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Psychoonkologia – czym jest, czym się zajmuje? Czy potrafi pomóc pa-
cjentowi onkologicznemu, jego bliskimi, a także opiekującym się nim 
lekarzom, pielęgniarkom i innym specjalistom? Jakimi środkami i meto-
dami się posługuje? Na jakim etapie choroby onkologicznej może służyć 
pomocą pacjentowi? Jaką rolę pełni w kompleksowej opiece nad pa-
cjentem onkologicznym? Wreszcie, czy pomoc i wsparcie psychoonko-
logiczne przynosi wymierne skutki w całościowej terapii onkologicznej? 
Jaki jest stan obecny psychoonkologii w Polsce? Na te pytania starają 
się odpowiedzieć ekspercji: prof. Krystyna de Walden-Gałuszko, dr Paweł 
Zielazny, mgr Paulina Zielińska, mgr Dorota Grabowska, a także pacjenci 
– Marzena Erm, Antoni Markowski. Zaś redaktor Jarosław Gośliński po-
leca wspierające lektury, pomocne w terapii. W numerze także Ewa Styś, 
pacjentka onkologiczna, reaktor Radia ON o własnych doświadczeniach 
związanych z chorowaniem w wieku dziecięcym i późniejszym. Przytacza-
my również opinie specjalistów w ważnych dla pacjentów sprawach, m.in. 
prof. Joanny Góry-Tybor o leczeniu pacjentów z mielofibrozą w Polsce 
i ich bezskutecznym oczekiwaniu na terapię poprawiającą jakość życia 
i czas przeżycia, która jest standardem w Europie. Adwokat Monika Du-
szyńska przedstawia wstępną ocenę projektu ratunkowego dostępu do 
technologii medycznych, mającego umożliwić niestandardowe leczenie. 
Piszemy także, jak pacjenci ocenili wdrożenie i realizację pakietu onko-
logicznego po roku od jego wprowadzenia i o czym dyskutowano na 
V Forum Pacjentów Onkologicznych. Prezentujemy nagrodzonych i wy-
różnionych w I edycji konkursu „Jaskółki Nadziei”.

V Forum Pacjentów Onkologicznych
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V Forum Pacjentów Onkologicznych

V Forum Pacjentów Onkologicznych po-
święcone było zagadnieniom najistotniejszym 
z punktu widzenia samych chorych, a zatem 
dostępności do innowacyjnych terapii, me-
dycynie personalizowanej i związanej z nią 
diagnostyce molekularnej oraz dobrym prak-
tykom w badaniach klinicznych. Podczas dys-
kusji w pięciu blokach tematycznych pacjenci 
i eksperci podjęli się próby oceny aktualnej sy-
tuacji, poszukując jednocześnie rekomendacji 
zmian służących jej poprawie. 

W debacie udział wzięli eksperci z zakresu 
onkologii i diagnostyki: prof. Jecek Fijuth, 
prof. Renata Langfort, prof. Tadeusz Pieńkow-
ski, prof. Paweł Krawczyk, prof. Piotr Rutkow-
ski oraz prof. Lubomir Bodnar, a także eksperci 
z dziedziny prawa – prof. Dorota Karkowska, 
Adam Twarowski, badań klinicznych – dr Te-
resa Brodniewicz, farmaekonomii – dr Mi-
chał Jachimowicz oraz zdrowia publicznego 
– dr Małgorzata Gałązka-Sobotka, dr Filip Ra-
ciborski, reprezentanci środowiska pacjentów 
– dr Rafał Świerzewski, Anna Nowakowska, 
Krystyna Wechmann, Szymon Chrostowski. 
Resort Zdrowia reprezentował wiceminister 
Piotr Warczyński. Dyskusję na Forum mode-
rowała redaktor Iwona Schymalla. 

Podczas V Forum po raz pierwszy głos 
pacjentów wybrzmiał donośnie, w każdym 
z paneli, zagadnienia omawiano z perspek-
tywy doświadczeń, wiedzy i potrzeb chorych 
na nowotwory, z ich aktywnym udziałem. 
– W większości dyskusji na temat onkologii 
w Polsce opinie pacjentów są pomijane, trak-
tuje się nas przedmiotowo, jako obiekt działań 
pracowników służby zdrowia, firm farmaceu-
tycznych, decydentów. Rzadko pyta się pacjen-
tów jak chcą być leczeni, dlatego na naszym 
Forum pacjenci są równoprawnymi partnera-

mi w debacie – podkreśliła wiceprezes PKPO 
Krystyna Wechmann.

Dyskusje tematyczne toczone podczas tego-
rocznego Forum pokazały wyjątkową zgod-
ność opinii ekspertów i pacjentów. Wspólne 
wnioski z debaty poświęconej dostępności do 
innowacyjnych terapii to przede wszystkim: 
konieczności zmian w ustawie refundacyj-
nej, zwiększenie przejrzystości w podejmo-
waniu decyzji refundacyjnych, umożliwienie 
korzystania z innych niż programy lekowe 
możliwości terapii np. tzw. compassionate 
use. Uznano też za całkowicie nieuzasadnio-
ne stosowania w ocenie ekonomicznej leków 
wyłącznie wskaźnika QALY, który nie jest 
kryterium wykluczającym w wielu krajach 
Europy Zachodniej, zwłaszcza w przypadku 
terapii pacjentów z nowotworami rzadkimi. 
Podkreślono, że w odniesieniu do możli-
wości ekonomicznych Polski, wynikających 
z ocen specjalistów, środki przeznaczane na 
nowoczesne terapie są zbyt małe. Przedosta-
nie miejsce naszego kraju w rankingu Euro-
pejskiego Konsumenckiego Indeksu Zdrowia 
jest zawstydzające. Jak podkreślił prezes Pol-
skiej Koalicji Pacjentów Onkologicznych Szy-
mon Chrostowski – Duże nadzieje wiążemy 
z konsultacjami z Ministrem Zdrowia w spra-
wie programów lekowych, które mają być prze-
dłużane i wdrażane w najbliższym czasie.

W debacie na temat diagnostyki nowotwo-
rów zwrócono uwagę na brak obowiązujących 
standardów pracy patomorfologów – mimo 
zgłoszonego przez to środowisko projektu. 
W przypadku diagnostyki i profilaktyki no-
wotworów dziedziczonych rodzinnie pod-
kreślono nadal zbyt małą liczbę genetyków 
i poradni wykonujących takie badania. Po-
zytywną stroną jest natomiast ich finanso-

wanie z Narodowego Programu Zwalczania 
Chorób Nowotworowych. W przeciwieństwie 
do badań molekularnych, gdzie koszt ich wy-
konania jest jedynie rozliczany, jeśli pacjent 
zakwalifikuje się do programu lekowego. –To 
powoduje, że za 80% takich badań płacą pla-
cówki medyczne lub firmy farmaceutyczne 
– podkreślał prof. Paweł Krawczyk – co z ko-
lei sprawia, że często nie zleca się tych badań 
w ogóle. Świadomość pacjentów w zakresie ge-
netycznego uwarunkowania nowotworów jest 
natomiast wysoka i mają oni prawo domagać 
się wykonania właściwych badań z zakresu dia-
gnostyki molekularnej.

Duże zainteresowanie wszystkich zgroma-
dzonych wzbudziła dyskusja na temat badań 
klinicznych, której uczestnicy zwrócili uwagę 
na braku dostępu do informacji na ich temat 
zarówno dla pacjentów, jak i lekarzy. Pod-
kreślono konieczność stworzenia krajowego 
portalu badań klinicznych. Zwrócono uwagę 
na potrzebę edukacji pacjentów i lekarzy w za-
kresie korzyści, jakie niosą badania klinicznie 
i nieprawdziwych wyobrażeń, które są o nich 
rozpowszechniane. Jak podkreślił prof. dr hab. 
Piotr Rutkowski – Badania kliniczne nie są 
często ostatnią szansa pacjenta na przedłużenie 
życia, ale pierwszą i jedyną możliwą.

Forum zakończyło się oceną najważniejszej 
zmiany, jaka się dokonała w polskiej onko-
logii w 2015 roku – pakietu onkologicznego. 
Patronat honorowy nad Forum objął 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 zostało PZU Życie, 
a partnerem technologicznym Samsung.

Wszyscy tWOrzymy POlsKĄ OnKOlOgię 
– pacjenci, eksperci i decydenci

Już po raz piąty zainicjowaliśmy publiczną debatę, dotyczącą 
sytuacji pacjentów onkologicznych w systemie ochrony zdrowia. 
5 kwietnia br. w Warszawie odbyło się V Forum Forum Pacjentów 
Onkologicznych, podczas którego poszukiwaliśmy rozwiązań 
aktualnych problemów chorych na nowotwory w Polsce. Debacie 
przyświecało pytanie: „Czy polscy pacjenci znaleźli się w trójkącie 
bermudzkim onkologii w zakresie diagnostyki, dostępności do 
nowoczesnych terapii i badań klinicznych?”



3„Głos Pacjenta Onkologicznego” nr 2, czerwiec 2016

KamPania eduKacyjna

Nagroda główna
RaDiO ON

Fundacja Spełnionych Marzeń oraz Funda-
cja Pocancerowani: 
za tworzenie przyjaznej przestrzeni do roz-
mów na temat nowotworów, rozpowszech-
nianie profilaktyki i wiedzy o raku, a przede 
wszystkim nadziei na jego pokonanie.

Wyróżnienia:
OgólNOPOlski Dzień MaRzeń

Fundacja Mam Marzenie:
za uświadamianie wagi badań profilak-
tycznych wśród dzieci, rodziców, lekarzy 
i pielęgniarek oraz nieustający entuzjazm 
w spełnianiu marzeń najmłodszych.

sPOtkaNia ze sztuką 
Fundacja Urszuli Jaworskiej, Poradnia Psy-
choonkologii COI w Warszawie: 
za zintegrowanie świata ludzi sztuki i rze-
czywistości chorych na raka, umożliwie-
nie doznania niezwykłego doświadczenia 
wspólnoty przez artystów oraz pacjentów.

Pacjent niOsĄcy nadzieję

Nagroda główna 
DOROta kaNieWska

Prezes Warszawskiego Oddziału Polskiego 
Towarzystwa Stomijnego POL-ILKO:
za pełną pasji pracę na rzecz środowiska sto-
mików, odważne przełamywanie tabu związa-
nego ze stomią oraz osobiste zaangażowanie 
w kampanię na rzecz walki z bólem.

Wyróżnienia
elżbieta betlińska

Prezes Klubu Amazonek w Darłowie:
za aktywne wsparcie kobiet z rakiem piersi 
oraz zaangażowanie w pracę na rzecz bu-
dowania lokalnej wspólnoty pacjentów on-
kologicznych.

aNNa NOWakOWska
Prezes Stowarzyszenia na Rzecz Walki 
z Chorobami Nowotworowymi SANITAS:
za inspirowanie innych do pracy na rzecz 
pacjentów onkologicznych oraz postawę 
będącą wzorem dla innych, że choroba no-
wotworowa może być także źródłem mocy 
i nadziei.

lider Organizacji

Nagroda główna
JOlaNata CzeRNiCka-siWeCka 

Prezes Zarządu Fundacji Iskierka:
za charyzmę, oddanie i pasję, którymi po-
trafiła zainspirować innych do pomocy 
i wspierania małych pacjentów onkologicz-
nych.

Wyróżnienia
kaMil DOleCki 

Prezes Stowarzyszenia Chorych na Mięsaki 
Sarcoma:
za szerzenie wiedzy o nowotworach wśród pa-
cjentów i lekarzy, za optymizm, dzielenie się 
swoimi doświadczeniami oraz twórczą pracę 
na rzecz wszystkich chorych onkologicznie.

JOaNNa zaPała 
Prezes Zarządu Stowarzyszenia Psyche 
Soma Polis:
za holistyczne podejście do opieki nad pa-
cjentem onkologicznym oraz pokazywanie 
osobom chorym przewlekle, jak zachować 
dobrą jakość życia na co dzień.

I edycja nagród Jaskółki Nadziei

jaskółki nadziei 2015

Podczas V Forum rozdano nagrody Polskiej koalicji Pacjentów 
Onkologicznych „Jaskółki Nadziei”, przyznawane za wsparcie, 
niesienie nadziei oraz tworzenie dobrych wzorów i praktyk wśród 
polskich pacjentów onkologicznych. Nagrodę specjalną otrzymał 
prof. Jerzy stuhr, za osobiste zaangażowanie na rzecz środowiska 
pacjentów onkologicznych w Polsce, nadzieję na godne życie i powrót 
do zdrowia oraz bycie przykładem dla innych, że „rak nie musi boleć”. 
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Psychoonkologia jest stosunkowo mło-
dą dziedziną medycyny, mimo to inten-
sywnie rozwija się w krajach zachodnich. 
W Polsce termin ten jest raczej mało 
znany. Co właściwie oznacza? Czym zaj-
muje się psychoonkologia i psychoonko-
lodzy?

Psychoonkologia jest interdyscyplinar-
ną dziedziną medycyny, której działalność 
obejmuje zasadniczo dwa obszary. Pierw-
szy – bardziej znany i lepiej rozwinięty 
– to wszelkie działania ukierunkowane na 
usuwanie lub łagodzenie psychicznych na-
stępstw choroby i leczenia osób z chorobą 
nowotworową oraz ich rodzin. W tym obsza-
rze mieści się także troska o stan personelu 
medycznego i opiekunów niemedycznych, 
między innymi w zakresie zapobiegania 
zespołowi wypalenia zawodowego. Drugi 
– mniej znany obszar – obejmuje szeroko 
pojęte działania prewencyjne, dotyczące 
np. motywacji do zachowań prozdrowot-
nych, tzn. zdrowego trybu życia, radzenia 
sobie ze stresem, udziału w okresowych 
badaniach lekarskich itd. Należy tutaj tak-
że współpraca z osobami z grupy wysokie-
go ryzyka np. obciążonych dziedzicznie. 
W obszarze tym mieści się również sze-
roko pojęta pomoc osobom po przebytej 
chorobie nowotworowej. Ten problem jest 
ostatnio w centrum zainteresowania psy-
choonkologów na całym świecie. 

Jak Pani Profesor ocenia rozwój psycho-
onkologii w naszym kraju w porównaniu 
do stanów zjednoczonych czy krajów eu-
ropy zachodniej?

Psychoonkologia powstała w latach sie-
demdziesiątych w USA. U nas zaistniała 
formalnie w 1993 r., kiedy to zarejestro-
wano Polskie Towarzystwo Psychoonko-

logiczne. Psychoonkologią jednak przez 
wiele lat interesowała się tylko niewielka 
grupa osób – około 50. Początkowo nasza 
aktywność sprowadzała się do cyklicznego, 
co 2–3 lata, organizowania ogolnopolskich 
konferencji psychoonkologicznych i wyda-
wania czasopisma „Psychoonkologia”. Naj-
pierw był to półrocznik, obecnie wychodzi 
jako kwartalnik. Dzięki sponsorom – nie-
stety niezbyt licznym – organizowaliśmy 
także szkolenia z zakresu psychoonkologii 
dla personelu medycznego i psychologów 
pracujących na oddziałach onkologicz-
nych. Raz udało się także zorganizować 
zajęcia dla chorych w ramach tak zwanej 
„Szkoły dla pacjentów”. Wyraźną zmianę 
na lepsze zaobserwowaliśmy w ciągu ostat-
nich pięciu lat. Psychoonkologię włączo-
no do Narodowego Programu Zwalczania 
Chorób Nowotworowych. Powstały studia 
podyplomowe w zakresie psychoonkologii 
przy wyższych uczelniach m.in. w Gdań-
sku, Krakowie, Poznaniu i w Warszawie. 
Pojawiły się na rynku wydawniczym dwa 
polskie podręczniki z zakresu psychoon-
kologii. 

Czy Pani zdaniem zmiany, jakie zacho-
dzą w naszym systemie ochrony zdrowia 
są korzystne dla rozwoju psychoonkolo-
gii? W jakim idą kierunku? 

Wiele zmian w ciągu ostatnich kilku lat, 
o których już wspominałam budzi na-
dzieję. Przeważnie w jednostkach onkolo-
gicznych np. na oddziałach są zatrudnieni 
psycholodzy, jednak jest ich zdecydowa-
nie za mało, a poza tym tylko część z nich 
posiada pełne kwalifikacje tzn. specja-
lizację z zakresu psychologii klinicznej, 
przebyte szkolenia lub ukończone studia 
podyplomowe z zakresu psychoonkologii. 

Stosunkowo lepszą sytuację w tym zakresie 
obserwujemy w opiece paliatywnej, zarów-
no pod względem liczby zatrudnionych 
psychoonkologów, jak i zdobytych przez 
nich kwalifikacji. Z naszych badań wynika, 
że ogromna większość z nich stara się uzu-
pełniać swoje kwalifikacje własnymi siłami 
finansowymi, bo zazwyczaj nie może liczyć 
na pomoc w tym zakresie u swoich praco-
dawców.

Jakie są najpilniejsze potrzeby polskiej 
psychoonkologii?

Mamy kilka równie ważnych priorytetów. 
Pierwszy, to starania o to, by psychoonko-
lodzy byli obecni również w onkologicznej 
opiece ambulatoryjnej. W przychodniach 
właśnie przeżywają często nasi chorzy naj-
większe stresy: informacje o rozpoznaniu, 
wznowie, o bezcelowości dalszego leczenia 
i kierowanie do hospicjum itd. Tymcza-
sem obecnie tylko w dwóch przychodniach 
w Polsce w poradniach onkologicznych pra-
cują psychoonkolodzy. Drugi bardzo waż-
ny priorytet to wypracowanie jednolitych 
standardów postępowania w opiece psy-
choonkologicznej. Standardy takie istnieją 
już w innych obszarach medycyny i są pod-
stawą certyfikacji jednostek, a tym samym 
podwyższenia jakości świadczonych usług. 
Trzecie nasze zadanie priorytetowe to ob-
jęcie opieką psychoonkologiczną większej 
niż dotąd grupy osób po przebytej chorobie 
nowotworowej, zdrowych lecz często bar-
dzo obciążonych psychicznie, z odległymi 
następstwami choroby i leczenia. Czwarte 
priorytetowe zadanie to podjęcie współpra-
cy z organizacjami pacjentów w zakresie 
szkoleń nastawionych na zwiększenie ze-
wnętrznych zasobów psychicznych, takich 
jak np. sieci wsparcia. 

Temat numeru

natura wyposażyła nas w silną 
broń pozwalającą przezwyciężyć 
zagrożenia – jest nią nadzieja 
Dr n. med. Paweł zielazny rozmawia z prof. dr hab. n. med. 
krystyną de Walden-gałuszko, prezes Polskiego towarzystwa 
Psychoonkologicznego, o roli psychoonkologii w kompleksowym 
leczeniu pacjentów onkologicznych.



5„Głos Pacjenta Onkologicznego” nr 2, czerwiec 2016

Temat numeru

Jakie były początki rozwoju psychoon-
kologii w Polsce?

W czasach, gdy rodził się ruch hospicyj-
ny, a więc w dość mrocznym politycznie 
okresie, u wielu z nas narastała potrzeba 
efektywnego działania. Pomoc chorym 
umierającym wpisywała się idealnie w ten 
obszar aktywności. Kontaktując się z wie-
loma chorymi pytałam ich – z racji swego 
psychiatrycznego skrzywienia zawodowe-
go – o przebieg ich choroby w obszarze 
przeżyć psychicznych. Zdałam sobie wów-
czas sprawę z ogromu obciążeń, które to-
warzyszyły znacznej większości chorych na 
ich wcześniejszych etapach choroby Zde-
cydowałam wówczas, że trzeba spróbować 
pomóc pacjentom również w ich wcze-
śniejszych, początkowych okresach zmaga-
nia się z chorobą. 

Jakie są najczęstsze reakcje psychiczne 
związane z chorobą nowotworową? Co 
się dzieje z chorym?

Nie da się odpowiedzieć na to pytanie 
wyczerpująco. Każdy jest inny i inaczej 
reaguje. Zdając sobie sprawę z powierz-
chowności tej odpowiedzi mogę jedynie 
wymienić najczęstsze reakcje uczuciowe, 
które z różnym nasileniem i w różnych 
formach wystepują. Bardzo często jest to 
lęk, poczucie zagrożenia stratą jakieś war-
tości – życia, zdrowia, pracy itd. Stan nie-
pewności, czy zdarzy się to „zło” czy też 
uda się go uniknąć, i w końcu to bardzo 
silne i bardzo przykre uczucie, które poja-
wia się często w momencie uświadomienia 
sobie, że „zło” już się wydarzyło. Występu-
je wówczas reakcja na poczucie pewno-
ści utraty przewidywanej lub istniejącej. 
Reakcją na to jest smutek i żal połączony 
często z poczuciem bezradności. U ludzi 
silnych psychicznie, przyzwyczajonych do 
przezwyciężenia trudności własnymi siła-
mi w miejsce depresji pojawia się zwykle 
gniew Z jednej strony mobilizuje on do 
działania, ale bywa czasem skierowany na 
otoczenie, na los, na Pana Boga itd. Tak 
przykre uczucia grożą niekiedy wystąpie-
niem pełnego kryzysu psychicznego, utra-
tą równowagi, z której człowiek własnymi 
siłami nie jest w stanie się podnieść. Na-
tura wyposażyła nas w silną broń pozwa-
lającą przezwyciężyć wszelkie zagrożenia 
– jest nią nadzieja. Jest ona ogromną siłą 
pozwalającą człowiekowi wyzwolić w so-
bie niezwykłą energię. 

Wielu pacjentów z chorobą nowotworo-
wą nie czuje potrzeby kontaktu z psycho-
logiem. Proszę powiedzieć, jak przekonać 
chorego do konsultacji? Czy w ogóle war-
to namawiać oraz co chory może zyskać 
dzięki takiej poradzie?

Myślę że niechęć do korzystania z po-
mocy psychologicznej wynika z panu-
jacego wciąż wśród nas przekonania, że 
korzystanie z wsparcia tego typu jest czymś 
wstydliwym, bo świadczy o słabości czy 
wręcz o nieudacznictwie. Z drugiej strony 
nie mniej częste jest przeświadczenie, że 
psycholog/psychiatra nic nie jest wstanie 
zrobić, że leki które ewentualnie zapropo-
nuje są dodatkową trucizną, która uzależ-
nia i szkodzi, zwłaszcza wtedy, gdy chory 
korzysta np. z chemioterapii. Wszystkie te 
opinie są oczywiście skrajnie błędne. Warto 
w rozmowie zmierzyć się z nimi i zapropo-
nować np. wizytę na próbę. 

W czym konkretnie może pomóc psy-
choonkolog? Jakie są najskuteczniejsze 
metody radzenia sobie z chorobą nowo-
tworową?

Ogólnie mogę powiedzieć, jakie są wa-
runki wstępne udzielania pomocy. Po-
moc powinna się zaczynać od „trzech 
U”: uprzejmości, uśmiechu i uwagi z jaką 
słuchamy wypowiedzi chorego. Ponadto 
rozmowa powinna budzić poczucie bezpie-
czeństwa poprzez sygnał, że psychoonkolog 
jest życzliwie nastawiony tzn. chce pomóc, 
a także, że jest kompetentny. Kompetencja 
z kolei oznacza, że psychoonkolog potrafi 
rozpoznać chorego, odczytać jego prze-
kazy, czasem pozawerbalne i zrozumieć 
problem oraz sposoby czy próby radzenia 
sobie z nim. W odpowiedzi może czasem 
doradzić, czasem pomilczeć lub podsunąć 
problem do dalszej refleksji. Nie ma jednej 
recepty, tak jak nie ma jednego problemu, 
ani jednego sposobu jego rozwiązania. 

W Polsce nie ma wielu psychoonkolo-
gów, jak i gdzie ich szukać? 

Polskie Towarzystwo Psychoonkologicz-
ne posiada bazę psychoonkologów i dyspo-
nuje możliwością skierowania do któregoś 
z nich, najbliżej miejsca zamieszkania oso-
by zainteresowanej. Należy zatem zwrócić 
się z tą sprawą drogą mailową do PTPO. 
Aby uzyskać bezpośredni kontaktakt z psy-
choonkologiem, o prosimy o e-mail na ad-
res: galuszko@ptpo.org.pl

Dlaczego nie we wszystkich placówkach 
onkologicznych przyjmują psycholodzy? 
Czy to jest bardziej wynik niedofinanso-
wania naszego systemu zdrowia czy może 
brak zrozumienia potrzeb zdrowotnych 
pacjentów przez decydentów?

Myślę, że decyduje o tym i jedno i drugie. 
Na finanse nie mamy wpływu natomiast na 
brak zrozumienia decydentów owszem. Po-
winniśmy nie ustawać w próbach szerzenia 
wiedzy o potrzebie włączenia psychoonko-
logii do rutynowej opieki onkologicznej. 
Jest to zasadniczy warunek poprawy jako-
ści w ochronie zdrowia. 

W krajach zachodnich rozwija się tzw. 
e-psychiatria i e-psychoonkologia. Co 
Pani myśli o tego typu formach pomocy?

Uważam, że w przyszłości będzie to po-
żyteczna forma pomocy, wymaga jednak 
czasu i oswojenia się z nią. Pierwszy krok 
powinien polegać na tym, żeby ta idea za-
istniała w ogóle w świadomości społecznej. 

Co zrobić, jeśli nie możemy skorzy-
stać z żadnej instytucjonalnej formy po-
mocy? Jak wówczas znaleźć równowagę 
psychiczną u siebie, bądź w jaki sposób 
możemy pomóc naszym bliskim?

Żadna instytucjonalna pomoc nie zastąpi 
ciepłej obecności i wsparcia ze strony ro-
dziny i przyjaciół, zarówno choregmu jak 
i jego opiekunom. Nie trzeba się jej bać. 
Proponuję osobistą refleksję na temat tego, 
co nazywamy mądrością serca.

Dziękuję serdecznie za poświęcony czas 
i życzę dalszej wytrwałości w promowa-
niu szczytnej idei wsparcia psychoonko-
logicznego, tak potrzebnego chorym na 
nowotwory i ich bliskim.

rozmawiał dr Paweł zielazny
psycholog, gerontolog,  

specjalista zdrowia publicznego 



6 „Głos Pacjenta Onkologicznego” nr 2, czerwiec 2016

Dr n. med. Paweł zielazny – psycholog, gerontolog, specjalista zdrowia 
publicznego. Obecnie pracuje w Centrum zdrowia Psychicznego oraz 

w zespole lecznictwa Środowiskowego w gdańsku. 
Paulina zielińska – psycholog, certyfikowany psychoonkolog PtP.  
Od lat pracuje w 5 Wojskowym szpitalu klinicznym w krakowie z chorymi 
onkologicznie i przewlekle. zajmuje się zagadnieniami związanymi 
z komunikacją pomiędzy personelem medycznym a chorym i jego bliskimi. 
autorzy artykułu przedstawiają historię, ocenę aktualnego stanu i zadania, 
jakie stoją przed psychoonkologią w Polsce.

Temat numeru

Psychoonkologia w Polsce  
– rys historyczny

Psychoonkologia to młoda interdyscypli-
narna dziedzina medycyny, która zajmuje się 
psychologicznymi aspektami choroby nowo-
tworowej. Psychoonkologia jest zarówno sub-
dyscypliną onkologii klinicznej, psychiatrii, 
psychologii klinicznej jak i psychologii zdro-
wia. Twórcą psychoonkologii jest dr Jimmie 
Holland, szefowa Katedry Psychiatrii i Nauk 
Behawioralnych Centrum Onkologicznego 
im. Sloan Kettering w Nowym Jorku. 

Do końca XX w. na skutek braku regulacji 
prawnych polski pacjent nie miał zagwaran-
towanego prawa do pełnej informacji doty-
czącej diagnozy czy leczenia. Dawna ustawa 
o zawodzie lekarza, która obowiązywała do 
1997 roku, nie przewidywała jakichkolwiek 
regulacji dotyczących informowania chore-
go. Zwyczajowo miał on otrzymywać jedynie 
dobre wiadomości. Informacje niekorzystne, 
w zakresie ustalonym przez lekarza, przeka-
zywano rodzinie – niezależnie od woli pa-
cjenta. Obecnie zgodnie z obowiązującymi 
przepisami prawa chory, który ukończył 16 
lat lub jego przedstawiciel ustawowy, ma pra-
wo do uzyskania od lekarza przystępnej infor-
macji o swoim stanie zdrowia, rozpoznaniu, 
proponowanych oraz możliwych metodach 
diagnostycznych i leczniczych, dających się 
przewidzieć następstwach ich zastosowania 
albo zaniechania, wynikach leczenia oraz ro-
kowaniach, co wiąże się z koniecznością uzy-
skania świadomej zgody na leczenie.

W latach 70. coraz bardziej znane w Polsce 
stały się idee psychosomatyki (psychiczna 
geneza chorób) i somatopsychologii (wpływ 
chorób na funkcjonowanie psychiczne oso-

by), będące wynikiem przyjmowania biopsy-
chospołecznego modelu zdrowia i choroby. 
W tym czasie rozpoczęły się m.in. badania 
na temat psychologicznych aspektów sytu-
acji pacjenta onkologicznego. W oddziałach 
szpitalnych pojawiły się pierwsze etaty dla 
psychologów. W 1983 roku Resort Zdro-
wia wprowadził specjalizację podyplomową 
z psychologii klinicznej. Obecnie normy 
zatrudnienia na oddziałach onkologii kli-
nicznej czy medycyny paliatywnej wyma-
gają obecności psychologa, choć zwykle nie 
w pełnym wymiarze etatu.

Z początkiem lat 90. XX w. rozpoczął się 
w Polsce oddolny ruch pacjentów, którzy 
stopniowo zaczęli zrzeszać się w stowarzy-
szenia samopomocowe. Inicjatorami wie-
lu grup samopomocy byli profesjonaliści, 
a więc inaczej niż na Zachodzie, gdzie two-
rzyli je zwykle sami pacjenci. 

W latach 90. ukazały się też w Polsce książki 
z nurtu autopatografii – Valerie Dax ,,Rak jest 
moją szansą” (1991), Ruth Picardie ,,Zanim 
powiem do widzenia” (1999), jednak popu-
larność zyskały dopiero kilka lat później, gdy 
swoje wspomnienia z czasów choroby opu-
blikowała pisarka i felietonistka Krystyna 
Kofta ,,Lewa, wspomnienie prawej” (2003) 
i dziennikarka, socjolog Anna Mazurkiewicz 
,,Jak uszczypnie, będzie znak” (2003). Głów-
nie dzięki tym książkom temat osobistych 
przeżyć związanych z chorobą nowotworo-
wą trafił do dyskursu publicznego. 

W 1992 roku, z inicjatywy prof. Krystyny de 
Walden-Gałuszko powołane zostało Polskie 
Towarzystwo Psychoonkologiczne (PTPO) 
z siedzibą w Gdańsku. Towarzystwo zrzesza 
specjalistów, którzy z racji wykonywanego za-

wodu spotykają się z chorymi onkologicznie 
(lekarzy, psychologów, pielęgniarki, dietety-
ków, socjologów, duchownych itd.). Podstawo-
wym celem PTPO jest rozwój psychoonkologii 
poprzez działania w kierunku wszechstronne-
go zaspokajania potrzeb pacjentów – fizycz-
nych, psychicznych, społecznych i duchowych, 
a także wielodyscyplinarne badania naukowe 
oraz działalność oświatowo-szkoleniowa. 

W 2005 r. w ramach działalności Towa-
rzystwa powołana została Krajowa Szkoła 
Psychoonkologii (KSP), której celem jest 
prowadzenie działalności edukacyjnej, wy-
dawniczej i naukowej. KSP opracowuje pro-
gramy kształcenia i prowadzi szkolenia dla 
specjalistów oraz innych zainteresowanych 
psychoonkologią osób. 

Organem prasowym Towarzystwa jest cza-
sopismo „Psychoonkologia”. Jest to jedyne 
o tej tematyce czasopismo naukowe w Polsce. 
Ukazuje się od roku 1996. Zakres tematyczny 
obejmuje całe spektrum zagadnień psychoon-
kologicznych. Ważną rolą czasopisma jest tak-
że promocja kompleksowej opieki medycznej. 

Istotnym elementem wpływającym na roz-
wój psychoonkologii w Polsce, zwłaszcza 
w kontekście poszerzania profesjonalnej ka-
dry są studia podyplomowe z psychoonko-
logii. Studia te prowadzone są przez uczelnie 
wyższe (zarówno publiczne jak i niepublicz-
ne), a ich głównym zadaniem jest kształcenie 
kadr medycznych na potrzeby pracy z pa-
cjentem onkologicznym. 

Polskie Towarzystwo Psychoonkologiczne 
dla osób szczególnie zasłużonych i mających 
duże doświadczenie w pracy z pacjentem 
z rakiem wydaje specjalne certyfikaty psy-
choonkologa.

Psychoonkologia w Polsce.  
historia, stan obecny, perspektywy
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Temat numeru

Psychoonkologia w polskim syste-
mie ochrony zdrowia – stan obecny
Narodowy Fundusz Zdrowia (NFZ) to pań-

stwowa jednostka organizacyjna, która pełni 
w polskim systemie ochrony zdrowia funkcje 
płatnika. Ze środków, które pochodzą z obo-
wiązkowych składek ubezpieczenia zdrowot-
nego, NFZ finansuje świadczenia zdrowotne. 

W Polsce nie ma wyodrębnionych świad-
czeń psychoonkologicznych refundowa-
nych przez NFZ. Pacjenci chorzy na raka 
otrzymują pomoc psychologiczną poprzez 
świadczenia udzielane w innych komór-
kach organizacyjnych jak np. w poradniach 
zdrowia psychicznego, poradniach psycho-
logicznych czy w ramach świadczeń psycho-
terapeutycznych, ale zgodnie z warunkami 
określonymi przez płatnika. Oznacza to, że 
w ww. podmiotach pomoc mogą uzyskać 
nie tylko pacjenci onkologiczni, ale wszyscy 
inni pacjenci z problemami psychologicz-
no-psychiatrycznymi. W dużych ośrodkach 
medycznych (np. centrach onkologii) w po-
rozumieniu z NFZ tworzone są poradnie 
zdrowia psychicznego lub poradnie psycho-
logiczne, w których zatrudniony jest odpo-
wiednio przeszkolony personel (nie zawsze 
jednak są to psychoonkolodzy).

Warto również podkreślić, że oferowana 
obecnie pomoc psychologiczna dla osób 
chorych na nowotwory w ramach ubezpie-
czenia zdrowotnego jest niewystarczająca. 
Mimo wydawałoby się dość dobrze rozwi-
niętej opieki psychoonkologicznej znaczna 
część pacjentów nie ma żadnej możliwości 
skorzystania z takiej formy pomocy. Kłopoty 
finansowe wielu podmiotów leczniczych po-
wodują, że w niektórych z nich psycholog/
psychoonkolog traktowany jest jako „luk-
sus”. Oprócz aspektu finansowego jest to 
także efekt braku zrozumienia potrzeb cho-
rych wśród decydentów odpowiedzialnych 
za zdrowie publiczne. Polski system ochrony 
zdrowia jest ciągle niedofinansowany. Istnie-
ją priorytetowe problemy natury organiza-
cyjnej, lokalowej czy ekonomicznej i często 
zdarza się, że psychologiczne problemy pa-
cjentów nie są przedmiotem zainteresowa-
nia władz i decydentów. 

W 2012 r. z inicjatywy Polskiego Towarzy-
stwa Psychoonkologicznego rozpoczęte zo-
stały prace nad formalnym wyodrębnieniem 
zawodu psychoonkologa. Zgodnie z Rozpo-
rządzeniem Ministra Pracy i Polityki Spo-
łecznej z dnia 27 kwietnia 2010 r. w sprawie 
klasyfikacji zawodów i specjalności na po-

trzeby rynku pracy zawód psychoonkolog 
został wpisany pod nr 228909 w kategorii 
inne zawody medyczne. Ministerstwo Zdro-
wia ustaliło własną definicję zawodu psycho-
onkologa: psychoonkolog to osoba z wyższym 
wykształceniem psychologicznym lub medycz-
nym, która ukończyła studia wyższe i uzyskała 
tytuł magistra lub równorzędny oraz ukoń-
czyła studia podyplomowe z psychoonkologii. 
Zaproponowana przez Ministerstwo Zdrowia 
definicja wzbudza kontrowersje. Wśród teo-
retyków i praktyków z zakresu psychoon-
kologii nie ma zgodności, co do jej zakresu. 
Pierwsza grupa osób uważa, że psychoon-
kologiem powinien być każdy, kto ukończył 
podyplomowe szkolenie z tego zakresu. Zda-
niem tej grupy psychoonkologiem może być 
każda osoba, niezależnie od wcześniejszego 
wykształcenia, która ukończyła szkolenie 
podyplomowe z tego zakresu, czyli mogą to 
być osoby wykonujące zawód medyczny jak 
np. lekarz, psycholog, fizjoterapeuta, ale mogą 
to być także osoby spoza obszaru medycyny 
jak np. socjologowie, pedagodzy, duchowni 
itp. Druga grupa za psychoonkologów uzna-
je tylko osoby posiadające certyfikat PTPO. 
Inni twierdzą, że psychoonkologiem może 
być osoba, która ukończyła zarówno szkole-
nie podyplomowe, jak i uzyskała certyfikat. 
Są też takie osoby, które za psychoonkologów 
uznają każdego, ko pracuje z pacjentem on-
kologicznym. Rozbieżności definicyjne są na 
tyle poważne, że jak do tej pory nie udało się 
w Polsce wypracować jednej, zadawalającej 
wszystkie zainteresowane strony definicji.

Przyszłość psychoonkologii
Psychoonkologia rozwija się i nabiera coraz 

większego znaczenia w terapii nowotworów. 
W liczących się ośrodkach onkologicznych 
na świecie włączenie pomocy psycholo-
gicznej w zakres usług stanowi standard, co 
skutkuje polepszeniem jakości leczenia cho-
rych, w konsekwencji – podniesieniem ja-
kości ich życia, także w opiece terminalnej. 
Również w Polsce na niektórych oddziałach 
i poradniach pracują psychoonkolodzy 
sprawując opiekę zarówno nad pacjentem 
jak i rodzinami. Powstają stowarzyszenia, 
grupy samopomocowe, grupy terapeutycz-
ne. Niestety psychoonkolodzy to nieliczna 
i elitarna grupa zawodowa. Refundowanych 
świadczeń w ramach ubezpieczenia spo-
łecznego nie starcza dla wszystkich po-
trzebujących, a biorąc pod uwagę statystki 
epidemiologiczne dotyczące nowotworów 

należy założyć, że w przyszłości znacznie 
wzrośnie zapotrzebowanie na specjalistów 
z dziedziny psychoonkologii. 

Doświadczenia krajów zachodnich, 
a także literatura wskazują, że ok. 20–30% 
pacjentów onkologicznych wymaga inten-
sywnej interwencji psychologicznej. bio-
rąc pod uwagę liczbę osób chorujących 
na nowotwory w Polsce (ok. 600 tys.), za-
potrzebowanie na pomoc psychologicz-
ną dotyczy ok. 120–180 tys. osób. Na etat 
psychologa w poradni przypada średnio 
ok. 60–70 pacjentów w miesiącu. Jeśli w da-
nym miesiącu porad psychologicznych wy-
maga ok. 100 pacjentów, to w tej poradni 
powinien być jeden etat psychoonkologicz-
ny. W przypadku oddziałów stacjonarnych 
1 psycholog powinien przypadać na 20 łó-
żek. autorzy zdają sobie sprawę, że powyż-
sze wyliczenia są na tym etapie nierealne 
do realizacji. 

W 2014 r. opracowano narodową strate-
gią walki z rakiem (tzw. cancer plan), który 
zgodnie z zaleceniami Komisji Europejskiej 
powinien posiadać każdy kraj członkowski. 
Psychoonkologia jest także wpisana do Na-
rodowego Programu Zwalczania Chorób 
Nowotworowych, co daje nadzieję na dalszy 
rozwój tej dziedziny. 

W wielu krajach na świecie bardzo dyna-
micznie rozwija się telemedycyna, w tym 
telepsychiatria i telepsychologia. W Polsce 
również podejmowane są działania w tym 
zakresie. Jednym z takich działań jest plan 
budowy internetowej platformy wsparcia 
psychoonkologicznego (www.psycheon.pl). 
Oprócz bogatej części informacyjnej, inno-
wacyjnym rozwiązaniem będą tzw. porady 
on-line, przeznaczone dla pacjentów, którzy 
z różnych przyczyn (stan fizyczny, odległe 
miejsce zamieszkania, chęć pozostania ano-
nimowym itp.) nie mogą udać się na trady-
cyjną wizytę. 

Biorąc pod uwagę powyższe, najlepsze lata 
w zakresie rozwoju i znaczenia psychoon-
kologia ma jeszcze przed sobą, tym bardziej 
że pacjenci i ich bliscy coraz bardziej doce-
niają wagę wsparcia psychoonkologicznego 
w procesie leczenia i domagają się także ta-
kiej formy terapii. 

artykuł opracowano na podstawie: Ziela-
zny P., Zielińska P.: Psychoonkologia w Polsce, 
Psychiatria Polska, 2016 (fragmenty). Praca 
oryginalna w trakcie publikacji.
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Temat numeru

Wsparcie społeczne to pomoc dostępna 
człowiekowi, gdy ten znajdzie się w trudnej 
sytuacji życiowej. Jest ono konsekwencją 
przynależności do większej grupy spo-
łecznej, pomaga w zredukowaniu napię-
cia, polepsza samopoczucie, a tym samym 
wpływa korzystnie na stan zdrowia i na ja-
kość życia. Wsparciem psychoonkologicz-
nym obejmowane są osoby chorujące na 
nowotwory, ich najbliżsi, a także personel 
opiekujący się chorymi.

Kiedy jest nam potrzebne wsparcie 
psychoonlogiczne

Wsparcie psychoonkologiczne okazuje 
się być pomocne na każdym etapie choroby 
nowotworowej. Począwszy od etapu rozpo-
znania choroby, kiedy pacjent i jego bliscy 
przeżywają silny stres, bywają załamani, bez-
radni i zagubieni; często na skutek przeżywa-
nych emocji niewiele pamiętają z rozmowy 
z lekarzem, mają poczucie, że jakaś część ich 
świata załamała się. W tym czasie ważne jest 
uświadomienie sobie przez chorego faktu ist-
nienia choroby i podjęcie decyzji o poddaniu 
się leczeniu. Następnie, w okresie leczenia 
onkologicznego, profesjonalne wsparcie po-
maga poradzić sobie, gdy pojawiają się am-
biwalentne uczucia, nadzieja na pokonanie 
choroby przeplata się z lękiem przed efektami 
ubocznymi kuracji i możliwym niepowodze-
niem terapii. W dalszej kolejności, wsparcie 
odgrywa znaczącą rolę na etapie zdrowie-
nia, po zakończonym leczeniu, kiedy to po 
wielu tygodniach, a niekiedy miesiącach te-
rapii pacjent powraca do aktywnego życia 
i odzyskuje swoją niezależność. Wsparcie 
psychoonkologiczne jest niezwykle istotne 
w przypadku osób, u których okazało się, 
że choroba powróciła, aby pomóc im po-
nownie odnaleźć siłę i nadzieję na wyzdro-
wienie. Ostatecznie, wraz z towarzyszącą mu 
troską i empatią, jest nieodzowną częścią 
opieki paliatywnej i hospicyjnej.

metody i formy wsparcia 
psychoonkologicznego

istnieje wiele różnych metod i form 
wsparcia. Najważniejszą rzeczą, o której 
nigdy nie można zapominać to fakt, że 
aby udzielane choremu wsparcie w ogóle 
było skuteczne, musi ono być adekwatne 
do potrzeb pacjenta. O skuteczności wspar-
cia w dużej mierze decyduje empatia osoby 
wspieracjącej i umiejętność słuchania pa-
cjenta, w dalszej kolejności istotną rolę pełni 
gotowość do przyjęcia pomocy przez osobę 
potrzebującą. 

We wsparciu psychoonkologicznym 
kluczową rolę pełni rozmowa. Psycho-
onkolog pomaga pacjentowi uspokoić się 
i zebrać myśli, daje przestrzeń do podziele-
nia się wątpliwościami, obawami i lękami. 
Pomaga zmierzyć się z konsekwencjami 
choroby i leczenia, przygotowuje chorego 
do zmian, jakie mogą wystąpić w jego ży-
ciu i pomaga je zaakceptować. Dzięki roz-
mowom z psychoonkologiem osoba chora 
zwiększa swoją pewność siebie, łatwiej jest 
jej się odnaleźć w realiach służby zdro-
wia i zaakceptować siebie w roli pacjenta. 
zdarza się, że psychoonkolog pełni rolę 
osoby pośredniczącej w relacji pacjenta 
z lekarzem, pomaga obojgu wzajemnie 
się zrozumieć, co może mieć kluczowe 
znaczenie w podejściu do terapii.

Powszechną i bardzo korzystną formą 
wsparcia może być uczestnictwo w gru-
pach terapeutycznych i warsztatach. Pod-
czas spotkań grupowych pacjenci mają 
okazję podzielenia się swoimi doświad-
czeniami i emocjami z innymi chorymi, 
co daje im poczucie przynależności, czują 
się rozumiani, zauważają, że są inni lu-
dzie, zmagający się z podobnymi proble-
mami. W pracy z osobami chorującymi 
na nowotwory bardzo dobrze sprawdza 
się arteterapia czy terapia poprzez sztu-
kę. Uczestnicząc w zajęciach plastycznych, 

muzycznych czy teatralnych pacjenci mogą 
lepiej poznać siebie, pracują nad swoimi 
emocjami, równocześnie mając możliwość 
twórczego rozwoju. Podczas sesji grupo-
wych pacjenci poznają techniki relaksacyj-
ne i wizualizacyjne. Uczą się wprowadzać 
swoje ciało w stan relaksu, wykorzystując 
w tym celu techniki oddychania przepono-
wego, zaciskania i rozluźniania mięśni lub 
też wyobrażania sobie różnych dobrych, 
bezpiecznych i przyjemnych miejsc bądź 
sytuacji. Zadaniem relaksacji i wizualiza-
cji jest obniżenie poziomu napięcia emo-
cjonalnego, uspokojenie się w sytuacji 
stresowej czy zapanowanie nad lękiem. Ol-
brzymią zaletą tych metod jest to, że chory 
„ma je zawsze przy sobie”, odpowiednio wy-
trenowane mogą być uruchamiane w każdej 
niemalże trudnej czy nerwowej sytuacji. Są 
bardzo skuteczne, kiedy trzeba na przykład 
opanować lęk przed radioterapią lub ope-
racją, albo żeby odsunąć od siebie natręt-
ne myśli o skutkach ubocznych podawanej 
chemioterapii. Jeszcze inną formą zajęć 
grupowych mogą być treningi uważności 
(ang. Mindfullness), uczące tego, aby skupić 
się na tym, czego doświadczamy tu i teraz, 
wsłuchać się w sygnały płynące z ciała, do-
strzec szczegóły otaczającego nas świata. 
Praktyka uważności uczy pracy z odde-
chem, pomaga w radzeniu sobie z bólem 
i pogłębia wrażliwość uczestników.

Wsparcie psychoonkologiczne może 
przyjąć formę psychoterapii, gdzie pod-
czas regularnych spotkań pacjent wymienia 
swoje myśli z terapeutą i wspólnie poszu-
kują rozwiązań zaistniałych problemów. 
Często bowiem jest tak, że to jak dana oso-
ba funkcjonowała przed zachorowaniem, 
rzutuje na to, jak poradzi sobie w sytuacji 
choroby. W psychologii istnieje wiele nur-
tów terapeutycznych, zależnie od potrzeb 
i oczekiwań pacjenta różne z nich okazują 
się skuteczne w przypadku różnych osób. 

sposoby wsparcia 
psychoonkologicznego

Dorota grabowska – psycholog, psychoonkolog, koordynatorka infolinii 
Onkologicznej Polskiego towarzystwa Psychoonkologicznego wyjaśnia, 
czym jest wsparcie psychoonkologiczne, z jakich metod i form pomocy 
psychologicznej można skorzystać i gdzie ją można otrzymać.
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Wszystkim chorym najbardziej 
potrzeba nadziei

ewa styś ma 25 lat. Jest studentką pedagogiki na akademii Pedagogiki 
specjalnej w Warszawie, redaktorką społecznościowego Radio ON 
i autorskiej audycji „Wsłuchaj się w życie”. zachorowała na raka, gdy 
miała 14 lat. Nawrót choroby nastąpił, gdy była dorosła. Pozwoliło to Jej 
zaobserwować różnicę chorowania w wieku dziecięcym i kiedy stajemy się 
pełnoletni.

Racjonalna terapia zachowania (RTZ) 
uczy pracy z przekonaniami na temat rze-
czywistości. Zdaniem terapeutów RTZ 
u źródła naszych emocji nie stoją konkret-
ne fakty, lecz to, jakie mamy o nich przeko-
nania. RTZ pokazuje, jak odróżnić zdrowe 
przekonania od niezdrowych i w jaki spo-
sób modyfikować swoje myślenie, aby było 
ono dla nas korzystne i tym samym, byśmy 
potrafili unikać negatywnych stanów emo-
cjonalnych.

terapia simontona
Szczególną formą terapii, wykorzystującą 

w swoich założeniach także RTZ jest tera-
pia Simontona, obejmująca wszechstronny 
program interwencji psychoterapeutycznej 
dla osób chorujących na nowotwory, odno-
szący się do wszystkich podstawowych sfer 
życia człowieka. Wpływa na zachowania 
chorego, uczy go relaksować się, pracować 
z wyobraźnią, pomaga kształtować zdrowe 
nawyki, podkreśla znaczenie stosowania się 
do zaleceń lekarskich i aktywnego uczest-
nictwa w terapii, zachęca do aktywności 
prozdrowotwnej, takiej jak ruch czy zdrowa 
dieta. Dzieki terapii simontonowskiej pa-
cjenci uczą się kształtować zdrowe myśli, 
przekonania i postawy, które w pozytyw-
ny sposób wpływają na przeżywane przez 
nich emocje i mają swoje odzwierciedle-
nie w procesie zdrowienia. Terapia poma-
ga w rozwiązywaniu problemów, wpływa 

na kształtowanie się zdrowego obrazu sie-
bie oraz uczy stawiania celów i osiągania 
ich. Uczestnicy terapii simontonowskiej 
wypracowują sobie metody radzenia sobie 
z trudnymi emocjami, takimi jak lęk, złość, 
poczucie beznadziejności, przygnębienia, 
poczucie bezradności, winy lub krzywdy. 
Dzięki terapii lepiej radzą sobie w sytuacjach 
stresowych na co dzień. Uczą się także, jak 
rozwinąć w sobie nadzieję i jak ją utrzymać, 
mimo wciąż pojawiających się trudności. 
Ważną rolę w terapii Simontona pełni sfe-
ra duchowa, terapeuci stawiają na odkry-
wanie głębszego znaczenia sensu życia, 
rozwój zdrowych przekonań duchowych, 
egzystencjalnych czy religijnych. Podkreśla-
ją znaczenie radości życia, a także pomagają 
w kształtowaniu zdrowych przekonań na 
temat śmierci i umierania, co pozytywnie 
wpływa na obniżenie się lęku przed śmier-
cią. Ponadto ważne jest zwrócenie uwagi na 
rozwój systemu wsparcia dostęnego chore-
mu i polepszenie jego umiejętności komu-
nikowania się z bliskimi. Co równie istotne, 
terapeuci simontonowscy zwracają uwagę 
na znaczenie wsparcia dla osób pomagają-
cych i opiekujących się chorym.

gdzie możemy otrzymać wsparcie 
psychoonkologiczne

Jeszcze inną formą wsparcia dostępną dla 
pacjentów onkologicznych i ich bliskich jest 
infolinia Onkologiczna Polskiego towa-

rzystwa Psychoonkologicznego. Dzięki 
uruchomionemu w 2012 roku w gdań-
sku bezpłatnemu numerowi tele-
fonu 800 080 164, pacjenci mogą 
uzyskać potrzebne im informacje, a tak-
że wsparcie emocjonalne i poradę psy-
chologiczną / psychoonkologiczną nie 
wychodząc z domu. Profesjonalny zespół 
wlontariuszy jest do dyspozycji dzwo-
niących od poniedziałku do piątku w go-
dzinach od 18.00 do 22.00. Do Infolinii 
można kierować swoje pytania dotyczące 
między innymi chorób nowotworowych, 
profilaktyki zachorowań na nowotwory 
złośliwe, badań diagnostycznych, leczenia 
onkologicznego, rehabilitacji czy opieki 
paliatywnej. Infolinia pełni także rolę tele-
fonu zaufania, gdzie w atmosferze empatii 
i dyskrecji można porozmawiać o swoich 
problemach lub podzielić się swoimi do-
świadczeniami.

Pacjenci mogą uzyskać pomoc psycho-
onkologiczną na oddziałach szpitalnych 
onkologii, hematologii czy też chirurgii 
onkologicznej, w przychodniach onkolo-
gicznych, a także poprzez fundacje, stowa-
rzyszenia i różne organizacje pomagające 
osobom chorującym na nowotwory i ich 
bliskim. Ważne jest, aby promować ideę 
wsparcia psychoonkologicznego, a tym sa-
mym umacniać w chorych poczucie, że nie 
są pozostawieni sami sobie i mogą wedle po-
trzeby skorzystać z profesjonalnej pomocy.

Kiedy zachorowałam na nowotwór kości 
miałam 14 lat. Kompletnie nie wiedzia-
łam, co się wtedy ze mną dzieje. Bolała 
mnie ręka, problemy z jej podnoszeniem 
z dnia na dzień nasilały się coraz bardziej, 
aż w końcu doszło do takiego momentu, że 

samodzielne uniesienie jej było wręcz nie-
możliwe i sprawiało ogromny ból. Poszłam 
do lekarza rodzinnego, a właściwie wysłała 
mnie do niego mama. Dostałam coś prze-
ciwbólowego, lecz działanie leku trwało 
krótko. Bóle powracały i dlatego skierowa-

no mnie na prześwietlenie i wtedy wszyst-
ko się wyjaśniło. To, co było dalej, kolejne 
badania i konsultacje, tylko potwierdziły 
diagnozę. Wędrówka od lekarza od lekarza, 
zanim znalazłam się w Instytucie Matki 
i Dziecka, choć nie była bardzo długa, to 
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jednak trochę trwała. Cały czas była ze mną 
moja mama, od samego początku. To ona 
zbierała wiadomości i informacje, które 
przekazywali lekarze, brała je na siebie i ro-
biła wszytko, by mnie chronić. Opiekowała 
się mną, pamiętała o lekach, czuwała, kiedy 
spałam.

Czy wiedziałam, co mi dolega? Domyśla-
łam się, choć długo do siebie nie dopuszcza-
łam idei, że mam raka. Wypierałam ją. No 
bo, jak to rak? U mnie? Niemożliwe... A poza 
tym, nawet do końca nie wiedziałam, co to 
jest onkologia... Szybko się jednak dowie-
działam i doświadczyłam tego wszystkiego, 
co choroba nowotworowa za sobą niesie na 
własnej skórze. Chemioterapia, operacja, 
fatalne samopoczucie i ogromne wycień-
czenie organizmu... Po trwającym półtora 
roku leczeniu można było uznać, że jestem 
w remisji, a po pięciu latach mogłam gło-
śno stwierdzić, że jestem zdrowa. 

Kiedy spokojna o własne zdrowie, żyłam 
jak wszyscy inni, wiadomość o wznowie 
wywołała w mojej głowie ogromne zamie-
szanie, bo choć byłam już dorosła i niby 
mądrzejsza o doświadczenia z dzieciń-
stwa, to także bardziej świadoma ryzyka, 
jakie rak ze sobą niesie. bałam się, mimo 
że wiedziałam już jak leczenie wygląda, 
a fakt tego, że jestem już dorosła, naka-
zywał wziąć odpowiedzialność za siebie. 
a w tym przypadku, odpowiedzialność za 
życie. 

Każdy odpowiedzialności się boi, boi się 
konsekwencji podejmowanych decyzji. Pa-
miętam rozmowę z lekarzem przed opera-
cją ręki. Miałam wtedy 15 lat i byli ze mną 
rodzice, nie miałam możliwości podjęcia 
samodzielnej decyzji, czy się na operację 
godzę czy nie. Może całe szczęście, ponie-
waż po przedstawieniu przez lekarza, jak 
się sprawy mają, po prostu tę rękę mogłam 
stracić. Mając tę świadomość, bałabym się 
na zabieg zgodzić, a oni musieli. 

Dziś mam 25 lat. Za sobą dwa nowotwo-
ry: rak kości i rak płuca. Dwie operacje: 
wszczepienie endoprotezy kości ramiennej 
i usunięcie jednego z trzech płatów prawe-
go płuca. I ponad dwadzieścia chemiotera-
pii. Praca, jaką wykonuję, obserwacje życia 
codziennego i wnikliwe przyjrzenie się 
własnemu życiu i życiu innych pacjentów, 
pozwoliło mi zaobserwować pewną różnicę 
chorowania w wieku dziecięcym i później-
szym, kiedy to nabieramy pełnoletniości. 
Jak to wszystko wygląda, jak do pacjenta 

podchodzą lekarze i jak pacjenci – choć już 
pełnoletni, traktowani są przez rodziców, 
a przede wszystkim, jak zachowuje się sam 
chory.

Pierwszy raz zachorowałam jako dziec-
ko, nawrót choroby nastąpił, kiedy byłam 
już pełnoletnia, mam więc porównanie. 
Wiem, że dla naszych rodziców zawsze bę-
dziemy małymi dziećmi, których chciałoby 
się osłonić przed całym złem tego świata 
i uchować przed złymi wiadomościami od 
lekarzy. Ale chociażby z racji naszego wie-
ku, z racji tego, że prawo mówi, iż człowiek 
w dorosłość wchodzi w wieku 18 lat i tym 
samy bierze odpowiedzialność, przede 
wszystkim prawną za swoje życie. Dla Pań-
stwa stajemy się ludźmi samodzielnymi 
i pełnoprawnymi obywatelami, a rodzice są 
w tym momencie tylko (i aż!) naszymi ro-
dzicami, którzy mogą nam dać wsparcie. To 
ja sama muszę zdecydować, czy godzę się 
na operację, w której mogę stracić rękę czy 
nogę. To ja sama muszę pamiętać o umó-
wionych wizytach lekarskich, a jeszcze 
wcześniej sama muszę się na nie umówić. 
To ja sama muszę chodzić na konsultacje 
lekarskie, dowiadywać się, szukać nowych 
możliwości i szans na dalsze leczenie. Czę-
sto prosić o pomoc, o pieniądze, a o to 
przecież najtrudniej... Wiem, jak trudno 
odnaleźć się w świeci dorosłych zwykłe-
mu młodemu człowiekowi, a co dopiero 
komuś, kto w tę dorosłość wchodzi idąc 
z rakiem ramię w ramię. Często pacjen-
ci nie chcą, wstydzą się, albo po prostu 
nie wiedzą, jak rozmawiać i gdzie szukać 
pomocy, bo przecież do tej pory robili 
to za nich rodzice. Nie jestem pewna, czy 
ludzie zdają sobie sprawę, jaki stres prze-
żywają osoby, które przechodząc chorobę 
w dzieciństwie i stykają się z nią ponownie 
w życiu dorosłym. Jak bardzo leczenie do-
rosłych i dzieci się różni. Dzieci poddawane 
są innym zabiegom i wiadomo, że dziecko 
ma pierwszeństwo, a i potrzebne pieniądze 
na leczenie szybciej się znajdą. 

Pamiętam dzień, kiedy w 2013 roku 
przyszłam na oddział, na którym kilka lat 
wcześniej się leczyłam, żeby ponownie się 
leczyć i okazało się, że wcale nie będzie to 
takie proste, ponieważ przecież jestem już 
dorosła i może nie być dla mnie miejsca. 
Pamiętam, jak bardzo się bałam i jak moc-
no zaciskałam zęby, żeby tylko się nie roz-
płakać. Chciałam być twarda, a poza tym 
dorosłemu nie wypada płakać.

Udało się, zostałam przyjęta i leczona jak 
każdy inny. Miałam szczęście. Dobre wspo-
mnienia mam do dzisiaj. 

Niestety, nie każdy tak ma. 
Dziś jestem w Fundacji Pocancerowa-

ni jako swoiste wsparcie tych wszystkich 
młodych ludzi, dla których nowotwór jest 
największą tragedią. Jestem redaktorem 
portalu pocancerowani.pl i internetowe-
go Radia ON, jestem też wolontariuszką 
na oddziałach pocancerowanych. Swoją 
pracę dedykuję tym, którzy z rakiem do-
skonale się znają, którzy ciągle z nim wal-
czą albo mają tę walkę już za sobą. Pragnę 
być wsparciem dla tych wszystkich, którzy 
oszołomieni diagnozą rak, nie wiedzą co ro-
bić i często nie widzą dla siebie przyszłości. 
Kiedy rozpoczynałam tę pracę dużo rozma-
wiałam ze swoim kolegą, Marcinem, który 
też chorował, a dziś razem prowadzimy Po-
cancerowanych. Pamiętam te nasze długie 
rozmowy, które okazały sie niebywale do-
bre i budujące naszą pewność siebie, a także 
wzajemne zrozumienie. Byliśmy i jesteśmy 
nadal ogromnym dla siebie wsparciem, 
dlatego uważam, że najlepszą pomocą dla 
jednego pacjenta jest drugi pacjent – ktoś, 
kto to wszystko przeżył na własnej skórze. 
Z rakiem można wygrać, można żyć i speł-
niać swoje plany i marzenia. 

Wszystkim chorym najbardziej potrzeba 
nadziei, której kiedyś sama tak bardzo po-
trzebowałam. Dzisiaj czuję sie w obowiąz-
ku, aby przekazywać ją dalej.

ewa styś

W 2011 roku z inicjatywy Fundacji Jo-
lanty Kwaśniewskiej „Porozumienie Bez 
Barier’’ powstała Platforma Porozumienia 
Organizacji Rodziców Dzieci z Chorobą 
Nowotworową. 

Platforma stworzyła przestrzeń do ak-
tywnej działalności osobom, dla których 
choroba dziecka jest osobistym doświad-
czeniem – dla rodzin chorych dzieci.

Organizacje Platformy wyraziły chęć 
wspólnego rozwiązywania problemów do-
tyczących różnych aspektów systemu opie-
ki nad dzieckiem z chorobą nowotworową.

Oficjalny reprezentant:  
elżbieta Pomaska

e-mail: radafundacji@fpbb.pl
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jestem w swoim życiu bardzo 
wpływową postacią 

Marzena erm, jest młodą, 28-letnią pacjentką, od 5 lat zmagającą się 
z bardzo złośliwą postacią chłoniaka Hodgkina. Mimo tego jest osobą 
pełną optymizmu i radości. żyje pełnią życia, niezwykle aktywnie. Jej 
historię opisaliśmy w „głosie Pacjenta Onkologicznego” nr 2/2015. 
teraz Marzenka dzieli się z nami swoim doświadczeniem wyniesionym 
z warsztatów psychoonkologicznych metodą simontona.

Nie zdawałam sobie sprawy jak ważne 
jest wsparcie psychoonkologa, dopóki nie 
skorzystałam z jego pomocy. I nie chodzi 
o to, że byłam w kryzysie i mnie przycisnę-
ło. Nie. Nie widziałam powodu dla które-
go miałabym korzystać ze wsparcia dla 
pacjentów onkologicznych, bo w moim 
mniemaniu radziłam sobie z chorobą cał-
kiem nieźle. byłam przekonana, że do-
póki „jakoś” daję radę, to nie potrzebuję 
pomocy. z moich obserwacji wynika, że 
zdecydowana większość chorych ma po-
dobne przekonania – „jakoś” wystarczy. 
Później na własnej skórze doświadczy-
łam tego, że „jakoś” można zamienić na 
„jakość”.

Trafiłam na terapię Simontona – program 
skierowany do osób chorych onkologicz-
nie – w dobrym stanie psychofizycznym, 
oczekując tam raczej komunałów w stylu 
„ciesz się chwilą, nie myśl o tym co będzie”. 
Terapia trwała 5 dni, a prowadziła ją psy-
choonkolożka pracująca w Stowarzyszeniu 
Unicorn, terapeutka, która była niesa-
mowicie spójna w tym, czego nas uczyła 
z tym, jaka była. Jak się okazało, moje prze-
widywania odnośnie tego, czego się mogę 
spodziewać po takich warsztatach, były 
kompletnie chybione.

To, co zrobiło na mnie największe wra-
żenie to praca nad przekonaniami. Niby 
wiedziałam, że nasza sytuacja życiowa jest 
w znacznej mierze subiektywną oceną, 
a nie obiektywnym szczęściem lub nie-
szczęściem, ale sama wiedza na jakiś temat 
jeszcze nic nie zmienia. Dlatego potrzebne 
były właśnie zajęcia warsztatowe, praca nad 
wdrożeniem tej wiedzy w życie. Dzięki niej 
każdego dnia łapię się na tym, że często idę 
ścieżką myślową, która wcale nie prowadzi 

mnie do zdrowia. Obserwacja i wiedza jak 
mogę to zmieniać, pozwala mi na samo-
dzielne modelowanie moich przekonań 
i ostatecznie na zdrowszy i mądrzejszy 
styl życia. Wiem też, że w ogromnej mie-
rze sama jestem odpowiedzialna za to, jak 
się czuję i choć sytuacji, która do tego do-
prowadziła, a więc konkretnego faktu nie 
zmienię, to mogę zmienić swój do niego 
stosunek i czerpać z niego możliwie jak naj-
więcej dobra. Ostatecznie mogę powiedzieć, 
że poprawiły się moje relacje z rzeczywisto-
ścią. Okazuje się, że jestem w swoim życiu 
bardzo wpływową postacią.

Na moją rzeczywistość wpłynął również 
taki drobiazg, jak podmienienie kilku wy-
razów w moim słowniku, np. „muszę” na 
„chcę”. Okazuje się, że w ciągu dnia mam 
mnóstwo rzeczy, które robię tak naprawdę 
dla siebie, a nie z jakiegoś przymusu. I tak 
np. nie muszę umyć dzisiaj okien, tylko chcę 
je umyć, bo lubię, kiedy są czyste. Nie mu-
szę wcześnie rano wstawać, tylko chcę, aby 
zdążyć ze zrobieniem ważnych dla mnie 
rzeczy. I tak na koniec dnia okazuje się, że 
spędziłam go robiąc co chcę. Przekonanie 
o tym, że się chce, a nie musi, zwiększa sa-
tysfakcję z życia z całą jego rutyną.

Niezwykłym doświadczeniem było też dla 
mnie to, co wchodziło w zakres tematu in-
tegrowania życia i śmierci, zdrowia i choro-
by. Chodzi o rodzaj medytacji, wizualizacji, 
którą poprowadziła terapeutka. Do tej pory 
spotykałam się jedynie z metodami, które 
proponowały mi zanurzenie się w sielskich 
wyobrażeniach: relaks na plaży, szum mo-
rza. A tu niespodzianka – wyobraź sobie, 
że został ci rok życia... Co chcesz zrobić 
z tym czasem? Gdzie jesteś? Z kim? Czas 
podczas takiej wizualizacji szybko leci tak, 

że w końcu zostaje ci jeden dzień życia. 
I oto zaczęła się u mnie praca nad uświada-
mianiem sobie swoich pragnień i marzeń, 
których realizację zostawiałam na później, 
które może przecież nie nadejść. Zaczęło do 
mnie docierać, czego tak na prawdę chcę, 
na czym mi najbardziej zależy, a wtedy 
przyszedł moment konfrontacji z tym, co 
faktycznie robię i jak żyję. Ta świadomość 
jest z kolei bodźcem do zmian, do wejścia 
w lepszą „jakość”.

To tylko niewielki ułamek tego, co się 
we mnie zadziało na warsztatach. Bez wy-
olbrzymiania mogę powiedzieć, że każde 
zagadnienie, które wchodziło w program 
terapii simontona wpłynęło na jakość 
mojego życia w chorobie. To nie były wy-
kłady, to nie było po prostu budowanie 
świadomości. To był warsztat, na którym 
my, chorzy mogliśmy nauczyć się nowego, 
prozdrowotnego myślenia, które jednak 
ani trochę nie opiera się na „hurraoptymi-
zmie” i fałszowaniu rzeczywistości. uświa-
domiłam sobie, że dysponuję skrzynką 
z narzędziami, którymi mogę się posłu-
giwać, aby samodzielnie zmieniać swoje 
myślenie na takie, które prowadzi mnie 
do radości z życia, a także oswaja z jego 
końcem. Radość i oswojenie to bardzo 
ważne składniki satysfakcjonującego ży-
cia w chorobie nowotworowej, a psycho-
onkologia z terapią simontona włącznie 
jest moim zdaniem absolutnie niezbęd-
nym wsparciem leczenia onkologicznego. 
Wszystkim chorym życzę, aby nie zadowa-
lali się tym, że „jakoś” dają radę, bo tuż za 
rogiem, w gabinecie psychoonkologa czeka 
na nich „Jakość”.

marzena erm
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Moja historia

moje zmagania z chorobami 
mieloproliferacyjnymi

Pan antoni Markowski dzieli się swoim wieloletnimi doświadczeniami 
walki z nadpłytkowością samoistną i mielofibrozą. Wskazuje na 
konieczność pomocy psychoonkologicznej w pokonywaniu choroby 
i wsparcia, jakie dają sobie nawzajem pacjenci.

Moje zmagania z chorobami mieloprolife-
racyjnymi zaczęły się w 1995 roku. Pierw-
szym objawem były bóle opuszków palców 
rąk. Tak jakby ktoś wbijał drzazgi lub szpil-
ki. Później ten ból przeniósł się również na 
palce stóp. Leczyłem się u młodego lekarza, 
faszerującego mnie lekami, które niczego 
nie zmieniały. Na szczęście dla mnie, mło-
dy medyk wyjechał na urlop, a zastępują-
cy go starszy, doświadczony lekarz z dużo 
większą wiedzą, dał mi skierowanie na 
morfologię krwi z oznaczeniem ilości pły-
tek. W tym czasie, a był to rok 2000, takie 
badanie wykonywano „ręcznie”, po prostu 
liczono pod mikroskopem ilość płytek. 
Mocno przekraczająca normę liczba płytek 
była zaskoczeniem dla laborantek. Badanie 
powtórzono i wynik niestety potwierdził 
się. Dostałem skierowanie do hematologa 
z dopiskiem „Pilne”, bez żadnej informacji, 
gdzie mogę znaleźć takiego lekarza. 

Pracowałem wtedy w biurze i miałem do-
stęp do telefonu i Internetu. Wyszukiwałem 
przychodnie hematologiczne i lekarzy o tej 
specjalności. I dzwoniłem. Wszędzie spo-
tykałem się z odmową rejestracji lub wy-
znaczano mi bardzo odległe terminy. Tak 
było przez miesiąc. W tym czasie, mimo 
że jestem twardym facetem, pewnie cho-
dzącym po ziemi realistą, byłem bliski 
załamania. Czułem się zupełnie bezrad-
ny, a przecież z tyloma problemami po-
trafiłem sobie poradzić. Wiedziałem, że 
dopadała mnie jakaś groźna choroba, ale 
nie mogłem znaleźć placówki, gdzie by 
mi ją zdiagnozowano i zaczęto leczenie. 
Koledzy, z którymi pracowałem patrzyli ze 
współczuciem na moją szamotaninę i przy-
mykali oczy na liczne rozmowy telefonicz-
ne i godziny poszukiwań w Internecie. Na 
końcu zadzwoniłem do Miejskiego Szpitala 
Specjalistycznego w sąsiednim mieście To-
runiu. Pani rejestratorka po usłyszeniu, że 
na skierowaniu jest napisane „Pilne” zapi-

sała mnie na wizytę w bardzo krótkim ter-
minie – jeden czy dwa tygodnie. W czasie 
szukania przychodni przydałoby się jakieś 
wsparcie czy podpowiedź, gdzie szukać ta-
kiego specjalisty. W jednym ze szpitali za-
proponowano mi rejestrację do hepatologa. 
Dzisiaj się z tego śmieję, ale wtedy napraw-
dę nie było mi do śmiechu.

Potem wydarzenia potoczyły się już bar-
dzo szybko. Wizyta w przychodni odległej 
o 40 km i w ciągu tygodnia trzydniowy 
pobyt na oddziale kardiologiczno-hemato-
logicznym. Po badaniach (trepanobiopsja 
i biopsja) postawiono wstępną diagnozę 
– nadpłytkowość samoistna. Nie wiedzia-
łem co to jest, lekarka prowadząca próbo-
wała mi wytłumaczyć na czym polega ta 
choroba. Ponieważ jestem mechanikiem, 
nie rozumiałem, co do mnie mówiła. Do-
piero po powrocie do pracy zajrzałem do 
internetu i „włosy stanęły mi dęba”. Naj-
gorszy wpis, jaki zobaczyłem, dotyczył 
czasu przeżywalności w tej chorobie; wy-
nosił on około 10 lat. a ja miałem dopie-
ro 54. to był kolejny moment załamania. 
Kiedy poszedłem na wizytę do hematologa, 
zapytałem o nurtującą mnie kwestię – czas 
przeżycia. To, co usłyszałem, nie nadaje się 
do powtórzenia. Jedynie fragment o tym, że 
mam nie zaglądać do Internetu, nie leczyć 
się u dr Google, co z resztą zalecam innym 
chorym.

Rozpocząłem dwa lata terapii hydroxycar-
bamidem, walcząc ze skutkami ubocznymi 
jego stosowania. Następnie rozpocząłem 
leczenie anagrelidem. Wyniki tego lecze-
nia były nadzwyczajne. Żadnych skutków 
ubocznych. Jedyną uciążliwością, do cza-
su rejestracji tego leku w Polsce było to, że 
trzeba było go zamawiać jako indywidual-
ny import docelowy. Czyli recepta, pismo 
do oddziału NFZ. Czekanie na odpowiedź 
NFZ i na dostawę do apteki. Kupując lek 
dostawaliśmy jednak częściową dopłatę 

z regionalnej Kasy Chorych. Szok prze-
żyliśmy, gdy lek ten został zarejestrowa-
ny w Polsce. Odpowiedź NFZ na podanie 
o import docelowy była taka: Lek jest ogól-
nie dostępny w aptekach w Polsce i można 
go kupić na receptę za pełną odpłatnością, 
czyli 1 500 zł. Wtedy pomogła moja lekarka, 
dr Małgorzata Całbecka, która dała kon-
takty do decydentów i poradziła napisanie 
petycji o refundację i udostępnienie sku-
tecznego leku na nadpłytkowość samoistną 
w ramach programu lekowego. Odpowiedzi 
były wymijające: to nie ja, to nie mój resort, 
to nie ten oddział. Rzecznik Praw Pacjenta 
odpisał: że odebranie skutecznego leczenia to 
tak, jak odebranie praw nabytych. Widocz-
nie odpowiedź RPO dotarła do właściwych 
decydentów. Dostaliśmy upragniony lek. 
W czasie szukania pomocy w zdobyciu 
leczenia bardzo przydałoby się mi/nam 
wsparcie psychologa. to był kolejny trud-
ny dla mnie czas. stawiałem sobie pytania 
– Co robić, jak zdobyć pieniądze na lek, 
jak rozwiązać problem? 

W 2010 roku po 8. latach zmagań z cho-
robą postawiono diagnozę – mielofibroza. 
To już przeszedłem bezkolizyjne. Powrót do 
hydroxycarbamidu. Tylko zamiast polskiego 
dostałem niemiecki. Ten niemiecki jakoś 
lepiej „trawię” – nie ma dla mnie takich 
uciążliwych skutków ubocznych. Dzięki 
moim hematolożkom: Pani dr Małgorzacie 
Całbeckiej i Pani dr Aleksandrze Kostyrze 
moje dolegliwości związane z nadpłytko-
wością samoistną (NS) i mielofibrozą (MF) 
są do przeżycia. Spotkałem się też z opinią 
lekarza, że na starość to wszyscy mają włók-
nienie szpiku i z tego powodu nic im się 
nie należy. Nie wiadomo czy śmiać się czy 
płakać. Dlatego jestem wdzięczny losowi, że 
mam takiego lekarza jak Pani dr Małgorzata 
Całbecka, która nie odmówi pomocy nawet 
telefonicznie. Gdy złapałem jakąś infekcję 
i mocno poleciała morfologia, to telefon 
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do Pani dr podniósł mnie na duchu. Po-
wiedziała, że przy stanach zapalnych/infek-
cjach może się tak dziać. I że to minie. Oby 
wszyscy chorzy spotykali takich lekarzy!

W czasie tych wieloletnich zmagań z cho-
robami mielopoliferacyjnymi przeszedłem 
kilka załamań, raz byłem bliski depresji. 
Poradziłem sobie z nimi sam, chociaż 
było ciężko. W pierwszych latach choro-
by w ogóle nie przyszło mi do głowy, żeby 
szukać pomocy u psychologa, wtedy to nie 
było takie powszechne, jak staje się obec-
nie. W 2008 r. znalazłem w Internecie fo-
rum www.nadplytkowoscsamoistna.fora.pl. 
Zacząłem się tam trochę udzielać. Wspo-
magaliśmy się nawzajem. Wspólnie z ad-
ministratorką – Agą, zorganizowaliśmy 
dwa spotkania forumowiczów (2011 i 2012) 
z udziałem „forumowego eksperta” dra To-
masza Sachy. Wykłady na tych spotkaniach 
wiele wniosły w zrozumienie istoty naszych 

chorób. Nasza wiedza o mielofibrozie za-
częła się też poszerzać dzięki Polskiej 
koalicji Pacjentów Onkologicznych, któ-
ra w 2014 r. zorganizowała cykl spotkań 
„życie to nie statystyka – Choroby rzadkie 
osób starszych: mielofibroza”. Na jednym 
z nich nawiązałem kontakt z koalicją, któ-
ra stała się naszym patronem.

W czerwcu 2015 roku mogliśmy uczestni-
czyć w warsztatach zorganizowanych przez 
PKPO dla pacjentów z mielofibrozą i ich 
bliskich. Podczas tego spotkania nie tylko 
uzyskaliśmy porady od lekarza i psychologa, 
którzy odpowiadali bezpośrednio na nasze 
pytania, ale przede wszystkim mogliśmy wy-
mienić się doświadczeniami, porozmawiać 
o wspólnych problemach. Wtedy powstał też 
pomysł powołania organizacji chorych na 
mielofibrozę, wspierających się w procesie 
leczenia i prowadzących wspólne działania 
na rzecz dostępu do nowoczesnych terapii, 

w tym ruksolitynibu, będącego obecnie jedy-
nym zarejestrowanym, skutecznym lekiem 
przedłużającym życie pacjentów w zaawanso-
wanych stadiach choroby. Od tamtego czasu 
przy pomocy PkPO udało się nam zawią-
zać grupę Wsparcia Chorych na Nowotwo-
ry Mieloproliferacyjne mającą swoją stronę 
www.grupawsparciampn.pl. Wystąpiliśmy 
też dwukrotnie z apelem do Ministra zdro-
wia (byłego i obecnego) o refundację ruk-
solitynibu. Niestety bezskutecznie. Mam 
nadzieję, że na spotkaniu w czerwcu tego 
roku nasza nieformalna grupa przekształ-
ci się w stowarzyszenie Chorych na Nowo-
twory Mieloproliferacyjne, a wtedy nasz 
głos będzie jeszcze silniejszy.

antoni markowski

www.grupawsparciampn.pl
e-mail: grupampn@pkopo.pl

tel. 602 338 399

Moja historia
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Jakość życia w chorobie nowotworowej

terapia nowotworów 
mieloproliferacyjnych w Polsce

z prof. dr hab. n. med. Joanna górą-tybor z instytutu Hematologii 
i transfuzjologii w Warszawie rozmawiamy o nowotworach 
mieloproliferacyjnych, standardach ich leczenia w Polsce i europie.

Pani Profesor, co to są nowotwory mie-
loproliferacyjne i jak dużej grupy chorych 
one dotyczą? O ile wiem, dopiero od nie-
dawna choroby te są zaliczane do chorób 
onkologicznych?

Nowotwory mieloproliferacyjne (ang. my-
eloproliferative neoplasm, MPN) są klonal-
nymi chorobami komórek macierzystych 
szpiku, charakteryzującymi się nadproduk-
cją jednego lub kilku składników morfotycz-
nych krwi: erytrocytów, leukocytów, płytek. 
Do MPN należy przewlekła białaczka szpi-
kowa czyli tzw. nowotwór mieloproliferacyj-
ny Philadelphia-dodatni, charakteryzujący 
się specyficznym zaburzeniem genetycznym 
– obecnością chromosomu Philadelphia 
– oraz grupa nowotworów mieloprolifera-
cyjnych Philadelphia-ujemnych: czerwie-
nica prawdziwa, nadpłytkowość samoistna 
i pierwotna mielofibroza. Rzeczywiście, do-
piero od niedawna choroby z tej grupy są 
zaliczane do nowotworów. Nadpłytkowość 
samoistna i czerwienica prawdziwa chociaż 
są zaliczane do chorób nowotworowych to 
intuicyjnie ich tak nie traktujemy, ponie-
waż są chorobami przewlekłymi o dobrym 
rokowaniu, nieznacznie tylko skracającymi 
czas przeżycia. Natomiast chorobą o znacz-
nie gorszym rokowaniu jest mielofibroza 
pierwotna, która, zwłaszcza w wyższym 
stadium zawansowania, istotnie skraca czas 
przeżycia. Nowotwory mieloproliferacyjne 
należą do chorób rzadkich, zapadalność 
na każdą z nich wynosi około 1 na 100 000 
przypadków rocznie.

Czy nowotwory, o których mówimy, 
mają podłoże genetyczne, z jakimi muta-
cjami genów są one związane i czy są to 
mutacje dziedziczne?

Wszystkie nowotwory mieloprolifera-
cyjne mają podłoże genetyczne, ale są to 

mutacje nabyte. Żadna z nich nie jest cho-
robą dziedziczną. W przypadku tych cho-
rób mamy do czynienia z mutacjami, które 
nabywamy w ciągu życia i nie dotyczą one 
komórek rozrodczych, a zatem nie są prze-
kazywane potomstwu.

skoro możemy już określić mutacje ge-
nów odpowiedzialnych za te choroby, czy 
udało się także stworzyć leki celowane, 
które są stosowane w ich terapii?

Taką modelową chorobą w onkologii, dla 
której udało się stworzyć leki celowane jest 
przewlekła białaczka szpikowa, czyli ten 
wspomniany wcześniej nowotwór mielo-
proliferacyjny Philadelphia-dodatni. W tej 
chorobie występuje typowe dla niej zabu-
rzenie genetyczne: obecność chromosomu 
Philadelphia i mutacji kinazy tyrozynowej 
BCR-ABL, warunkującej transformację bia-
łaczkową komórek. Już od ponad dekady 
znamy leki, które celują w ten patologiczny 
gen, a mówiąc precyzyjnie hamują enzym, 
który jest nadaktywny na skutek działania 
genu BCR-ABL. Takimi lekami są inhibi-
tory kinazy tyrozynowej BCR-ABL: imaty-
nib, dazatynib, nilotynib, dostępne w Polsce 
w ramach programów lekowych. 

Natomiast w nowotworach mieloprolife-
racyjnych Philadelphia-ujemnych, prawie 
wszyscy pacjenci z czerwienicą prawdziwą 
i około połowa chorych z nadpłytkowościa 
samoistną i mielofibrozą ma mutację kina-
zy janusowej, czyli kinazy JAK2. Powstały 
już leki, które tę kinazę hamują. Są one ba-
dane przede wszystkim w mielofibrozie – 
ze względu na złe rokowanie w tej chorobie 
i brak skutecznej terapii. Niestety nie speł-
niły one do końca nadziei w nich pokłada-
nych, ponieważ wydaje się, że nie są to leki, 
dzięki którym możliwe jest całkowite wy-
leczenie. Natomiast na pewno znakomicie 

łagodzą objawy choroby, poprawiają jakość 
życia pacjentów i wydłużają ich czas prze-
życia. Substancją, lekiem, który tak działa 
jest ruksolitynib. 

Jak wygląda dostęp do tej terapii cho-
rych na mielofiborozę w Polsce?

Ruksolitynib jest pierwszym lekiem za-
rejestrowanym do leczenia pacjentów 
z mielofibrozą. Należy on już do standar-
du leczenia w Europie. Niestety, w Polsce 
jest praktycznie niedostępny, ponieważ nie 
ma programu lekowego, który by zapewnił 
dostęp pacjentów z mielofibrozą do rukso-
litynibu.

 Jak Pani Profesor ocenia wpływ rukso-
litynibu na jakość życia chorych na mie-
lofibrozę? są pacjenci w Polsce, którzy 
przyjmowali ten lek w ramach badań kli-
nicznych, jakie są ich wyniki? 

To jest lek, który u około połowy pa-
cjentów powoduje zmniejszenie śledziony 
i zmniejszenie typowych, bardzo dokucz-
liwych objawów ogólnych mielofibrozy, 
takich jak: nocne poty, świąd skóry, bóle 
kości, utrata masy ciała, męczliwość, go-
rączka. Jak wykazują badania, działa on 
przede wszystkim objawowo – zmniejsza 
śledzionę, zmniejsza objawy ogólne, co jest 
ogromnym plusem dla pacjenta. Warto też 
zauważyć, że u pacjentów zakwalifikowa-
nych do przeszczepienia szpiku kostnego, 
czyli z mielofibrozą w wysokim stopniu 
zawansowania, szczególnie tych z dużą śle-
dzioną, zastosowanie ruksolitynibu może 
pomóc w przygotowaniu do przeszczepie-
nia i zwiększyć szanse powodzenia tego 
zabiegu.

Polscy pacjenci postulowali do Minister-
stwa zdrowia o refundację ruksolitynibu. 
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termOmetr dystresu

W odpowiedzi usłyszeli, że lek ten nie 
spełnia kryterium QalY, jest dedykowa-
ny zbyt małej liczbie chorych i nie leczy 
samej choroby, tylko jej objawy – spleno-
megalię. Jak odpowiedziałaby Pani na te 
argumenty, zwłaszcza w odniesieniu do 
najnowszych rekomendacji brytyjskiej 
agencji Oceny technologii Medycznych 
NiCe (National Institute for Health and 
Care Excellence)?

Nie ulega wątpliwości, że ruksolitynib 
jest lekiem bardzo potrzebnym pacjentom 
z mielofibrozą. Jest jedynym lekiem zareje-
strowanym do terapii mielofibrozy, u oko-
ło połowy chorych znosi objawy ogólne 
i poprawia jakość życia. Wpływa także na 

przedłużenie czasu przeżycia pacjentów. 
Kryterium QALY w odniesieniu do pa-
cjentów z chorami rzadkimi nie jest już 
stosowane w większości krajów europej-
skich. Najnowsze rekomendacje Brytyjskiej 
Agencji Oceny Technologii Medycznych 
NICE uwzględniające najbardziej aktualne 
dane kliniczne potwierdzają, że ruksolity-
nib jest skutecznym lekiem przedłużającym 
życie pacjentów z mielofibrozą. 

W ubiegłym roku zawiązała się grupa 
Wsparcia Osób Chorych na Nowotwory 
Mieloproliferacyjne, między innymi sta-
wiająca sobie za cel poprawę dostępności 
do innowacyjnego leczenia dla chorych 

na rzadkie choroby krwi w Polsce. Czy 
głos pacjentów, może finalnie zaowoco-
wać zmianą sytuacji w Polsce?

Głos pacjentów jest zawsze bardzo waż-
ny, zwłaszcza przy jednoczesnych pozy-
tywnych opiniach agencji medycznych 
i najnowszych wynikach badań klinicz-
nych, dotyczących skuteczności tej terapii. 
Uważam, że powinniśmy wyrażać tę opinię 
wspólnie – my lekarze i nasi pacjenci. Mam 
nadzieję, że wkrótce polscy pacjenci z mie-
lofibrozą będą leczeni na poziomie standar-
dów europejskich.

rozmawiała
aleksandra rudnicka

Jakość życia w chorobie nowotworowej

���������������������������������	������������������������������������������������������������������������������

��������	���������	���	����������������������	���������������	������������

��	����������� ����	��!�"�����"������#���������������� �"��!���$��������

"�����"����������%

�������������	���	�
���������	�������

�����������

&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&&�
��	������������������	��	�����������������������������������

�� �������������!�"��#���$�����%��&�����������'��������������()�� ���

��������� � ����'� � �� � � � ����'���� � ����� � (��� � "�� � )��(�� � �	�(����� � ��

!(�� ��� � �� �"��! � ��$����� � � � "���� � "����������% � *������ � ���� � ����

�����������#���+,-��!(��./��	�����'"����!�����������%

���������������������������

�������0���������"������

��������������

����!(�����������#�������

�����	�����	�#��	�����������

������������������	�"�������������

�����	���#������

�����������������

����	���������"���1��

����	�����������	���	��

�������������	������

����"��	����

��������

������"���	�������

������!���

������	�����������

����!�	����������	��������

��"������������������

�����������

������������������������	����������

����������������� �������

������ �$"

�������������#!(��	����

�����""��0����

��������������""�����!

����!

��������	���

����(�� !���

�������'���������������

�������������

�����	�'�������!�0������

���� �	$����

�����	�����������������

���������	�����1

���������1#�������	����

������������0�	�(���

��������������������������!�����

�����!"�����

�����!�0��1����������!(

��"���	���"�������

����(��

��������!�����1

�����!�0��1����	�#���"�����

�������

�����	���������

"������0#������0

������	�(������%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%%

Źródło: www.ptpo.org.pl

Stres to stan biologiczny organizmu, będący reakcją adaptacyjną na 
bodźce zewnętrze i wewnętrzne. Umiarkowany stres działa motywują-
co, jednak w obliczu sytuacji określanych jako „bez wyjścia” prowadzi 
on do poczucia zagrożenia, bezsilności i napięcia. Może powodować 
zwiększone odczuwanie lęku, prowadzić do apatii, a w konsekwen-
cji powodować choroby somatyczne, w tym nowotworowe. Taki 
negatywny rodzaj stresu nazywany jest dystresem i często ma prze-

wlekły charakter. Dystres towarzyszy wielu pacjentom onkologicz-
nym zmniejszając ich zdolność do radzenia sobie z chorobą. Dlatego 
tak ważne jest przed podjęciem terapii określenie poziomu dystresu 
u każdego pacjenta za pomocą bardzo prostego narzędzia, jakim jest 
TERMOMETR DYSTRSU. Osoby, które określiły swój poziom dystre-
su na 5 i więcej, powinny być przebadane według stresorów szczegóło-
wych i otrzymać pomoc w obszarze, który okazał sie stresogenny.
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jak glutamina, czyli czym 
jest immunożywienie
g
Dr sybilla berwid-Wójtowicz, specjalistka ds. dietetyki wyjaśnia 
działanie glutaminy – jednego z aminokwasów modulujących 
odporność, dzięki któremu możemy istotnie poprawić wyniki 
leczenia u niektórych pacjentów onkologicznych.

O tym, że żywność może być lekiem, wie-
dział już Hipokrates, najsłynniejszy lekarz 
starożytnej Grecji. Obecnie, ponad 2 tysią-
ce lat później, wprowadzono pojęcie le-
czenia żywieniowego, w ramach którego 
podawane pacjentowi składniki nie tylko 
wpływają na fizyczną odbudowę jego or-
ganizmu, ale także biorą czynny udział 
w procesie terapii. Do takich składników 
należy jedna z cząstek tworzących białko 
– glutamina, którą poleca się także pacjen-
tom onkologicznym.

żywność, która wpływa 
na odporność

Układ odpornościowy naszego organi-
zmu to skomplikowany system powią-
zań i reakcji zachodzących poprzez różne 
przekaźniki zbudowane z cząstek białka. 
Także komórki naszego organizmu, z któ-
rych nadawane są sygnały, zbudowane są 
i komunikują się poprzez białka. Dlatego 
poziom białka i jego rodzaj w codzien-
nej diecie ma kluczowe znaczenie dla 
procesów odpornościowych pacjenta. 
Niestety podczas choroby nowotworo-
wej wzrasta poziom „złych” białek, które 
powstają w procesie zapalnym tzw. ostrej 
fazy, niejako zabierających budulec biał-
kom „dobrym”. Jeżeli podaż białek jest 
niewystarczająca, organizm zaczyna czer-
pać cząstki z własnych rezerw, czego obja-
wem jest postępujące wyniszczenie mięśni, 
a nawet innych tkanek. Podstawowym 
wskaźnikiem odporności jest ilość bia-
łych krwinek oraz poziom przeciwciał. 
Tymczasem leczenie onkologiczne, opiera 
się często na ich niszczeniu – stąd niski 
poziom krwinek u osób chorych. Znaczne 
ilości przeciwciał powstają w układzie od-
pornościowym powiązanym z przewodem 
pokarmowym. W trakcie choroby może 

się okazać, że nasz organizm potrzebuje 
dodatkowych cząstek białka, które do tej 
pory nie były mu tak bardzo potrzebne, 
albo umiał je sobie sam „stworzyć”. Jednym 
z takich niezbędnych elementów jest gluta-
mina – jeden z aminokwasów modulują-
cych odporność, dzięki któremu możemy 
istotnie poprawić wyniki leczenia u nie-
których pacjentów onkologicznych.

Ważna cegiełka  
w krótkim życiu komórki

glutamina to jedna z cząstek (amino-
kwasów) budujących łańcuchy białkowe. 
gdy jesteśmy zdrowi, nie stanowi ona 
niezbędnego elementu naszej diety i nie 
stwierdza się jej niedoboru na co dzień. 
Nasz organizm dostaje ją „przy okazji” 
jako element białka pokarmowego, spoży-
wanego codziennie z pokarmem. Jednak 
choroba, która wytrąca organizm ze stanu 
równowagi, nagle może nadać glutaminie 
nową rolę. W czasie choroby okazuje się, 
że jest ona potrzebna naszemu ciału do 
tego stopnia, że organizm zaczyna proces 
rozkładania mięśni, które są naszą rezer-
wą białkową. Widocznym wynikiem tego 
jest wyniszczenie nowotworowe. aby mu 
zapobiec, warto uzupełniać dodatkowo 
białko pacjentom onkologicznym, a nie-
którym dodatkowo także samą gluta-
minę. Wystarczy łyżeczka (5g) preparatu 
Resource Glutamin o neutralnym smaku 
rozpuszczona w filiżance wody lub w jedze-
niu dwa razy dziennie. 

glutamina jest aminokwasem pełnią-
cym szczególną rolę w budowaniu i od-
żywianiu bardzo ważnej dla naszego 
organizmu grupy komórek tzw. szybko 
odnawiających się. Wiemy, że wszystkie 
komórki naszego organizmu, mają swoją 
określoną długość życia. Komórki zależ-

nie od rodzaju (komórki jelita czy komór-
ki krwi), żyją od kilku godzin do kilku 
miesięcy, a nawet dłużej. Komórki zużyte 
są zastępowane przez świeżo odbudowa-
ne, dzięki czemu nasz organizm cały czas 
funkcjonuje w stanie równowagi. Niestety 
w wyniku jakiegoś urazu może nastąpić za-
burzenie tego procesu. Jakiś czynnik może 
uszkodzić centrum programowania życia 
komórki (lub całej grupy komórek) i naraz 
mogą one albo obumrzeć, albo nagle zacząć 
się rozrastać w niekontrolowany sposób, 
czyli nowotworzyć. Leczenie przeciwno-
wotworowe wiąże się z podawaniem leków 
o silnym działaniu hamującym wzrost ko-
mórek szybkodzielących się. Do nich nale-
żą oprócz komórek nowotworowych m.in. 
komórki jelita cienkiego. Przeciętnie żyją 
około 3 dni, a następnie są zastępowane 
przez nowe komórki. Pod wpływem lecze-
nia, promieniowania, a także stanów zapal-
nych proces odnowy komórek może być 
zaburzony, przez co w trakcie leczenia od-
czuwamy przejściowe niestrawności, a na-
wet osłabienie. Okazuje się, że glutamina 
jest cząstką, która odżywia komórki na-
szego jelita, a jej dodatkowa dostępność 
wspomaga ich cykl odradzania się w pro-
cesie rekonwalescencji. Wśród pacjen-
tów, którzy mają napromieniane obszary 
obejmujące okolice jamy brzusznej, mogą 
rozwinąć się mniej lub bardziej przejścio-
we zaburzenia regeneracyjne błony śluzo-
wej, a nawet inne komplikacje prowadzące 
do zaburzeń funkcjonowania przewodu 
pokarmowego. uważa się, że prawie u co 
3 pacjenta może rozwinąć się mniej lub 
bardzie rozległa enteropatia popro-
mienna, dlatego warto osłonowo wspie-
rać śluzówkę przewodu pokarmowego 
w okresie całej radioterapii, a także po jej 
zakończeniu.

Onko-ABC
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Onko-ABC

Odbudowanie lasu i odporności 
wymaga czasu…

Nasz organizm jest od środka niejako 
wyściełany komórkami błony śluzowej, 
które są delikatną warstwą komórek ulega-
jących ciągłej wymianie na nowe. Możemy 
metaforycznie powiedzieć, że „krajobraz” 
w naszym jelicie cienkim jest odpowiednio 
urozmaicony – zależnie od tego, czy dobrze 
się odżywiamy. Im w naszej diecie więcej 
błonnika rozpuszczalnego – tym nasze jeli-
to jest bardziej pofałdowane, dzięki czemu 
jego powierzchnia (gdybyśmy je rozpro-
stowali) jest większa, co przekłada się na 
lepsze wchłanianie wody i składników 
odżywczych. To tak, jakby chodząc po gó-
rach, żeby przejść z jednej strony na drugą 
musieli pokonać znacznie większy dystans, 
niż gdyby wzniesienia nie było. Co więcej, 
nasze jelito posiada do tego nie tylko pofał-
dowania, ale umieszczone na nich komór-
ki (enterocyty), które są odpowiedzialne 
za przyswajanie składników odżywczych 
i pośrednio za tworzenie odporności orga-
nizmu. Są one jak drzewa w lesie, które pro-
dukują tlen, aby utrzymać cały organizm. 

Tak, jak huragan może zniszczyć drzewa 
na górskim stoku, tak w naszym jelicie nie-
strawności mogą doprowadzić do „zmiece-
nia” komórek enterocytowych. Pożyteczne 
bakterie nie mając gdzie się ukryć, zostaną 
wydalone z jelit, tak jakby zabrała je lawina 
schodząca po stoku. Dbając o prawidłowe 
odżywianie w okresie leczenia onkologicz-
nego, w tym radioterapii, warto sięgnąc 
po preparaty odżywiające komórki jelito-
we i wspomagające tym odporność i stan 
całego organizmu. Regularne podawanie 
łyżeczki preparatu o neutralnym smaku, 
osłonowo nawet 3 razy dziennie, wspoma-
ga poprawę regnereacji komórek jelitowych 
i reakcje odpornościowe organizmu. Warto 
osłaniać jelita, ponieważ będąc wystawio-
ne na działanie niekorzystnych czynników 
gorzej się regenerują, tym samym słabiej 
odżywiają cały organizm. Ponad połowa 
pacjentów onkologicznych cierpi na nie-
dożywienie, co prowadzi do konieczności 
karmienia ich dożylnie (pozajelitowo). 
Takie postępowanie bywa jedynym rozwią-
zaniem i ratunkiem dla niektórych pacjen-
tów, gdy w wyniku podrażnienia jelita nie 

są w stanie inaczej przyjmować pokarmu. 
Dlatego jeżeli nawet w parę miesięcy po 
zakończeniu terapii onkologicznej, a szcze-
gólnie radioterapii jamy brzusznej, nagle 
zaczną Ci doskwierać znaczne niestrawno-
ści – skonsultuj się ze swoim lekarzem.

dr n. wet. sybilla Berwid-Wójtowicz 
specjalista żywienia

 pacjentka onkologiczna
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Prawo i medycyna

Pacjenci ocenili wdrożenie i realizację  
pakietu onkologicznego
Po roku od wejścia w życie pakietu onkologicznego możemy jednoznacznie powiedzieć, 
że podstawowe założenia pakietu zostały realizowane, m. in. skrócił się czas oczekiwania 
na świadczenia z zakresu diagnostyki i leczenia onkologicznego, wprowadzono szereg 
instrumentów i działań usprawniających trudny proces, przez który przechodzą pacjenci 
onkologiczni, lekarze, pielęgniarki oraz inni specjaliści.

1 stycznia 2015 r. był dla pacjentów on-
kologicznych datą przełomową. Od tego 
momentu zaczęły obowiązywać zmiany, 
mające ogromy wpływ na system opieki 
zdrowotnej w Polsce, w szczególności do-
tyczące właśnie pacjentów onkologicznych. 
Fundacja Wygrajmy Zdrowie w partner-
stwie z Federacją Stowarzyszeń „Amazonki” 
rozpoczęła społeczny monitoring wdrażania 
i realizacji pakietu onkologicznego po to, by 
nie zapomniano o podmiotowości pacjenta 
onkologicznego w systemie. Dziś prezen-
tujemy raport podsumowujący działanie 
pakietu z perspektywy pacjenta wraz z re-
komendacjami dalszych, koniecznych w nim 
zmian – komentuje Szymon Chrostowski, 
prezes Fundacji Wygrajmy Zdrowie. Ini-
cjatorzy społecznego monitoringu liczą, że 
spotkają się one z zainteresowaniem szero-
kiego grona interesariuszy polskiego syste-
mu ochrony zdrowia. Cieszy także fakt, że 
rekomendacje zostały przychylnie przyjęte 
przez Ministerstwo Zdrowia i znalazły od-
zwierciedlenie w propozycjach zmian sys-
temowych zapowiedzianych przez Resort.

Autorzy raportu „Społeczny monitoring 
wdrażania i realizacji pakietu onkologiczne-
go”, dr n. ekon. Małgorzata gałązka-sobot-
ka, radca prawny adam twarowski, dr Filip 
Raciborski oraz agnieszka Dłutek razem 
z przedstawicielami organizacji pacjenc-
kich poddali ocenie m.in. proces legislacyjny 
wdrażania pakietu onkologicznego, prze-
analizowali dane statystyczne pochodzące 
z NFZ oraz MZ obrazujące funkcjonowanie 
pakietu, uwarunkowania systemowe, opra-
cowania i raporty zespołów monitorujących 
powołanych przy Ministerstwie Zdrowia, 

a także zebrali i zbadali opinie kluczowych 
grup odbiorców pakietu: pacjentów onko-
logicznych, organizacji pacjenckich, lekarzy 
onkologów, lekarzy POZ oraz pielęgniarek. 

Większość analiz przeprowadzonych 
podczas trwania projektu prowadzi do 
wniosków:
•  podstawowe założenia pakietu są reali-

zowane;
•  skrócił się czas oczekiwania na świad-

czenia z zakresu diagnostyki i leczenia 
onkologicznego;

•  wprowadzono szereg instrumentów 
i działań usprawniających (przynaj-
mniej w zamyśle) trudny proces, przez 
który przechodzą pacjenci onkologicz-
ni, ich lekarze, pielęgniarki oraz inni 
specjaliści.

Biorąc pod uwagę wszelkie słabości pa-
kietu onkologicznego należy jednoznacznie 
podkreślić jego przydatność w procesie dal-
szego doskonalenia opieki onkologicznej 
w Polsce. Doświadczenia zebrane w ciągu 
tych kilkunastu miesięcy są impulsem do 
dalszych zmian, nawet bardzo gruntow-
nych w organizacji i finansowaniu świad-
czeń onkologicznych. Są jednak przede 
wszystkim szansą na wypracowanie już 
w bliskiej przyszłości optymalnych roz-
wiązań, na które liczą zarówno pacjenci 
onkologiczni, jak również przedstawiciele 
środowiska medycznego oraz organizato-
rzy ochrony zdrowia. 

Wśród rekomendacji zmian w pakiecie 
znalazły się m.in.: 
•  uproszczenie, uelastycznienie i pełna 

informatyzacja karty DilO;

•  umożliwienie wystawiania kart DilO 
lekarzom ambulatoryjnej opieki specja-
listycznej;

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

•  usprawnienie systemu informacyjnego 
dotyczącego pakietu onkologicznego, 
w szczególności wobec pacjentów;

•  rozwinięcie funkcji systemu informa-
tycznego, umożliwiających obsługę pa-
cjentów począwszy od wydania karty 
DilO do zakończenia procesu leczenia, 
ale również dające możliwość dalszej 
obserwacji pacjenta;

•  umożliwienie korzystania z pakietu on-
kologicznego pacjentom z wieloma no-
wotworami;

•  włączenie do pakietu onkologicznego 
nowych jednostek chorobowych;

•  umożliwienie pacjentom zmiany ośrod-
ka prowadzącego podczas procesu le-
czenia.

Raport jest zwieńczeniem projektu „Spo-
łeczny monitoring wdrażania i realizacji 
pakietu onkologicznego” trwającego od 
marca 2015 roku do kwietnia 2016 roku, 
finansowanego z funduszy EOG, w ramach 
programu Obywatele dla Demokracji. Pro-
jekt został przeprowadzony przy udziale 
ponad 40 organizacji pacjenckich zrzeszo-
nych w Obywatelskim Porozumieniu na 
rzecz Onkologii. Pełna treść raportu jest 
dostępna na stronach: 

porozumieniedlaonkologii.pl 
wygrajmyzdrowie.pl 

amazonkifederacja.pl
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ratunkowy dostęp do technologii 
medycznych – ocena projektu regulacji

Trwają nadal prace legislacyjne nad no-
welizacją ustawy o świadczeniach opieki 
zdrowotnej finansowanych ze środków 
publicznych, która miałaby wprowadzić do 
polskiego prawa tzw. ratunkowy dostęp 
do technologii medycznych. Jest to odpo-
wiedź ustawodawcy na zgłaszane od dawna 
postulaty, aby umożliwić dostęp do lecze-
nia często ratującego życie w sytuacji, gdy 
żadne świadczenie z koszyka nie nadaje się 
do zastosowania u pacjenta znajdującego 
się w danym stanie klinicznym. Bywa tak, 
że pacjent nie może zostać poddany lecze-
niu w programie lekowym, ponieważ ma 
schorzenie współistniejące, a podanie leku 
w programie mogłoby, w jego konkretnej 
sytuacji klinicznej, doprowadzić do śmierci 
czy znacznego pogorszenia stanu zdrowia. 
Obecne regulacje prawne nie przewidują 
takiej sytuacji i pacjent pozostaje bez żad-
nej opcji leczenia finansowanego ze środ-
ków publicznych. Dlatego zamiarem 
ustawodawcy było opracowanie regulacji, 
która umożliwiłaby takiemu pacjentowi 
skorzystanie z indywidualnie dobranej 
terapii, dotychczas niefinansowanej ze 
środków publicznych w danym wskaza-
niu. 

Konsultacje publiczne projektu tej nowe-
lizacji zakończyły się w kwietniu 2016 r. 
Większość podmiotów opiniujących po-
zytywnie oceniło sam fakt wprowadze-
nia regulacji, niemniej jednak zwrócono 
uwagę, że poszczególne zapisy projektu, 
a zwłaszcza procedura uzyskiwania zgo-
dy na sfinansowanie leczenia w ramach 
ratunkowego dostępu oraz jej warunki, 

mogą uczynić dostępność do tego awa-
ryjnego dostępu jeśli nie iluzoryczną, to 
znacznie ograniczoną. Nasuwa się pytanie, 
może nieco kontrowersyjne, czy nie uznać 
ratunkowego dostępu uregulowanego 
w projekcie nowelizacji raczej za rodzaj 
pilotażu, a nie dostępu rzeczywistego. 
Miejmy nadzieję, że w trakcie prac legisla-
cyjnych nad tą niewątpliwie bardzo ważną 
nowelizacją ustawy o świadczeniach uda 
się wypracować kompromis pomiędzy 
potrzebami pacjentów, znajdujących się 
w szczególnej i nietypowej sytuacji zdro-
wotnej, a ograniczonymi środkami, jakie 
władze publiczne mogą i pragną wydat-
kować na ten cel. Miejmy też nadzieję, że 
będzie to kompromis dla pacjenta bardziej 
korzystny, niż by to wynikało z pierwot-
nych zapisów projektu.

O ile jak najbardziej słuszne jest uwarun-
kowanie sfinansowania dla pacjenta leku, 
który nie jest refundowany w danym wska-
zaniu, w sytuacji, gdy potrzeba jego zastoso-
wania wynika z uzasadnionej i wynikającej 
ze wskazań aktualnej wiedzy medycznej 
potrzeby, to wiele z pozostałych warunków, 
mających na celu racjonalizację i kontrolę 
nad dostępem do terapii finansowanych 
w tym trybie, budzi poważne wątpliwości. 

Zasadniczym warunkiem uzyskania 
zgody na sfinansowanie leczenia w trybie 
ratunkowego dostępu jest wyczerpanie 
wszystkich możliwych do zastosowania, 
w danym wskazaniu, technologii medycz-
nych finansowanych w tym wskazaniu. 
Czyli teoretycznie najpierw pacjenta na-
leży przeleczyć wszystkimi pozostałymi 

terapiami, nawet jeśli wiadomo z góry, 
że nie będą skuteczne. kolejnym kontro-
wersyjnym warunkiem jest niezbędność 
ratunkowej terapii dla ratowania życia 
i zdrowia. Użycie spójnika „i” oznacza tu 
konieczność spełnienia obu tych kryteriów 
– to wyklucza korzystanie z ratunkowego 
dostępu do leku w sytuacjach, gdzie nie 
ma zagrożenia życia, czyli zapewne ogrom-
ną część przypadków, w których awaryj-
ne leczenie mogłoby zostać zastosowane, 
np. w nietypowych, a ciężkich schorzeniach 
przewlekłych. Warto tu wspomnieć, że nie-
rzadko pacjenci onkologiczni znajdują się 
właśnie w takiej sytuacji – proponowany 
w nowelizacji warunek stanie tu na prze-
szkodzie w skorzystaniu przez nich z lecze-
nia w ramach ratunkowego dostępu.

Czy nie jest też nadmiernym ogranicze-
niem wydawanie zgód na finansowanie 
terapii ratunkowej tylko na 1 miesiąc 
lub na jeden cykl leczenia? Będzie ono 
oznaczać konieczność wielokrotnego wy-
stępowania o kolejne zgody, gdyby terapia 
miała trwać dłużej lub być powtarzana 
co najmniej w kilku cyklach (co zapewne 
będzie regułą). Szpital będzie mieć sporo 
papierkowej pracy, występowanie o opi-
nię konsultanta (o tym niżej), wypełnianie 
dość szczegółowego wniosku, każdy z nich 
wymagający szczegółowego uzasadnienia. 
Z pewnością obciążenie szpitali dodat-
kową pracą o charakterze administra-
cyjnym nie będzie sprzyjać korzystaniu 
z terapii ratunkowych, nie wspominając 
o ryzyku pozbawienia pacjenta ciągło-
ści terapii, co może znacząco obniżyć 

adwokat Monika Duszyńska udziela pomocy prawnej z zakresu m.in. 
refundacji i przepisów regulacyjnych firmom z sektora farmaceutycznego 
i wyrobów medycznych oraz podmiotom leczniczym. Przygotowywała 
oraz negocjowała projekty instrumentów dzielenia ryzyka. Poprosiliśmy 
Panią adwokat o dokonanie wstępnej oceny projektu regulacji, która 
miałaby wprowadzić dostęp do refundowanego niestandardowego 
leczenia. aktualnie jest to projekt Ministerstwa zdrowia, który budzi 
największe zainteresowanie wśród pacjentów onkologicznych.

Prawo i medycyna
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jej skuteczność. Dla porównania, zgody 
na zastosowanie chemioterapii niestan-
dardowej były wydawane na trzy miesiące 
– byłoby pożądane zastosować tu tę samą 
zasadę, jak również odformalizować pro-
cedurę występowania o kolejne zgody do-
tyczące tego samego pacjenta (np. poprzez 
rezygnację z kolejnej opinii konsultanta). 
Projekt regulacji zakłada również, że wa-
runkiem wydania kolejnej zgody dla tego 
samego pacjenta jest potwierdzenie przez 
specjalistę w dziedzinie medycyny odpo-
wiedniej ze względu na chorobę pacjenta 
skuteczności u niego terapii – w ramach 
konsultacji społecznych projektu słusznie 
zwrócono uwagę, że w wielu przypadkach 
okres jednego miesiąca czy jednego cyklu 
leczenia będzie za krótki, aby tę skutecz-
ność wykazać. 

Jak ma wyglądać procedura uzyskiwania 
zgody na ratunkowe leczenie? Jeszcze przed 
złożeniem wniosku należy uzyskać opinię 
właściwego konsultanta krajowego lub wo-
jewódzkiego (występuje o nią szpital). Sam 
wniosek, do którego opinię konsultanta na-
leży dołączyć, może złożyć wyłącznie szpi-
tal, co znowu wyklucza stosowanie tych 
terapii w ambulatoryjnej opiece zdrowot-
nej. Już teraz zwraca się uwagę, że taki 
wymóg może skutkować niepotrzebną 
hospitalizacją, a co za tym idzie, genero-
waniem innych kosztów dla systemu, które 
można by wydatkować bardziej efektywnie. 
szkoda również, że w całej procedurze 
występowania o zgodę na sfinansowanie 
leczenia w ramach ratunkowego dostępu 
nie przewidziano żadnej roli ani udziału 
samego zainteresowanego – pacjenta. 

Minister zdrowia ma jedynie 14 dni 
na rozpatrzenie wniosku, natomiast 
ustawa nie przewiduje takiego termi-
nu dla konsultanta, którego opinia 
musi zostać dołączona do wniosku. 
W praktyce nie ma zatem żadnej gwa-
rancji zachowania konkretnego terminu 
na przejście tej procedury w całości, od 
momentu postawienia diagnozy i zalece-
nia danej terapii do uzyskania zgody na 
jej finansowanie w tym trybie. Ustawa 
wymaga ponadto, aby lek, który pacjent 
miałby otrzymać w ramach ratunkowego 
dostępu, był dostępny w obrocie w Pol-
sce. To znowu wykluczy z tego trybu 
leki dopuszczone do obrotu w Polsce 
(np. leki centralne), ale u nas niedo-
stępne. 

Niestety, ograniczenia dostępu do ratun-
kowych terapii na tym się nie kończą. Są 
dwie sytuacje, przewidziane w regulacji 
dotyczącej ratunkowego dostępu do tech-
nologii medycznych, w których Minister 
zdrowia powinien wystąpić do agencji 
Oceny technologii Medycznych i taryfi-
kacji (aOtMit) o wydanie opinii w spra-
wie zasadności finansowania ze środków 
publicznych leku w danym wskazaniu. 
Pierwsza z nich ma miejsce wtedy, gdy 
koszt wnioskowanej terapii w ujęciu mie-
sięcznym przekracza 1/12 trzykrotności 
Pkb na jednego mieszkańca. Druga, gdy 
co prawda koszt wnioskowanej terapii nie 
przekracza tej wartości, ale wnioskowana 
jest zgoda na zastosowanie tego samego 
leku, w tym samym wskazaniu, u kolejne-
go pacjenta. 

Jak opinia AOTMiT – pozytywna czy 
negatywna, wpłynie na sytuację pacjenta 
oczekującego na zgodę na sfinansowanie 
mu leku w ramach ratunkowego dostępu? 
Jeśli opinia jest negatywna, Minister Zdro-
wia nie może wydać zgody na sfinansowa-
nie temu pacjentowi leku w ramach terapii 
ratunkowej. Pojawia się tu pytanie, co ma 
jedno do drugiego. Jeśli przedmiotem opi-
nii AOTMiT jest, zgodnie z projektem no-
welizacji, zasadność finansowania leku ze 
środków publicznych w ogóle (bez zasad-
niczego ograniczenia populacji pacjentów), 
to dlaczego jej wyniki mają decydować o fi-
nansowaniu terapii tym samym lekiem dla 
jednego pacjenta? 

Niewiele więcej nadziei daje pacjento-
wi sytuacja, w której opinia AOIMiT jest 
pozytywna. Wtedy mianowicie Minister 
wzywa firmę farmaceutyczną posiadającą 
prawa do leku do złożenia wniosku re-
fundacyjnego, w terminie 60 dni od dnia 
wezwania. Jeśli firma nie złoży wniosku, 
a nawet jeśli miałaby go złożyć, ale po ter-
minie, Minister obligatoryjnie odmawia 
wydania zgody na sfinansowanie terapii 
tym lekiem w ramach ratunkowego do-
stępu. Do jakiego wniosku to prowadzi? 
Dostęp do terapii ratunkowej będzie 
faktycznie uzależniony od działania 
firmy. Ta zaś może nie złożyć wniosku 
z wielu przyczyn – np. nie zdąży przy-
gotować wniosku w tak krótkim czasie 
(projekt ustawy nie przewiduje żadnego 
odformalizowania procedury refundacyj-
nej w takim przypadku, zatem potrzebne 
są wszystkie zazwyczaj wymagane analizy 

– w tym kliniczna i ekonomiczna, które są 
najbardziej pracochłonne i kosztowne), 
albo firma uzna, że i tak nie otrzyma re-
fundacji (lek jest drogi), więc nie ma sensu 
ponosić bardzo wysokich opłat za rozpa-
trzenie wniosku (sama opłata za analizę 
weryfikacyjną AOTMiT, wymaganą przy 
lekach, które nie mają odpowiedników re-
fundowanych w danym wskazaniu, wynosi 
ok. 100 000 zł, opłata za złożenie wniosku 
– do 9 000 zł), nie wspominając o kosztach 
przygotowania samego wniosku (szczegól-
nie kosztowne są analizy HTA). Taka regu-
lacja prowadzi także do sytuacji, w której 
firma jest stawiana w sytuacji bardzo trud-
nej, z etycznego i wizerunkowego punktu 
widzenia – od jej działań może bowiem 
zależeć życie pacjenta. 

z tego punktu widzenia najlepiej jest 
zatem dla pacjenta, gdy nikt oprócz 
niego nie ubiega się o sfinansowanie 
leku w tym samym wskazaniu, w try-
bie ratunkowego dostępu. Wystąpienie 
o zgodę na sfinansowanie tej samej tera-
pii, w tym samym wskazaniu, dla innej 
osoby uruchamia procedurę opiniowania 
przez AOTMiT, co wiąże się z opisanym 
wyżej ryzykiem odmowy wydania zgody. 
Można co do zasady zrozumieć chęć usta-
wodawcy zachowania kontroli nad wydat-
kowaniem środków na terapie ratunkowe 
– uzasadnienie ustawy wyjaśnia, że jego 
intencją było, aby firmy farmaceutyczne 
nie omijały ścieżki zwykłego postępowa-
niu refundacyjnego, korzystając w zamian 
ze znacznie łatwiejszej ścieżki refundacji 
swoich produktów poprzez ratunkowy 
dostęp. Jednakże uruchamianie opisanego 
wyżej mechanizmu występowania o opinię 
do AOTMiT już przy pierwszym kolejnym 
pacjencie, zamiast np. dopiero przy pią-
tym, dziesiątym czy jeszcze kolejnym, oraz 
uzależnianie zgody na sfinansowanie leku 
w trybie ratunkowego dostępu od złoże-
nia wniosku refundacyjnego przez firmę, 
może drastycznie ograniczyć dostęp do 
terapii ratunkowych. 

adwokat monika duszyńska
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trzy KsiĄżKi, PO Które WartO sięgnĄć

Jarosław gośliński, redaktor naczelny portalu onkologicznego 
zwrotnikraka.pl. poleca książki poruszające problem wsparcia 
w chorobie onkologicznej z perspektywy różnych osób:  
psychoonkologa, lekarza onkologa (Rak po polsku), wolontariuszki 
(Zorkownia), życiowej partnerki (Ćwiczenia z utraty). z lektury tych 
interesujących książek możemy wiele dowiedzieć się o tym, jak mądrze 
wspierać i towarzyszyć choremu na raka. 

„raK PO POlsKu” 
Katarzyna Kubisiowska

Rak po polsku to propozycja czytelnicza 
wydawnictwa Czarne. Książka autorstwa 
Katarzyny Kubisiowskiej jest zapisem jej 
rozmów przeprowadzonych z psychoon-
kolożką Justyną Pronobis-Szczylik oraz jej 
mężem profesorem Cezarym Szczylikiem, 
jednym z najwybitniejszych polskich 
onkologów. Rak po polsku ma formę 
przekrojowego, wielowątkowego i wcią-
gającego wywiadu, w którym rozmówcy 
podejmują kwestie ich życia prywatne-
go, tematy związane z funkcjonowaniem 
i kondycją polskiej służby zdrowia oraz 
wspieraniem pacjentów onkologicznych.

Pierwszy rozdział poświęcony jest profe-
sorowi Cezaremu Szczylikowi, który opo-

wiada o niełatwych, choć ekscytujących 
początkach swojej pracy naukowej i trud-
nych wyborach, jakich musiał dokonywać 
jako młody lekarz. 

W kolejnym rozdziale Justyna Pronobis
-Szczylik dzieli się z czytelnikami cieka-
wymi wspomnieniami i przemyśleniami 
z pobytu w Stanach Zjednoczonych, opo-
wiada o pracy i swoich śląskich korze-
niach. 

Rozdział „Przyczyny” ma charakter wy-
raźnie edukacyjny. Profesor Szczylik oma-
wia w nim kwestie związane z biologią 
i genezą raka. Czy nowotwór jest dziedzicz-
ny? Dlaczego chorujemy na raka? Czym 
różni się nowotwór łagodny od złośliwego?

Bardzo ciekawy jest rozdział czwarty, 
który dotyczy m.in. kontrowersji wokół 
badań klinicznych nad nowymi lekami, 
finansowego zaangażowania koncernów 
farmaceutycznych w prace badawcze, 
zbierania funduszy na badania, kontaktów 
lekarzy z przedstawicielami firm farma-
ceutycznych, aspektów etycznych, moral-
nych oraz kwestii prawnych – związanych 
z patentami czy dostępem do tańszych 
generyków.

W nastepnym rozdziale nauka ustępuje 
miejsca duszy i emocjom. Justyna Pro-
nobis-Szczylik wprowadza nas w świat 
psychoonkologii. Opowiada o tym, jak 
mądrze wspierać i towarzyszyć choremu 
na raka. Choroba onkologiczna to nie tyl-
ko ból fizyczny, ale również psychiczny. 
Pomoc psychologiczna, wsparcie emocjo-
nalne i duchowe, redukcja stresu czy za-
pobieganie depresji odgrywają ważną rolę 
w terapii i powinny być traktowane jako jej 
komplementarne i równorzędne elementy.

Rozdział szósty „Instytucja” to roz-
ważania profesora Szczylika na temat 

funkcjonowania i kondycji Narodowego 
Funduszu Zdrowia, ale też ogólnie środo-
wiska lekarzy, które nie jest wolne od wad 
i patologii. W Polsce brakuje onkologów. 
Kilkuset specjalistów nie jest w stanie roz-
ładować kolejek potrzebujących pomocy 
pacjentów. Tymczasem zgodnie z pro-
gnozami, w szybko starzejącym się społe-
czeństwie musimy spodziewać się wzrostu 
liczby zachorowań na raka. 

Onkologia to nie matematyka. Zdarza 
się, że prognozy, statystyki czy przewidy-
wane rokowania nie sprawdzają się. Cuda 
w medycynie stanowią źródło nadziei dla 
pacjentów, ale i pożywkę dla twórców róż-
nych „cudownych” diet oraz uzdrowicie-
li. Powyższe kwestie podejmuje rozdział 
„Cud”.

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

My, onkolodzy, nie mamy czasu myśleć 
o nich w pracy, gdy jesteśmy obłożeni papie-
rami i zasuwamy od świtu do nocy. Ale gdy 
już wracamy do domu, w którym dobrze, 
kiedy ktoś czeka, wtedy jest moment na re-
fleksję. Wielu z nas, onkologów, ma więk-
szą pokorę i szacunek dla życia właśnie ze 
względu na to, że dzień w dzień oglądamy 
gasnących ludzi. Lekarze innych specjaliza-
cji mogą mieć złudzenie, że życie jest dłuż-
sze, wręcz nieskończone. A my wiemy, że 
w każdej chwili może się urwać. I wie pani 
co? Z wielkim smutkiem obserwuję zanika-
nie między ludźmi empatii, zrywanie wię-
zi, oddalanie się od bliskich, bieganie za nie 
wiadomo czym. W ten sposób serwujemy 
sobie samotność. A potem żałujemy, za-
przeczamy, obciążamy winą innych.

Kultura z onkologią w tle
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Kultura z onkologią w tle

„zOrKOWnia”
agnieszka Kaluga

Agnieszka Kaluga jest wolontariuszką 
w poznańskim hospicjum. Pracę wolon-
tariuszki rozpoczęła w 2010 roku. Wtedy 
też powstał internetowy blog, w którym 
autorka do dziś opisuje historie pacjentów 
spotkanych podczas pracy w hospicjum. 
Książka Zorkownia stanowi papierową wer-
sję internetowego dziennika, emocjonalny 
zapis, dzięki któremu doświadczamy co-
dzienności jego autorki. Agnieszka wpro-
wadza nas w świat hospicjum. Przebywamy 
z nią w jego pomieszczeniach – w jadalni, 
pokoju spotkań, przy łóżku umierających 
pensjonariuszy. Zorkownia jest dzienni-
kiem bardzo intymnym, ponieważ historie 
pacjentów przeplatają się w nim z zapiska-
mi dotyczącymi samej Agnieszki oraz jej 
dzieci. To, jak pisze sama autorka: zbiór 
emocji, zapis najpełniej przeżytych chwil 
i kilkanaście pięknych zdjęć z życia.

Co oznacza tytuł książki? Zorka to pseu-
donim Agnieszki. Wzięła się ze słynnego 
filmu „Rejs”: Wziąłem aparat Zorkę 5 i zro-
biłem kilka zdjęć. Zorkownia to album 
zdjęć, robiony nie aparatem lecz słowami. 
Agnieszka dokłada do niego fotografie 
miejsc, ludzi, migawki z życia i niezwy-
kłych spotkań.

Zorkownia przypomina nam o rzeczach 
podstawowych – zawsze można jeszcze coś 
dla kogoś zrobić: wykonać gest, przysługę, 
porozmawiać, zwilżyć usta. Nigdy nie warto 
czekać i zostawiać istotnych spraw na póź-
niej. Jeżeli masz komuś coś ważnego do po-

wiedzenia, zrób to czym prędzej. Życie jest 
kruche i zawsze zbyt krótkie. Zorkownia to 
również hołd oddany pensjonariuszom ho-
spicjum, których Agnieszka spotkała. Ich 
historie są świadectwem i dowodem na to, 
że nie ma czasu na odkładanie czegoś „na 
potem”.

 „ćWiczenia z utraty”  
agata tuszyńska

Agata Tuszyńska to pisarka, poetka i re-
portażystka mieszkająca w Toronto. Jej 
książka Ćwiczenia z utraty stanowi zapis 
walki, jaką Agata i jej partner Henryk sto-
czyli ze złośliwym guzem mózgu. Choć 
choroba dotknęła Henryka, to stała się 
udziałem obojga. To poruszająca historia 
gorącego uczucia dwojga ludzi, które zo-
stało wystawione na ciężką próbę wobec 
śmiertelnej choroby. To, czego nie może-
my zmienić, ostatecznie zmuszeni jesteśmy 
przyjąć. Ale jak pogodzić się z nieuniknio-
nym, spróbować zaakceptować to, co budzi 
nasz sprzeciw? Skąd czerpać wewnętrzną 
siłę i nadzieję, aby wierzyć w pokonanie 
niepokonywalnego?

Szpitalne korytarze pełne są pacjentów 
onkologicznych. Każdego dnia nowe osoby 
rozpoczynają swoje leczenie, a inne je koń-
czą. Choroba onkologiczna nie jest uni-
kalnym doświadczeniem – wokół nas jest 
mnóstwo ludzi, którzy przechodzą przez 
piekło walki z rakiem. Nie jest to łatwa lek-
tura, ale warto spróbować przejść razem 
z Agatą jej emocjonalne Ćwiczenia z utraty. 
To cenna lekcja z empatii.

Innym ważnym powodem, dla którego 
warto sięgnąć po pamiętnik są jego boha-
terowie – ludzie doskonale wykształceni, 
majętni, z grupą przyjaciół rozsianych po 
całym świecie. Henryk prowadzi własny 
biznes i robi karierę. To pewny siebie, cza-
rujący i oczytany przedsiębiorca, który nosi 
garnitury od Armaniego i jest duszą towa-
rzystwa. Z drugiej strony Agata – niezwykle 
wrażliwa pisarka i poetka, osoba o bogatym 
wnętrzu, bardzo emocjonalna, dojrzała i ar-
tystyczna dusza. Dzielą ze sobą życie przez 
kilkanaście lat. Najpierw łączy ich romans, 
który z czasem przeradza się w miłość. 
I gdy wreszcie decydują się, aby zamieszkać 
razem, spada na nich okrutna diagnoza: 
glejak wielopostaciowy. Człowiek ma na-
turę podglądacza. Czytając historię chętnie 
wnikamy w życie jej bohaterów. Obserwu-
jemy ich walkę, emocje, upadki przeplata-

ne chwilami nadziei i szczęścia, a wreszcie 
zachowanie Agaty i Henryka w sytuacjach 
skrajnych, granicznych – w obliczu zbliża-
jącej się śmierci.

W swoim pamiętniku autorka poświę-
ca sporo uwagi opisom wizyt u lekarzy. 
Nie potrafi uporać się z pytaniem o to, czy 
i jak pacjentowi z rakiem mózgu powinno 
przekazywać się skrajnie złą diagnozę. Czy 
lepiej jest przekazać choremu wprost pe-
symistyczne rokowanie, a może słuszniej 
i bezpieczniej będzie je przemilczeć? 

Agata marzy o lekarzu na miarę Bułha-
kowa – autora Mistrza i Małgorzaty, który 
dostrzegałby nie tylko ciało, ale i przede 
wszystkim duszę pacjenta, czyniąc z medy-
cyny naukę pokrewną filozofii.

jarosław gośliński 
redaktor naczelny 

portalu onkologicznego 
zwrotnikraka.pl

Polecamy także lekturę:
•  Przekroczyć zwrotnik raka: opowieści osób, 

które przeszły chorobę nowotworową, pra-
ca zbiorowa, red. Maria Piasecka, Feeria, 
2007 

•  Wspólnie pokonajmy raka. Onkolog o na-
dziei, Krzysztof Składkowski, Znak, 2011

•  Cesarz wszech chorób. Biografia raka, 
Siddhartha Mukherjee, Wydawnictwo 
Czarne, 2013
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11 maja 2016 r. w Sejmie RP pod przewodnictwem posła Marka 
Hoka odbyło się posiedzenie Parlamentarnego Zespołu ds. On-
kologii, którego tematem był „Obraz raka płuca 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 sytuację epidemiologiczną, problemy związane 
z diagnostyką oraz aktualnym dostępem do innowacyjnego lecze-
nia farmakologicznego i perspektywami wprowadzenia w Polsce 
nowych programów lekowych, dotyczących raka płuca. Prezes 
PKPO – Szymon Chrostowski oraz prezes Szczecińskiego Oddzia-
łu Stowarzyszenia Walki z Rakiem Płuca – Anna Żyłowska zapre-
zentowali stanowisko i postulaty zmian, jakich oczekują polscy 
pacjenci onkologiczni w zakresie leczenia tego nowotworu. Obraz 
raka płuca w Polsce, jaki pokazał raport i wypowiedzi uczestników 
posiedzenia – zwłaszcza w porównaniu do standardów europej-
skich – rysuje się w ciemnych barwach. Dotyczy to zarówno źle 
i w małym zakresie prowadzonych kampanii profilaktycznych, 

braku programów badań przesiewowych, a przede wszystkim bra-
ku dostępu do informacji o prowadzonych badaniach klinicznych, 
diagnostyki molekularnej oraz nowoczesnego leczenia. Zwróco-
no uwagę, że barierą w refundacji innowacyjnych leków jest brak 
przejrzystości i zbyt długi czas prowadzonych procedur. 

PKPO objęła patronat nad nowych kierunkiem studiów podyplo-
mowych „Podejścia terapeutyczne w psychoonkologii – poziom 
zaawansowany” na Uniwersytecie SWPS. Celem tego kierunku jest 
zapewnienie słuchaczom dostępu do najnowszej wiedzy dotyczącej 
pomocy psychologicznej pacjentom onkologicznym. Kierunek ten 
wpisuje się w światowe trendy w zakresie pomocy psychologicznej 
osobom z nowotworami i ich bliskim na każdym etapie choroby 
i powrotu do zdrowia (por. Watson, Kissane, 2011). W takim za-
kresie stanowi ujęcie pionierskie na gruncie polskim. 

Wzrastający wskaźnik przeżyć rocznych i pięcioletnich powodu-
je, że coraz ważniejsze staje się zapewnienie odpowiedniej jakości 

życia pacjentów zmagających się z chorobą nowotworową przez 
wiele lat. Grupę o odrębnych potrzebach zaczynają stanowić oso-
by, co do których w ocenie medycznej można mówić o skutecz-
ności leczenia bądź przynajmniej remisji. Doświadczenia z czasu 
choroby oraz zrozumiały w tym kontekście lęk o zdrowie, mogą 
stanowić poważne obciążenie psychiczne mimo braku objawów 
choroby. Osoby takie, ich rodziny i bliscy potrzebują profesjonal-
nego wsparcia terapeutycznego, którego mogą im udzielić absol-
wenci nowopowstałego kierunku. 

Więcej informacji: www.podyplomowe.pl

Do grona organizacji zrzeszonych w Polskiej Koalicji Pacjen-
tów Onkologicznych dołączyła Fundacja Onkologiczna Nadzieja. 
Fundacja wspiera osoby w chorobie nowotworowej merytorycz-
nie i finansowo. Pomaga zbierać środki na finansowanie terapii 
oraz informuje o dostępnych metodach leczenia. Przekonuje 
o tym, jak ważne poza leczeniem podstawowym są dieta i rege-
neracja organizmu za pomocą sprawdzonych naukowo metod. 
Zachęca pacjentów, do poszerzania wiedzy o swojej chorobie, aby 
skutecznie z nią walczyć i odkrywać w sobie nowe możliwości 
rozwoju.

Więcej informacji o działalności Fundacji Onkologicznej 
nadzieja na: www.fundacjaonkologicznanadzieja.org

OBraz raKa Płuca W POlsce

nowy kierunek studiów podyplomowych 
z psychoonkologii na uniwersytecie sWPs

Fundacja Onkologiczna nadzieja 

Onko-news

Jeśli Twoja organizacja jest zainteresowana współpracą  
z Polską Koalicją Pacjentów Onkologicznych – zapraszamy.

deklarację partnerstwa PKPO znajdziesz na:
 www.pkopo.pl/deklaracja_czlonkowska



25„Głos Pacjenta Onkologicznego” nr 2, czerwiec 2016

Onko-news

1 czerwca br. w Urzędzie Marszałkowskim w Krakowie odbyła się 
pierwsza z cyklu debat Akademii Liderów Zdrowia „Profilaktyka, 
diagnostyka i leczenie nowotworów w województwie małopolskim” 
realizowanych w ramach kampanii LIDERZY ZDROWIA przez 
Fundację Wygrajmy Zdrowie wspólnie z organizacjami pacjencki-
mi z kraju. Spotkania eksperckie dedykowane są przedstawicielom 

organizacji pacjenckich, lokalnym parlamentarzystom, przedstawi-
cielom samorządów i jednostek zajmujących się ochroną zdrowia, 
konsultantom wojewódzkimi, dyrektorom i ordynatorom regio-
nalnych szpitali onkologicznych, reprezentantom izb lekarskich 
i pielęgniarskich oraz wojewódzkich oddziałów NFZ. Celem debat 
jest ocena sytuacji w zakresie diagnostyki i leczenia nowotworów 
w województwie, omówienie potrzeb i postulatów pacjentów oraz 
wspólne poszukiwanie rozwiązań najpilniejszych problemów. Ko-
lejne debaty odbywać się będą w Gliwicach (27.06.2016 r.) oraz 
w Poznaniu (28.06.2016 r.).

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

Powstały na V Forum Pacjentów Onkologicznych pomysł stwo-
rzenia wspólnej platformy mediów skierowanych do chorych na 
raka, powoli nabiera realnych kształtów. Wydawany przez Polską 
Koalicję Pacjentów Onkologicznych od września 2011 roku „Głos 
Pacjenta Onkologicznego” zyskał silne wsparcie w komunikowaniu 
ważnych dla pacjentów onkologicznych spraw w Radio ON – te-
rapeutycznym radiu internetowym stworzonym przez Fundację 
Spełnionych Marzeń oraz Fundację PoCANCERowani. Radio ON 
to uniwersalne medium i narzędzie, dzięki któremu wszystkie or-
ganizacje działające na rzecz społeczności onkologicznej, mogą 
promować swoje projekty oraz inicjatywy. 

W ramach nowopowstałej platformy nagrano i wyemitowano już 
pierwszą wspólnie zrealizowaną audycję z cyklu „Kronika Wyda-
rzeń Onkologicznych”, w której omówiono najważniejsze wyda-
rzenia kwietnia 2016 r. W przygotowaniu kolejne programy: „Nasi 
Liderzy”, poświęcony prezentacji liderów i znaczących postaci ruchu 

pacjentów onkologicznych oraz audycja „Głos o Głosie”, czyli infor-
macja o tym, co w najnowszym „Głosie Pacjenta Onkologicznego” 
oraz rozmowy z autorami ostatniego wydania. Wśród nich jest re-
daktorka Radio ON, Ewa Styś.

Miło nam poinformować, że patronat merytoryczny nad Plat-
formą „mediaNanadziei” objął PULS MEDYCYCNY, który 
publikuje na swoich łamach wybrane teksty z „Głosu Pacjenta 
Onkologicznego”.

tak jak z roku na rok zwiększa się liczba osób, które pokona-
ły raka i wzrasta mediana ich przeżycia, tak wzrasta nadzieja, 
o której chcemy pisać i mówić, którą chcemy się dzielić. to jest 
Misją naszych mediów.

media Pełne nadziei

słuchajcie nas na: radioon.org.pl 
czytajcie na: www.pkopo.pl

14 kwietnia 2016 roku PKPO rozpoczęła z PZU Zdrowie part-
nerską kampanię świadomościową, przy okazji wprowadzenia na 
rynek Pakietu PZU Na Życie i Zdrowie, ubezpieczenia od najcięż-
szych chorób cywilizacyjnych: nowotwory, udary, zawały.

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

akademia liderów zdrowia  
– cykl regionalnych debat o onkologii

Platforma medialna Pacjentów 
Onkologicznych „mediananadziei”

Polska Koalicja Pacjentów Onkologicznych 
partnerem Pzu w obszarze zdrowia
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Onko-news

Optymistyczną dla pacjentów chorych na chłoniaki informa-
cję o nowym programie lekowym przekazuje pacjentka Marze-
na erm.

Moi Drodzy!
Z entuzjazmem przyjęłam informację o refundacji nowej terapii 

substancją brentuksymab vedotin (Adcetris), bo nikomu z Was nie 
życzę tego, aby będąc chorym i wykończonym chemioterapią mu-
siał podjąć wyzwanie zebrania pięciuset tysięcy złotych na leczenie 
ostatniej szansy. Cieszę się, że niebawem to dramatyczne wyzwanie 
będzie udziałem tylko nielicznych pacjentów chorych na chłonia-
ki, ponieważ znaczna ich część ma szansę dostać się do programu 
i otrzymać lek za darmo.

Szkoda natomiast, że refundacja, która wchodzi w życie od 1 maja, 
a więc już powinna funkcjonować, niestety nadal nie działa. Mini-
ster Zdrowia wydał obwieszczenie, ale NFZ nie ogłosił konkursów 
na realizatorów programu, więc póki co, nie można jeszcze otrzy-
mać leku refundowanego. Ustawa o świadczeniach opieki zdrowot-
nej finansowanych ze środków publicznych mówi, że pacjent może 

uzyskać świadczenie w placówce, która podpisała umowę z NFZ, 
a umowy zawierane są w drodze konkursu. NFZ nadal nie ogłosił 
konkursu i pewnie nie zrobi tego jeszcze przez 3 miesiące. Tak więc 
pierwsi pacjenci dostaną refundację może w lipcu, a może i później, 
a to ogromna strata dla tych, dla których walka z rakiem to często 
właśnie walka z czasem.

Nie mniej sam fakt, że leczenie będzie refundowane dla niektórych, 
spełniających kryteria pacjentów, jest wspaniałą wiadomością. Spore 
grono chorych będzie mogło skupić się na własnym zdrowiu, zamiast 
na zbiórce niewyobrażalnej kwoty na leczenie. Jak wspaniale ten lek 
działa, przekonałam się osobiście, bo kiedy go przyjmowałam nie 
miałam żadnych skutków ubocznych, które są koszmarną rzeczywi-
stością zwykłej chemioterapii, a lek doprowadził u mnie do całkowi-
tej remisji. Ta skończyła się niestety po paru miesiącach nawrotem 
choroby, ale to samo spotykało mnie po innych schematach chemio-
terapii, które nie spowodowały remisji, ale były obarczone groźnymi 
dla życia skutkami ubocznymi.

Więcej informacji: www.mz.gov.pl

nowy program lekowy:  
dla chorych z opornymi i nawrotowymi 
postaciami chłoniaków

tydzień Świadomości czerniaka

dziennikarskie spotkania z pacjetami

17 maja br. konferencją prasową Akademia Czerniaka rozpoczęła 
obchody V edycji Tygodnia Świadomości Czerniaka pod hasłem 
„Co nowego w czerniaku?”. Podczas konferencji przedstawiono 
ostatnie dane z Krajowego Rejestru Nowotworów, które niestety 
wskazują na dalszy wzrost zachorowalności na czerniaka. Tenden-
cja ta szczególnie dotyczy młodych osób w wieku 20–44 lata, w tym 
młodych kobiet. Zwracono uwagę na konieczność przestrzegania 
zasad ochrony przed promieniowaniem UV już u dzieci, obserwo-
wania zmian na skórze całego ciała, a także na dziąsłach, języku czy 
oczach, aby jak najwcześniej zidentyfikować niepokojące zmiany. 
Co pocieszające, w danych z rejestru widać zahamowanie tempa 
wzrostu śmiertelności, co interpretowane jest głównie zwiększo-
ną liczbą wczesnych rozpoznań, a także pojawieniem się nowo-
czesnych leków. O diagnostyce nowotworów skóry opowiedziała 

gościom dr Monika Słowińska z Kliniki Dermatologii Centralnego 
Szpitala Klinicznego MSW.

W tym roku po raz pierwszy mówiono także o innych nowotwo-
rach i rakach skóry. Prezentację na ten temat wygłosił prof. Witold 
Owczarek z Kliniki Dermatologicznej, Wojskowego Instytutu Me-
dycznego Centralnego Szpitala Klinicznego MON.

Więcej informacji: www.akademiaczerniaka.pl

„Nic o nas bez nas”, taka jest dewiza organizacji pacjentów, zrze-
szonych w Polskiej Koalicji Pacjentów Onkologicznych. W piątek 
10 czerwca 2016 r. w siedzibie Cancer Clubu w Warszawie odbyła 
się inauguracja cyklu „Dziennikarskich Spotkań z Pacjentami”. Kon-
ferencja poświęcona była aktualnym projektom zmian systemowych 
i organizacyjnych w onkologii, w tym ratunkowego dostępu do tech-
nologii medycznych oraz aktywności pacjentów w Parlamencie. 
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W poczekalni

POmagać Każdy mOże…
Wolontariat pacjencki jest niezwykle cenną formą wsparcia chorych onkologicznie. Problem 
w tym, że nie każdy jest predysponowany i przygotowany do niesienia bezpośredniej pomocy 
choremu. ze wspieraniem innych pacjentów, nie jest tak jak w znanej satyrycznej piosence Jerzego 
stuhra Śpiewać każdy może… Warto się przyjrzeć jak funkcjonuje nasz onkologiczny wolontariat.

Bezinteresowna pomoc niesiona innym w ramach wolontariatu jest 
niezwykle cenną wartością naszego życia społecznego. W ostatnich 
latach zauważamy rozwój wolontariatu m.in. za sprawą organizacji 
pozarządowych, których działalność opiera się w dużej mierze na 
pracy wolontariuszy. Wykonują oni rozmaite czynności, od najprost-
szych, wymagających tylko chęci i poświęcenia czasu, takich jak 
prace porządkowe, pomoc w zakupach osobom niepełnosprawnym, 
po wysokospecjalistyczne i odpowiedzialne, gdzie od wolontariusza 
oczekuje się konkretnej wiedzy, umiejętności, a czasem i określonej 
osobowości. 

Te ostatnie zadania dotyczą wsparcia świadczonego ludziom cho-
rym czy niepełnosprawnym, cierpiącym fizycznie i psychicznie, ta-
kim jak pacjenci onkologiczni. Dlatego powinny być one powierzane 
osobom szczególnie do nich predysponowanym i przygotowanym. 
W tym przypadku nie wystarczy sama chęć pomocy – POMAGAĆ 
NIE KAŻDY MOŻE, ponieważ niekompetentny wolontariusz może 
nie tylko pogorszyć stan chorego, a i sam wpaść w psychiczny dołek.

Kto więc powinien pomagać, kto najlepiej wesprze pacjenta onko-
logicznego? Jak wiemy najlepiej, zrobi to inny pacjent – wolontariusz 
w ramach samopomocy. Ale czy każdy? Tu pojawia się szereg pytań, 
na które powinni sobie odpowiedzieć liderzy organizacji pacjentów 
onkologicznych czy prezesi fundacji, wysyłający swoich wolontariu-
szy z pomocą innym pacjentom. 

Wolontariat onkologiczny w Polscet ma długą (blisko 30 lat) i boga-
tą tradycję i warto do niej sięgnąć. Tworzyły ją Amazonki i stomicy, 
jako grupy pacjentów chorych na nowotwory z najdłuższym wskaź-
nikiem przeżycia, którzy mogli się podzielić swoim pozytywnym do-
świadczeniem walki z chorobą z nowymi pacjentami. Na szczęście 
w ostatnich latach średnia przeżycia wydłużyła się także u chorych 
z innymi rodzajami raka, a nowotwory stają się chorobami przewle-
kłymi. Tym większe jest zapotrzebowanie ze strony pacjentów na 
praktyczne wskazówki jak dalej, po wyjściu ze szpitala żyć z chorobą, 
jak wrócić do normalności, jak poruszać się w systemie opieki zdro-
wia, jak zachować dobrą jakość życia. Na te pytania najlepiej odpo-
wiedzą im pacjenci, którzy odbyli już podróż powrotu do zdrowia.

Takich pacjentów, którzy chcą pomagać swoim towarzyszom w cho-
robie jest wielu, ale nie można ich rzucić na głęboką wodę. Posłać na 
oddział szpitalny bez przeszkolenia, bez wcześniejszego sprawdzenia 
czy ich psychika wytrzyma spotkanie z chorym w głębokiej traumie, 
krótko po diagnozie, ciężkim zabiegu, któremu świat się wali. Czy 
wystarczy powiedzieć: Witaj kolego, przeszedłem przez to samo i po-
patrz jestem tu, żyję. A może lepiej nic nie mówić, może wziąć za 
rękę w geście solidarności? Co powie cierpiącej fizycznie i psychicz-
nie pacjentce po mastektomii czy chorej w trakcie chemioterapii w 
depresji z powodu wypadających włosów wolontariuszka, niedługo 
po operacji, która sama nie uporała się do końca z własnymi proble-
mami? Czy wystarczy, że przyjdzie na wizytę w makijażu, szpilkach, 
modnym stroju?

Amazonki wolontariuszki, które pomagają chorym na oddziałach 
szpitalnych nazywają Ochotniczkami. Mówią o nich, że są one solą 
ich organizacji, tym co najcenniejsze. To kobiety o potwierdzonych 
przez psychologów cechach charakteru takich jak: empatia, pozy-
tywne nastawienie, umiejętność słuchania, brak chęci dominowania. 
Zanim zaczną pomagać innym muszą być przeszkolone, a od czasu 
zakończenia ich leczenia musi upłynąć co najmniej dwa lata. Ochot-
niczki są najpierw szkolone przez psychologów i rehabilitantów, a po-
tem na szkoleniach II stopnia spotykają się, aby wymieniać i dzielić 
się swoim doświadczeniem, doskonalić swoją pracę. Amazońskie 
Ochotniczki są od lat przygotowywane do swojej misji przez Fede-
rację Stowarzyszeń „Amazonki” w sprawdzonym i dostosowany do 
polskich potrzeb amerykańskim systemie szkolenia RICH to RICO-
VERY. To prawdziwe profesjonalistki, choć zapłatą za ich pracę jest 
uśmiech pacjentki, dobre słowo od rodziny chorej. Podobnie działają 
stomicy. Też szkolą i przygotowują swoich wolontariuszy do pomocy 
świeżym pacjentom. Wyszkolenie wolontariuszy do pracy z pacjen-
tami wymaga czasu i środków. Szkolenia ochotników to w budżecie 
Federacji Amazonek czy POL-ILKO największe i najważniejsze po-
zycje, ale liderzy tych organizacji zdają sobie sprawę, że tylko dobrze 
przygotowana osoba poradzi sobie w pracy.

Amazonki i stomicy swoją kompetencją i fachowością przetarli 
szlaki innym wolontariuszom. To dzięki nim wolontariusze-pacjenci 
są dopuszczani do łóżek chorych na szpitalnych oddziałach. Choć 
nie wszędzie jest pełna akceptacja dla ich pracy i roli, jaką pełnią we 
wsparciu chorych w powrocie do zdrowia. Wolontariusze nie wcho-
dzą w zakres pracy lekarzy czy pielęgniarek, nie zajmują się terapią 
czy pielęgnacją chorych, ich zadaniem jest wsparcie psychiczne pa-
cjenta w odwołaniu do własnych doświadczeń, historii.

Zbudowanie silnego wolontariatu onkologicznego, którego sercem 
będą pracujący z pasją, specjalnie wyszkoleni wolontariusze-pacjen-
ci wspierający chorych na szpitalnych oddziałach, od lat jest ma-
rzeniem wiodących liderów organizacji pacjentów onkologicznych. 
Jest dla nich oczywiste, że wolontariusz-pacjent jest niezbędnym 
elementem kompleksowej opieki nad pacjentem onkologicznym. 
Aby stworzyć taki wolontariat potrzeba programu i środków na jego 
realizację. Niestety, od jakiegoś czasu nawet to, co w takim trudzie 
udało się zorganizaować jest niszczone. Zamiast przeszkolonych wo-
lontariuszy na oddziałach zaczynają się pojawiać pełni entuzjazmu 
amatorzy bez doświadczenia, pracujący według tylko sobie znanych 
programów, nie zweryfikowanych przez żadną praktykę. Lekarze 
akceptują ich obecność, nie pytają o kompetencję, przygotowanie. 
Mało tego, sami zapraszają takie osoby do współpracy, uważając za 
wystarczający fakt, iż są pacjentami onkologicznymi. To tak, jakby 
chorzy oddawali swoje zdrowie w ręce bliżej nieznanego specjali-
sty. Lekarze ostrzegają nas przed takim terapeutami, my ostrzegamy 
przed niekompetentnymi wolontariuszami.

aleksandra rudnicka



dołącz do nas na Facebooku: facebook.com/KoalicjaPacjentow
zapisz się na newsletter dla pacjentów onkologicznych na stronie www.pkopo.pl
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