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GUZY NEUROENDOKRYNNE

DLACZEGO TAK TRUDNO JE ZDIAGNOZOWAC?

Pani Teresa Rutkowska, pacjentka z rakowiakiem przestrzega, ze tylko czeste kon-
trole i monitorowanie obrazowe pozwalajg wychwyci¢ kolejne zmiany i zatrzymac
rozwdj tej choroby.

Guzy neuroendokrynne, ktore sg tematem tego numeru - jak mowi
prof. Jarostaw Cwikta, wybitny specjalista w tym zakresie — sprawiaja
szczegolng trudnosé na etapie diagnozy. Ich objawy sg bowiem niecha-
rakterystyczne dla nowotwordw. Dlatego szansa dla pacjentéw z guzami
neuroendokrynnymi, jak z kolei podkresla prof. Mariola Peczkowska, sa
badania genetyczne. Réwniez stosowane juz metody diagnostyki sq sku-
teczne, ale do ich przeprowadzenia trzeba sie odpowiednio przygotowac,
zaznacza dr Agnieszka Kolasinska-Cwikta. W tym numerze GtOSU otwie-
ramy nowaq rubryke, poswiecong Swiadczeniom spotecznym dla pacjen-
téw, ktdra bedzie prowadzit Andrzej Piwowarski, prezes POL-ILKO, a takze
artykuty naszych statych redaktorow: dr Sybilii Brewid-Wojtowicz o za-
leceniach przeciw onkologicznych oraz redaktor Aleksandry Rudnickiej
o roli koordynatora w kompleksowej opiece onkologicznej. Jak wazna jest
kompleksowo$¢ w leczeniu dzieci z nowotworami przekonuje prof. Anna
Raciborska, a prof. Andrzej Szuba pisze o tym, co trzeba zmieni¢ w zakre-
sie leczenia obrzeku limfatycznego w Polsce. Dr Joanna Czuwara radzi
jak pielegnowac skoére w czasie leczenia onkologicznego. W Gtosie takze
informacje o akcji SANITAS ,Bajkowa sobota” poswieconej profilaktyce
u dzieci oraz kampanii ,Przyjazne Badania Kliniczne". Szczegdlnej uwadze
polecamy relacje ze spotkania prezydenta Andrzeja Dudy z przedstawi-
cielami organizacji pacjentéw w Belwederze, ktéra dotyczy spraw waz-
nych dla wszystkich polskich pacjentow.

www.pkopo.pl
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Guzy neuroendokrynne
- dlaczego tak trudno je zdiagnozowac?

Z jakich komdrek wywodza sie guzy
neuroendokrynne i w jakich narzadach
najczesciej sa umiejscowione?

Nowotwory neuroendokrynne (NEN),
wywodza sie z wyspecjalizowanych ko-
moérek neuroendokrynnych rozproszo-
nych lub znajdujacych sie w skupiskach,
w obrebie praktycznie calego ciata. Ko-
morki endokrynne odpowiadajg na rézne
sygnaly poprzez uwalnianie specyficznych
hormonéw lub substancji czynnych biolo-
gicznie do krwi. Cecha charakterystyczna
NEN jest bardzo czesto zwigkszona ilos¢
transblonowego biatka receptorowego dla
somatostatyny (SSTR). Dominujg zotadko-
wo-jelitowo-trzustkowe nowotwory neu-
roendokrynne (NEN). Wywodza si¢ one
z komorek rozlanego systemu neuroendo-
krynnego, ktére sg rozproszone w przewo-
dzie pokarmowym i trzustce oraz w innych
narzadach, jak: uktad oddechowy, komérki
C tarczycy, przytarczyce czy przysadka oraz
dodatkowo guzy wywodzace sie z rdzenia
nadnerczy oraz przyzwojaki wywodzace
sie z komorek chromochlonnych uktadu
przyzwojowego. Etiologia NEN jest slabo
zrozumiala. Wiekszo$¢ z nich jest spora-
dyczna, tylko niewielka grupa zwigzana
jest z dziedziczeniem. Generalnie NEN sta-
nowig niejednorodng grupe nowotworéw,
ktére charakteryzuja sie pewnymi wspolny-
mi cechami dotyczacymi ich pochodzenia,
metabolizmu i szeroko rozumianej biologii
oraz naturalnego przebiegu.

Jaka jest czesto$¢ wystepowania nowo-
tworow neuroendokrynnych i jakich po-
pulacji wiekowych one dotycza?

Szacuje sie, ze zachorowalno$¢ na NEN
wynosi obecnie 7 na 100 tys. na rok, po-
dobnie dla me¢zczyzn i dla kobiet. Dominujg
NEN ukladu pokarmowego, ktdre stanowia
60-70% wszystkich NEN, ale jest to zaled-
wie 2% wszystkich nowotworéw ukfadu po-
karmowego. Mimo wzrostu wykrywalnosci
w ostatnich latach, co zapewne wynika z po-
glebienia wiedzy, rozwoju metod diagno-
stycznych, a takze szkolen patomorfologow,
nadal nalezg one do nowotworéw stosun-
kowo rzadko wystepujacych. Na podstawie
wynikéw badan epidemiologicznych prze-
prowadzonych w USA, Skandynawii oraz na
podstawie innych baz danych zaobserwo-
wano obecnie coraz czestsze wystepowanie
réznorodnych postaci NEN. Szczyt zachoro-
walnoéci przypada po 50 r. z. W przypadku
NEN trzustki u 10%-15% chorych sa one
jedng ze skladowych zespoléw uwarunko-
wanych genetycznie, takich jak: zesp6t mno-
gich nowotworéw gruczoléw dokrewnych
typu 1 (MEN1), zespotu von Hippel-Lindau
(VHL), czy neurofibromatoza typu 1 (NF-1).
Ujawniajg sie wowczas okolo 15 lat wcze-
$niej niz guzy sporadyczne.

Skoro komorki guzow neuroendokryn-
nych majg zdolno$¢ wytwarzania i wy-
dzielania substancji aktywnych, to jakie
s3 nastepstwa tych ich czynnosci?

Dr hab. n. med. Jarostaw B. Cwikla, prof. UWM w Olsztynie,
specjalista w dziedzinie medycyny nuklearnej i radiologii. Ekspert

w dziedzinie diagnostyki i leczenia nowotwordéw neuroendokrynnych.
Czlonek Komitetu Doradczego Europejskiego Towarzystwa Guzow
Neuroendokrynnych (ENETS) oraz cztonek Polskiej Sieci Guzow
Neuroendokrynnych. Autor i wspotautor ponad 120 publikacji
naukowych. Stypendysta Fundacji ,,Stefana Batorego” oraz
Miedzynarodowej Agencji Energii Atomowej. Z prof. Jarostawem
Cwiklg rozmawiamy o rzadkiej odmianie nowotworéw, jakimi sg guzy
neuroendokrynne, ich skomplikowanej diagnostyce oraz mozliwych
metodach leczenia.

Potencjalnie wszystkie komoérki guzéw
neuroendokrynnych (NET - neuroendocri-
ne tumurs), szczego6lnie tych dobrze (G1)
i $rednio (G2) zréznicowanych posiadajg
wlasciwosci wydzielnicze substancji czyn-
nych biologicznie takich jak: hormony
czy aminy biogenne. Jednak zdecydowana
wiekszos¢ NEN nie wykazuje wlasciwo-
$ci wydzielniczych, ktdre rejestrowane sg
klinicznie. Generalnie nalezy przyjaé, ze
w grupie najczesciej spotykanych NEN,
tych ktorych punktem wyjscia jest uktad
pokarmowy wyrézniamy:

* nowotwory hormonalnie czynne, odpo-
wiedzialne za objawy kliniczne okreslo-
nego zespolu chorobowego, np. zespot
rakowiaka, zespdt Zollingera-Ellisona
(ZES), zespol przebiegajacy z nadpro-
dukcjg insuliny przez guz ,insulinoma’,
czy inne zwiazane z nadprodukeja hor-
monalng,

* nowotwory nieczynne hormonalnie,
ktére dominujag wséréd rozpoznanych
NEN ukfadu pokarmowego i stanowig
od 65 nawet do 80% wszystkich przypad-
kow.

Nalezy podkredli¢, ze w zaleznosci od
typu komorek, z ktorych rozwijajg si¢ NEN,
te ktore s3 guzami hormonalnie czynnymi
powoduja uwalnianie si¢ do krwiobiegu
odpowiednich dla nich hormonéw, co jest
przyczyng okreSlonych zespoléw endo-
krynnych. Przyjmuje si¢, ze ok. 20-30%
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NET trzustki jest hormonalnie czynnych.
W grupie chorych na NET jelita cienkiego
(rakowiak) 10% chorych ma zespét rako-
wiaka, charakteryzujacych sie szeregiem
objawow klinicznych zwigzanych z nad-
miernym wydzielaniem serotoniny i in-
nych substancji czynnych przez komorki
guza. W przypadku innej lokalizacji niz
jelito cienkie zespdt rakowiaka jest znacz-
nie rzadziej spotykany. Moze on wysta-
pi¢ jako tzw. atypowy zesp6l ,rakowiaka”
u chorych z wydzielajagcymi guzami po-
chodzacymi z odcinka przedniego prajelita
(foregut), jak oskrzele, zoladek czy dwu-
nastnica. Gléwnym powiklaniem aktyw-
nego zespotu rakowiaka jest choroba serca
(CHD - carcinoid heart disease), obecna
u chorych, u ktérych proces tego typu jest
zwykle zaawansowany i trwa wiele lat.

Czy wobec tego o wszystkich nowotwo-
rach neuroendokrynnych mozemy po-
wiedzie¢, ze sg rakami?

Mimo zwykle wysokiego potencjalu do
dawania przerzutéw zaréwno lokalnych do
okolicznych wezléw chlonnych, jak i odle-
glych, absolutnie nie mozemy powiedzie¢,
ze wszystkie NEN sa rakami. Nowotwory
te podzielone s generalnie na dwie grupy.
Pierwsza obejmuje guzy neuroendokrynne
dobrze (NETG1) lub $rednio zr6znicowane
(NETG2) z indeksem proliferacyjnym Ki-
67<20%. Dodatkowo w grupie tej jest wy-
selekcjonowana grupa NETG3 czyli guzy
dobrze zréznicowane, ale z wysokim indek-
sem proliferacyjnym, wynoszacym powyzej
20%, ale zwykle ponizej 55%. Druga grupa
NEN o odmiennej charakterystyce biolo-
gicznej, sa raki neuroendokrynne (NEC)
oraz formy mieszane sktadajace si¢ z kom-
ponentu raka gruczolowego oraz raka neu-
roendokrynnego (MINEC). Biologia tego
typu zmian przypomina rozwdj i przebieg
»zZwyklego” raka i dlatego ta grupa odpo-
wiada formie wysoce ztosliwej NEN i jest
tozsama z rakiem. Stad w nazewnictwie te
dwie grupy zostaly wyodrebnione i rozpa-
trywane sg zwykle odrebnie. Przyjmuje sie,
ze NEN pochodza z multipotencjalnej ko-
morki prekursorowej, obejmujacej wszelkie
guzy neuroendokrynne (NET). Nowotwo-
ry tego typu zbudowane sg z dobrze lub
§rednio zréznicowanych komorek. NET
tego typu potencjalnie produkuje pojedyn-
czy hormon lub wiele hormonéw i moze
by¢ hormonalnie czynnym guzem. Druga

odmienng grupa s3 zmiany wywodzace sie
z pleuropotencjalnej komadrki macierzystej,
bez fenotypu neuroendokrynnego idace
w kierunku rakéw neuroendokrynnych
nisko zréznicowanych, zwykle z wysokim
indeksem proliferacyjnym lub formy mie-
szane. Ogolny termin NEN jest stosowa-
ny do wszystkich nowotworéw tego typu,
dominujgc w nazewnictwie nowotwordéw
o pochodzeniu z ukladu pokarmowego,
za$ w przypadku nowotworéw neuroendo-
krynnych uktadu oddechowego stosuje si¢
tradycyjne nazewnictwo obejmujace rako-
wiaka typowego i atypowego oraz nisko-
zréznicowane raki neuroendokrynne.

Dlaczego guzy neuroendokrynne tak
trudno zdiagnozowac?

Poniewaz stosunkowo rzadko wystepu-
ja, czesto nie dajg tez charakterystycznych
objawéw klinicznych obecnosci choroby
nowotworowej, poza do$¢ charakterystycz-
ng grupa czynnych hormonalnie guzéw,
z towarzyszacymi objawami nadprodukcji
hormonalnej. Wiekszos¢ guzéw NET ma
powolny wzrost, nie dajac praktycznie zad-
nych objawéw sugerujacych typowg cho-
robe nowotworows, dlatego prawidtowe
rozpoznanie NEN jest zwykle odroczone
w czasie. Co jest wysoce charakterystyczne
dla zaawansowanych (z obecnymi prze-
rzutami) postaci NEN, brak jest typowych
objawdw uogodlnionej choroby nowotworo-
wej, tak jak w przypadku raka, obejmuja-
cych bdl, spadek wagi ciata, zdttaczke czy
wyniszczenie nowotworowe.

Jakie sa objawy poszczegolnych guzéw
neuroendokrynnych?

Objawy kliniczne NEN nieczynnych hor-
monalnie, ktore stanowig wiekszo§¢ NEN
ukladu pokarmowego, zwigzane sg z masg
guza lub guzéw, uciskiem przez powiek-
szajacy si¢ patologiczng mas¢ nowotworu,
rzadko naciekaniem sgsiadujacych struk-
tur, a takze czestym wystepowaniem prze-
rzutéw, szczegolnie do watroby i weztéw
chlonnych, nawet bez objawéw klinicznych
ich zajecia. Najczestszym objawem jest nie-
charakterystyczny b6l w jamie brzusznej,
utrzymujacy sie miesigcami, a nawet latami.
Zwigzane to moze by¢, z miejscowym, zwy-
kle powolnym wzrostem guza, obecnoscia
podniedroznoséci lub wolno postepujaca
niedroznoscig jelita w nastepstwie wzro-
stu guza w $wietle lub poza $wiatlem jelita

oraz obecnodcig reakcji desmoplastycznej
(zwldknienia) w obrebie krezki jelita wy-
wolang dzialaniem substancji hormonalnie
czynnych wydzielanych przez guz. Nie-
co odmienng grupa s3 guzy hormonalnie
czynne (wydzielnicze), powodujace hiper-
sekrecje substancji czynnych biologicznie
(hormony, aminy biogenne i inne substan-
cje czynne biologicznie). W tabeli 1. przed-
stawiono hormonalnie czynne najczesciej
spotykane NEN ukladu pokarmowego.

A charakterystyczne dla rakowiaka za-
czerwienie twarzy i/lub gérnej polowy
ciala z czym konkretnie jest zwigzane?

Zaczerwienie twarzy lub gérnej potowy
ciala (ang. flushing), jest skladowa klinicz-
nie wystepujacego zespolu rakowiaka zwia-
zanego z czynno$cia hormonalng guza,
wystepuje ona u ok. 70% chorych z tym
zespolem. Przyczyng objawéw zespotu ,ra-
kowiaka” jest obecno$¢ przerzutow zwykle
do watroby, z uwalnianiem do krazenia
ogolnego (systemowego) czynnikow wa-
zoaktywnych, w tym serotoniny. Nadmiar
tych czynnikoéw jest zwykle neutralizowany
przez watrobe, pelniaca role filtra. W przy-
padku obecnosci przerzutéw w samej wa-
trobie nastepuje uwolnienie tych substancji
bezposrednio do krazenia zylnego - syste-
mowego i dalej do wszystkich komérek cia-
ta, z pominieciem komérek watrobowych,
co daje efekt kliniczny objawdw zwigza-
nych z obecnoécig zespotu rakowiaka. Cha-
rakterystyczne zaczerwienienie twarzy to
obwodowe objawy naczynioruchowe (kil-
kuminutowe zaczerwienienie twarzy i szyi
z tachykardia, zawrotami glowy, niekiedy
z obrzgkiem lub nadmiernym poceniem),
wywolane gléwnie dzialaniem serotoniny
i histaminy. Zaczerwienienie skory twa-
rzy poczatkowo pojawia si¢ po czynni-
kach prowokujacych, ktérymi sg alkohol
i pokarmy zawierajace tyramine, ktéra
jest potrzebna do syntezy serotoniny (sery
plesniowe, czekolada, czerwone wino, cia-
sta, owoce cytrusowe), pozniej pojawia sie
bez prowokacji pokarmem. W przypadku
braku przerzutéw do watroby wystepujacy
kliniczny zesp6t rakowiaka moze by¢ zwig-
zany z uwolnieniem substancji czynnych
Z guza, zajmujacego przestrzen zaotrzew-
nowa, bezposrednio do splotéw zylnych
krazenia systemowego. Nalezy wspomnie¢,
ze stanem zagrazajacym zyciu jest przetom
rakowiaka, charakteryzujacy sie glebokim
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Tabela 1. Hormonalnie czynne NEN uktadu pokarmowego: objawy kliniczne i potencjalna diagnostyka laboratoryjna

Hormonalnie Wyjsciowa Objawy kliniczne (czestos¢ wystepowa-  Badania

czynny NEN obecnos¢ MTS nia objawu) laboratoryjne

Rakowiak 60% Zespot rakowiaka: zaczerwienienie twarzy 5HIAA (kwas 5-hydroksy-indolooctowy)
i/lub gornej potowy ciata (flushing), bez pocenia | w dobowej zbidrce moczu; CgA;
sig; sekrecyjna biegunka (50%), napadowy serotonina, gdy oznaczenie 5-HIAA
bol brzucha (40%), objawy brochospastyczne; nie sa jednoznaczne; NT-PRO-BNP
tzawienie oczu, wodnisty katar, kotatanie serca, | w ocenie rakowiakowej chorobie serca
teleangiektazje, deficyt witaminy PP (CHD)

Insulinoma 10% Bole, zawroty gtowy; podwojne widzenie;
zaburzenia zachowania, koncentracji; $pigczka, | Glikemia, insulina, C peptyd,
pocenie, ostabienie, uczucie gtodu, mdtosci, proinsulina, CgA
drzenie miesni, niepokoj, kotatanie serca

Gastrinoma 60% Bole brzucha — 85%, biegunka — 50%, krwawienie
z p. pokarmowego (55%), zgaga (50%),
chudniecie (30%), nudnosci/ wymioty (20%), Gastryna, CgA
refluks przetykowy, nawracajace owrzodzenia
przewodu pokarmowego o nietypowej lokalizagji

Glukagonoma 50-80% Nekrolityczny rumien wedrujacy, utrata masy
ciafa, cukrzyca, zapalenie w jamie ustnej, Glukagon, enteroglukagon, CgA
biegunka, epizody zakrzepowo-zatorowe

VIP-oma 40-70% Zespot Vernera-Morrisona: obfita wodnista Wazoaktywny peptyd jelitowy — VIP,
biegunka, hipokaliemia, achlorhydria CgA

o L . -

Somatostatynoma | 50-70% !(amlca z6kciowa, utrata masy ciata, biegunka Somatostatyna, CgA
i stolce ttuszczowe, cukrzyca

Zezp;?gaili(;opowego Zespot Cushinga ACTH, kortyzol,

wy , Akromegalia GHRH, IGF1

hormonow

zaczerwienieniem, skurczem oskrzeli, przy-
spieszeniem akcji serca wraz z zaburzenia-
mi rytmu serca oraz szybko zmieniajgce sie
ci$nienie krwi. Przelom jest spowodowany
gwaltownym uwolnieniem si¢ substancji
czynnych z guza, miedzy innymi serotoniny
i innych mediatoréw naczynioruchowych.
Reakcja tego typu moze by¢ wystymulowana
znieczuleniem do zabiegu operacyjnego, sa-
mym zabiegiem operacyjnym lub w trakcie
zabiegu usunigcia guza.

Skoro guzy neuroendokrynne daja tak
niecharakterystyczne objawy, czesto ko-
jarzone z innymi chorobami przewodu
pokarmowego, to jak wyglada ich dia-
gnostyka?

Nowotwory neuroendokrynne z racji swej
rzadkoéci oraz w wiekszoéci przypadkéow
niespecyficznych, nietypowych objawéw
rozpoznawane s3 zwykle pozno, juz w za-
awansowanej postaci. W szczeg6lnosci NEN
ukladu pokarmowego, rozpoznaje si¢ czesto
przypadkowo jako mase guza pierwotne-
go w przypadku guza trzustki lub przerzu-
tow do krezkowych wezléw chlonnych,
w przypadku NEN pochodzacych z jelita

cienkiego lub jako zmiany przerzutowe do
watroby albo do dystalnych weztéw chlon-
nych w przypadku innych lokalizacji lub
w przypadku ogniska o niewiadomym po-
chodzeniu (FPI - focus primarius ignotus).
Diagnostyka nieczynnych hormonalnie,
stosunkowo wolno rosnacych GEP-NEN,
jest zwykle opdzniona nawet o kilka lat,
$rednio o 5 lat. Diagnostyka NEN obejmuje
standardowe badanie kliniczne z zebraniem
wywiadu rodzinnego, badania laboratoryjne
ogdlne oraz specyficzne dla NEN, zwykle
o wysokiej specyficzno$ci w przypadku po-
dejrzenia lub jawnego zespotu hormonalnie
czynnego NEN, przebiegajacego z charakte-
rystycznymi objawami klinicznymi. Dodat-
kowo kluczowym elementem diagnostyki
jest stwierdzenie ogniska pierwotnego oraz
wyjéciowa ocena stadium zaawansowania
procesu nowotworowego na postawie ba-
dan obrazowych. Obrazowanie NEN sklada
sie z badan strukturalnych takich jak: to-
mografia komputerowa (TK), USG, bada-
nia endoskopowe, rezonans magnetyczny
(MRI) oraz wysoce specjalistycznych, takich
jak: EUS (endoskopowe USG). Druga gru-
pa badan obrazowych niezbednych w dia-

gnostyce NEN sg badania czynnosciowe
W oparciu o obrazowanie receptoréw soma-
tostatynowych oraz badania obrazowe oce-
ny mechanizmu gromadzenia oraz utylizacji
znakowanych analogéw amin biogennych.

Jakie podstawowe badania hormonalne
trzeba wykonac, aby zdiagnozowac guzy
neuroendokrynne? Czy w przypadku
tych nowotworow istnieja jakie$ swoiste
dla nich markery?

W tabeli 1. przedstawiono podstawowe
badania hormondéw oraz innych specy-
ficznych substancji aktywnych metabolicz-
nie oraz mniej specyficzne markery NEN,
w tym najbardziej obecnie popularny mar-
ker, jakim jest chromogranina A (CgA),
wykorzystywane obecnie w diagnostyce la-
boratoryjnej chorych na NEN. Oznaczenie
stezenia CgA wykorzystywane jest od bar-
dzo wielu lat w diagnostyce oraz w dalszym
klinicznym prowadzeniu chorych na NEN.
Jej warto$¢, z uwagi na malg specyficznosé,
jest obecnie kwestionowana. Z uwagi na
powszechnosé¢ dostepu do oznaczen CgA
oraz wieloletnie doswiadczenie jej ozna-
czania w ocenie biochemicznej chorych
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na NEN jest ona nadal wykorzystywana
klinicznie. Inne parametry specyficzne dla
okreslonych grup NEN, w zalezno$ci od lo-
kalizacji oraz wspolistnienia specyficznych
zespoléw hormonalnie czynnych guzéw
NEN sg przedstawione w tabeli 1. Nowym,
atrakcyjnym  narzedziem
w ocenie NEN jest opracowany przez na-
ukowcéw z Uniwersytetu Yale w USA test
diagnostyczny wykorzystujacy krew ob-

niezmiennie

wodowa pacjenta z oznaczeniem panelu
specyficznych transkryptéw genowych,
zwigzanych z obecno$cia, aktywnoscig
i dalszym rozwojem tego typu nowotworow.
Okreslony specyficzny panel transkryptow
genowych (NETest®) jest opracowany na
podstawie analizy 51 genéw aktywowanych
w komoérkach guzéw neuroendokrynnych
zwiazanych z ich obecnoscig, aktywnoscia,
proliferacja i dalszym wzrostem. NETest®
jest obecnie w trakcie klinicznej weryfikacji
i wnajblizszej przysztosci moze stac si¢ jed-
nym z podstawowych narzedzi laboratoryj-
nych w szeroko pojetej diagnostyce NEN.

Co moga nam powiedzie¢ badania ob-
razowe o guzach neuroendokrynnych?
Na czym polega szerokie spektrum dia-
gnostyczno-prognostyczne scyntygrafii
w rozpoznaniu i leczeniu tych nowotwo-
row?

Rola obrazowania w diagnostyce NEN
i w dalszym Kklinicznym prowadzeniu
chorych na NEN jest nie do przecenienia,
z uwagi na czesto duza rozbiezno$¢ obra-
zu klinicznego oraz rzeczywistego stadium
procesu
zwykle z zajeciem wielu narzadéw przez
przerzuty. Obraz taki z niedoszacowaniem
klinicznym zaawansowanych postaci NEN
jest typowy i wynika czesto ze skapych ob-
jawow Kklinicznych prezentowanych przez

zaawansowania chorobowego,

chorych na NEN. Generalnie, rolg diagno-
styki obrazowej jest uwidocznienie ogniska
pierwotnego, ocena stadium zaawansowa-
nia w postaci uwidocznienia ognisk wtor-
nych NEN (przerzutéw) wraz z oceng ich
wielkosci oraz dokfadnej lokalizacji. Obra-
zowa diagnostyka wstepna ma za zadanie
potwierdzi¢ czy wykluczy¢ obecno$¢ NEN.
W przypadku potwierdzenia obecnosci
NEN, obrazowanie stuzy ocenie charakte-
rystyki wielkosci i polozenia guza/guzéw
w stosunku do innych narzadéw i tkanek
wraz z oceng mozliwosci leczenia chirur-
gicznego. Z uwagi na zwykle odmienng

biologie wzrostu NEN niz ,,standardowych”
rakéw w leczeniu chirurgicznym NEN
ogromne znaczenie ma znalezienie ogni-
ska pierwotnego wraz z dokladnym opisem
lokalizacyjnym, umozliwiajace chirurgowi
dokonanie zabiegu radykalnego. W wie-
lu przypadkach NEN przebiegajacych
wyjéciowo z uogdlnieniem procesu cho-
robowego. W przypadku prowadzonego
aktywnego leczenia przeciwnowotworowe-
go, badania obrazowe oceniajg skuteczno$¢
prowadzonej terapii na podstawie standar-
dowych parametréw oceny radiologicznej
(strukturalnej). W przypadku obrazowa-
nia receptora somatostatynowego (SSTR)
z oceng stopnia ekspresji receptora w zmia-
nach chorobowych, badania tego typu do-
starczaja informacji zaréwno o lokalizacji
ogniska pierwotnego oraz potencjalnych
przerzutéw z oceng stadium zaawansowa-
nia oraz determinujg uzycie specyficzne-
go leczenia zwigzanego z wykorzystaniem
syntetycznych analogéw receptora SSTR,
ktére to leczenie jest podstawowa terapia
w zaawansowanych nieresekcyjnych po-
staciach NEN udokumentowang w ran-
domizowanych badaniach Kklinicznych,
dotyczaca potencjalnego uzycia analogéw
receptora w dalszym leczeniu skojarzonym.
W przypadku radykalnego leczenia chirur-
gicznego, badania obrazowe stuzg identy-
fikacji potencjalnej wznowy lokalnej oraz
obecnosci przerzutow odleglych w trak-
cie klinicznej obserwacji. W badaniach
obrazowych w kazdym przypadku majg
zastosowanie zaréwno typowe badania
strukturalne, jak CT czy MRI oraz badania
scyntygraficzne, w wiekszoéci przypadkow
obrazowanie receptoréw SST za pomoca
metod scyntygraficznych czy obecnie coraz
czgsciej PET.

Co jest podstawa do postawienia roko-
wania w przypadku guzéw neuroendo-
krynnych?

Podstawg rokowania chorych na NEN
jest ocena wyj$ciowego stadium zaawan-
sowania, zwykle kliniczne niedoszaco-
wania, stopiel zrdznicowania komorek
NEN (grading - G) oraz pierwotna loka-
lizacja NEN. W zaleznoéci od polozenia
ogniska pierwotnego i w zaleznosci od
lokalizacji w obrebie pierwotnej cewy pra-
jelita, wyrézniamy guzy wywodzace sie
z odcinka przedniego (foregut obejmuje:
pluca, oskrzela, tarczyca, grasica, przelyk,

zoladek, dwunastnica oraz proksymalny
odcinek jelita cienkiego), odcinka $rod-
kowego (midgut - jelito cienkie i katnica)
oraz odcinka tylnego (hindgut — pozostate
jelito grube do odbytu). Kolejna kategorig
sg przypadki braku uwidocznienia ogniska
pierwotnego (FPI). Znaczenie ma réwniez
czy NEN jest guzem ukladu pokarmowego,
oddechowego czy pochodzi z innych na-
rzadow. Podobne komoérki NEN przy innej
lokalizacji ogniska pierwotnego moga sie
zachowywa¢ odmiennie oraz wymagac od-
miennego dalszego prowadzenia czy wrecz
innego leczenia mimo wspdlnego pocho-
dzenia jako NEN.

Ostatnio coraz cze$ciej podkresla sie, ze
aby opieka onkologiczna byla skuteczna
powinna mie¢ charakter kompleksowy.
Jacy specjalisci powinni wchodzi¢ w sklad
takiego zespolu zajmujacego si¢ pacjen-
tem z guzami neuroendokrynnymi?

Ostatnio mamy wiele dostepnych me-
tod leczenia, szczegdlnie zaawansowanych
NEN. Ze wzgledu na rzadkos¢ wystepo-
wania NEN, nie wszyscy lekarze i szpita-
le, majg pelng wiedze, aby poradzi¢ sobie
z tak ztozonymi nowotworami i tym sa-
mym czesto bardzo trudnymi pacjentami.
Dlatego bardzo wazne jest, aby wszystkie
problemy zwiazane z NEN byly omawiane
i uzgadniane przez grono specjalistow zaj-
mujacych si¢ diagnostyka oraz leczeniem
tego typu chorych, tworzacych wielody-
scyplinarny zesp6l. Zespol taki obejmuje,
co najmniej jednego eksperta w dziedzi-
nie NEN. Wytyczne, co do postgpowania
w NEN, szczegdlnie ukltadu pokarmowego
oraz nowotwordw neuroendokrynnych
oskrzeli i ptuc opracowato Europejskie To-
warzystwo Guzéw Neueroendokrynnych
(ENETS). W Polsce podobne opracowanie
zostalo przygotowane przez Polskg Sie¢
Guzéw Neuroendokrynnych.

Jakie metody leczenia sa stosowane
u pacjentow z nowotworami neuroendo-
krynnymi i od czego zalezy ich wybor?

Podstawowym i optymalnym leczeniem
chorych na NEN jest zabieg operacyjny.
W przypadku mozliwosci resekeji (usunie-
cia) zmiany pierwotnej i/lub przerzutéw,
leczenie takie przyjmuje sie za optymalne
z uwagi na intencje calkowitego wyleczenia
(ITT). Kiedy brak jest resekcyjnosci zmia-
ny pierwotnej, dazy si¢, mimo wszystko, do
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jak najwiekszej redukeji masy guza, w celu
poprawy rokowania chorych. W przypad-
ku braku mozliwosci leczenia chirurgicz-
nego lub po leczeniu operacyjnym zmiany
pierwotnej i/lub wtdérnych, ale obecnosci
innych zmian i procesu rozsianego w dal-
szym postepowaniu zaklada si¢ generalnie
dwie strategie. U chorych z NETG1 dobrze
zroznicowanym, z powolnym wzrostem
oraz niewielkg objetoscia NEN, mozliwa
jest strategia wyczekujaca, tzw. wait and
watch (obserwacja). Strategia ta ma coraz
mniej zwolennikéw z uwagi na wprowadze-
nie do powszechnego uzycia bezpiecznych
lekéw, jakimi sg syntetyczne analogii soma-
tostatyny. W przypadku procesu zaawan-
sowanego, nieresekcyjnego powszechnie
stosowane jest leczenie skojarzone, jako
pierwszoplanowe, wspomniane leczenie
analogami SST. Jesli nastgpi dalsza pro-
gresja choroby stosowane sg rézne metody
leczenia skojarzonego z wykorzystaniem
lekéw molekularnych (Everolimus i Suni-
tynib w ramach programu terapeutycznych
w przypadku zaawansowanych, progresyw-
nych NETG1 i G2 trzustki), peptydowej
terapii radioizotopowej (PRRT - Peptide
Receptor Radionuclide Therapy) oraz che-
mioterapii. Z innych metod nalezy wspo-
mnie¢ o leczeniu lokalnym, najczeéciej ma
to miejsce w przypadku zajecia watroby.
W leczeniu sg takze wykorzystywane rdz-
ne techniki - najcze$ciej termoablcja, abla-
cja mikrofalowa, brachyterapia HDR pod
kontrolg tomografii komputerowej oraz
radioembolizacja z wykorzystaniem sfer
znakowanych itrem (*°Y).

U jakich pacjentow stosowane s3 analogi
somatostatyny, a u jakich chemioterapia?

Terapia zmian nieresekcyjnych, szcze-
golnie dobrze i $rednio zréznicowanych
(NETG1 i NETG2), w pierwszym rze-
dzie powinna uwzgledniaé leczenie syste-
mowe. Najwazniejsze i najpowszechniej
obecnie wykorzystywane jest leczenie
analogami receptora somatostatynowego
(SST). Chemioterapia wykorzystywana jest
w przypadku rakéw neuroendokrynnych
(niskozréznicowanych G3) oraz w wy-
selekcjonowanych  przypadkach dobrze
i §rednio zréznicowanych NEN po niepo-
wodzeniu innych metod terapii. Syntetycz-
ne analogi receptora SST wigzg sie swoiscie
z receptorem SST, ktory czesto jest obecny
w nadmiarze na komoérkach guza. Po trwa-

tym zwigzaniu z receptorem, analog dziata
hamujaco na uwalnianie wielu hormonéw
peptydowych, wydzielanych przez komoérki
NEN w ukladzie pokarmowych, oddecho-
wym oraz innych narzadach w skupiskach
komorek neuroendokrynnych. Dodatkowo
analogi antagonizujac dzialanie czynnika
wzrostu w komoérkach nowotworowych,
moga prowadzi¢ do apoptozy komorek
guza. Generalnie wplyw analogéw soma-
tostatyny jest wielokierunkowy z domi-
nujacym dzialaniem kontroli objawdéw
nadprodukcji hormonalnej oraz efektem
antyangiogennym i antyproliferacyjnym
u wigkszosci chorych, niezaleznie od czyn-
no$ci hormonalnej guza. Lokalne zabiegi
cytoredukcyjne nalezy taczy¢ z leczeniem
systemowym w przypadku leczenia obja-
wow wydzielniczych guza.

Czy w przypadku chorych na nowotwo-
ry neuroendokrynne stosowane s3 inno-
wacyjne terapie molekularne i czy sa one
dostepne dla polskich pacjentéw?

W przypadku nieresekcyjnych, zaawanso-
wanych oraz progresywnych NET trzustki
dostepne sg obecnie programy lekowe z wy-
korzystaniem preparatow Ewerolimus oraz
Sunitynib. W przypadku innej lokalizacji
NEN niz uktad pokarmowy oraz uklad od-
dechowy, istnieja dowody na skutecznosé
Ewerolimusu, jednak jego wykorzystanie
poza chorymi na NETG1 i G2 trzustki jest
znikome. Inne innowacyjne terapie moleku-
larne dla chorych na zaawansowane posta-
cie NEN nie sg obecnie dostepne klinicznie.

A tzw. leczenie PRTT z wykorzystaniem
izotopéw promieniotwoérczych, u jakich
pacjentow jest skuteczne? I czy jest to te-
rapia refundowana w naszym kraju?

Leczenie znakowanymi radioizotopowo
analogami receptora somatostatynowego
(PRRT - Peptide Receptor Radionuclide
Therapy) jest stosowane u chorych na za-
awansowane, nieresekcyjne, zwykle pro-
gresywne NEN oraz w celu zlagodzenia
objawéw klinicznych wywolywanych przez
nadprodukcje hormonalng, szczegélnie
w przypadku, kiedy dotychczasowe metody
leczenia okazaly si¢ nieskuteczne. Leczenie
tego typu jest znane i cenione od polowy lat
90. Obecnie skuteczno$¢ leczenia zostala
potwierdzona w randomizowanym bada-
niu klinicznym. Generalnie PRRT stosuje
sie u chorych na dobrze i $rednio zrézni-

cowane NET (G1 i G2), w wyselekcjono-
wanych przypadkach u chorych na NETG3
(wyzszy indeks proliferacyjny), u ktérych
stwierdzono na podstawie badania obrazo-
wego receptoréw somatostatynowych (SRS
lub PET) wysoka ich ekspresje. Terapia jest
wysoce skuteczna u wigkszo$ci chorych,
zaréwno w wydluzeniu catkowitego prze-
zycia (OS) oraz wydluzenia czasu wolnego
od progresji (PFS). Potwierdzono tez sku-
tecznos$¢ kliniczng z poprawa sprawnosci
fizycznej oraz znaczacy redukcje objawdw
klinicznych zwigzanych z nadprodukecjg
hormonalng. Na podstawie randomizowa-
nego badania III fazy (Netter-1) udoku-
mentowano skutecznos¢ PRRT w guzach
pochodzacych z odcinka srodkowego pra-
jelita. Obecna rejestracja EMA oraz FDA
rozszerzyta mozliwo$¢ stosowania PRRT
na inne NEN ukladu pokarmowego z za-
chowang wysoka ekspresja receptora SST
na podstawie badan receptorowych. Te-
rapia jest refundowana przez NFZ w ra-
mach leczenia radioizotopowego lub na
podstawie karty DILO. PRRT z uwagi
na uzycie tzw. ,beta emiteréw” w terapii,
czyli itr (*Y) oraz lutet (*’Lu) jest wysoce
komfortowa dla chorego oraz dla zespotu
terapeutycznego i moze by¢ prowadzona
w warunkach ambulatoryjnych. Z uwagi
na rodzaj promieniowania oraz obliczenia
dozymetrii zewnetrznej, nie ma potrzeby
izolowania chorego od otoczenia.

Jak Pan profesor ocenia poziom i do-
stepnos¢ do diagnostyki oraz leczenia
pacjentow z guzami neuroendokrynnymi
w Polsce, czy daleko nam do europejskich
standardéw? Jakich terapii nam brakuje?

W Polsce poziom dostepnosci do lecze-
nia, w szczegolnoéci zaawansowanych
postaci NEN obejmujacych chorych z bra-
kiem lub ograniczeniem mozliwosci le-
czenia chirurgicznego jest bardzo dobry.
Wykorzystujemy wszelkie formy leczenia
sugerowane w zaleceniach europejskich.
Dodatkowo dzieki rodzimej produkcji i re-
jestracji radioizotopow (*°Y i “Lu) mamy
stosunkowo wysoki odsetek chorych leczo-
nych terapig radioizotopowg (PRRT), ktéra
wydaj sie metoda najbardziej skuteczna,
obdarzong stosunkowo niewielka ilo$cig
dziatan niepozadanych.

Rozmawiata
Aleksandra Rudnicka
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Podtoze genetyczne guzéw neuroendokrynnych

Nowotwory neuroendokrynne (NEN)
stanowig rzadko wystepujaca, niejedno-
rodng grupe nowotworéw, ktéra cechuje
heterogennos¢ zaréwno w przebiegu kli-
nicznym, biologii rozwoju, jak i w obrazie
morfologicznym. Nowotwory neuroendo-
krynne (NEN), wywodza si¢ z wyspecjali-
zowanych komorek neuroendokrynnych
rozproszonych lub w skupiskach w ob-
rebie praktycznie calego ciala. Obecnie
uwaza si¢, ze komoérki neuroedokrynne
rozproszone s3 w nablonku blony §lu-
zowej zoladka, kosmkéw i krypt jelita,
drég zolciowych, tworza wyspy w trzu-
stce oraz wystepuja poza przewodem
pokarmowym w plucach, grasicy, sko-
rze, gruczole krokowym, nadnerczach,
tarczycy, nerkach, podwzgérzu, przy-
sadce oraz w cialach przyzwojowych
uktadu nerwowego przywspoétczulnego
i wspotczulnego. NEN dzieli si¢ na ,wy-
dzielajace” przy obecnosci objawéw hi-
persekrecji hormonalnej (mozliwa synteza
ponad 40 substancji biologicznie aktyw-
nych) lub ,niewydzielajagce” przy braku
aktywnosci hormonalnej. Dominujg Zo-
tadkowo-jelitowo-trzustkowe nowotwory
neuroendokrynne. Rzadziej wystepujace
nowotwory neuroendokrynne to paragan-
glioma i pheochromocytoma, rak z komo-
rek Merkla, rak rdzeniasty tarczycy oraz
inne rzadkie nowotwory komoérek DES.

Podloze genetyczne jest istotnym czyn-
nikiem patogenetycznym czeéci nowo-
tworow neuroendokrynnych - okolo
10-15% guzéw neuroendokrynnych trzust-
ki moze wystepowaé w przebiegu choroby
von Hippla-Lindau (VHL), MEN-1 (zesp6t
gruczolakowato$ci wewnatrz-wydzielniczej
typu 1), a rak rdzeniasty tarczycy to staly
objaw zespotu MEN-2 (zesp6t gruczolako-
watosci wewnatrzwydzielniczej typu 2).

W przypadku rodzinnego wystepowa-
nia NEN lub obecnosci drugiego NEN
nalezy wykonac¢ pelna diagnostyke gene-
tyczna. Diagnostyka genetyczna powinna
by¢ zapoczatkowana zebraniem szczegdto-
wej historii rodzinnej, a w kolejnym etapie
- pobraniem krwi w celu badania DNA.
Cechg charakterystyczng NEN zwigzana
z okreslonym zespolem genetycznym jest
to, ze ujawniaja sie okoto 15 lat wczedniej
niz sporadyczne guzy NEN, czyli na ogét
dotycza ludzi mlodych (przed 50 r.z),
zmiany sg zwykle wieloogniskowe, moga
towarzyszy¢ im inne nowotwory. Cze-
sto§¢  wspolistnienia drugiego/trzeciego
nowotworu u chorych na NEN wynosi
ok. 12-15%.

Nowotworem neuroendokrynnym (NEN),
w ktéorym udzial czynnikéw genetycz-
nych jest najwiekszy to pheochromo-
cytoma/paraganglioma (PPGL). Postep
biologii molekularnej w diagnostyce
PPGL z kazdym kolejnym rokiem przy-
nosi odkrycie nowych genéw predyspo-
nujacych do wystgpienia choroby. Poza
8 genami (RET, VHL, NF1, SDHA,
SDHAF2, SDHB, SDHC, SDHD) od-
powiedzialnymi za najczestsze zespo-
ly dziedziczne PPGL, znamy obecnie
ponad 20 genow predysponujacych,
w tym: MEN 1, MAX, TMEMI127,
EGLN1/PHD2, KIF18, IDH1, HIF2aq,
FH, MDH2, GDNF, ATRX i inne.

Czesto$¢ genetycznie uwarunkowanych
postaci PPGL zwigzanych z mutacjami
germinalnymi (zarodkowymi) ocenia si¢
na ok. 40%. Mutacje somatyczne, czyli
w tkance guza, stwierdzono w 25-30% gu-
z6w. Lacznie mutacje germinalne i soma-
tyczne obecne s3 w 60% PPGL, co czyni
te chorobe jedna z najczestszych choréb
o podlozu genetycznym.

Dr hab. n. med. Mariola Peczkowska z Kliniki Nadci$nienia Tetniczego
Instytutu Kardiologii w Warszawie przedstawia podloze genetyczne
guzow neuroendokrynnych i wskazuje na koniecznos¢ badan w tym
kierunku u pacjentéw. Okreslenie mutacji pozwala zaré6wno na
wykrycie choroby we wczesnym stadium, jak i skuteczne leczenie,

a przede wszystkim ma znaczenie profilaktyczne nie tylko dla pacjenta,
ale i jego rodziny.

Do klasycznych zespolow dziedzicznych
zaliczamy:

1) gruczolakowato$¢ wewnatrzwydzielni-
cza typu 2 A i B (ang. multiple endocrine
neoplasia type 2 - MEN-2A i MEN-2B),

2) chorobe (zespot) von Hippla-Lindaua
(VHL),

3) nerwiako-widkniakowatos$é
typu I (NF1),

4) zespol guza chromochlonnego
i przyzwojakéw
(ang. pheochromocytoma-paraganglioma
syndrome - PGL).

Co ciekawe, w znacznym procencie wy-
wiad rodzinny w kierunku wystepowania
tego typu nowotwordw jest negatywny.
Wigaze sie to z rodzajem przekazywania in-
formacji dziedzicznej w rodzinie, ktore jest
powodem tego, ze cale generacje moga
by¢ wolne od choroby, a takze z penetracja
choroby, czyli ,,zdolnoécig” zmutowanego
genu do wywotania choroby.

To, co jest niezwykle istotne w przypad-
ku wszystkich zespoléw dziedzicznych
w NEN to fakt, ze zazwyczaj sa to zespoly
wielonowotworowe, a wiec wczesna dia-
gnostyka i podjecie leczenia ma bardzo
duze znaczenie. Cechg charakterystyczna
tych nowotworéw jest powolny wzrost,
w wielu przypadkach nawet zmiany po-
tencjalnie ztos$liwe moga by¢ skutecznie
leczone, jesli wilasciwa diagnoza bedzie
postawiona odpowiednio wczesnie. Te za-
leznosci zostaty najlepiej poznane w PPGL.
Wytyczne Endocrine Society z 2014 r.
oraz Polskiego Towarzystwa Nadci$nienia
Tetniczego z 2015 r. wskazujg na koniecz-
no$¢ wykonywania badan genetycznych
u wszystkich chorych z PPGL.

Nowotwory dziedziczne stanowia szcze-
gblna grupe choréb nowotworowych. Choé
s3 to na ogot rzadkie zespoly chorobowe,
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to profilaktyka, wczesne wykrywanie i le-
czenie ma istotne znaczenie nie tylko dla
chorego, ale takze jego rodziny (wyodreb-
nienie os6b z grupy ryzyka) oraz catego
spoleczenstwa. Choroby te na ogét dotycza
ludzi mlodych, aktywnych zawodowo.
Oblicza si¢, ze kazidego roku umiera
w Polsce kilka tysiecy mlodych dorostych
z powodu nowotworow dziedzicznych.
Problem ten dostrzezono i doceniono
w wielu krajach. Wlasciwe rozpoznanie
genetyczne na podstawie analizy DNA
chorego pozwala wdrozy¢ odpowiednie
leczenie zgodnie z zasadami medycy-
ny personalizowanej oraz obja¢ opieka
osoby z grupy ryzyka. Nalezy jeszcze raz
podkredli¢, ze zdecydowana wiekszos¢ tych
chorych (ponad 90%) ma negatywny wy-
wiad rodzinny, a wigc rozpoznanie moze

by¢ postawione jedynie na podstawie spe-
cyficznych testéw genetycznych (DNA).
Pomimo dynamicznego rozwoju badan
genetycznych w PPGL na calym $wiecie,
w Polsce nadal nie ma osrodka, ktory dys-
ponowalby mozliwo$ciami pelnej diagno-
styki genetycznej tych chorych w ramach
refundacji z NFZ. Warto tez podkreslié, ze
zespot badaczy z Polski zajmujacy sie tym
problemem w ramach szeroko zakrojonej
wspotpracy migdzynarodowej z osrodkami
w Niemczech (Monachium, Drezno, Fre-
iburg, Wurzburg, Rostock), Francji (Paryz),
Wrtoszech (Florencji), Holandii (Nijmegen)
i USA (New Haven - Yale) przyczynit sie do
rozwoju $§wiatowej wiedzy na temat etiopa-
togenezy rozwoju tego typu nowotworow
oraz do zmiany zasad diagnostyki i specja-
listycznego leczenia tych chorych.

W ramach tych badan odkryto mie-
dzy innymi mutacje¢ zalozycielska genu
SDHD charakterystyczna dla populacji
Polski i opracowano jej profil ryzyka.
Odkrycie to ma zasadnicze znaczenie kli-
niczne dla polskich pacjentéw z PPGL
i wytycza kierunki diagnostyki, leczenia
i odlegtej obserwacji zgodnie z zasadami
medycyny personalizowane;.

Pomimo nieco mniejszego udziatu czyn-
nikéw genetycznych innych niz PPGL ty-
pach nowotworéw neuroendokrynnych,
w wielu przypadkach, a przede wszystkim
w guzach trzustki badanie DNA moze by¢
niezbedne do uzyskania wlasciwego rozpo-
znania, a co za tym idzie do wdrozenia dal-
szego postepowania zgodnego z medycyna
personalizowang.

Przysztosc rysuje sie
w duzo jasniejszych barwach

Pan Adam Stupek, ktdrego historia chorob byla dramatyczna i wielowatkowa - poczawszy
od nowotworu jelita grubego, przez rakowiaka pluca do guza naczyniéwki oka - dzigki dobrej
opiece lekarskiej czuje sie dobrze. Mimo zaawansowanego wieku i bogatej historii chordb,
optymistycznie patrzy w przyszlosc.

Jestem pacjentem Centrum Onkologii
w Warszawie od ponad dziesieciu lat i od
tylu lat borykam sie ze stanem mojego zdro-
wia. Przebieg choroby i leczenia jest jednak
dluzszy; moze to przesada, ale chwilami byt
dramatyczny. Moze na poczatku bagatelizo-
walem pierwsze objawy choroby - co wyni-
kalo z niefrasobliwego podejscia do stanu
zdrowia. Uwazam, Ze z tego powodu stra-
cilem co najmniej rok; moglem leczenie
zacza¢ szybciej, zatrzymac postepy choro-
by i unikna¢ przerastajacych mnie sytuacji.

Z powodu bardzo zlego stanu zdrowia,
szczegolnie niskich parametréw morfolo-
gicznych i ostabienia, w czerwcu 2006 roku
znalaztem si¢ w Szpitalu Miejskim w Byd-
goszczy. Stan byl tak zly, ze przed rozpo-
czeciem badan przetoczono mi 3 jednostki
krwi. Wykonane zostaly badania, m.in. ga-
stroskopia, kolonoskopia. W ich wyniku
wykryto u mnie guza wjelicie grubym z za-
leceniem leczenia chirurgicznego. Po krét-
kim czasie dostatem ze szpitala informacje,
ze jest to nowotwor jelita w stadium G2.

Po takiej diagnozie szybko zglosilem si¢ do
Szpitala Akademii Medycznej w Warszawie,
gdzie na poczatku lipca 2006 r. przeszedtem
operacje - hemikolektomie¢ prawostronna.
Usunieto mi czesc jelita grubego i cienkie-
go. W zwiazku z powyzsza operacja skierowa-
no mnie na dalsze leczenie - chemioterapie.

Chemioterapie mialem przeprowadzong
w Centrum Onkologii w Warszawie, skla-
data si¢ z 12 cykléw dwudniowych. W tym
czasie mialem robione rézne badania TK,
kolonoskopie, itd. Po chemioterapii wyko-
nanej w niedlugim czasie po operacji czu-
tem si¢ wyjatkowo stabo.

W lipcu 2008 roku po kolejnym badaniu
wykryto u mnie guzki w prawym plucu. Dla-
tego tez musialem poddac si¢ kolejnej opera-
cji. W szpitalu Instytut Gruzlicy i Choréb Pluc
w Warszawie usunieto mi $rodkowy plat plu-
ca prawego. Po badaniu histopatologicznym
okazalo sig, ze s to guzki neuroendokrynne.
Poczutem si¢ troche lepiej, wiec liczytem na to,
ze tym razem udalo mi sie wygrac z choroba.
Wkrétce sie przekonatem, ze to nieprawda.

W kwietniu 2010 roku w Klinice Okuli-
styki i Onkologii Okulistycznej Szpitala
Uniwersyteckiego w Krakowie, po stwier-
dzeniu uprzednio guza wewnatrzgalkowe-
go - naczyniéwki oka lewego, wykonano
napromieniowanie metodg brachyterapii
RU-106. Po powyzszym zabiegu pozostala
szeroka blizna, ale oko zostalo uratowa-
ne. W chwili obecnej znajduje si¢ réwniez
pod kontrolg tej Kliniki.

Historia moich choréb byta dramatyczna
i wielowatkowa; nowotwdr jelita grubego
(operacja, chemioterapia), rakowiak pluca
(operacja, usuniecie prawego plata pluca),
guz naczyniéwki oka lewego (brachyterapia).

Dlatego tez jestem bardzo wdzieczny
Pani dr. n. med. Agnieszce Kolasinskiej-
-Cwikle z Centrum Onkologii za cale
leczenie, a Ze jestem zaawansowany wie-
kowo - niektdrzy pewnie by si¢ zastana-
wiali czy warto bylo to robi¢. Moge jednak
powiedzie¢, ze moj stan zdrowia jest obec-
nie w miare poprawny, a przyszto$¢ rysuje
sie w duzo jasniejszych barwach.
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Nazywam si¢ Teresa Rutkowska. Mam
61 lat. Jestem mieszkankg Gdanska. Rako-
wiak wtargnal do mojego Zycia 13 maja
2005 roku. Podczas operacji ginekolo-
gicznej chirurg zauwazyl jakas zmiane
na jelicie cienkim. Podczas tej samej ope-
racji usunieto mi tego guza. Jelito cienkie
jest trudne do obrazowania, czyli szczescie
w nieszcze$ciu.

Bardzo dlugo czekatam na wyniki histo-
patologiczne. Dopytywalam - dlaczego
tak dlugo to trwa? Powiedziano mi wtedy,
ze sa klopoty diagnostyczne. Trzynascie
lat temu bardzo trudno bylo rozpozna¢
rakowiaka, dzi$ jest duzo lepiej. No c6z,
dowiedzialam sig, ze to bardzo rzadki typ
nowotworu. Malo znana odmiana nowo-
tworu, jakim sg guzy neuroendokrynne,
ktore atakuja przede wszystkim narzady
ukltadu pokarmowego. Guzy powstaja z ko-
moérek neuroendokrynnych, ktére pro-
dukujg i magazynuja hormony oraz inne
substancje czynne. Objawy to napadowe
zaczerwienienia twarzy i uderzenia gora-
ca. Laczylam te fakty z menopauza, ktéra
w tym czasie przechodzilam.

Diagnoza RAKOWIAK - najpierw nie-
dowierzanie, zloé¢, a potem poszukiwanie
wiadomosci na temat tego nowotworu.
Wstepna diagnostyke i leczenie przesztam
w Klinice Endokrynologii UCK w Gdan-
sku. Spotkalam sie z zyczliwym zaintere-
sowaniem i pomocg lekarzy. Udzielono
mi informacji na temat choroby i zapla-
nowano leczenie. W pierwszym badaniu
poziom chromograniny A wykazal zero.
Jednak czujni lekarze kazali wynik powté-
rzy¢ za pot roku. Operacja usuniecia guza
byta skuteczna w tamtej chwili. Po czasie
okazalo sie, Ze poziom chromograniny
skoczyl mocno do gory. Wowczas zasto-
sowano badanie SRS - scyntygrafie re-
ceptorowa. W badaniu wykonanym u prof.

Cwikly w Warszawie pokazaly sie ogniska
w watrobie. To byla podstawa do wlaczenia
leczenia.

W Warszawie dowiedziatam sie o Stowa-
rzyszeniu Pacjentow i Osob Wspieraja-
cych Chorych na Guzy Neuroednokrynne
RAKOWIAK. Zostalam jego czlonkinig,
a z czasem wesztam do Zarzadu. Chorzy
najlepiej sami sobie przekazuja informacje
o chorobie, z ktorg si¢ zmagaja na pozio-
mie zwyklych ludzkich kontaktéw, kole-
zenskich rozméw, porad. Kazdy ma jakie$
cenne obserwacje, doswiadczenia, ktérymi
dzieli si¢ z innymi. Wsparcie osob, ktore
przechodza to co ty, daje poczucie blisko-
Sci.

Poczatki mojego leczenia to byl trudny
okres. Podanie o kontynuacje terapii bar-
dzo drogim lekiem trzeba bylo pisa¢ do
NFZ co 3 miesigce. Jako stowarzyszenie
staraliSmy sie, gdzie si¢ tylko dalo, aby lek
znalazl sie na liscie lekéw refundowanych
dla naszej choroby. Ten sam lek dostawali
bez klopotu akromegalicy.

Od lutego 2006 roku dostaje lek o nazwie
Sandostatin. Nie jest to lek typu antybio-
tyk — bierzesz przez tydzien i jeste$ zdrowy.
Ten lek trzeba bra¢ do konca zycia. Ten
lek to moje zycie. Zartobliwie nazywam go
moim dopalaczem. Pozwala mi normalnie
zy¢. Wezedniej musiatam miec plan - gdzie
sg toalety. Do tego rozsadna dieta. Trzeba
wykluczy¢ produkty zawierajace serotoni-
ne: $liwki, kiwi, cytrusy, pomidory, orze-
chy, migdaly, czekolada. Niewskazane sg
produkty zawierajgce tyramine, bo moga
nasila¢ zesp6t rakowiaka. Sg to sery dojrze-
wajace, podroby i wedzone ryby. Z kolei ze-
spot krotkiego jelita w zwigzku z operacja
skutkuje u mnie stabszym wchlanianiem.
Stad polecane sg diety lekkostrawne, bo
kazdy grzeszek trzeba potem odpokutowac.

Trzeba byc¢ czujnym

Teresa Rutkowska, pacjentka, czlonek Zarzadu Stowarzyszenia Pacjentow
i Os6b Wspierajacych Chorych na Guzy Neuroendokrynne RAKOWIAK
opisuje historie swoich zmagan z rakowiakiem i przestrzega, zZe cho¢ dzi$
ten nowotwor jest choroba przewlekla, to jednak trzeba by¢ czujnym.
Tylko czeste kontrole i monitorowanie obrazowe pozwalaja wychwycic¢
kolejne zmiany i zatrzymac rozwoj choroby.

Od 13 lat jestem zwigzana z Klinika En-
dokrynologii w Gdansku. Pozbylam sie
lekéw, co bedzie dalej? Chorobe zaczetam
traktowa¢ jako przewlekla. Sztab madrych,
oddanych lekarzy i wspanialy personel
medyczny dba o chorych. Pacjenci przy-
chodzacy na podanie leku w trybie jedno-
dniowym maja do dyspozycji osobny punkt
przyje¢. W spokojnej atmosferze, bez zgiet-
ku pracy calego oddzialu. Na biezaco sg
wykonywane niezbedne badania laborato-
ryjne i diagnozowanie obrazowe. Mam to
szczescie, ze rozbudowujacy sie stale UCK
posiada $wietng aparature i wszystko jest
na miejscu. Nie ma potrzeby jezdzi¢ na
PET do Bydgoszczy, obrazowanie SRS tez
mamy i wycieczki do Warszawy juz nie s3
konieczne.

Tak dlugie podawanie leku skutkuje po-
wiklaniami. Mnie dosiegnely dopiero po
8 latach. Jest to cukrzyca. Lecze jg u dia-
betologia i konsultujemy ja z endokryno-
logiem. Na razie dieta i tabletki dajg rade
cukrzycy.

Wracajac do historii mojej choroby.
Uwazam, Ze tylko czeste kontrole uchro-
nily mnie przed inwazja rakowiaka.
W 2007 roku poddalam sie termoablacji
watroby ,,na otwarto”. Zrobiono to bar-
dzo dokfadnie, bo do dzi§ mam spokd;.
Chociaz 2 lata temu rezonans magne-
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tyczny pokazal dwie minimalne zmiany,
ktére sa obserwowane. Chirurdzy radza
poczekal, rakowiak wolno ro$nie. Wierze
im. W 2008 roku operacja przytarczycy,
tez wykryta w rutynowych badaniach.
W 2010 roku nastapila wznowa w jelicie
cienkim, na krezce bialej w miejscu pier-
wotnym. Wtedy udalam sie na operacje
do Instytutu Onkologii w Warszawie
przy ul. Wawelskiej.

Nigdy nie miatam obaw przed kolejny-
mi operacjami. Tlumaczylam sobie - jak
mus to mus. Gorzej maja ci, ktéorym guz
umiesécit sie w miejscu nieoperacyjnym.
Poczatki choroby sg zawsze stresujace. Jak
to sie potoczy, co mnie jeszcze czeka? Dzi$
moge potwierdzi¢ - gdybanie nic nie da.

Trzeba uzbroi¢ sie w cierpliwos¢. Stu-
chac¢lekarzy i nie zaniedbywac kolejnych
badan, jak sie troche pogorszy, nie wpa-
da¢ w panike.

Z tym rakowiakiem to jest tak, ze brzmi to
groznie — nowotwor. Czlowiek ma zakodo-
wane rak - wyrok. A tu chory podejrzanie
dobrze wyglada, choroba nie wyniszcza, co
tu sie dzieje? Samopoczucie nie ulega dra-
stycznej zmianie — czyli nie ma powoddéw
do obaw, a jednak trzeba by¢ czujnym.
Czeste kontrole i monitorowanie obra-
zowe pozwala wychwyci¢ wroga. Lek San-
dostatyna i jej analogi znacznie poprawiaja
jakos¢ zycia.

Wiedzac o tym, ze wczesna diagno-
za réwna si¢ ocalenie zycia staramy sie

o dotarcie do wiekszego grona zaintere-
sowanych. Wzielam udzial w spocie re-
klamowym kampanii NET. Profesorowie
Beata Kos-Kudta i Jarostaw Cwikla swo-
im wielkim autorytetem wsparli te akcje.
Im tez zalezy, aby jak najwiecej ludzi wie-
dzialo o co chodzi w tej chorobie. Powsta-
ta polska sie¢ guzéw neuroendokrynnych
- jest to Sekcja Naukowa Towarzystwa
Endokrynologicznego, a tam pracuja same
asy, eksperci o interdyscyplinarnym po-
dejéciu, specjalisci z wielu dziedzin: pa-
tolodzy, chirurdzy, specjalici medycyny
nuklearnej. Dzigki nim mamy mozliwos¢
skorzysta¢ z najskuteczniejszych sposobow
pomocy chorym z wykorzystaniem zdoby-
czy dzisiejszej medycyny.

Dieta dla chorych
na nowotwory neurendokrynne

Suplementy diety nie sg zwykle potrzebne,
jesli pacjent stosuje bogata, zrdznicowana
diete. Nalezy je stosowaé wylacznie, gdy za-
leci je lekarz prowadzacy. Preparaty multi-
witaminowe mogg mie¢ zastosowanie tylko
u pacjentéw z objawami zespolu rakowiaka
- w przypadku uderzen goraca, biegunki,
utraty masy ciala, braku apetytu. U chorych

z zespolem rakowiaka obserwuje sie czasem
brak niacyny (vit B3, PP), ktérej brak moze
zaostrza¢ problemy trawienne, zaczerwie-
nienie skory, depresje oraz pelagre. Przy
nasilonych objawach zespolu rakowiaka,
niektére produkty bogate w aminy biogen-
ne moga nasila¢ te objawy. Aminy biogenne
wystepuja w wielu artykulach Zywnoscio-

wych, przede wszystkim wytwarzanych
i dojrzewajacych przy udziale proceséw fer-
mentacyjnych, takze nieswiezych.

Zywno$¢ zawierajaca aminy biogenne:

* solone lub marynowane ryby lub miesa,

* napoje kofeinowe,

* czekolada,

* sery plesniowe,

° S0S SOjOwY,

* drozdze,

* tluste pokarmy,

+ alkohol we wszelkiej postaci w szczegdl-
nosci czerwone wino oraz alkohole wy-
sokoprocentowe;

* surowe warzywa i owoce,

* ostre potrawy z pieprzem cayenne, musz-
tarda (cynamon i gatka muszkatolowa sg
akceptowane),

* duze, tresciwe positki.

Co nalezy jeszcze wiedzie¢ o diecie pod-
czas leczenia?

Zywno$¢ bogata w serotonine wplywa na
falszywie dodatni wynik testu 5SHIAA dobo-
wej zbidrki moczu (DZM). Zaleca sie, aby
unika¢ spozywania wymienionych wcze-
$niej produktéw zywnosciowych na 24 go-
dziny przed wykonaniem badania.

dr n. med.
Agnieszka Kolasinska-Cwikta
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Onkologia dziecieca

Kompleksowa opieka onkologiczna u dzieci
od diagnozy, przez leczenie i rehabilitacje, po monitoring

Pani Profesor, czy rozpoznanie choroby
nowotworowej u dziecka jest trudne?

Rocznie odnotowujemy okoto 1200-1300
przypadkéw nowych zachorowan na no-
wotwory u dzieci w naszym kraju. Majac
na uwadze liczbe dzieci w Polsce, nie jest
to duzo. Dlatego lekarz pierwszego kontak-
tu czesto najpierw wyklucza inne choroby;,
a dopiero potem mysli o nowotworze. Zda-
rza sie, ze trafiajg do nas pacjenci, nawet
z duzych miast, juz w zawansowanym stop-
niu choroby nowotworowej. Wtedy szanse
na wyleczenie takiego pacjenta s zdecydo-
wanie mniejsze. Obecnie juz jest nieco le-
piej, poniewaz lekarze coraz czeéciej mysla
sie o tym, ze nowotwdr moze si¢ zdarzyé
takze u dziecka. Jednak nawet w $wiecie
medycznym przewaza podejscie, Ze na no-
wotwor choruja ludzie starsi, a mate dzie-
ci nie. W praktyce jest wiec tak, ze lekarz
rodzinny diagnozujac dziecko stara si¢ wy-
kluczy¢ inne przyczyny i gdzies dopiero na
konicu przychodzi mu na mysl, ze moze to
jest nowotwor. Aczkolwiek statystyki mo-
wig, ze np. zespol Li-Fraumeni wystepuje
raz na 5 tysiecy dzieci, fenyloketonuria,
ktérg badamy rutynowo u maluszkéw po
urodzeniu, raz na 10 do 15 tysiecy dzieci,
a zmiany o charakterze nowotworowym
u jednego dziecka na 315.

Co oznacza termin nowotwor wrodzony
i jak czesto rodzi si¢ dziecko z taka cho-
roba?

Nowotwér wrodzony, czyli taki, z ktérym
dziecko sie¢ rodzi, jest rozpoznawany do
czterdziestego czwartego tygodnia ciazy,
albo trzeciego miesigca zycia dziecka. Sta-
tystycznie na $wiecie $rednio na 100 000
urodzen mamy okoto 3,2 przypadkéw no-
wotworéw zlosliwych. W Polsce jest okoto

360 000 porodéw rocznie, to oznacza, Ze
okoto 13-14 maluchéw rodzi sie z takim
nowotworem. To jest na szczescie malo. Je-
zeli méwimy o wszystkich zmianach nowo-
tworowych, czyli réwniez o nie zlosliwych,
to ta liczba zwigksza si¢ do 7,2 przypadkéw
na 100 000 porodoéw, czyli to jest okolo
30 noworodkéw rocznie. Wraz z wiekiem
roé$nie liczba zachorowan na nowotwory
u dzieci. Dotyczy to zaréwno zmian tagod-
nych, jak i zmian o charakterze ztosliwym.

Jaka jest biologia, charakterystyka no-
wotworow u dzieci, czy réznia si¢ one od
tych, na ktore choruja dorosli?

Nowotwory u dzieci réznig si¢ znacznie
od tych, ktére wystepuja u ludzi dorostych.
Przede wszystkim zazwyczaj bardzo szyb-
ko rosna. Maja duza dynamike rozwoju.
Wykazujg znacznie wigksza agresywnos$c.
Ale réwniez duzo lepiej reaguja na leczenie.
Czas od momentu pojawienia si¢ pierwsze-
go symptomu do rozwinigcia licznych prze-
rzutéw jest relatywnie krétszy u dzieci, niz
u ludzi dorostych. Oczywiscie sa nowotwory
u dorostych, ktére tez bardzo szybko prze-
biegaja, ale my bierzemy pod uwage $rednia,
a nie skrajnoséci. Wiadomo, ze im wcze$niej
wykryje sie nowotwdr, tym rokowanie jest
lepsze. Réwniez im wczedniej wykryje sie
chorobe, tym mniej intensywne jest leczenie,
a proces terapii fagodniejszy. U dzieci, w nie-
ktorych rodzajach zmian czasami wystarczy
jedynie biopsja i mozna pacjenta obserwo-
wac. Sa takze takie nowotwory, ktére gdy
zostang wyciete w caloéci z odpowiednim
marginesem, a réwnocze$nie w organizmie
nie stwierdza si¢ innych zmian przerzuto-
wych, nie obliguja do wigczania leczenia,
czyli mozna tylko kontrolowaé pacjenta, nie
leczac ani chemig, ani radioterapig.

Anna Raciborska, dr hab. n. med, prof. IMID, specjalista pediatrii
oraz hematologii i onkologii dzieci¢cej, kierownik Kliniki Onkologii

i Chirurgii Onkologicznej w Instytucie Matki i Dziecka w Warszawie.
Z prof. Raciborska rozmawiamy o profilaktyce choréb nowotworowych
u dzieci i znaczeniu kompleksowej opieki onkologicznej.

Jakie rodzaje nowotworow najczesciej
wystepuja u dzieci?

Nowotwory u dzieci majg bardzo sze-
rokie spektrum. Najczesciej spotykamy
nowotwory krwi - biataczki, chloniaki,
w drugiej kolejnosci nowotwory oérod-
kowego ukladu nerwowego, a potem
dopiero guzy lite. Te ostatnie moga wy-
stapi¢ w kazdym organie, w kazdej tkance,
w kazdym narzadzie. Wracajac do profi-
laktyki nowotworéw u dzieci, tak napraw-
de nie ma jednego badania, ktére mogtoby
wykry¢ wszystkie te grupy nowotworow.
Jesli bedziemy wykonywac¢ tylko morfolo-
gie, to nie wykryjemy ani guza mézgu, ani
guza litego, chyba zZe mamy juz przerzuty
do szpiku, co oznacza, Ze jest to bardzo
péine stadium choroby nowotworowej,
choroba rozsiata si¢. Czyli samo badanie
morfologii krwi, nawet jezeli regularnie je
robimy, nie pozwoli rozpoznaé guza lite-
go we wczesnym stadium zaawansowania.
Duzo wigksze prawdopodobienstwo jest
rozpoznania biataczki. Aczkolwiek powin-
ni$my pamieta¢ z kolei o tym, ze biatacz-
ka nierzadko rozwija si¢ naprawde szybko
i dynamicznie. Czesto jest tak, ze wyko-
nywanie morfologii u dziecka raz na pét
roku moze niczego nie wykazaé, poniewaz
od pierwszego objawu do rozwiniecia si¢
choroby mijaja tylko 2 tygodnie.

Czyli badania profilaktyczne w kie-
runku nowotworéw nie sprawdzaja sie
u dzieci?

Nie we wszystkich rodzajach nowotwo-
réw. Profilaktyka sprawdza sie, np. w takich
nowotworach jak czerniak, gdzie trzeba
badac i obserwowac znamiona, jesli zauwa-
zymy je u dziecka. Regularna obserwacja
tych znamion, zdecydowanie zmniejsza
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czesto$¢ wystepowania tego typu skérnych
zmian nowotworowych u dzieci. Zaréwno
dermatolodzy, jak i chirurdzy oraz onko-
lodzy wyznaczajg regularne kontrole zgod-
nie ze $cisle ustalonymi kryteriami badan,
a kiedy mamy do czynienia ze znamieniem
ryzyka, to zalecaja je usunagé. W przypadku
tych zmian na skérze mozemy postepowac
dosy¢ jednoznacznie. Pamietajmy takze,
ze profilaktyka czerniaka to tez unikanie
stofica i solariéw, korzystanie z ktérych
w przypadku oséb do lat 18 jest u nas na
szcze$cie od niedawana ustawowo zabro-
nione. Profilaktyka jest tez skuteczna, kiedy
wiemy, Ze w rodzinie wystepowaly niektdre
nowotwory. Jesli w danej rodzinie wykry-
je sie okreslong mutacje, to tacy pacjenci
kierowani sg na badania genetyczne, kté-
re moga wykry¢ predyspozycje do zacho-
rowania na konkretny nowotwor. Jestem
pewna, ze kiedy$ bedziemy wiedzie¢ wie-
cej na ten temat. Juz wiemy, Ze sg choroby,
w przypadku ktérych kiedy$ nie podejrze-
wali$my tla genetycznego, a teraz udowod-
niono juz, ze ono jest. Taka chorobg jest,
np. histiocytoza z komoérek Langerhansa,
ktéra byta uwazana po czesci za chorobe
zapalng, o podlozu immunologicznym.
Obecnie wiemy, ze u 60% dzieci znajduje-
my mutacje odpowiedzialne za te chorobe.
Mysle, ze kiedy$ poszerza si¢ mozliwosci
diagnostyczne, bedziemy mieli wieksza
wiedze i znajdziemy duzo wiecej mutacji
badZ zmian, ktére odpowiadaja za kon-
kretne choroby i bedziemy umieli im prze-
ciwdziala¢, leczy¢ je i by¢ moze zapobiegaé
ich powstaniu. Tak jak szczepionki zapo-
biegaja niektéorym chorobom zakaznym.
Trzeba wigc wiedzied, ze jedno badanie nie
powie nam wszystkiego. Jezeli robimy re-
gularnie USG brzuszka - ktére oczywidcie
powinni$émy robi¢ - to na pewno badanie
to nie powie nam czy dziecko ma zmiany
w osrodkowym ukladzie nerwowym, jak
réwniez nie pokaze nam bialaczki. Mu-
simy wiedzie¢, ze jest szereg czynnikéw,
ktore moga sugerowal, ze dziecko moze
mie¢ nowotwor i ktére powinny skloni¢
do odpowiedniej diagnostyki i zachowania
tzw. czujnosci onkologicznej przez lekarza
pediatre. To jest troche tak, jak z podejmo-
waniem decyzji o leczeniu. Jezeli stawiamy
rozpoznanie i podajemy leczenie, jedli jest
ono nieskuteczne, nalezy je zmieni¢, a nie
kontynuowaé w nieskoficzonoéé, jesli nie
dziata. Tak samo nie nalezy upierad si¢

przy zalozonej diagnozie, tylko pomyslec,
ze nasze rozpoznanie moze by¢ zle. Czyli,
jesli na przyklad mamy powiekszony wezel
chlonny i nie dziata jeden antybiotyk, nie
dziala drugi antybiotyk, to nie przerabiaj-
my calej listy znanych antybiotykéw, tylko
pomyslmy, Ze moze to nie jest stan zapalny
i sprobujmy poszerzy¢ diagnostyke, ponie-
waz to moze by¢ nowotwor. Jezeli go weze-
$nie rozpoznamy, to mamy bardzo duze
szanse na to, aby wyleczy¢ dziecko.

Jakie s3 rokowania w chorobach nowo-
tworowych u dzieci?

U dzieci rokowania w wiekszoéci nowo-
twordw sa bardzo dobre. Biataczki jezeli sa
no risk czyli niskiego ryzyka, sa wyleczal-
ne nawet w 94%, czyli to jest bardzo duzo.
Sa tez takie postaci guzéw litych, ktére sg
wyleczalne w wiecej niz 90%. Oczywiscie
sg rowniez takie nowotwory, ktérych wy-
leczalno$¢ jest okoto 55%, a czasami nawet
mniej. Jednak kluczowe jest to, zeby wcze-
$nie wlaczy¢ wlasciwe leczenie.

Wobec tego, ze profilaktyka nowotwo-
rowa u dzieci jest tak trudna, na jakie ob-
jawy u dziecka mama powinna zwraca¢
uwage?

Na pewno mamy powinny zwraca¢ uwa-
ge na takie objawy jak: wzrost obwodu
brzuszka u dziecka, zaburzenia oddawania
moczu i stolca, powtarzajaca sie czesto ta
sama infekcja, czyli np. kolejny raz infek-
cja drég moczowych, kolejny raz zapalenie
ucha z wyciekiem, ktére nie poddaje sie
leczeniu antybiotykiem. Jedli stany zapal-
ne si¢ powtarzajg, nalezy pomysle¢ o tym,
ze u podstawy moze nie lezy proces za-
palny, a prawdziwa przyczyna tkwi gdzie
indziej. Réwniez nalezy by¢ ostroznym, je-
zeli mamy objawy o nieustalonej etiologii,
np. krwinkomocz/krwiomocz, czyli dziec-
ko robi na czerwono siusiu, a pani doktor
moéwi nie wiem z jakiego powodu. W takich
sytuacjach nalezy zapyta¢ lekarza, czy byly
wykonane odpowiednie badania, aby usta-
li¢ wlasciwe rozpoznanie. Czasami niestety
naprawde nie wiemy, dlaczego jakas choro-
ba powstaje, méwimy wtedy ze jest idiopa-
tyczna (o nieznanym podfozu). Ale zanim
postawimy takie rozpoznanie, powinni$my
wykonac szereg badan, ktére wykluczatyby
inne przyczyny. Profilaktyka nowotwordw
u dzieci jest bardzo trudna, a diagnostyka
w duzym stopniu oparta na intuicji i do-

$wiadczeniu - im wieksze do$wiadczenie
ma lekarz, tym wigksze prawdopodobien-
stwo, ze postawi dobre rozpoznanie.

Panstwa placowka wyrdznia sie tym, ze
zapewniacie kompleksowa opieke onko-
logiczng dzieciom z guzami litymi. Na
czym polega ta kompleksowo$¢?

W kompleksowej opiece onkologicznej
dzieci z guzami litymi wazne jest wykona-
nie prawidtowej biopsji, podanie skutecz-
nej chemioterapii, jak i przeprowadzenie
zabiegu chirurgicznego w okreslonym cza-
sie przez specjalistow z duzym doswiadcze-
niem. Réwnolegle trzeba zrobi¢ wszystko,
zeby dziecko sie usprawnilo i wrécito do
normalnego Zycia, czyli poza leczeniem
chirurgicznym potrzebna jest stala reha-
bilitacja i pomoc psychologiczna. Co jest
specyficzne dla opieki onkologicznej ma-
tych pacjentéw z guzami litymi narzadu
ruchu i wazne dla efektu koncowego le-
czenia, to rozpoczecie rehabilitacji rucho-
wej na samym poczatku, przed zabiegiem
chirurgicznym. Nierzadko zdarza sie, ze
dziecko z guzem kosci ma przykurcz chorej
konczyny. Jezeli nie postepuje sie prawidto-
wo przed zabiegiem operacyjnym, to nawet
po dobrze przeprowadzonym leczeniu chi-
rurgicznym, z powodu olbrzymiego bolu,
pacjent nie bedzie efektywnie wykonywat
¢wiczen, a co za tym idzie, prawdopodob-
nie do konca zycia nie usprawni konczy-
ny. Dlatego chora koniczyna powinna by¢
rozéwiczona jeszcze przed zabiegiem ope-
racyjnym. Na tym wlasnie m.in. polega
wczesna rehabilitacja. Jest ona czescig kom-
pleksowej opieki onkologicznej. O rodzaju
i sile rehabilitacji decyduje oczywiscie caty
zespol leczacy, tak by nie spowodowal
dodatkowych urazéw badz komplikacji.
Chora konczyna jest zazwyczaj znacznie
bardziej wrazliwa na urazy, a pekniecie
kosci moze pogarsza¢ rokowanie pacjenta.
W naszej Klinice zajmujemy sie pacjentem
kompleksowo - przed leczeniem, w trakcie
terapii, a takze po jej zakonczeniu.

O ile w hematoonkologii obecnos¢ chi-
rurga jest znikoma lub zupelnie niepo-
trzebna — poniewaz jest to gléwnie leczenie
chemiczne - to w leczeniu guzéw litych
narzadu ruchu chirurgia i rehabilitacja,
majg réwne znaczenie w stosunku do le-
czenia chemicznego. W guzach typu oste-
osarcoma - migsakach kosciopochodnych
— chirurgia jest kluczowa w procesie tera-
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pii. W przypadku tych nowotworéw sama
farmakoterapig nie wyleczymy chorego, nie
uratujemy mu zycia. Zawsze najwazniejsze
dla nas jest uratowanie zycia dziecka, a do-
piero kolejng kwestia, cho¢ réwnie wazna,
jakos¢ tego zycia. Chodzi o to, aby ten te-
raz maly pacjent, a w przysztosci dorosty
czlowiek, byt w jak najwigkszym stopniu
usprawniony, czyli miat jak najlepsza ja-
ko$¢ zycia. Dlatego tak wazna jest praca
zespotu rehabilitantéw od postawienia dia-
gnozy przez wiele miesigcy po zakoncze-
niu leczenia. Prawda jest taka, ze jezeli nie
zacznie si¢ ¢wiczen na samym poczatku,
mimo ze s3 one bardzo bolesne, to praw-
dopodobienstwo, ze uda si¢ uzyska¢ wyso-
ki stopien sprawnosci jest znikome. Wraz
z uplywem czasu powstajg zrosty i trwale
przykurcze. Woéwczas nawet dodatkowe
zabiegi operacyjne nie dajg oczekiwanego
efektu. Nierzadko zdarza sie, ze pacjenci,
ktorzy nie przeszli takiej wezesnej rehabili-
tacji, maja usztywnione stawy, co zdecydo-
wanie pogarsza komfort zycia i mozliwosci
sprawnego poruszania sie.

W kompleksowym leczeniu kluczowe jest
to, co jest juz jest $wiatowym standardem,
ze o$rodek przeprowadzajacy zasadnicze
leczenie chirurgiczne powinien takze wy-
konywa¢ biopsje. Aby uratowaé konczyne
pacjenta powinna by¢ bardzo dobrze za-
planowana i wykonana biopsja, poniewaz
w czasie zabiegu koncowego, poza usunie-
ciem guza, konieczne jest wyciecie calego
kanatu po biopsji, po to by zminimalizowa¢
ryzyko nawrotu miejscowego nowotworu.
Inaczej méwiac, biopsja powinna by¢ tak
przeprowadzona, aby w trakcie zbiegu osta-
tecznego, mimo usuniecia tkanek z okolicy
biopsji, mozna bylo wlozy¢ bezpiecznie
implant zachowujgc miegénie, tak by funk-
cja konczyny byla mozliwie niezmieniona.
Stad tak istotne jest, aby pacjent od samego
poczatku kierowany byl do odpowiedniej
placowki.

Jaki jest dalszy proces kompleksowej
opieki onkologicznej dzieci z guzami lity-
mi po wczesnej rehabilitacji i biopsji?

Zazwyczaj najpierw przeprowadzamy
leczenie chemiczne, poniewaz u dzieci
wigkszo$¢ nowotwordw jest chemiowraz-
liwych. Dzigki chemioterapii guzy moga
znacznie zmniejszy¢ swoje rozmiary, co
znacznie ulatwia przeprowadzenie rady-
kalnego zabiegu operacyjnego. Po leczeniu

chirurgicznym w zaleznosci od tego, jaka
jest odpowiedz na leczenie wstepne, kon-
tynuuje si¢ tg sama, badZ inng chemiote-
rapie. W niektorych nowotworach podanie
chemioterapii jest niewskazane, wiec jesli
dziecko osiggnie odpowiedni wiek, czasa-
mi stosuje si¢ radioterapie. Radioterapia
jest stosowana u dzieci ponizej 3 lat tylko
w sytuacjach bardzo duzego zagrozenia zy-
cia, poniewaz jest to leczenie, ktére niesie
za soba najwiecej odlegtych powiklan. Sg
to powiklania, ktére mogg wystapi¢ nawet
15-20 lat po zakonczeniu terapii. Rodzice
czesto do nas przychodza ze swoimi obawa-
mi, Ze chemia szkodzi, radioterapia szkodzi.
Pytaja, czy jest jaka$ inna mozliwos¢ lecze-
nia, bo styszeli lub wyczytali w Internecie,
o cudownym dzialaniu witaminy B17 czy
lewoskretnej witaminie C. Czasami trudno
jest wyjasni¢, ze na chwile obecng tylko ta-
kie, wg nich ,,szkodliwe leczenie”, poprawia
rokowanie pacjentdw. Jesli nie podejmiemy
tego leczenia lub zastgpimy je jaka$ nie-
sprawdzong alternatywa terapia, to niestety
wiemy, ze dziecko moze zginaé, powiem
wprost, najprawdopodobniej zginie, moze
nie od razu, ale w niedlugiej perspekty-
wie. A jezeli bedziemy je leczyli korzystajac
z dostepnych metod, jakie daje nam wspét-
czesna medycyna, to mamy w przypadku
guzdéw kosci ok. 70% szans, a w przypadku
nowotworéw krwi czesto znacznie wiece;j.
Oczywiscie mozemy mie¢ tzw. odlegte po-
wiktania pogarszajace jako$¢ zycia, ale za
10-15-20 lat medycyna na pewno pojdzie
naprzdd i po pierwsze z pewnoscia, z duza
wiekszoscig z nich, bedziemy umieli sobie
poradzi¢, a po drugie nie jest przesadzo-
ne, ze one na pewno wystapia. Obecnie
coraz cze$ciej stosujemy w terapii leki
ostonowe, starajac sie niwelowaé wczesne
objawy uboczne chemioterapii, ale réwniez
myélimy o tym co bedzie w przyszlosci.
Dlatego m.in. okresowo w trakcie i po le-
czeniu monitorujemy stan zdrowa dzieci,
np. robigc im EKG, echo serca, wysytamy
do kardiologéw, neurologéw, nefrologow.
Przeprowadzamy stale onkologiczne wizy-
ty kontrolne.

Chemioterapia u tak mlodych os6b ma
wplyw na plodno$¢, czy mozemy ja za-
bezpieczyc?

Mozemy zabezpieczy plodno$¢ u dzieci,
ktére sg juz po okresie pokwitania. U chlop-
céw pobra¢ plemniki i je przechowa¢. Nie-

stety nie sa to procedury refundowane,
ale firmy zajmujace sie zabezpieczeniem
plodnosci stosuja w przypadku pacjentéw
onkologicznych duzo nizsze stawki, niz
dla zdrowych ludzi. W naszej placéwce za-
wsze informujemy o takich mozliwo$ciach
rodzicow pacjentow. Oczywiscie pacjent
musi by¢ w takim wieku biologicznym, aby
w przypadku deponowania nasienia, jego
plemnik bedzie mogt kiedy$ by¢ wykorzy-
stany do poczecia dzieci. Poza tym sama
procedura pobrania nasienia jest emocjo-
nalnie trudna dla tak mlodego cztowieka.
Wiaze si¢ to tez z aspektami etycznymi,
wiarg rodzicéw. Staramy si¢ przekonad
rodzicow, ze nawet jezeli oni uwazajg, ze
zabezpieczenie plodnodci jest niezgodne
z ich wiarg czy zasadami, to samo pobra-
nie nasienia nie jest réwnoznaczne z jego
wykorzystaniem. Przeciez nie wiedza, co
bedzie za lat 20, kiedy ich dziecko stanie
przed tym wyborem (a trzeba da¢ mu szan-
s¢ dokonania samodzielnego wyboru). Na-
lezy wiec liczy¢ si¢ z tym, ze kiedy dziecko
dorosénie moze mie¢ pretensje¢ do rodzicow,
ze mu tg mozliwo$¢ odebrali. Gorzej nieste-
ty metody zachowania ptodnosci wygladaja
u dziewczynek. Pobranie komorek jajowych
u dziewczynek i ich zamrozenie w celu poz-
niejszego wykorzystania przy obecnym sta-
nie wiedzy jest czesto trudne i dodatkowo
nieakceptowalne przez rodzicoéw, poniewaz
odsuwa czas do rozpoczecia leczenia. Aby
pobraé¢ komorki jajowe, trzeba je najpierw
wystymulowa¢, czyli podawaé przez jakis
czas leki, a to przesuwa termin rozpocze-
cia terapii w czasie, ktérego najczesciej nie
mamy. Mlodym pacjentkom mozna po-
biera¢ fragment jajnika laparoskopowo. Ta
procedura jest krotka w czasie i nie odracza
leczenia. Taki fragment zamraza sie i potem
mozna wszczepi¢ dorostej juz pacjentce, co
powinno podtrzymac¢ funkcje hormonalng
jajnika, a by¢ moze réwniez pozwoli na po-
siadanie wlasnego potomstwa. Takie moz-
liwosci sg na szczescie. Rodzice z tego nie
zawsze korzystaja, cho¢ obecnie zdarza si¢
to coraz czedciej, zwlaszcza kiedy sytuacja
dotyczy chlopca.

Doroslym dodatkowa szanse¢ leczeni
daja badania kliniczne. A jak jest z bada-
niami klinicznymi w przypadku dzieci?

Jest ich bardzo mato. Dlugo obowigzywa-
fo prawo, ktére zakazywalo prowadzania
eksperymentéw medycznych na osobach
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niepetnoletnich. Tak wigc wigkszo$¢ do-
$wiadczen czerpano z badan klinicznych
u ludzi dorostych i przenoszono wyniki na
pacjentéw pediatrycznych. Stad tak malo
lekéw jest zarejestrowanych dla dzieci do
leczenia poszczegélnych schorzen. Moéwi-
my oczywiscie o chorobach onkologicz-
nych. W ostatnich latach zmienito sie prawo
w zakresie prowadzenia badan klinicznych
u dzieci. Dostosowaliémy je do wymogéw
unijnych. Od niedawna obligatoryjnie fir-
my farmaceutyczne, ktdre rejestruja nowe
produkty, maja réwnocze$nie obowigzek
przeprowadzi¢ ich rejestracje dla dzieci.
Obecnie coraz wiecej nowych lekow to te-
rapie celowane zwigzane z okreslong zmiang
w materiale genetycznym. Niestety u dzieci
jest to duzy problem. Wplyw na to ma m.in.
relatywnie mata grupa pacjentéw, wysoki
koszt badan niezbednych do wprowadzenia
substancji na rynek. Do tej pory czesto fir-
my farmaceutyczne nie byly zainteresowane
badaniem lekéw u dzieci. Jezeli, np. rocznie
kilkanascie tysiecy chorych kobiet zaharo-
wuje na nowotwor piersi, to firma jest zain-
teresowana rozwojem przeznaczonego dla
nich produktu, poniewaz potem sprzedaz
leku, ktory powstanie zwrdci koszty i przy-
niesie zyski. Dla przykladu - mamy w Pol-
sce od 20 do 25 dzieci z noworozpoznanym
miesakiem Ewinga rocznie. Jaki producent
lekéw wiedzac, jak duze $rodki trzeba prze-
znaczy¢ na badania, ubezpieczenie itp., byl-
by sktonny wprowadza¢ nowy produkt dla
tak malej grupy chorych? Nie czgsto spotyka
sie chetnych do ponoszenia bezzwrotnych
inwestycji i trudno si¢ temu dziwi¢. Teraz
jest na rynku lek dla pacjentéw z neurobla-
stomg, ktorego koszt jest wyliczony dla jed-
nego pacjenta na ok. milion zlotych. Koszt
terapii za granicg to 160-200 tysiecy euro,
za sam lek, a jeszcze koszty pobytu w szpi-
talu itd. Wiec wlasciwie sg to leki, ktérych
koszt produkcji i wprowadzenia do obrotu
jest bardzo duzy, czesto niewspdtmierny do
ilosci pacjentéw. Tak wiec niestety badania
kliniczne wezesnych faz u dzieci praktycznie
w Polsce nie byty prowadzone. Nieco inaczej
jest w przypadku badan niekomercyjnych,
nieodplatnych, tzw. badan 3 fazy, prowa-
dzonych w celach naukowych, zdobycia
do$wiadczen w stosowaniu poszczegolnych
lekéw, procedur czy calych schematow le-
czenia, stuzgcych optymalizacji terapii danej
jednostki chorobowej. Ale i tak znalezienie
funduszy na ich prowadzenie jest niezmier-

nie trudne. Mimo tych probleméw staramy
sie prowadzi¢ takie badania w Polsce w wie-
lu jednostkach chorobowych w zakresie
onkologii i hematologii dzieciecej. Kazdy
z oérodkéw leczacych dzieci z chorobami
onkologicznymi prowadzi leczenie wedlug
tych najnowszych wytycznych. Powszech-
ne jest, ze wymieniamy si¢ miedzy soba
informacjami, tak aby dostep do leczenia
dla wszystkich dzieci w Polsce byt taki sam.
Coraz czgdciej réwniez powstaja programy
lekowe, gdzie koszt nowoczesnego lecze-
nia pokrywany jest z szeroko rozumianych
funduszy krajowych. Mam nadzieje, ze tych
programoéw bedzie z kazdym rokiem wigce;j.

Szpital dla wielu dzieci to takze szkola,
drugi dom...

To jest prawda. Mamy w szpitalu filie
szkoly, przychodza nauczyciele i uczg dzie-
ci. Wystawiaja stopnie, przesylaja arkusze
ocen i to dziala dosy¢ sprawnie, preznie.
Wiele dzieci lubi sie uczy¢, co jest bardzo
optymistyczne, duza liczba naszych pacjen-
tow zdaje nawet mature w czasie, kiedy sie
leczy. Natomiast rzeczywidcie jest tak, jezeli
pacjent przyjezdza na leczenie i jest dlu-
go w szpitalu, to my stajemy sie¢ dla niego
drugim domem. Rodzice leczonych dzieci
mieszkaja w hotelu Fundacji Pomocy Dzie-
ciom z Chorobg Nowotworowsy, ktdra jest
niestety troch¢ oddalona od Instytutu. Na
terenie szpitala nie mamy warunkéw lo-
kalowych, natomiast transport do funda-
cji jest bezplatny dzieki Fundacji Herosi.
W hotelu rodzice majg bardzo dobre wa-
runki, poza pokojami, jest pralnia, kuch-
nia, $wietlica. Oczywiscie rodzic moze by¢
przy dziecku w szpitalu cala dobe, jezeli ma
taka potrzebe. To, co rodzicom mozemy za-
pewni¢ w szpitalu, dzieki Fundacji Herosi,
to gabinet z aneksem kuchennym. Nato-
miast nasze warunki na dzien dzisiejszy nie
dajg rodzicom luksusu. Mamy nadzieje, ze
wkrétce to sie poprawi, poniewaz jeste$Smy
przed generalnym remontem.

A jakie s Wasze najpilniejsze potrzeby,
marzenia?

Marzenia - wigkszy oddzial. Nie tylko
chodzi o 16zka. Uwazam, ze bardzo wazne
jest to, zeby byly tez przestrzenie socjal-
ne. Miejsce, gdzie rodzice mogliby usias¢,
odpoczaé, zeby byly godne warunki do
spotkan z nimi, np. pokdj rozméw z ro-
dzicami. Wiem, jak wazne jest, aby nasze

rozmowy nie odbywaly sie na korytarzu,
przy wszystkich, w pospiechu. Marzy mi
siec na oddziale pokéj zabaw dla dzie-
ci, z kacikami dostosowanymi do wieku
dziecka, widziatam takie miejsca bedac na
stazach zagranicznych. Mamy na oddziale
nastolatki i kilkuletnie dzieci, wiec ich po-
trzeby sa rézne, od klockéw po komputer.
To samo dotyczy miejsca do rehabilitacji,
czy spotkan z psychologiem. Takie po-
mieszczenia powinny by¢ w Klinice, tak
by dzieci i rodzice mogli tatwo z nich ko-
rzystaé, a nie chodzi¢ do drugiego budyn-
ku, jak to jest teraz. Mam nadzieje i marzy
mi sie, ze to si¢ poprawi w naszej klinice,
i warunki socjalne beda réwnie dobre, jak
medyczne.

A jesli chodzi o poprawe warunkow me-
dycznych?

Chciatabym, Zeby byta wigksza mozliwo$é
podawania nowoczesnych terapii. Cho¢ na
$wiecie mamy ogromny postep w onkolo-
gii, niestety innowacyjne leki nie zawsze
sa dostepne dla naszych pacjentéw. Cze-
sto z powodéw finansowych, jak réwniez
czasami z braku mozliwosci zastosowania
tego produktu poza wskazaniami reje-
stracyjnymi. Czyli na zastosowanie leku,
ktory nie jest zarejestrowany w danym roz-
poznaniu. Nigdy nie mamy pewnosci, ze
dany lek zadziala, wiec uwazam, ze to jest
bardzo wazne dla nas, zeby nawet w gor-
szych  warunkach lokalowo-socjalnych
moc stosowaé nowoczesne terapie. Wazne
jest réwniez to, aby leczenie bylo zaréwno
bezpieczne dla pacjentéw, jak i dla lekarza.
Jezeli wykorzystujemy nasza wiedze, aby
pomoc pacjentowi, to niech to nie bedzie
to odwrdcone przeciwko nam. Czasami
- jak powiedzialam wczes$niej — wystepuja
powiklania po chemioterapii, a im lek jest
rzadziej stosowany, tym moga by¢ one bar-
dziej nieprzewidywalne. Nawet mozemy
nie wiedzie¢, ze dane powiklanie moze wy-
stapi¢, dlatego powinny by¢ wprowadzone
takie regulacje prawne, zeby lekarz nie bat
sie stosowa¢ nowoczesnych procedur.

Dzi¢kuje za rozmowe i Zycze, aby po re-
moncie, byl to oddzial marzen zaréwno
dla dzieci, ich rodzicow, jak i personelu
medycznego.

Rozmawiata
Aleksandra Rudnicka
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Problem leczenia obrzekéw limfatycznych w Polsce

Obrzeki limfatyczne

Obrzeki limfatyczne, zaréwno pierwotne
jak i wtérne, sa powaznym problemem za-
réwno dla chorych jak i dla leczacych ich
lekarzy. Sg one rezultatem zastoju chlon-
ki spowodowanego niewydolnoscia
ukladu chlonnego. Przyczyny obrzekow
moga by¢ wrodzone, jak i nabyte. W Pol-
sce i w krajach europejskich najczest-
sza przyczyna obrzekow limfatycznych
jest uszkodzenie ukladu limfatyczne-
go w przebiegu leczenia choréb nowo-
tworowych: limfadenektomii (usuniecia
wezléw chlonnych) i radioterapii. Coraz
skuteczniejsze leczenie choréb nowotwo-
rowych i dluzszy czas zycia chorych z cho-
roba nowotworowa powoduje zwigkszenie
iloéci pacjentéw z obrzekami limfatyczny-
mi.

Obrzek limfatyczny konczyny powodu-
je pogorszenie funkcji zajetej konczyny,
do inwalidztwa wlgcznie, co prowadzi do
pogorszenia jakosci zycia u tych chorych.
Dysfunkcja i znieksztalcenie konczyny
moga by¢ tak dotkliwe, ze prowadza do

Wtdrny obrzek limfatyczny
konczyny dolnej u pacjentki
po operagji raka szyjki macicy

prob samobdjczych u ludzi, szczegdlnie
mlodych, dotknietych tym schorzeniem.

Niestety wiekszo$¢ pacjentow w naszym
kraju pozostaje nie leczona lub leczona
niewlasciwie. Stan ten wynika zaréwno
z braku wiedzy na temat tego schorzenia
wsrdd lekarzy, jak i braku specjalistycznych
osrodkoéw leczniczych. Poglebia to fakt nie-
obecnosci odpowiedniej procedury lecz-
niczej w katalogu NFZ, co uniemozliwia
wigkszosci ubezpieczonych chorych sko-
rzystanie z bezptatnego leczenia.

Obrzgk limfatyczny jest schorzeniem
mogacym wystapi¢ w kazdym wieku - od
urodzenia do pdznej starosci. Okolo 70%
chorych dotknietych tym schorzeniem
w naszym kraju, to kobiety po leczeniu
operacyjnym raka piersi i chorzy lecze-
ni z powodu nowotworéow innych niz
rak piersi. Pozostale 30% przypadkéw to
pacjenci z pierwotnymi obrzekami lim-
fatycznymi (w tym dzieci z wrodzonymi
obrzekami limfatycznymi) oraz obrzekami
limfatycznymi pourazowymi i pozapalny-
mi.

Obrzek limfatyczny
po leczeniu raka piersi

Obrzek limfatyczny konczyny gornej jest
czesta 1 w wielu wypadkach nieunikniong
jatrogenng komplikacja skutecznego chi-
rurgicznego leczenia raka piersi. W ostat-
nich publikacjach srednia czestos¢
obrzekow limfatycznych po operacji raka
piersi ocenia si¢ §rednio na 27% po roku
obserwacji. W Polsce w 1996 roku zdia-
gnozowano raka piersi u prawie 10 000 ko-
biet — 4x wiecej niz w roku 1963. Natomiast
w roku 2012 nowotwor piersi rozpoznano
u ponad 15 tysiecy kobiet w Polsce. Tylko

Prof. dr hab. n. med. Andrzej Szuba, specjalista angiolog

i hipertensjolog, kierownik Kliniki Choréb Wewnetrznych

4 Wojskowego Szpitala Klinicznego we Wroclawiu i Zakladu
Angiologii Uniwersytetu Medycznego we Wroclawiu,
prezydent-elekt Miedzynarodowego Towarzystwa Limfologicznego,
przedstawia skale problemu obrzeku limfatycznego w Polsce.
Profesor Szuba podkresla konieczno$¢ wprowadzenia refundacji
obejmujacej kompleksowa fizjoterapig, a nie tylko wybrane metody
rehabilitacji obrzeku limfatycznego.

w regionie Dolnoslaskim rak piersi zostat
zdiagnozowany u ponad 1500 kobiet, co
oznacza, ze u okoto 500 kobiet operowa-
nych w czasie tylko jednego roku rozwi-
nie sie obrzek limfatyczny - w calej Polsce
bedzie to okoto 5000 nowych zachorowan
na obrzek limfatyczny w czasie jednego
roku. Ponadto wzrost zachorowalnosci
na raka piersi oraz wzrost diugosci zycia
u kobiet po operacji raka piersi spowodu-
je dalszy wzrost ilo$ci kobiet z obrzekami
limfatycznymi ramienia. Obecnie w Polsce
okoto 50% kobiet po mastektomii przezy-
wa 5 lat po zabiegu, mozna z tego wnio-
skowa¢, ze obecnie w naszym kraju zyje
okoto 15-20 000 kobiet z obrzekiem lim-
fatycznym reki, z ktorych zdecydowana
wiekszos¢ nie jest w ogole leczona lub jest
niewystarczajaco leczona z tego powodu.

Leczenie obrzekéw limfatycznych

W krajach UE specjalistyczne leczenie
obrzekow limfatycznych jest szeroko do-
stepne i objete ubezpieczeniem zdrowot-
nym. Dotyczy to Niemiec, Austrii, Francji,
Holandii, Belgii, Wielkiej Brytanii, Wloch
i Szwecji a takze Czech i Stowacji oraz in-
nych krajéw unijnych.

Podstawowy program leczenia to le-
czenie zachowawcze oparte na réznych
modyfikacjach metody Voddera (w tym
metoda Foeldiego, AsdonKa,
Casley-Smith'a) - rekomendowane przez
Miedzynarodowe Towarzystwo Limfolo-
giczne jako kompleksowa terapia limfa-
tyczna lub odbarczajaca (complex lymphatic
therapy {CLT}, complex decongestive therapy
{CDT}).

Podstawowe skladowe tej metody to:
manualny drenaz limfatyczny (czasem

Leduca,
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Pacjentka z obrzekiem limfatycznym prawej reki przed i po leczeniu, oraz po zatozeniu rekawa uciskowego

okreslany jako masaz limfatyczny), wielo-
warstwowe bandazowanie kompresyjne,
gimnastyka odbarczajaca oraz skrupu-
latna higiena skory. Skuteczno$¢ takiego
postepowania zostala potwierdzona przez
wiele osrodkéw i potwierdzona badaniami
klinicznymi (w tym praca autora).

W nielicznych przypadkach, gdy lecze-
nie zachowawcze zawodzi - konieczne
jest leczenie chirurgiczne (w tym mikro-
chirurgiczne) lub liposukcja). W kazdym
przypadku po leczeniu, ktdére srednio trwa
2 tygodnie (od 1 do 4 tygodni), pacjent
musi by¢ zaopatrzony w rekaw lub pon-
czoche uciskowa o stopniowanym ucisku
o odpowiedniej sile (2-4 klasa ucisku).
W czasie leczenia pacjenci otrzymujg réw-
niez instrukcje dotyczaca samodzielnego
drenazu limfatycznego oraz bandazowania.
Leczenie to w ci¢zszych przypadkach po-
winno by¢ powtarzane 1-2 razy w roku.

Leczenie musi by¢ przeprowadzone
przez doswiadczonego terapeute (lekarz,
rehabilitant, masazysta), ktory przeszedl
odpowiednie szkolenie. Kwalifikacja i nad-
z6r nad leczeniem musza by¢ prowadzone
przez lekarza, majgcego do$wiadczenie w le-
czeniu schorzen ukfadu chlonnego.

Skutecznos¢ kompleksowej fizjoterapii
w leczenia obrzeku limfatycznego

Po wdrozeniu takiego programu autor
leczyl 239 pacjentow z obrzekami limfa-
tycznymi. Intensywny protokoél leczenia
byt zastosowany u 79 chorych ze umiarko-
wanymi i ciezkimi obrzekami limfatyczny-
mi, u ktérych prospektywnie analizowano
efekty leczenia. Chorzy z lekkim obrzekiem
limfatycznym (maksymalna réznica ob-
wodu konczyn <2cm) (n=161) otrzymali
szczegolowy instruktaz w zakresie samo-
dzielnego masazu limfatycznego, ¢wiczen
odbarczajacych i bandazowania oraz wy-

posazono ich w indywidualnie dopasowa-
ny rekaw lub poniczoche uciskowsa o II lub
wyzszej klasie ucisku.

Obwody konczyn byly mierzone w od-
stepach 4.centymetrowych przy uzyciu ta-
$my z kontrolowang silg ucisku. Objetos¢
koniczyny wyliczano przy uzyciu formuly
dla objetosci sumy Scietych stozkéw. Po-
réwnywalem objetos$¢ obrzeku wyliczone-
go jako roznice objetosci zdrowej i chorej
koniczyny po leczeniu. W wyniku zasto-
sowanego leczenia znaczaca redukcje
objetosci obrz¢ku uzyskano u wiekszosci
chorych. Srednia redukcja obrzeku wy-
niosla 42.7%. U wiekszoéci pacjentéw re-
dukcja obrzeku utrzymywata si¢ w okresie
obserwacji.

W badaniu tym potwierdzilem sku-
teczno$¢ zmodyfikowanego protokolu
kompleksowej fizjoterapii w leczeniu
obrzekow limfatycznych. Skuteczno$¢ za-
stosowanego leczenia byta podobna do in-
nych publikowanych metod przy krétszym
czasie trwania i mniejszych kosztach. Uzy-
skanie tak dobrego efektu terapeutyczne-
go w stosunkowo krotkim czasie leczenia
bylo efektem zindywidualizowanego pro-
gramu leczniczego oraz $cislego nadzoru
lekarskiego.

Dostepnos¢ do leczenia obrzeku
limfatycznego w Polsce

Obecnie w Polsce, wedlug ostroznych
szacunkow, ponad 30 000 chorych wy-
maga leczenia z powodu obrz¢ku lim-
fatycznego konczyn. Chorzy Ci nie maja
mozliwosci skorzystania ze standardowej
terapii oferowanej i refundowanej w kra-
jach europejskich, w tym w krajach s3-
siednich (Niemcy, Czechy, Stowacja czy
Szwecja).

Obrzek limfatyczny figuruje w katalogu
choréb ICD-10 w kilku pozycjach: dzie-

dziczny obrz¢k chlonny (Q82.0), obrzek
chtonny po usunieciu piersi (197.2), obrzek
chlonny niesklasyfikowany gdzie indziej
(189.0). Brak jest jednak procedur lecz-
niczych w katalogu ICD-9 umozliwia-
jacych refundacje skutecznego leczenia.
Z tego powodu pacjenci z obrzekiem lim-
fatycznym w Polsce majg bardzo ograni-
czone mozliwosci leczenia swojej choroby
i musza szuka¢ pomocy poza granicami
kraju. Wprowadzenie do katalogu ICD-9
procedur leczniczych takich jak: drenaz
limfatyczny,
czy kompleksowa terapia limfatyczna
z odpowiednia refundacja umozliwi po-
wstawanie specjalistycznych osrodkow
leczenia dla tych chorych.

0Od 1.01.2014 w zakresie rehabilitacja ogol-
noustrojowa w osrodku/oddziale dziennym
wyodrebniono/dodano $wiadczenie: oso-
bodzien w rehabilitacji ogélnoustrojowe;j
w o$rodku oddziale dziennym dla pacjen-
tow z obrzekiem limfatycznym Podstawa
prawna: Zarzadzenie nr 80/2013/DSOZ Pre-
zesa Narodowego Funduszu Zdrowia). Jest
to krok w dobrym kierunku. Niestety, do
rozliczenia jednego dnia rehabilitacji wy-
starcza jakiekolwiek procedury (np. dre-
naz limfatyczny i masaz pneumatyczny).
Bandazowanie kompresyjne, ktore jest
podstawa leczenia obrzeku limfatyczne-
go nie jest tu uwzglednione. Powoduje to
nieskuteczno$¢ leczenia obrzeku limfa-
tycznego. W rezultacie NFZ placi za nie-
skuteczne procedury, o$rodki leczace udaja,
ze leczg, a chorzy sg pozbawieni skutecznej
terapii. Nalezy wyszczeg6lni¢ te zabiegi
- idealnie powinna to by¢ komplekso-
wa terapia limfatyczna czyli codziennie:
drenaz limfatyczny, bandazowanie kom-
presyjne i masaz pneumatyczny. Na za-
konczenie pomiar celem dobrania wyrobu
uciskowego.

bandazowanie uciskowe

16

»Glos Pacjenta Onkologicznego” nr 1, luty 2018



Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych

Projekt realizowany ze srodkéw PFRON

Rehabilitacja

Program edukacyjny dla pacjentow
z obrzekami limfatycznymi

Autor wraz zespolem rehabilitantow Kli-
niki Choréb Wewnetrznych 4 WSK we
Wroctawiu realizuje program edukacyjny
dla pacjentéw z obrzgkami limfatycznymi.
Program edukacyjny jest dofinansowany ze
$rodkéw Wydziatu Zdrowia Urzedu Miasta
Wroctaw. W latach 2013-2016 do programu
edukacyjno-kompensacyjnego wlaczylismy
ponad 500 chorych z obrzekami limfatycz-
nym o roéznej etiologii (pacjenci onkolo-
giczni, chorzy z obrze¢kami pierwotnymi,
zylno- limfatycznymi, tluszczowo-limfa-
tycznymi i zwigzanymi z wadami genetycz-

nymi). Edukacja pacjentéw i ich rodzin
poza informacjami o schorzeniu obejmu-
je nauke samodzielnego bandazowania
kompresyjnego i stosowania wyrobdéw
uciskowych. Uczestnictwo w programie
skutkowalo réwniez istotna redukcja
obrzekow (Srednio >60% dla konczyn dol-
nych i >50% dla konczyn gornych).

Potrzeby w zakresie leczenia
obrzeku limfatycznego w Polsce
Obecnie w Polsce mamy wielu fizjotera-
peutdw, ktérzy maja odpowiednie umie-
jetnoéci 1 skutecznie potrafig stosowa’
kompleksowg terapie uciskowg w leczeniu

obrzekéw limfatycznych. Dotychczas jeden
tylko szpital rehabilitacyjny w Ustroniu
prowadzi leczenie obrzekow limfatycz-
nych w ramach refundowanej przez NFZ
rehabilitacji szpitalnej - kolejka wynosi
kilka lat. Obecnie w Polsce funkcjonuje kil-
ka bardzo dobrych o$rodkéw leczenia am-
bulatoryjnego obrzekéw chtonnych (m.in.
w Krakowie, Poznaniu, Kielcach, Chorzo-
wie), ktére prowadza skuteczne leczenie
pomimo ograniczen finansowych. Potrze-
by sa znacznie wigksze i przede wszyst-
kim poprawa finansowania odpowiednich
procedur moze poprawi¢ sytuacje chorych
z obrzgkami limfatycznymi w Polsce.

MTZ
CLINICAL
RESEARCH

Badanie |

Wieloosrodkowe podwojnie zaslepione badanie
kliniczne fazy 3 z randomizacjg i zastosowaniem
placebo w grupie kontrolnej, oceniajgce inhibitor
receptora FLT3 gilterytynib (ASP2215) podawany
w terapii podtrzymujgcej po uzyskaniu pierwszej
catkowitej remisji po terapii indukujacej/kon-
solidujgcej u chorych na ostrg biataczke szpikowa
z mutacjg receptora FLT3/ITD.

Badanie Il

Wieloosrodkowe podwajnie zaslepione badanie
kliniczne fazy Ill z randomizacjg i zastosowaniem
placebo w grupie kontrolnej, oceniajgce inhibitor
receptora FLT3 gilterytynib podawany w terapii
podtrzymujgcej po allogenicznej transplantacii
u chorych na ostrg biataczke szpikowg (AML)

z mutacjg receptora FLT3/ITD.

Badanie Il

Wieloosrodkowe, randomizowane, otwarte bada-
nie fazy 2, oceniajace bezpieczenstwo i skutecz-
nos¢ trzech roznych schematow leczenia do-
ustnym panobinostatem w skojarzeniu z podawa-
nym podskarnie bortezomibem i doustnym deksa-
metazonem, u pacjentow chorujgcych na szpicza-
ka plazmocytowego ze wznowa lub wznowa/opar-
noScig choroby, ktdrzy otrzymywali wezesniej leki
immunomodulujace.

Badanie IV

Randomizowane, kontrolowane za pomocg place-
bo, prowadzone metodg podwdjnie Slepej proby
badanie fazy 3 oceniajgce leczenie podtrzymujgce
podawanym doustnie iksazomibem u pacjentow
Z NOWO rozpoznanym szpiczakiem mnogim po le-
czeniu wstepnym, ktorzy nie zostali poddani prze-
szczepowi komaorek macierzystych.

Badanie V
Badanie Fazy IB/Il oceniajgce bezpieczenstwo
i skuteczno$¢ stosowania obinutuzumabu w sko-
jarzeniu z atezolizumabem i polatuzumabem ve-
dotin u pacjentéw z nawrotowym lub opornym
chtoniakiem rozlanym z duzych komérek B.

Badanie VI

Wieloosrodkowe, randomizowane, prowadzone
metoda podwaojnie slepej proby, kontrolowane pla-
cebo badanie fazy Ill majgce na celu ocene stoso-
wania bendamustyny i rytuksymabu (schemat BR)
w poréwnaniu z bendamustyng i rytuksymabem
w skojarzeniu z akalabrutynibem (ACP 196) u uczest-
nikow z dotychczas nieleczonym chtoniakiem z ko-
morek ptaszcza.

Badanie VII

Skutecznosc i bezpieczenstwo zastosowania wy-
ciggu z jemioty w paliatywnej terapii pacjentow
7 rakiem trzustki (PALM-Pan). Badanie dla pacjen-
tow, ktorzy sg w dobrym stanie ogolnym i jeszcze
nie rozpoczeli leczenia chemioterapig.

Jezeli masz zdiagnozowang chorobe [ chcesz wzigc udziat w badaniu klinicznym,
zadzwon na bezptatng infolinie 800 170 370 lub wypetnij formularz zgtoszeniowy.

Wigcej informacji:
https://www.ciekawebadania.pl/chorzy-uczestnicy

Badanie VIII

Wieloosrodkowe, randomizowane badanie fazy 3 pro-
wadzone metodg podwajnie Slepej proby majace
na celu porownanie skutecznoSci i bezpieczen-
stwa stosowania doustnej azacytydyny i najlepsze]
opieki wspomagajacej w porownaniu do placebo
i najlepszej opieki wspomagajacej u pacjentow
z niedokrwisto$cig zalezng od transfuzji czerwo-
nych krwinek oraz matoptytkowos$cig wywotang
zespotami mielodysplastycznymi o nizszym ryzyku
wg Miedzynarodowego Indeksu Prognostycznego
(International Prognostic Scoring System, IPSS).

Badanie IX

Miedzynarodowe, wieloo$rodkowe, randomizowa-
ne badanie fazy 2, prowadzone metodg otwartej
proby w grupach rownolegtych w celu oceny sku-
tecznoscei | bezpieczenstwa produktu CC-486 (do-
ustna azacytydyna) podawanego w monoterapii
lub w skojarzeniu z durwalumabem (MEDI4736)
pacjentom z zespotami mielodysplastycznymi,
u ktorych nie uzyskano obiektywnej odpowiedzi na
leczenie azacytydyng w postaci do wstrzykiwania
lub decytabing.

Badanie X

Miedzynarodowe badanie kliniczne fazy 3, prowa-
dzone z randomizacjg i grupg kontrolng, poréwnu-
jgce dziatanie rygosertybu do dziatania schematu
leczenia wybranego przez lekarza, u pacjentow
z zespotami mielodysplastycznymi po zakonczo-
nej niepowodzeniem terapii lekiem hipometylujg-
cym.
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POZNAJ SWOJE PRAWA

Z powodu choroby, zwlaszcza kiedy trwa
ona dtugo, wielu sposrdd nas, a takze nasze
rodziny mogga si¢ znalez¢ si¢ w trudnej sy-
tuacji zyciowej. Szczegdlnie ciezko jest tym,
ktérzy maja niskie dochody, a dodatkowe,
nieprzewidziane wydatki na leczenie po-
garszajg jeszcze ich i tak zlg sytuacje finan-
sowa. Dla tych oséb panstwo przewidzialo
w ramach zasilkéw z pomocy spotecznej
m.in. zasilek celowy.

Podstawg otrzymania zasitku z pomo-
cy spolecznej jest cigzka sytuacja zyciowa
oraz niskie dochody, tzn. nieprzekraczanie
tzw. kryteriow dochodowych na osobe
w rodzinie (514 zl) lub osobe samotnie
gospodarujacy (634 zt). Wérdd tych, kto-
rzy moga skorzysta¢ z pomocy spolecznej
s3 m.in. osoby, ktére dotkneto: ubdstwo,
sieroctwo, bezdomnos$¢, bezrobocie, nie-
pelnosprawnosci, dlugotrwata lub ciezka
choroba.

Zasitek celowy

Zasilek celowy to forma pomocy, §wiad-
czenie przyznawane na zaspokojenie
niezbednej potrzeby bytowej, a w szczeg6l-
nosci na pokrycie czesci lub catosci kosztow
zakupu zywnosci, lekéw i leczenia, opalu,
odziezy, niezbednych przedmiotéw uzytku
domowego, drobnych remontéw i napraw
w mieszkaniu, a takze kosztéw pogrzebu.

Osobom bezdomnym i innym osobom nie
posiadajacym dochodu oraz mozliwosci uzy-
skania $wiadczen zdrowotnych moze by¢ przy-
znany zasitek celowy na pokrycie czeéci lub
catosci wydatkéw na $wiadczenia zdrowotne.
Zasilek celowy moze by¢ przyznany réwniez
w formie biletu kredytowanego. Bilet taki to
forma $wiadczenia niepieni¢znego, polegajaca
na pokryciu kosztow podrézy z miejsca stalego
pobytu do innej miejscowosci w waznych ce-
lach urzedowych lub rodzinnych.

Zasitek celowy moze by¢ przyznany row-
niez w celu realizacji postanowienn kon-

e
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Otwieramy w Glosie nowa rubryke w ramach dzialu Rehabilitacja

- Poznaj swoje prawa. Prowadzic ja bedzie nasz kolega Andrzej
Piwowarski - prezes Polskiego Towarzystwa Stomijnego

POL-ILKO, mgr pedagogiki spoleczno-opiekunczej, doradca ds. oséb
niepelnosprawnych Powiatowego Centrum Pomocy Rodzinie. Andrzej
bedzie odpowiadal na Wasze pytania i poruszal problemy z zakresu
pomocy socjalnej, doradztwa dla 0séb niepelnosprawnych w tym
dotyczacych pozyskania pracy czy zmiany zawodu. W tym numerze
wyjasniamy, kto moze otrzymac zasilek celowy.

traktu socjalnego. Kontrakt zawierany jest
pomiedzy pracownikiem socjalnym repre-
zentujacym O$rodek Pomocy Spolecznej
a osobg korzystajaca ze $wiadczen. Okresla
podstawowe prawa i obowiazki kazdej ze
stron. Wowczas zasilek celowy moze by¢
wyplacany niezaleznie od dochodu, przez
okres do 2 miesiecy od dnia, w ktérym oso-
ba objeta kontraktem socjalnym, w trakcie
jego realizacji, stala si¢ osobg zatrudniong.

Zasilek celowy na pokrycie wydatkow po-
wstalych w wyniku zdarzenia losowego, to
forma $wiadczenia dla osob, ktore poniosty
straty w wyniku zdarzenia losowego. W takim
przypadku moze by¢ przyznany niezaleznie
od dochodu i moze nie podlega¢ zwrotowi.
Podobnie sprawa wyglada w przypadku za-
sitku celowego na pokrycie wydatkow zwia-
zanych z kleska zywiolowa lub ekologiczna.
Swiadczenie to moze by¢ przyznane osobie
albo rodzinie, ktére poniosly straty w wyniku
kleski zywiotowej lub ekologiczne;j.

Z kolei zasilek celowy specjalny przystu-
guje w szczegélnie uzasadnionych przy-
padkach osobie albo rodzinie o dochodach
przekraczajacych  kryterium
- w wysokoéci nieprzekraczajacej odpo-
wiednio kryterium dochodowego osoby
samotnie gospodarujacej lub rodziny.

Co wazne, Rady Gminy (Miasta) uchwa-
ta moze podwyzszy¢ kryterium dotyczace
przyznawanie zasitku celowego.

Oczywiscie wszystkie wydatki nalezy
udokumentowaé odpowiednimi rachunka-
mi lub fakturami.

Aby otrzyma¢ pomoc celowa nalezy
zwrdci¢ sie do osrodka pomocy wlasci-
wego dla miejsca zamieszkania zaintere-
sowanego.

ustawowe
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Jakos¢ zycia w chorobie nowotworowej

Jak przygotowac sie do badan diagnostycznych
guzow neuroendokrynnych

BADANIA LABORATORYJNE
Badanie 5HIAA

Jak poprawnie wykona¢ dobowa zbiorke
moczu (DZM) w celu oznaczenia kwasu
hydroksyindolooctowego (5HIAA)? Co
jest wazne przed wykonaniem badania?

Aby badanie zostalo wykonane popraw-
nie, nalezy pamieta¢ o wprowadzeniu na
2-4 dni przed badaniem odpowiedniej
restrykcyjnej diety. Brak utrzymania diety
moze wplyna¢ na falszywie wysoki wynik
badania, a tym samym na falszywie do-
datnie rozpoznanie laboratoryjne choroby,
ktorej nie ma.

Na 2-4 dni przed badaniem nalezy wy-
eliminowa¢ produkty wymienione ponizej
i w miare mozliwoéci unika¢ niektérych
lekéw. Na 2 dni przed badaniem unikaé:
aspiryny, inhibitoréw MAO, imipraminy,
a-metyldopa, L-dopa oraz nalezy wyeli-
minowa¢ z diety: owoce cytrusowe i soki
owocowe (banany, kiwi, avocado, ananasy),
$liwki, sok pomidory, orzeszki, wanilie, cze-
kolade, kofeine (kawa) , pieczywo cukier-
nicze, ciasta, owoce cytrusowe, duze ilosci
warzyw. Mocz do DZM nalezy zbiera¢ przez
cale 24 h do jednego pojemnika tak, aby po
24 h méc odezytaé dokladnie objetos¢é mo-
czu z calej doby.

Dzien pierwszy:

Badanie na obecnos¢ kwasu S5HIAA
w Dobowej Zbiérce Moczu (DZM) wyma-
ga zakwaszenia moczu malg ilo$cig kwasu
solnego (HCI). Dlatego tez z laboratorium
otrzymajg Panstwo buteleczke z kwasem
solnym, ktéry nalezy wla¢ do naczynia na
mocz jeszcze przed oddaniem do naczynia
moczu. Pierwsza poranng porcje moczu
nalezy odda¢ do toalety.

Druga dzienng porcje moczu nalezy do-
lewaé ostroznie do pojemnika zawierajg-
cego kwas solny, pamietajac o zachowaniu
szczegolnej ostroznosci — nalezy trzymac
twarz odpowiednio daleko od pojemnika
ze wzgledu na niebezpieczne opary roztwo-
ru kwasu solnego. Wszystkie kolejne porcje
moczu nalezy zbiera¢ do pojemnika. Kwas
solny po rozcieficzeniu moczem nie stwa-
rza juz zagrozenia.

Dzien drugi:

Drugiego dnia nalezy dola¢ pierwszy po-
ranny mocz do calej zbiérki moczu z dnia
poprzedniego. Po zakonczeniu Dobowej
Zbiorki Moczu nalezy mocz zamieszaé,
a nastepnie pobra¢ ok. 50-100 ml moczu
do standardowego plastikowego pojemni-
ka, owina¢ go papierem, aby chroni¢ przed
$wiatlem i dostarczy¢ do laboratorium.

Co oznacza wynik dodatni badania?

Oznacza, ze nowotwor produkuje seroto-
ning, ktérej nadmiar jest odpowiedzialny
za objawy zespolu rakowiaka (patrz tabela
str. 4), oraz miedzy innymi takze, za wtok-
nienie otrzewnej, uszkodzenie serca pod po-
stacig wldknienia zastawek prawej komory,
co moze prowadzi¢ do niewydolnosci serca.

Chromogranina A (CgA)

Chromogranina A (CgA) jest najcze-
$ciej oznaczanym nieswoistym markerem
GEP-NET, czyli substancja wydzielang
przez nowotwor neuroendokrynny NEN,
zwykle dobrze i $rednio zréinicowany.
Termin ,nieswoisty” oznacza, ze nie jest
to marker w 100% charakterystyczny tylko
dla tego typu choroby i nie zawsze bedzie
on nieprawidtowy pomimo obecnosci cho-

Dr n. med. Agnieszka Kolasiniska-Cwikla z Kliniki Onkologii

i Radioterapii COI w Warszawie opisuje badania diagnostyczne
wykonywane u pacjentéw z guzami neuroendokrynnymi

i informuje, jak nalezy sie¢ do nich przygotowac.

roby. Oznaczenie CgA zleca si¢ w trakcie
trwania choroby w odstepach czasu w celu
oceny skuteczno$ci leczenia oraz monito-
rowania ewentualnych nawrotéw choroby.

Na 7-14 dni przed oznaczeniem CgA na-
lezy przerwac leczenie inhibitorami pompy
protonowej (IPP, obejmujace leki takie jak:
omeprazol, pantoprazol i inne). Na 24 go-
dziny przed badaniem nalezy przerwaé
leczenie antagonistami receptora H2 (rani-
tydyna).

W celu oznaczenia CgA pobierana jest
krew zylna. Nalezy by¢ na czczo, co naj-
mniej po 8-9 godzinnej przerwie w je-
dzeniu, zalecane jest picie pltynéw w celu
nawodnienia. W dniu poprzednim zaleca-
na jest lekka kolacja.

Podwyzszone stezenie CgA, u pacjenta
z objawami charakterystycznymi dla nowo-
tworu neuroendokrynnego (NEN) moze
wskazywac na obecnos$¢ guza, ale nie po-
zwala okresli¢ ani jego rodzaju ani lokaliza-
cji. Jezeli podwyzszone stezenie CgA spada
po podjeciu leczenia, oznacza to, ze lecze-
nie jest skuteczne. Jezeli w trakcie leczenia,
podczas kolejnych pomiardw, stezenie CgA
wrasta, moze to oznaczaé postep choroby.
Nalezy jednak pamieta¢ o mozliwych wy-
nikach fatszywie dodatnich powodujacych
nieprawdziwy wzrost CgA.

Warto zaznaczy¢, ze stezenie CgA moze
by¢ zwigkszone réwniez w innych cho-
robach, takich jak: niewydolno$¢ nerek,
niewydolno$¢ krazenia, nieleczone nad-
ci$nienie tetnicze, cigza, akromegalia, hi-
perkortyzolemia, przewlekte zanikowe
zapalenie blony $luzowej zotadka typu A,
gruczolaki przytarczyc, choroby zapalne
jelit, reumatoidalne zapalenie stawdw ze
znacznym stezeniem czynnika reumato-
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idalnego, choroba Parkinsona, nowotwory
watroby, trzustki, okreznicy, piersi, nerki,
gruczotu krokowego lub jajnika.
Nieprawidtowe wyniki falszywie dodat-
nie bywaja réwniez spowodowane przewle-
ktym przyjmowaniem niektérych lekéw
stosowanych powszechnie ,0stonowo na
zoladek” - glownie inhibitorami pompy
protonowej, w mniejszym stopniu antago-
nistami receptora H2, opisane powyze;.

Swoista enolaza neuronalna
(NSE neuron specific enolase)
Innym markerem jest swoista enola-
za neuronalna (NSE), ktdrej zwiekszone
stezenie obserwuje si¢ w rakach neuro-
endokrynnych (NECG3 - neuroendocri-
ne carcinoma) czyli zwykle agresywnych
rakach, wykazujacych wysoka zlosliwos¢.
Stezenie NSE jest czynnikiem rokowni-

czym.

BADANIA OBRAZOWE
Badania obrazowe sg to réznego rodza-
ju badania mogace uwidoczni¢ chorobe
i okresli¢ jej zasieg. Wykonanie badan ob-
razowych jest bardzo istotne. Celem wyko-
nania badan obrazowych jest:
* lokalizacja punktu wyjscia nowotworu
(ogniska pierwotnego nowotworu)
* okreslenie stopnia zaawansowania cho-
roby: czy sa zmiany rozsiane czy nie
* ustalenie optymalnego leczenia (kwalifi-
kacji do zabiegu chirurgicznego lub nie)
* monitorowanie skutecznoéci leczenia
w przypadku rozsianej choroby

Badania endoskopowe
(gastroskopia, kolonoskopia)

Badania endoskopowe jest czesto jednym
z pierwszych badan, ktére wykonywane sg
w przypadku réznych dolegliwoséci suge-
rujacych chorobe w przewodzie pokarmo-
wym. Badanie polega na wprowadzeniu
aparatu endoskopowego przez jame ustng
do $wiatla przetyku, zotadka i dwunast-
nicy (gastroskopia), badz wprowadzeniu
endoskopu do $wiatta calego jelita grube-
go, a nawet do koncowego odcinka jelita
cienkiego przez odbytnice (kolonosko-
pia). Badanie pozwala w sposéb dokladny
oceni¢ narzagdy wewnetrzne. W trakcie ba-
dania mozliwe s3 zaréwno endoskopowe
usunigcia zmian polipowatych, jak i inne
zabiegi diagnostyczne i terapeutyczne.

Kwalifikacja do badan, przygotowanie do
badan, samo badanie oraz zalecenia po
wykonanych badaniach endoskopowych
s3 standardowe, jak w przypadku innych
schorzen z diagnostyka endoskopowa
goérnego i dolnego odcinka przewodu po-
karmowego oraz trzustki w badaniu en-
doskopowym USG (EUS). W przypadku
NEN trzustki oraz dwunastnicy badanie
to jest szczegdlnie przydatne z uwagi na
zwykle niewielkie wymiary tego typu
NEN, szczegbélnie w dwunastnicy oraz
w zmianach podsluzéwkowych NEN od-

bytnicy.

Tomografia komputerowa (TK)
i rezonans magnetyczny (MR)

Tomografia komputerowa (TK) i rezo-
nans magnetyczny (MR) to nieinwazyjne
standardowe badania strukturalne wyko-
rzystywane w diagnostyce onkologicznej
zardbwno w ocenie guza pierwotnego jak
1 W ocenie stopnia zaawansowania procesu
nowotworowego. O zakresie badania decy-
duje lekarz prowadzacy pacjenta.

Kwalifikacja do badan TK i MR, przy-
gotowanie do badan, samo badanie oraz
zalecenia po wykonanych badaniach TK
i MR s3 standardowe, jak w przypadku in-
nych schorzen z diagnostyka radiologiczna
przed i po podaniu dozylnego srodka kon-
trastujacego.

Przeciwskazania do badania TK oraz MR
sa powszechnie znane. Lekarz nadzorujacy
badanie lub technik wykonujacy badanie
powinien kazdorazowo objas$ni¢ choremu,
na czym polega badanie.

Metody obrazowania
czynnosciowego
Obrazowanie Receptorow
Somatostatynowych (SRI)

Jest to jedna z metod czynnos$ciowego
obrazowania diagnostycznego, polega na
dozylnym wprowadzeniu do organizmu
pacjenta
analogu receptora SST w wyniku czego
nastepuje ocena aktywnos$ci receptordéw
somatostatynowych na powierzchni ko-
morek neuroendokrynne-
go. Zdecydowana wigkszos¢ GEP-NEN
w szczegolnosci NETG1 i NETG2 i NETG3
charakteryzuje sie wysoka ekspresja wy-
branych receptoré6w somatostatynowych.
W przypadku stwierdzenia nadekspresji
receptoréw mozliwe jest zastosowanie od-

znakowanego radioizotopowo

nowotworu

powiedniego leczenia w oparciu o synte-

tyczne analogi receptora SST.

W badaniu tym chory otrzymuje dozylnie
niewielkg dawke preparatu diagnostycz-
nego - syntetycznego analogu receptora
somatostatynowego, znakowanego radio-
izotopem w celu oceny metabolizmu zmian
nowotworowych wykazujacych ekspresje
receptoréw somatostatynowych, zgodnie
z zaleceniem lekarza kierujacego na ba-
danie scyntygraficzne. Radioizotopy uzy-
te w badaniu cechujg sie bardzo krétkim
okresem poélrozpadu wynoszacym 68 mi-
nut w technice PET (®*Ga) oraz 6,5 godzi-
ny w technice SPECT (**™Tc). Podawane s3
niewielkie dawki pozwalajgce na rejestracje
obrazu przez specjalistyczng aparature dia-
gnostyczng. W zwiazku z tym badania te sg
badaniami nieinwazyjnymi, o podobnym
narazeniu pacjenta na promieniowanie jo-
nizujace, zblizone do dawki otrzymywanej
podczas wielofazowego badania TK.

Inne wskazania do wykonania obrazowa-
nia receptoréw somatostatynowych:

* lokalizacja guzéw pierwotnych i miejsc
przerzutéw, ocena rozleglosci (staging
and restaging),

* ocena progresji choroby u chorych ze
znang chorobg,

* ocena skutecznosci leczenia chirurgicz-
nego, chemioterapeutycznego i radioizo-
topowego,

* selekcja chorych do leczenia analogami
somatostatyny ,zimnymi” lub ,goracy-
mi” znakowane radioizotopowo analogi
receptora somatostatynowego itr-90 lub
lutet-177 (*°Y i "Lu DOTATOC, lub *Y
i77Lu DOTATATE)

* przewidywanie odpowiedzi na tego typu
leczenie.

Zastosowane w badaniu radioznaczniki
nie powodujg reakcji ubocznych o typie
reakeji alergicznych, jak to si¢ moze zda-
rzy¢ w przypadku $rodkéw kontrastowych
uzywanych w TK. Brak réwniez innych
znaczacych powiklan. Badania tego typu
moga by¢ powtarzane wielokrotnie. Wy-
konywane sg u chorych w kazdym wie-
ku. Przeciwwskazane sg u kobiet w cigzy
i w okresie laktacji. W przypadku kobiet
karmigcych piersia wymagany jest kontakt
z lekarzem zakladu medycyny nuklear-
nej. Nalezy unika¢ wykonywania badania
u kobiet w II potowie cyklu miesiecznego,
u ktdrych zaistniala mozliwo$¢ zaptodnie-
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nia (przed badaniem zaleca si¢ wykonanie
testu cigzowego).

Lekarz nadzorujacy lub technik wyko-
nujacy badanie powinien objasni¢ cho-
remu, na czym polega badanie. Pacjent
zostaje poproszony o wygodne ulozenie sie
w aparacie SPECT lub PET - czgsto s3 to
urzadzenia polaczone z konwencjonalng
tomografig komputerows, wéwczas pierw-
sza czg$¢ badania obejmuje wykonanie ba-
dania tomograficznego, prawie zawsze bez
podania dozylnego $rodka kontrastowego.
Pacjent moze by¢ proszony o nabranie oraz
wypuszczenie powietrza oraz zatrzymanie
oddechu na kilkadziesigt sekund w celu
wykonania tego wstepnego badania tomo-
grafii komputerowej.

W drugiej kolejnosci wykonane zostanie
badanie radioizotopowe trwajace w zalez-
nosci od posiadanego typu urzadzenia od
30 do 60 min.

Podczas samego badania pacjenci prosze-
ni sa o spokojne, plytkie oddychanie, celem
minimalizacji ruchéw oddechowych, bo-
wiem inne poruszenia w trakcie badania
s3 niewskazane z uwagi na potencjalng de-
gradacje obrazdw, a co za tym idzie ryzyko
niskiej jakosci badania.

W trakcie wykonywania badania pacjenci
pozostaja w urzadzeniu o réznym stopniu
zamknigcia w charakterystycznym tunelu,
jak w przypadku SPECT/CT czy PET/CT,

mniej wyrazne zamknigcie jest w przypad-
ku urzadzenia o typie SPECT, ktére pozo-
staje otwarte z poruszajagcymi sie wokot
pacjentéw glowicami, mogacymi powodo-
waé uczucie klaustrofobii. Jezeli pacjenci
nie lubig poczucia ,,zamkniecia” lub cierpia
na klaustrofobie, pomocne moze by¢, po
konsultacji z lekarzem, przyjecie tagodnego
$rodka uspakajajacego.

Sposéb przeprowadzenia badania:

* Przed badaniem, po odpowiednim na-
wodnieniu chorego, podawany jest do-
zylnie radiofarmaceutyk. Obrazowanie
nastepuje w zaleznosci od ustalen lekarza
prowadzacego badanie od 1h do 3h od
podania radioznacznika. W niektérych
o$rodkach moze by¢ wykonane bada-
nie odroczone kolejnego dnia, jednak
zwykle nie ma ono wigkszego znaczenia
klinicznego i wiekszos¢ os$rodkéw wy-
konujacych tego typu badanie rezygnuje
z dodatkowej odroczonej akwizycji, zwy-
kle jest tez klopotliwe dla chorego.

» Kazdorazowo zaleca si¢ czasowe odsta-
wienie analogéw somatostatyny przy-
najmniej 4 tygodnie przed badaniem.
Powrét do przyjmowania analogéw dlu-
godzialajacych moze nastgpi¢ praktycz-
nie bezposrednio po wykonaniu badania
SRS. W przypadku preparatéw krotko
dzialajacych rekomendowany odstep po-
winien wynosi¢ najmniej 1 dzien.

Jak przygotowac sie do badania?

* Chory przed badaniem musi by¢ do-
brze nawodniony. Dodatkowo po bada-
niu w ciagu pierwszych 24h od podania
izotopu powinien nadal utrzymywac
wysoka podaz plynéw w celu eliminacji
radioznacznika.

* Pacjenci proszeni sg o dostarczenie do-
kumentacji choroby lacznie z kartami
wypisowymi oraz wynikami innych ba-
dan obrazowych, laboratoryjnych etc.

* W szczego6lnosci bardzo wazne jest do-
starczenie dokumentacji innych badan
obrazowych w szczeg6lnoéci tomogra-
ficznych jak CT czy MR zapisanych na
nosnikach elektronicznych w forma-
cie DICOM, optymalnie CD lub DVD
w celu weryfikacji badan czynnoscio-
wych, interpretacja taczna obu typow ba-
dan obrazowych jest optymalna;
Zalecenia po badaniu
Do badania uzywane s3 zarejestrowane

preparaty promieniotworcze. Wymagane

jest zachowanie zasad ochrony radiologicz-
nej. Pacjenci po badaniu tego typu przez

z okres 24 godzin powinni unikaé bliskiego

kontaktu z kobietami ci¢zarnymi, malymi

dzie¢mi, a takze ograniczy¢ przebywanie

w duzych skupiskach ludzkich. Po podaniu

znacznika radioizotopowego choremu nie

powinny towarzyszy¢ male dzieci i kobiety

W cigzy.

Pacjent z chorobg nowotworowg poza wy-
cigciem masy guza, czegsto otrzymuje ogol-
ne leczenie uzupelniajace, ktore obejmuje
chemioterapie, radioterapie lub terapie on-
kologiczna ukierunkowang molekularnie.
Kazda z terapii dziala nie tylko na komérki
nowotworowe, ale takze na komoérki szybko
dzielace si¢, w tym tkanki skornej. To gléwny
powdd, dla ktérego dzialania niepozadane
tych terapii dotycza miedzy innymi skory,
jamy ustnej, wtosow i paznokci.

Jak chronic skore
pacjenta onkologicznego

Dr n. med. Joanna Czuwara, specjalista dermatolog, dermatopatolog
z Katedry i Kliniki Dermatologicznej Warszawskiego Uniwersytetu
Medycznego wyjasnia, jak chroni¢ skdre podczas terapii onkologicznej
oraz dlaczego tak wazna jest jej odpowiednia pielegnacja.

W przypadku skéry, ktéra jest najwick-
szym narzadem regularnie dzielacych sie
komorek, zaburzenie jej funkcjonowania
w wyniku terapii onkologicznej istotnie
przekltada si¢ na jej nieprawidtowe funk-
cjonowanie. Skéra gorzej regeneruje sie,
tatwo staje si¢ sucha i bardziej wrazliwa
na dziatanie réznorodnych czynnikéw ze-
wnetrznych tj. storica, mrozu, detergentow,
urazéw, kontaktu z kurzem, a wigc czyn-
nikéw, na ktére narazona jest praktycznie

kazdego dnia. Skora podczas terapii on-
kologicznej bardzo szybko moze sta¢ si¢
skorg chora i przysporzy¢ dotkliwych
dolegliwosci, takich jak $wiad, bol, pie-
czenie czy zaczerwienie. Inaczej moéwiac,
skora u pacjenta leczonego onkologicz-
nie od pierwszego dnia terapii wymaga
odpowiedniego traktowania i zadbania
o jej prawidlowe funkcjonowanie poprzez
odpowiednich  preparatéw
pielegnacyjnych do mycia i nawilzania.

stosowanie
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W przypadku zaniedbania takich najprost-
szych czynnoéci fatwo o réznorodne po-
wiklania skorne, ktdre zaburzaja ciaglosé
terapii onkologicznej.

Skéra napromieniania zostaje uszkodzo-
na, sucha, moze w widoczny sposéb sie
zluszczaé, a nawet moga pojawiaé sie na
niej wilgotne saczenia z domieszkg krwi.
Pacjent podczas napromieniania staje

szczepow, wywolujacych na niej zakaze-
nia. Co wiecej, jak wykazaty badania nauko-
we i kliniczne wykonywane na pacjentach,
utrzymanie prawidlowego mikrobiomu na
powierzchni skory, przeklada si¢ na regu-
lacje procesow zapalnych w skérze. A wiec
najnowsze preparaty pielegnacyjne nie tylko
nawilzajg, natluszczaja i wygtadzaja skore,
ale takze reguluja w niej procesy zapalne. Ta-

* zwiazki lipidowe odbudowujace natu-
ralny plaszcz tluszczowy skory,

* substancje lagodzace podraznienia,

« skladniki przyspieszajace regeneracje,

¢ drobne fragmenty bakterii, ktore modyfi-
kuja i reguluja procesy zapalne w skorze.

Obecna specjalistyczna pielegnacja der-
matologiczna wykazuje znacznie wiekszy

sie podatny na réznorodne
infekcje bakteryjne skory,
a ich powstanie wstrzymu-
je radioterapie, do czasu ich
ustgpienia, co zaburza kon-
tunuowanie terapii onkolo-
gicznej. W przypadku skory
poddawanej  radioterapii,
wazne jest, aby skora byla
odpowiednio przygotowana
do zabiegu. Kolejne cykle co-

= Naturalne ukojenie
skéry wrazliwej

:-Qhufl'\{:\:\\ﬂﬂl =

raz bardziej uszkadzajg skore, ol Higiqey WipiY

pacjent woli jej nie dotyka¢
i nie drazni¢. Czesto bted-
ne przekonanie, ze skéra ma
by¢ sucha przed napromie-
nianiem powoduje, Ze pa-
cjent unika kontaktu z wodg
i przestaje si¢ my¢, a wtedy
bardzo fatwo o infekcje bak-
teryjne na podlozu uszkodzo-
nej i niemytej skory. Okazuje
sie, ze najczestsze powiklania
skoérne radioterapii, chemio-
terapii lub terapii celowanej
molekularnie wynikajg z nie-
prawidtowej pielegnacji skory

lub jej braku. =
Skora podczas  terapii :
onkologicznej do prawi-
dlowego funkcjonowania

i zabezpieczenia przed nie-
prawidlowa flora bakteryj-

NAWILZANIE ™
48h

* Uczucie $wigdu* pod kontrolg ?

* Mikrobion skéry w réwnowadze @

* Jako$¢ zycia znaczqco poprawiona ©

Dystrybutor: Pierre Fabre Dermo-Cosmétique Polska Sp. zo.0. | 00-762 Warszawa | ul. Belwederska 20/22 | serwis.konsumencki@pierre-fabre.pl

3miesiecy pozososowoniukortykostraid prez 15 dni— 5 i — 33 paet

efekt niz tylko efekt dobrej
tolerancji podyktowany za-
sadg ,nie draznij. Wspol-
czesna dermatologia siega po
preparaty gojace, regeneruja-
“ ce i oddzialujace na procesy
O zapalne w skorze, ktére cze-
sto generuje ogdlna terapia
onkologiczna czy napromie-
nianie.
Takim przykladem nowo-
czesnego preparatu piele-
gnacyjnego jest I-modulia
zawarta w preparacie Xe-
racalm® zaréwno do mycia
skory, jak i jej nawilzania.
jest
fragmentdéw bakterii o nazwie
Aquaphilus dolomiae zamiesz-
kujacych gorace zrédla ter-
malne. Ich nalozenie na skoére
modyfikuje i
zaburzone procesy zapalne
oraz sprzyja odtwarzaniu pra-
widlowej flory bakteryjnej na
skorze, niezbednej do jej pra-
widlowego funkcjonowania.
Dodatkowo wyciag ze wspo-
mnianej bakterii zawieszony
jest w oleistym wyciggu za-
wierajacym zwigzki natlusz-
czajace i regenerujace skore
oraz wode termalng z uni-

steryiny.

I-modulia ekstraktem

normalizuje

n3 wymaga odpowiedniego

nawilzenia, lub natluszczenia w przypad-

ku jej przesuszenia, tak aby:

* odbudowac jej plaszcz lipidowy,

* zapewni¢ zewnetrzng szczelno$¢ i od-
pornosé,

* odzyska¢ prawidlowe nawilzenie,

* zapewni¢ jej prawidlowy sklad flory
bakteryjnej tzw. mikrobiom (co jest od-
kryciem ostatnich lat).

Mikrobiom to naturalny dla ludzkiej sko-
ry zbior bakterii, ktore chronia ja przed
wtargnieciem innych, szkodliwych dla niej

Artykut sponsorowany

kie preparaty wykorzystuje si¢ w regularnej,
z najlepszymi efektami leczniczymi w dtu-
gotrwalej pielegnacji przewleklych choréb
skory, takich jak atopowe zapalenie skory,
tuszczyca czy réine odmiany wypryskow,
czesto nazywanych egzemami. Wlaénie takie
preparaty sa wskazane w pielegnacji skory
pacjenta podczas terapii onkologicznej, po-
niewaz jego skora staje si¢ ,,chora” i utomna
na dtuzszy czas z powodu gorszej regeneracji.

Z mys$l3g o takiej chorej i utlomnej skorze
powstaly specjalistyczne preparaty, ktore
zawieraja:

kalnych skalnych wéd ter-
malnych z Avene we Francji o znaczagcym
wplywie fagodzacym na podrazniona sko-
re. Niepowtarzalny sktad mineralny wody
termalnej z Avene, zdecydowal o tym, ze
w tej miejscowosci z bardzo dobrym efek-
tem leczy si¢ przewlekle i wymagajace
pielegnacji dermatozy skdrne, do ktérych
nalezy atopowe zapalenie skory.

Codzienna pielegnacja skory Xeracal-
mem® przywraca fizjologiczny dobrostan
skorze chorej z powodu atopowego zapa-
leniu oraz uszkodzonej podczas terapii
onkologicznej.
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Wracaj do zdrowia
razem z PZU

Chcemy Cie wspiera¢ w kazdym, nawet najciezszym momencie
Twojego zycia. Dlatego stworzyliSmy ubezpieczenie PZU Z mitosci
do zdrowia. Dzieki niemu zapewnimy Ci kompleksowg opieke
lekarska i diagnostyczng, rehabilitacje, wsparcie psychologiczne
oraz pomoc opiekuna, jesli zachorujesz na raka lub bedziesz miat
zawat albo udar.
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Nasz organizm sktfada sie z milionéw ko-
morek. Kazdego dnia cz¢$¢ z nich umiera,

aby narodzi¢ si¢ na nowo. W ten sposob
jesteSmy w cigglym procesie odnawiania
i regeneracji naszego organizmu, aby le-
piej i diuzej funkcjonowac. Skad sie bio-
ra nowotwory? To takze nasze komorki.
Takie, ktore z roznych powodow sie po-
mylily i zamiast umrze¢ i ustapi¢ miejsca
odnowionej tkance, zaczely nowotwo-
rzy¢. W ten oto sposéb w réznym tempie
i z rézng intensywnoscia, rozwija si¢ w nas
choroba onkologiczna - z wlasnych ,,po-
mylonych” komorek.

Btad w przepisie

Jak to sie dzieje, ze komorki si¢ myla?
Przyczyn jest mnoéstwo i w réznych cho-
robach moze by¢ réiny zwiazek przy-
czynowo skutkowy. Przede wszystkim
podkresla sie duzg role ryzyka genetycz-
nego. Co to naprawde znaczy? To znaczy,
ze w naszej instrukcji funkcjonowania,
ktérg posiada kazda komoérka organizmu
jest zapis zwiekszajacy mozliwo$¢ pomyt-
ki w konkretnych okoliczno$ciach. Dlate-
go wykonywane s3 badania genetyczne,
ktore okreslaja ryzyko rozwiniecia sie
choroby. Warto podkresli¢, ze nie ozna-
cza to, ze na pewno zachorujesz na cho-
robe onkologiczng. Czesto zalezy to takze,
od innych czynnikéw i to takich, na ktére
mamy wplyw. Przede wszystkim, rozwi-
niecie si¢ nowotworow jest uzaleznione
od naszych codziennych wyboréw, czyli
od prowadzenia higienicznego stylu zy-
cia, w tym zréwnowazonej diety. S3 to
bardzo proste zasady, ktore tatwo moze
przestrzegac kazdy z nas. Wiec nawet jesli
mamy bledy w naszym zapisie kodu gene-
tycznego, to przestrzegajac zdrowego stylu
zycia zmniejszamy ryzyko rozwiniecia si¢
choroby, a takze poprawiamy swoje szanse
na skuteczniejsze leczenie onkologiczne,
jezeli choroba juz nas dotknie.

Co za duzo, to niezdrowo

Juz babcie nam powtarzaly, ze wszystko
nalezy robi¢ w zyciu z umiarem. A potem
dawaly olbrzymia tace paczkéw. Umiar
moze nam towarzyszy¢ na co dzien, mu-
simy go tylko odnalez¢. I musimy go so-
bie okresli¢ nie tylko w diecie, ale takze
w poziomie aktywnosci oraz higieny snu.
W obecnych czasach tatwo wpas¢ w putap-
ke mody czy trendéw nowoczesnosci i za-
czaé duzo za duzo czego$ robi¢. Niestety,
mamy problem, aby oceni¢ co to znaczy za
duzo...

Zdrowy sen

Wiele oséb przestaje spa¢ w regular-
nych standardowych godzinach, z powo-
du tego, ze do pdzna ogladaja telewizje
lub pracujg na komputerze. Jest to o tyle
szkodliwe, ze sztuczne §wiatto emitowane
z ekrandw, a takze z telefonow oddziatu-
je na nasz organizm, przestawiajac nam
w glowie fizjologiczng potrzebe snu, co
moze mie¢ fatalne konsekwencje. Naste-
puje zaburzenie rytmu cyklu snu, ktérego
nie nadrobimy odsypiajac nad ranem czy
w dzien. Nasze komorki sg zmeczone i kie-
dy sie odnawiajg, duzo latwiej o pomytke.
Dlatego czy w zdrowiu, czy potem w cho-
robie onkologicznej (czy innej) pamietaj,
ze sen jest ogromnie waznym elementem
codziennej higieny Zycia oraz regeneracji
naszego organizmu. Spijmy wiec, pamieta-
jac o tym Ze najwazniejszy jest sen miedzy
22.00 a 6.00 rano. Wtedy nasz organizm
najlepiej wypoczywa i si¢ regeneruje. To
wlasnie wtedy dzialaja tzw. mechanizmy
samonaprawcze.

Codzienna aktywnos¢
Bardzo waznym elementem zycia jest co-
dzienna, zréwnowazona aktywnos$¢. Prze-
cietnie okolo godziny umiarkowanego
wysitku, lub dwa razy po pdt godziny nie-
co intensywniejszego dziennie. To moze

O jak przeciw onkologiczny

¥| Dr Sybilla Berwid-Wéjtowicz, specjalistka ds. Zywienia
klinicznego, przedstawia podstawowe zalecenia dotyczace
zapobiegania chorobom nowotworowym.

by¢ energiczny spacer, jazda na rowerze
czy plywanie. Nikt od nas nie oczekuje
aby$my biegali maratony, zreszta bada-
nia pokazuja, ze nadmierny wysitek moze
dziala¢ wrecz odwrotnie i przyczyniaé
sie do rozwoju chordéb, w tym nowotwo-
réw. Dlatego kazdy z nas ma inng miare
poziomu aktywnosci, zaleznie od stopnia
wyéwiczenia i naszej kondycji. Wazne,
abysmy sie ruszali codziennie, bo dzie-
ki temu komorki naszego organizmu sa
lepiej odzywione i dotlenione, a takze
»mniej si¢ myla” podczas regeneracji.
Zaréwno brak ruchu bedzie wptywal na
wyzszy poziom krazacych we krwi réz-
nych szkodliwych substancji, ktére pre-
dysponuja do rozwoju choréb ukladu
krazenia, cukrzycy czy nowotwordw, jak
i jego nadmiar lub zbyt wysokie natezenie
bedzie nadwyreza¢ réwnowage w organi-
zmie i zwigksza¢ ryzyko zapalenia prze-
¢wiczonych migéni. A jednym z gtéwnych
czynnikéw, ktére wplywaja na wieksze ry-
zyko nowotworzenia sg przewlekle stany
zapalne.

Ztap dystans - mniej stresu,

wiecej spokojnego oddechu
Nie kazdy z nas moze rzuci¢ wszystko
i wyjecha¢ w Bieszczady. Dlatego ogrom-
nie wazne s3 regularne ¢wiczenia relak-
sacyjne. Mozemy uczeszczal regularnie
na zajecia, na ktorych ¢éwiczy sie oddech
oraz rozciaganie, takich jak yoga, tai chi
czy qi jong (czyt. ci kung). Mozemy tez
sami, w domu praktykowaé jaka$ for-
me relaksacji. Moze to by¢ uczestnictwo
w nabozenstwie, moze to by¢ rézaniec
na lawce w parku, moze to by¢ maseczka
z ogérka na twarzy przy dzwiekach relak-
sujacej nas muzyki, moze to by¢ kilkana-
$cie minut glaskania naszego kota, mozna
przytuli¢ sie do sosny w lesie. Wazne jest,
aby relaksowa¢ si¢ regularnie i méc na
chwile odwiesi¢ na kotku troski dnia co-
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dziennego. Wrdcisz do codziennego zycia,
ze $wiezg glowa, ze zredukowanym stre-
sem i moze z nowymi rozwigzaniami czy
pomystami na sytuacje, ktére wydawaly
sie bez wyjécia. Przynajmniej trzy razy
w tygodniu, powinni$my si¢ tak zatrzy-
mywac i na chwile zapomina¢, poniewaz
codzienny ped wplywa negatywnie na
nasze zdrowie oraz na nasz organizm.
Produkuje on substancje, ktére wywo-
luja stan stresu. Czgsto jesteSmy w stanie
stresu, nawet jesli wydaje sig, ze jesteSmy
spokojni W stresie, czy to fizycznym, czy
to psychicznym komorki chetniej ,,nowo-
tworzg”. Ale uwaga, calkowity brak presji
w zyciu tez nie jest korzystny, wigc odro-
bina stresu jest potrzebna dla skutecznego
dziatania.

Odzywiaj sie, nie tylko jedz
Ogromnie waznym aspektem naszego
zycia jest jedzenie. U niektérych z nas
nawet zbyt ogromnym, skutkiem czego,
co 3-4 osoba cierpi na nadwage. Musimy

pamietaé, ze odzywianie sig, to nie wyscig
zbrojen i zasada, co za duzo, to nie zdro-
wo, jest tu wyjatkowo trafiona. Nadmier-
ne spozycie czego$ zdrowego, moze staé
sie niezdrowe, podobnie jak zbyt matle
spozywanie zdrowych produktéw. Wiemy
tez, ze nie ma zadnych podstaw do tego,
aby wyklucza¢ z diety rézne surowce, jesli
nie mamy do tego bezposrednich wskazan
od naszego lekarza. Dlatego samodziel-
ne podejmowanie diet pozbawionych
glutenu, nabialu mlecznego czy miesa
moze by¢ dla nas niewskazane, czy wrecz
niekorzystne i nalezy je kazdorazowo
skonsultowac z lekarzem i dietetykiem
klinicznym, ktéry wytlumaczy nam jak
bilansowa¢ pozbawiong jakich§ surow-
cOw diete. Obserwacje prawie po6! milio-
na Europejczykéw przez ponad dekade,
pokazaly jasno, ze najdluzej i najzdrowiej
zyty osoby, ktére prowadzily zréznicowana
i zréwnowazong diete, bogata w pelnoziar-
niste zboza, warzywa zielone (ktorych war-
to je$¢ przynajmniej 300 gram dziennie),

orzechy oraz tluste ryby morskie (przynaj-
mniej 2 razy w tygodniu, Zrédto kwasow
thuszczowych Omega 3). Niekorzystnie tez
w kontekscie nowotworéw wypadlo wy-
sokie spozycie miesa czerwonego i prze-
tworzonego (smazone, wedliny, wedzonki,
konserwy), ktorego nie nalezy spozywac
wiecej niz 300 g na caly tydzien. Oprocz
sktadu positkéw, wazny jest ich rozktad
i regularno$¢, wiec pamietajmy ze lepiej
jes¢ czesciej a mniej. No i ogromnie wazny
element - jesli sie chcemy odchudza¢ wca-
le nie musimy sie glodzi¢, musimy tylko
zrezygnowa¢ z nadmiaru jedzenia pokar-
moéw kalorycznych i szkodliwych, takich
jak stodycze i alkohol. A gdy w chorobie
onkologicznej nie mamy sily na pelen
zbilansowany positek - pamietajmy, Ze
zawsze mozemy siegnac po specjalistycz-
ne preparaty odzywcze Resource, w na-
szym ulubionym smaku, ktére réwnowazg
positek i zmniejszaja stres komoérek nasze-
go organizmu w wyniku niedozywienia
podczas walki z nowotworem.

81% pacjentow,

Resource Protein

Choroba nie wybiera - Ty masz wybor.

ktérzy wzieli udziat w badaniu,
pozytywnie ocenito produkt

o smaku truskawkowym.*

Dietetyczne Srodki spozywcze specjalnego przeznaczenia medycznego. Stosowac pod kontrolg lekarza.
Resource Protein: Do postepowania dietetycznego w stanach niedozywienia i/lub w przypadku ryzyka niedozywienia.

* Badanie przeprowadzone w miesigcach kwiecien-maj 2017, na probie N=200 pacjentéw, ktorzy sprébowali produktu Resource 2.0 o smaku
waniliowym oraz Resource Protein o smaku truskawkowym.

Wszystkie znaki towarowe naleza do Societe des Produits Nestlé S.A., Vevey, Szwajcaria.

Artykut sponsorowany
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Bajkowa Sobota - Kochaj, chron, zapobiegaj

Stowarzyszenia na Rzecz Walki z Chorobami Nowotworowymi SANITAS

dzieli si¢ swoim doswiadczeniem i dobrymi praktykami w zakresie akcji
badan profilaktycznych dla dzieci. Organizowane od kilku lat przez SANITAS
»Bajkowe Soboty - Kochaj, chron, zapobiegaj”, ucza jak by¢ odpowiedzialnym

rodzicem, dbajacym o zdrowie swojego dziecka.

Weiaz zbyt czesto styszymy, ze jeste$Smy
za mlodzi, by chorowaé. Spotykamy sie
réwniez z niechecig lekarzy rodzinnych do
wydawania skierowan na profilaktyczne
badania osobom miodym.

Wielu spos$réd nas, w tym rodzicom,
wydaje sie, Ze dzieci rzadko choruja na
powazne zagrazajace zZyciu choroby,
a zwlaszcza na nowotwory. Czesto zagla-
damy do gabinetéw lekarskich z naszymi
pociechami dopiero w momencie niepoko-
jacych objawdw, a przeciez corocznie wiréd
dzieci w Polsce wykrywa si¢ 1100-1200 za-
chorowani na nowotwory.

Nowotwory u dzieci rozwijaja sie z bly-
skawicznym tempie. Ich biologia w po-
rownaniu do osob doroslych utrudnia
postawienie wczesnej diagnozy. Wiek-
szo$¢ nowotworéw u dzieci jest zlo$liwa.
Dlatego tak wazna jest profilaktyka.

BAJKOWA SOBOTA

Korytarze pelne kolorowych balonéw,
$miechu dzieci, bajkowych postaci. Twarze
wymalowane na podobienistwo ulubionych
bohateréw. Zabawy, gry, klocki, koloro-
wanki, stodycze, banki mydlane, tance,
a takze nauka pierwszej pomocy, pokazy
ratownictwa medycznego oraz pogadanki
o zdrowiu. Stodkie poczestunki, upominki
i nagrody. Tak wygladaja korytarze szpita-
li podczas akeji Stowarzyszenia na Rzecz
Walki z Chorobami

Nowotworowymi

SANITAS - ,Bajkowa Sobota - Kochaj,
chron, zapobiegaj”.

Od sze$ciu lat przeprowadzamy rézne
akcje bezplatnych badan profilaktycznych
dla dorostych. Od 2013 roku raz lub dwa
razy do roku organizujemy takie akcje
rowniez dla dzieci, wykonujac obszerny
wachlarz badan skierowanych do naj-
mlodszych. S to m.in.:

* badania laboratoryjne (morfologia krwi),

* badania ultrasonograficzne
brzuszka, stawow biodrowych),

* badania i konsultacje lekarskie (neurolo-
giczne, laryngologiczne, pulmonologicz-
ne, badania stuchu),

* badanie EKG, spirometria, poziom glu-
kozy we krwi.

(tarczycy,

Poprzez atrakcyjng oprawe wydarzenia
chcemy sprawié, aby kolejne wizyty w ga-
binetach lekarskich kojarzylty sie dzieciom
tylko przyjemnie. Podczas jednej akcji prze-
badanych zostaje 120-200 dzieci.

Organizujgc akcje w soboty, chcemy, aby jak
najwigksza liczba dzieci miata szanse na ba-
dania. Rodzice zabiegani w codziennym Zyciu,
kiedy nie ma czasu na stanie w dlugich kolej-
kach, czekanie na odlegle terminy badan, nie-
rzadko tez nie mogg sobie pozwoli¢ na dzier
wolny od pracy. Staramy sig tgczy¢ przyjemne
z pozytecznym. Dzieci spedzajg czas na zaba-
wie, a rodzice przy okazji majq szanse skontro-
lowac ich zdrowie. Zainteresowanie badaniami
jest zawsze bardzo duze. Czesto przekraczane
sqg zakladane limity. - Anna Nowakowska,
prezes Stowarzyszenia SANITAS.

Kierowani powiedzeniem, ze gdy u$mie-
cha si¢ dziecko u$miecha si¢ caly $wiat, za
cel postawiliémy sobie sprawienie radosci
dzieciakom i zapewnienie rozrywki tak, aby
pokona¢ strach przed samymi badaniami.
Za kazdym razem cieszymy sie, Ze moze-
my organizowac tak radosng akcje, ktora
ma nie tylko charakter diagnostyczny, ale
i edukacyjny, poniewaz zalezy nam, aby

Sanitas
Stowarzyszenie na Rzecz Walk
z Chorobami Nowolworowyrm

uswiadamia¢ od najmlodszych lat, jak
wazne jest dbanie o zdrowie. Jak wiemy
»czym skorupka za mlodu nasigknie..”

Podczas badan rozmawiamy i przeko-
nujemy rodzicow o tym, jak wazna jest
profilaktyka u dzieci i zwracamy uwage na
nie lekcewazenie niepokojacych objawodw.
Uczymy, jak by¢ odpowiedzialnymi rodzi-
cami, dbajacymi o zdrowie naszych dzieci.

W grudniu 2017 r. Bajkowa Sobota stata
sie niejako prezentem mikotajkowym dla
dzieci. Z roku na rok frekwencja oraz licz-
ba udzielanych porad w ramach naszej akcji
systematycznie wzrasta. Po kazdej akcji, od
kilku do kilkunastu dzieci kierowanych jest
do dalszej diagnostyki. Z kazdym rokiem
przekonujemy sie, Ze organizowanie takiej
akcji ma sens i jest potrzebne, a utwierdzajg
nas w tym przekonaniu usmiechy na twa-
rzach naszych matych pacjentow oraz ich
rodzicow. — Przemystaw Galej, ordynator
Oddzialu Dzieciecego w Sanoku.

Jestesmy pod wrazeniem zaangazowania
wolontariuszy, —instytucji  wspierajgcych,
sponsoréw, a przede wszystkim catego per-
sonelu medycznego, biorgcego udziat w ak-
cji. To ludzie z ogromng radoscig w sercach,
dobrem i profesjonalizmem. To ludzie z po-
wolaniem, ktorzy dobro dzieci przedktadajg
nad swoj prywatny czas. Wspoéttworzenie
z nimi takich akcji, to dla nas czysta przy-
jemnos¢ i radosé. — Joanna Ciesla, Stowa-
rzyszenie SANITAS.

-
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Kampanie

Ogolnopolska kampania
#WczesneWykrycieToZycie
LUTY - MARZEC - KWIECIEN

Realizowana wspolnie przez organizacje skupione w Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych
Ogolnopolska Kampania Profilaktyki Nowotworéw ,Wczesne Wykrycie To Zycie” nabiera tempa.
W kolejnych odstonach przypominamy Polakom, Ze wczesna diagnoza choroby nowotworowe;j

ratuje zycie i zachecamy do badan profilaktycznych.

Kampania #WczesneWykrycleToZycle

Luty byt miesigcem, w ktérym o zdrowiu
duzo méwiono i pisano, przede wszystkim
z okazji Swiatowego Dnia Chorego (11 lu-
tego) i Swiatowego Dnia Walki z Rakiem
(4 lutego). W tym miesigcu, a doklad-
nie 15 lutego obchodzony jest Miedzy-
narodowy Dzien Dziecka z Choroba
Nowotworowa. W ramach naszej kampanii
#WczesneWykrycieToZycie — postanowili-
$my o tym przypomnie¢ i dedykowa¢ ten
miesiac profilaktyce nowotworéw u dzie-
ci. Jak si¢ okazalo merytorycznie temat nie
jest prosty — nie jest fatwo i w sposéb jed-
noznaczny wskazaé badania profilaktyczne,
ktére nalezy regularnie wykonywaé, aby
ustrzec dziecko przed rozwojem choroby
nowotworowej. Raczej trzeba si¢ oprzec

Polska Koalicja F
Pacjentéw Onkologicznych

MARZEC

MIESIACEM SWIADOMOSCI
RAKA JELITA GRUBEGO

KOLONOSKOPIE NALEZY WYKONAC RAZ NA 10 LAT!

W ramach badania usuwane s3 polipy, ktére
moga rozwinac sig w zmiany zagrazajace zyciu.

£

na czujnosci onkologicznej, intuicji i do-
$wiadczeniu lekarza oraz na umiejetnosci
obserwacji objawéw choroby u dziecka
przez rodzicow. Méwi o tym w publikowa-
nej w tym numerze GLOSU rozmowie prof.
Anna Raciborska. Nie oznacza to jednak, ze
powinni$my zaprzesta¢ profilaktyki choréb
nowotworowych u dzieci, a takie akcje jak
organizowane przez Stowarzyszenie SA-
NITAS ,,Bajkowe Soboty - Kochaj, Chron,
Zapobiegaj” przypominaja nam o tym.
W lutowej odstonie kampanii #WczesneWy-
krycieToZycie wspierali nas znany i lubia-
ny aktor, gwiazda serialu ,,Na Wspolnej”
- Mieczystaw Hryniewicz, prezes Funda-
cji ISKIERKA - Jolanta Czernicka i maly,
czteroletni pacjent - Leos.

O ile profilaktyka nowotwordw u dzieci
wymaga jeszcze wypracowania standar-
déw, to w przypadku badan pomaga-
jacych wykry¢ raka jelita grubego na
wczesnym etapie nie ma watpliwosci:
po pierwsze - bezinwazyjne badanie
per rectum, ktére moze przeprowa-
dzi¢ kazdy lekarz rodzinny; po drugie
- prosty test na krew utajona, ktory
mozna zakupi¢ bez recepty i wykonad
samodzielnie w domu; po trzecie - po-
wtarzana raz na 10 lat po ukonczeniu
50 r. z. kolonoskopia. O tych badaniach
przypominajg nam w marcu: wokalista
i beatrocker - Bartas Szymoniak i wice-
prezes POL-ILKO - Dorota Kaniewska,
ktéra dodaje — Nie ma wstydliwych pytan,
ani badan, jesli chodzi o nasze zdrowie
i Zycie. Nie wstydZmy si¢ zapytal lekarza
o niepokojgce objawy, takie jak biegunka,
uporczywe zaparcia, béle brzucha. Nie
wstydzmy sig poprosi¢ o wykonanie bada-
nia per rectum.

W kwietniowej odstonie kampanii zaj-
miemy si¢ profilaktyka nowotworow glo-
wy iszyi, a wspiera¢ nas beda: raper Vienio
i wiceprezes Polskiej Koalicji Pacjentow
Onkologicznych - Jan Salamonik.

Kwiecien - Miesigc Swiadomosci Nowotworow Gtowy i Szyi
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AQU ASTOP®‘ Poprawia stan skory

rapioterapia | | komfort zycia pacjentow

 podrazniona skora
podczas radioterapii

« pekanie naskorka

« ZaCzerwienienie

« Swigd

o= rat tagodzacy
37| Prepa

! do apalegniacii SKONY .
1 giapi
podczas radlolerap ‘.

Ukoi skore poddang naswietlaniu

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

stosowania.
Preparat AQUASTOP® RADIOTERAPIA posiada wiasciwosci tagodzace odczyn

popromienny, nattuszczajgce i ochronne. W znaczny sposob poprawia tolerancje

odczyndw popromiennych na skorze, dzieki czemu poprawia ogolne samopoczucie
pacjentow.

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

Wyréb medyczny przebadany dermatologicznie.

Dostepnosé: O Aptek \/\A/v\/vv.ziololek.pl

&, Ziotolek”

Producent: Przedsiebiorstwo Farmaceutyczne ,Ziotolek” Sp. z 0.0., ul. Starotecka 189, 61-341 Poznan, www.ziololek.pl
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Kampania Przyjazne Badania Kliniczne
»Przyjazne Badania Kliniczne” to kampania spoleczna o charakterze ﬂ#
. . . . . phall PR7Y|AZNE
edukacyjnym, skierowana do pacjentow i ich bliskich, majaca na celu BADANIA KLINICZNE

dostarczenie im rzetelnej, obiektywnej i fatwej do zrozumienia wiedzy

z zakresu badan klinicznych.

Z ankiety przeprowadzonej w ramach kampanii wynika, iz znacz-
na wiekszo$¢ pacjentow chciataby, aby powstala wiarygodna stro-
na internetowa zawierajaca materialy edukacyjne na temat badan
Klinicznych (89,3% respondentéw). Jednocze$nie uczestnicy ba-
dania ankietowego zadeklarowali, ze najwigksze obawy zwigzane
z udziatem w badaniu klinicznym wynikaja u nich z braku wystar-
czajacej wiedzy na ten temat (57,1%), a dopiero w drugiej kolejno-
$ci ze strachu przed skutkami ubocznymi badanego leku (46,4%).
Wrhadnie dlatego, w ramach kampanii powstala strona internetowa
www.przyjaznebadania.edu.pl, zawierajagca materialy na temat ba-
dan klinicznych przygotowane wylacznie z mysla o pacjentach. Infor-
macje, ktére otrzymaja chorzy i ich bliscy w ramach projektu maja
charakter praktyczny, ale podparty niezalezng wiedza ekspercka.
Projekt angazuje organizacje, instytucje i osoby, ktore chca wlaczy¢
sie w proces zwigkszania zrozumienia idei badan klinicznych wéréd
pacjentéw w calej Polsce.

W kampanii przewidziane s wydarzenia edukacyjne skierowane do
pacjentéw z réznymi schorzeniami: wyklady, warsztaty, panele eduka-
cyjne, debaty, materiaty edukacyjne na temat badan klinicznych. Eks-
perci zaangazowani do projektu ,,Przyjazne Badania Kliniczne” beda
udziela¢ odpowiedzi na wszelkie pytania i watpliwosci, z jakimi moze
zetkna¢ si¢ pacjent zainteresowany udzialem w badaniu klinicznym.
Nie zabraknie informacji na temat bezpieczenstwa ich uczestnikow,
potencjalnych korzysci dla pacjenta, a jednocze$nie ryzyka, jakie jest
zwiazane z udzialem w badaniu. Ponadto program zaklada mozliwo$¢
zglaszania tematow i watkow do dyskusji i edukacji w ramach kampanii
przez samych pacjentow, dzigki czemu zawarto$¢ merytoryczna projek-
tu bedzie dostosowana do realnych potrzeb i oczekiwan odbiorcow.

Inauguracja Kampanii ,,Przyjazne Badania Kliniczne” miala miej-
sce 8 grudnia 2017 r., podczas zimowej Akademii Dobrych Praktyk
Polskiej Koalicji Pacjentéow Onkologicznych w Sierakowie i spotkata
si¢ z ogromnym zainteresowaniem uczestnikéw spotkania. Wyktady
przeprowadzili eksperci kampanii ,,Przyjazne Badania Kliniczne”

Ewa Godlewska - pomystodawca i organizator kampanii ,,Przyjazne
Badania Kliniczne” tak moéwi o genezie projektu: Sama jestem pacjent-
kg zainteresowang udziatem w badaniu klinicznym i zauwazylam spo-
ro trudnosci w znalezieniu rzetelnych informacji na ten temat. Ponadto
na swojej drodze zawodowej spotkalam wielu pacjentow, ktorzy niewie-
le wiedzg na ten temat badan klinicznych, a wigkszos¢ z nich boi sig juz
nawet samej nazwy ,badanie kliniczne”. Zetknelam sie nawet z pyta-
niami czy badania kliniczne w Polsce sq legalne..., to pokazuje ile w tym
obszarze jest do zrobienia. Chorzy majg zakodowane stereotypowe
informacje i bledne wyobrazenie o udziale w badaniu. Postanowitam
wobec tego zainicjowaé kampanie spoleczng, majgcg na celu rzetelng
edukacje na temat tego czym sq badania kliniczne, jakie sg korzysci, ale
tez jakie ryzyko wigze si¢ z udziatem w testowaniu nowego leku. Wierze,
ze podejmowane dzialania przyczyniq si¢ do poprawienia swiadomosci

LN S0y e |

www.przyjaznebadania.edu.pl

spolecznej na temat badan klinicznych, ich lepszego zrozumienia wsréd
pacjentow, a jednoczesnie pozwolg chorym na Swiadomy wybor co do
korzystania z tej opcji terapeutycznej bez obaw i lekéw wynikajgcych
z braku rzetelnej wiedzy w tym zakresie.

Nad przebiegiem merytorycznym kampanii czawa powotana w tym
celu Rada Ekspertéw, do ktérej dotaczaja kolejni eksperci. Obecnie
w sklad Rady Ekspertéw wchodza: prof. Wiestaw Wiktor Jedrzej-
czak - konsultant krajowy ds. Hematologii, prof. Tadeusz Pierikow-
ski — prezes Polskiego Towarzystwa ds. Badan nad Rakiem Piersi,
prof. Wojciech Jurczak - Klinika i Katedra Hematologii UJCM w Kra-
kowie, Malgorzata Makowska —Instytut Hematologii i Transfuzjologii
w Warszawie, dr Janusz Meder - prezes Polskiej Unii Onkologii, dr
Antoni Jedrzejowski — wiceprezes Stowarzyszenia na Rzecz Dobrej
Praktyki Badan Klinicznych w Polsce, dr Rafat Swierzewski - kon-
sultant w European Cancer Patient Coalition (ECPC), czlonek Pa-
tients and Consumers Working Party w European Medicines Agency
(EMA), dr Mariola Kosowicz — kierownik Poradni Psychoonkologii
Centrum Onkologii-Instytutu im. Marii Sklodowskiej-Curie w War-
szawie, Monika Zalewska - dziennikarz Wydarzen Telewizji Polsat,
lek. Monika Tomaszewska-Kiecana — wyktadowca WUM, cztonek
Stowarzyszenia GCP, Iwona Schymalla - redaktor naczelna Mede-
xpress, Agnieszka Kulesza — cztonek Stowarzyszenia GCP, Wojciech
Janus - zatozyciel portalu BKWPpl, Beata Ambroziewicz - prezes
Polskiej Unii Organizacji Pacjentéw, Aleksandra Rudnicka - rzecznik
Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych, Ewa Godlewska - pa-
cjentka i inicjatorka kampanii.

Kampanie wspieraja liczne organizacje zrzeszajace i wspierajace pa-
cjentéw z réznymi chorobami, instytucje i organizacje zwigzane z ba-
daniami klinicznymi oraz media.

Swoje zaangazowanie w projekt, w charakterze Partnera, zadeklaro-
waly do tej pory: Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych, Polska
Unia Organizacji Pacjentéw, Federacja Stowarzyszenn Amazonki, Fun-
dacja Pocancerowani, Fundacja Spelnionych Marzen, Swietokrzyskie
Stowarzyszenie Chorych na Luszczyce Razem Razniej, Fundacja ,,Tak
mam Luszczyce’, Polskie Stowarzyszenie Diabetykéw, Europa Colon
Polska, Koalicja na Rzecz Walki z Luszczyca, Ogélnopolskie Stowarzy-
szenie Chorych na Przewlekla Bialaczke Szpikowa, Stowarzyszenie Po-
mocy Chorym na Nowotwory Krwi w Zamo$ciu, Fundacja NopasaRak.

Wiréd partneréw merytorycznych projektu sa: Stowarzyszenie
na Rzecz Dobrej Praktyki Badan Klinicznych w Polsce, Polskie To-
warzystwo ds. Badan nad Rakiem Piersi, Polska Unia Onkologii,
Instytut Innowacyjna Gospodarka, Oncompass, BKWP.pl, Samo-
dzielny Publiczny Zesp6t Zaktadéw Opieki Zdrowotnej w Plonsku.
Wiréd partneréw medialnych kampanii sa: Medexpress, Katolicka
Agencja Informacyjna, Dziennikarski Klub Promocji Zdrowia, pi-
smo Biotechnologia, dwumiesiecznik Badania Kliniczne oraz ,,Glos
Pacjenta Onkologicznego™
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Onko-news

Spotkanie organizacji pacjentow w Belwederze

14 lutego br. w Warszawie odbyla si¢ niezwykle wazna konferencja ,,Nic nowego o nas bez nas”.
Przedstawiciele organizacji pacjentow spotkali si¢ w Belwederze z prezydentem RP Andrzejem
Duda. Gléwnym tematem konferencji byl sposdb partycypacji pacjentow w ksztaltowaniu
systemu ochrony zdrowia.

W spotkaniu uczestniczyli m.in.: minister zdrowia Lukasz Szumowski, rzecznik Praw Pacjenta Bartlomiej Chmielowiec, p.o. pre-
zes Narodowego Funduszu Zdrowia Andrzej Jacyna, Wladyslaw Ortyl marszalek Wojewdédztwa Podkarpackiego. W tym waznym
wydarzeniu na zaproszenie prezydenta udziat wzigli réwniez przedstawiciele Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych. W panelu or-
ganizacji pacjentéw wystapily Katarzyna Lisowska z Grupy Wsparcia Pacjentéw z Chorobami Mieloproliferacyjnymi oraz Krystyna
Wechmann - prezes Federacji Stowarzyszen Amazonki, prezes Polskiej Koalicji Pacjentow Onkologicznych. Katarzyna Lisowska
przedstawita problemy i sposdb dziatania nieformalnych grup pacjentéw. Krystyna Wechmann zabrata glos jako czlonek Zarzadu Pol-
skiej Unii Organizacji Pacjentéw, méwiac o roli organizacji parasolowych, a takze przedstawiajac postulat srodowiska pacjentéw utwo-
rzenia Narodowej Rady Zdrowia przy Ministerstwie Zdrowia. Moderacje panelu powierzono Beacie Ambroziewicz — prezes Polskiej
Unii Organizacji Pacjentow.

Zache¢camy do zapoznania si¢ z najwazniejszymi fragmentami wypowiedzi uczestnikéw konferencji organizacji pacjentéw z prezyden-

tem w Belwederze.

Prezydent RP Andrzej Duda

(...) Naktady na ochrong zdrowia sq zbyt mate, potrzeba ich wiecej
i bedzie potrzeba ich jeszcze wigcej. Chcemy nowoczesnej medycyny,
zatem i nowoczesnej ochrony zdrowia. Ale to kosztuje. To sq gigan-
tyczne pienigdze. To wlasnie Paristwo powinniscie uczestniczyé w tej
dyskusji i cieszg sig, Ze tu jestescie. Jednak trzeba sobie realnie odpowie-
dzieé, ze nigdy nie bedziemy w stanie zrealizowac wszystkich oczeki-
wat, ale bedziemy dgzyc, aby by¢ najblizej optymalnego poziomu, jak
najblizej ideatu. Jezeli chodzi o ochrong zdrowia, takich elementéw,
o ktorych powinnismy myslec jest bardzo wiele. Troska o pacjenta, o to
aby byt dobrze zaopiekowany, to takze troska o to, zeby byli lekarze,
zeby studia medyczne byly odpowiednio dostepne. To takze troska o to,
aby tych miodych ludzi, ktorzy idg na te studia bylo wystarczajgco
duzo, Zebysmy mieli lekarzy. Rowniez troska o warunki, jakie im stwo-
rzymy, aby oni chcieli zosta¢ w naszym kraju, a nie wyjechac zagra-
nice. To troska o to, aby byla pielegniarka, ktéra takze bedzie chciata
zosta¢ w kraju, ale bedzie odpowiednio wynagradzana. Chcemy, aby
tych pielegniarek bylto odpowiednio duzo. To troska o caly personel
medyczny oraz jakos¢ naszych szpitali. Oczywiscie mamy miejsca,
gdzie poziom ten jest naprawde bardzo wysoki, miejsca na Swiatowym
poziomie, ale mamy tez miejsca, w ktorych czas si¢ zatrzymat jakies
30-40 lat temu. Mamy bardzo wiele do nadrobienia. Dlatego potrzeb-
ne sq nam takie spotkania, jak dzisiejsze. W jaki sposdb to dopigc tak,
zebysmy dali rade? Z jednej strony sprostac oczekiwaniom pacjentow,
ale z drugiej strony, biorgc pod uwage to, ze mamy budzet ograniczo-
ny od strony finansowej. Impulsem do rozwigzania tego problemu jest
nasze wspdlne spotkanie w tej sali. Chcemy, aby ochrona zdrowia byla
lepsza, a to kosztuje i o tym powinnismy dyskutowad. Tutaj rola pa-
cjentow i organizacji pacjentow jest tak niezwykle wazna. Wiec jezeli
moéwimy ,,Nic nowego o nas bez nas”, to mowimy wtasnie o tym glosie,
ktory bedzie stale napominat o niezapominaniu. Dla lekarzy racjq ist-
nienia sq pacjenci, bez nich lekarza nie ma, i tak samo dla politykow,
nie byliby potrzebni, gdyby nie spoleczeristwo i jego oczekiwania, ktére
trzeba realizowac. Dlatego ta debata jest tak niezwykle wazna. Dlate-

Prezydent RP Andrzej Duda przemawia do przedstawicieli orga-
nizacji pacjentdw na spotkaniu w Belwederze, 14 lutego 2018 r.

go tak bardzo dzigkuje za przybycie na dzisiejsze spotkanie i dzigkuje
za wszystkie glosy, ktore tutaj dzisiaj padly. Ze strony srodowisk pa-
cjentéw oraz ze strony profesjonalnej ochrony zdrowia.

prof. Piotr Czauderna, koordynator Sekcji Ochrona Zdrowia
Narodowej Rady Rozwoju

Obecnos¢ Pana prezydenta na dzisiejszym spotkaniu podkresla
o jak waznym temacie méwimy i jak istotne sq sprawy, ktore chcie-
libysmy tutaj poruszyc. Stowo pacjent z jezyka taciriskiego oznacza
cierpienie, bierne znoszenie réznych przykrosci czy nieprzyjemno-
sci, czyli stowo pacjent zaklada biernosé w swojej etymologii. Ale te
czasy wlasnie odchodzg w przesztosé. Musimy patrzeé na pacjentéw
jako na aktywnych uczestnikéw procesu leczenia.

Yukasz Szumowski, minister zdrowia

Najwazniejszy jest dla mnie dialog. Na swiecie mamy bardzo roz-
ne rozwiqgzania, lepsze i gorsze, plusy i minusy. Zdecentralizowana
organizacja jest blizej pacjenta. (...) Trudno jednak jest rozmawiaé
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Panel organizacji pacjentoéw na spotkaniu w Belwederze. Od lewe;:
Beata Ambrqzievvicz - PUOP, Katarzyna Lisowska — Grupa Wsparcia
MPN, Anna Sliwinska — Polskie Stowarzyszenie Diabetykéw, Ewa
Piskorska — Fundacja eF kropka, Krystyna Wechmann — PUOP.
jednoczesnie z tysigcami organizacji. Dlatego tez organizacja para-
solowa zdecydowanie jest najlepszym partnerem dla Ministerstwa.
Chodzi o to, aby ruch pacjentéw miat reprezentacje, ktéra bylaby
w dialogu z wladzami. I takie organizacje parasolowe, jak widac,
sg. To one powinny reprezentowac wigksze zgrupowania pacjentow.
Dla mnie jest to kluczowe. Dlatego, wracajgc do tego dialogu, chciat-
bym na przetomie najblizszego miesigca oglosi¢ rozpoczecie debaty
o zdrowiu publicznym. Chcielibysmy usigs¢ do rozméw o docelo-
wym modelu systemu ochrony zdrowia w Polsce. Debate, w ktérej
to pacjenci sq kluczowi, poniewaz to oni powinni powiedzie’, czego
oczekujg. W takiej debacie bedg uczestniczyé oczywiscie pracowni-
cy systemu zdrowia, pracownicy medyczni oraz osoby zarzgdzajgce
oraz eksperci, ktérzy znajq sie na konkretnych rozwigzaniach. Pod-
stawowym pytaniem bedzie: co Pan, Pani chce osiggng¢ za skladke,
ktorg ptaci, za podatki. I tutaj organizacje pacjentéw sq kluczowe.
Ja juz odbytem spotkania z organizacjami i wiem, Ze to nie sq jakies
absurdalne wymagania, ktérym nie mozna sprostaé. Wtasnie takich
propozycji rozwigzah potrzebujemy. To nie bedzie kolejna debata
o tym, jakie sg problemy, poniewaz to juz jest przepracowane, lecz
debata o tym, jak je rozwigzywad.

Dialog i jego efekty musza by¢ daleko idgce, na 15-20 lat do przo-
du, trzeba wypracowac takie zatoZenia kierunkowe, ktére moglyby
by¢ realizowane réwniez za lat 10,15,20. Niezaleznie od tego, kto
w danym momencie bedzie petnic jakg funkcje. Aby nastepcy respek-
towali to, co dzis zostanie wypracowane.

Andrzej Jacyna, p.o. prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia
Mysle, ze mamy dobry czas przed nami i ze bedg dodatkowe pie-
nigdze, ktore bedzie mozna celowo zagospodarowal. I na to jest po-
trzebny glos pacjenta, aby wiedzie¢ na co te pienigdze regionalnie
majg by¢ rozdysponowywane. Nie we wszystkich oddziatach Naro-
dowego Funduszu Zdrowia w radach sq przedstawiciele pacjentow.
Pacjenci bedg w wigkszym zakresie wlgczani w proces decyzyjny.

Bartlomiej Chmielowiec, Rzecznik Praw Pacjenta

Szeroko widze wspélprace, ale priorytetem bedzie udziat organi-
zacji pacjentow w tworzeniu nowelizacji ustawy o prawach pacjenta
i Rzeczniku Praw Pacjenta. Wazne jest wigczenie organizacji pa-
cjentow do wszystkich istniejgcych form, w tym do Narodowej Rady
Rozwoju. (...) Natomiast bardzo wazna jest wspélpraca z organiza-

cjami pacjentow, poniewaz sq one lustrem potrzeb pacjenta. To one
przekazujg informacje o tym, co pacjenci potrzebujg ze strony syste-
mu. Deklaruje szerokg wspotprace z organizacjami pacjentéw. I nie
bytoby tak na prawde Instytucji Rzecznika Praw Pacjenta, gdyby nie
organizacje pacjentow. Chce tez, aby przy Rzeczniku Praw Pacjenta
dziatata rada zloZona z przedstawicieli organizacji pacjentéw, z kto-
rg wspdlnie wypracowalibysmy kierunki dziatan oraz propozycje
zmian systemowych.

Wiladystaw Ortyl, marszalek Wojewodztwa Podkarpackiego

Chciatbym, aby pacjent nie byt na szarym koricu, a poprzez organi-
zacje stat si¢ réwnoprawnym graczem. Z pewnoscig zorganizuje dla
organizacji pacjentow dziatajgcych na Podkarpaciu takg konferen-
cje, aby podjgé dialog z nimi, poniewaz jestem bardzo zadowolony
z udziatu w dzisiejszym spotkaniu. Zdecydowanie musimy poprawié
sfere etyki w systemie zdrowia. Nie moze by¢ tak ogromnej przepasci
miedzy pacjentem a lekarzami. Jest to niezmiernie wazne. Rownie
wazne jest wypracowanie systemu wspolpracy z organizacjami pa-
cjentow.

Beata Ambroziewicz, prezes Polskiej Unii Organizacji Pacjentow

Cieszy mnie, co zwlaszcza po dzisiejszym spotkaniu widzimy, ze
udziat pacjentow w dialogu o ochronie zdrowia jest rzeczg oczywi-
stg, a wspélpraca w formie partnerstwa przynosi duzo wigcej ko-
rzysci niz dziatania w pojedynke. Zainteresowanie Panistwa i wladz
dzisiejszg dyskusjg dajg nam wielkie nadzieje na to, ze jestesmy juz
krok dalej i wchodzimy w proces formutowania konkretnych rozwig-
zah, ktére majq si¢ przyczynic ostatecznie do poprawy funkcjono-
wania cafego systemu zdrowia. Rola kazdej organizacji jest nie do
przecenienia. Przede wszystkim pozwalajg one na zabezpieczenie
lokalnych potrzeb i pomocy pacjentom. Z kolei tworzenie organiza-
cji parasolowych jest bardzo korzystne, nie zabiera ono mozliwosci
dzialan organizacjom cztonkowskim, lecz ma na celu ich wigkszg
integracje, po to aby ich glos byt bardziej slyszalny. Dzigki temu jeste-
Smy w stanie wypracowal wspélne uzgodnienia, rekomendacje, ktore
mogg by¢ podstawg dla wladz do wdrozenia konkretnych rozwigzat.

Krystyna Wechmann, czlonek Zarzadu Polskiej Unii Organiza-
cji Pacjentow
Oczekujemy przede wszystkim stalej formy dialogu i budowania
strategii w ochronie zdrowia. Wazne jest, aby ona dziatata ponad
podziatami politycznymi i byla niezalezna od zmiany ekip rzqgdzg-
cych. Dlatego postulujemy powotanie Narodowej Rady Zdrowia przy
Ministrze Zdrowia. Przyktad Holandii pokazuje, ze najwazniejsza
jest wspolpraca pacjenta z profesjonalistami - lekarzami. Ona jest
podstawg dobrze funkcjonujgcego sytemu ochrony zdrowia. To oni
wspélnie wypracowujq propozycje, ktore mozna przedtozyc decyden-
tom. Dgzymy do tego, aby w Polsce Srodowiska medyczne w wiek-
szym stopniu traktowaly pacjentow jako partnerow. Pomijajgc
oczywiscie sposob leczenia. Chcemy, aby pacjentow reprezentowaty
organizacje parasolowe o szerokim spektrum dziatania. Niezwykle
istotna jest tez nasza wspétpraca z Rzecznikiem Praw Pacjenta.
Chcielibysmy mieé swoich przedstawicieli wszedzie tam, gdzie toczy
sig dialog o ochronie zdrowia, a takze w Narodowej Radzie Rozwoju
przy prezydencie.
Opracowata: Anna Nowakowska
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VIl FORUM PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH

KOMPLEKSOWA OPIEKA ONKOLOGICZNA

termin: 21 marca 2018 r., godz. 10.00-18.00
. miejsce: Airport Hotel Okecie :
Polska Koalicja Komitetu Obrony Robotnikow 24, 02-148 Warszawa All.Can
Pacjentdw Onkologicznych  organizator: Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych '
moderacja: redaktor Agnieszka Rostoniak

POWITANIE | WPROWADZENIE. Podsumowanie dziatan PKPO

prezes PKPO Krystyna Wechmann, wiceprezes PKPO Beata Ambroziewicz, wiceprezes PKPO Jan Salamonik

SPOT FILMOWY. All.Can onkologia 2018

PANEL I. Priorytety w onkologii — strategia, siec, instytut
minister zdrowia tukasz Szumowski, prof. Piotr Czauderna, prof. Adam Maciejczyk,
prezes PZU Zdrowie Julita Czyzewska, ekspert Szymon Chrostowski, prezes Stowarzyszenia GIST Piotr Fonrobert

PANEL I1. Skuteczna profilaktyka i diagnostyka onkologiczna
prof. Jarostaw Cwikla, dyrektor Departamentu Funduszy Europejskich i e-Zdrowia Krzysztof Gorski,
koordynator Anna Hyza, prezes Fundacji SOS Zycie tucja Bielec, prezes Stowarzyszenia Magnolia Alina Pulcer

PANEL I1l. Innowacyjna onkologia — koszt czy inwestycja?
prof. Ewelina Nojszewska, dr Matgorzata Gatazka-Sobotka, dr Agnieszka Jagietto-Gruszfeld,
prezes PKPO Krystyna Wechmann, prezes POL-ILKO Andrzej Piwowarski

WRECZENIE NAGROD JASKOLKI NADZIEI — IIl EDYCJA red. Aleksandra Rudnicka
Przerwa kawowa

PANEL IV. Terapie biologiczne — bezpieczenstwo i skutecznosc dla pacjenta
Michat Czarnogérski URPL, prof. Tadeusz Piertkowski, dyr. Marzanna Biefkowska Biuro Rzecznik Praw Pacjenta,
dr Teresa Brodniewicz, prezes IGFP Anna Rej, mec. Monika Duszynska, Grzegorz Rychwalski PZPPF, Beata Ambroziewicz

PANEL V. Kompleksowa rehabilitacja onkologiczna
prof. Piotr Rutkowski, prof. Piotr Majcher, dr hab. Stawomir Marszatek, red. Aleksandra Rudnicka,
prezes Stowarzyszenia Sarcoma Kamil Dolecki, prezes Stowarzyszenia UROCONTI Anna Sarbak

PANEL V1. Swiadomy pacjent — partnerstwo w leczeniu
prof. Anna Raciborska, dr Agnieszka Jagietto-Gruszfeld, dr Dariusz Godlewski, wiceprezes PKPO Jan Salamonik, Instytut
Cztowieka Swiadomego Marek Kustosz, wiceprezes Fundacji Badz Orina Krajewska

Poczestunek
16.00-18.00 ROWNOLEGLE SESJE WARSZTATOWE W GRUPACH (OBOWIAZUJA ZAPISY)

WARSZTAT | WARSZTAT II WARSZTAT llI
SPEENIANIE MARZEN E-ZDROWIE ZYWIENIE W CHOROBIE
A CHOROBA ONKOLOGICZNA — PERSPEKTYWA PACJENTA NOWOTWOROWEJ
Ewa Minge . ,
Swiatowej klasy kreatorka mody, Marek Kust{osz mgr inz. Magdalena Szymanska
zatozycielka Fundacji Black Butterflies Instytut Cztowieka Swiadomego dietetyk

Rejestracja na VIl Forum oraz warsztaty dostepna na stronie www.pkopo.pl/aktualnosci
O udziale decyduje kolejnos¢ zgtoszen.
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Informacja dla liderow PKPO

Liderom wszystkich organizacji wspdtpracujacych z Polska Ko-
alicja Pacjentéw Onkologicznych przypominamy, ze 20 marca
w godz. od 15.00 do 19.00 w hotelu AirPort w Warszawie od-
bedzie sie III Spotkanie Lideréw PKPO.

Gosciem specjalnym spotkania bedzie prezes NFZ Andrzej
Jacyna. W spotkaniu wezmg réwniez udziat w charakterze kon-
sultantéw: grupy onkologii dziecigcej — prof. Anna Raciborska
gruby profilaktyki nowotworéw - dr Dariusz Godlewski.

Spotkanie bedzie mialo charakter roboczy:

* omowienie sposobdw realizacji wytyczonych priorytetéw dzia-
tan poszczegdlnych grup,

* wybdr koordynatoréw grup.

Spotkanie rozpoczna warsztaty na temat lekéw biologicz-

nych ktore poprowadzi dr Katarzyna Pogoda.

Czas trwania warsztatéw 15.00-16.30

Spotkanie ma charakter zamkniety, jest przeznaczone wylacznie dla liderow PKPO.

Warsztaty Terapii Simontonowskiej

Fundacja Onkologiczna Nadzieja zaprasza na bezplatne
Warsztaty Terapii Simontonowskiej dla oséb doswiadcza-
jacych choroby nowotworowej oraz ich bliskich. Warsztaty
odbywaja si¢ w Centrum Medyczne Onkologii i Hipertermii
w Warszawie, przy ul. Belgradzkiej 5. Zajecia prowadzi psycho-
onkolog Milena Dzienisiewicz.

Terapia Simontonowska, to metoda stworzona przez Carla
O. Simontona i z duzymi sukcesami wykorzystywana w pracy
z osobami chorujgcymi oraz ich bliskimi. Terapia oparta jest
o nurt psychologii poznawczo - behawioralnej. Najwazniej-
szym elementem terapii jest poznanie mocy, jaka maja nasze
przekonania/mysli i wykorzystanie tej mocy w procesie zdro-
wienia. Uczestnicy, w trakcie warsztatow dowiedza sie min. jak
zmieni¢ swoje niezdrowe przekonania/mysli, poznajg techniki
relaksacyjne i rozwing umiejetno$¢ szczerej i otwartej komu-
nikacji. W trakcie warsztatdw zajmiemy sie nastepujacymi
dziedzinami Zycia: zachowaniem, przekonaniami, emocjami,
duchowoscig i fizycznoscia.

Fundacja Onkologiczna Nadziesa
Zaprasza na \Warsztaty Terapii Simontonowslie)
Dl osob doswiacdczajaoych choroby nowotworowe] oraz ich bliskich
Wszystkie te dzialania beda mialy na celu zwigkszenie moty-
wacji i zaangazowania w leczenie, poznanie sposobow radzenia
sobie z trudnymi emocjami, a takze poprawe jakosci zycia.
Informacje i zapisy: fon@fundacjaonkologicznanadzieja.org
W temacie nalezy dopisa¢: Warsztaty Terapii Simontonowskiej.

XIl Forum Organizacji Pacjentow

9 lutego br. z okazji Swiatowego Dniach Chorego juz po raz
12. spotkali si¢ w Warszawie przedstawiciele organizacji pa-
cjentow. Okazjg do spotkania byta organizowana corocznie
przez Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej dwu-
dniowa konferencja z udzialem lideréw organizacji pacjentow,
a takze przedstawicieli administracji, decydentow, ekspertow
i mediéw. Forum Organizacji Pacjentéw to plaszczyzna in-
tegracji srodowiska organizacji i stowarzyszen dzialajacych
dla dobra pacjentéw, ktéra umozliwia zwrdcenie uwagi na
najwigksze problemy, z jakimi spotykajg si¢ w swej codziennej
dzialalnosci i walce z choroba.

W tegorocznym spotkaniu udzial wzieli m.in.: wiceminister
zdrowia Jézefa Szczurek - Zelazko, Grzegorz Blazewicz zastep-
ca Rzecznika Praw Pacjenta. Podczas wydarzenia zaprezento-
wano takze wyniki raportu ,,Organizacje pacjentéow w Polsce.
Struktura. Aktywnosci. Potrzeby” przygotowanego przez
Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej wspolnie z Fun-

Wiceminister Zdrowia — Jézefa Szczurek-Zelazko

dacjg Klon Jawor. To pierwsze tak kompleksowe opracowanie
przedstawiajace strukture i kondycje organizacji pozarzado-
wych dziatajacych w obszarze zdrowia.

Uczestnicy podczas dwudniowego Forum wzieli udziat w kil-
kunastu sesjach mentorskich i interaktywnych warsztatach,
ktore prowadzone byty przez ekspertéw z réznych dziedzin.
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3. Forum na rzecz Pacjenta Onkologicznego

3. Forum na Rzecz Pacjenta Onkologicznego

25-26 lutego br. Stowarzyszenie UNICORN. Centrum Psy-
chologii UNICORN zorganizowalo w Krakowie 3. Forum na
Rzecz Pacjenta Onkologicznego. Jak podkreslajg organizato-
rzy tego wydarzenia powszechno$¢ choréb nowotworowych
sprawia, ze warto wiedzie¢, co zrobi¢ w zetknigciu z diagnoza
choroby onkologicznej oraz jak poméc sobie i swoim bliskim.
Forum zgromadzito wszystkich zainteresowanych tg tematyka
- osoby chore, ich bliskich, psychologéw, personel medyczny
oraz studentéw. Forum bylo okazja do wymiany wiedzy oraz
doswiadczenn m.in. z zakresu medycyny, psychoonkologii,
dietetyki czy rehabilitacji. Podczas dwudniowego spotkania
odbyly sie liczne warsztaty i sesja wykladow z udzialem eksper-

tow m.in. znanego psychiatry, propagatora Terapii Simontona,
dr n. med. Mariusz Wirgi, dr Hanny Tchérzewskiej-Korba,
kierownik Zakladu Rehabilitacji Centrum Onkologii w War-
szawie. Rzecznik Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych
Aleksandra Rudnicka przedstawita prezentacje o dziatalnosci
naszej organizacji oraz wspdlnie prowadzonej Ogolnopol-
skiej Kampanii #WczesneWykrycieToZycie. Gospodarzami
Forum byli Barbara i Jerzy Stuhrowie.

OMKOLDEIA

inr

3. Forum na Rzecz Pacjenta Onkologicznego. Od

lewej: rzecznik PKPO Aleksandra Rudnicka, dr Hanna
Tchérzewska-Korba, Aleksandra Nowinska — Fundacja
Badz, Joanna Konarzewska-Krél — Fundacja Nadzieja.

~Laczy nas pacjent” - infolinia ekspercka

Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych przyjeta zaprosze-
nie Rzecznika Praw Pacjenta do udzialu w projekcie ,,Laczy nas
pacjent”, w ramach ktorego przedstawiciele zrzeszeni w naj-
wiekszych w Polsce organizacjach pacjentéw beda wraz z eks-
pertami Rzecznika udziela¢ telefonicznych porad, informacji
oraz wsparcia dotyczacego okreslonych choréb. W gronie orga-
nizacji znalazly si¢ takze: Fundacja Urszuli Jaworskiej, Funda-
cja OnkoCafe - Razem Lepiej, Unia Stowarzyszen Chorych na

Luszczyce i LZS, Stowarzyszenie Na Rzecz Oséb z Niedoborem
Alfa-1 Antytrypsyny w Polsce, Polskie Stowarzyszenie Na Rzecz
Dzieci Chorych na Padaczke, Stowarzyszenie Oséb z NTM
"UroConti", Fundacja im. Malgosi Braunek BADZ, Fundacja
STOMAlife, Stowarzyszenie Pomocy Psychologicznej Syntonia.
Dyzury Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych beda
odbywaly sie w kazdy pierwszy czwartek miesiaca, w godzi-
nach od 11.00 do 14.00.

Zakaz opalania w solarium dla nieletnich

16 lutego br. weszly w zycie nowe przepisy prawa dotyczac za-
kazu korzystania z solariéw przez osoby do 18 roku zycia.
Za zlamanie zakazu wiasciciel solarium zaplaci kare w wysoko-
$ci do nawet 50 tys. zt. Oprdcz tego ustawa naklada obowigzek
umieszczenia w widocznym miejscu ostrzezenia przestrzegaja-
cego osoby korzystajace z solarium przed ryzykiem zachorowa-
nia na raka skory.

Ustawa w zatozeniu ma ograniczy¢ szkodliwy wplyw opalania
za pomocg lamp UV na skdre os6b miodych. O wprowadzenie
tej ustawy Polska Koalicjka Pacjentow Onkologicznych po-
stulowala wspdlnie z prof. Piotrem Rutkowskim i Akademia
Czerniaka.
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W poczekalni

Koordynator, czyli jak utozy¢ rozsypane puzzle

To, co sprawia pacjentom onkologicznym najwiekszy problem w zetknieciu z systemem ochrony
zdrowia, to jego fragmentarycznos¢. Wszystko w miare dobrze funkcjonuje na poszczegolnych
etapach opieki, ale postawienie kolejnego kroku na sciezce diagnostyki czy terapii bywa trudne.
Jeszcze trudniej jest przebrnac przez system, gdy chodzi o rehabilitacje, leczenie paliatywne

i opieke hospicyjna. Poruszanie si¢ w takim systemie jest jak ulozenie rozsypanych puzzli,

z ktérych kazdy jest niezbedny, aby powstal kompletny obraz.

Wprowadzajac pakiet onkologiczny jego twércy przewidzieli sta-
nowisko koordynatora, ktérego zadaniem miato by¢ przeprowa-
dzenie pacjenta przez meandry systemu. Jednak do tej pory nie
zostaly precyzyjnie okreslone zadania, obowiazki, zakres kompe-
tencji oraz rodzaj przygotowania zawodowego koordynatora. Co
gorsze, nie przewidziano tez w pakiecie srodkéw na jego zatrudnie-
nie. P6ki co, poszczegélne placowki realizujace pakiet, zatrudniaja
koordynatoréw kierujac si¢ wlasnymi mozliwosciami, potrze-
bami i wyobrazeniami o jego pracy. W jednych szpitalach jest to
lekarz, w innych pielegniarka czy pracownik socjalny lub asystent
medyczny. Zatrudnia sie tez na tym stanowisku specjalistéw ochro-
ny zdrowia publicznego, a nawet studentéw medycyny w charakterze
wolontariuszy. Warto si¢ zastanowi¢, z czego wynika taka rézno-
rodnos¢ zawodowa, a co za tym idzie inny rodzaj wiedzy i umiejet-
nosci 0séb zatrudnianych w charakterze koordynatora i czy mozna
je sprowadzi¢ do wspdlnego mianownika? Warto tez sie zastanowic,
czego tak naprawde oczekuja pacjenci od koordynatora?

Z pobieznego przegladu wynika, ze od koordynatora nalezy
wymagac zaréwno wiedzy medycznej, jak i wiedzy o funkcjono-
waniu systemu ochrony zdrowia, ubezpieczeniach spolecznych
i opiece socjalnej. Najblizszy tego idealu wydaje si¢ by¢ specjalista
ochrony zdrowia publicznego. Trudno tez si¢ zgodzi¢ ze stanowi-
skiem niektoérych ekspertow, ktorzy uwazaja, ze w zaleznosci od
rodzaju nowotworu powinni by¢ zatrudniani koordynatorzy z in-
nym przygotowaniem zawodowym, z lekarzami wiacznie.

Oczywiécie inna jest specyfika choréb hematoonkologicznych,
a inna nowotwordw litych. Inne sg tez potrzeby dorostych pacjentéw
onkologicznych, a inne dzieci. Nie mniej koordynatorowi do pelnienia
jego funkcji nie jest potrzebna wiedza medyczna na poziomie lekarza.
Pacjentom wystarczy bowiem, jesli koordynator potrafi w przystepny
sposOb wyjasni¢ im niezrozumiale terminy czy procedury medycz-
ne, dotyczace ich choroby i sposobu leczenia, na co czesto lekarze nie
majg czasu. Nie oczekuja bowiem od koordynatora, aby ich leczyl,
ale organizowal proces ich terapii tak, aby przebiegal on sprawnie.
Aby umiat udzieli¢ im informacji na temat kolejnych etapéw leczenia,
a takze czuwal nad tym, aby dokumentacja pacjenta byla pelna i pra-
widlowo prowadzona. W tym miejscu napotykamy na problem praw-
ny. Jak dotad nie uregulowano bowiem prawa wgladu koordynatoréw
do dokumentacji medycznej pacjentow.

Poza pomoca i informacja w zakresie medycznym wielu pacjentéw
potrzebuje takze od koordynatora wsparcia w sprawie uzyskania
$wiadczen spolecznych i pomocy socjalnej. Dotyczy to zwlaszcza
0s6b w trudnej sytuacji finansowej. Tu takze potrzebna jest okreslo-
na wiedza, tak aby pacjent nie odchodzit z przystowiowym kwitkiem
i tracit niepotrzebnie czas na otrzymanie takiej pomocy.

Poza okresleniem modelu wyksztalcenia koordynatora, jego
kompetencji, rodzaju pomocy $wiadczonej pacjentowi trzeba
takze ustali¢ stosunek zaleznoséci miedzy koordynatorem a le-
karzem oraz pozostalym personelem medycznym, jego miejsce
w zespole sprawujacym opieke nad pacjentem.

Pora zdefiniowa¢ i stworzy¢ zawdd koordynatora medycznego,
ale aby wyksztalci¢ profesjonalnie przygotowanych koordynato-
réw, powinien takze powsta¢ nowy kierunek studiéw dostar-
czajacy interdyscyplinarnej wiedzy specjalistom z tej dziedziny.
Tym bardziej, ze praca koordynatora przynosi korzysci zar6wno
dla pacjentéw, jak i dla sytemu, ktory staje sie dzieki temu bardziej
sprawny, a co za tym idzie tanszy.

Pakiet onkologiczny ogranicza si¢ do diagnostyki i leczenia pod-
stawowego. Na dalszym etapie pacjent pozostaje wigc bez wsparcia
koordynatora. W kompleksowej opiece onkologicznej, ktdra poza
leczeniem podstawowym, obejmuje rowniez rehabilitacje, lecze-
nie paliatywne oraz opieke hospicyjna pomoc koordynatora jest
szczegolnie potrzebna na tych ostatnich etapach. Tu jest najtrud-
niej, obowigzuja bowiem limity, a co si¢ z tym wigze — kolejki.

Pacjent i jego rodzina po zakonczeniu leczenia, gdy w szpitalu nie
ma zakltadu rehabilitacji, poszukujg placéwki, ktdra mogtaby ja prze-
prowadzi¢. W przypadku wiekszosci chorych onkologicznie ogrom-
ne znaczenie ma bowiem to, aby byla ona podjeta jak najwczesniej.
Orientacja i wiedza koordynatora na temat tego, gdzie mozna
znalez¢ placowke prowadzaca rehabilitacje onkologiczng jest bar-
dzo wazna. ROwnie wazna jest pomoc koordynatora w momencie,
gdy pacjent potrzebuje opieki paliatywnej, kiedy choroba postepuje
i potrzebne jest leczenie bolu czy tez wlaczenie Zzywienia dojelitowego.
Zwykle na oddziatach opieki paliatywnej brakuje miejsc, wiec lekarze
wypisuja takiego chorego ze szpitala i odsylaja go do lekarza POZ, kt6-
ry nie ma ani wiedzy ani mozliwosci zapewnienia opieki paliatywnej
pacjentowi. Bez wsparcia osoby kompetentnej w tym zakresie rodzi-
na pozostaje w dramatycznej sytuacji. Koordynator bytby bezcenny
dla tych os6b. Wiekszos¢ telefondw, ktdre odbieramy w organizacjach
pacjentéw to prosby o pomoc i rade w takiej sytuacji, ktora jest wrecz
tragiczna, gdy dotyczy osoby samotnej, nie mogacej liczy¢ na pomoc
bliskich. Podobnie jest, kiedy chory wymaga opieki hospicyjne;j.

Koordynator jest wigc niezbedny na kazdym etapie ze wzgledu
na oczekiwane zmiany w systemie, ktére powinny dazy¢ do ob-
jecia pacjenta onkologicznego kompleksowa opieka, do wpro-
wadzenia rehabilitacji onkologicznej do koszyka $wiadczen
gwarantowanych i zniesienia limitéw w opiece paliatywnej. By¢
moze przy pomocy koordynatora rozsypane puzzle uda sie utozy¢
w kompletny, harmonijny obraz.

Aleksandra Rudnicka
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Wesprzyj dziatalnosc Polskiej Koalicji Pacjentow Onkologicznych wptacajac darowizne.

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

ZARZAD

Prezes — Krystyna Wechmann
Prezes Federacji Stowarzyszen
~Amazonki”

Cztonek Zarzadu — Beata Ambroziewicz
Prezes Polskiej Unii Organizacji
Pacjentow

Czlonek Zarzadu - Jan Salamonik
Wiceprezes Stowarzyszenia Chorych na
Przewlekta Biataczke Szpikowag

RADA

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

Wiceprzewodniczacy:

Piotr Fonrobert
Prezes Stowarzyszenia Pomocy Chorym
na GIST

Ryszard Lisek
Cztonek Zarzadu Gtéwnego Polskiego
Towarzystwa Stomijnego POL-ILKO

Polska Koalicja F
Pacjentow Onkologicznych

Romana Nawara
Prezes Warszawskiego Stowarzyszenia
Amazonki

Krzysztof Zbikowski

Wiceprezes Stowarzyszenia Chorych na
Przewlekta Biataczke Szpikowa,

Prezes Stowarzyszenia Pomocy Chorym
na Nowotwory Krwi w Zamosciu

Dotacz do nas na Facebooku: facebook.com/KoalicjaPacjentow

Zapisz sie na newsletter dla pacjentow onkologicznych na stronie www.pkopo.pl
Czytaj ,,Glos Pacjenta Onkologicznego” na www.pkopo.pl
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