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Psychoonkologia — czym jest, czym sie zajmuje? Czy potrafi poméc pa-
¢jentowi onkologicznemu, jego bliskimi, a takze opiekujagcym sie nim
lekarzom, pielegniarkom i innym specjalistom? Jakimi $rodkami i meto-
dami sie postuguje? Na jakim etapie choroby onkologicznej moze stuzy¢
pomoca pacjentowi? Jaka role petni w kompleksowej opiece nad pa-
¢jentem onkologicznym? Wreszcie, czy pomoc i wsparcie psychoonko-
logiczne przynosi wymierne skutki w catosciowej terapii onkologicznej?
Jaki jest stan obecny psychoonkologii w Polsce? Na te pytania staraja
sie odpowiedzie¢ ekspergji: prof. Krystyna de Walden-Gatuszko, dr Pawet
Zielazny, mgr Paulina Zielinska, mgr Dorota Grabowska, a takze pacjenci
— Marzena Erm, Antoni Markowski. Zas redaktor Jarostaw Goslinski po-
leca wspierajace lektury, pomocne w terapii. W numerze takze Ewa Stys,
pacjentka onkologiczna, reaktor Radia ON o wiasnych doswiadczeniach
zwigzanych z chorowaniem w wieku dzieciecym i pdzniejszym. Przytacza-
my réwniez opinie specjalistow w waznych dla pacjentéw sprawach, m.in.
prof. Joanny Gory-Tybor o leczeniu pacjentow z mielofibroza w Polsce
i ich bezskutecznym oczekiwaniu na terapie poprawiajaca jakos$¢ zycia
i czas przezycia, ktéra jest standardem w Europie. Adwokat Monika Du-
szynska przedstawia wstepng ocene projektu ratunkowego dostepu do
technologii medycznych, majacego umozliwi¢ niestandardowe leczenie.
Piszemy takze, jak pacjenci ocenili wdrozenie i realizacje pakietu onko-
logicznego po roku od jego wprowadzenia i o czym dyskutowano na
V Forum Pacjentéw Onkologicznych. Prezentujemy nagrodzonych i wy-
roznionych w | edycji konkursu ,Jaskotki Nadziei”.
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V Forum Pacjentéw Onkologicznych po-
$wiecone bylo zagadnieniom najistotniejszym
z punktu widzenia samych chorych, a zatem
dostepnoséci do innowacyjnych terapii, me-
dycynie personalizowanej i zwiazanej z nig
diagnostyce molekularnej oraz dobrym prak-
tykom w badaniach klinicznych. Podczas dys-
kusji w pieciu blokach tematycznych pacjenci
i eksperci podjeli si¢ proby oceny aktualnej sy-
tuacji, poszukujac jednocze$nie rekomendacji
zmian stuzgcych jej poprawie.

W debacie udzial wzieli eksperci z zakresu
onkologii i diagnostyki: prof. Jecek Fijuth,
prof. Renata Langfort, prof. Tadeusz Piertkow-
ski, prof. Pawet Krawczyk, prof. Piotr Rutkow-
ski oraz prof. Lubomir Bodnar, a takze eksperci
z dziedziny prawa - prof. Dorota Karkowska,
Adam Twarowski, badan klinicznych - dr Te-
resa Brodniewicz, farmaekonomii - dr Mi-
chal Jachimowicz oraz zdrowia publicznego
- dr Malgorzata Galazka-Sobotka, dr Filip Ra-
ciborski, reprezentanci srodowiska pacjentow
- dr Rafal Swierzewski, Anna Nowakowska,
Krystyna Wechmann, Szymon Chrostowski.
Resort Zdrowia reprezentowal wiceminister
Piotr Warczynski. Dyskusje na Forum mode-
rowala redaktor Iwona Schymalla.

Podczas V Forum po raz pierwszy glos
pacjentéw wybrzmial dono$nie, w kazdym
z paneli, zagadnienia omawiano z perspek-
tywy do$wiadczen, wiedzy i potrzeb chorych
na nowotwory, z ich aktywnym udzialem.
- W wiekszosci dyskusji na temat onkologii
w Polsce opinie pacjentow sqg pomijane, trak-
tuje si¢ nas przedmiotowo, jako obiekt dziatan
pracownikéw stuzby zdrowia, firm farmaceu-
tycznych, decydentow. Rzadko pyta sig pacjen-
téw jak chcg byc leczeni, dlatego na naszym
Forum pacjenci sq réwnoprawnymi partnera-

mi w debacie — podkreslita wiceprezes PKPO
Krystyna Wechmann.

Dyskusje tematyczne toczone podczas tego-
rocznego Forum pokazaly wyjatkowg zgod-
no$¢ opinii ekspertéw i pacjentéw. Wspélne
whnioski z debaty pos$wieconej dostepnosci do
innowacyjnych terapii to przede wszystkim:
konieczno$ci zmian w ustawie refundacyj-
nej, zwiekszenie przejrzystosci w podejmo-
waniu decyzji refundacyjnych, umozliwienie
korzystania z innych niz programy lekowe
mozliwodci terapil np. tzw. compassionate
use. Uznano tez za catkowicie nieuzasadnio-
ne stosowania w ocenie ekonomicznej lekéw
wylacznie wskaznika QALY, ktéry nie jest
kryterium wykluczajacym w wielu krajach
Europy Zachodniej, zwlaszcza w przypadku
terapii pacjentow z nowotworami rzadkimi.
Podkreslono, ze w odniesieniu do mozli-
wosci ekonomicznych Polski, wynikajacych
z ocen specjalistow, $rodki przeznaczane na
nowoczesne terapie sg zbyt mate. Przedosta-
nie miejsce naszego kraju w rankingu Euro-
pejskiego Konsumenckiego Indeksu Zdrowia
jest zawstydzajace. Jak podkreslil prezes Pol-
skiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych Szy-
mon Chrostowski — Duze nadzieje wigzemy
z konsultacjami z Ministrem Zdrowia w spra-
wie programow lekowych, ktore majg by¢ prze-
dluzane i wdrazane w najblizszym czasie.

W debacie na temat diagnostyki nowotwo-
réw zwrdcono uwage na brak obowiazujacych
standardéw pracy patomorfologéw - mimo
zgloszonego przez to $rodowisko projektu.
W przypadku diagnostyki i profilaktyki no-
wotworéw dziedziczonych rodzinnie pod-
kreslono nadal zbyt malg liczbe genetykow
i poradni wykonujacych takie badania. Po-
zytywna strong jest natomiast ich finanso-

Juz po raz piaty zainicjowaliSmy publiczna debate, dotyczaca
sytuacji pacjentow onkologicznych w systemie ochrony zdrowia.

5 kwietnia br. w Warszawie odbylo si¢ V Forum Forum Pacjentéw
Onkologicznych, podczas ktorego poszukiwalismy rozwigzan
aktualnych probleméw chorych na nowotwory w Polsce. Debacie
przyswiecalo pytanie: ,,Czy polscy pacjenci znalezli si¢ w trojkacie
bermudzkim onkologii w zakresie diagnostyki, dostepnosci do
nowoczesnych terapii i badan klinicznych?”

wanie z Narodowego Programu Zwalczania
Choréb Nowotworowych. W przeciwienstwie
do badan molekularnych, gdzie koszt ich wy-
konania jest jedynie rozliczany, jesli pacjent
zakwalifikuje si¢ do programu lekowego. -To
powoduje, ze za 80% takich bada# placg pla-
cowki medyczne lub firmy farmaceutyczne
- podkreslat prof. Pawet Krawczyk - co z ko-
lei sprawia, ze czesto nie zleca sig tych badan
w ogle. Swiadomos¢ pacjentéw w zakresie ge-
netycznego uwarunkowania nowotworéw jest
natomiast wysoka i majg oni prawo domagac
sig wykonania wlasciwych badan z zakresu dia-
gnostyki molekularnej.

Duze zainteresowanie wszystkich zgroma-
dzonych wzbudzita dyskusja na temat badan
klinicznych, ktérej uczestnicy zwrocili uwage
na braku dostepu do informacji na ich temat
zaréwno dla pacjentéw, jak i lekarzy. Pod-
kreslono konieczno$¢ stworzenia krajowego
portalu badan klinicznych. Zwrécono uwage
na potrzebe edukacji pacjentéw i lekarzy w za-
kresie korzysci, jakie niosg badania klinicznie
i nieprawdziwych wyobrazen, ktore sg o nich
rozpowszechniane. Jak podkreslit prof. dr hab.
Piotr Rutkowski - Badania kliniczne nie sq
czesto ostatnig szansa pacjenta na przedtuzenie
zycia, ale pierwszq i jedyng mozliwg.

Forum zakonczylo si¢ ocena najwazniejszej
zmiany, jaka si¢ dokonata w polskiej onko-
logii w 2015 roku - pakietu onkologicznego.
Patronat honorowy nad Forum objat Rzecznik
Praw Pacjenta, Rzecznik Praw Obywatelskich,
Polskie Towarzystwo Chirurgii Onkologicz-
nej, Polskie Towarzystwo Psychoonkologicz-
ne, Polskie Towarzystwo Urologiczne oraz
European Cancer Patient Coalition. Partne-
rem strategicznym Forum zostalo PZU Zycie,
a partnerem technologicznym Samsung.
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| edycja nagrod Jaskotki Nadziei

KAMPANIA EDUKACYJNA

Nagroda gléwna
RADIO ON

Fundacja Spetnionych Marze# oraz Funda-
cja Pocancerowani:

za tworzenie przyjaznej przestrzeni do roz-
moéw na temat nowotwordw, rozpowszech-
nianie profilaktyki i wiedzy o raku, a przede
wszystkim nadziei na jego pokonanie.

Wyrdznienia:
OGOLNOPOLSKI DZIEN MARZEN
Fundacja Mam Marzenie:
za u$wiadamianie wagi badan profilak-
tycznych wérdd dzieci, rodzicéw, lekarzy
i pielegniarek oraz nieustajacy entuzjazm
w spelnianiu marzen najmlodszych.

SPOTKANIA ZE SZTUKA
Fundacja Urszuli Jaworskiej, Poradnia Psy-
choonkologii COI w Warszawie:
za zintegrowanie $wiata ludzi sztuki i rze-

czywistoéci chorych na raka, umozliwie-
nie doznania niezwyklego doswiadczenia
wspolnoty przez artystow oraz pacjentow.

PACJENT NIOSACY NADZIEJE

Nagroda glowna

DOROTA KANIEWSKA
Prezes Warszawskiego Oddziatu Polskiego
Towarzystwa Stomijnego POL-ILKO:
za pelng pasji prace na rzecz srodowiska sto-
mikéw, odwazne przetamywanie tabu zwigza-
nego ze stomig oraz osobiste zaangazowanie
w kampanie na rzecz walki z bolem.

Jaskotki Nadziei 2015

Podczas V Forum rozdano nagrody Polskiej Koalicji Pacjentow
Onkologicznych ,,Jaskotki Nadziei”, przyznawane za wsparcie,
niesienie nadziei oraz tworzenie dobrych wzoréw i praktyk wsrod
polskich pacjentow onkologicznych. Nagrode specjalng otrzymal
prof. Jerzy Stuhr, za osobiste zaangazowanie na rzecz srodowiska
pacjentow onkologicznych w Polsce, nadzieje na godne zycie i powrét
do zdrowia oraz bycie przykladem dla innych, Ze ,,rak nie musi bolec”.

LIDER ORGANIZACJI

Nagroda gléwna
JOLANATA CZERNICKA-SIWECKA
Prezes Zarzqdu Fundacji Iskierka:
za charyzme, oddanie i pasje, ktérymi po-
trafita zainspirowa¢ innych do pomocy
i wspierania malych pacjentéw onkologicz-
nych.

 dt wolny od i

Wyroéznienia
ELZBIETA BETLINSKA
Prezes Klubu Amazonek w Dartowie:
za aktywne wsparcie kobiet z rakiem piersi
oraz zaangazowanie w prace na rzecz bu-
dowania lokalnej wspolnoty pacjentéw on-
kologicznych.

ANNA NOWAKOWSKA

Prezes Stowarzyszenia na Rzecz Walki
z Chorobami Nowotworowymi SANITAS:
za inspirowanie innych do pracy na rzecz
pacjentéw onkologicznych oraz postawe
bedaca wzorem dla innych, ze choroba no-
wotworowa moze by¢ takze zrédtem mocy
i nadziei.

Wyrdznienia
KAMIL DOLECKI

Prezes Stowarzyszenia Chorych na Miesaki
Sarcoma:

za szerzenie wiedzy o nowotworach wéréd pa-
cjentow i lekarzy, za optymizm, dzielenie si¢
swoimi dos$wiadczeniami oraz tworcza prace
na rzecz wszystkich chorych onkologicznie.

JOANNA ZAPALA
Prezes Zarzgdu Stowarzyszenia Psyche
Soma Polis:
za holistyczne podejscie do opieki nad pa-
cjentem onkologicznym oraz pokazywanie
osobom chorym przewlekle, jak zachowaé
dobrg jakos¢ zycia na co dzien.
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Temat numeru

Psychoonkologia jest stosunkowo mlo-
da dziedzina medycyny, mimo to inten-
sywnie rozwija sie w krajach zachodnich.
W Polsce termin ten jest raczej malo
znany. Co wlasciwie oznacza? Czym zaj-
muje si¢ psychoonkologia i psychoonko-
lodzy?

Psychoonkologia jest interdyscyplinar-
ng dziedzing medycyny, ktdrej dzialalnosé
obejmuje zasadniczo dwa obszary. Pierw-
szy — bardziej znany i lepiej rozwiniety
- to wszelkie dzialania ukierunkowane na
usuwanie lub tagodzenie psychicznych na-
stepstw choroby i leczenia 0s6b z chorobg
nowotworowgorazichrodzin. W tymobsza-
rze mie$ci sie takze troska o stan personelu
medycznego i opiekunéw niemedycznych,
miedzy innymi w zakresie zapobiegania
zespolowi wypalenia zawodowego. Drugi
- mniej znany obszar — obejmuje szeroko
pojete dzialania prewencyjne, dotyczace
np. motywacji do zachowan prozdrowot-
nych, tzn. zdrowego trybu zycia, radzenia
sobie ze stresem, udzialu w okresowych
badaniach lekarskich itd. Nalezy tutaj tak-
ze wspolpraca z osobami z grupy wysokie-
go ryzyka np. obcigzonych dziedzicznie.
W obszarze tym miesci si¢ réwniez sze-
roko pojeta pomoc osobom po przebytej
chorobie nowotworowej. Ten problem jest
ostatnio w centrum zainteresowania psy-
choonkologéw na calym $wiecie.

Jak Pani Profesor ocenia rozwdj psycho-
onkologii w naszym kraju w poréwnaniu
do Stanéw Zjednoczonych czy krajow Eu-
ropy Zachodniej?

Psychoonkologia powstala w latach sie-
demdziesigtych w USA. U nas zaistniata
formalnie w 1993 r., kiedy to zarejestro-
wano Polskie Towarzystwo Psychoonko-

logiczne. Psychoonkologia jednak przez
wiele lat interesowata sie tylko niewielka
grupa osob - okoto 50. Poczatkowo nasza
aktywno$¢ sprowadzala sie do cyklicznego,
co 2-3 lata, organizowania ogolnopolskich
konferencji psychoonkologicznych i wyda-
wania czasopisma ,,Psychoonkologia”. Naj-
pierw byt to pétrocznik, obecnie wychodzi
jako kwartalnik. Dzi¢ki sponsorom - nie-
stety niezbyt licznym - organizowali$my
takze szkolenia z zakresu psychoonkologii
dla personelu medycznego i psychologéw
pracujgcych na oddziatach onkologicz-
nych. Raz udalo si¢ takze zorganizowa’
zajecia dla chorych w ramach tak zwanej
»Szkoly dla pacjentéw”. Wyrazng zmiang
na lepsze zaobserwowali$my w ciggu ostat-
nich pieciu lat. Psychoonkologie wiaczo-
no do Narodowego Programu Zwalczania
Chordéb Nowotworowych. Powstaly studia
podyplomowe w zakresie psychoonkologii
przy wyzszych uczelniach m.in. w Gdan-
sku, Krakowie, Poznaniu i w Warszawie.
Pojawily sie na rynku wydawniczym dwa
polskie podreczniki z zakresu psychoon-
kologii.

Czy Pani zdaniem zmiany, jakie zacho-
dza w naszym systemie ochrony zdrowia
s3 korzystne dla rozwoju psychoonkolo-
gii? W jakim ida kierunku?

Wiele zmian w ciggu ostatnich kilku lat,
o ktorych juz wspominalam budzi na-
dzieje. Przewaznie w jednostkach onkolo-
gicznych np. na oddziatach sg zatrudnieni
psycholodzy, jednak jest ich zdecydowa-
nie za malo, a poza tym tylko cze$¢ z nich
posiada pelne kwalifikacje tzn. specja-
lizacje z zakresu psychologii klinicznej,
przebyte szkolenia lub ukonczone studia
podyplomowe z zakresu psychoonkologii.

Natura wyposazyta nas w silna
bron pozwalajaca przezwyciezy¢
zagrozenia - jest nig nadzieja

Dr n. med. Pawel Zielazny rozmawia z prof. dr hab. n. med.
Krystyna de Walden-Galuszko, prezes Polskiego Towarzystwa

Psychoonkologicznego, o roli psychoonkologii w kompleksowym
leczeniu pacjentow onkologicznych.

Stosunkowo lepszg sytuacje w tym zakresie
obserwujemy w opiece paliatywnej, zar6w-
no pod wzgledem liczby zatrudnionych
psychoonkologéw, jak i zdobytych przez
nich kwalifikacji. Z naszych badan wynika,
ze ogromna wiekszo$¢ z nich stara sie uzu-
petniaé swoje kwalifikacje wlasnymi sitami
finansowymi, bo zazwyczaj nie moze liczy¢
na pomoc w tym zakresie u swoich praco-
dawcow.

Jakie sa najpilniejsze potrzeby polskiej
psychoonkologii?

Mamy kilka réwnie waznych priorytetow.
Pierwszy, to starania o to, by psychoonko-
lodzy byli obecni réwniez w onkologicznej
opiece ambulatoryjnej. W przychodniach
wlagnie przezywaja czesto nasi chorzy naj-
wigksze stresy: informacje o rozpoznaniu,
wznowie, o bezcelowosci dalszego leczenia
i kierowanie do hospicjum itd. Tymcza-
sem obecnie tylko w dwoch przychodniach
w Polsce w poradniach onkologicznych pra-
cuja psychoonkolodzy. Drugi bardzo waz-
ny priorytet to wypracowanie jednolitych
standardow postepowania w opiece psy-
choonkologicznej. Standardy takie istnieja
juz w innych obszarach medycyny i sa pod-
stawg certyfikacji jednostek, a tym samym
podwyzszenia jakosci §wiadczonych ustug.
Trzecie nasze zadanie priorytetowe to ob-
jecie opieka psychoonkologiczng wigkszej
niz dotad grupy oséb po przebytej chorobie
nowotworowej, zdrowych lecz czesto bar-
dzo obcigzonych psychicznie, z odleglymi
nastepstwami choroby i leczenia. Czwarte
priorytetowe zadanie to podjecie wspdlpra-
¢y z organizacjami pacjentéw w zakresie
szkolen nastawionych na zwigkszenie ze-
wnetrznych zasobéw psychicznych, takich
jak np. sieci wsparcia.

,»Glos Pacjenta Onkologicznego” nr 2, czerwiec 2016
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Jakie byly poczatki rozwoju psychoon-
kologii w Polsce?

W czasach, gdy rodzit si¢ ruch hospicyj-
ny, a wiec w do$¢ mrocznym politycznie
okresie, u wielu z nas narastala potrzeba
efektywnego dzialania. Pomoc chorym
umierajacym wpisywala si¢ idealnie w ten
obszar aktywnosci. Kontaktujac sie z wie-
loma chorymi pytatam ich - z racji swego
psychiatrycznego skrzywienia zawodowe-
go — o przebieg ich choroby w obszarze
przezy¢ psychicznych. Zdatam sobie wow-
czas sprawe z ogromu obcigzen, ktdre to-
warzyszyly znacznej wigkszo$ci chorych na
ich weczesniejszych etapach choroby Zde-
cydowatam woéwczas, ze trzeba sprobowac
pomodc pacjentom réwniez w ich wcze-
$niejszych, poczatkowych okresach zmaga-
nia sie z chorobg.

Jakie sa najczestsze reakcje psychiczne
zwigzane z choroba nowotworowa? Co
si¢ dzieje z chorym?

Nie da sie odpowiedzie¢ na to pytanie
wyczerpujaco. Kazdy jest inny i inaczej
reaguje. Zdajac sobie sprawe z powierz-
chownodci tej odpowiedzi moge jedynie
wymieni¢ najczestsze reakcje uczuciowe,
ktére z réznym nasileniem i w réznych
formach wystepuja. Bardzo czesto jest to
lek, poczucie zagrozenia stratg jakie$ war-
toséci — Zycia, zdrowia, pracy itd. Stan nie-
pewnodci, czy zdarzy si¢ to ,,z{o” czy tez
uda sie go unikna¢, i w koncu to bardzo
silne i bardzo przykre uczucie, ktére poja-
wia si¢ czesto w momencie u§wiadomienia
sobie, ze ,,zt0” juz si¢ wydarzylo. Wystepu-
je wowczas reakcja na poczucie pewno-
$ci utraty przewidywanej lub istniejace;j.
Reakcja na to jest smutek i zal polaczony
czesto z poczuciem bezradno$ci. U ludzi
silnych psychicznie, przyzwyczajonych do
przezwyciezenia trudno$ci wlasnymi sita-
mi w miejsce depresji pojawia sie zwykle
gniew Z jednej strony mobilizuje on do
dzialania, ale bywa czasem skierowany na
otoczenie, na los, na Pana Boga itd. Tak
przykre uczucia groza niekiedy wystapie-
niem pelnego kryzysu psychicznego, utra-
ta rownowagi, z ktorej cztowiek wlasnymi
sitami nie jest w stanie si¢ podnie$¢. Na-
tura wyposazyta nas w silna bron pozwa-
lajaca przezwyciezy¢ wszelkie zagrozenia
— jest nig nadzieja. Jest ona ogromng sila
pozwalajaca czltowiekowi wyzwoli¢ w so-
bie niezwykla energie.

Wielu pacjentéw z chorobg nowotworo-
wa nie czuje potrzeby kontaktu z psycho-
logiem. Prosze powiedziec, jak przekonac
chorego do konsultacji? Czy w ogole war-
to namawia¢ oraz co chory moze zyskac
dzieki takiej poradzie?

Mysle ze nieche¢ do korzystania z po-
mocy psychologicznej wynika z panu-
jacego wcigz wsrod nas przekonania, ze
korzystanie z wsparcia tego typu jest czyms$
wstydliwym, bo $wiadczy o stabodci czy
wrecz o nieudacznictwie. Z drugiej strony
nie mniej czeste jest przeswiadczenie, ze
psycholog/psychiatra nic nie jest wstanie
zrobi¢, ze leki ktdre ewentualnie zapropo-
nuje sg dodatkowsg trucizng, ktéra uzalez-
nia i szkodzi, zwlaszcza wtedy, gdy chory
korzysta np. z chemioterapii. Wszystkie te
opinie s3 oczywiscie skrajnie bledne. Warto
w rozmowie zmierzy¢ sie z nimi i zapropo-
nowaé np. wizyte na probe.

W czym konkretnie moze pomoc psy-
choonkolog? Jakie s3 najskuteczniejsze
metody radzenia sobie z chorobg nowo-
tworowa?

Ogdlnie moge powiedzie¢, jakie sg wa-
runki wstepne udzielania pomocy. Po-
moc powinna sie zaczyna¢ od ,trzech
U”: uprzejmosci, usmiechu i uwagi z jaka
stuchamy wypowiedzi chorego. Ponadto
rozmowa powinna budzi¢ poczucie bezpie-
czenistwa poprzez sygnal, ze psychoonkolog
jest zyczliwie nastawiony tzn. chce pomdc,
a takze, ze jest kompetentny. Kompetencja
z kolei oznacza, ze psychoonkolog potrafi
rozpoznaé chorego, odczytaé jego prze-
kazy, czasem pozawerbalne i zrozumieé
problem oraz sposoby czy préby radzenia
sobie z nim. W odpowiedzi moze czasem
doradzi¢, czasem pomilcze¢ lub podsungé
problem do dalszej refleksji. Nie ma jednej
recepty, tak jak nie ma jednego problemu,
ani jednego sposobu jego rozwigzania.

W Polsce nie ma wielu psychoonkolo-
gow, jak i gdzie ich szukac?

Polskie Towarzystwo Psychoonkologicz-
ne posiada baz¢ psychoonkologdéw i dyspo-
nuje mozliwo$cia skierowania do ktérego$
z nich, najblizej miejsca zamieszkania oso-
by zainteresowanej. Nalezy zatem zwrdcié
sie z ta sprawg droga mailowg do PTPO.
Aby uzyskac bezposredni kontaktakt z psy-
choonkologiem, o prosimy o e-mail na ad-
res: galuszko@ptpo.org.pl

Dlaczego nie we wszystkich placowkach
onkologicznych przyjmuja psycholodzy?
Czy to jest bardziej wynik niedofinanso-
wania naszego systemu zdrowia czy moze
brak zrozumienia potrzeb zdrowotnych
pacjentow przez decydentow?

Mysle, ze decyduje o tym i jedno i drugie.
Na finanse nie mamy wplywu natomiast na
brak zrozumienia decydentéw owszem. Po-
winni$my nie ustawa¢ w probach szerzenia
wiedzy o potrzebie wlaczenia psychoonko-
logii do rutynowej opieki onkologicznej.
Jest to zasadniczy warunek poprawy jako-
$ci w ochronie zdrowia.

W krajach zachodnich rozwija si¢ tzw.
e-psychiatria i e-psychoonkologia. Co
Pani mysli o tego typu formach pomocy?

Uwazam, ze w przyszlosci bedzie to po-
zyteczna forma pomocy, wymaga jednak
czasu i oswojenia si¢ z nig. Pierwszy krok
powinien polega¢ na tym, zeby ta idea za-
istniala w ogéle w swiadomosci spolecznej.

Co zrobi¢, jesli nie mozemy skorzy-
sta¢ z Zadnej instytucjonalnej formy po-
mocy? Jak wowczas znalez¢ rownowage
psychiczng u siebie, badz w jaki sposob
mozemy pomdc naszym bliskim?

Zadna instytucjonalna pomoc nie zastapi
cieplej obecnosci i wsparcia ze strony ro-
dziny i przyjaciél, zaréwno choregmu jak
i jego opiekunom. Nie trzeba si¢ jej bac.
Proponuje¢ osobistg refleksje na temat tego,
co nazywamy madroscia serca.

Dzi¢kuje serdecznie za po$wiecony czas
i zycze dalszej wytrwalosci w promowa-
niu szczytnej idei wsparcia psychoonko-
logicznego, tak potrzebnego chorym na
nowotwory i ich bliskim.

Rozmawiat dr Pawet Zielazny
psycholog, gerontolog,
specjalista zdrowia publicznego
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w Zespole Lecznictwa Srodowiskowego w Gdansku.

Paulina Zielinska - psycholog, certyfikowany psychoonkolog PTP.

Od lat pracuje w 5 Wojskowym Szpitalu Klinicznym w Krakowie z chorymi
onkologicznie i przewlekle. Zajmuje si¢ zagadnieniami zwigzanymi

z komunikacja pomiedzy personelem medycznym a chorym i jego bliskimi.
Autorzy artykulu przedstawiaja historie¢, ocene aktualnego stanu i zadania,

jakie stoja przed psychoonkologia w Polsce.

Psychoonkologia w Polsce
- rys historyczny

Psychoonkologia to mloda interdyscypli-
narna dziedzina medycyny, ktdra zajmuje sie
psychologicznymi aspektami choroby nowo-
tworowej. Psychoonkologia jest zaréwno sub-
dyscypling onkologii klinicznej, psychiatrii,
psychologii klinicznej jak i psychologii zdro-
wia. Tworca psychoonkologii jest dr Jimmie
Holland, szefowa Katedry Psychiatrii i Nauk
Behawioralnych Centrum Onkologicznego
im. Sloan Kettering w Nowym Jorku.

Do konca XX w. na skutek braku regulacji
prawnych polski pacjent nie mial zagwaran-
towanego prawa do pelnej informacji doty-
czacej diagnozy czy leczenia. Dawna ustawa
o zawodzie lekarza, ktéra obowigzywala do
1997 roku, nie przewidywala jakichkolwiek
regulacji dotyczacych informowania chore-
go. Zwyczajowo mial on otrzymywac jedynie
dobre wiadomosci. Informacje niekorzystne,
w zakresie ustalonym przez lekarza, przeka-
zywano rodzinie — niezaleznie od woli pa-
cjenta. Obecnie zgodnie z obowiazujacymi
przepisami prawa chory, ktéry ukonczyl 16
lat lub jego przedstawiciel ustawowy, ma pra-
wo do uzyskania od lekarza przystepnej infor-
macji o swoim stanie zdrowia, rozpoznaniu,
proponowanych oraz mozliwych metodach
diagnostycznych i leczniczych, dajacych sie
przewidzie¢ nastepstwach ich zastosowania
albo zaniechania, wynikach leczenia oraz ro-
kowaniach, co wigze si¢ z koniecznoscig uzy-
skania §wiadomej zgody na leczenie.

W latach 70. coraz bardziej znane w Polsce
staly si¢ idee psychosomatyki (psychiczna
geneza chordb) i somatopsychologii (wplyw
chordb na funkcjonowanie psychiczne oso-

by), bedace wynikiem przyjmowania biopsy-
chospotecznego modelu zdrowia i choroby.
W tym czasie rozpoczely si¢ m.in. badania
na temat psychologicznych aspektéw sytu-
acji pacjenta onkologicznego. W oddzialach
szpitalnych pojawily si¢ pierwsze etaty dla
psychologéw. W 1983 roku Resort Zdro-
wia wprowadzit specjalizacje podyplomowa
z psychologii klinicznej. Obecnie normy
zatrudnienia na oddziatach onkologii kli-
nicznej czy medycyny paliatywnej wyma-
gaja obecnosci psychologa, cho¢ zwykle nie
w pelnym wymiarze etatu.

Z poczatkiem lat 90. XX w. rozpoczat sie
w Polsce oddolny ruch pacjentéw, ktorzy
stopniowo zaczeli zrzeszaé sie¢ w stowarzy-
szenia samopomocowe. Inicjatorami wie-
lu grup samopomocy byli profesjonalisci,
a wiec inaczej niz na Zachodzie, gdzie two-
rzyli je zwykle sami pacjenci.

W latach 90. ukazaly sie tez w Polsce ksigzki
znurtu autopatografii - Valerie Dax ,,Rak jest
moja szansg” (1991), Ruth Picardie ,,Zanim
powiem do widzenia” (1999), jednak popu-
larno$¢ zyskaly dopiero kilka lat pozniej, gdy
swoje wspomnienia z czaséw choroby opu-
blikowata pisarka i felietonistka Krystyna
Kofta ,,Lewa, wspomnienie prawej” (2003)
i dziennikarka, socjolog Anna Mazurkiewicz
»Jak uszczypnie, bedzie znak” (2003). Gtow-
nie dzieki tym ksigzkom temat osobistych
przezy¢ zwigzanych z chorobg nowotworo-
wa trafit do dyskursu publicznego.

W 1992 roku, z inicjatywy prof. Krystyny de
Walden-Gatuszko powotlane zostato Polskie
Towarzystwo Psychoonkologiczne (PTPO)
z siedzibg w Gdansku. Towarzystwo zrzesza
specjalistow, ktorzy z racji wykonywanego za-

Psychoonkologia w Polsce.
Historia, stan obecny, perspektywy

Dr n. med. Pawel Zielazny - psycholog, gerontolog, specjalista zdrowia
publicznego. Obecnie pracuje w Centrum Zdrowia Psychicznego oraz

wodu spotykaja si¢ z chorymi onkologicznie
(lekarzy, psychologéw, pielegniarki, dietety-
kéw, socjologdw, duchownych itd.). Podstawo-
wym celem PTPO jest rozwdj psychoonkologii
poprzez dzialania w kierunku wszechstronne-
go zaspokajania potrzeb pacjentéw - fizycz-
nych, psychicznych, spotecznych i duchowych,
a takze wielodyscyplinarne badania naukowe
oraz dziatalno$¢ o§wiatowo-szkoleniowa.

W 2005 r. w ramach dzialalnosci Towa-
rzystwa powolana zostala Krajowa Szkola
Psychoonkologii (KSP), ktérej celem jest
prowadzenie dzialalnosci edukacyjnej, wy-
dawniczej i naukowej. KSP opracowuje pro-
gramy ksztalcenia i prowadzi szkolenia dla
specjalistow oraz innych zainteresowanych
psychoonkologig oséb.

Organem prasowym Towarzystwa jest cza-
sopismo ,,Psychoonkologia” Jest to jedyne
o tej tematyce czasopismo naukowe w Polsce.
Ukazuje si¢ od roku 1996. Zakres tematyczny
obejmuje cale spektrum zagadnien psychoon-
kologicznych. Wazna rolg czasopisma jest tak-
ze promocja kompleksowej opieki medyczne;.

Istotnym elementem wplywajacym na roz-
woj psychoonkologii w Polsce, zwlaszcza
w kontekscie poszerzania profesjonalne;j ka-
dry s3 studia podyplomowe z psychoonko-
logii. Studia te prowadzone sg przez uczelnie
wyzsze (zaréwno publiczne jak i niepublicz-
ne), a ich gtéwnym zadaniem jest ksztalcenie
kadr medycznych na potrzeby pracy z pa-
cjentem onkologicznym.

Polskie Towarzystwo Psychoonkologiczne
dla os6b szczegolnie zastuzonych i majacych
duze doswiadczenie w pracy z pacjentem
z rakiem wydaje specjalne certyfikaty psy-
choonkologa.
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Psychoonkologia w polskim syste-

mie ochrony zdrowia - stan obecny

Narodowy Fundusz Zdrowia (NFZ) to pan-
stwowa jednostka organizacyjna, ktéra petni
w polskim systemie ochrony zdrowia funkcje
platnika. Ze srodkéw, ktore pochodzg z obo-
wigzkowych skladek ubezpieczenia zdrowot-
nego, NFZ finansuje §wiadczenia zdrowotne.

W Polsce nie ma wyodrebnionych $wiad-
czenn psychoonkologicznych refundowa-
nych przez NFZ. Pacjenci chorzy na raka
otrzymuja pomoc psychologiczng poprzez
$wiadczenia udzielane w innych komor-
kach organizacyjnych jak np. w poradniach
zdrowia psychicznego, poradniach psycho-
logicznych czy w ramach $wiadczen psycho-
terapeutycznych, ale zgodnie z warunkami
okreslonymi przez platnika. Oznacza to, ze
w ww. podmiotach pomoc moga uzyskac¢
nie tylko pacjenci onkologiczni, ale wszyscy
inni pacjenci z problemami psychologicz-
no-psychiatrycznymi. W duzych osrodkach
medycznych (np. centrach onkologii) w po-
rozumieniu z NFZ tworzone sg poradnie
zdrowia psychicznego lub poradnie psycho-
logiczne, w ktérych zatrudniony jest odpo-
wiednio przeszkolony personel (nie zawsze
jednak sg to psychoonkolodzy).

Warto réwniez podkredlié, ze oferowana
obecnie pomoc psychologiczna dla oséb
chorych na nowotwory w ramach ubezpie-
czenia zdrowotnego jest niewystarczajaca.
Mimo wydawaloby si¢ dos¢ dobrze rozwi-
nietej opieki psychoonkologicznej znaczna
cze$¢ pacjentow nie ma zadnej mozliwosci
skorzystania z takiej formy pomocy. Ktopoty
finansowe wielu podmiotéw leczniczych po-
woduja, ze w niektérych z nich psycholog/
psychoonkolog traktowany jest jako ,luk-
sus” Oprocz aspektu finansowego jest to
takze efekt braku zrozumienia potrzeb cho-
rych wéréd decydentéw odpowiedzialnych
za zdrowie publiczne. Polski system ochrony
zdrowia jest ciagle niedofinansowany. Istnie-
ja priorytetowe problemy natury organiza-
cyjnej, lokalowej czy ekonomicznej i czesto
zdarza sie, ze psychologiczne problemy pa-
cjentéw nie sg przedmiotem zainteresowa-
nia wladz i decydentéw.

W 2012 r. z inicjatywy Polskiego Towarzy-
stwa Psychoonkologicznego rozpoczete zo-
staly prace nad formalnym wyodrebnieniem
zawodu psychoonkologa. Zgodnie z Rozpo-
rzadzeniem Ministra Pracy i Polityki Spo-
tecznej z dnia 27 kwietnia 2010 r. w sprawie
klasyfikacji zawodéw i specjalnosci na po-

trzeby rynku pracy zawdd psychoonkolog
zostal wpisany pod nr 228909 w kategorii
inne zawody medyczne. Ministerstwo Zdro-
wia ustalito wlasng definicje zawodu psycho-
onkologa: psychoonkolog to osoba z wyzszym
wyksztafceniem psychologicznym lub medycz-
nym, ktora ukoriczyla studia wyzsze i uzyskala
tytul magistra lub réwnorzedny oraz ukon-
czyla studia podyplomowe z psychoonkologii.
Zaproponowana przez Ministerstwo Zdrowia
definicja wzbudza kontrowersje. Wéréd teo-
retykéw i praktykéw z zakresu psychoon-
kologii nie ma zgodnosci, co do jej zakresu.
Pierwsza grupa osob uwaza, ze psychoon-
kologiem powinien by¢ kazdy, kto ukonczyl
podyplomowe szkolenie z tego zakresu. Zda-
niem tej grupy psychoonkologiem moze by¢
kazda osoba, niezaleznie od wcze$niejszego
wyksztalcenia, ktéra ukonczyla szkolenie
podyplomowe z tego zakresu, czyli mogg to
by¢ osoby wykonujace zawéd medyczny jak
np. lekarz, psycholog, fizjoterapeuta, ale moga
to by¢ takze osoby spoza obszaru medycyny
jak np. socjologowie, pedagodzy, duchowni
itp. Druga grupa za psychoonkologéw uzna-
je tylko osoby posiadajace certyfikat PTPO.
Inni twierdza, ze psychoonkologiem moze
by¢ osoba, ktéra ukonczyta zaréwno szkole-
nie podyplomowe, jak i uzyskata certyfikat.
Sa tez takie osoby, ktére za psychoonkologéw
uznaja kazdego, ko pracuje z pacjentem on-
kologicznym. Rozbieznosci definicyjne s3 na
tyle powazne, ze jak do tej pory nie udalo si¢
w Polsce wypracowa¢ jednej, zadawalajacej
wszystkie zainteresowane strony definicji.

Przysztos¢ psychoonkologii

Psychoonkologia rozwija sie i nabiera coraz
wigkszego znaczenia w terapii nowotworéw.
W liczacych sie o$rodkach onkologicznych
na $wiecie wlaczenie pomocy psycholo-
gicznej w zakres ustug stanowi standard, co
skutkuje polepszeniem jakosci leczenia cho-
rych, w konsekwencji - podniesieniem ja-
kosci ich zycia, takze w opiece terminalne;j.
Roéwniez w Polsce na niektérych oddzialach
i poradniach pracuja psychoonkolodzy
sprawujac opieke zaréwno nad pacjentem
jak i rodzinami. Powstajg stowarzyszenia,
grupy samopomocowe, grupy terapeutycz-
ne. Niestety psychoonkolodzy to nieliczna
i elitarna grupa zawodowa. Refundowanych
$wiadczen w ramach ubezpieczenia spo-
tecznego nie starcza dla wszystkich po-
trzebujacych, a biorac pod uwage statystki
epidemiologiczne dotyczace nowotworéw

nalezy zalozy¢, ze w przyszlo$ci znacznie
wzroénie zapotrzebowanie na specjalistow
z dziedziny psychoonkologii.

Doswiadczenia  krajow  zachodnich,
a takze literatura wskazuja, ze ok. 20-30%
pacjentow onkologicznych wymaga inten-
sywnej interwencji psychologicznej. Bio-
rac pod uwage liczbe osob chorujacych
na nowotwory w Polsce (ok. 600 tys.), za-
potrzebowanie na pomoc psychologicz-
ng dotyczy ok. 120-180 tys. osob. Na etat
psychologa w poradni przypada $rednio
ok. 60-70 pacjentéw w miesigcu. Jesli w da-
nym miesiacu porad psychologicznych wy-
maga ok. 100 pacjentow, to w tej poradni
powinien by¢ jeden etat psychoonkologicz-
ny. W przypadku oddzialéw stacjonarnych
1 psycholog powinien przypada¢ na 20 16-
zek. Autorzy zdaja sobie sprawe, ze powyz-
sze wyliczenia s3 na tym etapie nierealne
do realizacji.

W 2014 r. opracowano narodowsa strate-
gia walki z rakiem (tzw. cancer plan), ktory
zgodnie z zaleceniami Komisji Europejskiej
powinien posiada¢ kazdy kraj cztonkowski.
Psychoonkologia jest takze wpisana do Na-
rodowego Programu Zwalczania Chordéb
Nowotworowych, co daje nadzieje na dalszy
rozwoj tej dziedziny.

W wielu krajach na $wiecie bardzo dyna-
micznie rozwija si¢ telemedycyna, w tym
telepsychiatria i telepsychologia. W Polsce
réwniez podejmowane sg dzialania w tym
zakresie. Jednym z takich dzialan jest plan
budowy internetowej platformy wsparcia
psychoonkologicznego (www.psycheon.pl).
Oprocz bogatej czgsci informacyjnej, inno-
wacyjnym rozwiazaniem beda tzw. porady
on-line, przeznaczone dla pacjentow, ktorzy
z roznych przyczyn (stan fizyczny, odlegte
miejsce zamieszkania, che¢ pozostania ano-
nimowym itp.) nie moga uda¢ si¢ na trady-
cyjna wizyte.

Biorac pod uwage powyzsze, najlepsze lata
w zakresie rozwoju i znaczenia psychoon-
kologia ma jeszcze przed sobg, tym bardziej
ze pacjenci i ich bliscy coraz bardziej doce-
niaja wage wsparcia psychoonkologicznego
w procesie leczenia i domagaja si¢ takze ta-
kiej formy terapii.

Artykul opracowano na podstawie: Ziela-
zny P, Zielifiska P.: Psychoonkologia w Polsce,
Psychiatria Polska, 2016 (fragmenty). Praca
oryginalna w trakcie publikacji.
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Wsparcie spoteczne to pomoc dostepna
czlowiekowi, gdy ten znajdzie si¢ w trudnej
sytuacji zyciowej. Jest ono konsekwencja
przynaleznosci do wigkszej grupy spo-
tecznej, pomaga w zredukowaniu napie-
cia, polepsza samopoczucie, a tym samym
wplywa korzystnie na stan zdrowia i na ja-
kos¢ zycia. Wsparciem psychoonkologicz-
nym obejmowane s3 osoby chorujace na
nowotwory, ich najblizsi, a takze personel
opiekujacy sie chorymi.

Kiedy jest nam potrzebne wsparcie
psychoonlogiczne

Wsparcie psychoonkologiczne okazuje
si¢ by¢ pomocne na kazdym etapie choroby
nowotworowej. Poczawszy od etapu rozpo-
znania choroby, kiedy pacjent i jego bliscy
przezywaja silny stres, bywaja zalamani, bez-
radni i zagubieni; czgsto na skutek przezywa-
nych emocji niewiele pamigtajg z rozmowy
z lekarzem, maja poczucie, ze jaka$ cze¢$¢ ich
$wiata zatamala sie. W tym czasie wazne jest
u$wiadomienie sobie przez chorego faktu ist-
nienia choroby i podjecie decyzji o poddaniu
sie leczeniu. Nastepnie, w okresie leczenia
onkologicznego, profesjonalne wsparcie po-
maga poradzi¢ sobie, gdy pojawiajg si¢ am-
biwalentne uczucia, nadzieja na pokonanie
choroby przeplata sie z lekiem przed efektami
ubocznymi kuracji i mozliwym niepowodze-
niem terapii. W dalszej kolejnosci, wsparcie
odgrywa znaczaca role na etapie zdrowie-
nia, po zakonczonym leczeniu, kiedy to po
wielu tygodniach, a niekiedy miesigcach te-
rapii pacjent powraca do aktywnego zycia
i odzyskuje swoja niezalezno$¢. Wsparcie
psychoonkologiczne jest niezwykle istotne
w przypadku osob, u ktorych okazalo sie,
ze choroba powrdcila, aby poméc im po-
nownie odnalez¢ sile i nadzieje na wyzdro-
wienie. Ostatecznie, wraz z towarzyszaca mu
troska i empatia, jest nieodzowng czescia
opieki paliatywnej i hospicyjnej.

Metody i formy wsparcia
psychoonkologicznego

Istnieje wiele roinych metod i form
wsparcia. Najwazniejsza rzecza, o ktorej
nigdy nie mozna zapominac to fakt, Ze
aby udzielane choremu wsparcie w ogdle
bylo skuteczne, musi ono by¢ adekwatne
do potrzeb pacjenta. O skuteczno$ci wspar-
cia w duzej mierze decyduje empatia osoby
wspieracjacej i umiejetno$¢ stuchania pa-
cjenta, w dalszej kolejnosci istotng role pelni
gotowos¢ do przyjecia pomocy przez osobe
potrzebujaca.

We wsparciu psychoonkologicznym
kluczowa role pelni rozmowa. Psycho-
onkolog pomaga pacjentowi uspokoié sie
i zebra¢ mysli, daje przestrzen do podziele-
nia si¢ watpliwosciami, obawami i lekami.
Pomaga zmierzy¢ si¢ z konsekwencjami
choroby i leczenia, przygotowuje chorego
do zmian, jakie moga wystapi¢ w jego zy-
ciu i pomaga je zaakceptowaé. Dzigki roz-
mowom z psychoonkologiem osoba chora
zwigksza swoja pewno$¢ siebie, fatwiej jest
jej sie odnalez¢ w realiach stuzby zdro-
wia i zaakceptowa¢ siebie w roli pacjenta.
Zdarza si¢, ze psychoonkolog pelni role
osoby posredniczacej w relacji pacjenta
z lekarzem, pomaga obojgu wzajemnie
sie zrozumieé, co moze mieé¢ kluczowe
znaczenie w podej$ciu do terapii.

Powszechng i bardzo korzystng formg
wsparcia moze by¢ uczestnictwo w gru-
pach terapeutycznych i warsztatach. Pod-
czas spotkan grupowych pacjenci maja
okazje podzielenia sie¢ swoimi do$wiad-
czeniami i emocjami z innymi chorymi,
co daje im poczucie przynaleznosci, czuja
sie rozumiani, zauwazajg, ze sg inni lu-
dzie, zmagajacy si¢ z podobnymi proble-
mami. W pracy z osobami chorujgcymi
na nowotwory bardzo dobrze sprawdza
si¢ arteterapia czy terapia poprzez sztu-
ke. Uczestniczac w zajeciach plastycznych,

Dorota Grabowska - psycholog, psychoonkolog, koordynatorka Infolinii
Onkologicznej Polskiego Towarzystwa Psychoonkologicznego wyja$nia,
czym jest wsparcie psychoonkologiczne, z jakich metod i form pomocy
psychologicznej mozna skorzystac i gdzie ja mozna otrzymac.

muzycznych czy teatralnych pacjenci moga
lepiej pozna¢ siebie, pracuja nad swoimi
emocjami, réwnocze$nie majac mozliwoé¢
twoérczego rozwoju. Podczas sesji grupo-
wych pacjenci poznajg techniki relaksacyj-
ne i wizualizacyjne. Uczg sie wprowadzaé
swoje cialo w stan relaksu, wykorzystujac
w tym celu techniki oddychania przepono-
wego, zaciskania i rozluzniania mieéni lub
tez wyobrazania sobie réznych dobrych,
bezpiecznych i przyjemnych miejsc badz
sytuacji. Zadaniem relaksacji i wizualiza-
cji jest obnizenie poziomu napiecia emo-
cjonalnego, uspokojenie sie w sytuacji
stresowej czy zapanowanie nad lekiem. Ol-
brzymig zaleta tych metod jest to, ze chory
»ma je zawsze przy sobie”, odpowiednio wy-
trenowane moga by¢ uruchamiane w kazdej
niemalze trudnej czy nerwowej sytuacji. Sa
bardzo skuteczne, kiedy trzeba na przyklad
opanowac¢ lek przed radioterapig lub ope-
racja, albo zeby odsuna¢ od siebie natret-
ne mysli o skutkach ubocznych podawanej
chemioterapii. Jeszcze inng forma zajel
grupowych moga by¢ treningi uwaznosci
(ang. Mindfullness), uczace tego, aby skupi¢
sie na tym, czego doswiadczamy tu i teraz,
wstucha¢ sie w sygnaty plynace z ciata, do-
strzec szczeglly otaczajacego nas $wiata.
Praktyka uwaznoéci uczy pracy z odde-
chem, pomaga w radzeniu sobie z bdlem
i poglebia wrazliwo$¢ uczestnikow.
Wsparcie  psychoonkologiczne moze
przyja¢ forme psychoterapii, gdzie pod-
czas regularnych spotkan pacjent wymienia
swoje mysli z terapeuty i wspolnie poszu-
kuja rozwigzan zaistnialych probleméw.
Czgsto bowiem jest tak, ze to jak dana oso-
ba funkcjonowata przed zachorowaniem,
rzutuje na to, jak poradzi sobie w sytuacji
choroby. W psychologii istnieje wiele nur-
tow terapeutycznych, zaleznie od potrzeb
i oczekiwan pacjenta rozne z nich okazuja
sie skuteczne w przypadku réznych oséb.
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Temat numeru

Racjonalna Terapia Zachowania (RTZ)
uczy pracy z przekonaniami na temat rze-
czywistoéci. Zdaniem terapeutéw RTZ
u zrédla naszych emocji nie stoja konkret-
ne fakty, lecz to, jakie mamy o nich przeko-
nania. RTZ pokazuje, jak odrézni¢ zdrowe
przekonania od niezdrowych i w jaki spo-
s6b modyfikowa¢ swoje myslenie, aby bylo
ono dla nas korzystne i tym samym, by$my
potrafili unika¢ negatywnych stanéw emo-
cjonalnych.

Terapia Simontona

Szczegblng forma terapii, wykorzystujaca
w swoich zalozeniach takze RTZ jest tera-
pia Simontona, obejmujgca wszechstronny
program interwencji psychoterapeutycznej
dla 0sdb chorujgcych na nowotwory, odno-
szacy si¢ do wszystkich podstawowych sfer
zycia czlowieka. Wplywa na zachowania
chorego, uczy go relaksowac sie, pracowaé
z wyobraznig, pomaga ksztaltowaé zdrowe
nawyki, podkresla znaczenie stosowania si¢
do zalecen lekarskich i aktywnego uczest-
nictwa w terapii, zach¢ca do aktywnosci
prozdrowotwnej, takiej jak ruch czy zdrowa
dieta. Dzieki terapii Simontonowskiej pa-
cjenci uczy sie ksztaltowa¢ zdrowe mysli,
przekonania i postawy, ktore w pozytyw-
ny sposob wplywaja na przezywane przez
nich emocje i maja swoje odzwierciedle-
nie w procesie zdrowienia. Terapia poma-
ga w rozwigzywaniu probleméw, wplywa

na ksztaltowanie si¢ zdrowego obrazu sie-
bie oraz uczy stawiania celéw i osiggania
ich. Uczestnicy terapii simontonowskiej
wypracowuja sobie metody radzenia sobie
z trudnymi emocjami, takimi jak lek, ztos¢,
poczucie beznadziejno$ci, przygnebienia,
poczucie bezradnosci, winy lub krzywdy.
Dzieki terapii lepiej radzg sobie w sytuacjach
stresowych na co dzien. Uczg sie takze, jak
rozwing¢ w sobie nadzieje i jak ja utrzymac,
mimo wcigz pojawiajacych si¢ trudnosci.
Wazng role w terapii Simontona petni sfe-
ra duchowa, terapeuci stawiajg na odkry-
wanie glebszego znaczenia sensu zycia,
rozwéj zdrowych przekonan duchowych,
egzystencjalnych czy religijnych. Podkresla-
ja znaczenie radosci zycia, a takze pomagaja
w ksztaltowaniu zdrowych przekonan na
temat $mierci i umierania, co pozytywnie
wplywa na obnizenie si¢ leku przed $mier-
cig. Ponadto wazne jest zwrdcenie uwagi na
rozwdj systemu wsparcia dostenego chore-
mu i polepszenie jego umiejetnosci komu-
nikowania sie z bliskimi. Co réwnie istotne,
terapeuci simontonowscy zwracaja uwage
na znaczenie wsparcia dla oséb pomagaja-
cych i opiekujacych sie chorym.

Gdzie mozemy otrzymac wsparcie
psychoonkologiczne
Jeszcze inng formg wsparcia dostepng dla
pacjentéw onkologicznych i ich bliskich jest
Infolinia Onkologiczna Polskiego Towa-

rzystwa Psychoonkologicznego. Dzigki
uruchomionemu w 2012 roku w Gdan-
sku bezplatnemu numerowi tele-
fonu 800 080 164, pacjenci moga
uzyskac¢ potrzebne im informacje, a tak-
ze wsparcie emocjonalne i porade psy-
chologiczna / psychoonkologiczna nie
wychodzac z domu. Profesjonalny zespot
wlontariuszy jest do dyspozycji dzwo-
niacych od poniedziatku do piatku w go-
dzinach od 18.00 do 22.00. Do Infolinii
mozna kierowaé swoje pytania dotyczace
miedzy innymi choréb nowotworowych,
profilaktyki zachorowan na nowotwory
zlosliwe, badan diagnostycznych, leczenia
onkologicznego, rehabilitacji czy opieki
paliatywnej. Infolinia petni takze rolg tele-
fonu zaufania, gdzie w atmosferze empatii
i dyskrecji mozna porozmawia¢ o swoich
problemach lub podzieli¢ si¢ swoimi do-
$wiadczeniami.

Pacjenci moga uzyska¢ pomoc psycho-
onkologiczng na oddziatach szpitalnych
onkologii, hematologii czy tez chirurgii
onkologicznej, w przychodniach onkolo-
gicznych, a takze poprzez fundacje, stowa-
rzyszenia i rézne organizacje pomagajace
osobom chorujagcym na nowotwory i ich
bliskim. Wazne jest, aby promowaé ideg
wsparcia psychoonkologicznego, a tym sa-
mym umacnia¢ w chorych poczucie, ze nie
sg pozostawieni sami sobie i mogg wedle po-
trzeby skorzystac¢ z profesjonalnej pomocy.

Kiedy zachorowatam na nowotwor kosci
miatam 14 lat. Kompletnie nie wiedzia-
fam, co si¢ wtedy ze mna dzieje. Bolala
mnie reka, problemy z jej podnoszeniem
z dnia na dzien nasilaly si¢ coraz bardziej,
az w konicu doszlo do takiego momentu, ze

samodzielne uniesienie jej byto wrecz nie-
mozliwe i sprawialo ogromny bél. Posztam
do lekarza rodzinnego, a wlasciwie wyslata
mnie do niego mama. Dostatam co$ prze-
ciwbolowego, lecz dzialanie leku trwalo
krétko. Béle powracaly i dlatego skierowa-

Wszystkim chorym najbardziej
potrzeba nadziei

Ewa Sty$ ma 25 lat. Jest studentka pedagogiki na Akademii Pedagogiki
Specjalnej w Warszawie, redaktorka spotecznosciowego Radio ON

i autorskiej audycji ,,Wstuchaj si¢ w zycie” Zachorowala na raka, gdy
miala 14 lat. Nawrot choroby nastapil, gdy byla dorosta. Pozwolilo to Jej
zaobserwowac réznice chorowania w wieku dzieciecym i kiedy stajemy sie¢
pelnoletni.

no mnie na prze$wietlenie i wtedy wszyst-
ko sie wyjasnilo. To, co bylo dalej, kolejne
badania i konsultacje, tylko potwierdzity
diagnoze. Wedréwka od lekarza od lekarza,
zanim znalazlam sie w Instytucie Matki
i Dziecka, cho¢ nie byla bardzo dtuga, to
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Onkologia dziecieca / Moja histora

jednak troche trwala. Caly czas byla ze mna
moja mama, od samego poczatku. To ona
zbierata wiadomosci i informacje, ktére
przekazywali lekarze, brala je na siebie i ro-
bita wszytko, by mnie chroni¢. Opiekowata
sie mna, pamietata o lekach, czuwala, kiedy
spatam.

Czy wiedzialam, co mi dolega? Domygla-
tam sie, cho¢ diugo do siebie nie dopuszcza-
tam idei, ze mam raka. Wypieralam ja. No
bo, jak to rak? U mnie? Niemozliwe... A poza
tym, nawet do korca nie wiedzialam, co to
jest onkologia... Szybko si¢ jednak dowie-
dziatam i do$wiadczylam tego wszystkiego,
co choroba nowotworowa za sobg niesie na
wlasnej skorze. Chemioterapia, operacja,
fatalne samopoczucie i ogromne wycien-
czenie organizmu... Po trwajacym poéttora
roku leczeniu mozna bylo uzna¢, ze jestem
w remisji, a po pieciu latach mogtam gto-
$no stwierdzi¢, ze jestem zdrowa.

Kiedy spokojna o wlasne zdrowie, zytam
jak wszyscy inni, wiadomo$¢ o wznowie
wywolala w mojej glowie ogromne zamie-
szanie, bo cho¢ bytam juz dorosta i niby
madrzejsza o doswiadczenia z dziecin-
stwa, to takze bardziej $wiadoma ryzyka,
jakie rak ze sobg niesie. Balam sie, mimo
ze wiedzialam juz jak leczenie wyglada,
a fakt tego, ze jestem juz dorosta, naka-
zywal wzia¢ odpowiedzialno$¢ za siebie.
A w tym przypadku, odpowiedzialno$¢ za
Zycie.

Kazdy odpowiedzialnosci sie boi, boi si¢
konsekwencji podejmowanych decyzji. Pa-
mietam rozmowg z lekarzem przed opera-
cja reki. Miatam wtedy 15 lat i byli ze mna
rodzice, nie miatam mozliwosci podjecia
samodzielnej decyzji, czy si¢ na operacje
godze czy nie. Moze cale szczescie, ponie-
waz po przedstawieniu przez lekarza, jak
sie sprawy maja, po prostu t¢ reke moglam
straci¢. Majac te $wiadomos¢, balabym sie
na zabieg zgodzi¢, a oni musieli.

Dzi§ mam 25 lat. Za sobg dwa nowotwo-
ry: rak kosci i rak pluca. Dwie operacje:
wszczepienie endoprotezy kosci ramiennej
i usuniecie jednego z trzech platow prawe-
go pluca. I ponad dwadziescia chemiotera-
pii. Praca, jaka wykonuje, obserwacje zycia
codziennego i wnikliwe przyjrzenie sie
wlasnemu zyciu i zyciu innych pacjentow,
pozwolito mi zaobserwowa¢ pewng roznice
chorowania w wieku dzieciecym i pdzniej-
szym, kiedy to nabieramy pelnoletnio$ci.
Jak to wszystko wyglada, jak do pacjenta

podchodza lekarze i jak pacjenci — cho¢ juz
pelnoletni, traktowani sg przez rodzicéw,
a przede wszystkim, jak zachowuje si¢ sam
chory.

Pierwszy raz zachorowatam jako dziec-
ko, nawrét choroby nastagpit, kiedy bylam
juz pelnoletnia, mam wigc pordwnanie.
Wiem, ze dla naszych rodzicéw zawsze be-
dziemy malymi dzie¢mi, ktorych chciatoby
sie ostoni¢ przed calym zlem tego $wiata
i uchowac¢ przed ztymi wiadomos$ciami od
lekarzy. Ale chociazby z racji naszego wie-
ku, z racji tego, ze prawo moéwi, iz czlowiek
w dorosto$¢ wchodzi w wieku 18 lat i tym
samy bierze odpowiedzialno$é, przede
wszystkim prawna za swoje zycie. Dla Pan-
stwa stajemy si¢ ludzmi samodzielnymi
i pelnoprawnymi obywatelami, a rodzice s
w tym momencie tylko (i az!) naszymi ro-
dzicami, ktérzy moga nam da¢ wsparcie. To
ja sama musze zdecydowaé, czy godze si¢
na operacje¢, w ktdrej moge straci¢ reke czy
noge. To ja sama musz¢ pamieta¢ o umo-
wionych wizytach lekarskich, a jeszcze
wczesniej sama musze si¢ na nie umowic.
To ja sama musz¢ chodzi¢ na konsultacje
lekarskie, dowiadywa¢ sie, szuka¢ nowych
mozliwosci i szans na dalsze leczenie. Cze-
sto prosi¢ o pomoc, o pienigdze, a o to
przeciez najtrudniej... Wiem, jak trudno
odnalez¢ si¢ w $wieci dorostych zwykle-
mu mlodemu czlowiekowi, a co dopiero
komus, kto w te dorostos¢ wchodzi idac
z rakiem rami¢ w ramie. Czesto pacjen-
ci nie chca, wstydza sie, albo po prostu
nie wiedza, jak rozmawia¢ i gdzie szuka¢
pomocy, bo przeciez do tej pory robili
to za nich rodzice. Nie jestem pewna, czy
ludzie zdajg sobie sprawe, jaki stres prze-
zywaja osoby, ktére przechodzac chorobe
w dziecinstwie i stykaja sie z nig ponownie
w zyciu dorostym. Jak bardzo leczenie do-
rostych i dzieci si¢ r6zni. Dzieci poddawane
sg innym zabiegom i wiadomo, ze dziecko
ma pierwszenstwo, a i potrzebne pienigdze
na leczenie szybciej sie znajda.

Pamietam dzien, kiedy w 2013 roku
przyszlam na oddzial, na ktérym kilka lat
wczesniej sie leczytam, zeby ponownie si¢
leczy¢ i okazalo sig, ze wcale nie bedzie to
takie proste, poniewaz przeciez jestem juz
dorosta i moze nie by¢ dla mnie miejsca.
Pamietam, jak bardzo sie batam i jak moc-
no zaciskalam zeby, zeby tylko si¢ nie roz-
plakaé. Chcialam by¢ twarda, a poza tym
dorostemu nie wypada plakac.

Udalo sie, zostalam przyjeta i leczona jak
kazdy inny. Miatam szcze$cie. Dobre wspo-
mnienia mam do dzisiaj.

Niestety, nie kazdy tak ma.

Dzi$§ jestem w Fundacji Pocancerowa-
ni jako swoiste wsparcie tych wszystkich
mlodych ludzi, dla ktérych nowotwoér jest
najwicksza tragedia. Jestem redaktorem
portalu pocancerowani.pl i internetowe-
go Radia ON, jestem tez wolontariuszka
na oddzialach pocancerowanych. Swoja
prace dedykuje tym, ktérzy z rakiem do-
skonale si¢ znaja, ktdrzy ciagle z nim wal-
czg albo majg te walke juz za sobg. Pragne
by¢ wsparciem dla tych wszystkich, ktérzy
oszolomieni diagnoza rak, nie wiedzg co ro-
bi¢ i czesto nie widzg dla siebie przysztosci.
Kiedy rozpoczynalam te prace duzo rozma-
wialam ze swoim kolega, Marcinem, ktéry
tez chorowal, a dzi$ razem prowadzimy Po-
cancerowanych. Pamietam te nasze diugie
rozmowy, ktére okazaty sie niebywale do-
bre i budujace naszg pewnosc siebie, a takze
wzajemne zrozumienie. Bylismy i jestesmy
nadal ogromnym dla siebie wsparciem,
dlatego uwazam, Ze najlepsza pomoca dla
jednego pacjenta jest drugi pacjent - kto$,
kto to wszystko przezyt na wiasnej skorze.
Z rakiem mozna wygra¢, mozna zy¢ i spel-
nia¢ swoje plany i marzenia.

Wszystkim chorym najbardziej potrzeba
nadziei, ktdrej kiedy$ sama tak bardzo po-
trzebowalam. Dzisiaj czuje sie w obowiaz-
ku, aby przekazywac ja dalej.

Ewa Stys

W 2011 roku z inicjatywy Fundacji Jo-
lanty Kwasniewskiej ,,Porozumienie Bez
Barier” powstata Platforma Porozumienia
Organizacji Rodzicéw Dzieci z Chorobg
Nowotworowa.

Platforma stworzyta przestrzen do ak-
tywnej dzialalnosci osobom, dla ktérych
choroba dziecka jest osobistym doswiad-
czeniem - dla rodzin chorych dzieci.

Organizacje Platformy wyrazily che¢
wspdlnego rozwigzywania probleméw do-
tyczacych réznych aspektéw systemu opie-
ki nad dzieckiem z chorobg nowotworowg.

Oficjalny reprezentant:
Elzbieta Pomaska
e-mail: radafundacji@fpbb.pl
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Moja historia

Nie zdawalam sobie sprawy jak wazne
jest wsparcie psychoonkologa, dopoki nie
skorzystalam z jego pomocy. I nie chodzi
o to, ze bylam w kryzysie i mnie przycisne-
fo. Nie. Nie widzialtam powodu dla ktdre-
go miatabym korzysta¢ ze wsparcia dla
pacjentéw onkologicznych, bo w moim
mniemaniu radzitam sobie z chorobg cat-
kiem niezle. Bylam przekonana, ze do-
poki ,,jako$” daje rade, to nie potrzebuje
pomocy. Z moich obserwacji wynika, ze
zdecydowana wigkszo$¢ chorych ma po-
dobne przekonania - ,jako$” wystarczy.
Pozniej na wlasnej skorze doswiadczy-
fam tego, Ze ,,jakos” mozna zamieni¢ na
»jakose”.

Trafitam na terapie Simontona — program
skierowany do osob chorych onkologicz-
nie - w dobrym stanie psychofizycznym,
oczekujac tam raczej komunaléw w stylu
»ciesz sie chwilg, nie my$l o tym co bedzie”
Terapia trwata 5 dni, a prowadzila ja psy-
choonkolozka pracujaca w Stowarzyszeniu
Unicorn, terapeutka, ktéra byla niesa-
mowicie spéjna w tym, czego nas uczyla
z tym, jaka byta. Jak si¢ okazalo, moje prze-
widywania odnos$nie tego, czego si¢ moge
spodziewa¢ po takich warsztatach, byly
kompletnie chybione.

To, co zrobito na mnie najwigksze wra-
zenie to praca nad przekonaniami. Niby
wiedziatam, Ze nasza sytuacja zZyciowa jest
w znacznej mierze subiektywna oceng,
a nie obiektywnym szczesciem lub nie-
szcze$ciem, ale sama wiedza na jaki$ temat
jeszcze nic nie zmienia. Dlatego potrzebne
byly wiasnie zajecia warsztatowe, praca nad
wdrozeniem tej wiedzy w zycie. Dzieki niej
kazdego dnia tapie sie na tym, ze czesto ide
$ciezkg myslowa, ktéra wcale nie prowadzi

mnie do zdrowia. Obserwacja i wiedza jak
moge to zmienia¢, pozwala mi na samo-
dzielne modelowanie moich przekonan
i ostatecznie na zdrowszy i madrzejszy
styl zycia. Wiem tez, ze w ogromnej mie-
rze sama jestem odpowiedzialna za to, jak
sie czuje i cho¢ sytuacji, ktéra do tego do-
prowadzita, a wiec konkretnego faktu nie
zmienie, to moge zmieni¢ swéj do niego
stosunek i czerpac z niego mozliwie jak naj-
wiecej dobra. Ostatecznie moge powiedzie,
ze poprawily sie moje relacje z rzeczywisto-
$cig. Okazuje sie, ze jestem w swoim Zyciu
bardzo wpltywowa postacia.

Na moja rzeczywisto$¢ wplynal réwniez
taki drobiazg, jak podmienienie kilku wy-
razow w moim stowniku, np. ,,musz¢” na
»chee”. Okazuje sig, ze w ciggu dnia mam
mnostwo rzeczy, ktdre robie tak naprawde
dla siebie, a nie z jakiego$ przymusu. I tak
np. nie musze umy¢ dzisiaj okien, tylko chce
je umy¢, bo lubig, kiedy sa czyste. Nie mu-
sze wezesénie rano wstawad, tylko chee, aby
zdazy¢ ze zrobieniem waznych dla mnie
rzeczy. I tak na koniec dnia okazuje sig, ze
spedzitam go robiac co chce. Przekonanie
o tym, ze si¢ chce, a nie musi, zwieksza sa-
tysfakcje z Zycia z calg jego rutyna.

Niezwyklym doswiadczeniem byto tez dla
mnie to, co wchodzito w zakres tematu in-
tegrowania zycia i §mierci, zdrowia i choro-
by. Chodzi o rodzaj medytacji, wizualizacji,
ktéra poprowadzila terapeutka. Do tej pory
spotykalam sie jedynie z metodami, ktdre
proponowaly mi zanurzenie si¢ w sielskich
wyobrazeniach: relaks na plazy, szum mo-
rza. A tu niespodzianka — wyobraz sobie,
ze zostal ci rok zycia... Co chcesz zrobi¢
z tym czasem? Gdzie jeste$? Z kim? Czas
podczas takiej wizualizacji szybko leci tak,

Jestem w swoim zyciu bardzo
wplywowa postacia

Marzena Erm, jest mloda, 28-letnia pacjentka, od 5 lat zmagajaca si¢

z bardzo zlosliwa postacia chltoniaka Hodgkina. Mimo tego jest osoba
pelng optymizmu i radosci. Zyje pelnia zycia, niezwykle aktywnie. Jej
histori¢ opisaliSmy w ,,Glosie Pacjenta Onkologicznego” nr 2/2015.
Teraz Marzenka dzieli si¢ z nami swoim do$wiadczeniem wyniesionym
z warsztatow psychoonkologicznych metoda Simontona.

ze w konicu zostaje ci jeden dzien Zycia.
I oto zaczeta sie u mnie praca nad uswiada-
mianiem sobie swoich pragnien i marzen,
ktorych realizacje zostawiatam na pdézniej,
ktére moze przeciez nie nadej$¢. Zaczeto do
mnie docieraé, czego tak na prawde chce,
na czym mi najbardziej zalezy, a wtedy
przyszedt moment konfrontacji z tym, co
faktycznie robig i jak zyje. Ta $wiadomos¢
jest z kolei bodzcem do zmian, do wejscia
w lepsza ,,jakos$¢”

To tylko niewielki ulamek tego, co sie
we mnie zadzialo na warsztatach. Bez wy-
olbrzymiania moge powiedzie¢, ze kazde
zagadnienie, ktére wchodzilo w program
terapii Simontona wplynelo na jako$¢
mojego Zycia w chorobie. To nie byly wy-
kiady, to nie bylo po prostu budowanie
$wiadomoéci. To byl warsztat, na ktorym
my, chorzy mogli$my nauczy¢ si¢ nowego,
prozdrowotnego myslenia, ktére jednak
ani troche¢ nie opiera si¢ na ,,hurraoptymi-
zmie” i falszowaniu rzeczywistosci. Uswia-
domilam sobie, ze dysponuje¢ skrzynka
z narzedziami, ktérymi moge si¢ postu-
giwa¢, aby samodzielnie zmienia¢ swoje
myslenie na takie, ktére prowadzi mnie
do radosci z zycia, a takze oswaja z jego
koncem. Rados$¢ i oswojenie to bardzo
wazne skladniki satysfakcjonujacego zy-
cia w chorobie nowotworowej, a psycho-
onkologia z terapiag Simontona wlacznie
jest moim zdaniem absolutnie niezbed-
nym wsparciem leczenia onkologicznego.
Wszystkim chorym Zycze, aby nie zadowa-
lali sie tym, ze ,jako$” dajg rade, bo tuz za
rogiem, w gabinecie psychoonkologa czeka
na nich ,,Jakos$¢”.

Marzena Erm
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Moja historia

Moje zmagania z chorobami mieloprolife-
racyjnymi zaczely si¢ w 1995 roku. Pierw-
szym objawem byly bole opuszkéw palcow
rak. Tak jakby kto$ wbijat drzazgi lub szpil-
ki. P6zniej ten bol przenidst si¢ rowniez na
palce stop. Leczytem sie u mtodego lekarza,
faszerujacego mnie lekami, ktére niczego
nie zmieniaty. Na szczescie dla mnie, mio-
dy medyk wyjechal na urlop, a zastepuja-
cy go starszy, doswiadczony lekarz z duzo
wiekszg wiedza, dal mi skierowanie na
morfologie krwi z oznaczeniem ilosci ply-
tek. W tym czasie, a byl to rok 2000, takie
badanie wykonywano ,recznie”, po prostu
liczono pod mikroskopem ilos¢ plytek.
Mocno przekraczajgca norme liczba plytek
byta zaskoczeniem dla laborantek. Badanie
powtdrzono i wynik niestety potwierdzit
sie. Dostalem skierowanie do hematologa
z dopiskiem ,,Pilne”, bez zadnej informacji,
gdzie moge znalez¢ takiego lekarza.

Pracowalem wtedy w biurze i miatem do-
step do telefonu i Internetu. Wyszukiwalem
przychodnie hematologiczne i lekarzy o tej
specjalno$ci. I dzwonilem. Wszedzie spo-
tykatem sie z odmowa rejestracji lub wy-
znaczano mi bardzo odlegle terminy. Tak
byto przez miesigc. W tym czasie, mimo
Ze jestem twardym facetem, pewnie cho-
dzacym po ziemi realista, bylem bliski
zalamania. Czulem sie zupelnie bezrad-
ny, a przeciez z tyloma problemami po-
trafilem sobie poradzi¢. Wiedzialem, ze
dopadala mnie jakas grozna choroba, ale
nie moglem znalez¢ placowki, gdzie by
mi ja zdiagnozowano i zaczeto leczenie.
Koledzy, z ktérymi pracowalem patrzyli ze
wspodlczuciem na mojg szamotaning i przy-
mykali oczy na liczne rozmowy telefonicz-
ne i godziny poszukiwan w Internecie. Na
koncu zadzwonitem do Miejskiego Szpitala
Specjalistycznego w sasiednim miesécie To-
runiu. Pani rejestratorka po uslyszeniu, ze
na skierowaniu jest napisane ,,Pilne” zapi-

sata mnie na wizyte w bardzo krétkim ter-
minie - jeden czy dwa tygodnie. W czasie
szukania przychodni przydaloby sie jakie$
wsparcie czy podpowiedz, gdzie szuka¢ ta-
kiego specjalisty. W jednym ze szpitali za-
proponowano mi rejestracje do hepatologa.
Dzisiaj si¢ z tego $mieje, ale wtedy napraw-
de nie bylo mi do $miechu.

Potem wydarzenia potoczyly si¢ juz bar-
dzo szybko. Wizyta w przychodni odleglej
0 40 km i w ciagu tygodnia trzydniowy
pobyt na oddziale kardiologiczno-hemato-
logicznym. Po badaniach (trepanobiopsja
i biopsja) postawiono wstepng diagnoze
- nadplytkowos¢ samoistna. Nie wiedzia-
tem co to jest, lekarka prowadzaca probo-
wala mi wytlumaczy¢ na czym polega ta
choroba. Poniewaz jestem mechanikiem,
nie rozumiatem, co do mnie méwita. Do-
piero po powrocie do pracy zajrzalem do
Internetu i ,,wlosy stane¢ly mi deba”. Naj-
gorszy wpis, jaki zobaczylem, dotyczyl
czasu przezywalnosci w tej chorobie; wy-
nosil on okolo 10 lat. A ja miatem dopie-
ro 54. To byl kolejny moment zalamania.
Kiedy poszedlem na wizyte do hematologa,
zapytalem o nurtujacg mnie kwestie — czas
przezycia. To, co ustyszalem, nie nadaje sie
do powtdrzenia. Jedynie fragment o tym, ze
mam nie zaglada¢ do Internetu, nie leczy¢
sie u dr Google, co z reszta zalecam innym
chorym.

Rozpoczalem dwa lata terapii hydroxycar-
bamidem, walczac ze skutkami ubocznymi
jego stosowania. Nastepnie rozpoczalem
leczenie anagrelidem. Wyniki tego lecze-
nia byly nadzwyczajne. Zadnych skutkéw
ubocznych. Jedyna uciazliwoscia, do cza-
su rejestracji tego leku w Polsce bylo to, ze
trzeba bylo go zamawia¢ jako indywidual-
ny import docelowy. Czyli recepta, pismo
do oddziatu NFZ. Czekanie na odpowiedz
NFZ i na dostawe do apteki. Kupujac lek
dostawaliémy jednak cze$ciowa doplate

Moje zmagania z chorobami
mieloproliferacyjnymi

Pan Antoni Markowski dzieli si¢ swoim wieloletnimi doswiadczeniami
walki z nadplytkowoscia samoistng i mielofibroza. Wskazuje na
koniecznos¢ pomocy psychoonkologicznej w pokonywaniu choroby

i wsparcia, jakie daja sobie nawzajem pacjenci.

z regionalnej Kasy Chorych. Szok prze-
zyliémy, gdy lek ten zostal zarejestrowa-
ny w Polsce. Odpowiedz NFZ na podanie
o import docelowy byta taka: Lek jest ogol-
nie dostepny w aptekach w Polsce i mozna
g0 kupié na recepte za petng odplatnoscig,
czyli 1 500 zt. Wtedy pomogla moja lekarka,
dr Malgorzata Calbecka, ktéra data kon-
takty do decydentéw i poradzita napisanie
petycji o refundacje i udostgpnienie sku-
tecznego leku na nadptytkowo$¢ samoistng
w ramach programu lekowego. Odpowiedzi
byty wymijajace: to nie ja, to nie méj resort,
to nie ten oddzial. Rzecznik Praw Pacjenta
odpisal: ze odebranie skutecznego leczenia to
tak, jak odebranie praw nabytych. Widocz-
nie odpowiedz RPO dotarta do wlasciwych
decydentéw. Dostalismy upragniony lek.
W czasie szukania pomocy w zdobyciu
leczenia bardzo przydaloby sie mi/nam
wsparcie psychologa. To byl kolejny trud-
ny dla mnie czas. Stawialem sobie pytania
- Co robi¢, jak zdoby¢ pienigdze na lek,
jak rozwigzaé problem?

W 2010 roku po 8. latach zmagan z cho-
robg postawiono diagnoze — mielofibroza.
To juz przeszedlem bezkolizyjne. Powrét do
hydroxycarbamidu. Tylko zamiast polskiego
dostatem niemiecki. Ten niemiecki jako$
lepiej ,trawi¢” - nie ma dla mnie takich
uciazliwych skutkéw ubocznych. Dzieki
moim hematolozkom: Pani dr Malgorzacie
Calbeckiej i Pani dr Aleksandrze Kostyrze
moje dolegliwosci zwigzane z nadplytko-
woécig samoistng (NS) i mielofibrozg (MF)
sg do przezycia. Spotkalem si¢ tez z opinia
lekarza, ze na staro$¢ to wszyscy maja wok-
nienie szpiku i z tego powodu nic im si¢
nie nalezy. Nie wiadomo czy $mia¢ si¢ czy
plaka¢. Dlatego jestem wdzigczny losowi, ze
mam takiego lekarza jak Pani dr Malgorzata
Calbecka, ktora nie odméwi pomocy nawet
telefonicznie. Gdy zlapatem jaka$ infekcje
i mocno poleciata morfologia, to telefon
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Moja historia

do Pani dr podnidst mnie na duchu. Po-
wiedziala, ze przy stanach zapalnych/infek-
cjach moze si¢ tak dziaé. I ze to minie. Oby
wszyscy chorzy spotykali takich lekarzy!

W czasie tych wieloletnich zmagan z cho-
robamimielopoliferacyjnymiprzeszedlem
kilka zalaman, raz bylem bliski depresji.
Poradzilem sobie z nimi sam, chociaz
bylo ciezko. W pierwszych latach choro-
by w ogole nie przyszlo mi do glowy, zeby
szuka¢ pomocy u psychologa, wtedy to nie
bylo takie powszechne, jak staje si¢ obec-
nie. W 2008 r. znalaztem w Internecie fo-
rum www.nadplytkowoscsamoistna.fora.pl.
Zaczatem sie tam troche udzielaé. Wspo-
magali§my si¢ nawzajem. Wspodlnie z ad-
ministratorkg - Aga, zorganizowaliSmy
dwa spotkania forumowiczéw (2011 i 2012)
z udzialem ,,forumowego eksperta” dra To-
masza Sachy. Wyklady na tych spotkaniach
wiele wniosty w zrozumienie istoty naszych

choréb. Nasza wiedza o mielofibrozie za-
czela sie tez poszerzaé dzieki Polskiej
Koalicji Pacjentéw Onkologicznych, kto-
ra w 2014 r. zorganizowala cykl spotkan
»Zycie to nie statystyka - Choroby rzadkie
0s0b starszych: mielofibroza” Na jednym
z nich nawigzatem kontakt z Koalicja, kto-
ra stala sie naszym patronem.

W czerwcu 2015 roku moglismy uczestni-
czy¢é w warsztatach zorganizowanych przez
PKPO dla pacjentéw z mielofibroza i ich
bliskich. Podczas tego spotkania nie tylko
uzyskalismy porady od lekarza i psychologa,
ktorzy odpowiadali bezposrednio na nasze
pytania, ale przede wszystkim moglismy wy-
mieni¢ sie do$wiadczeniami, porozmawiaé
o wspolnych problemach. Wtedy powstat tez
pomyst powolania organizacji chorych na
mielofibroze, wspierajacych sie w procesie
leczenia i prowadzacych wspélne dzialania
na rzecz dostepu do nowoczesnych terapii,

w tym ruksolitynibu, bedacego obecnie jedy-
nym zarejestrowanym, skutecznym lekiem
przedtuzajacym zycie pacjentéw w zaawanso-
wanych stadiach choroby. Od tamtego czasu
przy pomocy PKPO udalo si¢ nam zawia-
za¢ Grupe¢ Wsparcia Chorych na Nowotwo-
ry Mieloproliferacyjne majaca swoja strone
www.grupawsparciampn.pl. Wystapilismy
tez dwukrotnie z apelem do Ministra Zdro-
wia (bylego i obecnego) o refundacje ruk-
solitynibu. Niestety bezskutecznie. Mam
nadzieje, Ze na spotkaniu w czerwcu tego
roku nasza nieformalna Grupa przeksztal-
ci si¢ w Stowarzyszenie Chorych na Nowo-
twory Mieloproliferacyjne, a wtedy nasz
glos bedzie jeszcze silniejszy.

Antoni Markowski

www.grupawsparciampn.pl
e-mail: grupampn@pkopo.pl
tel. 602 338 399
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Polska Koalicja Pacjentow Onkologicznych

Zaprasia na

Spotkanie integracyjno-warsztatowe

PACJENTOW Z MIELOFIBROZA | ICH BLISKICH

24 czerwca 2016r. godz. 12.00-17.00
Centrum Okopowa
Sala konferencyjna nr 11l
ul. Okopowa 55, 01-043 Warszawa

»Glos Pacjenta Onkologicznego” nr 2, czerwiec 2016 13



Jakos¢ zycia w chorobie nowotworowej

Pani Profesor, co to s3 nowotwory mie-
loproliferacyjne i jak duzej grupy chorych
one dotycza? O ile wiem, dopiero od nie-
dawna choroby te s3 zaliczane do choréb
onkologicznych?

Nowotwory mieloproliferacyjne (ang. my-
eloproliferative neoplasm, MPN) sa klonal-
nymi chorobami komoérek macierzystych
szpiku, charakteryzujacymi si¢ nadproduk-
cja jednego lub kilku sktadnikéw morfotycz-
nych krwi: erytrocytéw, leukocytow, plytek.
Do MPN nalezy przewlekla bialaczka szpi-
kowa czyli tzw. nowotwor mieloproliferacyj-
ny Philadelphia-dodatni, charakteryzujacy
sie specyficznym zaburzeniem genetycznym
- obecnosciag chromosomu Philadelphia
- oraz grupa nowotworéw mieloprolifera-
cyjnych Philadelphia-ujemnych: czerwie-
nica prawdziwa, nadplytkowos$¢ samoistna
i pierwotna mielofibroza. Rzeczywiscie, do-
piero od niedawna choroby z tej grupy sa
zaliczane do nowotworéw. Nadptytkowosé
samoistna i czerwienica prawdziwa chociaz
sg zaliczane do choréb nowotworowych to
intuicyjnie ich tak nie traktujemy, ponie-
waz s3 chorobami przewleklymi o dobrym
rokowaniu, nieznacznie tylko skracajacymi
czas przezycia. Natomiast chorobg o znacz-
nie gorszym rokowaniu jest mielofibroza
pierwotna, ktéra, zwlaszcza w wyzszym
stadium zawansowania, istotnie skraca czas
przezycia. Nowotwory mieloproliferacyjne
nalezg do chordb rzadkich, zapadalnosé¢
na kazda z nich wynosi okoto 1 na 100 000
przypadkéw rocznie.

Czy nowotwory, o ktérych méwimy,
maja podloze genetyczne, z jakimi muta-
cjami gendw s3 one zwiazane i czy s3 to
mutacje dziedziczne?

Wszystkie nowotwory mieloprolifera-
cyjne maja podloze genetyczne, ale sg to

mutacje nabyte. Zadna z nich nie jest cho-
robg dziedziczng. W przypadku tych cho-
réb mamy do czynienia z mutacjami, ktdre
nabywamy w ciagu zycia i nie dotyczg one
komorek rozrodczych, a zatem nie sg prze-
kazywane potomstwu.

Skoro mozemy juz okresli¢ mutacje ge-
now odpowiedzialnych za te choroby, czy
udalo sie¢ takze stworzy¢ leki celowane,
ktore s3 stosowane w ich terapii?

Taka modelowa chorobg w onkologii, dla
ktérej udalo sie stworzy¢ leki celowane jest
przewlekla biataczka szpikowa, czyli ten
wspomniany wczesniej nowotwdr mielo-
proliferacyjny Philadelphia-dodatni. W tej
chorobie wystepuje typowe dla niej zabu-
rzenie genetyczne: obecno$¢ chromosomu
Philadelphia i mutacji kinazy tyrozynowej
BCR-ABL, warunkujacej transformacje bia-
taczkowa komorek. Juz od ponad dekady
znamy leki, ktére celuja w ten patologiczny
gen, a méwiac precyzyjnie hamuja enzym,
ktéry jest nadaktywny na skutek dzialania
genu BCR-ABL. Takimi lekami sg inhibi-
tory kinazy tyrozynowej BCR-ABL: imaty-
nib, dazatynib, nilotynib, dostepne w Polsce
w ramach programéw lekowych.

Natomiast w nowotworach mieloprolife-
racyjnych Philadelphia-ujemnych, prawie
WSZyscy pacjenci z czerwienicg prawdziwg
i okoto potowa chorych z nadplytkowoscia
samoistng i mielofibroza ma mutacje kina-
zy janusowej, czyli kinazy JAK2. Powstaly
juz leki, ktére t¢ kinaze hamujg. Sg one ba-
dane przede wszystkim w mielofibrozie -
ze wzgledu na zle rokowanie w tej chorobie
i brak skutecznej terapii. Niestety nie spel-
nily one do konica nadziei w nich poktada-
nych, poniewaz wydaje sie, ze nie sa to leki,
dzigki ktérym mozliwe jest catkowite wy-
leczenie. Natomiast na pewno znakomicie

Terapia nowotworow
mieloproliferacyjnych w Polsce

Z prof. dr hab. n. med. Joanna Gora-Tybor z Instytutu Hematologii
i Transfuzjologii w Warszawie rozmawiamy o nowotworach
mieloproliferacyjnych, standardach ich leczenia w Polsce i Europie.

tagodza objawy choroby, poprawiaja jakos¢
zycia pacjentow i wydtuzaja ich czas prze-
zycia. Substancja, lekiem, ktdry tak dziala
jest ruksolitynib.

Jak wyglada dostep do tej terapii cho-
rych na mielofiboroze¢ w Polsce?

Ruksolitynib jest pierwszym lekiem za-
rejestrowanym do leczenia pacjentdéw
z mielofibrozg. Nalezy on juz do standar-
du leczenia w Europie. Niestety, w Polsce
jest praktycznie niedostepny, poniewaz nie
ma programu lekowego, ktéry by zapewnit
dostep pacjentéw z mielofibrozg do rukso-
litynibu.

Jak Pani Profesor ocenia wplyw rukso-
litynibu na jako$¢ Zycia chorych na mie-
lofibroze? Sa pacjenci w Polsce, ktérzy
przyjmowali ten lek w ramach badan kli-
nicznych, jakie s ich wyniki?

To jest lek, ktéry u okolo potowy pa-
cjentéw powoduje zmniejszenie $ledziony
i zmniejszenie typowych, bardzo dokucz-
liwych objawéw ogdlnych mielofibrozy,
takich jak: nocne poty, $wiad skory, béle
kosci, utrata masy ciata, meczliwo$é, go-
raczka. Jak wykazuja badania, dziala on
przede wszystkim objawowo - zmniejsza
$ledzione, zmniejsza objawy ogdlne, co jest
ogromnym plusem dla pacjenta. Warto tez
zauwazy¢, ze u pacjentéw zakwalifikowa-
nych do przeszczepienia szpiku kostnego,
czyli z mielofibroza w wysokim stopniu
zawansowania, szczeg6lnie tych z duza §le-
dziong, zastosowanie ruksolitynibu moze
pomoéc w przygotowaniu do przeszczepie-
nia i zwigkszy¢ szanse powodzenia tego
zabiegu.

Polscy pacjenci postulowali do Minister-
stwa Zdrowia o refundacje ruksolitynibu.
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Jakos¢ zycia w chorobie nowotworowej

W odpowiedzi uslyszeli, zZe lek ten nie
spelnia kryterium QALY, jest dedykowa-
ny zbyt malej liczbie chorych i nie leczy
samej choroby, tylko jej objawy - spleno-
megali¢. Jak odpowiedzialaby Pani na te
argumenty, zwlaszcza w odniesieniu do
najnowszych rekomendacji Brytyjskiej
Agencji Oceny Technologii Medycznych
NICE (National Institute for Health and
Care Excellence)?

Nie ulega watpliwosci, ze ruksolitynib
jest lekiem bardzo potrzebnym pacjentom
z mielofibroza. Jest jedynym lekiem zareje-
strowanym do terapii mielofibrozy, u oko-
fo potowy chorych znosi objawy ogdlne
i poprawia jako$¢ zycia. Wplywa takze na

przedluzenie czasu przezycia pacjentow.
Kryterium QALY w odniesieniu do pa-
cjentéow z chorami rzadkimi nie jest juz
stosowane w wiekszosci krajow europej-
skich. Najnowsze rekomendacje Brytyjskiej
Agencji Oceny Technologii Medycznych
NICE uwzgledniajace najbardziej aktualne
dane kliniczne potwierdzaja, ze ruksolity-
nib jest skutecznym lekiem przediuzajacym
zycie pacjentéw z mielofibroza.

W ubieglym roku zawigzala si¢ Grupa
Wsparcia Oséb Chorych na Nowotwory
Mieloproliferacyjne, miedzy innymi sta-
wiajaca sobie za cel poprawe dostepnosci
do innowacyjnego leczenia dla chorych

na rzadkie choroby krwi w Polsce. Czy
glos pacjentéw, moze finalnie zaowoco-
wa¢ zmiang sytuacji w Polsce?

Glos pacjentéw jest zawsze bardzo waz-
ny, zwlaszcza przy jednoczesnych pozy-
tywnych opiniach agencji medycznych
i najnowszych wynikach badan klinicz-
nych, dotyczacych skutecznodci tej terapii.
Uwazam, ze powinni$my wyrazac te opinig¢
wspolnie — my lekarze i nasi pacjenci. Mam
nadzieje, ze wkrétce polscy pacjenci z mie-
lofibroza bedg leczeni na poziomie standar-
dow europejskich.

Rozmawiata
Aleksandra Rudnicka

TERMOMETR DYSTRESU

Stres to stan biologiczny organizmu, bedacy reakcja adaptacyjng na
bodZce zewnetrze i wewnetrzne. Umiarkowany stres dziala motywujg-
co, jednak w obliczu sytuacji okreslanych jako ,,bez wyjécia” prowadzi
on do poczucia zagrozenia, bezsilnosci i napiecia. Moze powodowac
zwigkszone odczuwanie leku, prowadzi¢ do apatii, a w konsekwen-
cji powodowaé choroby somatyczne, w tym nowotworowe. Taki
negatywny rodzaj stresu nazywany jest dystresem i czgsto ma prze-

wlekly charakter. Dystres towarzyszy wielu pacjentom onkologicz-
nym zmniejszajac ich zdolnoé¢ do radzenia sobie z choroba. Dlatego
tak wazne jest przed podjeciem terapii okreslenie poziomu dystresu
u kazdego pacjenta za pomocg bardzo prostego narzedzia, jakim jest
TERMOMETR DYSTRSU. Osoby, ktdre okreslity swéj poziom dystre-
suna 5 i wigcej, powinny by¢ przebadane wedtug stresoréw szczegéto-
wych i otrzymaé pomoc w obszarze, ktdry okazal sie stresogenny.

dniem dzisiejszym.

ekstremalny stres

1 < &

brak stresu

Instrukcja: Najpierw prosze otocz kétkiem cyfre (0 — 10), ktéra najlepiej
okresla, jakiego stresu doswiadczytas/e$ w ostatnim tygodniu wigcznie z

TERMOMETR DYSTRESU

Nastepnie wskaz, co z ponizszej listy bylo dla Ciebie problemem w
ubiegtym tygodniu wigcznie z dniem dzisiejszym. Upewnij sie, czy
zaznaczyta$/es$ TAK lub NIE przy kazdym punkcie listy.

mieszkanie

a aaaaQ
a aaaaQ

praca/szkota

Problemy rodzinne

O O relacje z dzie¢mi

O O relacje z partnerem

Problemy emocjonalne

O [ depresja

O 3O ek

0 O podenerwowanie

O O smutek

O O martwienie sie

0 ([ utrata zainteresowania
codziennymi zajeciami

0O [ Kwestie

religijne/duchowe

Preeklad i adaptacja za zgodq American Cancer Society, 2008.
Polska adaptacja: J. Zycirska, E. Wojtyna, A. Heyda, A. Syska-Bielak.

inne problemy: ....................

TAK NIE Problemy praktyczne
wychowywanie dziecka

ubezpieczenie/finanse
transport/korzystanie ze
$rodkow lokomocji

TAK NIE Problemy fizyczne
wyglad

mycie si¢/ubieranie
oddychanie

zmiany w oddawaniu
moczu

zaparcia

biegunka

spozywanie positkow
zmeczenie

wrazenie opuchnigcia
goraczka
przemieszczanie sie
niestrawnosc¢
pamieé/koncentracja
zmiany chorobowe

w jamie ustnej
nudnosci

sucho$¢ w nosie lub
nadmiar wydzieliny
bél

seksualno$¢

suchos$¢ skory/swedzenie
sen

mrowienie w
dtoniach/stopach

aoadod 0o ooaooaoooooa aoaaa
Qoaod oo ooaooaooooaooa aoaaa

Zrédto: www.ptpo.org.pl
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O tym, ze zywnos$¢ moze by¢ lekiem, wie-
dziat juz Hipokrates, najstynniejszy lekarz
starozytnej Grecji. Obecnie, ponad 2 tysig-
ce lat pozniej, wprowadzono pojecie le-
czenia Zywieniowego, w ramach ktorego
podawane pacjentowi skladniki nie tylko
wplywaja na fizyczna odbudowe jego or-
ganizmu, ale takze biora czynny udzial
w procesie terapii. Do takich sktadnikéw
nalezy jedna z czastek tworzacych biatko
- glutamina, ktdra poleca si¢ takze pacjen-
tom onkologicznym.

Zywnosé, ktéra wplywa
na odpornos¢

Uklad odpornosciowy naszego organi-
zmu to skomplikowany system powig-
zan i reakcji zachodzacych poprzez rézne
przekazniki zbudowane z czastek bialka.
Takze komorki naszego organizmu, z kté-
rych nadawane sg sygnaly, zbudowane sa
i komunikujg si¢ poprzez biatka. Dlatego
poziom bialka i jego rodzaj w codzien-
nej diecie ma kluczowe znaczenie dla
proceséw odpornosciowych pacjenta.
Niestety podczas choroby nowotworo-
wej wzrasta poziom ,,ztych” biatek, ktére
powstaja w procesie zapalnym tzw. ostrej
fazy, niejako zabierajacych budulec bial-
kom ,dobrym”. Jezeli podaz bialek jest
niewystarczajaca, organizm zaczyna czer-
pac czastki z wlasnych rezerw, czego obja-
wem jest postepujace wyniszczenie migsni,
a nawet innych tkanek. Podstawowym
wskaznikiem odpornosci jest ilo$¢ bia-
lych krwinek oraz poziom przeciwcial.
Tymczasem leczenie onkologiczne, opiera
sie czesto na ich niszczeniu - stgd niski
poziom krwinek u 0séb chorych. Znaczne
iloéci przeciwcial powstajg w ukfadzie od-
pornosciowym powigzanym z przewodem
pokarmowym. W trakcie choroby moze

sie okaza¢, ze nasz organizm potrzebuje
dodatkowych czastek biatka, ktére do tej
pory nie byly mu tak bardzo potrzebne,
albo umiat je sobie sam ,,stworzy¢”. Jednym
z takich niezbednych elementdw jest gluta-
mina - jeden z aminokwaséw moduluja-
cych odpornosé, dzieki ktoremu mozemy
istotnie poprawi¢ wyniki leczenia u nie-
ktorych pacjentow onkologicznych.

Wazna cegietka
w krotkim zyciu komorki

Glutamina to jedna z czgstek (amino-
kwasow) budujacych lancuchy biatkowe.
Gdy jesteSmy zdrowi, nie stanowi ona
niezbednego elementu naszej diety i nie
stwierdza si¢ jej niedoboru na co dzien.
Nasz organizm dostaje ja ,przy okazji’
jako element biatka pokarmowego, spozy-
wanego codziennie z pokarmem. Jednak
choroba, ktora wytraca organizm ze stanu
réwnowagi, nagle moze nada¢ glutaminie
nowg role. W czasie choroby okazuje sie,
ze jest ona potrzebna naszemu cialu do
tego stopnia, Ze organizm zaczyna proces
rozkltadania mieéni, ktére sg naszg rezer-
wa biatkows. Widocznym wynikiem tego
jest wyniszczenie nowotworowe. Aby mu
zapobiec, warto uzupelnia¢ dodatkowo
biatko pacjentom onkologicznym, a nie-
ktéorym dodatkowo takie sama gluta-
mine. Wystarczy tyzeczka (5g) preparatu
Resource Glutamin o neutralnym smaku
rozpuszczona w filizance wody lub w jedze-
niu dwa razy dziennie.

Glutamina jest aminokwasem pelnia-
cym szczegolna role w budowaniu i od-
zywianiu bardzo waznej dla naszego
organizmu grupy komorek tzw. szybko
odnawiajacych si¢. Wiemy, ze wszystkie
komoérki naszego organizmu, maja swoja
okreslong diugos¢ zycia. Komérki zalez-

, G jak glutamina, czyli czym
|| jestimmunozywienie

Dr Sybilla Berwid-Woéjtowicz, specjalistka ds. dietetyki wyjasnia
/ dzialanie glutaminy - jednego z aminokwasow modulujacych
‘ | odpornos¢, dzigki ktoremu mozemy istotnie poprawi¢ wyniki
V! leczeniau niektdrych pacjentéw onkologicznych.

nie od rodzaju (komoérki jelita czy komor-
ki krwi), zyja od kilku godzin do kilku
miesiecy, a nawet dluzej. Komoérki zuzyte
s3 zastegpowane przez $wiezo odbudowa-
ne, dzigki czemu nasz organizm caly czas
funkcjonuje w stanie réwnowagi. Niestety
w wyniku jakiego$ urazu moze nastapic za-
burzenie tego procesu. Jaki§ czynnik moze
uszkodzi¢ centrum programowania zycia
komorki (lub calej grupy komorek) i naraz
moga one albo obumrze¢, albo nagle zaczaé
sie rozrasta¢ w niekontrolowany sposob,
czyli nowotworzy¢. Leczenie przeciwno-
wotworowe wiaze si¢ z podawaniem lekéw
o silnym dziataniu hamujacym wzrost ko-
morek szybkodzielacych sie. Do nich nale-
23 oprocz komdrek nowotworowych m.in.
komorki jelita cienkiego. Przecietnie Zyja
okoto 3 dni, a nastepnie sg zastepowane
przez nowe komoérki. Pod wplywem lecze-
nia, promieniowania, a takze stanéw zapal-
nych proces odnowy komoérek moze byc
zaburzony, przez co w trakcie leczenia od-
czuwamy przejsciowe niestrawnosci, a na-
wet ostabienie. Okazuje sie, ze glutamina
jest czastka, ktora odzywia komorki na-
szego jelita, a jej dodatkowa dostepnosc
wspomaga ich cykl odradzania sie w pro-
cesie rekonwalescencji. Wéréd pacjen-
tow, ktérzy maja napromieniane obszary
obejmujgce okolice jamy brzusznej, moga
rozwing¢ sie mniej lub bardziej przejécio-
we zaburzenia regeneracyjne bfony $luzo-
wej, a nawet inne komplikacje prowadzace
do zaburzen funkcjonowania przewodu
pokarmowego. Uwaza sie, Ze prawie u co
3 pacjenta moze rozwina¢ si¢ mniej lub
bardzie rozlegla enteropatia popro-
mienna, dlatego warto ostonowo wspie-
ra¢ $luzowke przewodu pokarmowego
w okresie calej radioterapii, a takze po jej
zakonczeniu.
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Odbudowanie lasu i odpornosci
wymaga czasu...

Nasz organizm jest od $rodka niejako
wyscielany komodrkami blony Sluzowej,
ktore sg delikatng warstwa komorek ulega-
jacych ciaglej wymianie na nowe. Mozemy
metaforycznie powiedzieé, ze ,krajobraz”
w naszym jelicie cienkim jest odpowiednio
urozmaicony - zaleznie od tego, czy dobrze
sie odzywiamy. Im w naszej diecie wiecej
blonnika rozpuszczalnego - tym nasze jeli-
to jest bardziej pofaldowane, dzieki czemu
jego powierzchnia (gdybysmy je rozpro-
stowali) jest wieksza, co przeklada si¢ na
lepsze wchlanianie wody i sktadnikéw
odzywczych. To tak, jakby chodzac po gob-
rach, zeby przej$¢ z jednej strony na druga
musieli pokona¢ znacznie wigkszy dystans,
niz gdyby wzniesienia nie bylo. Co wiecej,
nasze jelito posiada do tego nie tylko pofal-
dowania, ale umieszczone na nich komor-
ki (enterocyty), ktére sa odpowiedzialne
za przyswajanie sktadnikéw odzywczych
i posrednio za tworzenie odpornosci orga-
nizmu. S one jak drzewa w lesie, ktére pro-
dukujg tlen, aby utrzyma¢ caly organizm.

Tak, jak huragan moze zniszczy¢ drzewa
na goérskim stoku, tak w naszym jelicie nie-
strawnosci moga doprowadzi¢ do ,,zmiece-
nia” komorek enterocytowych. Pozyteczne
bakterie nie majac gdzie si¢ ukry¢, zostang
wydalone z jelit, tak jakby zabrala je lawina
schodzaca po stoku. Dbajac o prawidtowe
odzywianie w okresie leczenia onkologicz-
nego, w tym radioterapii, warto siegnac
po preparaty odzywiajace komorki jelito-
we i wspomagajace tym odporno$¢ i stan
calego organizmu. Regularne podawanie
tyzeczki preparatu o neutralnym smaku,
ostonowo nawet 3 razy dziennie, wspoma-
ga poprawe regnereacji komorek jelitowych
ireakcje odpornosciowe organizmu. Warto
oslaniac jelita, poniewaz bedac wystawio-
ne nadzialanie niekorzystnych czynnikow
gorzej sie regeneruja, tym samym slabiej
odzywiaja caly organizm. Ponad polowa
pacjentow onkologicznych cierpi na nie-
dozywienie, co prowadzi do koniecznosci
karmienia ich dozylnie (pozajelitowo).
Takie postepowanie bywa jedynym rozwig-
zaniem i ratunkiem dla niektérych pacjen-
tow, gdy w wyniku podraznienia jelita nie

s3 w stanie inaczej przyjmowaé pokarmu.
Dlatego jezeli nawet w pare miesiecy po
zakoniczeniu terapii onkologicznej, a szcze-
gllnie radioterapii jamy brzusznej, nagle
zaczng Ci doskwiera¢ znaczne niestrawno-
$ci — skonsultuj sie ze swoim lekarzem.

dr n. wet. Sybilla Berwid-W6éjtowicz
specjalista zywienia
pacjentka onkologiczna

-

[N
MestlEHealthScience i

RESOURCE

Glutamin

|

100
20x5g

+N

NestleHealthScience

RESOURCE

TWOJE WSPARCIE
ZYWIENIOWE

Kcal: 400
Biatko:18g
Btonnik: 5g

Dostepne

w dwéch
smakach:

* owocow lesnych
* kawowy

www.nestlehealthscience.pl

Dietetyczne srodki spozywcze specjalnego przeznaczenia medycznego.

Stosowac pod kontrola lekarza.
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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



Prawo i medycyna

Pacjenci ocenili wdrozenie i realizacje
pakietu onkologicznego

Po roku od wejscia w zycie pakietu onkologicznego mozemy jednoznacznie powiedzie¢,
ze podstawowe zalozenia pakietu zostaly realizowane, m. in. skrdcil si¢ czas oczekiwania
na $wiadczenia z zakresu diagnostyki i leczenia onkologicznego, wprowadzono szereg
instrumentow i dzialan usprawniajacych trudny proces, przez ktory przechodza pacjenci
onkologiczni, lekarze, pielegniarki oraz inni specjalisci.

1 stycznia 2015 r. byt dla pacjentéw on-
kologicznych data przelomows. Od tego
momentu zaczely obowigzywaé zmiany,
majace ogromy wplyw na system opieki
zdrowotnej w Polsce, w szczegolnosci do-
tyczace wlasnie pacjentéw onkologicznych.
Fundacja Wygrajmy Zdrowie w partner-
stwie z Federacjg Stowarzyszet ,,Amazonki”
rozpoczeta spoteczny monitoring wdrazania
i realizacji pakietu onkologicznego po to, by
nie zapomniano o podmiotowosci pacjenta
onkologicznego w systemie. Dzis prezen-
tujemy raport podsumowujgcy dzialanie
pakietu z perspektywy pacjenta wraz z re-
komendacjami dalszych, koniecznych w nim
zmian - komentuje Szymon Chrostowski,
prezes Fundacji Wygrajmy Zdrowie. Ini-
cjatorzy spolecznego monitoringu licza, ze
spotkaja si¢ one z zainteresowaniem szero-
kiego grona interesariuszy polskiego syste-
mu ochrony zdrowia. Cieszy takze fakt, ze
rekomendacje zostaly przychylnie przyjete
przez Ministerstwo Zdrowia i znalazly od-
zwierciedlenie w propozycjach zmian sys-
temowych zapowiedzianych przez Resort.

Autorzy raportu ,Spofeczny monitoring
wdrazania i realizacji pakietu onkologiczne-
g0’ dr n. ekon. Malgorzata Galgzka-Sobot-
ka, radca prawny Adam Twarowski, dr Filip
Raciborski oraz Agnieszka Dlutek razem
z przedstawicielami organizacji pacjenc-
kich poddali ocenie m.in. proces legislacyjny
wdrazania pakietu onkologicznego, prze-
analizowali dane statystyczne pochodzace
z NFZ oraz MZ obrazujace funkcjonowanie
pakietu, uwarunkowania systemowe, opra-
cowania i raporty zespotéw monitorujacych
powolanych przy Ministerstwie Zdrowia,

ORGANIZATOR

a takze zebrali i zbadali opinie kluczowych

grup odbiorcéw pakietu: pacjentéw onko-

logicznych, organizacji pacjenckich, lekarzy
onkologdw, lekarzy POZ oraz pielegniarek.

Wiekszo$¢ analiz przeprowadzonych
podczas trwania projektu prowadzi do
wnioskow:

 podstawowe zalozenia pakietu s3 reali-
zowane;

« skrocil sie czas oczekiwania na $wiad-
czenia z zakresu diagnostyki i leczenia
onkologicznego;

e wprowadzono szereg instrumentow
i dzialan usprawniajacych (przynaj-
mniej w zamysle) trudny proces, przez
ktory przechodza pacjenci onkologicz-
ni, ich lekarze, pielegniarki oraz inni
specjalisci.

Biorgc pod uwage wszelkie stabosci pa-
kietu onkologicznego nalezy jednoznacznie
podkresli¢ jego przydatno$é w procesie dal-
szego doskonalenia opieki onkologicznej
w Polsce. Do$wiadczenia zebrane w ciggu
tych kilkunastu miesiecy sa impulsem do
dalszych zmian, nawet bardzo gruntow-
nych w organizacji i finansowaniu $wiad-
czenn onkologicznych. S3 jednak przede
wszystkim szansg na wypracowanie juz
w bliskiej przyszlosci optymalnych roz-
wiazan, na ktére licza zaréwno pacjenci
onkologiczni, jak réwniez przedstawiciele
$rodowiska medycznego oraz organizato-
rzy ochrony zdrowia.

Wsrod rekomendacji zmian w pakiecie
znalazly sie m.in.:

e uproszczenie, uelastycznienie i pelna
informatyzacja karty DiLO;

PARTNER
Q) Qce
azo® grants

» umozliwienie wystawiania kart DiLO
lekarzom ambulatoryjnej opieki specja-
listycznej;

» wprowadzenie do pakietu onkologicz-
nego opieki paliatywnej i hospicyjnej;

« usprawnienie systemu informacyjnego
dotyczacego pakietu onkologicznego,
w szczegolnosci wobec pacjentow;

e rozwini¢cie funkcji systemu informa-
tycznego, umozliwiajacych obstuge pa-
cjentow poczawszy od wydania karty
DiLO do zakonczenia procesu leczenia,
ale rowniez dajace mozliwos¢ dalszej
obserwacji pacjenta;

 umozliwienie korzystania z pakietu on-
kologicznego pacjentom z wieloma no-
wotworami;

» wlaczenie do pakietu onkologicznego
nowych jednostek chorobowych;

» umozliwienie pacjentom zmiany osrod-
ka prowadzacego podczas procesu le-
czenia.

Raport jest zwienczeniem projektu ,,Spo-
teczny monitoring wdrazania i realizacji
pakietu onkologicznego” trwajacego od
marca 2015 roku do kwietnia 2016 roku,
finansowanego z funduszy EOG, w ramach
programu Obywatele dla Demokracji. Pro-
jekt zostal przeprowadzony przy udziale
ponad 40 organizacji pacjenckich zrzeszo-
nych w Obywatelskim Porozumieniu na
rzecz Onkologii. Pelna tre$¢ raportu jest
dostepna na stronach:

porozumieniedlaonkologii.pl
wygrajmyzdrowie.pl
amazonkifederacja.pl

GRANTODAWCY
h i
7 *les
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Prawo i medycyna

Ratunkowy dostep do technologii
medycznych - ocena projektu regulac;ji

Trwaja nadal prace legislacyjne nad no-
welizacja ustawy o $wiadczeniach opieki
zdrowotnej finansowanych ze $rodkow
publicznych, ktéra miataby wprowadzi¢ do
polskiego prawa tzw. ratunkowy dostep
do technologii medycznych. Jest to odpo-
wiedZ ustawodawcy na zglaszane od dawna
postulaty, aby umozliwi¢ dostep do lecze-
nia czesto ratujacego zycie w sytuacji, gdy
zadne $wiadczenie z koszyka nie nadaje si¢
do zastosowania u pacjenta znajdujacego
sie w danym stanie klinicznym. Bywa tak,
ze pacjent nie moze zosta¢ poddany lecze-
niu w programie lekowym, poniewaz ma
schorzenie wspolistniejace, a podanie leku
w programie mogloby, w jego konkretnej
sytuacji klinicznej, doprowadzi¢ do $mierci
czy znacznego pogorszenia stanu zdrowia.
Obecne regulacje prawne nie przewiduja
takiej sytuacji i pacjent pozostaje bez zad-
nej opcji leczenia finansowanego ze $rod-
kéw publicznych. Dlatego zamiarem
ustawodawcy bylo opracowanie regulacji,
ktora umozliwilaby takiemu pacjentowi
skorzystanie z indywidualnie dobranej
terapii, dotychczas niefinansowanej ze
$rodkéw publicznych w danym wskaza-
niu.

Konsultacje publiczne projektu tej nowe-
lizacji zakonczyly si¢ w kwietniu 2016 r.
Wiekszo$¢ podmiotéw opiniujacych po-
zytywnie ocenilo sam fakt wprowadze-
nia regulacji, niemniej jednak zwrécono
uwage, ze poszczeg6lne zapisy projektu,
a zwlaszcza procedura uzyskiwania zgo-
dy na sfinansowanie leczenia w ramach
ratunkowego dostepu oraz jej warunki,

moga uczyni¢ dostepnos¢ do tego awa-
ryjnego dostepu jesli nie iluzoryczng, to
znacznie ograniczong. Nasuwa sie pytanie,
moze nieco kontrowersyjne, czy nie uzna¢
ratunkowego dostepu uregulowanego
w projekcie nowelizacji raczej za rodzaj
pilotazu, a nie dostepu rzeczywistego.
Miejmy nadzieje, ze w trakcie prac legisla-
cyjnych nad ta niewatpliwie bardzo wazna
nowelizacja ustawy o $wiadczeniach uda
sie wypracowa¢ kompromis pomiedzy
potrzebami pacjentdw, znajdujacych sie
w szczeg6lnej i nietypowej sytuacji zdro-
wotnej, a ograniczonymi $rodkami, jakie
wladze publiczne moga i pragna wydat-
kowa¢ na ten cel. Miejmy tez nadzieje, ze
bedzie to kompromis dla pacjenta bardziej
korzystny, niz by to wynikato z pierwot-
nych zapiséw projektu.

O ile jak najbardziej stuszne jest uwarun-
kowanie sfinansowania dla pacjenta leku,
ktéry nie jest refundowany w danym wska-
zaniu, w sytuacji, gdy potrzeba jego zastoso-
wania wynika z uzasadnionej i wynikajacej
ze wskazan aktualnej wiedzy medycznej
potrzeby, to wiele z pozostatych warunkéw,
majacych na celu racjonalizacje i kontrole
nad dostepem do terapii finansowanych
w tym trybie, budzi powazne watpliwosci.

Zasadniczym  warunkiem uzyskania
zgody na sfinansowanie leczenia w trybie
ratunkowego dostepu jest wyczerpanie
wszystkich mozliwych do zastosowania,
w danym wskazaniu, technologii medycz-
nych finansowanych w tym wskazaniu.
Czyli teoretycznie najpierw pacjenta na-
lezy przeleczy¢ wszystkimi pozostalymi

Adwokat Monika Duszynska udziela pomocy prawnej z zakresu m.in.
refundacji i przepiséw regulacyjnych firmom z sektora farmaceutycznego
i wyrobéw medycznych oraz podmiotom leczniczym. Przygotowywala
oraz negocjowala projekty instrumentéw dzielenia ryzyka. PoprosiliSmy
Panig adwokat o dokonanie wstepnej oceny projektu regulacji, ktora
mialaby wprowadzi¢ dostep do refundowanego niestandardowego
leczenia. Aktualnie jest to projekt Ministerstwa Zdrowia, ktory budzi
najwieksze zainteresowanie wsrod pacjentow onkologicznych.

terapiami, nawet je$li wiadomo z gory,
ze nie beda skuteczne. Kolejnym kontro-
wersyjnym warunkiem jest niezbednos¢
ratunkowej terapii dla ratowania Zycia
i zdrowia. Uzycie spojnika ,,i” oznacza tu
konieczno$¢ spetnienia obu tych kryteriow
- to wyklucza korzystanie z ratunkowego
dostepu do leku w sytuacjach, gdzie nie
ma zagrozenia zycia, czyli zapewne ogrom-
na cze$¢ przypadkow, w ktérych awaryj-
ne leczenie mogloby zosta¢ zastosowane,
np. w nietypowych, a ciezkich schorzeniach
przewleklych. Warto tu wspomnie¢, ze nie-
rzadko pacjenci onkologiczni znajdujg si¢
wlasnie w takiej sytuacji - proponowany
w nowelizacji warunek stanie tu na prze-
szkodzie w skorzystaniu przez nich z lecze-
nia w ramach ratunkowego dostepu.

Czy nie jest tez nadmiernym ogranicze-
niem wydawanie zgéd na finansowanie
terapii ratunkowej tylko na 1 miesiac
lub na jeden cykl leczenia? Bedzie ono
oznacza¢ koniecznos$¢ wielokrotnego wy-
stepowania o kolejne zgody, gdyby terapia
miata trwaé diuzej lub by¢ powtarzana
co najmniej w kilku cyklach (co zapewne
bedzie reguly). Szpital bedzie mie¢ sporo
papierkowej pracy, wystepowanie o opi-
nie konsultanta (o tym nizej), wypelnianie
dos¢ szczegélowego wniosku, kazdy z nich
wymagajacy szczegotowego uzasadnienia.
Z pewnodcig obciazenie szpitali dodat-
kowa praca o charakterze administra-
cyjnym nie bedzie sprzyja¢ korzystaniu
z terapii ratunkowych, nie wspominajac
o ryzyku pozbawienia pacjenta ciaglo-
$ci terapii, co moze znaczaco obnizy¢
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jej skuteczno$¢. Dla poréwnania, zgody
na zastosowanie chemioterapii niestan-
dardowej byly wydawane na trzy miesigce
- byloby pozadane zastosowa¢ tu te sama
zasade, jak réwniez odformalizowaé pro-
cedure wystepowania o kolejne zgody do-
tyczace tego samego pacjenta (np. poprzez
rezygnacje¢ z kolejnej opinii konsultanta).
Projekt regulacji zaklada réwniez, ze wa-
runkiem wydania kolejnej zgody dla tego
samego pacjenta jest potwierdzenie przez
specjaliste w dziedzinie medycyny odpo-
wiedniej ze wzgledu na chorobe pacjenta
skuteczno$ci u niego terapii — w ramach
konsultacji spotecznych projektu stusznie
zwr6cono uwage, ze w wielu przypadkach
okres jednego miesigca czy jednego cyklu
leczenia bedzie za krétki, aby te skutecz-
nosé¢ wykazad.

Jak ma wyglada¢ procedura uzyskiwania
zgody na ratunkowe leczenie? Jeszcze przed
zfozeniem wniosku nalezy uzyskaé opinie
wlasciwego konsultanta krajowego lub wo-
jewoddzkiego (wystepuje o nig szpital). Sam
wniosek, do ktérego opini¢ konsultanta na-
lezy dotaczy¢, moze zlozy¢ wylacznie szpi-
tal, co znowu wyklucza stosowanie tych
terapii w ambulatoryjnej opiece zdrowot-
nej. Juz teraz zwraca si¢ uwage, ze taki
wymoég moze skutkowa niepotrzebna
hospitalizacja, a co za tym idzie, genero-
waniem innych kosztéw dla systemu, ktére
mozna by wydatkowa¢ bardziej efektywnie.
Szkoda rowniez, ze w calej procedurze
wystepowania o zgode na sfinansowanie
leczenia w ramach ratunkowego dostepu
nie przewidziano zadnej roli ani udzialu
samego zainteresowanego — pacjenta.

Minister Zdrowia ma jedynie 14 dni
na rozpatrzenie wniosku, natomiast
ustawa nie przewiduje takiego termi-
nu dla konsultanta, ktorego opinia
musi zosta¢ dolaczona do wniosku.
W praktyce nie ma zatem zadnej gwa-
rancji zachowania konkretnego terminu
na przejscie tej procedury w catosci, od
momentu postawienia diagnozy i zalece-
nia danej terapii do uzyskania zgody na
jej finansowanie w tym trybie. Ustawa
wymaga ponadto, aby lek, ktéry pacjent
mialby otrzyma¢ w ramach ratunkowego
dostepu, byl dostepny w obrocie w Pol-
sce. To znowu wykluczy z tego trybu
leki dopuszczone do obrotu w Polsce
(np. leki centralne), ale u nas niedo-
stepne.

Niestety, ograniczenia dostepu do ratun-
kowych terapii na tym sie nie koncza. Sa
dwie sytuacje, przewidziane w regulacji
dotyczacej ratunkowego dostepu do tech-
nologii medycznych, w ktérych Minister
Zdrowia powinien wystapi¢ do Agencji
Oceny Technologii Medycznych i Taryfi-
kacji (AOTMiT) o wydanie opinii w spra-
wie zasadnosci finansowania ze §rodkéw
publicznych leku w danym wskazaniu.
Pierwsza z nich ma miejsce wtedy, gdy
koszt wnioskowanej terapii w ujeciu mie-
siecznym przekracza 1/12 trzykrotnosci
PKB na jednego mieszkanca. Druga, gdy
co prawda koszt wnioskowanej terapii nie
przekracza tej wartosci, ale wnioskowana
jest zgoda na zastosowanie tego samego
leku, w tym samym wskazaniu, u kolejne-
g0 pacjenta.

Jak opinia AOTMIT - pozytywna czy
negatywna, wplynie na sytuacje pacjenta
oczekujacego na zgode na sfinansowanie
mu leku w ramach ratunkowego dostepu?
Jesli opinia jest negatywna, Minister Zdro-
wia nie moze wyda¢ zgody na sfinansowa-
nie temu pacjentowi leku w ramach terapii
ratunkowej. Pojawia sie tu pytanie, co ma
jedno do drugiego. Jesli przedmiotem opi-
nii AOTMIT jest, zgodnie z projektem no-
welizacji, zasadnos$¢ finansowania leku ze
srodkéw publicznych w ogdle (bez zasad-
niczego ograniczenia populacji pacjentéw),
to dlaczego jej wyniki maja decydowac o fi-
nansowaniu terapii tym samym lekiem dla
jednego pacjenta?

Niewiele wiecej nadziei daje pacjento-
wi sytuacja, w ktorej opinia AOIMIT jest
pozytywna. Wtedy mianowicie Minister
wzywa firme farmaceutyczng posiadajaca
prawa do leku do ztozenia wniosku re-
fundacyjnego, w terminie 60 dni od dnia
wezwania. Je$li firma nie zlozy wniosku,
a nawet jesli miataby go ztozy¢, ale po ter-
minie, Minister obligatoryjnie odmawia
wydania zgody na sfinansowanie terapii
tym lekiem w ramach ratunkowego do-
stepu. Do jakiego wniosku to prowadzi?
Dostep do terapii ratunkowej bedzie
faktycznie uzalezniony od dzialania
firmy. Ta za§ moze nie zlozy¢ wniosku
z wielu przyczyn - np. nie zdazy przy-
gotowa¢ wniosku w tak krotkim czasie
(projekt ustawy nie przewiduje zadnego
odformalizowania procedury refundacyj-
nej w takim przypadku, zatem potrzebne
sa wszystkie zazwyczaj wymagane analizy

- w tym kliniczna i ekonomiczna, ktére sg
najbardziej pracochtonne i kosztowne),
albo firma uzna, ze i tak nie otrzyma re-
fundacji (lek jest drogi), wigc nie ma sensu
ponosi¢ bardzo wysokich oplat za rozpa-
trzenie wniosku (sama optata za analize
weryfikacyjna AOTMIT, wymagang przy
lekach, ktore nie maja odpowiednikéw re-
fundowanych w danym wskazaniu, wynosi
ok. 100 000 z1, optata za ztozenie wniosku
- do 9 000 z1), nie wspominajac o kosztach
przygotowania samego wniosku (szczeg6l-
nie kosztowne sg analizy HTA). Taka regu-
lacja prowadzi takze do sytuacji, w ktorej
firma jest stawiana w sytuacji bardzo trud-
nej, z etycznego i wizerunkowego punktu
widzenia - od jej dzialan moze bowiem
zaleze( Zycie pacjenta.

Z tego punktu widzenia najlepiej jest
zatem dla pacjenta, gdy nikt oprocz
niego nie ubiega si¢ o sfinansowanie
leku w tym samym wskazaniu, w try-
bie ratunkowego dostepu. Wystapienie
o zgode na sfinansowanie tej samej tera-
pii, w tym samym wskazaniu, dla innej
osoby uruchamia procedure opiniowania
przez AOTMIT, co wiaze sie z opisanym
wyzej ryzykiem odmowy wydania zgody.
Mozna co do zasady zrozumie¢ che¢é usta-
wodawcy zachowania kontroli nad wydat-
kowaniem $rodkéw na terapie ratunkowe
- uzasadnienie ustawy wyjasnia, Ze jego
intencja bylo, aby firmy farmaceutyczne
nie omijaly $ciezki zwyklego postepowa-
niu refundacyjnego, korzystajac w zamian
ze znacznie latwiejszej Sciezki refundacji
swoich produktéw poprzez ratunkowy
dostep. Jednakze uruchamianie opisanego
wyzej mechanizmu wystepowania o opinie
do AOTMIT juz przy pierwszym kolejnym
pacjencie, zamiast np. dopiero przy pig-
tym, dziesigtym czy jeszcze kolejnym, oraz
uzaleznianie zgody na sfinansowanie leku
w trybie ratunkowego dostepu od zloze-
nia wniosku refundacyjnego przez firme,
moze drastycznie ograniczy¢ dostep do
terapii ratunkowych.

Adwokat Monika Duszynska

Law for Lifesciences

»Glos Pacjenta Onkologicznego” nr 2, czerwiec 2016

21



Kultura z onkologig w tle

TRZY KSIAZKI, PO KTORE WARTO SIEGNAC

.RAK PO POLSKU"”
Katarzyna Kubisiowska

Rak po polsku to propozycja czytelnicza
wydawnictwa Czarne. Ksigzka autorstwa
Katarzyny Kubisiowskiej jest zapisem jej
rozméw przeprowadzonych z psychoon-
kolozka Justyna Pronobis-Szczylik oraz jej
mezem profesorem Cezarym Szczylikiem,
jednym z najwybitniejszych polskich
onkologéw. Rak po polsku ma forme
przekrojowego, wielowatkowego i wcia-
gajacego wywiadu, w ktérym rozmodwcey
podejmuja kwestie ich zycia prywatne-
go, tematy zwigzane z funkcjonowaniem
i kondycja polskiej stuzby zdrowia oraz
wspieraniem pacjentéw onkologicznych.

Pierwszy rozdziat poswiecony jest profe-
sorowi Cezaremu Szczylikowi, ktéry opo-

C KATARIYNRA KUBISIDWSKR

RAK PO POLSKU Ifiifﬁ

HOZMOWA
T IUSTYNA PROMOBIS-SICIVLIE
VCEFARYM STCEYLIKIEM

wiada o nietatwych, cho¢ ekscytujacych
poczatkach swojej pracy naukowej i trud-
nych wyborach, jakich musiat dokonywa¢
jako mtody lekarz.

W kolejnym rozdziale Justyna Pronobis
-Szczylik dzieli si¢ z czytelnikami cieka-
wymi wspomnieniami i przemy$leniami
z pobytu w Stanach Zjednoczonych, opo-
wiada o pracy i swoich §laskich korze-
niach.

Rozdzial ,,Przyczyny” ma charakter wy-
raznie edukacyjny. Profesor Szczylik oma-
wia w nim kwestie zwigzane z biologia
i geneza raka. Czy nowotwor jest dziedzicz-
ny? Dlaczego chorujemy na raka? Czym
rozni sie nowotwor tagodny od ztosliwego?

Bardzo ciekawy jest rozdzial czwarty,
ktéry dotyczy m.in. kontrowersji wokot
badan klinicznych nad nowymi lekami,
finansowego zaangazowania koncernéw
farmaceutycznych w prace badawcze,
zbierania funduszy na badania, kontaktéw
lekarzy z przedstawicielami firm farma-
ceutycznych, aspektéw etycznych, moral-
nych oraz kwestii prawnych - zwigzanych
z patentami czy dostepem do tanszych
generykow.

W nastepnym rozdziale nauka ustepuje
miejsca duszy i emocjom. Justyna Pro-
nobis-Szczylik wprowadza nas w $wiat
psychoonkologii. Opowiada o tym, jak
madrze wspieraé i towarzyszy¢ choremu
na raka. Choroba onkologiczna to nie tyl-
ko bdl fizyczny, ale réwniez psychiczny.
Pomoc psychologiczna, wsparcie emocjo-
nalne i duchowe, redukcja stresu czy za-
pobieganie depresji odgrywaja wazng role
w terapii i powinny by¢ traktowane jako jej
komplementarne i réwnorzedne elementy.

Rozdzial szoésty ,Instytucja® to roz-
wazania profesora Szczylika na temat

Jarostaw Goslinski, redaktor naczelny portalu onkologicznego
zwrotnikraka.pl. poleca ksigzki poruszajace problem wsparcia

w chorobie onkologicznej z perspektywy réznych osob:
psychoonkologa, lekarza onkologa (Rak po polsku), wolontariuszki
(Zorkownia), zyciowej partnerki (Cwiczenia z utraty). Z lektury tych
interesujacych ksigzek mozemy wiele dowiedzie¢ sie o tym, jak madrze
wspierac i towarzyszy¢ choremu na raka.

funkcjonowania i kondycji Narodowego
Funduszu Zdrowia, ale tez ogdlnie srodo-
wiska lekarzy, ktére nie jest wolne od wad
i patologii. W Polsce brakuje onkologéw.
Kilkuset specjalistow nie jest w stanie roz-
tadowa¢ kolejek potrzebujacych pomocy
pacjentéw. Tymczasem zgodnie z pro-
gnozami, w szybko starzejacym sie spote-
czenstwie musimy spodziewac sie wzrostu
liczby zachorowan na raka.

Onkologia to nie matematyka. Zdarza
sie, Ze prognozy, statystyki czy przewidy-
wane rokowania nie sprawdzaja si¢. Cuda
w medycynie stanowig Zrédlo nadziei dla
pacjentow, ale i pozywke dla tworcow roz-
nych ,,cudownych” diet oraz uzdrowicie-
li. Powyzsze kwestie podejmuje rozdziat
»cud”.

W ostatnim rozdziale Raka po polsku
profesor swojego
przyjaciela i znanego aktora Krzysztofa
Kolbergera, ktéry odszedt z powodu cho-
roby nowotworowej w 2011 roku:

My, onkolodzy, nie mamy czasu mysleé
o nich w pracy, gdy jestesmy oblozeni papie-
rami i zasuwamy od Switu do nocy. Ale gdy

Szczylik  wspomina

juz wracamy do domu, w ktérym dobrze,
kiedy ktos czeka, wtedy jest moment na re-
fleksje. Wielu z nas, onkologéw, ma wiek-
szq pokore i szacunek dla zycia wlasnie ze
wzgledu na to, ze dzien w dzien oglgdamy
gasngcych ludzi. Lekarze innych specjaliza-
cji mogg miec zludzenie, Ze Zycie jest dtuz-
sze, wrecz nieskoticzone. A my wiemy, ze
w kazdej chwili moze si¢ urwad. I wie pani
co? Z wielkim smutkiem obserwuje zanika-
nie miedzy ludZmi empatii, zrywanie wie-
zi, oddalanie si¢ od bliskich, bieganie za nie
wiadomo czym. W ten sposéb serwujemy
sobie samotnosé. A potem zalujemy, za-
przeczamy, obcigzamy wing innych.
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Zorkowni

Agnieszka Kaluga

~ZORKOWNIA”
Agnieszka Kaluga

Agnieszka Kaluga jest wolontariuszka
w poznanskim hospicjum. Prace wolon-
tariuszki rozpoczela w 2010 roku. Wtedy
tez powstal internetowy blog, w ktérym
autorka do dzi$ opisuje historie pacjentow
spotkanych podczas pracy w hospicjum.
Ksigzka Zorkownia stanowi papierowg wer-
sje internetowego dziennika, emocjonalny
zapis, dzigki ktéremu dos$wiadczamy co-
dziennodci jego autorki. Agnieszka wpro-
wadza nas w $wiat hospicjum. Przebywamy
z nig w jego pomieszczeniach — w jadalni,
pokoju spotkan, przy t6zku umierajacych
pensjonariuszy. Zorkownia jest dzienni-
kiem bardzo intymnym, poniewaz historie
pacjentéw przeplataja sie w nim z zapiska-
mi dotyczacymi samej Agnieszki oraz jej
dzieci. To, jak pisze sama autorka: zbidr
emocji, zapis najpelniej przezytych chwil
i kilkanascie pigknych zdjec z Zycia.

Co oznacza tytul ksigzki? Zorka to pseu-
donim Agnieszki. Wziela si¢ ze stynnego
filmu ,,Rejs”: Wziglem aparat Zorke 5 i zro-
bitem kilka zdjec. Zorkownia to album
zdjeé, robiony nie aparatem lecz stowami.
Agnieszka doklada do niego fotografie
miejsc, ludzi, migawki z zycia i niezwy-
ktych spotkan.

Zorkownia przypomina nam o rzeczach
podstawowych - zawsze mozna jeszcze co$
dla kogo$ zrobi¢: wykonac¢ gest, przystuge,
porozmawia¢, zwilzy¢ usta. Nigdy nie warto
czeka¢ i zostawia¢ istotnych spraw na péz-
niej. Jezeli masz komus co$ waznego do po-

wiedzenia, zréb to czym predzej. Zycie jest
kruche i zawsze zbyt krétkie. Zorkownia to
réwniez hold oddany pensjonariuszom ho-
spicjum, ktérych Agnieszka spotkata. Ich
historie sg $wiadectwem i dowodem na to,
ze nie ma czasu na odkladanie czego$ ,na
potem”.

.CWICZENIA Z UTRATY”
Agata Tuszynska

Agata Tuszynska to pisarka, poetka i re-
portazystka mieszkajagca w Toronto. Jej
ksiazka Cwiczenia z utraty stanowi zapis
walki, jakg Agata i jej partner Henryk sto-
czyli ze zlosliwym guzem mozgu. Choé
choroba dotkneta Henryka, to stala sie
udzialem obojga. To poruszajaca historia
goracego uczucia dwojga ludzi, ktdre zo-
stalo wystawione na cigzkg prébe wobec
$miertelnej choroby. To, czego nie moze-
my zmieni¢, ostatecznie zmuszeni jesteSmy
przyja¢. Ale jak pogodzi¢ si¢ z nieuniknio-
nym, sprébowa¢ zaakceptowac to, co budzi
nasz sprzeciw? Skad czerpal wewnetrzng
sile 1 nadzieje, aby wierzy¢ w pokonanie
niepokonywalnego?

Szpitalne korytarze pelne sa pacjentéw
onkologicznych. Kazdego dnia nowe osoby
rozpoczynaja swoje leczenie, a inne je kon-
cz3. Choroba onkologiczna nie jest uni-
kalnym do$wiadczeniem — wokot nas jest
mnostwo ludzi, ktérzy przechodza przez
pieklo walki z rakiem. Nie jest to tatwa lek-
tura, ale warto sprobowad przej$¢ razem
z Agata jej emocjonalne Cwiczenia z utraty.
To cenna lekcja z empatii.

Innym waznym powodem, dla ktdérego
warto siegna¢ po pamietnik s3 jego boha-
terowie — ludzie doskonale wyksztatceni,
majetni, z grupa przyjaciot rozsianych po
calym $wiecie. Henryk prowadzi wtasny
biznes i robi kariere. To pewny siebie, cza-
rujacy i oczytany przedsiebiorca, ktory nosi
garnitury od Armaniego i jest duszg towa-
rzystwa. Z drugiej strony Agata — niezwykle
wrazliwa pisarka i poetka, osoba o bogatym
wnetrzu, bardzo emocjonalna, dojrzataiar-
tystyczna dusza. Dzielg ze sobg zycie przez
kilkanascie lat. Najpierw taczy ich romans,
ktéry z czasem przeradza sie w mito$¢.
I gdy wreszcie decyduja sie, aby zamieszka¢
razem, spada na nich okrutna diagnoza:
glejak wielopostaciowy. Czlowiek ma na-
ture podgladacza. Czytajac historie chetnie
wnikamy w zycie jej bohateréw. Obserwu-
jemy ich walke, emocje, upadki przeplata-
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ne chwilami nadziei i szczescia, a wreszcie
zachowanie Agaty i Henryka w sytuacjach
skrajnych, granicznych - w obliczu zbliza-
jacej sie $mierci.

W swoim pamietniku autorka poswie-
ca sporo uwagi opisom wizyt u lekarzy.
Nie potrafi upora¢ si¢ z pytaniem o to, czy
i jak pacjentowi z rakiem mézgu powinno
przekazywac sie skrajnie zla diagnoze. Czy
lepiej jest przekaza¢ choremu wprost pe-
symistyczne rokowanie, a moze stuszniej
i bezpieczniej bedzie je przemilczeé?

Agata marzy o lekarzu na miare Butha-
kowa - autora Mistrza i Malgorzaty, ktéry
dostrzegalby nie tylko cialo, ale i przede
wszystkim dusze pacjenta, czynigc z medy-
cyny nauke pokrewna filozofii.

Jarostaw Goslinski
redaktor naczelny
portalu onkologicznego
zwrotnikraka.pl

Polecamy takze lekture:

* Przekroczy¢ zwrotnik raka: opowiesci 0sob,
ktore przeszty chorobe nowotworowg, pra-
ca zbiorowa, red. Maria Piasecka, Feeria,
2007

» Wspdlnie pokonajmy raka. Onkolog o na-
dziei, Krzysztof Sktadkowski, Znak, 2011

e Cesarz wszech chordb. Biografia raka,
Siddhartha Mukherjee, Wydawnictwo
Czarne, 2013
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Onko-news

OBRAZ RAKA PLUCA W POLSCE

11 maja 2016 r. w Sejmie RP pod przewodnictwem posta Marka
Hoka odbylo si¢ posiedzenie Parlamentarnego Zespotu ds. On-
kologii, ktérego tematem byl ,Obraz raka ptuca w Polsce” Pod-
czas posiedzenia eksperci: prof. dr hab. n. med. Tomasz Grodzki,
dr n. farm. Witold Wrona oraz prof. dr hab. n. med. Dariusz Ko-
walski przedstawili sytuacje epidemiologiczng, problemy zwigzane
z diagnostyka oraz aktualnym dostepem do innowacyjnego lecze-
nia farmakologicznego i perspektywami wprowadzenia w Polsce
nowych programéw lekowych, dotyczacych raka pluca. Prezes
PKPO - Szymon Chrostowski oraz prezes Szczecinskiego Oddzia-
tu Stowarzyszenia Walki z Rakiem Pluca — Anna Zytowska zapre-
zentowali stanowisko i postulaty zmian, jakich oczekuja polscy
pacjenci onkologiczni w zakresie leczenia tego nowotworu. Obraz
raka pluca w Polsce, jaki pokazal raport i wypowiedzi uczestnikéw
posiedzenia - zwlaszcza w poréwnaniu do standardéw europej-
skich - rysuje si¢ w ciemnych barwach. Dotyczy to zaréwno zle
i w matym zakresie prowadzonych kampanii profilaktycznych,

braku programéw badan przesiewowych, a przede wszystkim bra-
ku dostepu do informacji o prowadzonych badaniach klinicznych,
diagnostyki molekularnej oraz nowoczesnego leczenia. Zwréco-
no uwage, ze barierg w refundacji innowacyjnych lekéw jest brak
przejrzystosci i zbyt diugi czas prowadzonych procedur.

Nowy kierunek studiow podyplomowych
z psychoonkologii na Uniwersytecie SWPS

PKPO objeta patronat nad nowych kierunkiem studiéw podyplo-
mowych ,,Podejécia terapeutyczne w psychoonkologii - poziom
zaawansowany” na Uniwersytecie SWPS. Celem tego kierunku jest
zapewnienie stuchaczom dostepu do najnowszej wiedzy dotyczacej
pomocy psychologicznej pacjentom onkologicznym. Kierunek ten
wpisuje si¢ w $wiatowe trendy w zakresie pomocy psychologicznej
osobom z nowotworami i ich bliskim na kazdym etapie choroby
i powrotu do zdrowia (por. Watson, Kissane, 2011). W takim za-
kresie stanowi ujecie pionierskie na gruncie polskim.

Wzrastajacy wskaznik przezy¢ rocznych i pigcioletnich powodu-
je, ze coraz wazniejsze staje si¢ zapewnienie odpowiedniej jakosci

zycia pacjentéw zmagajacych sie z chorobg nowotworows przez
wiele lat. Grupe o odrebnych potrzebach zaczynajg stanowié¢ oso-
by, co do ktérych w ocenie medycznej mozna méwi¢ o skutecz-
nosci leczenia badz przynajmniej remisji. Doswiadczenia z czasu
choroby oraz zrozumialy w tym kontekscie lek o zdrowie, moga
stanowi¢ powazne obcigzenie psychiczne mimo braku objawéw
choroby. Osoby takie, ich rodziny i bliscy potrzebuja profesjonal-
nego wsparcia terapeutycznego, ktérego moga im udzieli¢ absol-
wenci nowopowstatego kierunku.

Wiecej informacji: www.podyplomowe.pl

Fundacja Onkologiczna Nadzieja

Do grona organizacji zrzeszonych w Polskiej Koalicji Pacjen-
tow Onkologicznych dotgczyta Fundacja Onkologiczna Nadzieja.
Fundacja wspiera osoby w chorobie nowotworowej merytorycz-
nie i finansowo. Pomaga zbiera¢ $rodki na finansowanie terapii
oraz informuje o dostgpnych metodach leczenia. Przekonuje
o tym, jak wazne poza leczeniem podstawowym sg dieta i rege-
neracja organizmu za pomocg sprawdzonych naukowo metod.
Zacheca pacjentow, do poszerzania wiedzy o swojej chorobie, aby
skutecznie z nig walczy¢ i odkrywa¢ w sobie nowe mozliwosci
rozwoju.

FUNDACJA

NADZZEJA

ONKOLOGICZINA

Wiecej informacji o dziatalnosci Fundacji Onkologicznej
Nadzieja na: www.fundacjaonkologicznanadzieja.org

Jesli Twoja organizacja jest zainteresowana wspélpracg
z Polskg Koalicjg Pacjentéw Onkologicznych — zapraszamy.

Deklaracje partnerstwa PKPO znajdziesz na:
www.pkopo.pl/deklaracja_czlonkowska
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Onko-news

Akademia Liderow Zdrowia
- cykl regionalnych debat o onkologii

E %
NYGRAIMY ZDROWIE & Bir="
LIDERZY
& ‘ l ZDROWIA

1 czerwca br. w Urzedzie Marszatkowskim w Krakowie odbyta sie
pierwsza z cyklu debat Akademii Lideréw Zdrowia ,,Profilaktyka,
diagnostykaileczenie nowotworéw w wojewodztwie matopolskim”
realizowanych w ramach kampanii LIDERZY ZDROWIA przez
Fundacje Wygrajmy Zdrowie wspolnie z organizacjami pacjencki-
mi z kraju. Spotkania eksperckie dedykowane sg przedstawicielom

organizacji pacjenckich, lokalnym parlamentarzystom, przedstawi-
cielom samorzaddéw i jednostek zajmujacych sie ochrong zdrowia,
konsultantom wojewddzkimi, dyrektorom i ordynatorom regio-
nalnych szpitali onkologicznych, reprezentantom izb lekarskich
i pielegniarskich oraz wojewddzkich oddzialéw NFZ. Celem debat
jest ocena sytuacji w zakresie diagnostyki i leczenia nowotworéw
w wojewddztwie, oméwienie potrzeb i postulatéw pacjentéw oraz
wspolne poszukiwanie rozwigzan najpilniejszych probleméw. Ko-
lejne debaty odbywa¢ si¢ beda w Gliwicach (27.06.2016 r.) oraz
w Poznaniu (28.06.2016 1.).

Wiecej informacji: www.liderzyzdrowia.pl
oraz www.wygrajmyzdrowie.pl

Platforma Medialna Pacjentow

Onkologicznych ,,mediaNAnadzie

Powstaly na V Forum Pacjentéw Onkologicznych pomyst stwo-
rzenia wspoélnej platformy mediéw skierowanych do chorych na
raka, powoli nabiera realnych ksztaltéw. Wydawany przez Polska
Koalicj¢ Pacjentéw Onkologicznych od wrzesnia 2011 roku ,,Glos
Pacjenta Onkologicznego” zyskal silne wsparcie w komunikowaniu
waznych dla pacjentéw onkologicznych spraw w Radio ON - te-
rapeutycznym radiu internetowym stworzonym przez Fundacje
Spetnionych Marzen oraz Fundacje POCANCERowani. Radio ON
to uniwersalne medium i narzedzie, dzigki ktéremu wszystkie or-
ganizacje dzialajace na rzecz spolecznosci onkologicznej, moga
promowac swoje projekty oraz inicjatywy.

W ramach nowopowstalej platformy nagrano i wyemitowano juz
pierwsza wspdlnie zrealizowang audycje z cyklu ,,Kronika Wyda-
rzenn Onkologicznych”, w ktérej oméwiono najwazniejsze wyda-
rzenia kwietnia 2016 r. W przygotowaniu kolejne programy: ,,Nasi
Liderzy”, poswigcony prezentacjilideréwiznaczacych postaciruchu

/4
[

pacjentéw onkologicznych oraz audycja ,,Glos o Glosie, czyli infor-
magcja o tym, co w najnowszym ,Glosie Pacjenta Onkologicznego”
oraz rozmowy z autorami ostatniego wydania. Wérdd nich jest re-
daktorka Radio ON, Ewa Stys.

Mito nam poinformowa¢, ze patronat merytoryczny nad Plat-
forma ,mediaNAnadziei” objgt PULS MEDYCYCNY, ktory
publikuje na swoich famach wybrane teksty z ,Glosu Pacjenta
Onkologicznego”

Tak jak z roku na rok zwi¢ksza sie liczba oséb, ktore pokona-
ly raka i wzrasta mediana ich przezycia, tak wzrasta nadzieja,
o ktorej chcemy pisa¢ i mowié, ktora chcemy si¢ dzieli¢. To jest
Misja naszych mediéw.

MEDIA PELNE NADZIEI

Stuchajcie nas na: radioon.org.pl
Czytajcie na: www.pkopo.pl

Polska Koalicja Pacjentow Onkologicznych
partnerem PZU w obszarze zdrowia

14 kwietnia 2016 roku PKPO rozpoczeta z PZU Zdrowie part-
nerska kampanie¢ $wiadomosciows, przy okazji wprowadzenia na
rynek Pakietu PZU Na Zycie i Zdrowie, ubezpieczenia od najcigz-
szych choréb cywilizacyjnych: nowotwory, udary, zawaly.

Wiecej informacji: www.pkopo.pl/aktualnosci
oraz www.zdrowie.pzu.pl

ZDROWIE
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Onko-news

Nowy program lekowy:

dla chorych z opornymi i nawrotowymi

postaciami chtoniakow

Optymistyczna dla pacjentéw chorych na chloniaki informa-
cje o nowym programie lekowym przekazuje pacjentka Marze-
na Erm.

Moi Drodzy!

Z entuzjazmem przyjetam informacje o refundacji nowej terapii
substancjg brentuksymab vedotin (Adcetris), bo nikomu z Was nie
Zycze tego, aby bedgc chorym i wykoviczonym chemioterapig mu-
siat podjgé wyzwanie zebrania pieciuset tysiecy ztotych na leczenie
ostatniej szansy. Cieszg sig, ze niebawem to dramatyczne wyzwanie
bedzie udziatem tylko nielicznych pacjentow chorych na chionia-
ki, poniewaz znaczna ich czes¢ ma szanse dostac sie do programu
i otrzymac lek za darmo.

Szkoda natomiast, ze refundacja, ktéra wchodzi w zycie od 1 maja,
a wiec juz powinna funkcjonowac, niestety nadal nie dziata. Mini-
ster Zdrowia wydatl obwieszczenie, ale NFZ nie oglosit konkurséw
na realizatorow programu, wigc péki co, nie mozna jeszcze otrzy-
mad leku refundowanego. Ustawa o $wiadczeniach opieki zdrowot-
nej finansowanych ze srodkéw publicznych mowi, ze pacjent moze

uzyskac swiadczenie w placéwce, ktéra podpisata umowe z NFZ,
a umowy zawierane sq w drodze konkursu. NFZ nadal nie oglosit
konkursu i pewnie nie zrobi tego jeszcze przez 3 miesigce. Tak wigc
pierwsi pacjenci dostang refundacje moze w lipcu, a moze i pozniej,
a to ogromna strata dla tych, dla ktérych walka z rakiem to czesto
wlasnie walka z czasem.

Nie mniej sam fakt, ze leczenie bedzie refundowane dla niektorych,
spetniajgcych kryteria pacjentow, jest wspaniatg wiadomoscig. Spore
grono chorych bedzie moglo skupic si¢ na wlasnym zdrowiu, zamiast
na zbiorce niewyobrazalnej kwoty na leczenie. Jak wspaniale ten lek
dziala, przekonatam si¢ osobiscie, bo kiedy go przyjmowatam nie
miatam zadnych skutkéw ubocznych, ktore sq koszmarng rzeczywi-
stoscig zwyklej chemioterapii, a lek doprowadzit u mnie do catkowi-
tej remisji. Ta skoticzyla si¢ niestety po paru miesigcach nawrotem
choroby, ale to samo spotykato mnie po innych schematach chemio-
terapii, ktére nie spowodowaly remisji, ale byly obarczone groZnymi
dla zycia skutkami ubocznymi.

Wiecej informacji: www.mz.gov.pl

Tydzierh Swiadomosci Czerniaka

17 maja br. konferencjg prasowg Akademia Czerniaka rozpoczeta
obchody V edycji Tygodnia Swiadomosci Czerniaka pod hastem
»Co nowego w czerniaku?”. Podczas konferencji przedstawiono
ostatnie dane z Krajowego Rejestru Nowotworéw, ktore niestety
wskazuja na dalszy wzrost zachorowalnosci na czerniaka. Tenden-
cja ta szczegdlnie dotyczy mlodych oséb w wieku 20-44 lata, w tym
mlodych kobiet. Zwracono uwage na koniecznos$¢ przestrzegania
zasad ochrony przed promieniowaniem UV juz u dzieci, obserwo-
wania zmian na skdrze calego ciala, a takze na dzigstach, jezyku czy
oczach, aby jak najwczesniej zidentyfikowaé niepokojace zmiany.
Co pocieszajace, w danych z rejestru wida¢ zahamowanie tempa
wzrostu $miertelnosci, co interpretowane jest gléwnie zwigkszo-
ng liczbg wezesnych rozpoznan, a takze pojawieniem si¢ nowo-
czesnych lekéw. O diagnostyce nowotwordw skéry opowiedziala

O

Akademia
Czerniaka

gosciom dr Monika Stowinska z Kliniki Dermatologii Centralnego
Szpitala Klinicznego MSW.

W tym roku po raz pierwszy méwiono takze o innych nowotwo-
rach i rakach skory. Prezentacje na ten temat wyglosil prof. Witold
Owczarek z Kliniki Dermatologicznej, Wojskowego Instytutu Me-
dycznego Centralnego Szpitala Klinicznego MON.

Wiecej informacji: www.akademiaczerniaka.pl

Dziennikarskie spotkania z paqetaml

»Nic o nas bez nas’, taka jest dewiza organizacji pacjentow, zrze-
szonych w Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych. W pigtek
10 czerwca 2016 r. w siedzibie Cancer Clubu w Warszawie odbyta
sie inauguracja cyklu ,,Dziennikarskich Spotkan z Pacjentami”. Kon-
ferencja po$wiecona byta aktualnym projektom zmian systemowych
i organizacyjnych w onkologii, w tym ratunkowego dostepu do tech-
nologii medycznych oraz aktywnosci pacjentéw w Parlamencie.
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W poczekalni

POMAGAC KAZDY MOZE...

Wolontariat pacjencki jest niezwykle cenng forma wsparcia chorych onkologicznie. Problem

w tym, Ze nie kazdy jest predysponowany i przygotowany do niesienia bezposredniej pomocy
choremu. Ze wspieraniem innych pacjentéw, nie jest tak jak w znanej satyrycznej piosence Jerzego
Stuhra Spiewac kazdy moze... Warto sie przyjrzeé jak funkcjonuje nasz onkologiczny wolontariat.

Bezinteresowna pomoc niesiona innym w ramach wolontariatu jest
niezwykle cenng warto$cia naszego zycia spolecznego. W ostatnich
latach zauwazamy rozwdj wolontariatu m.in. za sprawg organizacji
pozarzadowych, ktorych dziatalno$¢ opiera si¢ w duzej mierze na
pracy wolontariuszy. Wykonuja oni rozmaite czynnosci, od najprost-
szych, wymagajacych tylko checi i poswigcenia czasu, takich jak
prace porzadkowe, pomoc w zakupach osobom niepelnosprawnym,
po wysokospecjalistyczne i odpowiedzialne, gdzie od wolontariusza
oczekuje sie konkretnej wiedzy, umiejetnosci, a czasem i okre$lonej
osobowosci.

Te ostatnie zadania dotycza wsparcia §wiadczonego ludziom cho-
rym czy niepelnosprawnym, cierpigcym fizycznie i psychicznie, ta-
kim jak pacjenci onkologiczni. Dlatego powinny by¢ one powierzane
osobom szczegolnie do nich predysponowanym i przygotowanym.
W tym przypadku nie wystarczy sama che¢ pomocy - POMAGAC
NIE KAZDY MOZE, poniewaz niekompetentny wolontariusz moze
nie tylko pogorszy¢ stan chorego, a i sam wpas¢ w psychiczny dotek.

Kto wiec powinien pomaga¢, kto najlepiej wesprze pacjenta onko-
logicznego? Jak wiemy najlepiej, zrobi to inny pacjent - wolontariusz
w ramach samopomocy. Ale czy kazdy? Tu pojawia si¢ szereg pytan,
na ktére powinni sobie odpowiedzie¢ liderzy organizacji pacjentow
onkologicznych czy prezesi fundacji, wysylajacy swoich wolontariu-
szy z pomocg innym pacjentom.

Wolontariat onkologiczny w Polscet ma diugg (blisko 30 lat) i boga-
ta tradycje i warto do niej siegna¢. Tworzyly ja Amazonki i stomicy,
jako grupy pacjentéw chorych na nowotwory z najdtuzszym wskaz-
nikiem przezycia, ktérzy mogli sie podzieli¢ swoim pozytywnym do-
$wiadczeniem walki z chorobg z nowymi pacjentami. Na szczeécie
w ostatnich latach $rednia przezycia wydluzyla sie takze u chorych
z innymi rodzajami raka, a nowotwory staja si¢ chorobami przewle-
ktymi. Tym wigksze jest zapotrzebowanie ze strony pacjentéw na
praktyczne wskazowki jak dalej, po wyjsciu ze szpitala zy¢ z choroba,
jak wroci¢ do normalnosci, jak poruszac si¢ w systemie opieki zdro-
wia, jak zachowa¢ dobrg jako$¢ zycia. Na te pytania najlepiej odpo-
wiedzg im pacjenci, ktérzy odbyli juz podréz powrotu do zdrowia.

Takich pacjentéw, ktérzy chca pomagaé swoim towarzyszom w cho-
robie jest wielu, ale nie mozna ich rzuci¢ na gteboka wode. Posta¢ na
oddzial szpitalny bez przeszkolenia, bez wczeéniejszego sprawdzenia
czy ich psychika wytrzyma spotkanie z chorym w glebokiej traumie,
krétko po diagnozie, cigzkim zabiegu, ktéremu $wiat si¢ wali. Czy
wystarczy powiedzie¢: Witaj kolego, przeszedlem przez to samo i po-
patrz jestem tu, zyje. A moze lepiej nic nie méwié, moze wziaé za
reke w gescie solidarnosci? Co powie cierpigcej fizycznie i psychicz-
nie pacjentce po mastektomii czy chorej w trakcie chemioterapii w
depresji z powodu wypadajacych wloséw wolontariuszka, niedtugo
po operacji, ktora sama nie uporata sie do korica z wlasnymi proble-
mami? Czy wystarczy, ze przyjdzie na wizyte w makijazu, szpilkach,
modnym stroju?

Amazonki wolontariuszki, ktére pomagaja chorym na oddzialach
szpitalnych nazywajg Ochotniczkami. Méwia o nich, ze s3 one solg
ich organizacji, tym co najcenniejsze. To kobiety o potwierdzonych
przez psychologéw cechach charakteru takich jak: empatia, pozy-
tywne nastawienie, umiejetnos¢ stuchania, brak checi dominowania.
Zanim zaczng pomaga¢ innym muszg by¢ przeszkolone, a od czasu
zakonczenia ich leczenia musi uplynaé co najmniej dwa lata. Ochot-
niczki sg najpierw szkolone przez psychologéw i rehabilitantow, a po-
tem na szkoleniach II stopnia spotykajg sie, aby wymienia i dzieli¢
sie swoim doswiadczeniem, doskonali¢ swoja prace. Amazonskie
Ochotniczki sg od lat przygotowywane do swojej misji przez Fede-
racj¢ Stowarzyszen ,,Amazonki” w sprawdzonym i dostosowany do
polskich potrzeb amerykanskim systemie szkolenia RICH to RICO-
VERY. To prawdziwe profesjonalistki, cho¢ zaplatg za ich prace jest
u$miech pacjentki, dobre stowo od rodziny chorej. Podobnie dzialaja
stomicy. Tez szkolg i przygotowuja swoich wolontariuszy do pomocy
$wiezym pacjentom. Wyszkolenie wolontariuszy do pracy z pacjen-
tami wymaga czasu i srodkéw. Szkolenia ochotnikéw to w budzecie
Federacji Amazonek czy POL-ILKO najwigksze i najwazniejsze po-
zycje, ale liderzy tych organizacji zdaja sobie sprawe, ze tylko dobrze
przygotowana osoba poradzi sobie w pracy.

Amazonki i stomicy swoja kompetencja i fachowoscig przetarli
szlaki innym wolontariuszom. To dzigki nim wolontariusze-pacjenci
s3 dopuszczani do t6zek chorych na szpitalnych oddziatach. Cho¢
nie wszedzie jest pelna akceptacja dla ich pracy i roli, jakg pelnia we
wsparciu chorych w powrocie do zdrowia. Wolontariusze nie wcho-
dzg w zakres pracy lekarzy czy pielegniarek, nie zajmuja sie terapia
czy pielegnacja chorych, ich zadaniem jest wsparcie psychiczne pa-
cjenta w odwotaniu do wlasnych doswiadczen, historii.

Zbudowanie silnego wolontariatu onkologicznego, ktérego sercem
beda pracujacy z pasja, specjalnie wyszkoleni wolontariusze-pacjen-
ci wspierajacy chorych na szpitalnych oddziatach, od lat jest ma-
rzeniem wiodacych lideréw organizacji pacjentéw onkologicznych.
Jest dla nich oczywiste, Ze wolontariusz-pacjent jest niezbednym
elementem kompleksowej opieki nad pacjentem onkologicznym.
Aby stworzy¢ taki wolontariat potrzeba programu i srodkéw na jego
realizacje. Niestety, od jakiego$ czasu nawet to, co w takim trudzie
udalo si¢ zorganizaowac jest niszczone. Zamiast przeszkolonych wo-
lontariuszy na oddziatach zaczynaja si¢ pojawiaé pelni entuzjazmu
amatorzy bez doswiadczenia, pracujacy wedtug tylko sobie znanych
programoéw, nie zweryfikowanych przez zadnag praktyke. Lekarze
akceptuja ich obecnos¢, nie pytaja o kompetencje, przygotowanie.
Malo tego, sami zapraszaja takie osoby do wspodlpracy, uwazajac za
wystarczajacy fakt, iz sg pacjentami onkologicznymi. To tak, jakby
chorzy oddawali swoje zdrowie w rece blizej nieznanego specjali-
sty. Lekarze ostrzegaja nas przed takim terapeutami, my ostrzegamy
przed niekompetentnymi wolontariuszami.

Aleksandra Rudnicka
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CZLONKOWIE POLSKIEJ KOALICJI PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH
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Wesprzyj dziatalnos¢ Polskiej Koalicji Pacjentow Onkologicznych wptacajac darowizne.

Nr konta: BANK PKO S.A. 62 1020 1097 0000 7002 0180 2396

RADA

Przewodniczacy - Pawel Moszumanski
Zatozyciel Stowarzyszenia Wspierajacego
Chorych na Chtoniaki ,Sowie Oczy”

Polska Koalicja F
Pacjentow Onkologicznych
ZARZAD

Prezes — Szymon Chrostowski
Prezes Fundacji Wygrajmy Zdrowie

Wiceprzewodniczacy:

Piotr Fonrobert
Prezes Stowarzyszenia Pomocy Chorym
na GIST

Wiceprezes — Krystyna Wechmann
Prezes Federacji Stowarzyszen
~Amazonki”

Ryszard Lisek
Cztonek Zarzadu Gtéwnego Polskiego
Towarzystwa Stomijnego POL-ILKO

Romana Nawara
Prezes Warszawskiego Stowarzyszenia
Amazonki

Krzysztof Zbikowski

Wiceprezes Stowarzyszenia Chorych na
Przewlekita Biataczke Szpikowa,

Prezes Stowarzyszenia Pomocy Chorym
na Nowotwory Krwi w Zamosciu

Dotacz do nas na Facebooku: facebook.com/KoalicjaPacjentow

Zapisz sie na newsletter dla pacjentow onkologicznych na stronie www.pkopo.pl

Adres do korespondencji Redaktor Naczelna
ul. Piekna 28/34, lok. 53, 00-547 Warszawa Aleksandra Rudnicka
info@pkopo.pl aleksandria@zigzag.pl

tel. 22 428 36 31 ul. Pelczynskiego 20a/12, 01-471 Warszawa

tel. 502 071 677

Zastepca Redaktora Naczelnego
Beata Ambroziewicz
beata.ambroziewicz@pkopo.pl
tel. 509 478 984

Czytaj ,,Glos Pacjenta Onkologicznego” na www.pkopo.pl

Dziekujemy dr Pawtowi Zielaznemu za pomoc i konsultacje merytoryczne w przygotowaniu tego numeru ,Gtosu Pacjenta Onkologicznego”.
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