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Finding the words starting a conversation when your cancer has progressed 
尋找恰當的言語，在癌症惡化時開展對話
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前言
獲悉自己患上繼發性癌症可能會帶來一系列全新的挑戰。面對這種巨大的轉折可能會讓人手足無措。本指南旨在幫助你渡過這一轉折期，讓你有力量掌握主動。本指南幫助你與那些支援你的人更好地交流，使你的家人、朋友和護理團隊成員能夠陪伴你渡過這一轉折期。
最艱難的第一步是找到恰當的言語開展對話。本指南旨在幫助你進行這些艱難的最初談話，文中，患有乳腺癌或卵巢癌的女性將講述她們的心聲和故事。希望她們的話語能讓你安心，也希望你能從本指南中獲得知識與鼓舞，更好地接受所需的護理和支持。 
Helen Zorbas 博士
首席執行官
Cancer Australia
簡介
本指南旨在幫助乳腺癌和卵巢癌女性患者在癌症擴散時，更有效地討論如何利用姑息治療幫助她們盡可能生活好。本指南的目的是幫助女性、看護者和護理團隊討論一個常被誤解的癌症護理領域。許多人認為，姑息治療僅僅面向即將離世或接近人生終點的人。實際上，任何有助於減緩症狀並改善日常生活的繼發性癌症治療** 都可稱為姑息治療。 
由於姑息治療的概念容易混淆，一些人不願意和護理團隊或家人朋友談論這一話題。這可能造成他們在抗癌旅程中錯失重要而寶貴的護理和支援。 
** 繼發性癌症也稱為晚期癌症或轉移性癌症
方便他人為你提供幫助
當你診斷出繼發性乳腺癌或卵巢癌時，你對護理和支援的需求可能會因你的身體和情緒感受而異。你的伴侶、孩子和看護者也可能在不同的時期需要支援。姑息治療服務有助於確保你在需要時獲得所需的支援。在身體狀況尚可時就考慮尋求幫助，似乎有些奇怪。但是，接受幫助和支援有助於你將精力放到重要的事情上。 
有些女性說，她們在親身經歷之前對姑息治療毫無概念，後悔沒有能早一些尋求幫助。 
瞭解姑息治療意味著你清楚自己需要額外支援時可以獲得什麼樣的幫助。你或許也會發現，有一些服務現在就能幫到你。 
“我特別自豪。我逐漸懂得去接受幫助。我還逐漸懂得，自己值得擁有幫助。”
你的家人和朋友
談論你的繼發性癌症診斷結果和治療，以及如何去談都是非常私人的事。對許多人而言，這可能很有難度。與你的伴侶和親密的人坦陳溝通至關重要。若你有孩子，你可能要與他們交談，這樣他們可以瞭解身邊的情況。用他們能夠理解的話語，盡可能誠實地回答他們的問題。只要能把事情解釋清楚，現實可能沒有他們憑空想像的那麼可怕。 
本指南中的資訊旨在幫助你進行其中的一些對話。將它用作起點，並且記住，必要時可以向你的護理團隊尋求幫助和支援。
Anne 的故事
「我在 4 年前診斷出晚期卵巢癌。我感覺還好，但比過去更容易疲倦，行動也變慢了。我的醫生幫助我接受了姑息治療服務。他們幫我安排了很多事情。他們來到我家進行了評估，然後在浴室裡佈置了些扶手。我不覺得我需要它們，但實際上，能夠安心沖個澡確實很有幫助 - 尤其是我感覺日子難熬的時候。
我還有一個上門服務的理療師，一個每兩週上門一次的家政人員。我仍然做一些除塵和擦拭的活，但繁重的家務最好請人來做。這也讓我的女兒輕鬆一些 – 她們住在附近，但知道還有別人可以幫忙，也給她們減輕了一些負擔 ...」
關於姑息治療
當你和護理團隊談論姑息治療時，你或許想要知道這對你、你的親人意味著什麼。 
以下這些有關姑息治療的要點或許能幫助解答你的一些初步問題。 
對於處於繼發性或晚期癌症階段的人而言，姑息治療可以改善他們的生活品質。
姑息治療不僅僅適合即將離世的人。
姑息治療能夠緩解疼痛，可能還包含緩解症狀的放療、化療和手術等積極治療。 
姑息治療也為患者和家人提供情緒、精神和社會上的幫助。
在疾病的後期，姑息治療可以幫助人們為人生終點做好準備。
姑息治療可以在家中、社區、醫院或門診診所中進行，也可以在臨終關懷或專業姑息治療機構中進行。
你可以在診斷出癌症後的任何時點轉到專業姑息治療機構。
在接受姑息治療的同時，你也可以繼續接受護理團隊其餘成員提供的治療。
許多全科醫生在姑息治療方面有廣泛的技能，也對與姑息治療團隊其他成員進行有效協作有著豐富經驗。接受姑息治療並不表示你不會再受到全科醫生的治療。
圖解說明
圖中是一朵花。中心列出的是“你和全科醫生”。按照順時針方向分佈著五片花瓣，圍繞著中心，各自代表一個支援機構，從頂部開始分別是「醫院」、「社區」、「姑息治療機構」、「臨終關懷機構」和「家」。圍繞在這些周圍的是另五片花瓣，表示提供的支持類型，從頂部按順時針方向列有以下五個標題：情感支援  – 諮詢顧問、支援團體、精神支援。實用支援 – 家政服務、行動輔助、財務建議。臨終關懷 – 計畫制定、患者與家人支援、喪親支援。家人/看護者 – 看護者支援和諮詢、短期護理、資訊。生活品質 – 症狀控制、疼痛緩解、飲食與鍛煉、放鬆身心。
姑息治療服務概覽
詢問難以啟齒的問題
你的護理團隊可以為你提供有關姑息治療的資訊，解答你的問題。然而，有一些問題你可能會害怕提出。或者，有一些問題你尚未想到。  
本節內容圍繞著與診斷出繼發性乳腺癌或卵巢癌的女性就姑息治療進行討論。其中的資訊可能幫助你和護理團隊或家人朋友討論你的症狀和護理。記住沒有哪個問題是太「愚蠢」而不能詢問的 –若你有問題，遇到此問題的可能不止你一個。 
「我剛診斷出繼發症時被轉介到姑息治療機構，對此我不太開心，但後來我發現這非常有幫助。他們告訴我如何申請財務援助，也對如何控制疼痛提供了有用的建議。」 
若我進行姑息治療，是否意味著我的治療目標有了變化？
姑息治療可以包含化療、放療或手術等積極治療。透過抑制惡性腫瘤，這些治療可以幫助控制症狀和疼痛，讓你擁有良好的生活品質，盡可能減少經受的症狀。 
我還有別的選擇嗎？
你的治療方案由諸多因素決定，包括惡性腫瘤、症狀和總體健康狀況。正如你在第 5 頁的姑息治療服務概覽中所見，姑息治療包含廣泛的服務。或許你不需要其中全部，而且你的需求也會隨著時間而改變。你有權根據自己的需求、個人價值觀和經歷，對自己的護理作出決定，包括按照自己的意願選擇停止治療。
姑息治療僅僅是臨終關懷嗎？
對於患有繼發性癌症的女性而言，姑息治療發揮著重要的作用。你可能不需要連續使用該服務。它可能會隨著你需求的改變而時斷時續。姑息治療提供廣泛的服務，照顧你全面的身心健康。其中可能包括談論你的感受、討論精神支援和實用支援，以及控制你的症狀等。對於任何為你帶來苦惱的問題，都可以與姑息治療團隊討論。
我的護理團隊會改變嗎？
有些人會擔心，若接受姑息治療，負責護理他們的人將會改變。事實上，專業姑息治療團隊僅僅是治療團隊的另一組成部分。你依然可以受到現有全科醫生的照顧，他/她仍然是最重要的團隊成員之一，但團隊中可能會增加其他一些保健專業人士。
我應該如何規劃未來？
對於乳腺癌或卵巢癌的治療，每個人都有不同的回應。每個人都需要不同的支援和資訊，思考未來的意願也不盡相同。與親近的人交流或許是你規劃未來的第一步。當朋友與家人不清楚你的疾病已經惡化時，提出接受姑息治療服務這樣的話題可能會非常困難。你可以寬慰他們，告訴他們姑息治療不意味著臨終關懷，而是充分利用各種能夠支援你的服務。 
「我曾經以為，接受姑息治療就表示你即將離開人世。我並不知道，它們可以在你面臨危機時出現，在你情況好轉時消失。」


Mary 的故事
「我是 12 年前診斷出繼發性乳腺癌的，在過去 3 年中我斷斷續續接受姑息治療團隊的幫助。我與他們打交道的過程給我留下了非常好的印象。雖然不是時刻相伴，但只要有需求，我就可去找他們。
說起姑息治療，人們總是感到驚慌，那是因為他們以為這意味著死亡。醫院裡的社工為我進行了耐心解釋。她說，它不表示生命的終止，而只是幫助你回到正常的生活。 
去年我經歷了一段糟糕的日子，遭受了劇烈的疼痛，而且感到噁心，無法正常進食。我打電話給姑息治療護士，她來到我家裡，給我打了一針。還幫我準備好另一針劑，讓我可以自己注射。 
幾個小時後，她給我打了電話，第二天再次上門看我是否情況良好。她說，若疼痛不止，可能要住院一陣子 – 但情況穩定了下來，所以我不必到醫院去。她還幫我安排了與一位營養醫師見面。 
在那之後，姑息治療護士每隔幾個星期會上門看我一次。知道需要她時只要打個電話，她就會出現，這讓我感到欣慰。而且，我還可以問她一些我不想跟醫生提的問題。
他們還讓我接觸了許多我未曾想到的服務 – 音樂療法和冥想等。他們告訴我可以接受哪些服務，讓我自己決定是否接受 – 我很高興，我接受了...” 
開始對話
若要深入瞭解姑息治療和可選的服務，請諮詢你的全科醫生或者護理團隊中的其他成員。進行這樣的對話並不意味著你目前的治療方案需要改變，也不表示你必須馬上利用姑息治療服務，更不表示你會喪失獨立自主能力。然而，瞭解可選的服務有哪些，可以幫助你和親人在你需要時可以獲得寶貴的照顧和支援。 
在開始與家人朋友交談時，以下話語可能對你有所幫助：
雖然這是你們不樂意聽到、我也不想談起的話題，但我需要和你們分享一些非常重要的資訊。
我需要和你們談談我病情的變化。很不幸，惡性腫瘤擴散了 – 這是大家都不希望見到的。不過，似乎依然有許多方案可以選擇，所以我們需要進一步瞭解。
我下了很大的決心，告訴你們我的治療沒有能治癒癌症。我知道，這不是你們想聽到的消息，對我來說也是沉重的打擊。我們需要面對隨之而來的挑戰，所以現在務必要坐下來談談。
有用資源
除了從你的護理團隊獲得資訊外，也可以從其他來源獲取有用的資訊。下列機構是不錯的著手點。 
Cancer Council Helpline 可以為你提供當地可用服務的最新資訊。澳洲境內任何地方都可撥打 13 11 20。網址www.cancer.org.uk
Breast Cancer Network Australia (BCNA) 讓全國範圍內受乳腺癌影響的澳洲人有機會表達自己的呼聲。BCNA 提供由乳腺癌女性患者提供的乳腺癌資訊和資源，包括面向繼發性乳腺癌女性患者的免費 Hope and Hurdles Pack（希望與障礙資料包）。
諮詢熱線：1800 500 258   網址：www.bcna.org.au 
Ovarian Cancer Australia 為患有卵巢癌的女性提供相關的資訊和資源，如免費的 Resilience Kit（復原資料包），而且設有各種支持團體。
諮詢熱線：1300 660 334   網址：www.ovariancancer.net.au  
CareSearch 是提供姑息治療資訊和證據的線上資源。
諮詢熱線：(08) 7221 8233   網址：www.caresearch.com.au 
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