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STOMIA. NOWOTWORY UKtADU POKARMOWEGO
JAK WYGLADA LECZENIE | OPIEKA NAD POLSKIM PACJENTEM

Hanna Hybicka, pacjentka ze stomig ze swoja papuga zajmuje sie ptasioterapia.
Jest tez wolontariuszka stomijng, a ostatnio zdobyta sie na akt odwagi coming out,
pokazujac w telewizji swéj worek stomijny.

Wedtug lekarzy pierwszego kontaktu pacjenci najczesciej skarza sie na
dolegliwosci ze strony uktadow: oddechowego, ruchu i pokarmowego.
Zlekcewazenie przewlektych objawdw wskazujacych na chorobe ukta-
du pokarmowego moze by¢ przyczyng m.in. rozwoju nowotworow. Ich
zdiagnozowanie, jak w przypadku GIST — nowotworu podscieliskowego
uktadu pokarmowego, nie zawsze jest proste, a leczenie, jak w przypad-
ku raka zotadka, powinno by¢ prowadzone w wysoko specjalistycznych
osrodkach narzadowych. Terapia nowotworéw uktadu pokarmowego
wigze sie czasami z koniecznoscia wytonienia statej stomii. Jest to zabieg
ratujacy zycie, na poczatku czesto trudny do zaakceptowania przez pa-
cjenta i wymagajacy nauczenia sie pielegnacji stomii. Wéroéd potrzeb, ja-
kie zgtaszaja polscy stomicy jest zwiekszenie kwoty limitu na sprzet i ak-
cesoria do pielegnacji stomii oraz nielikwidowanie poradni stomijnych.
Poza tym stomia to nadal w polskim spoteczenstwie temat tabu. W lecze-
niu raka zotadka problemem jest brak osrodkéw, posiadajacych zespét
doswiadczonych specjalistéw: gastrologa, onkologa, chirurga, radiologa,
dietetyka i psychoonkologa. Bardzo dobra opieka ze strony panstwa oto-
czeni sa natomiast pacjenci z GIST, ktorzy maja zapewniona skuteczna,
refundowana terapie innowacyjnymi lekami, bedacymi przyktadem suk-
cesu wspotczesnej medycyny w leczeniu nowotwordw.
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w roku 2016.

Pakiet onkologiczny — pierwszy krok

Rok 2015 byt bardzo wazny dla polskiej onkologii. Wprowadzono
diugo oczekiwane przez pacjentéw onkologicznych zmiany - szybka
$ciezke diagnostyki i terapii onkologicznej. Gléwnym celem pakie-
tu - bylo: diagnozowanie pacjentéw w krétkim czasie, zmniejszenie
kolejek do onkologdw i rozpoczecie terapii zaplanowanej przez kon-
sylium w placéwce zapewniajacej kompleksowe leczenie, pod opieka
koordynatora. W zwiazku z tym poszerzono zakres mozliwosci dia-
gnostycznych lekarzy podstawowej opieki zdrowotnej, umozliwia-
jac im wykonywanie dodatkowych badan, a w onkologii zniesiono
limity, co od lat postulowaly srodowiska pacjenckie.

Wydawalo sie, ze wszyscy powinni by¢ zadowoleni. Jednak pakiet
na starcie mial ogromne problemy. Jego wprowadzenie oprotestowa-
ta pod koniec 2014 r. cze$¢ lekarzy podstawowej opieki zdrowotnej,
ktérzy rozpoczeli strajk, stawiajgc warunki ptacowe i domagajac si¢
zmniejszenia liczby dopuszczalnych pomylek przy stawianiu rozpo-
znania nowotworu. Sytuacja byla dramatyczna, wydawalo sie, ze pakiet
w ogole nie ruszy. Tym bardziej pragniemy podziekowa¢ tym lekarzom
rodzinnym, ktorzy wyszli naprzeciw potrzebom pacjentéw, zglaszajac
konstruktywne uwagi. Pozniej ktopoty sprawiat system informatyczny,
utrudniajac lub uniemozliwiajac wystawienie tzw. ,,zielonej karty”, czyli
karty DiLO (karty diagnostyki i leczenia onkologicznego), m. in. z po-
wodu niewprowadzonego do dzisiaj projektut e-zdrowie. Pakiet spotkat
si¢ tez z falg krytyki ze strony lekarzy onkologéw. Niektorzy robili to
w sposob konstruktywny, wskazujac zle rozwigzania w pakiecie wyma-
gajace zmian, inni zadali ,,zresetowania” lub ,przeorania” pakietu. Na
licznych spotkaniach, konferencjach, o pakiecie dyskutowali lekarze,
decydenci, dziennikarze, dyrektorzy placowek medycznych, producen-
ci lekow, stowem wszyscy, ale nikt nie zaprosit do tych debat najbardziej
zainteresowanych - pacjentow onkologicznych. Nie mamy tu na mysli
indywidualnych wystapien osob, wypowiadajacych sie ,w imieniu” cho-
rych na nowotwory. Pakiet onkologiczny jest projektem dynamicznym,
Ministerstwo Zdrowia stale wprowadza w nim zmiany, o ktérych infor-
muje na swojej stronie. Jak podkreélil prof. Marian Zembala: we Fran-
¢ji podobne rozwigzanie w onkologii tworzono przez 5 lat. Aktualnie
ukazujg si¢ wyniki mniej lub bardziej rzetelnych badan statystycznych,
pokazujacych dzialanie pakietu. Dla nas, jako zarzadu najwigkszej or-
ganizacji, reprezentujacej polskich pacjentéw onkologicznych, najwaz-
niejsze jest zdanie samych chorych na nowotwory. Na naszym Forum
beda sie mogli wypowiedzie¢, to im oddamy glos. Podstawowe dane na
temat pakietu onkologicznego pokazuja, ze w 2015 roku w jego ramach
rozpoczeto leczenie ok. 130 000 chorych (cze$¢ z nich to osoby, ktd-
re podjely terapie w 2014 r.), wiekszo$¢ z nich zostata zdiagnozowana
w czasie krétszym niz 9 tygodni.

Czy nastapi przetom
w polskiej onkologii?

Szymon Chrostowski, prezes oraz Krystyna Wechmann,
wiceprezes PKPO z perspektywy pacjentow podsumowuja
zmiany, jakie zaszly w polskiej onkologii w minionym roku
i prezentuja liste najpilniejszych potrzeb do zrealizowania

Polska Koalicja
Pacjentéw Onkologicznych

Dostep do innowacyjnych terapii — krok drugi

Pakiet onkologiczny jest tylko pierwszym krokiem do zmian
w polskiej onkologii, dotyczy czesci probleméw zwigzanych z opie-
ka onkologiczng w naszym kraju. Nie obejmuje tzw. programéw le-
kowych, w ramach ktérych polscy pacjenci onkologiczni powinni
mie¢ zapewniony dostep do innowacyjnych terapii, w tym leczenia
personalizowanego i immunoterapii. Na tym polu nastgpil niestety
regres, zrobilismy krok w tyl. ZnalezliSmy si¢ na ostatnim miejscu
w Europie razem z Rumunia. Chemioterapia niestandardowa juz nie
funkcjonuje, a nieliczne programy lekowe - i to tylko w niektorych
wskazaniach - nie zapewniaja leczenia na wlasciwym poziomie. Pie-
nigdze, zaoszczedzone na wprowadzeniu generykow, ktére na mocy
ustawy refundacyjnej miaty by¢ przeznaczone na refundacje nowych
lekéw, przekazano na opieke szpitalna. Pacjenci onkologiczni czuja
sie oszukani przez system, bo w tym wypadku $rodKki sg, tylko trzeba
je wykorzystaé na wlasciwy, zagwarantowany ustawowo cel. I to be-
dzie nasz gtéwny kierunek dzialania w 2016 r. - jak najszerszy dostep
do innowacyjnych terapii nie tylko poprzez nowe programy lekowe,
ale jak najwigksze uczestnictwo w badaniach klinicznych czy wpro-
wadzenie mechanizméw takich jak compassionate use. Wigze si¢ to
takze z wdrozeniem standardow w diagnostyce molekularnej, do-
tyczacej zar6wno nowotwordw dziedziczonymi rodzinnie, jak i po-
wstajacych sporadycznie. Chcemy sie w ten sposob wpisa¢ w nurt
zmian, ktére postuluja pacjenci onkologiczni w catej Europie.

Pilng potrzeba jest realizacja programu o$rodkéw kompleksowe-
go leczenia raka piersi, nie wspominajac o innych specjalistycznych
placéwkach narzadowych leczenia nowotworéw. Czekajg zmiany
w zakresie profilaktyki, opieki psychoonkologicznej, paliatywnej,
rehabilitacji i tego wszystkiego, co wiaze si¢ z leczeniem wspoma-
gajacym, poprawg jakosci zycia pacjentéw onkologicznych.

Do tej pory za priorytety i funkcjonowanie polskiej onkologii byli
odpowiedzialni decydenci i pracownicy stuzby zdrowia, gtéwnie
lekarze. Nie zawsze pokrywaly sie one z oczekiwaniami pacjen-
tow. W ostatnich pieciu latach, dzigki dzialaniom Polskiej Koalicji
Pacjentéw Onkologicznych udalo si¢ nam stworzy¢ silna grupe
rzeczniczg (patient advocacy), biorgcg udzial w réznych obszarach
zycia publicznego w tym medialnego i politycznego. Tak, wladnie
politycznego. Jestesmy obecni w Sejmie i Senacie RP, z naszej ini-
cjatywy sa tam podejmowane dyskusje, inicjatywy dotyczace lecze-
nia choréb nowotworowych w Polsce. Jesli kto§ nam zarzuca, ze
zajmujemy sie polityka, to przyznajemy mu racje. Tak, zajmujemy
sie polityka - polityka zwalczania choréb nowotworowych, ktéra
prowadzimy w imieniu ponadpartyjnych intereséw polskich pa-
cjentéw onkologicznych.
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Panie profesorze, jak najprosciej mozna
zdefiniowa¢ stomie?

Stomia to nazwa, ktéra pochodzi od greckie-
go stowa — usta. W chirurgii ten termin ozna-
cza zabieg, polegajacy na polaczeniu $wiatta
narzadu jamistego z powierzchnig ciata.

Czy stomia to operacja wykonywana tyl-
ko w obre¢bie przewodu pokarmowego?

Stomia to zabieg, ktéry nie dotyczy tylko
przewodu pokarmowego. Idgc od gory na-
szego ciala to, jedli $wiatlo przetyku pola-
czymy ze skora powstanie ezofagostomia,
czyli przetoka przetykowa wykonywana
z powodu niedroznos$ci przetyku (nowo-
twor, pozapalne zwezenie, uszkodzenie
przez cialo obce). Jesli $wiatto tchawicy,
ktora jest czeScia ukladu oddechowego,
polaczymy ze skora, ze $wiatem zewnetrz-
nym to mamy tzw. tracheostomie. Jest to
zabieg ratujacy zycie, czesto wykonywany
u chorych z rakiem krtani czy gardla. Prze-
chodzac do przewodu pokarmowego - jesli
$wiatlo zoladka polaczy si¢ ze skorg, jest
to gastrostomia odbarczajaca lub odzyw-
cza, wykonywana u chorych, ktérzy maja
problemy z przyjmowaniem normalnych
positkéw droga naturalng. Przetoka na je-
licie czczym, ktdre jest poczatkiem jelita
cienkiego, to jejunostomia, a polaczenie
$wiatla jelita kretego ze skorg to ileosto-
mia. Ileostomia odbarczajaca zakladana
jest zwykle na pewien okreslony czas, naj-
czesiej do 12 tygodni. Jest to tzw. ileosto-
mia protekcyjna zabezpieczajaca gojenie
sie obwodowego zespolenia jelitowego.
Przetoka wyloniona na jelicie grubym to
kolostomia. Kolejnym ukladem, w kto-

rym wylaniamy stomie, jest uklad moczo-
wo-nerkowy. Jesli $wiatlo moczowoddéw
polaczymy ze skora jest to urostomia. Na
nerce wykonujemy przezskorne naklucie
nerki i miedniczki nerkowej, wytwarzajac
nefrostomie. Polaczenie pecherza moczo-
wego ze $wiatem zewnetrznym to z kolei
tzw. cystostomia. Jak wida¢ nazwa stomii
zalezy od narzadu, ktérego $wiatlo laczymy
ze $rodowiskiem zewnetrznym.

Jaki jest inny podzial stomii?

Stomig ze wzgledu na czas jej trwania dzie-
limy na czasowq i stala. Ze wzgledu na okres
trwania mamy stomie definitywna, czyli
ostateczng, ktdra jest wylania u pacjenta do
konca zycia, albo stomie czasowa, ktorg za-
myka si¢ zwykle od 6 do 12 tygodni po wy-
prowadzeniu, a niekiedy utrzymuje sie¢ kilka
miesiecy, a nawet lat. Potem mozna odtwo-
rzy¢ ciggloé¢ przewodu pokarmowego.

Jakie s3 najczestsze wskazania do wyko-
nania stomii przewodu pokarmowego?

Najczestszym wskazaniem do wykonania
stomii s3 nowotwory przewodu pokarmo-
wego. Wskazania do wykonania stomii
w tym przypadku sg nastepujace; stomia
odbarczajaca, jesli wystepuja niedroznosci
jelita grubego z powodu raka jelita grubego
u pacjentdw, u ktérych z powodu ciezkie-
go stanu nie mozna wykonaé radykalnej
operacji. Wtedy wylania si¢ powyzej prze-
szkody stomig¢ i odbarcza si¢ jelita (uklad
pokarmowy), zeby zmniejszy¢ objawy
niedroznoéci. Np. u chorego z rakiem esi-
cy (lewa potowa okreznicy) jesli sa objawy
niedroznoéci (znaczne wzdecie brzucha,

Opieka stomijna powinna by¢
procedura specjalistyczna,
wilasciwie wyceniona

i finansowana przez NFZ

Dobrze wyedukowany pacjent bedzie miat po stomii dobrg
jakos¢ zycia - mowi prof. Krzysztof Bielecki, ktory od 54 lat
wykonuje operacje stomii i towarzyszy pacjentom w powrocie
do normalnego Zycia. Profesor Bielecki wspiera organizacje
pacjentow stomijnych i zabiega o najwyzsza jakos¢ opieki
stomijnej w Polsce.

zatrzymanie i niemozno$¢ oddawania ga-
zOw i stolca, bardzo silne béle brzucha, wy-
mioty) zaklada sie w trybie pilnym stomie
na poprzecznicy lub jelicie kretym.

Innym przykltadem jest stomia protek-
cyjna/czasowa, ktora zabezpiecza gojenie
sie ponizej wykonanego zespolenia. Np. po
przedniej niskiej resekcji odbytnicy z po-
wodu raka i wykonaniu niskiego zespolenia
pomiedzy esicg a odbytnicg wytwarza sie
ileostomie protekcyjng na okres 2-3 miesie-
cy dla bezpiecznego wygojenia sie zespole-
nia. Jedli pacjent ma nisko pofozonego raka
odbytnicy miedzy 0 a 6 cm od brzegu od-
bytu, naciekajacego na zwieracze odbytu, to
nie mozna nic innego zrobi¢, jak radykalnie
wycig¢ odbytnice i wyprowadzi¢ ostateczng
stomie na esicy. Jeéli rak potozony jest wyzej,
pomiedzy 6 a 15 cm od brzegu ku gérze od-
bytnicy, to wtedy robimy przednia resekcje
odbytnicy z zachowaniem zwieraczy, czgsto
wiaczajac w leczenie ileostomie odbarczaja-
cg, zeby zapewni¢ prawidlowe gojenie tego
zespolenia. Najwazniejsze w tym przypadku
jest to, ze jesli dojdzie do nieszczelnosci ze-
spolenia, to ileostomia zapobiega zapaleniu
otrzewnej i chroni pacjenta przed $miercia.

W odniesieniu do pacjentéw onkolo-
gicznych, jak czesto i w jakim zakresie
stosuje sie te metode leczenia?

Stomia definitywna jest wykonywana
u okolo 20-30% pacjentéw z rakiem od-
bytnicy, poniewaz jest coraz wiecej cho-
rych z nisko zlokalizowanym nowotworem
odbytnicy. Poza tym mamy wigksza liczbe
starszych pacjentéw, u ktérych czynnosé
zwieraczy jest upo$ledzona ze wzgledu na
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wiek. Moge zrobi¢ niska przednig resekcje
odbytnicy u osoby 80-letniej, ale jesli ma ona
stabe zwieracze, to nie bedzie kontrolowata
oddawania gazéw i kalu. Lepiej jest wigc
wowczas wyloni¢ kolostomie, zabezpieczo-
na dobrej jakosci sprzetem stomijnym.

Czy chory z nowotworem po tym zabie-
gu wymaga jeszcze leczenia uzupelniaja-
cego?

Tak, ale to leczenie nie odbywa sie juz
u nas, na oddziale chirurgii, gdzie wyltonio-
no stomi¢. Pacjent z chorobg nowotworo-
wa po wylonieniu stomii jest dalej leczony
w osérodku, szpitalu czy na oddziale onko-
logicznym chemio- lub radioterapig.

Obecnie stomia - choc nie jest prostym
zabiegiem chirurgicznym - nie zagraza
Zyciu pacjenta. Jak bylo kiedys$?

Stomia jest znana od czaséw prehistorycz-
nych. Najwczesniejsze wzmianki o stomii
pojawiaja si¢ w Pi$mie Swietym. W wyniku
ran brzusznych zadanych bronig, taka jak
miecze, noze itp., pojawiala sie przetoka je-
litowa, ktéra doprowadzata do $mierci albo
goila si¢ samoistnie. Dopiero w XVII wieku
zaczeto wykonywa¢ planowe operacje sto-
mii. Pierwszy opis takiego zabiegu pocho-
dzi z 1710 r. i dotyczy wylonienia stomii
u noworodka z zaro$nigtym odbytem. Nie-
stety dziecko nie przezylo. Stomia mimo
wysitku lekarzy byta przez wieki bardzo
niebezpiecznym zabiegiem. Jean Amussat
analizujac przypadki wylonienia stomii
w okresie od 1716 do 1839 roku stwier-
dzil, ze na 27 pacjentéw stomijnych, tylko
6 przezylo operacje. Dlatego az do pierwszej
wojny $wiatowej unikano wykonywania tej
operacji, a chorym w przypadku niedroz-
nosci jelit zalecano lewatywy. Powodow tak
wysokiej $émiertelnosci pacjentéw z wylo-
nig stomig bylo kilka. Miedzy innymi brak
zachowania podstawowych zasad higieny,
nie do konca opracowana technika wyko-
nywania zabiegu i brak sprzetu do zbiera-
nia wydzieliny jelitowej.

W XX wieku stomia stala sie powszech-
nym i bezpiecznym zabiegiem chirurgicz-
nym, co si¢ do tego przyczynilo?

W XVII-XVIII wieku, kiedy zaczeto wy-
konywaé stomie, jelito wyprowadzane na
zewnatrz nie bylo modelowane, nie bylo
»kosmetyki” stomii. Nie bylo tez sprze-
tu odprowadzajacego gazy i stolec, stomie

zabezpieczano gabkami i bandazami. Na
poczatku XX wieku zaczeto korzystal ze
szklanych lub metalowych naczyn, co byto
niewygodne i niebezpieczne dla pacjenta.
W tym czasie zaczgto tez robic¢ plastyke sto-
mii, czyli wyprowadzong koncéwke jelita
przyszywano szwami do skdry. Bylo to od
strony technicznej wykonywanie tzw. doj-
rzalej stomii, zeby chroni¢ skére wokét niej
przed draznigcym dziataniem sokéw jelito-
wych i aby zawarto$¢ jelitowa nie przedo-
stawala si¢ do jamy otrzewnej. Ogromne
zastugi w tym zakresie mial angielski chi-
rurg Brian Brook. Jesli chodzi o sprzet sto-
mijny przelomem bylo wykorzystanie do
produkgji sprzetu gumy karaya i odkrycie
tworzyw sztucznych. Przed II wojna $wia-
towa w Ameryce zaczeto stosowaé wygod-
niejsze pojemniki plastikowe. Jednorazowe
worki plastikowe wprowadzono dopiero
w 1954 r. Wszystko to sprawilo, Ze obecnie
jest to zabieg bezpieczny, a pacjentom z wy-
tfoniong stomia Zyje sie coraz bardziej kom-
fortowo. W Polsce opieka stomijng objetych
jest okoto 40.000 oséb. W Stanach Zjedno-
czonych zyje okoto miliona stomikéw.

Dlaczego tak bardzo wazne jest wyzna-
czenie miejsca wylonienia stomii?

Najwazniejszym elementem w technice
wylonienia stomii jest przedoperacyjne
wyznaczenie miejsca wyprowadzenia je-
lita — wykonania stomii. Jest to absolutnie
indywidualne postepowanie. Miejsce wy-
prowadzenia stomii wyznacza si¢ w trzech
pozycjach: lezacej, siedzacej i stojacej. Sto-
mii nie powinno si¢ wyprowadza¢ w bli-
skosci elementéw kostnych np. zeber czy
talerzy biodrowych. Stomii nie wylania sie
takze za blisko blizn operacyjnych i w pep-
ku. Jedynym przypadkiem, kiedy rekomen-
duje si¢ wyprowadzenie stomii przez pepek
(po jego wczesniejszym wycieciu) sg bar-
dzo otyte osoby, u ktérych w tym miejscu
jest najciensza warstwa tkanki tlhuszczowej.
Stomia powinna by¢ zlokalizowana w odle-
glosci co najmniej 4 cm od gltéwnego ciecia
operacyjnego. Stomia na jelicie cienkim
powinna wystawa¢ 4-5 cm powyzej skory,
aby uchroni¢ skdre wokoét stomii przed po-
draznieniem zawarto$cia jelitows. Stomia
na jelicie grubym moze by¢ ptaska lub wy-
stawa¢ do 1 cm nad skore. Unika sie stomii
wklestej, bo ta uniemozliwia szczelne do-
pasowanie i zalozenie sprzetu stomijnego.
Dwie bardzo wazne uwagi - pacjent nie

powinien opusci¢ oddziatu, jesli nie potrafi
samodzielnie zabezpieczy¢ stomii, powi-
nien tez wiedzie¢ wychodzac ze szpitala,
gdzie ma si¢ zwroci¢ w przypadku wysta-
pienia powiktan zwigzanych ze stomia.

Jakie powiklania moga wystapi¢ w przy-
padku stomii i co robi¢, kiedy si¢ pojawia?

Powiklania zwigzane ze stomig dzielimy
na wczesne i pdzne. Do wezesnych powi-
klan nalezg: martwica stomii, wpadniecie
stomii, krwawienie i uszkodzenie skory
woko!l stomii. Do pézinych powiktan za-
liczamy: zwezenie stomii i przepukline
okolostomijna. Jesli cokolwiek dzieje si¢ ze
stomig pacjent ma pelne prawo zglosi¢ sie
do najblizszej poradni stomijnej lub do od-
dziatu, gdzie byta wykonana stomia.

Stomia to zabieg bardzo trudny do zaak-
ceptowania przez pacjenta. Jak wyglada po-
moc psychologiczna dla chorych ze stomig?

Stomia to zabieg, ktdry jest dla pacjenta
nie tylko wielkim obcigzenie fizycznym, ale
i psychicznym. W zwiazku z tym do stomii
trzeba pacjenta przygotowaé przed ope-
racja. Powinna odby¢ si¢ rozmowa z chi-
rurgiem i z psychologiem. Na oddzialach
chirurgii, gdzie wykonuje sie stomie po-

winien by¢ psycholog. Co prawda w moim

1. zotadek

2. jelito cienkie

3. jelito grube

4. odbytnica

5. migsnie zwieracza odbytu
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przypadku, po 54 latach dos$wiadczen
Z pacjentami stomijnymi sam rozmawiam
z chorymi, u ktérych ma by¢ wyloniona
stomia. Potrafie przeprowadzi¢ te trudng
- nawet dla psychologa - rozmowg. Przede
wszystkim nie mozna straszy¢ pacjenta,
moéwi¢ mu, ze zabieg stomii tak bardzo
zmieni jego Zycie, ze bedzie to koniec $wia-
ta. Trzeba mu u$wiadomi¢, ze dobrze wy-
edukowany pacjent bedzie mial po stomii
dobrg jako$¢ zycia. Trzeba wyjasni¢ chore-
mu, dlaczego musi mie¢ wyloniong stomie,
ze jest to czesto cena za uratowanie zycia,
tak jak to ma miejsce w chorobie nowotwo-
rowej. W rozmowie nie wolno sie $pieszy¢,
trzeba da¢ czas choremu na emocjonalne
i racjonalne upranie si¢ z problemem. Roz-
mowa z pacjentem i rodzing powinna by¢
pelna empatii.

Po stomii zmienia si¢ tez codziennosé
pacjenta, musi nauczy¢ si¢ on Zy¢ ze
sprzetem stomijnym. Jaka jest rola piele-
gniarek stomijnych w tym zakresie?

Na moim oddziale pracuja dwie piele-
gniarki stomijne, ktére od pierwszej doby
po operacji ucza pacjenta, jak postepowac
ze stomig. Jednocze$nie dobrze jest, jesli
kto$ z najblizszej rodziny przystuchuje
sie tym lekcjom, bo np. pacjent moze by¢
w jakim§$ zakresie niepelnosprawny ru-
chowo czy psychicznie i nie bedzie w sta-
nie zapamietaé, nauczy¢ si¢ wszystkiego.
Moze np. by¢ niewidomy. Ostatnio mie-
lismy na oddziale pacjentke niewidoma,
ktérej bylo bardzo trudno radzi¢ sobie ze
sprzetem. Zaangazowali$my jej o pare lat
starszego, ale sprawnego meza, ktdry za-
pewnil ja — Nie martw si¢ Marysiu, ja bede
Twoimi oczami, ja ci w tym pomoge. Jesli
pielegniarki opiekujace si¢ chorym na od-
dziale, méwig mi, ze juz umie postepowac
ze stomig, to wtedy chory zostaje wypi-
sany ze szpitala. Pacjent wychodzi tez ze
$wiadomoscia, Ze zawsze moze zwrdcic si¢
o pomoc do pielegniarki stomijnej w am-
bulatorium przyszpitalnym. To powinien
by¢ standard w opiece stomijnej w Polsce.
Pacjent nie moze po wyjéciu ze szpitala
szuka¢ miejsca, do ktérego moze poj$é
z problemami zwigzanymi z funkcjonowa-
niem stomii. Caly czas pozostaje on pod
opieka poradni stomijnej, cho¢ zlecenie
na sprzet stomijny moze mu tez wypisac
lekarz pierwszego kontaktu czy chirurg
w ambulatorium przyszpitalnym.

Dla pacjentéw, ktorzy sa przed lub krot-
ko po tym zabiegu, bezcenne jest wsparcie
wolonatiuszy, potwierdzajacych wlasnym
przykladem, e ze stomia mozna prowa-
dzi¢ normalne zycie. Jakie sa Panskie do-
$wiadczenia wspoélpracy z organizacjami
pacjenckimi?

Wazng role w rehabilitacji okotostomijne;
odgrywaja wolontariusze, czyli pacjenci
ze stomig. Dobrze jest, jesli jeszcze przed
operacja wolontariusz porozmawia z pa-
cjentem, ktéry ma mie¢ wyloniona stomie.
Warto réwniez, by po operacji taki wolon-
tariusz przez jaki$§ czas wspieral nowego
stomika, dzielit si¢ z nim swoim do$wiad-
czeniem. Dobrze jest tez, kiedy ten pacjent
za poérednictwem wolontariusza trafi po-
tem do organizacji pacjentdw takiej, jak
POL-ILKO.

Stomia jest wykonywana u pacjentdéw
w kazdym wieku. W zwigzku z tym w ze-
spole stomijnym powinni znalez¢ sie tacy
specjalisci jak: chirurg, pediatra, psycho-
log, seksuolog, pielegniarka i dietetyk. Na
oddziatach nie zawsze mozemy pacjentom
zapewni¢ dostep do tych wszystkich spe-
cjalistow. W tym zakresie bardzo pozy-
teczng dzialalno$¢ prowadza organizacje
pacjentdéw organizujac szkolenia, spotkania
z dietetykami, seksuologami. To bardzo
dobrze, ze pacjenci ze stomig maja swoja
organizacje, ktdra jest platformg wymiany
doswiadczen. Jako lekarz z 54-letnim do-
$wiadczenie w zakresie chirurgii stomijnej,
uwazam kontakty z pacjentami za bardzo
cenne, wzbogacajace takze moja wiedze
w zakresie stomii. Chetnie korzystam z ich
dos$wiadczen np. w obszarze odzywiania,
pielegnowania stomii, zycia codziennego.
Czy wie Pani, czego stomikowi brakuje naj-
bardziej? To nie jest dowcip - posiedzenia
sobie w toalecie - to wiem od pacjentéw. To
jest tez rodzaj terapii, na ktdra nie wpadiby
psycholog z najwigkszym do$wiadczeniem
i wyobraznig.

Czy Pana zdaniem polscy pacjenci ze
stomig sg nalezycie zaopiekowani ze stro-
ny Panstwa? Czy maja zapewniony dostep
do sprzetu?

Poza dobrym wykonaniem samej opera-
¢ji stomii, prawidlowym wyznaczeniem jej
lokalizacji, bardzo wazny jest dobdr sprze-
tu. Mamy w tej chwili w Polsce dostep do
sprzetu kilku wiodacych $wiatowych firm.
My - lekarze, pielegniarki — nie mozemy

rekomendowac¢ pacjentowi wyrobéw jednej
firmy. Pacjent ma do dyspozycji produk-
ty réznych marek, z ktoérych moze wybra¢
najbardziej odpowiadajace jego indywidu-
alnym potrzebom. W poradni stomijnej
powinny by¢ dostepne probki i wzory wy-
roboéw kazdej z firm obecnych na polskim
rynku medycznym, aby pacjent mégl do-
bra¢ najlepszy dla niego sprzet. Dostarcze-
nie produktéw do testowania jest nie tylko
obowigzkiem producentéw, lezy nie tylko
w interesie pacjenta, ale i producenta czy
dystrybutora sprzetu stomijnego. W latach
dziewigédziesigtych ubieglego wieku zo-
stala wprowadzona refundacja na sprzet
stomijny. Aktualnie limity na sprzet urosto-
mijny wynosza 480 z1, na ilostomijny 400 z1,
a kolostomijny 300 zt miesigcznie. Limity te
pokrywaja wedlug naszego rozeznania po-
trzeby pacjentéw, pod warunkiem, Ze sg oni
dobrze wyedukowani, nauczeni jak poste-
powac ze sprzetem. Czyli wlasciwa eduka-
cja przynosi oszczednosci. Pacjenci polscy
maja wiec na chwile obecng zapewniony
dostep do sprzetu dobrej jakosci. Problem
jest tylko taki, ze szukajac rezerw finanso-
wych, co roku prébuje sie te limity zmniej-
szy¢, przerzuci¢ koszty sprzetu w 10-20%
na pacjentow. Moj poglad jest taki, ze ab-
solutnie nie mozna tego robi¢, poniewaz
jest to grupa ludzi, ktérzy sa poszkodowani
przez los w wyniku choroby, najczesciej po-
chodza z grup o malych dochodach, sa to
zazwyczaj rencisci i emeryci.

Co ulatwiloby lekarzom, pielegniarkom
opieke nad pacjentami stomijnymii, cze-
go brakuje w polskim systemie zdrowia
w tym zakresie?

Uwazamy, Ze nie powinno sie niszczy¢
tego, co zostalo zrobione przez tyle lat,
czyli systemu poradni stomijnych oraz re-
gionalnych oddzialéw POL-ILKO, ktére
wspomagaja proces rehabilitacji pacjentow.
Oddzialy te przestajg dziata¢, bo cho¢ wy-
konuja ogromna prace na rzecz chorych,
maja coraz mniejsza pomoc ze strony pan-
stwa. Obowiazki poradni stomijnych prze-
rzuca si¢ na poradnie proktologiczne, co
jest nie wlasciwe, bo tam sg leczeni pacjen-
ci z innymi schorzeniami. Opieka stomijna
powinna by¢ procedura specjalistyczna,
wlasciwie wyceniong i finansowang przez
Narodowy Fundusz Zdrowia.

Dzi¢kuje za rozmowe.

Aleksandra Rudnicka
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Panie Profesorze, co kryje si¢ za trudnym
do rozszyfrowania skrotowcem GIST?

GIST to akronim od angielskiej nazwy
nowotworu podscieliskowego przewodu
pokarmowego - Gastrointestinal stromal
tumor. Jest to najczestszy nowotwdr po-
chodzenia mezenchymalnego (obejmujacy
m.in. guzy kosci, chrzgstek, guzy miesnio-
we, guzy tkanek lacznych, naczyniowe:
tagodne i zlodliwe, czyli jednym stowem
miesaki), zlokalizowany w jamie brzusznej.
Nalezy jednak do grupy epidemiologicznej
nowotworow rzadkich, poniewaz wérdd no-
wotworéw przewodu pokarmowego, GIST
to od 1 do 2% przypadkéw. Mozemy sza-
cowac, ze w Polsce nowych przypadkéw za-
chorowania na ten nowotwor jest od 400 do
700, w tym 100, to tak zwane GIST agre-
sywne, trudne do leczenia. Najcze$ciej na
GIST choruja osoby pomiedzy 40 a 60 ro-
kiem zycia, ale choroba ta wystepuje tak-
ze wéréd najmiodszych. Jest to niezwykle
rzadki - w Polsce mamy kilka przypadkéw
- tzw. GIST pediatryczny.

Jakie s3 przyczyny i podstawowe objawy
GIST?

GIST wywodzi si¢ z prekursorowych
komoérek dla $rédmiagzszowych komorek
Cajala, czyli komodrek rozrusznikowych
przewodu pokarmowego. Niekiedy GIST
0si3ga juz znaczne rozmiary zanim zacznie
sprawia¢ klopoty i zostanie zauwazony.
Choroba w zasadzie rozwija si¢ bezobjawo-
wo lub jej symptomy sa mylone z objawa-
mi charakterystycznymi dla innych choréb
przewodu pokarmowego. Np. GIST w obre-
bie zotadka moze powodowaé bol lub dys-
komfort, niestrawno$¢, nudnosci, wymioty,
poczucie pelnosci, krwawienie do prze-
wodu pokarmowego (czego objawem s3
czarne stolce) czy tez dowolng kombinacje

opisanych objawéw. GIST w jelicie moze
powodowal krwawienie, bol, zatwardze-
nia, biegunke badz tez blizej nieokreslony
dyskomfort. Dlatego, kiedy te objawy nie
ustepuja samoistnie lub po zastosowaniu
leczenia objawowego, lekarz pierwszego
kontaktu powinien skierowaé pacjenta do
gastroenterologa.

Od niedawna - dzieki odkryciom genetycz-
nym, opisaniu ludzkiego genomu - wiemy;,
ze nowotwory powstaja w wyniku okreslo-
nych zmian, uszkodzenia, czyli mutacji ge-
néw. Odkryto, ze za GIST odpowiedzialne
sg mutacje w genach KIT i PDGFRA. Geny
te wystepujg we wszystkich komorkach na-
szego ciala. Mutacje w genie KIT s3 odpo-
wiedzialne za 80% GIST, PDGFRA za 10%,
a pozostale przypadki to tzw. wilde-type
GIST, czyli dziki GIST. Ten ostatni, rzadki
typ, moze dotkna¢ ludzi w kazdym wieku,
ale procentowa zachorowalno$¢ jest wyzsza
u dzieci i mtodziezy ponizej 25 roku zycia
(GIST pediatryczny). GIST tez w bardzo
rzadkich przypadkach jest dziedziczony ro-
dzinnie, odnotowano tylko kilka takich zda-
rzen medycznych na $wiecie.

Jaka jest diagnostyka GIST?

Jeszcze 20 lat temu rozpoznanie GIST bylo
niezwykle trudne, ze wzgledu na brak spe-
cyficznych objawéw tej choroby oraz me-
tod diagnostycznych. Jednak rozpoznanie
GIST nadal nie jest proste, gdyz najczesciej
rozwijajg si¢ one srodsciennie lub podsuro-
wicdwkowo, co oznacza, ze diagnostyczna
biopsja endoskopowa przewodu pokarmo-
wego moze nie ustali¢ rozpoznania. Nowo-
twory te sg jednak do$¢ charakterystyczne,
poniewaz guz podsluzéwkowy w okoto 80%
to GIST i ma swoje cechy w badaniu tomo-
grafii komputerowej czy endoskopowej
ultrasonografii. Jesli nie uda si¢ nam rozpo-

Terapie celowane molekularnie
w leczeniu GIST to przykiad sukcesu
wspotczesnej medycyny

Z prof. dr hab. n. med. Piotrem Rutkowskim z Centrum Onkologii
— Instytutu im. Marii Sklodowskiej-Curie, kierownikiem Kliniki
Nowotworéow Tkanek Migkkich, Kosci i Czerniakéw rozmawiamy

o GIST i o skutecznych terapiach celowanych, dzieki ktorym pacjenci
z tym nowotworem mog3 normalnie zZy¢ i pracowac.

znac GIST w biopsji przed operacja, to przez
wykluczenie mozemy postawi¢ diagnoze na
podstawie tych badan. Najwazniejsze, bo
rozstrzygajace dla diagnozy jest badanie hi-
stopatologiczne. Tkanka guza moze by¢ po-
brana przed operacja w trakcie biopsji, ale
jak juz moéwilem, wynik tego badania moze
nie by¢ rozstrzygajacy. Natomiast badanie
histopatologiczne guza usunietego w czasie
operacji ostatecznie potwierdza lub wyklu-
cza rozpoznanie GIST. W przypadku GIST
dzieki metodzie barwienia immunohisto-
chemicznego w kierunku antygenu CD117
zwigzanego z receptorem genu KIT, ktore
w 90% daje odpowiedZ pozytywna, moze-
my postawi¢ bardzo precyzyjna diagnoze
GIST. Nalezy tez uwzgledni¢, ze to bada-
nie daje pozytywna odpowiedz nie tylko
w przypadku GIST. Jednak jesli mamy do
czynienia z nowotworem, ktéry z punktu
widzenia kryteriow patologa spelnia podej-
rzenie GIST, to nalezy to badanie wykona,
zwlaszcza jesli jest to nowotwodr umiejsco-
wiony w przewodzie pokarmowym czy ge-
neralnie w jamie brzuszne;.

Jakie jest podstawowe leczenie po posta-
wieniu diagnozy - GIST ?

Standardowg opcja terapeutyczng jest
operacja, je$li guz jest niewielki, tatwo
dostepny i nie nastapil rozsiew choroby.
Chirurdzy potrafia wyleczy¢ okoto poto-
wy chorych na GIST, to jest bardzo dobry
wyniki. W przypadku GIST operacja nowo-
tworu przebiega nieco inaczej niz dla rakéw
przewodu pokarmowego, np. nie usuwa sie
rozlegle ukladu chlonnego, poniewaz GIST
daje niezwykle rzadko przerzuty do weztéw
chlonnych. Po operacji na podstawie wyni-
ku badania histopatologicznego koniecz-
nie trzeba oceni¢ ryzyko nawrotu choroby.
Opracowano bardzo precyzyjny system oce-
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ny nawrotu GIST po leczeniu operacyjnym,
ktéry uwzglednia trzy czynniki: wielkos¢
guza, indeks mitotyczny (liczbe figur po-
dzialu na 50 pol widzenia) i lokalizacje
guza pierwotnego. Ustalenie umiejscowie-
nia guza pierwotnego jest bardzo wazne,
bo wiemy, ze np. GIST wywodzacy si¢ z zo-
tadka, wigze si¢ z lepszym rokowaniem, od
GIST pochodzacego z jelita cienkiego. Prze-
analizowanie tych 3 elementéw pozwala na
dokfadne okreslenie rokowania. Kluczowa
jest tu cyfra 5. GIST powyzej 5 cm, o indek-
sie mitotycznym powyzej 5/50 pol widzenia
w duzym polu widzenia, sg zawsze zwig-
zane z wiekszym ryzykiem nawrotu. Jest
jeszcze jeden bardzo wazny czynnik zwigk-
szajacy ryzyko nawrotu - pekniecie guza
przed operacja albo w jej trakcie. Dlatego
nie zalecamy resekcji duzych GIST technika
laparoskopowg, poniewaz mozna uszkodzi¢
tzw. pseudotorebke guza. Jesli w ostatecznej
ocenie okre§lamy ryzyko nawrotu na ponad
50%, to wtedy wiemy, Ze jest to wskazanie
do zastosowania leczenia uzupelniajacego.

Jak przebiega leczenie uzupelniajace
GIST i na podstawie jakich badan jest do-
bierana terapia?

Aby wlasciwie dobra¢ terapie dla pacjenta
z ryzkiem nawrotu GIST, trzeba przepro-
wadzi¢ badanie molekularne. W tej chwili
zgodnie z zaleceniami Europejskiego Towa-
rzystwa Onkologii Klinicznej, jak réwniez
Polskiego Towarzystwa Onkologii Klinicz-
nej wszyscy pacjenci z GIST o wysokim
i $rednim ryzyku nawrotu, a takze chorzy
z GIST przerzutowym, rozsianym powin-
ni mie¢ oznaczony rodzaj zaburzenia ge-
netycznego, czyli mutacji w genie KIT lub
PDGFRA. Jest to wazne z dwoch przyczyn
- rokowniczych i predykcyjnych. Np. mu-
tacje w genie KIT, ktore dotycza jego czesci,
eksonu 11 w pozycji 557-558 sa bardziej
agresywne, a mutacje np. w genie PDGRFA
szczegOlnie w eksonie 18 s3 mniej agresyw-
ne. W zwiazku z tym ekson 11KIT i delecje
557-558 majg znaczenie rokownicze. Z dru-
gie strony oznaczenie danego rodzaju muta-
cji wigze si¢ z wrazliwos$cig na poszczegdlne
leki ukierunkowane molekularnie, czyli ma
znaczenie predykcyjne. Wiemy na przyklad,
ze te najgorzej rokujace prognostycznie mu-
tacje, czyli mutacje w eksonie 11 czy mutacje
w eksonie 9 s3 z kolei bardziej wrazliwe na
leczenie imatynibem, czyli podstawowym
lekiem w terapii GIST ukierunkowanej

molekularnije. Natomiast mutacja D842V
genu PDGFRA jest niewrazliwa na leczenie
imatynibem. Dlatego tak wazne jest, przy
kwalifikacji chorych do leczenia uzupetnia-
jacego GIST, badanie molekularne. Leczenie
uzupelniajace pacjentéw z GIST powinno
by¢ stosowane tylko u chorych z wysokim
ryzkiem nawrotu. Je$li pacjent ma ryzyko
nawrotu GIST na poziomie 5-10%, to szan-
sa tego nawrotu jest bardzo niska i terapia
uzupelniajaca lekiem, ktéry ma towarzy-
szace objawy uboczne nie poprawi wyni-
kéw leczenia chirurgicznego. Z kolei, kiedy
chory ma ryzyko nawrotu powyzej 50%, to
mamy twarde dowody z badan klinicznych
na wydluzenie czasu przezycia wolnego od
nawrotu GIST, a takze dane wskazujace na
poprawe przezy¢ catkowitych w tej grupie
chorych po wiasciwy leczeniu uzupetniajg-
cym.

Na czym polega wlasciwe leczenie uzu-
pelniajace?

Na wlasciwe leczenie uzupelniajace skla-
daja si¢ m.in. dobdr leku odpowiadajacego
na wynik analizy mutacyjnej, czas lecze-
nia. W przypadku imatynibu najlepiej od-
powiadaja na leczenie chorzy, ktérzy maja
zaburzenia w eksonie 11 genu KIT, dobrze
pacjenci z mutacja w genie PDGFRA, ale
z wylaczeniem mutacji D842V. Ta ostatnia
mutacja jest zupelnie niewrazliwa na lecze-
nie imatynibem i nie warto stosow¢ tego leku
w tej podgrupie. Trzeba pamietad, ze muta-
cje KIT i PDGFRA sa rozlaczne, w zwigzku
z tym, jak pacjent ma mutacje w eksonie
11 genu KIT, to nie ma jej w mutacji genu
PDGFRA. Do leczenia imanitybem nie kwa-
lifikujg sie tez pacjenci z tak zwanym dzi-
kim GIST. Aby pacjenta zakwalifikowa’
do terapii uzupelniajacej poza badaniami
molekularnymi trzeba wykona¢ tomogra-
fie komputerowa jamy brzusznej miednicy
w celu oceny zaawansowania choroby, bada-
nia krwi - morfologie oraz niektére badania
biochemiczne. Podczas tej terapii pacjent
jest monitorowany za pomocg badan ob-
razowych, sprawdzajacych, czy nie nastapit
nawrét choroby, a takze badan krwi, ktdre
pokazujg, czy nie doszto do zaburzen zwig-
zanych z dziataniami ubocznymi leku. Jesli
chodzi o czas trwania leczenia uzupetnia-
jacego imatynibem, na chwile obecna dane
kliniczne wskazuja, ze okres 36 miesiecy to
czas optymalny. Trwajg jednak badania nad
stosowaniem leczenia adjuwantowego tym

lekiem przez 5 lat. By¢ moze jest to stuszna
koncepcja, poniewaz u czgéci chorych po
odstawieniu imatynibu po 3 latach leczenia
uzupelniajacego po jakim$ czasie nastepuje
wznowa. Jesli chory ma nawrét po leczeniu
uzupelniajacym imatynibem, to mozemy
powrdci¢ do leczenia tym lekiem. Imatynib
jest tez stosowany w leczeniu przedope-
racyjnym, jako standardowe leczenie sys-
temowe pierwszego rzutu w przypadku
wystepowania wiekszej liczby guzéw badz
w sytuacji, gdy nowotworu nie da si¢ usu-
naé chirurgicznie. Imatynib zazwyczaj po-
woduje zatrzymanie wzrostu nowotworu.
Moze nawet sprawi¢, ze guz sie zmniejszy
do takich rozmiaréw, ze jego usuniecie sta-
nie si¢ mozliwe.

Jakie jest postepowanie w przypadkach
przerzutowych GIST?

Leczenie przerzutowych GIST opiera sie
na terapii ukierunkowanej molekularnie.
Jeszcze 20 lat temu nie mieliémy dobrych
sposobow pomocy chorym na zaawansowa-
ne przerzutowe nowotwory podscieliskowe
przewodu pokarmowego. Wraz z pojawie-
niem sie w praktyce klinicznej imatynibu ro-
kowanie chorych zmienilo si¢ diametralnie.
Po wprowadzeniu tego leku, a takze lekow
kolejnych linii, mediana przezycia wydluzy-
ta sie z 12 miesiecy do 60, 70 miesiecy, czyli
okolo pieciu razy. Malo jest tak spektaku-
larnych przykladoéw postepéw w onkologii
z wykorzystaniem lekéw ukierunkowanych
molekularnie.

Lekiem pierwszej linii u chorych, u kté-
rych dochodzi do nawrotu GIST, gdzie
moze by¢ rozsiew, nieoperacyjna wznowa
badZz wznowa miejscowa, jest imatynib.
W przypadkach nawrotowych GIST lecze-
nie chirurgiczne nie poprawia wynikéw
terapii, jezeli jest zastosowane ad hoc. Z ko-
lei, jezeli dojdzie do remisji, do zmniejsze-
nia zmian podczas leczenia imatynibem,
u czesci chorych rozwazamy resekcje zmian
resztkowych. Robimy to jednak w bar-
dzo indywidualizowany sposéb. Leczenie
imatynibem w przypadku wznowy jest
skuteczne mniej wiecej przez trzy lata. Je-
zeli dojdzie do progresji, na podstawowej
dawce imatynibu - 400 mg - zwiekszamy ja
do 800 mg. Gdy leczenie nadal jest niesku-
teczne, niekiedy stosujemy réwniez leczenie
chirurgiczne pojedynczych, progresujacych
zmian. Jednak przede wszystkim przecho-
dzimy do leczenia drugiej linii. Zarejestro-
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wanym lekiem z drugiej linii jest sunitynib.
Badania kliniczne potwierdzily, ze po-
prawia przezycia chorych po progresji na
imatynibie. Przez wiele lat to bylo wszyst-
ko, obecnie w Polsce stosujemy w III linii
sorafenib poza jego oficjalnym wskazaniem
rejestracyjnym. Jest to lek, ktory z punktu
widzenia profilu molekularnego, jest bar-
dzo dobry do leczenia w drugiej - trzeciej
linii. Co wiecej, przeprowadzono z nim
badania drugiej fazy, pokazujace poprawe
wynikéw leczenia w tej grupie chorych,
po progresji na imatynibie i sunitynibie.
Polskie do$wiadczenia réwniez pokazuja,
ze taka terapia jest skuteczna, jezeli chory
progresuje na tych dwodch pierwszych li-
niach leczenia. Obecnie zarejestrowana jest
pochodna sorafenibu, ktéra nazywa si¢ re-
gorafenib. Terapie molekularne w leczeniu
GIST to przyklad sukcesu wspolczesnej
medycyny.

Jakie sg skutki uboczne terapii imatynibem?
Generalnie imatynib nalezy do bezpiecz-
nych lekéw, mimo ze wiekszos¢ chorych
ma pewnego rodzaju objawy uboczne. Naj-

czestszymi sg obrzeki konczyn lub obrzeki
pod oczami, sg tez niewielkie zaburzenia
w skladzie krwi, niekiedy nudnosci, dole-
gliwosci gastryczne, lekkie biegunki, nie-
wielkie zmiany skorne. Wigkszos¢ chorych
bardzo dobrze toleruje te terapie. Leczyli-
$my ponad 600 chorych w stanach zaawan-
sowanych i tylko dwdch z nich musialo
przerwa¢ terapie z powodu nieakceptowa-
nej toksycznosci. U wigkszodci pacjentéw
jesteSmy w stanie poradzi¢ sobie prosty-
mi $rodkami z objawami ubocznymi tego
leku, dlatego jest to leczenie, ktére mozna
kontynuowa¢ nawet przez 3 lata w terapii
adjuwantowej. Inna jest sytuacja u chorych,
ktorzy sq leczeni w sposob przewlekty z po-
wodu nawrotowego, przerzutowego GIST.
W tej sytuacji chory bierze imatynib na-
wet przez kilkanascie lat i jak dotychczas
nie stwierdzono odlegtych skutkéw terapii,
ktére negatywnie wptywaja na pogorszenie
jakosci zycia. Wiekszos¢ chorych normal-
nie zyje, pracuje. To jest bardzo wazna in-
formacja i bardzo dobry sposéb leczenia, bo
on dziala gtéwnie na nowotwdr, a w mniej-
szym stopniu powoduje objawy uboczne.

Bardzo utatwia tez zycie choremu fakt, ze
lek jest przyjmowany w postaci tabletek,
jedna tabletka dziennie. W trakcie leczenia
imatynibem nalezy regularnie wykonywa¢
badanie krwi w celu upewnienia sie, ze
nie rozwinela si¢ anemia i Ze watroba oraz
nerki funkcjonuja prawidtowo. Ponadto co
trzy miesiace nalezy wykonywaé badanie
tomograficzne.

Ktore z tych lekéw sa w pelni dostepne
dla chorych na GIST w Polsce, objete re-
fundacja?

Leczenie uzupelniajgce imatynibem jest
objete programem lekowym terapii cho-
rych na nowotwory podscieliskowe prze-
wodu pokarmowego. W zwigzku z tym jest
bezplatne dla pacjenta. Podobnie w przy-
padku przerzutowych lub nieresekcyjnych
GIST polscy pacjenci maja pelny dostep
do imatynibu, sunitynibu i sorafenibu. Ko-
nieczne sg jednak dalsze badania kliniczne
nad przetamywaniem opornosci w leczeniu
GIST.

Rozmawiata
Aleksandra Rudnicka

Rak zotadka 50 lat temu nalezal do naj-
czestszych chorob nowotworowych w Pol-
sce. Zmiana nawykoéw zywieniowych,
a zwlaszcza zmiana sposobow przechowy-
wania i konserwacji zywnosci, doprowadzi-
ty do znacznego spadku zachorowalnosci.
Nadal choroba ta jest corocznie stwierdza-
na u blisko 5000 Polakéw, az 2/3 0s6b w tej
grupie to mezczyzni.

Do najczestszych przyczyn raka zotadka
naleza czynniki §rodowiskowe i uzywki
(alkohol, palenie papieroséw). Na po-
wstanie raka zoladka wplywajg takze
wspolistniejace choroby: przewlekle stany
zapalne blony §luzowej Zoladka, infekcja
bakterig Helicobacter pylori oraz pewne

postaci choroby refluksowej, powoduja-
ce tzw. przelyk Barreta, bedacy stanem
przednowotworowym dla rakéw przetyku
i poczatkowej czesci zoladka.

Czynniki genetyczne, uwarunkowane
rodzinnie s3 rzadko odpowiedzialne za
powstawanie raka zofadka.

U blisko 10-20% pacjentéw z rakiem
zotadka swoistego rodzaju nabyte (czyli
nie dziedziczone) zaburzenie w obrebie
guza nowotworowego to tzw. amplifika-
cja genu HER2. Okreélenie tej mutacji
genu u chorego pozwalana na zastosowa-
nie leczenia celowanego lekami hamuja-
cymi nadmierng aktywnos$¢ tego genu
(trastuzumab).

Leczenie raka zotadka

Dr hab. n. med. Lucjan Wyrwicz z Kliniki Gastroenterologii
Onkologicznej oraz Samodzielnej Pracowni Bioinformatyki

i Biostatystyki Centrum Onkologii - Instytutu im Marii
Sklodowskiej-Curie w Warszawie, omawia metody leczenia raka zoladka
w okreslonych sytuacjach klinicznych.

Typowe objawy raka zoladka to:

® objawy ogoélne (ostabienie, goraczka,
poty nocne - charakterystyczne dla po-
staci zaawansowanej choroby);

= zaburzenia polykania (typowe dla zmian
potozonych w poczatkowej czesci Zotad-
ka — w tzw. okolicy wpustu);

® uczucie pelnosci (typowe dla nowotwo-
réw dystalnej cze$ci zotadka — tzw. okoli-
cy przedodzwiernikowej);

® nieche¢ do produktéw miesnych.

Diagnostyka raka zoladka opiera si¢ na
pobraniu wycinkéw tkanki za pomoca
wziernikowania zoladka (gastroskopia). Do
ustalenia stopnia zaawansowania choroby
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wykorzystywane sa metody diagnostyczne

takie jak:

® tomografia komputerowa jamy brzusznej
i miednicy,

®m zdjecie rentgenowskie klatki piersiowej
lub tomografia klatki piersiowej,

® czesto takze laparoskopia — czyli ,,zagla-
danie przez dziurke od klucza“ do srodka
jamy brzusznej - aby wykluczy¢ obec-
nos$¢ matych zmian przerzutowych, ktére
moga by¢ niewidoczne w badaniach ob-
razowych.

Leczenie raka zotadka mozna podzieli¢
w zaleznosci od stopnia zaawansowania
choroby. W przypadkach bardzo wcze-
snych (ok. 1% chorych w Polsce) mozliwe
jest bezposrednie usunig¢cie ogniska no-
wotworu w trakcie specjalnej gastrosko-
pii (tzw. mukozektomia endoskopowa).
Procedura ta powinna by¢ prowadzona
w o$rodkach posiadajacych duze doswiad-
czenie i jest wykonywana w Polsce w wy-
branych osrodkach gastroenterologicznych
m. in. w Centrum Onkologii — Instytucie
w Warszawie, czy w Pomorskim Uniwersy-
tecie Medycznym w Szczecinie.

W przypadku nowotworéw bardziej
rozleglych (np. przy zajeciu regionalnych
weztéw chlonnych lub nacieku na blo-
ne migsniowg samego zoladka) najlepsze
wyniki uzyskuje si¢ poprzez zastosowanie
chemioterapii przed i po operacji usuniecia
raka zoladka. Zabieg usuniecia guza nowo-
tworowego powinien by¢ przeprowadzony
przez doswiadczony zespdt chirurgiczny.
Zakres wycigcia guza zalezy od wielkosci
nowotworu i jego rodzaju histologicznego
(typ rozlany czy typ jelitowy) oraz potoze-
nia w obrebie samego zotadka. Mozliwe jest
usuniecie caloéci lub czesci zotadka. Cig-
glos$¢ przewodu pokarmowego jest zwykle
odtwarzana w taki sposéb, aby zapewnié
pacjentowi po operacji najwiekszy komfort
spozywania positkdw i najlepszg jako$¢ zy-
cia. Chemioterapia przed i po operacji moze

by¢ stosowana przez wiekszo$¢ o$rodkow
onkologicznych. Niestety,
nieche¢ czesci $rodowiska chirurgicznego
do rozpoczynania chemioterapii jeszcze
przed operacja. Wyniki wieloosrodkowych
badan prowadzonych w Wielkiej Brytanii
i Francji wskazuja wyraznie, iz bezposred-
nia operacjaniepoprzedzona chemioterapia
wiaze sie z gorszymi wynikami odleglymi,
czyli czestszymi nawrotami choroby.

Nalezy nadmieni¢, iz istnieje mata grupa
pacjentéw, u ktérych nie sg zalecane me-
tody endoskopowe i jednocze$nie nie ma
wskazan do chemioterapii przedoperacyj-
nej (tzw. nowotwory w stopniu zaawanso-
wania TINOMO). Leczeniem w przypadku
tych chorych jest bezposrednia operacja
usuniecia czesci lub cato$ci zotgdka. Oce-
na, czy pacjent nalezy do tej rzadkiej grupy
zaawansowania choroby, powinna jednak
by¢ pozostawiona przez konsylium osrod-
ka, najlepiej specjalizujacego si¢ w prowa-
dzeniu leczenia chorych z rakiem zotadka.

Obecnie coraz rzadziej stosowana jest
radioterapia pooperacyjna, poniewaz jest
obcigzajacym sposobem leczenia. Jej zasto-
sowanie powinno by¢ ograniczone do sytu-
acji szczegblnych, takich jak np. - operacja
w trybie pilnym z powodu np. perforacji
guza bez wczeéniejszej chemioterapii lub
operacja po nieadekwatnym zakresie usu-
niecia wezléw chionnych m.in. z powodu
powiklan chirurgicznych w czasie zabiegu
resekeji guza.

W przypadku wystepowania przerzutéw
odleglych podstawowym sposobem poste-
powania jest chemioterapia, ktéra — wg sztu-
ki medycznej - nie pozwala na wyleczenie,
ale na czasowa kontrole choroby. Z badan
klinicznych wiadomo, iz stosowanie che-
mioterapii wielolekowej jest skuteczniejsze
niz chemioterapii jednolekowej, a osoby
poddawane tej metodzie leczenia zyja diuzej
i pdzniej doznajg pogorszenia stopnia ogol-
nej sprawnosci. Zwykle w chemioterapii sto-

obserwujemy

sowane s3 wielodniowe programy, w ramach

ktérych mozliwe jest podawanie pacjentom
lekéw doustnych lub zalozenie automatycz-
nych infuzoréw jednorazowych. Pozwala to
na leczenie tego nowotworu u zdecydowa-
nej wiekszosci chorych w trybie ambulato-

ryjnym.
Nalezy podkresli¢, ze uzasadnione moze
by¢ nie rozpoczynanie chemioterapii

w przypadku postawienia diagnozy w bar-
dzo zawansowanym stadium choroby, co
wigze si¢ ze ztym stanem sprawnosci lub
wspolistnieniem ciezkich zaburzen wyni-
kajacych ze spustoszenia, jakie w organi-
zmie pozostawia nowotwor. Ocene w tym
zakresie nalezy pozostawi¢ lekarzowi on-
kologowi.
Omowilismy w wielkim skrécie meto-
dy leczenia onkologicznego raka zoladka.
Warto pamie¢tac o tym, co mozemy zro-
bi¢, aby unikna¢ tej choroby:
® unikajmy alkoholu, rzuémy palenie tytoniu;
® walczmy z chorobg refluksowsa (np. zrzu-
cajac kilka zbednych kilograméw);
® unikajmy spozywania zepsutych pro-
duktéw  zywnosciowych,
zywnos$¢ konserwowang (np. produkty
importowane z terminem przydatnosci
do spozycia liczonym w latach od daty
produkgji);

W zwracajmy uwage na nowe objawy ze

ograniczmy

strony przewodu pokarmowego;

® nie stosujmy lekoéw ,,na zgage® bez poro-
zumienia z lekarzem - czg¢sto moze to by¢
wczesny objaw tej $miertelnej choroby.

Leczenie raka zoladka powinno by¢
dostosowane do stopnia zaawansowania
choroby. Nie koniecznie ,szybkie wycie-
cie raka“ jest najlepszym sposobem. Jak
wykazano w licznych badaniach, o$rod-
ki dysponujace duzym dos$wiadczeniem
w leczeniu tej choroby, moga mie¢ takze
lepsze wyniki leczenia. Warto w przypad-
ku zdiagnozowania raka zoladka sko-
rzysta¢ z opieki onkologicznej takiego
osrodka.

DOSWIADCZENIE OSRODKA TO:

C doswiadczenie gastrologa )+C doswiadczenie radiologia )-I—C doswiadczenie onkologa )

( doswiadczenie chirurga )-l-( wsparcie dietetyczne )-I—( wsparcie psychoonkologa )
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Pani Doktor, czy osoby, ktore uskarzaja
si¢ na dolegliwosci ze strony przewodu
pokarmowego to duza grupa pacjentow?

Pacjenci, ktorzy zglaszaja sie do swoje-
go lekarza rodzinnego z dolegliwo$ciami
brzusznymi sg codzienno$cia w jego prak-
tyce, tak samo jak osoby, ktdre uskarzajg sie
na dolegliwoéci narzadu ruchu czy ukfadu
oddechowego. Objawy ze strony ukfadu
pokarmowego majg albo charakter ostry:
nagle béle, wymioty, biegunka albo prze-
wlekly: pobolewania brzucha, brak lak-
nienia, utrata wagi ciala, zaparcia, czasami
obecno$¢ krwi w stolcu. Szczegélnie te
ostatnie objawy rodza podejrzenie choroby
Nnowotworowe;j.

Wykonanie jakich podstawowych bada-
nia zleca Pani w takiej sytuacji?

Mozliwoéci  diagnostyczne tego typu
dolegliwosci w podstawowej opiece zdro-
wotnej s3 w chwili obecnej stanowczo zbyt
male. Na potrzebe rozszerzenia katalogu
badan dodatkowych, ktérymi dysponuje
lekarz rodzinny, refundowanych ze strony
NFZ, Porozumienie Pracodawcéw Ochro-
ny Zdrowia (PPOZ) wskazuje juz od dtuz-
szego czasu. W szczegdlnosci chodzi tu
o kolonoskopie i gastroskopie. W chwili
obecnej badania te dostepne sa jedynie
jako procedury kosztochtonne, a czas ocze-
kiwania na nie jest zbyt dlugi. Wykonania
tych badan, z pominieciem etapu wcze-

$niejszego, jakim jest badanie per rectum
i badania kalu naobecno$¢ krwi utajonej,
domagaja sie sami pacjenci. Oczekiwania
dzisiejszego pacjenta sa odmienne od tych,
ktére artykutowane byly w gabinecie leka-
rza rodzinnego przed kilku czy kilkunastu
laty. Powodem jest powszechny dostep do
Internetu. Pacjent najczeéciej tam uzysku-
je pierwsze informacje na temat przyczyn
swoich dolegliwosci. Z Internetu dowia-
duje sig, ze kolonoskopia czy gastroskopia
sa tym badaniem diagnostycznym, ktore
pozwala na ostateczne postawienie rozpo-
znania.

Jakie podstawowe problemy maja obec-
nie lekarze podstawowej opieki zdrowot-
nej w leczeniu pacjentow z chorobami
przewodu pokarmowego?

Lekarze rodzinni nie majg wigkszych pro-
bleméw z wystawianiem karty DiLO, czy
kierowaniem chorego do poradni genetycz-
nej. Problemem jest natomiast ciagle zbyt
dlugi czas oczekiwania na porade lekarza
specjalisty oraz nie udzielanie przez lekarzy
specjalistow odpowiedzi lekarzom rodzin-
nym na wystawione skierowania. Prawie
wszystkim pacjentom bedacym obecnie
pod opieka poradni specjalistycznych pod-
czas wizyt kontrolnych powtarza sie leki
i wykonuje niektdre badania kontrolne. Te
czynnosci z powodzeniem mogg by¢ zreali-
zowane przez lekarza rodzinnego.

tatwiej chorobie zapobiegac
niz ja leczyc¢
Bozena Janicka, lekarz medycyny, specjalista w zakresie pediatrii

i medycyny rodzinnej, prezes Porozumienia Pracodawcow Ochrony
Zdrowia przedstawia problemy zwiazane z leczeniem chorob przewodu

pokarmowego z punktu widzenia lekarza podstawowej opieki
zdrowotne;j.

A jak wyglada profilaktyka chorob
przewodu pokarmowego w podstawowej
opiece zdrowotnej?

PPOZ juz od dluzszego czasu wskazuje na
to, ze zbyt maly nacisk kltadzie si¢ na reali-
zacje programéw profilaktycznych w pod-
stawowej opiece zdrowotnej, mimo ze od
dawna wiadomo, iz tatwiej chorobie zapo-
biega¢ niz jg leczy¢. Praktycznie caly czas
pracy lekarza rodzinnego wypelniaja dzia-
tania naprawcze. W tej sprawie jest jeszcze
bardzo wiele do zrobienia. Uswiadamianie
spoleczenstwu koniecznosci przestrzegania
zasad zdrowego zywienia jest jedng z waz-
niejszych dziedzin, ktére powinny by¢
przedmiotem dziatan prewencyjnych. Nie
powinny sie one ogranicza¢ jedynie do wal-
ki z fast foodami w sklepikach szkolnych.
Swiadomos¢ zdrowego zywienia powinni
mie¢ zaréwno rodzice, jak i ich dzieci. Zde-
cydowanie zbyt mato edukacji zdrowot-
nej jest w programie nauczania mlodziezy
szkolnej.

D {

OBYWATELSKIE POROZUMIENII
NA RZECZ ONKOLOGII

Spoteczny monitoring
pakietu onkologicznego

www.porozumieniedlaonkologii.pl

(‘ﬁ SZYBKA
J TERAPIA
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Onkologia dziecieca

Dzieci nie czekaja w wielomiesigcznych
kolejkach na postawienie diagnozy, na
rozpoczecie leczenia, na wykonanie nie-
zbednych badan. Wprawdzie choroby
nowotworowe u dzieci maja znacznie in-
tensywniejszy niz u doroslych przebieg,
ale mali pacjenci maja tez znacznie lepsze
rokowania.

U ok. 80% dzieci udaje si¢ uzyskaé wyle-
czenie lub wieloletnig remisje. To znaczy,
ze co roku coraz wigksza liczba matych pa-
cjentéw, pokonawszy chorobe nowotworo-
w3, jest gotowa do powrotu do normalnego,
wolnego od choroby Zycia. Ma tez mozli-
wos¢ skorzystania z licznych wydawnictw:
poradnikéw i informatoréw, ktére maja
im - i ich opiekunom - dopomédc w poru-
szaniu si¢ w tym starym/nowym S$wiecie.
Wielka role odgrywaja w systemie opieki
nad dzieckiem z chorobg nowotworowsg
organizacje pozarzadowe, ktére pracujg na
oddzialach onkologicznych z dzie¢mi i ich
opiekunami na co dzien, rozwigzujac wiele
biezacych probleméw zwiazanych z funk-
cjonowaniem dziecka w wielu obszarach:
rodzinnym, szkolnym, réwiesniczym etc.
To gléwnie dzigki ich aktywnosci dziecin-
stwo, ktore kradnie choroba, bywa mniej
poszarpane i smutne.

Ale czy reszta $wiata jest przygotowywa-
na do przyjecia, dopuszczenia do pelnego
wspoltworzenia otaczajacej nas rzeczywi-
stosci, tej ciagle powiekszajacej sie grupy
miodych ludzi spragnionych bycia ,,takimi
jak wszyscy inni”?

Znamy historie walki z chorobg nowo-
tworowg niektorych celebrytéw, $ledzimy
ich starania o powrdt do aktywnosci zawo-
dowej, powr6t na $ciezke wiodaca do reali-
zacji wlasnych zyciowych planéw i marzen.

Ale nadal bardzo wiele os6b po zakon-
czonym leczeniu choroby nowotworowej
skrzetnie pilnuje, aby informacja o tym ich
~epizodzie” zyciowym nie przedostala si¢
do publicznej wiadomosci, do uszu kole-
gow, znajomych, przetozonych.

Tylko owo zatajanie przeszlosci zwiaza-
nej z chorobg onkologiczng daje szanse na
bycie traktowanym normalnie i bez taryfy
ulgowej w szkole, bez ckliwego wspdtczu-
cia w pracy, bez irytujacej nadopiekunczo-
$ci w domu. Miesigce, czy lata przezyte pod
parasolem troski, ustawicznego niepokoju,
préb wynagradzania wszelkich smutnych,
bolesnych, traumatycznych przezy¢ zwigza-
nych z choroba wplywaja na ksztaltowanie
sie postaw roszczeniowych i brak motywa-
¢ji do wysitku, rywalizacji i podejmowania
ryzyka.

Wchodzenie w doroste zycie, zawsze jest
zwigzane z nieplanowanymi i nieprze-
widzianymi problemami. A wchodzenie
w doroste zycie po zakléconym choroba
dziecinstwie — to dodatkowe komplika-
cje. To, co powinno si¢ zdarza¢ we wla-
$ciwej kolejnosci, we wlasciwym czasie
i we wlasciwym tempie zdarza si¢ nagle,
za szybko, bez przygotowania, nie ,,po ko-
lei”. Nagle osiaga sie pelnoletnios¢! Dzieci
po przebytej chorobie nowotworowej maja
zapewniong wielospecjalistyczng opieke
medyczng do 18 roku zycia. Po okresie
starannie zaplanowanego i rygorystycznie
przestrzeganego leczenia mlodzi i ich opie-
kunowie trafiajg do trudnego $wiata onko-
logii dorostych: wielomiesiecznych kolejek
do specjalistow, trudnosci w realizowaniu
zalecanych badan kontrolnych etc.

Mamy dobrze zorganizowany system
opieki nad dzieckiem z chorobg nowotwo-

DLACZEGO POTRZEBNE SA
KLINIKI ,FOLLOW-UP”

Elzbieta Pomaska, rzeczniczka Platformy Porozumienia Organizacji
Rodzicéw Dzieci z Choroba Nowotworowa, dzialajacej pod patronatem
Fundacja Jolanty Kwasniewskiej Porozumienie Bez Barier wyjasnia,
dlaczego potrzebne sa w Polsce Kliniki Follow-up dla dzieci i mlodziezy
po zakonczonym leczeniu.

rowy, ale jest w nim wiele luk. Szczegélnie
brzemienne w skutki sg te, ktére dotycza
deficytéw edukacyjnych, zdolnosci komu-
nikacyjnych oraz umiejetnosci poruszania
sie w przestrzeni spofecznej. Poswiecanie
czasu problemom zwigzanym z tymi aspek-
tami Zycia ma ogromne znaczenie dla jako-
$ci zycia dziecka - a wlasnie ocena jakosci
zycia dziecka po chorobie nowotworowe;j
jest gtéwnym elementem oceny efektywno-
$ci calego procesu leczenia.

Od lat mowi sie o potrzebie uruchomie-
nia w Polsce Kliniki Follow-up - dla dzie-
ci i mlodziezy po zakonczonym leczeniu,
ktora zajelaby sie miedzy innymi:
® zapewnieniem dzieciom i mlodziezy po

przebytej chorobie nowotworowej odpo-

wiedniej opieki medycznej,

® wykonywaniem nie tylko badan okre-
sowych zwigzanych z przebyta chorobag,
ale takze monitorowaniem diagnostyki
wszelkich innych dolegliwosci, pojawia-
jacych sie wiele lat po leczeniu (szansa na
wczesne wykrycie nowego procesu cho-
robowego),

® wczesnym wykrywaniem odleglych skut-
kéw narzadowych,

® pomocg psychologiczna,

® poradnictwem dotyczacym likwidowa-
nia deficytéw edukacyjnych i dziataniami
przygotowujacymi do wchodzenia na ry-
nek pracy,

® przygotowywaniem do zakladania rodzi-
ny i zycia w rodzinie,

® konsultacjami dotyczacymi plodnosci.

Uruchomienie takiej Kliniki w Polsce
byloby szansa na wprowadzenie wielu
komplementarnych dzialan, niezbed-
nych do osiagniecia przez te grupe pa-
cjentow wysokich standardéw jako$ci
Zycia.
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Moja historia

na swiat.

Moja reakcja
na wiadomos¢ o chorobie

Diagnoza lekarza, ktéry powiedzial, ze
choruje na nowotwdr, zabrzmiala dla mnie
jak wyrok. Bylam zrozpaczona i czutam sig¢
bezsilna. M6j ojciec zmart z powodu guza
mozgu, wiec bylam pewna, ze powtarza sie
najgorszy scenariusz. Mialam pretensje do
losu, porzucitam wszystkie wlasne plany, za
to obsesyjnie myslalam o tym, jak bedzie wy-
gladalo zycie moich najblizszych beze mnie.
Ale pierwszy szok szybko minal, zaczelam
panowa¢ nad moimi emocjami, w czym
ogromny udzial mial méj syn - psycholog.
Rozmowy z nim pomogly mi otrzasna¢ sie
z czarnych mysli. Postanowitam dowiedzie¢
sie wiecej na temat GIST i wytrwale szuka-
fam informacji na temat tej choroby, sposo-
bow jej leczenia i rokowan.

Oswoitam sie z mysla o chorobie

Poswiecitam wiele czasu na czytanie
wspomnien ludzi chorych na nowotwory,
ktorzy walczyli z rakiem i pokonali go. Ta
lektura dodata mi sily i pozwolita oswoi¢
sie z choroba. Najbardziej jednak pomoglo
mi wsparcie mojej rodziny, zwlaszcza meza
i syna, oraz przyjaciot i znajomych.

Historia choroby

W 2000 roku z ostrym bélem brzucha
trafifam do szpitala, gdzie po dlugich bada-
niach zdiagnozowano guz zotadka. Usunie-
to go operacyjnie wraz ze znaczng czgscia
zoladka. Wynik badania histopatologiczne-
go byt bardzo optymistyczny. Po przebytym
okresie rekonwalescencji wrécitam do pra-
cy i do 2003 roku wiasciwie wszystko bylo
w porzadku.

Okresowo wykonywana gastroskopia
nie pokazywala zadnych zmian. Latem

Staram sie pogodnie
patrzec¢ na swiat

2003 roku poczutam si¢ gorzej, stracitam
apetyt, bytam bardzo ostabiona. Badanie
USG pokazalo trzy guzy w jamie brzusz-
nej. Po raz kolejny znalaztam si¢ w szpitalu
i poddatam operacji. Udalo sie zoperowaé
dwa guzy, trzeci z powodu niedostepnosci
nie zostal zoperowany. Badanie patomor-
fologiczne okreslilo, ze guzy byly zlosliwe,
ale nie okrelito jednoznacznie ich rodzaju.
Kilka tygodni poézniej trafifam do Klini-
ki Nowotworéw Tkanek Miekkich i Ko$ci
w Centrum Onkologii w Warszawie. Tu
zbadano probki pobrane podczas obu ope-
racji; wynik rozwial wszelkie watpliwosci.
Bylam chora na GIST.

Leczenie imatynibem

Zostalam zakwalifikowana do leczenia
imatynibem. Po czterech miesigcach tomo-
grafia wykazala, Ze guz w watrobie zmniej-
szyl si¢ i bedzie mozna go usungé. W maju
2004 r. przeszlam operacje w Klinice Chi-
rurgii Ogodlnej, Transplantacyjnej i Watro-
by Akademii Medycznej w Warszawie. Po
operacji nastgpita remisja, ale nadal musze
przyjmowac imatynib, ktéry jest moja na-
dziejg i zabezpieczeniem przed nawrotem

GIST. Przebyte operacje pozostawily §la-
dy w moim organizmie, co spowodowalo,
ze musialam przej$¢ na rente. Odczuwam
niestety dzialania uboczne leczenia, ale

Teresa Zielinska, korektorka w wydawnictwach prasowych, obecnie
emerytka. Lubi literature, dobre kino, spotkania towarzyskie oraz prace
na dzialce. GIST zdiagnozowano u Pani Teresy w 2000 roku, ale jak mowi
- Oswoitam si¢ z myslg o chorobie i dodaje - staram si¢ pogodnie patrzec

umiem juz je przewidywaé i spokojnie
znosi¢, a kiedy dolegliwosci mijaja, Zyje
w miare aktywnie. Niepokoi mnie tylko,
czy dostane kolejng porcje leku, ktéry jest
moja nadzieja na dalsze zycie.

Jak zy¢ z choroba?

Wiadomos$¢ o chorobie nowotworowej
wstrzgsneta mng i moja rodzing. Musia-
fam przebudowa¢ swoje Zzycie, przestatam
pracowac i robi¢ dalekosiezne plany. Kon-
centruje sie na rzeczach mniej odlegtych
w czasie: huczny sylwester z me¢zem i przy-
jaciélmi, wczasy, wspolny wyjazd zagra-
niczny, obrona doktoratu syna. Od maja
moje myéli i energiec poswiecam dzialce,
na ktérej wypoczywam i odrywam sie
nieco od codziennosci. Poza tym chodze
czesto do kina, spotykam si¢ z przyjaciot-
mi, mam wreszcie duzo czasu na czytanie.
Nauczytam si¢ odnajdywaé w kazdym no-
wym dniu przynajmniej jeden powéd, aby
uzna¢ go za udany. Ani przez chwile nie
przestalam dbac o fryzure, makijaz, ubiér.
Mam ogromne wsparcie ze strony przyja-
ciél i najblizszych, to dodaje sily. Przeszli
oni ze mng wszystkie operacje, podtrzymy-
wali psychicznie i robig to nadal. Wiem, ze
moge sie do nich zwréci¢ w trudnych chwi-
lach, wyzali¢, co zawsze przynosi mi wielka
ulge. Wydaje mi sie, Ze moja choroba, ktéra
jest da mnie niezwykle bolesnym do$wiad-
czeniem, wzmocnila mnie wewnetrznie
i wzbogacita o ,,zyciowa madros¢”. Czesto
kolezanki zwracajg si¢ do mnie w trudnych
sytuacjach, proszac o rade, a ja cieszg sig, ze
moge da¢ im wsparcie. Staram si¢ pogodnie
patrze¢ na $wiat i to pomaga mi przezwy-
ciezy¢ lek przed przyszloscig.

Teresa Zielinska
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Diagnoza - plaskonablonkowy rak jelita
grubego byla dla mnie, jak dla wigkszosci
pacjent6éw, ktorzy ustyszeli takie rozpozna-
nie — porazajaca. Pierwsza my$l, jaka prze-
mknela w moje gltowie to - koniec, Smier¢.
Po jakim$ czasie, kiedy juz opanowalam
emocje, przyszly pozytywne refleksje - ko-
cham zycie. Zycie jest pigkne. Chcg zyc.
Trzeba walczy(, przeciez tyle 0s6b pokonato
raka.

Od lekarza dowiedziatam sig, ze jest za-
bieg ratujacy zycie, ktéremu moge si¢ pod-
da¢, nazywa si¢ stomia. Operacja ta polega
na wyprowadzeniu jelita na zewnatrz ciala
i pacjent musi po takim zabiegu do konca
zycia nosi¢ worek, do ktérego jest odpro-
wadzana tre$¢ jelitowa. Wdalo mi sie to
dos¢ straszne. Jak to bedzie - pomyslalam
— bedzie brzydko pachnialo i bedzie widocz-
ne pod ubraniem. Nie wyjde z tym do ludzi.
Bede zamknieta w domu. Z drugiej strony
miafam jednak $wiadomo$¢, ze albo po-
stepujacy rozwdj nowotworu i $mier¢, albo
stomia i zycie.

Zawsze bylam bardzo aktywna, uprawia-
tam sport, pasjonowal mnie taniec. Jeszcze
dzien przed operacja zrobitam szpagat. By-
tam przekonana, ze w tym nowym zyciu po
stomii nie bedzie to mozliwe. Takie mialam
wyobrazenie o skutkach tej operacji. Dzi$
wiem, ze nic bardziej mylnego. Tancze, jez-
dze na tyzwach, ptywam, gimnastykuje sie.
Jedyne, czego mi nie wolno, to skoki do wody
i dZwiganie. Spotykam si¢ z ludZmi, prowa-
dz¢ bogate zycie towarzyskie. Znakomitej
jakoéci sprzet stomijny zabezpiecza mnie
przed tym wszystkim, czego si¢ obawiatam —
nic nie pachnie i nie sterczy pod ubraniem.
Moge poruszaé si¢ ze swobodg i prowadzi¢
normalne zycie, w kazdym wymiarze, takze
seksualnym. Bylam i jestem osobg aktywna,
stomia mi w niczym nie przeszkadza. Zaak-
ceptowalam Zycie ze stomig.

Dzi$ po 6 latach uwazam, ze dzigki stomii
dostatam drugie zycie, powiedziatabym, ze
bogatsze. Przed operacja pomagatam cho-
rym dzieciom. Odwiedzalam je na szpi-
talnych oddziatach z mojg papuga - Kuba,
wnoszac troche radosci w ich zycie. Nadal
kontynuuje ptasioterapig, ale przede wszyst-
kim realizuje sie jako wolontariuszka stomij-
na w POL-ILKO. Staram sie da¢ pacjentom
to, czego ja nie dostalam po operacji, kiedy
bytam w dotku — wsparcie psychiczne.

Praca wolontariuszki daje mi ogromna
satysfakcje. Ludzie po operacji stomii sg
najczesciej w bardzo ztym stanie psychicz-
nym. Jedna z moich podopiecznych chciata
popelni¢ samobdjstwo. Inny pacjent pogra-
2yl sie w depresji, nie chcial widzie¢ swojej
zony, bo bat sie, ze nie zaakceptuje go ona
w roli partnera seksualnego. Po rozmowie
ze mn3 to si¢ zmienito. Oboje byli mi bar-
dzo wdzigczni, a ja przeciez tylko pokaza-
tam na wlasnym przykladzie, ze ze stomia
mozna zy¢ i cieszyc sie zyciem.

Stomia nie odebrata mi
radosci zycia

Hania Hybicka ma 66 lat, jest pacjentka stomijng, wolontariuszka
pomagajaca innym chorym. Niedawno zdobyla sie na akt odwagi
— coming out, pokazujac w telewizji swoj worek stomijny. Jak mowi
- chciatam pokazad, Ze stomicy sq wsrod nas i majq swoje problemy,
o ktorych wigkszosc¢ spoleczenstwa nic nie wie.

Chce, aby moja historia nastawiata ludzi
- pacjentdw, ich bliskich i przyjaciél - do
pozytywnego postrzegania zycia ze sto-
mig. Wystapilam w filmiku edukacyjnym,
w ktérym pokazuje, ze jestem pelnospraw-
ng osobg, ktorej stomia nie odebrala rado-
$ci zycia.

Niedawno zebralam si¢ na akt odwagi,
swoisty coming out, pokazalam w telewizji
swoj worek stomijny. Zrobitam to w imie-
nju i dla 40 000 polskich stomikéw, chcia-
tam odtabuizowa¢ stomie, ktéra wcigz jest
w naszych mediach tematem wstydliwym,
chciatam pokaza¢, ze stomicy sg wsrdd nas
i majg swoje problemy, o ktorych wiekszos¢
spoleczenstwa nic nie wie.

Hania Hybicka
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Jakos¢ zycia w chorobie nowotworowej

Kim jest pielegniarka stomijna?

Pielegniarka stomijna, to osoba zatrudnio-
na w ochronie zdrowia, ktéra towarzyszy
choremu od chwili, kiedy dowiaduje si¢ on,
ze bedzie mial wyloniona stomie i zajmuje
sie nim przez caly czas, kiedy te stomie ma.
W przypadku stomii czasowej jest to okres
od kilku tygodni, do kilu miesiecy czy nawet
lat. Gdy chory ma wyloniong stomie defi-
nitywna, pielegniarka jest z nim do korca
zycia. Oczywiscie towarzyszy¢, nie znaczy
dostownie by¢ 24 godziny na dobe z pacjen-
tem. Znaczy to by¢ do jego dyspozycji, spra-
wujac profesjonalng opieka w trakcie pobytu
w szpitalu i po wypisie do domu (np. w po-
radni stomijnej). Bycie do dyspozycji to sy-
tuacja, w ktorej pacjent wie, gdzie i kiedy
powinien, a takze kiedy moze si¢ zglosi¢ sie
o pomoc czy o rade do swojej pielegniarki
stomijne;j.

Pielegniarka stomijna jest jednym z czlon-
kéw zespotu terapeutycznego, czyli zespotu
ludzi, ktérzy zajmuja sie pacjentem w jego
procesie leczenia, podobnie jak lekarz pod-
stawowe]j opieki zdrowotnej, chirurg, reha-
bilitant, dietetyk, radioterapeuta, onkolog,
psycholog... itd., zaleznie od potrzeb.

Czym zajmuje si¢ pielegniarka stomijna?

Kiedy$ moja kolezanka napisala dla mnie
karte z gratulacjami, a w niej takie zdanie:
Bierzesz chorych za reke - czasem w najtrud-
niejszym momencie ich Zycia - i prowadzisz
ich przez manowce choroby tak, by wyprowa-
dzi¢ na wlasciwg, prostg droge.

I to wiasnie robi pielegniarka stomijna.
A mniej literacko: pielegniarka stomijna
wyjasnia, radzi, edukuje, pielegnuje, wspie-
ra, pokazuje jak dba¢ o siebie i o bliskich.

Opieka pielegniarki stomijnej nad chorym
powinna mie¢ swdj poczatek jeszcze przed
zabiegiem wylonienia stomii. W naszych,
polskich warunkach, we wlasciwie funk-

cjonujacej placdwee stuzby zdrowia, ma to
miejsce w przeddzien operacji, kiedy chory
trafia na oddzial chirurgiczny. Wtedy piele-
gniarka nawigzuje z nim kontakt, wyjasnia
czym jest stomia, thumaczy inne trudne dla
chorego terminy medyczne zwigzane z dzia-
taniami pielegniarskimi czy procesem le-
czenia. Pokazuje sprzet stomijny, wyznacza
miejsce na przyszly stomie. Czasem, zalez-
nie od zasad przyjetych w danej placéwce,
uczy sposobu podnoszenia si¢ po operacji,
sposobu oddychania czy pozycji w tozku,
ktore ulatwiaja rekonwalescencje. Pomaga
jednocze$nie odnalez¢ sie hospitalizowane-
mu czlowiekowi w nowej sytuacji, zwigzanej
z rezimem szpitalnym.

Najlepiej, gdyby te medyczne sytuacje
odbywaly sie z poszanowaniem godnosci
pacjenta i w mozliwie komfortowych wa-
runkach, jakie da sie stworzy¢, by w blizszej
i dalszej przyszlosci mogty owocowa¢ dobra,
obopolng wspolpracy, na bazie wczesniej
pozyskanego zaufania.

Po zabiegu wylonienia stomii pielegniarka
stomijna zwykle jest osoba, ktora jako jedna
z pierwszych oglada brzuch chorego, ocenia
stomie i warunki wokél niej, wymienia sprzet
stomijny (albo od razu, albo w najblizszym
wiasciwym terminie). W nastepnych dniach
uczy pacjenta, jak o nig dba¢, dostosowujac
metody edukacyjne i sprzet stomijny oraz
akcesoria pielegnacyjne do sytuacji chorego,
a zwlaszcza tego, jak goi sie jego brzuch. Je-
§li jest potrzeba i/albo wola chorego, do tej
edukacji wlacza jego bliskich.

Jesli proces zdrowienia przebiega prawi-
dlowo, edukacja w kierunku samopielegna-
¢ji trwa kilka dni. Tyle ile pobyt chorego
w szpitalu.

Oczekuje si¢ w zwigzku z tym, Ze osoba ze
stomig (lub jej opiekun), opuszczajac oddziat
szpitalny, powinna wiedzie¢ jaka ma stomie
i czym si¢ ona charakteryzuje, powinna

W czym ci moze pomoc
pielegniarka stomijna

O roli pielegniarki w edukacji i opiece pacjentéw stomijnych pisze

mgr Agnieszka Biskup - wiceprezes Polskiego Towarzystwa Pielegniarek
Stomijnych. Od 21. lat towarzyszy i wspiera chorych ze stomia i ich
bliskich. Aktualnie pracuje w Klinice Chirurgii Ogolnej i Kolorektalnej
w USK im. WAM-CSW w Lodzi

umie¢ samodzielnie zmieni¢ dobrany dla
niej sprzet stomijny. Edukacja pielegniarki
ma sprawic, ze stomik bedzie wiedziat, gdzie
i w jaki sposéb odebrac sprzet stomijny i po-
trzebne akcesoria pielegnacyjne w ramach
refundacji i kiedy zglosi¢ si¢ na wizyte kon-
trolna.

I tu dobrym rozwigzaniem bytaby ciagglos¢
opieki, czyli poradnie stomijne. Gdzie piele-
gniarka stomijna dalej czuwalaby nad stomi-
kiem i jego stomig. Poniewaz stomia zmienia
sie, zmieniajg sie tez warunki na brzuchu
stomika, ktéry wraca do zdrowia i czasem
trzeba korygowa¢ np. dobér sprzetu stomij-
nego czy akcesoriow do pielegnacji.

W tym okresie czesto pacjent poddaje
sie dalszym terapiom, np. onkologicznym
(chemioterapia, radioterapia) i jego orga-
nizm roéznie moze zareagowac na te spo-
soby leczenia, czasem powodujac klopoty
pielegnacyjne.

Pielegniarka stomijna uwrazliwia pacjenta
na wszelkiego rodzaju zmiany, ktére moga
pojawic sie w zwiazku z posiadang stomig.
Co oznacza, ze powinien on umieé zauwa-
zy¢ ewentualne powiklania i mdc sie w tej
kwestii skonsultowa¢ ze swoja pielegniarka
stomijna.

Czego poza tym nalezy oczekiwac od pie-
legniarki stomijnej?

Mysle, ze tego samego, co po kazdej innej
pielegniarce, czyli profesjonalizmu, wiedzy,
umiejetnosci jej przekazywania i stosowania
w pracy taktu, etycznego postepowania, ho-
listycznego (catosciowego) podejscia do pa-
cjenta i empatii. Oczywiscie w szczegdlnosci
wiedzy i umiejetnosci z zakresu pielegnacji
stomii, stomii powiklanej czy trudnej. Zna-
jomosci pelnej gamy sprzetu stromijnego
oraz akcesoriow pielegnacyjnych, a takze
znajomosci sposobow postepowania w roz-
nych sytuacjach medycznych.
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Jakos¢ zycia w chorobie nowotworowej

Stomia? Stomia! Ale niestety w Polsce
matlo kto o niej pisze i méwi... Dlaczego?
Gdyz jest tematem tabu, tematem bardzo
wstydliwym.

Z pewnos$cia wickszo$¢ z Panstwa pa-
mieta jak przed laty chorowal prezydent
Czech - Vaclav Havel, wtedy wszyscy Czesi
wiedzieli co to jest stomia. Dzieci uczyly
sie o niej na lekcjach biologii w szkotach!
W przedszkolach odbywaly si¢ pogadan-
ki, a pluszowe misie mialy poprzyczepiane
woreczki na swoich brzuszkach. W Polsce
stomie tez majag znani politycy i aktorzy,
ale niestety o tym boja sie i wstydza mo-
wi¢. Naturalnie nielatwo si¢ przyzwyczai¢
do faktu, Ze to, co inni maja z tylu, stomicy
majg z przodu. W dodatku kat w niekon-
trolowany sposéb trafia do przyklejonego
na brzuchu worka. Stomik musi na nowo
nauczy¢ sie dba¢ o siebie. Kontrolowanie
wlasnego ciala jest wyuczone. Zaraz po
urodzeniu i we wczesnych latach naszego
zycia nie mamy kontroli nad funkcjono-
waniem organizmu lub jest ona niewielka.
W dziecinstwie nauka kontroli czynnosci
wydalania stanowi niezbedna czes¢ bycia
dorostym cztowiekiem. Jednak w przypad-
ku wylonienia ileostomii lub kolostomii
nie mozna kontrolowa¢ czynnosci przewo-
du pokarmowego bez woreczka. Podobnie
w przypadku urostomii — nie mozna kon-
trolowa¢ wydalania moczu bez woreczka
urostomijnego. Ponownie trzeba nauczy¢
sie tych czynnosci. Ta utrata kontroli moze
czasem wydawac sie utrata dorostosci. Jest
to bardzo bezpo$rednia zmiana.

Po operacji wylonienia stomii mozna czu¢
si¢ réznie i fizycznie i psychicznie. Nawet jesli
przed operacja lekarz przeprowadzil rozmo-
we z pacjentem i wyjasnil doktadnie jej prze-

STOMIA? STOMIA!

Bianca-Beata Kotoro - psycholog, psychoseksuolog, terapeuta,
psychoonkolog w Instytucie Psychologiczno-Psychoseksuologicznym
Terapii i Szkolen ,,BEATA VITA” w Warszawie. Glowna Przewodniczaca
Rady Ekspertéw Europejskiego Centrum Edukacji PO PROSTU. Autorka
projektow ogolnopolskich z zakresu psychosekuologii i profilaktyki oraz
licznych publikacji w prasie i ksigzek. Ekspert w programach telewizyjnych
i radiowych. Jej najbardziej poczytne ksigzki to: ,,Skad sie (nie) biora
dzieci.” oraz ,,A Zosia ma raka na smyczy” napisana wierszem i oswajajgca
z tematem stomii oraz emocjami dziecka podczas choréb onkologicznych
0sob dorostych.

bieg oraz konsekwencje — okres pooperacyjny
jest czasem, kiedy dana osoba moze odczu-
wac wiele obaw i niepewno$¢. Moze czu¢ si¢
naznaczona, a czasem wrecz wykluczona.
Moze czué zal zwigzany z cze$ciowy utrata
pewnych funkeji swojego ciata czy tez bra-
kiem kontroli nad niektérymi czynnos$ciami.
Towarzyszy¢ jej moze réwniez uczucie rozgo-
ryczenia i obawy, jak potraktujg i przyjma to
bliscy, przyjaciele, partner, wspotmatzonek.
Moze mie¢ obawy o szeroko pojeta spraw-
nos$¢ fizyczna i seksualng. Z jednej strony
ulga, Ze nie ma si¢ juz biegunek, bolu brzucha
i nie musi sie czesto odwiedzaé toalety... ale
jednocze$nie mozna reagowac nie tak, jak si¢
wydawalo komus$ wczesniej, jak dana osoba
to planowala. Zupelnie naturalng rzeczg jest
na poczatku bycie smutnym i szukanie nadal
odpowiedzi na pytanie: ,Dlaczego ja?” czy
ptacz lub nawet czasem krzyk. NIE MA NIC
ZXEGO w czasowym PLACZU. NIE CZYNI
TO cztowieka SLABSZYM! I bez znaczenia,
czy jest si¢ mezczyzng czy kobieta. Nauka zy-
cia ze stomig nie trwa jedna dobe, wymaga
czasu. Moze ming¢ rok nim kto$ przyzwyczai
sie do tego, Ze ma stomie. Istotne jest, by roz-
mawial o swoich obawach z psychologiem,
lekarzem, pielegniarka, rodzing, przyjaciét-
mi. Czasami samo wypowiedzenie czego$
na glos sprawia, ze czujemy sie jakby kamien
spadf nam z serca. Pamietajmy, ze zwiazki
i wzajemne relacje z rodzing, ukochanymi
osobami, przyjaciétmi, znajomymi, sgsiada-
mi s3 bardzo wazna czescig ludzkiego Zycia.
Duzo 0s6b zaraz po operacji wytonienia sto-
mii obawia sie, ze fakt jej posiadania popsuje
ich relacje z innymi osobami. A to nie jest
prawda. Fakt posiadania stomii nie psuje re-
lacji - to od danej osoby zalezy, jakie one sg
lub beda.

Zaakceptowanie tego, Ze ma si¢ stomie
jest trudne w kazdym wieku. I wtedy, gdy
ma sie dwadzie$cia pare lat, jak réwniez
wtedy, gdy mamy piecdziesiat czy siedem-
dziesigt plus. Wazna jest zawsze akceptacja
swojego ciala, nauczenie si¢ go na nowo.
Jest to podstawa, bez ktorej ciezko bedzie
pojs¢ do przodu. Pamietajmy tez, ze obraz
samego siebie ludzie tworza przez wlasne
mysli. To suma ich sadéw dotyczacych wy-
gladu, mozliwosci psychicznych i fizycz-
nych, miejsca w $wiecie i spoleczenistwie.
Buduja go w sposéb bardzo subiektywny
i czesto nieadekwatny do rzeczywistosci.
Lokuja zbyt czesto poczucie wlasnej war-
tosci w wygladzie i mozliwosci spetnienia
»idealnie” wielu rol.

Zazwyczaj najwiekszym problemem oséb
z wyloniong stomig jest obawa o to, jak jej
posiadanie wplynie na ich zwiazek i zycie
intymne. W tym przypadku nalezy by¢
cierpliwym i nie obawiac¢ sie przede wszyst-
kim intymnych rozméw z partnerem. Waz-
ne jest rowniez, by wiedzie¢ i zrozumie¢,
co partner odczuwa, jakie ma niepokoje
czy obawy. Jakich wyjasnien i wiedzy po-
trzebuje od osoby ze stomig. Bardzo waz-
ne jest, aby przed podjeciem aktywnosci
seksualnej czué si¢ pewnie i bezpiecznie
ze sprzetem stomijnym, ktérego sie uzy-
wa. Nalezy da¢ sobie czas na to, by poczu¢
sie pewnie i komfortowo. Dotykanie, wza-
jemne pieszczoty i pocatunki maja bardzo
duze znaczenie. Intymno$¢ nie wymaga
obowigzkowego stosunku plciowego. Seks
to nie tylko penetracja kobiecej pochwy
przez mezczyzne — to przede wszystkim
bliskie spotkanie dwdch osdb. To wzajem-
ne goszczenie si¢ i zapraszanie, nigdy za$
oddawanie si¢. To myslenie wymaga jednak
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odczarowania z mitéw i stereotypéw panu-
jacych w naszej kulturze.

Jesli jest sie stomikiem i nie ma si¢ partne-
ra lub gdy partner odszedl, zmart i bedzie
to nowo poznana osoba, wtedy dobrze jest
poruszy¢ ten temat na poczatku znajomo-
$ci, jeszcze przed pierwszym zblizeniem.
Ale najpierw zawsze ludzie powinni da¢
sobie czas na poznanie. Nie nalezy obawia¢
sie odrzucenia z powodu tego, ze posiada
sie stomie. Odrzucenia zdarzajg sie kazde-
mu i zawsze s3 bolesne. Kazdemu, to zna-
czy i tym, co maja stomig i tym, ktdrzy jej
nie majg. Tym, co chodza o wlasnych sitach,
czy tym o kulach, czy tym, ktérzy jezdzg na
wozkach.

W zaleznosci od rodzaju operacji przepro-
wadzonej u konkretnej osoby, moga wysta-
pi¢ pewne trudnosci w relacjach intymnych
pod katem technicznym. Zwykle problemy
s3 czasowe i przemijaja. U mezczyzn moga
wystapi¢ zaburzenia erekcji, a kobiety
moga do$wiadcza¢ dyskomfortu i sucho$ci
w pochwie. Ale temu tez mozna zaradzic.
Wazna jest wtedy wizyta u psychologa, sek-
suologa czy psychoseksuolga, ktéry pracuje
z pacjentami z wyloniona stomig.

Bez zadnych ograniczen osoba z worecz-
kiem moze ptywaé i w morzu i w basenie.
Przed wejsciem do wody (skoki sg niewska-
zane) musi oprézni¢ worek stomijny i na
przyklad zastosowaé mniejszy, bardziej dys-
kretny. A jesli jest w tym okresie zycia, ze
myséli o powigkszeniu rodziny, to wspaniale!
U kobiet z wyloniona stomig nie ma me-
dycznych przeciwwskazan, by zaj$¢ w ciaze
i ja donosi¢. Wiele kobiet po operacji rodzi

dzieci, tak jak wielu mezczyzn ze stomia
zostaje ojcami. Jednak sam fakt operacji
brzusznej moze powodowacé problemy z po-
czeciem i prawidtowg implantacjg zarodka
w macicy. Pooperacyjne zrosty w jajowo-
dach (ich niedroznos¢) lub zrosty okotoja-
jowodowe czasami powodujg, ze komorka
jajowa nie moze zosta¢ przechwycona przez
strzepki jajowodéw lub ma utrudniong dro-
ge do macicy. Zrosty i niedroznos¢ leczy sie
chirurgicznie lub laparoskopowo. Nalezy
pamietal, ze niektére leki, np. stosowane
w chemioterapii, stwarzaja przeciwwskaza-
nie do zajscia w cigze. Ciezarna pacjentka
z wyloniong stomig powinna znajdowac sie
pod ciagla opieka lekarzy. Cigza powinna
by¢ prowadzona jednocze$nie przez chirur-
ga i ginekologa. To oni decyduja wspdlnie
o sposobie rozwigzania, ktérym moze by¢
zaréwno cesarskie ciecie, jak i poréd dro-
gami natury. W okresie prawidlowej cigzy
najczestsza zmiang jest powiekszenie sie
stomii w miare wzrostu obwodu brzucha.
Konieczna wtedy jest zmiana sprzetu na do-
pasowany do wielkoéci stomii i/lub uzywa-
nie sprzetu o wigkszej elastycznosci.

Czlowiek z wyloniong stomig jest dokfad-
nie tg sama osobg, ktdra byl przed operacja,
a fizycznie moze by¢ nawet silniejszy. Kazdy
jest inny i powr6t do zycia zawodowego, to-
warzyskiego, czy aktywnosci seksualnej po
operacji wylonienia stomii dla réznych ludzi
bedzie wymagat radzenia sobie z odmienny-
mi obawami i problemami, a czas trwania
tego procesu bedzie zindywidualizowany.
Bo kazdy z nas jest inny. Inaczej chorujemy
i inaczej zdrowiejemy.

A Zosia ma raka na smyczy
Zosia “has a cancer on a leagy‘¥

Mamy jedno Zycie i jeden organizm, a in-
dywidualne dobro powinno by¢ zawsze na
pierwszym miejscu, poniewaz chcac by¢
dobra zong, matka, ojcem, mezem, dziad-
kiem, partnerem...
uczy¢ si¢ dba¢ o siebie i dawa¢ przykiad.
Zdrowy egoizm jest przejawem dojrzalosci
i szacunku czlowieka w stosunku do same-
go siebie. Kiedy cieszymy sie, doznajemy
uczucia przyjemnosci, a w naszym organi-
zmie wzrasta poziom endorfin - hormonéw
szczgs$cia, ktére zmniejszaja odczuwanie
bélu i wplywaja bardzo pobudzajaco na
uklad odpornosciowy. Seksualnos$¢ zale-
zy tylko od jednostki i od tego na ile sobie
pozwoli na nig, na ile ja w sobie rozbudzi,
na ile zaakceptuje siebie, swoje ciato i swoje
odczucia. Dlatego wazne jest, aby czlowiek
powiedzial sobie, Ze czas na szczgsliwe zy-
cie uczuciowe i seksualne jest wlasnie teraz,
ze tu i teraz jest odpowiedni czas na nowy
start, na nowe poznanie i odkrycie! Alfred
Souza powiedziat kiedys: Przez dtugi czas,
wydawalo mi sig, Ze zycie dopiero si¢ zacznie
- to prawdziwe Zycie. Ale zawsze na drodze
znajdowala sig jakas przeszkoda, cos co trze-
ba bylo pokonaé, czas ktory trzeba bylo od-
siedzie, jakies nie zakoticzone sprawy, diug
do splacenia. Potem miato zaczg( sig Zycie.
W koricu dotarto do mnie, ze te przeszkody
to byto moje zycie...

A wiec zycze Panstwu znalezienia wielu
powodéw do codziennej radosci i zmiany
tu i teraz, a nie czekania na przyszto$¢, na
inny ,lepszy” czas.

najpierw nalezy na-
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ZASADY ZYWIENIA PACJENOW
Z KOLOSTOMIA

Pacjenci z wyloniong kolostomia nie
podlegaja rygorom dietetycznym, nato-
miast zastosowanie zalecen zywieniowych
i dobér odpowiednich produktéw moze
mie¢ wplyw na uregulowanie wydalania
stolca oraz jego konsystencje, a takze na
ograniczenie dolegliwoéci takich jak: bie-
gunki, zaparcia, wzdecia, nudno$ci i prze-
lewania. Z biegiem czasu pacjent potrafi
sam rozpoznaé produkty, ktére dobrze to-
leruje, a ktdre nie sg tolerowane przez jego
organizm.

Po zabiegu
Po wylonieniu kolostomii diet¢ nalezy
rozszerza¢ powoli, produkty spozywcze
wprowadza¢ pojedynczo, w niewielkich
iloéciach i obserwowa¢ reakcje organizmu.

Po rekonwalescencji

W tym czasie obowiazuja zasady zywienia

zdrowego czlowieka:

® spozywaj 3-5 positkéw dziennie, w od-
stepach okofo 3 godzinnych, o regular-
nych porach,

® staraj si¢ jak najbardziej urozmai¢ sposéb
zywienia

® ogranicz spozycie stodyczy (czekolada,
wyroby czekoladowe, ciasta, cukierki),

® unikaj potraw smazonych, grillowanych,
pieczonych i duszonych z dodatkiem
tluszczu,

® unikaj ostrych przypraw (m.in. pierz, ostra
papryKka, chilli, papryczka pepperoni),

® unikaj alkoholu i gazowanych napojéw,

® unikaj produktéw wysokotluszczowych
i fast foodow,

® wypijaj 2-2,5 litréw plynéw kazdego
dnia,

= spozywaj potrawy gotowane (zwlaszcza na
parze) i pieczone bez dodatku ttuszczu

W zwracaj uwage, aby spozywane produkty
i potrawy byly $wieze i jak najmniej prze-
tworzone,

® jedz wolno, przezuwaj pokarm dokladnie,

® spozywaj positki w spokojnej atmosfe-
rze, nie Iacz ich z innymi czynnosciami
(np. ogladanie tv).

U os6b z wyloniona kolostomia moga
pojawi¢ sie biegunki, zaparcia lub upor-
czywe gazy. Wowczas nalezy dostosowa¢
sposéb Zywienia, tak aby unikna¢ tych
problemow.

Biegunki
U os6b z kolostomig o biegunkach méwi-
my wtedy, gdy chory oddaje stolec o zmie-
nionej konsystencji powyzej 3 razy na dobe.
W okresie wystepowania biegunek stosuje
sie produkty zapierajace oraz obnizajace
perystaltyke jelit:
® pieczywo pszenne czerstwe, sucharki,
wafle ryzowe, drobne makarony pszen-
ne, kasza manna, kukurydziana, ptatki
ryzowe, ryz, ziemniaki i marchewka pod
postacig puree,
® niedojrzate banany, pieczone jablka.

Owoce podajemy bez skdrek i pestek, go-
towane, pieczone, pod postacia galaretek, ki-
sielu czy przecieréw. W przypadku biegunek
owoce lepiej tolerowane sa, kiedy spozywa-
my je z dodatkiem ryzu, np. przecier z jabtka
i wafle ryzowe, ryz z przecierem z banandw.

Nalezy zwiekszy¢ ilo$¢ wypijanych ptynow
do 2,5-3 litréw na dobe. Przeciwbiegunkowe
wlasciwosci wykazuje napar z czarnych jagod
oraz napar z rumianku i nagietka. Zalecane jest
takze popijanie kleiku z siemienia Inianego.

ZASADY ZYWIENIA PACJENTOW
ZE STOMIA | CHORYCH Z GIST

Zasady zywienia pacjentow ze stomig oraz chorych z GIST przedstawia
Agnieszka Surwillo - specjalistka z zakresu zywienia czlowieka

i dietetyki, absolwentka Wydzialu Nauk o Zywieniu Czlowieka

i Konsumpcji Szkoly Gléwnej Gospodarstwa Wiejskiego w Warszawie,
a takze studiéw podyplomowych na kierunku Poradnictwo Dietetyczne
— Postepy w Zywieniu Czlowieka w Instytucie Zywnosci i Zywienia oraz
na kierunku Psychodietetyka w Szkole Wyzszej Psychologii Spoteczne;j.

Niewskazane sg produkty nasilajace pery-

staltyke jelit:

® gruboziarniste, cigzkie pieczywo razowe,
z ziarnami, otrebami, orzechami oraz
grube kasze (gryczana palona, peczak,
ciemne odmiany ryzu),

® warzywa z duzg zawartoscig blonnika
(warzywa naturalnie chrupigce jak rzod-
kiewki), szparagi, brokul, por, cebule oraz
warzywa kapustne,

® calkowitemu wykluczeniu z diety pod-
legaja cigzkostrawne tluszcze zwierzece
takie jak smalec, stonina, boczek, zapie-
kane zo6lte sery, zasmazki z dodatkiem
ttuszczu, skwarki.

Zaparcia
U o0s6b z kolostomia zaparcia rozpoznaje-
my, kiedy stolec oddawany jest rzadziej niz
3 razy na tydzien. Gdy wystapi ten problem:
® zwieksz spozycie owocOw i warzyw,
® zwigksz spozycie produktéw bogatych
w blonnik (grube kasze, brazowy ryz, ma-
karon razowy, ciemne pieczywo, platki
owsiane gorskie, otreby, owoce, warzywa),
® wlacz do diety mleczne produkty fermen-
towane jak jogurt, kefir, maslanka,
® pij plyny w ilo$ci 2-2,5 litra dziennie,
® unikaj produktéw zapierajacych jak biale
pieczywo, bialy ryz, czekolada.

Gazy
Jezeli chcemy zmniejszy¢ ilo§¢ wydala-
nych gazéw i zapobiec przykremu zapa-
chowi zaleca si¢ zastosowal nastepujace
zmiany w sposobie zywienia:
® wolniejsze spozywanie produktéw, dokladne
gryzienie, nie rozmawianie podczas posil-
kéw, poniewaz potykanie powietrza podczas
spozywania pokarméw moze przyczyniaé
si¢ do nadmiernego powstawania gazow,
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® zmniejszenie spozycia produktéow ga-
zotworczych: sery plesniowe, groch, fa-
sola, bob, por, kapusta, czosnek, cebula,
szparagi, brokuly, grzyby, sledzie w po-
midorach i oleju, produkty smazone na

tluszczu, napoje gazowane, napoje alko-
holowe, piwo,

® wlgcz do diety jogurty naturalne, kefiry,
maslanki,

® stosuj produkty, ktére pomagaja niwelo-

wac przykre zapachy: pietruszke, salate,
zurawing i sok Zurawinowy.

Kazdy pacjent powinien obserwowa¢
reakcje swojego organizmu na poszcze-
golne produkty spozywcze i oceni¢, ktore
z nich wywoluja dolegliwosci, a ktore nie.
Nalezy przy tym starac si¢, zeby dieta byla
roznorodna i bogata we wszystkie nie-
zbedne dla zdrowia skladniki odzywcze.

ZASADY ZYWIENIA
PACJENTOW Z GIST

Nie ma wskazan do stosowania specjal-
nych diet u pacjentéw z GIST.

W skutek leczenia imatynibem moze dojs¢
do nietolerancji laktozy (cukier mleczny)
o charakterze wtérnym. Objawy to nudno-
$ci, wzdecia oraz biegunki.

Na czas leczenia oraz do okoto 4-8 tygo-
dni po jego zakonczeniu zachodzi koniecz-
no$¢ wykluczenia z diety surowego mleka,
a u niektdrych chorych takze pozostatego
nabiatu (jogurty, sery etc.).

W diecie bezlaktozowej jako zamiennik
nabialu wykorzystujemy mleka bezlakoto-
zowe, sery bezlaktozowe, a takze produk-
ty roélinne nasladujacych nabial - mleka
roélinne wzbogacone w wapn (m. in. mle-
ko migdalowe, owsiane, sojowe, ryzowe),
jogurty sojowe, ser tofu. Jako zamiennik
$mietany mozemy stosowa¢ mleczko koko-
sowe. Uwaga: zdecydowanie odradza sie tg-
czenie soku grapefruitowego z imatynibem
i sunitynibem, poniewaz zawarte w tym
owocu substancje zaburzaja prawidltowe
dzialanie lekéw.

CZYNNE

pn. - pt.
8.30- 15.30

800 800 783

bezpfatna infolinia z telefondw stacjonarnych

ELEKTRONICZNY
FORMULARZ
KONTAKTU

WWW.DANSAC.PL

dansac@hartmann.info

STOMIJNE

CENTRUM
POMOCY
PACJENTOM

42 225 23 10

z telefondéw komarkowych

Pragniemy zacheci¢ do kontaktu
z CENTRUM POMOCY PACJENTOM.
Wystuchamy kazdej sprawy zwigzane;
z problemami stomijnymi, wspdlnie
znajdziemy rozwigzania oraz wskazemy
kierunki wtasciwego postepowania

Pamietajcie Panstwo, ze jesteSmy

Drodzy Pacjenci,

na przyszto$c.

po to, aby stuzy¢ pomoca,
rada i wsparciem dla Was
i Waszych bliskich.
Do uslyszenial
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Worki stomijne z miodem manuka w naturalny
sposob zabezpieczaja skore wokot stomii

Miéd Manuka - co to takiego?

To naturalny miéd wytwarzany przez
pszczoly zywigce si¢ nektarem kwiatéw
krzewu Manuka, ktéry wystepuje tylko
w Nowej Zelandii. Jest to naturalne bogac-
two tego kraju. Miéd Manuka jest chetnie
wykorzystywany na calym $wiecie.

Jakie sa medyczne wlasciwosci miodu
Manuka?

Naturalny miéd Manuka jest substancja
uznang, powszechnie stosowang w celach
leczniczych i terapeutycznych. W licznych
badaniach klinicznych wykazal on silne
wlasciwosci antybakteryjne, poréwnywalne
z antybiotykami. Badania naukowe doty-
czyly skutecznosci miodu Manuka w walce
miedzy innymi z gronkowcem zlocistym,
paciorkowcami, E. coli, Helicobacter pylori.
Takze z praktyki wiemy, ze miéd Manuka
posiada wybitne wlasciwosci zdrowotne. Co
ciekawe, dzialanie antybakteryjne miodu
Manuka jest selektywne - w jednym z badan
przeprowadzonych in vivo (Croop&Food)
wykazano, ze po spozyciu miodu Manuka w
jelitach maleje liczba szkodliwych bakterii,
a liczba dobrych bakterii ro$nie - co wska-
zuje na jego dzialanie probiotyczne. Midd
Manuka ma réwniez silne dziatanie przeciw-
grzybiczne i przeciwzapalne. Jest stosowany
w przypadku choréb ukladu pokarmowego.

Pomaga zwalcza¢ infekcje bakteryjne, wy-
wolane miedzy innymi przez paciorkowce,
gronkowca zlocistego. Wspomaga uklad
odpornosciowy, pomaga przezwyciezaé
problemy skdrne takie jak tradzik, egzema,
liszajec, zakazenia skorne. Leczy oparze-
nia, trudno gojace si¢ rany i odlezyny. Sila
antybakteryjnych wtasciwo$ci miodu Ma-
nuka jest uzalezniona od stezenia natural-
nej substancji wystepujacej w tym miodzie
- methylglyoxalu. Im wigksze stezenie, tym
silniejsze dziatanie miodu. Najwyzsze ste-
zenie methylglyoxalu wystepuje w miodzie
Manuka MGO 550+ (zawarto$¢ co najmniej
550 mg/kg). Wedlug prof. Thomasa Henle,
niemieckiego naukowca, minimalne stezenie
methylgyoxalu potrzebne do uzyskania ko-
rzysci zdrowotnych wynosi 100 mg/kg - juz
przy takim stezeniu miéd Manuka w warun-
kach laboratoryjnych zabijal bakterie E. coli.

Jakie dzialanie ma miéd Manuka, zasto-
sowany jako skladnik przylepcow workow
stomijnych Aurum?

W poszukiwaniu kolejnych innowacji
podnoszacych jako§¢ zycia pacjentdéw ze
stomig, firma Welland Medical jeszcze
bardziej udoskonalila sklad przylepcow
sprzetu stomijnego, dodajac do produktow
linii Aurum miéd Manuka, ktéry dzigki
swoim wyjatkowym wlasciwosciom an-

Angielska firma Welland Medical znana jest m.in. z innowacyjnych
produktéw stomijnych, ktore w skladzie przylepcow i plytek stomijnych
zawieraja az 4 hydrokoloidy - naturalne skladniki o wlasciwosciach
antyalergicznych, gojacych, przyjaznych nawet dla bardzo wrazliwe;j
skory. Ostatnio produkty te udoskonalono, dodajac w linii workéow
stomijnych AURUM midéd Manuka. O wlasciwosciach miodu Manuka
rozmawiamy z Panig Anna Jaroszewicz z ABC Medica.

Welland
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tybakteryjnym utatwia utrzymanie zdro-
wej skory wokol stomii - zabezpiecza ja
przed drazniagcym dzialaniem tresci je-
litowej, zmniejszajac ryzyko nadkazen
skornych. Zwykly miod, ktory takze wyka-
zuje wlasciwosci lecznicze, otrzymal oceng
10 w 16-stopniowej skali UME, oceniajacej
site i wlasciwosci antybakteryjne substan-
¢ji. Miéd Manuka zawarty w przylepcach
nowej linii produktéw stomijnych Aurum,
z uwagi na swoje wyjatkowe wiasciwosci
antybakteryjne i gojace dla skory, zostal na-
grodzony oceng 16 z plusem! Worki stomij-
ne Aurum z naturalnym miodem Manuka
s dostepne w kilku rozmiarach i rodzajach
- do zaopatrzenia kolostomii, ileostomii
i urostomii. Z innowacyjnymi rozwigza-
niami w sprzecie stomijnym firmy Welland
Medical mozna zapoznaé si¢ na stronie
www.wellandmedical.com.pl lub porozma-
wia¢ z konsultantka pod numerem telefonu
733 420 800.
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AQU ASTOP(@‘ Poprawia stan skory

RADIOTERAPIA

i komfort zycia pacjentow

« podrazniona skora
podczas radioterapii

. :| Preparat fagodzacy

; do pileanac S0, « pekanie naskdrka
pnljf- S ) I .
« Zaczerwienienie
 $wigd

Ukoi skore poddang naswietlaniu

Fagodzacy preparat AQUASTOP® RADIOTERAPIA przeznaczony jest do ochrony skory
w trakcie trwania radioterapii i po jej zakonczeniu. Ogranicza popromienne uszkodzenia
skory takie jak: oparzenia, suchosc, zaczerwienienie, swigd, zluszczanie i pekanie
naskorka. Preparat dzieki odpowiednio dobranej recepturze, przyspiesza procesy
naprawcze i odnowe skory. Nattuszcza jg i uelastycznia, pozostawiajgc na jej powierzchni
delikatny film ochronny. Dobrze sie wchtania i fatwo rozsmarowuje podnoszgc komfort

stosowania.
Preparat AQUASTOP® RADIOTERAPIA posiada wiasciwosci tagodzace odczyn

popromienny, nattuszczajgce i ochronne. W znaczny sposob poprawia tolerancje
odczyndw popromiennych na skorze, dzieki czemu poprawia ogolne samopoczucie
pacjentow.

Preparat nie zawiera w swoim skfadzie:
WODY « KOMPOZYCJI ZAPACHOWYCH « BARWNIKOW

Wyréb medyczny przebadany dermatologicznie.

Dostepnosc: (o] Aptek \/\/\/\/\/vv.ziololek.pl

B, Ziotolek”

Producent: Przedsigbiorstwo Farmaceutyczne ,Ziotolek” Sp. z 0.0., ul. Starofecka 189, 61-341 Poznan, www.ziololek.pl



Jakos¢ zycia w chorobie nowotworowej
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Stomia. To stowo u jednych ludzi budzi
strach, zdecydowana wigkszo$¢ nie wie, co si¢
za nim kryje, niektorzy zrozumieja je w petni
dopiero, kiedy stang si¢ ,,szczesliwymi” posia-
daczami stomii. Powinnam napisaé ,,szczesli-
wymi” bez cudzystowia, poniewaz operacja
wylonienia stomii naprawde ratuje nam zycie,
a to jest ogromne szczescie. Jednak fakt posia-
dania stomii jest nadal tematem tabu.

O stomii méwimy niechetnie i ze wstydem.
Dlaczego? Moze dlatego, ze jeszcze 30 lat temu
osoba ze stomig byla w Polsce skazana na total-
ng izolacje¢ zawodowo-spoteczng. Powodem byt
sprzet stomijny, a wiasciwie jego niedostepnosé
dla polskich stomikéw. W Polsce w tym cza-
sie jedynym sprzetem byt tzw. pas krakowski
- plastikowa torebka przymocowana do gumki
ze stoika typu wek, umocowana w pasie. Sprzet
byt nieszczelny, wiec od osoby, ktora miata sto-
mie, bylo czu¢ przykry zapach. Na Zachodzie
dobry sprzet byt juz w latach 50-tych XX wie-
ku, ale u nas tylko nieliczni ,,szczg$liwcy” mieli
do niego dostep z tzw. dardw.

Na calym $wiecie zyja miliony stomikéw i nie

zanosi si¢ na to, Ze w najblizszej przyszlosci ope-
racja ta nie bedzie wykonywana. Dla tego zabie-
gu nie ma przedziatu wiekowego. Mozna mie¢
wyloniong stomie zaraz po urodzeniu (niewy-
ksztalcone jelita, zarosniety odbyt), w okresie
mlodzienczym (nieswoiste zapalenia jelit), ale
tez w wieku pozniejszym (np. nowotwory odby-
tu). Stomii wyltanianych z powodu raka odbytu
mozna by w znacznym stopniu unikna¢, gdyby
lekarze pierwszego kontaktu stosowali badanie
per rectum (palcem przez odbyt).

Przed zabiegiem planowanym obowigzkiem
lekarza lub pielegniarki jest wyznaczenie
miejsca wylonienia stomii na brzuchu (w po-
zycji stojacej, siedzacej, lezacej). Zlekcewaze-
nie tej czynnoéci skutkuje duzym odsetkiem
stomii trudnych do zaopatrzenia w sprzet
stomijny. Pacjenci majg problem z podcieka-
niem treéci jelitowej lub moczu, draznigcych
skore brzucha. To generuje olbrzymie koszty
dla systemu, poniewaz chorzy muszg by¢ ho-
spitalizowani, zuzywajg wiecej sprzetu, ktory
na odparzonej skdrze gorzej si¢ trzyma.

Czesto osoba, ktéra dowiaduje sie, ze bedzie
miata wyloniong stomie, zatamuje si¢ po takiej
informacji. Wiadomo, ze opieka psychologicz-
na w naszym kraju nadal jest niewystarczajaca,
dlatego moglby do takiego pacjenta przyjsé¢
wolontariusz stomijny (szkolenia dla wolonta-
riuszy organizuje Polskie Towarzystwo Stomij-
ne POL-ILKO). Personel medyczny jest raczej
niechetny wolontariuszom. Z do$wiadczenia
naszej pracy wiadomo, ze po wizycie wolonta-
riusza zmienia si¢ podejécie chorego do wlasnej
stomii. Jednak stomik musi wyrazi¢ zgod¢ na
spotkanie, natomiast wolontariusz musi dobrze
sobie radzi¢ ze stomig, akceptowa¢ jg i odby¢
szkolenie. Nalezy pamieta¢, ze wolontariusz
stomijny nie by}, nie jest i nie bedzie konkuren-
cja dla pielegniarki stomijnej. Natomiast faktem
jest, ze nikt tak dobrze nie zrozumie stomika,
jak drugi stomik.

Kiedy jednak stomia juz jest, wtedy nalezy ja
dobrze zaopatrzy¢ w sprzet stomijny. I tu nie
do przecenienia jest rola pielegniarki stomijnej,
ktéra powinna dobra¢ nam sprzet odpowiedni
na dany moment (w ciaggu p6t roku od operacji
stomii moze sie ona zmieni¢). Sprzet stomijny
jest coraz lepszej jakosci, jednak zeby dobrze
trzymal si¢ na skorze, konieczne s preparaty
do usuwania przylepca ze skdry oraz prepara-
ty do pielegnacji delikatnej skory wokot stomii.
W jedno miejsce na brzuchu przez wiele lat, co
kilka dni lub codziennie, niekiedy kilka razy
dziennie jest naklejany i odklejany woreczek.
Do powyzszych czynnosci stuzg akcesoria sto-
mijne: kremy, pasty uszczelniajace i gojace, ga-
ziki, ptyny do usuwania przylepca, pierscienie
uszczelniajgce, tzw. druga skora.

Kiedys stomia stygmatyzowata pacjenta z po-
wodu nieszczelnego sprzetu. Dzisiaj tylko wta-
jemniczeni z kregu stomika wiedzg, co ma na
brzuchu. Czasami stomikowi moze przydarzy¢
si¢ odklejenie sie worka w miejscu publicznym
czy wydobycie si¢ glosnych gazoéw. W przypad-
ku kolostomii mozna uniknaé tych ,wpadek’,
stosujac irygacje tzn. lewatywy (w punktach od-
bioru sprzetu sa specjalne zestawy do irygacji).
Zgode na irygacje musi wyda¢ chirurg. Pacjent
powinien by¢ poinstruowany, jak prawidtowo

Zycie codzienne stomika

Dorota Kaniewska od 15 lat Zyje ze stomig. Jest Prezesem Oddzialu

) Regionalnego POL-ILKO w Warszawie, czlonkiem Zarzadu Gléwnego
Polskiego Towarzystwa Stomijnego POL-ILKO. Przedstawia Zycie codzienne
stomika i problemy, z jakimi zmaga si¢ polskie sSrodowisko stomikéow.

wykonywac¢ irygacje. Gazy jelitowe, mozna zni-
welowa¢ odpowiednig diets, wykluczajacg pro-
dukty powodujace ich nadprodukeje.

Dzigki irygacji bez stresu mozemy pracowac,
podrézowad, uprawia¢ sporty czy oddawac si¢
pasjom. Oczywiscie przy pozostatych rodzajach
stomii réwniez mozna wykonywac te czynnosci
bez stresu, pod warunkiem, ze stomia nie jest
problematyczna, sprzet odpowiednio dopaso-
wany, a zdrowie w zadowalajacym stanie. Dobra
wiadomos¢ dla kobiet w wieku prokreacyjnym:
stomia nie jest przeciwwskazaniem do urodze-
nia dziecka, tylko cigza musi by¢ poprowadzona
przez odpowiednio dobrany zesp6t lekarzy.

Polski stomik ma dostep do réznego rodza-
ju woreczkow i §rodkéw do pielegnacji stomii
dzieki refundacji. Jednak wiekszo$¢ polskich
stomikow nie jest $wiadomych tego, ze od wielu
lat decydenci chcg zmniejszy¢ limity, probujac
wprowadzi¢ odplatno$¢ pacjenta za worki sto-
mijne i $rodki do pielegnacji stomii, cho¢ i tak
z powodu niskich limitéw stomicy musza doku-
powac sprzet stomijny. Do tej chwili Zarzadowi
POL-ILKO udawalo sie w pore interweniowac
w Ministerstwie Zdrowia oraz NFZ i nie dopu-
$ci¢ do wprowadzenia niekorzystnych zmian.
Dlatego nie od przecenienia jest rola naszego
stowarzyszenia. Glos licznej organizacji jest
lepiej styszalny w negocjacjach z decydentami.
Mimo, ze POL-ILKO reprezentuje ok. 40 tys.
stomikow, to zrzesza tylko 1200 0sob!

Sa stomicy, ktorzy oszczedzajg woreczki. By-
fam $wiadkiem, kiedy kobieta w szpitalu prata
w umywalce zuzyte worki. To moze doprowa-
dzi¢ do cigzkich zakazen w przypadku urosto-
mii. Pacjent, ktéry ,oszczedzal” worki i ma
ich wiekszy zapas, czgsto bierze zlecenie od
lekarza i go nie realizuje, albo realizuje tylko
1 miesigc z kwartatu. Takie praktyki sg szko-
dliwe dla pozostatych stomikéw. Kazde zlece-
nie na $rodki pomocnicze jest widoczne dla
systemu (NFZ-platnika). Grozi to wspotplace-
niem za sprzet stomijny. Srodki pielegnacyjne
do skéry wokét stomii przywrécono do refun-
dacji dzieki szybkiej interwencji POL-ILKO.
Niestety, nie udafo sie przywrdci¢ refundacji
neutralizatoréw przykrych zapachéw.
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Kolejnym negatywnym zjawiskiem jest pobie-
ranie tylko $rodkéw do pielegnacji stomii oraz
wystawianie sprzetu na aukcje internetowe.
Moze to mie¢ katastrofalne skutki, gdyz aukcje
s3 monitorowane przez NFZ. Jesli komus zbywa
sprzetu albo stomik zmarl, wystarczy skontak-
towac si¢ z najblizszym oddzialem POL-ILKO
lub odda¢ sprz¢t do hospicjum, domu opieki
albo na oddzial chirurgiczny. Na portalu FB
mozna odda¢, przyja¢ lub wymieni¢ sie sprze-
tem (Stomia SPRZET STOMIJNY ogloszenia
oddam/potrzebuje).

Do dzi$ nie przywrdcono Poradni Stomijnych,
powstalych dzieki staraniom Stowarzyszenia.
Oferowaly one opieke chirurgiczna, edukacyjng
i psychologiczng. Stomik czut sie zaopiekowa-
ny. Dzisiaj role te przejely poradnie chirurgicz-
ne i proktologiczne. Wizyty sa krétkie, nie ma
czasu na rozmowe z zagubionym, nieszcze-
$liwym, sfrustrowanym stomikiem, o eduka-

cji w zakresie samoobstugi nie wspomne. Na
szczedcie jest grupa wsparcia dla 0sob ze stomig
i ich bliskich (Stomia - stomicy grupa wspar-
cia) Zainteresowanych zapraszam na strone
polilko.pl, a takze na strony firmowe (BBraun,
Coloplast, Convatec, Dansac, Salts, ABC Medica
- Welland Medical) oraz blogi stomikdw.

Dla stomikéw. ktérzy podrézuja po $wiecie,
problemem jest przewozenie sprzetu, szczegol-
nie §rodkow pielegnacyjnych. Podczas kontroli,
czgsto przewozony sprzet laduje na ladzie cel-
nej, a stomik wyprowadzany jest na kontrole
osobistg. Sytuacja tylez stresowa, co i upoka-
rzajaca. W 2015 r. wprowadzono Karte Stomika
i zadwiadczenie lekarskie w réznych jezykach,
majace pomoc m.in. w trakcie kontroli.

Podstawowym problemem naszej grupy pa-
cjentéw jest to, ze od 2004 r. nie podwyzszano
limitéw refundacji, natomiast ceny woreczkéw
i akcesoriow stomijnych znaczaco wzrosly. Jed-

norazowy zamknigty worek kosztuje $rednio
9,50 zt. W limicie 300 zt kolostomik dostanie
30 workéw - 1 na dzien, ale $rodki pielegna-
cyjne musi kupi¢ za whasne $rodki, bo limit
wykorzystal na sprzet. Proponuje ekspery-
ment - zamknijmy wszystkie toalety i pozwol-
my ludziom korzysta¢ z nich raz dziennie, bez
mozliwosci, podtarcia pupy i umycia si¢ po sko-
rzystaniu z toalety!

Mie¢ stomie nie jest prosta sprawa. Potrzeba
czasu, aby sie z nig oswoic. Jesli stomia jest cza-
sowa, fatwiej ja zaakceptowac¢ niz stomie defini-
tywna. Prawda jest taka, ze w obu przypadkach
trzeba, krok po kroku, uczy¢ si¢ catego procesu
samoobstugi. Ale, jak mowia, trening czyni mi-
strza. Z czasem zmiana sprzetu staje si¢ czyn-
noscia niemal automatyczng i zamykajac drzwi
tazienki, na ogét zapominamy o stomii. I tylko
nieprzewidziane ,awarie” przypominaja nam
0 ,czerwonej rozyczce” na brzuchu - o stomii.

Czgsto w wyniku choroby cierpimy na do-
legliwosci ze strony przewodu pokarmowego.
Wplywaja one takze na nasza chec lub nie-
che¢ do jedzenia, a nieraz obawa przed nie-
strawnoscig odbiera nam apetyt. Tymczasem
to, czego nasze jelita nie cierpig to ,prézni’,
bo pustg przestrzen przejmujg Zyjace w nas
mikroorganizmy nazywane mikroflora jelito-
wa. To od niej zalezy nie tylko uczucie kom-
fortu trawiennego, ale takze nasze mozliwosci
wchlaniania skladnikéw odzywczych, a nawet
prawie % odpowiedzi ukfadu odpornoscio-
wego. FOS, czyli odpowiedni blonnik - nie
tylko daje uczucie sytosci, ale takze wspo-
maga wypelniac¢ nasze jelita korzystng mi-
kroflora, zmniejszajac uczucie dyskomfortu
i wspomagajac prace Sluzowki jelit.

Blonnik jest elementem Zzywienia nie-
zbednym dla kazdego z nas. Znajdujemy go
w roélinnych surowcach diety: od pelno-
ziarnistych zb6z, przez warzywa, po owoce.

Sa dwie podstawowe frakcje blonnika, ktére
w rézny sposob dzialaja na jelita. Zaréwno
optymalna ilo$¢, jak i wzajemne proporcje
bfonnika rozpuszczalnego do nierozpuszczal-
nego s3 zmienne, zalezne od stanu zdrowia
i tego co jemy. Poniewaz kazdy jest inny, to
tym bardziej réznig si¢ zamieszkujace w na-
szych jelitach mikroorganizmy. Aby skutecz-
nie osiagna¢ komfort trawienny, musimy
dostarcza¢ regularnie odpowiednia porcje
blonnika jelitom. Jednakze nasze potrzeby,
jak i rodzaj blonnika sg bardzo zréznicowane
- aby je okresli¢ mozemy tylko uwaznie ob-
serwowac reakcje naszego organizmu.
Blonnik, nazywany takze wtéknem pokar-
mowym, pelni rézne funkeje zaleznie od jego
rodzaju. Sg to nietrawione przez organizm
weglowodany, ktore korzystnie oddzialuja na
procesy zachodzace w jelitach. Frakcja nazy-
wana nierozpuszczalng, znajduje si¢ przede
wszystkim w produktach zbozowych pel-

F jak FOS, czyli po co nam
btonnik w chorobie

Dr Sybilla Berwid-Woéjtowicz, specjalistka ds. dietetyki wyjasnia
jakie funkcje spelnia blonnik w naszym pozywieniu oraz ile

i jakiego rodzaju blonnika powinno sie¢ znalez¢ w diecie pacjenta
onkologicznego.

noziarnistych, poprzez swoje zdolnosci do
wigzania wody wplywa na poprawe pasazu
jelitowego (przesuwanie tre$ci pokarmowej
w jelitach) i zwieksza objeto$¢ wyprdznien.
Dzieki temu zapobiega zaparciom, a takze
skraca czas kontaktu blony $luzowej jeli-
ta z wydalanymi resztkami i potencjalnymi
toksynami. Niestety poprzez swoje dzialanie
drazniace na blony $§luzowe oraz koniecznos¢
dokladnego gryzienia niektorych produktéw
(np. otreby), blonnik nierozpuszczalny wpty-
wa ograniczajaco na strawnos¢. Moze takze
zwieksza¢ uczucie dyskomfortu u pacjentow
zzalecona dieta lekkostrawna z powodu lecze-
nia onkologicznego. Tak wiec paradoksalnie,
blonnik nierozpuszczalny, pomimo tego ze
ma potencjalne dzialanie przeciwnowotwo-
rowe, moze by¢ ograniczany w diecie pa-
cjenta, u ktorego w wyniku leczenia doszlo
do podraznienia blony $§luzowej przewodu
pokarmowego.
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Inng funkcje pelni frakcja blonnika roz-
puszczalnego, do ktdrej nalezg FOS (fruk-
tooligosacharydy), pozyskiwana z rolin
straczkowych oraz niektérych owocéw i wa-
rzyw. Wigzac wode, tworzy zele wychwytu-
jace toksyny i bakterie, a takze wspomaga
spowalnianie pasazu, co jest wazne szcze-
gllnie przy sktonnosci do biegunek. Frakcja
ta wplywa takze na odzywienie mikroflory
jelitowej i plastyczno$¢ wypréznien. Dzie-
ki temu, ze FOS jest wykorzystywany przez
korzystne dla nas bakterie przewodu pokar-
mowego, wplywa na regulacje pH w jelitach
i pobudza regeneracje Sluzéwki jelitowej, co
przektada si¢ na nasze mozliwo$ci wchlania-
nia sktadnikéw pokarmowych. W codziennej
diecie niezmiernie wazne jest dostarczanie
odpowiednich ilosci i proporcji obu frakeji
wlokna, czemu nie stuzy przede wszystkim
dieta bogata w wysokoprzetworzone pro-
dukty (pieczywo typu drozdzéwki, stodycze,
wedliny) oraz uboga w pelnoziarniste zboza,
warzywa i owoce.

Swiatowa Organizacja Zdrowia zaleca
dzienne spozycie blonnika na poziomie ok.
20-40 gramow. Ile to jest w produktach i jak

wlaczy¢ blonnik do regularnej diety pacjenta
onkologicznego? Poszukujac blonnika nie-
rozpuszczalnego (o ile nie wywotuje podraz-
nien) warto siegna¢ po chleb pelnoziarnisty,
gdyz juz jedna kromka zawiera prawie 3 gra-
my. Jezeli lubimy kasze czy platki owsiane
pamietajmy, ze blonnik bedzie w nich w réz-
nych ilosciach, $rednio ok. 1,5 grama w po-
towie szklanki surowca (juz po ugotowaniu).
Wigkszo$¢ producentéw podaje na opakowa-
niu, ile blonnika znajduje si¢ w porcji danego
produktu.

Trudniej jest z blonnikiem nierozpusz-
czalnym, gdyz do warzyw i owocéw rzadko
mamy dolaczone etykiety z wartoscig od-
zywczg. W owocach porcja wielkoéci gar-
$ci zawiera $rednio od 1,5 grama (grejpfrut,
wisnie, banan, ananas) do nawet 4 graméw
blonnika (jabtko, jezyny). Podobnie w warzy-
wach - porcja potowy szklanki moze zawie-
ra¢ nawet ponizej 1 grama (satata, pomidor),
po 3-4 gramy (ziemniaki w mundurkach,
marchew, brokuty). Ponad 4 gramy blonni-
ka (gtéwnie nierozpuszczalnego) znajdzie-
my w porcji (pét szklanki po ugotowaniu)
nasion roélin straczkowych, ktore nie kaz-

dy z nas toleruje, dlatego nalezy ich udziat
w diecie zwigksza¢ stopniowo. Zakladajac,
ze powinni$my zje$¢ przynajmniej 15 gra-
mow dziennie blonnika, okazuje si¢ ze nie
zawsze nam sie to udaje, co moze przekla-
dac sie na odczuwane niestrawnosci i dys-
komfort trawienny ograniczajacy laknienie
i poglebiajacy niedozywienie.

Tymczasem latwy do wplecenia w codzien-
na diete napo6j Resource 2.0 Fibre pozwala
w niewielkiej pojemnosci jednej szklanki
(200ml) dostarczy¢ wysoka rekomendowa-
na porcje biatka (18 gramoéw) oraz blon-
nika (5 graméw). Poniewaz nap¢j jest
zbilansowany, moze zastepowaé pojedyncze
positki, a nawet by¢ jedynym zrédlem po-
karmu (w ilo$ci 3-4 dziennie). Moze by¢
spozywany samodzielnie lub wkomponowa-
ny w positki np. jako baza do koktajlu owo-
cowego, deser po zageszczeniu czy pozywne
$niadanie w polaczeniu z platkami. Dodatek
blonnika w porcji, wspomaga powrét do sta-
nu réwnowagi jelit niedojadajacego pacjenta,
szczegllnie gdy odczuwa on przejéciowo nie-
strawno$¢ w wyniku leczenia onkologicznego
czy towarzyszacego (np. antybiotykoterapii).

o
NestleHealthScience

RESOURCE

TWOJE WSPARCIE
ZYWIENIOWE

Kcal: 400
Biatko:18g
Btonnik: 5g

smakach:
» owocow lesnych
o kawowy

www.nestlehealthscience.pl

Dietetyczne $rodki spozywcze specjalnego przeznaczenia medycznego.
Stosowac pod kontrolg lekarza.
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Badania kliniczne maja niedluga histo-
rie, jaka jest geneza tych tak waznych dla
wspolczesnej medycyny procedur?

Rzeczywiscie, badania kliniczne, jako
$cifle zdefiniowane i ujete w ramy prawne
procedury medyczne, maja krétka histo-
rie. Dobre praktyki kliniczne (DPK), czyli
zasady GCP (od ang. good clinical practice)
zostaly wprowadzone dopiero w 1996 r. Te
zasady, bedace przede wszystkim standar-
dami jako$ciowymi, naukowymi i bioetycz-
nymi, byly pézZnym poklosiem uregulowan
prawnych przygotowanych na bazie ustaw
Kodeksu Norymberskiego, w ktérym do
zbrodni wojennych zaliczono réwniez eks-
perymenty przeprowadzane na ludziach.
Odnosity sie takze do réznych nieetycz-
nych zachowan, w ktorych wykorzystywa-
no w sposob bezwzgledny do prowadzenia
tzw. badan klinicznych pacjentéw, a czesto
dzieci, jako slabsze osoby. W Polsce obec-
nie obowigzujace zasady DPK wprowadzo-
no w 2012 r. Rozporzadzeniem Ministra
Zdrowia. Jakkolwiek trzeba podkresli¢, ze
wcze$niej badania kliniczne w naszym kra-
ju byl prowadzone w tym standardzie, na
podstawie innych dokumentéw, np. ustawy
o zawodzie lekarza i dentysty z 1996 roku.
W praktyce badacze gtéwni podpisujacy sie
na kazdym protokole zobowigzywali sig,
ze beda przeprowadzali badania kliniczne
zgodnie z zasadami DPK(GCP). I to bylo
praktyka w Polsce w badaniach klinicznych
przed 2012 r.

Mozna powiedzie¢ ze pierwsze obserwa-
cyjne badanie kliniczne opisano jeszcze
w Biblii. Podzielono mlodziencéw na dwie
grupy. Jednym zalecono diete wegetarian-
ska, a drugim mieszana i okazalo sig, ze i,
ktorzy byli na diecie wegetarianskiej lepiej
wygladali. Na przestrzeni wiekéw przepro-
wadzano rézne eksperymenty medyczne,

Badania kliniczne

Teresa Brodniewicz - dr biochemii, prezes MTZ Clinical Research

Sp. z 0.0. i Stowarzyszenia na Rzecz Dobrej Praktyki Badan Klinicznych
w Polsce (GCPpl). Posiada rozlegle, wieloletnie doswiadczenie

w zakresie badan klinicznych nabyte m.in. w Kanadzie, gdzie przez
prawie 20 lat pracowala i prowadzila firmy biofarmaceutyczne.

Po powrocie do Polski objela stanowisko dyrektora ds. operacji
klinicznych w firmy PAREXEL. W 2002 r. otworzyla swoja firme

MTZ Clinical Research prowadzaca badania kliniczne.

ktore byly swojego rodzaju badaniami kli-
nicznymi. Za pierwsze udokumentowane
badanie kliniczne uznaje si¢ eksperyment
przeprowadzony w 1747 r. przez Jamesa Lin-
da, lekarza floty brytyjskiej na marynarzach
cierpiacych na szkorbut. A szkorbut w tych
czasach sial wielkie spustoszenie wsrod
marynarzy. Podzielit 12 chorych na 6 grup
i kazdej z nich zalecil spozywanie innych
produktéw: wody morskiej, rozcieniczone-
go kwasu siarkowego, cydru, octu, cytru-
sOw oraz mieszaniny musztardy i chrzanu.
Okazalo sig, ze tylko tych dwdch marynarzy,
ktorzy spozywali cytrusy wyzdrowialo. Date
tego eksperymentu uznano za poczatek
$wiadomie przeprowadzonych, zaplanowa-
nych badan klinicznych. W zwigzku z tym
okotfo 20 maja kazdego roku organizowany
jest Miedzynarodowy Dzienn Badan Kli-
nicznych dla podkreslenia znaczenia, jakie
badania kliniczne odgrywaja w zyciu spo-
tecznym. Nasze Stowarzyszenie zaangazo-
wane jest czynnie w ich organizacje.

Jak jest badana nowa substancja, nowy lek?

Aby moéc rozpoczaé badania kliniczne
trzeba przygotowaé bardzo dokladnie pro-
tokdt, zgode pacjenta i wiele innych doku-
mentdéw, takich jak np. broszure badacza
- dokument charakteryzujacy i opisujacy
lek. Dopiero na podstawie tych dokumen-
tow, zebranych prawidlowo, mozna uzy-
ska¢ prawng aprobate oraz zgode Komisji
Bioetycznej i rozpoczaé badanie kliniczne.
Substancja, ktéra jest podawana po raz
pierwszy czltowiekowi musi by¢ przedtem
dokladnie przebadana. Istnieje wiele wy-
tycznych europejskich i amerykanskich,
ktére opisuja, w jaki sposdb dana substan-
cja powinna by¢ sprawdzona i co powin-
no by¢ uwzglednione w badaniach, np.
w przypadku cial monoklonalnych w onko-

logii, przed pierwszym podaniem czlowie-
kowi w ramach badania klinicznego. Przed
pierwszym podaniem, powinna by¢ bardzo
dokladnie okreslona charakterystyka leku
i jego profil toksykologiczny na podstawie
badan przedklinicznych. Zazwyczaj za-
czyna sie od badan na komoérkach. Potem
prowadzi si¢ badania produktu leczniczego
na réznych gatunkach zwierzat, w réznych
modelach. Po zebraniu w ramach badan
przedklinicznych danych o leku i ich ana-
lizie, podejmuje sie decyzje, czy lek jest
obiecujacy na tym etapie, czyli skuteczny,
w miare bezpieczny i jaka bedzie pierwsza
dawka podana czlowiekowi. Najczesciej jest
to 1/100 dawki, ktéra jest toksyczna u zwie-
rzat. Wszystkie trzy fazy badan klinicznych
lekéw sa prowadzone pod bardzo $cistym
nadzorem i kontrola lekarska. Badacze przy
pierwszym podaniu, musza maksymalnie
zadbac o bezpieczenstwo uczestnika badan,
tak jak zreszta dbajg o nie w trakcie prze-
biegu wszystkich faz klinicznych (I, IT i ITI)
badanego leku.

Kto uczestniczy w pierwszej fazie badan
klinicznych?

Najczeéciej w I fazie podajemy testowany
lek zdrowym ludziom, gdy wiemy, ze jego
dzialanie nie bedzie mialo negatywnego
wplywu na stan ich zdrowia. Rdwniez pew-
ne leki onkologiczne podajemy w I fazie
zdrowym uczestnikom, zalezy to od sche-
matu dzialania danego leku. Np. kinazy
tyrozynowe, takie jak imatynib, podawato
sie na poczatku wlasnie zdrowym ludziom,
u ktérych dopuszcza sie platnos¢ za to, ze
uzyczajg swego ciala i czasu dla zbadania
bezpieczenstwa leku oraz danych farma-
kokinetycznych (danych na temat stezenia
leku we krwi). Sg jednak leki, ktére dziata-
ja silnie toksycznie np. stosowane w wielu
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chemioterapiach; wtedy to podajemy je juz
w I fazie pacjentom onkologicznym. Ba-
dania sg tak zaprojektowane, zeby nawet
w I fazie pacjent miat z nich jakies$ korzysci,
jesli jest to mozliwe. W II fazie uczestniczg
zawsze tylko pacjenci, a III faza to juz do-
bér dawek i ustalanie interakcji z innymi
lekami. We wszystkich fazach, obserwuje-
my skutecznos¢ i bezpieczenstwo badanego
leku. Leki onkologiczne sa bardzo skrupu-
latnie badane, jesli jest jakie$ badanie, kté-
rego wyniki, jak w przypadku imatynibu, sg
bardzo obiecujace, to moze by¢ przyspie-
szony sam proces rejestracji leku, ale po
uzyskaniu wszelkich niezbednych informa-
¢ji na temat jego dziatania.

W odniesieniu do badan klinicznych uzy-
wa si¢ niezrozumialych czesto dla pacjenta
termindw, takich jak: badania randomizo-
wane, proba zaslepiona, co one znaczg?

Badanie randomizowane (z ang. random,
przypadkowy) to takie, w ktérym pacjen-
tow dzieli si¢ losowo, przypadkowo, na dwa
lub trzy ramiona/grupy. W pierwszym z ra-
mion jest podawane pacjentom np. placebo,
w drugim testowany lek, a w trzecim np. lek
referencyjny, do ktorego poréwnujemy lek
testowany. Pacjent, ktdry bierze udzial w ba-
daniu jest losowany, wyznaczany do jednej
z tych grup i bardzo czesto nie wie, w ktérym
ramieniu badania bierze udzial. Badania
kliniczne moga by¢ pojedynczo, podwdjnie
zaslepione lub prowadzone bez zaslepienia.
Zaslepienie pojedyncze polega na tym, ze
pacjent nie wie, co dostaje w badaniu - lek
testowany, czy placebo lub lek referencyjny.
W podwdjnie zaslepionej probie nie wie
tego ani lekarz, ani pacjent, a ocenia badanie
kto$ inny, nie wiedzacy kto, co otrzymal.

Czy podawanie placebo w badaniach kli-
nicznych lekéw onkologicznych jest Pani
zdaniem etyczne?

Nie ma takiej sytuacji zaréwno w on-
kologii, jak i w przypadku innych lekéw,
zeby pacjent nie otrzymal zadnego lecze-
nia. Pacjent w badaniu klinicznym, nie jest
pozbawiony leczenia, jest leczony wedlug
obowiazujacych standardéw, dodajemy mu
tylko badany nowy lek lub go nie dodajemy
(wtedy mamy do czynienia z tzw. placebo),
w zaleznosci, do jakiej grupy trafi.

Jakie korzysci ma pacjent z uczestnictwa
w badaniach klinicznych?

Pacjent uczestniczacy w badaniu nie od-
nosi zadnych korzysci finansowych. Jedy-
nie otrzymuje zwrot kosztéw dojazdu na
badania kliniczne. Natomiast ma z tytutu
uczestnictwa inne korzysci. Po pierwsze
jest bardzo doktadnie przebadany, zdiagno-
zowany; po drugie ma zapewniony duzo
wyzszy standard opieki medycznej w trak-
cie badania niz ten, w jakim bylby leczony
normalnie. Wynika to z Protokotu bada-
nia, ktéry wymaga czestych i doktadnych
obserwacji, poza tym Pacjent oczywiscie
otrzymuje leczenie eksperymentalne.

Jak wyglada strona prawna udzialu pol-
skiego pacjenta onkologicznego w bada-
niach klinicznych?

Pacjent podpisuje tzw. $wiadoma zgode,
skladajaca si¢ z dwoch czesci. Pierwsza to in-
formacja dla pacjenta o badaniu klinicznym;
w tym dokumencie jest wszystko bardzo
doktadnie opisane, kto jest badaczem, kto
jest sponsorem, jaki lek jest badany i jak on
dziala, jak bedzie przebiegalo badanie, jakie
s3 potencjalnie oczekiwane korzysci z bada-
nia, jakie moga by¢ niepozadane dziatania
leku itp. Drugim dokumentem jest zgoda na
przeprowadzenie badania klinicznego, podpi-
sywana w obecnosci lekarza, ktory jest $wiad-
kiem. Co jest bardzo wazne - i ta informacja
jest zawarta w dokumencie zgody - pacjent
w kazdej chwili moze zrezygnowac z uczest-
nictwa w badaniu i nie musi nawet podawa¢
przyczyny. To jest jego niezbywalne prawo.

Czy pacjenci uczestniczacy w badaniach
klinicznych, po ich zakonczeniu, maja
mozliwos¢ kontynuowania terapii testo-
wanym lekiem?

Sa protokoty badan, ktére uwzgledniaja taka
sytuacje, ze pacjent np. po trzech miesiacach
otrzymywania placebo przechodzi na testowa-
ny lek i kontynuuje badanie. Ale nie zawsze tak
jest. Inna jest sytuacja w przypadku zakoncze-
nia badania. W Polsce nie ma prawnych ure-
gulowan zobowigzujacych sponsora badania
po jego zakonczeniu do zagwarantowania pa-
cjentom kontynuacji terapii badanym lekiem,
bez wzgledu na to, co otrzymywali w trakcie
badania (lek czy placebo). Zwykle onkologicz-
ne badanie kliniczne jest jednak prowadzone
do momentu pogorszenia stanu pacjenta i
nie jest przerywane wtedy, kiedy lek dziafa.
W ramach nowo powstajacej ustawy, dostep
do lekéw po zakoniczeniu badania dla pa-
cjentow, ktorzy testowali je w badaniach, na

pewno bedzie jednym z gléwnych postulatow,
o ktéry bedziemy walczyli wszyscy - badacze,
sponsorzy i pacjenci.

Czy w Polsce jest dostateczna liczba
lekarzy i placowek przygotowanych do
prowadzenia badan klinicznych lekow
w zakresie onkologii?

Mogliby$my w Polsce tych badan prowa-
dzi¢ znacznie wiecej, duzo wieksza liczba
pacjentdw mogtoby w nich uczestniczyc.
Oczywiscie s badania lekéw dedykowanych
chorobom rzadkim i wtedy praktycznie kaz-
dy pacjent, ktory sie¢ zglosi moze uczestni-
czy¢ w takim badaniu, ale sg tez prowadzone
badania lekéw przeznaczonych dla duzych
grup pacjentéw i wtedy nie wszyscy chetni
chorzy moga w nich bra¢ udzial. W krajach
Beneluksu stuzba zdrowia stara sie, aby kaz-
dy pacjent onkologiczny byl objety badania-
mi klinicznymi, bo zwigksza si¢ jego szanse
na dluzsze przezycie, czy przezycie calko-
wite. Z dostepnych danych wynika, ze tylko
4 na 100 pacjentéw onkologicznych ma do-
step do badan klinicznych w naszym kraju,
to jest bardzo malo.

Gdzie nalezy szuka¢ informacji o prowa-
dzonych aktualnie badaniach klinicznych?
Nie ma jednej instytucji w Polsce, ktora
gromadzitaby i upubliczniata dane o aktu-
alnie prowadzonych badaniach klinicznych
w naszym kraju. Najlepiej do tego jest predys-
ponowany Urzad Rejestracji Produktéw Lecz-
niczych, Wyrobéw Medycznych i Produktow
Biobdjczych, gdzie rejestruje sie wszystkie
badania kliniczne. Ta instytucja posiadajaca
niezbedna wiedze powinna méc prowadzi¢
takg baze, z ktorej mogliby skorzystac i le-
karze i pacjenci. O ile wiem, udostepnienie
danych o tych badaniach blokujg aktualne
przepisy prawa. Polski pacjent nie ma wiec
szerokiego dostepu do informacji o badaniach
klinicznych w naszym kraju. W Wielkiej Bry-
tanii baza danych o badaniach klinicznych
jest na biezaco sporzadzana przez instytu-
cje rzadowe, zajmujace sie ochrong zdrowia.
Polski pacjent znajacy jezyk angielski moze
skorzystac z bazy ogolno$wiatowej na stronie
clinicaltrials.gov, w ktérej s3 opisane bada-
nia kliniczne prowadzone réwniez w Polsce,
aczkolwiek nie wszystkie. Zapraszam tez na
strone ciekawebadania oraz na Facebooka
MTZ Clinical Research i Ciekawychbadan.
Rozmawiata

Aleksandra Rudnicka
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Niedawno, na jednej z konferencji po-
znalam milg osobe - pielegniarke z wie-
loletnim doswiadczeniem, a jednoczesénie
pacjentke onkologiczng. Wie Pani — zwie-
rzyta mi sie — dopiero, kiedy czlowiek za-
choruje przekonuje sig, jak trudno dotrzeé
do wiedzy na temat swojej choroby. Jestem
teraz w trakcie chemioterapii, na oddziale
wszyscy sq bardzo mili, ale nikt nie jest mi
w stanie powiedzie¢, co mam zrobic, zeby
unikngé nudnosci, wymiotow, co jesé, a cze-
go nie jes¢ w przypadku mojej konkretnej
terapii.

Wielu pacjentéw onkologicznych spoty-
ka si¢ z podobnymi problemami z powodu
chemioterapii czy innego leczenia onkolo-
gicznego, poniewaz nikt ich wczedniej nie
edukuje. Lekarze i pielegniarki sg tak zajeci
procesem leczenia, Ze cz¢sto nie majg czasu
na omoéwienie mozliwych skutkéw ubocz-
nych terapii, tego co robi¢, aby ich unikna¢
i jak postepowal, kiedy sie juz pojawia.
Poza tym czesto mylnie uwazaja, ze chory
czy jego bliscy maja taka wiedze. Maz zna-
nej piosenkarki Kory, Kamil Sipowicz opo-
wiedzial o sytuacji zupelnej bezradnosci
pacjenta i jego rodziny, ktérej doswiadczyt
z powodu choroby zony. Artystka w czasie
chemioterapii miala tak silne, wyczerpuja-
ce organizm wymioty, Ze z obawy o jej zycie
wezwano pogotowie. Okazalo sig, ze u cho-
rej zostala zachwiana réwnowaga elektroli-
tow, co bylo wczesniej do przewidzenia, ale
nie wykonano badania kontrolnego w tym
kierunku. Nie wspomniano o odpowied-
nim nawadnianiu organizmu. Nikt nam
o tym nie powiedzial, nie uprzedzit nas, ze
moze zdarzyc sie cos takiego, przeciez zona
zrobilaby takie badanie - moéwil rozgo-
ryczony Pan Kamil Sipowicz. Znowu co$
zawiodlo. System? Organizacja szpitala?

Personel medyczny? Znakéw zapytania jest
wiele. A pacjent i jego bliscy muszg sobie
radzi¢ sami.

Coraz czeéciej mowi si¢ o tym, ze zbyt
malo uwagi po$wigca si¢ tzw. medycynie
wspomagajacej — psychoonkologi, lecze-
niu paliatywnemu, fizjoterapii, dietetyce
chorych na nowotwory - pozwalajacej pa-
cjentowi zachowac jako$¢ zycia w czasie le-
czenia. Jest ona w przypadku nowotworéw,
ktére sg w dzisiejszych czasach chorobami
przewlektymi, tak samo wazna jak podsta-
wowa terapia.

Chemioterapia jest najbardziej wyniszcza-
jaca organizm pacjenta metoda leczenia, ale
czasami jedyng dostepng. Zeby ja przetrwaé
trzeba czesto nie tylko sil fizycznych, ale
i psychicznych, konkretnej pomocy oraz du-
chowego wsparcia innych. W sytuacji, gdy
nie mozna w pelni liczy¢ na system opieki
zdrowotnej, warto siegnac po lektury.

Niedawno pojawit sie w ksiegarniach wy-
dany przez Gdanskie Wydawnictwo Psy-
chologiczne Poradnik dla pacjenta i jego
rodziny ,Chemioterapia” napisany przez
amerykanskie pielegniarki - Judith McKay
i Tamere Schacher. Autorki w oparciu
o profesjonalng wiedze i wieloletnie do-
$wiadczenie, przekazujg nie tylko podsta-
wowe informacje na temat tego, czym jest
chemioterapia, jaka jest jej rola i skutecz-
no$¢ w leczeniu onkologicznym, ale daja
wiele praktycznych rad, jak przygotowa¢
sie do chemioterapii i przetrwac ten trudny
czas. Poruszajg zaréwno problemy skutkéw
ubocznych leczenia, jak i Zycia codzien-
nego i pracy. Radza, jak si¢ odpowiednio
odzywia¢, relaksowaé, redukowac stres, jak
zadba¢ o umyst i cialo. Dotykajg takze sfer
zycia intymnego, dotyczacych seksualno$ci
czy tak istotnych zwtaszcza dla oséb mio-

CHEMIOTERAPIA. Poradnik dla
*90. "™ pacjenta i jego rodziny

Wigkszos¢ pacjentow onkologicznych za najtrudniejszy etap leczenia uwaza
chemioterapie. Sa chorzy, ktorzy rezygnuja z kolejnego cyklu tzw. chemii,
przerywaja leczenie, bo nie s3 w stanie fizycznie i psychicznie wytrzymac
e Shuche dalej tej terapii. Dlatego ,,Chemioterapia. Poradnik dla pacjenta i jego

/ rodziny” napisany przez amerykanskie pielegniarki Judith McKay i Tamere
Schacher to lektura niezwykle pozyteczna, z ktdrg warto si¢ zapoznac,
aby lepiej zrozumiec proces leczenia i zwigzane z chemia problemy.

dych zagadnien, jak zachowanie ptodnosci.
Co bardzo wazne - poradnik jest napisany
W sposob prosty, zrozumialy nawet dla nie-
wprowadzonej w temat osoby.

Czytajac takie podreczniki ,,zza oceanu”
zawsze zastanawiam sig, jak daleko nam
do tej przystowiowej i rzeczywistej Ame-
ryki. Jaki jest nasz — pacjentéw — poziom
wiedzy, w pordwnaniu z reszta $wiata, na
temat choréb onkologicznych. Wyeduko-
wani pacjenci zrzeszeni w stowarzyszeniach
takich jak np.: Amazonki, POL-ILKO czy
GIST, posiadajg aktualng i szeroka wiedze
na temat swojego nowotworu i codziennego
zycia z nim, tym bardziej, ze wspolpracuja
z organizacjami na calym $wiecie. Polskie
organizacje pacjenckie daza od lat do tego,
by chorzy w kraju byli objeci opieka on-
kologiczng na takim samym poziomie, jak
w krajach, gdzie jest ona najlepsza. Pacjen-
ci ci, z racji swojej wiedzy i doswiadczenia,
s3 w sposob naturalny predysponowani do
tego, aby wspiera¢ nowych chorych. Robig
to z pasja i zaangazowaniem w ramach swo-
jej dzialalnosci wolontaryjnej. Sg takim ,,zy-
wymi poradnikami’, bo jak méwia: Nikt tak
nie pomoze pacjentowi, jak drugi pacjent.

Wiréd polskich chorych na raka i ich
bliskich zapotrzebowanie na wiedze, jak
pokona¢ chorobe jest coraz wigksze. Wiem
to cho¢by odnotowujac rosnace zaintereso-
wanie ,,Glosem Pacjenta Onkologicznego’,
ktérego wydawca — Polska Koalicja Pacjen-
tow Onkologicznych - robi co moze, zeby
cho¢ w czesci zaspokoic te rosngcy potrze-
be samoedukacji polskich pacjentéw onko-
logicznych. Dlatego kazda fachowa pozycja
na temat raka, taka jak poradnik ,,Chemio-
terapia” jest bardzo potrzebna.

ALEKSANDRA RUDNICKA
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Polskie Towarzystwo Stomijne POL-ILKO pojygq

wsparcie pacjentow ze stomia

Organizacja zostala zalozona w roku 1987 pod nazwa Pol-
skie Towarzystwo Opieki nad Chorymi ze Stomig POL-ILKO.
W 2008 roku zmieniliSmy nazwe na Polskie Towarzystwo Sto-
mijne POL-ILKO. Jeste$my cztonkiem Europejskiego (EOA) oraz
Swiatowego Stowarzyszenia Stomijnego (IOA). Reprezentujemy
40.000 pacjentow ze stomia w Polsce. Zrzeszamy 1200 czlonkéw
w 20 oddzialach regionalnych.

Waznym elementem dziatalnosci POL-ILKO jest wolontariat sto-
mijny. Pomoc osobom, ktére majg, badz beda mialy wytworzona
stomie jest zadaniem wszystkich towarzystw stomijnych. Specyfika
tego wolontariatu jest fakt, Ze musza to by¢ osoby ze stomig, dobrze
funkcjonujace w zyciu codziennym. Nie jest to tatwe i niestety bar-
dzo trudno znalez¢ chetnych oraz odpowiedzialnych stomikow.

Dzialalno§¢ POL-ILKO to przede wszystkim rzecznictwo i stanie
na strazy praw osob ze stomiag do pelnego, bezptatnego dostepu
do sprzetu stomijnego oraz srodkéw do pielegnacji stomii. Jest
to bowiem najwazniejszy element poprawnego funkcjonowania
stomika po wylonieniu stomii. Dlatego tez caly czas walczymy
o podniesienie limitdéw kwotowych, ktore obowigzuja w nie-
zmienionej wysokosci od 12 lat. Policzmy zatem 8% VAT plus
inflacja przez te lata i jasno widzimy spadek warto$ci nabywczej
limitéw o 50%. Niewiele 0os6b moze sobie pozwoli¢ na dokupienie
sprzetu i bardzo czesto zwracajg si¢ do nas z dramatycznymi pros-
bami o pomoc w zaopatrzeniu.

Drugim waznym aspektem naszej dziatalnosci jest bezposrednie
wsparcie stomikow w oddzialach regionalnych. Tu mozna spo-
tka¢ sie, porozmawia¢ o kazdym problemie, wyjecha¢ wspdlnie
na ognisko, impreze integracyjng czy dowiedzie¢ si¢ 0 nowosciach
w zakresie pielegnacji i opieki nad stomig. Czesto sg to jedyne po-
wody do wyijécia dla stomikéw, gdyz tylko w tym gronie czujq si¢
bezpiecznie. Poniewaz stomia nadal jest tematem tabu w naszym
spoteczenstwie.

POL-ILKO wuczestniczy w réznych przedsiewzigciach dotycza-
cych promocji profilaktyki choréb nowotworowych oraz eduka-
cyjnych kampaniach spotecznych. Jest takze jednym z inicjatoréw
i fundatoréw powstalej w 2009 roku fundacji — Polskiej Koalicji
Organizacji Pacjentéw Onkologicznych. Jestesmy tez czlonkiem
European Cancer Patient Coalition (ECPC - Europejskiej Koalicji
Pacjentéw Onkologicznych).

Ponadto Stowarzyszenie bierze udzial w organizowanych co trzy
lata obchodach Swiatowego Dnia Stomika (World Ostomy Day),
ktéry przypada na pierwszy weekend pazdziernika. Odbywaja si¢
one od roku 1993, aideg i gtéwnym przestaniem spotkan, ktorych
pomystodawcg byl prof. Gerhard Englert z Niemiec jest eduka-
cja, informacja oraz konsolidacja srodowiska 0séb ze stomia, aby
przeciwdziala¢ wykluczeniu, stygmatyzacji i izolacji stomikéw na
calym $wiecie. Aktywny udziat w tych spotkaniach biorg zaréwno
lekarze jak i pielegniarki wspotpracujace z organizacjami pacjen-
tow. Ponadto od 2008 roku decyzja Walnego Zgromadzenia De-
legatéw POL-ILKO ustanowiony zostal Krajowy Dzienr Stomika,
ktéry obchodzony jest co roku 5 pazdziernika.

POLSKIE TOWARZYSTWO
STOMUNE POL-ILKO

Nasza organizacja zostala takze wyrdznione nagroda gtéwna
Sw. Kamila w 2015 roku w kategorii Stowarzyszenia i organizacje
pacjentéw bedace wzorem opieki nad chorymi i ich rodzinami.

W ubiegtym roku POL-ILKO zostato laureatem konkursu gran-
towego ,,Zwyczajnie Aktywni”. Ideg konkursu jest szeroko rozu-
miana aktywizacja zawodowa oséb dotknietych chorobg, ktéra
postrzegana jest nie tylko przez pryzmat wyzwania zawodowego,
ale réwniez psychologicznego oraz edukacje¢ i dialog pacjentéw
z lekarzami.

PROJEKT ZWYCZAJNIE AKTYWNI

Celem projektu jest podniesienie umiejetnosci i kompetencji

uczestnikéw, poprzez aktywizacj¢ spoleczna, promocje wolonta-

riatu stomijnego oraz wskazanie mozliwo$ci wykorzystania wiedzy

i do$wiadczenia zawodowego w dalszej aktywnosci zyciowe;.

W ramach projektu odbedg sie:

® Warsztaty z psychologiem — praca nad wlasnymi emocjami,
poczuciem wlasnej wartosci oraz elementy kontaktéw interper-
sonalnych.

® Warsztaty z doradca zawodowym — mozliwosci wykorzystania
wlasnej wiedzy i do$§wiadczenia plus korzystanie z nowych tech-
nik w dzisiejszych czasach.

= Warsztaty ze specjalista ds. wolontariatu — podstawowe zasady
wolontariatu, niezbedne przepisy, znajomos$¢ praw i obowiazkéw
wolontariusza.

® Kurs podstaw obslugi komputera i Internetu — zajgcia wpro-
wadzajace, ukazujace zalety korzystania z komputera — podsta-
wy MS Office, Internet.

= Szkolenie wolontariuszy — wyjazdowe, trzydniowe szkolenie dla
wybranych 15 uczestnikéw z 5 oddzialéw (po 3 osoby z oddziatu).

Realizacja tego zadania odbywa si¢ wlasnie w tym roku, a prze-
widziane jest wsparcie dla 75 uczestnikéw w 5 oddzialach regio-
nalnych. Planowane sa warsztaty z psychologiem, specjalista ds.
wolontariatu, doradcg zawodowym, kurs podstaw obstugi kompu-
tera i Internetu oraz wyjazdowe szkolenie dla 15 osob przygotowu-
jace do pracy wolontariusza stomijnego.

Nasze dzialania sg skierowane przede wszystkim na przelamywanie
tabu, ktérym w naszym kraju jest ciagle rak jelita grubego, profilak-
tyka tego schorzenia oraz stomia i zZycie codzienne oséb ze stomia.
Staramy si¢ organizowa¢ $rodowisko stomijne oraz przetamywac ste-
reotypy tak wsrdd samych stomikoéw, jak i catego spoleczenstwa.

prezes Zarzadu Gtéwnego POL-ILKO
Andrzej Piwowarski

POLSKIE TOWARZYSTWO STOMIJNE POL-ILKO
ul. Przybyszewskiego 49, 60-355 Poznan
tel: 660 479 242
mail: polilko@polilko.pl, andrzejpiwowarski@wp.pl
www.polilko.pl
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Stowarzyszenie pomocy Chorym na GIST
dziala od 12 lat. Jego gtéwne, niezmienne
od lat dziafanie skupia si¢ na pomocy pa-
cjentom w zakresie przezwyciezania bar-
dzo rzadkiego nowotworu sadowigcego sie
w podscielisku przewodu pokarmowego.
Wtasénie od angielskiego skrétu fachowego
terminu tej lokalizacji nowotworu przyjeto
nazwe Stowarzyszenia — GIST.

Poniewaz wystepowanie naszej choroby
nie jest czeste, dlatego skupiliémy dzialania
na szerzeniu informacji o GIST, jego mozli-
wych terapiach i przezwyciezaniu skutkow
ubocznych stosowanych lekéw. Bardzo
waznym obszarem pracy Stowarzyszenia
jest troska o przeprowadzenie wlasciwej
diagnozy u o0séb z podejrzeniem GIST.
Przypadki blednego rozpoznania GIST
niestety nie zostaly jeszcze wyeliminowane.
Nadal zdarzaja sie zle postawione diagno-
zy, cho¢ - dzieki badaniom molekularnym
- mozemy tatwiej zdiagnozowac¢ te chorobe
i wytyczy¢ cel jej terapii.

Rzadkos¢ choroby ma swe plusy i minusy.
Niewatpliwym plusem jest to, ze trafienie
wiasnie na nig, jest znikome, minusem zas
fakt, iz wlasciwa diagnoza wymaga bar-
dzo specjalistycznej wiedzy. Jeden z ame-
rykanskich patologéw, zajmujacych sie
miedzy innymi GIST powiedzial, ze o po-
mylke w rozpoznaniu guza jest bardzo fatwo,
a w przypadku choréb rzadkich jej prawdo-
podobienstwo wzrasta dramatycznie. Dla-
tego tez w dzialalnosci prowadzonej przez
nasze Stowarzyszenie dominuje propagowa-
nie wiedzy na temat GIST, ale takze ogdlnej
wiedzy na temat choréb nowotworowych,
kierunkéw badan i nowoczesnego leczenia
onkologicznego. Jest ona kierowana gléwnie
do pacjentéw i 0s6b im pomagajacych.

Niebagatelnym plusem GIST jest sposob
jego leczenia. Pacjentowi, ktéremu dane
bedzie trafi¢ do specjalisty, zaznajomione-
go z tg choroba, zostanie zaaplikowana te-
rapia, dzieki ktdrej bedzie miat duzg szanse

Prezes Stowarzyszenia Pomocy Chorym na
GIST, Piotr Fonrobert o dzialalnos¢ organizacji
i Zyciu codziennym gistowcow.

zachowac dobrg, nawet bardzo dobra jakos¢
zycia, bez bolu i cierpien. Chorujac, bedzie
mogl - jak to jest w przypadku wielu pa-
cjentdéw — nadal pracowal i normalnie zy¢.
Nie bedzie poddany ani wyniszczajacemu
naswietlaniu, ani chemioterapii. Poniewaz
program leczenia chorych na GIST jest
znakomicie zorganizowany, uniknie takze
stresu zwiazanego z dlugokolejkowym mo-
delem leczenia, co jest powszechne w na-
szym krajowym systemie zdrowotnym.

Podstawowym obowiazkiem chorego na
GIST, zapewniajacym sukces terapii, bedzie
codziennie tykanie tabletki i pamigtanie
o tym, ze ma to robi¢ regularnie. W przy-
padku GIST, dzigki innowacyjnej medy-
cynie, rak z tragicznej, zabijajacej pacjenta
w krotkim czasie choroby, stat sie choroba
przewleka, o w miare fagodnym przebiegu.
Dlatego staramy si¢ dostarczaé wszystkim,
ktérzy moga mie¢ z nig do czynienia mak-
symalnie duzg dawke wiedzy. Nie dotyczy
ona tylko samej choroby, ale i tego jak ko-
rzysta¢ z wizyt lekarskich, o co pyta¢, na co
zwracaé uwage leczacemu.

Jako Stowarzyszenie mozemy pochwali¢
si¢ znakomitymi relacjami z - w naszym
przekonaniu - referencyjnym o$rodkiem
leczenia GIST, jakim jest Klinika Nowotwo-
réw Tkanek Miekkich, Koéci i Czerniakéw
Centrum Onkologii - Instytutu w Warsza-
wie prowadzona przez prof. dr hab. n. med.
Piotra Rutkowskiego.

Poniewaz nie jest nas wielu, a w dzisiej-
szym $wiecie glos wielkich i licznych ma
decydujace znaczenie, staramy si¢ wspol-
pracowal z innymi organizacjami. Na
arenie krajowej jest to przede wszystkim
stowarzyszenie SARCOMA oraz Polska
Koalicja Pacjentéw Onkologicznych. Takze
swa wspanialg opiekg otaczaja nas Ama-
zonki, ktoérych dzialalnoéci jest dla nas
wzorem i inspiracja.

Podejmujemy wspoldzialanie z organi-
zacjami skupiajacymi chorych na GIST,

.'ll;ll..I.I:l\.li'l.ll"lll'.li-'l.m:j.il'i'l-'l.l.l:lHl

dzialajacymi na arenie europejskiej, a tak-
ze globalnej. Mamy kolezanki i kolegéw
na wszystkich kontynentach. Dzigki temu
wiemy o wszystkich nowinkach w leczeniu,
o pozytywnych opiniach Agencji Oceny
Lekéw, w tym amerykanskiej FDA. Wspdl-
nie podejmujemy starania, aby los chorego
byl coraz latwiejszy i mniej stresogenny.
Wspieramy sie¢ nawzajem w podejmowa-
nych w réznych krajach akcjach. Stanowimy
dobrze wspdlpracujaca, globalng rodzine.

Jestesmy jedna z nielicznych spotecznosci
chorych, ktéra finansuje badania naukowe.

To wszystko jest mozliwe, gdyz na swej
zyciowej drodze spotykamy zaréwno fan-
tastycznych ludzi nauki, medycyny, far-
makologii, a takze tych, ktérzy sklonni sg
pomaga¢ nam finansowo. Dzieki naszym
krajowym darczyncom mozliwe jest reali-
zowanie spotkan edukacyjnych, réwnego
rodzaju prelekcji, wydawanie przez Stowa-
rzyszenie broszurek, materiatéw multime-
dialnych oraz biuletynu NASZA PODROZ.

Jak podkresla prof. Piotr Rutkowski: Pol-
ska jest w tej szczesliwej sytuacji, Ze mamy
bardzo preznie dzialajgcg organizacje po-
mocy chorym na GIST. Organizacja ta zrze-
sza okoto 200 os6b. Jak na rzadkg chorobe to
bardzo duzo. Wydatla wiele poradnikow i in-
formatoréw dla chorych, przez co pomaga le-
karzom w zakresie zwigkszenia Swiadomosci
pacjentow. Informacje podane sq w sposéb
przystepny i wiarygodny. Jest to takze orga-
nizacja, ktéra przeprowadzita edukacje dla
lekarzy leczgcych chorych na GIST, pacjenci
pomagajg nam réwniez w szerzeniu wiedzy
o0 tym nowotworze.

STOWARZYSZENIE POMOCY CHORYM NA GIST
ul. Potocka 14, 01-652 Warszawa
tel: 22 832 21 03, 503 158 624
mail:stowarzyszenie@gist.pl
www.gist.pl
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SANITAS czyni cuda

Pisze miejscowa prasa o akcji zorganizowanej przez Stowarzysze-
nie SANITAS w Sanoku. Do tej pory organizowalismy wiele ,,bia-
tych sobot”. Tym razem jednak akcja ,Dla zdrowia i urody” byla
wyjgtkowa. Wyszlismy naprzeciw potrzebom kobiet, ktore posiada-
jgc skierowanie na ginekologiczne USG oczekiwaly w dlugiej kolejce
(300 0s6b) na to badanie, nawet z terminem na 2017 r. W tym dniu
przebadano ok. 80 pacjentek. Kilka skierowano do dalszej diagnosty-
ki, a kolejka skrécita si¢ o ponad 3 miesigce. Jak zawsze byly niespo-
dzianki, a badania przebiegaly w milej atmosferze. Panie zaraz po
wykonaniu badania chetnie oddawaly sig w rece naszych specjalistek
dietetyczek oraz kosmetyczek, dzieki czemu mogly sie zrelaksowaé
- méwi Anna Nowakowska, prezes Stowarzyszenia SANITAS.

Jak podkresla Adam Siembab, dyrektor Szpitala Specjalistyczne-
go w Sanoku - Od pewnego czasu mamy problem z liczbg lekarzy
ginekologéw potoznikéw i dodaje — Zawsze chetnie wlgczamy sig
w akcje SANITAS.

Jak wida¢, ta wspdlna akcja, ktdéra kosztowat ,az” 1000 zl, byta
nie tylko mitym spotkaniem, ale przyniosta wymierne zdrowot-
ne korzysci, a kilku osobom z pewno$cig uratowala zycie. Ania
Nowakowska zapowiada, ze na tym nie koniec. Kolejne akcje juz
wkrétce.

MALY WIELKI JUBILEUSZ - PIECIOLECIE SANITAS
4 lutego w Sanockim Domu Kultury z okazji Swiatowego Dnia
Walki z Rakiem odbyto si¢ Forum ,Wspoétdziatajmy dla zdrowia”
polaczone z Jubileuszem Pieciolecia Stowarzyszenia SANITAS.
Przez 5 lat swojej dzialalnosci SANITAS zorganizowal 60 akcji,
zdobyt wiele nagréd m.in.: w plebiscycie Rak. To si¢ Leczy, w kate-
gorii ,, Akcja Spoteczna Roku” i ,,Czlowiek Niosacy Nadziej¢”, (Ania

|

MARY KAY

THE HOusE &

Nowakowska, zalozycielka Sanitas). Organizacja otrzymala tez od
Burmistrza Miasta Sanoka nagrode ,,Serce na Doni” za dzialania
spoleczne oraz Medal Zastugi przyznany przez Rektora Panstwo-
wej Wyzszej Szkoly Zawodowej w Sanoku.

Podczas forum o epidemiologii w regionie méwila Pani Jolanta
Sawicka - koordynator oddzialu dziennego chemioterapii i he-
matologii onkologicznej w Brzozowie, a 0 nowych mozliwosciach
diagnostyki onkologicznej w Podkarpackim Os$rodku Onkolo-
gicznym w Brzozowie opowiedzialy: Pani Katarzyna Pluta, dy-
rektor medyczny firmy Voxel oraz Pani Katarzyna Skowronska.
W imieniu Burmistrza Miasta Sanoka Tadeusza Piéro, Pan Bur-
mistrz Edward Olejko wreczyt kwiaty, dziekujac za dotychczasowe
dziatania Stowarzyszenia.

Dzigkujemy wszystkim, ktorzy zechcieli poswieci¢ swéj czas i byé
w tym dniu z nami. Dzigkujemy z osobna kazdej osobie, dzigki ktorej
mozemy pomagac innym!- powiedziala na zakonczenie Anna No-
wakowska, zalozycielka i prezes Stowarzyszenia SANITAS.

NIE BOL SIE. BADZ WOLNY OD BOLU
- ruszyta nowa edycja kampanii

Koalicja na Rzecz Walki z Bélem i Fundacja Wygrajmy Zdrowie
walczy o prawo do zycia bez bdlu i réwny dostep do skutecznej
terapii przeciwbdlowej dla kazdego pacjenta, niezaleznie od ro-
dzaju choroby i stopnia jej zaawansowania. Jesli chorujesz? Cier-
pisz? Domagaj sie od lekarzy specjalistycznej terapii przeciwbolowe.
»Nie bol sie. Bgdz wolny od bélu.” - tak brzmi hasto kolejnej edycji
kampanii. Celem prowadzonych dziatan spoleczno-edukacyjnych
jest zniesienie barier w zakresie leczenia bdlu i wsparcie pacjentéw
w podjeciu terapii przeciwbodlowej. Bol przewlekly uznawany jest
za chorobe sama w sobie i powinien by¢ prawidlowo leczony. Kam-
pania podkresla znaczenie dobrej kontroli bolu u pacjenta i przela-
muje stereotypy zwigzane z opioidofobig.

W ramach kampanii powstal réwniez ,,Poradnik dla pacjentéw
i opiekunéw”, bedacy praktycznym przewodnikiem w zakresie
terapii przeciwbdlowej. Mozna w nim takze znalez¢é wskazdw-
ki odnosnie wsparcia psychologicznego z powodu doznawanego
cierpienia. Poradnik jest dostepny bezplatnie dla pacjentéw on-li-
ne, na stronie www.niebolsie.pl i facebooku kampanii.

B4tz rezyserem Swojego Zyca.
Nie kfaniaj Si¢ bolowi
| nie ol sig!

koalicja na rzecz walki z bolem

‘ ' ,&Vygrajmy z bélf,rf]

Badz wolny od holu!

www.niebolsie.pl, www.facebook.com/niebolsie
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V FORUM PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH

Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych zaprasza na V Forum
Pacjentéw Onkologicznych, ktérego tegorocznym mottem jest
»Diagnostyka, terapia, badania - czy polscy pacjenci znalezli
sie w trojkacie bermudzkim onkologii?”

Juz poraz piaty spotkamy si¢ w gronie pacjentéw onkologicz-
nych, ekspertéw ochrony zdrowia i decydentdw, aby przedyskuto-
wa¢ najpilniejsze problemy i wyzwania, przed ktérymi stoi polska
onkologia w kontek$cie potrzeb, oczekiwan oraz praw pacjentow.
Forum bedzie takze okazjg do wymiany doswiadczen i przedsta-

wienia organizacji pacjentéw jako waznego partnera w procesach
decyzyjnych, istotnych dla chorych onkologicznie.

Data wydarzenia: 5 kwietnia 2016 r.

Miejsce: Warszawa, Hotel MDM, Plac Konstytucji 1

Czas trwania: 11:00 - 15:30 (rejestracja od godziny 10:00)
Rejestracja: info@pkopo.pl lub 22 428 36 31. Nalezy poda¢: imie i na-
zwisko, numer telefonu, adres mailowy oraz reprezentowang organiza-
cje lub podmiot.

Udzial w Forum jest bezplatny. Liczba miejsc ograniczona.

Marzec Miesiacem
Swiadomosci Raka
Jelita Grubego

Ustanowiony przez Parlament Europejski w 2008 roku Miesigc
Swiadomosci Raka Jelita Grubego - obchodzony w marcu kazdego
roku - ma za zadanie zwréci¢ szczegolng uwage na profilaktyke
i dostepne mozliwosci leczenia tego nowotworu. Rak jelita grube-
go jest trzecim najcze$ciej wystepujacym nowotworem na swiecie.

Specjalisci apeluja, aby osoby po 30 roku zycia, w grupie pod-
wyzszonego ryzyka, przynajmniej raz na kilka lat przechodzity ba-
dania kolonoskopowe, ktdre pozwalajg wykry¢ raka we wezesnym
stadium choroby. Informacje o bezplatnych badaniach przesiewo-
wych znajdziesz na: www.pbp.org.pl
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O raku przy kawie

Od lutego 2016 roku, w kazdy czwartek o godzinie 18:00, mozna
stucha¢ audycji ,Onkocafe. O raku przy kawie” w radio polskalive.pl.
W audycji poruszane sg wazne tematy zwiazane z profilaktyka raka,
leczeniem onkologicznym, mozliwo$ciami wsparcia, dostepem do no-
woczesnej diagnostyki, czy wyborem placowki medycznej i lekarza.
Co tydzien do studia zapraszani sg ciekawi goscie, zaréwno specja-
lidci jak i pacjenci. Dzielg si¢ oni na antenie swoim doswiadczeniem

ONKOCAFE
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oraz radami, jak przetrwa¢ trudny czas choroby. Mimo powaznych
tematéw w audycji nie brakuje humoru i pozytywnego dystansu do
choroby. Audycja kierowana jest nie tylko do osob, ktére same do-
$wiadczyly choroby, ale takze do ich rodzin, bliskich i przyjaciét oraz
do personelu medycznego i wolontariuszy. Prowadzacymi audycje sa
Anna Kupiecka - zaangazowana w sprawy pacjenckie, prezes fundacji
»Onkocafe” oraz Adrianna Sobol - ceniony psychoonkolog.

Witamy nowych cztonkow Koalicji

mumcﬁ*
PUCA‘NCEEMI

W ostatnim czasie do PKPO dotlaczyly dwie organizacje:
® Stowarzyszenie Chorych na Czerniaka www.stowczerniak.pl
® Fundacja Pocancerowani www.pocancerowani.pl

STOWARZYSZENIE
’ CHORYOH NA CEERNIAKA

Jesli Twoja organizacja jest zainteresowana wspotpraca z Polska Koalicja
Pacjentéw Onkologicznych - zapraszamy.

Deklaracje partnerstwa znajdziesz na:
www.pkopo.pl/deklaracja_czlonkowska
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W poczekalni

Medycyna oparta na faktach (ang. Evidence-based medicine,
EBM), rejestry epidemiologiczne, wykorzystywanie statystyki do
badan klinicznych, wszystkie te dzialy i narzedzia medycyny, wy-
rosle z fascynacji najnowszymi osiggnieciami medycyny, czesto
sprawiaja, Ze zapominamy o jej etycznej stronie i o pacjencie. Cho-
rzy, pytajac lekarza o jaka$ terapie, w odpowiedzi stysza, ze nie ma
zadnych wiarygodnych badan na ten temat. I na tym koniec, zad-
nych wyjasnien. Z czego to wynika? Co najmniej z dwdch powodéw
- bezkrytycznego zaufania niektdrych lekarzy do wynikéw badan
klinicznych i braku wiedzy na temat terapii alternatywnych, wrzu-
canych bez zadnej selekcji do jednego worka, uwazanych powszech-
nie przez $wiat medyczny za ,czary-mary’, szarlatanerie, sposéb na
nacigganie naiwnych pacjentéw. A przeciez przykladéw na watpliwa
wiarygodnosci niektorych badan klinicznych mozna znalezé wiele.
Podczas bardzo interesujacej i pouczajacej konferencji szkoleniowe;j
»Kontrowersje w onkologii” prelegenci - lekarze kliniczni, staty-
stycy, prawnicy — pokazali na konkretnych przyktadach, jak tatwo
mozna manipulowaé¢ wynikami badan klinicznych, zwlaszcza je-
§li dazymy do potwierdzenia z gory zalozonej hipotezy. Wykazali,
jak statystyka, ktora ma stuzy¢ obiektywizacji ocen, okazuje si¢ by¢
$wietnym narzedziem interpretacji wynikéw w pozadanym kierun-
ku. Jakie konkluzje wazne dla praktyki lekarskiej wynikaly z tych
analiz - nie mozna bezkrytycznie przyjmowa¢ wynikéw badan kli-
nicznych, nawet jesli s3 zamieszczone w prestizowych czasopismach
medycznych. Lekarz powinien pozna¢ zasady oceny wiarygodnosci
badan klinicznych i nauczy¢ si¢ je samodzielnie stosowa¢. Dla leka-
rza badacza natomiast podstawowa sprawg jest stosowanie si¢ do
procedur, przede wszystkim Dobrych Praktyk Klinicznych (DPK),
czyli zachowania norm etycznych zaréwno w stosunku do pacjenta,
jak i sposobu prowadzenia oraz oceny wynikéw badan. Méwi o tym
dr Teresa Brodniewicz (s.24-25).

W odniesieniu do terapii alternatywnych, warto wiedzie¢, ze tez
prowadzi si¢ badania w kierunku ich poznania, poza tym dziala
wiele wiarygodnych instytucji certyfikujacych i standaryzujacych
tego typu metody. Informacje na ten temat mozna znalez¢ cho¢-
by w poradniku ,,Pokonaé raka”. Lekarz powinien umie¢ doradzié
pacjentowi takze w tym temacie, ktére metody sg zdecydowanie
szkodliwe, a ktére mozna zastosowaé, bo sg juz zweryfikowane
naukowo i wiadomo, Ze wspomagaja one terapie lub fagodzg jej
skutki, takie jak np. nudnosci czy wymioty.

EBM w swoich zasadach dzialania zaklada takze uwzglednianie
przypadkéw pojedynczych chorych. Prawie kazdy lekarz z dluzsza
praktyka zna z wlasnego doswiadczenia pacjentdw, ktdrzy zgodnie
z aktualng wiedzg, wedlug danych z rejestréw epidemiologicznych

Medycyna oparta na faktach
a doswiadczenie pacjentow

Czy wspdlczesna medycyna odzyska swéj humanistyczny aspekt?
Odpowiedz na to pytanie - jest moim zdaniem - kluczowa dla jej
rozwoju. Nie pytam o poznawcze mozliwosci medycyny, bo te w swietle
ostatnich dokonan, wydajg si¢ by¢ prawie nieograniczone, ale o etyczna,
humanistyczng perspektywe opieki medycznej we wspdlczesnym $wiecie.

nie powinni juz chodzi¢ po tym $wiecie, a jednak zyja i czesto maja si¢
dobrze. Takie przypadki powinny by¢ szczegdlnie dokfadnie przeba-
dane i przeanalizowane, a nie tylko wyjasnione wedlug znanej zasady,
stwierdzajacej, iz wyjatek potwierdza regule lub popularnego powie-
dzenia, ze zdarzaja si¢ cuda. Z drugiej strony chorzy ci sa dowodem
na to, ze kazdy pacjent jest inny, ze wymaga indywidualnego podej-
$cia, bo jesli nie odpowiedzial na okreslone standardem leczenie, to
by¢ moze trzeba sprobowad innych metod. Niestety wiekszos¢ lekarzy
woli porusza¢ si¢ w kregu znanych, sprawdzonych terapii pozostajg-
cych w zasiegu ich wiedzy i mozliwosci. Jak pokazuja badania TNS
Polska przeprowadzone w lutym 2015 r. - 5% onkologéw w Polsce
w ogole nie informuje pacjentéw o innowacyjnych terapiach, jeli nie
s3 one dostepne w naszym kraju, a tylko 14% lekarzy informuje o no-
wych lekach, cho¢ nie s3 one objete u nas refundacja. Dlatego, coraz
bardziej wyedukowani pacjenci poszukujg ich sami i czesto znajduja.

Chorzy nie sg przez $wiat medyczny w wielu przypadkach traktowa-
ni jak partnerzy. Zaréwno w indywidualnych kontaktach z lekarzami,
np. przy planowaniu terapii, jak i na szerszym polu wspotpracy. Jesli za-
prasza si¢ pacjentéw do udziatu w spotkaniach dotyczacych probleméw
opieki zdrowotnej, to w roli biernych stuchaczy. Rzadkoscig sg zapro-
szenia na réwnych prawach do debaty. Pacjentéw uwaza si¢ za niekom-
petentnych, postugujacych sie wiedzg nieopartg na EBM, ale czerpana
z mediéw, kolorowych czasopism. Lekcewazy si¢ ich wiedze wyniesiong
z osobistego do$wiadczenia choroby. Pacjencka dociekliwo$¢ psuje ide-
alny, statystyczny, usredniony, uporzadkowany $wiat EBM. Zapomina
si¢, ze czlowiek, pacjent to nie statystyka, nie przypadek naukowy czy
badawczy, a najprawdziwszy, najbardziej wiarygodny ,fakt medyczny’,
poparty bezcennym, indywidualnym doswiadczeniem.

Na konferencji poswieconej medycynie personalizowanej dysku-
towano na temat tego, jak powinien nazywac si¢ ten nowy dziat
- medycyna celowana czy personalizowana? Lekarze bioracy
udzial w konferencji z Panem Ministrem Zdrowia Konstantym
Radziwiltem na czele podkreslali, ze nie chodzi tylko leczenie pa-
cjenta, ktére ograniczaloby si¢ do celnie dobranego leku do rodzaju
jego choroby (mutacje w genach). Chodzi, o co$ znacznie wazniej-
szego — kompleksowg opieke medyczna, obejmujacg indywidualne
potrzeby pacjenta, takze w zakresie psychologii, rehabilitacji, a tu
juz mozemy méwi¢ o medycynie personalizowanej. Wydaje sie, ze
nurt wspétczesnej medycyny, odwolujacy sie tylko do faktow me-
dycznych znajdujacych potwierdzenie statystyczne i istotnych epi-
demiologicznie, powoli zaczyna zawraca¢ w kierunku antycznych
zrodel, w kierunku postrzegania kazdej ludzkiej persony, troski
o zdrowie kazdego chorego.

Aleksandra Rudnicka
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