang z tym
satysfakcje. Porozmawiaj z
cztonkami rodziny, najblizszymi i
przyjaciétmi o tym, kiedy i w jaki
sposéb mogg pomac i powierz im
konkretne zadania do wykonania,
takie jak zakupy, sprzatanie domu
czy realizacja recept.

W szpitalu, otrzymujesz leczenie,
dobre rady, i to wszystko
odbywa sie bez Twojego udziatu.
Ale nagle w domu, wszystko
zalezy od Ciebie.

Gdy wychodzilismy
ze szpitala nie zostato jasno
powiedziane, ze rola opiekuncza
przejdzie na mnie, ale sytuacja
mi to powoli uswiadomita.

Mark ”

P o/
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Aspekty
psychologiczne i
emocjonalne

Opieka nad kims moze
by¢ wyzwaniem, a kazda
sytuacja jest inna.

Nie ma wtasciwego, ani niewtasciwego sposobu
odczuwania w tej sytuacji. Prawdopodobnie i Ty jak i
osoba, ktora sie opiekujesz, doswiadczycie wielu czesto
trudnych emocji w trakcie choroby, w tym stresu, ztosci i
niecheci.

Wazne, aby utrzymywac otwarty dialog miedzy Toba
a pacjentem, aby znalez¢ sposdb na radzenie sobie z
trudnosciami.

¢

Komunikacja jest
kluczowa. Dobrym
pomystem jest
organizowanie
regularnych spotkan
pomiedzy pacjentem
i Opiekunem, aby
stworzyc regularng
okazje do rozmowy.

V7

Y 2
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RAzni ludzie
roznie radza
sobie z t3
chorobg

Nalezy zauwazy¢, ze podobnie jak

w spoteczenstwie istnieje wiele
typow osobowosci, tak tez ma

to odzwierciedlenie w populacji
pacjentéw z dowolng chorobg, w tym
z rakiem jelita grubego. Rézne osoby
w rézny sposob reagujg na diagnoze

i sposob leczenia. Niektdrzy z nich
wycofujg sie. Niektdrzy podejmujg
walke. Niektdérzy zachowujg pozytywne
nastawienie. Niektorzy stang sie
pesymistami. Niektorzy cieszg sie

ze wsparcia. Inni bedg je odrzucac.
Niektdrzy pozostang doktadnie tacy
sami przed i po diagnozie. Niektdrzy
ulegna gtebokim zmianom.

Oczywiscie, wszystko to moze mieé
duzy wptyw na Opiekuna. Jesli
osobowos¢ pacjenta ulegnie zmianie
lub stanie sie on przygnebiony,
niespokojny, zty lub drazliwy (co jest

w tej sytuacji bardzo powszechne i
normalne), moze to okazac sie szokiem
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dla Opiekuna i stanowi¢ ogromne
wyzwanie.

Rozmawiaj, rozmawiaj i jeszcze raz
rozmawiaj. Komunikacja miedzy
pacjentem a Opiekunem jest
niezbedna. Badzcie ze sobg szczerzy,
okazujgc zrozumienie. Omawiajcie
problemy otwarcie, zanim zrodzi sie
uraza. Rozmawiajcie ze sobg, kiedy
macie czas i oboje jestescie spokojni.
Okazujcie sobie nawzajem empatie i
zrozumienie dla odczu¢ drugiej osoby.
To moze pomadc zapobiec narastaniu
konfliktéw w przysztosci.

Znajdz kogos, z kim mozesz
porozmawiac, kto nie jest pacjentem.
Opieka nad kim$ moze wywotywac
poczucie samotnosci i izolacji. Oprocz
czestych rozmow z pacjentem, wazne
jest rowniez, aby mie¢ kogo$ innego

- lub kilka innych oséb - do ktérych
mozna sie zwrdcic i porozmawiaé o
swoich uczuciach. Niezaleznie od tego,
czy jest to Twoja rodzina, partner,
przyjaciel czy grupa spoteczna, postaraj
sie znalez¢ kogos, kto jest szczesliwy, ze
moze poswiecic czas i Cie wystuchac.

Rozwaz mozliwos$é skontaktowania
sie z grupami pacjentow lub forami
dla Opiekundéw. Najbardziej zdolne do

empatii s osoby, ktdére znajduja sie w
tej samej sytuacji. Sprawdz, czy istniejg
lokalne grupy wsparcia, z ktorymi Ty i
osoba, ktorg sie opiekujesz, mozecie sie
skontaktowac. Alternatywnie, poszukaj
online, aby znalez¢ fora internetowe
dla pacjentéw lub Opiekundéw. Mozesz
sie zdziwi¢, jak wiele osdb doswiadcza
podobnych sytuacji, co Ty. Sprawdz
grupe wsparcia na Facebooku: “Rak
Jelita Grubego-grupa wsparcia”.

(44 P
Pielegniarka lubinny €

przedstawiciel personelu
medycznego moze by¢ w
stanie petnic role mediatora,
ktory pomoze Ci w dyskusji na
trudne tematy.

=) ”

pacjent z Wielkiej
Brytanii
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Radzenie sobie
z ghiewem i
urazami

Prawdopodobnie kazdy, kto spedza
duzo czasu opiekujac sie kims,
doswiadczy w pewnym momencie
uczucia gniewu lub urazy. Jest to
zupetnie normalne.

Rak jest niesprawiedliwy. Ta choroba
psuje Twoje plany. Masz mniej

czasu na to, co lubisz. Przysztosc¢,

na ktorg liczytes, moze wygladac
zupetnie inaczej. Pacjent czesto

tez sie zmienia - by¢ moze bardzo
cierpiijest przez to rozdrazniony,
lub popadt w przygnebienie, albo po
prostu nie jest w stanie wiele robi¢ i
wchodzi¢ z Tobg w istotne interakcje.
To moze okazac sie niezwykle trudne
do zniesienia. Jezeli dotgczy do tego
zmeczenie i stres zwigzane z opieka,
to zrozumiate Zze mozesz czasami

wpadacé w zto$¢ i reagowad nerwowo.

Wazne, by znalez¢ sposoéb radzenia
sobie z tymi uczuciami zanim zbytnio
sie rozwina.

32

Jak wspomniano powyzej, najlepszym
rozwigzaniem jest rozmowa - czy

to z pacjentem, czy z kims innym.
Wypowiedzcie wszystko, w mozliwie
najspokojniejszy sposéb. Jesli trudno
Ci o tym moéwic, sprobuj zapisac. By¢
moze Ty i pacjent moglibyscie spisac
liste swoich frustracji i trudnosci

i wykorzystacd je jako podstawe

do dyskusji. Zastanéwcie sie nad
prowadzeniem pamietnika, aby
znalez¢ ujscie dla emocji.

Radzenie sobie z
poczuciem winy

Niestety, poczucie winy wystepuje powszechnie zaréwno
wsrod pacjentow, jak i Opiekundw. Pacjenci czasami czujg
sie winni tego, ile czasu i energii Opiekun musi poswiecic ich
chorobie. Opiekunowie mogg czuc sie winni, jesli rozztoscili
sie okazujac pacjentowi frustracje.

Nie warto skupiac¢ uwagi na poczuciu winy. Postaraj sie
mysle¢ pozytywnie. Pamietaj o tym, co dobrego robisz dla
osoby, ktorg sie opiekujesz.

Sprébuj porozmawiac z kims, kto nie jest zaangazowany

w opieke nad pacjentem, kto moze by¢ w stanie dac Ci
obiektywne spojrzenie, ktérego potrzebujesz - wykonujesz
Swietng prace i nie musisz czuc sie winny. Sprobuj

réwniez porozmawiac z innymi Opiekunami, jesli mozesz,
poniewaz bedg oni w stanie doktadnie zrozumie¢, przez co
przechodzisz.
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Poczucie winy jest uczuciem
powszechnym, cho¢ moze by¢
bardzo niebezpieczne. Czasami

nie chciatam wspominac o swoich
objawach, bo nie chciatam narzekad
i robi¢ zamieszania. Moj maz juz i

tak wiele robit. Ale przez to, ze nic
nie powiedziatam, mogtam umrze¢ z
powodu powaznej infekcji. Otwarta
komunikacja miedzy pacjentem a
Opiekunem jest bardzo wazna.

Y 2

pacjentka z Wielkiej Brytanii

Radzenie sobie z uczuciem
wstydu

To normalne, ze pacjenci i Opiekunowie czujg sie zaktopotani
rozmawiajac o jelicie grubym i chodzeniu do toalety. Dla
wielu oséb sg to bardzo prywatne sprawy. Partnerom,
krewnym czy przyjaciotom moze by¢ trudno nagle zaczac
rozmawiac na te tematy. By¢ moze lepiej bedzie zaczgé

od zaangazowania w rozmowy personel medyczny
uczestniczacy w Twojej opiece. Sg oni przyzwyczajeni do
rozmow na te tematy, wiec nie musisz czuc sie zaktopotany.
Po przekroczeniu poczatkowej bariery, powinno by¢ o wiele
fatwiej, a wkrotce stanie sie to czescig naturalnej rozmowy.

Depresja. Caty czas czujesz
sie przygnebiony?

To normalne, ze od czasu do czasu czujesz sie troche
przygnebiony, ale jesli okaze sie, ze te uczucia nie znikajg, a Ty
stale czujesz sie Zle, moze to by¢ depresja. Umdw sie na wizyte
u lekarza rodzinnego, aby to omoéwi¢. Moze skierowac Cie do
specjalisty lub przepisac lekarstwa.
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4. Aspekty

spoteczne

Pozostan w kontakcie

Opieka nad kims moze sprawié, ze poczujesz sie catkiem
odizolowany i samotny. Moze to zajmowac wiele czasu i
utrudniac¢ kontakty z innymi ludzmi.

Warto spotykac sie ze znajomymi, jesli tylko to mozliwe. Jesli
stopniowo przestaniesz widywac sie z ludzmi, moze to utrudnic¢
ponowne nawigzanie relacji, a Twoi znajomi mogg pomysle¢,
ze wolisz, aby sie z Toba nie kontaktowano. Jesli to mozliwe,
organizuj regularne spotkania, chociazby raz lub dwa razy w
tygodniu.

Jesli z jakiegos powodu trudno zorganizowac spotkanie, sprobuj
porozmawiac przez telefon, przez Skype’a, albo porozmawiaj
online z ludzmi, ktérzy mogg mie¢ podobne doswiadczenia.

Nie pozwdl, bys poczut sie catkowicie osamotniony - nie jestes.
Zawsze jest kto$, do kogo mozesz sie zwrdcic.

Petnigc role
“straznika”
pacjenta

Wielu przyjaciét i krewnych nie chce
zawracac pacjentowi gtowy, dlatego
dzwonig do Opiekuna, by zapyta¢, jak

sie sprawy majg. Moze to byc¢ bardzo
ucigzliwe dla Opiekuna. Niektdre osoby
zadajg Opiekunowi pytania, ktérych nigdy
nie odwazyliby sie zada¢ pacjentowi (o
rokowania, skutki uboczne, itp.).

Inne osoby moga zwracac sie do Ciebie
z komentarzami, ktére mozesz uznac

za niewtasciwe, czasem zaostrzajgce
poczucie winy (np. “czy (pacjent) jadt
prawidtowo?, czy nie brakuje mu
btonnika lub owocow?”), lub mogg miec
sugestie dotyczace leczenia. Opiekun
dziata jako “straznik” tego wszystkiego,
starajac sie chronic¢ pacjenta, czasem nie
chcac omawiaé z nim niektorych mniej
odpowiednich uwag.

Moze to by¢ trudne i wyczerpujgce

emocjonalnie. Na pewno jednak znajdziesz

przyjaciét i rodzine, ktorzy okazg sie
prawdziwymi Opiekunami, i ktérzy

zaangazujg sie razem z Tobg i pomoga Ci.

Jezeli to mozliwe, nawiaz relacje z tymi
osobami i poswiecaj im wiecej czasu,

zamiast odpowiadac¢ na natretne pytania.

Wptlyw na zycie
seksualne /
intymnos¢

Wielu pacjentéw z rakiem jelita
grubego i ich partnerzy lub partnerki
mowig o wptywie choroby na

zycie seksualne. Skutki operacji lub
radioterapii mogg miec¢ fizyczny wptyw
- mezczyzni mogg by¢ mniej zdolni
do erekcji, a u kobiet moze pojawic
sie suchos¢ pochwy i dyskomfort,

co wptywa na zdolnos¢ i chec do
uprawiania seksu. Ponadto wielu
pacjentdw nie ma ochoty na seks

w trakcie leczenia, a ci, ktérzy maja
stomie, mogg czuc sie skrepowani
lub odczuwaé obawy zwigzane z
wizerunkiem wtasnego ciata.

Czasami wystarczy tylko troche czasu,
aby przystosowac sie do sytuacji, a Ty
i Twdj partner lub partnerka mozecie
przejs¢ przez to razem. Moga by¢
inne sposoby na korzystanie z zycia
seksualnego. Rozmawiajcie, badzcie
empatyczni i wyrozumiali dla siebie.
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Wptyw na dzieci

Wiele dzieci doswiadcza sytuacji,

w ktérych ich matka, ojciec,
rodzenstwo, dziadek lub inna osoba,
z ktdra sg blisko zwigzane, ma raka.

Nalezy wtgczy¢ dzieci i mtodziez

do rozmoéw o chorobie dotykajacej
rodzica lub innego bliskiego cztonka
rodziny.

Istnieje wiele porad, jak powiedzie¢
dzieciom, ze ich mama lub tata

majg raka i co to oznacza. Jesli
potrzebujesz wiecej wsparcia,
skontaktuj sie z personelem
medycznym, lokalnym hospicjum lub
poradnig.

Pomimo mtodego wieku nalezy
pamietac, ze dzieci i mtodziez

nadal powinny czu¢ sie wazni w tej
sytuacji, a ich zapotrzebowanie na
informacje jest czesto niedoceniane.
Staraj sie by¢ otwarty i udziela¢
informacji, dostosowujac to, co
mowisz, do wieku i etapu rozwoju
dziecka.

Dzieci czesto miewajg epizody
gwattownie zmieniajacych sie
emocji; w jednej chwili moga by¢
rozgniewane lub smutne, a za
moment bawic sie radosnie. To
zupetnie normalna reakcja.

Zawsze mozesz poprosi¢ kogos

z personelu medycznego (np.
pielegniarke) o wsparcie w zakresie
komunikowania sie z dzie¢mi na
ten temat.

Mtodziez i mtodzi dorosli moga
poczu¢ sie zagrozeni, gdy u
jednego z ich rodzicéw lub innego
cztonka rodziny albo przyjaciela
zostanie zdiagnozowany nowotwoér.
Sprébuj da¢ mtodej osobie kilka
praktycznych zajec¢ (np. sprzatanie),
ktére pozwolg poczu¢, ze ma
konkretny wktad w opieke nad
chorym. Upewnij sie tylko, by praca
nie byta nadmiernie obcigzajgca.

Poinformuj szkote i przyjaciot dzieci
o sytuacji.

Znajdz czas dla
siebie

Opieka nad osobg z rakiem jelita grubego
moze okazac sie pracg na petny etat. Bywa
meczaca i wyczerpujgca emocjonalnie.
Poswiecasz ogromna ilos¢ czasu osobie,
na ktorej Ci zalezy, ale musisz tez zadbac o
troche czasu dla siebie.

Wybierz okreslony dzien lub wieczér na
wyjscie zdomu lub po prostu poswiecenie
czasu na cos$, co lubisz - gre na instrumencie,
hobby, spotkanie z grupg znajomych,
wyjscie do klubu lub po prostu wieczor z
przyjaciétmi.

Mozesz tez potrzebowac troche czasu z

dala od domu — dzien, wieczor, a moze
nawet dtuzej. Jesli uwazasz, ze tego

wiasnie potrzebujesz, sprobuj przemyslec¢
praktyczne rozwigzanie na czas nieobecnosci
i porozmawiac o tym z pacjentem. By¢ moze
ktos inny (inny cztonek rodziny, przyjaciel lub
profesjonalny opiekun) moze przejgé na jakis
czas obowigzki.

Nigdy nie powinienes$ czuc sie winny, ze

poswiecasz czas sobie. Pamietaj, ze najlepiej
dbamy o innych, gdy dbamy o siebie.
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Wakacje

Czasami, gdy opiekujesz sie kim$

z rakiem jelita grubego, pomyst
wyjazdu na wakacje z tg osoba
moze wydawac sie mato realny, ale
w miare uptywu czasu, powinienes
sprébowac rozwazy¢ zrobienie sobie
przerwy. Moze to by¢ niezwykle
korzystne dla was obojga.

W pierwszych miesigcach po operacji
pacjent prawdopodobnie bedzie
musiat by¢ niedaleko szpitala (np.

W ciggu godziny drogi), wiec dalsze
wyjazdy bedg musiaty poczekac na
zgode lekarza prowadzacego.

Lekarz doradzi réwniez w sprawie
wszelkich szczegdlnych uwarunkowan,
zwtaszcza w zwigzku z podejmowang
terapig. Osoba, o ktorg sie troszczysz,
najprawdopodobniej bedzie sie
szybciej meczy¢, dlatego wskazane
jest zminimalizowanie ilosci chodzenia
i wysitku podczas podrozy.

Jesli planujesz wyjazd za granice,
wazne jest, aby lekarz napisat

w jezyku angielskim notatke
wyjasniajgcg szczegotowo stan
pacjenta i stosowane leki. Informacja
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ta jest wazna w przypadku, gdy osoba
pod Twojg opieka zachoruje podczas
podrdzy. Zapobiegnie to rowniez
problemom z odprawa celng, jesli masz
przy sobie strzykawki i/lub inny sprzet.

Jezeli osoba, ktdrg sie opiekujesz, ma
stomie, upewnij sie, ze spakowates
zapasowe torby i inny sprzet

przed podroéza. Jezeli podrdzujesz
samolotem, upewnij sie, ze masz w
swoim bagazu podrecznym niezbedne
przedmioty (np. zapasowe torby
stomijne, chusteczki, spryskiwacze,
torby na pieluchy, zapasowg bielizne),
aby przygotowac sie na wypadek
wycieku.

Niektore systemy transportowe maja
sposdb oznaczen, w ramach ktérych
pacjent z niewidocznym z zewnatrz
problemem zdrowotnym zakfada
specjalne oznaczenie, ktdre pomaga
pracownikom transportu zorientowac
sie, ze moze potrzebowac pomocy, nie
powodujac przy tym zamieszania. By¢
moze warto sprawdzi¢, czy cos takiego
istnieje w Twoim kraju lub w miejscu,
do ktérego podrézujesz.

Ubezpieczenie wakacyjne

Przed wyjazdem nalezy sprawdzic¢
ubezpieczenie wakacyjne. Wielu
ubezpieczycieli niechetnie obejmuje
ubezpieczeniem pacjentéw chorych
na raka lub osoby z juz wczesniej
istniejgcymi chorobami, poniewaz
uwaza sie, ze istnieje wieksze
prawdopodobienstwo ztozenia przez
nich roszczen. Rozwigzaniem jest
zazwyczaj ubezpieczenie podrozy,
ale z wytaczeniem ubezpieczenia od
roszczen zwigzanych z rakiem. Jesli
jednak masz wieksze obawy, to mozesz
postarac sie o petne ubezpieczenie,
w tym opieke zwigzang z rakiem, ale
bedziesz prawdopodobnie musiat
zaptaci¢ duzo wyzszg sktadke.

¢

Europejska karta
ubezpieczenia zdrowotnego

Jezeli posiadasz europejska karte
ubezpieczenia zdrowotnego (EKUZ) lub
kwalifikujesz sie do niej, upewnij sie, ze
zabierasz jg ze sobg podczas podrozy.
Wydawana jest bezptatnie i umozliwia
kazdemu, kto jest ubezpieczony

lub objety ustawowym systemem
ubezpieczen spotecznych krajow
Europejskiego Obszaru Gospodarczego
(EOG) i Szwajcarii, bezptatne lub po
obnizonych kosztach, leczenie w

innym panstwie cztonkowskim, jezeli
leczenie to stanie sie konieczne podczas
podrozy.

W tej sytuacji wakacje moga
wydawac sie mato istotne, ale
potrafig bardzo wiele zmienic.
Dobrze jest wyjechag, jesli

mozesz.

Ed

pacjent z Wielkiej
Brytanii
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Aspekty
praktyczne

Wptyw na zycie codzienne

Opieka nad osobg z rakiem jelita grubego moze miec

duzy wptyw na Twoje codzienne zycie. Moze by¢ bardzo
czasochtonna - nie tylko zajmujesz sie codziennymi potrzebami
pacjenta, ale prawdopodobnie wykonujesz wiele praktycznych
zadan, do ktorych jest on teraz mniej zdolny.

WSszystko to moze mie¢ ogromny wptyw na Twojg wtasng
prace i kariere, zycie spoteczne, sposéb spedzania czasu i
finanse.

Ale pamigtaj, ze chociaz opieka nad kims z rakiem jelita
grubego prawie na pewno zmieni Twoje zycie, to nie musi go
zdominowacd. Twoim pierwszym instynktem moze by¢ proba
zrobienia wszystkiego dla osoby, o ktdrg sie troszczysz, ale
wazne jest, aby od czasu do czasu zatrzymac sie i zy¢ wtasnym
zyciem. Pamietaj, ze najlepiej dbamy o innych, gdy dbamy o
siebie samych.

¢

Dobrym
pomystem jest
ustalenie z
gory granic dla
rél Opiekuna i
pacjenta, tak aby
oboje czuli sie w
nich dobrze.

),

pacjentka z Cypru
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Planowanie przysziosci

Kazda powazna choroba przynosi ze sobg strach przed

nieznanym. Co sie stanie w przysztosci? Czy wyzdrowieje?

Jak sobie poradze, jesli choremu sie pogorszy? Bedg tez
chwile, kiedy zdarzy sie cos nieoczekiwanego - by¢ moze
peknie worek stomijny lub nastgpi nagte pogorszenie
stanu zdrowia - czego nie da sie przewidziec.

Dlatego staraj sie panowac nad rzeczami, ktdre sg
przewidywalne. Planuj z wyprzedzeniem, przygotuj liste
spraw, ktore trzeba zatatwié¢. Prowadz kalendarz lub
elektroniczny dziennik wszystkich wizyt w szpitalu. Staraj
sie minimalizowac stres wokdét codziennych czynnosci
domowych, takich jak zakupy - jesli czas pobytu poza
domem jest ograniczony, zamawiaj rzeczy przez Internet.
Sporzadz liste okoto 20 przepiséw na dania, ktdre Ty i
pacjent lubicie, aby ograniczy¢ czas na zastanawianie sie,
co ugotowac. Rdb, co mozesz, aby utatwic sobie zycie,
teraz i w przysztosci.

Poza tym, gdyby doszto do sytuacji awaryjnej, czy macie
co trzeba, zeby sie z nig uporaé? Na przyktad, czy masz
zapisane numery kontaktowe cztonkéw personelu
medycznego, z ktérymi powinienes sie skontaktowac

w telefonie lub innym dogodnym miejscu? Postaraj

sie myslec perspektywicznie i by¢ jak najbardziej
przygotowanym.
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Pomocny sprzet

W domu moga znalez¢ sie urzadzenia, ktére utatwia
zycie zaréwno pacjentowi, jak i Tobie, szczegdlnie

jesli pacjent wraca do zdrowia po operacji lub zyje

z zaawansowanym stadium raka jelita grubego.
Wyposazenie moze byc¢ potrzebne, aby pomadc
pacjentowi w poruszaniu sie i pomaga¢ w codziennych
czynnosciach, takich jak korzystanie z toalety lub
zwiekszac jego komfort zycia.

Przyktadem mogg by¢ ramy do toalet lub podwyzszone
siedzenia (aby utatwic siadanie i zsiadanie z toalety),

a takze specjalistyczny materac lub posciel (nocne
pocenie sie jest dos¢ powszechne w przebiegu raka,
poniewaz uktad odpornosciowy préobuje walczy¢ z
nowotworem, a ciato nadmiernie sie poci, aby ochtodzi¢
organizm. Unikanie syntetycznej bielizny nocne;j i
poscieli moze by¢ pomocne, podobnie jak przejscie na
bawetniang lub nawet wetniang alternatywe, ktéra ma
o wiele wiekszg zdolnos$¢ do pochtaniania wilgoci).

Wiecej informacji na temat dostepnego sprzetu
medycznego mozna znalezé na stronie internetowe;j
Narodowego Funduszu Zdrowia.
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¢

Kiedy miatam site,
chciatam pomagaé w
gotowaniu - nawet jesli
to byto tylko siekanie

cebuli - tylko po to,
bym znéw poczuta
sie pomocna i czescia
rodziny. ?

pacjentka z Wielkiej
Brytanii

Role w domu

Niektdre osoby z rakiem jelita grubego potrzebujg wiecej
pomocy w codziennych czynnosciach, takich jak kapiel,
ubieranie sie i gotowanie. Wiele z nich nie bedzie w stanie
robi¢ w domu rzeczy, ktére robity wczesniej, poniewaz
moga czuc sie stabe lub zmeczone z powodu objawoéw lub
skutkéw ubocznych leczenia.

Osoba, o ktorg sie troszczysz, bedzie prawdopodobnie
mniej zdolna do wykonywania codziennych obowigzkéw,
takich jak prace domowe, ogrodnicze, zakupy, gotowanie,
prowadzenie samochodu i opieka nad innymi cztonkami
rodziny. Mozesz mieé wrazenie, ze wszystko to spadfo na
Ciebie, ale nie bdj sie prosic¢ innych cztonkdéw rodziny i
przyjaciét o wsparcie.

Poza tym, nie wymagaj od siebie zbyt wiele. By¢ moze nie
wszystko musi by¢ zrobione w takim samym standardzie jak
poprzednio - na przyktad, dom nie musi by¢ nieskazitelny

i dobrze jest pozwoli¢ ogrodowi rosngé troche bardziej
dziko niz zwykle! Jako Opiekunowie nie mozemy robi¢
absolutnie wszystkiego, a chodzi o to, aby priorytetowo
traktowac to, co jest najwazniejsze dla Ciebie i osoby, ktdrg
sie opiekujesz.

47



Opieka nad osoba chorujaca na raka jelita grubego

Dieta i
odzywianie

Dieta jest niezmiernie wazna dla
0s6b z rakiem jelita grubego,
wiec prawdopodobnie bedziesz
miat wazng role w pomaganiu
pacjentowi w spozywaniu
wiasciwych potraw.

Po operacji moze pojawic sie
zalecenie, by osoba pod Twojg
opieka zaczeta od bardzo matej
ilosci btonnika w diecie i powoli jg
zwiekszata.

Rak jelita grubego i jego leczenie
moze mie¢ wptyw na diete,
trawienie, apetyt i smak, w
zaleznosci od zakresu zabiegu i
aktualnego leczenia.

Na przyktad osoby ze stomig
moga by¢ zmuszone do zmiany
diety, aby zapewni¢ skuteczne
funkcjonowanie stomii.

Istniejg znaczne réznice miedzy

poszczegdlnymi osobami,
jesli chodzi o rodzaj i stopien
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problemoéw zywieniowych, ktdre
moga sie pojawic¢. Czasami w ogdle
nie ma potrzeby zmiany diety -
jesli osoba, ktérg sie opiekujesz,
nie ma zadnych objawoéw,
wskazana jest normalna dieta.

Jesli istnieje potrzeba zmiany
diety, odpowiednio dostosowana
moze znaczgco zmniejszy¢ objawy
(cho¢ moze ich catkowicie nie
usungc).

Popros o konsultacje z
dietetykiem, ktéry oceni i
dostosuje diete w zaleznosci od
potrzeb pacjenta.

Wskazowka: Dla niektérych oséb
zyjacych z rakiem jelita grubego
lepiej by jadty mate ilosci czesciej,
niz trzy duze positki dziennie.
Zasugeruj takie podejscie osobie,
ktora sie opiekujesz. Unikaj
robienia duzych positkow, ktérych
pacjent nie bedzie w stanie zjes¢.

Prowadz dziennik zywieniowy

Dobrym sposobem na sledzenie, ktdre produkty spozywcze
sprawiajg problemy, jest prowadzenie dziennika zywieniowego.
Zarowno Ty, jak i pacjent mozecie po prostu prowadzi¢ notatnik
lub zapisywac w telefonie lub iPadzie sktadniki kazdego positku,
a takze notowac, czy i kiedy wystepuja jakies problemy.
Pomoze Ci to rozpoznac prawdopodobne przyczyny wszelkich
problemoéw zywieniowych. Pomocne jest rowniez notowanie
ilosci, aby zrozumie¢, kiedy wzrasta tolerancja na niektére
potrawy.

Cwiczenia/aktywno$¢ fizyczna

Aktywnos¢ fizyczna moze by¢ korzystna dla oséb zyjacych
z rakiem jelita grubego. Istniejg dowody na to, ze regularna
aktywnosc¢ fizyczna poprawia samopoczucie, site miesni

i sprawnos¢ ruchowa. Moze mie¢ rowniez wptyw na
wystepowanie skutkdw ubocznych leczenia, a takze
poprawiac poczucie samokontroli.

Ale pacjent nie powinien sie przemeczac. Na poziom
aktywnosci, jakg moze podjac¢ osoba pod Twojg opiekg ma
wptyw biezgce leczenie, czas, jaki uptynat od poprzedniego
zabiegu (np. operacji, chemioterapii), a takze leki (np. srodki
przeciwbdlowe). Pacjenci powinni zawsze ,stuchac¢ swojego
ciata”.

Pamietaj - ¢wiczenia fizyczne nie oznaczajg koniecznosci
chodzenia na sitownie! Spacer po ogrodzie, wyprowadzenie
psa, ¢wiczenia oddechowe czy joga mogg byc korzystne i
wpisywac sie w to, co pacjent jest w stanie zrobi¢. Twoja

rolg jako Opiekuna jest zachecanie do ¢wiczen, gdy jest taka
motywacja, ale takze dbanie o to, aby pacjent nie przesadzat.
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Zatrudnienie
[ aspekty
finansowe

Wptyw na prace

Zonglowanie pomiedzy nieodptatna opiekg i pracg moze by¢
trudnym zadaniem. W przypadku oséb opiekujgcych sie kims,
kto ma raka jelita grubego, obcigzenia czasowe mogg by¢
znaczne, co moze mie¢ duzy wptyw na prace zawodowa. Niek-
tére osoby musza zmniejszyc liczbe godzin lub nawet catkow-
icie zrezygnowac z pracy, aby opiekowac sie kims w petnym
wymiarze godzin.

Porozmawiaj ze swoim pracodawcg. Moze jest cos, co moze
zrobié, aby Ci poméc. Uwaza sie, ze za najbardziej pomocne

w opiece nad kims$ podczas pracy to a) pomocny pracodawca
lub bezposredni przetozony, b) elastyczna praca i c) dodatkowy
ptatny urlop opiekunczy.

Woyjasnij swojg sytuacje pracodawcy (zaréwno kierownikowi
dziatu kadr, jak i swojemu bezposredniemu przetozonemu)
oraz kolegom i kolezankom i sprawdz, jakie wsparcie jest
dostepne. Wskazane jest rowniez poinformowanie ich, ze
moga wystgpi¢ dni, w ktérych nie bedziesz mogt is¢ do pracy
lub bedziesz musiat wyjs¢ wczesniej bez uprzedzenia.

Poznaj swoje prawa

Jako Opiekun mozesz mieé pewne prawa pracownicze w swoim kraju.
Mogg one obejmowac prawo do ubiegania sie np. o elastyczng organ-
izacje pracy i wiele innych. Prawa te réznia sie w zaleznosci od kraju

- poswiec troche czasu, aby dowiedzie¢ sie, jakie prawa przystugujg w
Twoim kraju. W Polsce zostata np. opracowana Karta Praw Opiekuna.
Znajdziesz jg na stronie Fundacji EuropaColon Polska.

Prawa Opiekuna do swiadczen
pienieznych w zwigzku z
opieka nad pacjentem

Jezeli pacjent pobiera emeryture lub rente to $wiadczenia te moga
by¢ wyptacane Opiekunowi prawnemu. Swiadczenia moga by¢
rowniez w drodze wyjgtku wyptacane osobie sprawujacej fak-
tyczng opieke czyli Opiekunowi faktycznemu, do czasu ustanowie-
nia opiekuna prawnego przez sad.

Opiekun, ktéry podlega spotecznemu
ubezpieczeniu chorobowemu ma prawo

do zasitku opiekunczego z powodu
koniecznosci osobistego sprawowania
opieki nad innym chorym cztonkiem
rodziny, jezeli pozostajg we wspdlnym
gospodarstwie domowym z ubezpieczonym
w okresie sprawowania opieki. Wiecej
informacji znajdziesz w Karcie Praw
Opiekuna.
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Twoje prawa do
wsparcia finansowego

Mozesz mie¢ prawo do jakiej$ formy wsparcia finan-
sowego. Wspdlng tendencjg w niektdrych krajach jest
wprowadzenie wyptat gotéwkowych jako wsparcia dla
Opiekundw. Sg one wprowadzane bardziej w miare
jak rzady coraz bardziej uznajg nieoceniong role, jaka
petnig Opiekunowie (co rowniez znacznie zmniejsza
obcigzenie systemu opieki zdrowotnej).

Badz aktywny i sprawdz jakie masz prawa. Zapoznaj sie
z Kartg Praw Opiekuna dostepna na stronie Fundacji
EuropaColon Polska.

¢C v
Zdarzaty sie sytuacje
awaryjne w nocy, a
nastepnego dnia rano
musiatem iS¢ do pracy. To
moze mie¢ duzy wptyw na
poziom energii i to, na czym
skupia sie twoj umyst.

2
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7. Sieganie po
pomoc

Nigdy nie jestes sam w tej podrozy. Istnieje wiele instytucji
oraz organizacji, ktérych celem jest udzielanie pomocy. Ponizej
wspomniane sg niektére z nich zaréwno w Polsce jak i w Europie.

Ponadto, lokalne stuzby socjalne pracujg z osobami, ktore
potrzebujg pomocy i wsparcia w trudnej sytuacji zyciowe;.

Tytut i rola “pracownika socjalnego” moze by¢ rézna w réznych
instytucjach w catej Europie, a ustugi moga by¢ organizowane w
rézny sposéb w réoznych krajach, ale jesli potrzebujesz wsparcia,
zréb rozeznanie, jakie lokalne wsparcie socjalne mozesz uzys-

kac. W Polsce pracownicy socjalni pracujg przede wszystkim w
osrodkach pomocy spotecznej (OPS, MOPS oraz — w miastach na
prawach powiatu — MOPR). Jednak pracownikéw socjalnych moga
zatrudniac takze inne instytucje np. szpitale.

Przydatne Linki

Fundacja EuropaColon Polska europacolonpolska.pl
Rzecznik Praw Pacjenta gov.pl/web/rpp
®  Urzad Rejestracji Produktow Leczniczych, Wyrobéw Medy-

W 2019 roku zostat ustanowiony Ogdlnopolski Dzien Opieku-
na obchodzony 12 lutego, ktérego Fundacja EuropaColon

Polska jest jednym z sygnatariuszy.
cznych i Produktéw Biobdjczych urpl.gov.pl/pl

®  Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej gov.pl/
web/rodzina

W 2020 roku powstata Karta Praw Opiekuna, ktora stanowi
zbidr praw zwigzanych z opieka nad osobg chorg przystuguja-

® Digestive Cancers Europe digestivecancers.eu cych Opiekunom.
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