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PRZEWLEKtA BIALACZKA LIMFOCYTOWA

MOZNA Z NIA ZYC, PRZEKONUJA PACJENCI | LEKARZE

Anna Czerniak, prezes Fundacji ,Dr Clown” od 7. lat zyje z przewlekta biataczka
limfocytowa nie tracac optymizmu

Coraz wiecej nowotworow ma charakter choroby przewlektej. Niektére
z nich, jak np. rak stercza czy przewlekta biataczka limfocytowa u duzej
grupy pacjentdow w ogole nie wymagaja leczenia tylko obserwacji. Przeko-
nuja o tym lekarze — prof. Wiestaw Jedrzejczak i prof. Krzysztof Warzocha,
a takze opowiadajace swoje historie pacjentki — Pani Anna Czerniak i Pani
Anna Rynkowska. Cze$¢ chorych z PBL (30%) wymaga jednak terapii, czasa-
mi bardzo innowacyjnych, nie zawsze dostepnych w Polsce, o ktorych pisze
prof. K. Warzocha. Wszyscy pacjenci z przewlekta biataczka limfocytowa
potrzebuja wsparcia, poniewaz stan przewlektej choroby ma wptyw na ich
stan psychiczny i emocjonalny. Te strone choroby zna doskonale psycho-
log Agnieszka Waluszko, ktéra sama bedac pacjentka z PBL, wie jak wazne
jest umiejetne wsparcie chorego. Jak podkresla dr H. Tchérzewska-Kor-
ba, pomoc psychologa jest jedng z czesci ztozonego procesu medyczno-
-spotecznego, jakim jest REHABILITACJA, ktora powinna by¢ niezbednym
elementem kompleksowego leczenia pacjentow onkologicznych. Mtoda
pacjentka Ania Domanska pokazuje, jak wyglada rehabilitacja z perspek-
tywy pacjenta onkologicznego, z jakimi wigze si¢ barierami, czesto nie do
pokonania. Aby poméc je niwelowac, otwieramy nowy dziat — Rehabilita-
¢ja. W tym numerze ,Gtosu” ponadto cykliczny artykut dr S. Berwid-Woéjto-
wicz, tym razem o kacheksji, czyli wyniszczeniu w chorobie nowotworowe;j.
Diagnosta laboratoryjny M. Kus-Stowinska radzi jak sprawdzi¢, czy mamy
dziedziczne predyspozycje do rozwoju nowotworu. Wyjasniamy takze na
czym polega specyfika lekdw biologicznych, a adwokat M. Duszynska in-
formuje, jakie przystuguja nam prawa w przypadku zamiany leku biolo-
gicznego na biopodobny. Zamieszczamy takze podsumowanie VI Forum
Pacjentow Onkologicznych oraz prezentacje laureatéw i wyrdznionych
JASKOEKAMI NADZIEI 2016.
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VI Forum Pacjentow Onkologicznych

- Y
Prezes PKPO: Szymon Chrostowski,
wiceprezes — Krystyna Wechmann

Forum Pacjentéw Onkologicznych zorgani-
zowane juz po raz szosty z inicjatywy Polskiej
Koalicji Pacjentéw Onkologicznych polaczone
bylo z inauguracja miedzynarodowego projek-
tu ALL.CAN oraz z przedstawieniem raportu
»Poprawa efektywnosci i stabilnosci opieki
onkologicznej. Rekomendacje dla Polski” Ta
europejska inicjatywa skupia specjalistow on-
kologéw, ekspertéw medycznych, politykéw,
przedstawicieli $rodowiska pacjentow oraz
przemystu medycznego. Polske reprezentuja
m.in.: prof. Jacek Fijuth, prof. Jacek Jassem,
prof. Piotr Rutkowski, dr Malgorzata Gatgz-
ka-Sobotka, europosel Bolestaw Piecha. Jak
powiedziat Szymon Chrostowski — W oparciu
o wiedzg na temat sytuacji polskich pacjentow
onkologicznych, podczas spotkania Polskiej
Grupy Sterujgcej 19 pazdziernika 2016 roku
zostaly okreslone pilne potrzeby w zakresie
$wiadczenia opieki onkologicznej. Na tej pod-
stawie wyszczegdlniono pigé priorytetowych ob-
szaréw, wymagajgcych podjecia dzialan, ktére
poprawig sytuacje pacjentow w ramach dostep-
nych $rodkéw.

Rekomendacje w ramach projektu dotycza:

* Efektywniejszej alokacji dostepnych za-
sobow na opieke onkologiczna, w tym
m.in. weryfikacji koszyka §wiadczen gwa-
rantowanych przez Ministerstwo Zdro-
wia oraz inwestowania w poprawe jakosci
i zakresu gromadzonych danych,

* Zwigkszenia roli profilaktyki pierwot-
nej oraz badan przesiewowych poprzez
m.in. kampanie spofeczne i zwiekszenie
zaangazowania lekarzy POZ w profilakty-
ke pierwotng i wtdérna nowotwordw,

* Zapewnienia szybszego i szerszego do-
stepu do innowacyjnych technologii
medycznych i usprawnienia leczenia
w ramach compassionate use,

* Uwzglednienia perspektywy pacjentow
we wszystkich decyzjach zwiazanych

Z procesem planowania, wdrazania
i oceny opieki onkologicznej,

* Poprawy dostepu do badan klinicznych,
w tym m.in. zapewnienia wsparcia insty-
tucjonalnego dla rozwoju badan klinicz-
nych w Polsce i stworzenie krajowego
portalu informacyjnego.

Podczas tegorocznego Forum w gronie
ekspertéw, decydentoéw i pacjentéw odbyly
sie debaty na temat: roli organizacji pacjen-
tow w dialogu spolecznym na rzecz zmian
w ochronie zdrowia m.in. w nawigzaniu do
projektu ,,Obywatele dla Zdrowia” oraz form
zabezpieczenia i wsparcia pacjentow onko-
logicznych przez tworzenie takich spotecz-
nych platform wsparcia jak ONKOfundusz
czy us$wiadomienie znaczenia ubezpieczenia
sie na wypadek choroby onkologiczne;j.

Wspoélczesne wyzwania dla onkologii,
ktére byly gtéwnym tematem VI Forum,
to takze nowotwor jako choroba przewle-
kla i wigzace sie z tym nowe technologie
medyczne, koniecznos¢ stalej rehabilita-
¢ji 0s6b po chorobie nowotworowej, stwo-
rzenie prawidlowo funkcjonujacego
modelu orzecznictwa niepelnosprawno-
$ci pacjentow onkologicznych, co umoz-
liwi im powrdt do pracy i funkcjonowanie
w spoleczenstwie.

Krystyna Wechmann, wiceprezes PKPO
podkredlita, ze — Wyzwania dla onkologii
XXI wieku to zapewnienie kompleksowej
zintegrowanej na pacjencie i jego potrze-
bach opieki onkologicznej. Oznacza to nie
tylko dostep do innowacyjnych terapii, ale
i leczenia wspomagajgcego oraz wsparcia,
ktére, jak wskazuje doswiadczenie pacjen-
tow, w 50% decydujg o powodzeniu terapii
onkologicznej. Oméwieniu tych problemoéw
byly poswiecone panele: Leczenie wspo-
magajace - dzialania niepozadane lekéw,

VI Forum Pacjentow Onkologicznych
pod hastem: Wyzwania w onkologii

21 marca br. w Warszawie juz po raz szosty zainicjowalismy publiczna
debate, dotyczaca sytuacji pacjenta onkologicznego w systemie ochrony
zdrowia. Podczas VI Forum odbyla si¢ takze inauguracja polskiej edycji
miedzynarodowego projektu ALL.CAN, ktdrego celem jest poprawa
efektywnosci opieki onkologicznej w Europie.

opieka dietety-
ka klinicznego
i dermatologa
oraz Rola wspar-
terapii
onkologicznej - psychoonkologia, du-
chowos¢, pomoc pacjentow i rodziny.

Do dyskusji zaproszono specjalistow z za-
kresu: onkologii - prof. Dariusz Kowalski,
dr Beata Jagielska, rehabilitacji - dr Hanna
Tchoérzewska-Korba, dermatologii — dr Joan-
na Czuwara, prawa — prof. Dorota Karkow-

All.Can

Razem na rzecz onkologii

cia w

ska, dr Marek Woch, Grzegorz Blazejewicz,
psychologii - doc. Marzena Samardakiewicz,
dr Ewa Gruszczyniska oraz ks. Kapelana - Ta-
deusza Bozetko, parlamentarzystow — Krzysz-
tofa  Ostrowskiego, ekspertow zdrowia
publicznego - dr Malgorzate Galazke-Sobot-
ke, a takze przedstawicieli pacjentéw: dr Sy-
bille Berwid-Wojtowicz, Katarzyne Lisowska.

Zadaniem Forum byto wypracowanie reko-
mendacji dla decydentéw, w celu wdrozenia
koniecznych zmian, majacych zapewni¢ jak
najlepsza, zgodna z europejskimi standarda-
mi opieke nad pacjentem onkologicznym.

W trakcie Forum odbyta si¢ takze II edy-
cja wreczenia ,,Jaskotek Nadziei” — nagrod
przyznawanych przez Polskg Koalicje Pa-
cjentéw Onkologicznych najaktywniejszym
liderom, pacjentom niosagcym wsparcie
innym chorym oraz osobom specjalnie
zastuzonym we wspomaganiu dzialalnosci
pacjentéw z nowotworami. Nagrodzone
zostaly rdwniez najlepsze projekty/kampa-
nie edukacyjne zrealizowane w 2016 roku
o tematyce onkologicznej.

Moderatorkami VI Forum Pacjentéw
Onkologicznych byly red. Iwona Schymalla
ired. Aleksandra Rudnicka.

Wiecej informacgji:
www.all-can.pl
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Jaskotki Nadziei 2016

KAMPANIA EDUKACYJNA

Nagroda gléwna
»ZNAMIE? ZNAM JE!”

Fundacja ,Gwiazda Nadziei” w partner-
stwie Akademii Czerniaka - Sekcji Polskiego
Towarzystwa Chirurgii Onkologicznej:

za stworzenie atrakcyjnej propozycji
szerzenia profilaktyki czerniaka wsrod
uczniéw szkot ponadgimnazjalnych w ra-
mach lekeji edukacji zdrowotne;.

Wyrdznienia:
OGOLNOPOLSKA SPARTAKIADA

AMAZONEK
Poznatiskie Towarzystwo Amazonki:
za stworzenie cyklicznego, ogdlnopolskie-
go projektu dedykowanego kobietom po
raku piersi, ktorego celem jest zachecanie
do aktywnoéci fizycznej oraz integracja
srodowiska Amazonek.

»~ODWAZNI WYGRYWAJA”
Fundacja ,Gdyriski Most Nadziei”:
za unikatowy w skali kraju projekt profi-
laktyki raka jader, za szerzenie $wiadomo-
$ci i przelamywanie tabu dotyczacego tego
nowotworu, stanowigcego zagrozenie zycia
miodych mezczyzn.

PACJENT NIOSACY NADZIEJE

Nagroda gléwna
LUCJA WERBLINSKA

Federacja Stowarzyszen ,, Amazonki”:

za obdarzanie chorych z rakiem piersi cie-
plem, optymizmem i pogoda ducha, za niesie
im wsparcia i nadziei oraz za pelng oddania
wieloletnig prace na rzecz srodowiska Ama-
zonek.

Jaskotki Nadziei 2016

Podczas VI Forum po raz drugi rozdano nagrody Polskiej Koalicji
Pacjentow Onkologicznych ,,Jaskélki Nadziei”, przyznawane

za wsparcie, niesienie nadziei oraz tworzenie dobrych wzoréw

i praktyk wsrod polskich pacjentow onkologicznych. Nagrode
specjalng otrzymal prof. dr hab. n. med. Piotr Rutkowski za
wspieranie inicjatyw Srodowiska pacjentow onkologicznych, dazenie
do udostepniania najnowoczesniejszych metod leczenia oraz osobiste
zaangazowanie w ratowanie zdrowia i zycia chorych na raka.

LIDER ORGANIZACJI

Nagroda gléwna

LUCJA BIELEC
Fundacja ,SOS Zycie”:
za wieloletnig, pelng pasji i po$wigcenia
prace na rzecz chorych na nowotwory oraz
za nieustajacy entuzjazm i konsekwencje
w szerzeniu profilaktyki choréb onkolo-
gicznych u kobiet.

Wyrodznienia
MARZENA LEWANDOWSKA
Lédzka Fundacja ,,Kocham Zycie”:
za pelng zaangazowania prace wolon-
tariuszki i edukatorki niosgcej wiedze
i nadzieje pacjentom z chorobami nowo-
tworowymi.

AGATA PANAS
Grupa Wsparcia Stowarzyszenia do Walki
z Rakiem, CO w Bialymstoku:
za przelamywanie tabu i stereotypéw w ob-
szarze chordéb ileczenia onkologicznego, za
potwierdzanie wlasnym przykladem i dzia-
taniem, ze zycie osoby z do$wiadczeniem
choroby nowotworowej to ciagly rozwoj,
dazenie do osiggania kolejnych celéw.

Wyrdznienia
IDA KARPINSKA

Ogdlnopolska Organizacja ,,Kwiat Kobiecosci™
za dziesigcioletnig pelng inwencji i roz-
machu prace na rzecz profilaktyki no-
wotworéw sfery intymnej dla kobiet, za
stworzenie wielkich medialnych kampanii
adresowanych do milionéw Polek w trosce
o0 ich zdrowie.

REGINA ZALECH

Klub Amazonki w Biatymstoku, Podlaska
Unia Amazonek:

za wytrwalo$¢, talent organizatorski i wie-
loletnie zaangazowanie w realizacje misji
Amazonek — wsparcie i rehabilitacje kobiet
z rakiem piersi oraz szerzenie profilaktyki
antynowotworowej.
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Etiologia biataczki i czynniki ryzyka

Bialaczki (Yac. leucaemia) to zlosliwe
nowotwory krwi najczesciej powstajace
wskutek przypadkowego bledu przy po-
dziale komoérki ukladu krwiotwdrczego.
Mniej wigcej miliard komérek na dobe
u kazdego z nas ulega podzialowi i to jest
miliard okazji do tego, zZeby nastapila awa-
ria, a w jej wyniku powstata jedna chora ko-
morka — sam nowotwor jest potomstwem
tej jednej zmutowanej, uszkodzonej ko-
morki, jej niekontrolowanego namnazania.

Generalnie, nowotwory ukladu krwiotwor-
czego nie maja uwarunkowan rodzinnych,
nie s3 tez chorobami zakaznymi; biataczka
nie mozna si¢ zarazi¢. Jedynie u Japonczykow
wystepuje nowotwor krwi wywolywany przez
wirus HTLV1, ktory jest choroba zakazng
endemicznie, czyli wystepujacg na okreslo-
nym obszarze, majaca ograniczony zasieg.
Wskazuje si¢ tez na srodowiskowe przyczy-
ny powstawania bialaczek m.in. zwigzek
z ekspozycja na promieniowanie, wystepo-
wanie okreslonych substancji chemicznych
(benzen) w miejscu pracy i domu czy niska
czestotliwoscia pola elektromagnetycznego.
Wsrdd czynnikéw ryzyka wymienia si¢ tez
palenie papieroséw, przebyte leczenie prze-
ciwnowotworowe, a zwlaszcza radioterapie.

Rodzaje biataczek
Jedna plaszczyzna podzialu to bialaczki
ostre i przewlekle, druga to biataczki szpi-
kowe i limfoidalne. Biataczki szpikowe to
choroby nowotworowe szpiku i krwi wy-
wodzgce si¢ z komorek, ktére normalnie
w szpiku wytwarzaja krwinki czerwone,
krwinki plytkowe i czes¢ krwinek biatych
(granulocyty i monocyty). Bialaczki limfo-
idalne (limfoblastyczna i limfocytowa) to
choroby nowotworowe szpiku, krwi i we-
zt6w chlonnych wywodzace si¢ z komorek
wytwarzajacych rodzaj krwinek biatych

Biataczki, co o nich
powinnismy wiedziec

zwanych limfocytami. Wyrézniamy cztery
glowne rodzaje bialaczek: ostra biataczke
szpikowa, ostra bialaczke limfoblastycz-
n3, przewlekla bialaczke szpikowa i prze-
wlekla bialaczke limfocytowa. Natomiast
kazdy z tych rodzajow, z wyjatkiem prze-
wleklej biataczki szpikowej, ma tez wiele
podrodzajéw. Poza bialaczkami jest tez
jeszcze wiele innych, rzadkich choréb krwi.

Epidemiologia

Bialaczki stanowia okolo 10% wszystkich
zachorowan na nowotwory. Wystepowanie
okreslonych rodzajow bialaczek wigze sie
z wiekiem, tzn. biataczki, ktére najczedciej
wystepuja u dzieci, stosunkowo rzadko wy-
stepuja u dorostych, a te, ktére najczesciej
wystepuja u doroslych, prawie nie wystepuja
u dzieci. Ostra bialaczka limfoblastyczna
stanowi 80% bialaczek u dzieci do 15 roku
zycia. Wérdd dorostych ten rodzaj bialacz-
ki wystepuje w 20%. Z kolei na ostra bia-
laczke szpikowa czesciej choruja dorosli
(ok. 80%). Przewlekla biataczka szpikowa
dotyka gtéwnie osoby w dojrzalym wieku
miedzy 25-70 rokiem zycia. Najwyisza za-
chorowalnos$¢ na bialaczke szpikowa obser-
wuje si¢ po 50. roku Zycia. Stanowi ona od
10-15% wszystkich biataczek, dotyka glow-
nie mezczyzn i jest bardzo rzadka u dzieci.
Przewlekla bialaczka limfocytowa w ogdle
nie wystepuje u dzieci, a w populacji 0s6b
w wieku podeszlym staje si¢ najczesciej
wystepujacym nowotworem krwi. Stanowi
55-65% wszystkich biataczek, z roczng cze-
stoscig 3-5 przypadkéw na 100.000 miesz-
kancéw (mezczyzn/kobiet 2:1). Choruja na
nia osoby starsze w wieku powyzej 50 lat
(szczyt wystepowania 60-70 lat).

Objawy
Pierwsze objawy wiekszosci biataczek
sg takie same, poniewaz s3 to objawy nie-

Prof. dr hab. n. med. Wiestaw Wiktor Jedrzejczak - konsultant krajowy
w dziedzinie hematologii, kierownik Katedry i Kliniki Hematologii,
Onkologii i Chorob Wewnetrznych Warszawskiego Uniwersytetu
Medycznego przedstawia podstawowa wiedze na temat bialaczek

- zlosliwych nowotwordw krwi i metod ich leczenia.

swoiste — oslabienie, goraczka, bol glowy.
Potem, w miar¢ rozwoju choroby, pojawia-
ja sie objawy bardziej typowe dla danego
rodzaju biataczki, przy czym z reguly ten
obraz chorobowy jest dla kazdego z tych
nowotworéw nieco odmienny. Ogdlnie
ostre bialaczki najczeséciej rozpoznaje
sie na podstawie triady NZS czyli Niedo-
krwisto$é, Zakazenie i Skaza Krwotocz-
na. Sg to objawy tak zwanej pancytopenii,
czyli braku prawidlowych komoérek krwi.
Znaczy to, ze jezeli nie ma krwinek czerwo-
nych, to jest niedokrwistos¢; jezeli nie ma
krwinek biatych, to jest zakazenie, ponie-
waz sam brak krwinek biatych nie daje zad-
nych objawéw, a skaza krwotoczna pojawia
sie na skutek braku plytek. Ostre bialaczki
rozwijaja sie nagle, ich charakterystyczne
objawy to podatno$¢ na infekcje, szyb-
kie meczenie sie, oslabienie, krwotoki
i wybroczyny, bol koséci, moze nastapic¢
powiekszenie $ledziony, przerost dzigsel,
czasem pojawia sie wysypka (wtedy, kie-
dy sa nacieki bialaczkowe w skorze). Jesli
chodzi o biataczki przewlekle, to znaczna
cze$¢ chorych poczatkowo nie ma zadnych
objawdw i czesto bialaczka przewlekla zo-
staje wykryta przypadkowo.

Diagnostyka

Podstawowym badaniem w diagnostyce
biataczek jest morfologia krwi obwodo-
wej z rozmazem, ktora nalezy wykony-
wa¢ profilaktycznie raz w roku. Badanie to
moze wykaza¢ niedokrwisto$¢, trombocy-
topeni¢ oraz zaburzenia w obrebie ukladu
bialokrwinkowego. Czesto wystepuje pod-
wyzszona liczba leukocytéw (leukocytoza).
W rozmazie moga wystepowac niedojrzate
komoérki nowotworowe.

Kolejna procedura diagnostyczna to
biopsja szpiku kostnego, ktora dostarcza
materialu do badan: cytologicznego, im-
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munofenotypowego, cytogenetycznego
i molekularnego. Ich wyniki pozwalajg do-
ktadnie okresli¢ typ bialaczki oraz okresli¢
czynniki rokownicze niezbedne do wyboru
strategii leczenia.

Metody leczenia biataczek

Jest wiele metod leczenia bialaczek, za-
czynajac od chemioterapii przez radiote-
rapie, immunoterapi¢ i przeszczepienie
komorek krwiotworczych. W zaleznosci
od rodzaju bialaczki, rézna jest kolejnos¢
tych metod i ich zastosowanie.

Ostre bialaczki szpikowe ze wzgledu
na szybki postep choroby wymagaja na-
tychmiastowego leczenia. Standardowym
postepowaniem jest chemioterapia.
O wyborze schematu leczenia decyduje
lekarz hematolog, indywidualnie do stanu
zdrowia pacjenta. Pierwszym cyklem che-
mioterapii jest chemioterapia indukujaca,
ktorej celem jest uzyskanie remisji, czyli
cofnigcia sie choroby i wejécia w stan bez-
objawowy. Nastepnym etapem jest przyj-
mowanie chemioterapii konsolidujacej,
ktérej zadaniem jest wzmocnienie remi-
sji. Po zakonczeniu leczenia indukujacego
i konsolidujacego, w zaleznosci od stanu
zdrowia, pacjent kierowany moze by¢ do
przeszczepienia szpiku lub tylko obserwo-
wany. Jezeli nie uzyska remisji moze takze
otrzymywaé leczenie paliatywne zmniej-
szajace natezenie objawdw. Leczenie takie
moga tez od poczatku otrzymywa¢ chorzy,
ktorzy ze wzgledu na choroby towarzyszace
i zaawansowany wiek nie sg w stanie przy-
ja¢ leczenia intensywnego.

Leczenie przewleklej biataczki szpiko-
wej dzieki nowoczesnej farmakoterapii
jest dzi§ znacznie prostsze. U wiekszosci
pacjentow z przewlekly biataczka szpikows
polega ono na codziennym przyjmowaniu
tabletek tzw. leku celowanego (imatynib),
ktory uderza bezposrednio i mozliwie wy-
bidrczo w chorg komorke biataczkows.
Przyjmowanie tego leku u wiekszosci cho-
rych powoduje wydluzenie i poprawienie
jakosci zycia. Tylko w niektérych przy-
padkach, rozwija si¢ opornos¢ na te leki
i wtedy mozna zastosowac kolejne leki ce-
lowane tj. dasatynib, nilotynib, bosutynib
i ponatynib lub wykonac przeszczepienie
szpiku.

W ostrej biataczce limfoblastycznej po-
dobnie, jak w ostrej bialaczce szpikowej
pierwszym etapem leczenia jest zniszcze-

nie lub zahamowanie rozwoju komoérek
nowotworowych, poprzez chemioterapie.
Terapia ta jest zazwyczaj diugotrwala i tak,
jak w przypadku ostrej biataczki szpikowej,
odbywa sie w kilku cyklach. W pierwszym
cyklu celem jest uzyskanie remisji, che-
mia podawana jest na ogo6! przez kilka ty-
godni w okredlonych dniach. Jest to czas,
kiedy pacjent narazony jest na wiele infek-
cji, czesto tez zachodzi koniecznos¢ przeta-
czania krwi. Drugi etap chemioterapii ma
na celu zmniejszenie liczby pozostalych
w organizmie komoérek bialaczkowych.
Jezeli uzyska sie remisje, pacjent otrzymuje
chemioterapie podtrzymujaca. Leczeniem
uzupelniajacym w ostrej bialaczce lim-
foblastycznej jest rowniez radioterapia,
jej podstawowym celem jest zapobieganie
zajeciu mozgu. W gorzej rokujacych od-
mianach ostrej bialaczki limfoblastycznej
stosuje sie przeszczepienie szpiku.

W leczeniu przewleklej bialaczki lim-
focytowej stosuje si¢ inne zasady, niz
w przypadku biataczek szpikowych, gdyz
ta choroba moze latami nie powodowal
ujemnych skutkéw zdrowotnych. Lecze-
nie jest konieczne, gdy nastepuje szybsza
progresja. Leczenie sklada sie¢ z chemio-
terapii, ktdra czesto jest doustna, a takze
moze obejmowa¢ immunoterapie przeciw-
cialami monoklonalnymi. U mlodszych
chorych z szybciej rozwijajaca sie cho-
robg mozna stosowal przeszczepienie
szpiku, ktore jest jedyna metoda zdolna
wyleczy¢ te chorobe. Dotyczy to zwlaszcza
szczegllnej odmiany charakteryzowanej
przez obecnos¢ delecji czesci chromoso-
mu 17, w ktorej dodatkowo obecnie za-
rejestrowane sa leki celowane (ibrutynib
i idelalisib).

Leczenie dzieci jest latwiejsze z wielu
powodoéw, gléwnie biologicznych. Orga-
nizm dziecigcy jest bardziej odporny na
skutki uboczne leczenia, ma znacznie wiek-
sze mozliwo$ci regeneracyjne niz organizm
starszy. W miare jak przybywa nam lat, na-
sze mozliwosci regeneracyjne zmniejszaja
sie i przybywa schorzen dodatkowych.

Rozny jest tez czas leczenia, zalezy on od
wskazania i od reakcji na leczenie, ktdra jest
inna u poszczegdlnych chorych. Z reguly
leczenie ostrej biataczki trwa co najmniej
po! roku. Nie znaczy to, ze kto$ musi przez
cale pot roku leze¢ w szpitalu; przychodzi
do szpitala i wychodzi, ale co najmniej po-
fowe tego czasu rzeczywiscie tam spedza.

Natomiast terapia bialaczek przewleklych
jest zazwyczaj, jak nazwa choroby wska-
zuje, leczeniem przewleklym, ktére musi
by¢ przyjmowane stale. Zwykle jest to le-
czenie ambulatoryjne, czyli ograniczajace
sie do przyjmowania okreslonych lekéw
doustnie. Terapia bialaczki zawsze dosto-
sowana jest do konkretnego pacjenta.

Chemioterapia i terapie celowane
a dzialania niepozadane

Chemioterapia, ktdra jest czgsto stosowa-
na w leczeniu biataczek wiaze sie z okre-
Slonymi  dzialaniami
konkretnych lekow. Nie ma bowiem cze-
go$ takiego, jak skutki uboczne chemio-
terapii jako takiej, sg tylko skutki uboczne
poszczegolnych cytostatykéw — lekow prze-
ciwnowotworowych, uzywanych w chemio-

niepozadanymi

terapii nowotworéw. Wiekszo$¢ z nich na
przyklad uszkadza uklad krwiotworczy, ale
sg tez takie, jak bleomycyna, ktéra tego nie
robi; uszkadza za to pluca. Hematolodzy
leczacy chorych na biataczki majg wiedze
nie tylko na temat tego, jaki lek, w jakim
rozpoznaniu, w ktérym momencie zasto-
sowac, ale takze wiedze na temat zwalcza-
nia skutkéw niepozadanych zwigzanych
z okre$lonym lekiem. Trzeba powiedzie(,
ze ta wiedza i mozliwosci neutralizacji
skutkéw niepozadanych terapii sa obec-
nie bardzo zaawansowane. To jest od-
dzielnie rozwijajacy si¢ dzial medycyny,
ktéry ma duze sukcesy. Trzeba tez pamie-
taé, ze nie zawsze to, co jest mozliwe — czyli
usuniecie dziatan niepozadanych - jest po-
trzebne. Mozna np. unikng¢ przejsciowej
utraty wloséw po podaniu chemioterapii,
jednak tego sie nie robi, gdyz przynosi to
bardzo niekorzystne skutki odlegle. Meto-
da ta hamuje doplyw krwi do glowy, czyli
dojécie cytostatykéw do mieszkéw wloso-
wych, a tym samym cytostatyki nie zabi-
jaja komorek nowotworowych, ktére wraz
z krwig wczeéniej si¢ tam dostaly. U osob,
ktére w ten sposdb chronily swoje wlosy,
nawroty bialaczki nastepowaly w skorze
glowy. Z kolei problem wymiotéw, ktory
kiedys byt bardzo dramatyczny, dzi$ prak-
tycznie nie istnieje. Pojawily sie leki z gru-
py antagonistow receptoréw serotoniny i sg
one niezwykle skuteczne.

Leki celowane to takie, ktore wykorzystu-
ja jaka$ wlasciwo$¢ nowotworu, znacznie
bardziej réznigca ten nowotwdr, czyli jego
komorki, od komoérek normalnych. Ich za-
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daniem jest zniszczenie chorych komérek
nowotworowych wyrézniajacych sie tylko
ta cechg. W odrodznieniu od lekow celowa-
nych cytostatyki niszcza szybko namnaza-
jace sie komérki nowotworowe, ale réwniez
szybko dzielace si¢ zdrowe komérki uktadu
pokarmowego czy szpiku kostnego. Stad
ich toksyczno$¢ dla uktadu krwiotworcze-
go. Natomiast leki celowane wykorzystuja
inne cechy réznigce komoérki nowotworo-
we od komoérek prawidtowych.

Rowniez leki celowane maja rozne dzia-
fania uboczne, najczesciej inne niz cyto-
statyki, ale i one niekiedy uszkadzaja uklad
krwiotworczy. Stosunkowo czeéciej sa to
leki kardiotoksyczne (uszkadzajace serce),
ale trzeba powiedzie¢, ze czg$¢ cytostaty-
kéw tez jest kardiotoksyczna. Oznacza to,
ze przy zastosowaniu pewnych schema-
tow leczenia skojarzonego - cytostatykow
z lekami celowanymi, moze wystgpi¢ na-
tozenie kardiotoksycznosci obydwu grup
lekéw. Podobnie jest z neurotoksycznoscia,
poniewaz sg cytostatyki neurotoksyczne
podobnie, jak niektdre leki celowane.

Opornos¢ na leki

Problemem, z ktérym spotyka si¢ he-
matolog leczacy chorych na bialaczki jest
oporno$¢ - pierwotna lub wtorna. Pier-
wotna to taka, kiedy dana komorka jest
oporna, nie reaguje na dzialanie danego
leku, mimo ze nigdy sie z nim nie spotkala.
Natomiast o wtornej méwimy wtedy, kiedy
do rozwoju opornosci dochodzi w trakcie
ekspozycji na dany lek. Nie ma tu okreslo-
nego czasu - s3 chorzy, u ktérych zadna
komorka podczas calego wieloletniego
okresu leczenia nie zdola wytworzy¢ me-
chanizmu opornosci, a s3 i tacy, u ktérych
wytwarza sie juz nast¢epnego dnia. Zdarza
sie, ze komorka nowotworowa bedzie proé-
bowala zobojetni¢ dziatanie swojego wro-
ga, czyli wlasnie takiego leku. Jedli chodzi
o leki stosowane w przewleklej bialaczce
szpikowej, mechanizmem obronnym jest
powstanie takiej mutacji, ktéra spowodu-
je, ze zmieni si¢ ksztalt miejsca wiazacego
dany lek. To sprawi, ze lek celowany nie be-
dzie pasowatl do czasteczki, w ktorg ,,celuje”
i nie trafi. Zazwyczaj, jezeli nie uzyska sie
remisji w ciggu dwukrotnego, a niekiedy
trzykrotnego powtdrzenia chemioterapii,
to juz sie jej nie uzyska. Nie chodzi nawet
o to, ze chory nie wytrzyma obcigzenia
terapig, ale o to, Ze brak remisji oznacza

oporno$¢ choroby na zastosowane lecze-
nie, Ze komorki nowotworowe s3 na nie
oporne. Wtedy wprowadza si¢ terapie ko-
lejnych linii lub wykonuje przeszczepienie.

Radioterapia w leczeniu biataczek

Radioterapia jest metoda leczenia, kto-
ra bardziej dotyczy guzéw litych, czyli
nowotworéw rosngcych w sposob umiej-
scowiony. W nowotworach ukladu krwio-
tworczego mozna jg stosowac tylko wtedy,
kiedy chcemy wspomdc chemioterapie
w zwalczaniu okreslonego ogniska, co do
ktérego istnieje podejrzenie, ze lek z takich
czy innych wzgledéw go nie penetruje. Na-
promieniamy wtedy to ognisko. Stosuje si¢
tez profilaktyczne napromienianie glowy
w ostrej bialaczce limfoblastycznej, ktéra
czesto daje mikroprzerzuty do o$rodko-
wego ukladu nerwowego. Mimo, ze tych
przerzutéw nie widzimy, ze statystyki wie-
my, ze to si¢ czesto zdarza. Wowczas na-
promieniamy profilaktycznie gtowe po to,
zeby zabi¢ pojedyncze znajdujace si¢ tam
komorki, aby si¢ nie rozmnozyly. Radiote-
rapia jest tez procedurg przeprowadzang
w ramach przygotowania do przeszcze-
pienia. W tym celu napromieniowane jest
cale cialo, aby zniszczy¢ uktad krwiotwor-
czy biorcy.

Przeszczepienie szpiku

Lacznie w tej chwili w Polsce wykonuje
sie przecietnie okolo 1600 przeszczepien
rocznie, z czego okoto 900 autologicznych
(choremu podaje si¢ jego wlasny szpik, jest
on jednoczesnie dawcg i biorcg szpiku)
i okoto 700 allogenicznych (przeszczepie-
nie szpiku pochodzacego od innej osoby
- dawcy rodzinnego lub niespokrewnio-
nego). Z przeszczepienn allogenicznych
w przyblizeniu 2/3 to przeszczepienia od
dawcow niespokrewnionych.

Ewentualne wykonanie przeszczepienia
szpiku powinno by¢ brane pod uwage od
momentu rozpoznania choroby, ktora jest
wskazaniem do jego wykonania; juz wtedy
lekarz powinien takze zaczaé przygotowa-
nia do wykonania tego zabiegu. Od samego
poczatku trzeba si¢ zorientowad, jaka jest
mozliwoé¢ znalezienia dawcy, poniewaz
jego poszukiwanie jest zdarzeniem loso-
wym, ktére niekoniecznie musi zakonczy¢
sie pomy$lnie dla danej osoby. W kazdym
razie moze to zaja¢ duzo czasu. Lepiej wiec,
gdy ten czas liczy sie od momentu rozpo-

znania, niz od momentu, kiedy nastapit
nawr6t choroby i wlasciwie pozostaly tylko
dni na wykonanie przeszczepienia.

Poza tym istnieje co$ takiego, jak okienko
terapeutyczne, czyli optymalny z punktu
widzenia mozliwosci wyleczenia choroby
moment wykonania tego zabiegu. Najcze-
$ciej popelnianym bledem logicznym jest
holdowanie zasadzie - ,wszystko zawio-
dlo, teraz przeszczep”. Przeszczep ma tym
wigkszg szanse, im lepszy jest stan ogolny
chorego i im bardziej choroba jest zredu-
kowana innymi metodami, poniewaz nie
jest to metoda cudowna. Dziata ona przede
wszystkim na zasadzie ,przyjdzie walec
i wyréwna”. Inaczej méwiac, jej zdolnosé
niszczaca jest po prostu wigksza niz innych
metod terapeutycznych, co wigze si¢ roéw-
niez z dzialaniami niepozadanymi. Jed-
nak, cho¢ ceng przeszczepienia komérek
macierzystych s3 dzialania niepozadane,
jest to metoda, ktéra moze zabi¢ ostat-
nig komorke nowotworows, a to oznacza
osiagniecie wyznaczonego celu, czyli wy-
leczenie.

Warunki wykonania przeszczepienia

Najlepsza sytuacja do przeszczepienia
jest taka, jak kiedy$ byla w przewleklej
bialaczce szpikowej — chory, ale w remisji
wygladajacy praktycznie jak zdrowa osoba,
byt poddawany zabiegowi i wtedy wyniki
byly najlepsze. Obecnie takich pacjentow
z przewlekla biataczka szpikowa w ogdle
sie nie przeszczepia. Przeszczepia si¢ tych,
u ktérych wytworzyla sie opornos¢ na
leki. W ostrych bialaczkach optymalna
jest taka sytuacja, zeby chory najpierw
uzyskal remisj¢ calkowity, a potem byl
przeszczepiany. Przy czym w ostrych bia-
taczkach limfoblastycznych stosunkowo
tatwo uzyskal remisje catkowitg i wyko-
na¢ przeszczepienie, trudniej za$ w ostrych
biataczkach szpikowych. Sa chorzy, u kto-
rych nigdy nie uzyska si¢ remisji catko-
witej i niektérzy z nich sa poddawani
przeszczepieniu z bialaczka bez remisji,
z zalozeniem, ze zostang skutecznie prze-
szczepieni, ale jest to bardzo ryzykowne
postepowanie.

Normalnie proces leczenia przed prze-
szczepowego trwa okolo 3-4 miesigcy.
Pacjent przygotowujacy sie do przeszcze-
pienia nie powinien mie¢ zadnej infekcji.
Przed zabiegiem chory poddawany jest spe-
cjalnym badaniom, zeby znalez¢ wszystkie
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zrodla infekeji, przyjmuje leki odkazajace
i przeciwbakteryjne. Nawet wrastajacy
paznokie¢ moze by¢ przeciwwskazaniem
do przeszczepienia szpiku. W takim przy-
padku niezbedne jest wyleczenie zapalenia,
a dopiero potem poddanie chorego prze-
szczepieniu szpiku.

W chwili obecnej wiek osoby, ktéra ma
by¢ poddana przeszczepieniu szpiku ma
coraz mniejsze znaczenie. Oczywiscie pla-
nujac przeszczepienie szpiku bierzemy tu
pod uwage osoby starsze z biataczka, ale bez
choréb wspdlistniejacych, poniewaz czgsto
czlowiek w wieku powyzej 60 lat jest w ta-
kim stanie biologicznym, ktdry nie pozwala
na przeszczepienie. Jezeli biologiczny stan
starszego pacjenta — poza chorobg, ktéra go
dotkneta - jest bardzo dobry, wtedy mozna
wykona¢é przeszczepienie. Jest to mozliwe
takze dzieki nowej procedurze przygotowa-
nia do tego zabiegu zwanej niemieloabla-
cyjnym przeszczepieniem szpiku (ang.
non-myeloablative stem cell transplantation,
NST) lub przeszczepieniem szpiku z mi-
nimalnym kondycjonowaniem (minial-
lotransplantacja), w czasie ktorej stosuje
sie jedynie odpowiednio silne leczenie za-
pobiegajace odrzuceniu przeszczepu, a za
zniszczenie ukladu krwiotwdrczego bior-
cy odpowiadaja przeszczepione limfocy-
ty dawcy. Pacjent nie jest w przypadku
zastosowania tego typu przeszczepienia

poddawany przed zabiegiem radio- i/lub
chemioterapii niszczacej jego uktad krwio-
tworczy.

Mozliwe powiktania przeszczepienia
Stosunkowo rzadko - 1% lub mniej
- zdarza sie, Ze przeszczepienie si¢ nie
udaje, w tym sensie, ze przeszczep si¢ nie
przyjmuje. Czesciej zdarzajg sie dwie inne
sytuacje, ktére sa grozne dla chorego. W
jednej z nich pacjent umiera w trakcie prze-
szczepienia wskutek powiklan zabiegu, naj-
czg$ciej infekeyjnych, choé¢ powiklan jest
o wiele wiecej. Druga za$ to taka, ze réw-
niez przeszczepienie nie jest w stanie wy-
leczy¢ chorego i mimo zabiegu nastepuje
nawrdt choroby. Jest to wladciwie najgor-
sza sytuacja, poniewaz komoérki nowotwo-
rowe byly w stanie przezy¢ ogromne dawki
cytostatykéw i promieniowania. Oznacza
to, ze jest to typ nowotworu o bardzo wyso-
kim stopniu zto$liwosci, ktérego nic nie jest
w stanie zabi¢, aczkolwiek zdarzajg sie cho-
rzy, ktérzy sa przeszczepieni drugi i trzeci
raz i ostatecznie wychodzg z tego zywi.
Jednym z péznych powiktan transplanta-
¢ji szpiku jest choroba przeszczep przeciw
gospodarzowi (graft versus host disease,
GvHD), ktéra moze by¢ nawet wiekszym
cierpieniem niz wlasciwa biataczka. Prze-
szczep, czyli tkanka obca dla biorcy, zaczy-
na niszczy¢ jego organizm. Szpik dawcy

»odkrywa", iz znajduje si¢ w obcym orga-
nizmie i postanawia si¢ broni¢. Choroba
przeszczep przeciwko gospodarzowi moze
przebiega ostro lub przewlekle. Wigksze
ryzyko przewleklej choroby przeszczep
przeciw gospodarzowi zwiazane jest z wie-
kiem - im czlowiek jest starszy, tym ryzyko
wigksze, co wynika z zaniku grasicy i jej
funkeji edukujacej komoérki odnosnie tego,
co jest wlasne, a co obce. Nastepne powi-
kianie to wtorne nowotwory. Dzieje sie
tak, poniewaz leki, ktére byly stosowane
podczas leczenia, sa w wielu wypadkach
substancjami mutagennymi. Mutacje za$
moga dotyczy¢ onkogendw, czyli moga
spowodowaé wtérny nowotwor.

Najmniej powiklan jest przy przeszcze-
pieniach autologicznych. W odniesieniu
do przeszczepien allogenicznych wyste-
powanie powiklan zalezy w duzym stop-
niu od tzw. zgodnosci HLA. Uklad HLA
(ang. Human Leucocyte Antigen system) to
uklad zgodno$ci tkankowej. Oznaczenie
antygenéw HLA pozwala na dobor dawcy
i biorcy przy przeszczepianiu szpiku. Obec-
nie zanika rdéznica miedzy dawcami spo-
krewnionymi, a niespokrewnionymi, a dla
powodzenia przeszczepienia wazna staje
identyczno$¢ ukladow HLA, czyli znale-
zienie dawcy, ktéry jest blizniakiem gene-
tycznym biorcy.

Grupa wsparcia dla chorych
z przewlekia biataczka limfocytowa
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Polska Koalicja Pacjentow Onkologicznych

tworzy grupe wsparcia

dla chorych z przewlekta biataczka limfocytowa i ich bliskich.
Celem grupy jest poszerzanie wiedzy na temat tej choroby,
nowoczesnego leczenia, podniesienie jakosci zycia pacjentéw z PBL,
a przede wszystkim wzajemne wsparcie.

Pierwsze spotkanie planowane jest w sierpniu 2017 r.

ZAPRASZAMY DO KONTAKTU!
mail: info@pkopo.pl tel. 22 428 36 31

Wiecej informacji na www.pkopo.pl
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PRZEWLEKLA BIALACZKA LIMFOCYTOWA

Definicja

Przewlekla biataczka limfocytowa (CLL,
chronic lymphocytic leukemia) jest nowo-
tworem ukladu krwiotworczego, ktory
charakteryzuje si¢ klonalng proliferacja
limfocytow B i ich akumulacja we krwi ob-
wodowej, szpiku, narzadach limfatycznych
oraz rzadziej pozalimfatycznych. Nalezy
do nowotworéw uktadu chlonnego wywo-
dzacych sie obwodowych limfocytéw B.

Epidemiologia

Przewlekta biataczka limfocytowa jest
najczestsza bialaczka u osoéb dorostych
w krajach poélkuli zachodniej i stanowi
30-40% wszystkich biataczek w tej po-
pulacji. Zachorowalnos¢ na CLL wynosi
4,2/100 000 oséb rocznie i jest wieksza
u 0s6b rasy kaukaskiej w poréwnaniu z in-
nymi rasami. Mezczyzni choruja prawie
2-krotnie cze$ciej niz kobiety; CLL jest
choroba osob starszych, mediana wie-
ku przy rozpoznaniu wynosi 67-72 lata.
Osoby w wieku powyzej 65. roku zycia
stanowig ponad 70% chorych na CLL,
a 10-15% pacjentéw ma mniej niz 50 lat.
Opisano rodzinne wystepowanie CLL,
ryzyko zachorowania wéréd krewnych
pierwszej linii jest 2,5-8,5-krotnie wiek-
sze w poréwnaniu z osobami bez wywiadu
rodzinnego w kierunku tej choroby.

Patogeneza

Patogeneza CLL jest zlozona i nie zo-
stala w pelni wyjasniona. Komorki bia-
taczkowe wykazuja zahamowanie apoptozy
zwigzane ze zwiekszona ekspresja bialek
antyapoptotycznych z rodzin BCL2 i IAP
oraz zmniejszong ekspresjg proapoptotycz-
nych bialek z rodzin BAX i BAK. Prolife-
racja komoérek bialaczkowych sg w duzym
stopniu zalezne od mikro$rodowiska, ktére
dostarcza sygnaléw sprzyjajacych ich eks-

pansji. Sa one przekazywane przez receptor
limfocytu B (BCR, B-cell receptor) do wne-
trza komorki. Poznanie roli, jaka zaburze-
nia apoptozy oraz sygnaly przekazywane
z mikrosrodowiska przez BCR odgrywa-
ja w patogenezie CLL, przyczynilo si¢ do
opracowania nowych strategii terapii celo-
wanych stosowanych w tej chorobie.

Objawy

Poczatek choroby jest zwykle bezobjawowy,
stwierdza si¢ jedynie nieprawidtowosci w mor-
fologii krwi w postaci leukocytozy z limfocy-
tozag. W bardziej zaawansowanych stadiach
Klinicznych obserwuje si¢: powiekszenie
wezlow chlonnych, watroby, §ledziony. Cha-
rakterystyczne sa nawracajace zakazenia.
Rzadko wystepuja objawy ogélne: utrata masy
ciala, nocne poty, goraczka i ostabienie.

Prof. dr hab. n. med. Krzysztof Warzocha ukonczyl Wydzial Lekarski
Akademii Medycznej w Lodzi w 1990 r. W latach 1990-2002 byl asystentem
i adiunktem w Klinice Hematologii AM w Lodzi. Od 2002 roku kierownik
Kliniki Hematologii i dyrektor Instytutu Hematologii i Transfuzjologii

w Warszawie. W latach 2012-2015 pelnil funkcje dyrektora Centrum
Onkologii w Warszawie. Jest zalozycielem czasopisma Hematologia i od
2010 roku pelni funkcje redaktora naczelnego.

W morfologii krwi stwierdza si¢ leuko-
cytoze z limfocytoza. U czesci pacjentdéw
wystepuja rowniez niedokrwisto$¢ i/lub
matoplytkowos¢, ktére moga wynikac z na-
cieczenia szpiku komdrkami biataczkowy-
mi lub ze zjawisk autoimmunizacyjnych.
W rozmazie krwi typowe sa fragmenty
rozpadlych komdrek, tak zwane cienie
Gumprechta, czesto stwierdza si¢ zmniej-
szone stezenia immunoglobulin.

W badaniu cytologicznym szpiku stwier-
dza si¢ zwiekszony odsetek limfocytéw,
przekraczajacy zwykle 30%. W zaawanso-
wanych stadiach klinicznych prawidlowy
uklad krwiotworczy jest wyparty przez
klon biataczkowy.

W ostatnich latach ustalono szereg
czynnikéw rokowniczych, ktdre staly sie
podstawa opracowania nowych strategii

Tabela 1. Stopien zaawansowania klinicznego przewlektej biataczki limfocytowej wedtug

klasyfikacji Rai i Bineta

Klasyfikacja Rai

Limfocytoza bezwzgledna > 5,0 G/I 0
Limfocytoza bezwzgledna 2 5,0 G/I i limfadenopatia I

Limfocytoza bezwzgledna > 5,0 G/I i spleno- i/lub hepatomegalia | Il
Limfocytoza bezwzgledna > 5,0 G/I i hemoglobina < 11 g/dI* M
Limfocytoza bezwzgledna > 5,0 G/I i matoptytkowos¢ < 100 G/I* | IV
Klasyfikacja Bineta

Zajecie do 2 obszarow tkanki chtonnej** A

Zajecie wigcej niz 2 obszarow tkanki chtonnej** B
Hemoglobina < 10 g/dl i/lub matoptytkowosé < 100 G/I* C
Uproszczona klasyfikacja Rai

Limfocytoza bezwzgledna > 5,0 G/I Niskie ryzyko
Limfocytoza bezwzgledna > 5,0 G/I i limfadenopatia i/lub Posrednie
Limfocytoza bezwzgledna > 5,0 G/I i hemoglobina < 11 g/dl i/lub | Wysokie ryzyko

* z wyjatkiem niedokrwistosci i matoptytkowosci o podtozu autoimmunizacyjnym i/lub zaleznych od
innych przyczyn, niezwigzanych z przewlekta biataczka limfocytows;
** jako obszar tkanki chtonnej przyjmuje sie jedng grupe weztow chtonnych (szyjne, pachowe,

pachwinowe), $ledzione i watrobe.
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terapeutycznych. Nalezg do nich markery
immunofenotypowe (ZAP-70 i CD38)
oceniane za pomocg cytometrii przeptywo-
wej, stan hipermutacji somatycznej IgHV
(immunoglobulin  heavy chain variable)
i aberracje cytogenetyczne w komorkach
biataczkowych. Zaburzenia cytogenetycz-
ne wystepuja u ponad 80% chorych przy
rozpoznaniu CLL. Najrzadziej, u okolo 7%
chorych wystepuje delecja 17p (dell7p),
w przebiegu ktdrej dochodzi do opornosci
na chemioterapie (leki alkilujgce i analogi
nukleozydéw puryn). Czestos¢ wystepo-
wania delecji 17p zwicksza sie do 30-40%
wraz z progresja CLL.

Kryteria rozpoznania

Podstawowym kryterium diagnostycz-
nym CLL jest stwierdzenie we krwi ob-
wodowej monoklonalnych limfocytow B
w liczbie > 5 G/l. Komérki bialaczkowe
cechuja sie ekspresja antygenow CD5,
CD19 i CD23 oraz brakiem lub malg
ekspresja CD22, CD79b i FMC7. Badanie
szpiku (biopsja aspiracyjna, trepanobiop-
sja) nie jest wymagane do rozpoznania
CLL. Biopsja wezta chlonnego wskazana
jest jedynie w sytuacji podejrzenia trans-
formacji CLL w bardziej agresywna posta¢
chloniaka.

W praktyce klinicznej z reguly nie ma
potrzeby wykonywania tomografii kom-
puterowej w celu ustalenia stadium Kkli-
nicznego ani odpowiedzi na leczenie;
w wiekszosci przypadkéw wystarczy wyko-
na¢ radiogram klatki piersiowej i badanie
ultrasonograficzne jamy brzusznej. Bada-
nie pozytonowej tomografii emisyjnej nie
ma zastosowania u chorych na CLL, z wy-
jatkiem przypadkow transformacji w bar-
dziej agresywna posta¢ chtoniaka.

Przed rozpoczeciem leczenia nalezy
wykona¢ badania cytogenetyczne w kie-
runku delecji 17p. Przed zastosowaniem
immunochemioterapii zaleca si¢ dodat-
kowo badania wirusologiczne w kierunku
wirusa zapalenia watroby typu B (HBYV,
hepatitis B virus): HBsAg, przeciwciata
anty-HBc oraz typu C (HCV, hepatitis C
virus) przeciwciala anty-HCV.

Ocena stopnia
zaawansowania choroby
Ocena stanu zaawansowania CLL opie-
ra si¢ na wprowadzonej w 1975 roku
klasyfikacji Rai’a oraz przedstawionej

Tabela 2. Wskazania do leczenia CLL wedtug IWCLL [IA] [2]

i/lub matoptytkowoscia;

1) postepujaca niewydolno$¢ krwiotwdrcza szpiku objawiajaca sie niedokrwistoscig

nie sledziony;

2) znaczne (> 6 cm ponizej tuku zebrowego), postepujace lub objawowe powieksze-

nie weztdéw chtonnych;

3) znaczne (> 10 cm w najdtuzszym wymiarze), postepujace lub objawowe powigksze-

4) progresja limfocytozy krwi obwodowej (zwigekszenie liczby limfocytow o 50%
w ciggu 2 miesiecy lub ich podwojenie sie w ciagu 6 miesiecy);

5) niedokrwisto$¢ lub matoptytkowos¢ autoimmunizacyjna niedostatecznie kontrolowa-
ne kortykosteroidoterapia lub innym standardowym leczeniem;

cych 6 miesiecy,

Oncology Group)),

6) wystapienie co najmniej jednego z objawow systemowych:
* niezamierzone zmniejszenie masy ciata o co najmniej 10% w ciagu poprzedzaja-

» znaczne ostabienie (wskaznik wydolnosci >

» goraczka ponad 38°C niespowodowana infekcjg i trwajaca co najmniej 2 tygodnie,
* nocne poty niespowodowane infekgja i trwajace co najmniej miesiac.

2 wg ECOG [Eastern Cooperative

w 1981 roku klasyfikacji Binet’a (Tabe-
la1). Obie opracowano na podstawie wyni-
kéw morfologii krwi i badania fizykalnego.
Obie klasyfikacje nie dostarczaja jednak
informacji odnoénie do ryzyka progresji
u chorych we wczesnych stadiach klinicz-
nych, ktérzy stanowia obecnie wiekszos§¢
przypadkéw nowo rozpoznanej CLL, ani
nie majg znaczenia predykcyjnego co do
opornosci na chemioterapie.

Obecnie za jeden z czynnikéw o naj-
wiekszym  znaczeniu  rokowniczym
w CLL uwaza si¢ stan mutacyjny IgVH.
Brak mutacji jest zwigzany z krétkim prze-
zyciem wolnym od progresji choroby (PFS,
progression-free survival) oraz calkowitym
przezyciem (OS, overall survival). Spo-
§ré6d wszystkich czynnikéw prognostycz-
nych najwi¢ksze znaczenie praktyczne,
wplywajace na wybdr opcji terapeutycznej
u chorych na CLL, maja zaburzenia cyto-
genetyczne o niekorzystnym znaczeniu
rokowniczym, przede wszystkim delecja
17p. Badania w ostatnich latach wykazaty
takze niekorzystne znaczenie rokownicze
zlozonego kariotypu (= 3 niezalezne abe-
racje cytogentyczne). Ocena klinicznego
znaczenia tych mutacji jest nadal przed-
miotem badan i ich oznaczanie nie jest
obecnie zalecane w praktyce kliniczne;j.

Leczenie
Przewlekla bialaczka limfocytowa jest
w zdecydowanej wiekszosci przypadkow
chorobg nieuleczalng, a celem leczenia,
podobnie jak w innych indolentnych no-

wotworach ukladu chionnego, sa kontrola
progresji choroby, przedtuzenie zycia i po-
prawa jego jakosci. Dlatego pacjenci z cho-
robg stabilna, bezobjawowa i z mala masa
nowotworu wymagaja jedynie obserwa-
cji (strategia wait & watch). Wskazania
do rozpoczecia leczenia chorych na CLL
przedstawiono w Tabeli 2.

Leczenie pierwszej linii

Wybdr schematu leczenia zalezy od stanu
wydolno$ci fizycznej pacjenta i czynnikow
predykcyjnych odpowiedzi na leki alkilku-
jace i analogi puryn (dell7p/mutacje TP53).
Uwzgledniajac, ze najlepsze wyniki uzyskuje
si¢ schematami zawierajacymi analogi pu-
ryn, nalezy wyodrebni¢ chorych, ktérzy moga
otrzymac leki z tej grupy w pelnych dawkach,
a wigc wzglednie miodych, w dobrym stanie
ogolnym, bez niewydolnosci nerek ani powaz-
nych choréb wspdlistniejacych (fif). Druga
grupe stanowig osoby, u ktérych chemiote-
rapia musi by¢ zredukowana ze wzgledu na
choroby wspdlistniejace, uposledzenie funkcji
nerek lub podeszly wiek, (unfit). U niektérych
pacjentéw stan ogolny nie pozwala na zastoso-
wanie jakiejkolwiek chemioterapii (frail). Za-
lecenia dotyczace leczenia pierwszej linii CLL
przedstawiono na Rycinie 1.

Leczenie kolejnych linii
Wybér schematu leczenia u chorych ze
wznowa CLL zalezny jest przede wszyst-
kim od obecnosci dell7p/mutacji TP53
oraz czasu trwania odpowiedzi na leczenie
pierwszej linii. Istotne znaczenie podobnie
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Rycina 1. Zalecenia dotyczace leczenia pierwszej linii CLL [1]

Rozpoznanie CLL

\4

( Wskazania do leczenia )

TAK v

Dell7p/TP53

TAK v

Inhibitory BCR (Ibrutynib, Idelalyzib

( CrCl > 70 ml/min i CIRS < 6 )

+ rytuksymab*)
Alemtuzumab + MP

TAK v

HD MP + rytuksymab

FCR/CCR Chlorambucyl + przeciwciato
FCR/CCR BR (wiek>65 lat anty—CDZO
Chloran_1bu_cy| i/lub zakazenia (obinutuzumab, ofatumumab,
+ Przeciwciato anty-CD20 W wywiadzie) rytuksymab)
Chlorambucy!
Il na czerwno zaznaczono leki nierefundowane Ibrutynib

* chorzy, dla ktorych nie ma innych alternatywnych opgji leczenia, CrCl - klirens kreatyniny,
CIRS — Cumulative lliness Rating Scale; MP — metylprednizolon, HD MP — duze dawki
metylprednizolonu; BCR - receptor limfocytu B, FCR — fludarabina, cyklofosfamid, rytuksymab,
CCR - kladrybina, cyklofosfamid, rytuksymab, BR — bendamustyna, rytuksymab

jak przy leczeniu pierwszej linii, maja row-
niez stan wydolnosci fizycznej i choroby
wspolistniejace. Zalecenia dotyczace lecze-
nia nawrotowej/opornej CLL przedstawio-
no na Rycinie 2.

U chorych, u ktorych stwierdzono de-
lecje 17p/mutacje TP53, zalecana opcja
terapeutyczng (niezaleznie od czasu trwa-

nia odpowiedzi na wcze$niejsze leczenie)
s inhibitory BCR (ibrutynib, idelalyzib).
Nowa opcja leczenia opornej/nawrotowej
CLL jest antagonista BCL-2, wenetoklaks,
ktoéry pozwala uzyska¢ odpowiedz u cho-
rych z niepowodzeniem leczenia inhibito-
rami BCR. W razie braku dostepnos$ci do
nowych metod leczenia, inne opcje tera-

Rycina 2. Zalecenia dotyczace leczenia drugiej i kolejnej linii [1]

peutyczne obejmuja alemtuzumab, duze
dawki kortykosteroidéw i rytuksymab.

Wprowadzenie nowych lekow przy-
czynilo sie do przesuniecia proce-
dury przeszczepienia  allogeniczych
krwiotworczych komorek macierzystych
(allo-HSCT, allogeneic hematopoietic stem
cell transplantation) do pdiniejszych eta-
pow leczenia CLL. Obecnie u chorych gru-
py standardowego ryzyka (brak delecji 17p/
mutacji TP53, zlozonego kariotypu) proce-
dura ta jest zalecana przy braku odpowie-
dzi lub progresji po leczeniu inhibitorami
BCR. U chorych z grupy wysokiego ryzyka
allo-HSCT jest zalecana po niepowodzeniu
dwoch linii terapii i uzyskaniu odpowiedzi
na leczenie inhibitorem BCR lub lekiem
w badaniu klinicznym. Jest réwniez zaleca-
na u chorych, z opornosécig lub progresja po
leczeniu inhibitorami BCR, ktérzy otrzy-
mali leczenie w postaci antagonisty BCL-2.
Po uzyskaniu odpowiedzi bedacej podstawa
decyzji o przerwaniu leczenia pacjent pozo-
staje pod kontrolg lekarska. Wskazania do
jego wznowienia sg takie same jak do pod-
jecia leczenia pierwszej linii.

[1] Schematy leczenia pierwszej i drugiej linii zosta-
ty opracowane na podstawie wytycznych PALG
(Acta Haematol. Pol. 2016; 47: 169-183) oraz
ESMO (European Society for Medical Oncology)
opubl. w Ann Oncol. 2016; 27 (supl. 5): v143-144

(CLL — posta¢ nawrotowa lub opoma)

TAK ¥

Inhibitory BCR

(Ibrutynib, Idelalyzib + rytuksymab)
HD MP + rytuksymab
Alemtuzumab

Wenetoklaks*

Badania kliniczne

AlloHSCT

Il na czerwno zaznaczono leki nierefundowane

A\ 4
Dell7p/TP53

(Odpowiedi na wczedhiejsze leczenie > 24 — 36 miesiecy)

TAK v

Inhibitory BCR

Schematy z lekami
niestosowanymi wczesniej (np. BR)
HD MP + rytuksymab
Wenetoklaks**

Badania kliniczne

AlloHSCT

w poprzedniej linii leczenia, np. FCR/CCR

Powtdrzenie schematu stosowanego

(ew. w zredukowanych dawkach)
BR

Inhibitory BCR

HD MP + rytuksymab

Badania kliniczne

* chorzy na CLL z delecjg 17p/mutacjg TP53, u ktorych leczenie inhibitorami BCR jest nieodpowiednie lub nie powiodto; ** chorzy bez delecji 17p/mutagji
TP53 po niepowodzeniu leczenia immunochemioterapig i inhibitorem BCR; MP — metylprednizolon, HD MP — duze dawki metylprednizolonu,

BCR - receptor limfocytu B, FCR - fludarabina, cyklofosfamid, rytuksymab, CCR - kladrybina, cyklofosfamid, rytuksymab, BR — bendamustyna, rytuksymab,
alloHSCT - allogeniczna transplantacja komorek krwiotworczych
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Moja historia

Przewlekly biataczke limfocytowsg praw-
dopodobnie odziedziczytam po Tacie, kt6-
ry zmarl na te chorobe w wieku 65 lat. Nie
leczono go woéweczas i glownym ratunkiem
bylo przetaczanie krwi. Mial bardzo staba
odporno$¢ i kiedy przyplatalo sie ostre za-
palenie pluc, organizm nie poradzil sobie
z tak silng infekcja.

Ta choroba u mnie jest tez prawdopodob-
nie spowodowana stresem, ktérego mi nie
brakowalo i nie brakuje. Jednakze jestem
optymistka, zyje aktywnie; gimnastykuje
sie, plywam, spaceruje, zwiedzam, chodze
do kina i do teatru, a przede wszystkim
aktywnie pracuje - prowadze¢ Fundacje
»Dr Clown”,

Czasami moj optymizm mnie jednak za-
wodzi, bo przeciez nie jest latwo zZy¢ majac
z tylu glowy slowo: biataczka. Choruje od
2010 r. Mija juz sidédmy rok choroby i sta-
le jestem tylko badana i obserwowana. Nie
przyjmuje lekéw. Caly czas kombinuje i my-
$le, dlaczego mnie nie leczg. Dlaczego w tej
chorobie nie ma lekarstwa w jej pierwszym
stadium. Przeciez kazda chorobe szybciej
mozna wyleczy¢, jesli zdiagnozuje sie ja
na pierwszym etapie. Rodzina: maz, cér-
ka i syn, a takze zie¢ i wnuki bardzo mnie
wspieraja. Pomagajg mi tez moi najblizsi

A ™

-
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- h
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wspotpracownicy w Fundacji. Podsuwaja
mi rézne pomysly i nowinki z dziedziny
diet antynowotworowych bogatych w an-
tyoksydanty. Oszczedzajg mnie, gdy jestem
stabsza. Pracuje wéwczas w domu unikajac
infekcji, a na szczg$cie w dobie Internetu
moge na odlegloé¢ kierowa¢ Fundacja ma-
jac do tego wspaniala i oddang ekipe pra-
cownikéw.

Marze o lekarstwie, ktore pomoze oso-
bom z t3 choroba i przy okazji mnie, ale
przede wszystkim bardzo pragne, zeby
bialaczka nie dotknela wiecej nikogo
z mojej rodziny.

Fundacje ,,Dr Clown” zalozylam w 1999 r.
Jako Organizacja ogdélnopolska pomagamy
chorym i niepelnosprawnym dzieciom oraz
od kilku lat osobom starszym. W chwili
obecnej dzialtajg 22 oddzialy w calej Polsce.
Niesiemy pomoc do szpitali dzieciecych
i na oddzialy dla dorostych, szczegélnie na
geriatrie, do doméw dziecka, doméw opie-
ki dla senioréw i o$rodkéw specjalnych dla
0s0b z niepelnosprawnosciag. Wazne dla
nas sa wszystkie miejsca, gdzie przebywa-
ja potrzebujacy wsparcia zgodnie z reali-
Zowanym przez nas programem - terapia
$miechem i zabawa. Program ten ma na
celu likwidacje streséw i napie¢ wynikaja-
cych z odosobnienia, samotnosci, z powo-
du bélu i strachu przed nieznanym.

Zgodnie z moja koncepcja kazdy wo-
lontariusz ma fachowe przygotowanie
do pracy z chorym i niepelnosprawnym.
Dodatkowo szkolimy te osoby artystycz-
nie i umiejetnodci te sg wykorzystywa-
ne podczas odwiedzin u podopiecznych.
Szkolenia odbywajg sie w kazdym oddzia-
le raz w miesigcu. Staramy sie, raz w roku,
w ramach integracji organizowac szkolenie
ogdlnopolskie dla okoto 100 najlepszych

Optymizm i aktywne zycie
pomagaja w chorobie

Pani Anna Czerniak, prezes Fundacji ,,Dr Clown” od siedmiu lat

zyje z diagnoza przewleklej bialaczki limfocytowej. Nalezy do grupy
pacjentow bezobjawowych, u ktérych nowotwor nie wymaga leczenia,
a tylko obserwacji, mimo tego nie jest jej latwo zy¢ ze swiadomoscia
choroby. Przekonuje, ze aktywno$¢ i zaangazowanie w prace na rzecz
innych, pomagaja w Zyciu z przewlekla chorobj.

wolontariuszy ze wszystkich oddziatow
poglebiajace wiedze psycho-pedagogiczng.
Formy i metody pracy artystycznej kazdy
wolontariusz moze wybiera¢ indywidual-
nie, zgodnie ze swoimi predyspozycjami,
a takze zainteresowaniami odwiedzanych
osob, albowiem kazda z nich jest inna
i kazda czego$ innego oczekuje. Wazne jest,
aby zaoferowa¢ tak dzieciom, jak i osobom
starszym co$ wyjatkowego, co$ co ich za-
interesuje i zaciekawi. Cos, co przelamie
smutek, i nude szpitalng, odwréci uwage
0d bolu, leku i samotnosci. Wolontariusze,
a mamy ich w calym Kraju ponad 600, od-
daja podopiecznym swdj czas, umiejetnosci
i swoje serca. Szanuje ich i kocham za to.

Od siedmiu lat odbywa si¢ nasz festyn
w Warszawie na Nowym Swiecie, przewaz-
nie z okazji Dnia Dziecka, na ktérym kaz-
dy Oddzial ma swoje stoisko i organizuje
zabawy oraz wspaniate atrakcje dla dzieci.
Pokazujemy w ten sposdb, jak bawimy sie
z chorymi dzie¢mi w szpitalach, kim jeste-
$my i jakie s3 nasze mozliwosci. Partnerami
naszymi sg znane firmy, ktére wspoéifinan-
sujg festyn, a towarzyszg nam gwiazdy zna-
ne z ekranu telewizyjnego lub filmowego.

Dzieki wspolpracy z firmami i ich pomo-
cy finansujemy wyposazenie $wietlic szpi-
talnych w kolorowe mebelki, zabawki, gry
i ksigzki. Tworzymy na oddziatach dziecie-
cych kaciki zabaw, jesli brak jest $wietlic,
a takze pomagamy osobom indywidual-
nym finansujac rehabilitacje i leczenie.

Kocham, to co robie, gdyz organizacja
dziatalnosci tak duzej Fundacji daje niesa-
mowita satysfakcje i rado$¢ z mozliwosci
pomagania. Aktywno$¢ i zaangazowanie
pomaga mi zapomnie¢ o mojej wlasnej
chorobie, jaka jest przewlekla bialaczka
limfocytowa.
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Moja historia

Mam na imi¢ Anna. Z zawodu jestem
felczerem. To troche zapomniany zawdd.
Po wojnie, w warunkach niedoboru kadr
lekarskich felczer wspomagal, a w niekto-
rych przypadkach takze zastepowal lekarzy
m.in. w wykonywaniu drobnych zabiegdw
chirurgicznych, zaopatrywaniu ran a tak-
ze wydawaniu orzeczen o stanie zdrowia,
przepisywaniu lekéw itp. Moje cale zycie
zawodowe zwigzane bylo z stuzbg zdrowia,
pracowatam w szpitalu dzieciecym, ambu-
latoriach medycznych, a najdluzej w Sta-
¢ji Sanitarno-Epidemiologicznej w dziale
nadzoru nad stanem sanitarnym placéwek
o$wiatowo-wychowawczych.

Moja ,,przygoda” z, jak sie okazalo,
przewlekla bialaczka limfatyczna, trwa
juz ok. 4 lat. Podczas rutynowej morfologii
krwi stwierdzono znacznie podwyzszony
poziom leukocytéw. Odkad pamietam, we
wezesniejszych badaniach, liczbe leukocy-
tow zawsze mialam w normie. Poczatko-
wo sadzitam, ze nadmiar biatych krwinek
moze by¢ powiklaniem po przebytej wcze-
$niej boreliozie, jednak moj lekarz pierw-
szego kontaktu, Pan dr Jacek Plucinski
stwierdzil, ze jest to mato prawdopodobne
i po powtorzeniu badan, ktére potwierdzity
wstepna diagnoze, skierowal mnie do Po-
radni Hematologicznej przy szpitalu im.
M. Kopernika w Lodzi. Lekarze, z ktérymi
miatam kontakt w czasie terapii to Panie,
prof. dr hab. med. Agnieszka Wierzbow-
ska oraz dr med. Malgorzata Zwolinska.
Podczas pierwszej wizyty, Pani profesor
pocieszyla mnie, ze rozwdj choroby jest
z reguly powolny, szczegélnie w starszym
wieku. Dokladnie wypytata o moje samo-
poczucie, apetyt i ewentualnie zwigzang
z jego brakiem, utrate masy ciala. Zapytata
tez, czy nie czuje sie szczeg6lnie ostabiona

i czy nie pojawiaja si¢ na skorze siniaki lub
wybroczyny, nie bedace wynikiem urazéw.
Poniewaz objawy takie w zasadzie nie wy-
stepowaly, zalecila obserwacje i wizyty
kontrolne co 2-3 miesiace, polaczone
kazdorazowo z badaniami krwi. Przez
trzy lata liczba bialych cialek powoli, ale
systematycznie rosta. Dopiero kilka mie-
siecy temu, Pani dr Zwolinska uznala, ze
czas na zastosowanie ,delikatnej” che-
moterapii w postaci niewielkich dawek
chlorambucylu (1 tabletka 2 mg dziennie).
Kuracja przynosi pozadane efekty, w ostat-
nim badaniu liczba leukocytéw bardzo
znaczaco spadia (o ok. 35%). Co wazne,
nie odczuwam zadnych skutkéw ubocz-
nych leczenia, co by¢ moze zwigzane jest
z mala, ale na szcze$cie skuteczna, dawka
leku.

Ogodlnie nie wydaje mi si¢, aby rézne do-
legliwosci, na ktdre cierpie gléwnie z racji
bardzo podeszlego wieku (bdle reumatycz-

Z przewlekta biataczka limfatyczna
da sie zy¢

Panig Anie znam od dziecinstwa, jest jedng z przyjaciolek mojej
mamy, ktora szczegolnie cenie i lubie za pogode ducha i zyczliwos¢ dla
ludzi. Obecnie Pani Ania ma 97 lat, choruje na przewlekla bialaczke
limfocytows3 i cierpi na inne dolegliwosci, ale ani wiek, ani choroba
nie zmienily Jej pelnej optymizmu postawy. Jak mowi - Z przewleklg
biataczkg limfatyczng da sie zZy¢.

~red. A. Rudnicka

ne, bezsennos¢, ostabienie) znaczaco nasi-
lity si¢ w wyniku przebiegu choroby. Przy
réznych naturalnych ograniczeniach nadal
cieszg si¢ zyciem i najblizszymi. Spaceru-
je, czytam, rozwigzuje krzyzowki — a dla
moich potomnych przygotowalam al-
bum - ilustrowang fotografiami histo-
rie i wspomnienia mojej licznej rodziny,
w ktdrej z mojego pokolenia pozostatam
juz tylko ja. Mam dwoje dzieci, czworo
wnuczat i o§mioro prawnuczat. Jezeli przy-
rost w postepie geometrycznym bedzie
nadal zachowany, moge si¢ spodziewac
16 pra-prawnuczat. Z my$la o nich wszyst-
kich napisatam te historie.

Co do jednego nie mam watpliwosci
- z przewlekla bialaczka limfatyczna da si¢
zy¢. Pod opieka madrych, zyczliwych i nie
szczedzacych pacjentowi czasu lekarzy,
do jakich mam szczescie, objawy choroby
nie s3 szczegolnie ucigzliwe. Czasami mam
wrazenie, ze bardziej szkodzi samo zycie.

Pani Anna Rynkowska w otoczeniu dzieci,
wnukow i prawnukéw w dniu 95. urodzin
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Jakosc¢ zycia w chorobie nowotworowej

Mutacje somatyczne i germinalne

Powszechnie wiadomo, Ze nowotwor to
choroba o podlozu genetycznym. Oznacza
to, ze jego rozwoj jest efektem nagromadze-
nia si¢ mutacji w obrebie materialu genetycz-
nego komdrki, czyli DNA. W nastepstwie
tych zmian powstaje nieprawidlowa tkanka
nowotworowa, ktdra rozwija si¢ niezaleznie
od mechanizméw kontrolnych komorki.

Wyréznia si¢ dwa typy mutacji zwigzanych
z rozwojem choroby nowotworowej — mu-
tacje somatyczne oraz mutacje germinal-
ne, zwane réwniez konstytucyjnymi. Te
pierwsze powstaja spontanicznie w ciggu
zycia pacjenta na skutek dzialania czynni-
kéw srodowiskowych, gdzie znaczaca role
odgrywa styl zycia. Mutacje somatyczne
obecne sa jedynie w komorkach tkanki
nowotworowej i okresla sie je jako zmiany
nabyte, czyli niedziedziczne. Drugi rodzaj
mutacji warunkuje genetyczne predyspo-
zycje do rozwoju choroby nowotworowe;j.
Dane naukowe wskazujg, ze az okoto 30%
wszystkich typéw nowotworow powsta-
je w wyniku genetycznie uwarunkowa-
nych predyspozycji. Identyfikacja mutacji
konstytucyjnych pozwala na prowadzenie
dziatan profilaktycznych u pacjenta oraz
umozliwia wykrycie nowotworu jeszcze na
wczesnym etapie jego rozwoju, kiedy szanse
wyleczenia sg bardzo duze.

Wplyw mutacji germinalnych na
rozwoj nowotworu

Zgodnie z modelem dziedziczenia Men-
dlowskiego czlowiek posiada dwie kopie
(allele) genu, ktdre zajmuja to samo miej-
sce na homologicznych chromosomach.
Kazde dziecko dziedziczy geny po swoich
rodzicach - jedng kopi¢ od matki, a dru-
ga od ojca. Dziedziczony w ten sposéb
material genetyczny jest obecny w kazdej
komorce naszego organizmu przez cate zy-

cie. Wérdd dziedziczonych genéw, moga
znalez¢ sie jednak takie, ktore w swojej
sekwencji posiadaja blad, tzw. mutacje,
ktora predysponuje np. do rozwoju okre-
Slonego rodzaju nowotworu (mutacje
germinalne/konstytucyjne). Warto jednak
zauwazy¢, ze nie kazda zmiana w sekwen-
cji DNA powoduje zwigckszone ryzyko
rozwoju choroby nowotworowej. Material
genetyczny kazdego czlowieka posiada
w sobie wiele ,,btedow”, czyli roznic w se-
kwencji DNA. Mozna nawet stwierdzi,
ze kazdy z nas ma swoja ,wlasna” kopie
danego genu. Jednak obecno$¢ tego typu
zmian w zdecydowanej wiekszo$ci nie po-
woduje zadnych zaburzen w organizmie,
a ich wystepowanie w §rodowisku jest po-
wszechne. Tego typu réznice w materiale
genetycznym nazywane s3 polimorfizma-
mi i $wiadcza gléwnie o réznorodnosci
osobniczej. Aktualnie dostepne metody
diagnostyki laboratoryjnej pozwalaja na
bardzo dokladng identyfikacje mutacji
konstytucyjnych, a prowadzone na calym
nie kliniczne mutacje od polimorfizmow.
Stosowanie nowych technologii umozliwia
analize duzych regionéw naszego DNA,
ktére obejmuja nawet kilkadziesigt genow
w jednym badaniu. Wykonanie testu o tak
szerokiej skali zwieksza prawdopodo-
bienstwo wykrycia mutacji odpowiada-
jacej za zwiekszona predyspozycje do
rozwoju nowotwordw. Nalezy zaznaczy¢,
ze im wigkszy region DNA podlega bada-
niu, tym wynik badania dostarcza wiecej
informacji.

Ktore badanie genetyczne wybraé?

Dynamiczny rozwdj biologii molekularnej
sprawil, ze na rynku dostepnych jest wie-
le réznych testow genetycznych, w ktérych
identyfikowane s3 mutacje germinalne.

Dziedziczenie predyspozycji
do rozwoju nowotworow

Marta Kus-Slowinska, diagnosta laboratoryjny, zastepca kierownika
Laboratorium Genetyki Medycznej Centrum Badan DNA w Poznaniu
wyjasnia, dlaczego w trosce o wlasne zdrowie powinni$my wykona¢
testy genetyczne, ktore pozwola okresli¢ nasze predyspozycje do
rozwoju choréb nowotworowych.

Niezaleznie od skali analizy, wszystkie tego
rodzaju badania polegaja gléwnie na meto-
dzie sekwencjonowania, czyli odczytywaniu
sekwencji DNA badanego fragmentu. Naj-
bardziej znane badania genetyczne obej-
muja analize kilku mutacji w danym genie,
ktdre uznaje si¢ za najbardziej powszechne
w populacji. Badania te wykorzystuja pro-
sta metode sekwencjonowania Sangera.
Najpopularniejszym tego typu testem jest
badanie kilku mutacji w genie BRCALI, kto-
ry warunkuje genetyczna predyspozycje do
raka piersi i jajnika. Zgodnie z danymi na-
ukowymi wytypowane do tego badania mu-
tacje stanowig okoto 80% wszystkich mutacji
tego genu charakterystycznych dla populacji
Polskiej. Wybierajac taki test nalezy jednak
pamieta¢, ze w przypadku negatywnego
wyniku, czyli nie stwierdzenia obecnosci
zadnej z analizowanych mutacji, pacjent
nie moze by¢ w stu procentach pewny, ze
nie zachoruje na dany typ nowotworu. Ba-
dana osoba otrzymuje jedynie informacje,
ze nie jest nosicielem Zadnej spoérod trzech
najczesciej wystepujacych w Polsce muta-
¢ji w genie BRCA1. Oczywidcie taki wynik
pozwala wnioskowaé, ze ryzyko rozwoju
nowotworu jest znacznie mniejsze, jednak
nie daje to calkowitej gwarancji. Aby moc
przeanalizowa¢ cale sekwencje gendw, labo-
ratoria genetyczne stosuja metody sekwen-
cjonowania wielkoskalowego. Pionierskie
laboratoria wykorzystuja obecnie techni-
ki sekwencjonowania nastepnej generacji
(ang. Next Generation Sequencing, NGS).
Sekwencjonowanie NGS daje mozliwos¢
przeanalizowania calych sekwencji genéw
w jednym tescie diagnostycznym. Mozliwe
jest nawet analizowanie kilkudziesieciu
genow w jednym badaniu. W poréwnaniu
do metody tradycyjnego sekwencjonowania
Sangera, testy genetyczne w technologii NGS
daja wigksze mozliwosci zidentyfikowania
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Jakos¢ zycia w chorobie nowotworowej

mutacji germinalnych, na podstawie ktérych
okreslane s3 indywidualne predyspozycje
genetyczne do rozwoju nowotworow.

Kto powinien sie zbada¢?

Badanie genetyczne powinny wykonac
przede wszystkim osoby, u ktérych w ro-
dzinie zdarzaja si¢ przypadki choroby no-
wotworowej. Jesli wystepuja w niej pewne
odstepstwa od normy, to jest to wskazanie
do wykonania tego typu badan. Niepokoja-
ce moze by¢ zachorowanie na ten sam typ
nowotworu u kilku os6b w rodzinie. Po-
nadto nalezy zwrdci¢ szczeg6lng uwage na
wiek zachorowania krewnych. Jesli nowo-
twor pojawil sie wezesnie (okoto 35. r. z.)
to réwniez jest to wskazanie do wykonania
badania. Warto jednak pamigtaé, ze bada-
nie w kierunku genetycznych predyspozy-
cji do rozwoju nowotwordéw moze wykonaé
kazdy, bez wzgledu na historie zdrowotng
rodziny. Tego typu testy wykonywane sg
z krwi albo wymazu z wewnetrznej czesci

policzka. Obecnie firmy wykonujace ba-
dania genetyczne oferuja swoim klien-
tow specjalne zestawy wysylkowe, ktore
umozliwiaja wykonanie badania nawet
bez koniecznosci udawania sie do specja-
listycznych placéwek.

Czy mam sie ba¢ wyniku?

Kazde badanie, w tym badanie genetyczne
wykonuje sie z mysla, aby poméc pacjento-
wi, a nie po to by wywota¢ strach. Wyko-
nujac tego typu testy nalezy pamietal, ze
badamy jedynie predyspozycje do rozwo-
ju choroby nowotworowej. Stwierdzenie
obecnosci mutacji, ktora odpowiada za
zwiekszong predyspozycje do rozwoju
danego typu nowotworu nie jest rowno-
znaczne z tym, Ze u tej osoby rozwinie sie¢
nowotwor. Tego rodzaju wynik pozwala na
wprowadzenie odpowiednich dzialan pro-
filaktycznych, ktére majg zapobiec rozwi-
nieciu si¢ choroby. Nowotwory powstaja
na skutek wspoldzialania genéw i srodo-

wiska, zatem juz sama zmiana stylu Zycia
ma istotny wplyw na nasze zdrowie. Na-
lezy pamietal, ze kazdy wynik badania ge-
netycznego powinien by¢ oméwiony przez
lekarza genetyki klinicznej. Czesto zdarza
sie, ze tego typu wyniki sg niezrozumiate,
przez co mogg by¢ blednie zinterpretowa-
ne. Zatem wykonujac badanie genetyczne,
warto zwroci¢ sie do specjalisty, ktory
oméwi otrzymany wynik oraz wskaze
dalsze postepowanie.

Podsumowanie

Odpowiednio wczeénie wykryta choroba
nowotworowa jest w wiekszoséci przypad-
kow calkowicie wyleczalna. W trosce o wla-
sne zdrowie warto wykona¢ proste badanie
genetyczne, ktore pozwoli na okreslenie ge-
netycznych predyspozycji do rozwoju cho-
roby. Obecnie testy genetyczne staly sie
latwo dostepne, a ich cena bardziej przy-
stepna, co sprawia, ze kazdy powinien
rozwazy¢ wykonanie tego typu badan.

Pielegnacja skory podczas terapii onkologicznej

Dalszy ciag porad specjalisty dermatologa dr Joanny Czuwary z Katedry i Kliniki Dermatologicznej
Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego o pielegnacji paznokci, blon sluzowych i ochronie skory
przed stonicem w trakcie leczenia onkologicznego (cz.1. GPO nr 1/2017).

Paznokcie rak i stop

Paznokcie rak i stop powinny by¢ krétko
obcinane i czysto utrzymane. Paznokcie
obcinamy prosto i nie obcinamy skorek, aby
unikng¢ urazéw tkanki wokot paznokei.

Prace domowe takie jak sprzatanie i zmy-
wanie powinny by¢ wykonywane w reka-
wiczkach. Rece powinny by¢ chronione
przed zimnem i mrozem, a na stopy powin-
no si¢ zakltada¢ wygodne i migkkie obuwie.

Pielegnacja bton sluzowych

Sluzéwka jamy ustnej podczas terapii on-
kologicznej staje sie wrazliwa i moze tatwo
krwawié. Dlatego nalezy zakupi¢ migkka
szczoteczke do zebow, delikatnie szczot-
kowa¢ ze¢by i dziasla oraz pluka¢ prepa-
ratem bezalkoholowym, lub roztworem
sody oczyszczonej. Obrzekniete dzigsta
powinno sie przeptukiwa¢ ciepla, nie gora-
ca woda z solg lub wodoroweglanem sodu
po kazdym positku i przed snem.

Kiedy mycie zebow staje sie problemem,
mozna je plukaé preparatami odkazaja-

cymi jame ustng (Octenidolem, Tantum
Verde, Hascoseptem) lub nakladaé na miej-
sca krwawiace Solkoseryl w pascie.

Nalezy jes¢ positki w temperaturze po-
kojowej, poniewaz gorace i cieple jedzenie
moze podrazni¢ wrazliwg powierzchnie
jamy ustnej. Spozywane pokarmy powinny
by¢ miekkie, delikatne i wilgotne takie jak
gniecione ziemniaki, jajecznica, makaron
z serem, serek wiejski, migkkie owoce lub
gotowane pokarmy w postaci purée. Nalezy
unika¢ kwasnych lub drazniacych sokow
lub pokarmow, np. na bazie pomidoréw lub
cytruséw; ostrych lub stonych pokarméw,
twardych lub gruboziarnistych, takich jak
surowe warzywa, skorki od chleba czy tosty.

W czasie terapii onkologicznej nalezy pi¢
duzo wody i w razie probleméw w jamie
ustnej uzywac stlomki do picia plynow.
W przypadku suchych warg trzeba unika¢
ich oblizywania oraz stosowa¢ balsam do
ust lub wazeline. W razie wystapienia bolu
znieczula¢ jame ustng kawalkami lodu
lub smakowymi lodami wodnymi.

Ochrona przed stoficem

Pacjenci podczas terapii onkologicznej
powinni chroni¢ sie przed sloricem, unika¢
opalania i stosowa¢ preparaty z blokerami
o wskazniku fotoprotekcji SPF 30 lub powyzej.

Jedna z firm oferuje preparat chronigcy
przed stoncem na bazie wody termalnej
SunsiMed, ktéry w zwiazku z zastosowa-
niem nowej czasteczki chemicznej, sku-
teczniej zapobiega powstawaniu zmian
przedrakowych i rakéw skoéry. SunsiMed
jest dedykowany skérom o zmniejszonym
potencjale regeneracyjnym, co ma miej-
sce podczas terapii przeciwnowotworowej
i dostepny jest w aptece.

Dobry preparat przeciwsloneczny to
taki, ktory zawiera kilka bezpiecznych
dla skoéry blokeréw i ma ograniczony
sklad do kilku wyselekcjonowanych fil-
trow o najlepszym wskazniku fotoochro-
ny. Preparaty zbadane i rekomendowane
przez dermatologdw sa czesto pozbawione
licznych substancji chemicznych, ktére pod
wplywem storica mogg drazni¢ skore.
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Jakos$¢ zycia w chorobie nowotworowej

Leki biologiczne bez tajemnic

Terapie biologiczne wytwarza si¢ metodami biotechnologicznymi z zastosowaniem inzynierii
genetycznej. Leczenie biologiczne jest stosowane na §wiecie od kilkudziesi¢ciu lat, stajac si¢
coraz popularniejsza metoda walki z nieswoistymi zapaleniami jelit, luszczyca, reumatoidalnym
zapaleniem stawdw oraz nowotworami.

Leczenie biologiczne

Leczenie biologiczne to rodzaj terapii ce-
lowanej, ktéra ma za zadanie stymulowa¢
oraz odbudowywa¢ zdolnosci systemu od-
porno$ciowego czlowieka poprzez wykorzy-
stywanie substancji zw. modyfikatorami
odpowiedzi immunologicznej. Organizm
samoistnie produkuje ich niewielkie ilo-
$ci w odpowiedzi na infekcje lub chorobe.
Dzieki innowacyjnym technikom mozliwa
stafa si¢ ich produkcja w celu zastosowania
w leczeniu. Dzialanie lekéw biologicznych
polega przede wszystkim na reagowaniu
przeciwko czasteczkom ukladu immuno-
logicznego (cytokinom, receptorom dla cy-
tokin lub komérkom). Leki te dzielg si¢ na
przeciwciala monoklonalne oraz receptory.

Do lekéw biologicznych nalezg m.in.:
Rekombinowana insulina
Erytropoetyna
Ludzki hormon wzrostu
Heparyny drobnoczasteczkowe
Czynniki krzepniecia
Przeciwciala monoklonalne stosowane
w onkologii, reumatologii, dermatolo-
gii, gastroenterologii oraz hematologii

W odréznieniu od tradycyjnych lekéw
chemicznych, leki biologiczne produ-
kowane sa w skomplikowanym, wielo-
etapowym procesie technologicznym,
w ktorym wykorzystuje si¢ Zywe komorki.
Nawet mata zmiana na ktérymkolwiek eta-
pie wytwarzania (np. zmiana linii komor-
kowej, temperatury, metody oczyszczania
substancji czynnej, zmiana w skfadzie sub-
stancji pomocniczych) moze mie¢ wplyw
na strukture leku biologicznego, jego
bezpieczenstwo i skuteczno$¢ dziatania.
W zwiazku z tym proces produkcji podle-
ga Scislej kontroli na kazdym etapie.

Leki biologiczne wplywaja na odpowiedz
immunologiczna organizmu czlowieka,
sterujac biatkami, aktywuja badz oslabiajg
ich reakcje biologiczng, dzieki czemu moz-
liwe sa:

modyfikacja przebiegu choroby,
zlagodzenie jej objawow az do osiaggnie-
cia remisji,

redukecja bolu,

powstrzymanie dalszego rozwoju choroby,
zmniejszenie dawek innych stosowa-
nych lekéw,

przedtuzenie remisji choroby;,

® skrécenie czasu hospitalizacji,
® poprawa jakosci Zycia.

Pacjenci s3 kwalifikowani do leczenia
przez lekarza prowadzacego, po wykonaniu
wszystkich niezbednych badan oraz pelnej
ocenie stanu zdrowia i choréb wspdlistnie-
jacych. Nalezy pamietal, ze tak jak kazda

Zapytaj lekarza,

PAMIETAIJ!

jakim lekiem jestes$
leczony (z podaniem
nazwy handlowe))

Domagaj sie
rzetelnej informacji
na temat przebiegu terapii
oraz mozliwych dziatan
niepozadanych.

Mozesz zgtosic
dziatania niepozadane
swojemu lekarzowi oraz bezposrednio
do Urzedu Rejestracji
Produktow Leczniczych,
Wyrobéw Medycznych
i Preparatow Biobojczych.

Masz prawo do
nie wyrazenia
zgody na
zamiane leku.

X LISTOWNIE

POPRZEZ ePUAP

Wypetnij formularz dostepny na stronie www.urpl.gov.pl
wydrukuj, podpisz i wyslij na adres:

Departament Monitorowania Niepozadanych Dziatan
Produktéw Leczniczych UPRL
Al. Jerozolimskie 181 C, 02-222 Warszawa

FAKSEM NA NUMER 22 49 21 309

LUB MAILEM NA ADRES ndi@urpl.gov.pl

Jesli posiadasz profil zaufany lub podpis elektroniczny, mozesz wystac
formularz poprzez platforme ePUAP. Zapisz wypetniony formularz na
swoim komputerze, a nastepnie zatacz plik przy wysytaniu wiadomosci.
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Jakos¢ zycia w chorobie nowotworowej

inna terapia, leki biologiczne powoduja
dzialania niepozadane, ktdre trzeba mo-
nitorowac i skutecznie lagodzic.

Leki biopodobne

Leki biopodobne sg lekami ,podobny-
mi” do juz zarejestrowanych i dokladnie
przebadanych lekéw referencyjnych. Euro-
pejska Agencja Lekow definiuje je w na-
stepujacy sposob: ,,Podobny biologiczny
produkt leczniczy zwany takze lekiem
biopodobnym jest produktem podobnym
do juz zarejestrowanego leku biologicz-
nego, tak zwanego referencyjnego pro-
duktu leczniczego™

Przeciwciata monoklonalne s3 biatkami
zbudowanymi z szeregu ulozonych jeden
za drugim aminokwaséw, ktdre uklada-
ja sie w dluga, wielokrotnie poskrecang
ni¢. Lek biopodobny, aby mozna go bylo
uznaé za pelne odzwierciedlenie leku refe-
rencyjnego, powinien charakteryzowaé sie
identyczng sekwencja aminokwaséw, co
zarejestrowany lek referencyjny. Jednakze
oprocz aminokwasow w sklad przeciwciata
monoklonalnego wchodza réwniez cukry,
ktorych specyfiki nie jesteSmy w stanie za-
planowal. Definiuje je linia komoérkowa,
czyli specjalne komorki, na ktérych hodo-
wany jest konkretny lek biologiczny. Kazdy
producent leku biopodobnego zawsze ho-
duje swdj lek na wlasnej linii komdérkowej.
Z medycznego punktu widzenia w niekto-
rych wskazaniach sita dziatania leku zalezy
wlasnie od rodzaju cukréw w czasteczce

leku. W odrdznieniu od generycznych le-
kéw chemicznych, do rejestracji ktorych
wystarcza przeprowadzenie badania bio-
réwnowaznosci, w wypadku leku biopo-
dobnego wymagane jest przeprowadzenie
badan klinicznych i wykazanie, ze lek
biopodobny i referencyjny maja tozsame
profile bezpieczenstwa i skutecznosci.

Zamiana lekow
biologicznych na biopodobne

Ze wzgledu na uklad immunologiczny,
w ktérym dzialaja leki biologiczne, wielo-
krotne zamiany z przyczyn niemedycznych
mogg istotnie wplywaé na immunogennos¢,
czyli stan, w ktérym organizm traktuje lek
jak substancje obca i broni sie przed nig,
probujac ja zneutralizowaé poprzez akty-
wacje uwalniania specyficznych substancji
zwanych cytokinami. PoniewaZz przeciw-
ciala monoklonalne s3 biatkami i maja bu-
dowe poskrecanych nici aminokwaséw to,
w jaki sposéb te nici sg poskrecane, zalezy
od linii komorkowej, na ktérej leki sg ho-
dowane. Wykorzystanie innej linii komor-
kowej moze spowodowac, ze pomimo takiej
samej kolejnoéci aminokwaséw ulozenie
przestrzenne nici bedzie rézne - np. to, co
w leku referencyjnym znajduje sie w $rodku
kiebka nici, w leku biopodobnym znajdzie
sie¢ na wierzchu. Mozliwe, Ze odpowiedz
immunologiczna organizmu bedzie inna
w leku referencyjnym i biopodobnym.
Decyzja o zamianie leku biologicznego
na biopodobny, lub odwrotnie, powinna

by¢ podejmowana przez lekarza prowa-
dzacego wspolnie z pacjentem, biorac pod
uwage kwestie wylgcznie medyczne (sku-
teczno$¢, dzialania niepozadane etc.).

Kazdy lekarz jest zobowigzany poinformo-
wac pacjenta o przebiegu terapii oraz ryzyku
zwigzanym z jej stosowaniem oraz zamiang.
Niestety, polskie prawo nie uwzglednia
nadal specyfiki lekéw biologicznych, co
umozliwia ich zamiane przez farmaceute,
w przypadku lekéw refundowanych, chyba
ze lekarz napisal na recepcie ,nie zamie-
nia¢. W wyniku tego prawo zezwala na
sytuacje, w ktorej lek referencyjny zostanie
zamieniony na lek biopodobny lub odwrot-
nie, a lekarz i pacjent moga by¢ nie§wiadomi
takiej zamiany. Moze to wplywa¢ na poziom
kontroli lekarza nad procesem leczenia,
a w przypadku wystapienia dziatan niepo-
zadanych uniemozliwi¢ identyfikacje leku,
ktéry wywolal reakcje. Obserwacje poka-
Zuj3, Ze naprzemienne stosowanie lekow
referencyjnych i biopodobnych w czasie
terapii u jednego pacjenta moze zwigksza¢
ryzyko wystapienia dzialan niepozada-
nych oraz immunogennosci.

Leki biopodobne, uznano za wymagajace
specjalnego monitorowania i oznaczono
czarnym trojkatem majacym sygnalizowaé
lekarzom oraz pacjentom, Ze podczas ich
stosowania nalezy zachowad szczegdlng
czujno$¢. Symbol zamieszczany jest w cha-
rakterystyce produktu leczniczego i na
ulotce dolaczanej do opakowania.

Beata Ambroziewicz

All.Can:

Poprawa efektywnosci
| stabilnosci opieki

onkologiczne.
Rekomendacje dla
Polski

Raport inicjatywy All.Can
Marzec 2017

Raport All.Can: poprawa efektywnosci
i stabilnosci opieki onkologicznej - reko-
mendacje dla Polski to publikacja, ktorej
celem jest analiza stanu polskiej onko-
logii na tle wybranych krajéw europej-
skich oraz zaproponowanie rekomendacji
zmierzajacych do zwiekszenia efektyw-
nosci i stabilno$ci opieki onkologicznej
w Polsce.

Myséla przewodnig raportu jest potrze-
ba bardziej efektywnego gospodarowania
budzetem poprzez odpowiednia alokacje
$rodkéw na opieke onkologiczng. Wierzy-
my, ze poprzez dzialania zaproponowane
W raporcie mozna poprawi¢ sytuacje pa-
cjentéw w ramach dostepnych zasobdow.

Wiecej informacgji:
www.all-can.pl
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Pani doktor, co rozumiemy pod poje-
ciem rehabilitacji?

Etymologicznie rzecz biorac, rehabilitacja
Znaczy ,,ponowne uczynienie przydatnym,
przywrocenie pierwotnego stanu”. Termin
ten uzywany jest przede wszystkim do
okreslenia procesu medyczno-spoleczne-
go, ktdrego celem jest przywrdcenie osoby
niepelnosprawnej w réznych aspektach do
zycia spolecznego. Uzywany jest réwniez
w celu przywrécenia komus odebranej nie-
stusznie i niesprawiedliwie chwaly czy za-
stugi.

Pojecie rehabilitacji dotyczy wielokie-
runkowego procesu spofecznego na rzecz
koordynacji wysitkéw réznych instytucji
panstwowych ochrony zdrowia oraz innych
instytucji pozarzadowych (w tym organiza-
cji pacjentéw), samorzadowych, charyta-
tywnych i indywidualnych staran w celu
przywrdcenia osobom  potrzebujacym
maksymalnie mozliwego samodzielnego
zycia w rodzinie i spoleczenstwie, zdolno-
$ci do pracy zawodowej oraz aktywnosci
spolecznej. W odniesieniu do dzieci méwi
sie nie o ,przywracaniu’, ale o ulatwieniu
nabywania nowych umiejetnosci i zapobie-
ganiu rozwijania nieprawidtowych wzor-
cow postawy i wzorcow ruchowych.

Co jest celem rehabilitacji medycznej?

Rehabilitacja medyczna jest podstawowym
etapem rehabilitacji jako szeroko rozumia-
nego procesu medyczno-spolecznego. Re-
habilitacja medyczna jest integralng czescia
leczenia, a zaspokojenie potrzeb obywateli
w zakresie rehabilitacji medycznej jest pod-
stawowym obowiazkiem panstwa.

Przez pojecie rehabilitacja medyczna
(lecznicza),
ktére umozliwia przyspieszenie naturalnej
regeneracji i plastycznosci uktadu nerwo-
wego oraz zmniejsza niedostosowanie fi-

rozumie si¢ postepowanie,

zyczne i psychiczne spowodowane choroba
lub urazem. Jest to kompleksowe i zespo-
towe dziatanie, ktére ma na celu przywré-
cenie danej osobie pelnej lub maksymalnie
mozliwej sprawnosci psychicznej lub fi-
zycznej, takze zdolnosci do pracy i brania
udziatu w zyciu.

Aby zapewni¢ pacjentowi komplek-
sowo$¢ rehabilitacji, jacy specjalisci
powinni wchodzi¢ w skltad zespolu reha-
bilitacyjnego?

Rehabilitacja medyczna obejmuje dziala-
nia kompleksowe prowadzone przez zespot
rehabilitacyjny, w ktdérego sklad wchodza:
lekarz specjalista rehabilitacji medycznej, fi-
zjoterapeuta (dawniej magister rehabilitacji
ruchowej), pielegniarka, psycholog klinicz-
ny, logopeda, masazysta i inni w zaleznosci
od referencyjnosci i specjalnosci danej pla-
cowki rehabilitacyjnej. Obecnie trudno jest
znalez¢ specjalno$¢ medyczna, w ktorej re-
habilitacja nie jest czescig leczenia.

Polski model rehabilitacji, uznany w $ro-
dowisku $wiatowych specjalistow zaklada,
ze rehabilitacja powinna by¢: powszechna,
weczesna, kompleksowa, ciagta.

Co konkretnie oznaczaja te pojecia
w odniesieniu do procesu rehabilitacji?

Przez powszechno$¢ rozumie sie pelng
dostepnos¢ do wszystkich form rehabili-
tacji dla kazdego potrzebujacego pacjenta,
w czasie, w ktérym zostanie ona przez pro-
wadzacego terapie lekarza zlecona.

Wezesne rozpoczecie rehabilitacji odnosi
sie przede wszystkim do zagwarantowania
rehabilitacji przylézkowej od pierwszych
dni hospitalizacji.

Kompleksowo$¢ rehabilitacji  dotyczy
wszechstronnego, holistycznego spojrzenia
na pacjenta jako podmiotu naszego dziata-
nia, pamietajac, ze leczy sie czlowieka a nie

Rehabilitacja — ztozony proces
medyczno-spoteczny

Dr n. med. Hanna Tchérzewska-Korba, kierownik Zakladu Rehabilitacji
Centrum Onkologii Instytutu M. Sklodowskiej-Curie w Warszawie
wyjasnia na czym polegaja medyczne, psychologiczne i spoteczne
aspekty rehabilitacji.

jego chorobe. Kompleksowo$¢ gwarantuje
usprawnianie pod katem leczniczym (fi-
zjoterapia), psychologicznym, zawodowym
i spotecznym.

Zapewnienie ciaglosci rehabilitacji ma
szczego6lne znaczenie w schorzeniach prze-
wleklych, wrodzonych lub po uszkodze-
niach osrodkowego uktadu nerwowego,
gdzie jest czesto jedyna forma leczenia,
odgrywajaca duzg role w zapobieganiu po-
wiklaniom i profilaktyce dalszego postepu
choroby. Ciaggto$¢ rehabilitacji ma ogrom-
ne znaczenie psychoterapeutyczne.

Jeszcze niedawno pojecie rehabilitacji
utozsamiano z fizjoterapia, na czym po-
lega ta metoda leczenia?

Z pojeciem ,rehabilitacja medyczna” nie-
rozerwalnie laczy si¢ fizjoterapia. Jest to
metoda leczenia wykorzystujaca zdolnosé¢
organizmu do reaktywnosci na bodzce.
W zalezno$ci od stosowanego bodzca wy-
réznia sie nastepujace dzialy fizjoterapii:

Kinezyterapie - leczenie ruchem, ktdre
czesto laczy sie z doborem zaopatrzenia
ortopedycznego i przygotowaniem pacjen-
ta do protezowania. Jak méwit tworca pol-
skiej szkoly rehabilitacji prof. Wiktor Dega
— Ruch jako lek nie ma substancji ani opako-
wania, a przekazanie go wraz z osobowoscig
prowadzgcego, czyni ten lek niezastgpionym.

Fizykoterapie — dzial wykorzystujacy do
terapii bodzce fizykalne w postaci pradu
elektrycznego, ciepta i zimna, $wiatla, ul-
tradzwigkéw, pdl magnetycznych, wody
w postaci kapieli i natryskow.

Masaz - zabieg fizjoterapeutyczny pole-
gajacy na sprezystym odksztatcaniu tkanek.

Balneo- i klimatoterapie — dzial wyko-
rzystujacy do terapii naturalne czynniki
uzdrowiskowe i bodzce klimatyczne.

Fizjoterapia ma ogromne znaczenie w przy-
wracaniu  funkcjonalnosci  chorego, ale
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réwniez stanowi podstawe dziatan zapobie-
gawczych, np.: profilaktyka przeciwobrzeko-
wa, przeciwzakrzepowa, przeciwodlezynowa.

Jaka role w procesie rehabilitacji odgry-
wa sfera psychiczna?

Rehabilitacja psychiczna, jak wynika
z definicji rehabilitacji, jest cze$cig proce-
su, celem tego dziatania jest miedzy innymi
przywrocenie utraconych lub zaburzonych
przez chorobe sprawnosci psychicznej,
zdolnosci do pracy czy zycia spotecznego.

Rehabilitacja psychiczna dotyczy najbar-
dziej skrytych i subtelnych struktur oso-
bowosci ludzkiej. Przywracanie chorym
sprawnosci
odbywa¢ sie przy wspoétdzialaniu pacjenta,
z uwzglednieniem jego nastawienia wo-

psychofizycznych  powinno

bec samego siebie i choroby, jego zaanga-
zowania w ten proces z odniesieniem do
dyspozycji psychicznych i fizycznych. Na-
stawienie chorego, przekonanie o potrzebie
wspolpracy z fizjoterapeutg i oczekiwania
z obu stron mieszcza si¢ w kategoriach psy-
chologicznych. Psychologiczne przygoto-
wanie pacjenta do usprawniania odgrywa
olbrzymia role, warunkujac czesto powo-
dzenie rehabilitacji.

Proces rehabilitacji psychicznej jest
przede wszystkim uwarunkowany wla-
$ciwosciami osobowo$ci i zachowania
jednostki, cho¢ jest uzalezniony réwniez
od rodzaju choroby i stanu fizycznego,
jaki reprezentuje pacjent. Dla psycholo-
gicznego rozumienia niepelnosprawnosci
bardzo wazny jest okres jej trwania. Ma to
znaczenie przy ukladaniu planu uspraw-
niania. Wazne jest rdwniez postrzeganie
choroby przez pacjenta - jako wartosci
lub jako przeszkody. Z tym s3 zwigzane
odpowiednie formy oddzialywan psycho-
logicznych.

Oddzialywania te w procesie rehabili-
tacji niepelnosprawnych zalezg od lecze-
nia i rehabilitacji chorego, rodzaju i etapu
choroby, jak i od demonstrowanych przez
pacjenta probleméw psychologicznych.
Bez wzgledu na etap choroby i faze lecze-
nia, terapia psychologiczna powinna towa-
rzyszy¢ kazdej z tych faz. Podstawowymi
sposobami oddzialywania na pacjentéw
sq: informacja, psychoterapia, terapia be-
hawioralna.

Wsparcie psychiczne jest szczegélnie
wazne dla pacjentow z chorobami no-

wotworowymi, tak waine, Ze powstala
odrebna galaz psychologii zajmujaca sie
psychiczng strona rehabilitacji onkolo-
gicznej. Co bylo geneza powstania psy-
choonkologii?

Rozwdj medycyny, szeroko zakrojone
badania naukowe dowiodly w ostatnich
latach, Ze istnieje bezpo$redni zwigzek
miedzy stanem fizycznym i psychicznym
pacjenta onkologicznego. W 1981 roku
Robert Ader opublikowal ksigzke zatytu-
fowang ,,Psychoneuroimmunologia” dajac
tym samym poczatek dziedzinie interdy-
scyplinarnej o tej samej nazwie (w skrocie
PNI). Przedmiotem zainteresowania PNI
jest wplyw zaleznos$ci miedzy ukladem
odpornosciowym a moézgiem na zdrowie.
Powstanie PNI ugruntowalo naukowe
podstawy psychoonkologii.

Tworca psychoonkologii jest dr Jimmie
Holland, kierujaca Katedra Psychiatrii
i Nauk Behawioralnych Centrum Onko-
logicznego im. Sloan-Kettering w Nowym
Jorku. Powstanie tej dziedziny zapoczatko-
walo rozwdj zainteresowania naukowcow,
badaczy oraz lekarzy praktykéw i samych
pacjentéw zagadnieniem mozliwosci ludz-
kiego umystu w radzeniu sobie z nowo-
tworem. Przyczynilo sie to do znacznego
rozwoju psychoonkologii jako integralnej
czeéci kompleksowego leczenia. Mozna
nawet zaryzykowac teze, ze wraz z sukcesa-
mi w walce z rakiem i uzyskiwaniem coraz
lepszych wynikdw leczenia w wielu oérod-
kach onkologicznych, zréwnano troske
o zdrowie fizyczne ze staraniem o polep-
szenie samopoczucia w sferze psychicz-
nej. Wysokospecjalistyczne, kompleksowe
leczenie z rehabilitacja psychofizyczng jest
jedyna droga prowadzaca do poprawy wy-
nikéw leczenia i jakosci zycia chorych na
raka.

Co wchodzi w zakres dzialan psychoon-
kologii?

Pacjent z rozpoznanym rakiem wymaga
od lekarza duzej wrazliwosci, cierpliwo-
$ci i wiedzy z zakresu psychologii. Bardzo
ogolnie mozna stwierdzi¢, ze psychoonko-
logia to dziedzina medycyny obejmujaca
swoim obszarem szeroko pojete, roznora-
kie aspekty - psychologiczne, spoleczne,
behawioralne i etyczne - choroby nowo-
tworowej, ktére moga mie¢ wplyw na jej
przebieg. Psychoonkologia najwiekszy na-
cisk ktadzie na zagadnienia zwigzane z re-

akcjami emocjonalnymi i behawioralnymi
zaréwno chorego jak i jego bliskich. Bedac
skladowa interdyscyplinarnej onkologii
obejmuje swoim zakresem nie tylko za-
gadnienia z dziedzin, takich jak psychiatria
czy psychologia, ale graniczy zaréwno ze
wszystkimi dyscyplinami klinicznymi (chi-
rurgia, radioterapia i chemioterapia) jak
i bioetyka i opieka paliatywna. Wazna dla
tej dziedziny medycyny jest kwestia objecia
opieka psychologiczna personelu medycz-
nego zaangazowanego w proces leczenia
pacjenta chorego na raka.

Zakres psychoonkologii obejmuje: pro-
mocje zdrowia, tagodzenie psychologicz-
nych nastepstw rozpoznania i leczenia,
edukacje personelu medycznego w zakresie
prawidiowej komunikacji z pacjentem on-
kologicznym.

Wiedza z zakresu psychoonkologii jest
niezbedna, aby zlozony proces leczenia
przebiegal prawidtowo. Nadrzedny cel
psychoonkologii to pomoc w zrozumie-
niu przez chorego, w jakim polozeniu zy-
ciowym sie znajduje, jaki wpltyw choroba
nowotworowa wywiera na sfere fizyczna,
psychiczng, duchowa i spoteczng jego zy-
cia.

Dla wielu 0séb z niepelnosprawnoscia,
zwlaszcza mlodych, bardzo wazina jest
rehabilitacja zawodowa. Jakiej pomocy
w tym zakresie moga oczekiwaé osoby
niepelnosprawne?

Praca dla osoby niepelnosprawnej jest
osiggnieciem, ktére czesto wymaga dlu-
giego czasu ksztalcenia i rehabilitacji. Jest
dobrem samym w sobie, nie tylko zrédlem
zarobkowania.

Rehabilitacja zawodowa ma na celu ula-
twienie osobie niepelnosprawnej uzyskania
i utrzymania odpowiedniego zatrudnienia.
Celem tego dzialania jest rowniez umozli-
wienie awansu spolecznego.

Do podstawowych dziatan naleza: po-
radnictwo zawodowe, szkolenia zawo-
dowe i posrednictwo pracy. Dla oséb
niepelnosprawnych bardzo wazna jest
$wiadomos$¢ uprawnien i mozliwosci,
jakie daja regulacje prawne w tym zakre-
sie. Prawa i obowigzki os6b niepetno-
sprawnych w zakresie prawa pracy, tak
samo jak dla wszystkich pracownikéw
reguluje Kodeks Pracy, a dla grupy oséb
z niepelnosprawnoscig takze ustawa
o rehabilitacji.
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Niepelnoprawnos¢ nabytam w wyniku
przebytej choroby nowotworowej kosci
(GPO 03/2016). Po 3 cyklach chemioterapii
przeprowadzono operacje, w wyniku ktorej
wstawiono mi proteze kolana z czgécig uda.
W ciagu kilku lat od wyleczenia nauczylam
sie na nowo funkcjonowaé, pokonywa¢
wiele barier, dostrzega¢ to, co dla pelno-
sprawnych niezauwazalne. Odnalaztam
warto$ciowg $ciezke swojego zycia, groma-
dzac cenne spostrzezenia. Moim celem jest
podzielenie si¢ refleksjami z pozycji pacjenta
onkologicznego, ale réwniez osoby, ktéra na
co dzien robi wszystko, aby nie patrze¢ na
siebie przez pryzmat swojej niepetnospraw-
noéci. Jednak niektore aspekty pozostajg
niezaprzeczalnie problematyczne w codzien-
nym funkcjonowaniu.

Pojecie ,bariera” kojarzy si¢ przede
wszystkim z fizyczng przeszkods, ktora ha-
muje lub uniemozliwia dzialania, lecz cze-
sto jej poczatki tkwia w samym czlowieku.
Osoby z niepelnosprawnoscia, zwlaszcza ru-
chowa, z wiekszym trudem radzg sobie z prze-
szkodami, ale z czasem potrafig przewidzied,
jakiego rodzaju barier mozna sie spodziewacd
w danej sytuacji czy potrzebie. Oznacza to
ciggla konfrontacje z problemami w najbliz-
szym otoczeniu, w urzedzie, na ulicy. Sa to
trudnos$ci natury egzystencjalnej, przystoso-
wania si¢ do nowej, trudnej sytuacji zyciowej,
ale co bardzo wazne, réwniez bariery archi-
tektoniczne, instytucjonalne, ekonomiczne
czy spoleczne. Szczegodlnie osoby mlode,
chore onkologicznie, maja wielka potrzebe
uczestniczenia w zyciu spolecznym.

Bariery psychiczne

Prawdopodobnie najbardziej osobista
barierg sa trudnosci zwigzane z zaakcep-
towaniem wlasnej sytuacji. Wielu chorych,
wracajac po operacji do domu, ma naruszo-
ny obraz ciala. Dopiero po pewnym czasie
dochodzg do wniosku, Ze poza niepelno-
sprawnymi czesciami ciala, sg jeszcze inne

W gaszczu barier

- zdrowe, atrakcyjne, bo zgodnie z po-
wszechnie znanym stwierdzeniem - ,,nikt
nie jest caly zdrowy, czy caly chory”. Czesto
posiadana niepelnosprawno$¢ staje sie
kotem zamachowym rozwoju osobistego,
spostrzegamy, ze sg inne sfery zycia, w kto-
rych mozna si¢ realizowa¢. Kazdy odkrywa
to w swoim indywidualnym rytmie. Tak-
ze instytucje wspomagania i rehabilitacji
spolecznej, organizacje samorzadowe oraz
pozarzadowe bardzo aktywnie przyczynia-
ja sie do wszechstronnego rozwoju oséb
niepelnosprawnych. Czestymi czynnikami
aktywizujacymi sg: warsztaty terapii zaje-
ciowej, muzyka, taniec, sport, turystyka,
prace redakcyjne, wolontariat. Takze tech-
nologie informacyjne majg wieloaspektowe
znaczenie rehabilitacyjne i komunikacyjne.
Wszystko to sprawia, ze pokonujemy ba-
riery psychiczne, wlaczamy sie do zycia
spolecznego, z osoby niepelnosprawnej,
nie przystosowanej do zycia, wymagajacej
cigglej opieki, stajemy sie osoba z niepelno-
sprawnoscia i to jest termin wlasciwy dla
stanu zdrowia w jakim jestesmy.

Bariery architektoniczne

Bariery architektoniczne stanowia glow-
ny element codziennosci 0sob z réznymi
rodzajami niepelnosprawnosci. Podziele
sie osobistymi trudnosciami, ktére musia-
tam pokona¢. Kiedy wypisano mnie ze szpi-
tala po operacji, poczulam sie na zewnatrz
jak w labiryncie. Juz od wyjscia z budynku
uwidocznit sie tor przeszkéd. Wspomaga-
tam sie dwoma laskami, z trudem szuka-
tam wind lub pokonywatam kazdy schodek
z duzym wysitkiem. Do dzisiaj zajmuje bez-
pieczne miejsca w autobusie, przewiduje,
czego sie przytrzymacé, aby utrzymacé row-
nowage. Nawet proste czynnosci domowe,
np. przyniesienie kubka z herbata sprawialo
mi na poczatku problem. Jezeli zapomnia-
tam, np. tyzeczki, wigzalo si¢ to z ponowna
wycieczka do kuchni i wysitkiem. Z czasem

Ania Domanska, mloda pacjentka onkologiczna dzieli si¢ osobistym
doswiadczeniem i przemysleniami zwigzanymi z pokonywaniem barier
psychicznych, architektonicznych, spolecznych i administracyjnych
zwigzanych z niepelnosprawnoscig bedaca wynikiem choroby
nowotworowe;j.

przybywalo doswiadczenia i wiele czyn-
nos$ci wykonuje¢ obecnie ,,z automatu”
Ale pomimo lepszej sprawnosci, zawsze
bede juz zwracala uwage na tysiac rzeczy
wiecej. Prawdziwym wyzwaniem dla wielu
0s6b niepelnosprawnych jest juz samo wyj-
$cie z domu na pare godzin. Kazdy czlowiek
chcac zaspokoi¢ okreslong potrzebe, taka
jak zakupy, wizyta u lekarza, sprawy urze-
dowe musi wykonaé sekwencje czynnosci:
dojs¢ na przystanek, wsigs¢ i wysias¢ z auto-
busu, znalez¢ dogodne wejscie do instytucji,
pokona¢ dlugie korytarze, zdoby¢ informa-
cje, pokona¢ nieprzewidziane przeszkody.
Po jakim$ czasie stworzylam w pamieci
swojego rodzaju mape dogodnych, przy-
jaznych miejsc i ludzi tam pracujacych
oraz sposobow pomagajacych przebrnaé
przez przeszkody, ktére dla oséb pelno-
sprawnych nie stanowia nawet tematu do
rozwazan - wysokie progi, brak windy,
schody, nieréwne chodniki, zbyt ciezko
otwierajace sie drzwi.

Ostatnio, zapewne z autentycznej checi
pomocy osobom z niepelnosprawnosciami,
czesto niweluje sie ilo$¢ schodéw i tworzy
wyprofilowane podjazdy, albo umieszcza
specjalne platformy majace poméc prze-
wiez¢ osobe z niepelnosprawnoscig przez
schody. Wszystko jest w porzadku do
momentu przeczytania instrukcji obstu-
gi. Wtedy czar pryska. Po pierwsze, winde
uruchomi¢ moze tylko uprawniona oso-
ba, czyli pracownik kolei. Po drugie, che¢
uruchomienia jej trzeba zglosic¢ az z 48-go-
dzinnym wyprzedzeniem. Tak stanowi
dyrektywa unijna. W ostatecznosci, osoby
poruszajace si¢ o laskach dadzg rade poko-
nac¢ kilka schodéw, ale osoby poruszajace sie
na wozkach inwalidzkich nie pokonajg bez
pomocy drugiej osoby nawet kilku scho-
déw i sa skazane na te platforme. Czy nie
prowadzi to do ograniczenia niezaplano-
wanych wyjs¢ z domu? Dotyczy to glownie
dworcéw PKP/PKS, urzedéw uzyteczno-
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$ci publicznej. Ponadto tylko najnowsze
pojazdy komunikacji miejskiej posiadaja
niskie podlogi, wysuwana rampe, dodat-
kowe uchwyty. Bardzo powoli zmienia si¢
tez na plus przystosowanie pociaggéw do
potrzeb oséb poruszajacych si¢ niesamo-
dzielnie. Wcigz mam przed oczami sceny
z reportazy przedstawianych w mediach
o dramatycznych prébach opuszczenia
pociagu przez osoby poruszajace sie na
wozkach. Krawedz peronu oddalona od
pociagu o kilkadziesigt centymetréw, brak
uprawnionej osoby, ktéra moze pomoc.
Co prawda, czasami budynek danej insty-
tucji posiada odpowiednie warunki do po-
ruszania si¢ osob z niepelnosprawno$cia
wewnatrz, ale problemy zaczynaja si¢ przy
wejsciu/wyjsciu. Przynajmniej powinna
by¢ zamieszczana informacja o przystoso-
waniu danej placowki, miejsca do potrzeb
0s6b niepelnosprawnych. O wiele lepiej
wyglada sytuacja we wszelkiego rodza-
ju galeriach handlowych i placéwkach
kulturalnych. Korytarze sa odpowiednio
wyprofilowane, fazienki dobrze przystoso-
wane, dzialajg ruchome schody lub platfor-
my, ilo$¢ schodéw jest zminimalizowana,
istniejg windy gotowe od razu do pracy. Ale
co najwazniejsze, juz od wejécia takie bu-
dynki zach¢caja dostepnoscia osobe z nie-
pelnosprawnoscia. W przypadku barier
architektonicznych zrobiono juz wiele, ale
wcigz sie na nie natykamy czy to z powodu
niezyciowych przepiséw czy nieprzemy-
$lanych rozwigzan architektonicznych nie
dostosowanych do potrzeb oséb z niepet-
nosprawnoscia, zwlaszcza w mniejszych
miastach czy malych miejscowosciach sie
o tym nie pamieta.

Bariery spoteczne

Stosunek otoczenia do oséb niepetno-
sprawnych zmienial sie na przestrzeni
wiekéw. Najtrudniejsze wydaja sie by¢
ograniczenia wynikajace z ludzkiej natu-
ry. Bariery spoleczne sa bowiem wyni-
kiem stereotypowego postrzegania osob
niepelnosprawnych.  Upowszechnianie
pozytywistycznych idei integracji nieco
je zlagodzito, lecz ciagle dochodzi na tej
plaszczyznie do réznych sytuacji. Nagte
»znikanie” oséb blisko stojacych na przy-
stanku autobusowym czy tramwajowym,
ktdre nie wiedzg, jak sie zachowad, jak po-
moc, jak rozmawiaé z osobg o widocznej
niepelnosprawnosci. Rozwazajac takie zda-

rzenia, mozna doj$¢ do wniosku, ze osoby
pelnosprawne majg wyboér — moga w takiej
sytuacji nie uczestniczy¢, czujac niezrecz-
no$¢ wobec ludzi pozornie stabszych od
siebie. Zwykle usprawiedliwiaja sie w du-
chu, ze na pewno kto$ inny im pomoze.
Osoba z okreslona, powiedzmy ulomno-
$cig, takiego komfortu nie ma, musi sobie
poradzi¢ w okreslonej sytuacji i oswoic
sie ze $wiadomoscia potrzeby pomocy ze
strony innych. Ale przeciez zycie w spole-
czenistwie to cigglte dawanie i branie i nie
ma w tym czego$ obnizajagcego poczucia
swojej wartosci. Wrecz przeciwnie. Osoby
z niepelnosprawnoscia réwniez wiele ofe-
ruja otoczeniu.

Wartosc¢ integracji

Likwidowanie barier architektonicznych
i spolecznych oraz zwigkszona wiedza
i otwieranie si¢ na problemy 0séb z nie-
pelnosprawnoéciag  stopniowo  przyczy-
nia si¢ do szeroko rozumianej integracji
spolecznej. Z jednej strony, dziafania sa
ukierunkowane na pomoc osobie z nie-
pelnosprawnoscia w zaakceptowaniu jej
ograniczen, ale z drugiej strony niektorzy
uwazaja, ze byloby najlepiej, aby to oso-
ba z niepelnosprawnoscia przystosowa-
la si¢ do warunkow ja otaczajacych. Nie
prowadzi to do pelnej integracji. Zgodnie
z nowym podejsciem do integracji, spo-
leczenstwo probuje zrozumieé, jakie ba-
riery istnieja w Srodowisku zewnetrznym
i w jaki sposob wplywaja one na codzien-
ne funkcjonowanie oséb z niepelno-
sprawnoscia. Mozliwosci przystosowawcze
osoby niepelnosprawnej, a wyobrazenia co
do nich spoleczenstwa, to dwie rézne rze-
czywistoéci. Potrzeba wiele czasu, aby na-
stapila pelna integracja, aby obie strony
dokonaty zmian umozliwiajgcych uczestni-
czenie w zyciu spolecznym takze osobom
z niepelnosprawnoscia. Sg takie kraje, jak
np. Szwecja, gdzie juz sie to udalo. Dlate-
go powszechna stala si¢ aktywizacja osob
z niepelnosprawnoscia w wielu dziedzi-
nach zycia. Wiele z nich ogromnym wy-
silkiem pokonuje swoje ograniczenia,
podejmujac prace, ksztalcac sie, wlacza-
jac sie w Zycie spoleczne i kulturalne. Po-
siadaja one, wieksza niz ktokolwiek inny,
pokore i site wobec pokonywania wlasnych
probleméw i wymogow spoleczenstwa.

Coraz czesciej na choroby onkologiczne
zapadaja osoby mlode, czesto przerywajac

$ciezke kariery i diametralnie zmieniajac
potrzeby. Szczegélnie wazne jest porzu-
cenie stereotypu, Ze pewne ograniczenia
dotycza gléwnie oséb starszych. Mnie za-
chorowanie przerwalo plany i zamierzenia
w mlodym wieku. Na poczatku wydawalo
mi sig, Ze znalaztam si¢ w nowej rzeczy-
wistoéci. Z czasem odkrylam, ze zaréwno
ja, jako osoba majaca problemy z porusza-
niem sie, dodatkowo ostabiona skutkami
ubocznymi leczenia onkologicznego, jak
i otoczenie, mamy réwne szanse i zadania
w osigganiu kompromiséw w codziennej
egzystencji. Swiat stal sie bardzo komercyj-
ny, szybko sie rozwija. Tym wieksza warto-
$cia powinno by¢ nie zostawianie w tyle
tych majacych mniejsze szanse w walce
0 swoje prawa, ale stwarzanie im warun-
kow do rozwoju i godnego zZycia.

BARIERY ADMINISTRACYJNE
Emerytura, renta

Niepelnosprawno$¢ wiaze sie z dodatko-
wymi wydatkami. Choroba zmienia nasze
mozliwosci podjecia platnego zajecia. Dla-
tego czesto jedynym zrédlem dochodu
oséb niepelnosprawnych sa wszelkiego
rodzaju $wiadczenia, np. renta czy eme-
rytura. U mnie chorobe rozpoznano okoto
3 miesigce po podjeciu studiéw. Spotkatam
sie jednak ze zrozumieniem ze strony wtadz
uczelni i postanowiono przedtuzy¢ mi
urlop zdrowotny do konca roku akademic-
kiego, dzieki czemu posiadalam ubezpie-
czenie zdrowotne tak niezbedne podczas
leczenia. Nastepnie moja decyzja stala sie
rezygnacja i wypisanie z listy studentdw,
gdyz nie ukonczylam nawet pierwszego
semestru, a wlasnie w okolicy sesji mialam
juz wyznaczony termin pobytu w Klinice
Ortopedii w Lublinie i leczenie miato tro-
che potrwad. Gdy zblizal sie juz koncowy
termin ubezpieczenia, zlozylam wniosek
o przyznanie renty socjalnej, aby nadal
posiada¢ ubezpieczenie i otrzymaé tak
cenne, comiesieczne wsparcie finansowe.
Mogtam otrzymac tylko taki rodzaj $wiad-
czenia, poniewaz rozpoznanie schorzenia
nastgpito podczas nauki, a wczesniej nie
pracowalam. Zlozytam réwniez wniosek
o uzyskanie stopnia niepelnosprawnosci,
uprawniajgce, m.in. do ulg komunikacyj-
nych. Oba wnioski zostaly rozpatrzone po-
zytywnie i w sposéb zaoczny. Nie moglam
przyby¢ na komisje z powodu zlego stanu
zdrowia i przebywania w tym czasie na Od-
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dziale Onkologii. Znaczny stopien niepet-
nosprawnosci otrzymatam na stale, z kolei
renta byla przyznana najpierw na rok, péz-
niej dwa razy po dwa lata. Az dotrwatam do
2016 r., kiedy pozbawiono mnie prawa do
renty, gdyz minelo juz 5 lat od zakonczenia
leczenia i podobno moge zy¢ pelnig zycia.
A przeciez posiadana renta nie wyklucza
podobno mozliwo$ci podjecia pracy.

Czesto wielu chorych nie ma wystar-
czajacej wiedzy, jakie naleza im sie
$wiadczenia i uprawnienia. Przebywajac
na Oddziale Onkologii, najwiecej dowie-
dziatam si¢ od pacjentéw. Dopiero praw-
ne ustalenie tego, czy jesteSmy zdolni do
pracy (orzecznictwo rentowe) lub w jakim
stopniu jestesmy niepetnosprawni (orzecz-
nictwo pozarentowe), daje nam kolejno
odpowiednie $wiadczenie i ubezpieczenie
zdrowotne oraz orzeczenie uprawniajace
do ulg i form pomocy. Te dwa wspomniane
orzeczenia sg niezalezne.

Orzeczenie o niepelnosprawnosci
Orzeczenia o stopniu niepelnosprawno-
$ci wydaja Powiatowe Zespoly ds. Orze-
kania o Niepelnosprawnosci na wniosek
wlasny lub przedstawiciela ustawowego
tej osoby. Wniosek zawiera dane osobowe,
natomiast zalgcznikami sg: za$wiadczenie
lekarskie o stanie zdrowia, wydane przez
lekarza (wystawione nie wczedniej niz
30 dni przed dniem ztoZenia wniosku) oraz
inne dokumenty medyczne umozliwiajace
ocene¢ stopnia niepelnosprawnosci. Wzdr
wniosku oraz zaswiadczenie lekarskie do
wypelnienia otrzymuje si¢ na miejscu, we
wspomnianym wczesniej urzedzie.
Podczas posiedzenia, sklad orzekajacy
przeprowadza badanie - ocene stanu zdro-
wia oraz kieruje si¢ kryterium funkcjonal-
nym - wplywem niepelnosprawnosci na
funkcjonowanie w zyciu spoteczno-zawodo-
wym. Moze wydac orzeczenie o: znacznym,
umiarkowanym lub lekkim stopniu nie-
pelnosprawnosci. Wymienione orzeczenia
nie stanowig jednak przeciwskazania do
podjecia zatrudnienia. Pracodawca musi
wowczas zapewni¢ odpowiednie warunki
pracy, wynikajace z niepetnosprawnosci.
Orzeczenie jest podstawa do korzysta-
nia z ulg i uprawnien, a potwierdzeniem
posiadania orzeczenia jest legitymacja
osoby niepelnosprawnej. Wiele form po-
mocy przystuguje tylko przy posiadaniu
znacznego stopnia niepelnoprawnosci, np.

pobieranie zasitku pielegnacyjnego lub ko-
rzystanie z ulg komunikacyjnych. W zalez-
nosci od stopnia uzyskanego orzeczenia,
osoba niepelnosprawna moze skorzysta¢
z nastepujacych uprawnien: uzyskanie ulg,
np. podatkowych badz zwolnienie z abona-
mentu radiowo-telewizyjnego, mozliwos¢
uzyskania odpowiedniego zatrudnienia
oraz podleganie przywilejom pracowni-
czym, mozliwoéci korzystania ze szkolen
specjalistycznych, dostep do ustug terapeu-
tycznych badz rehabilitacyjnych $wiadczo-
nych przez instytucje pomocy spolecznej
lub organizacje pozarzadowe, uzyskanie
karty parkingowej. Osobom posiadajacym
legitymacje dokumentujacej niepetno-
sprawnos$¢ przystuguje w wiekszosci miejsc
ulgowy, a w niektérych bezplatny wstep do
instytucji kulturalnych. Podobnie przedsta-
wia sie sytuacja w komunikacji miejskiej.
Najczesciej znizka nalezy si¢ réwniez opie-
kunowi.

Orzekanie o niezdolnosci do pracy

Orzekaniem o niezdolnosci do pracy
zajmuja si¢ lekarze orzecznicy ZUS-u.
Lekarz ocenia stopien niezdolnoéci do
pracy. Do wniosku powinno by¢ dotaczo-
ne za$wiadczenie o stanie zdrowia oraz
pozostata dokumentacja medyczna. Tutaj
réwniez wzor wniosku oraz zaswiadczenia
pobiera si¢ w danym urzedzie. Ocenia-
ne s3, m.in.: data powstania niezdolno-
$ci do pracy, trwalo$¢ lub przewidywany
okres niezdolnosci do pracy, celowosé
przekwalifikowania zawodowego. Lekarz
orzecznik moze zakwalifikowal osobe
jako: catkowicie lub czg¢$ciowo niezdolng
do pracy. Moze tez uzna¢ wnioskodawce
za zdolnego do pracy, pozbawiajac tym sa-
mym prawa do renty. Tak méwig przepisy,
a osobiscie przekonatam sie, ze to sg tylko
i az przepisy. A ich interpretacja wyglada
inaczej. Kazdorazowo komisja przynosila
wiele leku, ale ta ostatnia kosztowala mnie
zbyt duzo. I nie tylko dlatego, ze byta dla
mnie niekorzystna. Nie ogloszono na glos
ani na pi$mie, ze jestem zdolna do pracy.
W otrzymanej w liScie poleconym decyzji
przeczytalam, ze nie jestem osobg catko-
wicie niezdolng do pracy. Tylko tyle i az
tyle. Pomimo ztoZzenia dokumentacji o po-
dobnej tresci niz ostatnio, pominieto nie-
ktére dokumenty. Po zlozonym sprzeciwie
trzyosobowa komisja lekarska orzekla tak
samo, a dalsze odwotanie do sadu przy-

niosto o wiele wiecej wysitku, stresu, go-
dzin spedzonych na korytarzu niz efektéw.
W miare uplywu czasu, dowiadywatam
sie, ze ludzi w takiej sytuacji, zwlaszcza
w miodym wieku, jest coraz wiecej. Pozba-
wionych z dnia na dzien przede wszystkim
wsparcia finansowego, ale co wazne wzbo-
gacili si¢ jedynie o nadszarpniete nerwy
i godnos¢. JesteSmy po prostu zmeczeni
tym ciaglym udowadnianiem na kazdym
kroku, ze co$ nam dolega. Pomimo wie-
lu staran i wiary w siebie, zZycie pacjenta
onkologicznego niesie na co dzien wiele
trudnosci. Wiekszo$¢ udaje si¢ pokonad,
lecz z niektérymi skutkami leczenia trzeba
sie¢ liczy¢ nawet do konca zycia. I trzeba
to powiedzie¢ glosno: staranie sie o ren-
te jest doslownie droga przez meke. Brak
pytan o radzenie sobie na co dzien, omi-
janie faktow zawartych w dokumentacji.
Podczas komisji (odwotawczej) poczutam
si¢ jak ,,pod obstrzalem” pytan, wymagano
ode mnie wykonania czynno$ci niekiedy
niewskazanych dla 0séb po protezoplasty-
ce. Proszono mnie o przysiady i klgkanie,
ktérych nawet na co dzien nie wykonuje.
Z tego wzgledu, ze mam jedng krotsza
noge, jeden z lekarzy wspomniat o regula-
¢ji protezy. Taka ocena byla mniej proble-
matyczna. Czyzby nie posiadat wiedzy na
temat wymiany protezy w naglych przy-
padkach pogorszenia? A w mojej doku-
mentacji widnial zapis o pogorszeniu si¢
stanu protezy, czyli o niepewnych roko-
waniach. W mediach pojawiajg si¢ relacje
chorych, np. poruszajacych sie na wozkach
inwalidzkich, ktorych lekarz prosi o wsta-
nie z wézka, czy relacje z badania osoby ze
schorzeniami uktadu ruchu przez okuliste.
Tak naprawde, tzw. klient ZUS wzbogaca
si¢ jedynie o traume i strach przez tym, co
czeka go za drzwiami komisji orzeczniczej.

Inne formy pomocy

Uzyskanie pomocy ze strony PFRON
wigze si¢ SciSle z posiadaniem orzecze-
nia o niepelnosprawnosci lub jest zalezne
od wysokosci uzyskiwanych dochodéw.
Mozna liczy¢ na: dofinansowanie zakupu
przedmiotéw ortopedycznych oraz $rod-
kéw pomocniczych (np. laski, wozka inwa-
lidzkiego), dofinansowanie wynagrodzen
badz przystosowania stanowiska pracy, do-
finansowanie turnuséw rehabilitacyjnych,
finansowanie warsztatow terapii zajeciowej,
udzialu w specjalistycznych szkoleniach.
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Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych

Projekt realizowany ze srodkéw PFRON

Rehabilitacja

Poczucie, ze nie jestem w chorobie sam

Agnieszka Waluszko jest psychologiem. Wspolpracuje m. in. ze Stowarzyszeniem ,, Amazonki”
Warszawa-Centrum. Jest tez pacjentka zmagajaca si¢ przewlekla biataczka limfocytowa, ktora
z wlasnego doswiadczenia wie, jak wazny w tej przewleklej chorobie jest stan emocjonalny

pacjenta oraz wsparcie na kazdym etapie choroby.

Diagnoza choroby nowotworowej, nie-
zaleznie od wieku czy plci, zawsze jest
szokiem. Czesto zdarza sie¢ tak, ze pacjent
uslyszawszy, ze cierpi na nowotwdr nie
jest w stanie przyja¢ Zadnej innej infor-
magji. Jego umyst wylacza sie, a w glowie
wibruje tylko jedno stowo ,,rak". Racjonal-
ny umyst usypia, dopuszczajac do glosu
kipigce emocje. Taki stan jest bardzo na-
turalng reakcjg. Odpowiedzialne za to sg
najcze$ciej niezliczone schematy i przeko-
nania, jakimi zwykle kierujemy si¢ w zZyciu.

Diagnoza choroby nowotworowej jest
postrzegana przez wigkszo$¢ spoleczen-
stwa jako wyrok $mierci. To lek przed sama
diagnoza i strach przed niejednokrotnie
ucigzliwym leczeniem. Sytuacje dodatko-
WO pogarszaja panujace powszechnie mity
na temat raka oraz zastyszane tragiczne hi-
storie na temat przebiegu choroby czy tez
niewydolno$¢ stuzby zdrowia w walce z no-
wotworem.

Pacjent po wyj$ciu z gabinetu wie tylko, ze
ma raka. Niczego wiecej moze nie pamie-
tac. Potrzeba troche czasu, aby méc racjo-
nalnie pomysle¢ o calej sytuacji, ,oswoic"
informacje czy podja¢ jakie$ decyzje. Naj-
lepszym rozwiazaniem jest, gdy na wizyte
wybierzemy si¢ z druga osoba, ktdra be-
dzie naszg pamiecig, oczami i uszami. Jesli
nie bylo takiej mozliwosci i chory niewiele
pamieta z rozmowy, nalezy przygotowac sie
na kolejng wizyte. Bardzo dobrym sposo-
bem jest zapisanie sobie na kartce wszyst-
kich pytan do lekarza i nawet w sytuacji
silnego stresu po prostu podanie jej leka-
rZowi.

Najczesciej spotykana reakcja na chorobe
zagrazajaca zyciu to zaprzeczenie. Diagno-
za moze wywola¢ lawine silnych, cze-
sto skrajnych emocji. Pacjent moze czué
rozpacz, zal, niedowierzanie i rezygnacje,
moze pojawi¢ si¢ zto$§¢ a nawet agresja.
Wazne jest, aby wiedzie¢, ze taki stan nie
jest niczym nienormalnym, Ze nie tracimy
rozumu i nie staczamy si¢ w otchlan sza-
lenstwa, jak czesto mysla osoby chore. To

naturalna reakcja organizmu na trauma-
tyczne zdarzenie, jakim jest zachorowanie
na raka.

Czgé¢ pacjentéw, w krotkim czasie jest
w stanie zasymilowa¢ wiadomo$¢ o choro-
bie. Akceptacja diagnozy pozwala przejs$¢
do kolejnego ,etapu chorowania". Pa-
cjent oswaja si¢ ze swoim stanem i $wiado-
mie przyjmuje do wiadomosci informacje
o tym, jak bedzie leczony, co sie bedzie
dzialo z jego ciatem i nowotworem, ktory
ma.

Na kazdym z etapéw chorowania waz-
na jest rola wsparcia. Wsparcie w obliczu
choroby jest jak transfuzja krwi - ratuje
zycie i nie mozna jej niczym zastapi¢. Naj-
blizsza rodzina jest ,pierwsza linig”
wsparcia dla chorej osoby. Tak naprawde,
wsparcie najblizszych powinno rozpoczaé
sie juz w momencie postawienia diagnozy
i trwaé nieprzerwanie, tak dtugo jak bedzie
to potrzebne.

Najwazniejsza umiejetnoscia wspiera-
jacego jest umiejetne stuchanie. Stucha-
nie tego, co chory moéwi, o co prosi, czego
potrzebuje. Nalezy podazaé za chorym,
unikaé zgadywania potrzeb, unika¢ do-
myslania sie i niepotrzebnego wyreczania.
Jak najczesciej pytajmy o to, co mozemy
zrobi¢. Nie bojmy sie¢ mowic, ze czegos nie
wiemy. Unikajmy sformulowan typu -
»bedzie dobrze”, ,,nie martw si¢ wszystko
sie ulozy” - wypowiadane najprawdopo-
dobniej w trosce i w dobrej wierze, nicze-
go niestety nie wnosza i mogg sprawic, ze
chory poczuje sie¢ osamotniony w swojej
chorobie.

Najblizsza rodzina nie musi by¢ jedynym
wsparciem, na jakie chory na raka moze
liczy¢ w walce z choroba. Jest spora licz-
ba instytucji, organizacji i stowarzyszen,
ktore pomagaja i wspieraja chorych na
rozne rodzaje nowotworow. Prym wioda
organizacje zrzeszajace pacjentdw, chorzy
otrzymuja tam fachowa pomoc, rzetelne in-
formacje i wsparcie. Moga skorzysta¢ z po-
mocy psychologdw, dietetykéw, onkologow

ale przede wszystkim spotykajg si¢ z kims,
kto przeszedt takg samg lub podobng dro-
ge w chorobie. W dobie Internetu, chorzy
maja do dyspozycji tematyczne portale,
strony czy fora internetowe skierowane do
grupy osob zmagajacych sie z konkretnym
schorzeniem.

Pytanie: Czy tylko ludzie mogg wspierac
nas w chorobie? Oczywiscie nie. Dla wie-
lu z nas bardzo wazna czescia zycia sa
zwierzeta. Zwierzeta, ktore traktujemy jak
czlonkéw rodziny, towarzyszy codzien-
nosci. Czy moga by¢ wsparciem? Jak
najbardziej tak. Kontakt z ukochanym
zwierzakiem pomaga uspokoi¢ nerwy, wy-
réwnuje oddech i wprowadza nas w stan
relaksu, co jest bardzo pozytywne dla
procesu leczenia. Pozwala na zatrzymanie
kotowrotka mysli, krazacych wylacznie
wokot raka i tego, co sie z nami dzieje.
Mieszkajace ze mna dwa cudne koty, spra-
wiajg, ze w sytuacji stresu, wywolanego
nie tylko stanem zdrowia, u§miecham sie
(moge godzinami patrze¢ na ich harce),
jestem spokojna (kocie mruczenie uspo-
kaja prace serca i obniza ci$nienie krwi),
mam poczucie naladowania energig.

Efektywnos¢ leczenia i powrét do zdro-
wia chorych na raka, zalezne sa od wielu
czynnikow. Jednym z nich, bardzo waz-
nym, jest wsparcie. Pozwala choremu
na powrét do rownowagi emocjonalnej
i psychologicznej oraz, co moze najwaz-
niejsze, poczucie, ze nie jest w chorobie
sam.

Agnieszka z jednym ze swoich ulubiefcéw
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Choroba nowotworowa jest utozsamiana
z wizerunkiem wyniszczonego pacjenta.
W rzeczywisto$ci niekontrolowany spadek
masy ciala obserwuje si¢ u co drugiego
pacjenta onkologicznego. Wyniszczenie
w fazie terminalnej choroby, moze by¢ ob-
serwowane u wiekszosci chorych, a nawet
przyczyni¢ sie do $mierci. Z kolei stawie-
nie czola wyzwaniu, jakim jest dozywia-
nie pacjenta chorego na raka pozwala na
poprawienie jako$ci Zycia i moze mie¢
wplyw na lepsze rokowanie. Dlatego klu-
czowym elementem jest odzywianie pa-
cjenta. I to wcale nie wyjatkowo wymyslne,
ale takie, ktdre mu bedzie najbardziej pa-
sowalo i smakowalo, bedzie zaspokajalo
jego indywidualne preferencje Zywieniowe,
zapewniajac jednoczesnie prawidlowe od-
zywienie w chorobie nowotworowe;.

Media prawie kazdego dnia dostarcza-
ja informacji o tym, ze odkryto kolejny
nowy cudowny lek czy antynowotworowe
wlasciwosci jakiego$ pokarmu lub ziola.
Nawet jesli niektére z tych doniesien sa
prawdziwe, skladniki te nie majg zastoso-
wania podczas leczenia, gdy chory ma pro-

K jak kacheksja

blemy z przyjmowaniem positkéw w ogéle.
Dlatego, kiedy kto$§ mnie pyta, jaka jest
najlepsza dieta dla pacjenta w trakcie
choroby onkologicznej, odpowiadam:
REGULARNA i ODZYWCZA, poniewaz
wymyslne diety czy nieodpowiedzialne
gltodéwki, prowadzg do wyniszczenia or-
ganizmu chorego, uniemozliwiajg leczenie,
pogarszajac tym samym rokowanie.

Znikajac w oczach

Pomimo braku aktywnosci fizycznej, na-
wet co drugi pacjent onkologiczny moze
cierpie¢ na wzmozone spalanie tkanek wia-
snego organizmu na pokrycie codziennych
potrzeb. Jak to jest mozliwe? Otéz wplywa
na to wiele czynnikéw zwiazanych ze zmia-
ng tempa przemiany materii i pomimo
tego, Ze chory mniej lub bardziej dostow-
nie ,,nic nie robi” jego organizm potrze-
buje do przetworzenia znaczaca ilos¢
skladnikéw energetycznych, tak jak or-
ganizm wyczynowego sportowca podczas
zawoddéw. Gdy sktadniki te nie s dostar-
czane z zewnatrz z pokarmem - organizm
chorego siega do rezerw wlasnych, jakim

Dr Sybilla Berwid-Wojtowicz, specjalistka ds. zywienia
klinicznego wyjasnia jak dochodzi do procesu kacheksji,
wyniszczenia w chorobie nowotworowej i radzi,

jak zapobiega¢ i zatrzymac ten proces.

s3 jego tkanki, najpierw te typowo zapa-
sowe, np. ttuszcz. Nastgpnie organizm wy-
korzystuje zapasy energetyczne znajdujace
sie w mieéniach i kluczowych narzadach,
co wplywa bezposrednio na pogorszenie
stanu pacjenta i uszkadzanie m.in. serca,
watroby oraz na pogarszanie si¢ samopo-
czucia i ogélnego stanu chorego.

Dlatego warto wiedzie¢, ze wsparcie or-
ganizmu odpowiednio skoncentrowanymi
pokarmami i réwnowazenie tych wzmo-
zonych w wyniku choroby nowotworowe;j
potrzeb energetycznych, przeklada si¢ na
zwiekszenie szans na poprawe stanu zdro-
wia i wynikéw pacjenta, poniewaz organizm
chorego jest chroniony przed autodestrukeja
poprzez skfadniki energetyczne dostarczane
z pokarmem. Niestety wystepujaca w wiek-
szo$ci chorob nowotworowych anoreksja,
czyli nieche¢ do pobierania pokarmu, be-
dzie zaostrza¢ obserwowane wyniszczenie
i przeciwdziala¢ skutecznemu leczeniu.
Dlatego warto zastanowi¢ si¢ nad tym, jak
wspomoc organizm w tym starciu, aby
pierwszy zniknal nowotwor. .. a nie pacjent.

Jak rozpozna¢ wyniszczenie?

Niebezpieczne jest to, ze w poczatkowym
okresie choroby wyniszczenie jest trudne
do zauwazenia, poniewaz poczatkowy spa-
dek masy ciala moze by¢ niewielki. Jednak
w przypadku pacjenta onkologicznego nale-
zy bacznie analizowa¢ sytuacje, kiedy stwier-
dzi si¢ niezamierzong utrate masy ciala oraz
obnizenie masy mie$niowej, zwiekszona
meczliwo$¢ i znuzenie oraz powtarzajace sie
niedojadanie lub opuszczanie positkéw. Ka-
cheksje stwierdza sie, kiedy pacjent w spo-
sob niezamierzony straci ponad 5% masy
ciala w czasie pol roku. Warto podkreslié, ze
podjecie odpowiednich dzialan, zachecenie
i pilnowanie odpowiedniego odzywienia pa-
cjenta moze uchroni¢ od nieodwracalnych
zmian, obnizajacych sprawnos¢ pacjenta
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i majacych bezposredni wplyw na skrdécenie
czasu przezycia (rokowanie czasu przezycia
<3 miesigcy).

Jak zatrzymac proces wyniszczenia

Przede wszystkim nie wolno glodzi¢ pa-
cjenta, aby zaglodzi¢ nowotwor, jak to do-
radzaja niektorzy internetowi ,dietetycy’,
poniewaz doprowadzi to do jeszcze gorszego
wyniszczenia organizmu chorego. Nalezy
dodawac¢ do standardowych, lubianych przez
niego positkéw dodatkowy zastrzyk energii
w postaci preparatéw ptynnych lub w prosz-
ku, ktdre zawieraja zbilansowang porcje lub
pojedyncze sktadniki odzywcze, wzbogaca-
jaca diete pacjenta. Dzieki preparatom spe-
cjalnego zastosowania medycznego, chory
ma mozliwos¢ utrzymac bilans energetycz-
ny i zatrzymac postepujace wyniszczenie.
Zacheca sie pacjentéw do licznych positkow
nawet co 3-4 godziny. Warto wiedzie¢, ze
preparaty w plynie Resource® moga by¢
z powodzeniem podstawa diety i srednio
ok. 4-6 sztuk pokrywa dzienne zapotrze-

bowanie doroslej osoby. Mozna je stosowa’
jako jedyne zrédlo pokarmu, albo takze jako
podstawe do zwigkszenia wartoéci odzywczej
positkéw, np. jako baze do koktajlu owoco-
wego, po zamrozeniu jako lody lub jako po-
lewe do nale$nikéw czy innych deseréw. To,
czy i w jakim procencie uda nam si¢ zwiek-
szy¢ warto§¢ odzywcza naszych positkow
zalezy od organizacji i dobrego planowania.
Aby sobie to utatwi¢ warto rozpisa¢ doklad-
ny rozklad godzinowy brania lekéw oraz
przyjmowania positkéw czy picia prepa-
ratow Resource®, aby si¢ upewnic Ze orga-
nizm otrzymuje odpowiednia ilos¢ energii,
ktora zatrzyma postepowanie wyniszcze-
nia. Zachowanie regularnoéci odzywiania
i przyjmowania lekéw, ulatwi ustawienie
przypominania dzwiekowego o tych czynno-
$ciach w telefonie komorkowym - obecnie
prawie kazdy ma takg mozliwos¢.

O czym warto pamietac
Warto zwréci¢ uwage na fakt, ze na
pewnym etapie leczenia, wielu pacjen-

tom przyjmowanie pokarmu sprawia
bol lub dyskomfort, np. kiedy maja
zapalenie bton $luzowych jamy ustne;j.
W takiej sytuacji zamiast rezygnowac
z positku lub nie spozywaé go w catosci,
nalezy przed jedzeniem wzia¢ odpo-
wiednie leki przeciwbolowe czy podja¢
inne kroki wspomagajace zlagodzenie
tego problemu (np. gladkie miksowanie
pokarméw). Istniejg tez specjalne leki
wzmagajace apetyt, ktére moze zaordy-
nowa¢ Twoj lekarz prowadzacy, dlatego
kiedy zaobserwujesz u siebie niepokojace
objawy wzrastajacej niecheci do jedzenia
porozmawiaja z nim o tym. Jezeli nie-
malze boisz si¢ jedzenia i mysli o nim,
warto zasiegna¢ porady psychoonko-
loga, ktéry pomoze uporaé Ci si¢ z tym
problemem. Zaczynajac leczenie onko-
logiczne nie zapominaj o przyjemno$ci
wspolnego dzielenia si¢ posilkiem z ro-
dzing czy przyjaciétmi, nie separuj si¢ od
0s6b jedzacych, to tez sposob na uniknie-
cie wyniszczenia organizmu.

L

» . .

F
R i a1 e

RESOURCE
~ PROTEN . RESOWRC

2

RESOURCE

Wsparcie zywieniowe w chorobie

Wysoka
zawartosc biatka
i energii w matej

objetosci

Dowiedz sie wiecej na:

www.nestlehealthscience.pl

Kompletny
pod wzgledem
odzywczym
Duzy wybor
smakow
L N
+N

NestleHealthScience

Dietetyczne srodki spozywcze specjalnego przeznaczenia medycznego.
Do postepowania dietetycznego w stanach niedozywienia i/lub ryzyku niedozywienia.

Stosowac pod kontrolg lekarza.

Artykut sponsorowany

»Glos Pacjenta Onkologicznego” nr 2, maj 2017

25



Kultura z onkologig w tle

g

ZYCIE
oD
NOWA

Odpowiedz na pytanie — W czym tkwi sita
Amazonek? - nie jest prosta. Prébowala od-
powiedzie¢ na nie w ksigzce ,,Mam go! Rak
piersi - strefa prywatna, strefa publiczna”
Anna Mazurkiewicz, dziennikarka, so-
cjolog, z osobistym do$wiadczeniem raka
piersi. Niezwykle cennym spostrzezeniem
poczynionym i udokumentowanym w tej
pracy jest fakt, ze problem raka piersi wlasnie
za sprawg Amazonek z przestrzeni prywatnej
zostal wprowadzony do przestrzeni publicz-
nej. Autorka podkreslata tez ogromna role
wsparcia, jakie dajg sobie kobiety dotkniete ta
chorobg.

Edyta Zierkiewicz i Krystyna Wechmann
zwrdcily szczegdlnag uwage na inny aspekt
mocy ruchu Amazonek, ktérym jest sila jego
liderek, bedaca napedem poczynan zarow-
no poszczegolnych stowarzyszen, jak i calej
Federacji. Krystyna Wechmann jest wlasnie
taka liderka, zalozycielkg Poznanskiego To-
warzystwa ,Amazonki” i od 3 kadencji pre-
zesem Federacji Stowarzyszen ,Amazonki”
Jej biografia stala si¢ ttem historii ruchu ko-
biet po leczeniu raka piersi w Polsce opisanej
w ksigzce ,,Amazonki - moje zycie” (2013).

Ksigzka ta byla pierwsza wspdlna pracg Edy-
ty Zierkiewicz, socjologa, adiunkta w Instytu-
cie Pedagogiki Uniwersytetu Wroctawskiego
i Krystyny Wechmann. W ostatnio wydanej,
»Zycie od nowa. Spoleczne zaangazowanie
Amazonek - aktywnych pacjentek” (2016)
autorki zataczajg szerszy krag problemow
poznawczych, przedstawiajac metamorfozy
ruchu Amazonek w Polsce na tle przemian
podobnych organizacji kobiecych na $wie-
cie, a zwlaszcza w Stanach Zjednoczonych
Ameryki Pélnocnej. W tej pracy tlem roz-
wazan sg historie polskich Amazonek, kobiet
ktore po leczeniu raka piersi, staly si¢ aktyw-
nymi, $wiadomymi, spolecznie zaangazowa-
nymi pacjentkami, czesto liderkami swoich
organizacji.

Autorki pokazujg, jak zmienial si¢ na
przestrzeni lat - od 7. dekady XX wieku
do czaséw obecnych - wizerunek kobiety
z rakiem piersi, wskazujac na znaczenie or-
ganizacji pacjentek onkologicznych w tym
procesie. Wyrdzniaja V etapow. Pierwszy
do lat 70. XX wieku, kiedy kobieta chora na
raka piersi pelnila role ofiary, noszacej styg-
mat $miertelnej choroby, miala poczucie
wyobcowania. Wiele kobiet swoja chorobe
postrzegalo jako kare za grzechy, za niemo-
ralne prowadzenie si¢. Czuly si¢ zranione,
mialy poczucie niesprawiedliwosci spolecz-
nej. W sferze publicznej o raku nie méwito
sie, obowigzywalo pelne tabu na ten temat.
Etap II, od lat 70. do 80. to czas, kiedy ko-
bieta z rakiem piersi staje si¢ pacjentka, oso-
ba majaca swiadomos¢, ze rak to choroba,
a nie kara boska, ale jednoczesnie jest bezrad-
na wobec niej i z pelnym zaufaniem oddaje
si¢ w rece lekarzy, specjalistow, podporzad-
kowujacy si¢ ich zaleceniom. Rak piersi na-
dal jest choroba wstydliwg, o raku nie méwi
sie glosno. Etap III - Amazonki Ochotnicz-
ki - to lata 80. XX w. Pacjentka zaczyna sie
zastanawia¢, jak usprawni¢ moje okaleczone
cialo, reke z obrzekiem limfatycznym, jak za-
chowa¢ sprawnos¢ mimo choroby. Z potrzeb
pacjentek w 1982 r. powstaje grupa gimna-
styczna kobiet po leczeniu raka piersi, przy
TKKEF Politechniki Warszawskiej, z inicjaty-
wy Elibiety Jaworskiej. W 1987 r. powstaje
pierwszy klub Amazonek. Gtéwnymi celami
Amazonek staje si¢ rehabilitacja, samopo-
moc, wzajemne wsparcie emocjonalne, ale
takze zaczynajg z inspiracji dr Krystyny Miki
pelni¢ nowa role Ochotniczki - pacjentki
z doswiadczeniem choroby onkologicznej,
ktdra wspiera na oddziale chore z rakiem
piersi. Powstaja kolejne grupy wsparcia
tworzone i de facto kierowane przez lekarzy
i innych specjalistow z dzieciny onkologii,
to oni decyduja jak maja by¢ leczone kobiety,

.Zycie od nowa”, czyli
‘ spoteczny fenomen Amazonek

Niewiele jest w Polsce stowarzyszen pacjentow, ktore na trwale wpisaly

sie w historie¢ i nadal swiadomie tworza swoj ethos, bedac wzorem dla
innych organizacji chorych. Nalezg do nich Amazonki zrzeszajace

26 tys. kobiet chorych na raka piersi w Polsce. Fenomen Amazonek stal si¢
przedmiotem rozwazan socjologow. Jedna z takich prac jest ksigzka Edyty
Zierkiewicz i Krystyny Wechmann Zycie od nowa.

definiuja ich potrzeby. IV etap, lata 90. to na-
rodziny Amazonki-aktywistki, liderki. Na-
stepuje stopniowa destygmatyzacji choroby.
Za sprawa Bozenki Krawczyk juz niezyjacej
warszawskiej Amazonki, ktéra w majowym
numerze ,I'wojego Stylu” z 1991 r. otwarcie
opowiada o swoim zyciu z rakiem piersi za-
czyna si¢ coming out; o swojej chorobie za-
czynaja takze mowic celebrytki. Amazonki
staja sie aktywistkami, zaczynajg organizo-
wac akcje na rzecz profilaktyki i $wiadomo-
$ci raka piersi, wiele pod znakiem rézowej
wstazki na wzér amerykanskich organizacji,
aczkolwiek nie potrafig z nich czerpa¢ takich
korzysci, jak ich amerykanskie kolezanki.
V etap, od poczatku XXI w., Amazonka-
-obywatelka biologiczna. Kobieta z rakiem
piersi to z medycznego i spolecznego punk-
tu widzenia osoba z niepelnosprawno$cia,
wyedukowana, majaca wiedze o swojej cho-
robie, przekazujaca t¢ wiedze innym. Przede
wszystkim aktywna pacjentka, spolecznie
zaangazowana, dzialajaca na rzecz chorych,
wlaczajaca sie w pokojowe egzekwowania
praw pacjentow, biorgca udzial w tworze-
niu zmian legislacyjnych na rzecz zdrowia
wszystkich obywateli. I cho¢ autorki okreslaja
ja mianem obywatelki biologicznej, ja nazwa-
fabym ja Obywatelka dla Zdrowia, poniewaz
w dzialaniach Amazonek aspekt spoleczny
jest rownie wazny jak medyczny.

Fenomen Amazonek to zdolno$¢ do zmian,
do metamorfozy, podazanie z duchem czasu.
Nie jest to réwnoznaczne z rezygnacjg z przy-
jetego kodeksu wartoéci, na rzecz spektaku-
larnych dzialan przynoszacych organizacji
chwilowe korzysci. W jego centrum jako nie-
wzruszona warto$¢ pozostaje che¢ niesienia
pomocy kobiecie z rakiem piersi, zachowanie
szacunku dla jej wizerunku w przestrzeni pu-
blicznej.

Aleksandra Rudnicka
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Specyfika lekéw biologicznych

Leki biologiczne sg lekami szczeg6lnymi.
W poréwnaniu do lekéw syntetycznych
(chemicznych), ich budowa, struktura
i proces wytwarzania sa duzo bardziej
skomplikowane - sa to zlozone struktury
bialkowe pochodzenia naturalnego lub
produkowane z wykorzystaniem inzy-
nierii genetycznej, w wieloetapowym
procesie technologicznym, w ktérym
wykorzystywane sa zywe komorki. Dla-
tego miedzy innymi procedura rejestracji
lekéw biologicznych jest odmienna od tej
przewidzianej dla lekéw chemicznych.
Przy rejestracji lekow biopodobnych,
czyli - jak sama nazwa wskazuje - jedy-
nie podobnych do lekéw biologicznych
innowacyjnych, a nie identycznych, pro-
ducent musi przeprowadzi¢ dodatkowe
badania, ktére nie s3 wymagane przy
rejestracji generykow. I tak nawet jesli
lek oryginalny (referencyjny), jak i lek
biopodobny, (rejestrowany w oparciu
o podobienstwo, ale nie identycznosé),
beda wykazywal istotne podobienstwa,
to istnieja watpliwosci, czy sg one w pelni
zamienne. W $rodowisku lekarskim pre-
zentowane sg poglady, ze z uwagi na ogra-
niczong praktyke kliniczng stosowania
lekéw biopodobnych, brak jest jeszcze
dostatecznych danych o ewentualnych
dzialaniach niepozadanych mogacych
sie pojawi¢ w dluiszym okresie (kil-
kunastoletnim) od ich zastosowania.
Podkredla si¢ wage rozrdzniania poszcze-
golnych lekéw biologicznych dla potrzeb
raportowania zdarzen niepozadanych,
tak aby mozna bylo powigza¢ ewentual-

ne zdarzenia z konkretnym produktem
(lekiem), a nie z samg substancja czynna.
W przypadku zamieniania lekéw w trak-
cie trwajacej terapii, monitorowanie dzia-
tan niepozadanych staje si¢ trudne, gdyz
moga pojawi¢ sie powazne trudnosci
z powigzaniem danego dzialania z kon-
kretnym produktem, chociazby dlatego, ze
takie dziatania moga pojawi¢ sie w okresie
duzo pézniejszym niz podanie leku.

Co méwi na ten temat prawo unijne

oraz prawa krajowe innych panstw?

Jak wyjasnia w swoich wytycznych Eu-
ropejska Agencja Lekéw (EMA), ocena
leku biopodobnego przez EMA nastepuje
jedynie dla potrzeb jego rejestracji; nie
dotyczy ona jego stosowania zamiennie
z lekiem referencyjnym czy innym bio-
podobnym. Prawo unijne nie przesadza
zatem, czy takie leki mozna swobodnie za-
mieniaé, odsylajac w tej sprawie do lekarza
prowadzacego terapie danym lekiem lub do
farmaceuty. Unia dostrzega zatem problem
zwigzany z zamiennictwem lekéw biolo-
gicznych, ale nie zajmuje w tej sprawie sta-
nowiska, pozostawiajac je w gestii panstw
cztonkowskich.

Takie stanowisko zajelo natomiast sze-
reg panstw czlonkowskich Unii, zwraca-
jac uwage, ze swobodne zmienianie leku
pacjentowi w trakcie terapii moze by¢ ry-
zykowne, gdyz skutki takiej zamiany nie
s mozliwe do przewidzenia. W zadnym
z krajow Unii nie wyrazono wyraznej
zgody na automatyczne zamiennictwo
produktéow biologicznych pochodzacych
od réinych wytworcéw, co wiecej, pew-

Zamiana leku biologicznego
w trakcie procesu terapeutycznego

Pacjent otrzymuje w szpitalu okreslony lek, bedacy lekiem
biologicznym, lek wykazuje skutecznos¢, a pacjent dobrze go toleruje.
Czy szpital moze zmieni¢ mu lek na inny, zawierajacy te sama
substancje czynna? Na przyklad lek biopodobny zostaje zmieniony
na inny biopodobny o tej samej nazwie miedzynarodowej, lub lek
oryginalny zostaje zamieniony na lek biopodobny (najczestsza
sytuacja). Dlaczego tak si¢ dzieje? Jakie czynniki o tym decyduja?
Adw. Monika Duszynska z kancelarii Law for Lifesciences

odpowiada na te pytania.

na liczba panstw cztonkowskich wdrozyla
prawne, regulacyjne i polityczne $rodki,
aby zapobiec takiej praktyce (Raport KE
z XII 2014). I tak wytyczne brytyjskiego
NHS wprowadzajg wrecz zakaz automa-
tycznej zamiany lekéw biologicznych na
poziomie apteki; recepta na lek biologicz-
ny musi podawa¢ nazwe handlows, a nie
miedzynarodowa leku. We Frangji tam-
tejszy urzad ds. rejestracji lekow (ANSM)
wyjasnia, ze o ile wybor pomiedzy lekiem
biologicznym oryginalnym a lekiem bio-
podobnym jest swobodny w przypadku
rozpoczynania terapii, to nie zaleca sie
zmienia¢ juz rozpoczetej terapii z uwagi
na bezpieczenstwo pacjenta oraz moni-
torowania dzialan niepozadanych. Po-
dobnie wloski urzad ds. rejestracji lekow
(AIFA) wyrazil opinig, ze leki biologiczne
nie powinny podlega¢ automatycznej sub-
stytucji i wybor konkretnego preparatu
powinien zawsze naleze¢ do lekarza pro-
wadzacego leczenie. W Stanach Zjed-
noczonych z kolei ustala si¢ liste lekow
biologicznych o statusie interchangeable,
i tylko takie leki moga by¢ automatycznie
zamieniane, za$ w przypadku pozostatych
o ewentualnej zamianie leku moze decydo-
wa¢ wylacznie lekarz. Leki, ktére znalazly
sie na liscie tych, ktére mozna zamieniac,
muszg spelnia¢ dodatkowe rygorystyczne
wymagania dotyczace takiej zamiany.

Substytucja
lekéw biologicznych w Polsce
W naszym kraju brak jest regulacji oraz
wytycznych o charakterze klinicznym czy
merytorycznym, odnoszacych si¢ do kwe-
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stii zamiennictwa lekow biologicznych

(nie liczgc komunikatéw Ministra Zdrowia

dotyczacych poszczegélnych lekéw - zob.

nizej). W ich miejsce wchodza za to pew-
ne prawne lub okoloprawne mechanizmy

o charakterze finansowym, ktore zacheca-

ja, badz nawet wymuszaja na podmiotach,

ktore leki kupuja, dokonywanie zakupu le-
kéw o najnizszej cenie, czego nastepstwem
moze by¢ automatyczna zamiana leku

w trakcie trwajacej terapii, bez brania pod

uwage skutkéw takiej zamiany dla proce-

su terapeutycznego i przede wszystkim jej
bezpieczenstwa. Takie zamiany sg dokony-
wane zaréwno w aptece, jak i w szpitalach,
gdzie dochodzi do tzw. automatycznej sub-
stytucji, tj. dokonywanej nie na podstawie
celowej decyzji lekarza o zmianie leku, ale

z uwagi na dostepno$¢ konkretnego prepa-

ratu, uwarunkowanag jego cena.

Zadnych specyficznych regulacji w tym
wzgledzie nie zawieraja obowiazujace
w Polsce zasady refundacji, ktore traktuja
leki biologiczne tak samo, jak wszystkie
pozostale produkty lecznicze. Jesli chodzi
o apteki, ogélna regula, zawarta w ustawie
refundacyjnej, nakazuje aptekom poinfor-
mowa¢é pacjenta o tanszych odpowiedni-
kach leku widniejacego na recepcie oraz
wyda¢ mu taki lek, na jego ewentualne
zadanie, natomiast nie ma zadnych zapi-
sow, ktore by te zasade w jakikolwiek spo-
s6b modyfikowaly w odniesieniu do lekow
biologicznych. Wystarczy, gdy na recepcie
brak jest adnotacji ,,nie zamieniac’, i pa-
cjent moze zakupi¢ inny lek dlatego, ze jest
on tanszy, albo po prostu dlatego, Ze jest on
dostepny od reki (apteka ma obowigzek za-
pewni¢ dostepno$¢ lekow refundowanych,
ktorych cena detaliczna nie przekracza li-
mitu finansowania).

Na mechanizm preferujacy zakupy
lekéw tanszych przez szpitale, i w kon-
sekwencji mogacy powodowaé automa-
tyczna substytucje lekéw biologicznych
w warunkach szpitalnych, skladaja sie
przede wszystkim:

* regula zawarta w ustawie refundacyjnej
nakazujaca de facto zakupywanie przez
$wiadczeniodawcow lekéw po cenie nie
wyzszej niz cena leku wyznaczajacego
limit w grupie limitowej,

* zasady finansowania $wiadczen szpital-
nych, ustanawiane przez NFZ (réwniez
finansowanie tylko do wysokosci limitu
finansowania),

* zapisy ustawy Prawo zamoéwien publicz-
nych
* komunikaty Ministerstwa Zdrowia.

Minister Zdrowia w komunikacie z dn.
14 kwietnia 2014 r., dotyczacym leku
infliksymab, stwierdzil, ze ,dopuszczalne
jest dowolne zamiennictwo w zakresie le-
kéw zawierajacych infliksymab na kazdym
poziomie terapii” oraz ze ,jezeli lek biopo-
dobny zostat dopuszczony do obrotu, po-
siada takg sama nazwe miedzynarodowa
substancji czynnej, takie same wskazania
terapeutyczne, profil bezpieczenstwa, daw-
kowanie i posta¢ farmaceutyczng, to nie ma
podstaw, zeby kwestionowaé dopuszczal-
nos¢ ich zamiennictwa w zakresie refunda-
cyjnym’”.

Publiczni $wiadczeniodawcy sa zobo-
wiazani do stosowania ustawy Prawo za-
mowien publicznych. Reguly przetargowe,
ktérych ogélnych zasad nie modyfikuja
zadne regulacje czy wytyczne specyficzne
dla lekéw biologicznych, nakazuja opisy-
wanie przedmiotu zaméwienia z uzyciem
nazwy miedzynarodowej, a w przypadku
postugiwania sie nazwg handlowg, nakazu-
jadopuszczanie produktéw réwnowaznych.
Skutkuje to w praktyce dopuszczeniem
wszystkich lekéw biologicznych majacych
te samg nazwe miedzynarodows, oryginal-
nych i biopodobnych, z ktérych zamawia-
jacy $wiadczeniodawca wybiera zazwyczaj
ten najtaniszy. Ow tak wybrany lek zostanie
nastepnie podany wszystkim pacjentom,
ktérym lekarz zalecil zastosowanie leku
posiadajacego te sama nazwe miedzynaro-
dowa, co lek zakupiony, zaréwno tym, kté-
rzy dopiero rozpoczynajg terapie, jak i tym,
ktorzy sa juz w jej trakcie. W tym ostat-
nim wypadku moze to by¢ réwnoznaczne
z zamiang leku nie majaca Zadnego uza-
sadnienia klinicznego, bez decyzji lekarza,
a majaca wylacznie uzasadnienie logistycz-
ne (ekonomiczne) - akurat ten lek szpital
zakupit i tylko ten jest dostepny. Prowadzi
to do sytuacji, w ktérym o zmianie terapii
decyduje niedostepnos¢ leku dotychczas
stosowanego u pacjenta na skutek wyczer-
pania jego zapaséw, oraz nabycie innego
leku o tej samej nazwie miedzynarodowej,
ale o nizszej cenie.

Orzecznictwo Krajowej Izby Odwo-
lawczej (KIO), rozpatrujacej odwolania
w procedurach zamdwien publicznych,
niejednokrotnie dalo wyraz takiemu wla-

$nie podejéciu, nie uwzgledniajagcemu
specyfiki lekow biologicznych. W poste-
powaniu dotyczacym leku etanercept (KIO
2175/16), KIO zarzucila zamawiajacemu
niedopuszczenie w przetargu produktéw
réwnowaznych, co uznala za opisanie przed-
miotu zamoéwienia w sposob utrudniajacy
konkurencje. W odpowiedzi na wyjasnie-
nia zamawiajacego, dotyczace szczegolnych
wlasciwosci zamawianych lekow, KIO uzna-
ta, ze zamawiajacy szpital nie udowodnil, ze
leku nie mozna zamieniaé, o czym miedzy
innymi miaty $wiadczy¢ takie okolicznosci,
jak to, ze w kartach rejestracji pacjenta w ra-
mach programu lekowego nie odnotowa-
no takiej mozliwosci, oraz ze zamawiajacy
w specyfikacji istotnych warunkéw zamo-
wienia zastrzegl sobie prawo do nabywania
tanszych odpowiednikow.

Odmiennie w wyroku w sprawie leku
bosentan (KIO 2396/15), KIO uznala za-
sadno$¢ podzielenia pakietu na dostawe
leku bosentan na dwa osobne, z ktérych
jeden mogl zawiera¢ dodatkowe wymaga-
nia (dodatkowe wskazania — mialy je zare-
jestrowane tylko 2 leki). KIO uznala, ze nie
narusza zasad uczciwej konkurencji wy-
mag, ktdry jest uzasadniony obiektywnymi
potrzebami zamawiajacego, czy tez doktad-
niej - jego pacjentéw. Natomiast KIO na-
kazala dostosowanie wielkosci przedmiotu
zamoOwienia do faktycznego zapotrzebowa-
nia (liczba pacjentow).

Podsumowanie

W Polsce zamiana jednego leku bio-
logicznego na inny moze nastapi¢ na
kazdym etapie leczenia szpitalnego, jak
rowniez na poziomie apteki, bez udzialu
lekarza (tzw. automatyczna substytucja).
Jak juz byta mowa wyzej, dopuszczalna jest
substytucja lekow o tej samej nazwie mie-
dzynarodowej (pod okreslonymi warunka-
mi), co obejmuje takze leki biologiczne.

Swobodne zamienianie lekéw biologicz-
nych w trakcie trwajacej terapii jest poda-
wane w watpliwo$¢ z uwagi na niemozliwe
do oszacowania skutki dokonywania takich
zamian dla bezpieczenstwa i skutecznosci
terapii, przede wszystkim w perspektywie
dlugoterminowej. Wiele panstw, do kto-
rych poziomu opieki zdrowotnej - w ta-
kim czy innym aspekcie - aspirujemy,
powaznie ograniczylo mozliwo$¢ doko-
nywania automatycznej substytucji lekow
biologicznych.
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Warto tu przypomnie¢, ze podstawowym
obowigzkiem lekarza i placoéwki zdrowotnej
jest dziatanie dla dobra pacjenta, zgodnie
ze wskazaniami aktualnej wiedzy medycz-
nej. Z pewnoscig moze sie tu pojawi¢ kon-
flikt autonomii lekarskiej i prawa pacjenta
do wyrazania zgody na dane $wiadczenie
z obowigzujacymi uwarunkowaniami, regu-
lujagcymi nabywanie lekéw oraz finansowa-
nie $wiadczen gwarantowanych.

Drziatania, jakie mozna podejmowaé na
ten moment to:

* upowszechnianie wiedzy na temat lekéw
biologicznych, w tym ich specyfiki,

* domaganie si¢ szczegdtowych informacji
na temat otrzymywanych lekdw,

* egzekwowanie wszelkimi sposobami
prawa do udzielania zgody na udzielenie
okreslonych $wiadczen zdrowotnych,

* domaganie si¢ prawa do leczenia zgodnie
z aktualnymi wskazaniami wiedzy me-
dyczne;j.

Z drugiej strony, konieczne jest umiejet-
ne konstruowanie przez zamawiajacych
$wiadczeniodawcow opisu przedmiotu za-
mowienia, tak aby mogly by¢ zaspokojone
zaréwno potrzeby pacjentéw rozpoczynajg-

cych terapie lekami biologicznymi (tu wiek-
sza dowolno$¢), jak i tych kontynuujacych
terapie, tak aby zapewni¢ tym, ktérzy na
te terapie pozytywnie odpowiadaja, mozli-
wos¢ nieprzerwanej jej kontynuacji. Nieza-
leznie, niezbedne sa takzie pewne zmiany
zaréwno na poziomie legislacyjnym (wy-
odrebnienie lekow biologicznych co naj-
mniej w systemie refundacji) oraz zmiany
w systemie ich finansowania przez NFZ,
w szczegllnosci zniesienie zasady finan-
sowania wylacznie do wysoko$ci limitu.

KOALICYJNE WSPARCIE -

Agnieszka Nowak w wieku 22 lat zachorowala na chorobe krwi,

z ktdra zmaga sie od 20 lat. Dzi¢ki profesjonalniej opiece lekarzy
mimo choroby urodzita dziecko. W 2008 r. zalozyla forum internetowe
dla pacjentéw z nowotworami mieloproliferacyjnymi. Ekspertem,
odpowiadajacym na forum na pytania zwigzane ze wszystkimi
rodzajami MPN jest dr hab. med. Tomasz Sacha - hematolog

z Kliniki CM U]J w Krakowie. W latach 2008-2011 odpowiedzi
udzielala takze dr. n. med. Kajetana Foryciarz.

We wrze$niu 2011 r. razem z Antonim Markowskim, pacjentem
z mielofibrozg zorganizowalismy pierwsze spotkanie dla forumowi-
czéw w Czernej k. Krzeszowic, w ktérym bralo udzial okofo 20 oséb;
w nastepnym, w Trzebini uczestniczylo juz okolo 30 oséb. Podczas
spotkania nasz ekspert dr hab. n. med. Tomasz Sacha zaprezentowat
prelekcje na temat leczenia réznych typéw MPN Ph(-) oraz udzielat
odpowiedzi na nurtujace nas pytania. Wiele nam wyjasnit oraz przed-
stawil perspektywy nowoczesnego leczenia inhibitorami JAK. Od tam-
tej pory zaczeliSmy wspdlne dazy¢ do powolania grupy wsparcia.

Co wazne, na spotkaniach forumowicze mieli okazj¢ pozna¢ sig¢
osobiscie. Do udzialu w warsztatach-edukacyjnych organizowa-
nych przez naszego patrona - PKPO dolaczaly kolejne osoby,
w tym wspierajaca chorujacego meza Katarzyna Lisowska.

Nadplytkowos¢ samoistna, czerwienica prawdziwa i mielofibroza
zdaniem hematologéw u niektérych oséb majg charakter ewolu-
cyjny, co oznacza, ze jeden typ moze z czasem przechodzi¢ w dru-
gi. Maja tez ze sobg wiele cech wspdlnych. Choroba o najbardziej
niekorzystnym rokowaniu z tej grupy czyli mielofibroza, dotyczy
najczesciej os6b w wieku okoto 55 r. z. (mediana zachorowania).
To dla tych oséb w pierwszej kolejnosci wspdlnymi sitami stara-
lismy sie o dostep do refundacji jedynej zarejestrowanej w Polsce
w 2012 r. terapii celowanej inhibitorem JAK - ruxolitynibem. Juz
jako Grupa Wsparcia MPN pod patronatem PKPO, wspdlnie wy-
stosowali$my petycje na stronie internetowej w sprawie refundacji
leku. Udato nam sie zebra¢ pod nig ponad 1600 podpiséw. Nie-
stety pierwsza odpowiedz ze strony Ministerstwa Zdrowia byla

NIE JESTES SAM

odmowna. Razem z PKPO ponowiliémy apel do MZ o powotanie
programu lekowego w mielofibrozie.

Koalicja nadal nas wspierala — wydafa poradnik, stworzyla na
swojej stronie zaktadke, dedykowang pacjentom z chorobami mie-
loproliferencyjnymi i zorganizowata nastepne dwa spotkania dla
pacjentéw z mielofibrozag w Warszawie. Przeprowadzita takze caly
cykl spotkan edukacyjnych w kilku miejscach w Polsce, pt. ,,Zycie
to nie statystyka — choroby rzadkie 0s6b starszych — mielofibroza”

Nasze wspolne dzialania w konicu przyniosty pozytywny rezul-
tat. W styczniu 2017 r. Ministerstwo utworzylo program lekowy
w mielofibrozie pierwotnej oraz mielofibrozie wtérnej w przebie-
gu nadplytkowosci samoistnej i czerwienicy prawdziwej, dla oséb
spelniajacych kryteria tego programu. Pozostale inhibitory JAK,
ktére sa w Polsce dostepne jedynie w badaniach klinicznych sa
nadal niedostepne dla zdecydowanej wigkszosci chorych z MPN
(Ph-). Mamy nadzieje, ze uda si¢ pomoc takze tym pacjentom.

Te kilka lat, kiedy dziataliémy jako zintegrowany wokét waznych
celéw zespot, pod patronatem silnego partnera, jakim jest PKPO, po-
kazalo jak wiele moze zrobi¢ nawet tak mala grupa pacjentow. Nie
chodzi tylko o refundacje leczenia, ale o sile przetrwania w chorobie,
jakie daje nam wzajemne wsparcie, poczucie, ze nikt z nas nie jest
w niej sam. Cieszy nas fakt, ze przy pomocy Koalicji pacjenci z prze-
wlekla biataczka limfocytows i ich bliscy tworza grupe wsparcia w ra-
mach projektu KOALICYJNE WSPARCIE - NIE JESTES SAM.

Wiecej informacji: www.nadplytkowoscsamoistna.fora.pl
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Co nowego w PKPO

Nowy Zarzad PKPO

W dniu 30 maja 2017 r. odbylo sie coroczne zebranie spra-
wozdawczo-wyborcze Zarzadu i Rady Polskiej Koalicji Pacjen-
téw Onkologicznych. Rada przyjeta sprawozdanie merytoryczne
i finansowe za rok 2016 r. Szymon Chrostowski ztozyl rezygnacje
z pelnienia funkeji Prezesa Zarzadu z powodu planéw zawodo-
wych. Nowym prezesem Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicz-
nych zostala dotychczasowa wiceprezes - Krystyna Wechmann.
W sktad nowego Zarzadu PKPO weszli réwniez: Beata Ambro-
ziewicz, dotychczasowa Dyrektor Biura naszej organizacji oraz
Jan Salamonik, wiceprezes Stowarzyszenia Chorych na Przewlekla
Biataczke Szpikows.

Zarzad PKPO
Krystyna Wechmann - Prezes Zarzadu
Beata Ambroziewicz - Czlonek Zarzadu
Jan Salamonik - Czlonek Zarzadu

Spotkanie lideré6w PKPO
W $rode, 31 maja br. odbylo sie spotkanie liderek i lideréw orga-
nizacji zrzeszonych w Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych.
Omoéwiono najwazniejsze dzialania Koalicji realizowane w ostat-
nim czasie, m.in.: VI FORUM Pacjentéw Onkologicznych, przy-
stapienie do europejskiej inicjatywy na rzecz onkologii ALL.CAN,
realizacja projektu Obywatele dla Zdrowia, szkolenia lideréw, dzia-
talno$¢ wydawnicza - ,,Glos Pacjenta Onkologicznego”, nawigza-
nie wspotpracy z Kolegium Lekarzy Rodzinnych i Pracodawcami
RP w celu poprawienia jakosci opieki onkologicznej, poparcie dla
petycji w sprawie powiekszenia do 6% nakladéw na ochrone zdro-
wia w budzecie panstwa, przygotowanie raportéw o stanie lecze-
nia poszczegdlnych chordéb nowotworowych (np. jelita grubego),
udzial w pracach zespoléw i Sejmowej Komisji Zdrowia m.in. do-
tyczacych wprowadzenia ustawy o solariach, wsparcie pacjentéw
w ramach ONKOfunduszu i programu Pacjent Wykluczony.
Prezes Krystyna Wechmann zapewnila, Ze te wszystkie dotychcza-
sowe dzialania bedg kontynuowane. Zarzad Koalicji przedstawil
najwazniejsze cele, ktore beda realizowane w najblizszym czasie:
* w zakresie praw pacjenta kontynuacja realizacji projektu OBY-
WATELE DLA ZDROWIA; przygotowanie zakltadki o prawach
pacjenta, ktora powinna sie znalez¢ na stronie wszystkich orga-
nizacji
* w zakresie edukacji, zalozenie WIRTUALNE] BIBLIOTEKI
PACJENTA ONKOLOGICZNEGO na stronie PKPO
* w zakresie informacji, stworzenie strony BADANIA KLINICZ-
NE W POLSCE we wspolpracy z Urzedem Rejestracji Produk-
téw Leczniczych, Wyrobéw Medycznych i Srodkéw Biobéjczych
oraz Ministerstwem Zdrowia
* w zakresie terapii, REWIZJA PROGRAMOW LEKOWYCH;
opracowanie propozycji zmian i uzupelnien do programoéw le-
kowych zgodnie ze standardami europejskich naukowych towa-
rzystw onkologicznych
* w zakresie rehabilitacji, projekt REHABILITACJA ONKOLO-
GICZNA, zwrécenie uwagi na role rehabilitacji w kompleksowym

Uczestnicy spotkania lideréw PKPO

leczeniu, uswiadomienie specyfiki niepetnosprawnosci zwigza-
nych z choroba nowotworowsg i leczeniem, najnowsze metody
rehabilitacji, wsparcie psychoonkologiczne i socjalne, orzecz-
nictwo niepelnosprawnosci; blizsza wspétpraca z PEFRON-em,
nowy dzial w ,,Glosie Pacjenta Onkologicznego”

* w zakresie wsparcia, projekt KOALICYJNE WSPARCIE - NIE
JESTES SAM, tworzenie grup wsparcia dla matych grup pacjen-
tow nie majacych swojej reprezentacji, na wzér grupy wsparcia
pacjentéw z mielofibrozg; aktualnie powstaje grupa wsparcia pa-
cjentow i ich bliskich z przewlekty biataczkg limfocytowa

* w zakresie aktywizacji spolecznej, projekt PACJENT AKTYW-
NY OBYWATEL, aktywne uczestnictwo w pracach zespoldéw
oraz Komisji Zdrowia Sejmu i Senatu RP oraz w waznych wy-
darzeniach: konferencjach i debatach, o ktérych bedziemy in-
formowa¢ na stronie PKPO i w komunikatach mailowych oraz
przesyta¢ linki do procedowanych ustaw dotyczacych zdrowia.

Liderzy zaproponowali poszerzenie listy celow wytyczonych
przez Zarzad PKPO o nastepujjce zadania:

* w zakresie profilaktyki choréb nowotworowych, projekt PRO-
FILAKTYKA PODSTAWA WALKI Z RAKIEM; uséwiado-
mienie decydentom wagi wlasciwie prowadzonych programoéw
przesiewowych w walce z nowotworami

*w zakresie opieki psychoonkologicznej, projekt WSPARCIE
PSYCHOONKOLOGICZNE; zapewnienie kazdemu pacjen-
towi dostepu do pomocy psychologa, wprowadzenie karty oce-
ny stanu psychicznego pacjenta onkologicznego i scenariusza
rozmowy o diagnozie choroby nowotworowej przy wspdtpracy
z Polskim Towarzystwem Psychoonkologicznym, spotkanie rek-
torami wyzszych uczelni medycznych w sprawie ksztatcenia leka-
rzy w kontaktach z pacjentem.

Spotkanie zakonczono przyjeciem do Polskiej Koalicji Pa-
cjentéow Onkologicznych nowej organizacji Fundacji Badz
im. Malgosi Braunek. Prezes Fundacji Badz — Andrzej Krajewski
przedstawil misje swojej organizacji, ktorej celem jest propagowa-
nie holistycznego podejécia do pacjenta i przekazywanie wiedzy na
temat metod medycyny integralnej, naturalnej oraz komplemen-
tarnej w leczeniu chorych na nowotwory.

Polska Koalicja Pacjentow Onkologicznych zaprasza liderki
i lideréw na kolejne spotkanie we wrze$niu br., ktére bedzie
polaczone z wykladem, zajeciami warsztatowymi, spotkaniem
z decydentami lub specjalistami.

30

»Glos Pacjenta Onkologicznego” nr 2, maj 2017



Onko-news

~Piekne nad zycie”

6 marca 2017 r. w Patacu Kultury i Nauki w Warszawie Funda-
cja Spelnionych Marzen jui po raz trzeci zorganizowala Po-
kaz Mody ,,Pickne nad Zycie”, podczas ktérego w towarzystwie
znanych i lubianych gwiazd, na wybiegu zaprezentowaly si¢
podopieczne fundacji - pacjentki Instytutu Matki i Dziecka.
Dziewczyny po przebytej chorobie nowotworowej zaprezentowaly
sie na wybiegu w najnowszej kolekcji marki BIZUU - ,Barbie",
a takze w przepieknych kreacjach wlasnego projektu. ,,Piekne nad
zycie" to przede wszystkim wielkie $wieto wszystkich tych, ktorzy
z rakiem wygrali. To pokazanie pigkna, jakie nosi w sobie kazda
z dziewczat, i uswiadomienie, ze choroba nowotworowa nie jest
w stanie im tego pickna odebrac.

Il Forum Medycyny Personalizowanej

W maju w Krakowie odbyto si¢ II Miedzynarodowe Forum
Medycyny Personalizowanej, podczas ktorego przedstawiono
zaréwno przyklady skutecznego wdrozenia zasad leczenia per-
sonalizowanego, jak i bariery utrudniajace ich szersze zasto-
sowanie w Polsce. W jednym z paneli z udziatem prezesa PKPO
- Szymona Chrostowskiego, dyskutowano o medycynie personali-
zowanej z perspektywy pacjenta. Zauwazono, ze istnieje potrzeba
budowania swiadomosci i wiedzy o medycynie personalizowa-
nej w spoleczenstwie, a takze o prawach oraz odpowiedzialnosci
pacjenta i lekarza w stosowaniu tych metod terapii.

Wiecej informacji: www.medycynapersonalizowana.pl

Il Migdzynarodowe Forum
Medycyny Personalizowanej

ktore rozps
k) 2017 r.

Uniwersytetu J:

Sytuacja pacjenta

z rakiem jelita grubego w Polsce

Fundacja Wygramy Zdrowie wraz z Polska Koalicja Pacjentéw
Onkologicznych opublikowata Raport na temat sytuacji pacjenta
z nowotworem jelita grubego w Polsce, w ktérym apeluje o pod-
jecie wielokierunkowych dziatan systemowych w celu zmniejsze-
nia liczby zachorowan, spadku $miertelnosci i poprawy przezyé
5-letnich. Autorzy raportu rekomenduja:

* zwiekszenie roli badan profilaktycznych na poziomie lekarza

POZ
* zwiekszenia wskaznikow zglaszalnoéci pacjentéw na kolonosko-

pie w programie badan przesiewowych dla nowotworu poprzez

zapewnienie pacjentom wiekszego dostepu do znieczulenia

* zwiekszenie skutecznosci akcji edukacyjnych poprzez umozli-
wienie realizacji kampanii edukacyjnych przez organizacje pa-
cjentéw

* zwiekszenie dostepnosci pacjentéw z rakiem jelita grubego do
skuteczniejszych terapii poprzez uaktualnienie programéw le-
kowych zgodnie z migdzynarodowymi standardami (cztery linie

leczenia), dzieki czemu przerzutowy rak jelita grubego stanie si¢
u polskich pacjentéw chorobg przewlekia

* wprowadzanie rozwigzan dotyczacych zapewnienia pacjentom

dostepu do rehabilitacji w ramach kompleksowej terapii.

Wiecej informacji: www.wygrajmyzdrowie.pl

& Sytuacja pacjenta z nowotworem
jelita grubego w Polsce.
» Propozycje zmian.
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Spotkanie z Pierwsza Dama z okazji Dnia Kobiet

Z okazji Dnia Kobiet Pani prezydentowa Agata Kornhauser-
-Duda zaprosila na spotkanie do Palacu Prezydenckiego gru-
pe pacjentek leczonych z powodu zaawansowanego raka piersi
i liderki organizacji wspierajacych kobiety z tym nowotworem.
Zaproszone panie przywital prezydent Andrzej Duda, ktéry pod-
kreslil, ze w sytuacji choroby Zaden cztowiek nie powinien by¢
samotny, dlatego tak wazne jest wsparcie dla 0séb chorych. Pre-
zydent zadeklarowal pomoc w rozwigzywaniu probleméw oraz
potrzeb kobiet z rakiem piersi. W spotkaniu wziety udziat m.in.:
przedstawicielki Federacji Stowarzyszen ,Amazonki” i Fundacji
Onkocafe. Spotkanie przygotowala Fundacja ,Zyjmy Zdrowo”
w ramach kampanii ,Wykorzystaj czas na zycie” dedykowanej ko-
bietom z zaawansowanym rakiem piersi prowadzonej pod honoro-
wym patronatem Pierwszej Damy.

L cire LiARTberpaki b T

Wiecej informacji: www.amazonkifederacja.pl

Projekt ,,Onkoprzyjaciel”

Projekt ,,ONKOPRZYJACIEL’ to idea wzajemnej pomocy
i wsparcia pacjentéw leczonych w Dolnoslaskim Centrum On-
kologii we Wroclawiu z powodu choréb nowotworowych. Pa-
cjenci po przebytym leczeniu z powodu okreslonego nowotworu
(wolontariusze) wspieraja nowych pacjentéw z takim samym roz-
poznaniem, ktérzy majg postawiong diagnoze i oczekujg na lecze-
nie lub s3 we wstepnej jego fazie. Tego typu wsparcie pozytywnie
wplywa na samopoczucie pacjenta oraz przebieg procesu leczenia.

Przy wspoétudziale Pelnomocnika ds. Praw Pacjenta i psychologéw
zorganizowane zostanie szkolenie dla wolontariuszy z zakresu
zasad organizacji udzielanego wsparcia i komunikacji z pacjen-
tami. Wolontariusze beda wspoélpracowaé z koordynatorami pro-
cesu terapii onkologicznej, ktérzy beda posrednikami pomiedzy
pacjentami potrzebujgcymi wsparcia a wolontariuszami.

Wiecej informacji: www.dco.pl

Konferencja ,,Wszystko o raku piersi”

Fundacja im. dr Macieja Hilgiera zorganizowala w marcu
br. w ramach Akademii dla Dziennikarzy Medycznych konfe-
rencje ,Wszystko o raku piersi”, w ramach ktdrej przedstawiono
problematyke zwigzang z kompleksowym leczeniem pacjentéow
z rakiem piersi - od profilaktyki w warunkach domowych, dia-
gnostyki, przez nowoczesne terapie, najnowsze metody rekon-
strukeji piersi, po rehabilitacje i wsparcie. Prof. dr hab. Tadeusz
Pienkowski, prezes Polskiego Towarzystwa do Badan nad Ra-
kiem Piersi oméwit model koncepcji Breast Cancer Unit - sko-
ordynowanego leczenia raka piersi w Polsce. Prezes PKPO
i Federacji Stowarzyszen ,Amazonki” Krystyna Wechmann
w prezentacji Czy silna organizacja pacjentow ma wplyw na
polityke zdrowotna panstwa? przedstawita spoleczny fenomen
organizacji Amazonek i metamorfozy, jakie na przestrzeni ostat-
nich dekad przeszta kobieta z rakiem piersi, od przerazonej dia-
gnoza raka pacjentki, do Obywatelki dla Zdrowia, wspierajacej
innych pacjentéw. Konferencje prowadzita red. Aleksandra Rud-
nicka, naczelna GPO.

Wiecej informacji: www.fundacjahilgiera.com

CZY SILNA ORGANIZACIA PACJENT(’)\N
MA WPLYW NA POLITYKE ZDROWOTNA PANSTWA?
czyli spoteczny fenomen AMAZONEK

Krystyna Wechmann
prezes
Federacji Stowarzyszen Amazonki
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Sprawdzic¢ bezpieczenstwo
terapii niekonwencjonalnej

Pacjenci onkologiczni czesto siegaja po terapie wspomagaja-
ce medycyne akademickg w leczeniu nowotworéw, zdarza sie, ze
w ogodle odrzucaja klasyczne terapie na rzecz alternatywnego le-
czenia, co zagraza ich zyciu i zdrowiu. Metody, ktére proponuje
medycyna niekonwencjonalna nie zawsze sg sprawdzone, potwier-
dzone badaniami klinicznym a ich dzialanie efektywne i bez-
pieczne dla chorego. W Polsce wiedza na ten temat jest niewielka,

dlatego Polska Liga Walki z Rakiem utworzyla na swojej stronie
zaktadke pos$wiecong niekonwencjonalnemu leczeniu, bedaca ttu-
maczeniem amerykanskiej strony poswieconej tym zagadnieniom.
O dostep do takiej informacji wielokrotnie postulowata Fundacja
BADZ im. Malgosi Braunek.
Wiecej informagji:
www.ligawalkizrakiem.pl/rak-niekonwencjonalnie

Wspotpraca z Pracodawcami RP

Polska Koalicja Pacjentéw Onklogicznych wraz z organizacjami
zrzeszonymi w Polskiej Unii Organizacji Pacjentéw — Obywatele
dla Zdrowia rozpoczeta wspolprace z Pracodawcami RP. Ustalono
wspolne dziatania w zakresie:

* Opracowania mechanizmu monitorowania zmian w ochro-
nie zdrowia poprzez wprowadzenie wskaznikéw oceny efektow
wdrazanych przez Ministerstwo Zdrowia zmian.

* Konsultowania projektéw aktéw prawnych w celu wypracowa-
nia wspolnego stanowiska w sprawach kluczowych dla systemu
ochrony zdrowia.

———
=== Pracodawcy RP
-_— Rok zalodenia 1989

* Dzialania na rzecz poprawy jako$ci systemu opieki zdrowotne;:
dostepnosci i czasu dostepu do diagnostyki i leczenia, jako$ci
organizacji opieki zdrowotnej, stanowienia prawa i prowadzenia
dialogu.

* Podjecia debaty o konieczno$ci zwigkszenia naktadow finan-
sowych na ochrong zdrowia, aby poprawi¢ dostepnos¢ i jakos¢
$wiadczen.

Wiecej informacji: www.obywateledlazdrowia.pl

Leki refundowane od 1 maja 2017 r.

Od 1 maja 2017 r. nastepuje uruchomienie programu lekowe-
go: Leczenie ewerolimusem chorych na stwardnienie guzowate
z niekwalifikujacymi sie do leczenia operacyjnego guzami pod-
wysciotkowymi olbrzymiokomoérkowymi (SEGA). Umozliwi to
stosowanie i finansowanie ze srodkéw publicznych ewerolimusu
u nowo zdiagnozowanych pacjentéw, a takze kontynuacje terapii
u dzieci, ktére s3 aktualnie leczone w ramach innych sposobdw
finansowania. Refundowane bedg ponadto dwa leki zawiera-

jace walganycklowir w stalej postaci doustnej jako pierwsze
odpowiedniki we wskazaniu: zakazenie wirusem cytomegalii
u pacjentéw poddawanych przeszczepom nerek — profilaktyka po
zakonczeniu hospitalizacji zwigzanej z transplantacjg do 200 dni
po przeszczepie. W chemioterapii nastagpia zmiany w podaniu
dexamethasoni phosphas we wskazaniu premedykacja przed po-
daniem paklitakselu w celu zmniejszenia reakcji nadwrazliwosci
u pacjentéw z nowotworem zlosliwym.

Aplikacja Dermocheck

Dermocheck to aplikacja mobilna stworzona z my$lg o osobach dba-
jacych o zdrowie swoje i swoich bliskich. Narzedzie pozwala zapo-
zna¢ si¢ z aktualnymi danymi dotyczacymi czerniaka, prezentuje
wlaéciwy sposdb przeprowadzania samobadania oraz przybliza
przebieg $ciezKki terapii w przypadku wykrycia choroby.

Aplikacja zostala utworzona pod opieka Polskiego Towarzystwa
Chirurgii Onkologicznej. Bazuje na informacjach merytorycznych
przygotowanych przez pracownikéw Centrum Onkologii-Instytut im.
Marii Sklodowskiej-Curie oraz ekspertéw Akademii Czerniaka.

Dermocheck ma charakter wylgcznie informacyjno-edukacyjny i nie
jest konsultacjg specjalistyczna, dlatego wszelkie niepokojace zjawiska
nalezy niezwlocznie zglosi¢ lekarzowi.

Wiecej informacji: www.akademiaczerniaka.pl

»Glos Pacjenta Onkologicznego” nr 2, maj 2017

33



W poczekalni

Zaawansowany rak piersi
I przewlekte choroby nowotworowe
— problem medyczny, spoteczny i ludzki

Historia Basi

Kiedy przed 20. laty ustyszalam o diagnozie raka piersi u mojej
przyjaciolki Basi wiedzialam tylko, ze jest to $miertelna choroba,
z ktorej udalo sie wyleczy¢ niewiele kobiet. Basie skierowano do
lekarza opieki paliatywnej, co byto dla mnie jednoznaczne z tym,
ze pozostalo Jej niewiele czasu. Jednak ani ja, ani chora, ani gro-
no jej przyjaciot nie umieliémy si¢ z tym pogodzié. Skoro oficjalna
medycyna nie oferowala zadnych opcji terapeutycznych, pozostaly
alternatywne metody leczenia. Ku naszemu zdziwieniu nawet oso-
by ,,leczace” w ten sposdb nie podjely sie terapii. Jeden z lekarzy za-
lecil stosowanie - ale przez krotki czas — sterydow, co rzeczywiscie
podniosto samopoczucie Basi. Na chwile wrécily jej tez sily i ape-
tyt. Po ich odstawieniu jej stan zaczal si¢ gwaltownie pogarsza¢,
a tomografia wykazala przerzuty do mézgu. Jedyne, co moglismy
zrobi¢, to by¢ przy naszej przyjaciolce. Zorganizowaliémy do-
mowe hospicjum. Basia zmarla w majowy poranek, w dniu moich
imienin. Od tej pory przestatam je obchodzi¢.

Basia, od momentu postawienia diagnozy do zgonu, zmagata si¢
z chorobg przez pét roku. Objawy nowotworu wystapily wezesniej
w postaci siniaka, guzka piersi, ktory w ostatnim stadium stal sie
otwartg, krwawigca rang. Objawy te zostaly niestety zbagate-
lizowane - Ktos mnie potrgcit w tramwaju i zrobit mi sie siniak,
guzek, pewnie zaraz si¢ wchionie, nie ma co si¢ martwié. Takze to,
o czym dzisiaj méwi sie tak wiele, czyli zdrowy styl Zycia i unikanie
czynnikéw ryzyka, w przypadku mojej przyjaciotki wiele pozosta-
wialo do zyczenia. Byla namietng palaczka, uwielbiala si¢ opala¢,
réwniez na solariach, a do tego dofaczyl jeszcze stres, jaki przezyta
po stracie ukochanej osoby. Dzi$, kiedy stysze kobiete mowiaca
0 najmniejszej zmianie w piersi, nie daje¢ jej spokoju dopoki sie
nie przebada.

Zaawansowany rak piersi, czy mozna go leczy¢?

To, co utkwito najsilniej w mojej pamieci z tamtego trudnego cza-
su, to poczucie bezsilno$ci, bezradnos¢ i faczaca sie z nim ztosé¢
na siebie, ze nie potrafie pomdc, ze tak niewiele moge zrobi¢, ale
przede wszystkim zto$¢, na lekarzy, na medycyne. Rzeczywiscie

Z zaawansowanym rakiem piersi, zetknelam sie przed 20. laty
towarzyszac w chorobie i odchodzeniu najblizszej przyjacidtce

- Basi. Piszac o tym problemie trudno mi wiec bedzie wyzby¢

sie osobistego tonu i spojrzenia z perspektywy czasu, bo cho¢

w ostatnich dekadach dokonal si¢ ogromny postep w medycynie,
zaszly zmiany w §wiadomosci spolecznej, a rak w przypadku wielu
nowotworow stal si¢ chorobg przewlekla, to jednak problem nie

zniknal. Nadal jest wyzwaniem dla medycyny, spoleczenstwa,
chorych i ich bliskich.

medycyna dwadziedcia lat temu niewiele potrafila zaoferowac
kobietom z zaawansowanym rakiem piersi. Sterydy, opieka palia-
tywna i terminalna to bylo to, co w najlepszym razie mogty otrzy-
macé. Wiekszo$¢ kobiet styszata od lekarza: W tym stanie nic nie
moge dla pani zrobié.

Wspolczesna medycyna kobietom z przerzutowym rakiem
piersi ma do zaproponowania coraz wigcej opcji terapeutycz-
nych dostosowanych do podtypu tego nowotworu, nasilenia
Czy to oznacza, ze wszystkie kobiety z rozpoznanym zaawanso-
wanym rakiem piersi sg tak w Polsce leczone? Niestety nie. Tyl-
ko nieliczne wysokospecjalistyczne osrodki podejmuja sie¢ ich
terapii. Ostatnio zadzwonifa do mnie mioda 20. letnia dziewczy-
na z Warszawy, ktérej matce chorej na przerzutowego raka piersi,
odmoéwil leczenia jeden z renomowanych, o najdiuzszej tradycji
w leczeniu tego nowotworu szpital. Ustyszala doktadnie to, co mo-
wiono pacjentkom dwie dekady temu — Nic juz nie mozemy zrobic.
Na szczescie chorg zajela sie inna placéwka, rozpoczeto leczenie.
Dziewczyna zadala mi w tej rozmowie najtrudniejsze pytanie
- Czy zaawansowanego raka piersi mozna wyleczy¢, czy moja
mama wyzdrowieje? Odpowiedziatam jej, ze co prawda nie jestem
lekarzem, ale wiem, ze cho¢ jest to obecnie choroba nieuleczal-
na, to u wielu pacjentek ma charakter przewlekly. Wyjasnitam,
ze wspolczesnie terapia kobiet z zaawansowanym rakiem piersi to
nie tylko coraz nowocze$niejsze, skuteczniejsze leki, o mniejszej
toksycznodci, ale i kompleksowe leczenie pomagajace pokona¢ bél
i dolegliwosci zwigzane z przerzutami. Leczenie to prowadzi wielo-
specjalistyczny zespol, a jego celem jest przedluzenie zycia pacjen-
tek takich jak jej mama i podniesienie jego jakosci. Co to znaczy
choroba przewlekta, jak dlugo moja mama bedzie zyta? - ustysza-
fam nastepne trudne pytania.

Rak choroba przewlekia
Lekarze zwykle odpowiadajac na takie pytania odwoluja si¢ do
danych z rejestréw medycznych, ktére podaja mediane przezycia
pacjenta z dana choroba. W Polsce uwaza sig, Ze jesli pacjent

34

»Glos Pacjenta Onkologicznego” nr 2, maj 2017



W poczekalni

z choroba nowotworowa przezyje pi¢¢ lat od momentu zakon-
czenia terapii to jest wyleczony. W przypadku zaawansowanej
choroby nowotworowej 5. letni czas przezycia jest medycznym
sukcesem. Kiedy mediana przezycia na dany nowotwdr, kto-
ry dotad uwazany byl za chorobe $miertelng, o krétkim czasie
przezycia, zbliza sie do 5 lat, uwaza sie go za chorobg przewlekla.
Dotyczy to m.in. zaawansowanego raka piersi, a ostatnio dofaczyt
do tej grupy nowotworéw rak pluca. Jest tez inna grupa choréb
tzw. choroby indolentne o przewleklym, powolnym przebiegu,
do ktérych nalezg przede wszystkim raki krwi, np.: chtoniaki nie-
ziarnicze, przewlekla bialaczka limfocytowa, przewlekta biataczka
szpikowa.

Definicje choroby przewleklej skupiaja si¢ wokol biomedycz-
nej perspektywy i uwzgledniaja trzy parametry: czas trwania,
przebieg oraz medyczne skutki choroby. O ile przebieg i me-
dyczne skutki choroby sa w danej jednostce przewidywalne, o tyle
czas czesto wymyka sie ze statystyk. Dlatego lekarze niechetnie
odpowiadaja na pytanie - Ile mi czasu zostalo? Co wigcej, jak
wynika z jednego z badan, pacjenci najczesciej zyja dokltadnie tyle
czasu, ile im lekarz powie. Wielu chorych ma tez ,,magiczng moc”
zaklinania czasu - ustalania czasu swojego przezycia w zwigzku
z waznym w ich zyciu wydarzeniem: §lubem, maturg dziecka, uro-
dzinami wnuczki. Obecnie, wydaje sie, zZe dla chorych przewlekle
wazniejszym od pytania o dlugos¢ zycia, staje si¢ pytanie o jego
jakosc¢.

Wykorzystaj czas na zycie

Dla chorych przewlekle ze wzgledu na ich szczegdlny stan
zdrowia istotne s3 3 czynniki: zapewnienie warunkow sa-
morealizacji i poczucia bezpieczenstwa oraz wsparcie tera-
peutyczne. Jak wazne jest zapewnienie pacjentom z przewlekta
chorobg mozliwosci samorealizacji $wiadczy film ,,Chce mi sie
2y w rezyserii Athenie Sawidis zrealizowany w ramach kam-
panii ,Wykorzystaj czas na zycie” prowadzonej przez Fundacje
»Zyjmy Zdrowo”. Jego bohaterki — kobiety z zaawansowanym
rakiem piersi, mimo choroby Zyja pelnig zycia - pracuja
zawodowo, poswiecaja duzo czasu rodzinie i przyjaciolom,
spelniaja od lat niezrealizowane marzenia, oddaja sie swo-
im pasjom. Patrzac na ich zycie zastanawiamy sie, jak to jest
mozliwe, ze s tak radosne, pelne energii i nadziei? Z pewno-
$cig dlatego, Ze w chorobie maja zapewnione poczucie bez-
pieczenstwa, jakie daje im $wiadomos$¢, Ze sa dobrze leczone
przez prowadzacego lekarza. Tak, podkreslmy to - ,,swojego”
prowadzacego lekarza, z ktérym maja staly kontakt, do ktére-
go maja pelne zaufanie, ktérego moga $mialo zapyta¢ o nawet
najbardziej intymne problemy zwigzane z chorobg i terapig.
Oczywiscie sg tez pacjentki, ktore zwlaszcza w krotkim czasie
po ustyszeniu diagnozy nie chcg nic wiedzie¢ o swojej chorobie,
o rokowaniach. Wtedy lekarzowi pozostaje kontakt z rodzina,
z opiekunami.

Poczucie bezpieczenstwa, a takze obnizenie leku i opanowa-
nie trudnych emocji, jakie towarzysza przewleklej chorobie daje
wsparcie, zarowno to $wiadczone przez profesjonalistow - psy-
choonkologdw, terapeutdw, jak i przez rodzing, bliskich, przy-
jaciol.

Porozmawiajmy...

Kobiety, ktére chorowaly na zaawansowanego raka piersi kilka
dekad temu byly niezauwazalne dla spoleczenstwa, problem za-
awansowanego raka piersi nie istnial w przestrzeni spoleczne;j.
Choroba zwykle rozwijala si¢ szybko i chore znikaly niepostrze-
zenie z miejsca pracy, kregu znajomych. O ich chorobie wiedzieli
zwykle tylko najblizsi. Obecnie, kiedy zaawansowany rak piersi stat
sie chorobg przewlekly, a osoby z t3 postacig nowotworu zyja, pra-
cujg wérdd nas, spoleczenstwo zaczelo dostrzegad ten problem.
Panstwo oferuje im rézne formy zabezpieczen socjalnych, a pra-
codawcy uwazaja za swdj moralny obowigzek pomaganie takiej
osobie, utatwianie jej godzenia pracy z terapia. Wigkszo$¢ z nas
chce wspiera¢ kobiety z rakiem, ktore sa naszymi bliskimi, przy-
jaciotkami, znajomymi. Problem z tym, Ze nie potrafimy, nie
wiemy jak, nie umiemy nawet rozpoczac¢ rozmowy na ten temat.

Wrspieranie 0s6b przewlekle chorych nie jest prostym zadaniem.
Aby robi¢ to umiejetnie, z korzyscig dla chorego i jednocze-
$nie samemu przetrwac trudny czas choroby osoby bliskiej, nie
wystarcza dobre checi. Tego sie trzeba nauczy¢. Wiedzg o tym
najlepiej wolontariuszki Ochotniczki - przeszkolone Amazonki,
ktore od lat $wiadczg wsparcie kobietom z rakiem piersi na szpi-
talnych oddzialach. Jednak, jak same przyznaja, nawet dla nich
przypadki kobiet z zaawansowanym nowotworem piersi s trudne,
a zwlaszcza wtedy, kiedy choroba powraca. Dlatego Amazonki ze
Stowarzyszenia Warszawa-Centrum zorganizowaly konferencje,
warsztaty dla Ochotniczek i wydaly Poradnik ,,Porozmawiajmy..”
dla 0s6b wspierajacych kobiety z zaawansowanym rakiem piersi:
personelu medycznego, rodzin, bliskich i Amazonek. Opréocz wie-
dzy medycznej - artykulu onkologa klinicznego, porad pielegniar-
ki onkologicznej oraz pracownika socjalnego zasadniczg cze$¢
Poradnika stanowi tekst dr n. med. Marioli Kosowicz — psycho-
onkologa. Doktor Mariola Kosowicz piszac o réznych aspektach
psychologicznych zaawansowanego raka piersi, m.in. wskazuje
jak poslugiwac sie najprostszymi narzedzi wsparcia, jakimi sa
umiejetne sluchanie chorej i rozmowa z nia.

Jest jak jest

Kampanie poswiecong zaawansowanemu rakowi piersi prowa-
dzi tez Federacja Stowarzyszen ,Amazonki” Trzeba przyznac, ze
Federacja podjela sie¢ méwienia o najtrudniejszym problemie
zwigzanym z zaawansowanym rakiem piersi, jakim jest termi-
nalny stan choroby i przygotowanie do odchodzenia. Kampania
JEST JAK JEST Amazonki po raz kolejny odwaznie przelamuja
tabu wokdl raka piersi prowadzac publiczna dyskusje na trud-
ny, pomijany dotad temat. Pretekstem do podejmowania roz-
moéw o $mierci, zegnaniu si¢ z bliskimi jest monodram Agnieszki
Rézanskiej JEST JAK JEST powstaly w oparciu o ksigzke Maliny
Stahre-Godyckiej ,Dwie kobiety jedna nadzieja’, bedacej auten-
tyczng historia autorki i jej zmarlej na raka piersi przyjaciotki.
Spektakl ten, pokazywany w wielu miejscach w Polsce, wywotuje
zawsze poruszenie, a toczace si¢ po nim rozmowy uswiadamiajg
potrzebe zaréwno chorych jak i ich bliskich méwienia o przygoto-
waniu sie obu stron do majacej nadejs¢ $mierci, do pogodzenia si¢
z nig i uporzadkowania ziemskich spraw.

Aleksandra Rudnicka
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