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Pie¢ lat Gtosu Pacjenta Onkologicznego

GtOSY O ,,GLOSIE”

czyli 5 lat ,,Glosu Pacjenta Onkologicznego”

Dorota Kaniewska - pacjentka, prezes
Oddziatu POL-ILKO w Warszawie

To juz 5 lat, odkad trafit w rece czlon-
kéw Polskiego Towarzystwa Stomijnego
POL-ILKO pierwszy numer ,,Glosu Pacjen-
ta Onkologicznego” Od tego czasu dwu-
miesiecznik ewoluowal, ale jedno sie nie
zmienito - wysoki poziom. Swietne artkuly,
skondensowane informacje, sprawiedliwie
przydzielone tamy poszczegdlnym zagad-
nieniom, nie tylko onkologicznym. Oczywi-
$cie nie byloby tego wszystkiego, gdyby nie
ludzie. Wspaniali, oddani sprawie, eksperci
w swoich dziedzinach. Ale zeby pismo si¢
ukazato, kto§ musi tym wszystkim potrzasac.
Tetnigcym sercem ,,Glosu Pacjenta Onkolo-
gicznego” jest jego redaktor naczelna — Alek-
sandra Rudnicka. Kobieta-dynamit, ktéra
zawsze znajdzie odpowiednie argumenty,
aby przekona¢ (nawet obloznie chorego) do
napisania kolejnego artykutu, i nastepnego,
i nastepnego... I tak wlasnie si¢ to kreci do
dzi$. I oby jak najdluzej!!! Gratulacje.

Lucja Bielec
prezes Fundacji SOS Zycie

»Glos Pacjenta Onkologicznego” to niezwy-
kte osiagniecie Polskiej Koalicji Pacjentéw
Onkologicznych. To czasopismo kolpor-
towane do niemalze wszystkich placdéwek
onkologicznych i przychodni w Polsce. Do-
starcza waznych informacji dla pacjentéw
onkologicznych, a takze ich rodzin. Artyku-
ty w ,Glosie” to szeroki dostep do istotnej dla
pacjentow, sprawdzonej wiedzy. Serdecznie
gratuluje redaktor naczelnej Aleksandrze
Rudnickiej oraz calemu zespolowi nierzad-
ko heroicznego zaangazowania w propa-
gowanie najnowszysch osiagnieé¢ zaréwno
$wiatowej, jak i krajowej medycyny, ponie-
waz wiedza ta w istotny sposdb wplywa na
opracowanie zindywidualizowanych tera-
pii onkologicznych, w wyniku ktérych pa-
cjenci leczeni sg efektywniej. Dzigki takim
ludziom pacjenci onkologiczni moga prze-
zywa¢é swdj los z nadzieja.

Anna Nowakowska, pacjentka
prezes Stowarzyszenia Sanitas
Z okazji 5-lecia ,Glosu Pacjenta Onkolo-
gicznego” w imieniu wlasnym oraz calej eki-
py Stowarzyszenia SANITAS pragne zlozy¢

serdeczne gratulacje. Pismo ,Glos Pacjenta
Onkologicznego” od poczatku bylo nie-
odzowng czescia naszych spotkan z chory-
mi na raka i ich rodzinami. Cieszymy sig, ze
pojawilo sie pismo, ktdre jest pisane rowniez
przez pacjentéw dla pacjentdw. Jest wspania-
I3 studnig nie tylko nowoséci medycznych, ale
takze wszelkich niezbednych i potrzebnych
informacji. Kazdy kolejny numer ,Glosu”
Wnosi w serca pacjentéw cos$ nieocenionego,
daje sile, wiare i nadzieje. Pragne podzie-
kowa¢ za dotychczasowe zaangazowanie
i dzialania na rzecz naszych pacjentéw. Zy-
cze dalszych sukceséw oraz spelnienia pla-
néw i zamierzen wydawniczych.

Kinga Midzio-Jo6zefaciuk, psycholog
W imieniu swoim, a szczegdlnie w imie-
niu pacjentéw brzozowskiego szpitala,
dziekuje za kazdy opublikowany numer
"Glosu Pacjenta Onkologicznego”, ktory
trafif na nasze onkologiczne oddziaty. Te-
matyka, poruszane kwestie zwigzane z dia-
gnoza, jej przebiegiem byly wielokrotnie
jedynym zrodlem rzetelnych informacji dla
pacjentéw i ich rodzin. Dzigkuje za nadzie-
je 1 wiare zawartg w artykulach, za liczne
drogowskazy psychoedukacyje, ktére dla
osoby zmagajacej sie z chorobg to $wiado-
moé¢, ze nie jest z tym wszystkim sama.

Joann Placzke, lekarz specjalista
onkologii klinicznej
Panstwa pismo to §wietna i bardzo pozyteczna
inicjatywa. W obecnych czasach, kiedy
dominujeizalewanaswiedzainternetowa, takie
pismo, w ktérym wypowiadaja si¢ rzetelnie
lekarze specjaliéci jest niezwykle cennym
zrédlem informacji dla naszych pacjentow.
Jest swego rodzaju drogowskazem. Pacjenci
takze zdaja si¢ ja docenia¢ i czytaja! Nam,
lekarzom takze pomaga. Edukujac pacjentow
pomaga im lepiej zrozumie¢ to, o czym my,
lekarze z nimi rozmawiamy, a tym samym daje
fundamenty do lepszej wspotpracy.

Redaktor Jarostaw Goslinski
Leczenie choroby nowotworowej stanowi
duze wyzwanie dla wspotczesnej medycyny.
Potrzebna jest pelna mobilizacja nie tylko
w kontekscie pracy specjalistow i planowania
terapii, ale rowniez zaangazowania chorego

ijego rodziny. Dobrze jest, gdy pacjent zostat
wyposazony w podstawowa i rzetelng wiedze,
dzieki ktdrej moze staé si¢ aktywnym i $wia-
domym uczestnikiem procesu leczenia oraz
partnerem dla prowadzacego jego terapie
lekarza. ,Glos Pacjenta Onkologicznego” juz
od pieciu lat stanowi wazng forme wsparcia
informacyjnego dla chorych na nowotwory
oraz ich bliskich. Dzigki swojej dostepnosci
(czasopismo wysylane jest bezposrednio na
szpitalne oddzialy), przystepnej i atrakcyjnej
formie oraz zaangazowaniu w jego tworzenie
uznanych specjalistéw, pomaga pacjentom
obudowac sie rzetelng wiedzg oraz oswoié
chorobe w mysl zasady, ze wiedzie¢ wiecej,
to ba¢ sie mniej.

Krystyna Wechmann, wiceprezes PKPO
Kiedy przed pieciu laty Ola przyszia do
mnie z pomystem wydawania pisma dla
pacjentéw onkologicznych od razu zaak-
ceptowalam ten projekt. Uznalam, ze taki
periodyk jest potrzebny. Jednak rzeczy-
wisto$¢ przez te pie¢ lat przerosta moje
wyobrazenia - ,Glos” ze skromnego wy-
dawnictwa stal sie powaznym pismem, me-
dialnym narzedziem komunikacji naszej
organizacji z pacjentami, S$rodowiskiem
medycznym i decydentami. Dzigkujemy
specjalistom, sponsorom i pacjentom, ze
wspottworzg go z nami, a zespolowi redak-
cyjnemu: Oli, Beatce i Agnieszce gratuluje,
zycze wytrwalo$ci i dalszych sukcesow.

Szymon Chrostowski, prezes PKPO

,Glos” to najlepsza wizytéwka Koalicji. Jest
wszedzie tam, gdzie lecza sie chorzy na raka
- w centrach onkologii, szpitalach, na oddzia-
fach, w poradniach, dociera do organizacji
pacjentéw. Méwi naszym glosem, o naszych
sprawach: prawach pacjenta, dostepie do terapii,
rehabilitacji, wsparciu psychoonkologicznym,
opieke paliatywnej, jakoéci Zycia. Informuje,
edukuje, wspiera, daje nadzieje. Broni pacjen-
tow wykluczonych i walczy o zmiany syste-
mowe w polskiej onkologii. Przede wszystkim
jednak - za sprawg swojej redaktor naczelnej
— stara si¢ wskaza¢ humanistyczny kierunek,
ludzka perspektywe, w ktorej centrum jest
cztowiek — pacjent. Zawsze Ci to mowie skta-
dajac zyczenia i teraz tez powtorze — STU lat,
bo jeszcze jest duzo pracy przed nami.
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Pytania do Rzecznika Praw Pacjenta

Zacznijmy od podstawowego pytania,
czy zmienila sie $wiadomos$¢ pacjentow
na temat swoich praw?

Tak, pacjenci sg coraz bardziej $wiadomi
swoich praw, §wiadczy o tym zwigkszaja-
ca si¢ z roku na rok liczba spraw trafia-
jacych do Biura RPP. W tej chwili jest to
ponad 70 tys. zgtoszen rocznie, czyli co-
raz wiecej pacjentéw wie o tym, ze maja
prawa i szuka miejsca, gdzie moga o swo-
ich problemach porozmawiaé. Pamietam
pierwszy rok funkcjonowania urzedu
RPP, kiedy do naszego Biura trafito tyl-
ko 9000 spraw. Istotne jest réwniez to,
ze kazdy $wiadczeniodawca, czyli kazda
przychodnia czy szpital ma obowigzek
wywieszenia ustawy o prawach pacjen-
ta w widocznym miejscu, aby pacjenci
mogli sie z nia zapoznaé. Ponadto przy
ustawie zamieszczone sg wszystkie dane
kontaktowe Biura RPP i to tez wplywa na
to, ze pacjenci coraz czgsciej korzystaja
Z naszej pomocy.

W jakich obszarach prawa pacjentow sa
najczesciej famane?

Najczesciej sg to problemy z dostepem
do $wiadczen zdrowotnych, czyli po pro-
stu kolejki. Czas oczekiwania na $wiad-
czenia zdrowotne jest naprawde dlugi.
Pacjent powinien wiedzie¢ przede wszyst-
kim o tym, ze lekarz, ktéry kieruje go do
specjalisty, jesli uzna, ze jego przypadek
jest pilny i w zwigzku z tym napisze to na
skierowaniu, to taki chory powinien by¢
ustawiony w kolejce przed pacjentami
stabilnymi. To jest cz¢sto nieprzestrzega-
ne, a jest to niezwykle istotne. Wiadomo,
iz w przypadkach pilnych choroba moze
si¢ bardzo szybko rozwija¢ i czesto czas
jest kluczowy w powodzeniu leczenia.

Jak wyglada wspoélpraca RPP z organi-
zacjami pacjentow?

Spotykam sie regularnie z przedstawicie-
lami organizacji pacjentéw i tematy, ktére
s3 omawiane przy tej okazji sa wskazywane
przez organizacje pacjenckie. Do niedawna
w Ministerstwie Zdrowia byt prowadzony
Dialog dla Zdrowia, ale przedstawiciele pa-
cjentow wielokrotnie mowili, Ze nie jest to
forma kontaktu, ktérej Oni oczekuja. Wy-
daje mi sie, ze nasz sposdb wspotpracy, czy-
li RPP i organizacji pacjentdw, jest bardziej
trafiony. Przede wszystkim organizacje
pacjenckie maja platforme, poprzez ktéra
mogg informowa¢ nas o swoich proble-
mach. Biuro RPP zamieszcza tam wszyst-
kie akty prawne i organizacje pacjentéw
mogga zglasza¢ swoje propozycje do wpro-
wadzenia w konkretnych aktach. My p6z-
niej przedstawiamy je Ministrowi Zdrowia.
W zwiazku z tym jest wigksza pewnos¢, ze
te propozycje pacjentéw znajda odzwier-
ciedlenie w aktach prawnych.

Uslyszalam niedawno z ust jednego
z urzednikéw Ministerstwa Zdrowia, ze
pakiet onkologiczny jest niekonstytucyj-
ny, poniewaz przedklada prawa jednej
grupy pacjentow nad prawa innych. Jaka
jest Pani ocena konstytucyjnosci pakietu
onkologicznego?

Oczywiscie absolutnie sie z tym nie zga-
dzam, poniewaz rozumujac w ten sposéb
mozna powiedzie¢, ze zmiany dotyczace
pacjentéw kardiologicznych wprowadzone
przed kilkoma laty, tez byty niekonstytu-
cyjne. Choroby onkologiczne s3 obecnie
bardzo powszechne, jest wiele oséb, kto-
re choruje na nowotwory, a przeciez nam
wszystkim zalezy na tym, zeby ci pacjenci
mieli szans¢ na wyjécie z choroby. Ogdlnie

Sukcesem i osiagnieciem jest kazda
pomoc, ktora kieruje do pacjenta

Pie¢ lat temu, w pierwszym numerze ,,Glosu Pacjenta Onkologicznego”
opublikowali$my wywiad z Pania Minister Krystyna Barbara Kozlowska
- Rzecznikiem Praw Pacjenta. Byl to numer w calosci poswiecony
prawom pacjenta. W jubileuszowym numerze powracamy do tej
rozmowy, zastanawiajac sie, jaka droge przeslijmy przez ten czas

- my pacjenci i Rzecznik naszych praw.

Biuro Rzecznika Praw Pacjenta

wiadomo, ze jesli nowotwdr jest wczesniej
rozpoznany, to wieksze sa szanse chorego na
wyzdrowienie, na przezycie. Nie rozumiem
0so6b, ktore mowig o niekonstytucyjnosci
zapiséw dotyczacych pakietu onkologicz-
nego. Cieszg si¢ z tych zapiséw w ustawie,
wprowadzajacych nowg, szybka S$ciezke
diagnostyki i leczenia onkologicznego, bo
jest ona poczatkiem wdrozenia zalecen,
standardéw terapii onkologicznej. Kazdy
z nas moze by¢ chory na nowotwor, kazde-
go moze to dotkna¢, w zwiazku z tym po-
winni$my sie skupi¢ na tym, jak usprawni¢
pakiet onkologiczny po to, zeby$my mieli
wigksze szanse na pokonanie choroby.

Jak postrzega Pani planowane przez
Ministerstwo Zdrowia zmiany w pakie-
cie onkologicznym, zwlaszcza dotyczace
zniesienia konsylium?

To mnie troche niepokoi, dlatego, ze wy-
daje mi sig, iz omawianie stanu kliniczne-
go kazdego pacjenta, kazdego przypadku
w szerokim gremium, przede wszystkim
skraca czas prawidtowej diagnozy, okresle-
nia metody leczenia. Wprowadzenie konsy-
liéw do pakietu onkologicznego byto moim
zdaniem dobrym pomystem, ale wiadomo
decyzje podejmuje Minister Zdrowia opie-
rajac si¢ na opiniach konsultantéw. Mam
nadziej¢, Ze one nie przyniosa szkody pa-
cjentowi.

Czy opinia Rzecznika Praw Pacjenta jest
brana pod uwage przy tworzeniu nowych
projektéw ustaw, rozporzadzen dotycza-
cych ochrony zdrowia?
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Pytania do Rzecznika Praw Pacjenta

Od 2009 r. wielokrotnie wystepuje z pro-
pozycjami zmian w prawie medycznym,
a szczegolnie tych praw, ktére dotycza pa-
cjentébw. W 2012 roku, po 3 latach pracy
stwierdzitam, ze nalezaloby udoskonali¢
ustawe o prawach pacjenta i RPP. Niestety
nie znalazlo to aprobaty w MZ, a wydaje mi
sie, ze niektore zapisy zapobieglyby wielu
naruszeniom praw pacjenta. Odwotam sie
do konkretnych sytuacji, kiedy np. stwier-
dzam naruszenie praw pacjenta w szpita-
lu. Jesli ten szpital po raz kolejny narusza
to samo prawo, to uwazam, ze nalezaloby
mie¢ silniejsze narzedzia prawne po to,
zeby szpital juz tego wiecej nie zrobil, po-
niewaz bedzie wiedzial, ze sg jakie§ sank-
cje za to. Nie zgadzam si¢ z tym, ze byloby
to opresyjne w stosunku do tej placowki
stuzby zdrowia. Po prostu szpitale, by wie-
dziaty, ze prawa pacjenta sa po to, zeby ich
przestrzegac i jest to w interesie pacjen-
téw, a przeciez interes pacjentdw jest tym,
na czym zalezy RPP i - jak mi si¢ wydaje
- pracownikom stuzby zdrowia takze. Wie-
le z moich wystapien, ktdre kierowatam do
Ministra Zdrowia znalazly swoje odzwier-
ciedlenie w zapisach prawnych, m.in. te do-
tyczace psychologéw w szpitalach. Np. ich
obecnos$¢ na oddzialach potozniczych, co
zwigzane jest ze wsparciem psychologicz-
nym pacjentki, ktéra przeszta niepowodze-
nie poloznicze, czy tez poinformowaniem
pacjenta, ze ma chorob¢ nowotworows
i czas jego zycia moze by¢ okreslony. Prze-
kazywanie takich informacji pacjentom jest
niezwykle trudne i wymaga czgsto pomocy
psychologa, chociazby po to, zeby chory
mogt lepiej funkcjonowaé, poniewaz on
musi dalej patrze¢ w przyszto$¢, nawet jesli
jest pacjentem terminalnym.

Czy RPP moze reprezentowal pacjenta
lub organizacje chorych w Sadzie?

W ustawie o prawach pacjenta i RPP
jest zapis artykutu 55, ktéry moéwi, ze RPP
moze wystepowa¢ na prawach prokura-
tora w sadach cywilnych, co robimy. Przy
czym Rzecznik nie moze podejmowal
kazdej sprawy. Prowadzimy tylko sprawy,
ktére s3 bardzo trudne, ktére przetozg sie
na rozwigzanie probleméw szerszej grupy
pacjentéw, badz sa to sprawy osoéb bar-
dzo nieporadnych. Tu warto wspomnie¢
o takich sytuacjach, coraz czeéciej si¢ zda-
rzajacych, kiedy do pacjentdéw lezacych
w szpitalach przychodza osoby, ktdre chca

sie podja¢ funkcji ich pelnomocnikow
prawnych zapewniajac, ze - Pani/Pana
sprawa jest do wygrania w sqdzie. — Zale-
cam ostrozno$¢ wobec takich oséb, dlate-
go ze spotykamy si¢ z takimi zdarzeniami,
kiedy pacjenci liczac na odszkodowanie,
decydowali si¢ wystgpi¢ z roszczeniami na
droge sadowa, po czym okazywalo sie, ze
jednak sprawa nie byla do wygrania, a jej
koszty musial ponie$¢ pacjent. Dlatego
zalecalabym skonsultowanie si¢ z Biurem
RPP przed wstgpieniem na droge sadows,
Prosze pamietad o jednym, ze je$li stwier-
dze¢ naruszenie praw pacjenta, to moze on
na tej postawie i§¢ do sadu cywilnego. Ar-
tykul 448 ustawy o prawach pacjenta i RPP
wyraznie mowi, Ze za naruszenie praw pa-
cjenta, mozemy wystepowac z roszczeniem
na drodze cywilne;j.

RPP reprezentuje pacjentow w Agencji
Oceny Technologii Medycznych i Taryfi-
kacji dzialajacej przy Ministerstwie Zdro-
wia, jaka jest jego rola w tej Agencji?

Rola przedstawiciela RPP w Radzie Przej-
rzystosci jest taka sama, jak i innych oséb
reprezentujacy pozostalych interesariu-
szy, ktorzy po zapoznaniu si¢ z konkretng
sprawg wydaja swoja opinie. Rzadko sie
zdarza, ze moi przedstawiciele méwia, ze
uwazaja inaczej. My przede wszystkim pa-
trzymy na interes pacjenta. W momencie,
kiedy np. cala Rada jest przeciwko podje-
ciu decyzji, to zdarza si¢, ze moi przedsta-
wiciele zgtaszaja zdanie odrebne. Uwazam,
ze w tego typu gremiach powinien uczest-
niczy¢ ktos, kto bedzie reprezentowat in-
teresy pacjentow. Nie zawsze tak jest np.
w Radzie Ekonomicznej przy Ministrze
Zdrowia brakuje reprezentacji pacjentéw,
Wystepowatam z prosba o to, zebym tez
mogla wskaza¢ mojego przedstawiciela,
ktéry by uczestniczyt w posiedzeniach
Rady Ekonomicznej. Niestety nie uzyska-
to to aprobaty.

Czy Pani zdaniem przedstawiciel powi-
nien by¢ czlonkiem Rady Ekonomicznej
z prawem glosu, czy tylko obserwatorem?

To zalezy. Jako urzednicy panstwowi
mamy prawo glosu, ale jako osoby repre-
zentujace organizacje pacjentéw mozemy
jedynie przekazywaé ich opinie. Jednak
te opinie powinny by¢ wystuchane, nawet
jesli to nie bedzie glos decyzyjny. Osoby
podejmujace decyzje powinny pozna¢ zda-

nie organizacji pacjentow, poniewaz przed-
stawicie tych organizacji wiedza najwiecej
o problemach, ktére nurtujg chorych.

Jak powinni dziala¢ pacjenci, ich orga-
nizacje w zakresie tworzenia prawa doty-
czacego funkcjonowania systemu opieki
zdrowotnej w Polsce?

Jesli chodzi o model, to wydaje mi sie, ze
powinien on wyglada¢ tak; jedna $ciezka,
juz dzialajaca, czyli przekazywanie swoich
uwag do RPP, ktdre sg zawsze uwzglednia-
ne i s3 przez nas prezentowane Ministrowi
Zdrowia, a druga $ciezka, ktdra tez powin-
na funkcjonowa¢é, to danie organizacjom
pacjentéow mozliwoséci zglaszania bezpo-
$rednio uwag do projektow, ktore sa opra-
cowywane przez urzad Ministra Zdrowia.

Czy w innych krajach Unii Europejskie;j
dzialaja podobne instytucje jak RPP?

Uczestniczylam w spotkania z przedsta-
wicielami Ministerstw Zdrowia Wegier,
Ukrainy, Turcji, Hiszpanii. Byli oni zain-
teresowani przede wszystkim modelem
naszego urzedu i prawnych uwarunkowan,
jakie daje ustawa pacjentom. Moim zda-
niem Wegry maja dobrze zorganizowana
ochron¢ praw pacjentéw. Bardzo mi si¢
tez podoba brytyjski model wspdtpracy
z organizacjami pacjentéw oparty na bar-
dzo bliskich kontaktach i uwzglednianiu
opinii pacjentéw we wszystkich sprawach
dotyczacych opieki zdrowotnej. Dlatego
Brytyjczycy uwazaja, ze nie ma potrzeby
powolywania odrebnego urzedu stojacego
na strazy praw pacjenta. Zwracatam sie do
Ministerstw Zdrowia réznych panstw Unii
Europejskiej z zapytaniami, jak w ich kra-
jach sa rozwigzywane problemy dotyczace
praw pacjenta i na podstawie uzyskanych
odpowiedzi wydaje mi sig, ze u nas jest to
dobrze zorganizowane i nawet inne panstwa
sie wzoruja na naszym modelu. Co praw-
da czes¢ srodowiska medycznego uwaza,
ze jesteSmy organem represyjnym. Jest to
nieprawda, bo chyba wszystkim zalezy na
tym, zeby prawa pacjenta byly przestrze-
gane. Nasze dzialania nigdy nie sg kiero-
wane przeciwko konkretnemu lekarzowi,
postepowania sg prowadzone przeciwko
zarzadzajacym, bo to oni odpowiadajg za
organizacje, za prace placowki.

RPP jest jednostka administracji rzado-
wej bezposrednio podlegla premierowi
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Pytania do Rzecznika Praw Pacjenta

RP. Jaki to ma wplyw na dzialanie i range
instytucji RPP?

Przede wszystkim to $wiadczy o tym, ze
Rzecznik Praw Pacjenta jest niezalezny od
ministra zdrowia, podlega tylko i wylacznie
premierowi, a tym samym minister zdrowia
nie moze mie¢ wpltywu na decyzje rzeczni-
ka, a 0 to nam wszystkim chodzi.

Biuro RPP dziala w Polsce juz 7 lat, caly
czas pod Pani kierownictwem. Co uwaza
Pani za najwazniejsze osiagniecia w tym
okresie?

Dla mnie sukcesem i osiagnieciem jest
kazda pomoc, ktdérg kieruje do pacjenta.
Cieszy mnie przede wszystkim to, Ze jesli
otrzymuje informacje, ze jaka$ terapia jest
niedostepna, ze jest brak jakiego$ leku, to
moje dzialanie moze pomdc. Tak jak bylo
np. w przypadku lekéw onkologicznych,
ktérych raptem zabraklo dla jednej gru-
py chorych na nowotwory. Wystgpitam
z tg sprawg do Ministra Zdrowia, byliémy
w stalym kontakcie ze §wiadczeniodawca-
mi i w szybkim czasie udalo sie dostarczy¢
lek pacjentom. Byta tez sytuacja, kiedy do-
wiedziatam sie o tym, ze dzieci leczone na
stwardnienie rozsiane nie maja dostepu
do leczenia, bo program obejmuje tylko
dorostych. Udato mi si¢ pomoc tej grupie
matych pacjentéw i w tej chwili dzieci z SM
majg zapewniong terapi¢. Inny przyklad
to dostep do chemioterapii niestandardo-
wej. To byl rok 2012. Nie byto dostepu do
leczenia. Pacjenci si¢ do nas zglosili, po-
dali placéwki, w ktorych nie ma dostepu
do terapii niestandardowych. Natychmiast
skontaktowalam si¢ z tymi placowka-
mi i leki sie znalazly. Kolejna interwencja
- w sprawie leku Glivec w roku 2014. Jedna
z organizacji zwrdcila uwage, ze podawane
sa leki generyczne. Wystapitam do Ministra
Zdrowia, ktéry z cala moca stwierdzil, ze te
leki generyczne majg takg samg substancje
czynng, w zwigzku z czym sg tak samo sku-
teczne. Wielokrotnie zwracatam uwage, nie
tylko w kontekscie onkologii, ze potrzebne
sa standardy, zalecenia, bo jesli pacjent trafi
do szpitala klinicznego czy szpitala specja-
listycznego, to by¢ moze nie bedzie on miat
problemow; ale sg szpitale powiatowe, ktdre
prowadzg specjalistyczne terapie i standar-
dy czy tez zalecenia bardzo by im pomogly,
zeby skuteczniej leczy¢. Inng sprawg jest
utrudniony dostep pacjentéw do dokumen-
tacji medycznej, co si¢ zdarza bardzo czesto

i co nie przestaje mnie zadziwia¢, poniewaz
pacjent moze chcie¢ si¢ uda¢ na konsultacje
do innego lekarza czy placowki medycznej
i ta dokumentacja jest mu niezbedna. Jesli
kto$ nie chce mu wyda¢ dokumentacji, to
budzi podejrzenia, Ze jest w niej co$ nie-
prawidtowego. Zglaszano mi tez sprawy
utrudnien w dostepie do oryginaléw do-
kumentacji medycznych. Byl wyrok sagdu
w 2013 roku, ktéry postawil sprawe jasno
- oryginaly nalezy wydaé pacjentowi. Do
nas jednak od tego czasu nadal zglaszane
sa problemy pacjentéw z wydaniem orygi-
naléw dokumentéw. Z jedna z takich spraw
trafifam nawet do Naczelnego Sadu Admi-
nistracyjnego, ktéry powiedzial: RPP ma
racje, oryginaly dokumentow medycznych
powinny by¢ dostepne dla pacjenta. Nieste-
ty wiem, Ze w najblizszym czasie to prawo
ma by¢ zmienione i pacjent ma by¢ pozba-
wiony prawa dostepu do oryginatu swoich
dokumentéw medycznych.

Jakie sa najpilniejsze sprawy, ktorymi
zajmuje si¢ obecnie RPP?

Jest kilka takich spraw. Jedna z nich jest
kontynuacja leczenia pacjentéw, ktorzy
osiagaja dojrzalos¢, czyli koncza 18 lat.
Byly juz dwa spotkania na ten temat i wy-
stapitam z tg sprawg do Ministra Zdrowia.
Nie jest to nowy temat, zwracaliémy na nie-
go uwage wielokrotnie. Zwtaszcza jest to
problem w przypadku matych pacjentéw
z chorobami rzadkimi. Niektérzy uwazaja,
ze problem konkretnych chordéb rzadkich
dotyczy tylko dzieci, ale tak nie jest. Ci pa-
cjenci zyja dluzej i powinni mie¢ zapew-
niong opieke. Kiedy staja si¢ dorosli musza
wystepowal o specjalne pozwolenia na le-
czenie do NFZ i zatatwia¢ setki formalno-
$ci, a ich Zycie i zycie ich bliskich jest i tak
juz trudne, wiec nie powinno si¢ go sposob
formalistyczny dodatkowo komplikowac.

O jaki zakres spraw chcialaby Pani po-
szerzy¢ dzialania RPP?

To, o czym myslalam przy nowelizacji
ustawy, czyli przede wszystkim narzedzia
dla Rzecznika w sytuacji, gdy placéwki me-
dyczne po raz kolejny naruszajg to samo
prawo, to znaczy, ze nie biorg pod uwage
naszych zalecen. Podobnie jest w przypad-
ku spraw praktyk naruszajacych zbiorowe
prawa pacjenta, ktére dotycza duzej grupy
chorych. Powinna by¢ taka mozliwos¢, ze
jezeli po raz kolejny byloby to samo prawo

naruszone, to Rzecznik juz nie musiatby
prowadzi¢ postepowania sadowego — trwa-
jacego podl roku, a czasami przeciagajace-
go sie do roku - tylko mogtby od razu po
skréconym postepowaniu podja¢ decyzje
i po prostu nalozy¢ sankcje. Od wielu lat
mowie tez o tym, ze bliscy pacjenta, ktory
np. nieprzytomny trafit do szpitala i nie
mial mozliwo$ci wyrazi¢ zgody na dostep
rodziny do informacji medycznej, powinni
mie¢ takg mozliwos¢. W tej chwili mozna
powiedzieé, ze to si¢ dokonalo, poniewaz
zmiana ta konczy swoja droge legislacyj-
ng. To byly sytuacje bardzo dramatyczne
dla rodzin, ktére nie wiedzialy, z jakiego
powodu ich bliski trafit do szpitala i jak
mu mozna pomoc. Po co stwarzaé takie
watpliwe sytuacje. Sa tez przypadki, kiedy
po $mierci pacjenta, ktory zostal przyjety
do szpitala jako nieprzytomny i w zwigz-
ku z tym nie mégt wyrazi¢ zgody na wglad
do jego dokumentacji 0séb bliskich, nie s3
oni informowani o wyniku sekgji. Rodzina
nie moze sie dowiedzie¢, co bylo przyczy-
na zgonu bliskiej osoby. Czesto lekarze ro-
zumiejac dramat os6b bliskich méwili im,
co spowodowalo $mier¢ pacjenta. Zwykle
jednak rodzina musial zglosi¢ sprawe do
prokuratury, ktéra wystepowata o doku-
mentacje i wtedy dopiero miata dostep do
dokumentoéw sekeji.

Jaka jest Pani osobista, ludzka satysfak-
cja z wykonywanej pracy?

Jest ogromng satysfakcja, kiedy mozna
komus$ pomdc. To jest takie piekne uczucie,
ktérego w zwiazku z tym, ze tych spraw jest
bardzo wiele, doswiadczam czesto. Trud-
no jest mi o tym mowi¢. Przypominam
sobie sytuacje z ubieglego tygodnia, kiedy
dostatam informacje, ze 40. letnia kobieta
z zapaleniem trzustki lezy w szpitalu powia-
towym, ktéry nie moze si¢ porozumieé ze
szpitalem o wysokiej referencyjnosci w le-
czeniu takich choréb w kwestii przekazania
tej pacjentki. Wiadomo, ze wszystkie cho-
roby zwigzane z trzustka moga mie¢ bardzo
nagly przebieg. Tego samego dnia udalo
mi sie przekaza¢ te pacjentke do specjali-
stycznego szpitala w Warszawie. To dato mi
ogromna rado$¢. To nie jest satysfakcja, to
jest co$ takiego jak motyle w brzuchu.

Dziekuje za rozmowe
Aleksandra Rudnicka
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Problemy psychologiczne i zyciowe
pacjentow onkologicznych
u progu dojrzatosci

Jaka jest rola psychoonkologéw pracu-
jacych na oddzialach onkologii dziecie-
cej?

Podstawowg rola psychoonkologa na od-
dziale onkologicznym jest wsparcie pacjen-
tow i ich rodzicéw, a czesto catych rodzin
w procesie leczenia na wszystkich etapach
- od diagnozy poprzez leczenie, az po
jego zakonczenie (pozytywne/negatywne),
a w razie potrzeby jeszcze dluzej. Psycho-
onkolog wspiera i prowadzi terapie pacjen-
ta i jego rodziny w zaleznosci od potrzeb
i mozliwosci. Uczestniczy w procesie dia-
gnozowania czy kierowania na konsultacje
psychiatryczna, gdy pacjentowi/rodzicowi
niezbedna jest pomoc farmakologiczna.
Psychoonkolog pelni réwniez role eduka-
cyjna, konsultuje i udziela poradnictwa na
tematy rozwojowe i wychowawcze - dla-
tego bardzo pomocne jest tez jego przy-
gotowanie pedagogiczne, przestrzeganie
wszelkich zasad wychowania. Psychoon-
kolog wspélpracuje z poradniami psycho-
logiczno-pedagogicznymi, szkotami, czy
innymi szpitalami, jezeli zaistnieje taka
potrzeba. Gdy na oddziale nie jest zatrud-
niony pracownik socjalny woéwczas jego
obowiazki takze moze przeja¢ psycholog/
psychoonkolog. W takiej sytuacji do niego
nalezy kontakt z wszelkimi stowarzysze-
niami, fundacjami, innymi organizacjami
dziatajagcymi na rzecz dobra pacjentéw czy
tez w razie potrzeby kuratorami i sagdami.
Psychoonkolog na oddziale wspoétpracuje
ze wszystkimi osobami z zespolu terapeu-
tycznego i personelu szpitalnego w celu po-
lepszenia calego procesu leczenia pacjenta.

Zajmuje sie Pani najmlodszymi pacjen-
tami w wieku do 18 lat. Czy stusznie tych
chorych traktuje sie w opiece medycznej
jako jednolita grupe pacjentow pedia-
trycznych?

Pracuj¢ z dzieémi, nastolatkami, ale
réwniez z dorostymi. 18 lat to jest szero-
ki przekroéj wiekowy, ktéry stanowi bardzo
duzg cze$¢ zycia czlowieka i o tym moim
zdaniem mato si¢ méwi. Z punktu psycho-
logicznego i pedagogicznego jest to naj-
wazniejsza cze$¢ zycia, gdyz od niej zalezy
dorostos¢. To w pierwszych latach zycia
dziecko nabywa umiejetnoscii uczy si¢ naj-
wiecej. W kolejnych latach ciagle sie roz-
wija i mozna powiedzie¢, ze przebieg tego
procesu zalezy od rodzicéw, ale tez i od nas
dorostych petnigcych rézne role w szkole
(nauczyciele) czy w szpitalu (personel).
Dziecko/nastolatek/mlody dorosly bardzo
duzo uczy sie z obserwacji nas dorostych,
a takze z uslyszanych rozméw, zachowan
wobec niego i wobec innych. Dlatego tak
wazne jest przestrzeganie wszelkich za-
sad praw pacjenta, praw czlowieka, jego
godnosci, prawa do wolnosci i autonomii.
Psychoonkolog stoi czesto na strazy tych
praw i je egzekwuje. Niezmiernie waznym
jest dbanie o autonomie kazdego pacjenta
w wieku dorastania, gdyz czesto w procesie
dlugiego leczenia bardzo fatwo ja mozna
poming¢ i nie zauwazy¢, ze dziecko juz
dorasta i przykry¢ ja plaszczykiem nado-
piekunczosci rodzicielskiej czy normami
zachowania idealnego i spolegliwego pa-
cjenta. Pamietajmy, ze pacjent w kazdym
wieku ma prawo do autonomii, poniewaz

Aleksandra Tobota, psycholog, pedagog, certyfikowany
psychoonkolog i superwizor psychoonkologii. Ponad 10 lat

pracuje w Klinice Chirurgii Onkologicznej Dzieci i Mlodziezy

w Instytucie Matki i Dziecka w Warszawie.Wykladowca na studiach
podyplomowych z psychoonkologii w Ignatianum w Krakowie.
Czlonek Zarzadu Stowarzyszenia Sarcoma. Z Aleksandra Tobota
rozmawiamy o problemach mlodych pacjentéw onkologicznych
zwigzanych z terapia i wejsciem w wiek dorosly.

i tak sama choroba i jej leczenie moga
ogranicza¢ rozwoj autonomiczny. Pozwol-
my wiec mysle¢ pacjentom i miejmy dla
nich chwilg, aby méc z nimi porozmawia¢
irozwia¢ ich watpliwosci. To przyczynia si¢
zawsze do budowania dobrej relacji z cho-
rym, obniza jego lek i wplywa korzystnie
na jako$¢ procesu leczenia.

Réznorodnos$¢ wiekowa pacjentéow to
réwniez wyzwanie dla calego persone-
lu. Trzeba by¢ czesto, nawet z minuty na
minute, bardzo elastycznym, czyli dosto-
sowac siebie, postawe ciala (znizy¢ sie)
i sposéb komunikacji (dobra¢ stownictwo)
do wieku i rozwoju pacjenta, aby by¢ od-
powiednio zrozumialym. Dlatego po kaz-
dej rozmowie warto sprawdzad, co pacjent
(w réznym wieku) zrozumiatl i zapamietat
z tego, co powiedzieliémy i w razie potrze-
by powtérzy¢, wyjasnic.

Z jakimi problemami emocjonalnymi,
zyciowymi stykaja sie pacjenci z tych roz-
nych grup wiekowych?

Jest ich sporo, dlatego wymienie tylko kil-
ka. U mlodszych dzieci sg to - trudnosci
wychowawcze, poza tym moze, ale nie musi
wystapi¢ regres lub zahamowanie rozwoju
fizycznego, emocjonalnego, poznawczego
itp. U starszych dzieci i mlodych dorostych
wystepuja zaburzenia zachowania, obnizo-
ny nastroj, zaburzenia lekowe, depresje itp.
W celu poszerzenia wiedzy zachecam sig-
gnaé do literatury psychologicznej. W ubie-
glym roku ukazala si¢ obszerna publikacja
wydawnictwa Medycyna Praktyczna pod
redakcja dr Marii Rogiewicz Praktyczny
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podrecznik psychoonkologii dzieci i nasto-
latkéw, w ktorej dos¢ szczegdtowo i przy-
stepnym jezykiem opisuje wraz z innymi
psychoonkologiami wszystko, o czym roz-
mawiamy, problemy z jakimi stykamy si¢
pracujac z pacjentami i ich bliskimi na od-
dziatach onkologii dzieciecej. Warto miec
taka ,,biblie” pod reka jako przewodnik.
Utatwi prace nie tylko psychologom, pozo-
stalemu personelowi, ale pomoze réwniez
rodzinom dzieci dotknietych choroba, ich
bliskim.

Ostatnio duzo si¢ mowi o mlodych
pacjentach onkologicznych, ktérzy po
ukonczeniu 18 lat przechodza pod opieke
medyczng w palcéwkach dla dorostych.
Czy Pani zdaniem nasz system jest przy-
gotowany do zapewnienia kontynuacji
nalezytego leczenia tym pacjentom?

Styszatam, ze trwajg prace Rzecznika Praw
Pacjenta nad projektem przejscia dla mto-
dych pacjentéw. Nie wypowiem si¢ na temat
nalezytego leczenia, poniewaz ten temat
dotyczy lekarzy. Wypowiem si¢ natomiast
w kwestii organizacji takiego leczenia, czyli
moim zdaniem niezmiernie waznym bedzie
fakt faczenia pacjentéw w salach pod katem
wieku, tak jak to sie probuje robi¢ na oddzia-
tach pediatrycznych. Nie chodzi o zupelng
izolacje, ale przynajmniej o prébe doboru
pod wzgledem wieku. Mozliwo$¢ spotka-
nia si¢ w zblizonej grupie wiekowej to dla
pacjentéw kolejna motywacja do leczenia,
zdrowa rywalizacja, rozwoj, mozliwo$¢ wza-
jemnego wsparcia i dopingowania sobie.

Teraz puszcze wodze fantazji i dodam, iz
idealnie byloby stworzy¢ oddzielny oddziat
dla mtodych dorostych pacjentéw, wéwczas
w koncu czuliby sie jak u siebie, czyli nie za
starzy na oddzial pediatryczny i nie za mlo-
dzi na oddziat dla dorostych. To ograniczy-
toby zapewne ich dodatkowe problemy.
Mam oczywiscie $wiadomos¢, ze to moje
utopijne marzenia, chociaz kto wie.

Jak rozwigzywane sa problemy konty-
nuacji leczenia przez mlodych pacjentéw
w innych krajach?

W niektorych krajach jak np. w Finlandii
juz od 16. roku zycia traktuje sie pacjenta
jako mlodego dorostego i w zasadzie moze
sie on leczy¢ juz na oddziale dla doro-
stych. U nas nastepuje to troche pdzniej,
ale w obu krajach mozna ten czas leczenia
przedtuzy¢ na oddziale pediatrycznym

(oczywiscie za zgoda) — dzieje si¢ tak w za-
leznosci od rodzaju choroby i indywidual-
nego leczenia.

Czy wraz z wkroczeniem w dojrzalos¢
wzrasta odpowiedzialno$ci mlodych pa-
cjentow za proces leczenia?

Tak, wraz z wiekiem wzrasta poczucie
odpowiedzialnoéci za zdrowie. To wply-
wa nie tylko na wzrost kontroli leczenia,
ale 1 samokontroli we wszystkich sferach
zycia, a to przelozy¢ sie moze na leczenie
i jakos¢ zycia w chorobie. Takze sama cho-
roba powoduje, ze odbywa si¢ tak zwany
»przyspieszony kurs dojrzewania’, dojrze-
wania emocjonalnego, postrzegany czesto,
jako pewnego rodzaju obcigzenie. Dzieci,
mlodziez musza szybko dorosna¢ i wziaé
wiele spraw w swoje rece, wspdtdecydowac,
podejmowaé decyzje odnosnie leczenia,
pobytéw w szpitalu i wiele innych.

Choroba nowotworowa u progu dojrzato-
$ci przewraca zycie do géry nogami, to wy-
darzenie traumatyczne. Méwi si¢ réwniez,
ze gdy choruje czlonek rodziny to wraz
z nim choruje cala rodzina. Tak wigec w tym
kryzysie niezmiernie wazne jest, aby ko-
rzystac ze wsparcia: bliskich, przyjaciét czy
specjalisty, poniewaz zawsze, kiedy choruje
cialo nalezy zadba¢ o sfere psychiczng i jej
nie rozdziela¢, nie pomijac.

Czego moga nauczy¢ sie mlodzi pacjen-
ci, jakie zZyciowe wnioski wyciagnac z do-
$wiadczenia choroby?

Czego moga nauczy¢ si¢ mtodzi pacjenci?
Tak naprawde to sprawa bardzo indywidu-
alna. Trudno tu o uogodlnienia. To s czgsto
bardzo glebokie i dos¢ intymne wnioski,
ktérymi dzielg si¢ pacjenci badz nie. Dla
niektdrych to lekcja odwagi i wiary we wla-
sne sily, dla innych pokory a jeszcze inni
spostrzega¢ moga chorobe nie jako ,,nauke”
(w psychologii okresla sie to jako ,wtérne
zyskiz choroby”), ale jako ,,strat¢”. Niemniej
jednak zawsze mozna i warto przepraco-
wa¢ powyzsze dylematy, mozna uwolnic sie
woéwczas od niekoniecznie odpowiednich
przekonan na temat choroby - jest to tak
zwana praca na przekonaniach.

Czesto u mlodych pacjentéw onkologicz-
nych nastepstwem nowotworu jest niepel-
nosprawno$¢, ale wielu stawia jej czola
iwraca do aktywnosci fizycznej, sportu. Co
sprawia, Ze sta¢ ich na taki hart ducha?

To réwniez sprawa bardzo indywidual-
na i nie dla kazdego hart ducha znaczy to
samo i nie kazdy chce, czy moze wrdci¢ do
aktywnosci sprzed choroby. Jesli nie ma
przeciwwskazan medycznych i pacjent jest
zdeterminowany, aby wrdci¢ do uprawiania
sportu, to oczywiscie tak sie dzieje, w prze-
ciwnym wypadku chory przezywa tak
zwang ,strate” minionej aktywnosci i pré-
buje odnalez¢ w sobie nowa pasje, hobby.
W tym procesie réwniez wspomagamy
pacjenta my psychoonkolodzy, pomaga
réwniez czas. Zdarza sie i tak, ze choroba
otwiera czlowieka na nowe wyzwania i do-
$wiadczenia, ktorych nigdy wczeéniej nie
probowat i wowczas nastepuje ,,zysk” i pro-
gres w rozwoju pacjenta.

Bohaterowie tego numeru ,Glosu”
Ewa i Marcin zalozyli Funadacje
PoCANCERowani, zeby dzieli¢ si¢ swo-
imi doswiadczeniami, pomaga¢ innym
mlodym pacjentom. Ania wspolpracuje
ze Stowarzyszeniem SARCOMA. Co my,
jako spoleczenstwo mozemy zrobi¢, aby
wesprze¢ takich mlodych ludzi, poméc im
realizowac zyciowe plany?

To bardzo pickne i wazne dzialanie, kie-
dy pacjent po leczeniu znajduje sile, mo-
tywacje i moze by¢ naocznym przyktadem
mozliwos$ci wyleczenia dla innego pacjenta
w trakcie leczenia i dla jego calej rodziny.
To napawa ich nadziejg i wiara, ze wszyst-
ko jest mozliwe. Warto jednak pamietad,
aby osoby wspierajace zwracaly uwage na
swoja kondycje psychofizyczng. Nie zawsze
jednak pacjenci chcg odwiedza¢ oddziat po
zakonczonym leczeniu, niekiedy wolg sie
odcig¢ i zy¢ juz inaczej, z dala od szpitala
i pojawiaja sie tylko na badaniach kontrol-
nych w poradni. Obie postawy sg rozne
i opieraja sie na indywidualnych potrze-
bach, ktore kazdy czlowiek i tez byly pa-
cjent ma, a jak wiadomo o potrzeby zawsze
warto dbac.

A my, jako spoleczenstwo przede wszyst-
kim nie béjmy sie choréb nowotworowych,
obalajmy wciagz pokutujgce mity, ze choro-
ba jest zarazliwa badZ zawsze $miertelna.
Uwierzmy, ze mozna z nig wygrac! Towa-
rzyszmy chorym, nie miejmy oporéw roz-
mawia¢ o chorobie. Zawsze i w kazdym
wieku traktujmy chorych naturalnie i nor-
malnie.

Rozmawiata
Aleksandra Rudnicka
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Osiemnastka i co dalej?
Problemy chorych przewlekle z kontynuacja leczenia

Dorastajacy pacjent, chorujacy od dzie-
cinstwa, ma juz bogata historie swojej
choroby i dlugotrwalego leczenia. Do-
datkowo pokonujac prég dorostosci po
osiemnastych urodzinach, mlody czlo-
wiek musi zmierzy¢ sie z wieloma istot-
nymi dla siebie kwestiami. Dotycza one
zaré6wno jego zdrowia, jak i podejmo-
wania samodzielnych decyzji o leczeniu
oraz dalszej edukacji, pierwszej pracy czy
miejscu zamieszkania po opuszczeniu
domu rodzinnego.

W tym zlozonym procesie, jakim jest
przejscie pacjenta z opieki pediatrycznej
do opieki dla dorostych, pojawiaja sie wiec
dwa podstawowe problemy. Pierwszy, to
plynna kontynuacja leczenia i przeplyw
informacji o chorobie pacjenta i dotych-
czasowej terapii pomiedzy placéwka,
w ktorej byl i w ktorej bedzie leczony.
Drugi to konieczno$¢ usamodzielnienia
sie¢ pacjenta w zakresie decyzji dotycza-
cych jego zdrowia i przystosowania do
nowych realiéw poradni i oddzialéw dla
dorostych.

Pierwszy problem wynika czesto z fak-
tu, ze mlody czlowiek po ukonczeniu
18. roku zycia, otrzymuje skierowanie
w celu kontynuacji leczenia do porad-
ni lub oddziatu dla dorostych. Czas po-
trzebny na zarejestrowanie skierowania
i uzyskanie pierwszej wizyty moze do-
prowadzi¢ do przerwy w leczeniu. Kolej-
na luka moze pojawié si¢ w przeplywie
informacji o pacjencie. Brak komunikacji
pomiedzy lekarzem pediatra a lekarzem

dla pacjentéw dorostych, ktéry bedzie
kontynuowal leczenie, brak biezacego
przekazania pelnej dokumentacji o do-
tychczasowym przebiegu choroby i le-
czeniu pacjenta, takze wplywa na to, ze
cigglo$¢ terapii moze by¢ niezachowana,
a ma ona wplyw na przebieg choroby.

Inna kwestia to przygotowanie mlode-
go czlowieka do wziecia odpowiedzial-
noéci za decyzje dotyczace jego zdrowia
oraz na zmian¢ podejscia lekarzy do
niego, jako pacjenta. Przechodzac z opie-
ki pediatrycznej do opieki dla 0séb doro-
stych, chorzy i ich rodzice obserwujg inne
podejscie do pacjenta - opieka ta skupia
si¢ przede wszystkim na leczeniu choroby,
wizyty czesto sa krotsze niz w opiece pe-
diatrycznej, nie zawsze jest tez mozliwosé
umowienia wizyty np. w poradni specjali-
stycznej za kazdym razem do tego samego
lekarza.

Mtlody pacjent, nad ktérym rodzice
roztaczali parasol ochronny, gdy byl na-
stolatkiem, takze musi przygotowal sie
do samodzielnego stanowienia o swoim
zdrowiu. Do mozliwosci odbywania sa-
modzielnych wizyt u lekarza przez osiem-
nastolatkéw musza si¢ przyzwyczai¢ takze
rodzice, ktérzy do niedawna podejmowali
decyzje o leczeniu ich dziecka.

Jak pomdc pacjentom i ich rodzicom
dostosowa¢ si¢ do nowych warunkéw le-
czenia? Jak usprawni¢ proces przejscia pa-
cjenta z leczenia pediatrycznego do opieki
dla dorostych? Odpowiedzi na te pytania
Rzecznik Praw Pacjenta szukal z Funda-

Mlodzi pacjenci z chorobg przewlekla rozpoznang w dziecinstwie choruja
nadal bedac dorostymi. Przejscie tych mlodych osob, po ukonczeniu

18 lat, z dotychczasowej opieki pediatrycznej do specjalistycznej opieki
dla dorostych niesie za soba wiele trudnosci przede wszystkim dla nich
samych, ale takze dla ich rodzicéw czy nawet lekarzy. Dlatego tak wazne
jest zapewnienie przewlekle chorym mlodym pacjentom, ktérzy osiagneli
pelnoletnos¢, programu przejscia spod opieki dotychczasowego lekarza
do systemu opieki dla dorostych, o co stara sie¢ Rzecznik Praw Pacjenta.

cja Iskierka, Fundacja NeuroPozytywni,
Ogdlnopolskim Stowarzyszeniem Mlodych
z Zapalnymi Chorobami Tkanki Lgcznej
»3majmy si¢ razem” i Matio Fundacja Po-
mocy Rodzinom i Chorym na Mukowiscy-
doze. Rozwigzanie tych kwestii Rzecznik
Praw Pacjenta, we wspdlpracy z grupa or-
ganizacji pozarzadowych dzialajacych na
rzecz chorych przewlekle, widzi w stwo-
rzeniu systemu zakladajacego, ze chory
mlody czlowiek juz od 16. roku Zycia,
co najmniej 4 razy w roku, bedzie mial
pierwsze konsultacje z lekarzem, ktory
bedzie prowadzil jego leczenie po ukon-
czeniu przez pacjenta 18 lat. System taki
sprawdza sie w innych krajach europejskich
np. w Szwecji, czy Holandii.

Takie rozwigzanie pomoze pacjentowi
plynnie przejs¢ do opieki i leczenia dla
dorostych. Chory zapoznalby sie z funk-
cjonowaniem placowki dla dorostych, co
wplynetoby na zmniejszenie dyskomfor-
tu zwigzanego z zakonczeniem leczenia
w o$rodkach pediatrycznych, przerwy wle-
czeniu zwigzanej z poszukiwaniem nowego
$wiadczeniodawcy oraz zmniejszytoby ry-
zyko zaprzestania lub przerwania leczenia
przez mlodego pacjenta. Wspomniane roz-
wigzanie zapewni tez plynng kontynuacje
leczenia i przeptyw informacji o chorym.
Lekarz bedzie mial réwniez wiedze o pa-
cjencie i jego stanie zdrowia, co jest bardzo
istotne dla zachowania ciagtosci terapii.

Krystyna Barbara Koztowska
Rzecznik Praw Pacjenta
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Kiedy dwa lata temu zakoniczytam leczenie,
myslatam, ze w koficu doczekatam tego upra-
gnionego dnia, kiedy wszystkie plany, jakie
snufam w trakcie terapii moge zaczaé wcielaé
wzycie. O ile pierwsze dni po$wiecatam na od-
poczynek, regeneracje sit i zwyczajnie cieszy-
fam si¢ dobrym samopoczuciem i wolnoscia,
tak z czasem dni przeradzaly sie w tygodnie,
poiniej w miesigce, az niepostrzezenie mineto
najpierw pot roku, pdzniej rok, a ja nadal by-
fam w tym samym miejscu. Bez pomystu, bez
checi, z bardzo obnizonym poczuciem przy-
datnosci komukolwiek, bo co jak wlasciwie
moge... Jestem zdrowa, ale co dalej?

Nie tylko ja zadawalam sobie to pytanie.
Towarzyszy ono chyba wszystkim, ktorzy
koncza leczenie i zaczynaja normalne zycie,
zycie po chorobie. Okazuje sie jednak, ze bywa
ono réwnie trudne, jak sama walka z rakiem.
W momencie ustyszenia diagnozy wpadamy
w pewien system. Rytm wyznacza harmono-
gram leczenia, badania, kontrole. Gdy to sie
konczy zostajemy sami, nadchodzi czas, kiedy
musimy wzig¢ sprawy w swoje rece. Czas naj-
wyzszy usamodzielni¢ sie, zacza¢ zarabia¢ na
wlasne zycie, o ktore tak dzielnie walczylismy.
Wtedy bylo fatwiej, konkretny cel do osiagnie-
cia, jasno wytyczona $ciezka dzialania, wiemy
jak postepowac, co robi¢ - walczy¢, by wygrac.
Inni byli z nami, wspierali pomagali... a teraz?

Teraz wcale nie musi by¢ trudniej, bo... Je-
stesmy MY - POCANCEROWANTI, czyli Ewa
Sty$ i Marcin Kusinski. Nauczeni wlasnym
do$wiadczeniem, ale wczeéniej tak samo za-
pedzeni w kat bezuzytecznosci i niskiego po-
czucia wlasnej wartosci. Dwa lata temu kto$
do nas wyciagnal reke, pomogt odbudowac
wiare we wlasne sily i mozliwosci. Wiedziat,
jak nasze przezycia przeku¢ w atuty i wyko-
rzysta¢ do pracy z innymi, ktérzy opuszcza-
ja oddziat i na nowo szukajg wlasnej drogi.
Mowa tu o Fundacji Spelnionych Marzen.
Najpierw bylismy jej podopiecznymi, dzi$ je-
ste$my pracownikami.

Doswiadczenie,
ktorym chcemy sie dzieli¢

#HopeAndFight, czyli nadzieja i walka. To haslo, jakim postuguja

sie POCANCERowani, bo wiedza, Ze aby osiagnac zwyciestwo te dwa
czynniki s3 nieodlgczne. Jesli wiec znalazles sie w sytuacji, zdawaloby

si¢ beznadziejnej to... Miej nadzieje i walcz! Fundacja POCANCERowani
jest z Toba w tej walce przez caly czas.

Poczatkowo funkcjonowali$émy jako grupa
majaca do dyspozycji tylko Facebooka. Stwo-
rzyliémy fan page Pocancerownych, na ktérym
przedstawialiémy ciekawe, czgsto $mieszne,
wzruszajace, i co najwazniejsze — dobre stro-
ny chorowania na nowotwor. Tak, tak, one
istniejg. Dostawali$émy sygnaly z zewnatrz, ze
tacy jak my - u$miechnieci, mlodzi ludzie po
raku - sa potrzebni. To dodawato nam skrzy-
del, budowato $wiadomos¢ naszej przydatno-
$ci. Na poczatku niesmialo i z lekka obawa
wychodzili$my naprzeciw innym chorym, by
da¢ im nadzieje i $wiadectwo tego, ze pomi-
mo ciezkich do$wiadczen, czgsto heroicznej
walki o zycie, jaka sami rowniez stoczylismy,
zwyciestwo jest mozliwe. Z czasem nasze
dzialania nabraly mocy prawnej i tak, z grupy
przerodzili$my sie w Fundacje POCANCERo-
wani, blisko wspdlpracujacy z naszg ,,matczy-
na" Fundacjg Spetnionych Marzen.

Nasze projekty czgsto sg powigzane, ale kie-
rujemy je do réznych grup odbiorcéw. Podczas
kiedy FSM ma pod swoja opieka glownie dzie-
ci i mlodziez, my troszczymy sie o tych, ktorzy
przekroczyli prog dorostego zycia. Staramy sie
ich wspiera¢ na wiele sposobdw, np. przez na-
sze internetowe Radio ON. Raméwka zostata
ulozona w sposob przyjazny dla stuchacza
i jego potrzeb, ktdre zmieniaja sie na poszcze-
golnych etapach leczenia. Nie smecimy, ale
moéwimy jak jest. Stworzyliémy przestrzen,
ktérg kazdy stuchacz moze wspottworzy¢. Jak
w kazdym radiu, u nas tez mozna postucha¢
dobrej muzyki. Bywa refleksyjnie, wzruszaja-
co, ale i zabawnie. Nie brakuje informacji ze
$wiata onkologii. Interesujace audycje z cie-
kawymi, warto$ciowymi ludzmi, ktérzy dzielg
si¢ z naszymi stuchaczami swoimi do§wiadcze-
niami. Wspdlnym projektem jest tez Cancer
Club, czyli klubokawiarnia inna niz wszystkie.
To miejsce, ktére ma zmieni¢ stereotypowe
podejscie do chorych na raka, by¢ przyjazna,
otwartg przestrzenig dla nich, ich bliskich,
dla kazdego. Chcemy integrowac i aktywizo-

FUHdacja*i
poCANCERowoni

wacé spolecznoé¢ onkologiczg. Cencer Club to
miejsce, gdzie nie tylko mozna si¢ spotkac przy
aromatycznej kawie i pysznych lodach, ale tak-
ze wzig¢ udzial w warsztatach czy koncertach.

Dzialamy réwniez samodzielnie, o czym
$wiadczg ponizsze projekty, do ktorych wlacza-
my innych chorych, ale nie tylko:

»0ddzialy POCANCERowanych” to gru-
pa wolontariuszy po przebytej chorobie no-
wotworowej. Pomyst zrodzit si¢ z potrzeby
serca i uswiadomienia sobie, czego my sami
potrzebowaliSmy w trakcie leczenia najbar-
dziej. Chodzi oczywiscie o nadzieje w postaci
namacalnego dowodu - czlowieka, ktory jest,
ktory pokonat raka, a teraz pracuje, realizuje
swoje cele i zyje. Ten projekt daje nam najwie-
cej radosci i satysfakeji, bo mozemy by¢ bli-
sko ludzi, na ktérych najbardziej nam zalezy,
ludzi takich jak my.

»Biegne odczarowa¢ raka” to pomysl, na
ktéry wpadl niezwigzany z nami w tamtym
czasie Darek Niemiec, a dzi$ juz czlonek Rady
Fundacji. To zorganizowana grupa biegaczy,
ktora swoje bieganie dedykuje Fundacji Po-
CANCERowani i jej podopiecznym. Juz drugi
rok z rzedu biegng z misja, w specjalnych za-
projektowanych koszulkach, promujac idee,
ze raka mozna pokonac!

»Onko-Survival” to wyzwanie dla oséb po
przebytych chorobach onkologicznych. Jest
to doskonata okazja do przezycia niesamowi-
tej przygody, zmierzenia si¢ z wlasnymi sta-
bosciami, lekami i udowodnienia sobie oraz
calemu §wiatu, ze jest si¢ niepokonanym. To
takze mozliwo$¢ integracji, wspdlpracy i wza-
jemnego wsparcia.

Nic nie dzieje si¢ bez przyczyny i musielismy
ponownie trafi¢ na onkologie, by w koncu sie
spotkac i stworzy¢ POCANCERowanych. Je-
ste$my mlodzi, pelni pomysiéw i ogromne;
checi dziatania, ale przede wszystkim otwarci
na ludzi, wyzwania i nowe pomysly. Dolfacz
do nas i twérzmy to dzieto razem!

Ewa Stys$
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Przez sport i zabawe do normalnosci

Zawodnikéw do udzialu w pierwszej Onko-Olimpiadzie Tomasz Osuch, prezes Fundacji
Spelnionych Marzen i pomyslodawca imprezy wyszukiwal osobiscie na dziecigcych oddzialach
onkologicznych w calej Polsce. - To si¢ nie moze udac - kiwali glowa niedowiarkowie. Udalo sie.
W tym roku po raz szosty. Nikogo nie trzeba juz namawia¢ do udzialu, chetni zglaszaja si¢ sami,
az kazda edycja jest ich coraz wigcej.

Jesien 2006 roku. Wtedy rodzi si¢ pomyst
zorganizowania imprezy sportowej dla
dzieci i mlodziezy po przebytej chorobie
nowotworowej. Idea jest prosta - sport
jest nie tylko $wietna forma rehabilita-
cji, to widoczny dowdd na to, Ze dziecia-
ki zdrowieja i odzyskuja sily. Przez pare
nastepnych dni koncepcja si¢ krystalizuje
- to beda prawdziwe igrzyska, pelne emocji
i szczerej rywalizacji, zupelnie na serio. Po-
myst jest genialny w swej prostocie, ale...
Jak przekona¢ do niego innych? Rak koja-
rzy si¢ ze szpitalnym tézkiem, nie ze sporto-
wa rywalizacjg. Pierwszym, ktéry w niego
uwierzyl byl dr Waldemar Skowronski,
wykladowca warszawskiej Akademii Wy-
chowania Fizycznego. Specjalista w zakre-
sie rehabilitacji os6b niepetnosprawnych
blyskawicznie dostrzegt potencjat zdro-
wotny dla uczestnikéw. Czas pokazal, ze
warto bylo. Niedlugo minie 10 lat od tej
rozmowy. W tym roku Onko-Olimpiada,
bo taka nazwe ostatecznie otrzymata im-
preza, odbyla sie po raz sz6sty. Warszawski
AWF zawsze godcinnie otwiera swe progi
dla jej uczestnikéw. Dlaczego? Kazdy, kto
chociaz raz przyszedl popatrze¢ i poki-

bicowaé zawodnikom przyzna, Ze to po
prostu niezwykla impreza, petna pozytyw-
nych emocji i wzruszen. Dzieciaki, ktore
jeszcze niedawno walczyly o zycie teraz
staja do sportowej rywalizacji i wygry-
waja. Nie tylko medale. One wygrywaja
ze swoimi slabo$ciami, stereotypami,
szpitalnym l6zkiem. Pokazuja, ile rado-
$ci mozna czerpa¢ z uprawiania sportu.
Odzyskuja to, co choroba zabrala im na
dlugie miesigce.

Tu kazdy jest wygrany

Pierwszg Onko-Olimpiade udalo sie zor-
ganizowa¢ w 2007 roku. Przez lata impre-
za bardzo si¢ rozrosta, przybylo zaréwno
uczestnikow, jak i dyscyplin. Od poczatku
w zawodach uczestniczg pacjenci z zagra-
nicy, w tym roku gosciliémy ekipy z Litwy,
Rumunii, Stowacji i Ukrainy. To, co po-
zostaje niezmienne to idea. Rywalizacja
pomaga im w odbudowaniu poczucia wla-
snej wartosci, co jest szczeg6lnie waine
w przypadku tych, ktérych choroba trwale
okaleczyla. Powrot do codziennych czyn-
nosci oraz sportu to najlepszy dowod na
to, Ze to, co najgorsze jest juz za nimi. Sami

i
bt

F

Onko-Olimpiada 2016

Onko-Olifpiada2016 < o

uczestnicy zdaja sobie z tego doskonale spra-
we. Julia Krupinska, uczestniczka z Olsztyna
zauwaza: Kiedy miatam chemioterapie i kilka
miesigcy lezatam w szpitalu to brakowato mi
tego, zeby wyjs¢ chociazby na zwykly spacer,
wiec teraz bardziej to doceniam.
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Najlepsi zawodnicy na Swiecie

Pozytywnych przykladéw jest wiece;j.
Kilkukrotna zlota medalistka Onko-Olim-
piady z Poznania, Zosia Tabernacka, po
przerwie spowodowanej choroba wraca
na plywalnie i do szkoly sportowej. Rekor-
dy bita juz wczesniej, intensywne leczenie
na diugi czas odebralo jej marzenia. Dzi-
siaj znowu staje na pierwszym miejscu na
podium, a medal na szyi wiesza jej idolka,
mistrzyni olimpijska Otylia Jedrzejczak.
Gwiazdy to réwniez staty, chociaz nie naj-
wazniejszy, element Onko-Olimpiady. Tu
bohaterami pierwszego planu s uczestni-
cy, ktérym goraco kibicujg zaré6wno rodzi-
na i przyjaciele, jak i ci znani z pierwszych
stron gazet. W tym roku na trybunach
mozna bylo dostrzec m.in. aktorki: Anne
Korcz, Darie Widawska, Katarzyne Glinke,
a takze ambasadorke wydarzenia Malgo-
rzate Foremniak, ktéra wraz z najmiodszy-
mi zawodnikami zapalita znicz olimpijski.
Medale wreczali rowniez Szymon Majewski
i Conrado Moreno. Dla wiekszosci z nich
to byta kolejna Onko-Olimpiada. Wszyscy
podkreslaja zgodnie, Ze nie ostatnia. Tu
nikt nie kryje podziwu dla zawodnikéw,
ktérzy mimo tak ciezkich przezy¢ znajduja
sily, by wzia¢ udziat w rywalizacji. Przypo-
minaja, Ze szczedcie mozna czerpaé z naj-
prostszych rzeczy, nie sa zmanierowani,
a afery dopingowe sa im obce. To sportowe
emocje w najczystszej postaci. Kibicowanie
takim zawodnikom to prawdziwa przyjem-
noé¢. To réwniez widoczny dowdd na to,
ze raka mozna pokonad i wréci¢ do wie-
lu aktywnosci. Warto przypominaé o tym
nie tylko samym chorujacym, ktérym taka

perspektywa pomaga zdrowieé, ale réw-
niez tym, ktorzy ze strachu unikajg badan
profilaktycznych, bo ,jeszcze co$ znajdg”
Praktycznie co roku dokonuje si¢ postep
w dziedzinie leczenia nowotworoéw, staty-
styki wyleczen rosna, diagnoza nie musi
budzi¢ panicznego leku. Przelamywanie
takich wlaénie stereotypéw oraz podno-
szenie $wiadomosci spotecznej dotyczacej
choroby nowotworowej to rowniez wazny
element Onko-Olimpiady.

W praktyce
W tym roku Onko-Olimpiada rozgrywata
siewdniach 19-20 sierpnia. Pierwszego dnia

zawodnicy rywalizowali w takich dyscypli-
nach jak plywanie, tucznictwo, pitka noz-
na oraz badminton. Dzien pdzniej mlodzi
sportowcy walczyli o medale w konkuren-
cjach lekkoatletycznych: biegach na 60 oraz
100 metréw, skoku w dal z miejsca, skoku
w dal z rozbiegu, pchnigciu kulg oraz rzucie
pifeczka palantowa. Odbyly sie tez konku-
rencje specjalne: chdd z asysts, wyscig na
wozkach inwalidzkich, rzut pileczky palan-
towa z wozka oraz tenis stofowy. Wszystkim
rozgrywkom towarzyszyl goracy doping
z trybun. Rywalizacja zakonczyla si¢ impo-
nujacym wynikiem 280 rozdanych medali.
Polacy zgarneli wiekszo$¢ puli i zdobyli ich
w sumie 180, w tym kilkadziesigt ztotych.
Najbardziej utytulowang druzyng zostala
polska grupa z Instytutu Matki i Dziecka
w Warszawie - jej czlonkéw wyrézniono
23 medalami. Z kolei najlepszym zespotem
zagranicznym okazala si¢ druzyna ze Sto-
wacji — jej uczestnicy wywalczyli 21 medali.
Tomasz Osuch, prezes Fundacji Spetnio-
nych Marzen przyznal réwniez 4 medale
specjalne dla tych, ktorzy nie mogli liczy¢
na medal dla zwyciezcy, ale swoja postawa
pokazali prawdziwego sportowego ducha.
To potwierdzenie stéw obecnego na Onko-
Olimpioadzie aktora Krystiana Wieczorka
— Tu kazdy jest wygrany, kazdy moze czué
si¢ dowartosciowany i potrzebny.

Anna Jurkowiecka

R nko s
NAlimpiada

~ w Olsztynie
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Historia choroby

Niedlugo po rozpoczeciu pierwszego
roku studiéw zaczetam odczuwaé bole
kolana i zaobserwowatam zmiany w jego
wygladzie (obrzek, brak prawidlowego
zginania). Badania obrazowe wskazywaty
na osteosarcoma (kostniakomiesak) obwo-
dowej czesci lewej kosci udowej. Okazalo
sie, ze pod ta nazwg kryje sie zlosliwy no-
wotwor tkanki kostnej. W okolicy kolana
znajdowat sie duzy guz, ktéry poczynit juz
spustoszenie w konczynie. Badanie histo-
patologiczne potwierdzito diagnoze. Po
konsultacji w Klinice Ortopedii i Trauma-
tologii w Lublinie, przesztam w Centrum
Onkologii Ziemi Lubelskiej, cigzkie w skut-
kach ubocznych, 3 cykle chemioterapii
przedoperacyjnej. Po kazdym kursie ko-
nieczna byla hospitalizacja, bo oprécz typo-
wych dzialan niepozadanych w tym utraty
wlosow, wystgpita wysoka niedokrwistosc.
Operacje zaplanowano w KOiT dwa dni po
moich urodzinach. Konieczna byla resekcja
dalszej nasady kosci udowej z kolanem. Za-
fozono mi proteze modularng stawu kola-
nowego z czescig kosci udowej. Powtdrna
biopsja wykazala zniszczenie guza w 80%.
Jednak ,,po drodze” ucierpialy tez zdro-
we komorki. Powiedziano mi, ze ich czg§¢
zregeneruje si¢ z czasem. Zalecenia obej-

mowaly tak naprawde nauke chodzenia od
poczatku, dluga rehabilitacje. Ale czekata
mnie jeszcze chemioterapia pooperacyj-
na, ktérg zniostam najgorzej. Pojawily si¢
nowe stany zapalne, wyniki badan krwi
dlugo byly na niskim poziomie. Niebezpie-
czenstwo bylo blisko, jednak pewnego dnia
organizm zechcial walczy¢ razem ze mna.
Leczenie zakonczylam w lipcu 2011 r. Uda-
to si¢, zadanie wykonane.

Nowe, ,.lepsze” zycie?

Zrezygnowatam ze studiéw ze wzgledu na
dlugie leczenie. Ale jak sie przystosowa¢
do zycia, kiedy nie ma si¢ sily nawet na
prosty spacer, ktory jest triathlonem? Jak
sobie poradzi¢ w $rodowisku spolecznym
i medycznym, nie zawsze przychylnym?
Wizyta u lekarza, schody, ulica, ciekawskie
spojrzenia innych. Czegsto stawatam w obli-
czu bezradnoéci, braku sit, pozornie nic mi
nie sprzyjalo. Na pomoc przyszla cierpli-
wos¢, metoda malych krokéw, odpowied-
nie nastawienie psychiczne, pomijanie
w swojej swiadomosci negatywnych osdb
izdarzen. Wszystko w swoim, indywidual-
nym rytmie. Najpierw ,,odnowa biologicz-
na” w domu, pézniej rehabilitacja, poznanie
miejsc, w ktorych nigdy nie musialam by¢.
Szpitalne korytarze, badania - to teraz moja
codziennos¢.

W tym roku przypada piaty rok od za-
konczenia tego zlego snu. Zawsze przycho-
dzi jednak nowy dzien i nowe mozliwosci.
Nic nie idzie na marne. Z czasem czutam
sie ze sobg coraz lepiej. Przez ten diugi czas
poznatam wielu ludzi, od ktérych, oprocz
rodziny, czerpalam inspiracje i korzysta-
tam z cennych porad. Okreslenie ,,0soba
niepelnosprawna” przekuwam w ,,0soba
z niepelnosprawnoscig”. Czyli tylko jaka$
cze$¢ mnie ma gorzej, w caloséci jednak
funkcjonuje. W tej chwili w miare mozli-

USMIECH | DO PRZODU!

Anna Domanska ma 25 lat, pochodzi z niewielkiej miejscowosci Chlopice

w wojewddztwie podkarpackim. O rozwijajacej sie chorobie nowotworowej
dowiedziala sie w 2010 r. Wcze$niej nie miala problemdéw ze zdrowiem,

za to duzo planow na przyszlos¢. Jednak zycie skierowalo ja niespodziewanie
na inne tory. Jest czynnym czlonkiem Stowarzyszenia Pomocy Chorym

na Miesaki SARCOMA w Warszawie. Chetnie dzieli sie¢ zdobytym
doswiadczeniem i wiedzg piszac recenzje publikacji onkologicznych.

wosci poruszam si¢ samodzielnie, bez lub
z pomoca lasek fokciowych. Niektérych
czynnosci nie wykonuje lub wykonuje je po
swojemu. Nie boje si¢ tez prosi¢ o pomoc.
Zyje razem z chorobg, ale tez obok niej. Po-
woli wracam z sentymentem do dawnych
zajed, tworze tez nowe plany i marzenia.
Nie blokuje w sobie wyzwan codziennosci.
Mimo wszystko kazde przedsiewziecie po-
przedza analiza moich predyspozycji. Do-
tujace chwile réwnowaz¢ radosnymi, ktére
czesto sama wyszukuje. Jest to polaczenie
realizmu z optymizmem. Bo nigdy nie wia-
domo, co si¢ kryje za rogiem. Dlatego teraz
jest mniej aspektow zycia, ktdrych sie boje.
Przebyte leczenie, stanie nad przepa-
$cig Zycia zmienia wiele rzeczy, niektore
na zawsze. Teraz znam swoje mozliwosci,
kazde osiggniecie jest jak kolejny maty
schodek w strone sukcesu. Czy kto$ po-
wiedzial, ze osoby, ktére przeszly leczenie
onkologiczne musza by¢ smutne i uzalaé
sie nad soba? Jak wspaniale, Ze coraz wigcej
nas, pacjentéw, wychodzi poza ramy swojej
spolecznoscii chee przekazywad wiedze zy-
ciowg dalej. Podwyzszam swoje kwalifika-
cje uczestniczac w réznych kursach, siegam
po literature popularnonaukows, zawieram
nowe znajomosci, udzielam sie charytatyw-
nie, podroézuj¢. Znalaztam nowe pasje oraz
pozytywne miejsca i osoby, dzieki ktérym
taduje baterie Zyciowe. Nawet kiedy co$
nie idzie po mojej mysli, stosuje zamien-
niki. Okreslam siebie jako osobe rado-
sna i $wiadomg siebie. Oswajanie swojego
stanu pozwala uwolni¢ prawdziwg siebie.
Okazuje sig, ze warto popracowaé nad soba
i poszukaé swojego rytmu zycia, aby zy¢
spokojnie, a jednoczesnie by¢ otwartym na
cieckawe wyzwania. Podstawg réwnowagi
jest przeciez réznorodnos¢, czyli usmiech
i do przodu.
Anna Domanska
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Kazdy koniec jest nowym poczatkiem

Kazdy koniec
jest nowym poczatkiem

Sprawno$¢ uwazamy za rzecz Oczywista.
Ja tez jako nastolatek lubitem gra¢ w pitke,
biega¢, spotykaé sie ze znajomymi. Moja
najwigksza pasja byla jednak wspinaczka.
Tym bardziej wstrzgsneta mna diagnoza
- to rak, noge trzeba amputowac.

Kiedy$ prawie kazdy weekend spedzatem
z rodzing w Zakopanem. Wielogodzinne
wedréwki po polskich gorach sprawialy, ze
czufem sie wolny, odrywatem sie od proble-
moéw. Dlatego, gdy w 2010 roku dowiedzia-
tem sie, ze zachorowalem na osteosarcome,
czyli nowotwor kosci, moj $wiat w jednej
chwili legt w gruzach. Wiedziatem, ze moje
dotychczasowe, normalne zycie skonczylo

sie.

Amputacja brzmi jak wyrok

Pamietam jak dzi§ dzien, kiedy zapadl
wyrok. Amputacja. Bylem zalamany. Nie
wyobrazatem sobie zycia bez nogi. Mialem
tyle marzen i pasji, co z nimi? Wtedy my-
$latem, Ze to koniec. Na szcze$cie okazato
sie inaczej, ale wczesniej musialem przeby¢
jeszcze dluga droge. Rok po amputacji po-
jawily sie przerzuty do ptuc. Ponownie sta-
nalem do walki, musiatem wygrac.

Trzeba wierzy¢ w wygrana

Przeszedlem cztery operacje ptuc. Mimo
nieprawdopodobnego wycieficzenia or-
ganizmu wierzylem, ze w koncu nadejda
lepsze dni i wyzdrowieje. Postanowilem
wzigé raka za szczypce. Ostatnia operacja
pluc zakonczyla sie sukcesem, wygratem.
Po zakonczeniu leczenia zaczalem pra-
ce w Fundacji Spetnionych Marzen. Los
chcial, bym pokazywal innym, ze rak to
nie wyrok.

Walcz z glowa

Tuz po amputacji bylem przekonany, ze
bede przykuty do tézka do konca zycia.
Bariery w aktywnosci sportowej czlowie-
ka niepelnosprawnego powstaja przede
wszystkim w jego glowie. To ciagle pod-
szepty: nie mozesz, nie uda sie. Ja zna-
laztem na nie prosty sposéb. Wstalem
z Yozka, rozpoczatem rehabilitacje i kaz-
dego dnia udowadniam sobie i innym,
Ze mozna, da sie. Juz po 2 miesigcach od
amputacji radzilem sobie §wietnie w pro-
tezie, a dzi§ gram w pitke o kulach, jezdze
na rowerze, ptywam, w tym roku wrécitem
nawet w gory.

Nie stuchaj ztych podszeptow

Kazda niepelnosprawno$¢ niesie ze sobg
rdzne ograniczenia. Wiem, ze sg dziedziny,
w ktorych sobie nie poradze. Ale zawsze mu-
sz¢ przynajmniej sprobowaé. Twierdzenie,
Ze nie mozesz, nie uda sig, bywa skutkiem
tego, Ze otoczenie nas ogranicza. Bliscy,
czesto z troski, wpajaja nam swoje przeko-
nania. Nie masz nogi, siedz w domu. Uwazaj,
nie r6b tego, bo zrobisz sobie krzywde. A my,
zamiast chociaz sprobowac i walczy¢ ze ste-
reotypami, zaczynamy w nie wierzyc.

Inaczej nie znaczy gorzej

Zycie po zdiagnozowaniu raka si¢ zmie-
nia. Nie zawsze jednak na gorsze. Staram
si¢ przekona¢ o tym tych, ktorzy dopiero
probuja sie pozbiera po rozpoznaniu no-
wotworu. Razem z kolezankg z oddzialu,
Ewg Sty$ zalozyliémy Fundacje PoOCANCE-
Rowani. Pokazujemy, Zze mimo nowotworu
i zmian, jakie przynosi mozna by¢ radosnym,
$mia¢ si¢ i po prostu cieszy¢ zyciem. Podczas
diugich miesiecy spedzonych na oddziale
czesto o tym sie zapomina. Naszg tubg jest

fl : Marcin Kusinski ma 25 lat. W 2010 roku zdiagnozowano u niego

N nowotwor zlosliwy kosci. Konieczna byla amputacja czesci konczyny.

Rok pozniej rozpoczal walke z przerzutami do pluc, ktora trwala

kolejne 4 lata. Prosto z oddzialu trafil do pracy w Fundacji Spelnionych
Marzen. Dzis, w ramach bratniej Fundacji POCANCERowani, ktdre;j jest
wiceprezesem, stara si¢ pomagac innym chorym. W wolnym czasie chodzi
na sifownie i gra w pilke, choc¢ jak mowi: nie oszukujmy si¢ - moje Zycie
jest inne, niz moich zdrowych rowiesnikow.

internetowe Radio On, dzigki ktéremu docie-
ramy do pacjentéw w calym kraju. To pierw-
szy tego typu projekt w Polsce i Europie.

Nie tylko ciato jest ograniczeniem

Nie wszystko funkcjonuje jednak tak, jak
powinno. Trudnym tematem jest funkcjo-
nowanie panstwowej opieki zdrowotnej,
ktoéra czesto traktuje osoby niepetnospraw-
ne jak potencjalnych oszustéw. Do dzi$ nie
rozumiem, na co liczg cztonkowie zespotu
orzekajacego o stopniu niepelnosprawno-
$ci, przyznajac mi go na czas okreslony. Nie
styszalem jeszcze o przypadku, zeby komu$
odrosta konczyna, ale czasami mam wraze-
nie, ze pracownicy stuzby zdrowia sg w tej
kwestii bardziej optymistyczni.

Ciag dalszy uzdrowien

Kolejnym tematem, ktory jest mi bliski,
a w ktérym urzednicy wykazujq si¢ zaska-
kujaca logika, czy tez raczej jej brakiem, jest
podejscie do 0s6b z protezami. Owszem,
ulatwiajg one codzienne funkcjonowanie,
ale nie przywracaja pelnej sprawnosci, dla-
tego nie rozumiem zapedéw tych, ktérzy
takim pacjentom obnizaja lub zabieraja
stopienn niepelnosprawnoéci. Zamiast kul
mam proteze, ale nadal nie mam nogi, czy
to tak ciezko zrozumieé?

Osoby niepelnosprawne na co dzien bo-
rykaja sie z wieloma problemami, panstwo
powinno je wspiera¢, a nie dodatkowo
kara¢. Mi, dzieki ciezkiej pracy udalo
sie wroci¢ do wielu aktywnosci, ale nie
oszukujmy si¢ - moje zycie jest inne, niz
moich zdrowych réwiesnikéw. Udowad-
nianie tego co chwila przed jaka$ komisja
jest upokarzajace.

Marcin Kusinski
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Jakos¢ zycia w chorobie nowotworowej

RAK TARCZYCY

Pacjenci oczekuja na refundacje terapii ratujacych zycie

Prof. dr hab. n. med. Barbara Jarzab i dr Jolanta Krajewska z Zakladu Medycyny Nuklearnej
i Endokrynologii Onkologicznej gliwickiego oddzialu Centrum Onkologii - Instytutu

im. M. Sklodowskiej-Curie zwracaja uwage na trudnosci, z jakimi zmagaja si¢ chorzy na raka
tarczycy ileczace ich placowki medyczne.

Pragniemy zwrdci¢ powszechna uwage
na problemy, z jakimi borykaja si¢ chorzy
i oérodki leczace pacjentéw z rakiem tar-
czycy. Zgodnie z definicjg prezentowang
na stronie internetowej Ministerstwa Zdro-
wia i przyjeta w Unii Europejskiej w Polsce
uznaje si¢ chorobe za rzadka, jezeli dotyka
ona nie wigcej niz 5 na 10000 os6b.

Rak tarczycy jest co prawda najczestszym
nowotworem ztosliwym gruczotéw wydzie-
lania wewnetrznego, ale jest chorobg rzad-
ka. Wedlug danych Krajowego Rejestru
Nowotworow rak tarczycy stanowi 0,5%
wszystkich zachorowan na nowotwory
u mezczyzn i 2,6% u kobiet, a liczba no-
wych przypadkow raka tarczycy w Polsce
w 2010 r. wynosila okolo 2200. Zdecy-
dowang wiekszo$¢ stanowig zrdznicowa-
ne raki tarczycy (rak brodawkowaty i rak
pecherzykowy). W okoto 5% przypadkéw
rozpoznaje si¢ raka rdzeniastego tarczy-
cy. Choroba charakteryzuje si¢ powolnym
przebiegiem i dobrym rokowaniem i, co
bardzo wazne, zastosowane leczenie owo-
cuje powrotem do zdrowia u zdecydowanej
wiekszosci chorych. Niestety, nie dotyczy
to wszystkich postaci raka. Najrzadszy
wérod rakéw tarczycy i jednoczesnie jeden
z najbardziej agresywnych nowotworéw
rozpoznawany w okolo 1% przypadkéw to
rak anaplastyczny, ktory w krotkim czasie
prowadzi do $mierci prawie w 100% przy-
padkéw.

Podstawe leczenia zréznicowanego raka
tarczycy stanowi radykalny zabieg opera-

cyjny, polegajacy na catkowitym wycieciu
tarczycy i — w razie wskazan - okolicznych
weztdéw chtonnych oraz terapia radiojodem,
co prowadzi do calkowitego wyleczenia
u okoto 90% chorych. W ten sposéb leczo-
ny rak tarczycy jest w pelni uleczalny. Nie-
stety, u okofo 10 % chorych w toku choroby
dochodzi do rozsiewu raka. Tutaj réwniez
podstawa leczenia jest terapia jodem pro-
mieniotworczym, bardzo skuteczna w tym
typie raka. Jednak okolo 30% pacjentow
jest oporna na terapi¢ jodem promienio-
tworczym, a choroba rokuje niepomyslnie
i prowadzi do zgonu mimo czesto wie-
loletniego przebiegu. Nalezy podkreslic,
ze laczne spelnienie obu kryteriéw, czyli
wspolwystepowania progresywnej posta-
ci raka oraz opornosci na leczenie jodem
promieniotworczym dotyczy tylko w ska-
li calego krajut okolo 100-200 chorych,
a w kazdym kolejnym roku przybywa
okolo 50-100 oséb charakteryzujacych
sie dynamicznym przebiegiem choroby,
skutkujacym w krétkim czasie $miercia
chorego. Co wigcej, brak jest dostepnych
opcji terapeutycznych leczenia systemowe-
go (chemioterapia zarejestrowana w Polsce
jest nieskuteczna i w zwigzku z tym nie jest
rekomendowana przez zadne z dostepnych
wytycznych).

Druga niewielka grupa chorych (okolo
40-60 osob rocznie), wymagajaca lecze-
nia systemowego to chorzy na zaawan-
sowanego raka rdzeniastego tarczycy
nieoperacyjnego lub w stadium rozsie-

wu. Ci chorzy charakteryzujacy si¢ duza
dynamika choroby prowadzaca przy bra-
ku mozliwosci leczenia operacyjnego lub
systemowego do $mierci pacjenta w ciggu
2-5 lat (podobnie jak w raku zréznicowa-
nym chemioterapia nie jest rekomendowa-
na przez zadne z dostepnych wytycznych).

Tak wiec biorac pod uwage waska popula-
cje chorych z rozpoznaniem zréznicowane-
go raka tarczycy opornego na radiojod oraz
populacje chorych na raka rdzeniastego
tarczycy rak tarczycy wpisuje sie w kryteria
choroby rzadkie;j.

Nadzieja na poprawe rokowania wigze
si¢ z wprowadzeniem do terapii tzw. le-
kéw ukierunkowanych, ktore laczac sie
z réznymi receptorami zlokalizowanymi
na komdrce nowotworowej prowadza do
zahamowania jej dalszego wzrostu i zdol-
nosci dzielenia. Dotychczas amerykanska
Agencja Food and Drug Administration
(FDA) zarejestrowala dwa leki z tej grupy
(sorafenib 1 lenwatynib) do zastosowania
W zaawansowanej postaci zréznicowanego
raka tarczycy opornego na radiojod oraz
dwa kolejne (wandetanib i kabozantynib)
w zaawansowanej postaci raka rdzeniaste-
go. Wszystkie preparaty uzyskaty takze ak-
ceptacje European Medical Agency (EMA).

Sorafenib, pierwszy ktory uzyskat aproba-
te FDA i EMA do stosowania w opornym
na jod zréznicowanym raku tarczycy, zna-
czaco spowalnia czas do progresji choroby
(10,8 miesigca) w poréwnaniu do placebo
(5,8 miesigca). Drugi z lekéw, lenwatynib,

Prof. dr hab. n. med. Barbara Jarzab

Endokrynologicznego.

Specjalista w dziedzinie endokrynologii i medycyny
nuklearnej. Cztonek — Korespondent Polskiej
Akademii Umiejetnosci, Cztonek — Korespondent
Polskiej Akademii Nauk, Cztonek Komitetu
Genetyki Cztowieka i Patologii Molekularnej PAN,
Przewodniczacy Polskiej Grupy ds. Nowotwordow
Endokrynnych Polskiego Towarzystwa

Dr n. med. Jolanta Krajewska

Specjalista choréb wewnetrznych i endokrynologii, Tematyka
jej pracy doktorskiej dotyczyta oceny wynikéw leczenia
uzupetniajacego jodem promieniotworczym w zréznicowanym
raku tarczycy. Od okoto 10 lat zajmuje sie leczeniem

z zastosowaniem inhibitoréw kinaz tyrozynowych, ktére objeto
ponad 100 chorych na zaawansowanego zréznicowanego

i rdzeniastego raka tarczycy. Obecnie w trakcie specjalizacji

w zakresie genetyki klinicznej.
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prawie 5-krotne zmniejsza ryzyko progre-
sji raka (czas do progresji w grupie stosu-
jacej lek 18,3 miesigca a w grupie placebo
3,6 miesiaca), a w podgrupie chorych po-
wyzej 65 roku zycia wydtuza czas przezycia
catkowitego.

Z kolei, jesli chodzi o zaawansowane-
go raka rdzeniastego tarczycy w badaniu
rejestracyjnym wandetanibu zaobserwo-
wano znaczace wydluzenie czasu do pro-
gresji, czyli zahamowanie postepu choroby
(30,5 miesigca wérdd leczonych, w stosun-
ku do 19,3 miesiecy u stosujacych placebo).
Podobnie, znaczacy efekt terapeutyczny
prowadzacy do zahamowania progresji cho-
roby, au czesci chorych do wydtuzenia zycia
obserwowano poréwnujac kabozantynib do
placebo (czas do progresji wynosil 4 mie-
sigce w grupie placebo, w grupie leczonych
substancja wlasciwa 11,2 miesigca).

Niestety, wszystkie powyzej wymienione
leki pozostaja w Polsce nadal nierefundo-
wane, mimo iz docelowa populacja cho-
rych jest niewielka, Iacznie 100-200 osob
rocznie, co boli tym bardziej, ze niedo-
stepne s3 inne opcje terapeutyczne. Warto
zwrdcic¢ uwage, Ze choroba czesto dotyczy
ludzi mlodych i w dobrym stanie spraw-
nosci, czynnych zawodowo.

Terapia ukierunkowana nie jest wolna
od powiklan i trzeba uwzgledniaé row-
niez jej negatywne skutki zdrowotne
i ekonomiczne. Dlatego tez kryteria kwa-
lifikacji powinny obja¢ wylacznie cho-
rych z zaawansowang postacig choroby,
wykazujacych jej progresje w krétkim
zazwyczaj rocznym okresie czasu lub gdy
lokalizacja ognisk raka moze zagrozié
zyciu chorego przy braku innych sku-
tecznych opcji terapeutycznych. W ba-

daniach klinicznych wszystkich czterech
zarejestrowanych lekow uczestniczyli
polscy pacjenci, a oérodki zajmujace sie
terapig raka tarczycy w Polsce maja juz
niezbedne do$wiadczenie w ich stosowa-
niu i leczeniu powiktfan.

Podsumowujac, leki ukierunkowane sa
juz standardowym sposobem terapii za-
awansowanych rakow tarczycy, dostep-
nym w wigkszoséci krajow europejskich.
To, co rozni nasz kraj od innych krajow
europejskich, to brak finansowania le-
czenie przez NFZ, czytaj: pelna niedo-
stepnos$c¢ leczenia, ze wzgledu na wysokie
koszty. Podkreslamy, ze réwniez w Pol-
sce ta ograniczona populacja chorych
ma szanse odnosi¢ prawdziwe korzysci
z nowych metod terapii, bez znaczacego
wplywu na budzet platnika, gdyz dotyczy
niewielkiej iloéci chorych.

Pani Doktor, u chorych, na jakie rodzaje
nowotwordw wystepuja przerzuty do kosci?

Przerzuty do kosci najczedciej pojawiaja
sie w przypadku takich nowotworéw jak
rak piersi, rak gruczolu krokowego, rak
pluca, szpiczak mnogi, nowotwory ukladu
moczowego i nowotwory tarczycy.

Jak duza jest skala tego problemu?

Skala problemu jest duza. Z przerzuta-
mi do kosci boryka si¢ 65-75% pacjentdéw
z rakiem piersi lub gruczotu krokowego.
Obecnos¢ przerzutéw do kosci pogarsza
istotnie jakos§¢ zycia chorych, a wystepo-
wanie zwigzanych z nimi niepozadanych
zdarzen kostnych pogarsza rokowanie
chorych.

Czy wystepowanie przerzutow jest zwia-
zane z rodzajem nowotworu, czy tez jest

dzialaniem niepozadanym zwigzanym
z zastosowana terapia?

Zdecydowanie pojawienie si¢ przerzu-
tow do ko$éca jest zwigzane z choroba
nowotworowg, a nie z jej leczeniem.
Leczenie moze natomiast wplywaé na
gestos¢ koséci i wystepowanie niepozg-
danych zdarzen kostnych, co ma wplyw
na utrat¢ masy kostnej i jej funkcjonal-
nosci.

Czy w zwiazku z tym choryijego lekarz
moga wczesniej rozpoczac jakies dziala-
nia, nazwijmy je profilaktyczne, mogace
zabezpieczy¢ pacjenta przed powstaniem
przerzutow?

Kazde leczenie onkologiczne na eta-
pie radykalnym (facznie z leczeniem
uzupelniajgcym) ma za zadanie chroni¢
pacjenta przed nawrotem i rozsiewem

Jak zachowac dobra jakos¢ zycia,
kiedy wystapia przerzuty do kosci

Z Joanna Placzke, lekarzem specjalista onkologii klinicznej

z Europejskiego Centrum Zdrowia w Otwocku rozmawiamy

o przerzutach do kosci w chorobach nowotworowych i terapiach,
ktore w przypadku ich wystapienia, pomagaja pacjentom
zachowa¢ dobra jakos$¢ zycia.

choroby takze do kosci. Profilaktyka i le-
czenie osteoporozy w trakcie leczenia
onkologicznego ma na celu chroni¢ pa-
cjenta przed niepozadanymi zdarzeniami
kostnymi takimi jak ztamania, kompresja
rdzenia. Udowodniono np. ze stosowanie
bisfosfonianéw w leczeniu uzupelniajg-
cym raka piersi u kobiet po menopauzie
moze korzystnie wplywaé na calkowite
przezycie tych chorych i ich zycie wolne
od choroby nowotworowej. Chroni ono
takze przed powstawaniem przerzutéw
w ukladzie kostnym.

Jak manifestujg si¢ przerzuty do kosci,
jakie sa ich objawy?

Najbardziej dominujaca i najczestsza do-
legliwoscig jest bol kosci. Moga pojawic
si¢ nietypowe zlamania. Nietypowe tzn.
samoistne lub przy uzyciu nieadekwatnej
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do zniszczen sily oraz wystepujace w nie-
typowych miejscach.

Jakie badania diagnostyczne, w jakich
typach nowotworu, sa przeprowadzane
w celu stwierdzenia wystapienia przerzu-
téw do kosci?

Standardowo diagnostyka przerzutéw do
kosci nie rézni si¢ w poszczegdlnych ty-
pach nowotworéw. Do dyspozycji mamy
RTG, scyntygrafie koéci, tomografie i rezo-
nans magnetyczny.

Jak jest prowadzona terapia u pacjentow
onkologicznych w Polsce, u ktorych wy-
stapily przerzuty do kosci?

Nie da si¢ jednoznacznie odpowiedzie¢
na to pytanie. Wszystko zalezy od indywi-
dualnej sytuacji chorego, jego dolegliwosci,
choréb towarzyszacych, charakteru prze-
rzutéw, punktu wyjscia nowotworu (czyli
lokalizacji ogniska pierwotnego). W Polsce
do dyspozycji mamy zaréwno radioterapie,
leczenie chirurgiczne, leczenie systemowe,
leczenie radioizotopami jak i leczenie prze-
ciwbolowe.

Czy nasze postepowanie terapeutyczne
w odniesieniu do przerzutow do kosci
u pacjentow onkologicznych jest na takim
samym poziomie, jak u chorych na nowo-
twory w innych krajach europejskich?

Wiele mozemy zrobi¢, ale nie wszystko,
ze wzgledu na obwarowania refundacyjne
i prozaiczng przyczyne braku mozliwosci
finansowania swojego leczenia przez sa-
mych pacjentdw.

Leczenie, jakimi substancjami czy me-
todami stosowanymi u pacjentéw euro-
pejskich jest u nas niedostepne?

W Polsce, nalezacej do Unii Europejskiej
mozna zastosowal w leczeniu przerzutow
do kosci wszystkie preparaty zarejestrowa-
ne, jednakze nie wszystkie w ramach ubez-
pieczenia publicznego, w ramach NFZ.
Leczenie denosumabem czy radem-223 jest
dostepne w Polsce, ale w ramach $rodkéw
wlasnych, komercyjnie, oczywiscie pod
nadzorem specjalistow onkologow.

Jaka jest skutecznos¢ tych innowacyj-
nych terapii?

Preparaty te poprawiaja jako$¢ zycia,
zmniejszaja dolegliwosci bélowe, wydtuzaja
czas do pojawienia si¢ zdarzen niepozada-

nych zwiagzanych z obecnoscig przerzutéw
w kosécu takich jak pojawienie si¢ ztaman
patologicznych, koniecznoé¢ zastosowania
radioterapii czy leczenia chirurgicznego.
W przypadku radu-223 i denosumabu wy-
kazano, ze wydluzaja catkowite przezycie
u niektoérych pacjentéw; rad-223 u cho-
rych z opornym na kastracje rakiem gru-
czotu krokowego z przerzutami do kosci,
a denosumab u pacjentéw z rakiem pluca
z przerzutami do kosci.

Jak przerzuty do kosci wplywaja na ja-
ko$¢ zycia pacjentow onkologicznych?

Pojawienie si¢ przerzutéw do kosci znacz-
nie pogarsza jakos¢ zycia chorych. Maja
one zdecydowanie negatywny wplyw, kt6-
rego sita razenia zalezy od zaawansowania
choroby w kosécu.

Poza zlamaniami, przerzuty do kosci
wiaza sie tez z wystepowaniem bolu. Czy
prowadzone terapie maja tez lagodzié
bol, czy chory powinien zglosi¢ sie takze
po pomoc do poradni leczenia bélu?

Zaréwno lecze-
nie systemowe bisfosfonianami czy tez
denosumabem maja znaczacy efekt prze-
ciwbodlowy. Leczenie zwigzkami radio-
aktywnymi takimi jak 223-rad takze
korzystnie wplywa na zmniejszenie do-
legliwosci bélowych. Uwazam, ze kazdy
chory z przerzutami do kosci i dolegliwo-
$ciami boélowymi powinien by¢ pod opieka
poradni leczenia bolu. To zasada leczenia
wielospecjalistycznego. Opieka wykwali-
fikowanej poradni we wspoétpracy z leka-
rzem onkologiem prowadzacym i innymi
specjalistami gwarantuje najlepszy efekt
przeciwbdlowy. To nie jest jedynie moje
stanowisko - takie postepowanie zalecaja

radioterapia jak i

miedzynarodowe towarzystwa onkolo-
giczne.

Jak wyglada dostepnos¢ do nowoczesne-
go leczenia przerzutéw do koséci w Polsce
pod wzgledem sprzetu i specjalistow?
Czy mamy odpowiednia ilos¢ sprze-
tu i wyksztalconych w zakresie leczenia
przerzutow do kosci onkologow, radiote-
rapeutow?

Dostepnos¢ do nowoczesnego leczenia
przerzutéw do koéci jest, sprzet i specja-
lisci sa. Problem dotyczy czesto ich ilo$ci
i wydluzonego czasu oczekiwania na uzy-
skanie porady. Czasem nie ma refundacji

najnowszych osiagnie¢ medycyny, takich
jak denosumab czy rad-223. Najwiekszy
problem mamy z dostepnoscia do wykwali-
fikowanych, znajacych specyfike pacjentéow
onkologicznych ortopeddw, ktérzy sg waz-
nym ogniwem wielodyscyplinarnego lecze-
nia przerzutéw do kosci.

Obecnie wiele sie¢ mowi o komplekso-
wym leczeniu pacjentow onkologicznych,
bardzo mocno podkresla jego znaczenie
Cancer Plan. Jak na co dzien wyglada
Pani wspolpraca z innymi specjalistami,
czy latwo jest uzyska¢ konsultacje, czy
uczestniczy Pani w konsyliach zwolywa-
nych np. w sprawie pacjenta leczonego
w ramach pakietu onkologicznego?

Tak, uczestnicze w takich konsyliach. Spo-
sOb podejmowania decyzji na konsyliach,
czy jak my to takze okreslamy na spotka-
niach wielodyscyplinarnych, to nie jest dla
nas onkologdéw nowos¢. Zawsze, w konsul-
tacji z innymi specjalistami, w swoim Zyciu
zawodowym onkologa staralam sie podej-
mowa¢ kluczowe decyzje dotyczace moich
pacjentéw. Zawsze spotykalismy sie na tym,
czy innym etapie leczenia i podejmowali-
$my decyzje o dalszym postepowaniu jako
zespol. Nie ma problemu, aby na co dzien
kontaktowa¢ si¢ z innymi specjalistami.

W jaki sposob pacjenci leczeni z powo-
du przerzutow do kosci moga sami sobie
pomoc, czy powinni zmieni¢ co$ w diecie,
sposobie Zycia, wspomoc sie¢ jakims$ ro-
dzajem aktywnosci fizycznej?

Aktywno$¢ fizyczna jest jak najbardziej
zalecana, poniewaz pozytywnie wplywa na
przebudowe kosci wzmacniajac je, prze-
ciwdziala osteoporozie, ale w przypadku
chorych z przerzutami do koéci powinna
by¢ prowadzona pod nadzorem, w ramach
indywidualnych mozliwosci. Czasami, ze
wzgledu na powiklania, ztamania pato-
logiczne lub zagrozenie nimi, aktywno$¢
fizyczna w powszechnym rozumieniu jest
niemozliwa. Zalecatabym konsultacje z le-
karzem prowadzacym i korzystanie z po-
mocy rehabilitantéw. Wspomagajaco do
stosowanej terapii przerzutéw do kosci
trzeba stosowa¢ diete bogatowapniows, su-
plementacje witaminy D3 i wapnia - o ile
z indywidualnych przeciwskazan lekarz
prowadzacy nie zaleci inaczej.

Dziekuje za rozmowe
Aleksandra Rudnicka
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AQU ASTOP®‘ Poprawia stan skory

RADIOTERAPIA

i komfort zycia pacjentow

 podrazniona skora
podczas radioterapii

. :| Preparat fagodzacy
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« Zaczerwienienie
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Ukoi skore poddang naswietlaniu

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

stosowania.
Preparat AQUASTOP® RADIOTERAPIA posiada wiasciwosci tagodzace odczyn

popromienny, nattuszczajgce i ochronne. W znaczny sposob poprawia tolerancje
odczyndw popromiennych na skorze, dzieki czemu poprawia 0golne samopoczucie
pacjentow.

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

Wyréb medyczny przebadany dermatologicznie.

Dostepnosc: (o] Aptek \/\/\/\/\/vv.ziololek.pl
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Jakosc¢ zycia w chorobie nowotworowej
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Jako zdrowy cztowiek zeglujesz przez Zycie
przy ogdlnie przyzwoitej pogodzie. Plyniesz
w okreslonym kierunku, masz mapy, przy-
rzgdy do nawigacji i prowiant. Mozesz by(¢
nawet czescig flotyllii - ty oraz kilka innych
statkéw zeglujecie w tym samym kierunku
i z takg samg predkoscig. Zycie jest dobre,
a nawet wspaniate.

Potem rozpetuje sig potezna burza - rak.

Twoj statek zostaje powaznie uszkodzony.
Niektore jego elementy ulegajg zniszczeniu,
inne ging w odmetach. Mapy i prowiant wy-
padajg za burte. W samym $rodku sztormu
tracisz poczucie kierunku, a najbardziej sie
boisz, ze twdj okret zatonie. Wtedy pojawia sig
zespot medyczny. To twoja 16dé ratunkowa,
twoi wybawcy. Przyczepiajg liny, podnoszg
statek do pionu i utrzymujg go na powierzch-
ni. Plyng obok, przejmujg kontrolg nad sterem
iwytyczajg kurs. Powoli holujg cie z powrotem
do portu. Czasami ta podréz bywa nawet bar-
dziej dramatyczna niz sama burza. Ale wiesz,
Ze nie jestes sam — razem z ratownikami two-
rzysz zgrany zespél. Twij statek wplywa do
portu, na brzegu widzisz przyjaciot i rodzine.
Machajqg i wiwatujg. Czujg ogromng ulge, bo
znowu jestes bezpieczny.

Ale wtedy twéj statek osiada na mieliZnie.
Jeszcze nie wplyngtes do portu. Niby widzisz
jego Swiatla i szczescie twoich bliskich, ale
tkwisz u wejscia do przystani i nie mozesz
ani drgngé. Zatoga twojej todzi ratunkowej
wrzuca liny do wody i odplywa. Mozesz wtedy
pomyslec: ,Przeciez potrafie sam zawingé do
portu”. Wszak byles tam juz wczesniej. I port
lezy blisko. A jednak teraz wszystko wydaje
sie inne. Twoj statek wcigz jest uszkodzony.
Potrzebujesz czasu na naprawe. Musisz zdo-
byé nowe mapy i prowiant. Weigz z niepo-
kojem patrzysz w niebo, zastanawiajgc sie,
czy sztorm nie powrdci. Nieustannie, wrecz
obsesyjnie, nastuchujesz prognozy pogody,
styszysz doniesienia o huraganach - i nawet
jesli sq daleko, masz wrazenie, ze zblizajg sig

do ciebie. (F. Goodhart, L. Attkins, Drugie
zycie po raku, Warszawa 2012)

Autorki ksigzki, z ktorej pochodzi ten,
przydlugi by¢ moze, cytat same zwracaja
uwage na trywialno$¢ uzytej alegorii, ale
- z drugiej strony - podkreslaja jej wyjat-
kowa trafno$¢. Wiele oséb, ktére doswiad-
czenie leczenia onkologicznego maja juz
za sobg, jak tez profesjonalistow z kregu
medycyny, psychologii czy socjologii po-
twierdzaja madros¢ i przejrzysto$¢ przypo-
wiesci, jej adekwatno$¢ do zycia po raku.
Jaki jest powdd, ze obecnie od kilku lat
w Polsce, a kilkunastu lat poza jej grani-
cami, mowi sie z coraz wiekszg czestotli-
woscig i donosniej — nie tylko o blaskach
- ale i o cieniach funkcjonowania pacjen-
ta po przebytym leczeniu onkologicz-
nym? Profilaktyka, dzieki ktérej mozliwa
jest wczesniejsza wykrywalnoé¢ oraz coraz
to bardziej zaawansowane i skuteczniejsze
metody leczenia powoduja, ze zyje wéréd
nas coraz wiecej osob, ktdre po okresie
leczenia onkologicznego i rekonwalescen-
¢ji wracajg do codziennej aktywnosci fi-
zycznej i psychospolecznej. Nazywa sie
je najcze$ciej: survivors, co tlumaczy sie
jako: osoba przywrdcona zyciu, w szcze-
golnosci po zdarzeniu, przez ktore wielu
ludzi stracito zycie. W warstwie jezykowej
juz zatem wyczu¢ mozna chwiejng réwno-
wage, ktdrag naznaczony jest byt pacjentéw
po przebytej terapii onkologicznej. Byt roz-
darty pomiedzy poczuciem wyjatkowosci,
niezwyktosci bycia ocalonym a poczuciem
zagrozenia unicestwieniem egzystencji.
Jezyk polski nie posiada odpowiednika
angielskiego cancer survivor. W literaturze
odnalez¢ mozemy proby poradzenia sobie
z tym brakiem za pomocg formy opisowej,
takie jak: pacjent po zakonczeniu terapii
onkologicznej, ten, ktory przetrwal, ma-
jacy zmniejszone prawdopodobienstwo

B Dar losu czy pyrrusowe zwyciestwo?
.v Trudy zycia ozdrowienca
- Katarzyna Cieslak - psycholog, certyfikowany psychoonkolog

i superwizor psychoonkologii PTPO. Od wielu lat wspélpracuje
i wspiera Federacje¢ Stowarzyszen ,, Amazonki’.

powrotu choroby, bedacy w procesie prze-
chodzenia od przetrwania do rozkwitnie-
cia, w stanie miedzy niebem a pieklem, bez
objawéw choroby, ale tez proby literalnej
interpretacji zjawiska zycia po raku, takie
jak: weteran, przezytnik, zwyciezca, oca-
lony. Najbardziej odpowiednim stowem
wydaje sie by¢ jednak - nie tylko dlatego,
Ze najczesciej uzywanym i funkcjonujacym
w rozumieniu potocznym - ozdrowieniec.
Stownik jezyka polskiego definiuje ozdro-
wienca jako osobe powracajaca do zdrowia
po ustapieniu objawdw choroby, rekonwa-
lescenta (potocznie), ale zgodnie z ustawg
z dnia 5. grudnia 2008 o zapobieganiu oraz
zwalczaniu zakaze# i chordb zakaznych
u ludzi pojecie to zostalo zarezerwowane
dla 0séb chorych na chorobe zakazna.
Jednak przyjmujac nawet potoczne rozu-
mieniestownikowe, czy uosob pozostajacych
w remisji mozna méwic o wyleczeniu czy ra-
czej o aktualnym braku objawéw? Czlowie-
kowi, ktdry nie mial i nie ma do czynienia
z onkologia, dywagacje te wyda¢ si¢ moga
jedynie teoretycznymi rozwazaniami. Moze
i owszem, jednak warstwa jezykowa intu-
icyjnie jakby oddaje stan, w ktorym znaj-
duja si¢ trwale lub okresowo osoby bedace
W remisji. Jest to stan, ktoremu towarzyszy
nawracajacy ze zmienng sila i dynamika,
czesto okreslany jako wszechogarniajacy
i nieodlgczny, lek. Uczucie, ktore destabili-
zuje czas rekonstruowania poczucia bezpie-
czehstwa (miecz Damoklesa), zaufania do
swego ciala (np. wstuchiwanie sie w swe cia-
to, pojawiajace si¢ dolegliwosci), do swych
reakcji emocjonalnych (np. niezadowolenie
ze zwiekszonej wrazliwoéci, placzliwosci,
impulsywnosci, nawet zaburzenia lgkowe,
tez z napadami paniki, zaburzenia depresyj-
ne) i relacji z ludzmi (np. utrata kontaktow,
unikanie ich, bezpieczne bycie wéréd innych
chorych). Lek wprowadza chaos we wszyst-
kie sfery zycia czlowieka, co z kolei wzbudza
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silng che¢ odzyskania poczucia kontroli, na
przyktad dzigki: wprowadzeniu uporzadko-
wanego trybu zycia, czestszym niz wskazane
badaniom kontrolnym, uprawianiu sportu
czy czestszemu odpoczywaniu, stosowaniu
zdrowych diet, rzuceniu palenia, trzymaniu
na wodzy emocji, praktykowaniu relaksacji
czy medytacji, nieprzejmowaniu si¢ bta-
hostkami itp.

Diagnoza choroby nowotworowej, nio-
sac ze sobg bezposrednie zagrozenie utraty
zdrowia, sprawno$ci czy zycia, bedac tez
jednoczes$nie czynnikiem spustu do zmiany
hierarchii wartosci, postaw, potrzeb, oczeki-
wan i planéw jest czesto przyczynkiem do
rozpoczecia przez chorego spostrzegania co-
dziennosci jako bezcennej, mimo niewygdd,
przeszkéd czy rutyny. Nie znaczy to jednak,
ze rzeczywisto$¢ po raku ma by¢ kojarzona
z niemal doskonala jej jakoscig, wrecz prze-
ciwnie. Odlegle konsekwencje diagnozy
i leczenia onkologicznego klady sie cie-
niem na gloryfikowane Zycie ozdrowien-
cow. Uderzaja we wszystkie jego sfery:
® fizyczng — catkowita czy czesciowa utra-

ta sprawnosci, wystapienie fibromialgii

czy syndromu przewleklego zmeczenia,
neuropatii obwodowej, syndromu chemo
brain, nasilona meczliwo$¢,

® psychiczng - zaburzony obraz wiasnego
ciala, strach przed przysztoscia, bliskoscia,
znaczne obnizenie poczucia wlasnej war-
tosci, poczucie niepelnowartosciowosci,
nieuzytecznoéci — utrata organu o symbo-
licznym znaczeniu, poczucie bycia znisz-
czonym dobrem, poczucie niezrozumienia,
wyjatkowosci, silna potrzeba wsparcia
emocjonalnego versus poczucie wyobco-
wania, brak rozméw versus nadopiekun-
czo$¢, izolacja fizyczna, psychologiczna,
zmiana rol, stygmatyzacja rakiem,

® spoleczna - zmiany w rodzinie i/lub
otoczeniu, nieuprawnione dyskrymino-
wanie przy zatrudnianiu do pracy, obni-
zenie statusu materialnego, konieczno$¢é
przekwalifikowania, wyjscie z roli chore-
go — od zaleznosci od szpitala do nieza-
leznosci miedzy kontrolami, porzucenie
przez partnera itd.,

® duchowo-egzystencjalna - pojawienie
sie nowych zasad, postaw oraz stosunku
do zycia, odczucie pustki egzystencjalnej,
wywrdcona hierarchia warto$ci, priory-
tetow, celéw, konwersja religijna itd.

W zwigzku z tym, Ze sfery te si¢ przeplataja,

tworzac sie¢ zaleznosci, znajduja odzwier-

ciedlenie w komforcie, a wlasciwie w dys-
komforcie, ozdrowieniczego zycia. A fakt, ze
skutkéw odleglych jest tak wiele (co mozna
oceni¢ po kilkunastu wersach wymienia-
nia tylko nielicznych, najczgsciej wystepu-
jacych), wzmaga jedynie éw dyskomfort.
Proby opowiedzenia przez doswiadczo-
nych choroba nowotworowa o niedogod-
nosciach nowego zycia po raku spotykaja
sie, zaréwno ze strony oséb bliskich, jak
i ze strony personelu medycznego, z dez-
aprobatg naznaczong wyrzutem, przypo-
minaniem o wdzieczno$ci wobec szczescia
wyleczenia, ostrag krytyka bezpodstawnych
narzekan. To zwrotnie niestety moze wy-
wolywaé u ozdrowienicéw obciazajace po-
czucie winy i wzmaga¢ lek przed nawrotem
choroby. Tymczasem i silne uwrazliwienie
na skutki leczenia obecne latami po jego
zakonczeniu, jak i gloryfikacja cudu wy-
zdrowienia (mogaca by¢ barierg w kon-
frontowaniu si¢ z realnymi klopotami
szarej codziennosci) sa w stanie powo-
dowa¢ niepotrzebne, niezawinione cier-
pienie u -i tak juz naznaczonych przez
chorobe - 0s6b.

Powyzsze refleksje sg jedynie wstepem do
rozpoczecia szerszej dyskusji, ktérej konse-
kwencja — oby nie odlegta - niech bedzie
przyblizenie zycia po raku z jego jasnymi
i ciemnymi stronami oraz pokazanie moz-
liwoéci radzenia sobie z nimi w sposdb
konstruktywny i nieobcigzajacy. Dyskusji,
ktéra moze sprawi, ze takich iluminacji jak
ponizsza, nie trzeba bedzie doswiadczad po
latach wzlotéw i upadkéw wynikajacych
z niewiedzy. Co wiecej, ze wielu upadkom
bedzie mozna zapobiec, wyprzedzajac ich
wystgpienie.

Jedna z pacjentek w dlugiej remisji prze-
czytata po latach od zakoviczenia leczenia
o tym, ze moglto mie¢ ono wplyw na wyste-
pujgce u niej nieprzyjemne konsekwencje
réznej natury, z ktorymi si¢ zmaga na co
dzieni i ze problem ten dotyczy wielu osob
po takim doswiadczeniu jak ona. I mimo
tego, Ze nie przyniosto to ulgi jej dolegliwo-
Sciom, powiedziata, Ze cieszy si¢ z tej wiedzy,
bo data jej spokdj i wrécita poczucie nor-
malnosci. Poczuta, ze nie jest sama i ze jej
obserwacje siebie nie sq efektem strachu czy
zrzedliwosci, a jedynie, albo az, przebytej
choroby nowotworowe;.

Wyleczenie choroby nowotworowej (...)
troche przypomina zostanie rodzicem. Pel-

ne jest mitow i oczekiwan. Tak jak Swiezo
upieczeni rodzice czesto wierzg, Ze od razu
po narodzinach dziecka pokochajg je bez-
warunkowo, tak ludzie pod koniec kuracji
zazwyczaj sqdzg, Ze poczujg przemozng ra-
dos¢ oraz ekscytacje i blyskawicznie wrocg
do dobrej formy, by rozpoczgl, glebsze i bar-
dziej sensowne zycie.

Rzeczywiscie niektorzy rodzice od razu ob-
darzajq dziecko bezgranicznym uczuciem
i rozpoczynajg zegluge na chmurce szczescia
przez morze pieluch oraz bezsennych nocy.
I niektérzy ludzie — moze nawet takich znasz
- faktycznie przechodzg chorobe nowotwo-
rowg niemal niezauwazalnie i bez problemu
wracajg do normalnosci.

Ale wigkszo$¢ nie.

Koniec leczenia to nowy etap zycia, ktory
niesie ze sobg ogromne zmiany. Na pewno
doswiadczysz wzlotow i upadkéw - czasem
naprawde powaznych. Mozesz si¢ do tego
przyznawad i nawet zatowaé, ze tak sig czu-
jesz. Przystosowanie do nowej sytuacji moze
zajgé ci wigcej czasu, niz myslisz. Ale bgdz
pewien jednego: NIE JESTES SAM.

I cho¢ krajobraz po burzy sie zmienil,
twéj statek moze juz nie jest taki jak kiedys
- lecz wcigz trzymasz ster. Dasz sobie rade.
(F. Goodhart, L. Attkins, Drugie Zycie po
raku, Warszawa 2012)

Katarzyna Cieslak
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« Zycie po nowotworze. Poradnik dla 0s6b po prze-
bytej chorobie. Fundacja Tam i z Powrotem
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Podczas leczenia onkologicznego czesto
czujemy sie oslabieni, a o problemie nie-
dokrwisto$ci czy o niskim poziomie he-
moglobiny styszy od lekarza na pewnym
etapie leczenia kazdy pacjent. Warto sie
zastanowi¢ nad tym, czym jest ten stan i ja-
kie skfadniki w diecie, moga nam pomoéc
podnies¢ poziom hemoglobiny.

Hemoglobina to bialko, ktore jest ruty-
nowo oceniane przez lekarza w badaniu
krwi. Wiekszos¢ pacjentow wie, ze jej
poziom moze by¢ niski, ale dopoki nie
doswiadczy bardzo niskich poziomow
nie dostrzega powiazania tego wskazni-
ka ze swoim samopoczuciem. Tak wiec
czesto wyniki $wiadczace o niedokrwi-
stosci fagodnej (10-12 g/dl u kobiet, a do
13,5 g/dl u mezczyzn), a nawet umiarko-
wanej (8-9,9 g/dl) sa w trakcie choroby
onkologicznej naturalnym obrazem zwig-
zanym z procesem leczenia. Warto, aby
pacjent kojarzyl towarzyszace mu codzien-
ne ostabienie z tym stanem, bo to wlasnie
hemoglobina, jest odpowiedzialna za
przenoszenie w organizmie tlenu, stad jej
niski poziom oznacza, ze duzo gorzej nasz
organizm jest w niego zaopatrywany.

Hemoglobina ma budowe klatki, w $rodku
ktorej znajduje sie ,,przyneta” na czasteczke
tlenu. Gdy hemoglobina z czerwonej krwin-
ki wypuszcza czastke tlenu do komérki,
w ktérej go nie ma, zabiera z powrotem ze
sobg dwutlenek wegla chronigc organizm
m.in. przed zakwaszeniem (wypuszczajac
go w plucach). Niski poziom hemoglobi-
ny oznacza tez, ze slabiej odbierany jest
dwutlenek wegla - zatruwajac organizm
po wymianie oddechowej. Organizm
w ramach samoobrony stara si¢ zaopatry-
wac w tlen tylko najwazniejsze organy jak:
mozg, watroba czy serce...stad okazuje
sie, Ze przejécie kilku metréw przy niskiej
hemoglobinie to nadludzki wysitek. Dlate-
go pacjent i jego rodzina powinni by¢ $wia-

domi tego, ze nie moze on si¢ nadmiernie
wysila¢ w okresie, kiedy ma obnizony po-
ziom hemoglobiny, gdyz nie tylko migénie
nie s3 odpowiednio odzywiane, ale takze nie
sg oczyszczane z produktéw odpadowych
po wysitku. Pacjent nie powinien robi¢ so-
bie wyrzutdw, ze jest ,,do niczego’, ,leniwy”
czy popada¢ w depresje. W trakcie leczenia
onkologicznego regularna umiarkowana
aktywno$¢ jest polecana, ale jej miarg po-
winna by¢ zdolno$¢ méwienia pacjenta bez
zadyszki podczas ¢wiczen. Meczenie si¢ nie
jest wskazane, poniewaz z jego powodu
zwieksza si¢ tez m.in. ryzyko uszkodzen
organizmu, dlatego nalezy bardzo ostroz-
nie podchodzi¢ do wszelkich aktywnosci
w trakcie leczenia onkologicznego przy
obnizonej hemoglobinie.

Nasz organizm codziennie pozbywa sie
starych czerwonych krwinek, ktére moga
nam stuzy¢ nawet 4 miesigce. Normal-
nie okolo 1% erytrocytéw ulega zamianie
na nowe kazdego dnia. Przewaznie czeka
grupa czerwonych krwinek gotowych do
wymiany, lecz w wyniku ich szybszego tra-
cenia pod wplywem choroby, pula ta robi
sie¢ coraz mniejsza. Lekarz kontroluje,
jak w wyniku intensywnego leczenia on-
kologicznego zaburzany jest ten proces.
W badaniu krwi oprocz samej hemoglo-
biny (oznaczanej skrétem Hb), jest takze
oznaczana jej masa (MCH) i jej $rednie
stezenie (MCHC) w czerwonej krwince,
oczywiscie na tle liczby czerwonych krwi-
nek (RBC) i ich odsetku - hematokrytu
(Ht) w odniesieniu do innych elementéw
krwi. Tak wiec lekarz wie, nie tylko na
podstawie badania krwi, ile w ogdle jest
magicznej hemoglobiny, ale takze, gdzie
i jak jest rozlozona. A dlaczego jest to tak
wazne? Poniewaz moze odczytaé z tego
obrazu, skad sie bierze nasze gorsze samo-
poczucie i czy jest normalne dla naszego
stanu. Moze znalez¢ potwierdzenie, ze takie

f H jak hemoglobina

* Dr Sybilla Berwid-Wojtowicz, specjalistka ds. Zywienia

¢ Kklinicznego wyjasnia jak poziom hemoglobiny wptywa na nasz
stan w czasie leczenia onkologicznego, czym jest niedokrwistos¢
/ i jakie skladniki w diecie moga nam pomoc podnies¢ poziom

‘I. ' hemoglobiny.

uczucie oslabienia przy niskim poziomie
hemoglobiny i krwinek, ktére stracilismy
pod wplywem intensywnego leczenia on-
kologicznego, jest jak najbardziej natural-
ne. Lekarz kontroluje nie tylko ich spadek,
ale takze widzi, w jakim stopniu si¢ odra-
dzaja i regenerujg. O tym, ze wkrotce nasz
stan moze si¢ poprawi¢, §wiadczy poziom
retikulocytow - czyli tych czerwonych
krwinek, ktore sa tak jakby ,,mlodymi
czerwonymi krwinkami”.

Czerwone krwinki sa produkowane i doj-
rzewaja okolo 3-4 tygodni w szpiku kost-
nym z komdrek macierzystych, jesli leki nie
zaburzaja tego procesu lub nie zatrzymuja
produkeji w ogéle. W ostatnim tygodniu
dojrzewania, tworzac nowe erytrocyty odzy-
skujg czes¢ zelaza z rozpadajacych sie starych
krwinek i hemoglobiny. W procesie tym,
nowa czerwona krwinka wypelnia si¢ hemo-
globing - jak réza nabiera koloru. Co wigcej,
hemoglobiny robi si¢ tak duzo, ze wypycha
inne elementy czerwonej krwinki (w tym jej
jadro - centrum dowodzenia komorki), przez
co nabiera ona swojego charakterystycznego
ksztaltu. Dzigki temu ma tez t¢ unikalng wta-
$ciwo$¢ przenoszenia tlenu w organizmie,
tapigc go jak w pulapke na przynete wlasnie
z zamknietego w sobie zelaza.

Ostatni tydzien tworzenia si¢ czerwonej
krwinki jest kluczowy i wymaga obecnosci
wielu skladnikow, z ktérych najwazniejsze
s3: Zelazo, kwas foliowy, witamina B12, wi-
tamina C oraz odpowiedni poziom bialka.
Brak ktoregokolwiek z tych skladnikow,
moze przyczyniac si¢ do objawow anemii.
Najczesciej lekarz rekomenduje suplemen-
tacje zelaza oraz kwasu foliowego i witaminy
B12. Warto pamietac, szczegolnie w przy-
padku witaminy B12, ze jej niedobory
dotykaja wiekszo$¢ 0sob unikajacych spo-
zywania produktéw pochodzenia zwierze-
cego (m.in. wegan) oraz osob, ktore maja
problemy zoladkowo-jelitowe. Witamina
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ta jest wchlaniana do organizmu tylko je-
$li wczesniej przejdzie odpowiedni proces
aktywacji, wiec zaburzenia jej przyswaja-
nia u pacjentéw po operacjach na przewo-
dzie pokarmowym czy napromienianiu, s3
przestanka do regularnego otrzymywania
tej witaminy w zastrzykach. Nie wszyscy
uwazaja, aby réwnie skuteczna byla wita-
mina B12 w tabletkach. Wiadomo, ze na
pewno konieczna jest jej podaz w dwukrot-
nie wyzszych dawkach niz w zastrzykach.
Na szczgécie witamina B12 jest catkowicie
bezpieczna w stosowaniu, a niesprawdzone
informacje o jej potencjalnej szkodliwosci
- szerzace si¢ wirdd pacjentéw onkologicz-
nych - byly wynikiem nieprawidlowo prze-
analizowanych danych.

Czgsto zaleca si¢ pacjentom z niedokrwi-
stoscig, spozywanie produktéw bogatych
w zelazo, kwas foliowy oraz witaming B12
(ciemnozielone warzywa liSciaste, podroby,
migso czerwone i indycze). Wiele elementow
w pokarmie moze wspomagac przyswajanie
tych mikrosktadnikéw, ale sg tez takie, ktore
utrudniajg ich wchlanianie. Osobom regu-
larnie przyjmujacych leki na nadkwasnos¢
zoladka z grupy inhibitoréw pompy proto-
nowej (IPP), czy po zabiegach operacyjnych

na dalszych odcinkach jelita cienkiego lub
jego napromienianiu, witamina B12 powin-
na by¢ regularnie podawana w zastrzykach,
poniewaz moze by¢ przyswajana w niewiel-
kim stopniu lub wecale. Z kolei kwas foliowy
$wietnie jest przyswajany w formie synte-
tycznej, prawie dwa razy lepiej niz z natural-
nych pokarméw. Dlatego przy podejrzeniu
jego niedoboréw w porozumieniu z leka-
rzem mozna siegna¢ po suplementy. Nie
powinno sie Iaczy¢ produktéw bogatych
w Zelazo ze zrédtami wapnia (jak np. nabial),
poniewaz zmniejsza to wchtanianie obu mi-
kroelementéw. Nalezy spozywac te produkty
wraz z naturalnymi zrédlami witaminy C.
Pacjent, ktory ma czesto przetaczang krew
nie powinien samodzielnie siega¢ po suple-
menty diety polecane na anemie, zawierajace
zelazo i przeciwutleniacze, poniewaz moga
one zwiekszy¢ obcigzenie i toksykacje orga-
nizmu, a takze przyczyni¢ sie do rozwiniecia
infekeji bakteryjnych; kazda jednostka krwi
zawiera 200-250 mg zelaza, gdy jego dzienne
straty nie przekraczajg 1-2 mg. Pacjenci pod-
dawani transfuzjom krwi, powinni ostroznie
podchodzi¢ do spozywania pokarméw natu-
ralnie bogatych w zelazo oraz przeciwutle-
niacze takie jak witamina C.

Pacjent onkologiczny czgsto jest niedozywio-
ny i do tego na co dzien nie pobiera odpowied-
nio pozywnych positkéw, aby wyréwnywacd
rosngce niedobory. To niestety powoduje, ze
procesy odnowy, takze krwinek, ostabiajg sie,
nie tylko wskutek toksycznego dziatania lekow,
ale takze braku elementéw budujacych chorujg-
cy organizm. Warto pamieta¢, ze doskonatym
wsparciem codziennej diety niedozywio-
nego pacjenta sa produkty takie jak napdj
Resource® Protein, ktore w niewielkiej porcji
(jednego kubka) zawieraja skoncentrowane,
doskonale zbilansowane wszystkie niezbedne
substancje odzywcze potrzebne w codzien-
nej diecie. Jeden taki napdj to réwnowartos¢
pelnego positku. W wyjatkowo trudnych mo-
mentach mozna spozywa¢ wylacznie napoje
Resource® Protein (okolo 3-5 napojow dzien-
nie), co uchroni przed potencjalnymi nie-
doborami skladnikéw odzywczych i bedzie
skutecznie wspomaga¢ proces rekonwale-
scencji, w tym odbudowy czerwonych krwi-
nek. Pacjent onkologiczny potrzebuje $rednio
2 razy wigcej energii i bialka w skoncentrowanej
porcji, dlatego specjalistyczne doustne suple-
menty pokarmowe, s3 najbardziej optymalnym
sposobem dostarczenia tego, czego brakuje or-
ganizmowi w cigzkiej chorobie.

RESOURCE Poméz odzyskaé site i apetyt na zycie.

Produkty dla osdb niedozywionych z powodu choroby nowotworowe;j
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Dietetyczne $rodki spozywcze specjalnego przeznaczenia medycznego. Stosowac pod kontrola lekarza.
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Prawo i medycyna

Pacjenci uwazaja udziat w badaniach
klinicznych za spoteczne przestanie

lek. med. Anna Dryja

dr Teresa Brodniewicz

Badanie kliniczne z definicji stosowa-
nej aktualnie w Polsce, nazywane jest
eksperymentem, co budzi wérod pacjen-
téw niepokoj, falszywe wyobrazenie, ze
uczestniczac w nich moga stac sie obiek-
tem szkodliwych dzialan, przystowiowym
»krolikiem doswiadczalnym” Jak ma sie
pojecie eksperymentu w odniesieniu do
badan klinicznych?

TB: W mysl ustawy o zawodach lekarza
i lekarza dentysty badanie kliniczne zali-
cza sie¢ do eksperymentéw medycznych.
Ustawa ta wyrdznia dwa rodzaje ekspery-
mentéw medycznych - leczniczy i badaw-
czy. Eksperyment leczniczy zaktada pomoc
terapeutyczng uczestniczagcemu w nim
pacjentowi, a eksperyment badawczy stu-
zy przede wszystkim celom poznawczym.
Z punktu widzenia prawa - badanie klinicz-
ne jest rodzajem eksperymentu badawczego,
ale o $cisle okreslonych regutach i zasadach
przeprowadzania. Nalezy podkresli¢, ze jest
to w duzym stopniu nie trafione sformuto-
wanie polskich prawodawcéw. We wiasnie
wchodzacym w zycie Rozporzadzeniu Parla-
mentu Europejskiego i Rady (UE) 536/2014
uzywa si¢ pojecia ,badanie biomedyczne’,
ktérym jest: kazde badanie dotyczgce ludzi
majgce na celu odkrycie lub stwierdzenie
klinicznych, farmakologicznych Iub innych
farmakodynamicznych  skutkéw  jednego
lub wigkszej liczby produktow leczniczych
itd, zatem badanie kliniczne jest badaniem
biomedycznym, ale spelniajacym dodatko-
wo jeszcze kilka warunkéw np. przydziat
uczestnikéw do danej strategii farmaceu-
tycznej czy tez przypisanie danego farma-
ceutyku do okreslonego badania. Wracajac
do okreslenia eksperyment, nie powinni$my

Lekarz medycyny Anna Dryja - dyrektor Badawczego
Osrodka Klinicznego MTZ Clinical Research i dr Teresa
Brodniewicz - prezes MTZ Clinical Research wyjasniaja
czy badania kliniczne s3 eksperymentem, czym sa
generyKki, a takze informuja o badaniach klinicznych lekéw
onkologicznych prowadzonych w Badawczym Osrodku
Klinicznym MTZ Clinical, do ktérych trwa rekrutacja.

go juz uzywacé, co moze pomogloby pacjen-
tom - potencjalnym uczestnikom badan kli-
nicznych. Latwiej by im bylo podja¢ decyzje
o udziale w badaniach biomedycznych, kt6-
re rzadzg sie zupelnie innymi, dodatkowy-
mi, specyficznymi prawami.

AD: Calkowicie sie¢ zgadzam z Panig
Prezes, ze nalezy odczarowal nazwe eks-
peryment kliniczny w kontekscie badan
klinicznych, poniewaz to jest eksperyment,
ale taki, ktory przy okazji moze pomoc bar-
dzo wielu chorym, uczestnikom badania.
Jednak zeby poméc wszystkim pacjentom,
musimy najpierw wynalez¢ lek i przepro-
wadzi¢ badania nad jego bezpieczenstwem
i skutecznoscia.

TB: Historia zna wiele przypadkoéw, kiedy
dopuszczano do sprzedazy leki bez badan
klinicznych, co czasami doprowadzilo do
tragedii. Dopiero w latach 30. w Ameryce,
podjeto decyzje, ze lek przed wejsciem na
rynek i podaniem pacjentom musi by¢ prze-
badany. Jak do tej pory naukowcy nie wy-
myélili zadnej innej metody na przebadanie
nowego leku, na ktory czekajg przeciez cho-
rzy z ogromng nadziejy. Podawanie go w ra-
mach badan klinicznych w sposéb bardzo
dobrze kontrolowany, pod $cistym nadzo-
rem badacza, pozwala przesledzi¢ wszelkie
potencjalne niebezpieczenstwa jak np. dzia-
tania niepozadane czy brak skutecznosci.

W poprzedniej naszej rozmowie powie-
dziala Pani Prezes, ze w krajach Bene-
luksu dazy sie do tego, aby kazdy pacjent
onkologiczny uczestniczyl w badaniu kli-
nicznym. O czym to wedlug Pan $wiadczy,
zaréwno jesli chodzi o opieke medyczna,
jak i swiadomos¢ pacjentow?

TB: Nie tylko w krajach Beneluksu, ale
i w Anglii czy Szwecji jest procentowo wy-
soki udziat pacjentéw w badaniach klinicz-
nych i to nie dlatego, ze opieka medyczna
w tych krajach jest mniej dostepna czy ja-
kosciowa niska, wrecz przeciwnie. Wynika
to ze $wiadomosci pacjentéw, ktérzy po
pierwsze wiedzg, ze w ramach badan kli-
nicznych moga dosta¢ by¢ moze bardziej
skuteczna, nowoczesng terapie, jakkolwiek
bedaca na etapie badawczym, a po drugie,
ze chorzy traktujg udzial w badaniach kli-
nicznych w zupelnie innym - spotecznym
wymiarze. Maja poczucie, ze uczestnicza
wspélnie w waznym wydarzeniu, ktore
przynosi im wspolng satysfakcje. Obserwu-
je, ze 1 u nas pacjenci zaczynaja tak samo
podchodzi¢ do badan klinicznych.

AD: Coraz czedciej takze polscy pacjen-
ci uwazaja swoje uczestnictwo w badaniu
klinicznym za spolecznie przestanie, cheé
niesienia pomocy. Méwia — choé by¢ moze
mnie sig nie uda, to pomoge innym chorym.
Co prawda, u nas jeszcze nie wszyscy od-
czuwajg taka potrzebe dzialania na rzecz
innych. Podobnie jest jesli chodzi o odda-
wanie organoéw; ale np. mamy juz w Polsce,
dzieki wielkim kampaniom edukacyjnym,
ponad milion dawcéw szpiku. To wszyst-
ko wymaga zmiany $wiadomosci, odpo-
wiednich dziatan informacyjnych. Miejmy
nadziej¢, ze wkrétce podobnie bedzie z ba-
daniami klinicznymi.

TB: W Anglii w ciaggu dwdch lat zareje-
strowano 600 tys. pacjentow w badaniach
klinicznych, a w Polsce tylko okoto 30 tys.
W krajach, gdzie wiele 0séb uczestniczy
w badaniach klinicznych dzieje sie tak, po-
niewaz pacjenci chcg w nich bra¢ udzial,
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ale jeszcze dodatkowo Panstwo ich w tym
wspiera poprzez rzetelng, merytoryczng
i tatwo dostepna informacje.

Pacjenci sa takze nieufni w stosunku do
zamiennikow lekow, generykéow. Co to
jest generyk?

TB: Generyk jest to lek podobny do leku
oryginalnego, zastepczy, albo inaczej od-
tworczy. W odniesieniu do lekéw chemicz-
nych uzywamy okreslenia - lek odtworczy
lub generyk, a w przypadku lekéw biolo-
gicznych méwimy o lekach biopodobnych.
Jesli chodzi o lek chemiczny substan-
cja czynna jest dokladnie taka sama, ale
tzw. wypelniacze moga by¢ rézne. Dlatego
reakcje pacjentéw, np. alergiczne, moga
by¢ rézne, co zdarza si¢ takze w przypadku
leku oryginalnego. Pacjent moze si¢ oka-
zaé np. uczulony na pewne skladniki masy
wypelniajacej. Natomiast sktad chemiczny
substancji czynnej generyku jest taki sam
jak leku oryginalnego. Jest to za kazdym ra-
zem przebadane i potwierdzone w badaniu
klinicznym z udziatem zdrowych ludzi jak
i jesli zachodzi taka potrzeba — pacjentow.
Aby moc zarejestrowac lek generyczny musi
on by¢ bardzo podobny pod wzgledem ste-
zenia substancji czynnej we krwi pacjenta
do stezenia we krwi substancji czynnej leku
oryginalnego. Nie mniej réznica stezen
substancji w organizmie po podaniu tej sa-
mej jej ilosci moze by¢ w leku odtworczym
migdzy 80 a 125% przy zatozeniu, ze 100%
jest to stezenie tej substancji leku oryginal-
nego. Badania takie s3 prowadzone np. na
grupie kilkudziesieciu zdrowych oséb, kto-
rym podaje sie w sposob randomizowany
(losowy) najpierw jeden lek, a potem dru-
gi. Poréwnuje sie stezenie substancji w obu
badaniach, czy wyniki grup ludzi, ktérym
podawano lek odtwérczy i oryginalny sg
w wystarczajacym zakresie podobne.

Natomiast je$li chodzi o badania klinicz-
ne generykéw lekéw onkologicznych, to
mamy w nich do czynienia z dwoma ro-
dzajami preparatéw i od tego zalezy sposob
przeprowadzenia badania. Np. imatynib,
ktory jest inhibitorem kinazy tyrozynowej,
podaje sie zdrowym uczestnikom badan,
poniewaz dzialanie tego leku jest takie, ze
po jednym lub dwdéch podaniach osobie
zdrowej nic sie nie stanie lub ryzyko poda-
nia jest niewielkie. Kiedy jednak oryginalne
leki onkologiczne s3 bardzo silnie dzialajg-
ce (np. cytostatyki), wtedy robi sie badania

poréwnawcze lekéw oryginalnych i gene-
rykéw z udziatem pacjentéw. Badanie takie
przeprowadzane jest na pojedynczych pa-
cjentach. Z kolei w przypadku lekéw biolo-
gicznych, kiedy oceniamy ich biopodobne
odpowiedniki, badanie jest duzo bardziej
skomplikowane. Podaje si¢ leki w dwdch
grupach i poréwnuje zaréwno stezenie sub-
stancji czynnej we krwi, w ramach badania
(faza I), jak i skuteczno$¢ terapeutyczng
(faza III). W tych badaniach uczestniczy
wielu pacjentéw — 100, 200 a nawet 300,
w tym réwniez zdrowi ochotnicy (faza I).

Zdarza sie, ze sprzedaz jakiego$ leku
generycznego juz wprowadzonego do
obrotu, zostaje wstrzymana np. przez
Europejska Agencje Lekow. Co jest tego
powodem?

TB: Bywa, ze obrét jakiego$ leku jest
wstrzymany, poniewaz byl on badany
np. w tanim lub niedo$wiadczonym labo-
ratorium, gdzie inspekcje wykazaly pewne
nieprawidtowosci. Jedli zaistnieje podej-
rzenie, ze lek czy leki jakosciowo nie spel-
niaja wszystkich wymaganych standardéw,
wstrzymuje sie dystrybucje wszystkich
lekéw badanych w tym laboratorium na
terenie wszystkich krajéow Unii Europej-
skiej. Tak moze si¢ zdarzy¢, gdy producenci
lekéw chcg zaoszczedzi¢ na badaniach kli-
nicznych i przeprowadzaja je w laborato-
riach, ktore nie dzialajg wedtug przyjetych
standardéw jako$ciowych.

AD: Zdajac sobie sprawe z potencjalnego
ryzyka nierzetelnosci badania w niekto-
rych laboratoriach, firmy inwestuja do-
datkowe $rodki w quality assurance, czyli
zapewnienie jakoéci, przez wprowadzenie
wlasnych inspektoréw, ewentualnie dowdz
dodatkowego sprzetu. Jedna z firm prze-
prowadzila kiedy$ takie badanie poréw-
nawcze uwzgledniajace dodatkowe koszty
ryzyka. Sprawdzono, gdzie warto robi¢
badania kliniczne - w Europie, w Stanach
Zjednoczonych czy w Indiach, gdzie ponosi
sie dodatkowe koszty zapewnienia jakosci.
Okazalo sie, ze taniej jest w Stanach Zjed-
noczonych, gdzie standardy sa wyzsze i nie
potrzeba dodatkowego specjalnego nadzo-
ru nad badaniami.

Wracajac do lekow oryginalnych - jakie
substancje majace zastosowanie wleczeniu
nowotworow w tej chwili Panstwo badacie
ijakie sa w najblizszej perspektywie?

AD: Prowadzimy szereg badan, miedzy
innymi z zakresu onkologii i hematologii.
Obecnie istnieje mozliwo$¢ uczestnicze-
nia w badaniu klinicznym dla pacjentéw
z nowozdiagnozowanym rakiem trzustki
oraz chloniakiem rozlanym z duzych ko-
morek B (to badania dla pacjentéw, ktérzy
jeszcze nie rozpoczeli leczenia). Otworzy-
lismy takze rekrutacje do trzech projek-
tow majacych na celu leczenie chorych
z zespolem mielodysplastycznym po nie-
powodzeniach wczedniejszych terapii oraz
dla pacjentéw z amyloidoza. Istnieje moz-
liwo$¢ otrzymania terapii eksperymen-
talnej w chloniaku z komorek plaszcza
(zaréwno dla pacjentéw uprzednio pod-
danych terapii jak i nowo zdiagnozowa-
nych). W perspektywie kilku najblizszych
miesiecy planujemy rozpoczaé badanie
z immunoterapig w zaawansowanym raku
zoladka po niepowodzeniach wczeéniej-
szych linii leczenia onkologicznego oraz
szpiczakiem mnogim z progresja po co
najmniej jednej, ale nie wiecej niz trzech
linjach leczenia.

Jakie s3 ogolne kryteria, ktore sa wyma-
gane od uczestnikow badan klinicznych?

Pacjent, ktéry chce wzia¢ udziat w bada-
niu klinicznym musi by¢ w ogélnie dobrym
stanie umozliwiajacym samodzielne poru-
szanie sie, w tym dojazd i uczestniczenie
w wizytach w ramach projektu. Czesto do
nas dzwonig rodziny chorych, ktérzy nie
$3 w stanie sami rozmawiad, nie s w stanie
wstac z 16zka. Taki pacjent jest najczesciej
po bardzo wielu terapiach i nie bylby w sta-
nie dojezdza¢ na wizyty, wiec niestety my
nie jesteSmy w stanie nic mu zaoferowac.
Zdarza si¢ tez, ze kryteria badania s tak
waskie, ze zadna z oséb zglaszajacych sie
z danym rozpoznaniem sie¢ nie kwalifikuje
- na taka sytuacje tez powinni$my przygo-
towaé potencjalnych chetnych do udzialu
w badaniu. Czasami bardzo trudno jest
wlaczy¢ pacjenta do badania, mimo pelnej
checi pomocy z naszej strony. Zapraszam
do zagladania na naszg strone¢ interneto-
wa www.ciekawebadania.pl, na ktérej na
biezaco zamieszczamy zatwierdzone przez
Komisje Bioetyczng informacje na temat
nowych badan, ktére prowadzimy i o re-
krutacji do nich.

Dziekuje za rozmowe
Aleksandra Rudnicka
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Pacjenci buduja dialog spoteczny
w ochronie zdrowia

Obywatele dla Zdrowia - ruch na rzecz reformy i uspotecznienia sytemu ochrony zdrowia
powstal w 2015 roku w odpowiedzi na trudna sytuacje w tej sferze naszego Zycia spotecznego
i nie wystarczajjce uwzglednienie glosu pacjentéw w debacie na rzecz koniecznych zmian

w obszarze dzialan prozdrowotnych (w tym m.in. profilaktyki i opieki zdrowotnej).

dla zdrowia

% OBYWATELE

Tylko wigczenie si¢ samych zainteresowa-
nych w planowanie, wdrazanie oraz oceng
systemu ochrony zdrowia, moze zapewnié
rzeczywiste zmiany i zagwarantowa¢ oby-
watelom respektowanie przystugujacych
im praw. Jestesmy przekonani, ze budowa
realnego dialogu S$rodowiska pacjentéw
z resortem zdrowia oraz innymi partnera-
mi spotecznymi, bedzie stuzy¢ podnosze-
niu jakos$ci opieki nad chorymi w Polsce.

Dzieki wsparciu ze $rodkéw Unii Euro-
pejskiej w ramach Europejskiego Funduszu
Spolecznego, w partnerstwie z Rzeczni-
kiem Praw Pacjenta oraz Ogolnopolska
Federacja Organizacji Pozarzadowych roz-
poczynamy projekt o takiej samej nazwie
jak nasz ruch - Obywatele dla Zdrowia.

Celem projektu jest rozwdj dialogu
spolecznego pomiedzy organizacjami
pacjenckimi a organami administracji

Fundus;e .
Europejskie
Wiedza Edukacja Rozwdj

Polska Koalicja

Pacjentéw Onkologicznych

publicznej - rzadowej i samorzadowej,
w szczegblnoéci z Ministerstwem Zdro-
wia, w zakresie problematyki dotyczacej
ochrony zdrowia.

Szczegolowe cele projektu to:

® Podniesienie kompetencji organizacji pa-
cjentéw z zakresu partycypacji spotecz-
ne;j.

® Zachecenie organizacji pacjentow do
udzialu w konsultacjach publicznych.

® Upowszechnianie informacji na temat
konsultacji ~ publicznych, konsultacji
o istotnych rozwigzaniach systemowych
w ochronie zdrowia oraz konsultacjach
prowadzonych przez lokalne jednostki
samorzadu terytorialnego.

® Trwaly udzial organizacji pacjentéw
w procesach dialogu w ochronie zdrowia.

® Wypracowanie programu wspolpracy
organizacji pacjentéw z Ministerstwem
Zdrowia oraz zwigkszenie wspolpracy
miedzysektorowe;.

® Wypracowanie praktycznego poradnika
dla organizacji pozarzadowych w ochro-
nie zdrowia na temat partycypacji i dia-
logu spolecznego, ktéry bedzie stuzyt
organizacjom w kolejnych latach.

Ogolnopolska
Federacja
Organizacji
Pozarzadowych

<= Q
Biuro Rzecznika Praw Pacjenta O

Wypracowanie  trwatych
w zakresie dialogu spotecznego, ktore
przyczynig si¢ do bardziej efektywnego sys-
temu wspolpracy w zakresie wprowadzania
zmian w ochronie zdrowia bezposrednio
przelozy sie na jako$¢ $wiadczonych ustug

rozwigzan

zdrowotnych, ich komplementarno$¢ oraz
efektywnos$¢. W dluiszej perspektywie
czasu wplynie to takze na koszty zwigzane
z ochrong zdrowia. Opinie srodowiska pa-
cjentéw powinny by¢ brane pod uwage za-
réwno na etapie opracowywania rozwigzan
prawnych i organizacyjnych, jak réwniez na
etapie ich monitoringu i ewaluacji, wdraza-
nia ewentualnych zmian i udogodnien. Re-
alizacja projektu ma takze przyczynic sie do
wykorzystania potencjatu juz istniejacych
form udzialu przedstawicieli organizacji
pacjenkich w konsultowaniu i opiniowaniu
rozwigzan w ochronie zdrowia.

Lider projektu
Obywatele dla Zdrowia
Szymon Chrostowski

Wiecej informacji na:
www.pkopo.pl
www.obywateledlazdrowia.pl

Unia Europejska

Europejski Fundusz Spoteczny

Nowe leki w refundacji

W lipcu i wrzesniu 2016 r. do refundacji trafity:
® pembrolizumab i nivolumab - leczenie czerniaka

® pertuzumab — leczenie raka piersi

® trastuzumab — leczenie raka piersi w nowej postaci podskornej

® rituximab - leczenie chtoniakéw
® olaparib — leczenie zaawansowanego raka jajnika

Od 1 wrzeénia 2016 r. pacjenci, ktérzy ukonczyli 75 lat maja nie-

® obinutuzumab - leczenie ostrej biataczki limfocytowe;

odptatny dostep do niektorych lekdw.

Wiecej informacji: www.mz.gov.pl
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Moda na kolorowanie trwa na $wiecie od
kilku lat, a liczne juz badania naukowe po-
twierdzaja, ze aktywno$¢ ta ma dzialanie
antystresowe. By¢ moze chodzi o mentalny
powr6t do dziecinstwa kojarzonego przez
wiekszo$¢ z nas, z beztroska i radoscig, a by¢
moze o skupienie mézgu na jednej czynnosci,
co pozwala mu si¢ oczysci¢ z nattoku mysli
i uspokoi¢. W kazdym razie, efekt jest oszata-
miajacy. Psycholodzy jednomysélnie potwier-
dzaja, Ze wypelnianie obrysow kolorami ma
niezwykle pozytywny wplyw na nastroj, wy-
cisza, relaksuje, fagodzi negatywne emocje.
Dlatego tez coraz czgsciej zaleca si¢ kolorowa-
nie w leczeniu bezsennosci, stanow lekowych,
a nawet depresji. Co wazne, kolorowanie
zwigksza tez wiare we whasne sity i mozli-
wosci - cho¢ czynno$¢ jest dosy¢ prosta, to
koncowy efekt daje poczucie spelnienia. Kaz-
dy kolorujacy tworzy bowiem wiasne dzielo,
dobierajac barwy, cieniujac, czy wypelniajac
wolng przestrzen. To sprawia, ze po ukoncze-
niu odczuwa sie dume tworzenia. Nie dziwi
zatem, ze kolorowanie stalo sie jedng z metod
arteterapii, stosowanych w ramach pomo-
cy psychologicznej u oséb borykajacych sie
z trudami choroby nowotworowe;j. U zalozen
arteterapii lezy niepodwazalny juz fakt, ze
czynniki psychologiczne odgrywaja nie-
bagatelna role w przebiegu choroby i maja
wplyw na skuteczno$¢ leczenia. Wiadomo,
ze im lepszy nastrdj u osoby chorej, tym jej
szanse na powr6t do zdrowia sie wieksze.

Dlaczego arteterapia

Choroba nowotworowa jest przyczyng
nie tylko znacznego cierpienia fizyczne-
go, ale tez stresu, obnizenia nastroju oraz
innych trudnosci psychologicznych dla
samych chorych oraz dla cztonkéw ich ro-
dzin. Juz od momentu diagnozy, czy nawet
podejrzenia nowotworu, pacjenci boryka-
ja sie z negatywnymi emocjami, takimi jak
poczucie zagrozenia, strach czy lek przed
$miercia, bolem oraz skutkami uboczny-
mi leczenia. Chorzy tracg poczucie kon-
troli nad wlasnym Zyciem, obniza sie ich
samoocena, zaczynaja izolowa¢ si¢ od
otoczenia, tracg zainteresowania, ogarnia
ich poczucie beznadziei. W przypadku,
niektérych nowotwordw, np. raka piersi,
dochodzi do tego takze utrata tozsamo-
$ci plciowej i trudnoséci z realizowaniem
dotychczasowych rél spotecznych: zony,
matki, czy babci. Dlatego, tak wazna jest
pomoc psychologiczna, m.in. arteterapia.
Jednym z podstawowych celow artete-
rapii jest ujawnianie wypieranych lub
tlumionych uczu¢ i emocji. Aktywnos¢
plastyczna umozliwia to droga niewer-
balng, co zazwyczaj przynosi znaczna
ulge. To dlatego w Wielkiej Brytanii juz
co drugi pacjent koloruje w trakcie i po
chemioterapii, a takze oczekujac na zabieg
chirurgiczny i podczas rekonwalescencji
po operacji. Wyniki badann opublikowa-
nych w British Medical Journal (BM] 2016;

Zrob raka na kolorowo

Juz wkrotce w polskich szpitalach i poradniach onkologicznych
zagoszcza ,,Koloraki”. To ksigzeczka z przeciwstresowymi
kolorowankami specjalnie dedykowanymi dla os6b

chorych na raka oraz ich bliskich.

352: h6795) potwierdzily, ze kolorowanie
redukuje stres, gniew i lek oraz poprawia
nastrdj i zapobiega depresji u 0s6b choru-
jacych na raka.

Koloraki - czyli kolorowanki na raka

Z tych powodéw postanowilismy wprowa-
dzi¢ kolorowanie rowniez do polskich klinik
i oddziatow onkologicznych — méwi Mal-
gorzata Ciupa z wydawnictwa Medicine
in Press, ktére planuje wydanie ,,Kolora-
kéw” czyli zestawu zawierajacego 16 autor-
skich kolorowanek poprawiajacych nastrdj
i zwigkszajacych motywacje do walki z cho-
robg.

Podzielamy opinig, ze stres i lek u pacjen-
tow onkologicznych niekorzystnie wplywa-
jg na przebieg terapii i nalezy dgzy¢ do ich
zmniejszenia. Dlatego tak cenne sg wszelkie
inicjatywy poprawiajgce nastroj u pacjentow
onkologicznych, a tym samym wplywajg-
ce korzystnie na jakos¢ ich zycia i przebieg
leczenia - dodaje Barbara Jobda, prezes
Polskiego Stowarzyszenia Pielegniarek On-
kologicznych, ktére objeto patronat nad
»Kolorakami” Wsrod patronow ksigzki sg
takze: Polska Koalicja Pacjentéw Onko-
logicznych, Fundacja ,Tam i z Powrotem’,
Fundacja Psychoonkologii ,Ogréd Na-
dziei”, Fundacja ,Carita’, Fundacja ,,Kwiat
Kobiecosci’, Fundacja Malgosi Braunek
»Badz” i Stowarzyszenie ,,Niebieski Motyl”

UNIWERSYTET

9 V>

Podejscia terapeutyczne
w psychoonkologii

10m Zaawansowany

i podyplomowe.pl
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19. Pielgrzymka Amazonek na Jasna Gore
z udziatem Pierwszej Damy

W naszej amazonkowej Pielgrzymce organizowanej juz od 19 lat
przez czgstochowskie Stowarzyszenie udzial wzieta Pierwsza Dama
- Agata Kornhauser-Duda. Motto przewodnie Pielgrzymki Kobiet
po Chorobie Nowotworowej Piersi w 2016 roku brzmi - Mito-
sierdzie ocala. Pani Prezydentowa witajgc Amazonki przekazata
w cieptych stowach swoje uznanie dla naszego srodowiska méwiac
- Postawa wzajemnej solidarnosci Amazonek imponuje, powinna
by¢ przyktadem, jak wiele dobra moze czynié czlowiek, ktory zetkngt
sie z bélem i rozpaczg. To byly dla nas bardzo budujace stowa. By-
fam niezmiernie wzruszona, kiedy Pani Prezydentowa wspomnia-
ta o wizycie cztonkin Zarzadu Federacji w Patacu Prezydenckim,
o tym, jak nasze informacje daly jej obraz, z jakimi problemami
sie borykamy, o naszej wspoélpracy z onkologami, psychologami
i rehabilitantami - Jestem pod ogromnym wrazeniem energii, entu-
zjazmu Srodowiska Amazonek, a przede wszystkim wewnegtrznego
i zewngtrznego pigkna. Zyczyta nam i naszym rodzinom, przyja-
cielom, zeby nasza praca na rzecz innych chorych przyniosta jak
najlepsze efekty, a takze przyczynila sie do tworzenia wspélnoty lu-
dzi dzielnych, wrazliwych i solidarnych. Skierowala réwniez, w je-
zyku niemieckim, do gosci naszej pielgrzymki z Niemiec i Czech,
stowa powitania i Zyczenia wspolnego przezycia duchowego. Msze¢
Swieta tradycyjnie rozpoczat i zakonczyl hymn Amazonek - Nie
ma rzeczy niemozliwych... Stojaca obok mnie wzruszona Pani Pre-
zydentowa $piewala go pieknie z nami. Miatam jeszcze okazje po
uroczystoéci porozmawiaé z Pierwsza Dama o waznych dla nas
sprawach, prositam takze Pania Prezydentowa o przyjecie tytulu
Honorowej Ambasadorki trwajacej kazdego dnia ,Walki z rakiem
piersi w Polsce”

Nie zapomnimy réwniez homilii ks. biskupa Antoniego Dlugosza,
w ktorej przytaczal przyklady mitosierdzia Chrystusa m.in. wobec

Prezydentowa Agata Kornhauser-Duda
i prezes Federacji Stowarzyszen ,Amazonki” Krystyna Wechmann

odrzuconych, chorych i cierpiacych akcentujac, ze milosierdzie to
»przekraczanie wszystkich barier i podziatéw’, a takze ,,okazywanie
zyczliwosci drugiemu czlowiekowi”. Pickne byty stowa ks. biskupa
na zakonczenie, w ktérych nazwal Amazonki glosicielkami Bozego
Milosierdzia, a takze najcenniejszg czgstkg polskiego narodu.

19. Pielgrzymka dla 10-tysigcznej rzeszy Amazonek byla wielkim
osobistymi i wspolnotowym przezyciem duchowych. Tegoroczna
Pielgrzymka pozostanie dlugo w naszej pamieci, takze za sprawg
uczestnictwa w niej Pierwszej Damy - Agaty Kornhauser-Dudy.
Spotkaniu Amazonek na Jasnej Gorze sprzyjala réwniez wspaniata,
stoneczna pogoda, ktdra jeszcze bardziej ocieplita atmosfere nasze-
go wielkiego amazonskiego pielgrzymowania.

Krystyna Wechmann
prezes Federacji Stowarzyszen ,Amazonki”

Diagnostyka jajnika

— twoja historia nie musi byc¢ ztosliwa

27 wrze$nia br. miala miejsce druga odstona Ogélnopolskiej Kam-
panii Spotecznej Diagnostyka jajnika pod hastem - Twoja historia nie
musi by¢ ztosliwa... Ambasadorkami akgji zostaty aktorka Anna Korcz
z corka Anig. Matka i cérka symbolizujg bardzo wazny aspekt komu-
nikacyjny kampanii i maja zach¢ca¢ do rozmoéw na temat choréb gine-
kologicznych wystepujacych w rodzinie, a w przypadku zwiekszonego
ryzyka - zrobienie odpowiednich testéw genetycznych. Symbolem
kampanii jest podwdjna helisa — znak DNA. Matke i cdrke faczy uni-
kalna wiez. Nie mogg mie¢ przed soba tajemnic i musza chociaz raz
odby¢ szczerg rozmowg, od ktorej zaleze¢ moze nawet zycie. Celem
kampanii jest zachecenie kobiet do regularnych, badan ginekologicz-
nych. W przypadku raka jajnika, cichego zbojcy kobiet, odsetek zgo-
néw wynosi bowiem ponad 60%. Po raz pierwszy Fundacja ,,Kwiat
Kobiecosci,, zaprosila takze do wspdlpracy szczegdlnych ekspertéw

- kobiety, ktére wygraly nierdwna walke z nowotworem jajnika, badz
z nim zyj3.
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Nowa ramowka Radia ON

W pazdzierniku mija rok, od kiedy terapeutyczne Radio ON,
dedykowane spolecznosci onkologicznej, rozpoczeto oficjalng
dzialalnos¢. Z tej okazji zostala przeprowadzona ankieta, w ktorej
stuchacze mogli wypowiedzie¢ si¢ na temat preferowanych tema-
tow przysztych audycji oraz godzin, w ktérych najchetniej stuchaja
radia. Na podstawie zebranych odpowiedzi, realizatorzy Radia ON
opracowali nowa raméwke. Najwazniejsze zmiany to ujednolicenie
godziny codziennej audycji premierowej, dzieki czemu kazdego
dnia, zawsze o godzinie 14:00 bedziemy mieli okazj¢ postuchac
czegos$ ciekawego — w poniedzialki bedzie to wywiad tygodnia,
w $rody spotkanie z ekspertem. Audycja z godziny 14:00 bedzie
powtarzana ponownie o godzinie 18:00 i 21:00. Nowosciag beda

rowniez wieczory tematyczne np. ,,Pora Seniora”, czy audycja
»R0OckON” z najwiekszymi hitami muzyki rockowej. Na stale beda
gosci¢ w ramowce audycje przygotowane wspolnie z ,,Glosem Pa-
cjenta Onkologicznego’, m.in. ,Kronika Wydarzenn Onkologicz-
nych” oraz ,Glos o Glosie” czyli przeglad najciekawszych tematéw
podejmowanych w naszym wydawnictwie. Obie audycje emi-
towane bedg w pa$mie informacyjnym o godzinie 12:00 i 22:00.
W kazdy niedzielny wieczér Radio ON proponuje podsumowanie,
czyli skrét najciekawszych audycji mijajacego tygodnia. Serdecznie
zapraszamy takze do pobrania aplikacji do stuchania radia w tele-
fonie.

Wiecej informacji: www.radioON.org.pl

Pasmo Godziny Audycje Poniedziatek Wtorek Sroda Czwartek Piagtek Sobota Niedziela
BudzikON | 08:00-12:00 brak Muzyka na Dzieri Dobry Muzyka na Dzieri Dobry Muzyka na Dzieri Dobry Muzyka na Dzieri Dobry Muzyka na Dzieri Dobry
InformatON | 12:00-14:00 12:00 onkonews / wydarzenia / inicjatywy organizacji pacjenckich / przeglad prasy branzowej
ploeosterd Kierunek smacznie i zdrowo
Wywiad tygodnia / Go$¢ PoCANCER: h EkspertON
14:00 D m.a o ° . ovb{anyc' . €22 ozmokaE (audycje kulinarne i PlotkeR (serwis plotkarski) | muzyka non-stop | muzyka non-stop
Nadzywczajny (spotkania z tworczoscia ekspertem) . B
. . p lifestyle'owe)
spotecznosci onkologicznej)
MegafON | 14:00-19:00
15:00 powtérki najciekawszych audycji ostatnich tygodni
Wywiad tygodnia / Gos¢
18:00 PR 5 n|-a @ Blogosfera EkspertON Kierunek smacznie i zdrowo PlotkeR
Nadzywczajny
Bajkoterapia|19:00-20:00 19:00 bajki terapeutyczne / piosenki i stuchowiska dla dzieci / audycje przygotowywane przez dzieci z oddziatéw onkologicznych
PORA SENIORA (wieczor z PoION - wieczor z polska RockON - wieczér z klasyczng A . Podsumowanie
20 P! Z t
Q.00 muzyka retro) muzyka ostatnich lat muzyka rock'owg yta / Zespét tygodnia tygodnia
KIubON (wieczér z
KIubON (wieczdr z muzyka
RelaksON |20:00-23:00 3 . ” muzyka klubowa /
Wywiad tygod G
21:00 e oo Blogosfera EkspertON Kierunek smacznie i zdrowo klubowa / taneczna) taneczna)
Nadzywczajny ChillON - wieczér
z muzyka chillout
22:00 onkonews / wydarzenia / inicjatywy organizacji pacjenckich / przeglad prasy branzowej
pasmo 23:00-08:00 brak muzyka non-stop
nocne

Amazonki zdobywaja Tysieczniki

Poznanskie Towarzystwo ,,Amazonki” pod patronatem Federacji
Stowarzyszen ,,Amazonki” rozpoczelo realizacje projektu ,Razem
przez géry - Amazonki zdobywajg Tysieczniki’, podczas ktorego
kobiety leczone z powodu raka piersi zdobywaja ponad 1000 me-
trowe gorskie szczyty na trasie Gieraltéw Stary, Karpacz, Iwonicz
Zdrdj i Zakopane. Tegoroczna edycja trwata od lipca do pazdzier-
nika 2016 r., a w planach na kolejne lata sg wejscia na szczyty, nie
tylko w Polsce, ale w Europie i na swiecie.

Projekt powstal po to, aby dawa¢ §wiadectwo innym pacjentom
onkologicznym, ze z chorobg nowotworowa mozna zy¢ i wrdcié
do aktywnosci i zdrowia. Amazonki uczestniczace w trekkingach
pokazuja jak wazna jest aktywno$¢ fizyczna i ruch w procesie re-
habilitacji po chorobie i utrzymaniu dobrego stanu zdrowia przez
kolejne lata. To wlasnie Amazonki od ponad 20 lat promuja ak-
tywna rehabilitacj¢ poprzez uprawianie sportéw, marsze, spacery,
biegi. Jako pierwsze rozpoczely profesjonalne zajecia dla kobiet po
leczeniu raka piersi, przywracajace sprawnos¢ i niwelujace objawy
obrzeku limfatycznego reki. Prezes Federacji Krystyna Wechmann
zainspirowana kompleksowym systemem opieki nad kobietami

w Stanach Zjednoczonych i Kanadzie rozpoczeta przed laty wdra-
zanie podobnych rozwigzan w Klubach Amazonek oraz walczyla
o zmiany w polskim systemie opieki zdrowotne;j.
Projekt ,Razem przez gory” jest finansowany z funduszu
PEFRON.
Wiecej informacji: www.amazonki.poznan.pl

Kolejny szczyt zdobyty — Amazonki na szczycie Snieznika
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~BreastFit. Kobiecy biust. Meska sprawa”

Kampania ,,BreastFit. Kobiecy biust. Meska sprawa” powstala
z inicjatywy Fundacji Onkocafe. Projekt skierowany jest do mez-
czyzn towarzyszacych kobietom, ktérych kampania ma zacheci¢ do
wlaczenia si¢ m.in. w profilaktyke raka piersi, ale rowniez zwiek-
szy¢ $wiadomo$¢ wagi wsparcia kobiety przez mezczyzne. ,,Breast-
Fit” zostal wymyslony po to, by poméc mezczyznom wlaczy¢ sie
w proces profilaktyki piersi i dostarczy¢ im narzedzi do rozmowy
na ten temat, takze wtedy, gdyby musieli zmierzy¢ sie z choroba
bliskiej im kobiety, niezaleznie od jej stadium zaawansowania.

»BreastFit” to sztuka badania piersi, rozmowy oraz wsparcia emo-
cjonalnego. Jest to rodzaj treningu wlaczajacy mezczyzn w dbanie
o zdrowie najwazniejszych dla nich kobiet. Kampania dostarcza
mezczyznom wiedzy o sposobach wsparcia, pozwala naby¢ pod-
stawowe umiejetno$ci w zakresie badania piersi partnerki.

Prezes Onkocafe — Ania Kupecka, prezes PKPO — Szymon
Chrostowski i Kamila Kozbiat w koszulkach akgji ,BreastFit”

Wiecej informacji: www. breastflt onkocafe.pl

Artystyczny Swiat Amazonek

Wirdd form wsparcia psychoonkologicznego powszechne i cie-
szace si¢ zainteresowaniem pacjentéw sa warsztaty, ktdre czesto
maja charakter terapii zajeciowej. W pracy z osobami chorujacymi

Wernlsaz prac uczestniczek warsztatéw Artystyczny Swiat
Amazonek” w Wagrowcu. Foto. Ewa Grabiec-Raczak

na nowotwory bardzo dobrze sprawdza si¢ arteterapia czy terapia
poprzez sztuke. Uczestniczac w zajeciach plastycznych pacjenci
mogga lepiej pozna¢ siebie, pracuja nad swoimi emocjami, réwno-
cze$nie majac mozliwoé¢ tworczego rozwoju. Nowy projekt Fede-
racji Stowarzyszen ,,Amazonki” propaguje te forme terapii wéréd
kobiet leczonych z powodu raka piersi.

Projekt byl realizowany w ramach pieciodniowych warsztatow
zorganizowanych w lipcu w Wagrowcu i we wrzes$niu w Sierako-
wie. Uczestniczyto w nich blisko 100 Amazonek z catej Polski. Pa-
nie pracowaly w grupach: malarskiej, szydetkowania i wykonujacej
bizuterie, wykazujac sie kreatywno$cia. Powstate podczas warszta-
tow prace zostang sprzedane na aukcjach, a uzyskane srodki beda
przekazane na rzecz Federacji Stowarzyszen ,,Amazonki”. Uczest-
niczki projektu chcg prowadzi¢ t¢ forme rehabilitacji w swoich sto-
warzyszeniach.

Zrob mammografie — wygraj nagrody i zdrowie

Zaklad Opieki Zdrowotnej nr 2 w Rzeszowie zaprasza Panie w wie-
ku 50-69 lat na bezplatne badania mammograficzne w ramach III
edycji kampanii ,,RAK a ZDROWIE”. Akcja trwa od 5. wrzesnia do
12. grudnia br i jest skierowana do mieszkanek powiatu rzeszow-
skiego. Badania mammograficzne mozna wykona¢ od pon. do pigt-
ku w godz. 8.00-17.30, w Przychodni Specjalistycznej — Centrum
Diagnostycznym ZOZ nr 2 przy ul. Fredry 9 w Rzeszowie. Dodat-
kowo, Panie ktére wykonaja bezptatng mammografie moga wziaé
udzial w losowaniu. Do wygrania az 35 atrakcyjnych nagréd. Aby
wzig¢ udzial w loterii wystarczy zakupi¢ los w Pracowni Mammo-
graficznej za symboliczng kwote 0,50 zt. Akcja jest prowadzona
pod patronatem medialnym ,,Glosu Pacjenta Onkologicznego™
Rejestracja pod numerem telefonu: 17 86 13 605.

RAK a ZDROWIE ml edycja

zapraszamy Panie pomiedzy 50 a 69 rokiem zycia na

BEZPLATNE .

FMAMMOGRAEFI
- program NFZ

e oy G apesi o Wonieialky do piat

Wiecej informacji: www.rakazdrowie.pl
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Juz po raz 9. Onkobieg dotart do mety

4 wrze$nia 2016 r. odbyla si¢ juz dziewigta edycja ONKOBIEGU
z tegorocznym haslem ,Razem po zdrowie” W inicjatywie ma-
jacej na celu wsparcie pacjentéw onkologicznych, wzieto udziat
1400 uczestnikdw, ktorzy w 60 minut pokonali w sumie 11 718 km
trasy wokdt Centrum Onkologii — Instytutu im. Marii Skltodow-
skiej-Curie i Instytutu Hematologii i Transfuzjologii na warszaw-
skim Ursynowie. Tym samym uczestnicy akcji zebrali dla chorych
75 000 zlotych.

Rekordzista pokonat 16 km, czyli 12 okrazen. Ponadto, uczestni-
cy wraz z kibicami mogli mogli poszerzy¢ wiedze na temat specy-
ficznego rodzaju nowotworéw ztosliwych, jakim sg miesaki.

9. edycja Onkobiegu odbyta si¢ dzigki wsparciu finansowemu
ze $rodkéw Miasta Stotecznego Warszawy — Dzielnicy Ursynow.
Patronat honorowy nad wydarzeniem sprawowali: burmistrz
Dzielnicy Ursynéw Robert Kempa, dyrektor Centrum Onkologii
— Instytut w Warszawie prof. dr hab. n. med. Jan Walewski oraz
dyrektor Instytutu Hematologii i Transfuzjologii w Warszawie

gV

Rozgrzewka na starcie 9. Onkobiegu

prof. dr hab. n. med. Krzysztof Warzocha. Gtéwnym pomystodaw-
cg oraz inicjatorem biegu jest Stowarzyszenie Pomocy Chorym na
Miegsaki SARCOMA, a wspotorganizatorem Fundacja United Way
Polska. A juz za rok, odbedzie si¢ jubileuszowa 10. edycja Onko-
biegu!

Wiecej informacji: www.sarcoma.pl

Warsztaty dla Liderow Organizacji Pacjentow

W okresie od czerwca do wrzesnia liderzy organizacji pacjentéw
mieli okazje podnosi¢ swoje umiejetnosci przywddcze oraz posze-
rza¢ wiedze w zakresie funkcjonowania systemu ochrony zdro-
wia. W czerwcu odbyla sie Akademia Dobrych Praktyk PKPO
w Sierakowie, podczas ktérej duzo uwagi poswiecono badaniom
genetycznym, leczeniu zaawansowanych nowotworéw, medycynie
personalizowanej oraz aktywnosci fizycznej.

W dniach 16-18 wrze$nia przedstawiciele organizacji reprezen-
tujacych rézne jednostki chorobowe uczestniczyli w warsztatach
organizowanych przez Instytut Zarzadzania w Ochronie Zdrowia
Uczelni Lazarskiego oraz Novartis, prowadzonych m.in. przez
Malgorzate Galazke-Sobotke, mec. Pauline Kieszkowska-Knapik,
Magdalene Jaworowicz i in.

Uczestnicy warsztatow dla lideréw organizacji pacjentéw w Serocku

Konferencja Pacjentow z Sarkoma - SPAEN

8-10 wrzesénia br. w Warszawie odbyla si¢ doroczna Konferencja
Europejskich Pacjentéw z Sarkoma - SPAEN (Sarcoma Patients
EuroNet). Sie¢ ta, skupia w swych szeregach pacjentéw choruja-
cych na nowotwory tkanek migkkich i kosci, w tym GIST oraz
Desmoid. Powstanie SPAEN to wynik wzrastajacej $wiadomosci
pacjentow, ze rozproszone dzialanie we wspdlnej Europie jest bar-
dzo malo efektywne, a nasze krajowe problemy tatwiej przezwycie-
zaé, korzystajac z wiedzy i doswiadczenia innych. Dzi$, po siedmiu
latach dziatalno$ci SPAEN, na organizowane przez nig konferencje
przyjezdzajg przedstawiciele nie tylko z Europy, ale takze Azji, kra-
jow Bliskiego Wschodu oraz Afryki. Spotkania sg przede wszyst-
kim Zrédlem pozyskiwania wiedzy merytorycznej o najnowszych
osiggnieciach w terapii nowotworéw, ktore nas dotknetly. Stad tez

obecno$¢ na nich wielu wybitnych specjalistow ze $wiata medycy-
ny m. in. profesoréw: Piota Rutkowskiego (Polska), Paolo Casali
(Wlochy) czy Nikolasa von Bubnoft (Niemcy).
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W poczekalni

Wykorzystaj czas na zycie

Cho¢ o raku piersi méwi sie bardzo duzo, to przewaznie w kon-
tekscie badan skrinningowych i profilaktyki. Nieco inaczej jest
w przypadku zaawansowanego raka piersi, ktory wciaz jest tema-
tem tabu. Kobiety z zaawansowanym rakiem piersi spychane sg na
margines spoleczny, jako te, ktérym nie mozna juz pomoc. Celem
kampanii ,,Wykorzystaj czas na zycie” zainicjowanej przez Funda-
cje »Zyjmy zdrowo” jest edukacja spoteczenistwa i pokazanie, ze ko-
biety zmagajace sie z nawrotem wciaz moga by¢ aktywne, spetniaé
swoje marzenia i by¢ dobrymi matkami, zonami i pracownicami.
Kampania chce réwniez pokaza¢ kobietom, ze powinny wykorzy-
stywa¢ kazdy dzien zycia bez wzgledu na to, ile ich jeszcze pozosta-
fo, poniewaz caly czas nalezy mie¢ nadzieje.

Organizator: Partnerzy:

e )
FUNDACIA Palka Koalcja Oweeal s &
ZYIMY ZDROWO Facjenitw Crikalogicznyth h___,é‘_f'ﬁ

© ©

WYKORZYSTA)J
Czas

na zycie!

W ramach kampanii powstat
film dokumentalny o polskichko-
bietach z zaawansowanym, hor-
monozaleznym, HER2-ujemnym
rakiem piersi. Zostanie on wyemitowany na antenie Telewizji Pol-
skiej. Zaplanowane sg takze cykliczne warsztaty dla chorych i ich
bliskich, w czasie ktorych kobiety z zaawansowanym rakiem piersi
beda mogly spotkac sie¢ z psychoonkologiem, nauczy¢ kaligrafii, fo-
tografii oraz obcowania z moda i uroda. Kampania otrzymata hono-
rowy patronat Malzonki Prezydenta RP — Agaty Kornhauser-Dudy.

Wiecej informacji: www.facebook/kampaniarakpiersi

k Polskie Towarzystwo
i Omkologii Kliniczne

ALIVIA

FLINDACIA

] OnkoCale

RAZLCM LEF

tamQ

| z powrotem

PROGRAM
EDUSACE
ONKOLDGICTNE)

Wielki - zbiorowy — Obowiazek

Wprowadzanie reform, zmian w kazdej dziedzinie Zycia spolecznego wymaga zaréwno wizjoneréw
tworzacych strategie, jak i nas maluczkich realizujacych te szczytne idee. Bez podjecia wspolnego,
zbiorowego wysitku zmiany naszej rzeczywistosci, nic nie moze si¢ uda¢. Nie polepszymy naszego
wspolnego losu, ani losu kazdego z nas. Mozemy narzekac, krytykowac, resetowac, bojkotowac, ale
mozemy tez zmieniac, ulepszaé, poprawia¢, korygowac. Blisko dwa lata funkcjonowania pakietu
onkologicznego i czekajace nas wprowadzenie Cancer Planu powinno sklonic¢ wszystkich do
osobistej refleksji i wspdlnego dzialania na rzecz zmian w polskiej onkologii.

Zajrzalam ostatnio do naszej poczekalni i co, a raczej kogo, w niej
spotkalam? Zaptakang panig w srednim wieku. Zapytatam, dlacze-
go placze i jak moge Jej pomdc. Okazalo sig, ze pacjentka wiasnie
wyszta od swojego lekarza pierwszego kontaktu, ktéry na podsta-
wie sporzadzonego przez patomorfologa wyniku gastroskopii nie
potrafit jednoznacznie stwierdzi¢, czy chora ma czy nie nowotwor.
Co Pani konkretnie powiedziat lekarz? — dopytywatam. Pani dok-
tor poradzita mi, zebym zeby poszta z tym wynikiem do onkologa...
prywatnie. Nie mam pieniedzy na prywatne wizyty, a bol zolgdka
i dolegliwosci sq coraz wigksze — skarzyta si¢ pacjentka. — Doktor nie
wystawita Pani ,,zielonej karty”? — zapytalam zdziwiona. - A co to
takiego? — ustyszalam w odpowiedzi. Malo tego, kiedy ,,po znajomo-
$ciach” pacjentka po 9 dniach znalazla si¢ u onkologa w publicznej
stuzbie zdrowia, okazalo sie, ze i ten na podstawie ,,rozpoznania”
patomorfologa, takze nie mégt jednoznacznie stwierdzié, czy jest

to nowotwor. Onkolog porosita chora o dostarczenie bloczku pa-
rafinowego, z tkanka pobrana w czasie gastroskopii w celu powtdr-
nego wykonania badania. Pacjentce wyznaczyla wizyte za kolejne
dwa tygodnie. Dodam, ze lekarz onkolog nie mdgl wystawic¢ karty
DiLO, poniewaz przedstawiona diagnoza patomorfologa nie za-
wierala rozpoznania. Jak wiemy ze starego dowcipu nie mozna
troche by¢, a troche nie by¢ w cigzy. Tak samo nie mozna troche
mie¢ a troche nie mie¢ raka, tylko, ze to juz nie jest takie $mieszne,
bo czas tak wazny w terapii onkologicznej uplywa, a pacjentka po-
zostaje bez leczenia.

Ten epizod doskonale ilustruje aktualny stan polskiej onkologii
po pottora roku od wprowadzenia pakietu onkologicznego. Co
wynika z tej historii? Po pierwsze, ze przeprowadzane przez nie-
ktore laboratoria badania czesto dalekie sg od standardéw i nie
moga by¢ podstawa rozpoznania nowotworu. Po drugie, ze lekarze
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pierwszego kontaktu nadal nieche¢tnie wystawiaja pacjentom karte
DiLO, cho¢ moga to zrobi¢ juz na etapie podejrzenia nowotworu,
nawet bez rozstrzygajacego badania, a ta pacjentka na podstawie
cho¢by samych dolegliwosci kwalifikowata sie do ,,zielonej karty”
Po trzecie, fakt, iz specjaliSci bez rozpoznania potwierdzonego
badaniami nie mogg skierowaé pacjenta na $ciezke szybkiej te-
rapii. Dlatego zmiana tego zakazu jest jak najbardziej stuszna. Po
czwarte, ze zbyt mala jest wiedza pacjentéw na temat mozliwos$ci
skorzystania z ,,zielonej karty”, za co odpowiadajg zaréwno lekarze
POZ, specjaliéci, jak i my - organizacje pacjentéw onkologicznych.
Wszyscy, cho¢ z innych powodéw nadal robimy zbyt mato, zeby
pakiet funkcjonowal dobrze i kolejki zniknely.

Pakiet od poczatku byl réznie oceniany. Jego wprowadzenia omal
nie zablokowali z powoddéw finansowych Zadan lekarze rodzinni
z Porozumienia Zielonogdrskiego. Inni lekarze pierwszego kontak-
tu bronili sie przed wystawianiem kart DiLO z powodu Zle przygo-
towanego na wprowadzenie pakietu sytemu informatycznego. Dla
wielu lekarzy, nie umiejacych sprawnie korzysta¢ z komputera, wy-
stawianie karty w 3 jednocze$nie otwartych oknach bylo przeszko-
da nie do przeskoczenia. Woleli wiec jej nie wystawiaé wcale, i tak
im juz zostalo, cho¢ wymdg wpisu do Krajowego Rejestru Nowo-
twordw jaki$ czas temu zniesiono. Wielu z nich nawet nie zajrzalo
do karty DiLO, bo wydawalo im sie, ze beda musieli wypelniaé
az 7 stron zbyt dlugiego dokumentu, gdy tymczasem lekarza POZ
dotycza tylko dwie. Inni lekarze rodzinni nie wystawiali ,,zielonej
karty”, bo obawiali sie, Ze za Zle postawiong diagnoze grozi im kara.
Jaka? Tego juz dokladnie nie sprawdzili. A karg bylo odbycie bez-
platnego szkolenia z zakresu onkologii w przypadku postawienia
ztej diagnozy (1 potwierdzenie na 15 wystawionych kart). W Wiel-
kiej Brytanii ten wskaznik wynosi 1 do 8. Ministerstwo Zdrowia
wycofalo sie wiec i z tego wymogu. Lekarze specjalici, jak napi-
salam powyzej, mieli czesciowo zablokowana mozliwos¢ wysta-
wiania ,,zielonej karty”. Takze nie mogli jej wystawia¢ pacjentom,
ktorzy byli w terapii na rok przed wprowadzeniem szybkiej $ciezki
diagnostyki i terapii onkologicznej czyli, przed 2014 r. W propo-
nowanych zmianach karte DiLO beda mogli otrzymaé pacjenci
leczenie onkologicznie do 5 lat. Niestety wielu lekarzy onkologdw,
cho¢ ich przedstawicie takze uczestniczyli w procesie konsultacji
pakietu onkologicznego, uwazalo, ze pakiet trzeba po prostu zre-
setowal. Skutkowato to tym, ze niektérzy z nich nawet na prosbe
pacjenta odradzali prowadzenia terapii w ramach $ciezki szybkiej
terapii — Po co to Panu/Pani - my przeciez bez ,,zielonej karty” le-
czymy szybko.

Jak szybko? OdpowiedZz na to daja przeprowadzane ostatnio
przez Fundacje Watch Health Care badania. Wynika z nich jedno-
znacznie, ze pacjenci z kartg DiLO sg diagnozowani i rozpoczynaja
leczenie zgodnie z zalozonym czasem lub nawet krocej. Natomiast
chorzy bez ,,zielonej karty” oczekujg nadal w kolejkach do onkolo-
ga lub leczg si¢ prywatnie, jak poradzila naszej pacjentce jej lekar-
ka. Autorki badania pozostaly przy suchych faktach. Nie pokusity
sie o ich interpretacje, o odpowiedz na pytanie dlaczego tak sie
dzieje, dlaczego tak malo ,zielonych kart” jest wystawianych. Nie
wystarczy tez stwierdzenie, ze — jest to nie etyczne, ktére wyglo-
sita autorka prezentacji przedstawionej na podstawie powyzszych
badan na tegorocznej Letniej Akademii Onkologicznej dla dzien-
nikarzy. Trzeba da¢ jasng odpowiedz, kto tu jest nieetyczny i dla-

czego, a przede wszystkim wzig¢ za to odpowiedzialnosé. Czy tylko
system zawinit? Dlaczego cze¢s¢ lekarzy i placowek stuzby zdrowia
realizuje z sukcesem pakiet onkologiczny, mimo trudnosci w jego
wdrazaniu, a cze$¢ nie?

Czy, jak to okreslit w swoim wygloszonym na LAO filozoficznym
przestaniu prezes Polskiej Ligi Walki z Rakiem Lukasz Andrzejew-
ski, pakiet nie mogt spetni¢ swojego zadania, poniewaz nie zawie-
ral aspektow wspolnotowych, nie przedstawil solidarnosciowej,
spolecznej wizji wsparcia doswiadczonej przez los grupy pacjen-
tow onkologicznych. Byt tylko sztywnym administracyjnym roz-
porzadzeniem, w ktérym zabrakto ducha wspolnoty. Zawiera go
natomiast wedlug prezesa Andrzejewskiego Cancer Plan. Zgoda,
zabraklo w pakiecie onkologicznym wsparcia psychoonkologicz-
nego, opieki paliatywnej, nie wywalczyliSmy tego my pacjenci, ale
pakiet byt pierwszym krokiem zmian w polskiej onkologii, doty-
czacym gldéwnie przyspieszenia diagnostyki i rozpoczecia leczenia
w krétkim czasie od rozpoznania. Cacner Plan obejmuje catosciowe
kompleksowe leczenie pacjenta. Wracajac z filozoficznych wyzyn,
na ktdrych czuje, ze dostaje zawrotu glowy, na bardziej mi bliskie
niziny praktycznego dzialania, pragne zauwazy¢, ze zaréwno pa-
kiet jak i Cancer Plan to tylko dokumenty, zapisy idei dzialania.
Ich funkcjonowanie zalezy od wielu czynnikéw takich jak finanse
panstwa, wola ustawodawcdéw, decydentdw no i tego, co najtrud-
niej mierzalne dobrej woli, etycznego podejscia jego wykonawcdw,
w tym tych na najnizszych szczeblach opieki onkologicznej w przy-
chodniach, szpitalach, AOS.

W przygotowanym przez Fundacje Wygrajmy Zdrowie wraz
z Federacja Stowarzyszen ,,Amazonki” monitoringu pakietu on-
kologicznego az 97% pacjentéw poparlo to rozwigzanie. Zmie-
nila si¢ tez opinia srodowiska medycznego na temat pakietu. Juz
sie nie moéwi o calkowitym resecie, ale o zmianach, ktdre zreszta
sa wprowadzane. Czy wplynie to na funkcjonowanie pakietu, czy
bedzie wystawianych wiecej ,,zielonych kart” i zmniejszy sie licz-
ba pacjentéw tkwigcych w miesiecznych kolejkach do onkologa.
Bedziemy to monitorowa¢, tak jak i bacznie bedziemy obserwo-
wac wdrazanie Cancer Planu, z ktérym zwiazane sg duze nadzieje
na wprowadzenie polskiej onkologii na europejski poziom. Dla-
tego organizacje zrzeszone w PKPO w pelni popieraja Cancer
Plan i dajg mu duzy kredyt zaufania. Liczymy, Ze za sprawg tego
dokumentu zostang wreszcie wdrozone standardy badan diagno-
stycznych i terapii.

Przecigtny polski pacjent dopdki nie zetknie si¢ osobiscie lub
wsérod swoich bliskich z chorobg nowotworowa niewiele wie jak
funkcjonuje polski system opieki zdrowotnej w tym zakresie. Nie
wie, co to jest ,,zielona karta” czy Cancer Plan, ale chce by¢ szybko
i dobrze leczony. Takie rozwiazania, w dodatku na biezaco ulep-
szane majg mu to zapewni¢. Do tego potrzebne jest wspolnotowe
podejscie, ktdre zalezy od nas wszystkich poczawszy od Sejmu i Se-
natu, urzednikéw MZ i NFZ, medycznych towarzystw naukowych,
lekarzy oraz nas pacjentéw dziatajacych w organizacjach. To nasz
wielki — zbiorowy — Obowigzek, parafrazujac wieszcza, i aby nie po-
pas¢ w patos, dodam ludzki, zeby juz zadna pacjentka nie ptakala
z poczucia bezradno$ci w poczekalni dreczona pytaniem - mam
czy nie mam raka i kto mi pomoze.

Aleksandra Rudnicka
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